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Gen und Geist

Mit Genetik beschaftigen sich nicht nur Biologen und Medizinerinnen.

Auch Geistes- und Sozialwissenschaftler sehen sich zunehmend gefordert.

D rel Be IS p e le « Bilder: Vier Szenen der Ausstellung Biopolis an der Expo.02, Keystone. Autoren: Peter Haenger, Anita Vonmont
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Wie halten Sies mit
der Gentechnologie?

Die Schweizer Bevolkerung weiss heute weniger gut Bescheid iiber
Bio- und Gentechnologie als noch Ende der goer-Jahre. Zugleich ist sie
der neuen Technologie gegeniiber jiingst skeptischer geworden.

dhrend rund 30 Jahren hat
die Gentechnologie va. die
Wissenschaft beschaftigt. Mit
dem Import von gentech-
nisch verdndertem Mais nach Europa durch
die US-Firma Monsanto sorgte das Thema
1996 dann weltweit fiir eine breite 6ffent-
liche Debatte, die sich mit der Prdsentation
des Klonschafs Dolly 1997 und der Ent-
schliisselung des menschlichen Genoms
2001 als weitere Marksteine bis heute fort-
setzt. Ein aufmerksamer Beobachter dieser
Entwicklung ist Heinz Bonfadelli vom
Institut fiir Publizistikwissenschaft und
Medienforschung der Uni Ziirich. Koordi-
niert mit den «Eurobarometer»*-Forschen-
den in 15-EU-Ldndern untersucht sein
Team fiir die Schweiz, wie der Mann und die
Frau auf der Strasse sich alle drei Jahre zur
viel diskutierten Technologie dussern.

Was zeigen die neusten (zum Teil noch
laufenden) Auswertungen? In jiingster Zeit,
so hat der Publizistikprofessor festgestellt,
sind die Meinungen in der Schweiz wieder
skeptischer geworden. Wahrend im Jahr

2000 59 Prozent von tausend Befragten
fanden, die Bio- und die Gentechnologie
wiirden unser Leben in den ndchsten zwei
Jahrzehnten verbessern, waren 2002/2003
nur noch 48 Prozent dieser Meinung; und
20 statt vorher 15 Prozent erwarteten eine
Verschlechterung. Wie der Vergleich mit
Umfragen iiber andere moderne Techno-
logien zeigt, haben die Schweizerinnen und
Schweizer ihre Erwartungen in den letzten
drei Jahren nur noch bei der Atomenergie
stiarker heruntergeschraubt als bei der Bio-
und der Gentechnologie. Die gentech-Kkriti-
schere Haltung zeigt sich unter anderem
auch bei den Fragen zu (den grundsatzlich
nach wie vor unterstiitzten) Gentests und
(dem weiterhin verponten) «Genfood» und
kontrastiert mit jener in der EU, wo die
Bevolkerung sich jlingst wieder optimisti-
scher gedussert hat. Die Einstellungen
zur gentechnologischen Entwicklung seien
in der Schweiz stark von der 1998 abge-
lehnten Genschutzinitiative geprdgt, die
Produktion und Verkauf von gentechnisch
verdnderten Tieren sowie Freisetzung und

Wissen iiber Bio-/Gentechnologie im Vergleich: Schweiz-EU 1
CH EU e

Anteile in % richtige Antworten 1997 2000 | 02/03 1996 1999 | 2002

Es gibt Bakterien, die vom Abwasser leben (richtig). 88 82 88 83 83 i . 84

Es ist moglich, in den.erSFen Schwang.erscr.\aftgmon'ate[l 86 80 85

herauszufinden, ob ein Kind mongoloid sein wird (richtig).

