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Autoritare Versuchungen

Erika Feyerabend

D ie Bundestagswahl ist lange vorbei. Eine neue Regierung ist
aber noch immer nicht in Sicht, und die »Alternative fir
Deutschland« (AfD) ist nun als drittstarkste Partei im Bundestag
vertreten. Ein Gespenst geht um in Europa: Als politische Kraft -
und nicht als Nischenphédnomen - propagieren und betreiben
rechtspopulistische Stromungen und Parteien den autoritiren
Umbau von Staat und Gesellschaft. Sie beanspruchen Fithrerschatft,
im »wahren« Interesse eines homogenen, ethnisch »reinen Volkes«
gegen »das« politische Establishment und intellektuelle Eliten.

Es mangelt in der Offentlichkeit nicht an kritischen Stimmen.
Aber: In den vorherrschenden Verteidigungsreden werden die
neoliberalen Verhiltnisse der Gegenwart — mit Freihandelszonen,
wachsender Verarmung und mit dem einst schonen Mittelmeer
als todlichster AufSengrenze der Welt — geradezu als Insignien der
schonen, neuen Welt verklart. Von notwendiger Demokratisierung
und politischen Richtungsanderungen in durchaus kritikwiirdiger
Lage kann hier keine Rede sein.

Wo die einen die autoritare » Alternative fiir Deutschland«
beschworen — mit durchaus sehr neoliberalem Wirtschafts-
programm - sprechen andere von der Alternativlosigkeit des
»freien« Marktes. Die Epoche eines gewissen sozialen Gleichge-
wichtes und abgemilderter Armut ist vorbei. Seit den 1980er Jahren
werden soziale Rechte abgebaut, Vermégende und Unternehmen
finanziell entlastet, der politische Streit um die schwierigen
Beziehungen zwischen Markt, Wirtschaft und Politik stillgestellt.
Gleichzeitig wurde und wird eine »marktkonforme Demokratie«,
mit enormem Einfluss von Lobbyisten, etabliert und als alternativ-
los kommuniziert. Was das konkret bedeutet, zeigt sich auch im
Alltag von abhéngig Beschiftigten und behandlungsbediirftigen
Kranken im Gesundheitswesen (— Bericht und Interview auf den
Seiten 3 und 4).

Markt und Macht abzusichern, gelingt heutzutage nicht im
Befehlston. Es gibt zeitgleich auch dies: Antidiskriminierungs-
und Gleichstellungspolitik, die Ehe fiir alle. Es gibt das Verspre-
chen, tiber technische Innovationen und wissenschaftliche Fort-
schritte, die eigene, stets gefahrdete, von sozialen Abstiegssorgen
und gesundheitsrelevanten Risiken umstellte Existenz verlangern
und verbessern zu konnen. Mittlerweile fusionieren Sektoren der
digitalen (Konsumgiiter) Kultur mit dem Gesundheitswesen. Apps
von Mobiltelefonen und am Korper getragenen Sensoren liefern
vielfiltige Daten iiber den aktuellen Gesundheitszustand, den
individuellen Lebenswandel, die Personlichkeit.

Bitte auf der ndichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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BioSkop unterstiitzen!

Sie sind herzlich eingela-
den, bei BioSkop mitzuma-
chen und unsere Arbeit zu

unterstitzen! BioSkop ist

unabhangig und gemeinniit-
zig. Wir freuen uns lber jede
Spende und hoffen, die Zahl
der Abonnements splr-

bar zu steigern. Wollen Sie
mithelfen und BIOSKOP noch
bekannter machen? Fordern
Sie einfach Probehefte fir
Freundinnen

und Kolleglnnen an!

Rufen Sie uns an, lhre An-

sprechpartnerin ist

Erika Feyerabend, Telefon
(0201) 5366706,
infoldbioskop-forum.de

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

(BIC: PBNKDEFF)

Fortsetzung von Seite 1 »

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

kurz vor Weihnachten deutet sich eine Neuauf-
lage der grofien Koalition aus CDU, CSU und
SPD in Berlin an, sicher ist sie aber nicht;
vielleicht kommt es in 2018 doch noch zu Neu-
wahlen. Unter diesen Bedingungen ist schwer
vorherzusehen, welche biopolitischen Vorhaben
in den néchsten Jahren im Bundestag zur Ver-
handlung anstehen.

Die groflen, bedenklichen Linien diirften
aber fortgefithrt werden: ungehemmter Ausbau
der Digitalisierung im Gesundheitswesen, inten-
sive Sammlung von Koérpersubstanzen und Daten
auf Vorrat fiir unbestimmte Forschungszwecke,
Fortsetzung der zudringlichen Werbung pro
»Spende« von Organen und »selbstbestimmtem«
Behandlungsverzicht (Patientenverfiigungen) —
und womoglich erneute Vorstofie zur Ermog-
lichung arztlich unterstiitzter Selbsttétungen
sowie fiir den erweiterten Einsatz von reproduk-
tionsmedizinischen Techniken und vorgeburtli-
chen Tests. Notwendig wiren, gerade mit Blick
auf das Gesundheitswesen, andere Prioritaten —
zum Beispiel effektive Regeln zum Schutz von

Autoritare Versuchungen

ie digitalen »Helfer« und Services nahren

damit die gesellschaftlich kommunizierte
und individuell attraktive Aufforderung, sich bis
in den kleinsten Winkel der Existenz selbst zu
kontrollieren. Das kann als unterhaltsam erlebt
werden - oder als zwingend, um der Vorstellung
von Zukunft als einem drohenden »Notfall«
Herr zu werden.

Einer der grofiten »Notfille« fiir leistungs-
starke MarktteilnehmerInnen und kontroll-
beflissene BiirgerInnen im Zeitgeist des Neo-
liberalismus ist es, auf Hilfe

Menschen, die mutig auf Missstinde am Arbeits-
platz hinweisen sowie verbindliche Vorgaben,
um den grassierenden Lobbyismus zu ziigeln
und transparenter zu machen.

BioSkop bleibt dran und wird sich mit kriti-
schen Analysen nach Kriften einmischen — mit
der Zeitschrift, auf www.bioskop-forum.de und
vor allem: im direkten Gesprach, gern auch im
Rahmen von Vortragen und Veranstaltungen.

Dieses Jahr war fiir BIOSKOP und den
gemeinniitzigen Herausgeberverein ein beson-
deres. Denn 2017 besteht die Zeitschrift nun-
mehr 20 Jahre! Wir sind guten Mutes, auch im
néchsten Jahrzehnt der BIOSKOP-Zeitrechnung
weiterhin recherchieren und mit fundierten
Analysen den politischen Durchblick beférdern
zu konnen. Klar ist aber auch: Ein unabhangi-
ges Initiativen-Projekt wie BIOSKOP kann dies
professionell nur schaffen, wenn viele Menschen
es wichtig finden und finanziell stiitzen — per
Abonnement, mit einer grofiziigigen Spende.

Bitte helfen Sie mit und sagen Sie gern
weiter, was wir tun. Wir danken Thnen fiir
Thre Mithilfe!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer (@

Informationen nicht nur explodieren. Mit
Big-Data-Techniken lassen sie sich auch ein-
fach verkniipfen, zu allen moglichen, von den

Auswertern gewiinschten Zwecken. Das birgt

Gefahren. Es entstehen flexible Raster und Pro-
tile von Norm und Abweichung, die Individuen,
Gruppen und ganze Populationen betreffen und
(politische) Fremdkontrolle ermdglichen.

Wie soll »Datensouverdnitit« im — von Teilen
der Wissenschaft, Industrie und Politik ja offen-
siv ausgerufenen — Big-Data-Zeitalter iiberhaupt
noch moglich sein? Der Deutsche Ethikrat hat
seine Ideen in einer dicken Stellungnahme

(—> Seite 8) aufgeschrieben -

von Mitmenschen angewie-
sen zu sein, etwa bei lebens-
bedrohlicher Erkrankung

(— Seite 12) oder mit der
Diagnose »Demenz«

(— Seite 14). Auch hier kann
man sein individuelles Risiko
abchecken lassen, meist noch
auf eigene Kosten. Anzura-

In der Medizin - und in
der gesellschaftlichen
Gefahrenabwehr - schlagt
die Stunde der Praven-
tionisten. Wer vorbeugen
will, weil3 nie genug.

KritikerInnen warnen
allerdings, Zweck dieser
Empfehlungen sei es vor
allem, die Zusammen-
fithrung von Daten aus
verschiedenen Entstehungs-
zusammenhéingen mittels
standardisierter Regeln zu
legitimieren und somit zu

ten ist das nicht (— Seite 15).

In der Medizin - und in der gesellschaftli-
chen Gefahrenabwehr - schldgt die Stunde der
Praventionisten. Wer vorbeugen will, weif$ nie
genug. Das gilt nicht nur fiir das Einzelwesen.
Unmengen von Daten aus unterschiedlichsten
Bereichen - aus der Sphire der Selbsterfassung
(— Seite 11), aus Biomaterialbanken (— Seite 9)
und Hirnforschung (— Seite 10), aus Krank-
heitsregistern und Bestdnden der Kranken-
kassen lassen Umfang und Vielfalt erhobener

2

fordern. Die bisherige, und
wohl auch zukiinftige, schwarz-rote Bundesregie-
rung ist erklartermaflen dafiir; Big Data steht auf
ihrer »Digitalen Agenda« ziemlich weit oben.

Autoritare Versuchungen der Gegenwart

sind vielgestaltig: rechtspopulistisch, aber auch
marktradikal und neoliberal, oft datengestiitzt,
aber nicht transparent. Mitunter kommen sie
auch im wissenschaftlichen Gewand daher. Wer
behauptet, der beworbene, eingeschlagene Kurs
sei alternativlos, redet demokratiefeindlich. (@
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Patientenwohl immer im Blick?

Wie Arzte und Geschéftsfiihrer ihren Klinikalltag sehen

In Deutschland gibt es rund 2.000
Krankenhiuser mit iiber 1,2 Millionen
Beschiftigten, darunter 180.000 ArztInnen
und mehrere tausend GeschiftsfiihrerIn-
nen. Wie Angehorige dieser beiden Berufs-
gruppen ihren Arbeitsalltag wahrnehmen,
haben nun zwei Wissenschaftler unter-
sucht. Deren Ergebnisse legen nahe: Die
Versorgung von PatientInnen orientiert
sich nicht nur an medizinischen Kriterien.

m 24. November veréffentlichte das

Deutsche Arzteblatt (DAB) einen gemein-
samen Aufsatz des Gesundheitssystemforschers
Karl-Heinz Wehkamp (Bremen) und des Ex-
Klinikgeschaftsfithrers Heinz Naegler (Berlin).
Unter dem Titel »Okonomisierung patienten-
bezogener Entscheidungen im Krankenhaus«
beschreiben sie Ergebnisse ihrer »qualitativen
Studie«. Im Kern basiert die Untersuchung auf
einer ausfiihrlichen Befragung von 32 ArztIn-
nen und 31 GeschéftsfithrerInnen in Kliniken,
ausgefiihrt von Ende 2013 bis Herbst 2016.

Die Autoren bilanzieren, dass sich die Per-
spektiven teils deutlich unterscheiden: » Arzte
berichteten von dem wachsenden Druck, be-
triebswirtschaftliche Interessen bei patienten-
bezogenen Entscheidungen zu beriicksichtigen,
was zu Unter-, Uber- und Fehlversorgung der
Patienten, aber auch zu ethischen Konflikten,
Stresssituationen und Frustration fiihre.« Da-
gegen hatten Geschiftsfithrer »auf die erforder-
liche Gewinnorientierung verwiesen, aber zu-
gleich betont, »dass sie keinen direkten Einfluss
auf drztliche Entscheidungen ndhmenc.

Die Studienleiter zitieren aus Interview-
duflerungen einiger Mediziner, die bedenkliche
Einblicke geben: »Da gibt es schon Anweisun-
gen, die in die Richtung gehen, auch nieder-
schwelliger in die neue Wirbelsdulenabteilung
zu verlegeng, sagt ein Facharzt. »]Ja, stellen Sie
sich vor, dass der Vorstand in Zielgespriachen
vorgeschlagen hat, ob man nicht alle Patienten
iiber 65 Jahre einem Rontgen der Hiifte (Cox-
artrose) unterziehen sollte.« Zur Personalpolitik
schildert ein Klinikarzt auch dies: »Also, der
letzte Geschiftsfiihrer hat offen geduflert, sein
Vorgehen sei, die Abteilungen personell so zu
minimieren, dass die Leute quieken.« Und ein
weiterer bemerkt: »Oft hast du als junger Arzt
keinen verfiigbaren Oberarzt, weil einer in
der Endoskopie ist, einer auf Fortbildung, der
dritte in irgendeiner Sitzung, und dann hast du
manchmal ein Problem und extremen Stress.«

Wehkamp und Naegler wollen ihre Studie,
die sie laut eigenen Angaben selbst finanziert

haben, im Februar als Buch veréffentlichen, im
DAB-Aufsatz schlussfolgern sie: »Die Dilem-
mata von Arzten und Geschiftsfithrern sollten
enttabuisiert werden. Wirtschaftliche Rahmen-
bedingungen und Steuerungskonzepte sind auf
dieser Grundlage zu verdndern.«

Von den Kliniktrégern ist da wohl nicht
viel zu erwarten, deren Interessenvertretung,
die Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG),
reagierte jedenfalls emport. »Wenn als Ergebnis
einer Befragung von 60 Arzten und Geschifts-
fithrern aus Krankenhéusern abgeleitet wird, dass
in deutschen Krankenhéusern >nicht selten< aus
rein wirtschaftlichen Griinden operiert wird,
kann dies nicht ansatzweise als validierte oder gar
wissenschaftliche Feststellung ernst genommen
werden«, meint DKG-Geschiftsfithrer Georg
Baum. Die Autoren »dieser windigen Studie«, so
Baum in einer DKG-Mitteilung fiir die Medien,
hatten »offensichtlich das Ziel, 6ffentliche Auf-
merksamkeit um jeden Preis zu erreichen«.

