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>> STELLUNGNAHME

Hirntod und Entscheidung
zur Organspende

In seiner am 24. Februar 2015 verdffentlichten Stellungnahme ,,Hirn-
tod und Entscheidung zur Organspende” thematisiert der Deutsche
Ethikrat die Kontroverse iiber den Hirntod. Neben Verbesserungen
bei der Information und Kommunikation rund um die Organspende
fordert er eine gesetzliche Regelung zu organprotektiven Mafinahmen.

|| Mit seiner Stellungnahme ,,Hirntod und
Organspende® greift der Deutsche Ethikrat
ein viel diskutiertes Thema von gesellschaft-
licher Relevanz auf. Die Organtransplanta-
tion ist ein wichtiger Bereich der Medizin,
der dazu beitrigt, das Leben schwer kranker
Menschen zu retten. Um das Vertrauen in
die Transplantationsmedizin in Deutschland
zu stérken, sind Transparenz und eine offe-
ne gesellschaftliche Diskussion notwendig.
Diese mdchte der Deutsche Ethikrat mit sei-
ner Stellungnahme, die sich ausschliefllich
mit der Organspende nach Hirntod befasst,
befordern. Dazu stellt er einerseits die weit-
reichende Einigkeit iber viele Elemente des
Todesverstindnisses und einen angemesse-
nen Umgang mit hirntoten Menschen her-

aus. Er zeigt andererseits aber auch die beste-
henden Kontroversen auf. Diese betreffen die
Frage, ob das Hirntodkriterium ein iiberzeu-
gendes Kriterium fiir den Tod des Menschen
ist, sowie die Frage, ob der Hirntod fiir die
ethische und verfassungsrechtliche Legitimi-
tdt einer Organentnahme selbst dann als Vo-
raussetzung ausreicht, wenn er nicht mit dem
Tod des Menschen gleichgesetzt wird. Die
Antworten darauf konnen nicht allein mit
der Kompetenz naturwissenschaftlicher oder
medizinischer Experten gefunden werden,
sondern bediirfen der ethischen Reflexion.

Gemeinsame Ausgangsbasis
Vom Tod kann nur in Bezug auf einen Or-
ganismus als einer biologischen Einheit
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gesprochen werden. Der Organismus kon-
stituiert sich dabei in zweierlei Hinsicht als
Einheit: durch interne Wechselwirkungen
seiner Teile und durch Austausch mit der
Umwelt.

Der irreversible Verlust der Wahrneh-
mungs-, Empfindungs-, Denk- und Ent-
scheidungsfihigkeit ist zwar eine notwendi-
ge, aber keine hinreichende Bedingung >
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des menschlichen Todes. Ausschliefilich
mentalistisch  begriindete Todeskonzepte
beruhen auf einem ethisch und verfassungs-
rechtlich inakzeptablen Menschenbild, das
daher auch von allen Ratsmitgliedern zu-
riickgewiesen wird.

Schliefilich stimmen die Mitglieder des
Deutschen Ethikrates auch darin iiberein,
dass der Ausfall simtlicher Hirnfunktionen
eine Zasur mit weitreichenden ethischen
Folgen darstellt. Die Feststellung des Hirnto-
des bedeutet, dass keine arztliche Indikation
fiir therapeutisch ausgerichtete Mafinahmen
mehr besteht. Deshalb gibt es auch keine
Verpflichtung mehr, Atmung und Herz-
Kreislauf-Funktionen aufrechtzuerhalten.

Da im Deutschen Ethikrat umstritten ist, ob
der irreversible Ausfall aller Hirnfunktionen
als Todeskriterium anzuerkennen ist, zeigt
er zwei mogliche Argumentationsstringe
auf, die die beiden im FEthikrat vertretenden
Positionen begriinden.

Position A: Der Hirntod ist ein sicheres
Zeichen fiir den Tod des Menschen.

Nach Auffassung der Mehrheit des Deut-
schen Ethikrates ist der Hirntod ein sicheres
Zeichen fiir den Tod des Menschen. Das Ge-
hirn ist das zentrale Integrations-, Kommu-
nikations- und Koordinierungsorgan. Es in-
tegriert die sensorischen und sensiblen Reize
aus dem Organismus selbst und die Reize
von auflerhalb, ermoglicht die motorischen
Leistungen und die Kommunikation und
reguliert die Abstimmungsvorgange in und
zwischen den anderen Organsystemen {iber
das vegetative Nervensystem einschlieflich
der hormonellen Steuerung. Schliefllich
ist das Gehirn die organismische Grundla-
ge des Mentalen und der Subjektivitit. Die
inneren Abldufe des lebenden Organismus
werden wesentlich durch seine stindige
Auseinandersetzung mit seiner Umwelt mit
konstituiert. Diese Interaktionen basieren zu
einem groflen Teil auf Sinneswahrnehmun-
gen, die im Gehirn verarbeitet und représen-
tiert werden und ihrerseits zur Verdnderung
von Hirnfunktionen und -strukturen sowie
einer spezifischen Reaktion oder eines be-
stimmten Verhaltens fithren.

Wihrend die spezifischen Funktionen
anderer Organe voriibergehend und mit-
unter Uber grofie Zeitrdume technisch auf-
rechterhalten oder substituiert werden kon-
nen, lassen sich die Funktionen des Gehirns

nicht ersetzen. Lediglich Teilsysteme kdnnen
durch externe Substitution auf einem rudi-
mentédren Niveau aufrechterhalten werden.
Wenn bei einem Hirntoten die ausgefalle-
nen lebenswichtigen Funktionen, wie etwa
die Atmung oder der Blutkreislauf durch
kiinstliche Mafinahmen aufrechterhalten
und ersetzt werden, ist die Integration des
menschlichen Kérpers zu einer funktionie-
renden Einheit keine Eigenleistung dieses
Korpers mehr. Qualitit und Intensitit der
Unterstiitzung von auflen ist von genuin an-
derer Art, als wenn in einem lebensfahigen
Organismus Teilfunktionen wie die Atmung
oder der Blutkreislauf ersetzt werden.

Wenn durch den irreversiblen Ausfall
aller Gehirnfunktionen die notwendigen
Voraussetzungen mentaler Aktivitit, jedes
Empfindungsvermdgens und damit jedwede
Mbglichkeit von selbst gesteuertem Verhal-
ten bzw. Austausch mit der Umwelt fiir im-
mer erloschen sind und auflerdem die Ein-
heit des Organismus zerbrochen ist, kann
von dem in diesem Zustand befindlichen
Korper nicht mehr als einem lebendigen
Menschen gesprochen werden. Die Eigenta-
tigkeit des Organismus ist nach der Hirntod-
konzeption ein zuldssiges Unterscheidungs-
merkmal, das dessen lebendigen Zustand
gegeniiber dem eines Hirntoten auszeichnet,
bei dem nur partielle Integrationsleistungen
noch méglich sind.

Position B: Der Hirntod ist keine hin-
reichende Bedingung fiir den Tod des
Menschen.

Nach Auffassung einer Minderheit des
Deutschen Ethikrates ist der Hirntod kein
Kriterium fiir den Tod des Menschen. Die
Integration zu einem Organismus als einem
Ganzen ist auch bei einem Patienten mit
irreversiblem Ganzhirnversagen noch gege-
ben. Leben kann man als eine Art System-
eigenschaft verstehen. Die Auffassung des
Organismus als System basiert ganz wesent-
lich auf der Idee der Wechselwirkung unter-
schiedlicher Komponenten auf verschiede-
nen funktionalen Ebenen miteinander und
mit der Umwelt, nicht auf dem Prinzip der
zentralen Steuerung.

Auch nach dem Absterben des Gehirns
verfiigt der Organismus unter der Voraus-
setzung einer apparativ-intensivmedizini-
schen Unterstiitzung noch iber vielfiltige
Funktionen, die nicht nur ,partiell“ wirken,
sondern fiir den Organismus als Ganzen in-
tegrierende Funktion haben. Dazu gehéren
beispielsweise die Aufrechterhaltung des

Gleichgewichts einer Vielfalt interagieren-
der physiologischer Parameter durch die
Funktion der Leber und der Nieren, des
Herz-Kreislauf- und des Hormonsystems.
Vereinzelt sind sogar erfolgreiche Schwan-
gerschaften bei hirntoten Schwangeren be-
schrieben worden.

Ein Mensch mit irreversiblem Ganz-
hirnversagen ist auch fihig zur Interaktion
mit der Umwelt. Ein Beispiel ist der Kampf
gegen Infektionen und Fremdkoérper durch
Interaktion zwischen dem Immunsystem,
Lymphsystem, Knochenmark und Mikroge-
faflen. Vergleichbar reagieren Darm, Leber
und Stoffwechselprozesse auf die angebote-
ne Nahrung mit dem Abbau, dem Transport
und der Weiterverarbeitung von Nahrungs-
bestandteilen. Es ist offenkundig, dass solche
korperlichen Leistungen das Funktionieren
des Organismus als eines Ganzen erfordern.

Fiir die normative Bewertung von Be-
deutung ist, dass der Begriff der Selbststeu-
erung nicht nur zentralnervésen Aktivititen
vorbehalten sein darf. Selbststeuerung und
Selbstintegration erfolgen im Organismus
auf vielfaltige Art und Weise und nicht nur
durch Nervenwirkung.

Trotz der oben dargestellten unterschiedli-
chen Auffassungen ist der Deutsche Ethikrat
einstimmig der Auffassung, dass am Hirn-
tod als Voraussetzung fiir eine postmortale
Organentnahme festzuhalten ist. Die Mehr-
heit des Deutschen Ethikrates ist dabei der
Auffassung, dass die Spende lebenswichtiger
Organe nur zulidssig sein darf, wenn der Tod
des moglichen Organspenders festgestellt ist
(Dead-Donor-Rule) und dass der Hirntod
ein sicheres Todeszeichen ist. Eine Min-
derheit des Deutschen Ethikrates halt da-
gegen den Hirntod zwar nicht fiir den Tod
des Menschen, eine Organentnahme nach
festgestelltem Hirntod aber fiir zuléssig. Sie
weist dem Hirntod somit lediglich die Rolle
eines notwendigen Entnahmekriteriums zu,
halt also die Dead-Donor-Rule fiir entbehrlich.

