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Forschung an humanen
embryonalen Stammzellen

Die jiingsten Stellungnahmen der Deut-
schen Forschungsgemeinschaft sowie des
Nationalen Ethikrats, aber auch der bri-
tische Forschungsantrag zur Gewinnung
von Stammzellen aus Tier/Mensch-Misch-
wesen (Hybriden) zeigen, dass die Dis-
kussion um die Zulissigkeit der Stamm-
zellforschung nicht nur in Deutschland
hochst brisant bleibt. Welcher Wiirde-
schutz kommt dem Embryo zu? Welche
Mittel diirfen zu welchem Zweck verwen-
det werden? Darf man ein Leben opfern,
um ein anderes zu retten? Diirfen wir al-
les, was wir irgendwann mal konnen wer-
den? Und wollen wir alles diirfen?

Seit der erstmaligen Gewinnung embry-
onaler Stammzellen aus Zellstadien frither
menschlicher Embryonen und ihrer Kulti-
vierung sowie dem Nachweis gewebespezi-
fischer Stammzellen in vielen Organen von
Menschen und Tieren, hat sich die Stamm-
zellforschung in kurzer Zeit als eigenstin-
diges Feld biomedizinischer Forschung
etabliert. In die Stammzellforschung wird

Das DRZE legt seinen ersten Info-
brief vor, der fortan halbjahrlich einen
Einblick in die aktuellen Thematiken
und Arbeitsergebnisse des Referenz-
zentrums bieten wird.

Der Leitartikel greift die durch die
Stellungnahme der Deutschen For-
schungsgemeinschaft (DFG) neu ent-
fachte Diskussion um das Stammzell-
gesetz auf. Thema der Rubrik IM FOKUS
ist die Entwicklung pradiktiver gene-
tischer Testverfahren in der Human-
genomforschung. Beide Artikel nehmen
Bezug auf die weiterfihrenden Print-
und Onlinepublikationen des DRZE.
Zusatzliche Hinweise auf jingste Verof-
fentlichungen des DRZE und alle Infor-
mationen tber die Neugestaltung der
DRZE Internet-Datenbank BEKIS bietet
die Rubrik AKTUELL.

Dieter Sturma
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grofite Hoffnung gesetzt, zugleich polari-
siert sie wie kaum ein anderes Forschungs-
feld. Der drztliche Auftrag Menschen zu

heilen, so die Befiirworter, werde erst
dann wirklich ernst genommen, wenn alle
Moglichkeiten vollstindig ausgeschopft
wiirden, um neue Therapieverfahren zu
entwickeln. Szenarien entstehen von einer
Zukunft, in der Lahme wieder gehen, die
Alzheimerkrankheit und Parkinson der
Vergangenheit angehoren und endlich aus-
reichend viele Organe verfiigbar sind.
Embryonale Stammzellen (ES Zellen) des
Menschen werden aus Blastozysten (Keim-
blischen) gewonnen, indem ihre dufiere
Hiille (Trophoblast) zerstort und die innere
Zellmasse (Embryoblast) isoliert, unter spe-
zifischen Bedingungen in Kultur gehalten
und vermehrt wird. Blastozysten sind Em-
bryonen im Alter von etwa fiinf bis sieben
Tagen nach der Befruchtung. Um mensch-
liche ES Zellen zu gewinnen, muss zum ge-
genwirtigen Zeitpunkt die Integritit des
Embryos zerstort werden: Er stirbt ab. Zu-
dem kann sich jede einzelne Stammzelle,
je nach Reifegrad, unter geeigneten Bedin-
gungen zu einem vollstindigen Individu-
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um entwickeln. Kritiker der Stammzell-
forschung sehen in diesen beiden Fakten
ausreichende Griinde gegen die Forschung
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an humanen embryonalen Stammzellen
bis hin zu ihrem vollstindigen Verbot.

