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Liebe Leserin, lieber Leser,

das Kompetenznetz HIV/AIDS wurde vor
mehr als neun Jahren mit dem Ziel gegrun-
det, in Deutschland ,eine Bundelung und
Koordinierung von Forschungsaktivitaten”
zu erreichen.

Jetzt endet die Foérderung — was bleibt
tbrig?

Auf den ersten Blick vor allem eine grol3e
Datensammlung und Biomaterialbank mit
bis zu 15.000 Patienten.

In den vergangenen Wochen haben
Community-Aktivisten auf unserer Website
d@h_blog uber die aktuelle Entwicklung
diskutiert. Einen Teil der Beitrage stellen wir
in diesem HIVreport vor.

Fast gleichzeitig mit der Beendigung des
Kompetenznetzes HIV/AIDS hat sich ein
neues Forschungsnetzwerk gegrindet: das
Deutsche Zentrum fir Infektionsforschung,
DZIF.

Auf dem 5. Deutsch-Osterreichischen
AIDS-Kongress (DOAK) in Hannover hat
DOAK-Prasident Prof. Dr. med. Reinhold E.
Schmidt das neue Zentrum présentiert: Es
soll kein neues Kompetenznetz werden,
doch was wird anders? Wir berichten Uber
die ,Zukunft der HIV-Forschung®.

Mit freundlichen Grif3en
Armin Schafberger und Steffen Taubert

30.06.2011

FORDERUNG DES
KOMPETENZNETZES HIV/AIDS ENDET

................................................................ 2
Fortfihrung der HIV-Kohorte unmdglich ........ 2
FAQ oottt ettt ettt 2
Weitermachen oder aussteigen?

Studienteilnehmer stehen vor der Wahl .......... 3

Kommentar (Kompetenznetz) , Die Forschung
im Kompetenznetz HIV/AIDS geht weiter”....... 4

Kommentar (Carsten Schatz): ,Raus bevor’s
ganz dicke kommt!“ ... 6

Kommentar (Siegi Schwarze): , Die Hoffnung
stirbt zuletzt” ..., 8

Kommentar (Bernd Vielhaber): Setzen, sechs!9

ZUKUNFT DER HIV-FORSCHUNG .....10

Augen auf bei jeder Ausschreibung:
Wissenschaftler auf Férdermittelsuche ........ 10

Kompetenznetz ade — willkommen im Zentrum
fur Infektionsforschung........cccoooeeeeeeiiiiinnnn, 10

IMPRESSUM ... 11


http://blog.aidshilfe.de/

HIVreport 3/2011: Kompetenznetz und die zukinftige HIV-Forschung in Deutschland

Forderung des Kompetenznetzes HIV/AIDS endet

Fortfihrung der HIV-Kohorte
unmaglich

Jetzt ist es amtlich: Nach Auslaufen der
offentlichen Foérderung steht das Kompetenz-
netz HIV/AIDS vor dem Aus. Sein Kernpro-
jekt, die nationale Patientenkohorte, kann es
nicht mehr fortfihren. Ein gemeinsamer Brief
der Kompetenznetz-Geschaftsstelle, der
Deutschen AIDS-Hilfe und des Patientenbei-
rats wird derzeit an alle Studienteilnehmer
verteilt.

Bis zuletzt hat die Leitung des Kompetenz-
netzes HIV/AIDS versucht, Mdglichkeiten zur
Finanzierung der Patientenkohorte zu finden,
und ist dann doch an den hohen Kosten ge-
scheitert, die eine kontinuierliche Sammlung
der Daten, Blut- und DNA-Proben von derzeit
mehr als 8.200 Patienten verursacht.

Gleichwohl wollen die Wissenschaftler den
Uber Jahre hinweg gesammelten Daten-
schatz nicht einfach vernichten. Immerhin hat
der Aufbau des Forschungsnetzes mehr als
18,6 Mio. € gekostet, und einige Forschungs-
projekte sind noch in vollem Gange.

Zudem erhalte die Geschaftsstelle, so Pro-
fessor Dr. med. Norbert Brockmeyer, weiter
Anfragen mit Wunsch auf Lieferung von Da-
ten oder Materialproben fir nationale oder in-
ternational vernetzte Forschungsvorhaben.

Daten und Biomaterial sollen bis 2016
aufbewahrt werden

Die Mitgliederversammlung des Kompetenz-
netzes HIV/AIDS hat deshalb im Marz 2011
beschlossen, die Daten und das Biomaterial
vorerst nicht zu vernichten, sondern weiter
zuganglich zu halten.

Um Kosten zu sparen, sollen die bisher an
unterschiedlichen Orten aufbewahrten Blut-
proben zentral gelagert werden. Die Ruhr-
Universitat Bochum, wo bisher schon die Ge-
schaftsstelle des Netzwerks war, wird Brock-
meyer zufolge die Lagerung finanzieren.

Neben den Kosten fir den Strom fiir Gefrier-
schranke und Rechner geht es dabei auch
um eine Art ,Basisstruktur® der Verwaltung.
Bis Ende 2011 ist eine wissenschaftliche Mit-
arbeiterin fur das Projekt zustandig, danach

sollen die Datenauswertungen mit Honorar-
vertragen geregelt werden. Auf Betreiben des
Patientenbeirats und der Deutschen AIDS-
Hilfe hat das Leitungsgremium (Steering
Committee) ein verbindliches Schlussdatum
festgelegt.

Analog der Einwilligungserklarung der
Studienteilnehmer werden spatestens zum
30.06.2016 alle Daten und das gesamte
Biomaterial vernichtet. Kommen bereits
vorher keine wissenschaftlichen Anfragen
mehr, kann das Steering Committee auch ei-
ne frihere Vernichtung beschlieRen.

Glossar: Kompetenznetz HIV/AIDS

Im Jahr 2001 wurde der Forschungsverbund
Kompetenznetz HIV/AIDS gegriindet. Sein Ziel
war die Biindelung und Koordinierung von For-
schungsaktivitaten in Deutschland.

Neben vielen kleinen Einzelforschungsprojekten
war das zentrale Ziel der im Netzwerk vertretenen
Wissenschaftler, Epidemiologen und Aids-
Fachverbande, eine nationale HIV-
Patientenkohorte zu betreiben.

In der Kohorte wurden Daten und Biomaterial ei-
nes festen Patientenstamms Uber einen langeren
Zeitraum gesammelt und Forschern auf Anfrage
zur Verfligung gestellt. Die Kohorte enthélt Ver-
laufsdaten Uber ca. sieben Jahre hinweg von ca.
8.200 HIV-Patient(inn)en.

FAQ

Wo befinden sich die Daten, Blutproben
und anderen Biomaterialen?