Hefe, die zum Bierbrauen verwendet wird,

besteht aus lebenden Organi (richtig). 78 65 74

Das Klonen von Leb bringt vollk

identische Nachkommen hervor (richtig). 79 63 5%

Wenn ein Mensch eine genetisch verdnderte Frucht isst,

kdnnen sich seine Gene auch verdndern (falsch). 59 53 59

Normale Tomaten enthalten keine Gene, wéhrend

genetisch verdnderte Tomaten Gene enthalten (falsch). 52 45 45

Genetisch verdnderte Tiere 3

sind immer grosser als normale Tiere (falsch). 48 43 A8 2

Uber die Hilfte der menschlichen Gene &y

sind identisch mit denen von Schimpansen (richtig). 47 & 57 52

Es ist unmoglich, tierische Gene

auf Pflanzen zu iibertragen (falsch). 2 26 4 4>

Prozentanteil richtig beantwortet 62 55 59 55

10

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS -

HORIZONTE MARZ 2004

Bi@ﬁ%d

UPINESE
e T

Gentherapie
Klonlerung

TR HIOI

-

© =




IA . Gentechnologie
irodyktionsmed®ein
ation

~Fertilis
velltel lung Ger-
Transgen, Antigen

SABES TN MILLIOND

Patentierung von gentechnisch verdnder-
ten Pflanzen verbieten wollte, sagt Heinz
Bonfadelli. Vor der Abstimmung gab es eine
intensive Kampagne, in der vor allem die
finanziell besser gestellten Initiativen-Geg-
ner erfolgreich die positiven Aspekte der
medizinischen bzw. «roten» Gentechnologie
in den Vordergrund riickten. Das eher ab-

Erwartungen an Technologien in der CH
Frage: Wie wird diese Technologie unser Leben in den
néchsten 20 Jahren beeinflussen?
ver- kein ver-
Anteilein % |Umfrage|bessern|Einfluss [schlechtern
1997 81 15 2
Sonnen-
2 2000 79 16 2
Energie 02/03 80 15 2
1997 73 17 6
Telekom-
munikation 2000 75 L7/ 2
02/03 71 21 5
1997 68 13 12
Computer 2000 74 13 5
02/03 74 15 6
Neue 1997 64 16 5
Materialien, | 2000 57 18 5
Nanotechn. | 02/03 53 15 3
2000 67 16 7
Internet 02/03 60 8 7
1997 42 36 1
Raumfahrt 2000 48 32 7
02/03 39 4 8
- 1997 37 1u 32
Bio-/Gen-
: 2000 59 12 15
technologie 5203 W 1% 58
= 2000 26 24 33
Atomenergie | ;o3 15 22 52

strakte Thema vermochte plétzlich die
breite Masse anzusprechen, was in diesem
Ausmass in der EU und nach 1998 auch in
der Schweiz nicht bzw. nicht mehr der
Fall war. «Die damalige Abstimmung hat
die Meinungen der Leute klar beeinflusst»,
so Bonfadelli, «jetzt, ein paar Jahre spater,
tritt ihre grundsétzlich ambivalente Grund-
haltung wieder stiarker hervor».

Eine weitere interessante Entwicklung
ldsst die reprasentative Untersuchung beim
Wissensstand der Befragten erkennen. Die
Schweizer Bevilkerung ist heute etwas bes-
ser informiert als noch vor drei Jahren:
Von den Fragen zum Genetik-Schulwissen
wurden 2002/2003 59 Prozent — statt wie
im Jahr 2000 55 Prozent - richtig beantwor-
tet. In jlingster Zeit, in der vor allem die
Stammzellenforschung dem Thema neue
Aktualitdt verliehen hat, ist denn auch die
Medienberichterstattung wieder intensiver
geworden — zumindest in der NZZ, wo die
Anzahl Artikel zu Bio- und Gentechnologie
von 499 im Jahr 2000 auf 639 im Jahr 2002
gestiegen ist (die anderen Medien sind mo-
mentan noch nicht ausgezdhlt). Der hohe

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS -

Wissensstand zur Zeit der ersten Befra-
gungswelle von 1997 bleibt allerdings uner-
reicht. Nach wie vor weiss heute rund die
Hilfte der Leute in der Schweiz nicht, dass
«normale» Tomaten ebenso Gene haben
wie gentechnisch verdnderte oder dass Klo-
ne genetisch identische Lebewesen sind.
Heinz Bonfadelli erstaunt dies nicht. Eine
regelmaéssige Medienberichterstattung ver-
mag nach seinen Beobachtungen nur die
Gebildeten wissensmaéssig aufzudatieren,
wahrend das beim grossen Rest immer erst
dann gelingt, wenn ein abstraktes Thema —
wie eben bei der Genschutz-Abstimmung
der Fall — hochaktuell und konfliktgeladen
wird. «Wir diirfen nicht vergessen, dass die
Gentechnologie bis heute etwas ziemlich
Alltagsfernes ist», ergdnzt Bonfadellis Mit-
arbeiter Urs Dahinden, «ihre praktische
Anwendung beschrinkt sich vor allem auf
Gentests zur Ermittlung der Identitit und
von Erbkrankheiten, Genfood kann man ja
noch nicht kaufen.» Auch sei das Thema
immer nur fiir einzelne Gruppen interes-
sant — Bauern, Paare mit Kinderwunsch
etc. -, im Unterschied zur Atomenergie bei-
spielsweise fiihlten sich nicht alle Leute
sofort angesprochen.

