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Seit April diesen Jahres gelten neue Richtlinien zur "Friiherkennung von Krankheiten bel Kindern". Danach
mussen Labors Restblutproben - aus Datenschutzgriinden - spatestens nach drei Monaten vernichten. An
diese VVorgaben scheinen sich diverse Screening-Arzte jedoch erst noch gewdéhnen zu miissen.

Fast alle Eltern lassen das Blut ihres Babys auf Anzeichen fiir angeborene Erkrankungen testen. Uber das
Ergebnis der freiwilligen Untersuchung werden sie nur dann unaufgefordert informiert, wenn es auffallig ist.
Die Wahrscheinlichkeit ist gering: Weniger als eines von tausend Kindern wird hierzulande mit einer
schweren Stoffwechsel- oder Hormonstérung geboren. Bei der Analyse wird die getrocknete Blutprobe nicht
vollstandig verbraucht, ein Rest verbleibt auf der Testkarte. Mitte 2003 machten Datenschitzerlnnen
offentlich, wasim Zeitalter der Molekulargenetik brisant ist: Viele Labors bewahren Restblutproben, die sie
durch das Neugeborenenscreening erhalten haben, einfach auf — ohne Wissen der Betroffenen.

Eine neue Richtlinie...

Mit der Sammelei muss es nun eigentlich vorbel sein. Denn seit April gelten neue Richtlinien zur
"Fruherkennung von Krankheiten bei Kindern". Und die sind eindeutig: Sie verlangen, dass Labors die
Restblutproben spétestens nach drei Monaten "vernichten™ missen. Beschlossen hat die neue Vorschrift, die
im Bundesanzeiger vertffentlicht wurde, der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA). Das Gremium aus
Arztinnen, Krankenkassen, Kliniken und Patientenvertreterinnen legt fest, welche L eistungen die gesetzliche
Krankenversicherung unter welchen Voraussetzungen erstattet. Mit der Drei-Monats-Frist werde
"Datenschutzaspekten Vorrang eingeraumt”, schreibt G-BA-Vorsitzender Rainer Hess zur Begriindung;
dariber mussten Eltern ebenso schriftlich aufgeklart werden wie Uber Zweck und Aussagekraft des
Screenings. Handlungsbedarf war spatestens im Juli 2003 6ffentlich geworden. Seinerzeit alarmierte
Friedrich von Zezschwitz, damals Hessens Datenschutzbeauftragter, den Landtag. Das Universitatsklinikum
Gielsen fuhre eine zentrale Datel, die Blutproben und Namen aller Menschen erfasse, die nach 1972 in
Hessen geboren wurden. Anfang 2004 zogen Hamburger Datenschitzerlnnen nach, sie waren bei einer
Prifung im Uniklinikum Eppendorf (UKE) fiindig geworden: Auf "Tausenden von Karten", gesammelt seit
1992, lagerten Blutproben im UKE, die mit den Personalien von Kindern und Miittern verbunden seien; die
Befunde seien elektronisch gespeichert.

...zu potentiellen Gendatenbanken...
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Sol che Blutprobensammlungen seien "besonders gefahrentrachtig”, sie konnten als "potenzielle
Gendatenbank™ genutzt werden, warnte von Zezschwitz. Sein da- maliger Hamburger Kollege Hans-
Hermann Schrader verwies darauf, dass Uni-Kliniken zunehmend den kommerziellen Wert menschlicher