Die elektronisch erfassten Patientendaten be-
finden sich pseudonymisiert auf einem Server
der Universitat Koln im ,Zentrum fir Klinische
Studien”. Eine Kopie davon hat der Studien-
koordinator des Kompetenznetzes, der an der
Ruhr-Universitat Bochum tatig ist.

Ein Grof3teil der Blutproben liegt in Gefrier-
schranken der Uni Bochum. Daneben wird
ein Teil der Blutproben jedoch auch dezentral
in am Kompetenznetz teilnehmenden HIV-
Arztpraxen und Kliniken aufbewahrt. Einige
Biomaterialien wie Lymphknoten oder Haut-
proben werden in externen Biobanken auf-
bewahrt. (Eine Zusammenstellung aller
Biobanken findet sich in Kompl@t 3/2010.)



http://blog.aidshilfe.de/wp-content/uploads/2011/05/Brief-an-die-Studienteilnehmer1.pdf
http://www.aidshilfe.de/sites/default/files/Komplat-2010-03.pdf
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Wer ist fir die Sicherheit der Daten und
des Biomaterials verantwortlich?

Zustandig fur den Datenschutz ist die Ruhr-
Universitat Bochum, die die Rechtstragerin
die HIV-Kohorte ist und auch die Verantwor-
tung fur die richtige und sichere Lagerung der
Blut- und DNA-Proben in ihren R&umen
Ubernommen hat.

Bei den dezentral gelagerten Blutproben ist
die jeweilige Arztin/der jeweilige Arzt fir die
Sicherung der Proben zustandig.

Wie erhalten die Studienteilnehmer Infor-
mationen dariber, was mit ihren Daten
geschieht?

Jeder Studienteilnehmer hat das Recht zu
erfahren, was mit seinen Daten und seinem
Biomaterial geschieht. In der Einwilligungser-
klarung haben viele Patienten markiert, dass
sie ,immer Uber alle Erkenntnisse informiert
werden, die das Kompetenznetz zu meiner
HIV-Infektion bringt*.

Der vorrangige Ansprechpartner ist die
Arztin/der Arzt, bei dem die Patientin/der
Patient die Einwilligungserklarung unter-
schrieben hat.

Zudem konnen allgemeine Informationen
Uber das Kompetenznetz HIV/AIDS von der
Website www.kompetenznetz-hiv.de abgeru-
fen werden. Wie aktuell diese Informationen —
nach Wegfall einer bezahlten Verwaltungs-
struktur — kiinftig sein werden, ist jedoch un-
klar.

Wie wird die Patientenvertretung kinftig
organisiert sein?

Vom Ende der Kompetenznetzférderung ist
auch das Projekt der Deutschen AIDS-Hilfe
betroffen, die zuklnftig auch nicht mehr im
Steering Committee mitarbeitet.

Eine Patientenvertretung wird aber weiterhin
Uber den ehrenamtlich tétigen Patientenbeirat
gewahrleistet. Sein Sprecher ist auch Mitglied
im Steering Committee. Dies ist zur Zeit Sieqi
Schwarze. Der Patientenbeirat ist Gber die
Mail-Adresse patientenbeirat@gmx.net
erreichbar.

Weitermachen oder aussteigen?
Studienteilnehmer stehen vor
der Wahl

Da sich mit dem Wegfall der Verwaltungs-
struktur und der Beendigung der kontinuierli-
chen Datenerfassung das Gesamtprojekt in
grof3en Zugen verandert, ist es verstandlich,
dass sich viele Studienteilnehmer jetzt fra-
gen, ob sie ihre Daten und ihr Biomaterial
weiterhin zur Verfigung stellen sollen.

Fur die Wissenschaftler im Netz ist es klar:
Ein jetziger Ausstieg ware unsinnig, da einige
Datenauswertungen noch laufen und andere
ggf. noch folgen werden. (ein Uberblick dar-
Uber auf www.kompetenznetz-hiv.de).

Fur Studienteilnehmende stellen sich aber
noch Fragen darlber hinaus: Sind meine Da-
ten weiterhin sicher? Hier gilt es abzuwagen:
Daten und Biomaterial sind in der Uni Bo-
chum uber die tblichen Schutzmechanismen
universitarer Forschung gesichert. Die Erfas-
sung und Speicherung erfolgt pseudonymi-
siert (mit einer fortlaufenden Nummer
codiert). Die Forscher des Kompetenznetzes
HIV/AIDS haben also zu den Blutproben und
Biomaterialproben keine personenbezogenen
Daten.

Nur die behandelnde Arztin/der behandelnde
Arzt kann einem Pseudonym einen Namen
zuordnen (eine genaue Darstellung des Da-
tenschutzkonzepts auf www.kompetenznetz-
hiv.de). Zugang zu den Proben und Daten
haben zudem nur die Personen, die vom
Steering Committee eine Berechtigung erhal-
ten haben.

Die Sorge vor unberechtigtem Zugriff kann
jedoch nur insoweit genommen werden, als
das Kompetenznetz HIV/AIDS einen Einfluss
auf die Verwendung der Daten hat. Wére es
maoglich, dass in Zukunft der Staat, Versiche-
rungen oder Arbeitgeber irgendwie Zugriff auf
die Forschungsdaten erlangen?

Dieser Thematik hat sich der nationale Ethik-
rat angenommen und im Juni 2010 seine
Stellungnahme zur Biobankforschung verof-
fentlicht. Darin weist er darauf hin, dass die
Forschungsdaten — anders als die Patienten-
akten der Arztin/des Arztes — in juristischen
Verfahren nach wie vor beschlagnahmt wer-
den kbnnen.

Die Forscher unterliegen auch keiner
Schweigepflicht. In einem Gerichtsverfahren
konnten die Forschungsdaten relativ leicht


http://www.kompetenznetz-hiv.de/
mailto:patientenbeirat@gmx.net
http://www.kompetenznetz-hiv.de/
http://www.kompetenznetz-hiv.de/
http://www.kompetenznetz-hiv.de/
http://www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen
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beschlagnahmt werden. Der nationale Ethik-
rat fordert seit Langerem ein eigenes Bio-
bankgeheimnis (wir berichteten in Kompl@t
3/2010).

Dieses hat der Gesetzgeber bisher nicht um-
gesetzt. Verbindliche Gesetze zum Schutz
der Rechte von Patienten werden aber immer
dringlicher, denn die Biomaterialforschung
wird immer internationaler, und genetische In-
formationen wecken auch kommerzielle Be-
gehrlichkeiten.