Im Vergleich wissen die Schweizerin-
nen und Schweizer aber immermnoch etwas
besser Bescheid als die Européerim Durch-

Interesse an Bio-/Gentechnologie

' CH | EU
Anteile in % 02/03| 2002
Uber Gentechnologie gesprochen:
oft/manchmal Jiat | 32
Wiirde an 6ffentlichen Hearings/ 5 |-
Diskussionen teilnehmen 5 33
Wiirde Artikel lesen/TV- Sendungen 8 - 68
zu Gentechnologie ansehen &

schnitt; im Jahr 2002/2003 lagen ihre kor-
rekten Antworten auf die Wissensfragen
jeweils um rund zehn Prozent héher. Das
Interesse an bio- und gentechnologischen
Themen, so zeigen die neusten Ergebnisse
weiter, liegt hierzulande sogar deutlich iiber
dem EU-Durchschnitt. Und infolge der
Genschutz-Abstimmungs-Kampagne sind
die Meinungen der Gentech-Befiirworter
und -Gegner in der Schweiz heute stirker
polarisiert als in der EU. [ |

* Umfrage-Instrument, mit dem die EU die Entwick-
lung der europdischen Integration und die Meinung
der Mitgliedstaaten zu aktuellen Problemen erfasst.
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Zum Skeptizismus
verpflichtet

Als Ethiker mit speziellem Interesse fiir Fragen der Genetik ist
Christoph Rehmann-Sutter in der Forschung wie in der Politik zu Hause.
Hier schildert er aktuelle Herausforderungen seines Arbeitsgebiets,
die von Gentests via Internet bis zur Patentrechtrevision reichen.

Was fiir ein Verhdltnis haben Sie zur Gentech-
nologie und allgemein zur Biomedizin - ein
eher optimistisches oder skeptisches?
Christoph Rehmann-Sutter: Als Ethiker bin
ich eigentlich methodisch zum Skepti-
zismus verpflichtet. Ich schaue, womit wir
es bei den laufenden Entwicklungen iiber-
haupt zu tun haben, vor allem, ob sie den
Menschen langfristig niitzen kénnen. Ich
sehe aber durchaus auch die grossen Mog-
lichkeiten, die in der Biomedizin stecken.

Welche Entwicklungen faszinieren Sie hier
besonders?

Zum Beispiel die Entwicklungsbiologie.
Weil dort eine neue Beschreibung von
Leben entsteht, die eine neue Philosophie
der Genetik notwendig macht. Die alte Vor-
stellung vom genetischen Programm ldsst
sich heute kaum mehr halten. Die aktuellen

12 SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS -

Heiner H. Schmitt Jr. (3)

Forschungsresultate zeigen ein anderes
Bild des Organismus, das viel mehr mit
Interaktion im System als mit der Aktion
von Genen zu tun hat. Mit dem Genom-
Projekt wurde Kklar, dass wir deutlich weni-
ger Gene haben als erhofft — um 40000.
Unser Organismus muss diese wenigen
Gene verschiedenartig einsetzen. Aus der
gleichen DNA kann z.B. ein biochemisch
anderes Molekiil entstehen oder das glei-
che Molekiil kann sogar zu einer anderen
Zeit oder an einem anderen Ort des Kor-
pers eine neue Funktion bekommen. Es ist
also eher so, dass der Organismus das
Genom programmiert als umgekehrt; es ist
alles kontextabhdngiger als frither ange-
nommen. Und das finde ich faszinierend.

Prédgen diese Erkenntnisse auch lhre eigene
Forschung?

