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Letzter Ausverkauf ans Auge?

Von Erika Feyerabend

Als der englische Reformdenker Sir Jeremy Bentham 1832 starb, wurde auf seinen
eigenen Wunsch sein Skelett prapariert und bekleidet. Der Kopf wurde aus Wachs
modelliert und sein wirklicher Schédel zwischen den Beinen platziert. Die Gestalt
sollte allen Senatssitzungen im Parlament beiwohnen. Bentham wollte nicht als
Toter prasentiert werden, sondern er wollte durchaus lebendig wirken. Bentham
war Utilitarist. Ihn interessierte nichts Nutzloses, an den Toten marschierte der
Fortschritt vorbei. Benthams »Fortschritt« bediente sich der Macht des Auges.
Gefangnisse, Fabriken, Hospitaler, Irrenanstalten oder Schulen entwarf er so, dass
die Insassen in stetig einsehbaren Raumen von einem hohen Turm aus permanent
Uiberwacht werden konnten, ohne selbst zu wissen, ob sie gerade gesehen werden.
Das Prinzip: Bei permanenter Sichtbarkeit bleibt der Beobachter selbst unsichtbar.
Das Schema sollte die gesamte Gesellschaft zu einem Glaspalast machen.
Besucherstrome, die durch unterirdische Gange in zentrale Wachtiirme gelangen,
lernen, sich mit den Augen des Beobachters selbst zu sehen. So sei, meinte
Bentham, »die Moral zu reformieren, die Gesundheit zu bewahren, die Okonomie
wie auf einen Felsen zu bauen ...« SchlieBlich muss nichts mehr wirklich gesehen
werden, weil alle wissen, was zu tun ist.

Zeitsprung: Neue »Einblicke in Korper« verspricht auch der gelernte Anatom
Gunther von Hagens. Seine Ausstellung »Kérperwelten — Die Faszination des
Echten« ist seit Februar in KdIn in einer eigens aufgebauten Halle zu sehen. Von
Hagens stellt praparierte Leichen aus. Er hat sich das Verfahren der so genannten
»Plastination« patentieren lassen. Es entzieht die toten Kérper dem Verfall.
Mittels moderner Kunstoffchemie sind sie trocken, geruchsfrei, unbegrenzt haltbar
und beliebig modellierbar. »AnatomyArt« nennt von Hagens, was er in seinem
privaten Institut fiir Plastination in Heidelberg (IfP), mit Filialen in Bischkek
(Kirgisien) und Dalian (China) unter der Haut hervorholt. Leichen als anatomische
Kunstwerke: Kérper, die »in alle Raumrichtungen expandieren«, »Einblicke in
sonst verborgene Strukturen«, »Echtanblicke ... direkt in sich selbst«.

Man wird an den Nutzenwahn Benthams erinnert, wenn man den Plastinator
dozieren hort: »Indem ich Leichen nitzlich mache, sind sie keine Leichen mehr ...
Leichen sind ndmlich dazu bestimmt, zu Staub zu werden. Mit der Plastination
schaffe ich, gerade fiir junge Leute, eine Alternative. Eine neuartige — und zu-
gleich lehrreiche Form postmortaler Existenz.« Und wie Bentham verspricht auch
von Hagens Wissen durch Sehen: »lch will den Menschen in sich hineinschauen
lassen.Ich popularisiere die Medizin, damit sie auch fiir interessierte Laien
greifbar wird.«
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EDITORIAL

Fortsetzung von Seite 1 [0

»lch war gestorben, und
gridsslich umleuchtete
mich rings das Morgen-
rot. - Wie? Ist das alles?
Der Vorhang war aufge-
gangen, und ich harrte
immer noch.«

aus: Charles Baudelaire:

Les Fleurs du Mal (Die Blumen
des Bdsen), Miinchen 1975,

S. 327f.

»Die Worter sind eher
ein Teil von uns als die
Nerven. Wir kennen
unser Gehirn nur vom
Horensagen.«

Paul Valéry in Les Cahiers.
Zitiert nach Jean Starobinski:
Kleine Geschichte des Korper-

gefiihls, Seite 103.
Frankfurt a.M. 1991
(Fischer Wissenschaft).
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Letzter Ausverkauf
ans Auge?

Das Sichtbarkeitspostulat, das die Ausstellung
unter die Haut und tiber den Tod hinaus dehnt,
zieht stetige Besucherlnnenstrome an. Mehr als
vier Millionen Zuschauerlnnen hat sie an ver-
schiedenen Orten angelockt. Im Sog der offen-
bar durch die »Echtheit« der Leichen faszinier-
ten Massen ist viel Platz fiir politisches Kalkdl.
Tourismusvereinigungen rechnen mit auBeror-
dentlichen Einnahmen; sie werden ihre Okono-
mie auch auf diesen »Felsen« bauen. Medizini-
sche Organisationen klaren iiber »Gesund-
heitsrisiken« auf, propa-
gieren geslindere Lebens-
weisen fiir Jugendliche
und Organspende fir alle.
Public-Health-Padagog-
Innen reformieren die
Moral und bewahren die
Gesundheit. Und Journalistinnen berichten iber
die »Sensation«. Die medizinische Zeitschrift
Medical Tribune will jedoch im Rahmen der
Ausstellung ausdriicklich den Dienst an der
»Volksgesundheit« erkennen.

Ist von Hagens ein Aufklarer? Einer der den
Blick auf Kérper und Tod »demokratisiert,
indem er die Toten zum Ausstellungsobjekt
macht? Ein Mann mit biopolitischen Utopien?
Von Hagens kalkuliert den Preis und Wert
seiner bearbeiteten Leichen. Ein Ganzkorper-
plastinat ist kauflich, es kostet immerhin
65.000 DM, denn soviel soll die Dienstleistung
»Konservierung« Wert sein. Als Kunden gelten
Lehr- und Forschungsein-
richtungen oder Museen.
Der Markt ist also be-
schrankt. Bislang sind
Leichen keine einfachen
»Gegenstande« des
Rechtsverkehrs und der Aneignung.

Der Plastinator verschleiert diese Lage:
»Kauf und Verkauf von Leichen bzw. Leichen-
teilen (wird) in unserem Kulturkreis kontrovers
diskutiert ... Der Gesetzgeber scheut eine Rege-

Im Sog der offenbar durch
die »Echtheit« der Leichen
faszinierten Massen ist viel
Platz fiir politisches Kalkiil.

In einigen Jahrzehnten
soll jede gréfere Stadt tiber
ein solches »Menschen-
museum« verfligen.

lung, weil er weder die Unversehrtheit des
Leichnams, noch die freie Entnahme von Kor-
perteilen Verstorbener zum Verkauf ... fest-
schreiben will. So existiert ein gesetzesfreier
Raum.«

Die Liicke ist allerdings herbeigeredet, denn
bislang ist der Leichnam weder kauflich noch
eigentumsfahig. Zundchst griindete von Hagens
sein Privatinstitut, um die Kundschaft im Raum
von Lehre und Wissenschaft zu erobern. Die
Ausstellungen erweitern nun den Markt. Auch
das Privatpublikum soll Abnehmer werden und
bildet den neu projektierten Markt. Die Ein-
trittsgelder helfen von Hagens, sein Zukunfts-
projekt ins Auge zu fassen: das »Plastinations-
museum« — ein Millio-
nenprojekt. In einigen
Jahrzehnten soll jede
groBere Stadt iiber ein
solches »Menschen-
museum« verfligen.

All das scheint
6ffentlich méglich — mit den Jokern »Gesund-
heit« und »Wissen«. Bisher geben die Behérden
griines Licht. So wurde der freie Verkehr von
Leichen {iber Grenzen hinweg von einem deut-
schen Zollamt vorlaufig unter der Kategorie
»Tiere, tot, fiir den menschlichen Verzehr nicht
geeignet« erlaubt. Die oberste Zollbehérde in
Berlin hat beschlossen, die Kategorie »unfer-
tige anatomische Praparate« zur Anwendung zu
bringen. Im Behérdendeutsch: »Rohware fir
anatomische Zwecke«. Damit sind die Leichen
zollfrei und unterliegen nur zur Halfte dem
Umsatzsteuersatz.

Plastinator von Hagens spricht von einer
»faszinierenden Idee der
Symbiose zwischen
Anatomie und Kunst«.
Die Symbiose ist aber
eine andere: Das Kalkil
des Nutzens und die
Macht des Auges vermakeln den Leichnam an
die Welt der Waren. Auf diesen Felsen wird der
private Investor von Hagens dann seine
Kathedrale bauen kdnnen. ¥

Erika Feyerabend (Essen) ist
Journalistin und BioSkoplerin.

http://www.Bioskop-Forum.de

ist die Adresse im Internet, unter der Sie regelmaBig

Neuigkeiten von BioSkop e.V. finden. Publikationen,
Pressemitteilungen,
tungstermine, Vortrags- und Seminarthemen, Még-
lichkeiten zur Einmischung — all dies ist per Maus-

Stellungnahmen, Veranstal-

klick auf der BioSkop-Homepage mit dem neugieri-
gen Maulwurf abrufbar. Und wer noch einmal nach-
blattern mochte, was BioSkor seit 1998 recherchiert
und geschrieben hat, wird unter www.Bioskop-
Forum.de ebenfalls fiindig werden — alle Inhaltsver-
zeichnisse der Zeitschrift sind dort gespeichert.
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EUGENIK

Mediziner werben fiir Selektionstechnik

Praimplantationsdiagnostik soll nach Ansicht der
Bundesarztekammer in Deutschland erlaubt werden

Die Bundesirztekammer (BAK) pladiert
dafiir, die verbotene Praimplantations-
diagnostik (PID) in Deutschland zuzulas-
sen. Ob ihre Werbung fiir die Technik, die
zur Selektion von Embryonen mit uner-
wiinschten genetischen Eigenschaften
dient, gefruchtet hat oder nicht, wird
sich Ende Mai zeigen - auf einem Sympo-
sium des Bundesgesundheitsministeriums.

Ihren Aufruf zur Aushebelung des seit 1991
geltenden Embryonenschutzgesetzes (EschG)
startete die BAK Ende Februar: In Berlin présen-
tierten die Vertreterinnen der deutschen Arzte-
schaft einen »Diskussionsentwurf zu einer
Richtlinie zur Praimplantationsdiagnostik«.

Das Papier macht sich dafiir stark, die PID
solchen Paaren anzubieten, »fiir deren Nach-
kommen ein hohes Risiko fiir eine bekannte und
schwerwiegende, genetisch bedingte Erkran-
kung besteht«, wobei »spat manifestierende
Erkrankungen« nicht kategorisch ausgeschlos-
sen werden. Voraussetzung fiir jede PID miisse
sein, dass zuvor bei beiden Partnern per Gen-
test eine Anlagetragerschaft fiir die gesuchte
Abweichung ermittelt worden sei.

Der »Diskussionsentwurf« sagt nicht, nach
welchen »genetisch bedingten Erkrankungen«
sie konkret per PID fahnden lassen wollen;
praktisch rechtfertigen seine schwammigen
Formulierungen die Suche nach hunderten von
Krankheiten, die mit Gen-Mutationen in Verbin-
dung gebracht werden. Nur »die Geschlechts-
bestimmung ohne Krankheitsbezug« und »das
Alter der Eltern« sind fiir die BAK »keine Indi-
kation« fiir eine PID.

Die BAK rechtfertigt ihren VorstoB mit an-
geblicher Nachfrage von »Risiko-Paaren«. Zum
Beleg fithren die Mediziner an, dass die PID
bisher weltweit vierhundertmal durchgefihrt
und in zehn Staaten der Europaischen Union
erlaubt sei. Die BAK-Werbung scheint allerdings
noch nicht gefruchtet zu haben. Jedenfalls
waren die 6ffentlichen Reaktionen von Politi-
kerlnnen, Verbanden und Medien iiberwiegend
ablehnend, einige warnten ausdriicklich vor
einer neuen Eugenik in Deutschland. Zu den
KritikerInnen gesellte sich auch Bundesgesund-

»Praimplantationsdiagnostik«

Méglich ist die Praimplantationsdiagnostik (PID)
nur in Verbindung mit der so genannten in-vitro-
Fertilisation: Dabei entnimmt der Reproduktions-
mediziner aus dem Eierstock der Frau reife Eizel-
len und fiihrt sie im Reagenzglas mit Samenzellen
des Mannes zusammen. Gelingt die kiinstliche
Befruchtung, teilen sich die Eizellen; nach 48 bis
72 Stunden bestehen sie aus acht Zellen.