Sich als einzige Sicherheit auf die Pseudo-
nymisierung oder Anonymisierung der Daten
zu verlassen, reicht nicht aus. Denn von einer
gewissen Menge an Einzeldaten an steigt die
Wahrscheinlichkeit, dass auch bei anonymi-
sierten Datensatzen mithilfe von ,Daten-
Matching” (das heif3t mithilfe weiterer Daten-
banken) und ausreichenden Rechnerkapazi-
taten die jeweilige Person identifiziert werden
kann.

Mithilfe von Referenzmaterial (Vergleichspro-
ben) ist eine Identifizierung anonymisierter
Biomaterialproben bereits heute mdglich
(Deutscher Ethikrat 2010, S. 11 f.).

Zu betonen ist, dass die Einwilligungserkla-
rung der Studienteilnehmer eine solche Iden-
tifizierung von Teilnehmern nicht zulasst.
Eine Ausnahme waére nur per richterliche An-
ordnung maglich.

Derzeit steht das Kompetenznetz HIV/AIDS
noch recht gut da. Durch die Mitarbeit im
Steering Committee kdnnen sich die Patien-
tenvertreter einen relativ guten Uberblick tiber
die laufenden Forschungsprojekte verschaf-
fen. Blutproben werden nur nach Zustimmung
des Steering Committee an externe Partner
weitergegeben. Es bleibt zu hoffen, dass dies
so bleibt, wenn die ,bezahlte Verwaltungs-
struktur” jetzt abgebaut wird.

Die gute Nachricht: Kein Studienteilnehmer
muss sich in den nachsten Wochen entschei-
den. Wer nichts tut, wird einfach weiter teil-
nehmen. Wer aussteigen will, kann dies
seinem Arzt direkt mitteilen. Auf der Webseite
der DAH kann ein Formular zum Ausstieg
aus der Kohorte heruntergeladen werden.

Steffen Taubert, Armin Schafberger

Kommentar (Kompetenznetz)
,Die Forschung im Kompetenznetz
HIV/AIDS geht weiter*

Seit 2002 vernetzt das Kompetenznetz
HIV/AIDS die Forschung zu HIV/Aids auf na-
tionaler Ebene und seit knapp sieben Jahren
dokumentiert das Netz mit seiner HIV-
Kohorte die Gesundheitliche Entwicklung von
Menschen mit HIV in Deutschland. Da die
BMBF-Forderung des Netzwerks im April
2011 regular ausgelaufen ist und bislang kei-
ne Folgefinanzierung im bendtigten Umfang
etabliert werden konnte, musste die Doku-
mentation von Kohortendaten und Biomateri-
alien eingestellt werden. Uber die aktuellen
Entwicklungen, die bei der letzten Mitglieder-
versammlung (MV) im Marz 2011 bei der
Minchener Aids-Werkstatt besprochen wur-
den, haben nun die DAH, der Patientenbeirat
und die Geschéftsstelle des Kompetenznet-
zes die Studienteilnehmer in einem Rund-
schreiben informiert.

HIV/AIDS
Aufbewahrung nach den Grundséatzen der
Good Clinical Practice (GCP)

Wesentlicher Teil der Regelung, unter direk-
ter Beteiligung des Patientenbeirats, die das
Steering Committee und die MV beschlossen
hat, ist, dass die Daten und Materialproben,
insofern der einzelne Patient dies nicht an-
ders wiinscht, entsprechend der Regelungen
der Patienteneinverstandniserklarung bis Juni
2016 fur die Forschung nutzbar sind. Sollte
die Finanzierung und damit die Dokumentati-
on nicht wieder erreicht werden, werden alle
Daten und Materialproben fachgerecht nach
GCP (Good Clinical Practice) von der Ruhr-
Universitat Bochum vernichtet. Es ist somit
mdglich, bereits angelaufene Forschungspro-
jekte fortzufihren und projektgemald zu be-
enden, wie z.B. Studien zu verschiedenen
Aspekten der HIV/HCV-Koinfektion, und mit
neuen Projekten den wertvollen Datenpool
noch bis 2016 fur die Wissenschaft und damit
fur unsere Patienten zu nutzen.


http://blog.aidshilfe.de/2011/05/23/kompetenznetz-hivaids-5-raus-bevor%E2%80%99s-ganz-dicke-kommt/kompetenznetz_antrag_auf_loschung_der_daten_und_des_biomaterials/

HIVreport 3/2011: Kompetenznetz und die zukinftige HIV-Forschung in Deutschland

Biobank anonymisiert vernetzt

Auch ist es gelungen, die Biobank des Kom-
petenznetzes HIV/AIDS in das BMBF-
geforderte P2B2-Projekt einzubinden. Sie
gehdrt somit zu den ersten sechs Biobanken
in Deutschland, die sich Uber das webbasier-
te ,Projektportal im Deutschen Biobanken-
Register* vernetzen und dadurch eine besse-
re Nutzung der Proben fir die biomedizini-
sche Forschung ermoglichen (wir berichteten
in Kompl@t 4/2010).

Das Projektportal baut auf jahrelangen Vor-
arbeiten der TMF— Technologie- und Metho-
denplattform fir die vernetzte medizinische
Forschung e.V. und des Fraunhofer-Instituts
fur Biomedizinische Technik (IBMT) auf. Es
werden ausschlieBlich anonymisierte Daten
verarbeitet, und der Datentransfer wird in ei-
nem deutsches und europaisches Daten-
schutzrecht beinhaltenden ,Datenbank-
vertrag” geregelt.

Die Vorgaben der Einverstandniserklarung
des Kompetenznetzes HIV/AIDS werden dar-
in vollstdndig umgesetzt. Dieses Projekt
bietet den Patienten im Kompetenznetz
HIV/AIDS eine ethisch und rechtlich sichere
Basis fur den Umgang mit ihren Proben und
Daten und erdffnet einen zusatzlichen Weg,
mit den von ihnen zur Verfligung gestellten
Proben Forschungen fir sie durchzufihren.

Die Lagerung der Biomaterialproben erfolgt
zentral an der Ruhr-Universitat Bochum als
treuhd@nderische Verwalterin, die die erforder-
liche Infrastruktur bereitstellt und dankes-
werterweise auch finanziert.

Das Ende der BMBF-Forderung bedeutet
auch, dass die Deutsche AIDS-Hilfe seit Mai
mit einem bis dahin eigens vom Kompetenz-
netz HIV/AIDS finanzierten Projekt darin nicht
mehr vertreten ist.

Und in Zukunft? Das Kompetenznetz
HIV/AIDS geht weiter, die bestehende Patien-
tenkohorte wird bis Juni 2016 weitergefihrt,
jedoch ohne weitere Datenerfassungen. Her-
vorzuheben ist, dass der Patientenbeirat sei-
ne Tatigkeit im Kompetenznetz HIV/AIDS
ehrenamtlich fortflhren wird, und auch die
Kompetenznetz-Geschéftsstelle arbeitet wei-
ter.

