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An der Schwelle

Erika Feyerabend

Es gibt ihn schon lange, den »Stérenfrieds, in der Geschichte der politi-
schen Theorie, im Alltag und im gesellschaftlichen Leben. Denn wo es
Ordnung gibt, da gibt es eben auch Stérung. An dieser Schwelle, der staat-
lichen Ordnung, trieb sich dieser Storenfried herum; behauptet mal seinen
Eigenwillen oder sein Eigeninteresse, mal diente ihm dieser »Nichtort« als
Sprungbrett in eine andere, ungewisse gesellschaftliche Zukuntft.

Der Philosoph Dieter Thomé von der Universitit in St. Gallen hat eine
unterhaltsame und lehrreiche Typologie dieser Figur entworfen (= Seite 2).
Bei den grofien Theoretikern ist der Storenfried — wie sollte es anders
sein - rein mannlich. Bei Thomas Hobbes beispielsweise »egozentrischx,
bei Rousseau und Schiller als »nomozentrischers, also waghalsiger und
aufs gesellschaftliche Ganze orientierter, Karl Moor oder Wilhelm Tell auf
die Theaterbiihne gebracht. Karl Marx versuchte ihn auf die »Wirklichkeit
des Klassenkampfs hiniiberzuziehen«. Jedenfalls wurde ihm von diesen
Denkern zugetraut, den Lauf der Geschichte zu verandern, zum Positiven
wie zum Negativen.

Sein Handlungsspielraum ist aber von den jeweilig gegebenen, politischen
und 6konomischen Verhiltnissen abhéngig. Sehen wir uns die heutigen St6-
renfriede und deren Umgebung mal genauer an. Vorschnell wurde um 1989
eine Welt ausgerufen, in der »Unternehmertums, »Freiheit« und »Demokra-
tie« als siegreiche, universelle Werte gelten. Imaginiert wurde seitdem eine
storungsfreie, schone neue Welt, in der jede/r ein Smartphone hat, seine In-
teressen durchsetzen oder im Rahmen einer demokratischen Willensbildung
um Zustimmung werben kann. Hohere Werte? Passé! Das Humankapital
wird laufend erhoht, die Individualisierung lauft wie geschmiert.

Dann kam die Finanzkrise und prasentierte den »Stérenfried« als quick-
lebendig. Zunachst musste als ein solcher sich fithlen, wer nicht mitspielte
und innerhalb oder auerhalb der Marktordnung mit faulen Papieren und
Wetten auf den Kursverfall von Anlagen Kasse machte. Eigentlich waren
aber diese Spekulanten die »egozentrischen Storenfriede«, die ganze Staaten
und Menschen in oder an den Rand des Abgrundes brachten — mit drama-
tischen Folgen fiir das Verhiltnis von global agierender Okonomie
und national operierender Politik. Konnte der frithere Storenfried staat-
liche Macht noch korrumpieren, ihr aber nicht entkommen, so kann er
heute von der Ohnmacht der Politik vor dieser Okonomie profitieren und
einfach woanders seinen Gewinninteressen nachgehen. Die »national ge-
bundenen Demokratien« sind aber nicht einfach die »armen, ehrenwerten
Opfer der Politik frei flottierender Kapitalstrome«. Sie sind auch Kollabo-
rateure, indem sie deregulier(t)en, sich als Dienstleister anboten, Gewinne
privatisier(t)en und Verluste sozialisier(t)en. Dariiber — und verstérkt
infolge der hohen Verschuldung iiber Bankenrettung - leben wir in einer
Art »politisch-6konomischem Hybrid« und mitten in einer Demokratie-
krise. Das Erfolgsrezept dieser Staaten besteht darin, das Vertrauen der
Kreditgeber zu erhalten. BiirgerInnen sind nur noch ZuschauerInnen dieses
Machtspiels — unter verscharften 6konomischen Ungleichheitsbedingungen.

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-
stitzen! Ihre Ansprechpart-
nerin ist Erika Feyerabend,
Telefon (0201) 5366706.

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

(BIC: PBNKDEFF)

Fortsetzung von Seite 1 »

»Comeback«
eines Vergessenen

Puer robustus. Eine Philo-
sophie des Stérenfrieds hat
Dieter Thoma geschrieben,

der Professor fir Philosophie
an der Universitat St. Gallen
in der Schweiz ist. Der
Suhrkamp Verlag hat das 738
Seiten starke Buch im Okto-
ber 2018 herausgebracht und
dazu eine Wiederentdeckung
besonderer Art angekiindigt:
»Dieter Thomas grofles Buch
verhilft einem in Vergessen-
heit geratenen Storenfried

zu einem Comeback: dem
puer robustus, dem kraftigen
Knaben, der sich nicht an

die Regeln halt, der aneckt,
aufbegehrt und auch

mal zuschlagt.«

Unbedingt lesenswert!

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

unabhingige, fundierte Aufklarung und Einmi-
schungen sind bei vielen biopolitischen Vorha-
ben und Entwicklungen dringlich - einige Beitra-
ge lesen Sie in diesem Heft, etwa zu »Sterbehilfe,
Transplantationsmedizin, Pharmasponsoring,
Gesundheitsokonomie, Forschung, informatio-
nelle Selbstbestimmung. Seit tiber zwei Jahrzehn-
ten mithen wir uns nach Kréften, zu recherchie-
ren, analysieren, aufzukldren, in Publikationen
ebenso wie mit Vortrdgen und Veranstaltungen.
Moglich macht dies Ihre, auch finanzielle,
Unterstiitzung. Unsere Aktivititen sind »gemein-
niitzig«, das Finanzamt erkennt sie als Beitrage
zur »Volksbildung« an, was auch bedeutet, dass
Spenden an den BioSkop-Verein von der Steuer
absetzbar sind und wir unseren Unterstiitzer-
Innen eine Spendenquittung schicken konnen.
Sachliche Einmischungen in tagespolitische
Vorgange finden aber nicht alle in Politik und
Wirtschaft gut, neuerdings sehen sie sich auch

An der Schwelle

ir kénnen das teilweise auch in der

Gesundheitswirtschaft beobachten, in
der immer mehr Private-Equity-Gesellschaften,
angesiedelt in Offshore-Finanzzentren, mit
geringen Steuersdtzen und wenig Transparenz
auf Shopping-Tour auch in Deutschland gehen.
Hohe Renditen durch Personalabbau und
Zerschlagung ganzer Unternehmen gehéren zu
ihren Wachstumsstrategien (— Seite 5).

Gliicklicherweise gibt es

durch den Bundesfinanzhof (BFH) gestérkt. Des-
sen Urteil zur bzw. gegen die Gemeinniitzigkeit
der globalisierungskritischen Organisation Attac
(—> Seite 12) hat fiir reichlich Aufsehen und tiber-
wiegend fiir Emporung gesorgt; und eine Allianz
zivilgesellschaftlicher Organisationen fordert, {ib-
rigens schon seit einigen Jahren, das Gemeinniit-
zigkeitsrecht so zu verbessern, dass auch Vereine,
die sich offentlich klar politisch positionieren,
nicht um ihre Gemeinniitzigkeit fiirchten miissen.

Dieser Forderung schliefSen wir uns an und
solidarisieren uns mit Attac — das alarmierende
BFH-Urteil halten viele fiir fragwiirdig; die Poli-
tik, die ja immer mal wieder die Notwendigkeit
ehrenamtlichen Engagements betont, darf nicht
wegschauen und muss jetzt schnell handeln, um
Handlungsspielraume zu erhalten und zu sichern.
Der Slogan »Zivilgesellschaft ist gemeinniitzig«
der Allianz von tiber 80 gemeinniitzigen Organi-
sationen und Stiftungen ist gut, richtig, unterstiit-
zenswert. — Danke fiir Thre Mithilfe!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer (@

Uberwachung wird hochgefahren und Freiheits-
rechte werden eingeschriankt. Diese bedriickende
Tendenz ist auch im Gesundheitswesen und in
der medizinischen Forschung zu beobachten.
Ein vorldufiger Hohepunkt ist der Vorschlag,
einen so genannten Datenspendeausweis einzu-
fithren. »Panik vor Big Data«? So tiberfliissig wie
angeblich iiberkommene Konzepte der »Daten-
sparsamkeit« und »Datenvermeidung« — meint
jedenfalls Tino Sorge, in der CDU/CSU-Fraktion
immerhin »Berichterstatter fiir Digitalisierung
und Gesundheitswirtschaft«

auch die wiinschenswerten
»Storenfriede«, die ihren Hand-

Gebraucht werden

(— Seite 10). Sein »Positions-
papier« ist geeignet, auch die

lungsraum hartnéckig suchen
und allen Ohnmachtsgefiihlen
zum Trotz auf den Plan treten.

Schwellenwesen, die
bestehende Gewohn-
heiten durchbrechen

hart erkdmpfte und schon arg
durchl6cherte »informationelle
Selbstbestimmung« weiter aus-

Zum Beispiel die unabhingige
Arzte-Initiative MEZIS. Mit

und fur Unruhe sorgen.

zuhohlen, und das gilt auch fiir
Grof3forschungs- und Bioban-

einigen Aktivititen hat sie die
pharmagesponserte Agentur
OminaMed wohl dazu bewegt, sich aus dem
hiesigen Fortbildungsmarkt fiir MedizinerInnen
zuriickzuziehen (— Seite 3).

Manchmal gelingt es auch, sich mit Gerich-
ten Gehor zu verschaffen. Die Mitglieder der
Interessengemeinschaft Nierenlebendspende
wehrten sich erfolgreich gegen eine behauptete
»hypothetische Einwilligung« (= Seite 7).

Das dndert am herrschenden Trend, die Trans-
plantationsmedizin offensiv zu fordern, wenig
(— Seite 6).

Den (National-)Staat zu schiitzen angesichts
dieser wild gewordenen Okonomie, den damit
einhergehenden Fliichtlingsbewegungen und
seiner demokratiegefihrdenden Rolle als Kolla-
borateur, wird als alternativlos kommuniziert.

2

kenprojekte wie die Nationale
Kohorte (— Seite 8).

Die enge Liaison zwischen staatlichen Insti-
tutionen und Okonomie zeigt sich auch an lingst
eingefiihrten Krankenhausinformationssyste-
men. Hier besteht noch viel Bedarf an offensiver
Diskussion tiber deren Zwecke und die Ver-
wertung hochsensibler Daten - angestofen von
vielen Storenfrieden innerhalb und auflerhalb
der beteiligten Institutionen (= Seite 14).

All das ist nicht nur eine Frage auf moralisch-
humanitirer, sondern auch einer politischen
Ebene. Es geht um die Starkung politischer
Subjekte. In einer Welt, in der es zunehmend
schlechter bestellt ist um Demokratie und Betei-
ligung, werden Schwellenwesen gebraucht, die
bestehende Gewohnheiten durchbrechen und
fir Unruhe sorgen.

@
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Der erste Streich

Miinchner Anbieter von Fortbildungen fiir Arzte gibt sein
Geschaft in Deutschland auf - Initiative recherchiert weiter

Die Omniawatch-Analysen der Arzte-
Initiative MEZIS haben offenbar Wirkung
gezeigt: Die pharmagesponserte Agentur
OmniaMed hat sich vom deutschen Fort-
bildungsmarkt fiir Mediziner zuriickge-
zogen. Zuvor hatten mehrere Arztekam-
mern Veranstaltungen der Agentur die
Zertifizierung verweigert.

D ie Mitteilung von OmniaMed liest sich
niichtern: »OmniaMed zieht sich aus
Deutschland zuriick und konzentriert sich auf
internationales Geschift.« Die Sache an sich ist
mehr als erstaunlich. OmniaMed kam laut Han-
delsblatt zuletzt auf einen Jahresumsatz von 8,5
Millionen Euro. Und war nach eigenen Angaben
einer der fithrenden Anbieter wissenschaftlicher
Fortbildungen fiir Arzte in Deutschland.

Die Agentur mit Sitz in Miinchen organi-
sierte im Jahr etwa 70 Prasenz-Fortbildungen
fir Haus- und Fachirzte. 8.000 Mediziner und
anderes Fachpersonal hitten daran teilgenom-
men, so OmniaMed in einer Presseinformation.
Weitere 2.000 Interessenten hitten digitale Fort-
bildungsmoglichkeiten wie Webinare wahr-

noch iiber 20 angekiindigten Veranstaltungen
2018 durch das Bundesgebiet und informieren
jede Arztekammer vor Veranstaltungsbeginn
tiber diese Interessenkonflikte«, heift es bei
MEZIS unter dem Stichwort Omniawatch.

Fiir die Fortbildung OmniaMed-Update
NEO in Stuttgart zeigte MEZIS der LAK
Baden-Wiirttemberg bereits im Mai 2018 einen
»Verstof3 gegen die giiltigen CME-Zertifizie-
rungs-Richtlinien« an. Gleich elf Referenten
hatten laut MEZIS-Recherchen relevante
Interessenkonflikte.

Zum Beispiel der Internist Gunther Claus
aus Melsungen und die Internistin Barbara
Maria Richartz aus Bad Wiessee, angekiindigt
mit dem Vortrag »Thr Patient, Thre Entschei-
dung: 3 typische Patienten mit Indikation zur
oralen Antikoagulation«. Claus erhielt laut
Omniawatch unter anderem Gelder von Bayer,
Richartz von Bayer und Boehringer, beide Her-
steller eines Préparats zur oralen Antikoagula-
tion. Fazit von Omniawatch: »Beide Referenten
erhalten Gelder von eben den zwei sponsernden
Firmen, die Produkte verkaufen, zu denen sie
diesen Vortrag halten.«

genommen.
Damit ist jetzt Schluss:
»Seit Januar hat OmniaMed

eingestellt, teilt die Agentur
auf Anfrage mit. Die These,
dass sie den Geschaftsbetrieb

MEZIS hat die Sensibilitat

die Geschifte in Deutschland VON Landesarztekammern
fur solche Verstofle

womoglich gescharft.

Gegen die Nicht-Zerti-
fizierung von OmniaMed-
Update NEO in Stuttgart
durch die LAK legte die
Agentur zunichst Wider-
spruch ein. OmniaMed sei
ein »unabhdngiger Anbie-

aufgrund einer MEZIS-Ana-

lyse eingestellt habe, sei aber falsch. Vielmehr sei
das Sponsoring von Fortbildungsveranstaltungen
im vergangenen Jahr stark in die Kritik geraten.
Die Akzeptanz habe sich »spiirbar verringert«.
Dies habe OmniaMed zum Riickzug veranlasst.