A. Hirntod als Entnahmekriterium

Al Jeder Mensch muss die Moglichkeit
haben, seine individuelle Entscheidung
zur postmortalen Organspende auf der
Grundlage hinreichender Informatio-
nen zu treffen. Die postmortale Organ-
spende wirft fundamentale anthropo-
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logische und ethische Fragen auf, auf
die es keine einfachen Antworten gibt.
Deshalb ist eine transparente Aufberei-
tung der Diskussion unerldsslich. Dabei
sind auch die Argumente, die fiir und
gegen das irreversible Erloschen aller
Hirnfunktionen (Hirntod) als Todeskri-
terium vorgebracht werden, darzulegen.
Die mit der Information iiber die Or-
ganspende befassten Stellen sollten dies
berticksichtigen.

Die Mehrheit des Deutschen Ethikra-
tes ist der Auffassung, dass der Hirntod
ein sicheres Todeszeichen ist. Sie ist der
Ansicht, dass die Spende lebenswichti-
ger Organe nur zuldssig sein darf, wenn
der Tod des moglichen Organspenders
festgestellt ist (Dead-Donor-Rule).
Die Dead-Donor-Rule liegt auch dem
Transplantationsgesetz, den drztlichen
Richtlinien und der aktuellen Praxis der
Transplantationsmedizin in Deutsch-
land zugrunde.

Eine Minderheit des Deutschen Ethik-
rates hélt dagegen den Hirntod nicht
fir den Tod des Menschen. Sie halt die
Dead-Donor-Rule fiir nicht zwingend
und weist dem Hirntod lediglich die
Rolle eines notwendigen Entnahmekri-
teriums zu.

Einstimmig ist der Deutsche Ethikrat
der Auffassung, dass am Hirntod als
Voraussetzung fiir eine postmortale Or-
ganentnahme festzuhalten ist.

Eine Erklirung, mit der der mdgliche
Spender zu Lebzeiten personlich und
wirksam in eine postmortale Organ-
spende eingewilligt hat, ist auch wirk-
sam, wenn er sie in der Uberzeugung
abgegeben hat, dass sein Hirntod noch
nicht sein Tod ist.

Die Bundesarztekammer sollte die Me-
thoden der Hirntoddiagnostik dem
Erkenntnisfortschritt der Wissenschaft
kontinuierlich anpassen. Thre Anwen-
dung in der Praxis ist sicherzustellen.
Zugleich sollte die wissenschaftliche
Forschung im Zusammenhang mit
Hirntoddiagnostik und Organspende in
Bezug auf die naturwissenschaftlichen
Grundlagen, die medizinische Anwen-
dung und die psychosoziale Beratung
und Begleitung gefordert werden.

Die Durchfithrung der Hirntoddiag-
nostik erfordert eine hohe medizinische
Fachkompetenz der untersuchenden
Arzte, die nach der gesetzlichen Vor-
gabe den Spender unabhingig vonein-
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ander untersuchen miissen und nicht
an der Transplantation beteiligt sein
diirfen. Die Arztekammern sollten die
dafiir erforderliche Aus-, Fort- und
Weiterbildung sicherstellen und die
zustidndigen Stellen sollten dafiir sor-
gen, dass fachkompetente Arzte fiir die
Hirntoddiagnostik flichendeckend und
zeitnah zur Verfiigung stehen.

Auf der Grundlage der derzeitigen Er-
kenntnisse empfiehlt der Deutsche Ethik-
rat nach mehrheitlicher Auffassung, am
Verbot der Non-Heart-beating-Donati-
on festzuhalten.

B. Information und Kommunikation

BI1.

B2.
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Nach geltendem Recht sind die Ange-
horigen des moglichen Organspenders
im Rahmen ihres Totensorgerechts zur
Entscheidung iiber eine Organspende
berufen, wenn der mégliche Spender zu
Lebzeiten keine Erklarung fiir oder ge-
gen eine Organspende abgegeben und
auch keine bestimmte Vertrauensper-
son fiir eine Entscheidung benannt hat.
Diese Entscheidung ist schwierig und in
der Regel mit grofien Belastungen fiir
die Angehoérigen verbunden. Der Deut-
sche Ethikrat ist der Ansicht, dass in der
Kommunikation zur Einholung einer
Entscheidung der Angehorigen erheb-
liche Verbesserungen notwendig sind.
Hierzu gehoren moglichst frith einset-
zende Gespriche in einer ruhigen Um-
gebung und einem angemessenen zeit-
lichen Rahmen. Die Beratungen sollten
nondirektiv und ergebnisoffen erfolgen.
Jede Entscheidung der Angehdrigen,
auch eine Ablehnung der Organspende,
sollte respektiert werden. Den trauern-
den Angehorigen ist es nach erfolgter
Organspende zu ermdglichen, von dem
Verstorbenen angemessen Abschied zu
nehmen; eine angemessene Nachbe-
treuung der Angehdrigen ist zu gewéhr-
leisten.

Es sollte in § 7 TPG klargestellt werden,
dass die Gespriache und die Beratung
der Personen, die eine Entscheidung
iiber eine Organspende und iiber die
organprotektiven Mafinahmen treffen
miissen, bereits vor der Feststellung des
Hirntodes begonnen werden diirfen.
Die durch die Novellierung des Trans-
plantationsgesetzes
gaben fiir den Inhalt der Aufklirung
der Bevolkerung (§ 2 TPG) bediirfen
ebenfalls der Verbesserung: Der Deut-

erweiterten Vor-
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Infobrief ——

sche Ethikrat ist der Auffassung, dass
die in § 2 Abs. 1a TPG vorgeschriebene
Benennung fachlich qualifizierter An-
sprechpartner durch die Krankenkas-
sen fiir Fragen der Versicherten nicht
durch einen Verweis auf die allgemeine
Hotline der Versicherung erfiillt werden
kann.

Die Bundeszentrale fiir gesundheitli-
che Aufklirung sollte ihre Materialien,
die in der Praxis als Grundlage fir die
Aufklirung durch die Krankenkassen
dienen, regelmaflig aktualisieren und
um folgende Punkte ergédnzen:
Erlduterung zu den unterschiedlichen
Méglichkeiten, den Organspendeaus-
weis auszufiillen, insbesondere Erldu-
terung der Moglichkeit, eine Vertrau-
ensperson zur Entscheidung iiber die
Organspende zu benennen;

Aufklarung dariiber, dass das Schmerz-
empfinden nach dem Hirntod aus-
geschlossen ist; aber auch wenn es
eine medizinische Indikation fiir eine
Schmerztherapie nicht gibt, ist ein ent-
sprechender Wunsch eines Organspen-
ders dennoch zu beriicksichtigen, sofern
er seine Einwilligung nur unter dieser
Bedingung gegeben hat;

Aufklarung iiber organprotektive Maf3-
nahmen (vgl. auch Empfehlung C1);
Aufklarung iiber eine mogliche Kollision
von Patientenverfiigung und Organspen-
deerkldrung sowie Bereitstellung von
Textbausteinen fiir ihre Vereinbarkeit.
Die Materialien der Bundeszentrale
fir gesundheitliche Aufkldrung soll-
ten, wie es derzeit bereits bei einigen
Krankenversicherungen der Fall ist,
Informationen dariiber enthalten, wel-
che Regelungen in anderen Staaten
fir eine Organentnahme gelten (z. B.
Non-Heart-beating-Donation, Wider-
spruchsregelung). Dies ermdglicht es
Reisenden, sich bei Bedarf zu informie-
ren und gegebenenfalls Vorkehrungen
zu treffen.

Bei der Umsetzung der Informations-
und Beratungspflichten der Kranken-
kassen und bei der Kommunikation
mit den Angehdrigen im Krankenhaus
sollten die sprachlichen und kulturellen
Barrieren von Menschen mit Migrati-
onshintergrund beriicksichtigt werden.
Die Informationsbriefe der Kranken-
kassen sollten deshalb auch in der Mut-
tersprache des Versicherten (soweit sie
bekannt ist) verschickt werden. >
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§ 4 Abs. 1 TPG sollte dahingehend er-
ganzt werden, dass bei den Gesprichen
mit den Angehdrigen, die die deutsche
Sprache nicht ausreichend beherrschen,
ein professioneller Dolmetscher hinzu-
gezogen wird. Die Finanzierung solcher
Dienste sollte rechtlich geregelt sowie
unbiirokratisch und im angemessenen
zeitlichen Rahmen sichergestellt werden.
Auf Wunsch der Angehorigen soll der
Kontakt zu religiosen Instanzen oder
Geistlichen ermoglicht werden. Dazu
ist eine Zusammenarbeit von Religi-
onsgemeinschaften, Deutscher Stiftung
Organtransplantation, Krankenhdusern
und Krankenkassen erforderlich.

Die Aufklirung der Bevolkerung iiber
»die gesamte Tragweite der Entschei-
dung® (§ 2 Abs. 1 TPG) zur Organspen-
de muss Art, Umfang und Zeitpunkt der
organprotektiven Mafinahmen umfas-
sen, die beim moglichen Organspender
schon vor dem Abschluss der Hirntod-
diagnostik zur Erhaltung der zu explan-
tierenden Organe erforderlich sind.

B10.In Mustervorlagen fiir Patientenverfii-

gungen sollte fiir den Fall, dass einer
Organspende zugestimmt wird, die
Moglichkeit der Festlegung einer Ent-
scheidung tiber die Vornahme organ-
protektiver Mafinahmen nach der Be-
endigung therapeutischer Mafinahmen
bei erwartetem Hirntod aufgenommen
werden.

