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Vorwort

Die Medizin entwickelt sténdig neue Anwendungen der wissen-
schaftlichen Forschung. Eine Neuentwicklung der letzten Jahre ist
das Einfrieren von eigenem Nabelschnurblut zum Zwecke der An-
wendung beim Nabelschnurblutspender selbst. Eine solche Ver-
wendung bezeichnet man im Medizinjargon als »autolog«. Diese
Méglichkeit bieten kommerziell orientierte Nabelschnurblutbanken
werdenden Mittern und Vatern und werdenden GroBeltern als
potenzielle Lebensversicherung fir das Kind oder Enkelkind und
niedergelassenen Frauendrztinnen bzw. Frauendrzten sowie Ge-
burtskliniken als gutes und ethisch gerechtfertigtes Geschéft an.
Alexandra Manzei hat die Brisanz dieser Thematik erkannt und
sich intensiv mit den Fragen beschaftigt, die gestellt und beant-
wortet werden miissen, wenn man das Problem ernst nimmt. Sie
hat nicht nur die entsprechende Literatur aufgearbeitet, sondern
Mediziner in Blutbanken, Geburtskliniken und Kinderkliniken und
vor allem betroffene Frauen befragt und sich mit ihnen auseinan-
der gesetzt. Sie macht deutlich, dass es sich um ein vieldimensio-
nales Problem handelt, das sorgféltig verstanden und beurteilt
werden will. Sie legt ein Buch vor, das auf die gestellten Fragen
ausfiihrliche und nachvollziehbare Antworten gibt und einen we-
sentlichen Beitrag dazu leistet, die Problematik der autologen Na-
belschnurbluteinlagerung zu verstehen und rational damit umzu-
gehen.

Frankfurt, 21.08.2005

Prof. Dr. Thomas Klingebiel

Direktor der Klinik Ill des Zentrums far Kinderheilkunde und
Jugendmedizin am Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-
Universitat Frankfurt am Main ‘
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1 Stammzellen aus Nabelschnurblut —
Thematische Einfiihrung und
Problemstellung

1.1 Der medizinische Hintergrund

Die Forschung mit humanen Stammzellen und deren therapeuti-
sche Nutzung fiir die Behandiung maligner (d. h. bdsartiger) Er-
krankungen des blutbildenden Systems sind in der Onkologie seit
mehr als 20 Jahren etabliert. Bekannt wurde diese vorwiegend in
der Leukdmietherapie eingesetzte Methode jedoch nicht unter
dem Begriff Stammzelltherapie, sondern als Knochenmarkstrans-
plantation: Bei der Behandlung von schweren Verlaufsformen von
Leukdmie wird das blutbildende System der Patienten durch
Chemo- und Radiotherapie vollstandig zerstort und muss wieder
neu aufgebaut werden. Diese hamatopoetische (d.h. blutbilden-
de) Rekonstitution wurde seit den 1970er Jahren nahezu aus-
schlieBlich durch die Transplantation von Knochenmark und spé-
ter auch durch die Ubertragung von Stammzellen aus dem peri-
pheren Blut verwandter oder fremder Spender erreicht.

Seit den 1990er Jahren nun ist es mdglich, fir den Wiederaufbau
des blutbildenden Systems bei Kindern auch Stammzelipraparate
aus Nabelschnurblut zu verwenden. Gegeniiber Stammzellen aus
Knoch_enmark besitzen Nabelschnurblutstammzellen fiir die Spen-
der wie fir die Empfanger einige Vorteile: Die Entnahme von
Knoch_enmark ist fUr die Spender immer mit einem schmerzhaften
operativen Eingriff verbunden und muss in Narkose durchgefiihrt
werden. Die Entnahme von Nabelschnurblut hingegen nicht. Na-
belschnurblut, auch Plazentarestblut genannt, wird wihrend des
Geburtsvorgangs gewonnen: Nach der Geburt des Kindes und vor
der Geburt der Plazenta wird die Nabelschnur durchtrennt, kdrper-
fe_rn punktiert und das Blut in einem sterilen Beutel aufgefangen.
Dies geschieht schmerzfrei fiir Mutter und Kind. Stammzellen aus
Ngbelsohnurblut sind insofern einfacher und gefahrloser zu ge-
winnen als Stammzellen aus Knochenmark, da die Spenderinnen
nicht durch einen operativen Eingriff belastet werden.



Auch fir den Empfénger konnen Nabelschnurblutstammzellen
gegentiber Knochenmark oder Blutpréparaten von erwachsenen
Spendern gewisse Vorteile aufweisen, wie einige Studien hervor-
heben.' Zum einen fiihrt die relative Unreife der Abwehrzellen des
Nabelschurblutes dazu, dass nach einer Transplantation weniger
haufig unerwiinschte, schwere AbstoBungsreaktionen erfolgen.
Zum anderen ist Nabelschnurblut weniger durch Viren belastet,
wodurch fir den Empfénger die Gefahr einer Infektion sinkt. Neu-
ere Studien zeigen dariiber hinaus, dass Stammzellen aus Nabel-
schnurblut nicht nur die Fahigkeit besitzen, das Blutsystem zu er-
neuern, sie sind vielmehr unter bestimmten Bedingungen auch in
der Lage, sich — dhnlich wie embryonale Stammzellen — in die un-
terschiedlichsten Korperzellen zu verwandeln, wie Nerven-, Mus-
kel-, Knorpelzellen u.a. m. (vgl. z. B. Kégler/Wernet 2003). Diese
potenzielle Fahigkeit, unterschiedliche Zell- und Gewebetypen zu
entwickeln, lasst Stammzellen aus Nabelschnurblut nicht nur in
der Leuk&mietherapie, sondern auch in anderen Bereichen zu-
nehmend als begehrte Ressource fiir die medizinische Forschung
erscheinen.

1.2  Spenden oder privat einlagern? Der Konflikt um die
Nutzung des Nabelschnurblutes

Vor diesem Hintergrund haben sich seit 1992 in Deutschland 6f-
fentliche und kommerzielle Blutbanken etabliert, die Nabelschnur-
blut zu unterschiedlichen Zwecken kryokonservieren (d. h. bei we-
niger als —190°C einfrieren) und einlagern. Wahrend kommerzielle
Firmen, wie beispielsweise das Unternehmen Vita 34 oder die
belgische Firma Cryo-Cell, fiir die individuelle Nutzung von Nabel-
schnurblut werben und Familien die Konservierung und Aufbe-
wahrung des Blutes fiir eine private Finanzierung von 800,- bis
2.500,- Euro anbieten, lagern offentllche Banken Blutstammzell-
praparate fiir die allgemeine Nutzung ein.? Um diese unterschied-

1 Vgl. z. B. die Homepage der Blutbank des Deutschen Roten Kreuzes
in Mannheim, URL: http://www.ma.uni-heidelberg.de/inst/iti/nsb.html
[25.08.2005]. Vgl. dazu ausfiihrlich Abschnitt 2.2.2.

2 Weitere kommerzielle Unternehmen, die in Deutschland die Lage-
rung von Nabelschnurblut fiir private Zwecke anbieten, sind bei-
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lichen Nutzungs- und Lagerungsformen von Nabelschnurblutpra-
paraten hat sich nun —in Deutschland und auch in anderen Lan-
dern — ein moralischer Konflikt entwickelt, der in den Medien kon-
trovers diskutiert wurde: Sollen humane Stammzellen aus Nabel-
schnurblut privat eingelagert und nur individuell bzw. familiar ge-
nutzt werden oder sollten sie als Spende allen leukédmiekranken
Patienten zur Verfiigung stehen?

1.2.1 Kommerzielle Blutbanken

Die Sachlage scheint ambivalent: Kommerzielle Firmen werben
mit dem Argument der »privaten Vorsorge« oder der »biologi-
schen Lebensversicherung« fiir die individuelle Einlagerung: Sie
bieten an, das unter der Geburt gewonnene Nabelschnurbiut zu
konservieren und flir zwanzig oder mehr Jahre zu lagern, damit es
dem Kind oder in Ausnahmeféllen seinen nahen Verwandten im
Falle einer Erkrankung, die sich mit Stammzellen therapieren
lasst, zur Verfligung steht. Die Wahrscheinlichkeit jedoch, dass in
der eigenen Familie eine Krankheit auftritt, die mit Stammzellen
aus Nabelschnurblut behandelt werden kann, ist heute noch sehr
gering. Denn erfolgreich eingesetzt werden Stammzellpraparate
aus Nabelschnurblut aufgrund ihrer geringen Menge bisher nahe-
zu ausschlieBlich in der Leukamietherapie bei Kindern mit maxi-
njal 30 bis 40 kg Koérpergewicht (vgl. Eichler u.a. 2001 und aus-
fahrlich unten Abschnitt 2.2). Und hier sind es auch eher die kor-
perfremden, die so genannten allogenen Transplantate, die bei
hoher Kompatibilitat zwischen Spender und Empfanger eine, Hei-
lung versprechen. Denn erstens hangt der therapeutische Nutzen
wesentlich vom allogenen Immuneffekt (Graft-versus-Leukemia-
Effekt) des Transplantats ab. Das heift, man macht sich die Ab-
stoBgngseigenschaften der Stammzellen zu Nutze, die in der La-
ge_'smd, im Korper eventuell verbliebene Leukamiezellen aufzu-
spiren und zu zerstdren. Zweitens entsteht ein hoher Prozentsatz
der Leukdmien im Kindesalter bereits pranatal, weshalb eine
Retransfusion der bei der Geburt eingefrorenen eigenen Nabel-

spielsweise r:iie Firmen Cryo-Care, Eticur, BasicCell. Offentliche
Blutbanken gibt es zurzeit in Deutschland funf, in Freiburg, Dissel-
dorf, Dresden, Mannheim und Miinchen.
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schnurblutstammzellen die Gefahr der Wiedererkrankung impli-
ziert (vgl. Vormoor u. a. 2002: 198 und ausflhrlich Abschnitt 2.2).

Als zweites Argument flr die private Einlagerung flihren die kom-
merziellen Banken die Moglichkeit an, dass in Zukunft dank fort-
schreitender wissenschaftlicher Forschungen auch andere Er-
krankungen mit Nabelschnurblutstammzellen therapiert werden
kdnnten. Sofern es gelange, Stammzellen in vitro zu kultivieren
und ihre Differenzierungsfahigkeit® zu steuern, lieBen sich die un-
terschiedlichsten Krankheiten therapieren, indem man Gewebe
und Organe, in denen eine Krankheit lokalisiert wird, durch neue,
gesunde ersetzt. Die Forschungen gehen hier im Prinzip in zwei
Richtungen: Zum einen wird versucht, Stammzellen, dhnlich wie
bei der Leuk@mietherapie, peripher in die Blutbahn zu transfundie-
ren, damit sie sich ihren Weg in die erkrankten Organe suchen
und dort die zerstdrten Zellen emeuern.* Zum anderen wird an der
Ziichtung von Organen und Geweben im Labor gearbeitet; ein
Verfahren, das als Tissue Engineering bezeichnet wird (vgl. Mi-
nuth u. a. 2002). Viele Krankheiten, so die Hoffnung, sollen sich in
Zukunft auf die eine oder andere Weise heilen lassen: Bei Diabe-
tespatienten kdnnten die insulinproduzierenden Zellen der Bauch-

3 Nach heutigem Wissensstand geht man davon aus, dass Stammzel-
len sich in Kérperzellen (Blut-, Knochenzellen usw.) und wiederum in
Stammzellen ausdifferenzieren koénnen. Es ist jedoch weder bei
embryonalen noch bei adulten Stammzellen, zu denen auch die Na-
belschnurblutstammzellen gehdren, bekannt, warum und nach wel-
chen Mechanismen sie sich in unterschiedliche Zellarten teilen. Vgl.
unten Abschnitt 2.2.

4 Dieses Vorgehen liegt auch jenen Versuchen zu Grunde, die in un-
terschiedlichen Kliniken in Deutschland in verschiedenen Stédten an
Herzinfarktpatienten vorgenommen wurden. Dort wurden den Pati-
enten kdrpereigene (sog. autologe), blutbildende Stammzellen, zum
Beispiel aus dem Knochenmark, entnommen und wieder verab-
reicht. Von den meisten Forschern und Medizinern werden diese
Versuche mit duBerster Skepsis betrachtet, da es kaum eine Mdg-
lichkeit gibt, zu beweisen, ob mdglicherweise auftretende Heilungs-
effekte auf die Stammzellgabe oder andere Therapien zurlickzuflh-
ren sind. Dariiber hinaus wird befiirchtet, dass auch andere Gewebe
und Organe unerwiinscht zum Wachstum angeregt werden kdnnten.
Vgl. auch die Abschnitte 2.2.1 und 2.2.2.
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speicheldriise erneuert werden; Querschnittsgeldhmten wirden
neue Nervenzellen wachsen und so das zerstdrte Rickenmark
erneuern; bei Parkinsonpatienten sollen jene Gehirnzellen rege-
nerieren oder ersetzt werden, die Dopamin produzieren, einen so
genannten Botenstoff, der im Gehirn fir die Regulation der Moto-
rik zusténdig ist und vieles andere mehr.

Diese Mdglichkeiten sind jedoch bisher rein spekulativ, denn we-
der weiB man heute, warum sich welche Stammzellen in welche
Korperzellen differenzieren, wann also aus Stammzellen Blutzel-
len, Nervenzelien, Muskelzellen usw. entstehen, noch sind die
Mechanismen bekannt, nach denen sich Stammzellen nach der
Transplantation ihren Ort im Kdrper suchen, was in Tierversuchen
dazu fihrt, dass im Gehirn Leberzellen heranwachsen, im Herz
Nervenzellen o. A. (vgl. Minuth u.a. 2002). AuBerdem steht dem
Argument der privaten Anbieter, im Falle der Entwicklung neuer
Heilmethoden stiinden sofort kdérpereigene Stammzellen zur Ver-
fgung, aus denen ein Medikament bzw. ein Organ hergestellt
werden koénnte, das Problem gegeniiber, dass es heute noch kei-
ne Untersuchungen dariiber gibt, ob das Nabelschnurblut den
Prozess der Kryokonservierung und jahrzehntelangen Lagerung
Uberhaupt unbeschadet Ubersteht.

1.2.2 Offentliche Blutbanken

Offentliche Blutbanken hingegen werben nicht fiir die private Ein-
lagerung von Nabelschnurblut, sondern fiir dessen unentgeltliche
Spende zum allgemeinen Nutzen fiir alle potenziellen Empfanger.
Nabelschnurblut, das an &ffentliche Blutbanken gespendet wird,
wird — ahnlich wie bei der privaten Einlagerung — prépariert, kryo-
konserviert und gelagert. Anders jedoch als bei den kommerziel-
len Banken, bleibt eine Spende des Nabelschnurblutes nicht auf
die individuelle Nutzung bzw. eigene Familie beschrinkt, sondern
wird (iber ein weltweites Verteilersystem allen Erkrankien zur Ver-
fligung gestellt. Die genauen Eigenschaften des Praparates — wie
Gewebevertraglichkeit, Zellmenge, Gewicht u.a. — werden in ein
weltweites Computernetzwerk eingespeist und kénnen von den
Empféangerkliniken abgefragt und mit den Daten der mdglichen
Empfanger verglichen werden. Damit steht das Nabelschnurblut
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im Prinzip schon heute allen Bedrftigen — der eigenen Familie
ebenso wie Nicht-Verwandten — im Falle einer Erkrankung zur
Verfiigung.®

1.2.3 Die Kontroverse

Im Zentrum dieses in Expertenkreisen wie in den 6ffentlichen Me-
dien kontrovers diskutierten Konfliktes stand somit in erster Linie
die moralische Frage: Sollen Stammzellen aus Nabelschnurblut
individuell eingelagert werden und fir die private Nutzung in Zu-
kunft zur Verfligung stehen, falls eine Erkrankung eintritt und falls
Heilmethoden entwickelt wiirden, oder solite Nabelschnurblut der
Allgemeinheit gespendet werden, zum prinzipiellen Nutzen aller
heute schon tatsachlich Erkrankten? So klar entscheidbar dieser
Konflikt aus ethischer Sicht erscheint, so ambivalent blieben die
tatsachlichen Reaktionen von Eltern, Medizinern und anderen Ak-
teuren in dieser Auseinandersetzung.

Einerseits waren die kommerziellen Anbieter mit ihrer Werbung
fir die individuelle Einlagerung trotz der Gegenargumente ber-
aus erfolgreich: Obwohl private Nabelschnurblutbanken, wie bei-
spielsweise die Firma Vita 34, keineswegs die Schwierigkeiten
verschweigen, die mit einer individuellen Nutzung des Nabel-
schnurblutes heute noch verbunden sind und obwohl sie in ihren
Broschiliren auch auf die Méglichkeit der Spende an o&ffentliche
Blutbanken hinweisen, konnten sie in den letzten Jahren enorm
expandieren. Allein Vita 34 konnte in den ersten 5 Jahren nach
ihrer Griindung (1997) 11.000 Proben einlagern und sich damit
zur fdhrenden kommerziellen Nabelschnurblutbank in Europa
entwickeln. Im Gegensatz dazu wurden in einer vergleichbaren
Phase in der é&ffentlichen Nabelschnurblutbank des Deutschen
Roten Kreuzes in Mannheim von 1996 bis 2001 ca. 2.000 Prapa-
rate aufbereitet und zur therapeutischen Nutzung eingelagert (vgl.
Eichler/Zieger 2001).

Andererseits wurde von Seiten der meisten medizinischen, kirchli-
chen und rechtlichen Akteure in dieser Auseinandersetzung klar

5 Vgl zu den verschiedenen Formen der Aufbereitung, Konservierung
und Lagerung des Blutes ausfiihrlich Abschnitt 2.2.5.
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gegen die Praxis der kommerziellen Anbieter Stellung bezogen.
Waihrend das offentliche Banking von Nabelschnurblutstammzel-
len eine hohe Akzeptanz besitzt und als ethisch unbedenklich gilt,
wird die private Einlagerung bei kommerziellen Blutbanken abge-
lehnt beziehungsweise lediglich im Falle der gerichteten Spende
als ethisch akzeptabel erachtet.® Von den kommerziellen Firmen,
so das Argument, wiirde mit den Angsten junger Eltern Profit ge-
macht, ohne dass diese einen tatséchlichen Gegenwert —im Sin-
ne eines wirksamen Medikaments oder einer Therapie — flr ihr
Geld erhielten.

Dieser Konflikt sowie die ambivalenten Reaktionen darin — die
moralische Rechtfertigung der Spende durch viele institutionelle
Akteure einerseits und die faktisch hohe Inanspruchnahme der
privaten Einlagerung andererseits — war der Anlass, die in Deut-
schland Obliche Praxis der Gewinnung und Verwendung von
Stammzellen aus Nabelschnurblut im Rahmen einer sozial-ethi-
schen Studie genauer zu untersuchen. Denn wéhrend mit der Fra-
ge »Spende oder private Einlagerung« ein moralischer Konflikt im
Zentrum der Debatte stand, blieben andere ethische, rechtliche
und gesellschaftspolitische Probleme der Stammzellgewinnung
aus Nabelschnurblut in der Offentlichkeit sowie in wissenschaftli-
chen Auseinandersetzungen weitgehend unthematisiert.

1.3  Problemstellung und weitergehende Fragen

Sowohl mit der Praxis der Werbung um Spenderinnen und deren
Aufklarung als auch mit dem Prozess der Entnahme des Blutes
sowie mit der unterschiedlichen Nutzung der Stammzellpraparate
zu Therapie- oder Forschungszwecken sind jedoch weitere Pro-
bleme verbunden, die fur die gesellschaftliche Auseinanderset-

zung von ebensolcher Bedeutung sind, wie die Frage »Spenden
oder privat einlagern«:

6 Bei der gerichteten Spende wird das Nabelschnurblut eines Kindes
gezielt fir dessen krankes Geschwisterkind gelagert, sofern dieses
die Veranlagung zu einer Krankheit mitbringt, bei der Stammzellen

aus Nabelschnurblut zur Therapie eingesetzt werden kénnen. Vgl.
die Abschnitte 2.2 und 3.
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(4

Werbung und Aufklarung der Spenderinnen

Die Schwangeren werden frilhestens wenige Wochen vor der
Geburt beziehungsweise oftmals erst kurz vor oder wahrend
der Entbindung mit der Méglichkeit der Einlagerung von Na-
belschnurblut konfrontiert und um ihr Einverstandnis zur Ent-
nahme gebeten. Eine den Interessen der Schwangeren und
ihrer Familie angemessene Aufklarung, die der Komplexitat
und Problematik des Themas gerecht wird, ist damit nicht ge-
wahrleistet. Werbung und Information sowie die Ausbildung
der aufklarenden Hebammen und Gynakologen werden au-
Berdem durch die jeweiligen offentlichen oder kommerziellen
Banken selbst vorgenommen. Folge ist eine jeweils einseitige,
interessengeleitete Information der Schwangeren, die den
Prinzipien der »aufgeklarten Zustimmung« (Informed Consent)
entgegenlauft.

Stammzeligewinnung wéahrend der Geburt

Von kommerziellen wie dffentlichen Banken wird der Prozess
der Blutentnahme selbst als per se gefahrlos und unproblema-
tisch unterstelit. Weder gibt es jedoch medizinische Studien zu
den Fragen, ob die Ablésung der Plazenta durch die Blutent-
nahme beeinflusst wird oder ob das Neugeborene selbst der
Stammzellen bedarf, die nach der Abnabelung in der Plazenta
bleiben, ob also das so genannte Ausblutenlassen der Plazen-
ta vor der Abnabelung sinnvoll ware. Noch liegen Untersu-
chungen vor, die das Geburtserleben und die Erfahrungen und
maoglichen Angste der Schwangeren beziiglich der Blutent-
nahme beziehungsweise die Motive und Hoffnungen der wer-
denden Eltern reflektieren.