Zum Beispiel hatte die Landesérztekammer
(LAK) Baden-Wiirttemberg den Teilnehmern
der Veranstaltung OmniaMed-Update NEO im
Juni 2018 in Stuttgart nachtréglich die Fortbil-
dungspunkte aberkannt (- BIOSKOP Nr. 83).
»Arztliche Fortbildung sollte unbedingt frei von
kommerziellen Interessen und produktneutral
sein, so der damals amtierende Kammerchef
Ulrich Clever. Mitunter werde daher die Zerti-
fizierung einzelner Veranstaltungen abgelehnt,
beispielsweise weil die fachliche Unabhangigkeit
von Referenten nicht gewéhrleistet sei.

Die unabhingige Arzte-Initiative MEZIS hat
die Sensibilitdt von Landesdrztekammern fir
solche Verstofle womoglich geschérft. »Wir be-
gleiten OmiaMed auf dieser Webseite mit seinen

ter« von érztlichen Fortbil-
dungsmafinahmen, hief} es in einer Stellung-
nahme fiir die Presse. Alle Vortrige durchliefen
eine »strenge hausinterne Qualitatskontrolle«.
Industrielles Sponsoring sei durch die einschla-
gigen rechtlichen Vorgaben gedeckt. Interessen-
konflikte einzelner Referenten miissten gemaf3
den Regularien durch Einblenden einer Folie zu
Vortragsbeginn offengelegt werden. Hierauf
verpflichte OmniaMed seine Referenten
ausdriicklich.

Spiter zog OmniaMed ihren Widerspruch
zuriick, »wodurch die Ablehnungsbescheide der
Landesarztekammer Baden-Wiirttemberg nicht
nur bestandsfihig, sondern auch unanfechtbar
wurdeng, erklirte Clever.

Es war nicht der einzige Riickschlag fiir
OmniaMed in jiingerer Zeit. Die sidchsische
Landesirztekammer verweigerte 2018 die
Zertifizierung der Veranstaltung OmniaMed-
Update NEO in Leizpig, wie die Pressestelle auf
Anfrage von BIOSKOP bestitigte. Zudem lehnte

3

Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Kein Empfang

Das »Aktionsbiindnis Fort-
bildung 2020« hat ambitio-
nierte Ziele. Es engagiert sich
dafir, »arztliche Fortbildung
wieder als ureigene arztliche
Aufgabe anzusiedeln, die nur
unabhéangig von den Interes-
sen der Industrie stattfinden
kann«. Dazu missten die Bil-
dungsangebote »ausschlief3-
lich in die Verantwortung der
Kliniken, Fachgesellschaften,
Berufsverbande und Organe
der arztlichen Selbstver-
waltung zurlckgefihrt
werden«, steht im Grin-
dungspapier des Biindnisses,
online zu lesen auf
https://cme-sponsorfrei.de.
Gewachsen sei das
»Problembewusstsein« der
Arzteschaft »dafiir, dass von
der Industrie veranstaltete
und finanzierte Fortbildungs-
mafnahmen immer inte-
ressengeleitet sind und nicht
vorrangig der objektiven In-
formation und guten Patien-
tenversorgung dienen.
Mittlerweile gibt es auch
Medizinerinnen, die ihre
kritische Haltung offentlich
erklaren. Zum Beispiel eine
Hausarztpraxis in Hamburg,
sie teilt auf ihrer Homepage
mit: »In unserer Praxis wer-
den keine Vertreterinnen der
Pharmaindustrie empfangen.
Wir haben den Anspruch, uns
stetig und unabhangig

fort- und weiterzubilden.«

» Fortsetzung auf Seite 4
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Diskrete Arztinnen

2017 haben die umsatz-
starksten Pharmafirmen in
Deutschland ca. 605 Millio-
nen Euro an medizinische
Institutionen, Arztinnen,
Apothekerlnnen und weitere
Fachberuflerinnen gezahlt.
So bilanziert es die »Freiwil-
lige Selbstkontrolle fiir die
Arzneimittelindustrie« (FSA),
ein Verein von 55 Unter-
nehmen, die rund 75 % des
deutschen Pharmamarktes
reprasentieren. Laut FSA
flossen davon 398 Millionen €
fur klinische Studien und
Arzneibeobachtungen, 105
Mio. € fur Fortbildungen und
Vortrage und 102 Mio. € »fir
die Unterstiitzung von Ver-
anstaltungen und Kongres-
sen sowie flr die Arbeit von
medizinischen Institutionen«.
Im Prinzip nennen die Firmen
seit dem Sponsorenjahr 2015
(Siehe BIOSKOP Nr. 75] auch
die Namen der gesponserten
Arztlnnen - aber nur, wenn
die Geldnehmerlnnen der
Verodffentlichung ausdriick-
lich zugestimmt haben. Das
passiert eher selten, 2017
haben sich nach FSA-Schat-
zungen »20 Prozent der Me-
diziner dazu entschlossen«.
Die mangelnde personliche
Transparenz findet FSA-Ge-
schaftsfihrer Holger Diener
auch nicht gut, er appelliert:
»Um das Vertrauen in die
Unabhangigkeit von Diagnose
und Therapie zu starken,
sollte sich die Bereitschaft
der Arzte erhdhen, einer
individuellen Nennung zu-
zustimmen.«

Das klingt gut, vernebelt aber
den Blick auf die Geschafts-
grundlage: Jedem Arznei-
mittelhersteller steht es

ja frei, kooperationswillige
Medizinerlnnen nur dann fiir
Studien, Vortréage, Gutachten
etc. zu bezahlen, wenn diese
zugestimmt haben, dass
Zweck und Summe publiziert
werden. So lange dies nicht
regelmafig geschieht, ist die
»Selbstkontrolle« des FSA
ein Muster, das in der Praxis
ganz iUberwiegend ohne
Wert ist.

die Arztekammer Westfalen Lippe in Miinster
seit 2014 von 13 durch OmniaMed zur Zertifi-
zierung eingereichten Antrigen fiinf ab, wegen
»mangelnder Produktneutralitit«, so Presse-
sprecher Volker Heiliger.

MEZIS sieht sich durch den Riickzug von
OmniaMed in seiner Arbeit bestatigt und for-
dert ein grofieres Angebot von unabhiangigen
Fortbildungen. Das von MEZIS ins Leben geru-
fene » Aktionsbiindnis Fortbildung 2020« unter-
stiitzt interessierte Arzte bei der Suche danach,
indem es auf der Webseite crme-sponsorfrei.de
Veranstaltungen mit einem Interessenkonflikt-
Score im Ampelsystem

untersucht, den »Hausarzt-Tag« von Esanum
am 13. Mérz in einem Berliner Hotel. Offenbar
ahnelt nicht nur das Konzept dem von Omnia-
Med. 8 von 14 Vortragen werden laut MEZIS
von ehemaligen OmniaMed-Referenten mit
weitgehend identischen Inhalten gehalten. Fast
alle Referenten hitten relevante Interessen-
konflikte, wiirden also von den sponsernden
Firmen bezahlt, zu deren Produkte sie Vortrige
halten. Die Inhalte seien »produkt- und dienst-
leistungsneutral, schreibt Esanum und erklart,
dass wissenschaftliche Leitung und Referenten
»potentielle Interessenskonflikte gegeniiber den
Teilnehmern offenlegen«

bewertet.

»Mit cme-sponsorfrei.
de wollen wir interessierten
Arztinnen und Arzten den
Zugang zu hochwertiger und
neutraler Fortbildung erleich-
tern, schreiben die Griinder
des Aktionsbiindnisses -
neben MEZIS die Arzneimit-

»Mit cme-sponsorfrei.de
wollen wir interessierten
Arztinnen und Arzten den
Zugang zu hochwertiger
und neutraler Fortbildung

erleichtern.«

MEZIS hat die zertifizie-
rende Arztekammer Berlin
auf die Missstande hinge-
wiesen. Auf Anfrage von
BIOSKORP teilt die Pressestelle
mit, die Kammer habe die
Veranstaltung mit Fortbil-
dungspunkten anerkannt.
Sie biete »einen breiten

telkommission der deutschen
Arzteschaft, die Deutsche Gesellschaft fiir All-
gemeinmedizin und Familienmedizin sowie die
Heidelberger Medizinakademie und Libermed,
zwei Anbieter sponsoringfreier Fortbildungen.

MEZIS hat sich unterdessen den néachsten
Anbieter gesponserter Fortbildungen vorge-
nommen - die Esanum-Academie mit Sitz in
Miinchen. Sie ist eine Niederlassung der Esa-
num GmbH in Berlin, nach eigenen Angaben
»eines der grofiten sozialen Netzwerke fiir Me-
diziner in Deutschland und Europa«. Ab Mirz
2019 bietet die Esanum-Academie erstmals
Live-Fortbildungen an, mit einem ganz ahnli-
chen Konzept wie frither OmniaMed.

MEZIS hat von den insgesamt zehn in 2019
geplanten Esanum-Veranstaltungen die erste

Transparenz per Gesetz?

ie Arzneimittelkommission der deutschen

Arzteschaft (AkdA) fordert eine «gesetzli-
che Transparenzverpflichtung«, um finanzielle
Verbindungen von ArztInnen mit Pharma- und
Medizinprodukteherstellern 6ffentlich zu ma-
chen. In ihrer Stellungnahme, vorgelegt am 22.
Februar und abgestimmt mit der Bundesarzte-
kammer, heift es zur Begriindung: »Insbeson-
dere Patientinnen und Patienten wiirden durch
die Einfiihrung einer gesetzlichen Transpa-
renzverpflichtung Gelegenheit bekommen, sich
schnell und zuverlassig zu Interessenkonflikten
ihrer behandelnden Arzte zu informieren.«

Die Zahlungen miissten im Internet publi-
ziert und »durch geeignete und unabhéngige
Hintergrundinformationen hinterlegt« werden.
In den USA wird das seit 2013 praktiziert: Ge-

-

Uberblick iiber die in der
hausérztlichen Versorgung relevanten Themen«.
Im Veranstaltungsflyer werde »explizit versichert,
dass die Inhalte der Fortbildung produkt- und
dienstleistungsneutral« seien.

OmniaMed kiitmmert sich unterdessen um
das Geschift im Vereinigten Konigreich. Zu den
Dienstleistungen dort zihlt neben der Arztefort-
bildung das Marketing fiir Unternehmen, zum
Beispiel digitale Werbung in der Sprechstunde.
Britische Arzte nutzen hiufig die 6ffentlich
zugangliche Website GP Notebook, um nach
Therapieratschldgen zu suchen. OmniaMed
managt die Platzierung und den Verkauf von
Werbung auf GP Notebook. Durch diese Art
der Zielgruppenansprache konnten Werbe-
treibende »ihre Wirkung maximierenx.

@

maf} dem Gesetz »Physician Payments Sunshine
Act« (= BIOSKOP Nr. 59) werden alle finanzi-
ellen Zuwendungen der Industrie an Arztlnnen
und Lehrkrankenhéuser auf der Website
www.cms.gov/openpayments allgemein zuganglich
dokumentiert; 2016 zahlten 1.481 Unternehmen
insgesamt 8,18 Milliarden US-Dollar an 631.000
Arztlnnen und 1.146 Lehrkrankenhiuser.

Laut AkdA sind Interessenkonflikte »nicht
per se schlecht oder verwerflich«. Problematisch
sei aber das »beeinflusste bzw. verzerrte Urteils-
vermogen oder Handeln derjenigen, die Inte-
ressenkonflikte haben«. Wer nach Besuch einer
gesponserten Fortbildung Produkte der einla-
denden Firma bevorzugt verschreibe, obwohl
andere womoglich wirkungsvoller, sicherer oder
preisgiinstiger seien, »kann der einzelnen Patien-
tin/dem einzelnen Patienten Schaden zuftigens,
schreibt die AkdA. Klaus-Peter Gorlitzer @
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Wachsendes Ubernahmegeschift

Pflegeheime und Arztpraxen werden zunehmend von privaten
Kapitalbeteiligungsgesellschaften gekauft - und weiterverkauft

Private Finanzinvestoren erwerben und
verkaufen zunehmend Pflegeheime und
Arztpraxen in Deutschland, auch Kran-
kenhduser haben sie im Blick. Ein Grof3teil
der erzielten Gewinne fliefit in so genannte
Steueroasen. ExpertInnen haben die jiing-
ste Entwicklung untersucht. Sie warnen
vor Auswirkungen auf Beschiftigte und
PatientInnen, sehen weiteren Forschungs-
bedarf - und pléddieren dafiir, derartige
Geschiftsmodelle zu stoppen.

ie erste wissenschaftliche Studie zum

Thema hat das Institut fiir Arbeit und
Technik (IAT) aus Gelsenkirchen in diesem
Februar veréftentlicht. Seit 2013 gab es rund 130
Ubernahmen von Unternehmen im deutschen
Gesundheitssektor, 60 Prozent davon in den
vergangenen zwei Jahren, bilanzieren drei IAT-
ForscherInnen (>Randbemerkung). Ausweislich
der Zahlen sei der Gesundheitsbereich im Jahr
2017»zur wichtigsten Ziel-

verkaufen, mit moglichst hoher Rendite. Die
Ubernahmen deutscher Medizineinrichtungen
seien {iberwiegend von fonds-basierten Private-
Equity-Gesellschaften (PEG) aus européischen
Liandern und aus den USA realisiert worden.
Der Begriff »Private Equity« steht fiir Betei-
ligungskapital. PE-Gesellschaften, erkldren die
ForscherInnen, »investieren nicht aus einem
eigenen Kapitalstock, sondern legen einen
Fonds auf, in den externe Investoren einzahlen
konnen«. Die eingezahlten Betrége stiinden in
der Regel nur fiir einen befristeten Zeitraum zur
Verfiigung, meist fiir etwa zehn Jahre. In dieser
Phase versuchen Private-Equity-Gesellschaften
(PEG), ihr Geschaft zu machen, das heif3t:
Firmen fiir Ubernahmen ausgucken, erwerben,
neu ordnen, moglichst teurer wieder verkau-
fen. Die Gewinne werden zwischen PEG und
Fondsinvestoren aufgeteilt. Wobei zwei Drittel
der beteiligten Fonds laut IAT ihren rechtlichen
Sitz in einem Offshore-Finanzzentrum hatten,
»insbesondere auf den Cay-

branche dieser Finanzinvesto-
ren« geworden.

