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Zusammenfassung

Politischer Handlungsbedarf

Eine gesetzgeberische Regelung fiir die Nutzung genetischer Tests am Menschen
steht noch aus.

Im einzelnen ist festzustellen, daB3

- zur Regelung der Anwendung genetischer Tests am Menschen mittlerweile ei-
ne Grundgesetzidnderung bzw. die Notwendigkeit bundeseinheitlicher Rege-
lungen in den Mittelpunkt der Diskussion geriickt sind;

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im Strafprozef vielfach eine Klar-
stellung in der StrafprozeBordnung gefordert wird;

- zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei privaten Kranken- und Le-
bensversicherungen und

- zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am Arbeitsplatz Handlungsbe-
darf des Bundesgesetzgebers gesehen wird;

- bereichsspezifische datenschutzrechtliche Regelungen angemahnt werden.

Genetische Tests am Menschen: Stand und Perspektiven der
Anwendung, Chancen und Risiken, Regelungsbedarf

Humangenetische Beratung und prdnatale Diagnostik

Im Rahmen der allgemeinen humangenetischen Beratung und bei Schwanger-
schafts-Vorsorge-Untersuchungen (prdnatale Diagnostik) hat die Inanspruchnah-
me humangenetischer Diagnoseleistungen in den letzten Jahren rapide zugenom-
men. Schon heute zeichnet sich ab, daB ein qualifiziertes Beratungsangebot mit
der steigenden Zahl von Diagnosen nicht Schritt hilt.

Mit zunehmender Leistungsfihigkeit der DNA-Diagnostik und einer Standardi-
sierung und Vereinfachung der Tests ist die Gefahr einer breiten unqualifizierten
Nutzung genetischer Diagnostik verbunden.



Ein zentrales Problem liegt in der sich abzeichnenden Ausweitung und Kommer-
zialisierung von Diagnostik und Beratung durch niedergelassene Arzte oder pri-
vate Labors. Das hiermit entstehende zusétzliche Angebot genetischer Diagnostik
schafft zusitzliche Nachfrage und die fiir einen verantwortlichen und informier-
ten Umgang mit den neuen Testmoglichkeiten nétige qualifizierte Beratung wére
kaum gewihrleistet.Zu priifen ist, ob die Richtlinien und Empfehlungen der Arz-
teschaft und der Humangenetiker allein ausreichen, um einen verantwortlichen
Umgang mit der wachsenden Zahl genetischer Testmoglichkeiten zu gewéhrlei-
sten.

Die Folgen der Nutzung genetischer Tests sind ambivalent. Einerseits konnen sie
durch sicheres Wissen zur Verminderung von Leiden und zu mehr Handlungssi-
cherheit - z.B. fiir Paare aus Risikofamilien mit Kinderwunsch - beitragen. Zum
anderen ist der prognostische Charakter genetischer Information dazu angetan,
die Betroffenen mit zu viel und interpretationsbediirftigem Wissen zu belasten
und zu verunsichern. Diese Belastung zeigt sich z.B. darin, da3 mit Zunahme pra-
nataler diagnostischer Moéglichkeiten nahezu jede Schwangerschaft von den Frau-
en als "Risikoschwangerschaft” erfahren wird.

Es kann bei einer unkontrollierten Verbreitung genetischer Tests und ihrer routi-
neméfigen medizinischen Nutzung nicht ausgeschlossen werden, daf} sich die Be-
wertung von Krankheit und Behinderung sowie die Definition ”"phénotypischer
Normalitét” verdndern und sich schleichend eine Stigmatisierung und Diskrimi-
nierung von Trigern bestimmter genetischer Merkmale durchsetzt.

Oberstes Ziel anzustrebender Maflnahmen sollte die Gewéahrleistung freiwilliger
und informierter individueller Entscheidungen fiir oder gegen die Durchfithrung
eines Gentests sein. Dies verlangt vor allem eine Sicherung des Angebots an qua-
lifizierter, nicht-direktiver und nicht kommerziell interessierter Beratung. In die-
sem Zusammenhang wiren verschiedene Mafinahmen zu diskutieren, von der Be-
schrinkung der Durchfiihrung von Diagnose und Beratung auf lizenzierte Institu-
te (oder allgemeiner deren Bindung an entsprechenden Sachverstand) bis hin zur
Einfiihrung eines Facharztes fiir Humangenetik. Auch wire den psycho-sozialen
Problemen bei der Nutzung genetischer Tests insbesondere im Rahmen der priana-
talen Diagnose mehr Rechnung zu tragen. Im Interesse der Betroffenen ist zudem
ein "Recht auf Nichtwissen” zu gewéhrleisten. Es sollte auf einen gesellschaftlich
vorurteilsfreien Umgang mit genetischem Wissen hingewirkt werden. Der Gefahr
wire zu begegnen, dafl es zu einer schleichenden Eugenik von unten dadurch



kommt, dal Ge- und Verbote eine Normierung genetischer Merkmale als er-
wiinscht/unerwinscht bewirken.

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgesetzes ware die Anwendung ge-
netischer Analysen primér durch Lindergesetze und Standesrecht zu regeln. Es
gibt hiergegen aber Bedenken: Angesichts der gesellschaftlichen und politischen
Bedeutung des Gegenstandes kénnte eine bundeseinheitliche Regelung erforder-
lich sein.

Arbeitsplatz

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen werden DNA-Analysen zur
Feststellung von genetischen Anlagen zur Zeit ebensowenig genutzt wie Chromo-
_somenanalysen. Letztere dienen aber zur Feststellung von erworbenen Schéidi-
gungen. Zur Anwendung gelangen ferner proteinchemische Untersuchungen. Die
grofle Mehrzahl der Dispositionsuntersuchungen erfolgt auf Phénotypebene.
Neue Testmoglichkeiten auf DNA-Ebene sind zwar fiir einige Fille erkennbar.
Sie sind aber vielfach sowohl methodisch als auch in ihrem Nutzen umstritten.

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden grundsitzlich neue Moglich-
keiten fiir die Nutzung von genetischen Tests am Arbeitsplatz bereitstellen. Es ist
unklar und umstritten, was gemacht werden kann, aber auch, was gemacht wer-
den soll. Seitens der Arbeitsmedizin werden Bedenken gegen ein generelles Ver-
bot von genetischen Tests, insbesondere DNA-Tests, erhoben.

Fir die Zukunft wird man von einer wechselseitigen Verstdrkung von Testmog-
lichkeiten, Bedarf und Nachfrage ausgehen missen. Zwar ist die Ansicht weit
verbreitet, DNA-Analysen bei Vorsorgeuntersuchungen seien derzeit nicht geeig-
net, bessere Erkenntnisse als traditionelle Methoden zu liefern. Angesichts wis-
senschaftlicher Fortschritte ist diese Aussage aber nicht unproblematisch. Es ist
auch abzusehen, dafi die DNA-Diagnostik immer weiter standardisiert und damit
kostengunstiger wird, vergleichbar etwa mit Chromosomenanalysen.

Die Einschitzung der Chancen und Risiken einer Nutzung genetischer Befunde
ist widerspriichlich. Sie kann einerseits den Schutzinteressen des Arbeitnehmers
und Dritter, andererseits betrieblichen Interessen dienen. Es kann aber auch zu
materiellen und ideellen Belastungen kommen. Genetische Befunde kénnen der
Pravention dienen, aber auch zur Selektion eingesetzt werden. Auch der Betriebs-
arzt - zwischen Arbeitgeber und Arbeitnehmer - ist von dieser ambivalenten Si-



tuation in problematischer Weise betroffen: Ist es moglich und sinnvoll durch ge-
netische Tests den objektiven Arbeitsschutz durch individuelle Privention zu er-
génzen?

Diese vielschichtige Konstellation fiihrt zur Notwendigkeit einer Abwagung un-
terschiedlicher Rechtsgiiter und der Frage, wie den Interessen der betroffenen
Gruppen an den Chancen genetischer Tests gedient werden kann und ob ein fairer
Interessensausgleich denkbar ist. Dieser Aufgabe hitte sich der Gesetzgeber zu
stellen.

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf verschiedenen Ebenen weit-
gehend die Voraussetzungen der arbeitsmedizinischen Untersuchungen. Dem Ge-
setzgeber stiinde es grundsitzlich zu, genetische Analysen an Arbeitnehmern so-
wohl anzuordnen als auch zu verbieten. Handlungs- und Gestaltungsoptionen ha-
ben auch die Tarifpartner, die Arbeitsmedizin und die Berufsgenossenschaften.

Ganz tberwiegend besteht in der politischen und rechtswissenschaftlichen Dis-
kussion Einigkeit, dafBl bereits heute die vorhandenen und erkennbaren Moglich-
keiten der genetischen und inshesondere DNA-Analysen einen Handlungsbedarf
des Gesetzgebers begriinden. Hierfiir spriache auch das Gebot der Vorsorge. Gera-
de wenn gefordert wird, die sinnvolle Nutzung genetischer Analysen zu ermégli-
chen, ist ihre Zul4ssigkeit im Lichte beriihrter tiberragender Verfassungspositio-
nen Betroffener zu priifen, sowie moglichst klar und bereits jetzt zu regeln.

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichtigen Umstand hingewiesen,
daB solche Analysen und ihre Zulédssigkeit nicht isoliert von anderen medizini-
schen Untersuchungen gesehen werden diirften. In rechtliche Uberlegungen mit-
einbezogen werden miifiten deshalb z.B. das Fragerecht des Arbeitgebers allge-

mein bzw. die medizinischen Untersuchungen an Arbeitnehmern insgesamt.

Versicherungen

DNA-analytische Tests werden bei Versicherungsabschliissen offensichtlich we-
der gefordert noch genutzt. Ihre zukiinftige Bedeutung wird von den privaten Ver-

sicherern als eher gering angesehen, eine selektive Nutzung aber auch nicht aus-
geschlossen.

Die Konturen einer zukinftigen Nutzung von gentechnischen Tests bei privaten
Versicherungen sind undeutlich. Fortschritte bei den Testméglichkeiten, latent



vorhandene Interessen und sich wandelnde Rahmenbedingungen geben aber An-
laB, tiber mogliche Folgen einer Nutzung nachzudenken.

Es ist kaum zu bestreiten, dafl das Leistungsspektrum genetischer Tests sich so
verdndern wird, dafl immer mehr Krankheiten testbar sein werden, die fiir die
Versicherungen von Interesse sind.

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie steigende Kosten im Gesundheits-
wesen und Verschirfung der Konkurrenz in einem liberalisierten EG-
Binnenmarkt kénnten genetische Test attraktiver als bisher werden: Thre Nut-
zung mit dem Ziel, um die ”guten Risiken” zu werben, wird dann ins Kalkiil zu
ziehen sein. Die Risikopriifung wiirde dementsprechend verschirft und das Frage-
recht der Versicherungen intensiver genutzt werden, insbesondere wenn sich eine
Tendenz zur Deregulierung durchsetzen sollte und die Aufsicht des Staates einge-
schrinkt wiirde.

Ein zukiinftiges Interesse der Versicherungen an genetischen Tests kénnte zu-
sammentreffen mit den Interessen von Versicherungsnehmern: Auf der Grundla-
ge von Kenntnissen iiber persoénliche Risiken konnten diese individuelle Verhal-
tensidnderungen oder medizinische, priaventive MaBnahmen ins Auge fassen. Ver-
sicherungsnehmer kénnten versuchen, giinstigere als Normalbeitrige zu bekom-
men bzw. fiir die Versicherungen einen Anreiz geben, giinstige Tarife anzubieten.

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswesen konnte die jetzt beste-
hende Struktur der Versicherungslandschaft, das Nebeneinander gesetzlicher
und privater Versicherung, in Frage gestellt werden. Es kénnte eine Entwicklung
eintreten, in der z.B. die gesetzliche Rentenversicherung dem einzelnen nicht
mehr das bisherige hohe Niveau garantiert. In einem solchen Fall stiege quantita-

tiv und qualitativ die Bedeutung der privaten Versicherungen bzw. der privaten
Vorsorge.

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeutung privater Versicherung
kidme es zu einer zunehmenden Privatisierung und Individualisierung von Risi-
ken. Genetische Tests wiirden sich dementsprechend von einem Randphédnomen
zu einem strukturellen Merkmal bei der Risikopriifung vor AbschluB von Versi-
cherungen wandeln.

Zu den vordringlichen Problembereichen werden der Umgang mit sensiblen Da-
ten und die Verdnderungen von Strukturen und Leistungen des Versicherungssy-
stems gehoren. Erwidgungen zur Notwendigkeit und Ausgestaltung von Regelun-



gen des Einsatzes genetischer Tests im privaten Versicherungswesen hidtten im
wesentlichen zu priifen, inwiefern zentrale Prinzipien der Freiwilligkeit und des
Rechts auf Nichtwissen beriihrt oder beeintriachtigt wéaren. Auch wére zu berick-
sichtigen, ob und inwiefern eine verbreitetere Nutzung genetischer Analysen
durch Versicherer eine nicht addquate Risikoverteilung mit sich brichte. Ande-
rungen im Versicherungsvertragsgesetz - orientiert am Prinzip eines Verbots der
Nutzung genetischer Tests mit (restriktiver) Ausnahmefallregelung - miiiten er-
wogen werden. Datenschutzrechtliche Regelungen wiren sinnvollerweise einzu-
betten in eine Novellierung des VVG unter Datenschutzgesichtspunkten insge-
samt.

Straf- und Zivilprozef ("Genetischer Fingerabdruck”)

Die molekulargenetische Untersuchung von Spuren oder Material wird zuneh-
mend in Fahndung, Strafverfahren und ZivilprozeB genutzt und gefordert. Die
Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher Effizienz und Aussagesicher-
heit. Probleme bei der Spurenanalytik und solche der Interpretation bestehen
aber weiter.

Wissenschaftliche Erkenntnisfortschritte und Verbesserungen der Untersu-
chungstechniken treffen sich mit Interessen ermittelnder und strafverfolgender
Behorden sowie aller Organe der Rechtsprechung. Dies wird aller Voraussicht
nach zu einer weiter stark zunehmenden Nutzung molekulargenetischer Untersu-
chungen fithren.

Die Problembereiche einer zukiinftig verstiarkten Nutzung von Tests liegen in
u.U. anfallenden UberschuBinformationen bzw. Mifibrauch von Untersuchungs-
material und -ergebnissen begriindet. Dies erfordert normenklare Regelungen,
nicht zuletzt um dadurch eine Nutzung der genetischen Spurenanalytik im 6ffent-

lichen Interesse an friihzeitiger und sicherer Aufklirung rechtsvertriaglich mog-
lich zu machen.

In der Diskussion wird deshalb auch bei solchen, die § 81 a, ¢ StPO als Rechts-
grundlage fiir ausreichend halten, oft dafiir pladiert, die DNA-Analyse ausdriick-
lich in die StrafprozeBordnung aufzunehmen. Eine entscheidende Begriindung fir
eine entsprechende gesetzgeberische Initiative kann in der Gefahr des Eingriffs in
die informationelle Selbstbestimmung gesehen werden. Dieses Recht widerspricht



nicht dem Einsatz des DNA-fingerprinting, macht aber eine ausdriickliche Rege-
lung mit entsprechenden Sicherheitsvorkehrungen erforderlich.

Ein augenblicklich vorliegender Entwurf aus dem Justizministerium begegnet in
der Diskussion in verschiedenen Punkten Bedenken. Mittlerweile hat die SPD-
Fraktion im Deutschen Bundestag einen Gesetzesvorschlag zum genetischen Fin-
gerabdruck vorgelegt. Im Zentrum dieser und anderer Regelungsvorschlédge ste-
hen dabei die Frage einer Einsatzschwelle, einer Zweckbindung und von Vernich-
tungsvorschriften.

Die Wahrnehmung der Genomanalyse in der Offentlichkeit

Das Thema Humangenetik - und dabei die Anwendung genetischer Tests am
Menschen - ist zentrales Thema in der éffentlichen Auseinandersetzung tiber
Chancen und Risiken der Gentechnologie.

Es kann ein hoher wahrgenommener Bedarf an politisch-rechtlicher Kontrolle -
bei Wahrung personlicher Entscheidungsfreiheit - festgestellt werden.

Von grofler Wichtigkeit ist der Mangel an Information tiber genetische Tests und
deren ethische und gesellschaftliche Problematik.

Es gibt eine relativ hohe Bereitschaft zur persénlichen Nutzung genetischer Un-
tersuchungen. Dies wohl deshalb, weil entsprechende Tests allein danach beur-
teilt werden, daf} sie (ob begriindet oder nicht) bei Krankheiten Hilfe versprechen.






I. Einleitung

1. Zum Projektablauf

Im Mai 1991 legte das TAB ein Konzept fiir die Durchfiihrung einer explorativen
Technikfolgen-Abschitzung zum Thema “Genomanalyse” vor. Aufgabe der vor-
geschlagenen Untersuchung sollte sein: ”... die Identifizierung augenblickli-
cher und potentieller politischer Diskussions- und Konfliktfelder bei der
gesellschaftlichen Nutzung genomanalytischer Verfahren, insbesondere
von Verfahren der DNA- Analyse (DNA-Sonden), in ausgewéahlten Anwen-
dungsbereichen im Hinblick auf sich abzeichnenden politischen, rechtli-
chen und sonstigen Handlungsbedarf”. Die Studie sollte sich auf folgende Be-
reiche konzentrieren:

- Genetische Beratung und prdanatale Diagnostik

- Nutzung genetischer Analysen bei Arbeitnehmern

- Nutzung genetischer Analysen bei Versicherungen

Mit der Ergdnzung um den Bereich

- (enetische Analysen im Strafverfahren und im Zivilprozef3

wurde das vom TAB vorgelegte Konzept im Juli 1991 von den Berichterstat-
tern/innen fiir TA des Ausschusses fiir Forschung, Technologie und Technikfol-
genabschitzung gebilligt.

Die Projektarbeit seit Juli 1991 umfafit eigene Analysen und die Vergabe von Un-
terauftrigen (s. Anhang) zu den folgenden Aspekten

- Wissenschaftlich-technische Entwicklung
- QGesellschaftliche Nutzung
- Regelungsmdaglichkeiten und voraussichtlicher Regelungsbedarf

-  Wahrnehmung der Genomanalyse in der Offentlichkeit
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Wissenschaftlich-technische Entwicklung

Der erste Schritt im Projekt bestand in der Erarbeitung des Standes der
wissenschaftlich-technischen Entwicklung neuer genomanalytischer - insbeson-
dere DNA-analytischer - Verfahren sowie des Standes und der Perspektiven der
Nutzung dieser Verfahren. Ergidnzend zu den Analysearbeiten des TAB (Litera-
turstudien, Gespriache mit Experten) wurde zu diesem Zweck eine systematische
Erarbeitung des Status und der Perspektiven der Nutzung genetischer Tests
durch Experteninterviews und eine Befragung humangenetischer Institute in
Auftrag gegeben (abgeschlossen im November 1991). Zu den Ergebnissen dieser
Untersuchung wurden Kurzkommentare bei Experten aus den verschiedenen An-
wendungsfeldern eingeholt. Ergebnisse der Studie sowie der Kommentare flossen
in ein von TAB vorgelegtes Arbeitspapier zu einem TAB-Workshop im Deut-
schen Bundestag am 20.2.92 ein, der sich mit dem derzeitigen Stand und den
Moglichkeiten der Nutzung sowie den erwartbaren Problemen einer brei-
ten Testpraxis befaBte.

Im Laufe der Projektarbeit erwies es sich als sinnvoll, der Grundlagenforschung
zur Analyse des menschlichen Genoms im Hinblick auf die Bedeutung hier ge-
wonnener Erkenntnisse fiir die praktische Anwendung genetischer Tests mehr
Aufmerksamkeit zu schenken. Zu diesem Zweck wurde im Juli 1992 ein Kurzgut-
achten in Auftrag gegeben (abgeschlossen im Oktober 1992).

Gesellschaftliche Nutzung

In einem weiteren Arbeitsschritt wurde die augenblickliche und zukinftige Pra-
xis und Problematik der Anwendung genetischer Tests in den einzelnen Anwen-
dungsfeldern genauer beleuchtet. Hierzu wurden zwei Unterauftrige vergeben.
In diesen wurden fiir die jeweiligen Anwendungsfelder "Szenarien” erarbeitet, die
die Randbedingungen, die zu einer breiten Testpraxis fiihren konnen, sowie die
sozialen und politisch- rechtlichen Probleme, die hieraus erwachsen, beschreiben.
Diese Szenarien wurden von einer Expertenrunde bewertet und eingehend
diskutiert, um auf diese Weise die Standpunkte verschiedener Gruppen zu
Nutzen und Problematik genetischer Diagnostik zu identifizieren. Erkennt-
nisse aus den Endberichten der Gutachter sind in den vorliegenden Bericht des
TAB eingegangen.
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Wegen der besonderen psycho-sozialen und ethischen Problematik des Einsatzes
genetischer Tests im Rahmen von Schwangerschaftsvorsorge-Untersuchungen
(pranatale Diagnose) erschien es angebracht, eine gesonderte Untersuchung in
Auftrag zu geben. Sie soll die derzeitige Praxis der Beratung und Diagnostik
und erwartbare Probleme bei einer Erweiterung der Diagnosemaoglichkei-
ten aus der Sicht von betroffenen Frauen und genetischen Beratern be-
schreiben. Grundlage dieser Untersuchung sind die Beobachtung von Bera-
tungsgespriachen sowie offene Interviews mit Frauen und Beratern (abgeschlos-
sen im Dezember 1992).

Regelungsbedarfund Regelungsmaglichkeiten

Ein weiteres Arbeitsfeld im Rahmen des Projektes war die Untersuchung der in
den verschiedenen Anwendungsfeldern geltenden rechtlichen Regelungen, der
sich abzeichnenden rechtlichen und politischen Probleme und die Identifikation
politisch-rechtlicher Handlungsméglichkeiten und ihrer Grenzen. Die o.g. Exper-
tengespriche ermoglichten einen ersten Einblick in die Bewertung des Rege-
lungsbedarfes und diskutierter Regelungsméglichkeiten durch verschiedene ge-
sellschaftliche Gruppen.

Zur detaillierten Untersuchung der rechtspolitischen Probleme und des
Instrumentariums zur Regelung der Nutzung genetischer Tests in den An-
wendungsfeldern wurde ein rechtswissenschaftliches Gutachten in Auf-
trag gegeben (Endbericht Mai 1993). Zum gleichen Thema hat am 29. und 30.
Oktober 1992 ein TAB-Workshop im Deutschen Bundestag stattgefunden.

Wahrnehmung der Genomanalyse in der Offentlichkeit

Ergdnzend zu den genannten zentralen Arbeitsfeldern wurde versucht, den Stand
der Diskussion tiber neue genetische Testméglichkeiten in der Offentlichkeit zu
erfassen. Hierzu wurde eine Analyse der Presseberichterstattung in Auftrag gege-
ben. Sie bezieht sich auf die Darstellung des Themas "Genomanalyse” in der deut-
schen Tagespresse in den Jahren 1988 bis 1990. Die Ergebnisse dieser Studie
wurden als TAB-Diskussionspapier Nr.2 (Mérz 1992) veroffentlicht.

AuBerdem wurde vom TAB eine représentative Bevolkerungsumfrage konzipiert
und im Januar/Februar 1992 durchgefiihrt, die AufschluB iber die Wahrnehmung
neuer genetischer Testmoglichkeiten durch die deutsche Bevélkerung geben
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sollte. Ergebnisse einer ersten Auswertung der Umfrage waren Gegen-
stand einer im Mai 1992 herausgegeben Pressemitteilung des TAB. Ein ab-
schlieBender Bericht zur 6ffentlichen Wahrnehmung der Genomanalyse ist
im Dezember 1992 als TAB-Diskussionspapier Nr. 3 erschienen.

Der vorliegende Abschlufibericht basiert in grolen Teilen auf den Ergebnissen der
im Anhang im einzelnen aufgefithrten Gutachten. Diese konnen in begrenztem
Umfang zur Verfiigung gestellt werden. Den Gutachtern sei an dieser Stelle fiir
Thre sorgfialtige Arbeit herzlich gedankt. Unser Dank gilt auch einer Reihe von
Personen, die durch Zuarbeit und Stellungnahmen zu einzelnen Fragen das Pro-
jekt vorangebracht haben: Frau Dr. Paula Bradish, Herrn Edgar Géll, Herrn Dr.
Rainer Hohlfeld, Frau Dr. Regine Kollek, Frau Dr. Christiane Niefl und Herrn
Michael Teutsch.
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2. Genetische Tests am Menschen: Stand der politischen Dis-
kussion und gesetzgeberischer Handlungsbedarf

Fir den Bereich der Bio- und Gentechnik sind mittlerweile das Gesetz zur Rege-
lung der Gentechnik (BGBI. I Nr. 28, S. 1080) und das Embryonenschutzgesetz
(BGBLI. I Nr. 69, S. 2746) in Kraft getreten. Eine gesonderte Regelung fir die
Nutzung genetischer Tests am Menschen steht noch aus und wird zuneh-
mend als dringende rechtspolitische Aufgabe gesehen.

Ein Gesetzgebungsbedarf bezége sich auf folgende Bereiche:
- préd-und postnatale Beratung und Diagnostik,

- Neugeborenen-Screening,

- Straf- und Zivilverfahren,

- Private Kranken- und Lebensversicherung,

- Arbeitnehmeruntersuchungen,

sowie tibergreifend

- Datenschutz.
Stand der politischen Diskussion

Fir die politische und insbesondere parlamentarische Meinungsbildung sind fol-
gende wichtige Etappen aus der letzten Zeit zu nennen:

- Bericht der Bundesregierung iiber die Umsetzung des Beschlusses des Deut-
schen Bundestages zum Bericht der Enquéte-Kommission ”Chancen und Risi-
ken der Gentechnologie” (BT-Drs. 11/5320, 11/8520) und parlamentarische Be-
handlung dieser Unterrichtung durch die Bundesregierung

- Abschlufibericht der Bund-Linder-AG "Genomanalyse” (Bundesanzeiger Nr.
161 a, 29.08.1990)

- Bericht des Arbeitskreises "Ethische und soziale Aspekte der Erforschung des
menschlichen Genoms” im Auftrag des BMFT (Oktober 1990)
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- Verschiedene Anhérungen und Beratungen zu einzelnen Aspekten der Nut-
zung von Genomanalysen in einigen Fachausschiissen des Deutschen Bundes-
tages und im Sonderausschuf} "Schutz des ungeborenen Lebens”.

Ferner ist anzufithren, dafBl u.a.

- auf Initiative Niedersachsens der Bundesrat am 22.09.1989 einen Gesetzent-
wurf zur Anderung des Grundgesetzes beschlossen hat. Danach soll in Artikel
74 GG als weiterer Gegenstand der konkurrierenden Gesetzgebung vorgese-
hen werden:

”die kiinstliche Befruchtung beim Menschen sowie die Untersuchung
und die kiinstliche Verdnderung der menschlichen Erbinformation”,

- im Plenum des Deutschen Bundestages bei der Beratung des Berichts der Bun-
desregierung tUber die Umsetzung des Beschlusses des Bundestages zum Be-
richt der Enquete-Kommission “Chancen und Risiken der Gentechnologie”
vom 28.02.1991 von Sprechern der Fraktionen ein "Genomanalysegesetz” ge-
fordert wurde,

- die Bundesregierung in ihrer Stellungnahme diese Kompetenzibertragung be-
firwortet hat. Die Grundgesetzéinderung wurde wegen Ablauf der Legislatur-
periode nicht mehr vom Bundestag behandelt,

- die Konferenz der Justizminister und -senatoren (zuletzt am 19./21.5.92) sowie
der Gesundheitsminister und -senatoren der Linder (zuletzt am 24./25.10.91)
Rahmenbedingungen fiir bundeseinheitliche Regelungen bei der Anwendung
der Genomanalyse gefordert haben,

- der Bundesrat am 16.10.1992 eine “EntschlieBung zur Anwendung gentechni-
scher Methoden am Menschen” gefafit hat (BR-Drs. 424/92). Diese betont die
zentrale rechtspolitische Aufgabe, gesetzgeberischer Schritte zu prifen und
einzuleiten. Gefordert wird die Beseitigung vorhandender Regelungsliicken
auflerhalb des Gentechnikgesetzes und die Erarbeitung einer umfassenden
Konzeption fiir bundeseinheitliche Regelungen,

- die Gemeinsame Verfassungskommission diskutiert hat, den Bereich "Unter-
suchung der menschlichen Erbinformation” zum Gegenstand der konkurrie-
renden Gesetzgebung zu machen,
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die SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag am 10.12.1992 den Entwurf eines
... Strafverfahrensinderungsgesetzes - Genetischer Fingerabdruck - (StVAG)
eingebracht hat (BT-Drs. 12/3981). Im Vergleich zum vorliegenden Referen-
tenentwurf des BMI sieht der Vorschlag der SPD-Fraktion eine héhere Ein-
satzschwelle, eine engere Zweckbindung und strengere Vernichtungsvor-
schriften vor,

das Bundesministerium fir Arbeit und Sozialordnung einen Referentenent-
wurf eines Arbeitsschutzrahmengesetzes vorgelegt hat. Dieser sieht in § 23 die
Zulassigkeit genomanalytischer Untersuchungen im Rahmen von Vorsorge-
untersuchungen vor.

Diskussion iiber Gesetzgebungsbedarf

Zusammenfassend ist zu sagen, daf}

zur Regelung der Anwendung genetischer Tests am Menschen mittler-
weile eine Grundgesetzinderung bzw. die Notwendigkeit bundesein-
heitlicher Regelungen in den Mittelpunkt der Diskussion geriuckt ist.
Ziel einer Grundgesetzdnderung wire die Ubertragung der Gesetzgebungs-
kompetenz fiir die Untersuchung der menschlichen Erbinformation an den
Bund. Danach wiirde sich die Zustdndigkeit des Bundes auf alle Fragen der ge-
netischen Beratung und Diagnostik erstrecken, die jetzt noch durch drztliches
Standesrecht und das Gesundheitsrecht der Linder geregelt werden;

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im StrafprozeB verstirkt
eine Klarstellung in der StrafprozeBordnung gefordert wird. Das Justiz-
ministerium hat hierzu im November 1991 einen entsprechenden Referentent-
wurf fiir ein Strafverfahrensidnderungsgesetz vorgelegt;

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei privaten Kranken- und
Lebensversicherungen ebenfalls gesetzlicher Handlungsbedarf gese-
hen wird. So erortert beispielsweise die Bund-Linder-Arbeitsgruppe "Genom-
analyse” Anderungen im Versicherungsvertragsgesetz;

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am Arbeitsplatz Hand-
lungsbedarf des Bundesgesetzgebers gesehen wird: So fehlt fiir die Un-
tersuchung von Arbeitnehmern vor der Einstellung bislang eine gesetzliche
Regelung. Fir das laufende Arbeitsverhiltnis werden vielfache Regelungslik-
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ken festgestellt. Im Sinne des Vorsorgeprinzips wird gefordert, die Durchfiih-
rung genetischer Tests gesetzlich zu regeln. Dem wurde teilweise durch einen
Regelungsvorschlag im Referentenentwurf des Bundesministers fir Arbeit
und Sozialordnung Rechnung getragen.

SchlieBlich ist zu erwidhnen, daf fir die o.g. Bereiche spezifische datenschutz-
rechtliche Regelungen angemahnt werden. So hat beispielsweise die Konfe-
renz der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Linder sowie der Daten-
schutzkommission Rheinland-Pfalz im Oktober 1989 in einer Entschliefung ge-
fordert,

- den besonderen Risiken bei der Anwendung der Genomanalyse durch eine ge-
setzliche Regelung zu begegnen.
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II. Genetische Tests am Menschen: Chancen
und Risiken der Nutzung und Perspektiven
der Regelung

1. Anmerkungen zu Grundlagen und Trends genetischer
Tests

1.1 Wachsende Dynamik bei der Identifizierung von genetischen Eigen-
schaften des Menschen

Verfolgt man international anerkannte wissenschaftliche Zeitschriften, so ver-
geht kaum eine Woche, in der nicht von neuen Erfolgen bei der Identifizierung
von menschlichen Genen berichtet wird.

Das Interesse der Forscher beschriankt sich dabei nicht nur auf die Identifizierung
von "krankmachenden” Genveridnderungen, zu denen im besonderen Mafe "Erb-
krankheiten” gehéren, sondern gesucht werden “alle” genetisch bedingten und
damit potentiell vererbbaren Eigenschaften des Menschen. Man schétzt zur Zeit,
daBl der Mensch ca. 100 000 Gene besitzt, die spezifische Eigenschaften codieren.
1986 waren ca. 3000, 1992 schon ca. 5000 genetisch bedingte Merkmale (meist
Krankheiten) bekannt und fiir die medizinische Nutzung in Datenbanken zusam-
mengefalft. Mit DNA-analytischen Methoden waren 1986 ca. 80, im Herbst 1992
mehr als 400 und im Frihjahr 1993 schon 738 verschiedene Erkrankungen nach-
weisbar.

Durch die zur Zeit von mehreren Lindern angestrebte "Totalsequenzierung” des
menschlichen Erbgutes wird die Zahl der detektierbaren genetischen Merkmale
in den nichsten Jahren eher noch schneller als bisher ansteigen (Abb. 1). Grund
dafir ist die zu erwartende ziigige Umsetzung neuer genetischer Erkenntnisse in
industrielle Anwendungen.

Laut Dr. Liz Evans von der europdischen Administration eines von den USA aus-
gehenden GroBprojektes zur Totalsequenzierung des menschlichen Genoms
(HUGO), wird die Kartierung und Sequenzierung des menschlichen Genoms welt-
weit jahrlich mit rund 200 Millionen Dollar hauptsichlich von der éffentlichen
Hand finanziert. Die Ausgaben fiir die Umsetzung der Ergebnisse dieses Projektes



-18-

in Richtung brauchbarer Prozesse und Produkte belaufen sich auf rund zwei Milli-
arden Dollar jahrlich. Dieser Betrag wird jedoch meist von privaten (industriel-
len) Investoren aufgebracht.

Kumulative Anzahl

500

400"

3004

200 4"

100"

78 80 82

Gesamt

Abb. 1: Kumulative Zahl von DNA-analytisch diagnostizierbaren Erbkrankhei-

ten.

Die Grafik zeigt die Dynamik auf dem Gebiet der direkten (Nachweis der veridnderten
Gene selbst) und gesamten - direkte und indirekte, mit Markern in der Nihe der verin-
derten Gene nachweisbaren - DNA-Diagnostik. (Quelle: Prof. Dr. J. Schmidtke, Medizi-
nische Hochschule, Hannover).

Parallel zur Sequenzierung des menschlichen Genoms gewinnen epidemiologische
Studien immer mehr an Bedeutung. Mit der Untersuchung eines gréBeren Perso-
nenkreises versucht man Erkenntnisse tiber Ursprung (Abstammung) und Aus-
breitung von vererbten Eigenschaften zu gewinnen.
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Beispiele fiir epidemiologische Studien zu Verbreitung und Ursprung
genetischer Krankheiten

Das franzésische Nationalinstitut fiir demographische Studien (INED) fiihrte ei-
ne Untersuchung zur Verbreitung des Weitwinkelglaukoms, einer Augenkrank-
heit, von der 30 000 Franzosen betroffen sind, durch. Im Ergebnis der Studie
konnte gezeigt werden, daB diese Krankheit von der genetischen Veridnderung
eines einzigen Elternpaares vor ca. 500 Jahren herrtihrt.

Ein Gen, das eine vererbliche Form der Taubheit ausslost, konnte durch die Un-
tersuchung von 500 Menschen, die denselben Vorfahren hatten, auf Chromosom
Nummer 5 lokalisiert werden.

Durch die Untersuchung von 492 Familien wurde von einer franzésischen For-
schergruppe ein Gen auf Chromosom 7 gefunden, das fir eine "Nicht-Insulin ab-
hidngige Form” der Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus) verantwortlich ist. Von
dieser Krankheit sollen ca. 5% der Weltbevilkerung betroffen sein.

Es wurden eine Reihe von Genmutationen gefunden, die zum Erscheinungsbild
der "Gaucher Krankheit” gehéren, einer Lipidspeicherkrankheit, die zu Leber-
und Milzvergréflerungen sowie zu Knochenmarkzerstorung fihrt. Dazu wurde
die DNA von 154 erkrankten mit 1700 gesunden Personen verglichen.

Fortschritte bei der Sequenzierung des menschlichen Genoms in Verbindung mit
Erkenntnissen aus epidemiologischen Untersuchungen lassen eine starke Zunah-
me genetischer Testmdéglichkeiten erwarten.

Zur Vorbereitung der Diskussion moglicher Vor- und Nachteile eines erweiterten
Testangebotes wird auf den folgenden Seiten ein Uberblick iiber die Begriffe, Me-
thoden und Grundlagen genetischer Tests gegeben. AnschlieBend werden einige
zum Verstindnis der Moglichkeiten genetischer Diagnostik wichtige Erkenntnis-
se Uber die Variabilitdt und Funktion des menschlichen Genoms sowie iiber gene-
tische Zusammenhinge der Krankheitsentstehung erldutert. Zum Schluf} dieses
Kapitels werden die zur Zeit diskutierten diagnostischen, technischen und thera-
peutischen Potentiale genetischer Tests angesprochen.
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1.2 Begriff und Methoden genetischer Analysen

Genetische Daten tiber Personen konnen, grob eingeteilt, auf folgenden vier Ebe-
nen gewonnen werden:

1. Phinotyp (Erscheinungsbild)

2. biochemische Untersuchungen

3. Chromosomen- und
4. DNA-Untersuchungen

Im vorliegenden Bericht wird der Begriff "genetische Analysen” als Sammelbe-

zeichnung fir diese vier Methoden verwendet.

1.Ebene:

2.Ebene:

3.Ebene:

4.Ebene:

Methoden genetischer Analysen

Phéinotyp-Analysen

Befragungen nach Erkrankungen von Verwandten,
AuBeres Erscheinungsbild,

Réntgen- und Ultraschalluntersuchungen,

Tests

Beispiel: “Farbenblindheit”

Proteinchemische Analysen (Genprodukt-Analysen)

Blut- und Urinuntersuchungen auf verdnderte Proteine
Umbau- und Abbauleistungen von kérperfremden Stoffen (Medika-
mente, Substanzen der Umwelt)

Beispiel: Phenylketonurie; Alphaj-Antitrypsin-Mangel

Chromosomen-Analysen (Zytogenetische-Analysen)

Mikroskopische Untersuchungen auf Zahl und Zustand der Chromo-
somen

Beispiel: Trisomie 21 (Down-Syndrom)

DNA-Analysen

Molekularbiologische Methoden zur Feststellung von Verdnderungen
einzelner Gene und deren Regulation

Beispiel: Anlagetriagerschaft fir Cystische Fibrose; Disposition fiir
die Chorea Huntington
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Phdnotyp-Analysen

Zur Beurteilung des Phénotyps gehoren neben dem dufleren Erscheinungsbild ei-
ner Person auch ihre Verhaltensweisen sowie die Ergebnisse aus schriftlichen
und mindlichen Tests und Befragungen. Hier kénnen aber auch Daten aus
Ultraschall- oder Rontgenuntersuchungen eingeordnet werden. Bekannt ist z.B.
die Frage von Arzten nach Erkrankungen von Familienmitgliedern und nahen
Verwandten (Familienanamnese). In der Vergangenheit versuchte man mit Hilfe
solcher Angaben, Hinweise tiber vererbbare Eigenschaften und Krankheiten zu
erlangen.

Ein Beispiel fiir einen genetischen Test auf eine phinotypisch feststellbare "Erb-
krankheit” ist die Feststellung der angeborenen Rot-Griin-Blindheit bzw.
-Sehschwiche. Jeder Autofahrer kennt die entsprechenden Farbtests. Stark be-
troffene Personen werden z.B. als Berufskraftfahrer nicht zugelassen.

Proteinchemische Analysen

Biochemische Untersuchungen von Korperflissigkeiten (z.B. Blut und Urin) sind
schon lange Stand der Technik. Relativ neu sind indessen erweiterte Moglichkei-
ten der Nutzung von proteinchemischen Analysen zur Charakterisierung von ge-
netischen Eigenschaften eines Menschen, die sich nicht durch eine Erkrankung
ausdricken.

So kann z.B. durch die Analyse der individuumspezifischen Umbau- und Abbau-
leistungen von kérperfremden Stoffen die Empfindlichkeit eines Menschen fiir be-
stimmte Umweltgifte oder Medikamente festgestellt werden. Mit diesen Metho-
den konnte auch beurteilt werden, ob ein Mensch Belastungen mit bestimmten
toxischen Stoffen, z.B. am Arbeitsplatz, "verkraften” kénnte.

Chromosomen-Analysen (Zytogenetische Methoden)

Erkenntnisse zur Struktur und Zusammensetzung der Erbsubstanz im ganzen
werden durch Untersuchungen der Zahl und Gestalt der Chromosomen (”Verpak-
kungs- und Transportform” der Gene in einer Zelle) gewonnen. Dazu gehért bei-
spielsweise die Beurteilung von

-  Chromosomen-Verlusten,
- abnormalen Vervielfiltigungen ganzer Chromosomen und
- verdnderten Zusammensetzungen von Chromosomen.
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Diese Untersuchungen werden auf dem Gebiet der prinatalen Diagnostik schon
seit langem angeboten und durchgefiihrt. Das wohl bekannteste Beispiel einer
Chromosomenzahl-Abweichung ist die Trisomie 21. Hier ist das Chromosom 21
dreimal, statt - wie normalerweise - zweimal vorhanden. Dies fithrt zum Erschei-
nungsbild des Down-Syndroms (frither "Mongolismus” genannt).

DNA-Analysen

Im Gegensatz zu Chromosomenuntersuchungen, die die verpackte und damit
stark komprimierte Transportform aller Gene in ihrer groben Struktur beurtei-
len, zielen DNA-analytische Untersuchungen direkt auf die Charakterisierung
einzelner Gene des Menschen. Dabei wird festgestellt, ob die Reihenfolge der Bau-
steine (Basen) sich verédndert hat. Zu solchen Verdnderungen zéhlen beispielswei-
se:

- Vervielfiltigungen einzelner DNA-Bausteine oder -Abschnitte,
- das Fehlen von einzelnen DNA-Abschnitten (Deletionen) und

- Verdnderungen einzelner DNA-Bausteine, die zu Fehlfunktionen der daraus
entstehenden Genprodukte fiihren kénnen.

Besonders problematisch sind Mutationen in DNA-Bereichen, die die aktive
Struktur eines Proteins betreffen oder die Regulation von Genen steuern. Durch
Genveridnderungen im Strukturbereich eines Proteins kann dessen Funktion im
Korper zerstort werden. Mutationen im Regulationsbereich verdndern oft die nor-
male Menge eines Genproduktes und damit die Regulation und Koordination von
Vorgingen in einer Zelle (z.B. die Kontrolle des Zellwachstums).

Mittels der Methoden der DNA-Analysen kann in einigen Fillen festgestellt wer-
den, ob ein Mensch Tréiger einer bestimmten Genmutation ist, auch wenn diese
phénotypisch (direkt sichtbar) noch nicht ausgeprigt ist. Dadurch ist es z.B. im
Fall der Chorea Huntington méglich, eine zukiinftige Erkrankung zu diagnosti-
zieren.

Die Zuverlissigkeit einer solchen Diagnose ist jedoch vom Umfang des Wissens
Uber die Mutationen, die Ursache einer Krankheit sind, abhéngig.

Ist das mutierte Gen selbst und die dort vorhandene Mutation bekannt, dann kon-
nen diese Mutationen mit den Mitteln gentechnischer Methoden direkt nachge-
wiesen werden (direkte DNA-Analyse). Dadurch ist eine sehr sichere Aussage
uber vorhandene Genveridnderungen méglich.
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Bei vielen Erbleiden ist jedoch das mutierte Gen nicht direkt bekannt, sondern
nur bestimmte DNA-Stellen, die in seiner Nihe liegen und daher zusammen mit
dem mutierten Gen vererbt werden. Der Nachweis dieser DNA-Stellen kann da-
her als indirekter Nachweis fiir eine nicht bekannte, aber wahrscheinlich vorhan-
dene Genveridnderung gewertet werden (indirekte DNA-Analyse). Die indirekte
DNA-Analyse ist mit einer groferen Unsicherheit der Aussage behaftet als die di-
rekte DNA-Analyse, da das mutierte Gen mit einer - wenn auch geringen - Wahr-
scheinlichkeit gegen ein intaktes Gen ausgetauscht worden sein kann, ohne dafl
dies von der indirekten DNA-Analyse festgestellt werden konnte.

1.3 Moglichkeiten und Grenzen der DNA-Analyse

Bei der Diskussion um gesellschaftliche Auswirkungen genetischer Tests
steht die Frage nach der neuen Qualitit einer DNA-analytischen Untersuchung
im Mittelpunkt.

Auf der einen Seite wird betont, dafi diese Untersuchung keine neue Qualitat
der Aussage im Vergleich zu den iibrigen Methoden genetischer Analysen bringe.
Die DNA-Analyse erweitere als zuséatzliches Untersuchungsinstrument lediglich
das Informationsspektrum, besitze aber ansonsten ein Potential, das mit den an-
deren Methoden genetischer Analysen vergleichbar ist.

Die andere Seite hilt dem entgegen, dafi genetische Analysen durch folgende Lei-
stungen der DNA-Diagnostik eine "neue Qualitit” erlangen wiirden.

Leichtere und genauere Diagnostizierbarkeit

Die DNA-Analyse bietet in einzelnen Fillen eine leichtere und genauere Diagno-
stizierbarkeit als zum Beispiel Stammbaumuntersuchungen (Familienanamne-
sen). So kann durch die Befragung von Familienangehorigen lediglich eine
25%ige oder 50%ige Wahrscheinlichkeit angegeben werden, ob ein Foetus von ei-
ner bereits frither in der Familie aufgetretenen Krankheit betroffen ist. Durch die
DNA-Analyse hingegen kann die Trigerschaft einer in der Familie bekannten
Genmutation eindeutig festgestellt werden. Dadurch ist in diesen Fillen eine ex-
akte Aussage Uber die individuelle Betroffenheit moglich.

Exakte Diagnosen konnen jedoch nicht gestellt werden, wenn die entsprechende
Mutation nicht bekannt ist. Eine Aussage zu einer Erbkrankheit, die in der Fami-
lie noch nicht vorgekommen ist, ist daher mit einer mehr oder weniger grofien Un-
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sicherheit behaftet. Dies liegt daran, dafl meist nicht alle relevanten Mutationen
fiir eine bestimmte Krankheit bekannt sind. So kann beispielsweise die Phenylke-
tonurie durch tber 75 verschiedene Mutationen im entsprechenden Gen bedingt
sein. Fir die Cystische Fibrose kennt man mittlerweile tiber 300 verschiedene
Mutationen und fir die Hiamophilie B (Bluterkrankheit) tber 200. Bei allen
Krankheiten werden fortlaufend weitere Mutationen gefunden. Die Abwesenheit
einer Mutation bedeutet also nicht, dafl die entsprechende Krankheit nicht doch
ausbrechen kann. Sie kénnte ndmlich durch eine andere, nicht untersuchte Gen-
mutation ausgeldst werden.

Genauerer Heterozygotennachweis

Es kénnen Anlagetriagerschaften festgestellt werden, die bei einem Nachkommen
zu einer Erkrankung fithren kénnen, wenn beide verianderten Gene (das véterli-
che und miitterliche) kombiniert werden. Dadurch werden beispielsweise die Mog-
lichkeiten humangenetischer (prikonzeptioneller) Beratung genauer und damit
aussagekriftiger.

Feststellung von Krankheitsdispositionen

In einigen Fillen kénnen Anlagen fiir Krankheiten vor ihrer Manifestation fest-
gestellt werden. Der Zeitpunkt des Ausbruches der Krankheit ist allerdings nicht
bestimmbar (Beispiel: Chorea Huntington).

Erkennung krankheitsunabhdngiger Eigenschaften?

Mit fortschreitendem Wissen tiber die Funktion von menschlichen Genen kénnten
in Zukunft méglicherweise mit Hilfe von DNA-Analysen auch Aussagen tiber Ei-
genschaften eines Menschen getroffen werden, die nicht krankheitsspezifisch sind
(z.B. Charaktereigenschaften, Intelligenz usw.). Erste Projekte zur Identifikation
von Genen, die zur Intelligenz, zur Personlichkeitsstruktur und zu krimminellen
Verhaltensweisen beitragen sollen, werden in den USA bereits durchgefiihrt. Sol-
che Projekte sind in ihrem wissenschaftlichen Aussagewert und im Hinblick auf
ihre sozialen Auswirkungen héchst umstritten. Sie wurden bzw. werden dennoch
teilweise von offiziellen Stellen (Justizministerium und National Institute of
Health) unterstiitzt.
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14 Biologische Grundlagen der Vererbung

Will man Méglichkeiten und Grenzen DNA-analytischer Diagnosen beurteilen,
ist es notwendig, sich einige Erkenntnisse tiber den Aufbau des menschlichen Ge-
noms (Gesamtheit aller Gene des Menschen) vor Augen zu halten.

Die Frage nach der Vererbung von Eigenschaften beschiftigt Wissenschaftler
schon seit Generationen. Bisher konnten aber meist nur durch die Beobachtung
von Erbkrankheiten Rickschliisse auf die Gene des Menschen gezogen werden.
Daher ist in diesem Bereich auch heute noch das meiste Wissen vorhanden. Spite-
stens nach der Sequenzierung des menschlichen Genoms sollen jedoch alle Gense-
quenzen und die Funktion vieler Gene des Menschen bekannt sein. Damit wird
die Tur fur ganz neue Wissensgebiete tiber genetische Veranlagungen geoffnet.
Das heutige Wissen tiber genetisch verursachte Krankheiten kénnte in Zukunft
eventuell nur noch einen kleinen Anteil dessen ausmachen, was man tiber die
"Norm” genetischer Veranlagungen des Menschen bzw. iiber Auswirkungen von
"Normabweichungen” weil.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage nach Umfang und Bedeutung ge-
netischer Mutationen im menschlichen Genom oder anders formuliert, nach der
genetischen Variationsbreite des Menschen. Jeder Mensch ist Trager einer Viel-
zahl von Genen, die in dieser speziellen Form bei keinem anderen Menschen vor-
kommen. Nach gingiger Lehrmeinung war diese Varianz des menschlichen Erb-
gutes evolutionsgeschichtlich notwendig, um ein Uberleben der menschlichen Art
auch unter extrem schwierigen Bedingungen zu erméglichen.

Beispielsweise kommen in Gebieten Afrikas, die mit Malaria verseucht sind, Gen-
trager fir die Erbkrankheit Sichelzellandmie besonders hiufig vor. Man nimmt
an, daf} diese genetische Verdnderung weniger anfillig fiir die todlichen Folgen
einer Malariainfektion macht. Heterozygote Gentriger, also Menschen mit einem
“normalen” und einem ”verdnderten” Gen, haben dort einen Uberlebensvorteil
gegentiiber Menschen ohne diese Genmutation. Homozygote Mutationstriger ster-
ben allerdings schon in jungen Jahren an den Folgen der Sichelzellanidmie.

Die fiir die Funktion des menschlichen Organismus notwendige Stabilitit des
menschlichen Genoms wird normalerweise dadurch gesichert, dafl ein Mensch von
jedem Gen zwei Ausfertigungen besitzt. Dadurch wirkt sich die Mutation eines
Gens meist erst aus, wenn auch die zweite Kopie des Gens sich verdndert oder
zwei verdnderte Gene bei der Fortpflanzung kombiniert werden. Statistisch
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gesehen besitzt jeder Mensch etwa 7 tédliche Genmutationen in seinem Erbgut,
die aber von entsprechend unverdnderten Genkopien tiberdeckt werden und da-
durch nicht zum Tragen kommen. Die Wahrscheinlichkeit, dafBl zwei Gene mit tod-
lichen Mutationen in dem Gensatz eines Kindes zusammenkommen, ist gering, da
es, auBer in Fillen von Inzucht, sehr selten ist, daf} beide Eltern die gleiche Muta-
tion tragen.

1.5 Der Anteil genetischer Faktoren an der Entstehung von
Krankheiten

1.5.1 Monogene, polygene und multifaktorielle Krankheitsursachen

Wie oben erwihnt, konnen Mutationen vererbt worden sein. Obwohl diese Veran-
derungen meist nicht auffillig sind, fihren sie in Féllen, in denen lebenswichtige
Funktionen zerstért wurden, zu sogenannten ”"Erbkrankheiten”. Genverdnderun-
gen kénnen aber auch erst im Laufe des Lebens durch Einfliisse der Umwelt und
der Lebensweise erworben werden.

In Extremfillen kann schon die Verdnderung eines einzigen Gens eine Fehlfunk-
tion des menschlichen Organismus auslosen. Dazu miissen aber beide Kopien des
Gens Verdnderungen vorweisen oder sich eine “krankmachende” Gen-
Ausfertigung als "dominant” gegeniiber der "gesunden” zeigen (monogene ver-
erbte Krankheitsursachen).

Studien zu Verlauf und Weitergabe von Erbkrankheiten haben jedoch gezeigt,
dal} viele Krankheiten erst durch das ”Zusammenspiel” mehrerer veridnderter
Gene zum Ausbruch kommen (polygen vererbte Krankheitsursachen). Unter-
schiedliche Mutationen in den entsprechenden Genen beeinflussen dabei oft die
”Schwere” der Krankheit.

Insbesondere bei polygen verursachten Krankheiten ist bekannt, daf eine lange
Zeit vergehen kann, bis eine Krankheit tatsidchlich ausbricht. Der Zeitpunkt des
Ausbruchs kann von vielen, kaum definierbaren Faktoren, wie z.B. Umweltein-
fliissen und Lebensweise, abhidngen (multifaktorielle Krankheitsursachen).

Zu den "polygen-multifaktoriellen Krankheiten” werden einige der hiufigsten so-
genannten “Zivilisationskrankheiten” des Menschen gezidhlt. Beispielsweise
kann Bewegungsmangel und zu fettreiches Essen zu Erkrankungen des Kreis-
laufsystems, zu Herzinfarkt und Diabetes mellitus fihren. Auch Krebs kann in
manchen Féllen mit bestimmten Lebensweisen korreliert werden. So betrigt die
Zahl der Neuerkrankungen an Dickdarmkrebs pro 100.000 Einwohner pro Jahr in
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Senegal 0,6 in Indien 3,5 und in einigen Regionen der USA 32. Wandern Personen
aus Regionen mit niedriger Dickdarmkrebsrate in solche mit einer hohen Rate
aus, so gleicht sich die Haufigkeit dieser bosartigen Dickdarmkrankheit bereits in
der 1. oder 2. Generation an die des Einwanderungslandes an. Bei Vegetariern
findet sich im Vergleich zur jeweiligen Durchschnittsbeviolkerung eine um etwa
60% niedrigerere Sterberate infolge Dickdarmkrebs. Dieses Beispiel fihrt deut-
lich vor Augen, dafi Ausbruch und Verlauf von Krankheiten von Umweltbedin-
gungen und Lebensweise wesentlich beeinflufit sind (Abb. 2).

Rolle g Schizophrenie

Umwelt-
Faktoren ¥ Typ I Diabetes melllitus

¥ Alpha-1-Antitrypsin

¥ familiale Polyposis

H Rheumatische Arthritis
¥ Retinoblastom '
B Phenylketonurie ¥ familiale Hypercholesterimie

B Sichelzell-Animie
B Mukovizidose
B Chorea Huntington
B Duchenne Muskeldystrophie
BTay-Sachs

Rolle andere Gene

Abb.2: Das Zusammenspiel von genetischen Verianderungen und Umweltfak-

toren bei Krankheiten.

Horizontal ist die Menge involvierter Gene und vertikal der Einflufl von Umweltfak-
toren fiir bestimmte Krankheiten aufgezeigt. Wihrend die Duchenne Muskeldystro-
phie im wesentlichen durch die Verinderung eines einzigen Gens verursacht ist und
relativ unabhingig von dufleren Einfliissen ausbricht, ist z.B. die Zuckerkrankheit
(Diabetes mellitus Typ I) durch die gleichzeitige Verinderung mehrerer Gene verur-
sacht und bricht erst durch das Zusammenspiel einer Reihe von Umweltfaktoren mit
den genetischen Verinderungen aus. Fehlen die spezifischen Umweltfaktoren kann
die Krankheit trotz genetischer Mutationen unter Umstinden tiberhaupt nicht aus-
brechen (nach Prof. J. Collins, GBF, Braunschweig).
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Die Verbindungen von krankheitsauslosenden Umweltfaktoren mit genetischen
”Veranlagungen” versucht man durch epidemiologische Studien zu erhellen.

Parallel dazu wird daran gearbeitet, multifaktorielle bzw. polygene Krankheits-
ursachen hauptsichlich auf genetischer Ebene zu charakterisieren. Grundlage
dafur ist die Annahme, daf} fiir eine bestimmte Krankheit zwar viele genetische
Verdnderungen vorliegen kénnen, aber von diesen nur einige wenige die geneti-
sche Hauptursache der betrachteten Krankheit darstellen.

Diese Konzentration auf die Verdnderungen einiger weniger Gene erméglicht es
tiberhaupt erst, einfache genetische Tests zu entwickeln. Die mit solchen Tests ge-
wonnen Aussagen sind aber mit erheblichen prognostischen Unsicherheiten be-
haftet. Ein Einsatz solcher Tests zu diagnostischen Zwecken wire daher kritisch
zu betrachten. Im folgenden Abschnitt wird auf einige Ursachen der prognosti-
schen Schwierigkeiten eingegangen.

1.5.2 Probleme multifaktorieller bzw. polygener
Krankheitsdetermination

Multifaktoriell bzw. polygen verursachte Krankheiten kénnen in einer Vielzahl
von Variationen hinsichtlich ihres Verlaufes und Schweregrades existent sein.
Variabel ist dabei insbesondere der spezifische Beitrag einzelner mutierter Gene
zur Erscheinungsform einer Krankheit. Ein Gen kann zudem auf mehrere Weisen
und an verschiedenen Stellen verdndert und damit die Funktion seines Genpro-
duktes unterschiedlich beeintriachtigt sein.

Fir Xeroderma pigmentosum, eine ererbte Uberempfindlichkeit gegen Sonnen-
licht mit einer extrem hohen Rate von Hautkrebsbildungen, kennt man beispiels-
weise mindestens 8 von einander unabhéngig mutierte Gene. Demzufolge kénnen
mindestens 8 unterschiedliche Typen derselben Krankheit definiert werden. Zu-
dem ist der genetische Defekt bei einzelnen Patienten desselben Typs von Xero-
derma pigmentosum verschieden, da die bekannten 8 Gene aus zusammen bis zu
2500 Basenbausteine bestehen und jeder dieser Bausteine veridndert sein kann.

Die genetische Variationsbreite der zur selben Krankheit fiihrenden Mutationen
erschwert daher die Voraussage der Auspridgung und des Verlaufes einer zukinf-
tigen Erkrankung. Andererseits bietet die Detektion spezieller Mutationen die
Moglichkeit einer besseren Unterscheidung von Krankheitstypen. Dadurch kon-
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nen eventuell spezifischere Therapien und bessere Priventionsmaflnahmen ent-
wickelt werden.

Kritiker warnen in diesem Zusammenhang allerdings vor einer mogli-
chen Verengung des Blickwinkels auf die bestechend einfache und tech-
nisch brillante Ursachensuche auf genetischer Ebene. Das soziale Um-
feld, Arbeitsbedingungen und Umweltverschmutzung sollen als Méglich-
keiten einer gleichwertigen Erklarungen moglicher Krankheitsursachen
nicht vernachlassigt werden.

1.6 Stand und Perspektiven der Testentwicklung

Die Entwicklung von einfach und sicher anwendbaren Testsystemen fiir den brei-
ten Markt ist mit einem hohen und intensiven Forschungsaufwand verbunden.
Ein solcher Aufwand ist fiir die Industrie, als moglicher Produzent solcher Tests,
nur lohnend, wenn gute Absatzchancen erwartbar sind. Die Entwicklung von ein-
fachen Massen-Tests fiir eher seltene Erbkrankheiten erscheint daher fir die In-
dustrie nur dann lukrativ, wenn fiir einen solchen Test ein entsprechend hoher
Preis bezahlt wird oder die Absicht besteht, einen solchen Test zu routineméifBigen
Untersuchungen (sog. Screenings) von ganzen Bevilkerungsgruppen zu verwen-
den. Fiir die Krankheit "Cystische Fibrose” ist ein solches Screening in verschie-
denen europdischen und amerikanischen Lindern im Gesprich. Ein erster ein-
fach zu handhabender Testsatz (sog. "Test-Kit”) wird in Amerika von der Firma
"BIOPROBE SYSTEMS?” fiir das Auffinden einer Mutation, die zur Cystischen Fi-
brose fithrt, bereits angeboten. Nach der automatisierten Vermehrung der
Spender-DNA liefert dieser Test schon nach 48 Stunden das Ergebnis.

Die Entwicklung von einfachen "Tests-Kits” fiir seltene Erbkrankheiten ist un-
ter den oben erwihnten Bedingungen der Rentabilitit kaum zu erwarten, wenn

nicht private und karitative Interessensgruppen oder der Staat als Geldgeber auf-
treten.
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Als eher lukrativ gilt die Entwicklung einfacher Test-Kits fiir hdufig vorkommen-
de Zivilisationskrankheiten wie:

- Allergien (Schnupfen, Ekzeme, Neurodermitis, usw),
- Krebs,

- Bluthochdruck,

- Arterienverkalkung (Arteriosklerose),
- Herzinfarkt,

- Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus),
- Alzheimer Krankheit,

- Parkinsonsche Krankheit,

-  Multiple Sklerose,

- Manische Depression,

- Schizophrenie und

- Epilepsie.

Man schéatzt, da3 mindestens 42% der Bevilkerung im Laufe ihres Lebens von der
einen oder anderen Krankheit betroffen sein werden.

Zur Erforschung der genetischen Ursachen werden zunéchst wieder die vererbba-
ren Formen dieser Krankheiten untersucht. Es wird jedoch vermutet, dafl die
oben aufgefiihrten Krankheiten bei den meisten Menschen multifaktoriell und
polygen begriindet sind. Unter der Voraussetzung, dafl es der Wissenschaft ge-
lingt, fir diese polygen-multifaktoriellen Krankheiten charakteristische Genver-
dnderungen zu finden, erhofft man durch entsprechende Testsysteme, die ”Anf4l-
ligkeit” (Disposition) eines Menschen fir eine bestimmte Krankheit auch vor
deren Manifestation voraussagen zu kénnen.

Von Industrie und Forschung wird angestrebt, die Techniken der Testsysteme zu
vereinfachen, zu standardisieren und zu automatisieren. Beispielsweise wurde
der Test fiir den Nachweis des Down-Syndroms bei Foeten durch die Entwicklung
neuer Techniken so vereinfacht, dafl er nicht wie bisher mindestens zwei Wochen,
sondern nur noch 48 Stunden dauert. Ein weiterer Schritt in Richtung Vereinfa-
chung ist die Entwicklung von Methoden, die es zulassen, DNA-Marker (sog.
DNA-Sonden) nicht mehr mit radioaktiven, sondern mit harmloseren Farbsub-
stanzen zu koppeln. Dadurch ist es moglich, diese Methoden auch in Laboratorien
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anzuwenden, die keine Zulassung fir die Arbeit mit radioaktiven Stoffen haben.
Damit ist eine wichtige Verbreitungsgrenze der Tests gefallen. Auf "Farbbasis"
bietet die Firma BIO-RAD bereits einen Test-Kit an, mit dem es méglich sein soll,
einzelne Kopien menschlicher Gene sichtbar zu machen. Die radioaktivfreie "Ein-
farbung” von Chromosomen ermoglicht es, durch Laserdetektoren Chromosomen-
abweichungen in Zahl und Form automatisch festzustellen (automatische zytoge-
netische Analysen).

Als ein weiterer Baustein einer "Automatisierung von genetischen Tests” kann
die kiirzlich erfundene LCR-Technik (ligase chain reaction) verstanden werden.
Diese Technik fufit, ihnlich wie die PCR-Methode, auf der selektiven Vermeh-
rung und Charakterisierung einzelner Gene. Nach entsprechender Entwicklung
soll sie die gleichzeitige Untersuchung mehrerer spezifischer Genmutationen in
der Zeit eines Arztbesuches erméglichen.

1.7 Ausblick: Offnung der Schere zwischen Diagnostik und Therapie
durch Gentests ?

Das wachsende Wissen iiber den Zusammenhang von Genmutationen und Krank-
heitserscheinungen 148t bei fortschreitender “Industrialisierung” der Technik
schon mittelfristig neue Diagnoseméglichkeiten erwarten. Die Entwicklung von
Therapien zur Heilung von entsprechenden Krankheiten wird aber erst ein zwei-
ter Schritt sein kénnen.

Seit kurzem werden auch in Deutschland die ersten Versuche gentherapeutischer
Behandlungen am Menschen vorgenommen. Auflerdem steht zumindest ein gen-
therapeutisches "Medikament” (gegen die Bluterkrankheit) kurz vor der ersten
klinischen Prifung.

Weltweit werden grofle Anstrengungen unternommen, neue Methoden der soma-
tischen Gentherapie zu entwickeln. Seit 1989 wurden schon 18 ”"Gentherapie-
Versuche” am Menschen vorgenommen. Insgesamt waren Ende 1992 bereits 37
Gentherapien weltweit genehmigt. Darunter sind Versuche, einige seltene, mono-
gen vererbte Krankheiten wie die Bluterkrankheit oder die angeborene Immun-
schwiche (ADA-Defekt) zu heilen. Gréflere Anstrengungen zielen jedoch auf die
Behandlung weit verbreiteter Krankheiten wie Krebs und AIDS.
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Erste Versuche zur Entwicklung somatischer Gentherapien:

A) monogene Erbkrankheiten:

- angeborene Hypercholesterindmie (Risiko fir Arteriosklerose)
- Bluterkrankheit (Himophilie B)
- Adenosin-Desaminase Defekt (ADA-Defekt)

B) Krebs:

- Hautkrebs (malignes Melanom)

- Krebsder Eierstocke

- Krebs im fortgeschrittenen Stadium (I1-2- und TNF-Transfer in
Krebszellen)

C) sonstige Krankheiten:
- AIDS

Erfahrungsgeméf erfordert die Entwicklung einer neuen Therapieform viel Zeit.
AuBerdem kann ein Gentherapieversuch erst dann unternommen werden, wenn
die entsprechenden Gene bekannt und die genetische Diagnose bereits Stand der
Technik ist. Zumindest mittelfristig ist daher mit einer Aufweitung der Schere
zwischen Diagnostik und Therapie zu rechnen. Schon jetzt wird von Humangene-
tikern die Frage gestellt, ob die Diagnose einer Krankheit nicht dann problema-
tisch ist, wenn eine Therapie dazu nicht angeboten werden kann.