Kommerzielle Nutzung von Spenderbluten

Nicht zuletzt stelit sich die Frage nach dem Verbleib und C{er
Nutzung jener Nabelschnurblutpréparate, die nicht nachweis-
lich fir therapeutische Zwecke verwendet werden.” Denn vor

Nur ein Teil der abgenommenen Blute eignet sich letztlich auch tat-
sachlich zur Einlagerung fir die spétere therapeutische Nutzung.
Nach offiziellen Angaben offentlicher Nabelschnurblutbanken sind
bis zu 45% der Blute aufgrund einer zu geringen Konzentration von
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dem Hintergrund der aus Sicht der Forschung restriktiven
deutschen Stammzellgesetzgebung sind Stammzellen aus
Nabelschnurblut nicht nur flr die Therapie, sondern auch flr
die Forschung interessant. Wahrend kommerzielle Firmen
durch privatrechtliche Vertrdge mit den Eltern zur Einlagerung
aller Praparate und zur Aufklarung Uber deren Verbleib ver-
pflichtet sind, erdffnet sich fiir &ffentliche Banken diesbeziig-
lich ein weiterer Spielraum. Sie haben prinzipiell die Mdglich-
keit, die Praparate auch zur Forschung zu nutzen, sofern das
Einverstandnis der Spenderinnen vorliegt. Vor dem Hinter-
grund jedoch, dass einige 6ffentliche Banken mit privaten Fir-
men kooperieren, also so genannte Joint Venture Unterneh-
men bilden, Praparate aus Nabelschnurblutstammzellen ent-
wickeln, herstellen und gewinnbringend vermarkten, werden
selbst auf der Basis der Einwilligung der Spenderinnen Fragen
des 6konomischen Nutzens sowie eigentums- und patent-
rechtliche Probleme aufgeworfen.?

Ziel der vorliegenden Untersuchung ist es, sowoh! den oben be-
schriebenen moralischen Konflikt als auch die dar{iber hinaus ge-
henden Probleme im Rahmen einer qualitativen Studie zu unter-
suchen. Die Auswertung der Daten und die Ergebnisse der Studie
werden im zweiten Kapitel ausfihrlich vorgestellt. Auf der Basis
dieser Daten wird im dritten Kapitel die Praxis der Gewinnung und
Nutzung von Nabelschnurblut in Deutschland einer sozial-ethi-
schen Bewertung unterzogen.

Stammzellen oder einer Verunreinigung durch Viren oder andere Er-
reger nicht fir die Therapie geeignet. Vgl. dazu Abschnitt 2.2.5 und
2.2.6.

8 Ein Beispiel fir die Zusammenarbeit zwischen einer 6ffentlichen Na-
belschnurblutbank und einem kommerziellen Unternehmen, das
Therapeutika aus Nabelschnurblutstammzellen herstellt, ist die Fir-
ma Kourion Therapeutics AG. Vgl. dazu http://www.kouriontx.com
/background.htm! [25.08.2005] sowie Abschnitt 2.2.6.
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2 Qualitative Studie liber die ethischen und
sozialen Aspekte der Gewinnung und
Nutzung von Nabelschnurblut

2.1 Das Forschungsdesign: Ausgangsfragen,
Methodenwahl und Datenerhebung

Ziel der qualitativen Erhebung war es, zu untersuchen, wie sich
der Prozess der Stammzellgewinnung aus Nabelschnurblut tat-
sdchlich vollzieht — von der Werbung um die Spenderinnen, (iber
die Abnahme, bis zu den verschiedenen Formen der Lagerung
und Nutzung in Therapie und Forschung. Denn erst das Wissen
um den tatsachlichen Ablauf erméglicht es, Aussagen dariber zu
treffen, warum es zu den oben geschilderten ambivalenten Reak-
tionen im Konflikt um Nabelschnurblut kommt, und letztlich die
Praxis der Gewinnung und Nutzung von Stammzellen aus Nabel-
schnurblut zu bewerten. Das heift, es ist

* erstens wichtig zu erfahren, welches die Motive und Interes-
sen der Schwangeren bzw. der Eltern sind, sich fir eine Spen-
de oder eine private Einlagerung zu entscheiden oder sich von
beidem zu enthalten. Welche Hoffnungen und Angste mit der
jeweiligen Entscheidung verbunden sind. Wie die Schwange-
ren die Geburt erleben, ob sie sich durch die Blutentnahme
gestort fihlen und ob sie im Nachhinein mit ihrer Entschei-
dung zufrieden waren.

* Zweitens muss untersucht werden, welche Hintergrundinfor-
mationen den werdenden Eltern fiir die jeweiligen Entschei-
dungen zur Verfligung standen. Wie und von wem wurden sie
aufgeklart, welche Informationen erhielten sie durch welche
Medien und welche Rolle spielte die Werbung kommerzieller
Firmen? Waren die Eltern mit der Aufklarung aus subjektiver
Sicht zufrieden und entsprachen die Informationen letztlich
den objektiven Therapiemadglichkeiten, die Stammzelltrans-
plantationen heute bieten bzw. in Zukunft bieten werden.

* Drittens ist eine genaue Untersuchung der Praxis privater und
offentlicher Blutbanken unabdingbar: Denn fir viele institutio-
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nelle Akteure in diesem Konflikt ist die kommerzielle Verwer-
tung des Nabelschnurblutes ein zentrales Argument, die priva-
te Einlagerung abzulehnen und die Spende an &ffentliche
Banken zu beflrworten. Aufgrund veranderter Forschungsbe-
dingungen in Deutschland ist es jedoch seit einigen Jahren
nicht nur privaten Firmen, sondern auch staatlich geférderten
Forschungsinstituten und Universitdten moglich, Kooperati-
onsbeziehungen mit kommerziellen Unternehmen im In- und
Ausland einzugehen oder auch selbst Firmen zu grinden.
Damit sind nicht nur die oben bereits angedeuteten Fragen
des Patentrechts und des Eigentumsschutzes angesprochen,
vielmehr verschiebt sich damit mdglicherweise auch die in der
geselischaftlichen Debatte haufig vorgenommene moralische
Einteilung in die »gute« Praxis der offentlichen und die
»schlechte«, weil kommerzielle, Praxis der privaten Blutban-
ken.

Fir die Bearbeitung dieser Fragen wurde ein breit angelegtes,
qualitatives Forschungsdesign gewdahlt. Zum einen, weil mit der
Untersuchung der konkreten Praxis sowie der Debatte um die
Stammzellgewinnung aus Nabelschnurblut in Deutschland eine
Fallrekonstruktion im Zentrum steht, die gleichzeitig verschiedene
methodische Zugange erfordert, wie Dokumenten- und Medienre-
cherche, Beobachtung und Interviews. Zum anderen, weil mit dem
Versuch, die subjektive Bedeutung zu verstehen, die die Nabel-
schnurblutspende bzw. -einlagerung fur die Einzelnen besitzt, die
Betroffenenperspektive in der Studie einen zentralen Stellenwert
hat. »Betroffen« vom Prozess der Stammzellgewinnung aus Na-
belschurblut sind jedoch nicht nur die Spenderinnen selbst, son-
dern auch all jene, die mit Entnahme, Verarbeitung, Lagerung und
Anwendung des Nabelschnurblutes befasst sind:

* Hebammen und Gynékolog/inn/en der Entbindungskliniken
sowie die niedergelassenen Geburtshelfer/innen;

* Hamatolog/inn/en, Transfusionsmediziner/innen und anderes
medizinisches und administratives Personal, welches in den
Blutbanken die Stammzellpraparate verarbeitet und fiir Wer-
bung und Aufklarung zustandig ist;
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e Onkolog/inn/en, Transplantationsmediziner/innen und Kinder-
arztinnen bzw. -arzte, die Stammzellen transplantieren sowie
Psycholog/inn/en, Sozialarbeiter/innen und das Pflegeperso-
nal, welches die zumeist sehr jungen Empféanger betreuen;

¢ und - nicht zuletzt — die kindlichen Patienten selbst.

Aus dieser Vielschichtigkeit des Untersuchungsbereichs ergaben
sich verschiedene Zugangsprobleme, die die Methodenwahl be-
einflusst haben und unterschiedliche, sich erganzende Methoden
einfordern:

(1) Material- und Datenrecherche

Zunéchst war es notwendig, die medizinische, rechtliche und em-
pirische Sachlage der Gewinnung von Stammzellen aus Nabel-
schnurblut in Deutschland umfassend aufzuarbeiten und die De-
batte zu rekonstruieren, die bis dahin zum Thema geflhrt wurde.
Dazu wurden die unterschiedlichsten Datenquellen genutzt.
Grundlage der Recherche bildete die medizinische und rechtliche
Fachliteratur sowie popularwissenschaftliche Verdffentlichungen
in den unterschiedlichen Medien (Printmedien, TV, Internet). Da-
riiber hinaus wurden telefonische Befragungen mit verschiedenen
geburtshilflichen Einrichtungen geflihrt: mit gynékologischen Pra-
xen, Stationen und Kliniken im norddeutschen Raum, in Hessen
und in Baden-Wirttemberg, mit Informations- und Betreuungsein-
richtungen fiir Frauen, wie pro familia u. A.

(2) halbstandardisierte, problemzentrierte Interviews

Um die Motive und Interessen sowie die subjektiven Erfahrungen
der Spenderinnen zu erfragen, wurde ein halbstandardisierter
Frageleitfaden entwickelt, anhand dessen problemzentrierte Inter-
views mit Frauen (resp. Eltern) gefihrt wurden, die entweder Na-
belschnurblut an 6ffentliche Blutbanken gespendet haben oder
sich fir die private Einlagerung entschieden hatten. Bei der Pla-
nung und Durchiiihrung der Interviews sind jedoch verschiedene
Schwierigkeiten aufgetreten, die fir die Auswertung der Untersu-
chung von Bedeutung sind.

Zum einen musste die Durchfiinrung der Interviews aufgrund fi-
nanzieller Restriktionen zunéchst auf die Gruppe jener Frauen
beschrankt werden, die Nabelschnurblut an &ffentliche Banken
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gespendet haben. Die in den Interviews gewonnenen Aussagen
lassen also nur bedingt Rickschlisse auf die Motivation von
Frauen zu, die Nabelschnurblut privat einlagerm. Diese Einschran-
kungen wurden in der Auswertung beriicksichtigt und durch Er-
gebnisse erganzt, die in der Literatur vorliegen (vgl. bspw. Danzer
u.a. 2003). Dariiber hinaus wurden Befragungen einbezogen, die
die kommerzielle Blutbank, Vita 34, mit ihnren Kundinnen und Kun-
den durchgefihrt hat (dort zu beziehen).

Als ein weiteres Problem erwies sich der Zugang zu den Inter-
viewpartnerinnen selbst, da aufgrund arzneimittelrechtlicher Be-
stimmungen nicht in allen Kliniken Deutschlands Nabelschnurblut
gespendet werden kann. Denn anders als bei der privaten Einla-
gerung, bei der das Nabelschnurblut zum eigenen Nutzen ver-
wendet wird, handelt es sich bei den gespendeten Bluten um Pra-
parate, die zur Therapie Dritter labortechnisch aufbereitet werden
missen. Eine solche Aufbereitung fallt unter das Arzneimittelge-
setz (AMG) und jedes Krankenhaus, das Nabelschnurblutspenden
abnimmt, muss eine Herstellungserlaubnis bei der zustandigen
Bundesbehdrde (Paul-Ehrlich-Institut) beantragen.®

Ein anderes Problem bei der Suche nach Interviewpartnerinnen
ergab sich dadurch, dass aufgrund des medizinischen Daten-
schutzes ein Zugang zu den Frauen nur Ober deren medizinische
Betreuer/innen méglich war. Das heif3t, es mussten verschiedene
Kliniken gefunden werden, in denen Nabelschnurblut gespendet
werden kann, und deren geburtshilfliches Personal (Hebammen,
Gynékolog/inn/en etc.) musste sich bereit erklaren, den Kontakt
zu den betroffenen Frauen herzustellen. Dieser Zugang erwies
sich deshalb als problematisch, weil etliche geburtshilfliche Klini-
ken bzw. Entbindungsstationen nicht zu einer Mitarbeit bereit wa-
ren. Durchgefiihrt wurden letztlich 12 problemzentrierte Interviews
mit Frauen aus dem siiddeutschen Raum, die in verschiedenen
Kliniken (einem Kreiskrankenhaus und einer Universitatsklinik)
entbunden hatten, die zum Einzugsbereich zweier verschiedener
offentlicher Blutbanken gehdrten.

9 Vgl hierzu Abschnitt 2.2.5 sowie die Richtlinien der Bundesarzte-

kammer zur Gewinnung und Verwendung von Stammzellen und Na-
belschnurblut (BAK 1999).
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Neben den organisatorischen Schwierigkeiten, die mit diesem Zu-
gang verbunden waren, ergab sich ein weiteres methodisches
Problem, das bei der Auswertung zu beachten war. Da der Kon-
takt zu den Frauen (ber deren Hebammen bzw. Gynakologen
hergestellt wurde, die zumeist gleichzeitig auch fir die Nabel-
schnurblutspende geworben und die Abnahme durchgefiihrt hat-
ten, haben sich nur Frauen gemeldet, die weitgehend positive Er-
fahrungen mit der Information und dem Ablauf der Spende ge-
macht haben. Hier ware es notwendig, eine Vergleichsgruppe zu
befragen (mit negativen Erfahrungen bzw. Ablehnung der Spen-
de). Diese wéren jedoch nur Uber eine Ausschreibung/Annonce
zu erreichen, was den finanziellen Rahmen des Projektes (iber-
schritten hatte. Flir die Auswertung der Ergebnisse ist dies als
Einschrankung berticksichtigt worden.

(3) Experteninterviews

Ergénzt wurde die subjektive Perspektive der Interviews mit den
Spenderinnen durch Experteninterviews mit Vertretern unter-
schiedlicher Berufsgruppen, die an der Nabelschnurblutspende
bzw. an der Forschung und therapeutischen Nutzung von Stamm-
zellen aus Nabeischnurblut beteiligt sind. Interviewt wurden: zwei
Gynékologen und zwei Hebammen, jeweils aus den Krankenhéau-
sern, in denen die Frauen gespendet hatten; ein Onkologe und
Kinderarzt, der Stammzelliransplantationen bei Kindern durch-
fuhrt; eine Sozialarbeiterin und ein Psychologe, die die Kinder und
deren Angehérige wahrend der Transplantations- und Regenera-
tionsphase betreuen; sowie zwei Hamatologen und Transfusi-
onsmediziner, die an unterschiedlichen Nabelschnurblutbanken
(privat und offentlich) fiir die Verarbeitung und Lagerung der
Stammzelipraparate zustandig sind. Auch der Zugang zu Exper-
ten in diesem Bereich erwies sich jedoch zum Teil als schwierig.
So haben einige 6ffentliche Blutbanken eine Zusammenarbeit oh-
ne Begriindung abgelehnt (vgl. Abschnitt 2.2.6).

(4) Hospitation

Im Anschluss an die Experteninterviews war es dariiber hinaus
mdglich, den Prozess der Gewinnung, Verarbeitung und Anwen-
dung von Nabelschnurblut im Rahmen der Hospitation in ver-
schiedenen Einrichtungen auch zu beobachten. Hierzu gehdrten
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eine Stammzelltransplantationsstation fir Kinder sowie drei ver-
schiedene offentliche und private Blutbanken (zwei in Deutsch-
fand und eine in Spanien).

Mit diesem qualitativen Forschungsdesign stehen die Betroffe-
nenperspektiven im Vordergrund. Damit stellt die vorliegende Un-
tersuchung eine produkiive Ergénzung der quantitativen Studie
dar, die von Danzer u.a. an der Baseler Universitatsfrauenklinik
durchgefihrt und vom Schweizer Nationalfond finanziert wurde.
Dort wurden Daten zur Akzeptanz bzw. Ablehnung von der Na-
belschnurblutspende sechs Monate nach der Geburt resp. Spen-
de erhoben (vgl. Danzer u.a. 2003).

2.2  Auswertung und Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Daten der Erhebung ausgewer-
tet. Die Darstellung der Ergebnisse folgt dabei dem Ablauf der
Stammzellgewinnung und -verwendung im medizinischen Alltag.
Dort, wo es notwendig ist, wird nach der Praxis kommerzieller und
6ffentlicher Blutbanken unterschieden. Beginnend mit einem Ab-
schnitt Ober Stammzellen allgemein (2.2.1) sowie Nabelschnur-
blutstammzellen im Besonderen (2.2.2) foigt ein Kapitel zu Wer-
bung und Aufklarung im Vorfeld der Entnahme (2.2.3). Anschlie-
Bend werden die Motive und Interessen der Schwangeren resp.
der Eltern beschrieben (2.2.4), sowie die Entnahme, Verarbeitung
und Lagerung des Blutes (2.2.5). Zuletzt werden die verschiede-
nen derzeitigen Formen der Nutzung in Forschung und Therapie
(2.2.6) dargestellt. Grundlage der Auswertung bilden neben den
Interviews und der Beobachtung auch die Ergebnisse der Doku-
menten- und Medienrecherche.

2.2.1 Stammzellen aligemein — Definition und aktuelle
Forschungsfragen

Was versteht man unter Stammzellen?

Als Stammzellen werden Zellen bezeichnet, die sich von anderen
Zelltypen durch drei Eigenschaften unterscheiden (vgl. zum Fol-
genden Hiising u. a. 2003: 27ff.):
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Sie sind nicht endgliltig ausdifferenziert.

2. Sie sind in der Lage, sich fortgesetzt, wie es oft heiBt »unbe-
grenzi«, selbst zu erneuemn.

3. Sie besitzen die Fahigkeit, sich unter geeigneten Bedingungen
in die unterschiedlichsten Kérperzellen zu entwickeln, wie
Muskel-, Nerven- oder Hautzellen usw.

Aufgabe der Stammzellen im Kdérper ist es zunachst einmal, die
ca. 200 verschiedenen Zelltypen hervorzubringen, und im Laufe
des Lebens die »beschadigten« oder abgestorbenen Zellen der
Organe und Gewebe zu ersetzen. Gemessen an dieser Fahigkeit,
die auch Plastizitdt genannt wird, werden totipotente, pluripotente
und multipotente Stammzellen unterschieden:

e Als totipotent werden jene Zellen bezeichnet, aus denen sich
(nach dem Einpflanzen in die Gebarmutter) noch ein Mensch
entwickeln konnte, wie die befruchtete Eizelle selbst, aber
auch die Zellen der friihen Embryonalphase (Blastomere ge-
nannt) bis maximal zum 8-Zell-Stadium nach der dritten Zell-
teilung. Friilhe Embryonen werden bis zur Einnistung in die
Gebarmuter als Blastozysten bezeichnet. Umstritten ist, ob die
Totipotenz ausschlieBlich der Zelle selber zukommt bezie-
hungsweise welche Faktoren der Umgebung hier mit eine
zentrale Rolle spielen.

* Unter Pluripotenz versteht man die Fahigkeit einer Stammzel-
le, sich zu allen Zelltypen eines Organismus entwickeln zu
kénnen.

° Stammzellen, die nur noch einige Zelltypen hervorbringen
kdnnen, werden als multipotent bezeichnet, und jene, aus de-
nen sich nur noch ein Zelltyp entwickelt, als unipotent.

Diese Fahigkeit, sich nahezu »unbegrenzt«, wie es oft heift, sel-
ber zu vermehren oder sich in die unterschiedlichsten Kérperzel-
len zu wandeln, bildet die Grundlage fir das Interesse der For-
schung an Stammzellen. Tats&chlich ist die Vermehrungsféhigkeit
von Stammzellen jedoch nicht unbegrenzt. Sie hangt auch ab vom
Kontext, in dem sich Stammzellen vermehren bzw. vermehrt wer-
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den. Bestimmte Methoden fihren zu einer schnelleren Alterung
der Zellen als andere (vgl. Hising 2003 u. a.; Wormer 2003).

Das Interesse an Stammzellen ist vielfaltiger, als es angesichts
der medialen Diskussion um deren therapeutischen Nutzen den
Anschein hat. Die biologische Forschung verspricht sich Erkennt-
nisse Uber die Entwicklung menschlichen Lebens allgemein, zum
Beispiel Uber Differenzierungsprozesse von Zellen und den Ein-
fluss genetischer sowie epigenetischer Faktoren auf diese Pro-
zesse. Die Reproduktionsbiologie und -medizin untersucht die
Mechanismen der Fortpflanzung, der Auswirkung bestimmter Me-
dikamente und Hormone auf diese Prozesse. In der anwendungs-
orientierten medizinischen Grundiagenforschung letztlich wird un-
tersucht, ob und auf welche Weise sich die Plastizitat von Stamm-
zellen therapeutisch zur Reproduktion von Geweben und Organen
nutzen lasst. Entweder, indem im Labor Zellen, Gewebe und Or-
gane auf der Basis von Stammzellen neu gezichtet werden. Die-
ses Verfahren wird als Tissue Engineering bezeichnet (vgl. Minuth
u.a. 2002). Oder man versucht, die Stammzellen selbst im Kdrper
an die Orte des Krankheitsgeschehens zu bringen. Einerseits in-
dem man sie direkt in das erkrankte Organ oder Gewebe spritzt,
in der Hoffnung, sie mégen dort die Regenerationsprozesse des
erkrankten Gewebes unterstltzen. Andererseits indem man
Stammzellpréparate vends (ber die Blutbahn verabreicht und
hofft, dass sie ihren Weg zu dem erkrankten bzw. zerstérten Ge-
webe selber suchen und dieses ersetzen. Letztere ist bisher die
einzige Methode, die heute mit nachweislichem Erfolg therapeu-
tisch genutzt wird, beispielsweise in der Leukamietherapie bei
Kindern oder Erwachsenen (vgl. unten).

Anhand ihrer Herkunft sowie der Art inrer Gewinnung werden ver-
schiedene Arten von Stammzellen unterschieden.