Anders der Préasident der Bundesarztekam-
mer (BAK): Frank Ulrich Montgomery findet
die Forderung nach »Enttabuisierung« richtig.
»Die Politik hat seit Anfang der 90-er Jahre den
Preiswettbewerb in unserem Gesundheitswesen
forciert«, erklart Montgomery. »Die Folgen sind
fiir Arzte tagtaglich spiirbar, etwa wenn sie von
Klinik- und Kostentragern dazu angehalten wer-
den, primér in 6konomischen Dimensionen zu
denken und nach rein betriebswirtschaftlichen
Vorgaben zu handeln.« Unter der Uberschrift »Es
darf keine Stiickzahl-Mentalitdt geben« betont
die BAK in ihrer Pressemitteilung, dass die Arz-
teschaft »den 100-Prozent-Ansatz des deutschen
Fallpauschalensystems ablehnt«. Die Systematik
der Vergiitung miisse »an den individuellen Be-
diirfnissen der Patienten ausgerichtet« werden.

Die Macht dazu haben Parlamente und
Regierungen. Aus Berlin horte man nach der
Bundestagswahl wenig zur Gesundheitspolitik.
Der krankenhauspolitische Sprecher der Linken
im Bundestag, Harald Weinberg, fordert aber:
»In der bevorstehenden Wahlperiode muss das
gesamte System der Finanzierung durch Fall-
pauschalen auf den Priifstand.« Und Weinberg
sagt auch, was heftig klingt, aber stimmt: »Eine
Operation, die nicht aus medizinischer Notwen-
digkeit, sondern aus wirtschaftlichen Erwéigun-
gen durchgefithrt wird, ist betriebswirtschaftlich
verordnete Korperverletzung.«

Fraglich ist indes: Welcher angestellte Arzt
traut sich, Missstande in der Klinik anzuzeigen?
Der arbeitsrechtliche Schutz von Hinweisgebern
muss auch auf die Agenda des Gesetzgebers.
Unverziiglich. @
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

Argumente gegen
Kommerzialisierung

»Krankenhaus statt Fabrik«
nennt sich ein Bindnis ver-
schiedener Organisationen.
Mit guten Argumenten
kampfen sie gegen die Kom-
merzialisierung der Kliniken
und das im Jahr 2004 hierzu-
lande gesetzlich eingefiihrte
Abrechnungssystem mit
Fallpauschalen (DRG). Im
Blindnis wirken unter ande-
rem mit: mehrere Landes-
verbande der Gewerkschaft
Ver.di, der Verein demokra-
tischer Arztinnen und Arzte,
die globalisierungskritische
Organisation attac und die
Gesellschaft fiir Psychotrau-
matologie, Traumatherapie
und Gewaltforschung. »In den
Krankenhausern herrschen
Personalnot, Uber-, Unter-
und Fehlversorgung. Bei
den Entscheidungen lber
Behandlungen und Dauer
des Krankenhausaufenthal-
tes wird nicht allein nach
medizinischen Kriterien
entschieden, sondern immer
deutlicher danach, was sich
gewinnbringend abrechnen
lasst«, heiflt es im Vorwort
einer Broschire, die Erfah-
rungen, Analysen und Argu-
mente des Bilindnisses auf
Uber 100 Seiten ausbreitet.
Die Broschiire steht kosten-
frei im Internet zum Down-
load bereit: www.kranken
haus-statt-fabrik.de
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BIOSKOP-Interview

»Auf den Betroffenen
zugeschnitten«

Der Deutsche Hospiz- und
Palliativverband (DHPV) mit
Sitz in Berlin versteht sich als
»bundesweite Interessens-
vertretung der Hospizbewe-
gung sowie der zahlreichen
Hospiz -und Palliativeinrich-
tungen in Deutschland«.

Auf seiner Webseite
www.dhpv.de bezeichnet

der Verband Palliative Care
als »ganzheitliches Betreu-
ungskonzept zur Begleitung
Schwerstkranker, Sterbender
und deren Angehdrigen«.

Den Anspruch, der hinter
diesem Konzept steht, erklart
der DHPV wie folgt: »In der
Palliativen Pflege sind alle
Handlungen auf den Betrof-
fenen zugeschnitten; was

tut dem Patienten gut, was
mochte er, was ist fir ihn aus
pflegerischer Sicht hilfreich
und unterstitzend? Palliative
Pflege integriert psychische
und spirituelle Aspekte, steht
den Angehdrigen und Freun-
den bei der Verarbeitung
seelischer und sozialer Pro-
bleme wahrend des Krank-
heitsverlaufs bis zum Tod des
Patienten zur Seite.«

Anspruch und Wirklichkeit

Einblicke in den Pflegealltag auf einer Palliativstation

Sabine T. arbeitet auf einer Palliativstation in einem Krankenhaus in Nordrhein-Westfalen.

Im Gesprich mit BioSkoplerin Erika Feyerabend gibt sie Einblicke in ihren beruflichen
Alltag - und damit auch in eine Personalsituation, die teils unmdéglich macht, die An-
spriiche an gute Palliativpflege in der Praxis erfiillen zu konnen. Weil das so ist, will die
erfahrene Krankenschwester ihren wirklichen Namen lieber nicht in der Zeitschrift lesen.
Dafiir hat die BIOSKOP-Redaktion vollstes Verstindnis, der hier gedruckte Name

»Sabine T.« ist also ein Pseudonym.

BIOSKOP: Wie lange bleiben die PatientInnen
im Durchschnitt auf der Palliativstation?

SABINE T.: Manche sind nur eine Woche, man-
che zwei bis drei Wochen da. Meist dauert die
Betreuung zwischen sieben und vierzehn Tagen.

BIOSKOP: Wie sind Thre Arbeitsbedingungen?

SABINE T.: Wir haben elf Betten, manchmal
acht, manchmal neun oder auch zehn Patient-
Innen. Eigentlich waren wir im Frith- und im
Spatdienst zu zweit, und im Nachtdienst ist eine
Pflegekraft da. Das hat

BIOSKOP: Was konnen Sie denn alles nicht
mehr machen?

SABINE T.: Das ist situationsabhdngig. Wenn
es wirklich brennt, muss ich PatientInnen ver-
trosten, auf einen spiteren Zeitpunkt oder den
nédchsten Tag. Das betrifft Gespriche. Das be-
trifft aber auch andere Angebote. Wir haben ein
tolles Badezimmer und bieten PatientInnen an,
abends zu baden, mit Aromatherapie, damit sie
besser schlafen konnen. Alleine im Spéatdienst,
das geht gar nicht. Ich wire dann zeitlich zu
sehr gebunden, wenn es

sich aber vor einem Jahr
gedndert. So arbeiten wir
im Spétdienst ofter alleine
und in zeitlich verkiirzten
Diensten.

BIOSKOP: Das bedeutet
konkret?

»Wenn eine Krisensituation bei
einem Patienten vorkommt,
dann weif3 man schon nicht,
was man mit den anderen
Patienten machen soll.«

klingelt und jemand an-
ders in Not ist. Ich kann
in der Besetzung aber
auch nicht mehr so einfa-
che Dinge tun wie Hand-
massagen. All das eben,
was eine Palliativstation
ausmacht. Ich will nicht

SABINE T.: Wir sind an mehreren Tagen im Spét-
dienst fiir acht bis zehn PatientInnen alleine zu-
standig. Situativ lasst sich das manchmal bewél-
tigen. Aber es konnen auch sterbende Menschen
mit entsprechend hohem Betreuungsbedarf dabei
sein, einschliefSlich der Angehérigen. Wenn eine
Krisensituation bei einem Patienten vorkommt,
dann weify man schon nicht, was man mit den
anderen Patienten machen soll.

BIOSKOP: Wo bleibt die palliativpflegerische
Sorge um die sozialen, psychischen und
spirituellen Dimensionen in der allerletzten
Lebensphase?

SABINE T.: Ich kann mich an einen Spétdienst
erinnern, da hatten wir PatientInnen mit hohem
Pflegeaufwand. Ich hatte das Gefiihl, nur noch
das Notigste zu schaffen, fiir Gesprache blieb
keine Zeit. Mal ein Wort, ja, aber nicht was un-
sere Arbeit sonst ausmacht. Ich konnte auch gar
keine Ruhe mehr vermitteln und fithlte mich
schon zuriickversetzt auf eine internistische Sta-
tion, in der ich frither gearbeitet hatte. Das spii-
ren sowohl die PatientInnen als auch die Ange-
horigen. Und die fragen dann: Sind Sie alleine?

-

sagen, dass all das gar
nicht mehr geht. Aber in erster Linie steht die
pflegerische Versorgung im Vordergrund. Ich
und meine KollegInnen sind einfach nur froh,
wenn nichts Besonderes vorkommt. Lange Ge-
spriche, basale Stimulation, Aromatherapie mit
Wannenbad, all das geht mit Unterbesetzung
nicht mehr.

BIOSKOP: Die Palliativpflege kiitmmert sich auch
um die Angehdrigen. Inwieweit ist das unter
diesen Bedingungen moglich?

SABINE T.: Ich kann mir schon mal Zeit in unse-
rem Gesprachszimmer nehmen, aber ich bin mit
halber Aufmerksamkeit auch auf Station. Ich
habe das Diensttelefon dabei und kann nieman-
dem sagen, schau doch bitte mal nach meinen
PatientInnen, falls sie gerade meine Hilfe brau-
chen. Also geht man anders ins Gesprich, eben
auf Abruf. Mittlerweile haben viele bei uns eine
Palliativcare- Ausbildung, sie haben Anspriiche
an ihre Pflegearbeit und bringen neue Ideen ins
Team. Aber diesen Anspriichen der Aus- und
Fortbildung kénnen wir unter den realen Bedin-
gungen nicht wirklich gerecht werden.

>
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» BIOSKOP: Das ist wohl oft frustrierend. Wie

gehen Sie damit um?

SABINE T.: Ich muss sagen: Wir bekommen
viel Lob von den PatientInnen und den Ange-
horigen. Die waren vorher auf anderen Statio-
nen, wo die Betreuungssituation wesentlich
schlimmer ist. Wir haben hier so ein » Ausfall-
Konzept«: Jede/r muss mal auf einer anderen
Station arbeiten, wenn dort jemand krank ist,
beispielsweise auf der internistischen oder chi-
rurgischen. Die Kolleginnen sind zu zweit im
Spatdienst fiir 36 PatientInnen zustidndig. Da
sind teils auch sehr kranke Menschen, die in-
tensive Pflege brauchen. Von gut betreuen kann
jedoch keine Rede mehr sein. Das grenzt zum
Teil schon an gefdhrliche Pflege.

BIOSKOP: Sie hadern mit Threr aktuellen
Situation?

SABINE T.: Ja, weil wir nicht immer auf die
Wiinsche der PatientInnen eingehen kénnen.
Neulich sagte eine Patientin, eigentlich dusche
ich zu Hause immer abends. Ich habe gedacht:
Heute ist Sonntag; Montag und Dienstag sind
wir im Spétdienst alleine. Das geht also nicht.
Normalerweise sollte die Antwort sein: Das
konnen Sie hier auch. Ich kann aber nur sagen:
Entweder duschen wir Mittwochabend oder
morgen Vormittag. Gleiches gilt fiir Patienten,
die morgens lange schlafen. Normalerweise ha-
ben wir sie dann im Spétdienst grundpflegerisch
versorgt. Auch das geht jetzt nicht. Wir konnen
also nicht so auf die PatientInnen eingehen, dass
sie den Ablauf bestimmen. Das aber wire un-
ser Anspruch. Wir sagen dann: Das machen wir
morgen und lenken ihre Wiinsche, entsprechend
der personellen Knappheit. Das muss ich mir im-
mer mal wieder vor Augen fiithren, kann das aber
nicht stindig, weil es sonst zu frustrierend ist.

BIOSKOP: Was ware denn ideal?

Gefihrdungsanzeige

er Missstinde im Betrieb benennt,

braucht Mut und ein dickes Fell. Das
zeigt auch ein aktueller Fall, anhdngig beim Ar-
beitsgericht Gottingen. Die Gewerkschaft Ver.di
vertritt dort als Verfahrensbevollméchtigte zwei
Krankenschwestern, die sich gegen Abmahnun-
gen ihres Arbeitgebers wehren.

Den Hintergrund stellt Ver.di in einer
Pressemitteilung vom 26. Oktober so dar: Beide
Pflegekrifte hatten der Leitung einer psychia-
trischen Klinik eine »sog. Gefihrdungs- oder
Uberlastungsanzeige« geschickt. Aufgrund der
akuten Personalsituation auf Station konne nicht
garantiert werden, dass eine Patientenversor-
gung in der vollen erforderlichen Qualitét zu

SABINE T.: Ich wére schon zufrieden, wenn wir
so arbeiten konnten, wie wir vor Jahren ange-
fangen haben: zu zweit im Spatdienst und zwei
normal lange Dienste. Derzeit hat eine Kollegin
einen verkiirzten Spatdienst. Wenn eine Pflege-
kraft krank ist, sollte sie auch ersetzt werden
konnen.

BIOSKOP: Ist eine angemessenere Besetzung mit
mehr Personal in Aussicht?

SABINE T.: Im Rahmen einer onkologischen
Zertifizierung wurde nun gesagt, dass der Stel-
lenschliissel zu niedrig sei. Es fand ein Treffen
statt, und unsere Leitung hat zugesagt, sich fiir
einen besseren Stellenplan einzusetzen. Offen-
bar erfolgreich: Jedenfalls soll ab Januar der
Stellenschliissel so angehoben werden, dass wir
wieder an allen Tagen zu zweit im Spatdienst
arbeiten. Das ist ermutigend.

BIOSKOP: Wiirden Sie heute jemanden noch zu
diesem Beruf raten?

SABINE T.: Ich liebe den Beruf, aber unter den
heutigen Bedingungen kann ich keinem mehr
vorbehaltlos raten, ihn zu ergreifen. Dass es
mal eine wirkliche Richtungsdnderung geben
konnte, das kann ich mir schon gar nicht mehr
vorstellen. Zum Beispiel miisste dieses Abrech-
nungssystem mit dem Diagnoseschliissel gedn-
dert werden. Das geht an der Praxis der Pflege
vorbei. Wir haben immer mehr Dokumentatio-
nen zu fithren. In der Palliativbehandlung sind
das zusitzlich sieben Blatter fiir unsere Station,
die von Arzten und Pflegekriften gefiihrt und
vom Medizinischen Dienst gepriift werden. Das
ist gerade bei pflegeintensiven PatientInnen so,
weil es dort extra Entgelte gibt. Es ist schwierig,
gut zu dokumentieren und gleichzeitig Patient-
Innen gut zu versorgen, wenn das Personal so
knapp ist. Auf Dauer geht das nicht.