Dieses ethische Dilemma von Forschung und Medizin ist schwer aufzulé-
sen, erhoffen sich doch viele von Erbkrankheiten betroffene Menschen
durch die Entwicklung einer somatischen Gentherapie Hilfe bei ihren bis-
her nur schwer und unzureichend behandelbaren Leiden.
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2. Humangenetische Beratung und prianatale Diagnostik

2.1. Aufgaben und Zielsetzung der humangenetischen Beratung

Die genetische Beratung versteht sich als Angebot an Ratsuchende, die Informa-
tionen tber ein spezifisches genetisch bedingtes Erkrankungsrisiko fir sich selbst
bzw. ihre Nachkommen wiinschen. Genetische Beratung und Diagnostik werden
in Deutschland hauptsichlich von den humangenetischen Instituten der Univer-
sitdten durchgefiihrt. Daneben werden Untersuchungen aber auch in Kinder- und
Frauenkliniken und durch niedergelassene Arzte durchgefithrt. 1989 waren es in
der Bundesrepublik insgesamt 59 Einrichtungen, die humangenetische Beratung
anboten. Seit Mitte der 70er Jahre sind genetische Beratung und Diagnostik in
Deutschland als kassenérztliche Leistungen anerkannt und somit Teil des Sy-
stems medizinischer Versorgung.

Genetische Beratung und Diagnose umfaft folgende Bereiche:

- Postnatale genetische Diagnostik
- Genetische Diagnostik bei Eltern mit Kinderwunsch

- Pranatale genetische Diagnostik

Prianatale Diagnosen (Fruchtwasseruntersuchungen) werden zu einem Teil auch
von Gynidkologen im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge oder von diesen in
Zusammenarbeit mit entsprechenden Labors ohne Einbeziehung der humangene-
tischen Institute durchgefiihrt.

Ein genetisches Beratungsgesprich beinhaltet:

1. Informationen tiber medizinische Zusammenhinge genetisch bedingter oder
mitbedingter Erkrankungen und Behinderungen (Entstehung, Prognose, Pri-
vention, Therapie),

2. Informationen tber die Bedeutung genetischer Faktoren und ihre Auswirkun-
gen auf eine Erkrankungsrisiko fiir die Ratsuchenden oder evtl. deren Angehé-
rige,

3. im Falle exogener (Umwelt-) Belastungen Informationen iiber teratogene
und/oder mutagene Risiken sowie die Moglichkeiten von Priavention, Therapie
und prianataler Diagnostik.
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Dartiber hinaus umfafit die Beratung Unterstiitzung bei der Entscheidungsfin-
dung unter Berticksichtigung der besonderen Situation des Ratsuchenden und sei-
ner individuellen Werthaltungen sowie Hilfe bei der Bewiltigung bestehender
bzw. durch die Erkenntnisse aus der genetischen Beratung neu entstandener Pro-
bleme.

Noch 1980 wurden genetische Beratung und Diagnostik von der Bundesarztekam-
mer in einer offiziellen Stellungnahme als ein "wichtiges Teilgebiet der Priaven-
tivmedizin” bezeichnet. Implizit wurde damit die individuelle Leidensminderung
durch Verhinderung von genetisch bedingten Erkrankungen und Behinderungen
als Ziel genetischer Beratung und Diagnostik angesprochen. Von einer solchen
Zielstellung distanzieren sich heute diejenigen, die genetische Beratung durch-
fihren. Sie sehen das Ziel der Beratung in der Hilfe fiir ein Individuum oder eine
Familie in einer Problemsituation, die durch das Risiko fiir eine genetisch
(mit)bedingte Erkrankung entstanden ist. Genetische Beratung wird dann als
nicht-direktiver Kommunikationsprozef zwischen Berater und Klient verstan-
den, der nicht von vornherein unter einer bestimmten (etwa priventiv-
medizinischen) Zielvorgabe steht. Trotz dieses mittlerweile etablierten Selbstver-
stdndnisses der Profession kann davon ausgegangen werden, daf} die Heftigkeit
von Kontroversen tiber Sinn und Ziel humangenetischer Beratung in der proble-
matischen Bedeutung, die der Begriff der "Pridvention” im Rahmen genetischer
Beratung und Diagnostik erhélt, begriindet ist.

Die Nutzung neuer DNA-analytischer Methoden im Rahmen der genetischen Be-
ratung und Diagnose kann fir Eltern aus Familien, in denen eine Risiko fiir eine
Erbkrankheit besteht, mehr Sicherheit iiber die Betroffenheit bzw. Nicht-
Betroffenheit ihrer Nachkommenschaft bringen. Viele Ratsuchende, denen bisher
nur aufgrund von Familienanamnesen gewonnene Wahrscheinlichkeitsausagen
Uber eigene oder die Betroffenheit ihrer Nachkommen angeboten werden konnte,
kénnen jetzt sichere Informationen tiber ihren eigenen genetischen Status oder
den ihrer Nachkommen erhalten. Mit der wachsenden Zahl von Testmoglichkei-
ten und der Moglichkeit auch unreflektierter Nutzung ist - unter der Pramisse ei-
ner wachsenden Nachfrage nach solchen Tests - aber eine Reihe von Problemen
verbunden.
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2.2 Derzeitiger Stand der Anwendung genanalytischer Tests

2.2.1 Testmdéglichkeiten und ihre Nutzung

Auf DNA-Ebene werden heute ca. 50 monogene Krankheiten diagnosti-
ziert. Die Nutzung der DNA-Tests nimmt erheblich zu. Ebenso ist eine
steigende Inanspruchnahme anderer genetischer Tests festzustellen. Das
Beratungsangebot hilt nicht Schritt.

Chromosomenanalysen und proteinchemische Untersuchungsmethoden im Rah-
men der Schwangerschaftsvorsorge gehéren heute zum Standard humangeneti-
scher Diagnostik und Beratung (Trisomie 21, Neuralrohrdefekte). Mittels direk-
ter oder indirekter DNA-Analysen kénnen derzeit - an den meisten universitéren
humangenetischen Instituten und von einigen niedergelassenen Arzten - minde-
stens 50 Krankheiten diagnostiziert werden (z.B. Cystische Fibrose, Muskeldy-
strophie Duchenne, Phenylketonurie, Chorea Huntington).

Der Schwerpunkt des Einsatzes genetischer Tests auf der DNA- Ebene liegt der-
zeit noch im Bereich der postnatalen Diagnose. Hierbei handelt es sich um Tests
bei Erwachsenen zur Feststellung von genetischen Merkmalen, die auf ein eige-
nes Erkrankungsrisiko oder Risiken fiir ihre Nachkommen hinweisen. Im Jahr
1988 wurden von den im Auftrag des TAB befragten humangenetischen Institu-
tenl 885 postnatale Diagnosen durchgefiihrt, in den ersten 3 Quartalen des Jah-
res 1991 waren es bereits 1824. Pranatale Diagnosen auf DNA-Ebene - hier wer-
den zur Zeit noch hauptsédchlich Chromosomen- und Genproduktanalysen ange-
wandt - wurden im Jahr 1988 in 107 Fallen durchgefiihrt, im Jahr 1991 waren es
182 (Abb. 3).

1 Es wurden 26 humangenetische Institute an den Universititen schriftlich befragt, von denen
ca. 60% geantwortet haben.
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Abb. 3: DNA-Analysen an 26 befragten humangenetischen Instituten

Neben der Zunahme der Anwendung von DNA-Analysen zeigt sich eine rapid
steigende Inanspruchnahme genetischer Diagnosemoglichkeiten insgesamt. Nach
Schétzungen von Frau Prof. Schrider-Kurth von der Gesellschaft fir Humange-
netik wurden im Jahr 1989 ca. 53.000 prianatale Diagnosen (Chromosomen- und
proteinchemische Analysen) durchgefiihrt; im Jahr 1983 waren es noch rund
33.000 (Abb.4).

Als besorgniserregend muf in diesem Zusammenhang der Umstand gelten, daf3
im gleichen Zeitraum die Zahl der genetischen Beratungen relativ konstant ge-
blieben ist. Eine Vielzahl von genetischen Diagnosen wird derzeit im Rah-
men der Schwangerschaftsvorsorge offenbar ohne genetische Beratung
erbracht. Das liegt nach Auskunft von Humangenetikern zum einen daran, dap
die humangenetischen Institute von ihren Kapazititen her nicht mehr in der La-
ge sind, die wachsende Zahl von Ratsuchenden zu beraten. Zum anderen wird et-
wa die Hilfte der prdnatalen Diagnosen zur Zeit von Gynéikologen erbracht, die
selber punktieren (Amniozentese) und die Laboruntersuchung von privaten Ein-

sendelabors durchfiihren lassen, aber die Beratungen héufig nicht oder nur unzu-
reichend durchfiithren.
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Abb. 4: Entwicklung humangenetischer Serviceleistungen
(Angaben nach Frau Prof. Schrider-Kurth; fir 1987 und 1989 geschitzt)

Im Zusammenhang mit der Verbesserung und Erweiterung der invasiven Metho-
den zur Gewinnung von Zellmaterial (Fruchtwasseruntersuchung, Chorionbiop-
sie) hat sich die prianatale Diagnose beinahe schon zur Standarduntersu-
chung bei der Schwangerschaftsvorsorge bei Frauen tiber 35 entwickelt.
Hatten 1982 noch 28.6% die prinatale Diagnostik in Anspruch genommen, so wa-
ren es 1988 bereits 53% aller schwangeren Frauen tber 35. Schatzungen von Hu-
mangenetikern fir die aktuelle Inanspruchnahme der PD bei Frauen iiber 35 lie-
gen zwischen 60 und 80 Prozent. Es ist davon auszugehen, daf} - wegen der rechtli-
chen Verpflichtung der Arzte zur Aufklirung der Schwangeren - heute jeder
Schwangerén tber 35 die pridnatale Diagnose angeboten wird. Nach Schitzungen
des stidndigen Arbeitskreises "Biomedizinische Ethik und Technikfolgenabschét-
zung” beim Wissenschaftlichen Beirat der Bundesirztekammer werden “die mei-
sten pranatalen Diagnosen, bei erh6htem Alter der Schwangeren, ohne kompeten-
te genetische Beratung im Sinne der geforderten Trias Beratung- Diagnose-
Beratung” durchgefithrt (69% im Jahr 1988)”.
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Abb. 5: Prianatale Diagnosen bei Schwangeren tiber 35 Jahren

2.2.2 Genetische Beratung und prdnatale Diagnostik in den neuen Bun-
deslindern

In den letzten Jahren hat die Inanspruchnahme der Amniozentese in den
neuen Bundeslidndern trotz eines Riickganges der Geburtenzahlen erheb-
lichzugenommen.

In der DDR wurde der Aufbau genetischer Beratungsstellen seit Beginn der 70er
Jahre mit dem Ziel betrieben, pro Bezirk mindestens eine genetische Beratungs-
stelle zu schaffen. Derzeit existieren in den neuen Bundeslindern 19 Einrichtun-
gen, die genetische Beratung und Diagnostik anbieten, vorwiegend an Universi-
tdten und ehemaligen Bezirkskrankenhéusern.

Nach einer Umfrage2 unter den Leitern der humangenetischen Einrichtungen in
den neuen Bundesldndern, an der sich 17 von 19 Einrichtungen beteiligten, ist die
Zahl der durchgefithrten genetischen Beratungen seit 1989 nur leicht gestiegen.
Dagegen hat die Zahl der durchgefiihrten Amniozentesen in den neuen Bundes-
landern seit 1989 erheblich zugenommen (Abb.6).

2 Vgl. hierzu das Gutachten von H. Metzke im Rahmen der Untersuchung von I. Nippert und
J. Horst
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Abb.6: Inanspruchnahme humangenetischer Leistungen in den neuen Bundes-
landern

Dieser Anstieg der Inanspruchnahme der Amniozentese ergibt sich trotz eines Ge-
burtenriickgangs in den neuen Bundesldndern und trotz des Umstandes, daf
schon in der DDR jeder Schwangeren tiber 35 eine Amniozentese angeboten wur-
de. Als mégliche Erklarung fiir den Anstieg der Inanspruchnahme bei der Amnio-
zentese kimen folgende Faktoren in Betracht - ohne daf hierflir im einzelnen Be-
lege erbracht werden kénnen:

- Das generative Verhalten in den neuen Bundesldndern papt sich dem der alten
Bundesldnder an. Bei den Frauen ab 35 war die Zahl der Geburten in der DDR
nur halb so hoch wie in der Bundesrepublik. Frauen in der DDR bekamen Kin-
der im Vergleich zur Bundesrepublik wesentlich friher.

- Das Bediirfnis nach sicherer Lebensplanung bei den Frauen nimmt zu, was -
wie einige befragte Berater angeben - auf eine in vielen Féllen unsichere sozia-
le Situation und die Verschlechterung der Lage fiir berufstdtige Frauen mit
Kindern zurickgefiihrt werden konnte.

- Esist auch nicht auszuschlieBen, daf die Berater selbst - wegen z.T. anstehen-
dem Stellenabbau inshesondere bei den ehemaligen Bezirkskrankenhdusern -
"Amniozentesen offensiver anbieten, um die Existenzberechtigung ihrer Ein-
richtung unter Beweis zu stellen.
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Eine Berechnung auf der Grundlage der erbrachten humangenetischen Leistun-
gen in Baden-Wiirttemberg (fiir das Jahr 1986) und den in den neuen Léndern
derzeit erbrachten Leistungen kommt zu dem Ergebnis, daf} - bezogen auf die Be-
volkerungszahl - nur etwa ein Viertel bis ein Fiinftel der Amniozentesen und
deutlich weniger als die Hilfte der postnatalen Chromosomenuntersuchungen der
alten Bundesldnder erbracht wird. Die Zahl der Beratungen dagegen liegt in ver-
gleichbaren Grofenordnungen.

Uber die Durchfithrung molekulargenetischer Diagnostik - also von DNA-Tests -
in den neuen Bundesldndern sind keine genaueren Angaben verfiighar. Eigene
molekulargenetische Untersuchungen werden derzeit offenbar nur an den hu-
mangenetischen Einrichtungen in Berlin, Greifswald, Leipzig und Magdeburg
durchgefiihrt.

Eine Ubernahme von humangenetischen Leistungen durch niedergelassene Arzte
in nennenswertem Umfang ist zur Zeit nicht abzusehen. Es sind lediglich zwei
niedergelassene Arzte bekannt, die humangenetische Leistungen anbieten. Am-
niozentesen werden allerdings auch von niedergelassenen Gynéikologen durchge-
fihrt. Ein Angebot humangenetischer Leistungen durch Laborérzte aus dem eige-
nen Einzugsbereich wird von den befragten Institutsleitern verneint. Allerdings
werben entsprechende Einrichtungen aus den angrenzenden alten Bundesldndern
bei Gynédkologen mit dem Angebot zytogenetischer Untersuchungen.

2.2.3 Rahmenbedingungen: Richtlinien, Empfehlungen, gesetzliche Re-
gelungen

Empfehlungen der Arzteschaft und ihrer Verbinde sind augenblicklich
die Grundlage filir die Ausgestaltung einer professionellen und verant-
wortlichen genetischen Beratung und Diagnostik.

Um angesichts der wachsenden Nachfrage und der neuen Testméoglichkeiten eine
qualifizierte und medizinischem Ethos verpflichtete genetische Beratung zu ge-
wéhrleisten, haben die Gesellschaft fiir Humangenetik, der Berufsverband medi-
zinische Genetik sowie der Wissenschaftliche Beirat der Bundesirztekammer in
verschiedenen Stellungnahmen Empfehlungen fiir die Durchfithrung von Diagno-
sen und Beratung benannt:
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- Freiwilligkeit der Untersuchung, Zustimmung zu Tests, strikte Beachtung des
Datenschutzes; grundsitzlich unterliegen genetische Beratung und Diagnose
der drztlichen Schweigepflicht.

- Durchfiihrung von Diagnosen nicht ohne das Angebot einer vorherigen Bera-
tung, Mitteilung von Testergebnissen nur in Verbindung mit genetischer Be-
ratung.

- Diagnosen dirfen nur von qualifizierten Medizinern durchgefiihrt werden,
und die Beratung sollte unter Hinzuziehung von sozialpsychologisch ausgebil-
deten Mitarbeitern durchgefiihrt werden.

- Die Entscheidung iiber Konsequenzen, die aus einem positiven Testergebnis
zu ziehen sind, soll die/der Betroffene selbst fillen. Die Beratung versteht sich
als Unterstitzung fir eine informierte Entscheidung.

- Die/der Beratende tritt nicht von sich aus an mogliche Triager einer geneti-
schen Krankheit oder Disposition heran. Die Entscheidung tiber eine Mittei-
lung des Ergebnisses - z.B. an eventuell betroffene Verwandte - soll der betrof-
fenen Person selbst tiberlassen bleiben.

- Durchfiihrung von Tests nur bei Vorliegen einer Indikation (z.B. Alter, Hin-
weise aus einer Familienanamnese).

- Bei der pridnatalen Diagnose sollte das Geschlecht des Fétus nicht vor Ablauf
der 12. Schwangerschaftswoche mitgeteilt werden. Damit soll ausgeschlossen
werden, daf} diese Information als verdeckte Motivation fiir die Inanspruch-
nahme einer Notlagenindikation fiir einen Schwangerschaftsabbruch dient.

Weitere Gestaltungsfaktoren der Anwendung genetischer Diagnostik
sind rechtliche Regelungen - so der § 218 StGB -, die Rechtsprechung und
Bestimmungen der gesetzlichen Krankenkassen.

Neben diesen selbst auferlegten professionellen Grenzen der Anwendung geneti-
scher Tests gibt es eine Reihe anderer, sich aus standesrechtlichen Richtlinien,
der Rechtsprechung und aus gesetzlichen Bestimmungen ergebende Rahmenbe-
dingungen, die die Anwendung genetischer Tests tangieren.
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-  Humangenetische Beratung ist, falls medizinisch indiziert, von den Kranken-
kassen anerkannt. Hierzu zédhlt die Beratung sowie die humangenetische Be-
gutachtung einschlieflich der Laboruntersuchungen.

- Kindliche (eugenische) Indikation fiir einen Schwangerschaftsabbruch (§ 218a
Abs. 1 und Abs.3 StGB): Es miissen ”"dringende Griinde” fir die Annahme ei-
ner nicht-behebbaren Gesundheitsschddigung des Kindes vorliegen. Der De-
fekt muf so schwer sein, daP von der Schwangeren nicht verlangt werden
kann, die Schwangerschaft fortzusetzen.

- Hieran anschliefend empfiehlt der Wissenschaftliche Beirat der Bundesérzte-
kammer, daf} der Arzt gemeinsam mit der Schwangeren erwédgen mup, ob eine
diagnostizierte Behinderung so schwerwiegend ist, daf sie der Schwangeren
nicht zugemutet werden kann.

- Gemaép einem Urteil des BGH vom 22. November 1983 konnen Arzte schadens-
ersatzpflichtig gemacht werden, wenn sie eine Schwangere nachweislich nicht
ausreichend tber das Risiko der Geburt eines behinderten Kindes sowie die
Moéglichkeiten der pranatalen Diagnose aufgekliart haben, und die Schwangere
ein behindertes Kind zur Welt bringt. Somit unterliegen Arzte einem erhebli-
chen Zwang, eine Schwangere, die dlter als 35 ist, auf die Moglichkeit einer
Amniozentese hinzuweisen.

- Staatliche Forderung und die Kosteniibernahme der Krankenkassen fiir Rei-
henuntersuchungen an Neugeborenen sind auf solche Krankheiten begrenzt,
bei denen eine frithzeitige Therapie moglich ist. Nach allgemeinem Arztrecht
ist hierfiir die Zustimmung der Mutter nétig. In der Praxis geht man aber da-
von aus, dap diese in der allgemeinen Einwilligung der Mutter zu Diagnose-
mafnahmen inbegriffen ist.

- Die Ergebnisse einer genetischen Diagnose unterliegen grundsétzlich der drzt-
lichen Schweigepflicht.

2.2.4 Gesetzgeberische Kompetenz

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgesetzes wire die Anwen-
dung genetischer Tests primiar durch Lindergesetze und Standesrecht zu
regeln. Es gibt Bedenken gegen linderspezifische und standesrechtliche
Regelungen - angesichts der rechtspolitischen Bedeutung des Gegenstan-
des kénnte eine bundeseinheitliche Regelung angemessen sein.
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Dem Bund fehlt fir den Bereich des Gesundheitsrechts eine umfassende gesetz-
geberische Kompetenz. Das Grundgesetz geht von Grundsatz und Primat der Lén-
derzustindigkeit aus. Der Bund hat deshalb eine nur sehr begrenzte Zustiandig-
keit fiir eine gesetzliche Regelung der Voraussetzungen und Folgen der geneti-
schen Diagnostik. Allerdings kann der Bundesgesetzgeber durch strafrechtliche
und zivilrechtliche Bestimmungen rahmensetzend und gestaltend eingreifen. Da-
neben hat er die Kompetenz zur Regelung der Zulassung zu den &rztlichen Heilbe-
rufen und fiir Regelungen im Rahmen der gesetzlichen Krankenkassen.

Im Rahmen der Linderzustidndigkeit fiir das Gesundheitswesen (Art. 30 GG)
steht die einschligige Normierung drztlicher Berufspflichten dem Landesgesetz-
geber zu. Dieser ermichtigt die Landesidrztekammer zur Regelung dieser Rechte
und Pflichten durch eine Berufsordnung. Als Satzungen sind sie unmittelbar gel-
tendes Recht. Fragen des medizinischen Datenschutzes werden durch die Daten-
schutzgesetze des Bundes und der Linder geregelt. Angesichts der Chancen, aber
auch des erheblichen Gefihrdungspotentials genetischer Analysen, wird vielfach
argumentiert, dafp nur bundeseinheitliche Regelungen geeignet seien, eine ausge-
wogene und einheitliche Anwendung genetischer Tests sicherzustellen. Eine sol-
che Regelung konnte auch die Fragen der Fortpflanzungsmedizin einschliefen.
Diskutiert wird deshalb eine Anderung des Artikel 74 GG mit dem Ziel der Be-
grindung einer Regelungskompetenz des Bundes fiir die Humangenetik. Im Ok-
tober 1992 forderte der Bundesrat eine bundeseinheitliche Regelung fiir die Hu-
mangenetik.

2.3. Perspektiven der Nutzung

2.3.1 Technische Méglichkeiten

Die Leistungsfihigkeit genetischer Diagnostik nimmt stidndig zu - bisher nicht
diagnostizierbare Erbkrankheiten und Krankheitsanfilligkeiten kénnen diagno-
stiziert werden. Testverfahren werden immer einfacher handhabbar und billiger,
die breite Nutzung genetischer Diagnostik deshalb immer wahrscheinlicher.

Diagnostizierbare genetische Merkmale

1966 waren 1487 Krankheiten bzw. Merkmale bekannt, fiir die eine genetische
Ursache angenommen wurde. Bis 1990 stieg die Zahl bereits auf knapp 5000. Da-
mit sind noch keine entsprechenden genetischen Tests verfiigbar. Die meisten die-



-44 -

ser Krankheiten kommen zudem &4uferst selten vor und werden kaum je zum
Standardrepertoire genetischer Diagnostik gehoren. Dennoch macht diese Ent-
wicklung das Potential genetischer Tests deutlich. Qualitativ erweitert die An-
wendung neuer DNA-analytischer Verfahren die derzeit bestehenden Moglichkei-
ten der humangenetischen Beratung und Diagnose in folgender Hinsicht:

- Erbkrankheiten, die bisher nicht diagnostiziert werden konnten, konnen jetzt
diagnostiziert werden. Laut Bericht der Enquéte-Kommission "Chancen und
Risken der Gentechnologie” waren im Jahr 1985 ca. 40 Krankheiten DNA-
analytisch diagnostizierbar, derzeit sind es tiber 700.

- Die Qualitit der gewonnen Diagnosen ist verbessert. Bestimmte Erbkrankhei-
ten und genetische Anomalien kénnen frither - schon vor Ausbruch einer
Krankheit - und mit gréPerer Sicherheit als bisher diagnostiziert werden.

- Auch leichtere Entwicklungsstérungen, wenig beeintrichtigende Erkrankun-
gen und auch solche, die erst im Erwachsenenalter zum Ausbruch kommen
(Huntingtonsche Krankheit), konnen schon vorgeburtlich diagnostiziert wer-
den.

- Es ist nicht auszuschliefen, daf in Zukunft - trotz des generell umstrittenen
Wertes solcher Diagnosen - auch Dispositionen fir multifaktoriell bedingte Er-
krankungen (durch genetische und Umweltfaktoren hervorgerufen, wie z.B.
Herzinfarkt) DNA-analytisch diagnostiziert werden. Ziel der Grundlagenfor-
schung (z.B. "Human Genome Project”) ist es, genetische Ursachen auch fiir
weit verbreitete Krankheiten (Bluthochdruck, Diabetes) und auch fiir psychi-
sche Krankheiten (Schizophrenie, Depression) aufzudecken.

Neben der Erweiterung des Spektrums diagnostizierbarer Krankheiten sind aber
weitere Faktoren der technischen Entwicklung zu nennen, die eine extensive Nut-
zung genetischer Tests wahrscheinlich machen.

Gewinnung des biologischen Materials

Der Praktikabilitdt genetischer Tests sind bei der prdnatalen Diagnose Grenzen
durch die eingeschrinkte Verfiigbarkeit von Zellen des zu untersuchenden Indivi-
duums gesetzt. Die invasiven Methoden der Amniozentese und der Chorionzotten-
biopsie sind nicht risikolos (Gefahr einer Fehlgeburt).

Fir die absehbare Zukunft ist damit zu rechnen, dap fétale Zellen aus dem miit-
terlichen Blut gewonnen werden kénnen und damit die Durchfiihrung genanalyti-
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scher Untersuchungen des Fotus schnell und gefahrlos in einem sehr frithen Sta-
dium der Schwangerschaft erfolgen kann. Diese Technik wird 1993 erstmals in
kontrollierten klinischen Studien evaluiert und das technische Vorgehen ist be-
reits patentiert. Damit konnte gefahrlos bei jeder Schwangeren etwa ab der 9.
Schwangerschaftswoche ein Test durchgefiihrt werden. Es ist damit zu rechnen,
dap wegen des Wegfalls der Gefahr einer Fehlgeburt prdnatale Diagnosen dann
vermehrt auch bei solchen Schwangerschaften durchgefiithrt werden, die nicht als
Risikoschwangerschaften (z.B. Altersindikation) gelten.

Die Diagnose von Anlagetrigerschaft kann durch die diagnostische Auswertung
von Zellen aus Mundspiilflissigkeit vereinfacht werden. Ein Bevélkerungsscree-
ning und postnatale genetische Diagnosen konnten dann ohne invasiven &arztli-
chen Eingriff erfolgen.

Vereinfachung der Testverfahren und Reduktion der Kosten

Sowohl der technische Aufwand als auch die Kosten fiir die Durchfiihrung geneti-
scher Tests werden in Zukunft abnehmen. Es kann als sicher gelten, daf kiinftig
eine immer groéfere Zahl von Analyseschritten (z.B. Probenvorbereitung und -
auswertung) automatisiert wird. Damit sinken auch die Qualifikationsanforde-
rungen, die an das ausfiihrende Personal gestellt werden miissen. Diese Vereinfa-
chung und Verbilligung der Tests wird bis hin zum Angebot sogenannter "Test-
Kits” fiir einzelne oder mehrere genetische Tests gehen. Solche einfach handhab-
baren Zusammenstellungen aller fiir eine genetische Analyse notwendigen Be-
standteile, die fir einige Mutationen der Cystischen Fibrose bereits auf dem
Markt sind, werden in Zukunft an Bedeutung gewinnen. Sogenannte "multi- test-
kits”, mit denen sich ein Set von verbreiteten genetischen Erkrankungen schnell
und einfach testen 14pt, werden fiir den Hausarzt oder den Gynédkologen - auch oh-
ne besondere Laborausstattung - handhabbar sein. Es wird auch beftirchtet, daf
solche Verfahren in ferner Zukunft bis hin zu einfachen "Home-Kits” weiter ent-
wickelt werden konnten, fiir deren Handhabung keine besonderen Fachkenntnis-
se und keine labortechnischen apparativen Hilfsmittel mehr notwendig sind. Bei
der HIV- Diagnostik wurde die Entwicklung von "Home-Kits” tiberraschend
schnell vollzogen.

Prdaimplantations-Diagnostik

Nach dem Embryonenschutzgesetz ist die Verwendung eines Embryos zu einem
nicht seiner Erhaltung dienenden Zweck strafrechtlich verboten. Damit ist der-
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zeit eine genetische Analyse vor der Implantation der in-vitro befruchteten Eizel-
le (totipotente Zellen) in die Gebdrmutter nicht méglich. Es zeichnet sich aber ab,
dap kiinftig eine Praimplantationsdiagnostik auch noch nach der Differenzierung
des Embryos im Embryoblast (dem kiinftigen Foetus) und Trophoblast (dem kunf-
tigen embryonalen Nihrgewebe) moglich ist. Genetische Diagnosen an nicht toti-
potenten Zellen des Trophoblasten kénnten dann zur Routine vor der Implanta-
tion der Embryos in die Geb4drmutter werden. Derzeit befinden sich solche Verfah-
ren aber noch im Experimentierstadium. Es besteht ein hohes Verletzungsrisiko
fir den Embryo, und eine Beeintrichtigung der Nidationschancen kann nicht
ausgeschlossen werden.

Datenverarbeitung

Es ist damit zu rechnen, dap sich die Méglichkeiten des Zugriffs auf individuelle
genetische Informationen, die schon jetzt bei humangenetischen Instituten und
niedergelassenen Arzten und bei Laborirzten gespeichert werden, erweitern wer-
den. Es wird moglich sein, digitalisierte Untersuchungsbefunde in vernetzten Da-
tenbanken zu speichern, weiterzuleiten und fir kinftige Nachuntersuchungen
bereitzuhalten. Technisch wird der Speicherung “genetischer Profile” (Abstam-
mung, Krankheitsdispositionen) in nationalen Datenbanken und der jederzeiti-
gen Verfiigbarkeit solcher Daten (fiir Arzte, Arbeitgeber, Versicherungen) in Zu-
kunft nichts entgegenstehen.

2.3.2 Rahmenbedingungen der Entwicklung von Angebot und Nachfrage

Der Gedanke der Gesundheitsvorsorge gewinnt individuell und staatlich
an Bedeutung. Private Anbieter und niedergelassene Arzte haben ein
wirtschaftliches Interesse an der Ausweitung der Diagnostik. Der Aus-
weitung des Angebots stehen kaum rechtliche Beschrinkungen entge-
gen.

Die Verbreitung der Anwendung genetischer Tests im Rahmen der prakonzeptio-
nellen und prinatalen genetischen Beratung hidngt neben dem technischen Ange-
bot von verschiedenen anderen Faktoren ab, die die Nachfrage nach genetischen
Testmoglichkeiten bestimmen. Soziale, 6konomische, kulturelle und politische
Faktoren deuten daraufhin, daf} bei bestehendem technischen Angebot sich die
Nutzung genetischer Testverfahren stark ausweiten wird.
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Politisch-rechtliche Rahmenbedingungen

Zunichst bestehen von gesetzgeberischer Seite keine harten Barrieren gegen eine
extensive Nutzung genetischer Testmoglichkeiten. Es ist nicht sicher, dap die o.g.
standespolitischen Versuche der Selbstregulierung ausreichen, einer ungesteuer-
ten und unreflektierten Nutzung genetischer Diagnosen Einhalt zu gewédhren.
Insbesondere ist es nicht ausgeschlossen, dafy medizinisch-diagnostische Leistun-
gen auch von Nicht-Medizinern erbracht werden. Damit kann genetische Diagno-
stik grundsitzlich auch von privaten Firmen, die nicht unter 4rztlicher Leitung
stehen, angeboten werden. Allerdings miiPten dann die Kosten von den Klienten
selbst getragen werden. Auferdem ist nach geltendem Recht nur ein Arzt befugt,

das Ergebnis einer Diagnose an den Patienten weiterzugeben (Ausiibung der
Heilkunde).

Wirtschaftliche Interessen

Weder Kosten noch das Arztprivileg - entsprechende Firmen konnten einen Arzt
einstellen - diirften ernsthafte Hindernisse fiir die Etablierung privater Angebote
zur Durchfiihrung genetischer Tests sein. Bei erschwinglichen Preisen der Tests
diirfte der Markt fir solche Leistungen erheblich sein - nicht nur bei der Imple-
mentierung umfangreicher Screening-Programme, sondern auch bei Tests fir
weitverbreitete Krankheiten und Krankheitsanfilligkeiten - seien sie noch so
fragwiirdig. Entsprechende private Anbieter konnten sich hier durchaus ihren
Markt schaffen. Die Nachfrage nach genetischen Tests kann aber auch von nie-
dergelassenen Arzten, die Gendiagnosen als Routineuntersuchungen - insbeson-
dere im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge - anbieten, stimuliert werden.
Das hier zugrundeliegende wirtschaftliche Interesse trifft dabei zusammen mit ei-
nem nicht intendierten Effekt geltenden Rechts, nach dem der Arzt verpflichtet
ist, seine Patienten tiber die Moglichkeiten der genetischen Diagnostik aufzukli-
ren.

Trend zur Gesundheitsvorsorge

Gesundheitsvorsorge als Ziel individuellen aber auch staatlichen Handelns ge-
nieft ein hohes soziales Ansehen. Angesichts wachsender Kosten im Gesundheits-
wesen koénnten priventive Strategien an Attraktivitit gewinnen. Die genetische
Diagnostik mit ihren Moglichkeiten der Feststellung von Krankheitsanfilligkei-
ten konnte in diesem Zusammenhang einen erhéhten Stellenwert erlangen. Eine
frihzeitige Identifizierung anfilliger Personen - vor Ausbruch einer Krankheit -
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konnte als geeignete Strategie zur Reduktion von Kosten durch eine entsprechen-
de Anderung des Lebenswandels der betroffenen Personen angesehen werden.

Ein solcher gesundheitspolitischer Trend kann verstirkt werden durch ein wach-
sendes Gesundheitsbewu ftsein und ein zunehmendes Bediirfnis nach sicherer Le-
bensplanung. Alleine das Wissen um genetische Testmoglichkeiten konnte schon
eine Nachfrage nach entsprechenden Tests schaffen, versprechen diese doch die
Moglichkeit der Vorsorge und der Verhitung von Leiden. Insbesondere bei der
prianatalen Diagnostik entsteht bereits jetzt aus der elterlichen Verantwortung
fiir das entstehende Leben und dem Wunsch, ein gesundes Kind zur Welt zu brin-
gen, ein starker psychologischer Druck zur Ausschopfung aller diagnostischer
Moglichkeiten.

2.4. Chancen und Risiken

2.4.1. Das Beispiel prinatale Diagnostik - Zwischen Sicherheit und Ver-
unsicherung

Genetische Tests erweitern das dem einzelnen zugangliche Wissen tiber
seine genetische Ausstattung. Sie riicken sogar den zukiinftigen Gesund-
heitszustand in den Bereich des Diagnostizierbaren und verringern Un-
wiagbarkeiten. Sie schaffen Sicherheit, z.B. fir Eltern, die sich - weil in
der Familie Erbkrankheiten vorgekommen sind - Sorgen tiiber die Ge-
sundheit ihrer zukiinftigen Kinder machen. Sie kénnen auch zur Verhin-
derung oder Linderung individuellen Leidens genutzt werden (frithzeiti-
ge therapeutische Mafnahmen). Sie machen aber auch Entscheidungen
notig, wo vorher keine moglich waren. Zusitzliches Wissen schafft so
auch neue Unsicherheiten und Probleme.

Bei 97% aller prianatalen Diagnosen (PD) ist das Ergebnis negativ, eine Betroffen-
heit des Kindes beziiglich der getesteten Krankheiten bzw. Behinderungen kann
mit hoher Wahrscheinlichkeit ausgeschlossen werden. In 3% der Fille ist das Er-
gebnis positiv, es liegt ein “schwerer” genetischer Defekt vor. Auch bei negativem
Ergebnis kann aber eine Behinderung des Kindes eben nur fir die getesteten
Krankheiten ausgeschlossen werden. Das durchschnittliche Risiko, ein behinder-
tes Kind zu bekommen, betrigt etwa 3%.
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Fir sogenannte "Risikogruppen” kénnen neue Testmoglichkeiten unter Umstan-
den Unsicherheiten auflésen. Eltern, denen bekannt ist, daf sie u.U. ein behinder-
tes Kind bekommen, kénnen nun durch einen Test ausschliefen, daff der Fétus an
der entsprechenden Erbkrankheit leiden wird.

Beispiel:

Fiir die Muskeldystrophie Duchenne, bei der die Krankheit mit dem Geschlecht ge-
koppelt ist (sie tritt nur bei Jungen auf), wird in Zukunft mit einer Abnahme der
Schwangerschaftsabbriiche zu rechnen sein. Bisher wurde, wenn bei Riskofamilien
festgestellt wurde, daf8 der Fétus mdnnlichen Geschlechts war, meist eine Abtrei-
bung vorgenommen, weil dann eine 50% Wahrscheinlichkeit vorlag, daft das Kind
an Muskelschwund erkranken wiirde. Mit bereits heute zur Verfiigung stehenden
Analysemethoden kann jedoch auch nachgewiesen werden, dafl das defekte (Fen
nicht vererbt wurde, die Krankheit also trotz des Geschlechts ausgeschlossen wer-

den und die Schwangere sich zum Austragen des Kindes entscheiden kann. Die
neuen Testmdglichkeiten reduzieren hier also Unsicherheit.

Es ist aber auch moglich, daf neue Tests - bzw. die Information hieriiber - das Ge-
fithl von Unsicherheit/Bedrohung erst hervorrufen. Sie erzeugten somit selbst die
entsprechende Nachfrage und konstituierten zudem - in dem Mafe, indem sie in
das Repertoire der Standarduntersuchungen tibernommen werden - eine neue ge-
sellschaftliche Norm: Die entsprechende genetische Abweichung gilt als "Krank-
heit”, die man bei positivem Ergebnis "normalerweise” durch Abtreibung verhin-
dert. Das Resultat wire eine ungehemmte Ausschopfung aller technisch verfiig-
baren Testmoglichkeiten.

Beispiel:

Die oben genannte Entwicklung der Chromosomendiagnostik fiir dltere Schwange-
re kann als Beispiel fiir den Trend "Machbares wird gemacht” gelten. Nach Aussa-
gen von Humangenetikern wird heute die Amniozentese mehr und mehr auch von
Jiingeren Frauen mit Angst vor der Geburt eines behinderten Kindes nachgefragt.
Zwar hat jede Frau unabhdngig vom Alter ein gewisses Risiko, ein behindertes
Kind zu bekommen. Jedoch ist dieses Risiko nur bei dlteren Frauen (iiber 35) so
hoch, dafl aus medizinischer Sicht - wegen der bestehenden Gefahr eines Abortes
durch den invasiven Eingriff (Amniozentese, Chorionbiopsie) - eine entsprechende
Untersuchung angezeigt ist. Die Moglichkeit des Tests hat - in Verbindung mit
mangelndem Wissen tiber das eigentliche Krankheitsbild - zu einer tendenziellen
Normierung des Verhaltens gefiihrt: Jede schwangere Frau sieht sich in zuneh-

mendem Mafle mit der - hdufig auch von Frauendrzten/innen vertretenen - ge-
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sellschaftlichen Ansicht konfrontiert, daf} die Geburt eines "mongoloiden” Kindes
heute doch “vermieden werden kann”, Ein positives Testergebnis zieht dann wie
selbstverstindlich die Entscheidung fiir den Abbruch der Schwangerschaft nach
sich.

Die prédnatale Diagnose wird, da sie meist unmittelbar mit der Frage der Abtrei-
bung gekoppelt ist, unter ethischen, aber auch medizinischen Gesichtspunkten
kontrovers bewertet. So werden hiufig folgende Bedenken vorgetragen:

- Ist die prinatale Diagnose ethisch zu rechtfertigen? Wird bei der PD nicht im-
mer eine ethisch unzulissige Entscheidung tiber lebenswertes/lebensunwertes
menschliches Leben getroffen?

- Spielen bei der Nutzung der PD nicht eher gesellschaftliche Vorurteile und dif-
fuse Angste gegeniiber Behinderung und Behinderten eine Rolle als Motive
medizinischer Art?

- Ist es zu rechtfertigen, jede Schwangerschaft tendenziell als mit dem Risiko fir
eine behindertes Kind behaftet zu betrachten? Ist dies im Interesse der Frauen
angezeigt, und wire es unverantwortlich, sie nicht auf die Testmoglichkeiten
hinzuweisen? Oder werden Frauen hierdurch nur unnétig verunsichert und
letztlich zur Bewertung des Fotus unter genetischen Gesichtspunkten gezwun-
gen?

-  Wer hat ein Interesse an préanataler Diagnostik und genetischen Tests? Wird
die Nutzung genetischer Tests von den Humangenetikern aus beruflichem In-
teresse forciert? Sind es die Frauen selbst, die immer hiufiger den Wunsch
nach Ausschluf aller Risiken und einem ”genetisch fitten” Kind 4ufern?

Wegen der Bedeutung dieser und dhnlicher Fragen flir eine angemessene Be-
schreibung und Bewertung der PD, wird der Schilderung der prénatal-
diagnostischen Praxis aus der Sicht von beratenen Frauen und Beratern an ande-
rer Stelle des vorliegenden Berichtes breiterer Raum eingerdumt (Siehe Kapitel
2.5). Dies geschieht nicht mit dem Anspruch einer letztlichen Klirung der Fra-
gen, sondern mit der Absicht der Illustrierung aktueller Probleme.

2.4.2 Untersuchung von Populationen - Screening-Programme

Die Vereinfachung der Testmoglichkeiten legt eine Nutzung der DNA-
analytischen Diagnostik zur Untersuchung ganzer Populationen nahe.
Eine umfassende Beratung wire nicht zu gewihrleisten.
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Mit der zu erwartenden Standardisierung und Vereinfachung genetischer Test-
verfahren werden umfangreiche Screening-Programme durchftihrbar. Nicht mehr
nur genetische Merkmale individueller Ratsuchender - wie bisher - wiren dann
Gegenstand genetischer Tests, sondern ganze Populationen kénnen auf bestimm-
te oder auch mehrere genetische Merkmale hin untersucht werden (Tab.1).

Estimated Annual Volume of Screening for Heterozygotes and
Chromosome Abnormalities after DNA-Based Tests Are Marketed

Number of Number of
Target population Number positive affected
and condition of tests heterozygotes® fetuses
Young women®
Cystic fibrosis 750,000 37,500
Sickle cell anemia 152,000 12,160
Hemophilia 940,000 94
Duchenne muscular
dystrophy 940,000 188
Totals 2,782,000 49,942
Male partners of
heterozygotes
Cystic fibrosis 37,500 1,875
Sickle cell anemia 12,160 970
Totals 49,660 2,845
Pregnant women®
Chromosome
abnormalities 2,407,000 4,332

sAssumes perfect sensitivity and specificity.

bThe number of women screened is equivalent to 25 percent of women giving birth
in 1985. Source: National Center for Health Statistics. Advance report of final natality
statistics, 1985. Hyattsville, Md.: National Center for Health Statistics, 1987; DHHS
publicarion no {PHS) 87-1120. {Mo Vit Stat Rep 1987;36(4 suppl]}. This source also indi-
cates the percentage of all births that were first-borns and the percentage of pregnant
women corning for care in the first three months; data are presented by race. The esti-
mates take into consideration that women are screened only before the birth of their
first child {about 40 percent of all live births are first-borns}, that only women who
come for care during their first pregnancy before the fourth month {about 80 percent}
will be screened, and that 20 percent of women satisfying these two criteria will refuse
screening, The estimate for cystic fibrosis is limited to white women, while that for
sickle cell anemia is limited to blacks. The number of positives is based on the known
carrier frequencies.

«Number of pregnant women coming for care in the first two months of pregnancy in
1985. Source: same as for note b. The number of positives is based on the expected
frequency of severe chromosome abnormalities. Source: Kalter H, Warkany J. Congeni-
tal malformations: etiologic factors and their role in prevention. N Engl ] Med
1983;308:424-431, 491-97.

Tab.1: Geschitzter Umfang von moglichen Screeningprogrammen in den USA
nach Neil A. Holtzman: Proceed with Caution, Baltimore and London: The Johns Hop-
kins University Press 1989, S. 152. In Deutschland schéitzt man, daP etwa jede 25. Per-
son Anlagetriger fiir Cystische Fibrose ist.

Konkrete Uberlegungen werden zur Einfiihrung eines Heterozygoten-Screenings
fiir Cystische Fibrose angestellt. Jeder finfundzwanzigste in Nordeuropa ist Tri-
ger des genetischen Merkmals fiir diese Stoffwechselerkrankung; das sind in
Deutschland rund 3 Millionen Personen. Pilotprojekte fiir ein Screening fir Cysti-
sche Fibrose gibt es bereits in Danemark, England, den USA und Deutschland
(siehe Kasten).
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In Deutschland wurden zwei Projekte zu einem heterozygoten Screening
fir Cystische Fibrose durchgefithrt. Von 593 Schwangeren, denen in
Berlin-Buch (Juli 1990 bis Dez. 1992) angeboten wurde, sich auf CF testen
zu lassen, lehnte nur eine das Angebot ab. Bei 16 Frauen wurde die Delta
F 508 Mutation nachgewiesen, keiner der Partner der Frauen hatte diese
Mutation.

In Gottingen haben von 978 Ratsuchenden im reproduktionsfihigen Al-
ter, die die genetische Beratungsstelle aufsuchten (Mai bis November
1992), 150 das Angebot, sich untersuchen zu lassen, angenommen.

Aufgrund der relativen Seltenheit von monogenen Erbleiden in der Bevélkerung
und der moéglichen Vielzahl von Mutationen, die fiir ein und dieselbe Erkrankung
verantwortlich sein kénnen, wére die Sicherheit der Aussage bei einem allgemei-
nen Bevolkerungsscreening - d.h bei Personen, die keine entsprechende Familien-
annamnese aufweisen - problematisch. Unternihme man in den USA ein Scree-
ning fir die drei hdufigsten Mutationen der autosomal-rezessiv vererbten Cysti-
schen Fibrose kénnten nur 85-90 Prozent der Anlagetridger identifiziert werden,
da es insgesamt iiber 300 Mutationen der Cystischen Fibrose gibt, die mit dem
Test nicht entdeckt werden kénnen. Laut dem amerikanischen Office of Technolo-
gy Assessment muf} deshalb damit gerechnet werden, daf} bei 100 000 untersuch-
ten Paaren von den statistisch zu erwartenden 40 Schwangerschaften mit Cysti-
scher Fibrose nur 29 verhindert werden. Bei einigen Paaren, bei denen der Test
ein negatives Ergebnis fiir einen und ein positives Ergebnis fiir den anderen Part-
ner ergibt - und die damit nicht mit der Geburt eines Kindes, daf an Cystischer
Fibrose leidet, rechnen miissen -, ldge aber tatsichlich eine Triagerschaft auch bei
dem Partner mit dem negativen Testergebnis vor. Dieser kann nidmlich von einer
der Mutationen betroffen sein, die von dem Test nicht erfaft werden.

Diese Unsicherheit der Aussage macht eine eingehende Beratung aber umso
wichtiger. Die Durchfiihrung der Tests geschéhe, ohne daf eine medizinische In-
dikation vorldge. Eine informierte Zustimmung zur Durchfiihrung des Tests und
ein bewuptes, eigenverantwortliches Umgehen mit einem positiven Testergebnis
kann bei der Anzahl der zu testenden Personen nicht gewihrleistet werden. In der
Bundesrepublik haben sich daher die Bundesirztekammer, die Gesellschaft fiir
Humangenetik und der Berufsverband medizinische Genetik gegen die Aufnahme
eines Heterozygotenscreenings fiir Cystische Fibrose in die allgemeine medizini-
sche Versorgung ausgesprochen. Insbesondere wird davon abgeraten, diesen Test
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in die allgemeine Schwangerschaftsvorsorgeuntersuchung aufzunehmen (Memo-
randum im Deutschen Arzteblatt, 22. Juni 1992). Obwohl die Fachverbinde sich
gegen ein Screening aussprechen, werden aber an einigen Universitidten
Screeening- Projekte durchgefiihrt.

Es ist daher nicht auszuschliefen, dap das CF-Heterozygoten Screening in der
Bundesrepublik langsam in die medizinische Versorgung einsickern wird. Die ak-
tive Nachfrage von Schwangeren mit durchschnittlichem Risiko ist zur Zeit ge-
ring (z.B. an den medizinischen Beratungsstellen in Miinster und Hannover in
1992 nur je ein Paar). Sollte allerdings eine Aufklidrungspflicht tber die Testmog-
lichkeit durch den Arzt rechtlich geltend gemacht werden konnen, konnte sich
diese Situation schlagartig dndern.

Bei Neugeborenen werden derzeit mit guten Griinden Reihenuntersuchungen fiir
Erkrankungen, die bei friithzeitiger Diagnose therapierbar sind, durchgefiihrt
(z.B. Phenylketonurie). Das Einverstindnis der Eltern ist hierfiir erforderlich,
wird aber in der Praxis meist nur stillschweigend vorausgesetzt. In der Zukunft
wird aber zu entscheiden sein, ob fiir weitere Krankheitsdispositionen ein Scree-
nig gerechtfertigt ist und welchen Nutzen bei eventuell nicht vorhandenen Thera-
piemoglichkeiten die Betroffenen von solchen Diagnosen haben. Die Vertretbar-
keit eines Neugeborenenscreening auf Anlagetriagerschaft oder auf Krankheits-
dispositionen ist fraglich, da in diesem Fall (nach Mafgabe eines Rechtes auf
Nichtwissen iiber die eigene genetische Konstitution) eigentlich eine informierte
Zustimmung des Betroffenen selbst erforderlich wére - und die Zustimmung der
Eltern nicht ausreichen kénnte.

2.4.3 Wachsende Zahl von Diagnosen - Entkoppelung von Diagnose und
Beratung

Eine Ausweitung des Spektrums der Anbieter tiber humangenetische In-
stitute hinaus verstirkt den Trend zur Entkoppelung von Beratung und
Diagnose.

Mit der Zunahme von Testmoglichkeiten und wachsender Nachfrage zeichnet sich
eine Ausweitung des Spektrums der Anbieter ab. Die Uberlastung der an den
Universitdten angesiedelten humangenetischen Institute kénnte dazu fiithren,
dap entsprechende Leistungen (Beratung und Diagnostik) vermehrt von kommer-
ziellen Instituten angeboten werden. Eine weitere Konsequenz der Uberlastung
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humangenetischer Institute besteht darin, daf die diagnostischen Leistungen von
privaten Labors iibernommen werden, an die ein humangenetisches Institut bzw.
ein niedergelassener Arzt die Durchfiihrung von Tests delegiert. Bei den priva-
ten Anbietern bzw. Labors kénnte die Qualitit der Tests und vor allem die
Qualitit der notwendigen genetischen Beratung nicht ohne weiteres vor-
ausgesetzt werden. Auferdem muf auch bei niedergelassenen Fachirzten fir
Humangenetik mit einem stirkeren Eigeninteresse an der Durchfithrung geneti-
scher Tests gerechnet werden, als dies bei den Universititsinstituten derzeit der
Fall ist. Bereits heute gibt es niedergelassene Gynékologen mit Labor, die ange-
ben, im Jahr ca. 1000 genetische Beratungen vor der Erstellung einer prianatalen
Diagnose durchzufiihren. Sollten in Zukunft sogenannte "Test-Kits” fur DNA-
Analysen verfiigbar sein, wire auch der niedergelassene Arzt in der Lage, diese
anzuwenden. |

Der schon jetzt zu verzeichnende Trend der Entkoppelung von Diagnose und Bera-
tung wiirde sich somit verstirken. Bei einem wachsenden und uniiberschaubaren
Angebot an Testmoglichkeiten ist eine qualifizierte, auf die jeweilige individuelle
Situation abgestimmte Beratung die einzige Moglichkeit, eine autonome, von
Vorurteilen iber Krankheitsbilder und unbegriindeten Angsten freie Entschei-
dung Betroffener zu gewihrleisten. Bei unzureichender oder véllig fehlender Be-
ratung muf statt mit qualifizierten Entscheidungen fiir oder gegen einen Test
eher mit einer unkritischen, routineméfigen Anwendung eines breiten Spek-
trums genetischer Diagnostik gerechnet werden.

Von Frauenorganisationen und Frauen-Selbsthilfegruppen wird dariber hinaus
in Frage gestellt, ob die genetische Beratung bei den Humangenetikern und Arz-
ten tiberhaupt in den richtigen Hinden ist, da sie von Berufs wegen ein Interesse
an der Ausweitung humangenetischer Forschung und Dienstleistung hitten.
Frauen wiirden also nicht unabhingig, ansetzend an ihren eigenen Interessen be-
raten, sondern es finde eine Beratung “hin zur PD” statt. Von Frauengruppen
wird deshalb die Forderung nach einem unabhingigen Beratungsangebot
erhoben, das der Konfliktsituation der Schwangeren besser Rechnung triagt und
ihre Entscheidungsautonomie stirkt (angesiedelt etwa bei Pro Familia und 4hnli-
chen Organisationen oder organisiert von Selbsthilfegruppen).

2.4.4 Prognostisches Wissen als Belastung

Die prognostischen Leistungen neuer Tests konnen als Verhingnis emp-
funden werden und zu Verunsicherung fithren.
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Neue genetische Tests ermoglichen

- die Diagnose von erst in Zukunft mit Sicherheit ausbrechenden Krankheiten
(z.B. Huntingtonsche Krankheit),

- vorgeburtliche Diagnosen genetischer Merkmale (z.B. Trisomie 21, Ge-
schlecht),

- ”probabilistische” Diagnosen bei multifaktoriell bedingten Krankheiten (z.B.
Herzinfarkt).

Solche Prognosen eréffnen zwar im Einzelfall Méglichkeiten frithzeitiger Thera-
pie oder der Verhinderung des Krankheitsausbruchs durch entsprechende Ver-
haltensinderung der Betroffenen, belasten aber in den Fillen, in denen keine
Therapie méglich ist, die Individuen mit teils schicksalhaftem, teils unsicherem
und verunsicherndem Wissen.

Da von einem unzureichenden Wissen der Bevolkerung iiber den Aussagewert
von genetischen Diagnosen und tiber Krankheitsbilder von Erbkrankheiten aus-
gegangen werden muf}, konnten Ergebnisse genetischer Tests, aber auch schon
das Wissen tber Testmoglichkeiten, zu einem angstauslosenden Faktor werden.
Auferdem ist beziiglich schicksalhafter Diagnosen - wie bei Chorea Huntington -
der Wert einer frihzeitigen Diagnose fiir den Betroffenen durchaus umstritten.
”Nichtwissen” kann hier - vor Ausbruch der Krankheit - unter Umstdnden mehr
Lebensqualitit versprechen als Wissen tiber das zukiinftige Schicksal.

Bei der pranatalen Diagnostik werden erweiterte Testméglichkeiten die schwan-
gere Frau vor neue belastende Entscheidungen stellen. Auch hier ist damit zu
rechnen, dap allein die Information tiber Testméglichkeiten angstauslésend wirkt
und das Bediirfnis zum Ausschluf} von Risiken durch einen Test weckt - unabhén-
gig vom zu testenden Krankheitsbild. Schon aus der jetzigen Praxis der prdnata-
len Diagnostik sind die enormen psychischen Konflikte bekannt, die aus dem Ge-
fuhl einer ”"Schwangerschaft auf Probe” (bedingt durch das Warten auf das Tester-
gebnis) und durch den Entscheidungsdruck (Abtreibung ja oder nein) nach Mittei-
lung eines positiven Testergebnisses erwachsen. Routineméfige Anwendung ei-
ner Vielzahl genetischer Tests bei der pridnatalen Diagnose macht aus jeder
Schwangerschaft zundchst einmal eine "Risikoschwangerschaft” - Schwanger-
schaft wird so a priori als medizinisches Problem definiert und erlebt (siehe hierzu
auch Kapitel 2.5).
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Problematisch wird fiir die Betroffenen auch der Umgang mit probabilistischen
Diagnosen sein. Obgleich die genetische Diagnostik fiir multifaktorielle Erkran-
kungen nur bedingt Aussagen tiber das Ausbrechen einer Krankheit zulaft, kann
eine entsprechende Diagnose doch als Urteil tiber einen personlichen Mangel auf-
gefa it werden. Auch wenn die Person, bei der eine sogenannte Pridisposition fiir
eine Erkrankung wie z.B. Herzinfarkt festgestellt wurde, aktuell vollkommen ge-
sund ist, wird sie sich selbst und wird ihre Umwelt sie méglicherweise als "krank”
oder zumindest weniger leistungsfihig definieren.

2.4.5 Gesellschaftliche Bewertung genetischer Normalitit

Art und Umfang der Anwendung genetischer Tests werden vor allem da-
von abhingen, wie Nutzen und Gefahren der neuen Technik gesellschaft-
lich bewertet werden. Es ist aber auch damit zu rechnen, daf§ die neuen
Testmoglichkeiten das kulturelle Wertesystem veriandern. Diese Moglich-
keit wird im Zusammenhang genetischer Diagnostik vor allem hinsicht-
lich der Verinderung des Krankheitsbegriffes und der Definition "phi-
notypischer Normalitit" sowie der Gefahr einer (schleichenden) eugeni-
schen Nutzung genetischer Tests diskutiert.

Was als normales oder anomales, gesundes oder krankes, erwiinschtes oder uner-
wlnschtes genetisches oder phinotypisches Merkmal gilt, ist kulturell variabel.
Im Zuge erweiterter genetischer Testmoglichkeiten besteht die Gefahr, daf3

- Ursachen von Krankheiten - auch wenn sie von Umweltfaktoren mitbedingt
sind - auf genetische Ursachen reduziert werden,

- der einzelne fiir seine ”Abweichung” individuell verantwortlich gemacht wird
und

- bestimmte genetische "Merkmale” als "krank” oder "unerwiinscht” etikettiert
werden, was zur Stigmatisierung von Individuen und bestimmten Bevélke-
rungsgruppen fiihren konnte.

Die Uberbetonung der genetischen Komponente von Krankheiten kénnte dazu
fuhren, daff Krankheit tendenziell als individuelles (biologisches) Merkmal und
nicht als von Umwelt- und anderen Faktoren abhingiges gesellschaftliches Risiko
verstanden wird, das nach dem Solidarprinzip unseres Gesundheitssystems aufzu-
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fangen wire. Verbunden mit gesundheitspolitischen Kosten-Nutzen-Kalkiilen
konnte eine erweiterte genetische Testpraxis dazu fiihren, dafl Pravention vor
Therapie gestellt wird (solche Befiirchtungen dufern z.B. Selbsthilfegruppen von
Cystischer Fibrose betroffener Erwachsenen). Das ansonsten verniinftige Primat
der Pravention erfahrt im Kontext genetischer Diagnostik eine gefidhrliche Wen-
dung, da "Priavention” hier nicht allein Verhinderung von Krankheit, sondern
auch Verhinderung von als "krank” definierten "Phénotypen”, also Individuen,
bedeuten kann.

Besondere Relevanz erhilt die Verkniipfung genetischer Diagnosen mit gesell-
schaftlichen Werturteilen bei der pranatalen Diagnose. So konnte hier z.B. die Re-
duktion von Krankheiten auf genetische Ursachen dazu fiithren, daf prinatal dia-
gnostizierbaren genetischen Mutationen ohne kritische Reflektion ein Krank-
heitswert zugesprochen wird und sie als Grund fir eine Abtreibung anerkannt
werden. Auch eindeutig nicht-kranke genetische Merkmale in Verbindung mit
kulturellen Wertschétzungen kénnen zur prianatalen Selektion von Foéten fiihrt.
So wird in Indien die pridnatale Geschlechtsdiagnostik hiufig genutzt, um uner-
wiinschte weibliche Nachkommen abzutreiben.

Bekannt ist auch die Gefahr der Diskriminierung von Trégern genetischer Muta-
tionen, die aus Vorurteilen iiber genetische Merkmale und Krankheitsbilder er-
wichst. Bestimmte Chromosomenanomalien (Ullrich-Turner-Syndrom und
Klinefelter- Syndrom) galten in der Vergangenheit und gelten auch heute noch
als eine Abtreibung rechtfertigende Abweichung von der Normalitidt (Kleinwuchs
bzw. GroPfwuchs und Unfruchtbarkeit). Aktivitdten von Selbsthilfegruppen Be-
troffener, die aufihre eigene Lebensqualitdt hinwiesen, haben hier zum Teil zu ei-
nem Aufbrechen von gesellschaftlichen Vorurteilen iber ein genetisches
Merkmal gefiihrt.

Der Umstand kultureller Variabilitdt der Definition von Krankheit und Normali-
tat 14pt es als nicht ausgeschlossen erscheinen, daf} neue Testmoéglichkeiten auf
individuelle oder gruppen- bzw. lebensstilspezifische Wertpréiferenzen treffen, die
eine Anwendung, die aus heutiger Sicht als Miflbrauch gelten muf, wahrschein-
lich machen. Auch eine Nutzung der Geschlechtsdiagnostik zur Abtreibung von
Feten mit unerwiinschtem Geschlecht kénnte durchaus auf breite gesellschaftli-
che Akzeptanz stofen. So ergab eine Untersuchung unter humangenetischen Be-
ratern in den USA, daf} 34% der Berater bereit wiren, dem Wunsch eines Paares
entsprechend, einen prianatale Geschlechtstest durchzufiihren, um abhédngig vom
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festgestellten Geschlecht des Fotus tiber Abbruch oder Fortfithrung der Schwan-
gerschaft zu entscheiden.

Es ist zudem méglich, daf} schon die Existenz einer Testmoglichkeit - unreflektiert
- das getestete genetische Merkmale vielfach als "krank” etikettiert. Langfristig
wiirde sich damit ein Muster etablieren, nach dem genetische Dispositionen gene-
rell als "krank” definiert sind. Fragen nach der Therapierbarkeit, der Schwere der
Behinderung oder der Wahrscheinlichkeit eines Krankheitsausbruches wiirden
gar nicht mehr individuell erwogen, sondern gleichsam habituell eine Vermei-
dung "behinderten” Lebens angestrebt. Eine solche "Eugenik von unten” wiirde
beférdert durch (auch freiwillige) Screeningprogramme, da solche Programme das
zu diagnostizierende Merkmal quasi allgemeinverbindlich als unerwiinscht mar-
kieren. Die Konsequenz wire ein sich schleichend durchsetzender gesellschaftli-
cher Konsens tiber die Vermeidbarkeit behinderten Lebens, der langfristig zu ei-
ner Diskriminierung von Behinderten und Eltern behinderter Kinder fithren
konnte.

In diesem Zusammenhang - und unter Verweis auf die Verstrickung der deut-
schen Humangenetik in die "rassehygienische” Mordpolitik des Nationalsozialis-
mus - wird insbesondere von Behinderten-Selbsthilfegruppen und Behinderten-
verbdnden die Frage gestellt, ob die genetische Beratung nicht letzten Endes als
Einrichtung zur ”Verhinderung behinderten Lebens” angesehen werden mup. Ge-
netische Beratung - so der Vorwurf - diene letztlich eugenischen Zwecken, da sie
darauf abziele, genetische Abweichungen des Fotus von der Norm festzustellen,
und die Konsequenz einer positiven Diagnose in der Regel - da keine Therapie
moglich ist - die Abtreibung sei. Von Humangenetikern wird dagegen betont, daff
es der genetischen Beratung allein um die Verhinderung individuellen Leids und
um die Information und Unterstiitzung individueller Ratsuchender gehe. Im Ge-
gensatz zur Eugenik, wie sie von dem Sozialdarwinisten Francis Galton Ende des
19. Jahrhunderts definiert3 wurde, gehe es ihr nicht um die ”Verbesserung des
menschlichen Genpools” im Sinne einer langfristigen Verhinderung der Weiter-
gabe "schlechter” Erbanlagen. Sie sei nicht an der genetischen Konstitution von
Populationen interessiert, sondern am Wohl des ratsuchenden Einzelnen.

Der Hinweis auf das Fehlen einer populationsgenetischen Zielsetzung und auf das
Fehlen der Verbindung zu einem staatlichen Programm zur Verhinderung von
Erbkrankheiten ist sicher berechtigt. Damit allein aber ist die Méglichkeit nicht
ausgerdumt, daf} eugenische Tendenzen sich durch die Hintertiir einschleichen
und die Humangenetik selbst - willentlich oder nicht - an diesem Prozef beteiligt
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ist. Es ist nicht auszuschliefen, daf die Bemiihungen der Humangenetiker um ei-
ne stete Verbesserung der Moglichkeiten genetischer Diagnostik verbunden mit
gesellschaftlichen Angsten und Vorurteilen gegeniiber Behinderten langfristig
dahin fiihren, daf sich eine “genetische Qualitdtskontrolle” von Féten mit der
selbstverstindlichen Konsequenz der Abtreibung als unhinterfragter "standard of
care” in der Schwangerschaftsvorsorge etabliert. Eine solche Praxis kénnte nicht
anders als “eugenisch” bezeichnet werden, auch wenn ihr eine artikulierte popu-
lationsgenetische Zielsetzung fehlt.

Die Humangenetiker selbst versuchen mit der Formulierung des Prinzips der
“non-direktiven” Beratung der Gefahr einer Normierung von erwiinschten bzw.
unerwiinschten genetischen Merkmalen durch die Praxis der Beratung Rechnung
zu tragen. Die Frage bleibt allerdings, inwiefern dieses Prinzip die géngige Praxis
der Beratung zutreffend beschreibt, und ob nicht allein die Intention der Aufkli-
rung immer neuer genetischer Risiken - auch wenn medizinisch-ethisch motiviert
- langfristig zu einer Uberbetonung des Kriteriums ”genetische Normalitdt” bei
der Beurteilung des Fotus beitragt. Es wiren deshalb von seiten der Humangene-
tiker verstiarkte Anstrengungen zu erwarten, einem moéglichen Beitrag ihrer Pro-
fession zu einer solchen Entwicklung vorzubauen.

