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Zauderhafte Weltbezlige

Von Erika Feyerabend

Wer zaudert, wird gemeinhin als trage, passiv, als unentschlossen und schlecht infor-
miert angesehen. Es kann aber durchaus klug und berechtigt sein, aktiv innezuhalten.
Nur dann bleibt die gesellschaftliche Zukunft offen und es kénnen ganzlich unerwar-
tete Richtungen eingeschlagen werden. Nur dann sind die verzweigten Konsequenzen
und Handlungsfolgen von einmal getroffenen Entscheidungen zu tiberblicken und
moglicherweise in einem einzigen Augenblick riickholbar. Nur dann bleibt die Distanz
zwischen realistischen Antworten und langst vergessenen Fragen, zwischen mach-
baren Lésungen und génzlich anders gestellten Problemlagen gewahrt. Erst z6gernd
wird denkbar, dass es auch nicht-entscheidbare Lebenslagen, ausweglose Situationen
gibt — und die Mdglichkeit, einfach nicht zu wahlen zwischen den diirren Angeboten
der Gegenwart.

Im Gebiet von Gesundheits- und Forschungspolitik ist das Zaudern unerwiinscht

und nicht zu beobachten. Die dazu gehdrigen Gesetzgebungsprozeduren werden
absolviert. Vorzufinden sind hier ausschlieBlich systemkonforme Akte. Ein souveranes
Zaudern, das den zurlickliegenden und zukiinftigen Gang der Dinge befragt, gegen-
wartige Situationen zum Anlass nimmt, wissenschaftliche oder juristische Prinzipien
zu problematisieren, scheint es nicht zu geben. Die vorgefertigten »Optionen« liegen
jeweils schon bereit, ein Abweichen von Ublichen Handlungsketten ist nicht vorge-
sehen. So wird die humangenetische Forschung seit langem staatlich gefordert. Das
Prinzip, solches Wissen zu erwirtschaften, gilt als unausweichlich und unabschlieB-
bar. Die beteiligten Fachleute werden niemals fertig. Politisch nachgeliefert werden
rechtssichere Verhéltnisse zum Umgang mit genetischen Daten in Kliniken und For-
schungsinstituten (Siehe Seite 7). Verzogerungen im Ablauf ergeben sich nur, wenn die
interessierten Expertinnen und politischen Akteurlnnen noch keine gesellschaftlich
akzeptable Kompromissformel haben finden kdnnen. Eine Umkehr, die an den Fugen
einer vorausschauenden Medizin riittelt, ist nicht in Sicht. Ahnlich verhalt es sich mit
der Reform der Pflegeversicherung. Der einmal eingeschlagene Weg wird nicht verlas-
sen. Weiterhin werden die pflegerischen Leistungen in Geldwert bemessen, in standar-
disierte Kategorien gruppiert, von kostenbewussten Qualitatsmanagerlnnen vergeben.
Eine Umkehr, die den individuellen Bedarf chronisch Kranker und Behinderter in den
Mittelpunkt stellt, ist beim geplanten Pflege-Reformchen nicht zu erwarten (Seite 8).

In Politik und Wissenschaft wird laufend und zwanghaft schnell entschieden. Keine
Gelegenheit wird ausgelassen, praventive, bekannte und unbekannte Ziele anzu-
steuern. Das geht am besten mit gesteigerten Bedrohungsszenarien und gilt nicht
nur fir militarische Politiken. Spekuliert wird allerorten mit einer Konjunktur héchster
Geféhrdung, die bis ins private Leben dringt.

Bitte weiter lesen
auf der néchsten Seite
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EDITORIAL

Fortsetzung von Seite 1 -

Lesetipp

Professor Joseph Vogl, Kul-
turwissenschaftler an der
Berliner Humboldt-Univer-
sitdt, hat eine Theorie des
Zauderns entwickelt. »Die
Zauderfunktion tritt als
kontrapunktischer Begleiter
einer das Abendland prd-
genden Ceschichte der Tat

in Erscheinung«, heifit es im
Klappentext von Vogls neuem
Buch. Das 128 Seiten starke
Werk »Uber das Zaudern« ist
im Ziiricher Verlag Diaphanes
erschienen, es kostet 12 Euro.

Jetzt BioSkop unterstiitzen!
Seit tiber zehn Jahren mischt
sich BioSkop in die Auseinan-

dersetzung um Biomedizin
und Biopolitik ein — mit hart-
ndckigen Recherchen, kri-
tischen Analysen, fundierten
Redebeitriigen, Aktionstipps
und Kampagnen. Unsere
Aktivititen schaffen Transpa-
renz, und sie werden déffent-
lich wahrgenommen. Um dies
langfristig verwirklichen zu
konnen, brauchen wir konti-
nuierliche Unterstiitzung.

Sie kénnen mitmachen:

Bitte sprechen Sie uns an!
Gerne schicken wir Ihnen
unseren Mitmach-Flyer und
BioSkop-Probehefte zum
Weiterempfehlen!

Sie erreichen Erika Feyerabend in
der BioSkop-Geschidftsstelle unter
Telefon (0201)5366706. Wihlen
Sie (040)43188396, wenn Sie mit
BioSkor-Redakteur Klaus-Peter
Gérlitzer sprechen wollen.
Aktuelle Infos im Internet gibt es
hier: www.bioskop-forum.de

BioSkop-SPENDENKONTO:
555 988-439 beim Postgiroamt
Essen (BLZ 360 100 43)

Zauderhafte Weltbeziige

In New York speichert die Organisation Dor Yesho-
rim in einem Zentralcomputer genetische Daten
orthodoxer JiidInnen aus Israel, den USA und
Europa. Dor Yeshorim heiBt frei (ibersetzt »Gene-
ration derer, die eine gute Entscheidung treffen«.
Gut gewahlt haben jene, die mit Gentests ihre
Ehe und ihre Kinder planen (Siehe Seite 6).

Weltweit werden derzeit dementiell veran-
derte Menschen und genetisch Riskante gesucht,
um klinische Studien mit fragwiirdigen Medika-
menten durchzufiihren. Maglich ist das nur, weil
Demenz als personliches und gesellschaftliches
Desaster inszeniert und empfunden wird (Seite 13).
Bedngstigende Bilder werden auch verbreitet, um
Menschen zur Teilnahme an Impfprogrammen zu
bewegen. Allerdings
bekommen hinter der
Dunstschicht, einfach
und problemlos Krank-
heiten vermeiden zu
konnen, andere Motive
eine Kontur. Es sind auch pharmazeutische Inter-
essen im Spiel, wenn die Standige Impfkommis-
sion gewiinschte Wahlbarkeiten steuert (Seite 14).

Wer sich von den Bedrohungsszenarien und
einfachen Handlungsanweisungen distanziert,
sieht auch im Transplantationswesen vielfaltige
Motive und Umstande. Dass Privatpatientinnen
bei der Organvergabe womaglich bevorzugt wer-
den und die computergesteuerten Wartelisten zu
Gunsten reicher Patientinnen manipuliert werden
konnten, dass die juristischen Prozeduren, die
Organhandel auschlieBen sollen, diesen womdg-
lich nicht verhindern kénnen — all das passt nicht
in das Bild einer reinen und gerechten Medizin
(Seite 4).

Doch auch hier ist keine Umkehr, kein Inne-
halten in Sicht. Die Bundesregierung bemiiht sich
gerade, die Bereitschaft zur »Organspende« mit
einer neuen Kampagne zu steigern. Derweil er-

Das Zaudern bestreikt das
einfache Weitermachen.
Es fordert permanente Kritik an
wissenschaftlichem Wissen ein.

mitteln Staatsanwélte gegen den renommierten
Transplantationschirurgen Christoph E. Broelsch
vom Uniklinikum Essen, wegen des Verdachts
der Erpressung, Betrug und VerstoBen gegen das
Transplantationsgesetz (Seite 3). Sein Arbeitgeber
hat ihn zwar vom Dienst suspendiert. Trotzdem
darf Chefarzt Broelsch nun auf bemerkenswerte,
finanzielle Hilfe hoffen: Seine Anwaltskosten, so
beschloss es jedenfalls der Vorstand des Unikli-
nikums, werden von der hauseigenen Rechts-
schutzversicherung bezahlt — gerechnet wird mit
Kosten von mindestens 100.000 Euro.

Franz Kafka schrieb: »Nun ist aber die Welt
bekanntlich ungemein mannigfaltig, was jeder-
zeit nachzuprifen ist, indem man eine handvoll
Welt nimmt und sie ndher ansieht.« Im Alltag
pflegender Angehdériger sind diese handvoll
Welt und ihre man-
nigfaltigen Probleme,
politisch gemachten
Ausweglosigkeiten
und Zwange, aber
auch ihre privaten
Gliicksmomente zu inspizieren (Seite 10).

Das Zaudern hegt einen Komplexitatsverdacht
und bestreikt das einfache Weitermachen. Es for-
dert permanente Kritik ein, an 6ffentlichen Reden
und wissenschaftlichem Wissen. Was sich da seit
langem im Handgemenge von politischen Mach-
barkeiten, biowissenschaftlichen Problembeschrei-
bungen und wirtschaftlichen Gelegenheitszielen
ergeben hat, ist eine einférmige und verfestigte
Weltlage. Sie erscheint unabénderlich, erfordert
aber dennoch eine griindliche Revision. In den
Ritzen und Fugen des Alltags und in dem, was
Menschen zust6Bt, passiert, erlitten oder gelebt
wird, entstehen mit zauderhaften Weltbeziigen
neue Wege — jenseits vorgefertigter Optionen und
wissenschaftlicher Wahrheiten. Einfache Wahlbar-
keiten kénnen auch mal mit einem »lieber nicht«
beantwortet und politische Handlungsketten
gelegentlich durchkreuzt werden. )

Unser langjahriger Weggefahrte
Peter Seidl ist tot.

Im Gepack hatte Peter fiir uns viel Charme,
witzige Geschenke und Eigensinn.
Wir sind sehr traurig.

Erika, Heidrun, Katja, Suse, Volker, Christian,
Antje, Eckart, Charly, Ute, Heidi und weitere
Weggefahrtinnen.

Landstrafle

Auf der Landstrafle
Treffen wir uns
Weggefihrten

Auf der Landstrafe
Westlich éstlich
Im Siiden und Norden

Uberall

Wo ihr wohnt

Lduft die Landstrafle

An meiner Haustlir voriiber.
(Rose Auslddnder)
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ERSATZTEILLAGER MENSCH

Denkwirdige Transplantationszahlen

Auffallig viele Organempfanger und -spender reisen aus
fernen Landern ins Uniklinikum Essen — warum eigentlich?

Die Vorwtirfe der
Strafverfolger

Beweismaterialsicherung im »Ermittlungs-
verfahren Universitatsklinikum«: Staats-
anwaélte und Polizeibeamte durchsuchten
am 9. Oktober die Arbeitsplatze und Woh-
nungen des Essener Cheftransplanteurs
Christoph E. Broelsch und einer leitenden
Oberarztin. Gleichzeitig durchsuchten die
Ermittler drei Wohnungen von Zeugen so-
wie drei medizinische Abrechnungsbiiros
in Duisburg, Ménchengladbach und Ham-
burg. Den Anlass ihrer Aktion schilderten
Staatsanwaltschaft und Polizei Essen in
einer Pressemitteilung:

»Der beschuldigte Chefarzt Prof. Dr. Christoph
Broelsch steht im Verdacht, sich seit 2002 wie
folgt strafbar gemacht zu haben:

In 31 Fallen des Betruges zum Nachteil des Uni-
versitatsklinikums, indem er Patienten alternativ
zu einem Wahlleistungsvertrag gegen Spenden
als Privatpatienten behandelt hat. Die leitende
Oberarztin soll in einem Fall Beihilfe dazu ge-
leistet haben.

In weiteren 10 Fallen des Betruges zum Nachteil
von Patienten und Krankenkassen, indem er
Chefarztbehandlung, inshesondere personliche
Operationen, gegen Zahlung vereinbart hat und
diese dann nicht selbst durchgefiihrt hat.

In 8 Féllen der Erpressung von Patienten, indem
er todkranke, austherapierte Patienten aus an-
deren angesehenen Kliniken, die ihn als »letzte
Hoffnung« aufsuchten, zu Zahlungen veranlasste,
bevor diese im UK Essen aufgenommen bzw.
operiert wurden.

In 7 Fallen der Vorteilsannahme, indem er nach
Zahlung von Geldbetrdgen auf die Patienten-
aufnahme und die OP-Planung des UK Essen
als Klinikleiter Einfluss nahm und eine friihere
Aufnahme/Operation erméglichte.

In 9 Féllen der Steuerhinterziehung, indem er
teilweise die in den vorgenannten Féllen verein-
nahmten Geldbetrdge in bar vereinnahmte und
nicht der Einkommenssteuer unterwarf.«

Die staatsanwaltschaftlichen Ermittlungen
am Transplantationszentrum Essen laufen
auf Hochtouren. Zusatzlicher Ziindstoff
steckt in einer Statistik der NRW-Regierung.
Sie offenbart, dass auBergewoéhnlich viele
Auslanderlnnen nach Essen reisen, um dort
Korperteile zu erhalten oder zu »spendenc.
Fraglich ist: zu welchen Bedingungen?

Christoph E. Broelsch, Direktor der Transplantations-
chirurgie in Essen, ist am 9. Oktober »vorlaufig«
des Dienstes enthoben worden. Sein Dienstvorge-
setzter, Uni-Rektor Professor Lothar Zechlin, hatte
die Suspendierung verfiigt, nachdem am selben
Tag spektakulare Durchsuchungen stattgefun-
den hatten — unter anderem in den Dienst- und
Privatraumen von Broelsch. Bei der Ermittlungs-
aktion, die in mehreren Orten gleichzeitig lief,
stellten drei Staatsanwélte und 64 Polizeibeamte
etliche Akten sicher; die Papiere sollen rund 50
Umzugskartons fiillen. Die Liste der strafrecht-
lichen Vorwiirfe (Siehe Kasten) ist lang: Sie reicht
von Patientenerpressung bis zum Betrug »zum
Nachteil des Uniklinikums«. Ob und wann Anklage
gegen Broelsch erhoben wird, ist noch offen — die
Auswertung des beschlagnahmten Materials
dirfte Monate dauern.