C. Organprotektive Mafinahmen

CL

Gesetzlicher Anderungsbedarf besteht
mit Blick auf organprotektive Mafinah-
men. Diese diirfen derzeit — unter der
Voraussetzung einer Erklirung des po-
tenziellen Spenders fiir eine Organent-
nahme - vor abgeschlossener Hirntod-
diagnostik nur vorgenommen werden,
wenn mit der Hirntoddiagnostik bereits
begonnen wurde. Vor Beginn der Hirn-
toddiagnostik kann von der Zulassigkeit
allenfalls dann ausgegangen werden,
wenn der mdgliche Organspender {iber
diese Mafinahmen informiert worden
war und in diese eingewilligt hatte.

a) Fiir den Fall, dass eine Einwilligung
des Organspenders in organprotekti-
ve Mafinahmen nicht festgestellt wer-
den kann, sollte gesetzlich geregelt
werden, durch welche Personen - das

heif3t rechtliche Vertreter (Bevollméach-
tigter oder Betreuer) und/oder An-
gehorige — die Entscheidung tiber die
Vornahme erforderlicher organprotek-
tiver MafSnahmen vor Feststellung des
Hirntodes getroffen werden darf.

b) Die Zuldssigkeit der Durchfithrung
von organprotektiven Mafinahmen
bis zur abschlieenden Feststellung
des Hirntodes sollte gesetzlich an zu-
sitzliche Anforderungen gebunden
werden, beispielsweise die maximale
Dauer organprotektiver Mafinahmen
und die Wahrscheinlichkeit des Ein-
tritts des Hirntodes innerhalb einer
bestimmten Frist.

D. Transplantationsbeauftragte
D1. Die bundesgesetzliche Verpflichtung, in

allen Entnahmekrankenhdusern Trans-
plantationsbeauftragte mit umfassenden
Kompetenzen zu bestellen, ist bislang in
den Lindern in sehr unterschiedlicher
Weise erfiillt worden. Von einigen Lin-
dern sind die nach § 9b Abs. 3 TPG er-
forderlichen naheren Regelungen bislang
noch gar nicht geschaffen worden, sodass
dort mitunter keine Transplantations-
beauftragte existieren. Andere Lander
haben die Kompetenzen und Rechtsstel-
lung der Transplantationsbeauftragten
nur unzureichend ausgestaltet. Die Fi-
nanzierung der Transplantationsbeauf-
tragten ist weitgehend unbefriedigend
geregelt. Der Deutsche Ethikrat hilt es
angesichts der zentralen Funktion der
Transplantationsbeauftragten fiir den
gesamten Prozess der Organspende, ein-
schliefllich der Begleitung der Angehéri-
gen, fiir unerlésslich, in allen Landern die
rechtlichen Voraussetzungen dafir zu
schaffen, dass in den Entnahmekranken-
héusern geméfl den bundesrechtlichen
Vorgaben Transplantationsbeauftragte
bestellt werden. Dies ist unentbehrliche
Voraussetzung fiir die Gewdahrleistung
einer angemessenen und erfolgreichen
Kommunikation und Kooperation der
mit der Organspende befassten Personen
in den Kliniken und mit den Angehori-
gen moglicher Organspender.

In einem Sondervotum lehnen drei Mitglie-
der des Deutschen Ethikrates die geforderte

gesetzliche Regelung organprotektiver Maf3-
nahmen vor Feststellung des Hirntodes ab
und erklaren, dass sich der drztliche Behand-
lungsauftrag grundsitzlich auf das Wohl des
Patienten konzentriert und nicht auf eine
theoretische Moglichkeit zur Organspende.
Die Differenzierung intensivmedizinischer
Behandlungsmafinahmen in patientenori-
entierte gegeniiber organprotektiven Maf3-
nahmen halten sie daher fiir klinisch nicht
relevant und irrefithrend. Il

> RUCKBLICK

Bereits friher hatte der Deutsche
Ethikrat das wichtige Thema
,Organspende“ mehrfach aufgegrif-
fen. Im Oktober 2010 tat er dies mit
einem Forum Bioethik mit dem
Thema ,AuRerungspflicht zur
Organspende. Sollte der Staat
verlangen, dass sich jeder erklart?”.
Im Marz 2012 folgte ein weiteres
Forum Bioethik mit dem Thema
,Hirntod und Organentnahme. Gibt
es neue Erkenntnisse zum Ende des
menschlichen Lebens?*, bei dem
wesentliche Fragen diskutiert
wurden, die auch in die Stellungnah-
me Eingang fanden. Im September
2013 diskutierte der Rat in einer
offentlichen Plenarsitzung die Frage
Wer bekommt ein Organ? Zutei-
lungskriterien in der Transplantati-
onsmedizin im Streit”. Die Allokati-
onsfragen klammert der Deutsche
Ethikrat in seiner Stellungnahme
allerdings aus, da es sich dabei um
eine eigene komplexe Fragestellung
handelt.

% QUELLE

Die Stellungnahme ist online
abrufbar unter
http://www.ethikrat.org
/publikationen/stellungnahmen
/hirntod-und-entscheidung-zur
-organspende
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Krankheitsmoden auf
dem Priifstand

Burn-out, chronische Migrane, Wechseljahre des Mannes — wer-
den mit diesen Beschwerdebildern tatsachlich Krankheiten erfasst
oder neue Krankheiten frei erfunden? Werden soziale Probleme zu
Krankheiten umgedeutet? Uber den Drahtseilakt zwischen tiber-
fliissiger Medikalisierung und notwendiger Therapie diskutierte der
Deutsche Ethikrat am 25. Februar 2015 im Rahmen einer 6ffentli-
chen Veranstaltung der Reihe ,,Forum Bioethik“ in Berlin.

|| Die zuverlidssige Diagnostik von Krank-
heiten ist der Ausgangspunkt fiir eine zielge-
richtete Therapie. Patienten sollten in ihrem
eigenen Interesse allerdings nur dann behan-
delt werden, wenn eine Erkrankung tatséch-
lich vorliegt und es Therapien gibt, die die
Krankheit heilen oder Symptome zumindest
lindern. ,,Es geht um die schwierige Abgren-
zung zwischen dem noch Normalen und
dem schon Kranken, zwischen dem Bereich
der Medizin und dem des Sozialen®, sag-
te Christiane Woopen, die Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates, in ihrer Begriifiung.
Doch was iiberhaupt als Krankheit betrach-
tet und behandelt wird, hidngt nicht immer
nur von medizinischen Fakten ab. Auch kul-
turelle und wirtschaftliche Faktoren konnen
eine Rolle dabei spielen, und manche Krank-
heiten geraten dadurch geradezu in Mode.

Krankheitsmoden im Wandel

der Zeiten

Dass die Geschichte der westlichen Medizin
reich an ,,Modekrankheiten” sei, die nicht
nur unter Arzten, sondern auch in der Bevél-
kerung bereitwillig aufgenommen wiirden,
stellte Michael Stolberg von der Julius-Ma-
ximilians-Universitit Wiirzburg in seinem
Referat Uiber Krankheitsmoden im Wandel
der Zeiten sehr anschaulich dar. So meinten
iiber die Jahrhunderte etwa viele Frauen, an
der ,,Gebarmutter-Erstickung® oder Hysterie
zu leiden, bei denen ihnen eine vermeint-

lich ,,aufsteigende“ Gebarmutter den Atem
nahm. Ménner sahen sich derweil von Hy-
pochondrie geplagt, einem Leiden, bei dem
sich ,,zdhe, schwarze Galle oder andere ver-
dorbene Sifte” im Oberbauch (Hypochond-
rium) sammelten, dort die Gefifle und die
Milz verstopften und ,,triibe, unreine Damp-
fe nach oben steigen” lieen. Im 18. und 19.
Jahrhundert hingegen erfreute sich eine Fiille
von ,,Nervenleiden“ besonderer Beliebtheit.
Stolberg deutete das Kommen und Gehen
solcher Krankheitsmoden als Indiz dafiir,
dass die Wahrnehmung, Deutung und Erfah-
rung von Krankheit stets und unausweich-
lich auch vom jeweiligen historischen und
kulturellen Kontext gepragt sei.

Krankheitskampagnen

Das Stichwort Disease-Mongering — wort-
lich in etwa iibersetzbar mit Krankheitsma-
che oder Krankheitstreiben - griff Gisela
Schott von der Arzneimittelkommission
der deutschen Arzteschaft in ihrem Referat
auf. Ein aktuelles Beispiel sei die Aufmerk-
samkeitskampagne fiir das Krankheitsbild
»chronische Migrine®, in deren Rahmen
beispielsweise in Berlin groiflichige Plakate
dazu eingeladen hitten, sich damit auseinan-
derzusetzen, ob man nicht vielleicht betrof-
fen sei. Laut Kampagne litten 49000 Berliner
an chronischer Migréne, ohne es zu wissen.
Fihre man jedoch auf der beworbenen
Webseite den Selbsttest durch, werde >

Infobrief ——

Die Vorsitzende des Deutschen Ethikrates

Prof. Dr. med. Christiane Woopen und die
Referenten des Abends Prof. Dr. med. Dr. phil.
Michael Stolberg, Dr. med. Gisela Schott und
Prof. Dr. phil. Thomas Schramme (v. 0.)
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der Arztbesuch empfohlen, selbst wenn man
keinerlei Symptome habe. Hinter der Kam-
pagne, so Schott, stecke eine Pharmafirma,
die das Antifalten-Mittel Botox fiir einen
Nutzerkreis von Kopfschmerzbetroffenen
propagieren wolle — obwohl der Nutzen fiir
diese Indikation nach wie vor unklar sei.
Schott kritisierte, dass mit Disease-Monge-
ring normale Prozesse des Lebens als medizi-
nisches Problem definiert, neue Krankheits-
bilder durch Werbemafinahmen geradezu
erfunden, leichte Symptome zu Vorboten
schwerer Leiden stilisiert und Risiken als
Krankheit verkauft wiirden. Dies habe unter
anderem zur Folge, dass die Betroffenen im
Rahmen einer Medikation einem unnéti-
gen Risiko ausgesetzt seien und gleichzeitig
Ressourcen des Gesundheitssystems ver-
schwendet wiirden. Die Politik sieht sie in
der Pflicht, die Werbung fiir Arzneimittel
strenger zu regulieren und verstérkt die un-
abhingige Forschung zu férdern. Aber auch
die Biirger miissten sich aktiv informieren.