2.5. Die prinatale Diagnostik und ihre Probleme aus der Sicht von
Frauen, Humangenetikern und Gyndikologen

Die vorgeburtliche Diagnostik genetisch bedingter Erkrankungen und Fehlbil-
dungen des Fotus durch die Untersuchung fétaler Zellen wird in der Bundesrepu-
blik seit 1970 durchgefiihrt. Die Etablierung der prinatalen Diagnostik (PD) in
der Bundesrepublik wurde 1972 durch das DFG-Schwerpunktprogramm ”Préna-
tale Diagnostik genetisch bedingter Defekte” vorangetrieben. Durch dieses Pro-
gramm wurde die Ausbildung von Arzten zur Durchfithrung der Fruchtwasser-
entnahme (Amniozentese) und die Einrichtung von Beratungsstellen angestofen.
1975-1979 tibernahmen die Bundesldnder den weiteren Auf- und Ausbau human-
genetischer Beratungsstellen und zytogenetischer Labore - iberwiegend an den
Universitdten. 1975 wurden die Amniozentese und die genetische Beratung in
den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen aufgenommen.

3 Galton: "Eugenics is the study of agencies under social control that may improve or impair the
qualities of further generations wether physically or mentally.”
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Die Reform des § 218 im Jahre 1976 schaffte die rechtliche Grundlage fiir die Mog-
lichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs. Bis dahin sah der § 218 die sogenannte
“eugenische Indikation” fir einen Schwangerschaftsabbruch nicht vor.

Im folgenden wird die derzeitige Situation der PD aus der Sicht von Frauen und
Beratern skizziert. Basis dieser Skizze sind 40 ausfiihrliche Interviews mit Frau-
en und z.T. auch deren Partnern sowie 27 Interviews mit Arzten, die im Auftrag
des TAB durchgefiihrt wurden. Die interviewten Frauen sind Schwangere, die an
einem der groften humangenetischen Institute in Deutschland (Universitdt Min-
ster) im Zeitraum vom 2.1.1992 bis zum 30.9.1992 die genetische Beratungsstelle
aufsuchten. Aus diesen Interviews lassen sich Aussagen tber typische Motive und
Interessen, Einstellungen und Probleme der Betroffenen im Rahmen der Durch-
fihrung von pridnatalen Diagnosen gewinnen. Die Frage der Verteilung solcher
typischen Motive, Einstellungen etc. bezogen auf die Gesamtheit der ratsuchen-
den Schwangeren in Deutschland muB hier selbstversténdlich offen bleiben. Er-
ginzt werden die Eindriicke aus den Interviews durch Ergebnisse aus zwei zur
Zeit ebenfalls am Institut fiir Humangenetik laufenden Studien, in deren Rahmen
eine standardisierte Befragung ratsuchender Frauen (N=1157), einer Gruppe
von Schwangeren an der Frauenklinik Miinster (N=88) und von Humangeneti-
kern (N =140) durchgefihrt wurde.4

2.5.1 Indikationstellung - Grund fir die Inanspruchnahme der geneti-
schen Beratung

Von den Frauen, die im Untersuchungszeitraum die genetische Beratungsstelle
an der Universitdt Minster aufsuchten (1866 Erstberatungen), kam die Mehrzahl
nicht aufgrund einer klassischen medizinischen Indikation - wie etwa Erbleiden
in der Familie - sondern auf Grund der Altersindikation (54,3%) (Tab.3). Das
Durchschnittsalter dieser Frauen lag bei der Anmeldung bei 37,2 Jahren. Die so-
genannte Altersindikation erklirt sich daraus, daf§ mit zunehmendem Alter der
Frau das Risiko zunimmt, daf das Kind an einer Chromosomenstérung leidet.

4 Die Ergebnisse dieser Befragungen wurden dem TAB dankenswerter Weise von den Gutach-
tern, Frau PD Dr. 1. Nippert und Prof. Dr. J. Horst von der Universitit Miinster, zur Verfii-
gung gestellt,



-61-

Aerder | Mo
‘ Syndrom
20 1:1230
22 1:1070
24 1:940
26 1:840
28 1:760
30 1:690
32 1:560
34 1:350
35 1:270
36 1:210
38 1:129
40 1:78

Tab.2: Wahrscheinlichkeit fiir Down Syndrom in der 15.-20. Schwangerschafts-
woche in Abhéngigkeit vom Alter der Schwangeren

Dieses Risiko nimmt allerdings kontinuierlich mit dem Alter zu; es gibt keine be-
sondere Erhéhung des Risikos gerade bei 35jihrigen Frauen (Tab.2). Die Tatsa-
che, dap derzeit ab 35 die Durchfiihrung einer PD medizinisch indiziert ist, leitet
sich weniger aus medizinischen Griinden, sondern eher aus Praktikabilitdtserwa-
gungen (Laborkapazititen etc.) her, wie auch Humangenetiker zugeben. In der
Vergangenheit sank das miitterliche Indikationsalter in dem Mafe, in dem das
eingriffsbedingte Fehlgeburtsrisiko sank5, aber auch in dem Mafe, in dem die
verflighare Laborkapazitit zunahm.

Daf die Altersindikation als dominante Indikation bereits jetzt "aufgeweicht”
wird und in Zukunft vielleicht ganz fallen konnte, wird durch den Umstand erhér-
tet, dafP nach der Altersindikation als Grund mit der nichst hochsten Anzahl der
Anmeldungen mit 9,9% ein auffilliger Triple-Test-Befund und mit 9,8% die soge-
nannte psychologische Indikation folgen (Tab.3).

5 Das Fehlgeburtsrisiko bei der Amniozentese wird derzeit - je nach Studie - mit 0,3 bis 2,4 Pro-

zent, bei der Chorionzottenbiopsie mit 3,5 bis 7,2 Prozent angegeben.
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Sowohl das Durchschnittsalter der Frauen mit Triple-Test-Befund als auch das
Alter der Frauen mit psychologischer Indikation lag unter 35 Jahren. Humange-
netiker erwarten, daf3 immer mehr jiingere Frauen in die humangenetische
Beratung kommen werden, die als Grund ”Angst vor der Geburt eines be-
hinderten Kindes” angeben. Der Grund diirfte die zunehmende Verbreitung
des Wissens tiber die Méglichkeiten der PD sein.

Bei 74% der Beratungen lag aus der Sicht des Beraters eine Indikation fiir eine in-
vasive PD vor. Dennoch entschieden sich 13,3% der Frauen gegen eine invasive
PD, obwohl aus Sicht des Beraters eine medizinische Indikation vorlag. 2,6% der
Frauen entschieden sich fiir eine invasive PD, obwohl keine medizinische Indika-
tion vorlag. Eine recht geringe Anzahl von Frauen scheint also auf einer pranata-
len Diagnose zu bestehen, obwohl nach medizinischen Kriterien hierzu kein An-
lap besteht, wogegen umgekehrt der Anteil von 13,3% der Frauen, die sich trotz
Indikation gegen eine PD entschieden haben, auf Vorbehalte von Frauen gegen-
tiber der PD schliefen 14f3t. Die Ursachen hierfiir mégen - neben der Angst vor ei-
ner Fehlgeburt - in der Belastung der Schwangerschaftserfahrung durch die PD
und in einer bewuften Entscheidung fiir das Kind liegen (sieche dazu unten). Daf
die Beratung unspezifische Angste verringern kann, zeigt der Umstand, dap von
den 188 Frauen, die - jiinger als 35 - "lediglich” aus Angst vor einem behinderten
Kind in die Beratung kamen, nach der Beratung nur 44 eine PD in Anspruch neh-
men wollten.

Insgesamt wurde die PD stidrker von Frauen aus den oberen sozialen Schichten in
Anspruch genommen. Diese nehmen die PD auch deutlich haufiger ohne Indika-
tion in Anspruch. Bemerkenswert ist auch, daf 37,7% der Frauen, die die PD ohne
Indikation in Anspruch nahmen, aus den Gesundheitsberufen kommen. Frauen
mit einem héheren Informationsstand kénnten somit die Gruppe sein, die eine
Ausweitung der Nutzung der PD im Sinne einer Regelleistung im Rahmen der
Schwangerschaftsvorsorge vorantreibt.
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Indikationen Ind1 | Ind 2 Ejgilslf % A%;r
Miitterliches Alter 1042 {3 1045 |[54.4 |37.2
Viterliches Alter 1 1 2 0.1
Eltern Trager balancierter Translokatio- | 10 2 12 0.6
nen
Medikamenteneinnahme in der Schwan- |32 2 34 1.8
gerschaft
Strahlenbelastung in der Schwanger-|26 6 32 1.7
schaft
Infektionen in der Schwangerschaft 6 6 0.3
Alkohol in der Schwangerschaft 3 1 4 0.2
Auffalliger Triple-Test-Befund bzw. miit- | 187 4 191 9.9 29.3
terliches AFP-Serum erniedrigt
Miitterliches AFP-Serum erhoht 5 5 0.3
Vorangegangenes Kind mit Neuralrohr-|11 3 14 0.7
defekt
Vorangegangenes Kind mit Chromoso- |43 5 48 2.5
menstérung
Verdacht auf Chromosomenstérung beim | 3 3 0.2
erwarteten Kind
Chromosomenstérung in der Familie 45 3 48 2.5
Monogenetisch bedingte Leiden in der|89 4 93 4.8
Familie
Genetisch mitbedingte Leiden in der Fa- |72 8 80 4.2
milie
Habituelle Fehlgeburten in der Familie |11 3 14 0.7
Fehlgeburten mit Auffidlligkeiten 10 10 0.5
Auffalliger Ultraschallbefund 9 2 11 0.6
Konsanguinitit 11 11 0.6
Psychologische Indikation 188 188 9.8 33.6
Sonstiges 62 8 70 3.6
Insgesamt 1866 |55 1921 1100.0

Tab.3: Indikation bei Anmeldung zur genetischen Beratung am Institut fir Hu-
mangenetik der Universitdt Munster (2.1.1992- 30.9.1992)
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2.5.2 Triple-Test: Einstieg in ein Schwangeren-Screening?

Eine derzeit von Frauenirzten zunehmend genutzte Neuerung im Rahmen der PD
ist der sogenannte Triple-Test. Beim Triple-Test werden drei biochemische Mar-
ker im miitterlichen Serum untersucht, mittels derer Hinweise auf ein erhéhtes
Risiko fiir Trisomie 21 und einen Neuralrohrdefekt beim Kind gewonnen werden
kénnen. Viele Gynikologen begriifen die Moglichkeit, mit Hilfe der Bestimmung
miitterlicher Serumparameter eine erweiterte Indikation stellen zu kénnen und
bessere Kritierien zur Erkennung von Risikoschwangerschaften zu haben. Viele
Humangenetiker lehnen diesen Tests aber, wegen gravierender Qualitidtsméngel
bei der Durchfiihrung, fiir ein generelles Schwangerenscreening ab. Er sei oft nur
dazu geeignet, Frauen unnétig zu verunsichern: Jede Schwangerschaft werde da-
mit tendenziell zur Risikoschwangerschaft.

Die Arzte, die die Untersuchung veranlassen, sind in einem
hohen Prozentsatz heute bereits - noch mufi niemand die Un-
tersuchung veranlassen - nicht in der Lage, das Verfahren
oder das Ergebnis zu beurteilen. 'Positiv’ [Positiver Befund]
bedeutet eine Wahrscheinlichkeit oberhalb eines willkiirli-
chen Schwellenwertes und nicht ein krankes Kind. [...] Der
Anteil falsch-positiver Befunde liegt in einer Griflenordnung
von etwa 10%. Die massive Verunsicherung jeder 10.
Schwangeren scheint auf gar keine Fall drztlich vertretbar
und diirfte auch sozial nicht vertrdglich sein. (Humangeneti-

ker)

Offensichtlich ist die Triple-Diagnostik doch etwas, was man
qualifiziert beraten und erbringen kann. Wenn 60% entdeckt
werden, wenn es richtig angewendet wird, ist die Kosten-
Nutzen-Relation im Gegensatz zu anderen Dingen, die ge-
macht werden, ja enorm hoch. (Gyndkologe)

Der Triple-Test konnte dazu beitragen, daf in Zukunft die Altersindikation kaum
noch eine Rolle spielen wird und stattdessen bei jeder schwangeren Frau durch ei-
ne Blutuntersuchung (zwischen der 16. und der 23. Schwangerschaftswoche) das
Risiko fiir Trisomie 21 und Neuralrohrdefekt spezifiziert werden wird, um dann je
nach Ergebnis zu entscheiden, ob eine Amniozentese bzw. Chorionzottenbiopsie
durchgefiihrt werden soll.

Wird bei 1000 Schwangeren ein solcher Test durchgefiihrt, sind folgende Ergeb-
nisse zu erwarten: 40 Frauen haben ein erhohtes Risiko fiir ein Kind mit Neural-
rohrdefekt, jedoch sind nur zwei Kinder davon tatsédchlich betroffen. 80-100
Schwangerschaften zeigen ein erhohtes Risiko fiir eine Trisomie 21, tatsidchlich
betroffen sind nur ein bis zwei Kinder. Von den verbleibenden ca. 870 Schwan-
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gerschaften ohne erkennbare Risikoerhhung wird ein Kind (falsch-negativ) den-
noch eine der genannten Erkrankungen haben. Ndhmen alle Frauen, die tiber 35
sind, die PD in Anspruch, wiirden 30% aller Schwangerschaften mit Trisomie 21
entdeckt werden. Setzte man den Triple-Test bei allen Schwangeren (kombiniert
mit der Beriicksichtigung des miitterlichen Alters) ein, wiirden 60% aller Schwan-
gerschaften mit Trisomie 21 entdeckt.

Von Humangenetikern werden erhebliche Qualitdtsméngel bei der Durch-
fithrung und Interpretation der Tests durch einige Arzte und Labors und
eine mangelnde Beratung der Schwangeren durch die durchfiihrenden
Arzte beklagt.

In der Zwischenzeit ist es nun so, ich kenne viele Praxen, wo
nahezu jeder Frau gesagt wird, sie kénne es [den Triple-Test]
machen lassen. Kostet so viel, wollen Sie es machen lassen?
Das ist die einzige Beratung, die dazu stattfindet. Das finde
ich schlecht. (Gyndkologe)

Viele Frauen kommen nach einem Triple Test beunruhigt in die genetische Bera-
tung, weil sie nicht dariber informiert sind, daf es sich hierbei nicht um ein dia-
gnostisches Verfahren, sondern lediglich um eine (weniger aussagekriftige) Risi-
kospezifizierung handelt.

Ich war fest davon iiberzeugt, die Fruchtwasseruntersuchung
nicht machen zu lassen, weil ich sie beim ersten Kind auch
nicht habe machen lassen. Aber nachdem ich das Ergebnis
des Bluttests gelesen habe ... Ich mdcht mir keine Vorwiirfe
machen, wenn das Kind mongoloid geboren wiirde. Ich
mdochte nicht den Rest der Schwangerschaft in Unruhe ver-
bringen. Beim ersten Kind habe ich gesagt, ich will ein Kind.
Jetzt beim zweiten sage ich, ich will ein gesundes Kind.
(Schwangere, 37 Jahre)

Ich habe geglaubt, die Blutuntersuchung sei Routine, und
hab mir nicht viel dabei gedacht, als die Arztin die Blutent-
nahme machte. Ich hab' gedacht, das gehort zu einer Schwan-
gerschaftsuntersuchung dazu. (Schwangere, 32 Jahre)

Wegen der oft unsachgeméifen Durchfithrung des Tests und wegen des Fehlens
von Standards fiir die Aufkldrung und Beratung sprachen sich die wissenschaftli-
chen Fachgesellschaften fiir Gynékologie und Geburtshilfe, fiir perinatale Medi-
zin und fiar Humangenetik sowie der Berufsverband Medizinische Genetik 1992
fir ein Moratorium fiir die Durchfiihrung des Triple-Tests aus. Dieses Moratori-
um wird allerdings vom Berufsverband der Frauenirzte nicht unterstiitzt. Dieser
beflirwortet - wegen der Méglichkeit, Risiken zu spezifizieren - im Gegenteil eine
Einfihrung des Triple-Screening als Regelleistung der Schwangerschaftsvorsor-
ge.
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2.5.3 Einstellung von ratsuchenden Frauen zur genetischen Beratung

Die Einstellung ratsuchender Frauen gegentiber der PD ist von einer Vielzahl von
Faktoren gepriagt: Unterschiedliche Lebensanschauungen, persénliche Familien-
situation sowie Werthaltungen und Erwartungen, wie sie in der Gesellschaft ins-
gesamt vorzufinden sind, beeinflussen den Entscheidungsprozef fiir oder gegen
die Durchfithrung einer prénatalen Diagnose. Ebenso wichtig scheinen aber auch
Erfahrungen mit vorangegangen Schwangerschaften sowie Ratschlige von Arz-
ten zu sein. Je nach Einstellung und nach persénlicher Situation kann die PD als
Chance aber auch als Verunsicherung erfahren werden.

Positive Einstellung zur PD

Eine positive Einstellung zur PD und die Bereitschaft, sie in Anspruch zu neh-
men, kann unterschiedlich begrindet sein: Frauen mit einer medizinischen Indi-
kation stehen der PD positiv gegeniiber, wenn sie sie als Chance fiir eine bewu fte
Familienplanung begreifen. Hierzu zidhlen vor allem auch Frauen, die bereits ein
behindertes Kind haben oder bei denen ein erhohtes Risiko fiir ein Leiden des
Kindes besteht und die sich ohne die PD nicht fiir eine Schwangerschaft entschie-
den hitten. Der Anteil von Frauen, der angibt, ohne die Moglichkeit der PD nicht
schwanger geworden zu sein, betriagt 7,6%.

Fiir mich stand fest, daf} ich alles nur Mégliche tue, um eine
gesundes Baby zu bekommen und dazu gehort auch die
Fruchtwasseruntersuchung. (36 Jahre, Altersindikation)

Da wir bereits ein behindertes Kind mit Down Syndrom und
zusdtzlicher Lippen-Kiefer-Gaumenspalte und zusdtzlichem
Herzfehler haben, glaube ich, daf es eine andere Situation ist,
sich fir eine zweites behindertes Kind zu entscheiden oder
nicht. Ich jedenfalls hditte keine Kraft mehr fiir ein zweites be-
hindertes Kind. Was aber nicht heifit, daff wir unser Kind
nicht lieben, oder dafi man uns nur Steine in den Weg gelegt
hat. Nur bin ich froh, daf8 die bereits vergangenen fiinf Jahre
mit dem Kind hinter uns liegen. (Indikation: Kind mit Triso-
mie21)

Ratsuchende: Daf ich eine Fruchtwasseruntersuchung ma-
chen wollte, das ist wohl klar.

Ehemann: In der letzten Schwangerschaft hat man den
offenen Riicken in der 32. Schwangerschafts-
woche festgestellt, und das wollen wir diesmal
vermeiden [...] Wir wollen das Wiederho-
lungsrisiko so gering wie moglich halten. (26
}I(;eh;'e, Indikation: Kind mit Neuralrohrde-

ekt
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Die PD wird aber auch von Frauen in Anspruch genommen, die sich bewuft auf
die Geburt eines behinderten Kindes vorbereiten méchten und fiir die eine Abtrei-
bung als Konsequenz der PD nicht in Frage kommt (5,8% der Frauen, die eine PD
haben durchfiihren lassen).

Ich wiirde keinen Abbruch machen lassen. Ich méchte mich
aber vorher darauf einstellen - zu Selbsthilfegruppen gehen
und so. (29 Jahre, AFP-Wert 1:160)

Das ist schwer. Einen Abbruch kénnte ich vor mir selbst nicht
verantworten. Wenn es tatsdachlich zu der Benachrichtigung
kommit, es ist ein behindertes Kind, dann wiirden wir es wohl
austragen. [...] Die Religion spielt schon eine Rolle fiir mich.
Ich bin christlich eingestellt. (35 Jahre, Altersindikation)

Bei 44 von 1918 Beratungen kamen die Frauen ohne medizinische Indikation in
die Beratung mit dem festen, durch die Angst vor einem behinderten Kind be-
grindeten Willen, eine PD durchfiihren zu lassen.

Ich arbeite im Behindertenbereich und habe zwei schlimme
Schwangerschaften hinter mir, was die Psyche anbelangt. Ich
habe Angsttrdume gehabt, von einem Kind mit zwei Kopfen
getrdumt. [...] Ich weif3, dafl ich nicht alles ausschlieflen
kann; ich kann mich nicht vor allem sichern. Aber ich wdre
ruhiger, wenn gewisse Dinge ausgeschlossen sind. Ich bin
unausgeglichen, habe in letzter Zeit wenig Geduld. Fiir mich
ist es wichtig, daf} es méglichst friih gemacht wird. Ich habe
mit meinem Mann dariiber gesprochen, daf} ich die friihe Un-
tersuchung machen lasse [Chorionzottenbiopsie]. [...] Ich wd-
re nicht schwanger geworden, wenn es nur die Miglichkeit
der Fruchtwasseruntersuchung gegeben hdatte. [34 Jahre, In-
dikation: allgemeine Beratung, psychische Belastung]

Negative Einstellung zur PD

Es kann davon ausgegangen werden, daf Frauen, die die PD ablehnen, erst gar
nicht die genetische Beratung aufsuchen, diese Gruppe also in dem untersuchten
Sample systematisch unterreprisentiert ist. Dennoch suchen Frauen, mit einer
Indikation, die sich aber bereits gegen eine PD entschieden haben, die genetische
Beratung auf, um ihren Informationsstand zu tberprifen oder die Entscheidung
noch einmal mit dem Berater durchzusprechen. Ein Teil dieser Frauen gibt auch
an, "Argumentationshilfen gegen meinen Gynikologen” zu bendétigen. Thre Hal-
tung ist oft stark von ethischen Werthaltungen geprigt, die aber nicht religios be-
stimmt sein miissen.
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Ich méchte dieses Kind behalten - egal wie es ausfdllt. [...]
Ein Abbruch kommt nicht in Frage. (Altersindikation, 3 Ab-
orte davon zwei Spdtaborte)

Unentschieden, verunsichert

Ein grofer Teil der Frauen kommt mit ambivalenten Gefiihlen gegentiber der PD
in die Beratung, hat sich zundchst noch nicht entschieden und erwartet Entschei-
dungshilfe. Ein Teil der Frauen ist auch erheblich verunsichert, weil sie durch ein
Triple-Test- Ergebnis oder durch eine Indikation, mit der sie nicht gerechnet hat-
ten, plotzlich mit der Méglichkeit der PD konfrontiert werden.

Viele der Frauen mit Altersindikation, fiir die quasi eine Screening-Situation be-
steht (sie werden in der Regel von den Frauenirzten/drztinnen auf die Moglich-
keit der PD aufmerksam gemacht), schwanken zwischen der Angst, dafl durch den
Eingriff ihrem Kind etwas passieren kénnte und der Angst, falls sie die PD nicht
durchfiithren lassen, ein behindertes Kind zu bekommen. Diese Gruppe erfihrt die
PD auch sehr hiufig als besonders belastend.

Ich mdochte die Untersuchung machen lassen, habe aber
Angst vor der Entscheidung. Wenn der Arzt die Entschei-
dung treffen wiirde, wdre es leichter. [...] Ich bin da noch sehr
unsicher. Ich habe Angst vor dem Eingriff, wenn es auch weh
tut, es geht voriiber. Ich bin noch nicht ganz sicher - ich habe
wahnsinnige Angst, wenn das Baby krank ist, daf ich vor die
Wahl gestellt werde, jetzt mufl ich entscheiden. (40 Jahre,
Kinderpflegerin, Altersindikation)

Ich habe Angst vor dem Eingriff, aber ein behindertes Kind
will ich auch nicht haben. Wenn ich 40 wdre, sofort, aber so
kann ich mich noch nicht damit anfreunden - ich kenne
30jihrige, die das machen lassen. [...] Mit dem Gedanken lebt
man ja die ganzen 9 Monate [dafl man nicht alles ausschlie-
Ben kann]. [...] Ich denke mir in der ganzen Familie ist nie
was gewesen. Meine Schwester hat auch mit 35 noch ein Kind
gekriegt. Ein behindertes Kind mochte man auch nicht ha-
ben. (35 Jahre Altersindikation)

Der Arzt sagt, daf$ ich mir das mit der Fruchtwasseruntersu-
chung gut tiberlegen sollte. Seiner Meinung nach sollte ich es
nicht machen, weil es eine Fehlgeburt auslésen kénnte. Er
geht davon aus, dafi das Kind gesund ist. [...] Ich will nicht,
daf ich dazu beigetragen habe, daff das Kind abgeht. [...] Ich
wiirde mir Vorwiirfe machen, wenn ich es in der 16. Schwan-
gerschaftswoche machen lasse, weif3 ich, daf3 ... Wenn man
die lange Nadel sieht - ein bifichen mulmig ist einem da
schon - vielleicht sollte ich lieber die friihe Methode von unten
...2 (37 Jahre Altersindikation)
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Einige Frauen kommen auch passiv und véllig uninformiert in die Beratung, weil
der Arzt sie geschickt hat. Sie erwarten Handlungsanweisungen.

Warum ich eigentlich hier bin, weif3 ich auch nicht so direkt.
Zur Beruhigung, hat die Frauendrztin gesagt. (35 Jahre, Al-
tersindikation)

Der Frauenarzt hat das empfohlen, ich wdre von mir aus
nicht losgegangen. (35 Jahre, Altersindikation)

Eine weitere Gruppe von Frauen kommt auf eigene Initiative ohne Indikation in
die Beratung, um sich tiber die Méglichkeiten und Risiken der PD zu informieren.
Ein Teil dieser Frauen nimmt dann, wegen des Risikos der invasiven Methoden,
non-invasive Methoden der PD in Anspruch (Ultra-Schall, Triple-Test).

2.54 Fragen, Informationsbedarf

Festgestellt werden kann generell ein grofer Informationsbedarf bei den ratsu-
chenden Frauen tiber das Fehlgeburtsrisiko der invasiven PD, die Zuverlissigkeit
des Ergebnisses, iiber Krankheitsbilder und Ursachen von Chromosomenstorun-
gen, iiber die Prognose bei bestimmten Krankheitsbildern etc. Dieser Informa-
tionsbedarf erklart sich nicht allein aus der existentiellen Entscheidung, die die
Frauen zu treffen haben, sondern auch daraus, dap sie relativ unaufgeklart in die
Beratung kommen. Gefragt wird auch hiufig nach Entscheidungshilfen: Wie ha-
ben andere Schwangere in gleicher Situation entschieden, wie wiirde der Berater
entscheiden? Die Fragen zielen also zum einen auf drztliche und humangeneti-
sche Aspekte der PD (Krankheitsbilder, Fehlgeburtsrisiko etc.), zum anderen
aber auch auf Entscheidungshilfe im Hinblick auf den méglichen Schwanger-
schaftsabbruch und den damit verbundenen inneren Konflikt.

Dieser Mongolismus liegt am Alter der Frau? [...] Wie sicher
sind Thre Auswertungen? [...] Was kann man nicht erkennen,
Fehlbildungen welcher Art? (35 Jahre, Altersindikation)

Die Untersuchung ist relativ zuverldssig - das Ergebnis? Ist
das kein unterschiedliches Risiko bei [Chorionbiopsie und
Amniozentese]? Ich stell mir das primitiv so vor, daf} das eine
[Chorionbiopsie] mehr von auflen genommen wird. Gibt es da
auch fiir mich ein Risiko? [...] Welche Krankheiten kénnen
Sie sonst noch feststellen aufer Trisomie 21? Sinnesstorun-
gen kénnen Sie nicht feststellen? (37 Jahre, Altersindikation)
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Wie grof} ist das Risiko fiir das Kind, durch den Eingriff ge-
schidigt zu werden? Kénnte man nicht erstmal einen Ultra-
schall machen und dann weitersehen? [...] Kann Ultraschall
beruhigend sein, wenn nichts Auffilliges zu sehen ist? [...]
Was bleibt iibrig, wenn tatsdchlich eine starke Behinderung
vorldge? (32 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down)

Wie sieht die leichte Form der Trisomie 21 aus? [...] Geistig
behindert sind die aber alle? [...] Woher kommen die Fehlbil-
dungen? [...] Was ist polygen? [...] Was wiirden Sie empfeh-
len? (34 Jahre, Indikation: Asthma)

Wenn man wirklich feststellt, dafl eine Anomalie vorliegt,
kann man sich denn da noch entscheiden, ob man die
Schwangerschaft fortsetzt? [...] Was wiirden Sie empfehlen?
[...] Was ich mich frage - ob das nicht typisch deutsch ist, al-
les zu tiberpriifen? (36 Jahre, Altersindikation)

"Wie lduft der Schwangerschaftsabbruch ab? Wieviel Stun-
den dauert das? [...] Wie hoch ist das Fehlgeburtsrisiko bei ei-
nem Eingriff? Was kann dabei passieren? (34 Jahre, Indika-
tion: Risiko fiir Morbus Down 1:40)

2.5.5 Motive zur Inanspruchnahme der PD

Individuelle Lebenssituation, Furcht vor Diskriminierung, Mitleid

Die von den Frauen selbst geschilderten Motive und Interessen, die sie dazu bewo-
gen haben, die PD bzw. die genetische Beratung in Anspruch zu nehmen, lassen

sich wie folgt charakterisieren:

Private Interessen und individuelle Lebenssituation: Erkranktes Kind in der
Familie, Familienstand, Familiengrofe, berufliche Situation, Antizipation des
Lebens mit einem behinderten Kind.

Antizipation allgemeiner sozialer Diskriminierung durch die Geburt eines be-
hinderten Kindes.

Antizipiertes Mitleid mit einem behinderten Kind, dem eine ”leidvolle Exi-
stenz” erspart werden soll.

Das ist vollig klar, daf3 ich eine Untersuchung machen lasse.
Das mufs man auch ganz genau wissen, sonst braucht man
hier gar nicht zu sitzen. [...] Ich kann mir nicht vorstellen ein
behindertes Kind zu haben. [...] Ich méchte weiter arbeiten,
und deswegen muf das Kind gesund sein. (40 Jahre, Hebam-
me, Altersindikation)
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Fiir mein Kind tite es mir auch leid, aber falls wirklich etwas
sein sollte, lassen wir einen Abbruch machen. Es ist ja sonst
eine Qudlerei fiir das Kind. [...] Man ist ja sonst von den nor-
malen Menschen abgetrennt [...] man ist ja noch jung, 22
Jahre. (22 Jahre, Arzthelferin, Indikation: Risiko ftir Morbus
Down 1:190)

Ein Abbruch ist ja sowieso ein Alptraum.[...] Aber ich habe
drei gesunde Kinder, die versorgt werden miissen. Wenn ich
dann noch ein schwerstbehindertes Kind hdtte und versorgen
miifite, das wdre nicht zu machen. (37 Jahre, Lehrerin, Al-
tersindikation)

Die Auferungen der meisten Frauen sind von verantwortlicher Auseinan-
dersetzung mit den Diagnosetechniken und der Abwigung der eigenen
Entscheidungskriterien gepréigt. Es lassen sich aber auch krasse Vorurtei-
le iiber das L.eben Behinderter und negative soziale Stereotype feststellen.

Ich denke, man sollte wenn moglich kein behindertes Kind
zur Welt bringen, denn diese Menschen kénnen selbst keine
Kinder bekommen und eine Familie griinden. (38 Jahre,
Sachbearbeiterin, Altersindikation)

Partner: Wenn es das friiher schon gegeben hdtte, gidbe es we-
niger kranke Menschen. [...] Das Risiko wiirden wir aus dem
Weg rdumend./[...] Wenn das Kind 20 Jahre alt ist und andere
Leute belasten muf, das ist ein bedauerlicher Zustand.
(Schwangere: 37 Jahre, Friseuse, Altersindikation)

Sofern feststeht, daf3 ein Kind unheilbaren, chronischen,
qualvollen Schmerzen ausgesetzt ist, sollte ein Abbruch im
Sinne des Kindeswohls durchfiihrbar sein! Gleiches muf
auch dann gelten, wenn das Kind aufgrund einer geistigen
Behinderung zu einer realen Wahrnehmung seines Umfeldes
nicht im Stande ist. (37 Jahre, Regierungsangestellte, Alters-
indikation)

Bei einer standardisierten Befragung (N=1157) nach dem Grund fiir die Inan-
spruchnahme der PD wurden am héiufigsten die Beeintrédchtigung der individuel-
len Lebensplanung durch ein behindertes Kind sowie die Vorstellung, fiir ein be-
hindertes Kind das ganze Leben sorgen zu miissen, genannt (Tab.4). Immerhin
gab aber auch gut ein Drittel der befragten Frauen an, daf die Angst vor finan-
zieller Belastung durch ein behindertes Kind eine Rolle bei ihrer Entscheidung
gespielt hat. Daf} materielle Bedingungen der Lebenslage fiir die Entscheidung
nicht bedeutungslos sind, zeigt auch der Umstand, dap der Anteil von Ledigen an
den Frauen, die ohne Indikation die PD in Anspruch nehmen, deutlich héher ist
(12,5%), als ihr Anteil an den Frauen, die die PD mit Indikation in Anspruch neh-
men (7,3%).
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Ich habe mich fiir die vorgeburtliche .
Untersuchung entschieden, Zustimmung

weil fiir mich die Vorstellung, ein ganzes Leben lang fiir ein kran- 81,9%
kes bzw. behindertes Kind sorgen zu miissen, schwer ertriaglich ist;
weil ich befiirchte, daP ich als Frau und Mutter mit einem behin- 77,1%
derten Kind mein Leben nicht mehr fithren kénnte, wie ich es mir
winsche;
weil ich einem behinderten Kind nicht zumuten wollte, geboren zu 76,7%
werden;
weil ich es nicht fiir verantwortlich halte, ein behindertes Kind zur 71,8%
Welt zu bringen;
weil ich befiirchte, da meine anderen Kinder/mein anderes Kind 60,8%
durch ein behindertes Geschwister benachteiligt wiirden,;
weil ich befiirchte, dap ein behindertes Kind meine Ehe/Beziehung 55,56%
zu meinem Partner zu stark belasten wiirde;
weil ich befiirchte, dap durch ein behindertes Kind meine Familie 41,6%
isoliert wiirde;
weil ein behindertes Kind die finanzielle Situation unserer Fami- 34,5%
lie beeintrichtigen wiirde;

Tab. 4: Motive fir die Inanspruchnahme der PD (Schwangere, N=1157)

Die tiberwiegende Mehrzahl der Frauen nennt neben Griinden wie "Lebenspla-
nung” auch Argumente, die sich am ehesten als "mitleidsethisch” motiviert cha-
rakterisieren lassen. Immerhin mehr als drei Viertel der Frauen gaben als Grund
an, daf} sie einem behinderten Kind “nicht zumuten wollten, geboren zu werden”.

Ein Indiz dafir, daf} das Anspruchsdenken in bezug auf die “genetische Normali-
tdt” der eigenen Nachkommenschaft durch die PD verstidrkt werden konnte, zeigt
sich darin, daf} 16,7% der Frauen folgender Meinung véllig und 38,7% mit Ein-
schrankungen zustimmten: "Durch die Mdglichkeit der vorgeburtlichen Untersu-
chung werden die Eltern immer héhere Anspriiche an die Gesundheit ihrer kiinfti-
gen Kinder stellen und immer weniger bereit sein, Kinder mit genetisch bedingten
Erkrankungen oder Fehlbildungen zu akzeptieren.”

Insgesamt aber fand sich kein Indiz dafiir, da Frauen geneigt wiren, bei Vorlie-
gen trivialer genetischer Abweichungen eine Schwangerschaft zu unterbrechen.
In der Regel nehmen Frauen die genetische Beratung in Anspruch, weil sie
ein Kind wiinschen, und treffen die Entscheidung fiir eine PD - und erst
recht fiir eine Abtreibung - nicht leichtfertig.
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Aupere Einfliisse auf die Entscheidung zur PD

Die Entscheidung der Frauen fiir eine PD ist nach den Ergebnissen der standardi-
sierten Befragung nicht nur das Resultat einer Auseinandersetzung mit eigenen
Werthaltungen, Hoffnungen und Befiirchtungen; sie wird auch durch anderen
Personen beeinflufit. Nach dem Ehemann/Partner (71,8%) wird der Frauenarzt
(63,9%) als Instanz genannt, die Einfluf auf die Entscheidung fir eine PD gehabt
hat. Immerhin 17,6% der Frauen geben an, von IThrem Frauenarzt gegen eigene
Bedenken zur Inanspruchnahme der PD bewogen worden zu sein, und 12,6% der
Frauen geben an, daf sie die PD haben durchfiithren lassen, weil dies eigentliche
alle erwartet hétten. Dies deutet darauf hin, daf es bereits Anzeichen dafiir gibt,
daf die Inanspruchnahme einer PD sich als soziale Norm zu etablieren beginnt.

Das Beschdmende dabei ist, dafl es gar nicht meine eigenen
Kategorien sind, sondern die, die ich im vorauseilenden Ge-
horsam gegeniiber Anderen antizipiere. Das riihrt daher, daf3
ich den Druck, ein gesundes Kind zur Welt zu bringen, als
sehr stark empfinde. Ich als werdende Mutter bin allein und
ausschlieflich fiir die Gesundheit des Kindes verantwortlich.
(35 Jahre, kaufm. Angestellte, Altersindikation)

2.5.6 Erfahrungen der Schwangeren - PD zwischen Entlastung und Ver-
unsicherung

Erwartungen vor der PD und Beurteilung nach negativem Befund

Aus den Interviews geht hervor, daf die Frauen generell mit der Erwartung in die
Beratung (vor der PD) kommen, daf} durch die Gewifheit der Gesundheit des Kin-
des Sicherheit und Ruhe in die Schwangerschaft kommen werde.

Die Entscheidung fiir die Fruchtwasseruntersuchung steht
eigentlich schon fest. Ich denke, es ist besser so, dann bin ich
beruhigter. (36 Jahre, Krankenschwester, Altersindikation)

Irgendwie hat mich die Umgebung kribbelig gemach, daf ich
ganz unruhig geworden bin. [...] Ich brauche Ruhe. [...] Weil
ich die Schwangerschaft in Ruhe erleben will, méchte ich die
Fruchtwasseruntersuchung machen lassen. (31 Jahre, Stu-
dentin, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:630)
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Daft man da etwas erkennen kann, das ist schon eine tolle Sa-
che. Ich bin froh, daf8 es das gibt. Ich finde es gut, daf3 es so
friith wie méglich geht. Man ist sich nach der Untersuchung
doch sicherer fiir die ndchsten Monate." (38 Jahre, kaufmdn-
nische Angestellte, Altersindikation)

Riickblickend geben die meisten Frauen mit negativem Befundergebnis an, daf3
sie die PD als Beruhigung erfahren haben. 98,1% der Frauen mit negativem Be-
fund geben an, im nachhinein froh zu sein, die PD gemacht zu haben. Dies durfte
sicher eher Resultat der Erleichterung iiber den negativen, eben beruhigenden
Befund einer als riickblickend reflektierten Betrachtung der eigenen Erfahrun-
gen wihrend der PD sein. Immerhin stimmen auch 21,9% trotz des beruhigenden
Befundes der Meinung zu, dap Angste erst durch die PD hervorgerufen wiirden.

Wartezeit zwischen Eingriff und Befundiibermittlung - Schwangerschaft auf Probe

Als stark belastend wird von den meisten Frauen die Wartezeit zwischen dem
Eingriff (Amniozentese oder Chorionbiopsie) und der Ubermittlung des Befundes
erfahren. 61,8% der Frauen geben an, daf sie die Wartezeit stark oder sehr stark
belastet hat. Nur 2,5% geben an, tiberhaupt keine Belastung empfunden zu ha-
ben. Die Widerspriichlichkeit der Anforderungen, mit denen die Frauen durch die
PD konfrontiert werden, auf der einen Seite das Kind zu beschiitzen, auf der ande-
ren Seite méglicherweise vor die Entscheidung gestellt zu sein, die Schwanger-
schaft abzubrechen, wird in dieser Zeit des Wartens offenbar am stédrksten erfah-
ren. Der Ansicht, daf dieser Widerspruch von den Frauen leidvoll erfahren wird,
stimmten 87,2% der befragten Frauen zu. 84,2% stimmen der Ansicht zu, daf} die
PD fir Frauen sehr belastend ist, weil sie Entscheidungen tiber Leben oder Tod
ihres zukiinftigen Kindes fidllen miissen. Der Gedanke an einen spéten Schwan-
gerschaftsabbruch durch eine Einleitung der Geburt, nachdem die Frauen schon

Kindsbewegungen gespiirt haben, macht die Erfahrung der Wartezeit zusitzlich
bedriickend.

Fiir mich waren die ersten 14 Tage nach der Untersuchung
am belastendsten. Die erste Woche hatte ich das Gefiihl, mich
selbst korperlich schonen zu miissen, um die Schwanger-
schaft nicht zu gefihrden. Die zweite Woche bangte ich, daf
ein Anruf aus [der genetischen Beratungsstelle] Miinster kd-
me. Nach 2 1/2 Wochen lief die Spannung nach und ich wur-
de ruhiger und zuversichtlich. Ich konnte meine Schwanger-
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schaft annehmen, Kleider kaufen, nahestehenden Menschen
davon erzihlen und mich freuen. (42 Jahre, Arztin, Altersin-
dikation)

Ich habe am Anfang der Schwangerschaft ziemlich selbstver-
stindlich gesagt, wenn etwas festgestellt wir, breche ich die
Schwangerschaft ab. Doch je weiter ich in der Schwanger-
schaft war, fiel mir der Gedanke an einen Abbruch immer
schwerer, insbesondere bei der Vorstellung, wie grof das
Kind schon war. Bis zum Erhalt des Ergebnisses habe ich
mir dann oft gesagt, es wird schon alles o.k. sein. (35 Jahre,
Rechtspflegerin, Altersindikation)

Bei mir: Zu Anfang klare rationale Entscheidung fiir die Un-
tersuchung und evtl. Abbruch. Durch zahlreiche Ultraschall-
untersuchungen und die Chorionzottenbiopsie stirkere emo-
tionale Bindung zu diesem entstehenden Kind. Wachsende
Verunsicherung, wie ich, wenn ... entschieden hdtte. Beson-
ders intensiv wurde dieses Verhdiltnis wiahrend der Chorion-
zottenbiopsie als ich auf dem Ultraschall-Overhead den Kna-
ben herumturnen sah, wihrend die Chorionzotten entnom-
men wurden - grotesk! Inzwischen ist mein Verhdltnis zu
dem inzwischen heftig strampelnden Kind wieder ganz nor-
mal, wie bei meiner ersten Schwangerschaft - nicht so tiber-
sensibilisiert, es wdchst einfach schén mit ... (36 Jahre, Jour-
nalistin, Altersindikation)

Diese Erfahrung stimmt mit meiner personlichen
rfahrung tberein: wq1s mit Ein-
Erfahrung iibere vollig schrin-
kungen
Bevor ich das Untersuchungsergebnis hatte, hatte ich das Gefiihl, 44.7% 26,0%
einen bestimmten Abstand zu meiner Schwangerschaft wahren zu
miissen, falls es durch das Untersuchungsergebnis Probleme ge-
ben wirde.
Die vorgeburtliche Untersuchung verandert fiir Frauen die ge- 33,7% 32,3%
samte Schwangerschaft. Es gibt die Zeit vor dem Untersuchungs-
ergebnis und die Schwangerschaft danach.
Ich hatte eine ausgesprochene Abneigung dagegen, Umstandsklei- 31,1% 21,6%
der zu kaufen, bevor ich das Ergebnis der vorgeburtlichen Unter-
suchung hatte.
Bevor ich das Untersuchungsergebnis nicht hatte, habe ich kei- 10,1 24.8%
nem erzihlt, daP ich schwanger bin.

Tab. 5: Einflup der PD aufdie Erfahrung der Schwangerschaft (N=1157)
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Wahrend der Wartezeit gehen viele Frauen innerlich auf Distanz zu ihrer
Schwangerschaft, um sich selbst vor dem Widerspruch zwischen Sorge um das
heranwachsende Kind und méglicher Entscheidung fiir einen Abbruch zu schit-
zen. Eine innere Bindung an das Kind wiirde eine Entscheidung fiir einen Ab-
bruch ibermiBig schwer machen. 70% Prozent der befragten Frauen bejahen, ein
Gefiihl der Distanz zur Schwangerschaft gehabt zu haben. Daf dies nicht allein
ein Prozef innerer Verarbeitung der Problematik der PD ist, sondern die Einstel-
lung zur Schwangerschaft bis hin zum &uferen Verhalten beeinfluft, zeigt der
Umstand, daf} ein Drittel der Frauen angibt, niemandem von ihrer Schwanger-

schaft erzidhlt zu haben, bevor sie das Ergebnis der Untersuchung kannten
(Tab.5).

Der pathologische Befund

Bei den Frauen, die im Zeitraum vom 2.1.1992-30.9.1992 an der Universitdt Miin-
ster beraten wurden und die eine PD machen liefen, wurde bei 4,6% der Untersu-
chungen ein auffilliger bzw. pathologischer Befund erhoben (Tab. 6).

Die relative hohe Zahl der Schwangerschaften, die trotz Befund nicht abgebro-
chen wurden, erklirt sich daraus, daf auch sogenannte balancierte chromosomale
Strukturanomalien diagnostiziert wurden, die keine Auswirkung auf die Gesund-
heit der Tridger haben. Bei festgestellten Geschlechtschromosomenanomalien
wurde in 7 Fillen (unklares Mosaik, oder Klinefelter-Mosaik) nach Beratung die
Schwangerschaft fortgesetzt, in einem Fall (Turner-Syndrom) entschlossen sich
die Eltern zu einem Abbruch der Schwangerschaft, nachdem im Ultraschall das
Vorliegen einer besonders schweren Form des Turner-Syndroms (hohe Wahr-
scheinlichkeit des Verlustes des Kindes im 8. Monat) festgestellt worden war. Bei
allen Trisomien (13, 18, 21) wurde die Schwangerschaft abgebrochen.

Insgesamt deutet dies darauf hin, daf bei entsprechender Beratung Schwanger-
schaften bei trivialem oder unklarem Befund nicht leichtfertig abgebrochen wer-
den. Bei positivem Befund einer schwersten Fehlbildung wird die Entscheidung
fir einen Schwangerschaftsabbruch als existentielle Katastrophe erfahren.

Da habe ich im ersten Moment gedacht: das behdltst du trotz-
dem. Das war wirklich so der erste Impuls. [...] Ich habe auch
zwischendurch hier die ganze Gentechnik verflucht, diese gan-
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zen Untersuchungen und habe gedacht: hdittest du es blof
nicht machen lassen, dann hdttest du diese Entscheidung
nicht treffen miissen. Obwohl diese Entscheidung letztendlich
fiir mich schon klar war, indem ich diese Untersuchung habe
machen lassen. Sonst hdtte ich diese Untersuchung nicht
iiber mich ergehen lassen miissen. [...] Es war mir sowieso
immer klar, Abtreibung ist Mord, das kidme fiir mich nicht in
Frage. Aber gleichzeitig war fiir mich bei der Diagnose klar,
daf ich das Kind nicht haben kann und daf} das gemacht
werden muf. [...] Aber dieses Gefiihl, das Kind ermordet oder
es zugelassen zu haben, dafl es ermordet wird, das ist schon,
denke ich, meine Einstellung. (37 Jahre, Altersindikation, bei
der PD wurde beim Kind eine Trisomie 18 festgestellt: 90%
der Kinder sterben im ersten Lebensjahr)

Anteil auff./oath Schwanger- Spon- |Fortsetzung der]
Indikationen |anPD- ~pata. g tanab- | Schwanger-
Befund schaftsabruch
Ind. ort schaft
/IUFT
N N % N % N N %
Alter 959 30 3,1 14 1,5 3 13 1,5
(46,7) (43,3)
Eltern Trager balan- 10 8, 80 2 20 - 6
cierter Translokation davon
1 auff.
Ultra-
schall
(25)
AFP erniedrigt 99 2 2,0 1 - 1
auff. T-Test
Verdacht auf monog. 29 7, 24,1
Leiden davon
(B-Thal.; CF; DMD; 4mon. | 13,8 3 - 1
Sichelzellanédmie; Leiden
ete.) 3 auff. 1 - 2
Chrom
Bef.
Auffilliger U-Schall 10 5 50 4 40 1 -
vorherg. Kind mit 53 2 - - - 1 1
Chromosomenst-
rung
> 1160 54 4,6 25 2,1 5 24 2,1
46,3 (44,4)

Tab. 6: Erhobene Befunde bei der PD (Institut fiir Humangenetik der Universi-
tdt Minster, 1.2,1992 - 30.9.1992)
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2.5.7 Einstellung von Frauen und Humangenetikern zu Fehlbildungen
des Fotus und zu Behinderten

Zwischen Schwangeren, die die PD in Anspruch nehmen, und Humangenetikern
lieBen sich keine signifikanten Unterschiede in der persénlichen Einstellung zum
Schwangerschaftsabbruch bei vorgeburtlich diagnostizierbaren Fehlbildungen
feststellen (Tab.7).6 Die Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch - wann ist er
gerechtfertigt? - wird von der Schwere der zu erwartenden Fehlbildung bestimmt.
An erster Stelle bei der persénlichen Befiirwortung eines Schwangerschaftsabbru-
ches wird sowohl von Schwangeren als auch von Humangenetikern die Anenze-
phalie, an zweiter Stelle die schwere Spina bifida aperta ("offener Ricken”) ge-
nannt. Uberraschend ist auch die Ubereinstimmung der Einstellung gegeniiber
der Trisomie 21. Es scheint also - nach diesen Ergebnissen zu urteilen - eher ein
bereits vorher bestehender allgemeiner Konsens, nach dem die Rechtfertigung ei-
ner Abtreibung von der Schwere der Behinderung abhédngt, in der humangeneti-
schen Beratung zum Tragen zu kommen, als daf konfligierende Werthaltungen
von Beratern und Beratenen aufeinanderstoflen.

Bei einer Befragung nach der Einstellung zu Behinderten ergab sich, daf die ge-
duferte Toleranz gegeniiber Behinderungen bei den befragten schwangeren Frau-
en eher geringer ist als bei den befragten Humangenetikern (Tab.8). Auch stim-
men Frauen Meinungen, die als Ausdruck einer Mitleidseugenik begriffen wer-
den koénnen, eher zu als Humangenetiker. Erstaunlich auch die relativ hohe Be-
reitschaft von schwangeren Frauen, bei dem (fiktiv angenommenen) Befund "ge-
netisch bedingtes Ubergewicht” die Schwangerschaft abzubrechen (Tab.7). Zu-
mindest in der abstrakten Vorstellung scheinen auch eher triviale Griinde fir ei-
ne Abtreibung akzeptiert zu werden. Obwohl - wie gesagt - nicht festgestellt wer-
den kann, daf Frauen aus "nichtigem Anlaf” bereit wiren, eine Schwangerschaft
zu beenden, erscheint es nicht ausgeschlossen, daf} sich durch die PD selbst (Mach-
bares wird gemacht) das Verstidndnis dessen, was als "schwere”/’nicht-triviale”
Behinderung des Kindes gilt, in Richtung auch leichterer genetischer Abweichun-
gen verschieben konnte.

6 Diese Ubereinstimmung kann nicht durch den Effekt der Beratung allein erklirt werden, da
iiber die meisten der abgefragten Erkrankungen und Abweichungen in der Beratung gar nicht
gesprochen wird.
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Ich wiirde vermutlich
einen Abbruch vornehmeny
Wie wiirden Sie sich personlich verhalten, wenn Sie mit der lassen
Situation konfrontiert wiren, dap Sie bzw. Ihre Partnerin
ein Kind mit einer der angefiihrten Stérungen erwartete(n). Schwange- Humange-

re mit PD netiker

(N=1157) (N=140)
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte (geringe bis mittlere Auspragung) 10,5% 4,4%
Schwere offene Spina Bifida 84,8% 90,4%
Anenzephalie 96,4% 94,2%
Cystische Fibrose 49,5% 56,5%
Chorea Huntington 63,1% 44 5%
Pridisposition fiir Alzheimersche Krankheit (100% Betroffen- 35,7% 25,7%
heitsrisiko)
Turner Syndrom 16,5% 17,6%
Down-Syndrom (Trisomie 21) 60,8% 69,6%
Klinefelter Syndrom 15,5% 17,8%
Phenylketonurie 17,1% 20,9%
Muskeldystrophie (Typ Duchenne) 76,4% 79,4%
Genetisch bedingtes Ubergewicht 18,9%  nicht gefragt

Tab.7: Einstellung zu Fehlbildungen bei Schwangeren (N=1157) und Human-

genetikern (N =140)

Den Befragten wurde das jeweilige Krankheitsbild beschrieben, es wurden nicht die
hier wiedergegeben medizinischen Bezeichnungen vorgegeben.

Die Einstellungen zu Behinderung und Behinderten, die in den hier wiedergege-

benen Antworten zum Ausdruck kommen (Tab. 8), sollen hier keiner weiteren Be-

wertung unterzogen werden. Festgehalten werden kann allerdings, dap sich zwei

oft geduferte Meinungen durch die Daten nicht bestédtigen lassen: Zum einen die

von Humangenetikern z.T. vertretene Ansicht, daf sie eine im Vergleich zu

schwangeren Frauen eher zuriickhaltende Einstellung zum Schwangerschaftsab-
bruch bei Fehlbildungen, wie z.B. Down Syndrom hétten, zum anderen die Mei-
nung, daf Frauen durch die Humangenetiker mit in der Tendenz eugenischen
Einstellungen konfrontiert wiirden, die ihren eigenen nicht entspréichen.
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ein Kind mit einer Behinderung zur Welt bringen, wenn man die
Geburt hitte verhindern kénnen.

Stimme vollig oder mit Einschrankungen tiberein: Humange-
Schwange- ik
re (N=88) netiker
(N=140)
Personen mit einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen soll-| 65,5% 12,3%
ten keine Kinder bekommen, es sei denn sie machen Gebrauch von
der prianatalen Diagnose.
Es ist dem neugeborenen Kind gegeniiber nicht fair, ein Kind mit 32,6% 26,2%
einer genetischen Fehlbildung auf die Welt kommen zu lassen.
Es ist gegeniiber den anderen Kindern in einer Familie nicht fair, 25,9% 14,6%

Tab.8: Einstellung zu Behinderten bei Schwangeren (N =88) und Humangeneti-

kern (N=140)

2.5.8 Zukunftsperspektiven der PD aus der Sicht von Humangenetikern

und Gynékologen

Die Interviews mit Humangenetikern und Gynékologen zeigen, was die in naher
Zukunft zu erwartende Entwicklung der PD angeht, Einigkeit der Experten in fol-

genden Punkten:

- Das Spektrum der prianatal diagnostizierbaren Erkrankungen wird sich wei-
terhin erheblich ausweiten und die Anzahl der Untersuchungen wird zuneh-

men.

- Esbesteht deutlich die Tendenz, zukinftig bei jeder Schwangerschaft prianatal
einen Test auf fetale Chromosomenstérungen durchzufithren bzw. das entspre-

chende Angebot auszuweiten.

Beziiglich der Ausweitung der zukiinftigen Testmoglichkeiten wird meist allge-
mein auf die technisch-wissenschaftliche Entwicklung verwiesen. Hierbei spielen
die Verbesserung der non-invasiven und invasiven Methoden eine ebenso bedeu-

tende Rolle wie die genetischer Analysen.
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Es wird automatisch so kommen, daff man das neugeborene
Kind in Zukunft so sehen wird und die Diagnostik so betrei-
ben wird, wie bei einem Kind nach der Geburt, weil der Ul-
traschall sich unglaublich verfeinert hat und weiter verfei-
nern wird und praktisch simtliche Kérpergewebe des Kindes
im friiheren Zeitpunkt zugdnglich sind: Placenta-, Amnion-,
Hautbiopsien, vor allem die Nabelschnurpunktion, und das
alles wird dazu fiihren, daf8 die Diagnostik und die Nachfra-
ge nach Diagnostik sicher sehr viel gréfler wird, weil speziell
auch auf die Genomanalyse geschaut: Alles, was an Genom-
analyse beim Menschen nach der Geburt gemacht werden
kann, wird vorgeburtlich genauso gehen, daf3 post- und prd-
natale Diagnose praktisch deckungsgleich werden. (Human-
genetiker)

Mit der sich abzeichnende Weiterentwicklung der Moglichkeiten zur Gewinnung
des Zellmaterials - insbesondere die Gewinnung fétaler Zellen aus mutterlichem
Blut - sehen die Experten die Tendenz verbunden, in Zukunft jede Schwangere auf
genetisch bedingte Fehlbildungen des Kindes hin zu untersuchen. Man erwartet
allgemein, ein non-invasives Screening im ersten Schwangerschaftstrimenon (et-
wa ab der 9. Woche), das dem Triple- Tests, der erst im zweiten Trimenon einge-
setzt werden kann, tiberlegen ist.

Sind sich Humangenetiker und Gynédkologen in der Prognose einig - Ausweitung
der Testmoglichkeiten und Nutzung der PD bei jeder Schwangerschaft -, so gibt es
erhebliche Unterschiede in der ethischen und medizinischen Bewertung
dieser Tendenzen. Von den befragten Gynédkologen wird die Tendenz, kiinftig je-
de Schwangerschaft auf fetale Chromosomenstérungen zu ”screenen”, unter der
Voraussetzung vorhergehender Aufklarung der Schwangeren grundsitzlich als
wiinschenswert gesehen und eindeutig bejaht.

Die Bedenken der Humangenetiker gegen ein allgemeines Schwangerenscreening
begriinden sich zum Teil aus den (oben erwédhnten) negativen Erfahrungen mit
dem Triple-Test (unnétige Beunruhigung der Schwangeren, keine ausreichende
Beratung, mangelnde Qualitdtssicherung), sie sind aber auch von grundsatzli-
chen ethischen Erwigungen geprigt.

Das ist eine ganz grundsdtzliche Frage, ob man Screening auf
Behinderung grundsdtzlich gut findet, und das finde ich
nicht. Ich finde es einfach problematisch, wenn man an allen
Ecken alles nur noch deshalb einsetzt, um eben Behinderung
in jeder Form zu verhindern. [...] Die Vorstellung eines allge-
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meinen Screenings auf Behinderung, dafi Risikogruppen
durch das Screening neu geschaffen werden, ist uns unbe-
haglich. [...] Aber CF-Screening oder Duchenne-Screening
oder was es alles gibt, find ich alles nicht gut. Eine Verringe-
rung des Down-Syndroms fdind ich eine Katastrophe, weil
das das grundsdtzliche Umdenken brdchte, das wdre dann
die konzertierte Aktion zur Verhiitung Behinderter, und das
wiirde das gesellschaftliche Denken verdndern, wie es ganz
schlimm wdre." (Humangenetiker)

Von Humangenetikern und Gynikologen wird erwartet, dap sich bereits jetzt be-
stehende Probleme in der Praxis der PD im Zuge der Ausweitung der PD noch ver-
schirfen werden:

- Es besteht ein erhebliches Aufklarungs- und Informationsdefizit in der Bevél-
kerung bei mangelndem Beratungsangebot.

- Es besteht ein erhebliches Informationsdefizit bei den meisten niedergelasse-
nen Arzten.

- Esbesteht ein Bedarf an verbesserter Qualitdtssicherung.

2.5.9 Schluffolgerungen

Die Darstellung der Praxis der prdnatalen Diagnose aus der Sicht von beratenen
Frauen und Beratern bestitigt, dafp gegenwértig - unter anderem ausgelost durch
die Vereinfachung von Testmethoden - ein Trend zur Ausweitung der prianatalen
Diagnose als Normalleistung im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge nicht
ausgeschlossen werden kann. Es wird zu entscheiden sein, ob man eine Untersu-
chung auf Fehlbildungen des Fotus bei jeder Schwangeren - unabhédngig vom Al-
ter oder spezifischen Risiken - fiir sinnvoll hilt.

Auch scheint die Problematik einer unzureichenden Aufklirung und Information
der Frauen durch die Gynédkologen nicht von der Hand zu weisen sein. Die aus den
Auperungen der Frauen sprechende z.T. erhebliche Verunsicherung durch die PD
macht die Bedeutung der Sicherung der Qualitit der Beratung in zweierlei Hin-
sicht, als medizinisch-humangenetische Beratung und als psycho-soziale Kon-
fliktberatung, augenscheinlich.

Deutlich wird auch, dap Frauen mit durchaus unterschiedlichen Vorerfahrungen
und Motiven in die Beratung kommen. Das Spektrum der Frauen reicht von sol-
chen, die sich bereits intensiv mit der PD auseinandergesetzt haben und sie des-
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halb bewut nachfragen oder ablehnen, bis hin zu solchen, die véllig uninformiert
in die Beratung kommen. Es zeigt sich zudem, daf eine Bewertung des Nachfrage-
verhaltens sowie von Chancen und Risiken der PD die Beriicksichtigung der indi-
viduellen Situation der Frauen und eine Wiirdigung ihrer persénlichen Motivlage
erfordert.

Da die Qualitit der Entscheidung (fiir oder gegen die PD) wesentlich von der Qua-
litdt der Beratung abhéingt, erscheint eine genauere Befassung mit der Frage, in
welchem Ausmaf und mit welcher Qualitidt genetische Beratung derzeit in der
Bundesrepublik Deutschland durchgefiithrt wird, sicherlich sinnvoll. Genauere
Daten und Erkenntnisse tiber die Qualitit genetischer Beratung an den human-
genetischen Instituten und der Beratung durch Gynéikologen (evtl. auch anderer
Einrichtungen) einerseits sowie das Verhalten von Frauen andererseits wiren
nur von einer breit angelegten, Beratungszentren und Regionen tibergreifenden,
wissenschaftlichen Untersuchung zu erwarten.

2.6 Allgemeine Uberlegungen zur politisch-rechtlichen Regelung

Aufgrund der durch die Anwendung genetischer Tests bei der allgemeinen geneti-
schen Beratung und bei der prinatalen Diagnostik betroffenen Rechtsgiiter wie
Recht auf informationelle Selbstbestimmung, freie Entfaltung der Personlichkeit,
Schutz des ungeborenen Lebens, Minderheitenschutz u.a., scheinen staatliche
Mafnahmen angezeigt, um einem Mifbrauch genetischer Diagnostik entgegenzu-
wirken. Andererseits bewegt sich der Gesetzgeber - so er denn eingreifen will - auf
dem unsicheren Boden von Wertentscheidungen und moralischen Fragen, iiber
die kaum Konsens herzustellen sein wird. Dies erschwert eine gesellschaftlich
tragfihige, allen - teils widerstreitenden - Interessen und Wertgesichtspunkten
gerecht werdende Regelung oder macht sie gar unméglich. Zudem koénnen tief-
greifende gesetzgeberische Eingriffe, die auf eine Verbot bestimmter genetischer
Tests zielen, selbst als Normierung genetischer Merkmale (krank - gesund, ge-
winscht - unerwiinscht) verstanden werden und so ihrerseits zu einem Prozef bei-
tragen, dem sie eigentlich gegensteuern wollen. Uberlegungen zum Regelungsbe-
darf sollten somit immer die méglichen Konsequenzen und notwendigen Grenzen
staatlich regulierender Eingriffe in den Bereich der prinatalen Diagnostik und
genetischen Beratung berticksichtigen.



-84-

2.6.1 Freiwilligkeit und verantwortliche Selbstbestimmung als Ziel

Oberstes Ziel von Mafnahmen zur verantwortlichen Ausgestaltung gene-
tischer Beratung und Diagnostik sollte die Gewahrleistung freiwilliger
und informierter individueller Entscheidungen fiir oder gegen die Durch-
fithrung eines Gentests sein.

Die oben genannten Empfehlungen des Berufsverbandes Medizinische Genetik
und der Gesellschaft fiir Humangenetik (vgl. 2.2) tragen dem Umstand Rechnung,
dap

- jede Art von Bevormundung oder gar Zwang im Rahmen der Durchfithrung ge-
netischer Diagnostik, aber auch

- Formen indirekten Zwangs, wie er aus Vorurteilen des gesellschaftlichen Um-
feldes erwachsen kann, sowie

- ein Mangel an Information iiber Krankheitsbilder und genetische Diagnosen
die Gefahr des Mifbrauches genetischer Diagnostik in sich bergen.

Das oberste Ziel, an dem sich diese Richtlinien orientieren, besteht deshalb in der
Schaffung von Méglichkeiten zu einer individuellen, vorurteilsfreien, informier-
ten und verantwortlichen Entscheidung fiir oder gegen die Nutzung gendiagnosti-
scher Leistungen durch die Ratsuchenden selbst. Aus Sicht des Gesetzgebers wire
zu priifen, ob bestehende gesetzliche Bestimmungen und die standesrechtliche
Selbstkontrolle ausreichen, den genannten Zielen heute und in Zukunft Geltung
zu verschaffen.

Das Prinzip der Selbstbestimmung ist im Zusammenhang der pridnatalen Diagno-
stik rechtlich nicht unproblematisch, da hier nicht der/die Betroffene selbst ent-
scheidet, sondern tber ihn (den Fétus) entschieden wird. Auch innerhalb der
Frauenbewegung ist im Zusammenhang der neuen Méglichkeiten der pranatalen
Diagnostik der Begriff der Selbstbestimmung der Frau problematisiert worden.
Hier und im folgenden ist von Selbstbestimmung im Sinne reflektierter, unabhin-
giger Entscheidung der Einzelnen die Rede, im Gegensatz zu einer fremdbestimm-
ten oder von Vorurteilen geleiteten Entscheidung. Eine solche Entscheidung im-
pliziert die Berticksichtigung der Wiirde des ungeborenen Kindes. Mit ”Selbstbe-
stimmung” sollen die Voraussetzungen einer ”idealen” Entscheidungssituation
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umschrieben werden. Die Betonung dieses Prinzips schliefit sinnvolle Moglichkei-
ten politisch-rechtlicher Regelung nicht aus.

Aus dem Prinzip von Freiwilligkeit und Selbstbestimmung ergeben sich eine Rei-
he von Kriterien fiir Uberlegungen zu gesetzgeberischen und anderen Mafnah-
men, die im folgenden fir die zentralen Problemfelder erértert werden.

2.6.2 Qualitidt von Beratung und Diagnose

Qualifizierte Diagnose und intensive Beratung sind Voraussetzungen ei-
nes verantwortungsvollen Umgangs mit den neuen Testmoglichkeiten,
die bei einer Kommerzialisierung des Angebots moglicherweise nicht
mehr zu gewihrleisten wiren.