Den wirtschaftlich wich-
tigsten Teilbereich der Uber-
nahmen machten Pflegeheime
und -dienste aus - mit ins-
gesamt rund 37.000 Mitarbei-

»Neue Dimension der
Privatisierung und
Finanzialisierung von
Einrichtungen der offent-
lichen Daseinsvorsorge«

man Islands und auf Guern-
sey«. Offshore-Finanzzentren
bieten nach Darstellung

der ForscherInnen »geringe
Steuersitze sowie geringe
Transparenzvorschriften,

so dass eine weitere Nach-

terInnen. »Fiir die Beschif-
tigten sind der Wechsel des Eigentiimers und
die moglichen Folgen hiufig nicht transparentx,
sagt die Arbeitsforscherin Michaela Evans, eine
der AutorInnen der IAT-Studie. »Gerade in der
Altenpflege ist es problematisch, wenn Spiel-
rdume der Lohngestaltung und des Personalbe-
satzes genutzt werden und die ohnehin knappen
Ressourcen als Renditen ins Ausland abflieffen.«

Als zweiten Trend sehen die IAT-ForscherIn-
nen den Erwerb von Facharztpraxen, vor allem
in den Bereichen Zahnmedizin, Radiologie
und Augenheilkunde. Wobei der Ubernahme-
Prozess hier offenbar erst in Gang komme: Im
Bereich der Zahnmedizin seien inzwischen
sieben Zahnarzt-Ketten etabliert worden,
von denen drei erst 2018 begonnen haben, in
Deutschland zu expandieren. Die Ubernahme
einzelner Zahnarztpraxen durch einen nicht-
medizinischen Investor ist hierzulande erst seit
2015 zuléssig.

Das Geschiftsmodell der Finanzinverstoren
sieht laut ForscherInnenteam im Wesentlichen
so aus: Unternehmen tibernehmen, diese re-
strukturieren und nach einigen Jahren wieder

verfolgung etwaiger Gewinne
in die Herkunftslinder der Akteure erschwert
wird«.

Und was bedeutet diese Gemengelage mit
héufigen Eigentiimerwechseln, auch Zusam-
menlegungen, fiir die Beschiftigten der iiber-
nommenen Betriebe und die Versorgung der
PatientInnen? Fragen, die in weiteren Studien
genauer zu untersuchen waren. Christoph
Scheuplein, einer der IAT-Forscher und studier-
ter Soziologe und Volkswirt, erkennt angesichts
des »rasanten Groflenwachstums der neue Pfle-
gekonzerne und Facharztketten« jedenfalls eine
»neue Dimension der Privatisierung und Finan-
zialisierung von Einrichtungen der 6ffentlichen
Daseinsvorsorge«. In einigen Jahren, wenn die
Marktanteile neu verteilt sein wiirden, werde die
Solidargemeinschaft mit neuen, handlungsstar-
ken Akteuren konfrontiert. Die Leidtragenden,
warnt Scheuplein, kénnten die PatientInnen
und Beschiftigten sein.

Scheuplein meint: »Es erscheint dringend
erforderlich, den aktuellen Eingriff von Finanz-
investoren in den Gesundheitssektor wieder
zu unterbinden.«

@

o

Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

Zum Weiterlesen

Die Finanzinvestoren-Studie,
gemeinsam verfasst von
Christoph Scheuplein, Mi-
chaela Evans und Sebastian
Merkel, heiit »Ubernahmen
durch Private Equity im
deutschen Gesundheitssek-
tor: eine Zwischenbilanz fir
die Jahre 2013 bis 2018«.

Als »Diskussionspapier«

(42 Seiten) steht sie auf der
Homepage des Instituts fir
Arbeit und Technik (IAT) zum
gratis Herunterladen bereit:
www.iat.eu/discussionpapers/
download/IAT _Discussion_
Paper_19_01.pdf

Spannend sind auch die
Analysen des Autors Rainer
Bobsin, der unter anderem
Recherchen fir den Infodienst
Krankenh&user der Gewerk-
schaft Ver.di betreibt. Sein
einschlagiges Buch Finanz-
investoren in der Gesundheits-
versorgung in Deutschland -
20 Jahre Private Equity er-
schien Anfang 2019 in vierter,
erheblich erweiterter Auflage.
Der Offizin-Verlag, der das
Buch (104 Seiten, 10 Euro)
publiziert hat, bescheinigt
Bobsin »eine betont sachliche
Bestandsaufnahme - gerade
weil es zahlreiche Griinde
gibt sich aufzuregen«.
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

»Fremdniitziger Eingriff«

1997, als im Bundestag das
erste Transplantationsgesetz
beraten wurde, gab es tber
Parteigrenzen hinweg eine
Gruppe von Abgeordneten,
die sich fir eine personliche
Zustimmungsregel zur
Organentnahme und gegen
die Gleichsetzung des
»Hirntodes« mit dem Tod
des Menschen einsetzten.
Koordiniert wurde diese
uberfraktionelle Gruppe
vom SPD-Politiker Wolfgang
Wodarg. Der ausgebildete
Arzt, geboren 1947 und von
1994 bis 2009 Abgeordneter
im Bundestag, betatigt sich
heute auch als Blogger. Auf
seiner Seite www.wodarg.com
verdffentlichte er am 4. Marz
lesenswerte »Gedanken zur
aktuellen Diskussion um

die Organspende«. Wodarg
schreibt unter anderem:
»Ein Gesetz, welches die
Krankenhauser verpflichtet,
mogliche Spender nicht nur
rechtzeitig zu melden, son-
dern auch noch zwingt, den
Transplantationsbeauftragten
auf den Intensivstationen
Zugang zu allen relevanten
Patientendaten zu geben
und die Hirntoddiagnostik zu
veranlassen, wurde gerade
im Bundestag beschlossen.
Dieser fremdnitzige Eingriff
in das Vertrauensverhaltnis
zwischen Behandlern und
ihren Patienten erscheint mir
brutal und lasst die »Spende<
zur Pflicht werden, der man
sich nur entziehen kann,
wenn man ausdricklich eine
Spende abgelehnt hat.«

Achtung, Transplantationsbeauftragter!

Reform zur optimierten Beschaffung von Organen gilt bald

Das reformierte Transplantationsgesetz
(TPG) tritt Anfang April in Kraft. Kran-
kenhiduser erhalten kiinftig mehr Geld fiir
Organentnahmen und stehen unter ver-
schirfter Beobachtung. Ausgeweitet wer-
den die Befugnisse von Transplantations-
beauftragten - in rechtlich fragwiirdiger
Weise. Ob die umstrittene Widerspruchs-
regelung auch noch eingefiihrt wird, ist
ungewiss.

Eine »Schliisselrolle zur Erh6hung der Organ-
spende, erklarte das Bundesgesundheitsmi-
nisterium (BMG) am 14. Februar, »spielen die
Krankenhdauser, in denen Organe entnommen
werden.« Am selben Tag war der von Gesund-
heitsminister Jens Spahn (CDU) vorgelegte
Gesetzentwurf zur »Verbesserung« der Organ-
spende-Strukturen im Bundestag beschlossen
worden - mit weitgehender Zustimmung, nicht
nur von CDU/CSU und SPD, sondern auch von
FDP, Linken und Griinen.

So werden die Entnahmekliniken fiir Ablauf
und Aufwand einer Organentnahme bald
»besser vergiitet«, erlautert das BMG. Die Praxis
wird kiinftig genauer verfolgt, eingefiihrt wird
ein »klinikinternes Qualitdtssicherungssystem«
zur Erkennung und Meldung von Organspen-
derInnen. Dabei ist auch zu dokumentieren,
warum es bei bestimmten PatientInnen keine
Feststellung des irreversiblen Hirnfunktions-
ausfalls gab oder Diagnosen nicht an die
Koordinierungsstelle DSO (Deutsche Stiftung
Organtransplantation) gemeldet worden sind.
Die DSO wird ermichtigt, solche Daten aus-
zuwerten und ihre Analysen anschlieffend an
Entnahmekliniken und Landesbehérden zu
iibermitteln. Die Ergebnisse sollen veroffentlicht
werden - und Kliniken auf diese Weise ver-
gleichbar werden.

Permanente Rufbereitschaft

Neu geschaffen wird zudem ein bundes-
weiter »konsiliardrztlicher Rufbereitschafts-
dienst«, besetzt mit Neurologen und Neuro-
chirurgen. Dieser Dienst soll laut BMG
»gewihrleisten«, dass auch kleinen Kranken-
hiusern »jederzeit qualifizierte Arzte bei der
Feststellung des irreversiblen Hirnfunktionsaus-
falls zur Verfigung stehenx.

Zentral — und heikel - sind die erheblich
erweiterten Befugnisse fiir so genannte Trans-
plantationsbeauftragte. Sie erhalten nun Zugang
zu den Intensivstationen, um dort potenzielle
OrganspenderInnen zu identifizieren — und

6

zwar bevor eine »Hirntod«-Diagnostik tiber-
haupt stattgefunden hat. Den Beauftragten sind
»alle erforderlichen Informationen zur Aus-
wertung des Spenderpotentials zur Verfiigung
zu stellen, erklart das BMG. Die DSO hatte
beklagt, dass Transplantationsbeauftragte »bei
Entscheidungen am Lebensende sehr hiufig
nicht hinzugezogen worden« seien. »Somit
wurden Therapielimitierungen bei potentiellen
Organspendern durchgefiihrt«, schreibt die
DSO, »ohne die Frage nach einer moglichen
Organspende zu beriicksichtigen.«

Derartige Aussagen néhren Befiirchtungen,
dass intensivmedizinische Mafinahmen kiinftig
nicht nur am Interesse der betroffenen Patien-
ten ausgerichtet werden konnten. Der Arzt und
Medizinethiker Stephan Sahm argwohnt in
einer ausfithrlichen Analyse, veréffentlicht am
25. Februar in der FAZ: »Jetzt wird gepriift, ob
man in aussichtsloser Lage nicht doch ein wenig
langer behandeln kann - so lange, bis endlich
der Hirntod eintritt.« Und Sahm bemerkt auch:
»Tatsachlich fehlt im Gesetzestext jeder Hin-
weis, das Ausmaf einer allein spendezentrierten
Behandlung Sterbender wenigstens zu begren-
zen.« Solche Kritik hat Jens Spahn im Interview
mit der FAZ zuriickgewiesen: »Es ist abwegig, zu
unterstellen, dass Transplantationsbeauftragte
medizinische Anweisungen bei der Behandlung
geben konnten, sagte der Bundesgesundheits-
minister. Was tatsichlich auf den Intensivstatio-
nen passiert, werden demnichst Angehorige,
Pflegende und ArztInnen woméglich aus eige-
ner Erfahrung berichten kénnen.

Ruf nach staatlicher Verantwortung

In puncto Transparenz des Transplantations-
betriebs lasst das reformierte TPG alles so beste-
hen wie es ist. Dabei fordern Fachleute — auch
wegen der ab 2012 von JournalistInnen enthiill-
ten Wartelisten-Manipulationen in mehreren
Kliniken - seit vielen Jahren, dass die Zutei-
lung von Organen in die Verantwortung einer
staatlichen Behorde tibertragen wird. Einen
neuen Anlauf unternahm die Deutsche Stiftung
Patientenschutz im Januar bei einer Anhérung
zum TPG im Gesundheitsausschuss; ihre Stel-
lungnahme kritisiert zu Recht, dass Richtlinien,
Organisation und Kontrolle der Organspende an
privatwirtschaftliche Organisationen delegiert
sind, vor allem an Bundeséarztekammer und
Krankenhausgesellschaft, in Kooperation mit
dem Spitzenverband der Krankenkassen.

Die Stiftung fordert die Einsetzung einer
»Expertenkommission«, um ein Konzept zu >
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Grundsatzurteil zur Lebendorganspende

\ rztlnnen miissen potenzielle Lebendspen-

derInnen korrekt und umfassend iiber
gesundheitliche Risiken aufklaren. Tun sie dies
nicht, miissen sie Schadensersatz leisten und
Schmerzensgeld zahlen, falls ein Spender in
Folge der Organentnahme selbst erkrankt und
die Ursachlichkeit beweisen kann. Dies hat
der Bundesgerichtshof (BGH) am 29. Januar
in einem Urteil klargestellt, das lange erwartet
worden war und als wegweisend fiir die Trans-
plantationsmedizin gilt.

Verhandelt wurden zwei Nierenlebendspen-

den, ausgefithrt am Universitatsklinikum
Essen (— BIOSKOP Nr. 83). Die Gerichte der
Vorinstanzen hatten zwar erkannt, dass beide
KlagerInnen vor der Explantation nur mangel-
haft aufgekldrt wurden und inzwischen mit
erheblichen gesundheitlichen Einschrinkungen
leben; sie leiden unter anderem an Nierenin-
suffizienz und einem chronischen Fatigue-Syn-
drom. Nach dem Eindruck des Oberlandesge-
richts Hamm hétten die KldgerInnen sich aber
auch dann eine Niere zugunsten ihrer Angeho-
rigen herausoperieren lassen, wenn Medizine-
rInnen die Risiken des Eingriffs zuvor korrekt
dargestellt hatten. Das Uniklinikum hatte somit
von einer »hypothetischen Einwilligung« aus-
gehen konnen, weshalb es weder haften noch
Schmerzensgeld zahlen miisse.

Keine »hypothetische Einwilligung«

Diese Rechtsauslegung hat der BGH nun ein-
deutig zurtickgewiesen und das Hammer Urteil
aufgehoben; eine »hypothetische Einwilligung«
konne es bei Organentnahmen gar nicht geben,
stellte das oberste deutsche Zivilgericht fest.

Die stratbewehrten Aufklarungsvorgaben im
Transplantationsgesetz, »sollen den potenziellen
Organspender davor schiitzen, sich selbst einen

» erarbeiten, wie »die Kontrolle in die Hande

einer unabhingigen staatlichen Behorde gelegt
werden kann«. Das Gremium miisse aufSerdem
beraten, wie ein »effektiver Rechtsschutz« fiir
PatientInnen sichergestellt werden kann, die
Entscheidungen zur Aufnahme und Platzie-
rung auf der Warteliste juristisch tiberpriifen
lassen wollen. Auch sei von Sachverstindigen
zu kldren, »welche wesentlichen Fragen zur
Verteilungsgerechtigkeit sowie zur Entnahme,
Vermittlung und Ubertragung von Organen
einer demokratischen Legitimation durch den
Gesetzgeber bediirfen«.

Nichts von diesen Empfehlungen haben
Gesundheitsminister und Bundestag angenom-
men. Weitgehend ausgeblendet wurden bei
Debatten und Anhorung auch die Zweifel am

grofSeren personlichen Schaden zuzufiigen, er-
klarten die RichterInnen des VI. Zivilsenats des
BGH. Die gesetzlichen Vorgaben einzuhalten

sei »unabdingbare Voraussetzung, wenn — um
des Lebensschutzes willen - die Bereitschaft der
Menschen zur Organspende langfristig gefordert
werden soll«.