@

leisten sei, schildert die Gewerkschaft. Gleichzei-
tig wurde der Arbeitgeber auf seine organisato-
rische Verantwortung hingewiesen und gebeten,
Abhilfe zu schaffen. Die Klinikgeschaftsfithrung
reagierte mit Abmahnungen - Begriindung:

Die Mitarbeiterinnen hitten die Situation falsch
beurteilt und mit ihrer Meldung eine Pflichtver-
letzung begangen. Im Wiederholungsfall miissten
sie mit weiteren Konsequenzen rechnen, bis hin
zu einer Kiindigung, berichtet Ver.di.

»Beide Krankenschwestern«, so Ver.di,
»lieflen sich jedoch nicht einschiichtern, sondern
klagen jetzt gegen ihren Arbeitgeber auf
Loschung der Abmahnungen.« Wann das Gottin-
ger Arbeitsgericht entscheidet, stand Anfang
Dezember noch nicht fest.

(@)

Grenzwertig

Die Deutsche Gesellschaft
fur Palliativmedizin (DGP) ist
eine wissenschaftliche Fach-
gesellschaft, in der sich laut
Selbstdarstellung 5.500 Mit-
glieder aus Medizin, Pflege
und weiteren Berufsgruppen
»flr eine umfassende Palli-
ativ- und Hospizversorgung
engagieren«. Ein Dauerthema
sind die Arbeitsbedingungen.
Im Januar 2015 betonte die
DGP in einer Stellungnahme,
dass Pflegekrafte bei der Ver-
sorgung von Palliativpatien-
tinnen »eine tragende Rolle«
einnehmen - und stellte
gleichzeitig fest: »Jedoch
arbeiten Pflegende aufgrund
der emotionalen Anforderun-
gen und der hohen Arbeits-
dichte oft an ihrer Belas-
tungsgrenze und nicht selten
dartber hinaus.« Notwendig
sei daher eine »bedarfsge-
rechte Personalbemessung
und Leistungsvergitung«.
Wahrend des 10. DPG-
Kongresses im Juni 2014
war bereits eine »explorative
Studie« vorgestellt worden,
die »Belastungen und Res-
sourcen« von Pflegeteams
auf Palliativstationen und

in stationaren Hospizen be-
leuchtete. Forscherin Nadine
Lexa, selbst ausgebildete Ge-
sundheits- und Krankenpfle-
gerin, hatte zehn »qualitative
Interviews« in fuinf Einrich-
tungen gefiihrt. Dabei habe
sich gezeigt, dass Belastun-
gen vor allem organisatorisch
bedingt seien; die befragten
Pflegekrafte auflerten zum
Beispiel: »Belegungsdruck
verursacht Stress«, »Stel-
lenschlissel existiert nur
auf dem Papier«, »unzahlige
Uberstunden«, »Drohung von
Stellenabbau« oder »keine
Supervision Uber lange Zeit«.
Laut Lexa wiinschten sich
die Befragten einen »besse-
ren Stellenschlissel mit der
Verpflichtung der Einhal-
tung«, »Firsorge gegentiber
den Mitarbeiterinnen« und
»bessere Bezahlung wie in
der Intensivpflege«.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

»Starke Symbolkraft«

Die Deutsche Stiftung
Organtransplantation (DSO)
appelliert regelmafig an die
Birgerinnen, ihre Bereit-
schaft zur Spende von Nieren,
Lebern, Lungen und Herzen
fir den Fall des »Hirntods«
vorab zu erklaren. Die DSO-
Pressemitteilung vom

30. November, verbreitet zum
50. Jahrestag der weltweit
ersten Herztransplantation
am 3. Dezember 1967, titelte:
»In Deutschland warten
tiber 700 Patienten auf

ein neues Herz - Zahl der
Spenden sinkt weiter.« Die
Entwicklung sieht laut DSO
so aus: »In 2010 konnten 385
Herzen in Deutschland fir
die Transplantation entnom-
men werden, in 2016 waren
es 286.« Verpflanzt wurden
2016 gemaR Zahlen der DSO
hierzulande 297 Herzen, 2015
gab es 286 Herztransplantati-
onen. In den Vorjahren waren
es deutlich mehr: 304 (2014),
313 (2013), 346 (2012), 366
(2011) und 393 im Jahr 2010.
In der DSO-Mitteilung stehen
nicht nur Zahlen, sondern
auch dies: »Das Herz ist

ein besonderes Organ. Es
klopft vor Freude, bricht vor
Schmerz und wird aus Liebe
verschenkt. Ein schlagendes
Herz ist der Inbegriff des
Lebens. Fiir viele Menschen
besitzt es daher eine starke
Symbolkraft. Das gilt sowohl
fur die Organspender und
ihre Familien als auch fur

die Empfanger, die das neue
Organ nach der Ubertragung
in sich schlagen spiren. Auch
sie mussen diesen Eingriff
korperlich und seelisch
verarbeiten. Viele von ihnen
feiern in jedem Jahr dankbar
ihren zweiten Geburtstag im
Andenken an ihren Spender.«

Leben an der Pumpe

Kunstherzen konnten perspektivisch eine Alternative zur
Herztransplantation werden, hoffen Ingenieure und Mediziner

Noch gilt die Herztransplantation als
beste Therapie, um eine Herzschwiche im
Endstadium zu behandeln. Die bislang
einzige Behandlungsalternative ist die Im-
plantation eines Kunstherzens. Mediziner
und Entwickler arbeiten daran, die Neben-
wirkungen zu reduzieren.

Fl’infzig Jahre nach der ersten Herzverpflan-
zung durch den siidafrikanischen Chirurgen
Christiaan Barnard ist die Herztransplantation
eine Standardbehandlung. Nach fiinf Jahren
leben noch fast 70 Prozent der Transplantierten,
nach zehn Jahren immerhin noch 45 Prozent.
Ohne Operation sterben Kranke im Endstadium
der Herzschwiche meist innerhalb eines Jahres.

2016 wurden hierzulande laut Zahlen der
Deutschen Stiftung Organtransplantation
insgesamt 297 Herzen von hirntoten Menschen
verpflanzt, und 725 Patienten warteten Ende
2016 auf ein fremdes Herz. Seit langem suchen
Mediziner deshalb nach einer Behandlungsalter-
native. »Von der Effektivitit ist die einzige, die
das dauerhaft leisten kénnte, die Kunstherz-
therapie — entweder der komplette Ersatz des
Herzens durch eine Maschine oder der Teiler-
satz des Herzens«, sagt Volkmar Falk, der Leiter
des Deutschen Herzzentrums Berlin (DHZB).

Meist bekommen die Patienten Herzunter-
stiitzungssysteme eingebaut. Zunachst waren
diese dazu gedacht, die Wartezeit auf ein Trans-
plantat zu tiberbriicken - tiber die Halfte der
Implantattriger steht auf der Warteliste fiir eine
Herztransplantation. Die Pumpen werden aber
auch Patienten implantiert, die fiir eine Trans-
plantation nicht in Frage kommen, weil sie zu
alt, zu krank oder stark iibergewichtig sind.

Mitunter erholt sich das kranke Herz, wenn
es eine Zeitlang entlastet wird. Am DHZB konn-
ten iiber 100 Unterstiitzungssysteme wieder
explantiert werden. Die Klinik ist mit bis heute
mehr als 2.800 Implantationen und 170 im Jahr
weltweit das fiihrende Zentrum auf dem Gebiet.
Insgesamt werden pro Jahr in Deutschland
rund 1.000 Kunstherzen eingepflanzt. Nach fiinf
Jahren lebt immerhin noch die Halfte der Im-
plantattriager. Einige wenige Patienten schaffen
es auch zehn Jahre und mehr.

Bei einen Herzunterstiitzungssystem han-
delt es sich um eine wenige Zentimeter grofie
Pumpe, die meist zur Unterstiitzung der linken
Herzkammer eingesetzt wird. Das Gerit saugt
das Blut aus der linken Herzkammer an und
driickt es iiber eine Gefafiprothese in die Aorta.
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Uber ein Kabel, das aus der Bauchdecke her-
auskommt, ist die Pumpe mit Akkus und einer
Steuereinheit aufSerhalb des Korpers verbun-
den - Gesamtgewicht zwischen zwei und drei
Kilogramm. Beides trigt der Patient in einer
Umbhéngetasche oder einem kleinen Rucksack
bei sich. In Berlin wurde 2016 der weltweit erste
Patient mit einem zweiten Herzunterstiitzungs-
system ausgeriistet — nach dem fiir die linke
auch mit einem fiir die rechte Herzkammer.
Harald Becker aus Gera geht es mehr als ein
Jahr nach der Operation gut. »Ohne den Eingrift
hétte Herr Becker kaum eine Chance gehabt,
lange zu tiberleben«, sagt Thomas Krabatsch,
Leiter des Kunstherzprogramms am DHZB.

Menschen mit einem transplantierten frem-
den Herzen miissen lebenslang Immunsuppres-
siva gegen die Abstoflung des fremden Organs
einnehmen. Sie haben ein erhéhtes Infektions-
risiko und erkranken auch haufiger an Krebs als
Nicht-Transplantierte. Trotzdem lebt es sich mit
einem neuen Herzen oftmals gut.

Risiko fiir Komplikationen

Kunstherzempfinger leben mit anderen,
aber ebenfalls schwerwiegenden Risiken. »Da
es sich um ein mechanisches Gerit handelt,
durch das ein Rotor relativ schnell rotiert, kann
es zu Blutschaden kommenc, sagt DHZB-Leiter
Falk, »es konnen sich Gerinnsel bilden, die
schlimmstenfalls einen Schlaganfall auslosen.«
Implantattriger missen deshalb lebenslanglich
einen Blutverdiinner einnehmen. Eine gefiirch-
tete Komplikation sind auch Infektionen, iiber
das Kabel konnen Erreger in das Gewebe und
die Blutbahn gelangen.

Weil die Patienten ihre Akkus wechseln und
Ersatzbatterien bei sich haben miissen, wer-
den sie zudem stdndig daran erinnert, dass ihr
Leben von einer Maschine abhéngt. » Auf der
anderen Seite haben wir durchaus Patienten, die
urspriinglich fiir eine Transplantation gelistet
worden sind, sich aber dann, nachdem sie mit
dem System so gut zurechtkommen, dagegen
entschieden haben, sagt Volkmar Falk.

Mediziner arbeiten gemeinsam mit Ingeni-
euren daran, das Risiko fiir Komplikationen zu
vermindern. Das Projekt »Zurich Heart«, an
dem das DHZB beteiligt ist, will bestehende Sys-
teme verbessern, indem man Oberflichen op-
timiert und so das Thromboserisiko verringert
und Sensoren integriert, die das System besser
an die Physiologie des menschlichen Kreislaufs »
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Halbierte Wartezeit
vor Feststellung des
Todes in der Schweiz

In der Schweiz trat am 15. November ein
iiberarbeitetes Transplantationsgesetz in
Kraft. Die Reform ermdglicht, nach 5-miniiti-
gem Kreislaufstillstand den Tod eines Patien-
ten festzustellen und ihm anschlieflend Orga-
ne zu entnehmen. Dagegen gibt es Proteste.

ie Entnahme von Korperstiicken bei

Menschen, deren Herz seit einigen Minu-
ten nicht mehr schldgt, ist in Deutschland
offiziell tabu, laut wiederholter Einschétzung
der Bundesirztekammer ist ein 10-mintitiger
Kreislaufstillstand »nicht als sicheres »Aqui-
valent zum Hirntod« nachgewiesen«. Anders
bewertet dies die Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) in der Schweiz. Dort
sind seit Ende 2011 Transplantationen nach
arztlicher Feststellung eines 10-miniitigen
Herzstillstands legal. In diesem Jahr sind in der
Alpenrepublik bislang 32 Organentnahmen
nach Herzstillstand aktenkundig, 2016 wurden
noch 15 registriert.

Die Zahlen diirften weiter steigen. Denn die
Schweizer Regierung hat mit dem gednderten
Transplantationsgesetz auch die bereits im Mai
geanderten SAMW-Richtlinien zur Vorberei-
tung von Organentnahmen in Kraft gesetzt. Die
neuen Richtlinien haben die vorgeschriebene
Wartezeit bis zur formellen Feststellung des
Todes nach Kreislaufstillstand nun halbiert: von
bisher zehn auf nun fiinf Minuten.

Mit der Neuregelung, schreibt die SAMW
zur Begriindung, werde »die Qualitit der ent-
nommenen Organe grundsatzlich besser, weil
die Zeit des Sauerstoffmangels kiirzer ist als mit
der bisherigen Regelung (10 Minuten)«. Dies
liege »im Interesse der Spender und Empfin-
ger«. Zudem betont die SAMW, dass in der
Schweiz der Kreislaufstillstand nicht nur durch
Ertasten des fehlenden Pulses, sondern auch
mittels Echokardiographie (Ultraschall des

» anpassen. Langfristig arbeitet die Gruppe an
einem total kiinstlichen Herz, das die Herzfunk-
tion vollstindig iibernehmen kann.

Solche Modelle gibt es bereits, sie werden
aber eher selten eingepflanzt. Schlagzeilen
machte 2013 der in Frankreich entwickelte Car-
mat-Prototyp. Die Aufgaben, die das mensch-
liche Herz iiber das Zentralnervensystem des
Korpers erfiillt, leistet das Carmat-Herz iiber
Sensoren, Software und Mikroelektronik. Zwei
an Hydraulikpumpen angeschlossene Elektro-
motoren bilden die Ventrikel, kiinstliche Herz-
kammern, die das Blut aufnehmen, es in die
Lungen befordern und das frisch mit Sauerstoft

Herzens) diagnostiziert werde. Ist die 5-miniitige
Wartezeit abgelaufen, muss gemaf; Richtlinie
noch eine formelle Hirntoddiagnostik folgen,
anschliefend darf explantiert werden.