Thomas Schramme von der Universitit Ham-
burg, der sich den normativen Fragen zum
Umgang mit Krankheitsmoden widmete, be-
klagte die drohende Ausweitung des Krank-
heitsbegriffs. Es werde nicht unterschieden
zwischen der Abwesenheit von Krankheit als
Mindestkriterium fir die Gesundheit - er
sprach von negativer Gesundheit — und der

Wolf-Michael Catenhusen (Mitte) wahrend der Podiumsdiskussion mit Prof. Dr. rer. nat. Boris Quednow,
Prof. Dr. med. Lothar WeiRbach, Ratsmitglied Dr. med. Christiane Fischer sowie J6rg Blech (v.l.)

idealtypischen bestmoglichen Gesundheit,
der sogenannten positiven Gesundheit. Hier
gelte es, begriffliche Klarheit zu schaffen und
zwischen tatsdchlich pathologischen Pha-
nomenen und medizinisch normalen Zu-
stinden zu differenzieren. ,Die Grenze, ab
der Krankheit beginnt, verlduft unterhalb
des Minimums ... Das vergessen wir héufig.
Nicht vollstindiges Wohlbefinden ist eben
keine Krankheit®, sagte Schramme. Er stellte
zudem die Funktion des Krankheitsbegriffs
fiir die Entscheidung tiber die solidarische
Finanzierung von Therapie infrage.

In der anschlieflenden Podiumsdiskussion,
die Wolf-Michael Catenhusen, stellvertreten-
der Vorsitzender des Ethikrates, moderierte,
diskutierten Jorg Blech vom Magazin Der
Spiegel, Lothar Weissbach von der Stiftung
Minnergesundheit, Boris Quednow von der
Universitét Ziirich und Ratsmitglied Christi-
ane Fischer von MEZIS e. V. anhand konkre-
ter Beispiele wie Wechseljahre des Mannes
und Burn-out, welche Folgen die Beschrei-
bung immer neuer Krankheitsbilder hat.

Eine Orientierung von Behandlungsent-
scheidungen an bloflen Laborwerten fiithre
dazu, so Weissbach, dass aus zuvor gesun-
den Menschen behandlungspflichtige Pati-
enten gemacht wiirden, ein grenzwertiger
Befund zum ,,Uberbefund werde, der eine
Uberdiagnose und Ubertherapie nach sich
ziehe. Noch lange nicht jeder Mann mit

einem niedrigen Testosteronwert sei auch
schon krank. Quednow warnte vor Krank-
heitsmoden in der Psychiatrie, die im Fall
von Burn-out dazu fithren konnten, dass ei-
nerseits eigentlich gesunde Menschen unné-
tig behandelt werden, andererseits aber das
Risiko bestehe, dass Menschen, die an einer
schweren Depression leiden, eine falsche Di-
agnose bekommen. Als die Urheber mach-
ten Blech und Fischer Pharmaunternehmen,
medizinische Interessenverbande und PR-
Agenturen aus, die neue Leiden erfinden
und zum Industrieprodukt machten. Doch
statt maximaler Versorgung unabhéngig von
der Ausprigung eines Krankheitsbildes soll-
ten sich Arzte in der ,, Kunst des Weglassens*
iiben, so Weissbach, und dabei mitunter von
einer Therapie abraten, auch wenn sie damit
keine honorierte drztliche Leistung im Sinne

S|

der Krankenkasse erbriachten.

» QUELLE

Das Programm der Veranstaltung
sowie die Vortrage und Diskussions-
beitrage der Teilnehmer kénnen unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/forum-bioethik
/alte-probleme-neue-krankheiten
abgerufen werden.




PARLAMENTARISCHER ABEND

Deutscher Ethikrat diskutierte
mit Bundestagsabgeordneten liber
Hirntod und Suizidpravention

Am 18. Mirz 2015 hatte der Deutsche Ethikrat zu seinem 6. Parlamentarischen Abend in Berlin eingeladen, um
sich mit den Abgeordneten des Deutschen Bundestages iiber aktuell diskutierte Themen auszutauschen.

|| In ihrer Begriifung dankte die Ratsvor-
sitzende Christiane Woopen dem Parlament
fiir die gute Zusammenarbeit und die jiingst
beschlossene Stirkung der finanziellen Aus-
stattung des Ethikrates. Sie stellte kurz die
aktuellen Themen des Rates vor und unter-
strich die internationale Dimension seiner
Arbeit. Der Deutsche Ethikrat empfinde es
als grofle Ehre, im kommenden Jahr Gast-
geber fiir den Global Summit aller Ethikréte
der Welt in Berlin zu sein.

Bundestagsprisident Norbert Lammert
wiirdigte die Arbeit des Ethikrates als niitz-
liche und notwendige Ergédnzung der Debat-
ten des Parlaments zu ethischen Grundsatz-
fragen. Bezogen auf jiingste Empfehlungen
des Deutschen Ethikrates betonte Lammert,
dass der Deutsche Bundestag nicht nur an
Ergebnissen interessiert sei, die den Erwar-
tungen der Abgeordneten entsprechen.

Er regte an, dass sich der Ethikrat bei
seiner Arbeit nicht nur auf Fragestellungen
aus den Bereichen Gesundheit, Medizin,
Biomedizin sowie ethische Grundsatzfragen
am Beginn und Ende des Lebens beschrin-
ken miisse, sondern sich auch mit Themen
beschiftigen konne, ,die aus diesem Hand-
lungsfeld deutlich hinausreichen, aber in
ahnlicher Weise grundsitzliche Bedeutung
mit auch erheblichen ethischen Implikati-
onen haben“. Als Beispiel nannte Lammert
die Entwicklung sich selbst steuernder elek-
tronischer digitaler Systeme, die bereits an
Dynamik gewonnen habe und unter erheb-
lichem Mittel- und Personaleinsatz erstaun-
liche Konzepte hervorbringe. Jenseits der
Fragen der ékonomischen Relevanz stofe
man dabei auf erhebliche ethische Proble-
me, wenn programmierte Konstellationen
mit nicht programmierbaren Situationen
kollidierten. Vorkehrungen fiir den Umgang
mit solchen Krisensituationen zu treffen,
diirfe nicht allein der Industrie tiberlassen
werden. Lammert duflerte Beratungsbedarf,

Infobrief ——

Bundestagsprasident Prof. Dr. rer. soc. Norbert Lammert (2.v.l.) wéhrend
des Parlamentarischen Abends des Ethikrates mit Prof. Dr. theol. Peter Dabrock,
Prof. Dr. med. Christiane Woopen sowie Patricia Lips, MdB (v..)

wie mit diesem Thema umzugehen sei, und
dies moglichst ,,bevor die technischen Préju-
dizierungen bereits getroffen sind“

Patricia Lips, die Vorsitzende des Aus-
schusses fiir Bildung, Forschung und Tech-
nikfolgenabschitzung zeigte sich erfreut
uber das nicht nur fraktions-, sondern auch
ausschussiibergreifende Interesse der Bun-
destagsabgeordneten am direkten Austausch
mit Mitgliedern des Deutschen Ethikrates
iiber aktuelle ethische Fragestellungen.

Einer der Themenschwerpunkte des
Abends war die jiingste Stellungnahme des
Ethikrates ,Hirntod und Entscheidung zur
Organspende (siehe S. 1f.). Die Ratsmitglie-
der Wolfram Hofling und Reinhard Merkel
stellten sie vor. In der anschlieflenden Dis-
kussion betonten die Ratsmitglieder, dass der
Deutsche Ethikrat mit seiner Stellungnahme
das Vertrauen in die Transplantationsmedi-
zin in Deutschland stirken wolle und dafiir
Transparenz und eine offene gesellschaftliche
Debatte kontroverser Fragen erforderlich sei.
Eingegangen wurde unter anderem auf die
Empfehlung zur Regelung sogenannter or-
ganprotektiver Mafinahmen sowie auf die
normative Funktion der Dead-Donor-Rule.

Bei allen unterschiedlichen Auffassungen
sei der Deutsche Ethikrat einstimmig der
Auffassung, so Christiane Woopen, dass am
Hirntod als Voraussetzung fiir eine postmor-
tale Organentnahme festzuhalten sei.

Mit Blick auf die bevorstehenden Be-
ratungen des Deutschen Bundestages zur
gesetzlichen Regulierung der Beihilfe zur
Selbsttotung prasentierte die Ratsvorsit-
zende die Ad-hoc-Empfehlung ,,Zur Re-
gelung der Suizidbeihilfe in einer offenen
Gesellschaft: Deutscher Ethikrat empfiehlt
gesetzliche Starkung der Suizidpravention®
(siehe Infobrief 01/15, Beilage). Der Ethik-
rat plddiert darin fiir eine andere, namlich
auf die Starkung der Suizidpravention aus-
gerichtete gesetzliche Regelung und damit
eine Ausweitung der Diskussion auf alle
suizidgefdhrdeten Menschen in ihren viel-
faltigen Lebenssituationen. Die Stirkung
der Hospiz- und Palliativversorgung wird
unterstiitzt, jedoch als nicht ausreichend
erachtet.

Am Rande der Veranstaltung iiberreichte
die Ratsvorsitzende Christiane Woopen den
Jahresbericht 2014 an Bundestagsprasident
(Fl) |

Lammert.
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TAGUNG

Menschen am Lebensende in
ihrer kulturellen Identitat achten -
Deutscher Ethikrat in Istanbul

Am 26. Mirz 2015 hat der Deutsche Ethikrat im Rahmen einer 6ffentlichen Tagung in Istanbul
den interkulturellen Austausch mit tiirkischen Wissenschaftlern angestoflen. Thema waren ethische
Entscheidungen am Lebensende im interkulturellen Kontext.

|| Angesichts eines grolen Anteils tiirkisch-
stimmiger Patienten in Deutschland und ei-
nes wachsenden Anteils deutschstimmiger
Patienten, die in der Tiirkei behandelt wer-
den, wollte der Deutsche FEthikrat mit seiner
Veranstaltung zu einem besseren gegenseiti-
gen Verstandnis und einem kultursensiblen
Umgang beitragen.

Zu dem breiten Spektrum problemati-
scher Situationen am Lebensende gehéren
die Informationen iiber schwerwiegende
Diagnosen und infauste Prognosen, die
Feststellung der Aussichtslosigkeit einer me-
dizinischen Behandlung und unterschiedli-
che Auffassungen iiber den Stellenwert der
individuellen und familienorientierten Au-
tonomie.

