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Bericht

des Ausschusses fiir Forschung, Technologie und Technikfolgenabschatzung
(20. AusschuB)

gemaB § 56a der Geschiaftsordnung des Deutschen Bundestages

zur Technikfolgenabschatzung (TA)
hier: Genomanalyse

Zum Inhalt der Technikfolgenabschétzungs-Studie

Die zunehmenden diagnostischen Mdéglichkeiten, die die Analyse
genetischer Defekte, genetischer Dispositionen und der durch sie
verursachten Krankheiten bietet, machen eine rechtliche Rege-
lung der Verwendung genomanalytischer Analysemethoden am
Menschen immer dringlicher. Vor diesem Hintergrund wurde
durch das Biiro fiir Technikfolgen-Abschatzung beim Deutschen
Bundestag das Projekt ,Genomanalyse — Chancen und Risiken
genetischer Diagnostik” durchgefiihrt. Aufgabe war es, die ver-
schiedenen Anwendungsbereiche der Genomanalyse und Hand-
lungsoptionen fiir rechtliche Regulierungen zu analysieren.

Der vorliegende Endbericht stellt in {iberzeugender Weise den
Wert der Durchfiihrung entsprechender Studien durch das TAB
unter Beweis, indem er die unterschiedlichen Handlungsoptionen
und ihre jeweiligen Auswirkungen fiir die politische Entschei-
dungsfindung darstellt. Dadurch daB er die mdéglichen Vor- und
Nachteile einer Anwendung der Genomanalyse in unterschiedli-
chen Bereichen (prdnatale und postnatale Diagnostik, Arbeits-
platz, Versicherungswesen, Straf- und Zivilprozef3) diskutiert,
ermoglicht er eine differenzierte 6ffentliche und parlamentarische
Debatte.

Vor dem Hintergrund des Rechts auf informationelle Selbstbestim-
mung legt der Bericht groies Gewicht auf die Freiwilligkeit der
Entscheidung, genomanalytische Untersuchungen durchfiihren zu
lassen. Dieses Prinzip st6Bt jedoch in Bereichen wie dem des
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Arbeitsschutzes an bestehende gesetzliche Grenzen. Eine qualifi-
zierte Diagnose und intensive Beratung sind Voraussetzung fiir
einen verantwortungsvollen Umgang mit den neuen Testméglich-
keiten, denn mit den Ergebnissen der Genomanalyse werden
seitens der Betroffenen héaufig iberzogene Erwartungen verbun-
den. So sind etwa die meisten genetischen Dispositionen bis heute
nicht erkennbar; zum anderen sind die typischen Zivilisationser-
krankungen wie Krebs, Allergien, Herz- und Kreislauferkrankun-
gen polygen verursacht und somit nicht einfach diagnostizierbar.
Dariiber hinaus besitzen nicht-genetische Faktoren wie Umwelt-
belastung, psychische Belastung und Lebensfiihrung fiir das Aus-
brechen einer Erkrankung mindestens die gleiche oft sogar eine
wesentlich héhere Bedeutung.

Eine besondere Brisanz hat der Einsatz der Genomanalyse auf-
grund des durch sie erméglichten Auswahlgedankens und Selek-
tionsdrucks, etwa im Bereich der arbeitsmedizinischen Untersu-
chungen oder im Versicherungswesen. Die Brisanz dieser Thema-
tik hat der Gesetzgeber bereits erkannt, indem er in seinen Entwurf
fir ein Arbeitsschutzrahmengesetz den Einsatz genomanalytischer
Untersuchungen unter einen Gesetzesvorbehalt gestellt hat. Ob
ein solches Vorgehen bereits ausreichend ist, wird im Rahmen des
Berichtes anhand verschiedener Handlungsoptionen problemati-
siert.

Einen zentraler Aspekt der Bewertung der Anwendung der
Genomanalyse liegt in der Bedeutung des grundgesetzlich ver-
brieften Rechts auf informationelle Selbstbestimmung. Auf Grund-
lage der Prinzipien der Freiwilligkeit und Selbstbestimmung muf}
es jedem Individuum freigestellt sein, seine genetische Konstitu-
tion feststellen zu lassen. Dieses Recht auf Wissen als Teil des
allgemeinen Personlichkeitsrechts 1a8t es nicht zu, einem erwach-
senen Ratsuchenden Informationen iiber seinen genetischen Sta-
tus gesetzlich zu verweigern. Genauso mull jedem das Recht
zugestanden werden, nicht mit dem Wissen tiber seine genetische
Konstitution belastet zu werden. Dabei ist zu bedenken, daf die
Entscheidung dariiber, was als normales oder anomales, gesundes
oder krankes, erwiinschtes oder unerwiinschtes genetisches Merk-
mal eingestuft wird, kulturell variabel ist. Im Zuge erweiterter
genetischer Testmoglichkeiten besteht deshalb die Gefahr, daBl der
einzelne fir seine ,Abweichung” individuell verantwortlich
gemacht wird und bestimmte genetische Merkmale als ,uner-
wiinscht” etikettiert werden, was zur Stigmatisierung von Indivi-
duen und zur Individualisierung des Krankheitsrisikos fiihren
kann.

Der Einsatz der Genomanalyse wird von der Offentlichkeit auf-
merksam registriert, wie eine im Rahmes des Projektes durchge-
fihrte Analyse der Tagespresse gezeigt hat. Eine ebenfalls im
Rahmen des Projektes durchgefiihrte reprdsentative Umfrage
zeigte, daB gleichzeitig ein grofles Informationsdefizit besteht. Nur
13 % der Befragten halten sich fiir ausreichend informiert, obwohl
69% von der Madglichkeit der Diagnose genetisch bedingter
Krankheiten gehért haben. Genetische Tests als Voraussetzung
zum Abschlufl von Versicherungen oder Arbeitsvertragen werden
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von einer deutlichen Mehrheit der Befragten abgelehnt — 77 %
stehen dieser Entwicklung im Versicherungswesen, 73% im
Bereich Arbeitsmarkt kritisch gegeniiber. Auch das ,Recht auf
Nichtwissen” findet eine groBe Mehrheit unter den Befragten.
Etwa 50% schlieBen einen fiktiv angenommenen genetischen
»Breitbandtest” fiir sich aus, der Informationen iiber eine Vielzahl
von genetischen Dispositionen liefern kénnte. Weitere 15 % sind
noch unentschieden. Diese ablehnende Haltung bezieht sich
besonders auf Krankheiten wie Alzheimer, die erst im spéaten
Lebensalter ausbrechen.

Der Bericht unterstreicht, daB bundesgesetzliche Regelungen in
einer Reihe von Bereichen als notwendig erachtet werden, auf die
im folgenden naher eingegangen werden soll:

Arbeitsrechtliche Beziehungen

Nach Aussage von Experten werden genomanalytische Methoden
in Zukunft eine immer groBere Rolle spielen. Bestehende Gesetze
und andere Rechtsvorschriften enthaltenz. Z. jedoch keine eindeu-
tigen Grundlagen fiir die Zuldssigkeit von genetischen Analysen.
Hier eine gesetzliche Regelung zu schaffen, ist nach Meinung der
Berichterstatter geboten, da Genomanalysen tief in das Persdnlich-
keitsrecht des einzelnen eingreifen. Es besteht dariber hinaus die
Gefahr, daB Arbeitgeber, die Kenntnis iiber genetische Dispositio-
nen des einzelnen haben, diese mit in ihre Entscheidung fiir oder
gegen einen Bewerber einbeziehen, die mit den fiir den Arbeits-
platz geforderten Qualifikationen und Eignungen in keinem
ursdchlichen Zusammenhang stehen. Dadurch kann das Recht auf
freie Berufswahl erheblich eingeschrankt werden, selbst dann,
wenn die Betroffenen véllig gesund sind. Der Konflikt zwischen
dem Arbeitgeberinteresse auf umfassende Information und dem
Arbeitnehmerinteresse auf Achtung seiner Personlichkeitsrechte
und das Recht auf informelle Selbstbestimmung ist nicht neu,
wirde durch den Einsatz der Genomanalyse jedoch verstarkt. Zur
Bewiltigung dieser Probleme wurden die folgenden Handlungs-
optionen dargestellt:

Option 1:

Der Einsatz der Genomanalyse ist im Bereich Einstellungsuntersu-
chung und der arbeitsmedizinischen Vorsorgeuntersuchung zu
verbieten. Fiir diese Option spricht, daB die Ergebnisse der
Genomanalyse vor allem dazu geeignet sind, Dispositionen fir
Krankheiten zu analysieren. Dabei bleibt unberiicksichtigt, daB die
Wahrscheinlichkeit des Ausbruchs einer Krankheit hdufig nicht
vorhersehbar ist und von vielen anderen Faktoren abhéangt. Es ist
zu erwarten, daBl der Kreis derjenigen, die ihren Arbeitsplatz
aufgrund von gesundheitlichen Eignungsbedenken verlieren,
ansteigen wirde, wenn auch Dispositionen fiir Krankheiten mit in
den Kriterienkatalog des Arbeitgebers aufgenommen wiirden.
Neben der Mdéglichkeit, seinen Arbeitsplatz zu verlieren, kann die
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Kenntnis tiber schicksalhafte Dispositionen zu schweren psychi-
schen Belastungen fithren — dies gilt insbesondere fiir den Fall, in
dem die Krankheit nicht therapierbar ist oder der Zeitraum und die
Variabilitdit von Krankheit und Krankheitsverlauf nur schwer
vorhersehbar ist.

Der TAB-Bericht konstatiert, daB fiir den Bereich der Einstellungs-
untersuchungen ein weitgehender Konsens dariiber besteht, dal
arbeitsmedizinische Notwendigkeiten fir die Nutzung der DNA-
Analyse kaum zu erkennen sind.

Option 2:

Verbot mit Erlaubnisvorbehalt Diese Option sieht kein generelles
Verbot, sondern ein Verbot mit Erlaubnisvorbehalt vor, wie es auch
die Bundesregierung in ihrem Entwurf fiir ein Arbeitsschutzrah-
mengesetz vorsieht. Hauptargument fiir die Schaffung von Aus-
nahmen bei der Zulassung DNA-analytischer Methoden im
Arbeitsleben ist eine mogliche Gefdahrdungswirkung auf Dritte.
Zur Zeit angewendete oder sich in der Entwicklung befindliche
DNA-Analysen beziehen sich jedoch nicht auf solche Faktoren, die
zu einer spezifischen Gefahrdung von Dritten fithren.

Far den Fall, daB genomanalytische Methoden in arbeitsrechtli-
chen Beziehungen nicht génzlich untersagt werden, wird im
Rahmen des TA-Berichtes die Option diskutiert, die genetische
Analyse aus den arbeitsrechtlichen Beziehungen und/oder zumin-
dest aus dem Zustandigkeitsbereich der Betriebsdrzte herauszu-
nehmen und sie von unabhéangigen Arzten durchfiihren zu las-
sen.

Des weiteren wird im TA-Bericht erdrtert, das Fragerecht des
Arbeitgebers und die strafrechtliche Ahndung des MiBbrauches
auf Bundesebene zu regeln. Diese Anregungen sollten bei der
parlamentarischen Beratung des ASRG Beriicksichtigung finden.

Humangenetische Beratung

Durch die Anwendung genetischer Tests z. B. bei der pranatalen
Diagnostik sind essentielle Rechtsgiiter wie das Recht auf informa-
tionelle Selbstbestimmung, die freie Entfaltung der Persénlichkeit,
der Schutz des ungeborenen Lebens und der Minderheitenschutz
betroffen. Staatliche Mafinahmen miissen sich daran orientieren,
diese Rechtsgiiter zu schitzen und einem Miflbrauch der geneti-
schen Diagnostik entgegenzutreten. Hierzu sind bundeseinheitli-
che Regelungen im besonderen MaBe geeignet.

Im Rahmen der prédnatalen Diagnostik darf die Nutzung geneti-
scher Test nur dann zuléssig sein, wenn sie zum Wohle des Kindes
oder im Interesse der Schwangeren angezeigt ist. Das Recht auf
informationelle Selbstbestimmung schlieBt zudem eine Weiter-
gabe genetischer Informationen an Dritte ohne Einwilligung aus.
Eine zentrale Voraussetzung fiir einen verantwortlichen Umgang
mit den neuen Moglichkeiten der genomanalytischen Diagnose ist

4



Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Drucksache 12/7094

die informierte bzw. der informierte Nutzer/in. Dieses Ziel kann nur
durch ausreichende und qualifizierte genetische Beratung erreicht
werden. Deshalb ist mehr Gewicht auf die psychosoziale Qualitat
von Beratung in der Ausbildung z. B. von Humangenetikern und
Arzten zu legen. Insgesamt wird jedoch erwartet, daB3 die Zahl der
diagnostischen Moglichkeiten und das Interesse an der Durchfiih-
rung solcher Untersuchungen in den néchsten Jahren stark anstei-
gen wird. Gleichzeitig zeichnet sich ab, daB das bestehende
Beratungsangebot diesen Anforderungen nicht gewachsen sein
wird. Darliber hinaus wdre es unter dem Gesichtspunkt der
Sicherung eines qualifizierten Beratungsangebotes hilfreich, den
an humangenetischen Instituten Tatigen auch das Recht zuzuge-
stehen, genetische Tests und Beratungen nach einer entsprechen-
den Zusatzausbildung durchzufiihren. Hierbei mufl beachtet wer-
den, daB die Beratung an die standesrechtlichen Bestimmungen
der Arzteschaft angebunden ist. Des weiteren konnte durch
offentlich geforderte Aufkldrungskampagnen einer unreflektier-
ten Nutzung genetischer Test entgegengewirkt werden. Vor dem
Hintergrund eines eklatanten Mangels an Wissen in der Offent-
lichkeit iiber die neuen Maoglichkeiten genetischer Diagnostik,
deren Verbreitung und den damit verbundenen ethischen Proble-
men ist es notwendig, daB hieriiber eine breite 6ffentliche Debatte
initiiert wird. Wichtig wére hierbei z. B. eine Problematisierung des
Erkenntniswertes genetischer Test und eine Sensibilisierung fur
Fragen des gesellschaftlichen Umgangs mit Krankheit und Behin-
derung.

Nach Ansicht der Berichterstatter sollte weder durch Gesetz noch
durch Verordnungen im einzelnen festgelegt werden, welche
Krankheiten mit Hilfe der Genomanalyse diagnostiziert werden
dirfen und welche nicht, denn eine derartige Regelung der
Zulassung bestimmter Tests fir ,schwere” Behinderungen wiirde
ein staatlich sanktioniertes, eugenisches Selektionskriteriumin die
prdnatale Diagnostik einfiihren. Dariber hinaus sind gesetzliche
Grundlagen notwendig, um zu gewdhrleisten, dafl eine Beratung
vor einer freiwilligen Diagnose obligatorisch und von qualifizier-
tem, sozialpsychologisch ausgebildetem Personal durchzufiihren
ist. Auch eine Entscheidung dariiber, wie mit den Ergebnissen des
Tests umzugehen ist (etwa die Mitteilung an evtl. ebenfalls
gefédhrdete Verwandte) sollte in der Hand des Betroffenen lie-
gen.

Versicherungen

DNA-analytische Tests werden bei Versicherungsabschlissen in
der Bundesrepublik Deutschland z.Z. weder gefordert noch
genutzt. Ihre derzeitigen Einsatzmdglichkeiten wurden von Exper-
ten auf einem Workshop als gering eingeschétzt. Gleichzeitig wird
jedoch erwartet, daB3 das Leistungsspektrum genetischer Tests sich
dahingehend verdandern wird, dafl immer mehr Krankheitsdisposi-
tionen detektierbar sein werden, die auch fiir Versicherungen von
Interesse sind. Aus den USA sind bereits Falle bekannt, wonach
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Versicherungen die Ubernahme in eine Krankenversicherung
verweigerten, weil sich die Eltern nach der Feststellung einer
Behinderung durch eine pranatale Diagnose fiir die Austragung
der Schwangerschaft entschieden hatten. Deshalb steht der
Gesetzgeber in der Pflicht — trotz der eher zuriickhaltenden
AuBerungen aus den Reihen der Versicherungstrager — hier eine
gesetzliche Regelung anzustreben, die einen umfassenden Schutz
der Versicherten gewdhrleistet und ein derartiges Vorgehen sei-
tens der Versicherungsgesellschaften in der Bundesrepublik aus-
schliefit.

Mit der vorliegenden Studie des TAB-Biiros verfiigt der Deutsche
Bundestag iiber eine solide Entscheidungsgrundlage fiir den
verantwortlichen Umgang mit den neuartigen Méglichkeiten, die
mit genomanalytischen Untersuchungen verbunden sein kénnen.
Die gesellschaftspolitische Brisanz der mit dieser Methodik even-
tuell verbundenen Probleme ist deutlich dargestellt worden. Das
Parlament hat hiermit eine fundierte Grundlage fiir seine politi-
schen Entscheidungen.

Der Ausschuf fiir Forschung, Technologie und Technikfolgenabschitzung

Wolf-Michael Catenhusen Dr. Hans Peter Voigt (Northeim) Edelgard Bulmahn
Vorsitzender Berichterstatter Berichterstatterin

Jirgen Timm
Berichterstatter
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Zusammenfassung

Politischer Handlungsbedarf

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

Im einzelnen ist festzustellen, daB

— zur Regelung der Anwendung genetischer Tests
am Menschen mittlerweile eine Grundgesetzan-
derung bzw. die Notwendigkeit bundeseinheitli-
cher Regelungen in den Mittelpunkt der Diskus-
sion gertickt sind;

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im
StrafprozeB vielfach eine Klarstellung in der Straf-
prozeBordnung gefordert wird;

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei
privaten Kranken- und Lebensversicherungen
und

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am
Arbeitsplatz Handlungsbedarf des Bundesgesetz-
gebers gesehen wird;

— bereichsspezifische datenschutzrechtliche Rege-
lungen 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 Bera-
tung und bei Schwangerschafts-Vorsorge-Untersu-
chungen (prdnatale Diagnostik) hat die Inanspruch-
nahme humangenetischer Diagnoseleistungen in den
letzten Jahren rapide zugenommen. Schon heute
zeichnet sich ab, daB ein qualifiziertes Beratungsan-
gebot mit der steigenden Zahl von Diagnosen nicht
Schritt halt.

Mit zunehmender Leistungsfahigkeit der DNA-Dia-
gnostik und einer Standardisierung und Vereinfa-
chung der Tests ist die Gefahr einer breiten unquali-
fizierten Nutzung genetischer Diagnostik verbunden.
— Ein zentrales Problem liegt in der sich abzeichnen-
den Ausweitung und Kommerzialisierung von Dia-
gnostik und Beratung durch niedergelassene Arzte
oder private Labors. Das hiermit entstehende zusdtz-
liche Angebot genetischer Diagnostik schafft zuséatzli-
che Nachfrage und die fiir einen verantwortlichen und
informierten Umgang mit den neuen Testmoglichkei-
ten notige qualifizierte Beratung wére kaum gewéhr-
leistet. Zu priifen ist, ob die Richtlinien und Empfeh-
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lungen der Arzteschaft und der Humangenetiker
allein ausreichen, um einen verantwortlichen Um-
gang mit der wachsenden Zahl genetischer Testmdg-
lichkeiten zu gewdhrleisten.

Die Folgen der Nutzung genetischer Tests sind ambi-
valent. Einerseits konnen sie durch sicheres Wissen
zur Verminderung von Leiden und zu mehr Hand-
lungssicherheit — 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 inter-
pretationsbedurftigem Wissen zu belasten und zu
verunsichern. Diese Belastung zeigt sich z. B. darin,
daB mit Zunahme préanataler diagnostischer Moglich-
keiten nahezu jede Schwangerschaft von den Frauen
als ,Risikoschwangerschaft” erfahren wird.

Es kann bei einer unkontrollierten Verbreitung gene-
tischer Tests und ihrer routineméBigen medizinischen
Nutzung nicht ausgeschlossen werden, daB sich die
Bewertung von Krankheit und Behinderung sowie die
Definition ,phénotypischer Normalitdt" verdndern
und sich schleichend eine Stigmatisierung und Diskri-
minierung von Tragern bestimmter genetischer Merk-
male durchsetzt.

Oberstes Ziel anzustrebender MaBnahmen sollte die
Gewahrleistung freiwilliger und informierter indivi-
dueller Entscheidungen fiir oder gegen die Durchfiih-
rung eines Gentests sein. Dies verlangt vor allem eine
Sicherung des Angebots an qualifizierter, nicht-direk-
tiver und nicht kommerziell interessierter Beratung. In
diesem Zusammenhang wéren verschiedene Mal-
nahmen zu diskutieren, von der Beschrankung der
Durchfiihrung von Diagnose und Beratung auf lizen-
zierte Institute (oder allgemeiner: deren Bindung an
entsprechenden Sachverstand) bis hin zur Einfiithrung
eines Facharztes fiir Humangenetik. Auch wére den
psycho-sozialen Problemen bei der Nutzung geneti-
scher Tests insbesondere im Rahmen der prénatalen
Diagnose mehr Rechnung zu tragen. Im Interesse der
Betroffenen ist zudem ein ,Recht auf Nichtwissen"” zu
gewdhrleisten. Es sollte auf einen geselischaftlich
vorurteilsfreien Umgang mit genetischem Wissen hin-
gewirkt werden. Der Gefahr wére zu begegnen, daB
es zu einer schleichenden Eugenik von unten dadurch
kommt, daB Ge- und Verbote eine Normierung gene-
tischer Merkmale als erwiinscht/unerwiinscht bewir-
ken.

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgeset-
zes wére die Anwendung genetischer Analysen pri-
mar durch Landergesetze und Standesrecht zu regeln.
Es gibt hiergegen aber Bedenken: Angesichts der
gesellschaftlichen und politischen Bedeutung des
Gegenstandes konnte eine bundeseinheitliche Rege-
lung erforderlich sein.
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Arbeitsplatz

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen
werden DNA-Analysen zur Feststellung von geneti-
schen Anlagen zur Zeit ebensowenig genutzt wie
Chromosomenanalysen. Letztere dienen aber zur
Feststellung von erworbenen Schadigungen. Zur
Anwendung gelangen ferner proteinchemische Un-
tersuchungen. Die groBe Mehrzahl der Dispositions-
untersuchungen erfolgt auf Phénotypebene. Neue
Testmoglichkeiten auf DNA-Ebene sind zwar fiir
einige Félle erkennbar. Sie sind aber vielfach sowohl
methodisch als auch in ihrem Nutzen umstritten.

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden
grundsétzlich neue Mdglichkeiten fir die Nutzung
von genetischen Tests am Arbeitsplatz bereitstellen.
Es ist unklar und umstritten, was gemacht werden
kann, aber auch, was gemacht werden soll. Seitens
der Arbeitsmedizin werden Bedenken gegen ein
generelles Verbot von genetischen Tests, insbeson-
dere DNA-Tests, erhoben.

Flr die Zukunft wird man von einer wechselseitigen
Verstirkung von Testmdglichkeiten, Bedarf und
Nachfrage ausgehen miussen. Zwar ist die Ansicht
weit verbreitet, DNA-Analysen bei Vorsorgeuntersu-
chungen seien derzeit nicht geeignet, bessere
Erkenntnisse als traditionelle Methoden zu liefern.
Angesichts wissenschaftlicher Fortschritte ist diese
Aussage aber nicht unproblematisch. Es ist auch
abzusehen, daB die DNA-Diagnostik immer weiter
standardisiert und damit kostenginstiger wird, ver-
gleichbar etwa mit Chromosomenanalysen.

Die Einschdatzung der Chancen und Risiken einer
Nutzung genetischer Befunde ist widerspriichlich. Sie
kann einerseits den Schutzinteressen des Arbeitneh-
mers und Dritter, andererseits betrieblichen Interes-
sen dienen. Es kann aber auch zu materiellen und
ideellen Belastungen kommen. Genetische Befunde
kénnen der Pravention dienen, aber auch zur Selek-
tion eingesetzt werden. Auch der Betriebsarzt — zwi-
schen Arbeitgeber und Arbeitnehmer — ist von dieser
ambivalenten Situation in problematischer Weise
betroffen: Ist es moglich und sinnvoll durch genetische
Tests den objektiven Arbeitsschutz durch individuelle
Prévention zu ergédnzen?

Diese vielschichtige Konstellation fithrt zur Notwen-
digkeit einer Abwdgung unterschiedlicher Rechtsgii-
ter 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 hétte sich der Gesetzge-
ber zu stellen.

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf
verschiedenen Ebenen weitgehend die Vorausset-
zungen der arbeitsmedizinischen Untersuchungen.
Dem Gesetzgeber stiinde es grundsatzlich zu, geneti-
sche Analysen an Arbeitnehmern sowohl anzuordnen
als auch zu verbieten. Handlungs- und Gestaltungs-
optionen haben auch die Tarifpartner, die Arbeitsme-
dizin und die Berufsgenossenschaften.

Ganz Uberwiegend besteht in der politischen und
rechtswissenschaftlichen Diskussion Einigkeit, daB

bereits heute die vorhandenen und erkennbaren
Moglichkeiten der genetischen und insbesondere
DNA-Analysen einen Handlungsbedarf des Gesetz-
gebers begriinden. Hierftr spriache auch das Gebot
der Vorsorge. Gerade wenn gefordert wird, die sinn-
volle Nutzung genetischer Analysen zu ermdglichen,
ist ihre Zulédssigkeit im Lichte beriihrter Gberragender
Verfassungspositionen Betroffener zu prifen, sowie
moglichst klar und bereits jetzt zu regeln.

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichti-
gen Umstand hingewiesen, daB solche Analysen und
ihre Zulassigkeit nicht isoliert von anderen medizini-
schen Untersuchungen gesehen werden dirften. In
rechtliche Uberlegungen miteinbezogen werden
miiBten deshalb z. B. das Fragerecht des Arbeitgebers
allgemein bzw. die medizinischen Untersuchungen
an Arbeitnehmern insgesamt.

Versicherungen

DNA-analytische Tests werden bei Versicherungsab-
schlissen offensichtlich weder gefordert noch ge-
nutzt. Thre zukinftige Bedeutung wird von den priva-
ten Versicherern als eher gering angesehen, eine
selektive Nutzung aber auch nicht ausgeschlossen.

Die Konturen einer zukinftigen Nutzung von gen-
technischen Tests bei privaten Versicherungen sind
undeutlich. Fortschritte bei den Testmdglichkeiten,
latent vorhandene Interessen und sich wandelnde
Rahmenbedingungen geben aber AnlaB, iiber mogli-
che Folgen einer Nutzung nachzudenken.

Es ist kaum zu bestreiten, daB} das Leistungsspektrum
genetischer Tests sich so verdndern wird, daf3 immer
mehr Krankheiten testbar sein werden, die fir die
Versicherungen von Interesse sind.

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie stei-
gende Kosten im Gesundheitswesen und Verschar-
fung der Konkurrenz in einem liberalisierten EG-
Binnenmarkt konnten genetische Test attraktiver als
bisher werden: Ihre Nutzung mit dem Ziel, um die
«guten Risiken” zu werben, wird dann ins Kalkiil zu
ziehen sein. Die Risikoprifung wirde dementspre-
chend verscharft und das Fragerecht der Versicherun-
gen intensiver genutzt werden, insbesondere wenn
sich eine Tendenz zur Deregulierung durchsetzen
sollte und die Aulsicht des Staates eingeschréankt
wiirde.

Ein zukiinftiges Interesse der Versicherungen an
genetischen Tests konnte zusammentreffen mit den
Interessen von Versicherungsnehmern: Auf der
Grundlage von Kenntnissen tiber persénliche Risiken
konnten diese individuelle Verhaltensdanderungen
oder medizinische, prdventive MaBnahmen ins Auge
fassen. Versicherungsnehmer koénnten versuchen,
gunstigere als Normalbeitrage zu bekommen bzw. fiir
die Versicherungen einen Anreiz geben, glnstige
Tarife anzubieten.

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswe-
senkonnte die jetzt bestehende Struktur der Versiche-
rungslandschaft, das Nebeneinander gesetzlicher und
privater Versicherung, in Frage gestellt werden. Es
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konnte eine Entwicklung eintreten, in der z. B. die
gesetzliche Rentenversicherung dem einzelnen nicht
mehr das bisherige hohe Niveau garantiert. In einem
solchen Fall stiege quantitativ und qualitativ die
Bedeutung der privaten Versicherungen bzw. der
privaten Vorsorge.

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeu-
tung privater Versicherung kdme es zu einer zuneh-
menden Privatisierung und Individualisierung von
Risiken. Genetische Tests wiirden sich dementspre-
chend von einem Randphdnomen zu einem struktu-
rellen Merkmal bei der Risikopriifung vor Abschluf3
von Versicherungen wandeln.

Zu den vordringlichen Problembereichen werden der
Umgang mit sensiblen Daten und die Verdnderungen
von Strukturen und Leistungen des Versicherungssy-
stems gehoren. Erwdgungen zur Notwendigkeit und
Ausgestaltung von Regelungen des Einsatzes geneti-
scher Tests im privaten Versicherungswesen hitten
im wesentlichen zu priifen, inwiefern zentrale Prinzi-
pien der Freiwilligkeit und des Rechts auf Nichtwissen
berlhrt oder beeintrachtigt wéaren. Auch wére zu
beriicksichtigen, ob und inwiefern eine verbreitetere
Nutzung genetischer Analysen durch Versicherer
eine nicht addquate Risikoverteilung mit sich brach-
te. Anderungen im Versicherungsvertragsgesetz
— orientiert am Prinzip eines Verbots der Nutzung
genetischer Tests mit (restriktiver) Ausnahmefallre-
gelung — miiBten erwogen werden. Datenschutz-
rechtliche Regelungen wéren sinnvollerweise einzu-
betten in eine Novellierung des VVG unter Daten-
schutzgesichtspunkten insgesamt.

Straf- und Zivilprozef3
(» Genetischer Fingerabdruck®”)

Die molekulargenetische Untersuchung von Spuren
oder Material wird zunehmend in Fahndung, Strafver-
fahren und Zivilprozel genutzt und gefordert. Die
Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher
Effizienz und Aussagesicherheit. Probleme bei der
Spurenanalytik und solche der Interpretation beste-
hen aber weiter.

Wissenschaftliche Erkenntnisfortschritte und Verbes-
serungen der Untersuchungstechniken treffen sich
mit Interessen ermittelnder und strafverfolgender
Behérden sowie aller Organe der Rechtsprechung.
Dies wird aller Voraussicht nach zu einer weiter stark
zunehmenden Nutzung molekulargenetischer Unter-
suchungen fiihren.
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Die Problembereiche einer zukiinftig verstarkten Nut-
zung von Tests liegen in u.U. anfallenden UberschuB-
informationen bzw. MiBlbrauch von Untersuchungs-
material und -ergebnissen begriindet. Dies erfordert
normenklare Regelungen, nicht zuletzt um dadurch
eine Nutzung der genetischen Spurenanalytik im
offentlichen Interesse an frithzeitiger und sicherer
Aufklarung rechtsvertrdglich moglich zu machen.

In der Diskussion wird deshalb auch bei solchen, die
die §§ 81a, und 81c StPO als Rechtsgrundlage fur
ausreichend halten, oft daftir pldadiert, die DNA-
Analyse ausdriicklich in die StrafprozeBordnung auf-
zunehmen. Eine entscheidende Begriindung fiir eine
entsprechende gesetzgeberische Initiative kann in
der Gefahr des Eingriffs in die informationelle Selbst-
bestimmung gesehen werden. Dieses Recht wider-
spricht nicht dem Einsatz des DNA-fingerprinting,
macht aber eine ausdriickliche Regelung mit entspre-
chenden Sicherheitsvorkehrungen erforderlich.

Ein augenblicklich vorliegender Entwurf aus dem
Justizministerium begegnet in der Diskussion in ver-
schiedenen Punkten Bedenken. Mittlerweile hat die
SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag einen Geset-
zesvorschlag zum genetischen Fingerabdruck vorge-
legt. Im Zentrum dieser und anderer Regelungsvor-
schldge stehen dabei die Frage einer Einsatzschwelle,
einer Zweckbindung und von Vernichtungsvorschrif-
ten.

Die Wahrnehmung der Genomanalyse
in der Offentlichkeit

Das Thema Humangenetik — und dabei die Anwen-
dung genetischer Tests am Menschen — ist zentrales
Thema in der 6ffentlichen Auseinandersetzung iiber
Chancen und Risiken der Gentechnologie.

Es kann ein hoher wahrgenommener Bedarf an poli-
tisch-rechtlicher Kontrolle — bei Wahrung personli-
cher Entscheidungsfreiheit — festgestellt werden.

Von groBer Wichtigkeit ist der Mangel an Information
uber genetische Tests und deren ethische und gesell-
schaftliche Problematik.

Es gibt eine relativ hohe Bereitschaft zur persénlichen
Nutzung genetischer Untersuchungen. Dies wohl des-
halb, weil entsprechende Tests allein danach beurteilt
werden, daB sie (ob begriindet oder nicht) bei Krank-
heiten Hilfe versprechen.
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I. Einleitung

1. Zum Projektablauf

Im Mai 1991 legte das TAB ein Konzept fir die
Durchfiihrung einer explorativen Technikfolgen-
Abschéatzung zum Thema ,Genomanalyse"” vor. Auf-
gabe der vorgeschlagenen Untersuchung sollte sein:
«- . . die Identifizierung augenblicklicher und poten-
tieller politischer Diskussions- und Konfliktfelder bei
der gesellschaftlichen Nutzung genomanalytischer
Verfahren, insbesondere von Verfahren der DNA-
Analyse (DNA-Sonden), in ausgewahlten Anwen-
dungsbereichen im Hinblick auf sich abzeichnenden
politischen, rechtlichen und sonstigen Handlungsbe-
darf“. Die Studie sollte sich auf folgende Bereiche
konzentrieren:

— Genetische Beratung und prénatale Diagnostik

— Nutzung genetischer Analysen bei Arbeitneh-
mern

— Nutzung genetischer Analysen bei Versicherun-
gen

Mit der Ergdnzung um den Bereich

— Genetische Analysen im Strafverfahren und im
ZivilprozeB

wurde das vom TAB vorgelegte Konzept im Juli 1991
von den Berichterstattern/innen fiir TA des Ausschus-
ses flr Forschung, Technologie und Technikfolgenab-
schatzung gebilligt.

Die Projektarbeit seit Juli 1991 umfaBt eigene Analy-
sen und die Vergabe von Unterauftrdagen (s. Anhang)
zu den folgenden Aspekten

— Wissenschaftlich-technische Entwicklung
— Gesellschaftliche Nutzung

— Regelungsmdoglichkeiten und voraussichtlicher
Regelungsbedarf

— Wahrnehmung der Genomanalyse in der Offent-
lichkeit

Wissenschaftlich-technische Entwicklung

Der erste Schritt im Projekt bestand in der Erarbeitung
des Standes der wissenschaftlich-technischen Ent-
wicklung neuer genomanalytischer — insbesondere
DNA-analytischer — Verfahren sowie des Standes
und der Perspektiven der Nutzung dieser Verfahren.
Ergdnzend zu den Analysearbeiten des TAB (Litera-
turstudien, Gesprache mit Experten) wurde zu diesem
Zweck eine systematische Erarbeitung des Status und
der Perspektiven der Nutzung genetischer Tests
durch Experteninterviews und eine Befragung hu-
mangenetischer Institute in Auftrag gegeben (abge-
schlossen im November 1991). Zu den Ergebnissen
dieser Untersuchung wurden Kurzkommentare bei

Experten aus den verschiedenen Anwendungsfeldern
eingeholt. Ergebnisse der Studie sowie der Kommen-
tare flossen in ein von TAB vorgelegtes Arbeitspapier
zu einem TAB-Workshop im Deutschen Bundestag am
20. Februar 1992 ein, der sich mit dem derzeitigen
Stand und den Méglichkeiten der Nutzung sowie den
erwartbaren Problemen einer breiten Testpraxis
befaBte.

Im Laufe der Projektarbeit erwies es sich als sinnvoll,
der Grundlagenforschung zur Analyse des menschli-
chen Genoms im Hinblick auf die Bedeutung hier
gewonnener Erkenntnisse fiir die praktische Anwen-
dung genetischer Tests mehr Aufmerksamkeit zu
schenken. Zu diesem Zweck wurde im Juli 1992 ein
Kurzgutachten in Auftrag gegeben (abgeschlossen im
Oktober 1992).

Geselischaftliche Nutzung

In einem weiteren Arbeitsschritt wurde die augen-
blickliche und zukiinftige Praxis und Problematik der
Anwendung genetischer Tests in den einzelnen
Anwendungsfeldern genauer beleuchtet. Hierzu wur-
den zwei Unterauftradge vergeben. In diesen wurden
fir die jeweiligen Anwendungsfelder ,Szenarien”
erarbeitet, die die Randbedingungen, die zu einer
breiten Testpraxis fiihren kénnen, sowie die sozialen
und politisch-rechtlichen Probleme, die hieraus
erwachsen, beschreiben. Diese Szenarien wurden von
einer Expertenrunde bewertet und eingehend disku-
tiert, um auf diese Weise die Standpunkte verschie-
dener Gruppen zu Nutzen und Problematik geneti-
scher Diagnostik zu identifizieren. Erkenntnisse aus
den Endberichten der Gutachter sind in den vorlie-
genden Bericht des TAB eingegangen.

Wegen der besonderen psycho-sozialen und ethi-
schen Problematik des Einsatzes genetischer Tests im
Rahmen von Schwangerschaftsvorsorge-Untersu-
chungen (prédnatale Diagnose) erschien es ange-
bracht, eine gesonderte Untersuchung in Auftrag zu
geben. Sie soll die derzeitige Praxis der Beratung und
Diagnostik und erwartbare Probleme bei einer Erwei-
terung der Diagnosemdglichkeiten aus der Sicht von
betroffenen Frauen und genetischen Beratern be-
schreiben. Grundlage dieser Untersuchung sind die
Beobachtung von Beratungsgesprachen sowie offene
Interviews mit Frauen und Beratern (abgeschlossen
im Dezember 1992).

Regelungsbedarf und Regelungsméglichkeiten

Ein weiteres Arbeitsfeld im Rahmen des Projektes war
die Untersuchung der in den verschiedenen Anwen-
dungsfeldern geltenden rechtlichen Regelungen, der
sich abzeichnenden rechtlichen und politischen Pro-

11



Drucksache 12/7094

Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

bleme und die Identifikation politisch-rechtlicher
Handlungsméglichkeiten und ihrer Grenzen. Die o. g.
Expertengesprache ermdéglichten einen ersten Ein-
blick in die Bewertung des Regelungsbedarfes und
diskutierter Regelungsmaoglichkeiten durch verschie-
dene gesellschaftliche Gruppen.

Zur detaillierten Untersuchung der rechtspolitischen
Probleme und des Instrumentariums zur Regelung der
Nutzung genetischer Tests in den Anwendungsfel-
dern wurde ein rechtswissenschaftliches Gutachtenin
Auftrag gegeben (Endbericht Mai 1993). Zum dglei-
chen Thema hat am 29. und 30. Oktober 1992 ein
TAB-Workshop im Deutschen Bundestag stattgefun-
den.

Wahrnehmung der Genomanalyse in der
Offentlichkeit

Ergénzend zu den genannten zentralen Arbeitsfel-
dern wurde versucht, den Stand der Diskussion tber
neue genetische Testmoglichkeiten in der Offentlich-
keit zu erfassen. Hierzu wurde eine Analyse der
Presseberichterstattung in Auftrag gegeben. Sie
bezieht sich auf die Darstellung des Themas , Genom-
analyse” in der deutschen Tagespresse in den Jahren
1988 bis 1990. Die Ergebnisse dieser Studie wurden
als TAB-Diskussionspapier Nr. 2 (Marz 1992) verof-
fentlicht.

AuBerdem wurde vom TAB eine reprdsentative Bevol-
kerungsumfrage konzipiert und im Januar/Februar
1992 durchgefiihrt, die AufschluB iiber die Wahrneh-
mung neuer genetischer Testméglichkeiten durch die
deutsche Bevilkerung geben sollte. Ergebnisse einer
ersten Auswertung der Umfrage waren Gegenstand
einer im Mai 1992 herausgegeben Pressemitteilung
des TAB. Ein abschlieBender Bericht zur 6ffentlichen
Wahrnehmung der Genomanalyse ist im Dezember
1992 als TAB-Diskussionspapier Nr. 3 erschienen.

Der vorliegende AbschluBbericht basiert in groBen
Teilen auf den Ergebnissen der im Anhang im einzel-
nen aufgefiihrten Gutachten. Diese koénnen in
begrenztem Umfang zur Verfiigung gestellt werden.
Den Gutachtern sei an dieser Stelle fiir Ihre sorgfaltige
Arbeit herzlich gedankt. Unser Dank gilt auch einer
Reihe von Personen, die durch Zuarbeit und Stellung-
nahmen zu einzelnen Fragen das Projekt vorange-
bracht haben: Frau Dr. Paula Bradish, Herrn Edgar
Goll, Herrn Dr. Rainer Hohlfeld, Frau Dr. Regine
Kollek, Frau Dr. Christiane Nie und Herrn Michael
Teutsch.

2. Genetische Tests am Menschen: Stand der
politischen Diskussion und gesetzgeberischer
Handlungsbedarf

Fiir den Bereich der Bio- und Gentechnik sind mittler-
weile das Gesetz zur Regelung der Gentechnik
(BGBIL.INr. 28, S. 1080) und das Embryonenschutzge-
setz (BGBL. I Nr. 69, S. 2746) in Kraft getreten. Eine
gesonderte Regelung fiir die Nutzung genetischer
Tests am Menschen steht noch aus und wird zuneh-
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mend als dringende rechtspolitische Aufgabe gese-
hen.

Ein Gesetzgebungsbedarf bezége sich auf folgende
Bereiche:

— pra- 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 folgende wichtige Etappen aus
der letzten Zeit zu nennen:

— Bericht der Bundesregierung iiber die Umsetzung
des Beschlusses des Deutschen Bundestages zum
Bericht der Enquéte-Kommission ,Chancen und
Risiken der Gentechnologie” (BT-Drucksache
11/5320, 11/8520) und parlamentarische Behand-
lung dieser Unterrichtung durch die Bundesregie-
rung

— AbschluBbericht der Bund-Lénder-AG ,Genom-
analyse” (Bundesanzeiger Nr. 161a, 29. August
1990)

— Bericht des Arbeitskreises ,Ethische und soziale
Aspekte der Erforschung des menschlichen Ge-
noms" im Auftrag des BMFT (Oktober 1990)

— Verschiedene Anhérungen und Beratungen zu
einzelnen Aspekten der Nutzung von Genomana-
lysen in einigen Fachausschiissen des Deutschen
Bundestages und im Sonderausschu8 ,Schutz des
ungeborenen Lebens”.

Ferner ist anzufithren, daB u. a.

— auf Initiative Niedersachsens der Bundesrat am
22. September 1989 einen Gesetzentwurf zur
Anderung des Grundgesetzes beschlossen hat.
Danach soll in Artikel 74 GG als weiterer Gegen-
stand der konkurrierenden Gesetzgebung vorge-
sehen werden:

.die kinstliche Befruchtung beim Menschen
sowie die Untersuchung und die kiinstliche Ver-
dnderung der menschlichen Erbinformation”,

— im Plenum des Deutschen Bundestages bei der
Beratung des Berichts der Bundesregierung tiber
die Umsetzung des Beschlusses des Bundestages
zum Bericht der Enquéte-Kommission ,Chancen
und Risiken der Gentechnologie” vom 28. Februar
1991 von Sprechern der Fraktionen ein ,Genom-
analysegesetz” gefordert wurde,

— die Bundesregierung in ihrer Stellungnahme diese
Kompetenziibertragung befiirwortet hat. Die
Grundgesetzanderung wurde wegen Ablauf der
Legislaturperiode nicht mehr vom Bundestag
behandelt,
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— die Konferenz der Justizminister und -senatoren
(zuletzt am 19./21. Mai 1992) sowie der Gesund-
heitsminister und -senatoren der Linder (zuletzt
am 24./25. Oktober 1991) Rahmenbedingungen
fir bundeseinheitliche Regelungen bei der An-
wendung der Genomanalyse gefordert haben,

— der Bundesrat am 16. Oktober 1992 eine ,Ent-
schlieBung zur Anwendung gentechnischer Me-
thoden am Menschen” gefafit hat (BR-Drucksache
424/92). Diese betont die zentrale rechtspolitische
Aufgabe, gesetzgeberische Schritte zu priifen und
einzuleiten. Gefordert wird die Beseitigung vor-
handender Regelungsliicken auBerhalb des Gen-
technikgesetzes und die Erarbeitung einer umfas-
senden Konzeption fiir bundeseinheitliche Rege-
lungen,

— die Gemeinsame Verfassungskommission disku-
tiert hat, den Bereich , Untersuchung der mensch-
lichen Erbinformation” zum Gegenstand der kon-
kurrierenden Gesetzgebung zu machen,

— die SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag am
10. Dezember 1992 den Entwurf eines. . . Strafver-
fahrensdanderungsgesetzes — Genetischer Finger-
abdruck — (StVAG) eingebracht hat (BT-Drucksa-
che 12/3981). Im Vergleich zum vorliegenden
Referentenentwurf des BMI sieht der Vorschlag
der SPD-Fraktion eine hohere Einsatzschwelle,
eine engere Zweckbindung und strengere Ver-
nichtungsvorschriften vor,

— das Bundesministerium fir Arbeit und Sozialord-
nung einen Referentenentwurf eines Arbeits-
schutzrahmengesetzes vorgelegt hat. Dieser sieht
in § 23 die Zulassigkeit genomanalytischer Unter-
suchungen im Rahmen von Vorsorgeuntersuchun-
gen vor.

Diskussion tiber Gesetzgebungsbedarf

Zusammenfassend ist zu sagen, daf3

— zur Regelung der Anwendung genetischer Tests
am Menschen mittlerweile eine Grundgesetzan-
derung bzw. die Notwendigkeit bundeseinheitli-
cher Regelungen in den Mittelpunkt der Diskus-

Il. Genetische Tests am Menschen:

sion geruckt ist. Ziel einer Grundgesetzdnderung
wire die Ubertragung der Gesetzgebungskompe-
tenz fir die Untersuchung der menschlichen
Erbinformation an den Bund. Danach wirde sich
die Zusténdigkeit des Bundes auf alle Fragen der
genetischen Beratung und Diagnostik erstrecken,
die jetzt noch durch drztliches Standesrecht und
das Gesundheitsrecht der Léander geregelt wer-
den;

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im
StrafprozeB verstarkt eine Klarstellung in der Straf-
prozeBordnung gefordert wird. Das Justizministe-
rium hat hierzu im November 1991 einen entspre-
chenden Referententwurf fiir ein Strafverfahrens-
anderungsgesetz vorgelegt;

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei
privaten Kranken- und Lebensversicherungen
ebenfalls gesetzlicher Handlungsbedarf gesehen
wird. So erortert beispielsweise die Bund-Lander-
Arbeitsgruppe ,Genomanalyse” Anderungen im
Versicherungsvertragsgesetz;

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am
Arbeitsplatz Handlungsbedarf des Bundesgesetz-
gebers gesehen wird: So fehlt fir die Untersuchung
von Arbeitnehmern vor der Einstellung bislang
eine gesetzliche Regelung. Fiar das laufende
Arbeitsverhaltnis werden vielfache Regelungslik-
ken festgestellt. Im Sinne des Vorsorgeprinzips
wird gefordert, die Durchfihrung genetischer
Tests gesetzlich zu regeln. Dem wurde teilweise
durch einen Regelungsvorschlag im Referenten-
entwurf des Bundesministeriums flir Arbeit und
Sozialordnung Rechnung getragen.

SchlieBlich ist zu erwdhnen, daB fur die o. g. Bereiche
spezifische datenschutzrechtliche Regelungen ange-
mahnt werden. So hat beispielsweise die Konferenz
der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der
Lander sowie der Datenschutzkommission Rheinland-
Pfalz im Oktober 1989 in einer EntschlieBung gefor-
dert,

— den besonderen Risiken bei der Anwendung der
Genomanalyse durch eine gesetzliche Regelung
zu begegnen.

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 Eigenschaften des Menschen

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

Das Interesse der Forscher beschrankt sich dabei nicht
nur auf die Identifizierung von ,krankmachenden”
Genveranderungen, zu denen im besonderen MaBe
«Erbkrankheiten” gehéren, sondern gesucht werden
«alle” genetisch bedingten und damit potentiell ver-
erbbaren Eigenschaften des Menschen. Man schatzt
zur Zeit, daB der Mensch ca. 100 000 Gene besitzt, die
spezifische Eigenschaften codieren. 1986 waren ca.
3000, 1992 schon ca. 5000 genetisch bedingte Merk-
male (meist Krankheiten) bekannt und fir die medi-
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zinische Nutzung in Datenbanken zusammengefaft.
Mit DNA-analytischen Methoden waren 1986 ca. 80,
im Herbst 1992 mehr als 400 und im Frithjahr 1993
schon 738 verschiedene Erkrankungen nachweis-
bar.

Durch die zur Zeit von mehreren La&ndern angestrebte
«Totalsequenzierung” des menschlichen Erbgutes
wird die Zahl der detektierbaren genetischen Merk-
male in den néchsten Jahren eher noch schneller als
bisher ansteigen (Abb. 1). Grund dafir ist die zu
erwartende zigige Umsetzung neuer genetischer
Erkenntnisse in industriellen Anwendungen.

Laut Dr. Liz Evans von der europadischen Administra-
tion eines von den USA ausgehenden Grofiprojektes
zur Totalsequenzierung des menschlichen Genoms
(HUGO), wird die Kartierung und Sequenzierung des
menschlichen Genoms weltweit jédhrlich mit rund
200 Millionen Dollar hauptsédchlich von der 6ffentli-
chen Hand finanziert. Die Ausgaben fiir die Umset-
zung der Ergebnisse dieses Projektes in Richtung
brauchbarer Prozesse und Produkte belaufen sich auf
rund zwei Milliarden Dollar jahrlich. Dieser Betrag
wird jedoch meist von privaten (industriellen) Investo-
ren aufgebracht.

Abbildung 1

Parallel zur Sequenzierung des menschlichen Ge-
noms gewinnen epidemiologische Studien immer
mehr an Bedeutung. Mit der Untersuchung eines
gréBeren Personenkreises versucht man Erkenntnisse
uber Ursprung (Abstammung) und Ausbreitung von
vererbten Eigenschaften zu gewinnen.

Beispiele fiir epidemiologische Studien zu
Verbreitung und Ursprung genetischer
Krankheiten

Das franzésische Nationalinstitut fiir demographische
Studien (INED) fihrte eine Untersuchung zur Verbrei-
tung des Weitwinkelglaukoms, einer Augenkrank-
heit, von der 30 000 Franzosen betroffen sind, durch.
Im Ergebnis der Studie konnte gezeigt werden, daf8
diese Krankheit von der genetischen Verdnderung
eines einzigen Elternpaares vor ca. 500 Jahren her-

Ein Gen, das eine vererbliche Form der Taubheit
auslost, konnte durch die Untersuchung von 500
Menschen, die denselben Vorfahren hatten, auf Chro-
mosom Nummer 5 lokalisiert werden.

Kumulative Zahl von DNA-analytisch diagnostizierbaren Erbkrankheiten

Kumulative Anzahl

500

400 1"

300"

200 '

100 -1 Z

Jahr

5 Direkt BB Gesamt

Die Grafik zeigt die Dynamik auf dem Gebiet der direkten (Nachweis der verdnderten Gene selbst) und gesamten — direkte und
indirekte, mit Markern in der Néhe der verdnderten Gene nachweisbaren — (s. S. 19 ,DNA-Analysen*) DNA-Diagnostik. (Ouelle:
Prof. Dr. J. Schmidtke, Medizinische Hochschule, Hannover.)
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Durch die Untersuchung von 492 Familien wurde von
einer franzésischen Forschergruppe ein Gen auf
Chromosom 7 gefunden, das fir eine ,Nicht-insulin
abhéngige Form" der Zuckerkrankheit (Diabetes
mellitus) verantwortlich ist. Von dieser Krankheit
sollen ca. 5 % der Weltbevdilkerung betroffen sein.