Realistische Einschitzung?

Eine andere Perspektive hat Professor Bern-
hard Banas, Préasident der Deutschen Transplan-
tationsgesellschaft, 6ffentlich vertreten. Einen
Tag vor der Verkiindung des BGH-Urteils
zitierten Zeitungen der in Essen ansdssigen Fun-
ke Mediengruppe den Regensburger Nierenarzt
Banas mit der Aussage, Lebendorganspenden
wiirden »kiinftig schwieriger bis unméglich ge-
macht, sollten die KlagerInnen beim BGH tat-
sachlich Recht bekommen und Medizinerinnen
»in den Aufklarungsgesprichen alle eventuellen
Risiken abklaren miissen«. Hinweise dazu, ob
und inwieweit diese Einschétzung realistisch ist,
werden womoglich auch kiinftige Statistiken zu
Lebendspenden geben. Laut jiingster Bilanz der
Deutschen Stiftung Organtransplantation wur-
den im Jahr 2017 hierzulande 618 Transplan-
tationen mit 557 Nieren und 61 Leberstiicken
lebender SpenderInnen registriert.

Mit der hochstrichterlichen Grundsatz-
Entscheidung ist das Verfahren aber noch nicht
abgeschlossen. Zur »Feststellung des Schaden-
umfangs« hat der BGH die beiden Fille nun an
das OLG Hamm zuriickverwiesen. Zu kldren hat
das Gericht dabei nicht nur die Hohe der Ent-
schidigungen fir die KldgerInnen, sondern auch
die »individuelle Verantwortlichkeit« der an der
mangelhaften Aufklirung beteiligten Arzte des
Essener Universitatsklinikums.

Klaus-Peter Gorlitzer @

Konzept des »Hirntodes« (- BIOSKOP 51).
Noch offen ist, ob und wann tiber die Einfiih-
rung eines zentralen Registers entschieden
werden soll, in dem alle BiirgerInnen mit ihrer
personlichen Haltung zur Organentnahme
gespeichert werden sollen. Wer zu Lebzeiten
nicht nachweislich widersprochen oder einfach
nur geschwiegen habe, sollte kiinftig im Fall des
»Hirntods« als potenzieller Organspender
angesehen werden, fordern Politiker wie Spahn
und Karl Lauterbach (SPD), was DSO und
Deutsche Transplantationsgesellschaft begriifien.
Eine »Orientierungsdebatte« tiber die, quer
durch die Fraktionen, umstrittene Erklarungs-
pflicht war am 28. November im Bundestag
gefiihrt worden (= BIOSKOP Nr. 84). Konkrete
Gesetzentwiirfe liegen bisher nicht vor. @
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»Aufklarungskultur
nachhaltig verandern«

Die Interessengemeinschaft
Nierenlebendspende (IGN)
hat das BGH-Grundsatzurteil
mit Vorgaben fir die korrekte
Aufklarung vor Lebendorgan-
spenden »mit grofler Freude
und Erleichterung« aufge-
nommen. In einer Presse-
mitteilung vom 7. Februar
2019 erklart die IGN: »Es ist
der jahrelangen konsequen-
ten offentlichen Darstellung
der tatsachlichen Risiken
durch die IGN e.V. und dem
offentlichen Nachweis, dass
die Transplantationsmedizin
diese trotz Kenntnis ver-
schwiegen hat, zu verdanken,
dass dieses Urteil maglich
wurde. Mit diesem Urteil sollte
sich die Aufklarungskultur
der Transplantationsmedizin
in Deutschland nachhaltig
verandern.«

Die gesamte Pressemitteilung
und weitere interessante
Informationen stehen auf

der Homepage des Vereins:
www.nierenlebendspende.com
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Wolfgang Linder
(Bremen), Jurist, bis 2004
stv. Bremischer Daten-
schutzbeauftragter, heute
aktivim Komitee fiir
Grundrechte und
Demokratie

Ermaglichen,
nicht erschweren

Der Deutsche Ethikrat will
die Forschung mit Biomate-
rialien und Daten erklarter-
mafen nicht erschweren. In

seiner Uber 200 Seiten dicken
Stellungnahme zur »Daten-
souveranitat« pladiert der
Ethikrat ausdrticklich dafir,
»Potenziale von Big Data

im Gesundheitsbereich« zu
erschlieflen und den Daten-
austausch zu standardisie-
ren und zu erleichtern. Ziel
rechtlicher Regeln solle es
sein, Datensatze »prospek-
tiv« (also vorausschauend auf
Vorrat) sammeln zu dirfen

- und »es auch zu ermog-
lichen, bereits vorhandene

Datensatze aus Klinik und

Forschung mit jeweils neu

gewonnenen Daten in ethisch
verantwortbarer Weise zu
verknupfen«. Gemeint sind
vertrauliche Informationen,
die Menschen in anderen

Zusammenhangen bereits

preisgegeben haben, als von

Big-Data-Konzepten noch

gar keine Rede war
[~ BIOSKOP Nr. 80).

Informierte Einwilligung?

Deutschlands grofite Biobank ignoriert Ethikrat-Vorschlage
zur Forschung mit gesammelten Daten und Biomaterialien

»Big Data und Gesundheit - Datensou-
veridnitit als informationelle Freiheitsge-
staltung« heif3t eine Stellungnahme des
Deutschen Ethikrats, veroffentlicht Ende
2017 (— BIOSKOP Nr. 80). Die Expertise
erldutert, wie Selbstbestimmung recht-
lich méglich sein soll fiir Menschen, die
Gesundheitsdaten und molekulargenetisch
analysierbare Bioproben wie Blut und
Speichel fiir Forschungsprojekte zur Verfii-
gung stellen. Deutschlands grofite Biobank
ignoriert die Vorschlige des Ethikrates.

Mittels Einsatz von Big Data in der bio-
medizinischen Forschung kénnten nach
Einschatzung des Ethikrats krankheitsrelevante
Verdnderungen untersucht und identifiziert wer-
den. Es gibt aber auch Fachleute, die diese auf
Risikofaktoren fokussierte Forschung, die der
Ethikrat in seiner Stellungnahme ja nicht in Fra-
ge stellt, inhaltlich kritisieren (- BIOSKOP 44).
Diese Kontroverse wird hier nicht thematisiert.
Im Fokus steht die Gefahrdung der Souverinitat
derer, die ihre Daten und Bioproben fiir die For-
schung zur Verfligung stellen, die Materialien
»spendenc, wie es der Ethikrat nennt.

Durch die Verkniipfung der Begriffe »Daten-
souverdnitidt« und »informationelle Freiheits-
gestaltung« erklart der Ethikrat, dass er die
Selbstbestimmung von Teilnehmer*innen an
Projekten gesundheitsbezogener Forschung
sowie von Spender*innen von Gesundheits-
daten und Bioproben fiir Biobanken offenbar
starken will. Dies halt er fiir erforderlich, weil
die vielfiltigen kiinftigen Verwendungsarten
der gespeicherten Daten und Bioproben zum
Zeitpunkt der Datenerhebung oftmals unbe-
kannt sind und Big Data durch die Verkniip-
fung vielfaltiger Daten die Moglichkeiten der
Re-Identifizierung intensiviert — weshalb die
Effektivitat des Gebots zur Anonymisierung bzw.
Pseudonymisierung bezweifelt werden muss.

Der Ethikrat weist darauf hin, dass vor allem
tiir Biobanken neue »dynamische« Einwilligungs-
modelle entwickelt worden seien, »die mit Blick
auf die Selbstbestimmung der Datengeber eine
Balance zwischen einer unrealistisch engen
Zweckbestimmung und einer einmaligen, allzu
breiten Freigabe garantieren sollen«. Schon im
Mai 2015, wihrend der Ethikrat-Tagung »Die
Vermessung des Menschen - Big Data und
Gesundbheitc, hatte der Jurist Nils Hoppe darauf
hingewiesen, dass in Grofibritannien ein »Dyna-
mic-Consent-Modell« entwickelt worden sei.
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Anders verfahrt die grofite deutsche Bio-
bank Nationale Kohorte (NAKO), die 200.000
Daten- und Bioprobenspender*innen gewinnen
will und sich inzwischen in NAKO-Gesund-
heitsstudie umbenannt hat. Von potentiellen
Teilnehmer*innen verlangt die NAKO in dem
Einwilligungsvordruck noch immer, dass sie
sich mit ihrer Unterschrift auch einverstanden
erkldren, vor der Nutzung ihrer Daten nicht
erneut um ihre Einwilligung gebeten zu werden.

Wie wichtig der NAKO diese Erklarung ist,
zeigt sich im folgenden Kleingedruckten: »Wenn
Nein: Studienteilnehmer kann nicht untersucht
werden, da immer notwendig.« Nils Hoppe bot
auf der Jahrestagung des Ethikrates eine schliissi-
ge Erklarung: Die in einer Biobank gespeicherten
Proben und Daten seien das Kapital der Betreibe-
rin. »Wenn iiber dieses Kapital ein externes Kon-
trollrecht besteht, ist es weniger wert ... Ich glaube,
daher kommt von vielen aus diesem Bereich die
Ablehnung von Dynamic Consent.«

Unterschiedliche Auslegungen

Kein Wunder also, dass von den
Proband*innen verlangt wird, das Eigentum
ihrer Bioproben dem »Nationale Kohorte e.V.«
zu libertragen. Und dabei geht es um eine Fiille
von Gesundheitsdaten und Bioproben; kiinftig
auch um Auskiinfte von behandelnden Arzten,
die fir 20 bis 30 Jahre gespeichert und fiir »alle
Arten gesundheitsbezogener Forschung im 6f-
fentlichen Interesse« vorrétig sind, auch fiir Pro-
jekte in Kooperation mit Drittmittelgebern, die
auch kommerzielle Zwecke verfolgen kénnen.
Was »Datensouveranitét« ist, scheinen Ethikrat
und NAKO also unterschiedlich auszulegen.
Sieht dieser die Datenspender*innen als »Souve-
rane« an, so will jene selbst die Rolle einnehmen.

Vor der Veroffentlichung der Stellungnahme
des Ethikrats hatte es den Anschein, als gebe
es in Deutschland lediglich die Alternativen
»informed consent« oder »broad consent« fiir
die Selbstbestimmung der Proband*innen. Die
»Forschungs-Community« ging wie selbstver-
standlich davon aus, dass der »broad consent«
fiir die Erhebung von Gesundheitsdaten und
Bioproben fiir Biobanken der Standard sei.

Lediglich der Berliner Beauftragte fiir Daten-
schutz und Informationsfreiheit hatte es in
seinem Jahresbericht fiir 2013 fiir problematisch
erklart, dass die NAKO die von ihr erhobenen
Daten und Bioproben im Laufe eines langeren
Zeitraums externen Forschern fiir unterschied- »
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» liche Projekte zur Verfligung stelle, ohne die Be-
troffenen zuvor ausdriicklich einzubeziehen. Er
forderte, ein Verfahren zur Mitwirkung und Ent-
scheidung der Betroffenen fiir die Freigabe der
Daten und Proben fiir spatere Forschungspro-
jekte einzurichten.

Anders die Bundesbeauftragte fiir den Daten-
schutz und die Informationsfreiheit (BfDI): Sie
bezeichnete in ihrem an das Komitee fiir Grund-
rechte und Demokratie gerichteten Schreiben
vom 15. April 2015 ein derartiges Verfahren
kategorisch als »realitdtsfern«. Die Jahrestagung
des Ethikrats im Mai desselben Jahres 1oste bei
der BfDI offensichtlich keinen Lernprozess aus. In
ihrem Jahresbericht vom Juli 2017 ist zwar davon
die Rede, dass die Teilnehmer ihre Einwilligung
in Ginze widerrufen kénnten, nicht aber davon,
dass sie Einfluss auf die Forschungsprojekte neh-
men konnen, fiir die jhre Daten und Proben ge-
nutzt werden sollen. Die NAKO selbst stellt zwar
in Aussicht, ein Teilnehmerportal einzurichten.
Dies solle aber lediglich dazu dienen, nachtréiglich
Auskunft tiber Forschungsprojekte zu erteilen.

Siehe Datenschutzgrundverordnung

Ich habe seit 2014 wiederholt darauf hin-
gewiesen, dass der »broad consent« nicht der
geltenden Rechtslage entspreche. Bestitigt sehe
ich das auch mit der im Mai 2018 in Kraft ge-
tretenen Datenschutzgrundverordnung der EU.
Artikel 13 und 89 dieser EU-DSGVO fordern
einen angemessenen Ausgleich zwischen den
Interessen der Forschung und den Belangen der
Betroffenen. In den Erwédgungsgriinden der EU-
DSGVO wird auch erklart, dass die Betroffenen
Gelegenheit erhalten sollen, ihre Einwilligung
nur fiir bestimmte Forschungsbereiche oder
Teile von Forschungsprojekten zu erteilen.
Stehen diese zum Zeitpunkt der Erteilung der
Einwilligung noch nicht fest — was bei Biobanken
ja der Regelfall ist — so kann die Einwilligung erst
spater prézisiert oder eingeengt werden. Dies
versteht man unter »dynamic consent«, und
das muss erst recht fiir die besonders sensiblen
Gesundheitsdaten und Bioproben gelten.

Der Ethikrat empfiehlt, mittels geeigneter
Kommunikationskanale (etwa eine entsprechende
App) es den Datenspender*innen zu erméglichen,
ihre Einwilligung fiir bestimmte Projekte nach-
traglich einzuschrianken oder zu widerrufen. Es
solle weiterhin in der medizinbezogenen For-
schung ein einwilligungsbasiertes Regelungskon-
zept Verwendung finden. »Wann immer mog-
lich, sollten Kaskadenmodelle der personlichen
Einwilligung eingesetzt werden, die verschiedene,
dynamisierte Moglichkeiten bieten, Einwilligungs-
entscheidungen einmalig, regelméafiig oder fiir
jeden Entscheidungsfall neu zu treffen...«

Die NAKO, immerhin die grofite deutsche
Biobank, hat der Ethikrat damit wohl nicht

gemeint. Denn sie schlief3t weiterhin die Dyna-
misierung der Einwilligung ihrer Proband*innen
aus. Das Geschiftsmodell der NAKO sieht vor,
dass sie uneingeschrinkte und dauerhafte Ver-
fiigungsgewalt iiber die gespeicherten Daten
und Proben erhilt. Da kann das Verlangen nach
Datensouverénitit fiir die Betroffenen nur storen.

