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Zwangloser Zwang

Erika Feyerabend

D as Grundsatzurteil des Bundesverfassungsgerichts zum »Recht
auf selbstbestimmtes Sterben« und zur Suizidhilfe ist inzwischen
tiber zwei Jahre alt. Es ist interessant, die Begriindung noch mal zu
lesen, sie gibt auch Einblicke oder Tiefenblicke in die Lage moderner
Menschen. Dort ist vom Menschen die Rede »als einem geistig-
sittlichen Wesen, das »darauf angelegt ist, sich in Freiheit selbst zu
bestimmen und zu entfalten«.

Mit solchen Begriffen wird politisch und juristisch allerlei unter-
mauert: ein Recht auf Beihilfe zur Selbsttdtung, wenn »freiverantwort-
lich« nachgefragt; Prinataldiagnostik, wenn selbst gewiinscht und
Wahrnehmung vieler anderer Angebote, dhnlich wie in der Welt des
Konsums. Der Verweis auf die Selbstbestimmung ist sozusagen die
Trumpfkarte, um neue, durchaus strittige Angebote besonders im Ge-
sundheitswesen zu legitimieren. Die Konsequenzen aus der Wahrneh-
mung dieser Offerten hat jeder und jede selbst zu verantworten, denn
man hat von seiner fast als wesenhaft bezeichneten Selbstbestimmung
Gebrauch gemacht.

Entspricht diese idealisierte Vorstellung von Selbstbestimmung,
jenseits derer es keine sozialen und gesellschaftlichen Einfliisse gibt,
der Wirklichkeit? Welche gesellschaftliche Stimmung, welche vorherr-
schenden Vorstellungen von einem »gelungenen, gliicklichen Leben«
gibt es derzeit? Und welchen Einfluss konnten diese haben, auf das,
was wir wollen und als Freiheit wahrnehmen?

Alle kennen den Homo oeconomicus, der immer das Verhaltnis
zwischen Gewinnen und Verlusten zu optimieren versucht. Dieses
Leitbild aus der Okonomie bezieht sich in der heutigen Gesellschaft
nicht allein auf die Welt der Wirtschaft, sondern umfasst auch jene
Verhaltensweisen, die nicht nur darauf zielen, 6konomische Gewinne
zu machen. Sie betreffen auch soziale Netzwerke und Praktiken. Wir
leben alle in einer Optimierungsgesellschaft, wo es darauf ankommt,
immer Anschluss zu behalten, sei es an den Markt oder auch an
soziale Welten. Das geschieht nicht allein selbstbestimmt, sondern
auch in Abhéngigkeit und Anerkennung anderer. Mit der Existenz
»sozial« genannter Medien allemal. In einer solchen Welt mit Optimie-
rungszwang, also ein immer erfolgreicheres, gliickliches Leben fithren
zu kénnen und zu miissen, kommt alles auf die richtigen Verhaltens-
weisen an: Sei gut gebildet, achte auf deine Erndahrung, deinen Korper,
nutze alle Ressourcen, die du hast, moglichst optimal. Am besten, du
machst aus deinem Leben eine permanente Baustelle, um die Optimie-
rungsoptionen moglichst zu ergreifen. In sozialen Medien ldsst sich
stindig bewundern, dass das moglich ist — und lernen, wie man das
macht und unter Umstanden auch selbst darstellen kann. Das ist eine
Art »produktiver Inbetriebnahme des Menschen«.

Bitte auf der ndichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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Fortsetzung von Seite 1 »

BioSkop unterstiitzen!

Sie sind herzlich einge-
laden, bei BioSkop mitzu-
machen und unsere Arbeit
zu unterstitzen. BioSkop ist
unabhangig und gemein-
nutzig. Wir freuen uns Uber
jede Spende und hoffen, die
Zahl der Abonnent*innen
splrbar zu steigern. Wollen
Sie mithelfen? Fordern Sie
Probehefte fir Freund*innen
und Kolleg*innen an!

Ilhre Ansprechpartnerin ist
Erika Feyerabend,

Telefon (0201) 5366706,
infoldbioskop-forum.de

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

(BIC: PBNKDEFF)

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

der Angriffskrieg Russlands gegen die Ukraine
steht im Zentrum der medialen Aufmerksamkeit.
Was biopolitisch und weniger beachtet passiert,
nehmen wir kritisch in den Blick. Zum Beispiel
die drohende Normalisierung von Suizidhilfe —
wohl noch in diesem Jahr soll der Bundestag iiber
Gesetzentwiirfe mit Verfahrensregeln abstimmen.
Wir werden uns mit guten Argumenten einmi-
schen; unser Fokus liegt darauf, die prekiren
Verhiltnisse in Pflege, Hospizen und Kranken-
héusern zu verbessern. Immerhin gibt es im
Parlament nun auch einen Antrag, der sich fiir
Suizidpravention stark macht (— Seite 3).
BioSkop plddiert dafiir, zwei — zunehmen-
den - Entwicklungen gut informiert zu wider-
sprechen: der Instrumentalisierung des Korpers

/wangloser Zwang

m digitalen Kapitalismus ist die Bewertung

von anderen sogar omniprasent geworden.
Das fithrt zur Normalisierung der Individuen,
nicht durch Zwang, sondern durch Selbstkon-
trolle. Selbstfithrung wie auch die Fremdfiithrung
wirken giinstig zusammen, um ein gewiinschtes
Verhalten hervorzubringen und gleichzeitig das
Gefiihl zu haben, alles selbst entscheiden und
auch verantworten zu konnen.

Wie ist das mit Menschen, die nicht mehr
dem angestrebten Ideal des fitten, erfolgreichen,
gliicklichen Lebens entsprechen kénnen? »Mitt-
lerweile nehmen sich in der Schweiz mehr Men-

sowie der Aushohlung von Einwilligung und
Datenschutz in Medizin und Forschung. Neue,
alarmierende Plane beleuchten wir im Schwer-
punkt ab Seite 8. Die Corona-Pandemie ist leider
nicht vorbei, ihr Management beobachten wir mit
gebotener Distanz (— Seite 13). Die finanziellen
Folgen der Corona-Politik treffen viele Menschen
hart - und der Verteilungsspielraum fiir Ausgaben
im Sozial- und Gesundheitsbereich wird, auch in
Folge der vom Bundestag mit grofler Mehrheit
gebilligten 100-Milliarden-Verschuldung zwecks
Bundeswehr-Aufriistung, sicher schrumpfen.

Fiir den gemeinniitzigen BioSkop-Verein,
der seine Aktivitidten aus Spenden und Abos
finanziert, werden die nachsten Jahre finanziell
herausfordernd. Bitte helfen Sie mit Threr Spende.
Herzlichen Dank!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer ®

aller Art, fiirs Schlankwerden, fiir mehr Fitness
zum Beispiel, aber auch fiir die neuen prénatalen
Bluttests. Mit so schonen Bezeichnungen wie
Harmony soll das Risiko, ein Kind mit Trisomie 21
und weiteren Einschrankungen zu bekommen,
vorhersagbar sein. Der 6konomische Erfolg ist
den Herstellern und Laboren sicher. Vielleicht hat
die Innovation auch Forscherkarrieren und die
soziale Anerkennung der Expert*innen gefordert.
Gewollt Schwangere aber konnen sich solcher
Zukunftsprognosen fiir ihre Kinder nie sicher sein.
Bei positivem Test stehen sie vor dem Entschei-
dungskorridor: Abbruch der Schwangerschaft
oder nicht? Das haben sie selbst zu verantworten.
Auch das Leben eines Kindes, das den gingigen

schen mit Unterstiitzung das
Leben als unbegleitet.« (= Sei-
te 4). Wiirde man die Zahlen
der assistierten Suizide in

der Schweiz auf Deutschland

Selbstkontrolle ist
offensichtlich mit Fremd-
kontrolle verzahnt.

Vorstellungen von optimaler
Existenz nicht entsprechen
kann (— Seite 6).

Eine positive Einstellung
zur Organspende wird vieler-

hochrechnen, dann wiirde sich
die Zahl der Selbsttotungen (9.206 registrierte in
2020) hier mehr als verdoppeln. Neben Krebs-
kranken sind es in der Schweiz zunehmend auch
Menschen mit psychischen Krankheiten, begin-
nender Demenz oder alte Menschen, die den
Suizid wahlen - selbstbestimmt.

Das erfolgreiche gliickliche Leben scheint
nicht mehr erreichbar, an der Anerkennung
durch andere mangelt es. Auch sie tradumen von
diesem Leben, fiir das es keine Garantie gibt, und
das fiir die Verzweifelten nicht mehr erreichbar
scheint. Deshalb ist das kontrollierte, planbare
Sterben auch in Deutschland - via Patienten-
verfiigung und Beihilfe zum Suizid - moglich,
erstrebenswert und vielfach positiv beworben
(= Seite 14). Die »Unverfiigbarkeit« und die
Sicherheit, auch als behinderter, kranker oder
alter Mensch auf Hilfe und Anerkennung hoffen
zu konnen, ist wohl im Schwinden begriffen.

Das Internet ist ein Eldorado fiir Werbungen

2

orts vermittelt. Die Bundes-
zentrale fir gesundheitliche Aufklarung wirbt fir
das Tragen eines Organspendeausweises, was so
selbstverstandlich wie ein Kleidungsstiick sein
soll. Das Finanzministerium hat eine Briefmarke
zur Organspende in Auftrag gegeben. Seit Marz
bezahlen die Krankenkassen eine Organspende-
Beratung in der Hausarztpraxis (— Seite 7).

Was machen wir mit Menschen, die sich dem
zwanglosen Zwang nicht beugen? Gesundheits-
minister Karl Lauterbach mochte eine Regelung
tiir die Organspende einfiihren, die Schweigen
als Zustimmung wertet. Ein dhnliches Vorgehen
ist bei der Nutzung der elektronischen Patienten-
akte vorgesehen (— Seite 8).

Selbstkontrolle ist offensichtlich mit Fremd-
kontrolle verzahnt. Wir sollen zu einer »Freiheit«
bewegt werden, die die gesellschaftlich und
okonomisch attraktiven Verhaltensweisen als
individuell gewollte erzeugt - moglichst wider-
standslos. ®
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Suizidhilfe? Suizidpravention!

Heikle Regulierungsplane im Deutschen Bundestag

Geht es nach dem Willen zahlreicher
Parlamentarier*innen, wird der Bundes-
tag noch in diesem Jahr ein Gesetz mit
Verfahrensregeln zur Suizidhilfe beschlie-
en. Gefordert wird mittlerweile aber
auch ein Gesetz zwecks Verbesserung der
Suizidprivention.

m 24. Juni soll es so weit sein: Im Bundestag

ist die erste Beratung von drei Gesetzent-
wiirfen fraktionsiibergreifender Gruppen vor-
gesehen, die Hilfe zur Selbsttotung neu regeln
wollen. Die meisten Namen stehen bisher unter
dem Papier, das Lars Castellucci (SPD) und
Kirsten Kappert-Gonther (Griine) federfith-
rend formuliert haben. Dieser Gesetzentwurf,
den BIOSKOP bereits im Mérz (— Heft Nr. 97)
ausfithrlich beschrieben hatte, will die geschifts-
miéfige Forderung der Selbsttotung im Prinzip
zwar wieder unter Strafe stellen — aber nur fiir
den Fall, dass bestimmte Verfahrensregeln nicht
eingehalten werden. Zentrale Voraussetzung fiir
zulassige Hilfe zur Selbsttotung ist fiir Castelluc-
ci und Kolleg*innen, dass suizidwillige Men-
schen volljahrig und einsichtsfahig sind und
mehrere Nachweise vorlegen: itber mindestens
zwei Untersuchungen durch einen Facharzt fiir
Psychiatrie und Psychotherapie sowie mindes-
tens ein »individuell angepasstes, umfassendes
und ergebnisoffenes Beratungsgespriach« mit
einem weiteren Arzt oder einer psychosozialen
Beratungsstelle.

Zwei weitere Gesetzentwiirfe, die weniger
Verfahrenshiirden fiir legitime Suizidhilfe auf-
bauen wollen, sind angekiindigt - wahrschein-
lich eine Neuauflage der Papiere aus 2021, die
mit den Namen Katrin Helling-Plahr (FDP) und
Renate Kiinast (Griine) verbunden sind (— dazu
ausfiihrlich BIOSKOP Nr. 93).

Viel zu tun

Angesichts der laufenden Suizidhilfe-Debatte
fordern mehrere Verbande aus dem Sozial- und
Gesundheitsbereich, die politischen Prioritdten
anders zu setzen. Bevor assistierte Selbsttétung
neu geregelt werde, miisse erst einmal ein
Suizidpraventionsgesetz formuliert und auch
beschlossen werden, erklaren zum Beispiel
der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband
(= Randbemerkung) und die Diakonie Deutsch-
land in verschiedenen Stellungnahmen.

9.206 Menschen haben sich 2020 in
Deutschland das Leben genommen, die Zahl
versuchter Selbsttotungen ist nach Schéitzungen
von Fachleuten zehnmal so hoch. Dass es in

puncto Prévention viel zu tun gibt, wissen auch
Castellucci, Kappert-Gonther und Kolleg*innen.
Neben ihrem Entwurf zur Regelung der Suizid-
hilfe stellen sie am 24. Juni einen weiteren
Antrag zur Debatte. Das Papier fordert die
rot-griin-gelbe Bundesregierung auf, einen
»Gesetzentwurf zur Starkung der Suizidpriven-
tion« vorzulegen, der verschiedene Vorschldge
beriicksichtigen soll. Unter anderem soll laut
Antrag ein bundesweiter »Suizidpraventions-
dienst« mit geschultem Personal aufgebaut
werden, den Menschen mit Suizidgedanken und
ihre Angehorigen kontaktieren kénnen - und
zwar »rund um die Uhr online und unter einer
bundeseinheitlichen Telefonnummer«. Das
gewiinschte Gesetz soll den »Schwerpunkt auf
die Forderung der seelischen Gesundheit in
den Alltagswelten« legen und » Angebote zur
Bewaltigung beruflicher oder familidrer Krisen«
férdern. Beratungs- und Unterstiitzungsange-
bote miissten ausgebaut werden, wozu auch die
»Moglichkeit der aufsuchenden Psychotherapie
in Alten- und Pflegeheimen« gehore, heifdt es in
dem Antrag. Der Zugang zu Suizidmitteln sei
hingegen »zu reduzieren und mit geeigneten
Schutzkonzepten zu versehen«, notwendig sei
es auch, Empfehlungen fiir »suizidpréaventive
bauliche Mafinahmen bspw. an Briicken oder
auf Hochhdusern« zu entwickeln.

