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Kontrolle im Werden

Erika Feyerabend

nnere Sicherheit durch Uberwachung ist eines der dominierenden

Themen der Gegenwart. Mit jedem neuen Anschlag im Namen
islamistischer Organisationen und mit jeder neuen Fliichtlingsbewe-
gung nach Europa wird der Ruf nach mehr staatlichen Kompetenzen
zur Uberwachung lauter.

All das ist im Prinzip nicht neu. Verdichtige und unsicher
gewordene Identitdten im Zeitalter massenhafter, frithindustrieller
Wanderungsbewegungen und kolonialer Regime waren begleitet
von neuen Identifizierungstechniken wie dem Fingerabdruck oder
biometrischen Vermessungen von Gesicht und Menschenkérpern.
Spétestens seit dem 11. September 2001 wurden computerisierte
Datenbanken fiir Fingerabdriicke und DNA-Profile offensiv propa-
giert, gezielt ausgebaut und grenziiberschreitend vernetzt.

Aktuell sind (forschungs)politisch verschiedene Tendenzen zu
beobachten, die schleichend in eine molekulargenetische Totalerfas-
sung aller in Deutschland lebenden oder einreisenden Menschen zu
miinden drohen. Zunichst sollen auch bei weniger schweren Straf-
taten routineméaflig DNA-Daten erhoben und gespeichert werden.
Und nicht nur das. Der Bundesinnenminister und ein internationa-
ler Forscherverbund traumen von der Moglichkeit, bald »genetische
Phantombilder« zu erstellen. Im Rahmen polizeilicher Ermittlungen
konnten potentiell »Tatverdédchtige mit Migrationshintergrunds,
letztlich aber jede/r, unter Generalverdacht gestellt werden (= Seite 3).

Haben wir es also mit Verhiltnissen zu tun, wie sie George
Orwell in seinem derzeit wieder viel zitierten Roman 1984 beschrieb,
eine Uberwachungsgesellschaft unter staatlicher Aufsicht? Die Lage
konnte komplizierter sein. Wir kénnten auf eine »Kontrollgesell-
schaft« zusteuern, deren Konturen der franzdsische Philosoph Gilles
Deleuze vor rund zwanzig Jahren skizziert hat.

Vielféltige Kontrollformen mit freiheitlichem Aussehen stehen
heute auf der Tagesordnung. Sie sind weder rein staatlich organi-
siert, noch betreffen die neuen Herrschaftstechniken allein Zu-
gangsberechtigungen in andere Lander. Sie betreffen alle méglichen
Institutionen, den menschlichen Koérper, Lebens- und Sterbeweisen
der Individuen und ihrer sozialen Beziehungen.

»Kontrollgesellschaften« sind stindig im Werden und operieren
mit Informationsmaschinen. In ihnen dringen die Logiken moder-
ner Unternehmen — Marketing, laufend modulierte Dienstleistung,
Kundenorientierung und Leistungserwartungen — in jeden Winkel
des Daseins vor. »Befreiung und Unterwerfung« stehen hier einan-
der gegeniiber - befand der 1995 verstorbene Gilles Deleuze. Zum
Teil sind diese beiden Pole aber auch ununterscheidbar miteinander
verwoben. »Der Mensch ist nicht mehr der eingeschlossene, sondern
der verschuldete Mensch« — wenn und falls er den unternehmerischen
Orientierungen nicht entspricht.

Bitte auf der ndichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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Fortsetzung von Seite 1 »

BioSkop unterstiitzen!

Sie sind herzlich eingeladen,
bei BioSkop mitzumachen
und unsere Arbeit zu unter-
stitzen! Wir sind auf Insider-
Wissen aus Medizin und
Gesundheitswesen ange-
wiesen - und ebenso auf
alltagliche Erfahrungen

aus Kliniken, Pflegeein-
richtungen, als PatientlIn,
Pflegebedirftige/r oder
Beschaftigte/r. Wir freuen
uns uber Tipps flr unsere
Recherchen, und Sie konnen
auch selbst Texte flir BIOSKOP
oder unsere Homepage
(www.bioskop-forum.de)
beisteuern.

BioSkop ist unabhangig und
gemeinnitzig. Wir freuen
uns uber jede Spende und
hoffen, die Zahl der Abonne-
ments spirbar 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)

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

am 24. September ist Bundestagswahl. Im Zen-
trum des Wahlkampfes wird wohl die Beschwo-
rung der »Inneren Sicherheit« stehen - einen
Vorgeschmack haben Vorst6fle amtierender
Minister geboten, etwa zur Ausweitung von
DNA-Analysen fiir polizeiliche Zwecke. Dage-
gen regt sich sachlich begriindeter Widerstand.
Das ist gut so und wird von BioSkop unterstiitzt
(— Seite 3).

Biopolitische Themen dirften vor der Wahl
wohl nicht grof$ diskutiert werden. Doch im
Hintergrund rumort es, etwa in Sachen »arzt-
liche Beihilfe zum Suizid«, die in der nachsten
Legislaturperiode womdglich erneut auf die

Kontrolle im Werden

ie Anpreisung von » Autonomie« ist eines

dieser Instrumente sozialer Kontrolle:
Souverine, individualisierte AkteurInnen sollen
ihre »Eigeninteressen« nach dem »Kunden-
modell« im »Dienstleistungsunternehmen«
Gesundheitswesen verfolgen und sich in stan-
dardisierte Prozessabldufe einfiigen. Moduliert
wird dieses Konzept hin zur »partizipativen
Entscheidungsfindung«. Auf der Strecke bleiben
tendenziell Sorge, Fiirsorge und Freundschaft in
existentiellen Notlagen (— Seite 14).

Eine Art »unternehmensfreundlicher
Selbstbestimmungskultur« macht sich auch in
der Schwangerenvorsorge breit. Ausgeblendet
werden dabei die gesellschafts-

Agenda riicken wird. Hier gilt es, wachsam zu
bleiben, ebenso wie bei der »Gesundheitlichen
Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase«.
Dieses Instrument zielt im Kern darauf, Men-
schen in Heimen zu Vorabverfiigungen pro
Therapieverzicht zu motivieren — auch vor dem
Hintergrund, dass die durchschnittliche Lebens-
erwartung ebenso steigt wie die Armut im Alter.
Am 23. September, einen Tag vor der Wahl,

gibt es eine spannende Tagung, die der neuen
Versorgungsplanung richtig auf den Grund geht
(= Seite 7). Sie sind herzlich eingeladen!

Bitte empfehlen Sie die Tagung und unsere
Arbeit. Wir freuen uns iiber jede, auch finanzielle
Hilfe. Herzlichen Dank fiir Thre Unterstiitzung!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer &

sei es in Form der »aktiven« Sterbehilfe oder
des Behandlungsabbruchs im Operationssaal.
Moglich ist das nur, wenn das Sterben zur kon-
trollierten und kontrollierbaren Zeitzone erklért
wird (— Seite 10).

Die Erwartung an freiwillige Bereitschaft zur
Organabgabe spielte in China lange Zeit eine
untergeordnete Rolle. Die Eingeschlossenen in
Gefingnissen und Todeszellen stellten neun-
zig Prozent der Organressource. Vieles deutet
darauf hin, dass diese Praxis auch heute noch
tiblich ist. Nachpriifungen, ob einige der betei-
ligten Arzte ihr Transplantationshandwerk auch
in Deutschland erlernten, haben die Akteure der
»Selbstkontrolle« hierzulande bisher offenbar
nicht vorgenommen - und Unterlagen, die
dabei helfen kénnten, sollen

politischen und sozialen Kon-
sequenzen einer Bio6konomie,
die - gefordert von staatlichen
Einrichtungen - die Zuteilung
von Existenzberechtigungen auf
Basis genetischer Daten voran-

Die Anpreisung von
»Autonomie« ist eines
der Instrumente
sozialer Kontrolle.

unvollstindig sein (= Seite 8).
Urspriinglich war der
Inhalt des Begriffs »Kontrolle«
recht iiberschaubar. Gemeint
war eine Art Rechnungsprii-
fung, die eine transparente

treibt. Die Nutzung angebotener

Gentests kommt als personlicher Freiheits-
gewinn daher, nicht als Unterwerfung unter
staatliche und unternehmerische Verhaltenser-
wartung (— Seite 12).

Ahnlich verhilt es sich beim Dienstleis-
tungsangebot »assistierter Suizid«. Experten in
Kanada haben gerade Berechnungen zu damit
verbundenen Kosteneinsparungen vorgelegt,
deren politische und volkswirtschaftliche
Dimensionen iiber die Formen und Formulare
individualisierter Nachfrage tiberblendet wer-
den (—> Seite 7).

Todliche Kalkulationen betreffen heute auch
den Korper als Ensemble recycelbarer Organe.
Belgische und niederlindische Arzte rechnen
vor, wie die nationale Transplantationsrate
gesteigert werden konnte, wenn die weithin
erwiinschte Praxis der Organspende mit arztli-
chen Tétungshandlungen kombiniert wird -

2

Verwendung von Finanzen
und Daten vor allem im 6ffentlichen Verwal-
tungswesen garantieren sollte. Transparenz
beim Transfer von Daten und Geld lisst bis heu-
te einiges zu wiinschen iibrig. Vor allem zivilge-
sellschaftliche Organisatoren und unabhingige
Recherchebiiros miithen sich weiterhin, fiir mehr
Durchblick zu sorgen (— Seite 6). Der heute
mitgedachte manipulative Aspekt des Begriffs
aber ist neu und erst seit der Zeit nach dem
Zweiten Weltkrieg tiblich. Nun expandieren die
(An)Gebote der Selbst- und Fremdkontrolle von
Arbeits-, Dienstleistungs-, Weiterbildungs- und
Kommunikationsbereitschaften, von Gesund-
heits-, Bewegungs- und Konsumverhalten.

In Kontrollgesellschaften wird man nie da-
mit fertig. Freiheiten, zum Beispiel fiir storende
Unterbrechungen und Schweigezeiten, sind so
nicht zu gewinnen. Auch der Schutz von Leib

=

und Leben ist alles andere als sicher. @
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Risiken massiv unterschatzt

Drastische Ausweitung polizeilicher DNA-Analysen geplant

Die Kriminalpolizei soll kiinftig verstirkt
erweiterte DNA-Analysen veranlassen und
auf deren Ergebnisse zugreifen konnen.
Mboglichkeiten und Zuverlissigkeit dieser
molekulargenetischen Methode werden
allerdings deutlich iiberbewertet, die
Risiken dagegen massiv unterschitzt. Zahl-
reiche wissenschaftliche und juristische
Grundsatzfragen sind ungeklrt.

ie Themen Innere Sicherheit und Krimina-

litdtsbekampfung haben im Wahljahr 2017
Hochkonjunktur. Zentrale Bedeutung schreiben
Sicherheitsexperten dabei erweiterten Einsatz-
moglichkeiten molekulargenetischer Analysen
und der Speicherung von DNA-Daten zu.
Gleich drei Gesetzesinitiativen, die wihrend der
im Herbst auslaufenden Legislaturperiode auf
den Weg gebracht wurden, wollen den Paragra-
fen 81 der Strafprozessordnung (StPO) gedndert
sehen. Diskussionswiirdig sind insbesondere
drei Ziele: die Suche nach »Beinahe-Treffern,
die Bestimmung von dufleren Merkmalen sowie
der sogenannten >biogeografischen Herkunft,
und eine erhebliche Ausweitung der Datenbasis
der sogenannten DNA-Analyse-Datei des Bun-
deskriminalamts, in der die DNA-Identifizie-
rungsmuster (STR-Profile) gespeichert werden.
Vorgesehen ist aufSerdem, die Methode fiir alle
Deliktarten zuzulassen. Der Vorbehalt, dass
Richter einer DNA-Analyse zuvor zustimmen
miissen, soll zudem ebenso entfallen wie die bis-
herige Pflicht, eine DNA-Entnahme gegeniiber
den Betroffenen zu begriinden.

Weitgehend freie Hand

Sollten alle drei Anderungen verabschiedet
werden, wiirde die neue Gesetzeslage Ermitt-
lern weitgehend freie Hand bei der Erhebung
und Handhabung von DNA-Proben und
DNA-Daten gewihren. DNA-Daten wiirden
dann nicht nur zur Aufklarung von Verbrechen
verwendet, sondern auch erkennungsdienstlich
und praventiv zur Gefahrenabwehr. Deutsche
Kriminalisten brauchten diesen Zugrift weder
mit unabhéngigen wissenschaftlichen noch mit
rechtlichen Instanzen abstimmen. Das Recht auf
informationelle Selbstbestimmung aller Biirger-
Innen und BesucherInnen der Bundesrepublik -
gerade auch derjenigen ohne Verbindung zu
Straftaten — wiirde damit stark eingeschrankt.

Wie es aussieht, werden diese Gesetzesan-
derungen nicht mehr, wie urspriinglich geplant,
vor der Bundestagswahl am 24. September

beschlossen. Bundesinnenminister Thomas

de Maiziere (CDU) und Bundesjustizminister
Heiko Maas (SPD) haben allerdings angekiin-
digt, das »genetische Phantombild« zum Wahl-
kampfthema zu machen und in der néchsten
Legislaturperiode gesetzlich verankern zu wollen.

Fundierte Debatte wichtig

Dabei steht eine differenzierte, wissenschaft-
lich fundierte Debatte dieser so komplexen
wie auch sensiblen Thematik hierzulande noch
ganz am Anfang. Abgesehen von dem poli-
tischen Hintergrund, der zum Anlass fiir die
tiberhastet auf den Weg gebrachte Gesetzes-
initiative genommen wurde (= Kasten Seite 4),
gibt es gravierende wissenschaftliche wie auch
rechtliche und ethische Schwachpunkte. In zwei
Stellungnahmen und einem Beitrag zu einem
Fachsymposium des Bundesjustizministeriums,
das sich im Marz 2017 mit DNA-Analysen in
der Forensik beschiftigte, haben wir zusammen
mit KollegInnen der Universititen Freiburg,
Frankfurta.M., Berlin, Newcastle und Basel im
Rahmen einer multidisziplindren Wissenschaft-
lerInnen-Initiative (- Randbemerkung rechts)
wichtige Kritikpunkte formuliert, von denen wir
hier einige zusammenfassen.