Es wurden eine Reihe von Genmutationen gefunden,
die zum Erscheinungsbild der ,Gaucher Krankheit*”
gehoren, einer Lipidspeicherkrankheit, die zu Leber-
und MilzvergréBerungen sowie zu Knochenmarkszer-
storung fuhrt. Dazu wurde die DNA von 154 erkrank-
ten mit 1700 gesunden Personen verglichen.

Fortschritte bei der Sequenzierung des menschlichen
Genoms in Verbindung mit Erkenntnissen aus epide-
miologischen Untersuchungen lassen eine starke
Zunahme genetischer Testmdéglichkeiten erwarten.

Zur Vorbereitung der Diskussion méglicher Vor- und
Nachteile eines erweiterten Testangebotes wird auf
den folgenden Seiten ein Uberblick iiber die Begriffe,
Methoden und Grundlagen genetischer Tests gege-
ben. AnschlieBend werden einige zum Verstdndnis
der Méglichkeiten genetischer Diagnostik wichtige
Erkenntnisse iiber die Variabilitdt und Funktion des
menschlichen Genoms sowie iiber genetische Zusam-
menhédnge der Krankheitsentstehung erlautert. Zum
SchluB dieses Kapitels werden die zur Zeit diskutier-
ten diagnostischen, technischen und therapeutischen
Potentiale genetischer Tests angesprochen.

1.2 Begriff und Methoden genetischer Analysen
Genetische Daten tiber Personen kénnen, grob einge-
teilt, auf folgenden vier Ebenen gewonnen werden:
1. Phéanotyp (Erscheinungsbild)

2. biochemische Untersuchungen

3. Chromosomen- und

4. DNA-Untersuchungen

Im vorliegenden Bericht wird der Begriff ,genetische
Analysen” als Sammelbezeichnung flir diese vier
Methoden verwendet.

Methoden genetischer Analysen

1. Ebene: Phénotyp-Analysen

® Befragungen nach Erkrankungen von Verwand-
ten,

@ AuBeres Erscheinungsbild,
® Rontgen- und Ultraschalluntersuchungen,

@ Tests
Beispiel: ,Farbenblindheit*

2. Ebene: Proteinchemische Analysen (Genprodukt-
Analysen)

® Blut- und Urinuntersuchungen auf veréanderte Pro-
teine

® Umbau- und Abbauleistungen von kérperfremden
Stoffen (Medikamente, Substanzen der Umwelt)
Beispiel: Phenylketonurie; = Alpha,-Antitrypsin-
Mangel

3. Ebene: Chromosomen-Analysen
Analysen)

(Zytogenetische

® Mikroskopische Untersuchungen auf Zahl und
Zustand der Chromosomen

Beispiel: Trisomie 21 (Down Syndrom)
4. Ebene: DNA-Analysen

@ Molekularbiologische Methoden zur Feststellung
von Verdnderungen einzelner Gene und deren
Regulation

Beispiel: Anlagetragerschaft fiir Cystische Fi-
brose; Disposition fiir die Huntingtonsche
Krankheit

Phdnotyp-Analysen

Zur Beurteilung des Phanotyps gehoren neben dem
duBeren Erscheinungsbild einer Person auch ihre
Verhaltensweisen sowie die Ergebnisse aus schriftli-
chen und miundlichen Tests und Befragungen. Hier
kénnen aber auch Daten aus Ultraschall- oder Rént-
genuntersuchungen eingeordnet werden. Bekannt ist
z. B. die Frage von Arzten nach Erkrankungen von
Familienmitgliedern und nahen Verwandten (Fami-
lienanamnese). In der Vergangenheit versuchte man
mit Hilfe solcher Angaben, Hinweise tiber vererbbare
Eigenschaften und Krankheiten zu erlangen.

Ein Beispiel fur einen genetischen Test auf eine
phénotypisch feststellbare ,Erbkrankheit” ist die
Feststellung der angeborenen Rot-Griin-Blindheit
bzw. -Sehschwéche. Jeder Autofahrer kennt die ent-
sprechenden Farbtests. Stark betroffene Personen
werden z. B. als Berufskraftfahrer nicht zugelassen.

Proteinchemische Analysen

Biochemische Untersuchungen von Kérperfliissigkei-
ten (z. B. Blut und Urin) sind schon lange Stand der
Technik. Relativ neu sind indessen erweiterte Mog-
lichkeiten der Nutzung von proteinchemischen Ana-
lysen zur Charakterisierung von genetischen Eigen-
schaften eines Menschen, die sich nicht durch eine
Erkrankung ausdriicken.

So kann z. B. durch die Analyse der individuumspezi-
fischen Umbau- und Abbauleistungen von kérper-
fremden Stoffen die Empfindlichkeit eines Menschen
fir bestimmte Umweltgifte oder Medikamente festge-
stellt werden. Mit diesen Methoden koénnte auch
beurteilt werden, ob ein Mensch Belastungen mit
bestimmten toxischen Stoffen, z. B. am Arbeitsplatz,
«verkraften” konnte.
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Chromosomen-Analysen
(Zytogenetische Methoden)

Erkenntnisse zur Struktur und Zusammensetzung der
Erbsubstanz im ganzen werden durch Untersuchun-
gen der Zahl und Gestalt der Chromosomen (, Ver-
packungs- und Transportform” der Gene in einer
Zelle) gewonnen. Dazu gehort beispielsweise die
Beurteilung von

— Chromosomen-Verlusten,

— abnormalen Vervielféltigungen ganzer Chromoso-
men und

— verdnderten Zusammensetzungen von Chromoso-
men.

Diese Untersuchungen werden auf dem Gebiet der
pranatalen Diagnostik schon seit langem angeboten
und durchgefiihrt. Das wohl bekannteste Beispiel
einer Chromosomenzahl-Abweichung ist die Triso-
mie 21. Hier ist das Chromosom 21 dreimal, statt — wie
normalerweise — zweimal vorhanden. Dies fiihrt zum
Erscheinungsbild des Down-Syndroms (frither ,Mon-
golismus” genannt).

DNA-Analysen

Im Gegensatz zu Chromosomenuntersuchungen, die
die verpackte und damit stark komprimierte Trans-
portform aller Gene in ihrer groben Struktur beurtei-
len, zielen DNA-analytische Untersuchungen direkt
auf die Charakterisierung einzelner Gene des Men-
schen. Dabei wird festgestellt, ob die Reihenfolge der
Bausteine (Basen) sich verandert hat. Zu solchen
Veranderungen zahlen beispielsweise:

— Vervielfaltigungen einzelner DNA-Bausteine oder
-Abschnitte,

— das Fehlen von einzelnen DNA-Abschnitten (Dele-
tionen) und

— Veranderungen einzelner DNA-Bausteine, die zu
Fehlfunktionen der daraus entstehenden Genpro-
dukte fiihren kénnen.

Besonders problematisch sind Mutationen in DNA-
Bereichen, die die aktive Struktur eines Proteins
betreffen oder die Regulation von Genen steuern.
Durch Genverdnderungen im Strukturbereich eines
Proteins kann dessen Funktion im Kérper zerstort
werden. Mutationen im Regulationsbereich veran-
dern oft die normale Menge eines Genproduktes und
damit die Regulation und Koordination von Vorgan-
gen in einer Zelle (z. B. die Kontrolle des Zellwachs-
tums).

Mittels der Methoden der DNA-Analysen kann in
einigen Fillen festgestellt werden, ob ein Mensch
Trager einer bestimmten Genmutation ist, auch wenn
diese phénotypisch (direkt sichtbar) noch nicht ausge-
prdgt ist. Dadurch ist es z. B. im Fall der Huntington-
schen Krankheit moglich, eine zukiinftige Erkran-
kung zu diagnostizieren.
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Die Zuverldssigkeit einer solchen Diagnose ist jedoch
vom Umfang des Wissens liber die Mutationen, die
Ursache einer Krankheit sind, abhédngig.

Ist das mutierte Gen selbst und die dort vorhandene
Mutation bekannt, dann kénnen diese Mutationen mit
den M:tteln gentechnischer Methoden direkt nachge-
wiesen werden (direkte DNA-Analyse). Dadurch ist
eine sehr sichere Aussage Uber vorhandene Genver-
anderungen moglich.

Bei vielen Erbleiden ist jedoch das mutierte Gen nicht
direkt bekannt, sondern nur bestimmte DNA-Stellen,
die in seiner Néhe liegen und daher zusammen mit
dem mutierten Gen vererbt werden. Der Nachweis
dieser DNA-Stellen kann daher als indirekter Nach-
weis fur eine nicht bekannte, aber wahrscheinlich
vorhandene Genverdnderung gewertet werden (indi-
rekte DNA-Analyse). Die indirekte DNA-Analyse ist
mit einer groBeren Unsicherheit der Aussage behaftet
als die direkte DNA-Analyse, da das mutierte Gen mit
einer — wenn auch geringen — Wahrscheinlichkeit
gegen ein intaktes Gen ausgetauscht worden sein
kann, ohne daB dies von der indirekten DNA-Analyse
festgestellt werden konnte.

1.3 Méglichkeiten und Grenzen der DNA-Analyse

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

Auf der einen Seite wird betont, daB diese Untersu-
chung keine neue Qualitdt der Aussage im Vergleich
zu den Ubrigen Methoden genetischer Analysen
bringe. Die DNA-Analyse erweitere als zuséatzliches
Untersuchungsinstrument lediglich das Informations-
spektrum, besitze aber ansonsten ein Potential, das
mit den anderen Methoden genetischer Analysen
vergleichbar ist.

Die andere Seite hélt dem entgegen, daB genetische
Analysen durch folgende Leistungen der DNA-Dia-
gnostik eine ,neue Qualitdt" erlangen wirden.

Leichtere und genauere Diagnostizierbarkeit

Die DNA-Analyse bietet in einzelnen Féllen eine
leichtere und genauere Diagnostizierbarkeit als
zum Beispiel Stammbaumuntersuchungen (Familien-
anamnesen). So kann durch die Befragung von Fami-
lienangehoérigen lediglich eine 25 %ige oder 50 %ige
Wahrscheinlichkeit angegeben werden, ob ein Foetus
von einer bereits frither in der Familie aufgetretenen
Krankheit betroffen ist. Durch die DNA-Analyse hin-
gegen kann die Tragerschaft einer in der Familie
bekannten Genmutation eindeutig festgestellt wer-
den. Dadurchist in diesen Féllen eine exakte Aussage
tiber die individuelle Betroffenheit méglich.

Exakte Diagnosen konnen jedoch nicht gestellt wer-
den, wenn die entsprechende Mutation nicht bekannt
ist. Eine Aussage zu einer Erbkrankheit, die in der
Familie noch nicht vorgekommen ist, ist daher mit
einer mehr oder weniger grofen Unsicherheit behaf-
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tet. Dies liegt daran, daB meist nicht alle relevanten
Mutationen fiir eine bestimmte Krankheit bekannt
sind. So kann beispielsweise die Phenylketonurie
durch iiber 75 verschiedene Mutationen im entspre-
chenden Gen bedingt sein. Fiir die Cystische Fibrose
kennt man mittlerweile iiber 300 verschiedene Muta-
tionen und fiir die Hadmophilie B (Bluterkrankheit)
liber 200. Bei allen Krankheiten werden fortlaufend
weitere Mutationen gefunden. Die Abwesenheit einer
Mutation bedeutet also nicht, daB die entsprechende
Krankheit nicht doch ausbrechen kann. Sie kénnte
namlich durch eine andere, nicht untersuchte Genmu-
tation ausgeldst werden.

Genauerer Heterozygotennachweis

Es kénnen Anlagetragerschaften festgestellt werden,
die bei einem Nachkommen zu einer Erkrankung
fihren kénnen, wenn beide veranderten Gene (das
vaterliche und miitterliche) kombiniert werden.
Dadurch werden beispielsweise die Maoglichkeiten
humangenetischer (prakonzeptioneller) Beratung ge-
nauer und damit aussagekraftiger.

Feststellung von Krankheitsdispositionen

In einigen Fédllen kénnen Anlagen fiir Krankheiten vor
ihrer Manifestation festgestellt werden. Der Zeitpunkt
des Ausbruches der Krankheit ist allerdings nicht
bestimmbar (Beispiel: Huntingtonsche Krankheit).

Erkennung krankheitsunabhdngiger Eigenschaften?

Mit fortschreitendem Wissen Uber die Funktion von
menschlichen Genen konnten in Zukunft méglicher-
weise mit Hilfe von DNA-Analysen auch Aussagen
uber Eigenschaften eines Menschen getroffen wer-
den, die nicht krankheitsspezifisch sind (z. B. Charak-
tereigenschaften, Intelligenz usw.). Erste Projekte zur
Identifikation von Genen, die zur Intelligenz, zur
Personlichkeitsstruktur und zu krimminellen Verhal-
tensweisen beitragen sollen, werden in den USA
bereits durchgefiihrt. Solche Projekte sind in ihrem
wissenschaftlichen Aussagewert und im Hinblick auf
ihre sozialen Auswirkungen hochst umstritten. Sie
wurden bzw. werden dennoch teilweise von offiziel-
len Stellen (Justizministerium und National Institute
of Health) unterstiitzt.

1.4 Biologische Grundlagen der Vererbung

Will man Méglichkeiten und Grenzen DNA-analyti-
scher Diagnosen beurteilen, ist es notwendig, sich
einige Erkenntnisse iliber den Aufbau des menschli-
chen Genoms (Gesamtheit aller Gene des Menschen)
vor Augen zu halten.

Die Frage nach der Vererbung von Eigenschaften
beschaftigt Wissenschaftler schon seit Generationen.
Bisher konnten aber meist nur durch die Beobachtung
von Erbkrankheiten Rickschlisse auf die Gene des

Menschen gezogen werden. Daher ist in diesem
Bereich auch heute noch das meiste Wissen vorhan-
den. Spatestens nach der Sequenzierung des mensch-
lichen Genoms sollen jedoch alle Gensequenzen und
die Funktion vieler Gene des Menschen bekannt sein.
Damit wird die Tiir fiir ganz neue Wissensgebiete tiber
genetische Veranlagungen geoffnet. Das heutige Wis-
sen liber genetisch verursachte Krankheiten kénnte in
Zukunft eventuell nur noch einen kleinen Anteil
dessen ausmachen, was man lber die ,Norm” gene-
tischer Veranlagungen des Menschen bzw. (iber Aus-
wirkungen von ,Normabweichungen” weiB.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage nach
Umfang und Bedeutung genetischer Mutationen im
menschlichen Genom oder anders formuliert, nach
der genetischen Variationsbreite des Menschen.
Jeder Mensch ist Trdger einer Vielzahl von Genen, die
in dieser speziellen Form bei keinem anderen Men-
schen vorkommen. Nach géngiger Lehrmeinung war
diese Varianz des menschlichen Erbgutes evolutions-
geschichtlich notwendig, um ein Uberleben der
menschlichen Art auch unter extrem schwierigen
Bedingungen zu ermdoglichen.

Beispielsweise kommen in Gebieten Afrikas, die mit
Malaria verseucht sind, Gentrager fur die Erbkrank-
heit Sichelzellandmie besonders hé&ufig vor. Man
nimmt an, daB diese genetische Verdnderung weniger
anfallig fir die tédlichen Folgen einer Malariainfek-
tion macht. Heterozygote Gentrdger, also Menschen
mit einem ,normalen” und einem , verdnderten” Gen,
haben dort einen Uberlebensvorteil gegeniiber Men-
schen ohne diese Genmutation. Homozygote Muta-
tionstrager sterben allerdings schon in jungen Jahren
an den Folgen der Sichelzellandmie.

Die fiir die Funktion des menschlichen Organismus
notwendige Stabilitdt des menschlichen Genoms wird
normalerweise dadurch gesichert, daB 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 verandert
oder zwei verdnderte Gene bei der Fortpflanzung
kombiniert werden. Statistisch gesehen besitzt jeder
Mensch etwa 7 tédliche Genmutationen in seinem
Erbgut, die aber von entsprechend unveranderten
Genkopien iberdeckt werden und dadurch nicht zum
Tragen kommen. Die Wahrscheinlichkeit, daB zwei
Gene mit tédlichen Mutationen in dem Gensatz eines
Kindes zusammenkommen, ist gering, da es, aulier in
Fallen von Inzucht, sehr selten ist, daB beide Eltern die
gleiche Mutation tragen.

1.5 Der Anteil genetischer Faktoren an der
Entstehung von Krankheiten

1.5.1 Monogene, polygene und multifaktorielle
Krankheitsursachen

Wie oben erwidhnt, konnen Mutationen vererbt wor-
den sein. Obwohl diese Verdnderungen meist nicht
auffallig sind, fuhren sie in Féllen, in denen lebens-
wichtige Funktionen zerstort wurden, zu sogenannten
~Erbkrankheiten”. Genverdnderungen kénnen aber
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auch erst im Laufe des Lebens durch Einflisse der
Umwelt und der Lebensweise erworben werden.

In Extremfdllen kann schon die Verdnderung eines
einzigen Gens eine Fehlfunktion des menschlichen
Organismus auslésen. Dazu miissen aber beide
Kopien des Gens Verdnderungen vorweisen oder sich
eine ,krankmachende"” Gen-Ausfertigung als , domi-
nant” gegentiber der ,gesunden” zeigen (monogene
vererbte Krankheitsursachen).

Studien zu Verlauf und Weitergabe von Erbkrankhei-
ten haben jedoch gezeigt, daB viele Krankheiten erst
durch das ,Zusammenspiel” mehrerer verdnderter
Gene zum Ausbruch kommen (polygen vererbte
Krankheitsursachen). Unterschiedliche Mutationen in
den entsprechenden Genen beeinflussen dabei oft die
.Schwere” der Krankheit.

Insbesondere bei polygen verursachten Krankheiten
ist bekannt, daB eine lange Zeit vergehen kann, bis
eine Krankheit tatsdchlich ausbricht. Der Zeitpunkt
des Ausbruchs kann von vielen, kaum definierbaren
Faktoren, wie z. B. Umwelteinflissen und Lebens-
weise, abhdngen (multifaktorielle Krankheitsursa-
chen).

Zuden ,polygen-multifaktoriellen Krankheiten” wer-
den einige der hdufigsten sogenannten ,Zivilisations-
krankheiten* des Menschen gezdhlt. Beispielsweise
kann Bewegungsmangel und zu fettreiches Essen zu
Erkrankungen des Kreislaufsystems, zu Herzinfarkt
und Diabetes mellitus fiihren. Auch Krebs kann in
manchen Féllen mit bestimmten Lebensweisen korre-
liert werden. So betragt die Zahl der Neuerkrankun-
gen an Dickdarmkrebs pro 100 000 Einwohner pro
Jahr in Senegal 0,6 in Indien 3,5 und in einigen
Regionen der USA 32. Wandern Personen aus Regio-
nen 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 Einwanderungslan-
des an. Bei Vegetariern findet sich im Vergleich zur
jeweiligen Durchschnittsbevélkerung eine um etwa
60 % niedrigerere Sterberate infolge Dickdarmkrebs.
Dieses Beispiel fiihrt deutlich vor Augen, daB Aus-
bruch und Verlauf von Krankheiten von Umweltbe-
dingungen und Lebensweise wesentlich beeinfluBt
sind (Abb. 2).

Die Verbindungen von krankheitsauslésenden Um-
weltfaktoren mit genetischen ,Veranlagungen” ver-
sucht man durch epidemiologische Studien zu erhel-
len.

Parallel dazu wird daran gearbeitet, multifaktorielle
bzw. polygene Krankheitsursachen hauptsachlich auf
genetischer Ebene zu charakterisieren. Grundlage
dafur ist die Annahme, daB fiir eine bestimmte Krank-
heit zwar viele genetische Verdnderungen vorliegen
konnen, aber von diesen nur einige wenige die
genetische Hauptursache der betrachteten Krankheit
darstellen.

Diese Konzentration auf die Verdnderungen einiger
weniger Gene ermoglicht es iberhaupt erst, einfache
genetische Tests zu entwickeln. Die mit solchen Tests
gewonnen Aussagen sind aber mit erheblichen pro-
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gnostischen Unsicherheiten behaftet. Ein Einsatz sol-
cher Tests zu diagnostischen Zwecken wére daher
kritisch zu betrachten. Im folgenden Abschnitt wird
auf einige Ursachen der prognostischen Schwierig-
keiten eingegangen.

1.5.2 Probleme multifaktorieller bzw. polygener
Krankheitsdetermination

Multifaktoriell bzw. polygen verursachte Krankheiten
konnen in einer Vielzahl von Variationen hinsichtlich
ihres Verlaufes und Schweregrades existent sein.
Variabel ist dabei insbesondere der spezifische Bei-
trag einzelner mutierter Gene zur Erscheinungsform
einer Krankheit. Ein Gen kann zudem auf mehrere
Weisen und an verschiedenen Stellen verandert und
damit die Funktion seines Genproduktes unterschied-
lich beeintrachtigt sein.

Fiir Xeroderma pigmentosum, eine ererbte Uberemp-
findlichkeit gegen Sonnenlicht mit einer extrem
hohen Rate von Hautkrebsbildungen, kennt man
beispielsweise mindestens 8 von einander unabhan-
gig mutierte Gene. Demzufolge konnen mindestens 8
unterschiedliche Typen derselben Krankheit definiert
werden. Zudem ist der genetische Defekt bei einzel-
nen Patienten desselben Typs von Xeroderma pig-
mentosum verschieden, da die bekannten 8 Gene aus
zusammen bis zu 2500 Basenbausteine bestehen und
jeder dieser Bausteine verdndert sein kann.

Die genetische Variationsbreite der zur selben Krank-
heit fihrenden Mutationen erschwert daher die Vor-
aussage der Auspragung und des Verlaufes einer
zuklnftigen Erkrankung. Andererseits bietet die
Detektion spezieller Mutationen die Maéglichkeit
einer besseren Unterscheidung von Krankheitstypen.
Dadurch kénnen eventuell spezifischere Therapien
und bessere PraventionsmaBnahmen entwickelt wer-
den.

Kritiker warnen in diesem Zusammenhang allerdings
vor einer moglichen Verengung des Blickwinkels auf
die bestechend einfache und technisch brillante Ursa-
chensuche auf genetischer Ebene. Das soziale
Umfeld, Arbeitsbedingungen und Umweltverschmut-
zung sollen als Méglichkeiten einer gleichwertigen
Erklarung mdglicher Krankheitsursachen nicht ver-
nachlédssigt werden.

1.6 Stand und Perspektiven der Testentwicklung

Die Entwicklung von einfach und sicher anwendbaren
Testsystemen fiir den breiten Markt ist mit einem
hohen und intensiven Forschungsaufwand verbun-
den. Ein solcher Aufwand ist fiir die Industrie, als
moglicher Produzent solcher Tests, nurlohnend, wenn
gute Absatzchancen erwartbar sind. Die Entwicklung
von einfachen Massen-Tests fiir eher seltene Erb-
krankheiten erscheint daher fiir die Industrie nur dann
lukrativ, wenn fur einen solchen Test ein entspre-
chend hoher Preis bezahlt wird oder die Absicht
besteht, einen solchen Test zu routineméBigen Unter-
suchungen (sog. Screenings) von ganzen Bevdlke-
rungsgruppen zu verwenden. Fir die Krankheit
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Abbildung 2

Das Zusammenspiel von genetischen Verinderungen und Umweltfaktoren bei Krankheiten

Rolle
Umwelt-

Faktoren

x Schizophrenie

X Typ I Diabetes melllitus
R Alpha-1-Antitrypsin

X familiale Polyposis

N Rheumatische Arthritis
R Retinoblastom
R Phenylketonurie R familiale Hypercholesterimie

X Sichelzell-Animie
X Mukovizidose
X Chorea Huntington
X Duchenne Muskeldystrophie
MTay-Sachs

Rolle andere Gene

Horizontal ist die Menge involvierter Gene und vertikal der Einfluf von Umweltfaktoren fiir bestimmte Krankheiten aufgezeigt.
Wihrend die Duchenne Muskeldystrophie im wesentlichen durch die Veranderung eines einzigen Gens verursacht ist und relativ
unabhéngig von duBeren Einfliissen ausbricht, ist z. B. die Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus Typ I) durch die gleichzeitige
Verdnderung mehrerer Gene verursacht und bricht erst durch das Zusammenspiel einer Reihe von Umweltfaktoren mit den
genetischen Verdnderungen aus. Fehlen die spezifischen Umweltfaktoren kann die Krankheit trotz genetischer Mutationen unter
Umsténden gar nicht ausbrechen (nach Prof. J. Collins, GBF, Braunschweig).

,Cystische Fibrose" ist ein solches Screening in ver- | — Allergien (Schnupfen, Ekzeme, Neurodermitis,
schiedenen européischen und amerikanischen Lan- usw),

dern im Gespréch. Ein erster einfach zu handhaben-
der Testsatz (sog. , Test-Kit") wird in Amerika vonder | — Krebs,

Firma ,BIOPROBE SYSTEMS" fiir das Auffinden | _ Bluthochdruck,
einer Mutation, die zur Cystischen Fibrose fihrt,
bereits angeboten. Nach der automatisierten Vermeh- | — Arterienverkalkung (Arteriosklerose),
rung der Spender-DNA liefert dieser Test schonnach | __ ;
48 Stunden das Ergebnis. Herzinfarkt,

— Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus),

Die Entwicklung von einfachen ,Tests-Kits” fur sel- | _ Ajzheimer Krankheit
tene Erbkrankheiten ist unter den oben erwdhnten
Bedingungen der Rentabilitit kaum zu erwarten, | — Parkinsonsche Krankheit,

wenn nicht private und karitative Interessensgruppen .
oder der Stell)at als Geldgeber auftreten. grpp — Multiple Sklerose,
— Manische Depression,
Als eher lukrativ gilt die Entwicklung einfacher Test-
Kits fiir hdufig vorkommende Zivilisationskrankhei-
ten wie: — Epilepsie.

— Schizophrenie und
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Man schétzt, daB mindestens 42 % der Bevolkerung
im Laufe ihres Lebens von der einen oder anderen
Krankheit betroffen sein werden.

Zur Erforschung der genetischen Ursachen werden
zundchst wieder die vererbbaren Formen dieser
Krankheiten untersucht. Es wird jedoch vermutet, daf§
die oben aufgefiihrten Krankheiten bei den meisten
Menschen multifaktoriell und polygen begrindet
sind. Unter der Voraussetzung, da es der Wissen-
schaft gelingt, fir diese polygen-multifaktoriellen
Krankheiten charakteristische Genverdnderungen zu
finden, erhofft man durch entsprechende Testsy-
steme, die ,Anfalligkeit” (Disposition) eines Men-
schen fir eine bestimmte Krankheit auch vor deren
Manifestation voraussagen zu kénnen.

Von Industrie und Forschung wird angestrebt, die
Techniken der Testsysteme zu vereinfachen, zu stan-
dardisieren und zu automatisieren. Beispielsweise
wurde der Test fiir den Nachweis des Down-Syndroms
bei Foeten durch die Entwicklung neuer Techniken so
vereinfacht, daB er nicht wie bisher mindestens zwei
Wochen, sondern nur noch 48 Stunden dauert. Ein
weiterer Schritt in Richtung Vereinfachung ist die
Entwicklung von Methoden, die es zulassen, DNA-
Marker (sog. DNA-Sonden) nicht mehr mit radioakti-
ven, sondern mit harmloseren Farbsubstanzen zu
koppeln. Dadurch ist es moglich, diese Methoden
auch in Laboratorien anzuwenden, die keine Zulas-
sung 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 moglich sein soll,
einzelne Kopien menschlicher Gene sichtbar zu
machen. Die radioaktivfreie ,Einfarbung” von Chro-
mosomen ermoglicht es, durch Laserdetektoren Chro-
mosomenabweichungen in Zahl und Form automa-
tisch festzustellen (automatische zytogenetische Ana-
lysen).

Als ein weiterer Baustein einer , Automatisierung von
genetischen Tests“ kann die kiirzlich erfundene LCR-
Technik (ligase chain reaction) verstanden werden.
Diese Technik fuft, &éhnlich wie die PCR-Methode, auf
der selektiven Vermehrung und Charakterisierung
einzelner Gene. Nach entsprechender Entwicklung
soll sie die gleichzeitige Untersuchung mehrerer spe-
zifischer Genmutationen in der Zeit eines Arztbesu-
ches ermoglichen.

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

Das wachsende Wissen tiber den Zusammenhang von
Genmutationen und Krankheitserscheinungen lat
bei fortschreitender , Industrialisierung” der Technik
schon mittelfristig neue Diagnosemoglichkeiten er-
warten. Die Entwicklung von Therapien zur Heilung
von entsprechenden Krankheiten wird aber erst ein
zweiter Schritt sein kénnen.

Seit kurzem werden auch in Deutschland die ersten
Versuche gentherapeutischer Behandlungen am
Menschen vorgenommen. AuBerdem steht zumindest
ein gentherapeutisches ,Medikament” (gegen die
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Bluterkrankheit) kurz vor der ersten klinischen Prii-
fung.

Weltweit werden groBe Anstrengungen unternom-
men, neue Methoden der somatischen 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,
monogen vererbte Krankheiten wie die Bluterkrank-
heit oder die angeborene Immunschwéche (ADA-
Defekt) zu heilen. GréBere Anstrengungen zielen
jedoch auf die Behandlung weit verbreiteter Krank-
heiten wie Krebs und AIDS.

Aktuelle Anstrengungen zur Entwicklung
somatischer Gentherapien:

A) monogene Erbkrankheiten:

— angeborene Hypercholesterindmie (Risiko fiir
Arteriosklerose)

— Bluterkrankheit (Hamophilie B)

— Adenosin-Desaminase Defekte (ADA-Defekt)
B) Krebs:

— Hautkrebs (maligne Melanome)

— Krebs der Eierstocke

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

C) sonstige Krankheiten:
— AIDS

ErfahrungsgemédB 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 Humangenetikern die
Frage gestellt, ob die Diagnose einer Krankheit nicht
dann problematisch ist, wenn eine Therapie dazu
nicht angeboten werden kann.

Dieses ethische Dilemma von Forschung und Medizin
ist schwer aufzulésen, erhoffen sich doch viele von
Erbkrankheiten betroffene Menschen durch die Ent-
wicklung einer somatischen Gentherapie Hilfe bei
ihren bisher nur schwer und unzureichend behandel-
baren Leiden.

2. Humangenetische Beratung und pranatale
Diagnostik

2.1. Aufgaben und Zielsetzung der
humangenetischen Beratung

. Die genetische Beratung versteht sich als Angebot an

Ratsuchende, die Informationen tber ein spezifisches
genetisch bedingtes Erkrankungsrisiko fur sich selbst
bzw. ihre Nachkommen wiinschen. Genetische Bera-
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tung und Diagnostik werden in Deutschland haupt-
sdchlich von den humangenetischen Instituten der
Universitdten durchgefiihrt. Daneben werden Unter-
suchungen aber auch in Kinder- und Frauenkliniken
und durch niedergelassene Arzte durchgefiihrt. 1989
waren es in der Bundesrepublik insgesamt 59 Einrich-
tungen, die humangenetische Beratung anboten. Seit
Mitte der 70er Jahre sind genetische Beratung und
Diagnostik in Deutschland als kassenarztliche Lei-
stungen anerkannt und somit Teil des Systems medi-
zinischer Versorgung.

Genetische Beratung und Diagnose umfafit folgende
Bereiche:

— Postnatale genetische Diagnostik

— Genetische Diagnostik bei Eltern mit Kinder-
wunsch

— Prénatale genetische Diagnostik.

Prdanatale Diagnosen (Fruchtwasseruntersuchungen)
werden zu einem Teil auch von Gyndakologen im
Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge oder von die-
sen in Zusammenarbeit mit entsprechenden Labors
ohne Einbeziehung der humangenetischen Institute
durchgefiihrt.

Ein genetisches Beratungsgespréach beinhaltet:

1. Informationen Uber medizinische Zusammen-
hange genetisch bedingter oder mitbedingter
Erkrankungen und Behinderungen (Entstehung,
Prognose, Pravention, Therapie),

2. Informationen Uber die Bedeutung genetischer
Faktoren und ihre Auswirkungen auf eine Erkran-
kungsrisiko fiir die Ratsuchenden oder evtl. deren
Angehorige,

3. im Falle exogener (Umwelt-) Belastungen Informa-
tionen uber teratogene und/oder mutagene Risiken
sowie die Moglichkeiten von Prdavention, Therapie
und prédnataler Diagnostik.

Dariiber hinaus umfaBt die Beratung Unterstitzung
bei der Entscheidungsfindung unter Bericksichti-
gung der besonderen Situation des Ratsuchenden und
seiner individuellen Werthaltungen sowie Hilfe bei
der Bewdltigung bestehender bzw. durch die
Erkenntnisse aus der genetischen Beratung neu ent-
standener Probleme.

Noch 1980 wurden genetische Beratung und Diagno-
stik von der Bundesarztekammer in einer offiziellen
Stellungnahme als ein , wichtiges Teilgebiet der Pra-
ventivmedizin"” bezeichnet. Implizit wurde damit die
individuelle Leidensminderung durch Verhinderung
von genetisch bedingten Erkrankungen und Behin-
derungen als Ziel genetischer Beratung und Diagno-
stik angesprochen. Von einer solchen Zielstellung
distanzieren sich heute diejenigen, die genetische
Beratung durchfiihren. Sie sehen das Ziel der Bera-
tung in der Hilfe far ein Individuum oder eine Familie
in einer Problemsituation, die durch das Risiko fir eine
genetisch (mit)bedingte Erkrankung entstanden ist.
Genetische Beratung wird dann als nicht-direktiver
KommunikationsprozeB zwischen Berater und Klient
verstanden, der nicht von vornherein unter einer
bestimmten (etwa prdventiv-medizinischen) Zielvor-

gabe steht. Trotz dieses mittlerweile etablierten
Selbstverstdndnisses der Profession kann davon aus-
gegangen werden, daB die Heftigkeit von Kontrover-
sen uber Sinn und Ziel humangenetischer Beratung in
der problematischen Bedeutung, die der Begriff der
.Pravention” im Rahmen genetischer Beratung und
Diagnostik erhélt, begrindet ist.

Die Nutzung neuer DNA-analytischer Methoden im
Rahmen der genetischen Beratung und Diagnose
kann fiir Eltern aus Familien, in denen eine Risiko fir
eine Erbkrankheit besteht, mehr Sicherheit liber die
Betroffenheit bzw. Nicht-Betroffenheit ihrer Nachkom-
menschaft bringen. Viele Ratsuchende, denen bisher
nur aufgrund von Familienanamnesen gewonnene
Wahrscheinlichkeitsaussagen iiber eigene oder die
Betroffenheit ihrer Nachkommen angeboten werden
konnte, konnen jetzt sichere Informationen iiber ihren
eigenen genetischen Status oder den ihrer Nachkom-
men erhalten. Mit der wachsenden Zahl von Testmég-
lichkeiten und der Mdglichkeit auch unreflektierter
Nutzung ist — unter der Pramisse einer wachsenden
Nachfrage nach solchen Tests — aber eine Reihe von
Problemen verbunden.

2.2 Derzeitiger Stand der Anwendung
genanalytischer Tests

2.2.1 Testmoglichkeiten und ihre Nutzung

Auf DNA-Ebene werden heute ca. 50 monogene
Krankheiten diagnostiziert. Die Nutzung der DNA-
Tests nimmt erheblich zu. Ebenso ist eine steigende
Inanspruchnahme anderer genetischer Tests festzu-
stellen. Das Beratungsangebot halt nicht Schritt.

Chromosomenanalysen und proteinchemische Unter-
suchungsmethoden im Rahmen der Schwanger-
schaftsvorsorge gehéren heute zum Standard human-
genetischer Diagnostik und Beratung (Trisomie 21,
Neuralrohrdefekte). Mittels direkter oder indirekter
DNA-Analysen konnen derzeit — an den meisten
universitdren humangenetischen Instituten und von
einigen niedergelassenen Arzten — mindestens 50
Krankheiten diagnostiziert werden (z. B. Cystische
Fibrose, Muskeldystrophie Duchenne, Phenylketonu-
rie, Chorea Huntington).

Der Schwerpunkt des Einsatzes genetischer Tests auf
der DNA-Ebene liegt derzeit noch im Bereich der
postnatalen Diagnose. Hierbei handelt es sich um
Tests bei Erwachsenen zur Feststellung von geneti-
schen Merkmalen, die auf ein eigenes Erkrankungs-
risiko oder Risiken fiir ihre Nachkommen hinweisen.
Im Jahr 1988 wurden von den im Auftrag des TAB
befragten humangenetischen Instituten!) 885 postna-
tale Diagnosen durchgefthrt, in den ersten 3 Quarta-
len des Jahres 1991 waren es bereits 1824. Pranatale
Diagnosen auf DNA-Ebene — hier werden zur Zeit
noch hauptsédchlich Chromosomen- und Genprodukt-
analysen angewandt — wurden im Jahr 1988 in 107
Fallen durchgefiihrt, im Jahr 1991 waren es 182
(Abb. 3).

1) Es wurden 26 humangenetische Institute an den Universita-
ten schriftlich befragt, von denen ca. 60% geantwortet
haben.
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Abbildung 3

DNA-Analysen
an 26 befragten humangenetischen Instituten
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Neben der Zunahme der Anwendung von DNA-
Analysen zeigt sich eine rapid steigende Inanspruch-
nahme genetischer Diagnosemoglichkeiten insge-
samt. Nach Schéatzungen von Frau Prof. Schroder-
Kurth von der Gesellschaft fur Humangenetik wurden
im Jahr 1989 ca. 53 000 pranatale Diagnosen (Chro-
mosomen- und proteinchemische Analysen) durch-
gefiihrt; im Jahr 1983 waren es noch rund 33 000
(Abb. 4).

Als besorgniserregend muf} in diesem Zusammen-
hang der Umstand gelten, da im gleichen Zeitraum
die Zahl der genetischen Beratungen relativ konstant
geblieben ist. Eine Vielzahl von genetischen Diagno-
sen wird derzeit im Rahmen der Schwangerschafts-
vorsorge offenbar ohne genetische Beratung erbracht.
Das liegt nach Auskunft von Humangenetikern zum
einen daran, dafl die humangenetischen Institute von
ihren Kapazitdten her nicht mehr in der Lage sind, die
wachsende Zahl von Ratsuchenden zu beraten. Zum
anderen wird etwa die Halfte der prdnatalen Diagno-
sen zur Zeit von Gynékologen erbracht, die selber
punktieren (Amniozentese) und die Laboruntersu-
chung von privaten Einsendelabors durchfiihren las-
sen, aber die Beratungen hédufig nicht oder nur unzu-
reichend durchfiihren.

Abbildung 4

Entwicklung humangenetischer Serviceleistungen
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Im Zusammenhang mit der Verbesserung und Erwei-
terung der invasiven Methoden zur Gewinnung von
Zellmaterial (Fruchtwasseruntersuchung, Chorion-
biopsie) hat sich die prdnatale Diagnose beinahe
schon zur Standarduntersuchung bei der Schwanger-
schaftsvorsorge bei Frauen iiber 35 entwickelt. Hatten
1982 noch 28,6% die pranatale Diagnostik in
Anspruch genommen, so waren es 1988 bereits 53 %
aller schwangeren Frauen uber 35. Schatzungen von
Humangenetikern fiir die aktuelle Inanspruchnahme
der PD bei Frauen uber 35 liegen zwischen 60 und 80
Prozent. Es ist davon auszugehen, da — wegen der
rechtlichen Verpflichtung der Arzte zur Aufklarung
der Schwangeren — heute jeder Schwangeren tber
35 die prdnatale Diagnose angeboten wird. Nach
Schédtzungen des sténdigen Arbeitskreises ,Biomedi-
zinische Ethik und Technikfolgenabschdtzung” beim
Wissenschaftlichen Beirat der Bundesdrztekammer
werden ,die meisten prdnatalen Diagnosen, bei
erhohtem Alter der Schwangeren, ohne kompetente
genetische Beratung im Sinne der geforderten Trias
Beratung — Diagnose — Beratung” durchgefiihrt
(69 % im Jahr 1988).

Abbildung 5

Pranatale Diagnosen bei Schwangeren iiber 35 Jahren
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2.2.2 Genetische Beratung und pranatale Diagnostik
in den neuen Bundeslandern

In den letzten Jahren hat die Inanspruchnahme der
Amniozentese in den neuen Bundesldndern trotz
eines Rickganges der Geburtenzahlen erheblich
zugenommen.

In der DDR wurde der Aufbau genetischer Beratungs-
stellen seit Beginn der 70er Jahre mit dem Ziel
betrieben, pro Bezirk mindestens eine genetische
Beratungsstelle zu schaffen. Derzeit existieren in den
neuen Bundeslandern 19 Einrichtungen, die geneti-
sche Beratung und Diagnostik anbieten, vorwiegend
an Universitdten und ehemaligen Bezirkskranken-
hdusern.

Nach einer Umfrage?) unter den Leitern der human-
genetischen Einrichtungen in den neuen Bundesldn-
dern, an der sich 17 von 19 Einrichtungen beteiligten,

2) Vgl. hierzu das Gutachten von H. Metzke im Rahmen der
Untersuchung von I. Nippert und J. Horst
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ist die Zahl der durchgefiithrten genetischen Beratun-
gen seit 1989 nur leicht gestiegen. Dagegen hat die
Zahl der durchgefiihrten Amniozentesen in den
neuen Bundesldndern seit 1989 erheblich zugenom-
men (Abb. 6).

Abbildung 6
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Inanspruchnahme humangenetischer Leistungen
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Dieser Anstieg der Inanspruchnahme der Amniozen-
tese ergibt sich trotz eines Geburtenriickgangs in den
neuen Bundeslandern und trotz des Umstandes, daB
schon in der DDR jeder Schwangeren uber 35 eine
Amniozentese angeboten wurde. Als mogliche Erklé-
rung fir den Anstieg der Inanspruchnahme bei der
Amniozentese kdmen folgende Faktoren in Betracht
— ohne daB hierfiir im einzelnen Belege erbracht
werden konnen:

— Das generative Verhalten in den neuen Bundes-

ldandern paBt sich dem der alten Bundeslander an.
Beiden Frauen ab 35 war die Zahl der Geburten in
der DDR nur halb so hoch wie in der Bundesrepu-
blik. Frauen in der DDR bekamen Kinder im
Vergleich zur Bundesrepublik wesentlich fruher.

Das Bediirfnis nach sicherer Lebensplanung bei
den Frauen nimmt zu, was — wie einige befragte
Berater angeben — auf eine in vielen Fallen
unsichere soziale Situation und die Verschlechte-
rung der Lage fur berufstiatige Frauen mit Kindern
zurtiickgefiihrt werden konnte.

Es ist auch nicht auszuschlieBen, daB die Berater
selbst — wegen z. T. anstehendem Stellenabbau
insbesondere bei den ehemaligen Bezirkskran-
kenhdusern — Amniozentesen offensiver anbie-
ten, um die Existenzberechtigung ihrer Einrich-
tung unter Beweis zu stellen.

Eine Berechnung auf der Grundlage der erbrach-
ten humangenetischen Leistungen in Baden-Wiirt-
temberg (fir das Jahr 1986) und den in den neuen
Landern derzeit erbrachten Leistungen kommt zu
dem Ergebnis, daB — bezogen auf die Bevolke-
rungszahl—nur etwa ein Viertel bis ein Fiinftel der
Amniozentesen und deutlich weniger als die
Halfte der postnatalen Chromosomenuntersu-
chungen der alten Bundeslédnder erbracht wird.

Die Zah!l der Beratungen dagegen liegt in ver-
gleichbaren GréBenordnungen.

Uber die Durchfiilhrung molekulargenetischer Dia-
gnostik — also von DNA-Tests — in den neuen
Bundeslandern sind keine genaueren Angaben ver-
fligbar. Eigene molekulargenetische Untersuchungen
werden derzeit offenbar nur an den humangeneti-
schen 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 humangene-
tische Leistungen anbieten. Amniozentesen werden
allerdings auch von niedergelassenen Gynédkologen
durchgefihrt. Ein Angebot humangenetischer Lei-
stungen durch Laboréarzte aus dem eigenen Einzugs-
bereich wird von den befragten Institutsleitern ver-
neint. Allerdings werben entsprechende Einrichtun-
gen aus den angrenzenden alten Bundesldndern bei
Gynédkologen mit dem Angebot zytogenetischer
Untersuchungen.

2.2.3 Rahmenbedingungen: Richtlinien,
Empfehlungen, gesetzliche Regelungen

Empfehlungen der Arzteschaft und ihrer Verbande
sind augenblicklich die Grundlage fur die Ausgestal-
tung einer professionellen und verantwortlichen
genetischen Beratung und Diagnostik.

Um angesichts der wachsenden Nachfrage und der
neuen Testmoglichkeiten eine qualifizierte und medi-
zinischem Ethos verpflichtete genetische Beratung zu
gewahrleisten, haben die Gesellschaft fiir Humange-
netik, der Berufsverband medizinische Genetik sowie
der Wissenschaftliche Beirat der Bundesarztekammer
in verschiedenen Stellungnahmen Empfehlungen fur
die Durchfithrung von Diagnosen und Beratung
benannt:

— Freiwilligkeit der Untersuchung, Zustimmung zu
Tests, strikte Beachtung des Datenschutzes;
grundsatzlich unterliegen genetische Beratung
und Diagnose der drztlichen Schweigepflicht.

— Durchfithrung von Diagnosen nicht ohne das
Angebot einer vorherigen Beratung, Mitteilung
von Testergebnissen nur in Verbindung mit gene-
tischer Beratung.

— Diagnosen diirfen nur von qualifizierten Medizi-
nern durchgefiihrt werden, und die Beratung sollte
unter Hinzuziehung von sozialpsychologisch aus-
gebildeten Mitarbeitern durchgefiihrt werden.

— Die Entscheidung Utber Konsequenzen, die aus
einem positiven Testergebnis zu ziehen sind, soll
die/der Betroffene selbst fallen. Die Beratung ver-
steht sich als Unterstiitzung fiir eine informierte
Entscheidung.

— Die/der Beratende tritt nicht von sich aus an
mogliche Trager einer genetischen Krankheit oder
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Disposition heran. Die Entscheidung iber eine
Mitteilung des Ergebnisses — z. B. an eventuell
betroffene Verwandte — soll der betroffenen Per-
son selbst Giberlassen bleiben.

— Durchfithrung von Tests nur bei Vorliegen einer
Indikation (z. B. Alter, Hinweise aus einer Famili-
enanamnese).

— Bei der pranatalen Diagnose sollte das Geschlecht
des Fotus nicht vor Ablauf der 12. Schwanger-
schaftswoche mitgeteilt werden. Damit soll ausge-
schlossen werden, daB diese Information als ver-
deckte Motivation fiir die Inanspruchnahme einer
Notlagenindikation fiir einen Schwangerschafts-
abbruch dient.

Weitere Gestaltungsfaktoren der Anwendung geneti-
scher Diagnostik sind rechtliche Regelungen — so der
§ 218 StGB —, die Rechtsprechung und Bestimmun-
gen der gesetzlichen Krankenkassen.

Neben diesen selbst auferlegten professionellen
Grenzen der Anwendung genetischer Tests gibt es
eine Reihe anderer, sich aus standesrechtlichen Richt-
linien, der Rechtsprechung und aus gesetzlichen
Bestimmungen ergebende Rahmenbedingungen, die
die Anwendung genetischer Tests tangieren.

— Humangenetische Beratung ist, falls medizinisch
indiziert, von den Krankenkassen anerkannt.
Hierzu zdhlt die Beratung sowie die humangeneti-
sche Begutachtung einschliellich der Laborunter-
suchungen.

— Kindliche (eugenische) Indikation fiir einen
Schwangerschaftsabbruch (§ 218a Abs.1 und
Abs. 3 StGB): Es missen ,dringende Griinde” fiir
die Annahme einer nichtbehebbaren Gesund-
heitsschédigung des Kindes vorliegen. Der Defekt
muB so schwer sein, daBl von der Schwangeren
nicht verlangt werden kann, die Schwangerschaft
fortzusetzen.

— Hieran anschlieBend empfiehlt der Wissenschaftli-
che Beirat der Bundesarztekammer, daBl der Arzt
gemeinsam mit der Schwangeren erwdgen mubB,
ob eine diagnostizierte Behinderung so schwer-
wiegend ist, daB sie der Schwangeren nicht zuge-
mutet werden kann.

— GemaB einem Urteil des BGH vom 22. November
1983 koénnen Arzte schadensersatzpflichtig ge-
macht werden, wenn sie eine Schwangere nach-
weislich nicht ausreichend iiber das Risiko der
Geburt eines behinderten Kindes sowie die Mog-
lichkeiten der prénatalen Diagnose aufgeklart
haben, und die Schwangere ein behindertes Kind
zur Welt bringt. Somit unterliegen Arzte einem
erheblichen Zwang, eine Schwangere, die &lter als
35 ist, auf die Moglichkeit einer Amniozentese
hinzuweisen.

— Staatliche Forderung und die Kostenlibernahme
der Krankenkassen fiir Reihenuntersuchungen an
Neugeborenen sind auf solche Krankheiten
begrenzt, bei denen eine frihzeitige Therapie
moglichist. Nach allgemeinem Arztrecht ist hierfur
die Zustimmung der Mutter notig. In der Praxis
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geht man aber davon aus, daB diese in der allge-
meinen Einwilligung der Mutter zu Diagnosema0-
nahmen inbegriffen ist.

— Die Ergebnisse einer genetischen Diagnose unter-
liegen grundsétzlich der d&rztlichen Schweige-
pflicht.

2.2.4 Gesetzgeberische Kompetenz

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgeset-
zes wiare die Anwendung genetischer Tests primar
durch Landergesetze und Standesrecht zu regeln. Es
gibt Bedenken gegen landerspezifische und standes-
rechtliche Regelungen — angesichts der rechtspoliti-
schen Bedeutung des Gegenstandes kénnte eine
bundeseinheitliche Regelung angemessen sein.

Dem Bund fehlt fiir den Bereich des Gesundheits-
rechts eine umfassende gesetzgeberische Kompetenz.
Das Grundgesetz geht von Grundsatz und Primat der
Landerzustdndigkeit aus. Der Bund hat deshalb eine
nur sehr begrenzte Zustdndigkeit fiir eine gesetzliche
Regelung der Voraussetzungen und Folgen der gene-
tischen Diagnostik. Allerdings kann der Bundesge-
setzgeber durch strafrechtliche und zivilrechtliche
Bestimmungen rahmensetzend und gestaltend ein-
greifen. Daneben hat er die Kompetenz zur Regelung
der Zulassung zu den &rztlichen Heilberufen und fiir
Regelungen im Rahmen der gesetzlichen Kranken-
kassen.

Im Rahmen der Landerzustédndigkeit fiir das Gesund-
heitswesen (Artikel 30 GG) steht die einschléagige
Normierung &rztlicher Berufspflichten dem Landes-
gesetzgeber zu. Dieser erméchtigt die Landesarzte-
kammer zur Regelung dieser Rechte und Pflichten
durch eine Berufsordnung. Als Satzungen sind sie
unmittelbar geltendes Recht. Fragen des medizini-
schen Datenschutzes werden durch die Datenschutz-
gesetze des Bundes und der Lénder geregelt. Ange-
sichts der Chancen, aber auch des erheblichen
Gefdhrdungspotentials genetischer Analysen, wird
vielfach argumentiert, daB nur bundeseinheitliche
Regelungen geeignet seien, eine ausgewogene und
einheitliche Anwendung genetischer Tests sicherzu-
stellen. Eine solche Regelung konnte auch die Fragen
der Fortpflanzungsmedizin einschlieBen. Diskutiert
wird deshalb eine Anderung des Artikel 74 GG mit
dem Ziel der Begriindung einer Regelungskompetenz
des Bundes fiir die Humangenetik. Im Oktober 1992
forderte der Bundesrat eine bundeseinheitliche Rege-
lung fur die Humangenetik.