Lesenswerte Begriindung

Mensch darf gespannt sein, ob und was
Bundestag und Bundesregierung mit diesem
Antrag machen. Genau lesen sollten sie auch
dessen Begriindung, die ausdriicklich darauf
hinweist, dass nicht jeder Suizidgedanke als
Krankheitssymptom definiert werden konne,
sondern hier auch gesellschaftliche und psycho-
soziale Faktoren »eine wesentliche Rolle« spie-
len. Wer Suizidpravention stirken wolle, miisse
die Lebensbedingungen verbessern — auch
»durch Armutsbekdmpfung und durch soziale
Unterstiitzung sowie durch Mafinahmen gegen
Vereinsamungk, heiflt es in dem Antrag, der zu-
dem betont: »Der assistierte Suizid darf nicht als
Ausgleich anderer Versorgungsdefizite dienen.
Diesen Effekt gilt es zu verhindern.«

Angesprochen wird in der Begriindung
auch, dass »Staaten, in denen Suizidassistenz
seit Jahren durchgefiihrt wird«, etwa Schweiz
oder Belgien, hohere Suizidraten aufweisen
wiirden als Deutschland. Zur heiklen Frage, ob
und wie Menschen durch Suizidhilfe- Angebote
angesprochen und beeinflusst werden, bestehe
»weiterer Forschungsbedarf«. ®
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

Andere Prioritaten

Der Deutsche Hospiz- und
Palliativwerband (DHPV)
versteht sich als bundes-
weite Interessenvertretung
der Hospizbewegung sowie
zahlreicher Hospiz- und Pallia-
tiveinrichtungen. Am 19. Mai
meldete sich der DHPV per
Pressemitteilung zu Wort, der
Vorsitzende Winfried Harding-
haus erklarte: »Wichtiger als
etwaige bundesweite, staatlich
finanzierte Suizidberatungs-
stellen ist die Starkung der
Suizidpravention.« Die Politik
miusse ihre Prioritaten tber-
denken, die Bundesregierung,
forderte Medizinprofessor
Hardinghaus, »sollte sich hier
und jetzt dazu bekennen, ein
Gesetz zur Suizidpravention
auf den Weg zu bringen,

bevor es an die Umsetzung
der staatlichen Regulierung
der Suizidbeihilfe geht«. Der
DHPV bedauerte, dass nur
wenige Redner*innen wahrend
einer Orientierungsdebatte

im Bundestag am 18. Mai

auch »die gesellschaftliche
Dimension der Suizidbeihilfe«
thematisiert hatten. Dabei geht
es laut Hardinghaus »nicht nur
um das Recht des Einzelnen,
vermeintlich selbstbestimmt
zu sterben, sondern darum,
welchen Stellenwert wir in un-
serer Gesellschaft der Sorge-
kultur und Solidaritat mit alten,
kranken, auf Hilfe angewiese-
nen Menschen zumessen«. Fir
den DHPV-Vorsitzenden ist es
vorrangig, »dass wir an einer
gesamtgesellschaftlichen Kul-
tur der Wertschatzung gegen-
Uber kranken und sterbenden
Menschen arbeiten miissen,
statt den Zugang zur Suizid-
beihilfe zu erleichtern«.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Zutritt fir Suizidhelfer
in Pflegeheimen?

Professionelle Hilfe zur
Selbsttotung ist in der Schweiz
alltaglich. Ob diese Dienst-
leistung auch in Alters- und
Pflegeheimen durchgefihrt
werden darf, hangt allerdings
in der Regel davon ab, ob ein
Heimbetreiber das zulasst
oder nicht. Diese Wahl sollen
sie im Kanton Zirich kiinf-

tig nicht mehr haben: Am

23. Mai entschied das Ziircher
Kantonsparlament, dass
Heime gesetzlich verpflichtet
werden, Suizidhelfern Zutritt
zu gewahren, wenn Bewohner
dies wiinschen. Die Mehr-
heit fir diese Entscheidung
war ziemlich knapp: 92 zu 76
Stimmen. Dafiir votierten
Parteien, die sich in der
Schweiz eher politisch links
verorten, ihnen gehe es
darum, die Selbstbestim-
mung am Lebensende nicht
vom Goodwill der jeweiligen
Heimleitung abhangig zu
machen. Gegen diese Form
von Liberalisierung stimmte
die konservative SVP. Sie
kiindigte an, ein Referendum
(Volksabstimmung) gegen die
neue Regelung anzustrengen,
voraussichtlich im Jahr 2023
konnten die befragten Biirger
dann abstimmen. In der
Schweiz gibt es 26 Kantone.
Die Pflicht, professionelle
Suizidhelfer ins Heim zu
lassen, gibt es bisher in den
Kantonen Genf, Neuenburg
und Waadt.

Vorbildlich oder abschreckend?

Organisierte Suizidhilfe gehort zum Alltag in der Schweiz

Die Schweiz verfiigt iiber mehrere Jahr-
zehnte Erfahrung mit dem assistierten
Suizid. Mittlerweile nehmen sich dort
mehr Menschen mit Unterstiitzung das
Leben als unbegleitet. Eine detaillierte
gesetzliche Regelung der Suizidhilfe ist in
der Schweiz - anders als in Deutschland -
nicht geplant.

Exit Deutsche Schweiz feiert in diesem Jahr
sein 40-jahriges Bestehen. Der Verein ist

die dlteste und grofite Sterbehilfeorganisation
der Schweiz mit derzeit 145.000 Mitgliedern.
Jahrlich kommen 10.000 hinzu, sagt Jirg Wiler,
bis Mai 2022 Kommunikationsvorstand und
Vize-Prisident von Exit. Der Verein ist eine von
sieben Sterbehilfeorganisationen in der Schweiz.
Der assistierte Suizid ist dort in weiten Teilen
der Gesellschaft akzeptiert. Post von Sterbehilfe-
organisationen muss nicht mehr in anonymen
Umschldgen verschickt werden. Manche Men-
schen, die sich mit Unterstiitzung das Leben
nehmen, danken ihren Helfern in vorformulier-
ten Todesanzeigen.

»Die Schweiz ist autonom, die Schweizer Be-
volkerung bildet ihre Meinung autonoms, sagt
die Juristin Brigitte Tag, seit 2002 Professorin
tiir Straf- und Medizinrecht an der Universitat
Ziirich. »Das ist fiir mich eine der Erklarungen,
warum in der Schweiz die Sterbehilfeorganisa-
tionen nach und nach groff werden konnten.«
2019 entschieden sich 1.196 Menschen fiir
die begleitete Selbsttotung. Die Zahl hat sich
innerhalb von zehn Jahren vervierfacht. Ohne
Unterstiitzung nahmen sich rund 1.000 Men-
schen das Leben. Wiirde man die Zahl der assis-
tierten Suizide in der Schweiz auf Deutschland
hochrechnen, stiege die Zahl der Selbsttétungen
auf mehr als das Doppelte der aktuellen Zahl -
2020 starben in Deutschland laut Statistischem
Bundesamt 9.206 Menschen durch Suizid.

Der Deutsche Bundestag wird Suizidassis-
tenz spatestens im kommenden Jahr gesetzlich
regeln (— Seite 3). Die Schweizer Regierung,
der Bundesrat, verzichtete 2011 nach langen
Diskussionen darauf, Vorschriften zur Suizid-
hilfe zur Abstimmung vorzulegen. Im Schweizer
Strafgesetzbuch widmet sich lediglich Artikel
115 dem Thema Selbsttétung: Demnach kann
zu einer Geldstrafe oder Gefingnis bis zu fiinf
Jahren verurteilt werden, wer aus selbstsiich-
tigen Beweggriinden einem anderen hilft, sich
selbst zu toten. »Wenn jemand altruistisch
handelt«, so Medizinrechtlerin Tag, »und immer
vorausgesetzt, dass die Person, die sterben

-

mochte, sich selbst totet, dann ist das kein straf-
bares Verhalten.« Zusatzlich wird die Schweizer
Praxis gepriagt durch hochstrichterliche Urteile,
Expertenempfehlungen und privatrechtliche
Vorschriften, etwa das drztliche Standesrecht.

Schweizer Arzte spielen bei der Suizidassis-
tenz eine wichtige Rolle: Sie stellen das Rezept
fiir das Sterbemittel Natrium-Pentobarbital aus;
in Deutschland darf das Praparat nach dem
Betaubungsmittelgesetz bislang zum Zweck der
Selbsttotung nicht abgegeben werden. Prinzipiell
vertritt die Vereinigung Schweizer Arztinnen und
Arzte FMH die gleiche Position wie ihr deutsches
Pendant: Suizidassistenz ist keine genuin érztliche
Aufgabe. Falls Mitglieder im Einzelfall Hilfe
zur Selbsttotung leisten, soll dies bei Menschen
geschehen, die dem Tode bereits nahe sind. So
schreibt es das Standesrecht vor. Zudem ist kein
Arzt dazu verpflichtet, Suizidassistenz zu leisten.

Karin Nestor ist als Leiterin der onkologi-
schen Palliativmedizin am Kantonsspital St. Gal-
len hiufig mit Suizidgedanken ihrer Patientinnen
und Patienten konfrontiert. »Es ist fir mich das
eine, den Wunsch oder diese innere Not nach-
vollziehen zu kénnen.« Fiir sie als Arztin sei der
assistierte Suizid aber in keinem Fall eine Option.
»Ich sehe meine Aufgabe darin, zu heilen, zu
lindern, zu trosten, Sterbende zu begleiten, aber
nicht darin, bei einer Tétung zu assistieren.«

Doch der Druck wichst. Ublicherweise
iibernimmt die Schweizer Arztevereinigung
FMH medizinisch-ethische Empfehlungen der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften in ihr Standesrecht. Als die
SAMW 2018 jedoch Richtlinien zum Umgang
mit Sterben und Tod veréffentlichte, kam es
zum Konflikt. Gemif3 der neuen SAMW-Richt-
linien sollen Arzte anders als zuvor auch Men-
schen bei der Selbsttotung helfen diirfen, die
dem Tod gar nicht nah sind, jedoch unertréglich
leiden, an Krankheitssymptomen oder auch weil
sie nur noch schlecht horen oder sehen kénnen.
Aus Sicht der Arztevereinigung ein Tabubruch.
Sie tibernahm die Richtlinien vorerst nicht in
das Standesrecht. Erst Mitte Mai 2022 revidierte
die FMH ihre Entscheidung, nachdem Formu-
lierungen prézisiert und angepasst wurden
(= Randbemerkung rechts).

Exit gibt sich seine eigenen Richtlinien,
angelehnt an Gerichtspraxis und Expertenemp-
fehlungen. 973 Menschen nahmen sich im Jahr
2021 mit Hilfe des Vereins das Leben, darunter
auch Patienten mit psychischen Krankheiten
oder einer beginnenden Demenz. Die grofite
Gruppe stellten mit 340 Personen die an Krebs

>
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> Erkrankten. An zweiter Stelle kommen betagte
Menschen. Diese Zielgruppe ist Exit besonders
wichtig. »Seit etlichen Jahren ist es bei Exit
moglich, dass hochaltrige Menschen erleichterte
Bedingungen fiir eine Begleitung haben, sagt
Jirg Wiler. »Das heif$t: Grundsétzlich muss ein
Betagter fiir einen assistierten Suizid nicht an
einer todlichen Krankheit leiden.« Es reiche, dass
sterbewillige betagte Menschen ihre Lebens-
qualitdt aufgrund von Beschwerden oder Leiden
als stark beeintrichtigt empfanden.

Im Jahr 2017 griindete der Verein eigens
eine Kommission, um die Liberalisierung des
sogenannten Altersfreitods weiter voranzu-
treiben. Bei der Generalversammlung 2019
standen deren Vorschldge auf der Tagesord-
nung. Die Mitglieder beschlossen, »dass wir
das Beratungsangebot fiir den Altersfreitod
intensivieren. Wir bringen dieses Thema immer
wieder rein, wenn es méglich ist«. Auf die Frage,
ob es nicht wiinschenswert

sollten Berichte tiber Suizide méglichst sach-
lich und emotionsfrei sein und nicht dazu
einladen, sich mit Suizidenten zu identifizieren.
»Das wird beim assistierten Suizid komplett
vernachlassigt.«

Eine besonders umstrittene Gruppe sind
Menschen mit psychischen Erkrankungen, weil
die Erkrankung bei ihnen die Urteilsfahigkeit
beeintrichtigen kann. Das Schweizer Bundes-
gericht befasste sich 2006 in einem Grund-
satzurteil mit der Frage, ob diesen Patienten
prinzipiell Suizidhilfe gewahrt werden durfe.
Das Gericht kam zu dem Schluss, dass auch
eine Person mit Depressionen in bestimmten
Phasen ihrer Erkrankung urteilsfahig sei. Wenn
ein Sterbehelfer wiahrend einer solchen Phase
Suizidassistenz leistet, wird er nicht bestraft.
Anders sieht es aus, wenn die Person nicht
urteilsfahig ist. »Dann ist es Totung oder unter
Umstanden sogar Mord, je nachdem wie die

sei, dass Menschen ihr Leben
auch mit Einschrinkungen
zu Ende lebten, antwortet
Wiler: »Wenn ein gebrech-
licher, hochaltriger Mensch
mit Exit stirbt und dann

»Wie wollen wir umgehen
mit Angewiesenheit,
mit Alter, mit Krankheit,
mit Behinderung?«

Beweggriinde sind, die hin-
tendran stehen, sagt Straf-
rechtlerin Brigitte Tag. Das
Bundesgericht entschied,
dass ein externes Fachgut-
achten vor der Suizidhilfe
die Urteilsfahigkeit der

ein Polizeiauto vorfahrt,

dann ist das natiirlich das Gesprach im Quar-
tier. Also hier gibt es auch immer noch Tabus
abzubauen.«

Palliativmedizinerin Nestor, auch Prisi-
dentin von Palliativ Ostschweiz und lange Zeit
Mitglied im Nationalen Ethikrat der Schweiz
im Bereich Humanmedizin, beobachtet die Ent-
wicklung mit Sorge. Altere Menschen gerieten
nicht zufillig zu einem Zeitpunkt in den Fokus
von Sterbehilfeorganisationen, da der Genera-
tionenvertrag wanke. Es gehe um die Frage, wie
man zusammenleben wolle: » Wie wollen wir
umgehen mit Angewiesenheit, mit Alter, mit
Krankheit, mit Behinderung?« Es gelte, ein
Klima zu schaffen, dass auch kranke, behinderte
oder dltere Menschen sich sicher sein kénnten:
»Man hilft mir gern, und auch ich kann einen
wertvollen Beitrag zum Zusammenleben leisten.«

Die Berichterstattung in den Medien macht
diese Aufgabe aus Sicht von Nestor nicht unbe-
dingt einfacher. Im Zuge der deutschen Diskus-
sion iiber den Strafrechtsparagrafen 217 habe
sich das gesellschaftliche Klima noch einmal
merklich verdndert. Berichte, Diskussionen und
Filme seien in der Deutschschweiz durchaus
wahrgenommen worden. Die Folgen beobachtet
Nestor an ihren Patienten und Patientinnen und
deren Angehorigen. Es sei immer schwieriger
geworden, Menschen zu erreichen, die sich mit
Suizidgedanken triigen. »Ich erkldre mir das
damit, dass wir den Werther-Effekt beim Suizid
sehr gut kennen, also eine soziale Ansteckung
der Suizidgedanken.« Gemaf; Medienrichtlinien

Person abkldren miisse.