Es gibt weitere Falle, die zu (iberpriifen wéren;
Anhaltspunkte bietet die »Kleine Anfrage: Organ-
handel in NRW?« des Bochumer Landtagsabgeord-
neten Ewald Groth (Griine). Angesichts der Essener
Ermittlungen wollte Groth wissen, wie viele
Menschen mit Wohnsitz auBerhalb Deutschlands
in NRW Korperteile empfangen bzw. »gespendet«
haben. Anfang November antwortete das Wissen-
schaftsministerium mit einer Statistik fir die Jahre
2000 bis Mai 2007, basierend auf Selbstauskiinften
der sechs universitaren Krankenhauser in NRW. Die
Unikliniken aus Aachen, Bonn, Diisseldorf, KéIn und
Miinster meldeten insgesamt 13 Empfangerinnen
und 9 Spenderlnnen, die auBerhalb Deutschlands
lebten. Vollig anders féllt die Bilanz des von Profes-
sor Broelsch geleiteten Transplantationszentrums
Essen aus: Dort erhielten im abgefragten Zeitraum
104 Menschen ein fremdes Korperstiick, die nicht
in der Bundesrepublik wohnten; zudem reisten 44
Menschen aus dem Ausland an, um sich in Essen
Organe entnehmen zu lassen. -

Von Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir BioSkop

»Bevorzugungen

oder Organhandel
widersprechen meinem
Selbstverstindnis«
»Niemals ist unter meiner
Klinikleitung eine Krebsopera-
tion — oder ein anderer medi-
zinischer Eingriff - von einer
Spende abhdngig gemacht
worden. (...)

Als Christ steht fiir mich

die Wiirde und der Schutz
des Lebens in der Trans-
plantationsmedizin an ober-
ster Stelle. Das gilt sowohl
fiir Patienten als auch fiir
Spender, fiir die bei allem
Respekt fiir die Freiheit von
Entscheidungen immer auch
ihre persénliche Sicherheit
aus medizinischer Sicht ein
hohes Schutzgut ist. Bevorzu-
gungen jedweder Form oder
Organhandel widersprechen
meinem Selbstverstindnis
zutiefst und werden von mir
aus rechtlichen, humanitdren
und christlichen Uberle-
gungen abgelehnt.

Ich werde eventuelle Strafer-
mittlungsaktivititen gegen
mein Institut, Mitarbeiter von
mir oder meine Person voll
umfassend unterstiitzen, um
die im Raum stehenden Vor-
wiirfe moglichst umfassend
auszurdumen und Sachver-
halte aufzukliren.«

aus einer »Persénlichen Erkld-
rungs, die Professor Christoph E.
Broelsch Ende Mai 2007 an inte-
ressierte Medien verbreiten lieff
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TRANSPLANTATIONSMEDIZIN

-

Bevorzugt transplantiert?
Fiir Unruhe in der Transplan-
tationsbranche sorgt derzeit
der SPD-Gesundheitspolitiker
Wolfgang Wodarg. Sein Vor-
wurf: »Privatpatienten werden
bei der Organspende bevor-
zugtl« Wodarg verweist auf
Zahlen, die er beim Bundes-
gesundheitsministerium (BMC)
erfragt hat. Laut Statistik
erhielten Mitglieder privater
Krankenversicherungen 2005
rund 20% aller verpflanzten
Herzen und Lungen sowie
16% der Nieren. Da nur etwa
Jjede/r Zehnte hierzulande pri-
vatversichert sei, dringe sich
der Verdacht auf, dass Trans-
planteure lukrative Privatpati-
entlnnen »bevorzugt bedient«
hdtten, folgert Wodarg.

Die zitierten Zahlen seien
»nicht reprdsentativ«,
behauptet dagegen BMG-
Sprecher Klaus Vater. Aber
Wodarg bohrt weiter:

»Ich fordere, dass man die
Transplantationskliniken
einzeln kontrolliert und nach-
schaut, ob es da regionale
Unterschiede gibt.«

Die gibt es zumindest in Nord-
rhein-Westfalen. Auf Anfrage
des Griinen Ewald Groth liste-
te das NRW-Wissenschaftsmi-
nisterium Zahlen fiir Januar
2000 bis Mai 2007 auf. Der
Anteil privat Versicherter an
allen Transplantationen lag
in Aachen, Koln und Miinster
Jeweils unter zehn Prozent;
in Bonn und Diisseldorf belief
sich ihre Quote auf 14,3%
bzw. 15,3%. Deutlich vorn
liegt das Uniklinikum Essen.
Im abgefragten Zeitraum er-
hielten dort 1.837 Menschen
fremde Kérperteile. 398 -
mehr als jede/r fiinfte - wa-
ren privat krankenversichert,
Eine Erkldrung fiir die beson-
dere Essener Bilanz steht aus.

Die Essener Statistik ist brisant. Zum einen
fallt die vergleichsweise hohe Zahl auslandischer
»Spenderlnnen« auf. Dabei sind Lebendorgan-
spenden hierzulande nur erlaubt zugunsten von
Verwandten und Menschen, die sich personlich
nahe stehen; und zwischen den Beteiligten darf
kein Geld flieBen. Dass Essener Transplanteure
die geltenden Regeln stets befolgt haben, wurde
bereits im Dezember 2002 6ffentlich in Frage
gestellt: »Nach der Statistik des israelischen
Krankenkassen-Managers Rosenfeld«, schrieb
damals die Wochenzeitung DIE ZEIT, »wurden in
den vergangenen zwei Jahren sieben gekaufte
Nieren in Deutschland transplantiert, alle in
Essen.« Wegen des Verdachts des Organhandels
ermittelte anschlieBend die Staatsanwaltschaft
Essen gegen einige Patientinnen und Lebendspen-
derlnnen. Rosenfeld befragten sie aber nicht. Im
Juni 2004 stellten die Strafverfolger das Verfah-
ren ein, »mangels hinrei-
chenden Tatverdachts«.
Zwei Monate spéater erhielt
Professor Broelsch das Bun-
desverdienstkreuz (Siehe
BioSkop Nr. 27).

Bemerkenswert an den aktuellen Zahlen des
Ministeriums ist auch dies: Zwischen Januar 2000
und Mai 2007 wurden in Essen Korperteile auf 98
Patientlnnen lbertragen, die aus Staaten kamen,
die nicht zum Gebiet der Organvermittlungsstel-
le Eurotransplant (ET) gehdren. Die Stiftung ET,
ansassig im niederlandischen Leiden, koordiniert
den Austausch von Kérperteilen »Hirntoter« zwi-
schen Biirgerlnnen aus Deutschland, Osterreich,
Kroatien, Slowenien und den Beneluxlandern.

Die Ministeriumsstatistik unterscheidet nicht,
wie viele der 98 auslandischen Organempfanger-
Innen in Essen ein Korperstiick eines Lebendspen-
ders und wie viele ein Teil eines »Hirntoten«
erhalten haben. Klinikmanager wissen zwar, dass
es in Staaten wie Saudi-Arabien, Russland oder
Israel reichlich reiche Patientlnnen gibt, die bereit
sind, viel Geld fir Operationen im Ausland zu
zahlen. Trotzdem diiften sie kaum Aussichten auf
Organe aus ET-Staaten haben — zumindest, wenn
es mit rechten Dingen zugeht. Denn angesichts
der Tatsache, dass die Nachfrage nach Organen
erheblich hoher ist als das Angebot, haben die
Zentren im ET-Verbund schon vor Jahren eine
Hiirde aufgebaut: Der Anteil Kranker, die nicht aus
ET-Landern stammen, darf auf den Wartelisten
fir Lebern und Herzen maximal fiinf Prozent der
Transplantationen des Vorjahres betragen; Nieren
von »Hirntoten« sollen ihnen offiziell iberhaupt
nicht vermittelt und tibertragen werden.
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Ob sich alle Chirurglnnen
an die Beschrdnkungen
von Eurotransplant
halten, ist ungewiss.

Ob sich tatsachlich alle Chirurglnnen in Essen
und anderswo an diese Selbstbeschrankungen
halten, ist ungewiss. ET sammelt zwar die Daten
samtlicher Transplantationszentren, sie sind
aber fiir die Offentlichkeit nicht einsehbar, und
bei VerstoBen drohen keine Sanktionen. »Es hat
geringfiigige Uberschreitungen der Fiinf-Prozent-
Grenze hier und da mal gegeben, sagt Hans Lilie,
Vorsitzender der Standigen Kommission Organ-
transplantation der Bundesarztekammer (BAK),
die auch Auffalligkeiten bei der Organverteilung
Uberpriifen soll. Details und schwarze Schafe will
der Strafrechtsprofessor von der Uni Halle par-
tout nicht verraten; das Essener Uniklinikum soll
angeblich sauber sein. Allerdings liegt BioSkop
ein ET-Brief vor, der am 19. Juli 2007 im Kieler
Transplantationszentrum eintraf. Das Schreiben
halt den Adressaten eine »Verletzung« der 5-Pro-
zent-Regelung vor und fordert sie auf, die Griinde
dafiir zu erlautern.

Offenbar auch deshalb
sah sich die BAK-Kom-
mission jetzt veranlasst,
Deutschlands Transplanta-
tionszentren férmlich auf-
zufordern, die Selbstverpflichtung »konsequent zu
beachten«. Zudem appelliert Lilie an den Gesetz-
geber, verbindlich zu regeln, wie mit Patientinnen
aus fernen Landern umzugehen sei.

Erheblich weiter geht Wolfram Héfling, Heraus-
geber eines Standardkommentars zum Transplan-
tationsgesetz (TPG). Der Kélner Staatsrechtspro-
fessor attestiert dem TPG »elementare, verfas-
sungsrechtliche Defizite«. In seinem Aufsatz
»Verteilungsgerechtigkeit in der Transplantations-
medizin?«, erschienen im Fachblatt JuristenZei-
tung (Heft 10/2007), kritisiert Hofling »unzulang-
liche Entscheidungskriterien«, »Intransparenz«
und »Kontrolldefizite«. Typisch sei dies auch fiir
ET und BAK. Letztere wurde per TPG erméchtigt,
diejenigen Regeln festzulegen, die hierzulande fir
die Aufnahme von Schwerkranken in die Warte-
listen und fiir die Verteilung menschlicher Kérper-
teile gelten.

Hofling pladiert fiir eine Reform; er hélt es
fiir ndenkbar, eine staatliche Organvermittiungs-
stelle zu etablieren. Verbessern miisse die Politik
auch die Kriterien zur Organverteilung, bisher
agiere sie viel zu zuriickhaltend. »Alles Wesent-
liche«, schreibt Hofling, »steht nicht im Gesetz.«
Unklar sei sogar, gegen wen und wo ein Patient
klagen kann, falls er sich ungerecht behandelt
fiihlt — etwa, weil ihm die Aufnahme in die Warte-
liste verweigert wurde, oder wenn er meint,
dort fehlerhaft platziert worden zu sein. @



Verfassungsbeschwerde
gegen Verhaltenskontrolle

Gegen die Stimmen der Opposition im
Bundestag haben CDU/CSU und SPD im
November den Gesetzentwurf zur Ein-
fithrung der Vorratsdatenspeicherung
beschlossen. Die Paragraphen bedrohen
auch die Vertraulichkeit der Arzt-Patient-
Beziehung. Eine Verfassungsheschwerde
ist angekiindigt.

Telekommunikationsunternehmen werden ab
2008 verpflichtet, Verbindungsdaten sechs
Monate lang zu speichern. So kdnnten zum
Beispiel Strafverfolger nachvollziehen, wer
mit wem wann telefoniert, E-Mails verschickt
oder Internetseiten besucht hat. Bei Handy-
Telefonaten und SMS soll sogar der jeweilige
Standort des Benutzers festgehalten werden.

»Eine derart weitreichende Registrierung
des Verhaltens der Menschen in Deutschland
halten wir fiir inakzeptabel«, heiBt es in einer
gemeinsamen Erklarung von rund 50 Ver-
banden. Begriindung: »Ohne jeden Verdacht
einer Straftat sollen sensible Informationen
liber die sozialen Beziehungen (einschlieBlich
Geschaftsbeziehungen), die Bewegungen und
die individuelle Lebenssituation (z.B. Kontakte
mit Arzten, Rechtsanwalten, Psychologen,
Beratungsstellen) von iiber 80 Millionen Bun-
desbiirgerinnen und Bundesburgern gesammelt
werden.« Ausgehdhlt wiirden so diverse Be-
rufsgeheimnisse, auch journalistische Quellen
waren nicht mehr geschiitzt.

»AK Vorratsdatenspeicherung«

Das Gesetz kann erst in Kraft treten, nach-
dem der Bundesprésident es unterzeichnet hat.
Sollte Horst Kdhler das tun, »werden wir vor
dem Bundesverfassungsgericht Verfassungsbe-
schwerde gegen das Gesetz einlegen, kiindigt
der Arbeitskreis (AK) Vorratsdatenspeicherung
an, in dem Biirgerrechtler, Datenschiitzer und
Internet-Surfern kooperieren. Laut AK haben
bereits mehr als 13.000 Menschen eine Voll-
macht zur Verfassungsbeschwerde erteilt. Wer
sich noch anschlieBen und informieren
(Kontakttelefon: 0521 / 175254) will, kann
dies direkt auf der AK-Homepage tun:
www.vorratsdatenspeicherung.de/content/
view/51/70/ ©)

INITIATIVEN & KONTAKTE

»Gesundheitsakte«
in Frage gestellt

Die Barmer Ersatzkasse (BEK) lockt ihre rund
sieben Millionen Mitglieder mit einem neuen,
rerstklassigen Service«: BEK-Versicherte kdnnen
»per Mausklick ihr ganz personliches Gesund-
heits-Dossier fiihren«, verheiBt die hauseigene
Zeitschrift. Mitte Dezember wird die »elektro-
nische Gesundheitsakte« (eGA) eingefiihrt — und
zwar exclusiv fir BEK-Mitglieder, die bereit sind,
dafiir 23,80 Euro im Jahr zu zahlen. AuBerdem
bendtigen sie einen PC mit Internetzugang, denn
die eGA funktioniert webbasiert.