2.3 Perspektiven der Nutzung
2.3.1 Technische Mdglichkeiten

Die Leistungsfahigkeit genetischer Diagnostik nimmt
standig zu — bisher nicht diagnostizierbare Erbkrank-
heiten und Krankheitsanfélligkeiten kénnen diagno-
stiziert werden. Testverfahren werden immer einfa-
cher handhabbar und billiger, die breite Nutzung
genetischer Diagnostik deshalb immer wahrscheinli-
cher.
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Diagnostizierbare genetische Merkmale

1966 waren 1487 Krankheiten bzw. Merkmale
bekannt, fiir die eine genetische Ursache angenom-
men wurde. Bis 1990 stieg die Zahl bereits auf knapp
5 000. Damit sind noch keine entsprechenden geneti-
schen Tests verfiigbar. Die meisten dieser Krankhei-
ten kommen zudem &uBerst selten vor und werden
kaum je zum Standardrepertoire genetischer Diagno-
stik gehéren. Dennoch macht diese Entwicklung das
Potential genetischer Tests deutlich. Qualitativ erwei-
tert die Anwendung neuer DNA-analytischer Verfah-
ren die derzeit bestehenden Méglichkeiten der
humangenetischen Beratung und Diagnose in folgen-
der Hinsicht:

— Erbkrankheiten, die bisher nicht diagnostiziert
werden konnten, kénnen jetzt diagnostiziert wer-
den. Laut Bericht der Enquete-Kommission
+Chancen und Risken der Gentechnologie” waren
im Jahr 1985 ca. 40 Krankheiten DNA-analytisch
diagnostizierbar, derzeit sind es Gber 700.

— Die Qualitat der gewonnen Diagnosen ist verbes-
sert. Bestimmte Erbkrankheiten und genetische
Anomalien kénnen frither — schon vor Ausbruch
einer Krankheit — und mit gréBerer Sicherheit als
bisher diagnostiziert werden.

— Auch leichtere Entwicklungsstorungen, wenig
beeintrachtigende Erkrankungen und auch sol-
che, die erst im Erwachsenenalter zum Ausbruch
kommen (Huntingtonsche Krankheit), konnen
schon vorgeburtlich diagnostiziert werden.

— Es ist nicht auszuschlieBen, daB in Zukunft — trotz
des generell umstrittenen Wertes solcher Diagno-
sen — auch Dispositionen fir multifaktoriell
bedingte Erkrankungen (durch genetische und
Umweltfaktoren hervorgerufen, wie z. B. Herzin-
farkt) DNA-analytisch diagnostiziert werden. Ziel
der Grundlagenforschung (z. B. ,Human Genome
Project”) ist es, genetische Ursachen auch fir weit
verbreitete Krankheiten (Bluthochdruck, Diabe-
tes) und auch fiir psychische Krankheiten (Schi-
zophrenie, Depression) aufzudecken.

Neben der Erweiterung des Spektrums diagnostizier-
barer Krankheiten sind aber weitere Faktoren der
technischen Entwicklung zu nennen, die eine exten-
sive Nutzung genetischer Tests wahrscheinlich
machen.

Gewinnung des biologischen Materials

Der Praktikabilitdt genetischer Tests sind bei der
prénatalen Diagnose Grenzen durch die einge-
schréankte Verfiigbarkeit von Zellen des zu untersu-
chenden Individuums gesetzt. Die invasiven Metho-
den der Amniozentese und der Chorionzottenbiopsie
sind nicht risikolos (Gefahr einer Fehlgeburt).

Fir die absehbare Zukunft ist damit zu rechnen, daB
fotale Zellen aus dem miitterlichen Blut gewonnen
werden kénnen und damit die Durchfihrung genana-
lytischer Untersuchungen des Foétus schnell und
gefahrlos in einem sehr frithen Stadium der Schwan-

gerschaft erfolgen kann. Diese Technik wird 1993
erstmals in kontrollierten klinischen Studien evaluiert
und das technische Vorgehen ist bereits patentiert.
Damit kénnte gefahrlos bei jeder Schwangeren etwa
ab der 9. Schwangerschaftswoche ein Test durchge-
fihrt werden. Es ist damit zu rechnen, daB wegen des
Wegfalls der Gefahr einer Fehlgeburt prédnatale Dia-
gnosen dann vermehrt auch bei solchen Schwanger-
schaften durchgefiihrt werden, die nicht als Risiko-
schwangerschaften (z. B. Altersindikation) gelten.

Die Diagnose von Anlagetrdgerschaft kann durch die
diagnostische Auswertung von Zellen aus Mundspiil-
flissigkeit vereinfacht werden. Ein Bevoélkerungs-
screening und postnatale genetische Diagnosen
kénnten dann ohne invasiven arztlichen Eingriff erfol-
gen.

Vereinfachung der Testverfahren und Reduktion
der Kosten

Sowohl der technische Aufwand als auch die Kosten
fur die Durchfihrung genetischer Tests werden in
Zukunft abnehmen. Es kann als sicher gelten, da8
kinftig eine immer gréB8ere Zahl von Analyseschritten
(z. B. Probenvorbereitung und -auswertung) automa-
tisiert wird. Damit sinken auch die Qualifikationsan-
forderungen, die an das ausfiihrende Personal gestellt
werden miussen. Diese Vereinfachung und Verbilli-
gung der Tests wird bis hin zum Angebot sogenannter
«Test-Kits” fir einzelne oder mehrere genetische
Tests gehen. Solche einfach handhabbaren Zusam-
menstellungen aller fiir eine genetische Analyse not-
wendigen Bestandteile, die fiir einige Mutationen der
Cystischen Fibrose bereits auf dem Markt sind, wer-
den in Zukunft an Bedeutung gewinnen. Sogenannte
.multi-test-kits”, mit denen sich ein Set von verbrei-
teten genetischen Erkrankungen schnell und einfach
testen 1aB8t, werden far den Hausarzt oder den Gyna-
kologen — auch ohne besondere Laborausstattung —
handhabbar sein. Es wird auch befiirchtet, daB solche
Verfahren in fermer Zukunft bis hin zu einfachen
+Home-Kits"” weiter entwickelt werden kénnten, fir
deren Handhabung keine besonderen Fachkennt-
nisse und keine labortechnischen apparativen Hilfs-
mittel mehr notwendig sind. Bei der HIV-Diagnostik
wurde die Entwicklung von ,Home-Kits" — aller-
dings mit einer anderen Basistechnologie — {iberra-
schend schnell vollzogen.

Prdimplantations-Diagnostik

Nach dem Embryonenschutzgesetz ist die Verwen-
dung eines Embryos zu einem nicht seiner Erhaltung
dienenden Zweck strafrechtlich verboten. Damit ist
derzeit eine genetische Analyse vor der Implantation
der in-vitro befruchteten Eizelle (totipotente Zellen) in
die Gebarmutter nicht méglich. Es zeichnet sich aber
ab, daB kiinftig eine Praimplantationsdiagnostik auch
noch nach der Differenzierung des Embryos im Em-
bryoblast (dem kiinftigen Foetus) und Trophoblast
(dem kinftigen embryonalen Nahrgewebe) moglich
ist. Genetische Diagnosen an nicht totipotenten Zellen
des Trophoblasten kénnten dann zur Routine vor der
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Implantation der Embryos in die Gebadrmutter werden.
Derzeit befinden sich solche Verfahren aber noch im
Experimentierstadium. Es besteht ein hohes Verlet-
zungsrisiko fiir den Embryo, und eine Beeintrachti-
gung der Nidationschancen kann nicht ausgeschlos-
sen werden.

Datenverarbeitung

Es ist damit zu rechnen, daB sich die Mdéglichkeiten
des Zugriffs auf individuelle genetische Informatio-
nen, die schon jetzt bei humangenetischen Instituten
und niedergelassenen Arzten und bei Laborérzten
gespeichert werden, erweitern werden. Es wird még-
lich sein, digitalisierte Untersuchungsbefunde in ver-
netzten Datenbanken zu speichern, weiterzuleiten
und fiir kiinftige Nachuntersuchungen bereitzuhal-
ten. Technisch wird der Speicherung ,genetischer
Profile” (Abstammmung, Krankheitsdispositionen) in
nationalen Datenbanken und der jederzeitigen Ver-
fligbarkeit solcher Daten (fir Arzte, Arbeitgeber,
Versicherungen) in Zukunft nichts entgegenstehen.

2.3.2 Rahmenbedingungen der Entwickiung
von Angebot und Nachfrage

Der Gedanke der Gesundheitsvorsorge gewinnt indi-
viduell und staatlich an Bedeutung. Private Anbieter
und niedergelassene Arzte haben ein wirtschaftliches
Interesse an der Ausweitung der Diagnostik. Der
Ausweitung des Angebots stehen kaum rechtliche
Beschrankungen entgegen.

Die Verbreitung der Anwendung genetischer Tests im
Rahmen der prakonzeptionellen und prénatalen
genetischen Beratung héngt neben dem technischen
Angebot von verschiedenen anderen Faktoren ab, die
die Nachfrage nach genetischen Testmdglichkeiten
bestimmen. Soziale, ¢konomische, kulturelle und
politische Faktoren deuten daraufhin, daB bei beste-
hendem technischen Angebot sich die Nutzung gene-
tischer Testverfahren stark ausweiten wird.

Politisch-rechtliche Rahmenbedingungen

Zunachst bestehen von gesetzgeberischer Seite keine
harten Barrieren gegen eine extensive Nutzung gene-
tischer Testméglichkeiten. Es ist nicht sicher, daB die
0. g. standespolitischen Versuche der Selbstregulie-
rung ausreichen, einer ungesteuerten und unreflek-
tierten Nutzung genetischer Diagnosen Einhalt zu
gewdhren. Insbesondere ist es nicht ausgeschlossen,
daB medizinisch-diagnostische Leistungen auch von
Nicht-Medizinern erbracht werden. Damit kann
genetische Diagnostik grundsétzlich auch von priva-
ten Firmen, die nicht unter arztlicher Leitung stehen,
angeboten werden. Allerdings miiten dann die
Kosten von den Klienten selbst getragen werden.
AuBerdem ist nach geltendem Recht nur ein Arzt
befugt, das Ergebnis einer Diagnose an den Patienten
weiterzugeben (Ausiibung der Heilkunde).
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Wirtschaftliche Interessen

Weder Kosten noch das Arztprivileg — entsprechende
Firmen konnten einen Arzt einstellen — durften
ernsthafte Hindernisse fiir die Etablierung privater
Angebote zur Durchfiihrung genetischer Tests sein.
Bei erschwinglichen Preisen der Tests dirfte der
Markt fiir soiche Leistungen erheblich sein — nicht
nur bei der Implementierung umfangreicher Scree-
ning-Programme, sondern auch bei Tests fiir weitver-
breitete Krankheiten und Krankheitsanfalligkeiten —
seien sie noch so fragwirdig. Entsprechende private
Anbieter kénnten sich hier durchaus ihren Markt
schaffen. Die Nachfrage nach genetischen Tests kann
aber auch von niedergelassenen Arzten, die Gen-
diagnosen als Routineuntersuchungen — insbeson-
dere im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge —
anbieten, stimuliert werden. Das hier zugrundelie-
gende wirtschaftliche Interesse trifft dabei zusammen
mit einem nicht intendierten Effekt geltenden Rechts,
nach dem der Arzt verpflichtet ist, seine Patienten
iber die Méglichkeiten der genetischen Diagnostik
aufzuklaren.

Trend zur Gesundheitsvorsorge

Gesundheitsvorsorge als Ziel individuellen aber auch
staatlichen Handelns genieBt ein hohes soziales Anse-
hen. Angesichts wachsender Kosten im Gesundheits-
wesen konnten praventive Strategien an Attraktivitat
gewinnen. Die genetische Diagnostik mit ihren Még-
lichkeiten der Feststellung von Krankheitsanfalligkei-
ten konnte in diesem Zusammenhang einen erhéhten
Stellenwert erlangen. Eine frithzeitige Identifizierung
anfalliger Personen — vor Ausbruch einer Krankheit
— konnte als geeignete Strategie zur Reduktion von
Kosten durch eine entsprechende Anderung des
Lebenswandels der betroffenen Personen angesehen
werden.

Ein solcher gesundheitspolitischer Trend kann ver-
starkt werden durch ein wachsendes Gesundheitsbe-
wuBtsein und ein zunehmendes Bediirfnis nach siche-
rer Lebensplanung. Alleine das Wissen um genetische
Testmoglichkeiten konnte schon eine Nachfrage nach
entsprechenden Tests schaffen, versprechen diese
doch die Moglichkeit der Vorsorge und der Verhiitung
von Leiden. Insbesondere bei der pranatalen Diagno-
stik entsteht bereits jetzt aus der elterlichen Verant-
wortung fiir das entstehende Leben und dem Wunsch,
ein gesundes Kind zur Welt zu bringen, ein starker
psychologischer Druck zur Ausschépfung aller dia-
gnostischer Méglichkeiten.

2.4 Chancen und Risiken

2.4.1 Das Beispiel pranatale Diagnostik —
Zwischen Sicherheit und Verunsicherung

Genetische Tests erweitern das dem einzelnen
zugéngliche Wissen Uber seine genetische Ausstat-
tung. Sie riicken sogar den zukinftigen Gesundheits-
zustand in den Bereich des Diagnostizierbaren und
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verringern Unwdagbarkeiten. Sie schaffen Sicherheit,
z. B. fur Eltern, die sich — weil in der Familie Erb-
krankheiten vorgekommen sind — Sorgen lber die
Gesundheit ihrer zukinftigen Kinder machen. Sie
koénnen auch zur Verhinderung oder Linderung indi-
viduellen Leidens genutzt werden (frithzeitige thera-
peutische MaBnahmen). Sie machen aber auch Ent-
scheidungen notig, wo vorher keine moglich waren.
Zusatzliches Wissen schafft so auch neue Unsicherhei-
ten und Probleme.

Bei 97 % aller prdanatalen Diagnosen (PD) ist das
Ergebnis negativ, eine Betroffenheit des Kindes
beziglich der getesteten Krankheiten bzw. Behinde-
rungen kann mit hoher Wahrscheinlichkeit ausge-
schlossen werden. In 3% der Félle ist das Ergebnis
positiv, esliegt ein ,schwerer” genetischer Defekt vor.
Auch bei negativem Ergebnis kann aber eine Behin-
derung des Kindes eben nur fiir die getesteten Krank-
heiten ausgeschlossen werden. Das durchschnittliche
Risiko, ein behindertes Kind zu bekommen, betragt
etwa 3 %.

Fir sogenannte ,Risikogruppen” kénnen neue Test-
moglichkeiten unter Umstdnden Unsicherheiten auf-
16sen. Eltern, denen bekannt ist, daB sie u. U. ein
behindertes Kind bekommen, kénnen nun durch
einen Test ausschlieBen, dafl der Fétus an der entspre-
chenden Erbkrankheit leiden wird.

Beispiel:

Fur die Muskeldystrophie Duchenne, bei der die
Krankheit mit dem Geschlecht gekoppelt ist (sie tritt
nur bei Jungen auf), wird in Zukunft mit einer
Abnahme der Schwangerschaftsabbriiche zu rechnen
sein. Bisher wurde, wenn bei Riskofamilien festge-
stellt wurde, daB der Fotus ménnlichen Geschlechts
war, meist eine Abtreibung vorgenommen, weil dann
eine 50 % Wahrscheinlichkeit vorlag, daB das Kind an
Muskelschwund erkranken wiirde. Mit bereits heute
zur Verfigung stehenden Analysemethoden kann
jedoch auch nachgewiesen werden, daB das defekte
Gen nicht vererbt wurde, die Krankheit also trotz des
Geschlechts ausgeschlossen werden und die Schwan-
gere sich zum Austragen des Kindes entscheiden
kann. Die neuen Testmoglichkeiten reduzieren hier
also Unsicherheit.

Es ist aber auch méglich, daB neue Tests — bzw. die
Information hiertiber — das Gefiihl von Unsicherheit/
Bedrohung erst hervorrufen. Sie erzeugten somit
selbst die entsprechende Nachfrage und konstituier-
ten zudem — in dem MaS8e, indem sie in das Repertoire
der Standarduntersuchungen ilibernommen werden
— eine neue gesellschaftliche Norm: Die entspre-
chende genetische Abweichung gilt als ,Krankheit",
die man bei positivem Ergebnis ,normalerweise”
durch Abtreibung verhindert. Das Resultat wéire eine
ungehemmte Ausschopfung aller technisch verfiigba-
ren Testmoglichkeiten.

Beispiel:

Die oben genannte Entwicklung der Chromosomen-
diagnostik fiir dltere Schwangere kann als Beispiel fir
den Trend ,Machbares wird gemacht” gelten. Nach

Aussagen von Humangenetikern wird heute die
Amniozentese mehr und mehr auch von jlingeren
Frauen mit Angst vor der Geburt eines behinderten
Kindes nachgefragt. Zwar hat jede Frau unabhangig
vom Alter ein gewisses Risiko, ein behindertes Kind zu
bekommen. Jedoch ist dieses Risiko nur bei dlteren
Frauen (iiber 35) so hoch, daB aus medizinischer Sicht
— wegen der bestehenden Gefahr eines Abortes
durch den invasiven Eingriff (Amniozentese, Chorion-
biopsie) — eine entsprechende Untersuchung ange-
zeigt ist. Die Moglichkeit des Tests hat — in Verbin-
dung mit mangelndem Wissen iiber das eigentliche
Krankheitsbild — zu einer tendenziellen Normierung
des Verhaltens gefiihrt: Jede schwangere Frau sieht
sich in zunehmendem MaBe mit der — héaufig auch
von Frauenérzten/innen vertretenen — gesellschaftli-
chen Ansicht konfrontiert, daB die Geburt eines , mon-
goloiden” Kindes heute doch ,vermieden werden
kann". Ein positives Testergebnis zieht dann wie
selbstverstdndlich die Entscheidung fiir den Abbruch
der Schwangerschaft nach sich.

Die pranatale Diagnose wird, da sie meist unmittelbar
mit der Frage der Abtreibung gekoppelt ist, unter
ethischen, aber auch medizinischen Gesichtspunkten
kontrovers bewertet. So werden hdaufig folgende
Bedenken vorgetragen:

— Ist die pranatale Diagnose ethisch zu rechtfertigen?
Wird bei der PD nicht immer eine ethisch unzulés-
sige Entscheidung tliber lebenswertes/lebensun-
wertes menschliches Leben getroffen?

— Spielen bei der Nutzung der PD nicht eher gesell-
schaftliche Vorurteile und diffuse Angste gegen-
tiber Behinderung und Behinderten eine Rolle als
Motive medizinischer Art?

— Ist es zu rechtfertigen, jede Schwangerschaft ten-
denziell als mit dem Risiko fir eine behindertes
Kind behaftet zu betrachten? Ist dies im Interesse
der Frauen angezeigt, und wére es unverantwort-
lich, sie nicht auf die Testmdglichkeiten hinzuwei-
sen? Oder werden Frauen hierdurch nur unnétig
verunsichert und letztlich zur Bewertung des Fotus
unter genetischen Gesichtspunkten gezwungen?

— Wer hat ein Interesse an pranataler Diagnostik und
genetischen Tests? Wird die Nutzung genetischer
Tests von den Humangenetikern aus beruflichem
Interesse forciert? Sind es die Frauen selbst, die
immer haufiger den Wunsch nach AusschluB aller
Risiken und einem ,genetisch fitten* Kind
duBern?

Wegen der Bedeutung dieser und dhnlicher Fragen
fir eine angemessene Beschreibung und Bewertung
der PD, wird der Schilderung der prénatal-diagnosti-
schen Praxis aus der Sicht von beratenen Frauen und
Beratern an anderer Stelle des vorliegenden Berichtes
breiterer Raum eingerdumt (siehe Kapitel 2.5). Dies
geschieht nicht mit dem Anspruch einer letztlichen
Klarung der Fragen, sondern mit der Absicht der
Hlustrierung aktueller Probleme.

27



Drucksache 12/7094

Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

2.4.2 Untersuchung von Populationen —
Screening-Programme

Die Vereinfachung der Testmoéglichkeiten legt eine
Nutzung der DNA-analytischen Diagnostik zur Unter-
suchung ganzer Populationen nahe. Eine umfassende
Beratung waére nicht zu gewéhrleisten.

Mit der zu erwartenden Standardisierung und Verein-
fachung genetischer Testverfahren werden umfang-
reiche Screening-Programme durchfiihrbar. Nicht
mehr nur genetische Merkmale individueller Ratsu-
chender — wie bisher — waren dann Gegenstand
genetischer Tests, sondern ganze Populationen kén-
nen auf bestimmte oder auch mehrere genetische
Merkmale hin untersucht werden (Tab. 1).

Konkrete Uberlegungen werden zur Einfithrung eines
Heterozygoten-Screenings fur Cystische Fibrose an-
gestellt. Jeder fiinfundzwanzigste in Nordeuropa ist
Trager des genetischen Merkmals fir diese Stoff-
wechselerkrankung; das sind in Deutschland rund
3 Millionen Personen. Pilotprojekte fiir ein Screening

Tabelle 1

fir Cystische Fibrose gibt es bereits in Danemark,
England, den USA und Deutschland (siehe Kasten).

In Deutschland wurden zwei Projekte zu einem hete-
rozygoten Screening fiir Cystische Fibrose durchge-
fithrt. Von 593 Schwangeren, denen in Berlin-Buch
(Juli 1990 bis Dezember 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 repro-
duktionsfdhigen Alter, die die genetische Beratungs-
stelle 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 médglichen
Vielzahl von Mutationen, die fiir ein und dieselbe
Erkrankung verantwortlich sein kénnen, wére die
Sicherheit der Aussage bei einem allgemeinen Bevdl-
kerungsscreening — d. h. bei Personen, die keine
entsprechende Familienannamnese aufweisen — pro-

Geschitzter Umfang von moglichen Screeningprogrammen in den USA

(nach Neil A. Holtzman: Proceed with Caution, Baltimore and London:
The Johns Hopkins University Press 1989, S. 152).
In Deutschland schéitzt man, daB3 etwa jede 25. Person Anlagetrdger fiir Cystische Fibrose ist.

Estimated Annual Volume of Screening for Heterozygotes and Chromosome Abnormalities after
DNA-Based Tests Are Marketed
Target population and condition Number of tests Nggsf;z(;;g?:;tj;' € Numb?ét?li:sffected
Young womenb)
Cysticfibrosis .. ...........oo oo, 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
Cysticfibrosis . . ........ ... ... o i 37,500 1,875
Sickle cell anemia ...................... 12,160 970
Totals 49,660 2,845
Pregnant women¢)
Chromosome abnormalities .............. 2,407,000 4,332

8) Assumes perfect sensitivity and specificity.

b) The number of women screened is equivalent to 25 percent of women giving birth in 1985. Source: National Center for Health

c

Statistics. Advance report of final natality statistics, 1985. Hyattsville, Md.: National Center for Health Statistics, 1987; DHHS
publication no (PHS) 87-1120. (Mo Vit Stat Rep 1987, 36 [4 suppl]). This source also indicates the percentage of all births that were
first-borns and the percentage of pregnant women coming for care in the first three months; data are presented by race. The
estimates 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. Congenital
malformations: etiologic factors and their role in prevention. N Engl. J. Med 1983; 308: 424—431, 491—497.
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blematisch. Unterndhme man in den USA ein Scree-
ning flr die drei hdufigsten Mutationen der autoso-
mal-rezessiv vererbten Cystischen Fibrose kénnten
nur 85—90 Prozent der Anlagetrdger identifiziert
werden, da es insgesamt tiber 300 Mutationen der
Cystischen Fibrose gibt, die mit dem Test nicht ent-
deckt werden kénnen. Laut dem amerikanischen
Office of Technology Assessment mul} deshalb damit
gerechnet werden, daB bei 100 000 untersuchten
Paaren von den statistisch zu erwartenden 40 Schwan-
gerschaften mit Cystischer Fibrose nur 29 verhindert
werden. Bei einigen Paaren, bei denen der Test ein
negatives Ergebnis fiir einen und ein positives Ergeb-
nis fiir den anderen Partner ergibt — und die damit
nicht mit der Geburt eines Kindes, daB an Cystischer
Fibrose leidet, rechnen miissen —, lige aber tatsach-
lich eine Tragerschaft auch bei dem Partner mit dem
negativen Testergebnis vor. Dieser kann namlich von
einer der Mutationen betroffen sein, die von dem Test
nicht erfafit werden.

Diese Unsicherheit der Aussage macht eine einge-
hende Beratung aber um so wichtiger. Die Durchfiih-
rung der Tests geschihe, ohne daB eine medizinische
Indikation vorldge. Eine informierte Zustimmung zur
Durchfiihrung des Tests und ein bewubBites, eigenver-
antwortliches Umgehen mit einem positiven Tester-
gebnis kann bei der Anzahi der zu testenden Personen
nicht gewéhrleistet werden. In der Bundesrepublik
haben sich daher die Bundesarztekammer, die Gesell-
schaft fiir Humangenetik und der Berufsverband
medizinische Genetik gegen die Aufnahme eines
Heterozygotenscreenings fiir Cystische Fibrose in die
allgemeine medizinische Versorgung ausgesprochen.
Insbesondere wird davon abgeraten, diesen Test in
die allgemeine Schwangerschaftsvorsorgeuntersu-
chung aufzunehmen (Memorandum im Deutschen
Arzteblatt, 22. Juni 1992). Obwohl die Fachverbédnde
sich gegen ein Screening aussprechen, werden aber
an einigen Universititen Screeening- Projekte durch-
geftlihrt.

Es ist daher nicht auszuschlieflen, daBl das CF-Hetero-
zygoten Screening in der Bundesrepublik langsam in
die medizinische Versorgung einsickern wird. Die
aktive Nachfrage von Schwangeren mit durchschnitt-
lichem Risiko ist zur Zeit gering (z. B. an den medizi-
nischen Beratungsstellen in Miinster und Hannover in
1992 nur je ein Paar). Sollte allerdings eine Aufkla-
rungspflicht liber die Testmoglichkeit durch den Arzt
rechtlich geltend gemacht werden kénnen, konnte
sich diese Situation schlagartig dndern.

BeiNeugeborenen werden derzeit mit guten Grunden
Reihenuntersuchungen fiir Erkrankungen, die bei
frithzeitiger Diagnose therapierbar sind, durchgefiihrt
(z. B. Phenylketonurie). Das Einverstdndnis 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 Krank-
heitsdispositionen ein Screenig gerechtfertigt ist und
welchen Nutzen bei eventuell nicht vorhandenen
Therapieméglichkeiten die Betroffenen von solchen
Diagnosen haben. Die Vertretbarkeit eines Neugebo-
renenscreening auf Anlagetrdgerschaft oder auf
Krankheitsdispositionen ist fraglich, da in diesem Fall
(nach MaBgabe eines Rechtes auf Nichtwissen iiber

die eigene genetische Konstitution) eigentlich eine
informierte Zustimmung des Betroffenen selbst erfor-
derlich ware — und die Zustimmung der Eltern nicht
ausreichen konnte.

2.4.3 Wachsende Zahl von Diagnosen —
Entkoppelung von Diagnose und Beratung

Eine Ausweitung des Spektrums der Anbieter tiber
humangenetische Institute hinaus verstarkt den Trend
zur Entkoppelung von Beratung und Diagnose.

Mit der Zunahme von Testmdéglichkeiten und wach-
sender Nachfrage zeichnet sich eine Ausweitung des
Spektrums der Anbieter ab. Die Uberlastung der an
den Universitdten angesiedelten humangenetischen
Institute kénnte dazu fiihren, daB entsprechende Lei-
stungen (Beratung und Diagnostik) vermehrt von
kommerziellen Instituten angeboten werden. Eine
weitere Konsequenz der Uberlastung humangeneti-
scher Institute besteht darin, daB} die diagnostischen
Leistungen von privaten Labors tibernommen wer-
den, an die ein humangenetisches Institut bzw. ein
niedergelassener Arzt die Durchfiihrung von Tests
delegiert. Bei den privaten Anbietern bzw. Labors
kénnte die Qualitdt der Tests und vor allem die
Qualitat der notwendigen genetischen Beratung nicht
ohne weiteres vorausgesetzt werden. AuBerdem muB
auch bei niedergelassenen Fachdrzten fiir Humange-
netik mit einem stdrkeren Eigeninteresse an der
Durchfiihrung genetischer Tests gerechnet werden,
als dies bei den Universitédtsinstituten derzeit der Fall
ist. Bereits heute gibt es niedergelassene Gynikolo-
gen mit Labor, die angeben, im Jahr ca. 1000 geneti-
sche Beratungen vor der Erstellung einer prédnatalen
Diagnose durchzufiihren. Sollten in Zukunft soge-
nannte , Test-Kits"” fiir DNA-Analysen verfiigbar sein,
wiére auch der niedergelassene Arztin der Lage, diese
anzuwenden.

Der schon jetzt zu verzeichnende Trend der Entkop-
pelung von Diagnose und Beratung wiirde sich somit
verstdrken. Bei einem wachsenden und uniiberschau-
baren Angebot an Testmoglichkeiten ist eine qualifi-
zierte, auf die jeweilige individuelle Situation abge-
stimmte Beratung die einzige Moglichkeit, eine auto-
nome, von Vorurteilen iber Krankheitsbilder und
unbegriindeten Angsten freie Entscheidung Betroffe-
ner zu gewdhrleisten. Bei unzureichender oder vollig
fehlender Beratung muf statt mit qualifizierten Ent-
scheidungen fur oder gegen einen Test eher mit einer
unkritischen, routineméBigen Anwendung eines brei-
ten Spektrums genetischer Diagnostik gerechnet wer-
den.

Von Frauenorganisationen und Frauen-Selbsthilfe-
gruppen wird dariber hinaus in Frage gestellt, ob die
genetische Beratung bei den Humangenetikern und
Arzten Uiberhaupt in den richtigen Hénden ist, da sie
von Berufs wegen ein Interesse an der Ausweitung
humangenetischer Forschung und Dienstleistung hét-
ten. Frauen wiirden also nicht unabhéngig, ansetzend
anihren eigenen Interessen beraten, sondern es fande
eine Beratung ,hin zur PD" statt. Von Frauengruppen
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wird deshalb die Forderung nach einem unabhéngi-
gen Beratungsangebot erhoben, das der Konfliktsi-
tuation der Schwangeren besser Rechnung tréagt und
ihre Entscheidungsautonomie stérkt (angesiedelt
etwa bei Pro Familia und &hnlichen Organisationen
oder organisiert von Selbsthilfegruppen).

2.4.4 Prognostisches Wissen als Belastung

Die prognostischen Leistungen neuer Tests kdnnen
als Verhdngnis empfunden werden und zu Verunsi-
cherung fiihren.

Neue genetische Tests ermoéglichen

— die Diagnose von erst in Zukunft mit Sicherheit
ausbrechenden Krankheiten (z. B. Chorea Hun-
tington),

— vorgeburtliche Diagnosen genetischer Merkmale
(z. B. Trisomie 21, Geschlecht),

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

Solche Prognosen erdffnen zwar im Einzelfall Még-
lichkeiten frithzeitiger Therapie oder der Verhinde-
rung des Krankheitsausbruchs durch entsprechende
Verhaltensdnderung der Betroffenen, belasten aber in
den Féllen, in denen keine Therapie méglich ist, die
Individuen mit teils schicksalhaftem, teils unsicherem
und verunsicherndem Wissen.

Da von einem unzureichenden Wissen der Bevilke-
rung iiber den Aussagewert von genetischen Diagno-
sen und uber Krankheitsbilder von Erbkrankheiten
ausgegangen werden muB, kénnten Ergebnisse gene-
tischer Tests, aber auch schon das Wissen iiber Test-
moglichkeiten, zu einem angstauslésenden Faktor
werden. Auflerdem ist beziiglich schicksalhafter Dia-
gnosen — wie bei Chorea Huntington — der Wert
einer frihzeitigen Diagnose fiir den Betroffenen
durchaus umstritten. ,Nichtwissen” kann hier — vor
Ausbruch der Krankheit — unter Umstdnden mehr
Lebensqualitdt versprechen als Wissen tber das
zukiinftige Schicksal.

Bei der prdnatalen Diagnostik werden erweiterte
Testmoglichkeiten die schwangere Frau vor neue
belastende Entscheidungen stellen. Auch hier ist
damit zu rechnen, daB allein die Information tber
Testmoglichkeiten angstauslésend wirkt und das
Bedtrfnis zum AusschluB von Risiken durch einen
Test weckt — unabhdngig vom zu testenden Krank-
heitsbild. Schon aus der jetzigen Praxis der prédnatalen
Diagnostik sind die enormen psychischen Konflikte
bekannt, die aus dem Gefiihl einer ,Schwangerschaft
auf Probe* (bedingt durch das Warten auf das Tester-
gebnis) und durch den Entscheidungsdruck (Abtrei-
bung ja oder nein) nach Mitteilung eines positiven
Testergebnisses erwachsen. RoutineméBige Anwen-
dung einer Vielzahl genetischer Tests bei der prana-
talen Diagnose macht aus jeder Schwangerschaft
zundchst einmal eine ,Risikoschwangerschaft’ —
Schwangerschaft wird so a priori als medizinisches
Problem definiert und erlebt (siehe hierzu auch Kapi-
tel 2.5).
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Problematisch wird fiir die Betroffenen auch der
Umgang mit probabilistischen Diagnosen sein. Ob-
gleich die genetische Diagnostik fir multifaktorielle
Erkrankungen nur bedingt Aussagen tber das Aus-
brechen einer Krankheit zuldfit, kann eine entspre-
chende Diagnose doch als Urteil iber einen personli-
chen Mangel aufgefait werden. Auch wenn die Per-
son, bei der eine sogenannte Prédisposition fiir eine
Erkrankung wie z. B. Herzinfarkt festgestellt wurde,
aktuell vollkommen gesund ist, wird sie sich selbst
und wird ihre Umwelt sie moglicherweise als ,krank”
oder zumindest weniger leistungsfdhig definieren.

2.4.5 Gesellschaftliche Bewertung genetischer
Normalitat

Art und Umfang der Anwendung genetischer Tests
werden vor allem davon abhdngen, wie Nutzen und
Gefahren der neuen Technik gesellschaftlich bewer-
tet werden. Es ist aber auch damit zu rechnen, daB die
neuen Testmoglichkeiten das kulturelle Wertesystem
verdndern. Diese Moéglichkeit wird im Zusammen-
hang genetischer Diagnostik vor allem hinsichtlich
der Verdnderung des Krankheitsbegriffes und der
Definition ,phanotypischer Normalitit” sowie der
Gefahr einer (schleichenden) eugenischen Nutzung
genetischer Tests diskutiert.

Was als normales oder anomales, gesundes oder
krankes, erwiinschtes oder unerwiinschtes geneti-
sches oder phénotypisches Merkmal gilt, ist kulturell
variabel. Im Zuge erweiterter genetischer Testmég-
lichkeiten besteht die Gefahr, da

— 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
Bevolkerungsgruppen filihren kénnte.

Die Uberbetonung der genetischen Komponente von
Krankheiten kénnte dazu fithren, daB Krankheit ten-
denziell als individuelles (biologisches) Merkmal und
nicht als von Umwelt- und anderen Faktoren abhén-
giges gesellschaftliches Risiko verstanden wird, das
nach dem Solidarprinzip unseres Gesundheitssystems
aufzufangen wére. Verbunden mit gesundheitspoliti-
schen Kosten-Nutzen-Kalkiillen kénnte eine erwei-
terte genetische Testpraxis dazu fithren, daB Praven-
tion vor Therapie gestellt wird (solche Befiirchtungen
duBlern z. B. Selbsthilfegruppen von Cystischer Fi-
brose betroffener Erwachsenen). Das ansonsten ver-
nunftige Primat der Prdavention erfahrt im Kontext
genetischer Diagnostik eine gefdhrliche Wendung, da
~Pravention” hier nicht allein Verhinderung von
Krankheit, sondern auch Verhinderung von als
.krank" definierten ,Phénotypen*, also Individuen,
bedeuten kann.

Besondere Relevanz erhélt die Verknipfung geneti-
scher Diagnosen mit gesellschaftlichen Werturteilen



Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Drucksache 12/7094

bei der pranatalen Diagnose. So kénnte hier z. B. die
Reduktion von Krankheiten auf genetische Ursachen
dazu fihren, daB prdnatal diagnostizierbaren geneti-
schen Mutationen ohne kritische Reflektion ein
Krankheitswert zugesprochen wird und sie als Grund
fir eine Abtreibung anerkannt werden. Auch eindeu-
tig nicht-kranke genetische Merkmale in Verbindung
mit kulturellen Wertschdtzungen kénnen zur prénata-
len Selektion von Féten fiihrt. So wird in Indien die
prénatale Geschlechtsdiagnostik hdufig genutzt, um
unerwliinschte weibliche Nachkommen abzutreiben.

Bekannt ist auch die Gefahr der Diskriminierung von
Trdgern genetischer Mutationen, die aus Vorurteilen
uber genetische Merkmale und Krankheitsbilder
erwdchst. Bestimmte Chromosomenanomalien (Ull-
rich-Turner-Syndrom und Klinefelter-Syndrom) gal-
ten in der Vergangenheit und gelten auch heute noch
als eine Abtreibung rechtfertigende Abweichung von
der Normalitat (Kleinwuchs bzw. GroBwuchs und
Unfruchtbarkeit). Aktivitdten von Selbsthilfegruppen
Betroffener, die auf ihre eigene Lebensqualitat hin-
wiesen, haben hier zum Teil zu einem Aufbrechen von
gesellschaftlichen Vorurteilen lber ein genetisches
Merkmal gefiihrt.

Der Umstand kultureller Variabilitat der Definition
von Krankheit und Normalitat 1aBt es als nicht ausge-
schiossen erscheinen, dafl neue Testmdglichkeiten
auf individuelle oder gruppen- bzw. lebensstilspezifi-
sche Wertpréferenzen treffen, die eine Anwendung,
die aus heutiger Sicht als MiBbrauch gelten mubB,
wahrscheinlich machen. Auch eine Nutzung der
Geschlechtsdiagnostik zur Abtreibung von Feten mit
unerwinschtem Geschlecht kénnte durchaus auf
breite gesellschaftliche Akzeptanz stoflen. So ergab
eine Untersuchung unter humangenetischen Beratern
in den USA, daB 34 % der Berater bereit waren, dem
Wunsch eines Paares entsprechend, einen pranatale
Geschlechtstest durchzufiihren, um abhédngig vom
festgestellten Geschlecht des Fétus iiber Abbruch
oder Fortfihrung der Schwangerschaft zu entschei-
den.

Es ist zudem méglich, daB 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 generell als
«krank* definiert sind. Fragen nach der Therapierbar-
keit, der Schwere der Behinderung oder der Wahr-
scheinlichkeit eines Krankheitsausbruches wiirden
gar nicht mehr individuell erwogen, sondern gleich-
sam habituell eine Vermeidung .behinderten”
Lebens angestrebt. Eine solche ,Eugenik von unten”
wiirde befordert durch (auch freiwillige) Screening-
programme, da solche Programme das zu diagnosti-
zierende Merkmal quasi allgemeinverbindlich als
unerwiinscht markieren. Die Konsequenz ware ein
sich schleichend durchsetzender gesellschaftlicher
Konsens uber die Vermeidbarkeit behinderten
Lebens, der langfristig zu einer Diskriminierung von
Behinderten und Eltern behinderter Kinder fithren
konnte.

In diesem Zusammenhang — und unter Verweis auf
die Verstrickung der deutschen Humangenetik in die

.Trassehygienische” Mordpolitik des Nationalsozialis-
mus — wird insbesondere von Behinderten-Selbsthil-
fegruppen und Behindertenverbdnden die Frage
gestellt, ob die genetische Beratung nicht letzten
Endes als Einrichtung zur ,Verhinderung behinder-
ten Lebens" angesehen werden muBl. Genetische
Beratung — so der Vorwurf — diene letztlich eugeni-
schen Zwecken, da sie darauf abziele, genetische
Abweichungen des Foétus von der Norm festzustellen,
und die Konsequenz einer positiven Diagnose in der
Regel — da keine Therapie moglich ist — die Abtrei-
bung sei. Von Humangenetikern wird dagegen
betont, daB es der genetischen Beratung allein um die
Verhinderung individuellen Leids und um die Infor-
mation und Unterstiitzung individueller Ratsuchender
gehe. Im Gegensatz zur Eugenik, wie sie von dem
Sozialdarwinisten Francis Galton Ende des 19. Jahr-
hunderts 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 inter-
essiert, sondern am Wohl des ratsuchenden einzel-
nen.

Der Hinweis auf das Fehlen einer populationsgeneti-
schen Zielsetzung und auf das Fehlen der Verbindung
zu einem staatlichen Programm zur Verhinderung von
Erbkrankheiten ist sicher berechtigt. Damit allein
aber ist die Mdéglichkeit nicht ausgerdaumt, da euge-
nische Tendenzen sich durch die Hintertiir einschlei-
chen und die Humangenetik selbst — willentlich oder
nicht — an diesem ProzeB beteiligt ist. Es ist nicht
auszuschlieBen, daB die Bemihungen der Humange-
netiker um eine stete Verbesserung der Méglichkei-
ten genetischer Diagnostik verbunden mit gesell-
schaftlichen Angsten und Vorurteilen gegeniiber
Behinderten langfristig dahin fiihren, daB sich eine
«genetische Qualitdtskontrolle” von Féten mit der
selbstverstdndlichen Konsequenz der Abtreibung als
unhinterfragter ,standard of care” in der Schwanger-
schaftsvorsorge etabliert. Eine solche Praxis kénnte
nicht anders als ,eugenisch” bezeichnet werden,
auch wenn ihr eine artikulierte populationsgenetische
Zielsetzung fehit.

Die Humangenetiker selbst versuchen mit der Formu-
lierung des Prinzips der ,non-direktiven* Beratung
der Gefahr einer Normierung von erwilinschten 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 Aufklarung immer neuer
genetischer Risiken — auch wenn medizinisch-
ethisch motiviert — langfristig zu einer Uberbetonung
des Kriteriums , genetische Normalitdt” bei der Beur-
teilung des Fotus beitrdgt. Es wédren deshalb von
seiten der Humangenetiker verstirkte Anstrengun-
gen zu erwarten, einem mdéglichen Beitrag ihrer
Profession zu einer solchen Entwicklung vorzu-
bauen.

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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2.5 Die pranatale Diagnostik und ihre Probleme aus
der Sicht von Frauen, Humangenetikern und
Gynékologen

Die vorgeburtliche Diagnostik genetisch bedingter
Erkrankungen und Fehlbildungen des Fétus durch die
Untersuchung fétaler Zellen wird in der Bundesrepu-
blik seit 1970 durchgefiuhrt. Die Etablierung der
pranatalen Diagnostik (PD) in der Bundesrepublik
wurde 1972 durch das DFG-Schwerpunktprogramm
.Prénatale Diagnostik genetisch bedingter Defekte”
vorangetrieben. Durch dieses Programm wurde die
Ausbildung von Arzten zur Durchfithrung der Frucht-
wasserentnahme (Amniozentese) und die Einrichtung
von Beratungsstellen angestoBen. 1975-1979 iiber-
nahmen die Bundeslander den weiteren Auf- und
Ausbau humangenetischer Beratungsstellen und zy-
togenetischer Labore — tiberwiegend an den Univer-
sitdten. 1975 wurden die Amniozentese und die gene-
tische Beratung in den Leistungskatalog der gesetzli-
chen Krankenkassen aufgenommen.

Die Reform des § 218 im Jahre 1976 schaffte die
rechtliche Grundlage fiir die Maoglichkeit eines
Schwangerschaftsabbruchs. Bis dahin sah der § 218
die sogenannte ,eugenische Indikation” fur 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
Frauen und z. T. auch deren Partnern sowie 27 Inter-
views mit Arzten, die im Auftrag des TAB durchge-
fihrt wurden. Die interviewten Frauen sind Schwan-
gere, die an einem der gréBten humangenetischen
Institute in Deutschland (Universitdt Munster) im
Zeitraum vom 2. Januar 1992 bis zum 30. September
1992 die genetische Beratungsstelle aufsuchten. Aus
diesen Interviews lassen sich Aussagen lber typische
Motive und Interessen, Einstellungen und Probleme
der Betroffenen im Rahmen der Durchfithrung von
prénatalen Diagnosen gewinnen. Die Frage der Ver-
teilung solcher typischen Motive, Einstellungen etc.
bezogen auf die Gesamtheit der ratsuchenden
Schwangeren in Deutschland muB hier selbstver-
stdndlich offen bleiben. Ergdnzt werden die Ein-
dricke aus den Interviews durch Ergebnisse aus zwei
zur Zeit ebenfalls am Institut fiir Humangenetik lau-
fenden Studien, in deren Rahmen eine standardisierte
Befragung ratsuchender Frauen (N=1157), einer
Gruppe von Schwangeren an der Frauenklinik Mun-
ster (N=88) und von Humangenetikern (N=140)
durchgefiihrt wurde.4)

2.5.1 Indikationstellung — Grund fir die
Inanspruchnahme der genetischen Beratung

Von den Frauen, die im Untersuchungszeitraum die
genetische Beratungsstelle an der Universitdt Mun-
steraufsuchten (1 866 Erstberatungen), kam die Mehr-

4) Die Ergebnisse dieser Befragungen wurden dem TAB dan-
kenswerter Weise von den Gutachtern, Frau PD Dr. I. Nippert
und Prof. Dr. J. Horst von der Universitdt Minster, zur
Verfiigung gestellt.
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zahl 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 sogenannte
Altersindikation erklart sich daraus, da8 mit zuneh-
mendem Alter der Frau das Risiko zunimmt, daBl das
Kind an einer Chromosomenstérung leidet.

Dieses Risiko nimmt allerdings kontinuierlich mit dem
Alter zu; es gibt keine besondere Erhéhung des
Risikos gerade bei 35jéhrigen Frauen (Tab. 2). Die
Tatsache, daB derzeit ab 35 die Durchfiihrung einer
PD medizinisch indiziert ist, leitet sich weniger aus
medizinischen Griinden, sondern eher aus Praktikabi-
litdtserwdgungen (Laborkapazitdten etc.) her, wie
auch Humangenetiker zugeben. In der Vergangen-
heit sank das miitterliche Indikationsalter in dem
MaBe, in dem das eingriffsbedingte Fehlgeburtsrisiko
sank %), aber auch in dem MaBe, in dem die verfiigbare
Laborkapazitdt zunahm.

Tabelle 2

Wahrscheinlichkeit fiir Down Syndrom
in der 15. bis 20. Schwangerschaftswoche
in Abhdngigkeit vom Alter der Schwangeren

Alter der Mutter Risiko fiir Down 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

DaB die Altersindikation als dominante Indikation
bereits jetzt ,aufgeweicht” wird und in Zukunft viel-
leicht ganz fallen kénnte, wird durch den Umstand
erhértet, daB nach der Altersindikation als Grund mit
der nachst héchsten Anzahl der Anmeldungen mit
9,9 % ein auffalliger Triple-Test-Befund und mit 9,8 %
die sogenannte psychologische Indikation folgen
(Tab. 3).

5) Das Fehlgeburtsrisiko bei der Amniozentese wird derzeit —
je nach Studie — mit 0,3 bis 2,4 Prozent, bei der Chorionzot-
tenbiopsie mit 3,5 bis 7,2 Prozent angegeben.
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Tabelle 3
Indikation bei Anmeldung zur genetischen Beratung am Institut fiir Humangenetik
der Universitat Miinster (2. Januar 1992 bis 30. September 1992)
Indikationen Ind 1 Ind 2 Félle ges. % J-Alter
Mitterliches Alter . ................. 1042 3 1 045 54,4 37,2
Viterliches Alter ................... 1 1 2 0,1
Eltern Trdger balancierter
Translokationen .................... 10 2 12 0,6
Medikamenteneinnahme
in der Schwangerschaft .............. 32 2 34 1,8
Strahlenbelastung
in der Schwangerschaft . ............. 26 6 32 1,7
Infektionen in der Schwangerschaft ... 6 6 0,3
Alkohol in der Schwangerschaft ...... 3 1 4 0,2
Aufféalliger Triple-Test-Befund bzw.
miitterliches AFP-Serum erniedrigt . ... 187 4 191 9,9 29,3
Miutterliches AFP-Serum erhéht .. ... .. 5 5 0,3
Vorangegangenes Kind mit
Neuralrohrdefekt ................... 11 3 14 0,7
Vorangegangenes Kind mit
Chromosomstérung ................. 43 5 48 2,5
Verdacht auf Chromosomenstérung beim
erwarteten Kind .................. .. 3 3 0,2
Chromosomenstorung in der Familie . . . 45 3 48 2,5
Monogenetisch bedingte Leiden
in der Familie ...................... 89 4 93 4,8
Genetisch mitbedingte Leiden
in der Familie . ..................... 72 8 80 4,2
Habituelle Fehlgeburten in der Familie 11 3 14 0,7
Fehlgeburten mit Auffalligkeiten . ... .. 10 10 0,5
Auffalliger Ultraschallbefund ......... 9 2 11 0,6
Konsanguinitdt ..................... 11 11 0,6
Psychologische Indikation ............ 188 188 9,8 33,6
Sonstiges . ... oo 62 8 70 3,6
Insgesamt ............. ... . ... 1 866 55 1921 100,0

Sowohl das Durchschnittsalter der Frauen mit Triple-
Test-Befund als auch das Alter der Frauen mit psycho-
logischer Indikation lag unter 35 Jahren. Humange-
netiker erwarten, daB immer mehr jlingere Frauen in
die humangenetische Beratung kommen werden, die
als Grund ,Angst vor der Geburt eines behinderten
Kindes* angeben. Der Grund dirfte die zunehmende
Verbreitung des Wissens iber die Méglichkeiten der
PD sein.

Bei 74 % der Beratungen lag aus der Sicht des Beraters
eine Indikation fiir eine invasive PD vor. Dennoch
entschieden sich 13,3 % der Frauen gegen eine inva-
sive PD, obwohl aus Sicht des Beraters eine medizini-
sche Indikation vorlag. 2,6 % der Frauen entschieden
sich flr eine invasive PD, obwohl keine medizinische
Indikation vorlag. Eine recht geringe Anzahl von
Frauen scheint also auf einer préanatalen Diagnose zu
bestehen, obwohl nach medizinischen Kriterien

hierzu kein AnlaB besteht, wogegen umgekehrt der
Anteil von 13,3 % der Frauen, die sich trotz Indikation
gegen eine PD entschieden haben, auf Vorbehalte von
Frauen gegeniiber der PD schlieBen 1d6t. Die Ursa-
chen hierfur mdégen — neben der Angst vor einer
Fehlgeburt — in der Belastung der Schwangerschafts-
erfahrung durch die PD und in einer bewufiten Ent-
scheidung fiir das Kind liegen (siehe dazu unten). Da8§
die Beratung unspezifische Angste verringern kann,
zeigt der Umstand, daB von den 188 Frauen, die —
junger als 35 — ,lediglich” aus Angst vor einem
behinderten Kind in die Beratung kamen, nach der
Beratung nur 44 eine PD in Anspruch nehmen woll-
ten.

Insgesamt wurde die PD stédrker von Frauen aus den
oberen sozialen Schichter in Anspruch genommen.
Diese nehmen die PD auch deutlich haufiger ohne
Indikation in Anspruch. Bemerkenswert ist auch, daB
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37,7% der Frauen, die die PD ohne Indikation in
Anspruch nahmen, aus den Gesundheitsberufen kom-
men. Frauen mit einem hoéheren Informationsstand
kénnten somit die Gruppe sein, die eine Auswei-
tung der Nutzung der PD im Sinne einer Regelleistung
im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge voran-
treibt.