Vor diesem Hintergrund sind Kenntnis
und Verstindnis der aktuellen interdiszi-
pliniren Diskussionen in den Naturwissen-
schaften, der Ethik und den Rechtswissen-
schaften Voraussetzungfiireine Beurteilung
dieses komplexen Feldes. Der Beitrag des
DRZE besteht darin, den Stand der For-
schung, die unterschiedlichen rechtlichen
Grundlagen in verschiedenen Lindern so-
wie die Debatten um die ethische Bewer-
tung in verschiedenen Publikationsformen
aufzubereiten und offentlich zuginglich
zu machen. So kann sich jeder Leser ent-
sprechend dem eigenen Kenntnisstand und
konkreten Interessenschwerpunkt zur For-
schung an humanen embryonalen Stamm-
zellen informieren.

Einen sehr ausfiihrlichen und tiefgreifen-
den interdiszipliniren Uberblick bietet der
Sachstandsbericht Stammzellforschung —

Fortsetzung auf Seite 2




Naturwissenschaftliche, rechtliche und
ethische Aspekte aus der Reihe ,Ethik in
den Biowissenschaften — Sachstandsbe-
richte des DRZE®. Das Buch ist eine pro-
funde Grundlage fiir die eigene ethische
Urteilsbildung zu diesem facettenreichen
und schwierigen Thema.

Der auf der Website des DRZE veroffent-
lichte BLICKPUNKT Forschung an bu-
manen embryonalen Stammzellen fasst
immer aktuell die neuesten Entwicklun-
gen in der Forschung sowie in der recht-
lichen und ethischen Debatte zusammen

bttp/www.drze.de/themen/blickpunkt).
Durch viele Abbildungen veranschaulicht
er die naturwissenschaftlichen und medizi-
nischen Aspekte der Stammzellforschung.
Zudem werden Spezialbegriffe genauer er-
lautert. Zahlreiche Links verweisen auf me-
dizinische, juristische und philosophische
Originalliteratur.

Im Dossier Stammzellforschung stellt
das DRZE nationale und internationale
rechtliche Regelungen und Regelungsent-
wiirfe zur Stammzellforschung sowie die
einschliagigen Stellungnahmen, Positions-

papiere und Berichte nationaler und in-
ternationaler Institutionen, Gremien und
Kommissionen zusammen. Diese in der Re-
gel nur unter erheblichem Aufwand zusam-
mentragbaren Dokumente bilden einen
wichtigen Bezugspunkt fir die ethische
und rechtliche Urteilsbildung. Das Dossier
ist mit erginzender CD-ROM erhiltlich und
kann direkt iiber das Referenzzentrum be-
zogen werden.

Simone Hornbergs-Schwetzel

Pradiktive genetische
Testverfahren

Eines der bedeutsamen Ergebnisse der
modernen Humangenomforschung stellt
die Entwicklung pridiktiver genetischer
Testverfahren dar. Wie kaum ein ande-
rer Anwendungsbereich dieser Forschung
greifen sie unmittelbar in die menschliche
Praxis ein. Sie haben in der Medizin schon
jetzt eine neue Dimension des Zugangs zu
individualbezogenem medizinischem Wis-
sen eroffnet. So ermoglichen es pridiktive
Gentests beispielsweise, Dispositionen von
Krankheiten lange vor deren Ausbruch zu
erkennen. Zudem konnen mit ihrer Hilfe
an der individuellen genetischen Konstitu-
tion orientierte Medikamente entwickelt
werden (Pharmakogenetische Tests) so-
wie bestimmte Stoffunvertriglichkeiten er-
wiesen werden (Suszeptibilititstests), was
besonders mit Blick auf die Arbeitsplatz-
sicherheit relevant sein kann.

Es besteht weithin Konsens, dass priadik-
tive genetische Tests von groflem Nutzen
sein konnen. Als gleichermafien anerkannt
darf indessen gelten, dass mit pridiktiven
genetischen Tests eine Reihe von ethischen,
rechtlichen und sozialen Problemen ver-
bunden sind: Steht nimlich dem Wissen
um eine Krankheitsdisposition keine geeig-
nete Therapie- oder Priventionsmoglich-
keit gegeniiber - wie es derzeit noch bei
einer Vielzahl von Krankheitsdispositionen
der Fall ist — konnen sie erhebliche nega-
tive Konsequenzen fiir die Lebensqualitit
der Betroffenen nach sich ziehen. Mit der
Erhebung genetischer Daten wichst au-
erdem die Moglichkeit, die gewonnenen
Daten zu anderen als den urspriinglich in-
tendierten Zwecken zu nutzen, und damit
die Gefahr, dass Rechte des untersuchten
Individuums verletzt werden. Vor allem im
Arbeits- und Versicherungssektor konnten

pradiktive Gentests zu einer ,genetischen
Diskriminierung“ fithren.

