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Riskante Gewissheiten

Erika Feyerabend

iese Schlagzeilen beschiftigen derzeit viele: »US-Geheim-

dienst (NSA) tiberwacht BiirgerInnen in Deutschland«
oder »US-Spahprogramm Prism sammelt Millionen von Daten
tiber Google, Facebook und Microsoft«. Weltweit sollen 97 Mil-
liarden Datensidtze erhoben worden sein. Der Bundesnachrich-
tendienst hierzulande will weitere 100 Millionen Euro investie-
ren, um sich fiirs Internet technisch aufzuriisten. Wer hitte das
gedacht? Theoretisch viele. Und wer weif3, was ein Yottabyte ist?
Das entspricht 1.000.000.000.000.000.000.000.000 Bytes und soll
in einem neuen Spionagezentrum bei Utah ab diesem Herbst
aufgetiirmt werden konnen. Alles im Dienst »innerer Sicher-
heit«, um den derzeitigen gesellschaftlichen Lauf der Dinge auch
kiinftig im Griff zu behalten. Eines ist dabei sicher: Verlasslicher
wird unsere personliche und gesellschaftliche Zukunft damit
nicht.

Geheimdienstliche Uberwachungen sind nicht die einzige
computergestiitzte Doméne, die in einer enorm unsicheren Welt
die Illusion verlédsslicher Informationen tber zukiinftige Ereig-
nisse und politische Stabilitdt ndhren soll. Spatestens seit der
Finanzkrise 2008 ist bekannt, dass sich international titige Ban-
ker und Wirtschaftsexperten eine milliardenschwere Industrie
leisten, die meist fehlerhafte Prognosen und Risikobewertungen
liefert. Auch im Gesundheitswesen sind moderne Wahrsager
mit Computern und beeindruckend wirkenden Datenbergen
unterwegs, um beispielsweise Gentests anzupreisen, die mehr
oder weniger vage Krankheitswahrscheinlichkeiten mit enor-
men, gesundheitsgefahrdenden und sozialen Konsequenzen
zeitigen.

In einer Welt mit uniiberschaubaren Informationen und un-
sicheren Zukunftsaussichten ist das Sicherheitsbediirfnis grof3.
Doch die Illusion, Zufille zu bandigen und bedrohliche Risiken
durch Wissen gen Null zu bringen, entsteht nicht einfach so.
»Sie wird vermarktet, sorgféltig auf die Adressaten zugeschnit-
ten und massiv beworbens, schreibt der Psychologieprofessor
Gerd Gigerenzer in seinem neuen Buch »Risiko«.

Ein aktuelles Beispiel: Gentests fiir Brustkrebsrisiken.
»Meine medizinische Wahl, ein Aufsatz der bekannten US-
amerikanischen Schauspielerin Angelina Jolie iber ihre Gen-
analyse und prophylaktische Brustamputation, wurde jiingst in
den Wissensrubriken und »bunten« Seiten vieler Medien thema-
tisiert. Der Aktienkurs des Test-Monopolisten Myriad Genetics
schnellte kurzzeitig in die Hohe, die Nachfrage verunsicherter
Frauen in den Kliniken ebenfalls.

Bitte auf der nichsten Seite weiter lesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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Fortsetzung von Seite 1 »

Lesetipp

»Risiko. Wie man die richti-
gen Entscheidungen trifft«
heif3t das aktuelle, fast 400
Seiten starke Buch von Gerd
Gigerenzer. Der Psychologie-
professor, der in Berlin

das Max-Planck-Institut fir
Bildungsforschung leitet,
erlautert an Beispielen

aus Medizin, Recht und
Finanzwelt, wie die Psycho-
logie des Risikos funktioniert
und welche Gefahren damit
einhergehen. Das Buch
erschien im Marz im Verlag
C. Bertelsmann, es kostet
19,99 Euro.

BioSkop braucht
Unterstiitzung!

Sie sind herzlich eingeladen,
bei BioSkop mitzumachen
oder unsere Arbeit zu unter-
stutzen! Wir sind auf Insider-
Wissen aus Medizin und Ge-
sundheitswesen angewiesen
- und ebenso auf alltagliche
Erfahrungen aus Kliniken,
Pflegeeinrichtungen, als
PatientIn, Pflegebedirftige/r
oder Beschéftigte/r. Wir
freuen uns tber Tipps fir
unsere Recherchen, und Sie
konnen auch selbst Texte fur
BIOSKOP oder unsere Home-
page (www.bioskop-forum.de)
beisteuern.

BioSkop ist unabhangig und
gemeinnutzig. Wir freuen
uns uber jede Spende und
hoffen, die Zahl der Abon-
nements in 2013 spiirbar zu
steigern. Wollen Sie mit-
helfen und BIOSKOP noch
bekannter machen? Fordern
Sie einfach Probehefte fur
FreundInnen und KollegIn-
nen an! Rufen Sie uns an,
Ihre Ansprechpartnerin ist
Erika Feyerabend, Telefon
(0201) 5366706,
info@bioskop-forum.de

BioSkop-Spendenkonto:
555988-439 bei der
Postbank Essen

(BLZ 360 100 43)

Riskante Gewissheiten

D ie fragwiirdigen Wahrscheinlichkeiten,
tatsachlich an Brustkrebs zu erkranken und
die realen Gefahren einer mit Silikon neu auf-
gebauten Brust wurden nur von wenigen in den
Blick geriickt (Siehe Seite 13). Beispiel préanatale
Gentests: Mit einer »einfachen« Blutentnahme
bei Schwangeren kénne mit 95- bis 99-prozenti-
ger Sicherheit erkannt werden, ob das zunéchst
freudig erwartete Kind eine Trisomie 21 habe.
Mittlerweile gibt es einige Firmen, die zu immer
erschwinglicheren Preisen ihre private Dienst-
leistung fiir immer mehr

vergleichsweise hiufig sterben, obwohl mancher
wohl ohne Komplikationen hitte gerettet wer-
den konnen (Seite 11).

Der Traum vom kiinstlich erzeugten Leben
und dem Uberwinden des Todes bleibt auch in
Zeiten »synthetischer Biologie« unerfillt. Digi-
tal erzeugtes Erbgut gibt es nur als Metapher, in
der windige Wissenschaftler und Unternehmer
wie J. Craig Venter offenbar neue Einnahme-
quellen wittern und wieder neue Gefahren
herauf beschworen (Seite 14).

Manchmal helfen Lebenserfahrungen,
Intuitionen und die schlichte Einsicht, dass es

in einer Welt mit vielen

genetische Auffilligkeiten
anbieten. Ganz abgesehen
davon, dass mit solchen
Angeboten Kinder mit
testbaren, genetischen
Normabweichungen sym-
bolisch entwertet werden:
Wer versteht eigentlich die
Angebote der molekularen

Wer versteht eigentlich die
Angebote der molekularen
Gewissheitsproduzenten?
Hinter der Null-Risiko-
[llusion lauert oft
»falscher Alarm«.

unbekannten und unbe-
riicksichtigten Risiken
anders kommt als man
denkt. Oft jedenfalls mehr
als wertlose Produkte und
Prophezeiungen hochbe-
zahlter Fachleute.

Insgesamt aber miissen
wir risikokompetenter

Gewissheitsproduzenten?

Hinter der Null-Risiko-Illusion lauert oft
»falscher Alarm« in Form von Falsch-positiv-
Raten. Das verstanden bei Befragungen in
der Regel weder die GynikologInnen noch
die schwangeren Frauen, so Gerd Gigerenzer.
Gerade Prozentzahlen wirken triigerisch. Wenn
von 100 Schwangeren eine ein Kind mit Down-
Syndrom erwartet, das per Test erkannt wird,
werden rund 5 der verbliebenen 99 Frauen
falschlicherweise mit einer solchen Nachricht
konfrontiert. In einem auf Einzelleistungsver-
gltung und privaten Gesundheitangeboten

werden: als iberwachte
ComputernutzerInnen, finanzkrisengefihrdete
BankkonteninhaberInnen und besonders auch
als PatientInnen. Was konnte das praktisch hei-
Ben? Bei den modernen Gewissheitsproduzent-
Innen nachfragen! Im Arzt-Patientenverhaltnis:
Welchen Nutzen hat die Behandlung, und wie
grof3 ist der »Erfolg«, wenn nicht behandelt
wurde? Was versteht man genau unter »Erfolg,
und welche Schéden bringt eine Behandlung
mit sich? Wer hat die wissenschaftlichen
Studien, die hier Beweise liefern sollen, tiber-
haupt finanziert?

(IGeL) basierenden Ge-
sundheitswesen werden
solche Tests dennoch ver-
marktet. Die eher irratio-
nalen Angste der Medizi-
nerlnnen vor Schadens-
ersatzklagen mehren ihre
Verbreitung zusatzlich

Auch der Wunsch, alles
planen, absehen und
organisieren zu konnen,
steigert die Probleme mehr,
als sie zu losen.

Der jiingste Uberwa-
chungsskandal zeigt iiber-
deutlich, dass viele Daten
gar nicht fir alle da sind,
sondern nur fiir Geheim-
dienste und Gesellschafts-
planerInnen. Nicht jede/r
kann zum Whistleblower

(Seite 6).

Obendrein steigert auch der Wunsch, alles
planen, absehen und organisieren zu kénnen, die
Probleme mehr, als sie zu l6sen. Wieso eigent-
lich nicht expertenfrei kinderlos bleiben, statt
fiir teures Geld auf »reproduktive Reisen« zu
gehen, sich mit erheblichen Gefahren hormonell
behandeln zu lassen und anderer Frauen Korper
dienstbar zu machen? (Seite 4). Oder: Statt zu
meinen, sich mit Patientenverfiigungen vor zu
viel medizinischer Behandlung schiitzen zu kon-
nen, ein derzeit weniger vermitteltes Phinomen
zu fiirchten: Eine Studie aus den Vereinigten
Staaten zeigte vor kurzem, dass dltere PatientIn-
nen mit Verfiigungen, die Wiederbelebungen
vorab untersagt haben, nach Notoperationen

2

werden und unterbliebene
Nachrichten verbreiten. Transparenz kann man
aber schon einfordern. Das gilt besonders auch
im Transplantationswesen, etwa hinsichtlich
Interessenkonflikten, Prozeduren der Organzu-
teilung und unbegriindeten Behauptungen zur
Qualitétssicherung (Seite 3).

Letzte Gewissheiten tiber die eigene Biogra-
fie oder die gesellschaftliche Zukunft werden
aber auch diese Bemithungen nicht liefern.
Schon der Physiker Niels Bohr, der Schriftsteller
Mark Twain, der Komiker Karl Valentin und
andere mehr waren sicher: »Prognosen sind
schwierig, besonders wenn sie die Zukunft
betreffen.« Gliicklicherweise. Alles andere
wire totlangweilig.

@
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Nach der Reform - vor der Reform?

Unzureichende Anderungen des Transplantationsgesetzes

Angesichts massiver Rechtsverstofie, auf-
gedeckt seit Sommer 2012 in mehreren
Transplantationszentren, hat der Bundes-
tag am 14. Juni erneut das Transplanta-
tionsgesetz (TPG) gedndert. Grundlegende
Strukturreformen wird es in dieser Legis-
laturperiode aber nicht geben.

Wenige Monate vor der Wahl hat Bundes-
gesundheitsminister Daniel Bahr (FDP)
sich noch einmal als richtiger Macher profi-
liert: »Mit der von allen Fraktionen getragenen
Anderung des Transplantationsgesetzes, so die
Pressemitteilung seines Hauses, »werden die
Konsequenzen aus den bekannt gewordenen
Manipulationen an Patientendaten an einzel-
nen Transplantationszentren gezogen.« Kiinftig
machen sich ArztInnen nun auch gemifl TPG
ausdriicklich strafbar, wenn sie Gesundheits-
daten von PatientInnen félschen, um sie auf
der Organwarteliste zu bevorzugen; angedroht
werden bis zu zwei Jahre Freiheitsstrafe. Als
verbotene Manipulationen gelten laut Gesetzes-
begriindung zum Beispiel das Vortduschen von
Behandlungen wie Dialysen oder der Austausch
von Blutproben mit der Absicht, PatientInnen
gegeniiber der Organvermittlungsstelle Euro-
transplant krianker erscheinen zu lassen, als sie
tatsdchlich sind.

Dass mutmaf3liche Manipulateure schon
bisher den Staatsanwalt fiirchten mussten, zeigt
indes der Fall jenes Gottinger Transplanteurs,
der seit Anfang des Jahres in Untersuchungshaft
sitzt und damit rechnen muss, bald vor Gericht
zu stehen. Die entscheidende Frage ist daher:
Wie kommen Unregelméfligkeiten iiberhaupt
heraus, und wer traut sich, diese zu offenbaren?

Eine potenzielle Moglichkeit ist die »Ver-
trauensstelle Transplantationsmedizing, die im
November 2012 - ebenfalls als Reaktion auf die
Skandale - bei der Bundesirztekammer (BAK)
eingerichtet wurde. Leiterin ist die Juristin Ruth
Rissing-van Saan, Ende April zog sie gegeniiber
dem Deutschen Arzteblatt (DAB) eine erste Bi-
lanz: Seit Griindung der Vertrauensstelle hitten
acht Personen, in der Regel Insider aus Kliniken,
anonym »erhebliche Verstofe« gegen BAK-
Richtlinien mitgeteilt, drei dieser Félle seien
an die Staatsanwaltschaft weitergeleitet wor-
den. Welche Vorwiirfe konkret im Raum stehen,
wollte Rissing-van Saan nicht genau sagen, doch
immerhin so viel: »Es ging zum Beispiel um die
Feststellung der Todeszeit oder den Verdacht auf
Organhandel.« Man darf gespannt sein, wann die
breite Offentlichkeit mehr Details erfahren darf.

Die zweite am 14. Juni im Bundestag be-
schlossene TPG-Anderung betrifft die Richtlini-
en, die von der BAK ausgearbeitet werden, etwa
zu Feststellung des »Hirntods«, Fithrung von
Wartelisten, Vermittlung von Organen. Kiinftig
muss die BAK ihre Richtlinien begriinden und
vom BMG genehmigen lassen. Damit gibt es
zumindest theoretisch die Moglichkeit, dass
PolitikerInnen, die ja Auskunftsrechte gegeniiber
dem BMG haben, nachfragen und mehr Einfluss
nehmen als bisher.