Die hohen Wahrscheinlichkeitsangaben in
Bezug auf Augen-, Haar- und Hautfarbe oder
die >biogeografische Herkunft« in den Gesetz-
entwiirfen und den Medien sind irrefithrend.
Die im baden-wiirttembergischen Gesetzes-
antrag aufgefithrten Zahlen lauten etwa:
Augenfarbe blau oder braun: 90 bis 95 Prozent;
Haarfarben rot, blond, braun oder schwarz:

75 bis 90 Prozent; Hautfarbe: helle und dunkle
Hauttypen: 98 Prozent; >biogeografische« konti-
nentale Herkunft: 99,9 Prozent.

Die meisten Ermittler, Journalisten, politi-
schen Entscheidungstriger und auch die breite
Offentlichkeit verstehen diese Zahlen vermut-
lich so: Jede aufgefundene DNA-Spur kann
durch die DNA-Analyse mit der angegebenen
Wahrscheinlichkeit einer bestimmten Gruppe
zugeordnet werden (z.B. 95 % Wahrscheinlich-
keit fiir blaue Augenfarbe; oder 98 % Wahr-
scheinlichkeit fiir die Unterscheidung zwischen
heller und dunkler Haut; oder 99,9 % fiir die
Identifizierung von Asiaten).

Tatsichlich handelt es sich bei diesen Zahlen
um die Wahrscheinlichkeit, mit der der Test
bei Menschen einer (kontrollierten) Testgruppe,
die ein vorher bekanntes Merkmal haben, diese
DNA-Auspragung nachweisen kann. Sie hangt »

3

Anna Lipphardt,
Veronika Lipphardt
Beide Professorinnen
forschen und lehren an
der Universitdt Freiburg.
Anna Lipphardt ist Kultur-
anthropologin, Veronika
Lipphardt Wissenschafts-
forscherin.

Spannende Initiative

Der Vorgang ist ungewdhnlich
und sicherlich auch mutig:
Wissenschaftlerlnnen mehre-
rer Disziplinen und Univer-
sitaten grinden eine Initia-
tive, die sich fundiert und
offentlich mit einer politisch
geforderten Technik ausein-
andersetzt. Ein spannendes
Beispiel kann mensch seit
Dezember kontinuierlich
erleben, auch im Internet:
Auf der Weblog-Seite https://
stsfreiburg.wordpress.com/,
herausgegeben von den Pro-
fessorinnen Anna und Veroni-
ka Lipphardt, stehen zahlrei-
che Dokumente, die diverse
Vorstofle zur gesetzlichen
Ausweitung von DNA-Analy-
sen in Strafverfahren kritisch
unter die Lupe nehmen. Be-
merkenswert sind zum Bei-
spiel: ein Offener Brief, eine
aktuelle Stellungnahme, ein
Vortragsmanuskript fur die
einschlagige Expertenanho-
rung im Bundesjustizministe-
rium. AuBBerdem gibt es viele
Hinweise auf Fachliteratur
sowie Links zu interessanten
Medienberichten. Online ist
auch das Programm eines
Symposiums ber »Maglich-
keiten, Herausforderungen
und Risiken« erweiterter
DNA-Analysen, das am 9. und
10. Juni in Freiburg stattfand.
Und selbstverstandlich
erfahrt man auf den Weblog-
Seiten, welche Wissenschaft-
lerlnnen sich in der unabhan-
gigen Initiative engagieren.
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Begriindeter Protest

Die politischen Plane, die
polizeilichen Befugnisse bei
der DNA-Analyse drastisch

zu erweitern und Strafverfol-
gern zu erlauben, DNA auf
Marker fur Haut-, Haar oder
Augenfarbe zu untersuchen
und im Rahmen von Massen-
gentests auch Riickschliisse
auf die DNA von Verwandten
der Probengeberlnnen zu zie-
hen, fordern auf3erparlamen-
tarischen Protest heraus. In
einer gemeinsamen Stellung-
nahme, verbreitet am 25. April,
begriinden 25 zivilgesell-
schaftliche Organisationen
ihre Ablehnung und bringen
sie so auf den Punkt: »Die
vorgeschlagenen Verfahren
erlauben keine eindeutigen
Aussagen, sondern nur Wahr-
scheinlichkeitsbewertungen.

Vor allem aber verletzen
sie bisherige Standards des
Datenschutzes und kdnnen

rassistische Stimmungs-
mache und Diskriminierung
fordern oder gar heraufbe-
schworen.« Die 3-seitige
Stellungnahme steht auch
auf www.bioskop-forum.de,
denn BioSkop gehort zu den

Unterstitzerinnen des Pa-

piers. Erste Ansprechpartne-
rin fir interessierte Medien
ist Susanne Schultz vom Gen-
ethischen Netzwerk (GeN]),
Telefon (030) 6841183. In einer
Pressemitteilung des GeN
warnte Schultz, infolge der
technisch fragwirdigen Ana-
lyse korperlicher Merkmale
und Herkunftsmarker konn-
ten diskriminierte Gruppen
Opfer von Hetzkampagnen
werden. Zu den Unterstiit-
zerlnnen der Stellungnahme
zahlen auch das Komitee fiir
Grundrechte und Demokratie,
die Redaktion der Zeitschrift

Biirgerrechte & Polizei, der

Verein demokratischer
Arztinnen und Arzte sowie
mehrere Flichtlingsrate.

» ab von der Haufigkeit des Merkmals in der Be-

volkerung. Im Ermittlungsfall interessiert aber
ausschlieSlich die a-posteriori-Wahrscheinlich-
keit, also ob ein unbekannter Gesuchter tat-
sachlich ein Merkmal aufweist, auf das der Test
hingewiesen hat.

Verwechselt man diese beiden Wahrschein-
lichkeitsbegriffe, kann dies zu gravierenden
Fehlinterpretationen fiithren — und die Polizei
auf die falsche Spur locken.

Aussagekraft kritisch iiberpriifen

Des weiteren gilt es auch, die Aussagekraft
der kommerziellen, biomedizinischen und
genetischen Referenzdatenbanken, die in der
Forensik fiir die Bestimmung der >biogeografi-
schen Herkunft« herangezogen werden, kritisch
zu {iberpriifen: Fiir keine einzige existierende
Datenbank kann beansprucht werden, dass sie
menschliche genetische Vielfalt ausgewogen
darstellt. Dariiber hinaus sind die Zuordnun-
gen einer DNA zu einer Referenzpopulation
innerhalb einer bestimmten Datenbank nicht
tiir alle Personen gleich prézise. Je nach indivi-
dueller Abstammungsgeschichte und Selbstzu-
schreibung kénnen Zuordnungen sogar vollig
falsch liegen. Und schliefllich hat die offentli-
che Debatte der vergangenen Monate gezeigt,
dass nicht nur viele Polizeivertreter, sondern
auch manche Wissenschaftler >biogeografische
Herkunft« falschlicherweise mit »Ethnizitat< bzw.
»Ethnie« gleichsetzen und folglich meinen, letz-
tere aus einer DNA-Spur am Tatort herauslesen
zu konnen.

Zudem lassen sich Ermittlungen kaum
sinnvoll fokussieren, wenn die DNA-Analyse
auf eine Mehrheit hinweist — hierzulande etwa
auf einen braunhaarigen, blaudugigen Téter mit-
teleuropéischer Herkunft. Vermeintlich effektiv
ist sie fir ortlich seltene Merkmale, wie sie fiir
Minderheiten charakteristisch sind, weil dann
die eingegrenzte Gruppe klein genug wire, um
etwa eine DNA-Reihenuntersuchung oder eine
fokussierte Offentlichkeitsfahndung einzuleiten.
In diesem Zusammenhang ist bemerkenswert,
dass Forderungen nach erweiterten DNA-Ana-
lysen in Deutschland bislang ausschliefllich in
Bezug auf Tatverddchtige mit Migrationshinter-
grund laut geworden sind.

Unter Generalverdacht

Fiir seltene Merkmale sind jedoch Testergeb-
nisse aus statistischen Griinden deutlich unzu-
verlassiger als fiir haufige Merkmale. Abgesehen
davon kénnen die daran anschliefSenden Er-
mittlungsmafinahmen leicht dazu fithren, dass
ganze Bevolkerungsgruppen - etwa Afrikaner,
Asiaten, Siiddosteuropéer — unter Generalver-
dacht geraten.

-

»Technischer Fortschritt«
und »Rechtsempfinden«

m November 2016, nach den Sexualmorden

an zwei jungen Frauen in Freiburg und
Umgebung, wurde die Forderung nach der
Einfithrung erweiterter DNA-Analysen zuerst
von Akteuren am rechten Rand erhoben. Eine
Polit-Sekte namens » Bund gegen Anpassung«
verteilte an mehrere tausend Haushalte in
Freiburg ein vierseitiges Flugblatt mit dem Titel
»Deckt die Justiz den Dreisam-Morder wegen
seiner Rasse?« Darin hief es: »[E]s sprach und
spricht nun einmal viel dafiir, dass der Téter ein
Pseudo-Fliichtling war. (...) Nichts ist so leicht
durch DNA zu ermitteln, wie die Rasse. (...)
Nichts ware in unserem Fall leichter, und man
brauchte viele Unschuldige nicht zu beldstigen,
wenn man die Rasse des Téters ermittelt.«

In den darauf folgenden Wochen wurde die
Forderung nach einer entsprechenden Ande-
rung von § 81 der Strafprozessordnung (StPO)
in einer zunehmenden Zahl von Printmedien
erhoben. Dabei wurde wiederholt auf Forde-
rungen von Polizeivertretern Bezug genommen,
insbesondere aus Freiburg und Baden-Wiirt-
temberg.

Nachdem die Freiburger Polizei Anfang
Dezember 2016 einen der mutmafilichen Mor-
der - einen Fliichtling aus Afghanistan — verhat-
tet hatte, erklarte Baden- Wiirttembergs Justiz-
minister Guido Wolf (CDU) die Einfiihrung
erweiterter DNA-Analysen zur Chefsache.

Am 10. Februar 2017 brachte Wolf, unter-
stiitzt von seinem bayerischen Kollegen Win-
fried Bausback (CSU), einen entsprechenden
Antrag auf Anderung der StPO in den Bun-
desrat ein. Das Recht diirfe, so begriindete es
Wolf, »den Bezug zum technischen Fortschritt
und zum Rechtsempfinden der Biirger nicht
verlieren. Daher miissen wir den Behérden
dieses effektive Ermittlungsinstrument an die
Hand geben!«.

Anna Lipphardt, Veronika Lipphardt &

Zu den rechtlich zwar noch nicht geplanten,
technisch aber moglichen Nutzungen gespei-
cherter DNA-Daten gehort auch die Identifi-
zierung von Personen durch den Abgleich mit
DNA-Daten aus nicht-forensischen privaten
und offentlichen Datenbanken sowie die Aus-
forschung von schiitzenswerten Informationen
(z.B. Krankheiten). Der Gesetzentwurf, den die
Regierung des Bundeslandes Bayern im Mirz
in den Bundesrat eingebracht hat, zielt auf eine
erhebliche Erweiterung der zentralen DNA-
Datenbank des BKA ab. Das bedeutet, dass sehr
viel mehr Personen - darunter sehr viel mehr
nicht-kriminelle Personen - als bisher in dieser »
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» Datenbank erfasst wiirden. Die dort gespeicher-
ten STR-Profile konnten mit DNA-Datensétzen
aus biomedizinischen, wissenschaftlichen und
kommerziellen DNA-Datenbanken verkniipft
und damit das Recht auf informationelle Selbst-
bestimmung untergraben werden.

Bislang iiberpriifen in Deutschland weder
Datenschutzbehorden noch sonst irgendeine
unabhingige Institution die Rechtmafligkeit
kriminalistischer DNA-Erhebungen und -Spei-
cherungen fortlaufend und systematisch —
obwohl durchaus Fille dokumentiert sind, in
denen Polizeibehorden ihren rechtlichen Hand-
lungsspielraum in Bezug auf die Erhebung und
die Speicherung von DNA-Proben und -Daten
iiberschritten haben.

Datenschutz? Kontrolle?

In den Gesetzesantrigen, die einen drastisch
erweiterten Handlungsspielraum der Ermitt-
lungsbehoérden zum Ziel haben, werden an keiner
Stelle Angaben dazu gemacht, wer eigentlich die
in Zukunft so wichtigen Aufgaben wie Kontrolle
und Regulierung polizeilicher DNA-Datenerhe-
bung und -nutzung iitbernimmt. Unklar ist auch,
wie das Recht auf informationelle Selbstbestim-
mung der vielen vollig unbeteiligten Menschen
gewihrleistet werden soll, deren DNA-Daten
kiinftig in forensischen und erkennungsdienstli-
chen Kontexten erhoben und gespeichert werden.

Mittlerweile diskutieren Experten auch, ob
und wie eine molekulargenetische Totalerfas-

sung aller Menschen, die in Deutschland leben
oder die nach Deutschland einreisen, mach-
bar wire. Solche Entwicklungen deuten darauf
hin, dass der Druck hin zu einer unzureichend
beratenen und unangemessen weitreichenden
Gesetzesanderung sehr hoch ist und eher noch
steigen diirfte — auch nach der Bundestagswahl.

DNA-Informationen kénnen datenschutz-
rechtlich mindestens ebenso heikel sein wie
Handydaten oder digitale Kommunikations-
daten. Es gibt also dringenden Anlass, deutlich
Stellung gegen die drohende genetische Rund-
um-Uberwachung der BiirgerInnen und Besu-
cherInnen in Deutschland zu beziehen. Und
zwar nicht nur fiir politische Entscheidungstra-
ger, sondern auch fiir Angehorige einschlagiger
Forschungs- und Praxisfelder wie etwa der
Humangenetik, der Medizin, dem Straf- und
Verfassungsrecht oder dem Datenschutz sowie
den entsprechenden Berufsverbanden.