Gegen die verkiirzte Wartezeit bis zur Todes-
feststellung, teils auch ganz grundsétzlich gegen
Organentnahmen nach Kreislaufstillstand, regt
sich Widerstand. Kurz vor Inkrafttreten kritisier-
ten die Hippokratische Gesellschaft und weitere
konservative Arztevereinigungen in der Schweiz
die Gesetzesnovelle: »Der Eindruck drangt sich
auf, dass die Wartezeit, die den Organspender
schiitzen sollte, zugunsten moglichst frischer
Spenderorgane verkiirzt wird.« Dies sei auch aus
wissenschaftlicher Sicht bedenklich, erklaren diese
Mediziner. Der unumkehrbare Funktionsausfall
des Grof3hirns nach Herz-Kreislaufstillstand trete
zwar »nach etwa fiinf Minuten« ein. Aber Fakt ist
nach Darstellung der Hippokratischen Gesell-
schaft auch: »Die Uberlebensdauer des Hirnstam-
mes wird mit bis zu zehn Minuten oder etwas
langer nach Herz-Kreislaufstillstand beobachtet.«

Ahnliche Bedenken kommunziert auch die
Schweizerische Stiftung Patientenschutz (SPO)
in einer Medienmitteilung vom 9. November:
»Die Endgiiltigkeit des Kreislaufstillstandes
nach einer Wartezeit von fiinf Minuten ist nicht
geniigend bewiesen.« Auch weisen die Patienten-
schiitzer darauf hin, dass die Definition des
Todes »letztlich eine gesellschaftliche Festle-
gung« sei. In der Kommission, welche die neuen
Richtlinien erarbeitet hat, seien keine Patienten-
vertreter dabei gewesen. Diese, meint die SPO,
hitten aber »ein wichtiges gesellschaftliches
Gegengewicht zu Wissenschaft, Medizin und
Industrie bilden kénnen.

Schliefillich unterbreitet die SPO noch einen
Vorschlag zur »Qualitatssicherung«, der womog-
lich auch auflerhalb der Schweiz auf Interesse
stofit: »Als vertrauensbildende Mafinahme
schlagen wir ein Expertengremium vor, das
Protokolle von Todesfeststellungen stichproben-
weise iiberpriift und mit der Krankengeschichte
der jeweils Verstorbenen vergleicht.«

Klaus-Peter Gorlitzer &

angereicherte Blut zuriick in den Kreislauf pum-
pen. Angetrieben wird diese Hardware durch
am Korper getragene Lithiumbatterien. Die in-
nen liegenden Komponenten werden auflerdem
mit chemisch behandelten Rinderzellen be-
schichtet. Dadurch soll die Blutgerinnung nach
dem Eingriff verhindert werden, die ein haufiges
Problem bei Herzpatienten darstellt. Allerdings
lebten die ersten vier Patienten, denen Carmat
implantiert wurde, nicht langer als drei Monate.
Konstrukteure weltweit arbeiten nun an bes-
seren Modellen. Eine Herausforderung ist, dass
ein kiinstliches Herz dauerhaft funktionieren
muss, mindestens funf Jahre sind das Ziel. @
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Entschliefung des
Deutschen Arztetags

Vor gut zehn Jahren, im Mai
2007, beschloss der Deutsche
Arztetag einstimmig eine
»EntschlieBung zu ethischen
Aspekten der Organ- und
Gewebetransplantation«.
Anlass des Papiers, einge-
bracht vom Vorstand der
Bundesarztekammer, war
das 10-jahrige Bestehen des
deutschen Transplantations-
gesetzes von 1997.

Zur Feststellung des Todes im
Umfeld von Transplantationen
positionierte sich das Parla-
ment der Arztinnen im Jahr
2007 wie folgt: »Abzulehnen
ist und bleibt deshalb auch
die Organentnahme nach
Todesfeststellung allein durch
Herzstillstand (so genannte
non heart-beating donor). Die
Bundesarztekammer hat
ihre Ablehnung mehrfach
begriindet. Diese hat wei-
terhin Bestand: Die sichere
Todesfeststellung gehort zu
den Grundvoraussetzungen
der postmortalen Organspen-
de. Der blofRe Herzstillstand
ist kein sicheres Todeszei-
chen. Dies belegt jede auch
nur voribergehend erfolg-
reiche Reanimation. Organe
dirfen nur nach einer klar
definierten, weithin akzep-
tierten Feststellung des
Todes entnommen werden;
diese ist die Feststellung des
Hirntods.«
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Ein Teil der
»Digitalen Agenda«

Von »Big Data« sprechen
mittlerweile viele Fachleute
aus Wissenschaft, Wirtschaft
und Politik. Aber was meinen
sie Uberhaupt damit?

Und was soll das Ganze?
Wer eine kurze Antwort sucht,
wird auch auf der Internet-
seite der alten - womaoglich
bald neuen - CDU/CSU-SPD-
Regierung fiindig.

Zur Frage »Was ist eigentlich
Big Data?« liest man auf
www.bundesregierung.de die
folgende Erklarung:

»Big Data ist die Masse aller
digital verfligbaren Daten
etwa aus Internet, Mobilfunk
und Finanzwesen. Wirtschaft,
Marktforschung, Gesund-
heitswesen oder auch die
Verwaltung nutzen sie. So
werten Unternehmen diese
Daten aus. Die Ergebnisse
sollen ihnen helfen, ihre
Produkte und Produktion

zu optimieren, flexibler auf
Trends und Kundeninteres-
sen zu reagieren. Weltweit
beschaftigen sich bereits

40 Prozent aller Unterneh-
men mit Kundenprofilen

und Trendanalysen. Auch

die Forschung nutzt Big
Data. Die analysierten Daten
konnen dazu beitragen, neue
Erkenntnisse zu gewinnen,
etwa in der Medizin. Die
Bundesregierung fordert

die Entwicklung innovativer
Dienste und Dienstleistun-
gen als Teil ihrer Digitalen
Agenda.«

Im Interesse der Forschung

Ethikrat empfiehlt, Regeln zum Datenschutz zu andern

Der Deutsche Ethikrat hat eine 200

Seiten dicke Stellungnahme zu »Big Data
und Gesundheit« vorgelegt. Das Papier,
adressiert vor allem an die Politik, zielt
auf Verinderung datenschutzrechtlicher
Bestimmungen - tendenziell im Interesse
medizinischer Forschung. Die Empfehlun-
gen stellen bisher geltende Grundsitze

in Frage, insbesondere das Prinzip, dass
personliche Daten nur fiir denjenigen
Zweck und in dem Zusammenhang genutzt
werden diirfen, fiir den sie erhoben und
gespeichert worden sind.

ie Gemengelage ist uniibersichtlich, und

die Schriften der berufenen Fachleute sind
nicht immer leicht zu verstehen. Einen ersten
Eindruck vermittelt die Pressemitteilung vom
30. November lesen, die der Ethikrat zu seiner
Stellungnahme »Big Data und Gesundheit -
Datensouverénitit als informationelle Freiheits-
gestaltung« verbreitete.

Chancen und Risiken, um die es gehen soll,
fasst der Ethikrat wie folgt zusammen: »Die rapi-
de wachsende Datenbasis, die damit verbundene
Entwicklung innovativer digitaler Instrumente
und die Vernetzung der beteiligten Akteure
erdffnen damit einerseits Chancen fiir deutlich
verbesserte Diagnostik, Therapie und Préaven-
tion, Effizienz- und Effektivititssteigerungen
sowie die Unterstiitzung gesundheitsférderlichen
Verhaltens. Andererseits bringen schwankende
Datenqualitdt, Intransparenz von Datenfliissen,
Kontrollverluste sowie unsichere Koordinations-,
Regulierungs- und Qualifikationsanforderungen
aber auch Risiken mit sich. Diese reichen von
Entsolidarisierung und Verantwortungsdiffusion
iiber Monopolisierung und Verluste informatio-
neller Selbstbestimmung bis hin zu Datenmiss-
brauch und Manipulationshandlungen.«

Die Stellungnahme des Ethikrats enthalt
zahlreiche Empfehlungen. BIOSKOP konzentriert
sich hier auf einige Vorschlage zur Forschung.
Der Ethikrat plddiert dafiir, »Potenziale von Big
Data im Gesundheitsbereich« zu erschlieffen und
den Datenaustausch zu standardisieren und zu
erleichtern. Ziel rechtlicher Regeln solle es sein,
Datensitze »prospektiv« (also vorausschauend
auf Vorrat) sammeln zu diirfen — und »es auch zu
ermoglichen, bereits vorhandene Datensatze aus
Klinik und Forschung mit jeweils neu gewonne-
nen Daten in ethisch verantwortbarer Weise zu
verkniipfen«. Gemeint sind vertrauliche Informa-
tionen, die Menschen in anderen Zusammen-
héngen bereits preis gegeben haben, als von
Big-Data-Konzepten noch keine Rede war.
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Geht es nach dem Ethikrat, soll dabei das
»traditionelle Einwilligungsmodell« kiinftig nicht
mehr uneingeschrinkt gelten. Zwar solle daran
»grundsatzlich« festgehalten werden, notwendig
sei aber auch eine Art Sonderregel fiir die For-
schung. In der juristisch gepréagten Sprache des
Ethikrates liest sich das so: »Namentlich sollte es
ermoglicht werden, im Sinne einer umfassenden
Zustimmung Datennutzung ohne enge Zweck-
bindung zugunsten der klinischen und medizin-
bezogenen Grundlagenforschung zu erlauben.«

Diese Art der, so der Ethikrat, »Datenspende«
liegt auf Linie jenes fragwiirdigen Blankoschecks,
den sich die Nationale Kohorte (— Seite 9) und
diverse Biomaterialbanken seit einigen Jahren
von Menschen ausstellen lassen, die ihnen Daten
und Proben zur Verfiigung stellen - fiir Studien,
deren Inhalt sie zum Zeitpunkt der »Spende«
weder kennen noch tiberblicken kénnen.

Dass dies heikel ist, weif8 auch der Ethikrat.
Als Alternative zu pauschalen Zustimmungen
empfiehlt er, »kaskadisch strukturierte Ein-
willigungsmodelle zu etablieren«. Damit meinen
die Politikberater wohl etwa, dass Menschen, die
einst Daten zur Verfiigung gestellt haben, spater
doch noch mal kontaktiert und um Zustimmung
gebeten werden sollen, falls eine konkrete Studie
in Planung ist. Wenn das so gemeint ist, darf man
auf verstandliche Regelungen gespannt sein.

Ursula Klingmiiller, Systembiologin am
Deutschen Krebsforschungszentrum, hat an der
Stellungnahme des Ethikrates mitgeschrieben. In
einem Interview (= Randbemerkung auf Seite 9)
mit der Pressestelle der Helmholtz-Gemeinschatft,
die auch die Nationale Kohorte finanziell fordert,
sagte die Professorin, der Vergleich grofier
Datensétze biete die Chance, »dass wir dadurch
Muster erkennen kénnen, etwa bei Patienten,
deren Erkrankung auf bestimmte Therapien
anspricht«. Die derzeit geltenden Datenschutzre-
gelungen seien aber »sehr starr und auf Daten-
sparsamkeit fokussiert«.

Ein Sondervotum

Im 26-kopfigen Ethikrat dabei ist auch Chris-
tiane Fischer. Die Geschaftsfiithrerin der unab-
hiingigen Arzteinitiative MEZIS hat ein Sonder-
votum abgegeben. Die Pressestelle des Ethikrates
fasst Fischers Statement zusammen. Sie fordere
den »Verzicht auf die Nutzung von Big Data zu
Forschungszwecken oder anderen Anwendungen,
sofern ein umfassender Datenschutz, die Umset-
zung effektiver Anonymisierungs- und Pseudony-
misierungsstandards und das Recht auf Vergessen
nicht gewahrleistet werden kénnen. @
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Nationale Kohorte

Aufbruch in die
nachste Phase

Lange nichts mehr von der Nationa-

len Kohorte gehort und gelesen? Das
konnte auch daran liegen, dass sich
dieses Grofprojekt zwecks massenhafter
Sammlung von Gesundheitsdaten und
Biomaterialien Anfang 2016 umbenannt
hat; man will inzwischen offiziell "\NAKO
Gesundheitsstudie« heiflen - wegen

der »negativen Reaktionen auf unseren
Namen, wie ein NAKO-Pressesprecher
im vorigen Jahr erklirte.

ittlerweile, Stand Anfang Dezember

2017, sind rund 148.000 Menschen den
Anwerbungsschreiben der NAKO gefolgt. Das
bedeutet praktisch: Sie haben sich in einem der
18 Studienzentren umfassend korperlich unter-
suchen lassen und viele

andert gilt, worauf BIOSKOP (- Nr. 70+68+67)
wiederholt und eindringlich hingewiesen hat:
Wer hier als Versuchsperson einfach mitmacht,
stellt der mit iiber 200 Millionen Euro aus
Steuergeldern geforderten NAKO quasi einen
Blankoscheck aus. Er oder sie spendet Korper-
substanzen und sensible Untersuchungsdaten
- ohne dabei wirklich zu wissen, wer damit
spater welche konkreten Forschungsprojekte aus
welchem Erkenntnisinteresse unternimmt.

So unterschreiben TeilnehmerInnen zum
Beispiel, dass eingelagerte, pseudonymi-
sierte »Bioproben« wie Blut oder Urin auch
verwendet werden konnen, um »genetische
Risikofaktoren fiir Erkrankungen und deren
Vorstufen zu analysieren«. Die Nutzung konne
WissenschaftlerInnen aus dem In- und Ausland
»ftir alle Arten gesundheitsbezogener Forschung
im offentlichen Interesse gewahrt« werden.
Moglich sei die Nutzung auch in Kooperation
mit Drittmittelgebern, die »eventuell auch kom-
merzielle Zwecke« verfolgen.

Wir empfehlen, einmal mehr: ProbandIn-
nen der Kohorte und Interessierte, die erwégen,
sich hierfiir rekrutieren zu lassen, sollten die

NAKO-Vordrucke zur

Fragen zu ihrer Gesund-
heit, zu (Vor-)Erkrankun-
gen und personlichem
Lebensstil beantwortet

- und auflerdem haben die
TeilnehmerInnen die-

Auch die Regeln zum
Ausstieg aus dem
Mega-Projekt sollte man
genau lesen.