Die Betonung qualifizierter Beratung als Voraussetzung fiir qualifizierte Ent-
scheidungen der Nutzer - wie sie aus den oben genannten verbandlichen Empfeh-
lungen spricht - ist in ihrer Sinnhaftigkeit kaum in Frage zu stellen. Allerdings
macht schon die bestehende Praxis die Gefahr deutlich, daf} qualifizierte Bera-
tung in Zukunft eher die Ausnahme sein kénnte. Am Institut flir Humangenetik
der Freien Universitidt Berlin wurden z.B. im Jahr 1991 1800 genetische Untersu-
chungen (postnatal und prénatal) durchgefiihrt, wihrend nur 600 genetische Be-
ratungen stattfanden.

Eine zentrale Voraussetzung fir einen verantwortlichen Umgang mit den
neuen Testmoglichkeiten ist der informierte Nutzer. Dieser muf in der Lage
sein, Sinn und Grenzen genetischer Tests, die Bedeutung genetischer Veranla-
gungen und Krankheitsbilder zu beurteilen. Dieses Ziel kann nur durch eine qua-
lifizierte genetische Beratung erreicht werden, die durch allgemeine z.B. schuli-
sche Aufklirungsprogramme allenfalls ergdnzt werden kann. Das Minimum an
medizinischer Information zur Erméglichung einer qualifizierten freiwilligen
Entscheidung wird in einem amerikanischen Standardwerk zur genetischen Dia-
gnostik mit folgenden Fragen umschrieben:

-  Welche Ziele hat der Test? (Z.B.: Wird eine Disposition, eine Krankheit oder
Anlagetriagerschaft diagnostiziert?)

- Welches Risiko ist mit dem Test verbunden? (Z.B.: Risiko einer Fehlgeburt
durch Amniozentese)
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-  Wie sicher ist der Test, d.h. wie grof ist die Wahrscheinlichkeit von falsch-
positiven bzw. falsch-negativen Resultaten?

- Welche Implikationen hat ein positives Testresultat. Miissen weitere Tests zur
Bestitigung des Ergebnisses durchgefiihrt werden?

- Handelt es sich bei dem zu testenden Merkmal um eine schwere oder minder
schwere Krankheit? (Krankheitsbild und Verlauf der Krankheit)

-  Welche Handlungsoptionen stehen bei einem positiven Testergebnis offen?
Therapiemoglichkeiten?

-  Welche Alternativen stehen bei einer Entscheidung gegen die Durchfiihrung
eines Testes zur Verfligung?

Neben solchen medizinisch-humangenetischen Fragen spielen psycho-soziale Pro-
bleme insbesondere bei der pranatalen Diagnose (vgl. hierzu auch Kapitel 5) eine
wichtige Rolle, so z.B.:

- die Belastung der Schwangerschaftserfahrung durch den Test,
- die Belastung durch das Warten auf das Testergebnis,

- emotionaler und ethischer Konflikt zwischen einer Entscheidung fiir das Kind
und der Méglichkeit eines Schwangerschaftsabbruches,

- Belastung durch einen Schwangerschaftsabbruch im 5. Monat.

Auch bei der allgemeinen genetischen Beratung Erwachsener kann die Eroffnung
eines positiven, schicksalhaften Testergebnisses eine psychologische Betreuung
des/der Ratsuchenden erforderlich machen.

Fiir diese und dhnliche Probleme scheinen derzeit die medizinisch und na-
turwissenschaftlich qualifizierten Berater in den humangenetischen Insti-
tuten nicht ausreichend ausgebildet zu sein. Anders als in den angelsichsi-
schen Lindern, wo Sozialpddagogen und Psychologen mit einer besonderen Aus-
bildung fiur “genetic counselling” humangenetische Beratungen durchfiithren, be-
steht bei der psycho-sozialen Beratung, die auch der Konfliktsituation von Ratsu-
chenden Rechnung trigt, in Deutschland eine Unterversorgung. Es wire deshalb
zum einen zu erwigen, ob nicht mehr sozialpidagogisch und psychologisch ge-
schultes Personal in die genetische Beratung einbezogen werden miifite. Zum an-
deren sollte neben der Qualitit der medizinischen Beratung auch der psycho-
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sozialen Qualitit der Beratung in der Ausbildung der Humangenetiker mehr
Rechnung getragen werden. Dies wird auch von Humangenetikern als Problem
gesehen, aus deren Reihen heraus kiirzlich ein "Verein zur Férderung psychoso-
zialer Aspekte der Humangenetik” gegrindet wurde.

2.6.3 Recht auf Wissen und Recht auf Nichtwissen

Das Recht auf Nichtwissen muf} angesichts des schicksalhaften Charak-
ters genetischer Information gewahrt sein.

Die Prinzipien der Freiwilligkeit und Selbstbestimmung verlangen grundsétzlich,
dap jeder das Recht hat, seine genetische Konstitution feststellen zu lassen (Recht
auf Wissen). Allerdings wire auch Sorge dafiir zu tragen, daff niemand gegen sei-
nen Willen mit dem Wissen tiber seine genetische Konstitution belastet wird
(Recht auf Nichtwissen). Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung
schlieft zudem eine Weitergabe genetischer Informationen an Dritte ohne Einwil-
ligung der Betroffenen aus.

Das Recht auf Nichtwissen impliziert den Schutz vor einer ungewollten Konfron-
tation mit Wissen tiber die eigene genetische Konstitution. Dies bedeutet, daf} jeg-
licher, auch latente Zwang zur Durchfiithrung eines genetischen Tests vermieden
werden muf. Hier ist zum einen auf das schon angesprochene Problem der
Screening-Programme hinzuweisen. Ein Problem fiir die genetische Beratung
stellt aber auch der Umgang mit Informationen aus genetischen Tests im Hin-
blick auf betroffene Dritte dar. Die Verpflichtung der genetischen Beratung,
“nicht aktiv” zu beraten, kollidiert mit der Flrsorgepflicht des Mediziners, wenn
der Beratende nach einem positiven Testergebnis (z.B. Chorea Huntington) weif,
daf auch Verwandte der Testperson Triger der entsprechenden Erbanlage sein
miissen. Das Recht auf Nichtwissen gebietet hier, dafj das Ergebnis nicht an die
(eventuell selbst betroffenen) Verwandten weitergegeben wird.

Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung kann bei der genetischen Bera-
tung und der prianatalen Diagnose durch die drztliche Schweigepflicht als grund-
sitzlich gewahrt gelten. Zu erwigen wére allerdings, ob - angesichts des in Zu-
kunft wachsenden Umfangs anfallender genetischer Diagnosen und der Méglich-
keit automatisierter Verarbeitung und Ubermittlung genetischer Daten - dieser
Schutz gegen die Weitergabe von Daten an Dritte ausreicht. Auch verlangen der-
zeit Versicherungen beim Abschluff von Versicherungsvertrigen eine Einwilli-
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gung in die Entbindung von Arzten von der Schweigepflicht. Es wire zu erwa-
gen, ob fur die Zukunft nicht eine Verschiarfung der drztlichen Schweige-
pflicht fiir genetische Informationen angezeigt sein konnte.

2.64 Mafnahmen gegen eine schleichende "Eugenik von unten”

Eine Normierung dessen, was als krankes oder unerwiinschtes geneti-
sches Merkmal gilt, sollte vermieden werden.

Es steht dem Gesetzgeber grundsétzlich die Moglichkeit offen, zu definieren, wel-
che Merkmale bei der prinatalen Diagnose getestet werden dirfen und welche
nicht. Gegen einen solchen “Katalog” wurde allerdings schon von der Bund-
Linder-Arbeitsgruppe "Genomanalyse” eingewandt, daf} ”... eine solche generali-
sierende Einordnung genetisch bedingter Krankheiten auf der anderen Seite als
verbindliche Festlegung mifdeutet werden (kénnte), in welchen Fallen aus Griin-
den der allgemeinen Gesundheitspolitik und der éffentlichen Gesundheitsfiirsor-
ge die Weitergabe der Krankheitsanlage an die Nachkommen unerwiinscht ist.
Zudem wire die abstrakte Bewertung einer genetisch bedingten Krankheit ohne
Riicksicht auf deren individuelle Auspragung bei einzelnen Betroffenen, die sehr
unterschiedlich sein kann, nicht sachgerecht.”

Eine rechtliche Regelung der Zulassung bestimmter Tests fur "schwere”
Behinderungen wiirde ein eugenisches Selektionskriterium in die prinata-
le Diagnose einfithren. Auch anlélich der Anhérung zur pridnatalen Diagnostik
vor dem Sonderausschuf3 ”Schutz des ungeborenen Lebens” des Deutschen Bun-
destages (im Mérz 1992) betonten die anwesenden Humangenetiker, daf zur Ver-
meidung “eugenischer” Bestimmungen im (§ 218) fiir einen Schwangerschaftsab-
bruch immer die Konfliktlage der Frau, nicht aber die Behinderung des Kindes
(etwa im Sinne einer "Mitleidstétung”) entscheidend sein sollte.

Um schleichenden eugenischen Tendenzen vorzubauen, wire darauf hinzuwir-
ken, dap jegliche Entscheidung fir oder gegen die Durchfiihrung genetischer Dia-
gnosen frei von indirektem Zwang des gesellschaftlichen Umfeldes erfolgt. Auch
hier ist eine qualifizierte und unabhéngige Beratung von besonderer Bedeutung,
um eventuell vorhandenen Vorurteilen tiber Krankheitsbilder und einer unre-
flektierten Nutzung genetischer Tests entgegenzuwirken. Dartiber hinaus kénnte
durch geeignete 6ffentlich geférderte Programme - von Aufklirungskampagnen
bis hin zu staatlichen Hilfen zur Integration von Behinderten in das soziale Leben
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- darauf hingewirkt werden, daff Krankheit und Behinderung nicht (linger) als
diskriminierende Merkmale der Zuteilung von Lebenschancen und offentlicher
Stigmatisierung genutzt werden.

2.6.5 Screeningprogramme

Die Initiierung von Screeningprogrammen wirde entsprechende gesundheitspoli-
tische Entscheidungen voraussetzen. Solche Entscheidungen hétten zu beriick-
sichtigen, daf} ein Beviélkerungsscreening auf Anlagetrigerschaft - schon wegen
des Umfangs der Mafnahme - kaum freiwillige und informierte Entscheidungen
der Klienten im o.g. Sinne ermoglicht. Eine grindliche individuelle Beratung, die
eine informierte individuelle Entscheidung gewihrleisten konnte, wird im Rah-
men von Screeningprogrammen kaum durchfithrbar sein. Zu priifen wére, ob sich
ausgehend von einzelnen an medizinischen Zentren durchgefithrten Screenings
ein flichendeckendes Screening- Angebot entwickeln kénnte.

Reihenuntersuchungen bei Neugeborenen werden, wenn sie, wie bisher, auf
Krankheiten beschriankt bleiben, fiir die bei frither Diagnose Heilungschancen be-
stehen, wegen des offensichtlichen medizinischen Nutzens kaum in Frage zu stel-
len sein.

2.7 Rechtliche Regelungen und andere Handlungsmdaglichkeiten im
einzelnen

Die Moglichkeiten und Ziele eines regelnden Eingreifens in die derzeitige Praxis
genetischer Beratung und genetischer Diagnosen lassen sich durch vier Fragen-
komplexe umschreiben:

- Welche Tests sollen/diirfen durchgefiihrt werden? (2.7.2)

- Wer ist befugt, genetische Diagnosen und Beratung durchzufiihren? (2.7.3)

- Wie kann die Qualitit der Durchfithrung von Beratung und Diagnosen sicher-
gestellt werden? (2.7.4)

- Wie kann der gesellschaftliche Umgang mit Krankheit und Behinderung ver-
bessert werden? (2.7.5)

Grundsitzlich zu erwéigen ist aber zunichst die Frage, ob ein Eingreifen des Bun-
desgesetzgebers geboten ist.
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2.7.1 Regelungsnotwendigkeit und Regelungskompetenz

Spezifische gesetzliche Regelungen, die sich mit der genetischen Beratung und
Diagnostik befassen, gibt es derzeit nicht. Lediglich fiir den Bereich der Praim-
plantationsdiagnostik hat der Gesetzgeber im Embryonenschutzgesetz ein Verbot
erlassen. Wie bereits erwédhnt, kénnte sich dieses Verbot, das sich auf die Manipu-
lation an totipotenten Zelle bezieht, mit Fortschreiten der Implantationstechnik
als unwirksam erweisen, da dann die Diagnose nicht mehr an totipotenten Zellen
durchgefiihrt werden mifte.

Empfehlungen der Standesorganisationen zur Durchfiihrung genetischer Bera-
tung und Diagnostik, haben keinerlei verbindlichen Charakter. Verbindlich wai-
ren sie nur dann, wenn sie in die drztliche Berufsordnung tibernommen wiirden.
Auch dann aber wiirden sie nur die die Diagnostik und Beratung Durchfiihrenden
binden, nicht aber Anspriiche und Rechte von Betroffenen rechtlich festschreiben.
Dariiber hinaus darf sich nach dem sogenannten Facharztbeschluf} des BVerfGE
der Gesetzgeber seiner Rechtssetzungsbefugnis nicht v6llig entdufern und seinen
Einfluf auf den Inhalt der von den korperschaftlichen Organen zu erlassenen
Normen nicht véllig preisgeben. Insbesondere fiir Angelegenheiten, die tiber den
Kreis der Verbandsangehérigen hinausgehende Wirkungen zeitigen, wie zur Ent-
scheidung anstehende Fragen, die die Grundrechte Dritter berthren, ist die Sat-
zungsautonomie der Verbinde tiberschritten und kénnte der Gesetzgeber gefor-
dert sein, eine Regelung zu treffen.

Vor allem fiir die pridnatale Diagnose erscheint die Méglichkeit einer ausschlie-
Blich standesrechtlichen Regelung als problematisch, weil die Durchfiihrung ge-
netischer Tests in diesem Fall "fremdniitzig” ist: Derjenige, an dem der Test
durchgefiihrt wird (der Foetus), ist nicht identisch mit demjenigen, der tiber die
Durchfiihrung des Tests entscheidet. Da dem Ungeborenen durch eine solche Ent-
scheidung schwerwiegende Rechtsgutgefihrdungen beziehungsweise -verletzun-
gen durch die vorgeburtlichen genetischen Untersuchungen drohen, kidme als
starkstes Mittel hier eine vom Bundesgesetzgeber zu erlassende strafrechtliche
Sanktionierung unzulissiger genetischer Analysen in Frage. Ahnlich wie der Ge-
setzgeber zum Schutz des ungeborenen Lebens den Einsatz des Strafrechtes fiir
angemessen hilt, konnte dies auch fiir die prdnatale Diagnose angezeigt sein.

Auf dieses Mittel ist von den mit der Frage genetischer Tests bisher befaften
Kommissionen verzichtet worden. Die Enquéte-Kommission ?Chancen und Risi-
ken der Gentechnologie” beispielsweise spricht sich lediglich fiir eine Aufforde-
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rung an die drztlichen Standesorganisationen aus, Kriterien fiir den Einsatz gene-
tischer Untersuchungsmethoden zu entwickeln. Die Bund-Linder-Arbeitsgruppe
”Genomanalyse” fordert neben gesetzlichen Regelungen im Gesundheitsrecht der
Liander ”erginzende” Festlegungen in Standesrichtlinien. Es scheint sich in der
politischen und fachlichen Diskussion eine Art Minimalkonsens zu entwickeln:
Angesichts der Bedeutsamkeit der Regelungsmaterie wiren fiir moéglichst
weite Bereiche bundeseinheitliche Regelungen ins Auge zu fassen. Diese
sollten einen allgemein verbindlichen Rahmen setzen. Ob dieses Ziel durch die
Ubertragung einer entsprechenden Regelungskompetenz auf den Bund erreicht
werden sollte, ist strittig.

2.7.2 Zulissigkeit von Tests

Sowohl unter verfassungsrechtlichen Gesichtspunkten (Schutz der Menschenwiir-
de, Grundrecht auf Leben und koérperliche Unversehrtheit, allgemeines Person-
lichkeitsrecht) als auch nach dem derzeitigen Regelungsstand kann die geneti-
sche Diagnostik fiir den Ratsuchenden selbst (postnatale Diagnose bei Erwachse-
nen) als uneingeschrinkt zulissig gelten. Das Recht auf Wissen als Teil des allge-
meinen Personlichkeitsrechtes 143t es nicht zu, einem erwachsenen Ratsuchenden
Informationen iber seinen genetischen Status - so er sie wiinscht - gesetzlich zu
verweigern. Dagegen dirfte die Nutzung genetischer Tests im Rahmen der prédna-
talen Diagnostik und des Neugeborenenscreenings nur unter der Voraussetzung
gerechtfertigt sein, daf sie zum Wohle des Kindes oder im Interesse der Schwan-
geren angezeigt ist. Die folgenden Uberlegungen beziehen sich im wesentlichen
auf die Anwendung genetischer Tests in diesen Bereichen.

Es liegt nahe, einem Mifbrauch genetischer Testmoglichkeiten dadurch entge-
genzusteuern, daf der Gesetzgeber festlegt, fiir welche Krankheiten bzw. geneti-
schen Merkmale die Durchfiihrung eines Tests erlaubt ist und fiir welche nicht.
Daf gegen einen solchen "Katalog” zulassiger oder verbotener Tests schwerwie-
gende Bedenken vorgetragen werden kénnen, sei nochmals erwéihnt.

Aus ethischen Erwidgungen und wegen der Gefahr eines Abgleitens in eine “euge-
nische” Praxis kidme grundséitzlich ein Verbot jeglicher pranataler genetischer
Diagnostik in Frage. Hilt man ein grundsitzliches Verbot nicht fiir erforderlich
oder gar nicht fir wiinschenswert, sind zur Verhiitung einer mifbriauchlichen

Nutzung genetischer Testméglichkeiten eine Reihe anderer Regelungen vorstell-
bar.
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Merkmale mit bzw. ohne Krankheitswert

Es konnte ein Verbot der Durchfiihrung von Tests fiir Merkmale ohne Krank-
heitswert im Rahmen der pridnatalen Diagnose erwogen werden. Dagegen konn-
ten Tests fiir Merkmale mit Krankheitswert grundsétzlich erlaubt bleiben. Ein
Problem bestiinde hier darin, daf die Grenze zwischen beiden fliefend ist. Den-
noch wére eine entsprechende, auch allgemein gehaltene, rechtliche Regelung da-
zu angetan, etwa einen Test zur Feststellung des Geschlechtes (mit dem Ziel, die
Austragung der Schwangerschaft vom Testergebnis abhédngig zu machen) auszu-
schlieBen. Ein Test zur Feststellung des Geschlechtes sollte nur dann erlaubt sein,
wenn eine geschlechtsgebundene Chromosomenanomalie vermutet wird.

Therapierbare Krankheiten

Zusatzlich ware ein Verbot von Tests fiir Krankheiten, fiir die eine Therapie mog-
lich ist, die aber auch postnatal diagnostiziert werden kénnen, erwidgenswert. Die
Veranlassung einer prinatale Diagnostik fiir Krankheiten, die auch spéter - beim
Neugeborenenscreening, oder im frithen Kindesalter - erkannt und therapiert
werden konnen, wére in den meisten Fdllen wohl von vornherein in der Absicht
der Abtreibung begriindet. Ausgeschlossen von einem Verbot sollten aber Tests
fir - auch leichtere - Erkrankungen oder Behinderungen sein, die bei frithzeitiger
pranataler Diagnose postnatal und prianatal therapiert werden kénnen.

Erfordernis einer Indikation

Fir die préanatale Diagnostik konnte das Erfordernis einer Indikation gesetzlich
verankert werden. Es wire aber zu erwégen, die inhaltliche Ausgestaltung der
einzelnen Indikationen zur genetischen Beratung wie bisher standesrechtlichen
Regelungen der Berufsverbinde zu tiberlassen, um eine moglichst flexible Anpas-
sung an neue Erkenntnisse zu gewéhrleisten.

Die medizinische Indikation ist dadurch definiert, dap im gegebenen Fall eine
Diagnose “erforderlich” ist, d.h., es liegt ein "Grund zur Verordnung eines be-
stimmten diagnostischen oder therapeutischen Verfahrens in einem definierten
Krankheitsfall” vor (Pschyrembel. Klinisches Worterbuch). Auch hier besteht al-
so das Problem, daf eine definierte Indikation, die entsprechende Krankheit als
zu verhindern markiert, d.h. eine Abtreibung als angezeigt erscheinen lassen
kénnte. Ein definierter Indikationenkatalog ware deshalb problematisch (s.0.).
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Prinzip der Zumutbarkeit

Orientiert man sich am Primat der Gewdhrleistung einer durch individuelle Ver-
antwortung geprigten Entscheidung, wire eine offenere Regelung ins Auge zu
fassen: Ahnlich wie beim § 218 kénnte die Zulissigkeit von Tests - neben einer
weitgefaften Indikationsregelung - an die Schwere der zu diagnostizierenden Er-
krankung aber auch an der Zumutbarkeit fiir die schwangere Frau gebunden wer-
den. Die Definition dessen, was als “unzumutbar schwere Erkrankung” gilt, wéire
dem individuellen Beratungsgesprich iiberlassen. Auch dann, wenn eine medizi-
nische Indikation vorliegt, bleibt letztlich ohnehin der Wille der schwangeren
Frau ausschlaggebend fiir die Entscheidung fiir oder gegen eine pridnatale Dia-
gnose.

2.7.3 Wer darf genetische Beratung und Diagnostik durchfithren?

Gemif Artikel 74 Nr. 19 GG steht dem Bund die Kompetenz fiir “die Zulassung zu
drztlichen und anderen Heilberufen und zum Heilgewerbe” zu. Aufgrund dieser
Vorschrift wiare der Bund berechtigt, diejenigen Stellen und fachlichen Diszipli-
nen zu bestimmen, die fiir die Durchfithrung der genetischen Beratung und Dia-
gnostik zustdndig sein sollen.

Arztvorbehalt

Ein zentrales Problem, das in diesem Zusammenhang diskutiert wird, ist die Fra-
ge des Arztvorbehaltes fiir pranatale Diagnostik und Beratung. Derzeit geht man
allgemein davon aus, daf die Durchfithrung humangenetischer Beratung und
Diagnostik in erster Linie dem &drztlichen Berufsstand obliegt, da es sich hierbei
um die ”Ausiibung der Heilkunde” im Sinne von §1 Abs.1 des Heilpraktikersge-
setzes und §2 Abs.5 der Bundesérzteordnung handelt. Zumindest aber die Durch-
fiihrung genetischer Tests, soweit es sich um reine Labortiatigkeiten handelt, fallt
nicht unter den Begriff ”Austibung der Heilkunde”. Zudem wird auch an den hu-
mangenetischen Instituten ein Grofteil der Beratungen und Diagnosen von Na-
turwissenschaftlern durchgefiihrt, und diese Institute werden zum Teil auch von
Nicht-Medizinern geleitet. Es wird daher von Humangenetikern ohne medizini-
sche Ausbildung vielfach die Ansicht vertreten, humangenetische Beratung sei
keine drztliche Tatigkeit und/oder kénne ebenso gut von humangenetisch und fir
die Durchfithrung von DNA-Diagnosen kompetenten Biologen durchgefiihrt wer-
den. Deshalb miisse diesen auch das Recht zugestanden werden, humangenetische
Beratungen und Diagnosen bei den Krankenkassen abzurechnen. Auferdem ken-
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ne das deutsche Recht keinen umfassenden ”Arztvorbehalt”, der die medizinische
Behandlung ausschlieBlich in die Verantwortung von Arzten stellt.

Da den an den humangenetischen Instituten tatigen Naturwissenschaftlern die
Kompetenz zur Durchfithrung genetischer Beratung und Diagnose nicht grund-
satzlich abzusprechen ist, wire es unter dem Gesichtspunkt der Sicherung eines
qualifizierten Beratungsangebots (angesichts zu erwartender steigender Nachfra-
ge) sinnvoll, den Naturwissenschaftlern das Recht zuzugestehen, sich als Human-
genetiker niederzulassen und genetische Beratung und Diagnosen auch bei den
Krankenkassen abzurechnen.?

Andererseits konnte es angezeigt sein, den bisher rechtlich nicht gesicherten
Arztvorbehalt fiir humangenetische Beratungen und Diagnosen gerade zu stér-
ken, um die Durchfithrung humangenetischer Leistungen eng an die standes-
rechtlichen Bestimmungen der Arzteschaft zu binden und eine Ausbreitung hu-
mangenetischer Diagnosen als allgemein zugédngliche Serviceleistung zu verhin-
dern. Die durch § 203 StGB sichergestellte drztliche Schweigepflicht und die Bin-
dung gendiagnostischer Leistungen an eine medizinische Indikation als Voraus-
setzung eines verantwortlichen Umgangs mit genetischen Informationen lassen
den Arztvorbehalt als sinnvoll erscheinen. Um aber den von naturwissenschaft-
lich ausgebildeten Humangenetikern erbrachten Leistungen an Humangeneti-
schen Instituten Rechnung zu tragen, konnte die Moglichkeit einer Sonderappro-
bation erwogen werden. Damit wiirden die Leistungen der Naturwissenschaftler
standesrechtlichen Richtlinien der Arzteschaft unterliegen.

Es sind aber Zweifel angebracht, ob die Einfiihrung eines Arztvorbehaltes fiir hu-
mangenetische Leistungen allein ausreichen wird, einer Ausbreitung unkontrol-
lierter und unqualifizierter Testpraxis zu steuern. So wird berichtet, dap derzeit
Laborirzte ihr Angebot um molekulargenetische Diagnostik erweitern, ohne hu-
mangenetisch qualifiziert zu sein und ohne fiir die Méglichkeit einer entsprechen-
den genetischen Beratung zu sorgen. Eine weitere Préazisierung des Rechtes,
genetische Beratung und Diagnostik durchzufiihren, scheint deshalb un-
ter dem Gesichtspunkt der Qualitiatssicherung angebracht.

7 In Einzelfillen haben die Krankenkassen den nicht medizinisch ausgebildetetn Leitern/innen
humangenetischer Universitiitsinstitute die Méglichkeit eingerdumt, humangenetische Bera-
tungen und Diagnosen abzurechnen.
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Lizenzierte Institute

Neben der Regelung des Arztvorbehaltes wird die Moglichkeit der Beschrankung
der Durchfithrung von Diagnostik und Beratung auf lizenzierte Institute disku-
tiert. Eine Einschrinkung des Rechtes zur Durchfithrung genetischer Beratung
und Diagnostik auf die Institute fiir Humangenetik der Universitidten bietet sich
an, wenn man davon ausgeht, daf nur an Universitdtsinstituten letztlich deren
Qualitit zu gewidhrleisten und nur tber eine Begrenzung der Zahl der Anbieter
der Trend zur Kommerzialisierung des Angebots - wirtschaftliches Interesse an
der Durchfiihrung - einzuddmmen ist.

Vertreter der humangenetischen Profession geben dagegen zu bedenken, dafs
schon heute die humangenetischen Institute die Nachfrage nicht mehr bewéltigen
konnen. Nach ihrer Ansicht wiirde eine Beschrdnkung des Angebots von Diagno-
se und Beratung auf die humangenetischen Institute - bei gleichbleibender Nach-
frage - mindestens eine Verdoppelung der dort vorhandenen Kapazitidten voraus-
setzen. Eine Eingrenzung des Angebots auf qualifizierte Institute (iiber die Uni-
versitdten hinaus) kénnte auch durch die Vorgabe und Kontrolle sehr hoher Qua-
lit4dtsstandards erreicht werden.

Facharzt fiir Humangenetik

Die Beschrinkung des Kreises der zur Durchfithrung von genetischer Diagnose
und Beratung Befugten wird auch im Zusammenhang der Einfihrung eines Fach-
arztes fiir Humangenetik diskutiert. Diese Lésung wird (auch aus naheliegenden
professionspolitischen Griinden) von den Humangenetikern bevorzugt. Eine Wei-
terbildungsordnung, in der die entsprechenden Qualifikationsanforderungen defi-
niert werden, ist vom 95. Deutschen Arztetag im Mai 1992 beschlossen worden.
Damit kann nach der Ratifizierung der Muster- Weiterbildungsordnung durch die
Landesirztekammern von diesen die Niederlassung als "Facharzt fiir Humange-
netik” erlaubt werden. Nur durch eine solche Mafnahme sei die Qualitit von Dia-
gnostik und Beratung angesichts einer erwarteten wachsenden Nachfrage zu ge-
wéihrleisten. Der Kreis der Anbieter sei dann definierbar. Nur durch die Einfiih-
rung eines Facharztes konne vermieden werden, daf} etwa ein niedergelassener
Arzt sich einen Biologen fir die Laborarbeit "einkauft” und dann humangeneti-
sche Beratung und DNA- Diagnostik anbietet - wobei hier die Qualitit der ange-
botenen Leistungen nicht zu gewéhrleisten wire.

Es sind aber Zweifel angebracht, ob allein durch die Einfiihrung eines Facharztes
fir Humangenetik eine verntnftige Steuerung des Angebots genetischer Tests er-
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reicht werden kann. Es ist zu bedenken, dafl mit der Einfihrung eines Facharztes
immer auch die Erweiterung der angebotenen Leistungen verbunden ist, mithin
ein kommerzielles Interesse an der Durchfiihrung diagnostischer Leistungen in
den Markt eingefiihrt wird. Das Resultat der Einfiihrung eines Facharztes fiir Hu-
mangenetik konnte eine Zunahme der Inanspruchnahme gendiagnostischer Lei-
stungen sein. Eine eher restriktive Nutzung genetischer Tests kénnte von einem
wirtschaftlich und fachlich an der Nutzung neuer Tests interessierten Facharzt
wohl kaum erwartet werden.

Qualifikation von Gyndkologen

Da derzeit eine Vielzahl pranataler Diagnosen bereits von Gynédkologen mit eige-
nem Labor oder in Zusammenarbeit mit medizinischen Labors durchgefiithrt wird,
erscheint es sinnvoll, von ihnen eine Ausbildung zu fordern, die zur Durchfithrung
humangenetischer Diagnostik und einer genetischen und psycho-sozialen Bera-
tung befidhigt. Entsprechende Vorgaben kénnten in der Aus- und Weiterbildungs-
ordnung fir Gynidkologen vorgesehen werden. Dies wire auch unter dem Ge-
sichtspunkt sinnvoll, daf eine Beschrankung der Durchfiihrung auf lizenzierte In-
stitute nur schwer praktikabel ist und die Gyndkologen auch bei einer Beschrin-
kung der Erlaubnis zur Durchfithrung von Diagnostik und Beratung die ersten
Ansprechpartner fiir schwangere Frauen sein werden. Die erste Beratung vor der
pranatalen Diagnose wird auch kiinftig fast auschlieflich von den Gynikologen
durchgefiihrt werden.

Zu itberlegen wire auch, ob von Gynéikologen, die prdnatale Diagnosen und ent-
sprechende Beratung durchfithren und bei den Krankenkassen abrechnen, nicht
der Erwerb einer Zusatzqualifikation zu fordern wére - etwa der Erwerb der Zu-
satzbezeichnung "medizinische Genetik”.8 Eine Verpflichtung zum Nachweis ei-
ner Qualifikation fir psycho-soziale Beratung wére ebenfalls erwigenswert.

Alternative genetische Beratung

Weitergehende Forderungen gehen dahin, rechtlich vorzusehen, daf die geneti-
sche Beratung vor der Durchfithrung prianataler Diagnosen von unabhingigen
Einrichtungen (wie den Schwangerschaftsberatungsstellen der Kirchen, Pro Fa-

8 Die Zusatzbezeichnung "medizinische Genetik" wurde 1987 von 187 Arzten gefiihrt.
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milia oder Beratungsstellen von Frauenselbsthilfegruppen) durchgefiihrt, oder
ein Rechtsanspruch der schwangeren Frau auf eine unabhingige Beratung neben
der erforderlichen humangenetischen und gynékologischen Beratung verankert
wird.

Begriindet werden diese Forderungen damit, daf} bei unabhdngigen Einrichtun-
gen - anders als bei den humangenetischen Instituten - ein "professionsbedingt ge-
netischer Blick” auf die Schwangerschaft, unter dem tendenziell jede Schwanger-
schaft als genetische Risikoschwangerschaft erscheine, ausgeschlossen werden
kénne. Nur so kénne eine unabhdngige Beratung als Voraussetzung einer autono-
men Entscheidung der Frau gewéhrleistet werden. Zudem konne bei unabhéngi-
gen Einrichtung fiur die genetische Beratung ein berufliches Interesse an der
Durchfithrung genetischer Diagnosen ausgeschlossen werden. Voraussetzung
hierfiir wire allerdings, daf auch in solchen Beratungsstellen humangenetische
Kenntnisse der Berater/innen und eine Kontrolle der Qualitét der Beratung ge-
wihrleistet sein miissen.

2.7.4 Sicherung der Qualitit von Beratung und Diagnostik

Der Sicherstellung der Qualitiat von Diagnostik und Beratung dienen die ver-
schiedenen von der Bundesirztekammer und anderen Berufs- und Standesorgani-
sationen formulierten Empfehlungen fiir die Durchfiihrung genetischer Beratung
und Diagnostik. Inwieweit diese Empfehlungen in der Praxis der genetischen Be-
ratung und Diagnostik tatsichlich gefolgt wird, ist allerdings fraglich. So wurde
auf der 9. ordentlichen Mitgliederversammlung des Berufsverbandes medizini-
sche Genetik selbstkritisch aus der vom Berufsverband eingerichteten ”Kommis-
sion zur Qualitdt humangenetischer Dienstleistungen” berichtet, ”... daf die
Richtlinien zur genetischen Beratung kaum beachtet werden” (Protokoll der Mit-
gliederversammlung).

Verpflichtende Beratung

Zunéichst konnte, um sicherzustellen, daf iiberhaupt eine Beratung durchgefiihrt
wird, eine solche als verpflichtend bei der Inanspruchnahme gendiagnostischer
Leistungen rechtlich festgeschrieben werden. Entsprechend hat schon die
Enquéte-Kommission ”"Chancen und Risiken der Gentechnologie” eine Beratungs-

pflicht vor der prénatalen Diagnose und nach Mitteilung der Ergebnisse gefor-
dert.
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Eine Zwangsberatung wire aber schwer mit der Vorstellung der Forde-
rung einer individuellen, autonomen Entscheidung und auch mit dem Per-
sonlichkeitsrecht vereinbar. Vorrangiges Ziel miifite es daher sein, in jedem
Fall eine Beratung anzubieten. Eine Kopplung von Beratung und Diagnose setzt
aber die Schaffung eines entsprechendes Beratungsangebot voraus und macht nur
dann Sinn, wenn gewihrleistet ist, dap die Beratung in qualifizierter Art und
Weise, d.h. mit ausreichender Zeit und von qualifiziertem Personal durchgefiihrt
wird.

Rechtliche Festschreibung von Richtlinien fir die Beratung

In diesem Zusammenhang wire zunéchst zu erwégen, ob den Empfehlungen der
Standesorganisationen zur Durchfithrung der Beratung, die bisher unverbindlich
sind, standesrechtlich oder gesetzlich festgeschrieben werden sollten, um den
Prinzipien “Trias Beratung-Diagnose-Beratung”, "nicht- direktive Beratung”,
“keine aktive Beratung” etc. mehr Gewicht zu verschaffen. Insbesondere die
Orientierung am Prinzip der nicht-direktiven Beratung sollte verpflichtend sein.

Schadensersatzpflicht

Es wire auch die Frage zu bericksichtigen, ob die derzeitige Rechtsprechung,
nach der ein Arzt schadenersatzpflichtig gemacht werden kann, wenn er eine
Frau nicht auf die Méglichkeit einer PD hinweist, mit dem Prinzip der nicht-di-
rektiven Beratung vereinbar ist. Die Verpflichtung des Arztes zum Hinweis auf
die PD kommt im Kontext des Arzt-Patienten-Verhédltnisses mehr oder weniger
einer Empfehlung zur Inanspruchnahme gleich.

Qualifikation von Gyndkologen

Auf die Notwendigkeit der Sicherstellung der Qualitit der von Gynédkologen
durchgefiihrten genetischen Beratung wurde bereits hingewiesen (Vgl. das vor-
hergehende Kapitel).

Vergiitung von Beratung, Festlegung eines Zeitfaktors

Forderlich fiir die Qualitit der Beratung kénnte auch eine stirkere Gewichtung
der Beratung in der Gebiihrenverordnung sein; Beratung wird derzeit im Gegen-
satz zu den diagnostischen Leistungen relativ schlecht vergiitet. Unabhédngig von
der Frage, wer genetische Beratung und Diagnosen durchfithren darf, ist vorstell-
bar, daf die kassenérztlichen Vereinigungen vorsehen, daf Diagnosen nur im Zu-
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sammenhang mit Beratung abgerechnet werden kénnen. Zuséitzlich konnte - als
Voraussetzung fiir eine ausreichende Qualitit der Beratung - ein Zeitfaktor fur
die Beratung vorgesehen werden (z.B. 50 Min. wie bei Psychotherapeuten).

Zur Zeit berit eine durch die Kassenérztliche Bundesvereinigung berufene Grup-
pe von Fachleuten iiber eine Neuformulierung des Bereichs Humangenetik in den
Gebilihrenverzeichnissen fiir die gesetzlichen Krankenkassen und die Ersatzkas-
sen, die schon am 1.10.1993 in Kraft treten kénnte. Thema der Beratungen sind
auch die Neubewertung der Leistungsposition "genetische Beratung” und die
Qualifikationsanforderungen an den humangenetische Leistungen erbringenden
Arzt.

Psycho-soziale Beratung

Die Qualitét der genetischen Beratung erscheint derzeit auch hinsichtlich der
Qualifikation der Berater fiir die psycho-sozialen Probleme des Umgangs mit ge-
netischen Tests und Testergebnissen fragwiirdig. Es wire deshalb angebracht, fir
eine entsprechende Ausbildung der durchfiihrenden Arzte zu sorgen, sowie den
Nachweis einer solchen Qualifikation von Arzten, die genetische Beratung ab-
rechnen, zu fordern. Erginzend oder alternativ konnte die Hinzuziehung entspre-
chend ausgebildeten Personals bei der genetischen Beratung festgeschrieben wer-
den.

Zu erwigen wire auch, ob und wie die Beratung vor der Diagnose generell von
nicht-medizinischen Einrichtungen mit psychologisch und/oder sozialpiddagogisch
ausgebildetem Personal mit humangenetischer Zusatzausbildung durchgefiihrt
werden kann. Ein solches Angebot konnte "nicht-kommerziell”, z.B. iiber beste-
hende Sexual- und Schwangerschaftsberatungsstellen organisiert werden. Diese
kénnten, wenn notwendig, die Ratsuchenden, an ein humangenetisches Institut
weiter vermitteln, wo eine eingehende humangenetische und medizinische Bera-
tung erfolgen konnte.

2.7.5 Flankierende bildungs- und sozialpolitische Mafinahmen

Neben regulierenden Eingriffen in die Praxis der Durchfiihrung genetischer Be-
ratung und Diagnostik, sind Mafnahmen vorstellbar, die auf die Forderung eines
rationalen, von Vorurteilen freien Umgangs mit den neuen Testmoglichkeiten
und insbesondere auf die Verbesserung der sozialen Integration behinderter Men-
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schen zielen. Dadurch kénnte ein kulturelles Umfeld gewahrleistet werden, das
einer "eugenischen” Nutzung genetischer Tests entgegenwirkt.

Zu erwigen wiren die Moglichkeiten einer Verbesserung der genetischen Aufkla-
rung durch die Schule, wobei aber nicht auf eine Vermittlung naturwissenschaft-
lich-genetischen Wissens allein abgezielt werden sollte. Eine solche Art der Auf-
kldrung konnte als Aufforderung zur Verdnderung des reproduktiven Verhaltens
der Bevélkerung in Richtung der stirkeren Beriicksichtigung von "genetischen
Risiken” bei der Planung der Nachkommenschaft verstanden werden und mithin
eugenischen Tendenzen Vorschub leisten. Wichtig wire eine Problematisierung
des Erkenntniswertes genetischer Tests und eine Sensibilisierung fiir Fragen des
gesellschaftlichen Umgangs mit Krankheit und Behinderung.

Weder kann noch sollte der Gesetzgeber unmittelbar Einflup auf den gesellschaft-
lichen Diskurs iiber Werte und Normen nehmen. Allerdings kann der Staat durch
geeignete Mafnahmen zur Forderung der Integration behinderter Menschen zu
einem toleranten und vorurteilsfreien Umgang mit Krankheit und Behinderung
beitragen, um auf diesem Weg einem ausschlieflich medizinischen Umgang mit
Krankheit und Behinderung oder einer Wahrnehmung von Behinderung als ge-
sellschaftlicher Belastung entgegenzuwirken. In Frage kidmen hierfiir etwa fol-
gende Mafnahmen:

- Familienentlastende mobile Dienste und stationire Einrichtungen zur Unter-
stitzung bei der Pflege und Betreuung behinderter Kinder.
- Betreute Wohngruppen fiir Erwachsene.

- Rechtsanspruch auf integrative Erziehung in einem Kindergarten und in einer
Regelschule.

- Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.
- Finanzielle Unterstiitzung von Eltern behinderter Kinder.

- Es wire dafiir Sorge zu tragen, daf Eltern behinderter Kinder keine finanziel-
len Nachteile entstehen. Insbesondere die Ubernahme von Kosten durch die
Krankenkassen durfte von diesen nicht mit dem Hinweis auf die Moglichkei-
ten der prdnatalen Diagnostik verweigert werden.9

9 Aus den USA sind Fille bekannt, dap Versicherungen die Ubernahme der Pflegekosten ver-
weigerten, da sich die Eltern nach der Feststellung einer Behinderung durch eine prianatale
Diagnose fiir die Austragung der Schwangerschaft entschieden hatten.
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Neben solchen praktischen Mafnahmen, die geeignet sind die gesellschaftliche
Integration von Behinderten zu beférdern und hierdurch zu einem toleranteren,
aufgekldarteren Umgang mit Krankheit und Behinderung beizutragen, kénnten
vom Deutschen Bundestag bzw. von der Bundesregierung Mafnahmen erwogen
werden, einen 6ffentlichen Diskurs tiber die Problematik der Verbreitung geneti-
scher Tests etwa durch die Organisation 6ffentlicher Hearings und Konferenzen
zu befordern. Vor dem Hintergrund eines eklatanten Mangels an Wissen in der
allgemeinen Offentlichkeit tiber die neuen Méglichkeiten genetischer Diagnostik
und deren ethische Problematik (siehe hierzu Teil III des vorliegenden Berichtes)
konnte eine wesentliche Aufgabe des Deutschen Bundestages darin bestehen, eine
breite 6ffentliche Debatte hieriiber zu initiieren.

Dartber hinaus kénnte auch eine Aufwertung der Rechtsstellung behinderter
Menschen durch eine Aufnahme ihrer Belange in die Verfassung erwogen wer-
den. Dabei kdime zum einen ein Gleichstellungs- und Forderungsgebot in der
Form eines Gleichstellungsgrundrechtes, eines Gesetzgebungsauftrages oder ei-
ner Staatszielbestimmung in Betracht. Zum anderen konnte ein spezielles Diskri-
minierungsverbot zugunsten Behinderter durch einen neuen Absatz in Art. 3 GG
verfassungsrechtlich verankert werden.

Auch bei der Formulierung gesundheitspolitischer Leitlinien kénnte eine kriti-
sche Auseinandersetzung mit Nutzen und Gefahren genetischer Tests angebracht
sein. Unter Beriicksichtigung des Nutzens, den genetische Tests fiir den einzelnen
zweifelsohne haben kénnen, kénnte als gesundheitspolitische Leitlinie der Ver-
besserung der Lebenssituation Behinderter und der Unterstiitzung von Eltern be-
hinderter Kinder - im Sinne einer 6ffentlichen Aufgabe - zumindest der gleiche
Rang wie einer Verbesserung der Moglichkeiten der genetischen Diagnostik ein-
gerdumt werden.
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3. Arbeitsplatz

3.1.  Derzeitiger Stand der Anwendung

3.1.1 Wissenschaftlich-technische Moglichkeiten und deren Nutzung

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen werden DNA-Analy-
sen zur Feststellung von genetischen Anlagen zur Zeit ebensowenig ge-
nutzt. Chromosomenanalysen werden zwar nicht zur Detektion anlagebe-
dingter Risikofaktoren, aber zur Feststellung erworbener Stéorungen ein-
gesetzt. Zur Anwendung gelangen aber proteinchemische Verfahren. Die
grofle Mehrzahl der Dispositionsuntersuchungen erfolgt auf Phanotyp-
ebene. Neue Testmoglichkeiten auf DNA-Ebene sind zwar fir einige Fille
erkennbar. Sie sind aber vielfach so-wohl methodisch als auch in ihrem
Nutzen umstritten.

Ein Grund dafiir, dafl DNA-Analysen nicht zur Anwendung gelangen, wird darin
gesehen, daf} es noch keine Methoden gibt, entsprechende Techniken gezielt fiir
bestimmte arbeitsplatzrelevante Fragestellungen einzusetzen. Dazu kommt: Die
Diskussion um den Nutzen von genetischen Tests bei Politik, Tarifparteien, Ar-
beitsmedizin und Berufsgenossenschaften ist von grundsitzlicher Zuriickhaltung
gepréigt. Die Kritik, die auf Miflbrauchsmoglichkeiten hinweist, ist breitgestreut
und vielfach heftig.

Trotz Kritik und Skepsis ist aber erkennbar, dafl auf seiten der Arbeitsmedizin
und der Arbeitgeber, teilweise auch auf Gewerkschaftsseite und bei den Berufsge-
nossenschaften, der Wunsch besteht, daBl die Moglichkeiten einer zukiinftigen
Nutzung von DNA-Analysen nicht gdnzlich verbaut werden.

DNA-Analysen

Grundsitzlich stehen zwar der Arbeitsmedizin alle DNA-diagnostischen Test-
moglichkeiten zur Verfiigung, auf die die Medizin zuriickgreift. Nur ein Teil der
Krankheiten und Normabweichungen, fiir die DNA-Sonden vorliegen, ist aller-
dings arbeitsmedizinisch relevant. Ein Beispiel dafiir ist der Alpha-1-Antitrypsin-
Mangel. Dabei handelt es sich um ein monogen vererbtes Merkmal, das zu erhéh-
ter Krankheitsanfilligkeit bei stark mit Rauch und/oder Staub belasteten Ar-
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beitspliatzen fithrt. Das entsprechende Gen ist kloniert; mehrere Sonden sind ver-

fugbar. Allerdings ist keine dieser Sonden gegenwirtig in der Arbeitsmedizin in
Gebrauch.

Immer wieder wird auf methodische und technische Hiirden hingewiesen, die ei-
ner stark intensivierten Nutzung von gentechnischen Tests allgemein und DNA-
Analysen inshesondere im Wege stehen. So wird beispielsweise angemerkt, daf es
nur eine sehr begrenzte Anzahl von molekulargenetischen Labortests auf geneti-
sche Dispositionen mit Bedeutung fiir den Arbeitsplatz gibt. Zudem sei zu bertick-
sichtigen, daf} es noch kein Verfahren gibt, bei dem eine zahlenméflige Korrela-
tion zwischen Testwert und Risiko angegeben werden kann.

Grund fir die Nicht-Anwendung der DNA-Diagnostik in der Arbeitsmedizin seien
letztlich die diesem Verfahren inhdrenten Grenzen. Beim gegenwértigen Stand
der Wissenschaft sind ausschlieflich monogene Merkmale feststellbar. Diese sind
jedoch relativ selten. Die Mehrheit der Krankheiten bzw. Krankheitsdispositio-
nen ist jedoch polygen, d.h. durch das Zusammenwirken mehrerer Gene bedingt
und durch Umweltfaktoren mit beeinflufit.

Dennoch erscheint es moglich, dafi genetische Dispositionen kinftig hdaufiger auf
der DNA-Ebene feststellbar werden - und auch kostengtnstiger als Genprodukt-
analysen - so daf sie fiir Nutzer unmittelbar attraktiv sein kénnten.

Chromosomen-Untersuchungen

Chromosomenuntersuchungen zum Zweck der Detektion anlagebedingter
Storungen oder Risikofaktoren kommen nicht zur Anwendung. Dies ist vor
allem darauf zurtckzufiihren, dafl anlagebedingte chromosomale Anomalien
mehrheitlich bereits im Kindesalter abgekldrt werden. Sie werden aber genutzt
beim sogenannten Biomonitoring auf Gruppenebene, um erworbene Stérungen -
z.B. durch Strahlen oder Chemikalien - zu erkennen (s. unten).

Proteinchemische Untersuchungen

Eingesetzt werden proteinchemische Analysen. Allgemein dienen solche
Analysen dem Nachweis genetisch bedingter Stoffwechseldefekte. Mit ihnen las-
sen sich aber auch verschiedene Merkmale diagnostizieren, die keinen Krank-
heitswert haben, aber im Blick auf arbeitsplatzbezogene Gefahren relevant sein
koénnen: Man kann natiirliche Variationen feststellen, die unter bestimmten Um-
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weltbedingungen (z.B. Schadstoffe) auf ein gewisses Risiko fiir den Betroffenen
verweisen.

Solche Analysen stehen fiir mindestens drei arbeitsmedizinisch relevante Krank-
heitsbilder zur Verfigung. Umfang und die Art und Weise der Nutzung in den
einzelnen Branchen ist nicht sicher bekannt. Tests auf den sogenannten G-6-PD-
Mangel - eine Stoffwechselstérung, bei der es u.U. zum Zerfall roter Blutkérper-
chen kommen kann - werden von den Berufsgenossenschaften empfohlen.

Phdanotyp-Untersuchungen

Viele genetisch bedingte Krankheiten oder Stérungen lassen sich phéinotypisch
- durch dufleres Erscheinungsbild, Familienanamnese, Rontgen- und Ultraschall-
untersuchungen - erkennen. Aus Kreisen der Arbeitsmedizin ist zu horen, daB et-
wa 80-90% aller Dispositionsuntersuchungen in Deutschland auf der Phi-
notypebene erfolgen.

Biologisches Monitoring zur Feststellung erworbener Schdadigungen

Mit den Methoden des ”Biological Monitoring” kénnen Veridnderungen von Ge-
nen, Genprodukten oder Sekundidrmetaboliten durch oder nach Expositionen fest-
gestellt werden. Es handelt sich hier also um die Feststellung erworbener Sché-
digungen. Die Erbinformation selbst wird beim Monitoring nicht gelesen. Solche
Methoden befinden sich alle noch mehr oder minder im Entwicklungsstadium. Es
handelt sich hier um ein sehr interessantes und fiir die Zukunft wohl auch bedeut-
sames Forschungsgebiet.

Zwei noch im experimentellen Stadium befindliche Verfahren sind hier zu erwdh-
nen: Ein erstes zielt auf den Nachweis von DNA-Einzelstrangbriichen. Diese entste-
hen aus einem Zusammenspiel von Genotoxinen und Erbgut. Solche Briiche sind in
der Regel ein Indiz fiir genotoxische Belastungen. Ein zweites Verfahren will soge-
nannte DNA-Addukte nachweisen. Solche Addukte sind riskante Substanzen in
der Arbeitswelt, die sich an die Erbsubstanz anlagern und sich so zu einem Ge-
sundheitsrisiko entwickeln kénnen.

Bio-Monitoring kann auf allen vier Methodenebenen eingesetzt werden, wobei
auch hier eine Untersuchung der DNA ein sehr genauer Indikator fiir Verinde-
rungen bzw. mogliche genetische Schidigungen darstellt. Ziel dieser in bestimm-
ten Betrieben gelegentlich durchgefiihrten Untersuchungen ist es, eventuelle
Schadigungen des Erbgutes durch arbeitsplatzbedingte Schadstoffe festzustellen.
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Da mit ihrer Hilfe Einwirkungen auf das genetische Material unspezifisch analy-
siert werden, eignet sich diese Methode vor allem fiir Reihenuntersuchungen. Da-
bei wird in der arbeitsmedizinischen Diskussion darauf hingewiesen,

- daB eine Auswertung von Untersuchungen nur auf Gruppenebene sinnvoll ist.
Es werden also die Untersuchungsresultate einer Gruppe von Arbeitnehmern,
die an ihrem Arbeitsplatz einem moglicherweise genotoxischen Stoff ausge-
setzt sind, mit denen einer Kontrollgruppe verglichen, die diesem Stoff nicht
ausgesetzt sind;

- daB zytogenetische Untersbuchungen im Rahmen des Monitoring nicht durch-
gefithrt werden, um bestimmte genetische Merkmale eines Arbeitnehmers
festzustellen; jene dienen vielmehr dem Monitoring der Integritiat der DNA.
Diese wird hier auf der Chromosomenebene festgestellt, ohne daf} zu diesem
Zweck die genetische Information selbst abgelesen wird.

3.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf verschiedenen Ebe-
nen weitgehend die Voraussetzungen der arbeitsmedizinischen Untersu-
chungen sowie das Fragerecht des Arbeitgebers und die Offenbarungs-
pflicht des Arbeitnehmers. Dem Gesetzgeber stiinde es grundsétzlich zu,
genetische Analysen an Arbeitnehmern sowohl anzuordnen als auch zu
verbieten. Nach geltendem Recht gibt es weder eine ausdriickliche Ver-
pflichtung des Arbeitnehmers, sich genetisch untersuchen zu lassen,
noch eine Pflicht, seine genetische Veranlagung zu offenbaren.

Es gibt bislang in Deutschland keine Normen, die ausdricklich die Zulédssigkeit
von genetischen Methoden vor dem bzw. im Arbeitsverhéltnis regeln. Fiir arbeits-
medizinische Untersuchungen allgemein gelten verschiedene Rechtsnormen in
Abhédngigkeit von Zeitpunkt, Anlal und Zweck der Untersuchung.

Arbeitsmedizinische Untersuchungen werden als Einstellungs-, Eignungs- und
Vorsorgeuntersuchungen durchgefiihrt. Dabei ist zunichst zu unterscheiden zwi-
schen der Phase der Anbahnung des Arbeitsverhéltnisses (Einstellungsuntersu-
chung) und dem bestehenden Arbeitsverhiltnis (Eignungs-/Tauglichkeitsun-
tersuchungen, Vorsorgeuntersuchungen).
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Einstellungsuntersuchungen werden vom Arbeitgeber verlangt vor Ab-
schluB des Arbeitsvertrages. Fir Einstellungsuntersuchungen von Arbeit-
nehmern in der Privatwirtschaft gibt es in der Regel keine besondere Rechts-
grundlage. Es gibt aber eine Vielzahl von Vorschriften, die drztliche Untersu-
chungen vor Aufnahme der T4tigkeit vorsehen, so z.B. § 32 Abs. 1 Jugendar-
beitsschutzgesetz, § 18 Abs. 1 Satz 1 Bundesseuchengesetz, § 67 Abs. 1 Strah-
lenschutzverordnung oder § 42 Abs. 1 Satz 1 Rontgenverordnung. Eine Ar-
beitsaufnahme darf erst erfolgen, wenn die Untersuchung durch einen Arzt die
Eignung des Bewerbers ergeben hat. Bei Arbeitern und Angestellten des 6f-
fentlichen Dienstes und bei Beamten beruhen Untersuchungen auf dem in Ar-
tikel 33 Abs. 2 GG normierten Eignungsgrundsatz. Diesen Verfassungsgrund-
satz fillen fiir Arbeiter und Angestellte des 6ffentlichen Dienstes tarifvertrag-
liche Vorschriften aus (§ 7 Abs. 1 BAT).

Eignungs- und/oder Tauglichkeitsuntersuchungen sowie spezielle Vor-
sorgeuntersuchungen werden nach Abschlufl eines Arbeitsvertrages
und auf der Grundlage einer Rechtsnorm in Fillen durchgefiihrt, bei denen
Tatigkeiten mit aullergewohnlichen Unfall- oder Gesundheitsgefahren fiir Ar-
beitnehmer selbst oder fiir Dritte (z.B. bei Flugzeug- und Lokomotivfithrern)
verbunden sind. Diese Untersuchungen werden von speziell dazu erméchtig-
ten Arzten durchgefiihrt. Es wird geprift, ob gegen Aufnahme oder Fortset-
zung der Tétigkeit gesundheitliche Bedenken bestehen.

In der Praxis werden Einstellungs- und Eignungsuntersuchungen hiufig zu-
sammen durchgefiihrt.

Die jeweiligen Rechtsvorschriften enthalten im allgemeinen die zwingende
Auflage an den Arbeitgeber, nur solche Personen zu beschiftigen, fir die ein
drztliches Zeugnis tber die Unbedenklichkeit vorliegt. Ergeben sich gegentei-
lige gewichtige drztliche Befunde, darf der Arbeitgeber die betreffenden Ar-
beitnehmer an dem Arbeitsplatz nicht beschiftigen. Die Aufsichtsbehérde
(z.B. Gewerbeaufsicht, Berufsgenossenschaft) kann die Ausiibung dieser Té-
tigkeit untersagen. Das Tétigkeitsverbot kann sich auch direkt an den Arbeit-
nehmer richten. Rechtsgrundlagen fiir Vorsorgeuntersuchungen finden sich
z.B. in § 18 des Bundes-Seuchengesetzes, § 28 der Gefahrstoffverordnung und
§ 10 der Unfallverhttungsvorschrift ”Arbeitsmedizinische Vorsorge” (VBG
100).

Neben dem Schutz der Gesundheit des Arbeitnehmers selbst oder auch dem
Schutz Dritter dienen Arbeitsschutzvorschriften wie die Gewerbeordnung oder
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das 3. Buch der Reichsversicherungsordnung (Unfallversicherung) dazu, még-
liche Haftpflichtrisiken des Arbeitgebers (§ 618 Abs. 3 i.V.m. §§ 842 bis 846
BGB) oder Risiken der Solidargemeinschaft zu vermindern.

Vorsorgeuntersuchungen sind entweder in den Rechtsvorschriften selbst (z.B.
JArbSchG, GefStoffV, R6V) oder in allgemein anerkannten "Grundsétzen fiir
arbeitsmedizinische Vorsorgeuntersuchungen” oder in Tarifvertrigen gere-
gelt. Die Untersuchungen sind vor der Aufnahme einer gefihrdenden Tétig-
keit durchzufiihren.

- Unabhingig von spezifischen Vorsorgeuntersuchungen mufl der Betriebsarzt
im Rahmen allgemeiner arbeitsmedizinischer Vorsorgeuntersuchun-
gen die Arbeitspldtze daraufhin tiberpriifen, ob diese fiir die beschaftigten Ar-
beitnehmer mit Gesundheitsgefahren verbunden sein kénnen. Dazu soll der
Betriebsarzt u.a. Untersuchungen durchfiihren und auswerten sowie Abwehr-
mafinahmen vorschlagen (§ 3 Abs. 1 Nr. 2 und 3¢ ASiG). Art und Umfang der
Untersuchung hingen von der Zustimmung des Arbeitnehmers ab. Die Teil-
nahme ist freiwillig. Kommt der Betriebsarzt zu der Uberzeugung, ein Arbeit-
nehmer sei zur Abwehr von Gesundheitsschiden innerbetrieblich auf einen
weniger gefihrdenden Arbeitsplatz umzusetzen, so kann er das nur nach sorg-
filtiger Beratung des Arbeitnehmers und mit dessen Zustimmung veranlas-
sen.

Der Einsatz genetischer Analysen in den angesprochenen vier typischen arbeits-
medizinischen Untersuchungen kénnte also weitgehend durch den Bundesgesetz-
geber geregelt werden. Weitere Aspekte genetischer Analysen am Arbeitsplatz
kénnten auf Bundesebene gestaltet werden wie das Fragerecht des Arbeitgebers
(BGB) und eine strafrechtliche Ahndung des Mifibrauchs (StGB), die strafrechtli-
che Verfolgung der Verletzung der drztlichen Schweigepflicht (StGB, ASiG), die
Zulassung von Gentests und die Speicherung und Verwendung medizinischer Da-
ten insbesondere in Informationssystemen (BDSG). Diskutiert wird auch, ob und
wie in einem arbeitsrechtlichen Gesetz (oder einem Arbeitsschutzgesetz) Zulissig-
keit und Ausnahmen von genetischen Tests geregelt werden und ob und wie
Rechtsverordnungen konkrete Tatbestinde erfassen konnten.

Das Betriebsverfassungsgesetz, Tarifvertrage und Betriebsvereinbarun-
gen bieten erginzend Moglichkeiten der Regelung und Ausgestaltung gesetzli-
cher Vorgaben. Im Falle der Zulidssigkeit medizinischer Forschung wire an die
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Einsetzung von Ethikkommissionen zu deren Registrierung und Begutachtung zu
denken.

Eine weitere wichtige Regelungsebene sind die Grundséitze der Berufsgenos-
senschaften, in denen verbindliche Regelungen zur Durchfiihrung von Tests und
deren Konsequenzen getroffen werden (konnten). Durch den Gesetzgeber konnten
hierzu Richtlinien vorgegeben werden. Zu denken ist ebenfalls an die Ausbil-
dungs- und Qualifikationsrichtlinien der Fachverbinde (Arzte, Biologen).

Insgesamt erscheint zweifelhaft, ob die bestehenden Gesetze und andere
Rechtsvorschriften Aussagen enthalten, aus denen die Zuléissigkeit von ge-
netischen Analysen abgeleitet werden kann. Es ist strittig, ob vom Norm-
zweck der gesetzlichen Vorschriften fiir arbeitsmedizinische Untersuchungen ge-

netische Untersuchungen mit erfafit sind. Gesetzgeberischer Handlungsbedarf
wird deshalb vielfach bejaht.

3.2 Perspektiven der Nutzung

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden grundsitzlich neue
Moglichkeiten fiur die Nutzung von genetischen Tests am Arbeitsplatz be-
reitstellen. Es ist unklar und umstritten, was gemacht werden kann, aber
auch, was gemacht werden soll. Insbesondere von arbeitsmedizinischer
Seite werden schwere Bedenken gegen ein generelles Verbot von geneti-
schen Tests, insbesondere DNA-Tests, erhoben.

Wissenschaftliche Entwicklungstrends

Zu rechnen ist fir die Zukunft mit einer weiteren Aufficherung des Methoden-
arsenals der Arbeitsmedizin. Es wird insbesondere erwartet, dafl sich das Spek-
trum proteinchemischer Testméglichkeiten erweitert. Welche quantitative und
qualitative Rolle Tests auf der DNA-Ebene in diesem Spektrum von Techniken
spielen werden, ist gegenwértig schwer abzusehen.
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Grundséatzlich aber sind drei Einsatzbereiche erwartbar:

- Untersuchungen auf Anfilligkeiten fir bestimmte Arbeitsstoffe

- Nachweise fiir genetische Mitursachen bei eingetretener Schiadigung (durch
Arbeitsstoffe)

- Tests auf eine Disposition fiir spiter manifest werdende Krankheiten.

Von Experten wird auf die mogliche neue Qualitit, die durch genetische Analy-
sen und insbesondere DNA-Tests erreicht werden kann, hingewiesen.

- Bei der Diagnostik monogener Krankheiten kénnen mittels direkter DNA-
Analysen exakte Ergebnisse erzielt werden, wihrend zuvor (beispielsweise
durch Stammbaumanalysen) lediglich Wahrscheinlichkeitsaussagen getroffen
werden konnten. Selbst bei indirekten DNA-Analysen erfolgt immer noch ei-
ne wesentlich bessere Diagnostik als mit traditionellen Methoden.

- Denkbar ist langfristig auch, relevante Dispositionsfaktoren an mehreren
Stellen zu bestimmen und dadurch die unterschiedliche individuelle Gefdhr-
dung von Personen feststellen zu konnen. Damit wiren konkretere statistische
Risikoaussagen innerhalb eines multifaktoriellen Entstehungszusammen-
hangs von Krankheiten méglich.

- Einige Krankheiten kénnen vor ihrer Manifestation festgestellt werden (ohne
jedoch den Zeitpunkt ihres Ausbruches angeben zu kénnen). Allerdings sind
derzeit fundierte Einschitzungen schwierig, ob und wann aussagekriftige Pro-
gnosen fiir spezielle individuelle Anfilligkeiten gegen Schadstoffe am Arbeits-
platz auf der Grundlage DNA-analytischer Untersuchungen formuliert wer-
den kénnen.

- Durch die genetische Analyse als zusétzliche Informationsquelle ergeben sich
Erkenntnisgewinne, die durch Biindelung mit bisherigen Kenntnissen er-
reicht werden konnten.

Aus der humangenetischen Forschung kann ein Entwicklungstrend hervorgeho-
ben werden, der fiir den arbeitsmedizinischen Bereich relevant werden kénnte: Es
handelt sich um Versuche der Detektion hauptverantwortlicher Defekte einzelner
Gene bei polygen bedingten Krankheitsbildern. Dies bote dann die Méoglichkeit,
(wie bei monogenen Krankheiten) einen Test zu entwickeln.
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Dartiber hinaus sind von der klinischen Pharmakologie Ergebnisse zu erwar-
ten, die fiir die Arbeitsmedizin nutzbar gemacht werden kénnten. Dazu gehoren
beispielsweise Erkenntnisse iiber Dispositionen fiir Uberempfindlichkeitsreaktio-
nen gegeniiber Arzneimitteln.

Mit Vorsicht sind allerdings Erwartungen zu beurteilen, dafl durch DNA-Ana-
lysen Atopien (Allergien) mit gréBerer Sicherheit voraussagbar sein kénnen. Ge-
rade in bezug auf multifaktoriell verursachte Krankheiten, die im arbeitsmedizi-
nischen Bereich uberwiegend vorliegen, sind qualitative Verbesserungen durch
gentechnische Tests kurzfristig schwer vorstellbar.

Grundsitzlich zu beachten bleibt ein weiterhin zentrales wissenschaftliches wie
auch soziales und ethisches Problem der Genomanalysen - die unterschiedliche
prognostische ”Sicherheit” bei verschiedenen genetischen Tests. So gibt es z.B. er-
hebliche Unterschiede zwischen der pradiktiven Gewifheit tiber eine unausweich-
liche Erkrankung (etwa ein auf DNA-Ebene festgestelltes Chorea-Huntington-
Syndrom), der Gewillheit iiber das Vorliegen genetischer Merkmale (etwa ein
Gen, das fir eine "langsamere” Form der N-Acetyltransferase kodiert) und der
mehr oder weniger ungewissen Prognose iiber genetische Anfilligkeiten (die bei
der Entstehung einer Krankheit eine bisher in der Regel weder quantitativ noch
ursichlich gekldrte Rolle spielen). Aus unterschiedlich sicherem Zukunftswissen
mifiten héchst unterschiedliche Konsequenzen resultieren. Dartiber hinaus stellt
die mangelhafte Kenntnis der komplexen Wirkungszusammenhédnge zwischen
“Disposition” und "Exposition” und der Wechselwirkung zwischen endogenen und
exogenen Faktoren, die ein Krankheitsbild bestimmen kénnen, ein Grundsatzpro-
blem der medizinischen Prognose auch fiir die Arbeitsmedizin dar. Selbst wenn ei-
ne genetische Anlage auf ein (statistisches) Risiko hinwiese, bedeutet dies nicht,
dafi die Krankheit im Einzelfall auch wirklich ausbricht.