Grundrechte aller bewahren

Zugleich sollte alles dafiir getan werden,
eine sorgfiltige, vielseitig beratene Reform des
§ 81 StPO auf den Weg zu bringen, die den
komplexen wissenschaftlichen, rechtlichen
und ethischen Anforderungen in der Forensik
gerecht wird, welche mit den wachsenden tech-
nologischen Moglichkeiten von DNA-Analysen
einhergehen. Es geht dabei nicht darum, Straf-
tater zu schiitzen - sondern darum, die
Grundrechte aller zu bewahren. @

Projekt VISAGE

Bundesinnenminister Thomas de Maiziére
will Kriminalisten rechtlich ermdglichen,
»genetische Phantombilder« aus DNA-Proben
von Blut, Speichel oder Haaren zu erstellen.
Ein internationales Forscherkonsortium
strebt die technische Realisierung an.

D as Projekt VISAGE - die Bezeichnung
steht fiir »VISible Attributes Through
Genomics« — wird mit fiinf Millionen Euro von
der Europiischen Union gefordert; es lauft vier

»Auf dem Weg zur erweiterten DNA-
Analyse« stand iiber einer Pressemitteilung der
Kolner Uniklinik, die vor dem Rotterdamer
Meeting ein wenig tiber VISAGE informierte.
Demnach beteiligt sich die Kélner Rechtsme-
dizin an der »Forschung zur Etablierung neuer
Verfahren zur Vorhersage der biogeographi-
schen Herkunft auf kontinentaler und subkon-
tinentaler Herkunft sowie des Alters unbe-
kannter Spurenleger unter Anwendung neuer
Hochdurchsatz-DNA-Sequenziertechnologien
(sog. Next Generation Sequencing¢)«.

Laut Peter Schneider, Leiter Forensische

Jahre und begann offiziell
am 31. Mai 2017 mit einem
Treffen beteiligter Wissen-
schaftler in Rotterdam. Das

»Forschung zur Etablie-
rung neuer Verfahren«

Molekulargenetik der
Kolner Rechtsmedizin,
konnten erweiterte DNA-
Analysen »helfen, die poli-

dort ansdssige Erasmus MC
University Medical Center mit dem deutschen
Genetikprofessor Manfred Kayser (= Rand-
bemerkung rechts) koordiniert VISAGE. Aus
Deutschland machen drei Partner mit: das
Kriminaltechnische Institut des BKA sowie
Rechtsmediziner der Uniklinik K6ln und das
Cologne Center for Genomics der Uni Koln.

zeiliche Ermittlungsarbeit
zu fokussieren«. Professor Schneider betont,
Vorhersagen zu Aussehen, Herkunft und Alter
von Spurengebern »kénnen ausschlief3lich

in Form von Wahrscheinlichkeiten an die
Ermittlungsbehérden mitgeteilt werden«. Die
Adressaten miissten geschult werden, »um diese
Angaben richtig einordnen zu kénnen.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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Kreativer Kopf

Im VISAGE-Konsortium

(- Kasten] kooperieren 13
Partner aus acht europai-
schen Staaten, beteiligt sind
Wissenschaftler von Univer-
sitaten, Polizei und Justiz.
Federfiihrung und Koordi-
nation liegen bei Professor
Manfred Kayser, der 2004

an der Universitat Leipzig

im Fach Genetik habilitiert
wurde. Im selben Jahr wurde
Kayser Professor fiir Foren-
sische Molekularbiologie

an der Erasmus Universitat
Rotterdam, seit 2015 leitet
er dort die Abteilung fir
»Genetische Identifizierung«.
Kayser gilt als kreativer Kopf
und ist Mit-Erfinder mehrerer
molekulargenetischer Ana-
lyseverfahren, die patentiert
wurden. Auf der Website des
Erasmus University Medical
Center steht auch ein Hinter-
grundbericht, der im Novem-
ber 2015 in der Zeitschrift
Spektrum der Wissenschaft
erschienen war. Unter der
Uberschrift »Die DNA als
Augenzeugin« zitierte die
Autorin Katrin Weigmann
den Rotterdamer Genetik-
professor ausfihrlich und
berichtete auch dies: »Kayser
erstellt Gutachten fiir Polizei-
behorden in verschiedenen
Landern, und die Firma Iden-
titas vermarktet einen Test,
der von Kayser mitentwickelt
wurde.« Die DNA-analytische
Methode sei in der Lage, die
Farbe von Augen und Haaren
zu bestimmen und auBlerdem
auch Geschlecht, Verwandt-
schaft und biogeographische
Abstammung des Proben-
gebers. Identitas hat ihren
Firmensitz in den USA.

Wer deren Website
http://identitascorp.com
besucht, sieht dort auch ein
»Scientific Advisory Board«.
Das Gremium, das ldentitas
wissenschaftlich berat, be-
steht aus finf Fachleuten.
Einer der aufgefuhrten
Expertlnnen ist Professor
Manfred Kayser.
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Dokumentation online

»Medizin und Gewissen -
was braucht der Mensch?«
lautete der Titel eines
internationalen Kongresses,
veranstaltet von der Arztin-
nenorganisation IPPNW im
vergangenen Oktober. »400
Teilnehmerlnnen und 40 Re-
ferentlnnen, bilanzierte die
IPPNW, »beschaftigten sich
in Nirnberg mit der Rolle von
Arztinnen und insbesondere
Psychiatern im National-
sozialismus, ethischen
Fragen im Medizinalltag und
der Rolle von Menschen im
Gesundheitswesen als
Friedensstifter.«

Mittlerweile gibt es eine
Online-Doku des Kongresses,
die fortlaufend aktualisiert
werden soll. Unter dem Link
http://www.medizinund
gewissen.de/dokumentation.
html stehen Prasentationen
der Vortrage, vereinzelt
findet man auch Reden und
Manuskripte. Die Palette

ist vielfaltig. Im historisch
orientierten Teil ging es um
verbrecherische Menschen-
versuche im Nationalsozia-
lismus, um die Bedeutung
des Nirnberger Kodex
sowie Euthanasie gestern
und heute. Zu den politisch
aktuellen Themen, die in
Nirnberg diskutiert wurden,
zahlten die Rolle medizini-
scher Leitlinien, Einflussnah-
men von Pharmafirmen auf
Arztinnen, gesundheitsoko-
nomische Instrumente und
Medizinforschung mit grof3en
Datenmengen. Mehrere
ReferentInnen blickten auf
die wachsenden Anwendun-
gen der Reproduktionsme-
dizin, so auch BioSkoplerin
Erika Feyerabend. Ihr Vortrag,
anklickbar in der Manuskript-
version, handelte von wirt-
schaftlichen Interessen und
gesellschaftlichen Wirkun-
gen, die mit dem Einfrieren
unbefruchteter Eizellen (im
Fachjargon »Social Freezing«
genannt) verbunden sind.

Soziale Rangliste

Wie nehmen Universititskliniken ihre
globale Verantwortung in Forschung und
Lehre wahr? Angehende MedizinerInnen
haben recherchiert - und nun eine Rang-
liste im Internet veroffentlicht.

D as »Global Health Hochschulranking« ist
ein gemeinsames Projekt der studenti-
schen Initiative Universities Allied for Essential
Medicines Europe (UAEM) und der Bundesver-
tretung der Medizinstudierenden in Deutsch-
land (bvmd). Fiir ihre Stichprobe haben sie 36
medizinische Abteilungen staatlicher Hoch-
schulen untersucht, exemplarisch fiir die Jahre
2010 bis 2014.

Folgende Kernfragen standen im Fokus:
Forscht die medizinische Fakultdt im Bereich
Global Health, insbesondere zu armutsassoziier-
ten und vernachlissigten Krankheiten? Fordert
die Universitit den weltweiten Wissenstransfer
sowie eine sozial gerechte Verwertung ihrer
Forschungsergebnisse? Bringt sie ihren Studie-
renden nahe, Gesundheit global zu denken?
Fordert sie auch den internationalen Austausch
zwischen Medizinstudierenden, ForscherInnen
und ArztInnen?

Die Ergebnisse sind erniichternd. »Es gibt
kaum Forschung zu vernachléssigten oder
armutsassoziierten Krankheiten, bilanzieren
die RanglistermacherInnen. »Zudem fehlt an
34 der 36 medizinischen Fakultiten ein sozial
bewusster Umgang mit Forschungsergebnissen,
welche hiufig die Grundlage lebensrettender
Medikamente bilden.« Werden medizinische
Innovationen vorbehaltlos an Unternehmen
verkauft, »dienen sie mehr dem Profit der
Pharmaindustrie als dem Gemeinwohl, kriti-
sieren die studentischen RechercheurInnen.

Den Initiativen, deren Anliegen von der
kritischen ArztInnen-Organisation MEZIS
unterstiitzt wird, wollen die »Offentlichkeit fiir
eine gerechte Medikamentenforschung sensi-
bilisieren«. Eine zentrale Forderung, adressiert
auch an die Politik, bringt die bvmd-Presse-
sprecherin Carolin Siech so auf den Punkt:
»Jede biomedizinische Entwicklung, die von
einer offentlich-finanzierten Forschungsinstitu-
tion geférdert wird und die das Potential hat, zu
einem Medikament weiterentwickelt zu werden,
muss die Moglichkeit behalten, fiir die medizi-
nische Versorgung auch in Lindern mit niedri-
gen Ressourcen zugénglich zu sein.«

Die Rangliste mit 36 medizinischen Fakultiten,
Bewertungskriterien, Hintergriinde und Ansprech-
partnerInnen des Projekts stehen auf der Website
www.globale-gesundheit.de

@

»Null-Euro-Arzte«

Nimmt mein Arzt auch Geld von Pharma-
firmen an? Oder sind fiir ihn derartige
Einnahmequellen tabu? Eine Online-Daten-
bank kann bei der Beantwortung solcher
Fragen helfen.

as Recherchebiiro Correctiv startete im

Sommer 2016 eine Transparenzinitiative:
Unter dem Motto »Euros fiir Arzte« etablierte
das Team um den renommierten Redaktions-
leiter Markus Grill eine Online-Datenbank.
Gelistet sind darin MedizinerInnen, die 2015
Zahlungen von Arzneiherstellern angenom-
men haben, inklusive der Betrage und Anldsse.
Basis der Daten sind Angaben der fithrenden
Pharmaunternehmen, die im Juni 2016 ja
erstmals ihre finanziellen Zuwendungen an
HeilberuflerInnen publiziert hatten
(— BIOSKOP Nr. 74 +75).

Die Sache beruhte auf Freiwilligkeit und
hatte einen wichtigen Haken: Veroffentlicht
wurden nur Zahlungen an diejenigen Arzt-
Innen, die ihr Einverstandnis mit der Offen-
legung erklért hatten. Und das war offenbar
nicht mal jede/r Dritte unter den 71.000 Geld-
empfingern: »Von 71 Prozent der Arzte, die
Zuwendungen erhalten hatten, haben wir keine
Daten, bilanziert Correctiv. Was derartige
Ungewissheit bedeuten kann, erkldrt Correctiv
wie folgt: »Erstens: Der Arzt, die Arztin hat kein
Geld erhalten. Oder, zweitens, er oder sie will
nicht, das die Pharmahonorare bekannt werden
und hat einer Veréffentlichung widersprochen.«
Aus solcher Ungewissheit folgert Correctiv
vollig korrekt: »Ein Auflenstehender weif3 also
nicht, ob die Arztin besonders redlich ist und
keinerlei finanzielle Beziehungen zur Pharma-
industrie hat — oder ob der Arzt sich besonders
gern einladen und honorieren ldsst, aber nicht
will, dass dies bekannt wird.«

Auf die Gemengelage hat Correctiv reagiert
und Ende Mai das Projekt »Null-Euro-Arzte«
gestartet. Mitmachen kénnen alle Mediziner-
Innen, die ehrlich sind und im Jahr 2015 keiner-
lei Geld aus der Pharmaindustrie fiir Vortrige
und Fortbildungen kassiert haben. Arztlnnen,
die dies gegeniiber Correctiv schriftlich versi-
chern, »erscheinen kiinftig in unserer >Euros-
fiir- Arzte-Datenbank< mit dem Betrag >0 Euro«,
erlautert das Recherchebiiro.

Die Idee ist erst mal gut angekommen:

Zwei Tage nach Veroffentlichung der Datenbank
hatten sich bereits »mehr als 400 Null-Euro-
ArztInnen« aufnehmen lassen.

Mehr erfahren Sie unter folgendem Link:
https://correctiv.org/recherchen/euros-fuer-aerzte/
datenbank/ &

(@
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er in einem Pflegeheim oder einer Behin-

derteneinrichtung lebt, soll kiinftig gezielt
dazu bewegt werden, eine Patientenverfiigung
zu erstellen; falls er oder sie als rechtlich nicht
mehr einwilligungsfahig gelten, sollen stellver-
tretend BetreuerInnen oder Bevollméchtigten
vorausschauend handeln und die mutmafilichen
Wiinsche ihrer Schutzbefohlenen auf Therapie-
verzicht in bestimmten Situationen aufschrei-
ben. Das ist der Hauptzweck der so genannten
»Gesundheitlichen Versorgungsplanung fiir die
letzte Lebensphase, die mit dem neuen Hospiz-
und Palliativgesetz eingefiithrt wurde - und die
wir wiederholt kritisch beleuchtet haben, zuletzt
im Dezember-Heft (< BIOSKOP Nr. 76).

Die fragwiirdigen Konzepte zur Vorsorge-
planung, von Fachleuten meist Advance Care
Planning (ACP) genannt, stehen im Mittel-
punkt der Tagung »Planungssicherheit oder
erzdhlerische Kulturen der Sorge?« am 23.
September in Miinster. Gemeinsame Veranstal-
ter sind BioSkop, die Regionalgruppe Bocholt
der Hospizverereinigung OMEGA sowie zwei

Finale Versorgungsplanung oder Kultur der Sorge?

wissenschaftlichen Einrichtungen: das Institut
fiir Palliative Care und Organisationsethik aus
Wien und das Institut fiir Teilhabeforschung
der Katholischen Hochschule NRW, in deren
Miinsteraner Rdumlichkeiten die Veranstaltung
stattfindet.

Neben der Auseinandersetzung mit den
kursierenden Konzepten zur Therapievorsorge-
planung am Lebensende sollen mogliche
Alternativen zur Sprache kommen - und
diskutiert wird auch, welche strukturellen
Veranderungen in der Alten- und Behinderten-
hilfe notwendig sind.