Wer mitmacht, soll auf einem externen
GroBrechner (Server) alle seine klinischen und
gesundheitshezogenen Daten speichern lassen —
Befunde, Diagnosen, Rontgenbilder, eingenom-
mene Medikamente, Impfpass etc. Dabei sollen
eGA-Nutzerlnnen selbst entscheiden, wer ihre
Daten online einsehen darf. Angestrebt werde
eine »womdgliche lebenslange persénliche Da-
tenbank«. Patientlnnen, so schwérmt die Miglie-
derzeitschrift der Barmer, »steuern auf Basis der
eGA ihre eigene Gesundheit«.

Akzeptanz erforschen

So weit die Werbung. Was hinter dem eGA-
Projekt steckt, erlauterte Dr. med. Hanna Kirch-
ner Mitte November auf der Medizinmesse Medi-
ca: »Wir erforschen in den nachsten drei Jahren,
wie Versicherte eine personlich gefiihrte Akte im
Internet selbst nutzen — und wie diese Nutzung
ihr Gesundheitsverhalten andert.« Kirchner, in
Fachkreisen bekannt geworden als leitende Mit-
arbeiterin des Kolner Instituts fur Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG),
nennt sich nun »Forschungsbheauftragte BARMER
Gesundheitsakte«. Fiir Birgit Fischer, stellvertre-
tende BEK-Vorstandsvorsitzende, ist die »Akzep-
tanz« der Versicherten interessant und ob sich
mittels eGA die »Leistungsinanspruchnahme«
und die »Kommunikation zwischen Arzten und
Patienten« verandert.

Hochst fragwiirdig findet das Komitee flir
Grundrechte und Demokratie die eGA der BEK.
Die Biirgerrechtsorganisation mobilisiert auch
gegen die vom Bundestag beschlossene Einfiih-
rung einer neuen »Gesundheitschipkarte« (eGK),
die alle Kassenpatientinnen ab Ende 2008 erhal-
ten sollen. Fiir BEK-Versicherte, die mehr Gber
die eGA in Erfahrung bringen wollen, hat das
Komitee einen Musterfragebrief entwickelt.
(Siehe Randbemerkung rechts) @

Brief an die Krankenkasse
13 spannende Fragen zur
»elektronischen Gesundheits-
akte« (eGA) stehen in einem
Musterbrief, entworfen vom
Komitee fiir Grundrechte

und Demokratie. Adressat ist
die Barmer Ersatzkasse in
42289 Wuppertal. Den kom-
pletten Brief findet man im
Internet: www.grundrechte-
komitee.de/ub_showarticle.
php?articlelD=257

Eine kleine Fragenauswahl:
»1. Gilt fiir meine in der eGA
gespeicherten Gesundheits-
daten in gleicher Weise das
Arztgeheimnis wie fiir meine
in der drztlichen Praxis oder
im Krankenhaus gespeicher-
ten Behandlungsdoku-
mentationen?

2. Auf welche Weise werde ich
Gesundbheitsdaten in der eGA
speichern bzw. loschen kénnen?
5. Wie werden Sie sicherstellen,
dass lediglich die in dem Text
genannten von mir autorisier-
ten Personen — d.h. von mir be-
stimmte Arzte, Krankenhduser
und Therapeuten - auf meine
Daten zugreifen kénnen?

8. Welche Stelle wird den Ser-
ver betreiben, auf dem meine
Daten gespeichert werden
sollen? Wird es Ihr Haus selbst
sein oder ein beauftragtes
Unternehmen?

9. Bin ich davor geschiitzt,
dass jemand (etwa mein
Arbeitgeber oder andere Ver-
sicherungen), in dem Wissen,
dass ich Mitglied der BEK bin,
von mir Auskiinfte aus
meiner eGA verlangt?

10. Wird Ihr Haus in irgend-
einer Weise, und sei es in
anonymisierter oder pseudo-
nymisierter Form, auf meine
Daten zugreifen kénnen

und wollen?«

Weitere Infos gibt es beim
Grundrechtekomitee:

Telefon (0221)9726930
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GENDIAGNOSTIK

Von Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Zweigeteilter Blick

Anders als in Deutschland
ging Eugenik in Israel nie mit
staatlichem Zwang einher,
und der Zionismus als egali-
tdre sozialistische Bewegung
entwickelte keine Rassen-
hierarchie. Selbst israelische
Behindertenorganisationen
sehen deshalb keine Verbin-
dung zwischen vorgeburt-
licher Selektion und den
Verbrechen, die im Namen
der Eugenik veriibt wurden.
Im Gegenteil: Laut einer
Studie des Soziologen Aviad
Raz begriifen viele Initiati-
ven Gentests sogar als Mittel
der Prdvention. Raz, der an
der Universitit des Negev in
Beer-Sheva forscht, spricht
von einem zweigeteilten Blick
der israelischen Gesellschaft

auf Behinderung: Vor der Ge-

burt wiirden Abweichungen
von der genetischen Norm
bekimpft, nach der Geburt
habe ein behinderter Mensch
Jjedes Recht auf Anerkennung
und Unterstiitzung.

Ehe verhiiten

Die Organisation Dor Yeshorim testet Blutproben und
speichert genetische Daten jldischer Heiratskandidatinnen

Eine Schwangerschaft abzubrechen, ist in
Israel leicht moglich und gesellschaftlich
akzeptiert, wenn etwa bei einem Fotus
Fehlbildungen entdeckt werden. In der
orthodoxen jiidischen Welt allerdings sind
Abtreibungen verboten. Hier hat man einen
Weg gefunden, der einzigartig ist, um die
Geburt behinderter oder kranker Kinder zu
verhindern: Manner und Frauen, die Trager
versteckter genetischer Krankheiten sind,
sollen gar nicht erst ein Paar werden.

Wer die Rufnummer 001-718-384-6060 wéhlt,
erreicht einen Anrufbeantworter in New York —
den der Brooklyner Einrichtung Dor Yeshorim.
Das heif3t wortlich »Generation der Gerechteng,
frei ibersetzt »Generation derer, die eine gute
Entscheidung treffen«. Im Zentralcomputer von
Dor Yeshorim sind genetische Daten von mehr als
200.000 orthodoxen Juden aus Israel, den USA
und Europa gespeichert.

Die Organisation wurde Anfang der 1980-er
Jahre von dem New Yorker Rabbiner Joseph Ek-
stein gegriindet, der vier seiner zehn Kinder durch
das Tay-Sachs-Syndrom verloren hatte. Diese an-
geborene Fettstoffwechselstérung tritt bei Juden
osteuropaischer Herkunft gehauft auf — eines von
2.500 Neugeborenen ist betroffen. Die Krankheit
zeigt sich ca. ein halbes Jahr nach der Geburt und
fiihrt innerhalb der ersten Lebensjahre zum Tod.

Massentests in Schulen

»Es ist ein unbeschreiblicher Schmerz, wenn
man nach neun Monaten Schwangerschaft sechs
bis sieben Monate warten muss, nur um zu sehen,
ob ein Kind gesund ist oder sterben wird«, erklarte
Ekstein dem New Scientist seine Beweggriinde in
einem seiner seltenen Interviews. Bereits mit 17
Jahren liefern junge Orthodoxe Dor Yeshorim ihre
Blutproben und lassen sie auf versteckte gene-
tische Krankheiten testen. Die Massentests wer-
den meist in Schulen durchgefiihrt, vor allem an
so genannten Yeshivos, Akademien fiir religidse
Bildung. Die jungen Leute oder ihre Eltern zahlen
fiir die Analysen einen subventionierten Preis
von bis zu 200 Dollar — Zuschiisse kommen von
privaten Spendern und dem Staat. Zehn Tests sind
derzeit iiblich, zum Beispiel wird nach dem Gen
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der Mukoviszidose gefahndet, einer Stoffwech-
selstorung, die sich in chronischem Husten und
schweren Lungenentziindungen auBert. Im Priif-
programm sind auBerdem die Canavan-Krankheit,
bei der aufgrund eines Enzymmangels Nervenzel-
len im Gehirn absterben, oder die Fanconi-Anamie,
eine Knochenmarkserkrankung, die mit Anoma-
lien an Organen und zahlreichen Tumoren einher-
geht. Nicht alle gescreenten Krankheiten enden
nach kurzer Zeit todlich. So leben Menschen mit
Mukoviszidose aufgrund besserer Therapie zuneh-
mend langer, einige werden 40, 50 oder sogar 60
Jahre alt. Das Gaucher-Syndrom, das auf Wunsch
ebenfalls getestet wird, lasst sich medikamentds
behandeln. Betroffene mit einer leichteren Varian-
te der Krankheit fiihren ein fast normales Leben.

500 »Risiko-Paare« entdeckt

Jeder Teilnehmer von Dor Yeshorim bekommt
eine mehrstellige Codenummer mitgeteilt. Wenn
zwei Kandidaten von den Eltern fiir die arrangier-
te Hochzeit ausgesucht wurden, wahlen sie die
Brooklyner Nummer, geben ihre Codes durch und
erfahren, ob sie vom Erbgut her zueinanderpas-
sen. Lautet die Antwort »genetisch kompatibel«
konnen sie sich naher kennenlernen und sehen,
ob sie sich auch sympathisch sind. Falls ihrem
Nachwuchs genetische Probleme drohen, ver-
zichten die Aspiranten in der Regel auf weitere
Kontakte.

Nach Angaben von Dor Yeshorim wurden
bislang rund 500 »Risiko-Paare« entdeckt. Welche
Konsequenzen die Betroffenen aus der Mitteilung
ziehen, wird nicht erfasst. Es ist jedoch anzuneh-
men, dass sie der Empfehlung von Rabbi Ekstein
folgen und auf eine Heirat verzichten, sagt die
Politikwissenschaftlerin Barbara Prainsack. »Nie-
mand wiirde auf die Idee kommen, keine Kinder
haben zu wollen oder schwerstkranke Kinder in
Kauf zu nehmenc. Falls ein Paar trotz des Risikos
erbkranker Kinder aneinander festhalt, muss es
mit erheblichem Widerstand der Familien und der
Rabbis rechnen.

Es ist schwierig, von Dor Yeshorim Informatio-
nen zu erhalten. So gibt die Organisation keine
Auskunft darliber, nach welchen Kriterien ein
Gentest ins Programm aufgenommen wird und
wo die Grenze zwischen akzeptablen und nicht- =



—> akzeptablen Tests verlduft. Ein Sprecher der Orga-

nisation teilte Anfang der 1990er Jahre mit, man

werde jeden verfligharen Gentest beriicksichtigen.

Rabbi Ekstein schrankte spater in einem Brief an
eine jlidische Zeitschrift ein, man teste nur auf
solche Veranlagungen, die schwere Krankheit
oder den Tod zur Folge hatten. Dor Yeshorim en-
gagiert sich zunehmend fiir Genforschung, indem
die Organisation ausgesuchte Wissenschaftler
finanziell unterstiitzt oder Patienten fiir Studien
rekrutiert.

Ein echtes Problem

Nach eigenen Angaben erfasst Dor Yeshorim
90 Prozent der streng orthodoxen Juden. Weder
die Betroffenen noch ihre Angehdrigen erfahren
zu irgendeinem Zeitpunkt das individuelle Gen-
profil. Dadurch bleiben Dor Yeshorim die Kosten
fiir die genetische Beratung erspart. »Zudem wird
Stigmatisierung verhindert, wie es die jiidische
Religion gebietet«, sagt Politikwissenschaftlerin
Prainsack, die am Londoner King's College lehrt.
Allerdings bleibt es der Umwelt nicht verborgen,
wenn zwei flireinander ausgesuchte junge Men-
schen Dor Yeshorim in Anspruch nehmen und
dann entscheiden, nicht zu heiraten. »Das macht
jedem in der Jidischen Gemeinschaft unmittelbar
klar, dass da zwei Menschen mit Makel sind«,
sagt Rabbi Moshe David Tendler, Professor fiir
Medizinische Ethik an der Yeshiva Universitat in
New York.

Stigma sei in jidischen Gemeinschaften ein
echtes Problem, sagt auch der Krebsarzt Mark
Levin aus Ontario in Kanada, der eine Studie zu
Gentests durchgefiihrt hat. Ein Ergebnis seiner
Untersuchung: »ldentifizierte Trager scheinen ver-
mehrt unter Angst zu leiden. Unter High-School-
Studenten fiihlte sich fast die Halfte der Trager
»bedriickt oder deprimiertc.«

Keine kritische Diskussion

Ob Gencheck vor dem ersten Rendezvous
oder Gentests bei Schwangeren — eine kritische
ethische Diskussion hierzu gebe es in der israe-
lischen Offentlichkeit nicht, sagt die Soziologin
Yael Hashiloni-Dolev. Das mag mit der Griin-
dungsgeschichte des Landes zusammenhangen.
»Zionismus und Eugenik waren Kinder derselben
Zeitperiode, erklart Raphael Falk, emeritierter
Genetikprofessor aus Jerusalem. Die Zionisten
propagierten den gesunden und starken muscle
jew, als Gegenbild zum unterdriickten Diaspora-
juden. »In der Praxis der Gentests lebt dieser
Wunsch nach dem »besseren Menschen«
weiter«, meint die Politologin Prainsack. @

Im Interesse der Biobanker

Die Biindnisgriinen haben ein »Gesetz
liber genetische Untersuchungen bei
Menschen« in den Bundestag einge-
bracht. Brisant sind die Regeln zur For-
schung; sie kommen den Interessen von
Biobankern sehr entgegen. Der Union
reicht das nicht.