Seit langem wird iiber die ethischen,
rechtlichen und sozialen Probleme pridikti-
ver Gentests intensiv diskutiert. Dabei geht
es nicht zuletzt auch um die Frage nach ei-
ner angemessenen Regulierung. Einige Lin-

Pradiktive genetische Testverfahren
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der, wie etwa Osterreich, haben schon seit
geraumer Zeit eine gesetzliche Grundlage
fiir die Anwendung pridiktiver Gentests ge-
schaffen; in Deutschland sind dhnliche An-
sitze bislang ergebnislos geblieben.

Vor diesem Hintergrund hat sich das
DRZE darum bemiiht, die mittlerweile weit-
verzweigte Diskussion darzustellen. Der im
April 2006 erschienene Sachstandsbericht
Prddiktive genetische Testverfabren bie-
tet in ausfuhrlicher Weise die Informati-
onen, die fiir eine fundierte medizinische,
ethische und rechtliche Bewertung der Ein-
satzmoglichkeiten pridiktiver genetischer
Tests erforderlich sind. In einem ersten
Teil wird der medizinisch-naturwissen-
schaftliche Stand der Forschung und ihrer
Anwendung dargestellt: Was versteht man
unter dem Begriff ,Gentest“, welche Arten
von Testverfahren gibt es, und wie werden
diese derzeit in Deutschland, aber auch
weltweit, angeboten und angewendet?
Im folgenden rechtswissenschaftlichen
Teil werden im Blick auf die Ambivalenz

der beschriebenen Testverfahren und ih-
ren moglichen Missbrauch die rechtlich
relevanten nationalen und internationalen
Regelungen, Richtlinien sowie die einfach-
gesetzlichen Normen dargelegt, an denen
sich die Legalitit des Einsatzes dieser Tests
bemisst. Anschliefend wird die Debatte
um die rechtliche Regelung in einzelnen
Feldern behandelt, zum Beispiel der mog-
liche Einsatz solcher Tests in der Medizin
und in der medizinischen Forschung, aber
auch im Arbeits- und Versicherungsbereich.
Thema des letzten Teils ist die ethische
Auseinandersetzung, die den Charakter des
postnatalen Einsatzes pridiktiver Gentests
sowie die damit verbundenen Chancen und
Risiken, die Frage nach den ethisch maf3-
geblichen Prinzipien und Kriterien und
die in Abwigung der Gesichtspunkte zu
findenden Regelungsoptionen zum Gegen-
stand hat. Die ethischen Positionen werden
dabei so dargelegt, dass sie eine qualifizierte
eigene Urteilsbildung ermoglichen.

Einen konzisen Einstieg in die Thematik
bietet der BLICKPUNKT Prddiktive gene-
tische Testverfabren, der auf der Website
des DRZE veroffentlicht ist (bttp.//www.
drze.de/themen/blickpunkt). In ihm wer-
den auch aktuelle Entwicklungen laufend
zeitnah dokumentiert.

Eine ausfihrliche Sammlung von ein-
schligigen nationalen rechtlichen Rege-
lungen und Regelungsentwiirfen zu postna-
talen genetischen Tests sowie einschligigen
Stellungnahmen, Positionspapieren und
Berichten nationaler und internationaler
Institutionen, Gremien und Kommissionen
liegt schlief3lich mit dem vom DRZE im Jahr
2001 herausgegebenen Dossier Postnatale
préidiktive Gentests vor, das direkt tiber das
Referenzzentrum bezogen werden kann.

Bert Heinrichs




Thesaurus in 4. Auflage

Seit seiner ersten Auflage im Jahr 2004 hat
sich der Thesaurus Ethik in den Biowis-
senschaften als Werkzeug fir die inhalt-
liche ErschliefSung bioethischer Literatur
etabliert. Der Thesaurus bietet ein kontrol-
liertes, multilinguales Vokabular, welches
das gesamte interdisziplinire Feld der Ethik
in den Biowissenschaften abdeckt. Mittler-
weile umfasst er tiber 2.850 Deskriptoren
(Schlagworter) in deutscher, englischer
und franzosischer Sprache.