Bitte merken Sie sich den 23. September
vor und diskutieren Sie mit! Das genaue Pro-
gramm wird in den ndchsten Wochen auf
www.bioskop-forum.de verdttentlicht. Unseren
AbonnentInnen und FordererInnen schicken
wir die Einladung zur Tagung auch per Post.
Haben Sie Fragen zur Tagung ? Wiinschen Sie
weitere Informationen? Kontaktieren Sie bitte
Erika Feyerabend per Telefon (0201) 5366706 oder

mailen Sie an info@bioskop-forum.de @

Kalkulierte Euthanasie

Arztliche Suizidhilfe und Tétungen auf
Verlangen erwachsener PatientInnen sind
seit Mitte 2016 in Kanada erlaubt. Finan-
zielle Effekte der Legalisierung haben
Gesundheitsokonomen nun modelliert.

Die Canadian Medical Association ist die
grofite Arzteorganisation in Kanada. Sie
zéhlt iiber 80.000 Mitglieder und gibt eine
eigene Zeitschrift namens CMA] heraus. Dieses
Medium publizierte am 23. Januar 2017 einen
Aufsatz von zwei Gesundheitsékonomen der
Universitit von Calgary — Uberschrift: »Kosten-
analyse zum medizinisch unterstiitzten Sterben
in Kanada«. Aaron Trachtenberg und Braden
Manns rechneten vor, dass Bereitstellung und
Organisation der neuen Euthanasie-Dienstleis-
tungen jahrlich zwischen 1,5 und 14,8 Millionen
kanadische Dollar kosten konnten. Dem gegen-
tiber stiinde ein Einsparungspotenzial von 34,7
bis 138,8 Millionen, abhéngig auch davon, wie
viele KanadierInnen mit drztlicher Hilfe sterben.
Die Spannweite deutet es schon an: Die
Zahlen sind keine reale Bilanz, sondern Szena-
rien auf Basis unterschiedlicher Annahmen. Bei
ihren Modellrechnungen bezogen sich Trach-
tenberg und Manns maf3geblich auf Statistiken
aus den Euthanasie-Vorreiterstaaten Niederlan-
den und Belgien. Die Variante, die ein Einspar-
potenzial von 138,8 Millionen Dollar prognos-
tiziert, geht davon aus, dass vier Prozent aller

Todesfille in Kanada von ArztInnen unterstiitzt
wiirden. Die Forscher unterstellten zudem, dass
50% der Sterbewilligen zwischen 60 und 79 Jahre
alt und 20 % mindestens 80 wiren. AufSerdem
kalkulierten sie damit, dass 80 % der euthanasie-
willigen Menschen an Krebs litten; 40% sollten
eine Lebenserwartung von noch einer Woche
haben, 60 % von bis zu einem Monat.

Wie glaubwiirdig solche geschitzten Zahlen
und Kalkulationsmodelle sind, wissen letztlich
auch die Berechner nicht; wer ihre Methodik
nachvollziehen will, sollte sich den im Internet
zuganglichen CMAJ-Artikel selbst zumuten.

Bemerkenswert ist, wie minutios hier model-
liert wird und welche Botschaften transportiert
werden. Zum Beispiel, dass in der kanadischen
Provinz Manitoba »mehr als 20 Prozent« aller
Health-Care-Kosten fiir PatientInnen in den
letzten sechs Monaten ihres Lebens anfallen
wiirden, »obwohl diese nur ein Prozent der Be-
volkerung reprisentieren«. Die Kosten wiirden,
folgern die Forscher, »dramatisch ansteigen
in den letzten Monaten«. PatientInnen, die
arztliche Sterbehilfe wihlten, konnten »dieser
ressourcen-intensiven Periode« zuvorkommen.

Trachtenberg und Manns sind beileibe nicht
die einzigen, die derartige Forschungen betrei-
ben. Das zeigen auch die zahlreichen Fufinoten
zu ihrem Artikel, wo man auf Autoren auch aus
den USA, Belgien und den Niederlanden stof3t.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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Auswertung lauft

Das Bundesverwaltungsge-
richt (BVerwG) hat am 2. Marz
ein Urteil zur staatlichen
Unterstiitzung von Selbst-
totungen bekannt gegeben,
das organisierte Euthanasie-
beflrworterInnen recht gut
finden (— BIOSKOP Nr. 77).
Aus dem im Grundgesetz
garantierten allgemeinen
Personlichkeitsrecht, schrieb
das BVerwG in seiner Presse-
mitteilung, »kann sich im
extremen Einzelfall ergeben,
dass der Staat den Zugang

zu einem Betdubungsmittel
nicht verwehren darf, das
dem Patienten eine wiirdige
und schmerzlose Selbst-
totung ermoglicht«.

Was das BVerwG Anfang
Marz publizierte, war der
Kern, aber noch nicht die
schriftliche Begriindung des
Urteils. »Vieles ist jedenfalls
unklar«, befanden wir in
unserem Hintergrundbericht,
der auch nebuldse Begriffe
beleuchtete und viele Fragen
auflistete, die sich aus dem
Urteil ergeben.

Mitte Mai hat das BVerwG

die 25-seitige Begriindung
des Urteils (Az.: BVerwG 3 C
19.15) im Wortlaut veroffent-
licht - Eindeutiges zu offen-
sichtlichen Ungewissheiten
sucht man darin vergeblich.
Das beginnt schon mit der
Frage, wie ein »extremer Ein-
zelfall« mit entsprechender
Notlage verlasslich erkannt
werden soll. Das Leipziger
Urteil ist umstritten, aber es
hat wohl praktische Folgen
gezeitigt: Dem Bundesinstitut
fur Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM) sollen -
Stand Anfang Juni - 26 An-
trage Suizidwilliger vorliegen,
welche die Bundesbehdrde
auffordern, den Erwerb eines
todlich wirkenden Praparates
zu erlauben. Laut Medien-
berichten teilte das BfArM
mit, es werde Uber jeden
Einzelfall entscheiden, misse
vorher aber das BVerwG-
Urteil sorgfaltig auswerten.
Dass dies notwendig ist, steht
auBler Frage.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Nicht einfach
wegschauen!

Die Recherchen zu Martina
Kellers Artikel wurden von
Arne Schwarz unterstitzt, der
seit acht Jahren zu Men-
schenrechtsverletzungen

im chinesischen Transplan-
tationssystem unabhangig
forscht. Seine Ergebnisse
stellt Schwarz, der friher als
IT-Fachmann fir Firmen und
Forschungseinrichtungen
gearbeitet hat, auch interes-
sierten Medien, Verbanden
und Unternehmen zur Ver-
fligung. Schwarz ist Mitautor
des Buches State Organs:
Transplant Abuse in China,

das 2012 erschien und vom
Rechtsanwalt David Matas
und dem Mediziner Torsten
Trey herausgegeben wurde.
Im September 2016 publi-
zierte das Fachblatt American
Journal of Transplantation
einen Artikel von Schwarz,
Trey und drei weiteren Au-
toren. Unter der Uberschrift
»Transplant Medicine in
China: Need for Transparency
and International Scrutiny
Remains« benannten die Au-
toren anhaltende Missstande
und Transparenzmangel bei
Organtransplantationen in
China und pladierten ein-
dringlich fir internationale
Einmischung und Kontrolle.

Woher kommen die Organe?

China versichert, inzwischen auf Organe von Hingerichteten
zu verzichten - doch es fehlt an Transparenz und Kontrolle

Es war im Jahr 2005, als der damalige Vize-
Gesundheitsminister Huang Jiefu erstmals
offentlich zugab, was Chinas Regierung
iiber Jahrzehnte geleugnet hatte: Mehr

als 90 Prozent der in der Volksrepublik
verpflanzten Organe stammten damals von
hingerichteten Gefangenen. Erst seit 2015
verzichten Transplanteure in China laut
offizieller Darstellung angeblich véllig auf
Organe von Hingerichteten (-~ BIOSKOP
Nr. 76). Eine zuriickgezogene Publikation
wirft Fragen auf - auch in Deutschland?

ritiker des chinesischen Systems trauen

dem vermeintlichen Fortschritt nicht: Die
von der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
geforderte Nachpriifbarkeit der Herkunft von
Organen sei in China nicht gewéhrleistet, sagt
beispielsweise die in Washington ansissige
Medizinerinitiative Doctors

gewesen. Zudem hatte die Klinik Zugriff auf
einen sehr groflen Teil aller Organspenden im
Land haben miissen, um auf 564 transplantierte
Lebern zu kommen. »Die schiere Grée Chinas
und das Fehlen eines landesweit koordinierten
Systems der Organverteilung im betreffenden
Zeitraum ... legen nahe, dass ein solches Szena-
rio nicht glaubhaft ist.«

Die Herausgeber von Liver International
baten die chinesischen Forscher um Aufklarung,
erhielten aber keine befriedigende Auskunft.
Unbeantwortet blieb auch die Aufforderung,
eine formelle Erklarung der chinesischen Klinik
vorzulegen, dass die transplantierten Organe
nicht von hingerichteten Gefangenen stammen.
Fiir den Fall, dass die Autoren nicht noch
zweifelsfreie Belege fiir ihre Version vorlegen,
drohen die Herausgeber mit einem lebenslangen
Publikationsverbot bei Liver International. Der
Fall ist bemerkenswert: Das

Against Forced Organ Har-
vesting. Die Organregister,
etwa zu Lebern, Nieren oder
Herzen, sind in China nicht
Offentlich einsehbar. Und
Huang Jiefu, inzwischen
Vorsitzender des chinesischen

Haben chinesische Arzte
ihr Handwerkszeug
fur unethische Organ-
Transplantationen in
Deutschland erworben?

First Affiliated Hospital der
Zhejiang Universitat zahlt zu
den grofiten Zentren in Chi-
na und kooperiert bereits seit
2005 mit dem renommierten
Lebertransplantationszen-
trum der Universitat Los

Transplantationskomitees,
vertrat noch im Mérz 2014 die eigenwillige
Auffassung, auch zum Tode verurteilte Strafge-
fangene konnten einer Entnahme »freiwillig«
zustimmen.

Ein neuer Vorfall bestitigt die Sorge der Kri-
tiker: Das renommierte Fachmagazin Liver In-
ternational hat in seiner Ausgabe vom Mai 2017
eine Publikation von 17 chinesischen Medizi-
nern zuriickgezogen, die im Oktober 2016 iiber
ihre Forschung zu Fettleber-Transplantationen
berichtet hatten. 564 Lebern wurde laut der Stu-
die zwischen 2010 und 2014 am First Affiliated
Hospital der Zhejiang Universitét verpflanzt.
Keines der Organe, versicherten die Autoren in
der Publikation, sei von einem hingerichteten
Gefangenen gewonnen worden.

Doch das scheint nicht zu stimmen. Zwei
Wissenschaftlerinnen aus Sydney und der isra-
elische Herzchirurg Jacob Lavee machten die
Herausgeber von Liver International in mitt-
lerweile vom Journal abgedruckten Briefen auf
Ungereimtheiten aufmerksam. Die Zhejiang
Universitdt habe sich erst Ende 2011 am
Pilotprogramm fiir eine biirgerbasierte Spen-
de beteiligt. Fiir mindestens 18 Monate seien
hingerichtete Gefangene die einzige Organquelle
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Angeles in den USA.

Besorgt um den gerade erst aufpolierten
Ruf Chinas in der Transplantationswelt meldete
sich sogar Huang Jiefu zu Wort. Das chinesi-
sche Transplantationskomitee unterstiitze die
Entscheidung von Liver International, sagte er
chinesischen Medien, die Zhejiang Klinik habe
falsche Angaben gemacht. Zwischen 2011 und
2014 hatten chinesische Biirger 1.910 Lebern
gespendet, die Zhejiang Klinik habe lediglich 166
solche Falle gehabt, wolle aber 564 Lebern trans-
plantiert haben. »Das ist mit Sicherheit falsch.«
Im Klartext heifdt das: 398 Organe stammten
offenbar doch von Hingerichteten.

Der Vorfall wirft nicht nur ein Licht auf die
Glaubwiirdigkeit chinesischer Forscher, er bietet
auch Anlass, sich mit womdglich zweifelhaften
Kooperationen deutscher Kliniken zu befas-
sen: Einer der beiden federfithrenden Autoren,
der Transplanteur Yan Sheng, behauptet auf
der offiziellen Webseite seiner Klinik, er habe
zwischen 2001 und 2004 an der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH) studiert, »vor-
nehmlich Bauchchirurgie, Leberchirurgie und
Organtransplantation«. Zhang Mangli, ein
weiterer Autor des zuriickgezogenen Artikels,
will von 2003 bis 2005 in Kiel gelernt und einen »
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»Nicht vernachldssigen«

m 31. Mai hat der Bundestag tiber den

»Zwolften Bericht der Bundesregierung
tiber ihre Menschenrechtspolitik« debattiert.
Die Drucksache bilanziert den Zeitraum Mérz
2014 bis September 2016; sie ist tiber 200 Seiten
dick, doch ein wichtiges Thema fehlt: der illegale
Organhandel. » Verléssliche Fallzahlen« gebe
es nicht, hatten die Wissenschaftlichen Dienste
des Bundestags kiirzlich festgestellt. Die CDU/
CSU-Fraktion mahnt aber, man diirfe das Thema
»nicht vernachldssigen, nur weil es schwierig sei,

» Doktor in Chirurgie erworben haben, so die
Webseite seiner chinesischen Klinik.

Sollten chinesische Arzte ihr Handwerks-
zeug fiir unethische Transplantationen in
Deutschland erworben haben? In den beiden
zitierten Fillen muss man das

an die entsprechenden Informationen heranzu-
kommen«. Michael Brand (CDU), Vorsitzender
des Menschenrechtsausschusses, will nachhaken
und noch im Juni einen Antrag einbringen. Der
soll die Bundesregierung auffordern, den welt-
weiten Organhandel im nachsten Menschen-
rechtsbericht »in den Fokus« zu nehmen. Bis
dieser vorliegt, werden allerdings Jahre verge-
hen. Zudem forderte Brand den Auflenminister
Sigmar Gabriel (SPD) Ende Mai auf, bei seiner
China-Reise auch Hinrichtungen und Handel mit

—~

Organen von Strafgefangenen anzusprechen. (@

international renommierten ehemaligen Leiter
Roland Hetzer vereinbarte das DHZB Koopera-
tionen mit knapp 30 Kliniken in der Volksrepu-
blik, darunter auch das beriichtigte Militédrkran-
kenhaus 309 in Peking (- BIOSKOP Nr. 61).
Am engsten arbeitete das

offenbar nicht befiirchten. Auf
Anfrage der Autorin versichert
die MHH, Yan Sheng habe
Chemokine und ihre Rezepto-
ren untersucht, experimentell
mit Méusen gearbeitet und

Eine Klinik sticht mit
25 Namen auf der Liste
heraus - das Deutsche

Herzzentrum Berlin.