Wenn zwischen einer auf Lebenserhalt
oder auf Leidenslinderung abzielenden
Therapie abgewogen werden muss, spielen
die kulturell gepriagten Wertvorstellungen
eine wesentliche Rolle. In interkulturellen

Behandlungssituationen koénnen ethische
Interessen- und Entscheidungskonflikte ent-
stehen, die nicht nur fiir Patienten und ihre
Angehérigen, sondern auch fiir die Arzte
und das Pflegepersonal besondere Heraus-
forderungen darstellen. ,,Menschen sollten
gerade in einer existenziell bedeutsamen
Situation wie dem Lebensende so begleitet
werden, wie es ihrer individuellen und sozi-
alen Identitit entspricht®, betonte die Vorsit-
zende des Deutschen Ethikrates Christiane
Woopen.

Jutta Wolke, Generalkonsulin der Bun-
desrepublik Deutschland in Istanbul bezeich-
nete in threm Grufiwort die interkulturelle
Veranstaltung zum Lebensende als wichtigen
Bestandteil des engen Geflechts der deutsch-
tiirkischen Beziehungen, die weit iiber die
politischen Beziehungen hinausgingen. Die-
se besondere Aktivitat des Deutschen Ethik-
rates fithre das gerade erst abgeschlossene
deutsch-tiirkische Wissenschaftsjahr bereits

er Ethikrat

Prof. Dr. med. Christiane Woopen, Jutta Wolke, Prof. Dr. Sedat Murat und Prof. Dr. (TR) Dr. phil. et med. habil. Ilhan Ilkilic wahrend

der Tagung des Deutschen Ethikrates in Istanbul (v.l.)

fruchtbar fort. Sie begriifite die Auseinan-
dersetzung des Deutschen Ethikrates auf
dieser Ebene sehr und zeigte sich iiberzeugt,
dass dies der Beginn eines Dialogs sei, den
die Beteiligten am Ende gern weiterfithren
mochten.

Auch der Vizerektor der Universitét Is-
tanbul, Sedat Murat, hief3 den Deutschen
Ethikrat sowie die beteiligten tiirkischen
Wissenschaftler herzlich als Hausherr will-
kommen und sprach iiber seine sehr per-
sonliche Einordnung der Veranstaltung in
die Vielfalt ethischer Fragen in einer sich
wandelnden Gesellschaft.

In sechs Vortriagen und einer Podiums-
diskussion nahmen tiirkische und deutsche
Referenten zu den medizinischen, rechtli-
chen und ethischen Facetten des Themas
»Ethische Entscheidungen am Lebensende
im interkulturellen Kontext Stellung und
gingen insbesondere auf Fragen der Men-
schenwiirde, der Patientenautonomie, der




Selbstbestimmung und des Rechts auf Wis-
sen bzw. Nichtwissen ein.

Interessanterweise zeigten sich im Ver-
gleich der rechtlichen Regelungen beider
Lander sehr viel weniger Unterschiede, als
angesichts der Darstellung der praktischen
Erfahrungen vielleicht hitte erwartet werden
konnen. Hier wurde deutlich, wie stark der
kulturelle Hintergrund die Interpretations-
spielrdume jeweils beeinflusst und wie unter-
schiedlich die Hermeneutik von Begriffen in
diesem Zusammenhang ausfallen kann. Als
inhaltlich besonders unterschiedlich erwie-
sen sich aus praktischer Sicht der Umgang
von Arzten und Familienangehdrigen mit
der Mitteilung schwerwiegender Diagnosen
und daraus erwachsender Therapieoptionen
ebenso wie im Stellenwert der intensivmedi-
zinischen Maximalversorgung im Vergleich
zur Palliativmedizin. Wihrend in Deutsch-
land die Bedeutung der Palliativmedizin
wichst und eher Sorge besteht, am Ende des
Lebens ein Zuviel an medizinischer Behand-
lung zu erhalten, sodass in Patientenverfii-
gungen diesbeziiglich Grenzen eingezogen
werden, scheint es in der Tiirkei einen sehr
grofien Wunsch von Patienten zu geben, in
der letzten Lebensphase auf der Intensivsta-
tion versorgt zu werden. Es wire ein weiterer
Austausch nétig, um sich mit den moglichen
Ursachen fiir diesen Befund vertraut zu ma-
chen und um einschitzen zu kénnen, was er
bedeutet.

Hinsichtlich der Mitteilung der Diagnose
an den Patienten, auch wenn es sich um eine
schwierige handelt, war der Hintergrund
der unterschiedlichen Wahrnehmung et-
was deutlicher auszumachen. Anders als in
Deutschland steht zum einen in der Tiirkei
nicht der einzelne Patient und dessen Selbst-
bestimmung im Mittelpunkt der &rztlichen
Behandlung, sondern die Familie, die mit
dem Patienten gemeinsam oder auch fiir jhn
entscheidet. Zum anderen scheint das Ver-
standnis dessen, was das Wohl des Patienten
ausmacht, und wie Krankheitsverarbeitung
gelingen kann, unterschiedlich zu sein. Bei
denjenigen tiirkischen Familienangehérigen
und auch Arzten, die dafiir eintreten, den
Patienten nicht mit der Wahrheit iiber sei-
ne Diagnose zu konfrontieren, wenn diese
ihn potenziell so verstoren konnte, dass sie
ihm den Lebensmut nimmt, steht im Vorder-
grund, den Lebenswillen des Patienten nicht

Infobrief ——

Blick ins Publikum wéhrend der Tagung im Kongress- und Kulturzentrum der Universitét Istanbul

zu schwichen und den Patienten zu schiit-
zen. In Fillen, in denen es dem Patienten
schlechter ging, nachdem ihm die Diagnose
entgegen der Entscheidung der Familienan-
gehorigen doch mitgeteilt wurde, werde - so
zeigten es verschiedene Erfahrungsberichte -
der Arzt dafiir verantwortlich gemacht. Die-
se Haltung findet sich in der Tiirkei in allen
gesellschaftlichen Schichten, ist also nicht an
den Bildungsgrad gebunden. Es gibt aller-
dings auch Arzte, die sich wiinschen, dass sie
mit ihren Patienten direkt und ohne Vermitt-
lung durch die Familie wahrheitsgemaf3 und
vollstindig tiber ihren Gesundheitszustand
sprechen konnen. Eine einheitliche Position
der Arzteschaft gibt es dazu nicht, die recht-
lichen Rahmenbedingungen férdern grund-
satzlich die vollstandige Aufklarung des Pati-
enten, lassen aber auch das Verschweigen der
wahren Diagnose zu.

Die Veranstaltung zeigte viele Facetten
des Spannungsfeldes auf, das sich durch kul-
turell unterschiedlich geprigte Uberzeugun-
gen am Ende des Lebens ergibt, und erwies
sich als Turoffner fiir viele weitere Folgedis-
kussionen.

Vor diesem konkreten thematischen
Hintergrund zeigten sich die tiirkischen Ta-

gungsteilnehmer an der Frage interessiert,
welche Rolle der Deutsche Ethikrat im ge-
sellschaftlichen Diskurs bioethischer Frage-
stellungen in Deutschland spielt und ob ein
vergleichbares Gremium in der Tiirkei dazu
beitragen konnte, die gesellschaftliche De-
batte zu befordern. Die Referenten und Podi-
umsteilnehmer duflerten die Hoftnung, dass
diese erste Begegnung der Ausgangspunkt
fiir einen weiteren deutsch-tiirkischen Mei-
nungsaustausch iiber bioethische Themen

sein moge. (Be) ||
>> QUELLE

Die Beitrage dieser Tagung

kénnen - soweit verfiigbar - unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/weitere
-veranstaltungen/ethische
-entscheidungen-am-lebensende
-im-interkulturellen-kontext in der
Originalsprache nachgehort und
nachgelesen werden.
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INTERNATIONALES

Ethikrite Deutschlands, Osterreichs
und der Schweiz diskutierten (iber die
Kultur des Sterbens

Vertreter des Deutschen Ethikrates, der dsterreichischen Bioethikkommission und der schweizerischen
Nationalen Ethikkommission der Humanmedizin sind am 17. April 2015 in Bern zu ihrem dritten
Treffen zusammengekommen. Den thematischen Schwerpunkt der Veranstaltung bildeten die Themen
Kultur des Sterbens, die Voraussetzungen fiir ein Sterben in Wiirde sowie ethische, rechtliche und
medizinische Fragestellungen zur Sterbehilfe.

|| Durch den liberaleren Umgang mit
dem Thema Suizidbeihilfe habe sich in der
Schweiz das Interesse von der Beihilfe zum
Suizid weg zu einem Nachdenken {iber eine
Kultur das Sterbens bewegt, so Otfried Hofe,
Vorsitzender der schweizerischen Nationalen
Ethikkommission, in seiner Begriifungsan-
sprache. Mit dem diesjahrigen Treffen zum
Thema Kultur des Sterbens wolle man dieser
Entwicklung Rechnung tragen und eine ge-
meinsame Diskussion zum Thema anstofien.
Die Beitrige der Veranstaltung deckten da-
her neben den aktuellen Debatten zum The-
ma Sterbehilfe in diesen drei Landern auch
die Fragen nach einer Kultur des Sterbens
sowie den gesellschaftlichen Voraussetzun-
gen fiir ein Sterben in Wiirde ab.

Fragen der Selbstbestimmung und Autono-
mie im Zusammenhang mit Entscheidungen
am Lebensende prigten den Vormittag der
Veranstaltung. Carl Friedrich Gethmann
vom Deutschen Ethikrat betrachtete die
Themenfelder Handlungsurheberschaft und
Selbstbestimmung im Kontext der Selbstto-
tung. Dabei ging er zunéchst auf die begriftli-
chen Grundlagen und die darauf beruhenden
ethischen Beurteilungen ein. Anschlieflend
untersuchte er das Problem der Selbsttiu-
schung hinsichtlich der Selbstbestimmung,
die Konflikte in Bezug auf die Ausiibung der
Selbstbestimmung und die sich daraus erge-
benden Schlussfolgerungen fiir das arztliche
Handeln.