Einwilligung sowie die
Broschiire mit Infor-
mationen fir Teilneh-
merlnnen ganz genau
anschauen. Immerhin
sind diese und andere

jenigen Stoffe gespendet,
auf die es gen-orientierte
ForscherInnen ganz besonders abgesehen
haben: Proben von Blut, Speichel, Urin - alle-
samt molekulargenetisch auswertbar, auf Vorrat
eingelagert in Biomaterialbanken, viele Jahre
lang.

In diesem Oktober hat die NAKO per
Pressemitteilung angekiindigt, dass ProbandIn-
nen, die an der ersten NAKO-Untersuchung
teilgenommen haben, bald einen Fragebogen
per Post zugeschickt bekommen. Im Rahmen
dieser Erhebung, von Fachleuten als »Follow
Up« bezeichnet, sollen TeilnehmerInnen
selbst Auskunft dariiber geben, wie sich ihr
Gesundheitszustand seit der Erst-Untersuchung
entwickelt hat; auflerdem bitten die ForscherIn-
nen, ihnen Einsicht in medizinische Unterlagen
aus Arzt- und Klinikbesuchen zu gewéhren.
»Das Augenmerkg, so die Erlauterung der
NAKO, liege nach wie vor »auf den Volkskrank-
heiten«, deren Entstehung und Verlauf »im
Fokus der NAKO-Gesundheitsstudie« stiinden,
namentlich: Krebs und Diabetes, auflerdem
Herzkreislauf-, Infektions-, Stoffwechsel- und
Atemwegserkrankungen sowie neurologische
und psychiatrische Leiden.

Das methodische Vorgehen ist auch unter
WissenschaftlerInnen umstritten. Und unver-

wichtige Dokumente
inzwischen auch auf der
offiziellen Webseite www.nako.de tibersichtlich
aufgelistet. Bereits der Umfang der Schriftstiicke
lasst erahnen, wie komplex die Gemengelage ist,
in die sich Menschen begeben, die hier Daten
und Bioproben zur Verfligung stellen.

In Ruhe lesen sollte man auch die Regeln
zum Ausstieg aus dem Mega-Projekt, der im
Prinzip ja jederzeit moglich ist. Zu beachten ist
aber: Nur ein »vollstindiger Widerruf, so die
NAKO, »fithrt zu einer Loschung und Vernich-
tung aller vorhandenen Daten und Bioproben«.
Wie man die erteilte Einwilligung, die zunichst
fur finf Jahre und - wenn man nichts weiter
tut — stillschweigend fiir weitere fiinf Jahre
gilt, klug widerruft, skizziert Punkt 15 der
Teilnehmerinformation.

Allerdings steht dort auch: »Die Daten, die
zum Zeitpunkt des Widerrufs schon fiir wissen-
schaftliche Auswertungen und Analysen genutzt
wurden, kénnen nicht mehr aus diesen entfernt
werden.« Diese Auskunft legt nahe: Proband-
Innen, die begriindete Zweifel an Sinn und
Zweck der NAKO sowie den stetig wachsenden
Sammlungen von molekulargenetisch auswert-
baren Korpersubstanzen haben, sollten ihren
Ausstieg aus dem Projekt nicht auf die lange
Bank schieben. Klaus-Peter Gorlitzer @
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Vollig neue Kontexte

Der Deutsche Ethikrat zahlt
26 Mitglieder, berufen durch
Bundestag und Bundes-
regierung. Die meisten

in der Ethik-Runde sind
Professorlnnen, ihre fach-
liche Bandbreite reicht von
Naturwissenschaften und
Medizin bis zu Theologie,
Philosophie und Recht. Mit
dabei ist Ursula Klingmiiller,
Systembiologin am Krebs-
forschungszentrum (DKFZ)

in Heidelberg. Anlasslich der
Ethikrat-Stellungnahme zu
»Big Data und Gesundheit«
gab sie ein bemerkenswertes
Interview - publiziert von der
Pressestelle der Helmholtz-
Gemeinschaft Deutscher For-
schungszentren. Klingmdiller
sagte: »In der Wissenschaft
sehe ich vor allem Chancen.«
Diese bestiinden darin,
»dass wir grofle Datensatze
vergleichen und dadurch
Muster erkennen konnen,
etwa bei Patienten, deren
Erkrankung auf bestimmte
Therapien anspricht«. Risiken
sprach die Systembiologin
auch an, allerdings nicht

in Bezug auf Forschung.
»Wir konnen Daten heute in
vollig neue Kontexte stellen
und auch unterschiedliche
Datenquellen zusammen-
fligen«, erlauterte Kling-
miuller und nannte ein Bei-
spiel, wie Daten unerwartet
»in Relation zur personlichen
Gesundheit interpretiert«
werden konnten. Wirden
etwa kurze Fahrtstrecken
mit dem Auto erfasst, konnte
dieses Mobilitatsverhalten
auch »als Hinweis auf einen
bewegungsarmen Lebensstil,
mogliches Ubergewicht und
damit ein erhohtes Risiko fir
gesundheitliche Probleme in-
terpretiert« werden. So konn-
ten Versicherungen versucht
sein, »diese Daten zu nutzen,
um Menschen mit schweren
chronischen Erkrankungen
aus einer Krankenversiche-
rung auszuschlieflen oder sie
in schlechtere Tarife einzu-
stufen«, orakelt Klingmiiller.
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»Mehrwert fiir die
Bevolkerung erzielen«

Biobanken und Big-Data-
Strategien werden auch in
der Schweiz vorangetrieben,
insbesondere vom Swiss TPH.
Das Tropen- und Public-
Health-Institut in Basel

leitet die schweizweit einzige
bevolkerungsbezogene Lang-
zeituntersuchung, genannt
SAPALDIA-Kohortenstudie.
Einbezogen ist hier auch eine
Biobank. Die Auswertung
von Daten und Blutproben
hat laut Selbstdarstellung
»in den letzten Jahren
wesentlich dazu beigetra-
gen, dass ganz neue Gene
und biologische Ursachen
fir Asthma, Lungenfunktion
und Nierenerkrankungen
gefunden werden konnten«.
Ende November versam-
melten sich in Basel rund
300 Gesundheitsfachleute
zur Swiss Public Health
Conference. Zum Auftakt
sprach die Epidemiologin
Nicole Probst-Hensch vom
Swiss TPH. |hre Ausfiihrun-
gen, zitiert in einer Presse-
mitteilung des Instituts, ge-
ben einen kleinen Einblick in
Motive, Methoden, Denkweise
und Sprache der Forsche-
rinnen: »Wir konnen«, so
Probst-Hensch, »Tausende
von Molekdilen in den Korper-
flissigkeiten und Geweben
eines Menschen messen.
Wir konnen den Lebensstil
abbilden oder die sozialen
Netzwerke abfragen.« Weiter
flhrte sie aus: »Das Feld der
personalisierten Gesundheit
will diese personlichen Daten
nutzen, um einen Mehrwert
fur die gesamte Bevolkerung
zu erzielen.« Die Baseler
Epidemiologin wahnt sich
»im Zeitalter der Prazisie-
rungsmedizin«, in dem For-
schung »ein ganzlich neues
mechanistisches, kausales
Verstandnis von Krankheiten
und Wohlbefinden« ermagli-
chen werde. »Wir missenx,
meint Probst-Hensch, »die
Risiken suchen, um vermehrt
Pravention zu betreiben.«

»Hirndaten
schutzen«

ODb bewusst oder nicht: Viele Menschen
offenbaren mit ihrem Smartphone unge-
zdhlte Daten, die auch die Erstellung von
Gesundheitsprofilen (— Seite 11) ermog-
lichen. Forscher warnen nun vor neuen
Geriten, die Gehirnaktivititen ihrer Nutzer-
Innen »dhnlich einfach« erfassen sollen.

Erste Gerite dieser Art gibt es bereits. »Sie
werden wie ein Kopthorer aufgesetzt und
sollen den Nutzern helfen, ihre Konzentrations-
fahigkeit zu steigern und Stress abzubauenc,
erldutert das Universitatsklinikum Freiburg

in einer Pressemitteilung vom 27. November.
Entwickelt werden sie allerdings nicht von
Uni-IngenieurInnen, sondern von einschligig
bekannten Daten-Konzernen: Google, Facebook
und auch Tesla-Griinder Elon Musk investieren
massiv in solche Neurotechnologien, angeblich
100 Millionen Dollar pro Jahr.

Die Firmen kdmen schneller voran als
gedacht, »ein grof3flichiger Einsatz« der Gerite
konnte »in den néachsten drei bis fiinf Jahren
erfolgenc, schitzt Philipp Kellmeyer, Facharzt
fiir Neurologie am Freiburger Uniklinikum.
Angesichts solcher Perspektiven und rechtlicher
Liicken fordert Kellmeyer: »Hirndaten miissen
geschiitzt werden, bevor es zu spit ist.«

Vorschlige in Richtung Gesetzgeber unter-
breitet er in einem Aufsatz, den er mit weiteren
Autoren am 11. November im Fachblatt Nature
ver6ffentlicht hat. Unabdingbar sei, dass von

Register und Adressen

m Verband Forschender Arzneimittel-

hersteller (vfa) haben sich 43 grofle Pharma-
firmen organisiert, in der Allianz Chronisch
Seltener Erkrankungen (ACHSE) machen tiber
120 Selbsthilfeorganisationen mit. Gemeinsam
laden die ungleichen Partner am 1. Februar
2018 ins TRYP Hotel nach Berlin, um Informa-
tionen und Erfahrungen auszutauschen, Thema
der Veranstaltung: »Register: Bedeutung fiir die
Forschung und Patientenversorgungx.

Auf dem Programm stehen viele Vortrige,
jeweils 20 Minuten kurz; es geht um so komplexe
Dinge wie die Zulassung von Arzneimitteln.
Die ReferentInnen kommen von Pharmafirmen
und vom Deutschen Rheuma-Forschungs-
zentrum, und ebenso angekiindigt ist auch ein
leitender Mitarbeiter des Paul-Ehrlich-Instituts,
jener Bundesbehorde, die auch fiir die Nutzen-
bewertung biomedizinischer Arzneimittel
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Geriten erfasste Hirndaten nur dann digital
geteilt werden diirften, wenn der Nutzer aus-
driicklich zustimmt. »Eine mogliche wirksame
Einschrankung, so Kellmeyer, »wire ein Verbot
fiir den Verkauf und Handel solcher Daten,
ahnlich wie bei menschlichen Organen.«
Neben dem Datenschutz will der Neuro-
wissenschaftler auch den Schutz vor Zweckent-
fremdungen und Manipulationen gewonnener
Hirndaten sichergestellt wissen. Riskant sei zum
Beispiel, wenn medizinische Anwendungen,
etwa zur Verbesserung des Gedéchtnisses oder
zur Optimierung von Hirnfunktionen, auch
fir militarische Einsdtze eingesetzt wiirden.
Und grundsitzlich verhindert werden missten
Manipulationen der Hirnaktivitit »auflerhalb
medizinischer Therapien«. Hier gelte es, den
Rechtsrahmen nachzubessern, auch global.
Geht es nach Kellmeyer, so soll »die Allgemeine
Erklarung der Menschenrechte um den Schutz
der Hirnaktivitit erweitert werden.

Auch spannend

Nicht problematisiert werden in der Mit-
teilung des Freiburger Uniklinikums ebenfalls
spannende Fragen, die sich im Bereich der
Forschung stellen: Was passiert eigentlich mit
jenen Daten und Biomaterialien, die Proband-
Innen bei wissenschaftlichen Studien hinterlas-
sen, auch im Bereich der Hirnforschung? Wer
hat aktuell und spéter Zugriff darauf? Und wie
fundiert verlduft der Prozess zur Erlangung
einer »informierten Einwilligung« vor einer
Studie? Wer erwégt, an einem solchen Projekt
teilzunehmen, sollte sich dieser Fragen bewusst
sein — und diese rechtzeitig auch an universitédre
ForscherInnen richten. Klaus-Peter Gorlitzer @

fir neuartige Therapien wie Gentherapeutika
zustdndig ist. Auflerdem soll erklart werden,
welche Rolle Register im »Nationalen Aktions-
plan fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen«
spielen. Zum Abschluss gibt es ein »Get to-
gether« mit Kaffee und Kuchen.

Die Reisekosten kénnen sich Teilnehmer-
Innen von derjenigen Patientenorganisation
erstatten lassen, die sie entsandt hat; die schrift-
liche Anmeldung mit persénlichen Daten wie
Adresse, Telefon und E-Mail ist an eine Mit-
arbeiterin der vfa-Abteilung fiir »Politik und
Strategie« zu schicken. Ob diese Daten nach der
Veranstaltung geloscht oder fiir weitere Aktivi-
taten genutzt werden, steht nicht im Vordruck
zur Anmeldung.

Vielleicht gibt es ja TeilnehmerInnen, die
nach dem Event berichten wollen, welche Infos
und Kontakte fiir sie hilfreich waren. Wir sind
gespannt, bitte Bescheid geben, gern per
E-Mail an redaktion@bioskop-forum.de @
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Diskrete App-Anbieter?

Eine Stichprobe von »Marktwachtern« zur Selbstkontrolle

Elektronische Instrumente zur korper-
lichen Selbstkontrolle verkaufen sich gut -
trotz erheblicher Bedenken von Daten-
schiitzern (— BIOSKOP Nr. 77). Mittler-
weile haben Verbraucherschiitzer bei
Anbietern von Smart-Watches und Fitness-
Apps nachgehakt. Das Ergebnis ihrer
Checks ist auch nicht beruhigend.

ngezéhlte Zeitgenossen tragen sie rund um

die Uhr am Korper - so genannte Wear-
ables wie elektronische Fitnessarmbander oder
Smart Watches, die Bewegungen und Schlaf-
phasen protokollieren, Schritte zdhlen und
sportliche Aktivitdten dokumentieren, Herz-
frequenz und Kalorienverbrauch messen. Die
aufgezeichneten Daten konnen, mit Hilfe von
Smartphone oder Computer, beliebig verkniipft
und ausgewertet werden.

