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In Schleswig-Holstein entsteht die gréfite Biodatenbank Deutschlands. Wissenschaftler der Uniklinik in Kiel
wollen mit ihr nach Genen fir weit verbreitete Krankheiten suchen. Gefragt sind auch personliche Daten Uber
Krankheitsgeschichte und —verlauf.

Rund eine Million Menschen Ieben im ndrdlichen Teil Schleswig-Holsteins, den Wissenschaftler des Kieler
Uniklinikums zum popgen-Bereich erkoren haben. Popgen steht fir " Populationsgenetische Rekrutierung
von Patienten und Kontrollgruppen™. "Wir beabsichtigen, alle an bestimmten Krankheiten leidenden
Menschen im Untersuchungsgebiet zu kontaktieren und um Mitarbeit zu bitten”, sagen die Projekt-Macher
um Professor Stefan Schreiber. Der Magen- und Darm-Spezialist hatte bereits im Oktober 2002, auf einer
Tagung des Nationalen Ethikrats, gefordert: "Wir wollen eine zentrale Biobank." "Mitarbeiten” — das
bedeutet, sich 30 Milliliter Blut entnehmen zu lassen, das dann molekulargenetisch getestet wird. Aul3erdem
fullen die Probanden einen umfangreichen Fragebogen aus. Ihre Antworten sollen mit den Resultaten der
Genanalysen in Verbindung gebracht werden. Gefragt werden die Studienteilnehmer zum Beispiel nach
Herkunft, kdrperlicher Verfassung und Arbeit, akuten und friiheren Erkrankungen, Einnahme von
Medikamenten, Konsum von Alkohol und Zigaretten; angeben sollen sie auch die Zahl ihrer Kinder sowie
Alter, Erkrankungen und Todesursache ihrer Eltern. Zusétzlich soll ein Teil der Probanden alle sechs Monate
Uber den Verlauf ihrer Erkrankung befragt werden. Und wer will, kann als Zugabe noch Verwandte, Freunde
und Bekannte benennen, die an bestimmten Erkrankungen leiden und woméglich ebenfalls bereit sind, bei
der Erhebung mitzumachen. Bei der "Rekrutierung”, die seit Anfang des Jahres lauft, helfen Kliniken und
niedergel assene Arzte mit, indem sie Patienten gezielt auf das Projekt hinweisen. Gesucht werden Menschen
mit weit verbreiteten Krankheiten. Dazu zéhlen Krebs, Beeintréchtigungen der Herzkranzgefélide,
Parodontitis, neurologische Leiden wie Epilepsie und Morbus Parkinson, Erkrankungen von Darm, Haut und
Atemwegen.

“Populationsr epr dsentative Stichprobe’

Neben akut Kranken benttigen die popgen-Forscher auch Versuchspersonen, die al's gesund gelten: "Um
aussagekraftige Ergebnisse zu erhalten, missen die Daten der Patienten mit denen einer Kontrollgruppe
verglichen werden." Dafr baue man eine "popul ationsreprasentative Stichprobe”" auf. Erfassen soll sie
Blutproben und personliche Informationen von mehr al's 25.000 Menschen, die mit Unterstiitzung von
Einwohnermel deamtern zuféllig ausgewahlt und von den Wissenschaftlern direkt angeschrieben werden. Ein
gesundheitlicher Nutzen wird den Studienteilnehmern nicht versprochen. Das popgen-Werbefaltbl att
appelliert vielmehr an die Schleswig-Holsteiner, "mit einer kleinen Blutprobe und einer halben Stunde Zeit"
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kinftigen Generationen zu "helfen”. "Unsere Kinder", orakeln die Kieler Sammler, "kdnnen das Risiko, an
Asthma, Herzinfarkt oder Krebs zu erkranken, schon von uns erben. Wenn die Mediziner diese
Risikofaktoren in Zukunft friihzeitig erkennen, kann vielen Menschen geholfen werden." Die Ergebnisse der
Genforschung wirden breiten Patientengruppen verflgbar gemacht werden, "eine ganze neue Medizin®
konne so entstehen: "Therapien”, verhei 3t der popgen-Flyer, "konnen exakt auf die Anlagen eines erkrankten
Menschen abgestimmt werden.” Ob die Initiatoren der Kieler Biobank die Realisierung ihres Szenarios
jemals erleben werden? Sicher ist jedenfalls: Was sie mit ihren Werbemethoden beschafft haben, méchten sie
auch lange behalten und beforschen; mindestens 20 Jahre sollen die rekrutierten Proben und Daten
aufbewahrt werden. Das Nahziel der popgen-Macher kann man im Merkblatt zur Einwilligungserklérung
nachlesen: "Esist der Zweck der Untersuchung, eine Risikoabschétzung fr bestimmte genetische
Erkrankungen in der , Durchschnittsbevolkerung' zu erstellen.” Uberpriift werden sollen
Forschungserkenntnisse "zur genetischen Veranlagung von weit verbreiteten Krankheiten". Am Ende werde
eine "deutschlandweit einmalige” medizinische Informationssammlung stehen, die dem Gesundheitssystem
"wichtige und wertvolle Zukunftsdaten liefern wird".