HORIZONTE MARZ 2004
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Ich habe Molekularbiologie zwar studiert,
doch befasse ich mich heute ausschliess-
lich aus philosophischer und ethischer
Perspektive mit ihr. Unter anderem arbei-
ten wir zurzeit an einem Projekt, das ana-
lysiert, wie Entscheide fiir oder gegen
einen Gentest aus Sicht der Betroffenen
zustande kommen. So ein Entscheid hat
unter Umstdnden weitreichende Konse-
quenzen: fiir die Familie, fiirs eigene Leben
in der Zukunft, fiir die Interpretation der
Vergangenheit, fiir die Familienplanung.
Wir haben nun festgestellt: Den grossen
«heroischen» Entscheid iiber Test oder
Nichttest, der, wie bislang in der Ethik
angenommen, nach Abwéagen der Vor- und
Nachteile rational geféllt werden miisste,
gibt es selten. Menschen in solchen exis-
tenziellen Grenzsituationen flirten oft eine
Zeit lang mit einer Idee, probieren aus, ob
sich mit ihr leben liesse. Oder sie gehen
schrittweise vor, durch eine ganze Reihe
von Mikroentscheiden sozusagen. Irgend-
wann ist es dann plotzlich klar, ob ein Gen-
test Sinn macht oder nicht.

Wo liegt der Nutzen dieser Beobachtung?

Einblicke in die Realitdt der Entschei-
dungsprozesse samt ihrer Zeitdimension
bewahren mich als Ethiker vor falschen
Vorstellungen. Die ethischen Fragen stel-
len sich ja anders, wenn es z.B.nicht so sehr
um ein Abwégen zwischen Chancen und
Risiken geht als vielmehr darum, mit den
Folgen eines Entscheides leben zu kénnen.

Wo engagieren Sie sich als Ethiker sonst in
der Forschung?

Ein wichtiges Anliegen ist es fiir mich,
dass wir in der Genetik und der Genomik
viel mehr Forschung zu den ethischen wie
auch gesellschaftlichen und rechtlichen
Implikationen haben sollten. Da gibt es in
der Schweiz einen grossen Nachhol-
bedarf. Fiir so genannte ELSI-Projekte —
«Ethical, Legal and Social Issues» —haben
Lander wie die USA, Grossbritannien oder
Deutschland ganze Institutionen gegriin-
det und Forderungsprogramme lanciert,
die mit entsprechenden Mitteln ausgestat-
tet sind. In der Schweiz sind dagegen nur




kombination
leinsdaure Transgen
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om Enzym Nukleus

ein paar wenige Forschungsgruppen aus
eigener Initiative an der Arbeit. Es fehlt
eine Struktur und eine laufende Problem-
abkldarung. Jetzt gibt es aber die wichtige
Initiative einer Arbeitsgruppe um Suzanne
Braga von der Gesellschaft medizinische
Genetik und Margrit Leuthold, SAMW?*, die
eine solche Struktur schaffen mochte.

Sehen Sie auf gesetzlicher Ebene ebenfalls
Handlungsbedarf?

Mit dem «Bundesgesetz fiir genetische
Untersuchungen beim Menschen» - kurz
GUMG - liegt heute in der Schweiz ein
neues Gesetz vor, das hoffentlich bald
in Kraft treten kann und in einem wichti-
gen Bereich Klarheit schafft. Mit einem
genetischen Diskriminierungsverbot, dem
Schutz der genetischen Privatsphdre
und dem Schutz vor Ubergriffen mit
genetischen Informationen verankert das
GUMG den Grundsatz, dass genetische
Informationen personliche Informationen
sind, die ausser den Betroffenen nieman-
den etwas angehen. Die Entwicklung lauft
allerdings permanent weiter — man denke
etwa an Gentests iiber Internet —, und neue
Anpassungen sind unvermeidlich.

In der Schweiz steht nun die Revision des
Patentrechts an. Inwiefern sollen gentechni-
sche Entdeckungen patentierbar sein?
Da sehe ich Klarungsbedarf. Gentechni-
sche Entdeckungen gibt es ndmlich
eigentlich nicht. Es gibt technologische
Innovationen in der Gen- und der Bio-
technologie und diese sollten patentierbar
sein wie Erfindungen in anderen Technik-
| bereichen. Die Entdeckung eines Gens
und seine Beschreibung kann hingegen
kein Patent rechtfertigen. Denn ein Patent
) garantiert den Schutz einer Erfindung in
Bezug auf ihre technologische Ausbeu-
tung. Bei der Entdeckung von genetischen
Informationen — DNA-Sequenzen, Funk-
tionen im Organismus — handelt es sich
aber um die Beschreibung von Phidnome-
nen der Natur. Eine bestimmte Nutzung
der DNA, z.B. in einem Verfahren fiir die
Testung, ist dann eine technologische Idee
und soll auch patentierbar sein.