¢ Embryonale Stammzellen

Als embryonale Stammzellen werden jene Zellen bezeichnet,
die aus der inneren Zellmasse von Blastozysten gewonnen
werden. Blastozysten nennt man frithe Embryonen vor der
Einnistung in die Gebarmutter. Bis ca. 36 Stunden nach der
Befruchtung beziehungsweise bis zur vierten Zellteilung gelten
embryonale Stammzellen als totipotent, danach nur noch als
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pluripotent. Die inneren Zellen der Blastozyste sind jene Zel-
len, aus denen sich spater, nach dem Einnisten in die Gebar-
mutter, ein Mensch entwickeln wiirde. Gewonnen werden em-
bryonale Stammzellen entweder aus so genannten (iberzihli-
gen Embryonen aus der In-vitro-Fertilisation (IVF) oder durch
das so genannte therapeutische Klonen, also die Befruchtung
einer entkernten Eizelle mit einer Kérperzelle (vgl. Hiising u. a.
2003; Wormer 2003).

Adulte Stammzellen

Unter dieser Bezeichnung werden Stammzellen zusammenge-
fasst, die in den verschiedenen Kdrperteilen und Geweben ge-
borener Menschen zu finden sind. Quellen, aus denen adulte
Stammzellen heute systematisch gewonnen werden kénnen,
sind Knochenmark, das periphere Blut und Nabelschnurblut.
Adulte Stammzellen werden oft auch als gewebespezifische
Stammzellen bezeichnet und gelten als multipotent. Ungeklart
ist jedoch, ob und unter welchen Bedingungen auch adulte
Stammzellen ihre Pluripotenz zuriickgewinnen kénnen. Fir die
Forschung ist diese Frage duBerst bedeutsam: Sollte es mog-
lich sein, auch mit Hilfe adulter Stammzellen die unterschied-
lichsten Gewebetypen ziichten zu kdnnen, wére das ethische
Problem des Embryonenverbrauchs gelgst.'

Fetale Stammzellen

Gewebespezifische Stammzellen lassen sich dariiber hinaus
auch aus toten Embryonen oder Feten nach Schwanger-
schaftsabbruch oder Fehlgeburt gewinnen und werden dann
als fetale Stammzellen bezeichnet.

In den meisten Staaten der Welt, in denen Stammzellforschung be-
trieben wird, spielen Diskussionen um die Frage des Embryonen-
schutzes eine zentrale Rolle. Wenngleich damit kulturell, religios und
politisch doch sehr unterschiedlich umgegangen wird. Vgl. hierzu
Bender u. a. 2005.
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Aktuelle Forschungsfragen

Die Forschung geht heute davon aus, dass Potenzialitat keine ab-
solute Eigenschatt ist, sondern vom »Kontext« abhangt, also vom
jeweiligen kérperlichen Umfeld oder von den experimentellen Be-
dingungen im Labor (vgl. Hising u.a. 2003: 29). In diesem Zu-
sammenhang beschreiben Hiising u. a. (2003: 64) eine sich in den
letzten Jahren wandelnde Vorstellung von adulten Stammzellen:
Neuere Versuche zeigten, dass adulte Stammzellen nicht immer
nur innerhalb ihrer Gewebespezifitidt entlang eines wahl definier-
ten Entwicklungspfades ausdifferenzieren, sondern innerhalb ei-
nes bestimmten Mikroklimas eine hohe Plastizitat und Wand-
lungsfahigkeit besitzen. Diese Erkenntnis lege es nahe, adulte
Stammzellen nicht ausschlieBlich als eng umschriebene zellulare
Einheit zu verstehen, sondern als »biologische Funktion, die in
verschiedenen Zellen, sogar differenzierten Zellen, induziert wer-
den kann.« (Hising u.a. 2003: 64). Sollte sich diese Auffassung
als angemessen erweisen, hat das enorme Konseguenzen fiir die
Nutzung adulter Stammzellen als Grundlage medizinischer The-
rapien. Bezogen auf die Nabelschnurblutdiskussion hieBe es bei-
spielsweise, dass eine prophylaktische Einlagerung von Zellpra-
paraten fiir die Zukunft Uberflissig sein kdnnte.

Deutlich wird durch diese Argumente auf jeden Fall auch, dass
Stammzellforschung, insbesondere embryonale Stammzellfor-
schung, heute noch Grundlagenforschung ist. Klinische Experi-
mente am Menschen, wie die Transplantation von Stammzellen
nach Herzinfarkt, wie sie vor einigen Jahren erstmals an der Dis-
seldorfer Uniklinik vorgenommen wurde'!, werden von den meis-
ten Forschern als unverantwortlich erachtet; selbst dann, wenn es
sich, wie in jenem Fall, um eine autologe Transplantation handelt,
also eine Transplantation mit kérpereigenen Stammzellen. Nicht
zuletzt muss auch das Tissue Engineering zurzeit noch als expe-
rimentelle Forschung verstanden werden, die ihren Schwerpunkt
in den kommenden Jahren zunachst in der Erforschung der funk-
tionellen Eigenschaften der kultivierten Zellen und Gewebe sieht.
Denn bisher zeigen die kiinstlich hergestellten Gewebe keines-

11 Vgl. dazu Arzte Zeitung Online vom 1.09.2003, vom 13.11.2003 so-
wie Der Spiegel Online vom 10.05.2004.
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wegs die Eigenschaften, die man sich von ihnen erhofft: Kultivier-
te Pankreasinselzellen verlernen beispielsweise ihre Fahigkeit zur
Insulinsynthese, Leberparenchymzellen zeigen nur einen Bruch-
teil ihrer urspriinglichen Entgiftungsleistung, Nierenepithelzellen
verlieren ihre typische Transportfunktion u.a.m. (vgl. Hiising u. a.
2003: 70; Minuth u. a. 2002; Wormer 2003: 59ff., 68ff., 73ff.).

Darliber hinaus hat sich in Tierversuchen gezeigt, dass Stamm-
zellen nicht nur an Regenerations- und Heilungsprozessen, son-
dern auch an krankhaften Prozessen beteiligt sein kénnen. Em-
bryonale Stammzellen besitzen beispielsweise ein tumorigenes
Potenzial. Das heiBt, sie haben bei der Transplantation im Tier-
versuch sowohl gutartige Tumoren (so genannte Teratome) als
auch sehr aggressive, bdsartige Tumore (so genannte Teratokar-
zinome) ausgelést (vgl. Hising u. a. 2003; Rohwedel 2002). Auch
fir adulte Stammzellen konnte in Versuchen an verschiedenen
Tieren nachgewiesen werden, dass beispielsweise hdmatopoeti-
sche, das heiBt blutbildende, Stammzellen auch an der Bildung
von Arteriosklerose beteiligt sein kénnen (Hlsing u. a. 2003: 103).
Aus der Erforschung solcher Prozesse kénnten sich zwar neue
Erkenntnisse fiir die Therapie von Krebs oder Arteriosklerose er-
geben. Vor einer therapeutischen Nutzung von Stammzellen als
Gewebe oder Organersatz miissten diese Probleme jedoch gelost
werden.'?

2.2.2 Nabelschnurblutstammzellen — Funktion und
therapeutische Ziele

Nabelschnurblutstammzellen nun gehéren zu den adulten bzw.
gewebespezifischen Stammzellen und werden direkt nach der
Geburt eines Kindes aus der Nabelschnur gewonnen (vgl. Ab-
schnitt 2.2.5). Nabelschnurblut wird auch als Plazentgrestblut
bzw. (englisch) als cord blood bezeichnet. Ebenso wie beim Kno-
chenmark handelt es sich bei Nabelschnurblutstammzellen um
h&matopetische, das heiBt blutbildende, Stammzellen. Dariber

12 Zu den Vor- und Nachteilen embryonaler sowie adulter Stammzell-
forschung allgemein vgl. sehr differenziert Hising u.a. 2003, und
sehr anschaulich Wormer 2003.
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hinaus werden im Nabelschnurblut in geringen Mengen auch me-
senchymale Stammzellen gefunden, die im Kérper fir die Ent-
wicklung von Stiitz- und Bindegewebe, wie Muskel- oder GefaB-
zellen, zustandig sind (vgl. HUsing u. a. 2003).

Im

Vergleich zu hamatopoetischen Stammzellen aus dem Kno-

chenmark oder aus dem peripheren Blut weisen die blutbildenden
Stammzellen aus der Nabelschnur hinsichtlich einer therapeuti-
schen Verwendung einige Vorteile, aber auch einige Nachteile auf
(vgl. Eichler u.a. 2001):

Vorteile:

Sie sind aufgrund ihrer »Jugendlichkeit« in der Regel noch
nicht durch Erreger, wie Viren, belastet, weshalb sie den Emp-
fanger im Falle einer Transplantation weniger durch Infektio-
nen gefdhrden.

lhre Abwehrzellen sind noch relativ unreif, weshalb sie bei
Transplantationen in unverwandte Spender weniger haufig
unerwlnschte AbstoBungsreaktionen (Graft-versus-Host-Dis-
ease [GvHD]) erzeugen als Knochenmarks- oder periphere
Blutstammzellen.

Sie erlauben deshalb auch eine Ubertragung auf Empfanger,
deren HLA-Identitt nicht vollstdndig mit der des Spenders
kompatibel ist."

Sie kénnen kryokonserviert (d. h. bei —190°C tiefgekiihlt) und
dadurch langfristig gelagert werden. Damit stehen sie auch far

13

HLA steht flr human leucocyt antigen und bezeichnet Merkmale der
Zelle, anhand derer ihre Gewebevertraglichkeit gemessen wird. Bei
Stammzelltransplantationen missen, ebenso wie beispielsweise bei
Organtransplantationen, Empfanger und Transplantat die gleichen
Gewebemerkmale aufweisen, um kompatibel zu sein. Ansonsten
kommt es zu AbstoBungsreaktionen - entweder des Empfangers ge-
gentiber dem Transplantat (bei Organtransplantationen) oder auch
des Transplantats gegenliber dem Empfanger (bei Stammzelltrans-
plantationen). Der besondere Vorteil von Nabelschnurbluttransplan-
taten ist nun, dass nicht alle sechs Merkmale, sondern nur vier tiber-

einstimmen missen, damit eine allogene Verpflanzung gelingen
kann.
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Empfanger zur Verfligung, fir die in einem angemessenen
medizinischen Zeitraum kein geeigneter Spender gefunden
werden kann.

Nachteile:

14

Die Anzahl der Stammzellen pro Nabelschur ist begrenzt und
reicht oftmals fiir eine therapeutische Verwendung gar nicht
aus oder nur fur Kinder mit einem maximalen Korpergewicht
von bis zu 40 kg.'* Versuche, die Zellen labortechnisch, das
heiBt durch die Zugabe von Wachstumsfaktoren, zu vermeh-
ren, waren bis jetzt nicht erfolgreich. Ebenso erweisen sich
Versuche, mehrere Praparate zu kombinieren, als problema-
tisch, weil die Gefahr besteht, dass es zu véllig unkontrollier-
baren, wechselseitigen AbstoBungsreaktionen kommen kénn-
te. Bei privat eingelagerten Nabelschnurbluten kadme eine
Kombination verschiedener Praparate ohnehin nicht in Fragg,
da das Blut Eigentum des Kindes ist und nicht anderweitig
verwendet werden darf. Im Rahmen der 6ffentlichen Spende
wére eine Kombination mehrerer Prdparate zwar rechtlich
mdglich, sie wilrde jedoch moglicherweise die Verteilungskon-
flikte erhdhen, wenn verschiedene Empfanger die gleichen
Praparate bendtigen.

Bei bestimmten Behandlungen, wie der Leukamietherapie bei-
spielsweise, ist darliber hinaus eine Abwehrreaktion des
Transplantats gegen den Empfénger (Graft-versus-Leukemia-
Reaktion) sogar gewiinscht. Auf diese Weise hofft man, nach
der Chemotherapie im Korper verbliebene Leukgmlezellep
zerstdren zu kénnen (vgl. unten). Aufgrund der relativen Unrei-
fe der Abwehrzellen fallt diese Reaktion bei Nabelschnurblut
jedoch besonders schwach aus.

Nabelschnurblut kann unerkannte, familiar vererbbare Erkran-

kungen aufweisen. Kérpereigenes (autologes) Nabelschnur-
blut kann deshalb nicht zur Therapie von Krankheiten verwen-

FOr eine Nutzung als Transplantat muss die Mindestmenge des Ng-
belschnurblutes {iber 60 ml liegen und eine Mindestzellzahl von gro-
Ber als 5x10% nukledren Zellen aufweisen. Vgl. Eichler u.a. 2001:
218 sowie Abschnitt 2.2.5.
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det werden, die (auch) vererbbar sind, wie beispielsweise Leu-
kamie.

Therapeutische Einsatzmdglichkeiten — zum Beispiel:
Leukdmietherapie bei Kindern

Aufgrund dieser spezifischen Vor- und Nachteile werden hamato-
poetische Stammzellen aus dem Nabelschnurblut bisher nur in
sehr begrenztem Rahmen therapeutisch genutzt. Verwendet wer-
den ausschlieBlich allogene, also korperfremde, Transplantate
von verwandten oder unverwandien Spendern bei Kindern bis
max. 40 kg Koérpergewicht. Sie machen hier einen Anteil von 1 bis
2% aller Stammzelitransplantationen bei Kindern aus. Eingesetzt
werden sie hauptsachlich in der Leuk@mietherapie und bei einigen
anderen (Blut-)Krebsarten sowie bei bestimmten Autoimmuner-
krankungen als Alternative zu Knochenmarks- oder peripheren
Blutstammzellen (vgl. Vormoor u.a. 2002: 196)." Autologe, also
korpereigene, Transplantate werden (berhaupt nicht verwendet,
weil man davon ausgehen kann, dass Krebs oder die Autoimmun-
erkrankung bereits im Nabelschnurblut angelegt ist.

Ich mdchte am Beispiel der Leukamietherapie verdeutlichen, wie
diese Verwendung aussieht.

Um Leukdmie zu therapieren, muss das Kind mit intensiver Che-
motherapie behandelt werden. Dadurch wird das Knochenmark
und das Immunsystem erheblich beeintrachtig. Bei der akuten
lymphatischen Leuk@mie beispielsweise werden 90% der Kinder
in der Erstbehandlung auf diese Weise therapiert. Die Heilungsra-
te ist mit dieser Behandlung sehr hoch, sie liegt bei 80%. Insge-
samt erhalten ca. 15% der padiatrischen Patienten eine Stamm-
zelltransplantation; entweder gleich nach der Chemotherapie, weil
sie als Hochrisikopatienten gelten, oder nach einem ersten oder

15 Autoimmunerkrankungen sind Krankheiten, bei denen sich das Im-
munsystem des Kérpers gegen bestimmte kérpereigene Zellen rich-
tet und diese zerstort, wie beispielsweise beim so genannten jugend-
lichen Diabetes (Typ-I-Diabetes), bei dem die insulinproduzierenden
Zellen der Bauchspeicheldriise durch das korpereigene Abwehrsys-
tem zerstort werden (vgl. Hiising u. a. 2003, 105f).
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nachfolgenden Rickfall (Quelle: Interview mit Transplantations-
mediziner und Kinderarzt). Eine Indikation zur Stammzelltrans-
plantation ist also selbst in der Leukdmietherapie nicht immer so-
fort gegeben.

Wenn eine Indikation zur Stammzelltransplantation jedoch gege-
ben ist, wird zuerst in der eigenen Familie nach einem geeigneten
Geschwisterkind als Spender von Knochenmarks- bzw. periphe-
ren Blutstammzellen gesucht. Im Vordergrund steht dabei das In-
teresse, moglichst schnell einen HLA-identischen Spender zu fin-
den. Filr ca. 20% der Kinder wird so ein geeigneter Spender ge-
funden. Autologe, also korpereigene Stammzellen, wie sie von
privaten Nabelschnurblutbanken eingelagert werden, kommen
hier nicht zum Einsatz, weil man davon ausgehen muss, dass die
Leukamie in den Nabelschnurblutzellen bereits angelegt ist.

Findet sich in der Familie kein geeignetes Geschwisterkind, wird
Uber das zentrale Knochenmarkspenderegister in Deutschland
(ZKRD) weltweit nach einem geeigneten Spender gesucht. Far
die verbleibenden 80% wird so im Zeitraum von ca. drei Monaten
wiederum fiir ca. 80 bis 90% ein geeigneter Fremdspender gefun-
den. Fiir die verbleibenden ca. 15% (der Grundgesamtheit), fir
die auf diesem Weg kein Spender gefunden wurde, werden nun
unterschiedliche Verfahren gewahlt. In einigen Transplantations-
zentren in Deutschland werden nun die Eltern als Spender heran-
gezogen (die mit ihrem Kind nur teilidentisch sind). In anderen
kommen jetzt allogene, also kdrperfremde, gespendete .Nabel-
schnurblute zum Einsatz, die in éffentlichen Blutbanken eingela-
gert sind, und ebenfalls tiber ein weltweites Suchsystem gefunden
werden kénnen.

Welches Verfahren gewahlt wird, hangt zum einen von den Eﬁgh-
rungen und Kompetenzen ab, tiber die die einzelnen Zentren je-
weils verfigen.'® Zum anderen weisen Nabelschnurblutstammzel-
len neben ihren Vorteilen (geringes GvHD-Risiko, schnelle Ver-
flgbarkeit) gegeniiber blutbildenden Stammzellen aus dem Kno-

16 Die Recherche hat hier ergeben, dass in den “nordeuropéi_ischep
Landern weniger und in den siideuropéischen Landern sowie eini-
gen Zentren in den USA haufiger Nabelschnurblut transplantiert
wird.
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chenmark oder dem peripheren Biut auch einen gravierenden
Nachteil auf. Die limitierte Zellmenge flihrt nach der Transplantati-
on dazu, dass das zuvor zerstérte Immunsystem nur sehr lang-
sam wieder aufgebaut wird. Das heiBt, die Phase, in der die Kin-
der keine eigene Infektabwehr besitzen, Neutropenie genannt, ist
verlangert. Sie ist im Durchschnitt fast doppelt so lang, wie nach
der Transplantation von Knochenmarksstammzellen (vgl. Vormoor
u.a. 2002: 197). Als Folge davon ist die so genannte therapieas-
soziierte Mortalitat, das heiBt die durch die Therapie bedingte
Sterblichkeit, mehr als doppelt so hoch (39%) wie bei Knochen-
markstransplantationen (19%) (vgi. a.a.O.)."”” Auch fir die 61%
Uberlebenden ist die verlangerte Neutropeniephase eine physi-
sche und psychische Strapaze, weil sie mit einer erhéhten Infekti-
onsgefahr, mit Schmerzen, Angst und anderen Nebenwirkungen
verbunden ist, wie die Betroffenen berichten (vgl. dazu ausfihriich
Abschnitt 2.2.6). Aufgrund dieser bisher noch gravierenden
Nachteile machen auch die Transplantationen mit allogenen Na-
belschnurblutstammzellen lediglich 1 bis 2% aller Stammzell-
transplantationen bei Kindern aus (vgl. Vormoor u. a. 2002).

* Bezogen auf die Leuk@mietherapie bei Kindern lasst sich so
zusammenfassend sagen, dass es fur Eltern mit gesunden
Kindern heute keine medizinische Indikation zur privaten Ein-
lagerung von autologen, also kérpereigenen, Stammzellen
gibt.'® Anders verhélt es sich bei Familien, in denen eine Ver-

17 Vormoor u.a. (2002) zitieren in diesem Zusammenhang klinische
Versuche, bei denen erwachsenen Patienten Nabelschnurblut-
stammzellen transplantiert wurden. Die therapieassoziierte Mortalitat
lag hier bei 59% (sic!). Das heiBt, fast 2/3 der erwachsenen Patien-
ten, die mit Nabelschnurblut therapiert werden, starben daran. In den
Interviews und im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung zeigte
Zich, dass diese Versuche nicht in Deutschland durchgefihrt wur-

en.

18 Diese Einschatzung wird in allen wissenschaftlichen Verdffentlichun-
gen vertreten, sofern sie nicht aus dem Umfeld kommerzieller Nabel-
schnurblutbanken kommen, vgl. z. B. Eichler u. a. 2001; Hiising u. a.
2003; Kdgler/Wernet 2003; Wormer 2003; Vormoor u. a. 2002; sowie
die Stellungnahme des Deutschen Knochenmarkspenderegisters
(DKMS)  (vgl. URL: http://www.dkms.de/asp/Publikationen/1683
[27.06.2005]) oder auch die Empfehlung des dsterreichischen Bun-
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anlagung vorliegt oder beispielsweise Leukamie bereits aufge-
treten ist. Hier wird zu einer privaten Einlagerung von Nabel-
schnurblut als »gerichteter Spende« geraten, damit einem
Geschwisterkind im Falle einer Erkrankung sofort ein geeigne-
tes Praparat zur Verfligung steht.”® Es wird jedoch empfohlen,
sich zu diesem Zweck explizit mit den betreuenden Arzten in
Verbindung zu setzen, da sich nicht jedes Lagerungs- und
Konservierungsverfahren eignet, um Nabelschnurblutstamm-
zellen gegebenenfalls nach Jahren noch therapeutisch ver-
wenden zu kénnen.