K 6rpersubstanzen entdeckten und diese auch fr zahlungskraftige Forscherlnnen und Firmen bereit hielten.
Derartige Zweckentfremdungen sind bislang 6ffentlich nicht bekannt geworden. Fest steht indes: Zumindest
am Hamburger UKE wurden in der Vergangenheit anonymisierte Neugeborenen-Blutproben an forschende
Kinderarztlnnen im eigenen Haus weitergegeben. Details wollte der fir das Screening verantwortliche
Professor Alfried Kohlschitter auf Anfrage einer Mutter nicht verraten. Das Auswerten von Testblut fur
Forschungsprojekte ohne Einwilligung der Eltern sollen die seit April geltenden, aktualisierten Kinder-
Richtlinien des G-BA ausschlief3en. Doch an die neue Pflicht zum Vernichten der Blutproben nach drei
Monaten miissen sich diverse Screening-Arztinnen wohl erst gewdhnen. Zum Beispiel Professorin Annette
Gruters und Laborleiter Oliver Blankenstein vom Berliner Uni-Klinikum Charité. Anfang Juli teilten sie
einer jungen Mutter auf Anfrage mit: "Hier in Berlin sehen wir das grof3ere Problem nicht im eventuellen
Missbrauch gelagerter Restblutproben, sondern in einem eventuell notwendigen Nachweis einer fehlerhaften
Abnahme, Zuordnung oder Bestimmung im Labor." Was sie daraus folgern, widerspricht den neuen Regeln:
"Wir halten es daher fir richtig und wichtig, in Ihrem und unserem Interesse die Probe nicht wie vorgesehen
frihzeitig zu vernichten. In Berlin haben wir uns auf eine Vernichtung zur Volljahrigkeit Ihres Kindes, das
heil3t nach 18 Jahren, entschieden.”

...Ist nur eine Richtlinie...

Eine wissenschaftliche Nutzung der Trockenblutproben, schreiben die beiden Charité-Arztinnen, sei "zur
Zeit nicht beabsichtigt". Dann geben sie noch einen Hinweis: "Falls Sie eine Aushandigung oder Vernichtung
der Probe zum jetz-igen Zeitpunkt wiinschen, missten Sie uns dies noch eéinmal ausdriicklich zur Kenntnis
geben." Wie man uneinsichtige Medizinerlnnen bewegen will, geltendes Recht im Klinikalltag zu befolgen,
ist eine offene Frage; Kontrollen sind jedenfalls ebensowenig vorgesehen wie Sanktionen bei Verstofien.
Nichts sagen die neuen Richtlinien zum Verblelb alter Proben, die vor April 2005 im Rahmen des Screenings
entnommen wurden. Auch fehlt eine 6ffentliche Ubersicht, aus der man ersehen konnte, in welchen
Unikliniken und privaten Labors Restblutproben seit wann lagern. Dies zu kléren, hat sich die FDP-
Politikerin Gisela Piltz bemtht — vergeblich. Ihre Anfrage beschied Gesundheitsstaatssekretarin Marion
Caspers-Merk (SPD) im September 2003 so: "Der Bundesregierung liegen keine Erkenntnisse dartiber vor,
wo etwaige Blutprobenreste bis zu ihrer Vernichtung aufbewahrt werden." Auskinfte dartiber kdnnten nur
die Bundeslander erteilen, deren Aufgabe es sai, die Einhaltung von Datenschutz und &rztlichem Berufsrecht
zu Uberwachen. In Hessen, wo die Blutproben-Sammelel zuerst aufgeflogen ist, hat sich nach der
offentlichen Intervention des Datenschutzbeauftragten etwas getan. Dort selen samtliche Restblutproben, die
vor 1996 enthnommen wurden, in diesem Sommer vernichtet worden, versichert die Medizinerin Angela
Wirtz aus dem Sozialministerium. Die zwischen 1996 und April 2005 angelegten Testkarten wirden
verschlusselt aufbewahrt und erst zerstért, wenn die betroffenen Kinder zehn Jahre alt geworden sind. Auf
dieses Vorgehen, das allerdings nicht dem Geist der neuen Kinder-Richtlinien folgt, hétten sich Ministerium,
Gielkener Screeningzentrum und Datenschiitzerlnnen geeinigt. Ahnliches wurde Ende 2004 auch in Hamburg
vereinbart. Im Uniklinikum der Hansestadt sollen pseudonymisierte Restblutproben maximal funf Jahre
lagern.
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