DHZB mit dem Chinesisch-
Deutschen Herzinstitut in
Shanghai zusammen, das

es im Jahr 2000 sogar mit-
griindete, zusammen mit
dem Shanghai East Hospital.

keinen Patientenkontakt gehabt.

Zhang Mangli forschte nach Auskunft der
Uniklinik Kiel in der Sektion fiir Molekulare
Onkologie und promovierte zu einem moleku-
larbiologischen Thema. Transplantationskennt-
nisse habe er in Kiel nicht erworben. Doch die
Frage stellt sich nicht nur in diesen Fillen. Die
Namen von Yan und Zhang finden sich auf einer
Liste mit 90 chinesischen Transplanteuren, die
nach Recherchen einer amerikanischen Orga-
nisation (= Randbemerkung) Ausbildungs-
stationen in Deutschland durchlaufen haben
und in ihrer Heimat in unethische Transplanta-
tionen verwickelt waren. Eine stichprobenartige
Priifung der Liste zeigt: Die Recherche ist seris,
sie beruht auf offiziellen Dokumenten, etwa
Lebensldufen auf Klinikwebseiten.

Dabei lautet ein Grundsatz der Internationa-
len Transplantationsgesellschaft TTS: Chirurgen
aus China sollen nur dann in der Transplantation
ausgebildet werden, wenn das Ziel ist, sie auf
westliche Werte zu verpflichten und sie darin zu
unterstiitzen, Alternativen zur Verwendung von
Hingerichteten-Organen zu entwickeln. Austra-
lische Kliniken etwa verlangen schon seit Jahren
von chinesischen Bewerbern eine schriftliche
Versicherung, etwa ihres Klinikdirektors, dass
erlernte Fahigkeiten nicht in Transplantations-
programmen angewandt werden, die hingerich-
tete Gefangene als Spender nutzen.

Deutsche Zentren sind da offenbar weniger
skrupulés. Insbesondere eine Klinik sticht mit
25 Namen auf der Liste heraus — das Deutsche
Herzzentrum Berlin (DHZB). Unter seinem

Initiator der Zusammenarbeit
war der langjdhrige Vertreter Hetzers, Weng Yu-
Guo, ein aus der Provinz Sichuan stammender
Herzchirurg mit deutschem Pass. »Mehr als 500
Arzte [...] aus China haben iiber die Jahre an
unserer Arbeit in Berlin teilgenommenc, sagte
Hetzer im Mai 2012 bei der Er6ffnung einer
herzchirurgischen Tagung in Shanghai. »Einige
der Chirurgen haben ein komplettes Training
uiber fiinf Jahre absolviert. Sie alle haben nach
der Riickkehr in ihr Heimatland gute Arbeit
geleistet.«

Fragen der Autorin zu den China-Koope-
rationen des DHZB hat Hetzer in der Ver-
gangenheit nicht beantwortet. Mittlerweile ist
der 73-Jahrige Pensiondr, bietet aber als Herz-
spezialist noch Beratung fiir Patienten an.

Sein Nachfolger am DHZB ist seit dem
Oktober 2014 Volkmar Falk, ein Spezialist fiir
Herzklappen-Chirurgie. Hetzer sei oft in China
gewesen, sagt Falk, er selbst sehe den Schwer-
punkt seiner wissenschaftlichen und medizi-
nischen Zusammenarbeit in Europa und den
USA. Die China-Kooperationen seien unter ihm
nicht aktiv betrieben worden, Gastirzte wiirden
generell nicht mehr am DHZB beschiftigt. Von
den 125 Hospitanten unter seiner Leitung seien
nur zwei aus der Volksrepublik China gewesen.
Sie hitten sich in der Herzklappenchirurgie
weitergebildet. Fiir die heute noch am DHZB
tatigen Arzte konne er auflerdem sagen: Keiner
habe an Transplantationen in China mitgewirkt.
Er selbst lehne die Organentnahme bei hin-
gerichteten Gefangenen komplett ab. »Das ist
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Verbrechen aufdecken

Die Liste mit den 90 Namen
chinesischer Transplanteure
wurde von der World Orga-
nisation to Investigate the
Persecution of Falun Gong
(WOIPFG) erstellt. Die Initia-
tive grindete sich 2003 mit
dem Ziel, Verbrechen gegen
Mitglieder der Falun-Gong-
Bewegung aufzudecken.
Diese praktizieren buddhis-
tische Meditationstechniken
und werden in China seit
1999 verfolgt. Die Regierung
halt viele Falun-Gong-Anhan-
ger in Umerziehungs- und
Arbeitslagern gefangen.
WOIPFG recherchiert zur
Transplantation in China,
weil es gut dokumentierte
Hinweise gibt, dass Falun-
Gong-Anhanger, obwohl sie
gar nicht zum Tode verurteilt
sind, sterben missen, damit
man ihre Organe entnehmen
kann. China hat die Vorwirfe
der Organentnahme bei Ge-
wissensgefangenen stets als
Propaganda zuriickgewiesen,
aber nicht entkraftet.

Die Europaische Union und
das US-Reprasentanten-
Haus forderten China in Re-
solutionen auf, die Herkunft
der transplantierten Organe
transparent zu machen und
den Verdacht, Gewissensge-
fangene wiirden wegen ihrer
Organe getotet, unabhangig
untersuchen zu lassen.

Fortsetzung ndchste Seite »
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Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin und
BioSkoplerin

»Gefdhrliche
Verkniipfung«

In Wien gibt es ein Institut fur
Medizinische Anthropologie
und Bioethik (IMABE], das
sich dem »christlichen Men-
schenbild« verpflichtet sieht.
Anspruch des Instituts ist es,
Entwicklungen in Medizin und
Forschung »zu beleuchten«
und auch in ihrer gesell-
schaftspolitischen Dimension
»kritisch zu hinterfragen«.
Das tut das IMABE regelma-
Big, mit Publikationen, For-
schungsprojekten, Tagungen.
Auf seiner Website
www.imabe.org warnte es
Anfang Mai vor aktuellen
Entwicklungen in Belgien:
»Die Verknipfung von Totung
auf Verlangen mit anschlie-
Bender Organspende kann zu
einer gefahrlichen Mischung
werden«, erklarte der Inter-
nist Johannes Bonelli,

der Direktor des IMABE

ist. Weiter heif3t ist in der
Mitteilung: »Die Organspende
ist per se eine ehrenwerte
Handlung. An Euthanasie-
willige zu appellieren, sie
sollten auch Organe spenden,
weil die Wartelisten so lang
sind, sei jedoch moralisch
abzulehnen, so der Mediziner.
Damit wiirde ein zusatzlicher
Druck auf eine ohnehin schon
vulnerable Patientengruppe
ausgedlibt, die in ihren Suizid-
gedanken noch bestatigt wird,
statt dass man ihnen Hand-
lungsalternativen aufgezeigt,
betont Bonelli.«

Suizidwillige als Quelle fur Organe

Mediziner veroffentlichen Modell-Kalkulationen fur Belgien

Niederlindische und belgische Arzte
hatten 2016 ein »Praxis-Handbuch« iiber
Organentnahmen nach Euthanasie pub-
liziert (- BIOSKOP Nr. 74). Nun haben
sie Kalkulationen vorgelegt, die zeigen
sollen, wie ihre Methoden die Transplan-
tationsraten steigern konnten. Auch in der
Schweiz und in Kanada diskutieren Fach-
leute mittlerweile iiber diese fragwiirdigen
Perspektiven.

er Maastrichter Mediziner Jan Bollen, der

Transplantationschirurg Dirk Ysebaert von
der Universitit Antwerpen und weitere Kolle-
gen beschrieben in ihrem »Benutzerhandbuch«
die notwendigen Prozeduren, um die Praxis der
Euthanasie mit der Organentnahme zu kombi-
nieren. In Belgien und den Niederlanden ist es
legal, PatientInnen auf deren Wunsch zu téten.
Und erlaubt sind auch Explantationen nach dem
Herzstillstand, gemédf3 Vorgaben des so genann-
ten Maastricht-Protokolls.

Besonders die Kategorie III des Protokolls
ermoglicht die Kombination von Euthanasie
und Organentnahmen. Bei Kranken, deren
Herzstillstand erwartet wird, konnen auf der
Intensivstation oder gleich im Operationssaal
die medizinischen Behandlungen unterbrochen
werden. Zehn Minuten nach Feststellung des
Kreislaufstillstandes diirfen Organe wie Nieren

oder Leber entnommen werden, in einigen
Landern auch nach nur zwei oder fiinf Minuten.

Mittlerweile haben Jan Bollen und sein
Team eine Kategorie V eingefiihrt: Menschen
werden im Operationssaal nach vorheriger Ein-
willigung per Injektion getotet und der Herztod
wird festgestellt — zehn Minuten spiter startet
die Organentnahme. Mehr als 40 Kranke sollen
inzwischen auf diese Weise gestorben sein, die
meisten nach einem Schlaganfall oder bei einer
fortgeschrittenen Multiplen Sklerose. In den
Niederlanden darf die Qualitat der Organe
schon zu Lebzeiten potenzieller Spender gepriift
und die Explantation vorbereitet werden. In
Belgien diirfen die Arztlnnen auch Heparin
verabreichen, um den Zustand der Korperstiicke
zu optimieren.

Die Prozeduren kénnten weiter perfekti-
oniert werden, meint das Arzteteam: Sollte
jemand seine Tétung mit kombinierter Organ-
spende »wollen«, kdnnte man auf die 10-mini-
tige Wartezeit verzichten und die Vorgiange zur
Feststellung des Todes vereinfachen. Uber-
legenswert sei zudem, Organentnahmen auch
bei noch schlagendem Herzen durchzufiihren.
Sedierte PatientInnen wiirden dann im Operati-
onssaal per Explantation zu Tode gebracht.

In der Fachzeitschrift JAMA, herausgegeben
von der American Medical Association, hat die
Autorengruppe im April 2017 vorgerechnet,
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» unethisch und mit unserem arztlichen Selbst-

verstandnis nicht zu vereinbaren.«

Als Arztlicher Direktor des DHZB iiber-
nimmt Falk die Verantwortung fiir die Vergan-
genheit des Zentrums. Licht in die Black Box
der China-Kooperationen zu bringen, scheint
allerdings schwierig. Hetzers fritherer Stellver-
treter Weng Yu-Guo ist schwer erkrankt und
kann nicht befragt werden. Hetzers ehemaliger
Assistent ist inzwischen verstorben. Bleibt der
Blick in Akten und Operationsprotokolle. Nicht
zu allen Kooperationen seien Unterlagen noch
auffindbar gewesen, sagt Falk. Die vorliegenden
Vereinbarungen seien unterschiedlich detailliert.
»Grundsatzlich ging es dabei stets um Erfah-
rungsaustausch auf klinischem oder wissen-
schaftlichem Gebietx, teilt das DHZB schriftlich
mit. Im Vordergrund habe die Entsendung von
Gastarzten und Hospitanten gestanden. »Der
Bereich der Transplantationsmedizin nahm
dabei aber — soweit wir dies aus heutiger Sicht
beurteilen konnen - in keinerlei Weise eine
besondere Stellung ein.«
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Falks Mitarbeiter forschten in Operations-
protokollen und Personalakten auch nach den
Namen der 25 chinesischen Arzte, die auf der
Liste stehen. Zu 13 Namen seien Aufzeichnun-
gen liber einen Aufenthalt als Hospitant oder
Gastarzt am DHZB gefunden worden. In sechs
Fillen habe der Aufenthalt laut den Unterlagen
langer als drei bis vier Monate gedauert. Vier
dieser chinesischen Gastérzte hitten im Opera-
tionssaal assistiert, auch bei Transplantationen.
Das heif3e aber nicht, dass diese Arzte in der
Transplantation ausgebildet worden seien, be-
tont Falk. Meist gehe es bei den Eingriffen am
DHZB um Herzklappen, Bypiasse oder Standard-
operationen. Das Kapitel China sei am DHZB
beendet: »Wo uns noch schriftliche Vereinba-
rungen vorlagen, haben wir diese formal gekiin-
digt«, erklart Falk.

Man wiisste gern, wie Hetzer heute zu den
China-Kooperationen steht, was er tiber die Ver-
einbarungen weif3, zu denen keine Unterlagen
vorliegen, was er zu der Frage sagt, ob er oder
andere Arzte des DHZB in China transplan-
tierten. Doch Hetzer schweigt.

@
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» wie sich mittels ihrer Methoden die Zahl der
Transplantationen steigern liefle. Von den 2.023
PatientInnent6tungen, die 2015 in Belgien re-
gistriert wurden, schlossen sie zunéchst all jene
aus, deren Organe als nicht mehr transplantier-
bar gelten, vor allem Menschen, die an Krebs
oder mehreren Krankheiten litten; aufSerdem
PatientInnen, die dlter als 75 Jahre alt waren.

Basierend auf dieser Vorannahme, stuften
sie 204 der getoteten Kranken als potenziell
geeignete SpenderInnen ein. Nach Kalkulation
von Bollen & Co. stiinden somit pro Jahr 684
zusitzliche Organe in Aussicht: 400 Nieren, 179
Lungen, 75 Leberspenden, 30 Bauchspeichel-
driisen. 2015 standen in Belgien 1.288 Patien-
tInnen auf der Organwarteliste, im selben Jahr
wurden dort 260 Nieren transplantiert. Fiir ihre
Studie durfte das Team um Bollen anonymisier-
te Daten des belgischen Euthanasie-Kontroll-
komitees auswerten.