Was geschieht, wenn diese Vorgabe nicht
beachtet wird? Ein solcher Fall wird wohl noch
in diesem Jahr vor dem hochsten Gericht der
Schweiz verhandelt. Die Schweizer Hausérztin
Erika Preisig, Griinderin der Organisation
Lifecircle, hatte 2016 einer depressiven Frau zur
Selbsttotung geholfen, die bereits seit Jahrzehn-
ten Exit-Mitglied war. Weil die Frau sich nicht
psychiatrisch begutachten lassen wollte, kam eine
Begleitung durch Exit nicht in Frage. Preisig sagt
zudem, sie habe keinen Psychiater gefunden, der
zu einem Gutachten bereit war. Da sie selbst von
der Urteilsfahigkeit ihrer Klientin iiberzeugt war,
leistete sie dennoch Suizidassistenz. Die Staatsan-
waltschaft erhob Anklage. Zwei untere Instanzen
sprachen Erika Preisig wegen des Hauptvorwurfs
der vorsitzlichen Tétung frei.

Die Gerichte seien in einem Dilemma, sagt
Brigitte Tag. Wenn zu Lebzeiten der betroffenen
Person kein Fachgutachten erstellt worden sei,
sei nach dem Tod eine zweifelsfreie Einschat-
zung der Urteilsfdhigkeit kaum noch moglich.
Im Strafrecht gelte aber der Grundsatz »in dubio
pro reo«. »Das heif$t, wenn die Tatsachen nicht
abgeklirt werden konnen, muss im Zweifel
fiir den Angeklagten oder fiir die Angeklagte
entschieden werden.« Es ist daher nicht ausge-
schlossen, dass Preisig auch vor dem Bundesge-
richt freigesprochen wird. Fiir Juraprofessorin
Tag zeigt dieser Fall vor allem eins: Womdglich
muss sich der Schweizer Gesetzgeber doch tiber
eine spezielle Regulierung der Suizidassistenz
Gedanken machen. ©)
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Richtlinien fiir Arzte
zur Suizidhilfe

Die Schweizer Arzteorga-
nisation FMH hat Mitte Mai
entschieden, die SAMW-
Richtlinien Umgang mit
Sterben und Tod von 2018

in angepasster Form in die
Standesordnung zu liberneh-
men. Urspriinglich hatte das
Unterkapitel zur Suzidhilfe
zu kontroversen Diskussi-
onen gefihrt. Die Tatsache,
dass die Richtlinien deshalb
nicht in die Standesordnung
Ubernommen wurden, hatte
zu Verunsicherung in der
Arzteschaft gefiihrt. Eine
gemeinsame Arbeitsgruppe
von FMH und SAMW nahm
daher Prazisierungen vor,
die zunachst 2021 von den
zustandigen SAMW-Gremien
verabschiedet und im Mai
2022 publiziert wurden. Der
neue Text erklart ausdriick-
lich, dass Suizidhilfe bei
gesunden Personen im Sinne
dieser Richtlinien medizin-
ethisch nicht vertretbar ist.
Suizidhilfe ist bei einem
urteilsfahigen Menschen
dann vertretbar, wenn dieser
unertraglich unter den Symp-
tomen einer Krankheit und/
oder Funktionseinschran-
kungen leidet. Die Schwere
des Leidens muss durch eine
entsprechende Diagnose und
Prognose festgestellt werden.
Andere Optionen miissen
entweder erfolglos geblieben
sein oder von der betroffenen
Person als unzumutbar ab-
gelehnt werden. Um sicher-
zustellen, dass der Sterbe-
wunsch wohlerwogen und
dauerhaft ist, schreiben die
Richtlinien vor, dass der Arzt
oder die Arztin mindestens
zwei ausfihrliche Gesprache
im Abstand von mindestens
zwei Wochen mit der suizid-
willigen Person zu fiihren
hat. Eine Abweichung ist in
begriindeten Ausnahmefallen
jedoch moglich. Der Wunsch
des Patienten, in dieser uner-
traglichen Situation nicht
mehr leben zu wollen, muss
fiir die Arztin oder den Arzt
aufgrund der Vorgeschichte
und der Gesprache nachvoll-
ziehbar sein.



PRANATALDIAGNOSTIK | Bioskop NR.98 | JUNI 2022

Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin und
BioSkoplerin

Vergiitung geregelt

Die Kassenarztliche Bundes-
vereinigung (KBV] nimmt
laut Selbstdarstellung »die
Interessen der rund 181.000
freiberuflichen, in Praxen
ambulant tatigen Arzte und
Psychotherapeuten wahr«.
Am 25. Mai veroffentlichte
die KBV neue Praxisnach-
richten, Thema: »Vergiitung
fur Bluttest auf Trisomien
vereinbart«. Ab Juli 2022
konnen Arzt*innen im
Rahmen der Mutterschafts-
vorsorge drei neue Gebiih-
renordnungspositionen
(GOP) abrechnen. Bevor ein
nicht-invasiver Pranataltest
(NIPT) gemacht werden darf,
mussen interessierte Frauen
gemal Gendiagnostikgesetz
qualifiziert beraten werden.
Der informierende Arzt erhalt
9,46 Euro pro vollendete fuinf
Gesprachsminuten, diese
GOP 01789 konne »bis zu
viermal je Schwangerschaft
abgerechnet werden«, erklart
die KBV. Liegt bereits ein
»positives«, also auffalliges
Testergebnis vor, haben
Berater*innen gemaf3 GOP
01790 Anspruch auf 18,70
Euro pro zehn Minuten, auch
diese Gebihr konne »bis

zu viermal je Schwanger-
schaft abgerechnet werden«.
Der diagnostische Eingriff
selbst, genannt »pranatale
Untersuchung fetaler DNA
aus miutterlichem Blut zur
Bestimmung des Risikos
einer Trisomie 13, 18 und
21«, kann gemafl GOP 01870
mit 184,99 Euro einmal in
der Schwangerschaft den
Krankenkassen in Rechnung
gestellt werden - allerdings
nur von Facharzt*innen fir
Humangenetik oder Labora-
toriumsmedizin.

Werbung fur
selektive Tests

lara M. (Name von der Redaktion gedndert)

entspannt sich abends gern mit Online-
Spielen. Als sie mit ihrem Tablet am 10. Mai
2022 und an mehreren darauffolgenden Aben-
den ihre Spiele- Apps aufrief, erschien auf dem
Display eine Pramien-Werbung, die sie, um
zusitzliche Energie oder Tipps zu bekommen,
fiir mehrere Sekunden ansehen musste. An-
gepriesen wurde einer jener nicht-invasiven
Bluttests, die gesetzliche Krankenkassen ab Juli
2022 im Rahmen der Schwangerenvorsorge
bezahlen (— Randbemerkung). Der Test namens
»Harmony« soll, so die Botschaft, »mit hoher
Genauigkeit ab der 10. Schwangerschaftswoche«
das Down-Syndrom (Trisomie 21) erkennen.
Auf dem Werbebild wird eine schwangere Frau
gezeigt, die gliicklich aussieht.

Klara M. ist 43 Jahre alt und gehort somit zu
einer fiir den Testhersteller besonders relevanten
Konsumentinnengruppe. Denn mit zunehmen-
dem Alter insbesondere der Mutter steigt die
Wabhrscheinlichkeit, dass der Fétus ein Down-
Syndrom haben konnte. Dass Klara M. bereits
Mutter eines Sohns mit Trisomie 21 ist, weif3 der
Algorithmus nicht.

Harmony ist eine Marke des Schweizer
Pharmakonzerns Roche, und die molekular-
genetischen Analysen der Blutproben werden
angeboten und ausgefithrt von Cenata, einem
Unternehmen mit Sitz in Ttibingen.

Das Internet ist auch ein Eldorado der
Werbung fiir Produkte wie Harmony, Praena-
test, Panorama und Veracity, alles Namen
nicht-invasiver, vorgeburtlicher Tests. Aber ist
das tiberhaupt zuldssig, rechtlich und ethisch?
Werben fiir einen medizinischen Test, der die
Entscheidung zum Abbruch einer Schwanger-
schaft provozieren kann, begriindet mit den
Eigenschaften des Ungeborenen?

Das Heilmittelwerbegesetz unterscheidet
im Grundsatz zwischen Fachleuten und Laien.
Diese Unterscheidung ist durch das Internet
l6chrig geworden. Firmen, die solche pranata-
len Tests herstellen und vertreiben, Labore, die
Testanalysen anbieten, sie sind online auf vielen
Kanalen prasent und machen auf ihre Erzeug-
nisse aufmerksam.

Arzneimittel oder auch Medizinprodukte
zum Erkennen von Krankheiten diirfen nicht
beworben werden, wenn sie die versprochenen
Fahigkeiten nicht besitzen. Klar ist: Es gibt keine
Therapie in Folge der pranatalen Tests, sondern
allenfalls die Wahl zwischen Abbruch oder
Austragen der Schwangerschaft. Die erwéhnte,
ungefragt angezeigte Werbung verheif3t hohe Ge-
nauigkeit, ab der 10. Schwangerschaftswoche Tri-
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somie 21 zu erkennen. Uber die Bildsprache wird
auflerdem nahegelegt, dass die Schwangerschaft
mittels dieses Tests gliicklich verlaufen wiirde.
Trisomie 21 ist keine Krankheit, sondern
eine genetische Andersartigkeit, die manchmal
auch mit Herzfehlern assoziiert ist — was der
Test als solcher aber nicht erkennen kann. Da-
von abgesehen, wird auch dies nicht angespro-
chen: Die vermeintliche Genauigkeit bezieht
sich auf eine bestimmte Auswahl. Fiir 20-jdhrige
Schwangere lidgen die falsch-positiven Aussagen
des Verfahrens bei 52 %, fiir 40-jahrige wéren
es 93 %. Die Genauigkeit der Tests ist abhidngig
davon, wie statistisch haufig das Phdanomen Tri-
somie 21 in der jeweiligen Altersgruppe auftritt.
Mit der Kassenzulassung drohen prinatale
Bluttests zur Reihenuntersuchung fiir fast alle
Schwangeren zu werden. Damit werden die
Testaussagen und ihre »hohe Genauigkeit«, die in
der Regel mit Verweis auf wissenschaftliche Stu-
dien unterfiittert werden, mindestens fragwiir-
dig. Dass die schwangeren Frauen gliicklicher
werden, so wie es das werbende Bild nahelegt,
kann auch bezweifelt werden. Jene mit einem
negativen Test mogen beruhigt sein — aber eine
gewisse Anzahl zu unrecht; mal abgesehen
davon, dass noch viele andere Faktoren eine
Rolle spielen konnen bei der Frage, ob das Kind
gesund, krank, behindert sein wird. Jene mit
einem positiven Ergebnis sind beunruhigt, viel-
leicht zu unrecht, sie miissen sich weiteren, auch
invasiven Diagnoseverfahren aussetzen und
stehen letztlich vor die Wahl: Abbruch einer an
sich gewiinschten Schwangerschaft oder nicht?

Ausweitungen wahrscheinlich

Weitere Tests auf weitere molekulargenetisch
erkennbare Abweichungen sind bereits als
Produkte fiir Selbstzahlerinnen auf dem Markt.
Das Spektrum umfasst chromosomale Verdnde-
rungen wie bei Mukoviszidose, spinaler Muskel-
atrophie, Sichelzellkrankheit und Thalassdamien.
Ein vorgeburtlicher Test dieser Art, entwickelt
vom kalifornischen Diagnostikunternehmen
BillionToOne Inc., wird hierzulande vom
Startup-Laborunternehmen Eluthia aus Gieflen
angeboten, mit einer angegebenen Sensitivitat
(falsch-positiv-Rate) und einer Spezifitéit
(falsch-negativ-Rate) von iiber 99 %. Kosten fiir
Schwangere zurzeit: knapp 450 Euro. Empfoh-
len wird der Test, wenn die Schwangere eine
Erbanlage fiir die Krankheit hat.

Zehn Jahre nach der Einfithrung des ersten
pranatalen Bluttests der Firma LifeCodexx im
Jahr 2012 (= BIOSKOP Nr. 59) ist die umstrit-
tene Kassenfinanzierung nun Realitdt geworden.
Dass Ausweitungen folgen, ist zu befiirchten.
Wie man die Offentlichkeit weiter sensibilisieren
kann, diskutiert im September eine Netzwerk-
tagung in Berlin (— letzte Seite). @
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Seriose Beratung?