Hoffnung auf weitere, neue Studien

Denn neben der Verwaltung der Bio- und
Datenbank sind nicht nur die laufenden
Projekte weiter zu betreuen, sondern auch
neue Studien zu initieren und sowohl
logistisch als auch konzeptionell zu begleiten,
um die gesammelten Daten und Proben
mdglichst weitgehend wissenschaftlich zu
analysieren und damit weiterhin dem Zweck
zuzufuhren, fir den sie die Patienten zur
Verfugung gestellt haben — namlich der
Forschung mit den und fir die Patienten.

Auch die Kinder- und Schwangerenkohorte
wird fortgefuihrt, und neue Studien werden
durchgeflihrt. Die in den letzten Jahren gut
etablierte Netzwerkstruktur wird auf nationa-
ler und internationaler Ebene, zum Beispiel in
MITOC oder COHERE, weiter genutzt, um
netzwerkibergreifende Untersuchungen zu
koordinieren und den Wissenstransfer in die
Praxis zu fordern.

Seit seiner Grindung konnte das Kompe-
tenznetz HIV/AIDS zahlreiche wissenschaftli-
che Projekte, sei es durch Foérderung der
offentlichen Hand, sei es durch Spenden
oder die Unterstitzung der Industrie, initiieren
und erfolgreich umsetzen sowie in mehr als
300 Publikationen die Ergebnisse der Offent-
lichkeit zuganglich machen (siehe auch auf
www.kompetenznetz-hiv.de).

Allein in diesem Jahr sind bisher vier Publika-
tionen aus der Kohorte veroffentlicht oder zur
Vergffentlichung angenommen worden.

Das Kompetenznetz HIV/AIDS geht weiter.
Wir werden alles daransetzen, in den nachs-
ten funf Jahren alle Daten der Kohorte aus-
zuwerten und die patientennahe Forschung
weiter voranzutreiben, um die Therapie und
die Lebensqualitat unserer Patienten, die uns
immer getragen haben, zu verbessern.

Die Kohorte bietet weiterhin vielféaltige Mog-
lichkeiten — nutzen wir sie!

Adriane Skaletz-Rorowski, Judith Coenen-
berg, Klaus Jansen, Norbert H. Brockmeyer


http://www.kompetenznetz-hiv.de/media/Komplat-2010-04.pdf
http://www.kompetenznetz-hiv.de/
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Kommentar (Carsten Schatz):
»Raus bevor’s ganz dicke kommt:«

Carsten Schatz (Foto: Andreas Fux)

Die Daten von Menschen mit HIV zu sam-
meln ist von vornherein prekar. Die Deut-
sche AIDS-Hilfe (DAH) kann deren
Interessen im Kompetenznetz nun nicht
mehr vertreten. Zugleich hatte das Netz
von Anfang an Konstruktionsfehler. Fur
DAH-Vorstandsmitglied Carsten Schatz
lautet die Konsequenz: aussteigen. Die
Daten und das Biomaterial missen nach-
weisbar vernichtet werden

Alle Bemihungen um eine Fortfihrung der
staatlichen Forderung des Kompetenznetzes
HIV/AIDS und damit das Kompetenznetz
selbst sind gescheitert. Mit dem Ende der
Forderung Ende April dieses Jahres endet
auch die Begleitung des Netzes durch die
Deutsche AIDS-Hilfe (DAH). Damit fallt ein
wichtiger Ansprechpartner fir die Studienteil-
nehmer/innen weg.

Der Patienten-Newsletter, fur viele die einzige
Informationsquelle, ist eingestellt. Alle Infor-
mationen fur Teilnehmende sind nur noch
Uber die Schwerpunktpraxen zu bekommen.
Der Patientenbeirat wird seine Arbeit lediglich
ehrenamtlich weiterfihren. (Wer zahlt dann
eigentlich fur Treffen und Arbeit des Gremi-
ums?) Soweit der unerfreuliche Stand der
Dinge.

Die Mitgliederversammlung des Kompetenz-
netzes hat beschlossen, die Arbeit vorerst
trotz allem weiterzuftihren, weil noch wichtige
Studien laufen. Ich bin kein Wissenschaftler
und moéchte daher keine Aussagen zur Wich-
tigkeit dieser Studien treffen. Allerdings hat
auch niemand versucht, mir diese Wichtigkeit
nahe zu bringen. Fakt ist: bis 2016 sollen Da-
ten und Biomaterial der Teilnehmenden zent-
ral an der Uni Bochum gelagert werden.

Der Patientenbeirat und die DAH haben an
alle Teilnehmenden einen Brief geschrieben
und in neutralem Ton die Moglichkeiten des
Umgangs mit der Situation dargestellt:

Nichts unternehmen: Dann stehen der For-
schung die Daten und Proben bis zur Ver-
nichtung 2016 zur Verfigung.

Aussteigen: Dazu bietet die Deutsche AIDS-
Hilfe ein Formular zum Download an, das der
Arztin/dem Arzt auszuhandigen ist. Die Daten
werden geloscht, das Biomaterial sofort ver-
nichtet.

Ich persdnlich pladiere ganz klar fir Variante
zwei: raus, bevor’s ganz dicke kommt!

In der Griindungsphase des Kompetenznet-
zes habe ich im Vertrauen auf die Teilnahme
der Deutschen AIDS-Hilfe im Patientenbeirat
und auf die unabhéngige Forderung des
Staates fir diese Arbeit vielen Menschen mit
HIV/Aids zugeraten, sich zu beteiligen.

Schon Ende 2006 wurde der erste Skandal
bekannt, Daten von Teilnehmenden waren
ohne deren Einverstandnis ins Ausland
Ubermittelt worden. Dort unterliegen sie nicht
dem Datenschutzstandard, den wir aus
Deutschland gewohnt sind.

Schlampige Dateneingabe, mangelnde
Kommunikation, falsches Vertrauen ins
Arzt-Patient-Verhéltnis

Mitte 2007 die n&chste Hiobsbotschaft: Rund
die Halfte der urspringlich ,in die Kohorte
Eingeschleusten“ (immer diese Fachwdrter)
fiel aus dem Netz heraus, weil bei der Daten-
eingabe grobe Fehler passiert waren.
Informationen an die Teilnehmenden? Fehl-
anzeige!

Viele haben mich damals gefragt, warum sie
nicht benachrichtig wiurden. Leider konnte ich
ihnen ad hoc keine Antwort geben. Erst nach
muhevoller Netzrecherche konnte ich mir das
Informations-Desaster erklaren: Der Patien-
tenbeirat hatte keinen direkten Kontakt zu
den Teilnehmenden — der lief im Wesentli-
chen udber die beteiligten Arztpraxen und
Behandlungszentren. Welches Interesse aber
hat eine Praxis, den Patienten im Wartezim-
mer mitzuteilen: ,Ubrigens, wegen schlampi-
ger Dateneingabe sind wir bei diesem
wichtigen Forschungsprojekt nicht mehr
dabei.”