Im Anschluss forderte Michael Wunder,
ebenfalls Mitglied des Deutschen Ethikrates,

in seinem Vortrag eine Ars moriendi nova
als Antwort auf die gesellschaftliche Ver-
drangung von Tod und Sterben und auf die
Verbannung des Themas aus der Medizin.
Dabei widmete er sich ebenfalls dem Thema
Selbstbestimmung und untersuchte die Ab-
stufungen selbstbestimmter Entscheidungen
in der Sterbebegleitung. Er pladierte fiir eine
bessere Einbeziehung der Patienten in die
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung
sowie fiir den Einschluss psychosozialer und
spiritueller Dimensionen in die Hospiz- und
Palliativversorgung.

Markus Zimmermann, Mitglied der Na-
tionalen Ethikkommission im Bereich der
Humanmedizin der Schweiz, prisentierte
Entwicklungen und Narrative, welche die
gesellschaftlichen Diskurse zum Thema
Lebensende pragen. In diesem Zusammen-
hang fragte er auch nach Modellen und Leit-
bildern, die zur positiven Orientierung am
Lebensende beitragen konnen und es den
Menschen erlauben, ihre eigenen Vorstel-
lungen von einem sogenannten ,,guten Ster-
ben” entwerfen zu kénnen. Der Prozess des
»guten Sterbens® gestaltete sich seiner Mei-
nung nach als ein vom Sterbenden kontrol-
lierter, bewusster und aktiver Akt, bei dem
der Sterbende moglichst bis zuletzt eine hohe
Lebensqualitit genief3t. Dabei unterstrich er
die Bedeutung, die Situationen von Lebens-
iberdruss im Alter, Aspekte der passiven
Seite von Autonomie sowie von spiritueller
Autonomie und die Idee des Leidens als Teil
der Conditio humana auf die Vorstellungen
vom Sterben haben kénnen. Dies gelte es in
Diskussionen iiber eine Kultur des Sterbens
zu bertiicksichtigen.

Andreas Valentin von der osterreichi-
schen Bioethikkommission analysierte die
Kultur des Sterbens im Kontext medizini-
scher Entscheidungen. Er legte zunichst
ethische und rechtliche Rahmenbedingun-
gen fir den Entscheidungsprozess dar und
ging anschlieflend auf Fragen der Indikati-
onsstellung, den Begriff ,,Lebensende® und
Zielvorstellungen zum Sterben in Wiirde
ein. In seinem Vortrag gelangte Valentin
zu dem Schluss, dass nicht alles, was medi-
zinisch machbar sei, auch einen individu-
ellen Nutzen fiir den Patienten habe. Einen
irreversibel eingetretenen Sterbeprozess zu
verldngern, sei seiner Meinung nach nicht
zu rechtfertigen. Er plddierte in diesem Zu-
sammenhang fiir eine deutliche Abgrenzung
gegen das Thema Sterbehilfe und fiir die
Verwendung einer klaren und sorgfiltigen
Sprache im Umgang mit Patienten und An-
gehorigen.

Am Nachmittag kamen die Teilnehmer der
Tagung mit Schweizer Abgeordneten im
Bundeshaus, dem Schweizer Parlaments-
gebidude, zusammen. In seinem Beitrag zur
Kultur des Lebens und der Kultur des Ster-
bens prasentierte Otfried Hoffe zunachst
funf Strategien, um leben zu lernen, und
stellte diesen anschlieflend vier Grundarten
des Sterbens gegeniiber. Er betonte, dass fiir
eine Kultur des Sterbens eine Kultur des Ab-
schiednehmens unverzichtbar sei. Dabei gel-
te es, den Kafig der Sterbebiirokratisierung
zu verlassen. Anschlieffend arbeitete er finf
Dimensionen einer Kultur des Sterbens her-
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Prof. Dr. phil. Dr. h.c. mult. Otfried Ho6ffe, Prof. Dr. med. Christiane Woopen und Dr. iur. Christiane Druml| wéahrend
des Treffens der Ethikriate Deutschlands, Osterreichs und der Schweiz in Bern (v.1.)

aus, die rechtliche, medizinische, emotiona-
le, soziale und spirituelle Aspekte umfassen.

Christiane Woopen, Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates, prisentierte die aktu-
elle Debatte zur Sterbehilfe in Deutschland.
Dabei ging sie auf die politischen Vorstof3e
zur Regulierung der sogenannten organisier-
ten Beihilfe zur Selbsttétung sowie der arzt-
lichen Suizidassistenz ein und présentierte
die Eckpunkte der Empfehlung des Deut-
schen Ethikrates ,,Zur Regelung der Suizid-
beihilfe in einer offenen Gesellschaft® vom
Dezember 2014. Threr Meinung nach leiste
die geplante Stirkung der Palliativmedizin
und Férderung der gesellschaftlichen Dis-
kussion einen Beitrag zur Gestaltung einer
Kultur des Sterbens. Gleichzeitig kritisierte
sie die Verengung der Debatte auf das Thema
Selbstbestimmung und die Rolle von Sterbe-
hilfevereinen sowie eine unzureichende Dif-
ferenzierung unterschiedlicher Situationen
am Lebensende.

Zum Thema Sterben in Wiirde présen-
tierte Christiane Druml, die Vorsitzende der
osterreichischen Bioethikkommission, die
aktuelle Stellungnahme ,,Sterben in Wiirde:
Empfehlungen zur Begleitung und Betreu-
ung von Menschen am Lebensende und
damit verbundenen Fragestellungen, die

im Februar 2015 von der Osterreichischen
Bioethikkommission veréffentlicht worden
war. Druml konstatierte, dass der Tod im-
mer weniger ein natiirliches Ereignis, son-
dern vielmehr ein medizinisch-technisch
gestalteter Prozess sei. Dabei betonte sie die
Gratwanderung zwischen Lebensverlinge-
rung und Sterbensverlingerung besonders
vor dem Hintergrund unverhaltnismafiger
medizinischer Interventionen am Lebensen-
de. Abschlielend untersuchte sie rechtliche
und ethische Handlungsoptionen fiir ein
Sterben in Wiirde.

In den anschlieenden Kurzpladoyers der
Parlamentarier sprach sich Stinderat Felix
Gutzwiller (FDP), Mitglied der schweizeri-
schen Parlamentarischen Kommission fiir
Wissenschaft, Bildung und Kultur (WBK)
und fiir Soziale Sicherheit und Gesundheit
(SGK), fir eine Stiarkung der Palliativme-
dizin aus, betonte aber auch die Gefahren
einer Uberregulierung. Um eine Kultur des
Sterbens zu entwickeln, misse zunichst
ein entsprechender Kulturprozess angesto-
len werden, so Nationalritin Maya Ingold
(EVP), Mitglied der SGK. Guy Parmelin
(SVP), Prisident der SGK, unterstrich das
hohe Reflexions- und Konfliktpotenzial in
der Diskussion zum Thema Sterben und Le-

bensende, das im Fall der Abstimmung zur
Sterbehilfe in der Schweiz dazu gefiihrt habe,
dass sich die Abgeordneten im Schweizer
Parlament auch iiber Fraktionsgrenzen hin-
weg zusammenschlossen.

In der anschliefenden Diskussion stan-
den Fragen der Autonomie und Selbst-
bestimmung vor dem Hintergrund einer
fortschreitenden Okonomisierung im Blick-
punkt. Auflerdem wurde dariiber diskutiert,
was Menschen dazu bewegen mag, Angebote
von Sterbehilfeorganisationen nachzufragen.
Nicht immer sei dies Ausdruck von Auto-
nomie, sondern auch von Angst vor einem
ungewissen Lebensende. Der Wunsch nach
Absicherung und Kontrolle kénne ein leiten-
des Motiv dabei sein. Einig war man sich in
der Einschitzung, dass die gesellschaftliche
Debatte in den drei Landern unterschiedliche
Antworten auf die gleichen Fragen ergeben
habe. Deshalb miisse die Diskussion iiber
eine Kultur des Sterbens offen und ehrlich
gefiihrt werden und die verschiedenen gesell-
schaftlichen Perspektiven berticksichtigen.

Gastgeber fiir das nichste Treffen 2016
wird die Osterreichische Bioethikkommissi-
(Hi) ||

on sein.
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Prof. Dr. Christiane Woopen und die Referenten des Vormittags Prof. Dr.-Ing. Wolfgang Marquardt, Prof. Dr. phil Klaus Mainzer,
Frank Rieger, Prof. Dr. theol. Peter Dabrock und Dr. iur. Thomas Petri (v.1.)

JAHRESTAGUNG

Die Vermessung des Menschen -
Big Data und Gesundheit

Big Data - die systematische Erfassung, Verkniipfung und Nutzung von rasant wachsenden Datenmen-
gen — durchdringt zunehmend nahezu alle Lebenssphiren, auch den Gesundheitsbereich. Ausgehend von
der Frage, ob diese Entwicklungen im Begriff sind, das menschliche Selbstverstindnis grundlegend zu
verdndern, hat der Deutsche Ethikrat am 21. Mai im Rahmen seiner Jahrestagung die Chancen und Risi-
ken von Big Data erdrtert und dabei den Fokus auf die grofien ethischen Herausforderungen im Bereich

der Gesundheit gelegt.

| | »Lassen Sie uns gemeinsam daran arbeiten,
dass die Menschen sich durch biologisierte
und nummerifizierte Selbstwahrnehmung
und Lebensfithrung sowie durch datenge-
triebenen Effizienzhype und Optimierungs-
wahn nicht hinter sich lassen, sondern in ei-
nem erfiillten Leben zu sich und zueinander
kommen®, appellierte Christiane Woopen,
die Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
zu Beginn der Veranstaltung an die iiber 500
Tagungsgiste, die gekommen waren, um das
Thema Big Data mit den 17 Referenten zu
diskutieren, darunter der EU-Kommissar fiir
Digitale Wirtschaft und Gesellschaft, Giin-
ther Oettinger.