2.5.2 Triple-Test: Einstieg in ein
Schwangeren-Screening?

Eine derzeit von Frauendrzten zunehmend genutzte
Neuerung im Rahmen der PD ist der sogenannte
Triple-Test. Beim Triple-Test werden drei biochemi-
sche Marker im miitterlichen Serum untersucht, mit-
tels derer Hinweise auf ein erhohtes Risiko fir Triso-
mie 21 und einen Neuralrohrdefekt beim Kind gewon-
nen werden kénnen. Viele Gynékologen begriuBen
die Moéglichkeit, mit Hilfe der Bestimmung mitterli-
cher Serumparameter eine erweiterte Indikation stel-
len zu kénnen und bessere Kritierien zur Erkennung
von Risikoschwangerschaften zu haben. Viele Hu-
mangenetiker lehnen diesen Tests aber, wegen gra-
vierender Qualitdtsméangel bei der Durchfithrung, fiir
ein generelles Schwangerenscreening ab. Er sei oft
nur dazu geeignet, Frauen unnétig zu verunsichern:
Jede Schwangerschaft werde damit tendenziell zur
Risikoschwangerschaft.

Die Arzte, die die Untersuchung veranlassen, sind
in einem hohen Prozentsatz heute bereits — noch
muB niemand die Untersuchung veranlassen —
nicht in der Lage, das Verfahren oder das Ergebnis
zu beurteilen. ,Positiv” [Positiver Befund] bedeutet
die Wabhrscheinlichkeit oberhalb eines willkiirli-
chen Schwellenwertes und nicht ein krankes Kind.
[...] Der Anteil falsch-positiver Befunde liegt
in einer Gréfenordnung von etwa 10 %. Die mas-
sive Verunsicherung jeder 10. Schwangeren
scheint auf gar keinen Fall &drztlich vertretbar und
dirfte auch sozial nicht vertrdglich sein. (Human-
genetiker)

Offensichtlich ist die Triple-Diagnostik doch etwas,
was man qualifiziert beraten und erbringen kann.
Wenn 60 % entdeckt werden, wenn es richtig ange-
wendet wird, ist die Kosten-Nutzen-Relation im
Gegensatz zu anderen Dingen, die gemacht wer-
den, ja enorm hoch. (Gynédkologe)

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

Wird bei 1000 Schwangeren ein solcher Test durch-
gefihrt, sind folgende Ergebnisse zu erwarten:
40 Frauen haben ein erhohtes Risiko fiir ein Kind mit
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Neuralrohrdefekt, jedoch sind nur zwei Kinder davon
tatsachlich betroffen. 80 bis 100 Schwangerschaften
zeigen ein erhéhtes Risiko fiir eine Trisomie 21,
tatsdchlich betroffen sind nur ein bis zwei Kinder. Von
den verbleibenden ca. 870 Schwangerschaften ohne
erkennbare Risikoerhdhung wird ein Kind (falschne-
gativ) dennoch eine der genannten Erkrankungen
haben. Ndhmen alle Frauen, die iiber 35 sind, die PD
in Anspruch, wirden 30 % aller Schwangerschaften
mit Trisomie 21 entdeckt werden. Setzte man den
Triple-Test bei allen Schwangeren (kombiniert mit
der Beriicksichtigung des miutterlichen Alters) ein,
wurden 60 % aller Schwangerschaften mit Trisomie 21
entdeckt.

Von Humangenetikern werden erhebliche Qualitéts-
mangel bei der Durchfiihrung und Interpretation der
Tests durch einige Arzte und Labors und eine man-
gelnde Beratung der Schwangeren durch die durch-
fiilhrenden Arzte beklagt.

In der Zwischenzeit ist es nun so, ich kenne viele
Praxen, wo nahezu jeder Frau gesagt wird, sie
konne 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. (Gynéakologe)

Viele Frauen kommen nach einem Triple-Test beun-
ruhigt in die genetische Beratung, weil sie nicht
daruiber informiert sind, daB es sich hierbei nicht um
ein diagnostisches Verfahren, sondern lediglich um
eine (weniger aussagekraftige) Risikospezifizierung
handelt.

Ich war fest davon tiberzeugt, die Fruchtwasserun-
tersuchung nicht machen zu lassen, weil ich sie
beim ersten Kind auch nicht habe machen lassen.
Aber nachdem ich das Ergebnis des Bluttests gele-
sen habe. . . Ich mécht mir keine Vorwiirfe machen,
wenn das Kind mongoloid geboren wiirde. Ich
mochte nicht den Rest der Schwangerschaft in
Unruhe verbringen. 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 Rou-
tine, und hab mir nicht viel dabei gedacht, als die
Arztin die Blutentnahme machte. Ich hab' gedacht,
das gehort zu einer Schwangerschaftsuntersuchung
dazu. (Schwangere, 32 Jahre)

Wegen der oft unsachgeméBen Durchfiihrung des
Tests und wegen des Fehlens von Standards fur die
Aufklarung und Beratung sprachen sich die wissen-
schaftlichen Fachgesellschaften fiir Gyndkologie und
Geburtshilfe, fiir perinatale Medizin und fir Human-
genetik sowie der Berufsverband Medizinische Gene-
tik 1992 fiir ein Moratorium fiir die Durchfiihrung des
Triple-Tests aus. Dieses Moratorium wird allerdings
vom Berufsverband der Frauendrzte nicht unterstiitzt.
Dieser befliirwortet — wegen der Méglichkeit, Risiken
zu spezifizieren — im Gegenteil eine Einfiihrung des
Triple-Screening als Regelleistung der Schwanger-
schaftsvorsorge.
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2.5.3 Einstellung von ratsuchenden Frauen
zur genetischen Beratung

Die Einstellung ratsuchender Frauen gegeniiber der
PD ist von einer Vielzahl von Faktoren gepragt:
Unterschiedliche Lebensanschauungen, persénliche
Familiensituation sowie Werthaltungen und Erwar-
tungen, wie sie in der Gesellschaft insgesamt vorzu-
finden sind, beeinflussen den EntscheidungsprozeB
fir oder gegen die Durchfiihrung einer pranatalen
Diagnose. Ebenso wichtig scheinen aber auch Erfah-
rungen mit vorangegangen Schwangerschaften sowie
Ratschlage von Arzten zu sein. Je nach Einstellung
und nach persdnlicher Situation kann die PD als
Chance aber auch als Verunsicherung erfahren wer-
den.

Positive Einstellung zur PD

Eine positive Einstellung zur PD und die Bereitschaft,
sie in Anspruch zu nehmen, kann unterschiedlich
begriindet sein: Frauen mit einer medizinischen Indi-
kation stehen der PD positiv gegeniiber, wenn sie sie
als Chance fiir eine bewuBte Familienplanung begrei-
fen. Hierzu zdhlen vor allem auch Frauen, die bereits
ein behindertes Kind haben oder bei denen ein
erhoéhtes Risiko fir ein Leiden des Kindes besteht und
die sich ohne die PD nicht fir eine Schwangerschaft
entschieden hdtten. Der Anteil von Frauen, der angibt,
ohne die Moéglichkeit der PD nicht schwanger gewor-
den zu sein, betragt 7,6 %.

Fuar mich stand fest, daB ich alles nur Mégliche
tue, um ein gesundes Baby zu bekommen und da-
zu gehoért auch die Fruchtwasseruntersuchung.
(36 Jahre, Altersindikation)

Da wir bereits ein behindertes Kind mit Down
Syndrom und zusétzlicher Lippen-Kiefer-Gaumen-
spalte und zusétzlichem Herzfehler haben, glaube
ich, daB es eine andere Situation ist, sich far ein
zweites behindertes Kind zu entscheiden oder nicht.
Ich jedenfalls hatte keine Kraft mehr fir ein zweites
behindertes Kind. Was aber nicht heiBt, daB wir
unser Kind nicht lieben, oder da man uns nur
Steine in den Weg gelegt hat. Nur bin ich froh, da
die bereits vergangenen finf Jahre mit dem Kind
hinter uns liegen. (Indikation: Kind mit Triso-
mie 21)

Ratsuchende: DaB ich eine Fruchtwasseruntersu-
chung machen wollte, das ist wohl
klar.

Ehemann: In der letzten Schwangerschaft hat
man den offenen Ricken in der
32. Schwangerschaftswoche festge-
stellt, und das wollen wir diesmal
vermeiden. [. . .] Wir wollen das Wie-
derholungsrisiko so gering wie mog-
lich halten. (26 Jahre, Indikation:
Kind mit Neuralrohrdefekt)

Die PD wird aber auch von Frauen in Anspruch
genommen, die sich bewuBit auf die Geburt eines
behinderten Kindes vorbereiten méchten und far die
eine Abtreibung als Konsequenz der PD nicht in Frage

kommt (5,8 % der Frauen, die eine PD haben durch-
fihren lassen).

Ich wirde keinen Abbruch machen lassen. Ich
mochte 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 tatsdchlich zu
der Benachrichtigung kommt, 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
begrindeten Willen, eine PD durchfithren zu las-
sen.

Ich arbeite im Behindertenbereich und habe zwei
schlimme Schwangerschaften hinter mir, was die
Psyche anbelangt. Ich habe Angsttrdume gehabt,
von einem Kind mit zwei Képfen getraumt. [. . .] Ich
weiB, daB ich nicht alles ausschlieBen kann; ich
kann mich nicht vor allem sichern. Aber ich wére
ruhiger, wenn gewisse Dinge ausgeschlossen sind.
Ich bin unausgeglichen, habe in lezter Zeit wenig
Geduld. Fir mich ist es wichtig, daB es moglichst
fraih gemacht wird. Ich habe mit meinem Mann
daruber gesprochen, daB ich die frithe Untersu-
chung machen lasse [Chorionzottenbiopsie]. [. . .]
Ich ware nicht schwanger geworden, wenn es nur
die Méglichkeit der Fruchtwasseruntersuchung
gegeben hatte. (34 Jahre, Indikation: allgemeine
Beratung, psychische Belastung)

Negative Einstellung zur PD

Es kann davon ausgegangen werden, daB Frauen, die
die PD ablehnen, erst gar nicht die genetische Bera-
tung aufsuchen, diese Gruppe also in dem untersuch-
ten Sample systematisch unterreprasentiert ist. Den-
noch suchen Frauen, mit einer Indikation, die sich
aber bereits gegen eine PD entschieden haben, die
genetische Beratung auf, um ihren Informationsstand
zu Uberpriifen oder die Entscheidung noch einmal mit
dem Berater durchzusprechen. Ein Teil dieser Frauen
gibt auch an, ,Argumentationshilfen gegen meinen
Gyndkologen” zu benétigen. Ihre Haltung ist oft stark
von ethischen Werthaltungen geprégt, die aber nicht
religios bestimmt sein missen.

Ich moéchte dieses Kind behalten — egal wie es
ausfallt. [. . .] Ein Abbruch kommt nicht in Frage.
(Altersindikation, 3 Aborte davon zwei Spét-
aborte)

Unentschieden, verunsichert

Ein groBer Teil der Frauen kommt mit ambivalenten
Gefiihlen gegentiber der PD in die Beratung, hat sich
zundchst noch nicht entschieden und erwartet Ent-
scheidungshilfe. Ein Teil der Frauen ist auch erheblich
verunsichert, weil sie durch ein Triple-Test- Ergebnis
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oder durch eine Indikation, mit der sie nicht gerechnet
hatten, plétzlich mit der Moéglichkeit der PD konfron-
tiert werden.

Viele der Frauen mit Altersindikation, flir die quasi
eine Screening-Situation besteht (sie werden in der
Regel von den Frauenarzten/arztinnen auf die Mog-
lichkeit der PD aufmerksam gemacht), schwanken
zwischen der Angst, daf durch den Eingriff ihrem
Kind etwas passieren konnte und der Angst, falls sie
die PD nicht durchfiihren lassen, ein behindertes Kind
zu bekommen. Diese Gruppe erfahrt die PD auch sehr
héaufig als besonders belastend.

Ich méchte die Untersuchung machen lassen, habe
aber Angst vor der Entscheidung. Wenn der Arzt die
Entscheidung treffen wiirde, wére es leichter. [. . .]
Ich bin da noch sehr unsicher. Ich habe Angst vor
dem Eingriff, wenn es auch weh tut, es geht vor-
tiber. Ich bin noch nicht ganz sicher — ich habe
wahnsinnige Angst, wenn das Baby krank ist, daB
ich vor die Wahl gestellt werde, jetzt muB ich
entscheiden. (40 Jahre, Kinderpflegerin, Altersindi-
kation)

Ich habe Angst vor dem Eingriff, aber ein behinder-
tes Kind will ich auch nicht haben. Wenn ich 40
ware, sofort, aber so kann ich mich noch nicht damit
anfreunden — ich kenne 30jahrige, die das machen
[...}] Mit dem Gedanken lebt man ja die gan-
zen 9 Monate [daB man nicht alles ausschlieflen
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
moéchte man auch nicht haben. (35 Jahre, Altersin-
dikation)

Der Arzt sagt, dafl ich mir das mit der Fruchtwasser-
untersuchung gut iiberlegen sollte. Seiner Meinung
nach sollte ich es nicht machen, weil es eine
Fehlgeburt auslésen kénnte. Er geht davon aus, dafl
das Kind gesund ist. {. . .] Ich will nicht, daflich dazu
beigetragen habe, daB das Kind abgeht. [...] Ich
wiirde mir Vorwirfe machen, wenn ich es in der
16. Schwangerschaftswoche machen lasse, weifl
ich, daB . . . Wenn man die lange Nadel sieht — ein
biBchen mulmig ist einem da schon — vielleicht
sollte ich lieber die frithe Methode von unten . . .?
(37 Jahre, Altersindikation)

Einige Frauen kommen auch passiv und véllig unin-
formiert in die Beratung, weil der Arzt sie geschickt
hat. Sie erwarten Handlungsanweisungen.

Warum ich eigentlich hier bin, weif} ich auch nicht
so direkt. Zur Beruhigung, hat die Frauendarztin
gesagt. (35 Jahre, Altersindikation)

Der Frauenarzt hat das empfohlen, ich wéare von mir
aus nicht losgegangen. (35 Jahre, Altersindika-
tion)

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

2.5.4 Fragen, Informationsbedarf

Festgestellt werden kann generell ein groBer Informa-
tionsbedarf bei den ratsuchenden Frauen iber das
Fehlgeburtsrisiko der invasiven PD, die Zuverldssig-
keit des Ergebnisses, tiber Krankheitsbilder und Ursa-
chen von Chromosomenstérungen, tiber die Prognose
bei bestimmten Krankheitsbildern etc. Dieser Infor-
mationsbedarf erklért sich nicht allein aus der existen-
tiellen Entscheidung, die die Frauen zu treffen haben,
sondern auch daraus, daB sie relativ unaufgeklért in
die Beratung kommen. Gefragt wird auch héufig nach
Entscheidungshilfen: Wie haben andere Schwangere
in gleicher Situation entschieden, wie wirde der
Berater entscheiden? Die Fragen zielen also zum
einen auf arztliche und humangenetische Aspekte der
PD (Krankheitsbilder, Fehlgeburtsrisiko etc.), zum
anderen aber auch auf Entscheidungshilfe im Hin-
blick auf den moglichen Schwangerschaftsabbruch
und den damit verbundenen inneren Konflikt.

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

Die Untersuchung ist relativ zuverlassig — das
Ergebnis? Ist das kein unterschiedliches Risiko bei
[Chorionbiopsie und Amniozentese]? Ich stell mir
das primitiv so vor, dal das eine [Chorionbiopsie]
mehr von auBen genommen wird. Gibt es da auch
fir mich ein Risiko? [...] Welche Krankheiten
konnen Sie sonst noch feststellen auBer Trisomie 21?2
Sinnesstérungen koénnen Sie nicht feststellen?
(37 Jahre, Altersindikation)

Wie groB ist das Risiko fiir das Kind, durch den
Eingriff geschadigt zu werden? Kénnte man nicht
erstmal einen Ultraschall machen und dann weiter-
sehen? [...] Kann Ultraschall beruhigend sein,
wenn nichts Auffélliges zu sehen ist? [...] Was
bleibt Gibrig, wenn tatséchlich eine starke Behinde-
rung vorldge? (32 Jahre, Indikation: Risiko fur
Morbus Down)

Wie sieht die leichte Form der Trisomie 21 aus?[. . .]
Geistig behindert sind die aber alle? [...] Woher
kommen die Fehlbildungen? [. . .] Was ist polygen?
[. . .] Was wirden Sie empfehlen? (34 Jahre, Indika-
tion: Asthma)

Wenn man wirklich feststellt, daB eine Anomalie
vorliegt, kann man sich denn da noch entscheiden,
ob man die Schwangerschaft fortsetzt? [...] Was
wirden Sie empfehlen? [. . .] Was ich mich frage —
ob das nicht typisch deutsch ist, alles zu iiberprifen?
(36 Jahre, Altersindikation)

«Wie 1auft der Schwangerschaftsabbruch ab? Wie-
viel Stunden dauert das? [...] Wie hoch ist das
Fehlgeburtenrisiko bei einem Eingriff? Was kann
dabei passieren? (34 Jahre, Indikation: Risiko fir
Morbus Down 1:40)
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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 bewogen haben, die PD bzw.
die genetische Beratung in Anspruch zu nehmen,
lassen sich wie folgt charakterisieren:

— Private Interessen und individuelle Lebenssitua-
tion: Erkranktes Kind in der Familie, Familien-
stand, FamiliengréBe, berufliche Situation, Antizi-
pation des Lebens mit einem behinderten Kind.

— Antizipation allgemeiner sozialer Diskriminierung
durch die Geburt eines behinderten Kindes.

— Antizipiertes Mitleid mit einem behinderten Kind,
dem eine ,leidvolle Existenz” erspart werden
soll.

Das ist vollig klar, daB ich eine Untersuchung
machen lasse. Das muB 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 mufl das Kind
gesund sein. (40 Jahre, Hebamme, Altersindika-
tion)

Fur mein Kind tate es mir auch leid, aber falls
wirklich etwas sein sollte, lassen wir einen
Abbruch machen. Esist ja sonst eine Quélerei fir
das Kind. [. . .] Manist ja sonst von den normalen
Menschen abgetrennt. [. . .] man ist ja noch jung,
22 Jahre. (22 Jahre, Arzthelferin, Indikation:
Risiko fiir Morbus Down 1:190)

Ein Abbruch ist ja sowieso ein Alptraum. |...]
Aberich habe drei gesunde Kinder, die versorgt
werden missen. Wenn ich dann noch ein
schwerstbehindertes Kind héatte und versorgen
miubBte, das wdare nicht zu machen. (37 Jahre,
Lehrerin, Altersindikation)

Die AuBerungen der meisten Frauen sind von verant-
wortlicher Auseinandersetzung mit den Diagnose-
techniken und der Abwdgung der eigenen Entschei-
dungskriterien geprdgt. Es lassen sich aber auch
krasse Vorurteile tber das Leben Behinderter und
negative soziale Stereotype feststellen.

Ich denke, man sollte wenn méglich kein behinder-
tes Kind zur Welt bringen, denn diese Menschen
konnen selbst keine Kinder bekommen und eine
Familie griinden. (38 Jahre, Sachbearbeiterin,
Altersindikation)

Partner: Wenn es das frither schon gegeben hétte,
gédbe es weniger kranke Menschen. {. . .] Das Risiko
wirden wir aus dem Weg rdumen. [. ..] Wenn das
Kind 20 Jahre altist und andere Leute belasten mu8,
das ist ein bedauerlicher Zustand. (Schwangere:
37 Jahre, Friseuse, Altersindikation)

Sofern feststeht, daB ein Kind unheilbaren, chroni-
schen qualvollen Schmerzen ausgesetzt ist, sollte
ein Abbruch im Sinne des Kindeswohls durchfiihr-
bar sein! Gleiches mufl auch dann gelten, wenn das

Kind aufgrund einer geistigen Behinderung zu
einer realen Wahrnehmung seines Umfeldes nicht
im Stande ist. (37 Jahre, Regierungsangestellte,
Altersindikation)

Bei einer standardisierten Befragung (N=1157) nach
dem Grund fir die Inanspruchnahme der PD wurden
am haufigsten die Beeintrachtigung der individuellen
Lebensplanung durch ein behindertes Kind sowie die
Vorstellung, fiir ein behindertes Kind das ganze Leben
sorgen zu missen, genannt (Tab. 4). Immerhin gab
aber auch gut ein Drittel der befragten Frauen an, daB
die Angst vor finanzieller Belastung durch ein behin-
dertes Kind eine Rolle bei ihrer Entscheidung gespielt
hat. Dafl materielle Bedingungen der Lebenslage fir
die Entscheidung nicht bedeutungslos sind, zeigtauch
der Umstand, daBl 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
nehmen (7,3 %).

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

Ein Indiz dafiir, daB das Anspruchsdenken in bezug
auf die ,genetische Normalitat” der eigenen Nach-
kommenschaft durch die PD verstarkt werden kénnte,
zeigt sich darin, daB 16,7% der Frauen folgender
Meinung véllig und 38,7% mit Einschrdnkungen
zustimmten: ,Durch die Moglichkeit der vorgeburtli-
chen Untersuchung werden die Eltern immer héhere
Anspriche an die Gesundheit ihrer kiinftigen Kinder
stellen und immer weniger bereit sein, Kinder mit
genetisch bedingten Erkrankungen oder Fehlbildun-
gen zu akzeptieren.”

Insgesamt aber fand sich kein Indiz dafiir, daf§ Frauen
geneigt waren, bei Vorliegen trivialer genetischer
Abweichungen eine Schwangerschaft zu unterbre-
chen. 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 fir eine Abtreibung — nicht leichtfertig.

AuBere Einfliisse auf die Entscheidung zur PD

Die Entscheidung der Frauen fir eine PD ist nach den
Ergebnissen der standardisierten Befragung nicht nur
das Resultat einer Auseinandersetzung mit eigenen
Werthaltungen, Hoffnungen und Befiirchtungen; sie
wird auch durch anderen Personen beeinfluBt. Nach
dem Ehemann/Partner (71,8 %) wird der Frauenarzt
(63,9%) als Instanz genannt, die EinfluB auf die
Entscheidung fir eine PD gehabt hat. Immerhin
17,6 % der Frauen geben an, von Threm Frauenarzt
gegen eigene Bedenken zur Inanspruchnahme der PD
bewogen worden zu sein, und 12,6 % der Frauen
geben an, daB sie die PD haben durchfihren lassen,
weil dies eigentliche alle erwartet hédtten. Dies deutet
darauf hin, daB es bereits Anzeichen dafur gibt, daB
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Tabelle 4

Motive fiir die Inanspruchnahme der PD (Schwangere, N = 1157)

Ich habe mich fir die vorgeburtliche Untersuchung entschieden, Zustimmung in %

weil fur mich die Vorstellung, ein ganzes Leben lang fur ein krankes bzw.

behindertes Kind sorgen zu miissen, schwer ertraglichist; .............. 81,9
weil ich befiirchte, daB ich als Frau und Mutter mit einem behinderten Kind

mein Leben nicht mehr fihren konnte, wie ich es mit wansche; . ......... 771
welil ich einem behinderten Kind nicht zumuten wollte, geboren zu wer-

(o 13 o T 76,7
weil ich es nicht fiir verantwortlich halte, ein behindertes Kind zur Welt zu

bringen; ....... .. 71,8
welil ich befurchte, daB meine anderen Kinder/mein anderes Kind durch ein

behindertes Geschwister benachteiligt wiirden; ....................... 60,8
weil ich beflirchte, daB ein behindertes Kind meine Ehe/Beziehung zu

meinem Partner zu stark belasten wiirde; ............... ... ... ., 55,5
weil ich beflirchte, daB durch ein behindertes Kind meine Familie isoliert

WUTA R, oot i ottt e e e e 41,6
weil ein behindertes Kind die finanzielle Situation

unserer Familie beeintrachtigen wiirde; . ........... ... .. .o oL 34,5

die Inanspruchnahme einer PD sich als soziale Norm
zu etablieren beginnt.

Das Beschamende dabei ist, dafl es gar nicht meine
eigenen Kategorien sind, sondern die, die ich im
vorauseilenden Gehorsam gegeniiber Anderen
antizipiere. Das riihrt daher, daB ich den Druck, ein
gesundes Kind zur Welt zu bringen, als sehr stark
empfinde. Ich als werdende Mutter bin allein und
ausschlieBllich fir die Gesundheit des Kindes ver-
antwortlich. (35 Jahre, kaufm. Angestellte, Altersin-
dikation)

2.5.6 Erfahrungen der Schwangeren —
PD zwischen Entlastung und Verunsicherung

Erwartungen vor der PD und Beurteilung nach
negativem Befund

Aus den Interviews geht hervor, daB die Frauen
generell mit der Erwartung in die Beratung (vor der
PD) kommen, daB durch die GewiBheit der Gesund-
heit des Kindes Sicherheit und Ruhe in die Schwan-
gerschaft kommen werde.

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

Irgendwie hat mich die Umgebung kribbelig
gemacht, daB ich ganz unruhig geworden bin. |. . .]
Ich brauche Ruhe. [...] Weil ich die Schwanger-
schaft in Ruhe erleben will, méchte ich die Frucht-
wasseruntersuchung machen lassen. (31 Jahre, Stu-

38

dentin, Indikation: Risiko fiir Morbus Down

1:630)

DaB man da etwas erkennen kann, das ist schon eine
tolle Sache. Ich bin froh, daB es das gibt. Ich finde es
gut, daB es so friih wie mdéglich geht. Man ist sich
nach der Untersuchung doch sicherer fur die nach-
sten Monate.” (38 Jahre, kaufméannische Ange-
stellte, Altersindikation)

Rickblickend geben die meisten Frauen mit negati-
vem Befundergebnis an, daB sie die PD als Beruhi-
gung erfahren haben. 98,1 % der Frauen mit negati-
vem Befund geben an, im nachhinein froh zu sein, die
PD gemacht zu haben. Dies diirfte sicher eher Resultat
der Erleichterung tiber den negativen, eben beruhi-
genden Befund einer als riickblickend reflektierten
Betrachtung der eigenen Erfahrungen wéhrend der
PD sein. Immerhin stimmen auch 21,9% trotz des
beruhigenden Befundes der Meinung zu, daB 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, daB sie die
Wartezeit stark oder sehr stark belastet hat. Nur 2,5 %
geben an, iberhaupt keine Belastung empfunden zu
haben. Die Widerspriichlichkeit der Anforderungen,
mit denen die Frauen durch die PD konfrontiert
werden, auf der einen Seite das Kind zu beschiitzen,
auf der anderen Seite méglicherweise vor die Ent-
scheidung gestellt zu sein, die Schwangerschaft abzu-



Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Drucksache 12/7094

brechen, wird in dieser Zeit des Wartens offenbar am
starksten erfahren. Der Ansicht, daB dieser Wider-
spruch von den Frauen leidvoll erfahren wird, stimm-
ten 87,2 % der befragten Frauen zu. 84,2 % stimmen
der Ansicht zu, daB die PD fiir Frauen sehr belastend
ist, weil sie Entscheidungen iiber Leben oder Tod
ihres zuktinftigen Kindes fdllen miissen. Der Gedanke
an einen spdten Schwangerschaftsabbruch durch eine
Einleitung der Geburt, nachdem die Frauen schon
Kindsbewegungen gespiirt haben, macht die Erfah-
rung der Wartezeit zusatzlich bedriickend.

Fir mich waren die ersten 14 Tage nach der
Untersuchung am belastendsten. Die erste Woche
hatte ich das Gefiihl, mich selbst kérperlich schonen
zu missen, um die Schwangerschaft nicht zu
gefahrden. Die zweite Woche bangte ich, daB ein
Anruf aus [der genetischen Beratungsstelle] Miin-
ster kdme. Nach 22 Wochen lieB die Spannung
nach und ich wurde ruhiger und zuversichtlich. Ich
konnte meine Schwangerschaft annehmen, Kleider
kaufen, nahestehenden Menschen davon erzahlen
und mich freuen. (42 Jahre, Arztin, Altersindika-
tion)

Ich habe am Anfang der Schwangerschaft ziemlich
selbstverstandlich gesagt, wenn etwas festgestellt
wird, breche ich die Schwangerschaft ab. Doch je
weiter ich in der Schwangerschaft war, fiel mir der
Gedanke an einen Abbruch immer schwerer, insbe-
sondere bei der Vorstellung, wie groB 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 Untersuchung und evtl. Abbruch. Durch zahlrei-
che Ultraschalluntersuchungen und die Chorion-
zottenbiopsie stdrkere emotionale Bindung zu die-
sem entstehenden Kind. Wachsende Verunsiche-
rung, wie ich, wenn . .. entschieden héatte. Beson-
ders intensiv wurde dieses Verhaitnis wahrend der
Chorionzottenbiopsie als ich auf dem Ultraschall-
Overhead den Knaben herumturnen sah, wéhrend

die Chorionzotten entnommen wurden — grotesk!
Inzwischen ist mein Verhdltnis zu dem inzwischen
heftig strampelnden Kind wieder ganz normal, wie
bei meiner ersten Schwangerschaft — nicht so
tibersensibilisiert, es wéchst einfach schén mit . . .
(36 Jahre, Journalistin, Altersindikation)

Widhrend der Wartezeit gehen viele Frauen innerlich
auf Distanz zu ihrer Schwangerschaft, um sich selbst
vor dem Widerspruch zwischen Sorge um das heran-
wachsende Kind und méglicher Entscheidung fir
einen Abbruch zu schiitzen. Eine innere Bindung an
das Kind wiirde eine Entscheidung fir einen Abbruch
ubermaBig schwer machen. 70 % Prozent der befrag-
ten Frauen bejahen, ein Gefiihl der Distanz zur
Schwangerschaft gehabt zu haben. DaB dies nicht
allein ein ProzeB innerer Verarbeitung der Problema-
tik der PD ist, sondern die Einstellung zur Schwanger-
schaft bis hin zum duBeren Verhalten beeinfluBt, zeigt
der Umstand, daB ein Drittel der Frauen angibt,
niemandem von ihrer Schwangerschaft erzéahlt zu
haben, bevor sie das Ergebnis der Untersuchung
kannten (Tab. 5).

Der pathologische Befund

Bei den Frauen, die im Zeitraum vom 2. Januar 1992
bis 30. September 1992 an der Universitdt Miinster
beraten wurden und die eine PD machen lieBen,
wurde bei 4,6 % der Untersuchungen ein auffalliger
bzw. pathologischer Befund erhoben (Tab. 6).

Die relative hohe Zahl der Schwangerschaften, die
trotz Befund nicht abgebrochen wurden, erklart sich
daraus, dafl auch sogenannte balancierte chromoso-
male Strukturanomalien diagnostiziert wurden, die
keine Auswirkung auf die Gesundheit der Trager
haben. Bei festgestellten Geschlechtschromosomen-
anomalien wurde in 7 Fallen (unklares Mosaik, oder
Klinefelter-Mosaik) nach Beratung die Schwanger-
schaft fortgesetzt, in einem Fall (Turner-Syndrom)
entschlossen sich die Eltern zu einem Abbruch der

Tabelle 5
Einfluf der PD auf die Erfahrung der Schwangerschaft (N = 1157)
vollig Einschi
Diese Erfahrung stimmt mit meiner persénlichen Erfahrung iiberein: nschrankungen
in %
Bevor ich das Untersuchungsergebnis hatte, hatte ich das Gefiihl, einen
bestimmten Abstand zu meiner Schwangerschaft wahren zu miissen, falls
es durch das Untersuchungsergebins Probleme geben wiirde. ...... ... 447 26,0
Die vorgeburtliche Untersuchung verandert fir Frauen die gesamte
Schwangerschaft. Es gibt die Zeit vor dem Untersuchungsergebnis und die
Schwangerschaftdanach. . ............ .. ... ... .. ... .. .. 33,7 32,3
Ich hatte eine ausgesprochene Abneigung dagegen, Umstandskleider zu
kaufen, bevor ich das Ergebnis der vorgeburtlichen Untersuchung hatte. 311 21,6
Bevor ich das Untersuchungsergebnis nicht hatte, habe ich keinem erzihlt,
daBich schwangerbin. ...... ... ... .. ... . ... . .. .. . .. .. . ... 10,1 24,8
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Tabelle 6

Erhobene Befunde bei der PD
(Institut fiir Humangenetik der Universitat Miinster, 1. Februar 1992 bis 30. September 1992)

Anteil Spontan-
an auff./path. Befund Schwari)gerslfhaﬂs- abort/ SF(})lr‘t:;t)zung ﬂe;t
Indikationen PD-Ind. abruc IUFT ¢ gerscha
N N % N % N N %
Alter ............... 959 30 3,1 14 1,5 3 13 1,5
(46,7) (43,3)
Eltern
Trdager balancierter
Translokation ....... 10 8, 80 2 20 — 6
davon 1 auff. (25)
Ultraschall
AFP erniedrigt auff. —
T-Test ............. 99 2 2,0 1 1
Verdacht auf monog.
Leiden
(B-Thal.; CF; DMD;
Sichelzellandmie; etc.) 29 7, 24,1 3 — 1
davon 4 mon.
Leiden 3 auff. 13,8 1 — 2
Chrom Bef.
Auffalliger
U-Schall............ 10 5 50 4 40 1 —
vorherg. Kind mit
Chromosomenstérung 53 2 — — — 1 1
pX 1160 54 4,6 25 2,1 5 24 2,1
(46,3) (44,4)

Schwangerschaft, nachdem im Ultraschall das Vorlie-
gen einer besonders schweren Form des Turner-
Syndroms (hohe Wahrscheinlichkeit 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, daB bei entspre-
chender Beratung Schwangerschaften bei trivialem
oder unklarem Befund nicht leichtfertig abgebrochen
werden. Bei positivem Befund einer schwersten Fehl-
bildung wird die Entscheidung fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch als existentielle Katastrophe erfah-
remn.

Da habe ich im ersten Moment gedacht: das behaltst
du trotzdem. Das war wirklich so der erste Impuls.
[. . .] Ich habe auch zwischendurch hier die ganze
Gentechnik verflucht, diese ganzen Untersuchun-
gen und habe gedacht: héttest du es bloB nicht
machen lassen, dann héttest du diese Entscheidung
nicht treffen miissen. Obwohl diese Entscheidung
letztendlich fur mich schon klar war, indemich diese
Untersuchung habe machen lassen. Sonst hdtte ich
diese Untersuchung nicht {iber mich ergehen lassen
mussen. [...] Es war mir sowieso immer klar,
Abtreibung ist Mord, das kdme fiir mich nicht in
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Frage. Aber gleichzeitig war fiir mich bei der
Diagnose klar, daB ich das Kind nicht haben kann
und daB das gemacht werdenmuB. [. . .] Aber dieses
Gefiihl, das Kind ermordet oder es zugelassen zu
haben, daB 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)

2.5.7 Einstellung von Frauen und Humangenetikern zu
Fehlbildungen des Fétus und zu Behinderten

Zwischen Schwangeren, die die PD in Anspruch
nehmen, und Humangenetikern lieBen sich keine
signifikanten Unterschiede in der persénlichen Ein-
stellung zum Schwangerschaftsabbruch bei vorge-
burtlich diagnostizierbaren Fehlbildungen feststellen
(Tab. 7).9) Die Einstellung zum Schwangerschaftsab-

6) Diese Ubereinstimmung kann nicht durch den Effekt der
Beratung allein erklart werden, da lber die meisten der
abgefragten Erkrankungen und Abweichungen in der Bera-
tung gar nicht gesprochen wird.



Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Drucksache 12/7094

bruch — wann ist er gerechtfertigt? — wird von der
Schwere der zu erwartenden Fehlbildung bestimmt.
An erster Stelle bei der persdnlichen Befiirwortung
eines Schwangerschaftsabbruches wird sowohl von
Schwangeren als auch von Humangenetikern die
Anenzephalie, an zweiter Stelle die schwere Spina
bifida aperta (,offener Riicken”) genannt. Uberra-
schend 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 einer Abtreibung von der Schwere
der Behinderung abhédngt, in der humangenetischen
Beratung zum Tragen zu kommen, als daB konfligie-
rende Werthaltungen von Beratern und Beratenen
aufeinanderstoBen.

Bei einer Befragung nach der Einstellung zu Behin-
derten ergab sich, daB die geduBerte Toleranz gegen-
tber Behinderungen bei den befragten schwangeren
Frauen eher geringer istals bei den befragten Human-
genetikern (Tab. 8). Auch stimmen Frauen Meinun-
gen, die als Ausdruck einer Mitleidseugenik begriffen
werden konnen, eher zu als Humangenetiker.
Erstaunlich auch die relativ hohe Bereitschaft von
schwangeren Frauen, bei dem (fiktiv angenomme-
nen) Befund ,genetisch bedingtes Ubergewicht” die
Schwangerschaft abzubrechen (Tab. 7). Zumindest in
der abstrakten Vorstellung scheinenauch eher triviale
Griinde fur eine Abtreibung akzeptiert zu werden.
Obwohl — wie gesagt — nicht festgestellt werden
kann, daB Frauen aus ,nichtigem AnlaB"” bereit

wiéren, eine Schwangerschaft zu beenden, erscheint
es nicht ausgeschlossen, da8 sich durch die PD selbst
(Machbares wird gemacht) das Verstdndnis dessen,
was als ,schwere”/, nicht-triviale” Behinderung des
Kindes gilt, in Richtung auch leichterer genetischer
Abweichungen verschieben kénnte.

Die Einstellungen zu Behinderung und Behinderten,
die in den hier wiedergegebenen Antworten zum
Ausdruck kommen (Tab. 8), sollen hier keiner weite-
ren Bewertung unterzogen werden. Festgehalten
werden kann allerdings, daB sich zwei oft geduBerte
Meinungen durch die Daten nicht bestédtigen lassen:
Zum einen die von Humangenetikern z. T. vertretene
Ansicht, daB sie eine im Vergleich zu schwangeren
Frauen eher zurlickhaltende Einstellung zum
Schwangerschaftsabbruch bei Fehlbildungen, wie
z. B. Down Syndrom hétten, zum anderen die Mei-
nung, daB Frauen durch die Humangenetiker mit in
der Tendenz eugenischen Einstellungen konfrontiert
wirden, die ihren eigenen nicht entsprachen.

2.5.8 Zukunftsperspektiven der PD aus der Sicht von
Humangenetikern und Gynékologen

Die Interviews mit Humangenetikern und Gynékolo-
gen zeigen, was die in naher Zukunft zu erwartende
Entwicklung der PD angeht, Einigkeit der Expertenin
folgenden Punkten:

— Das Spektrum der prénatal diagnostizierbaren
Erkrankungen wird sich weiterhin erheblich aus-

Tabelle 7

Einstellung zu Fehlbildungen bei Schwangeren (N=1157) und Humangenetikern (N =140}

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

Ich wiirde vermutlich
einen Abbruch
vornehmen lassen
e i e e e dorongetihnen Sirann owanai 20 [Setwangero” Human-
(N=1157) (N=140)
in %
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte (geringe bis mittlere Ausprdgung) ............... 10,5 44
Schwere offene Spina Bifida .. ......... ... . . 84,8 90,4
Anenzephalie ......... ... .. 96,4 94,2
Cystische FIDIose .. .. ... e e e 49,5 56,5
Chorea Huntington . ........... .. i i i 63,1 44,5
Prddisposition fir Alzheimersche Krankheit (100 % Betroffenheitsrisiko) ........ 35,7 25,7
Turner SYNAIOM ... ...ttt ey 16,5 17,6
Down-Syndrom (Trisomie 21) . ... ...ttt i e 60,8 69,6
Klinefelter Syndrom . . ... i s 15,5 17,8
Phenylketonurie . ... ... ... . e 17,1 20,9
Muskeldystrophie (Typ Duchenne) ........... .. .. .. 76,4 79,4
Genetisch bedingtes Ubergewicht ........... ... iiiiiiinneiiinnnnnn.., 18,9 nicht
gefragt
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Tabelle 8

Einstellung zu Behinderten bei Schwangeren (N =88) und Humangenetikern (N=140)

Human-
Schwangere | genetiker
Stimme v6llig oder mit Einschrdnkungen iiberein: (N=88) (N=140)
in %
Personen mit einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen sollten keine Kinder
bekommen, es sei denn sie machen Gebrauch von der prénatalen Diagnose . ... 65,5 12,3
Es ist dem neugeborenen Kind gegeniiber nicht fair, ein Kind mit einer genetischen
Fehlbildung auf die Welt kommen zulassen ............. ... ... .. ... ... 32,6 26,2
Es ist gegentiber den anderen Kindern in einer Familie nicht fair, ein Kind mit einer
Behinderung zur Welt zu bringen, wenn man die Geburt héatte verhindern
KOMIMEIL . oot e e e e 25,9 14,6

weiten und die Anzahl der Untersuchungen wird
zunehmen.

— Es besteht deutlich die Tendenz, zukiinftig bei
jeder Schwangerschaft prdnatal einen Test auf
fetale Chromosomenstérungen durchzufithren
bzw. das entsprechende Angebot auszuweiten.

Beziiglich der Ausweitung der zukiinftigen Testmég-
lichkeiten wird meist allgemein auf die technisch-
wissenschaftliche Entwicklung verwiesen. Hierbei
spielen die Verbesserung der non-invasiven und inva-
siven Methoden eine ebenso bedeutende Rolle wie
die genetischer Analysen.

Es wird automatisch so kommen, da man das
neugeborene Kind in Zukunft so sehen wird und die
Diagnostik so betreiben wird, wie bei einem Kind
nach der Geburt, weil der Ultraschall sich unglaub-
lich verfeinert hat und weiter verfeinern wird und
praktisch sémtliche Kérpergewebe des Kindes im
friheren Zeitpunkt zugdnglich sind: Placenta-,
Amnion-, Hautbiopsien, vor allem die Nabelschnur-
punktion, und das alles wird dazu fiihren, da8} die
Diagnostik und die Nachfrage nach Diagnostik
sicher sehr viel gréBer wird, weil speziell auch
auf die Genomanalyse geschaut: Alles, was an
Genomanalyse beim Menschen nach der Geburt
gemacht werden kann, wird vorgeburtlich genauso
gehen, daB post- und pranatale Diagnose praktisch
deckungsgleich werden. (Humangenetiker)

Mit der sich abzeichnende Weiterentwicklung der
Moéglichkeiten zur Gewinnung des Zellmaterials —
insbesondere die Gewinnung fétaler Zellen aus miit-
terlichem Blut — sehen die Experten die Tendenz
verbunden, in Zukunft jede Schwangere auf gene-
tisch bedingte Fehlbildungen des Kindes hin zu unter-
suchen. Man erwartet allgemein, ein non-invasives
Screening im ersten Schwangerschaftstrimenon (etwa
ab der 9. Woche), das dem Triple- Tests, der erst im
zweiten Trimenon eingesetzt werden kann, iiberlegen
ist.

Sind sich Humangenetiker und Gynékologen in der
Prognose einig Ausweitung der Testmoéglichkeiten
und Nutzung der PD bei jeder Schwangerschaft —, so
gibt es erhebliche Unterschiede in der ethischen und
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medizinischen Bewertung dieser Tendenzen. Von den
befragten Gynékologen wird die Tendenz, kiinftig
jede Schwangerschaft auf fetale Chromosomensto-
rungen zu ,screenen”, unter der Voraussetzung vor-
hergehender Aufklarung der Schwangeren grund-
sdtzlich als winschenswert gesehen und eindeutig
bejaht.

Die Bedenken der Humangenetiker gegen ein allge-
meines Schwangerenscreening begriinden sich zum
Teil aus den (oben erwdhnten) negativen Erfahrungen
mit dem Triple-Test (unnétige Beunruhigung der
Schwangeren, keine ausreichende Beratung, man-
gelnde Qualitatssicherung), sie sind aber auch von
grundsétzlichen ethischen Erwdgungen geprégt.

Das ist eine ganz grundsatzliche Frage, ob man
Screening auf Behinderung grundsétzlich gut fin-
det, 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 allgemeinen Screenings auf Behinderung,
daB Risikogruppen durch das Screening neu
geschaffen werden, ist uns unbehaglich. [. . .] Aber
CF-Screening oder Duchenne-Screening oder was
es alles gibt, find ich alles nicht gut. Eine Verringe-
rung des Down-Syndroms fénd ich eine Katastro-
phe, weil das das grundsatzliche Umdenken
bréchte, das wére dann die konzertierte Aktion zur
Verhiitung Behinderter, und das wiirde das gesell-
schaftliche Denken verdndern, wie es ganz schlimm
wiére.” (Humangenetiker)

Von Humangenetikern und Gynékologen wird erwar-
tet, daB sich bereits jetzt bestehende Probleme in der
Praxis der PD im Zuge der Ausweitung der PD noch
verschérfen werden:

— Es besteht ein erhebliches Aufklarungs- und Infor-
mationsdefizit in der Bevélkerung bei mangeln-
dem Beratungsangebot.

— Es besteht ein erhebliches Informationsdefizit bei
den meisten niedergelassenen Arzten.

— Es besteht ein Bedarf an verbesserter Qualitats-
sicherung.
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2.5.9 SchluBfolgerungen

Die Darstellung der Praxis der pranatalen Diagnose
aus der Sicht von beratenen Frauen und Beratern
bestétigt, daB gegenwdrtig — unter anderem ausge-
16st durch die Vereinfachung von Testmethoden —ein
Trend zur Ausweitung der prénatalen Diagnose als
Normalleistung im Rahmen der Schwangerschafts-
vorsorge nicht ausgeschlossen werden kann. Es wird
zu entscheiden sein, ob man eine Untersuchung auf
Fehlbildungen des Fotus bei jeder Schwangeren —
unabhdngig vom Alter oder spezifischen Risiken — fiir
sinnvoll hdlt.

Auch scheint die Problematik einer unzureichenden
Aufkldrung und Information der Frauen durch die
Gynékologen nicht von der Hand zu weisen sein. Die
aus den AuBerungen der Frauen sprechende z. T.
erhebliche Verunsicherung durch die PD macht die
Bedeutung der Sicherung der Qualitdt der Beratungin
zweierlei Hinsicht, als medizinisch-humangenetische
Beratung und als psycho-soziale Konfliktberatung,
augenscheinlich.

Deutlich wird auch, daB Frauen mit durchaus unter-
schiedlichen Vorerfahrungen und Motiven in die
Beratung kommen. Das Spektrum der Frauen reicht
von solchen, die sich bereits intensiv mit der PD
auseinandergesetzt haben und sie deshalb bewuBt
nachfragen oder ablehnen, bis hin zu solchen, die
vo6llig uninformiert in die Beratung kommen. Es zeigt
sich zudem, da eine Bewertung des Nachfragever-
haltens sowie von Chancen und Risiken der PD die
Beriucksichtigung der individuellen Situation der
Frauen und eine Wiirdigung ihrer persénlichen
Motivlage erfordert.

Da die Qualitdt der Entscheidung (fiir oder gegen die
PD) wesentlich von der Qualitdt der Beratung
abhédngt, erscheint eine genauere Befassung mit der
Frage, in welchem AusmaB und mit welcher Qualitt
genetische Beratung derzeit in der Bundesrepublik
Deutschland durchgefiihrt wird, sicherlich sinnvoll.
Genauere Daten und Erkenntnisse liber die Qualitat
genetischer Beratung an den humangenetischen
Instituten und der Beratung durch Gynékologen (evtl.
auch anderer Einrichtungen) einerseits sowie das
Verhalten von Frauen andererseits waren nur von
einer breit angelegten, Beratungszentren und Regio-
nen ubergreifenden, wissenschaftlichen Untersu-
chung zu erwarten.

2.6 Allgemeine Uberlegungen zur
politisch-rechtlichen Regelung

Aufgrund der durch die Anwendung genetischer
Tests bei der allgemeinen genetischen Beratung und
bei der pranatalen Diagnostik betroffenen Rechtsgu-
ter wie Recht auf informationelle Selbstbestimmung,
freie Entfaltung der Personlichkeit, Schutz des unge-
borenen Lebens, Minderheitenschutz u. a., scheinen
staatliche MaBnahmen angezeigt, um einem MiB-
brauch genetischer Diagnostik entgegenzuwirken.
Andererseits bewegt sich der Gesetzgeber — so er
denn eingreifen will — auf dem unsicheren Boden von
Wertentscheidungen und moralischen Fragen, tber

die kaum Konsens herzustellen sein wird. Dies
erschwert eine gesellschaftlich tragfdhige, allen —
teils widerstreitenden — Interessen und Wertgesichts-
punkten gerecht werdende Regelung oder macht sie
gar unmoglich. Zudem konnen tiefgreifende gesetz-
geberische Eingriffe, die auf eine Verbot bestimmter
genetischer Tests zielen, selbst als Normierung gene-
tischer Merkmale (krank — gesund, gewunscht —
unerwiinscht) verstanden werden und so ihrerseits zu
einem ProzeB beitragen, dem sie eigentlich gegen-
steuern wollen. Uberlegungen zum Regelungsbedarf
sollten somit immer die méglichen Konsequenzen und
notwendigen Grenzen staatlich regulierender Ein-
griffe in den Bereich der pranatalen Diagnostik und
genetischen Beratung bericksichtigen.

2.6.1 Freiwilligkeit und verantwortliche
Selbstbestimmung als Ziel

Oberstes Ziel von MaBnahmen zur verantwortlichen
Ausgestaltung genetischer Beratung und Diagnostik
sollte die Gewéhrleistung freiwilliger und informierter
individueller Entscheidungen fiir oder gegen die
Durchfiihrung eines Gentests sein.

Die oben genannten Empfehlungen des Berufsver-
bandes Medizinische Genetik und der Gesellschaft fiir
Humangenetik (vgl. 2.2) tragen dem Umstand Rech-
nung, daf}

— jede Art von Bevormundung oder gar Zwang im
Rahmen der Durchfiihrung genetischer Diagno-
stik, aber auch

— Formen indirekten Zwangs, wie er aus Vorurteilen
des gesellschaftlichen Umfeldes erwachsen kann,
sowie

— ein Mangel an Information tiber Krankheitsbilder
und genetische Diagnosen

die Gefahr des Mifibrauches genetischer Diagnostik
in sich bergen.

Das oberste Ziel, an dem sich diese Richtlinien orien-
tieren, besteht deshalb in der Schaffung von Méglich-
keiten zu einer individuellen, vorurteilsfreien, infor-
mierten und verantwortlichen Entscheidung fir oder
gegen die Nutzung gendiagnostischer Leistungen
durch die Ratsuchenden selbst. Aus Sicht des Gesetz-
gebers wéire zu priifen, ob bestehende gesetzliche
Bestimmungen und die standesrechtliche Selbstkon-
trolle ausreichen, den genannten Zielen heute und in
Zukunft Geltung zu verschaffen.

Das Prinzip der Selbstbestimmung ist im Zusammen-
hang der prénatalen Diagnostik rechtlich nicht unpro-
blematisch, da hier nicht der/die Betroffene selbst
entscheidet, sondern tiber ihn (den Fétus) entschieden
wird. Auch innerhalb der Frauenbewegung ist im
Zusammenhang der neuen Méglichkeiten der prana-
talen Diagnostik der Begriff der Selbstbestimmung
der Frau problematisiert worden. Hier und im folgen-
den ist von Selbstbestimmung im Sinne reflektierter,
unabhéngiger Entscheidung der Einzelnen die Rede,
im Gegensatz zu einer fremdbestimmten oder von
Vorurteilen geleiteten Entscheidung. Eine solche Ent-
scheidung impliziert die Berticksichtigung der Wiirde
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des ungeborenen Kindes. Mit ,Selbstbestimmung”
sollen die Voraussetzungen einer ,idealen” Entschei-
dungssituation umschrieben werden. Die Betonung
dieses Prinzips schliefit sinnvolle Méglichkeiten poli-
tisch-rechtlicher Regelung nicht aus.