An noch einem weiteren Punkt fihrt uns das
Kompetenznetz zur Frage nach dem Arzt-
Patienten-Verhaltnis. Wir sollten unser Wis-
sen ernst nehmen und nicht so tun, als ob


http://blog.aidshilfe.de/2011/05/23/kompetenznetz-hivaids-5-raus-bevor%e2%80%99s-ganz-dicke-kommt/carsten-schatz-quadrat/�
http://blog.aidshilfe.de/wp-content/uploads/2011/05/Brief-an-die-Studienteilnehmer1.pdf
http://www.ondamaris.de/?p=142
http://www.ondamaris.de/?p=142
http://www.ondamaris.de/?p=398
http://www.ondamaris.de/?p=398
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hier alles im Lot ware. Auf der einen Seite
schulen und trainieren wir zu Recht Patien-
tinnen und Patienten, weil es fir die meisten
Menschen mit HIV/Aids schwierig ist, beim
Arzt Probleme und Fragen loszuwerden. Da
kdnnen wir doch nicht auf der anderen Seite
den Leuten sagen: Bezuglich des Kompe-
tenznetzes klart mal einfach alles mit eurem
Arzt!

Die Daten sind nicht vor Beschlagnah-
mung geschitzt, wahrend mancher
Staatsanwalt “Virenschleudern” verfolgen
moéchte

Hier hatte das Netz von Beginn an einen
Konstruktionsfehler. Ich habe mich damit be-
ruhigt, dass die Leute sich an die DAH und
den Patientenbeirat wenden konnten. Da das
jetzt weitgehend wegféllt, sage ich ganz klar:
Schluss. Jetzt raus!

Punkt zwei: Die Daten sind nicht vor Be-
schlagnahmung geschitzt, zum Beispiel im
Zuge von Strafverfahren. Das hat sowohl ei-
ne von uns in Auftrag gegebene Studie als
auch eine Stellungnahme des Deutschen
Ethikrates zur Sicherheit von Humanbio-
banken deutlich gemacht. Solange Staats-
anwalte in Deutschland herumlaufen, die
meinen, Uber die juristische Verfolgung von
LVirenschleudern“ Préavention betreiben zu
kénnen, halte ich bereits die Sammlung die-
ser Daten fur hoch prekar — aus welchem
Grund auch immer sie erfolgt.

Und wieder: Wir haben damals den Beteilig-
ten Wissenschaftler/innen und Arzt(inn)en
gesagt: Kampft mit uns fir eine Anderung
dieser Situation. Ich habe bislang aus dieser
Richtung nichts vernommen, Meine Hoffnung
auf mehr halt sich in Grenzen. Dass die Da-
ten nun an einem Ort gelagert werden sollen
statt wie bisher dezentral, macht sie in ihrer
Gesamtheit sogar noch leichter zuganglich.

Wir missen die Dinge nun also selbst in die
Hand nehmen. Die Daten und das Biomateri-
al missen nachweisbar vernichtet werden.
Mit anderen Worten: Schluss. Jetzt raus!

Die Aidshilfe hat sich Uberschatzt, als sie
beschloss, den Tiger zu reiten.

Punkt drei ist ein Punkt der Selbstkritik. Ich
glaube, die Aidshilfe und ihr Umfeld haben
sich Uberschatzt, als sie beschlossen, den
Tiger zu reiten. Wie im Beitrag von Bernd
Vielhaber angedeutet, hat das Kompetenz-
netz immer mit unterschiedlichen Interessen
Zu ringen gehabt, Spannungen gab es zum

Beispiel zwischen klinischen Forschern und
niedergelassenen Arzten. Die einen haben
hier gezogen, die anderen dort, von unten
wurde geschoben und oben sind die Leute
weggerannt.

Wir hatten in dieser Situation oft das Geflhl,
fast die einzige Akteurin zu sein, die noch am
Erfolg des Gesamtprojektes interessiert ist.
Wahrend es anderen oft um Kohle und Ein-
fluss ging, haben wir versucht, die Interessen
von Menschen mit HIV/Aids zu vertreten. Die-
sen Auftrag haben wir aber zu oft auf dem Al-
tar der Abwagung und der Diplomatie
geopfert.

In Zukunft wirde uns in diesem Spiel unser
wichtigster Mitspieler fehlen: die Bundesre-
gierung. Als Finanzier ist sie der Offentlichkeit
Rechenschaft schuldig und durch politischen
Druck beeinflussbar. Dieses Korrektiv steht
nicht mehr zur Verfiigung. Die Interessen der
Menschen mit HIV/Aids klar und deutlich zu
vertreten bedeutet darum abermals: Schluss.
Jetzt raus!

Das Kompetenznetz ist ein wichtiges Kapitel
in der Geschichte von HIV in Deutschland,
Daran andert auch sein Scheitern nichts.
Durch die Verschickung von Daten ins Aus-
land sind Fragen des Datenschutzes immer-
hin in den Fokus der Debatte gertickt. Es
wurden Diskussionen tber den Sinn von Stu-
dien gefuihrt und Diskussionen uber Interes-
senvertretung von Menschen mit HIV/Aids
geflhrt.

Ich hoffe, dieser Prozess ist noch nicht been-
det, denn wir brauchen diese Lektionen fiir
die nachsten Auseinandersetzungen. Dazu
gehort fir mich auch, nicht hinter verschlos-
senen Turen zu kungeln, sondern Debatten
in der Offentlichkeit zu fiilhren — zum Beispiel
auf den Internetseiten der DAH.

Bevor wir aber weiter historisieren und disku-
tieren, brauchen wir eine klare Botschaft an
die Menschen mit HIV/Aids in Deutschland,
die den Aidshilfen vertrauen. Die lautet mei-
nes Erachtens: Nehmt die Dinge in die eige-
ne Hand. Druckt den Antrag auf L&schung
der Daten und Vernichtung des Biomaterials
aus. Und wenn ihr Fragen habt, wendet euch
an Vertraute oder eure Aidshilfe. Legt die
ausgefillte Erklarung Eurem Arzt/eurer Arztin
vor. Steigt aus.