Annette Widmann-Mauz, gesundheitspolitische
Sprecherin der CDU/CSU-Fraktion, reagierte
emport: »Vorgeschlagen werden biirokratische
und forschungsfeindliche Regelungen, die den
medizinischen Fortschritt behindern und einen
raschen Zugang der Patienten zu innovativen
diagnostischen und therapeutischen Mdglich-
keiten verwehren.«

Der Vorwurf ist plakativ, aber der Gesetz-
entwurf ist keineswegs restriktiv. Zwar wollen
die Griinen, dass Wissenschaftlerinnen gene-
tische Daten und Proben menschlicher Korper-
substanzen nur gewinnen und beforschen
diirfen, nachdem der Betroffene aufgeklart
wurde und eingewilligt hat. Doch die Zustim-
mung soll nicht unbedingt auf ein bestimmtes
Forschungsvorhaben begrenzt bleiben. Vielmehr
mutet der griine Entwurf Probandinnen weitere
Einwilligungsvarianten zu: So sollen potenzielle
»Spenderinnen« die wissenschaftliche Nutzung
ihrer Proben und Daten auch ganz pauschal
einraumen kénnen, etwa fiir »biomedizinische
Forschung« oder »allgemein zu Zwecken wis-
senschaftlicher Forschung«. Derartige Blanko-
schecks sind maBgeschneidert fiir Biobanken.
Das Grundrecht, wonach jeder wissen konnen
muss, wer was wann und zu welchem Zweck
tber ihn weiB, wird so praktisch unterlaufen.

Angesichts der Mehrheiten im Bundestag
ist der Entwurf der Griinen wohl chancenlos.
Widmann-Mauz kiindigte an, die Union werde
zusammen mit der SPD ein eigenes Gendia-
gnostikgesetz vorlegen. »Eckpunkte« sollen in
den nachsten Wochen 6ffentlich werden. Trotz
alledem wurde der Vorschlag der kleinen
Oppositionsfraktion bei einer Anhérung (Siehe
Randbemerkung) des Gesundheitsausschusses
am 7. November ziemlich breit erdrtert.
Grundlegende Kritik an der griinen General-
vollmacht fiir Biobanker (ibten zum Beispiel
das Gen-ethische Netzwerk sowie die Ham-

burger Politologin Ingrid Schneider. @

Klaus-Peter Gorlitzer

GENBANKEN

AGCTTCY'GAGACT
Patientin: Mia Muster

Biobanken?
Nicht mit uns!

www.bioskop-forum.de

Die BioSkop-Kampagne
»Biobanken? Nicht mit unsl
will fiir Transparenz sorgen,
Einfluss auf das angekiindi-
gte Gesetz zur Gendiagnostik
nehmen und - vor allem -
den zivilen Ungehorsam
stéirken.

Wie wirksam die Kampagne
ist, hdngt mafgeblich davon
ab, wie viele Menschen sich
einmischen und ihr Recht
auf informationelle Selbst-
bestimmung auch praktisch
in Anspruch nehmen und
durchsetzen wollen.

Sie kénnen mitmachen:
Schreiben Sie an Kliniken
und Labore, fragen Sie Ihre
Arztinnen! Lassen Sie sich
iiber den Verbleib entnom-
mener Korperstoffe aufkli-
ren! Verlangen Sie die Aus-
héndigung der Proben und
gespeicherten Daten oder
deren sofortige Vernichtung!
Beim Formulieren helfen wir
gern, Musterbriefe und ein
Biobanken-Dossier stehen
im Internet:
www.bioskop-forum.de

Wir freuen uns auf lhre
Riickmeldung!

BioSkop, c/o Erika Feyer-
abend, Tel. (0201) 5366706,
Mail: info@bioskop-forum.de

Das Gendiagnostik-Gesetz
der Biindnisgriinen sowie
Stellungnahmen von Sach-
verstédndigen und Lobbyisten
kann man auf der Home-
page des Bundestages im
Zusammenhang nachlesen:
http.//www.bundestag.de/
ausschuesse/al4/anhoerun
gen/066/index.html
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SCHWERPUNKT

Von Elke Bartz
(Mulfingen), Vorsitzende
von ForseA, dem Forum
selbstbestimmter
Assistenz behinderter
Menschen e.V.

Selbstbestimmung

auf Papier

Die Pflegeversicherung ist im
Sozialgesetzbuch, Elftes Buch
(SCB XI), geregelt. § 2 soll die
»Selbstbestimmung« sicher
stellen. Im Wortlaut:

»(1) Die Leistungen der
Pflegeversicherung sollen
den Pflegebediirftigen helfen,
trotz ihres Hilfebedarfs ein
méglichst selbstdndiges und
selbstbestimmtes Leben zu
fiihren, das der Wiirde des
Menschen entspricht. Die Hil-
fen sind darauf auszurichten,
die korperlichen, geistigen
und seelischen Kriifte der
Pflegebediirftigen wiederzu-
gewinnen oder zu erhalten.
(2) Die Pflegebediirftigen
kénnen zwischen Einrichtun-
gen und Diensten verschiede-
ner Tréiger wdhlen. Ihren
Wiinschen zur Gestaltung der
Hilfe soll, soweit sie angemes-
sen sind, im Rahmen des
Leistungsrechts entsprochen
werden.

(3) Auf die religiosen Bediirf-
nisse der Pflegebediirftigen ist
Riicksicht zu nehmen. Auf
ihren Wunsch hin sollen sie
stationdire Leistungen in einer
Einrichtung erhalten, in der sie
durch Geistliche ihres Bekennt-
nisses betreut werden kénnen.
(4) Die Pflegebediirftigen sind
auf die Rechte nach den Ab-
sdtzen 2 und 3 hinzuweisen.«

Reform oder Reformchen?

Was behinderte Menschen von der Pflegereform erwarten —
und was sie von der GroBBen Koalition zu erwarten haben

Zwolf Jahre nach Einfiihrung der Pflegever-
sicherung (SGB XI) wird nun eine »groBe«
Reform verheiBen. Die Leistungen fiir
Pflegebediirftige sollen verbessert und die
Versicherung »zukunftsfahig« ausgestaltet
werden. Ein Referenten-Entwurf aus dem
Bundesgesundheitsministerium (BMG), ge-
billigt vom Regierungskabinett, soll Mitte
Dezember im Bundestag beraten werden.
Eine Analyse der geplanten Reform aus
Pespektive behinderter Menschen.

Die Pflegeversicherung war einst fiir alte, pflege-
bedurftige Menschen konzipiert worden; die Be-
lange behinderter Menschen und von Menschen
mit demenziellen Erkrankungen beriicksichtigt sie
nur unzureichend. Das muss sich andern, meint
eine Arbeitsgruppe aus Vertreterinnen der Be-
hindertenhilfe und -selbsthilfeverbande, die sich
erheblich schneller als Regierung und Parlament
positioniert hat. Ihre »Empfehlungen fiir eine
teilhabeorientierte Pflege« stehen bereits seit
Dezember 2006 im Internet: http://www.forsea.
de/projekte/Gesetzesreformen/Empfehlungen%20
teilhabeorientierte%20Pflege.pdf.

Das 20-seitige Positionspapier des Arbeits-
kreises, der auf Initiative der Bundesbehinder-
tenbeauftragten Karin Evers-Meyer aktiv wurde,
setzt den Menschen mit seinem gesamten Hilfe-
bedarf in den Fokus. Praktisch bedeutet das: Zu-
nachst soll der gesamte individuelle Hilfebedarf
ermittelt werden — also nicht nur die Hilfen bei
der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen
Versorgung, sondern auch gegebenenfalls die
Arbeitsassistenz und die Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft (Eingliederungshilfe). Anschlie-
Bend wird der Bedarf den einzelnen Leistungsbe-
reichen wie dem SGB Xl zugeteilt.

Pflege ist eine Grundvoraussetzung fiir Teil-
habe am Leben in der Gemeinschaft, heiBt es in
den Empfehlungen. Weiter wird gefordert, die
Leistungsgewahrung am tatsachlichen Pflegebe-
darf der Leistungsberechtigten zu orientieren und
nicht an deren Aufenthaltsort (ambulant, stati-
onare Pflegeeinrichtung, stationare Einrichtung
der Eingliederungshilfe). Starker beriicksichtigt
werden miissen die BedUrfnisse von Menschen
mit eingeschrankter Alltagskompetenz, etwa
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Menschen mit Demenz oder so genannter geis-
tiger Behinderung. Mit der Orientierung an der
Person — und nicht wie bisher am Aufenthaltsort
— wiirde der Grundsatz »ambulant vor stationér«
automatisch gestarkt. So erhalten beispielsweise
pflegebedirftige Menschen, die in die Pflege-
stufe | eingestuft und ambulant versorgt werden,
Sachleistungen in Héhe von 384 Euro, bei einer
stationaren Versorgung jedoch 1.023 Euro.

Fir behinderte Menschen, die ihre Assistenz-
personen im so genannten Arbeitgebermodell
selbst beschaftigen, fordert die Arbeitsgruppe
die Mdglichkeit, Geldleistungen in Hohe der
Sachleistungen zu beziehen. Die Geldleistungen
sind »Anerkennungsleistungen« fiir ehrenamt-
lich Pflegende, wéhrend die wesentlich hoheren
Sachleistungen dazu dienen, Leistungen durch
professionelle Anbieter wie ambulante Dienste
oder stationare Einrichtungen zu bezahlen.

SchlieBlich leben diese Menschen genau so,
wie es ihnen Paragraph 2 SGB XI (»Selbstbestim-
mung«) ermdglichen soll (Siehe Randbemerkung).
Und in puncto Qualitatssicherung setzt das Posi-
tionspapier die Zufriedenheit der Leistungsbe-
rechtigten an die oberste Stelle — eigentlich eine
Selbstverstandlichkeit.

Merkwiirdige »Qualitatssicherung«

Schaut man sich den Referenten-Entwurf der
Bundesregierung vom 10. September 2007 an,
findet man von den Empfehlungen der Behinderten-
verbande nichts wieder. In den Passagen zur Qua-
litatssicherung gelten »Expertenstandards« als
Kriterien zur Ermittlung der Leistungsqualitat. Der
pflegebediirftige Mensch und seine individuellen
Bediirfnisse kommen nirgendwo vor.

Behinderten Arbeitgeberinnen soll der Zugang
zu Geldleistungen an Stelle und in Hohe der Sach-
leistungen weiterhin verwehrt bleiben. Dabei be-
schaftigen diese — wie professionelle Anbieter auch
— ihre Pflegepersonen (Assistentinnen) in regularen
Arbeitsverhaltnissen. Sie werden also nicht von
ehrenamtlichen Pflegepersonen gepflegt, fir die
die niedrigeren Geldleistungen gedacht sind. Die
Ablehnung wird nicht offiziell begriindet. Aber das
BMG fiirchtet wohl »drastische Mehrkosten« fiir
die Pflegeversicherung und dass klassische Geld-
leistungen quasi abgeschafft wiirden, sollte jeder =



=) Pflegebediirftige seine Angehdrigen beschaftigen.

Dies ist nicht nachvollziehbar, denn den Kreis der
Leistungsberechtigten zu begrenzen, kénnte mit
wenigen Worten geregelt werden, etwa durch aus-
driickliche Beschréankung auf regulére Arbeitsver-
haltnisse und das Festhalten am Verbot, Angehdrige
zu beschéftigen. Wie das Forum selbstbestimmter
Assistenz behinderter Menschen (ForseA) ausge-
rechnet hat, wiirden die jahrlichen Mehrkosten fiir
alle behinderten Arbeitgeberlnnen rund 12 Millio-
nen Euro betragen — Peanuts.

Peanuts vor allem im Vergleich zu dem im Refe-
renten-Entwurf angekiindigten Vorhaben, Pflegebe-
gleiterinnen und Pflegestiitzpunkte einzufiihren. Es
ist zwar generell zu begriiBen, dass pflegebediirf-
tige Menschen und deren Angehdrige kompetente
Ansprechpartnerinnen vorfinden. Hier soll jedoch
eine bisher so noch nicht vorhandene Infrastruktur

Ein paar Euro mehr

Der Entwurf des »Pflege-Weiterentwicklungs-
gesetzes« sieht bescheidene Leistungsverbesse-
rungen vor. In der hauslichen Pflege sollen ab
Juli 2008 neue Hochstsatze fiir Sachleistungs-
betrage gelten: monatlich 420 € in Pflegestufe |
(derzeit: 384 €), 980 € (921 €) in Stufe Il und
1.470 € (1432 €) in der hochsten Stufe IIl.
Gleichzeitig wird das Pflegegeld fiir Menschen,
die Angehdrige zuhause pflegen, um je 10 € pro
Monat erhoht auf 215 € in Stufe |, 420 € in Stufe
Il und 675 € in Stufe Ill. Weitere geringfligige
Erhohungen sind fiir 2010 und 2012 geplant.
Unverandert bleiben die Leistungen fiir Heimbe-
wohnerlnnen, sofern sie in Pflegestufe 1 (1.023 €)
und Il (1.279 €) eingruppiert sind. Fir Stufe IlI
bestimmt der Gesetzentwurf eine Erhdhung auf
monatlich 1.470 € zum Juli 2008.

Der zusatzliche Leistungsbetrag (»Stufe 0«)
fiir »Menschen mit erheblich eingeschankter All-
tagskompetenz« wie Demenzkranke wird deut-
lich erhdht, von bisher 460 auf 2.400 € im Jahr.
Dies soll ermdglichen, stunden- oder tageweise
Pflegedienste in Anspruch zu nehmen, pflegende
Angehorige zu entlasten.

aufgebaut werden, denn auf je 20.000 Einwohner-
Innen soll ein solcher Stiitzpunkt kommen. Dazu
miissten folglich bundesweit rund 10.000 Pflegebe-
gleiterinnen eingestellt werden. Das wiirde immen-
se Personal- und Verwaltungskosten verursachen

— flir ein System, das méglicherweise nicht ange-
nommen wird. Die dafiir notwendigen Finanzmittel
wirden damit nicht mehr fiir die originaren, also
die Pflegeleistungen zur Verfiigung stehen.