Das Achtzell-Stadium ist das PID-Stadium: Dem
Embryo wird eine Zelle zwecks Gencheck ent-
nommen. Wird bei der Analyse die gesuchte Chro-
mosomenstorung oder Anlage fiir eine erbliche
bedingte Erkrankung ermittelt, wird der Achtzeller
aussortiert und vernichtet. Wird keine Abwei-
chung gefunden, folgt die Implantation des Em-
bryos in die hormonell stimulierte Gebarmutter
der Frau. Die statistische Wahrscheinlichkeit, dass
sie dann schwanger wird, liegt bei 20 Prozent.

heitsministerin Andrea Fischer. Sie betonte, ih-
rer Meinung nach solle die PID verboten bleiben.

Ob dies die Position der gesamten Bundes-
regierung ist, wird sich zwischen dem 24. und
26. Mai zeigen, wenn das Gesundheitsministe-
rium zu einem Symposium nach Berlin ladt. Auf
dem Programm (Anmeldung siehe Seite 5) steht
auch die Frage, ob die PID im geplanten »Fort-
pflanzungsmedizingesetz« erlaubt werden soll.
Und die Frage nach Zulassung wird auch ge-
stellt, wenn Gber die »Verwendung embryonaler
Stammzellen« (siehe Seite 14) diskutiert wird.

Womit mittelfristig zu rechnen ist, wiirde
die PID tatsachlich eingefiihrt, haben die
Humangenetikerlnnen Wolfram Henn und Traute
Schroeder-Kurth im Juni 1999 im Deutschen
Arzteblatt ausgebreitet: »Paaren mit Kinder-
wunsch, auch solchen ohne bekannte familiare
Belastung, kdnnte vor einer Schwangerschaft
ein breites Screening aus Blutproben auf
Anlagetrégerschaft fiir verschiedene rezessive
Erbleiden angeboten werden. Im Falle eines
positiven Befundes kdnnte dann eine PID auf
das einzelne Leiden erfolgen. Durch dieses
Verfahren wiirde das Indikationsspektrum der
PID entscheidend erweitert: von individuell mit
Erbleiden belasteten Familien in die unbe-
lastete Allgemeinbevdlkerung.«

LE

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

Grenzen liberschreiten
»Das Spektrum der erkenn-
baren Erbkrankheiten,
Krankheitsveranlagungen
und anderer Merkmale
wdéichst mit dem Fortschrei-
ten der Humangenom-
forschung - und so auch die
Mdoglichkeiten zur Selektion.
Da die Priimplantations-
diagnostik im Reagenzglas
stattfindet, kann sie leicht
die Grenzen liberschreiten,
die der Prdnataldiagnostik
heute durch einen im
Zweifelsfall drohenden
Schwangerschaftsabbruch
gesetzt sind.«

Prof. Regine Kollek, Molekular-
biologin und Vorsitzende des
Ethik-Beirates beim Bundesge-
sundheitsministerium, in einem
Interview mit der tageszeitung
(taz) vom 23. Februar 2000.
Kollek hat soeben ihr Buch
»Priimplantationsdiagnostik«
verdffentlicht (erschienen im
Francke Verlag, Tiibingen, 266
Seiten, 58 DM). Eine ausfiihrli-
che Rezension ist am 30. Mdrz
im Radio zu héren (WDR 3,
»Am Abend vorgestellt«,
23.05-23.30 Uhr). Autorin ist
Beate Hinrichs.

~y
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ALLTAG

Von Johannes Spatz
(Berlin), Arzt,
Sprecher der AG Ethik
im Berliner Forum
Patienteninteressen

»Strukturen analysieren,
offentlich machen,
verindern«

»Die Arbeitsgruppe Ethik
sichtet nicht die vielfiltigen
Definitionen von Ethik und
stellt keinen neuen Ethik-
Codex auf. Der Arbeits-
gruppe Ethik geht es um die
Einforderung der Rechte der
Patienten/innen. (...)

Die Arbeitsgruppe analy-
siert die Strukturen von
Organisationen, die in ethi-
schen Fragen Einfluss auf
Beratung, Behandlung und
Beforschung von Patienten
nehmen. (...)

Wichtige Kriterien der
Beurteilung dieser Institutio-
nen sind demokratische
Nominierung der Mitglieder
von Beirdten oder Kommis-
sionen und Transparenz von
Strukturen und Abldufen.
Angestrebt ist, dass die
Patienten maoglichst mehr-
heitlich in diesen Gremien
vertreten sind.«

aus einer Selbstdarstellung der
Arbeitsgruppe Ethik im Berli-
ner Forum Patienteninteressen.
Sprecherinnen der AG sind:
Johannes Spatz (Telefon 030-
7875921), Karin Claessens
(030-8337093), Marianne
Singer (030-3265457).

=

Ablauf eines Arzneimittelversuches

Was einer Schwangeren kurz vor der Entbindung im
Berliner Virchow-Klinikum zugemutet wurde

Am 19. Dezember 1999, nachts um zwei Uhr,
sucht eine hochschwangere Frau mit starken
Wehen und Steisslage des Babies die Geburts-
klinik des Berliner Virchow-Universitatsklini-
kums auf. Am Morgen erhalt sie ein wehenhem-
mendes Mittel, das die Geburt etwas verzégern
soll. Dann soll es pldtzlich ganz schnell gehen.
Gegen 10 Uhr soll die Frau, innerhalb von 15
Minuten, auf einen Kaiserschnitt vorbereitet
werden.

Ihre Schwagerin spricht derweil im Vorbe-
reitungsraum des Operationssaales mit dem
stellvertretenden Direktor der Klinik fiir Ana-
sthesiologie (Wissenschaft von der Schmerz-
betdubung), der auch als Professor forscht und
lehrt. Wahrend sie verschiedene Vordrucke des
Klinikums durchsieht, wendet sich der Professor
direkt an die Schwangere. Von der Frau, die seit
zwei Jahren in der Bundesrepublik lebt und
noch nicht flieBend Deutsch spricht und ver-
steht, erhalt er eine Unterschrift — die Einwilli-
gung fiir die Anwendung des Medikamentes
Rapacuronium im Rahmen des Kaiserschnittes.
Worum es dabei geht, weil} sie nicht.

Einfach verschwunden

Als die Schwagerin entdeckt, dass die auf die
Geburt fixierte Schwangere etwas unterschrie-
ben hat, was sie gar nicht lesen kann, will sie
dieses Schreiben sehen. Weil der Arzt ihr die
Papiere nicht aushéndigen will, sieht sie sich
gezwungen, ihm das Papier aus der Hand zu
nehmen; anschlieBend verlasst er den Raum.
Bei der Lektlire des »Informationsbriefes« stellt
die Schwégerin dann fest, dass es sich hier um
einen Versuch mit dem Arzneimittel Rapacuro-
nium handelt; sie will das Papier mit der Unter-
schrift der Schwangeren zuriickerhalten. Dies
wird abgelehnt, Begriindung: Das Blatt mit der
Einwilligungserklarung sei nicht zu finden.

Im kleingedruckten Informationsbrief wird
erklért, dass Rapacuronium bereits in den USA
zugelassen und eine Zulassung in Deutschland
im Februar 2000 zu erwarten sei. Das Medika-
ment solle bewirken, dass die Muskulatur der
Atemwege und der Bauchdecke fiir einen
bestimmten Zeitraum erschlafft.

4 | &/ BioSkop Nr.9 « Mirz 2000
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Der Professor kommt wieder herein. Er bit-
tet die Schwégerin, der Schwangeren zu Uber-
setzen, dass das lblicherweise eingesetzte
Medikament Succinylcholin fiir Frau und Kind
todlich sein kénne, wahrend das vorgesehene
Rapacuronium weniger Nebenwirkungen auf-
weise. Doch die Schwagerin beharrt auf Riick-
gabe des unterschriebenen Papieres. Inzwischen
ist die Stimmung emotional sehr angespannt.

Vollig verunsichert

Der Mediziner geht erneut, das Papier bleibt
verschwunden. Dann erscheint eine andere
Narkosearztin, es ist die Ehefrau des Professors.
Zur Patientin, die standige Wehen hat, sagt die
Arztin, wenn es ihr hier nicht passe, solle sie
das Haus doch verlassen. Zudem miisse man
davon ausgehen, dass sie nach zwei Jahren
Aufenthalt in Deutschland auch Deutsch
spreche. Die Schwagerin bricht aus Verzweif-
lung in Tranen aus.

Dann erscheint der Chefarzt der Geburts-
hilfe. Er entschuldigt sich fiir das Verhalten
seiner Kollegen. Die werdende Mutter und ihre
Schwdgerin sind inzwischen véllig verunsichert
und bitten darum, in ein anderes Krankenhaus
gebracht zu werden. Der Chefarzt der Geburts-
hilfe sagt den sofortigen Transport in das
Auguste-Viktoria-Krankenhaus (AVK) im Stadt-
teil Schoneberg zu. Eine Krankenschwester
bricht mitfiihlend in Tranen aus.

Gegen 13 Uhr wird die Gebarende mit Blau-
licht ins AVK gefahren. Die Patientin habe das
Virchow-Klinikum auf eigenen Wunsch verlas-
sen, heiBt es in einem kurzen Begleitschreiben
ohne medizinische Befunde. Rund zwei Stunden
spater erfolgt der Kaiserschnitt — unter Peridu-
ralandsthesie (ortliche Betaubung). Eine Voll-
narkose, die im Zusammenhang mit dem Medi-
kamentenversuch im Virchow-Klinikum vorgese-
hen war, halt man im AVK fir nicht erforderlich.

.

Es wird ein gesunder Séugling geboren. y

Der Bericht beruht auf einem Gesprach, das zwei
Mitglieder der Berliner AG Ethik mit der jungen
Mutter und ihrer Schwagerin gefiihrt haben. Diese
und weitere Informationen hat die AG auch Arzte-
schaft und Politik zur Verfiigung gestellt. Konsequen-
zen haben sie bis Redaktionsschluss nicht gezogen.



INITIATIVEN & KONTAKTE

Llicraiilr
——inwers

Gegen die Visionen der Herstellbarkeit

Welchen Beitrag haben Feministinnen in der Diskussion um Bioethik und Reproduktions-
technologien geleistet? Welche Analysen haben feministische Theoretikerinnen geliefert — von
Shulamith Firestone, Gena Corea und Donna Haraway aus den USA bis Barbara Duden, Maria
Mies und Gerburg Treusch-Dieter aus der Bundesrepublik? Was sagt(e) die Neue Frauenbewe-
gung iiber das gesellschaftliche Verhaltnis zu Kérper und Natur?

Das sind einige der Fragen, die Heidi Hofmann in ihrem empfehlenswerten Buch »Die
feministischen Diskurse (iber Reproduktionstechnologien« diskutiert. Die Autorin schreibt
parteilich, um »Natur als Ort, der sich von Visionen der Herstellbarkeit abgrenzt« zu verteidi-
gen. Und sie ruft in Erinnerung, dass viele Begriffe, etwa Selbstbestimmung, Nutzen-Orientie-
rung oder Fiirsorglichkeit, bereits seit Jahrzehnten in der feministischen Bewegung umkampft
sind. Erika Feyerabend
Heidi Hofmann: Die feministischen Diskurse iiber Reproduktionstechnologien. Positionen und
Kontroversen in der BRD und den USA. Frankfurt/New York 1999 (Campus-Verlag), 329 Seiten, 72 DM.

Stellenanzeige
uod

Die
Angehdrigen Beratung
Nordrhein der
Alzheimer Gesellschaft
Kreis Neuss e.V.

sucht
000

eine/n hauptamtliche/n Mitarbeiter/in
mit der Qualifikation eines/einer
Sozialpadagogen/in oder
Sozialarbeiters/in oder
gerontopsychiatrischer Ausbildung,

der/die auch geeignet und anerkannt

befahigt ist, Schulungen
durchzufihren.
Verglitung in Anlehnung an den BAT.