Staatsrechtler wie die Professoren Heinrich
Lang und Wolfram Hofling geben seit Jahren zu
bedenken, dass die Zuteilung von Lebenschancen
— etwa durch Festlegen von Vermittlungsregeln
und Beschaffen menschlicher Organe - aber eine
origindr staatliche Aufgabe sei, die nicht weiter
von Vereinen wie der BAK oder einer privaten,
kaum transparenten Stiftung namens DSO (Siehe
Randbemerkung) ausgefithrt werden sollte.

Viele Verbesserungsvorschlige

Die Griinen und Linken im Bundestag haben
das inzwischen verstanden und Reformvorschla-
ge vorgelegt, die das Transplantationssystem
erheblich verdndern wiirden. Beide Fraktionen
fordern, die Koordinierung und Aufsicht des
Transplantationswesens zu {ibertragen auf eine
neu zu schaffende Anstalt 6ffentlichen Rechts,
besetzt mit Fachleuten, die nicht unmittelbar
in der Organ-Branche titig sind. Fiir spiirbare
Transparenz konnte ein bundesweites, 6ffentlich
zugéngliches Register sorgen, in dem siamtli-
che Transplantationen anonym erfasst wiirden.
Dabei legen Griine und Linke Wert darauf, dass
diejenigen Organvermittlungen, die auf Ausnah-
meregeln basieren, besonders genau dargestellt
werden. Zudem pladieren beide Fraktionen da-
fiir, alle Berichte tiber Priifungen von Transplan-
tationszentren im Wortlaut zu verdffentlichen,
also nicht einfach nur kurze Zusammenfassun-
gen, wie sie die BAK bisher publiziert.

Als sehr brisant konnte sich diese Forderung
erweisen, fiir die sich die Griinen stark machen:
»Es bedarf einer umfassenden, unabhéngigen
Studie, die die Ergebnisqualitit von Organtrans-
plantationen einschliefllich des medizinischen
Nutzens und der Risiken fiir die Betroffenen diffe-
renziert nach unterschiedlichen Transplantations-
formen und Transplantationszentren untersucht.«

Angesichts der aktuellen politischen Mehr-
heiten wird aus diesen Reformideen nichts wer-
den. Vielleicht ja in der nidchsten Legislaturperi-
ode. Der nichste Skandal kommt bestimmt. (@

3

Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Anhaltende
Geheimniskramerei

»Meine Philosophie ist
Transparenz« versicher-

te der Jurist Rainer Hess,
als er im Januar sein Amt
als Interimsvorstand der
Deutschen Stiftung Organ-
transplantation (DS0) antrat.
Dass die private Stiftung,
aber auch das Bundesminis-
terium fir Gesundheit (BMG)
die Geheimhaltung zuweilen
Ubertreiben, hat ein Biirger
jetzt schriftlich. Via Internet-
portal fragdenstaat.de hatte
er im April 2012 beim BMG
beantragt, Einsicht in jenes -
wohl brisante - Wirtschafts-
prifungsgutachten der

DSO zu erhalten, das diese
bekanntlich nicht vollstandig
veroffentlichen will (Siehe
BIOSKOP Nr. 60+57). Nach-
dem weder DSO noch BMG
das Gutachten offen legen
wollten, beschwerte sich der
Frager beim Bundesbeauf-
tragten fir Datenschutz und
Informationsfreiheit. Dessen
Bescheid vom 19. Marz 2013
besagt, dass die vom BMG
angefuhrten Begriindungen
»nicht zu einer Versagung
des Informationszugangs
fihren«. Trotzdem will das
BMG das Gutachten wei-
terhin geheim halten, auch
weil der frihere Medizini-
sche DSO-Vorstand Glinter
Kirste eine Veroffentlichung
abgelehnt habe. Angesichts
solcher Blockaden und der
Tatsache, dass er kein Wei-
sungsrecht gegeniber dem
BMG habe, kann der Beauf-
tragte fir Informationsfrei-
heit die beantragte Trans-
parenz nicht durchsetzen:
Letztlich kann er nicht mehr
tun, als den Fall 6ffentlich
zu beschreiben - voraus-
sichtlich 2014, in seinem
nachsten Tatigkeitsbericht.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Nicht ohne Risiko

Schwangerschaften nach
Eizellspenden bergen fir
Mutter und Kind offenbar ein
erhohtes Risiko. Zu diesem
Schluss kommt jedenfalls
eine Literaturanalyse, dar-
gelegt im Januar 2011 im
Deutschen Arzteblatt (DAB).
Forscher um den Aachener
Gynakologen Ulrich Pecks
hatten 28 Publikationen Uber
2.308 Entbindungen nach
Eizellspende ausgewertet; in
fast jedem vierten Fall (22,6
Prozent) sei ein riskanter
Bluthochdruck vorgekommen.
Vergleichsweise schwere
Falle beschrieben Pecks und
Kollegen aus dem Aachener
Uniklinikum. Dort wurden
acht Frauen, denen im
Ausland befruchtete fremde
Eizellen eingepflanzt worden
waren, mit Komplikationen
behandelt. Ihr Blutdruck war
jeweils derart erhoht, dass
Arzte sich veranlasst sahen,
»wegen akuter Lebensbedro-
hung fir die Mutter« frih-
zeitig die Geburt einzuleiten.
Drei Babys tberlebten nicht.
Frauen, die mit fremden
Eizellen schwanger geworden
sind, sollten »engmaschig
durch Arzte mit pranatalme-
dizinischer Spezialisierung
Uberwacht werden, folger-
ten die Forscher im DAB im
Januar 2011. Drei Monate
spater zitierte das Magazin
Focus den Gynakologen
Pecks dann mit einer eher
politischen Behauptung:
»Durften wir hier in Deutsch-
land Eizellspenden durch-
fihren, hatten die Frauen
eine bessere Betreuung und
somit mehr Sicherheit.«

Embryos auf Bestellung

Kalifornische Klinik grindet ihr Befruchtungsangebot auf
Eizellen von Spenderinnen und Sperma von Spendern

Das Davis Fertility Center in Kalifornien
wirbt mit einer neuen Geschiftsidee: Aus
Eizellen von Spenderinnen und Sperma
von Spendern werden Embryos hergestellt,
um Frauen mit unerfiilltem Kinderwunsch
zum Nachwuchs zu verhelfen. Produziert
wird nach Bedarf und Wiinschen der
Kundschaft.

Mit seinem sogenannten »California Con-
ceptions Program« zielt das Davis Fertility
Center auf Frauen, die sich eine teure Unfrucht-
barkeitsbehandlung nicht leisten konnen. Ihnen
werden »ausgezeichnete Erfolgschancen zu sehr
erschwinglichen Preisen« versprochen. Wah-
rend eine durchschnittliche Unfruchtbarkeits-
behandlung bis zu 15.000 Dollar pro Zyklus
kostet, bietet das Davis Fertility Center bis zu
drei Embryotransfers fiir nur 12.500 Dollar an.
Hinzu kommen noch Medikamentenkosten von
800 bis 1.000 Dollar pro Versuch.

Das Zentrum wirbt mit Erfolgsraten von
65 bis 85 Prozent — und ist sich seiner Sache
offenbar sehr sicher. Die meisten Patientinnen
konnen sich fiir eine Geld-Zuriick-Garantie
bewerben. Dafiir miissen sie einige medizini-
sche Untersuchungen iiber sich ergehen lassen,
diirfen nicht fettleibig und nicht alter als 54
Jahre sein sowie keine Fehlversuche mit gespen-
deten Eizellen hinter sich

ihre Rechte im Moment der Spende abtreten, so
dass Empfianger des Embryos keinen Vertrag
iiber den Transfer abschliefSen miissten. Vor
dem Gesetz seien sie die Eltern, da die Frau die
Schwangerschaft austrage.

Das California Conceptions Program ist
eine Variante der bereits seit zwei Jahrzehnten
in den USA praktizierten Embryospende, die
umgangssprachlich auch Embryoadoption
genannt wird. Dabei tiberldsst ein Paar einem
anderen iiberzahlige Embryos aus einer Un-
fruchtbarkeitsbehandlung. Mit einer Adoption
im eigentlichen Sinn habe der Vorgang nichts
zu tun, betont die American Society for Repro-
ductive Medicine (ASRM), die Fachgesellschaft
der Fortpflanzungsmediziner: Die Embryo-
spende sei schlicht eine weitere Methode der
Unfruchtbarkeitsbehandlung. Kinder hatten
Personlichkeitsrechte, eine Adoption unterliege
zahlreichen Auflagen, sei langwierig und teuer.
Embryos hingegen gelten in den USA als Sache.
Bei einer Spende sollten nach den Richtlinien
der ASRM der Eigentumstransfer und die
Elternrechte geregelt werden.

Mebhr als 500.000 gefrorene Embryos lagern
in den USA in Kliniken. Die meisten davon
werden fiir diejenigen Paare aufbewahrt, die sie
haben herstellen lassen, bisweilen mithilfe eines
Eizell- oder Spermaspenders, stets aber fiir den
eigenen Gebrauch. Den

haben. Je nach Wunsch
bekommt eine Frau einen
oder auch zwei Embryos
tibertragen, was die Chance
auf ein Kind, aber auch das
Risiko fiir Zwillinge erhoht.

Die meisten Patientinnen
konnen sich fur eine
Geld-Zuruck-Garantie
bewerben.

Eigentiimern stehen ver-
schiedene Optionen offen,
wenn die gefrorenen Em-
bryos nicht mehr benétigt
werden, weil etwa ein Paar
sich seinen Kinderwunsch

Schlagt der erste Versuch
tehl, folgt ein zweiter, mit Embryos aus einer
anderen Charge. Falls auch der dritte Transfer
innerhalb eines Jahres nicht erfolgreich war, gibt
es das Geld zuriick.

Das Davis Fertility Center arbeitet mit
anonymen Eizell- und Spermaspenden. Aus
den Keimzellen einer einzigen Spenderin und
eines einzigen Spenders lassen sich Embryos fiir
drei bis vier Paare gewinnen. Bezahlt werden
die Spender aber nur einmal - so kann das
Zentrum die Preise anderer Unfruchtbarkeits-
behandlungen unterbieten. Die Spender werden
auf Gesundheitsrisiken wie Infektionen, Erb-
oder Geisteskrankheiten untersucht. Das Davis
Fertility Center wirbt aulerdem damit, dass es
keinerlei rechtliche Probleme mit der Eltern-
schaft gebe. Die Keimzelllieferanten wiirden

-

erfiillt hat oder aus ande-
ren Griinden das Interesse verliert: Die Embryos
konnen zerstort werden, oder die Frau ldsst sie
sich einpflanzen zu einem Zeitpunkt, an dem sie
nicht schwanger werden kann. Oder sie werden
der medizinischen Forschung tiberlassen. Oder
anderen Paaren mit Fruchtbarkeitsproblemen
gespendet, die so eine Schwangerschaft und die
Geburt eines Kindes erleben konnen, ohne dass
dieses mit ihnen genetisch verwandt wire.

Die Nachfrage nach solchen Embryos ist
grof3. Neben Fortpflanzungskliniken bieten
mindestens acht Embryovermittlungsagenturen
ihre Dienste an. Allerdings entschlief3en sich
weniger als 1.000 Paare jahrlich, ihre Embryos
tiir Fortpflanzungszwecke zu spenden. Auch
dann haben die Empfinger der Embryos noch
keine Garantie auf Nachwuchs. Seit Mitte der

>
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> 1990er Jahre wurden nur gut 3.500 Kinder in
den USA nach einer Embryospende geboren.
Die Erfolgsquoten sind schon deshalb nicht so
gut, weil die Spenderpaare mit Fruchtbarkeits-
problemen belastet sind. Beim California Con-
ceptions Program diirften die Chancen auf eine
Schwangerschaft grofier sein: Erstmals werden
Embryos von gesunden Keimzellspendern ge-
zielt fiir die Ubertragung an Dritte hergestellt.
Das Davis Fertility Center bemiiht sich
zudem, Wiinsche seiner Kunden zu beriick-
sichtigen. Bei der Anmeldung miissen Interes-

von Fotos wird ebenfalls gebeten. Das Davis
Fertility Center hilt keine Embryos vorritig,
sondern produziert auf Nachfrage. »Wir wollen
die Embryos im Umlauf halten, sagte der
Fortpflanzungsspezialist Ernest Zeringue der
Los Angeles Times, »es geht nicht darum, eine
Bank aufzubauen.«

Das Programm, das bislang rund 200 Frauen
in Anspruch genommen haben sollen, ist selbst
innerhalb der Branche umstritten. »Ich bin
schockiert, sagte der auf Fortpflanzungsfragen
spezialisierte Anwalt Andrew Vorzimer der Los

senten einen Fragebogen
ausfiillen, in dem sie

ihre Vorlieben bei ethni-
scher Zugehorigkeit oder
»Rasse« angeben konnen.

»Da ist es nicht mehr weit
bis zur Kommerzialisierung
von Kindern.«

Angeles Times. Ihn alarmie-
re der Gedanke, dass eine
Firma iiber die Embryos
verfiige, und nicht die
potentiellen Eltern. »Da

Damit der Embryo dufler-
lich gut zu den kiinftigen Eltern passt, werden
korperliche Merkmale der Kunden abgefragt,
wie Gewicht, Korpergrofe, Augen-, Haut- oder
Haarfarbe und Kérperbau. Um Zusendung

Kritische Stimme
aus Deutschland

Sigrid Graumann ist Professorin der Evan-
gelischen Fachhochschule in Bochum und
auch Mitglied der Zentralen Ethikkommission
bei der Bundesirztekammer. Die Ethikerin
sieht das California Conceptions Program
kritisch — aus mehreren Griinden: Die Keim-
zellspender fiir die Embryoproduktion werden
nach bestimmten, als positiv bewerteten Erb-
anlagen ausgewdhlt, etwa ethnischer Zuge-
horigkeit. Eine eugenische Ausrichtung sei in
der modernen Fortpflanzungsmedizin zwar
die Regel, deshalb aber nicht weniger proble-
matisch. Junge Frauen, die Eizellen spenden,
nehmen laut Graumann gesundheitliche
Risiken auf sich, ohne selbst einen medizini-
schen Vorteil davon zu haben. Fraglich sei,
wie gut Eizellspenderinnen iiber diese Risiken
aufgeklart wiirden. Der mégliche Transfer von
zwei Embryos berge ein erhohtes Risiko fiir
Zwillingsschwangerschaft, Frithgeburt und die
damit einhergehenden Schadigungen.