Aus dem Prinzip von Freiwilligkeit und Selbstbestim-
mung ergeben sich eine Reihe von Kriterien fur
Uberlegungen zu gesetzgeberischen und anderen
MaBnahmen, die im folgenden fiir die zentralen
Problemfelder erértert werden.

2.6.2 Qualitét von Beratung und Diagnose

Qualifizierte Diagnose und intensive Beratung sind
Voraussetzungen eines verantwortungsvollen Um-
gangs mit den neuen Testmoglichkeiten, die bei einer
Kommerzialisierung des Angebots méglicherweise
nicht mehr zu gewahrleisten wéren.

Die Betonung qualifizierter Beratung als Vorausset-
zung fur qualifizierte Entscheidungen der Nutzer —
wie sie aus den oben genannten verbandlichen Emp-
fehlungen spricht —ist inihrer Sinnhaftigkeit kaum in
Frage zu stellen. Allerdings macht schon die beste-
hende Praxis die Gefahr deutlich, daB qualifizierte
Beratung in Zukunft eher die Ausnahme sein konnte.
Am Institut fiir Humangenetik der Freien Universitat
Berlin wurden z. B. im Jahr 1991 1800 genetische
Untersuchungen (postnatal und prénatal) durchge-
fihrt, wiahrend nur 600 genetische Beratungen statt-
fanden.

Eine zentrale Voraussetzung fiir einen verantwortli-
chen Umgang mit den neuen Testmadglichkeiten ist
der informierte Nutzer. Dieser muB in der Lage sein,
Sinn und Grenzen genetischer Tests, die Bedeutung
genetischer Veranlagungen und Krankheitsbilder zu
beurteilen. Dieses Ziel kann nur durch eine qualifi-
zierte genetische Beratung erreicht werden, die durch
allgemeine z. B. schulische Aufkldrungsprogramme
allenfalls erganzt 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 Dispo-
sition, eine Krankheit oder Anlagetrdgerschaft dia-
gnostiziert?)

— Welches Risiko ist mit dem Test verbunden? (Z.B.:
Risiko einer Fehlgeburt durch Amniozentese)

— Wie sicher ist der Test, d. h. wie groB ist die
Wahrscheinlichkeit von falsch-positiven bzw.
falsch-negativen Resultaten?

— Welche Implikationen hat ein positives Testresul-
tat. Miussen weitere Tests zur Bestdtigung 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? Therapiemoglich-
keiten?
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— Welche Alternativen stehen bei einer Entschei-
dung gegen die Durchfithrung eines Testes zur
Verfiigung?

Neben solchen medizinisch-humangenetischen Fra-
gen spielen psycho-soziale Probleme insbesondere
bei der pranatalen Diagnose (vgl. hierzu auch Kapi-
tel 5) eine wichtige Rolle, so z.B.:

— die Belastung der Schwangerschaftserfahrung
durch den Test,

— die Belastung durch das Warten auf das Testergeb-
nis,

— emotionaler und ethischer Konflikt zwischen einer
Entscheidung fiir das Kind und der Mdglichkeit
eines Schwangerschaftsabbruches,

— Belastung durch einen Schwangerschaftsabbruch
im fliinften Monat.

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

Fir diese und dhnliche Probleme scheinen derzeit die
medizinisch und naturwissenschaftlich qualifizierten
Berater in den humangenetischen Instituten nicht
ausreichend ausgebildet zu sein. Anders als in den
angelsachsischen Landern, wo Sozialpddagogen und
Psychologen mit einer besonderen Ausbildung fiir
«genetic counselling” humangenetische Beratungen
durchfihren, besteht bei der psychosozialen Bera-
tung, die auch der Konfliktsituation von Ratsuchenden
Rechnung trdgt, in Deutschland eine Unterversor-
gung. Es wéare deshalb zum einen zu erwéagen, ob
nicht mehr sozialpddagogisch und psychologisch
geschultes Personal in die genetische Beratung einbe-
zogen werden miiBte. Zum anderen sollte neben der
Qualitdt der medizinischen Beratung auch der psy-
cho-sozialen Qualitdt der Beratung in der Ausbildung
der Humangenetiker mehr Rechnung getragen wer-
den. Dies wird auch von Humangenetikern als Pro-
blem gesehen, aus deren Reihen heraus kiirzlich ein
«Verein zur Forderung psychosozialer Aspekte der
Humangenetik* gegriindet wurde.

2.6.3 Recht auf Wissen und Recht auf Nichtwissen

Das Recht auf Nichtwissen muB angesichts des schick-
salhaften Charakters genetischer Informationen ge-
wabhrt sein.

Die Prinzipien der Freiwilligkeit und Selbstbestim-
mung verlangen grundsétzlich, daB jeder das Recht
hat, seine genetische Konstitution feststellen zu lassen
(Recht auf Wissen). Allerdings wére auch Sorge dafiir
zu tragen, daB niemand gegen seinen Willen mit dem
Wissen tliber seine genetische Konstitution belastet
wird (Recht auf Nichtwissen). Das Recht auf informa-
tionelle Selbstbestimmung schlieft zudem eine Wei-
tergabe genetischer Informationen an Dritte ohne
Einwilligung der Betroffenen aus.

Das Recht auf Nichtwissen impliziert den Schutz vor
einer ungewollten Konfrontation mit Wissen tiber die
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eigene genetische Konstitution. Dies bedeutet, da8
jeglicher, auch latente Zwang zur Durchfiihrung eines
genetischen Tests vermieden werden muB. Hier ist
zum einen auf das schon angesprochene Problem der
Screening-Programme hinzuweisen. Ein Problem fir
die genetische Beratung stellt aber auch der Umgang
mit Informationen aus genetischen Tests im Hinblick
auf betroffene Dritte dar. Die Verpflichtung der gene-
tischen Beratung, ,nicht aktiv" zu beraten, kollidiert
mit der Flusorgepflicht des Mediziners, wenn der
Beratende nach einem positiven Testergebnis (z. B.
Chorea Huntington) weiB, daB auch Verwandte der
Testperson Trager der entsprechenden Erbanlage
sein miissen. Das Recht auf Nichtwissen gebietet hier,
daB das Ergebnis nicht an die (eventuell selbst betrof-
fenen) Verwandten weitergegeben wird.

Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung
kann bei der genetischen Beratung und der prénata-
len Diagnose durch die &rztliche Schweigepflicht als
grundsétzlich gewahrt gelten. Zu erwégen wire aller-
dings, ob — angesichts des in Zukunft wachsenden
Umfangs anfallender genetischer Diagnosen und der
Méglichkeit automatisierter Verarbeitung und Uber-
mittlung genetischer Daten — dieser Schutz gegen die
Weitergabe von Daten an Dritte ausreicht. Auch
verlangen derzeit Versicherungen beim AbschluB3 von
Versicherungsvertrdgen eine Einwilligung in die Ent-
bindung von Arzten von der Schweigepflicht. Es wire
zu erwégen, ob fiir die Zukunft nicht eine Verschér-
fung der arztlichen Schweigepflicht fiir genetische
Informationen angezeigt sein konnte.

2.6.4 MaBnahmen gegen eine schieichende ,,Eugenik
von unten”

Eine Normierung dessen, was als krankes oder uner-
wiinschtes genetisches Merkmal gilt, sollte vermieden
werden.

Es steht dem Gesetzgeber grundsétzlich die Mdglich-
keit offen, zu definieren, welche Merkmale bei der
pranatalen Diagnose getestet werden diirfen und
welche nicht. Gegen einen solchen ,Katalog” wurde
allerdings schon von der Bund- LédnderArbeitsgruppe
+Genomanalyse” eingewandt, daB ,... eine solche
generalisierende Einordnung genetisch bedingter
Krankheiten auf der anderen Seite als verbindliche
Festlequng miBdeutet werden (kénnte), in welchen
Féllen aus Griinden der allgemeinen Gesundheitspo-
littkk und der o6ffentlichen Gesundheitsfiirsorge die
Weitergabe der Krankheitsanlage an die Nachkom-
men unerwinscht ist. Zudem wére die abstrakte
Bewertung einer genetisch bedingten Krankheit ohne
Rucksicht auf deren individuelle Ausprdgung bei
einzelnen Betroffenen, die sehr unterschiedlich sein
kann, nicht sachgerecht.”

Eine rechtliche Regelung der Zulassung bestimmter
Tests fir ,schwere” Behinderungen wiirde ein euge-
nisches Selektionskriteriumin die pranatale Diagnose
einfiihren. Auch anléaBlich der Anhorung zur pranata-
len Diagnostik vor dem SonderausschuB3 ,Schutz des
ungeborenen Lebens” des Deutschen Bundestages
(im Mérz 1992} betonten die anwesenden Humange-
netiker, daB zur Vermeidung ,eugenischer” Bestim-

mungen im (§ 218) fir einen Schwangerschaftsab-
bruch immer die Konfliktlage der Frau, nicht aber die
Behinderung des Kindes (etwa im Sinne einer ,Mit-
leidstétung”) entscheidend sein sollte.

Um schleichenden eugenischen Tendenzen vorzu-
bauen, ware darauf hinzuwirken, daB jegliche Ent-
scheidung fir oder gegen die Durchfiihrung geneti-
scher Diagnosen frei von indirektem Zwang des
gesellschaftlichen Umfeldes erfolgt. Auch hier ist eine
qualifizierte und unabhédngige Beratung von beson-
derer Bedeutung, um eventuell vorhandenen Vorur-
teilen tiber Krankheitsbilder und einer unreflektierten
Nutzung genetischer Tests entgegenzuwirken. Dar-
uber hinaus kénnte durch geeignete 6ffentlich gefor-
derte Programme — von Aufklarungskampagnen bis
hin zu staatlichen Hilfen zur Integration von Behinder-
ten in das soziale Leben — darauf hingewirkt werden,
daB Krankheit und Behinderung nicht (langer) als
diskriminierende Merkmale der Zuteilung von
Lebenschancen und 6ffentlicher Stigmatisierung ge-
nutzt werden.

2.6.5 Screeningprogramme

Die Initilerung von Screeningprogrammen wiirde ent-
sprechende gesundheitspolitische Entscheidungen
voraussetzen. Solche Entscheidungen hétten zu
berticksichtigen, dafB ein Bevélkerungsscreening auf
Anlagetragerschaft — schon wegen des Umfangs der
MaBnahme — kaum freiwillige und informierte Ent-
scheidungen der Klienten im o. g. Sinne ermdéglicht.
Eine griindliche individuelle Beratung, die eine infor-
mierte individuelle Entscheidung gewahrleisten
koénnte, wird im Rahmen von Screeningprogrammen
kaum durchfiithrbar sein. Zu priifen wére, ob sich
ausgehend von einzelnen an medizinischen Zentren
durchgefiihrten Screenings ein flachendeckendes
Screening- Angebot entwickeln kénnte.

Reihenuntersuchungen bei Neugeborenen werden,
wenn sie, wie bisher, auf Krankheiten beschrankt
bleiben, fir die bei frither Diagnose Heilungschancen
bestehen, wegen des offensichtlichen medizinischen
Nutzens kauin in Frage zu stellen sein.

2.7 Rechtliche Regelungen und andere
Handlungsmdéglichkeiten im einzelnen

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

— Welche Tests sollen/dirfen durchgefiihrt werden?
(2.7.2)

— Wer ist befugt, genetische Diagnosen und Bera-
tung durchzufiihren? (2.7.3)

— Wie kann die Qualitdt der Durchfithrung von

Beratung und Diagnosen sichergestellt werden?
(2.7.4)

45



Drucksache 12/7094

Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

— Wie kann der gesellschaftliche Umgang mit
Krankheit und Behinderung verbessert werden?
(2.7.5)

Grundsatzlich zu erwégen ist aber zunédchst die Frage,
ob ein Eingreifen des Bundesgesetzgebers geboten
ist.

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 Pra-
implantationsdiagnostik hat der Gesetzgeber im Em-
bryonenschutzgesetz ein Verbot erlassen. Wie bereits
erwdhnt, konnte sich dieses Verbot, das sich auf die
Manipulation an totipotenten Zellen bezieht, mit Fort-
schreiten der Implantationstechnik als unwirksam
erweisen, da dann die Diagnose nicht mehr an totipo-
tenten Zellen durchgefiihrt werden miBte.

Empfehlungen der Standesorganisationen zur Durch-
fiihrung genetischer Beratung und Diagnostik, haben
keinerlei verbindlichen Charakter. Verbindlich wa-
ren sie nur dann, wenn sie in die arztliche Berufsord-
nung tibernommen wiirden. Auch dann aber wiirden
sie nur die die Diagnostik und Beratung Durchfiihren-
den binden, nicht aber Anspriiche und Rechte von
Betroffenen rechtlich festschreiben. Darliber hinaus
darf sich nach dem sogenannten FacharztbeschiuB3
des BVerfG der Gesetzgeber seiner Rechtssetzungs-
befugnis nicht véllig entduBern und seinen EinfluB auf
den Inhalt der von den korperschaftlichen Organen zu
erlassenen Normen nicht vollig preisgeben. Insbeson-
dere fiir Angelegenheiten, die iiber den Kreis der
Verbandsangehorigen hinausgehende Wirkungen
zeitigen, wie zur Entscheidung anstehende Fragen,
die die Grundrechte Dritter beriihren, ist die Sat-
zungsautonomie der Verbdnde iberschritten und
konnte der Gesetzgeber gefordert sein, eine Regelung
zu treffen.

Vor allem fir die prédnatale Diagnose erscheint die
Maéglichkeit einer ausschlieBlich standesrechtlichen
Regelung als problematisch, weil die Durchfiihrung
genetischer 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 Entscheidung
schwerwiegende Rechtsgutgefdhrdungen bezie-
hungsweise -verletzungen durch die vorgeburtlichen
genetischen Untersuchungen drohen, kdame als stark-
stes Mittel hier eine vom Bundesgesetzgeber zu erlas-
sende strafrechtliche Sanktionierung unzuldssiger
genetischer Analysen in Frage. Ahnlich wie der
Gesetzgeber zum Schutz des ungeborenen Lebens
den Einsatz des Strafrechtes fir angemessen hailt,
konnte dies auch fiir die prdnatale Diagnose ange-
zeigt sein.

Auf dieses Mittel ist von den mit der Frage genetischer
Tests bisher befaBten Kommissionen verzichtet wor-
den. Die Enquete-Kommission ,Chancen und Risiken
der Gentechnologie” beispielsweise spricht sich
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lediglich fiir eine Aufforderung an die &rztlichen
Standesorganisationen aus, Kriterien fiir den Einsatz
genetischer Untersuchungsmethoden zu entwickeln.
Die Bund-Lander-Arbeitsgruppe ,Genomanalyse
fordert neben gesetzlichen Regelungen im Gesund-
heitsrecht der Ldnder ,ergdnzende” Festlegungen in
Standesrichtlinien. Es scheint sich in der politischen
und fachlichen Diskussion eine Art Minimalkonsens
zu entwickeln: Angesichts der Bedeutsamkeit der
Regelungsmaterie wéren fiir moglichst 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 Zulassigkeit von Tests

Sowohl unter verfassungsrechtlichen Gesichtspunk-
ten (Schutz der Menschenwiirde, Grundrecht auf
Leben und kérperliche Unversehrtheit, allgemeines
Personlichkeitsrecht) als auch nach dem derzeitigen
Regelungsstand kann die genetische Diagnostik fiir
den Ratsuchenden selbst (postnatale Diagnose bei
Erwachsenen) als uneingeschrdnkt zuldssig gelten.
Das Recht auf Wissen als Teil des allgemeinen Persén-
lichkeitsrechtes 1aBt es nicht zu, einem erwachsenen
Ratsuchenden Informationen iiber seinen genetischen
Status — so er sie wiinscht — gesetzlich zu verwei-
gern. Dagegen diirfte die Nutzung genetischer Tests
im Rahmen der prénatalen Diagnostik und des Neu-
geborenenscreenings nur unter der Voraussetzung
gerechtfertigtsein, daB siezum Wohle des Kindes oder
im Interesse der Schwangeren angezeigt ist. Die
folgenden Uberlegungen beziehen sich im wesentli-
chen auf die Anwendung genetischer Tests in diesen
Bereichen.

Esliegtnahe, einem Miflbrauch genetischer Testmog-
lichkeiten dadurch entgegenzusteuern, daB der
Gesetzgeber festlegt, fiir welche Krankheiten bzw.
genetischen Merkmale die Durchfiihrung eines Tests
erlaubt ist und fir welche nicht. DaB gegen einen
solchen ,Katalog” zuldssiger oder verbotener Tests
schwerwiegende Bedenken vorgetragen werden kon-
nen, sei nochmals erwdhnt.

Aus ethischen Erwdgungen und wegen der Gefahr
eines Abgleitens in eine ,eugenische” Praxis kdme
grundsdtzlich ein Verbot jeglicher pranataler geneti-
scher Diagnostik in Frage. Halt man ein grundsatzli-
ches Verbot nicht fiir erforderlich oder gar nicht fiir
wiinschenswert, sind zur Verhiitung einer miBbrauch-
lichen Nutzung genetischer Testméglichkeiten eine
Reihe anderer Regelungen vorstellbar.

Merkmale mit bzw. ohne Krankheitswert

Es konnte ein Verbot der Durchfiihrung von Tests fiir
Merkmale ohne Krankheitswert im Rahmen der pra-
natalen Diagnose erwogen werden. Dagegen kénnten
Tests fiir Merkmale mit Krankheitswert grundsétzlich
erlaubt bleiben. Ein Problem bestiinde hier darin, daB
die Grenze zwischen beiden flieBend ist. Dennoch
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ware eine entsprechende, auch allgemein gehaltene,
rechtliche Regelung dazu angetan, etwa einen Test
zur Feststellung des Geschlechtes (mit dem Ziel, die
Austragung der Schwangerschaft vom Testergebnis
abhdngig zu machen) auszuschlieBen. Ein Test zur
Feststellung des Geschlechtes sollte nur dann er-
laubt sein, wenn eine geschlechtsgebundene Chro-
mosomenanomalie vermutet wird.

Therapierbare Krankheiten

Zusatzlich wére ein Verbot von Tests fiir Krankheiten,
fir die eine Therapie moglich ist, die aber auch
postnatal diagnostiziert werden kdénnen, erwdgens-
wert. Die Veranlassung einer préanatale Diagnostik fiir
Krankheiten, die auch spater — beim Neugebore-
nenscreening, oder im frithen Kindesalter — erkannt
und therapiert werden kénnen, wére in den meisten
Fallen wohl von vornherein in der Absicht der Abtrei-
bung begrindet. Ausgeschlossen von einem Verbot
soliten aber Tests fiir — auch leichtere — Erkrankun-
gen oder Behinderungen sein, die bei friihzeitiger
pranataler Diagnose postnatal und prénatal therapiert
werden kénnen.

Erfordernis einer Indikation

Fir die prénatale Diagnostik konnte das Erfordernis
einer Indikation gesetzlich verankert werden. Es wére
aber zu erwéagen, die inhaltliche Ausgestaltung der
einzelnen Indikationen zur genetischen Beratung wie
bisher standesrechtlichen Regelungen der Berufsver-
bande zu tiberlassen, um eine mdglichst flexible
Anpassung an neue Erkenntnisse zu gewdhrlei-
sten.

Die medizinische Indikation ist dadurch definiert, daB
im gegebenen Fall eine Diagnose ,erforderlich” ist,
d. h.,, es liegt ein ,Grund zur Verordnung eines
bestimmten diagnostischen oder therapeutischen
Verfahrens in einem definierten Krankheitsfall* vor
(Pschyrembel. Klinisches Worterbuch). Auch hier
besteht also das Problem, daB eine definierte Indika-
tion, die entsprechende Krankheit als zu verhindern
markiert, d. h. eine Abtreibung als angezeigt erschei-
nen lassen konnte. Ein definierter Indikationenkata-
log wére deshalb problematisch (s. o0.).

Prinzip der Zumutbarkeit

Orientiert man sich am Primat der Gewahrleistung
einer durch individuelle Verantwortung gepragten
Entscheidung, wére eine offenere Regelung ins Auge
zu fassen: Ahnlich wie beim § 218 kénnte die Zulés-
sigkeit von Tests — neben einer weitgefaBten Indika-
tionsregelung — an die Schwere der zu diagnostizie-
renden Erkrankung aber auch an der Zumutbarkeit
fir die schwangere Frau gebunden werden. Die
Definition dessen, was als ,unzumutbar schwere
Erkrankung* gilt, wiare dem individuellen Beratungs-
gesprdch uberlassen. Auch dann, wenn eine medizi-
nische Indikation vorliegt, bleibt letztlich ohnehin der
Wille der schwangeren Frau ausschlaggebend fiir die

Entscheidung fiir oder gegen eine prédnatale Dia-
gnose.

2.7.3 Wer darf genetische Beratung
und Diagnostik durchfiihren?

GemadaB Artikel 74 Nr. 19 GG steht dem Bund die
Kompetenz fir ,die Zulassung zu drztlichen und
anderen Heilberufen und zum Heilgewerbe" zu. Auf-
grund dieser Vorschrift wére der Bund berechtigt,
diejenigen Stellen und fachlichen Disziplinen zu
bestimmen, die fiir die Durchfiihrung der genetischen
Beratung und Diagnostik zusténdig sein sollen.

Arztvorbehalt

Ein zentrales Problem, das in diesem Zusammenhang
diskutiert wird, ist die Frage des Arztvorbehaltes fiir
prdnatale Diagnostik und Beratung. Derzeit geht man
allgemein davon aus, daB die Durchfithrung human-
genetischer Beratung und Diagnostik in erster Linie
dem &rztlichen Berufsstand obliegt, da es sich hierbei
um die ,Ausiibung der Heilkunde” im Sinne von § 1
Abs. 1 des Heilpraktikersgesetzes und § 2 Abs. 5 der
Bundesédrzteordnung handelt. Zumindest aber die
Durchfiihrung genetischer Tests, soweit es sich um
reine Labortatigkeiten handelt, féllt nicht unter den
Begriff , Ausiibung der Heilkunde"”. Zudem wird auch
an den humangenetischen Instituten ein GroBteil der
Beratungen und Diagnosen von Naturwissenschaft-
lern durchgefiihrt, und diese Institute werden zum
Teil auch von Nicht-Medizinern geleitet. Es wird
daher von Humangenetikern ohne medizinische Aus-
bildung vielfach die Ansicht vertreten, humangeneti-
sche Beratung sei keine arztliche Téatigkeit und/oder
konne ebenso gut von humangenetisch und fir die
Durchfiihrung von DNA-Diagnosen kompetenten
Biologen durchgefiihrt werden. Deshalb miisse diesen
auch das Recht zugestanden werden, humangeneti-
sche Beratungen und Diagnosen bei den Krankenkas-
sen abzurechnen. AuBerdem kenne das deutsche
Recht keinen umfassenden ,Arztvorbehalt”, der die
medizinische Behandlung ausschlieBlich in die Ver-
antwortung von Arzten stelit.

Da den an den humangenetischen Instituten tatigen
Naturwissenschaftlern die Kompetenz zur Durchfih-
rung genetischer Beratung und Diagnose nicht grund-
satzlich abzusprechen ist, wére es unter dem Gesichts-
punkt der Sicherung eines qualifizierten Beratungs-
angebots (angesichts zu erwartender steigender
Nachfrage) sinnvoll, den Naturwissenschaftlern das
Recht zuzugestehen, sich als Humangenetiker nieder-
zulassen und genetische Beratung und Diagnosen
auch bei den Krankenkassen abzurechnen.?).

Andererseits konnte es angezeigt sein, den bisher
rechtlich nicht gesicherten Arztvorbehalt fiir human-
genetische Beratungen und Diagnosen gerade zu
stdrken, um die Durchfiihrung humangenetischer Lei-

7) In Einzelfdllen haben die Krankenkassen den nicht medizi-
nisch ausgebildetetn Leitern/innen humangenetischer Uni-
versitdtsinstitute die Méglichkeit eingerdumt, humangeneti-
sche Beratungen und Diagnosen abzurechnen.
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stungen eng an die standesrechtlichen Bestimmungen
der Arzteschaft zu binden und eine Ausbreitung
humangenetischer Diagnosen als allgemein zugéngli-
che Serviceleistung zu verhindern. Die durch § 203
StGB sichergestellte arztliche Schweigepflicht und
die Bindung gendiagnostischer Leistungen an eine
medizinische Indikation als Voraussetzung eines ver-
antwortlichen Umgangs mit genetischen Informatio-
nen lassen den Arztvorbehalt als sinnvoll erscheinen.
Um aber den von naturwissenschaftlich ausgebildeten
Humangenetikern erbrachten Leistungen an Human-
genetischen Instituten Rechnung zu tragen, konnte
die Maéglichkeit einer Sonderapprobation erwogen
werden. Damit wiirden die Leistungen der Naturwis-
senschaftler standesrechtlichen Richtlinien der Arzte-
schaft unterliegen.

Es sind aber Zweifel angebracht, ob die Einfiihrung
eines Arztvorbehaltes fiir humangenetische Leistun-
gen allein ausreichen wird, einer Ausbreitung unkon-
trollierter und unqualifizierter Testpraxis zu steuern.
So wird berichtet, da8l derzeit Labordrzte ihr Angebot
um molekulargenetische Diagnostik erweitern, ohne
humangenetisch qualifiziert zu sein und ohne fiir die
Moglichkeit einer entsprechenden genetischen Bera-
tung zu sorgen. Eine weitere Prédzisierung des Rech-
tes, genetische Beratung und Diagnostik durchzuftih-
ren, scheint deshalb unter dem Gesichtspunkt der
Qualitatssicherung angebracht.

Lizenzierte Institute

Neben der Regelung des Arztvorbehaltes wird die
Moglichkeit der Beschrdankung der Durchfiihrung von
Diagnostik und Beratung auf lizenzierte Institute
diskutiert. Eine Einschrdnkung des Rechtes zur
Durchfithrung genetischer Beratung und Diagnostik
auf die Institute fiir Humangenetik der Universitaten
bietet sich an, wenn man davon ausgeht, daB nur an
Universitatsinstituten letztlich deren Qualitdt zu
gewdhrleisten und nur iber eine Begrenzung der Zahl
der Anbieter der Trend zur Kommerzialisierung des
Angebots — wirtschaftliches Interesse an der Durch-
fiihrung — einzuddmmen ist.

Vertreter der humangenetischen Profession geben
dagegen zu bedenken, daBl schon heute die human-
genetischen Institute die Nachfrage nicht mehr
bewaéltigen kénnen. Nach ihrer Ansicht wirde eine
Beschrankung des Angebots von Diagnose und Bera-
tung auf die humangenetischen Institute — bei gleich-
bleibender Nachfrage — mindestens eine Verdoppe-
lung der dort vorhandenen Kapazitaten voraussetzen.
Eine Eingrenzung des Angebots auf qualifizierte Insti-
tute (iber die Universitditen hinaus) kénnte auch
durch die Vorgabe und Kontrolle sehr hoher Qualitéts-
standards erreicht werden.

Facharzt fiir Humangenetik

Die Beschrankung des Kreises der zur Durchfiihrung
von genetischer Diagnose und Beratung Befugten
wird auch im Zusammenhang der Einfiihrung eines
Facharztes fir Humangenetik diskutiert. Diese
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Losung wird (auch aus naheliegenden professions-
politischen Grinden) von den Humangenetikern
bevorzugt. Eine Weiterbildungsordnung, in der die
entsprechenden Qualifikationsanforderungen defi-
niert werden, ist vom 95. Deutschen Arztetag im Mai
1992 beschlossen worden. Damit kann nach der Rati-
fizierung der Muster-Weiterbildungsordnung durch
die Landesarztekammern von diesen die Niederlas-
sung als ,Facharzt fiir Humangenetik” erlaubt wer-
den. Nur durch eine solche MaBnahme sei die Qualitét
von Diagnostik und Beratung angesichts einer erwar-
teten wachsenden Nachfrage zu gewéhrleisten. Der
Kreis der Anbieter sei dann definierbar. Nur durch die
Einfihrung eines Facharztes koénne vermieden wer-
den, daB etwa ein niedergelassener Arzt sich einen
Biologen fur die Laborarbeit ,einkauft” und dann
humangenetische Beratung und DNA-Diagnostik
anbietet — wobei hier die Qualitat der angebotenen
Leistungen nicht zu gewéhrleisten wére.

Es sind aber Zweifel angebracht, ob allein durch die
Einfiihrung eines Facharztes fiir Humangenetik eine
vernlnftige Steuerung des Angebots genetischer
Tests erreicht werden kann. Es ist zu bedenken, da83
mit der Einfiihrung eines Facharztes immer auch die
Erweiterung der angebotenen Leistungen verbunden
ist, mithin ein kommerzielles Interesse an der Durch-
fihrung diagnostischer Leistungen in den Markt ein-
gefiihrt wird. Das Resultat der Einfithrung eines Fach-
arztes fir Humangenetik kénnte eine Zunahme der
Inanspruchnahme gendiagnostischer Leistungen
sein. Eine eher restriktive Nutzung genetischer Tests
koénnte von einem wirtschaftlich und fachlich an der
Nutzung neuer Tests interessierten Facharzt wohl
kaum erwartet werden.

Qualifikation von Gyndkologen

Da derzeit eine Vielzahl prdanataler Diagnosen bereits
von Gyndkologen mit eigenem Labor oder in Zusam-
menarbeit mit medizinischen Labors durchgefiihrt
wird, erscheint es sinnvoll, von ihnen eine Ausbildung
zu fordern, die zur Durchfiihrung humangenetischer
Diagnostik und einer genetischen und psychosozialen
Beratung beféhigt. Entsprechende Vorgaben kénnten
in der Aus- und Weiterbildungsordnung fiir Gynédko-
logen vorgesehen werden. Dies wére auch unter dem
Gesichtspunkt sinnvoll, dal eine Beschrankung der
Durchfiihrung auf lizenzierte Institute nur schwer
praktikabel ist und die Gynédkologen auch bei einer
Beschrankung der Erlaubnis zur Durchfiihrung von
Diagnostik und Beratung die ersten Ansprechpartner
fur schwangere Frauen sein werden. Die erste Bera-
tung vor der prénatalen Diagnose wird auch kinftig
fast auschlieBlich von den Gynékologen durchgefiihrt
werden.

Zu uberlegen ware auch, ob von Gynédkologen, die
prénatale Diagnosen und entsprechende Beratung
durchfiithren und bei den Krankenkassen abrechnen,
nicht der Erwerb einer Zusatzqualifikation zu fordern
wiére — etwa der Erwerb der Zusatzbezeichnung
.medizinische Genetik".8) Eine Verpflichtung zum

8) Die Zusatzbezeichnung ,medizinische Genetik” wurde 1987
von 187 Arzten gefiihrt.
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Nachweis einer Qualifikation fiir psycho-soziale Bera-
tung wére ebenfalls erwdgenswert.

Alternative genetische Beratung

Weitergehende Forderungen gehen dahin, rechtlich
vorzusehen, daB die genetische Beratung vor der
Durchfiihrung prénataler Diagnosen von unabhéngi-
gen Einrichtungen (wie den Schwangerschaftsbera-
tungsstellen der Kirchen, Pro Familia oder Beratungs-
stellen von Frauenselbsthilfegruppen) durchgefiihrt,
oder ein Rechtsanspruch der schwangeren Frau auf
eine unabhangige Beratung neben der erforderlichen
humangenetischen und gynékologischen Beratung
verankert wird.

Begriindet werden diese Forderungen damit, daB bei
unabhédngigen Einrichtungen — anders als bei den
humangenetischen Instituten — ein , professionsbe-
dingt genetischer Blick" auf die Schwangerschaft,
unter dem tendenziell jede Schwangerschaft als gene-
tische Risikoschwangerschaft erscheine, ausgeschlos-
sen werden konne. Nur so kénne eine unabhéangige
Beratung als Voraussetzung einer autonomen Ent-
scheidung der Frau gewahrleistet werden. Zudem
konne bei unabhéngigen Einrichtung fir die geneti-
sche Beratung ein berufliches Interesse an der Durch-
fiihrung genetischer Diagnosen ausgeschlossen wer-
den. Voraussetzung hierfiir wére allerdings, daBl auch
in solchen Beratungsstellen humangenetische Kennt-
nisse der Berater/innen und eine Kontrolle der Quali-
tat der Beratung gewdhrleistet sein mussen.

2.7.4 Sicherung der Qualitat von Beratung
und Diagnostik

Der Sicherstellung der Qualitdt von Diagnostik und
Beratung dienen die verschiedenen von der Bundes-
drztekammer und anderen Berufs- und Standesorga-
nisationen formulierten Empfehlungen fir die Durch-
fihrung genetischer Beratung und Diagnostik. Inwie-
weit diese Empfehlungen in der Praxis der geneti-
schen Beratung und Diagnostik tatsdchlich gefolgt
wird, ist allerdings fraglich. So wurde auf der 9. or-
dentlichen Mitgliederversammlung des Berufsver-
bandes medizinische Genetik selbstkritisch aus der
vom Berufsverband eingerichteten ,Kommission zur
Qualitdt humangenetischer Dienstleistungen” berich-
tet, .. . . daB die Richtlinien zur genetischen Beratung
kaum beachtet werden” (Protokoll der Mitgliederver-
sammiung).

Verpflichtende Beratung

Zunéachst konnte, um sicherzustellen, daff iberhaupt
eine Beratung durchgefihrt wird, eine solche als
verpflichtend bei der Inanspruchnahme gendiagno-
stischer Leistungen rechtlich festgeschrieben werden.
Entsprechend hat schon die Enquete-Kommission
«~Chancen und Risiken der Gentechnologie” eine
Beratungspflicht vor der prdnatalen Diagnose und
nach Mitteilung der Ergebnisse gefordert.

Eine Zwangsberatung wdre aber schwer mit der
Vorstellung der Forderung einer individuellen, auto-
nomen Entscheidung und auch mit dem Personlich-
keitsrecht 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 gewdhrleistet
ist, daB die Beratung in qualifizierter Art und Weise,
d. h. mit ausreichender Zeit und von qualifiziertem
Personal durchgefiihrt wird.

Rechtliche Festschreibung von Richtlinien
fur die Beratung

In diesem Zusammenhang wére zunachst zu erwdgen,
ob den Empfehlungen der Standesorganisationen zur
Durchfihrung 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 ver-
schaffen. Insbesondere die Orientierung am Prinzip
der nicht-direktiven Beratung sollte verpflichtend
sein.

Schadensersatzpflicht

Es wdre auch die Frage zu bertcksichtigen, ob die
derzeitige Rechtsprechung, nach der ein Arzt scha-
denersatzpflichtig gemacht werden kann, wenn er
eine Frau nicht auf die Moéglichkeit einer PD hinweist,
mit dem Prinzip der nicht-direktiven Beratung verein-
bar ist. Die Verpflichtung des Arztes zum Hinweis auf
die PD kommt im Kontext des Arzt-Patienten-Verhalt-
nisses mehr oder weniger einer Empfehlung zur
Inanspruchnahme gleich.

Qualifikation von Gyndkologen

Auf die Notwendigkeit der Sicherstellung der Qualitat
der von Gyndkologen durchgefiihrten genetischen
Beratung wurde bereits hingewiesen (vgl. das vorher-
gehende Kapitel).

Vergiitung von Beratung,
Festlegung eines Zeitfaktors

Forderlich fir die Qualitat der Beratung konnte auch
eine stdarkere Gewichtung der Beratung in der Gebitih-
renverordnung sein; Beratung wird derzeit im Gegen-
satz zu den diagnostischen Leistungen relativ schlecht
vergiitet. Unabhangig von der Frage, wer genetische
Beratung und Diagnosen durchfiihren darf, ist vor-
stellbar, daB die kassenarztlichen Vereinigungen vor-
sehen, daf Diagnosen nur im Zusammenhang mit
Beratung abgerechnet werden koénnen. Zusétzlich
konnte — als Voraussetzung fiir eine ausreichende
Qualitat der Beratung — ein Zeitfaktor fur die Be-
ratung vorgesehen werden (z. B. 50 Min. wie bei
Psychotherapeuten).
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Zur Zeit berét eine durch die Kassenérztliche Bundes-
vereinigung berufene Gruppe von Fachleuten uber
eine Neuformulierung des Bereichs Humangenetik in
den Gebilihrenverzeichnissen fiir die gesetzlichen
Krankenkassen und die Ersatzkassen, die schon am
1. Oktober 1993 in Kraft treten kénnte. Thema der
Beratungen sind auch die Neubewertung der Lei-
stungsposition ,genetische Beratung” und die Quali-
fikationsanforderungen an den humangenetische Lei-
stungen erbringenden Arzt.

Psycho-soziale Beratung

Die Qualitat der genetischen Beratung erscheint der-
zeit auch hinsichtlich der Qualifikation der Berater fiir
die psychosozialen Probleme des Umgangs mit gene-
tischen Tests und Testergebnissen fragwiirdig. Es
wdre deshalb angebracht, fiir eine entsprechende
Ausbildung der durchfilhrenden Arzte zu sorgen,
sowie den Nachweis einer solchen Qualifikation von
Arzten, die genetische Beratung abrechnen, zu for-
dern. Ergénzend oder alternativ konnte die Hinzuzie-
hung entsprechend ausgebildeten Personals bei der
genetischen Beratung festgeschrieben werden.

Zu erwagen wire auch, ob und wie die Beratung vor
der Diagnose generell von nicht-medizinischen Ein-
richtungen mit psychologisch und/oder sozialpddago-
gisch ausgebildetem Personal mit humangenetischer
Zusatzausbildung durchgefiihrt werden kann. Ein
solches Angebot konnte ,nicht-kommerziell”, z. B.
uiber bestehende Sexual- und Schwangerschaftsbera-
tungsstellen organisiert werden. Diese konnten, wenn
notwendig, die Ratsuchenden, an ein humangeneti-
sches Institut weiter vermitteln, wo eine eingehende
humangenetische und medizinische Beratung erfol-
gen koénnte.

2.7.5 Flankierende bildungs- und sozialpolitische
MaBnahmen

Neben regulierenden Eingriffen in die Praxis der
Durchfiihrung genetischer Beratung und Diagnostik,
sind MaBnahmen vorstellbar, die auf die Férderung
eines rationalen, von Vorurteilen freien Umgangs mit
den neuen Testmoglichkeiten und insbesondere auf
die Verbesserung der sozialen Integration behinder-
ter Menschen zielen. Dadurch kénnte ein kulturelies
Umfeld gewdhrleistet werden, das einer ,eugeni-
schen” Nutzung genetischer Tests entgegenwirkt.

Zu erwdgen wiaren die Méglichkeiten einer Verbesse-
rung der genetischen Aufklarung durch die Schule,
wobei aber nicht auf eine Vermittlung naturwissen-
schaftlich-genetischen Wissens allein abgezielt wer-
den sollte. Eine solche Art der Aufkldrung kénnte als
Aufforderung zur Verdnderung des reproduktiven
Verhaltens der Bevolkerung in Richtung der stdrkeren
Berucksichtigung von ,genetischen Risiken” bei der
Planung der Nachkommenschaft verstanden werden
und mithin eugenischen Tendenzen Vorschub leisten.
Wichtig wiére eine Problematisierung des Erkenntnis-
wertes genetischer Tests und eine Sensibilisierung fiir
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Fragen des gesellschaftlichen Umgangs mit Krankheit
und Behinderung.

Weder kann noch sollte der Gesetzgeber unmittelbar
EinfluB auf den gesellschaftlichen Diskurs {iber Werte
und Normen nehmen. Allerdings kann der Staat durch
geeignete MaBnahmen zur Férderung der Integration
behinderter Menschen zu einem toleranten und vor-
urteilsfreien Umgang mit Krankheit und Behinderung
beitragen, um auf diesem Weg einem ausschlieBlich
medizinischen Umgang mit Krankheit und Behinde-
rung oder einer Wahrnehmung von Behinderung als
gesellschaftlicher Belastung entgegenzuwirken. In
Frage kdmen hierfiir etwa folgende MaBnahmen:

— Familienentlastende mobile Dienste und statio-
nare Einrichtungen zur Unterstiitzung 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 waére dafiir Sorge zu tragen, daB Eltern behin-
derter Kinder keine finanziellen Nachteile entste-
hen. Insbesondere die Ubernahme von Kosten
durch die Krankenkassen dirfte von diesen nicht
mit dem Hinweis auf die Méglichkeiten der préana-
talen Diagnostik verweigert werden.9)

Neben solchen praktischen Mafinahmen, die geeignet
sind die gesellschaftliche Integration von Behinderten
zu beférdern und hierdurch zu einem toleranteren,
aufgeklédrteren Umgang mit Krankheit und Behinde-
rung beizutragen, kénnten vom Deutschen Bundestag
bzw. von der Bundesregierung MaBnahmen erwogen
werden, einen offentlichen Diskurs Uber die Proble-
matik der Verbreitung genetischer Tests etwa durch
die Organisation 6ffentlicher Hearings und Konferen-
zen zu beférdern. Vor dem Hintergrund eines eklatan-
ten Mangels an Wissen in der allgemeinen Offentlich-
keit Uber die neuen Moglichkeiten genetischer Dia-
gnostik und deren ethische Problematik (siehe hierzu
Teil III des vorliegenden Berichtes) kénnte eine
wesentliche Aufgabe des Deutschen Bundestages
darin bestehen, eine breite 6ffentliche Debatte hier-
uber zu initiieren.

Dariber hinaus kdnnte auch eine Aufwertung der
Rechtsstellung behinderter Menschen durch eine
Aufnahme ihrer Belange in die Verfassung erwogen
werden. Dabei kdme zum einen ein Gleichstellungs-
und Férderungsgebot in der Form eines Gleichstel-
lungsgrundrechtes, eines Gesetzgebungsauftrages
oder einer Staatszielbestimmung in Betracht. Zum
anderen koénnte ein spezielles Diskriminierungsver-
bot zugunsten Behinderter durch einen neuen Absatz

9) Aus den USA sind Falle bekannt, daB Versicherungen die
Ubernahme der Pflegekosten verweigerten, da sich die Eltern
nach der Feststellung einer Behinderung durch eine prana-
tale Diagnose fiir die Austragung der Schwangerschaft ent-
schieden hatten.
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in Artikel 3 GG verfassungsrechtlich verankert wer-
den.

Auch bei der Formulierung gesundheitspolitischer
Leitlinien konnte eine kritische Auseinandersetzung
mit Nutzen und Gefahren genetischer Tests ange-
bracht sein. Unter Beriicksichtigung des Nutzens, den
genetische Tests fiir den einzelnen zweifelsohne
haben kdnnen, konnte als gesundheitspolitische Leit-
linie der Verbesserung der Lebenssituation Behinder-
ter und der Unterstiitzung von Eltern behinderter
Kinder — im Sinne einer offentlichen Aufgabe —
zumindest der gleiche Rang wie einer Verbesserung
der Méglichkeiten der genetischen Diagnostik einge-
raumt werden.

3. Arbeitsplatz

3.1 Derzeitiger Stand der Anwendung

3.1.1 Wissenschaftlich-technische Mdéglichkeiten und
deren Nutzung

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen
werden DNA-Analysen zur Feststellung von geneti-
schen Anlagen zur Zeit ebensowenig genutzt wie
Chromosomenanalysen. Zur Anwendung gelangen
aber proteinchemische Verfahren. Die groBe Mehr-
zahl der Dispositionsuntersuchungen erfolgt auf Pha-
notypebene. Neue Testmoglichkeiten auf DNA-
Ebene sind zwar fiir einige Félle erkennbar. Sie sind
aber vielfach sowohl methodisch als auch in ihrem
Nutzen umstritten.

Ein Grund dafiir, daB DNA-Analysen nicht zur
Anwendung gelangen, wird darin gesehen, daB es
noch keine Methoden gibt, entsprechende Techniken
gezielt fir bestimmte arbeitsplatzrelevante Fragestel-
lungen einzusetzen. Dazu kommt: Die Diskussion um
den Nutzen von genetischen Tests bei Politik, Tarif-
parteien, Arbeitsmedizin und Berufsgenossenschaf-
ten ist von grundsétzlicher Zuriickhaltung geprégt.
Die Kritik, die auf MiBbrauchsmdéglichkeiten hinweist,
ist breitgestreut und vielfach heftig.

Trotz Kritik und Skepsis ist aber erkennbar, daB auf
seiten der Arbeitsmedizin und der Arbeitgeber, teil-
weise auch auf Gewerkschaftsseite und bei den
Berufsgenossenschaften, der Wunsch besteht, daB die
Modoglichkeiten einer zukiinftigen Nutzung von DNA-
Analysen nicht génzlich verbaut werden.

DNA-Analysen

Grundsétzlich stehen zwar der Arbeitsmedizin alle
DNAdiagnostischen Testmdglichkeiten zur Verfi-
gung, auf die die Medizin zurtickgreift. Nur ein Teil
der Krankheiten und Normabweichungen, fur die
DNA-Sonden vorliegen, ist allerdings arbeitsmedizi-
nisch relevant. Ein Beispiel dafiir ist der Alpha-
1-Antitrypsin-Mangel. Dabei handelt es sich um ein
monogen vererbtes Merkmal, das zu erhéhter Krank-
heitsanfédlligkeit bei stark mit Rauch und/oder Staub
belasteten Arbeitsplatzen fihrt. Das entsprechende

Gen ist kloniert; mehrere Sonden sind verfiigbar.
Allerdings ist keine dieser Sonden gegenwdrtig in der
Arbeitsmedizin in Gebrauch.

Immer wieder wird auf methodische und technische
Hirden hingewiesen, die einer stark intensivierten
Nutzung von gentechnischen Tests allgemein und
DNA-Analysen insbesondere im Wege stehen. So
wird beispielsweise angemerkt, daB es nur eine sehr
begrenzte Anzahl von molekulargenetischen Labor-
tests auf genetische Dispositionen mit Bedeutung fiir
den Arbeitsplatz gibt. Zudem sei zu beriicksichtigen,
daB es noch kein Verfahren gibt, bei dem eine
zahlenmdBige Korrelation zwischen Testwert und
Risiko angegeben werden kann.

Grund fur die Nicht-Anwendung der DNA-Diagnostik
in der Arbeitsmedizin seien letztlich die diesem Ver-
fahren inhdrenten Grenzen. Beim gegenwartigen
Stand der Wissenschaft sind ausschlieBlich monogene
Merkmale feststellbar. Diese sind jedoch relativ sel-
ten. Die Mehrheit der Krankheiten bzw. Krankheits-
dispositionen ist jedoch polygen, d.h. durch das
Zusammenwirken mehrerer Gene bedingt und durch
Umweltfaktoren mit beeinfluBt.

Dennoch erscheint es moglich, daB genetische Dispo-
sitionen kiinftig hdufiger auf der DNA-Ebene feststell-
bar werden — und auch kostengiinstiger als Genpro-
duktanalysen — so dafB sie fir Nutzer unmittelbar
attraktiv sein kénnten,

Chromosomen-Untersuchungen

Chromosomenuntersuchungen zum Zweck der De-
tektion anlagebedingter Stérungen oder Risikofakto-
ren kommen nicht zur Anwendung. Dies ist vor allem
darauf zuriickzufiihren, daB anlagebedingte chromo-
somale Anomalien mehrheitlich bereits im Kindesal-
ter abgeklart 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. All-
gemein dienen solche Analysen dem Nachweis gene-
tisch bedingter Stoffwechseldefekte. Mit ihnen lassen
sich aber auch verschiedene Merkmale diagnostizie-
ren, die keinen Krankheitswert haben, aber im Blick
auf arbeitsplatzbezogene Gefahren relevant sein kon-
nen: Man kann nattirliche Variationen feststellen, die
unter bestimmten Umweltbedingungen (z. B. Schad-
stoffe) auf ein gewisses Risiko fiir den Betroffenen
verweisen.

Solche Analysen stehen fiir mindestens drei arbeits-
medizinisch relevante Krankheitsbilder zur Verfi-
gung. 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 Stoff-
wechselstérung, bei der es u. U. zum Zerfall roter
Blutkérperchen kommen kann — werden von den
Berufsgenossenschaften empfohlen.
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Phdnotyp-Untersuchungen

Viele genetisch bedingte Krankheiten oder Stérungen
lassen sich phdnotypisch — durch duBeres Erschei-
nungsbild, Familienanamnese, Réntgen- und Ultra-
schalluntersuchungen — erkennen. Aus Kreisen der
Arbeitsmedizin ist zu horen, daB etwa 80—90 % aller
Dispositionsuntersuchungen in Deutschland auf der
Phénotypebene erfolgen.

Biologisches Monitoring zur Feststellung
erworbener Schddigungen

Mit den Methoden des ,Biological Monitoring” kén-
nen Verdnderungen von Genen, Genprodukten oder
Sekundédrmetaboliten durch oder nach Expositionen
festgestellt werden. Es handelt sich hier also um die
Feststellung erworbener Schadigungen. Die Erbinfor-
mation 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 bedeutsames Forschungsgebiet.

Zwei noch im experimentellen Stadium befindliche
Verfahren sind hier zu erwéhnen: Ein erstes zielt auf
den Nachweis von DNA-Einzelstrangbriichen. Diese
entstehen aus einem Zusammenspiel von Genotoxi-
nen und Erbgut. Solche Briiche sind in der Regel ein
Indiz fur genotoxische Belastungen. Ein zweites Ver-
fahren will sogenannte DNA-Addukte nachweisen.
Solche Addukte sind riskante Substanzen in der
Arbeitswelt, die sich an die Erbsubstanz anlagern und
sich so zu einem Gesundheitsrisiko entwickeln kén-
nen.

Bio-Monitoring kann auf allen vier Methodenebenen
eingesetzt werden, wobei auch hier eine Untersu-
chung der DNA ein sehr genauer Indikator fiir Veran-
derungen bzw. mogliche genetische Schadigungen
darstellt. Ziel dieser in bestimmten Betrieben gele-
gentlich durchgefiihrten Untersuchungen st es, even-
tuelle Schddigungen des Erbgutes durch arbeitsplatz-
bedingte Schadstoffe festzustellen. Da mit ihrer Hilfe
Einwirkungen auf das genetische Material unspezi-
fisch analysiert werden, eignet sich diese Methode vor
allem fur Reihenuntersuchungen. Dabei wird in der
arbeitsmedizinischen Diskussion darauf hingewie-
sen,

— daB eine Auswertung von Untersuchungen nur auf
Gruppenebene sinnvoll ist. Es werden also die
Untersuchungsresultate einer Gruppe von Arbeit-
nehmern, die an ihrem Arbeitsplatz einem mogli-
cherweise genotoxischen Stoff ausgesetzt sind, mit
denen einer Kontrollgruppe verglichen, die die-
sem Stoff nicht ausgesetzt sind;

— daB zytogenetische Untersuchungen im Rahmen
des Monitoring nicht durchgefiihrt werden, um
bestimmte genetische Merkmale eines Arbeitneh-
mers festzustellen; jene dienen vielmehr dem
Monitoring der Integritdt der DNA. Diese wird hier
auf der Chromosomenebene festgestellt, ohne dafB
zu diesem Zweck die genetische Information selbst
abgelesen wird.
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3.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf
verschiedenen Ebenen weitgehend die Vorausset-
zungen der arbeitsmedizinischen Untersuchungen
sowie das Fragerecht des Arbeitgebers und die Offen-
barungspflicht des Arbeitnehmers. Dem Gesetzgeber
stiinde es grundsétzlich zu, genetische Analysen an
Arbeitnehmern sowohl anzuordnen als auch zu ver-
bieten. Nach geltendem Recht gibt es weder eine
ausdrickliche Verpflichtung des Arbeitnehmers, sich
genetisch untersuchen zu lassen, noch eine Pflicht,
seine genetische Veranlagung zu offenbaren.