Fur die Diagnose- und Prognosefunktion, welche die Arbeitsmedizin zu erfiillen
hat, liefern DNA-Analysen potentiell Aussagen héherer Qualitéit als andere Ver-
fahren. Ihre zunehmende Praktikabilitit und ein in bestimmten Fillen sinnvoller
Einsatz in der Arbeitsmedizin wird mittelfristig vielfach angenommen - teilweise
aber auch bestritten: So wird argumentiert, daf ein sinnvoller Einsatz verlaBli-
cher DNA-Analysen an bestimmte notwendige Voraussetzungen gebunden sein
mifite. Diese Voraussetzungen seien: Das zu testende Risiko sollte in der Arbeits-
welt von Bedeutung, die Schiadigungsursache technisch nicht behebbar und ein
Kausalzusammenhang zwischen Exposition und Disposition nachweisbar sein.
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Einerseits ist zu horen, daB solche Bedingungen fiir verldaBliche Verfahren nicht
erkennbar, andererseits, dafl solche Fille erwartbar seien, wie bei einigen Krebs-
krankheiten und Allergien. Zu Recht wird auch darauf hingewiesen, dafl Tests
selbst dann genutzt werden kénnten, wenn die Bedingungen fiir eine weitgehend
sichere Prognose nicht vollkommen erfillt sind.

Beispiel:

Es gibt mittlerweile im Falle des Bronchialkarzinoms erkennbare Zusammenhdnge
zwischen erhdhter Sensibilitit beziiglich krebserzeugender Agenzien einerseits und
bestimmten genetisch disponierenden Faktoren andererseits. Ahnliches gilt fiir be-
stimmte allergische Krankheiten, bei denen auch die Zusammenhdnge zwischen
Disposition und Exposition gesichert sind. Testverfahren liegen allerdings noch
nicht vor.

Es miite deshalb bedacht werden, daB} sich solche und andere Anwendungsmog-
lichkeiten in Zukunft hiufen und sich deshalb dringend die Frage nach einer Nut-
zung entsprechender Tests stellt.

Bedarf und Nachfrage

Auch im Anwendungsfeld Arbeitsplatz wird man von einer wechselseitigen Ver-
starkung von Testmoglichkeiten, Bedarf und Nachfrage ausgehen miissen. Zwar
ist die Ansicht weit verbreitet, DNA-Analysen bei Vorsorgeuntersuchungen seien
derzeit nicht geeignet, bessere Erkenntnisse als traditionelle Methoden zu lie-
fern. Angesichts wissenschaftlicher Fortschritte ist diese Aussage aber nicht un-
problematisch. Dabei ist abzusehen, dafl die DNA-Diagnostik immer weiter stan-
dardisiert und damit kostengtinstiger wird, vergleichbar etwa mit Chromosomen-
analysen.

Die neue Qualitit eines erweiterten Spektrums von gentechnischen Analysen
kénnte z.B. einen Bedarf fiir die Berufsgenossenschaften wecken, im Arbeits-
schutz - unter bestimmten Bedingungen - auf neue Verfahren zuzugreifen, wenn
diese die Solidargemeinschaft vor sicheren finanziellen Belastungen bewahren
koénnen. Auch fiir die Arbeitsmedizin bietet sich die Nutzung neuer genetischer
Tests zur Erfillung ihres Praventionsauftrages geradezu an.

DNA-Analysen - vorausgesetzt sie stiinden routineméBig zur Verfiigung -, mit der
Moglichkeit, detailliertere, sicherere Aussagen tiber Krankheits- und Gefahr-
dungsdispositionen im Blick auf Expositionen und Titigkeiten zu erhalten, k-
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men grundsitzlich sowohl dem Informationsinteresse des Arbeitsgebers als auch
dem personlichen Schutzinteresse des Arbeitnehmers entgegen und konnten ent-
sprechend gefordert und genutzt werden.

Ein weiteres erwartbares und gewiinschtes Einsatzfeld fiir DNA- (und andere)
Analysen konnte sich in Fillen erfolgter Schiadigung - z.B. zur Durchsetzung
von Rentenanspriichen aufgrund des Nachweises einer Berufskrankheit - erge-
ben. Wire dies zuléssig, so wire kaum plausibel zu machen, daBl insbesondere Ar-
beitnehmer DNA-Tests erst nach Erkrankungen nutzen kénnten. Mit einem
Wunsch nach einer vorbeugenden Nutzung durch Arbeitnehmer wire des-
halb zu rechnen.

Diskussion der Regelung von genetischen Tests

In der politischen Diskussion wird iiberwiegend eine restriktive Handha-
bung genetischer Untersuchungmethoden gefordert. Bis vor kurzem
schloB dieser Ansatz ein grundsitzliches Verbot von DNA-Analysen so-
wie ein weitgehendes Verbot anderer Methoden bei fallweiser Zulassung
ein. Durch die Vorlage eines Referentenentwurfes eines Arbeitsschutz-
rahmengesetzes des Arbeitsministeriums hat sich diese Situation inso-
fern geandert, als nunmehr seitens der Bundesregierung eine fallweise
Zulassung auch von DNA-Analysen erwogen wird.

In der politischen Debatte schien sich bis vor kurzem ein méglicher Konsens da-
hingehend zu entwickeln, DNA-Analysen, teilweise auch Chromosomenanalysen,
sowohl bei Einstellungs-/Eignungsuntersuchungen als auch bei Vorsorgeuntersu-
chungen zu verbieten. Auch Umgehungsmoglichkeiten sollten verbaut werden.
Dal} Arbeitgeber von Arbeitnehmern selbst zu besorgende Bescheinigungen tiber
genetische Tests verlangen, wire demnach zu verbieten. Die Zulissigkeit von
Chromosomen- und proteinchemischen Analysen wére gesetzlich zu regeln, Zulas-
sungsverfahren fiir solche Analysen wéiren zu erwigen. Dieser gesetzgeberische
Ansatz, eine Methode bereits priaventiv verbieten zu wollen, stiefl auch auf Unver-
stdndnis vor allem in der Arbeitsmedizin. Aber auch aus rechtsdogmatischer
Sicht ist diese Herangehensweise nicht unproblematisch.

Es wurde deshalb auch diskutiert, fallbezogene Ausnahmen fiir DNA-Analysen
sowie - nach Methode und Anlafl der arbeitsmedizinischen Untersuchung spezifi-
ziert - der Einsatz von proteinchemischen und Chromosomenanalysen zu regeln.
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Augenblicklich liegt aus dem Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung
der "Entwurf eines Gesetzes tiber Sicherheit und Gesundheitsschutz bei der Ar-
beit” vor. Dort ist u.a. vorgesehen, dafi im Rahmen von Vorsorgeuntersuchungen
”genomanalytische Untersuchungen” unter bestimmten Bedingungen durchge-
fihrt werden diirfen.

3.3 Chancen und Risiken

Mit dem Einsatz genetischer Untersuchungen an Arbeitnehmern, einschliefilich
DNA-Analysen, verbindet sich die Hoffnung auf Verbesserung der arbeitsmedizi-
nischen Vorsorge. Zugleich werden aber Beflirchtungen geduBert, dafi mit einer
Intensivierung des Priaventionsgedankens der Arbeitsmedizin eine Selektion ge-
netisch gefihrdeter Arbeitnehmer einhergehen konnte. Die im folgenden behan-
delten Aspekte zeigen die Ambivalenz der zukiinftig erwartbaren Folgen einer
verbreiteten Nutzung von genetischen Analysen am Arbeitsplatz.

3.3.1 Widerspriichliche Interessen bei Arbeitgebern und Arbeitnehmern

Durch die erweiterten Méglichkeiten, mithilfe genetischer Tests die bislang tibli-
chen Beurteilungskategorien fiir einen Arbeitnehmer (geeignet, nicht geeignet,
bedingt oder befristet geeignet) auf der Grundlage frihzeitiger Abschitzung oder
Feststellung seiner Dispositionen vorzunehmen, ergeben sich neue Problemla-
gen. Eine solche Beurteilung kann fiir Arbeitnehmer weitreichende, existen-
zielle und psychologische Konsequenzen zeitigen. Neben der Méglichkeit, sei-
nen Arbeitsplatz zu verlieren, kann die Kenntnis Gber bestimmte, schicksalhafte
Dispositionen zu schweren psychischen Belastungen fithren. Letzteres ist auch zu
erwarten fir den Fall, daB Aussagen tber schwere, u.U. nicht therapierbare
Krankheiten getroffen werden oder Diagnosen vorliegen, die Zeitraum und Varia-
bilitdt von Krankheit und Krankheitsverlauf nur ungenau bestimmen kénnen.

Genetische Analysen kénnen andererseits dem Arbeitnehmer begriindeten Auf-
schlufl tber seine Eignung oder Nichteignung bzw. seine Gefihrdung geben.
Denkbar sind dann priventive Maflnahmen am Arbeitsplatz, die seinem Schutz
dienen oder dem von dritten. Moglich sind auch therapeutische Konsequenzen fiir
den Arbeitnehmer. Insgesamt kénnen genetische Analysen bei sinnvollem Ein-
satz eine wertvolle Hilfe fiir die Berufs- und Lebensplanung sein.
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Betrieblichen Interessen kann durch genetische Tests insofern gedient
sein, als festgestellt werden konnte, ob der Arbeitnehmer den Arbeitsplatzanfor-
derungen gewachsen ist und ob er dritte Personen (Kollegen, Kunden) durch ge-
netisch bedingte Fehlleistungen in Gefahr bringen kénnte.

Bezoge sich das Fragerecht des Arbeitgebers auch auf genetisch (mit-)bedingte
Dispositionen, kénnte hiermit dessen legitimen Interessen entsprochen werden, -
z.B. an einer Kenntnis des Risikos einer Entgeltfortzahlung im Krankheitsfall -,
es konnten sich aber auch Diskriminierungsméglichkeiten eroffnen. Schlieflich
ist auch zu bedenken, dafl durch genetische Tests die Verursachung von Krank-
heiten und Anfilligkeiten durch Arbeitsplatzbedingungen erkennbar wiirde und
dadurch der Arbeitgeber und die Berufsgenossenschaften mit finanziellen Bela-
stungen konfrontiert wiren.

Die Einschiitzung einer Nutzung genetischer Befunde ist somit wider-
spriichlich. Sie kann den Schutzinteressen des Arbeitnehmers und Dritten
dienen, aber auch zu materiellen und psychischen Belastungen fuhren. Sie
kann betrieblichen Interessen dienen, diesen aber auch zuwiderlaufen. Be-
triebliche Interessen schlieBllich stehen u.U. denen von Arbeitnehmern ent-
gegen. Auch der Betriebsarzt - zwischen Arbeitgeber und Arbeitnehmer -
ist von dieser ambivalenten Situation in problematischer Weise betroffen.

Diese vielschichtige Konstellation fithrt zum Problem einer Abwédgung unter-
schiedlicher Rechtsgiiter und zu der Frage, wie den Interessen der Parteien an den
Chancen genetischer Tests gedient werden kann und ob ein fairer Interessensaus-
gleich denkbar ist.

3.3.2 Primat des objektiven Arbeitsschutzes

Durch verbesserte und erginzende Analysemethoden ist zu erwarten, da3 an po-
tentiell gesundheitsschiddlichen Arbeitsplidtzen die Dispositionen der Beschiéftig-
ten genauer festzustellen wiren als bisher. Mit der verbreiteten Anwendung von
genetischen Tests in der Arbeitsmedizin kénnte deren priméire Funktion verkehrt
werden. Es konnte sich ergeben, dafi nicht etwa die Gesundheitsgefihrdungen des
Arbeitsplatzes reduziert werden - das primére Ziel des Arbeitsschutzes -, sondern
die besonders gefihrdeten Arbeitskréifte entlassen oder umgesetzt und durch we-
niger gefahrdeten Kollegen ersetzt werden wiirden. Dadurch kénnten Arbeitneh-
mer aus Opportunitidts- und Kostengrinden ihren Arbeitsplatz verlieren, statt
dafl humanere Arbeitspldtze geschaffen und unschidliche Arbeitsstoffe genutzt
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wirden. So wird befiirchtet, daB der objektive Arbeitsschutz tendenziell
vernachlissigt und der subjektive Arbeitsschutz dominieren kénnte.

Andererseits wird zu bedenken gegeben, dafl Verminderung von Belastung und
die Beriicksichtigung individueller Varianten der Belastungsverarbeitung sich
nicht ausschlieflen miissen. Eine generelle Vorsorge sollte deshalb - so die
Argumentation - nicht zuletzt im Interesse des Arbeitnehmers durch indi-
viduelle Privention erginzt werden.

3.3.3 Freiwilligkeit als Prinzip

Die Freiwilligkeit von Untersuchungen ist im System des deutschen Arbeits-
schutzes problematisch. Vorsorge- und Eignungsuntersuchungen sind eingebettet
in eine Palette von Mafinahmen, die von der Einfithrung von technischen Arbeits-
schutzmafBnahmen tiber den Einsatz von Ersatzstoffen bis hin zu personlichen
Schutzvorrichtungen und innerbetrieblichen Umsetzungen reicht. Dazu ist der
Unternehmer gesetzlich verpflichtet, und dem Arbeitnehmer wird die Pflicht auf-
erlegt, seinerseits gesundheitsbeeintrichtigende Sachverhalte untersuchen zu
lassen. Daher kann ein Arbeitnehmer eine betriebsarztlich als notwendig erachte-
te Untersuchung nicht verweigern. Andernfalls wire ndmlich eine Haftungs- und
Entschddigungspflicht des Unternehmers nicht aufrecht zu erhalten. Schon von
daher kann von Freiwilligkeit, insbesondere bei den Vorsorgeuntersuchungen
aufgrund einer Rechtsnorm, nur bedingt gesprochen werden. Diese Situation wiir-
de durch die Nutzung genetischer Tests verschérft werden.

Bestrebungen, genetische Tests ausschlieBlich an die wirkliche freie Ent-
scheidung des Arbeitnehmers zu binden, kollidieren mit dem arbeitsmedi-
zinischen Regelwerk und dem Priventionsgedanken. Nicht unplausibel ist
auch das Argument, dafl informationelle Selbstbestimmung fiir den Arbeitneh-
mer in Einzelfidllen die Konsequenz einer Entlastung des Arbeitgebers von
Nachweis- und Haftungspflichten nach sich ziehen miifte.
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3.3.4 Umgang mit personenbezogenen Daten

Zum einen wird die Tragfihigkeit geltender Rechtsvorschriften als Grundlage fiir
genetische Analysen angezweifelt. Zum anderen wird befiirchtet, daf trotz der
materiellen Norm der drztlichen Schweigepflicht ein Miflbrauch genetischer Da-
ten im und auflerhalb des Betriebes nicht ginzlich auszuschliefen ist. Bei geneti-
schen Untersuchungen werden sensible, personenbezogene Daten erhoben. Sie be-
rihren die schiitzenswerten Belange von Individuen in besonderer Weise. Zum
verfassungsrechtlich geschiitzten Persénlichkeitsrecht gehort es, daf} der einzelne
grundsétzlich tiber die Preisgabe und Verwendung seiner persénlichen Daten ent-
scheiden darf.

Insgesamt ist nicht auszuschlieflen, dafl bereits bestehende Probleme beim Um-
gang mit medizinischen Daten im Betrieb durch das Anfallen von personenbezo-
genen sensiblen Daten im Rahmen von genetischen Untersuchungen sich ver-
schirfen bzw. neue Probleme entstehen werden. Ob die materielle Norm der 4rzt-
lichen Schweigepflicht als Gestaltungsprinzip ausreicht, ist fraglich.

3.4. Allgemeine Uberlegungen zur politisch-rechtlichen Regelung

3.4.1 Menschenwiirde

Vielfach wird die Uberlegung vorgetragen, der Einsatz genetischer Tests und ins-
besondere solcher auf DNA-Ebene stellten einen Verstofl gegen die Menschenwiir-
de dar. Dies deshalb, weil entsprechende Tests genutzt werden kénnten, den Men-
schen umfassend zu registrieren und zu katalogisieren oder Persénlichkeitsprofile
von ihm zu erstellen. Hierdurch wiirde der Mensch zum Objekt degradiert und in
seiner Subjektqualitiat in Frage gestellt. Eine solche - potentielle - Mifbrauchs-
moglichkeit ist nicht gidnzlich auszuschlieBen. Hinsichtlich tatsichlicher und au-
genblicklicher Nutzungsperspektiven ist aber folgendes zu berticksichtigen.

Zum einen erméglichen auch DNA-Analysen nach dem heutigen Wissensstand
keine Darstellung der gesamten genetischen Anlagen. Vielmehr lassen sich je-
weils nur einzelne Anlagen untersuchen. Gegenstand der Analyse ist also jeweils
nur eine spezifische Anlage, z.B. zu einer Allergie. Dies fiihrt aber nicht zu einer
Durchleuchtung der Person und zu einer Verletzung der Menschenwiirde. Zwar
sind auch Untersuchungen denkbar, die derart in den Kernbereich der Persén-
lichkeit eingreifen, daP im Einzelfall eine Verletzung der Menschenwiirde anzu-
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nehmen ist. Dies konnte im Hinblick auf die Feststellung multifaktorieller Eigen-
schaften, wie etwa die Intelligenz der Fall sein. Einen generellen Verstof gegen
Art. 1 Abs. 1 GG begrindet die mégliche Unzulassigkeit einzelner Verfahren da-
gegen nicht, da genetische Untersuchungen nicht unspezifisch, sondern spezifisch
mit Blick auf eine bestimmte Gesundheitsbeeintrachtigung eingesetzt werden.

Zum anderen ist die Beurteilung genetischer Anlagen in der Arbeitsmedizin
nichts grundlegend Neues. Auch mit herkémmlichen Untersuchungsverfahren
wird die kiinftige gesundheitliche Entwicklung prognostiziert. Allein die Ent-
wicklung sicherer und genauerer Untersuchungsmethoden zur Vermeidung einer
Gefihrdung des Arbeitnehmers fithrt nicht zu einer Reduktion des Arbeitnehmers
auf ein Objekt staatlichen Handelns.

3.4.2 Grundrecht auf korperliche Unversehrtheit und allgemeines Per-
sonlichkeitsrecht

Eine genetische Analyse bedingt in der Regel die Entnahme von Blut oder Kér-
persekret. Insofern liegt ein Eingriff in die korperliche Unversehrtheit des Betrof-
fenen vor (Art. 2 Abs. 2 Satz 1 GG). Eingriffe sind aber dann gerechtfertigt, wenn
sie auf der Grundlage entsprechender Normen erfolgen.

Die Kenntnis seiner genetischen Konstitution gehért zum unantastbaren Bereich
der Personlichkeit des einzelnen. Dementsprechend steht es ihm zu, jedermann,
auch dem Staat, den Einblick in diesen Innenraum seiner Personlichkeit zu ver-
wehren. Er hat grundsitzlich Anspruch, nicht mehr iiber sich wissen zu miissen,
als er selbst will.

Allerdings steht nicht der gesamte Bereich des Privaten unter einem absoluten
Schutz: Es kann Bereiche privater Lebensfiihrung geben, die im iiberwiegenden
Interesse der Allgemeinheit und unter Wahrung des Grundsatzes der Verhiltnis-
maigkeit eingeschriankt werden durfen. Dies kann dort gelten, wo der einzelne
durch sein Verhalten auf andere und die Belange des Gemeinschaftslebens ein-
wirkt,

Ein solcher ”Sozialbezug” kénnte bei gesetzlich normierten Gesundheitsunter-
suchungen an Arbeitnehmern angenommen werden: Bei Ausiibung seiner Tétig-
keit tritt dieser mit anderen in Kontakt. Ansteckende Krankheiten etwa kénnen
eine Gefahr fiir andere Arbeitnehmer oder Kunden sein. Dariber hinaus kann ein
allgemeines Interesse daran unterstellt werden, dap Arbeitnehmer nicht auf fiir
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sie gefiahrlichen Arbeitspldtzen eingesetzt werden. Auch werden Belange der So-
zialversicherungen beriihrt, die im Erkrankungsfall Leistungen erbringen mii-
ften. Somit betrdfen genetische Analysen an Arbeitnehmern, die spezifisch im
Hinblick auf die angestrebte Tdtigkeit durchgefiihrt werden, nicht den zu schiit-
zenden Kernbereich der Personlichkeit. Eine Einschrankung durch Gesetz ist da-
her méglich, soweit angeordnete Gesundheitsuntersuchungen dem Verhéiltnismé-
Bigkeitsgrundsatz entsprechen.

Auch mit Blick auf das informationelle Selbstbestimmungsrecht, das die Be-
fugnis des einzelnen gewéhrleistet, grundsétzlich selbst tiber die Preisgabe und
Verwendung seiner personlichen Daten zu bestimmen, bestehen keine verfas-
sungsrechtlichen Bedenken. Dieses Recht gilt nicht schrankenlos. Beschriankun-
gen bediirfen aber nach Art. 2 Abs. 1 GG einer gesetzlichen Grundlage, die ver-
h4ltnismépig ist, aus der sich die Voraussetzungen und der Umfang der Beschrin-

kung fiir den Betroffenen erkennbar ergibt und die damit dem Gebot der Normen-
klarheit entspricht.

Vorstehende Uberlegungen tréifen zu bei Gesundheitsuntersuchungen, die darauf
abzielen, Gefihrdungen der Beschiftigten beim Umgang mit Gefahrstoffen oder
auf besonders gefahrlichen Arbeitsgebieten zu vermeiden. Der Eingriff in die Per-
sonlichkeitsrechte des Betroffenen erschiene im Hinblick auf die Schutzfunktion
der betreffenden Vorschriften gerechtfertigt.

Auch der Arbeitnehmer hat ein berechtigtes Interesse daran, bei Aufnahme einer
gefahrlichen Tétigkeit tiber die fiir ihn bestehenden personlichen Risiken aufge-
kldrt zu werden. Zum Schutz der Arbeitnehmer kénnte es insoweit nicht nur zu-
lassig, sondern auch sinnvoll sein, neue technische Verfahren einzusetzen. Dies
gilt sowohl fiir den Einsatz proteinchemischer Analysen, als auch fiir DNA- Ana-
lysen, soweit diese Verfahren zur Feststellung solcher Anfilligkeiten eingesetzt
werden, die in unmittelbarem Zusammenhang mit besonders gefihrlichen Ar-
beitsbereichen stehen. Problematisch ist dagegen der Einsatz von Chromosomen-
analysen, da diese stets unspezifisch sind und damit nicht im Hinblick auf be-
stimmte Anfilligkeiten eingesetzt werden kénnen.

3.4.3 Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers, Fragerecht des Arbeitge-
bers

Der Arbeitgeber ist grundsétzlich nicht gehindert, den Abschluf des Arbeitsver-
trages von der Offenbarung bestimmter Umstédnde oder der Duldung einer medizi-
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nischen Untersuchung abhéngig zu machen. Der Bewerber muf also damit rech-
nen, den erstrebten Arbeitsplatz nicht zu erhalten, falls er dem Verlangen des Ar-
beitgebers nicht entspricht. Dies gewéhrleistet die Vertragsabschluffreiheit des
Arbeitgebers aus Art. 2 Abs. 1 GG, deren spezielle Ausprdagung das Fragerecht ist.
Das Fragerecht reicht aber nur so weit, wie hoherwertige Personlichkeitsrechte
des Bewerbers nicht entgegenstehen. Das Informationsinteresse des Arbeitgebers
einerseits ist mit den Persoénlichkeitsrechten des Arbeitnehmers andererseits ab-
zuwéigen.

Im Blick auf eine rechtliche Regelung ist vorab zu priifen, ob das Fragerecht des
Arbeitgebers auch Fragen hinsichtlich genetisch bedingter Anlagen und Krank-
heiten erfaft, bzw. ob der Arbeitnehmer verpflichtet ist, festgestellte Anlagen
und/oder Krankheiten zu offenbaren.

Dem Arbeitgeber stehen die Rechte aus Art. 2 Abs. 1 und Art. 14 GG zur Seite,
wenn er moglichst umfassende Informationen tiber den Arbeitnehmer oder Be-
werber gewinnen will, um seine Risiken zu minimieren. Die Arbeitskraft ist ein
besonders wichtiger Kostenfaktor. So ist das Wissen um chronische Erkrankun-
gen oder allergische Reaktionen gleichbedeutend mit dem iiber ein Kostenrisiko
fiur die Entgeltfortzahlung im Krankheitsfall gem. § 1 LFZG oder § 616 Abs. 2
BGB und die Kosten einer Ersatzarbeitskraft. Beruflich bedingte Dauerschiden
fithren auBerdem zu einem héheren Finanzierungsaufwand fiir Renten- und ande-
re Sozialleistungen.

Mit diesen Arbeitgeberinteressen kollidiert das Arbeitnehmerinteresse
einschlieflich des Bewerberinteresses auf Achtung und Wahrung seiner
Personlichkeitsrechte und des Rechts auf informationelle Selbstbestim-
mung.

Von einer Offenbarungspflicht des Bewerbers auf gezielte Fragen des Arbeitge-
bers kann zunéchst nur dann ausgegangen werden, wenn es sich um Angaben
handelt, deren Offenlegung fiir das Arbeitsverhiltnis von Bedeutung und die ge-
eignet sind, die Kalkulationsgrundlagen des Arbeitgebers zu verbessern. Wenn
diese Voraussetzungen erfillt sind, ist eine Frage des Arbeitgebers dann unzulis-
sig, wenn sie in unverhédltnisméfiger Weise in den Intimbereich des Bewerbers
eindringt oder ihn in seiner gesamten Personlichkeit durchschaubar macht. Bei
Fragen nach der Gesundheit ist man sich dartber einig, daf sie nur auf die derzei-
tige Einsetzbarkeit am vorgesehenen Arbeitsplatz zielen diirfen. Eine augenblick-
lich bestehende oder in absehbarer Zeit zu erwartende Arbeitsunfihigkeit ist
ebenso anzugeben wie eine Ansteckungsgefahr fiir Arbeitskollegen. L4t aber der
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Gesundheitszustand beim Abschluf des Arbeitsvertrages und bei der Aufnahme
der Tiatigkeit keine Einschrinkungen erwarten, braucht der Arbeitnehmer auf
keine Risiken hinzuweisen.

Es wire hinsichtlich genetischer Befunde eine selbstindige Mitteilungspflicht
nicht grundsitzlich von der Hand zu weisen, wenn eine gesundheitliche Beein-
trachtigung die Eignung des Arbeitsplatzbewerbers fiir die kiinftige Tatigkeit be-
schriankt. Dies gilte in erster Linie fiir bestehende Erkrankungen, die mit geneti-
schen Analysen diagnostiziert wurden und die die Arbeitsfahigkeit im oben dar-
gestellten Umfang beeintriachtigen.

Problematisch ist, inwieweit genetische Anlagen zu offenbaren sind, die erst im
Zusammenwirken z.B. mit bestimmten Arbeitsstoffen eine Krankheit im medizi-
nischen Sinne ausléosen koénnten. Voraussetzung flir die Annahme einer
Aufklirungs- oder Mitteilungspflicht beziliglich solcher Umstédnde wére auf jeden
Fall, dap der Arbeitnehmer iiber die Verhéaltnisse am kiinftigen Arbeitsplatz um-
fassend informiert ist. Erst dann konnte er iiberhaupt beurteilen, ob eine anlage-
bedingte Anfilligkeit zu einer Beeintriachtigung der Arbeitgeberinteressen fiih-
ren kann. Auch wenn diese Informationen vorliegen, spricht gegen eine Aufkli-
rungspflicht zunichst die UngewiBheit, ob und wann es tatsidchlich zum Auftreten
der moglichen Krankheit kommt, und ob sie relevant fiir die Beschéftigung ist.
Aber selbst eine Prognose mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit tiber
eine genetisch verursachte und arbeitsplatzbedingte ausgeléste Krankheit be-
rechtigte noch nicht zu einem entsprechenden Fragenkatalog des Arbeitgebers.
Denn das Arbeitgeberinteresse flihrt in der Anbahnungsphase nicht zu einer um-
fassenden Mitteilungspflicht des Bewerbers, weil ansonsten das Fragerecht der
Arbeitgebers kaum noch eingrenzbar wire. Der Zweck des Arbeitsschutzrechts,
fur humane Arbeitsbedingungen zu sorgen, wiirde in dem Umfang entfallen, wie
anfillige Arbeitnehmer von bestimmten Arbeitspldtzen ferngehalten wiirden.

Es wire eine selbstindige Mitteilungspflicht des Arbeitsplatzbewerbers
daher allenfalls anzunehmen, wenn er positive Kenntnis davon hat, daf er
infolge bestimmter genetischer Anlagen auf dem vorgesehenen Arbeits-
platz praktisch nicht einsetzbar ist, daf} eine ansteckende Krankheit be-
steht oder Dritten unmittelbare Schiaden drohen.

Die gleichen Grundsitze konnten gelten, wenn der Arbeitgeber danach fragt, ob
und mit welchem Ergebnis eine Genomanalyse bereits durchgefiithrt wurde. Nur
wenn eine solche Untersuchung arbeitsplatzrelevante Ergebnisse ergeben hat, ist
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der Arbeitnehmer verpflichtet, entsprechende Fragen des Arbeitgebers wahr-
heitsgemé4 zu beantworten.

3.4.4 Duldung genetischer Untersuchungen bei Einstellungsuntersu-
chungen?

Das Verlangen des Arbeitgebers, bei der Anbahnung eines Arbeitsverhiltnisses
Einstellungsuntersuchungen durchzufiithren, ist Ausprigung des dem Arbeitge-
ber zustehenden Fragerechts. Daher sind an Einstellungsuntersuchungen die
gleichen Anforderungen zu stellen, die auch fiur Fragen des Arbeitgebers nach ge-
sundheitlichen Einschrdnkungsdaten gelten wirden. Dabei kann eine Einstel-
lungsuntersuchung allerdings nur mit Zustimmung des Arbeitsplatzbewerbers
erfolgen. Obgleich eine &rztliche Untersuchung stets einen Eingriff in die In-
timsphére des Betroffenen darstellt, ist allgemein anerkannt, dafy Arbeitsplatzbe-
werber bzw. Arbeitnehmer in eine Untersuchung ihrer kérperlichen Eignung ein-
willigen diirfen, ohne dabei auf unverfiigbare Personlichkeitsrechte zu verzichten
oder sich sittenwidrig zu verhalten. Allerdings erfordert die Wirksamkeit der Ein-
willigung eine klar umrissene Zweckbestimmung der bewilligten Mafnahme,
vollstindige Aufkldarung des Erkldrenden sowie die Ausdriicklichkeit der Einwil-
ligung.

Auch mit Blick auf genetische Analysen ist ein Verzicht auf betroffene Grund-
rechtpositionen moglich, so daf die Einwilligung nicht grundsitzlich gegen die
guten Sitten verstoft und nach § 138 BGB nichtig wire. Eine Einwilligung in
Gesundheitsuntersuchungen bei der Einstellung ist aber nur so weit mog-
lich, wie das Fragerecht des Arbeitgebers reicht. Exforderlich ist dariiber
hinaus eine informierte Zustimmung. Eine allgemeine oder formularmaig er-
klarte Bereitschaft des Bewerbers zu einer Einstellungsuntersuchung kann als
nicht ausreichend angesehen werden.

Teilte man die vorangegangene Einschitzung, kann der Arbeitgeber danach vom
Bewerber mit dessen Zustimmung auch die Durchfiihrung genetischer Analysen
verlangen, soweit die angestrebten Befunde fiir das in Aussicht genommene Be-
schaftigungsverhéltnis relevant sind. Problematisch ist diese Rechtslage insofern,
als der Arbeitsplatzbewerber faktisch keine Méglichkeit hat, sich dem Begehren
des Arbeitgebers zu entziehen. Die Ablehnung einer Untersuchung wird den Ar-
beitgeber vermutlich zur Nichteinstellung veranlassen. Insbesondere besteht im
Fall des unzulédssigen Begehrens nach einer Untersuchung kein Einstellungsan-
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spruch, allenfalls kénnten Schadenersatzanspriiche des Arbeitnehmers geltend
gemacht werden. Insofern ist die bestehende Rechtslage unbefriedigend.

3.5 Rechtliche Regelungen und andere Handlungsmaiglichkeiten im
einzelnen

3.5.1 Regelungsnotwendigkeit

Ganz tiberwiegend besteht in der politischen und rechtswissenschaftlichen Dis-
kussion Einigkeit, dal} bereits heute die vorhandenen und erkennbaren Moglich-
keiten der genetischen und insbesondere DNA-Analysen einen Handlungsbedarf
des Gesetzgebers begriinden.

Dabei kann dahinstehen, ob genetische Analysen - als Chromosomen -, Genpro-
dukt- und DNA-Analysen - etwas géinzlich Neues sind bzw. eine neue Qualitit von
arbeitsmedizinischer Prognostik begriinden. Immerhin ist nicht zu verkennen,
daB sie sich von herkommlichen Verfahren bei der Anamnese oder bei Laborun-
tersuchungen dadurch unterscheiden, daf ihre Erkenntnisméglichkeiten im Hin-
blick auf genetische Dispositionen weitergehend sind. So sind die Diagnosemag-
lichkeiten wesentlich genauer, es konnen Anlagetriagerschaften festgestellt wer-
den sowie prasymptomatische Krankheitsdispositionen. Ferner sind auch Riick-
schliisse auf die genetische Konstitution Dritter (Eltern/Kinder) moglich, so daf3
hier durch deren Persénlichkeitsrechte beriihrt sind. Auch ist nicht auszuschlie-
Ben, dafl mit fortschreitendem Wissen in Zukunft auch Aussagen tuber Eigen-
schaften des Menschen getroffen werden kénnen, die keinen Krankheitswert ha-
ben, fir den Arbeitgeber aber Auswahlkriterien darstellen kénnen (z.B. tiber Cha-
raktereigenschaften oder Intelligenz).

Schliefilich ist zu beriicksichtigen, daf} bereits die vorhandenen gesetzlichen Rah-
menbedingungen, die auch bei herkémmlichen Gesundheitsuntersuchungen an
Arbeitnehmern auftretenden Probleme im Hinblick auf deren verfassungsrecht-
lich geschiitzte Positionen nur unzureichend erfassen. Mit grofler Wahrscheinlich-
keit wird eine weitere Verbreitung der verschiedenen Verfahren genetischer Ana-
lysen bestehende Probleme verschérfen.

Hierzu tritt der Umstand, daB es keine expliziten gesetzlichen Regelungen fiir den
Einsatz genetischer Analysen gibt und daB es unklar ist, ob bzw. inwieweit recht-
lich geschiitzte Interessen der Arbeitnehmer der Durchfithrung solcher Analysen
im betrieblichen Interesse, im Interesse Dritter oder aus Griinden der Fursorge
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des Staates entgegenstehen. Aus all diesen Griinden wire gesetzgeberisch Klar-
heit zu schaffen.

Hierfiir spriche auch das Gebot der Vorsorge. Gerade wenn gefordert wird, die
sinnvolle Nutzung genetischer Analysen zu erméglichen, ist ihre Zulissigkeit im
Lichte berthrter tiberragender Verfassungspositionen Betroffener zu priifen, so-
wie moglichst klar und bereits jetzt zu regeln.

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichtigen Umstand hinge-
wiesen, daB solche Analysen und ihre Zulissigkeit nicht isoliert von ande-
ren medizinischen Untersuchungen gesehen werden durften. In rechtliche
Uberlegungen miteinbezogen werden miiiten deshalb z.B. das Fragerecht
des Arbeitgebers allgemein bzw. die medizinischen Untersuchungen an
Arbeitnehmern insgesamt.

3.5.2 Generelles Verbot oder Verbot mit Erlaubnisvorbehalt?

Eine gesetzliche Regelung der Nutzung genetischer Tests am Arbeitsplatz hitte
zwischen Einstellungsuntersuchungen einerseits und arbeitsmedizinischen Un-
tersuchungen im Rahmen bestehender Arbeitsverhiltnisse andererseits zu diffe-
renzieren. Ferner wire zum einen das Fragerecht des Arbeitgebers (bzw. die Of-
fenbarungspflicht des Arbeitnehmers) und zum anderen die Frage der Zulassig-
keit genetischer Analysen (und anderer Befunderhebungen) und/oder der zuléssig
zu erhebenden Befunde anzusprechen.

Einstellungsuntersuchungen

Fir diesen Bereich besteht ein weitgehender Konsens dahingehend, daf} arbeits-
medizinische Notwendigkeiten fiir die Nutzung von Chromosomen- und DNA-
Analysen nur schwer zu erkennen sind. Insofern seien diese verzichtbar. Ein
grundsétzliches Verbot wire auch von daher vertretbar, als in der Abwagung mit
einem Zwang fir den Arbeitnehmer, seine genetische Konstitution im Blick auf
potentielle Gefahrdungen zu offenbaren, das Interesse des Arbeitgebers hieran als
nachrangig einzustufen ist. Mogliche Nachteile gehorten - bei einer solchen Be-
wertung - zum Risiko des Unternehmers und dirften nicht vorsorglich dem Ar-
beitnehmer aufgebiirdet werden.



-124 -

Vorsorgeuntersuchungen

Ein generelles Verbot genetischer Tests, vor allem von Analysen auf DNA-
Ebene, miifite deutlich machen, inwiefern die Risiken und Miflbrauchsmoglich-
keiten als so gravierend eingeschétzt werden, da} zukinftige Chancen praventiv
verbaut und wissenschaftlich-technische Fortschritte eng reglementiert wiirden.
Eine solche Abwéagung diirfte besonders umstritten sein.

Ein méglicherweise konsensfihigeres Orientierungsprinzip fir die politische Dis-
kussion und das gesetzgeberische Tidtigwerden wire insofern das gesetzliche
Verbot mit Erlaubnisvorbehalt. Eine Rechtfertigung fiir eine Ausnahme vom
Verbot konnte vor allem dann gegeben sein, wenn eine Nutzung bestimmter Test-
moglichkeiten bei der Untersuchung an Arbeitnehmern zwingend zum Schutz
Dritter geboten ist. Aber auch die Schutzpflicht des Staates kénnte es als erfor-
derlich erscheinen lassen, ggf. zum Zwecke des Arbeitsschutzes genetische
Analysen vorzuschreiben. U.U. ins Auge gefaite Ausnahmen sollten nach Még-
lichkeit auf einen Konsens zwischen allen Beteiligten, den Tarifparteien, der Ar-
beitsmedizin und den Berufsgenossenschaften aufbauen. Ein solcher Konsens
konnte sich daran orientieren, dafl nur fiir bestimmte Tatigkeitsbereiche spezifi-
zierte Testmethoden zugelassen bzw. vorgeschrieben wiirden. Dies konnte unter
Beriicksichtigung der Méglichkeiten alternativer Methoden und des Standes von
Wissenschaft und Technik erfolgen.

Diskussionswiirdig sind auch prozedurale Regelungen. Mit ihnen wiirden auf be-
trieblicher Ebene flexible Konfliktlésungsmechanismen geschaffen und starre
Entweder-Oder-Entscheidungen umgangen. Danach wéren (bestimmte) geneti-
sche Analysen grundséitzlich zugelassen. Es kénnte aber bei Konflikten ein Eini-
gungsverfahren in Gang gesetzt werden, um dadurch problematische Entwicklun-
gen zu erkennen und zu beherrschen (dhnlich der Einigungsstelle gemidfl Be-
triebsverfassungsgesetz). Es konnte so auch geregelt werden, da3 bestimmte ge-
netische Analysen auBlerhalb des Betriebes durchgefithrt werden kénnen, wenn
dies in einer bestimmten Weise organisiert und Qualititsstandards garantiert
werden.

Alle zu diskutierenden Regelungen miifiten auch die Frage beantworten, ob ein
Arbeitnehmer berechtigt sein sollte, von sich aus das Ergebnis eines genetischen
Tests vorzulegen - insbesondere bei einem Verbot solcher Tests.

Es wird ein breiter Konsens - auch bei einer sehr restriktiven Regelung - aber nur
schwer zu erreichen sein. Denn auch dann wird geltend gemacht werden, daf} die
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Nutzung genetischer Tests fiir den einzelnen Arbeitnehmer besser aullerhalb der
Arbeitsbeziehungen zu ermoéglichen sei.

3.5.3 Prazisierung des Fragerechts des Arbeitgebers

Eine zentrale Regelungsoption wire, eine gewiinschte Begrenzung des Frage-
rechts in das BGB (§ 611 ff.) aufzunehmen.

Grundsitzlich kénnte hier festgelegt werden, welche Befunde erhoben werden
dirfen und welche nicht. Beispielsweise kénnte vorgesehen werden, alle Unter-
suchungen zu verbieten, die nicht auf die Diagnose bereits symptomatisch
in Erscheinung getretener oder unmittelbar bevorstehender arbeitsplatz-
relevanter Erkrankungen gerichtet sind. Soweit Untersuchungen hiernach
unzuldssig sind, diirften auch die Ergebnisse fritherer Untersuchungen nicht,
auch nicht mit Zustimmung des betroffenen Arbeitnehmers, herangezogen und
verwertet werden.

Ferner konnte festgelegt werden, daB jede Untersuchung aufgrund des Frage-
rechts des Arbeitgebers der Einwilligung des Arbeitnehmers bedarf. Dies gilte
auch fir die Weitergabe der Untersuchungsergebnisse. An Form und Inhalt der
Einwilligung wiren bestimmte Anforderungen zu stellen (z.B. Schriftlichkeit,
Aufklarung, Widerrufbarkeit).

Weitergehend und ergéinzend konnte daran gedacht werden, sicherzustellen, daf
Einstellungsuntersuchungen nicht von Betriebsdrzten durchzufithren sind. Ob-
wohl tatsidchlich gang und gébe, erstreckt sich der Aufgabenbereich der Betriebs-
oder Werksirzte eigentlich nicht auf die Vornahme von Einstellungsuntersu-
chungen. Deshalb ldge es nahe, dies festzuschreiben. So wire gewéihrleistet, daf

auch eine informelle Weitergabe von unzuldssigen Informationen ausgeschlossen
wird.

Hinsichtlich einer tatsdchlichen Durchsetzung von Arbeitnehmerrechten werden
verschiedene Vorschlége artikuliert:

- Ein Einstellungsanspruch fiir den Fall unzulidssiger Erhebung von Gesund-
heitsdaten wird hin und wieder erwogen, iiberwiegend aber wegen der Ver-
tragsabschluffreiheit des Arbeitgebers abgelehnt.

- Haufig spricht man sich stattdessen fiir eine strafrechtliche Sanktion bzw. ein
Bufgeld fiir den Fall einer Verletzung der Grenzen des Fragerechts aus. Ob
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dies geeignet ist, die Rechte des Arbeitnehmers tatsidchlich und wirksam zu
schiitzen, sei dahingestellt.

- In diesem Zusammenhang ist eine weitere Regelungsoption zu erwédhnen. Da-
nach dirfte der Arbeitgeber von den Ergebnissen einer Gesundheitsuntersu-
chung nicht den Abschluf des Arbeitsvertrages, sondern nur dessen rechtli-
ches Wirksamwerden abhéingig machen. Ein so aufschiebend bedingter Ver-
trag wiirde einerseits die Vertragsabschlupfreiheit des Arbeitgebers nicht ein-
schrinken, da dieser nicht gehindert wird, den Arbeitsvertrag von der Durch-
fiilhrung einer zuldssigen Gesundheitsuntersuchung abhédngig zu machen. Auf
der anderen Seite ist der Arbeitnehmer vor der Erhebung unzuldssiger Ge-
sundheitsdaten geschiitzt. Er kann im arbeitsgerichtlichen Verfahren den Ein-
wand der Unzuléissigkeit der erstrebten Untersuchung erheben.

Abschliefend ist noch darauf hinzuweisen, daf} die Vorschriften des BGB nicht auf
die o6ffentlich-rechtlich ausgestalteten Dienstverhéiltnisse von Beamten anwend-
bar sind. Wollte man Eignungsuntersuchungen unter Nutzung genetischer Ana-
lysen begrenzen, wiren entsprechende Normen in Bundes- und Landesbeamten-
gesetzen zu schaffen.

3.5.4 Regelung obligatorischer Eignungs-/Vorsorgeuntersuchungen auf
der Grundlage einer Norm

Solche Untersuchungen sollen dem Schutz des Arbeitnehmers oder Dritter vor ar-
beitsplatzbedingten Gefahren dienen. Sie resultieren aus der Firsorgepflicht des
Staates. Ein generelles Verbot der Feststellung genetischer Dispositionen mit Re-
levanz fir den Arbeitsschutz bedeutete, die Rechte der zukiinftigen Arbeitnehmer
auf Kenntnis der von dem zukiinftigen Arbeitsplatz ausgehenden Gefahren zu be-
schneiden. Die staatliche Firsorgepflicht konnte dadurch verletzt sein. Freilich
kann geltend gemacht werden, dafl es dem Arbeitnehmer unbenommen bleibt,

nach eigener Wahl eine Untersuchung aullerhalb arbeitsrechtlicher Beziehungen
vornehmen zu lassen.

Erachtet man eine Nutzung genetischer Tests am Arbeitsplatz grundsitzlich fir
sinnvoll und geboten, kime eine Reihe von Uberlegungen zum Tragen, die die

Frage der Zulassigkeit bzw. die Forderung einer zuriickhaltenden Nutzung betref-
fen.
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Zunichst wire erwigenswert, begrifflich klar diejenigen Befunde zu benen-
nen, die fiir zuldssig/unzuléssig erachtet werden. So wére denkbar, nur Unter-
suchungen zuzulassen, die auf die Diagnose symptomatisch in Erscheinung ge-
tretener oder unmittelbar bevorstehender Erkrankungen mit Arbeitsplatzre-
levanz gerichtet sind.

Weiter kénnte festgelegt werden, daf} Erstuntersuchungen und Vorsorgeun-
tersuchungen genetische Dispositionen auch nur erfassen dirfen, soweit dies
in einer Rechtsnorm ausdriicklich vorgesehen ist. Durch eine solche Regelung
wire sichergestellt, daf eine Untersuchung genetischer Dispositionen nur
dann erfolgen kann, wenn der Gesetzgeber eine solche Untersuchung aufgrund
der ihm obliegenden Firsorgepflicht fiir erforderlich halt.

Ferner konnte bestimmt werden, daf die zur Untersuchung genetischer Dispo-
sitionen ermichtigende Spezialvorschrift auch die Art der einzusetzenden
Testverfahren regelt. Damit wére sicherzustellen, dap nur wissenschaftlich
anerkannte Testmethoden eingesetzt werden. Dadurch wéire es auch méglich,
jeweils abzuwigen, ob herkommliche Untersuchungsverfahren ausreichen
oder genetische Untersuchungsmethoden Anwendung finden sollen. Eine
Festlegung auch der Testmethoden auf gesetzlicher Ebene bekréftigte, daf die
Erhebung genetischer Befunde ultima ratio sein und der Gedanke des objekti-
ven Arbeiterschutzes Prioritdt haben sollte. § 708 RVO wire daher entspre-
chend zu ergénzen.

Bei der Festlegung, ob und welche Tests eingesetzt werden, sollte das spezifi-
sche Fachwissen der mit der Materie befafften Gremien, z.B. aus der Arbeits-
medizin oder den Berufsgenossenschaften herangezogen werden. Entsprechen-
de Verfahren wiren zu erwigen.

Soweit genetische Tests im Einzelfall zugelassen werden, kénnte die Durch-
fiilhrung der Untersuchungen den Betriebs- hzw. Werksérzten tiberlassen blei-
ben, da diese mit den Verhéltnissen am jeweiligen Arbeitsplatz am besten ver-
traut sind.

Eine gesetzliche Regelung kénnte ferner sicherstellen, daff Vorsorgeuntersu-
chungen, soweit sie nicht dem Schutz besonders gefihrdeter Dritter dienen,
nur mit Einwilligung der betroffenen Arbeitnehmer durchgefithrt werden. Da-
bei wire die Einwilligung unter genauer Aufkldrung iiber die einzusetzenden
Tests sowie die zu erhebenden Befunde zu erteilen. Eine pauschale Einwilli-
gung reichte insoweit nicht aus.
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3.5.5 Datenschutzrechtliche Manahmen

Einstellungsuntersuchungen

Geht man von einer Regelung aus (s.0.), nach der nur Befunde erhoben werden,
die auf bereits symptomatisch in Erscheinung getretene oder unmittelbar bevor-
stehende Erkrankungen gerichtet sind, wiren Befiirchtungen, die Feststellung
von Anlagen wiirde die Personlichkeitsrechte des Arbeitnehmers nachhaltig be-
eintriachtigen, weitgehend gegenstandslos. Zudem bestiinden nur geringe Mif-
brauchsgefahren hinsichtlich der erhobenen Daten, weil die Einstellungsuntersu-
chungen von externen Arbeits- oder Allgemeinmedizinern durchgefiihrt werden
sollen. Insofern fehlt es an einer Verbindung zwischen Arbeitgeber und untersu-
chendem Arzt. Die bestehenden Regelungen, vor allem die &rztliche Schweige-
pflicht und die Sicherung der Krankenunterlagen reichten vermutlich zum
Schutz der personlichen Daten aus. Der Arbeitgeber erhielte nur den Befund ”ge-
eignet” oder "nicht geeignet”, nicht aber die erhobenen Daten.

Eine Vernichtungsregelung fir die erhobenen Proben bzw. die hieraus hervorge-

henden Befunde wire angesichts der geringen Mifbrauchsgefahren unangemes-
sen.

Unterstellt man die bereits jetzt tiberwiegend getlibte Praxis bei Eignungsuntersu-
chungen im 6ffentlichen Dienst, konnte auf der Ebene des Bundes- bzw. der Lan-
desbeamtengesetze festgeschrieben werden, Eignungsuntersuchungen durch
Amtséirzte durchfithren zu lassen. Dadurch wire eine einheitliche Handhabung
gewihrleistet.

Ein Bediirfnis, die erhobenen Daten aufzubewahren, besteht im Rahmen amts-
drztlicher Untersuchung dann nicht, wenn die Einstellung oder Nichteinstellung
des Beamtenanwdérters rechtskriftig ist. Es kénnten daher entsprechende Ver-
nichtungsregelungen vorgeschrieben werden. In Betracht kéime allenfalls der Er-
halt der Daten in anonymisierter Form fir Zwecke der allgemeinen Gesundheits-
vorsorge oder der Forschung.

Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen

Hiufig werden bei Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen, die den Betriebséirz-
ten obliegen, erhebliche datenschutzrechtliche Probleme gesehen. Zwar unter-
liegt auch der Betriebsarzt der drztlichen Schweigepflicht. Dennoch 14t sich we-
gen der engen Verbindung zwischen Arbeitgeber und Betriebsarzt ein Mifbrauch
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nicht ginzlich ausschliefen. Zudem erfiillen Vorsorgeuntersuchungen ihren
Zweck, auch auf die objektiven Arbeitsbedingungen zum Schutz der Arbeitneh-
mer einzuwirken, nur dann, wenn der Betriebsarzt seine erlangten Erkenntnisse
uber Gefahren am Arbeitsplatz an den Arbeitgeber weiterleitet. Insofern werden
stets Probleme bleiben.

Will man trotz méglicher Mifbrduche dennoch nicht auf entsprechende Vorsorge-
untersuchungen verzichten, wire ein Ansatzpunkt, den Einsatz genetischer Un-
tersuchungen auf solche Befunde zu begrenzen, die im Interesse des Arbeitneh-
mers bzw. des objektiven Arbeiterschutzes tatsdchlich zwingend erforderlich sind.

Dabei kdme in Frage, die Beurteilung der Erforderlichkeit in die Kompetenz der
Betriebsirzte und/oder Berufsgenossenschaften zu verweisen. Konsequenter und
auch aus datenschutzrechtlichen Erwidgungen heraus angemessener wire aller-
dings eine Regelung durch den Gesetzesgeber.

3.5.6 Starkung der Prinzipien des objektiven Arbeitsschutzes

Der Arbeitsmedizin kommt primér die Funktion zu, den "objektiven Arbeits-
schutz” zu férdern. Durch arbeitsmedizinische Untersuchungsergebnisse soll die
Voraussetzung fiir die Einfihrung neuer sicherer Arbeitsverfahren, fir techni-
sche Arbeitsschutzmafinahmen oder unschédliche Ersatzstoffe geschaffen werden.
Erst im Anschluf} an derartige Maflnahmen wére der ”subjektive Arbeitsschutz”
(z.B. durch Befristungen, Umsetzungen) zu beriicksichtigen.

Durch spezifische Regelungen wire darauf hinzuwirken, dafB} die primére Funk-
tion der Arbeitsmedizin - die Verbesserung des objektiven Arbeitsschutzes - trotz
der kiinftig auch durch die genetischen Analysen weiter zunehmenden Mdéglich-
keiten des subjektiven Arbeitsschutzes (Eignungsklassifizierung) nicht entwertet
wird. Sonst wire die wahrscheinliche Folge, daf} zwischen den Arbeitnehmern ei-
ne verstiarkte Selektion stattfindet, ohne daf} die betreffenden gesundheitsschadli-
chen Arbeitsbedingungen behoben werden miifiten.

Regelungsinstrumente bietet augenblicklich z.B. das Arbeitssicherheitsgesetz, in
welchem auch die betriebsirztlichen Aufgaben definiert sind. Hinzu kdmen noch
mogliche Regelungen im Betriebsverfassungsgesetz und durch Tarifvertriage bzw.
Betriebsvereinbarungen. Weitere Moglichkeiten béten sich im Zusammenhang
mit der Neuordnung des gesamten Arbeitsrechts an. Unabhingig vom Regelungs-
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ort, waren drei Kriterien der Stirkung des objektiven Arbeitsschutzes besonders
erwigenswert.

Expositions- vor Dispositionsanalysen

Die zentrale Aufgabe des Betriebsarztes ist die Beurteilung des Arbeitsplatzes un-
ter Anwendung von Methoden und Instrumenten der Expositionsmessung. Thre
erste Konsequenz miifiten Verbesserungen des objektiven Arbeitsschutzes sein,
wodurch die quantitative Bedeutung individualgenetischer Risikokonstellationen
erheblich eingeschrinkt werden kénnte.

Ersatzstoffe

Zum Primat des objektiven Arbeitsschutzes gehort vor allem der Ersatz toxischer
Stoffe durch nicht-toxische. Zu denken ist beispielsweise an die Arbeitsbedingun-
gen in der chemischen Industrie und in Unternehmen, in denen mit polyzykli-
schen Kohlenwasserstoffen gearbeitet wird (z.B. Kokereien). Ersatzstoffe sind al-
lerdings in bestimmten Fillen nicht denkbar, so daB fiir deren Eliminierung (als
oberstem Ziel) oder Minimierung technische und ékonomische Aspekte zu beriick-
sichtigen sind und entsprechende Ubergangsléosungen zu finden wiren.

Begleitende arbeitsmedizinische Betreuung

Bei einer méglichen Uberwindung des starren Beurteilungssystems von 'Eignung’
und 'Nichteignung' wire dariiber hinaus, hinsichtlich des Einsatzes von geneti-
schen Analysen, eine neue Form der arbeitsmedizinischen Betreuung, eine geziel-
tere Begleitung der Menschen im ArbeitsprozeB wiinschenswert. Analog zu ande-
ren Anwendungsfelder genetischer Analysen wire auch in der Arbeitsmedizin ei-
ne verstirkte Beratung der Betroffenen zu gewihrleisten. Hier wére die prinzi-
pielle Frage nach der Rolle des Betriebsarztes oder - ggf. alternativ - eines exter-
nen Arztes aufzuwerfen (s. 5.4).

3.5.7 Herausnahme der Durchfithrung genetischer Tests aus den arbeits-
rechtlichen Beziehungen

Genetische Tests konnen grundsitzlich den Gesundheitsinteressen der Arbeit-
nehmer dienlich sein. Um diese Méglichkeit nutzbar zu machen, der Einbindung
der Betriebsdrzte in das jeweilige Unternehmen aber Rechnung zu tragen, wéire
abzuwigen, ob genetische Analyse aus deren Zustidndigkeit herausgenommen
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und von unabhingigen Arzten durchgefiithrt werden sollen. Diese Frage wird auch
hinsichtlich einer begleitenden Beratung und arbeitsmedizinischen Betreuung im
Zusammenhang mit genetischen Tests akut. Fiir die Heranziehung eines exter-
nen, unabhingigen Arztes spricht die unbelastete Vertrauensbeziehung zwischen
dem zu untersuchenden Arbeitnehmer und dem Arzt. Genetische Untersuchun-
gen in der betriebsérztlichen Zustindigkeit liefern weitgehende Informationen,
die in die Entscheidung des Arbeitgebers iiber Einstellung und Eignung einge-
hen. Eine neutrale, von betriebswirtschaftlichen und unternehmerischen
Erwigungen und Riicksichten moglichst unabhingige Interpretation der
gesundheitlichen Verfassung, der eventuellen Folgen und der gegebenen-
falls notwendigen Verinderungen oder Therapien wire durch externe
Arzte sicherlich besser gewihrleistet.

Hingegen sind Betriebséirzte besser in der Lage, die konkreten Arbeitsbe-
dingungen, das Arbeitsumfeld und die méglichen Expositionen (auch bei
anderen Arbeitnehmern des Unternehmes) aufgrund ihrer Erfahrungen
einzuschitzen und eventuelle Konsequenzen vorzuschlagen.

Eine denkbare Option wéire, bei bestimmten Untersuchungen und Konstellatio-
nen die Hinzuziehung eines zweiten, externen Arztes bei genetischen Analysen.
Die definitive Entscheidungskompetenz wire dann zu kldren (Diagnose, Schluf3-
folgerung) oder ein alternatives Verfahren festzulegen. So wéren gleichberechtig-
te Stellungnahmen und Empfehlungen denkbar. Dem externen Arzt stiinde bei-
spielsweise die Interpretation der Befunde zu, und der Arbeitsmediziner kénnte
die entsprechenden Bezilige zum Arbeitsplatz herstellen und mit dem Arbeitneh-
mer erortern. Dann wiirden dem Arbeitnehmer Handlungsmoglichkeiten als
Grundlage fiir eine freie und verantwortliche Entscheidung aufgezeigt.
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4. Private Versicherungen

4.1 Derzeitiger Stand der Anwendung

4.1.1 Testmoglichkeiten und Diskussion iiber ihre Nutzung

DNA-analytische Untersuchungen werden augenblicklich bei Versiche-
rungsabschliissen von privaten Versicherern offensichtlich weder gefor-
dert noch genutzt. Ihre zukinftige Bedeutung wird von diesen als eher
gering angesehen, eine selektive Nutzung aber auch nicht ausgeschlos-
sen.

Grundsitzlich kommen fiir eine Nutzung im Versicherungswesen alle Tests in
Frage, welche durch die medizinische Forschung zur routinem#figen Anwendung
entwickelt sind. In der Diskussion tiber die mégliche spezifische Nutzung bei Ver-
sicherungsabschliissen sind sowohl vorliegende Tests auf monogen bedingte (z.B.
Chorea Huntington) als auch - eher spekulativ - auf polygen bedingte, weitver-
breitete Krankheiten oder Anfilligkeiten wie z.B. Diabetes mellitus, Alzheimer
oder Neigung zu Alkoholismus.

Bereits heute werden unter bestimmten Voraussetzungen Erbrisiken als risikoer-
heblich von (Lebens-) Versicherungen beriicksichtigt. Dies geschieht z.B. im Zu-
sammenhang mit und veranlaBt durch eine Familienanamnese. Aus Kreisen der
Versicherungswirtschaft ist aber allgemein zu horen, dal DNA-Analysen bei Ab-
schlu von Kranken- und Lebensversicherungen augenblicklich nicht genutzt
wiirden. Ferner soll es keine versicherungsmedizinischen Forschungseinrichtun-
gen geben, die einschligig titig sind. Bestehende Prognosetechniken der Risiko-
prifung sind nach Ansicht der Versicherungswirtschaft ausreichend. Gleichwohl
wird man die Haltung der Versicherungen als abwartend” und offen charakteri-
sieren kénnen: Die Méglichkeit einer Nutzung soll nicht verbaut werden - und
sie wird auch debattiert. Vor allem wird tiber die Nutzung der Ergebnisse geneti-
scher Tests, die anderen Orts vorliegen (Arzte, Humangenetische Institute), nach-
gedacht. Ziel ist insbesondere die Vermeidung besonders hoher Versicherungsrisi-
ken durch Versicherungsnehmer, die um genetisch bedingte schwere Krankhei-
ten wissen, diese aber nicht offenbaren.
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Aus einer Reihe von Griinden ergibt sich, daf} die Tir zu einer zukinftigen Nut-
zung genetischer Analysen noch durchaus offen ist: So ist deren Verwendung
durch privatwirtschaftliche Versicherer augenblicklich nicht als grundsitzlich
unzuldssig einzustufen, obwohl verfassungsrechtliche Bedenken angezeigt
sind.Es mul} ferner als grundsétzlich legitim angesehen werden, dafl Versicherer
Risiken angemessen bewerten und Kosten begrenzen wollen und hierzu geneti-
sche Tests nutzen. Auch die Versichertengemeinschaft ist interessiert daran, Ko-
sten niedrig zu halten, so dafl Tests diesem Interesse entgegenkdmen. Es sind
schlieBlich Fialle moglich, in denen sich aus deren Nutzung versicherungstechni-
sche Vorteile fiir den Versicherten ergeben kénnen: Es wire denkbar, dafl mit bis-
herigen Methoden der Risikopriifung nur unsicher prognostizierbare Krankhei-
ten oder Anfilligkeiten in Zukunft durch genanalytischen Nachweis ausschliel3-
bar sind. In diesem Fall hitte der Versicherungsnehmer keinen Risikozuschlag
mehr zu zahlen.

Obwohl also einerseits - im Blick auf wissenschaftliche Entwicklung und Interes-
senlagen - ein Feld zur Nutzung vorbereitet ist, wird man in absehbarer Zeit nur
mit einer eher schwachen Entwicklungsdynamik rechnen miissen: Neben Ge-
sichtspunkten der Risikokalkulation, die den Versicherern eine ausgedehnte Nut-
zung von genetischen Tests als nicht profitabel erscheinen lassen, ist es insbeson-
dere das anerkannte Recht auf informationelle Selbstbestimmung, das Grenzen
der Anwendung setzt: Danach kann es nicht als zuldssig gelten, daB ein Versi-
cherter seine Personlichkeitssphére in unzumutbarer Weise offenlegen
muf} oder daBl er gezwungen wird, von seinen genetischen Veranlagungen
Kenntnis zu nehmen (Recht auf Nichtwissen).

In der politischen und rechtswissenschaftlichen Diskussion herrscht zwar keine
Einigkeit tiber rechtspolitische und gesetzgeberische Konsequenzen. Es wird aber
mehrheitlich - wegen des Rechts auf Schutz der Personlichkeit - der ”Ausfor-
schung” der genetischen Anlagen des Antragstellers durch die Versicherer eine
Absage erteilt. In gesetzlich genau zu definierenden, eng gefafiten Grenzen aber
werden Genomanalysen als Voraussetzung fiir einen Vertragsabschlufl bei Kran-
kenversicherungen von einigen als zulissig angesehen. Dies gilt auch fiir die
Mitteilungspflicht des Versicherungsnehmers iiber ihm bekannte genetisch be-
dingte Risiken.

Im Zusammenhang mit dem Abschlul von Lebensversicherungen wird z.B. ar-
gumentiert, dafl genetische Analysen grundsétzlich zuldssig seien. Thre Grenzen -
so eine Uberlegung - sollten sie aber darin finden, daB auftretende Daten nur fiir
diese Zwecke genutzt werden (und nicht z.B. fir andere Versicherungszweige des
Versicherers oder anderer Versicherer).
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4.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

Der Versicherer darf den Antragsteller nach Umsténden, “die fiir die Ubernahme
der Gefahr erheblich sind”, fragen. Nach § 16 Abs. 1 Satz 1 Versicherungsver-
tragsgesetz (VVG) ist eine Person, die freiwillig einen Vertrag abschlieen will,
verpflichtet, alle gefahrenerheblichen Umstédnde anzuzeigen bzw. seinen Arzt
von der Schweigepflicht zu entbinden. Befunde einer entsprechenden geneti-
schen Analyse, die der Antragsteller kennt, kénnten als ein solcher Umstand an-
gesehen werden. Verweigert ein Antragsteller entsprechende Fragen nach § 16
VVG bzw. die Entbindung des Arztes von der Schweigepflicht, wird im Regelfall
ein Vertrag nicht zustande kommen. Der Versicherer kann ferner dann vom Ver-
trag zuriicktreten, wenn gefahrenerhebliche Umstdnde schuldhaft nicht ange-
zeigt wurden. Dies setzt in der Regel voraus, dafl danach gefragt wurde.

Problematisch ist in diesem Zusammenhang, dafl Versicherungsunternehmen
auf arztliche Daten auf Krankenblittern bzw. elektronischen Datentra-
gern Zugriff nehmen diirfen, um sich tiber den Gesundheitszustand des Antrag-
stellers Klarheit zu verschaffen. Dies geschieht durch vorformulierte "Schweige-
pflichtentbindungserkldrungen” und die Unterzeichnung einer sogenannten
"EDV-Klausel”. Weiter willigt der Versicherungsnehmer mit der Antragsstellung
auch in die Ubermittlung bestimmter Daten an die Dateien der Versiche-
rungsverbénde ein.

§ 41 VVG gibt den Versicherern die Moglichkeit der Beitragserh6hung bzw. Kin-
digung, wenn Erkrankungen bei Vertragsabschlufl nicht angezeigt wurden - auch
wenn der Versicherte hiervon nichts wullte. Diese Bestimmung hat potentiell Be-
deutung fiir genetisch(mit-)bedingte Krankheiten. Mittlerweile wird in den Ver-

bdnden der Privaten Versicherer eine Verzichtserkldrung auf § 41 VVG disku-
tiert.