Fiir unabdingbar hélt Medizinethikerin
Graumann, dass Kindern aus dem California
Conceptions Program das Recht garantiert wird,
ihre genetischen Eltern kennenzulernen. Wie
man das sicherstellen will, lie8 die US-ameri-
kanische Klinik auf Nachfrage von BIOSKOP
unbeantwortet. Ein gravierendes Problem ist fiir
Graumann die véllige Instrumentalisierung von
Embryos, die sie an der Qualitét der kiinftigen
Eltern-Kind-Beziehung zweifeln lasst. @

Martina Keller

ist es nicht mehr weit bis
zur Kommerzialisierung von Kindern.« Der
Psychiater und Bioethiker Robert Klitzman
von der Columbia-Universitat duflert im selben
Zeitungsartikel die Befiirchtung, das Programm
laufe auf die Herstellung von Embryos fiir den
Verkauf heraus. »Das ist ein bisschen gruselig«,
sagte er, »da ist ein Ekelfaktor.« Andere Ex-
perten finden die Praxis in Ordnung, sofern
die informierte Zustimmung aller Beteiligten
gewiahrleistet ist, zum Beispiel der New Yorker
Reproduktionsmediziner James Grifo: »Solange
die Leute verstehen, worauf sie sich einlassen,
gibt es meiner Meinung nach kein Problem.«
Der Jurist Glenn Cohen von der Harvard
Law School wirft im New England Journal of
Medicine (NEJM) heikle Fragen auf: Macht es
einen Unterschied, ob man Embryos zu Fort-
pflanzungszwecken herstellt oder sich auf
bereits existierende Embryos verldsst? Ist es pro-
blematischer, Embryos zu handeln als Eizellen
und Spermata? Cohen sieht keine grundlegen-
den Unterschiede. Eugenische Tendenzen gebe
es so oder so bei der Auswahl der Spender. Auch
das Risiko eines ungewollten Inzests bestehe
gleichermaflen, wenn sich Nachkommen dersel-
ben Embryocharge, desselben Spermasamples

oder derselben Eizellernte ineinander verliebten.

Im Ubrigen sei es ethisch viel problematischer,
Embryos fiir die Forschung herzustellen, was
seit langem geschieht, als fiir die Behandlung
von Unfruchtbarkeit.

Nur rechtlich gilt es laut Cohen offene Fra-
gen: Was geschieht mit den Embryos, wenn die
produzierende Klinik Pleite geht? Oder wenn
ein Eizell- oder Spermaspender nach Einsetzen
des Embryos Elternrechte reklamiert? Eine
nationale Regelung zur Embryospende gibt es
in den USA nicht. Nur in zwei Bundesstaaten,
Louisiana und Florida, ist die Embryoproduktion
auf Bestellung ausdriicklich verboten. Die Re-
gelung in New York lauft faktisch auf ein Verbot
hinaus: Dort diirfen Embryos nur fiir eigene
Zwecke eines Paars hergestellt werden.

@

o

»Reproduktives Reisen«

Samenspenden sind in
Deutschland maglich.
Eizellspenden und Leih-
mutterschaft schlief3t das
Embryonenschutzgesetz
dagegen aus; erlaubt ist nur
der Transfer von Eizellen in
die Gebarmutter, die von der
Patientin stammen. Abseits
der Rechtslage hat sich

eine Praxis entwickelt, die
Fachleute »reproduktives
Reisen« nennen. Ungewollt
kinderlose Paare lassen sich
in Kliniken in Belgien,
Spanien oder einigen ost-
europaischen Staaten
behandeln, wo Befruchtun-
gen mit fremden Eizellen
erlaubt sind. Wie viele
diesen Weg bisher tatsach-
lich gegangen sind, dazu
gebe es »keine verlasslichen
Daten«, schreibt das Biiro fir
Technikfolgen-Abschatzung
(TAB]) in seiner Studie zur
Fortpflanzungsmedizin,
verdffentlicht im November
2010 als Bundestagsdruck-
sache (17/3759). Das TAB
nennt aber einige geschatzte
Zahlen, etwa flr Spanien:
Dort seien im Jahr 2006 rund
1.500 Behandlungszyklen mit
Eizellspenden an auslandi-
schen Frauen durchgefihrt
worden - »vor allem aus
Deutschland, Italien und
Grofbritannien«. Das TAB
sieht Forschungsbedarf,
nicht nur zum Umfang des
»reproduktiven Reisens,
sondern auch zu konkreten
Erfahrungen mit Kinder-
wunsch-Behandlungen

im Ausland. Eine weitere,
brisante Wissensliicke
sprechen die Technikfolgen-
abschatzer ebenfalls an:
»Vo6llig unbekannt sind
zurzeit die Situation der
Eizellspenderinnen und
Leihmitter, die ihre >Dienste<
deutschen Paaren zur
Verfligung stellen, sowie die
langfristigen korperlichen
und psychischen Folgen.
Hier gilt es, in Kooperation
mit auslandischen Zentren
Forschungsprojekte zu
initileren.«
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Erika Feyerabend (Essen),
Journalistin und
BioSkoplerin

Appell an Politik
und Arzteschaft

Die Turner-Syndrom-
Vereinigung Deutschland ist
eine Selbsthilfeorganisation

von Frauen und Madchen,
die mit der seltenen, nach
den Arzten Henry Turner
und Otto Ullrich benannten
Chromosomenveranderung
geboren wurden. Erklartes
Ziel der Organisation: Sie
mochte Schwangeren, die
von der Diagnose »Ullrich-
Turner-Syndrom« erfahren
haben, beistehen und ihnen
per Erfahrungsaustausch
und Aufklarung Mut ma-
chen, das Kind zur Welt zu
bringen. Ende Mai meldete
sich die Turner-Syndrom-
Vereinigung mal wieder
offentlich zu Wort - mit einer
kritischen Stellungnahme
zur Einflihrung des prana-
talen »Panorama-Tests«.
»Da eine Fehlverteilung der
Chromosomen nicht behan-
delt werden kann«, heif3t es
in der Stellungnahme, »stellt
sich die Frage nach dem
Sinn eines solchen Tests.«
Die neue Diagnosemdg-
lichkeit drohe ein »weiterer
Schritt hin zur perfekten
Selektion« von Menschen
mit Behinderung zu werden.
»Wollen wir wirklich eine Ge-
sellschaft, in der alles, was
von der >Norm«< abweicht,
nicht mehr akzeptiert wird?«,
fragt die Turner-Syndrom-
Vereinigung - und gibt ihre
praktische Antwort: »Wir
wollen die Arzteschaft und
die Politik dazu aufrufen,
diesen Test aus ethischen
Grinden nicht anzuwenden
bzw. dessen Vertrieb zu
untersagen!«

Verunsichernde Angebote

Nach Etablierung des PraenaTests werben mehrere Firmen
fur ahnliche Gen-Checks - zunachst bei Frauenarztinnen

Der 2012 eingefiihrte »PraenaTest« der
Firma LifeCodexx hat heftige o6ffentliche
Debatten ausgelost. Eher unauffillig,
namlich in Fachkreisen, preisen weitere
Testanbieter noch mehr Verfahren an,
die genetische Normabweichungen beim
Ungeborenen friihzeitig erkennen sollen.

enn neue Medizinprodukte auf den Markt

kommen, versprechen die Hersteller
regelmaflig viel. So auch beim molekulargene-
tischen PraenaTest, der Frauen ab der zwolften
Schwangerschaftswoche angeboten wird: Per
Analyse der DNA im Blut der Schwangeren
konne das LifeCodexx-Verfahren mit bis zu
99-prozentiger Wahrscheinlichkeit vorhersagen,
ob sie ein Kind mit Trisomie 21 erwarte (Siehe
BIOSKOP Nr. 59). Frithere Gewissheit, weniger
Fruchtwasseranalysen mit gefiirchteten Fehl-
geburtsrisiken und weniger spéte Schwanger-
schaftsabbriiche seien die Folge des Genchecks.

Bei genauerer Betrachtung relativieren sich
die angekiindigten Vorteile. Der Bluttest ist
keine sichere Diagnose. Wie das Ersttrimester-
Screening in der frithen Schwangerschaft, mit
dem Alter, Ultraschallbilder und Blutwerte zu
einer Risikoziffer verrechnet werden, ergibt
auch der PraenaTest nur »Wahrscheinlich-
keiten, die durch eine Fruchtwasseruntersu-
chung abgeklart werden sollten. Erst danach
kann eine verlassliche Diagnose vorliegen.

Die Angaben des Anbieters zur Prézision
des Tests sind mit Vorsicht zu lesen. Denn die
Beweisfiihrung basiert vor allem auf unterneh-
mensfinanzierten klinischen Studien mit Frauen,
die als »hochriskant« eingestuft waren. Wie
die behauptete » Treftsicherheit« in der Praxis
der FrauendrztInnen tatsdchlich aussehen wird,
kann bisher nicht serios gesagt werden.

Die spaten, sehr belastenden Abbriiche - in
der Regel wird der Fotus im Frauenleib getotet
und eine Geburt jenseits der 20. Schwanger-
schaftswoche eingeleitet — sind meistens Be-
funden geschuldet, die beim etablierten »Fehl-
bildungsultraschall« um den fiinften Monat
entstehen. Der Bluttest wird in absehbarer Zeit
aber weder das Ersttrimester-Screening erset-
zen, noch die gefahrvollen invasiven Frucht-
wasseranalysen oder Chorionzottenbiopsien
vermeiden konnen.

Das etablierte Screening wird zwar wegen
vieler unzutreffender Ergebnisse — besonders
talschlich vermuteter Trisomien - kritisiert.
Dennoch erscheint es vielen ArztInnen und

6

Frauen attraktiv, weil auf den Ultraschallbil-
dern noch einiges mehr erkennbar ist — nicht
nur genetische Auffilligkeiten. Die invasiven
Diagnoseverfahren gelten weiterhin als »Gold-
standard« vorgeburtlicher Diagnostik. Der um-
strittene PraenaTest wird zusatzlich angeboten,
als private Dienstleistung (Preis: 800 bis 1.250
Euro) fiir zahlungskraftige Frauen, die in den
néachsten Jahren als Studienteilnehmerinnen die
Beweiskraft des molekulargenetischen Verfah-
rens untermauern sollen.

Derzeit halten rund 150 Arztpraxen und
Préanatalzentren den PraenaTest bereit, etwa
2.000 Frauen sollen ihn in Anspruch genommen
haben. Seit 2013 umfasst die Analyse zusétzlich
auch die Trisomien 13 und 18. Laut Pressemit-
teilung des Herstellers wird der Test nun in éiber
30 Landern in Europa und Asien verkauft.

Verianderungen absehbar

LifeCodexx hat Aufsehen erregt, doch sein
Angebot ist nicht einzigartig. Diverse Konkur-
renten versuchen, den pranatalen Test-Markt zu
erobern. Etwa die Firmen Amedes und Natera:
Deren so genannter Panorama-Test wird derzeit
in Fortbildungen fiir FrauenarztInnen vorge-
stellt. Erkennen soll er Trisomien der Varianten
21, 18, 13 sowie das Turner-Syndrom. Madchen
mit dieser genetischen Veranderung sind in ih-
rem spateren Leben oft unfruchtbar und kleiner
als ihre Altersgenossinnen, im Alltag aber wenig
beeintrichtigt (Siehe Randbemerkung links).

Der Panorama-Test wird seit Mitte April in
Deutschland zum Preis von 635 Euro vermark-
tet; die Analysen werden in den Natera-Labors
in Kalifornien durchgefiithrt. So musste sich
der deutsche Anbieter Amedes keine teuren
Gerite anschaffen, und auch das Verfahren
selbst ist billiger. Anders als bei der Next-
Generation-Sequencing-Methode in den
Konstanzer LifeCodexx-Labors muss nicht das
gesamte fetale Genom rekonstruiert werden, um
mogliche Verdnderungen zu finden. Analysiert
werden 19.500 so genannte Polymorphismen,
die den Geschlechtschromosomen sowie 13,18,
21 humangenetisch zuortbar sind.

Prinzipiell konnen auch Varianten auf dem
Y-Chromosom getestet werden — beispielsweise
das Klinefelter-Syndrom, das oft erst auffillt,
wenn junge Manner Kinder zeugen wollen,
aber unfruchtbar sind. Der Amedes-Human-
genetiker Bernd Eiben erwartet, dass nicht nur
die Anzahl der fetalen Chromosomen oder

>
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» grofle Bruchstiicke in naher Zukunft erkannt
werden, sondern auch kleinste Veranderun-
gen und Duplikationen, die mit genetischen
Abweichungen oder Erkrankungen verkniipft
seien. Auf dem Programm stiinden das
Katzenschrei-Syndrom auf Chromosom 5, aber
auch Mukoviszidose oder Chorea Huntington.
Schon im Sommer 2012 hitten Wissenschaft-
ler die erste vollstindige Genomanalyse durch
Rekonstruktion der fetalen DNA-Anteile aus
dem miitterlichen Blut in der 18./19. Schwan-
gerschaftswoche gemeldet, erlduterte Professor
Eiben auf einer Fortbildung fiir GynikologIn-
nen. Vorliegende Studien zeigten deutlich die
vielfiltigen Moglichkeiten einer fetalen DNA-
Analyse aus dem miitterlichen Blut, »die die
Prinatalmedizin und das heute dort angewandte
Methodenspektrum stark verandern wird«.

Ein weiterer Test, genannt Harmony und
entwickelt von der kalifornischen Firma Ariosa,
soll iiber einen Online-Shop fiir 998 Euro auf
der Homepage www.trisomietest.de demnéchst
zu erwerben sein. Direktvermarktungen dieser
Art gibt es bereits fiir Erwachsene, die ihr Krebs-
oder Infarkt-Risiko mittels Gentests meinen er-
fahren zu kénnen — mit zweifelhaftem Progno-
sewert. Mit der Analyse freier fetaler DNA und
entsprechenden Anbietern ist der Weg in die
private Prinataldiagnostik prinzipiell geebnet.