Es gibt bislang in Deutschland keine Normen, die
ausdriicklich die Zuldssigkeit von genetischen Metho-
den vor dem bzw. im Arbeitsverhéaltnis regeln. Fur
arbeitsmedizinische Untersuchungen allgemein gel-
ten verschiedene Rechtsnormen in Abhédngigkeit von
Zeitpunkt, Anlafl und Zweck der Untersuchung.

Arbeitsmedizinische Untersuchungen werden als Ein-
stellungs-, Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen
durchgefiihrt. Dabei ist zundchst zu unterscheiden
zwischen der Phase der Anbahnung des Arbeitsver-
héltnisses (Einstellungsuntersuchung) und dem be-
stehenden Arbeitsverhdltnis (Eignungs-/Tauglich-
keitsuntersuchungen, Vorsorgeuntersuchungen).

— Einstellungsuntersuchungen werden vom Arbeit-
geber verlangt vor Abschlufl des Arbeitsvertrages.
Fir Einstellungsuntersuchungen von Arbeitneh-
mern in der Privatwirtschaft gibt es in der Regel
keine besondere Rechtsgrundlage. Es gibt aber
eine Vielzahl von Vorschriften, die drztliche Unter-
suchungen vor Aufnahme der Téatigkeit vorsehen,
soz. B. § 32 Abs. 1 Jugendarbeitsschutzgesetz, § 18
Abs. 1 Satz 1 Bundesseuchengesetz, § 67 Abs. 1
Strahlenschutzverordnung oder § 42 Abs. 1 Satz 1
Réntgenverordnung. Eine Arbeitsaufnahme darf
erst erfolgen, wenn die Untersuchung durch einen
Arzt die Eignung des Bewerbers ergeben hat. Bei
Arbeitern und Angestellten des o6ffentlichen
Dienstes und bei Beamten beruhen Untersuchun-
gen auf dem in Artikel 33 Abs. 2 GG normierten
Eignungsgrundsatz. Diesen Verfassungsgrundsatz
fillen fur Arbeiter und Angestellte des 6ffentlichen
Dienstes tarifvertragliche Vorschriften aus (§ 7
Abs. 1 BAT).

— Eignungs- und/oder Tauglichkeitsuntersuchun-
gensowie spezielle Vorsorgeuntersuchungen wer-
den nach Abschluf} eines Arbeitsvertrages und auf
der Grundlage einer Rechtsnorm in Féllen durch-
gefiihrt, bei denen Tatigkeiten mit auBergewdhn-
lichen Unfall- oder Gesundheitsgefahren fiir
Arbeitnehmer selbst oder fiir Dritte (z. B. bei Flug-
zeug- und Lokomotivfithrern) verbunden sind.
Diese Untersuchungen werden von speziell dazu
ermichtigten Arzten durchgefiihrt. Es wird ge-
priift, ob gegen Aufnahme oder Fortsetzung der
Tatigkeit gesundheitliche Bedenken bestehen.

In der Praxis werden Einstellungs- und Eignungs-
untersuchungen hédufig zusammen durchgefihrt.

Die jeweiligen Rechtsvorschriften enthalten im
allgemeinen die zwingende Auflage an den
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Arbeitgeber, nur solche Personen zu beschaftigen,
fir die ein &rztliches Zeugnis Giber die Unbedenk-
lichkeit vorliegt. Ergeben sich gegenteilige ge-
wichtige drztliche Befunde, darf der Arbeitgeber
die betreffenden Arbeitnehmer an dem Arbeits-
platz nicht beschéftigen. Die Aufsichtsbehérde
(z. B. Gewerbeaufsicht, Berufsgenossenschaft)
kann die Auslibung dieser Téatigkeit untersagen.
Das Tatigkeitsverbot kann sich auch direkt an den
Arbeitnehmer richten. Rechtsgrundlagen fiir Vor-
sorgeuntersuchungen finden sich z. B. in § 18 des
Bundes-Seuchengesetzes, § 28 der Gefahrstoff-
verordnung und § 10 der Unfallverhiatungsvor-
schrift ,Arbeitsmedizinische Vorsorge* (VBG
100).

Neben dem Schutz der Gesundheit des Arbeitneh-
mers selbst oder auch dem Schutz Dritter dienen
Arbeitsschutzvorschriften wie die Gewerbeord-
nung oder das 3. Buch der Reichsversicherungs-
ordnung (Unfallversicherung) dazu, mogliche
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, Gef-
StoffV, ROV) oder in allgemein anerkannten
«Grundsdtzen fir arbeitsmedizinische Vorsor-
geuntersuchungen” oder in Tarifvertrdgen gere-
gelt. Die Untersuchungen sind vor der Aufnahme
einer gefahrdenden Tatigkeit durchzufihren.

— Unabhdngig von spezifischen Vorsorgeuntersu-
chungen muB der Betriebsarzt im Rahmen allge-
meiner arbeitsmedizinischer Vorsorgeuntersu-
chungen die Arbeitspldtze daraufhin Gberpriifen,
ob diese fiir die beschéftigten Arbeitnehmer mit
Gesundheitsgefahren verbunden sein koénnen.
Dazu soll der Betriebsarzt u. a. Untersuchungen
durchfithren und auswerten sowie AbwehrmaB-
nahmen vorschlagen (§ 3 Abs. 1 Nr.2 und 3c
ASiG). Art und Umfang der Untersuchung hangen
von der Zustimmung des Arbeitnehmers ab. Die
Teilnahme ist freiwillig. Kommt der Betriebsarzt zu
der Uberzeugung, ein Arbeitnehmer sei zur
Abwehr von Gesundheitsschdaden innerbetrieblich
auf einen weniger gefdhrdenden Arbeitsplatz
umzusetzen, so kann er das nur nach sorgfaltiger
Beratung des Arbeitnehmers und mit dessen
Zustimmung veranlassen.

Der Einsatz genetischer Analysen in den angespro-
chenen vier typischen arbeitsmedizinischen Untersu-
chungen koénnte also weitgehend durch den Bundes-
gesetzgeber geregelt werden. Weitere Aspekte gene-
tischer Analysen am Arbeitsplatz konnten auf Bun-
desebene gestaltet werden wie das Fragerecht des
Arbeitgebers (BGB) und eine strafrechtliche Ahndung
des MiBbrauchs (StGB), die strafrechtliche Verfolgung
der Verletzung der arztlichen Schweigepflicht (StGB,
ASiG), die Zulassung von Gentests und die Speiche-
rung und Verwendung medizinischer Daten insbe-
sondere in Informationssystemen (BDSG). Diskutiert
wird auch, ob und wie in einem arbeitsrechtlichen
Gesetz (oder einem Arbeitsschutzgesetz) Zuldssigkeit
und Ausnahmen von genetischen Tests geregelt wer-

den und ob und wie Rechtsverordnungen konkrete
Tatbestdnde erfassen konnten.

Das Betriebsverfassungsgesetz, Tarifvertrdge und
Betriebsvereinbarungen bieten ergénzend Moglich-
keiten der Regelung und Ausgestaltung gesetzlicher
Vorgaben. Im Falle der Zuldssigkeit medizinischer
Forschung ware an die Einsetzung von Ethikkommis-
sionen zu deren Registrierung und Begutachtung zu
denken.

Eine weitere wichtige Regelungsebene sind die
Grundsétze der Berufsgenossenschaften, in denen
verbindliche Regelungen zur Durchfiihrung von Tests
und deren Konsequenzen getroffen werden (kénn-
ten). Durch den Gesetzgeber kénnten hierzu Richtli-
nien vorgegeben werden. Zu denken ist ebenfalls an
die Ausbildungs- und Qualifikationsrichtlinien der
Fachverbinde (Arzte, Biologen).

Insgesamt erscheint zweifelhaft, ob die bestehenden
Gesetze und andere Rechtsvorschriften Aussagen
enthalten, aus denen die Zulassigkeit von genetischen
Analysen abgeleitet werden kann. Es ist strittig, ob
vom Normzweck der gesetzlichen Vorschriften fir
arbeitsmedizinische Untersuchungen genetische Un-
tersuchungen mit erfaBt sind. Gesetzgeberischer
Handlungsbedarf wird deshalb vielfach bejaht.

3.2 Perspektiven der Nutzung

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden
grundsatzlich neue Méglichkeiten fir die Nutzung
von genetischen Tests am Arbeitsplatz bereitstellen.
Es ist unklar und umstritten, was gemacht werden
kann, aber auch, was gemacht werden soll. Insbeson-
dere 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
Auffdcherung des Methodenarsenals der Arbeitsme-
dizin. Es wird insbesondere erwartet, dafBl sich das
Spektrum proteinchemischer Testmoglichkeiten er-
weitert. Welche quantitative und qualitative Rolle
Tests auf der DNA-Ebene in diesem Spektrum von
Techniken spielen werden, ist gegenwartig schwer
abzusehen.

Grundsaétzlich aber sind drei Einsatzbereiche erwart-
bar:

— Untersuchungen auf Anfélligkeiten fiir bestimmte
Arbeitsstoffe

— Nachweise fiir genetische Mitursachen bei einge-
tretener Schéadigung (durch Arbeitsstoffe)

— Tests auf eine Disposition fiir spdter manifest
werdende Krankheiten.

Von Experten wird auf die mdgliche neue Qualitét, die
durch genetische Analysen und insbesondere DNA-
Tests erreicht werden kann, hingewiesen.
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— Bei der Diagnostik monogener Krankheiten kén-
nen mittels direkter DNA-Analysen exakte Ergeb-
nisse erzielt werden, wahrend zuvor (beispiels-
weise durch Stammbaumanalysen) lediglich
Wahrscheinlichkeitsaussagen getroffen werden
konnten. Selbst bei indirekten DNA-Analysen
erfolgt immer noch eine wesentlich bessere Dia-
gnostik als mit traditionellen Methoden.

— Denkbar ist langfristig auch, relevante Disposi-
tionsfaktoren an mehreren Stellen zu bestimmen
und dadurch die unterschiedliche individuelle
Gefdhrdung von Personen feststellen zu kénnen.
Damit waren konkretere statistische Risikoaus-
sagen innerhalb eines multifaktoriellen Ent-
stehungszusammenhangs von Krankheiten még-
lich.

— Einige Krankheiten kénnen vor ihrer Manifesta-
tion festgestellt werden (ohne jedoch den Zeit-
punkt ihres Ausbruches angeben zu koénnen).
Allerdings sind derzeit fundierte Einschitzungen
schwierig, ob und wann aussagekraftige Progno-
sen fur spezielle individuelle Anfélligkeiten gegen
Schadstoffe am Arbeitsplatz auf der Grundla-
ge DNA-analytischer Untersuchungen formuliert
werden kénnen.

— Durch die genetische Analyse als zusétzliche Infor-
mationsquelle ergeben sich Erkenntnisgewinne,
die durch Biindelung mit bisherigen Kenntnissen
erreicht werden kénnten.

Aus der humangenetischen Forschung kann ein Ent-
wicklungstrend hervorgehoben werden, der fir den
arbeitsmedizinischen Bereich relevant werden
kénnte: Es handelt sich um Versuche der Detektion
hauptverantwortlicher Defekte einzelner Gene bei
polygen bedingten Krankheitsbildern. Dies béte dann
die Moglichkeit, (wie bei monogenen Krankheiten)
einen Test zu entwickeln.

Dariiber hinaus sind von der klinischen Pharmakolo-
gie Ergebnisse zu erwarten, die fiir die Arbeitsmedizin
nutzbar gemacht werden kénnten. Dazu gehéren
beispielsweise Erkenntnisse liber Dispositionen fir
Uberempfindlichkeitsreaktionen gegeniiber Arznei-
mitteln.

Mit Vorsicht sind allerdings Erwartungen zu beurtei-
len, daB durch DNA-Analysen Atopien (Allergien) mit
groBerer Sicherheit voraussagbar sein kénnen. Ge-
rade in bezug auf multifaktoriell verursachte Krank-
heiten, die im arbeitsmedizinischen Bereich iberwie-
gend vorliegen, sind qualitative Verbesserungen
durch gentechnische Tests kurzfristig schwer vorstell-
bar.

Grundsatzlich zu beachten bleibt ein weiterhin zen-
trales wissenschaftliches wie auch soziales und ethi-
sches Problem der Genomanalysen — die unter-
schiedliche prognostische ,Sicherheit” bei verschie-
denen genetischen Tests. So gibt es z. B. erhebliche
Unterschiede zwischen der pradiktiven GewiBheit
liber eine unausweichliche Erkrankung (etwa ein auf
DNA-Ebene festgestelltes Chorea-Huntington-Syn-
drom), der GewiBheit (iber das Vorliegen genetischer
Merkmale (etwa ein Gen, das fir eine ,langsamere”
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Form der N-Acetyltransferase kodiert) und der mehr
oder weniger ungewissen Prognose tiber genetische
Anfélligkeiten (die bei der Entstehung einer Krank-
heit eine bisher in der Regel weder quantitativ noch
ursdchlich geklédrte Rolle spielen). Aus unterschied-
lich sicherem Zukunftswissen miBten héchst unter-
schiedliche Konsequenzen resultieren. Dariiber hin-
aus stellt die mangelhafte Kenntnis der komplexen
Wirkungszusammenhdnge zwischen ,Disposition”
und , Exposition* und der Wechselwirkung zwischen
endogenen und exogenen Faktoren, die ein Krank-
heitsbild bestimmen kénnen, ein Grundsatzproblem
der medizinischen Prognose auch fir die Arbeitsme-
dizin dar. Selbst wenn eine genetische Anlage auf ein
(statistisches) Risiko hinwiese, bedeutet dies nicht,
daB die Krankheit im Einzelfall auch wirklich aus-
bricht.

Fir die Diagnose- und Prognosefunktion, welche die
Arbeitsmedizin zu erfiillen hat, liefern DNA-Analysen
potentiell Aussagen hoherer Qualitat als andere Ver-
fahren. Thre zunehmende Praktikabilitdt und ein in
bestimmten Féllen sinnvoller Einsatz in der Arbeits-
medizin wird mittelfristig vielfach angenommen —
teilweise aber auch bestritten: So wird argumentiert,
daB ein sinnvoller Einsatz verlaBlicher DNA-Analysen
an bestimmte notwendige Voraussetzungen gebun-
den sein miiBte. Diese Voraussetzungen seien: Das zu
testende Risiko sollte in der Arbeitswelt von Bedeu-
tung, die Schadigungsursache technisch nicht beheb-
bar und ein Kausalzusammenhang zwischen Exposi-
tion und Disposition nachweisbar sein.

Einerseits ist zu horen, daB solche Bedingungen fir
verldBliche Verfahren nicht erkennbar, andererseits,
daB solche Félle erwartbar seien, wie bei einigen
Krebskrankheiten und Allergien. Zu Recht wird auch
darauf hingewiesen, dalBl Tests selbst dann genutzt
werden konnten, wenn die Bedingungen fir eine
weitgehend sichere Prognose nicht volltkommen
erfiillt sind.

Beispiel:

Es gibt mittlerweile im Falle des Bronchialkarzinoms
erkennbare Zusammenhange zwischen erhéhter Sen-
sibilitat bezliglich krebserzeugender Agenzien einer-
seits und bestimmten genetisch disponierenden Fak-
toren andererseits. Ahnliches gilt fiir bestimmte aller-
gische Krankheiten, bei denen auch die Zusammen-
hénge zwischen Disposition und Exposition gesichert
sind. Testverfahren liegen allerdings noch nicht vor.

Es miBte deshalb bedacht werden, daB sich solche
und andere Anwendungsméglichkeiten in Zukunft
hdufen und sich deshalb dringend die Frage nach
einer Nutzung entsprechender Tests stellt.

Bedarf und Nachfrage

Auch im Anwendungsfeld Arbeitsplatz wird man von
einer wechselseitigen Verstarkung von Testmoglich-
keiten, Bedarf und Nachfrage ausgehen miissen.
Zwar ist die Ansicht weit verbreitet, DNA-Analysen
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bei Vorsorgeuntersuchungen seien derzeit nicht
geeignet, bessere Erkenntnisse als traditionelle
Methoden zu liefern. Angesichts wissenschaftlicher
Fortschritte ist diese Aussage aber nicht unproblema-
tisch. Dabei ist abzusehen, dal die DNA-Diagnostik
immer weiter standardisiert und damit kostengiinsti-
ger wird, vergleichbar etwa mit Chromosomenanaly-
sen.

Die neue Qualitat eines erweiterten Spektrums
von gentechnischen Analysen kénnte z. B. einen
Bedarf fiir die Berufsgenossenschaften wecken, im
Arbeitsschutz — unter bestimmten Bedingungen —
auf neue Verfahren zuzugreifen, wenn diese die
Solidargemeinschaft vor sicheren finanziellen Be-
lastungen bewahren kénnen. Auch fir die Arbeits-
medizin bietet sich die Nutzung neuer genetischer
Tests zur Erfiillung ihres Préaventionsauftrages gera-
dezu an.

DNA-Analysen — vorausgesetzt sie stiinden routine-
maBig zur Verfligung —, mit der Moglichkeit, detail-
liertere, sicherere Aussagen Uber Krankheits- und
Gefahrdungsdispositionen im Blick auf Expositionen
und Tatigkeiten zu erhalten, kdmen grundsatzlich
sowohl dem Informationsinteresse des Arbeitsgebers
als auch dem persdnlichen Schutzinteresse des
Arbeitnehmers entgegen und kénnten entsprechend
gefordert und genutzt werden.

Ein weiteres erwartbares und gewlinschtes Einsatz-
feld far DNA- (und andere) Analysen konnte sich in
Fallen erfolgter Schadigung — z. B. zur Durchsetzung
von Rentenanspriichen aufgrund des Nachweises
einer Berufskrankheit — ergeben. Ware dies zuléssig,
so ware kaum plausibel zu machen, daB insbesondere
Arbeitnehmer DNA-Tests erst nach Erkrankungen
nutzen konnten. Mit einem Wunsch nach einer vorbe-
ugenden Nutzung durch Arbeitnehmer wére deshalb
zu rechnen.

Diskussion der Regelung von genetischen Tests

In der politischen Diskussion wird liberwiegend eine
restriktive Handhabung genetischer Untersuchungs-
methoden gefordert. Bis vor kurzem schloB dieser
Ansatz ein grundséatzliches Verbot von DNA-Analy-
sen sowie ein weitgehendes Verbot anderer Metho-
den bei fallweiser Zulassung ein. Durch die Vorlage
eines Referentenentwurfes eines Arbeitsschutzrah-
mengesetzes des Arbeitsministeriums hat sich diese
Situation insofern gedndert, als nunmehr seitens der
Bundesregierung eine fallweise Zulassung auch von
DNA-Analysen erwogen wird.

In der politischen Debatte schien sich bis vor kurzem
ein moglicher Konsens dahin gehend zu entwickeln,
DNA-Analysen, teilweise auch Chromosomenanaly-
sen, sowohl bei Einstellungs/Eignungsuntersuchun-
gen als auch bei Vorsorgeuntersuchungen zu verbie-
ten. Auch Umgehungsméglichkeiten sollten verbaut
werden. DaB Arbeitgeber von Arbeitnehmern selbst
zu besorgende Bescheinigungen iiber genetische
Tests verlangen, wére demnach zu verbieten. Die
Zulassigkeit von Chromosomen- und proteinchemi-

schen Analysen wére gesetzlich zu regeln, Zulas-
sungsverfahren fiir solche Analysen wéaren zu erwa-
gen. Dieser gesetzgeberische Ansatz, eine Methode
bereits praventiv verbieten zu wollen, stieB auch auf
Unverstdndnis vor allem in der Arbeitsmedizin. Aber
auch aus rechtsdogmatischer Sicht ist diese Herange-
hensweise nicht unproblematisch.

Es wurde deshalb auch diskutiert, fallbezogene Aus-
nahmen far DNA-Analysen sowie — nach Methode
und AnlaBl der arbeitsmedizinischen Untersuchung
spezifiziert — der Einsatz von proteinchemischen und
Chromosomenanalysen zu regeln.

Augenblicklich liegt aus dem Bundesministerium far
Arbeit und Sozialordnung der ,Entwurf eines Geset-
zes Uiber Sicherheit und Gesundheitsschutz bei der
Arbeit" vor. Dort ist u. a. vorgesehen, dal im Rahmen
von Vorsorgeuntersuchungen ,genomanalytische
Untersuchungen” unter bestimmten Bedingungen
durchgefiihrt werden diirfen.

3.3 Chancen und Risiken

Mit dem Einsatz genetischer Untersuchungen an
Arbeitnehmern, einschlieBlich DNA-Analysen, ver-
bindet sich die Hoffnung auf Verbesserung der
arbeitsmedizinischen Vorsorge. Zugleich werden
aber Beflirchtungen geéduBert, daB mit einer Intensi-
vierung des Praventionsgedankens der Arbeitsmedi-
zin eine Selektion genetisch gefédhrdeter Arbeitneh-
mer einhergehen kénnte. Die im folgenden behandel-
ten 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 Moéglichkeiten, mithilfe geneti-
scher Tests die bislang tiblichen Beurteilungskatego-
rien fir einen Arbeitnehmer (geeignet, nicht geeignet,
bedingt oder befristet geeignet) auf der Grundlage
frihzeitiger Abschdtzung oder Feststellung seiner
Dispositionen vorzunehmen, ergeben sich neue Pro-
blemlagen. Eine solche Beurteilung kann fiir Arbeit-
nehmer weitreichende, existenzielle und psychologi-
sche Konsequenzen zeitigen. Neben der Mdglichkeit,
seinen Arbeitsplatz zu verlieren, kann die Kenntnis
iiber bestimmte, schicksalhafte Dispositionen zu
schweren psychischen Belastungen filihren. Letzteres
ist auch zu erwarten fir den Fall, daB Aussagen Uber
schwere, u. U. nicht therapierbare Krankheiten
getroffen werden oder Diagnosen vorliegen, die Zeit-
raurn und Variabilitdt von Krankheit und Krankheits-
verlauf nur ungenau bestimmen kénnen.

Genetische Analysen konnen andererseits dem
Arbeitnehmer begriindeten AufschluB iiber seine Eig-
nung oder Nichteignung bzw. seine Geféhrdung
geben. Denkbar sind dann praventive MaBnahmen
am Arbeitsplatz, die seinem Schutz dienen oder dem
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von dritten. Méglich sind auch therapeutische Konse-
quenzen fur den Arbeitnehmer. Insgesamt kénnen
genetische Analysen bei sinnvollem Einsatz eine
wertvolle Hilfe fir die Berufs- und Lebensplanung
sein.

Betrieblichen Interessen kann durch genetische Tests
insofern gedient sein, als festgestellt werden konnte,
ob der Arbeitnehmer den Arbeitsplatzanforderungen
gewachsen ist und ob er dritte Personen (Kollegen,
Kunden) durch genetisch bedingte Fehlleistungen in
Gefahr bringen kénnte.

Bezoge sich das Fragerecht des Arbeitgebers auch auf
genetisch (mit-)bedingte Dispositionen, kénnte hier-
mit dessen legitimen Interessen entsprochen werden,
— z. B. an einer Kenntnis des Risikos einer Entgelt-
fortzahlung im Krankheitsfall —, es kénnten sich aber
auch  Diskriminierungsmoglichkeiten  eréffnen.
SchlieBlich ist auch zu bedenken, daB durch geneti-
sche Tests die Verursachung von Krankheiten und
Anfdlligkeiten durch Arbeitsplatzbedingungen er-
kennbar wiirde und dadurch der Arbeitgeber und die
Berufsgenossenschaften mit finanziellen Belastungen
konfrontiert wéren.

Die Einschétzung einer Nutzung genetischer Befunde
ist somit widerspriichlich. Sie kann den Schutzinteres-
sen des Arbeitnehmers und Dritten dienen, aber auch
zu materiellen und psychischen Belastungen fithren.
Sie kann betrieblichen Interessen dienen, diesen aber
auch zuwiderlaufen. Betriebliche Interessen schlieB3-
lich stehen u.U. denen von Arbeitnehmern entgegen.
Auch der Betriebsarzt — zwischen Arbeitgeber und
Arbeitnehmer —ist von dieser ambivalenten Situation
in problematischer Weise betroffen.

Diese vielschichtige Konstellation fihrt zum Problem
einer Abwdgung unterschiedlicher Rechtsgiiter und
zu der Frage, wie den Interessen der Parteien an den
Chancen genetischer Tests gedient werden kann und
ob ein fairer Interessensausgleich denkbar ist.

3.3.2 Primat des objektiven Arbeitsschutzes

Durch verbesserte und ergénzende Analysemethoden
ist zu erwarten, daB an potentiell gesundheitsschadli-
chen Arbeitsplédtzen die Dispositionen der Beschéftig-
ten genauer festzustellen wéren als bisher. Mit der
verbreiteten Anwendung von genetischen Testsin der
Arbeitsmedizin kénnte deren primire Funktion ver-
kehrt werden. Es konnte sich ergeben, dab nicht etwa
die Gesundheitsgefdhrdungen des Arbeitsplatzes
reduziert werden — das primdre Ziei des Arbeits-
schutzes —, sondern die besonders gefdéhrdeten
Arbeitskréfte entlassen oder umgesetzt und durch
weniger gefdhrdeten Kollegen ersetzt werden wir-
den. Dadurch kénnten Arbeitnehmer aus Opportuni-
téts- und Kostengriinden ihren Arbeitsplatz verlieren,
statt daB humanere Arbeitspldtze geschaffen und
unschddliche Arbeitsstoffe genutzt wiirden. So wird
befiirchtet, daB der objektive Arbeitsschutz tenden-
ziell vernachldssigt und der subjektive Arbeitsschutz
dominieren kénnte.

Andererseits wird zu bedenken gegeben, daB Ver-
minderung von Belastung und die Bertuicksichtigung
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individueller Varianten der Belastungsverarbeitung
sich nicht ausschlieBen miissen. Eine generelle Vor-
sorge sollte deshalb — so die Argumentation — nicht
zuletzt im Interesse des Arbeitnehmers durch indivi-
duelle Pravention ergénzt werden.

3.3.3 Freiwilligkeit als Prinzip

Die Freiwilligkeit von Untersuchungen ist im System
des deutschen Arbeitsschutzes problematisch. Vor-
sorge- und Eignungsuntersuchungen sind eingebettet
in eine Palette von MaBnahmen, die von der Einfiih-
rung von technischen ArbeitsschutzmaBnahmen tiber
den Einsatz von Ersatzstoffen bis hin zu persénlichen
Schutzvorrichtungen und innerbetrieblichen Umset-
zungen reicht. Dazu ist der Unternehmer gesetzlich
verpflichtet, und dem Arbeitnehmer wird die Pflicht
auferlegt, seinerseits gesundheitsbeeintrachtigende
Sachverhalte untersuchen zu lassen. Daher kann ein
Arbeitnehmer eine betriebsarztlich als notwendig
erachtete Untersuchung nicht verweigern. Andern-
falls wédre namlich eine Haftungs- und Entschadi-
gungspflicht des Unternehmers nicht aufrecht zu
erhalten. Schon von daher kann von Freiwilligkeit,
insbesondere bei den Vorsorgeuntersuchungen auf-
grund einer Rechtsnorm, nur bedingt gesprochen
werden. Diese Situation wiirde durch die Nutzung
genetischer Tests verschérft werden.

Bestrebungen, genetische Tests ausschlieBlich an die
wirkliche freie Entscheidung des Arbeitnehmers zu
binden, kollidieren mit dem arbeitsmedizinischen
Regelwerk und dem Prdaventionsgedanken. Nicht
unplausibel ist auch das Argument, daB informatio-
nelle Selbstbestimmung fiir den Arbeitnehmer in
Einzelfdllen die Konsequenz einer Entlastung des
Arbeitgebers von Nachweis- und Haftungspflichten
nach sich ziehen miiBte.

3.3.4 Umgang mit personenbezogenen Daten

Zum einen wird die Tragféhigkeit geltender Rechts-
vorschriften als Grundlage fur genetische Analysen
angezweifelt. Zum anderen wird befilirchtet, daB trotz
der materiellen Norm der érztlichen Schweigepflicht
ein MiBbrauch genetischer Daten im und auBerhalb
des Betriebes nicht génzlich auszuschlieBen ist. Bei
genetischen Untersuchungen werden sensible, perso-
nenbezogene Daten erhoben. Sie berthren die schiit-
zenswerten Belange von Individuen in besonderer
Weise. Zum verfassungsrechtlich geschiitzten Person-
lichkeitsrecht gehért es, daB der einzelne grundsétz-
lich iiber die Preisgabe und Verwendung seiner
personlichen Daten entscheiden darf.

Insgesamt ist nicht auszuschlieBen, daB bereits beste-
hende Probleme beim Umgang mit medizinischen
Daten im Betrieb durch das Anfallen von personenbe-
zogenen sensiblen Daten im Rahmen von genetischen
Untersuchungen sich verschirfen bzw. neue Pro-
bleme entstehen werden. Ob die materielle Norm der
drztlichen Schweigepflicht als Gestaltungsprinzip
ausreicht, ist fraglich.
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3.4 Aligemeine Uberlegungen
zur politisch-rechtlichen Regelung

3.4.1 Menschenwurde

Vielfach wird die Uberlegung vorgetragen, der Ein-
satz genetischer Tests und insbesondere solcher auf
DNA-Ebene stellten einen VerstoB gegen die Men-
schenwirde dar. Dies deshalb, weil entsprechende
Tests genutzt werden kénnten, den Menschen umfas-
send zu registrieren und zu katalogisieren oder Per-
sonlichkeitsprofile von ihm zu erstellen. Hierdurch
wiirde der Mensch zum Objekt degradiert und in
seiner Subjektqualitédt in Frage gestellt. Eine solche
— potentielle — MiBbrauchsméglichkeit ist nicht
ganzlich auszuschlieBen. Hinsichtlich tatsdchlicher
und augenblicklicher Nutzungsperspektiven ist aber
folgendes zu berticksichtigen.

Zum einen ermoglichen auch DNA-Analysen nach
dem heutigen Wissensstand keine Darstellung der
gesamten genetischen Anlagen. Vielmehr lassen sich
jeweils nur einzelne Anlagen untersuchen. Gegen-
stand 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 Verlet-
zung der Menschenwiirde. Zwar sind auch Untersu-
chungen denkbar, die derart in den Kernbereich der
Personlichkeit eingreifen, daB im Einzelfall eine Ver-
letzung der Menschenwiirde anzunehmen ist. Dies
konnte im Hinblick auf die Feststellung multifaktoriel-
ler Eigenschaften, wie etwa die Intelligenz der Fall
sein. Einen generellen VerstoB gegen Artikel 1 Abs. 1
GG begriindet die moégliche Unzuléssigkeit einzelner
Verfahren dagegen nicht, da genetische Untersu-
chungen nicht unspezifisch, sondern spezifisch mit
Blick auf eine bestimmte Gesundheitsbeeintrachti-
gung eingesetzt werden.

Zum anderen ist die Beurteilung genetischer Anlagen
in der Arbeitsmedizin nichts grundlegend Neues.
Auch mit herkdmmlichen Untersuchungsverfahren
wird die kunftige gesundheitliche Entwicklung pro-
gnostiziert. Allein die Entwicklung sicherer und
genauerer Untersuchungsmethoden zur Vermeidung
einer Gefahrdung des Arbeitnehmers fiihrt nicht zu
einer Reduktion des Arbeitnehmers auf ein Objekt
staatlichen Handelns.

3.4.2 Grundrecht auf kérperliche Unversehrtheit und
aligemeines Personlichkeitsrecht

Eine genetische Analyse bedingt in der Regel die
Entnahme von Blut oder Kérpersekret. Insofern liegt
ein Eingriff in die koérperliche Unversehrtheit des
Betroffenen vor (Artikel 2 Abs. 2 Satz 1 GG). Eingriffe
sind aber dann gerechtfertigt, wenn sie auf der Grund-
lage entsprechender Normen erfolgen.

Die Kenntnis seiner genetischen Konstitution gehort
zum unantastbaren Bereich der Personlichkeit des
einzelnen. Dementsprechend steht es ihm zu, jeder-
mann, auch dem Staat, den Einblick in diesen Innen-
raum seiner Persoénlichkeit zu verwehren. Er hat
grundsatzlich Anspruch, nicht mehr Gber sich wissen
zu mussen, als er selbst will.

Allerdings steht nicht der gesamte Bereich des
Privaten unter einem absoluten Schutz: Es kann
Bereiche privater Lebensfiihrung geben, die im tiiber-
wiegenden Interesse der Allgemeinheit und unter
Wahrung des Grundsatzes der VerhaltnisméaBig-
keit eingeschrdankt werden diirfen. Dies kann dort
gelten, wo der einzelne durch sein Verhalten auf
andere und die Belange des Gemeinschaftslebens
einwirkt.

Ein solcher ,Sozialbezug” kénnte bei gesetzlich nor-
mierten Gesundheitsuntersuchungen an Arbeitneh-
mern angenommen werden: Bei Ausiibung seiner
Tatigkeit tritt dieser mit anderen in Kontakt. Anstek-
kende Krankheiten etwa kdénnen eine Gefahr fir
andere Arbeitnehmer oder Kunden sein. Dariiber
hinaus kann ein allgemeines Interesse daran unter-
stellt werden, daB Arbeitnehmer nicht auf fiir sie
gefahrlichen Arbeitspldtzen eingesetzt werden. Auch
werden Belange der Sozialversicherungen beriihrt,
die im Erkrankungsfall Leistungen erbringen miiBten.
Somit betrdfen genetische Analysen an Arbeitneh-
mern, die spezifisch im Hinblick auf die angestrebte
Tatigkeit durchgefiihrt werden, nicht den zu schiit-
zenden Kernbereich der Personlichkeit. Eine Ein-
schrankung durch Gesetz ist daher moglich, soweit
angeordnete Gesundheitsuntersuchungen dem Ver-
haltnismaBigkeitsgrundsatz entsprechen.

Auch mit Blick auf das informationelle Selbstbestim-
mungsrecht, das die Befugnis des einzelnen gewdahr-
leistet, grundsétzlich selbst Uber die Preisgabe und
Verwendung seiner persénlichen Daten zu bestim-
men, bestehen keine verfassungsrechtlichen Beden-
ken. Dieses Recht gilt nicht schrankenlos. Beschran-
kungen bediirfen aber nach Artikel 2 Abs. 1 GG einer
gesetzlichen Grundlage, die verhdltnismaBig ist, aus
der sich die Voraussetzungen und der Umfang der
Beschrdankung fir den Betroffenen erkennbar ergibt
und die damit dem Gebot der Normenklarheit ent-
spricht.

Vorstehende Uberlegungen trdfen zu bei Gesund-
heitsuntersuchungen, die darauf abzielen, Gefahr-
dungen der Beschiftigten beim Umgang mit Gefahr-
stoffen oder auf besonders geféhrlichen Arbeitsgebie-
ten zu vermeiden. Der Eingriff in die Personlichkeits-
rechte des Betroffenen erschiene im Hinblick auf die
Schutzfunktion der betreffenden Vorschriften ge-
rechtfertigt.

Auch der Arbeitnehmer hat ein berechtigtes Interesse
daran, bei Aufnahme einer geféhrlichen Téatigkeit
tber die fir ihn bestehenden personlichen Risiken
aufgeklart zu werden. Zum Schutz der Arbeitnehmer
konnte es insoweit nicht nur zuldssig, sondern auch
sinnvoll sein, neue technische Verfahren einzusetzen.
Dies gilt sowohl flir den Einsatz proteinchemischer
Analysen, als auch fiir DNA-Analysen, soweit diese
Verfahren zur Feststellung solcher Anfalligkeiten ein-
gesetzt werden, die in unmittelbarem Zusammenhang
mit besonders gefdhrlichen Arbeitsbereichen stehen.
Problematisch ist dagegen der Einsatz von Chromoso-
menanalysen, da diese stets unspezifisch sind und
damit nicht im Hinblick auf bestimmte Anfalligkeiten
eingesetzt werden kénnen.
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3.4.3 Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers,
Fragerecht des Arbeitgebers

Der Arbeitgeber ist grundsatzlich nicht gehindert, den
AbschluB des Arbeitsvertrages von der Offenbarung
bestimmter Umstdnde oder der Duldung einer medi-
zinischen Untersuchung abhéngig zu machen. Der
Bewerber muBl also damit rechnen, den erstrebten
Arbeitsplatz nicht zu erhalten, falls er dem Verlangen
des Arbeitgebers nicht entspricht. Dies gewdhrleistet
die VertragsabschluBifreiheit des Arbeitgebers aus
Artikel 2 Abs. 1 GG, deren spezielle Auspragung das
Fragerecht ist. Das Fragerecht reicht aber nur so weit,
wie héherwertige Personlichkeitsrechte des Bewer-
bers nicht entgegenstehen. Das Informationsinteresse
des Arbeitgebers einerseits ist mit den Personlich-
keitsrechten des Arbeitnehmers andererseits abzuwa-
gen.

Im Blick auf eine rechtliche Regelung ist vorab zu
priffen, ob das Fragerecht des Arbeitgebers auch
Fragen hinsichtlich genetisch bedingter Anlagen und
Krankheiten erfaBt, bzw. ob der Arbeitnehmer ver-
pflichtet ist, festgestellte Anlagen und/oder Krankhei-
ten zu offenbaren.

Dem Arbeitgeber stehen die Rechte aus Artikel 2
Abs. 1 und Artikel 14 GG zur Seite, wenn er méglichst
umfassende Informationen tiber den Arbeitnehmer
oder Bewerber gewinnen will, um seine Risiken zu
minimieren. Die Arbeitskraft ist ein besonders wichti-
ger Kostenfaktor. So ist das Wissen um chronische
Erkrankungen oder allergische Reaktionen gleichbe-
deutend mit dem uber ein Kostenrisiko fiir die Entgelt-
fortzahlung im Krankheitsfall gem. § 1 LFZG oder
§ 616 Abs. 2 BGB und die Kosten einer Ersatzarbeits-
kraft. Beruflich bedingte Dauerschéaden fithren aufler-
dem zu einem hoéheren Finanzierungsaufwand fur
Renten- und andere Sozialleistungen.

Mit diesen Arbeitgeberinteressen kollidiert das
Arbeitnehmerinteresse einschlieBlich des Bewerber-
interesses auf Achtung und Wahrung seiner Persén-
lichkeitsrechte und des Rechts auf informationelle
Selbstbestimmung.

Von einer Offenbarungspflicht des Bewerbers auf
gezielte Fragen des Arbeitgebers kann zunachst nur
dann ausgegangenr werden, wenn es sich um Anga-
ben handelt, deren Offenlegung fir das Arbeitsver-
haltnis von Bedeutung und die geeignet sind, die
Kalkulationsgrundlagen des Arbeitgebers zu verbes-
sern. Wenn diese Voraussetzungen erfillt sind, ist
eine Frage des Arbeitgebers dann unzulassig, wenn
sie in.unverhéltnismédBiger 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, daB sie nur
auf die derzeitige Einsetzbarkeit am vorgesehenen
Arbeitsplatz zielen durfen. Eine augenblicklich beste-
hende oder in absehbarer Zeit zu erwartende Arbeits-
unfdhigkeit ist ebenso anzugeben wie eine An-
steckungsgefahr fir Arbeitskollegen. LaBt aber der
Gesundheitszustand beim AbschluB des Arbeitsver-
trages und bei der Aufnahme der Tatigkeit keine
Einschrankungen erwarten, braucht der Arbeitneh-
mer auf keine Risiken hinzuweisen.
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Es wire hinsichtlich genetischer Befunde eine selb-
standige Mitteilungspflicht nicht grundsatzlich von
der Hand zu weisen, wenn eine gesundheitliche
Beeintrdchtigung die Eignung des Arbeitsplatzbe-
werbers fir die kinftige Tatigkeit beschrénkt. Dies
gélte in erster Linie fir bestehende Erkrankungen, die
mit genetischen Analysen diagnostiziert wurden und
die die Arbeitsfahigkeit im oben dargestellten
Umfang beeintrachtigen.

Problematisch ist, inwieweit genetische Anlagen zu
offenbaren sind, die erstim Zusammenwirken z. B. mit
bestimmten Arbeitsstoffen eine Krankheit im medizi-
nischen Sinne auslésen konnten. Voraussetzung fur
die Annahme einer Aufklarungs- oder Mitteilungs-
pflicht beziiglich solcher Umstdnde wére auf jeden
Fall, daB der Arbeitnehmer tiber die Verhaltnisse am
kunftigen Arbeitsplatz umfassend informiert ist. Erst
dann kénnte er iiberhaupt beurteilen, ob eine anlage-
bedingte Anfdlligkeit zu einer Beeintrachtigung der
Arbeitgeberinteressen fithren kann. Auch wenn diese
Informationen vorliegen, spricht gegen eine Aufkla-
rungspflicht zundchst die UngewiBheit, ob und wann
es tatsdchlich zum Auftreten der méglichen Krankheit
kommt, und ob sie relevant fiir die Beschéftigung ist.
Aber selbst eine Prognose mit an Sicherheit grenzen-
der Wahrscheinlichkeit Gber eine genetisch verur-
sachte und arbeitsplatzbedingte ausgeloste Krankheit
berechtigte noch nicht zu einem entsprechenden
Fragenkatalog des Arbeitgebers. Denn das Arbeitge-
berinteresse fuhrt in der Anbahnungsphase nicht zu
einer umfassenden Mitteilungspflicht des Bewerbers,
weil ansonsten das Fragerecht der Arbeitgebers kaum
noch eingrenzbar ware. Der Zweck des Arbeitsschutz-
rechts, fir humane Arbeitsbedingungen zu sorgen,
wirde in dem Umfang entfallen, wie anféllige Arbeit-
nehmer von bestimmten Arbeitsplédtzen ferngehalten
wiirden.

Es wiare eine selbstandige Mitteilungspflicht des
Arbeitsplatzbewerbers daher allenfalls anzunehmen,
wenn er positive Kenntnis davon hat, daB er infolge
bestimmter genetischer Anlagen auf dem vorgesehe-
nen Arbeitsplatz praktisch nicht einsetzbar ist, daB
eine ansteckende Krankheit besteht oder Dritten
unmittelbare Schaden drohen.

Die gleichen Grundsétze kénnten gelten, wenn der
Arbeitgeber danach fragt, ob und mit welchem Ergeb-
nis eine Genomanalyse bereits durchgefiihrt wurde.
Nur wenn eine solche Untersuchung arbeitsplatzrele-
vante Ergebnisse ergeben hat, ist der Arbeitnehmer
verpflichtet, entsprechende Fragen des Arbeitgebers
wahrheitsgemal zu beantworten.

3.4.4 Duldung genetischer Untersuchungen
bei Einstellungsuntersuchungen?

Das Verlangen des Arbeitgebers, bei der Anbahnung
eines Arbeitsverhdltnisses Einstellungsuntersuchun-
gen durchzufithren, ist Ausprdgung des dem Arbeit-
geber zustehenden Fragerechts. Daher sind an Ein-
stellungsuntersuchungen die gleichen Anforderun-
gen zu stellen, die auch fir Fragen des Arbeitgebers
nach gesundheitlichen Einschrankungsdaten gelten
wiirden. Dabei kann eine Einstellungsuntersuchung
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allerdings nur mit Zustimmung des Arbeitsplatzbe-
werbers erfolgen. Obgleich eine é&rztliche Untersu-
chung stets einen Eingriff in die Intimsphdre des
Betroffenen darstellt, ist allgemein anerkannt, daB
Arbeitsplatzbewerber bzw. Arbeitnehmer in eine
Untersuchung ihrer kérperlichen Eignung einwilligen
diirfen, ohne dabei auf unverfiigbare Persénlichkeits-
rechte zu verzichten oder sich sittenwidrig zu verhal-
ten. Allerdings erfordert die Wirksamkeit der Einwil-
ligung eine klar umrissene Zweckbestimmung der
bewilligten MaBrahme, vollstdndige Aufkldrung des
Erkldrenden sowie die Ausdriicklichkeit der Einwilli-

gung.

Auch mit Blick auf genetische Analysen ist ein Ver-
zicht auf betroffene Grundrechtpositionen méglich, so
daB die Einwilligung nicht grundsétzlich gegen die
guten Sitten verst6Bt und nach § 138 BGB nichtig
wire. Eine Einwilligung in Gesundheitsuntersuchun-
gen bei der Einstellung ist aber nur so weit moéglich,
wie das Fragerecht des Arbeitgebers reicht. Erforder-
lich ist dariber hinaus eine informierte Zustimmung.
Eine allgemeine oder formularméBig erkldrte Bereit-
schaft des Bewerbers zu einer Einstellungsuntersu-
chung kann als nicht ausreichend angesehen wer-
den.

Teilte man die vorangegangene Einschitzung, kann
der Arbeitgeber danach vom Bewerber mit dessen
Zustimmung auch die Durchfiithrung genetischer
Analysen verlangen, soweit die angestrebten Befunde
fur das in Aussicht genommene Beschaftigungsver-
haltnis relevant sind. Problematisch ist diese Rechts-
lage insofern, als der Arbeitsplatzbewerber faktisch
keine Moglichkeit hat, sich dem Begehren des Arbeit-
gebers zu entziehen. Die Ablehnung einer Untersu-
chung wird den Arbeitgeber vermutlich zur Nichtein-
stellung veranlassen. Insbesondere besteht im Fall des
unzuldssigen Begehrens nach einer Untersuchung
kein Einstellungsanspruch, allenfalls konnten Scha-
denersatzanspriiche des Arbeitnehmers geltend ge-
macht werden. Insofern ist die bestehende Rechtslage
unbefriedigend.

3.5 Rechtliche Regelungen und andere
Handlungsméglichkeiten im einzelnen

3.5.1 Regelungsnotwendigkeit

Ganz iuberwiegend besteht in der politischen und
rechtswissenschaftlichen Diskussion Einigkeit, da8
bereits heute die vorhandenen und erkennbaren
Moéglichkeiten der genetischen und insbesondere
DNA-Analysen einen Handlungsbedarf des Gesetz-
gebers begrtinden.

Dabei kann dahinstehen, ob genetische Analysen —
als Chromosomen —, Genprodukt- und DNA-Analy-
sen — etwas génzlich Neues sind bzw. eine neue
Qualitét von arbeitsmedizinischer Prognostik begriin-
den. Immerhin ist nicht zu verkennen, daB sie sich von
herkémmlichen Verfahren bei der Anamnese oder bei
Laboruntersuchungen dadurch unterscheiden, daB
ihre Erkenntnisméglichkeiten im Hinblick auf geneti-
sche Dispositionen weitergehend sind. So sind die

Diagnosemoglichkeiten wesentlich genauer, es kon-
nen Anlagetragerschaften festgestellt werden sowie
prdasymptomatische Krankheitsdispositionen. Ferner
sind auch Ruckschliisse auf die genetische Konstitu-
tion Dritter (Eltern/Kinder) moglich, so daB hier durch
deren Personlichkeitsrechte beriihrt sind. Auch ist
nicht auszuschlieBen, dafl mit fortschreitendem Wis-
senin Zukunft auch Aussagen iiber Eigenschaften des
Menschen getroffen werden koénnen, die keinen
Krankheitswert haben, fiir den Arbeitgeber aber Aus-
wahlkriterien darstellen konnen (z. B. iiber Charak-
tereigenschaften oder Intelligenz).

SchlieBlich ist zu beriicksichtigen, daB bereits die
vorhandenen gesetzlichen Rahmenbedingungen, die
auch bei herkémmlichen Gesundheitsuntersuchun-
gen an Arbeitnehmemrn auftretenden Probleme im
Hinblick auf deren verfassungsrechtlich geschiitzte
Positionen nur unzureichend erfassen. Mit grofBer
Wahrscheinlichkeit wird eine weitere Verbreitung der
verschiedenen Verfahren genetischer Analysen be-
stehende 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
rechtlich geschiitzte Interessen der Arbeitnehmer der
Durchfihrung solcher Analysen im betrieblichen
Interesse, im Interesse Dritter oder aus Griinden der
Flrsorge des Staates entgegenstehen. Aus all diesen
Griinden wiére gesetzgeberisch Klarheit zu schaffen.

Hierfiir sprache auch das Gebot der Vorsorge. Gerade
wenn gefordert wird, die sinnvolle Nutzung geneti-
scher Analysen zu ermdglichen, ist ihre Zuléssigkeit
im Lichte beriihrter tiberragender Verfassungspositio-
nen Betroffener zu prifen, sowie méglichst klar und
bereits jetzt zu regeln.

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichti-
gen Umstand hingewiesen, daB solche Analysen und
ihre Zulassigkeit nicht isoliert von anderen medizini-
schen Untersuchungen gesehen werden diirften. 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 hétte zwischen Einstellungsun-
tersuchungen einerseits und arbeitsmedizinischen
Untersuchungen im Rahmen bestehender Arbeitsver-
héltnisse andererseits zu differenzieren. Ferner wére
zum einen das Fragerecht des Arbeitgebers (bzw. die
Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers) und zum
anderen die Frage der Zulassigkeit genetischer Ana-
lysen (und anderer Befunderhebungen) und/oder der
zuldssig zu erhebenden Befunde anzusprechen.
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Einstellungsuntersuchungen

Fur diesen Bereich besteht ein weitgehender Konsens
dahingehend, daB arbeitsmedizinische Notwendig-
keiten fir die Nutzung von Chromosomen- und DNA-
Analysen nur schwer zu erkennen sind. Insofern seien
diese verzichtbar. Ein grundsétzliches Verbot wére
auch von daher vertretbar, als in der Abwagung mit
einem Zwang fiir den Arbeitnehmer, seine genetische
Konstitution im Blick auf potentielle Gefdhrdungenzu
offenbaren, das Interesse des Arbeitgebers hieran als
nachrangig einzustufen ist. Maoégliche Nachteile
gehorten — bei einer solchen Bewertung — zum
Risiko des Unternehmers und diirften nicht vorsorg-
lich dem Arbeitnehmer aufgebirdet werden.

Vorsorgeuntersuchungen

Ein generelles Verbot genetischer Tests, vor allem von
Analysen auf DNA-Ebene, miiSte deutlich machen,
inwiefern die Risiken und MiBbrauchsmoglichkeiten
als so gravierend eingeschédtzt werden, daB zukinf-
tige Chancen praventiv verbaut und wissenschaftlich-
technische Fortschritte eng reglementiert wiirden.
Eine solche Abwédgung diirfte besonders umstritten
sein.

Ein moglicherweise konsensfahigeres Orientierungs-
prinzip fur die politische Diskussion und das gesetz-
geberische Tatigwerden waére insofern das gesetzli-
che Verbot mit Erlaubnisvorbehalt. Eine Rechtferti-
gung fiir eine Ausnahme vom Verbot kénnte vor allem
dann gegeben sein, wenn eine Nutzung bestimmter
Testmoglichkeiten bei der Untersuchung an Arbeit-
nehmern zwingend zum Schutz Dritter geboten ist.
Aber auch die Schutzpflicht des Staates kénnte es als
erforderlich erscheinen lassen, ggf. zum Zwecke des
Arbeitsschutzes genetische Analysen vorzuschreiben.
U.U. ins Auge gefalte Ausnahmen sollten nach Mog-
lichkeit auf einen Konsens zwischen allen Beteiligten,
den Tarifparteien, der Arbeitsmedizin und den
Berufsgenossenschaften aufbauen. Ein solcher Kon-
sens konnte sich daran orientieren, daB nur fir
bestimmte Téatigkeitsbereiche spezifizierte Testme-
thoden zugelassen bzw. vorgeschrieben wirden. Dies
kénnte unter Beriicksichtigung der Madglichkeiten
alternativer Methoden und des Standes von Wissen-
schaft und Technik erfolgen.