Keine Reaktion

Den Ethikrat scheint es aber auch wenig zu
bekiimmern, ob die NAKO seine Stellungnahme
nun ernst nimmt oder nicht. Am 18. Juli 2018
berichtete die Badische Zeitung unter dem Titel
»Wer wird warum krank?« iiber den Aufbau der
umfangreichsten deutschen Biobank, ergénzt
durch ein Interview mit Professor Klaus Berger,
Leiter des NAKO-Studienzentrums Miinster. Die
Redakteurin wies ihn darauf hin, dass es dyna-
mische Zustimmungsmodelle gebe. Dies bedeute,
dass Biobanken sich vor der Nutzung der durch
sie gespeicherten Daten und Proben sehr wohl
bei den Betroffenen riickversichern kénnten.
Professor Berger erwiderte: »Dies ist bei einer
Studie mit 200.000 Menschen illusorisch.«

Und wie verhilt sich der Ethikrat dazu? Darauf
hingewiesen, dass diese Aussagen seine Stellung-
nahme negierten, mochte sich der Ethikrat aber
nicht entschliefen zu reagieren. Ubrigens: Die
Redakteurin hatte auch keinen beamteten Daten-
schiitzer gefunden, der sich zitieren lassen wollte.

Dass die Stellungnahme des Ethikrats in der
Praxis wirkungslos bleiben konnte, deutete sich
Ende 2018 auch im Bundestag an. Tino Sorge,
Berichterstatter der CDU/CSU-Fraktion fiir
Digitalisierung und Gesundheitswirtschaft, pra-
sentierte ein Positionspapier mit der Botschaft:
»Datenspender konnten die Organspender des
21. Jahrhunderts werden.« (— Seite 10) Abge-
sehen von der Nutzung des Begriffs »Spender«
verrit dieses Papier einen der Stellungnahme des
Ethikrates diametral entgegenstehenden Geist.
Sorge geht es nur darum, samtliche Gesund-
heitsdaten eines »Spenders« uneingeschrankt fiir
Forschungszwecke nutzbar machen zu koénnen.

Zudem hat die Bundesregierung im Dezem-
ber 2018 ein »Terminsicherungs- und Versor-
gungsgesetz — TSVG« in den Bundestag einge-
bracht. Darin versteckt auch dies: Die bisherige
Regelung, dass die gesetzlich Versicherten
gegeniiber ihren Arzten ihr Einverstidndnis er-
klaren miissen, bevor fiir sie eine elektronische
Patientenakte (ePA) freigeschaltet wird, soll
gestrichen werden! Und schon hat ein breites
Biindnis der Gesundheitswirtschaft gefordert,
die ePA fiir die Forschung nutzbar zu machen.

Fazit: Datensouverdnitit und informationelle
Freiheitsgestaltung der Biirger*innen sind keine
Selbstlaufer. Sie miissen auch gegeniiber den For-
derungen der medizinischen Forschung als Teil der
Gesundheitswirtschaft durchgesetzt werden. (@
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Bis zu 117 Teilproben
pro Person

Die NAKO, gestartet 2014, ist
laut Selbstdarstellung »eine
der grof3len Kohortenstudien
weltweit«. Ihr Anspruch ist es,
»wichtige Volkskrankheiten«
wie Krebs, Diabetes, Herz-
Kreislauf-Leiden, Infektionen
und Depression zu erforschen.
Bis September 2018 haben
sich »mehr als 180.000 Per-
sonen« in den NAKO-Studien-
zentren freiwillig untersuchen
lassen, bilanziert die NAKO.
Die Teilnehmerlnnen hinter-
lassen nicht nur Daten,
sondern auch Blut, Urin,
Speichel, Nasenabstriche und
Stuhl. Die Blutproben werden
zudem in mehrere Teilproben
aufgeteilt. »Pro Teilnehmer,
erlautert das Info-Blatt NAKO
Update, »kommen so bis zu

9 Bioproben in 117 Teilproben
zusammen.« Bei 200.000
ProbandInnen wiirde das
eine riesige Probenzahl von
29,7 Millionen ergeben. Die
menschlichen Biomaterialien
werden in einer zentralen
Biobank (»Biorepository«]
des Helmholtz-Zentrums
Minchen tiefgekdiihlt (- 80
bzw. - 180 Grad) gelagert und
konnen fir vielfaltige For-
schungsprojekte molekular-
genetisch analysiert und mit
Gesundheitsdaten verknipft
werden. lhren wissenschaft-
lichen Ansatz skizziert die
NAKO in ihrem UPDATE

so: »Blut, Urin und andere
Korperstoffe geben Auskunft
tber genetische Faktoren,
den Einfluss der Umwelt, des
Lebensstils und des Stoff-
wechsels. Mit Hilfe neuer
biomedizinischer Verfahren
konnen frihe Krankheits-
stadien abgeleitet werden.«
Forschungsziel sei es, »neue
Diagnoseverfahren und neue
Ansatze fir personalisierte
Pravention und Therapie zu
entwickeln«. Unbekannt fir
die Proben- und Datenspen-
derlnnen ist bisher aber: mit
welchen konkreten Studien
und Forscherlnnen, mit wel-
chen industriellen Partnern?
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Bedenkliche Empfehlung

Die Idee einer »Datenspende«
fur die medizinische For-
schung wurde Ende 2017 be-
reits vom Deutschen Ethikrat
lanciert - in seiner Stel-
lungnahme »Big Data und
Gesundheit - Datensouvera-
nitat als informationelle Frei-
heitsgestaltung« (- Seite 8).
Darin pladiert das Gremium
auch dafiir, es »Individuen«
rechtlich zu »erleichtern«,
eine Art Blankoscheck fir
die Forschung ausstellen zu
konnen. Die entsprechende
Empfehlung (Nummer A4.2.]
des Ethikrats, die uns hochst
bedenklich erscheint, zitieren
wir hier im Wortlaut:

»Das traditionelle Einwilli-
gungsmodell setzt fur die Er-
hebung personenbezogener
Daten prinzipiell eine enge
Zweckbindung voraus. Gerade
weil am Einwilligungsmodell
grundsatzlich festzuhalten ist,
sind hier nicht nur prozedu-
rale Erweiterungen, sondern
auch bereichsbezogene Off-
nungen sinnvoll. Namentlich
sollte es ermaglicht werden,
im Sinne einer umfassenden
Zustimmung Datennutzung
ohne enge Zweckbindung
zugunsten der klinischen und
medizinbezogenen Grund-
lagenforschung zu erlauben
(>Datenspende«). Vorausset-
zung ist eine umfassende
Aufklarung tiber maogliche
Konsequenzen, insheson-
dere mit Blick auf die Rechte
anderer, etwa mitbetroffener
Familienmitglieder. Notwen-
dig ist ferner die wissen-
schaftlich begleitete Entwick-
lung einer entsprechenden
Infrastruktur fur die Erfas-
sung, Speicherung, Pflege,
Verarbeitung und Weitergabe
von gespendeten Daten.«

»Organspender des 21. Jahrhunderts«

Forderungen nach freiwilliger Uberlassung und Verkniipfung
von Gesundheitsdaten fur medizinische Forschung nehmen zu

Einige einflussreiche PolitikerInnen und
Interessenverbéinde fordern: Krankenver-
sicherte sollen ihre Daten fiir medizinische
Forschung bereitstellen - freiwillig, ohne
Kenntnis konkreter Vorhaben. Der Bun-
destag konnte womoglich bald diskutieren,
ob ein so genannter Datenspendeausweis
per Gesetz eingefiihrt wird.

ino Sorge, geboren 1975, hat nach seinem

Jurastudium einige Jahre als Wirtschaftsan-
walt und Unternehmensjurist gearbeitet. 2013
wurde er als Magdeburger Direktkandidat der
CDU in den Bundestag gewiéhlt, und inzwischen
gehort Sorge auch zum Vorstand der CDU/
CSU-Fraktion. Als deren »Berichterstatter fiir
Digitalisierung und Gesundheitswirtschaft« hat er
inzwischen einigen Einfluss — und im Dezember
2018 auch ein »Positionspapier« vorgelegt, das zu-
mindest in Fachkreisen fiir Aufsehen gesorgt hat.

»Datenspender konnten die Organspender
des 21. Jahrhunderts werden« steht tiber dem
Papier, mit dem der Abgeordnete Sorge fiir »ein
Umdenken beim Umgang mit Gesundheitsda-
ten« pladiert — statt »Panik vor Big Data« sei
»Mut zur Datenspende gefragt«, Konzepte wie
»Datensparsamkeit« oder »Datenvermeidung«
seien historisch und »miis-

Wichtig ist Sorge auch der Punkt: »allen
Akteuren Handlungssicherheit verschaffen.
Zum Beispiel den Krankenkassen. Ihnen sollte
»die zusammengefiihrte Auswertung bislang
getrennter Routinedaten in Zukunft erlaubt wer-
den«. Die, wie Sorge findet, »bisher zu kurzen
Daten-Loschfristen sollten mindestens auf die
volle Lebenszeit des Versicherten ausgeweitet
werden«. Die bei den Kassen gespeicherten
Daten konnten »die Grundlage von Versor-
gungsforschung, pradikativen Analysen kiinfti-
ger Gesundheitsrisiken oder auch personalisier-
ten Behandlungsansitzen sein«.

Zu den Akteuren gehoren fiir Sorge auch
Unternehmen der Gesundheitswirtschaft, die in
Deutschland iiber sieben Millionen Arbeitsplatze
»sichert«; die Branche solle bei politischen
Entscheidungsprozessen kiinftig »enger« mit
eingebunden werden, fordert das Positions-
papier. Und auch das noch: »Uber einen sinnvoll
geregelten Zugang forschender Unternehmen zu
Gesundheits- und Sozialdaten, auch in Koope-
ration mit Krankenkassen, werden wir sprechen
miissen«. Zudem sollen Firmen auch Daten,
die sie selbst erhoben haben, in die Versorgung
einflieflen lassen.

Gelinge eine solche Vernetzung, werde sich
das »Potenzial von Daten

sen eine Modernisierung
erfahren.

Wie er sich das vorstellt,
skizziert Sorge auf drei
Seiten - ein zentrales An-
liegen fiir ihn: Versicherte,
ob gesund oder krank, »zur
Datenspende befahigen«.
Sorge schldgt vor, per Gesetz
einen »Datenspendeausweis«

»Uber einen sinnvoll gere-

gelten Zugang forschender
Unternehmen zu Gesund-
heits- und Sozialdaten,
auch in Kooperation mit
Krankenkassen, werden
wir sprechen mussenc«.

fir die Erforschung
schwerer Krankheiten, die
Entwicklung neuer Arznei-
mittel und Medizinprodukte
und fiir die Verbesserung
der Patientenversorgung
schneller erschlief3en lassen
als bisher«, steht am Ende
des Papiers.

Eine parlamentarische

sowie ein »digitales Testa-

ment« einzufiihren, »beispielsweise hinterlegt
bei der Krankenkasse«. In solchen Dokumenten
koénnten Menschen verbindlich erkldren, ob sie
erlauben oder untersagen, dass medizinische For-
scherInnen ihre personlichen Daten zu Lebzeiten
und nach dem Tod nutzen diirfen. Dabei stellt
Sorges Positionspapier auch den bisher geltenden
Rechtsgrundsatz der informierten Einwilligung
in Frage: »Ein zeitgeméfles Verfahren der Daten-
spende wird auch voraussetzen, die starre Zweck-
bindung bei der Einwilligung zur Verarbeitung
von Gesundheitsdaten zu iiberdenken. Schlief3-
lich kénnen sich im Laufe der wissenschaftlichen
Forschung durch neue Erkenntnisse laufend neue
Verarbeitungszwecke ergeben.«
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Debatte tiber den von Sorge
ins Gesprich gebrachten »Datenspendeaus-
weis« gab es noch nicht, sie ist aber fiir dieses
Jahr angepeilt. Mit seinem Ziel, die so genannte
freiwillige Datenspende fiir (zum Zeitpunkt
der Uberlassung nicht klar bestimmte) For-
schungszwecke zu regeln und zu erleichtern,
ist der CDU-Politiker wahrlich nicht allein.

Der Deutsche Ethikrat hat dies bereits Ende
2017 empfohlen (— Randbemerkung), auch
Interessenverbande aus Forschung und Wirt-
schaft trommeln zunehmend dafiir, darunter

der Bundesverband Digitale Wirtschaft, der
Bundesverband Managed Care, das Deutsche
Netzwerk Versorgungsforschung, die Akademie
der Technikwissenschaften (acatech) sowie das »
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u den wenigen Fachleuten, die sich in der

Offentlichkeit kritisch zu den Big-Data-
Visionen dufern, gehort Professor Gerd Antes.
Der Mathematiker und Biometriker, der als
ein Wegbereiter der evidenzbasierten Medizin
in Deutschland gilt und bis Oktober 2018 das
Cochrane Zentrum in Freiburg leitete, hat die
VerheifSungen wiederholt analysiert und in Fra-
ge gestellt — nicht nur in wissenschaftlichen Zeit-
schriften, sondern auch in der Publikumspresse.

Fur die Frankfurter Allgemeine Zeitung
(FAZ) schrieb Antes einen lesenswerten
Gastbeitrag, erschienen am 2. Januar 2018
unter der Uberschrift »Die Medizin im Daten-
rausch«. Hier erldutert Antes, dass Big-Data-
Forschung sich im Kern auf »Korrelationen aus
Beobachtungsdaten« beschrianke. Der in der
wissenschaftlichen Forschung bisher herr-

Diskussion von Risiken notwendig

schende Grundsatz, dass Theorien und Daten
zum Aufstellen von Hypothesen (Annahmen)
tithrten, die wiederum durch Studien empi-
risch bestitigt oder widerlegt werden miissen,
gelte bei Big-Data-Verfahren nicht mehr. Die
»Beschworung des Erfolgs von Big Data« konne
aber »nicht verbergen, dass es kaum Belege fiir
solche Versprechungen gibt«.

Antes forderte via FAZ, endlich »eine ernst-
hafte Diskussion iiber das Risiko von Big Data«
zu fithren - Begriindung: »Mehr Daten bedeu-
ten nicht automatisch mehr Wissen.« Notwen-
dig sei zudem die »Riickbesinnung auf den
Patienten, der in der Diskussion um Big Data
oft nur am Horizont auftaucht, als Nutzniefler
einer Entwicklung, die eher Vision als unmittel-
bar bevorstehende Realitit ist«.