Fiir die vierte Auflage, die im September
erscheint, wurde der Thesaurus umfassend
uberarbeitet. Er enthilt nun eine grofde Zahl
neuer erklirender Scope Notes (Verwen-
dungshinweise), welche die Handhabung
erheblich erleichtern. Auflerdem wurden

THESAURUS

einige Deskriptoren dem sich wandelnden
bioethischen Diskurs angepasst; so wurde
zum Beispiel ,Therapeutisches Klonen“
durch ,Forschungsklonen“ ersetzt.

Der Thesaurus wird — vom DRZE initi-
iert und koordiniert — in Kooperation mit
den folgenden Partnerinstituten weiter-
entwickelt:

¢ Centre de documentation en ethique

des sciences de la vie et de la sante,

INSERM/CCNE, Paris

¢ Informations- und Dokumentations-

stelle Ethik in der Medizin (IDEM),

Gottingen

¢ Interfakultires Zentrum fiir Ethik in

den Wissenschaften (IZEW), Tiibingen

e Library and Information Services,

Kennedy Institute of Ethics (KIE),

Washington.

Die Online-Version steht mit komfortab-
len Such- und Navigationsmoglichkeiten
unter bttp.//www.drze.de/thesaurus zur
kostenlosen Nutzung bereit. Unter dieser
Adresse kann auch der gesamte Thesaurus

als Datei im XML-Format kostenlos herun-
tergeladen werden.

BEKIS Relaunch

Informationen tiber bioethische Forschungs-
einrichtungen, Arbeitsgruppen und For-
schungsprojekte sind im Internet zumeist
nur verstreut vorhanden und daher lediglich
unter groflem zeitlichem Aufwand recher-
chierbar. Aus diesem Grund hat das DRZE
auf Anregung des Bundesministeriums fiir
Bildung und Forschung mit dem Bioethik
Kommunikations- und Informationssystem
BEKIS eine Internet-Datenbank entwickelt,
in der diese Informationen gebiindelt und
in einem einheitlichen Format zuginglich
gemacht werden. Die positive Resonanz
sowohl seitens der Wissenschaft als auch
seitens der Fordereinrichtungen auf das
System sowie die kontinuierliche Nutzung
durch die Offentlichkeit, die sich {iber wis-
senschaftliche Projekte in der Bioethik in-
formieren will, hat uns in der Ansicht be-
stiarkt, BEKIS fortzufiihren.

Nach lingerer Entwicklungszeit ist seit
Dezember 2006 eine vollstindig neue
Version von BEKIS verfiigbar. Beschrin-
kungen und Probleme des alten Systems,
die sich erst im tiglichen Gebrauch offen-
bart haben, sind in der neuen Version be-
hoben worden. Dariiber hinaus wurden
die Dateneingabe vereinfacht und neue
Funktionen integriert, deren Fehlen sich
in der Praxis als problematisch erwiesen
hat. Insbesondere werden nun neben For-
schungseinrichtungen und Projekten auch
Forschungsforderer als eigenstindige Kate-
gorie gefiihrt. Ferner stellt das System auto-
matisch eine Liste mit Personen zusammen,
die entweder in Projekten oder in Einrich-
tungen verzeichnet sind. In Zukunft wird
es noch leichter sein, sich in kurzer Zeit
einen Uberblick tiber die bioethische For-
schungsszene in Deutschland und dariiber
hinaus zu verschaffen.

