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Vernehmlassung zu den neue Richtlinien der SAMW Biobanken: Gewin-
nung, Aufbewahrung und Nutzung von menschlichem biologischem Mate-
rial fur Ausbildung und Forschung

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir erlauben uns, im Rahmen der Vernehmlassung zu den neuen medizinisch-
ethischen Richtlinien und Empfehlungen betreffend Biobanken wie folgt Stellung zu
nehmen:

In den verfuigbaren Unterlagen ist die Absicht der SAMW zur Klarung ethischer und
rechtlicher Probleme im Zusammenhang mit der zunehmenden Implementierung von
Biobanken positiv zu hervorzuheben. Allerdings zeigt bereits eine erste Durchsicht,
dass wesentliche Problemfelder gar nicht oder dann auf unbefriedigende Art und Wei-
se behandelt und auch ethisch fragwirdige Begriffe verwendet werden. Unseres Er-
achtens sind die vorliegenden Empfehlungen zu wenig ausgereift, und bedrfen zwei-
fellos noch einer eingehenden Uberarbeitung. Wir verzichten daher auf eine umfas-
sende Wirdigung und beschranken uns auf die Kommentierung einiger kritischer Ge-
sichtspunkte:

¢ Bereits die Begleittexte — hier besonders von M. Salathé SAEZ 32/33, 1930-1932
- weisen auf ungeloste Grundsatzfragen hin, die die vorliegenden medizinisch-
ethischen Empfehlungen relativieren. So wird etwa der Anspruch vertreten, Qua-
litdtssicherung und Personlichkeitsschutz ins Zentrum zu stellen. Aber wie soll
ein adaquater Personlichkeits- und Datenschutz zu gewéhrleisten sein, wenn die
Eigentumsrechte des Spenders gar nicht geklart sind?

¢ Indiesem Zusammenhang verbleibt auch die Absicht einer ,,angemessenen‘ Be-
ricksichtigung der Forschungsfreiheit im Unklaren, da ein transparentes und
ethisch verantwortbares Abwagen gegeniber der Autonomie und den Rechten
des Individuums angesichts ungeloster normativer Klarungen nur schwer vor-
stellbar ist. Es stellt sich auch die Frage, was denn im Zusammenhang mit Bio-
banken unter ,,angemessener Beriicksichtigung der Forschungsfreiheit* zu ver-
stehen wadre. Eine vertieftere Reflexion Giber damit zusammenhangende Fragen



und die ethische Relevanz denkbarer Forschungsansétze ist unbedingt erforder-
lich. Die Verknipfung von biologischen mit personlichen Daten besitzt ein hohes
Informations- und Missbrauchspotenzial. Zudem sind Biobanken auch geeignet,
das Selbstverstandnis des Menschen zu verandern und dementsprechend nach-
vollziehbare Angste auszulésen.

¢ Bedenklich ist der Begriff des Generalkonsents in zweifacher Hinsicht: erstens
widerspricht dieses Konstrukt der Biomedizinkonvention des Europarates, wo-
nach jede andere als dem urspringlichen Zweck entsprechende Verwendung von
dem menschlichen Korper entnommenen Teilen ein angemessenes Informations-
und Einwilligungsverfahren voraussetzt (Art. 22). Dieser Widerspruch wird noch
brisanter, wenn — zweitens — mit nicht vorhersehbaren neuen Auswertungsme-
thoden und Zielsetzungen zu rechnen ist (Prdambel). Ist unter solch vagen und
hypothetischen Bedingungen ein selbstbestimmter ,,informed consent* Giberhaupt
maoglich? Der ,,Generalkonsent* wird hier zum ,,uninformed consent. Hier bleibt
wohl nichts anderes (brig, als die Zustimmung des Spenders zu neuen For-
schungsansétzen immer wieder neu einzuholen. Dass vorerst nicht naher ins Au-
ge gefasste Zielsetzungen die Menschenwiirde tangieren kdnnen, zeigt die Prob-
lematik um Klonexperimente zur Genuige.

¢ Wir mdchten auch auf die Fragwirdigkeit des am Schluss der Empfehlungen ge-
nannten Begriffs des ,,benefit-sharing* hinweisen. Hier kommt ein materialisti-
sches Menschenbild zum Vorschein, das den Spender zum Lieferanten von lukra-
tivem wirtschaftlich nutzbarem Biomaterial degradiert. Die Biomedizinkonven-
tion des Europarates hélt dagegen fest, dass der menschliche Korper oder Teile
davon nicht zur Erzielung eines finanziellen Gewinns verwendet werden dirfen
(Art. 21). Diese Vorgabe sollte auch im Rahmen der Regelungen flir Biobanken
wegleitend sein.

¢ Unklar ist auch der Hinweis unter der Rubrik ,,Geltungsbereich* auf VVorbehalte
kantonaler Regelungen. Haben diese VVorrang gegenuber den medizinisch-
ethischen Empfehlungen? Hier mussten unbedingt transparentere Formulierungen
gefunden werden, auch in bezug auf Biobanken, die bereits durch gesetzliche Re-
gelungen erfasst sind (Stammzellen, Keimbahnzellen, Embryonen)

Wir bitten die vorgebrachten Einwande bei der anstehenden Uberarbeitung zu be-
riicksichtigen

Mit freundlichen Griissen

Fur die Vereinigung katholischer Arzte der Schweiz
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