Was vielen NutzerInnen nicht bewusst ist
oder vielleicht auch egal: Die erhobenen Daten
zur personlichen Verfassung sind nicht nur fiir
sie selbst einsehbar, sondern landen teils auch bei
den Anbietern der beliebten Smartphone-Apps.

In welchem Umfang und wie die Firmen
mit den Informationen umgehen, wollte das
»Marktwichter-Team« der Verbraucherzentrale
NRW in Erfahrung bringen. Die Federfithrung
lag bei Ricarda Moll, sie fasste das Ergebnis der
Stichprobe Ende November so zusammen: » Ver-
braucher, die bei der Wearable- und Fitness-App-
Nutzung ihre eigenen Daten im Blick behalten
mochten, haben kaum eine Chance. Selbst dann
nicht, wenn sie Informationen direkt beim
Anbieter einfordern.«

Sechs Abmahnungen, eine Klage

Die VerbraucherschiitzerInnen hatten zwolf
Anbieter von Wearables und die dazugehorigen
Fitness-Apps unter die Lupe genommen.
Nachdem sie die Gerdtschaften zur korperli-
chen Selbstkontrolle vier Wochen lang genutzt
hatten, stellten die Tester Auskunftsantrage an
die Firmen zur Nutzung der Daten - wobei sie
bewusst nicht erwahnten, dass sie im Auftrag
der Verbraucherzentrale handelten. Die Tester
wollten von den Firmen wissen, welche person-
lichen Daten sie von ihnen gespeichert hatten,
aus welcher Quelle diese stammten, zu welchem
Zweck sie gespeichert wurden — und ob die
Daten an Dritte, etwa Firmen aus der Gesund-
heitsbranche, weitergegeben wiirden.

Vier der zwolf Anbieter reagierten innerhalb
der gesetzten Frist zur Beantwortung laut Moll
tiberhaupt nicht. Die tibrigen acht hitten sich

zwar gemeldet, »jedoch waren nur drei der
Antworten zufriedenstellend«, bilanziert Markt-
wichterin Moll. Die Firmen, die vollstindig
antworteten, gaben an, keine Daten an Dritte
weiterzugeben. Bei den unvollstindigen Reak-
tionen anderer Anbieter blieb, neben anderen,
auch diese Frage ungeklirt.

Die Verbraucherzentrale NRW hat das
Ergebnis der Stichprobe in einem priagnanten
Bericht (13 Seiten) im Internet auf https://ssl.
marktwaechter.de veroftentlicht. Sie hat noch
mehr getan und sechs der befragten Anbieter
abgemahnt; vier davon haben nach Darstellung
der Verbraucherzentrale darauthin eine Erkla-
rung abgegeben, dass sie beanstandete Fehlver-
halten kiinftig unterlassen werden. Im Zusam-
menhang mit einem Produkt des App-Anbieters
Apple geht die juristische Auseinandersetzung
wohl erst richtig los. Die Marktwéchter haben
besagte Firma mittlerweile verklagt, teilten sie
Ende November mit.

»Exklusiv« fiir TK-Versicherte

Interessant sind Fallstudien dieser Art auch,
weil inzwischen sogar einige Krankenkassen
offen fiir digitale Selbstvermessungen werben.
Ein Vorreiter ist die Techniker Krankenkas-
se (TK), als »exklusives Angebot fiir unsere
Versicherten« hat sie eine »TK-App fiir Thr
Smartphone« entwickeln lassen. Wer diese App
freiwillig und gratis nutzt, kann damit einiges
anstellen, die TK zdhlt die folgenden Funktio-
nen auf: »Ubermittlung von Krankmeldungen
und Dokumenten, Nachrichten an die Tech-
niker schicken, TK-Briefe online empfangen,
TK-Bonusprogramm komplett digital nutzen,
Fitnessprogramm mit Zugriff auf Apple Health
App oder Google fit, Uberblick der verordneten
Medikamente der letzten drei Jahre«. Weitere
Funktionen sind laut TK in Planung.

In der formalen Datenschutzerkldrung zu ih-
rem digitalen Service betont die Krankenkasse,
samtliche in der TK-App erhobenen, verarbei-
teten und gespeicherten Daten wiirden »aus-
schliellich an die TK« weitergegeben — nicht
aber an Dritte. NutzerInnen kénnten Auskunft
tiber diejenigen Daten beantragen, die bei der
TK zu ihrer Person gespeichert sind, auch tiber
deren Herkunft, die Empfanger und den jeweili-
gen Zweck der Speicherung.

Wie detailliert und verstandlich dieses Ver-
sprechen in der Praxis umgesetzt wird, konnen
Betroffene also personlich testen. Wenn sie un-
sicher sind, wie sie das am besten machen, helfen
ihnen Verbraucherschiitzer sicher weiter. @
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir
BIOSKOP

Gut informiert

»Patientenrechte und
Datenschutz e.V.« nennt sich
ein gut informierter Verein,
der sich gegen die digitale
Vernetzung im Gesundheits-
wesen und die elektronische
»Gesundheitskarte« enga-
giert. Das erklarte Ziel

der Aktivitaten ist ziemlich
ehrgeizig, der Verein fordert
nicht weniger, als »die Tele-
matikinfrastruktur zu stop-
pen«. Zur Begriindung steht
auf seiner Webseite: »Uber
die Telematikinfrastruktur
sollen alle Leistungserbrin-
ger im Gesundheitssystem
(Arzte, Kliniken, Therapeuten,
Apotheken) und die Kranken-
kassen vernetzt werden, um
den routinemafigen Aus-
tausch von Patientendaten
zu ermoaglichen. IT-Experten
haben jedoch erhebliche
Sicherheitsbedenken und
weisen darauf hin, dass der
Schutz personenbezogener
Daten in einem derartigen
System nicht gewahrleistet
werden kann.«
https://patientenrechte-
datenschutz.de nimmt auch
die Big-Data-Stellungnahme
des Ethikrates (— Seite 8]
kritisch unter die Lupe. Und
laufend auch Angebote und
Strategien von Firmen und
Krankenkassen, die Biirger-
Innen zur digitalen Selbstver-
messung und Datenspende
animieren - etwa per Nut-
zung von »Wearables« und
»Fitness-Apps«.
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»Haltung des Zuhdrens«

Sorgekunst. Mutbliichlein
fiir das Lebensende heif3t
die neue Publikation von

Andreas Heller und Patrick
Schuchter, die jetzt im Ess-
linger hospiz verlag erschie-
nen ist. Die Autoren, die am
Institut fur Palliative Care
und Organisationsethik in
Wien forschen und lehren,
verstehen ihr Mutbiichlein

(124 Seiten) als »leiden-
schaftliches Pladoyer fiir

ein wesentlicheres Leben in
menschlichen Beziehungen,
hier und heute«. Im Kapitel
»Das Ende planen? Oder: das
Ende der Planbarkeit« setzen
sich Heller und Schuchter
auch mit Patientenverfigun-
gen und Vorausplanungen
fur die letzte Lebensphase
auseinander - Leseprobe:
»Im Letzten richtet die Logik
der Patientenverfiigung die
individuelle Auseinander-
setzung mit dem Sterben
dahingehend aus, dass man
das Sterben und etwaige
Situationen vorwegnehmen
kann, dass man im Zustand
des >Verfligenden«die Zu-
kunft festlegt. Unabhangig
davon, wie man sich in der
kiinftigen Situation fihlen
mag und ob man dann nicht
vielleicht das Gegenteil von
dem empfindet, was man
vor Monaten oder Jahren im
Zustand strahlenden Ge-
sundseins feierlich dekretiert
hat.« Zur geplanten Einfiih-
rung von ACP-Programmen
in Pflegeheimen bemerken
Heller und Schuchter u.a.:
»Vorsorge ist nicht identisch
mit Behandlung, Vorsorgege-
sprache sehen anders aus als
Behandlungskommunikation.
[...] Wir brauchen Menschen,
die in der Haltung des Zuho-
rens kommen und nicht in
der Absicht, Sterbeprozesse
effizienter zu gestalten.«

Programme fur »letzte Lebensphase«

Planen oder sorgen?

Mit dem Hospiz- und Palliativgesetz
(HPG) ist auch das Angebot einer »Ge-
sundheitlichen Versorgungsplanung fiir
die letzte Lebensphase« als bezahlte Leis-
tung der Krankenkassen erméglicht wor-
den. Uber diese Innovation, Hintergriinde
und Motive hat BIOSKOP seit Mitte 2015
laufend kritisch berichtet. Am 23. Septem-
ber, ein Tag vor der Bundestagswahl, wurde
iiber Vorsorgeprogramme dieser Art in
Miinster 6ffentlich nachgedacht.

und 80 Menschen hatten die Einladung zur

Tagung »Zwischen Planungssicherheit und
Sorgegespriachen« angenommen. Gemeinsame
Veranstalter waren BioSkop, das Wiener Institut
fiir Palliative Care und Organisationsethik und
die Hospiz-Stiftung OMEGA Bocholt; getagt
wurde in den Rdumen des KatHO-Instituts fiir
Teilhabeforschung, das die Veranstaltung als
Kooperationspartner tatkréftig unterstiitzte.

Im Rahmen der neuen Versorgungsplanung
gemal’ § 132g Sozialgesetzbuch V sollen Bewoh-
nerInnen von Pflege- und Behinderteneinrich-
tungen durch speziell geschulte BeraterInnen
motiviert werden, eine Patientenverfiigung zu
formulieren. Ziel ist es, Behandlungsentschei-
dungen fiir medizinische Notfille, in denen
Menschen nicht mehr ansprechbar sind, im Vor-
aus gemeinsam zu durchdenken und dann -
also jenseits der konkreten Behandlungssitua-
tion - verbindlich festzulegen; diese Art der
»Vorsorge« gilt auch in Bezug auf den Verzicht
auf Therapien, die Leben retten konnen. Gelten
BewohnerInnen rechtlich als nicht (mehr)
einwilligungsfihig, zum Beispiel Menschen mit
Demenz oder geistiger Behinderung, sollen
gesetzliche BetreuerInnen oder Bevollméchtigte
den Willen ihrer Schutzbefohlenen stellvertre-
tend vorab erkldren. Diese so genannte Vertre-
terverfiigung ist allerdings — anders als die 2009
per Gesetz anerkannte Patientenverfiigung - in
Deutschland nicht gesetzlich abgesichert.

Ziel der Veranstaltung war es, derartige
Vorsorgeangebote zu hinterfragen - und auch
pragmatische Logiken und Denkgewohnheiten,
die mit ihnen verbunden sind. Zum Einstieg
gab es eine Analyse der Versorgungskulturen in
der Behindertenhilfe. Es referierte Anja Ostrop,
frither in der Alten- und Behindertenhilfe sowie
der Hospizarbeit tdtig, heute wissenschaftliche
Mitarbeiterin an der KatHO. Die aktuelle Situa-
tion in der Altenhilfe in Pflegeeinrichtungen
skizzierte Irmgard Hewing, die in Gronau als
Coach fiir soziale Berufe titig ist und viele Jahre
in der Altenhilfe gearbeitet hat.
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Die Philosophin Karin Michel, Dozentin
fiir Medizinethik und gesetzliche Betreuerin,
veranschaulichte in ihrem Vortrag, wie Patienten-
verfligungen die sozialen Beziehungen zwischen
den zu begleitenden Menschen, Betreuungs-
personal und Angehorigen in der Praxis
beeinflussen.

Fiir den kritischen Blick auf Kernelemente
der Versorgungsplanung, in Fachkreisen meist
» Advance Care Planning« (ACP) genannt, sorgte
BioSkoplerin Erika Feyerabend - ausgehend vom
Modellprojekt »beizeiten begleiten«, das vom
Bundesforschungsministerium finanziert wurde
und offensichtlich Vorlage fiir den neuen § 132g
SGB V ist (- BIOSKOP Nr. 49+50+71).

Einen erweiterten Blick darauf, was unter
einer Kultur der Sorge verstanden werden kann,
bietet die bildende Kunst, die auch an vergessene
oder vergangene Sorgebeziehungen erinnern
kann. Der Wiener Kunsthistoriker Manuel Krei-
ner bot in seinem Durchgang durch die Kunst-
geschichte viele Impulse fiir das Nachdenken
iiber soziale Umstidnde des Sterbens.

Dokumentation in Vorbereitung

Welche Alternativen sind heute moglich und
machbar, um das Leben im Alter und bei hohem
Unterstiitzungsbedarf fiir alle Beteiligten gut zu
gestalten und zu begleiten? Professor Andreas
Heller vom Institut fiir Palliative Care und Or-
ganisationsethik in Wien zeichnete eine »er-
zéhlende Kultur der Sorge« als Gegenmodell zu
standardisierten Sorgekonzepten. Heller pladierte
dafiir, den Blick auf das Lebensende offen zu
halten - und sich bewusst zu machen, dass nicht
»Planung« der angemessene Umgang mit den
existenziellen Herausforderungen am Lebensen-
de ist, sondern eine »Sorgekunst, die das Sterben
wieder als Teil gemeinsamer Sorge in Gemein-
schaft erlebbar macht (- Randbemerkung).

Zum Abschluss prasentierte Barbara Seehase
von der St. Augustinus-Behindertenhilfe Neuss
das in der Einrichtung entwickelte Konzept der
vorsorgenden Planung in der Behindertenhilfe,
das aber noch nicht 6ffentlich nachlesbar ist.

Moderiert wurde die Veranstaltung von
Sabine Schéper, Professorin im Lehrgebiet Heil-
padagogische Methodik und Intervention an der
KatHO. Gemeinsam mit Erika Feyerabend zog
Schiper am Ende das folgende Fazit: Die Veran-
staltung ist ein guter Anfang, weitere Diskussio-
nen seien aber unbedingt notwendig, um in der
Offentlichkeit das Bewusstsein fiir die Risiken
zu schirfen und gemeinsam Alternativen im
Sinne einer gemeinsam getragenen Kultur der
Sorge fiir Sterbende zu entwickeln.

@

Eine Dokumentation der spannenden Tagung ist

in Arbeit, FordererInnen von BioSkop erhalten die
Broschiire voraussichtlich im Januar 2018 gratis mit
der Post.
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Luftverschmutzung verringern!