Es ist schlieBlich darauf hinzuweisen, daf} - im Unterschied zu anderen Bereichen
- der AbschluB} privater Versicherungen freiwillig im Rahmen der Privatautono-
mie erfolgt. Versicherer sind also grundsitzlich befugt, Abschlisse nach den von
ihnen festgelegten Bedingungen - nach Genehmigung durch das Versicherungs-
aufsichtsamt - zu tdtigen. Der Bundesgesetzgeber setzt allerdings den Rahmen
hierfiir - und damit fir die augenblickliche und zukiinftige Anwendung geneti-
scher Analysen - durch die Bestimmungen des Versicherungsvertragsgesetzes.
Fir die Belange des Datenschutzes , die in diesem Zusammenhang erhebliche Be-
deutung erlangen, sind Bundes- und Landesgesetzgeber zustindig.
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4.2 Perspektiven der Nutzung

Die Konturen einer zukiinftigen Nutzung von genetischen Tests bei priva-
ten Versicherungen sind undeutlich. Fortschritte bei den Testmoglich-
keiten, latent vorhandene Interessen und sich wandelnde Rahmenbedin-
gungen sind aber AnlaB genug, tiber mogliche Folgen einer Nutzung
nachzudenken.

Es liegt nicht aullerhalb der Rationalitdt versicherungsspezifischer Risikoab-
schitzungen, genetische Tests zukiinftig direkt einzusetzen oder indirekt zu nut-
zen. Schon monogen bedingte Krankheiten machen - obwohl nicht weit verbreitet
- einen relevanten Kostenfaktor bei den Versicherungsleistungen aus. Aus der
Kenntnis bisher nicht feststellbarer genetisch mitbedingter Krankheiten mit ei-
nem hohen Verbreitungsgrad ("Volkskrankheiten”) aber ergéibe sich potentiell ei-
ne neue Dimension der Risikobewertung.

Es ist deshalb auch nicht selbstverstiandlich erwartbar, daB Versicherun-
gen auf Informationen aus genetischen Tests, die in anderen Zusammen-
hingen erhoben wurden, verzichten werden. Insofern miiliten sie genetische
Analysen gar nicht selbst veranlassen. Jedenfalls scheint in der Debatte noch un-
klar zu sein, ob - bei weitverbreiteter Nutzung - anderen Orts durch Genomanaly-
sen gewonnene Erkenntnisse in die Verhandlungen zwischen Versicherer und
Versicherten Eingang finden diirfen.

Von den Versicherungen wird darauf hingewiesen, dafl aufgrund
wissenschaftlich-technischen Einschrinkungen der Aussagekraft genetischer
Prognosen und Kostenerwigungen unter den Bedingungen des heutigen Versi-
cherungsmarktes genetische, insbesondere DNA-Analysen o6konomisch
(noch) nicht interessant seien. Dies gilte insbesondere fiir multifaktoriell be-
dingte Krankheitsbilder, bei denen das individuelle Verhalten und Umweltein-
fliisse eine Rolle spielen.

Es ist aber kaum zu bestreiten, dafl der Entwicklungsgrad genetischer Tests sich
so verdndern wird, dafl immer mehr Krankheiten testbar sein werden, die fiir die
Versicherungen von Interesse sind.

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie Verschiarfung der Konkurrenz in
einem liberalisierten EG-Binnenmarkt und steigende Kosten im Gesundheitswe-
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sen (die nicht allein durch Beitragserhohungen aufgefangen werden konnen) wir-
den genetische Test attraktiver als bisher: Ihre Nutzung mit dem Ziel, um die "gu-
ten Risiken” - also insbesondere Jiingere und Gesunde - zu werben, wird dann ins
Kalkil zu ziehen sein. Die Risikopriifung wiirde dementsprechend verschéirft und
das Fragerecht der Versicherungen intensiver genutzt werden, insbesondere
wenn sich eine Tendenz zur Deregulierung durchsetzen sollte und die Aufsicht des
Staates eingeschrankt wiirde.

Durch eine entsprechende Ausgestaltung von Versicherungsvertriagen gébe es als
Folge weniger "normale” Risiken und mehr individuelle Risikotarifierung als bis-
her. Versicherungsnehmer kénnten zu praventiven Mafinahmen und friithzeitiger
Behandlung veranlait werden, so daf3 sich u.U. die Kosten entsprechend senken
lieBen. Je nachdem kénnten Rabatte gewdhrt oder Zuschldge erhoben werden.
Andererseits wiirden z.B. bestimmte Risiken, die man bisher nicht versichert hat,
versicherbar: Risikopersonen konnten ndmlich nachweisen, dafl bei ihnen eine
Krankheit nicht eintreten wird.

Ein zukiinftiges Interesse der Versicherungen an umfassender Nutzung
genetischer Tests konnte zusammentreffen mit einem Interesse von Versi-
cherungsnehmern: Auf der Grundlage von Kenntnissen tiber personliche Risi-
ken kénnten diese individuelle Verhaltensinderungen oder medizinische, praven-
tive Malnahmen ins Auge fassen. Im Blick auf den Abschlufl von Versicherungen
konnten Versicherungsnehmer ihr Wissen nutzen und versuchen, giinstigere als
Normaltarife zu bekommen bzw. den Versicherungen einen Anreiz geben, glinsti-
ge Tarife anzubieten. Dies gilt insbesondere bei einer sich verschirfenden Kon-
kurrenz unter den Anbietern.

Im Zuge der Bildung des europiischen Binnenmarktes wird die Versicherungs-
landschaft vielfaltiger werden. Es ist nicht auszuschlieBen, dafl auslédndische Ver-
sicherungen preiswerte Tests auch fir einige der hiufiger vorkommenden Krank-
heiten anbieten. In den Versicherungsantrigen kénnte direkt nach spezifischen
einschligigen Krankheiten gefragt werden - mindestens aber nach durchgefiihr-
ten genetischen Analysen. Wire dies in der Bundesrepublik nicht moéglich oder
iiblich, ist eine Abwanderung von Versicherten zu Versicherungen im Ausland -
attraktive Tarife vorausgesetzt - nicht auszuschlieflen.

Der mogliche Trend zu einer zunehmenden Verbreitung von Gentests als Be-
standteil von Versicherungsabschliissen und ein allgemein wachsendes Bediirfnis
in der Bevélkerung nach individueller Lebensplanung und Vorsorge kénnten sich
wechselseitig verstirken. Die Idee der Vorsorge wiirde die Attraktivitit von
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genetischen Tests steigern und vice versa. In diesem Zusammenhang wiirde
wohl auch zunehmend akzeptiert, dafl eine individuelle und differenzierte Pra-
miengestaltung in einer freiheitlichen Gesellschaft angemessener sei, als die Idee
einer Risikogemeinschaft.

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswesen und gleichzeitiger Ver-
knappung von staatlichen Haushaltsmitteln kénnte die jetzt bestehende Struktur
der Versicherungslandschaft, das Nebeneinander gesetzlicher und privater Versi-
cherung, in Frage gestellt werden. Es kénnte eine Entwicklung eintreten, in der
z.B. die gesetzliche Rentenversicherung dem einzelnen nicht mehr das bisherige
hohe Niveau von etwa 70 % des Einkommens garantiert. In einem solchen Fall
stiege quantitativ und qualitativ die Bedeutung der privaten Versicherungen
bzw. der privaten Vorsorge - und damit auch die der genetischen Tests.

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeutung privater Versi-
cherung kime es zu einer zunehmenden Privatisierung und Individualisie-
rung von Risiken. Genetische Tests wandelten sich dementsprechend von
einem Randphinomen zu einem strukturellen Merkmal bei der Risikoprii-
fung vor Abschlufl von Versicherungen.

4.3 Chancen und Risiken

Unterstellt man die Moglichkeit einer zukiinftigen Nutzung von genetischen
Tests im Versicherungsbereich, wire mit einer Anzahl problematischer Entwick-
lungen zu rechnen.

4.3.1 Sensible Daten: Schutz der Personlichkeit, Schutz der Versicher-
tengemeinschaft

Wiére der Versicherungsnehmer in Zukunft in verstiarktem Umfang mit der Situa-
tion konfrontiert, vor Abschlufl eines Versicherungsvertrages, eine genetische
Analyse dulden zu miissen, wire der grundrechtlich geschiitzte (Kern-)Bereich
privater Lebensgestaltung beriihrt: Er wire gezwungen, von seiner genetisch be-
dingten gesundheitlichen Zukunft Kenntnis zu nehmen. Damit stellt sich die Fra-
ge, ob eine im Rahmen der Privatautonomie zuldssige genetische Analyse gegen

das allgemeine Personlichkeitsrecht oder gar gegen die Menschenwiirde verstie-
fle.
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Anders stellt sich die Situation dar in Fallen, in denen der Versicherer auf ande-
ren Orts gewonnene genetische Daten zugreifen mochte, die der Versicherte be-
reits kennt. Aber auch hier ist von einem schiitzenswerten Interesse des Versiche-
rungsnehmers an Geheimhaltung seiner personlichen Daten auszugehen.

Eine allgemein zunehmende Nutzung von (ebenfalls mit zunehmender Tendenz
angebotenen) genetischen Tests - vor allem bei der post- und pridnatalen Diagno-
stik - wird es mit sich bringen, daf} in grolem Umfang sensible Informationen
iiber Erbkrankheiten und Dispositionen zu Krankheiten und Anfilligkeiten von
Personen vorliegen.

Unterstellt man ferner eine Ausbreitung von privaten Labors, die genetische
Tests anbieten, sowie eine breite Verwendung von "Test-Kits”, so kann der konti-
nuierliche Anfall genetischer Daten zu einer ambivalenten Situation fiihren:

- Einerseits ist anzunehmen, daBB die Versicherer Zugriff auf versiche-
rungsrelevante Informationen nehmen wollen und damit in den Besitz
von Daten gelangen, die die geschiitzte Personlichkeitssphére tangieren.

- Andererseits ist nicht auszuschlielen, dafl eine Situation eintritt, in der die
Versicherten tiber ihren augenblicklichen und zukiinftigen Zustand mehr wis-
sen als die Versicherer. Entsprechend ware damit zu rechnen, daB Versi-
cherungsabschliisse in betrigerischer Weise (z.B. bei Kenntnis einer zu-
kiinftig sich manifestierenden Krankheit) getitigt wiirden. Auch die Solidar-
gemeinschaft der Versicherten wére hierdurch geschadigt.

4.3.2 Verinderungen von Strukturen und Leistungen des Versicherungs-
systems

Verschirfte Risikopriifung, Selektion ”schlechter Risiken”

Es wird hiufig vermutet, dafBl die Versicherungen mit den entsprechenden Infor-
mationen aus genetischen Tests laufend Gesundheitsprognosen und eine indivi-
duelle Mortalitdtskalkulation erstellen und auf dieser Basis lebenszeitlich Lei-
stungsvergabe und Pramien restriktiv handhaben kénnten. Eine mégliche Konse-
quenz der Anwendung genetischer Tests wire der Ausschlufl einer zunehmenden
Anzahl von Menschen von einem erschwinglichen Versicherungsschutz.

Der sozialstaatliche Gedanke einer erschwinglichen Lebens-, Renten- und
Krankenversicherung fiir jedermann wiirde hierdurch verletzt. Betroffene
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miifiten fir ihre genetische Disposition haften und wéren nicht nur hierdurch,
sondern auch durch den Versicherungsmarkt benachteiligt.

Die potentielle Nutzung genetischer Analysen kénnte es mit sich bringen, daf der
Versicherungsbereich zunehmend seines Charakters einer Risiko- und Solidarge-
meinschaft beraubt wiirde. Die Verlagerung hin zu staatlichen Absicherungssy-
stemen wire wahrscheinlich: Risikotrdger wiirden von der gesetzlichen Versiche-
rung versorgt, die anderen kénnen mit weitaus kostengtinstigeren und leistungs-
stiarkeren Angeboten privater Versicherungen rechnen.

In der privaten Lebensversicherung erfolgt nach Gesundheitsprifungen bisher in
90% der Fille eine Einstufung mit einem Normalbeitrag, in ca. 5% mit einem Bei-
tragszuschlag und in 2% eine Ablehnung wegen einer stark verkiirzten Lebenser-
wartung. Unterstellt man, dal weniger Risiken als bisher “normal” wéren, ergédbe
sich daraus sukzessive eine andere Verteilung bei der Beitragseinstufung und zu-
nehmende Fille von Nicht-Versicherbarkeit. Dies kénnte mittelfristig - trotz ei-
ner attraktiven differenzierteren Risikobeurteilung - auch fir die privaten Versi-
cherer ungewiinschte Konsequenzen haben: Je genauer die Risiken abgestuft
und je kleiner die Gruppen werden, innerhalb derer ausgeglichen wird, de-
sto uninteressanter wird die Idee der Versicherung. Denn wenn Versiche-
rungen genau berechnen wollten, wann das kiinftige Mitglied erkranken oder
sterben wird und einen kostendeckenden Beitrag fordern, wére aus der Sicht der
Versicherten eine entsprechende Geldanlage bei der Bank méglicherweise attrak-
tiver.

Relativierung der Freiwilligkeit, aufgezwungenes Wissen, Datenschutz

Auf der individuellen Ebene wére das Problem zu sehen, daf3 von Freiwilligkeit
bei der Einwilligung in einen Gentest als Voraussetzung eines Versicherungsab-
schlusses nur noch bedingt gesprochen werden kann. Freiwilligkeit setzt namlich
Entscheidungsalternativen und Ausweichmoglichkeiten voraus. Die Einwilli-
gung wird fiktiv, wenn der potentielle Versicherungsnehmer im Falle sei-
ner Weigerung, einen Test durchfithren zu lassen, mit einer Ablehnung sei-
nes Antrags zu rechnen hat. Dazu kommt, daf aufgrund der zentralen Speiche-
rung von abgelehnten Antrdgen, ein Ausweichen auf andere Versicherungen
kaum moglich ware. Eine gewissermaflen “erzwungene Freiwilligkeit” ldge auch
dann vor, wenn eine Risikoperson Versicherungsschutz nur noch erlangen kann
bei erhéhten Versicherungsbeitrigen.
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Dadurch aber, dafl die EntschlieBungsfreiheit des einzelnen erheblich einge-
schrankt ist, wird auch eine Einwilligung in einen genetischen Test problema-
tisch. Sie kann nicht ohne weiteres als Rechtfertigung fiir die Durchfithrung von
entsprechenden Diagnosen - und damit die Einschriankung des Rechts auf Nicht-
wissen - angefiithrt werden.

Weiter wire zu beriicksichtigen, daf sich der einzelne nach einer entsprechenden
Untersuchung bzw. der Nutzung von Ergebnissen bei Abschlufl einer Versiche-
rung zwangsldufig mit dem Wissen um eine Disposition fiir eine Krankheit oder
Anfilligkeit konfrontiert sieht - die aber moglicherweise nicht manifest werden
muf. Er kann dadurch in eine psychische Zwangslage geraten, die seine weitere
Lebensplanung und -fiihrung belastet.

Mit der zukiinftigen Anwendung genetischer Tests fiir die mit einem Vertragsab-
schluBl und der Vertrags- sowie Leistungsgestaltung verbundene individuelle Ri-
sikobestimmung ist die Gefahr einer fundamentalen Einschriankung des
(auch informationellen) Selbstbestimmungsrechts der Versicherten verbun-
den. Dies auch, weil die Vertraulichkeit der Daten nur schwer zu wahren sein
wird: Zum einen wiirden ggf. Proben von allen Familienmitgliedern genommen,
um die Frage der Erblichkeit genau zu kldren. Zum anderen ist zu erwarten,
daB zunehmend auch Dritte die Daten kennen wollen, seien es die Gesund-
heitsbehorden, Versicherungsgesellschaften oder Arbeitgeber, moglicher-
weise sogar der zukinftige Ehepartner. Das bedeutete eine steigende Dis-
kriminierungsgefahr fiur entsprechend gefahrdete Personenkreise.

Belastung des sozialen Sicherungssystems und der Gesundheitspolitik

Fir Sozialpolitik und Gesundheitswesen insgesamt mufl das Problem gesehen
werden, dafl das bisher von Versicherungen, Staat und Leistungsinstanzen ge-
meinsam getragene gesundheitspolitische Ziel, mit der Nutzung epidemiologi-
scher und medizinischer Daten die Gesundheit der Bevolkerung zu verbessern,
unterminiert werden kénnte. Die Nutzung genetischer Daten kann zwar die
krankheitsbezogenen Kosten fiir die Versichertengemeinschaft reduzieren, eine
Senkung des Krankenstandes wéire damit aber nicht erreicht. In Zukunft kénnte
in einem Teil des Gesundheitswesens die paradoxe Situation eintreten, daf} auf-
grund der zur Feststellung einer Krankheit bzw. einer Disposition hierfiir vorge-
nommenen Diagnostik die betreffenden Personen nicht mehr medizinisch ver-
sorgt, sondern vom Versicherungsschutz ausgeschlossen werden oder nur auf-
grund erhohter finanzieller Aufwendungen Zugang finden. Auch wiirde das Ver-
hiltnis zwischen Arzt und Patient belastet.
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Trotz des Fehlens individueller Risikokalkulation wéren auch fiir die gesetzliche
Sozialversicherung und sozialpolitische Entscheidungen Kostenreduktionen in-
teressant. Das heif3t, prinzipiell bestiinde auch fiir sie keine Schranke, sondern
eher eine Reihe von Motiven, Testergebnisse in dhnlicher Richtung zu nutzen, wie
es fur die privaten Versicherungen diskutiert wird: z.B. im Zusammenhang mit
rechtlich begriindeter Einwirkung auf die Versicherten hinsichtlich ihrer Lebens-
fihrung und Familienplanung.

Statt zu einer verschérften Risikoprifung kénnten die Trager der gesetzlichen
Gesundheits- und Rentenversicherung zu Maflnahmen greifen, die auf Pravention
zielen und eine Art "Pflicht zur Gesundheit” konstituieren. Schon jetzt sind die
Versicherten "mitverantwortlich” (§ 1 Satz 2 SGB V) fiir ihre Gesundheit. Hiermit
sind Ankniipfungspunkte im Blick auf Eigenbeteiligung, Zuschldge, Begrenzung
des Leistungskatalogs und Verpflichtung zu Friherkennungsuntersuchungen ge-
geben.

Ansitze fir solche Auflagen und fir die stirkere Verpflichtung des Versiche-
rungsnehmers zur Anderung von Verhalten als Voraussetzung fiir die Leistungs-
erlangung gibt es also bereits. Unterstellt man die Moglichkeit eines Struktur-
wandels weg von der Idee des Risikoausgleichs hin zur Individualisierung von Ri-
siken, ware der "Zwang zur Pravention” fur den einzelnen voraussehbar. Gene-
tische Untersuchungen wiirden dann eine Rolle spielen, die sie im Kontext
des heutigen deutschen Versicherungssystems selbstverstindlich nicht
spielen konnten.

Trotz einer Vielzahl von Bedenken, die bereits heute gegen genetische Analysen
im Gesundheits- und Versicherungssystem vorgebracht werden, diirften die Mog-
lichkeiten der genetischen Prognose verstirkt eine Diskussion dariiber mit sich
bringen, ob nicht (dennoch) ein berechtigtes staatliches Interesse an der
Kenntnis entsprechender Daten gegeben ist, das gegen das individuelle
Recht auf Nichtwissen abzuwigen wire.

4.3.3 Probleme der Prognose/Qualitiatskontrolle

Auch fir Versicherungen ist die gréfitenteils unsichere prognostische Aussage-
kraft von Tests ein Problem. Zudem ist eine genetische Pridisposition nur ein
Faktor in der Entstehung verbreiteter Krankheitsbilder und determiniert weder
Sicherheit und Zeitpunkt ihres Ausbruchs noch die Schwere der Krankheit. Die
Behandlungsmoglichkeiten und -kosten sind ebenfalls unklar. Versicherungsme-
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dizinische Kriterien fiir eine Verwendung der zunehmenden Testmoglichkeiten
sind nicht in Sicht.

Fir Versicherungen ist das Problem der Zuverlissigkeit der Tests noch in anderer
Hinsicht relevant: Labors werden Tests durchzufiihren in der Lage sein, lange be-
vor ihre Diagnosen oder deren prognostischen Qualitdten evaluiert werden kon-
nen. Da gleichzeitig die Testmethoden immer billiger werden, wird sich die Aus-
weitung von Tests schwer kontrollieren lassen. In diesem Zusammenhang ist
auch zu bertucksichtigen, dafl es bei Labors, die von Nichtdrzten geleitet werden,
keine Qualitdtskontrolle auf der Grundlage des Standesrechts gibt.

4.4 Allgemeine Uberlegungen zur politisch-rechtlichen Regelung

Erwigungen zur Notwendigkeit und Ausgestaltung von Regelungen des Einsat-
zes genetischer Tests im privaten Versicherungswesen hitten im wesentlichen zu
priifen, inwiefern zentrale Prinzipien der Freiwilligkeit und des Rechts auf
Nichtwissen berthrt oder beeintrichtigt wiren. Auch wire zu berticksichtigen,
ob und inwiefern eine verbreitetere Nutzung genetischer Analysen durch Versi-
cherer eine nicht addquate Risikoverteilung mit sich brichte.

4.4.1 Recht auf Wissen

Eine informierte und autonome, nicht nur formal freiwillige Entscheidung des
einzelnen, durch die Durchfiihrung einer genetischen Analyse sein Recht auf Wis-
sen wahrzunehmen, muf als Ausdruck freier Entfaltung der Personlichkeit gese-
hen werden. Dieses Recht auf Wissen wire wohl kaum zulissig durch ein Verbot
einzuengen. Der Anspruch eines einzelnen, seine genetische Disposition zu einem
bestimmten Zweck und in einem entsprechenden Umfang kennen zu wollen, kann
nicht der Begrindung verweigert werden, eine entsprechende Analyse verstiefle
gegen das Gebot der Wahrung und Sicherung der Menschenwiirde.

Gleichwohl bedarf die Durchfithrung einer genetischen Analyse einer wirksamen

Zustimmung und setzt eine moglichst umfassende Aufkliarung iiber mégliche Fol-
gen voraus.



-143 -

4.4.2 Recht auf Nichtwissen - Freiwilligkeit

Durchfiihrung genetischer Analysen als Voraussetzung fiir einen Versicherungs-

abschluf

Grundrechte stellen objektiv-rechtliche Wertentscheidungen dar, begriinden inso-
fern Schutzpflichten des Staates und strahlen auf die Rechtsordnung aus, die die
Beziehungen Privater regelt. Das allgemeine Personlichkeitsrecht wére deshalb
tangiert, wenn die Erhebung oder Verbreitung medizinischer Befunde allgemein
und die Durchfiihrung und Nutzung genetischer Analysen gegen oder ohne den
Willen des Betroffenen zuldssig wire. Minimalvoraussetzung wére also eine we-
nigstens formale “Freiwilligkeit” sowohl im Hinblick auf die Duldung der geneti-
schen Analyse als auch auf die Preisgabe des Ergebnisses.

Ob dies ausreicht, wird haufig bezweifelt. So wird die Frage gestellt, ob das Ver-
langen nach Durchfiihrung einer genetischen Analyse als Voraussetzung fir ei-
nen Vertragsabschlufl oder die Erbringung vertraglicher Leistungen das Indivi-
duum nicht zum Objekt wirtschaftlicher Interessen degradiert.

Zu beriicksichtigen ist ndmlich ein Machtungleichgewicht im Verhiltnis ein-
zelner zu privaten Personenversicherern. Die zur Absicherung entsprechen-
der Risiken entwickelten Versicherungssparten vermitteln existenziell wichtige
Dienstleistungen, die nur bis zu einem gewissen Grad durch Institutionen des So-
zialstaats zur Verfligung gestellt werden. Der Lebensversicherung kommt heute
eine elementare Sicherungsfunktion zu: Es bestehen in Deutschland heute 70 Mil-
lionen Lebensversicherungsvertrige; d.h., statistisch verfigt jeder Deutsche tiber
zwei Lebensversicherungsvertriage. Ob angesichts der Bedingungen des privaten
Versicherungsmarktes unter dem Gesichtspunkt des "Rechtes auf Nichtwissen”
wirksam in die Durchfiihrung einer Genomanalyse eingewilligt werden konnte,
ist zweifelhaft. Auch verstiele das Verlangen einer genetischen Analyse als zwin-
gende Voraussetzung fiir den Abschlufl eines Versicherungsvertrages moglicher-
weise gegen das Personlichkeitsrecht.

Folgte man der Ansicht, daf3 bei Vertragsabschliissen der Umfang der unterstell-
ten Einwilligung letztlich nicht vom Willen des Versicherers abhédngt, kénnte ei-
ne gesetzliche Regelung die Zul4ssigkeit von Tests nicht allein an eine “formale”
Einwilligung binden. Weil - in einer solchen Perspektive - die freiwillige Ent-
scheidung fiir die Duldung einer genetischen Analyse und anschlieflender Offen-
barung unter sozialem oder 6konomischem Druck und nicht auf Inititive des Be-
troffenen erfolgt, wire die Entschliefungsfreiheit wesentlich eingeschrinkt. Es
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wire bei bloB wirtschaftlichen Interessen der Gegenseite vor dem Hintergrund
des "Rechtes auf Nichtwissen” ein unverdulflerlicher Teil der privaten Lebensge-
staltung in unzulissiger Weise der Kommerzialisierung preisgegeben. Die forma-
le "Einwilligung” konnte die damit einhergehende Verletzung des Rechtes auf
Nichtwissen nicht beseitigen. Dementsprechend wire es Pflicht des Gesetz-
gebers, die freie Entscheidung des Betroffenen dariiber, ob er eine be-
stimmte genetische Disposition kennen méchte, durch Ausgestaltung des
Privatrechtes und insbesondere auch des Versicherungsrechtes zu schiit-
zen, Es wiren daher weitergehende Regelungen zu erwégen.

Offenlegung genetischer Befunde, die der Versicherungsnehmer kennt

Bejahte man die Zulissigkeit der Durchfiihrung von Genomanalysen zu vertragli-
chen Zwecken und stellte das Recht auf *Nichtwissen” insoweit zurtick, wére in
demselben Umfang auch eine Offenbarung bereits vorliegender genetischer Da-
ten fir zuldssig zu halten. Voraussetzung wére auch hier eine Einwilligungser-
klarung des Versicherungsnehmers.

Kommt man in der Abwégung aber zu einem héheren Stellenwert eines Rechtes
auf Geheimhaltung genetischer Befunde gegeniiber Dritten, und beriicksichtigte
den Umstand, dal} eine Einwilligung letztlich unter wirtschaftlichem Druck er-
folgt, wire eine Einwilligung in die Weitergabe von Daten an Dritte - weil fremd-
bestimmt - als unzulédssig anzusehen. Ein weiterer Gesichtspunkt liefle das Inter-
esse Privater an einer Offenbarung der dem Betroffenen bereits bekannten gene-
tischen Befunde hinter dem Interesse an Geheimhaltung zuricktreten: Der Tri-
ger eines moglichen genetisch bedingten Gesundheitsrisikos, der sich zu thera-
peutischen oder priventiven Zwecken einer entsprechenden &rztlichen Untersu-
chung unterziehen wollte, wire der Gefahr einer spiteren Diskriminierung - etwa
beim Zugang zu Privatsicherungen - ausgesetzt. Wer bei seiner Entscheidung
tber die Durchfiihrung einer genetischen Analyse zwischen einem Erkrankungs-
risiko (im Fall des Unterlassens) und dem Risiko des Offenbarenmiissens auch bei
anderen Gelegenheiten (im Fall der Durchfiihrung) zu wihlen hat, entschiede
aber nicht mehr wirklich frei.
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Teilt man eine solche Einschitzung, verbote es das Persénlichkeitsrecht, den
AbschluB eines Versicherungsvertrages von der Durchfiithrung einer gene-
tischen Analyse oder der Offenlegung von Ergebnissen anderweitig durch-
gefiihrter genetischer Analysen abhingig zu machen. Das gleiche Prinzip
gilte im ubrigen fiir die Offenbarung gegeniiber 6ffentlichen Stellen, insbesonde-
re Tragern der Sozialversicherung.

4.4.3 Ausgestaltung einer angemessenen Risikoverteilung

Insbesondere durch DNA-Analysen ist es grundsitzlich méglich, bisherige medi-
zinische Befunde eindeutiger zu gestalten und zu ergénzen. Tendenziell wire eine
genauere Risikokalkulation im Interesse der Versicherer denkbar. Damit wére
aber die Versicherungsidee u.U. gefihrdet. Mit einer steigenden Gewif3heit tiber
die kiinftige gesundheitliche Entwicklung des Versicherten wiirde die Grundlage
eines Vertrages weitgehend fragwiirdig, besteht doch der Zweck der Versicherung
darin, zukiinftige Risiken zu versichern, nicht aber darin, sie weitgehend auszu-
schlieBen.

Zwar werden in der privaten Kranken- und Lebensversicherung vor Vertragsab-
schlufl noch keine DNA-Analysen durchgefiihrt. Aber unter anderem werden fa-
milidr aufgetretene Kreislauf- und Zuckerkrankheiten als Erbrisiken in die Risi-
kopriiffung aufgenommen. Die bisherige Erhebung genetischer Informationen
beim Antragsteller dient also schon seit langem dazu, im vorvertraglichen Stadi-
um Leistungen auszuschlieBen oder mit Risikozuschldgen zu versehen. Ahnliches
gilt auch fiir die Unfallversicherungen. Genetische Analysen kommen in Betracht
bei der sogenannten Kausalitdtsbeurteilung. Hier wird abgekléart, ob neben exo-
genen Faktoren des dulleren Einwirkens beim Unfall u.U. auch endogene Fakto-
ren (wie Krankheit) beteiligt sind. Hierunter fallen im Grunde auch genetisch be-
dingte Krankheiten oder Anfilligkeiten.

Der Einsatz der Genomanalyse konnte helfen, diese Strategien wesentlich auszu-
bauen. Insbesondere die DNA-Analyse wire dann zu beurteilen als eine signifi-
kante Erweiterung priklinischer Daten zu Gunsten der Versicherungsunterneh-
men. Teilt man eine solche Einschitzung und Bewertung, wére es rechtspoli-
tisch konsequent, eine Risikoverschiebung zu Lasten des Versicherungs-
nehmers zu verhindern. Fiir die Anwendung von genetischen Analysen wire
aus der Erkenntnis tiber die bisherige Nutzung genetischer Daten eine konse-
quent restriktive Handhabung mit dem Ziel der Beibehaltung einer angemesse-
nen Risikoverteilung zu fordern. Halt man die bisherige Risikoverteilung zwi-
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schen Versicherer und Versicherten fiir angemessen, sollte man die bisherige zu-
riickhaltende Nutzung von genetischen Tests beibehalten und inshbesondere DNA-
Tests keinen Raum bieten.

4.5 Rechtliche Regelungen und andere Handlungsmdglichkeiten im
einzelnen

4.5.1 Regelungsnotwendigkeit

Es ist allgemeine Einschitzung, dafl es Schranken fiir mégliche Entwicklungen
geben muB, genetische Analysen zur Voraussetzung von Versicherungsabschliis-
sen zu machen. Auch ist man mehrheitlich der Ansicht, dal die Offenbarungs-
pflicht des Versicherungsnehmers nicht grenzenlos sein darf, sollten Erkenntnis-

se aus genetischen Tests vorliegen und fiir einen Versicherungsabschlufl erheb-
lich sein.

Zugleich ist aber zu bedenken, dafl auch die Versicherungen zu Recht Anspriiche
an den Versicherungsnehmer geltend machen kénnen mit dem Ziel, zulissige In-
formationen tiber dessen Gesundheitszustand zu bekommen. Dem Personlich-
keitsrecht des Versicherungsnehmers, seine genetische Konstitution we-
der kennen noch offenbaren zu miissen, steht insofern das legitime wirt-
schaftliche Interesse der Versicherung an aussagekriftigen Gesundheits-
daten gegeniiber.

Weil also hochrangige Rechtsgiiter beriihrt oder gar gefihrdet sind, ist der Gesetz-
geber gehalten, tiatig zu werden. Er mull dabei darauf achten, unterschiedliche
Rechtspositionen zu berticksichtigen und fiir einen Ausgleich von entsprechenden
Grundrechten Sorge tragen. Im Kern der Diskussion um die Zulassigkeit von
genetischen Tests am Menschen steht die Frage, ob in diesem Bereich eine
Pflicht des Staates zu erkennen ist, durch Ausgestaltung des Privatrechts
(hier: Versicherungsrecht) das Personlichkeitsrecht von Versicherungs-
nehmern - und wenn ja, auf welche Weise - zu schiitzen.

In jedem Fall im Auge zu behalten wire der Umstand, daB3 eine nationale restrik-
tive Losung zwar in- und ausldndische Versicherungen gleichermafen trife, aber
ein Wettbewerbsnachteil fiir deutsche Versicherungen dennoch entstiinde: Ein
Teil der Versicherten wiirde Versicherungen im Ausland abschlieBen. Ob dies
vertrédglich mit den Prinzipien eines gemeinsamen Binnenmarktes (oder nicht als
Wettbewerbshindernis) wire, ist augenblicklich eine offene Frage.
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4.5.2 Grundsitzliches Verbot der Nutzung?

Sicherung genetischer Daten als primdres Schutzziel

Als weitreichende Maflnahme kidme ein umfassendes Verbot der Nutzung von Er-
gebnissen von genetischen Analysen in Frage. Entsprechend wére - z.B. im Versi-
cherungsvertragsgesetz - klarzustellen, dafl Versicherungen selbst keine Gentests
durchfithren und auch nicht nach den Ergebnissen anderen Orts durchgefiihrter
Analysen fragen diirfen. Ergebnisse genetischer Tests dirften auch nicht zur Vor-
aussetzung des Abschlusses gemacht werden, falls Versicherungsnehmer von sich
aus solche vorlegten.

Eine entsprechende Regelung wére von der Grundiiberlegung angeleitet, eine Ri-
sikoverschiebung zuungunsten von Versicherungsnehmern nicht zuzulas-
sen, mogliche MiBbriauche von Daten grundsétzlich zu vermeiden und - rou-
tineméBige Nutzung vorausgesetzt - genetisch begriindeter Diskriminierung
von Versicherungsnehmern zu begegnen. Das allgemeine Personlichkeits-
recht und das Recht auf informationelle Selbstbestimmung wiirde héher einge-
schéitzt als das Recht der Vertragsfreiheit.

Ein grundsitzliches Verbot vermiede zwar die erwarteten und befiirchteten Fol-
gen von genetischen Tests fiir Versicherungsnehmer und das Versicherungssy-
stem im Versicherungswesen, man nihme aber in Kauf, daf} in einem bestimmten
Umfang Versicherungsnehmer mit ihrem personlichen Wissen iiber ihre geneti-
sche Konstitution Versicherungen in betriigerischer Absicht abschlieBen. Dieses
Risiko wéire dann von der Versicherungswirtschaft und der Versicherungsge-

meinschaft zu tragen und nach Mafigabe bestehender Moglichkeiten zu begren-
zen.

Beriicksichtigung von Rechten der Versicherer

Nach geltendem Recht ist der Antragsteller verpflichtet, seinen Gesundheitszu-
stand dann zu offenbaren, wenn er weil}, daBl er krank ist oder mit dem Ausbruch
einer Krankheit demnéchst zu rechnen ist. Unterstellt man eine eher restriktive
Zulassung von genetischen Analysen oder deren Verbot, kénnte diese Mittei-
lungspflicht bzw. der Anspruch der Versicherung, entsprechend aufgeklirt zu
werden, auch auf solche”Umstinde” im Sinne des VVG ausgedehnt werden, die
genetisch bedingt sind. Um berechtigten Interessen der Versicherer Rechnung zu
tragen, kime als Méglichkeit in Betracht, bei Krankenversicherungen eine Be-
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freiung von der Leistungspflicht innerhalb eines bestimmten Zeitraumes vorzuse-
hen, wenn der Versicherungsfall durch einen verschwiegenen Umstand eintritt.

Ob eine dhnliche Regelung fiir Lebensversicherungen in Frage kidme, ist in der
Diskussion eher strittig. Konzediert werden aber muf}, daf auch hier berechtigte
Interessen der Versicherungen vorliegen konnten, denen durch eine - auf einen
bestimmten Zeitraum zu befristende - Moglichkeit zur Befreiung von der Lei-
stungspflicht Rechnung zu tragen wére.

4.5.3 ...oder Verbote mit Ausnahmefallregelungen?

Zuldssigkeit in Abhdngigkeit von der Versicherungsart

Nicht zuletzt aus diesen Griinden artikuliert man in Kreisen der Versicherungs-
wirtschaft andere Vorstellungen. Bei Krankenversicherungen wiirde man ein
Verbot eigener Gentests akzeptieren, wollte aber nach wie vor nach anderen Orts
durchgefithrten Analysen (bzw. deren Ergebnissen) fragen diirfen. Bei Lebens-
versicherungen pliddiert man fiir eine Ausnahme von einem méglichen Verbot
bei "héheren Vertragssummen” und in Abhdngigkeit vom Alter. Eine solche Re-
gelung triige den Befiirchtungen von Versicherern vor Milbrauch Rechnung.

Eine andere, vergleichbare, Regelungsoption differenzierte ebenfalls nach der
Versicherungsart.

Bei Krankenversicherungen, auf die grofle Teile der Bevolkerung durchaus an-
gewiesen sind, wire die Nutzung von genetischen Tests - wenn nicht gar zu ver-
bieten - allenfalls restriktiv zuzulassen: Einmal nur unter der Voraussetzung, daf3
eine entsprechende Analyse konkret angezeigt wére, um eine bestehende oder un-
mittelbar bevorstehende Krankheit abzukldren. Entsprechend hitte der Versi-
cherungsnehmer eine Offenbarungspflicht. Hierzu waren Anderungen im Versi-
cherungsvertragsgesetz angezeigt. In Frage kime auch eine freiwillige geschéfts-
planméBige Erkldrung der Versicherungsunternehmen.

Bei Lebensversicherungen wire es zunichst denkbar, eine Zulédssigkeit von ge-
netischen Analysen zur Abklidrung spezifischer Risiken vorzusehen. Dies wéire in-
sofern vertretbar, als im Falle eines Ausschlusses ein Versicherungsnehmer fiir
die Zwecke seiner Altersversorgung Alternativen hitte. Die Zul4ssigkeit wére al-
lerdings nur dann gegeben, wenn entsprechende Daten nur im Zusammenhang
mit Lebensversicherungen verwendet wiirden. Solche Daten dirften also nicht fir
die Zwecke anderer Versicherungszweige desselben Versicherers genutzt werden.
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Eine Ubermittlung an andere Versicherer oder zentrale Datensammlungen im
Versicherungsbereich wiren auszuschlieBen. Hierzu bietet sich eine Anderung
der Datenverarbeitungsklausel an. Alternativ ist eine entsprechende Regelung
der Zulassigkeit der Datenerhebung im VVG zu erwiigen.

Bei Unfallversicherungen miifite die Nutzung von genetischen, insbesondere
DNA-Analysen bei der Kausalitdtsbetrachtung im eingetretenen Versicherungs-
fall geregelt werden.

Auch in einer weitergehenden Perspektive wére eine Prizisierung der Offenba-
rungspflicht des Versicherungsnehmers bzw. des Fragerechts der Versicherung
durch Anderung im VVG sinnvoll. Ein erheblicher Gefahrenumstand kénnte als
ein solcher definiert werden, nach dem der Versicherer ausdriicklich gefragt hat.
Eine Definition von "Krankheiten” (nach denen gefragt werden darf) im VVG wi-
re - in Abhéngigkeit vom Ziel der Regelung - zu erwigen. So kénnte festgelegt
werden, dafi es sich hierbei um phénotypisch manifeste Krankheiten handelt. Mit
einer solchen definitorischen Festlegung wire das Ziel verbunden, unsichere ge-
netische Dispositionen oder erst kiinftig ausbrechende Krankheiten als Gegen-
stand genetischer Tests bzw. als offenbarungspflichtig auszuschlieflen.

Datenschutzrechtliche Uberlegungen

Analog zu den anderen diskutierten Anwendungsfeldern genetischer Analysen
ergibt sich auch hier das Problem der "UberschuBinformationen” - bezogen auf ei-
ne enge Zweckbindung der Untersuchung. Sicherzustellen wére - z.B. durch die
Pflicht zur Verwendung bestimmter Methoden -, dal} solche Daten nicht anfallen.
Falls doch, miiiten entsprechende Regelungen geschaffen werden, wobei Uber-
schullinformationen insbesondere nicht an den Versicherer gehen diirften und
u.U. zu vernichten wiren. Gesundheitspolitische und ethische Probleme stellten
sich dann, wenn schwere oder nicht therapierbare Krankheiten detektiert wiir-
den. Die drztliche Schweigepflicht wire ggf. stirker zu betonen und eine Weiter-
gabe entsprechender Informationen restriktiver zu handhaben.

Unterstellt man eine Regelung, die Ausnahmen von einem grundsétzlichen Ver-
bot vorsieht, wiren datenschutzrechtliche Uberlegungen von erheblicher Bedeu-
tung. Bekanntlich sind Versicherungen berechtigt, Daten in erheblichem Umfang
an eine Vielzahl von Personen und Stellen weiterzuleiten. Dazu zdhlen Versiche-
rungsvertreter, Rickversicherungen, andere Versicherer und Fachverbinde. Zu
fordern wére hier zunéchst eine strenge Zweckbindung fiir die erhobenen Da-
ten. Der Versicherer hitte ferner eine Aufklarungspflicht iber den Zweck der
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geforderten Analyse. Weitergehende Verwendung bedirfte der ausdriicklichen
Einwilligung des Versicherten. Ferner wire auszuschlieBen, dafl persénlich-
keitsrelevante Daten zwischen den verschiedenen Bereichen einer Gesellschaft
oder zwischen verschiedenen Gesellschaften ausgetauscht werden. Eine Weiter-
leitung an andere Stellen wire zu untersagen. Zu bedenken ist hier allerdings
wiederum, daB auch eine ausdriickliche Einwilligung lediglich formal und nicht
wirklich freiwillig wére, weil sie in gewisser Weise fremdbestimmt ist und nicht
auf eigene Inititiave zustande kommt.

Datenschutzrechtliche Regelungen gentechnischer Tests wiren sinnvollerweise
einzubetten in eine Novellierung des VVG unter Aspekten des Datenschutzes ins-
gesamt.

4.5.4 Qualititssicherung

Zur Sicherung der wissenschaftlichen Qualitit von Tests wire an eine Festlegung
auf diejenigen Methoden zu denken, die sich wissenschaftlich bewédhrt haben - z.B.
durch eine Rechtsverordnung. Ferner kénnte an Mafinahmen gedacht werden, die
darauf zielen, dafl nur kompetente Institute und Stellen befugt wiren, Tests
durchzufiihren (z.B. tiber staatliche Anerkennung).
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5. Straf- und ZivilprozeB (’Genetischer Fingerabdruck”)

5.1 Derzeitiger Stand der Anwendung

5.1.1 Wissenschaftlich-technische Moglichkeiten

Die molekulargenetische Untersuchung von Spuren oder Material wird
zunehmend in Fahndung, Strafverfahren und Zivilprozef genutzt und ge-
fordert. Die Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher Effizienz
und Aussagesicherheit. Probleme bei der Spurenanalytik und solche der
Interpretation bestehen aber weiter.

Der ”genetische Fingerabdruck” ist ein Verfahren zur Feststellung der Personeni-
dentitdt auf molekulargenetischer Ebene. Es kann u.a. in Strafverfahren ange-
wandt werden, um festzustellen, ob Spuren in Form von am Tatort zuriickgelasse-
nem biologischem Material vom mutmallichen T4ter stammen oder nicht. Im Zi-
vilproze kann diese Methode zur Feststellung der Vaterschaft eingesetzt werden.

Der "genetische Fingerabdruck” ist ein den herkémmlichen Methoden (Blutunter-
suchungen) grundsétzlich tberlegenes Verfahren. Blutgruppenuntersuchungen
bei Abstammungsfillen liefern oftmals nur schwache Indizien, wogegen der “fin-
gerprint” ein Hochstmall an Wahrscheinlichkeit liefern kann. Bei der strafprozes-
sualen Anwendung liegt der Vorzug darin, daf} hiaufig selbst kleine am Tatort ge-
fundene Mengen biologischen Materials fiir einen Test ausreichen. Voraussetzung
ist lediglich, daBl Spurenmaterial Zellen und Zellkern in entsprechender Anzahl
enthilt. Die Technik der DNA-Analyse macht es moglich, bei gleicher Frage- und
Problemstellung mit Hilfe weiterentwickelter Verfahren viel exaktere Ergebnisse
zu erzielen. Das Methodenspektrum der forensischen Medizin ist insofern erwei-
tert und verfeinert worden.

Untersucht werden mit Hilfe von Sonden die sogenannten “nichtkodierenden” Be-
reiche eines DNA-Abschnitts. Diese sind hochvariabel, d.h. sehr individualcha-
rakteristisch. Aussagen tiber die erbliche Konditionierung lassen sie aber kaum
zu, weil lediglich die Langeninformation von anonymen DNA-Fragmenten mit-
einander verglichen werden, die keine genetische Informationen tragen.
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Art und Umfang der im DNA-fingerprint dargestellten interindividuellen Varia-
bilitdt hidngen im wesentlichen von der eingesetzten Sonde sowie dem zur Spal-
tung der DNA verwandten Restriktionsenzym ab. In technischer Hinsicht ist des-
halb zunichst zwischen Single-Locus-Sonden (SLS) und Multi-Locus-Sonden
(MLS) zu unterscheiden.

Werden nur Fragmente eines DNA-Ortes (Locus) in der menschlichen DNA sicht-
bar gemacht, spricht man von SLS. Analysiert man an vielen, iiber mehrere
Chromosomen verstreuten, DNA-Orten und macht ein entsprechendes Hybridi-
sierungsmuster sichtbar, spricht man von MLS. Sonden der SLS-Systeme machen
maximal zwei Banden, Sonden der MLS-Systeme etwa zwanzig und mehr sicht-
bar. Bei den Single-Locus-Sonden sind theoretisch mehrere tausend verschiedene
Sonden denkbar; vorhanden sind etwa eintausend; praktisch verwendet werden
etwa zwanzig. Bei den Multi-Locus-Sonden wurden im wesentlichen vier verschie-
dene Varianten entwickelt, von denen zwei als verfahrensrelevant, d.h. als juri-
stisch mafligeblich angesehen werden. Bei der Analyse von Tatspuren haben sich
SLS durchgesetzt.

Aussagekraft, Vorziige und Nachteile der verschiedenen Sondentypen werden hin
und wieder divergent beurteilt. Fir SLS-Systeme werden aber im Blick auf krimi-
naltechnische Anwendung die Vorziige héherer Empfindlichkeit, tendenziell si-
cherer Erkennung und eindeutiger Identifikation von Mischspuren (geringe Stor-
anfilligkeit) geltend gemacht. Einer der Streitpunkte betrifft beispielsweise die
sogenannten “UberschuBinformationen” und damit den Datenschutz. Mit Hilfe
der SLS kénnen personlichkeitsrelevante Merkmale festgestellt werden; bei der
Anwendung der MLS gilt dies heute als nahezu ausgeschlossen.

5.1.2 Nutzung

Die strafrechtliche Anwendung ist in der Bundesrepublik in etwa dreihundert
Fédllen bekannt geworden, in zivilrechtlichen Angelegenheiten wurde eine DNA-
Untersuchung einige hundert Male von den Gerichten angefordert. Weitere An-
wendungsmoglichkeiten - wie die Identifizierung unbekannter Toter - werden zu-
nehmend diskutiert.

Der Umfang der Anwendung des DNA-fingerprinting ist in der Bundesrepublik
Deutschland (ebenso wie in anderen Lindern) schnell angewachsen. Polizeiliche
Untersuchungsstellen in der Bundesrepublik richteten sich bereits ab 1987 auf
die Analysemethode ein und begannen mit dem Auf- und Ausbau von entspre-
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chenden Laboratorien beim Bundeskriminalamt und bei einzelnen Landes-
dmtern. Seit 1989 schlieBlich wird die DNA-Analyse in der Fallbearbeitung ein-
gesetzt.

Fir dieses Verfahren sind groBe Sorgfalt und praktische Erfahrung erforderlich.
In den USA sind bereits Fille von Fehldiagnosen bekannt geworden. In der Bun-
desrepublik sind gegenwirtig, auBler fiir Reihenuntersuchungen bei den 6ffentli-
chen kriminaltechnischen Instituten, keine Qualitdtskontrollen fir die ausfiih-
renden Institutionen vorgeschrieben. Solche Institutionen gibt es auf drei Ebenen:
Bundes- und Landeskriminaldmter, universitire Institute, private Institute und
niedergelassene Arzte.

Die Kontrolle der ausfithrenden Laboratorien erfolgt in der Bundesrepublik ge-
genwirtig auf freiwilliger Basis durch Ringversuche. Einige Institute haben sich
den Kriterien der "American Association of Blood Banks” unterworfen. Beim
BGA wird an Richtlinien fiir die Erstattung von DNA-Gutachten gearbeitet.

Die kriminaltechnischen Laboratorien der Bundesldnder und des Bundes haben
sich auf eine Standardisierung der DNA-Analysen geeinigt. Spurenringversuche
werden alle sechs bis neun Monate mit 20-30 Teilnehmern aus der Bundesrepu-
blik und angrenzenden Léndern (auch Kriminaldmter) von der Deutschen Gesell-
schaft fiir Rechtsmedizin durchgefiihrt. Deren Termine sind bekannt. Die Versu-
che werden zentral ausgewertet und die Ergebnisse auf entsprechenden ”"Spuren-
workshops” vorgelegt und besprochen. Dariiber hinaus gibt es auf europiischer
Ebene Ringversuche der European DNA-Profiling-Gruppe (EDNAP) zur Standar-
disierung und DNA-Typisierung bei Spuren.

5.1.3 Rechtliche Rahmenbedingungen

Als gesetzliche Grundlage des Einsatzes von genetischen Tests im Zivilverfahren
kann § 372a Abs. 1 ZPO angesehen werden. In der Bundesrepublik Deutschland
wurden Resultate einer Genomanalyse erstmals im Jahre 1988 in einem Zivil-
prozef} genutzt, als das Oberlandesgericht Karlsruhe den Vater eines Kindes mit
Hilfe dieses Verfahrens feststellen lieB. Der BGH hat mit Urteil vom 24.10.1990
DNA-Analysen zur Feststellung der Vaterschaft fiir zuldssig befunden. Die Richt-
linien des Bundesgesundheitsamtes fiir die Erstattung von Vaterschaftsgutach-
ten sahen bis 1990 vor, auf konventionelle Blutgruppengutachten zugunsten ei-
nes DNA-Gutachtens nicht zu verzichten. Diese sollten als Ergdnzungsgutachten
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zugelassen sein. Die Richtlinien wurden mittlerweile ergénzt. Es wird jetzt die fo-
rensische Relevanz von DNA-Polymorphismen festgehalten.

Nach geltendem Recht (§ 81a StPO) sind im Strafverfahren koérperliche Unter-
suchungen eines Beschuldigten zur Feststellung von Tatsachen zulissig, die fiir
das Verfahren von Bedeutung sind. Am 21. August 1990 hat der 5. Strafsenat des
Bundesgerichtshofes Blutentnahme beim Beschuldigten zum Zwecke der DNA-
Analyse (auch gegen den Willen des Beklagten) fiir grundséitzlich zuldssig er-
klart. Es sei rechtlich unbedenklich, sie neben herkémmlichen Untersuchungs-
methoden einzusetzen und die Ergebnisse zusammen mit anderen Befunden zur
Klirung der Abstammung zu verwenden. Seither ist durch Richterrecht die
grundsitzliche RechtmaBigkeit des genetischen Fingerabdrucks bestéitigt
und die Frage der Zulassigkeit der Nutzung genetischer Tests weiter prizi-
siert worden (BGH-Urteil vom 12.08.1992).

Die §§ 81 a,c StPO wurden jedoch in einer Zeit geschaffen (1933), in der die heuti-
gen Moglichkeiten der Blutgruppendifferenzierung nicht zu erkennen waren.
Auch haben heute Grundrechte und das Recht auf informationelle Selbstbestim-
mung einen erheblichen Stellenwert im Rechtssystem gewonnen. In der Diskus-
sion wird deshalb auch bei solchen Autoren, die §§ 81 a, ¢ StPO als Rechtsgrundla-
ge zur Anordnung und Auswertung einer gentechnischen Analyse fiir ausrei-
chend halten, oft dafiir plddiert, die DNA-Analyse ausdricklich in die Strafpro-
zeflordnung aufzunehmen. Auch bezliglich § 372a ZPO wird hin und wieder argu-
mentiert, dieser regele nicht abschlieBend die Untersuchungsmethoden und
rechtfertige moéglicherweise nicht eine so neuartige Untersuchungsmethode wie
die DNA-Analyse. In aller Regel wird akuter Handlungsbedarf des Gesetzgebers
aber verneint.

5.2 Perspektiven der Nutzung

Erkenntnisfortschritte in der Forschung und Verbesserungen der Unter-
suchungstechniken treffen sich mit Interessen ermittelnder und strafver-
folgender Behorden sowie aller Organe der Rechtsprechung. Dies wird
aller Voraussicht nach zu einer weiter stark zunehmenden Nutzung mole-
kulargenetischer Untersuchungen fithren. Diese wird iiber die Bereiche

des Straf- und Zivilprozesses hinausreichen.
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Die einschligigen Methoden haben - seit Mitte der 80er Jahre - eine schnelle Ent-
wicklung erfahren. Neben den SLS-Systemen, die die MLS aus der Spurenanaly-
tik (und wohl auch bei Abstammungsuntersuchungen) weitgehend verdringt ha-
ben, ist die Technik der Vermehrung gentechnischen Materials durch die
Polymerase-Kettenreaktion (PCR-Technik) zu nennen. Mit ihr kann entweder der
Nachweis eines kodierenden DNA-Systems aus dem Bereich der Blutgruppen-
merkmale (HLA-DQaq) - eine inzwischen weltweit angewandte Technologie - oder
der Nachweis von kurzen DNA-Stiicken in Tatspuren erfolgen.

Die Weiterentwicklung der PCR-Technik hat zwar dazu gefiihrt, dafl die Sicher-
heit, mit der eine DNA-Probe einer bestimmten Person zugeordnet werden kann
(Individualisierung oder Effizienz), abgenommen hat. Gleichzeitig konnte jedoch
die Nachweisempfindlichkeit etwa um den Faktor 10 000 gesteigert werden. Die
hohe Nachweisempfindlichkeit erlaubt nun die Kombination mehrerer Einzel-
systeme, wodurch die Effizienz wieder gesteigert wird.

Mit der PCR-Technik und jingst den STR-Systemen (Short-Tandem-Repeat-
Systems) eroffnen sich Analysemoglichkeiten, die aus unterschiedlichen Grinden
(z.B. geringe Mengen, starke Degradation) mit den bisherigen Verfahren des
DNA-fingerprinting bzw. des DNA-profilings nicht machbar waren. Es ist abzuse-
hen (auch international), dafl die DNA-Analyse in fortschreitender technischer
Realisation zur universell angewandten Methode unabhédngig von der Art des De-
liktes wird. In jingster Zeit wird auch auf die Moglichkeiten der Digitalisierung
von SLS (MVR-Typisierung) hingewiesen.

Derzeit wird an der automatischen Auswertung von Fingerprintverfahren gear-
beitet: Eine Videokamera tberprift die Bandenmuster, der Computer macht die
mathematischen Berechnungen. Die Automatisierung ist gegenwirtig noch nicht
ausgereift. Sie wird aber aller Voraussicht nach die Tendenz zu einer extensiven
Anwendung verstiarken.

Es wird darauf hingewiesen, daB bereits heute in vielen Untersuchungen,
Vorverfahren und Verfahren Verdachtige entlastet und Toétungsdelikte
aufgeklirt werden konnten. Sexualdelikte an Frauen und sexueller MiB-
brauch von Kindern seien in groBler Zahl aufgeklart worden. Auch in ande-
ren Untersuchungsbereichen - wie die Identifizierung unbekannter Toter oder un-
bekannter biologischer Spuren - seien grofie Fortschritte erzielt worden und stiin-
den weitere bevor. Trotz auch bekanntgewordener Fehlleistungen in der Analytik
der Spuren, wird sich die Wahrnehmung verstarken, dal die DNA-Analytik eines
der effizientesten Werkzeuge des medizinischen Sachbeweises sei. Es ist dement-
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sprechend zu erwarten, daf} die Nachfrage - insbesondere von Gerichten - steigen
wird.

Kriminalistisches Interesse konnte grundsitzlich an der Aufbewahrung, Samm-
lung und Nutzung von Untersuchungsmaterial und -ergebnissen in einer "DNA-
fingerprint-Datei” bestehen. Polizei und BKA verneinen allerdings ein aktuelles
Interesse. Der DNA-fingerprint scheint aber prinzipiell geeignet, unter einer
Vielzahl von in Betracht kommenden Personen einen bestimmten Spurenleger
herauszufinden. Seine Nutzung kdme insofern fiir prdventiv-polizeiliche Anliegen
und fiir die sogenannte ”Rasterfahndung” in Frage. Es muf} aber darauf hinge-
wiesen werden, daB3 eine solche Registrierung weder von der StPO noch von den
Polizeigesetzen der Linder gedeckt ist. Die StPO ermoglicht nur erkennungs-
dienstliche (duBere) MaBBnahmen. Bei einer prophylaktischen Anlage einer ent-
sprechenden Datei fehlte ein konkreter Tatverdacht. Eine blofl mégliche spitere
Taterschaft rechtfertigte die Nutzung von Informationen aus dem Intimbereich
nach der jetztigen Gesetzeslage wahrscheinlich nicht.

Theoretisch denkbar ist die Méglichkeit, DNA-Analysen auch zur Feststellung
der Schuldfihigkeit oder bei Strafzumessungserwigungen einzusetzen. Einer-
seits sind aber die wissenschaftlichen Moglichkeiten bei der Aufdeckung (multi-
faktoriell bedingter) Eigenschaften noch weitgehend unklar, andererseits wiren
sie von geltenden Strafverfahrensvorschriften nicht gedeckt.

5.3 Chancen und Risiken

5.3.1 UberschuBinformationen / Personlichkeitsrelevante Daten

Die Diskussion um die Nutzung des “fingerprint” - insbesondere um SLS- und
MLS-Systeme - spitzt sich immer wieder auf die Frage der Detektion personlich-
keitsrelevanter Informationen (oder: personenbezogener Daten) - also moglicher
"UberschuBinformationen” - zu.

Multi-Locus-Systeme

Bei MLS werden viele Genom-Orte gleichzeitig untersucht. Die einzelne Signal-
bande kann deshalb nicht einem bestimmten Gen zugeordnet werden. Es wird
deshalb hiufig argumentiert, dafl so keine persénlichkeitsrelevanten Informatio-
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nen bereitgestellt werden. Die Methode garantiere also in diesem Fall nahezu ei-
nen Ausschlufl des Miflbrauches personenbezogener Daten.

Single-Locus-Systeme

Anders bei Single-Locus-Systemen. Diese kénnen grundsétzlich UberschuBinfor-
mationen liefern. Wenn mit SLS gearbeitet wird, also ein genomischer Locus un-
tersucht wird, kann die einzelne Signalbande einem bestimmten Gen zugeordnet
werden. Spitere Interpretationen, auch des reinen Bandenmusters, sind bei dieser
Methode nicht auszuschlielen. Zudem kénnen u.U. tber ”allelische Assoziation”
indirekt Aussagen liber angrenzende Gene gemacht werden - unabhédngig davon,
ob in kodierenden oder nicht kodierenden Bereichen untersucht wird. Dies ist vor
allem mit zunehmendem Wissen tber die Lokalisierung und Funktion der Gene
im menschlichen Genom bedeutsam: Mit fortschreitender Aufkldrung des Ge-
noms konnten in einigen Jahren in unmittelbarer Nachbarschaft liegende Gene
sehr viel mehr Auskunft geben. Je enger die Kopplung, umso hdufiger wird man
finden, daf} ein bestimmtes Allel mit einem anderen assoziiert ist. Mit Sonden, die
einzelne Loci definieren, die zumindest potentiell einzelne Allele definieren, las-
sen sich insofern durchaus Uberschufinformationen tiber eine Person gewinnen.

Hierzu wird oft eingewandt, dal die Moglichkeit des Auftretens von UberschuBin-
formationen (bei niederpolymorphen Systemen) zwar denkbar sei. Weil die Lage
eines Locus allein aber nichts iiber Kopplungsungleichgewichte und/oder alleli-
sche Assoziationen aussage, sei dies eher ein Problem theoretischer Natur.

MLS-Systeme werden allenfalls noch in der Vaterschaftsbegutachtung, wo in der
Regel ausreichendes und reines Untersuchungsmaterial vorhanden ist, ange-
wandt. In der Spurenanalyse aber finden heute weltweit nahezu ausschlieBlich
SLS- bzw. PCR-basierte Systeme Anwendung. Da insbesondere bei Gewaltdelik-
ten und Sexualverbrechen meist nur geringe Mengen Spurenmaterials vorliegen
und/oder dieses schon degradiert ist, mul} das genetische Material haufig mit Hil-
fe der PCR vermehrt werden. Der Tatort bzw. die Spur bestimmt gewissermafien
die Methode. Vorschlige, wegen der Moglichkeit des Auftretens von UberschuBin-
formationen MLS-Systeme zu nutzen, sind insofern praxisfern.

5.3.2 Rolle des Sachbeweises im Verfahren

Parallel mit der Verfeinerung der DNA-Analytik wird der von ihr bereitgestellte
medizinische Sachbeweis vermutlich eine zunehmend hohere Bedeutung bekom-
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men. Dies gilt auch fir die kriminalistische Praxis: Weil bei der Ermittlung ein
Tatort umfassend auf alle tat- und titerrelevanten Spuren hin zu untersuchen ist,
ist anzunehmen, dafl verstirkt an geeigneten Spuren molekulargenetische Unter-
suchungen vorgenommen werden. Thr erwartbarer Nutzen fiir eine effektive
Strafverfolgung und die Rechtspflege liegt insofern auf der Hand.

Es besteht aber die Gefahr, dafi die Technik selbst und die Beweiskraft, die man
ihren Resultaten beimifit, einen so hohen Stellenwert einnimmt, daf3 Tatumstéan-
de bzw. die Tatrelevanz anderer Indizien nicht gentigend gewiirdigt werden. Es
koénnte auch das BewuBtsein davon verloren gehen, dafl die DNA-Analyse immer
nur ein Aspekt der gesamten Spurenanalytik ist.

Kédme es zu einer Entwicklung, im Verlaufe derer die DNA-Analyse im Strafver-
fahren zunehmend priméres Beweismittel wire (und nicht ergidnzend wie im o.g.
BGH-Urteil empfohlen), sind drei Gesichtspunkte kritisch zu bedenken:

- Die Stellung des Richters und seine freie Beweiswiirdigung wird durch seine
Bindung an wissenschaftliche Erfahrungssitze, die Laien nur begrenzt zu-
géanglich sind, eingeschriankt.

- Es findet eine Gewichtsverschiebung von der Staatsanwaltschaft und ihrer
juristischen Denkweise hin zu kriminalpolizeilichen Erkenntnismethoden
statt. Ein Staatsanwalt wére nur noch bedingt in der Lage, die kriminalpoli-
zeiliche Expertise nachzuvollziehen und zu kontrollieren. Innerhalb der Nor-
men unseres Strafverfahrens wére diese Tendenz systemfremd.

- Schliefillich werden den Kontrollméglichkeiten der Verteidigung engere
Grenzen gesetzt. Zum einen dadurch, dafl die Untersuchungsergebnisse wegen
der fehlenden Standardisierung und dadurch, dal Spurenmaterial hiufig
durch das erstuntersuchende Labor aufgebraucht wird, nicht durch einen an-
deren Sachverstdndigen tiberprift werden kann. Zum anderen findet eine Ver-
lagerung der Erkenntnissuche in das Vorverfahren und auf Experten statt.
Hier haben Beschuldigte und Verteidiger kaum EinfluBrechte. Andererseits
ist zu bedenken, daf} auch die Verteidigung die DNA-Analyse im Interesse des
Angeklagten nutzen kann.

Die Rechtsprechung hat aber bisher erkennen lassen, daB sie solche Pro-
bleme sieht. Dementsprechend hat sich dem DNA-fingerprinting im Verfahren
eine begrenzte Rolle zugewiesen.
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5.3.3 Reihenuntersuchung/Massenfahndung

Im Blick auf die der DNA-Analyse zugesprochene hohe Beweiskraft bei der Identi-
fikation oder beim Ausschlufl eines Beschuldigten als Tdter wird immer wieder
diskutiert, die Analyse auf eine gréBere Gruppe von Verdichtigen anzuwenden.
Seit dem ersten Fall einer Massenfahndung 1987 in England wurde von den Er-
mittlungsbehorden in der BRD stets betont, dafl die Methode des DNA-finger-
printing nicht zum Zwecke undifferenzierter Reihenuntersuchungen genutzt wer-
den solle. Kritiker sehen aber eine Tendenz, dafl in Vergewaltigungsfidllen ohne
konkrete Verdachtsmomente zunehmend Gruppen von sogenannten "Potentiel-
len” untersucht werden. Die ermittelnden Behorden sind hierbei zwar auf die frei-
willige Mitarbeit der zu Untersuchenden angewiesen. Die Gefahr ist aber nicht
von der Hand zu weisen, dall mittelbar oder unmittelbar Druck auf die Betroffe-
nen ausgetiibt wird. Insbesondere wird derjenige, der eine Genomanalyse ablehnt,
gerade deshalb in Verdacht geraten.

In der Bundesrepublik Deutschland gab es seit 1989 drei Fille von Reihenunter-
suchungen. Zumindest in einem Fall zeigte sich das Problem, daf} eine Grundlage
der rechtsstaatlichen Verfassung verlassen wurde, ndmlich die Unschuldsvermu-
tung, wonach der Biirger auBlerhalb von laufenden Strafverfahren grundsitzlich
als frei und unschuldig zu behandeln sei.

Das o6ffentliche Interesse an der Aufkliarung von Straftaten kann mit dem
Personlichkeitsrecht kollidieren. Deshalb mull abgewogen werden zwischen
dem raschen Nachweis der Unschuld vieler und Belastungen, die fiir die Beteilig-
ten entstehen, die nicht Beschuldigte sind.

5.3.4 DNA-Datenbanken

Ahnlich wie andere erkennungsdienstliche Datenbanken des BKA konnte eine
Datenbank mit DNA-fingerprints dem Abgleich einer Spur oder der Materialpro-
be eines Verdichtigen mit einem vorhandenen Datensatz dienen. Auch die Identi-
fizierung von Opfern wire als Zweck denkbar. Nach geltendem Recht kann die
Speicherung von DNA-fingerprints in einer erkennungsdienstlichen Datei zum
Zwecke kinftiger Strafverfolgung oder anderer priaventiver Ziele als unzuléssig
angesehen werden, da es sich um personenbezogene Daten handelt. Es fehlt zu-
dem an einer gesetzlichen Zweckbestimmung. Eine Anderung dieser Situation
wird angestrebt: Das BKA hat eine entsprechende Vorlage mit der Bitte um recht-
liche Stellungnahme bei seiner Dienstaufsichtsbehérde eingereicht. Hauptargu-
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ment ist dabei. daf} eine Datenbank vor allem bei der Ermittlung gegen Wiederho-
lungstéter hilfreich sei.