Hinsichtlich der Frage nach einer Spende von Nabelschnurblut
an offentliche Blutbanken I&sst sich sagen, dass sie aus medi-
zinischer Sicht insofern sinnvoll ist, als allogene Nabelschnur-
bluttransplantationen bei Kindern eine mégliche, wenn auch
nicht unproblematische, Alternative zu Knochenmarkstrans-
plantationen darstellen.® Die Spende des Nabelschnurblutes
an eine offentliche Blutbank ist deshalb bisher die einzige
M&glichkeit, Nabelschnurblutstammzellen iiberhaupt therapeu-

desministeriums flir soziale Sicherheit und Generationen (BMSG)
(vgl. FuBnote 23). Selbst von einer der in Deutschiand tétigen kom-
merziellen Nabelschnurblutbanken (eticur) wird auf deren Homepgge
explizit bestétigt, dass autologe Nabelschnurblutstammzellen nicht
zur Leukdmietherapie — auch nicht bei Kindern — verwe.ndet v_verden
kdnnen (vgl. URL: http://www.eticur.defindex.php?idcatside=20
[27.06.2005]). _ .
Von der Firma Vita 34 wird diese Einschdtzung bestatigt. Sie
schreibt auf ihrer Homepage, dass von ca. 5.000 bis 6.000 trans-
plantierten Nabelschnurblutpraparaten weltweit der grdBte Teil allo-
gen transplantiert wurde. Auch von den individuell eingelagerten_
Préparaten wurde der Uberwiegende Teil als gerichtete Spenqg, bei
Geschwistern, eingesetzt. Autologe Transplantationen von |quV|dueII
eingelagerten Nabelschnurblutpréparaten seien weI_twent_ blsher‘ le-
diglich 10 vorgenommen worden. Uber die Folgen wird nicht berich-
tet (vgl. URL: http://www.vita34.de/inhalt/deutsch/geschlossen
/21_krebs.shtml?navid=7 [25.08.2005)). .

Anders als die Entnahme zur privaten Einlagerung kann die Spende
von Nabelschnurblut jedoch nicht an jedem Krankenhaus erfolgen.
Vgl. dazu Abschnitt 2.2.5.
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tisch anzuwenden.®' Letztlich profitieren alle Erkrankten von
diesem o&ffentlichen Verteilungssystem — auch jene, die ihr ei-
genes Nabelschnurbiut privat eingelagert haben.

Andere Einsatzgebiete?

Einige private Nabelschnurblutfirmen begriinden den Nutzen einer
privaten Einlagerung von Nabelschnurblut deshalb auch nicht mit
dem Einsatz in der Leukdmietherapie. Sie stellen vielmehr andere
Erkrankungen in den Vordergrund, bei denen autologe Stamm-
zelltransplantationen therapeutisch zum Einsatz kommen, wie bei-
spielsweise das Non-Hodgkin-Lymphom (Vita 34 2002; vgl. dazu
auch Grathwohl u.a. 2002: 815). Hierbei handelt es sich zwar
tatsachlich um eine Erkrankung, die zu einem hohen Prozentsatz
durch autologe Stammezelltransplantationen therapiert wird. Dies
gilt jedoch nicht fir Kinder. Die spezifische Form von Non-
Hodgkin-Lymphomen, die bei Kindern auftritt, ist nur selten eine
Indikation zur Transplantation, weil mit einer konventionellen Be-
handlung sehr hohe Heilungsraten erzielt werden kénnen (vgl.
Wdéssmann u. a. 2005). Und eine Anwendung bei Erwachsenen ist
auch hier aufgrund der limitierten Menge an Nabelschnurblut-
stammzellen ausgeschossen. Auch beim Non-Hodgkin-Lymphom
handelt es sich also nicht um eine Indikation zur privaten Einlage-
rung von Nabelschnurblut.

Da auch die kommerziellen Nabelschnurblutbanken letztlich wis-
sen, dass es zurzeit eigentlich keine sinnvolle therapeutische An-
wendung autologer, hdmatopoetischer Nabelschnurblutstammzel-
len gibt, liegt ein Schwerpunkt ihrer Werbung auf der in Zukunft
vielleicht méglichen Entwicklung von Organ- und Gewebeersatz
aus korpereigenen Stammzellen. Es lassen sich jedoch verschie-
dene Griinde nennen, warum eine private Einlagerung auch zu
diesem Zweck nicht sinnvoll ist. Zum einen wird in allen wissen-
schaftlichen Texten, sofern sie nicht der Werbung um Geldmittel
oder Kunden dienen, betont, dass es sich beim Tissue Enginee-

21 Die Probleme 6ffentlicher Nabelschnurblutbanken liegen auf einer
anderen Ebene. Vgl. zur Kritik der Praxis einiger 6ffentlicher Blut-
banken Abschnitt 2.2.6.
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ring heute noch um Grundlagenforschung handele, und dass in
den n&chsten 10 bis 15 Jahren nicht mit kiinischen Versuchen zu
rechnen sei (vgl. oben und Hasing u. a. 2003; Wormer 2003).

Zum anderen ist hier ein Argument zu nennen, welches in der 6f-
fentlichen Debatte nur selten zu héren ist, fiir die Frage der priva-
ten Einlagerung von Nabelschnurblut jedoch von zentraler Bedeu-
tung ist: Autologe hamatopoetische Stammzellen lassen sich bei
gesunden Menschen zu jeder Zeit des Lebens aus dem periphe-
ren Blut oder dem Knochenmark entnehmen. Nabelschnurblut ist
also keineswegs, wie es oft suggeriert wird, die einzige »Chan-
ce«, kérpereigene Stammzellen zu gewinnen.® Im Gegensatz
zum Nabelschnurblut, welches in Gesamtmenge und Konzentrati-
on begrenzt ist, l1asst sich die Entnahme aus dem peripheren Blut
sogar wiederholen und an den entsprechenden Bedarf anpassen
(vgl. Vormoor u.a. 2002). Stammzellen aus dem peripheren Biut
sind also in ihrer Gesamtmenge nicht begrenzt und kénnen des-
halb auch bei Erwachsenen therapeutisch eingesetzt werden.

Auch fiir die potenzielle Méglichkeit, Organe und Gewebe.auf dgr
Basis kdrpereigener Stammzellen zu gewinnen, kdnnten die daftr
notwendigen Stammzellen aus dem peripheren Blut gewonnen
werden. Damit wilrde der finanzielle und praktische Aufwand einer
Jahrzehntelangen Lagerung wegfallen, von der heute sowieso
noch niemand sicher weiB, ob die Stammzelien danach noch ver-
wendet werden kénnen. Eines der zentralen Argumente kommer-
Zieller Anbieter fir die private Einlagerung von Nabelschnurblut
wére damit entkraftet: Die Aussage namlich, es bestliinde nur
einmal im Leben die Moglichkeit, autologe Stammzellen zu ent-
nehmen. Interessanterweise wird dieses Argument durch die Pra-
Xis einiger kommerzieller Blutbanken bestatigt: Sie bietgn namiich,
neben der Maglichkeit Nabelschnurblutstammzellen einzulagemn,
auch Erwachsenen die Maglichkeit an, autologe Blutstammzellen
Zu gewinnen und zum eigenen Nutzen einzulagern  (vgt.
Www.cryostore.de).

Auch fir diese Maglichkeit ist jedoch festzuhalten, dass es flr ge-
sunde Menschen heute keine Indikation gibt, korpereigene

22 Vgl. zum Ablauf der Gewinnung aus dem peripheren Biut Abschnitt
2.2.
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Stammzellen einzulagern. Denn erstens weiB man heute nicht, ob
die Zellen die Kryokonservierung und dauerhafte Lagerung unbe-
schadet Uberstehen, und zweitens ist die Entnahme mit — wenn
auch geringen — gesundheitlichen Risiken und korperlichen Belas-
tungen verbunden (vgl. hierzu Abschnitt 2.2.6).

2.2.3 Werbung, Information und Aufklarung im Vorfeld der
Entnahme

2.2.3.1 Kommerzielle Blutbanken
Die Werbung kommerzieller Firmen

Seit Mitte der 1990er Jahre wird von den kommerziellen Nabel-
schnurblutbanken in Deutschland ein enormer Werbeaufwand be-
trieben: Entbindungskliniken werden (nach eigenen Aussagen) mit
Werbematerial »liberschiittet«, » Aufklarungskampagnen« in Form
von Elternabenden werden durchgeftihrt und auch die Schulun-
gen des medizinischen Personals (Hebammen bzw. Gynako-
log/inn/en), welches fir die Blutentnahme zusténdig ist, liegen in
der Hand der kommerziellen Firmen. Beispielsweise wurden allein
von der Firma Vita 34 (bis 2002) 12.000 gynakologische Praxen
angeschrieben und mit Werbematerial versorgt. Informationen aus
anderen Quellen, wie zum Beispiel vom Bundesministerium fiir
Gesundheit und Soziale Sicherung BMGS oder der Bundesérzte-
kammer, lagen den Institutionen nach eigener Aussage nicht vor
und existieren auch bis heute nicht. Ausnahmen hiervon gab es
nur, wenn an Kliniken selber zu Stammzellen geforscht wurde
oder wenn Stammzellpréparate, beispielsweise auf Transplantati-
onsstationen, therapeutisch eingesetzt wurden oder wenn eine
offentliche Nabelschnurblutbank mit der Klinik bzw. den Gynéko-
log/inn/en oder Hebammen kooperierte. Das heift, die Aufklarung
der Spenderinnen sowie des gynakologischen Betreuungsperso-
nals Uber Vor- und Nachteile der privaten Einlagerung sowie
Spende von Nabelschnurblut liegen in Deutschland fast aus-
schlieBlich in der Hand der kommerziellen Firmen selbst. Anders
beispielsweise in Osterreich, dort kann man eine Informationsbro-
schire des Bundesministeriums fiir soziale Sicherheit und Gene-
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rationen (BMSG) beziehen, die neutral Giber Nutzen und Nachteile
des Einfrierens von Nabelschnurblut informiert.2®

Einige Befragte, insbesondere klinische und niedergelassene Gy-
nakolog/inn/en, zeigten gerade deshalb groBes Interesse an einer
umfassenden, neutralen Aufklarung, die auch die Méglichkeiten
der Spende umfassen sollte. Andere wiederum setzten sich em-
phatisch fir das private Nabelschnurblutbanking ein, ohne Uber
die genauen Hintergriinde der Verarbeitung und Nutzung oder die
alternative Mgglichkeit einer Spende informiert zu sein. Ein Grund
hierfir mag auch in der unterschiedlich hohen finanziellen Entgel-
tung der Blutentnahme liegen, die den niedergelassenen Gynéko-
log/inn/en durch die kommerziellen Firmen unterschiedlich ge-
wahrt wird. Bei Vita 34 bewegt sie sich nach deren eigenen Anga-
ben im Rahmen der vom Arzneimittelgesetz (AMG) vorgegebenen
Aufwandsentschédigung von ca. 50,- Euro. Bei anderen Firmen
soll die Bezahlung nach Aussage einiger gynakologischer Praxen
jedoch bei weit tiber 200,- Euro pro Entnahme liegen. Damit bg-
steht fiir die niedergelassenen Frauenarzt/inn/en nicht nur in Zei-
ten knapper Kassen im Gesundheitswesen ein deutlicher Anreiz,
die Schwangeren von der privaten Einlagerung von Nabelschnur-
blut zu Uberzeugen.

Zwei Hauptargumente in den Werbebroschiiren und ihre
Relevanz

Inhaltlich stehen in der Werbung der kommerziellen Blutbanken
zwei Argumente im Vordergrund. Zum einen das Vorsorgeargy-
ment, das mit unterschiedlichen Begriffen beschriebg'n wird, wie
»Gesundheitsfiirsorge« bei Cryo-Care, »Vorsoge fiirs Leben«
bzw. »biologische Lebensversicherung« bei Vita 34 und zum an-
deren das Argument der einmaligen Chance. Beide Argumente
unterstiitzen sich in ihrer Wirkung wechselseitig, wie c!le Befra—
gungen gezeigt haben: Soliten Eltern von der Notwendigkeit der

23 Die Informationsbroschiire des dsterreichischen Bundesministeriums
fir soziale Sicherheit und Generationen ist kostenlos zu begtellen
bei: Bundesministerium fiir soziale Sicherheit und Generationen,
RadetzkystraBe 2, A-1031 Wien.
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»Gesundheitsvorsorge« noch nicht Gberzeugt sein, beispielsweise
weil sie von den derzeit unklaren therapeutischen Nutzungsmog-
lichkeiten gehért haben, dann (berzeugt sie das Argument, flr
das eigene Kind die »einzige Chance der persénlichen Stamm-
zellgewinnung« nicht zu verpassen. Ein genauerer Blick zeigt je-
doch, dass beide Argumente nur vordergriindige Evidenz besit-
zen.

Das Argument der »einmaligen Chance« besitzt, wie die Umfra-
gen gezeigt haben, bei Mediziner/inne/n wie Eltern eine hohe
Plausibilitat. Mit ihm soll die Dringlichkeit des Handelns betont
werden. Weil eigene Nabelschnurblutstammzellen nur einmal im
Leben, eben wahrend der eigenen Geburt, gewonnen werden
kdénnten, gébe es nur zu diesem Zeitpunkt die Mbglichkeit kérper-
eigene Stammzellen fUr spatere, persénliche Nutzung zu gewin-
nen, so lautet das Argument. Die scheinbare Evidenz dieses Ar-
guments wird jedoch durch die Tatsache relativiert, dass kérper-
eigene Stammzellen jederzeit im Leben gewonnen werden kén-
nen, zum Beispiel aus dem eigenen peripheren Blut. In einem
Prozess, der als Apherese bezeichnet wird, kdnnen Blutstamm-
zellen (auch hamatopoetische Stammzellen genannt) maschinell
aus dem eigenen peripheren Blut ausgewaschen, verarbeitet und
im Falle einer Erkrankung dem Kérper wieder zugefiihrt werden.
Dieser Vorgang wird heute schon als Alternative zur Entnahme
von Knochenmark betrieben. Gegeniiber Nabelschnurblut besitzt
diese Methode auBerdem den Vorteil, dass sie mehrfach wieder-
holt werden kann. Im Gegensatz zur notwendig begrenzten Men-
ge von Nabelschnurblut kann dadurch die Gesamtmenge erhéht
werden (vgl. Eichler u.a. 2001). Vormoor u.a. schreiben dazu:
»Selbst bei Vorhandensein eines eingefrorenen Nabelschnurblut-
produktes wére das Vorgehen der Wahl die erneute Stammzell-
apherese. Die hohe Stammzelldosis, wie sie bei der Blutstamm-
zellapherese gewonnen wird, tragt bei der Transplantation autolo-
ger peripherer Blutstammzellen zu der kurzen Dauer der Neutro-
penie und damit entscheidend zur Sicherheit dieser Therapieform
bei.« (Vormoor u. a. 2002: 198)

Auch das Vorsorgeargument hat flir die meisten Eltern eine sehr
hohe Relevanz, wie neben den hier durchgefiihrten Befragungen
auch Umfragen der Firma Vita 34 selbst bestatigen. Selbst wenn
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Eltern sehen, dass es heute kaum realistische Einsatzméglichkei-
ten fir die therapeutische Nutzung von autologen hamatopoeti-
schen Nabelschnurblutstammzellen gibt, werden mit Stammzell-
therapien fiir die Zukunft gleichwohl groBe therapeutische Hoff-
nungen verbunden. Von den privat bei Vita 34 einlagernden Eltern
geben 83% die Vorsorge als zentrales Motiv an (vgl. Vita 34
2002). Hier spielt besonders die mediale Debatte um Stammzel-
len aller Art (nicht nur aus Nabelschnurblut) eine zentrale Rolle.
Vorwiegend in populérwissenschaftlichen Medien und Alitagsme-
dien werden Stammzellen als Allheilmittel angepriesen, mit dem
sich in Zukunft nahezu alle Krankheiten heilen lassen kénnten.
Viele Stammzeliforscher und Transplantationsmediziner sehen
diese Entwicklung im Moment jedoch noch sehr skeptisch. Denn
weder wei8 man heute, warum sich welche Stammzellen in wel-
che Kbérperzellen differenzieren, noch sind jene Stammzellthera-
pien, die heute schon moglich sind und beispielsweise in der Leu-
kamietherapie eingesetzt werden, fr die Patienten gut vertraglich.
Sie verursachen vielmehr schwere, unerwiinschte Nebenwirkun-
gen (vgl. hierzu ausfiihrlich die Abschnitte 2.2.1, 2.2.2 und 2.2.6).

Zum Informationsgehalt der Texte in Werbebroschiren

Die medizinischen Informationen, die mit den Werbebroschiren
geliefert werden, sind sehr unterschiedlich in Umfang und Aussa-
ge. Wahrend das Unternehmen Vita 34 — in der Aufklarung dgs
Fachpersonals sowie auf seiner Homepage — verhaltnisméaBig dif-
ferenziert tiber die medizinischen Vor- und Nachteile berichtet und
auch auf die Méglichkeit der offentlichen Spende _hinwenst (vgl.
www.nabelschnurblut.de), sient es bei anderen Firmen qnders
aus. Die Firma Cryo-Cell beispielsweise suggeriert dgrch die An-
einanderreihung unzusammenhéngender Argurr)entaponen thgra-
Peutische Maglichkeiten, die es heute in Wirklichkeit noch nicht
gibt. Ein Beispiel:
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»Es hat sich gezeigt, dass die Verwendung von Stammzellen bei
der Behandlung von ernsthaften Krankheiten von lebenswichtiger
Bedeutung ist.

Derzeit werden z. B. bei vielen bdsartigen Erkrankungen (wie z. B.
bei bestimmten Formen von Leukadmie) Knochenmarktransplanta-
tionen durchgefiihrt, um die Zahl der gesunden Blutzellen zu erho-
hen.

Solche Therapien sind fir die Betroffenen &uBerst schwierig, und
belastend und in vielen Fallen mit AbstoBungsreaktionen verbun-
den. ...

Der Vorteil des Aufbewahrens der kérpereigenen Stammzellen ist

der, dass diese standig verfligbar sind und keine AbstoBungsreak-
tionen auftreten.

Treffen Sie die wichtigste Entscheidung fiir die Gesundheit

lhres Kindes: Die Aufbewahrung der kérpereigenen Stamm-
zellen.«

Cryo-Cell Info Broschiire, Stand: 01.02.2002

Wéhrend diese Informationen im Einzelnen nicht falsch sind, sug-
gerieren sie in ihrer Abfolge dennoch einen Zusammenhang, den
es so nicht gibt, ndmlich die Aussage, dass Nabelschnurblut-
_stamm;ellen bei Leukamietherapien besser vertraglich seien und
jederzeit eingesetzt werden konnten. Erstens werden jedoch bei
Leukamieerkrankungen bei Kindern heute hauptsachlich allogene
Transplantationen vorgenommen, wegen des gewiinschten Graft-
versus—_.Leukemia-Effekts (vgl. ausfiihrlich Abschnitt 2.2.2). Zwei-
tens kénnen Nabelschnurblutstammzellen wegen der geringen
Gesgmtm_enge heute nur bei Menschen bis zu max. 40 kg Korper-
gewicht sinnvoll eingesetzt werden. Erste Versuche, bei Erwach-
senen Nabelschnurblutstammzellen zu transplantieren (z.B. in
sza_plen), haben zu einer fast 60%igen therapieassoziierten Mor-
talitét (d. h. therapiebedingten Sterblichkeitsrate) geflhrt (vgl. Vor-
moor u.a. 2002). Es gibt zwar viele Versuche, die begrenzte Na-
belschnurblutme_nge Zu »expandieren« (d.h. labortechnisch zu
vermehren) beziehungsweise verschiedene Préparate zu »po0-
Ie_n« (d.h. mehrere verschiedene Nabelschnurblutpraparate zu
mischen). Mit beiden Methoden sind heute jedoch noch grofe
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Probleme und schwere Nebenwirkungen fiir die Patienten ver-
bunden. So kann das Expandieren der Stammzellen dazu fiihren,
dass die Zellen im Kérper Uber das normale MaB weiterwuchern
und bdsartig werden. Das Poolen wiederum fiihrt dazu, dass die
gepriesenen Effekte der privaten Einlagerung und autologen Nut-
zung von Nabelschnurblutstammzellen verschwinden wdorden.
Denn erstens handelt es sich dann nicht mehr um autologe, son-
dern um allogene Transplantationen, weil die k&rpereigenen
Stammzellen mit kérperfremden gemischt wiirden, was letztlich
die gleichen AbstoBungsreaktionen hervor rufen kann wie rein al-
logene Blutpraparate. Zweitens entsteht ein Verteilungskonflikt,
wenn drei oder mehr Nabelschnurblutpréparate fur einen einzigen
Patienten verwendet werden. Darliber hinaus kommt die Methode
des Poolens fiir privat eingelagerte Blute ohnehin nicht in Frage,
da sie individueller Besitz der einlagernden Kinder bzw. ihrer El-
tern sind.

Zusammenfassend kann man also sagen, dass die einzelnen, in
dem Beispiel der Cryo-Cell-Broschire aufgefilhrten Argumente
zwar sachlich richtig sind, dass ihre Aneinanderreihung jedoch ei-
nen Zusammenhang suggeriert, den es so nicht gibt. In diesem
Sinne ist der Informationsgehalt der Broschiire falsch.

Nicht zuletzt ist die Werbebroschiire der Firma Cryo-Care zu er-
wahnen, die nicht nur die Interpretation von falschen Zusammen-
h&ngen nahe legt, sondemn sachlich falsche Angaben macht. Bei-
spiel:

—
»...In Diisseldorf und Rostock konnten durch Stammzellenbehand-

lungen nach einem Herzinfarkt eine bisher nio_htlf[]r moglich gehal-
tene Regeneration und Reparation des geschadigten Gewebes er-
reicht werden...

...Oft suchen Arzte jahrelang vergeblich nach einem geeigneten
Knochenmarkspender...