Was sagen Sie denn zum Fall Myriad? Die US-
Firma hat sich mit der Entdeckung der Brust-
krebsgene BRCA1 und BRCA2 in den USA und
der EU alle Rechte auf diese Gene gesichert,
u.a. auch auf alle noch méglichen Entdeckun-
gen im Zusammenhang mit diesen Genen...
Das stimmt. Es widerspricht der EU-Direk-
tive fiir die Patentierung in der Biotechno-
logie nicht. Die Patentrechtsrevision in der
Schweiz lduft in Richtung einer Anpassung
an diese Direktive. Aber die Vorlage soll
dieses Jahr in eine zweite Vernehmlassung
gehen. Mediziner, auch die nationalen
Ethikkommissionen der Schweiz, sind aber
sehr skeptisch und sagen, dass genetisches
Wissen in einer solchen Form zum Nutzen

Christoph Rehmann-Sutter

Professor Christoph Rehmann-Sutter leitet
seit 1996 an der Universitdt Basel die Arbeits-
stelle fiir Ethik in den Biowissenschaften,
die sich in der Lehre engagiert und eigene,
unter anderem auch vom SNF unterstiitzte
Forschungsprojekte durchfiihrt, dies mit
den Schwerpunkten «Ethik technisch-dko-
logischer Risiken», «philosophische Interpre-
tation der Entwicklungsgenetik», «Ethik der
Gentherapie» und «Genomanalyse aus Be-
troffenenperspektive». Der 44-jahrige Ethiker
hat einen Studienabschluss in Molekular-
biologie und einen weiteren in Philosophie
und Soziologie. Einer breiten Offentlichkeit
ist er als Prasident der Nationalen Ethik-
kommission im Bereich Humanmedizin (NEK)
bekannt.

)

von Medizin und Forschung nicht paten-
tierbar sein sollte.

Sie haben vorher Gentest-Schnellangebote
im Internet angesprochen: Wie beurteilen Sie
hier die jiingste Entwicklung?

Ich halte das fiir eine bedenkliche
Entwicklung, auch wenn sie natiirlich
absehbarist. Sie ist vor allem deshalb pro-
blematisch, weil eine angemessene Auf-
kldarung und eine personliche Beratung
schon vor dem Test und dann auch zur
Auswertung der Resultate auf den spezifi-
schen Kontext des Ratsuchenden so nicht
moglich ist. Ein solcher Test kann das
Leben eines Menschen im Innersten
betreffen. Die Auswahl von entsprechen-
den Angeboten sollte nicht einfach dem
Markt anvertraut werden. Das ist eine
schlechte Option fiir die Gesellschaft, es
braucht ein Korrektiv.

Und wer muss als Korrektiv aktiv werden?

Sicher ist einerseits der Gesetzgeber wie-
der gefragt. Es sollten Mittel und Wege
gefunden werden, um den Menschen eine
umfassende Beratung im Zusammenhang
mit Gentests zu ermoglichen. Ein Hinweis
auf Wahrscheinlichkeitswerte, dass ein
Test zum Beispiel nur 80-prozentige
Sicherheit liefert, ist noch keine Beratung.
Vielmehr muss man mit den Menschen
zusammen herausfinden, was ein Test fiir
die Betroffenen und ihr Umfeld bedeutet,
damit sie selbst entscheiden konnen. B

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS - HORIZONTE MARZ 2004 13
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Was fiir Mittel und Wege gibt es da schon?
Neben der Weiterentwicklung der geneti-
schen Beratung sind im Kontext der klini-
schen Forschung und der Entwicklung von
neuen Gentests die kantonalen Ethikkom-
missionen von zentraler Bedeutung. Nach
dem Heilmittelgesetz der Schweiz haben
sie die Aufgabe, jedes Forschungsprojekt,
das Versuchspersonen einbezieht, im Hin-
blick auf den Schutz der Rechte, des Wohls
und der Gesundheit der Versuchspersonen
zu priifen. Thre Entscheide sind verbind-
lich. - Dagegen hat die Nationale Ethik-
kommission fiir die Humanmedizin wie
auch die eidgenossische Ethikkommission
fiir die ausserhumane Biotechnologie pri-
madr eine Beratungsfunktion gegeniiber
dem Parlament und dem Bundesrat.