0od

Aussageféhige Bewerbungen richten
Sie bitte an den Vorstand der
Alzheimer Gesellschaft Kreis Neuss e.V.,
EinsteinstraBBe 108, 41464 Neuss,
Telefon (02131)84 541 und 222110

Frauen mischen sich ein

ReproKult heiBt ein neues, Uberregionales
Frauenforum, das eine kritische Offentlichkeit
zur Fortpflanzungsmedizin anstrebt. Erste
Gelegenheit bietet das Symposium des Bundes-
gesundheitsministeriums, das vom 24.-26. Mai
2000 in Berlin stattfindet (siehe Seite 3).

Frauen aus der gesamten Republik bilden
das Forum, vertreten sind u.a. Gen-ethisches
Netzwerk, Bund deutscher Hebammen, Femini-
stisches Frauen-Gesundheitszentrum Berlin und
das Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik. Zunéachst will ReproKult Einfluss auf
die inhaltliche Gestaltung des Symposiums
nehmen, perspektivisch wollen sich die Frauen
in das Gesetzgebungsverfahren zur Fortpflan-
zungsmedizin einmischen. Kritische Frauenan-
sichten zur Pranataldiagnostik, Eizell-»Spende«
oder Praimplantationsdiagnostik werden
deshalb in den nachsten Monaten Presse und
Offentlichkeit erreichen.

Den Weg zum Berliner Symposium sollten
moglichst viele Fortschrittsskeptikerinnen
wagen. Fortschrittsmacher gibt es dort
schon genug. .
Kontakt fiir ReproKult: Margaretha Kurmann,
Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/Reproduktions-
medizin, GroBe Johannisstr. 110, 28199 Bremen,
Tel.: 0421-597 84 80, E-Mail: Arbeitstelle PND@t1-
online.de
Anmeldung zum BMG-Symposium Fortpflan-
zungsmedizin bis zum 31.3.2000 beim Robert
Koch-Institut, Org.-Bliro »BMG-Symposium 2000,
Pf 87 01 61, 13 161 Berlin, E-Mail: org2000@rki.de

—

Anzeige
gefillig?

Sie konnen in BioSkor
inserieren!
Rufen Sie uns an:
Tel. (0201)53 66 705
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TRANSPLANTATIONSMEDIZIN

Von Roberto Rotondo
(Hamburg),
Diplompsychologe
und Krankenpfleger,
BioSkopler

»Immunologische
Toleranz«

»Schlieflich spekulieren die
Wissenschaftler dariiber, ob
sich bei jahrelanger enger
Lebensgemeinschaft (und
nur zwischen einander
nahestehenden Personen ist
die Lebendspende in
Deutschland erlaubt), so
etwas wie eine immunolo-
gische Toleranz entwickelt.
Dies kénnte durchaus tiber
Jjahrelangen, immer wieder-
kehrenden Kontakt mit
Kérperfliissigkeiten beim
Kiissen oder beim Sexual-
verkehr eintreten. Diese
Toleranz kénnte die Ursache
fiir eine geringere Tendenz
zur Abstofung des Fremd-
organs sein.«

Schilderung von Dr. med. Silvia
Schattenfroh vom Presserefe-
rat Forschung des Berliner
Universitdtsklinikums Charité
im hauseigenen Informations-
dienst »Aus der Medizin fiir
die Medien Nr. 6/1999«. Unter
der Uberschrift »Schliisselloch-
Technologie bei der Nieren-
spende Lebender« beschrieb
Schattenfroh, wie an der
Charité Nieren lebender
Spender per Endoskop entnom-
men werden kénnen.

=

»Spenden« aus freien Stiicken?

Kommissionen sollen bescheinigen, dass gesunde
Menschen Korperteile wirklich freiwillig abgeben

»Lebendspende« — mit diesem Begriff
umschreiben Medizinerlnnen die Entnah-
me von Korperteilen wie Nieren oder
Leberstiicken bei gesunden Menschen
zwecks Transplantation. Erlaubt sind
solche riskanten Eingriffe nur dann, wenn
eine Kommission sie zuvor gebilligt hat.
Und wie sieht die Praxis aus?

Jedes Bundesland muss eine Kommission zur
»Lebendspende« einrichten. So verlangt es das
Transplantationsgesetz (TPG), das seit Dezem-
ber 1997 gilt. Das Gutachterlnnengremium soll
priifen, ob sich ein gesunder »Spender« ein
Korperteil wirklich freiwillig herausnehmen
lassen will — oder ob es sich bei dem geplanten
Organwechsel woméglich um ein verbotenes
Geschaft handelt. Mehr regelt das TPG nicht; es
hat aber die Bundeslander beauftragt und
erméchtigt, weitere Einzelheiten in Ausfiih-
rungsgesetzen festzuschreiben, die Zusammen-
setzung, Verfahrensregeln und Finanzierung der
Kommissionen betreffen.

Die Frist ist im Dezember 1999 abgelaufen.
Vor diesem Hintergrund hat sich BioSkop e.V.
im Januar bei den zustandigen Landesministe-
rien und Landesarztekammern danach erkun-
digt, wie die Ausfilhrungsgesetze aussehen und
wie die Kommissionen praktisch arbeiten.
Geantwortet hatten bis Redaktionsschluss
Bayern, Baden-Wiirttemberg, Berlin, Branden-
burg, Bremen, Hamburg, Nordrhein-Westfalen,
Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein.

Die gesetzlichen Vorgaben sind durchweg
vage, es fehlen Standards, nach denen die
Kommissionen vorzugehen haben. Nur im NRW-
Gesetz ist zwingend vorgeschrieben, dass eine
Frau dabeisein muss; in Bremen ist auch das
Mitwirken eines Patientinnenvertreters vorge-
schrieben. Bayern verlangt, dass die Kommis-
sionsmitglieder im »Benehmen mit (...) den
Betroffenenverbanden der Dialysepatienten und
der Organtransplantierten« besetzt werden.

Im Dunkeln bleibt, welche diagnostischen
Methoden die Kommissionen anwenden sollen,
um zu kléren, ob die geplante »Lebendspende»
wirklich freiwillig erfolgt. Unklar bleibt auch,

6 &) BioSkop NR.9 « MARZ 2000
e

mit welchen Menschen (Empfangerin, Spender-
In, Angehdrige) die Expertinnen wie héufig und
liber welchen Zeitraum Gespréache fiihren mis-
sen. Die bisherige Praxis ist ziemlich einseitig:
So hat die Kommission in NRW im Dezember
1999 insgesamt 11 Beratungsgespréche gefiihrt.
Nur in zwei Fallen wurde neben der entnahmewil-
ligen Person auch der Organempfanger befragt.

Dass in NRW auch schon mal griindlicher
gearbeitet wurde, zeigt das Beispiel der KéIner
Universitatskinderklinik. Seit 1993 wurde dort
nach dem so genannten »Miinchener Modell«
verfahren, um die Motive spendewilliger
Personen zu ergriinden. Das Modell verlangt,
dass Medizinerlnnen iber einen ldngeren
Zeitraum mehrere Gesprache fiihren miissen —
nicht nur mit »Spenderin« und Empfangerlin,
sondern auch mit den iibrigen Familienmitglie-
dern. AnschlieBend gibt es ein gemeinsames
Gesprach mit dem potenziellen »Spender« oder
der potenziellen »Spenderin». Es folgt eine
etwa sechswdchige »Moratoriumsphase«. Sie
soll dazu dienen, dass die Ubereinkiinfte der
vorldufigen Transplantationsvereinbarung
Giberprift und, falls ndtig, noch revidiert wer-
den. Am Abschlussgesprach nehmen nicht nur
der »Spender«, sondern auch Empfangerin und
Team teil. Das »Miinchener Modell« zeigt, dass
einige Medizinerinnen die »Lebendspende«
bisher offenbar sorgféltiger kontrolliert haben,
als das nordrhein-westfalische Ausfiihrungs-
gesetz dies jetzt vorsieht.

Das TPG ldsst die Entnahme von Organen
bei einer lebenden Person nur zu, wenn be-
stimmte Voraussetzungen erfillt sind. Hierzu
zahlt eine verwandtschaftliche oder »besondere
personliche Verbundenheit« des »Spenders«
zum Empfénger. Was dieser Begriff bedeuten
soll, wurde im TPG nicht definiert.

Die Liicke, die auch die uns vorliegenden
Ausfiihrungsgesetze zum TPG nicht schlieBen,
eroffnet Spielraume. Und die nutzen Juristinnen
und Medizinerlnnen gern, die vorhaben, die
Praxis der Organentnahme auszuweiten. Wie
man den Gesetzestext entsprechend interpre-
tieren kann, hat der Gottinger Strafrechts-
professor Hans-Ludwig Schreiber, der auch die



Bundesarztekammer in Sachen Transplantation
berét, bereits im Fernsehen vorgefiihrt. In der
NDR-Diskussionssendung Talk vor Mitternacht
behauptete Schreiber Anfang Oktober, »dass
eine besondere personliche Verbundenheit
durch das Spendebediirfnis selbst entstehen
kann«.

Mit dieser kreativen Auslegung will der
Jurist rechtfertigen, was PolitikerInnen wie Ex-
Bundesgesundheitsminister Horst Seehofer
immer wieder als gesetzwidrig zuriickgewiesen
hatten: die so genannte »Cross-Over-Lebend-
spende« oder »Uberkreuzspende» zwischen
Paaren, die sich gar nicht kennen. Ihre Gemein-
samkeit besteht lediglich darin, dass das
gewiinschte Organ des ge-
sunden Partners aus me-
dizinischen Griinden nicht
der eigenen, kranken Part-
nerin dbertragen werden
kann. Schreibers juristi-
sche Losung fir solche
Falle: Die Paare sollen die Korperteile einfach
untereinander tauschen!

Dabei untersagt das TPG ausdriicklich eine
»Lebendspende« unter Unbekannten, ein
VerstoB3 gegen diese Vorschrift ist mit Strafe
bedroht. Doch nicht nur Juristinnen wie Schrei-
ber, auch Medizinerlnnen wissen, wie man
rechtlichen Vorgaben entgehen kann. Zum
Beispiel Professor Giinter Kirste, Leiter der
Abteilung fiir Transplantationschirurgie am Kli-
nikum der Universitat Freiburg und Vorstands-
mitglied der Deutschen Stiftung Organtrans-
plantation, die hierzulande die »Organspende«
koordinieren soll. Im Mai 1999 reiste Kirste in
die Schweiz — und fihrte dort eine »Cross-
Over-Spende« mit einem deutschen und einem
schweizerischen Ehepaar durch. »Heute«, sagte
Kirste im Oktober 1999 der Arzte Zeitung,
»wiirde ich es auch in Deutschland machen.«

Dass eine solche Praxis hierzulande rechts-
widrig ist, hat auch das Bundesverfassungsge-
richt festgestellt. In einem Beschluss vom 11.
August 1999 erlauterten Deutschlands héchste
Richterlnnen, dass gemaB TPG Organe zu
Lebzeiten nicht fiir Unbekannte »gespendet«
werden dirfen — auch dann nicht, wenn die
»Spende« dem Kranken und/oder dem behan-
delnden Arzt als letzte Chance zum Uberleben
erscheint. Die Verfassungsbeschwerden gegen
das TPG, eingereicht von einem Nierenkranken,
einem »Spende«-Willigen und einem Trans-
plantationschirurgen, nahmen die Richterlnnen
nicht zur Entscheidung an.

Die Probleme mit der
»Lebendspende« werden
stetig wachsen — und immer
mehr Menschen betreffen,
direkt oder indirekt.

TRANSPLANTATIONSMEDIZIN

Sie begriindeten das damit, dass die »post-
mortale Organentnahme« nach festgestelltem
»Hirntod« Vorrang gegeniiber der »Lebend-
spende« haben miisse. Daher lehnten sie die
Beschwerde des Nierenkranken ab. Der hatte
angegeben, er werde sterben, falls er das
Organ nicht erhalte, das ihm ein Mann zuge-
sagt hatte, der ihm weder bekannt war noch
nahe stand. Auch zur Verhinderung des Organ-
handels sei die »postmortale Organentnahmec,
so die Verfassungsrichterlnnen, vorrangig.
Damit wiesen sie die Verfassungsbeschwerde
des »Spende«-Willigen zuriick, obwohl dieser
versichert hatte, dass die beabsichtigte »Organ-
spende« ihm keine finanziellen Vorteile bringe.