Das chinesische BGI (Bejing Institute of
Genomics) und Gennet aus Prag (eine private
IVEF-Klinik mit »Eizellspende«-Programm)
kooperieren und beginnen gerade, den Blut-
test PrenaScan europaweit zu vermarkten; der
Disseldorfer Humangenetikprofessor Peter
Kozlowski sprach bei einer Arztefortbildung
zum Konkurrenzprodukt Panorama-Test von
chinesischen »Kampfpreisen« um die 300 Euro.

In der Schweiz ist Genesupport mit PrenDia
seit 2013 aktiv, um Risiken fiir mehrere Tri-
somien, das Turner-Syndrom und 47 xxx (die
betroffenen Frauen sind grofier als der Bevol-
kerungsdurchschnitt) per Bluttest zu ermitteln.
Die Nicht-Regierungsorganisation Basler Appell
antwortet mit einer Gegenkampagne und stellt
fest: »Inzwischen wurde die Zielgruppe ausge-
weitet. So fithren einige Schweizer Spitéler laut
Tages-Anzeiger den Bluttest bei Frauen jeden Al-
ters durch, unabhingig von einer Risikoindika-
tion. Diese Praxis hat sich eingebiirgert, obwohl
die Schweizerische Gesellschaft fiir Gynakologie
und Geburtshilfe etwa in Bezug auf den Pra-
enaTest ausdriicklich empfiehlt, den Test nur
bei Patientinnen mit erhéhtem Risiko fiir eine
Trisomie 21 durchzufiihren, da er nur fiir solche
Frauen validiert ist.«

Die Deutsche Gesellschaft fiir Gynédkologie
und Geburtshilfe (DGGG) sieht in der »neuen,
nichtinvasiven Methode zur genetischen Diag-
nostik in der Schwangerschaft keinen ethischen
Dammbruch« — vorausgesetzt, der Test wird

nicht vor der zwoélften Schwangerschaftswoche
durchgefiihrt und Frauen werden durch qualifi-
ziertes Personal aufgeklart und beraten, so wie
es das Gendiagnostikgesetz verlangt.

Wenig Bedenken, kaum Hiirden

Alle wissenschaftlichen Bemiithungen waren
und sind darauf ausgerichtet, immer mehr
Frauen immer frither mit genetischen Aussagen
iiber das Ungeborene zu konfrontieren, um
den moglichen Schwangerschaftskonflikt durch
einen moglichst frithen Abbruch zu entschér-
fen. Eine Medizin, die sich zunehmend auf
KundInnenwiinsche, Lifestyle- Angebote und
Risikokalkulationen orientiert, wird langfristig
auch die Geschlechtsauswahl und ésthetische
Normabweichungen als Test-Motiv anerkennen.
Das betriftt nicht nur Linder wie Indien oder
China. Auch in den USA wird die Geschlechts-
auswahl beworben. In Grofibritannien wird
diese Moglichkeit in Fachkreisen diskutiert
und so formuliert: Passt das Geschlecht in die
gewlinschte Geschlechterbalance der Familie?

Die deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik
(GfH) erklarte Ende 2012: »Da bei nicht invasi-
ven vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden
die Abwigung von Eingriffsrisiken gegen die
Wahrscheinlichkeit fiir eine Krankheit/gesund-
heitliche Storung des Kindes entfillt, hat dies zur
Folge, dass die Untersuchung keiner Schwan-
geren vorenthalten werden kann, bzw. allen
Schwangeren verfiigbar gemacht werden sollte.«

Dagegen konstatiert der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA), dass »individuelle
Gesundheitsleistungen« wie die neuen pranata-
len Testverfahren von ArztInnen nicht angebo-
ten werden miissen. Die Offerten sind wissen-
schaftlich umstritten und gehéren nicht zum
Leistungskatalog der gesetzlichen Kranken-
kassen. Viele GynédkologInnen fiirchten jedoch
haftungsrechtliche Folgen, wenn sie Schwangere
nicht iiber jede Testmoglichkeit autklaren und
ein behindertes Kind zur Welt kommt. Die Aus-
sagen der GfH bestirken solche Angste.

Private Dienstleister wie TUV oder DEKRA
bescheinigen mit der CE-Kennzeichnung die
Sicherheit und Leistungsfihigkeit eines neuen
Medizinprodukts. Dass mitunter fragwiirdig ge-
priift wird, darauf weisen die jiingsten Skandale
um Brustimplantate oder Hiiftprothesen hin.

Arztekammern wie in Nordrhein-Westfalen
zertifizieren Fortbildungen, etwa der Firma
Amedes. Wenn in diesem Rahmen humangene-
tische Grundlagen erklart und Bestellscheine fiir
Test-Kits ausgegeben werden oder auch gleich
kauflich zu erwerben sind, fragen Unbeteiligte
zu Recht: Wird so der von den Arztereprisen-
tanten gesetzte Anspruch der »Gewihrleistung
von Firmen- und Produktneutralitit« wirklich
erfiillt?

@
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Ein Ethikrat, drei Voten

Der Deutsche Ethikrat hat
Ende April eine tGber 200
Seiten lange Stellungnahme
zur »Zukunft der genetischen
Diagnostik« veroffentlicht.
Das Papier, erstellt im Auf-
trag der Bundesregierung,
gibt auch diverse Empfehlun-
gen zur Pranataldiagnostik.
Dabei sind sich die Expertin-
nen keineswegs einig, was
auch der offiziellen Presse-
mitteilung zu entnehmen ist:
»Die Mehrheit der Mitglieder
des Ethikrates verlangt
dartber hinaus, die Durch-
fihrung einer genetischen
Pranataldiagnostik an das
Vorliegen eines erhohten
Risikos flr eine genetisch
bedingte Storung zu binden.
Es soll sichergestellt werden,
dass keine nicht krank-
heitsrelevanten genetischen
Informationen lber das
Ungeborene und auch keine
bloBen Anlagetragerschaften
ohne gesundheitliche Rele-
vanz fir das Kind mitgeteilt
werden. [...]

Hiervon abweichend fordern
acht Ratsmitglieder in einem
Sondervotum, dass der
Schwangeren der Zugang zu
genetischen Informationen
uber das Ungeborene nicht
erschwert wird, wenn sie
diese als unentbehrlich fur
ihre verantwortliche Ent-
scheidung ansieht. [...]

In einem weiteren Sonder-
votum fordern vier Ratsmit-
glieder, dass nichtinvasive
pranatale Gentests weder
durch offentliche Forder-
mittel unterstitzt noch in
den Leistungskatalog der
gesetzlichen und privaten
Krankenkassen aufgenom-
men werden sollen, weil dies
im Widerspruch zu der im
Rahmen der UN-Behinder-
tenkonvention eingegange-
nen Verpflichtung stehe, die
Rechte von Menschen mit
korperlichen und geistigen
Beeintrachtigungen umfas-
send zu schiitzen.«
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Unbedingt 6ffentlich

Stirbt ein Prominenter, der
zu Lebzeiten »Sterbehilfe«
offentlich gut geheif3en hat,
ist ihm die Aufmerksamkeit
vieler Medien auch zu dieser
Facette seines Wirkens ge-
wiss. Dass Redaktionen das
auch mitbekommen, daflr
sorgt hierzulande schon die
Deutsche Gesellschaft fir
Humanes Sterben (DGHS).
Mit Pressemitteilungen trau-
erte sie wiederholt o6ffentlich
um bekannte Vereinsmitglie-
der wie die SchauspielerIn-
nen Inge Meysel oder Walter
Giller. Gewirdigt wurde auch
der Anfang Juni verstorbene
Rhetorikprofessor Walter
Jens; ihn lobte DGHS-Prasi-
dentin Elke Baezner als
»kritischen Vordenker und
Pionier des Umdenkens im
Umgang mit dem Sterben«.
Eine spezielle Inszenierung
gab es kurzlich in Belgien, wo
Totungen auf Verlangen von
PatientInnen legal sind.

Am 4. Mai 2013 nahm der
Medizin-Nobelpreistrager
Christian de Duve arztliche
Hilfe zum Sterben in An-
spruch. Um der Offentlichkeit
seine personlichen Ansichten
zum Tod zur Kenntnis zu ge-
ben, hatte der schwerkranke
95-Jahrige einige Wochen vor
seinem Ableben einer Jour-
nalistin eigens ein Interview
gewahrt, das die Brisseler
Zeitung Le Soir dann zwei
Tage nach Vollzug der Eutha-
nasie publizierte. »lch werde
verschwinden, es wird nichts
bleiben«, soll Biochemiker de
Duve der neugierigen Frage-
stellerin gesagt haben.

Euthanasie international

Aktuﬂelle »Sterbehilfe«-Vorstof3e in Nachbarstaaten -
Ein Uberblick Uber Vorhaben und Diskussionen

Die jahrelangen Diskussionen iiber die Legalisierung von Patientenverfiigungen miin-
deten in ein Gesetz. Seit September 2009 ist hierzulande der schriftlich erklirte Vorab-
verzicht auf medizinische Behandlungen unter bestimmten Bedingungen legal. Der
nichste Schritt zur Ausweitung so genannter »Sterbehilfe« konnte beizeiten die ausdriick-
liche politische Unterstiitzung drztlicher Beihilfen zur Selbsttotung werden. Bislang sind
derartige Dienstleistungen in keinem deutschen Gesetz verboten, und das wird vorerst
auch so bleiben (Siehe Seite 9). BefiirworterInnen von Euthanasie und Teile der deutschen
Politik lassen sich gern durch Entwicklungen in bestimmten Lindern inspirieren. Von
daher empfiehlt es sich, im Blick zu behalten, was sich jenseits der deutschen Grenze tut.

In BELGIEN ist die aktive Totung Kranker
auf deren Verlangen seit September 2002
erlaubt - allerdings unter der Voraussetzung,
dass der Sterbewillige volljahrig und zurech-
nungsfihig ist. Derzeit priift eine Kommission
des belgischen Senats, ob es auch legitim wire,
Euthanasie bei Minderjéhrigen einzufiithren.
Die aktuell diskutierte Altersgrenze liegt bei 15
Jahren. Zudem soll Euthanasie auch bei Men-
schen mit Demenz juristisch ermoglicht werden.
2012 starben in Belgien laut offizieller Statistik

lich nicht mehr linger als ein halbes Jahr leben
werden. Ahnliche Forderungen hatte das Ober-
haus in den Jahren 2006 und 2009 abgelehnt.

In IRLAND bleiben Patientent6tungen wei-
terhin verboten. Die Klage einer 59-jahrigen, an
Multipler Sklerose erkrankten Frau, die eine le-
gale Beihilfe zum Suizid erstreiten wollte, wurde
Ende April vom Obersten Gerichtshof in Dublin
abgewiesen. Der Ehemann der Kléagerin kiindig-
te an, den Fall nun zum Europdischen Gerichts-

1.432 Menschen durch
aktive Sterbehilfe - so

viele wie nie zuvor. Und ein
durch Euthanasie zu Tode
gekommener Nobelpreis-
trager lief3 seine Todes-
umstdnde sogar posthum
Offentlich machen (Siehe
Randbemerkung).

Beflrworterlnnen von
Euthanasie und Teile der
deutschen Politik lassen
sich gern durch Entwick-

lungen in bestimmten

Landern inspirieren.

hof fiir Menschenrechte zu
bringen.

In den NIEDERLAN-
DEN, wo Euthanasie im
Einvernehmen mit dem
Betroffenen seit April 2002
legal ist, sollen jahrlich
rund 2.500 Menschen auf

In FRANKREICH hat sich die franzésische
Arztekammer im Februar erstmals 6ffentlich
dafiir ausgesprochen, aktive Sterbehilfe in be-
stimmten Ausnahmefillen zu erlauben. Aller-
dings diirfe kein Mediziner zu einer solchen Tat
gezwungen werden. Der amtierende sozialis-
tische Prasident Frangois Hollande hatte im
Wahlkampf 2012 versprochen, die Sterbehilfe-
Thematik aufzugreifen. Eine Argumentations-
grundlage lieferte eine Untersuchung von 5.000
Todesfillen. Bei jedem zweiten Fall sollen die
behandelnden ArztInnen entschieden haben,
das Eintreten des Todes durch Gabe einer
erhohten Dosis von Schmerz- und Betdubungs-
mitteln beschleunigt zu haben, sagte der Medi-
ziner Didier Sicard, der die Studie im Auftrag
Hollandes angefertigt hat.

In GROSSBRITANNIEN liegt dem Ober-
haus des Parlaments seit Mitte Mai ein Gesetz-
entwurf vor, wonach Menschen dann ein Recht
auf arztliche Suizidbeihilfe erhalten sollen,
wenn sie unheilbar krank sind und voraussicht-
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diese Weise ums Leben
kommen. Seit vorigem Jahr gibt es eine Kli-

nik, die unheilbaren Kranken anbietet, mobile
Teams zwecks Gabe einer todlichen Spritze in
die Wohnung von Schwerkranken zu kommen.
2012 sollen 714 Menschen diese Dienstleistung
nachgefragt haben, 198 Euthanasie-Gesuche
wurden laut Statistik abgewiesen. In diesem Juni
wurde der Kreis der juristisch Euthanasie-Fahi-
gen erneut erweitert: Niederlidndische ArztIn-
nen diirfen nun auch die Behandlung von Babys
mit geringer Lebenserwartung einstellen und sie
durch Gabe von Muskelrelaxanzien téten.

In OSTERREICH macht sich die konser-
vative Osterreichische Volkspartei dafiir stark,
ein Verbot der Tétung auf Verlangen in die
Verfassung zu schreiben. Gleichzeitig solle das
»Recht auf Leben und Sterben in Wiirde« ver-
fassungsrechtlich abgesichert werden, erkléirte
der behindertenpolitischer Sprecher der OVP
Anfang Juni. Die OVP stellt als Koalitionérin der
sozialdemokratischen SPO derzeit den dster-
reichischen Vizekanzler.

