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Biobanken 
auf der Spur
»Biobanken« nennen Genfor-
scherInnen Sammlungen von 
Blut, Zellen und Gewebe. Die 
Körperstoff e werden moleku-
largenetisch analysiert und 
mit Daten der »SpenderIn-
nen« verknüpft, etwa zu Er-
krankungen, Behinderungen 
oder Lebensstilen. Ziel ist es, 
genetische Risikofaktoren 
und deren TrägerInnen zu 
entdecken; zudem sollen die 
von Universitäten und Phar-
mafi rmen angelegten Samm-
lungen helfen, Diagnostika, 
Therapien und Arzneien zu 
entwickeln – und sie sollen 
ihnen Patente bescheren. 
Unbekannt ist, wie viele 
Biobanken existieren – bis-
her müssen sie in Deutsch-
land weder gemeldet noch 
genehmigt werden. Die erste 
bevölkerungsbezogene Bio-
bank hierzulande entsteht 
im Norden Schleswig-Hol-
steins, verantwortlich für die 
so genannte »populationsge-
netische Rekrutierung« sind 
ForscherInnen der Kieler Uni 
(Siehe BIOSKOP Nr. 26). 
2005 startet BioSkop eine 
Aufklärungskampagne, die 
das undurchsichtige Bioban-
ken-Gefl echt durchschauba-
rer machen soll – mit Texten, 
Vorträgen und Aktionen. Wie 
Sie sich beteiligen können, 
lesen Sie im Artikel links. 
Ausführliche Informationen 
zu Biobanken und damit 
verbundenen Themen wie 
Genforschung, Pharmakoge-
nomik und Datenschutz pu-
blizieren wir ab Januar auch 
in einem Dossier auf unserer 
Homepage: www.bioskop-
forum.de. Außerdem planen 
wir eine Info-Broschüre. 

Schwerpunkt

Lassen Sie sich aufklären 
über den Verbleib Ihrer 

Körpersubstanzen und Daten! 
Verlangen Sie die Aushändigung 

oder Vernichtung der Proben!

Mal nachfragen beim Krankenhaus
BioSkop startet eine Aktion, die mehr Transparenz 
zu Biobanken bringen soll – Sie können mitmachen!

Ob zur Diagnose einer Erkrankung, im Rahmen 
von Vorsorgeuntersuchungen, vor einer Opera-
tion, für Gentests, bei klinischen Studien oder 
beim Neugeborenenscreening auf Stoffwechsel-
störungen – stets werden Körpersubstanzen wie 
Blut und Gewebe benötigt. Was vielen Patien-
tInnen nicht klar ist: Substanzen, entnommen im 
Rahmen einer Behandlung, werden oft auch zu 
wissenschaftlichen und kommerziellen Zwecken 
weiter genutzt. Etliche Proben- und Datenbanken 
sind ohne Wissen der Betroffenen etabliert wor-
den und gelten heute als wertvolle Ressourcen 
für GenforscherInnen und Pharmafirmen. 
Eine Aktion, die für Transparenz in diesem Wild-
wuchs sorgen soll, hat BioSkop e.V. nun gestar-
tet. Sie können mitma-
chen: Schreiben Sie an 
Krankenhäuser und La-
bore, fragen Sie Ihre 
ÄrztInnen! Lassen Sie 
sich aufklären über den 
Verbleib Ihrer Körpersub-
stanzen und Daten!
Verlangen Sie die Aushändigung der Proben und 
gespeicherten Informationen oder deren umge-
hende Vernichtung! Nachfolgend einige Fragen, 
die Ihr Brief enthalten könnte: 
• Auf welche Krankheiten/Dispositionen wurde 

meine am X.X.2000 entnommene Blut-/        
Gewebeprobe im X-Krankenhaus/X-Labor 
analysiert?

•  Wie sehen die Befunde im einzelnen aus? 
Bitte schicken Sie mir eine aussagekräftige 
Kopie.

• In welchen Daten- bzw. Probebanken und 
Einrichtungen der Klinik werden die Daten 
und Befunde zu welchen Zwecken gespei-
chert? Wer hat Zugang zu diesen Daten?

•  Wie lange soll die Blut-/Gewebeprobe zu 
welchem Zweck aufbewahrt werden? 

• In welchen Daten- bzw. Probebanken und 
Einrichtungen des Krankenhauses wird die 
Blutprobe aufbewahrt? Wer hat Zugriff auf 
die Proben?

•  Wurden oder werden meine Blutprobe, Reste 
der Probe und/oder meine persönlichen 
Daten im Rahmen von Forschungsprojekten 
bzw. zu deren Zwecken genutzt? 

•  Für welche Forschungen geschah bzw. ge-
schieht dies und wer ist dafür verantwort-
lich? Welche Ergebnisse haben diese Studien 
gezeitigt, und wie werden sie bekannt gege-
ben?

•  Hat das Krankenhaus Daten und Blutproben 
bereits interessierten Forschern oder Firmen 
zugänglich gemacht? Falls ja: An welche 
Forscher und an welche Firmen zu welchen 
Zwecken und finanziellen Konditionen?

• Auf welcher Rechtsgrundlage speichern Sie 
meine Blut-/Gewebeproben und meine per-
sönlichen Daten?
Wer auf Nummer sicher gehen will, sollte 

ausdrücklich verlangen, dass seine/ihre Blut- 
und Gewebeproben 
umgehend vernichtet 
und persönliche Da-
ten gelöscht werden; 
den Nachweis muss 
die speichernde Stelle 
auf Wunsch erbringen. 
BioSkop empfiehlt, 

Forderungen nach Aushändigung oder Löschung 
in einem weiteren Schreiben zu stellen, also erst, 
nachdem Verantwortliche von Krankenhäusern 
oder Laboren Ihre Fragen nach Speicherung und 
Weiterverwendung von Proben und Daten um-
fassend schriftlich beantwortet haben. So wächst 
die Wahrscheinlichkeit, dass mensch vom Profes-
sor oder seiner wissenschaftlichen Mitarbeiterin 
nicht einfach mit einem lapidaren Hinweis wie 
»Ihre Daten und Proben wurden heute wunsch-
gemäß gelöscht« abgefertigt wird, sondern die 
Verantwortlichen sich um detaillierte Auskünfte 
bemühen, insbesondere auch bei schriftlichen 
Nachfragen. 

BioSkop freut sich über jede Rückmeldung 
und hilft auf Wunsch gern beim Formulieren der 
Fragebriefe. Wer uns über seine/ihre Schriftwech-
sel mit Kliniken und Laboren auf dem Laufenden 
halten will, ist herzlich dazu eingeladen. Über 
Ergebnisse der Aktion werden wir beizeiten 
öffentlich informieren – natürlich unter strikter 
Einhaltung des Datenschutzes!

Weitere Informationen: BioSkop e.V., Kontakt: 
Erika Feyerabend, Telefon (02 01) 536 67 06, 
Fax 536 67 05, info@bioskop-forum.de