In den Nijederlanden starben im vorigen Jahr
6.091 Menschen durch die Hand eines Arztes.
Auch dort ist die Organabgabe nach Euthanasie
erlaubt, aber noch nicht alltdglich. Die Trans-
plantationsmedizinerInnen Anne van Wijng-
aarden und David J. van Westerloo aus Leiden
sehen in dieser » Ausweitung des Spenderpools«
perspektivisch einen »Teil der Losung« von
Organknappheit.

Schweizer Verhiltnisse

Kalkulatoren dieser Art gibt es auch in der
Schweiz. Der Bioethiker David M. Shaw von der
Uni Basel rechnet mit 250 zusétzlichen Spende-
rInnen, wenn die in der Alpenrepublik zuléssige
Praxis der Organentnahme von Herztoten sich
mit der dort ebenfalls erlaubten Beihilfe zum
Suizid verbinden lief3e. Bisher sind das Gedan-
kenspiele - im 6ffentlichen Diskurs. Gesetzliche
Schranken gibe es nicht, zitierte der Ziiricher
Tages-Anzeiger im April 2017 den Baseler
Nierenarzt Jiirg Steiger, der auch Président der
zentralen Ethikkommission der Schweizeri-
schen Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften (SAMW) ist. Steiger wiinscht sich eine
Diskussion, orientiert am Leitfaden von Bollen
und Kollegen.

Die belgisch-niederldndische Modellrech-
nung hiefle, tibertragen auf die Schweiz, wo
2014 insgesamt 740 »Freitodbegleitungen«
gezahlt wurden: 74 zusétzliche, potenzielle
SpenderInnen. Bislang finden &rztlich assistierte
Selbsttotungen praktisch kaum im Krankenhaus
statt, und die Tatumstdnde miissen von der
Polizei gepriift werden. Das kann Stunden dau-
ern, so dass die Organe des Toten anschliefSend
fiir Transplantationen nicht mehr brauchbar
sein konnten. »Wenn jedoch ein grofes Spital
den begleiteten Suizid anbieten wiirde, sprache
aus meiner Sicht ethisch und rechtlich nichts

gegen eine Organtransplantation« sagte Chris-
toph Haberthiir, Intensivmediziner und Vize-
prasident des Stiftungsrats von Swisstransplant,
dem Tages-Anzeiger.

Eine Kommission unter Leitung von Profes-
sor Steiger hat die Richtlinien der SAMW zur
»Feststellung des Todes und Vorbereitung der
Organentnahme im Hinblick auf Organtrans-
plantationen« iiberarbeitet, der endgiiltige Text
der revidierten Richtlinien soll noch in diesem
Jahr publiziert werden.

Organentnahmen bei Herztoten nach
dem Maastrichter Modell sind in der Schweiz
schon langer akzeptiert. Gemaf3 Entwurf der
SAMW-Richtlinien kénnen »vorbereitende
medizinische Mafinahmen« schon zu Lebzeiten
ergriffen werden, zum Beispiel: Herzmassagen,
Anlegen der Kaniilen, um die Organe nach dem
Abbruch moglichst schnell mit Kithlfliissigkeit
haltbar zu machen. »Fiir die Organentnahme
ist der Operationssaal der ideale Ort fiir den
Therapieabbruch, heifit es in den Richtlinien.
Die Eingriffe wiirden dem potenziellen Spender
nicht schaden und diirften somit durchgefiihrt
werden, »auch wenn keine Erklarung zur Spende
vorliegt«.

Organentnahmen werden in der Schweiz
grundsatzlich mit Betdubung durchgefiihrt. Be-
griilndung, laut Richtlinien: »Durch die Anésthe-
sie konnen {iber das noch intakte Riickenmark
vermittelte Reflexe (z.B. die motorische Reaktion
der Hand auf einen zugefiigten Schmerzreiz)
oder tiber das periphere autonome Nerven-
system vermittelte vegetative Reaktionen (z.B.
Tachykardie (beschleunigter Puls), Schwitzen
usw.) unterdriickt werden.«

Erste Zahlen aus Kanada

Auch in Kanada sind die Kalkulationen der
niederlandisch-belgischen Vorreiter im Ge-
sprach. Als dort der érztlich begleitete Suizid
und die Totung auf Verlangen Mitte 2016 legali-
siert wurden, war davon zwar keine Rede. Doch
nur einige Monate spater war vom Ethikkomi-
tee der Quebecer Provinzregierung zu horen,
dass diese neue Dienstleistung auch eine gute
Quelle fiir die Transplantationsmedizin sei. Seit
kurzem gibt es in Kanada auch die Praxis der
Organentnahme bei Herztoten. Fiinf bis zehn
Minuten nach Feststellung des Todes infolge
eines Behandlungsabbruchs darf die Explanta-
tion beginnen.

Uber erste Zahlen berichtete die National
Post im Marz dieses Jahres am Beispiel der
Provinz Ontario. Dort starben seit Inkrafttreten
des Suizidbeihilfe-Gesetzes 338 Menschen mit
arztlicher Unterstlitzung. 26 davon hitten sich
Korperteile oder Gewebe entnehmen lassen,
vornehmlich Hornhdute, Knochen, Sehnen,
Haut, Herzklappen.
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Nach oder vor einer
»Freitodbegleitung«?

Die Organisation EXIT mit Sitz
in Zirich bietet kranken Men-
schen, die sich ums Leben
bringen wollen, tatkraftige
Unterstitzung an. Zu ihrer so
genannten Freitodbegleitung
gehort auch, beim Besorgen
eines arztlichen Rezepts

fur ein todlich wirkendes
Praparat behilflich zu sein.
Der Sterbehilfeverein zahlt
nach eigenen Angaben uber
100.000 Mitglieder, fir die er
auch eine eigene Zeitschrift
namens EXIT-INFO produziert.
In Ausgabe 4/2015 erschien
ein ausfihrliches Interview
mit dem Herzchirurgen Franz
Immer, dem amtierenden
Direktor von Swisstransplant.
Diese Stiftung fungiert in

der Schweiz als »Nationale
Zuteilungsstelle fur die geset-
zeskonforme Zuteilung der
Organe an die Empfanger,
und sie fihrt auch die Warte-
listen fir Herzen, Lungen,
Lebern, Nieren, Bauchspei-
cheldriisen. Gefragt vom
EXIT-INFO, ob nach einer
»Freitodbegleitung« eine
Organtransplantation »noch
moglich« sei, erlauterte
Franz Immer: »Da eine Frei-
todbegleitung meist zu Hause
stattfindet und der Hirntod
erst nach dem Herz-Kreis-
lauf-Stillstand eintritt, kommt
eine Organspende nicht in
Frage«. Der Swisstransplant-
Direktor fligte aber hinzu:
»Vor einer Freitodbegleitung
wadre jedoch je nach Krank-
heitsbild die Lebendspende
einer Niere moglich.«
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Sabine Konninger,
Politikwissenschaftlerin
am Institut Mensch, Ethik
und Wissenschaft
(IMEW) in Berlin und
Kathrin Braun,
Professorin fur Politik-
wissenschaft an der
Universitat Hannover
sowie wissenschaftliche
Mitarbeiterin am IMEW

»Zivilgesellschaftliche
Einflussnahme«?

Der Artikel von Sabine Kon-
ninger und Kathrin Braun
basiert auf Ergebnissen eines
Forschungsprojekts, das

seit August 2015 am Institut
Mensch, Ethik und Wissen-
schaft (IMEW]) (&uft und noch
bis Juli 2017 vom Bundes-
ministerium fur Bildung und
Forschung mit knapp 174.000
EUR gefdrdert wird. »Ziel
der Studie ist es«, so das
IMEW auf seiner Homepage,
»ein differenziertes Bild der
Partizipationslandschaft in
Bezug auf die Entwicklung
und Gestaltung der nicht-
invasiven Pranataldiagnos-
tik (NIPD) in Deutschland

zu gewinnen.« Zudem soll
die Studie untersuchen

und einschatzen, »ob und
inwiefern die existierende
Partizipationslandschaft
Chancen bietet, um die
groflen gesellschaftlichen
Herausforderungen, die diese
Technologie mit sich bringt,
demokratisch zu gestal-
ten«. Der Abschlussbericht
erscheint voraussichtlich im
Herbst. Im Rahmen des Pro-
jekts fand am 9. Juni in Berlin
eine spannende Tagung statt,
um »Maéglichkeiten und Gren-
zen zivilgesellschaftlicher
Einflussnahme« auszuloten.
Auch BioSkoplerin Erika
Feyerabend war dabei, sie
sprach tUber »NIPD und die
Politik des Marktes«.

Unternehmensfreundliche
Selbstbestimmung fur Schwangere

»Versicherteninformation« uber genetische Tests beauftragt

Die Frage ist gesellschaftlich umstritten:
Soll der molekulargenetische, nicht-inva-
sive Prénataltest (NIPT) fiir so genannte
Risikoschwangere in den Leistungskatalog
der gesetzlichen Krankenkassen aufge-
nommen werden oder nicht? (- BIOSKOP
Nr. 77+75) Entscheidungsbefugt ist der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA),
seine Meinungsbildung soll »voraussicht-
lich noch bis 2019« dauern und ergebnis-
offen sein. Dennoch hat das Gremium
bereits Fakten geschaffen und eine »Ver-
sicherteninformation« iiber die Moglich-
keiten genetischer Bluttests in Auftrag
gegeben. Das ist problematisch.

ie Versicherteninformation wird nun vom

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen erstellt. Erklartes Ziel
ist es, Schwangere in einer »selbstbestimmten
Entscheidung« zu »unterstiitzen«. Problema-
tisch daran ist jedoch, dass mit dem geplanten
»Informationsangebot« eine grundlegende ge-
sellschaftspolitische Debatte iiber den Umgang
mit dem NIPT verengt wird, wenn nicht gar
geschlossen. Zudem stellen sich Fragen: Wer
hat ein Interesse daran, Schwangere bei ihren
Entscheidungen zu »unterstiitzen«? Und: Um
welche Art der Selbstbestimmung geht es hier?

Ob die Gesellschaft solche Tests will oder
nicht, haben Politik und G-BA bisher kaum
erortert. Prianatale Bluttests sind seit Mitte 2012
auf dem deutschen Markt; Frauen, die NIPT
nutzen wollen, miissen sie aus eigener Tasche
bezahlen. Die zunehmende Etablierung er-
scheint indes wie ein unaufhaltsamer Prozess,
der sich politischer Gestaltung weitgehend ent-
zieht. Tatsache ist jedoch, dass die Etablierung
in Deutschland sehr wohl politisch gesteuert
wurde, allerdings weitgehend unbemerkt von
der kritischen Offentlichkeit.

Dabei waren politische Weichenstellun-
gen wesentlich durch wirtschaftspolitische
Interessen geprégt: So hat die Bundesregierung
die Forschung und Entwicklung des NIPT
in Rahmenprogrammen der Biookonomie
und -technologie finanziell geférdert. Das
Bundesforschungsministerium forderte zum
Beispiel einen Testhersteller aus einem Pro-
gramm fiir kleinere und mittlere Unternehmen;
das Bundeswirtschaftsministerium aus dem
Zentralen Innovationsprogramm Mittelstand
(= BIOSKOP Nr. 67).
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Nicht allein die Entwicklung des NIPT rich-
tet sich nach diesen Vorgaben; auch das Gesetz,
das es Herstellerfirmen ermdglicht, iiberhaupt
einen Antrag zur Kosteniibernahme ihrer
Produkte durch die Krankenkassen zu stellen:
Die Rede ist vom Versorgungsstrukturgesetz,
das 2012 in Kraft getreten ist und auf dem die
derzeitige Beratung des G-BA zum NIPT fuf3t.
Diese »unternehmensfreundliche Regelung«
wird als Moglichkeit gesehen, »Innovationen
schneller in der Regelversorgung zu etablieren,
schrieb das Deutsche Arzteblatt im Jahr 2013.
Diese Moglichkeit wurde von einer Hersteller-
firma auch umgehend genutzt, indem sie im
selben Jahr beim G-BA den entsprechenden
Antrag stellte.

Die geplante Versicherteninformation fiir
Kassenpatientinnen ist ein weiterer Schritt in der
Etablierung des NIPT, die von der Marktdynamik
bestimmt wird. Eine Marktdynamik, die mog-
lich wurde, weil die Politik die Voraussetzungen
bereitgestellt hat. Ein nicht geringer Nebeneffekt
der Versicherteninformation wird sein, dass sie
implizit auch fiir die Testanbieter wirbt — und
das nicht nur bei gesetzlich versicherten Frauen.
Die Interessen zeigen sich deutlich: Wird der
vorgeburtliche Test kassenfinanziert, steigen
Absatz und Gewinn, freuen sich die Biotechfir-
men, und die Ziele der Mittelstandsférderung
der Bundesregierung sind erreicht.

Verantwortung verschoben

»[W]erdenden Eltern« soll mit der Versicher-
teninformation dabei geholfen werden, »ihre
ganz personlichen Abwigungen vorzunehmen,
erkliarte im Februar Harald Deisler, Vorsitzender
des G-BA-Unterausschusses zur Methoden-
bewertung. Die Frage, ob die Gesellschaft den
NIPT iiberhaupt will, wird aber einfach aus-
geblendet. Eine noch mégliche offene Debatte
iiber die gesellschaftspolitischen Konsequenzen
wird auf eine »personliche« Entscheidungsfrage
verengt. Die Entscheidung fiir oder gegen den
Test wird in eine individuelle Angelegenheit
iiberfiihrt — und die Verantwortung fiir ein ge-
sellschaftspolitisches Problem an die Schwangere
oder die werdenden Eltern tibertragen.

Mehr noch: Es geht nicht nur um individu-
elle Entscheidung, es soll in der Versicherten-
information auch um Teilhabe gehen, wie der
G-BA es darstellt, und zwar in Form des Rechts
auf » Teilhabe am wissenschaftlichen Fortschritt
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» bei der vorgeburtlichen genetischen Diagnos-
tik« — sofern der Test angewendet wird.

Allerdings hat der G-BA gar keinen gesetz-
lichen Auftrag in diese Richtung. Er ist beauftragt,
dass die »Versorgung der Versicherten ... in ihrer
Qualitat ... dem medizinischen Fortschritt« ent-
sprechen muss und nicht dem wissenschaftlichen
Fortschritt. Wiirde er sich seinem Auftrag stellen,
miisste er sich dringend fragen, ob er fiir den
NIPT iiberhaupt zustindig ist.

