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Sprecherin fiir Pravention und Patientenrechte

Wabhlpriifsteine im Wahljahr 2013

1) Vollstandige ergebnisoffene Aufklarung uiber Organtransplantation

Es mangelt in den bisherigen gesetzlichen Regelungen und Verfahren an vollstandiger ergebnisoffener Aufklarung:

e  Bereits im Gesetzestext selbst ist diese Aufklarungspflicht nicht erfilllt: Es wird fir Organspende ,nach
meinem Tod" bzw. ,nach der arztlichen Feststellung meines Todes" geworben. Korrekt musste es zu-
mindest heillen: "nach meinem Hirntod" bzw. "nach Feststellung meines Hirntodes".

AuRerdem dirfen Organ- und Gewebespende nicht zusammen behandelt werden. Denn transplantable
Organe werden einem (,hirtoten®) Menschen bei lebendigem Leib explantiert; die Gewebespende kann auch
einer Leiche entnommen werden.

e Laut Gesetz muss ein/e Spender/in die Organspende gestattet haben. Das gilt unseres Erachtens auch fiir
die Himtoduntersuchung; denn sie ist ein schmerzhafter medizinischer Eingriff, nicht zum Wohl des Patien-
ten bzw. der Patientin, sondern zugunsten Dritter.

o  Dariiber hinaus ist es notwendig, dass die Krankenkassen ihre Mitglieder darliber aufklaren, welche fi-
nanziellen Konsequenzen eine Ablehnung der Organentnahme nach der Hirntodfeststellung hat: ob
mit der Hirntodfeststellung die Zahlungspflicht der Kassen endet?

e  Esist unzumutbar und ethisch nicht vertretbar, Jugendliche im Alter von 16 Jahren aufzufordern, sich fiir
oder gegen eine Organ-,Spende” zu entscheiden, ohne volljahrig zu sein.

Frage: Teilen Sie und lhre Partei unsere Sicht und konnen Sie und lhre Partei sich diesen
Vorschlagen einer Gesetzesanderung anschlieRen?

Antwort;

Durch die letzte Reform des Transplantationsgesetztes wurde eine umfassende Aufkla-
rungspflicht fur die Organ- und Gewebespende ins Gesetz eingefligt. Diese besagt, dass
die Aufklarung ergebnisoffen sein und alle Aspekte umfassen muss (§ 2 Abs.1 5.2 TPG).
Die Anderung wurde auf Druck von Biindnis90/Die Grinen eingeflgt. Wir wollen damit
sicherstellen, dass moglicherweise kritische Aspekte wie Hirntoddiagnostik, Unterschie-
de zwischen Organ- und Gewebespende und finanzielle Auswirkungen nicht verschwie-
gen und so eine wirklich selbstbestimmte Entscheidung des/der Betroffenen maglich ist.

Auch heute schon ist — wie bei jeder anderen medizinischen Malnahme - eine Einwilli-
gung in die Hirntoddiagnostik notwendig. Da der/die Betroffene in dieser Situation dazu
nicht in der Lage ist, muss stellvertretend eine wirksame Einwilligung seines Vorsorge-
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bevollmachtigten oder Betreuers vorliegen.

Aus den 0.g. Griinden sehen wir hinsichtlich der von Ihnen genannten Aspekte derzeit
keinen gesetzlichen Anderungsbedarf. Vielmehr muss sichergestellt werden, dass die
gesetzlichen Prinzipien in der Praxis auch stets beachtet werden.

2) Forschung an Menschen ohne deren informierte Zustimmung

Seit dem Nimberger Kodex von 1947 — bestétigt durch die Helsinki-Deklaration (1964), die Charta der Grundrechte
der EU (2000) und die UN-Konvention (iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (2008) - gilt bei For-
schungen am Menschen das Prinzip der informierten Einwilligung der Probanden. Nach dem Beschluss des
Gesundheitsausschusses des Europaischen Parlaments vom 7.6.2013 (AZ 9999/2013) soll dieses Prinzip EU-weit
aufgeweicht werden. Dadurch wiirden das geltende deutsche Recht auler Kraft gesetzt, das Grundrecht auf
kérperliche Unversehrtheit (GG Art.2) und das Selbstbestimmungsrecht der betroffenen Menschen verletzt und
Patient/innen waren in der Gefahr,

zu Versuchszwecken missbraucht zu werden.

Frage: Erteilen Sie und lhre Partei allen Bestrebungen, Arzneimittelstudien ohne informierte
Einwilligung der betroffenen Patienten zu erlauben, eine klare Absage?

Antwort:
Ja. Sollte der Verordnungsvorschlag der Kommission umgesetzt werden, kdnnte es
beispielsweise sein, dass nicht einwilligungsfahige Patientinnen und Patienten grolie
Gesundheitsrisiken zu tragen hatten, ohne dass ein Nutzen flr sie zu erwarten ist. Im
Bundestag sind sich erfreulicherweise alle Fraktionen darin einig, dass eine Orientierung

am deutschen Arzneimittelrecht erforderlich ist. Dieses legt deutliche hohere Schutz-
standards, insbesondere fiir Kinder und nicht einwilligungsfahige Erwachsene fest, als von
der EU-Kommission geplant. Ebenso unverzichtbar ist, dass eine Zustimmung einer unab-
hangigen Ethikkommission Voraussetzung fur die Durchfiihrung einer Studie ist. Der Bundes-
tag hat die Bundesregierung aufgefordert, sind in den weiteren Verhandlungen auf europai-

scher Ebene an diesen Vorgaben zu orientieren.



3. Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen

1. Die BAK, die Deutsche Gesellschaft filr Palliativmedizin und der Deutsche Hospiz- und Palliativverband haben im Sep-
tember 2010 die ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen “! vorgelegt. Im 1. Leitsatz dieser
Charta heilit es: ,Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen... Ein Sterben in Wiirde
héngt wesentlich von den Rahmenbedingungen ab, unter denen Menschen miteinander leben... Wir werden uns dafiir
einsetzen, ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen zu ermdglichen und insbesondere den Bestrebungen nach einer Le-
galisierung der Tétung auf Verlangen durch eine Perspektive der Fiirsorge und des menschlichen Miteinanders entge-
genzuwirken.,,,” (Seite 6 und 8)

2. Wir beobachten mit groter Sorge, dass statt eines Ausbaus der palliativen Versorgung sogar Kiirzungen stattfin-
den. So sind beispielsweise die Fallpauschalen fir die Palliativ-medizinische Komplexbehandlung fiir das Jahr 2013
gegentiber 2012 erheblich gesenkt worden (Oliver Tolmein BIOPOLITIK Blog vom 6.11.2012 ,Sparobjekt Palliativmedi-
zin im Krankenhaus: Fallpauschale 2013 gegeniiber 2012 deutlich abgewertet*?).

3. Bisher gilt nach der arztlichen Berufsordnung: ,Arztinnen und Arzte diirfen das Leben der oder des Sterbenden nicht
aktiv verkUrzen. Dieser Grundsatz wird aufgeweicht durch zunehmende Forderungen nach einer Legitimation aktiver
Sterbehilfe, um Schwerstkranken ein langes Leiden zu ersparen. Wir sehen in solchen Bestrebungen eine schlei-
chende Abkehr von der helfenden Sterbebegleitung (Palliativmedizin, Hospiz) hin zu aktiver Sterbehilfe.

4. Mit Blick auf die fortschreitende Okonomisierung des Gesundheitswesens warnt Frau Prof. Claudia Bausewein (Lehr-
stuhlinhaberin fir Palliativmedizin an der LMU, Universitat Mlinchen), dass "der soziale Druck steigen kénne, Menschen
zur Selbsttétung zu dréangen, obwohl sie das selbst eigentlich gar nicht méchten." Sie kritisiert wie Unions-Politiker den Ge-
setzentwurf des Justizministeriums zur Sterbehilfe und fordert einen Ausbau der Palliativ-Versorgung (Miinchener Kirchen-
radio am 8.8.20123).

Fragen: Unterstiitzen Sie und Ihre Partei die Leitsatze und Forderungen der ,,Charta zur Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender Menschen“?

Werden Sie und lhre Partei die notigen finanziellen Mittel fiir den Aufbau einer bun-
desweiten Palliativ-Versorgung bereitstellen, die allen Hilfsbediirftigen zur Verfiigung
steht und fir jedermann bezahlbar ist?

Welche MaRnahmen sind nach lhrer Ansicht notwendig, um die helfende Sterbebe-
gleitung in Deutschland zu starken und um der Forderung nach aktiver Sterbehilfe ent-
gegentreten zu konnen?

Erteilen Sie und Ihre Partei allen Versuchen, aktive Sterbehilfe in Deutschland zu legali-
sieren, eine klare Absage?

Antwort:
Bundnis 90/Die Grunen lehnen die aktive Sterbehilfe kategorisch ab. Die steigende Zustim-
mung zu ihr muss nach unserer Auffassung im Zusammenhang mit der 6ffentlichen Diskus-
sion Uber Missstande in unserem Gesundheits- und Pflegesystem gesehen werden. Auch die
kaum entwickelte gesellschaftliche Auseinandersetzung mit den Themen Krankheit, Sterben
und Tod im Sinne einer Kultur des Sterbens befordert die Furcht vor einem fremdbestimmten
und unwirdigen Sterben. Um diesen Tendenzen etwas entgegen zu setzen, engagieren wir
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uns flir eine vorsorgende und vorausschauende Versorgungsstruktur, die sich an den indivi-
duellen Winschen und Bedurfnissen, aber auch an den Wertvorstellungen der Patienten und
ihrer Angehdrigen orientiert. Unabhangig von Verbotsfragen ist fir uns wichtig, dass noch
mehr unternommen wird, den Menschen die Angst vor unertraglichen Schmerzen und vor ei-
nem qualvollen Tod zu nehmen. Dazu gehort, die Palliativmedizin und die Hospizbewegung
weiter zu starken und deren Angebote noch bekannter zu machen. Die flachendeckende un-
abhangige Beratung, die die Patienten und ihre Angehorigen uber ihre Rechte, Anspriiche
und Mdglichkeiten informiert, ist zu stérken. Die bisherigen Beratungsmdglichkeiten werden
vor allen von den Pflegekassen getragen und sind damit nicht unabhangig. Das schon vor
Jahren beschlossen, aber vielerorts immer noch nicht realisierte Recht auf die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung muss endlich tberall umgesetzt werden. Die mit dem Pflege-
zeitgesetz eingefuhrte Moglichkeit, fur pflegende Angehorige eine dreimonatige unbezahlte
Pflegezeit zu nehmen, muss weiterentwickelt werden. Wir treten fur eine Pflegezeit ein, die
mit einer Lohnersatzleistung auch finanziell abgesichert ist und auch von anderen Bezugs-
personen als den Angehorigen in Anspruch genommen werden kann.

: www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/tl_files/dokumente/Charta_Broschuere.pdf

2 http://biopolitikblog.de/164/sparobjekt-palliativmedizin-im-krankenhaus-2013-billiger-als-2012
3 Politik soll Defizite in der Palliativ-Versorgung beseitigen: www.muenchner-
kirchenradio.de/nachrichten/nachrichten/article/politik-soll-defizite-in-der-palliativ-versorgung-beseitigen.html