Werden die Anliegen der Nationalen Ethik-
kommission im Parlament ernst genommen?
Meine Erfahrung ist, dass wir sehr genau
angehort werden. Das Stammzellen-
forschungsgesetz beispielsweise ist im
Wesentlichen so herausgekommen, wie es

14 SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS -

die Ethikkommission vorgeschlagen hat.
Dass Experimente mit Embryonen eine
eigene, differenzierte Regelung bediirfen
und nichtin einem Zug mit der Gewinnung
von Stammzellen geregelt werden konnen,
entspricht unseren Vorschligen, ebenso
der Entscheid, dass iiberzdhlige Embryo-
nen aus der In-vitro-Fertilisation nur ver-
wendet werden diirfen, wenn sie sonst

Mutation_ Pranatale
Gene Desaoxyribonuk
Rekombination Defe
Enzym Nukleus Gene

ihrem Schicksal iiberlassen werden miiss-
ten und das Zeugerpaar zugestimmt hat.

Ist der Eindruck richtig, dass man heute dazu
tendiert, den Genen fiir unsere Existenz
wieder eine sehr grosse Bedeutung beizu-
messen?

Das kann man wohl so sagen. Ereignisse
wie die Entschliisselung des menschlichen
Genoms wurden wie die Mondlandung
gefeiert. Denken Sie an Bill Clinton, der den
Arbeitsentwurf des Genoms im Juni 2000
mit den Worten vorstellte: «Today we are
learning the language in which God created
life.» Die verwendete Sprachmetaphorik
erzeugt Erwartungen, ganz unabhingig
davon, ob diese wissenschaftlich gerecht-
fertigt sind. «Gottes Sprache», «Buch des
Lebens» — da vermutet man, dass die Gene
die essentiellen Informationen enthalten,
die uns als Menschen auszeichnen. So wer-
den den Genen gleichsam metaphysische
Krifte zugeschrieben; man kann von einer
«Gen-Euphorie» sprechen. Deren Spiegel-
bild wiederum ist die «Gen-Angst»: Man
glaubt, dass die Genforschung Einfluss auf
der Ebene des Essentiellen, des Mensch-
lichen nimmt und so in heilige Tabuberei-
che vorstosst. Dies entspricht ebenfalls
einer Uberschitzung: Gene sind zwar sehr
wichtig fiir das Leben, aber letztlich enthal-
ten sie keine metaphysische Essenz. Sie
sind auch nicht die Sprache Gottes. |

*Schweizerische Akademie der Medizinischen
Wissenschaften

Glossar

Genetik: Wissenschaft, die sich mit der Funk-
tion von Genen, mit ihrer molekularen Struktur
sowie mit der Vererbung befasst. Genomik:
Das Studium der Genome, d.h. des gesamten
DNA-Gehaltes von Organismen und ihrer Inter-
aktion mit anderen Molekiilen der Zellen (z.B.
Proteinen, Lipiden, Kohlenhydraten). Gentech-
nologie: Verfahren, mit denen Gene isoliert,
gelesen, kopiert, verdandert und neu kombiniert
werden kénnen. Gentechnologie ist ein Teilge-
biet der Biotechnologie, der technologischen
Nutzung von Organismen und ihrer gezielten
Herstellung; die zwei Begriffe werden aber oft

synonym verwendet. Reproduktionsmedizin:
Teilgebiet der Medizin zur Unterstiitzung der
menschlichen Fortpflanzung, z.B. durch die
Befruchtung im Reagenzglas (In-vitro-Ferti-
lisation). Entwicklungsbiologie: Teilgebiet der
Biologie, das (vor allem die embryonale) Ent-
wicklung von Organismen untersucht. Moleku-
larbiologie: Teilgebiet der Biologie, in dem es
um biochemische Wechselwirkungen in den
Zellen geht. Biomedizin: Untersuchungsfeld,
das alle oben genannten Bereiche abdeckt,
sofern sich diese auf menschliche Diagnostik
und Therapien beziehen.

HORIZONTE MARZ 2004
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Die Moglichkeit genetischer Untersuchungen vor der Geburt stellt
Schwangere vor schwierige Entscheide und Mediziner vor grosse
Herausforderungen. Ein Gesprichsleitfaden fiir Arztinnen und Arzte
soll bei der Entscheidfindung behilflich sein.

rau M., 38, ist zum ersten Mal

schwanger. Routinemadssig erklart

ihre Frauendrztin, dass mit zu-

nehmendem Alter der Mutter das
Risiko steigt, ein Kind mit einer Trisomie
21 (Down-Syndrom) zu bekommen. Eine
Fruchtwasseruntersuchung (Amniozen-
tese), bei welcher der Fruchtblase ab-
geloste Zellen des Fotus entnommen
und genetisch untersucht werden, kann
Kldrung bringen.