Klaus-Peter Gorlitzer @

» Hasso-Plattner-Institut (HPI), das selbst an der
Entwicklung eines digitalen Datenspendeaus-
weis arbeitet. Dem Inhaber soll es méglich sein,
»Willenserkldrungen rund um seine personli-
chen Gesundheitsdaten selbst zu verwalten,
schreibt Matthieu-P. Schapranow, Manager des
Programms »E-Health & Life Sciences« am HPI
in Potsdam. »In Zeiten des digitalen Gesund-
heitsmarktes«, so Schapranow, konne die Daten-
verwaltung »auch mit dem Smartphone und
iber das Internet erfolgenx.

Acatech-Président Karl-Heinz Streibich pra-
sentierte im Februar ein kurzes Anwendungs-
szenario zur Kiinstlichen Intelligenz in der
Medizin, dabei schrieb er auch: »Ich gehe davon
aus, dass kiinftig die freiwillige Datenspende
so relevant wird wie heute die Blutspende. Die
Daten konnen dann in anonymisierter Form auf
einer zentralen Plattform mit dem weltweiten
Wissen kombiniert und fiir Forschung und The-
rapie bereitgestellt werden.« Zunéchst sei jedoch
zu »kldren, wie unsere personenbezogenen
Daten auf einer solchen Plattform vor Miss-
brauch geschiitzt werden konnen.

Wie gesagt: Die Debatte im Bundestag steht
noch aus, einen rhetorischen Vorgeschmack bot
im Dezember ein Kongress namens »Zukunft
E-Health, veranstaltet von der CDU/CSU-Bun-
destagsfraktion in Berlin. Das Deutsche Arzte-
blatt (DAB) war offenbar dabei und berichtete
online, dass Bundesgesundheitsminister Jens
Spahn (CDU) iiber »viele Millionen ungenutzte
Daten« geklagt habe. Diese Informationen
wolle Spahn - pseudonymisiert — kiinftig fiir
die Forschung und Steuerung der Versorgung,
aber auch fiir die Entwicklung neuer Produkte
nutzbar machen. Und Christof von Kalle, Pro-
fessor am Deutschen Krebsforschungszentrum,
wurde vom DAB mit dieser Aussage zitiert:

»Viele Tausend Menschen infizieren sich jedes
Jahr aufgrund von nicht ausgewerteten Daten
mit Problemkeimen.« Als Uberschrift stand
iiber dem DAB-Artikel: »Hecken pladiert fiir
verpflichtende Datenspende«. Gemeint war der
Vorsitzende des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses (G-BA), Josef Hecken, der bei besagtem
E-Health-Kongress angeregt habe, »in bestimm-
ten Bereichen Patienten zu verpflichten, ihre
Daten zur Verfiigung zu stellen.

Eine Pflicht zu spenden ist — wortlich genom-
men - unsinnig. Aber nicht nur Hecken denkt
offentlich dariiber nach. Der Bundesverband
Digitale Wirtschaft zum Beispiel fragt in einem
aktuellen Diskussionspapier tiber digitale Ethik,
Algorithmen und Kiinstliche Intelligenz auch
nach einer ethischen Pflicht zur Datenspende:
»Sollten die Menschen, die ihre Daten nicht
spenden, auch nicht von den datenbasierten The-
rapiemethoden profitieren diirfen?« Eine klare
Antwort gibt der Verband dazu nicht; er halt es
aber fiir »denkbar, eine »nationale Forschungs-
datenbank« einzurichten, in der Daten »beispiels-
weise von Krebstherapien standardisiert gesam-
melt werden, wobei eine individuelle Moglichkeit
zum Widerspruch bestiinde«. Das klingt fast wie
die Widerspruchsregelung, die sich Jens Spahn
zur »Organspende« wiinscht (— Seite 6).

Angesichts solcher geballt auftretenden
Forderungen, die im Kern auch darauf zielen,
die informationelle Selbstbestimmung in Teil-
bereichen medizinischer Forschung faktisch
abzuschaffen, dringt sich die Frage auf: Wo
bleibt eigentlich die Opposition gegen solche
Pldne? Aus dem Bundestag war dazu bisher
jedenfalls kaum Kritisches zu horen. Politiker-
Innen, die Biirgerrechte bewahren wollen, soll-
ten Sorges Positionspapier noch mal genau
anschauen.

@
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Mehr Daten,
mehr Fehler?

Die Fachgesellschaften fiir
Geriatrie (DGG) sowie fir
Gerontologie und Geriatrie
(DGGG) kiimmern sich um die
medizinische Versorgung

alter Menschen. Beim gemein-
samen Jahreskongress im
September 2018 in Koln hielt
auch ein ausgebildeter Mathe-
matiker einen der Hauptvor.
trage, Professor Gerd Antes
(= Kasten] sprach zur Frage:
»Big Data - Datenrauschen
auch in der Geriatrie?« Die
kritische Beleuchtung des

mit Diagnose- und Therapie-
versprechen aufgeladenen
Big-Data-Felds war den beiden
Fachgesellschaften so wichtig,
dass sie bereits vor dem Kon-
gress ein Interview mit Antes
fihrten und am 8. August auch
per Pressemitteilung verof-
fentlichten. Auf die Frage, was
»kritischer gesehen« werden
musste, antwortete Professor
Antes unter anderem: »Die
Vermutung, dass mehr Daten
automatisch auch zu mehr
Wissen fiihren, ist schlichtweg
falsch. Im Gegenteil: Mehr
Daten konnen auch mehr Feh-
ler bedeuten, was ein grofles
Risiko in der Patientenversor-
gung darstellt. Wir brauchen
eine wissenschaftlich fundierte
rationale Betrachtung von Big
Data, wie es in jeder Technik-
folgenabschatzung ublich ist.«
Zur Frage, welche Maglich-
keiten Big Data biete, um »der
Vielfalt des Alters zu begeg-
nen«, fihrte Antes aus: »Wir
erleben gerade eine grof3e Ent-
fremdung der Bevolkerung von
der Medizin. Alle wollen mehr
Sprechzeiten und personliche
Zuwendung. Aber alles, was
jetzt gerade passiert im Hin-
blick auf die Digitalisierung
und Big Data, geht in eine ganz
andere Richtung. Das trifft
massiv die dlteren Patientin-
nen und Patienten.«
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Politische Bildung

Sind Fakten und Rationalitat
als Grundlage politischen
Denkens und Handelns auf
dem Rickzug? Welche Rolle
spielen Emotionen in der
gesellschaftlichen Ausein-
andersetzung, in Politik und
Offentlichkeit? Fragen, die im
Fokus des 14. Bundeskon-
gresses der Bundeszentrale
fur politische Bildung standen,
veranstaltet vom 7.-9. Marz in
Leipzig. Zahlreiche Fachleute
diskutierten mit den Kon-
gressteilnehmerinnen, auch
BioSkoplerin Erika Feyer-
abend wirkte mit. Sie eror-
terte, wem Digitalisierungen
im Gesundheitswesen nutzen,
welche sozial- und gesund-
heitspolitischen Konsequen-
zen damit verbunden und
beabsichtigt sind. Und wie
die Techniken Arzt-Patient-
Beziehungen sowie Selbst-
und Fremdwahrnehmungen
verandern, welche gesell-
schaftlichen Erwartungen an
Versicherte und Patientlnnen
sie befordern.

Feyerabends Thesenpapier
zum Thema ist online
[www.bioskop-forum.de) -
Leseprobe: »Jeremy Benthams
»Panoptikum«< oder >Kontroll-
haus«< (— BIOSKOP Nr. 82)
konnte heute als ein digi-
tales Netzwerk verstanden
werden, das individuelle
Verhaltenssteuerung, aber
auch gesundheitspolitische
Planungen ermdglicht, an-
hand von Algorithmen, die aus
Geraten, Genomen, Sensoren
gewonnen werden und ein
gigantisches Geschaftsfeld
fur die IT-Branche, Risikoka-
pitalfirmen und Gesundheits-
industrie eroffnen.«

Unpolitische
Zivilgesellschaft?

Attac agiere teils nicht gemeinniitzig,
meint der Bundesfinanzhof (BFH). Sein
Urteil trifft das globalisierungskritische
Netzwerk finanziell - und verunsichert
zivilgesellschaftliche Organisationen.

ie Entscheidung (VR 60/17) des hochsten

deutschen Finanzgerichts fiel am 10. Januar
2019. Wer Einfluss auf »politische Willensbil-
dung« und »6ftentliche Meinung« nehme, um
politische Zwecke zu verfolgen, erfiille keinen
Zweck im Sinne von § 52 der Abgabenordnung,
heifit es im 1. Leitsatz des Urteils. Nach Ausle-
gung des BFH sind Vereine im Rahmen gemein-
niitziger Bildungsarbeit »nicht berechtigt, For-
derungen zur Tagespolitik bei »Kampagnen« zu
verschiedenen Themen offentlichkeitswirksam
zu erheben«. Attac engagiert sich unter ande-
rem gegen Steuerflucht und dafiir, eine Finanz-
transaktionssteuer und ein bedingungsloses
Grundeinkommen einzufithren. »Ein Verlust
der Gemeinniitzigkeit fithrt insbesondere dazu,
dass keine Spendenbescheinigungen ausgestellt
werden diirfenc, erldutert der BFH.

Medial wurde das Urteil iberwiegend
kritisiert. »Es ist zu fiirchten, dass nun kritische
Vereine und Verbande finanziell ausgehungert
werden, schrieb Heribert Prantl in der Siid-
deutschen Zeitung; politischer Streit, befordert
von Vereinen wie Attac, sei aber »demokratisch
und niitzlich«.

Vor » Auswirkungen auf zivilgesellschaftliches
Engagement« warnt die Allianz »Rechtssicherheit
fiir politische Willensbildung, ein Zusammen-
schluss von tiber 80 Organisationen, darunter Pro
Asyl, Amnesty, Campact und auch Attac. »Die
enge Interpretation des gemeinniitzigen Zwecks
»Volksbildung« gefahrdet tausende Vereine und
Stiftungen, die aus einer Haltung heraus Bil-
dungsarbeit zu Menschenrechten, fiir Demokra-
tie und gegen Rassismus machen, sagt Stefan
Diefenbach-Trommer, Vorstand der Allianz.

Die Allianz fordert den Bundestag auf, den
politischen »Handlungsspielraum« zivilgesell-
schaftlicher Organisationen zu sichern und
»ziigig neue gemeinniitzige Zwecke ins Gesetz«
zu schreiben. Unterstiitzt wird diese Forderung
durch einen offentlichen Appell, gestartet von
Campact, gerichtet an Bundesfinanzminister
Scholz (SPD) sowie die Fraktionsvorsitzenden
Brinkhaus (CDU/CSU) und Nahles (SPD).
Mitte Marz hatten schon 180.000 Menschen den
Appell online unterzeichnet.

Weitere Informationen plus Appell im Netz:
www.zivilgesellschaft-ist-gemeinnuetzig.de
www.campact.de/gemeinnuetzigkeit/
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Selektive Tests diirfen keine
Leistung der Kassen werden!

Der 21. Mirz gilt als » Welt-Down-Syndrom-
Tag«. Auch ein Anlass, sich zum molekular-
genetischen Bluttest auf Trisomie 21 zu
positionieren.

Der Verein downsyndromberlin engagiert
sich dafiir, »dass Menschen mit Down-
Syndrom ihr Leben eigeninitiativ und selbst-
bestimmt in der Mitte einer Gesellschaft leben,
die die Unterschiedlichkeit als soziale Chance
fiir alle versteht«. Nun hat er eine politische
Stellungnahme initiiert, unterschrieben von
zahlreichen Organisationen, darunter BioSkop.

Das Papier richtet sich dagegen, vorgeburtli-
che Bluttests auf genetische Abweichungen
(= BIOSKOP Nr. 84) in den Leistungskatalog
der Krankenkassen aufzunehmen. Kdme es so
weit, wiirde dies die Angst vor Behinderung
verstarken und die »Diskriminierung von Men-
schen mit Beeintrachtigungen verschirfenc,
heif3t es zur Begriindung; zudem wiirde eine
Kassenzulassung des Tests auf Trisomie 21 die
Tiir fir die Bezahlung weiterer pranataler Tests
auf genetische Merkmale 6ffnen.

Der Bundestag wird voraussichtlich im
April die seit langem angemahnte »Orientie-
rungsdebatte« iiber die umstrittenen Bluttests
fithren. Ob gesetzliche Krankenkassen die
Kosten kiinftig tibernehmen miissen, entschei-
det aber letztlich der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) — frithestens im Herbst. @

Was tun, wenn...?

as Gen-ethische Netzwerk (GeN) hat seine

Broschiire Der polizeiliche Zugriff auf
DNA-Daten: Strategien der Gegenwehr erweitert
und aktualisiert. Seit der Erstauflage im Jahr
2014 gab es mehrere rechtliche Veranderun-
gen. Das umstrittene, seit Mai 2018 geltende
Bayerische Polizeigesetz billigt unter anderem
»erstmals die Bestimmung einer vermeintli-
chen >biogeografischen Herkunft< und duf3erer
Merkmale von Verdéchtigen anhand von DNA-
Spurens, erklart das GeN. » Auf Bundesebene
ist seit 2017 die Suche nach Verwandten bei
DNA-Reihenuntersuchungen erlaubt.«

Die Broschiire, gratis herunterzuladen via
https://gen-ethisches-netzwerk.de, beantwortet
Fragen wie diese: Was tun, wenn die Polizei
eine Speichelprobe verlangt, um DNA zu
analysieren? Was, wenn ein DNA-Profil schon
in der DNA-Datenbank des BKA gespeichert
ist? Und was bei einer Einladung zu einem
Massen-Gentests, einer so genannten DNA-
Reihenuntersuchung?