PFLEGE UND VERSICHERUNG

Diese Befiirchtungen teilen viele Verbéande, da
die Pflegestiitzpunkte bei den Pflegekassen an-
gesiedelt werden sollen. Wer lasst sich schon von
einem Pflegebegleiter der Pflegekasse beraten,
wenn diese gerade seine/ihre Einstufung in die
begehrte Pflegestufe abgelehnt hat? Hinzu kommt,
dass die Teilhabeorientierung hier wieder nicht
stattfande, da die Pflegebegleiterinnen nur zu
Fragen der Pflegeversicherung beraten und unter-
stiitzen wiirden. Der ganzheitliche Ansatz bliebe
auBen vor, und der leistungsberechtigte Mensch
miisste sich bei Fragen zu anderen Leistungsbe-
reichen wieder an eine weitere Beratungsstelle
wenden. Viel sinnvoller ware es folglich, entwe-
der die MitarbeiterInnen der schon bestehenden
Beratungsstellen besser zu qualifizieren oder
Beratungsstellen aufzubauen, die unabhédngig von
den Leistungstrdgern sind.

Auf groBe Ablehnung bei den Verbanden
stoBt § 92d des Referenten-Entwurfes. Danach
sind weitere Modellvorhaben beabsichtigt, die
aus Mitteln der Pflegeversicherung finanziert
werden sollen. Die KritikerInnen meinen, dass
ausreichend Erkenntnisse aus den bereits abge-
schlossenen Modellversuchen vorliegen. Da diese
iiberwiegend positiv sind, ist es an der Zeit, die
Erkenntnisse in die Alltagspraxis umzusetzen.

Das BMG ignoriert weitere wichtige Passagen
aus den »Empfehlungen fiir eine teilhabeorien-
tierte Pflege«. Dies betrifft zum Beispiel die
verlangte Weiterleistung bei zeitlich begrenzten
Auslandsaufenthalten wie Auslandssemestern
und Auslandspraktika sowie das Weitergewahren
der Leistungen bei Klinikaufenthalten, damit die
Assistenzpersonen dorthin mitgenommen werden
kénnen, um Unterversorgung zu vermeiden.

Selbst der langjahrigen Forderung nach dem
Recht auf Pflege durch eine Person des gleichen
Geschlechts kommt das BMG nur unzureichend
nach. § 2 Abs. 2 ist ziemlich unverbindlich: »Wiin-
sche der Pflegebediirftigen nach gleichgeschlecht-
licher Pflege sollen nach Mdglichkeit Beriicksich-
tigung finden.« Diese Formulierung hilft vielleicht,

die Forderung verstarkt ins Bewusstsein zu riicken.

In der Praxis wird jedoch jeder Leistungsanbieter
Argumente finden, um zu erklaren, warum es
gerade ihm nicht mdglich war oder ist, entspre-
chende Pflegepersonen einzusetzen.

Fazit: Eine Reform der Pflegeversicherung ist
notwendig und langst iiberfallig. Wenn sie jedoch
den Bediirfnissen pflegebediirftiger Menschen ge-
rechter werden soll, muss der Referenten-Entwurf
in vielen — auch wesentlichen Passagen — iiber-
arbeitet werden. Sonst wird aus der Reform ~
ein Reformchen. \@

»Ich muss ins Kranken-
haus ... und nun?«

heift eine Kampagne, die
2006 vom Forum selbstbe-
stimmter Assistenz behin-
derter Menschen (ForseA)
gestartet wurde. Anlass
waren zahlreiche Erfah-
rungsberichte von Menschen
mit Behinderungen. »Diese
erzihlten uns«, sagt ForseA-
Vorsitzende Elke Bartz, »dass
sie bei Krankenhausaufent-
halten nicht die bendtigten,
behinderungsbedingten Pfle-
ge- und Assistenzleistungen
erhielten.« Die Folgen seien
teilweise dramatisch« ge-
wesen.

Im Rahmen der von der
Aktion Mensch gefdrderten
Kampagne machte ForseA
eine Umfrage zur Pflegequa-
litdt in Krankenhdusern.
Befragt wurden Menschen
mit Behinderungen, Ange-
horige und professionelles
Pflegepersonal. Ihre Antwor-
ten, ausgewertet vom Pflege-
wissenschaftlichen Institut
der Universitdt Witten/Her-
decke, offenbarten Unterver-
sorgungen, Unverstindnis,
Diskriminierungen.

Der Jurist Oliver Tolmein
steuerte ein Gutachten bei.
Es erldutert, welche gesetz-
lichen Anderungen notwen-
dig sind, um die Situation
behinderter Menschen in
Krankenhdusern zu ver-
bessern.

Zur Kampagne gibt es eine
70-seitige Dokumentation. Sie
soll dazu ermutigen, Missstdnde
zu beseitigen und steht vollstin-
dig auf der ForseA-Homepage:
http.//www.forsea.de/projekte/
Krankenhaus/Dokumentation_
ich_muss_ins_Krankenhaus.pdf
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PFLEGE IM ALLTAG

BioSkop-Interview

Informationen

fiir Angehdrige
»Menschen im Koma und
Wachkoma sind weder
>Hirntote« noch »>Sterbende,
sondern schwerstkranke,
lebende und empfindsame
Menschen, die, solange sie
leben, mit Leib und Seele
mit der Umgebung und mit
anderen Menschen
verbunden sind.«

aus einem Geleitwort von Pro-
fessor Andreas Zieger zu seiner
Broschiire »Informationen

und Hinweise fiir Angehorige
von Schédel-Hirn-Verletzten
und Menschen im Koma und
Wachkoma (sog. apallisches
Syndrom)«. Die Broschiire, 2004
in 9. Auflage erschienen, ist auf
der Homepage des Oldenburger
Neurochirurgen und Reha-
Experten gratis zu lesen:
www.a-zieger.de/Dateien/

Wach koma/Angehoerigen-
Broschuere.pdf

Bis zur Grenze der Belastbarkeit

Kampfe mit Kostentragern und andere Zumutungen —
Sybille Jirgensen pflegte ihren Bruder im Wachkoma

Sybille Jiirgensen war Krankenschwester auf einer Intensivstation. Dann fiel ihr Bruder
Michael ins Wachkoma. Jahrelang hat die heute 53-Jahrige ihn in ihrer Kdlner Wohnung
gepflegt — bis zur Grenze ihrer kérperlichen und finanziellen Belastbarkeit. Erwerbsarbeit
war dabei nicht mehr moglich. Bescheidene Rechtsanspriiche gegeniiber Kostentragern
praktisch durchzusetzen, war zuweilen zermiirbend. BioSkoplerin Erika Feyerabend hat
Sybille Jiirgensen nach ihren Erfahrungen, Kampfen und Wiinschen gefragt.

BioSkop: Wie lange haben Sie lhren Bruder ge-
pflegt?

SYBILLE JRGENSEN: Michael ist am 23. August hier
zu Hause gestorben. Er hat im Wachkoma gelebt,
in Folge eines starken Krampfanfalls und einer
Hirnblutung. Das ist vor drei Jahren passiert, am
Samstag vor Weihnachten. Ich hatte ihn aber
schon vorher zu mir genommen, nachdem meine
Mutter erkrankt war und ihn nicht weiter versor-
gen konnte. Mein Bruder war seit seinem zwdlf-
ten Lebensjahr behindert. Er hatte einen Hirntu-

mor, Epilepsie und noch weitere Einschrankungen.

Damals konnte ich noch arbeiten gehen.

BioSkop: Welche Erfahrungen haben Sie mit den
Kostentragern gemacht?

JURGENSEN: In der Reha in Bad Godesberg war
alles gut vorbereitet fiir die Krankenkasse; es gibt
dort Mitarbeiter, die mit den Angehérigen die
Antrage fir Hilfsmittel vorbereiten. Aber dann
fingen die Schwierigkeiten an. Lagerungskissen?
Nein! Ich musste sie selbst besorgen. Das nachste
Problem mit der Kranken-
kasse: Michael brauchte
eine andere Matratze.
Logisch, wegen der Ge-
fahr, Druckgeschwiire zu
bekommen. Die war auch
beantragt, aber es wurde dreimal die falsche
Matratze geliefert. Und zwar immer die billigste.
Am Ende habe ich selbst eine gekauft.
BioSkop: Wie haben Sie die Pflege finanziert?
JURGENSEN: Wir haben erst mal alle Ersparnisse
aufgebraucht, weil mein Sohn und ich die Hoff-
nung hatten, dass Michael wieder gesund wird.
Dann habe ich mich arbeitslos gemeldet. Die
Hélfte der Miete wurde bewilligt, plus 345 Euro
fiir mich. Arbeitslosengeld | habe ich gar nicht
bekommen, und Hartz IV wollte man mir auch
mal streichen, weil Michael 24 Stunden Pflege
braucht und ich deshalb sowieso nicht arbeiten
gehen konnte. Ein halbes Jahr habe ich gar nichts
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»lch musste mir Geld fiir die
Miete leihen. Mein Sohn und ich
haben alles verkauft, was man

zu Geld machen kann.«

bekommen. Das Sozialgeld nicht, weil das Amt
umgezogen war und die Antrage einfach spater
bearbeitet hat. Und das Pflegegeld nicht, weil der
Pflegedienst nicht richtig abgerechnet hat. Ich
musste mir Geld fiir die Miete leihen. Mein Sohn
und ich haben alles verkauft, was man zu Geld
machen kann. Die von uns schon gezahlte Miete
wurde spater nicht ibernommen. Die hatte ich
ja von jemand anderem bekommen, hieB es vom
Amt.

BioSkop: Was wurde denn fiir den Lebensunter-
halt Ihres Bruders ausgezahlt?

JURGENSEN: Das musste ich natiirlich auch selbst
beantragen. Dafiir brauchte Michael noch einen
gliltigen Personalausweis. Den hat man mir aber
nicht ausgehédndigt. Statt dessen kam jemand von
der Stadt K6In vorbei. Der wollte erst mal priifen,
ob der Patient auch wirklich existiert. Ich kann
das nachvollziehen, aber das kann man fiir die
Angehdrigen anders machen. SchlieBlich bekam
Michael ganze 122 Euro pro Monat zum Leben
und auBerdem den Mie-
tanteil. Diese 122 Euro
bekam ich netterweise.
Michael wurde kiinstlich
erndhrt, und dafiir kriegt
man das Geld eigentlich
nicht. Die Sachbearbeiterin hat es mir aber ge-
wahrt, weil ich fiir ihn zusatzlich noch Babybrei
gekauft habe. Und das Pflegegeld ist ja fiir mich,
weil ich diese Arbeit der Pflege leiste.

BioSkop: Wurde das Pflegegeld problemlos gewahrt?
JURGENSEN: Nein, nicht immer. Als Michael noch
nicht im Wachkoma war, sollte er nur noch Pfle-
gestufe 1l bekommen. Nur weil er zuvor schon
zehn Jahre lang die Stufe Il hatte, durfte er die
letztlich auch behalten. Bei meiner Mutter hatte
Michael nur im Bett gelegen. Hier haben wir
angefangen mit Gymnastik, haben ihm Zahlen
beigebracht. Er konnte sich die Z&hne allein
putzen und sich vom Rollstuhl selbst aufs Sofa =»



=> schmeiBen. Das war wichtig fiir sein Selbstwert-

gefiihl. Das war so toll. Er war wie friiher. Uberle-
gen Sie mal: Er war zwanzig Jahre nicht im Su-

permarkt, nicht im Kino oder Restaurant gewesen.

Die Arztin vom Medizinischen Dienst hat dann ein
Gutachten geschrieben, und zwar ganz so, als ob
Michael gleich aufstehen und ich ihn bald in der
Tanzschule anmelden konnte.

BioSkop: Gab es noch mehr Schwierigkeiten?
JURGENSEN: Michael bekam hochkalorische Son-
dennahrung. Das ist wichtig bei Menschen im
Wachkoma. Und dann wurde uns die Sondenkost
gestrichen, von heute auf morgen. Die ware zu
teuer. Die andere Nahrung hat er nicht gut ver-
tragen. Selbst hatten wir das nicht finanzieren
kénnen. Das kostet 300 bis 400 Euro im Monat.
Irgendwann bekamen wir die vertrégliche, aber
teurere Kost wieder. Oder wir hatten Arger wegen
der Trachealkaniile. Michael verschleimte oft und
ich musste diese Kaniile alle zwei Tage wechseln.
Irgendwann war ich hier
wirklich mit meiner Welt
am Ende, als ich keine
Kaniile mehr hatte und
nicht wusste, wo ich das
Ding oder die 80 Euro
dafiir auftreiben sollte.
Der Sachbearbeiter der
Krankenkasse war einfach toll. Der wollte mir die
Kaniile sogar von seinem privaten Geld bezahlen.
BioSkop: Und wie sah der Alltag aus?

JURGENSEN: Bei den Therapien hatten wir wenig
Probleme. Aber die taglichen Dinge des Lebens
zu bekommen, das ist schwierig. Das fangt bei
der Bettwasche an. Sie brauchen jede Menge
davon. Sie benétigen Unterlagen, T-Shirts, spezi-
elle Cremes. Oder fiir die vielen Gerate ein Regal.
Da wird nichts iibernommen. Mein Bruder hat 30
Jahre dieselben Schuhe gehabt. Begriindung: Der
kann eh nicht laufen. Ich habe auch hohe Heiz-
kosten. Nach langen Verhandlungen bekam ich
wenigstens einen Anteil fir die drohende Nach-
zahlung fiir Michael. Oder Strom, das sind rund
400 Euro im Jahr an Nachzahlungen. Das Bett ist
elektrisch angeschlossen, die zwei Beatmungsge-
rate laufen, das Absauggerat. Alles zieht Strom.
BioSkop: Konnten Sie Michael auch praktisch
unterstitzen?