@
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Verbotsplane beerdigt

Beihilfe zum Suizid bleibt in Deutschland weiter straffrei

Der Gesetzentwurf zur Suizidbeihilfe ist
gescheitert. Praktisch heiflt das: Wer einem
Sterbewilligen in Deutschland ein tédlich
wirkendes Priparat besorgt, kann dafiir
weiterhin nicht bestraft werden. Dagegen
verstoflen ArztInnen, die Selbsttétungen
unterstiitzen, in den meisten Bundeslin-
dern gegen geltendes Berufsrecht - und in
manchen nicht.

uf den ersten Blick sieht es aus wie eine po-

litische Niederlage fiir Sabine Leutheusser-
Schnarrenberger: Der umstrittene Gesetzent-
wurf der liberalen Bundesjustizministerin, der
»gewerbsmiflige« Forderung der Selbsttotung
unter Strafe stellen sollte (Sieche BIOSKOP Nr.
59+60), wurde Anfang Mai abrupt gestoppt -
nicht im Parlament, sondern durch eine Art
»Machtwort« der Bundeskanzlerin, verkiindet
in der katholischen Bistumspres-

entwurf einzustampfen und Suizidhilfe nun
tiberhaupt nicht neu zu regeln (und somit
weiterhin straffrei gewéhren zu lassen), hat der
liberalen Koalitionspartnerin aus dem Justizmi-
nisterium offensichtlich gefallen. Fiir sie sei die
Verscharfung des Strafrechts ja sowieso »keine
Herzensangelegenheit«, erklarte Leutheusser-
Schnarrenberger, die auch im Beirat jener
Humanistischen Union mitwirkt, welche seit
Jahren dafiir eintritt, » Totung auf Grund des
ausdriicklichen und ernstlichen Verlangen des
Getoteten« zu legalisieren.

Mit dem Scheitern des Gesetzgebungsver-
fahrens konnen Sterbehilfeorganisationen —
ob gewinnorientiert oder nicht — ziemlich gut
leben, insbesondere, wenn sie in ausgewéhlten
Bundesldndern agieren und MedizinerInnen
fiir ihre todlichen Dienstleistungen einspannen
wollen. Mehrere Landesarztekammern, etwa in
Bayern, Baden-Wiirttemberg,

se, per Interview kurz vor dem

evangelischen Kirchentag.
Angela Merkel (CDU) selbst

stand wohl einigermafien unter

»Keine Herzens-
angelegenheit« der
Justizministerin

Sachsen, Schleswig-Holstein
und Westfalen-Lippe, haben es
nidmlich bewusst unterlassen,
das eindeutige Suizidhilfe-

Druck. Denn ungezahlte Uni-
onsabgeordnete sowie diverse Verbande hatten
den 2012 vorgelegten Gesetzentwurf vehement
kritisiert und gefordert, nicht nur solche Beihil-
fe-Dienstleistungen fiir Sterbewillige strafrecht-
lich zu verbieten, die erkennbar auf finanziellen
Gewinn zielen. Vielmehr miisse auch jede
organisierte, kontinuierliche Unterstiitzung von
Selbsttotungen untersagt werden, die Vereine
wie Dignitas oder Sterbehilfe Deutschland - laut
eigener Darstellung ganz uneigenniitzig — anbie-
ten und propagieren.

Fiir ein kategorisches Verbot sieht die
christdemokratische Kanzlerin aber »zur Zeit
noch keine Mehrheit« im Bundestag. Merkels
Schlussfolgerung, den umstrittenen Gesetz-

Schwammige Grenzen

Verbot fiir MedizinerInnen zu
ibernehmen, das der Deutsche Arztetag im Juni
2011 nach intensiver Diskussion in die Muster-
berufsordnung geschrieben hatte (Siehe BIO-
SKOP Nr. 54).

Dass sich deutsche Arztekammern in einer
so grundlegenden Frage derart unterschiedlich
positionieren, ist nicht nur merkwiirdig. Perspek-
tivisch diirfte die offensichtliche Uneinigkeit
auch Wasser auf die Miihlen solcher Juristinnen
und BioethikerInnen (Siehe Randbemerkung)
spiilen, die grundsitzlich anzweifeln, dass die
ArztInnenschaft iberhaupt befugt ist, sich - etwa
aus ethischen Griinden - selbst Ge- und Verbote
aufzuerlegen, die strenger sind als Vorschriften
des Strafrechts. Klaus-Peter Gorlitzer @

»Patientenverfiigungen: Hilfreiche oder gefahrvolle Vorsorge?« heifSt ein gemeinsamer Flyer

von BioSkop und der Hospizvereinigung Omega. Die pragnante Publikation, erstellt im Herbst 2009
nach Inkrafttreten des Gesetzes zur Legalisierung von Patientenverfiigungen, weist auch auf
»schwammige Grenzen« hin - Auszug: »In vielen Patientenverfiigungen wird jede Behandlung
abgelehnt, um schnell zu Tode zu kommen - unabhéngig vom Erkrankungsstadium. Ist das langsame
Vergehen ohne Nahrung oder das fiebrige Sterben an einer behandelbaren Lungenentziindung etwas
ganz anderes als aktives Toten durch Arzte? Einige Experten fordern bereits, dass Mediziner mit

ihrem Fachwissen Patienten bei der Selbsttotung helfen sollen.«

0]

Den Flyer gibt es gratis bei BioSkop, Telefon (0201) 5366706, Mail: info@bioskop-forum.de,
Internet: www.bioskop-forum.de/publikationen/broschueren-flyer-dokumente.html

Vertrauensverlust?

Die Bundesarztekammer
(BAK) leistet sich eine Zent-
rale Ethikkommission (ZEKO),
besetzt mit ehrenamtli-
chen Fachleuten. Sie sollen
der BAK erklartermaBen
helfen, ethische Grundsatze
in der Medizin und deren
Grenzgebieten zu wahren.
Als Vorsitzender der ZEKO
fungiert der Bioethiker Urban
Wiesing von der Universitat
Tidbingen. Im Fachblatt Ethik
in der Medizin verdffentlichte
Professor Wiesing Anfang
2013 mal wieder einen Auf-
satz. Die Kernbotschaft steht
schon mit Ausrufezeichen in
der Uberschrift: »Durfte der
Kieler Arztetag den &rztlich
assistierten Suizid verbieten?
Neinl« Zur Begriindung fuhrt
der philosophisch ausgebil-
dete BAK-Berater Wiesing
unter anderem aus: »Mit dem
Verbot des arztlich assistier-
ten Suizids hat der Arztetag
sein Mandat uberschritten
und konnte zu einem Vertrau-
ensverlust beitragen, weil
die Patienten dieses Verbot
als mangelnde Akzeptanz
ihrer Gberlegten Wiinsche
zur Gestaltung ihres Le-
bensendes interpretieren.«
Angesichts der Tatsache,
dass mehrere Landesarzte-
kammern den Beschluss des
Kieler Arztetages vom Juni
2011 nicht in ihre Berufsord-
nungen Ubernommen haben,
orakelt Wiesing: »Es droht
ein innerdeutscher Suizid-
Tourismus«. Sollte Wiesing
mit dieser Prognose Recht
behalten, ware die ZEKO

gut beraten, beizeiten das
Selbstverstandnis der Arzte-
schaft zu reflektieren, deren
Reprasentantinnen sich ja
regelmaBig auf den »Eid des
Hippokrates« berufen. Der
griechische Arzt, gestorben
ca. 370 Jahre vor Beginn der
heutigen Zeitrechnung, hatte
unter anderem geschworen:
»Auch werde ich niemandem
ein todliches Gift geben,
auch nicht, wenn ich darum
gebeten werde, und ich
werde auch niemanden
dabei beraten.«
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»Differenzierung«
von der Krebsliga

Mediale Aufmerksamkeit
kann Geld wert sein. Das
wissen natirlich auch PR-
Fachleute aus Unternehmen.
Tauchen in Berichten auch
noch potenziell Betroffene
oder deren Firsprecherinnen
auf und bewerten eine Inno-
vation positiv, hilft das wo-
maglich, die Nachfrage nach
einem Produkt zu steigern.
Fir die Firma No CPR GmbH
lief es ganz gut im Herbst
2011. Wichtige Schweizer
Medien thematisierten ihre
Geschaftsidee, also den
gleichnamigen Stempel, der
unerwiinschte Wiederbele-
bungen vermeiden soll. Der
angesehene Tages-Anzeiger
aus Zurich zitierte in seinem
Artikel auch die Krebsliga
Schweiz: »Wir begriissen
das Engagement der neu
gegrindeten GmbH.« Die
gemeinnitzige Organisation,
die Krebskranke und deren
Angehdrigen unterstitzt und
aufBlerdem Pravention und
Forschung fordert, sah sich
sogleich zu einer »Differen-
zierung« herausgefordert.
Zwar unterstitze sie den
Beitrag der Stempel-Firma
zur Diskussion um den freien
Willen von PatientInnen, heif3t
es in einer Mitteilung vom

6. Oktober 2011. Die Krebs-
liga legt aber Wert auf die
Feststellung, dass sie sich
von schnellen und plakativen
Losungen wie dem Anti-Re-
animationsstempel distan-
ziere. Der Herstellerfirma
habe man deshalb »auf die
Anfrage nach einer Zusam-
menarbeit eine abschlagige
Antwort erteilt«, versichert
die Krebsliga. Vorausverfu-
gungen lehnt sie indes nicht
kategorisch ab. Gemeinsam
mit der Stiftung Dialog Ethik
hat die Krebsliga Schweiz
eine »spezifische Patienten-
verfligung fir Krebsbetroffe-
ne« erstellt.

Abgestempelt

Eine Schweizer Firma verkauft einen Stem-
pel fiir Menschen, die deutlich machen
wollen, dass sie eine Wiederbelebung im
Notfall ablehnen. Das eigenwillige Produkt
soll den Erfindern Geld bringen - und fiir
gesellschaftliche Diskussionen sorgen.
Arztlnnen und Rettungssanitatern weltweit
ist das Kiirzel CPR wohl bekannt: Es steht
fiir Cardiopulmonary Resuscitation, zu Deutsch:
Herz-Kreislauf-Reanimation - Wiederbelebung
per Herzmassage oder Beatmung im Notfall.

Die Pflegefachfrau Angelina Horber aus
Giittingen im Schweizer Kanton Thurgau meint,
viele Menschen wollten nach einem zu erwar-
tenden oder spontanen Stillstand von Herz und
Atmung gar nicht wiederbelebt werden, sondern
lieber sterben. Mehr noch: »Die méglichen Fol-
gen einer unerwiinschten Reanimation belasten
nicht nur éltere Menschen und Patienten mit
Krankheiten, die in absehbarer Zeit zum Tod
fithreng, liest man auf der Website von Horbers
Firma. »Sie belasten auch Angehorige und das
medizinische Personal.«

Auf solche Vermutungen gestiitzt, versucht
die GmbH, die Horber mit vier Gleichgesinnten
gegriindet hat, ein eintragliches Geschift zu eta-
blieren. Das Unternehmen hat sich den Slogan
»NO CPR« (»Keine Reanimation«) im August
2011 markenrechtlich schiitzen lassen, giiltig
fiir Europa, USA und Kanada. NO CPR steht
auf einem selbstfirbenden Stempel, den die
gleichnamige Firma zum Preis von 141 Schwei-
zer Franken (ca. 115 Euro) vermarktet, dazu gibt
es eine Ausweiskarte, passend fiirs Portemon-
naie und ein Vordruck fiir eine Patientenverfii-
gung. Wer das Produkt erworben hat, soll sich
den Slogan gut sichtbar auf die Brust stempeln;

Richtlinien reichen nicht

Die Schweiz gilt als Vorreiterstaat organi-
sierter Hilfe zum Suizid, was auch regel-
méafig Sterbewillige aus Deutschland anzieht.
Die Abgabe todlicher Préparate ist in der Alpen-
republik allerdings nicht gesetzlich geregelt,
sondern erfolgt auf Basis von Richtlinien der
Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) und Gerichtsurteilen,
die darauf Bezug nehmen.

Diese Praxis sei nicht in Ordnung, hat der
Europdische Gerichtshof fiir Menschenrechte
(EGMR) im Mai geurteilt; seine Entscheidung
kann noch bis August angefochten werden. Pas-
siert dies nicht, wird das EGMR-Urteil rechts-
kraftig - Konsequenz: Das Schweizer Parlament
muss dann per Gesetz festlegen, ob und unter
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die Spezialfarbe soll einige Tage halten, dann
verblasst sie und muss erneuert werden, ein
Nachfullflischchen, »ausreichend fiir ein Jahrg,
gibt es fiir 12 Franken zusétzlich.

Ungefihr 10.000 Stempel will Horber seit
dem Markteintritt im September 2011 ver-
kauft haben, vorerst nur in der Schweiz. Wie
oft Rettungskrifte im Einsatz bislang mit der
Botschaft »NO CPR« konfrontiert wurden, ist
unklar, und das gilt auch fiir die Frage, ob und
wie rechtsverbindlich die gestempelte Botschaft
im Ernstfall eigentlich ist. Aber zumindest ein
Ziel hat die GmbH aus dem Thurgau erreicht:
Ihr Produkt ist ein 6ffentliches Thema, manche
Rettungskrafte sind verunsichert, Verbinde
sahen sich zu Stellungnahmen veranlasst.

Der Interverband fiir Rettungswesen (IVR)
betonte, Reanimationen wiirden »oft zu Unrecht
in ein falsches Licht geriickt«. Die Uberlebens-
rate bei allen Wiederbelebungen betrage 14 %,
von denen 85 % ohne nennenswerte Folgescha-
den blieben; es wire »tragisch, wenn Personen
aufgrund von falschen Vorstellungen und geleitet
von ungerechtfertigten Angsten sich dazu verlei-
ten lieflen, eine Reanimation zu verweigern.

Gleichwohl bestitigte der IVR, was auch die
Schweizer Gesellschaft fiir Notfall- und Ret-
tungsmedizin erkldrt hatte: Der Stempel allein
sei zwar unverbindlich, aber durchaus ein Hin-
weis, um nach weiteren Informationselementen
zu suchen. Liege zusitzlich eine unterschriebe-
ne, datierte Patientenverfiigung des Betroffenen
vor, die eine Wiederbelebung im Notfall vorab
untersage, wiirden die Lebensretter von ihrem
eigentlichen Auftrag absehen und keine Reani-
mation durchfiithren.

Mit diesen Auskiinften diirfte die Stempel-
Firma aus Giittingen ganz zufrieden sein, zumal
sie ja auch Patientenverfiigungen bewirbt. Ob
sie ihr Geschift nach Deutschland ausweiten
wird, ist derzeit ungewiss. Klaus-P. Gorlitzer @

welchen Bedingungen genau todliche Medika-
mente an Lebensmiide verordnet werden diirfen
oder nicht. Angestrengt hatte den Rechtsstreit
eine 82-Jahrige, die nicht schwer erkrankt ist,
aber trotzdem forderte, ein todlich wirkendes
Priparat zu erhalten. Dies wurde ihr von Arzt-
Innen und Behorden verweigert, mit Verweis auf
die SAMW-Richtlinien und ihren recht guten
Gesundheitszustand.