@
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Vorstof3e pro Beihilfe zum Suizid

Die FDP setzt sich im Bundestag weiter
zielstrebig fiir die Ausweitung sogenannter
Sterbehilfe ein. Zu diesem Zweck hat die Frak-
tion der Liberalen auch einen Gesetzentwurf
vorgelegt, der »Rechtssicherheit fiir schwer und
unheilbar Erkrankte in einer extremen Notlage
schaffen« soll. Im Kern will die FDP erreichen,
dass Menschen, die sich in einer so empfundenen
Situation t6ten wollen, einen Rechtsanspruch
darauf bekommen, dass der Staat ihnen Zugang
zu einem todlich wirkenden Priparat verschaftt.
Die FDP verweist auf ein umstrittenes Urteil
des Bundesverwaltungsgerichts (BVerwG) vom
Mirz 2017, das ein solches Vorgehen »im extre-
men Einzelfall« unter bestimmten Bedingungen
als zuldssig bewertet hat (- BIOSKOP Nr. 77).
Das beklagte Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM) hatte derartige
Antrage kategorisch abgelehnt, weil das Bereit-
stellen von Praparaten zwecks Selbsttotung nicht
durch das Betdubungsmittelgesetz gedeckt sei;
dieser Linie folgt auch der seit 2018 amtierende
Bundesgesundheitsminister Jens Spahn (CDU).
Angesichts der Mehrheitsverhiltnisse ist der
Antrag der FDP praktisch chancenlos. Erreicht
haben die Liberalen aber, dass am 20. Februar
eine Anhoérung von Sachverstandigen im Ge-
sundheitsausschuss abgehalten wurde, was ihrem
Gesetzentwurf einige 6ffentliche Aufmerksam-
keit verschaftt hat. Als einer der Befiirworter des
FDP-Entwurfs trat, einmal mehr, Reinhard Mer-

Schadenersatz fiirs
Weiterleben?

Haften ArztInnen, wenn sie einen nichtein-
willigungsfihigen Patienten ernihren lassen,
obwohl der Betroffene dies vielleicht gar nicht
mochte? Ein solcher Fall wird derzeit beim
Bundesgerichtshof (BGH) verhandelt, das
Urteil soll am 2. April verkiindet werden.

eklagt hat der Sohn eines 1929 geborenen

Mannes, der mit fortgeschrittener Demenz
lebte und von September 2006 bis zu seinem Tod
im Oktober 2011 per PEG-Magensonde erndhrt
wurde. Wahrend der letzten beiden Lebensjahre
wurden beim Patienten auch Entziindungen der
Lunge und Gallenblase diagnostiziert.

Der Sohn hat den Hausarzt seines verstorbe-
nen Vaters auf Schmerzensgeld und Schadens-
ersatz verklagt — seine Begriindung erldutert der
BGH wie folgt: »Die kiinstliche Erndhrung habe
spatestens seit Anfang 2010 nur noch zu einer
sinnlosen Verlangerung des krankheitsbedingten
Leiden des Patienten gefiihrt.« Der Patient hatte
laut BGH »weder eine Patientenverfiigung errich-

kel auf. Der Rechtsprofessor aus Hamburg sagte,
das BVerwG habe eine »rechtlich wie ethisch
rundum iiberzeugende Entscheidung getroffen«.
Arzteverbinde wandten sich jedoch gegen die
von der FDP geforderte Suizidhilfe-Rolle. In
diesem Sinn argumentierte auch die Bochumer
Professorin Sigrid Graumann, deren nachdenk-
liche, grundsatzliche Stellungnahme wir zur
Lektiire empfehlen (= Randbemerkung).
Wirkmichtiger als der FDP-Antrag wird
sein, was das Bundesverfassungsgericht
(BVerfG) bald entscheidet. An zwei Tagen, am
16. und 17. April, verhandelt es miindlich iiber
sechs Verfassungsbeschwerden von Pro-Sterbe-
hilfe-Organisationen, ArztInnen und Patient-
Innen, die sich gegen den § 217 des Strafgesetz-
buches richten (— BIOSKOP Nr. 77). Der Para-
graph, nach langer politischer und gesellschaft-
licher Debatte im Dezember 2015 in Kraft
getreten, stellt »geschéftsmaflige Forderung der
Selbsttotung« unter Strafe (- BIOSKOP Nr. 72).
Das Urteil des BVerfG zur Rechtmafligkeit
des § 217 StGB soll noch 2019 gesprochen wer-
den; eine Tendenz der héchsten RichterInnen ist
bisher nicht erkennbar. Sollten sie das gesetzli-
che Verbot »geschiftsmafliger, also auf Wieder-
holung angelegter Unterstiitzung von Suiziden
autheben, miisste in Deutschland kiinftig wohl
auch der Staat als (unfreiwilliger?) Suizidhelfer
handeln - mindestens so, wie es das BVerwG
2017 befiirwortet hat.  Klaus-Peter Gorlitzer &

tet, noch lief3 sich sein tatséchlicher oder mutmaf3-
licher Wille hinsichtlich des Einsatzes lebenserhal-
tender Mafinahmen anderweitig feststellen«.
Nachdem das Landgericht Miinchen die
Klage im Januar 2017 abgewiesen hatte, urteilte
die zweite Instanz, das Oberlandesgericht Miin-
chen, im Dezember 2017 anders und sprach dem
Klager ein Schmerzensgeld von 40.000 Euro zu.
Der Hausarzt habe seine » Aufklarungspflicht«
verletzt, weil er es versaumt habe, mit dem Be-
treuer des Patienten die »Fortsetzung oder Been-
digung der medizinisch sehr zweifelhaft geworde-
nen Sondenerndhrung eingehend zu erértern«.
Gegen das Urteil haben beide Parteien Revi-
sion eingelegt. Der Arzt weist alle Anspriiche zu-
riick. Dagegen will der Sohn beim BGH erreichen,
dass er als Erbe nicht nur ein Schmerzensgeld
bekommt, sondern auch Ersatz fiir die Aufwen-
dungen zur Behandlung und Pflege seines Vaters.
Das BGH-Urteil in dieser Sache wird von
grundsitzlicher Bedeutung sein — und, tiber den
verhandelten Einzelfall hinaus, wohl auch indi-
rekt Auswirkungen auf das Vertrauensverhéltnis
zwischen PatientInnen und ArztInnen im
Lande haben. Klaus-Peter Gorlitzer @&
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Bemerkenswert

Bei der Anhorung zur »Sterbe-
hilfe« am 20. Februar war als
Sachverstandige auch Prof.
Sigrid Graumann geladen, die
Rektorin der ev. Hochschule
Westfalen-Lippe in Bochum
ist und auch im Deutschen
Ethikrat mitwirkt. Ihr schrift-
liches »Statement« finden wir
bemerkenswert - ein Auszug:
»In dem vorliegenden Antrag
der FDP-Fraktion wird
gefordert, den Erwerb eines
Betaubungsmittels fiir die
Selbsttotung ausnahmsweise
zu erlauben, wenn sich die
danach fragende Person in
einer »extremen Notlage«
befindet und selbstbestimmt
Hilfe zum Sterben wiinscht.
Schon die Beschreibung

der »extremen Notlage< mit
Begriffen wie >schwere,
unheilbare Krankheits, »gra-
vierende korperliche Leidenc
oder >unertraglicher Leidens-
druck< machen einen
problematischen Aspekt
klar: Die Beschreibung der
Ausnahmesituation, fir die
die Suizidbeihilfe gesetzlich
zugelassen werden soll, ist
mit einer negativen Lebens-
wertbewertung verbunden.
[...] In Wirklichkeit werden
mit der Figur der >extremen
Notlage<>erlaubte Normal-
falle< konstruiert, was mit fol-
gendem Problem verbunden
ist: Wenn der Ausnahmefall
zum Normalfall wird, ist er
kein Ausnahmefall mehr. Mit
der Konstruktion >erlaubter
Normalfalle« der Beihilfe zum
Suizid durch Arztinnen und
Arzte ist die Gefahr verbun-
den, dass sich die gesell-
schaftliche Rollenerwartung
an Arztinnen und Arzte und
vielleicht auch das Selbstver-
standnis einiger Arztinnen
und Arzte in Richtung Erfiil-
lungsgehilfen zum Sterben
verandert.«
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Manfred Fiedler, Sozial-
wissenschaftler, arbeitet
an der Universitit Witten-
Herdecke am Lehrstuhl
fiir multiprofessionelle
Versorgung chronisch
kranker Menschen im
Department fiir Pflege-
wissenschaft

»Neue Gesundheit 2020«

hat Manfred Fiedler seine
Internetseite genannt. Zu
lesen sind dort interessante
Aufsatze und Analysen zum
Gesundheitswesen. Sein
Anliegen bringt der Sozial-
wissenschaftler so auf den
Punkt: »Es geht um Gesund-
heitssystemgestaltung und
die Wege zu einem zukunfts-
fahigen sozialen und bezahl-
baren Gesundheitssystem.«
Fiedler, der unter anderem
als Gewerkschaftsreferent
und Klinikgeschaftsfihrer
gearbeitet hat, pladiert fur
ein »Ausbrechen aus dem
bipolaren Denken zwischen
Markt und Staat«.

Einfach mal hinsurfen:
http://neuegesundheit2020.de

Informationssysteme im Krankenhaus

Ein Turoffner zur Digitalisierung des Gesundheitswesens

Die Digitalisierung der Kliniken begann
mit der Einfithrung sogenannter Kranken-
hausinformationssysteme. Uber zwanzig
Jahre ist das her, die Wirkungen der Com-
puterisierung sind vielfiltig. Welchen
Zwecken und Interessen die digitalen
Strukturen dienen und welche Handlungs-
alternativen es hier gibt, wird 6ffentlich
kaum diskutiert.

itte der 1990er Jahre wechselte ich ins

Krankenhausmanagement. Eine meiner
ersten Aufgaben war es zu bewerten, ob die
Struktur der durch Einfithrung eines Kranken-
hausinformationssystems (KIS) gestiarkten
Abteilung fiir Datenverarbeitung (DV) den
unternehmerischen Zielen und Aufgaben ge-
recht wird.

Zwar gab es schon DV-gestiitzte Buch-
haltungs- und Abrechnungssysteme, aber ein
systematisches System zur DV-gestiitzten Er-
fassung der medizinischen Leistungen war neu.
Die medizinische Dokumentation, die bis dahin
vor allem aus dem medizinischen Schreibdienst
bestand, wurde federfithrend. DV-geschulte
Arzte verantworteten den Prozess der Planung
und praktischen Umsetzung, und dann bekam
das Ganze auch intern einen Namen: »Medizin-
controlling«. Die Geschichte war kurz. Am Ende
wurde nur eine Wirtschaftlichkeitsrechnung
aufgestellt: Wie viel kostet es, vorne zu sein?

Wer Herr iiber die Daten ist

Dem Thema konnte ich nicht mehr entge-
hen. In Abstanden von fiinf Jahren stand ich
jeweils mitten in der Implementierungsphase
eines KIS. In einem Haus begegnete mir ein
partizipatives Vergehen, das KIS wurde von
Fachabteilung zu Fachabteilung unter Einbezug
der betroffenen Bereiche ausgerollt, wobei die
spezifischen Leistungsinhalte und Bedarfe im
Ausrollprozess eingearbeitet und in Testphasen
erprobt wurden. Der Gesamtprozess dauert
mehrere Jahre. Ein anderes Mal wurde ein, wie
ich es heute bezeichnen wiirde, Frontalrollout
vollzogen. Das System wurde vom 31.12. auf
den 1.1. scharf geschaltet. Jeder zitterte, ob das
Ganze denn klappen wiirde — oder ob nicht das
pure Chaos herrschen wiirde. Es klappte. Das
Frontalrollout war auch notwendig, denn die
Einfithrung der DRG-Fallpauschalen als System
der Leistungsabrechnung stand kurz davor, und
ohne DV-gestiitzte Leistungserfassung ging da
gar nichts.
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Die beiden Einfithrungsvarianten machen
zwei Dinge deutlich. Erstens dauert die partizi-
pative Einfithrung zwar langer, sie ist aber nach-
haltiger. Das Vertrauen in das KIS war héher,
weil man es selbst mitgestaltet hatte und wusste,
was drin steckt. In der anderen Variante wurden
noch Jahre spiter in den Fachabteilungen eigene
Nebenerfassungssysteme gefiihrt. Es geht also
auch darum, wer Herr iiber die Daten ist - also,
ob diejenigen, die handeln, Informationen zur
Bewertung ihres Handelns erhalten sowie um
Vertrauen und Eigen- oder Fremdkontrolle.

Der zweite Aspekt von Krankenhausin-
formationssystemen ist die Funktionalitat im
Rahmen der Einfithrung marktorientierter
Leistungsvergiitungen und der Herstellung
von innerer und duflerer Leistungstransparenz.
Leistungscontrolling, also die zeitnahe Uberwa-
chung und Steuerung des Leistungsgeschehens,
die Erfassung von internen Leistungen, also
etwa von radiologischen Leistungen fiir eine
bestimmte Fachabteilung, wére ohne ein KIS
nicht denkbar.

Okonomisches Instrument

Auch kaum denkbar wire, dass die Abrech-
nung nach Fallpauschalen ohne ein DV-gestiitz-
tes KIS funktionieren konnte. Das Gruppieren
der einzelnen Merkmale der Behandlung eines
Patienten geschieht auf der Grundlage eines ent-
sprechenden Programms, das in der Regel auf
die Daten des KIS zuriickgreift. Die Komplexitit
des DRG-Fallpauschalensystems wiére anders
kaum beherrschbar.

Insofern stellt die Einfithrung von Kranken-
hausinformationssystemen immer auch einen
wichtigen Aspekt der heutigen Formen der
marktorientierten Okonomisierung in der Kran-
kenhausversorgung dar. Nicht umsonst haben
KIS ihren »Siegeszug« begonnen, als mit dem
Gesundheitsstrukturgesetz (GSG) 1993 die Ab-
rechnung der Krankenhausleistungen differen-
zierter und leistungsorientierter wurde. Mit dem
GSG wurden fiir jede Klinik ein Basispflegesatz,
iiber den die nicht medizinisch-pflegerisch-
therapeutischen Leistungen abgerechnet wur-
den, sowie fachabteilungsbezogene Pflegesitze
eingefiihrt. Des weiteren konnte auf der Basis
eines einheitlichen Katalogs Fallpauschalen
und Sonderentgelte, also Entgelte fiir besonders
teure Leistungen, abgerechnet werden.

Dariiber hinaus stellt ein KIS nicht nur ein
6konomisches Instrument zur internen und
externen Steuerung dar. Zusammen mit anderen »
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» digitalen Verfahren zur Leistungsdokumen-
tation ist es die Grundlage fiir die sogenannte
digitale Krankenakte. So haben sich in den
letzten zwanzig Jahren in der Radiologie die so-
genannten Picture Archiving Computer Systems
(PACS, Bildarchivierungs-Computer-System)
durchgesetzt. PACS ist die digitale Plattform, auf
dem die Bilder erstellt und gespeichert werden.
Uber ein Radiologie-Informationssystem (RIS)
werden diese Bilder mit den Patientendaten
verbunden. Am Ende kénnen diese digitalen
Quellen tiber das KIS zu einer Patientenakte
zusammengefiihrt werden.