Diskussionswiirdig sind auch prozedurale Regelun-
gen. Mit ihnen wiirden auf betrieblicher Ebene fle-
xible Konfliktlosungsmechanismen geschaffen und
starre Entweder-Oder-Entscheidungen umgangen.
Danach waéren (bestimmte) genetische Analysen
grundsétzlich zugelassen. Es konnte aber bei Konflik-
ten ein Einigungsverfahren in Gang gesetzt werden,
um dadurch problematische Entwicklungen zu erken-
nen und zu beherrschen (dhnlich der Einigungsstelle
gemdB Betriebsverfassungsgesetz). Es konnte so auch
geregelt werden, daB bestimmte genetische Analysen
auBerhalb des Betriebes durchgefiihrt werden kon-
nen, wenn dies in einer bestimmten Weise organisiert
und Qualitdtsstandards garantiert werden.

Alle zu diskutierenden Regelungen miifiten auch die
Frage beantworten, ob ein Arbeitnehmer berechtigt
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sein sollte, von sich aus das Ergebnis eines geneti-
schen 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,
dafB die Nutzung genetischer Tests fur den einzelnen
Arbeitnehmer besser auBerhalb der Arbeitsbeziehun-
gen zu ermdéglichen sei.

3.5.3 Prazisierung des Fragerechts
des Arbeitgebers

Eine zentrale Regelungsoption wdre, eine ge-
wiinschte Begrenzung des Fragerechts in das BGB
(§ 611ff) aufzunehmen.

Grundsétzlich konnte hier festgelegt werden, welche
Befunde erhoben werden diirfen und welche nicht.
Beispielsweise konnte vorgesehen werden, alle
Untersuchungen zu verbieten, die nicht auf die Dia-
gnose bereits symptomatisch in Erscheinung getrete-
ner oder unmittelbar bevorstehender arbeitsplatzrele-
vanter Erkrankungen gerichtet sind. Soweit Untersu-
chungen hiernach unzuléssig sind, darften auch die
Ergebnisse fritherer Untersuchungen nicht, auch nicht
mit Zustimmung des betroffenen Arbeitnehmers, her-
angezogen und verwertet werden.

Ferner konnte festgelegt werden, daB jede Untersu-
chung aufgrund des Fragerechts des Arbeitgebers der
Einwilligung des Arbeitnehmers bedarf. Dies gilte
auch fir die Weitergabe der Untersuchungsergeb-
nisse. An Form und Inhalt der Einwilligung wéren
bestimmte Anforderungen zu stellen (z. B. Schriftlich-
keit, Aufkldrung, Widerrufbarkeit).

Weitergehend und ergédnzend konnte daran gedacht
werden, sicherzustellen, daB Einstellungsuntersu-
chungen nicht von Betriebsdrzten durchzufithren
sind. Obwohl tatsdchlich gang und gébe, erstreckt
sich der Aufgabenbereich der Betriebs- oder Werks-
drzte eigentlich nicht auf die Vornahme von Einstel-
lungsuntersuchungen. Deshalb ldge es nahe, dies
festzuschreiben. So wire gewdéhrleistet, daB auch eine
informelle Weitergabe von unzuldssigen Informatio-
nen ausgeschlossen wird.

Hinsichtlich einer tatsdchlichen Durchsetzung von
Arbeitnehmerrechten werden verschiedene WVor-
schldge artikuliert:

— Ein Einstellungsanspruch fir den Fall unzuldssiger
Erhebung von Gesundheitsdaten wird hin und
wieder erwogen, iberwiegend aber wegen der
VertragsabschluBfreiheit des Arbeitgebers abge-
lehnt.

— Haufig spricht man sich statt dessen fir eine
strafrechtliche Sanktion bzw. ein BuBgeld fir den
Fall einer Verletzung der Grenzen des Fragerechts
aus. Ob dies geeignet ist, die Rechte des Arbeit-
nehmers tatséchlich und wirksam zu schiitzen, sei
dahingestellt.

-— In diesem Zusammenhang ist eine weitere Rege-
lungsoption zu erwahnen. Danach dirfte der
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Arbeitgeber von den Ergebnissen einer Gesund-
heitsuntersuchung nicht den AbschluB des Ar-
beitsvertrages, sondern nur dessen rechtliches
Wirksamwerden abhédngig machen. Ein so auf-
schiebend bedingter Vertrag wiirde einerseits die
Vertragsabschluffreiheit des Arbeitgebers nicht
einschrdnken, da dieser nicht gehindert wird, den
Arbeitsvertrag von der Durchfiihrung einer zuléas-
sigen Gesundheitsuntersuchung abhdngig zu ma-
chen. Auf der anderen Seite ist der Arbeitnehmer
vor der Erhebung unzuldssiger Gesundheitsdaten
geschitzt. Er kann im arbeitsgerichtlichen Verfah-
ren den Einwand der Unzuldssigkeit der erstrebten
Untersuchung erheben.

AbschlieBend ist noch darauf hinzuweisen, daB die
Vorschriften des BGB nicht auf die 6ffentlich-rechtlich
ausgestalteten Dienstverhélinisse von Beamten an-
wendbar sind. Wollte man Eignungsuntersuchungen
unter Nutzung genetischer Analysen begrenzen,
wéren entsprechende Normen in Bundes- und Lan-
desbeamtengesetzen zu schaffen.

3.5.4 Regelung obligatorischer
Eignungs/Vorsorgeuntersuchungen
auf der Grundlage einer Norm

Solche Untersuchungen sollen dem Schutz des Arbeit-
nehmers oder Dritter vor arbeitsplatzbedingten
Gefahren dienen. Sie resultieren aus der Fiirsorge-
pflicht des Staates. Ein generelles Verbot der Feststel-
lung genetischer Dispositionen mit Relevanz fiir den
Arbeitsschutz bedeutete, die Rechte der zukiinftigen
Arbeitnehmer auf Kenntnis der von dem zukunftigen
Arbeitsplatz ausgehenden Gefahren zu beschneiden.
Die staatliche Fiirsorgepflicht konnte dadurch verletzt
sein. Freilich kann geltend gemacht werden, daB es
dem Arbeitnehmer unbenommen bleibt, nach eigener
Wahl eine Untersuchung auBlerhalb arbeitsrechtlicher
Beziehungen vornehmen zu lassen.

Erachtet man eine Nutzung genetischer Tests am
Arbeitsplatz grundsdtzlich fiir sinnvoll und geboten,
kame eine Reihe von Uberlegungen zum Tragen, die
die Frage der Zuléssigkeit bzw. die Forderung einer
zurickhaltenden Nutzung betreffen.

— Zundchst ware erwdagenswert, begrifflich klar die-
jenigen Befunde zu benennen, die fiir zuldssig/
unzuldssig erachtet werden. So wdre denkbar, nur
Untersuchungen zuzulassen, die auf die Diagnose
symptomatisch in Erscheinung getretener oder
unmittelbar bevorstehender Erkrankungen mit
Arbeitsplatzrelevanz gerichtet sind.

— Weiter kénnte festgelegt werden, daf Erstuntersu-
chungen und Vorsorgeuntersuchungen geneti-
sche Dispositionen auch nur erfassen diirfen,
soweit dies in einer Rechtsnorm ausdriicklich vor-
gesehen ist. Durch eine solche Regelung wire
sichergestellt, daB eine Untersuchung genetischer
Dispositionen nur dann erfolgen kann, wenn der
Gesetzgeber eine solche Untersuchung aufgrund
der ihm obliegenden Fiirsorgepflicht fiir erforder-
lich halt.

— Ferner konnte bestimmt werden, daB die zur
Untersuchung genetischer Dispositionen erméch-
tigende Spezialvorschrift auch die Art der einzu-
setzenden Testverfahren regelt. Damit wére
sicherzustellen, daB nur wissenschaftlich aner-
kannte Testmethoden eingesetzt werden. Dadurch
wiére es auch mdéglich, jeweils abzuwégen, ob
herkémmliche Untersuchungsverfahren ausrei-
chen oder genetische Untersuchungsmethoden
Anwendung finden sollen. Eine Festlegung auch
der Testmethoden auf gesetzlicher Ebene bekraf-
tigte, daB die Erhebung genetischer Befunde
ultima ratio sein und der Gedanke des objektiven
Arbeiterschutzes Prioritdt haben sollte. § 708 RVO
wdére daher entsprechend zu ergénzen.

Bei der Festlegung, ob und welche Tests eingesetzt
werden, sollte das spezifische Fachwissen der mit
der Materie befaBten Gremien, z.B. aus der
Arbeitsmedizin oder den Berufsgenossenschaften
herangezogen werden. Entsprechende Verfahren
wdéren zu erwdgen.

Soweit genetische Tests im Einzelfall zugelassen
werden, konnte die Durchfithrung der Untersu-
chungen den Betriebs- bzw. Werksérzten {iberlas-
sen bleiben, da diese mit den Verhéltnissen am
jeweiligen Arbeitsplatz am besten vertraut sind.

— Eine gesetzliche Regelung konnte ferner sicher-
stellen, daB Vorsorgeuntersuchungen, soweit sie
nicht dem Schutz besonders gefdhrdeter Dritter
dienen, nur mit Einwilligung der betroffenen
Arbeitnehmer durchgefiithrt werden. Dabei wiére
die Einwilligung unter genauer Aufkldrung uber
die einzusetzenden Tests sowie die zu erhebenden
Befunde zu erteilen. Eine pauschale Einwilligung
reichte insoweit nicht aus.

3.5.5 Datenschutzrechtliche MaBnahmen

Einstellungsuntersuchungen

Geht man von einer Regelung aus (s. 0.}, nach der nur
Befunde erhoben werden, die auf bereits symptoma-
tisch in Erscheinung getretene oder unmittelbar
bevorstehende Erkrankungen gerichtet sind, waren
Befiirchtungen, die Feststellung von Anlagen wiirde
die Personlichkeitsrechte des Arbeitnehmers nach-
haltig beeintrdchtigen, weitgehend gegenstandslos.
Zudem bestiinden nur geringe MiBbrauchsgefahren
hinsichtlich der erhobenen Daten, weil die Einstel-
lungsuntersuchungen von externen Arbeits- oder All-
gemeinmedizinern durchgefiihrt werden sollen. Inso-
fern fehlt es an einer Verbindung zwischen Arbeitge-
ber und untersuchendem Arzt. Die bestehenden
Regelungen, vor allem die arztliche Schweigepflicht
und die Sicherung der Krankenunterlagen reichten
vermutlich zum Schutz der persénlichen Daten aus.
Der Arbeitgeber erhielte nur den Befund ,geeignet”
oder ,nicht geeignet”, nicht aber die erhobenen
Daten.

Eine Vernichtungsregelung fiir die erhobenen Proben
bzw. die hieraus hervorgehenden Befunde widre
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angesichts der geringen MiBbrauchsgefahren unan-
gemessen.

Unterstellt man die bereits jetzt Uberwiegend getibte
Praxis bei Eignungsuntersuchungen im 6ffentlichen
Dienst, konnte auf der Ebene des Bundes- bzw. der
Landesbeamtengesetze festgeschrieben werden, Eig-
nungsuntersuchungen durch Amtsdrzte durchfihren
zu lassen. Dadurch wire eine einheitliche Handha-
bung gewébhrleistet.

Ein Bedirfnis, die erhobenen Daten aufzubewahren,
besteht im Rahmen amtsdrztlicher Untersuchung
dann nicht, wenn die Einstellung oder Nichteinstel-
lung des Beamtenanwaérters rechtskréftig ist. Es konn-
ten daher entsprechende Vernichtungsregelungen
vorgeschrieben werden. In Betracht kdme allenfalls
der Erhalt der Daten in anonymisierter Form fir
Zwecke der allgemeinen Gesundheitsvorsorge oder
der Forschung.

Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen

Haufig werden bei Eignungs- und Vorsorgeuntersu-
chungen, die den Betriebsérzten obliegen, erhebliche
datenschutzrechtliche Probleme gesehen. Zwar un-
terliegt auch der Betriebsarzt der arztlichen Schwei-
gepflicht. Dennoch ldBt sich wegen der engen Verbin-
dung zwischen Arbeitgeber und Betriebsarzt ein MiB-
brauch nicht génzlich ausschlieBen. Zudem erfiillen
Vorsorgeuntersuchungen ihren Zweck, auch auf die
objektiven Arbeitsbedingungen zum Schutz der
Arbeitnehmer einzuwirken, nur dann, wenn der
Betriebsarzt seine erlangten Erkenntnisse tber
Gefahren am Arbeitsplatz an den Arbeitgeber weiter-
leitet. Insofern werden stets Probleme bleiben.

Will man trotz méglicher MiBbrduche dennoch nicht
auf entsprechende Vorsorgeuntersuchungen verzich-
ten, ware ein Ansatzpunkt, den Einsatz genetischer
Untersuchungen auf solche Befunde zu begrenzen,
die im Interesse des Arbeitnehmers bzw. des objekti-
ven Arbeiterschutzes tatséchlich zwingend erforder-
lich sind.

Dabei kdme in Frage, die Beurteilung der Erforder-
lichkeit in die Kompetenz der Betriebsérzte und/oder
Berufsgenossenschaften zu verweisen. Konsequenter
und auch aus datenschutzrechtlichen Erwédgungen
heraus angemessener wire allerdings eine Regelung
durch den Gesetzesgeber.

3.5.6 Stéarkung der Prinzipien des objektiven
Arbeitsschutzes

Der Arbeitsmedizin kommt priméar die Funktion zu,
den ,objektiven Arbeitsschutz” zu férdern. Durch
arbeitsmedizinische Untersuchungsergebnisse soll
die Voraussetzung fir die Einfihrung neuer sicherer
Arbeitsverfahren, fiir technische ArbeitsschutzmaB-
nahmen oder unschddliche Ersatzstoffe geschaffen
werden. Erst im AnschluB an derartige MaBnahmen
ware der ,subjektive Arbeitsschutz” (z. B. durch
Befristungen, Umsetzungen) zu berticksichtigen.
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Durch spezifische Regelungen wére darauf hinzuwir-
ken, daB die primére Funktion der Arbeitsmedizin —
die Verbesserung des objektiven Arbeitsschutzes —
trotz der kiinftig auch durch die genetischen Analysen
weiter zunehmenden Méglichkeiten des subjektiven
Arbeitsschutzes (Eignungsklassifizierung) nicht ent-
wertet wird. Sonst wére die wahrscheinliche Folge,
daB zwischen den Arbeitnehmern eine verstdrkte
Selektion stattfindet, ohne daB die betreffenden
gesundheitsschédlichen Arbeitsbedingungen beho-
ben werden miiBten.

Regelungsinstrumente bietet augenblicklich z. B. das
Arbeitssicherheitsgesetz, in welchem auch die be-
triebsdrztlichen Aufgaben definiert sind. Hinzu
kamen noch madgliche Regelungen im Betriebsverfas-
sungsgesetz und durch Tarifvertrage bzw. Betriebs-
vereinbarungen. Weitere Mdglichkeiten béten sich im
Zusammenhang mit der Neuordnung des gesamten
Arbeitsrechts an. Unabhédngig vom Regelungsort,
wéren drei Kriterien der Stirkung des objektiven
Arbeitsschutzes besonders erwédgenswert.

Expositions- vor Dispositionsanalysen

Die zentrale Aufgabe des Betriebsarztes ist die Beur-
teilung des Arbeitsplatzes unter Anwendung von
Methoden und Instrumenten der Expositionsmes-
sung. Ihre erste Konsequenz miiiten Verbesserungen
des objektiven Arbeitsschutzes sein, wodurch die
quantitative Bedeutung individualgenetischer Risiko-
konstellationen erheblich eingeschrénkt werden
koénnte.

Ersatzstoffe

Zum Primat des objektiven Arbeitsschutzes gehort vor
allem der Ersatz toxischer Stoffe durch nicht-toxische.
Zu denken ist beispielsweise an die Arbeitsbedingun-
genin der chemischen Industrie und in Unternehmen,
in denen mit polyzyklischen Kohlenwasserstoffen
gearbeitet wird (z. B. Kokereien). Ersatzstoffe sind
allerdings in bestimmten Fallen nicht denkbar, so daB
fur deren Eliminierung (als oberstem Ziel) oder Mini-
mierung technische und 6konomische Aspekte zu
beriicksichtigen sind und entsprechende Ubergangs-
lésungen zu finden wéren.

Begleitende arbeitsmedizinische Betreuung

Bei einer méglichen Uberwindung des starren Beur-
teilungssystems von ,Eignung” und ,Nichteignung”
wire daruber hinaus, hinsichtlich des Einsatzes von
genetischen Analysen, eine neue Form der arbeitsme-
dizinischen Betreuung, eine gezieltere Begleitung der
Menschen im ArbeitsprozeB wiinschenswert. Analog
zu anderen Anwendungsfelder genetischer Analysen
ware auch in der Arbeitsmedizin eine verstarkte
Beratung der Betroffenen zu gewdéhrleisten. Hier wére
die prinzipielle Frage nach der Rolle des Betriebsarz-
tes oder — ggf. alternativ — eines externen Arztes
aufzuwerfen (s. 5.4).



Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Drucksache 12/7094

3.5.7 Herausnahme der Durchfiihrung genetischer
Tests aus den arbeitsrechtlichen Beziehungen

Genetische Tests kdnnen grundsétzlich den Gesund-
heitsinteressen der Arbeitnehmer dienlich sein. Um
diese Mg¢églichkeit nutzbar zu machen, der Einbin-
dung der Betriebsérzte in das jeweilige Unternehmen
aber Rechnung zu tragen, wére abzuwéagen, ob gene-
tische Analyse aus deren Zustdndigkeit herausge-
nommen und von unabhéangigen Arzten durchgefiihrt
werden sollen. Diese Frage wird auch hinsichtlich
einer begleitenden Beratung und arbeitsmedizini-
schen Betreuung im Zusammenhang mit genetischen
Tests akut. Fir die Heranziehung eines externen,
unabhéngigen Arztes spricht die unbelastete Vertrau-
ensbeziehung zwischen dem zu untersuchenden
Arbeitnehmer und dem Arzt. Genetische Untersu-
chungen in der betriebsarztlichen Zustandigkeit lie-
fern weitgehende Informationen, die in die Entschei-
dung des Arbeitgebers tiber Einstellung und Eignung
eingehen. Eine neutrale, von betriebswirtschaftlichen
und unternehmerischen Erwdgungen und Riicksich-
ten mdoglichst unabhdngige Interpretation der ge-
sundheitlichen Verfassung, der eventuellen Folgen
und der gegebenenfalls notwendigen Veranderungen
oder Therapien wiére durch externe Arzte sicherlich
besser gewdhrleistet.

Hingegen sind Betriebsdrzte besser in der Lage, die
konkreten Arbeitsbedingungen, das Arbeitsumfeld
und die moéglichen Expositionen (auch bei anderen
Arbeitnehmern des Unternehmes) aufgrund ihrer
Erfahrungen einzuschédtzen und eventuelle Konse-
quenzen vorzuschlagen.

Eine denkbare Option wére, bei bestimmten Untersu-
chungen und Konstellationen die Hinzuziehung eines
zweiten, externen Arztes bei genetischen Analysen.
Die definitive Entscheidungskompetenz wére dann zu
kldren (Diagnose, SchluBfolgerung) oder ein alterna-
tives Verfahren festzulegen. So wéren gleichberech-
tigte Stellungnahmen und Empfehlungen denkbar.
Dem externen Arzt stiinde beispielsweise die Inter-
pretation der Befunde zu, und der Arbeitsmediziner
kénnte die entsprechenden Bezlige zum Arbeitsplatz
herstellen und mit dem Arbeitnehmer erortern. Dann
wiirden dem Arbeitnehmer Handlungsméglichkeiten
als Grundlage fir eine freie und verantwortliche
Entscheidung aufgezeigt.

4. Private Versicherungen

4.1 Derzeitiger Stand der Anwendung
4.1.1 Testmoglichkeiten und Diskussion iiber ihre
Nutzung

DNA-analytische Untersuchungen werden augen-
blicklich bei Versicherungsabschliissen von privaten
Versicherern offensichtlich weder gefordert noch
genutzt. Ihre zukiinftige Bedeutung wird von diesen
als eher gering angesechen, eine selektive Nutzung
aber auch nicht ausgeschlossen.

Grundsatzlich kommen fiir eine Nutzung im Versiche-
rungswesen alle Tests in Frage, welche durch die

medizinische Forschung zur routineméaBigen Anwen-
dung entwickelt sind. In der Diskussion tiber die
mogliche spezifische Nutzung bei Versicherungsab-
schliissen sind sowohl vorliegende Tests auf monogen
bedingte (z. B. Chorea Huntington) als auch — eher
spekulativ — auf polygen bedingte, weitverbreitete
Krankheiten oder Anfélligkeiten wie z. B. Diabetes
mellitus, Alzheimer oder Neigung zu Alkoholismus.

Bereits heute werden unter bestimmten Vorausset-
zungen Erbrisiken als risikoerheblich von (Lebens-)
Versicherungen berlcksichtigt. Dies geschieht z. B.
im Zusammenhang mit und veranlaBt durch eine
Familienanamnese. Aus Kreisen der Versicherungs-
wirtschaft ist aber allgemein zu héren, daB DNA-
Analysen bei Abschlul von Kranken- und Lebensver-
sicherungen augenblicklich nicht genutzt wiirden.
Ferner soll es keine versicherungsmedizinischen For-
schungseinrichtungen geben, die einschldgig tatig
sind. Bestehende Prognosetechniken der Risikoprii-
fung sind nach Ansicht der Versicherungswirtschaft
ausreichend. Gleichwohl wird man die Haltung der
Versicherungen als ,abwartend” und offen charakte-
risieren konnen: Die Méglichkeit einer Nutzung soll
nicht verbaut werden — und sie wird auch debattiert.
Vor allem wird tiber die Nutzung der Ergebnisse
genetischer Tests, die anderen Orts vorliegen (Arzte,
Humangenetische Institute), nachgedacht. Ziel ist
insbesondere die Vermeidung besonders hoher Versi-
cherungsrisiken durch Versicherungsnehmer, die um
genetisch bedingte schwere Krankheiten wissen,
diese aber nicht offenbaren.

Aus einer Reihe von Griinden ergibt sich, daB die Tir
zu einer zukunftigen Nutzung genetischer Analysen
noch durchaus offen ist: So ist deren Verwendung
durch privatwirtschaftliche Versicherer augenblick-
lich nicht als grundsétzlich unzuldssig einzustufen,
obwohl verfassungsrechtliche Bedenken angezeigt
sind.Es muB ferner als grundsétzlich legitim angese-
hen werden, dafl Versicherer Risiken angemessen
bewerten und Kosten begrenzen wollen und hierzu
genetische Tests nutzen. Auch die Versichertenge-
meinschaft ist interessiert daran, Kosten niedrig zu
halten, so daf Tests diesem Interesse entgegenkdmen.
Es sind schlieBlich Féalle méglich, in denen sich aus
deren Nutzung versicherungstechnische Vorteile fir
den Versicherten ergeben kénnen: Es wére denkbar,
daB mit bisherigen Methoden der Risikopriufung nur
unsicher prognostizierbare Krankheiten oder Anfdl-
ligkeiten in Zukunft durch genanalytischen Nachweis
ausschlieBbar sind. In diesem Fall hatte der Versiche-
rungsnehmer keinen Risikozuschlag mehr zu zah-
len.

Obwohl also einerseits — im Blick auf wissenschaftli-
che Entwicklung und Interessenlagen — ein Feld zur
Nutzung vorbereitet ist, wird man in absehbarer Zeit
nur mit einer eher schwachen Entwicklungsdynamik
rechnen miissen: Neben Gesichtspunkten der Risiko-
kalkulation, die den Versicherern eine ausgedehnte
Nutzung von genetischen Tests als nicht profitabel
erscheinen lassen, ist es insbesondere das anerkannte
Recht auf informationelle Selbstbestimmung, das
Grenzen der Anwendung setzt: Danach kann es nicht
als zulassig gelten, daB ein Versicherter seine Persoén-
lichkeitssphdre in unzumutbarer Weise offenlegen
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muB oder daB er gezwungen wird, von seinen geneti-
schen Veranlagungen Kenntnis zu nehmen (Recht auf
Nichtwissen).

In der politischen und rechtswissenschaftlichen Dis-
kussion herrscht zwar keine Einigkeit iiber rechts-
politische und gesetzgeberische Konsequenzen. Es
wird aber mehrheitlich — wegen des Rechts auf
Schutz der Personlichkeit — der ,Ausforschung” der
genetischen Anlagen des Antragstellers durch die
Versicherer eine Absage erteilt. In gesetzlich genau
zu definierenden, eng gefaBten Grenzen aber werden
Genomanalysen als Voraussetzung fir einen Ver-
tragsabschluB bei Krankenversicherungen von eini-
gen als zuldssig angesehen. Dies gilt auch fur die
Mitteilungspflicht des Versicherungsnehmers tber
ihm bekannte genetisch bedingte Risiken.

Im Zusammenhang mit dem Abschlul von Lebensver-
sicherungen wird z. B. argumentiert, daB genetische
Analysen grundséatzlich zuléssig seien. Ihre Grenzen
— so0 eine Uberlegung — sollten sie aber darin finden,
dafB auftretende Daten nur fur diese Zwecke genutzt
werden (und nicht z. B. fir andere Versicherungs-
zweige des Versicherers oder anderer Versicherer).

4.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

Der Versicherer darf den Antragsteller nach Umstén-
den, ,die fur die Ubernahme der Gefahr erheblich
sind”, fragen. Nach § 16 Abs. 1 Satz 1 Versicherungs-
vertragsgesetz (VVG) ist eine Person, die freiwillig
einen Vertrag abschlieBen will, verpflichtet, alle
gefahrenerheblichen Umstédnde anzuzeigen bzw. sei-
nen Arzt von der Schweigepflicht zu entbinden.
Befunde einer entsprechenden genetischen Analyse,
die der Antragsteller kennt, konnten als ein solcher
Umstand angesehen werden. Verweigert ein Antrag-
steller 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 Vertrag zurlicktre-
ten, wenn gefahrenerhebliche Umstdnde schuldhaft
nicht angezeigt wurden. Dies setzt in der Regel
voraus, daB danach gefragt wurde.

Problematisch ist in diesem Zusammenhang, daB
Versicherungsunternehmen auf arztliche Daten auf
Krankenblattern bzw. elektronischen Datentrdgern
Zugriff nehmen dirfen, um sich uber den Gesund-
heitszustand des Antragstellers Klarheit zu verschaf-
fen. Dies geschieht durch vorformulierte ,Schwei-
gepflichtentbindungserkldrungen” und die Unter-
zeichnung einer sogenannten ,EDV-Klausel”. Weiter
willigt der Versicherungsnehmer mit der Antragsstel-
lung auch in die Ubermittlung bestimmter Daten an
die Dateien der Versicherungsverbande ein.

§ 41 VVG gibt den Versicherern die Moglichkeit der
Beitragserhéhung bzw. Kiindigung, wenn Erkrankun-
gen bei Vertragsabschluf nicht angezeigt wurden —
auch wenn der Versicherte hiervon nichts wubBte.
Diese Bestimmung hat potentiell Bedeutung fiir gene-
tisch(mit-)bedingte Krankheiten. Mittlerweile wird in
den Verbdnden der Privaten Versicherer eine Ver-
zichtserkldrung auf § 41 VVG diskutiert.
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Es ist schlieflich darauf hinzuweisen, daB — im
Unterschied zu anderen Bereichen — der Abschluf
privater Versicherungen freiwillig im Rahmen der
Privatautonomie erfolgt. Versicherer sind also grund-
sétzlich befugt, Abschliisse nach den von ihnen fest-
gelegten Bedingungen — nach Genehmigung durch
das Versicherungsaufsichtsamt — zu tdtigen. Der
Bundesgesetzgeber setzt allerdings den Rahmen hier-
fir — und damit fiir die augenblickliche und zukiinf-
tige Anwendung genetischer Analysen — durch die
Bestimmungen des Versicherungsvertragsgesetzes.
Fur die Belange des Datenschutzes, die in diesem
Zusammenhang erhebliche Bedeutung erlangen, sind
Bundes- und Landesgesetzgeber zustédndig.

4.2 Perspektiven der Nutzung

Die Konturen einer zukiinftigen Nutzung von geneti-
schen Tests bei privaten Versicherungen sind undeut-
lich. Fortschritte bei den Testmoéglichkeiten, latent
vorhandene Interessen und sich wandelnde Rahmen-
bedingungen sind aber AnlaB genug, tiber mogliche
Folgen einer Nutzung nachzudenken.

Es liegt nicht auBerhalb der Rationalitdt versiche-
rungsspezifischer Risikoabschdtzungen, genetische
Tests zukunftig direkt einzusetzen oder indirekt zu
nutzen. Schon monogen bedingte Krankheiten ma-
chen — obwohl nicht weit verbreitet — einen relevan-
ten Kostenfaktor bei den Versicherungsleistungen
aus. Aus der Kenntnis bisher nicht feststellbarer gene-
tisch mitbedingter Krankheiten mit einem hohen
Verbreitungsgrad (, Volkskrankheiten”) aber ergébe
sich potentiell eine neue Dimension der Risikobewer-
tung.

Esist deshalb auch nicht selbstverstandlich erwartbar,
daB Versicherungen auf Informationen aus geneti-
schen Tests, die in anderen Zusammenhangen erho-
ben wurden, verzichten werden. Insofern miiBten sie
genetische Analysen gar nicht selbst veranlassen.
Jedenfalls scheint in der Debatte noch unklar zu sein,
ob — bei weitverbreiteter Nutzung — anderen Orts
durch Genomanalysen gewonnene Erkenntnisse in
die Verhandlungen zwischen Versicherer und Versi-
cherten Eingang finden durfen.

Von den Versicherungen wird darauf hingewiesen,
daB aufgrund wissenschaftlich-technischen Ein-
schrankungen der Aussagekraft genetischer Progno-
sen und Kostenerwdgungen unter den Bedingungen
des heutigen Versicherungsmarktes genetische, ins-
besondere DNA-Analysen okonomisch (noch) nicht
interessant seien. Dies gélte insbesondere fir multi-
faktoriell bedingte Krankheitsbilder, bei denen das
individuelle Verhalten und Umwelteinfliisse eine
Rolle spielen.

Es ist aber kaum zu bestreiten, daB der Entwicklungs-
grad genetischer Tests sich so verandern wird, daB
immer mehr Krankheiten testbar sein werden, die fur
die Versicherungen von Interesse sind.

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie Ver-
scharfung der Konkurrenz in einem liberalisierten
EG-Binnenmarkt und steigende Kosten im Gesund-
heitswesen (die nicht allein durch Beitragserhéhun-
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gen aufgefangen werden kénnen) wirden genelische
Test attraktiver als bisher: Ihre Nutzung mit dem Ziel,
um die ,guten Risiken"” — also insbesondere Jiingere
und Gesunde — zu werben, wird dann ins Kalkil zu
ziehen sein. Die Risikoprifung wirde dementspre-
chend verscharft und das Fragerecht der Versicherun-
gen intensiver genutzt werden, insbesondere wenn
sich eine Tendenz zur Deregulierung durchsetzen
solite und die Aufsicht des Staates eingeschrankt
wiirde.

Durch eine entsprechende Ausgestaltung ven Versi-
cherungsvertrdgen gédbe es als Folge weniger ,nor-
male” Risiken und mehr individuelle Risikotarifie-
rung als bisher. Versicherungsnehmer kénnten zu
préaventiven MaBnahmen und frithzeitiger Behand-
lung veranlaBt werden, so daB sich u. U. die Kosten
entsprechend senken lieBen. Je nachdem kénnten
Rabatte gewéhrt oder Zuschldge erhoben werden.
Andererseits wiirden z. B. bestimmte Risiken, die man
bisher nicht versichert hat, versicherbar: Risikoperso-
nen konnten namlich nachweisen, daB bei ihnen eine
Krankheit nicht eintreten wird.

Ein zukunftiges Interesse der Versicherungen an
umfassender Nutzung genetischer Tests kénnte
zusammentreffen mit einem Interesse von Versiche-
rungsnehmern: Auf der Grundlage von Kenntnissen
uber personliche Risiken kénnten diese individuelle
Verhaltensanderungen oder medizinische, praven-
tive Mainahmen ins Auge fassen. Im Blick auf den
Abschlul von Versicherungen kénnten Versiche-
rungsnehmer ihr Wissen nutzen und versuchen, gin-
stigere als Normaltarife zu bekommen bzw. den
Versicherungen einen Anreiz geben, giinstige Tarife
anzubieten. Dies gilt insbesondere bei einer sich
verscharfenden Konkurrenz unter den Anbietern.

Im Zuge der Bildung des européischen Binnenmark-
tes wird die Versicherungslandschaft vielfaltiger wer-
den. Es ist nicht auszuschlieBen, daBl auslandische
Versicherungen preiswerte Tests auch fiir einige der
haufiger vorkommenden Krankheiten anbieten. In
den Versicherungsantrdgen koénnte direkt nach spezi-
fischen einschldgigen Krankheiten gefragt werden —
mindestens aber nach durchgefiihrten genetischen
Analysen. Wére dies in der Bundesrepublik nicht
moglich oder ublich, ist eine Abwanderung von Ver-
sicherten zu Versicherungen im Ausland — attraktive
Tarife vorausgesetzt — nicht auszuschliefien.

Der mogliche Trend zu einer zunehmenden Verbrei-
tung von Gentests als Bestandteil von Versicherungs-
abschlissen und ein allgemein wachsendes Bedurfnis
in der Bevolkerung nachindividueller Lebensplanung
und Vorsorge konnten sich wechselseitig verstarken.
Die Idee der Vorsorge wiirde die Attraktivitdt von
genetischen Tests steigern und vice versa. In diesem
Zusammenhang wiirde wohl auch zunehmend akzep-
tiert, daB eine individuelle und differenzierte Pra-
miengestaltung in einer freiheitlichen Gesellschaft
angemessener sei, als die Idee einer Risikogemein-
schaft.

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswe-
sen und gleichzeitiger Verknappung von staatlichen
Haushaltsmitteln konnte die jetzt bestehende Struktur
der Versicherungslandschaft, das Nebeneinander

gesetzlicher und privater Versicherung, in Frage
gestellt werden. Es kénnte eine Entwicklung eintre-
ten, 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 geneti-
schen Tests.

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeu-
tung privater Versicherung kdme es zu einer zuneh-
menden Privatisierung und Individualisierung von
Risiken. Genetische Tests wandelten sich dement-
sprechend von einem Randphdnomen zu einem struk-
turellen Merkmal bei der Risikopriifung vor AbschluBl
von Versicherungen.

4.3 Chancen und Risiken

Unterstellt man die Mdglichkeit einer zukinftigen
Nutzung von genetischen Tests im Versicherungsbe-
reich, wéare mit einer Anzahl problematischer Ent-
wicklungen zu rechnen.

4.3.1 Sensible Daten: Schutz der Personlichkeit,
Schutz der Versichertengemeinschaft

Ware der Versicherungsnehmer in Zukunft in ver-
starktem Umfang mit der Situation konfrontiert, vor
AbschluB eines Versicherungsvertrages, eine geneti-
sche Analyse dulden zu miissen, wére der grundrecht-
lich geschiitzte (Kemn-)Bereich privater Lebensgestal-
tung berthrt: Er wéare gezwungen, von seiner gene-
tisch bedingten gesundheitlichen Zukunft Kenntnis
zu nehmen. Damit stellt sich die Frage, ob eine im
Rahmen der Privatautonomie zuldssige genetische
Analyse gegen das allgemeine Persénlichkeitsrecht
oder gar gegen die Menschenwiirde verstiefe.

Anders stellt sich die Situation dar in Féllen, in denen
der Versicherer auf anderen Orts gewonnene geneti-
sche Daten zugreifen méochte, die der Versicherte
bereits kennt. Aber auch hier ist von einem schiitzens-
werten Interesse des Versicherungsnehmers an
Geheimhaltung seiner persénlichen Daten auszuge-
hen.

Eine allgemein zunehmende Nutzung von (ebenfalls
mit zunehmender Tendenz angebotenen) geneti-
schen Tests — vor allem bei der post- und préanatalen
Diagnostik — wird es mit sich bringen, daB in groflem
Umfang sensible Informationen tiber Erbkrankheiten
und Dispositionen zu Krankheiten und Anféalligkeiten
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
kontinuierliche Anfall genetischer Daten zu einer
ambivalenten Situation fuhren:

— Einerseits ist anzunehmen, daB die Versicherer
Zugriff auf versicherungsrelevante Informationen
nehmen wollen und damit in den Besitz von Daten
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gelangen, die die geschiitzte Personlichkeits-
sphére tangieren.

— Andererseits ist nicht auszuschlieBen, daB eine
Situation eintritt, in der die Versicherten tiber ihren
augenblicklichen und zukiinftigen Zustand mehr
wissen als die Versicherer. Entsprechend wdre
damit zu rechnen, dal Versicherungsabschlisse in
betriigerischer Weise (z. B. bei Kenntnis einer
zukiinftig sich manifestierenden Krankheit) getd-
tigt wiirden. Auch die Solidargemeinschaft der
Versicherten ware hierdurch geschadigt.

4.3.2 Veranderungen von Strukturen und Leistungen
des Versicherungssystems

Verschdrfte Risikopriifung, Selektion ,schlechter
Risiken*

Es wird hdufig vermutet, da8 die Versicherungen mit
den entsprechenden Informationen aus genetischen
Tests laufend Gesundheitsprognosen und eine indivi-
duelle Mortalitdtskalkulation erstellen und auf dieser
Basis lebenszeitlich Leistungsvergabe und Pramien
restriktiv handhaben kénnten. Eine mdégliche Konse-
quenz der Anwendung genetischer Tests ware der
AusschluB einer zunehmenden Anzahl von Menschen
von einem erschwinglichen Versicherungsschutz.

Der sozialstaatliche Gedanke einer erschwinglichen
Lebens-, Renten- und Krankenversicherung fir jeder-
mann wiirde hierdurch verletzt. Betroffene miiiten fiir
ihre genetische Disposition haften und wéren nicht
nur hierdurch, sondern auch durch den Versiche-
rungsmarkt benachteiligt.

Die potentielle Nutzung genetischer Analysen kénnte
es mit sich bringen, daB der Versicherungsbereich
zunehmend seines Charakters einer Risiko- und Soli-
dargemeinschaft beraubt wiirde. Die Verlagerung hin
zu staatlichen Absicherungssystemen wdére wahr-
scheinlich: Risikotrdger wiirden von der gesetzlichen
Versicherung versorgt, die anderen kénnen mit weit-
aus kostengtinstigeren und leistungsstirkeren Ange-
boten privater Versicherungen rechnen.

In der privaten Lebensversicherung erfolgt nach
Gesundheitspriifungen bisher in 90 % der Félle eine
Einstufung mit einern Normalbeitrag, in ca. 5% mit
einem Beitragszuschlag und in 2% eine Ablehnung
wegen einer stark verkurzten Lebenserwartung.
Unterstellt man, daB weniger Risiken als bisher ,nor-
mal” wdren, ergdbe sich daraus sukzessive eine
andere Verteilung bei der Beitragseinstufung und
zunehmende Félle von Nicht-Versicherbarkeit. Dies
konnte mittelfristig — trotz einer attraktiven differen-
zierteren Risikobeurteilung — auch fiir die privaten
Versicherer ungewtiinschte Konsequenzen haben: Je
genauer die Risiken abgestuft und je kleiner die
Gruppen werden, innerhalb derer ausgeglichen wird,
desto uninteressanter wird die Idee der Versicherung.
Denn wenn Versicherungen genau berechnen woll-
ten, wann das kiinftige Mitglied erkranken oder
sterben wird und einen kostendeckenden Beitrag
fordern, wéare aus der Sicht der Versicherten eine
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entsprechende Geldanlage bei der Bank méglicher-
weise attraktiver.

Relativierung der Freiwilligkeit, aufgezwungenes
Wissen, Datenschutz

Auf der individuellen Ebene wdre das Problem zu
sehen, dafB von Freiwilligkeit bei der Einwilligung in
einen Gentest als Voraussetzung eines Versiche-
rungsabschlusses nur noch bedingt gesprochen wer-
den kann. Freiwilligkeit setzt némlich Entscheidungs-
alternativen und Ausweichmdéglichkeiten voraus. Die
Einwilligung wird fiktiv, wenn der potentielle Versi-
cherungsnehmer im Falle seiner Weigerung, einen
Test durchfiihren zu lassen, mit einer Ablehnung
seines Antrags zu rechnen hat. Dazu kommt, daB
aufgrund der zentralen Speicherung von abgelehnten
Antragen, ein Ausweichen auf andere Versicherun-
gen kaum moglich wére. Eine gewissermafien ,er-
zwungene Freiwilligkeit” l4ge auch dann vor, wenn
eine Risikoperson Versicherungsschutz nur noch
erlangen kann bei erhohten Versicherungsbeitra-
gen.

Dadurch aber, daB die EntschlieBungsfreiheit des
einzelnen erheblich eingeschréankt ist, wird auch eine
Einwilligung in einen genetischen Test problema-
tisch. Sie kann nicht ohne weiteres als Rechtfertigung
fir die Durchfihrung von entsprechenden Diagnosen
— und damit die Einschrénkung des Rechts auf
Nichtwissen — angefiihrt werden.

Weiter waére zu berticksichtigen, daB sich der einzelne
nach einer entsprechenden Untersuchung bzw. der
Nutzung von Ergebnissen bei AbschluB einer Versi-
cherung zwangsldufig mit dem Wissen um eine Dis-
position fur eine Krankheit oder Anfélligkeit konfron-
tiert sieht — die aber méglicherweise nicht manifest
werden mu8. Er kann dadurch in eine psychische
Zwangslage geraten, die seine weitere Lebenspla-
nung und -fuhrung belastet.

Mit der zukiinftigen Anwendung genetischer Tests fiir
die mit einem Vertragsabschluf und der Vertrags-
sowie Leistungsgestaltung verbundene individuelle
Risikobestimmung ist die Gefahr einer fundamentalen
Einschrdnkung des (auch informationellen) Selbstbe-
stimmungsrechts der Versicherten verbunden. 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 Gesundheitsbehérden,
Versicherungsgesellschaften oder Arbeitgeber, még-
licherweise sogar der zukunftige Ehepartner. Das
bedeutete eine steigende Diskriminierungsgefahr fir
entsprechend gefdhrdete Personenkreise.

Belastung des sozialen Sicherungssystems und der
Gesundheitspolitik

Fiir Sozialpolitik und Gesundheitswesen insgesamt
muB das Problem gesehen werden, daB das bisher von
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Versicherungen, Staat und Leistungsinstanzen ge-
meinsam getragene gesundheitspolitische Ziel, mit
der Nutzung epidemiologischer und medizinischer
Daten die Gesundheit der Bevélkerung zu verbessern,
unterminiert werden kénnte. Die Nutzung geneti-
scher Daten kann zwar die krankheitsbezogenen
Kosten fir die Versichertengemeinschaft reduzieren,
eine Senkung des Krankenstandes ware damit aber
nicht erreicht. In Zukunft kénnte in einem Teil des
Gesundheitswesens die paradoxe Situation eintreten,
daB aufgrund der zur Feststellung einer Krankheit
bzw. einer Disposition hierfiir vorgenommenen Dia-
gnostik die betreffenden Personen nicht mehr medizi-
nisch versorgt, sondern vom Versicherungsschutz
ausgeschlossen werden oder nur aufgrund erhéhter
finanzieller Aufwendungen Zugang finden. Auch
wirde das Verhdltnis zwischen Arzt und Patient
belastet.

Trotz des Fehlens individueller Risikokalkulation
wdren auch fiur die gesetzliche Sozialversicherung
und sozialpolitische Entscheidungen Kostenreduktio-
nen interessant. Das heifit, prinzipiell bestiinde auch
fur sie keine Schranke, sondern eher eine Reihe von
Motiven, Testergebnisse in dhnlicher Richtung zu
nutzen, wie es fur die privaten Versicherungen dis-
kutiert wird: z. B. im Zusammenhang mit recht-
lich begriindeter Einwirkung auf die Versicherten
hinsichtlich ihrer Lebensfiihrung und Familienpla-
nung.

Statt zu einer verschérften Risikoprifung kénnten die
Tréager der gesetzlichen Gesundheits- und Rentenver-
sicherung zu MaBnahmen greifen, die auf Pradvention
zielen und eine Art , Pflicht zur Gesundheit" konsti-
tuieren. Schon jetzt sind die Versicherten , mitverant-
wortlich” (§ 1 Satz 2 SGB V) fiur ihre Gesundheit.
Hiermit sind Ankniipfungspunkte im Blick auf Eigen-
beteiligung, Zuschlage, Begrenzung des Leistungska-
talogs und Verpflichtung zu Friherkennungsuntersu-
chungen gegeben.

Ansitze fir solche Auflagen und fiur die stdr-
kere Verpflichtung des Versicherungsnehmers zur
Anderung von Verhalten als Voraussetzung fiir
die Leistungserlangung gibt es also bereits. Un-
terstellt man die Moglichkeit eines Strukturwan-
dels weg von der Idee des Risikoausgleichs hin zur
Individualisierung von Risiken, wére der ,Zwang
zur Prévention“ far den einzelnen voraussehbar.
Genetische Untersuchungen wirden dann eine
Rolle spielen, die sie im Kontext des heutigen deut-
schen Versicherungssystems selbstverstdandlich nicht
spielen konnten.

Trotz einer Vielzahl von Bedenken, die bereits heute
gegen genetische Analysen im Gesundheits- und
Versicherungssystem vorgebracht werden, dirften
die Méglichkeiten der genetischen Prognose verstarkt
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 abzu-
wagen ware.

4.3.3 Probleme der Prognose/Qualitatskontrolle

Auch fur Versicherungen ist die grofitenteils unsi-
chere prognostische Aussagekraft von Tests ein Pro-
blem. Zudem ist eine genetische Prddisposition nur
ein Faktor in der Entstehung verbreiteter Krankheits-
bilder und determiniert weder Sicherheit und Zeit-
punkt ihres Ausbruchs noch die Schwere der Krank-
heit. Die Behandlungsméglichkeiten und -kosten sind
ebenfalls unklar. Versicherungsmedizinische Krite-
rien fir eine Verwendung der zunehmenden Test-
moglichkeiten sind nicht in Sicht.

Fur Versicherungen ist das Problem der Zuverlassig-
keit der Tests noch in anderer Hinsicht relevant:
Labors werden Tests durchzufiihren in der Lage sein,
lange bevor ihre Diagnosen oder deren prognosti-
schen Qualitdten evaluiert werden kénnen. Da gleich-
zeitig die Testmethoden immer billiger werden, wird
sich die Ausweitung von Tests schwer kontrollieren
lassen. In diesem Zusammenhang ist auch zu bertick-
sichtigen, daB es bei Labors, die von Nichtdrzten
geleitet werden, keine Qualitatskontrolle auf der
Grundlage des Standesrechts gibt.

4.4 Aligemeine Uberlegungen zur
politisch-rechtlichen Regelung

Erwagungen zur Notwendigkeit und Ausgestaltung
von Regelungen des Einsatzes genetischer Tests im
privaten Versicherungswesen hétten im wesentlichen
zu prifen, inwiefern zentrale Prinzipien der Freiwil-
ligkeit und des Rechts auf Nichtwissen beriihrt oder
beeintrdchtigt waren. Auch wére zu beriicksichtigen,
ob und inwiefern eine verbreitetere Nutzung geneti-
scher Analysen durch Versicherer eine nicht adaquate
Risikoverteilung mit sich brachte.

4.4.1 Recht auf Wissen

Eine informierte und autonome, nicht nur formal
freiwillige Entscheidung des einzelnen, durch die
Durchfithrung einer genetischen Analyse sein Recht
auf Wissen wahrzunehmen, muB als Ausdruck freier
Entfaltung der Persénlichkeit gesehen werden. Dieses
Recht auf Wissen wére wohl kaum zuléssig 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 verstieBe gegen
das Gebot der Wahrung und Sicherung der Men-
schenwtirde.

Gleichwohl bedarf die Durchfiihrung einer geneti-
schen Analyse einer wirksamen Zustimmung und
setzt eine moglichst umfassende Aufklédrung tber
mogliche Folgen voraus.
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4.4.2 Recht auf Nichtwissen — Freiwilligkeit

Durchfiihrung genetischer Analysen als
Voraussetzung fiir einen VersicherungsabschluB

Grundrechte stellen objektiv-rechtliche Wertent-
scheidungen dar, begriinden insofern Schutzpflichten
des Staates und strahlen auf die Rechtsordnung aus,
die die Beziehungen Privater regelt. Das allgemeine
Personlichkeitsrecht ware deshalb tangiert, wenn die
Erhebung oder Verbreitung medizinischer Befunde
allgemein und die Durchfithrung und Nutzung gene-
tischer Analysen gegen oder ohne den Willen des
Betroffenen zuldssig ware. Minimalvoraussetzung
wiére also eine wenigstens formale ,Freiwilligkeit”
sowohl im Hinblick auf die Duldung der genetischen
Analyse als auch auf die Preisgabe des Ergebnisses.

Ob dies ausreicht, wird haufig bezweifelt. So wird die
Frage gestellt, ob das Verlangen nach Durchfithrung
einer genetischen Analyse als Voraussetzung fur
einen VertragsabschiuB oder die Erbringung vertrag-
licher Leistungen das Individuum nicht zum Objekt
wirtschaftlicher Interessen degradiert.

Zu berticksichtigen ist namlich ein Machtungleichge-
wicht im Verhdltnis einzelner zu privaten Personen-
versicherern. Die zur Absicherung entsprechender
Risiken entwickelten Versicherungssparten vermit-
teln existenziell wichtige Dienstleistungen, die nur bis
zu einem gewissen Grad durch Institutionen des
Sozialstaats zur Verfigung gestellt werden. Der
Lebensversicherung kommt heute eine elementare
Sicherungsfunktion zu: Es bestehen in Deutschland
heute 70 Millionen Lebensversicherungsvertrage;
d. h., statistisch verfiigt jeder Deutsche lUber zwei
Lebensversicherungsvertrage. Ob angesichts der Be-
dingungen des privaten Versicherungsmarktes unter
dem Gesichtspunkt des ,Rechtes auf Nichtwissen”
wirksam in die Durchfiihrung einer Genomanalyse
eingewilligt werden koénnte, ist zweifelhaft. Auch
verstieBe das Verlangen einer genetischen Analyse
als zwingende Voraussetzung fiir den AbschluB eines
Versicherungsvertrages moglicherweise gegen das
Personlichkeitsrecht.

Folgte man der Ansicht, daB bei Vertragsabschlissen
der Umfang der unterstellten Einwilligung letztlich
nicht vom Willen des Versicherers abhédngt, kénnte
eine gesetzliche Regelung die Zulassigkeit von Tests
nicht allein an eine ,formale” Einwilligung binden.
Weil — in einer solchen Perspektive — die freiwillige
Entscheidung fiir die Duldung einer genetischen Ana-
lyse und anschlieBender Offenbarung unter sozialem
oder dkonomischem Druck und nicht auf Inititive des
Betroffenen erfolgt, wéare die EntschlieBungsfreiheit
wesentlich eingeschrankt. Es wére bei blof wirt-
schaftlichen Interessen der Gegenseite vor dem Hin-
tergrund des ,Rechtes auf Nichtwissen” ein unverau-
Berlicher Teil der privaten Lebensgestaliung in unzu-
lassiger Weise der Kommerzialisierung preisgegeben.
Die formale ,Einwilligung” kénnte die damit einher-
gehende Verletzung des Rechtes auf Nichtwissen
nicht beseitigen. Dementsprechend wére es Pflicht
des Gesetzgebers, die freie Entscheidung des Betrof-
fenen dariiber, ob er eine bestimmte genetische Dis-
position kennen mdéchte, durch Ausgestaltung des
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Privatrechtes und insbesondere auch des Versiche-
rungsrechtes zu schiitzen. Es wéaren daher weiterge-
hende Regelungen zu erwéagen.