Das Urteil des EGMR verlangt zwar nach
Prazision, gibt aber keineswegs vor, wie weit
oder eng der Gesetzgeber die Gruppe derjeni-
gen ziehen soll, die Anspruch auf Suizidhilfe
haben konnen. Das miissen die Schweizer
PolitikerInnen nach ihrem Gewissen womoglich
bald selbst entscheiden und verantworten; die
Nachbarldander werden sie dabei mit Interesse
beobachten.

@
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Zusdtzlicher Risikofaktor bei Operationen

Die Zahl der PatientInnen, die eine Anord-
nung zum Verzicht auf Wiederbelebung
unterschrieben haben, wachst — insbesondere
in den USA. Liege eine solche Vorabverfiigung
im Krankenhaus vor, sei dies ein »eigenstan-
diger Risikofaktor« dafiir, nach einer Notfall-
operation zu versterben, besagt eine Studie von
Chirurgen und Internisten der Duke-University
aus Durham im US-Staat North Carolina, die
sie Anfang 2013 im Fachblatt JAMA Surgery
vorstellten.

Ein Team um John Scarborough hatte Daten
von 448, im Durchschnitt 81 Jahre alten Patient-
Innen verglichen, die wegen eines Darmver-
schlusses notoperiert worden waren. Fast jede/r
Dritte, der eine Erklirung zum Reanimations-
verzicht hinterlegt hatte, lebte 30 Tage nach der
Operation nicht mehr; in der Vergleichsgruppe
ohne eine solche Vorabverfiigung war jeder
Flnfte verstorben.

Die unterschiedliche Sterblichkeitsrate sei
statistisch signifikant, meinen die Forscher,

wobei sie einraumen, dass ihr methodisches
Vorgehen keinen Aufschluss iiber die Ursachen
der Auffilligkeiten geben konne.

Forschungsbedarf

Weitere wissenschaftliche Studien seien
nun notwendig, um zu kliren, ob und wie
Nicht-Wiederbeleben-Verfiigungen arztliche
Entscheidungsprozesse vor, wahrend und nach
der Operation beeinflussen — etwa zur Frage, wie
intensiv MedizinerInnen bei Komplikationen
eingreifen, die im Zuge chirurgischer Eingriffe
auftreten konnen.

Angesichts ihrer Befunde empfehlen die
Duke-Forscher den Kranken, ihren Familien
und ArztInnen, sich rechtzeitig tiber ihre Erwar-
tungen zu verstdndigen. Bei der Beratung miisse
ihnen zudem bewusst gemacht werden, dass die
Risiken im Umfeld einer Operation »signifikant
erhoht« seien, wenn eine Voraberkldrung auf
Reanimationsverzicht existiert.

@

Wachsender Einfluss im Krankenhaus

linikérzte orientieren sich offenbar zuneh-

mend an Vorgaben aus Patientenverfiigun-
gen. Laut Statistik, vorgelegt von der Geschifts-
stelle Qualitdtssicherung im Krankenhaus
(GEQIK), wurden 2011 in Baden-Wiirttemberg
2.940 Behandlungen von Menschen mit Schlag-
anfall durch eine Patienten-

Mafinahmen zu verhindern.« Treten nach einem
Schlaganfall Schluckstorungen beim Betroffe-
nen auf, kénne dies »auf unbestimmte Zeit«
eine kiinstliche Erndhrung via Magensonde
notwendig machen. »Genau dies«, schreibt die
TK, »schliefSen aber viele Menschen in ihren

verfiigung »beeinflusst«. Das
entspricht einem Anteil von
8,4 % aller 34.885 registrierten
Schlaganfallbehandlungen; 2010
lag die Quote noch bei 5,3 %.
Besonders auffillig: Von

»Jeder sollte sich Uber
die Konsequenzen einer
Patientenverfligung
Im Klaren sein.«

Verfiigungen aus.«

Andreas Vogt, Leiter der
TK-Landesvertretung Baden-
Wiirttemberg, betont: »Jeder
sollte sich iiber die Konse-
quenzen einer Patientenver-
fiigung im Klaren sein.« Vogt

denjenigen 2.128 Patienten, die

2011 nach einem Schlaganfall im Krankenhaus
verstorben sind, hatte fast jede/r Zweite (48,9 %)
eine Vorabverfiigung - 13,8 % mehr als 2010.
Unter den 32.757 Menschen in Baden-Wiirttem-
berg, die 2011 den Schlaganfall tiberlebten und
die Klinik wieder verlassen konnten, hatten

5,8 % eine Patientenverfiigung verfasst.

Welche schriftlichen Festlegungen im
einzelnen Einfluss auf Art und Umfang der
Therapien genommen haben, ist der Statistik
der Qualitatssicherer nicht zu entnehmen. Die
Techniker Krankenkasse (TK), die die Zahlen
im Februar 2013 per Pressemitteilung 6ffentlich
machte, stellt fest: »Bei der Einflussnahme geht
es in erster Linie darum, lebensverldngernde

empfiehlt den Versicherten,
sich vor Abfassen einer Behandlungsverzichts-
erklirung medizinisch beraten zu lassen - auf
eigene Kosten, denn derartige Gespriche gelten
als »individuelle Gesundheitsleistungen, die
gesetzliche Krankenkassen nicht bezahlen
miissen.

»Verbesserungsbedarf« sieht die TK bei der
medizinischen Versorgung. Denn nur 37 % der
Menschen, die 2011 in Baden-Wiirttemberg
einen Schlaganfall erlitten, seien schnell genug,
ndmlich binnen drei Stunden, ins Krankenhaus
eingeliefert worden. »Bei Patienten, die das
nicht schaffen, kommen moderne Therapien oft
zu spdt — mit moglicherweise fatalen Folgen fiir
ihr weiteres Leben.«  Klaus-Peter Girlitzer (&
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Empfehlungen
und FuBnoten

Das Bundesjustizministerium
(BMJ] hat eine Broschiire

mit »Textbausteinen fir eine
schriftliche Patientenverfii-
gung« ins Internet gestellt.
Aufgelistet werden zahlreiche
lebenswichtige Behandlun-
gen, die Menschen - quasi
vorausschauend - an- oder
abwahlen konnten. Und zwar
fur den Fall, dass sie sich
selbst einmal nicht mehr
auBern konnen, etwa nach
schwerer Schadigung des
Gehirns, verursacht zum
Beispiel durch Schlaganfall,
Entzindung, Lungenver-
sagen, fortgeschrittener
Demenz oder einen Unfall. Im
Voraus festlegen solle man
auch, ob man in solchen Si-
tuationen bzw. in allen Fallen
eines Kreislaufstillstands
oder Atemversagens gegebe-
nenfalls eine Wiederbelebung
wiinsche oder nicht, rat das
BMJ. Wer das liest, sollte
auch die winzigen Fufinoten
genau beachten. Zum Thema
Wiederbelebung erlautert
das BMJ im Kleingedruck-
ten: »Gelegentlich kann es
im Rahmen von geplanten
medizinischen Eingriffen (z.B.
Operationen) zu kurzfristigen
Problemen kommen, die sich
durch Wiederbelebungs-
mafnahmen ohne Folge-
schaden beheben lassen.«
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»Prazisierungen
in zwei Jahren«

Prases Nikolaus Schneider,
Vorsitzender des Rates der
Evangelischen Kirche in
Deutschland (EKD), hat sein
»Geistliches Wort zur Organ-
spende« verteidigt, aber auch
ein »Problem« eingeraumt.
In einem kurzen Brief an
den Arbeitskreis Christen
und Bioethik, der Schneiders
Stellungnahme vehement kri-
tisiert hatte (Siehe BIOSKOP
Nr. é1), schrieb der Prases:
»Das Problem des >Geistli-
chen Wortes zur Organspen-
de< besteht vor allem in der
Kirze der Darstellung, die
keine Differenzierungen und
Prazisierungen zulasst, wie
Sie zu Recht einklagen. Der
Rat der EKD hat sich trotz-
dem dazu entschlossen, mit
einem solchen Wort an die
Offentlichkeit zu gehen, um
Menschen dazu zu motivie-
ren, sich fir oder gegen eine
Organ- und Gewebespende
zu entscheiden, und deutlich
zu machen, dass auch die
Ablehnung der Organspende
aus christlicher Sicht eine
ethisch verantwortbare Mog-
lichkeit und zu respektieren
ist.« Zudem kiindigte Schnei-
der noch ein EKD-Papier an:
»Alle weiteren Prazisierun-
gen, so der Prases, »sollen
jetzt in einem neu zu erar-
beitenden Text zum Thema
»Organtransplantation< von
der Kammer fiir Offentliche
Verantwortung vorgenommen
werden, der voraussichtlich
in zwei Jahren vorliegen
wird.« Besagte Kammer der
EKD hat wiederholt Stellung-
nahmen verfasst, darunter
im Jahr 2008 eine »Orien-
tierungshilfe zum Problem
der arztlichen Beihilfe zur
Selbsttotung, die sich wie
folgt positionierte: »Die
Moglichkeit einer Veranke-
rung der arztlichen Beihilfe
zum Suizid im Recht wird
abgelehnt; jedoch wird der
Verantwortungs- und Hand-
lungsspielraum des Arztes
im Blick auf die Beurteilung
des jeweiligen Einzelfalls
unterstrichen.«

Lobbyismus an
Schulen stoppen!

Lobbyisten sind allgegenwirtig — das ist auch
in Schulen nicht anders: Jedenfalls erstellen
ungezihlte Firmen und Verbdnde professionell
gestaltetes Unterrichtsmaterial, das Lehrer und
Schiiler gratis im Internet herunterladen konnen,
sie bieten Referenten an, veranstalten Wettbewer-
be fiir Schulen und Fortbildungen fiir Lehrer.
Kinder und Jugendliche werden so zum
»Ziel fiir Meinungsmache und Manipulation,
kritisiert LobbyControl. Der gemeinniitzige
Verein will die Lobbyisten »zuriickdrangen«
und hat dafiir eine Aufkldrungskampagne plus
Offenen Brief an die Bildungsminister im Land
initiiert, den bereits rund 9.000 Menschen
unterstiitzt haben. Die Politik wird aufgefordert,
Regeln fiir die Offenlegung der Finanzierung
externer Schulmaterialien zu schaffen und
eine »Monitoringstelle« einzurichten, bei der
Lehrkrifte, Schiiler und Eltern auffilliges Ma-
terial nach festgelegten Kriterien priifen lassen
konnen - egal von wem es kommt, ob vom
Energiekonzern, Bankinstitut, Autohersteller
oder Umweltverband.

Bildungsauftrag der DSO?

Ein priifwiirdiges Beispiel aus dem Gesund-
heitswesen hatten wir schon vor Monaten auf der
BioSkop-Website problematisiert. »Bildungs-
auftrag der DSO?« fragten wir mit Blick auf kos-
tenlose Materialien, welche die Deutsche Stiftung
Organtransplantation (DSO) eigens fiir Schiiler
und Lehrer Ende 2009 herausgegeben hat.

Die Broschiiren mit dem Titel »Die Welt mit
anderem Herzen sehen« lassen Ausgewogen-
heit v6llig vermissen. Bei Versagen von Nieren,
Leber, Lungen und Herzen erziele die Organ-
transplantation »nachweislich die besten
Behandlungsergebnisse« und sei »somit allen
anderen Therapiemoglichkeiten weit tiberlegenc,
lesen die Schiiler — ohne nihere Erlduterungen
und Belege. Der Sprachstil der DSO-Broschiiren,
auf denen auch Logos mehrerer Krankenkassen
zu sehen sind, erinnert streckenweise an Slogans
von Werbeagenturen - Leseprobe: »Traumst du
von Unsterblichkeit, dann lass einen Teil von dir
weiterleben«. Lehrern wird als Ziel des Unter-
richts empfohlen: »Sensibilisieren, Betroffenheit
schaffen, Empathie wecken, Nachhaltigkeit
bewirken«.

LobbyControl (Telefon 0221-1696507) hat eine
spannende Broschiire zum »Lobbyismus an Schulen«
erstellt, die auch auf der Website der Initiative fiir
Transparenz und Demokratie zu finden ist:
www.lobbycontrol.de
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»Patientenrechte,
Arztepflichten«

as neue Patientenrechtegesetz trat Ende

Februar in Kraft. »Trotz allem gibt es
immer noch grofle Wissensliicken iiber die
Patientenrechte und Schwierigkeiten, diese
Rechte auch durchzusetzen«, weif§ die Bundes-
arbeitsgemeinschaft der PatientInnenstellen
(BAGP).

Einen verstidndlichen Beitrag zur Aufklarung
will die BAGP mit ihrer im April neu aufgeleg-
ten, komplett tiberarbeiteten Broschiire namens
»Patientenrechte, Arztepﬂichten« bieten. Auf
68 Seiten erfahren die LeserInnen, welche
Anspriiche sie beim Arzt, im Krankenhaus und
gegeniiber der Krankenkasse haben. Erldutert
wird zudem, was man bei Verdacht auf einen
Behandlungsfehler praktisch tun und wer dabei
helfen kann. Thematisiert werden Datenschutz-
regeln und die elektronische Gesundheitskarte,
zu der es in der Broschiire heifdt: »Ein Miss-
brauch der Daten ist nicht auszuschlieflen.«
Beschrieben, aber nicht problematisiert wird
die Moglichkeit, eine Patientenverfiigung fiir
den Fall spaterer Nichteinwilligungsfahigkeit zu
verfassen. Am Ende listet die BAGP einige For-
derungen zur Weiterentwicklung der Patienten-
rechte auf, darunter Beweislasterleichterungen
bei Behandlungsfehlern. ©)

Die Broschiire, die auch den vollstindigen Wortlaut
des Patientenrechtegesetzes enthilt, gibt es fiir eine
Schutzgebiihr von drei Euro direkt bei der BAGP,
Telefon (089) 76755131, mail@bagp.de,

Internet: www.bagp.de

Embryonen im Test

... heif3t ein neues Faltblatt des Basler
Appells gegen Gentechnologie und der Be-
ratungsstelle appella, die Frauen auch tiber
Prénataldiagnostik informiert.