AuBerdem verwies
das Gericht auf Informa-
tionen des Bundesge-
sundheitsministeriums.
Demnach sei die Organ-
entnahme fiir »Spender-
Innen« keineswegs ein
Heileingriff. Vielmehr schade sie ihnen kérper-
lich und gefahrde ihre Gesundheit. So werde
zum Beispiel der Verlust einer Niere im
Sozialhilferecht mit einem Grad der Behinde-
rung oder einer Minderung der Erwerbs-
fahigkeit von 25 Prozent eingestuft. Zudem
habe das Bundessozialgericht festgestellt, dass
der unfallbedingte Verlust einer Niere mit einer
Minderung der Erwerbsfahigkeit von minde-
stens 20 Prozent in der gesetzlichen
Unfallversicherung zu bemessen sei. Dies gelte
auch dann, wenn die andere Niere gesund sei.

Das TPG und die Ausfithrungen der Verfas-
sungsrichterlnnen machen deutlich: Kommis-
sionsgutachten auf der Basis einmaliger Ge-
sprache reichen nicht aus, um die Freiwilligkeit
der »Organspende« zu priifen und dem Handel
mit Korperteilen einen Riegel vorzuschieben.

Ohnehin ist fraglich, ob Gutachtergremien
iiberhaupt dem Gesetzesauftrag gerecht
werden kdnnen. Sicher ist aber: Die Probleme
mit der »Lebendspende« werden stetig wach-
sen — und immer mehr Menschen betreffen,
direkt oder indirekt. Warum, verdeutlichte der
Hamburger Sozialwissenschaftler Giinter
Feuerstein 1996 vor dem Gesundheitsausschuss
des Bundestages am Beispiel der rund 50.000
Dialyse-Patientinnen. »Man schatzt«, sagte
Feuerstein, »dass drei Viertel aller Dialysepa-
tienten flr Transplantationen in Frage kommen.
Das heiBt: Dieser Konflikt, den die Lebend-
spende im Familienkreis auslésen wird, wird )
dann in etwa 40.000 Familien getragen.« 2

»Erhebliches
Infektionsrisiko«

Glaubt man Verheifungen
mancher Wissenschaftler,
5o wird es in einigen Jahren
moglich sein, Tierorgane auf
Menschen zu libertragen
(Xenotransplantation). Zu
anderen Prognosen kommt
eine neue Studie des Biiros
fiir Technikfolgen-Abschidit-
zung beim Deutschen
Bundestag (TAB): Die Xeno-
transplantation, heifit es da,
sei eine »Langfristoption mit
unsicheren Realisierungs-
chancen.

Zentrales, medizinisches
Problem sei das »erhebliche
Infektionsrisiko«. Durch
bislang nicht bekannte,
virale Krankheitserreger, die
mit dem Tier-Transplantat
libertragen werden, kénnten
nicht nur die Organempfdin-
ger, sondern auch ihre
Mitmenschen betroffen sein;
im schlimmsten Fall kénnten
die Erreger eine Pandemie
verursachen. Angesichts
solcher Szenarien werde in
Fachkreisen ernsthaft dis-
kutiert, das Infektionsrisiko
durch Langzeit- oder gar
lebenslange Uberwachung
von Tierorganempfingern
und ihrer Kontaktpersonen
zZu managen.

Wegen zahlreicher medi-
zinischer, ethischer und
rechtlicher Probleme halten
die Berliner Technikfolgen-
Abschiitzer eine Offentliche
Debatte zur Xenotrans-
plantation fiir »dringend
geboten«, zumal Deutsch-
land zu den fiihrenden
Forschungsstandorten auf
diesem Gebiet gehére.

Die Studie »TA-Monitoring
Xenotransplantation«

(150 Seiten) kann man kosten-
los anfordern beim TAB,

Neue Schénhauser Str. 10,
10178 Berlin.

~y
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SCHWERPUNKT

Von Ludger Fittkau
(Essen), Journalist und
BioSkopler

Weitere Informationen
zu dem Fall erbeten

»Die Vorgdnge im St. Josefs-
Stift Eisingen und der
humangenetischen Abtei-
lung der Universitit
Wiirzburg sind - soweit hier
bekannt - von den zustéindi-
gen Behdrden und Stellen
des Freistaates Bayern
untersucht worden. Der
Bundesregierung liegen nur
Presseinformationen vor, sie
ist iiber die Ermittlungs-
ergebnisse weder von der
bayerischen Staatsregie-
rung noch von der értlichen
Staatsanwaltschaft unter-
richtet worden. Nach dem
bisherigen Erkenntnisstand
der Bundesregierung
handelt es sich wohl um
einen Einzelfall; die Bundes-
regierung hat allerdings die
Absicht, von der bayeri-
schen Staatsregierung
weitere Informationen zu
dem Fall zu erbitten.«

Ankiindigung des Parlamenta-
rischen Staatssekretdrs
Eckhart Pick (SPD) bei Bundes-
Justizministerin Herta Déubler-
Gmelin (SPD). Pick antwortete
am 10. Februar 2000 auf eine
Anfrage des
Bundestagsabgeordneten
Hubert Hiippe (CDU).

=

Eisinger Schweigen
Aufklarung heimlicher Blutentnahmen und Forschungen
an geistig Behinderten kommt nur mithsam voran

Der »Eisinger Fall« beschaftigt nun auch
PolitikerInnen, den bayerischen Daten-
schutzbeauftragten und eine Sachver-
standigenkommission. Unabhéngig von-
einander bemiihen sie sich, die heimli-
chen Blutentnahmen und humangeneti-
schen Forschungen an geistig behinder-
ten Bewohnerlnnen des Eisinger St.
Josefs-Stifts auszuleuchten. Zuvor hatten
bereits BioSkop und weitere Initiativen
in einem »Offenen Brief« zahlreiche Fra-
gen zwecks Aufklarung gestellt. Geant-
wortet haben nur wenige Adressatinnen,
die meisten hiillen sich in Schweigen.

Die jahrelange Zusammenarbeit zwischen der
groBten Behinderteneinrichtung in Unterfran-
ken und dem Humangenetik-Institut der
Universitdt Wiirzburg war im Dezember von
BioSkor eingehend beleuchtet worden (siehe Nr.
8, Seiten 8-10). Die friihere leitende Arztin des
Stifts hatte zugegeben, dass im Heim minde-
stens 160 Blutproben von Bewohnerinnen
entnommen und an das Institut weitergeleitet
worden seien. Dort waren die Proben genetisch
analysiert und fiir Forschungszwecke genutzt
worden; Ergebnisse tauchen in mindestens zwei
Doktorarbeiten auf. Zudem war bekannt gewor-
den, dass HumangenetikerInnen das katholi-
sche Stift seit Anfang der achtziger Jahre regel-
méBig aufgesucht hatten — angeblich nur, um
Hande und FiiBe der Bewohnerlnnen anzu-
schauen.

Blutentnahmen, Diagnostik, Forschung und
die Stippvisiten der Professoren — alles ge-
schah, so versichern Eltern und Betreuerlnnen,
ohne ihr Wissen und ohne ihre Einwilligung.
Uber zwei Jahre versuchten sie herauszufinden,
was Stiftspersonal und Humangenetikerinnen
mit ihren Schutzbefohlenen gemacht haben; sie
stieBen auf eine Wand des Schweigens.

»Wir fordern die restlose Aufklarung des-
sen, was in Eisingen geschehen ist.« Dieser
Appell steht in einem »Offenen Brief«, den
BioSkop sowie weitere Initiativen und Verbande
Anfang Januar an zahlreiche 6ffentliche Insti-
tutionen geschickt haben. Die meisten haben es
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bis heute nicht fiir n6tig gehalten, auf die
Fragen des Briefes zu antworten:

e Die Caritas, zu deren Wiirzburger Ver-
band das St. Josefs-Stift gehort, schweigt zur
Frage, ob es dort personelle und strukturelle
Konsequenzen geben soll, etwa die Auflosung
des arztlichen Dienstes des Heimes und/oder
die Aufkiindigung der Zusammenarbeit mit dem
Wiirzburger Humangenetik-Institut.

e Die Universitat Wiirzburg schweigt zur
Frage, ob die humangenetischen Untersuchun-
gen und Forschungen mit Stiftsbewohnerinnen
von einer Ethik-Kommission begutachtet
worden sind und wer sie finanziert hat.

e Landtag und Landesregierung des
Freistaates Bayern schweigen zur Frage,
warum sie bisher weder Angehdrige noch
unabhangige Gutachterinnen zum »Eisinger
Fall« befragt haben. Im September 1998 hatte
das Wissenschaftsministerium eine Weisung
erlassen, derzufolge das Wiirzburger Human-
genetik-Institut bei Blutanalysen kiinftig auch
dann das Vorliegen einer rechtswirksamen
Einverstandniserklarung iiberpriifen muss, wenn
die Laboruntersuchung im Auftrag anderer
Arztinnen erfolgen soll. Ob und wie diese
Weisung tatsachlich durchgesetzt wird, haben
Regierung und Landtag bisher ebenfalls nicht
erlautert.

e Auch die Deutsche Forschungsgemein-
schaft (DFG) schweigt. Dabei ist DFG-Prasi-
dent Ernst-Ludwig Winnacker Mitglied des
Beirates des Wiirzburger »Biozentrums«, zu
dem das Humangenetik-Institut gehort. Zur
Frage, wie der Beirat den »Eisinger Fall« bewer-
tet, hat Winnacker sich bisher nicht geauBert.

e Die bayerische Landesarztekammer
schweigt zur Frage, warum sie keine griindliche
Uberpriifung der Zusammenarbeit zwischen
dem arztlichen Dienst des St. Josefs-Stiftes und
dem Wiirzburger Humangenetik-Institut vorge-
nommen hat.

e Der Ethik-Beirat beim Bundesgesund-
heitsministerium schweigt zur Frage, welche
Gremien die Praxis medizinischer Forschungen
Gberprifen kénnen, um zu verhindern, dass es
zu jahrelangen Gesetzesiiberschreitungen kom-



men kann. Immerhin hatte die Vorsitzende des
Beirates, die Molekularbiologin Regine Kollek,
eine Wiirzburger Doktorarbeit griindlich unter
die Lupe genommen (siehe Randbemerkung
»Fremdnitzige Forschungen« auf Seite 9).

Immerhin vier Adressaten haben auf den
»Offenen Brief« zum »Eisinger Fall« reagiert:

e Die Deutsche Gesellschaft fiir Human-
genetik (DGH) schweigt zwar zu den Fragen
des »Offenen Briefes«. Inzwischen hat aber die
»Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und
ethische Fragen« der DGH eine Stellungnahme
abgegeben (siehe Randbemerkung »Ohne
sachliche Grundlage« auf Seite 9). »Genetische
Beratungen«, heiBt es darin, »wurden nach
Angaben des Institutes fiir Humangenetik der
Universitat Wiirzburg von Angehdérigen der
Bewohner des St. Josefs-Stiftes in Anspruch
genommen.« Diese Darstellung stimmt jedoch
nicht mit den Erfahrungen der Betroffenen
Uiberein: Bei einer vom Elternbeirat im Frithjahr
1998 veranlassten Umfrage gaben 236 von 244
antwortenden Angehdrigen und Betreuerlnnen
an, sie hatten noch nie etwas von humangene-
tischen Untersuchungen an Stiftsbewohnerin-
nen gehort.

e Die Bundesarztekammer (BAK) erklarte
zur Frage, wie der medizinische Dienst des
St. Josefs-Stifts standesrechtlich Gberpriift
werden konne, Arztinnen miissten die Berufs-
ordung beachten; fir die Aufsicht zustandig sei
die jeweilige Landesarztekammer. Dagegen
schweigt die BAK zur Frage, wie man den
Beobachtungen von Angehdérigen (ungeklarte
Behandlung in Hinterzimmern, erhéhte Leber-
werte, Hinweise geistig Behinderter auf Verlet-
zungen) nachgehen konnte.

e Geantwortet hat auch der Geschéaftsfiih-
rer des St. Josefs-Stift, Ulrich Spielmann.
Zwar schrieb er nichts zu den beiden einge-
reichten Fragen: »Wie konnten uber Jahre
Forscher im Stift ein und aus gehen, ohne dass
die Geschaftsfithrung Kenntnis davon hatte?
Welche Schlisse sind daraus zu ziehen?«. Aber
er teilte mit, sein Haus habe nun eine »Unter-
suchungsgruppe unter Leitung von Herrn Prof.
Dr. Dr. Dorner beauftragt«. Aufgabe der
sechskopfigen Expertengruppe sei es, heift es
in einem Schreiben von Spielmann und seinem
Geschaftsfiihrerkollegen Bernhard Gotz an
Psychiater Dorner, »die Vorgénge im Zusam-
menhang mit unerlaubten humangenetischen
Untersuchungen an Bewohnern des St. Josefs-
Stifts weiter aufzuklaren«. Die Kommission, die
voraussichtlich vom 5. bis 9. Juni im Eisinger