JURGENSEN: Wir wollten ja auch Anreize schaffen
fr ihn. Wir hatten an der Decke Sachen aufge-
hangt. Er hatte Horspiele, einen Fernseher und
Musik. Wir haben alles ausprobiert: Rducherker-
zen, verschiedene Gerliche, Stoffe, ob er da unter-
schiedlich drauf reagiert. Wichtig finde ich auch
Rituale. Nachtwasche und Nacht-T-Shirt, damit er

»Der Notarzt, der Michael
reanimieren sollte, hat mich
mehrmals gefragt: Meinen Sie,
das ist sein Wunsch? Da habe
ich gesagt: Jetzt machen Sie
aber mal, das ist mein Bruder.«

nicht 24 Stunden in der gleichen Bettwasche liegt.
Oder das Wochenende, wo ich ihn spater gewa-
schen habe, so wie frither, damit er merkt, das ist
ein anderer Wochentag.

BioSkop: Wie haben Sie die soziale Lage von
pflegenden Angehdérigen erlebt?

JURGENSEN: Finanziell ruiniert man sich. Sie haben
kein eigenes Leben mehr. Viele Leute kommen
nicht mehr vorbei. Oder man hat immer wieder
diese Diskussionen: Warum wirfst Du Dein Leben
weg? Meinst Du, das bringt was? Was bringt es
Michael? Meinst Du nicht, dass es besser ware,
Michael ware tot? Noch bei der Beerdigung ha-
ben einige der Anwesenden nicht verstanden, wa-
rum Michael Trauerkarten und eine Trauerfeier be-
kommen hat. Ich fand das schlimm. Mir war das
wichtig, dass er nicht einfach so entschwindet,
wie er in seinem Leben lange behandelt worden
ist. Man will Menschen im Wachkoma hier nicht
haben. Wissen Sie, die Krankenakte meines Bru-
ders umfasste nach zehn
Jahren beim Hausarzt gan-
ze drei Seiten. Thm wurde
nicht mal regelmaBig Blut
abgenommen, obwohl er
so starke Medikamente
bekam. Oder nach der
Hirnblutung, da sagte

der behandelnde Arzt zu mir: Frau Jiirgensen, ob
sich das fiir einen Menschen in diesem Zustand
gelohnt hat? Das kann ja seine Meinung sein.
Aber er muss sie mir ja nicht unbedingt auch noch
sagen. Oder der Notarzt, der Michael reanimieren
sollte, der hat mich mehrmals gefragt: Meinen Sie,
das ist sein Wunsch? Da habe ich gesagt: Jetzt
machen Sie aber mal, das ist mein Bruder. Wenn
ich Sie nicht brauche, dann rufe ich Sie erst gar
nicht. Michael ist im Alter von 47 Jahren zu Hause
gestorben. Er ist eingeschlafen. Das spiirt man,
und ich hatte ihn da auch nicht mehr in ein Kran-
kenhaus gebracht.

BioSkop: Welche Hilfe hatten Sie sich denn vor
allem gewiinscht?

JURGENSEN: Jemanden, der einen unterstiitzt und
genau weiB, was Sie wo beantragen kénnen und
missen. Oder jemanden, der schaut, was man be-
nétigt, was fehlt und warum man sich beschwert
hat. Und nicht einfach immer dieses: Das bezah-
len wir nicht! Ware Michael ins Heim gekommen,
das hatte richtig Geld gekostet. Das hatte meine
Mutter nicht zahlen kdnnen, und ich hatte es nicht
zahlen miissen. Warum gibt es dann nicht wenig-
stens einen Zuschuss fiir Bettwasche oder Gummi-
einlagen oder fiir Waschpulver? Wer Menschen

im Wachkoma pflegt, hat ja Wasche ohne Ende. (&)

SCHWERPUNKT

»Auf dem Riicken

der Frauen«

»Mehr als 80% der Pflege-
profis und mehr als 60% der
Menschen, die Angehdrige
zuhause pflegen, sind Frauen.
Ein Ziel dieser Pflegereform
ist, die hdusliche Pflege zu
stdrken. Das ist gut. Denn
wer von uns mdchte nicht

so lange wie moglich in den
eigenen vier Wiinden sein
Leben selbst bestimmen?
Aber klar ist: Wenn die
Rahmenbedingungen nicht
stimmen, dann wird der
Ausbau der hduslichen Pflege
auf dem Riicken der Frauen
ausgetragen!

Gestdrkt werden soll die
hdusliche Pflege durch eine
bis zu sechsmonatige Pflege-
zeit. Fiir diesen Zeitraum
kann sich eine pflegende
Angehdrige unbezahlt von
der Arbeit freistellen lassen.
Damit sind letztlich nur zwei
aller denkbaren Pflegekon-
stellationen abgedeckt: Der
zu pflegende Angehdrige
stirbt in diesem Zeitraum
oder es gelingt, seine Pflege
zu organisieren. Wenn schon
von den Frauen in Elternzeit
nur etwa die Hiilfte danach
auf ihre alte Stelle zuriick-
kehrt, dann kénnen wir uns
doch erst recht vorstellen,
wie es den dlteren pflegenden
Kolleginnen ergehen wird.
Sinnvoll hingegen wiire eine
bezahlte Freistellung, die sich
an den Regelungen zur Pflege
erkrankter Kinder orien-
tiert. Dies hdtte uns allen in
Akutfdllen erméglicht, fiir
eine kurze Zeit fiir pflegebe-
diirftige Angehérige da zu
sein oder auch, um Pflege zu
organisieren.«

Kommentar zur geplanten
Pflegereform von Kirsten Rolke,
Vorstandsmitglied der |G Metall.
Rolke sprach beim Gewerkschafts-
tag am 5. November in Leipzig.
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SELBSTHILFE & PHARMAINDUSTRIE

»Direkter Zugang zu
Verbraucherinnen«

»Die europdische Pharmain-
dustrie scheint entschlossen,
das Werbeverbot fiir rezept-
pflichtige Arzneimittel zu
kippen. Das wurde jiingst
auf einer Tagung in Briissel
klar. Die EU-Kommission
laviert noch herum, will den
Firmen aber offensichtlich
den direkten Zugang zu
Verbraucherlnnen ermdégli-
chen. Strategie ist es, alles
was nicht direkt wie Werbung
aussieht, als ,Information’
umzudefinieren. Eine kiirz-
lich veranstaltete Tagung des
europdischen Netzwerkes
Health Action International
(HAI) zum Thema »Sicher-
stellung unabhdngiger me-
dizinischer Informationen in
Europa« brachte es zu Tage:
Dr. Scott Ratzan, Sprecher
des europdischen Pharmain-
dustrieverbandes EFPIA, gab
unumwunden zu, dass seine
Organisation eine Anderung
des Artikels 88 der EU-Richt-
linie 2001/83/EG anstrebt.
Dies wiirde der Pharmaindus-
trie erlauben, rezeptpflich-
tige Arzneimittel direkt bei
den Verbraucherlnnen zu
bewerben. (...)

Die BUKO Pharma-Kampagne
fordert den Erhalt der EU-Be-
stimmungen zur Werbekon-
trolle in ihrer jetzigen Form.
(...) Im gleichen Zug fordert
die Pharma-Kampagne die ge-
Zielte dffentliche Férderung
von unabhdngigen - nicht
von der Pharmaindustrie be-
einflussten Informationen zu
Krankheit und Gesundheit.«

aus einer Pressemitteilung der
BUKO Pharma-Kampagne vom
6. November 2007. Ansprech-
partnerlnnen fiir weitere Infos
sind Jorg Schaaber und Hedwig
Diekwisch, Telefon (0521)60550,
Internet: www.bukopharma.de

Preisfragen

Der Deutsche Psoriasis Bund will sich fiir
die Interessen von Menschen mit Schup-
penflechte »erfolgreich« einsetzen. Nun hat
der Selbsthilfeverband, der mehr als 7.000
Mitglieder zahlt, einen Preis fiir Journa-
listen vergeben - in Kooperation mit dem
Pharmaunternehmen Merck Serono.

Das/Internetportal www.psoriasis-konkret.de, be-
trieben von Merck Serono, kiindigte das Ereignis
rechtzeitig an: »Der 29. Oktober ist seit 2004 der
weltweite Aktionstag flir Menschen mit Schup-
penflechte. Verschiedenste Aktionen rund um den
Erdball machen auf die Erkrankung aufmerksam.«
Auch in Hamburg, wo der Deutsche Psoriasis
Bund (DPB) seine Geschéftsstelle unterhalt, war
dieses Jahr einiges los. Dort wurde erstmals »der
beste Artikel zum Thema »Schuppenflechte««
ausgezeichnet. DPB-Geschéftsfiihrer Hans-Detlev
Kunz und Peter Amann, Leiter der Dermatologie
von Merck Serono, tiber-
reichten gemeinsam den
mit 3.000 Euro dotierten
DPB-Journalistenpreis an
Annika Graf, Redakteurin
der Deutschen Presse-
agentur (dpa). Ihren Text »Salz und Sonne: Die
»eine« Therapie gibt es bei Schuppenflechte nicht«
hatten mehrere Zeitschriften gedruckt. Eine
»starke Signalwirkung« habe der Artikel gehabt
und »informativ« und »motivierend« iiber Schup-
penflechte berichtet, meint die Jury aus vier
Hautexpertinnen.

Ganz anders bewertet dies Rolf Blaga von
der Psoriasis Selbsthilfe Arbeitsgemeinschaft
(PSOG), die Wert auf Distanz zu Arzneiherstellern
legt. Er halt den DPB-Journalistenpreis fiir eine
»leicht durchschaubare PR-Aktion«. Der prami-
ierte Artikel, so Blaga, »ist in engster Zusammen-
arbeit mit einem der Preisverleiher entstanden.«
Und: »Alle zitierten Arzte arbeiten eng mit dem
DPB zusammen.«

Fiir Blagas Annahmen gibt es diverse Indizien.
Die einzige Psoriasis-Patientin, die dpa-Journalis-
tin Graf in ihrem Artikel zu Wort kommen lasst,
ist Franziska Bieber, Vorstandsmitglied des DPB.
Deren Erfahrungen werden von der Autorin unter
anderem so beschrieben und zitiert: »Franziska
Bieber merkte irgendwann, dass ihre Knie und
Finger steif wurden. »Da haben Biologics wirk-
lich geholfenc.« Biologics, erlautert Grafs Artikel,
»sind korpernahe EiweiBe, die die entziindliche
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Im Wissenschaftlichen Beirat
des Psoriasis Bundes sitzen
Experten, die Gelder von
Pharmafirmen erhalten haben.

Reaktion in der Haut bei Psoriasis durchbrechen«.
Diese Medikamente hatten vor einigen Jahren
»ganz neue Hoffnungen« gebracht.

Einer der Biologic-Produzenten ist Merck
Serono. Firmennamen nennt Graf in ihrem Artikel
nicht. Sie erwahnt aber, dass inzwischen vier
Biologics verfligbar seien. »Die teuren Spritzen
dirfen allerdings erst verschrieben werden, wenn
konventionelle Mittel nicht mehr wirken, zitiert
Graf den Professor Ulrich Mrowietz vom Psoria-
sis-Zentrum des Uniklinikums Kiel. Mrowietz ist
in Fachkreisen bekannt und gefragt: Im Auftrag
verschiedener Arzneihersteller hat er klinische
Studien durchgefiihrt; auch gehort er zur Jury des
»Serono Dermatologie Forschungspreises« fir
Wissenschaftlerlnnen. AuBerdem sitzt Mrowietz
im Wissenschaftlichen Beirat des DPB.

Dort wirkt auch Professor Michael Sticherling
ehrenamtlich mit, und prasent ist der Direktor der
Erlanger Uni-Hautklinik ebenfalls in Grafs Artikel.
Darin erlautert er, dass Psoriasis sehr verbreitet
sei: »Zwei bis drei Prozent der Bevélkerung leiden
an Schuppenflechte.« Nebenbei ist der Professor
journalistisch tatig. Zum
Beispiel fiir das Boule-
vardblatt Super /llu. Sein
dort gedruckter Beitrag
»Lichtblicke fiir die Haut«
war der DPB-Preisjury
eine ausdriickliche Wiirdigung wert, Begriindung:
Sticherlings Text »stellt die komplexe Thematik
verstandlich dar«.

Im Wissenschaftlichen Beirat des DPB gibt
es weitere Experten, die Geld von Pharmafirmen
erhalten haben, etwa fiir Vortrage und Beratungs-
tatigkeiten, namentlich die Professoren Wolf-Hen-
ning Boehncke und Kristian Reich sowie Privatdo-
zent Dr. med. Thomas Rosenbach, der auBerdem
noch Mitglied des DPB-Vorstands ist.

Der DPB z&hlt zu seinen »Aktivitaten« auch
die »Unterstiitzung von Firmen zur Suche von
Probanden fiir Forschungsvorhaben«. Der Selbst-
hilfeverband nahm 2006 rund 650.000 Euro ein
und erzielte dabei, laut seinem Finanzbericht,
einen Uberschuss von mehr als 33.000 Euro. »Das
positive Ergebnis«, resiimiert der DPB-Vorstand,
»ist Folge wirtschaftlichen Handelns und der For-
derung durch Firmen sowie einer eher konstruk-
tiven Haltung bei den Ausgaben.« Fiir Anzeigen,
publiziert in der Mitgliederzeitschrift PSO Magazin,
habe man 2006 (iber 121.000 Euro eingenommen.
Bedenkliches meldete der DPB-Vorstand aber
auch: »Der Riickgang an Mitgliedsbeitragen
bleibt ein deutliches Problem.« @

Klaus-Peter Gérlitzer



Marktorientierte Risiko-KalkUle

Viel verkauftes Arzneimittel gegen Altersdiabetes wird
nun auch an Menschen mit Alzheimer-Demenz erprobt

Mit einem Medikament gegen Altersdiabe-
tes erwirtschaftet der Pharmamulti Glaxo-
SmithKline seit Jahren Milliarden. Aber nun
lassen Studienergebnisse schwerwiegende
Nebenwirkungen der 6konomisch effek-
tiven Arznei befiirchten. Davon offenbar
unbeeindruckt, versuchen Priifzentren und
Arztinnen derzeit, Patientinnen mit Alzhei-
mer-Demenz und vermeintlichen Risiko-
Genen zu rekrutieren - fiir Studien, die
bezwecken, die Anwendung des Wirkstoffes
Zu erweitern.