Carsten Schatz


http://blog.aidshilfe.de/2009/12/17/life-dah-gutachten-zum-datenschutz-beschlagnahme-von-patientenakten-nicht-ausgeschlossen/
http://www.ethikrat.org/dateien/pdf/stellungnahme-humanbiobanken-fuer-die-forschung.pdf
http://www.ethikrat.org/dateien/pdf/stellungnahme-humanbiobanken-fuer-die-forschung.pdf
http://blog.aidshilfe.de/2011/05/20/kompetenznetz-hivaids-4-setzen-sechs/
http://blog.aidshilfe.de/2011/05/20/kompetenznetz-hivaids-4-setzen-sechs/
http://blog.aidshilfe.de/?attachment_id=6515
http://blog.aidshilfe.de/?attachment_id=6515
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Kommentar (Siegi Schwarze):
»Die Hoffnung stirbt zuletzt”

Das Kompetenznetz HIV/AIDS steht vor
dem Aus, doch mit den gespeicherten In-
formationen und dem Biomaterial wird
weiter geforscht. Patienten fragen sich
nun, ob der Datenschutz noch gewahrleis-
tet ist oder ob sie die Vernichtung ihrer
Daten und Proben verlangen sollten. Sieqi
Schwarze, Mitglied im Patientenbeirat, fin-
det: Es wére fatal, jetzt auszusteigen.

Siegi Schwarze, Patientensprecher des Kompetenznetzes

Das Geld ist aus — diese Tatsache lasst sich
nicht leugnen. Die Frage ist nun: Wie verwer-
tet man die Uberreste der Kohorte optimal?
Einige Forschungsprojekte laufen weiter und
viele Forscher haben noch Ideen, wie man
die Daten und das gesammelte Biomaterial
intelligent auswerten kann.

Das Problem dabei ist, dass viele Fragestel-
lungen ,seriell* sind, man also erst die Aus-
wertung der einen Datenbankabfrage
abwarten, bevor man eine neue formulieren
kann. mit anderen Worten: Die Auswertungen
werden noch einige Zeit brauchen, womdg-
lich Jahre.

Deswegen ware es fatal, wenn sich jetzt viele
Patienten zum ,Ausstieg” entschlieRen und
die Loschung ihrer Daten sowie die Vernich-
tung ihrer Blut- und Gewebeproben verlan-
gen wirden.

Als Begriindung fir diesen Schritt wird immer
wieder der Datenschutz herangezogen. Doch
mit dem Ende des Projekts und der Zentrali-
sierung der Daten und Proben in Bochum
wird der Datenschutz eher erleichtert, da die
Uberwachung an nur einem Ort leichter mog-
lich ist.

Zwar ist die Deutsche AIDS-Hilfe in Zukunft
nicht mehr im Projekt involviert, aber sowohl
das Steering Committee als auch der Patien-
tenbeirat werden ihre Arbeit fortsetzen und
Uber einen sachgeméfen Umgang mit den
Daten und Materialien wachen.

Die meisten Laborwerte sind datenschutz-
rechtlich ohnehin eher uninteressant. Interes-
sant ist vor allem die Frage nach dem HIV-
Status, also letztlich die Tatsache, dass alle
Patienten in der Kohorte HIV-positiv sind.
Dass die Daten der Kohorte nicht beschlag-
nahmesicher sind, ist aber kein wirklicher
Nachteil: Die Informationen sind pseudony-
misiert abgespeichert; sie werden mit einem
Code aus dem Namen der Stadt, der Num-
mer des Behandlungszentrums sowie der
laufenden Nummer des Patienten erfasst (al-
so zum Beispiel Berlin02-38). Nur die jeweils
behandelnde Arztin/der jeweils behandelnde
Arzt kann den Daten und Proben den echten
Namen der jeweiligen Patienten zuordnen —
und die/der steht unter Schweigepflicht.

Kein Grund zum Aussteigen

Es ist bisher tbrigens noch nie der Fall einge-
treten, dass tatsachlich Daten aus den Stu-
dien als Beweismittel in einem Prozess
verwendet worden waren. Selbst fir den —
extrem konstruierten — Fall, dass ein
Staatsanwalt mithilfe der Biomaterialien aus
dem Kompetenznetz nachweisen wollte, dass
ein Patient A einen Patienten B infiziert hat,
ware dies schon wenige Monate nach der
Blutabnahme nicht mehr mdglich, da sich
ohne Behandlung das Virus in kurzer Zeit so
stark verandert, dass die Ahnlichkeit zum
Virus eines anderen Patienten nicht mehr
aussagekraftig ist. Wéhrend einer erfolgrei-
chen Behandlung kann sich das Virus zwar
nicht vermehren, also auch nicht verandern,
allerdings ist der Patient bei einer Viruslast
unter der Nachweisgrenze praktisch auch
nicht mehr infektios.

Fazit: Alle Szenarien, die als Argument fur ei-
nen Ausstieg aus dem Kompetenznetz be-
miht werden, sind mehr oder weniger
konstruiert und halten einer genaueren Be-
trachtung nicht stand. Lassen wir also den
Forschern die notige Zeit, die verbleibenden
Daten und Biomaterialien optimal auszunut-
zen. Denn wenn man jetzt aussteigt, war ein
Grof3teil der Muhen (und Kosten) fur die Katz.

Und wer weil3, vielleicht findet sich ja doch
noch eine Finanzierungsquelle. Dann kdnnte
die Datenbank problemlos reaktiviert werden
und die Erfassung der Daten und Biomateria-
lien kénnte nach kurzer Unterbrechung fort-
gesetzt werden.

Siegi Schwarze



HIVreport 3/2011: Kompetenznetz und die zukinftige HIV-Forschung in Deutschland

Kommentar (Bernd Vielhaber):
Setzen, sechs!

Das Kompetenznetz und die HIV-Kohorte
sind eine unendliche Geschichte menschili-
cher Unzulanglichkeiten, Eitelkeiten, Dumm-
heiten und mangelnden Weitblicks.

Die Basis fur dieses Debakel stellt die Art und
Weise dar, wie in der Bundesrepublik
Deutschland Forschung staatlich — also Uber
Steuergelder — geférdert wird. Dabei stellt
man mit Erschrecken fest, dass die For-
schung an Krankheiten weitgehend der
Pharmazeutischen Industrie tberlassen wird.
Die ist naturlich in allererster Linie daran inte-
ressiert, produktorientiert zu forschen. Un-
term Strich muss ein vermarktbares Produkt
herauskommen.

Dies kann man gewinnorientierten Wirt-
schaftsunternehmen kaum zum Vorwurf ma-
chen. Die Folgen fur die Allgemeinheit (das
Gemeinwesen), vor allem aber fir den indivi-
duellen Patienten sowie fiir den behandeln-
den Arzt sind jedoch verheerend. Zu
Arzneimittelwirksamkeit, zur Arzneimittelsi-
cherheit sowie der Kosten-Nutzen-Relation
gibt es kaum unabhangige Forschung. Den-
noch handelt der Staat — die Politik — nicht,
sondern Uberldasst den Herstellern die For-
schung fast vollstandig.