Bemerkenswerte Videobotschaft einer Arztekammerprasidentin

Appelle, den personlichen Lebensstil

zu verbessern, gesiinder zu leben und
Vorsorgeuntersuchungen wahrzunehmen,
sind typisch fiir Praventionskampagnen
und -politik hierzulande. Eine Arzte-
kammerprisidentin setzt einen anderen
Akzent: Sie fordert auch, Verhiltnisse zu
andern, die Menschen krank machen.

D as Kiirzel COPD steht fiir chronisch
obstruktive Lungenerkrankung. Typische
Anzeichen sind Husten, Bronchitis und Atem-
beschwerden, schreibt der Lungeninformations-
dienst, den das Helmholtz-Zentrum Miinchen
im Internet betreibt. In Deutschland sollen
geschitzt »zehn bis zwolf Prozent der Erwachse-
nen tiber 40 Jahren« unter einer COPD leiden.
Fiir besondere Beachtung soll einmal im Jahr
der »Welt-COPD-Tag« sorgen, am 15. Novem-
ber war es wieder so weit. Und zu lesen war
aus diesem Anlass auch eine pointierte Presse-
mitteilung der Arztekammer Niedersachsen
(AKN). Unter der Uberschrift »Emissionen ma-
chen Tausende Menschen krank« stellte AKN-
Prisidentin Martina Wenker fest: »Neben dem
Rauchen ist die Luftverschmutzung durch Ver-
kehr, Industrie und Heizanlagen der zweitgrofite
Risikofaktor zur Entwicklung einer chronisch
obstruktiven Lungenerkrankung.« Feine Parti-
kel, aber auch Gase wie das Stickstoftdioxid, das
vor allem aus Auspuffrohren von Dieselautos

stammt, »belasten die Atemwege und kénnen
zahlreiche Erkrankungen auslosenc, erlautert
die Pressemitteilung. Laut einer aktuellen
Berechnung der Européischen Umweltagentur
(EEA) sind allein im Jahr 2014 in Deutschland
fast 80.000 Menschen aufgrund von Luftver-
schmutzung vorzeitig verstorben. 66.000 Todes-
falle sind nach den EEA-Zahlen auf Belastungen
durch Feinstaub zuriickzuftihren, 13.000 auf
Stickoxide.

Grenzwerte vielerorts iiberschritten

Arztekammerprisidentin Wenker, selbst
Lungenfachirztin, kritisiert: »Umso unver-
standlicher ist es, dass die Politik es duldet, dass
der EU-Grenzwert von maximal 40 Mikro-
gramm Stickstoffdioxid pro Kubikmeter Luft in
Deutschland weiterhin an vielen innerstadti-
schen Messstationen iiberschritten wird.« Nach
Darstellung des Umweltbundesamts wurden
2016 an mehr als jeder zweiten verkehrsnahen
Messstation zu hohe Stickstoffdioxidwerte im
Jahresmittel festgestellt. Wenker fordert die
Regierungen auf Bundes- und Landesebene auf,
»effektivere Mafinahmen zur Verringerung
der Luftverschmutzung« einzufiihren.

@

Wenkers Botschaft ist nicht nur zu lesen, sondern
auch zu sehen, und zwar in einem Video auf der
Internetseite der niedersichsischen Arztekammer:
www.aekn.de

Unser treuer Forderer und aktiver Mitstreiter

Kennengelernt haben wir Rolf Lorenz Mitte der
1990er Jahre. Damals hatte die Veroffentlichung der
Bioethik-Konvention des Europarates zu breiten
BiirgerInnen-Protesten gefiihrt. In diesem vilkerrecht-
lichen Vertrag wird fremdniitzige Forschung mit
Kindern, Menschen mit geistiger Behinderung,
Demenz und im Koma fiir zuldssig erkldrt. Niedrig
sind auch die Hiirden fiir WissenschaftlerInnen, die
mit Embryonen experimentieren oder sich Zugang
zum menschlichen Genom verschaffen wollen.

Der Mathematiker aus Tiibingen hat sich uner-
miidlich und hartndckig in diesen Protesten engagiert,
eine »Initiative gegen die geplante Bioethik-Konventi-
on« gegriindet und mit dem »Zirkular« der Tiibinger
Initiative jahrelang die kritischen Geister im ganzen
Bundesgebiet mit Informationen, Kontakten, Stel-
lungnahmen verantwortlicher PolitikerInnen versorgt
und Denkanstofe geliefert. Rolf Lorenz war immer
unerschrocken, und er hat jeweils Ross und Reiter
genannt: Ob wachsweiche Erkldrungen hochstehender

Dr. Rolf Lorenz ist am 22.11.2017 im Alter von 87 Jahren gestorben.

Kirchengremien oder unkritische Stellungnahmen
der Bundesregierung — die Adressen und Anleitungen
fiir Protestschreiben an die Verantwortlichen waren
jeweils ganz praktisch beigefiigt.

Bundesdeutsche Regierungen unterzeichneten
den Vertrag nicht - bis heute. Rolf Lorenz hat dies
in seiner ganz eigenen Art kommentiert: »Auch
wer nicht euphorisch veranlagt ist, sondern eher zu
vorsorglicher Skepsis neigt, darf sich — und uns allen!
- jetzt ruhig einmal zugestehen, dass dies ein grofer
Zwischenerfolg ist.« Fiir sein Engagement hat er 2011
das Bundesverdienstkreuz bekommen.

Mittlerweile sind an vielen anderen (Gesetzes)
Orten die Schutzregeln gefallen oder stark durch-
lochert. Auch diese Entwicklung hat Rolf Lorenz
beobachtet, akribisch analysiert und manches Mal
gemeinsam mit uns kommentiert.

Seine Stimme wird uns fehlen. Wir werden sie als
ermutigend in Erinnerung behalten.

Erika Feyerabend fiir BioSkop
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»Konnen wir das noch
verhindern?«

Wie kann es sein, dass vor-
geburtliche Diagnostik eine
zunehmende Verbreitung und
auch qualitativ neue selektive
Entwicklung erfahrt? Und
warum sind Regulierungs-
instrumente zwecks Begren-
zung nicht vorhanden oder
nicht ausreichend wirksam?
Fragen, die im Fokus der
Jahrestagung des Netzwerks
gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik im Juni

in Berlin standen. Eine
38-seitige Dokumentation der
Veranstaltung mit dem Titel
»Pranataldiagnostik: eine
organisierte Verantwortungs-
losigkeit!?« ist nun online.
Auf der Webseite www.netz
werk-praenataldiagnostik.de
stehen spannende Beitrage
zahlreicher Referentinnen,
darunter Erika Feyerabend.
Die BioSkoplerin nahm in
ihrem Vortrag die »6konomi-
schen Bedingungen pranatal-
diagnostischer Selektion«
unter die Lupe. Und disku-
tierte auf dem Podium mit
Kathrin Braun (Politikwissen-
schaftlerin), Silke Kopper-
mann (Frauenarztin und
Netzwerksprecherin], Bettina
Leonhard (Bundesvereini-
gung Lebenshilfe], Corinna
Riffer (Bundestagsabgeord-
nete der Griinen) und Chris-
tine Schirmer (Schwanger-
schaftskonfliktberaterin) iber
genetische Tests an Blut-
proben schwangerer Frauen
(- BIOSKOP Nr. 78] und die
gesellschaftlich brisante
Frage: »Genetisches Scree-
ning in der Frithschwanger-
schaft als Kassenleistung:
Konnen wir das noch verhin-
dern?«
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Florian Wernicke,
Gerontologe bei AGP
Sozialforschung an der
Ev. Hochschule Freiburg
und Stefanie Schien,
Ethnologin, wissen-
schaftliche Mitarbeiterin
am Museum Natur und
Mensch in Freiburg

AGP Sozialforschung

AGP, ein Institut an der
Evangelischen Hochschule
Freiburg, steht fir ange-
wandte Sozialforschung mit
den Schwerpunkten Alter(n),
Gesellschaft, Partizipation.
Das Institut begleitet wissen-
schaftliche Projekte, berat
bundesweit Akteure aus
Politik und Verwaltung

und engagiert sich in der
Fort- und Weiterbildung. Im
Vordergrund stehen beson-
ders die Themen Teilhabe
von Menschen mit Behinde-
rung und Demenz, palliative
Versorgung, Gewalt in der
Pflege sowie kommunale
Alten(hilfe)planung und die
Gestaltung innovativer Wohn-
und Betreuungsformen fiir
unterschiedliche Zielgruppen.
Griinder und Leiter von AGP
Sozialforschung ist Professor
Thomas Klie. Der Gerontologe
und Jurist ist auch einer der
Autoren des 7. Berichts der
Bundesregierung »zur Lage
der alteren Generation in der
Bundesrepublik«, veroffent-
licht im November 2016. Klie
zeichnet zudem als verant-
wortlicher Autor fir den
Pflegereport 2017, den die
Krankenkasse DAK im Okto-
ber herausgegeben hat. Der
Report, an dem auch Florian
Wernicke mitgearbeitet hat,
tragt den Untertitel »Gutes
Leben mit Demenz: Daten,
Erfahrungen und Praxis«.

Geschlossene Gesellschaft?

Personalitat, Demenz und Teilhabe: Ein Zwischenruf

Die Gesellschaft des langen Lebens steht vor einer wachsenden Herausforderung: De-
menz. Mit steigendem Auftreten wichst auch die Besorgnis vieler Menschen, einmal
selbst an einer Form von Demenz zu erkranken. Hierin binden sich Bedenken, mit
Abhingigkeit oder der Auflosung der eigenen Personlichkeit konfrontiert zu werden. Es
erscheint daher nur wenig verwunderlich, dass Gesellschaften in der Moderne vor allem
die Bekimpfung und Uberwindung der Demenz durch ein medizinisches ExpertInnen-
system forcieren. Menschen mit Demenz laufen in diesem Zusammenhang Gefahr, auf
ihre Behandlungsbediirftigkeit reduziert zu werden und hinsichtlich ihrer individuellen
Wiinsche, Vorlieben und Wesensauspriagungen — und somit als Person — unberiicksichtigt

zu bleiben.

D ie Moglichkeiten weitgehend selbstbestimm-
ten Lebens sind eng an die gesellschaftliche
Konstruktion von Personalitit gekniipft. Nicht

in vollem Umfang als Person anerkannt zu sein,
bedeutet, nicht als vollstaindig handlungsfahiger
Teil der Gesellschaft zu gelten. In diesem Zusam-
menhang bleibt zunédchst zu klaren, wer oder
was eine Person ist.

Zur Person werden

Auf die zuvor benannte Frage besitzen Ge-
sellschaften weltweit Antworten. Die Anerken-
nung des Individuums als Person ist ein sozialer
Konstruktionsakt und wird im Wesentlichen in
kulturspezifischen Beziigen ausgehandelt und
vergesellschaftet. Auf diese Weise entsteht eine
Person immer im Zusammenhang mit der sie
umgebenden Personengemeinschaft.

Diese Prozesse sind nicht nur interkulturell
variabel, sie unterliegen zudem historischen
Wandlungsprozessen. So geht das Personen-
Konzept der Moderne ideengeschichtlich aus
philosophischen Motiven der Antike, der
Aufkldrung sowie religiosen Grundsatzen des
Christentums hervor. Es umfasst dabei Eigen-
schaften des individuellen Bewusstseins, der Ra-
tionalitdt, des selbstverantwortlichen Handelns
sowie die Fahigkeit zur Bildung und Wiedergabe
einer verinnerlichten und logisch zusammen-
hidngenden Lebensgeschichte. Diese konnen als
wesentliche Bedingungen und Charakteristika
des Personseins betrachtet werden.

Personalitét erscheint dabei nicht als ange-
borene menschliche Qualitat. Sie ist vielmehr
die Summe der zuvor genannten Eigenschaften
und Fahigkeiten, die man sich aneignen und
nachvollziehbar ausdriicken konnen muss. Ein
solches Verstindnis von Personalitdt bezieht
sich im Kern auf kognitive und sprachliche Fi-
higkeiten: Die soziale Vermittlung von Selbstbe-
wusstsein und Selbststdndigkeit ist vorwiegend
an eine kontinuierliche sprachliche Vermitt-
lungsleistung gekniipft. Dabei werden lebens-
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praktische Fahigkeiten, wie jene der Selbstver-
sorgung, nur nachrangig berticksichtigt.

Ein fremder Mensch

Folgt man diesem Gedanken, so ist es nur
konsequent anzunehmen, dass die Beeintrach-
tigung der fiir diese Fahigkeiten notwendigen
Ressourcen auch zu einer Gefahrdung des
Personen-Status fiihrt. Mit voranschreitender
Entwicklung konnen Menschen mit Demenz die
Anforderungen an die beschriebenen Bedin-
gungen von Personalitdt immer weniger erfiillen
und sind somit gefihrdet, ihren Anspruch auf
Einbindung und Teilhabe an ihrer Bezugsgesell-
schaft einzubtflen.

Die zugeschriebenen Eigenschaften stellen
hierbei nur eine denkbare Wahrnehmung von
Personalitit dar und speisen sich vornehmlich
aus einem individualistischen Personenver-
standnis. Die Herstellung von Personalitét
erscheint auf den ersten Blick als autonome
Leistung des Individuums. Diese Perspektive
vernachldssigt jedoch, dass Personalitt von der
Anerkennung der Bezugsgesellschaft abhangig
ist und erst durch diese erméoglicht wird. Erwei-
tert sich also die Fokussierung auf Personalitit
von einem individuellen hin zu einem gemein-
schaftlich konstituierten Status, so verschiebt
sich die Abgrenzung der Person vom Individu-
um auf ein soziales Geflecht. Eine solche Sicht-
weise beinhaltet zudem die genaue Betrachtung
gesellschaftlicher Einbindungsmechanismen,
die zu einem weitgehend selbstbestimmten und
individuell als gut zu interpretierenden Dasein
befihigen konnen.