Heim tagen wird, soll laut Spielmann und Gotz
unter anderem folgende »relevante Untersu-
chungsfragen« klaren: »In welchem Forschungs-
zusammenhang standen die mit den Bewohnern
des St. Josefs-Stifts entstandenen Dissertatio-
nen? Ging es darum, ein neues Diagnoseverfah-
ren zu entwickeln? Handelte es sich um
Pharmastudien?«

e Und schlieBlich haben sich auch die
Wiirzburger Humangenetik-Professoren
Holger Hohn und Tiemo Grimm gemeldet. Der
»Offene Brief« hatte diverse Fragen an ihr
Institut gerichtet: »Welche Forschungen sind
1980-1998 mit »Material« aus Eisingen durchge-
fiihrt worden? Welche wissenschaftlichen
Arbeiten und Examina basieren auf diesen
»Quellen<? Wie sahen die Absprachen mit Heim-
leitung und Medizinischem Dienst aus? Wer
finanzierte 1.) die Entnahmen und 2.) die For-
schungen. Welche Patente halten Genetiker und
forschende Mediziner der Universitat und ihrer
Einrichtungen? Welche Firmen (Auftraggeber?)
verwenden die in Wiirzburg gewonnenen
Ergebnisse?«

Die Professoren schrieben nicht selbst, sie
lieBen schreiben. Eine Stuttgarter Anwaltskanz-
lei forderte Mitte Januar im Auftrag von Hohn
und Grimm, BioSkop solle sich verpflichten,
einige Inhalte des »Offenen Briefes« nicht
weiter zu verbreiten. Zudem behalte man sich
vor, Anspriiche auf Widerruf und Schadenser-
satz geltend zu machen.

Fragen zum »Eisinger Fall« hat inzwischen
auch der CDU-Bundestagsabgeordnete Hubert
Hippe an die Bundesregierung gestellt (siehe
Randbemerkung »Weitere Informationen zu
dem Fall erbeten« auf Seite 8). Die vollstandige
Antwort stand bei Redaktionsschluss noch aus.

Das gilt auch fiir das Ergebnis der Prifung,
die der bayerische Datenschutzbeauftragte
Reinhard Vetter veranlasst hat. Dass daten-
schutzrechtlich durchaus Klarungsbedarf
besteht, dafiir sprechen zum Beispiel die
Recherchen der Wiirzburger Staatsanwaltschaft.
Die hatte auch gegen drei Wiirzburger Human-
genetiker ermittelt, das Verfahren wegen des
Verdachtes der Anstiftung zur Kérperverletzung
aber Ende November 1999 eingestellt. Gleich-
wohl erkléarte der Leitende Oberstaatsanwalt
Peter Schauff auf Anfrage: »Es wurden nicht
alle Blutproben anonymisiert. Eine Doktorandin
hatte unerlaubterweise Zugang zu den person-
lichen Daten der Patienten.« Und Schauff fiigte
hinzu: »Die Untersuchungen haben zumindest
teilweise wissenschaftlichen Zwecken gedient«.
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DER »EISINGER FALL«

»Fremdniitzige Forschung«
»lch glaube, man kann das
zusammenfassen, dass es im
wesentlichen um fremd-
niitzige Forschung ging.«

Einschdtzung von Prof. Regine
Kollek, Vorsitzende des Ethik-
Beirates beim Bundesgesund-
heitsministerium, nach Lektiire
der Doktorarbeit von Silvia
Fleischmann. Die Arztin hatte im
Rahmen ihrer Dissertation eine
neue diagnostische Methode am
Wiirzburger Humangenetik-
Institut etabliert, mit der eine
bestimmte Verdnderung auf dem
X-Chromosom festgestellt
werden kann. Fiir ihre Doktor-
arbeit wertete Fleischmann auch
Blutproben und Krankenbldtter
von Bewohnerlnnen des St.
Josefs-Stift aus — ohne Einwilli-
gung und Wissen der Betroffe-
nen. Kolleks Einschdtzung ist
nachzulesen in der Tageszeitung
taz vom 1.12.1999.

»Ohne sachliche
Grundlage«

»Der Vorwurf einer
sfremdniitzigen Forschung<
entbehrt aus der Sicht der
Deutschen Gesellschaft fiir
Humangenetik jeder sachli-
chen Grundlage. Es ist
vielmehr offensichtlich, dass
die Wiirzburger Arzte einen
nicht unwesentlichen Beitrag
zur medizinischen Versor-
gung behinderter Menschen
geleistet haben, der dem
gegenwdrtigen internationa-
len Standard entspricht.«

aus der »Stellungnahme zur
Zusammenarbeit zwischen
Arzten des Instituts fiir Human-
genetik der Universitit Wiirzburg
und dem drztlichen Dienst des
Eisinger St-Josefs-Stiftes«, die die
Kommission fiir Offentlichkeits-
arbeit und ethische Fragen der
Deutschen Gesellschaft fiir
Humangenetik am 10. Februar
2000 vorgelegt und zu verant-
worten hat.

Fortsetzung ndchste Seite [
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Misstrauisch geworden
»Nicht jeder unter den
Kranken ist geneigt, in Kdri
Stefdnsson einen
Heilsbringer zu sehen. Die
Multiple-Sklerose-Patientin
Sigubjoerg Armannsdottir
zum Beispiel tut das nicht.
(...) Sie sagt, sie habe Kdri
einst vertraut, habe Blut
gespendet und sjede Menge
Leute rekrutiert¢, damit sie
dasselbe tun. Sie habe
gehofft, wie andere MS-
Patienten auch, dass da-
durch schneller ein Heilmit-
tel gefunden werde. {(...)

Es muss im Friihjahr 1998
gewesen sein, als sie vom
Datenbank-Projekt erfuhr,
und dann las sie, was einer
von Kdris Leuten in der
Morgenzeitung schrieb: Die
isldndische Datensammlung
werde Kunden aus aller
Welt zur Verfiigung stehen.
Gegen Gebiihr. Er nannte
Pharmafirmen — aber auch
Versicherungen. (...)
»Versicherungen! Soll ich
etwa dazu beitragen, mit
meinen Daten, dass meine
Familie stigmatisiert wird?
Weil ich Multiple

Sklerose habe?«

aus einer Reportage von
Barbara Supp, veriffentlicht in
der Zeitschrift SPIEGELreporter
1/2000. Der Neurologe und
Genforscher Kdri Stefdnsson ist
Chef der Firma deCODE
genetics, die die Lizenz fiir die
isldndische Gen- und
Gesundheitsdatenbank
erhalten hat.

Juristisch ist der »Eisinger Fall« noch nicht
abgeschlossen. Zwar hat der Bamberger Gene-
ralstaatsanwalt eine Beschwerde von Angehori-
gen gegen die Einstellungsverfiigung der
Wiirzburger Staatsanwaltschaft zuriickgewie-
sen. Doch wird es nach Auskunft von Schauff
demnachst eine 6ffentliche Hauptverhandlung
gegen die ehemalige Stiftsarztin geben, weil sie
Einspruch eingelegt hat gegen den Strafbefehl,
den das Amtsgericht Wiirzburg im Dezember
wegen Verletzung von Privatgeheimnissen
erlassen hatte.

Vor Gericht werden Anfang Mai auch die
Humangenetiker Héhn und Grimm stehen —
nicht als Angeklagte, sondern als Klager. Beim
Landgericht Stuttgart wollen sie per Unterlas-
sungsklage durchsetzen, dass der Berliner
Tageszeitung taz verboten wird, zwei Uber-
schriften sowie eine vom taz-Autor zitierte
Stellungnahme der Elternbeiratsvorsitzenden
weiter zu verbreiten. Die taz hatte Anfang
Dezember ausfiihrlich iber den »Eisinger Fall«
berichtet. Auch BioSkop wird sich weiter um
das Thema kiimmern.

LK.

Im Dezember 1998 hatte das islandische Par-
lament eine weltweit diskutierte Entscheidung
gefallt. Mit knapper Mehrheit verabschiedeten
die Volksvertreterinnen in Reykjavik einen
Gesetzentwurf, der dem Unternehmen deCODE
genetics ganz offiziell das Monopol fiir Auf-
bau und Ausbeute einer nationalen Gen- und
Gesundheitsdatenbank zuspricht (siehe Bio-
Skop Nr. 5). Ein gutes Jahr spater, am 22. Jan.
2000, hat die Regierung deCODE genetics nun
die gewiinschte Lizenz erteilt. Damit steht der
landesweiten Datenbank
mit Gesundheitsberichten
aus Krankenhausern und
Arztpraxen politisch nichts
mehr im Wege.

Nun beginnen die
Verhandlungen mit den
Institutionen im isldndischen Gesundheits-
wesen, Hauptziel ist die Sicherstellung des
geregelten und reibungslosen Zugangs zu den
Patientinnendaten. Dieser einzigartige Schul-
terschluss mit der Politik verschafft dem
jungen joint-venture Unternehmen attraktive
Vertrage mit kapitalkraftigen Partnern. Zu
nennen ist allen voran der Schweizer Pharma-
Multi Hoffman-La Roche. Der Konzern zahlt
200 Millionen US-Dollar an deCODE und
erhalt dafiir die potenziellen Rechte an rund
einem Dutzend genetischer Strukturen, die mit
haufigen Krankheiten in Verbindung gebracht
werden.

Die Geschaftsbeziehungen zwischen den
beiden Firmen sind vielféltig. Roche hatte im
September 1999 im Rahmen der Forschungs-

Ein gespeichertes Volk

Firma erhielt Lizenz fir Islands Gesundheitsdatenbank

Vage Erfolgsmeldungen lassen
Ansehen und Aktienwerte
steigen, erweitern den
Handlungsspielraum und
schaffen neue Mdrkte.

allianz das neue Bioinformatik-Produkt Gene-
Miner von deCODE lizensiert. Mit diesem
Programm soll vor allem eines mdglich sein:
die schnellere Suche nach »krankheitsrele-
vanten« Genen. Die Mitarbeiterlnnen der is-
landischen Firma, so lieBen die Werbemana-
ger von Roche wissen, seien einem Gen fiir
die Gelenkerkrankung Osteoarthritis so dicht
auf der Spur, dass bereits eine nicht genannte
Geldsumme an deCODE entrichtet worden sei.
Solche vagen Erfolgsmeldungen lassen vor
allem das Ansehen und
die Aktienwerte steigen,
erweitern den Handlungs-
spielraum fiir deCODE
genetics und schaffen
neue Markte: Sechs groBe
Firmen haben sich in
Island zusammengeschlossen, um ein neues
Unternehmen zu griinden, das Software fiir
den Gesundheitssektor entwickelt. Die Firma
heiBt eMR (electronic Medical Records). Mit
von der Partie auch hier: deCODE genetics.
Auch symbolische Taten diirfen im Spiel
um Geld und Gene nicht fehlen. Am ersten
Tag des neuen Jahrtausends hat der Firmen-
chef Kari Stefansson gemeinsam mit dem
Kooperationspartner Frisk Software erklart,
die genealogische Datenbank iiber die islandi-
sche Bevolkerung werde ab Juni 2000 jeder-
mann gratis im Internet zur Verfiigung stehen.
Wer die Firma schon jetzt im Internet besu-
chen will, findet sie unter der Adresse: =
www.decode.is -

-

Erika Feyerabend

—
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FORSCHUNG MIT MENSCHEN

Forschungsmaterial Blut

Uber die gezielte Ausforschung anonymisierter
Korpersubstanzen und die sozialpolitischen Folgen

Fiir viele wissenschaftliche Studien
brauchen Medizinerlnnen Kdrpersub-
stanzen als Untersuchungsmaterial. Wer
sich Blut oder Gewebe zwecks Diagnostik
entnehmen lasst, muss daher damit
rechnen, dass auch Forscherlnnen sich
ungeniert bedienen - ohne die Betroffe-
nen dariiber zu informieren. Dies kann
unter bestimmten Voraussetzungen
zulassig sein, widerspricht aber dem
allseits propagierten Leitbild von Men-
schenwiirde und Selbstbestimmung.