...Durch die Nabelschnurblutentnahme kdnnen Stammzellen ohne
invasiven Eingriff und in weit héherer Menge gewonnen werden, als
es zum spateren Zeitpunkt maglich ist...«

Cryo-Care Info-Broschiire, Stand: 15.01.2002
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Zum ersten Argument: Die Versuche, autologe Stammzellen zu
transplantieren, wie sie in Rostock und Disseldorf bei Herzin-
farktpatienten durchgefihrt wurden, sind insbesondere unter Ex-
perten hoch umstritten: Zum einen, weil sie keiner seriésen Er-
folgskontrolle unterzogen werden kénnen, und zum anderen, weil
nicht ausgeschlossen werden kann, dass auch in anderen Teilen
des Korpers, nicht nur im zerstorten Herzgewebe, unerwiinschte
Wachstumsprozesse angeregt werden kdnnen. Darlber hinaus
handelt es sich hier nicht um Nabelschnurblutstammzellen, die fir
diese klinischen Versuche verwendet wurden, sondern um kérper-
eigene Blut- oder Knochenmarkstammzellen. Zum zweiten Argu-
ment: Erstens findet man nach Aussage seridser Transplantati-
onsmediziner in Deutschland in 80% der Falle von Leuk&mie bei
Kindern innerhalb von weniger als einem Jahr einen geeigneten
Spender. Zweitens kommen bei relevanten Erkrankungen im Kin-
desalter, wie beispielsweise Leukdmie (denn nur diese kdmen
aufgrund der begrenzten Gesamtmenge an Nabelschnurblut ja als
Vergleich in Frage), eher allogene, also kérperfremde, als kdrper-
eigene Stammzellen zum Einsatz. Zum dritten Argument: Wie in
den vorhergehenden Abschnitten beschrieben, ist gerade die
Menge der Stammzellen aus dem Nabelschnurblut notwendig be-
grenzt, wohingegen die Entnahme von Stammzellen aus dem pe-
ripheren Blut auch spater im Leben jederzeit mdglich ist und dar(-
ber hinaus mehrfach wiederholt und in der Menge gesteigert wer-
den kann (vgl. zu allen drei Argumenten Abschnitt 2.2.2).

Die suggestive Macht der Bilder

Die Werbung der kommerziellen Anbieter arbeitet mit Hochglanz-
broschiren, die strahlende gesunde Babys und gllickliche Eltern
zeigen. Solche Bilder zielen nicht auf die rationale Argumentati-
onsebene, die man in ihrer Intention dem Vorsorgeargument bzw.
dem Argument der einmaligen Chance noch unterstellen kann.
Sie zielen vielmehr auf die Gefiihlsebene und sprechen das Be-
dirfnis junger Eltern an, alles fiir inr Neugeborenes zu tun bezie-
hungsweise die Angst, etwas Wichtiges zu unterlassen. Kombi-
niert mit entsprechenden Bildunterschriften (z. B. bei Cryo-Cell mit
der Uberschrift »kostbares Leben«) unterstiitzen sie damit zwar
auf der manifesten Ebene das »rationale« Vorsorgeargument.
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Darliber hinaus erzeugen sie jedoch auf einer latenten Ebene
Schuldgefiihle bei den Eltern, indem sie eine Identitdt zwischen
der Gesundheit des Kindes und der privaten Einlagerung von Na-
belschnurblut suggerieren: Mit der Ablehnung der privaten Einla-
gerung, so die Botschaft, wirden die Eltern die Chance verpas-
sen, alles flr ihr Kind zu tun, und triigen dann spéter die Schuld,
sollte das Kind an einer Krankheit leiden, die mit autologen Na-
belschnurblutstammzellen therapiert werden kénnte.

Die Wirkungsweise solcher, unterschwellig Schuldgeflhle erzeu-
gender, Botschaften ist bereits aus der konventionellen Organ-
transplantation bekannt: Wéhrend dort allen Nicht-Organspendern
die Mitschuld am Tode Dritter unterstellt wird, wird hier den Eltern
die Mitschuld an mangelnden Heilungschancen bei einer (mdgli-
chen) spateren Erkrankung ihres Kindes suggeriert. Indem die
Bild-Botschaften die Gefiihlsebene ansprechen und Angste er-
zeugen, werden rationale Argumente in den Hintergrund gedrangt
und ein differenzierter Blick auf die Mdglichkeiten und Grenzen
der therapeutischen Nutzung von Stammzellen aus Nabelschnur-
blut verhindert.

Besonders aufschlussreich waren in diesem Zusammenhang der
Besuch einer Kindertransplantationsstation sowie die Berichte des
dort arbeitenden, betreuenden Personals. Die Praxis der Stargm—
zelltransplantation, wie sie sich dort alltaglich vollzieht, zeigt nam-
lich, dass es sich bei Stammzelltransplantationen keineswegs um
»therapeutische Wundermittel« handelt. Sie werden vielmeh_r we-
gen ihrer schweren Nebenwirkungen ausschlieBlich dann einge-
setzt, wenn ihr zu erwartender Nutzen gegenlber der_ kopventlo—
nellen Therapie deutlich {berwiegt (vgl. hierzu ausfihrlich Ab-
schnitt 2.2.6).

2.2.3.2 Offentliche Nabelschnurblutbanken
Werbung und Aufkidrung éffentlicher Blutbanken

Die Spende von Nabelschnurblut ist in Deutschland —im Gegen-
satz zur privaten Einlagerung — nur an solchen Kiiniken maglich,
die explizit an 6ffentliche Blutbanken angeschlossen sind. Denn
die Entnahme und Verarbeitung von Nabelschnurblut fallt unter
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das Arzneimittelgesetz (AMG) und bedarf einer Herstellungser-
* laubnis der zustdndigen Bundesbehorde, des Paul-Ehrlich-Institu-
tes (vgl. Abschnitt 2.2.5). Das gilt zwar auch fir private Blutban-
ken; im Gegensatz zu diesen verfiigen 6ffentliche Blutbanken je-
doch nicht Gber die finanziellen Mittel, um die gespendeten Blute
bundesweit abzuholen.

Die Aufklérung des medizinischen Personals, das in diesen Klini-
ken fiir die Entnahme zusténdig ist, erfolgt durch die 6ffentlichen
Blutbanken selbst. Die Aufklarung der Schwangeren wird in der
Regel durch die Hebammen und Gynékologen der Entbindungs-
stationen vorgenommen und findet oftmals erst wenige Tage bis
einige Minuten vor der Entbindung statt (vgl. hierzu auch den fol-
genden Abschnitt). Niedergelassene Gynékolog/inn/en wissen in
der Regel wenig bis gar nichts von der Méglichkeit der Nabel-
schnurblutspende, sofern sie nicht Belegbetten in einem Kran-
kenhaus haben, das Kontakt zu einer éffentlichen Nabelschnur-
blutbank hat. Ebenso sind viele Entbindungskliniken und andere
geburtshilfliche Einrichtungen (wie Geburtshiuser, niedergelas-

sene Hebammen) nicht Gber die prinzipielle Mgglichkeit der
Spende informiert.

Auch verschiedene Zweigstellen der Organisation pro familia
wussten, als die Interviews durchgefiihrt wurden (Anfang 2003),
nicht, dass es die Mdglichkeit der Spende von Nabelschnurblut
tberhaupt gibt.** Das heiBt, auch im Bereich der Spende von Na-
belschnurblut gibt es weder fiir Eltern noch fiir das medizinische
Personal,_welches die Schwangeren betreut, eine neutrale Quelle,
aus der sie Informationen dber die Mdglichkeit der Spende bezie-
hen kénnen. Daran hat sich bis heute nichts geandert. Es existie-
ren zwar _Empfehlungen unterschiedlicher Institutionen und Ver-
bande, wie beispielsweise des Berliner Hebammenverbandes
(www.berhner—hebammenverband.de) oder des Deutschen Kno-
chenmarkspenderegisters (www.dkms.de). Offizielle Erkldrungen
des Bundesministeriums fiir Gesundheit und Soziale Sicherheit

24 Qbwoh! sich ProFamilia bereits im Oktober 2002 in einem Rundbrief

mit dem Th.ejma »Einlagerung von Nabelschnurblut« beschéftigte:
Vgl. pro familia 2003: 18f.
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oder standesrechtliche Empfehlungen der Bundesarztekammer
liegen jedoch nicht vor.?®

Aufkldrung und Werbung aus der Sicht von Frauen, die
Nabelschnurblut gespendet haben

Die Werbung der 6ffentlichen Blutbanken um Nabelschnurblut-
spenderinnen beginnt friihestens in der Schwangerschaft. Infor-
miert wurden die Frauen in der Regel erst in den Geburtsvorberei-
tungskursen, durch die Hebamme oder den Gynakologen bzw. die
Gyné&kologin. Die meisten Frauen hatten zwar vorher schon von
der Moglichkeit der privaten Einlagerung von Nabelschnurblut er-
fahren — durch die Medien oder durch Informationsmaterial priva-
ter Firmen, das bei den Gynakologen ausliegt, welches sie aber
auch direkt von den privaten Firmen zugesendet bekommen. Kei-
ne der Frauen hatte jedoch zuvor etwas von der Maglichkeit der
Spende erfahren. Die meisten hatten zwar schon einmal etwas
von der Knochenmarkspende gehért (eine Frau war auch als P_(no-
chenmarkspenderin registriert), eine Verbindung zwischen beiden
Mdglichkeiten der Spende konnte jedoch keine der Frauen her-
stellen.?®

Uber die medizinischen Vor- und Nachteile der autologen gegen-
lber der allogenen Spende wussten die Frauen sehr wenig uqd
zeigten sich auch diesbeziiglich sehr unsicher. Auf Nachfrage hin
duBerten alle den Waunsch, (ber die medizinischen Hinter_gri]nde
besser aufgeklart zu werden, und zwar »neutral«,. was heif3t, so-
Wohl Giber die private Einlagerung als auch tber die Spgnde._Das
bereits im Rahmen der Recherche und der Expertgmntervnevys
aufgezeigte Problem einseitiger Information wird somit durch die
Interviews mit den Frauen bestétigt: Die Schwangere_p werdf_en
Zwar mit Werbebroschiiren privater Anbieter geradezu ul_:_erschut-
tet, erfahren jedoch durch die niedergelassenen Gynékologen

25 Anders in Osterreich, vgl. FuBnote 23. . '
6 Das ist insofern interessant, als dffentliche Blutbanken heute, bei-

Spielsweise auf ihren Homepages, Uber beide M©&glichkeiten der
Stammzellspende Auskunft geben.
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oder das betreuende medizinische Personal in den Geburtskiini-
ken keine, ihren Wiinschen nach, zufrieden stellende Aufklarung.

Dieses Aufklarungsdefizit wird durch die Informationen, die Frau-
en bei einer Spende des Nabelschnurblutes erhalten, zum Tell
noch verstarkt. Denn einige Hebammen nehmen fir sich in An-
spruch »bewusst nicht neutral aufzuklaren«, sondern ausschlieB-
lich fir die offentliche Spende zu werben. Auch hier werden die
Frauen also oftmals nicht neutral und im Sinne ihrer Interessen
aufgeklart, sondern sollen als Spenderinnen geworben werden.
Das ging in drei Fallen soweit, dass die Frauen erst nach der Ent-
bindung erfahren haben, dass sie Nabelschnurblut gespendet ha-
ben, und dass ihr Ehemann wahrend der Entbindung die Einver-
standniserklarung unterschrieben hatte.

In Ablauf und Durchfiihrung der Information und der Entnahme
zeigten sich Differenzen zwischen Kliniken verschiedener GroBe.
In der untersuchten Uniklinik wurden die spendenden Frauen in
der Regel von Gynékologen und Hebammen informiert und auf-
geklart und die eigentliche Abnahme erfolgte durch den Gynéko-
logen bzw. die Gynékologin. Information und Einverstandniserkia-
rung fanden in jedem Fall vor der Entbindung statt und auch auf
ein mogliches »Scheitern« der Spende und die dann mdgliche
alternative Verwendung des Nabelschnurblutes fiir Forschungs-
zwecke wurde hingewiesen.”” Im untersuchten, von der Betten-
zahl her Kleineren Kreiskrankenhaus lagen Information, Aufkla-
rung und Blutentnahme hingegen vollstandig in den Handen der
dortlgep Hebammen. Hier duBern die Hebammen ebenso wie
auch die Frauen den Wunsch nach einer starkeren Unterstiitzung
und Aufklarung durch die Gynékolog/inn/en.

27 Bei einer zu geringen Gesamtmenge, bzw. bei einer zu niedrigen
Anz_ahl therapeutisch wirksamer Zellen, kann das Blut nicht zur The-
rapie verwendet werden, sondern kann allenfalls noch zu For-
schungszwecken dienen. Damit haben Frauen explizit die Méglich-

keit,.der Verwendung des Nabelschnurblutes fir die Forschung zu-
zustimmen oder diese abzulehnen.
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2.2.4 Motive und Interessen der Spenderinnen

Als zentrales Motiv, Nabelschnurblut zu spenden, nannten alle
Frauen den Wunsch »zu helfen«. Bei genauerer Nachfrage zeigte
sich, dass auch alle Frauen Organspende befiirworten und einige
einen Organspendeausweis hatten. Eine Frau war als Knochen-
markspenderin registriert.

Interessant ist in diesem Zusammenhang, dass die Frauen im Be-
zug auf die Hilfeleistung haufig gerade nicht zwischen privater
Einlagerung und éffentlicher Spende unterscheiden. Sie sehen fur
sich keinen tiefgehenden Konflikt zwischen individuellem Nutzen
und &ffentlicher Spende und damit — anders als es in der &ffentli-
chen Debatte in Deutschland zu beobachten ist — nicht unbedingt
eine Konkurrenz zwischen privater Einlagerung und Spende. Alle
Frauen begriinden ihre Spende mit dem Wunsch, dass auch ih-
rem Kind (ihrer Familie, ihnen selbst) im Falle einer Leukamieer-
krankung geholfen wiirde. Gleichzeitig tberlegt sich bzw. plant'dle
Halfte der Frauen beim nachsten Kind Nabelschnurblut zum priva-
ten Nutzen einzulagern, damit auch alle therapeutischen Moglich-
keiten fiir ihr Kind bzw. ihre Familie ausgenutzt wirden.

Als weiteren Beweggrund bzw. Anlass, sich fir die Spende anstatt
fur eine private Einlagerung entschieden zu haben, nannten qle
Frauen das personliche Engagement der Hebammen fu_r d.|.e o_f-
fentliche Spende: Dort, wo seitens der Hebamme |nt<_an3|v far d!e
Spende geworben wurde, sagten die Frauen, dass sie durch @e
Hebamme tiberzeugt worden seien. Wobei einige Frauen de'l'JﬂICh
machten, dass sie sich »Uberredet« bzw. »moralig_ch gedrangt«
fihlten. Ohne das Engagement der Hebamme hatten sie §|ch
nicht um die Maglichkeit der Spende gekimmert, sondern mogp-
cherweise privat eingelagert oder gar nichts gemac.ht. l_)as wird in
den Interviews mit den Hebammen beziehungsweise in den Be-
fragungen der Gynakologen bestatigt. Schwangere Frauen su-
chen nicht von sich aus die Maglichkeit, offentlich zu spenqen.
Eine Hebamme fiihrt diesen Umstand auf das Prgblem zuriick,
dass nur in wenigen, ganz bestimmten Krankenhayser'n Ngbe!-
schnurblut gespendet werden kann, wéhrend Blut fr die private
Einlagerung nahezu (iberall abgenommen werden kann.




Diese Ergebnisse zeigen damit insgesamt eine etwas andere
Ausrichtung als die Befragungen von Nabelschurblutspenderin-
nen, die 2002 an der Universitatsklinik Basel durchgefiihrt wurden
(vgl. Danzer u. a. 2003). Mittels eines standardisierten und anony-
misierten Fragebogens wurden dort 131 Spenderinnen sechs Mo-
nate nach der Geburt daraufhin befragt, wie ihre gegenwartige
Einstellung zur Spende sei, und ob sie sich gegentber der Spen-
densituation veréndert habe. Eine (iberwaltigende Mehrheit, Uber
96%, zeigte sich nach wie vor mit ihrer Entscheidung zufrieden
und gab an, im Falle einer erneuten Schwangerschaft wieder Na-
belschnurblut spenden zu wollen. Allerdings weisen die Autorin-
nen und Autoren der Studie darauf hin, dass auch ein hoher Pro-
zentsatz (40,5%) der verschickten Fragebégen nicht beantwortet
wurde. Es sei deshalb nicht auszuschlieBen, dass grdBtenteils
Frauen mit positiven Erfahrungen geantwortet htten.

2.2.5 Entnahme, Verarbeitung und Lagerung der
Nabelschnurblutpraparate

Die Sammlung, Verarbeitung und Lagerung von autologem (kOr-
pereigenem) sowie allogenem (kdrperfremdem) Nabelschnurblut
unterliegt in Deutschland den Vorgaben des Arzneimittelgesetzes
(AMG). Obwohl kommerzielle Unternehmen die Blute nicht ver-
kaufen dtirfen — das Nabelschnurblut gehért ja rechtlich dem Kind
— mussen sie, ebenso wie 6ffentliche Blutbanken, bei der zustan-
dlgetj Lapdesbehérde eine Herstellungserlaubnis beantragen, da
be_rel_ts die Bevorratung als »in den Verkehr bringen eines Arz-
nglmlttel§<< verstanden wird (vgl. Eichler u. a. 2001: 222). Dariber
hmaus sind sie verpilichtet, fir eine qualifizierte Ausbildung aller
mit der Abnahme und Verarbeitung des Praparates in Beriihrung
kommenden Personen sowie fiir ein funktionierendes Qualitatssi-

cherungssystem und eine angemessene Dokumentation zu sor-
gen.

Gewonnen werden Nabelschnurblutstammzellen wahrend des
Geburtsvorgangs. Nach der Entbindung des Kindes und zumeist
vor der Geburt der Plazenta wird die Nabelschnur mit einer Kand-
le (Hohinadel) punktiert. An dieser Nadel hangt ein steriler Auf-
fangbeutel, der innen mit einem Antiblutgerinnungsmittel be-
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schichtet ist. Um die Zellen nicht zu zerstéren, wird das Blut nicht
in den Beutel gesogen, man l&sst es vielmehr ca. 10 Minuten in
den Beutel laufen, indem man durch das Tiefhdngen des Beutels,
unter das Korperniveau der Mutter, ein Gefélle erzeugt. Zusatzlich
wird der Schwangeren eine Blutprobe abgenommen, die auf be-
stimmte Krankheitserreger hin getestet wird (vgl. unten). In Klini-
ken, in denen Nabelschnurblutspenden méglich sind, versorgen
die offentlichen Banken die KreiBsale bzw. die Entbindungsstatio-
nen vorab mit préparierten Entnahme-Sets. Flr die private Einla-
gerung schicken die kommerziellen Blutbanken die Entnahme-
Sets im Vorfeld den Schwangeren zu, die diese dann mit in die
Klinik nehmen.

Vor der Entnahme muss die Schwangere und/oder ihr Ehemann
die Einwilligung zur Spende erteilt oder einen Vertrag mit einer
kommerziellen Blutbank unterzeichnet haben. In einigen Inter-
views machten die Spenderinnen jedoch deutlich, dass sie vor der
Geburt nicht tiber die Méglichkeit einer Spende des Nabelschnur-
blutes informiert worden waren, sondern erst im KreiBsaal kurz
vor der Geburt um die Einwilligung gebeten wurden. Eine Frau
berichtete sogar, dass sie erst im Nachhinein von der Entnahme
erfahren habe: Wahrend der Geburt war ihr Ehemann um die
Einwilligung gebeten worden und die Abnahme des Blutes erfolgt.

In den Interviews mit den Hebammen wurden verschiedene die
Entnahme betreffende Fragen aufgeworfen, die in der zuvor ge-
sichteten Literatur keine Rolle spielten. Zum einen die Frage, ob
das Neugeborene eventuell noch selbst der Stammzellen beddrfe,
weshalb vielleicht ein »Ausblutenlassen« der Nabelschnur.besser
sei — also die Abnabelung zu einem moglichst spéten Zeitpunkt.
Dies wiirde jedoch einer Entnahme des Nabelsc_hnurblutes ten-
denziell entgegenstehen, da die Gesamtmenge, dlfa danach noch
abgenommen werden kénnte, letztlich zu gering ware. Zum ande-
ren wurde die Frage thematisiert, ob die Entnahme des Plazenta-
restblutes die Ablésung der Gebarmutter beschleunige oder ver-
z6gere. Wahrend letztere Frage mit der Vermutung beantwortet
wurde, dass die Nabelschnurblutentnahme die Abldsung der P!a-
zenta vermutlich forciere, und dass dies fir die gese}mte _Entbln_-
dung von Vorteil sei, gab es bei der ersten Frage keine eindeuti-
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gen Antworten. Konkrete medizinische Untersuchungen liegen zu
beiden Fragen (und auch deren Relevanz) nicht vor.

Nach der Entnahme werden die Beutel sowie die Blutproben be-
schriftet, in Transportkisten (bei Zimmertemperatur) verpackt und
»auf dem schnelisten Wege« und in »kirzest méglicher Zeit« zur
Weiterverarbeitung ins Labor gebracht. Fiir den gesamten Vor-
gang in der Klinik — inklusive Aufklarung, Entnahme und Verpa-
ckung/Verschickung — wird von den Hebammen und Gynéko-
log/inn/en ein Zeitraum von ca. einer halben Stunde veranschiagt.
Die Transportzeiten, von der Klinik zum Labor, erweisen sich zwi-
schen kommerziellen und &ffentlichen Blutbanken als sehr unter-
schiedlich. Wahrend die kommerziellen Blutbanken die Blute mit
eigens organisierten Transportunternehmen innerhalb von maxi-
mal 24 Stunden zum Labor bringen kénnen, sind bei 6ffentlichen
Blutbanken Transportzeiten von 48 Stunden und mehr nicht un-
gewohnlich. Solche langen Transportzeiten sind insofern ein Pro-
blem, als dass sich die Gefahr der Verunreinigung des Blutes mit
Erregern erhdht. Begriindet werden diese langen Transportzeiten
mit den zu hohen Kosten, die durch eine tagliche Abholung der
Blute entstehen wiirden. Oftmals werden die Blute nur dreimal in
der Woche abgeholt, zum Beispiel Montags, Mittwochs und Frei-
tags, weshalb dann Freitags abends und Samstags morgens eine
Spende nicht méglich ist, weil das Nabelschnurblut sonst zu lange
ungekuhlt gelagert wirde.