»0rganspende«-Gesprache in der Hausarztpraxis

Hausiérzt*innen sollen ihre Patient*innen
auch iiber die Entnahme von Organen und
Gewebe informieren. Pro Beratung diirfen
sie 7,32 Euro abrechnen. Anreiz fiir seriose,
ausfiihrliche Gespriche?

er seine Hausarztpraxis aufsucht, muss

damit rechnen, dort auch gefragt zu
werden, ob er oder sie denn schon einen »Or-
ganspendeausweis« ausgefiillt hat. Das liegt am
»Gesetz zur Starkung der Entscheidungsbereit-
schaft bei der Organspende«, das am 1. Mérz
2022 in Kraft getreten ist — gut zwei Jahre,
nachdem der Bundestag es im Januar 2020 nach
langer, kontroverser Debatte beschlossen hatte
(= BIOSKOP Nr. 89). Die Neuregelung sieht
ndmlich auch vor, dass Hausérzt*innen ihre
Patient*innen »regelmaflig darauf hinweisen«
sollen, dass sie »mit Vollen-

von den Krankenkassen gezahlt werden muss,
ist in der Gebiihrenordnungsposition (GOP)
01480 festgelegt: 7,32 Euro pro Beratungsge-
sprach. Dies ist der Kassendrztlichen Bundes-
vereinigung (KBV) »angesichts des sensiblen
Themas zu wenig«. Zur Begriindung erklarte
KBV-Chef Andreas Gassen bereits im Dezember
2021: »Das Thema Organspende ist zu wichtig
und fiir die meisten Menschen mit so vielen
Fragen - auch zu Krankheit und Tod - verbun-
den, dass ein Gesprich von wenigen Minuten
kaum ausreichen wird.« Die KBV hatte deutlich
mehr Geld sowie die »Moglichkeit einer Zeit-
taktung« gefordert, um, wie sie schreibt, »dem
individuellen Beratungsbedarf der Patienten
und somit der Zielsetzung des gesetzlichen Auf-
trages angemessen begegnen zu kénnen«. Die
Krankenkassen lehnten dies ab, schliefllich wur-
de der 7,32-Euro-Betrag vom

dung des 16. Lebensjahres
eine Erklarung zur Organ-
und Gewebespende abgeben,
andern und widerrufen«
koénnen. Die Erklarung soll
moglichst in einem zentralen
Online-Register gespeichert
werden, das mit dem Stér-
kungsgesetz ebenfalls einge-
fithrt wird, aber frithestens
Ende 2022 an den Start geht
(- BIOSKOP Nr. 97).

»Dabei sollen die
Hausarzte ausdricklich
darauf hinweisen, dass
keine Verpflichtung zur
Abgabe einer Erklarung

zur Organ- und
Gewebespende besteht.
Die Beratung muss
ergebnisoffen sein.«

zustandigen Gremium, dem
Erweiterten Bewertungsaus-
schuss, festgesetzt.

Hausiarzt*innen sollen
Beratungen anbieten, sie
sind aber nicht verpflichtet,
in ihrer Praxis Informa-
tionsgesprache zur Or-
gan- und Gewebespende zu
fithren, die sie pro Patient
ab 14 Jahren alle zwei Jahre
in Rechnung stellen diir-

Wer nach dem érztlichen
Hinweis auch ein Beratungsgespréch in der
Praxis wiinscht, kann - jedenfalls laut Gesetz -
viele Informationen erwarten: Erklart werden
sollen die »Méglichkeiten« der Organ- und
Gewebespende, die »Bedeutung« von Transplan-
tationen fiir kranke Menschen sowie der mog-
liche Nutzen von »aus Geweben hergestellten
Arzneimitteln«. Auch die »Voraussetzungen« fiir
eine Organ- und Gewebeentnahme sind vom
Hausarzt zu thematisieren, einschlief3lich Erlau-
terungen zum »Hirntod« und zur »Bedeutung«
abgegebener Spende-Erkliarungen sowie die
neue Moglichkeit, diese im digitalen Register
speichern zu lassen.

Auflerdem verlangt das Gesetz: »Dabei sollen
die Hausérzte ausdriicklich darauf hinweisen,
dass keine Verpflichtung zur Abgabe einer Er-
klarung zur Organ- und Gewebespende besteht.
Die Beratung muss ergebnisoffen sein.«

Mensch ahnt: Mediziner*innen, die den ge-
setzlichen Anforderungen gerecht werden wol-
len, miissen nicht nur gut informiert, sondern
auch bereit sein, sich reichlich Gespréchszeit
zu nehmen. Die Vergiitung, die ihnen seit Méarz

fen. Lassen sie sich darauf
ein, sollten Patient*innen eine seriése und
geduldige Beratung einfordern und sich nicht
einfach mit der Aushandigung von Infoflyern
begniigen.

Einschléagige Papiere, erstellt unter Feder-
fihrung der Bundeszentrale fiir gesundheitli-
che Aufkldarung (BZgA), diirfte es in den Pra-
xen jedenfalls reichlich geben. Die BZgA werde
allen Hausarzt*innen ein sogenanntes Starter-
paket schicken, kiindigte die KBV im Dezem-
ber an - »mit Infomaterialien mit Hinweis auf
die kostenfreie Bestellmoglichkeit weiterer
Unterlagen«. Im Info-Paket auch dabei: »Mate-
rial zur Autklarung von zehn Patientinnen und
Patienten sowie 100 Organspendeausweise.
Zudem bietet die BZgA den Hausérzt*innen
gratis eine 52-seitige Broschiire an, mit Infor-
mationen zum »Arzt-Patientengesprach«.

Auf Seite 12 steht: »Der jeweilige Zeitbedarf
fiir das Gespréich kann variieren und héngt
von den individuellen Vorkenntnissen und
dem Informationsbedarf der Patientinnen und
Patienten ab.«

Klaus-Peter Gorlitzer @
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»Nationales Zeichen«

Werbung fiir Organentnahmen
nach diagnostiziertem »Hirn-
tod« ist allgegenwartig, und
mit ihrer Kampagne »0Organ-
spende - Die Entscheidung
zahlt!l« kommuniziert die
Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung (BZgA)
allen Ernstes dies: »Wie ein
Kleidungsstlick gehort auch
der Organspendeausweis zum
alltaglichen Leben. Ihn zu tra-
gen und darin die personliche
Entscheidung zu einer Organ-
und Gewebespende festzu-
halten, ist eine Selbstver-
standlichkeit.« Mit Plakaten
und Anzeigen, die eine Hose,
Tasche, Krawatte oder auch
Kopfhorer zeigen, verbreitet
die BZgA ihre merkwirdige
Botschaft.

Einen Beitrag in kleinerem
Format leistet neuerdings
auch das Bundesfinanzminis-
terium. Es hat am 2. Juni die
Sonderbriefmarke »0rgan-
spende« herausgegeben. Zu
sehen sind darauf zwei sich
lberlappende Hande, die
symbolisch dasselbe Herz
halten. Dazu die Aufschrift:
»0rganspende«. Dieses Motiv
wird kiinftig wohl immer mal
wieder auf 85-Cent-Standard-
briefen kleben. Gut findet das
die Deutsche Stiftung Organ-
transplantation (DSQ), die
hierzulande alle Schritte des
»0rganspende«-Prozesses
organisiert, von der Mitteilung
eines moglichen hirntoten
»Spenders« im Krankenhaus
bis zur Ubergabe der entnom-
menen Korperstiicke an die
Transplantationszentren. Die
DSO erklarte am 3. Juni: »Die-
se spezielle Briefmarke ist als
nationales Zeichen zu verste-
hen, das dem Thema Uber den
Tag der Organspende hinaus
auch weiter Aufmerksamkeit
zukommen lasst.«
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

Digitalisierungsplane

Ein Schwerpunkt der
Bundesregierung aus SPD,
Grinen und FDP ist es, die

»Digitalisierung« vieler
gesellschaftlicher Berei-
che zu propagieren und zu
fordern. Das gilt besonders
auch fur Gesundheitswesen,
Medizin und Forschung. Im
Koalitionsvertrag, verein-
bart am 7.Dezember 2021,
wird unter anderem dies
angekiindigt: »Wir er-
moglichen regelhaft tele-
medizinische Leistungen
inklusive Arznei-, Heil- und
Hilfsmittelverordnungen
sowie Videosprechstunden,
Telekonsile, Telemonitoring
und die telenotarztliche
Versorgung.« Auch will die
politische Ampel die Ein-
fuhrung der elektronischen
Patientenakte (ePA) und des
E-Rezeptes »beschleunigen«
und auflerdem ein »Gesund-
heitsdatennutzungsgesetz«
auf den Weg bringen. Wobei
auch die »Potenziale des
Européischen Gesundheits-
datenraumes« erschlossen
werden sollen - alles, wie die
Koalitionar*innen in ihrem
Papier versprechen, »bei
Wahrung von Datenschutz
und Patientensouveranitat«.

Widerspruch notwendig

Reform der ePA-Einwilligungsregeln wird ernsthaft erwogen

Bundesgesundheitsminister Karl Lauter-
bach (SPD) plant, die Regeln zur Nutzung
der elektronischen Patientenakte (ePA) zu
dndern. Ein Thema mit Brisanz.

ie Industriemesse DMEA, organisiert vom

Bundesverband Gesundheits-IT, ist laut
Selbstdarstellung »Europas wichtigste Digital
Health-Veranstaltung«. Ende April fand sie in
Berlin statt, mit tiber 500 Ausstellern und mehr
als 11.000 Besucher*innen. Als »Schirmherr«
fungierte der Bundesgesundheitsminister, und
der sprach auch zur Eréffnung: »Das deutsche
Gesundheitssystem lésst sich nicht wesentlich
weiterentwickeln, ohne dass wir einen strategi-
schen Ausbau der Digitalisierung verfolgen«, sag-
te Karl Lauterbach und fligte hinzu: »Daher ver-
stehe ich mich nicht nur als Gesundheitsminister,
sondern auch als Digitalisierungsminister.«

Lauterbach kiindigte ein Strategiegesetz
an, die Beratungen sollen nach der politischen
Sommerpause losgehen. Die »Kernanwendung«
der Telematikinfrastruktur sei die elektronische
Patientenakte (ePA), fiir deren Einfithrung er
bereits 2002 pladiert habe. Seit 2021 gibt es die
ePA, die Versicherte freiwillig online nutzen
konnen; sie speichert, bei Bedarf, quasi die
gesamte personliche Krankheits- und Unter-
suchungsgeschichte (= Kasten).

Einen Monat nach der Industriemesse trat
Lauterbach beim Deutschen Arztetag in Bremen
auf. Dort kiindigte er an, die Regeln zur ePA
andern zu wollen. Bisher wird die aktive Ein-
willigung von Versicherten vorausgesetzt, wenn
fiir sie eine ePA angelegt und Zugriffsberech-
tigungen vergeben werden sollen. Lauterbach
strebt eine neue Variante von Freiwilligkeit
an, genannt »Opt-Out-Losung«. Das bedeutet:
Kiinftig sollten Krankenkassen automatisch eine
ePA fiir jhre Versicherten anlegen, und zwar
von Geburt an. Nur wer der Einrichtung aus-
driicklich widerspricht, soll keine ePA bekom-
men - wer nichts unternimmt, dessen Daten
sollen online gespeichert werden diirfen. Wie
diese »Opt-Out-Losung« genau geregelt werden
soll, wann und mit welchem Verfahren der
Widerspruch eingelegt werden kann, wird wohl
frithestens im Herbst klarer werden.

Die Opt-Out-Regelung wurde beim Arzte-
tag kontrovers debattiert, letztlich aber von der
Mehrheit per Beschluss befiirwortet. Bis Ende
Mai hatten rund 480.000 Kassenmitglieder eine
ePA einrichten lassen, gesetzlich versichert sind
hierzulande rund 73 Millionen Menschen. Wiir-
de die Opt-Out-Regelung eingefiihrt, wiirde der
Anteil der ePA-Inhaber*innen erheblich wachsen,
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glauben die érztlichen Befiirworter*innen der
automatischen ePA-Einrichtung. »Perspektivischs,
so der Beschluss, »kénnten Arztinnen und Arzte
somit davon ausgehen, dass die allermeisten ihrer
Patienten im Besitz einer ePA sind; aufwendige
Nachfragen und Aufklarungen iiber den Sinn der
ePA wiirden hinfillig«. Zudem solle das Opt-Out-
Verfahren regeln, dass Patient*innen grundsitz-
lich allen Arzt*innen Zugriff auf ihre persénlichen
ePA-Daten gestatten sollten — wer das nicht wolle,
solle Zugriffsrechte ausdriicklich beschrianken.
Mehrere Beschliisse des Arztetages befiirwor-
ten auch, dass ePA-Daten, die im Kern ja den
Alltag arztlicher Behandlung unterstiitzen sollen,
kiinftig auch von Wissenschaftler*innen ausge-
wertet werden konnen. Fiir »denkbar« halt der
Beschluss pro Opt-Out-Verfahren diese Variante:
»Alle Daten eines Patienten stehen fiir Forschungs-
zwecke zur Verfligung, es sei denn, der Patient
beschrinkt eine Datenweitergabe.« Ein Wider-
spruchsrecht miisse ihm aber »auch fiir die
Zukunft eingeraumt bleiben«. @

Elektronische Patientenakte

eit Januar 2021 sind alle gesetzlichen Kran-

kenkassen verpflichtet, ihren Mitgliedern die
elektronische Patientenakte (ePA) anzubieten.
»Die Nutzung ist fur die Versicherten freiwil-
lig«, steht im Paragraphen 341 SGB 'V, der die
Rechte und Pflichten zur ePA detailliert regelt.
Zweck der ePA soll es sein, die Gesundheitsver-
sorgung zu verbessern, insbesondere Anamnese
und Befunderhebung sollen mit den ePA-Daten
unterstiitzt werden.

Die Informationen, die Krankenversicherte
bei Bedarf in ihrer personlichen ePA speichern
lassen konnen, sind vielféltig und sensibel, zum
Beispiel: Daten zu Befunden, Diagnosen, durch-
gefithrten und geplanten Therapien, Fritherken-
nungsuntersuchungen, Behandlungsberichten.
Auflerdem Daten zu verschriebenen Medika-
menten und zur pflegerischen Versorgung, ein
Notfalldatensatz, elektronische Dokumentation
von Impfungen, Angaben zur zahndrztlichen
Vorsorge, Bescheinigungen iiber Krankschrei-
bungen, gegebenenfalls auch der Mutterpass
sowie Daten, die bei Teilnahme von Versicher-
ten an strukturierten Behandlungsprogrammen
bei chronischen Krankheiten erhoben werden.