Zwei Maglichkeiten der Beschaffung von Kér-
persubstanzen bieten sich an: Die eine Variante
setzt auf Information und Uberzeugung der
Versuchsteilnehmerlnnen, die andere, haufiger
praktizierte, auf Selbstbedienung und Fremd-
bestimmung.

Wer dem ersten Ansatz folgt, bemiiht sich,
Uberzeugungsarbeit zu leisten. Damit eine
gewiinschte Studienteilnehmerin verstehen
kann, auf was sie sich einlasst, wird sie umfas-
send, verstandlich, mindlich und schriftlich
Uber Projekt, Ziele, potenziellen Nutzen und
Risiken informiert. Dazu gehdrt auch der
Hinweis, dass man jederzeit wieder aus einem
Forschungsprojekt aussteigen kann. Nach
reichlicher Bedenkzeit willigt die Probandin
schlieBlich ein und iberldsst Blut oder Gewebe
— oder sie sagt nein und lasst es sein.

Im Alltag ist diese idealtypische Variante
allerdings selten anzutreffen; Zeitdruck, die
Verunsicherung von Menschen in so ungewohn-
ter Umgebung wie einem Krankenhaus, das
Machtgefélle zwischen Arzt und Patient und
mitunter auch die Androhung von Pressionen
(siehe Seite 4) erschweren eine Entscheidung
aus freien Sticken.

Trotz ihrer strukturellen Uberlegenheit
scheuen viele MedizinerInnen den Aufwand,
Versuchspersonen von Angesicht zu Angesicht
aufzuklaren und die Anforderungen des Daten-
schutzes zu erfillen. Die Aussicht, dass eine
Studie nicht zustande kommt oder spater abge-
brochen werden miisste, weil die gewiinschten
Teilnehmerlnnen womadglich »nein« sagen, ist
wenig attraktiv.

Eine gern praktizierte Alternative sind daher
Studien ohne Zustimmung der Beforschten.
Zwar gilt jeder medizinische Eingriff ohne Ein-
willigung des Betroffenen rechtlich als Korper-
verletzung. Auch verstoBt die Ausforschung
personlicher Daten gegen das Grundrecht auf
informationelle Selbstbestimmung. Doch gibt es
eine Losung, die es méglich macht, die Zustim-
mung der Beforschten zu umgehen: Forscher-
Innen bedienen sich einfach der Kérpersubstan-
zen, die PatientInnen zu einem anderen Zweck,
etwa zur Erstellung einer Diagnose, einver-
nehmlich entnommen worden sind.

Ein solches »Mitnutzen« oder besser Zweck-
entfremden von Korpersubstanzen ohne Wissen
und Einwilligung derjenigen, die zur Ader
gelassen wurden, ist nach herrschender Rechts-
auffassung hierzulande dann zulassig, wenn
der Forscher angibt, er habe die Proben und
weitere personliche Daten der Probandinnen
vor Studienbeginn anonymisiert. Denn fir
Daten, die einer bestimmten Person mit vertret-
barem Aufwand nicht oder nicht mehr zugeord-
net werden kénnen, gilt kein Datenschutz.

Massive Konsequenzen

Dieses juristische Konzept nutzt Forscherlnnen
und ihren Auftraggebern. Den Beforschten
nimmt sie dagegen jeglichen Einfluss darauf,
was mit Blut oder Gewebe passiert, das ihnen
entnommen wurde. Dabei kdnnen auch Ergeb-
nisse von Forschungen mit anonymisierten
Daten und Koérpersubstanzen massiv in das
Leben derjenigen zuriickwirken, die zuvor
Untersuchungsgegenstand waren.

Blut gilt als sehr aussagekraftiger »Daten-
trager«, dessen Analyse Aufschluss iber die
korperliche Verfassung eines Menschen geben
und Einblick in seine Veranlagungen gewéhren
soll. Wird zum Beispiel unter Verwendung ano-
nymisierter Blutproben von Menschen mit einer
seltenen Krankheit oder einer Behinderung ein
Gentest entwickelt, miissen die Angehorigen
dieser Gruppen mit Konsequenzen rechnen. So
kdnnen — sobald ein Gentest von Wissenschaft-
lerinnen und Biirgerinnen als aussagekraftig
akzeptiert ist — leicht Zwangssituationen ent-
stehen, eine erbliche Veranlagung zu offenbaren,
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Von Ute Bertrand
(Hamburg),
Jounalistin und
BioSkoplerin

Im Rahmen iiblicher
Eingriffe gewonnen
»Genetische Tests sind
Laboruntersuchungen, die
nicht direkt am Menschen
durchgefiihrt werden. Als
Untersuchungsmaterial
dienen DNA, RNA, Zellen
oder Zellkulturen aus Blut-
proben oder Gewebeproben
des Patienten. Diese werden
im Rahmen tiblicher diagno-
stischer und therapeuti-
scher Eingriffe gewonnen.«

aus der Stellungnahme der
Deutschen Forschungsgemein-
schaft (DFG) zum Thema
»Humangenomforschung und
pridiktive genetische Diagno-
stik«, Seite 12. Das Positions-
papier, erarbeitet von der DFG-
Senatskommission fiir Grund-
satzfragen der Genforschung,
wurde im Juli 1999 verdffent-
licht.

Fortsetzung néchste Seite O
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Unautorisierte Nutzungen
»Das Personlichkeitsrecht -
nach Meinung einiger
Autoren auch die Menschen-
wiirde — wiire verletzt, wenn
genetische Merkmale eines
Menschen unautorisiert oder
nach einer Zustimmung
unter sozialem Druck ermit-
telt und die entsprechenden
Kenntnisse verwendet wiir-
den. Diesem Interesse kann
im Ergebnis nur Rechnung
getragen werden, indem
man entsprechende Analy-
sen am Koérpermaterial ohne
Konsens des Betroffenen als
unzuldssig ansieht. (...)

Wer im eigenen gesund-
heitlichen Interesse eine
Blutdiagnostik veranlasst,
billigt damit nicht eine
spitere, fremd- oder
gemeinniitzige Einbeziehung
seines Blutes in die epide-
miologische Aids-Forschung.
Der ohne konkreten
Krankheitsverdacht, also
medizinisch nicht indizierte,
>heimlich< vorgenommene
Aids-Test stellt als reine
>Ausforschungsdiagnose«
eine Verletzung des allge-
meinen Persdnlichkeitsrechts
des Patienten dar.
Personlichkeitsrechtliche
Interessen des ehemaligen
Trégers von Kdrpersub-
stanzen sind zudem dann
betroffen, wenn das Mate-
rial Forschungen zugefiihrt
wird, iiber deren rechtliche
oder ethische Vertretbarkeit
unter Arzten bzw. in der
Offentlichkeit keine Uberein-
stimmung herscht.«

aus: Michael Schrioder, Jochen
Taupitz, Menschliches Blut:
verwendbar nach Belieben des
Arztes? Zu den Formen erlaub-
ter Nutzung menschlicher Kor-
persubstanzen ohne Kenntnis
des Betroffenen. Seite 64f,
Stuttgart 1991 (Ferdinand
Enke Verlag).

etwa gegeniiber Versicherungen oder Arbeitge-
bern. Ungeborenen, bei denen ein Gentest eine
Normabweichung im Mutterleib aufspiirt oder
vorhersagt, droht die Abtreibung. Und Eltern,
die sich — trotz Vermeidungsoption — fiir ein
behindertes Kind entscheiden, miissen mit sozi-
aler und finanzieller Diskriminierung rechnen.

Sensibilitat fir solche Fragen hat auch die
Vorsitzende des Ethik-Beirates beim Bundes-
gesundheitsministerium, Regine Kollek, erken-
nen lassen. Zu priifen sei, sagte die Professorin
und Molekularbiologin im November laut
tageszeitung (taz), ob Ringversuche zwecks
Erprobung und Etablierung neuer Gentests, bei
denen mehrere Universitaten anonymisierte
Proben auswerten und evaluieren, liberhaupt
ohne Einwilligung der Betroffenen stattfinden
dirften.

Auch einige Datenschiitzerlnnen halten die
herrschende Praxis fiir problematisch. »Es
zeugt von einem verkiirzten Verstandnis von
Personlichkeits- und Datenschutz«, schreibt der
Vorsitzende der Deutschen Vereinigung fiir
Datenschutz, Thilo Weichert, »wenn angenom-
men wird, dass es nach einer Anonymisierung
(...) nichts mehr gabe, was geschiitzt werden
misse.« Denn Studien, die auf Basis anonymi-
sierter Proben ermittelt wurden, kénnen jede/n
betreffen: »Diese Erkenntnisse«, folgert der
Jurist Weichert, »finden nicht nur in der medi-
zinischen Ausbildung Eingang, sondern werden
selbst wieder zur Grundlage automatisierter
Auswertungen.«

Politische Planungen

Und dafiir interessieren sich nicht nur Arzt-
Innen, die Patientlnnen zwar individuell behan-
deln sollen, sich dabei aber auf statistisches
Wahrscheinlichkeitswissen stlitzen. Auch
GesundheitsokonomInnen nutzen die Ergebnis-
se fiir politische Planungen. »Versicherungs-
risiken, durchschnittliche Lebenserwartung,
kiinftige Krankenhausauslastung oder die
Kostenentwicklung im Gesundheitswesenx,
erlautert Weichert, »werden mit Hilfe weiter
aggregierter Daten auszurechnen versucht.«

Tatsachlich verstérkt sich im computerisier-
ten Gesundheitswesen mit dem Informations-
gefalle auch das Machtgefalle. Wer Kérpersub-
stanzen und Gesundheitsdaten »spendet«, kann
in der Regel nicht beeinflussen — geschweige
denn bestimmen —, welche Forschungsfragen
gestellt und wozu die Ergebnisse genutzt wer-
den. Durch Auswertung anonymisierter Daten
kénnen »Risikogruppen« statistisch ermittelt,
konstruiert und definiert werden.

—
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Was anschlieBend passiert, hédngt von der
politischen Absicht ab; Zumutungen sind nicht
unwahrscheinlich, zum Beispiel: héhere Versi-
cherungspramien fir Tragerlnnen bestimmter
Merkmale und fiir Menschen mit bestimmten
Verhaltensmustern, Rationierung medizinischer
Leistungen fiir definierte »Risikogruppen«.
Solche Folgen, die mit der datengestiitzten
Etikettierung verbunden sind, bekommt jede/r
einzelne definierte »Risiko- oder Merkmals-
trager/in« zu spliren — unabhangig davon, ob
er/sie die verwerteten Daten anonym oder
personenbezogen abgegeben hat.

Ressourcen im Blick

Will der Gesetzgeber die Selbstbestimmung von
Patientinnen in der »Informationsgesellschaft«
wirklich ernst nehmen, muss er klarstellen, dass
Menschen zu jeder Zeit selbst und informiert
entscheiden kénnen, an welchen Forschungen
und Studien sie teilnehmen oder nicht. Dazu ist
es unerlasslich, auch die »Mitnutzung« anony-
misierter Kdrpersubstanzen von der Zustim-
mung der Betroffenen abhdngig zu machen.
Wissenschaftlerinnen miissen verpflichtet wer-
den, die Herkunft ihres Forschungsmaterials
nachzuweisen. Zudem miissten die Studien
selbst, ihr Anlass, ihre Ziele, Auftraggeber,
potenzielle Ergebnisse und mégliche Alternati-
ven, durchschaubar und kontrollierbar werden.

Vollig unzureichend ist die derzeitige Praxis,
dass Ethik-Kommissionen an Universitatsklini-
ken oder Landesarztekammern hinter verschlos-
senen Tiren und ohne Beteiligung von Patien-
tinnen dariiber entscheiden, ob eine geplante
Studie zuléssig sein soll oder nicht. Dies hat
der Berliner Arzt Johannes Spatz bereits vor
Jahren mit »Geheimbiindelei« verglichen und
eine grundlegende Reform gefordert, die
Patientientenvertreterinnen erheblich mehr
Einflussnahme sichert. Spatz, der 1998 im
Bundestag als Sachverstandiger zur Arznei-
mittelgesetznovelle kritisch Stellung nahm, ist
auch Sprecher der Arbeitsgruppe Ethik im
Berliner Patientenforum (siehe S. 4).