Auch die Weiterverarbeitung, Konservierung und Lagerung der
Nabelschnurblute wird von kommerziellen und 6ffentlichen Ban-
ken unterschiedlich gehandhabt. Offentliche Blutbanken richten
sich nach den Empfehlungen des wissenschaftlichen Beirats der
Bundesarztekammer und lagern nur Blutpréparate mit einer Min-
deststammzellzahl und Mindestgesamtmenge ein (vgl. hierzu
Eichler u.a. 2001). Vor der Einlagerung werden die Blute auf die
Kontamination mit Erregern — wie beispielsweise Viren — sowie
hinsichtlich ihrer Gewebemerkmale (Antigene) getestet. Diese
spezifischen Merkmale und Eigenschaften der Blutpraparate wer-
den spéter in eine weltweit zugingliche Datenbank eingespeist
und stehen den Sucheinheiten der Empféngerkliniken zu einem
Vergleich mit den Patientendaten zur Verfiigung.
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Diese Kriterien fiihren einerseits zu einer hohen Qualitat der fiir
die Therapie zur Verfigung stehenden Préparate, andererseits
wird ein GroBteil der Préaparate aufgrund der fehlenden Gesamt-
menge oder anderer Mangel gar nicht erst zur therapeutischen
Nutzung zugelassen. Nach offiziellen Angaben stehen so ca. 45%
der gespendeten Blute gar nicht zur Therapie zur Verfligung (vgl.
Eichler u.a. 2001). In den Interviews war in verschiedenen Kilini-
ken sogar die Rede von bis zu 60%. Es ist deshalb davon auszu-
gehen — und wurde in den Interviews auch bestatigt —, dass in den
offentlichen Blutbanken eine groe Menge an Bluten lagert, die
nicht fir die Therapie verwendet werden. Hier stellt sich die Fra-
ge, was mit diesen Blutpraparaten geschieht (vgl. dazu Abschnitt
2.2.6).

Die meisten &ffentlichen wie kommerziellen Blutbanken konservie-
ren auBerdem nicht die gesamte Blutmenge, sondern stelien ein
Konzentrat her, das einen hohen Anteil an kernhaltigen Zellen
aufweist, zu denen auch Nabelschnurblutstammzellen gehdren
(vgl. Eichler u.a. 2001: 220). Diese Zellen befinden sich in- eir!er
leukozytenreichen Schicht des Préparates, die durch Zentnfugle-
ren gewonnen wird. AnschlieBend wird das Préparat bis zu seiner
Nutzung in der Gasphase von Flissigstickstoff bei unter -135°C
gelagert. Die Firma Vita 34 hingegen lagert nach eigenen Agga-
ben keine volumenreduzierten Praparate, sondem Vollblutprapa-
rate ein. Sie begriindet dieses Vorgehen mit dem thalt an me-
senchymalen Stammzellen im Nabelschnurblu'[_3 dl_e durch eine
Separation verloren gingen, obwohl sie fir zukun_ftlge Forschup-
gen im Bereich des Tissue Engineering durchaus interessant sein
kénnten. Nach Eichler u.a. (2001) sind beide Formen moglich,
sicher ist in jedem Fall, dass durch den Prozess des Auftauens
ein Teil der kernhaltigen Zellen verloren geht. Ob Nabelschnur-
blutpraparate tiber einen Zeitraum von mehr als zehn Jahren hin-
weg Uberhaupt noch zur Transplantation tauglich sind, ist bis jetzt
noch unklar.

Wie erfeben die entbindenden Frauen die Blutentnahme?

Sofern die Entnahme des Nabelschnurblutes routiniert q_urch die
betreuende Hebamme oder den betreuenden Gynakologen
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durchgefiihrt wird, merken die Frauen nach eigener Aussage Kor-
perlich gar nichts. Oftmals bekommen sie nicht einmal mit, wenn
das Blut entnommen wird. Keine der Frauen konnte konkret sa-
gen, wann das Blut abgenommen wurde. Auf die Nachfrage, ob
das Blut vor oder nach der Geburt der Plazenta entnommen wer-
de, sagten alle Frauen, dass sie es nicht wiissten und vermuteten,
dass eine Entnahme erst nach der Plazentaablosung erfolgen
wirde. Tatsachlich erfolgte die Abnahme des Blutes bei allen in-
terviewten Frauen jedoch einmal vor der Geburt der Plazenta, aus
der Nabelschnur, und einmal nachher aus der Plazenta selbst.
Die Vermutung also, der Geburtsvorgang werde durch die Ent-
nahme gestort, wird durch die Interviews nicht bestatigt.

Allerdings sind die Frauen {iber den genauen Ablauf der Entnah-
me auch nur wenig informiert. Einige Frauen fanden es hinterher
unangenehm, zu wissen, dass das Blut vor der Plazentaablésung
entnommen wurde, und waren froh, es vorher nicht gewusst zu
haben. Einige Frauen &uBerten eine korperliche Distanz zum Na-
belschnurblut durch Aussagen wie: »das gehort sowieso nicht
mehr zu mir« oder »das hat ja mit mir nichts zu tun«. Andere woll-
ten wissen, zu wem das Blut denn nun »objektiv« gehdre, dem
Kind oder der Mutter. Hierzu ist zu sagen, dass in Deutschland
rechtlich die Mutter befugt ist, Uber die weitere Verwendung des
Blutes zu entscheiden. Nach medizinischen Kriterien gehért das
Nabelschnurblut zum kindlichen Blutkreislauf. Es hat beispiels-
weise auch die Blutgruppe des Kindes. Alle Frauen gaben an,
sich wahrend der Geburt gut betreut gefiihlt zu haben und nicht
durch die Abnahme des Blutes gestért worden zu sein.

Die Hebammen und Gynékologinnen bzw. Gynakologen der Ent-
bindungsstationen, auf denen vorwiegend Nabelschnurblut ge-
spendet wurde, bekommen im Gegensatz zu ihren Kollegen, die
Blut zur privaten Einlagerung abnehmen, diese Tatigkeit nicht fi-
nanziell vergltet. Der zeitliche Aufwand (Aufklarung, Abnahme,
Verpacken, Wegschicken) wird mit etwas mehr als einer halben
Stunde angegeben. Die interviewten Hebammen gaben an, »aus
Uberzeugung mitzumachen« oder, wegen der hohen Misserfolgs-
rate und der aus ihrer Sicht problematischen Nutzung fiir For-
schungszwecke (vgl. 2.2.6), abzulehnen. Die Gynakolog/inn/en
hingegen werden oftmals von ihren Vorgesetzten zur Blutentnah-
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me angewiesen und sind zum Teil auch in Klinikiibergreifende
Forschungsarbeiten und -projekte zur Nutzung von Stammzellen
aus Nabelschnurblut eingebunden (»das machen hier alle im
Haus«). Viele fiinren die Entnahme auch dann durch, wenn sie
der Spende bzw. der Verwendung der Blute in der Forschung
nach eigener Aussage skeptisch gegentiberstehen (vorausge-
setzt, das Einverstandnis liegt vor). Diese Differenz zwischen den
beiden Berufsgruppen liegt vermutlich auch in der unterschiedli-
chen Arbeitsorganisation begriindet. Wahrend Assistenzarzte
weisungsgebunden arbeiten, unterstehen Hebammen keiner Hie-
rarchie.

2.2.6  Nutzung von Nabelschnurblutstammzellen in Forschung
und Therapie

In der Einleitung sowie in den Abschnitten 2.2.1 und 2.2.2 sind die
tatséchlichen sowie die potenziellen therapeutischen Méglichkei-
ten von Stammzellen aus Nabelschnurblut ausfiihrlich beschrie-
ben worden (vgl. dort). Im folgenden Abschnitt werQer] deshalb
haupts&chlich jene Besonderheiten hervorgehoben, die in den In-
terviews und Beobachtungen zum Ausdruck kamen und von den
6ffentlich zugénglichen Informationen in der medizinischen Litera-
tur bzw. den Werbematerialien abweichen.

Verwendung von Nabelschnurblutstammzellen in der Forschung

Bei zwei der fiinf ffentlichen deutschen Blutbanken liegt d_.ie Zahl
der nicht zur Therapie eingelagerten Nabelschnurblutprgpargte
nach eigenen Angaben bei ca. 60%. Das heifBt, mehr als die Half-
te der Biute, die unter dem moralischen Gesichtspunk_t der__Hnlfg-
leistung unentgeltlich eingeworben wurden, stehen nicht fiir dnfa
Behandlung zur Verfiigung. Begriindet wird diese hohe A_nzahl mit
arzneimittelrechtlichen Vorgaben: Offentliche Banken.durfen __Iaut
Arzneimittelgesetz (AMG) nur »medizinisch hochwertige« Prépa-
rate zur therapeutischen Verwendung einlagern und als Spende
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vergeben.® Fiir jene Praparate, die diesen Kriterien nicht gen-
gen, muss von den Spenderinnen bei der Aufklarung die Zustim-
mung zur Verwendung des Nabelschnurblutes fir Forschungs-
zwecke erbeten werden. Die Befragungen haben jedoch gezeigt,
dass diese Aufklarung sehr unterschiedlich gehandhabt wird. In
der einen Klinik, die explizit in Forschungsprojekte mit Nabel-
schnurblutstammzellen involviert war, wurde (nach Aussage der
aufklarenden Arzte) sehr genau darauf geachtet, die Schwange-
ren Uber eine mogliche Verwendung der Blute in der Forschung
zu informieren und die Zustimmung hierflr zu erbitten. Im unter-
suchten Kreiskrankenhaus, in dem die Aufkldrung ausschlieBlich
in der Hand der Hebammen lag, gaben viele der interviewten
Spenderinnen an, nicht um die Zustimmung zur Verwendung des
Nabelschnurblutes fur Forschungszwecke gefragt worden zu sein
beziehungsweise sich nicht mehr daran zu erinnern. Bei einigen
Frauen erfolgte ja, wie oben beschrieben, die »Aufklarung« erst
wenige Minuten vor der Geburt oder der Ehemann wurde erst
wahrend der Geburt um die Einwilligung gefragt (vgl. dazu auch
Abschnitt 2.2.3).

Das heiBt, in den offentlichen Blutbanken lagert eine wachsende
Menge an Stammzellpraparaten, die nicht fir die therapeutische
Nutzung zu Verfligung stehen, fir die aber auch nur zum Teil
Einwilligungen fiir die Nutzung in der Forschung vorliegen. Selbst
wenn nicht alle diese Préparate fiir Forschungszwecke genutzt
werden, wirft diese Praxis — insbesondere von dem Hintergrund,
dass einige offentliche Banken mit privaten Firmen kooperieren —
moralische Fragen sowie eigentums- und patentrechtliche Pro-
bleme auf. Es stellt sich ndmlich die Frage, was mit den Nabel-
schnurblutpraparaten geschieht, die nicht therapeutisch genutzt
werden — sowohl mit denen, fir die eine Einwilligung zur Nutzung
in der Forschung vorliegt, als auch mit denen, fiir die es keine
Einwilligung gibt. Auf diese Frage war in den Interviews mit den
Blutbanken keine zufrieden stellende Antwort zu bekommen. Die
Recherche hat jedoch gezeigt, dass in vielen universitaren und

28 Das heiBt, die Blutpraparate dirfen beispielsweise eine bestimmte
Gesamtmenge und Zellzahl nicht unterschreiten, die nach Stand des
medizinischen Wissens fiir eine therapeutische Nutzung angemes-
sen sind. Vgl. Eichler u. a. 2001, sowie oben Abschnitt 2.2.5.
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privatwirtschaftlichen Instituten an Nabelschnurblutstammzellen
geforscht wird und dass die daraus entstehenden Produkte auch
vermarktet werden. Auf welchem Wege diese Institute an die Blut-
praparate gelangen und nach welchen Kriterien sie von den Ban-
ken weitergegeben werden — ob unentgeltlich, gegen Aufwands-
entschédigung oder mit Gewinn —, konnte nicht in Erfahrung ge-
bracht werden.

Zum Teil werden die Préparate an den Blutbanken auch fiir eige-
ne Forschungen genutzt — und auch vermarktet. Insbesondere
dort, wo Sffentliche Blutbanken mit kommerziellen Forschungsun-
ternehmen und universitaren Instituten kooperieren, wie in Frei-
burg oder Diisseldori: Die Freiburger Nabelschnurblutbank wird
von der privaten Firma Metreon Bioproducts GmbH geleitet, ei-
nem Tochterunternehmen der CellGenix Technologie Transfer
GmbH und der Schering AG (1994 als Spin-Off der Universitéts-
Klinik Freiburg gegriindet). Die Firma Metreon Bioproducts GmbH
produziert zum Beispiel Knorpelersatzprodukte aus Stammzelfep,
die bereits weltweit vermarktet werden. Auf Nachfrage hin war die
Nabelschnurblutbank Freiburg zu keiner Auskunft, keinem Inter-
view und keiner Besichtigung bereit. Ahnlich bei der 8ffentlichen
Blutbank in Diisseldorf: Deren Leiter Prof. Wernet hat' im Augu;t
2003 eine private Firma gegrindet (Kourion Thgr._apeut/cs AG), die
hach eigenen Angaben »bahnbrechende medizinische Erfindun-
gen aus Nabelschnurblut entwickeln« wird. Auch die Disseldorfer
Blutbank hat eine Zusammenarbeit abgelehnt.

Wichtig ist in diesem Zusammenhang zu wissen, dass Nabel-
Schnurblutstammzellen auch deshalb fiir Forschungszwecke be-
Sonders interessant sind, weil sie dhnlich positive __Eigensqhaft_en
Wie embryonale Stammzellen aufweisen (bspw. kénnen sie sich
auch in unterschiedliche Kérperzellen differenzieren), andererseits
jedoch nach der Implantation in einen Empféngerkérper, anders
als diese, keine bbsartigen Tumore erzeugen (vgl. Rohwedel
2002 und oben Abschnitt 2.2.2). Da auBerdem die Fprschung an
embryonalen Stammzellen in Deutschland gesetzl!ch verbc_)ten
und nur in gut begriindeten Einzelfdllen gestattet ist, erweisen
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sich Nabelschnurblutstammzellen als interessanter Ersatz.?® Vor
diesem Hintergrund missen humane Nabelschnurblutstammzel-
len auch als »attraktiver Rohstoff« und »knappes Gut« auf einem
expandierenden Biotechnologiemarkt verstanden werden.

Wahrend nun private Firmen durch die Verirdge mit den Eltern zur
Aufklarung Uber den Verbleib der Praparate gezwungen sind, fin-
det eine solche Aufklarung durch die 6ffentlichen Banken nicht
statt. Die Spenderinnen erfahren nicht, ob das Nabelschnurblut
zur Forschung oder in der Therapie verwendet wird. Begriindet
wird dies mit dem ethischen Postulat der notwendigen Anonymitat
des Spenders.®® Damit ergibt sich jedoch gleichzeitig das Pro-
blem, dass die hohe Ziffer der nicht zur Therapie verwendeten

29 Das am 1. Juli 2002 in Kraft getretene Stammzellgesetz konzentriert
sich darauf, die Stammzellforschung in Deutschland im Sinne des
Embryonenschutzgesetzes von 1991 zu regulieren, und versucht
gleichwohl, »der Forschung in Deutschland den Anschluss an die in-
ternationalen Standards zu erméglichen und dem Interesse kranker
Menschen an der Entwicklung neuer Heilungschancen Rechnung zu
tragen«. Entstanden ist dabei eine zwiespéltige Regelung. Die Ver-
wendung und Erzeugung humaner embryonaler Stammzellen fir
Forschungszwecke wird zwar grundsétzlich verboten, gleichzeitig
unter bestimmten Voraussetzungen jedoch gestatiet: Die Nutzung
von humanen embryonalen Stammzellen ist dann erlaubt, wenn die
Forschungsprojekte hochrangigen Forschungszielen dienen. Beur-
teilt wird die Hochrangigkeit des Forschungsvorhabens vom Robert-
Koch-Institut, einer Bundesbehérde, welche die Forschungsprojekte
auf Antrag prift und die Einfuhr von embryonalen Stammzellen ge-
nehmigt. Da in Deutschland aufgrund des Embryonenschutzgeset-
zes keine humanen embryonalen Stammzelllinien hergestellt werden
dirfen, impliziert diese Regelung, dass ausschlieBlich aus dem Aus-
land importierte Stammzelllinien verwendet werden kénnen. Diese
missen laut Gesetz vor dem 1. Januar 2002 hergestellt und aus so
genannten Uberzahligen menschlichen Embryonen erzeugt worden
sein. Bis heute, Mai 2005, sind in Deutschland zehn solcher Projekte
genehmigt worden.

30 In der Transplantationsmedizin werden die persénlichen Daten von
Spender und Empfénger anonymisiert, damit es nicht zu problemati-
schen moralischen Anspriichen auf Seiten der Spender oder psychi-
schen Problemen auf Seiten der Empfanger kommt. Vgl. dazu Man-
zei 2003a.
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Blute im Dunkeln bleibt. Wahrend in der Studie von Danzer, Kost-
ka und anderen (2003) einige Spenderinnen hier die Besorgnis
ausdrickten, die Préparate kénnten zu unlauteren Forschungs-
zwecken verwendet werden (Klonen usw.), bestatigte sich diese
A_ngst in unseren Interviews mit den Spenderinnen nicht. Aller-
d!ngs wurde sowohl! von einigen Gyné&kolog/inn/en als auch von
einigen Hebammen Skepsis iiber den Verbleib der Blute gedu-
Bert. (Ein Gynikologe &ufBerte, sich »hintergangen« zu fiihlen,
und einige Hebammen haben die Spende deshalb eine zeitlang
gar nicht unterstitzt.) Von allen Spenderinnen wurde jedoch der
Wunsch geduBert zu erfahren, ob die Spende erfolgreich eingela-
gert werden konnte oder ob sie fiir Forschungszwecke genutzt
werde. Dieser Wunsch war bei allen Frauen stark mit dem Motiv
verkn{ipft, »Hilfe leisten« zu wollen. Einige Frauen &uBerten bei-
spielsweise dazu, gerne jemanden »vor Augen haben zu wollenc,
ein anderes Kind zum Beispiel, dem ihre Spende zu Gute kdme.
Dass ein solches Wissen eine schwierige, wenn nicht sogar pro-
_blematische Beziehung zum Empfanger (und vice versa) konstitu-
lert, war den Frauen nicht bewusst.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass diese, zumindest als
undurchsichtig zu bezeichnende Praxis der Nutzung von For-
schungsbluten einiger &ffentlicher Blutbanken aus verschiedenen
Griinden problematisch ist. Erstens, weil mit der Forschung und
gewinnbringenden Vermarktung von unentgeltlich gespendetem
Nabelschnurblut eigentums- und patentrechtliche Probleme ange-
stoBen werden, fiir die es in der gegenwartigen Rechtslage keine
befriedigenden Losungen gibt. Hier ist in den letzten Jahren eine
rechtliche Grauzone entstanden, die eine gesetzliche Regulierung
erfordert. Denn gerade dann, wenn von Seiten des Gesetzgebers
SO genannte patentnahe Forschung und Public-Private-Partner-
ships zwischen universitiaren Instituten und privaten Unternehmen
gefdrdert werden, verandern sich die sozialen Bedingungen, auf
denen die bisherige rechtliche Regelung der Transplantationsme-
dizin aufbaut. War (und ist) es Individuen rechtlich verboten, eige-
ne Kérperteile (Organe, Blut, Stammzellen usw.) gegen Geld zu
verduBern, so entstand dieses Verbot vor dem Hintergrund, dass
es auch Krankenhausern und Forschungsinstituten (prinzipiell)
verboten war, Kérperteile gewinntréchtig zu vermarkten. Wenn

57



nun die Vermarktung auf der institutionellen Seite legalisiert und
forciert wird, stellt sich prinzipiell auch die Frage nach den Eigen-
tumsrechten und einer Gewinnbeteiligung der Spender — mit allen
ethischen Problemen, die damit verbunden sind. Zweitens werden
durch die undurchsichtige Nutzung der nicht therapeutisch ver-
wendeten Préparate die Voraussetzungen der informierten Zu-
stimmung (Informed Consent) in Frage gestellt, weil eine offene
Aufklarung nicht wirklich stattfindet. Von einer informierten Zu-
stimmung kann deshalb nicht die Rede sein.

Diese undurchsichtige Praxis einiger offentlicher Nabelschnur-
blutbanken verschiebt das bisherige »moralische Ungleichge-
wicht«, welches den gesellschaftlichen Konflikt um die Frage »in-
dividuelle Einlagerung oder Spende von Nabelschnurblut« kenn-
zeichnet. Wurden private Firmen bisher kritisiert, die Angste von
Eltern ausnutzen, um daraus Gewinne zu erwirtschaften, und die
Praxis der 6ffentlichen Banken als moralisch vorbildlich gelobt, so
andert sich dieses Bild, wenn auch bei den Offentlichen Nabel-
schnurblutbanken das Interesse an der Vermarktung von Stamm-
zellpraparaten in den Vordergrund rlckt. Hier ist festzuhalten,
dass nicht alle &ffentlichen Blutbanken in gleicher Weise verfah-
ren, sich nicht alle in gleicher Weise von der Offentlichkeit ab-
schotten. Am Grundproblem der unzureichenden gesetzlichen Re-
gulierung andert das jedoch nichts.

Zur derzeitigen Nutzung von Stammzellen in der Therapie —
Besuch einer Kindertransplantationsstation

Anders als es in den Werbebroschiiren und den Medien sugge-
riert wird, erweist sich der therapeutische Einsatz von Stammzel-
len keineswegs als Wundermittel, welches, beispielsweise im Fal-
le einer Leuk&mieerkrankung, nur von einem Patienten in den
nachsten transplantiert werden misste, um dort ohne Komplikati-
onen eine Heilung herbeizufithren. Ahnlich wie bei der Transplan-
tation von Organen ist auch die Ubertragung von Stammzellen nur
dann indiziert, wenn konventionelle Therapien nicht erfolgreich
sind. Grund dafiir sind die schweren Nebenwirkungen, die mit
Stammzelltransplantationen verbunden sind (vgl. dazu Abschnitt
2.2.1 und 2.2.2). Im Rahmen der Beobachtung auf einer Trans-
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plantationsstation fir Kinder und in den Interviews mit dem dorti-
gen betreuenden Personal wurde sehr anschaulich deutlich, wie
diese Nebenwirkungen aussehen kénnen, und wie belastend sie
sind.