Alle zwei Jahre verdoppelt sich das weltweite
Datenvolumen, so Wolfgang Marquardt in
seinem Eroffnungsvortrag. Allein im Jahr
2015 sei mit einer Datengenerierung von 1,8
Zettabyte zu rechnen. Der Vorstandsvorsit-
zende des Forschungszentrums Jiilich erér-
terte die grundlegenden Charakteristika des

Phanomens Big Data, die sogenannten fiinf
Vs: Neben der Datenmenge (volume) seien
die Geschwindigkeit der Datenerzeugung
(velocity), ihre Vielfalt (variety) und unter-
schiedliche Qualitat (veracity) sowie schlief3-
lich die Frage, welcher Wert (value) aus den
Daten geschépft werden kénne, charakteris-
tisch fiir Big Data. Die Wertschépfung - das
sogenannte Data-Mining - erfolge durch die
Analyse und Interpretation der Daten. Aus
Big Data werde auf diesem Wege Smart Data.

Laut Marquardt ist die Informationsge-
winnung durch Big-Data-Anwendungen
ein nicht mehr aufzuhaltender Prozess, der
sowohl Chancen als auch Risiken birgt. Dies
zeigte er eindriicklich am Beispiel von Goo-
gle-Flu-Trends: Mithilfe von Data-Mining ist
Google dazu in der Lage, die Verbreitung von
Grippewellen vorherzusagen — im Dezember
2013 kam es jedoch zu einer massiven Uber-
schatzung der Krankheitswelle. Die Tatsache,
dass deren Ursache nicht nachvollzogen wer-
den konnte, sei die entscheidende Schwiche
korrelationsbasierter Prognosen gegeniiber

solchen, die auf der Grundlage wissen-
schaftlicher Theorien getroffen werden, so
Marquardt.

Dass die Feststellung von Korrelationen
innerhalb einer gigantischen Datenmenge
wissenschaftliche Theorien und Ursachen-
forschung keinesfalls ersetzen konne, war
auch die Kernaussage von Klaus Mainzer.
Algorithmen ohne Theorie seien blind und
blindes Vertrauen in Big Data gefihrlich, so
der Wissenschaftsphilosoph von der Techni-
schen Universitat Miinchen. Im Hinblick auf
die wissenschaftstheoretischen Grundlagen
zeichnete Mainzer ein differenziertes Bild
der Entwicklung: Ein Paradigmenwechsel
habe nicht nur im Hinblick auf das Datenvo-
lumen stattgefunden, sondern auch insofern,
als Data-Mining iiber die parallele Anwen-
dung einer Vielzahl neuartiger Algorithmen
funktioniere. Er betonte jedoch, dass Big
Data einen interdisziplindren Ansatz verfolge
und sich somit auch vieler bereits bekannter
wissenschaftlicher Methoden bediene. Wie
Marquardt sah auch Mainzer die Wissen-



schaft in der Pflicht, mit einer kritischen Re-
flexion iiber die Grenzen und Potenziale von
Big Data zu einer gesamtgesellschaftlichen
Debatte beizutragen.

Frank Rieger, Informatiker und Sprecher
des Chaos Computer Clubs, referierte im
Anschluss tiber die gesellschaftspolitischen
Herausforderungen, die sich aus der Digita-
lisierung fiir den Bereich der Gesundheit er-
geben. Algorithmen seien immer Ausdruck
menschlichen Willens, so Rieger. Deshalb
liege es an uns, wie wir mit den Informati-
onen umgehen, die Big-Data- Anwendungen
bereitstellen, und ob wir etwa die kommer-
zielle Nutzung gesundheitsrelevanter Daten
akzeptieren wollen. Rieger wies darauf hin,
dass der Schutz und die Sicherheit der Daten
nur auf dem Wege einer erheblichen Verbes-
serung der Software-Produkte verwirklicht
werden konne. Fiir die Informatik gelte es
nun, sich dieser Aufgabe zu stellen.

Im zweiten Teil der Veranstaltung wurden
insbesondere normative Fragestellungen
vertieft. Den Auftakt machte Peter Dabrock,
stellvertretender Vorsitzender des Ethikrates,
mit einer ethischen Reflexion iiber den Ein-
fluss von Big Data auf das Verstandnis von
Freiheit, Selbstbestimmung und Selbstkon-
struktion.

Dabrock stellte fest, dass die zuneh-
mende Verwendung Big-Data-basierter
Gesundheits- und Freizeitangebote zwar,
oberflichlich betrachtet, einen Gewinn an
Freiheit und Selbstbestimmung darzustellen
scheine, vieles spreche jedoch dafiir, dass
eine Entwicklung in die Gegenrichtung dro-
he. Dabrock hielt es fiir denkbar, dass sich
das permanente Streben nach Gesundheits-
optimierung mithilfe immer intensiverer
Selbstvermessung alsbald zu einer allgemei-

nen Norm verfestigen und Zuwiderhandeln
mit Sanktionen verkniipft werde. Eine sol-
che Entwicklung kénne in ein regelrechtes
Zwangssystem miinden, welches die freie
Selbstbestimmung von Individuen innerhalb
einer weltanschaulich-pluralistischen Gesell-
schaft sowie - insbesondere im Hinblick auf
die Personlichkeitsrechte — rechtsstaatliche
Prinzipien ernsthaft bedrohe. Ein verant-
wortlicher Umgang mit dieser Gefahr kann
laut Dabrock nur darin bestehen, politische
Rahmenbedingungen auf moglichst hoher,
bestenfalls sogar globaler Ebene zu schaffen.

Auch Thomas Petri, Datenschutzbeauf-
tragter des Landes Bayern, sah dringen-
den Regelungsbedarf. Datenschutz sei ein
Grundrecht, dessen absolute Geltung durch
die Personlichkeitsrechte garantiert werde.
Es gebe jedoch viele datenschutzrechtliche
Prinzipien, die durch Big Data ausgehebelt
werden: Petri nannte unter anderem den be-
sonderen Schutz sensitiver Daten sowie das
Prinzip der Zweckbindung, welches verar-
beitende Stellen dazu verpflichtet, Daten nur
fiir den vorgesehenen, legitimen Zweck zu
verwenden. Mit Blick auf die wissenschaftli-
che Forschung erdrterte Petri die Bemithung
des Datenschutzrechts um einen Ausgleich
zwischen den Personlichkeitsrechten ei-
nerseits und der Forschungs- und Wissen-
schaftsfreiheit andererseits. Ein groflerer
Spielraum fiir die Erkenntnisgewinnung
werde zwar erlaubt, das Gesetz verlange je-
doch auch hier strenge Zweckbindung sowie
schnellstmégliche Anonymisierung der per-
sonenbezogenen Daten.

Petri betonte, dass Big Data im Sinne ei-
nes uneingeschrankten Umgangs mit perso-
nenbezogenen Daten dem geltenden Recht
diametral gegeniiberstehe. Allerdings reich-
ten die vorhandenen technisch-organisatori-
schen Regulierungsinstrumente zurzeit nicht
aus, um der Entwicklung Herr zu werden. Ob

Infobrief ——

die geplante Datenschutz-Grundverordnung
der Européischen Kommission in der Lage
sei, rechtliche Schutzliicken zu schlieflen,
bleibe abzuwarten.

Eine baldige Verabschiedung dieser Ver-
ordnung stellte Giinther Oettinger, EU-Kom-
missar fir digitale Wirtschaft und Gesell-
schaft, in Aussicht. ,Wenn man die gesamte
Wertschopfungskette durchgeht, haben wir
Europder zu wenig digitale Souveranitit, zu
wenig digitale Autoritit und zu viel digitalen
Import, so Oettinger. Es werde dringend
eine klare Strategie benétigt, damit die euro-
péische Wertegemeinschaft die digitale Zu-
kunft entscheidend mitbestimmen konne.
Er betonte, dass der europdische Markt den
wirtschaftlich-technologischen Anschluss zu
den digitalen Weltmarktfithrern wiederher-
stellen miisse. Zudem wies er auf die Not-
wendigkeit einer européischen Digital- >

cher Ethikrat

EU-Kommissar Giinther Oettinger wahrend
seines Gastvortrags wahrend der Jahrestagung
des Deutschen Ethikrates

el CLUITTKFat
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Nach der Mittagspause wurden die Diskussionen in drei parallelen Foren fortgefiihrt

Union hin und lud den Deutschen Ethikrat
ein, die Debatte auch auf europiischer Ebene
mitzugestalten.

Im weiteren Verlauf der Tagung wurden
in drei parallelen Foren jeweils ein Schwer-
punktthema diskutiert.

Life-Logging — Reduktion oder
Optimierung des Menschen?
Im Forum ,Life-Logging und Selbstvermes-
sung” drehte sich alles um den Trend der di-
gitalen Selbstvermessung und Lebensproto-
kollierung. Uber die Bandbreite an Geriten
und Programmen, die ein sogenanntes Self-
Tracking ermoéglichen, informierte Florian
Schumacher, Griinder von Quantified Self
Deutschland. Schumacher, selbst passionier-
ter Tracker, zeichnete ein positives Bild des
Trends: Self-Tracking steigere die Lebens-
qualitét in vielerlei Hinsicht, ermdgliche es
doch ein hoheres Maf3 an Selbsterfahrung
und -erkenntnis sowie Effizienzoptimierung
und Krankheitspravention. Damit werde der
Einzelne in die Lage versetzt, mehr Verant-
wortung fiir sich selbst zu titbernehmen und
die Autoritdt etablierter Disziplinen im Ge-
sundheitsbereich kritisch zu hinterfragen.
Dieser positiven Einschitzung wider-
sprach Stefan Selke, Soziologe von der
Hochschule Furtwangen. Er betrachtet Life-
Logging als einen Riickzug auf den Bereich
des Kontrollierbaren, Messbaren und somit
eine Form der Lebensbewiltigung. Zudem
beobachtet Selke die gefdhrliche Tendenz
der Entstehung eines reduzierten, funktio-
nal-mechanistischen Menschenbildes. Life-
Logging, so Selke, sei eine disruptive Tech-
nologie, die im Begriff sei, schleichend unser
kulturelles Wertegefiige zu zerstéren: Werde
der Mensch nur noch iiber das Messbare
definiert, so bedeute dies eine Entpersonli-

chung des Individuums, die Verdinglichung
des Sozialen sowie die Abwertung (bzw. ,,ra-
tionale Diskriminierung®) all jener, deren
Messwerte nicht der Norm entsprechen.
Aus der Perspektive der Entwicklerin re-
ferierte Elisabeth André, Informatikerin von
der Universitdt Augsburg, iber Potenziale
und Probleme von datenintensiven Mensch-
Maschine-Interaktionen im Alltag. Sie wies
auf zwei wesentliche Herausforderungen hin:
Zum einen miisse die Datenqualitit verbessert
werden, da diese den effektiven Nutzen vieler
Produkte bislang noch erheblich einschran-
ke. Zum anderen miisse sich die Produktion
insgesamt stirker am Nutzer orientieren.
Neben der Arbeit an nutzerfreundlicheren
Designs meinte André damit vor allem, dass
dem Wunsch der Nutzer nach Transparenz,
Kontrollierbarkeit und Hoheit iiber die eige-
nen Daten unbedingt nachgekommen wer-
den miisse. Um die positiven Potenziale der

Technologien nutzen zu kénnen, miissten die
Daten noch lange nicht in der Cloud gespei-
chert werden, konstatierte André.