Solange die Nutzung anonymisierter Kérper-
substanzen ohne Zustimmung der Betroffenen
hierzulande erlaubt und hingenommen wird,
werden forschende MedizinerInnen Patient-
Innen in Krankenhausern und Arztpraxen, aber
auch Bewohnerlnnen von Alten- und Behinder-
tenheimen als Ressourcen fiir wissenschaftliche
Projekte betrachten und benutzen kénnen. Mit
den Grundrechten auf Menschenwiirde und
Selbstbestimmung vertragt sich das nicht. | &



Diirfen sich Erfinder in Europa Pharmapra-
parate patentieren lassen, die sie zwecks
Tétung auch von Menschen entwickelt
haben? Eine Frage, die unglaublich klingt.
Doch am 23. und 24. Mai wird sie zwei Tage
lang offentlich in Miinchen diskutiert — vor
der Einspruchsabteilung des Europaischen
Patentamtes (EPA).

Anlass ist das Patent EP 0516811, wel-
ches das EPA bereits im Friihjahr 1996 ohne
groBes Aufsehen erteilt hatte. Die Zifferkom-
bination steht fiir eine Giftmischung, die tod-
lich wirken soll. Die Erfinder, die US-amerika-
nische Michigan State University, hatte sich
ausdriicklich auch die Anwendung am
Menschen patentrechtlich schiitzen lassen.

Warum ihr Antrag seinerzeit Erfolg hatte,
erklarte EPA-Sprecher Rainer Osterwalder im

Euthanasie-Patent: Entscheidung im Mai in Miinchen

Januar 1997. Die zustandige EPA-Priifungs-
abteilung habe ihre Zustimmung zum Erfin-
dungsschutz fiir das Euthanasiemittel maB-
geblich auf die herrschende Praxis in den Nie-
derlanden gestiitzt, wo die Tétung von
Patientinnen unter bestimmten Voraussetzun-
gen geduldet wird. »Aufgrund dieser einen
Ausnahme in Europac, so Osterwalder damals,
»haben wir rechtlich gesehen keine Mdglich-
keit gehabt, dieses Patent zu verweigern.«
Das sieht der Politiker Hubert Hiippe
vollig anders. Der CDU-Bundestagsabgeord-
nete legte im Januar 1997 Einspruch ein und
forderte, »das sittenwidrige Patent zu wider-
rufen«. Nun, mehr als drei Jahre spater, wird
sich zeigen, ob der Protest von Hiippe und
weiteren Einwenderlnnen Erfolg hat. Die
Miinchner Verhandlung ist 6ffentlich.

»Lebensbeendende MalBnahmen«

Drei europaische Staaten erwagen, Euthanasie zu legalisieren

Noch im Juni 1999 hatte die Parlamenta-
rische Versammlung des Europarates an
die 41 Mitgliedstaaten appelliert, aktive
Sterbehilfe auf keinen Fall zu legalisie-
ren. Trotzdem erwégen drei Staaten,
genau dies zu tun.

»Aktive und passive Sterbehilfe werden von der
niederlandischen Bevélkerung als normales
medizinisches Handeln betrachtet«, behauptet
Jaap Visser. Der Beamte aus dem Gesundheits-
ministerium rechnet damit, dass die Volksver-
treterlnnen in Den Haag noch in diesem Jahr
nachtréglich legalisieren, was in den Niederlan-
den seit Jahren geduldet wird: die Totung
schwerkranker Patientlnnen auf ausdriicklichen
oder vermuteten Wunsch des Betroffenen. Vom
Gesetzentwurf der sozialliberalen Regierung
betroffen sind auch demenzkranke und
bewusstlose Menschen.

In der Offentlichkeit umstritten ist, dass die
Euthanasie-Regeln auch fiir Kinder ab 12 Jah-
ren gelten sollen. Wird ihr Zustand als unheil-
bar krank eingeschatzt, sollen sie ihre Totung
verlangen dirfen. Wegen der Proteste dagegen
erwagt die Regierung, zumindest den Passus
zur Kinder-Euthanasie wieder zu streichen.

Straffrei konnten »aktive lebensbeendende
MaBnahmen« bei Schwerkranken bald auch in
Belgien sein, wenn sich die Regierung aus
Sozialisten, Liberalen und Griinen mit ihrem
Gesetzentwurf durchsetzt, der derzeit diskutiert
wird. Widerstand kommt von der christdemo-
kratischen Opposition, und Ende Februar schal-
tete sich auch der Vorsitzende der belgischen
Bischofskonferenz ein. Kardinal Godfried
Danneels warnte via Fernseh-Interview, das
geplante Gesetz kénne Kranke und Arztlnnen
unter Druck setzen.

In Frankreich will das staatliche Ethik-Komi-
tee offenbar die Rolle des Tiir6ffners in Sachen
Euthanasie ibernehmen. Jedenfalls meldeten
Nachrichtenagenturen Ende Februar, das Gre-
mium habe sich auf eine Stellungnahme zur
»Sterbehilfe« geeinigt. Das offenbar recht
nebulds formulierte Papier réat, dass Staatsan-
waltschaften »Toleranz« zeigen sollten, wenn
»auBergewohnliche Umstande« Pflegekréfte
dazu veranlasst hatten, das Leben von Patient-
Innen zu beenden. Die Empfehlung der Ethi-
kerlnnen, die sich an die franzdsische Regie-
rung richten, gelte nur fir »einige sehr -
seltene Falle«.

=

Klaus-Peter Gorlitzer

EUTHANASIE

Zwang zur
Rechtfertigung

»Die Verfiigbarkeit der
Euthanasie als Mdglichkeit,
freiwillig und auf ausdriickli-
chen eigenen Wunsch hin
fachmdnnisch, >human< und
»dsthetisch¢ getdtet zu wer-
den, hitte zur Folge, dass
sich Euthanasie fiir Men-
schen in bestimmten Alters-
oder Gesundheitsumstdnden
als eine unter mehreren
Alternativen darstellen und
auf ldngere Sicht hin etablie-
ren wiirde. Euthanasie trdte
dann als alternative Behand-
lung in Konkurrenz zu pal-
liativer Versorgung, medizi-
nischer Weiterbehandlung,
menschlicher Zuwendung
und méglicherweise aufwen-
diger Langzeitpflege. (...)
Zunehmend wiirde die Wahl
der Euthanasie als eine dem
Patienten zuzubilligende und
auch zumutbare Option
verstanden. Jedenfalls aber
wird graduell mit der
Zunahme der Verbreitung
von Euthanasie an Menschen
ein zunehmender Druck auf
den Patienten entstehen zu
begriinden, warum er sich
nicht fiir Euthanasie ent-
scheidet. Er wird Griinde
aufbringen miissen, die es in
seinen eigenen Augen wie in
den Augen seiner sozialen
Umgebung rechtfertigen,
dass er weiterhin die Res-
sourcen der Allgemeinheit in
Anspruch nehmen will.«

aus der Begriindung des
Einspruches der CDU-Politiker
Hubert Hiippe und Roland
Résler gegen das »Euthanasie-
Patent« EP 0516811

e
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GENTECHNIK & GESCHAFT

Von Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin
und BioSkoplerin

Exklusives Eigentum

»Es ist wahrscheinlich, dass
in weniger als zehn Jahren
sdamtliche hundertausend
Gene, das gesamte geneti-
sche Erbe unserer Art,
patentiert und damit
exklusives geistiges Eigen-
tum multinationaler
pharmazeutischer, chemi-
scher, agrarindustrieller
und biotechnologischer
Firmen sein werden.«

Prognose von Jeremy Rifkin. Er
ist Prdsident einer Stiftung fiir
dkonomische Trends in
Washington und publiziert seit
vielen Jahren kritisch zu den
Auswirkungen so genannter
»Schliisseltechnologien« wie
der Gentechnik. Das Zitat ist
nachzulesen auf Seite 107 von
Rifkins Buch »Das biotechni-
sche Zeitalter. Die Geschifte
mit der Genetik«. Das Buch
zdhlt 384 Seiten, es erschien
1998 im C. Bertelsmann
Verlag, Miinchen.

Skandal und Normalitat

Breiter Protest gegen Patent auf manipulierte
Embryozellen, doch die Forschung geht weiter

Das Europadische Patentamt (EPA) in
Miinchen hat der Universitat von Edin-
burgh einen bahnbrechenden Eigentums-
titel zuerkannt: Es hat ein Patent auf die
gentechnische Manipulation und Herstel-
lung von Zellen und Embryonen erteilt.
Die schottische Uni unterhalt einen
Exklusiv-Vertrag mit der australischen
Firma Stem Cell Sciences (SCS), die sich
darauf konzentriert, menschliche Stamm-
zellen zu ziichten. Im Hintergrund stehen
groBe Gewinn-Erwartungen: Aus embryo-
nalen Zellen sollen irgendwann Organe
produziert werden, und Stammzellen
sollen auch fiir Gentherapien und Arznei-
mitteltests genutzt werden.

Das Patent, Anfang Dezember erteilt, wurde
erst am 21. Februar bekannt. Recherchiert und
die Medien alarmiert hatten die Umweltorga-
nisation Greenpeace und ihr Gentechnik-
Experte Christoph Then. Bei Journalistinnen und
Publikum ist der Schrecken groB, bei manchen
iberwiegt hingegen die Faszination. Unter
Aktenzeichen EP 695351 als Erfindung ge-
schiitzt wurden Verfahren zur Entnahme von
embryonalen Zellen, deren gentechnische Ver-
anderung und schlieBlich die potenzielle Fabri-
kation neuer Lebewesen. Greenpeace erlduterte
der Presse plakativ: »Erstes Patent auf Ziich-
tung des Menschen erteilt.«

Die Patentinhaberin, das Zentrum fiir
Genomforschung der Universitat von Edin-
burgh, und das australische Unternehmen Stem
Cell Sciences (SCS) sind auf Stammzellen
spezialisiert. Edinburgh gilt auf diesem Sektor
als das weltgroBte Forschungsinstitut. Auch die
okonomischen Aktivitaten der Universitat sind
auf dem neuesten Stand. Eigene Abteilungen
fir Lizenz-Angelegenheiten sowie fiir den
schnellen Transfer von wissenschaftlicher Arbeit
in kommerzielle Verwertungen sind integraler
Bestandteil der Universitat. Bei SCS investiert
man seit 1994 tagtdglich, um Zellen fir die
Alzheimerforschung nutzbar zu machen, ge-
meinsam mit der Pharmafirma Rhone-Poulenc
Rorer. Kooperationen mit Novartis sollen die

—
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Transplantation von Schweineorganen in Men-
schen mdglich machen. Weitere Abkommen gibt
es mit den Pharmariesen Glaxo Wellcome und
SmithKline Beecham und mit Biofirmen wie
Genentech und BioTransplant.

Nicht weit von der Universitat Edinburgh
liegt das Roslin Institute, das 1996 mit dem
geklonten Schaf Dolly und seinem Schépfer lan
Wilmuth Karriere machte. Das Institut wird vom
Staat und der Europaischen Union finanziert.
Um auch am privatwirtschaftlichen Wettlauf um
Patente und Kommerzialisierungen von Kérper-
substanzen partizipieren zu kénnen, wurde die
private Firma Roslin Bio-Med gegriindet.
Bislang bezogen sich deren Patente auf alle
Tierarten und auf Verfahren, Zellkerne ausge-
wachsener Tiere in Eizellen zu {ibertragen, um
geklonte Exemplare wie Dolly zu produzieren.

Doch in der rasanten Zeitrechnung der
Biowissenschaften ist das Jahr 1996 schon lang
vergangen. Roslin Bio-Med heiBt mittlerweile
Geron Bio-Med. Die US-amerikanische Firma
Geron Corp. hat fiir 20 Millionen US-Dollar
Forschungen und Aktientausch mit Roslin
beschlossen. Geron Corp. wiederum hatte im
Jahr 1999 Schlagzeilen gemacht. Zwei US-
amerikanische Forscher — John Gearhart und
James Thomson — hatten embryonale Stamm-
zellen von abgetriebenen und durch kiinstliche
Befruchtung erzeugten Embryonen oder Féten
im Auftrag der Firma gewonnen und kultiviert.
Ihre Zukunftsvision: Aus dem neuen Rohstoff
kénnten Ersatzteile geziichtet werden, Herz-
muskeln, Bauchspeicheldriisen und transplan-
tierbares Gewebe.