Bereits die Zerstrung des Immunsystems durch Chemotherapie
ist fir die oft noch sehr kleinen Kinder mit extremen Belastungen
und lebensbedrohlichen Folgen verbunden. Denn wenn das Ab-
wehrsystem des Korpers vollstandig zerstort wird, sind die Patien-
ten extrem anféllig fir jede Art von Infektionen (Pilze, Viren, Bak-
terien). Sie missen véllig isoliert in einer maglichst sterilen Um-
gebung leben. Rekonstruiert wird das Abwehrsystem erst wieder
durch die Stammzelltransplantation — sofern die Stammzellen an-
wachsen. Wenn sie anwachsen dauert der Prozess des Anwach-
sens bei Nabelschnurblutstammzellen erheblich langer als bei
Stammzellen aus Knochmark oder dem peripheren Biut: bei peri-
pheren Blutstammzellen ca. 10 Tage, bei Knochenmarkstammzel-
len ca. 2 bis 3 Wochen und bei Nabelschnurblutstammzellen ca. 5
Wochen. In der Zwischenzeit sind die Patienten erheblich be-
lastet. Es kann zu extremen Komplikationen, wie beispielsweise
einer Pilzinfektion der gesamten Schleimhéute des Kérpers kom-
men — vom Mund bis zum Darm. Dadurch wird das Essen und
Schlucken fiir die Kinder so schmerzhaft, dass viele nicht oder nur
mit starken Schmerzmitteln in der Lage sind zu essen und selbst
ihren Speichel nicht schlucken kénnen. Sie lassen ihn einfach aus
dem gedfineten Mund laufen. Eine Musiktherapeutin, d[e sglbst
seit vielen Jahren transplantierte Kinder betreut, beschreibt diese
Situation als »Existenz zwischen Leben und Tod, zwischen Hlm—
mel und Hélle« (vgl. GrieBmeier 2001). Nicht nur wegen der. kor-
perlichen Belastungen und Schmerzen, die die Kinder in d_leser
Zeit aushalten missen, sondern auch wegen des alltaglichen
bangen Wartens auf die Laborwerte, die anzeigen, ob das Trans-
plantat anwéchst oder nicht.

Denn es kann auch passieren, dass die Stammzellen gar nicht
anwachsen, sondern ihrerseits den Wirtskdrper abstoBgan (Graft-
versus-Host-Disease). Anders als bei Organtranspla_ntatlf)nen, wo
bei einer AbstoBung des Transplantats durch den Wlnskorpgr Qas
verpflanzte Organ wieder entfernt werden kann, gibt es bei einer
Graft-versus-Host-Reaktion, wie sie bei Stammzelltransplantatio-
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nen vorkommen kann, keine Mdglichkeit, die einmal verabreichten
Blutpréparate wieder zu entfernen. Zum Problem des nicht funkti-
onierenden Immunsystems, welches ja bestehen bleibt, solange
nicht eine zweite Transplantation erfolgreich verlauft, kommen
dann schwere Komplikationen durch die AbstoBungsreaktion hin-
zu. Diese kénnen zwar mehr oder weniger mit Immunsuppressi-
va®' therapiert werden (die dann wiederum das Infektionsrisiko
erhéhen), es kann jedoch auch extrem starke Abstof3ungsreaktio-
nen mit sehr schmerzhaften Folgen und lebenslangen Komplikati-
onen geben. Berichtet wurde hier von einem Madchen, dessen
Kérper Ober und Uber von Geschwiiren bedeckt war und deren
Haut an keiner Stelle mehr funktionstlichtig gewesen sei, weshalb
sie weder laufen noch sich bewegen konnte und seither im Roll-
stuhl sitzt.

In den Interviews wurde von den betreuenden Medizinern darauf
hingewiesen, dass es sich hier um eine therapieassoziierte Mor-
biditdt handelt, also um eine Folgeerkrankung, die nicht durch die
Grunderkrankung, sondern die Therapie ausgeldst wird — die Che-
motherapie sowie die Stammzelltransplantation. Es wurde sehr
eindringlich betont, wie wichtig es gerade fiir eine gelingende The-
rapie sei, bei Eltern und Kindern keine tiberzogenen Erwartungen
zu wecken, die in der Wirklichkeit nicht eingel6st werden kénnten.
Uberzogene Heilserwartungen, wie sie insbesondere durch die
Medien fiir das »Wundermittel Stammzellen« hautig erzeugt wer-
den, belasten das Arzt-Patient-Verhaltnis vielmehr erheblich. Die
thgrapeutischen Mdglichkeiten von Stammzelltransplantationen
seien mit ihren Nachteilen und Vorteilen tatsdchlich viel ambiva-
le_nter und insofern differenzierter zu bewerten, als es in den Me-
d!en den Anschein hat. AbschlieBend soll diese Ambivalenz mit
einem langeren Zitat aus einem Interview mit einem Transplanta-
tionsmediziner zum Ausdruck gebracht werden:

»I_Dass es abgr zum Teil auch manchmal ein groBes Elend ist, was
wir damit anr/ch.ten, das muss man ja auch hin und wieder sagen.
Wir haben Patienten in Betreuung, die eine chronische Graft-

31 In)_munsuppressiva sind Medikamente, die das Immunsystem des
Kprpers__unterdr[]cken. Ihre Gabe ist mit schweren Nebenwirkungen,
wie erhOhter Infektionsgefahr und erhdhtem Krebsrisiko verbunden.
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versus-Host-Erkrankung gekriegt haben. Die sind zwar am Leben
— erstaunlicherweise... Die machen auch nie die Rechnung auf:
Es hat sich nicht gelohnt, weil... usw. Ich hatte aber einmal eine
Patientin, die hat Leukdmie gehabt und hatte eine ganz scheuBli-
che Komplikation, eine chronische Graft-versus-Host-Reaktion.
Die hat bei dem Mé&dchen so ausgesehen, dass der gesamte Kor-
per praktisch mit offenen Geschwiren bedeckt war. Die sind jetzt
zwar allméhlich geheilt, aber die Haut ist immer noch ganz dinn.
Man findet praktisch keine normale Haut mehr. Die Haut ist einer-
seits verdickt und zadh und auf der anderen Seite ist sie diinn und
verletzlich. Und dieses Médchen sitzt im Rollstuhl, es hat Kontrak-
turen. Sie ist zwar am Leben und hat kein Rezidiv, aber sie hat
eine furchtbare Komplikation. Das muss man auch immer im Blick
haben: Letztlich sind wir es, die das dann anrichten. Das ist nicht
die Natur mit ihrer Leukdmie, sondern wir, die wir versuchen ein-
zugreifen. Das muss man immer auch als Mahnung vor sich ste-
hen haben. Das hilft zumindest mir erheblich gegen diese Eupho-
rie. Stammzelltransplantationen sind Verfahren, die man rational
einsetzten muss. Sie haben aber ebenso negative, wie auch wirk-
lich wunderbare Seiten. Ich habe letztens ein Buch geschenkt be-
kommen, das haben mir Kinder gemacht, die transplantiert wor-
den sind. Die Kinder wurden gebeten, dazu etwas zu schreiben
oder ein Bild zu schicken oder etwas zu malen. Die Erzie_her ha-
ben es gesammelt und mir geschickt. Und wenn man q/e d"ann
sieht, diese Patienten, dann sieht man natdrlich schon, die wéren
alle nicht mehr am Leben ohne die Transplantation, das I..St die
schéne Seite der Transplantation, aber es gibt eben auch die an-
dere Seite. «
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3 AbschlieBende Bewertung der Praxis in
Deutschiand

Far die abschlieBende Beurteilung der Gewinnung und Verwen-
dung von hiamatopoetischen Stammzellen aus Nabelschnurblut in
Deutschland stiitze ich mich auf das Strukturmodell der ethischen
Unteilsbildung, wie es von Wolfgang Bender entwickelt (vgl. Ben-
der 1988) und von ihm und anderen am Institut fir Theologie und
Sozialethik der Technischen Universitdt Darmstadt in verschiede-
nen Studien angewendet wurde (vgl. z. B. Bender u. a. 2001 oder
Bender/Schmidt 2003). Im Vordergrund steht dabei neben ande-
ren Kriterien eine problemorientierte Perspektive, die nicht in ers-
ter Linie die Vor- und Nachteile einer neuen Technologie fokus-
siert, sondern danach fragt, welches die medizinischen und ge-
sellschaftlichen Ausgangsprobleme sind, die mit Hilfe der neuen
Technologie gelést werden sollen. Es geht also nicht darum, die
Nutung von Nabelschnurblutstammzellen abstrakt zu bewerten;
im Vordergrund steht vielmehr die Frage, ob mit der Verwendung
von Nabelschnurblutstammzellen in Therapie und Forschung jene
medizinischen und gesellschaftlichen Probleme geldst werden,
die man damit zu 16sen beabsichtigt. Bei der Bewertung beziehe
ich mich auf die im zweiten Kapitel ausfiihrlich dargestellten Er-

gebnisse der Datenauswertung. Belege und Quellenhinweise sind
dort zu finden.

Fur die private Einlagerung von Nabelschnurblut |asst sich festhal-
ten, dass es heute keinen medizinischen Grund fiir Gesunde gibt,
Nabelschnurblut privat einlagern zu lassen. Weder wird autologes,
also korpereigenes, Nabelschnurblut zur Leukamietherapie oder
zur Behandlung anderer Erkrankungen bei Kindern eingesetzt,
noch kann es aufgrund der limitierten Menge bei Erwachsenen
therapeutisch verwendet werden. Beziiglich dieser Einschatzung
herrscht Einigkeit in allen medizinischen Texten, die nicht explizit
aus dem Umfeld privater Nabelschnurblutbanken kommen. Einig-
keit besteht auch dartiber, dass der einzige Grund fiir eine private
Einlagerung von hamatopoetischen Stammzellen aus Nabel-
schnurblut dann vorliegt, wenn bereits ein Geschwisterkind an
Blutkrebs o. A. erkrankt ist. Das Nabelschnurblut kann dann even-
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tuell als allogene, also kérperfremde, Spende fir das Geschwis-
terkind verwendet werden (gerichtete Spende). Hier wird jedoch
geraten, sich zum Zweck der Einlagerung explizit mit den behan-
delnden Medizinern auseinander zu setzen, da nicht jede Form
der Einlagerung die Nabelschnurblutstammzellen gleichermaBen
gut konserviert, und da auch nur die betreuenden Arzte wissen,
welche Bestandteile des Nabelschnurblutes fiir das erkrankte
Kind notwendig sind.

Als weiterer Grund fiir die private Einlagerung von Nabelschnur-
blut wird haufig die potenzielle Mdglichkeit angegeben, in Zukunft
passende Organe und Gewebe aus kérpereigenen Stammzellen
entwickeln zu kénnen. In den meisten wissenschaftlichen Texten
wird diese Mdglichkeit jedoch sehr skeptisch eingeschatzt. Denn
weder wei man heute, warum sich welche Stammzellen in wel-
che Kérperzellen differenzieren, noch behalten die in vitro ausdif-
ferenzierten Zellen jene Fahigkeiten, die sie im Kérper hatten. Das
heiBt, Pankreaszellen verlieren beispielsweise ihre Fahigkeit zur
Insulinsynthese, Leberparenchymzellen zeigen nur einen Bruch-
teil ihrer urspringlichen Entgiftungsleistung, Nierenepithelzellen
verlieren ihre typische Transportfunktion u.a.m. Es bedarf des-
halb noch umfassender Grundlagenforschungen zur Frage dc_ar
Differenzierungsfahigkeit von Zellen und deren genetischen wie
epigenetischen Ursachen sowie zur Frage, ob es sich bei der
Plastizitat der Stammzellen um eine Eigenschaft der Stammzelle
handelt oder méglicherweise um eine Funktion, die von unter-
schiedlichen Zellen libernommen werden kann. Friihestens in 10
bis 15 Jahren, so die Einschétzung der meisten wissenschaftli-
chen Texte, sei moglicherweise mit klinischen Versuchen zZu
rechnen. Selbst wenn es dann maglich sein sollte, kompatible Or-
gane und Gewebe zu zlichten, wére es nicht notwendig, dazu
heute schon Stammzellen einzulagern. Denn erstes wei8 man
heute noch nicht, ob die tiefgekilhiten Nabelschnurblutstammzel-
len einen so langen Lagerungsprozess iberhaupt unbeschadet
tberstehen. Zweitens kénnen kérpereigene Stammzellen zu jeder
Zeit im Leben aus dem peripheren Blut gewonnen werden und
nicht nur aus dem Nabelschnurblut. Von einigen privaten Blutban-
ken wird sogar damit geworben, Erwachsenen Blutstammzellen
zu entnehmen und privat einlagern zu lassen. Das Argument der
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einmaligen Chance, das die privaten Banken im Bezug auf die
Entnahme von Nabelschnurblut anfihren, verliert damit an Bedeu-
tung.

Dass die private Einlagerung von Nabelschnurblut dennoch zur-
zeit einen enormen Zuwachs erfahrt, ist auch, aber nicht nur, den
mangelnden &ffentlich zugénglichen, neutralen Informationen ge-
schuldet. Der Boom der privaten Nabelschnurblutbanken hat sich
vielmehr in den 1990er Jahren parallel zu einer gesellschaftlichen
Situation entwickelt, die durch gravierende Kurzungen im Ge-
sundheitswesen und durch die Privatisierung von sozialer Ver-
antwortung gekennzeichnet ist. Das Versprechen einer »biologi-
schen Lebensversicherung« oder einer »Vorsorge fiir das Leben«
trifft in dieser Situation einerseits auf den verstandlichen Wunsch
junger Eltern, Leben und Gesundheit ihres Kindes bestmoglich zu
schiitzen, und andererseits auf die Erfahrung, dass von Seiten
gesetzlicher Krankenversicherungen dieser Schutz nicht mehr
gewahrleistet wird.

Diese soziale Verunsicherung begiinstigt auBerdem die emotiona-
le Ausrichtung der Werbung privater Nabelschnurblutbanken, mit
der diese ihre oftmals unzusammenhangenden und zum Teil fal-
schen Argumente verschleiern. Die suggestive Kraft der Bilder
von gesunden Kindern und gliicklichen Familien, wie sie von den
kommerziellen Unternehmen — im Gegensatz zu den 6ffentlichen
Blutbgnken — aufgeboten werden, verstérkt bei den Eltern den
moralischen Druck der Verantwortlichkeit: Wer nicht privat einla-
gert, j[régt spater eine Mitschuld an der Erkrankung und an den
womdglich mangelnden Genesungschancen des Kindes, so die
untersphwellige, aber deutliche Botschaft. Rationale Uberlegun-
gen gmd_ auf der Basis solcher Schuldgefilhle kaum moglich. Um-
so wichtiger wére es, diese Schuldgefiihle erzeugende Werbepra-

xis zu kritisieren und fur eine angemessene, sachliche Aufklarung
Zu sorgen.

Die Spende von Nabelschnurblut hingegen wird in der Literatur
als medizinisch sinnvoll erachtet. Anders als privat eingelagerte,
autologe, also kérpereigene, Nabelschnurblutstammzellen wird al-
Ioge_nes, also kérperfremdes, Nabelschnurblut unter bestimmten
Bedingungen als therapeutische Alternative zu Knochenmarks-
transplantationen bzw. Transplantation aus dem peripheren Blut
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verwendet. Die spezifischen Eigenschaften allogener Nabelschur-
blutstammzellen — einerseits noch kein allzu sehr ausgepragtes
Immunsystem aufzuweisen und noch nicht mit Erregern belastet
zu sein und andererseits die Fahigkeit zu besitzen, Leukamiezel-
len im Empfangerkoérper zerstéren zu kénnen — macht sie fir die
Leuk@mietherapie und zur Behandlung einiger anderer Immun-
und Bluterkrankungen bei Kindern interessant. lhre therapeuti-
schen Nachteile wiederum — als Transplantat schlechter anzu-
wachsen und in der Menge limitiert zu sein — beschranken jedoch
auch diese Einsatzmdglichkeit von Nabelschnurblutstammzelien
bisher auf die Verwendung in der Padiatrie und dort auf einen 1
bis 2%igen Anteil an allen durchgeflihrten Stammzelltransplanta-
tionen. Zu gravierend sind auch hier die »Nebenwirkungen«, um
als »Wunderheilmittel« zu gelten, wie Nabelschnurblutstammzel-
len von populistischen Medien haufig angepriesen werden: Das
verzdgerte Anwachsen filhrt namlich bei Nabelschnurbluttrans-
plantationen zu einer fast doppelt so hohen therapieassoziierten
Mortalitdt und Morbiditdt wie bei Stammzelitransplantaten aus
dem Knochenmark.

Gleichwoh! ist festzuhalten, dass Transplantationen von alloge-
nem Nabelschnurblut bisher die einzig mogliche und unter be-
stimmten Bedingungen auch sinnvolle Einsatzmé_glichkeit von
Nabelschnurblutstammzellen darstellen. Dartiber hinaus ste"hen
sie, wenn sie an 6ffentliche Blutbanken gespendet werder_1_, uper
ein weltweites Verteilungssystem schon heute allen tatsaqhhph
erkrankten Kindern zur Verfligung — letztlich auch jenen, @e |.hr
eigenes Nabelschnurblut privat eingelagert haben und dies im
Falle einer Erkrankung nicht nutzen konnen.

Im Gegensatz zu kommerziellen Blutbanken haber) Cjie foentll-
chen Blutbanken jedoch mit organisatorischen Schwierigkeiten zu
k&mpfen, die aus ihrer mangelhaften finanz!ellen Ausstattung her-
rihren. Wiahren private Unternehmen Gewmnung, Tran.sport und
Lagerung der Nabelschnurblutpraparate d_urch ihre E_mnahmen
finanzieren — die Kosten fir eine private Emlagerung liegen zwi-
schen 800,- bis 2.500,- Euro —, sind nicht-kommerzielle Blutban-
ken auf &ffentliche Mittel und Spendengelder angewiesen. ‘Das
fihrt dazu, dass letztlich nur in wenigen, zumeist an offentliche
Banken angeschlossenen Krankenhausern Nabelschnurblut ge-
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spendet werden kann, weil die Transportkosten sonst zu hoch wa-
ren. Kliniken, in denen Nabelschnurblut gespendet werden kann,
beschranken sich deshalb auf die naheren Umgebungen, in de-
nen offentliche Blutbanken liegen, namlich Dresden, Disseldor,
Freiburg, Mannheim und Minchen.

So eindeutig sich die Nabelschnurblutspende aus medizinischer
Sicht beurteilen Iasst, so undurchsichtig erweist sich ihre Praxis
aus rechtlicher Perspektive. Wahrend namlich kommerzielle Blut-
banken vertraglich verpflichtet sind, den Eltern Auskunft (iber den
Verbleib und die Verwendung der Nabelschnurblute zu geben,
sind 6ffentliche Blutbanken nicht verpflichtet, tiber die Nutzung der
gespendeten Blute gegeniliber den Spenderinnen oder der Offent-
lichkeit Rechenschaft abzulegen. Diese mangelnde Rechen-
schaftspflicht erweist sich insofern als bedenklich, als in den letz-
ten Jahren auch im Bereich 6ffentlicher Forschung Public-Private-
Partnerships und die Griindung privater Firmen aus universitaren
Zusammenhangen politisch gewlinscht und geférdert werden:
Mindestens zwei von den finf 6ffentlichen Nabelschnurblutbanken
erforschen und vermarkten Produkte aus Nabelschnurblutstamm-
zellen. Offiziell werden jedoch 45%, nach eigenen inoffiziellen
Aussagen sogar bis zu 60%, der gespendeten Blutpréparate aus
Grinden der Verunreinigung oder wegen eines zu geringen
Stammzellgehaltes nicht zur Therapie verwendet. Hier stellt sich

die Frage, was mit diesen Préparaten geschieht und wozu sie tat-
sé&chlich verwendet werden.

Fir eine Weiterverwendung in der Forschung sind die Banken
standesrechtlich gehalten, zuvor explizit die Erlaubnis der Spen-
derinnen einzuholen. Diese werden zwar bei der Aufklarung in der
Begel auch um die Einwilligung zur Weiterverwendung medizi-
nisch untauglicher Blute zu Forschungszwecken gebeten. Nicht
alle geben dazu jedoch ihre Einwilligung. Da die Motivation der
Spenderinnen in der unentgelilichen Hilfeleistung flir andere er-
krankte Kinder liegt, unterscheiden sie moralisch explizit zwischen
der therapeutischen Nutzung und der Verwendung in der For-
schung bzw. der Vermarktung. Sie méchten, dass das Nabel-
schn"urblut allen erkrankten Kindern weltweit therapeutisch zur
Verfligung gestellt wird, in der Hoffnung, dass auch ihrem Kind im
Falle einer Erkrankung unkompliziert und unentgeltlich geholfen
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werden mége. Zu welchem Zweck die Blutpréparate letztlich ver-
wendet werden, wird ihnen jedoch nicht mitgeteilt, da die Spen-
den, wie in der Transplantationsmedizin tblich, aus ethischen
Grinden anonymisiert werden. So sinnvoll die Anonymisierung
aus ethischer Perspektive ist, so problematisch erweist sie sich
aus Sicht der Offentlichkeit, weil dadurch die tatsichliche Ver-
wendung der Blute nicht nachvollzogen werden kann. Diese un-
durchsichtige Praxis einiger 6ffentlicher Nabelschnurblutbanken
erscheint aus folgenden Griinden als problematisch.