Auch fur nicht-medizinische Zwecke nutzbar

Einmal verdffentlicht, wéren derartige Abschéatizungen auch fur nicht-medizinische Zwecke nutzbar:
Versicherungen konnten, mit Verweis auf Resultate popul ationsgenetischer Studien, héhere Préamien fur
Angehorige von "Risikogruppen” verlangen; Arbeitgeber konnten vermeintlich genetisch bel astete
Beschéftige aussortieren. Den Krankenkassen preisen die Kieler Forscher ihr Projekt als Beitrag zur
Vorbeugung an: "Manche Therapien erzeugen (zu) viele Nebenwirkungen. Marker erkennen, die
Nebenwirkungen vermeiden und gewollte Wirkungen optimieren helfen, schafft mehr Gesundheit zu weniger
Kosten." Welche Forschungsvorhaben im einzelnen stattfinden sollen, steht nicht im Merkblatt zur
Einwilligung — eine Unbestimmthelit, die auf Linie des Nationalen Ethikrats liegt. Dabel dirfen auch
"wissenschaftliche Kooperationspartner” die von popgen akquirierten Blutproben und Daten nutzen.
Namentlich benannt werden sie jedoch nicht; gedacht ist wohl vornehmlich an Teams, die im Rahmen des
"Nationalen Genomforschungsnetzes' agieren, dem auch die Kieler Biobanker angehoren. Laut
Forschungsstaatssekretar Wolf-Michael Catenhusen (SPD) hat das von der Bundesregierung geforderte
Genomnetz binnen drei Jahren 80 Patentanmeldungen, 1.500 wissenschaftliche Publikationen und —in
Zusammenarbeit mit der Industrie — 90 Ideen fir Produkte hervorgebracht. Ziel der Forscher sei die
"Entschliisselung von Krankheitsgenen'; therapeuti sche Erfolge kann Catenhusen bislang allerdings nicht
aufzéhlen. Kommerzielle Potenziale hat popgen durchausim Blick: "Es kann sein”, heil3t esim Merkblatt zur
Einwilligung, "dass im Rahmen zukinftiger Forschungsergebnisse Patente entstehen, die auf Erkenntnissen
basieren, die aus Ihren Proben gewonnen wurden." Solche Patente seien Voraussetzung fur die Entwicklung
neuer Medikamente. "In diesem Fall", erklaren die Sammler den Spendern vorsorglich, "besteht kein
individueller Patentanspruch, basierend auf Ihrem individuellen biologischen oder genetischen Material." Ob
und mit welchen Firmen popgen zu kooperieren gedenkt, steht nicht im Aufklérungspapier.

I nformationen zur Ver 6ffentlichung

Erschieneniin:
GID Ausgabe 167 vom Dezember 2004
Seite11 - 12