Die Neurologen Andreas Mahler und Peter Hover-
mann aus den niedersachsischen Kleinstadten
Achim und Ganderkesee schalten seit Sommer fol-
gende Annonce in der Tageszeitung Weser-Kurier:
»Alzheimer-Erkrankung. Wir fiihren derzeit eine
klinische Studie durch, um die Wirksamkeit eines
neuen Behandlungsverfahrens fiir die Alzheimer-
Krankheit zu erforschen. Sowohl Sie als auch lhre
Angehdrigen kénnen davon profitieren. Gemein-
sam konnen wir etwas verandern.«

Achim bei Bremen beheimatet eines der
rund 50 »Call-Center fiir klinische Studien« des
Pharmakonzerns GlaxoSmithKline (GSK). Dort
werden momentan Probandinnen gesucht, die
unter »milder und moderater« Alzheimer-Demenz
leiden. GSK gilt als zweitgroBter Arzneimittelher-
steller der Welt. In ganz Europa, in Kanada, USA,
Mexiko und Japan mobilisieren ihre Call Center,
niedergelassene Arztinnen und Dienstleistungs-
firmen fiir klinische Priifungen, um den Wirkstoff
Rosiglitazon in der Studienphase Il bei Menschen
mit Demenz zu testen.

Brisante Studienergebnisse

Rosiglitazon war (iber Jahre ein echter Ver-
kaufsschlager. Im Juli 2000 unter dem Produkt-
namen Avandia in Europa zugelassen, wird der
Wirkstoff bis heute bei Altersdiabetes eingesetzt.
Das Praparat soll den Kérper befahigen, trotz
Insulinmangels den Blutzuckerspiegel zu senken.
Weltweit sollen deshalb rund sechs Millionen
Menschen die Avandia-Tabletten schlucken, in
Deutschland rund 150.000 PatientInnen.

Das unternehmerische Kalkiil ist offensicht-
lich: Ahnlich wie Diabetes ist auch Alzheimer ein

Massenphdnomen — und damit ein Absatzmarkt
mit Zukunft. Im New Observer wurde bereits
spekuliert, dass Avandia binnen finf Jahren
einen Umsatz von sieben Milliarden Dollar er-
zielen konnte, sollte die Zulassung fiir den Kreis
der Altersdementen gelingen. Und genetische
Risiko-Kalkiile sollen helfen, den Markt weiter
auszudehnen. Denn die GSK-Pharmaexpertinnen
behaupten, ihr Produkt kénne schon Dekaden vor
dem Ausbruch der Krankheit vorbeugend einge-
nommen werden. Menschen mit einer bestimmten,
nachweisbaren genetischen Struktur wiirden von
frithzeitiger Arzneizufuhr profitieren.

Die schonen Aussichten und Versprechen
wurden im April dieses Jahres empfindlich getriibt.
Der Herzspezialist Steven Nissen, der 2002 vor
todlichen Wirkungen des Schmerzmittels Vioxx
gewarnt hatte, priifte gemeinsam mit Kathy Wols-
ki Gber hundert Studien mit Diabetikerlnnen unter
Rosiglitazon-Behandlung. 42 davon haben die
Wissenschaftlerlnnen ausgewahlt, inspiziert und
ihre Ergebnisse im renommierten Fachblatt New
England Journal of Medicine veréffentlicht. Die Au-
torlnnen schreiben, dass sich das Risiko fiir Herzin-
farkte beim Avandia-Konsum statistisch erhohe.

Ungestort weiter probieren

Der Prasident der US-amerikanischen Diabe-
tes-Gesellschaft hatte schon vor Jahren davor
gewarnt. Und David Graham, bei der US-amerika-
nischen Zulassungsbehdrde FDA fiir die Sicherheit
von Medikamenten zustandig, teilt diese Auffas-
sung ebenso wie einige Konsumentenschutzgrup-
pen. Die FDA forderte Warnhinweise. Sie konnte
sich aber nicht dazu entschlieBen, das Mittel vom
Markt zu nehmen.

Expertinnen kénnen sich auch nicht erklaren,
warum alte Frauen, die Avandia zu sich nehmen,
ofter Knochenbriiche zu beklagen haben. Das
deutsche Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) warnt vor diesen Fol-
gen. Dennoch sieht die Europdische Zulassungs-
behérde (EMEA) keine Veranlassung, Avandia
zu stoppen. Unerwiinschte Wirkungen werden
dokumentiert, die Warnhinweise von GSK an die
behandelnden Medizinerlnnen verschickt. Doch
die Studien zwecks Ausweitung der Indikation
auf Alzheimer-Demenz laufen ungestort weiter. (&)

ARZNEIMITTELTESTS

Von Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin und
BioSkoplerin

PR-Preis in Gold

»Vor 600 geladenen Gdsten
aus Wirtschaft, Politik und
Medien nahm Susan Knoll,
Geschidiftsfiihrerin Kommuni-
kation des Verbands For-
schender Arzneimittelher-
steller e.V. (VFA), am Freitag
in Wiesbaden den Deutschen
PR-Preis 2007 in Gold in der
Kategorie Issues-und Reputa-
tionsmanagement entgegen.
Die Kampagne >Forschung ist
die beste Medizin.« stellt den
Menschen in den Mittelpunkt
und zeigt die Bedeutung der
Forschung fiir jeden Einzel-
nen. Sie droht nicht mit
Krankheit, sondern wirbt fiir
mehr Lebensqualitdit. Damit
hat sie im Bereich Reputati-
onsmanagement in Deutsch-
land MafRstdibe gesetzt, so
die Begriindung der Jury des
Deutschen PR-Preises.

Seit 2004 informiert der
Verband Forschender Arz-
neimittelhersteller mit der
nun erneut ausgezeichneten
Kampagne iiber den Nutzen
innovativer Medikamente und
die Bedeutung der Arzneimit-
telforschung fiir Gesundheit
und Lebensqualitiit.«

aus einer Pressemitteilung des
VFA vom 17. September 2007.
Der Deutsche PR-Preis wird
gemeinsam vergeben von der
Deutschen Public Relations
Gesellschaft e.V. (DPRG) und dem
FA.Z-Institut ftir Management-,
Markt- und Medieninformationen
GmbH.
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IMPFUNGEN

Von Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich fiir BloSkop

Anzeige
gefiillig?

Sie kénnen in

BioSkop inserieren!
Rufen Sie uns an:
Tel. (0201) 5366 706

Geimpfte Expertinnen?

Wie die Impfkommission ihre einflussreichen Empfehlungen
beschlieBt, ist flir die Patientinnen kaum durchschaubar

Die jiingste Gesundheitsreform hat den ge-
setzlich Versicherten einen neuen Anspruch
beschert: Die Krankenkassen miissen nun
alle Impfungen bezahlen, die von der Stan-
digen Impfkommission (STIKO) empfohlen
werden. Wie deren Mitglieder entscheiden,
ist undurchsichtig. Inzwischen argwéhnen
nicht nur die Kostentrager, dass sich die
formal unabhéngigen STIKO-Expertinnen
vor allem an Bediirfnissen der Pharma-
industrie orientieren.

Eine Impfpflicht gibt es in Deutschland nicht.
Doch allgegenwartig sind aufwéndige Impf-
kampagnen (Siehe Randbemerkung links) und
eindringliche Ansprachen wie diese: »Liebe Eltern,
mit der Entscheidung, lhr Kind impfen zu lassen,
schiitzen Sie die Gesundheit lhres Kindes, aber
auch die anderer.« Der Appell steht so in einem
»Ratgeber« der Hamburger Gesundheitshehdorde.
Die Broschiire plus »Impfkalender« gegen
zehn ansteckende Krankheiten erschien An-
fang 2006 — und war kurz darauf schon nicht
mehr auf dem aktuellen Stand der Standigen
Impfkommission (STIKO). Dieses ehrenamtliche
Expertengremium, berufen vom Bundesministe-
rium fiir Gesundheit (BMG) und angesiedelt am
Robert-Koch-Institut (RKI), hat hierzulande die
Aufgabe, »Empfehlungen zur Durchfithrung von
Schutzimpfungen« zu
erarbeiten. Und das tut
die STIKO reichlich; Mit-
te 2006 erhob sie zwei
weitere Impfungen zum
Standard. Allen Sauglingen und Kleinkindern rat
sie seitdem zur Immunisierung gegen Pneumo-
kokken und Meningokokken. Im Marz 2007 liel3
die STIKO dann eine viel beachtete Empfehlung
folgen, gerichtet an Madchen zwischen 12 und
17 Jahren: Sie sollten sich gegen zwei Typen der
Humanen Papilloma-Viren (HPV) impfen lassen,
die im Verdacht stehen, Gebarmutterhalskrebs
auszulésen. Wie lange der Impfschutz wirkt, ist
unbekannt (Siehe BioSkop Nr. 39).

Die STIKO-Empfehlung kam wenige Tage vor
Inkraftreten des » GKV-Wettbewerbsstarkungsge-
setzes« am 1. April. Die Reform verpflichtet die
gesetzlichen Krankenkassen, alle Impfungen zu
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»Inzwischen habe ich mich
entschieden, ganz in die
Industrie zu wechseln.«

bezahlen, welche die STIKO fir empfehlenswert
halt. Im April war erst ein Impfstoff gegen HPV
auf dem Markt, das Produkt namens Gardasil war
ein halbes Jahr vorher zugelassen worden. Eine
komfortable Situation fir den Hersteller Sanofi
Pasteur MSD, der pro geimpfter Person 465 Euro
von den Kassen verlangt. Der Umsatz von Garda-
sil ist hierzulande derzeit Spitze: Rund 28 Mil-
lionen Euro sollen es allein im August gewesen
sein, bilanziert das Marktforschungsinstitut IMS
Health, das vorzugsweise Pharmaunternehmen zu
Diensten ist. Der Wettbewerb diirfte bald harter
werden: Ende September meldete Sanofi-Konkur-
rent GlaxoSmithKline die Zulassung fiir seinen
Impfstoff Cervarix, der ebenfalls vor HP-Viren
schiitzen soll.

»Bei voller Umsetzung der STIKO-Empfeh-
lungen«, orakelten die Verbande der gesetzlichen
Krankenkassen in einer Stellungnahme zur
Gesundheitsreform, »ist mindestens von einer
Verdreifachung der Ausgaben auszugehen.« Mit
jahrlichen Mehrkosten von rund 1,6 Milliarden
Euro sei zu rechnen. Und die Kassen fiigten hinzu:
»Die STIKO steht in guter Verbindung zur Industrie.
Teils mussten Empfehlungen wegen nachtréglich
erkannter Risiken zuriickgenommen werden. «
Ross und Reiter nannten sie allerdings nicht.

Wer recherchiert, stoBt auf Auffalligkeiten,
angefangen beim langjéhrigen STIKO-Vorsitzenden
Heinz-Josef Schmitt. Der
Mainzer Professor erhielt
im Juni 2006 den Helmut-
Stickl-Preis — fiir sein
»besonderes Engagement
zur Forderung des Impfgedankens«. Stifter der mit
10.000 Euro dotierten Auszeichnung ist der Gar-
dasil-Hersteller Sanofi Pasteur MSD. Im September
2007 legte Schmitt den STIKO-Vorsitz nieder, der
Arztezeitung sagte er zur Begriindung: »Inzwischen
habe ich mich entschieden, ganz in die Industrie zu
wechseln und fiir den Impfstoffhersteller Novartis
Vaccines und Diagnostics tatig zu werden.«

Derzeit amtieren 16 STIKO-Mitglieder. Die meis-
ten von ihnen tauchen auch auf Internetseiten auf,
die von Impfstoffherstellern bezahlt werden. So
bedankt sich GlaxoSmithKline auf seiner Website
www.gesundes-kind.de fiir die wissenschaftliche

Beratung durch Professor Fred Zepp. Beim »Forum =»



=> Impfen, finanziert von vier Impfstoffherstellern,

machen gleich fiinf STIKO-Mitglieder mit: die
Professorinnen Frank Falkner von Sonnenburg,
Christel HiilBe, Friedrich Hofmann, Wolfgang Jilg
sowie die Kinderérztin Dr. Ursel Lindlbauer-Eise-
nach. Die Unternehmen Baxter, Novartis Behring
und Wyeth unterstiitzen die Arbeitsgemeinschaft
Meningokokken beim Deutschen Griinen Kreuz.
Aus der STIKO dabei ist Jan Leidel, hauptberuflich
Leitender Medizinaldirektor des Kdlner Gesund-
heitsamtes. Viel beschaftigt ist offensichtlich das

potenziellen Interessenkonflikten von STIKO-
Mitgliedern. Das konnte sich bald &ndern. Auf
parlamentarische Nachfrage der biindnisgriinen
Abgeordneten Birgitt Bender (Stuttgart) hat die
Bundesregierung jedenfalls angekiindigt, das RKI
werde eine »erste Verdffentlichung« von Angaben,
die auf Selbstauskiinften der STIKO-Mitglieder be-
ruhen, bis zum Jahresende im Internet publizieren.
Die geheime Wahl des neuen STIKO-Vorsitzenden
fand am 19. November statt. Zu Schmitts Nachfol-
ger wurde der Wuppertaler Prof. Hofmann (Siehe

Verdachtsmeldungen

Impfschaden sind sehr selten, versichern
die Behorden, und ihre Statistiken belegen
dies. Aber es gibt auch Todesfalle.