Im Januar diesen Jahres vergab das briti-
sche Patentamt Eigentumstitel an das neue
Unternehmen, die insgesamt 58 Anspriiche
(»Claims« genannt) abdecken. Auch diese
Patente betreffen explizit geklonte, humane
Embryonen bis zu einem frihen Entwicklungs-
stadium, menschliche Zell-Linien und Tiere,
sofern sie mit den firmeneigenen Verfahren
hergestellt wurden. »Dies ist das erste Mal,
sagt der Vizeprasident der Geron-Abteilung fir
intellektuelle Eigentumsrechte, David Earp,
»dass jemand ein Patent auf Technologien zum



Kerntransfer erhalt, die auch menschliche
Zellen umfassen« — und ganze Embryos. Dies
schaffe, fiigt Earp hinzu, »eine dominante
Position«.

Geron Corp. sammelt formlich Patente: fiir
Ziichtung menschlicher Stammzellen, fiir Erfor-
schung eines Enzyms, das unendliche Zelltei-
lung ermadglichen soll, fiir das Klonen mittels
Zellkern-Ubertragung. Geron will diese Techni-
ken miteinander fusionieren, um embryonale
Stammzellen zu produzieren — wie SCS fiir
Gewebetransplantationen.

Fraglos scheinen international agierende
Pharmaunternehmen mit Universitaten oder
staatlich geforderten Instituten Methoden und
Wissen erwirtschaften zu kénnen, die spaterhin
rein privat in bare Miinze verwandelt werden.
Weitraumig werden die Gebiete, die »Claimsx,
abgesteckt, um »domi-
nante Positionen« zu si-
chern und Konkurrenten
aus dem Feld zu drén-
gen.

Fraglos  scheinen
auch die Produktions-
ziele zu sein. Stammzel-
len gelten derzeit als Joker der Transplanta-
tionsmedizin. Die Logik: Entweder kdnnen
Embryonen genetisch so manipuliert werden,
dass die Empfangerinnen das Gewebe nicht
abstoBen; oder sie werden mittels Zellkern-
Transfer und Vervielfaltigungstechniken sozusa-
gen exklusiv fir die Empfangerinnen mit deren
Zellkernen produziert. Die Vision: unbegrenzter
Zellersatz bei altershedingten Erkrankungen.
Eine »faszinierende Perspektive«, sagt Oliver
Briistel, der an der Universitat Bonn mit
Stammzellen forscht.

Oder, eine weitere Vision: »unerschopfliche
Spenderquellen« fiir Gewebetransplantationen.
Auch das fasziniert, beispielsweise den Chirur-
gen Axel Haverich von der Medizinischen Hoch-
schule Hannover, der auch in der Organtrans-
plantationskommission der Bundesarztekammer
(BAK) mitarbeitet. BAK-Prasident Jérg-Dietrich
Hoppe hat die Erteilung des Patents EP 695351
zwar spontan als »auBerordentlich Besorgnis
erregende Entwicklung« kritisiert, doch gegen
Stammzellenforschung und Organziichtung hat
die arztliche Standesorganisation bislang
grundséatzlich nichts einzuwenden.

An Glaubwiirdigkeit auf diesem Gebiet
mangelt es bislang auch der rot-griinen Bun-
desregierung. Zwar hat sie sich nach den Ent-

Die Wertschopfung an der
Leibesfrucht als
»nutzbarem Embryo« ist
mittlerweile eine rationale und
unhintergehbare Realitdit.

hiillungen von Greenpeace veranlasst gesehen
hat, dem Beispiel der Umweltorganisation zu
folgen und medienwirksam einen Einspruch
gegen das Patent anzukiindigen. Doch gegen
Forschungen, die solche »Erfindungen« iiber-
haupt erst moglich machen, haben sich Regie-
rung und Bundestag bislang nicht ausgespro-
chen. Vielmehr lasst das geplante »Fortpflan-
zungsmedizingesetz« (Siehe Seite 3) befiirch-
ten, dass bisherige, im Embryonenschutzgesetz
noch verankerte Barrieren, bald abgebaut
werden.

Wer in der Welt der Wissenschaft die
»Endlos-Produktion« von Ersatzstoffen in
Aussicht stellt, hat gute Aussichten zu gewin-
nen: an Reputation, Drittmitteln und Patenten.
Sagbarkeitsgrenzen verschieben sich. Der
Prasident der Deutschen Forschungsgemein-
schaft, Ernst-Ludwig
Winnacker, halt Eingrif-
fe in die Keimbahn bei
schweren Erbleiden fir
vertretbar. Der For-
schungsstaatssekretar
Wolf-Michael Caten-
husen (SPD) meint, die
Klon-Technik, um Stammzell-Material zu
produzieren, sei »ein diskussionsfahiger Fall«.

Bio-Wissenschaft und Life-Sciences-Indu-
strie behandeln schon seit Jahren den menschli-
chen Korper in seinen Bestandteilen als Ele-
mente der Warenproduktion. Dies geschieht
ganz unspektakuldr und gehort zur Normalitat
des Forschungsalltags, eine Normalitat, die in
der Kritik am Skandal und an den juristischen
Formen des Eigentums berlicksichtigt werden
muss. Die Wertschopfung an der Leibesfrucht
als »nutzbarem Embryo« ist mittlerweile eine
rationale und unhintergehbare Realitat. Das
Behandeln von Frauen in Formen industrieller
und experimenteller Nutzungen und in Gestalt
juristischer Eigentumsregeln haben ihre Kérper
in einen Rohstoff verwandelt — materiell wie
symbolisch. Das ist der eigentliche Skandal. -:

Wer gegen das Patent auf Ziichtung mensch-
licher Embryonen protestieren méchte, kann
sich am Sammeleinspruch von Greenpeace
beteiligen. Das notwendige Formular gibt es
unter der Fax-Abrufnummer (040) 38 99 80 76
oder iiber die Internet-Adresse
www.greenpeace.de/gentechnik.

Greenpeace sammelt alle Einspriiche, leitet sie
als Sammeleinspruch an das Europaische
Patentamt weiter und trégt auch die Kosten fiir
den Einspruch in Hohe von 1.200 DM.

PATENTE

Neuorganisation der
Wertschopfung
»Patentierbares biologi-
sches Material ist fiir die
>Life Industry< alles, vom
Mensch bis zur Mikrobe.
Entsprechend weit reichen
die Patentanspriiche, mit
denen sie Landwirtschaft,
Ziichter und Verbraucher in
das Netz von neuen Abhdn-
gigkeiten einspinnt. Es geht
fiir die Konzerne um die
Neuorganisation der Wert-
schopfung von etwa 50
Prozent des Weltbrutto-
sozialproduktes, die von
den Mdrkten fiir Landwirt-
schaft, Erndhrungswirt-
schaft, der Pharmaherstel-
lung und der Gesundheits-
versorgung gebildet wird.«

Einschdtzung der Umweltorga-
nisation Greenpeace, zu finden
auf Seite 5 ihrer Dokumenta-
tion »Gene, Monopoly und >Life
Industry««. Die 106 Seiten
starke Schrift analysiert aus-
fiihrlich die Hintergriinde der
Patentierung von Pfanzen,
Tieren und menschlichen
Genen. Autoren sind Christoph
Then und Thomas Schweiger.
Greenpeace e.V. erreicht man
in 22767 Hamburg,

Grofe Elbstr. 39,

Telefon (040) 30 618-0.

-
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SCHWARZES BRETT

Vorschau
Themen im Juni 2000

U Medizinrecht:
Die »informierte Einwilligung«

U Schwerpunkt:

Massen-Gentests und
Kosten-Nutzen-Kalkulationen

U Organtransplantation:
Verteilung von Korperstiicken

Veranstaltungstipps

7.3.-13.4.2000
Hannover (Kultur- und Kommunikationszen-
trum Pavillon, Lister Meile 4)

U »GENiale Zeiten«
Kontroversen, Kunst u. Kultur zur Gentechnologie

Vorgesehen sind eine Ausstellung zu genmani-
pulierten Lebensmitteln, Kunstaktion, Gen-Krimi-
Lesung mit Musik, Theater und Kabarett, Exkur-
sion zu Genlaboren und Okohof, ein Thementag
zu Gentechnik in der Medizin, Streitgesprache
zwischen Forscherinnen und Gentech-Kritiker-
Innen. Thematisiert werden auch Bio- und Beval-
kerungspolitik sowie die EXPO 2000.
Kostenloses Programmheft beim Kulturzentrum
»Pavillon, c/o Stefan Strobach, Telefon (0511)
344558, Lister Meile 4, 30161 Hannover.

Fr.17.3.2000 - Witten (Geburtshaus)

Mi.12.4.2000, Bochum (Hebammenzentrum
ISIS, Ehrenfeldstr. 34)

[l »Pranatale Diagnostik — Haupt-
sache, es ist gesund?«

Vortrége. In Witten sprechen die Arztinnen
Mareike Koch und Pia Goldmann, in Bochum
Miriam Hochreuter und Mareike Koch. Das
Frauengesundheitszentrum Ruhrgebiet, das zur
Zeit gegriindet wird, Iadt ein.

Weitere Informationen beim Hebammenzentrum
ISIS (Telefon 0234-3251515) und beim Frauen-
gesundheitszentrum, Alte Bahnhofstr. 40, 44892
Bochum.

Fr. 24.3.2000 - So. 26.3.2000
Lahnstein/Rhein (Stadthalle)

[l »nLebenshunger - Lebensdurst«
Tagung. Zusatzstoffe in Nahrungsmitteln, Hospiz-
liche Versorgung Schwerstkranker sowie Organ-
und Xenotransplantation sind Themen der Friih-
jahrstagung der Gesellschaft fir Gesundheitsbera-
tung (GDB). Es referieren u.a. Jiirgen Birmanns,
Renate Greinert, Cornelia Hoicke, Franco Rest,
Roberto Rotondo und Walter Schmitt.
Informationen und Anmeldung bei: GDB, c/o Ilse
Gutjahr, Telefon (02621)917017, Postfach 2183,
56107 Lahnstein/Rhein.

Mi. 12.4.2000, 20 Uhr - Bonn (Haus der

Evangelischen Kirche, Adenauerallee 37)

Ul »Verbrauchende Embryonen-
forschung: Heilende Zellen aus
dem Labor?«

Vortrage mit Diskussion. Es referieren Prof. O.D.

Wiestler (Institut fiir Neuropathologie der Univer-

sitdt Bonn) und die Biochemikerin Linde Peters

(Initiative »Kein Patent auf Leben!«, Miinchen).

Gastgeber sind der Bonner Arbeitskreis gegen

Gentechnologie sowie der Ev. Kirchenkreis und

das Ev. Forum Bonn.

Fr.5.5.2000, 11-18 Uhr Hannover
[l »nSolidaritat statt Selektion!
Brauchen wir ein Fortpflanzungs-
medizingesetz?«
Tagung. Anlass dieser Tagung des Komitees fiir
Grundrechte und Demokratie ist das bevorstehen-
de »Symposium Fortpflanzungsmedizingesetz« des
Bundesgesundheitsministeriums (siehe Seite 3).
»Wir meinen, schreiben die Organisatorinnen,
»dass in der Diskussion um das Fortpflanzungs-
medizingesetz unbedingt kritische Stimmen gehort
werden miissen.« Gelegenheit bietet das
Hannoveraner Treffen.
Weitere Informationen und Anmeldung beim
Komitee fiir Grundrechte und Demokratie, Telefon
(0221)97 26 930.

Sa. 27.5.2000, 11-16 Uhr

Marburg (Sorat-Hotel, Pilgrimstein 29)
[0 »Gehort mein Korper mir?«
Tagung. Im Mittelpunkt der 6ffentlichen Tagung,
zu der ZONTA-Club Marburg und ZONTA Inter-
national einladen, stehen zwei Vortrage. Uber
»Genitalverstimmelung — eine ungeahndete
Menschenrechtsverletzung« informiert Christa
Miiller aus Saarbriicken. Erika Feyerabend
(BioSkop) referiert Giber geklonte und gepriifte
Embryonen und fragt: »Wo bleibt die Frau?«.
Unkostenbeitrag: 20 DM (ermaBigt 10 DM).
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den Denkzettel. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie mich daran erinnern, dass ich erneut
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