Neue Perspektiven fiir Gesund-
heit und Medizin

Im Forum ,Forschung im offenen Daten-
meer“ wurde die Bedeutung von Big Data
fiir die medizinische Forschung diskutiert.
Der Onkologe Christof von Kalle referierte
iiber die Forschungsarbeit des Nationalen
Centrums fiir Tumorerkrankungen in Hei-
delberg, dessen Direktor er ist. Big Data stelle
fir die Krebsforschung einen Paradigmen-
wechsel dar, seien doch die Verkniipfung von
molekularen und medizinischen Daten sowie
ein hohes Maf3 an interdisziplindrer Zusam-
menarbeit von Medizin, Wissenschaft und
Bioinformatik die Grundbedingungen fiir die
klinische Umsetzung einer individualisierten
Diagnostik und Therapie von Krebs. Von

Ratsmitglied Prof. Dr. iur. Reinhard Merkel (Mitte) wahrend der abschlieRenden Podiumsdiskussion
mit Ratsmitglied Prof. Dr. med. Claudia Wiesemann, Anke Domscheidt-Berg, Dr. med. Peter Langkafel
und Prof. Dr. med. Henry Vélzke (v.l.)



Kalle wies darauf hin, dass das Centrum fir
Tumorerkrankungen strengste Datenschutz-,
Berechtigungs- und Pseudonymisierungsauf-
lagen erfiille. Angesichts des hohen Nutzens
von Big Data gelte es jedoch auch, die Patien-
ten vor zu viel Datenschutz da zu schiitzen,
wo dieser die medizinischen Potenziale der
Technologie zu sehr einschranke.

Vor Uberregulierung als Hemmnis fiir
Forschung und Innovation warnte auch Nils
Hoppe von der Universitdt Hannover. Der
Experte fiir britisches Medizinrecht infor-
mierte iiber die Etablierung und Funktions-
weise der UK Biobank sowie der Datenbank
des National Health Service (Care.data), in
der alle Gesundheitsdaten zentralisiert ge-
speichert und verfiigbar gemacht werden.
Trotz einiger Herausforderungen, die sich
aus der Einrichtung dieser Zentralregister
ergeben - Hoppe nannte etwa Einwilligungs-
fragen oder Unklarheiten im Umgang mit
Zufallsbefunden -, handele es sich hier um
wichtige Instrumente einer Verbesserung der
Gesundheitsversorgung.

Big Data in der Praxis
Die Frage, ob und inwiefern Big Data die
Rolle und das Bild des Patienten im Medi-
zin- und Gesundheitssektor verdndert oder
bereits verdndert hat, stand im Fokus der De-
batte im Forum ,,Der Patient als Datensatz®

Arno Elmer, Hauptgeschiftsfithrer der
Gesellschaft fiir Telematikanwendungen
der Gesundheitskarte (Gematik), erklarte
in seinem Vortrag, warum der Aufbau eines
vernetzten Gesundheitssystems zum Patien-
tenwohl geschehe. Die Gematik habe mit der
Entwicklung einer sektoreniibergreifenden
und interoperablen IT-Plattform unldngst
einen wichtigen Beitrag geleistet, dem Ziel
einer optimierten Patientenversorgung na-
herzukommen, da sie es allen Beteiligten —
auch dem Patienten selbst - erlaube, wichtige
Patienteninformationen schnell, sicher und
zuverldssig abzurufen. Das System beruhe
dabei auf Freiwilligkeit; es finde also keine
Ubertragung und Nutzung von Daten ohne
die explizite Zustimmung des Patienten statt.
Da auflerdem der Frage der Datensicherheit
oberste Prioritit zukomme, setze die Gema-
tik auf eine dezentrale Speicherung der Da-
ten. Somit werde es dem Patienten bei einem
hohen Maf} an Transparenz erméglicht, sein
Recht auf informationelle Selbstbestimmung
auszuiiben.

Die Frage, inwiefern Big Data einen
verdndernden Einfluss auf das Arzt-Pati-
enten-Verhiltnis habe, interessierte Ethik-

\
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Blick ins Publikum wéhrend der Jahrestagung des Deutschen Ethikrates in Berlin

ratsmitglied Thomas Heinemann. Seiner
Ansicht nach handle es sich hierbei um ei-
nen besonderen Schutzraum, der sich aus
vier grundlegenden Prinzipien &rztlichen
Handelns ergebe: erstens der Notwendig-
keit und Verantwortbarkeit der érztlichen
Handlung; zweitens der Pflicht, nur zum
Wohle des jeweiligen Patienten zu handeln
(Individualnutzen); drittens der Pflicht,
jedwede Eingriffe nur mit Zustimmung
und nach umfassender Information des
Patienten vorzunehmen (informierte Ein-
willigung) sowie viertens der drztlichen
Schweigepflicht.

Heinemann sah den Einsatz von Big-
Data-Anwendungen im Konflikt mit den
berufsethischen Prinzipien des Arztes, der
letztlich nur auf zwei Weisen gelost werde
konne: Entweder halte man an den berufs-
ethischen Prinzipien fest, was eine Ein-
schriankung fiir Big Data bedeute, oder man
entscheide sich fiir eine Aufweichung und
Uberformung dieser Prinzipien zugunsten
einer ,,Medizin im Rahmen von Big Data®
In der anschlieflenden Diskussion verteidig-
te Heinemann sein Eintreten fiir den ersten
Lésungsweg.

Big Data = Big Health?

Vor dem Hintergrund der Ergebnisse, die aus
den drei Foren ins Plenum hineingetragen
worden waren, diskutierten die Publizistin
Anke Domscheit-Berg, Ethikratsmitglied
Claudia Wiesemann, der Mediziner und
SAP-Manager Peter Langkafel sowie der
Epidemiologe Henry Volzke auf dem von
Ratsmitglied Reinhard Merkel moderierten

Abschlusspodium. Ziel sei es, die unter-
schiedlichen Einschdtzungen und Meinun-
gen, die in den Vortragen und Publikumsbei-
tragen zum Ausdruck kamen, ,,in ihrem Pro
und Kontra zu schirfen®, so Merkel. Zwar gab
es keinen Konsens iiber eine allgemeine ethi-
sche Beurteilung von Big Data, es herrschte
jedoch Einigkeit dariiber, dass es dringend
einer gesellschaftlichen Debatte sowohl tiber
den Nutzen und die Chancen als auch die
Defizite und Risiken bediirfe, die sich aus
der Verfiigbarkeit umfassender Datensitze
gerade im medizinischen Kontext ergeben.
Dieses Fazit zog auch Ethikratsmitglied
Katrin Amunts in ihrem Schlusswort, in
dem sie eine weitere inhaltliche Befassung
des Deutschen Ethikrates mit dem Thema
Big Data und Gesundheit ankiindigte. ,,Bei
der Entwicklung von Verfahren fiir Big-Da-
ta-Analysen im Bereich der medizinischen
Forschung - der Grundlagenforschung und
der groflen Kohorten - miissen von Anfang
an normative und ethische Fragen mitge-
dacht werden", so Amunts. (Fe) ||

% QUELLE

Die Beitrage dieser Tagung konnen

- soweit verfugbar — unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/jahrestagungen
/die-vermessung-des-menschen
nachgehort und nachgelesen werden.

SEITE 15



Deutscher Ethikrat //

Der Ethikrat

Der Deutsche Ethikrat hat sich am

11. April 2008 auf der Grundlage des
Ethikratgesetzes (EthRG) konstituiert.
Er verfolgt die ethischen, gesell-
schaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen
fur Individuum und Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen
insbesondere auf dem Gebiet der
Lebenswissenschaften und ihrer An-
wendung auf den Menschen ergeben.
Der Deutsche Ethikrat ist in seiner
Tatigkeit unabhangig und nur an

den durch das EthRG begriindeten
Auftrag gebunden. Die Mitglieder des
Deutschen Ethikrates tiben ihr Amt
personlich und unabhangig aus.

Der Deutsche Ethikrat erarbeitet und
veroffentlicht seine Stellungnahmen
aufgrund eigenen Entschlusses, im
Auftrag des Deutschen Bundestages
oder der Bundesregierung.

Der Infobrief wurde eingerichtet,

um einer breiteren Offentlichkeit den
Diskurs im Deutschen Ethikrat in
komprimierter Form vorzustellen. Als
Grundlage dienen die veroffentlichten
Dokumente des Deutschen Ethikrates
(Audiomitschnitte und Simultanmit-
schriften der 6ffentlichen Sitzungen,
Stellungnahmen etc.).

WWW.ETHIKRAT.ORG

Leiter der Geschiftsstelle:
Dr. Joachim Vetter

Telefon: +49 (0)30/203 70-242
E-Mail:  vetter@ethikrat.org

Pressekontakt:

Ulrike Florian

Telefon: +49 (0)30/203 70-246
Telefax: +49 (0)30/203 70-252
E-Mail:  florian@ethikrat.org
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Der Deutsche Ethikrat besteht aus 26 Mit-
gliedern, die naturwissenschaftliche, medizi-
nische, theologische, philosophische, ethische,
soziale, 6konomische und rechtliche Belange
in besonderer Weise reprasentieren.

Der Prasident des Deutschen Bundestages
beruft die Mitglieder des Deutschen Ethikra-
tes je zur Halfte auf Vorschlag des Deutschen
Bundestages und der Bundesregierung fur die
Dauer von vier Jahren. Eine Wiederberufung
ist einmal moglich.
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