Innerhalb Europas gibt es Bemiihungen, Methoden zu standardisieren, um grenz-
tiberschreitende Fahndungen zu erleichtern. Ein europaweit arbeitendes Speiche-
rungs- und Abgleichsystem ist nach Aussagen des BKA prinzipiell moglich. Be-
sondere Bedeutung kommt der European DNA-Profiling-Gruppe (EDNAP) zu.
Dieser Zusammenschlufl von Polizeilaboratorien und rechtsmedizinischen Insti-
tuten aus 14 europiischen Lindern ist inzwischen als Sektion in die Internationa-
le Gesellschaft fiir forensische Blutgruppenkunde aufgenommen worden. Das
BKA und die rechtsmedizinischen Institute der Universitdten Mainz und Minster
sind an der EDNAP-Gruppe beteiligt.

5.3.5 Qualitiatssicherung

Vor dem Hintergrund der extrem hohen Zuordnungs- und AusschluBwahrschein-
lichkeit, die mit dem Verfahren des DNA-fingerprinting verbunden wird, kommt
der Fehlervermeidung besondere Bedeutung zu. Mogliche Fehlerquellen sind:

- Bandenverzerrungen: Unter gewissen Umstdnden wandern Fragmente glei-
cher Gréfle mit unterschiedlichen Geschwindigkeiten auf verschiedenen Bah-
nen eines Gels.

- Verunreinigungen durch Bakterien, anderes organisches Material oder che-
mische Zersetzung des Untersuchungsmaterials kénnen u.U. sowohl falsch po-
sitive als auch falsch negative Ergebnisse zur Folge haben.

- Handwerkliche Fehler der in den Laboratorien arbeitenden Menschen kén-
nen zu Verwechslungen oder Fehlinterpretationen fiihren.

- Statistische Unsicherheiten bei der individuellen Zuordnung eines Gen-
markers: Soll durch die Untersuchung eines bestimmten Genortes eine Per-
son identifziert werden, kann das nur dann eindeutig geschehen, wenn die
gleiche DNA-Konstellation bei keinem anderen Menschen vorkommt. Dies ist
jedoch innerhalb von Personengrupen mit gleicher Abstammungswurzel nicht
immer gegeben. Bestimmte DNA-Konstellationen kénnten sich unveridndert
iber viele Generationen vererbt haben. Populationsgenetiker fordern daher,
daB die Berechnung der Héaufigkeit einer DNA-Konstellation (z.B. ein be-
stimmtes Allel) in der Bevélkerung moglich sein muf}. Es wird auch diskutiert,
ob nicht fiir simtliche Subpopulationen eigene Haufigkeitstabellen ermittelt
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werden miifiten. Diese Unsicherheiten haben allerdings aufgrund der vielen
ethnischen Bevolkerungsgruppen in erster Linie Bedeutung fiir die USA.

5.4 Allgemeine Uberlegungen zur politisch-rechtlichen Regelung

5.4.1 Grundrechtsgefihrdungen

Strafverfahren

Menschenwiirde

Rechtsprechung und ganz herrschende Meinung gehen von der Zuléissig-
keit des genetischen Fingerabdrucks aus. Ein Verstof gegen die Menschen-
wirde wird nur sehr vereinzelt angenommen. Dabei wird unterstellt, diese Me-
thode sei einerseits ein Eingriff in den unantastbaren Kernbereich der Persénlich-
keit, andererseits werde der Mensch zum Objekt der Verbrechensbekdmpfung
herabgewtrdigt.

Das DNA-fingerprinting zielt allerdings lediglich auf die fiir die Persénlichkeit
des Menschen nicht aussagefihigen Abschnitte zwischen den codierenden Ab-
schnitten der DNA. Bestimmt und verglichen wird lediglich die unterschiedliche
Linge bestimmter Abschnitte; deren Feinstruktur wird nicht abgeklirt. In den
unantastbaren Bereich der Personlichkeit des Menschen wird also ebensowenig
eingegriffen wie in die Intimsphére, denn der Bezug des Verdichtigen zu einer
Straftat ist ein Gemeinschaftsbezug. Deshalb kann man davon ausgehen, daff nur
die weniger geschiitzte Privatsphére getroffen wird.

Der Achtung der Menschenwiirde widerspriche es grundsétzlich, den Birger zum
blofen Objekt fremder Verfiigungsmacht herabzuwiirdigen. Ein Fahndungser-
folg, der um jeden Preis angestrebt wird, verletzte die menschliche Person in ihrer
Integritit. Eine offensichtliche Herabwiirdigung ist die Erfassung des einzelnen

in seiner ganzen Personlichkeit oder die Erstellung von Teilabbilder der Person-
lichkeit.

Die Extraktion der DNA sowie die Analyse der nichtcodierenden Bereiche
allein fitlhren aber nicht zu einer Durchleuchtung des Menschen. Sie redu-
zieren ihn weder auf sein zwanghaftes Funktionieren, noch tangieren sie sein
selbstbestimmtes Verhalten. Soweit also beim Verfahren des genetischen Finger-
abdrucks die Analyse der nicht-codierenden Bereiche ausgeschlossen werden
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kann, wird der Mensch nicht zum blofen Objekt der Verbrechungsbekdmpfung.
Ein Eingriff in die durch Art. 1 I GG garantierte Menschenwiirde ist deshalb nicht
gegeben.

Korperliche Unversehrtheit

Um einen genetischen Fingerabdruck zu erstellen, benstigt man Material. Dessen
Beschaffung kénnte als Eingriff in das Grundrecht auf kérperliche Unver-
sehrtheit verstanden werden. Material kann durch Spurensicherung am Tatort
beschafft oder unmittelbar einer Person entnommen werden. Die Spurensiche-
rung als solche greift nicht in die kérperliche Integritidt eines Betroffenen ein.
Auch kann zum Zeitpunkt der Sicherstellung die Spur noch keiner Person zuge-
ordnet werden. Sie ist allenfalls "latent personenbezogen”.

Bei einer freiwilligen Materialerhebung nach den Regeln der drztlichen Kunst
diirfte kein Eingriff in das Grundrecht auf kérperliche Unversehrtheit vorliegen.
Allerdings miifite eine wirksame Einwilligung vorliegen. Erforderlich wére also
eine ausdriickliche Zustimmung des Beschuldigten in Kenntnis der Sachlage. Das
setzt voraus, daf er iiber den Zweck und die Bedeutung des Eingriffs umfassend
aufgeklirt wird. Fehlte diese Voraussetzung, ldge ein ungerechtfertigter Eingriff
in die korperliche Unversehrtheit im Sinne von Art. 211 S. 1 GG vor.

Der Gesetzesvorbehalt in Art. 2 IT S. 3 GG ermoéglicht eine Einschrdnkung des
Grundrechts auf korperliche Unversehrtheit durch einfaches Gesetz. Als formel-
les Gesetz geniigt § 81a StPO dieser Forderung. Nach § 81a StPO darf eine korper-
liche Untersuchung des Beschuldigten zur Feststellung von Tatsachen angeord-
net werden, die fiir das Verfahren von Bedeutung sind. Zu diesem Zweck sind Ent-
nahmen von Blutproben zulissig. Die Entnahme von Blut - als unfreiwillig
durchgefiuhrte Materialbeschaffung - ist insoweit von § 81a StPO gedeckt. Ele-
mentare Bediirfnisse des Strafrechts und die besondere Stellung des Beschuldig-
ten erfordern besondere Eingriffe in dessen Rechte. Das BVerfG verlangt jedoch
eine verfassungskonforme Anwendung des § 81a StPO unter besonderer Beach-
tung des Verhidltnisméigkeitsgrundsatzes. Dies legte beispielsweise nahe, den
Grad des Tatverdachtes vor der richterlichen Anordnung zu priifen.

Allgemeines Personlichkeitsrecht

Nach stédndiger Rechtsprechung des Bundesverfassungsgericht garantiert Art. 2
IT GG das Recht auf freie Entfaltung der Personlichkeit als Hauptfreiheitsrecht.
Als Auffanggrundrecht liegt seine besondere Wirksamkeit in der Abwehr neuer
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Gefiahrdungen durch die moderne Technik. Es schiitzt die Persénlichkeit in ihrer
Gesamtheit.

Demzufolge rechtfertigen weder staatliche Interessen an der Verfolgung von
Straftaten noch andere 6ffentliche Interessen von vornherein den Zugriff auf den
Personlichkeitsbereich. Mit Art. 2 I GG wéire es nicht zu vereinbaren, wenn der
Staat fiir sich in Anspruch nehmen wollte, den Menschen zwangsweise in seiner
Personlichkeit zu registrieren und zu katalogisieren. Die garantierte allgemeine
Handlungsfreiheit sichert das Recht, Informationen mitzuteilen und zurtickzuhal-
ten. Das Verfahren des genetischen Fingerabdrucks kénnte - insofern personenbe-
zogene Daten erhoben werden - in dieses allgemeine Persénlichkeitsrecht eingrei-
fen. Deshalb muf} geprift werden, ob gesetzliche Regelungen den Eingriff recht-
fertigen.

Nach dem Volkszdhlungsurteil des Bundesverfassungsgerichts diirfen Behérden
nur solche Informationen einholen, die fiir einen bestimmten Zweck unerliflich
sind (Minimalinformationen). Ein solches Verstidndnis von Art. 2 I GG begrenzt
auch und gerade die genetische Datenerhebung auf ein absolutes Minimum. Dies
gilt auch fiir Datensammlung, -verarbeitung und -weitergabe.

Zu klaren ist also, ob mit dem genetischen Fingerabdruck personenbezogene Da-
ten i.S.d. BDSG sind. Danach sind personenbezogene Daten Einzelangaben tiber
persoénliche Verhiltnisse einer bestimmten oder bestimmbaren Person. Unter An-
gaben i.S.d. § 2 I BDSG versteht man die Reprasentation von Sachverhalten, die
fir sich interpretiert und dauerhaft in Form von Zeichen fixiert werden konnen.

Das Bandenmuster des genetischen Fingerabdrucks kann durch die Autoradio-
graphie dauerhaft fixiert werden. Sie lassen sich durch Vergleich in Bezug auf
Identitdt und Verwandtschaft der Probengeber interpretieren und wirken durch
ihre Funktion als Darstellung der Person wie eine Angabe oder Dateneinheit. Die
Bandenmuster sind ein Individualisierungsmittel, so daf auch Personenbezogen-
heit gegeben ist. Sie wirken in ihrer Funktion als Darstellung der Person und
koénnen insofern als Angabe oder Dateneinheit angesehen werden.

- Wird am Tatort gefundenes Material untersucht, kénnen die Untersuchungs-
ergebnisse vielleicht noch keiner Person zugeordnet werden. Zweck der Unter-
suchung ist aber gerade die Zuordnung der Ergebnisse zu einer Person. Des-
halb sind diese Daten zunéchst latent personenbezogen. Spitestens zu diesem
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Zeitpunkt liegt ein Eingriff in das Recht auf informationelle Selbstbestim-
mung vor.

- Die gegen den Willen oder ohne Wissen einer Person vorgenommene Herstel-
lung eines genetischen Fingerabdrucks stellt ebenso einen Eingriff in das
Recht auf informationelle Selbstbestimmung dar.

- Findet das Verfahren dagegen mit dem Einverstindnis des Betroffenen statt,
liegt kein Eingriff in den Schutzbereich vor. Er bleibt in seinem Recht ge-
schiitzt, seine Daten preiszugeben oder nicht preiszugeben.

§ 81a StPO geniigt nun moglicherweise nicht den Anforderungen, die an ei-
ne gesetzliche Regelung zu stellen sind, die MiBbrauchsmoglichkeiten vor-
beugt oder fiir den Betroffenen Voraussetzungen und Zweck des Eingriffs
zu erkennen gibt. Ein Mifibrauch kénnte beispielsweise darin bestehen, dal} er-
hobene Ergebnisse weitergegeben oder die weitere Erhebung unzulissiger Er-
kenntnisse vorgenommen wird. Unklar ist, fiir welche Arten von Untersuchungen
§ 81a StPO die Grundlage ist. Erwégt man deshalb - oder auch aus anderen Griin-
den - eine spezifische Neuregelung, miifite diese den Erfordernissen der Wah-
rung des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung geniigen.

Zivilverfahren

§ 372a ZPO regelt nicht abschliefend die Untersuchungsmethoden zur Festlegung
der Abstammung. Diese stehen allerdings unter dem Vorbehalt der wissenschaft-
lichen Anerkennung. Diese ist beim Verfahren des DNA-Fingerprinting gegeben.
Insofern rechtfertigt § 372a ZPO eine Blutentnahme auch zu diesem Zweck.

§ 372a ZPO stellt eine Beschrdnkung des Rechts auf informationelle Selbstbestim-
mung dar. Dies kénnte durch das éffentliche Interesse an einer funktionsfahigen
Rechtspflege gerechtfertigt sein. Eine solche erfordert die Feststellung der Vater-
schaft eines nichtehelichen Kindes fiir die Sicherung des Unterhalts und des Erb-
ersatzanspruchs des Kindes. Ein besonderes éffentliches Interesse besteht an
Kindschaftssachen auch aufgrund der o6ffentlich-rechtlichen Folgen, z.B. finan-
zielle Unterstiitzung im Rahmen der Fiirsorge. Hinzu kommt das Recht des Kin-
des auf Kenntnis der genetischen Abstammung.

Es stellt sich also die Frage, ob diese Griinde ausreichen, um eine Beschrinkung
des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung zu rechtfertigen. Immerhin
wird die Personlichkeitssphéire der Betroffenen durch den Eingriff bertihrt. Ginge
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man davon aus, daf Angaben tiber die Vaterschaft in den unantastbaren Kernbe-
reich der Personlichkeit fallen, so wire die Feststellung der Vaterschaft gegen
den Willen der Betroffenen unzulassig. Nach Ansicht des BVerfG wird der unan-
tastbare Kernbereich aber verlassen, wenn “die Bertihrung mit der Persénlich-
keitssphire eines anderen Menschen einer Handlung den Bezug auf das Soziale”
gibt. Voraussetzung und damit die Méglichkeit eines Eingriffs ist demnach Sozial-
bezug. Die erforderliche Intensitit des Sozialbezugs ergibt sich dadurch, daf ne-
ben den Personlichkeitssphiren der Eltern auch die ihres Kindes bertihrt sind. So-
mit dirften Angaben tiber die Beiwohnung im Rahmen von Vaterschaftsklagen
nicht in den unantastbaren Kernbereich der Persénlichkeit - wohl aber in die In-
timsphére der Betroffenen - fallen. Sie sind deshalb dem Recht zuganglich.

Bejahte man diese Beurteilung, wére des weiteren die Frage der Zuldssigkeit auf
der Grundlage einer Giiterabwéigung zu prifen.

Nach héchstrichterlicher Rechtsprechung legt die Abstammung nicht nur die ge-
netische Ausstattung des Einzelnen fest, sondern préigt insofern auch seine Per-
sénlichkeit mit. Sie nimmt dariber hinaus eine Schlisselstellung fiir die Ent-
wicklung von Personlichkeit und Selbstverstindnis ein. Die Kenntnis der Her-
kunft bietet ihm daher wichtige Ankniipfungspunkte fiir die Entfaltung der eige-
nen Individualitét.

Die Kenntnis der Abstammung beriihrt zwar auch die Intimsphére der Eltern,
nicht aber den unantastbaren Kernbereich der Personlichkeit. Insgesamt hat also
das Recht des Kindes auf Kenntnis der genetischen Abstammung das gleiche Ge-
wicht wie das Recht der Eltern auf Schutz ihrer Intimsphére. Es tritt aber hinzu,
dap der Gesetzgeber (Art. 6 V GG) verpflichtet ist, unehelichen Kindern fiir ihre
Entwicklung die gleichen Bedingungen zu schaffen wie ehelichen Kindern. Auch
den nichtehelichen Kindern ist die Kenntnis ihrer Abstammung zu ermdéglichen.
Dies ist Voraussetzung, um zum Vater in eine personliche Beziehung zu treten
und erméglicht, unterhaltsrechtliche und erbrechtliche Anspriiche durchzuset-
zen.

Insgesamt wire aus diesen Griinden ist bei einer Interessenkollision zwischen
Mutter und Kind oder Kind und Vater grundsétzlich dem Interesse des Kindes der
Vorrang zu gewahren. Der Eingriff in die Intimsphére der Eltern von nichteheli-
chen Kindern durch die Feststellung der Vaterschaft wird somit von hinreichen-
den Grinden des Gemeinwohls getragen. Die Beschrinkung des Rechts auf infor-
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mationelle Selbstbestimmung ist deshalb im Rahmen des § 372a ZPO zumutbar
und somit gerechtfertigt.

5.4.2 Verhinderung von UberschuBinformationen bzw. Schutz der ent-
sprechenden Daten

Exakte Definition des Untersuchungszieles/Korrekte Begriffe

In der Diskussion besteht Konsens dariiber, dafl molekulargenetische Untersu-
chungen zur Feststellung der Herkunft von Spuren oder der Abstammung nach
Moéglichkeit so durchgefiihrt werden sollten, dafi personlichkeitsrelevante Daten
nicht anfallen. Ziel der Untersuchung soll also ausschlieBlich die Ermittlung der
Identitédt des Materials/der Spur mit der Vergleichsprobe sein. Ziel darf es nicht
sein, Befunde iiber genetisch bedingte personlichkeitsrelevante Merkmale (von
Beschuldigten oder Dritten) zu gewinnen.

Eine Empfehlung, nur solche Untersuchungen zuzulassen, die in nicht-kodie-
renden Abschnitten der DNA ansetzen, ist allerdings fragwiirdig, weil damit die
Abgrenzung zwischen zulidssigen und nicht zuldssigen Methoden verfehlt wird.
Denn: Einerseits konnen nicht-kodierende Abschnitte im flankierenden Bereich
eines Gens lokalisiert sein und deshalb u.U. Rickschliisse auf bestimmte Gene zu-
lassen. Auch lassen sich aus bestimmten nicht-kodierenden Abschnitten der DNA
beispielsweise Spezies und Geschlecht bestimmen - also personenbezogene Daten.
Andererseits bringen Untersuchungen an "kodierenden” Abschnitten bzw. “ko-
dierten” Merkmalen nicht zwangslaufig UberschuBinformationen mit sich. Ent-
scheidend ist, ob personlichkeitsrelevante Merkmale ermittelt werden.
Hier bedarf es eindeutiger Begriffe.

Festlegung von Methoden/Sonden zur Vermeidung von Uberschuflinformationen

Grundsitzlich scheint es moglich zu sein, durch Wahl einer entsprechenden Un-
tersuchungstechnik von vorneherein nur solche Informationen zu liefern, die le-
diglich der Feststellung der Identitdt von Spur und Spurenleger bzw. der Feststel-
lung einer Abstammung dienen. Dariiber hinaus wiirden keine schiitzenswerten
personlichkeitsrelevanten Informationen anfallen.

Bereits erwdhnt wurde, dafl MLS-Systeme dieses weitgehend gewéhrleisten - aber
in der Praxis nicht immer anwendbar sind. Zwei weitere Moglichkeiten sind in
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Betracht zu ziehen: die sogenannte Multiplex-PCR und das Arbeiten mit einem
Allel-Kontinuum.

Bei einer gegenwirtig noch nicht ausgereiften, aber in absehbarer Zeit machba-
ren Technik werden verschiedene PCR-Systeme zu sogenannten Multiplex-PCR
kombiniert. Man setzt sozusagen vor das Verfahren eine "Mattscheibe”, indem
z.B. finf Loci durcheinander bearbeitet werden, und so der Bezug zwischen einer
Bande und einem Genlocus nicht mehr hergestellt werden kann. Eine Multiplex-
PCR mit fiinf bis sechs Loci ist dann quasi zu einem ML-fingerprint geworden.

Bei Enzym-Sonden-Polymorphismen arbeitet man nicht mit diskreten Allelen,
sondern mit einem Allel-Kontinuum: Eng benachbarte Allele konnen so nicht ge-
trennt und nicht definiert werden. Damit kann auch kein Zusammenhang zwi-
schen einem defekten Gen und einem Allel dieses DNA-Polymorphismus herge-
stellt werden. Mit der Zahl der Allele wird die Gefahr der UberschuBlinformatio-
nen immer geringer. Letztlich ist aber nicht auszuschlieBen, dafi - wenn ein be-
stimmtes Allel zweifelsfrei definiert werden kann - tiber ”allelische Assoziation”
wiederum Informationen tber benachbarte Gene entstehen konnten, also doch
personlichkeitsrelevante Informationen anfallen.

5.4.3 Verfahrensvorschriften

Vor allem aus Griinden einer Sicherung des Rechts auf informationelle Selbstbe-
stimmung und der Vermeidung moglicher MiBBbrauche mit anfallenden Mate-
rialien und Untersuchungsergebnissen sind Verfahrensvorschriften sinnvoll, in
denen auch Zweckbindung zulissiger Untersuchungen deutlich und erkenn-
bar zum Ausdruck kommt.

Zweckbindung und Vernichtungsvorschrift

Sind Blutproben oder sonstige Korperzellen dem Beschuldigten auf der Basis ei-
ner Rechtsvorschrift entnommen und untersucht, stellt sich die Frage der genau-
en Zweckbestimmmung von Material und Untersuchungsergebnis.

Eine klare Regelung miifite unmiBverstindliche Antworten auf folgende zentra-
len Fragen geben:

e Sollen Material und Untersuchungsergebnis nur fiir die Zwecke des
konkreten Strafverfahrens, fiir das die Analyse angeordnet wurde, ge-



-168 -

nutzt werden kénnen oder diirfen Material und/oder Untersuchungsergebnis
auch fiir andere Zwecke verwendet werden?

Ist das Untersuchungsmaterial und das -ergebnis nach Nutzung fiir die
Zwecke eines Strafverfahrens und eines parallelen Verfahrens zu vernichten,
wie z.B. von Datenschutzfachleuten gefordert?

Ist nur das Untersuchungsmaterial zu vernichten, und kann das Untersu-
chungsergebnis - falls verfahrensrelevant - Bestandteil der Akten werden?
Kann es dann auch ”in anderen als Strafverfahren” verwendet werden, wie es
z.B. der vorliegende Referentenentwurf vorsieht?

Ist sowohl der Verwendungszweck auf das Strafverfahren, fiir das Proben ent-
nommen wurden, zu begrenzen, als auch Material und Ergebnisse zu vernich-
ten? Sollten diese dementsprechend fiir kiinftige Strafaufklirung nicht mehr
zur Verfiigung stehen?

Eine entsprechende Regelung in der StPO oder an anderer Stelle sollte auch die
folgenden Probleme berticksichtigen:

Kollidiert eine mogliche Vernichtungsvorschrift mit den Gewahrsamsfristen
(§ 81a StPO) von drei Jahren, innerhalb derer die Proben fiir weitere Zwecke
des Verfahrens aufbewahrt werden miissen?

Widerspricht eine Vernichtungsverfiigung nicht u.U. dem Recht des Beschul-
digten bzw. Verurteilten auf Kontrolluntersuchung, Zweitgutachten bzw.
Neuuntersuchung? Auch kénnte bei der Ermittlung neuer Verdichtiger das
Untersuchungsmaterial nicht mehr genutzt werden.

Steht einer Vernichtung von Proben u.U. entgegen, daBl dadurch Forschungs-
material (zur Validierung von Methoden, aber auch zur Validierung von Sach-
beweisen) verloren geht?

L4Bt sich iberhaupt ein Zeitpunkt bestimmen, ab dem Proben - z.B. fiir andere
prozessuale Taten - nicht mehr von Bedeutung sind?

Wer ordnet die Vernichtung an, und wer tiberwacht diese in welcher Weise?

Muf} die Einwilligung des "Eigentiimers” der Probe bei Weiterverwendung in
der Forschung eingeholt werden?
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e Kann die Vernichtungsverfiigung durch eine persénliche Einverstdndniser-
klarung zur Weiterverwendung der Proben als Forschungsmaterial aufgeho-
ben werden?

Anonymisierung

Eine Anonymisierung von Material wird als Méglichkeit gesehen, personenbezo-
gene Daten zu schiitzen (im Strafverfahren und nach Abschlull desselben in der
Forschung).

Fiur die Praxis ergeben sich hieraus aber Probleme: Bei Gewaltdelikten liegen
hdufig mehrere Leichen, undefiniertes Spurenmaterial oder Mischspuren vor. De-
ren Analyse ist ohne Hintergrundinformationen, ohne Angaben tiber den Tather-
gang, die involvierten Personene etc., erschwert. Weitere Fragen, die sich stellen,
sind: Bis zu welchem, fiir die Untersuchung notwendigen, Informationsgrad kann
noch von anonymisierten Daten gesprochen werden? Wer entscheidet, was der
Gutachter wissen darfund was nicht? Wer fithrt die Anonymisierung durch?

Mafinahmen zur angemessenen Einordnung und Nutzung im Verfahren (Verhdilt-
nismdafigkeit, Einsatzschwelle, richterliche Anordnung)

Angesichts der moglichen Probleme, die mit der Nutzung des DNA-fingerprinting
verbunden sein kénnten, wird diskutiert, diese quantitativ und qualitativ einzu-
grenzen.

- Einmal wird vorgeschlagen, solche Methoden nicht generell, sondern nur sub-
siddr im Strafverfahren zuzulassen.

- Ferner wird angeregt, sie auf den Bereich gehobener Kriminalitidt ("schwerste
Straftaten”) zu begrenzen oder sie an einen dringenden Tatverdacht zu binden.

- SchlieBilich finden sich Vorschl4ge, die sich auf einen strengen Richtervorbe-
halt beziehen: Die Entnahme von Untersuchungsmaterial durch kérperlichen
Eingriff beim Beschuldigten, die Analysen einer Spur und die Nutzung ihrer
Ergebnisse sollen danach durch den Richter angeordnet werden. In diesem Zu-
sammenhang wird aber auch eine staatsanwaltschaftliche Notkompetenz ge-
fordert ("Gefahr im Verzuge”).
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Benennung durchfiihrender Institutionen, Gewdhrleistung von Datenschutz

Von Personen und Institutionen, die forensische DNA-Analytik durchfiihren, ist
ein hohes Maf} nicht nur an Qualifikation sondern auch an Verantwortungsbe-
wuBlten zu verlangen. Zur Qualitatssicherung, vor allem aber auch aus Griinden
des Personlichkeits- und Datenschutzes, ist verschiedentlich die Forderung erho-
ben worden, die Durchfithrung von DNA-Analysen ausschliefilich rechtsmedizini-
schen Instituten oder 6ffentlich bestellten Sachverstindigen zu tibertragen. Dem
ist von anderer Seite entgegengehalten worden, daf} die Frage nach der durchfiih-
renden Institution aus naturwissenschaftlicher Sicht unerheblich sei.

Diskussionsbedurftig ist der Umstand, dafl der Gutachterbegriff in der StPO nicht
definiert ist. Angesichts der Bedeutsamkeit des Sachbeweises auf DNA-Ebene wi-
re deshalb an - bislang fehlende - standesrechtliche Regelungen fiir Gutachter und

deren Anerkennung, in jedem Fall aber an Maflnahmen zur Qualititssicherung
und zur Kontrolle zu denken.

5.4.4 Massenfahndung

Als Grundproblem einer sogenannten Massenfahndung wird gesehen, dal Straf-
verfolgungsmaflnahmen eine Person voraussetzen, die beschuldigt/verdichtigt
ist. Entsprechend sieht die StPO auch vor, dafl gegen gréBere (nicht beschuldigte)
Personengruppen nicht ermittelt werden darf - auch nicht auf freiwilliger Basis.

Unklarheiten auf den einschldgigen Regelungsebenen miiiten deshalb beseitigt
werden, weil sich - wie Kritiker meinen - eine Tendenz zum Einsatz der moleku-
largenetischen Analyse bei Gruppen verstiarkt. Es sollte vermieden werden, dal3
die kriminalistische Praxis in Widerspruch zu rechtsstaatlichen Prinzipien gerit.

5.4.5 Nutzung von DNA-Datenbanken zu praventiv-polizeilichen Zwec-
ken

Weitgehende Einigkeit scheint dahingehend zu herrschen, dafl ohne konkreten
Tatverdacht und fiir eine ferne Zukunft Daten zu priventiven Zwecken nicht ge-
speichert werden dirfen. Aufbau und Nutzung von Datenbanken mit genetischen
Fingerabdricken mifBten sich an den Richtlinien fiir erkennungsdienstliche Maf-
nahmen orientieren. Dies hiefle, daB} nicht von jedem Beschuldigten eines laufen-
den Strafverfahrens ein DNA-fingerprint gespeichert werden darf. Internationale
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Erfahrungen zeigen allerdings, daf} es schwierig sein wird, Grenzen zu ziehen.
Kritiker sprechen deshalb von der Gefahr genetischer Rasterfahndung. Klarungs-
bediirftig ist ferner, ob diese erkennungsdienstlichen Daten auch fiir andere Zwec-
ke als die Zuordnung zu einer Spur genutzt werden dirften. Erwidgungsbediirftig
ist auch eine Einschrdnkung auf Delikte bestimmter Schwere.

Sollte also eine Speicherung von Daten aus DNA-Analysen fiir die Anliegen der
kriminalpolizeilichen Behorden ins Auge gefaBt werden, wéire eine genaue
Zweckbestimmung im Rahmen einer verfassungsrechtlich zulissigen ge-
setzlichen Regelung der Aufbewahrung von Befunden festzulegen.

5.4.6 Qualitiatskontrollen, Standardisierung, Richtlinien

Anders als bisher konnten Kontrollen durchgefithrt werden, die nicht angemeldet
sind. Auch wire denkbar, eine wirklichkeitsndhere Uberpriiffung vorzunehmen.
So gibt es z.B. in GrofBibritannien eine zentrale kriminaltechnische Forschungs-
stelle, die Spurenmaterial simuliert, so dafl es von Tatortspuren nicht zu unter-
scheiden ist. Dieses wird den kriminaltechnischen Laboratorien mit tiblichem Un-
tersuchungsauftrag zur Begutachtung zugeleitet, so dafl die Testbedingungen der
alltdglichen Arbeitssituation entsprechen. Fehlgutachten wird nachgegangen.

Unabhédngig davon sollten konsensfihige Sollvorschriften fir Labors formuliert
und angewandt werden. Vor Nutzung bestimmter Sonden beispielsweise wire
nachzuweisen, daf} ein Labor einen bestimmten Sollwertstandard erfiillt (Richtli-
nien des BGA oder Rechtsverordnung). Auch sollte es mindestens zwei Institute
geben, die ein bestimmtes Verfahren durchfiihren. Zweitgutachten sollten haufi-
ger durchgefithrt werden, Material diirfte in der Regel nicht vollstindig aufge-
braucht werden.

5.5 Rechtliche Regelungen und andere Handlungsmdéglichkeiten im
einzelnen

5.5.1 Regelungsnotwendigkeit

Strafprozefs

Nahezu Einigkeit besteht dabei insofern, als Analysen der nicht-codierenden Be-
reiche der DNA zur Indentititsfeststellung und zum Abstammungsnachweis
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grundsitzlich zuldssig sein sollten. Unter dieser Voraussetzung seien Analysen
fir Zwecke einer funktionsfihigen Rechtspflege und einer effektiven Strafverfol-
gung erforderlich und angemessen. Der Staat sei berechtigt, moglicherweise auch
verpflichtet, sich neuer Erkenntnisse und Methoden der Naturwissenschaften zu
bedienen, soweit die Anwendung rechsstaatlich unbedenklich sei.

Unabhéngig davon, ob bereits bestehende Regelungen in der StPO als ausreichen-
de Rechtsgrundlage fiir den Einsatz von DNA-Analysen im Strafverfahren ange-
sehen werden oder nicht, sei es allein schon aus Griinden der Normenklarheit ge-
boten, in der StPO die Anwendung des DNA-fingerprinting besonders zu regeln.
Erginzend wird eine Regelung deshalb fiir notwendig erachtet, um dem verbreite-
ten Mifitrauen der Biirger gegeniiber solchen Beweismitteln zu begegnen.Eine
Normierung scheint schlieBlich auch deshalb angezeigt, weil DNA-Analysen zur
Téterfeststellung in der strafrechtlichen Praxis bereits heute zunehmend einge-
setzt werden. Das Argument ist hier, es diirfe nicht alleine der Rechtsprechung
iiberlassen bleiben, Grenzen und Einsatzméglichkeiten dieser neuen Technik auf
der Grundlage der bestehenden Gesetze festzulegen.

Eine entscheidende Begriindung fiir die Notwendigkeit einer gesetzgeberi-
schen Initiative liegt im Eingriff in die informationelle Selbstbestimmung.
Dieses Recht widerspricht nicht dem Einsatz des DNA-fingerprinting,
macht aber eine ausdriickliche Regelung erforderlich, die entsprechende
Sicherheitsvorkehrungen gegen Milbrauch festschreibt.

Nach heutigen Kenntnissen bietet die Analyse der nicht-codierenden Bereiche der
DNA zwar keinerlei Einblick in Personlichkeitsmerkmale des Menschen. Ein
MiBbrauch ist allerdings insofern denkbar, dafl die entnommenen Proben zu ande-
ren Zwecken, wie etwa der Analyse codierender Bereiche, eingesetzt werden. Die-
selben Miflbrauchsméglichkeiten bietet allerdings auch jede Blutprobe, die fiir ein
Strafverfahren erhoben und verwertet wurde. Es kann daher nur darauf ankom-
men, die Zuldssigkeit von DNA-Analysen durch strafprozessuale Regelungen so
auszugestalten, daf} einerseits dem VerhdltnisméBigkeitsgrundsatz Rechnung ge-
tragen wird und andererseits Miflbrauch ausgeschlossen wird.

Weitgehend herrscht Ubereinstimmung, der genetische Fingerabdruck sei im Zi-
vilverfahren grundsétzlich durch § 372 a ZPO gedeckt, so dal weder eine Verlet-
zung des Rechts auf korperliche Unversehrtheit noch des allg. Personlichkeits-
rechts vorliegt.
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Zivilprozef3

Da § 372 a ZPO eine ausreichend klare, detaillierte und dem Grundsatz der Ver-
hiltnismé4fBigkeit entsprechende Duldungspflicht enthilt, macht das Gebot der
Normenklarheit eine ausdriickliche Regelung des genetischen Fingerabdrucks in
der ZPO nicht erforderlich. Denn im Gegensatz zu § 81 a StPO 148t § 372 a ZPO
durch die Erwiahnung des Beispiels der Blutgruppenuntersuchung erkennen, daf
auch andere, vergleichbare Untersuchungsmethoden angewandt werden kénnen.

Andererseits sieht die Regelung keine Einschrinkung der Probenentnahme fiir
bestimmte Untersuchungszwecke vor. Es kime deshalb hier eine entsprechende
gesetzliche Regelung durchaus in Betracht.

Hierdurch konnte der in weiten Teilen der Bevilkerung anzutreffenden, mit der
Gentechnik allgemein verbundenen Befiirchtung begegnet werden, der Einsatz
solcher Untersuchungsmethoden fithre zu problematischen Eingriffen in Person-
lichkeitsrechte. Ob jedoch allein der Aspekt der Zerstreuung der in der Bevolke-
rung bestehenden Vorbehalte gegen die Methode ausreichend ist, um eine gesetz-
liche Regelung zu begriinden, erscheint zweifelhaft.

Die bisherige Diskussion und die vorliegenden Regelungsvorschlige im wissen-
schaftlichen und politischen Raum gelten vor allem der Nutzung des DNA-
fingerprinting im StrafprozeB. Es zeigt sich, dap im wesentlichen auf die fol-
genden Fragen eine Uiberzeugende Antwort gefunden werden muf:

e Welche Befunde - ggf. mit welchen Methoden - sind zuléssig zu erheben? Wie
ist dabei dem Recht auf informationelle Selbstbestimmung Rechnung zu tra-
gen?

e Welche Einsatzschwelle ist festzulegen?

o An welche Zwecke des Strafverfahrens sind welche Untersuchungen zu bin-
den?

e Welche Vorschriften zur Vernichtung sind zu erwéigen?
e Wem steht die Anordnungskompetenz (bzw. Notkompetenz) zu?

o Sind untersuchende Institutionen zu benennen?
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Die nachstehenden Uberlegungen zu verschiedenen Optionen der Ausgestaltung
einzelner Vorschriften orientieren sich in Aufbau und Darstellung an dem 2. Refe-
rentenentwurf des Bundesministers der Justiz und dem Gesetzentwurfes der
Fraktion der SPD im Deutschen Bundestag.

5.5.2 Zulissigkeit

Beztiglich des DNA-fingerprinting sieht der Referentenentwurf in § 81 e StPOE
vor, molekulargenetische Untersuchungen der DNS dirften vorgenommen wer-
den, soweit dies zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsache, ob aufge-
fundenes Spurenmaterial von Beschuldigten stammt, erforderlich sei. Es diirfen
dabei genetische Anlagen nicht erhoben werden. Anzumerken ist, daf diese For-
mulierung nicht ganz deutlich macht, daf die Detektion genetischer Anlagen
grundséitzlich - also auch mit anderen Methoden als DNA-Analysen - ausgeschlos-
sen sein soll.

Denkbar wéire - wie beispielsweise im Entwurf der SPD-Fraktion im Deutschen
Bundestag in einem § 81 e StPO - vorzuschreiben, daf Feststellungen tiber geneti-
sche Anlagen in keinem Fall erfolgen diirfen.

Beide Entwiirfe gehen von der Voraussetzung aus, daff die Analyse der nichtcodie-
renden Teile der DNA, keine Auskiinfte tiber personenbezogene Daten in Form
von Aussagen iiber genetische Daten zulassen. Um der Méglichkeit Rechnung zu
tragen, daf durch wissenschaftliche Fortschritte diese Pramisse nicht mehr zu-
trifft, miifte eine entsprechende Formulierung gewéhlt werden. Beispielsweise
derart, daf an dem erlangten Untersuchungsmaterial nur solche Untersuchungen
durchgefiihrt werden diirfen, die keinen Riickschluf auf genetische Anlagen zu-
lassen.

Damit ware sichergestellt, dap DNA-Analysen ebenso wie andere Untersuchun-
gen dann unzuldssig sind, wenn sie nach dem wissenschaftlichen Erkenntnis-
stand Riickschliisse auf genetische Anlagen erlauben.

Um die Zuldssigkeit von genetischen Untersuchungen umfassend zu gewihrlei-
sten, ist das Recht von Betroffenen auf Informationen zu berticksichtigen. So ki-
me in Frage, die Zulissigkeit vorzunehmender Analysen grundsétzlich von der
vorherigen Kenntnis des Betroffenen abhédngig zu machen. Eine entsprechende
Festlegung dieses Grundsatzes, unter Beriicksichtigung der besonderen Sachlage
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bei der Untersuchung von Tatspuren, ermoéglicht, den Betroffenen die Wahrneh-
mung ihrer Rechte und ein friihzeitiges Vorbringen von Einwénden.

5.5.3 Einsatzschwelle

Die Notwendigkeit einer besonderen Einsatzschwelle wird in der Regel dann ver-
neint, wenn die Eingriffsintensitit eines DNA- fingerprinting nicht sehr hoch ver-
anschlagt wird. Dem wire allerdings nur zu folgen, wenn man zugleich auch die
MiBbrauchsgefahren nicht als erheblich ansieht.

Da diese aber nicht auszuschliefen sind, wéren - folgte man dieser Einschitzung -
Mipbrauchsvorkehrungen zu treffen. Als Prinzip konnte gelten, durch restriktive
Anwendung der Methode dem Mifbrauch entgegenzuwirken. Eine Méglichkeit
wire, die zwangsweise Anordnung an das Vorliegen eines dringenden Tatver-
dachts zu binden. Die zwangsweise Durchfithrung des Verfahrens gegen den Wil-
len des Betroffenen wére insofern nur als ultima ratio zuléssig. Das gilt jedoch nur
fiir das dem Betroffenen abgenommenen Material.

Unbertiihrt hiervon bleibt die Analyse von Tatspuren. Sowohl die Anordnung der
Analyse an aufgefundenem Spurenmaterial, als auch die Méglichkeit des Be-
schuldigten, freiwillig eine Analyse vornehmen zu lassen, sollten zu jedem Zeit-
punkt des Verfahrens gegeben sein.

5.5.4 Zweckbindung

Hier miifte eine Regelung die unterschiedlichen Voraussetzungen bertcksichti-
gen, unter denen eine Untersuchung durchgefithrt werden kann. So liefe sich vor-
sehen, daf die Ergebnisse einer freiwillig durchgefithrten Untersuchung, bei-
spielsweise an Tatzeugen lediglich in dem konkreten Strafverfahren, fir das die
Einwilligung erfolge, Verwendung finden. Ein Abgleich mit aus einem anderen
Verfahren stammenden Tatspuren sollte dann ausgeschlossen werden, wenn die
Bereitschaft zur freiwilligen Vornahme einer Untersuchung geférdert werden
soll. Das triige dem Umstand Rechnung, daf eine effiziente Strafverfolgung in be-
stimmten Fallen auf die Bereitschaft der Bevolkerung zur Vornahme freiwilliger
Untersuchungen angewiesen sein wird.
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Die o.g. Beschrinkung auf das konkrete Strafverfahren gélte aber nicht fur die
Fille von aufgefundenem Spurenmaterial und zwangsweise vorgenommenen
Analysen am Beschuldigten.

Zu regeln wire schlieflich die Zweckbindung von Ergebnissen einer am Beschul-
digten freiwillig vorgenommenen Untersuchung. Es wire hier konsequent, die
Verwendbarkeit in einem anderen (Straf-)Verfahren vom Vorliegen eines drin-
genden Tatverdachtes abhingig zu machen.

5.5.5 Vernichtungsvorschriften

Priift man die vorliegenden Regelungsvorschldge in dieser Hinsicht, ist zunéchst
die Méglichkeit zu erwégen, die Vernichtung der entnommenen Blutproben und
Korperzellen vorzusehen, sobald sie fiir das Strafverfahren nicht mehr benétigt
werden. Dies miiffite auch fiir Spurenmaterial gelten. Das Ergebnis hingegen
koénnte zu den Akten genommen werden, weil es verfahrensrelevant ist.

Die tblicherweise verwendeten Begriffe (Blutprobe, Korperzelle, Material etc.)
umfassen allerdings nicht das aufbereitete Material - z.B. die aus der Koérperzelle
isolierte und auf einem Trager aufgebrachte DNA.

Folgte man Bedenken, daf} die vorbehandelte DNA auch die Vornahme weiterer,
moglicherweise nicht von den gesetzlichen Vorschriften gedeckten Untersuchun-
gen moglich machen wiirde, dann wire an dieser Stelle eine Regelung vorzuzie-
hen, die eine unverziigliche Vernichtung des gesamten Untersuchungsmaterials
vorsieht, sobald dieses fiir das Verfahren nicht mehr benétigt wird.

Als beweiserhebliches Ergebnis bei den Verfahrensakten verbliebe danach ledig-
lich eine Ablichtung des Untersuchungspapiers, welche einerseits die notwendi-
gen Vergleiche der Bandenmuster ermoglichen, andererseits eine erneute (mif-
brauchliche) Untersuchung der gesamten DNA unmdéglich macht. Eine entspre-
chende Regelung kénnte dann z.B. vorsehen, daf alle anfallenden Materialien
einschlieflich der entsprechenden Unterlagen und Ergebnisse zu vernichten sind.

Hiervon abgetrennt kime noch in Frage, fiir Fille, in denen ein Titer tiberfiihrt
wurde, die umgehende Vernichtung "sidmtlicher Kérpermaterialien” und ledig-
lich die Aufbewahrung der Untersuchungsergebnisse vorzusehen. Denkbar ist
schlieflich, andere, nicht vom Beschuldigten stammende Untersuchungsmateria-
lien in die Vernichtungsregelung einzubeziehen. Anzumerken ist abschlieflend,
dap die Frage der Anordnungskompetenz fiir die entsprechenden MafBnahmen -
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Staatsanwaltschaft oder Richter - unabhéngig von den Regelungen im einzelnen
zu klédren ist.

Durch entsprechende Formulierungen ist klarzumachen, ob eine Verwendung von
Material/Ergebnissen fiir andere Zwecke als die des "konkreten Strafverfahrens”,
fir das die Untersuchung angeordnet wurde ausgeschlossen sein oder eroffnet
werden soll.

In der gesetzlichen Regelung miifite in diesem Zusammenhang auch der erforder-
liche Datenschutz angesprochen werden. Den Gefahren der unzulédssigen Weiter-
gabe von Materialen und Testergebnissen wire in Form einer effizienten Uberwa-
chung durch geeignete Stellen vorzubeuen. Weiterhin kdme die bereits angespro-
chene Anonymisierung den Bedirfnissen des Datenschutzes entgegen.

5.5.6 Anordnungskompetenz

In vorliegenden Uberlegungen und Vorschlidgen zur strafprozessualen Ausgestal-
tung der Nutzung des DNA-fingerprint wird tiberwiegend eine Kompetenz des
Richters zur Anordnung einer DN A-Analyse vorgesehen.

Umstritten ist die Notkompetenz der Staatsanwaltschaft und ihre Hilfsbeamten
im Falle der Gefihrdung des Untersuchungserfolges. Eine solche ist in Féllen
zwangsweiser Blutentnahme wohl nicht gegeben, allenfalls denkbar dann, wenn
Material von Bakterien zersetzt wird.

5.5.7 Festlegung der untersuchenden Institution

Zum einen ist denkbar, daff die Durchfithrung der Analyse Amtstrigern oder 6f-
fentlich bestellten und nach dem Verpflichtungsgesetz verpflichteten Sachver-
standigen obliegen soll. Zur Vermeidung von Mifbrauch, kdme in Frage vorzuse-
hen, daf} die Behorden Sicherheitsmafnahmen treffen und diese von den nach
Landesrecht zustdndigen Datenschutzbehérden tiberwacht werden. Auch ist zu
denken an ein ausdriickliches Verbot der Weitergabe von Spurenmaterial und
Testergebnissen.

Folgt man dagegen Uberlegungen dahingehend, die Nutzung genetischer Analy-
sen gar nicht erst in den Anschein des Verdachtes eines Einflusses von Ermitt-
lungsbehoérden kommen zu lassen, wiaren Amtstriager auszuschliefen. In Frage
kdmen offentlich bestellte Sachverstdndige. Damit triige man u.a. Befiirchtungen



-178-

Rechnung, dafB durch die Polizei genetische Daten fiir polizeiliche, prdventive
Zwecke genutzt wirden.

Insgesamt ist auch zu prifen, ob bzw. unter welchen Umsténden z.B. Schaffung
expliziter Straftatbestdnde private Institute als zu beauftragende Einrichtungen
in Frage kdmen.

SchlieBlich wire noch eine Vorschrift denkbar, daf Untersuchungsmaterial an-
onymisiert werden sollte. Es ist allerdings unklar, wie das geschehen koénnte, da
ja die Polizei ermittelt hat. Anders wire das, wenn die Proben in anonymisierter
Form einem gerichtsmedizinischen Institut zur Untersuchung zugeleitet wiirden.
Hier wire die Gefahr, dap mit der Untersuchung beauftragte Personen einen Be-
zug zum konkreten Verfahren herstellen, geringer einzuschétzen. Mangels eige-
ner praventiver Téitigkeit ist auch das Interesse an den erhobenen Daten und de-
ren weiterer Nutzung als niedrig zu beurteilen. Bei einer solchen Einschéitzung
der Situation wére eine Beauftragung nur der gerichtsmedizinischen Institute bei
gleichzeitiger Anonymisierung der Proben die Konsequenz. Es ist in diesem Zu-
sammenhang daran zu erinnern, dap einige Kriminaldmter bereits Laboratorien
eingerichtet haben.

5.6 Zusammenfassende Ubersicht vorliegender Entwiirfe zur Ande-
rung der StPO

Wesentliche Kernpunkte zweier vorliegender Regelungsvorschlige und zentrale
Begriindungen werden im folgenden zusammengefaf3t wiedergegeben. Sie stellen
aber weder rechtliche Wiirdigung noch Kommentierung dar.

5.6.1 Der Referentenentwurf des BMJ (November 1991)

Obwohl die §§ 81a, 81c als ausreichende Rechtsgrundlage fiir den Einsatz des
DNA-fingerprinting betrachtet werden, sollten nach Ansicht der Verfasser "fir
die strafprozessuale Nutzung dieser Methode gesetzliche Vorschriften geschaffen
werden, die die Voraussetzungen und Beschrdnkungen, die sich fiir den einzelnen
aus der Durchfithrung einer solchen Untersuchung ergeben, klar festschreiben.”
Auch wire, durch die Bestimmung klarer Grenzen, Befiirchtungen beziiglich
moglicher Eingriffe in das Personlichkeitsrecht zu begegnen.
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Zuldssigkeit von Methoden bzw. Befunden

So wird empfohlen, dafl “nur solche Analysemethoden Anwendung finden diirfen,
bei denen moglichst keine persénlichkeitsrelevanten "UberschuBinformationen'
anfallen” und daf sicherzustellen ist, dal "unzulidssige molekulargenetische Un-
tersuchungen ausgeschlossen sind”. Entsprechend heifit es, dafl nur in "nicht-
kodierenden” Abschnitten der DNA untersucht werden soll.

Einsatzschwelle

"Fiir die Zuldssigkeit der Untersuchung wird auf eine besondere Einsatzschwelle
verzichtet”. Es erscheint "nicht als erforderlich, den Einsatz auf besonders schwe-
re Straftaten zu begrenzen oder ihn nur als ultima ratio zuzulassen.” Gerade auch
die Méglichkeit, einen Beschuldigten mit Hilfe dieser Methode sicher auszuschlie-
Ben, kann es sachgerecht erscheinen lassen, das DNA-fingerprinting in einem fri-
hen Stadium des Ermittlungsverfahrens vor Ausschopfung sonstiger Erkenntnis-
moglichkeiten anzuwenden, um so auf méglicherweise eingriffsintensivere Maf-
nahmen verzichten zu kénnen”.

Zweckbindung und Vernichtung

"Dem Beschuldigten entnommene Blutproben oder sonstige Korperzellen diirfen
nur fiir Zwecke eines Strafverfahrens verwendet werden; sie sind unverziglich zu
vernichten, sobald sie hierfiir nicht mehr erforderlich sind.”

"Ziuldssig ist die Verwendung (des entnommenen Materials) zur Aufkldrung der
prozessualen Tat (§ 264 StPQO), wegen der die Untersuchung angeordnet wurde,
aber auch zur Erforschung einer anderen prozessualen Tat”.

"Die Zweckbindungs- und Vernichtungsvorschrift des Absatz 3 betrifft nur das fiir
die Untersuchung verwendete Material, nicht deren Ergebnisse. Diese gehen,
wenn sie verfahrensrelevant sind, als Unterlagen in die Akten ein und werden so
Aktenbestandteil. Ihre Verwendung in anderen als Strafverfahren ist damit
grundsitzlich moéglich.”

Anordnungskompetenz

Es ”kann die Entnahme des Untersuchungsmaterials durch die Staatsanwalt-
schaft (...) angeordnet werden.” Es "ist dagegen zur eigentlichen Anordnung des
DNA-fingerprintings allein der Richter befugt.”
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Durchfiihrende Stellen
Es ”diirfen nur Behorden (BKA, LKA, gerichtsmedizinische Institute) oder 6ffent-

lich bestellte Sachverstdndige (...) mit der Untersuchung betraut werden.”

5.6.2 Gesetzentwurf der SPD-Fraktion "Entwurf eines . . . Strafverfah-
rensinderungsgesetzes - Genetischer Fingerabdruck - (StVAG)/
BT-Drs. 12/3981 (Dezember 1992)

Zulissigkeit von Methoden und Befunden

Es ist vorgesehen, daf} Feststellungen tiber genetische Anlagen in keinem Fall er-
folgen diirfen und unverwertbar sind.

Einsatzschwelle

Entsprechende Untersuchungen dirfen nur "bei dringendem Tatverdacht” durch-
gefiihrt werden - soweit sie zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsache,
ob aufgefundenes Spurenmaterial vom Beschuldigten stammt, erforderlich sind.

Zweckbindung und Vernichtung
Der Zweck der Untersuchung wird benannt und begrenzt:

- Korpermaterial anderer Personen als Beschuldigter (Opfer, Zeugen) darf nur
fiir das konkrete Strafverfahren untersucht werden.

- Korpermaterial des Beschuldigten und aufgefundenes Kérpermaterial Tatver-
dichtiger darf nur zu Strafverfahrenszwecken ausgewertet werden.

- AuBerhalb eines Strafverfahrens erlangte Gendaten dirfen nicht zur Strafver-
folgung genutzt werden.

Anordnungskompetenz

Die Befugnis zur Anordnung einer Genomanalyse wird ausschlieBlich einem
Richter zugewiesen.
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Festlegung der untersuchenden Institutionen

Die Durchfiihrung der Genomanalyse soll neutralen Sachverstindigen (6ffentlich
bestellten Sachverstindigen, nicht Amtstriagern) tibertragen werden.

(Verwendungs- und) Vernichtungsvorschriften

Nicht mehr benoétigte Kérperproben von Opfern und Zeugen und alle sonstigen
"Unterlagen, Materialien und Untersuchungsergebnisse” sind unverziglich zu
verrichten, sobald sie fiir das konkrete Strafverfahren nicht mehr benétigt wer-
den. Das gilt auch fir den Beschuldigten, wenn ein Tatverdacht entfillt.
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II1. Die Wahrnehmung der Genomanalyse in der
Offentlichkeit

Art und Umfang der Anwendung genanalytischer Testmethoden werden in nicht
geringem Mafle davon abhidngen, wie Gentests in der veroffentlichten Meinung
und von der Bevilkerung wahrgenommen und bewertet werden. Ebenso miissen
Uberlegungen zur Regulierung der Anwendung genanalytischer Diagnostik sich
am 6ffentlichen Diskurs tiber die Genomanalyse - wahrgenommene Gefahren und
Chancen, wahrgenommene Defizite politischen Handelns, Stellenwert der The-
matik, Informiertheit der Offentlichkeit - orientieren. Analysen der Pressebe-
richterstattung und Beviolkerungsumfragen bieten die Méglichkeit, die Konturen
der 6ffentlichen Thematik - zumindest "holzschnittartig” - nachzuzeichnen. Im
Rahmen des TAB-Projektes Genomanalyse wurde zur Erfassung der éffentlichen
Wahrnehmung der Genomanalyse zum einen eine Inhaltsanalyse der deutschen
Tagespresse in Auftrag gegeben und zum anderen eine reprisentative Bevolke-
rungsumfrage durchgefiihrt. Die wichtigsten Ergebnisse dieser Studien werden
im folgenden referiert.

1. Das Bild der Genomanalyse in der Deutschen Tages-
presse

Stellenwert des Themas Genomanalyse in der verdffentlichten Meinung

Den Ergebnissen zur Presseberichterstattung liegt eine am Institut fur Publizi-
stik der Universitdt Miinster durchgefiihrte Analyse von tber 3000 Artikeln zu-
grunde, die zwischen Januar 1988 und Juni 1990 in sechs deutschen tiberregiona-
len Tageszeitungen und zwei ausgewihlten Regionalzeitungen erschienen sind.
In diesen Zeitraum fallen fiir die Diskussion um die Gentechnik so bedeutsame
Ereignisse wie die Beratung und Verabschiedung des Gentechnikgesetzes, die
Kontroverse um das ehemals so bezeichnete EG-Programm ”Pridiktive Medizin”
(Analyse des menschlichen Genoms) und die Arbeit der Bund-Linder-
Arbeitsgruppe "Genomanalyse”.

Die Analyse der Presseberichterstattung deckte thematisch das gesamte Spek-
trum gentechnologischer Forschung, Entwicklung und Anwendung ab. Insbheson-
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dere sollte aber das Thema Genomanalyse im Vergleich mit anderen Themenfel-
dern der Gentechnologie untersucht werden - vor allem die Frage der Sicherheit
in Forschung, Produktion und bei der Freisetzung gentechnisch verdnderter Or-
ganismen, die im Untersuchungszeitraum Gegenstand gesetzgeberischer Aktivi-
tdten war (Gentechnik-Gesetz).

Die Inhaltsanalyse erbrachte, daB3 der Stellenwert des Themas "Genomanalyse”
im Spektrum der gesamten Berichterstattung tiber die Gentechnologie recht hoch
war. Nach der Hiufigkeit der Nennung rangiert das Thema Genomanalyse zwar
hinter dem dominanten Thema “Medizin” (im Zusammenhang gentechnologi-
scher Forschung und Entwicklung) sowie den Themen "Wettbewerb” und “rechtli-
che Diskussion”, allerdings noch vor der Thematisierung von Sicherheitsfragen
und deutlich vor ”"Pflanzen- und Tierzucht”. Auch im Zeitverlauf (1988-1990) ge-
winnt das Thema Genomanalyse im Kontext der Berichterstattung tiber Gentech-
nik an Bedeutung, wihrend das Thema ”Biologische Sicherheit” (also Fragen der
Risiken gentechnischer Verfahren) an Bedeutung verliert (Abb. 7).
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Abb. 7: Karriere ausgewihlter Themen der Presseberichterstattung (1988-1990)

Der hohe Stellenwert des Themas Genomanalyse zeigt sich auch bei einer Auf-
schlisselung nach der Hiufigkeit der Nennung unterschiedlicher Themen in der
Berichterstattung der verschiedenen Journale. Das Thema Genomanalyse wird
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von allen deutschen Tageszeitungen - von "taz” bis "Welt” - mit annidhernd glei-
cher Publizitiat behandelt, wahrend sich beim Thema ”Biologische Sicherheit” ein
Publizititsgefdlle von der eher dem "links-liberalen” Spektrum zuzuordnenen Ta-
gespresse zu den eher "konservativen” Tageszeitungen konstatieren 148t (Abb. 8).
Das Thema Genomanalyse scheint also unabhéngig von der politischen Tendenz
als wichtig angesehen zu werden.
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Abb. 8: Ausgewidhlte Themen der Presseberichterstattung nach Organen
(Frankfurter Allgemeine Zeitung, Frankfurter Rundschau, Die Welt, Siiddeutsche Zei-

tung, Die Tageszeitung, Koélner Stadtanzeiger, Westfilische Nachrichten, Handels-
blatt)

Eine Auswertung sowohl impliziter als auch expliziter Bewertungen einzelner
Themen in der Berichterstattung iber die Gentechnik ergab fiir die Gentechnolo-
gie insgesamt (Humangenetik und gentechnologische Forschung und Produk-
tion), dafl im Untersuchungszeitraum eher von einer Debatte tiber den Nutzen als
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iiber die Risiken der Gentechnologie gesprochen werden muf. In mehr als zwei
Drittel aller Artikel (n=2117; 68%) wird eine Bewertung des Nutzens der Gen-
technologie vorgenommen; eine Bewertung von Risiken findet sich dagegen nur in
etwas mehr als einem Drittel aller Artikel (n=1203; 39%). Entgegen einem weit-
verbreiteten Vorurteil iiber die journalistische Berichterstattung tiber Technik
werden also weniger Risiko- als Nutzenaspekte der Gentechnik angesprochen.
Dies gilt auch fiir das Thema Genomanalyse. Im Vergleich zum Thema “biologi-
sche Sicherheit” fallt im Durchschnitt Gber alle Artikel die Nutzenbewertung
stiarker aus als die Bewertung der Risiken.

Aus der Untersuchung der Darstellung von Regierung und Opposition in der deut-
schen Tagespresse - anhand eines "Imageprofils” - ergeben sich zwischen Regie-
rung und Opposition nur geringfigige Unterschiede, wenn sich die Presse mit
dem Thema Genomanalyse befafit (Abb. 9). Dieses eher ausgeglichene, und auf
Konsens hindeutende Bild bei der Berichterstattung tiber das Thema Genomana-
lyse weicht deutlich von dem Bild ab, daf sich beim Thema "biologische Sicher-
heit” ergibt. Die Opposition wird hier z.B. als deutlich “kritischer” und "pessimi-
stischer” dargestellt als die Regierung.
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Abb. 9: Imageprofile von Regierung und Opposition im Kontext der Berichter-
stattung iber das Thema "Genomanalyse”
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Hervorgehoben zu werden verdient ein Ergebnis der Studie, das als Hinweis auf
eine Kluft zwischen o6ffentlicher und politischer Wahrnehmung der Risiken der
Gentechnik interpretiert werden kann: Obwohl in den Untersuchungszeitraum
die Diskussion und die Verabschiedung des Gentechnikgesetzes fillt, das sich mit
Fragen der Sicherheit in Forschung und Produktion befaf3t, spielt fir die Presse
das Thema Genomanalyse in Verbindung mit rechtlichen Fragen eine wesentlich
wichtigere Rolle als Sicherheitsfragen gentechnischer Forschung und Produktion.
Hieraus konnte man schlieflen, dafi die veroffentlichte Meinung dringenderen
rechtlichen Handlungsbedarf hinsichtlich ethischer Fragen im Bereich Humange-
netik als hinsichtlich der vom Gentechnikgesetz geregelten Sicherheitsfragen
sieht. Insgesamt erbrachte die Analyse, dafl im Zusammenhang der Debatte um
die Gentechnik “der Staat” bzw. die "Bundesregierung” der bevorzugte Adressat
von Anspriichen aller beteiligten Akteure - der Wissenschaft, der Industrie und
der Kritiker der Gentechnik - ist. ”Staat” und "Regierung” werden in der Presse -
noch vor Wissenschaft und Industrie - in Verbindung mit der Gentechnik am hiu-
figsten zum Handeln aufgefordert.

Alles in allem scheint das Thema "Genomanalyse” von der versffentlichten Mei-
nung als eines der wichtigsten Themen im Zusammenhang neuer gentechnologi-
scher Entwicklungen angesehen zu werden. Im Vergleich zu einem zweiten
Hauptthema der Gentechnikdebatte, der Sicherheitsfrage, scheint aber das The-
ma Genomanalyse weniger kontrovers beurteilt - oder besser: von der Presse dar-
gestellt - zu werden. Dennoch besteht offensichtlich eine deutliche Erwartungs-
haltung hinsichtlich politischen (regulierenden?) Handelns.
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2. Das Bild der Genomanalyse in der Bevolkerung

Informiertheit, Einstellung und persdnliche Bereitschaft zur Nutzung
genetischer Tests

Weiteren AufschluB dariiber, wie die Offentlichkeit genomanalytische Methoden
wahrnimmt, sollte eine repréisentative Bevilkerungsumfrage bringen, die vom
TAB konzipiert und von Basis Research, Frankfurt im Januar/Februar 1992
durchgefithrt wurde. Rund 1000 Personen iiber 18 Jahre in den alten und neuen
Bundesldindern wurden dabei nach ihrer Meinung zur Gentechnologie und insbe-
sondere zur Anwendung genetischer Tests am Menschen gefragt.

Einstellung zur Gentechnologie und Humangenetik

Beziiglich der Einstellung zur Gentechnologie im Allgemeinen erbrachte die Um-
frage, dafl die Gentechnologie bei der deutschen Bevolkerung 1992 im Vergleich
zu 1985 auf weniger Ablehnung stoBt, trotz der Verabschiedung des Gentechnik-
gesetzes und einer breiten politischen Befassung mit der Thematik aber weiter
Skepsis uberwiegt (Abb. 10). Wortgleich mit einer Umfrage aus dem Jahre 1985
wurde danach gefragt, fiir wie férderungswiirdig die Deutschen verschiedene
Technologien halten. Sprachen sich 1985 noch 52% der Befragten in der damali-
gen Bundesrepublik eher gegen eine staatliche Férderung der Gentechnologie
aus, so waren 1992 (in den alten Bundesldndern) nur noch 41% dieser Meinung.
Eine wesentliche Zunahme ist aber nicht bei denjenigen zu verzeichnen, die eine
staatliche Forderung befirworten (1985: 27%; 1992: 29%), sondern bei denjenigen,
die sich in dieser Frage unentschieden zeigen (1985: 18%; 1992: 29%). Wesentlich
positiver fir die Gentechnologie fillt das Urteil allerdings in den neuen Lindern
aus: Hier sprechen sich 45% der Befragten eher fir eine staatliche Forderung der
Gentechnologie aus, 30% eher dagegen und 24% sind unentschieden.

Grofle Differenzen fanden sich aber bei der Beurteilung verschiedener Anwen-
dungsformen der Gentechnologie. Insbesondere die Férderung von Forschung und
Entwicklung auf dem Gebiet gentechnologischer Verfahren zur Herstellung von
Medikamenten wird von einer tiberwiegenden Mehrheit der Befragten (74%) be-
furwortet. Eine erstaunlich hohes Maf} an Zustimmung fand sich auch fiir human-
genetische Anwendungen der Gentechnologie - hier die Gentherapie. Obwohl in
Deutschland durch das Embryonenschutzgesetz die Keimbahntherapie am Men-
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schen verboten ist und in der Offentlichkeit auch meist aus ethischen Griinden ab-
gelehnt wird, stimmen immerhin 52% der Befragten der Meinung zu, dafl For-
schung und Entwicklung auf dem Gebiet der "Verdnderung menschlicher Erban-
lagen zur Therapie genetisch bedingter Krankheiten” geférdert werden miifite.

in Prozent

60 EGegen Foérderung VJunentschleden [.JFiir Férderung

501 57 | .

40 DR - A - . [P
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0 1985 (alte Lander) 1992 (aite Lander) 1992 (neue Lander) 1992 (alte und neuse)

Gegen Forderung 52 41,7 30,4 39,4
unentschieden 18 29,2 24 27,8
Fir Férderung 27 29,1 44,9 32,8

TAB 1992
Abb.10: Einstellung zur staatlichen Férderung der Gentechnologie

Thema ”Genomanalyse” - Stellenwert und Informiertheit

Offenbar wird der mogliche Nutzen einer Verhinderung von Erbkrankheiten tiber
ethische Bedenken gestellt. Andererseits kénnte dieses Ergebnis der Umfrage
auch darauf hindeuten, daBl die Problematik humanmedizinischer und -
genetischer Anwendungen der Gentechnik am Menschen noch nicht ausreichend
in der Offentlichkeit bewuft ist. Der Stellenwert des Themas Humangene-
tik/Genomanalyse in der Auseinandersetzung der Bevélkerung mit der Gentech-
nologie insgesamt ist allerdings hoch. Gefragt danach, was sie mit dem Begriff
Gentechnologie verbinden, assoziierten die Befragten spontan am ehesten hu-
mangenetische Anwendungen: 19% assoziierten die Verédnderung der menschli-
chen Erbanlagen, nur 15% die Verdnderung nicht-menschlicher Erbanlagen, 10%
dachten an die Erkennung und Behandlung von Erbkrankheitgn, nur 7% an
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Pflanzen- und nur 8% an Tierziichtung. Das Thema "Freisetzung gentechnisch

verdnderter Pflanzen und Tiere” wurde nur von 0,5% der Befragten genannt.