Zweischneidig

Gegeniiber der klassischen, analogen Patien-
tenakte hat die digitale Patientenakte einen
erheblichen Vorteil: Patientendaten sind fiir
den, der sie fiir die Behandlung eines Kranken
braucht, schnell verfiigbar. Diese schnelle
Verfiigbarkeit ist gleichzeitig ein Nachteil. Ein
Beispiel soll das erlautern: Nachdem in einem
Krankenhaus ein Krankenhausinformationssys-
tem eingefiihrt worden war, wurde der Zugriff
auf das System fiir alle patientennahen Berufe,
vor allem Pflegekrifte und ArztInnen, freige-
schaltet. Bald stellte man fest, dass auch Mitar-
beiterInnen auf Patientendaten zugriffen, deren
Angehorige, Freunde, Bekannte und Arbeitskol-
legen im eigenen Haus behandelt wurden, ohne
dass sie selbst in die Behandlung einbezogen
waren. Die Zugriffshierarchien wurden darauf-
hin angepasst, so dass nur diejenigen zugreifen
konnten, die auch unmittelbar an der Behand-
lung beteiligt waren. Der Nachteil der klassi-
schen, analogen Patientenakte aus Papieren ist
so ihr Vorteil: Wahrend der Behandlung ist sie
immer beim Patienten (gewesen), und danach
wird sie an einem zentralen Ort archiviert. Un-
beteiligte haben keinen Zugriff, erst recht nicht
aus der Ferne.

Aber nicht nur die PatientInnen werden
transparenter, auch die Arbeit selbst wird 6ffent-
licher. Digitalisierung ermoglicht die bessere,
zeitnahe Erfassung der Leistung eines Arbeits-
bereichs und der MitarbeiterInnen, dariiber,
wann welche Leistung fiir wen erbracht wird.
Dieses ermdglicht einerseits, in Zeiten des Man-
gels an ArztInnen und Pflegekriften, Arbeits-
zeiten und Personaleinsatz so zu gestalten, dass
qualifizierte Menschen fiir kranke Menschen
moglichst bedarfsgerecht da sind. Andererseits
erhoht es den Arbeitsdruck, weil die Arbeits-
dichte, der sogenannte Workload, zunimmt.
Dieses gilt insbesondere dann, wenn Beschiftig-
te nicht patientennah arbeiten, wie Personal im
medizinischen Schreibdienst. Digitale Diktate
machen es schon seit Jahren méoglich, tiberall
verfiigbar zu sein und damit diese Leistungen
auszulagern, bis hin nach Indien.

Die Digitalisierung der Information iiber
Menschen, gerade Menschen mit Krankheiten,
ist also zweischneidig. Einerseits kann sie es
erleichtern, Information dort zeitnah verfiigbar
zu machen, wo sie gebraucht wird, um eine
adaquate Behandlung zu ermdglichen. Ande-
rerseits ist die Gefahr der Nutzung fiir andere
Zwecke immer vorhanden. Das auf den ersten
Blick harmlose Interesse daran, wie es einem
Angehorigen geht, ist im zweiten Blick das
Ubergehen der Selbstbestimmung des kranken
Menschen, der nicht mehr gefragt wird, wie es
ihm geht, und der nicht mehr entscheiden kann,
was er darauf antwortet.

Digitalisierung ist bereits gesellschaftliche
Realitdt. Wir konnen ihr kaum mehr entrinnen.
Ein grofler Teil unserer Kommunikation ist
digital vermittelt. Wir telefonieren digital, wir
schauen Fernsehen iiber das Internet, und wir
nutzen sogenannte soziale Medien. Uberall
hinterlassen wir digitale Spuren. Das mag im
Einzelfall alles harmlos sein. Vielleicht denken
wir, dass diese Vielzahl der Information gar
nicht verarbeitet werden kann und eigentlich
keinen interessieren wird. Doch mittlerweile
gibt es Programme, die auch gréfite Datenmen-
gen, sogenannte Big Data, auswerten konnen.
So lassen sich aus der Art und Weise, wie man
in sozialen Medien wie Facebook kommuni-
ziert, ableiten, ob man eine psychische Erkran-
kung hat. Auch Lebensstile lassen sich ableiten.
Und schlieSlich lassen sich unterschiedliche
Datenquellen kombinieren, auch mit solchen,
die eigentlich anonym daher kommen.

Diese Daten sind fiir viele von Interesse: die
Krankenversicherung, die wissen will, ob man
ein auf Dauer gesunder und gleichzeitig zah-
lungsfahiger Versicherte sein wird; der Anbieter
von Uberfliissigen Gesundheitsleistungen, der
herausfinden will, ob man ein geeignetes und
leichtes Ziel fiir den Absatz der Produkte ist;
und schliefflich diejenigen, die mit diesen Infor-
mationen ihr Geld verdienen.

Grof3er Diskussionsbedarf

Vor mehr als einem Vierteljahrhundert wur-
de mit den KIS das Zeitalter der Digitalisierung
eingeldutet. Bis heute wird dabei nur auf die
technischen und wirtschaftlichen Potentiale ver-
wiesen. Die Frage, wie Digitalisierung durchge-
setzt wird, gerade im Gesundheitswesen, wo es
um sensible Daten iiber verletzliche Menschen
geht, wird nicht oder nicht offensiv gefiihrt.
Digitalisierung hat das Potenzial der Erh6hung
der Selbstkontrolle und Selbstbestimmung, auch
und gerade in der auf Vertrauen griindenden
Beziehung zwischen der Gesundheitsfachkraft
und dem gefiahrdeten Menschen. Es besteht
hoher Bedarf, die Diskussion um diese Frage
offensiv zu fithren. @
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Unberechtigte Zugriffe

Krankenhausinformations-
systeme (KIS) sind auch ein
Thema fir Datenschiitzerln-
nen. Michael Ronellenfitsch,
Datenschutzbeauftragter in
Hessen, erklarte in seinem
Tatigkeitsbericht fur 2017:
»Patienten gehen nicht davon
aus und mussen nicht davon
ausgehen, dass die gesamte
Belegschaft eines Kranken-
hauses ihre Krankheitsdaten
zur Kenntnis nehmen kann.
Das entsprechende Rollen-
und Berechtigungskonzept
und dessen Umsetzung
haben sicherzustellen, dass
Mitarbeiter im Klinikum nur
Zugriff auf die Patientendaten
haben, die sie tatsachlich fir
ihre Aufgabenerfillung benc-
tigen.« Anlass fir diese Klar-
stellung war »ein erneuter
Fall unberechtigter interner
Zugriffe auf Patientenakten«.
Bei den Ermittlungen der
Datenschutzbehorde im Klini-
kum Frankfurt-Hochst stellte
sich heraus, »dass die betrof-
fenen Mitarbeiterinnen aus
dem Schreibdienst, organisa-
torisch bedingt, umfassende
Lese- und Schreibrechte

auf Patientendaten hatten
und dementsprechend auch
auf die Patientendaten ihrer
Kollegen zugreifen konnten«.
Uberraschend auch dies:
»Ebenso war die eingesetzte
KIS-Software laut Klinik bis-
lang nicht in der Lage, eine
technische Losung anzu-
bieten, die Mitarbeiterdaten
sinnvoll schiitzt.« Ronellen-
fitsch hat das Klinikum auf-
gefordert, sein KIS daten-
schutzgerecht zu gestalten,
wozu auch eine »aussagefa-
hige und revisionsfeste Proto-
kollierung schreibender und
lesender Zugriffe notwendig«
sei. Zudem mussten »regel-
mafBige, verdachtsunabhan-
gige Kontrollen« gemacht
und das »Datenschutzbe-
wusstsein« der Beschaftigten
durch Schulungen verbessert
werden.
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Vorschau
Themen im Juni 2019

» Schwerpunkt
Roboter und Patient

Veranstaltungstipps

Do. 4. April, 18 Uhr
Aachen (DGB-Haus, Dennewartstrafle 17)

» Das Krankenhaus als Fabrik?
Vortrag und Diskussion

»Welche Auswirkungen hat die Okonomisie-
rung im Gesundheitswesen auf die Kranken-
hauser?« Einblicke gibt Nadja Rakowitz vom
Verein demokratischer Arztinnen und Arzte
im DGB-Haus. Zum Hintergrund erldutert die
Einladung: »Seit 2004 werden die Krankenhau-
ser in Deutschland durch Diagnosebezogene
Fallpauschalen (DRG) finanziert; sie wurden in
6konomische Konkurrenz zueinander gebracht,
in zunehmendem Mafle privatisiert und jegli-
che gesetzliche Regelung von Personalstandards
wurde abgeschaftt.« Rakowitz will zudem Alter-
nativen aufzeigen und tiber die Arbeit des Biind-
nisses »Krankenhaus statt Fabrik« berichten.

Sa. 6. April, 10 - 19 Uhr
Hamburg (Universitatsklinikum, Martinistrafle
52, Gebaude N55, Campus Lehre)

» Uber-, Unter- und Fehlversorgung
Tagung
Die Veranstaltung der Arztlnnenorganisation
MEZIS startet mit einem Vortrag der Pflegewis-
senschaftlerin Gabriele Meyer, sie informiert
tiber »Kritische Befunde der Gesundheitsver-
sorgung und Pflege élterer Menschen«. Dann
fragt die Apothekerin Antje Behring: »Brau-
chen wir eine >Bedarfsplanung« fiir Arznei-
mittel?« Anschlieflend beleuchten Workshops
»Uber- und Unterversorgung«. Zur besseren
Versorgung beitragen soll eine »Leitlinie« der
Deutschen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin, die auch diskutiert wird.
Anmeldung bei MEZIS, Frau Hensold,
Telefon: (0163) 1469696

» Prdventionspolitik
Impfen und Kampagnen

» Pharmasponsoring
Transparente Selbsthilfe?

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

Do. 11. April, 18 Uhr
Hamburg (Medizinhistorisches Museum,
FrickestrafSe/Ecke Schedestrafle, Horsaal)

» Leichen fiir die Anatomie
Vortrag

Von 1933 bis Ende 1944 vollstreckten zivile
Scharfrichter und Exekutionskommandos der
Wehrmacht in Hamburg hunderte Todesurteile.
»Die Mehrzahl der Leichenc, erklart das Medi-
zinhistorische Museum, »iibernahm das Ana-
tomische Institut der Universitit Hamburg, sie
konnten jedoch auch den Universititen in Kiel
und Rostock zur Verfiigung gestellt werden.« Ei-
nige der so beschafften und beforschten Korper
seien beigesetzt worden, manche »verblieben in
den Instituten«. Der Historiker Michael Viebig
aus Halle/Saale beleuchtet dieses diistere Kapitel.

Mo. 13. Mai, 19.30 Uhr
Darmstadt (Gewerkschaftshaus, Hans-Bockler-
Saal, RheinstrafSe 50)

» Daten(un)sicherheit in der

Krankenversorgung?

Vortrage mit Diskussion
Medizinische Daten »sind sehr begehrt und kon-
nen fiir geschiftliche, politische oder kriminelle
Zwecke missbraucht werden«, warnt das Biind-
nis Demokratie statt Uberwachung. Die Veran-
staltung in Zusammenarbeit mit Attac Darm-
stadt und Ver.di Stidhessen stellt Fragen: »Wie
konnen die fiir Krankenversorgung notigen
Daten schnell verfiigbar gemacht werden, ohne
den Datenschutz auszuhohlen? Wie kann die
Forschung die n6tigen Patientendaten erhalten?«
Impulse zur Diskussion geben Gerhard Ertl vom
Klinikum Darmstadt sowie Christiane Fischer,
MEZIS-Geschiftsfihrerin und Mitglied des
Deutschen Ethikrats, der sich auch zu »Big Data
und Gesundheit« (— Seite 8) positioniert hat.

Fr. 24. Mai, 18 Uhr - So. 26. Mai, 12 Uhr
Tutzing (Evang. Akademie, Schlossstrafle 2 +4)

» Sozialvertragliches (Frith)Ableben?
Tagung
Der Titel ist provokativ, das Thema brisant:
»Demografischer Wandel, zunehmende Ano-
nymitét in Ballungsraumen, Ungleichheit und
Zukunftsingste erzeugen nicht selten Sterbe-
wiinsche bei hochbetagten, einsamen oder so-
zial benachteiligten Menschenc, schreibt die
Tutzinger Akademie in ihrer Einladung. Und
sie fragt: »Wie antwortet eine sorgende Gesell-
schaft darauf?« Unter den zahlreichen Referent-
Innen ist BioSkoplerin Erika Feyerabend, ihr
Vortrag heif3t: »Auf der schiefen Ebene kom-
men immer die anderen ins Schlittern - ein
Einspruch gegen unsoziale Tendenzen«.
Anmeldung und Infos bei Frau Spohr, Telefon
(08158) 251-125

Mi. 26. Juni, 19 - 21 Uhr
Stuttgart (Hospitalhof, Biichsenstrafie 33)

» Rettungsanker Gentechnologie?
Vortrag

BioSkoplerin Erika Feyerabend spricht iiber
»Mythen, Metaphern und gesellschaftliche Fol-
gen« der Gentechnologie. Ihr Vortrag gehort
zu einer Reihe, die das Bildungszentrum Hos-
pialhof und die Ev. Akademie Bad Boll veran-
stalten. Anlass ist das gentechnische Verfahren
CRISP/Cas 9 (- BIOSKOP Nr. 76), das Wissen-
schaftlerlnnen auch »DNA-Schere« nennen.
Diese Variante zur Verdnderung des Erbguts bei
Pflanzen, Menschen, Tieren ist umstritten, die
Veranstalter bringen das so auf den Punkt: »Wis-
senschaftler schwiarmen vom enormen Poten-
zial. Unternehmen wittern ein Riesengeschift. Bei
Gentechnikgegnern lduten die Alarmglocken.«

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. geklindigt habe. Zur Verlangerung des Abonnements Uber-
weise ich nach Ablauf des Bezugzeitraumes - also nach Zusendung des
vierten Hefts — meinen Abo-Betrag im Voraus auf das oben genannte
Konto von BioSkop e.V.

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

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

Bitte rufen Sie mich mal an. Meine Telefonnummer: ... .
Name T mmmmmmmmmmm—————m
Strafie T mmmmmmmmmmmm———m——
PLZ+Wohnort T mmmmmmmmm—m—m—m——m——m——m

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 0.g. Konto von BioSkope.V., Uiberwiesen.
Mein personlicher Abo-Preis betragt ........ €. Dafiir erhalte ich vier BIOS-
KOP-Ausgaben. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie
mich daran erinnern, dass ich erneut mindestens 25 bzw. 50 € im voraus
iberweisen muss, wenn ich BIOSKOP weiter beziehen will.

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