Anlass der gemeinsamen Publikation ist
die Einfithrung der vorgeburtlichen Gentests
PraenaTest (Siehe Seite 6) und PrenDia in der
Schweiz, »ohne dass eine gesellschaftliche
Debatte dariiber stattgefunden hitte, schreiben
die Autorinnen. Durch die Verfiigbarkeit »sehen
sich Frauen zunehmend einem gesellschaft-
lichen Druck ausgesetzt, diese Tests auch in
Anspruch zu nehmenc, kritisieren appella und
der Basler Appell, zumal in der Schweiz »die
ersten Krankenkassen bereits einen Teil der
Kosten fiir die Tests iibernehmen«. Zu még-
lichen Konsequenzen der Bluttests wiirden
Frauen »weder ausreichend noch unabhingig
beraten«. Der lesenswerte Flyer ist online:
www.baslerappell.ch

@
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Warnung vor Jolie-Effekt

Arbeitskreis Frauengesundheit veroffentlicht kritische
Stellungnahme zu Tests auf »Brustkrebs-Gene«

Hollywood-Star Angelina Jolie hat sich
»vorbeugend« beide Briiste entfernen und
anschlieflend mit Silikonkissen rekonstru-
ieren lassen. Dieses Ereignis machte welt-
weit Schlagzeilen. Der Arbeitskreis Frauen-
gesundheit in Deutschland warnt »vor
vereinfachenden Sichtweisen auf komplexe
medizinische Eingriffe«.

u den Operationen sah sich die 37-jéhrige

Jolie veranlasst, nachdem mittels Genanalyse
ein mutiertes BRCA1-Gen festgestellt wurde.
»Meine Arzte schitzten, dass ich ein 87-prozen-
tiges Risiko fiir Brustkrebs und ein 50-prozenti-
ges Risiko fiir Eierstockkrebs habe, wenngleich
das Risiko bei jeder Frau unterschiedlich ist«,
schrieb die Schauspielerin in einem Artikel,
erschienen am 14. Mai in der New York Times -
Uberschrift: »Meine medizinische Wahl«.

Jolie, deren Mutter mit 56

automatisch Krebs bekommen werde, wer ein
mutiertes Gen geerbt habe: Die Erkrankungs-
haufigkeit liege in diesem Fall bei etwa 60 Pro-
zent, schreibt der AKF.

Dass auffillige Testergebnisse noch keine
verlassliche Vorhersage zum Ob und Wann
einer Brustkrebserkrankung erlauben, rdumen
auch HumangenetikerInnen ein (Siehe Randbe-
merkung). Vor diesem Hintergrund empfiehlt
der AKF denjenigen, die eine BRCA-Analyse
erwigen, sich bereits im Vorfeld »realistische
Gedanken zu moglichen Auswirkungen der
Testergebnisse« zu machen.

Wer sich wie Jolie nach Diagnostik einer
BRCA-Genmutation fiir eine chirurgische
Entfernung der Brust entscheide, habe damit
keine hundertprozentige Sicherheit. Daten zum
Langzeitiiberleben von Frauen, die sich derarti-
gen prophylaktischen Operationen unterziehen,
fehlten bisher. Zudem miisse

Jahren an Eierstockkrebs gestor-
ben war, hat ihre personliche
Geschichte veréftentlicht, um
Frauen zu Gentests zu ermuti-
gen, insbesondere, wenn bereits
Familienangehorige an Krebs
erkrankt waren. Gleichzeitig

»Evidenzbasierte
Informationen zu
BRCA-Gentests und
genetisch bedingtem
Brustkrebs fehlen.«

jede Zehnte trotz des radikalen
Eingriffs damit rechnen, dass
sich im verbliebenen, umlie-
genden Gewebe spiter dennoch
Brustkrebs entwickele, schreibt
der AKE

Probleme gebe es hiufig bei

kritisierte die Schauspielerin die
hohen Kosten von BRCA-Gentests — iiber 3.000
Dollar seien ein »Hindernis fiir viele Frauenx.
Die Nachricht aus den USA hat offenbar viele
Frauen auch in Deutschland alarmiert. Laut Um-
frage der Nachrichtenagentur dpa sollen in un-
gezdhlten Kliniken genetische Beratungstermine
auf Monate ausgebucht sein. Viel Zulauf hat zum
Beispiel das Zentrum fiir familidren Brust- und
Eierstockkrebs am Berliner Uniklinikum Charité:
Dort lie8en sich seit Jolies Aufsatz taglich »statt
10 jetzt bis zu 30 Frauen beraten, sagte die Gyna-
kologin Dorothee Speiser dem Berliner Kurier.
Die Frauen wollten erfahren, ob sie ein erh6htes
Risiko fiir Brustkrebs hitten und eine Entfernung
des Brustdriisengewebes fiir sie infrage kime.
Auf die umfangreiche Berichterstattung
reagierte der Arbeitskreis Frauengesundheit
in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft
(AKF) mit einer fundierten Stellungnahme, die
auch vor »triigerischen und falschen Vorstellun-
gen warnen« soll. Die Nachricht iiber die
»personliche Wahl« von Angelina Jolie betreffe
99 Prozent der Frauen gerade nicht, da BRCA1-
und BRCA2-Mutationen »bei deutlich weniger
als ein Prozent der Bevolkerung« auftreten,
betont der AKE Tatsache sei auch, dass nicht

der Rekonstruktion der Brust,
die meist mit Implantaten aus Silikon erfolgt.
Dabei verweist der AKF auf Erkenntnisse der
US-amerikanischen Arzneimittelzulassungsbe-
horde FDA. Nach dem Einpflanzen von Silikon-
implantaten in die Brust soll es mindestens
einmal binnen drei Jahren zu Komplikationen
kommen - etwa Brustschmerzen, Empfindungs-
storungen, Kapselfibrosen.

Insgesamt stellt der AKF fest, dass evidenz-
basierte Patientinnen-Informationen zu BRCA-
Gentests und genetisch bedingtem Brustkrebs
fehlen. Wenig erfahrt man tiber 6konomische
Hintergriinde, Medienberichte blenden sie meist
aus. In der AKF-Stellungnahme stehen zumin-
dest einige interessante Hinweise, beispielsweise
zu Patenten der US-Firma Myriad Genetics
auf BRCA-Gene und iiber PR-Methoden einer
privaten Klinik in Beverly Hills, die sich auf
Brustkrebspatientinnen spezialisiert und auch
Angelina Jolie behandelt hat.

Die 6-seitige AKF-Stellungnahme » Angelina Jolie,
BRCA-Gentests und genetisch bedingter Brustkrebs«
steht auf der Homepage des Arbeitskreises Frauen-
gesundheit zum Download bereit: www.akf-info.de
und kann auch per Post angefordert werden,

Telefon (030) 86393316.

@
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Keine verlassliche
Vorhersage

Das Institut fir Human-
genetik am Universitats-
klinikum Minster informiert
auf seinen Internetseiten
auch tber »erblichen Brust-
und Eierstockkrebs«. Die
Ausfihrungen des Instituts
zur Aussagekraft von mole-
kulargenetischen Untersu-
chungen der BRCA-Gene
sind bemerkenswert:
»Wichtig zu wissen: Nicht
jede Veranderung in einem
BRCA1- oder BRCA2-Gen
fihrt zu einem erhdhten
Risiko fur die Entwicklung
von Brust- oder Eierstock-
krebs. Es gibt Normvarian-
ten in den Bausteinen

der Gene, so genannte
Polymorphismen, die keine
Bedeutung fir die Tumor-
entstehung haben. Aus
diesem Grund ist es erfor-
derlich - sofern eine
Ratsuchende nicht selbst
erkrankt ist - mindestens
eine erkrankte Frau aus
ihrer Familie zu untersuchen.
Auch dann kann es vor-
kommen, dass nicht sicher
zu beurteilen ist, ob eine
gefundene Veranderung in
einem BRCA1- oder BRCA2-
Gen mit der Brust- oder
Eierstockkrebserkrankung
in Zusammenhang steht. In
diesen Fallen kann keine
genauere Eingrenzung

des personlichen Risikos
vorgenommen werden.
Grundsatzlich gilt, dass das
Ergebnis der Untersuchung
keine Vorhersage erlaubt, ob
und gegebenenfalls wann
eine Frau tatsachlich an
Brust- und/oder Eierstock-
krebs erkrankt. Es kann

nur eine Wahrscheinlichkeit
angegeben werden, mit der
Brust- und/oder Eierstock-
krebs bis zu einem bestimm-
ten Lebensalter auftritt.«
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Markus Jansen (Berlin),
Kulturwissenschaftler

Nachholbedarf?

»In der Sicherheitsforschung
werden im Bereich der
Synthetischen Biologie von
der Bundesregierung keine
Projekte gefordert.«
Auskunft des Bundes-
forschungsministeriums vom 22.
Mé&rz 2011 (Drucksache 17/5165)
auf eine Anfrage von SPD-Ab-
geordneten. Eine Parlamen-
tariergruppe um René Rospel
wollte unter anderem erfahren,
wie viel Geld die Bundesregie-
rung in den Jahren 2005 bis
2011 fur Sicherheitsforschung
im Bereich der Synthetischen
Biologie ausgegeben hatte.

Digitales Leben

Uber Anspriiche und Risiken der »Synthetischen Biologie«

Schon immer triumen Menschen von der
Erzeugung »neuen Lebens«, um damit den
Tod zu iiberwinden. Im 21. Jahrhundert
nun sind die technologischen Méglichkei-
ten und die Anspriiche der Biologie so weit
geriistet, dass dieser Traum verwirklicht
werden konnte. Die Synthetische Biologie
schickt sich an, kiinstliche Organismen
herzustellen.

D as spezifische Merkmal der Syntheti-
» schen Biologie ist, dass sie biologische
Systeme wesentlich verdndert und gegebenen-
falls mit chemisch synthetisierten Komponenten
zu neuen Einheiten kombiniert. Dabei konnen
Eigenschaften entstehen, wie sie in natiirlich
vorkommenden Organismen bisher nicht
bekannt sind.« Die Definition steht in einem
Positionspapier vom Juli 2009, verfasst von drei
einflussreichen Wissenschaftsorganisationen:
Deutsche Forschungsgemeinschaft, Nationale
Akademie der Wissenschaften Leopoldina und
die Akademie der Technikwissenschaften acatec.
Die Ziele der Forscher gehen iiber die
»klassische« Gentechnik ent-

Basenpaar grofles Bakterien-Genom »designt,
synthetisiert und zusammengefiihrt« zu haben

- und zwar in das von ihm so genannte Mycoplas-
ma mycoides JCVI-syn1.0-Genom, das anschlie-
fend in eine Rezipientenzelle transplantiert
wurde, um neue M.mycoides-Zellen zu erzeugen.
»JCVI« steht fiir J. Craig Venter Institute, das sei-
nen Anspruch auf die 6konomische Verwertung
dieses Genoms diesem bereits in seinen Namen,
als »genetisches Wasserzeichen, einschrieb.

Bei néherer Betrachtung zeigt sich allerdings,
dass Venter noch kein »neues Leben« erzeugt hat.
Tatsachlich hat sein Team ein langst existierendes,
»natiirliches« Genom - das des Bakteriums Myco-
plasma mycoides, der Erreger einer Lungenkrank-
heit bei Rindern - synthetisch im Labor nachge-
baut, mit dem JCVI-Wasserzeichen versehen und
einer von der eigenen DNA befreiten Zelle eines
anderen Bakteriums, Mycoplasma capricolum,
eingesetzt. Von einem vollkommen neuen Orga-
nismus kann also noch nicht die Rede sein.

Mit »subgenomischen Elementen« beliefert
wurde das J. Craig Venter Institute fiir diese
Arbeit auch von der Regensburger Biotech-Firma

GeneArt, die als Weltmarkt-

scheidend hinaus: Wéahrend
diese »nur« einzelne DNA-
Sequenzen manipuliert, um
zum Beispiel Nutzpflanzen
resistent gegen bestimmte
»Schidlinge« zu machen, liegt

Die Ziele der Forscher
gehen Uber die
»klassische« Gentechnik
entscheidend hinaus.

fithrer in der Herstellung
von Schliisseltechnologien
tiir die Synthetische Biologie
gilt. GeneArt bietet »mafige-
schneiderte Gensynthese &
Dienstleistungen« an, etwa

der Ansatz der Synthetischen

Biologie in der gezielten Herstellung vollkom-
men neuer Organismen. Dazu wird das gesamte
Genom eines Organismus verandert bzw. ein
komplett neues Genom im Labor »designt«.

Die Synthetische Biologie bedient sich dabei
Verfahren aus der Informationstechnologie und
Prinzipien der Ingenieurswissenschaften. Sie
greift zur Herstellung neuer Organismen auf stan-
dardisierte »Grundbausteine des Lebens« zuriick,
sogenannte »Biobricks«, die mehr oder weniger
frei kombiniert werden konnen bzw. sollen und
so einen neuen Organismus ergeben. Biobricks
konnen natiirlichen Ursprungs sein, wie etwa
Aminoséuren, oder synthetisch erzeugt werden.

Der Erste, der behauptete, »neues Leben«
geschaffen zu haben, war der amerikanische
Biochemiker Craig Venter. Dessen privates
Biotech-Unternehmen Celera hatte bereits um
die Jahrtausendwende staatlich finanzierten
Wissenschaftlern einen harten Wettkampf um
die »Entschliisselung« des humanen Genoms
geliefert. 2010 nun verkiindete Venter in einer
US-Wissenschaftszeitschrift, dass es ihm und sei-
nen Mitarbeitern gelungen sei, ein 1,08 Millionen
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das »zielgerichtete Design von

Genvarianten und Genbibliotheken basierend auf
einem optimierten Mastergen«. 2010 wurde die
Firma vom US-Biotech-Riesen Life Technologies
(Umsatz 2012: 3,8 Milliarden Dollar) aufgekauft.