Die Patient*innen konnen ihre personli-
chen Daten online verwalten, per Smartphone
oder Tablet. Die Krankenkassen bieten ihren
Versicherten eine App zum Download an, mit
der sie Zugang zu ihrer digitalen Patientenakte
bekommen. ®
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»Datensolidaritat«

Brisante Vorschlage zwecks Forschung mit Gesundheitsdaten

SPD, Griine und FDP hatten im Koali-
tionsvertrag vereinbart, ein »Gesundheits-
datennutzungsgesetz« anzustreben. Ein
zentrales Vorhaben: Forscher*innen soll es
ermdglicht werden, Daten der elektroni-
schen Patientenakte (— Seite 8) zu nutzen.
Noch gibt es keinen entsprechenden
Gesetzentwurf. Gut vernetzte Fachleute
machen aber schon mal Druck - auch

mit kreativen Begriffen wie »Daten-
solidaritit«.

ens Baas, Martin Danner, Gerald Gaf8 und

Ferdinand Gerlach sind einflussreiche Ak-
teure im deutschen Gesundheitswesen. Baas ist
Chef der Techniker Krankenkasse, Gafs leitet
die Deutsche Krankenhausgesellschaft, Ger-
lach ist Vorsitzender des Sachverstandigenrates
zur Begutachtung der Entwicklung im Ge-
sundheitswesen, und Danner ist der Geschifts-
fithrer der Bundesarbeitsge-

wenig detaillierten Abrechnungsdaten erlaubt,
sondern zukiinftig auch die Nutzung von und
Verkniipfung mit Gesundheitsdaten aus der ePA
oder geeigneten Registern, etwa zur Arznei-
mitteliiberwachung, zur Krebsbehandlung oder
zur Qualitétssicherung«. Zudem miissten die
Gesundheitsdaten deutscher Biirger*innen

auch im Rahmen des »geplanten Européischen
Gesundheitsdatenraums« zur wissenschaftlichen
Nutzung bereit stehen.

Dass alles klingt komplex und ziemlich
undurchsichtig. Gedanken iiber Details sollen
sich die Biirger*innen moglichst auch nicht
machen. Dass die Betroffenen aufgeklart und
gefragt werden, ob und fiir welche Forschungs-
projekte ihre elektronisch gespeicherten
Gesundheitsdaten genutzt werden sollen, steht
jedenfalls nicht im Eckpunktepapier. Wohl
aber, dass »Spezial-Regelungen zum Sozial-
datenschutz« verschlankt und harmonisiert

werden sollten. Und dass

meinschaft Selbsthilfe. Die
Fihrungskrafte gehoren zu
den 14 Unterzeichner*innen
eines »Eckpunktepapiers zu
einem Gesundheitsdatennut-
zungsgesetz (GDNG)«, das
Ende Mai vorgelegt wurde,
rechtzeitig zur Eroffnung des
Deutschen Arztetages, bei dem

Die gesellschaftliche
Debatte, ob ein solches
Szenario Uberhaupt
wunschenswert und
beherrschbar ist,
steht noch aus.

es Forschungsdatenzentren
geben soll, deren »Rolle und
Funktion« vom Gesetzgeber
zu definieren sei - »mit
klaren Regeln fiir Zugang
und Nutzung im Interesse
gemeinwohldienlicher
Forschungsfragen«.

Das Eckpunktepapier

Digitalisierung eines der Top-
Themen war.

Die Eckpunkte-Autor*innen fordern nicht
weniger als einen »Perspektivenwechsel«:
»Neben dem Schutz von Gesundheitsdaten vor
Missbrauch als »Abwehrrecht«, so ihre Bot-
schaft, »sollte gleichberechtigt ein positives
Anrecht der Biirgerinnen und Biirger auf best-
mogliche Nutzung vorhandener Gesundheits-
daten verankert werden.« Im solidarischen
Gesundheitssystem sei auch »Datensolidaridt«
des Einzelnen zur Unterstiitzung der Gemein-
schaft notwendig.

Ausgehend von dieser Auslegung von Solida-
ritat skizzieren die Eckpunkte-Autor*innen, was
sie konkret wollen: »Der entscheidende Schrittx,
so ihre Forderung, ist »ein Datenkontinuum,
das nicht nur (wie bisher) die Nutzung von

Daten und Begehrlichkeiten

richtet sich an Bundesgesund-
heitsminister Karl Lauterbach sowie Fachpoli-
tiker*innen aus Bundestag und Bundesrat. Dass
diverse Inhalte des Papiers bald den Weg in
einen Gesetzentwurf finden, ist nicht unwahr-
scheinlich. Lauterbach hat angekiindigt, noch in
diesem Jahr ein Strategiegesetz zwecks Forde-
rung der Digitalisierung im Gesundheitswesen
vorzulegen — wobei es ihm offensichtlich darum
geht, die Verbreitung und Nutzung der ePA
massiv zu steigern (= Seite 8).

Die detaillierten ePA-Daten sind der Schatz,
auf den diverse Forscher*innen, vielleicht auch
kommerzielle Unternehmen warten. Die gesell-
schaftliche Debatte, ob ein solches Szenario zur
Nutzung sensibler Daten iiberhaupt wiinschens-
wert und beherrschbar ist, steht allerdings
noch aus. Klaus-Peter Gérlitzer @

Ausgewahlte Artikel und Dokumente zur Sammlung, Nutzung und Verwertung von
Patient*innendaten in Medizin und Forschung finden Sie auch auf der

BioSkop-Homepage. Surfen Sie mal hin:

https://www.bioskop-forum.de/bioskop-themen/forschungs-und-vorsorgepolitik/patienten-verdatung/

Lauterbachs Logik

Eine Vision des Bundesge-
sundheitsministers Karl Lau-
terbach (SPD] sieht so aus:
Fir gesetzlich Versicherte
wird kiinftig automatisch die
- eigentlich ja noch freiwillige -
elektronische Patientenakte
(ePA) angelegt. Wer das nicht
will, muss diesem Vorgehen
ausdricklich widersprechen.
Es ist nicht das erste Mal,
dass Lauterbach sich fir eine
Regelung nach dem Motto
»Wer schweigt, hat zuge-
stimmt« im Medizinbereich
stark macht. Ein bedenkli-
ches Beispiel ist das »Wider-
spruchslosung« genannte
Konzept, wonach Menschen
im Fall des diagnostizierten
»Hirntods« automatisch als
potenzielle Organspender*in-
nen anzusehen seien, auch
wenn sie sich zu dieser hochst-
personlichen Frage friher
Uberhaupt nicht erklart
haben. Ein Gesetzentwurf,
der dies so regeln sollte und
vor allem von Lauterbach und
seinem Amtsvorganger Jens
Spahn (CDU) propagiert wur-
de, scheiterte im Januar 2020
im Bundestag (— BIOSKOP
Nr. 89). Womaoglich kommt
das Thema in dieser Legisla-
turperiode wieder auf die
Agenda. Er sei jedenfalls da-
fur, kiindigte Lauterbach An-
fang Juni 2022 an. Anlasslich
des »Tags der Organspende«
sagte er dem ARD-Haupt-
stadtstudio: »Ich glaube,

wir haben jetzt eine Menge
versucht, aber es hat nicht
wirklich geklappt. Es hat sich
keine Verbesserung fiir die
Menschen ergeben, die ein
Organ bendtigen.« Und dann
fugte Lauterbach hinzu: »Wir
brauchen aus meiner Sicht
unbedingt einen neuen Anlauf
fur die Widerspruchslosung.
Wir bekommen das Problem
sonst nicht gelost.«
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Beschrankter Zugang

Bundesgesundheitsminister
Karl Lauterbach (SPD] hat am
10.Juni einen »0ffenen
Brief« vom Deutschen
Netzwerk Evidenzbasierte
Medizin (DNEbM] erhalten.
Der erste Satz liest sich wie
eine Selbstverstandlichkeit:
»Eine evidenzbasierte, am
Patientenwohl orientierte
Gesundheitsversorgung
braucht hochwertige, unab-
hangige Informationen auf
Basis der besten verflig-
baren wissenschaftlichen
Erkenntnisse.« Die reale
Praxis beschreibt das DNEbM
in den nachsten Satzen:
»Allerdings scheitert es oft
am Zugang zu dieser Evidenz,
obwohl die Digitalisierung
daflir die besten Vorausset-
zungen bietet. Denn nur die
wenigsten medizinischen
Berufsgruppen, Patient*innen
und Biirger*innen konnen
tatsachlich kostenfrei auf
wissenschaftlich verlassliche
Informationen zugreifen.«

Ein Hintergrund fir den
eingeschrankten Zugang zur
Fachliteratur sei, dass die
Vertrage von Bibliotheken mit
den Verlagen einen digitalen
»Fernzugriff« durch auBer-
universitare Institutionen
meist ausschliefen. Frag-
wiirdig sei das auch, weil For-
schungsartikel »in der Regel
durch offentlich finanzierte
Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler fir die Ver-
lage kostenfrei erarbeitet und
begutachtet« werden, heif3t
es in dem Offenen Brief. »Wir
rufen die politischen Ent-
scheidungstrager auf, die Zu-
gangsschwierigkeiten bei der
Informationsversorgung im
Gesundheitswesen umgehend
zu beheben, schreibt das
Evidenz-Netzwerk an Lauter-
bach. »So bald wie madg-

lich« misse eine »zentrale
Losung« geschaffen werden,
»durch die relevanten Nutzer-
gruppen ein unkomplizierter
elektronischer Zugang zu
medizinischer Fachliteratur
zur Verfligung steht«.

Cyber-Kriminalitat

Ungebetene
Besucher in der
Arztpraxis

Arztpraxen bekommen zunehmend un-
angemeldeten Besuch - via Internet, von
Cyberkriminellen, die es darauf anlegen,
Geld zu erpressen. Die Kassenirztliche
Bundesvereinigung (KBV) will mit Infor-
mationen gegensteuern und appelliert an
Praxisinhaber*innen, Sicherheitsricht-
linien zur Informationstechnik (IT) ernst
zu nehmen.

Auf der Homepage der KBV kann man sich
ein interessantes Video anschauen, gezeigt
wird ein Interview mit KBV-Vorstandsmitglied
Thomas Kriedel, es geht um Sicherheit in
IT-Systemen. Via www.kbv.de erklart Kriedel:
»Wir haben wahrscheinlich alle schon mal in
der Presse gelesen, dass einige Krankenhiuser
lahmgelegt worden sind. Von Praxen hat man
das nicht so deutlich gehort. Aber die Bedro-
hungslage ist so.« Auch die KBV habe hier
reichlich Erfahrung gesammelt, Kriedel gibt
einen Einblick: »Wir selbst als KBV bekommen
taglich Hunderte von Angriffen, die wir natiir-
lich mit unserer Software, unseren Sicherheits-
mafinahmen abwehren konnen.« Allerdings
konne man »nie sicher sein, das ist immer ein
Wettlauf zwischen den Angreifern und den
Schutzmafinahmen«.

Digitale Angriffe aus der Ferne

Bedrohlich sei vor allem der Einsatz so-
genannter Ransomware. Mit solchen Schad-
stoffprogrammen, versteckt zum Beispiel in
Anhiangen von E-Mails, versuchen kriminelle
Hacker*innen, in Praxis-Server einzudringen
und die dort gespeicherten Daten zu verschliis-
seln. Wenn ihnen das gelinge, »ldge eine Praxis
natiirlich lahme, erklart Kriedel; betroffene
Arzt*innen konnten dann nidmlich nicht mehr
auf die Daten ihrer Patient*innen zugreifen.
Fir die Entschliisselung oder Freigabe der
Daten verlangen digitale Erpresser*innen oft-
mals Losegeld.

Angesichts solcher Szenarien appelliert das
KBV-Vorstandsmitglied an alle niedergelasse-
nen Mediziner*innen, »noch mal ihre Sicher-
heitsmafinahmen zu iiberpriifen und abzuglei-
chen mit der IT-Sicherheitsrichtlinie, die jetzt
in Stufen eingefithrt worden ist«. Notwendig
sei es zum Beispiel, Passworter regelmaflig zu
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Auch ein Daten-Risiko

ie Digitalisierung von Gesundheits-

wesen und Medizin ist ein kontrovers
diskutiertes Thema, so war es auch beim
Deutschen Arztetag, der Ende Mai in Bremen
stattfand. Dass sie durchaus Schattenseiten
sehen, verdeutlichten die Delegiert*innen mit
diesem Beschluss: Sie forderten den Vorstand
der Bundesirztekammer (BAK) auf, »iiber die
Gefahr der fehlerhaften oder unvollstindigen
elektronischen Datenerhebung im Rahmen
der Digitalisierung im Gesundheitswesen
aufzukldren«. Zudem verlangten sie eine
innerérztliche Debatte dariiber, wie mdoglichen
Risiken »zum Schutz der Patientinnen und
Patienten begegnet werden kann.

Welche Mafinahmen der BAK-Vorstand
wann zwecks Aufklarung initiieren soll, steht
zwar nicht im Beschluss des Parlaments der
Arzt*innen. Wohl aber eine anregende, viel-
leicht auch alarmierende Problemskizze. »Die
Dateninkongruenz zwischen elektronisch ge-
speicherten Eintrdgen und dem tatséchlichen
Gesundheitszustand« konne »zu konkreten
Gesundheitsgefahrdungen in einer analogen
Behandlungssituation fithren«. Sollten sich
»Fehlinformationen verselbststiandigenc,
konnten sie in anderen Zusammenhangen
bedeutsam werden und schlimmstenfalls
»zu einer unnotigen oder sogar fehlerhaften
Behandlung fithren«, warnt der Arztetags-
beschluss. Fiir Patient*innen riskant sei zum
Beispiel eine »fehlerhafte Dokumentation
von Allergien«. ®

andern und diese auch nicht weiterzugeben.
Zudem empfiehlt Kriedel den Praxen, dafiir
zu sorgen, »dass beispielsweise der Konnektor
nicht in einem Raum steht, wo ein Fremder
drauf zugreifen kann, nicht unbeaufsichtigt
bleibt«.

»Praxisinformation« zur Privention

Zur digitalen Pravention hat die KBV eine
»Praxisinformation« erstellt, mit Tipps zur
Abwehr und Vermeidung von Cyber-Angriffen
und Datenverlusten - interessanter Lesestoff,
sicher nicht nur fiir Arzt*innen und ihre
Mitarbeiter*innen. Beschrieben werden fiinf
Beispiele, die im Praxis-Alltag passieren kon-
nen. »Die Vorfalle«, erklart die KBV, »reichen
von einem unberechtigten Zugriff auf den
DSL-Router und das WLAN iiber manipula-
tiven Support-Betrug bis hin zum Verlust der
Praxis-Datensicherung auf einem USB-Stick
auf dem Heimweg«.  Klaus-Peter Gorlitzer @
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Vorerst keine Datenweitergabe

Eilantrage von Krankenversicherten erfolgreich

Die Gesellschaft fiir Freiheitsrechte e.V.
(GFF) reichte am 3. Mai 2022 gegen die
Sammlung von Gesundheitsdaten durch
die Datensammelstelle des Spitzenver-
bands der Krankenkassen zwei Eilantrige
bei Sozialgerichten in Berlin und Frank-
furt am Main ein. In beiden Verfahren
haben die gesetzlich versicherten klagen-
den Personen jetzt erreicht, dass ihre
Gesundheitsdaten bis zum Abschluss der
Gerichtsverfahren nicht an die Datenstelle
der Krankenkassen weitergegeben werden
diirfen. Das ist ein wichtiger Erfolg.