Gesellschaftliche Debatte erforderlich

Denn aus dem Test resultieren keine
Therapiemoglichkeiten, weder fiir die Schwange-
re noch fiir das werdende Kind. Indem der G-BA
auf den wissenschaftlichen Fortschritt verweist,
umgeht er diese Frage. Ohne zu prézisieren, was
dieser Fortschritt ist, suggeriert er Frauen, sie
wiirden im Sinne des Fortschritts handeln, wenn
sie den Test machen. Zwar selbstbestimmt, aber

nicht fortschrittlich scheint es, werdende Kinder
nicht auf ihre Qualitit zu testen.

Das ist nicht der Selbstbestimmungsbegriff
der 1970er Jahre, das Recht auf Selbstbestim-
mung iiber den eigenen Korper, das ja von
der Frauenbewegung gegen Staat und Kirche
erkdmpft wurde. So oder so wollte sich damals
niemand am wissenschaftlichen Fortschritt von
Qualitatstests beteiligen. Es ging nicht darum,
ob es ein solches Kind sein soll, sondern ob eine
Frau tiberhaupt ein Kind will. Ginge es heute
noch um diese Selbstbestimmung, miissten sich
Frauen wohl gegen die Mittelstandsférderung
von Biotechfirmen wehren und dagegen, dass
selektive Prinataldiagnostik tiberhaupt in Zu-
sammenhang mit Fortschritt genannt wird.

Es sollte nicht um eine Teilhabe an wissen-
schaftlichem Fortschritt gehen, sondern um die
Teilnahme an einer Debatte iiber gesellschaft-
lichen Fortschritt sowie Sinn und Unsinn
selektiver Prinataldiagnostik.

@

Impfen: ergebnisoffene Beratung?

Eine Impfung ist - juristisch gesehen - eine
Korperverletzung. ArztInnen diirfen sie
ausfiihren, wenn der Betroffene oder sein
gesetzlicher Vertreter freiwillig zustimmt.
Der Druck auf Eltern, die anders entschei-
den wollen, wird weiter verstirkt.

Eine Impfpflicht gibt es hierzulande nicht und
sie wire verfassungsrechtlich wohl auch nicht
haltbar. Aber das Infektionsschutzgesetz hat seit
Mitte 2015 alle Eltern, die ihr Kind einer Kita an-
vertrauen, dazu verpflichtet, eine kostenlose Be-
ratung {iber empfohlene Impfungen zur Kenntnis
zu nehmen. Eltern, die dieses Zwangsangebot
nicht wahrnehmen und eine arztliche Impfbe-
ratung nicht nachweisen koénnen, sollen eine
Geldbuf3e von bis zu 2.500 Euro zahlen miissen —
sofern das Gesundheitsamt dies erfahren sollte.
Wie oft es in der Vergangenheit so weit kam,
ist ungewiss. Klar ist aber, dass der Bundestag
Anfang Juni ein Gesetz zur »Modernisierung
der epidemiologischen Uberwachung iibertrag-
barer Krankheiten« beschlossen hat — und damit
auch eine Art Spitzel-Auftrag: Kindertages-
statten werden nun verpflichtet, solche Eltern
an das Gesundheitsamt zu melden, die keine
Teilnahme an einer Impfberatung vorweisen
konnen. Gegen diese Regelung hatte der Bun-
desrat im Vorfeld Bedenken geduflert, er sah das
Vertrauensverhdltnis zwischen Kitas und Eltern
in Gefahr. Nun ist die Landerkammer aufge-
rufen, die vom Bundestag beschlossene Spitzelei
zu billigen oder abzulehnen.
Bundesgesundheitsminister Hermann Grohe
(CDU) rechtfertigt die neue Meldepflicht als
Beitrag zum Schutz vor ansteckenden Krankhei-

ten, die Mafinahme werde helfen, »Impfliicken«
zu schlieflen. Solche Aussagen klingen nicht
unbedingt nach der Absicht, umfassend und
ergebnisoffen aufklaren zu wollen. In der Praxis
ist dies Aufgabe der Kinder- und Jugendarzt-
Innen, die ja fiir die Impfungen bezahlt werden
und deren Verbandsvertreter immer mal wieder
tiir eine Impfllicht eintreten. Eine berechtigte
Frage ist aber, wie kompetent, neutral, unabhén-
gig und sensibel die Impfberatungen im Alltag
eigentlich stattfinden.

Antworten, gestiitzt auf seridse Forschungen,
fehlen. Ebenso zur Frage, ob den Eltern auch
der Rahmen erldutert wird, in denen Impfemp-
fehlungen entstehen. Fachlich berufen ist dazu
die Standige Impfkommission (STIKO), deren
Mitglieder sich am aktuellen Stand der Wissen-
schaft orientieren sollen. Welche der STIKO-
ExpertInnen auch gute Kontakte zu Impfstoft-
herstellern pflegen, kann man seit einigen Jahren
auf der Homepage des Robert-Koch-Instituts
finden - InteressentInnen klicken einfach
http://www.rki.de an, suchen dort die Seite der
Standigen Impfkommission und wéhlen an-
schlieflend »Selbstauskiinfte«.

Inwieweit sich impfende ArztInnen hier infor-
mieren, wire ebenfalls zu untersuchen. BIOSKOP
hatte bereits Ende 2007 auf diverse Interessen-
konflikte hingewiesen (— Heft Nr. 40), die damals
allerdings noch nicht offengelegt werden mussten.

Angesichts der neuen Melderegeln halten wir
ein Update fiir erforderlich. Also werden wir wie-
der recherchieren und dabei auch einige Internet-
seiten (= Randbemerkung) anschauen, die sich
als fachlich-neutral présentieren. Ergebnisse
folgen, voraussichtlich im néchsten Heft. @
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Bitte genau hinschauen

Zum Thema »Impfen« gibt

es viele Internetseiten.

Beim virtuellen Besuch
empfehlen wir, gleich ins
Impressum zu schauen. Das
gilt auch fiir das Portal
www.gesundes-kind.de, das
»Impfwissen fur Eltern« auch
optisch ansprechend verpackt.
Im Impressum steht die
GlaxoSmithKline GmbH &
Co. KG, ein Pharmaunter-
nehmen, das im umkampf-
ten Impfstoff-Markt stark
engagiert ist. Lesen sollte
man auch, wer laut Impres-
sum die Inhalte des Web-
auftritts »erstellt, Gberprift
und Uberarbeitet«. Genannt
wird hier Prof. Dr. med. Fred
Zepp, Direktor des Zentrums
fur Kinder- und Jugendme-
dizin der Universitatsmedizin
Mainz. Bleibt noch nachzutra-
gen: Zepp ist - laut Info des
Robert-Koch-Instituts, Stand
15.3.2017 - auch Mitglied der
Standigen Impfkommission.
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Karin Michel
(Wuppertal), Philosophin,
Dozentin fiir Medizin-
ethik, gesetzliche
Betreuerin

Reaktion auf Experimente
im Nationalsozialismus

Das Konzept der »informier-
ten Zustimmung« ist eine
Reaktion auf die entsetz-
lichen Menschenversuche
wahrend der NS-Terrorherr-
schaft — verbrecherische
Taten von Medizinerinnen,
durchgefihrt ohne jede Auf-
klarung und Einwilligung der
betroffenen Probandinnen.
Im »Nirnberger Kodex« von
1947 wurde die freiwillige
Zustimmung als notwendige
Bedingung fur medizinische
Forschungen am Menschen
festgeschrieben. 50 Jahre
danach, im Jahr 1997, wurde
die ethische Richtlinie um
aktuelle Bereiche erweitert,
darunter die Fortpflanzungs-
medizin. Das Einwilligungs-
konzept, im internationalen
Fachjargon »Informed Con-
sent« (IC) genannt, nimmt in
einflussreichen Dokumenten
eine zentrale Stellung ein, so
in der »Helsinki-Deklaration«
des Weltarztebundes ab 1964
und auch im »Menschen-
rechtslibereinkommen zur
Biomedizin« (bekannter als
Bioethik-Konvention) des
Europarates von 1997. Neu-
ere Regelwerke, die Bezug
auf das IC-Konzept nehmen,
sind die Behindertenrechts-
konvention der Vereinten
Nationen aus dem Jahr 2006
sowie das »Patientenrechte-
gesetz«, das seit 2013 in
Deutschland gilt.

Autonomie, Teilhabe, Fursorge

Unter der Lupe: »Informierte Zustimmung« in der Medizin

»Autonomie« fungiert als Leitbegriff

der Ethik in der Medizin. Als wichtiges
»Instrument« zur Realisierung gilt die
»informierte Zustimmung«. Wird sie der
Beziehung zwischen Hilfesuchenden und
Hilfeleistenden wirklich gerecht? Wie steht
es um Sorge und Fiirsorge?

er theoretische Anspruch sieht im wesent-

lichen so aus: »Informierte Zustimmung«
soll dazu beitragen, dass Menschen, die auf Hil-
fen angewiesen sind, Entscheidungen eigenstan-
dig treffen konnen. Dies gilt insbesondere fiir
medizinische Behandlungen, einschliefllich der
Mitwirkung an wissenschaftlichen Studien.
Dies gilt aber auch fiir pflegerische oder padago-
gisch-therapeutische Mafinahmen.

Historisch gewinnt die Forderung nach
»informierter Zustimmungg, international
»Informed Consent« (IC) genannt, Mitte des 20.
Jahrhunderts weltweite Bedeutung (- Rand-

Manipulation, Tduschung, Bedrohung, Zwang.

Im theoretischen Konzept wird Selbstbe-
stimmung also primér von der Denk- und
Urteilsfahigkeit des souverdnen Einzelnen her
verstanden. Vor allem auf diesen Aspekt hat
sich die (medizin-)ethische Autonomiedebat-
te der vergangenen Jahrzehnte konzentriert:
Behandlungsplanung »auf Augenhohe« heifdt
fiir PatientInnen wie auch fiir die Helfenden,
Vertragspartner zu sein, die in eine Tausch-
beziehung eintreten: Einem begriindeten und
verstandlich dargelegten Behandlungs- und
Hilfsangebot soll eine selbstbestimmte Nachfrage
entsprechen — oder auch umgekehrt.

Damit wird allerdings die Beziehung zwi-
schen Helfenden und Hilfesuchenden fiir ein
Verstandnis geofinet, wie es in soziologischen
und volkswirtschaftlichen Theorien rationaler
Entscheidung im Mittelpunkt steht: Vonein-
ander unabhingige individualisierte Akteure
folgen ihrem Eigeninteresse bzw. ihrem Vorteil.

bemerkung). PatientInnen
sollen nicht Gegenstand
von, sondern PartnerInnen
in Entscheidungen iiber ihre
medizinische Behandlung
sein. Die Autonomie der
Betroftenen wird dabei frei-
lich in eine klar juristische

Behandlungsplanung heif3t
fur Patientinnen wie fur die
Helfenden, Vertragspartner
zu sein, die in eine
Tauschbeziehung eintreten.

Sie wigen fiir ihr Handeln
Nutzen und Kosten bzw.
Schaden rational ab und
wihlen diejenige Alterna-
tive, die ihnen den grofi-
ten Gewinn, den grofiten
Vorteil, den meisten Erfolg
bringt. Angewandt auf das

Perspektive eingestellt, die
auch die Helfenden betrifft: Nach dem Unter-
schreiben des Einwilligungsformulars tragen
die Betroffenen bei ihrer Behandlung haftungs-
rechtlich selbst die Verantwortung fiir Behand-
lungsentscheidung und -verlauf, auch fiir die
damit verbundenen Risiken.

Drei wesentliche Voraussetzungen miissen
fiir eine »informierte Zustimmung« erfiillt sein.
Erstens: bestmogliche Aufklarung durch die
Hilfeleistenden. Behandelnde sind verpflichtet,
den PatientInnen vor Beginn der Therapie und,
soweit erforderlich, in deren Verlauf simtliche
fiir die Behandlung wesentlichen Umstédnde zu
erlautern. Wert gelegt wird auf die verstdndliche
Erklarung moglicher Mafinahmen; Aufklarung
iiber Chancen fiir Gesundheit und Lebenssitua-
tion sowie iiber Unannehmlichkeiten, Risiken
und eventuellen Gefahren; Mittel, Methoden
und Ablaufe.

Zweite Voraussetzung ist die Einwilligungs-
fahigkeit. Also miissen Betroffene in der Lage
sein, die Aufklarung verstehen zu konnen.
Drittens miissen sie die Moglichkeit haben, auf
Basis dieser Informationen freie, selbstbestimmte
Entscheidungen zu treffen, unbeeinflusst von
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Gesundheitswesen werden
medizinische Behandlungen mittlerweile vor-
nehmlich als Dienstleistung verstehbar. Den
rechtlichen Rahmen dafiir gibt eben der - nach
erfolgter Aufkldrung und Einwilligung - verein-
barte Behandlungsvertrag.

Der emanzipatorische Impuls der Forde-
rung nach Achtung der Patientenautonomie
im Humanexperiment hat sich auf das gesamte
Gesundheitswesen ausgedehnt. Die »informierte
Zustimmung« wird allerdings heute in ein
»Kundenmodell« eingefiigt, das Einzug in das
Selbstverstindnis der Medizin, aber auch ande-
rer helfender Berufe gehalten hat.

Seit Beginn der 1980er Jahre verlagert sich
die Aufmerksamkeit der medizinethischen
Fachliteratur zunehmend auf die intersubjektive
Dimension der »informierten Zustimmung«.
Das Modell erfahrt dadurch eine Erweiterung.
1982 erginzte eine nationale Ethikkommission
in den USA den IC-Begriff durch den Prozess
des »shared decision making« (partizipative
Entscheidungsfindung). Mit diesem Zusatz soll
eine ethische Gleichrangigkeit von Hilfeleisten-
den und Hilfesuchenden wie auch die Forde-
rung nach einer besonderen Beteiligung der
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» Hilfesuchenden an der Entscheidungsfindung
betont werden.