Wenn somit das Thema “Erbanlagen” oder "Erbkrankheiten” von herausgehobe-
ner Bedeutung fiir die Befragten bei der Auseinandersetzung mit der Gentechno-
logie zu sein scheint, so ist das Wissen tiber die Moglichkeiten und die Problema-
tik der Genomanalyse offensichtlich aber noch recht wenig entwickelt. So duller-
ten - gefragt nach den Methoden zur Diagnose genetisch bedingter Krankheiten
durch eine Untersuchung der menschlichen Erbanlagen - zwar ca. 69% der Be-
fragten, sie hidtten von dieser Entwicklung bereits gehort. Es halten sich aber le-
diglich 13% der Befragten fiir ausreichend informiert, um sich eine eigene Mei-

nung zu diesem Thema zu bilden (Tab. 9 u. 10).

nein
Befragte insgesamt (N =1049) 69,5 % 30,5 %
Ménner (N = 465) 72,4 % 27,6 %
Frauen (N = 584) 67,1 % 32,9 %
Alte Lander (N = 813) 67,3 % 32,7 %
Neue Linder (N = 233) 77,2 % 22,.8%

Tab. 9: Erforschung der menschlichen Erbanlagen. Schon davon gehort?

(++) (+) () (--)
Befragte insgesamt (N = 1049)] 13,1 % | 22,6 % | 45,2 19,1
Ménner (N = 465) 162% | 22,1%| 45,2 16
Frauen (N = 584) 10,6 % 23 % 44.8 21,6
Alte Lander (N = 813) 128% | 22,1%| 43,6 21,5
Neue Linder (N = 233) 139% | 242%| 51,1 10,8

Tab.10: Informiertheit iber Genomanalyse nach eigener Einschéatzung
(++) geniigend informiert, um sich eine eigene Meinung bilden zu kénnen
(+) informiert, aber nicht geniigend
(-) nicht genug informiert, nur vorliufige Meinung

(--) nicht genug informiert, keine Meinung
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Dal} der Wissensstand tber die Méglichkeiten und Probleme der Anwendung ge-
netischer Tests noch unzureichend ist, macht ein weiteres Ergebnis der Umfrage
besonders deutlich (Abb. 11). Der Fragebogen beinhaltete zweimal die Frage, ob
die Befragten eher positive oder eher negative Vorstellungen mit den Moglichkei-
ten der Anwendung genetischer Tests verbinden - einmal bevor und einmal nach-
dem den Befragten die derzeit diskutierten Anwendungsmaoglichkeiten im einzel-
nen und ihre Chancen und Risiken geschildert und sie nach ihrer Meinung hierzu
gefragt worden waren. Verbanden vorher rund 38% der Befragten in den alten
und 58% der Befragten in den neuen Bundesldndern eher positive Vorstellungen
mit der Genomanalyse, so waren es nachher nur noch 28% in den alten und 47% in
den neuen Bundesldndern. Auch dies deutet darauf hin, daf}l die Meinungsbildung
in der Bevolkerung zum Thema ”genetische Tests am Menschen” noch nicht abge-
schlossen ist oder bisher kaum stattgefunden hat. Deutlich wird hierbei auch ein
Charakteristikum, daf} sich nahezu bei allen Einstellungsfragen findet. Die Be-
fragten in den neuen Bundesldndern sind durchweg deutlich positiver eingestellt
als die Befragten in den alten Bundeslédndern.
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e IBefragte insgesamt [ Jalte Lander [JIneue Lander
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Die Vorstelllungen

positiv

negativ

posltiv

negativ

sind ... unentschieden unentschieden
Beiragte insgesamt 42,2 38,2 21,6 32,6 38,7 30,8
alte Lander 37,7 37,5 24,9 28,4 36,2 35,5
neue Lénder 58 31,8 10,4 47 38,4 14,7

TAB 1992

vor Befragung

nach Befragung

Abb.11: Bewertung der Genomanalyse \}or und nach der Befragung
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In den Antworten auf die sehr allgemeine Frage nach den Vorstellungen, die die
Befragten mit der Genomanalyse verbinden, zeigt sich, dafl mit zunehmender In-
formation sich eher Unbehagen angesichts gendiagnostischer Moglichkeiten ein-
stellt. Dieses allgemeine Unbehagen schldgt aber in unterschiedlichem Mafe auf
die Bewertung der Anwendungsméglichkeiten genomanalytischer Methoden im
einzelnen durch (Abb. 12 und 13).

Einstellung zu Testmoglichkeiten in verschiedenen Anwendungsfeldern

So wird der Einsatz genetischer Tests bei Einstellungsuntersuchungen in der Ar-
beitswelt und als Voraussetzung fiir den Abschlufl von Versicherungsvertriagen
eindeutig abgelehnt (Abb.12). Angesichts der Méglichkeit, dafl Arbeitgeber in Zu-
kunft von Arbeitnehmern Informationen tber ihre “genetische Eignung” fir ei-
nen Arbeitsplatz verlangen oder dafl Versicherungen ein genetisches Zeugnis vor
Abschluf} einer Lebensversicherung fordern, zeigen sich 73% bzw. 77% der Befrag-
ten besorgt. Nur 12% bzw. 10% der Befragten wiirden die Durchfiihrung geneti-
scher Tests in diesen Zusammenhéngen begriiien. Dennoch duflern 19% (Einstel-
lungsuntersuchungen) bzw. 13% (Versicherungen) der Befragten, daf} sie selbst in
der entsprechenden Situation einem Test ihrer genetischen Ausstattung wahr-
scheinlich zustimmen wiirden.

Der Einsatz genetischer Tests in Strafverfahren (Abb. 12) zur T4teridentifikation
trifft dagegen auf breite Zustimmung. Fiir 52% der Befragten tiberwiegt der Nut-
zen erweiterter Moglichkeiten der Tateriiberfithrung das Risiko einer massenhaf-
ten Speicherung genetischer Informationen durch die Strafverfolgungsbehorden.

Auch die Durchfiithrung genetischer Tests bei der Schwangerschaftsvorsorge (pra-
natale Diagnose) wird von 47% der Befragten eher begriifit - und zwar von Frauen
(48%) etwas stéarker als von Méannern (45%) (Abb.13). Nur 21% der Befragten zei-
gen sich eher besorgt angesichts der Gefahr, dafl es in Zukunft moglicherweise
Schwangerschaften auf Probe, sozusagen vorbehaltlich der Durchfiihrung eines
Gentests, geben kénnte. Immerhin wiirden aber 18% der befragten Frauen selbst
“auf keinen Fall” und 15% "wahrscheinlich nicht” der Durchfiihrung solcher Tests
zustimmen. Interessant ist hierbei, dafl die Frauen in den alten Bundesldndern
(32%) sich eher besorgt angesichts der neuen Testméglichkeiten duflern als die
Frauen in den neuen Bundesldndern (23%). Auch sind die Frauen in den neuen
Bundeslidndern eher bereit, solche Tests bei sich selbst durchfiihren zu lassen als
Frauen in den alten Bundeslidndern: 46% der Frauen aus den alten Bundeslin-
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dern gegeniiber 61% der Frauen aus den neuen Bundesldndern wiirden auf ”jeden
Fall” oder "wahrscheinlich” der Durchfithrung solcher Tests bei sich selbst zu-

stimmen.
in Prozent
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TAB 1992

Abb.12: Anwendungsfelder: Arbeitsplatz, Ve;rsicherﬁngen, genetischer Fingerab-
druck - Allgemeine Einstellung zur Anwendung genetischer Tests und
personliche Bereitschaft zum Test

In Prozent
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Allg. Einst.

posliiv 473 49,4 447 48,9 45,8 80,6

unentachladen 22 20,8 23,9 16,4 20,4 11

negaliv 30,7 30 31,5 32,8 34 18,3
TAB 1982

Abb.13: Anwendungsfeld Prianatale Diagnosen - allgemeine Einstellung zur An-
wendung von Tests und persénliche Testbereitschaft von Frauen
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Personliche Bereitschaft zur Nutzung genetischer Tests fiir verschiedene
Krankheiten

Gefragt nach der Bereitschaft, sich einer generellen Untersuchung der eigenen
Erbanlagen zu unterziehen, auch auf die Gefahr hin, dabei Hinweise auf eine be-
sondere Anfilligkeit beispielsweise fiir eine Krebserkrankung zu erhalten, 4u-
Bern sich die Befragten eher ablehnend: 49% schlieflen solch einen Test fir sich
aus, 15% sind unentschieden, 36% zeigen sich geneigt, einen solchen Test durch-
zufiihren (Abb. 14). Scheint hier noch eher ein Bedtirfnis nach "Nichtwissen” vor-
zuliegen, so liberwiegt eher das Bediirfnis nach Wissen, wenn nach der personli-
chen Akzeptanz von genetischen Tests auf konkrete Krankheiten hin gefragt ist.
Bei einem Test auf eine genetisch bedingte Anfilligkeit, einen Herzinfarkt zu er-
leiden, zeigen sich nur noch 34% der Befragten ablehnend. Auch einen Test auf
Erbanlagen, die auf ein Risiko hinweisen, ein behindertes Kind zu bekommen,
wiirden nur noch 31% eher ablehnen. Eher unerwiinscht erscheint die Informa-
tion tber genetische Anlagen fiir eine Erkrankung (z.B. Alzheimer), die erst im
spateren Lebensalter ausbricht. Hier lehnen 46% der Befragten eher ab, entschei-
den sich also fiir "Nichtwissen”, 36% der Befragten wiirden aber auch auf eine sol-
che - schicksalhafte - Information nicht verzichten wollen. Auffillig ist auch hier,
daB die Zustimmung in den neuen Lindern durchweg (bis zu 20%) tiber der in den
alten Lindern liegt.

Sowohl die deutlichen Differenzen der Einstellung gegeniiber der Nutzung geneti-
scher Tests in unterschiedlichen Anwendungsfeldern, als auch die unterschiedlich
ausgeprigte Bereitschaft zur persénlichen Nutzung von Tests auf unterschiedli-
che Krankheiten deuten darauf hin, daB die Einstellung zur Genomanalyse stark
vom wahrgenommenen persénlichen und allgemeinen Nutzen der Tests oder auch
der wahrgenommenen Legitimitit des verfolgten Zweckes abhdngt. Bei der pri-
natalen Diagnose werden Nutzen und Legitimitit offenbar eher positiv bewertet,
weniger dagegen bei der Nutzung genetischer Tests am Arbeitsplatz und bei Ver-
sicherungen. Daf} fiir die Anwendungsfelder ”Arbeitsplatz” und "Versicherungen”
die Bereitschaft, einen Test durchzufiihren, tiber dem Anteil derjenigen liegt, die
die Anwendung genetischer Tests in den jeweiligen Feldern positiv bewerten, 148t
vermuten, dafl die Befragten durchaus einen moglichen "Zwang der Umsténde”
zur Durchfiihrung genetischer Tests antizipieren.
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TAB 1992

Abb.14: Personliche Bereitschaft zur Durchfithrung eines genetischen Tests -
nach verschiedenen Krankheiten

Die im Vergleich zur persénlichen Testbereitschaft in den Anwendungsfeldern
”Arbeitsplatz” und "Versicherungen” recht hohe Bereitschaft, die sich bei der Fra-
ge nach der persénlichen Nutzung von Tests auf verschiedene Krankheiten zeigt,
macht deutlich, daB es durchaus eine potentielle Nachfrage nach genetischen
Tests im Kontext "freiwilliger” Nutzung gibt. Offenbar gehen die Befragten hier
in erster Linie von der Schwere oder der gesellschaftlichen Bewertung der Krank-
heiten aus und machen hiervon ihre Testbereitschaft abhingig. Eine solche un-
‘mittelbare "Nutzenbewertung” kann vor dem Hintergrund mangelnden Wissens
tiber potentielle psychische und soziale Folgen einer verbreiteten Testpraxis als
durchaus problematisch angesehen werden.

Kontrolle der Anwendung genetischer Tests

Ein allgemeines Verbot der Anwendung genetischer Tests wird nur von 23% der
Befragten beflirwortet, einem génzlichen Verzicht auf Kontrollen der Anwendung
stimmen 39% zu. Die meiste Zustimmung (63%) findet die Ansicht, daf} per Gesetz
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geregelt werden miiflte, welche Tests wann angewandt werden diirfen. Eine Mehr-
heit der Befragten (52%) stimmt auch der Ansicht zu, daB die Kontrolle der An-
wendung genetischer Tests am besten in den Hénden von Arzten und Wissen-
schaftlern aufgehoben ist. Informationen und Aussagen dieser Gruppe beziiglich
Genomanalyse wird auch iiberwiegend Vertrauen entgegengebracht. 79% der Be-
fragten vertrauen den Informationen von Arzten, 62 % denen der Humangeneti-
ker, aber nur 12% vertrauen den Informationen der Industrie, nur 9% den Infor-
mationen des Bundestages und nur 8% denen der Bundesregierung.

Beachtlich ist, dafl rund 33% derjenigen Befragten, die der Ansicht zustimmen,
daB die Anwendung genetischer Tests staatlich kontrolliert werden mull, gleich-
zeitig der Ansicht sind, daf} die Entscheidung iiber die Nutzung der Testméglich-
keiten jedem selbst tiberlassen werden sollte. Dieser scheinbare Widerspruch
konnte darauf hindeuten, dafl ein Teil der Befragten von einer gesetzlichen Regu-
lierung erwartet, daB sie zwar Miflbrauch und Zwang bei der Durchfiihrung von
Tests verhindert, nicht aber individuell verantwortliche Entscheidungen ersetzt.

Eugenik und Akzeptanz von Behinderten

In der politischen und wissenschaftlichen Diskussion iiber die Gefahren der An-
wendung genetischer Tests spielen die Gefahr einer abnehmenden Akzeptanz von
Behinderten und die Moglichkeit eugenischer Auslese "lebensunwerten Lebens”
vor dem Hintergrund der jiingeren deutschen Geschichte eine wichtige Rolle.
Auch diese Diskussion scheint noch nicht ausreichend von der Beviolkerung wahr-
genommen zu werden. Zwar stimmen 85 % der Befragten der Meinung zu, daf} es
wichtiger ist, dafl die Gesellschaft Behinderte als normale Mitbiirger anerkennt
und ihnen die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben erméglicht, als neue gene-
tische Tests fiir Erbkrankheiten zu entwickeln. Immerhin stimmen aber auch
26% der Bevolkerung der - Vorstellungen von genetischer Volksgesundheit nahe-
legenden - Meinung zu, dal} ”jeder verpflichtet sein sollte”, seine Erbanlagen un-
tersuchen zu lassen, um Informationen iiber eventuelle Erkrankungen oder Be-
hinderungen seiner Nachkommen zu erhalten.

Resiimee

Sowohl die Ergebnisse der Presseanalyse als auch der Bevolkerungsumfrage las-
sen den Schlufl zu, dafl das Thema Humangenetik, und in diesem Kontext auch
die Genomanalyse, von der Offentlichkeit als ein - wenn nicht das - zentrale The-
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ma bei der Auseinandersetzung mit den Chancen und Risiken der Gentechnologie
ist. Zudem scheint ein erheblicher Bedarf fiir politisch-rechtliche Kontrolle zu be-
stehen - wenn auch moglicherweise nicht um den Preis der Einschriankung indivi-
dueller Entscheidungsfreiheit bei der Nutzung genetischer Tests.

Als wichtigstes Ergebnis der Umfrage kann der Mangel an Informiertheit
uber genomanalytische Methoden und deren ethische und soziale Proble-
matik gelten. Die Umfrage legt den SchluB3 nahe, dal die Bereitschaft der
Bevolkerung zur persoénlichen Nutzung genetischer Tests relativ hoch ist,
da solche Tests - bei mangelnder gesellschaftlicher Diskussion ihrer Pro-
blematik - allein nach dem "Image” (Schwere, Verbreitung, Schicksalhaf-
tigkeit) der Krankheit beurteilt werden, fir die sie (begriindet oder nicht)
medizinische Hilfe versprechen.
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L. Verzeichnis von in Auftrag gegebenen Gutachten und
TAB-Materialien
Gutachten

Status quo und Perspektiven der Genomanalyse
(Auftragnehmer: Zentrum Technologietransfer Biomedizin, Bad Oeynhau-
sen, Dr. habil. Kurt Bayertz)

Perspektiven der Anwendung und Regelungsmaoglichkeiten der Genomanalyse in

den Bereichen Humangenetik, Versicherungen, Straf- und Zivilprozef}

(Auftragnehmer: Zentrum Technologietransfer Biomedizin, Bad Oeynhau-
sen, Dr. habil. Kurt Bayertz)

Anwendungsperspektiven und Regelungsméglichkeiten der Genomanalyse in der
Arbeitswelt

(Auftragnehmer: Sozialforschungsstelle Dortmund, Ursula Ammon)

Das Bild der ”Biologischen Sicherheit” und der "Genomanalyse” in der deutschen
Tagespresse (1988-1990)
(Auftragnehmer: Dr. Georg Ruhrmann, Osnabriick)

Reprisentative Bevolkerungsumfrage zum Thema "Genomanalyse”
(Auftragnehmer: Basis Research, Frankfurt)

Anwendungsproblematik der prénatalen Diagnose aus der Sicht von Beratenen

und Beratern

(Auftragnehmer: Frau Dr. Irmgard Nippert (PD), Institut fiir Humangene-
tik, Universitit Minster)

Rechtliche und rechtspolitische Aspekte der gegenwéartigen und zukiinftig erwart-

baren Nutzung genanalytischer Methoden am Menschen

(Auftragnehmer: Forschungszentrum Biotechnologie & Recht, Universiti-
ten Hannover und Liineburg, Prof. Dr. Jiirgen Simon)

Genetik des Menschen: Status quo und Anwendungsperspektiven sequenzierter
Gene fiir den Menschen

(Auftragnehmer: Prof. Dr. John Collins, GBF, Braunschweig)
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TAB-Materialien

Konzeption fiir eine explorative Technikfolgen-Abschéitzung zur Genomanalyse
(Mai 1991)

Arbeitspapier zum TAB-Workshop “Status quo und Perspektiven der Genomana-
lyse: Humangenetik, Arbeitsplatz, Versicherungen”
(Februar 1992)

Bericht zum Workshop
(Mai 1992)

TAB-Diskussionspapier Nr. 2: "Das Bild der 'Biotechnischen Sicherheit' und der
'Genomanalyse'in der deutschen Tagespresse”
(Mai 1992)

Pressemitteilung: Umfrage des Biiros fiir Technikfolgen-Abschédtzung des Deut-
schen Bundestages zur Gentechnologie und zur Genomanalyse

TAB-Diskussionspapier Nr. 3: "Gentechnologie und Genomanalyse aus der Sicht
der Bevilkerung” (Ergebnisse einer Bevilkerungsumfrage des TAB)
(Dezember 1992)

TA-Projekt 'Genomanalyse' - Bericht zum Stand der Arbeit und zu den vorliegen-
den Ergebnissen
(November 1992)
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I1. Verzeichnis der Kommentatoren des TAB-Berichtes zum
Stand der Arbeit und zu den vorliegenden Ergebnissen
vom November 1992

Zur Vorbereitung des Endberichtes wurde im November 1992 ein "Bericht zum
Stand der Arbeit und den bisherigen Ergebnissen” des Projektes "Genomanalyse”
erstellt und an eine Vielzahl von Personen und Institutionen mit der Bitte um
Kommentierung verschickt. Damit sollte méglichst vielen gesellschaftlichen
Gruppen Gelegenheit zur Stellungnahme gegeben werden.

Denjenigen, die durch schriftlich oder in Gesprédchen vorgebrachte Ratschlige
und Kritik sowie auch anderweitig zum Fortgang des Projektes beigetragen ha-
ben, sei an dieser Stelle gedankt:

Herr Dr. Attenberger
Niedersiachsisches Sozialministerium

Herr Dr. Buckel
Boehringer Mannheim GmbH

Herr Prof. Dr. Collins
Gesellschaft fiir Biotechnologische Forschung mbH, Braunschweig

Herr Prof. Dr. Driesel
TUV Hessen, Arbeitsgemeinschaft fiir Gen-Diagnostik

Frau Gartelmann
Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik, CARA e.V., Bremen

Herr Hirschler
Deutsche Huntigton-Hilfe e.V.

Frau Dr. Neuer-Miebach
Bundesvereinigung Lebenshilfe

Frau PD Dr. Nippert
Universitidt Miinster

Herr Prave

Bundesaufsichtsamt fiir das Versicherungswesen
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Frau Dr. Schindele
Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik, CARA e.V., Bremen

Herr Prof. Dr. Schmidtke
Medizinische Hochschule Hannover

Frau Prof. Dr. Schroeder-Kurth
Kommission fiirr Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft
fir Humangenetik

Herr Dr. Schulz-Weidner
Frankfurt am Main

Herr Dr. Stocker
BASF AG

Herr Prof. Dr. Vogel
Berufsverband medizinische Genetik, Universitat Ulm

Herr PD Dr. Wolf

Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft
fiur Humangenetik

Herr Prof. Dr. Zerres
Universitit Bonn

Herr Prof. Zober
BASF AG
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III. Ubersicht vorliegender Regelungsvorschlige



Abb. 1: Bislang vorliegende Regelungsvorschldge fiir genetische Analysen im Bereich der HUMANGENETIK

Genetische Beratung Prinatale Diagnostik

Neugeborenenscreening

Enquéte-Kommission Chancen und
Risiken der Gentechnologie" des 10.

Deutschen Bundestages 1987

Zulissigkeit, wenn sie freiwillig sind und eine nicht-direktive und grundsitz-
lich nicht-aktive Beratung durch einen Arzt vor und-nach der Diagnose er-
folgt; Bereitstellung eines ergidnzenden sozialpsychologischen Beratungsange-
botes; Ausbau des Beratungsangebotes; Aufstellen eines Kriterienkataloges
liber die zu diagnostizierenden Krankheiten

Unzulissigkeit der Mitteilung anderer
als schwerer, nicht behandelbarer
Krankheiten vor der 12. Schwanger-
schaftswoche

Freiwilligkeit der Teilnahme, Aufkli-
rung der Eltern, Aufstellen -einer

Krankheitsliste, ~Ablehnung eines
Screenings nach unbehandelbaren
Krankheiten

Zweiter  Bericht der  Bioethik-
Kommission Rheinland-Pfalz - Hu-

mangenetik - 1989

Zuldssigkeit der DNA-Analyse, wenn
sie der Gesundheitsvorsorge von
Mutter und Kind dient; Ablehnung
eugenischer Zielsetzungen

Zulissigkeit der DNA-Analyse bei
freiwilliger Teilnahme, nicht-aktiver
und nicht-direktiver Beratung und
nur, wenn die notwendigen Erkennt-
nisse nicht durch herkOmmliche Me-
thoden gewonnen werden konnen;
Ablehnung eugenischer Zielsetzungen

Bund-Linder-Arbeitsgruppe

1

'Genomanalyse” 1990

Zuldssigkeit freiwilliger DNA-Analysen bei medizinischer Indikation; Bera-
tung vor und nach der Diagnose durch einen Arzt (mdglichst mit genetischer
Zusatzausbildung); Ergidnzung durch psychosoziale Beratung; keine Indika-
tionsliste fiir Untersuchung bestimmter Krankheiten; Grofe des Beratungsan-
gebotes soll keinen indirekten Druck auf seine Inanspruchnahme ausiiben

Zuldssigkeit nur fiir schwere und frith
behandelbare Krankheiten; Mitteilung
leichterer Krankheiten nur auf Nach-
frage; Verbot der Mitteilung des Ge-
schlechts in den ersten 12 Schwan-
gerschaftswochen; Zuldssigkeit pro-
teinchemischer Untersuchungen bei
medizinischer Indikation; Ablehnung
eines allgemeinen Screenings nicht
behandelbarer Krankheiten

Zuldssigkeit bei freiwilliger Teil-
nahme nur fiir frithzeitig behandel-
bare Krankheiten
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Genetische Beratung

Prinatale Diagnostik

Neugeborenenscreening

Bericht der Bundesregierung 1990
Bundestags-Drs. 11/8520

Zustimmung zu den Empfehlungen der Enquéte-Kommission zur Freiwillig-
keit der Teilnahme, der obligatorischen nicht-aktiven und nicht-direktiven Be-
ratung durch einen Arzt vor der Diagnose und der sozialen Beratung; Ableh-
nung des Erstellens einer Liste mit zu diagnostizierenden Krankheiten; War-
nung vor der Gefahr-eines Automatismus zur Abtreibung bei Mitteilung nur
schwerer Krankheiten, aber auch vor Mifbrauchsgefahr bei Mitteilung leichte-

rer Defekte

Zustimmung zu den Empfehlungen
der Enquéte-Kommission zur freiwil-
ligen Teilnahme und der Beschrin-
kung auf behandelbare Krankheiten

Arbeitskreis “Ethische und soziale
Aspekte der Erforschung des mensch-

lichen Genoms" (Bockle-Kommis-
sion) 1990

Durchfiihrung durch medizinisch-ge-
netisch weitergebildete Arzte, Aus-
bau des Beratungsangebotes

Beratung durch Humangenetiker, ge-
netische Berater und Frauenirzte vor
und nach der Diagnose, Verhinde-
rung von Handlungszwingen/Euge-
nik

Zuriickhaltung bei Bevolkerungs-
screening, Notwendigkeit gesell-
schaftlicher Diskussion, Freiwillig-
keit der Teilnahme und Information

Bundesrat Drs. 424/92 1992

Zuldssigkeit bei freiwilliger Teil-
nahme und Ablauf Beratung-Diagno-
se-Beratung unter drztlicher Verant-
wortung, ergdnzende psychosoziale
Beratung

Zuldssigkeit nur fiir freiwillige und
medizinisch indizierte Untersuchun-
gen und nur fiir schwerwiegende,
nicht verhiit- oder behebbare und
frith behandelbare Krankheiten; Bera-
tung vor und bei positivem Befund
auch nach der Diagnose mit ergin-
zender psychosozialer Beratung

Zuldssigkeit nur bei freiwilliger Teil-
nahme und nur fiir frithzeitig thera-
pierbare Krankheiten

ESLA 199] (Ethical, Social and

Legal Aspects of Human Genome-
Analysis - Arbeitsgruppe der EG-

Kommission)

Sicherung des Rechts des Einzelnen, eine selbstdndige und informierte Ent-
scheidung fiir oder gegen die Anwendung durchfithren zu konnen, Verhinde-

rung der Diskriminierung Betroffener

Sicherung der Information, Vertrau-
lichkeit und Entscheidungsfreiheit der
Eltern
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Abb. 2: Bislang vorliegende Regelungsvorschlige fiir genetische Analysen an ARBEITNEHMERN

Grundsdtzliches Einstellungsuntersuchungen  Eignungsuntersuchungen  Vorsorgeuntersuchungen Sonstiges
Enquéte-Kommis- Keine Reihenuntersuchun- Beschrinkung des Frage- Verbot mit Erlaubnis- Erlaubnis nur fiir ausdriick- Datenschutz, In-
sion "Chancen und gen, ausdriickliche Rege- rechts des Arbeitgebers auf vorbehalt fiir Untersu- lich zuldssige Verfahren, formation der Be-
Risiken der Gen- lung der erlaubten Verfah- gegenwirtige Krankheiten/ chung von Empfindlich- Abwdégung der Interessen an  troffenen, Beteili-
technologie” des ren, keine umfassenden Eignung. Gilt auch fiir Ver- keiten gegeniiber be- Privention und Selbstbe- gung des Betriebs-
10. Deutschen  Personlichkeits- und Ge- wendung der Ergebnisse stimmten Arbeitsstoffen  stimmungsrecht der Arbeit- bzw. Personalrates
Bundestages 1987  sundheitsprofile erstellen, vorangegangener Genom- nehmer

nur zugelassene Tests an- analysen

wenden, Vorrang des objek-
tiven Arbeitsschutzes

Zweiter _ Bericht
der Bioethik-Kom-
mission Rhein-
land-Pfalz -Hu-

mangenetik- 1989

Zulissigkeit von DNA-Ana-
lysen nur auf der Grundlage
eines Gesetzes, wenn an-
dere Methoden keine ver-
gleichbaren Ergebnisse er-
warten lassen und bei An-
wendung anerkannter Test-
verfahren; Vorrang des ob-
jektiven Arbeitsschutzes

Beschriankung auf arbeits-
platz- und arbeitsstoffspezi-
fische Krankheitsdispositio-
nen und Gefahr schwerwie-
gender Gesundheitsstorun-
gen, die schon bei Begriin-
dung des Arbeitsverhdltnis-
ses die Eignung des Bewer-
bers fiir den konkreten Ar-
beitsplatz ausschliefien

Grundsitzlich wie bei Ein-
stellungsuntersuchung, aber
hohere Anforderungen an
die Gesundheit des Bewer-
bers in Abhdngigkeit von

moglichen  Gefihrdungen
des Arbeitnehmers oder
Dritter

Datenschutz;
Notwendigkeit der
Einwilligung des
Arbeitnehmers

Bund-Linder-Ar-
beitsgruppe

L

‘Genomanalyse”
1990

Verbot von DNA-/Chromo-
somenanalysen, Erlaubnis
proteinchemischer Untersu-
chungen nur zur Feststel-
lung bestehender oder un-

mittelbar bevorstehender ar-

beitsplatzrelevanter Krank-
heiten; gilt auch fiir Ver-
wendung der Ergebnisse
vorangegangener  (Genom-
analysen und auch dann,
wenn der Arbeitnehmer sie
freiwillig liefert

Wie bei Einstellungsun-
tersuchung

Zum Schutz des Arbeitneh-
mers: Verbot der DNA-
Analyse; Erlaubnis der
Chromosomen- und protein-
chemischen Untersuchung
nur fiir bestehende oder un-
mittelbar bevorstehende ar-
beitsplatzrelevante  Krank-
heiten und hoher Wahr-
scheinlichkeit des Krank-
heitsausbruchs wegen des

- Arbeitsplatzes

Zum Schutz Dritter ;| z.Zt.
Verbot der DNA- und
Chromosomenanalyse, pro-
teinchemische wie oben

Datenschutz/
Zweckbindung
organisatorisch
sichern
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Grundsétzliches

Einstellungsuntersuchungen

Eignungsuntersuchungen

Vorsorgeuntersuchungen

Sonstiges

Bericht der Bun-
desregierung 1990
Bundestags-Drs.
11/8520

Grundsétzlich Zustimmung
zu den Empfehlungen der
Enquéte-Kommission

Verbot von DNA-Analysen

Verbot von DNA-Analysen, noch kein Abschlufl der
Priifung der Regelungsmdglichkeiten fiir Chromosomen-
und proteinchemische Untersuchungen, evtl. Erlaubnis
bei Einwilligung des Arbeitnehmers, Notwendigkeit
eines formiichen Zulassungsverfahrens nur fiir Tests,
die genetische Anlagen untersuchen

Kein zusétzlicher
Regelungsbedarf
zum Datenschutz

Arbeitskreis
"Ethische und so-
ziale Aspekte der
Erforschung des
menschlichen Ge-
noms"
{Bockle-Kommis-
sion) 1990

Verbot mit Erlaubnisvorbe-
halt, grundsitzlich freiwil-
lige Teilnahme, Untersu-
chung nur fiir gegenwirtige
Eignung und nicht zur Fest-
stellung von Veranlagungen

Erlaubnis genetischer Ana-
lysen nur in Ausnahmefil-
len

Zum Schutz des Arbeitnef-
mers: sowohl blofle Infor-
mation des Arbeitnehmers
und Angebot eines Tests,
als auch Pflicht zur Unter-
suchung mit evtl. nachfol-
gendem Beschiftigungsver-
bot moglich

Zum Schutz Dritter: Zulis-
sigkeit genetischer Tests

Gewihrleistung
des Datenschutzes

Bundesrat
Drs. 424/92 1992

Anerkennung eines Rechts
auf Nichtwissen; Vorrang
des objektiven  Arbeits-
schutzes

Verbot von DNA-/Chro-
mosomenanalysen, die nur
Dispositionen  feststellen,
auch wenn der Arbeitneh-
mer in die Untersuchung
einwilligt; Regelung ande-
rer Verfahren nach Interes-
senabwigung; Erlaubnis
proteinchemischer Untersu-
chungen nur dann, wenn sie
nicht auf Dispositionen,
sondern manifeste Beein-
trichtigung der Arbeitsfi-
higkeit zielen

Wie bei Einstellungsun-
tersuchung

Verbot fiir DNA-Analyse,
sonst wie bei Einstellungs-
untersuchung
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Grundsitzliches

Einstellungsuntersuchungen

Eignungsuntersuchungen

Vorsorgeuntersuchungen

Sonstiges

ESLA 1991

Vorrang des objektiven Ar-
beitsschutzes

Keine Untersuchungen, die
Veranlagungen  fiir  spit
ausbrechende Krankheiten
diagnostizieren

Evtl. zum Schutz Dritter
und im Hinblick auf beson-
dere Empfindlichkeit des
Arbeitnehmers

Entwurf eines Ar-
beitsschutzrahmen
gesetzes des Bun-
desministers  fiir
Arbeit und Sozial-

ordnung (§ 23)
1993

nicht erfafit

Zuldssigkeit zur Ermittlung bestimmter ererbter Veran-
lagungen fiir Erkrankungen, die durch bestimmte Ar-
beitsbedingungen entstehen kdnnen; unzuldssig zur blo-
Ben Aufdeckung der Erbanlagen; Voraussetzungen sind
Aufkldrung und schriftliche Einwilligung des Arbeit-
nehmers; im Rahmen von Erstuntersuchungen nur zulds-
sig, soweit in einer Rechtsvorschrift als zuldssig be-

zeichnet
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Abb. 3: Bislang vorliegende Regelungsvorschlige fiir genetische Analysen bei VERSICHERUNGEN

Krankenversicherungen Lebensversicherungen

Enguéte-Kommission

"Chancen und Risiken der Gen-
technologie” des 10. Deutschen
Bundestages 1987

Zuriickhaltung bei Anwendung empfohlen, evtl. gesetzlich zu regeln

Offenbarungspflicht des Versicherungsnehmers iiber Offenbarungspflicht des Versicherungsnehmers nur

ihm aufgrund vorangegangener Genomanalysen be- fiir sichere, aber auch lingerfristige Krankheitspro-

kannte Krankheiten nur bei sicher demnichst auftre- gnosen, evtl. Beschrinkung des Rechts zur Kiindi-

tenden Krankheiten, nicht bei unsicheren Prognosen gung durch Versicherer wegen einer Verletzung der

fiir die fernere Zukunft Anzeigepflicht auf die ersten fiinf Jahre nach Ver-
tragsabschluf

Zweiter Bericht der Bioethik-
Kommission Rheinland-Pfalz -

Humangenetik - 1989

Ablehnung von DNA-Analysen als Voraussetzung fiir Abschluf} oder Anderung eines Versicherungsvertrages;
Offenbarungspflicht des Versicherungsnehmers iiber Dispositionen, die er aufgrund anderweitig durchgefiihr-
ter Genomanalysen kennt, nur wenn sie nach gesicherten medizinischen Erkenntnissen in absehbarer Zeit eine
schwere Krankheit erwarten lassen; Beschrinkung des Rechts des Versicherers auf Riicktritt vom Vertrag bei
Verletzung dieser Anzeigepflicht auf die ersten drei Jahre bzw. bei Krankenversicherungen nur einem Jahr
nach Vertragsabschluf}

Bund-Linder-Arbeitsgruppe

t

'Genomanalyse" 1990

Verwendung nur bei konkreten Anhaltspunkten und  Zuldssig, wenn Daten strikt zweckgebunden verwen-
nur iiber bestehende oder unmittelbar bevorstehende det werden, Verbot der Verwendung fiir Krankenver-
Krankheiten sicherung des gleichen Versicherers

Bericht der Bundesregierung 1990
Bundestags-Drs. 11/8520

Da die Verfahren z.Zt. nicht angewandt werden, besteht noch kein Handlungsbedarf

Arbeitskreis "Ethische und soziale
Aspekte der Erforschung des
menschlichen Genoms" (Bockle-
Kommission) 1990

Verbot einer Genomanalyse als Voraussetzung fiir Versicherungsabschlufi, Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers nur bei einer ihm schon bekannten erheblichen Disposition fiir eine Krankheit

Bundesrat 1992 Drs. 424/92

Unzulissigkeit von DNA-Analysen bei beiden Versicherungsformen; Offenbarungspflicht {iber Dispositionen
aufgrund vorangegangener Genomanalysen nur, wenn sie nach gesicherten medizinischen Erkenntnissen in ab-
sehbarer Zeit eine schwere Krankheit erwarten lassen; Zweckbindung der bei Genomanalysen fiir einen Versi-
cherungsabschlufl gewonnenen Daten

ELSA 1991

Dringender Diskussions- und Handlungsbedarf zum Schutz der Versicherten vor Diskriminierung aufgrund
genetischer Anlagen und zum Zweck des Datenschutzes

-11¢-



Abb.4: Bereits vorliegende Regelungsvorschlige fiir genetische Analysen im STRAF-/ZIVILPROZER

Allgemeines zum DNA-Fingerprint

Anordnung/Durchfiihrung

weitergehende Nutzung

Enquéte-Kommission "Chancen und
Risiken der Gentechnologie" des 10.

Deutschen Bundestages 1987

Zuldssigkeit reiner Personenidentifi-
zierung, nur an Beschuldigten in kon-
kretem Verfahren, Unzuldssigkeit bei
bloBer Verdichtigung; Notwendigkeit
der Schaffung ausdriicklicher gesetz-
licher Grundlagen; Geltung der glei-
chen Bedingungen bei Tatspuren

Anordnung immer durch Richter;

Aufbewahrung des Materials bei ge- .

richtsmedizinischen Instituten und
nicht bei der Polizei; Regelung der
Aufbewahrungsdauer

Regelung fiir  Feststellung der
Schuldfdhigkeit oder Charaktereigen-
schaften u.d. sobald technisch an-
wendbar; keine Ausforschung gene-
tischer Anlagen

Zweiter Bericht der Bioethik-Kom-
mission Rheinland-Pfalz - Human-

genetik - 1989

Zuldssigkeit der Personenidentifizie-
rung gegen den Willen des Betroffe-
nen nur im Strafverfahren (incl. Er-
mittlungsverfahren) und Zivilprozef

Anordnung durch Richter; Verwen-
dung der Ergebnisse nur im Verfah-
ren, fir das die Analyse zuldssiger-
weise angeordnet wurde, Unzulissig-
keit ihrer Weitergabe

Verbot der Verwertung von Uber-
schuBlinformationen und Verbot, sie
zu den Akten zu geben; Beschrin-
kung auf Personenidentifizierung

Bund-Linder-Arbeitsgruppe

‘Genomanalyse" 1990

Zuldssigkeit des DNA-Fingerprints
ohne Einsatzschwelle, aber Regelung
in StPO wiinschenswert; keine Not-
wendigkeit der Ergénzung der ZPO;
Vorschldge gelten auch fiir Analyse
von Vergleichsmaterial, fiir das kein
korperlicher Eingriff vorgenommen
werden muf}, aber nicht fiir Tatspu-
ren

Materialentnahme und Analyse auf
Anordnung des Richters und im Not-
fall der Staatsanwaltschaft; Durchfiih-
rung der Analyse durch zuverldssige
und ausreichend ausgestattete Insti-
tute, vor allem gerichtsmedizinische
und der Polizei angeschlossene;
Forderung nach Regelung der Ver-
wendung und Vernichtung des Mate-
rials, der Verwendung der Informa-
tionen und auch ihrer Vernichtung,
sofern es um betroffene Dritte geht

Schaffung gesetzlicher Grundlagen
fir Speicherung des DNA-Finger-
prints und Verwendung fiir erken-
nungsdienstliche Zwecke, wenn ver-
fahren technisch moglich wird; glei-
ches gilt fiir Analysen im kodieren-
den Bereich der DNA: Verbot der
Ausforschung von Charaktereigen-
schaften; Erlaubnis der Feststellung
duBerer Merkmale, evtl. Zuléssigkeit
der Feststellung der Schuldfahigkeit

Arbeitskreis "Ethische und soziale
Aspekte der Erforschung des mensch-
lichen Genoms" (Bdckle-Kommis-
sion) 1990 ‘

Zuldssigkeit der Personenidentifizie-
rung Beschuldigter in konkreten Ver-
fahren

Anordnung durch Richter, Durchfiih-
rung durch offentliche Stellen oder
Offentlich bestellte Sachverstindige,
Vernichtung des Materials, wenn es
im konkreten Verfahren nicht mehr
bendtigt wird und des Materiales von
zu Unrecht Beschuldigten

Verbot der Verwendung des Finger-
prints fiir andere Zwecke als die des
Verfahrens; Anlayse der Schuldféhig-
keit 0.4. evtl. moglich bei Einwilli-
gung des Beschuldigten
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Allgemeines zum DNA-Fingerprint

Anordnung/Durchfithrung

weitergehende Nutzung

Bundesrat Drs. 1992 424/92

Zuldssigkeit des DNA-Fingerprints,

- Klarstellungsbedarf in StPO, nicht

aber in ZPO

Verbot der Erfassung von Charakter-
eigenschaften; Regelung der Verwen-
dung des DNA-Fingerprints zu er-
kennungsdienstlichen Zwecken, so-
bald anwendbar, ebenso fiir Fahn-
dung und Feststellung der Schuld-
fdhigkeit unter Abwégung von Gren-
zen

ESLA 1991

Zuldssigkeit der Personenidentifizie-
rung in konkretem Fall

Anordnung der Materialentnahme
durch Richter oder Untersuchungs-
behdrden; Sicherung der Zweckbin-
dung; Vernichtung des Materials und
der gewonnenen Informationen, wenn
sie nicht mehr benotigt werden; For-
derung einer Regelung iiber Material-
entnahme, -lagerung und -vernich-
tung

Referentenentwurf eines StVAG aus

dem BMJ Nov. 1991

Zuléssigkeit des DNA-Fingerprints
an Personen und Spurenmaterial ohne
Einsatzschwelle, Kontrolle durch Da-
tenschutzbeauftragte

Anordnung durch Richter, Anord-
nung der Materialentnahme im Not-
fall auch durch Staatsanwaltschaft;
Durchfiihrung der  Untersuchung
durch personell und apparativ aus-
reichend ausgestattete Institute (ge-
richtsmedizinische, LKA, BKA, o6f-
fentlich bestellte Sachverstindige);
Verwendung fiir Strafverfahren und
eine evtl. andere prozessuale Tat;
Vernichtung des Materials, wenn es
im Verfahren nicht mehr bendtigt
wird, Ergebnisse werden Aktenbe-
standteil

Verbot der Feststellung genetischer
Anlagen, Verbot der Verwendung
oder Weitergabe angefallener Uber-
schuBinformationen

-€1G-



Allgemeines zum DNA-Fingerprint

Anordnung/Durchfiihrung

weitergehende Nutzung

SPD-Entwurf _eines StVAG Bundes-
tags-Drs. 12/3981 1992 (nur Abwei-
chungen vom Entwurf des BMIJ,

vel.o.)

Einsatz des DNA-Fingerprints nur
bei dringendem Tatverdacht, strenge
Zweckbindung, Erweiterung der
strafrechtlichen Vorschriften bei un-
befugter Weitergabe von Gendaten

Verbot der Durchfithrung der Ana-
lyse durch Amtstriger; Verwendung
des Untersuchungsmaterials anderer
als Beschuldigter und von freiwillig
bereitgestelltem nur im vorgesehenen
Verfahren; Vernichtung der Untersu-
chungsergebnisse Dritter und zu Un-
recht Beschuldigter, wenn sie im
konkreten Verfahren nicht mehr be-
ndtigt werden; grundsitzlich Infor-
mation der Betroffenen iiber die
Durchfiihrung der Analyse; Untersu-
chung von Opfern erst dann, wenn
Vergleichsmaterial vorliegt

-¥ic-
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Glossar

Adenosin-Desaminase-Defekt

abgekiirzt: ADA-Defekt. Schwere angeborene Schédigung des Immunsystems ei-
nes Kindes. Fiir diese Kinder ist jede Infektion tédlich. Sie miissen daher unter ei-
nem sterilen Zelt leben. Mit Knochenmarkiibertragungen und ersten Versuchen
somatischer Gentherapie wird versucht, die Bildung des kindlichen Immunsy-
stems anzuregen.

Allel

Allele Gene sind sich entsprechende Gene auf einem bestimmten Chromosom vom
Vater und dem entsprechendem Chromosom von der Mutter.
Alpha-1-Antitrypsindefizienz

erbliche Stoffwechselstérung bei etwa 3% der Bevolkerung: Der genetisch beding-
te Ausfall des Proteins Alpha-1-Antitrypsin bedingt eine hohere Empfindlichkeit
fiir Schiadigungen durch Smog, Abgase und Zigarettenrauch und erh6ht damit das
Risiko eines Lungenschadens.

Alpha-Feto-Protein (AFP)

vom Foetus stammendes Protein im Blutkreislauf der Mutter. Die Menge dieses
Proteins im miitterlichen Blut ist ein Hinweis auf Entwicklungsdefekte des Foe-
tus. Grofie Mengen dieses Proteins im Blut der Mutter weisen beispelsweise auf
einen Neuralrohrdefekt des Foetus hin.

Alzheimersche Krankheit

um das 50. Lebensjahr auftretende, erblich bedingte Krankheit, die unaufhaltsam
zu volliger Geistesschwéche fiihrt.

Amniozentese

Fruchtwasserentnahme durch Punktion der Fruchthéhle bei Schwangeren.

Anamnese

Krankheitsvorgeschichte, meist durch Befragung des Patienten festgestellt.

Anenzephalie

schwertste, relativ haufige (ca. 1:1000 Lebendgeborene) Fehlbildung Neugebore-
ner. Aufgrund fehlerhaften Neuralrohrschlusses bei der Foetusentwicklung feh-
len den Kindern das Schéddeldach und wesentliche Teile des Gehirns.
Approbation

hier: staatliche Genehmigung zur Berufsaustibung fiir Arzte und Apotheker.
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Arteriosklerose
GefaBerkrankung, Verengung von Arterien durch Einlagerungen.

balancierte Translokation

Chromosomenverdnderung, wobei ein Bruchstiick eines Chromosoms dauerhaft
an ein anderes Chromosom angelagert ist. Dadurch kénnen Entwicklungsstérun-
gen des Foetus verursacht werden.

Base
hier: Teil der DNA; die Abfolge der Basen (Sequenz) ist der Code mit dessen Hilfe
Proteine gebildet werden.

Bronchialkarzinom

Lungenkrebs.

Chorea Huntington

"Veiztanz™ eine sich erkennbar zwischen dem 25. und 55. Lebensjahr ausbilden-
de, erblich Krankheit, die tiber fortschreitende, nicht therapierbare Gehirnschéadi-
gung todlich verlduft.

Chorionzotten-Biopsie

Entnahme von Chorionzottengewebe bei Schwangeren. Dieses Gewebe wird vom
befruchteten Ei nach der Einnistung in die Gebdrmutter gebildet, gehért aber
nicht zum Embryo selbst. Es besitzt aber die gleichen Gene wie der Embryo und
kann daher als Material fir eine Prianatale Diagnose dienen.

Chromosomen

fadenformige "Verpackungs- und Transportform" der Gene im Zellkern.

Chromosomen-Analyse

Mikroskopische Untersuchung auf Zahl und Zustand von Chromosomen.

Chromosomenaberration

Veranderung der Anzahl oder der Struktur von Chromosomen.

Cystische Fibrose (CF); oder Zystische Fibrose

auch Mukoviszidose genannt; erhebliche Stoffwechselstérung, die meist schon im
Kindesalter zu schweren Komplikationen der Atem- und Verdauungswege fiihrt.
Bei Fritherkennung im Neugeborenenalter und konsequenter Therapie kénnen
die meisten Patienten das Erwachsenenalter erreichen.

Deletion
Verlust einer Base in der DNA, oder ganzer DNA-Abschnitte.
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Detektion
hier: Auffinden von Mutationen der DNA.

Determination

unabénderliche, hier: genetische Festlegung.

Diabetes mellitus
Zuckerkrankheit.

direkte DNA-Analyse
direkter Nachweis der Mutation in der Sequenz der DNA.

direktive Beratung

zielgerichtete Beratung, um eine bestimmte Entscheidung herbeizufiihren.

Disposition

Veranlagung oder Empfianglichkeit eines Menschen fir bestimmte Erkrankun-
gen oder Verdnderungen des Stoffwechsels.

DNA

Tragerin der Erbinformation (engl.: Deoxyribonucleic acid; deutsch: Desoxyribo-
nucleinsidure: DNS).

DNA-Analysen

Molekularbiologische Methoden zur Feststellung von Veridnderungen einzelner
Gene und deren Regulation durch "direkten" und "indirekten" Nachweis von Ver-
dnderungen der DNA selbst.

DNA-Diagnostik

siehe "DNA-Analysen".

DNA-Einzelstrangbriiche

Die DNA als "Doppelhelix" bricht dabei nicht ganz durch, sondern nur einer der
beiden Helix-Stringe. Ein solcher Bruch wird meist durch radioaktive Strahlung
oder bestimmte Chemikalien verursacht, von der Zelle aber in der Regel wieder
"repariert".

DNA-fingerprinting

siehe: "Genetischer Fingerabdruck".

DNA-Polymorphismus
siehe: "Restriktions-Fragment-Lingen-Polymorphismus (RFLP)".
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DNA -profiling

siehe: "Genetischer Fingerabdruck".

DNA-Sequenz

Abfolge der Bausteine (Basen) der DNA. Durch die Sequenzierung wird der Code
eines Genes bekannt und damit einer gezielten Verinderung durch molekularbio-
logische Techniken zugénglich.

DNA-Sonde

radioaktiv oder mit Farbsubstanzen markiertes DNA-Stiick, das den Nachweis
oder die Sequenziiberprifung bestimmter kleiner DNA-Abschnitte ermoglicht.
dominantes Merkmal

vererbtes Merkmal, das sich auch ausbildet, wenn es nur von einem Elternteil
vererbt wurde (nur einmal im Genom vorhanden ist). Im Gegensatz dazu bildet
sich ein "rezessives" Merkmal nur dann aus, wenn das Merkmal von beiden El-
tern (zweimal im Genom vorhanden) vererbt wurde.

Down-Syndrom

Trisomie 21, frither: Mongolismus; Das Chromosom 21 liegt in drei statt in zwei
Kopien vor. Dadurch entsteht der typische Symptomkomplex dieser Krankheit
(z.B. schrige Augenlidachsen, eingeschréinkte Intelligenz usw.).

Duchenne Muskeldystrophie

erbliche Krankheit, bei der sich durch Nervenschidigungen eine Kraftlosigkeit
bestimmter, je nach Art der Erkrankung unterschiedlicher Muskelgruppen ent-
wickelt; keine Therapieméglichkeit, vorzeitige Sterblichkeit.

Embryo

ungeborenes Kind innerhalb der ersten drei Monate.

endogen

hier: im Koérper selbst entstehend, nicht von auflen zugefiihrt.

Epidemiologie

Lehre von der Haufigkeit und Verteilung einer Krankheit in einer Bevélkerung,
bezogen auf definierte EinfluBfaktoren (z.B. gleiche Abstammung oder zu einem
bestimmten Personenkreis gehérend).

Eugenik

Lehre von der Verbesserung der Erbanlagen einer ganzen Bevodlkerung, z.B.
durch Einschrinkung der Ausbreitung von Erbkrankheiten oder Férderung ge-
wiinschter Erbanlagen.

exogen

von auflen kommend, durch dullere Ursachen bewirkt.
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Exposition

Aussetzung bzw. Ausgesetztsein eines Menschen gegeniiber dufleren Umweltein-
flisssen (hier: z.B. am Arbeitsplatz).

familiale Hypercholesterimie

erblich mitbedingter extrem hoher Cholesteringehalt des Blutes. Daraus ergibt
sich eine hohe Gefahr fiir Lebererkrankungen und Arteriosklerose.
Familienanamnesen

Stammbaumuntersuchungen durch Fragen nach Krankheiten oder sonstigen auf-
fallenden Eigenschaften in der Familie und nahen Verwandtschaft.
Farbblindheit

erblich bedingte Rot-Griin-Sehschwiche in extremer Auspragung.

foetal

zum Foetus gehorend.

Foetus

ungeborenes Kind vom dritten Monat an.

forensisch
gerichtlich.

Gaucher Krankheit

erbliche Stérung der Fettspeicherung; fithrt zu Leber- und Milzvergroferungen
sowie zu Knochenmarkzerstérung.

Gen

Grundeinheit des Erbgutes; ein Gen trigt die Information zur Bildung eines Pro-
teins oder zur Steuerung anderer Gene.

genetische Analysen

Sammelbezeichnung fir "genomanalytische" Untersuchungen aller vier Ebenen
(Erscheinungsbild [Phinotypl, biochemische Untersuchungen, Chromosomenun-
tersuchungen, DNA-Untersuchungen).

genetischer Fingerabdruck

(auch: DNA-fingerprinting) molekularbiologische Methode zur Identifizierung ei-
ner Person (z.B. Titeridentifizierung oder Vaterschaftsnachweis).

Genom

Gesamtheit der Erbinformation in einem Zellkern eines Organismus.
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Genomanalyse

hier: synonym gebraucht zu "genetische Analysen"; nicht gebraucht im Sinne ei-
ner von der Wissenschaft angestrebten Totalsequenzierung des menschlichen Ge-
noms.

genotoxisch

erbgutschidigend.

Genotyp

genetische Konstitution eines Lebewesens.

Genpool

Gesamtheit aller Gene einer bestimmten Organismenart (z.B. der menschlichen
Art).

Genprodukt-Analysen

Proteinchemische Analysen, Untersuchung von Blut und Urin auf verdnderte
Stoffe, insb. Proteine.

Gensonde

siehe "DNA-Sonde".

gentechnische Analysen
siehe "DNA-Analysen".

Glukose-6-Phosphat-Dehydrogenase-Mangel

(abgektirzt GEPD-Mangel) erblich bedingte Stoffwechselstérung, bei der der Ver-
zehr bestimmter Pflanzen oder die Einnahme bestimmter Medikamente zum Zer-
fall der roten Blutkorperchen fiihren kann.

Heterozygoten-Nachweis

Nachweis der Mischerbigkeit und damit der Anlagetrigerschaft fiir ein bestimm-
tes Gen.

homolog

entsprechend; in Bau und Funktion tibereinstimmend (hier z.B. homologe Chro-
mosomen oder homologe Gene).

homozygot

reinerbig (viterliches und mitterliches Gen mit einer Mutation fiir eine bestimm-
te Krankheit).

Humangenetik

Teilgebiet der Genetik, das sich mit der Vererbung beim Menschen beschéftigt.
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Huntingtonsche Krankheit
siehe "Chorea Huntington".

Hybridisierung

Aneinanderlagerung zweier komplementidrer DNA-Einzelstrang-Abschnitte. Ist
einer dieser Einzelstridnge markiert, 148t sich die Lage des komplementiren
Stranges im Genom eines Menschen sichtbar machen.

Indikation

Feststellung der Dringlichkeit oder Notwendigkeit einer drzlichen Mafilnahme.

indirekte DNA-Analyse

Nachweis eines Markers in der DNA-Sequenz, der meist zusammen mit der ent-
sprechenden Krankheit vererbt wird.

invasiv

eindringend.

Kartierung des menschlichen Genoms

Zuordnung von Genen zu bestimmten Orten (Markern) auf bestimmten Chromo-
somen.

Keimbahnzellen

Zellen, die die Erbinformation an die néchste Generation weitergeben. Ein Ein-
griff indie Keimbahnzellen betrifft also alle Nachkommen dieses Lebewesens, wo-
hingegen ein Eingriff in die tibrigen Korperzellen (sog. somatische Zellen) nur das
jeweils behandelte Individuum betrifft.

Klinefelter Syndrom

spontane, hdufig auftretende Chromosomenzahl-Aberration (bei 1: 590 lebendge-
borenen Knaben) des X-Chromosoms (meist XXY). Daraus folgt meist Sterilitit,
Mangel an ménnlichen Geschlechtshormonen, Hochwuchs und vorzeitiger, gestei-
gerter Knochenabbau (Osteoporose).

klinische Prifung

Prifung eines Medikamentes vor seiner Zulassung auf Wirkung und Nebenwir-
kungen.

Klonierung

kiinstliche Herstellung genetisch identischer Lebewesen.

Konsanguinitat

Blutsverwandtschaft, Inzucht.
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ligase chain reaction

molekularbiologische Methode zum Nachweis einiger genau definierter Genver-
dnderungen. Nach entsprechender Weiterentwicklung (vor allem Automatisie-
rung) sollen mit dieser Methode zukiinftig einige Genmutationen einfach und
schnell nachweisbar werden.

Manifestation

hier: Ausbruch, Erkennbarwerden einer Krankheit.

Marker

hier: in der Sequenz der DNA feststellbare Stelle, die meist zusammen mit Krank-
heitsanlagen (Genverdnderungen) vererbt wird. Mit der Vererbung des feststell-
baren Markers wird daher auch die Vererbung eines speziellen genetischen De-
fektes angenommen und dient damit indirekt zu dessen Nachweis.

monogen

von einem Gen verursacht.

Mukoviszidose
siehe "Cystische Fibrose".

Multi-Locus-Sonde (MLS)

DNA-Sonde, die sich an verschiedene Stellen der DNA eines Organismus ankop-
pelt. Daraus entsteht ein individualspezifisches Muster von Markern auf der
DNA. Dieses dient zur Identifizierung eines Individuums oder dessen direkten
Nachkommen (z.B. Vaterschaftsnachweis).

multifaktoriell

von mehreren Genen und zusitzlich von verschiedenen Umweltfaktoren verur-
sacht.
Multiple Sklerose

wiederholte herdférmige Entziindungen des zentralen Nervensystems mit zuriick-
bleibenden Nervenschidigungen. In wenigen schweren Fillen kénnen Lihmun-
gen (bis zu Querschnittslahmungen) auftreten.

mutagen

DNA-veridndernd.

Mutationen

Egllgﬂlige oder bewuBlt herbeigefiihrte) Verdnderungen der Erbinformation
).
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N-Acetyl-Transferase-Polymorphismus

erblich bedingte Stoffwechselstérung bei etwa der Héilfte der westeuropiischen
Bevolkerung; sie fiihrt zu verlangsamten Abbau bestimmter chemischer Substan-
zen im Korper und dadurch zu erhohtem Krebsrisko ("Langsamacetylierer"; die
andere Hilfte der Bevilkerung wird entsprechend als "Schnellacetylierer" be-
zeichnet).

Neuralrohr-Defekt

Entwicklungsstorung des Foetus, insbesondere des sich normalerweise aus dem
Neuralrohr entwickelnden Gehirns und Rickenmarks.

non-direktive Beratung

die Ratsuchenden werden informiert, um sie zu befihigen, eine selbstidndige,
nicht vom Berater beinflufite Entscheidung zu treffen.

onkogen

Krebs auslésend.

Parkinson-Syndrom

Degeneration von Nerven im Gehirn, verursacht durch eine Kombination von ge-
netischen und umweltbedingten Auslosefaktoren. Daraus folgen Stérungungen
der Sprache und der Bewegungsmotorik.

Pathogenese

Krankheitsentstehung, Krankheitsgeschichte.

pathologischer Befund
festgestellte krankhafte Verdnderung.

Phanotyp

dufleres Erscheinungsbild eines Organismus, wie er aufgrund seiner Erbanlagen
und - durch die Umwelt beeinflufit - ausgeprigt ist.

phénotypisch

duflerlich sichtbar.

Phenylketonurie

seltene erbliche Stoffwechselanomalie. Das Krankheitsbild ist durch ein mehr
oder weniger starkes geistiges Zurtickbleiben gekennzeichnet. Eine méglichst fri-
he Diagnose - in der ersten Lebenswoche - ist wichtig, da durch eine bestimmte Di-
at Stillstand oder Ausbleiben der Symptome erreichbar ist.

polygen
von mehreren Genen verursacht.
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Polymerase-Kettenreakton

(PCR = polymerase chain reaction) molekulargenetische Methode zur selektiven
Vermehrung eines spezifischen DNA-Abschnittes.

Polyposis familiaris

erblich mitbedingte extrem hohe Zahl von Polypen im Darm bzw. Magen-Darm-
Trakt mit hoher Tendenz zur krebsartigen Entartung.

postnatal

nach der Geburt.

Pradiktive Medizin

eine Krankheit voraussagendes und auf Vermeidung des Ausbruchs der Krank-
heit hinzielendes Medizinverstindnis.

Praimplantations-Diagnostik

Untersuchungen an einem Embryo, der aullerhalb des weiblichen Kérpers be-
fruchtet oder ausgespiilt wurde, um spiter wieder in den weiblichen Korper einge-
bracht zu werden.

priakonzeptionell

vor der Befruchtung.

pranatal

vor der Geburt.

prasymptomatisch

bevor Krankheitsanzeichen erkennbar werden.

Pravention

Vorbeugung, Vorsorge.

Praventivmedizin

Vorsorgemedizin, die sich mit der Verhiitung von Krankheiten durch vorbeugen-
de Mafinahmen und der Krankheitsfritherkennung befaft.

probabilistisch

auf Wahrscheinlichkeitsberechnung oder -annahmen beruhend.

prognostisch

voraussagend.

Proteine
Eiweillkorper.
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Restriktions-Fragment-Lingen-Polymorphismus

(abgekiirzt: RFLP) individuelles "Schnittmuster” der DNA eines Organismus.
Dieses Muster wird durch das Zerschneiden der DNA mit einem Restriktionsenzy-
men erzeugt. Da dieses Muster bei jedem Individuum anders aussieht, kann es zur
Identifizierung eines Individuums herangezogen werden.

Restriktionsenzym

enzymatische "Schere", die die DNA an definierten Stellen erkennen und dort
"zerschneiden" kann.
Retinoblastom

dominant vererbter bosartiger Augentumor im Kindesalter.

Retroviren

eine Gruppe von (RNA-) Viren, die beim Menschen Blutkrebs und AIDS auslésen
kénnen.

Rheumatische Arthritis

chronische Gelenkentziindungen, die zu Muskelschwund und Gelenkdeformatio-
nen fihren.

Schizophrenie

sog. "Spaltungsirresein", das durch ein Nebeneinander von gesunden und verin-
derten Empfindungen und Verhaltensweisen gekennzeichnet ist. Aufgrund von
Ergebnissen aus der Zwillingsforschung wird neben auslésenden Umweltfaktoren
auch eine genetische Disposition fiir diese Krankheit diskutiert.

Screening

systematische Untersuchung bestimmter Bevolkerungsgruppen auf bestimmte
Merkmale ("Reihenuntersuchungen").

Sequenzierung des menschlichen Genoms

Bestimmung der Abfolge der Bausteine (Basen-Sequenz) der gesamten DNA des
Menschen.

Sichelzellanidmie

erbliche Blutkrankheit, bei der der rote Blutfarbstoff (Himoglobin) schwer lgslich
ist und daher den Sauerstoff im Blut schlechter transportiert.

Single-Locus-Sonde (SLS)

DNA-Sonde, die eine bestimmte Stelle der DNA markiert. Aus der Verwendung
von ca. 20 verschiedenen solcher Sonden entsteht ein Muster aus Markern auf der
DNA, das spezifisch fiir ein Individuum ist und daher zu seiner Identifizierung be-
nutzt werden kann.
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somatisch

hier: nur Kérperzellen (nicht Keimbahnzellen) betreffend.

Spina bifida

angeborene Spaltbildung der Wirbelsdule. Die Formen reichen von relativ
schwach ausgebildeten Spalten in der Wirbelsédule, die mit Haut abgedeckt sind,
bis zu vollstindigen Fehlbildungen der Wirbelsdule und des Riickenmarks (Lih-
mungserscheinungen).

Stigmatisierung

hier: (negative) Kennzeichnung.

symptomatische Therapie

Behandlung der akuten Symptome einer Krankheit.

Tay-Sachs-Syndrom
Erbkrankheit, die zu Schwachsinn und Erblindung fihrt.

teratogen

Fehlbildungen des Foetus auslésend.

Test-Kit

einfach handhabbarer "Bausatz" fiir einen (hier: genetischen) Test.

Thalassiamie
besonders im Mittelmeerraum hédufig vorkommende dominant vererbte Stérung
der Bildung des roten Blutfarbstoffes (Hamoglobinsynthese-Defekt).

therapeutische Potentiale
Moglichkeiten der Behandlung.

Therapie
Behandlung einer Krankheit.

totipotente Zellen

Zellen, in deren Zellkern noch alle Gene des Organismus vorhanden sind. Aus ei-
ner sollchen Zelle konnte sich theoretisch ein neuer vollstindiger Organismus ent-
wickeln.

toxisch
giftig.



- 227 -

Triple-Test

Untersuchung des miitterlichen Blutes auf Proteine, die vom Foetus stammen.
Die Mengen dieser Proteine werden als Anzeichen fiir eventuell vorliegende Tri-
somie 21 oder Neuralrohrdefekte beim Foetus gewertet.

Trisomie 21

siehe "Down-Syndrom".

Trophoblast

etwa am vierten Tag seiner Entwicklung differenziert sich der menschliche Em-
bryo in den "Embryoblasten", der sich zum Embryo weiterentwickelt, und den
"Trophoblasten", der sich zu Eihduten und Plazenta (Mutterkuchen) differenziert.
Ullrich-Turner-Syndrom

Erbkrankheit: Chromosomen-Aberration (meist ein fehlendes X-Chromosom).
Daraus folgen oft Minderwuchs, Sterilitit und Fehlbildungen (z.B. Herzfehler).
Weitwinkelglaukom

auch "griner Star" genannte Erhohung des Augeninnendrucks durch eine chroni-
sche AbfluBstérung des Augenkammerwassers. Im Endstadium kann der griine
Star zur Erblindung fihren.

Xeroderma pigmentosum

erbliche Hautkrankheit mit gesteigerter Lichtempfindlichkeit, Verhornung obe-
rer Hautschichten und gut- oder bosartigen Geschwiilsten der Haut.
Zytogenetische Methoden

siehe Chromosomen-Analysen.