B is zum 1. Oktober 2022 miissen die ge-
setzlichen Krankenkassen umfangreiche
Gesundheitsinformationen aller 73 Millionen
Versicherten zu Forschungszwecken in eine
Datenbank einspeisen, die weitreichende und
unnotige Sicherheitsrisiken

ten entfernt. Der Kryptographie-Professor
Dominique Schroder aus Erlangen zeigt in
einem Gutachten fiir die GFF anschaulich, dass
diese sogenannte Pseudonymisierung die Ver-
sicherten nicht ausreichend schiitzt: Durch den
Abgleich mit anderen Datensitzen konnen sie
ohne groflen Aufwand doch wieder identifiziert
werden.

»Gesundheitsdaten sind mit einem Wert von
durchschnittlich 250 US-Dollar pro Datensatz
eine duflerst attraktive Beute fiir Datendiebe
und boswillige Zugriffsberechtigte«, sagt Moini.
»Dass der Gesetzgeber kein Widerspruchsrecht
gegen die Forschung mit den Daten einrdumt,
ist ein Skandal und ein Verstof gegen das Recht,
iber die eigenen Daten selbst zu bestimmen.«

Zumindest Menschen mit seltenen oder stig-
matisierenden Krankheiten miisse es moglich
sein, der Verarbeitung ihrer Gesundheitsdaten
zu widersprechen. Der zwei-

aufweist. Es gibt keine Mog-
lichkeit, der Weitergabe sen-
sibelster Gesundheitsdaten
zu widersprechen - auch
nicht fiir besonders schutz-
bediirftige Menschen. Darin
sieht die GFF Verstof3e gegen

»Wenn Gesundheitsdaten
einmal in falsche Hande
geraten, kann das nicht

mehr rickgangig
gemacht werden.«

te Antragsteller, der an der
seltenen Bluter-Krankheit
leidet, sieht das genauso:
»Flir Menschen wie mich
mit einer seltenen Erkran-
kung ist das Risiko sehr

das Grundrecht, selbst {iber
die eigenen Daten zu bestim-
men, und auch gegen das Datenschutzrecht der
Europaischen Union. Mit ihren Verfahren will
sie einen besseren Schutz der Daten erreichen
und Missbrauch verhindern.

Bijan Moini, Jurist und Verfahrenskoordi-
nator bei der GFF, sagt: »Niemand will Gesund-
heitsforschung verhindern. Aber das Gesetz
sieht weder ausreichende Schutzstandards noch
moderne Verschliisselungsmethoden vor — das
ist fahrléassig und gefihrlich. Wenn Gesundheits-
daten einmal in falsche Hande geraten, kann das
nicht mehr riickgdngig gemacht werden.«

Das Ende 2019 in Kraft getretene »Digitale-
Versorgung-Gesetz« (- BIOSKOP Nr. 88) sieht
vor, dass die Krankenkassen unter anderem
arztliche Diagnosen, Daten zu Krankenhaus-
aufenthalten und zu Medikamenten ihrer
Versicherten tibermitteln. Diese Daten werden
erstmals zwischen dem 1. August und dem
1. Oktober 2022 in einer Datenbank zusammen-
gefiihrt, jahrlich aufgestockt und bis zu 30 Jahre
gespeichert. Privatversicherte werden nicht er-
fasst. Die Datenbank wird weiten Kreisen auch
fiir Forschungszwecke zur Verfiigung gestellt.

Fiir die Ubermittlung der Daten werden nur
Namen, Geburtstag und -monat der Versicher-

Das kann zum Beispiel dazu
fuhren, dass ich bei der Job-
suche diskriminiert werde.«

Die zweite Kldgerin und Sprecherin des
Chaos Computer Clubs, Constanze Kurz, sowie
der anonyme Klager werden vor Gericht vom
Mainzer Professor Matthias Backer vertreten.
Perspektivisch zielen die Verfahren auf eine
grundsatzliche Klarung der Rechtslage durch
das Bundesverfassungsgericht und/oder den
Europaischen Gerichtshof ab. Unterstiitzt wird
die Klage vom »Rechtshilfefonds elektronische

Gesundheitskarte«. @

hoch, identifiziert zu werden.

Die Gesellschaft fiir Freiheitsrechte (GFF)
mit Sitz in Berlin engagiert sich auch fiir »Frei-
heit im digitalen Zeitalter«. Bevorzugte Mittel
ihrer Wahl sind »strategische Gerichtsverfahren
und juristische Interventionen«, aufSerdem Stu-
dien und Stellungnahmen, mitunter schreibt sie
auch Gesetzentwiirfe. Im Gesundheitsbereich
tritt die GFF nicht nur fir den Schutz person-
licher Daten ein. Sie setzt sich auch fiir medi-
zinische Versorgung von Menschen ein, die in
Deutschland leben, hier aber keinen geregelten
Aufenthaltsstatus haben. Infos online:
https://freiheitsrechte.org/ ®
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Jan Kuhlmann (Hamburg),
Jurist, engagiert im Verein
Patientenrechte und
Datenschutz

»Telematikinfrastruktur«
unter der Lupe

Im Verein »Patientenrechte
und Datenschutz« haben
sich Mitglieder gesetzlicher
Krankenkassen organisiert,
die die digitale Vernetzung im
Gesundheitsweisen aus
Datenschutzgrinden sach-
kundig kritisieren. Die - mit
zig Milliarden Euro aus
Steuer- und Versicherten-
geldern geforderte - »Tele-
matikinfrastruktur« soll

alle Leistungserbringer

im Gesundheitssystem
(Arzt*innen, Krankenhauser,
Therapeut*innen, Apothe-
ken) und die Krankenkas-
sen verbinden und so den
routinemafBigen Austausch
von Patient*innendaten
ermoglichen. Patientenrechte
und Datenschutz e.V. verweist
immer wieder auf »erhebliche
Sicherheitsbedenken« von
IT-Expert*innen und fordert
daher, »die Telematikinfra-
struktur zu stoppen«.
Aktuelle Ereignisse und Ent-
wicklungen beleuchtet und
kommentiert der Verein auf
seiner interessanten Web-
seite: https://patientenrechte-
datenschutz.de
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Schon angeklickt?

Bleiben Sie auf dem
Laufenden: Tweets von der
BIOSKOP-Redaktion zu aktu-
ellen biopolitischen Ereig-
nissen und Entwicklungen
lesen Sie regelmafig hier:

https://twitter.com/newsBioskop

Wer Lust hat, beim neuen
Schluck & weg-Projekt mitzu-
machen, erfihrt mehr bei
Claudia Jenkes von der BUKO
Pharma-Kampagne,

Telefon (0521) 60550,

Mail: cj@bukopharma.de

Notaufnahmen
retten!

Beschiftigte deutscher Krankenhiuser
haben eine Petition fiir mehr Personal und
eine bedarfsgerechte Finanzierung der
Notaufnahmen lanciert. Erklirtes Ziel: die
Sicherheit der Patient*innen, Angehorigen
und Beschiftigten verbessern.

ie Beschreibung ist eindringlich und alar-

mierend: »Menschen stehen vor der Anmel-
dung zur Notaufnahme Schlange, Rettungs-
dienstmitarbeitende warten auf die Ubernahme
ihrer Patient*innen, das Schockraumtelefon
klingelt, Pflegekrifte hetzen durch die Gegend,
um neu ankommende Notfille zu versorgen,
Gipse anzulegen und lebensrettende Sofortmaf3-
nahmen einzuleiten. Der komplette Flur ist voller
Tragen mit schlafenden, weinenden, wiitenden,
schmerzgeplagten oder verwirrten Menschen,
weil die Behandlungsraume nicht ausreichen.
Eine Schicht mit — wenn es schlecht lauft - 60
Patient*innen, aber nur 4 Pflegekriften.«

Zu lesen sind diese Sitze in der Einleitung
der Petition »Notaufnahmen retten!«, adressiert
vor allem an Bundesgesundheitsminister Karl
Lauterbach (SPD). Die Initiative, unterstiitzt
auch von den Biindnissen Krankenhaus statt
Fabrik und Bunte-Kittel sowie dem Verein
demokratischer Arzt*innen, fordert vor allem
eine »Mindestpersonalbemessung, konkret:
Eine Pflegekraft soll pro Jahr maximal 1.025
Patient*innen behandeln miissen. Die Finanzie-
rung der Notfallaufnahme miisse reformiert und
fiir die Pflegenden »Gefahren- und Infektions-
schutzzulagen« eingefiihrt werden.

Bis Mitte Juni hatten tiber 70.000 Menschen
die Petition unterstiitzt, wer sie unterschreiben
will, kann das online tun: www.change.org/p/
bundesweite-petition-der-notaufnahmen-in-
krankenhdusern. Hintergrundinfos und eine
Einladung zu einer spannenden Umfrage, die
Pflegekrafte um Auskiinfte iiber ihren Arbeits-
alltag bittet, stehen auf der Biindnisseite
www.notaufnahmenretten.de ®

Schluck & weg

Schwarzer Humor und schréige Dialoge sind
typisch fiir »Schluck & weg«, die Rede ist von
der Stralentheatergruppe der BUKO Pharma-
Kampagne. Fast alle Jahre wieder gehen die Polit-
Aktivist*innen in unterschiedlicher Besetzung
auf Tournee, dabei nehmen sie (laien-)schauspie-
lerisch »Geschéftspraktiken von Pharmafirmen
und ungerechte Strukturen bei der globalen
Gesundheitsversorgung aufs Korn«. In diesem
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Gleichbehandlung fiir alle

»Zugang zu notwendiger medizinischer
Versorgung fiir alle Gefliichteten sicherstel-
len.« Das fordern 57 Organisationen aus
den Bereichen Flucht und Gesundheit in
einem Offenen Brief, Ende Mai adressiert an
Bundessozialminister Hubertus Heil (SPD).

Seit dem 1. Juni 2022 haben Menschen, die
aus der Ukraine geflohen sind, in Deutsch-
land Anspruch auf umfassende Gesund-
heitsleistungen geméfd Leistungskatalog der
gesetzlichen Krankenversicherung. »Dies ist
ein richtiger und wichtiger Schritt«, loben die
Unterzeichner*innen des Offenen Briefs eine
Entscheidung des Bundeskanzlers und der
Ministerprasident*innen. »Mit grofier Sorge«
kritisieren die 57 Verbédnde, darunter Pro Asyl,
Arzte der Welt und die Diakonie, hingegen »die
Ungleichbehandlung gefliichteter Menschen
in Deutschland.« Die Reform hilft ndmlich
nur Ukrainer*innen, fiir alle anderen Gefliich-
teten aus Kriegsgebieten, etwa Afghanistan,
Jemen oder Syrien, gilt weiterhin, dass sie in
den ersten 18 Monaten ihres Aufenthalts in
Deutschland nur eingeschrankt medizinische
Leistungen erhalten kénnen. Von der Solidarge-
meinschaft bezahlt wird die Behandlung akuter
Erkrankungen und Schmerzzustinde; alle wei-
teren Behandlungen, auch von psychischen und
chronischen Leiden werden grundsatzlich nicht
tibernommen - es sei denn, das zustdndige
Sozial- oder Gesundheitsamt befiirwortet dies
in einer - oft langwierigen — Einzelfallentschei-
dung. »Dies fiihrt zu einer massiven gesund-
heitlichen Unter- und Fehlversorgung, beklagt
die Arzt*innenorganisation IPPNW, die den
Appell an Hubertus Heil mitunterzeichnet hat.
Die Organisationen fordern den Bundes-
sozialminister auf, die »aktuell bestehende
Ungleichbehandlung« Gefliichteter zu been-
den. Begriindung: »Denn alle Menschen in
Deutschland miissen ihr Recht auf diskriminie-
rungsfreien Zugang zu Gesundheitsversorgung
wahrnehmen kénnen.«
Der Offene Brief und weitere Informationen sind
online zu lesen, unter anderem auf der IPPNW-
Website: https://ippnw.de/ ®

Herbst geht es vor allem um »die globalen Folgen
der Pandemie«. Inhaltliche Basis ist eine Lander-
studie, die BUKO mit Partner*innen aus Ghana,
Stidafrika und Peru erstellt hat - ihr Fazit: »Nur
eine Stirkung der Gesundheitssysteme fiithrt aus
der Krise.« Eingeiibt wird das neue, 20-miniitige
Stiick bei einem Workshop vom 4. bis 11.9. in
Bielefeld unter Anleitung einer erfahrenen Thea-
terpadagogin. AnschliefSend startet die zehntagige
Tour durch mehrere Stidte in Nordrhein-West-
falen und geht bis zum 21. September. ©)



BIOSKOP NR.98 | JuNi 2022 | PANDEMIE

Vorbereitung auf Ungewissheiten

Datengrundlage firs Corona-Management soll besser werden

Politiker*innen in Bund und Lindern erwar-
ten eine neue Corona-Welle im Herbst. Bei der
Vorbereitung sollen Ratschlige aus Gutachten
helfen. Auch eine altersbezogene Impfpflicht
wird wieder ins Gesprich gebracht.

ontaktbeschriankungen, Zugang zu offent-

lichen Einrichtungen ausschlief3lich fiir
geimpfte und genesene Menschen, FFP-2-Mas-
kenpflicht, SchulschliefSungen, Heimarbeit — nur
einige der einschneidenden Mafinahmen, die
wihrend der Corona-Pandemie zeitweilig ange-
ordnet wurden. Doch was hat welcher Eingrift
bewirkt? Wie gut sind Datenlage, politisches
Krisenmanagement und Risikokommunikation?

Ein Bericht, der Antworten auf solche kom-
plexen Fragen geben soll, muss bis zum 30. Juni
vorgelegt werden - von einem Sachverstandi-
genausschuss aus Fachleuten, die von Bundestag
und Bundesregierung benannt worden waren.
Zwischenergebnisse sind bisher nicht durch-
gesickert, klar ist aber: Bevor diese sogenannte
»Evaluation« nicht vorliegt, will zumindest
Bundesjustizminister Marco Buschmann (FDP)
nicht entscheiden, ob und mit welchen Corona-
Regeln es im Herbst weitergehen soll. Die der-
zeitige Version des Infektionsschutzgesetzes ist
bis zum 23. September befristet, derzeit gilt ein
sogenannter Basisschutz, im wesentlichen die
Maskenpflicht in Bussen, Bahnen, Pflegeheimen
und Gesundheitseinrichtungen.