Frau M. ist nicht unvorbereitet. Sie
hat sich iiber Biicher, das Internet und
im Gespréach mit Freundinnen informiert.
Sie weiss von der Tragweite des Ent-
scheids: Etwa eine von 100 Amniozentesen
fiihrt zu einer Fehlgeburt. Ausserdem kann
die Untersuchung erst ab der 15. Schwan-
gerschaftswoche durchgefiihrt werden.
Dementsprechend weit fortgeschritten

wird denn auch die Schwangerschaft
sein, sollte sich Frau M. bei einem posi-
tiven Testergebnis zu einem Abbruch
entschliessen. Theoretisches Wissen ist
das eine; nun auf dem Stuhl im Behand-
lungszimmer der Arztin einen konkreten
Entscheid zu féllen, das andere.

««Was raten Sie mir?> oder «Was wiir-
den Sie tun?> sind Fragen, die Arzte und
Arztinnen vor grosse Herausforderungen
stellen», weiss die Psychologin Denise C.
Hiirlimann. Sie evaluiert im Rahmen des
Nationalen Forschungsprogramms «Inte-
gration und Ausschluss» (NFP 51) die
Beratungstdtigkeit von Medizinern in der
vorgeburtlichen Diagnostik. «Sicherzu-
stellen, dass sich die Frauen einer geneti-
schen Untersuchung aus freiem Willen
unterziehen, ist fiir die behandelnden
Gynidkologen oftmals schwierig», hat

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS -

NA Gentechnologie

boroduktionismedizin
DNS Gentherapie
Antigen Biotechni.

Hirlimann denn auch in vielen Interviews
mit Frauendrzten und -drztinnen fest-
gestellt. Denn allein das Angebot an Unter-
suchungsmoglichkeiten oder unbedachte
Ausserungen des behandelnden Arztes
konnen Schwangere dermassen unter
Druck setzen, dass sie bisweilen gegen
innere Widerstiande und Unsicherheiten
einen Test durchfiihren lassen.

Leitfaden im Test

An verschiedenen Tagungen ist diese Pro-
blematik bereits in der Vergangenheit von
Fachleuten aus den Bereichen Medizin,
Genetik und Ethik erdrtert worden. In
der Folge entwickelte ein interdisziplinar
zusammengesetztes Gremium unter Lei-
tung der Theologin Ruth Baumann-Hélzle
vom Institut «Dialog Ethik», der Genetike-
rin Susanne Braga und des Klinikleiters
Rudolf Zimmermann einen Leitfaden, der
die Beratungstatigkeit der Mediziner und
Medizinerinnen bei der vorgeburtlichen
Diagnostik unterstiitzen und vereinheit-
lichen soll.

«Das Ziel des Leitfadens fiir die Arzte-
schaft», so Ruth Baumann-Holzle, «besteht
darin, dass Beratungsgesprdche ohne die
Vorwegnahme inhaltlicher Entscheide
gestaltet werden.» Dabei sollen alle rele-
vanten Punkte wie 6konomische Lebens-
umstdnde oder ethische Einstellungen der
Schwangeren miteinbezogen und alterna-
tive Handlungsoptionen zu einem Test
vorgestellt werden. «Die Gesprache sollen
eine moglichst informierte und verantwort-
liche Entscheidung der Frau und ihres
Partners ermoglichen, mit der sie gut leben
konnen», merkt Baumann-Holzle an.

«Gegenwartig ist es noch so, dass die
Arzte und Arztinnen meist wenig iiber
die Lebensumstdnde und Wertvorstellun-
gen ihrer Patientinnen wissen», so Denise
C. Hiirlimann. Im Mai soll der Leitfaden
in zwei ausgewdhlten Kliniken eingefiihrt
werden. Dann wird die Doktorandin
der Psychologie den zweiten Teil ihrer
Forschung starten und untersuchen,
inwiefern der Leitfaden die Beratungs-
titigkeit der Arzteschaft tatsachlich ver-
andert hat. ]
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