Die Synthetische Biologie wird allerdings
nicht nur von profitorientierten Unternehmen
betrieben, sondern auch von einer neuen
Subkultur, den sogenannten »Biohackern, die
auf eigene Faust und mit geringem finanziellen
Budget agieren. Ein zentraler Anlaufpunkt im
Internet fiir diese Do-it-yourself-Biologen ist die
Adresse www.diybio.org. Sie verlinkt zu lokalen
Gruppen weltweit, in Europa gibt es Gemeinden
von Do-it-yourself-Biologen unter anderem
in London, Paris und Prag - in Deutschland
existiert bislang noch keine solche Gruppe. Die
Biohacker von BioCurious.org aus dem kali-
fornischen Sunnyvale wollen jlingst aus einem
handelsiiblichen Drucker der Firma Hewlett-
Packard einen »Bio-Drucker« gemacht haben,
der fluoreszierende Bakterien herstellen kann.

Nachwuchs erhilt die akademische Szene
der Synthetischen Biologen vor allem aus dem
jahrlich stattfindenden iGEM-Wettbewerb

>
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» (International Genetically Engineered Machine
Competition). Urspriinglich 2003 am MIT
(Massachusetts Institute of Technology) entstan-
den, ist der internationale Wettbewerb mittler-
weile in eine unabhingige »Non-Profit-Organi-
sation« iiberfithrt worden. Studentischen Teams
wird eine bestimmte Anzahl von Biobricks aus
dem »Registry of Standard Biological Parts«, eine
zentrale Biobrick-Datenbank, tiberlassen, die

mit von den Teams selbst hergestellten Biobricks
zu einem neuen »biologischen System« zusam-
mengesetzt und in eine lebende Zelle eingebaut
werden miissen. 2012 waren Studierende aus
Bielefeld, Bonn, Darmstadt, Frankfurt, Freiburg,
Gottingen, Potsdam und Tiibingen mit am Start.
Platz vier belegte eine Gruppe der Miinchner
Ludwig-Maximilians-Universitat mit einer biolo-
gischen Manipulation des Bacillus subtilis.

zentrales Element aus dem Bereich des Biolo-
gischen (DNA) wird sprachlich in einen ande-
ren Bereich (digitale Information) tibertragen.
Beide Bereiche haben aber — unabhéngig von
der sprachlichen Ubertragung bzw. Gleichset-
zung - nichts miteinander gemein: Biologie ist
die Wissenschaft vom Leben und Information ist
das Tote schlechthin. Die Metaphorisierung von
DNA als Information ist eine wichtige Strategie,
um die Natur bzw. das »Leben« instrumentali-
sierbar, operationalisierbar, ausbeutbar zu ma-
chen. Von dieser Schliisselmetapher des »Digita-
len Lebens« her bezieht die Synthetische Biologie
ihre Dynamik und ihre Anschlussfahigkeit an
die grofie Erzahlung unserer Zeit: die Steuer-
und Optimierbarkeit von Informationssystemen
jeglicher Art.

Die Synthetischen Biologen scheinen in

Die globalen, kultur-
tibergreifenden Paradigmen
der Informationsgesellschaf-
ten des 21. Jahrhunderts
sind »Programme, »Soft-
ware« und »Codex, also di-

Was wird passieren, wenn
kinstlich hergestellte
Organismen in die Umwelt
entlassen werden?

ihrem Technik- und Fort-
schrittsoptimismus iiber
die engeren und weiteren
Dimensionen ihrer Utopie
in keiner Weise reflektiert
zu haben. Nicht zuletzt ist

gitale Welterzeugungs- und
beschreibungsmodelle, die auf Verdnderbarkeit,
Optimierung und Zugriffsmoglichkeit abstellen.
Der »biologische Code« der vier Basen aus dem
die DNA besteht, Adenin (A), Cytosin (C),
Guanin (G) und Thymin (T), wird von den
Synthetischen Biologen mit der Programmier-
barkeit des digitalen Codes gleichgesetzt. So ist
es auch gemeint, wenn Craig Venter in seiner
Autobiografie Entschliisselt. Mein Genom, mein
Leben in Bezug auf seine Versuche, kiinstliches
Leben herzustellen, von einem »Minimalbe-
triebssystem fiir das Leben« spricht — die mini-
mal verfiigbare Anzahl von Genen, damit ein
Organismus »funktionierens, also leben kann.
Venter mochte »in eine neue Phase der Evolu-
tion [vordringen] bis hin zu dem Tag, an dem
eine auf DNA basierende Spezies sich an einen
Computer setzen und eine andere entwerfen
kann. Das mochte ich zeigen: Die Software des
Lebens verstehen wir erst dann vollig, wenn wir
echtes kiinstliches Leben erzeugen.«

»Leben« wird in der Ideologie der Syntheti-
schen Biologie auf digitale Information redu-
ziert, die »Natur« auf den Status eines Systems
bzw. einer Maschine, die ein beliebig eingelegtes
Programm abspult. Die biologischen Grund-
bausteine des Lebens, die vier Basen, und die
Grundbausteine der (digitalen) Welt, Einsen
und Nullen, sind die in einander konvertierba-
ren Verrechnungseinheiten der Synthetischen
Biologie. Dabei wird das Genom als Software,
als Programm handhabbar gemacht, das in eine
beliebig von eigener DNA entkernte Zelle, also
die Hardware, eingesetzt werden kann.

Bei dem Begriff »Digitales Leben« handelt es
sich bezeichnenderweise um eine Metapher. Ein

sie, ungeachtet der Kluft
zwischen narzisstischer Selbstinszenierung und
tatsdchlicher Forschungspraxis, eine gefahrliche
Risikotechnologie, von der niemand auch nur
anndhernd sagen kann, welche Langzeitfolgen
sich daraus ergeben kénnen und werden: Was
wird passieren, wenn kiinstlich hergestellte Or-
ganismen in die Umwelt entlassen werden, zum
Beispiel speziell zur »Schadlingsvernichtung«
erzeugte Insekten, die dann in die Nahrungskette
von anderen Tieren und dann auch des Men-
schen gelangen kénnen? Welche Auswirkungen
hat die Synthetische Biologie auf die 6kologi-
schen Systeme der Erde? Wird es so etwas wie
eine biologische Verschmutzung durch syntheti-
sche Organismen geben? Wie ist die Gefahr von
neuartigen Bio-Waffen einzuschiétzen, die sich
mit geringem intellektuellen und finanziellen
Aufwand herstellen lieflen?

Eingebettet ist die kommerzielle Verwer-
tungsabsicht in Form der Patentierung und
Vermarktung »designter« Genome und Organis-
men in ein zerstorerisches und verantwortungs-
loses Wachstumsdenken, das keine Grenzen -
seien sie ethische, biologische oder 6konomische
- anerkennt. Noch hinter der 6konomischen
Verwertung allerdings steckt als Antrieb der
Synthetischen Biologie die menschliche Urangst
schlechthin: die quélende Angst vor dem Tod
und der Traum, ihn mittels Technik iiberwinden
und die Unsterblichkeit erlangen zu koénnen.

Was den Synthetischen Biologen, neben den
Kurzzeit- und Langzeitrisiken, ebenfalls ent-
gangen zu sein scheint, ist nun aber dieses: Wer
den Tod vernichten will, und sei es auch nur
symbolisch, vernichtet auch das Leben selbst,

=

da Leben und Tod absolut eins sind. @

15

Regulieren und
kontrollieren

Der Bundestagsausschuss
fur Forschung und Technik-
folgenabschatzung veranstal-
tete im November 2012 ein
Fachgesprach »zum Umgang
mit sicherheitsrelevanten
Forschungsergebnissen«. In
einer schriftlichen Stellung-
nahme erinnerte das Gen-
ethische Netzwerk (GeNJ an
seinen mahnenden »Offenen
Brief«, den es im Marz 2012
gemeinsam mit dem Verein
Testbiotech an Bundeskanz-
lerin Angela Merkel geschickt
hatte:

»Wir sind sehr besorgt tber
die ungentigende Regulie-
rung der Synthetischen Bio-
logie sowohl in Deutschland
als auch im internationalen
Kontext. Die Mdglichkeiten
zur kiinstlichen Syntheti-
sierung von Erbsubstanz
(DNA) haben in den letz-

ten Jahren kontinuierlich
zugenommen. Inzwischen
lassen sich auch gefahrliche
Krankheitserreger synthe-
tisch herstellen. Bislang

gibt es keine ausreichenden
gesetzlichen Regelungen zur
Uberwachung der Labore,
die Uber entsprechende
Technologien verfiigen. In
einem gemeinsamen Aufruf
mit anderen Verbanden und
Initiativen haben wir uns
deswegen fiir entsprechende
Richtlinien eingesetzt. Im
September 2011 wurden dem
Bundesministerium fir Bil-
dung und Forschung (BMBF]
dazu knapp 10.000 Unter-
schriften tbergeben (http://
www. testbiotech.de/node/538).
In dem Aufruf heif3t es: >Die
Unterzeichner fordern [...)
die Erfassung und laufende
Kontrolle der Firmen

und Forschungseinrichtun-
gen, die Gene oder Orga-
nismen synthetisieren oder
diese verwenden, um
beispielsweise der Produk-
tion gefahrlicher Krank-
heitserreger und Biowaffen
vorzubeugen.<«
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Vorschau

Themen im September

» Schwerpunkt
Genetische Diagnostik

Veranstaltungstipps

Fr. 5. Juli, 9.30 - 16 Uhr
Stuttgart (Jugendherberge, Hauflmannstr. 27)

» Selbsthilfe 2020
Tagung

Millionen Menschen haben sich in Selbsthil-
feverbanden organisiert. Die Bediirfnisse von
Ehren- und Hauptamtlichen sind vielfaltig:
Sie reichen vom personlichen Erfahrungsaus-
tausch bis zum Lobbying im Umfeld von Po-
litik und Gesundheitsindustrie. Die Tagung,
veranstaltet vom Parititischen und unterstiitzt
von der AOK Baden-Wiirttemberg, sucht
»Wege zur Zukunftssicherung der Selbsthilfe«
— und stellt spannende Fragen: »Ist Selbsthilfe
im Zeitalter von Internet noch zeitgemaf3? Re-
sultiert die Erhaltung der Selbsthilfe auf dem
Selbsterhaltungstrieb der Verbande oder dem
Bedarf der Betroffenen?« Vortrige von Ver-
bandsvertretern und einer Organsiationsent-
wicklerin sollen Impulse geben. Workshops
erdrtern, wie junge Leute zum Mitwirken in
der Selbsthilfe zu bewegen sind.

Anmeldung per Telefon (0711) 2155-136

Mo. 8.Juli, 16.30 - 18 Uhr
Hamburg (Universitit, ESA 1 West, Raum 221,
Edmund-Siemers-Allee 1)
» Von der Euthanasie zum
»Designer-Menschen«
Vortrag
Im Rahmen der Ringvorlesung des Zentrums
fir Disability Studies (ZeDiS) wird beleuchtet,
wie sich die NS-Zeit »auf unseren heutigen
Umgang mit Menschen mit Behinderung« aus-
wirkt. Referentin ist die Theologin und Schul-
pfarrerin Veronika Zippert.

» Biopolitik
Wahlversprechen unter der Lupe

» Organtransplantation
Wie informieren die Krankenkassen?

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

Mo. 15. Juli, 10.30 - 18.15 Uhr
Bonn (Universitatsclub, Konviktstrafle 9)

» Wann gilt der Mensch als tot?
Forum

Auch das Deutsche Referenzzentrum fiir
Ethik in den Biowissenschaften (DRZE) hat
es bemerkt: »Neuere neurowissenschaftliche
Untersuchungen, insbesondere auf dem Gebiet
der funktionalen Bildgebung zeigen, dass ein
vermeintlich lebloses Hirn nach Feststellung
des Todes noch zu vielen physiologischen
Reaktionen in der Lage ist.« Wie relevant diese
empirischen Befunde fiir die Grenze zwischen
Leben und Tod sind, sollen diverse Professo-
ren beim DRZE-Forum diskutieren. Zu Wort
kommen u.a. Gereon Fink (Neurologe), Dieter
Birnbacher (Bioethiker) und Peter Dabrock
(Theologe).

Di. 6. August, 19.30 - 22 Uhr
Berlin (Café k-fetisch, Wildenbruchstrafse 86)

» Widerstand gegen
Normalisierungsdiskurse
Diskussionsveranstaltung

Erortert werden Moglichkeiten zum Wider-
stand gegen Medizintechnologien wie Prinatal-
und Priimplantationsdiagnostik (PID). Antje
Barten vom Berliner Arbeitskreis mit und
ohne Behinderung zeigt Widerspriiche der PID
zur UN-Behindertenrechtskonvention. BioS-
koplerin Erika Feyerabend erinnert an wirksa-
me »Interventionen der Vergangenheit«, etwa
der Kriippelbewegung der 1980-er Jahre oder
von Initiativen gegen die Bioethikkonvention
des Europarates. Die Kritischen Feministinnen
und das Gen-ethische Netzwerk laden ein.

Di. 20. August, 18.30 - 22 Uhr
Hamburg (Museum der Arbeit, Alte Fabrik,
Wiesendamm 3)

» Welche Pflege braucht Deutschland?
Symposium

»Who cares?« heifit die Ausstellung zu Ge-
schichte und Alltag der Krankenpflege, die
noch bis zum 15. September im Hambur-
ger Museum der Arbeit zu sehen ist. Zum
Begleitprogramm gehort auch das offentliche
Symposium zur Zukunft der Pflege. Sachkun-
dige Anregungen erwarten die Initiatoren der
Barmer GEK am 20. August von Fachleuten
aus Wissenschaft, Universitatsklinik, Diakonie,
Krankenkasse und Gesundheitsbehérde. Den
Hauptvortrag halt der Bremer Gesundheits-
okonom und Versorgungsforscher Professor
Heinz Rothgang.

Di. 17. September, 16 - 19 Uhr
Berlin (Villa Donnersmarck, Schadestr. 9-13)

» Partizipative Forschung
Vortrage

Das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft
(IMEW) lddt zum Friedrichshainer Kollo-
quium, im interdisziplindren Fokus steht die
Teilhabeforschung, willkommen sind auch wis-
senschaftliche Laien. Zunéchst veranschaulicht
die Behindertenpiddagogin Swantje Kobsell von
der Universitdt Bremen, wie Disability Studies
praktisch ablduft. Anschlieffend spricht der
Berliner Professor Michael T. Wright iiber par-
tizipative Gesundheitsforschung. Wright lehrt
Methoden empirischer Sozialforschung an der
Katholischen Hochschule fiir Sozialwesen.
Anmeldung per Telefon (030) 8471870
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