Dass Buschmann keine Eile hat, akzeptiert
auch sein fiir das Gesundheitsressort zustandiger
Ministerkollege Karl Lauterbach (SPD). Aller-
dings sagt Lauterbach, er wolle »zeitnah« Empfeh-
lungen fiir den Herbst ausarbeiten — und zwar auf
Basis einer Stellungnahme, die ein weiteres Gre-
mium, der so genannte Corona-ExpertInnenrat
der Bundesregierung, am 8. Juni publiziert hat.

Der ExpertInnenrat hat verschiedene Szena-
rien skizziert. Als giinstigsten Fall nimmt er an,
dass im Herbst eine Virusvariante dominieren
wird, die harmloser als die derzeit verbreiteten
Omikron-Stdmme ist. Im ungiinstigsten Szena-
rio wird von einer neuen Virusvariante ausge-
gangen, bei der auch vollstaindig Geimpfte einen
schwereren Verlauf entwickeln kénnten und
Intensiv- und Normalstationen durch Covid-
19-Félle stark belastet wiirden.

Was tatsdchlich passieren wird, weifd auch
dieses Gremium nicht, hilt aber fest: »Impfung
und Infektionsschutzmafinahmen bleiben die
wichtigsten Mafinahmen, um die Infektions-
wellen moglichst flach zu halten.« Unter der
Uberschrift »Verhaltensmanagement und Kom-
munikation« empfehlen diese Fachleute eine

»Intensivierung der Impfkampagne«. Zentral
sei zudem, dass die Erhebung und Analyse von
Daten, etwa zu Infektionsdynamik, Krankheits-
schwere und Belastung des Gesundheitswesens,
systematischer und schneller erfolge als bisher.

Eine »aussagekraftige Datenbasis« wiinscht
auch Klaus Reinhardt. Der Président der Bun-
desirztekammer (BAK) erklirte am 9. Juni:
»Wir haben in den letzten zweieinhalb Jahren
einen wahren Datenblindflug erlebt, der keine
gute Grundlage fiir rationale Entscheidungen
war.« Notwendig findet Reinhardt auch »Gewiss-
heit dartiber, wie wirksam die in der Vergangen-
heit ergriffenen Mafinahmen waren«. Die Ergeb-
nisse des angekiindigten Evaluationsberichtes
sollten »in die weitere Planung mit einflieflen«.
Die Bevolkerung werde »erneute Einschrankun-
gen nur dann akzeptieren, wenn diese erwiese-
nermaflen notwendig und wirksam sind«,
prophezeit der BAK-Prisident.

»Impfstoffstrategie fiir den Herbst«

Was die Beschaffung von Vakzinen angeht, hat
Lauterbach langst Fakten geschaffen. »Trotz des
aktuellen Impfstoffiiberschusses wird Deutsch-
land weiteren Impfstoff bestellen«, sagte der
Bundesgesundheitsminister, als er am 18. Mai die
»Impfstoffstrategie fiir den Herbst und Winter«
bekannt gab. Gegen éltere Coronavirus-Varianten
wie Delta werde »gentigend Impfstoff aufgrund
bestehender Vertrage vorhanden« sein, erldutert
die Bundesregierung in einer Pressemitteilung.
Und auch ein Impfstoff gegen die Omikron-Vari-
anten, dessen Zulassung Lauterbach frithestens
im September erwartet, »ist schon mit bereits
geschlossenen Vertragen vorgesehenx.

»Was noch fehlt«, so Lauterbach am 18. Mai,
»ist ein sogenannter bivalenter Impfstoft, ein
Impfstoff der gegen die Wuhan-Variante wie
fiir die Omikron-Variante wirkt. Uber diesen
Impfstoff haben wir uns heute verstandigt«, sagte
Lauterbach. Fiir dieses Produkt, das es bisher
noch gar nicht gibt, wiirden im Haushalt weitere
830 Millionen Euro bereitgestellt.

Eine Impfpflicht, die auch Lauterbach
angestrebt hatte (- BIOSKOP Nr. 97), ist am
7. April im Bundestag zwar klar gescheitert. Doch
zumindest die Gesundheitsminister aus Baden-
Wiirttemberg, Bayern und Hessen wollen sich
damit nicht abfinden. Sie haben beantragt, dass
die Gesundheitsministerkonferenz (GMK) Ende
Juni »alle an der Bundesgesetzgebung Beteiligten«
auffordern soll, »ein Gesetz fiir eine allgemeine
Impfpflicht gegen Covid-19 ab 60 Jahren zu
beschlieflen«. Klaus-Peter Gorlitzer @
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Kontrollen maglich

Die Corona-Lage ist mittler-
weile auch rechtlich ent-
spannter, viele Verordnungen
und Pflichten, die in der
Pandemie eigens geschaffen
wurden, gelten nicht mehr. Vor
diesem Hintergrund erinnern
Datenschitzer*innen offent-
lich daran, dass personliche
Daten geloscht werden miis-
sen, wenn der Zweck ihrer
Erhebung und Speicherung
weggefallen ist. »Alle Daten-
verarbeitungen - wie zum
Beispiel die Zutrittskontrolle
zum Arbeitsplatz mit 3G-Kon-
trolle - waren zweckgebun-
den, erklarte Niedersach-
sens Datenschutzbeauftragte
Barbara Thiel am 19. April.
»Die in diesem Rahmen
verarbeiteten Daten hatten
bereits mit dem Ende der
gesetzlichen Pflichten sofort
geloscht werden miissen.«
Thiel figte hinzu: »Wer sich
noch nicht darum gekiimmert
hat, sollte das spatestens jetzt
tun, um keine rechtswidrigen
Datenfriedhofe anzulegen.

Ich behalte mir vor, hierzu in
diesem Jahr unangekiindigte
Kontrollen in Unternehmen
und anderen Einrichtungen
durchzufiihren.« Auch der
Hamburgische Datenschutz-
beauftragte Thomas Fuchs
meldete sich. Er forderte ei-
nen »digitalen Frihjahrsputz«
in Unternehmen und offentli-
chen Stellen, zu l6schen seien
auch gesammelte Kontakt-
daten von Besucher*innen in
Gaststatten und Kinos. Das
scheint aber nicht Uberall
selbstverstandlich zu sein,
jedenfalls bemerkte Fuchs in
seiner Mitteilung vom 27. April
auch: »Teilweise beobachten
wir Versuche, Uberwachungs-
praktiken aufrecht zu erhalten
oder gesammelte Daten fir
andere Zwecke und Eventuali-
taten vorzuhalten. Hier gilt es,
Aufklarungsarbeit zu leisten
und wenn notig auch aufsicht-
lich einzugreifen.«
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Prof. Andreas Heller und
Dr. Patrick Schuchter
arbeiten u.a. am Zentrum
fiir interdisziplinire
Alterns- und Careforschung
an der Universitat Graz

Akzeptanz von
Unverfiigbarkeit?

Unter der Uberschrift »Al-
tersbilder in der Gesellschaft«
erschien 2010 der 6. Bericht
zur Lage der alteren Generati-
on in Deutschland, erstellt von
einer unabhangigen Sach-
verstandigenkommission im
Auftrag der Bundesregierung.
Der Altenbericht formulierte
vier ethische Prinzipien, die
fur die Gestaltung der Le-
bensphase Alter mafigeblich
seien: die Selbststandigkeit,
die Selbstverantwortung, die
Mitverantwortung und die
Akzeptanz von Abhangigkeit.
Die Akzeptanz von Abhangig-
keit ist dabei die schwierigste
»Lektion« flir den modernen,
auf Autonomie ausgerich-
teten Menschen. Die unter-
schiedlichen Planungs- und
Verfiigungskonzepte stellen
sich in den Dienst der Siche-
rung der Selbstbestimmung
und thematisieren dabei
allerdings die Frage der
Verwiesenheit, des Bezogen-
seins auf den anderen und
die anderen. Die kreativen
Energien unserer gesell-
schaftlichen Bemuihungen
am Lebensende werden von
der Planungsoptimierung so-
zusagen »aufgesogen« - fir
die schwierigere Frage nach
der Akzeptanz und Gestal-
tung von Abhangigkeit bleibt
nicht mehr viel tbrig. Le-
bendigkeit - gerade auch im
Sterben - entsteht mindes-
tens auch aus der Akzeptanz
von Unverfligbarkeit.

Sorge am Lebensende fordern!

Uber todliche Selbstverfiigungen und mogliche Alternativen

Mit Patientenverfiigungen und Urteilen
hochster Gerichte zur »Sterbehilfe« hat
sich gesellschaftlich die Norm etabliert,
man konne iiber das Lebensende verfiigen.
Das Sterben lasse sich managen, herstellen,
planen. Ist das realistisch?

ir werden auf die Vorstellung trainiert,

dass wir unser Lebensende selbst in der
Hand haben. Millionenfach wird diese Suggesti-
on in Form von Patienten>verfiigungen« genéhrt.
Im Rahmen der medizinischen Moglichkeiten
soll man entscheiden kénnen, was man will
oder nicht. Wir wissen aber auch, dass es im
Sterben individuelle Entwicklungen geben
kann, die unerwartet und daher nicht planbar
sind. Auch kann ich mich selbst verandern, eine
andere Einstellung gewinnen. Pline hingegen
entstehen in der Logik der »Sterbequalitdt« — an
der vor allem die »>Profis« interessiert sind. Wie-
derkehrende Ereignisse konnen so routinema-
Big besser bewiltigt werden. Dies ist allerdings
immer problematisch, wenn neuartige Ereig-
nisse entstehen, wo Routinen versagen und die
Wiederholung eingelernter Muster oder auch
die Festlegung auf einmal Entschiedenes keinen
Sinn machen. Pldne kénnen dann den aktuellen
individuellen Haltungen widersprechen.

Der Diskurs der Planbarkeit nahrt im Kon-
text einer neoliberalen Gesellschaft eine Kon-
troll- und Angstberuhigungsvorstellung. Nega-
tive Vorstellungen und Schreckensbilder vom
Sterben sollen beruhigt werden: der Maschinen-
tod, das Bild, einer funktionierenden Apparate-
medizin hilflos ausgeliefert zu sein. Sterben wird
als ein Projekt betrachtet, das managebar ist.
Doch sind Sterben und Tod immer aufgeladen
mit ganz unterschiedlichen, meist auch gegen-
laufigen Gefiihlen und Gedanken. Das braucht
Verstandigungen, Verfahren, Zeit.

Viele stationdre Altenhilfeeinrichtungen
haben, unter duflerst erschwerten finanziellen
und rechtlichen Rahmenbedingungen, hospiz-
lich-palliative Sorge in ihren Alltag integriert.
Die »gesundheitlichen Versorgungsplanungenc«
wollen Sicherheit fiir alle an der Entscheidung
und Durchfithrung medizinischer Behandlung
schaffen — und dies mit dem Fokus auf Patien-
tenautonomie, also individueller Selbstbestim-
mung. Die - im Beratungsprozess und durch
Fallkonferenzen abgesicherten — Festlegungen
beanspruchen auch fiir Situationen der Einwil-
ligungsunfihigkeit Verbindlichkeit. Das kann
so weit gehen, dass ein Gegenwarts-Ich, das sich
wohl zu fiihlen scheint, aber vielleicht nicht
mehr zu rationaler Selbstbestimmung fahig ist,
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auf die niedergelegte Willensauflerung, also auf
ein Vergangenheits-Ich, festgelegt wird.

Gesundheitliche Krisensituationen und
grundlegende Veranderungen in der Lebensfiih-
rung lassen sich nicht vollstindig vorhersehen.
Das gilt auch mit Blick auf sich am Lebensende
entfaltende Dynamiken. Stets ist hier auf den je
aktuellen Willen und die Willens- und Wesens-
duflerung eines Menschen zu achten. Es ent-
spricht dem Wunsch und Willen der meisten
Biirger, dass sie genau in solchen, letztlich nur
begrenzt antizipierbaren Entscheidungssituatio-
nen von Menschen begleitet werden, die ihnen
vertraut sind und die sie verstehen — und dann
mit ihnen und fiir sie entscheiden. Im besten
Fall sind Planung und kontinuierliche, vertrau-
ensvolle und >iiberraschungsoffene« Begleitung
erginzend gestaltet. Aber Eigenverantwortung,
Selbstbestimmung, Selbstméchtigkeit, Selbst-
kontrolle und Selbstoptimierung sind derart
dominante Leitorientierungen unserer Gesell-
schaft, dass die realen Prozesse spatestens im
Druck duflerer Bedingungen auf das technische
und formalistische Minimum reduziert werden.
Der Imperativ der Autonomie lautet: Du musst
dein Leben selbst bestimmen und natiirlich
auch dein Sterben. Alle Fragen der Verantwor-
tung und letztlich auch der Entscheidungen
werden delegiert an die >Autonomie« der betrof-
fenen Biirger, und damit auch die Verantwor-
tung fiir medizinische Nicht-Behandlungen. Der
»Entscheidungstod« wird zum Leitbild.

Die Idee und das Institut der Vorsorge-
vollmacht bzw. der rechtlichen Assistenz sind
ebenfalls eingebettet in die Erkenntnis, dass wir
in existenziellen Situationen von Krankheit,
Beeintrachtigungen und des Sterbens deutli-
cher spiiren, dass wir auf andere angewiesen
und verwiesen sind. Aus dieser fundamentalen
Gegebenheit kann unsere Selbstbestimmung nur
in Relation mit und durch andere zur Geltung
gebracht werden. Oft wissen wir eben nicht, wie
wir uns verhalten wiirden. Wir kénnen uns kaum
vorstellen, was wir uns vorstellen sollen: Wie wer-
de ich reagieren, wenn ich selbst betroffen bin,
wenn ich beispielsweise durch einen Schlaganfall
gelahmt bin, nicht mehr sprechen kann?

Wir wissen, dass eine Vorwegnahme von
lebensendlichen Gefahrdungslagen verstand-
licherweise diffuse, aber auch sehr konkrete
Angste ausldsen kann — Angste vor langem Lei-
den, vor dem Verlust der individuellen Wiirde
und der selbstbestimmten Personlichkeit. Vor
allem wissen wir, dass Menschen mit fortschrei-
tendem Alter die Angst haben konnen, anderen
immer mehr zur Last zu fallen und daher geneigt »
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» sind, ihr Leben abzuwerten und zu entwerten.

Respekt vor der Autonomie fithrt allzu oft zu
einer Haltung, die widerspruchslos und billi-
gend die »Selbstabschaffungsbereitschaft« von
Menschen hinzunehmen geneigt ist.