Steuergelder fur eine (eben nicht interessen-
geleitete) Medikamentenforschung zu be-
kommen, ist in Deutschland eine maximale
Raritdt (zumindest im HIV-Bereich), anders
als in den USA, wo das grof3e klinische For-
schungsnetzwerk ACTG
(https://actgnetwork.org/) seit 1987 staatlich
finanziert wird. Aber auch dort wird die Forde-
rung beendet.

Auf diesen — tja, ich will mal héflich bleiben —
mangelnden Weitblick der Politik, setzen per-
sonliche  Eitelkeiten und  menschliche
Unzulanglichkeiten im HIV-Bereich tatiger
Wissenschaftler und Arzte auf. Der Konkur-
renzkampf untereinander und eine mangein-
de Bereitschaft, sich (unentgeltlich) zu
engagieren, fuhrten gerade in den Anfangs-
jahren der HIV-Kohorte zu grotesken Situati-
onen.

Beispielsweise war zu Beginn der HIV-
Kohorte die Eingabe einer individuellen Me-
dikamentendosis der ART ins Datenbanksys-
tem ebenso wenig moglich, wie die Eingabe
von Begleitmedikation, weil es den Damen
und Herren schlicht zu viel Arbeit war. So
brauchte es einige Zeit, bis die Datenerhe-

bung (welche Daten werden erhoben?) eine
Qualitat erreicht hatte, die wirklichen Nutzen
versprach.

Wie andere Kohorten hat die HIV-Kohorte ih-
re Kinderkrankheiten gehabt und musste sie
wohl auch haben, bevor sie wirklichen Nutzen
hervorbringen konnte. Wenn ich mich richtig
erinnere, hat auch die ClinSurv-Kohorte des
RKI erst etwas sechs Jahre nach Beginn ei-
nen wirklichen Nutzen hervorgebracht.

Da sich aber tUber die Zeit weder die Konkur-
renz konstruktiv nutzbar machen lief3, noch
die Eitelkeiten abnahmen (eher im Gegen-
teil), noch sich die Geldgeber mit Weitblick in-
fizierten, nahm das Verhangnis ungebremst
seinen Lauf.

Zwischenzeitlich hatte die HIV-Kohorte eine
Grof3e erreicht, die sie international wirklich
konkurrenzfahig gemacht hatte. Mit grol3en
Datenmengen gehen Probleme einher. Je
mehr Daten eingegeben werden, desto gro-
Rer ist die Wahrscheinlichkeit, dass es bei
der Dateneingabe zu Fehlern kommt. Die
missen selbstverstandlich identifiziert und
korrigiert werden. Ein kostspieliges, weil per-
sonalintensives Unterfangen.

Der Geldgeber griff durch und verlangte eine
Reduktion der Patientenzahl auf etwa die
Halfte. Der sich nun anschlieRende Prozess
der Auswahl der Zentren, die weiterhin als
Partner der Kohorte Patienten eingeben und
einschleusen durften, war aus meiner Sicht
der Sargnagel. Er fuhrte zu einer erheblichen
Verscharfung der Intrigen gegen das Kompe-
tenznetz.

Da man sich des Eindrucks nicht erwehren
kann, dass die Politik in unserem Land erheb-
lich starker von Lobbyismus beeinflusst wird,
als von Weitblick, waren die Versuche, die
Kohorte am Leben zu halten, vergeblich.

Das Kompetenznetz ist aus meiner Sicht
nicht ausschlieB3lich ein Opfer der Politik. Es
hat in der Art und Weise, wie es agiert hat
(wie miteinander umgegangen wurde) einen
ordentlichen Anteil an seinem eigenen Unter-
gang. Insofern halt sich mein Mitleid in Gren-
zen.

Aus der Perspektive eines HIV-Positiven und
aus der wissenschaftliche Perspektive kann
ich nur sagen: die Nicht-Weiterfihrung der
HIV-Kohorte ist inakzeptabel und unent-
schuldbar.

Schamt euch, alle zusammen! —

Setzen, sechs!

Bernd Vielhaber, Therapieaktivist


https://actgnetwork.org/
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Zukunft der HIV-Forschung

Augen auf bei jeder Ausschreibung:
Wissenschaftler auf
Fordermittelsuche

Mit Ende der Forderung des Kompetenznet-
zes fallt die HIV-Forderung nicht weg.
Regelmalig gibt es Ausschreibungen des
Bundesministeriums fur Bildung und For-
schung (BMBF). Insgesamt umfasst die lau-
fende Projektférderung des BMBFs nach
Auskunft des Ministeriums im Bereich
HIV/Aids rund 12 Millionen Euro (Stand Juni
2011). Hinzu kommen die Férderungen der
Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG).

Zwischen ,Mannlichkeit in Kapstadt* und
HIV-positiven Kindern: DFG férdert 127
Projekte

Die DFG fordert einzelne Wissenschaftler
oder ganze Forschergruppen. lhr Schwer-
punkt liegt auf der Grundlagenforschung.
Prinzipiell kann sich jeder Wissenschatftler mit
einer guten Idee bei der DFG bewerben.
Hinzu kommen Ausschreibungen, zum
Beispiel in den Geistes- und Sozialwissen-
schaften.

DFG-Projekte kénnen bis zu neun Jahren,
gefordert werden. Fachbereichsibergreifende
sogenannte ,Sonderforschungsbereiche” ha-
ben sogar Fdrderungszeiten von bis zu
12 Jahren. In der Internetdatenbank GEPRIS
sind Uber 127 laufende Projekte gelistet, in
denen es um Forschung im Bereich HIV geht.
Das Programm reicht von sozialwissenschatft-
lichen Untersuchungen zu ,Mannlichkeit und
Aids in Kapstadt® tber klinische Fragestellun-
gen wie die Evaluation von Therapiepausen
bei HIV-positiven Kindern bis hin zu immuno-
logischer Grundlagenforschung.

Wie viel die DFG fur den Bereich von HIV
jahrlich investiert, wird nicht ausgewiesen. Da
sich die Projekte im Grundlagenbereich oft
auf unterschiedliche Erkrankungen beziehen,
sei eine genaue Aufsplittung der Férderung
nach Erkrankungen nicht mdoglich, so die
DFG

Auf Nachfrage von HIVreport teilte sie mit,
dass fur den gesamten Bereich der Medizin
2009 die Fordersumme von mehr als 566,7
Mio. € vergeben worden sei.
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Hector-Stiftung vergibt regelméaRig For-
schungspreis fir HIV/Aids

Neben dem BMBF und der DLR férdern auch
private Stiftungen Forschungsvorhaben im
Bereich HIV/AIDS. Sehr prominent ist in
Deutschland zum Beispiel die Hector-
Stiftung, die erst kirzlich eine grol3e Aus-
schreibung zu ,HIV und Alter* verdffentlicht
hat und alle zwei Jahre einen Forschungs-
preis in H6he von 150.000 € vergibt. (Liste
der Forschungspreise bis 2009).