Arztinnen sind verpflichtet, Verdachtsfalle von
Komplikationen nach Impfungen und die Namen
der Betroffenen an das Gesundheitsamt zu
melden. Von dort miissen die Daten pseudony-
misiert weitergeleitet werden, sowohl an die
zustandige Landesbehdorde, als auch an das
Paul-Ehrlich-Institut (PEI). Diese Einrichtung, die
zum Geschaftsbereich des Bundesgesundheits-
ministeriums gehort, soll die Sicherheit einge-
setzter Impfstoffe liberwachen.

Im November 2007 veréffentlichte das
Bundesgesundheitsblatt die neueste Zwei-Jahres-
Bilanz. In 2005 registrierte das PEl insgesamt
1.393 (2004: 1.237) Verdachtsfalle iiber Impf-
nebenwirkungen, davon seien 919 (858) »schwer-
wiegend« gewesen. 23 Verdachtsfélle »mit To-
desfolge« seien 2005 gemeldet worden, 12 we-
niger als 2004. Verdachtsfélle mit »bleibendem
Schaden« nach Impfungen habe es 2005 insge-
samt 34 gegeben, 2004 waren es 30.

Setze man die gemeldeten Schéaden in
Beziehung zur Gesamtzahl der in Deutschland

verkauften Impfstoffe, komme man auf 3 Ver-
dachtsfalle pro 100.000 Impfstoffdosen, rechnet
das PEI vor. Allerdings raumt das Institut auch
grundsatzliche Schwéchen des »Spontanerfas-
sungssystems« ein. Zum Beispiel Verzerrungen
durch »Underreporting«, also die Tatsache, dass
Arztinnen den Behérden langst nicht alle Impf-
komplikationen mitteilen. Mit den gemeldeten
Zahlen kénnten daher »keine echten Haufigkeiten
von Nebenwirkungen« berechnet werden. Még-
lich sei es jedoch, »Risikosignale« zeitnah zu
erkennen. Seit Mai 2007 veréffentlicht das PEl im
Internet eine Datenbank mit gemeldeten Kompli-
kationen: http:/lwww.pei.de/db-verdachtsfaelle
Den Schutzverband fiir Impfgeschadigte,
beruhigt das nicht. »Die relativ kleine Anzahl der
registrierten Schadensfélle«, heiBt es auf dessen
Internetseite www.impfschutzverband.de, »ist
bedingt durch die mangelhafte Meldepraxis tber
negative Reaktionen nach Impfungen und spie-
gelt nicht die Realitat wider.« Der Verband ver-
flige Uiber Unterlagen von Mitgliedern mit aner-
kannten Impfschaden wie Nervenentziindungen,
Lahmungen und Erblindungen. Notwendig sei
es, die Offentlichkeit nicht nur einseitig dber den
Nutzen von Impfungen aufzuklaren, sondern

auch tber mégliche Gefahren. @

STIKO-Mitglied Ulrich Heininger: Der Baseler Pro-
fessor erklarte in Autorenangaben zu mehreren
wissenschaftlichen Aufsatzen, er habe Honorare
von Impfstoffherstellern fiir Vortrage und Bera-
tungstatigkeiten sowie finanzielle Unterstiitzung
fiir Forschungsprojekte erhalten.

Hinweise auf solche Nebentéatigkeiten findet
man im Fachblatt arznei-telegramm, das keine
Anzeigen von Pharmafirmen druckt. Oder auf
der Homepage des Vereins Arzte fiir individuelle
Impfentscheidung, deren Mitglieder fiir unab-
hangige Aufklérung zu Impfungen eintreten. Das
RKI hingegen gibt bislang keine Hinweise zu

»Forum Impfenc) erkoren, als neuer Stellvertretter
fungiert der umtriebige Prof. Heininger.

Mehr »Verfahrenstransparenz« bei der STIKO
halt das BMG erst mal nicht fiir notig. Geheim
bleiben sollen nach wie vor Tagesordnungen,
Themen, Methoden, Verlauf, Kontroversen und
Abstimmungsergebnisse der STIKO-Beratungen;
veroffentlicht werden sollen nur die abschlie-
Benden Empfehlungen und Begriindungen. »Ob
der Ausschluss von Mitgliedern mit potenziellem
Interessenkonflikt in der Praxis auch funktioniert,
schlussfolgert das arznei-telegramm, »lasst

sich daher nicht nachvollziehen.« @

IMPFUNGEN

»Aufsuchendes
Impfangebot«
Nordrhein-Westfalen will
helfen, die Masern »auszurot-
ten« — per »Landesimpfkam-
pagne«. Deren Methoden er-
lduterte NRW-Sozialminister
Karl-Josef Laumann (CDU)
am 13. November in einer
Pressemitteilung:

»Die Kampagne richtet sich
vor allem an die 10- bis
18-Jihrigen, da sich die
Masernausbriiche der ver-
gangenen Jahre besonders
in diesem Alterskreis ab-
spielten. »Die Schiiler erhal-
ten einen Informationsbrief.
Darin werden die Eltern
gebeten, ihren Kindern die
Impfpdisse mit zur Schule zu
geben. Der Impfstatus wird
dann unter Federfiihrung des
Offentlichen Gesundheits-
dienstes ausgewertet:, erkldr-
te Laumann. (...) >Wir wissen
alle, dass Jugendliche, wenn
sie gesund sind, eigentlich
ungern zum Arzt gehen. Also
kommt in unserer Kampa-
gne die Arztin bzw. der Arzt
zum Jugendlichen. Wenn bei
Schiilerinnen und Schiilern
Impfiiicken gegen Masern
festgestellt werden, wird,
koordiniert durch den éffent-
lichen Gesundheitsdienst und
unterstiitzt durch die nieder-
gelassene Arzteschaft, ein

50 genanntes aufsuchendes
Impfangebot gemacht. Dieses
Angebot ist fiir den Impfling
kostenlos¢, so Laumann.«
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Veranstaltungstipps

Di. 8. Januar, 16 - 19 Uhr

Berlin (Institut Mensch, Ethik, Wissenschaft-
IMEW, Warschauer Str. 58a)

@ Selbstbestimmung und Demenz
Vortrége mit Diskussion

Im Rahmen des Friedrichhainer Kolloquiums, ver-

anstaltet vom IMEW, referieren zwei Theologlnnen.

Verena Wetzstein (Freiburg) spricht iiber »Ethik
der Demenz — Demenz als Beziehungsgeschehen«.
Peter Dabrock (Marburg) fragt: »Sollen Patienten-
verfiigungen auch fiir den Demenzfall gelten?«
Anmeldung bei Frau Entezami, Tel. (030) 9381770

Mo. 21. Januar, 19.30 Uhr
Aachen (Uniklinikum, Pauwelsstr. 30, Horsaal KH 5)
€ Autonomie, Menschenwiirde und der
Streit um die Plastination
Vortrag
Im brandenburgischen Guben eréffnete der Ana-
tom Gunther von Hagens im November 2006 sein
»Plastinarium«. Zur Schau gestellt werden dort
konservierte Leichen so genannter »Kérperspen-
der«. Diese Prasentation und auch von Hagens
Wanderausstellung »Kdrperwelten« sind viel
besucht — und hochst umstritten. Zu den Kritike-
rinnen gehort Professor Klaus Bergdolt. Der KdIner
Medizinethiker wird auf Einladung der Katho-
lischen Hochschulgemeinde Aachen erdrtern, ob
Leichenshows als Ausdrucksform von Autonomie
und Menschenwiirde anzusehen sind oder nicht.

Mi. 23. Januar, 18.15 Uhr

Berlin (Universitatsklinikum Charité, Campus
Mitte, Luisenstr. 10-13, Kleiner Horsaal)

@ Keine Zeit fiir Patienten?

Vortrag

Kliniken miissen seit 2004 nach dem DRG-System
abrechnen. Patientinnen werden seitdem in Fall-
gruppen (DRG) eingeordnet. Die Klassifizierung
richtet sich nach Diagnose, Schweregrad und Pro-
zeduren, die fiir eine bestimmte Behandlung durch-
schnittlich notwendig sind. Fiir jede Fallgruppe ist
eine pauschale Verglitung festgelegt — egal, wie
lange der Patient in der Klinik bleibt und welche
Kosten dabei tatsachlich entstehen. Uber den Alltag
unter DRG-Bedingungen informiert Sebastian Klinke
vom Wissenschaftszentrum Berlin (WZB).

Do. 24. Januar, 16.15-18.30 Uhr

Hamburg (Universitatsklinikum Eppendorf-UKE,
Seminarraum der Frauenklinik, Martinistr. 52)
@ Palliativmedizin

Vortrdge

Wenn Patientlnnen unheilbar erkrankt sind, be-
miihen sich Palliativmedizinerlnnen vor allem um

Schmerzlinderung. Wie sie entscheiden und handeln,

erldutert der Oberarzt Jan Wierecky, Leiter des
»Palliative Care Team« am UKE. AnschlieBend geht
es um »Wunsch und Realitat in der hauslichen pal-
liativen Begleitung«. Referent ist Christoph Lenzen
vom Hamburger Zentrum fiir Schmerztherapie und
Palliativmedizin. Gastgeber ist der UKE-Arbeitskreis
Interdisziplinares Ethik-Seminar.

Fr. 22. Februar - Sa. 23. Februar

Leipzig (Congress Center)

@ Dementia Fair Congress

Tagung

»Viel beforscht und zugleich wenig verstanden. «
So begann das GruBwort zum ersten DFC-Kongress
2007 in Bremen. Die interdisziplindre Demenz-
Tagung setzt auf Praxisnahe. Und die Veranstalter-
Innen legen Wert auf Unabhangigkeit von der
Pharmaindustrie. Zum Leipziger Nachfolgekon-
gress haben sich fast 200 Referentinnen angesagt.
Infos und Anmeldung bei Tim Siggelkow,

Telefon (04221) 2987010

Fr. 29. Februar, 14 Uhr - Sa. 1. Mérz, 16.30 Uhr
Dresden (Deutsches Hygiene-Museum,
Lingnerplatz 1)
@ Logik, Praxis und Folgen
vorgeburtlicher Diagnostik
Tagung
15 Gruppen und Verbéande laden gemeinsam
ein — »zum Austausch iber die unterschiedlichen
Betroffenheiten, zum respektvollem Streit und kri-
tischen Nachdenken dariiber, was anders maglich
ist«. Geplant sind zahlreiche Vortréage und Foren,
die Palette ist vielféltig: Aufklarung und Beratung,
Friihscreening, Maglichkeiten einer nicht-selek-
tiven Diagnostik, Gentests als neue Pflichten, Be-
hinderung als Stereotyp, bedingungslose Annahme,
Evidenzbasierte Medizin. Unter den Referentinnen
ist auch BioSkoplerin Erika Feyerabend.
Anmeldung bei Harry Kunz, Telefon (02441) 6149
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personlicher Abo-Preis betragt

|:| |ch abonniere BioSkor fiir zwdlf Monate. Den Abo-Betrag in Hohe von 25 € fiir Einzelpersonen/50 € fiir Instituti-
onen habe ich heute auf das BioSkop e.V.-Konto 555 988-439 beim Postgiroamt Essen (BLZ 360 100 43) liberwie-
sen. Dafiir erhalte ich vier BioSkor-Ausgaben sowie die unregelmaBig erscheinenden Denkzettel. Rechtzeitig vor
Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie mich daran erinnern, dass ich erneut 25 bzw. 50 € im voraus iiberweisen
muss, wenn ich BioSkor weiter beziehen will.
ich mochte BioSkor abonnieren und per Bankeinzug bezahlen. Bitte schicken Sie mir das notwendige Formular
mit den Bezugsbedingungen.
ich mochte die Horversion von BioSkor fiir zwolf Monate abonnieren und erhalte statt der Zeitschrift jeweils
eine Cassette. Bitte schicken Sie mir das notwendige Formular mit den Bezugsbedingungen.

ich unterstlitze BioSkop mit einem zwolf Monate laufenden Forderabonnement. Deshalb habe ich heute einen
hoheren als den regularen Abo-Preis von 25 € bzw. 50 € auf das 0.g. Konto von Bioskop e.V., iberwiesen. Mein
€. Dafiir erhalte ich vier BioSkor-Ausgaben sowie die unregelmaBig
erscheinenden Denkzettel. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie mich daran erinnern, dass ich
erneut mindestens 25 bzw. 50 € im voraus iiberweisen muss, wenn ich BioSkor weiter beziehen will.

ich bin daran interessiert, eine/n BioSkop-Referentin/en einzuladen zum Thema: ..........cccceviiieiiiiiiiniiieeennen.
Bitte rufen Sie mich mal an. Meine Telefonummer: ..........ccccooiiiiiiiiiiene

ich unterstiitze BioSkop e.V. mit einer Spende von . .
amt Essen als gemeinniitzig anerkannt worden ist, bekomme ich eine abzugsfahige Spendenquittung.

(Konto siehe oben). Weil BioSkop e.V. vom Finanz-

BIOSKGP

dass ich mein Recht zum Widerruf zur Kenntnis genommen habe.
Bitte ausschneiden oder kopieren und einsenden an BioSkop e.V. — Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften

und ihrer Technologien - Erika Feyerabend - Bochumer Landstr. 144a - 45276 Essen
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEENEESEEEEEEEEEEEEENN

Name Telefon
StraBe E-Mail
PLZ + Wohnort Datum Unterschrift

Nur fiir Abonnentinnen und Abonnenten: Ich kann meine Abo-Bestellung innerhalb von zehn Tagen widerrufen. Dazu geniigt eine
schriftliche Mitteilung an BioSkop e.V., Bochumer Landstr. 144a,
45276 Essen. Mit meiner zweiten Unterschrift bestatige ich,

Datum Unterschrift

www.bioskop-forum.de