Ethik der Sorge und Gesellschaft

»Welche Ungeheuerlichkeit, daf3 der Mensch
allein nicht das Ganze ist!«, so klagt Max Frischs
Don Juan iiber die Tatsache, zu jeder Zeit im
Leben auf andere angewiesen zu sein. Hierin
liegt jedoch eine wesentliche Stiarke mensch-  »
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» licher Gemeinschaft. Die Chancen Betroffener,

ein gutes Leben mit Demenz zu fithren, hangen
stark von den Befihigungsstrukturen ihrer
Umwelt ab. Besonders mit Blick auf mediale
Katastrophenszenarien und bekannte, menschen-
rechtlich bedenkliche Pflege- und Versorgungs-
situationen ist dies zu betonen. Gemeint sind
beispielsweise Berichte iiber Suizide bekannter
Personlichkeiten im Angesicht der Demenz.
Ebenso ist bekannt, dass noch immer viele éltere
Menschen mit Demenz von Gewalt und Frei-
heitsentzug betroffen sind - zu Hause wie auch
in der professionellen Pflege.

Aktive Fiirsorge fiir das lange Leben er-
fordert heute neue kulturelle Zugiange: Hierzu
gehoren die Anerkennung eines Daseins mit
Demenz als Lebensform sowie die Wahrung der
Rechte verletzlicher Menschen auf gesellschaft-
liche Teilhabe, Selbstbestimmung und umfas-
senden Schutz. In derart geteilten Verantwor-
tungsbeziigen konstituiert sich eine Sorgende
Gesellschaft. Zu ihren Akteuren gehoren sowohl
privat Sorgetragende und biirgerschaftlich
Engagierte, als auch institutionell-professionelle
Dienste, Politik und Verwaltung.

Fiirsprache, Schutz, Befihigung

Die UN-Behindertenrechtkonvention (UN-
BRK), welche seit 2009 auch in Deutschland
geltendes Recht ist, fithrt das Paradigma der
assistierten Freiheit in den Behinderungs-Dis-
kurs ein. Sie wendet sich an Menschen mit Be-
hinderung als BiirgerInnen - also als Personen -
und sensibilisiert fiir gesellschaftliche Barrieren,
die zu Behinderung fithren. Auch Menschen mit
Demenz werden in dieser Weise durch ihre Be-
zugsgesellschaft behindert und von spezifischer
Teilhabe ausgeschlossen. So beispielsweise,
indem sie innerhalb medizinischer Aufklarungs-
gespriache nur unzureichend einbezogen oder in
ihren Alltagsbeziigen eher durch Stellvertretung,
denn durch Assistenz betroffen sind. Auch das
Problem der informierten Zustimmung ist hier
als prominentes Beispiel zu nennen. In Erman-
gelung diesbeziiglicher Handlungsempfehlun-
gen und wissenschaftlich gesicherter Routinen,
arbeitet derzeit ein interdisziplindres Forscher-
Innenteam der Goethe-Universitit Frankfurt am
Main an neuen kommunikativen Methoden zur
Forderung der Einwilligungsfdhigkeit Demenz-
betroffener in medizinische Mafinahmen.

Die sich aus der UN-BRK ableitende Soli-
daritéatsverpflichtung entfaltet ihre Wirksam-
keit jedoch nur, wenn sie sich im Alltagsleben
Betroffener niederschlagt. Dies ist Aufgabe
advokatorischen Handelns - im Sinne einer
fiirsprachlichen und dialogischen Haltung
gegeniiber verletzlichen Menschen. Werden
Exklusion und Wiirdeverletzung als zu iiber-
windende gesellschaftliche Zustdnde und in sich

ethische Herausforderungen angesehen, kann
eine anwaltschaftliche Ethik als Korrektiv zu
einem individualistisch geprigten Autonomie-
und Personenverstindnis etabliert werden. Der
Begriff der Advokatorik ist Teil des Charakters
und der Ethik einer sorgenden Gemeinschatft.
Voraussetzung hierfiir ist das Bewusstsein
dariiber, dass jeder Eingrift in die Freiheit einer
Person zu rechtfertigen ist.

Alternative Potenziale anerkennen

Konkret bedeutet dies, Menschen mit De-
menz in ihren alternativen Potenzialen anzuer-
kennen und zu tatsichlicher Teilhabe zu beféhi-
gen. Ferner ist gemeint, sie auch in Momenten
existenzieller Unsicherheit zu begleiten und zur
partizipativen Klarung schwankender, wider-
spriichlicher sowie uneindeutiger Einstellungen
und Entscheidungen beizutragen.

So zum Beispiel in Situationen, in denen
Menschen gegensitzlich zu im Voraus verfligten
(Behandlungs-)Wiinschen (PatientInnenver-
fiigung) agieren oder Demenzbetroffene sich
gegen medizinische oder pflegerische Interventi-
onen wehren. Hieraus lassen sich die Grundziige
eines erweiterten Autonomiebegriffs im Sinne
einer relationalen, also auf sozialen Beziehungen
beruhenden Perspektive ableiten. Advokatorik
kann die Umsetzung der in der UN-Behinder-
tenrechtkonvention geforderten Rechte gewahr-
leisten. Dies erfordert jedoch ein gesamtgesell-
schaftliches Umdenken.

Leben lernen mit Demenz

Eine Degradierung zum leidenden, entper-
sonifizierten, nicht mehr zurechnungsfihigen
Menschen mit Behandlungsbediirftigkeit wird
der Lebenswirklichkeit vieler Menschen mit De-
menz nicht gerecht. Es entkoppelt sie umfang-
lich von Teilhabemaoglichkeiten und demditigt so
Betroffene. Eine derartige Haltung entwertet ein
Leben mit Demenz als eine Form lebenswerten
menschlichen Daseins.

Veranderung, Verletzlichkeit und Vergéng-
lichkeit sind konstante Merkmale (nicht nur)
menschlicher Natur. Eine advokatorische Grund-
haltung verschaftt potenziell entpersonifizierten
Menschen Gehor und gewahrt ihnen Hand-
lungsoptionen. Sie erkennt in fundamentaler
Weise an, dass Personalitdt nicht auf individuel-
len Fahigkeiten und Funktionsabldufen beruht,
sondern gemeinschaftlich konstituiert wird.

Bestimmt lassen sich individuelle Angste vor
dem Verlust kognitiver Fahigkeiten nicht voll-
standig durch Firsprache ablegen. Demenz als
Herausforderung der Gegenwart zu begegnen,
bedeutet ein Leben in Gesellschaft von Personen
mit Demenz zuzulassen und mit ihnen dieses
Leben gestalten zu lernen.

@
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Hirnleistungs-Checks
unter der Lupe

Das Wort IGeL bezeichnet in
der Gesundheitsbranche nicht
etwa ein stacheliges Tier, es
steht vielmehr fur »Individu-
elle Gesundheitsleistung«.
Gemeint sind zum Beispiel
Therapien und Diagnosever-
fahren, die gesetzliche Kran-
kenkassen nicht bezahlen,
weil deren Wirksamkeit und
Verlasslichkeit als wissen-
schaftlich nicht erwiesen

gilt. Dessen ungeachtet sind
viele Menschen bereit, [Gel-
Angebote selbst zu bezahlen.
Zum Beispiel »Hirnleistungs-
Checks«, mit denen angeblich
eine »Friherkennung« einer
Demenz auch bei Menschen
maoglich sein soll, die keiner-
lei Anzeichen fir deutlichen
Abbau ihrer geistigen Fahig-
keiten bemerken. Nutzen

und Schaden derartiger Tests
haben nun Wissenschaftler
des IGeL-Monitors untersucht,
den der Medizinische Dienst
des GKV-Spitzenverbands
betreibt. Das Ergebnis steht
auf www.igel-monitor.de; es
wird den Anbietern der Tests,
die zwischen 7 und 21 Euro
kosten sollen, nicht gefallen:
»Der IGeL-Monitor«, so

seine Pressemitteilung vom
5. Dezember, »fand keine
wissenschaftlichen Studien
zum Nutzen der Tests. Da
Schaden aber mdoglich sind,
lautet die Bewertung: >ten-
denziell negativ«.« Gefunden
haben die Gutachter aber eine
»Ubersichtsarbeit«, der zu-
folge »die derzeit verfligharen
Arzneimittel in einer friihen
Phase der Krankheit die
geistigen, korperlichen und
Verhaltens-Einschrankungen
der Patienten nicht aufhalten
konnen«. Vor diesem Hin-
tergrund befindet der 1GelL-
Monitor: »Es scheint demnach
keinen Vorteil zu bringen, die
Behandlung maoglichst frih zu
beginnen. Es bringt folglich
auch keinen Vorteil, frih
danach zu suchen.« Auf3er-
dem geben die Test-Checker
zu bedenken, »dass sich jede
zweite friihe Demenz ohnehin
nicht zu einer schweren Form
weiter entwickelt« .
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Vorschau
Themen im Marz 2018

» Schwerpunkt
Riskante Gene?

Veranstaltungstipps

Mi. 10. Januar 2018, 18 - 19.30 Uhr
Koln (Universitat, Hauptgebaude, Horsaal XII,
Albertus-Magnus-Platz)

» Bessere Forschung durch mehr Daten?
Vortrage

Die offentliche Ringvorlesung »Die program-
mierte Gesundheit« nimmt die »fortschrei-
tende Digitalisierung« in den Blick. Am 10.1.
erklart Prof. Jirgen Windeler, Leiter des Ins-
tituts fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen, ob Big Data (- Seite 8)
»neue Wege der evidenzbasierten Medizin« er-
offnet. Anschliefend spricht Prof. Gerd Antes,
Co-Direktor von Cochrane Deutschland, tiber
das »Versprechen einer personalisierten Medi-
zin«. Am 17.1. geht es im gleichen Rahmen
dann um »Digitale Selbstvermessung« und
die Frage »Gesund durch Apps und digitale
Assistenzsysteme?«

Fr.12. Jan., 13 Uhr - Sa. 13. Jan., 16.15 Uhr
Loccum (Ev. Akademie, Miinchehdger Str. 6)

» Forschung in verantwortungs-

ethischer Perspektive

Tagung
Die Frage klingt spannend: »Wie finden wir
in den Lebenswissenschaften wieder zu einer
kithneren Forschungskultur, die gleichzeitig
starker verantwortungsbasiert arbeitet?« Ge-
stellt hat sie die Loccumer Akademie; Ant-
worten erwartet sie von diversen Professo-
ren, darunter Transplanteur Axel Haverich,
Wissenschaftssoziologin Sabine Maasen, Neu-
rologe Ulrich Dirnagl, Ethikerin Alena Buyx
und Jurist Andreas Spickhoff. Nach den Vor-
tragen folgt eine Diskussion mit PolitikerInnen.
Fragen des Publikums sind erwiinscht.
Anmeldung unter Telefon (05766) 81-0

» Euthanasie
Suizidbeihilfe vor Gericht

» Biopolitik
Was die neue Regierung will

Do. 25. Januar, 16.15 - 18.30 Uhr
Hamburg (Universititsklinikum, Campus
Lehre, Gebaude N 55, Martinistr. 52)

> Leberallokation
Vortrdage mit Diskussion

Menschliche Organe gelten in der Transplan-
tationsmedizin als Ressource. Die Nachfrage
ist chronisch grofler als das Angebot: »10.000
schwerkranke Patientenc, bilanzierte die Deut-
sche Stiftung Organtransplantation Anfang
November, »warten auf eine lebensrettende
Transplantation.« Das Hamburger Ethik-Semi-
nar beleuchtet »Effizienz- und Maximierungs-
forderungen bei der Verteilung von knappen
lebenserhaltenden Ressourcen« am Beispiel
transplantierbarer Lebern. Referentin ist die
Philosophin Nadia Primc vom Heidelberger
Institut fiir Geschichte und Ethik der Medizin.

Fr. 2. Feb., 16 Uhr - So. 4. Feb., 14.30 Uhr
Schwerte (Ev. Akademie Villigst,
Iserlohner Str. 25)

> Auf dem Weg zur sorgenden
Gemeinschaft?
Tagung
Das neue Hospiz- und Palliativgesetz trat Ende
2015 in Kraft. Es verbessere die Versorgung und
setze auch »gesellschaftspolitische Zeicheng,
meinen die Gastgeber von der Villigster Aka-
demie - und zwar »fiir den weiteren Ausbau
von Angeboten fir schwerkranke sterbende
Menschen«. Was dies im einzelnen bedeutet,
erldutern und diskutieren zahlreiche Fachleute
wihrend der Tagung. In den Blick genommen
wird auch, wie Menschen mit Migrationshin-
tergrund, Behinderung und Demenz in ihrer
letzten Lebensphase »bediirfnisorientiert« be-
gleitet werden konnen.
Anmeldung unter Telefon (02304) 755324

Mi. 7. Februar, 11 - 12 Uhr
Hamburg (Universitatsklinikum, HS Physio-
logie, Gebaude N 43, Martinistr. 52)

» Strategien gegen die Einflussnahme

von Pharmaunternehmen

Offentliche Vorlesung
Die kritische ArztInnenorganisation Mezis lidt
Studierende zu einer Vorlesung ein, die nicht
auf dem offiziellen Lehrplan des Uniklinikums
steht. »Wie gehe ich mit der Beeinflussung mei-
nes  Medikamenten-Verordnungsverhaltens
durch die Pharmaindustrie um?«, heifit die
Leitfrage, mit der die angehenden ArztInnen
angesprochen werden sollen. Referentin ist
die Internistin Gisela Schott, die bei der Arz-
neimittelkommission der Bundesarztekammer
arbeitet und sich auch bei Mezis engagiert. Die
Veranstaltung ist offentlich, willkommen sind
auch Interessierte, die nicht Medizin studieren.

Sa. 3. Marz, 15 Uhr
Eltville (Kloster Eberbach, Kloster-Eberbach-Str.)

» Da-Sein - tiber die heilsame Kraft

der Zuwendung

Vortrag
Giovanni Maio lehrt Bioethik und Medizin-
ethik an der Universitit Freiburg. Der Pro-
fessor ist auch als Berater viel gefragt, unter
anderem fur die Deutsche Bischofskonferenz
und als Mitglied verschiedener Ethikkommis-
sionen, aufSerdem im Ethik-Beirat der Malteser
Deutschland und im Ausschuss fiir ethische
und juristische Grundsatzfragen der Bundes-
arztekammer. Auf Einladung der Evangelischen
Akademie Frankfurt spricht Maio tber die
»heilsame Kraft der Zuwendung«.
Anmeldung bei der ev. Akademie Frankfurt,
Telefon (069) 1741526-0
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