Kompetenznetz ade — willkommen
im Zentrum fur Infektionsforschung

Zurzeit sortiert sich die deutsche Forschungs-
landschaft neu. Gerade erst wurde der Start-
schuss fur das Deutsche Zentrum fir
Infektionsforschung (DZI oder DZIF) abgege-
ben, das kunftig neue Therapieansatze, Impf-
stoffe, Impfverfahren und Medikamente
gegen Krankheitserreger entwickeln soll.

Von seinen Zielen ist das DZIF &hnlich ange-
legt wie die vielen Kompetenznetze der Me-
dizin: Auch hier soll es um die nationale
Vernetzung der Forschung zum Wohle der
Patienten gehen. Beteiligt sind 31 Hochschu-
len, Kliniken und Forschungszentren an sie-
ben Standorten in ganz Deutschland. Der
Projekttrager ist das Helmholzzentrum in
Braunschweig. Voraussichtlich im Herbst
2011 wird das DZIF seine Arbeit aufnehmen.

Auf dem funften DOAK Mitte Juni 2011 haben
die Prof. Dr. med. Sebastian Suerbaum und
Prof. Dr. med. Reinhold Schmidt von der Me-
dizinischen Hochschule Hannover die aktuel-
len Entwicklungen prasentiert.

Das DZIF hat elf Schwerpunkte: zum einen
die grofRen Infektionserkrankungen HIV/Aids,
Malaria, Virushepatitis und Tuberkulose so-
wie Erkrankungen des Magen-Darm-Trakts,
zum anderen will es sich Ubergreifenden
Themen wie der Antibiotikaresistenz im Zu-
sammenhang mit nosokomialen Infektionen
(,Krankenhausinfektionen®) widmen.

Ein grolRes Thema soll auch Forschung zu
neuen ,emerging infections, wie Vogel-
grippe, Ehec und Co., sein

Suerbaum berichtete, dass es auch darum
gehe, die Wirtschaft, NGOs und die Politik in
die Arbeit des DZIF einzubeziehen. Konkrete
Ideen, wie das geplant sei, sind auf dem
DOAK noch nicht prasentiert worden.


http://www.dfg.de/index.jsp
http://www.hector-stiftung.de/index2.php?seite=aids-forschungspreise&cat=med&sub=1&unter=2
http://www.hector-stiftung.de/index2.php?seite=aids-forschungspreise&cat=med&sub=1&unter=2
http://www.bundesregierung.de/Content/DE/__Anlagen/2011/06/2011-06-09-zentren-gesundheitsforschung,property=publicationFile.pdf
http://www.bundesregierung.de/Content/DE/__Anlagen/2011/06/2011-06-09-zentren-gesundheitsforschung,property=publicationFile.pdf
http://www.bmbf.de/press/2988.php
http://www.bmbf.de/press/2988.php
http://www.bmbf.de/press/2988.php
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HIV/Aids wird also eines von vielen Themen
sein und befindet sich in Konkurrenz zu ande-
ren Erkrankungen. Ob dies eher ein Vor- oder
eher ein Nachteil ist, bleibt abzuwarten.

Ein Vorteil konnte sein, dass Forschergrup-
pen haufiger Uber den eigenen Tellerrand
schauen und es zu sinnvollen Synergiereffek-
ten der Grundlagenforschung oder der Erfor-
schung von Koerkrankungen wie Hepatitis
oder anderen sexuell Ubertragbaren Erkran-
kungen kommt.

Andererseits konnten die Forschungsmittel
fur HIV weiter gesenkt werden, was im gro-
RBen Gesamtfordertopf ,Infektionserkrankun-
gen“ durch interne Umverteilungen kaum
auffiele.

Fur HIV-Kohorte kein Platz im DZIF

Die Daten der HIV-Kohorte des Kompetenz-
netzes haben im neuen Verbund auf jeden
Fall keinen Platz. Prof. Schmidt berichte,
dass die neuen Projekte andere Daten beno-
tigen wirden und die Wissenschaftler des
DZIFs allenfalls Interesse an der DNA-Bank
hatten. Die letzte Chance zur Nutzung der
HIV-Kohorte scheint damit voriiberzuziehen.

Deutsche Forscher, die langfristige Entwick-
lungen der HIV-Erkrankung studieren wollen,
werden sich in Zukunft wieder mehr auf die
Kohortendaten aus anderen Landern oder die
wesentlich kleinere ClinSurv-Kohorte des
Robert-Koch-Instituts verlassen miissen.

Fraglich ist, ob mit der Grindung des DZIF
die Probleme gel6st werden, die zum Schei-
tern des Kompetenznetzes HIV/AIDS geflihrt
haben. Auch das DZIF wird eine verlassliche,
auf langere Zeit angelegte Finanzierung be-
noétigen, um unabhangige Forschung betrei-
ben zu kdnnen.

Das BMBF beabsichtigt, das DZIF in den ers-
ten funf Jahre mit insgesamt ca. 89 Mio. € zu
fordern, einer ordentlichen Summe, die sich
allerdings auch viel mehr Wissenschaftler als
im Kompetenznetz HIV/AIDS teilen mussen.
Die Zukunft wird zeigen, ob Kooperation oder
Konkurrenz siegen wird.

Ein grof3er Unterschied zwischen dem DZIF
und dem Kompetenznetz HIV/AIDS zeichnet
sich schon jetzt ab: Partizipation und die Be-
teiligung von Patientenverb&nden war beim
DZIF bisher kein Thema. Auf dem DOAK hat
Suerbaum etwas unbestimmt gesagt, dass

11

dies noch geplant werde. Warten wir also ab,
was sich bis zum Herbst 2011 noch tut.

Steffen Taubert
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Hinweis

Die hier genannten Verfahren, Medikamente, In-
haltsstoffe und Generika werden ohne Riicksicht
auf die bestehende Patentlage mitgeteilt. Ge-
schitzte Warennamen (Warenzeichen) sind nicht
immer als solche gekennzeichnet; Es darf daher
nicht angenommen werden, dass es sich bei den
verwendeten Bezeichnungen um freie Warenna-
men handelt.

Die Deutsche AIDS-Hilfe bernimmt keine Ge-
wahr fur die Richtigkeit der Angaben und haftet
nicht fir Schaden durch etwaige Irrtimer. Wir ra-
ten unseren Leserinnen und Lesern, auf die Fach-
informationen und Beipackzettel der
Herstellerfirmen zuriickzugreifen.
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