Hilfeleistende und Hilfesuchende sollen
sich nicht nur als »MarktteilnehmerInnen«
begegnen, die sich auf Basis fachlicher Informa-
tion liber ein Dienstleistungsangebot und eine
rationale Auswahl der besten Option vertrag-
lich einigen. Vielmehr sollen Kommunikation
und Beziehungsgestaltung in den Vordergrund
treten: Die fachlichen Erlduterungen sollen
speziell auf die Lebenssituation der Betroffenen
zugeschnitten werden. Der Informationsfluss
soll nicht — wie bei der »informierten Zustim-
mung« - einseitig erfolgen. Hilfesuchende sollen
Fragen stellen, ihre Situation darstellen und ihre
personlichen Bediirfnisse duflern konnen. Werte
und Wiinsche der Hilfesuchenden sollen von
den Hilfeleistenden ermittelt und in die Ent-
scheidungsfindung eingebracht werden.

Das Konzept der »Partizipativen Entschei-
dungsfindung« ist seither im Begrift, das Modell
der »Informierten Zustim-

schwankend, widerspriichlich. Ein Kundenmodell
- sowohl im Sinne »informierter Zustimmung«
als auch »partizipativer Entscheidungsfindung«

— kann dann nicht greifen. In existenziell schwie-
rigen Situationen sind Hilfesuchende meist keine
souverdnen Entscheider, die nach Aufkldrung
eindeutig ihre Vorteile und besten Interessen ver-
folgen und eindeutig wissen, was sie wollen. Bei
beiden Konzepten wird Autonomie beschrinkt
auf die Klarheit und Eindeutigkeit der Entschei-
dung der Betroffenen und auf deren Kontrolle der
Behandlung bzw. Hilfsmafinahme.

Sind aber Autonomiebedingungen nicht oder
nicht ganz erfiillt, dann miissen »Patientenautono-
mie« und »partizipative Entscheidung« grundsitz-
lich anders gefasst werden. Teilhabe in existen-
zieller Unsicherheit und Verletzlichkeit wiirde
darin bestehen, Hilfesuchende bei einer Klarung
schwankender, undeutlicher, widerspriichlicher
Einstellungen und zu Behandlungsoptionen zu
unterstiitzen und zu begleiten.

Partizipation bedeutet

mung« abzuldsen. Ist damit
aber das vertragstheoretisch
ausgerichtete und eher an
unpersonlichen Beziehungen
orientierte »Kundenmodell«
wirklich iiberwunden?
»Partizipative Ent-

Ein erweitertes Modell
der »partizipativen
Entscheidung« bezieht
Elemente der Sorge und
Fursorge mit ein.

dann fiir die Betroffenen,
Hilfen auch bei der Selbst-
klarung zu erhalten - durch
Gestaltung verlésslicher
Beziehungen, durch Beratung
in Kenntnis der Lebenssitu-
ation. Dies kann durchaus in

scheidungsfindung« setzt
grundsatzlich auf klar geduflerte Wert- und
Praferenzangaben der Betroffenen, auf Diskus-
sion und gemeinsame Reflexion. Die Rolle der
Behandelnden und Hilfeleistenden soll dabei
nicht darin liegen, die Betroffenen zu beein-
flussen. Sie soll allein im Einbringen fachlicher
Expertise und der angemessenen Umsetzung
der Entscheidung bestehen. Wunsch, Wille und
souverdne Entscheidung der Betroffenen nach
Aufkldrung stehen im Vordergrund.

So verstanden, fligt sich auch dieses Modell
durchaus in ein Dienstleistungsverstindnis ein -
subtil erweitert um den ethischen Anspruch von
Teilhabe und Anerkennung. Allerdings wird -
wie im Konzept der »informierten Zustimmung«
und beim »Kundenmodell« - vorausgesetzt,
dass die Bediirfnisse, Werte, Praferenzen von
den Hilfesuchenden klar definiert werden kon-
nen und iiber die Zeit hinweg stabil bleiben.

Entspricht dies aber tatsidchlich der Situation
von Hilfesuchenden? Vor allem Menschen
in ungewohnten und unerwarteten Situatio-
nen, etwa bei Erkrankung, in Diagnostik und
Behandlung, aber auch Menschen mit geistigen
und seelischen Beeintrachtigungen, sind haufig
nicht dazu in der Lage, die Voraussetzungen
fiir eine »informierte Zustimmung« bzw. eine
»partizipative Entscheidungsfindung« in der
geforderten Weise zu erfiillen.

Thre Einschitzungen der Situation, Wiinsche,
Hoffnungen, Priferenzen sind haufig unklar,

einfacher Sprache und ohne
»Entscheidungsdruck« erfolgen. Dazu ist auf
Seiten der Hilfeleistenden eine Interpretation
von Bediirfnissen, Werten, Préferenzen, aber
auch Zeit erforderlich - und die Bereitschaft,
sich darauf einlassen zu wollen.

Standardisierte Fragebogen und Prozessab-
laufe sind hier nicht hilfreich. Die Helfenden
sind dann Teil des Prozesses. Sie sind nicht nur
blofle AusfithrerInnen einer wie auch immer
zustande gekommener Willensbekundung der
Betroffenen.

Autonomie besteht, so verstanden, nicht in
der Fahigkeit isolierter Individuen mit Kompe-
tenz zur rationalen Wahl. Vielmehr realisiert sich
Selbstbestimmung in der behutsam unterstiitzten
Zuginglichkeit und Uberpriifung eigener Wertig-
keiten und Priferenzen. Diese Klirung und Uber-
priifung aber ist ein Prozess, der menschliche
Interaktion braucht: Kontakt, Gesprach, Interpre-
tation, Riickmeldung, Beratung und vielleicht das
Aufzeigen und Beschreiten neuer Wege.

Ein solchermafien erweitertes Modell der
»partizipativen Entscheidung« bezieht ausdriick-
lich Elemente der Sorge und Fiirsorge mit ein. Es
entspricht der Betonung des menschlichen An-
gewiesenseins auf Andere, auf Gemeinschaftlich-
keit und freundschaftliche Beziehungsgestaltung
— gerade auch in Situationen psycho-physischer
Instabilitdt. Autonomie wird durch dieses An-
gewiesensein keineswegs aufgehoben. Sie wird
durch sorgende Interaktion erst moglich. @

ek
()|

Praktische Zustimmung

Wie lauft »informierte Ein-
willigung« im medizinischen
Alltag, etwa beim Hausarzt,
im Krankenhaus oder fur kli-
nische Studien? Die Frage ist
brisant - aber kaum erforscht.
Ein Blick ins BIOSKOP-Archiv
kann anregend sein: Im
September 2008 (Heft Nr. 43)
berichtete die Wissenschafts-
forscherin Ulrike Felt unter
der Uberschrift » Informierte
Einwilligung” und ‘institu-
tionelle Korpersprache'«
liber ein spannendes For-
schungsprojekt. Professorin
Felt und ihr Team hatten
Informed-Consent-Gesprache
zwischen PatientInnen und
Forscherinnen des Klinischen
Institut fir Pathologie in Wien
beobachtet, Beteiligte befragt
und Einwilligungserklarungen
studiert. Die Kranken sollten
im Rahmen einer operativen
Heilbehandlung auch Haut fir
Forschungszwecke spenden.
Im Vordruck zur Einwilli-
gung wurde betont, dass die
Probandinnen selbst keinen
Nutzen davon hatten, da es
sich um Grundlagenforschung
handele. Kommunikation ist
aber keine Einbahnstrafle.
Die Angesprochenen kon-
struierten einen Nutzen

fur sich oder fur zukinftige
Generationen. Sie sahen die
Anfrage als Teil der medizi-
nischen Routine; sie konnten
sich nicht vorstellen, diese
Routine zu storen, indem sie
nicht zustimmen. Die Studie
legt nahe: Einwilligungser-
klarungen werden eher als
Absicherung der medizi-
nischen Einrichtung, denn

als Schutz von Patientinnen
eingesetzt und verstanden. Im
Rahmen des Wiener Projekts
wurde 2010 auch eine Dok-
torarbeit im Fach Soziologie
abgeschlossen, verfasst von
Milena Bister. Die Dissertation
namens »Soziale Praktiken
des Einwilligens: Informed
Consent-Verfahren und
biomedizinische Forschung
im Krankenhauskontext« ist
online: https://sts.univie.ac.at/
fileadmin/user_upload/i_sts/
Publikationen/Dissertationen/
Bister_Milena_PhD_Thesis.pdf
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Vorschau
Themen im September 2017

» Schwerpunkt
Interessenkonflikte in
Medizin und Forschung

Veranstaltungstipps

Do. 29. Juni, 19.30 - 22 Uhr
Aachen (Universitatsklinikum, Horsaal 1,
PauwelsstrafSe 30)

» Arbeit in Biobanken
Vortrag

In »Biobanken« werden menschliche Korper-
substanzen und PatientInnendaten gesammelt
- zum grofSen Teil fiir Forschungsprojekte, die
zum Zeitpunkt der Entnahme molekularge-
netisch auswertbarer Blut- und Urinproben
noch gar nicht bekannt sind. Im Arbeitskreis
Medizinischer Ethik-Kommissionen gibt es
eine Gruppe, die sich mit solchen Biomaterial-
banken beschiftigt. Mitglied dieser Gruppe ist
auch der Jurist Tobias Herbst, der an der Berli-
ner Humboldt-Universitét forscht und lehrt. In
seinem Vortrag, veranstaltet von Aachener Me-
dizinstudierenden, will Herbst tiber »rechtliche
und ethische Aspekte bei der Arbeit innerhalb
von Biobanken« informieren.

Sa.1.Juli,10-16 Uhr
Berlin (Konferenzsaal der Arztekammer
Berlin, Friedrichstrafle 16)
» Medizinische Leitlinien

Tagung
»Qualitdt und Unabhingigkeit medizinischer
Leitlinien« stehen auf dem Priifstand der Ta-
gung, zu der gleich vier Veranstalter einladen:
Transparency International, die Arztekammer
Berlin, die kritische Arzteorganisation MEZIS
sowie das Internetportal leitlinienwatch.de. Er-
ortert wird dabei auch die Frage, wie Interes-
senkonflikte von Leitlinien-AutorInnen trans-
parent gemacht und womoglich reguliert
werden sollten. Die Veranstaltung ist 6ffentlich,
Transparency bittet um Anmeldung per E-Mail
an office@transparency.de

» Gesundheit und Technik
Roboter im Pflegeheim

» Biomaterialbanken
Unauffallige Vernetzung

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

Mi. 5. Juli, 9.15 - 16.45 Uhr
Koln (Priesterseminar, Kardinal-Frings-Str. 12)

» Advance Care Planning —
Behandlung im Voraus planen
Symposium

Die neue Moglichkeit fir Pflegeheime, eine
»Gesundheitliche Versorgungsplanung fiir die
letzte Lebensphase« anzubieten, wird von BioS-
kop kritisch bedugt — im September auch mit ei-
ner Tagung (—> Seite 7). Ein Hauptpromotor des
neuen Vorsorgeprogramms, das Wissenschaft-
ler gern Advance Care Planning (ACP) nennen,
ist der Allgemeinmediziner Prof. Jiirgen in der
Schmitten. Seine Konzeption will er auf dem
Kolner Symposium vorstellen, das »Fragen der
regionalen Implementierung« von ACP-Pro-
grammen erortert. Weitere ReferentInnen spre-
chen tiber medizinische und rechtliche Aspekte.
Mitveranstalter ist das Erzbistum Koln, das ein
ACP-Projekt plant. Die Veranstalter bitten um
elektronische Anmeldung, das Formular steht auf
der Internetseite www.ethik-medizin-pflege.de

Mi. 5. Juli, 18 Uhr - Fr. 7. Juli, 12.30 Uhr
Freiburg (Kath. Akademie, Winterer-StrafSe 1)

» 18. Siiddeutsche Hospiztage
Tagung

»... dann leben sie noch heute. Hospiz 2030«
heifit das Motto der »Siiddeutschen Hospiz-
tage«, die wichtige Fragen auch zur Zukunft
der Hospizbewegung diskutieren - z.B. diese:
»Wird, etwa mangels Finanzierung, der Hospiz-
gedanke abgelost sein durch europaweit lega-
lisierte Formen der Suizidbeihilfe?« Im Pro-
gramm stehen neben Vortrigen auch zwolf
Workshops, einer blickt genauer auf das so-
genannte Advance Care Planning (— Seite 7).
Bitte anmelden bei der katholischen Akademie
unter Telefon (0761) 31918-0

Mi. 19. Juli, 14 - 20.30 Uhr
Hamburg (Uniklinikum Eppendorf, Gebdude
N30b, Martinistr. 52)

» Ethik geht uns alle an!

Tagung
Das Hamburger Universititsklinikum ladt
zu seinem »1. Tag der Ethik«. Die offentliche
Veranstaltung in den Rdumen des Instituts fiir
Geschichte und Ethik der Medizin und des Me-
dizinhistorischen Museums bietet Vortrage und
Workshops. Geplante Themen sind zum Bei-
spiel: »Grundprinzipien der Ethik«, »Ethische
Fallbesprechungen«, »Was bedeutet Selbstbe-
stimmung bei Kindern und Jugendlichen?<,
»Ethik zwischen den Kulturen« »Ethik (in) der
Teamkommunikation«.
Anmeldung unter Telefon (040) 7410-53527

Fr. 15. Sept., 10 Uhr - So. 17. Sept., 12 Uhr
Berlin (Haus der Demokratie und Menschen-
rechte, Greifswalder Strafle 4)

» Wie Interessenkonflikte der Gesund-
heit auf der ganzen Welt schaden
Fachtagung

In der Organisation MEZIS haben sich ArztIn-

nen zuammengeschlossen, die Wert auf Un-

abhingigkeit von der Pharmaindustrie legen.

In diesem Jahr ist MEZIS zehn Jahre alt. Das

kleine Jubildium feiert die Initiative mit einer

Tagung, die auch der Vernetzung kritischer

Geister dienen soll. In Vortragen und Work-

shops werden Einflussnahmen, Korruption

und Interessenkonflikte aus internationaler

Perspektive analysiert. Zum Abschluss geht es

um »Zukunftsperspektiven«, das Motto lautet:

»Eine andere Medizin ist moglich!«

Infos und Anmeldung bei MEZIS,

Frau Hensold, Telefon (0821) 2433711

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