Sachstandsbericht:
Aufbringung und Verteilung von
Mitteln fir das Gesundheitswe-
sen. Regelungen und Probleme
in Deutschland, Grof3britannien
und den USA

Staatliche Gesundheitssysteme sind im
vergangenen Jahrhundert zu einem zen-
tralen Bestandteil der meisten Industrie-
staaten geworden. Derzeit befinden sich

diese Systeme jedoch in vielen Lindern in
der Krise: Die Entwicklung neuer, kosten-
intensiver Formen der medizinischen Diag-
nostik und Therapie hat ebenso wie der
demographische Wandel und die gestei-
gerten Erwartungen der Bevolkerung an
die Moglichkeiten der Medizin zu grofien
Schwierigkeiten in der Finanzierung der
Gesundheitsversorgung gefiihrt. Der neu-
este Sachstandsbericht Aufbringung und
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Verteilung von Mitteln fiir das Gesund-
beitswesen aus der Reihe ,Ethik in den
Biowissenschaften - Sachstandsberichte
des DRZE“ stellt paradigmatisch wesent-
liche Regelungen in drei verschiedenen
Systemen vor: dem Kkorporatistischen in
Deutschland, dem staatlichen in Grof3bri-
tannien und dem dezentralen in den USA.
Es zeigt sich, dass keines der drei Syste-
me derzeit in der Lage ist, die Probleme
befriedigend zu losen. Der Sachstandsbe-
richt will dazu beitragen, eine informierte
und differenzierte Diskussion dieser kom-
plexen Materie zu erleichtern.

Newsletter

Seit dem Friithjahr 2007 versendet das DRZE
viermal im Jahr einen E-Mail Newsletter.
Ubersichtlich und kurz stellt er neue Publi-
kationen, Projekte und Veranstaltungen des
DRZE vor und gibt einen Uberblick tiber
die Neuanschaffungen der offentlichen bio-
ethischen Fachbibliothek im DRZE. Dar-
uber hinaus weist der Newsletter in ver-
linkten Quartalsiibersichten europaweit
auf Projekte und Fachkonferenzen anderer
Institutionen hin. Jeder Interessierte kann
ihn kostenlos iiber die Website des DRZE
abonnieren.




DAS DEUTSCHE REFERENZZENTRUM FUR ETHIK

IN DEN BIOWISSENSCHAFTEN

Das DRZE ist ein nationales Dokumen-
tations- und Informationszentrum fir
den gesamten Bereich der Ethik in den
biomedizinischen Wissenschaften in
Deutschland.

Es hat die Aufgabe

e die normativen Grundlagen einer qua-
lifizierten Urteilsbildung wissenschaft-
lich zu erarbeiten und in verschiedenen
Formaten bereitzustellen;

e die Informationen aus den unterschied-
lichsten Bereichen zur aktuellen bio-
ethischen Diskussion in Wissenschaft,
Gesellschaft und Politik aufzubereiten
und zuganglich zu machen;

IMPRESSUM

e die wissenschaftliche Vernetzung
zu fordern und damit den deutschen,
europdischen und internationalen
Diskurs voranzubringen.

Das DRZE wurde 1999 auf Initiative
des Bundesministeriums fur Bildung
und Forschung (BMBF) vom Bonner
Institut fir Wissenschaft und Ethik
e. V. (IWE) in Zusammenarbeit mit
der Universitat Bonn gegriindet. Seit
2004 ist das DRZE Arbeitsstelle der
Nordrhein-Westfalischen Akademie
der Wissenschaften und wird als
zentrale wissenschaftliche Einrich-
tung der Universitat Bonn gefihrt.

Infobrief des Deutschen Referenzzentrums fir Ethik in den Biowissenschaften (DRZE)
Arbeitsstelle der Nordrhein-Westfalischen Akademie der Wissenschaften
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BIBLIOTHEK

Die Spezialbibliothek und Dokumenta-
tion des DRZE sammelt und erschlief3t
einschlagige nationale und internatio-
nale Monographien, Sammelwerke,
Lexika, Zeitschriften, Zeitungsartikel,
Rechtstexte und Graue Literatur aus
den Bereichen Bioethik und Wissen-
schaftsethik. Sammelschwerpunkte
sind insbesondere Medizinische Ethik,
Umweltethik und Tierethik. Der Be-
stand umfasst ca. 9.000 Biicher, 27.000
Dokumente, 115 laufend gehaltene Zeit-
schriften und 1.500 Zeitschriftenbande.
Der Katalog ist Uber die Literatur-
datenbank BELIT auch online recher-
chierbar. Die Bibliothek steht allen In-
teressierten offen.

Offnungszeiten der Bibliothek

mo 9-12 +13-16 Uhr
di 9-12 +13-18 Uhr
mi-fr 9-12 +13-16 Uhr

http://www.drze.de