Einerseits verandemn sich mit der Zunahme an Public-Private-
Partnerships in der éffentlichen Forschung die sozialen Bedin-
gungen auf denen die bisherige rechtliche Regelung der Trans-
plantationsmedizin aufbaute. War und ist es Individuen rechtlich
verboten, eigene Korperteile (Organe, Blut, Stammzellen usw.)
gegen Geld zu verduBern, so entstand dieses Verbot vor dem
Hintergrund, dass es auch Krankenhausern und Forschungsinsti-
tuten prinzipiell verboten war, Kérperteile gewinntrichtig zu ver-
markten. Wenn nun die Vermarktung auf der institutionellen Seite
legalisiert und forciert wird, stellt sich prinzipiell auch die Fragg
nach den Eigentums- und Patentrechten und einer Gewinnbetell!-
gung der Spenderinnen an den vermarkteten Produkten. Damit
waren jedoch erhebliche juristische und ethische Probleme ver-
bunden: Eine Vermarktung des eigenen Kérpers ist durch das
Grundgesetz in Deutschland verboten.

Andererseits ist Nabelschnurblut, insbesondere vor dem Hinter-
grund der aus Sicht der Forschung restriktiven deutschen Stamm-
zellgesetzgebung, zu einem begehrten biotechnologischen Roh-
stoff avanciert, der dhnliche Eigenschaften aufweist, wie embryo-
nale Stammzellen. Es ist deshalb nicht auszuschlieBen, dass es
zu Interessenskonflikten kommt, wenn derselbe Gynékologe, der
die Frauen um die Nabelschnurblutspende zu therapeutischen
Zwecken bittet, Teilhaber einer Firma ist, die Produkte aus Nabel-
schnurblutstammzellen erforscht und kommerziell vertreibt. Nicht
nur von den Frauen, die ja mit ihrer Spende explizit den Wunsch
verbinden, zu helfen, auch von einigen Hebammen und Gynako-
loginnen bzw. Gynékologen wurde die Besorgnig zum Ausdruck
gebracht, dass die hohe Zahl der nicht zur Therapie eingelagerten
Blute auch dem Interesse an ihrer Erforschung und Vermarktung
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geschuldet sein kénnte. Bei einigen Hebammen hat diese Be-
firchtung dazu gefiihrt, dass sie die Nabelschnurblutspende eine
Zeit lang nicht unterstltzt haben. Hier ist eine rechtliche Grauzone
entstanden, die dringend o&ffentlicher Kontrolle und einer gesetzli-
chen Regulierung bedarf.

Eine gesetzliche, iber standesrechtliche Empfehlungen der Bun-
desarztekammer hinausgehende Regulierung ist auch deswegen
dringend gefordert, weil patentnahe Forschung und die Kommer-
zialisierung medizinischer Produkte politisch gewinscht sind und
geférdert werden. Die Grenzen zwischen offentlicher Forschung
und kommerzieller Vermarktung werden sich insofern in Zukunft
weiter aufldsen. Verschwimmen wird damit nach und nach auch
die pauschale moralische Unterscheidung zwischen der »guten«,
weil nicht-kommerziellen, Spendenpraxis o&ffentlicher Nabel-
schnurblutbanken und der »verwerflichen« Praxis privater Firmen
(was an der oben beschriebenen medizinischen Sinnlosigkeit der
privaten Einlagerung autologer Nabelschnurblutstammzellen je-
doch nichts dnden).

Uber den gesetzlichen Regulierungsbedarf hinaus ist eine besse-
re Aufkldrung — des betreuenden medizinischen Personals eben-
so wie der Schwangeren und ihrer Partner — dringend erforderlich.
Denn es gibt in Deutschland — anders als beispielsweise in Oster-
reich — keine »neutrale«, das heiBt von den Nabelschnurblutban-
ken unabhangige Informationsquelle fiir werdende Eltern. Die El-
tern ebenso wie die niedergelassenen Gynakologinnen bzw. Gy-
nakologen und Hebammen &uBerten hier den dringenden Wunsch
nach einer neutralen Aufklarung (iber Fiir und Wider der Eirilage-
rung und Verwendung von Nabelschnurblut. Neutral heiBt hier
auch normativ neutral: Von Seiten der Spenderinnen resp. der
Eltern wurde ein Unbehagen geduBert, sich zur Spende oder pri-
vaten Einlagerung, in jedem Fall aber zur Nutzung von Nabel-
schnurblut gedréngt zu filhlen. Die Entscheidung gegen beide Va-
rianten erscheint dadurch als moralisch verwerflich, obwohl es

letztlich individuell gute Griinde fiir eine solche Entscheidung ge-
ben kann.

N@cht zuletzt ist fir diesen Bereich ein dringender ethisch-sozial-
vs{lssenschaft_lncher Forschungsbedarf zu konstatieren. Denn zum
einen stellt die Gewinnung und Verwendung von Nabelschnurblut-
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stammzellen ein Feld dar, an dem sich exemplarisch die Proble-
me und Konflikte einer zuklinftig immer wichtiger werdenden Nut-
zung von Kdérpersubstanzen studieren lassen. Zum anderen gibt
es bisher noch keine unabhéngigen Studien, die die Praxis kom-
merzieller Nabelschnurblutbanken untersucht hatten, wéhrend es
zur Praxis der Nabelschnurblutspende bereits mehrere Untersu-
chungen gibt.
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Glossar wissenschaftlicher Fachbegriffe

adulte Stammazellen: Unter dieser Bezeichnung werden Stamm-
zellen zusammengefasst, die in den verschiedenen Koérpertei-
len und Geweben geborener Menschen zu finden sind. Quel-
len, aus denen adulte Stammzellen heute systematisch ge-
wonnen werden kénnen, sind Knochenmark, das periphere
Blut und Nabelschnurblut. Adulte Stammzellen werden oft
auch als gewebespezifische Stammzellen bezeichnet und gel-
ten als multipotent.

allogenen: korperfremd bzw. genetisch nicht identisch

Apherese: Als Apherese werden medizinisch-technische Verfah-
ren bezeichnet, bei denen bestimmte Stoffe aus dem Blut he-
raus gewaschen werden kénnen. Auf diese Weise ist es zum
Beispiel méglich, unter Zugabe bestimmter Medikamente ha-
matopoetische Stammzellen aus dem peripheren Blutkreislauf
zu gewinnen.

autolog: kdrpereigen bzw. genetisch identisch

Blastozysten: Frilhe Embryonen werden etwa vom 4. Tag nach
der Befruchtung an bis zur Einnistung in die Gebarmuter als
Blastozysten bezeichnet.

embryonale Stammzellen: Als embryonale Stammzellen werden
jene Zellen bezeichnet, die aus der inneren Zellmasse von
Blastozysten gewonnen werden. Bis ca. 36 Stunden nach der
Befruchtung bzw. bis zur vierten Zellteilung gelten embryonale
Stammzellen als totipotent, danach nur noch als pluripotent.
Die inneren Zellen der Blastozyste sind jene Zellen, aus denen
sich spater, nach dem Einnisten in die Gebarmutter, ein
Mensch entwickeln wiirde. Gewonnen werden embryonale
Stammzellen entweder aus so genannten Gberzahligen Em-
bryonen aus der In-vitro-Fertilisation (IVF) oder durch das so
genannte therapeutische Klonen, also die Befruchtung einer
entkernten Eizelle mit einer Kérperzelle.

70



epigenetisch: Bezeichnet alle Einflussfaktoren auf die Entwick-
lung eines Organismus, die nicht im Erbgut festgelegt sind,
wie bspw. Umweltfaktoren.

fetale Stammzellen: Als fetale Stammzellen werden gewebespe-
zifische Stammzellen bezeichnet, die aus Embryonen oder Fe-
ten nach Schwangerschaftsabbruch oder Fehlgeburt gewon-
nen werden konnen.

Graft-versus-Leukemia-Effekt: Als Graft-versus-Leukemia-Effekt
wird ein allogener Immuneffekt des Stammzelltransplantats
bezeichnet. Das heifit, hdmatopoetische Stammzellen besit-
zen die Fahigkeit, eventuell nach der Chemotherapie im Kor-
per verbliebene Leukdmiezellen aufzusplren und zu zersto-
ren.

GvHD: Abkirzung, steht flr graft versus host disease (engl.) und
bezeichnet eine AbstoBungsreaktion des Transplantats (graft)
gegen den Empféanger (host). Diese Form der AbstoBung
kommt nur bei Stammzelltransplantationen vor.

h@matopoetisch: blutbildend

HLA: Abkiirzung, steht fiir human leucocyt antigen und bezeich-
net Merkmale der Zelle, anhand derer ihre Gewebevertrag-
lichkeit gemessen wird. Bei Stammzelltransplantationen mis-
sen, ebenso wie beispielsweise bei Organtransplantationen,
Empfanger und Transplantat die gleichen Gewebemerkmale
aufweisen, um kompatibel zu sein. Ansonsten kommt es zu
AbstoBungsreaktionen — entweder des Empfangers gegen-
iber dem Transplantat (bei Organtransplantationen) ode{
auch des Transplantats gegenlber dem Emptfanger (bei

Stammzelltransplantationen).

Immunsuppressiva: Immunsuppressiva sind Medikamente, dje
das Immunsystem des Kdrpers unterdriicken. Ihrg Gabe st
mit schweren Nebenwirkungen wie erhdhter Infektionsgefahr

und erhdhtem Krebsrisiko verbunden.
kryokonservieren: Haltbarmachen durch Einfrieren bei weniger
als —190° Celsius

maligne: bdsartig
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mesenchymale Stammzellen: Als mesenchymale Stammzellen
werden jene Zellen bezeichnet, die im Kérper fir die Entwick-
lung von Stiitz- und Bindegewebe wie Muskel- oder GefaBzel-
len zustandig sind. Mesenchymale Stammzellen sind auch im
Nabelschnurblut vorhanden.

Multipotenz: Stammzellen, die nur noch einige Zelltypen hervor-
bringen kénnen, werden als multipotent bezeichnet, und jene,
aus denen sich nur noch ein Zelltyp entwickelt beziehungs-
weise die sich nur noch selbst reproduzieren kénnen, als uni-
potent.

Nabelschnurblut: Nabelschnurblut wird auch als Plazentarestblut
bzw. (englisch) als cord blood bezeichnet.

Neutropenie: Als Neutropenie wird ein Mangel an ganz bestimm-
ten weiBen Blutzellen — neutrophilen Granulozyten — bezeich-
net. Neutrophile Granulozyten sind im Rahmen der kdrperei-
genen Immunabwehr fiir die schnelle Zerstérung eingedrun-
gener Krankheitserreger zustdndig. Fehlen sie, kann es zu
schweren, lebensbedrohlichen Infektionen kommen. Neutro-
penie entsteht zum Beispiel dann, wenn bei der Behandlung
von Leukémie das kérpereigene Immunsystem durch Chemo-
therapie zerstort wird.

Plasti;itét: Als Plastizitat wird die Fahigkeit von Stammzellen be-
zeichnet, unterschiedliche Karperzellen entwickeln zu kénnen.

Pluripotenz: Unter Pluripotenz versteht man die Fahigkeit einer

Stammzelle, sich in alle Zelltypen eines Organismus entwi-
ckeln zu kénnen.

therapie.assoziierte Morbiditdt: Therapieassoziierte Morbiditét
bezeichnet eine Folgeerkrankung, die nicht durch die Grund-
erkrankung, sondern die Therapie ausgeltst wird.

therapieassoziierte Mortalitat: therapiebedingte Sterblichkeit

Tissue E.ngineering: Als Tissue Engineering (engl.) wird biotech-
nologische Forschung bezeichnet, die versucht, im Labor aus
Zellen und Geweben menschliche Kérperteile zu ziichten.

Totipoteqz: Als totipotent werden Zellen bezeichnet, aus denen
sich ein Mensch entwickeln kénnte, wenn die Zellen in die Ge-

72



barmutter einer Frau eingepflanzt wiirden, wie beispielsweise
die befruchtete Eizelle.
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IMEW Expertise 1

Die Klassifikationen von Behinderung der WHO
Marianne Hirschberg

ISBN 3-9809172-0-7

Seit 1980 hat die Weltgesundheitsorganisation (WHO) behinde-
rungsspezifische Klassifikationen entwickelt. Diese sind sowohl
theoretisch als auch praktisch relevant, da sie unter anderem
auch als Grundlage dienen, auf der gesundheitsférdernde MaB-
nahmen entwickelt werden.

Marianne Hirschberg, Erziehungswissenschaftlerin und Behinder-
tenpadagogin, zeigt, dass die Klassifizierung von Behinderung
entscheidend vom Verstdndnis von Behinderung abhéngt. Es
macht einen Unterschied, ob Behinderung als individuelles, oder
eher als gesellschaftliches Problem wahrgenommen wird. Dies ist
deshalb wichtig, weil daraus Lésungsansatze entweder auf indivi-
dueller oder auf geselischaftlicher Ebene abgeleitet werden.

Marianne Hirschberg kommt zum Ergebnis, dass mit jeder Uber-
arbeitung der Klassifikationen der WHO die gesellschaftliche Par-
tizipation von Menschen mit Behinderung einen starkeren Stel-
lenwert erhalten hat. Nach ihrer Analyse reicht dies jedoch nicht
aus. Daher schlieBt sie mit der Forderung, Organisationen von
Menschen mit Behinderung bei der Entwicklung einer dritten be-

hinderungsspezifischen WHO-Klassifikation in starkerem Ausmal
zu beteiligen.

Die Autorin analysiert die Klassifikationen der Weltgesundheitsor-
ganisation aus behindertenpddagogischer Perspektive, geht je-
doch weit dariber hinaus. Deshalb ist der Text fir einen breiten
Kreis interessant, flir Fachleute unterschiedlicher Disziplinen und
flr interessierte Laien.

Der vorliegende Text ist ein Gutachten, das im Auftrag des

Institutes Mensch, Ethik und Wissenschaft (IMEW) erstellt
wurde.
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IMEW Expertise 2

Biomedizin und Gesellschaft
Ein ethnologischer Blick auf die Biomedizin
Vera Kalitzkus

ISBN 3-9809172-1-5

Im Zusammenhang mit den neuen medizin-technologischen Ent-
wicklungen und den so genannten Lebenswissenschaften wird
vermehrt von Bioethik, Biowissenschaften und auch Biomedizin
gesprochen. Vera Kalitzkus ndhert sich dem Thema Biomedizin
als Ethnologin, also mit einem Blick von auBen, und hat ent-
sprechende Studien ihrer und angrenzender Disziplinen ausge-
wertet. Sie versteht Biomedizin als die Medizin, die auf naturwis-
senschaftlichen Prinzipien beruht.

Die Autorin zeigt auf, dass eine solche Herangehensweise nicht
vollstandig ist. Als Beispiel wahlt sie die Untersuchung der Wirk-
samkeit von Heilmitteln und therapeutischen Verfahren. Hier mus-
se mitberiicksichtigt werden, dass auch die soziokulturelle Ebene
eine Rolle spiele.

Es ist ihrer Ansicht nach wichtig, sich deutlich zu machen, dass
die Medizin eine Geschichte habe und durch Kultur geprégt sei.
Die Biomedizin, die inzwischen global angewandt wird, wurzelt in
einem »westlichen« Verstiandnis vom Menschen und unterschei-
det sich somit von anderen Medizinsystemen.

Aber auch innerhalb des Systems der Biomedizin gibt es zum Teil
sehr unter-schiedliche Vorstellungen von Krankheiten, Behand-

lungsmethoden und Arzt-Patienten-Interaktionen. Denn auch.hier
gibt es kulturelle Unterschiede. Dieser Kontext sollte auch bei der

Anwendung der Biomedizin berlicksichtigt werden.

Der Text ist fiir Fachleute unterschiedlicher Disziplinen und far
interessierte Laien von Interesse.

Der vorliegende Text ist ein Gutachten, das im Auftrag des
Institutes Mensch, Ethik und Wissenschaft (IMEW) erstellt

wurde.
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IMEW Expertise 3

Die Prinataldiagnostik in der Schwangerenvorsorge und der
Schwangerschaftsabbruch nach Préanataldiagnostik

Ein Uberblick

Vanessa Lux

ISBN 3-9809172-2-3

Die Handreichung der Diplompsychologin Vanessa Lux gibt einen
guten Uberblick Uber die verschiedenen Methoden der Pranatal-
diagnostik. Sie unterscheidet zwischen den Methoden der allge-
meinen, unspezifischen Schwangerenvorsorge, dem Uitraschall
und den invasiven und nicht-invasiven Methoden zur Fehlbil-
dungsdiagnostik. AuBerdem werden die rechtliche Situation, die
sich durch die Anderung des § 218a ergeben hat und das beson-
dere Problem der Spatabbriiche, dargestellt. Die Autorin geht
Uberdies der Frage nach, inwieweit die Ziele und die Praxis der
Prénataldiagnostik flir Menschen mit Behinderung diskriminierend
sind.

Die Handreichung leistet einen interessanten Beitrag flr die ge-
sellschaftliche Diskussion um die Pranataldiagnostik, da sie ver-
schiedene Perspektiven, wie die der Behindertenverbidnde, von
Feministinnen, von Gynakologinnen und Gynékologen sowie Hu-
mangenetikerinnen und Humangenetikern ber(icksichtigt. Dies er-
moglicht sowohl Fachleuten als auch interessierten Laien den
Blick fir eine andere Sichtweise.

Der vorliegende Text ist eine Handreichung, die im Auftrag

des Institutes Mensch, Ethik und Wissenschaft (IMEW) er-
stelit wurde.
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Das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft

— untersucht Auswirkungen der modernen Biomedizin, insbe-
sondere auf behinderte und chronisch kranke Menschen so-
wie insgesamt auf die Gesellschaft,

—  will unter Berlicksichtigung der jeweiligen Perspektive der Be-
troffenen ethische Konzepte entwerfen und Positionen entwi-
ckeln, die auf den grundlegenden menschlichen Fahigkeiten
zu Mitgefiihl und Kooperation beruhen,

~ regt wissenschaftliche Untersuchungen an und fiihrt sie durch,

—~ will Ideen aus der Gesellschaft aufnehmen und in die Wissen-
schaft transportieren und umgekehrt Diskussionen lber wis-
senschaftliche Ergebnisse und ihre Konsequenzen anstoBen,

~ Das Institut sammelt, dokumentiert und bereitet Informatipnen,
Stellungnahmen und Literatur auf zu medizinischen, sozialen,
rechtlichen und ethischen Fragen,

~ soll Biirgerinnen und Blirger, Medien, Verbénde, Forschungs-
institute und Politik beraten,

~ |adt ein zu den Friedrichshainer Gespréachen,
~ verdffentlicht regelmaBig IMEW konkret.

Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft
Warschauer Str. 58a

D-10243 Berlin

Tel: +49 (0)30/29 38 17-70

Fax: +49 (0)30 /29 38 17-80

E-Mail: info@imew.de
http://www.imew.de

Die Errichtung des Institutes wurde erméglicht durch die Unter-
stiitzung der Aktion Mensch.



Gesellschafter

Wissenschaftlicher Beirat

Herr Prof. Dr. Dr. Dr. he. Ginter Altner
Herr Dott. Paolo Bavastro
Frau Christel Bienstein

Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus e.V., vertreten
durch Herrn Kiaus Seidenstticker

Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V., vertreten durch
Herrn Christoph Nachtigéller

Bundesverband Evangelische Behindertenhilfe e.V., vertreten durch
Herrn Rolf Drescher

Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V., vertreten
durch Herrn Norbert Mdiller-Fehling

Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinde-
rung e.V., vertreten durch Herrn Dr. Bernhard Conrads

Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V., vertreten durch Frau
Dr. Ursula Wollasch

JInteressenvertretung Selbstbestimmt Leben® in Deutschland e.V.,
vertreten durch Frau Barbara Vieweg

Sozialverband VdK Deutschland e.V., vertreten durch Herrn Josef
Mussenich

Verband fir anthroposophische Heilpadagogik, Sozialtherapie und
soziale Arbeit e.V., vertreten durch Frau Ina Krause-Trapp

Kuratorium

Herr Robert Antretter (Vors.)
Herr Prof. Dr. Dr. Ernst-Woli-
gang Bockenforde

Herr Prof. Dr. Markus Dederich
Frau Prof. Dr. Theresia Degener
Herr Prof. Dr. Dr. Klaus Dérner
Herr Prof. Dr. Wolfram Héfling

Frau Andrea Fischer, Bundes-
ministerin a.D. (stellv. Vors.)

Herr Dr. Ridiger Grimm

Frau PD Dr. Ute Lindauer

Frau Swantje Kébsell

Frau Prof. Dr. Regine Kollek

Frau Prof. Dr. Elisabeth List

Herr Prof. Dr. Dietmar Mieth (Vors.)
Herr Dr. Christian Mirner

Frau Dr. Jeanne Nicklas-Faust
Herr Friedel Rinn

Herr Josef Stréb!

Herr Dr. Alexander Vater

Herr Dr. Michael Wunder

Herr PD Dr. Josef Priller

Frau Prof. Dr. Ute Sacksofsky
Herr PD Dr. Hans-Walter Schmuhl
Frau Prof. Dr. Sabine Stengel-Rut-

kowski

Frau Prof. Dr. Anne Waldschmidt
Herr PD Dr. Andreas Zieger
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Seit einigen Jahren bieten Firmen an, Nabelschnurblut von
Neugeborenen privat einzulagern, um es bei spateren Erkran-
kungen therapeutisch einzusetzen. Umstritten ist jedoch, ob
und bei welchen Krankheiten die eigenen Nabelschnurblut-
stammzellen tiberhaupt personlich genutzt werden kénnen.
Handelt es sich bei der privaten Einlagerung von Nabel-
schnurblutstammzellen um sinnvolle medizinische Vorsorge
oder ein Geschaft mit der Angst besorgter Eltern? Die Sozio-
login Alexandra Manzei hat dieses brisante Thema intensiv
bearbeitet. Es wird deutlich, dass es sich um ein vieldimensi-
onales Problem handelt, das sorgfaltig verstanden und beur-
teilt werden will. Ihr Buch gibt auf die gestellten Fragen aus-
fuhrliche und nachvollziehbare Antworten.
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