Es besteht die Gefahr, einem gesellschaft-
lichen Druck zu unterliegen und auf (medizi-
nisch) indizierte und fiir die Person sinnvolle
Behandlungen zu verzichten und Sorge fiir sich
nicht mehr zu beanspruchen. Das Sprechen iiber
unsere Verletzlichkeit, unser Alter und seine
moglichen Beeintrachtigungen, unser Sterben,
stellt immer eine anspruchsvolle, intime und
existenziell herausfordernde Aufgabe dar.

Sie braucht daher auch einen institutionellen
Rahmen und eine Qualitat, die solche intimen,
existenziellen Gespriche und vertrauensvollen-
Reflexionen ermdglichen. Das kénnen Vorsorge-

Auseinandersetzung mit der Ausgestaltung
gemeinschaftlicher Hilfesysteme und der Ent-
wicklung integrierter, an den Bediirfnissen
der Betroffenen und ihres sozialen Bezugs-
systems orientierter Versorgungsmodelle in
Medizin und Pflege - bezogen auf das soziale
Umfeld, flankiert von zivilgesellschaftlichen
Sorgebereitschaften.

Die als selbstverstandlich vermittelte positive
Bewertung von Planung sollte ambivalenter
gesehen werden. Es gibt zweifelsohne die Klug-
heit des Vorausschauens, des Organisierens,
des planenden und enttabuierten Denkens und
Sprechens. Es gibt aber auch eine Klugheit des
Nicht-Tuns, des Lassens und Unterlassens im
Vertrauen auf die Umsorge. Die Weisheit der
Passivitat beweist Offenheit fiir Moglichkeiten,
die sich ergeben, ohne dass man sie im Voraus

Gesprache im Grunde schon
sein. Aber die Gefahr besteht,
dass solche Voraussetzungen
abgelost werden durch eine
funktionelle, in formalisierte
organisationale Dienstleistun-
gen eingebettete Planung. Die
unabdingbar erforderlichen,

Die als selbstverstandlich
vermittelte positive
Bewertung von Planung
sollte ambivalenter
gesehen werden.

nur geahnt hatte. Sie kann
auch fiir eine Haltung des
Vertrauens stehen, sich den
»Dingen¢, Menschen, die
einem wohlgesonnen sind,
fiir die man Bedeutung hat,
zu iiberlassen.

Ethische Themen sind

sensiblen, zwischenmensch-
lichen, von Vertrauen und Empathie getragenen
Sorgegespriche verdndern sich radikal, wenn sie
aus der Haltung einer von Effizienz und Erfolg
ausgerichteten Erwartung gespeist werden, an
deren Ende eine unterschriebene Notfallplanung
stehen sollte. Bezahlte Gesprachsbegleiter fithren
im schlimmsten Fall dann formularausgerichtete
Gespréiche im Modus von Kundenbeziehungen.
Die hoch zu bewertende >Patienten- Autono-
mie« sollte in Beziehung gesetzt werden zu Sorge
tragenden Personen und Professionen sowie zu
den Menschen, die da sind, Sorgebereitschaft
haben und bereit sind, das Leben am Lebens-
ende mitzutragen. Je mehr uns heute auch das
Lebensende als gestaltbar erscheint, je mehr
Entscheidungen zu treffen sind, muss Auto-
nomie als eine relationale begriffen werden. Je
existenziell bedrohlicher die Lebenssituation der
Patienten ist, umso mehr braucht es fiir sie sor-
gende andere Menschen, um ihre Autonomie,
Selbstbestimmung, Wiirde zu gewéhrleisten.
Die Kehrseite der Autonomiediskussion
besteht auch darin, dass die Fokussierung auf
individuelle Selbstbestimmung gesellschaftliche
und soziale Rahmenbedingungen ganzlich aus-
blendet. Seit Jahren haben wir es mit einer Be-
drohung einer menschenwiirdigen Versorgung
in stationdren Pflegeeinrichtungen zu tun. Die
Versorgung élterer hilfebediirftiger Menschen ist
immer starker in die Dynamik renditeorientier-
ter Privatinvestoren geraten. Individualisierende
Losungen, die »das Kollektiv«< (die Organisation,
die Professionellen etc.) entpflichten, reichen
hier nicht. Vielmehr braucht es eine verstirkte

sowohl weiter als auch
alltaglicher als medizinethische Notfille. Sie
betreffen etwa das Gelingen oder Scheitern
unserer Lebensentwiirfe, die Moglichkeit von
Selbstachtung, die Partizipation in den Institu-
tionen einer Gemeinschaft, beziehen sich auf die
Rolle und das Wesen der Liebe, reflektieren
Freundschaft und Gefiihle. Die Expertise fiir
Ethik ist keineswegs so selbstverstandlich
lokalisierbar und zuweisbar wie etwa jene fiir
die Interpretation von Rontgenbildern und
Laborbefunden. Moglicherweise gentigen bereits
einfache Fragen, um ethische Betroffenheit und
Fragestellungen zu bearbeiten, etwa: Was ist ein
gutes Leben bis zum Ende fiir mich? Was mochte
ich leben, inwieweit lebe ich mein Leben? Was
miisste ich also aufgeben, verlassen, andern? Was
schulde ich mir, was anderen? Was mochte ich
nicht bereuen miissen? Was kann ich nicht mehr
andern - wie finde ich eine Haltung zu dem, was
sich nicht mehr dndern ldsst? Wie kann ich Hilfe
und Sorge annehmen und empfangen? Wie gehe
ich mit meiner, einer letzten Einsamkeit um in
dem Bewusstsein, dass ich allein werde sterben
miissen? Was oder wer trigt mich eigentlich im
Letzten? Was kommt nach dem Tod?

Dies sind wohl die >eigentlichen« Fragen,
wihrend hingegen aus einer >planenden Verfii-
gungsperspektive« gewissermaflen angenommen
wird, dass ein Mensch tiber ein feststehendes Set
von Werten und Meinungen in seiner Autonomie
als gesund-rationaler Mensch verfiigt und das
Problem lediglich darin besteht, diese >Identitat«
verbindlich, rechtsformig zu kommunizieren
und moglichst notariell ratifizieren zu lassen. (@
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Verkiirztes Menschenbild

Der Schutz der personlichen
Autonomie und autonomen
Willensbestimmung von Pati-
entinnen und Patienten - als
»Abwehrrecht« - fungiert in
der Ethikberatung als letzter
und hochster Bezugspunkt
der Ethikberatung. Darin
liegen die Schwerpunkte in
der gegenwartigen Bioethik,
der Ethikberatung in einer
Linie mit dem, was man die
anthropologische Hinter-
grundtheorie, die »Standard-
anthroplogie« der liberalen
Gesellschaftsordnung und
auch der dominierenden
Medizinethik nennen konnte.
Diese kommt in der ethisch-
politischen Gedankenfigur des
Gesellschaftsvertrages auf
den Punkt: halbwegs verniinf-
tige, eher eigeninteressierte,
jedenfalls aber autonome
und merkwirdigerweise
immer schon erwachsene,
also geschaftsfahige und
geschaftstlichtige Individuen
treten bei primarer autono-
mer Selbstbeziiglichkeit in
vertragsformig geregelte
Kooperationen mit anderen.
Der Schutz der Autonomie
von Individuen (im Kern als
Abwehrrecht) kann durchaus
ohne Ubertreibung als eine
der groBten moralischen,
politischen und humanisti-
schen Errungenschaften der
Moderne bezeichnet werden.
Und dennoch: Die Erinnerung
der Care-Ethik, dass das
Menschenbild der liberalen
Autonomieanthropologie mog-
licherweise etwas verkiirzt
sein und jenseits der Errun-
genschaften auch Probleme
machen konnte, weil zum
menschlichen Leben auch
Vulnerabilitat, die Abhangig-
keit von anderen im starken
Sinn, in Kindheit, hohem Alter
in Krankheit und Schwache,
in Behinderung usw. geho-
ren — diese Erinnerung hat
noch nicht jene Irritationskraft
entfaltet, die ihr eigentlich
zukommen miisste.
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Vorschau
Themen im September

» Schwerpunkt
Reproduktionsmedizin

Veranstaltungstipps

Do. 30. Juni, 19 Uhr
Dresden (Hygiene-Museum, Lingnerplatz 1)

» Datendemokratie. Macht und Freiheit
im Zeitalter kiinstlicher Intelligenz
Vortrag mit Podiumsdiskussion

Welche Auswirkungen hat der Einsatz kiinstli-

cher Intelligenz auf das politische System? Wie

verdndern sich Zivilgesellschaft und Offent-
lichkeit? Brisante Fragen, tiber die Paul Nemitz
referiert. Jurist Nemitz ist Hauptberater fiir

Rechtspolitik in der EU-Kommission und Mit-

glied der Datenethikkommission der Bundes-

regierung. AnschliefSend diskutiert er mit der

Informatikprofessorin Debora Weber-Wulff

und dem Politikberater Mads Pankow. Die

Veranstaltung begleitet die aktuelle Ausstellung

»Kiunstliche Intelligenz« im Hygiene-Museum.

Do. 30. Juni, 19.30 - 21 Uhr
Dessau-Rosslau (Gemeinde- und Diakonie-
zentrum St. Georg, Georgenstr.14)

» Mensch und Maschine - ein Traumpaar?
Vortrag
»Kunstliche Intelligenz (KI)«, sagt das Bundes-
forschungsministerium (BMBEF), »entwickelt
sich immer mehr zum Treiber der Digitalisie-
rung.« Das BMBF fordert KI-Forschung bis
2025 mit finf Milliarden Euro. Einblicke in
aktuelle Entwicklungen der »Mensch-KI-In-
teraktion« gibt Katharina Weitz vom Lehrstuhl
fiir Menschzentrierte Kiinstliche Intelligenz der
Universitdt Augsburg. Die Informatikerin und
Psychologin wird in ihrem Vortrag skizzieren,
»was KI heute kann und wo ihre Grenzen lie-
gen, kiindigen die Veranstalter*innen von der
Evangelischen Erwachsenenbildung Anhalt an.

O

Konto von BioSkop e.V.
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ich méchte die Hérversion von BIOSKOP fiir zwolf Monate abonnieren
und erhalte statt der Zeitschrift jeweils eine DAISY-CD. Bitte schicken Sie
mir das notwendige Formular mit den Bezugsbedingungen.

» Patientenverfiigungen
Pflicht in Pflegeheimen?

» Pharmasponsoring
Verbande im Blick

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

Do. 7. Juli - Fr. 8. Juli
Frankfurt a.M. (Universitat, Campus Westend,
Norbert-Wollheim-Platz 1, Raum 1.802)

» Universitatsnervenkliniken im
Nationalsozialismus
Workshop

Die Geschichte der Universitatspsychiatrien und
-nervenkliniken wahrend der NS-Herrschaft gilt
als wenig erforscht. Der Workshop, gemeinsam
ausgerichtet vom Fritz Bauer Institut und der
Klinik fir Psychiatrie, Psychosomatik und Psy-
chotherapie der Uni Frankfurt, will dazu bei-
tragen, die Forschungsliicke zu schlielen, eine
zentrale Frage lautet: »Wie beeinflussten sich
erbbiologische Forschung, klinische Praxis und
die Durchfithrung des Gesetzes zur Verhiitung
erbkranken Nachwuchses an den Kliniken ge-
genseitig?« Der Workshop ist offen fiir Interes-
sierte, Anmeldung per Mail erbeten:
anmeldung@fritz-bauer-institut.de

Do. 14. Juli, 12.30 - 14 Uhr
Gottingen (Institut fiir Ethik und Geschichte
der Medizin, Humboldtallee 36, Seminarraum)

» Ein Kind um jeden Preis'?
Vortrag

Der Markt fiir Reproduktionsmedizin entstand
in Deutschland zwischen 1970 und 1990. Den
»gesellschaftlichen Umgang mit der Erweiterung
des Denk- und Machbaren und der Vermarkt-
lichung der Medizin« untersucht seit 2018 das
Institut fiir Neuere und Neueste Geschichte der
Universitit Gottingen, gefordert von der Deut-
schen Forschungsgemeinschaft (DFG). Denise
Lehner-Renken, wissenschaftliche Mitarbeite-
rin des Forschungsprojekts, beleuchtet in ihrem
Vortrag das »Arzt-Patientenverhaltnis« im Repro-
markt der 1980er Jahre.
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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:

Bitte ausschneiden oder kopieren und einsenden an: BioSkope.V. - Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und ihrer Technologien

zum Thema: ..o
Meine Telefonnummer: ..
ich unterstitze BioSkope.V. mit einer Spende von
oben]. Weil BioSkope.V. vom Finanzamt Essen als gemeinntitzig anerkannt
worden ist, bekomme ich eine abzugsfahige Spendenquittung.

Sa. 10. September, 20 Uhr
Landsberg am Lech (Vortragssaal im Sport-
zentrum, Hungerbachweg 1)

> Medizin im Nationalsozialismus
Vortrag

Till Bastian, Autor und Mitglied der Arzt*in-
nenorganisation IPPNW, erinnert mit seinem
Vortrag an den 9. Dezember 1946, der nach
seiner Einschétzung »in Medizin und Offent-
lichkeit kaum eine Rolle« spiele. An jenem Tag
begann der Niirnberger Arzteprozess. Bas-
tian informiert iber Verbrechen deutscher
Mediziner*innen im Nationalsozialismus und
die juristische Aufarbeitung nach dem Zweiten
Weltkrieg.

Fr. 23. Sept., 17 Uhr - So. 25. Sept., 13 Uhr
Berlin (Clara-Sahlberg-Zentrum,
Koblanckstr. 10)

> Selbstbestimmte Entscheidung oder
gesellschaftlich erwiinschte Selektion?
Tagung
Ab 1. Juli 2022 tbernehmen die gesetzlichen
Krankenkassen die Kosten fiir den nicht-in-
vasiven Prinataltest (NIPT) auf die Trisomi-
en 13, 18 und 21. Bezahlt wird ein Test ohne
medizinischen Nutzen, der nichts heilen
kann (— Seite 6). Die Tagung mit zahlreichen
Referent*innen, darunter BioSkoplerin Erika
Feyerabend, beleuchtet mogliche Konsequen-
zen fir werdende Eltern, Menschen mit Be-
hinderung und ihre Familien, fiir die ganze
Gesellschaft. Und es wird diskutiert: »Welchen
Regelungsbedarf sehen wir? Was ist kiinftig an
weiteren Tests zu erwarten?«
Bitte anmelden beim Netzwerk gegen Selektion
durch Prinataldiagnostik, Telefon: (0711)
76160517

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