Offenlegung genetischer Befunde, die der
Versicherungsnehmer kennt

Bejahte man die Zuladssigkeit der Durchfiihrung von
Genomanalysen zu vertraglichen Zwecken und stellte
das Recht auf ,Nichtwissen” insoweit zuriick, wére in
demselben Umfang auch eine Offenbarung bereits
vorliegender genetischer Daten fir zuldssig zu halten.
Voraussetzung ware auch hier eine Einwilligungser-
klarung des Versicherungsnehmers.

Kommt man in der Abwédgung aber zu einem héheren
Stellenwert eines Rechtes auf Geheimhaltung geneti-
scher Befunde gegeniiber Dritten, und bericksich-
tigte den Umstand, daB eine Einwilligung letztlich
unter wirtschaftlichem Druck erfolgt, wére eine Ein-
willigung in die Weitergabe von Daten an Dritte —
weil fremdbestimmt — als unzuldssig anzusehen. Ein
weiterer Gesichtspunkt lieBe das Interesse Privater an
einer Offenbarung der dem Betroffenen bereits
bekannten genetischen Befunde hinter dem Interesse
an Geheimhaltung zurticktreten: Der Trager eines
moéglichen genetisch bedingten Gesundheitsrisikos,
der sich zu therapeutischen oder praventiven Zwek-
ken einer entsprechenden éarztlichen Untersuchung
unterziehen wollte, ware der Gefahr einer spateren
Diskriminierung — etwa beim Zugang zu Privatsiche-
rungen — ausgesetzt. Wer bei seiner Entscheidung
tiber die Durchfiilhrung einer genetischen Analyse
zwischen einem Erkrankungsrisiko (im Fall des Unter-
lassens) und dem Risiko des Offenbarenmiissens auch
bei anderen Gelegenheiten (im Fall der Durchftih-
rung) zu wahlen hat, entschiede aber nicht mehr
wirklich frei.

Teilt man eine solche Einschatzung, verbéte es das
Personlichkeitsrecht, den AbschluB eines Versiche-
rungsvertrages von der Durchfihrung einer geneti-
schen Analyse oder der Offenlegung von Ergebnissen
anderweitig durchgefiihrter genetischer Analysen
abhéngig zu machen. Das gleiche Prinzip gélte im
ibrigen fiir die Offenbarung gegenuber 6ffentlichen
Stellen, insbesondere Trédgern der Sozialversiche-
rung.

4.4.3 Ausgestaltung einer angemessenen
Risikoverteilung

Insbesondere durch DNA-Analysen ist es grundsatz-
lich méglich, bisherige medizinische Befunde eindeu-
tiger zu gestalten und zu erganzen. Tendenziell ware
eine genauere Risikokalkulation im Interesse der
Versicherer denkbar. Damit wéare aber die Versiche-
rungsidee u.U. gefdhrdet. Mit einer steigenden
GewiBheit liber die kinftige gesundheitliche Ent-
wicklung 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.
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Zwar werden in der privaten Kranken- und Lebens-
versicherung vor VertragsabschluB noch keine DNA-
Analysen durchgefiihrt. Aber unter anderem werden
familidr aufgetretene Kreislauf- und Zuckerkrankhei-
ten als Erbrisiken in die Risikopriifung aufgenommen.
Die bisherige Erhebung genetischer Informationen
beim Antragsteller dient also schon seit langem dazu,
im vorvertraglichen Stadium Leistungen auszuschlie-
Ben oder mit Risikozuschldgen zu versehen. Ahnliches
gilt auch fir die Unfallversicherungen. Genetische
Analysen kommen in Betracht bei der sogenannten
Kausalitdtsbeurteilung. Hier wird abgeklért, ob neben
exogenen Faktoren des &uBleren Einwirkens beim
Unfall u. U. auch endogene Faktoren (wie Krankheit)
beteiligt sind. Hierunter fallen im Grunde auch gene-
tisch bedingte Krankheiten oder Anfalligkeiten.

Der Einsatz der Genomanalyse konnte helfen, diese
Strategien wesentlich auszubauen. Insbesondere die
DNA-Analyse wére dann zu beurteilen als eine signi-
fikante Erweiterung praklinischer Daten zu Gunsten
der Versicherungsunternehmen. Teilt man eine sol-
che Einschatzung und Bewertung, wére es rechtspoli-
tisch konsequent, eine Risikoverschiebung zu Lasten
des Versicherungsnehmers zu verhindern. Fur die
Anwendung von genetischen Analysen wére aus der
Erkenntnis tiber die bisherige Nutzung genetischer
Daten eine konsequent restriktive Handhabung mit
dem Ziel der Beibehaltung einer angemessenen Risi-
koverteilung zu fordern. H&lt man die bisherige Risi-
koverteilung zwischen Versicherer und Versicherten
fiir angemessen, sollte man die bisherige zurtickhal-
tende Nutzung von genetischen Tests beibehalten
und insbesondere DNA-Tests keinen Raum bieten.

4.5 Rechtliche Regelungen und andere
Handlungsmdoglichkeiten im einzelnen

4.5.1 Regelungsnotwendigkeit

Es ist allgemeine Einschdtzung, daB es Schranken fiir
mogliche Entwicklungen geben muB, genetische
Analysen zur Voraussetzung von Versicherungsab-
schliissen zu machen. Auch ist man mehrheitlich der
Ansicht, daB die Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers nicht grenzenlos sein darf, sollten
Erkenntnisse aus genetischen Tests vorliegen und fir
einen VersicherungsabschluBl erheblich sein.

Zugleich ist aber zu bedenken, daB auch die Versiche-
rungen zu Recht Anspriiche an den Versicherungs-
nehmer geltend machen kénnen mit dem Ziel, zuléas-
sige Informationen tiber dessen Gesundheitszustand
zu bekommen. Dem Personlichkeitsrecht des Versi-
cherungsnehmers, seine genetische Konstitution we-
der kennen noch offenbaren zu miissen, steht insofern
das legitime wirtschaftliche Interesse der Versiche-
rung an aussagekraftigen Gesundheitsdaten gegen-
uber.

Weil also hochrangige Rechtsgiter berthrt oder gar
geféhrdet sind, ist der Gesetzgeber gehalten, tatig zu
werden. Er muB dabei darauf achten, unterschiedliche
Rechtspositionen zu beriicksichtigen und fir einen
Ausgleich von entsprechenden Grundrechten Sorge
tragen. Im Kern der Diskussion um die Zuldssigkeit

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 Versicherungsnehmern — und wenn ja, auf
welche Weise — zu schiitzen.

In jedem Fall im Auge zu behalten wére der Umstand,
daB eine nationale restriktive Losung zwar in- und
ausldndische Versicherungen gleichermaBen tréfe,
aber ein Wettbewerbsnachteil fiir deutsche Versiche-
rungen dennoch entstiinde: Ein Teil der Versicherten
wiirde Versicherungen im Ausland abschlieBen. Ob
dies vertraglich mit den Prinzipien eines gemeinsa-
men Binnenmarktes (oder nicht als Wettbewerbshin-
dernis) wére, ist augenblicklich eine offene Frage.

4.5.2 Grundsétzliches Verbot der Nutzung?

Sicherung genetischer Daten als primdres
Schutzziel

Als weitreichende MaBnahme k&me ein umfassendes
Verbot der Nutzung von Ergebnissen von genetischen
Analysen in Frage. Entsprechend wére — z. B. im
Versicherungsvertragsgesetz — klarzustellen, daB
Versicherungen selbst keine Gentests durchfiithren
und auch nicht nach den Ergebnissen anderenorts
durchgefiihrter Analysen fragen durfen. Ergebnisse
genetischer Tests diirften auch nicht zur Vorausset-
zung des Abschlusses gemacht werden, falls Versi-
cherungsnehmer von sich aus solche vorlegten.

Eine entsprechende Regelung wére von der Grund-
uberlegung angeleitet, eine Risikoverschiebung zu-
ungunsten von Versicherungsnehmern nicht zuzulas-
sen, mogliche Miflbrduche von Daten grundsétzlich
zu vermeiden und — routinemaBige Nutzung voraus-
gesetzt — genetisch begriindeter Diskriminierung von
Versicherungsnehmern zu begegnen. Das allgemeine
Personlichkeitsrecht und das Recht auf informatio-
nelle Selbstbestimmung wiirde héher eingeschétzt als
das Recht der Vertragsireiheit.

Ein grundsétzliches Verbot vermiede zwar die erwar-
teten und befiirchteten Folgen von genetischen Tests
fir Versicherungsnehmer und das Versicherungssy-
stem im Versicherungswesen, man ndhme aber in
Kauf, daBl in einem bestimmten Umfang Versiche-
rungsnehmer mit ihrem personlichen Wissen tiber
ihre genetische Konstitution Versicherungen in betri-
gerischer Absicht abschlieBen. Dieses Risiko waére
dann von der Versicherungswirtschaft und der Versi-
cherungsgemeinschaft zu tragen und nach MaBgabe
bestehender Méglichkeiten zu begrenzen.

Beriicksichtigung von Rechten der Versicherer

Nach geltendem Recht ist der Antragsteller verpflich-
tet, seinen Gesundheitszustand dann zu offenbaren,
wenn er weiB, daB 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, konnte diese Mittei-
lungspflicht bzw. der Anspruch der Versicherung,
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entsprechend aufgeklart zu werden, auch auf solche
-umstande” im Sinne des VVG ausgedehnt werden,
die genetisch bedingt sind. Um berechtigten Interes-
sen der Versicherer Rechnung zu tragen, kdme als
Maoglichkeit in Betracht, bei Krankenversicherungen
eine Befreiung von der Leistungspflicht innerhalb
eines bestimmten Zeitraumes vorzusehen, wenn der
Versicherungsfall durch einen verschwiegenen Um-
stand eintritt.

Ob eine dhnliche Regelung fiir Lebensversicherungen
in Frage kame, ist in der Diskussion eher strittig.
Konzediert werden aber mu8, daB auch hier berech-
tigte Interessen der Versicherungen vorliegen kénn-
ten, denen durch eine — auf einen bestimmten Zeit-
raum zu befristende — Mdoglichkeit zur Befreiung von
der Leistungspflicht Rechnung zu tragen wadre.

4.5.3 ... oder Verbote mit Ausnahmefallregelungen?

Zuldssigkeit in Abhdngigkeit von der
Versicherungsart

Nicht zuletzt aus diesen Griinden artikuliert man in
Kreisen der Versicherungswirtschaft andere Vorstel-
lungen. Bei Krankenversicherungen wiirde man ein
Verbot eigener Gentests akzeptieren, wollte aber
nach wie vor nach anderen Orts durchgefiihrten
Analysen (bzw. deren Ergebnissen) fragen diirfen. Bei
Lebensversicherungen plédiert man fiir eine Aus-
nahme von einem moglichen Verbot bei ,héheren
Vertragssummen"” und in Abhéngigkeit vom Alter.
Eine solche Regelung triige den Beflirchtungen von
Versicherern vor Mifibrauch Rechnung.

Eine andere, vergleichbare, Regelungsoption diffe-
renzierte ebenfalls nach der Versicherungsart.

Bei Krankenversicherungen, auf die groBe Teile der
Bevolkerung durchaus angewiesen sind, ware die
Nutzung von genetischen Tests — wenn nicht gar zu
verbieten — allenfalls restriktiv zuzulassen: Einmal
nur unter der Voraussetzung, daB eine entsprechende
Analyse konkret angezeigt wéare, um eine bestehende
oder unmittelbar bevorstehende Krankheit abzukla-
ren. Entsprechend hétte der Versicherungsnehmer
eine Offenbarungspflicht. Hierzu wéren Anderungen
im Versicherungsvertragsgesetz angezeigt. In Frage
kame auch eine freiwillige geschaftsplanmaBige
Erklarung der Versicherungsunternehmen.

Bei Lebensversicherungen wire es zunachst denkbar,
eine Zuldssigkeit von genetischen Analysen zur
Abkldrung spezifischer Risiken vorzusehen. Dies
waére insofern vertretbar, als im Falle eines Ausschlus-
ses ein Versicherungsnehmer fiir die Zwecke seiner
Altersversorgung Alternativen hatte. Die Zulassigkeit
wére allerdings nur dann gegeben, wenn entspre-
chende Daten nur im Zusammenhang mit Lebensver-
sicherungen verwendet wiirden. Solche Daten diirften
also nicht fir die Zwecke anderer Versicherungs-
zweige desselben Versicherers genutzt werden. Eine
Ubermittlung an andere Versicherer oder zentrale
Datensammlungen im Versicherungsbereich waren
auszuschlieBen. Hierzu bietet sich eine Anderung der
Datenverarbeitungsklausel an. Alternativ ist eine ent-
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sprechende Regelung der Zulassigkeit der Datener-
hebung im VVG zu erwégen.

Bei Unfallversicherungen miifte die Nutzung von
genetischen, insbesondere DNA-Analysen bei der
Kausalitatsbetrachtung im eingetretenen Versiche-
rungsfall geregelt werden.

Auch in einer weitergehenden Perspektive ware eine
Prazisierung der Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers bzw. des Fragerechts der Versicherung
durch Anderung im VVG sinnvoll. Ein erheblicher
Gefahrenumstand konnte als ein solcher definiert
werden, nach dem der Versicherer ausdriicklich
gefragt hat. Eine Definition von ,Krankheiten” (nach
denen gefragt werden darf) im VVG widre — in
Abhangigkeit vom Ziel der Regelung — zu erwagen.
So konnte festgelegt werden, daB es sich hierbei um
phénotypisch manifeste Krankheiten handelt. Mit
einer solchen definitorischen Festlegung widre das
Ziel verbunden, unsichere genetische Dispositionen
oder erst kinftig ausbrechende Krankheiten als
Gegenstand genetischer Tests bzw. als offenbarungs-
pflichtig auszuschlieBen.

Datenschutzrechtliche Uberlegungen

Analog zu den anderen diskutierten Anwendungsfel-
dern genetischer Analysen ergibt sich auch hier das
Problem der ,UberschuBinformationen* — bezogen
auf eine enge Zweckbindung der Untersuchung.
Sicherzustellen wére — z. B. durch die Pflicht zur
Verwendung bestimmter Methoden —, dall solche
Daten nicht anfallen. Falls doch, miifiten entspre-
chende Regelungen geschaffen werden, wobei Uber-
schuBinformationen insbesondere nicht an den Versi-
cherer gehen dirften und u. U. zu vernichten waren.
Gesundheitspolitische und ethische Probleme stellten
sich dann, wenn schwere oder nicht therapierbare
Krankheiten detektiert wiirden. Die arztliche Schwei-
gepflicht wére ggf. stirker zu betonen und eine
Weitergabe entsprechender Informationen restrikti-
ver zu handhaben.

Unterstellt man eine Regelung, die Ausnahmen von
einem grundsétzlichen Verbot vorsieht, wéren daten-
schutzrechtliche Uberlegungen von erheblicher Be-
deutung. Bekanntlich sind Versicherungen berech-
tigt, Daten in erheblichem Umfang an eine Vielzahl
von Personen und Stellen weiterzuleiten. Dazu zdhlen
Versicherungsvertreter, Riickversicherungen, andere
Versicherer und Fachverbénde. Zu fordern ware hier
zundchst eine strenge Zweckbindung fiir die erhobe-
nen Daten. Der Versicherer hatte ferner eine Aufkla-
rungspflicht (iber den Zweck der geforderten Analyse.
Weitergehende Verwendung bediirfte der ausdriick-
lichen Einwilligung des Versicherten. Ferner ware
auszuschlieBen, daB persénlichkeitsrelevante Daten
zwischen den verschiedenen Bereichen einer Gesell-
schaft oder zwischen verschiedenen Gesellschaften
ausgetauscht werden. Eine Weiterleitung an andere
Stellen wdre zu untersagen. Zu bedenken ist hier
allerdings wiederum, dai auch eine ausdriickliche
Einwilligung lediglich formal und nicht wirklich frei-
willig wére, weil sie in gewisser Weise fremdbestimmt
ist und nicht auf eigene Inititiave zustande kommt.
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Datenschutzrechtliche Regelungen gentechnischer
Tests waren sinnvollerweise einzubetten in eine
Novellierung des VVG unter Aspekten des Daten-
schutzes insgesamt.

4.5.4 Qualitatssicherung

Zur Sicherung der wissenschaftlichen Qualitdt von
Tests ware an eine Festlegung auf diejenigen Metho-
den zu denken, die sich wissenschaftlich bewéhrt
haben — z. B. durch eine Rechtsverordnung. Ferner
kénnte an MaBnahmen gedacht werden, die darauf
zielen, daB nur kompetente Institute und Stellen
befugt waren, Tests durchzufiihren (z. B. Giber staatli-
che Anerkennung).

5.  Straf- und ZivilprozeB
(,,Genetischer Fingerabdruck®}

5.1 Derzeitiger Stand der Anwendung

5.1.1 Wissenschaftlich-technische Méglichkeiten

Die molekulargenetische Untersuchung von Spuren
oder Material wird zunehmend in Fahndung, Strafver-
fahren und ZivilprozeB genutzt und gefordert. Die
Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher
Effizienz und Aussagesicherheit. Probleme bei der
Spurenanalytik und solche der Interpretation beste-
hen aber weiter.

Der ,genetische Fingerabdruck" ist ein Verfahren zur
Feststellung der Personenidentitdt auf molekularge-
netischer Ebene. Es kann u. a. in Strafverfahren ange-
wandt werden, um festzustellen, ob Spuren in Form
von am Tatort zuriickgelassenem biologischem Mate-
rial vom mutmaBlichen Téater stammen oder nicht. Im
ZivilprozeB kann diese Methode zur Feststellung der
Vaterschaft eingesetzt werden.

Der ,genetische Fingerabdruck” ist ein den her-
kémmlichen Methoden (Blutuntersuchungen) grund-
sdtzlich iiberlegenes Verfahren. Blutgruppenuntersu-
chungen bei Abstammungsféllen liefern oftmals nur
schwache Indizien, wogegen der ,fingerprint* ein
HochstmaB an Wahrscheinlichkeit liefern kann. Bei
der strafprozessualen Anwendung liegt der Vorzug
darin, daB haufig selbst kleine am Tatort gefundene
Mengen biologischen Materials fiir einen Test ausrei-
chen. Voraussetzung ist lediglich, daB Spurenmaterial
Zellen und Zellkern in entsprechender Anzahl ent-
halt. Die Technik der DNAAnalyse macht es méglich,
bei gleicher Frage- und Problemstellung mit Hilfe
weiterentwickelter Verfahren viel exaktere Ergeb-
nisse zu erzielen. Das Methodenspektrum der foren-
sischen Medizin ist insofern erweitert und verfeinert
worden.

Untersucht werden mit Hilfe von Sonden die soge-
nannten ,nichtkodierenden” Bereiche eines DNA-
Abschnitts. Diese sind hochvariabel, d. h. sehr indivi-
dualcharakteristisch. Aussagen tber die erbliche
Konditionierung lassen sie aber kaum zu, weil ledig-
lich die Langeninformation von anonymen DNA-

Fragmenten miteinander verglichen werden, die
keine genetische Informationen tragen.

Artund Umfang der im DNA-fingerprint dargestellten
interindividuellen Variabilitdt hdngen im wesentli-
chen von der eingesetzten Sonde sowie dem zur
Spaltung der DNA verwandten Restriktionsenzym ab.
In technischer Hinsicht ist deshalb zundchst zwischen
Single-Locus-Sonden (SLS) und Multi-Locus-Sonden
(MLS) zu unterscheiden.

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

Aussagekraft, Vorziige und Nachteile der verschiede-
nen Sondentypen werden hin und wieder divergent
beurteilt. Fiir SLS-Systeme werden aber im Blick auf
kriminaltechnische Anwendung die Vorziige héherer
Empfindlichkeit, tendenziell sicherer Erkennung und
eindeutiger Identifikation von Mischspuren (geringe
Storanfalligkeit) geltend gemacht. Einer der Streit-
punkte betrifft beispielsweise die sogenannten
. UberschuBinformationen” und damit den Daten-
schutz. Mit Hilfe der SLS kénnen personlichkeitsrele-
vante Merkmale festgestellt werden; bei der Anwen-
dung der MLS gilt dies heute als nahezu ausgeschlos-
sen.

5.1.2 Nutzung

Die strafrechtliche Anwendung ist in der Bundesrepu-
blik in etwa dreihundert Féllen bekannt geworden, in
zivilrechtlichen Angelegenheiten wurde eine DNA-
Untersuchung einige hundert Male von den Gerichten
angefordert. Weitere Anwendungsmoglichkeiten —
wie die Identifizierung unbekannter Toter — werden
zunehmend diskutiert.

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

Fir dieses Verfahren sind groB8e Sorgfalt und prakti-
sche Erfahrung erforderlich. In den USA sind bereits
Fille von Fehldiagnosen bekannt geworden. In der
Bundesrepublik sind gegenwartig, auBer fir Reihen-
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untersuchungen bei den 6ffentlichen kriminaltechni-
schen Instituten, keine Qualitdtskontrollen fir die
ausfiihrenden Institutionen vorgeschrieben. Solche
Institutionen gibt es auf drei Ebenen: Bundes- und
Landeskriminaldmter, universitdre Institute, private
Institute und niedergelassene Arzte.

Die Kontrolle der ausfiihrenden Laboratorien erfolgt
in der Bundesrepublik gegenwadrtig 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 Bundeslan-
der und des Bundes haben sich auf eine Standardisie-
rung der DNA-Analysen geeinigt. Spurenringversu-
che werden alle sechs bis neun Monate mit 20 bis 30
Teilnehmern aus der Bundesrepublik und angrenzen-
den Ldandern (auch Kriminaldmter) von der Deutschen
Gesellschaft fiir Rechtsmedizin durchgefiihrt. Deren
Termine sind bekannt. Die Versuche werden zentral
ausgewertet und die Ergebnisse auf entsprechenden
«Spurenworkshops” vorgelegt und besprochen. Dar-
uber hinaus gibt es auf europaischer Ebene Ringver-
suche der European DNA-Profiling-Gruppe (EDNAP)
zur Standardisierung und DNA-Typisierung bei Spu-
ren.

5.1.3 Rechtliche Rahmenbedingungen

Als gesetzliche Grundlage des Einsatzes von geneti-
schen Testsim Zivilverfahren kann § 372a Abs. 1 ZPO
angesehen werden. In der Bundesrepublik Deutsch-
land wurden Resultate einer Genomanalyse erstmals
im Jahre 1988 in einem Zivilprozel genutzt, als das
Oberlandesgericht Karlsruhe den Vater eines Kindes
mit Hilfe dieses Verfahrens feststellen lieB. Der BGH
hat mit Urteil vom 24. Oktober 1990 DNA-Analysen
zur Feststellung der Vaterschaft fiir zuldssig befun-
den. Die Richtlinien des Bundesgesundheitsamtes fiir
die Erstattung von Vaterschaftsgutachten sahen bis
1990 vor, auf konventionelle Blutgruppengutachten
zugunsten eines DNA-Gutachtens nicht zu verzich-
ten. Diese sollten als Ergdnzungsgutachten zugelas-
sen sein. Die Richtlinien wurden mittlerweile ergéanzt.
Es wird jetzt die forensische Relevanz von DNA-
Polymorphismen festgehalten.

Nach geltendem Recht (§ 81 a StPO) sind im Strafver-
fahren korperliche Untersuchungen eines Beschul-
digten zur Feststellung von Tatsachen zulassig, 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)
fir grundsdtzlich zuldssig erkléart. Es sei rechtlich
unbedenklich, sie neben herkdémmlichen Untersu-
chungsmethoden einzusetzen und die Ergebnisse
zusammen mit anderen Befunden zur Klarung der
Abstammung zu verwenden. Seither ist durch Rich-
terrecht die grundséatzliche RechtmadBigkeit des ge-
netischen Fingerabdrucks bestdtigt und die Frage
der Zuldssigkeit der Nutzung genetischer Tests wei-
ter prézisiert worden (BGH-Urteil vom 12. August
1992).
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Die §§ 81a,c StPO wurden jedoch in einer Zeit
geschaffen (1933), in der die heutigen Mdglichkeiten
der Blutgruppendifferenzierung nicht zu erkennen
waren. Auch haben heute Grundrechte und das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung einen erhebli-
chen Stellenwert im Rechtssystem gewonnen. In der
Diskussion wird deshalb auch bei solchen Autoren,
die §§ 81a,c StPO als Rechtsgrundlage zur Anord-
nung und Auswertung einer gentechnischen Analyse
fiir ausreichend halten, oft dafilir pldadiert, die DNA-
Analyse ausdriicklich in die StrafprozeBordnung auf-
zunehmen. Auch beziiglich § 372a ZPO wird hin und
wieder argumentiert, dieser regele nicht abschlieend
die Untersuchungsmethoden und rechtfertige mogli-
cherweise nicht eine so neuartige Untersuchungsme-
thode wie die DNA-Analyse. In aller Regel wird akuter
Handlungsbedarf des Gesetzgebers aber verneint.

5.2 Perspektiven der Nutzung

Erkenntnisfortschritte in der Forschung und Verbes-
serung der Untersuchungstechniken treffen sich mit
Interessen ermittelnder und strafverfolgender Behor-
densowie aller Organe der Rechtsprechung. Dies wird
aller Voraussicht nach zu einer weiter stark zuneh-
menden Nutzung molekulargenetischer Untersu-
chungen fiihren. Diese wird uber die Bereiche des
Straf- und Zivilprozesses hinausreichen.

Die einschldgigen Methoden haben — seit Mitte der
80er Jahre — eine schnelle Entwicklung erfahren.
Neben den SLS-Systemen, die die MLS aus der
Spurenanalytik (und wohl auch bei Abstammungsun-
tersuchungen) weitgehend verdrangt haben, ist die
Technik der Vermehrung gentechnischen Materials
durch die Polymerase-Kettenreaktion (PCR-Technik)
zunennen. Mit ihr kann entweder der Nachweis eines
kodierenden DNA-Systems aus dem Bereich der Blut-
gruppenmerkmale (HLA-DQoa) — eine inzwischen
weltweit angewandte Technologie — oder der Nach-
weis von kurzen DNA-Stiicken in Tatspuren erfol-
gen.

Die Weiterentwicklung der PCR-Technik hat zwar
dazu gefiihrt, daB die Sicherheit, mit der eine DNA-
Probe einer bestimmten Person zugeordnet werden
kann (Individualisierung oder Effizienz), abgenom-
men hat. Gleichzeitig konnte jedoch die Nachweis-
empfindlichkeit etwa um den Faktor 10 000 gesteigert
werden. Die hohe Nachweisempfindlichkeit erlaubt
nun die Kombination mehrerer Einzelsysteme, wo-
durch die Effizienz wieder gesteigert wird.

Mit der PCR-Technik und jingst den STR-Systemen
{Short-Tandem-Repeat-Systems) eréffnen sich Analy-
semoglichkeiten, die aus unterschiedlichen Griinden
(z. B. geringe Mengen, starke Degradation) mit den
bisherigen Verfahren des DNA-fingerprinting bzw.
des DNA-profilings nicht machbar waren. Es ist abzu-
sehen (auch international), daB die DNA-Analyse in
fortschreitender technischer Realisation zur universell
angewandten Methode unabhdngig von der Art des
Deliktes wird. In jingster Zeit wird auch auf die
Madoglichkeiten der Digitalisierung von SLS (MVR-
Typisierung) hingewiesen.
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Derzeit wird an der automatischen Auswertung von
Fingerprintverfahren gearbeitet: Eine Videokamera
uberpriift die Bandenmuster, der Computer macht die
mathematischen Berechnungen. Die Automatisie-
rung ist gegenwartig noch nicht ausgereift. Sie wird
aber aller Voraussicht nach die Tendenz zu einer
extensiven Anwendung verstarken.

Es wird darauf hingewiesen, dall bereits heute in
vielen Untersuchungen, Vorverfahren und Verfahren
Verdéachtige entlastet und Totungsdelikte aufgeklart
werden konnten. Sexualdelikte an Frauen und sexu-
eller MiBbrauch von Kindern seien in groBer Zahl
aufgeklart worden. Auch in anderen Untersuchungs-
bereichen — wie die Identifizierung unbekannter
Toter oder unbekannter biologischer Spuren — seien
groBe Fortschritte erzielt worden und stiinden weitere
bevor. Trotz auch bekanntgewordener Fehlleistungen
in der Analytik der Spuren, wird sich die Wahrneh-
mung verstdrken, dafl die DNA-Analytik eines der
effizientesten Werkzeuge des medizinischen Sachbe-
weises sei. Es ist dementsprechend zu erwarten, daBl
die Nachfrage — insbesondere von Gerichten —
steigen wird.

Kriminalistisches Interesse konnte grundsatzlich an
der Aufbewahrung, Sammlung und Nuizung 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 herauszufin-
den. Seine Nutzung kame insofern fir praventiv-
polizeiliche Anliegen und fiir die sogenannte ,Raster-
fahndung" in Frage. Es muB aber darauf hingewiesen
werden, dafl eine solche Registrierung weder von der
StPO noch von den Polizeigesetzen der Lénder
gedeckt ist. Die StPO erméglicht nur erkennungs-
dienstliche (duBere) MaBnahmen. Bei einer prophy-
laktischen Anlage einer entsprechenden Datei fehlte
ein konkreter Tatverdacht. Eine bloB mégliche spa-
tere Taterschaft rechtfertigte die Nutzung von Infor-
mationen aus dem Intimbereich nach der jetztigen
Gesetzeslage wahrscheinlich nicht.

Theoretisch denkbar ist die Méglichkeit, DNA-Analy-
sen auch zur Feststellung der Schuldfahigkeit oder bei
Strafzumessungserwdgungen einzusetzen. Einerseits
sind aber die wissenschaftlichen Méglichkeiten bei
der Aufdeckung (multifaktoriell bedingter) Eigen-
schaften noch weitgehend unklar, andererseits wdren
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: personenbezo-
gener Daten) — also méglicher , UberschuBinforma-
tionen" — zu.

Multi-Locus-Systeme

Bei MLS werden viele Genom-Orte gleichzeitig unter-
sucht, Die einzelne Signalbande kann deshalb nicht
einem bestimmten Gen zugeordnet werden. Es wird
deshalb haufig argumentiert, daB so keine personlich-
keitsrelevanten Informationen bereitgestellt werden.
Die Methode garantiere also in diesem Fall nahezu
einen AusschluB des Milbrauches personenbezoge-
ner Daten.

Single-Locus-Systeme

Anders . bei Single-Locus-Systemen. Diese kénnen
grundsatzlich UberschuBinformationen liefern. Wenn
mit SLS gearbeitet wird, also ein genomischer Locus
untersucht wird, kann die einzelne Signalbande
einem bestimmten Gen zugeordnet werden. Spdtere
Interpretationen, auch des reinen Bandenmusters,
sind bei dieser Methode nicht auszuschlieBen. Zudem
kénnen u. U. iiber ,allelische Assoziation” indirekt
Aussagen Uber angrenzende Gene gemacht werden
— unabhéangig davon, ob in kodierenden oder nicht
kodierenden Bereichen untersucht wird. Dies ist vor
allem mit zunehmendem Wissen iiber die Lokalisie-
rung und Funktion der Gene im menschlichen Genom
bedeutsam: Mit fortschreitender Aufklarung des
Genoms koénnten in einigen Jahren in unmittelbarer
Nachbarschaft liegende Gene sehr viel mehr Aus-
kunft geben. Je enger die Kopplung, umso haufiger
wird man finden, daB ein bestimmtes Allel mit einem
anderen assoziiert ist. Mit Sonden, die einzelne Loci
definieren, die zumindest potentiell einzelne Allele
definieren, lassen sich insofern durchaus UberschuB-
informationen iiber eine Person gewinnen.

Hierzu wird oft eingewandt, daB3 die Méglichkeit des
Auftretens von UberschuBinformationen (bei nieder-
polymorphen Systemen) zwar denkbar sei. Weil die
Lage eines Locus allein aber nichts tiber Kopplungs-
ungleichgewichte und/oder allelische Assoziationen
aussage, sei dies eher ein Problem theoretischer
Natur.

MLS-Systeme werden allenfalls noch in der Vater-
schaftsbegutachtung, wo in der Regel ausreichendes
und reines Untersuchungsmaterial vorhanden ist,
angewandt. In der Spurenanalyse aber finden heute
weltweit nahezu ausschlieBlich SLS- bzw. PCR-
basierte Systeme Anwendung. Da insbesondere bei
Gewaltdelikten und Sexualverbrechen meist nur
geringe Mengen Spurenmaterials vorliegen und/oder
dieses schon degradiert ist, muBl das genetische Mate-
rial hdufig mit Hilfe der PCR vermehrt werden. Der
Tatort bzw. die Spur bestimmt gewissermaBen die
Methode. Vorschldge, wegen der Moéglichkeit des
Auftretens von UberschuBinformationen MLS-Sy-
steme 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 hoéhere Bedeutung
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bekommen. Dies gilt auch fir die kriminalistische
Praxis: Weil bei der Emmittlung ein Tatort umfassend
auf alle tat- und taterrelevanten Spuren hin zu unter-
suchen ist, ist anzunehmen, daB verstarkt an geeigne-
ten Spuren molekulargenetische Untersuchungen
vorgenommen werden. Ihr erwartbarer Nutzen fir
eine effektive Strafverfolgung und die Rechtspflege
liegt insofern auf der Hand.

Es besteht aber die Gefahr, daB die Technik selbst
und die Beweiskraft, die man ihren Resultaten bei-
mift, einen so hohen Stellenwert einnimmt, daB Tat-
umstédnde bzw. die Tatrelevanz anderer Indizien nicht
geniugend gewiirdigt werden. Es koénnte auch das
BewuBtsein davon verlorengehen, daB die DNA-
Analyse immer nur ein Aspekt der gesamten Spuren-
analytik ist. '

Kame es zu einer Entwicklung, im Verlaufe derer die
DNA-Analyse im Strafverfahren zunehmend primaéres
Beweismittel ware (und nicht ergdnzend wie im o. g.
BGH-Urteil empfohlen), sind drei Gesichtspunkte kri-
tisch zu bedenken:

— Die Stellung des Richters und seine freie Beweis-
wirdigung wird durch seine Bindung an wissen-
schaftliche Erfahrungssédtze, die Laien nur be-
grenzt zugdnglich sind, eingeschrankt.

— Es findet eine Gewichtsverschiebung von der
Staatsanwaltschaft und ihrer juristischen Denk-
weise hin zu kriminalpolizeilichen Erkenntnisme-
thoden statt. Ein Staatsanwalt wére nur noch
bedingt in der Lage, die kriminalpolizeiliche
Expertise nachzuvollziehen und zu kontrollieren.
Innerhalb der Normen unseres Strafverfahrens
ware diese Tendenz systemfremd.

— SchlieBllich werden den Kontrollméglichkeiten der
Verteidigung engere Grenzen gesetzt. Zum einen
dadurch, daB die Untersuchungsergebnisse wegen
der fehlenden Standardisierung und dadurch, daB
Spurenmaterial hdaufig durch das erstuntersu-
chende Labor aufgebraucht wird, nicht durch
einen anderen Sachverstandigen lberprift wer-
den kann. Zum anderen findet eine Verlagerung
der Erkenntnissuche in das Vorverfahren und auf
Experten statt. Hier haben Beschuldigte und Ver-
teidiger kaum EinfluBrechte. Andererseits ist zu
bedenken, daB auch die Verteidigung die DNA-
Analyse im Interesse des Angeklagten nutzen
kann.

Die Rechtsprechung hat aber bisher erkennen lassen,
daB sie solche Probleme sieht. Dementsprechend hat
sich dem DNA-fingerprinting im Verfahren eine be-
grenzte Rolle zugewiesen.

5.3.3 Reihenuntersuchung/Massenfahndung

Im Blick auf die der DNA-Analyse zugesprochene
hohe Beweiskraft bei der Identifikation oder beim
AusschluB eines Beschuldigten als Tater wird immer
wieder diskutiert, die Analyse auf eine groBere
Gruppe von Verdachtigen anzuwenden. Seit dem
ersten Fall einer Massenfahndung 1987 in England
wurde von den Ermittlungsbehérden in der Bundes-
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republik Deutschland stets betont, da die Methode
des DNA-fingerprinting nicht zum Zwecke undiffe-
renzierter Reihenuntersuchungen genutzt werden
solle. Kritiker sehen aber eine Tendenz, daB in Ver-
gewaltigungsfdllen ohne konkrete Verdachtsmo-
mente zunehmend Gruppen von sogenannten ,Po-
tentiellen” untersucht werden. Die ermittelnden
Behorden sind hierbei zwar auf die freiwillige Mitar-
beit der zu Untersuchenden angewiesen. Die Gefahr
ist aber nicht von der Hand zu weisen, daB mittelbar
oder unmittelbar Druck auf die Betroffenen ausgeiibt
wird. Insbesondere wird derjenige, der eine Genom-
analyse ablehnt, gerade deshalb in Verdacht gera-
ten.

In der Bundesrepublik Deutschland gab es seit 1989
drei Falle von Reihenuntersuchungen. Zumindest in
einem Fall zeigte sich das Problem, daB eine Grund-
lage der rechtsstaatlichen Verfassung verlassen
wurde, namlich die Unschuldsvermutung, wonach der
Birger auflerhalb von laufenden Strafverfahren
grundsatzlich als frei und unschuldig zu behandeln
sei.

Das offentliche Interesse an der Aufklarung von
Straftaten kann mit dem Personlichkeitsrecht kollidie-
ren. Deshalb muBl abgewogen werden zwischen dem
raschen Nachweis der Unschuld vieler und Belastun-
gen, die fur die Beteiligten entstehen, die nicht
Beschuldigte sind.

5.3.4 DNA-Datenbanken

Ahnlich wie andere erkennungsdienstliche Daten-
banken des BKA konnte eine Datenbank mit DNA-
fingerprints dem Abgleich einer Spur oder der Mate-
rialprobe eines Verdéachtigen mit einem vorhandenen
Datensatz dienen. Auch die Identifizierung von
Opfern wére als Zweck denkbar. Nach geltendem
Recht kann die Speicherung von DNA-fingerprints in
einer erkennungsdienstlichen Datei zumm Zwecke
kinftiger Strafverfolgung oder anderer praventiver
Ziele als unzuldssig angesehen werden, da es sich um
personenbezogene Daten handelt. Es fehlt zudem an
einer gesetzlichen Zweckbestimmung. Eine Ande-
rung dieser Situation wird angestrebt: Das BKA hat
eine entsprechende Vorlage mit der Bitte um rechtli-
che Stellungnahme bei seiner Dienstaufsichtsbehorde
eingereicht. Hauptargument ist dabei. daB eine
Datenbank vor allem bei der Ermittlung gegen Wie-
derholungstéter hilfreich sei.

Innerhalb Europas gibt es Bemiihungen, Methoden
zu standardisieren, um grenziiberschreitende Fahn-
dungen zu erleichtern. Ein europaweit arbeitendes
Speicherungs- und Abgleichsystem ist nach Aussa-
gen des BKA prinzipiell méglich. Besondere Be-
deuiung kommt der European DNA-Profiling-Gruppe
(EDNAP) zu. Dieser ZusammenschluB von Polizei-
laboratorien und rechtsmedizinischen Instituten aus
14 europaischen Landern ist inzwischen als Sektion in
die Internationale Gesellschaft fiir forensische Blut-
gruppenkunde aufgenommen worden. Das BKA und
die rechtsmedizinischen Institute der Universitaten
Mainz und Miinster sind an der EDNAP-Gruppe
beteiligt.
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5.3.5 Qualitatssicherung

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

— Bandenverzerrungen: Unter gewissen Umstédnden
wandern Fragmente gleicher GréBe mit unter-
schiedlichen Geschwindigkeiten auf verschiede-
nen Bahnen eines Gels.

— Verunreinigungen durch Bakterien, anderes orga-
nisches Material oder chemische Zersetzung des
Untersuchungsmaterials kénnen u.U. sowohl
falsch positive als auch falsch negative Ergebnisse
zur Folge haben.

— Handwerkliche Fehler der in den Laboratorien
arbeitenden Menschen kénnen zu Verwechslun-
gen oder Fehlinterpretationen fuhren.

— Statistische Unsicherheiten bei der individuellen
Zuordnung eines Genmarkers: Soll durch die
Untersuchung eines bestimmten Genortes eine
Person identifziert werden, kann das nur dann
eindeutig geschehen, wenn die gleiche DNA-
Konstellation bei keinem anderen Menschen vor-
kommt. Dies ist jedoch innerhalb von Personen-
grupen mit gleicher Abstammungswurzel nicht
immer gegeben. Bestimmte DNA-Konstellationen
koénnten sich unverandert tiber viele Generationen
vererbt haben. Populationsgenetiker fordern da-
her, daB die Berechnung der Haufigkeit einer
DNA-Konstellation (z. B. ein bestimmtes Allel) in
der Bevolkerung moglich sein muB. Es wird auch
diskutiert, ob nicht fiir sémtliche Subpopulationen
eigene Haufigkeitstabellen ermittelt werden muf-
ten. Diese Unsicherheiten haben allerdings auf-
grund der vielen ethnischen Bevélkerungsgrup-

_ pen in erster Linie Bedeutung fiir die USA.

5.4 Aligemeine Uberlegungen
zur politisch-rechtlichen Regelung

5.4.1 Grundrechtsgefahrdungen
Strafverfahren
Menschenwiirde

Rechtsprechung und ganz herrschende Meinung
gehen von der Zulassigkeit des genetischen Fingerab-
drucks aus. Ein VerstoB gegen die Menschenwiirde
wird nur sehr vereinzelt angenommen. Dabei wird
unterstellt, diese Methode sei einerseits ein Eingriff in
den unantastbaren Kernbereich der Personlichkeit,
andererseits werde der Mensch zum Objekt der Ver-
brechensbekdmpfung herabgewlrdigt.

Das DNA-fingerprinting zielt allerdings lediglich auf
die fur die Personlichkeit des Menschen nicht aus-
sagefdhigen Abschnitte zwischen den codierenden
Abschnitten der DNA. Bestimmt und verglichen wird
lediglich die unterschiedliche Ldnge bestimmter
Abschnitte; deren Feinstruktur wird nicht abgeklart.

In den unantastbaren Bereich der Personlichkeit des
Menschen wird also ebensowenig eingegriffen wie in
die Intimsphére, denn der Bezug des Verddchtigen zu
einer Straftat ist ein Gemeinschaftsbezug. Deshalb
kann man davon ausgehen, daB nur die weniger
geschiitzte Privatsphére getroffen wird.

Der Achtung der Menschenwiirde widersprache es
grundsétzlich, den Biirger zum bloBen Objekt fremder
Verfiigungsmacht herabzuwiirdigen. Ein Fahndungs-
erfolg, der um jeden Preis angestrebt wird, verletzte
die menschliche Person in ihrer Integritit. Eine offen-
sichtliche Herabwiirdigung ist die Erfassung des ein-
zelnen in seiner ganzen Personlichkeit oder die Erstel-
lung von Teilabbilder der Persénlichkeit.

Die Extraktion der DNA sowie die Analyse der nicht-
codierenden Bereiche allein fithren aber nicht zu einer
Durchleuchtung des Menschen. Sie reduzieren ihn
weder auf sein zwanghaftes Funktionieren, noch
tangieren sie sein selbstbestimmtes Verhalten. Soweit
also beim Verfahren des genetischen Fingerabdrucks
die Analyse der nicht-codierenden Bereiche ausge-
schlossen werden kann, wird der Mensch nicht zum
bloBen Objekt der Verbrechensbekdmpfung. Ein Ein-
griffin die durch Artikel 1 I GG garantierte Menschen-
wiirde ist deshalb nicht gegeben.

Kérperliche Unversehrtheit

Um einen genetischen Fingerabdruck zu erstellen,
benotigt man Material. Dessen Beschaffung kénnte
als Eingriff in das Grundrecht auf kérperliche Unver-
sehrtheit verstanden werden. Material kann durch
Spurensicherung am Tatort beschafft oder unmittel-
bar einer Person entnommen werden. Die Spuren-
sicherung als solche greift nicht in die kérperliche
Integritdt eines Betroffenen ein. Auch kann zum
Zeitpunkt der Sicherstellung die Spur noch keiner
Person zugeordnet werden. Sie ist allenfalls ,latent
personenbezogen”.

Bei einer freiwilligen Materialethebung nach den
Regeln der arztlichen Kunst diirfte kein Eingriff in das
Grundrecht auf korperliche Unversehrtheit vorlie-
gen. Allerdings miiBte eine wirksame Einwilligung
vorliegen. Erforderlich ware also eine ausdrickliche
Zustimmung des Beschuldigten in Kenntnis der Sach-
lage. Das setzt voraus, daB er iiber den Zweck und die
Bedeutung des Eingriffs umfassend aufgekldrt wird.
Fehlte diese Voraussetzung, ldge ein ungerechtfertig-
ter Eingriff in die korperliche Unversehrtheit im Sinne
von Artikel 211 S. 1 GG vor.

Der Gesetzesvorbehalt in Artikel 211 S. 3 GG ermég-
licht eine Einschrankung des Grundrechts auf kérper-
liche Unversehrtheit durch einfaches Gesetz. Als for-
melles Gesetz genigt § 81a StPO dieser Forderung.
Nach § 81a StPO darf eine korperliche Untersuchung
des Beschuldigten zur Feststellung von Tatsachen
angeordnet werden, die fiir das Verfahren von Bedeu-
tung sind. Zu diesem Zweck sind Entnahmen von
Blutproben zuldssig. Die Entnahme von Blut — als
unfreiwillig durchgefiihrte Materialbeschaffung — ist
insoweit von § 81a StPO gedeckt. Elementare Bediirf-
nisse des Strafrechts und die besondere Stellung des

75



Drucksache 12/7094

Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

Beschuldigten erfordern besondere Eingriffe in des-
sen Rechte. Das BVerfG verlangt jedoch eine verfas-
sungskonforme Anwendung des § 8la StPO unter
besonderer Beachtung des VerhdltnismaBigkeits-
grundsatzes. Dies legte beispielsweise nahe, den
Grad des Tatverdachtes vor der richterlichen Anord-
nung zu priifen.

Allgemeines Personlichkeitsrecht

Nach stdndiger Rechtsprechung des Bundesverfas-
sungsgericht garantiert Artikel 2 II GG das Recht auf
freie Entfaltung der Personlichkeit als Hauptfreiheits-
recht. Als Auffanggrundrecht liegt seine besondere
Wirksamkeit in der Abwehr neuer Gefdhrdungen
durch die moderne Technik. Es schiitzt die Personlich-
keit in ihrer Gesamtheit.

Demzufolge rechtfertigen weder staatliche Interessen
an der Verfolgung von Straftaten noch andere 6ffent-
liche Interessen von vornherein den Zugriff auf den
Persdnlichkeitsbereich. Mit Artikel 2 I GG wiére es
nicht zu vereinbaren, wenn der Staat fir sich in
Anspruch nehmen wollte, den Menschen zwangs-
weise in seiner Personlichkeit zu registrieren und zu
katalogisieren. Die garantierte allgemeine Hand-
lungsfreiheit sichert das Recht, Informationen mitzu-
teilen und zurickzuhalten. Das Verfahren des geneti-
schen Fingerabdrucks kénnte — insofern personenbe-
zogene Daten erhoben werden — in dieses allgemeine
Personlichkeitsrecht eingreifen. Deshalb muf} gepriift
werden, ob gesetzliche Regelungen den Eingriff
rechtfertigen.

Nach dem Volkszahlungsurteil des Bundesverfas-
sungsgerichts diirfen Behérden nur solche Informatio-
nen einholen, die fiir einen bestimmten Zweck uner-
laBlich sind (Minimalinformationen). Ein solches Ver-
stdndnis von Artikel 21 GG begrenzt auch und gerade
die genetische Datenerhebung auf ein absolutes Mini-
mum. Dies gilt auch fiir Datensammlung, -verarbei-
tung und -weitergabe.

Zu kléren ist also, ob mit dem genetischen Fingerab-
druck personenbezogene Daten i.S.d. BDSG sind.
Danach sind personenbezogene Daten Einzelanga-
ben tber personliche Verhaltnisse einer bestimmten
oder bestimmbaren Person. Unter Angabeni. S.d. § 21
BDSG versteht man die Reprdsentation von Sachver-
halten, die fiir sich interpretiert und dauerhaft in Form
von Zeichen fixiert werden kénnen.

Das Bandenmuster des genetischen Fingerabdrucks
kann durch die Autoradiographie dauerhaft fixiert
werden. Sie lassen sich durch Vergleich in bezug auf
Identitat und Verwandtschaft der Probengeber inter-
pretieren und wirken durch ihre Funktion als Darstel-
lung der Person wie eine Angabe oder Dateneinheit.
Die Bandenmuster sind ein Individualisierungsmittel,
so daB auch Personenbezogenheit 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 Untersuchungsergebnisse vielleicht
noch keiner Person zugeordnet werden. Zweck der
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Untersuchung ist aber gerade die Zuordnung der
Ergebnisse zu einer Person. Deshalb sind diese
Daten zundchst latent personenbezogen. Spéte-
stens zu diesem Zeitpunkt liegt ein Eingriff in das
Recht auf informationelle Selbstbestimmung vor.

— Die gegen den Willen oder ohne Wissen einer
Person vorgenommene Herstellung eines geneti-
schen Fingerabdrucks stellt ebenso einen Eingriff
in das Recht auf informationelle Selbstbestimmung
dar.

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

§ 8la StPO geniigt nun méglicherweise nicht den
Anforderungen, die an eine gesetzliche Regelung zu
stellen sind, die MiBbrauchsmoéglichkeiten vorbeugt
oder fiir den Betroffenen Voraussetzungen und Zweck
des Eingriffs zu erkennen gibt. Ein MiBbrauch kénnte
beispielsweise darin bestehen, daBl erhobene Ergeb-
nisse weitergegeben oder die weitere Erhebung unzu-
lassiger Erkenntnisse vorgenommen wird. Unklar ist,
fir welche Arten von Untersuchungen § 81a StPO die
Grundlage ist. Erwagt man deshalb — oder auch aus
anderen Grunden — eine spezifische Neuregelung,
miiBte diese den Erfordernissen der Wahrung des
Rechts auf informationelle Selbstbestimmung genii-
gen.

Zivilverfahren

§ 372a ZPO regelt nicht abschlieBend die Untersu-
chungsmethoden zur Festlegung der Abstammung.
Diese stehen allerdings unter dem Vorbehalt der
wissenschaftlichen Anerkennung. Diese ist beim Ver-
fahren des DNA-Fingerprinting gegeben. Insofern
rechtfertigt § 372a ZPO eine Blutentnahme auch zu
diesem Zweck.

§ 372a ZPO stellt eine Beschrdnkung des Rechts auf
informationelle Selbstbestimmung dar. Dies kénnte
durch das 6ffentliche Interesse an einer funktionsfahi-
gen Rechtspflege gerechtfertigt sein. Eine solche
erfordert die Feststellung der Vaterschaft eines nicht-
ehelichen Kindes fiir die Sicherung des Unterhalts und
des Erbersatzanspruchs des Kindes. Ein besonderes
offentliches Interesse besteht an Kindschaftssachen
auch aufgrund der 6ffentlich-rechtlichen Folgen, z. B.
finanzielle Unterstiitzung im Rahmen der Fursorge.
Hinzu kommt das Recht des Kindes auf Kenntnis der
genetischen Abstammung.

Es stellt sich also die Frage, ob diese Griinde ausrei-
chen, um eine Beschrdnkung des Rechts auf informa-
tionelle Selbstbestimmung zu rechtfertigen. Immerhin
wird die Personlichkeitssphére der Betroffenen durch
den Eingriff beriihrt. Ginge man davon aus, daB
Angaben iiber die Vaterschaft in den unantastbaren
Kernbereich der Personlichkeit fallen, so wére die
Feststellung der Vaterschaft gegen den Willen der
Betroffenen unzuldssig. Nach Ansicht des BVerfG
wird der unantastbare Kernbereich aber verlassen,
wenn ,die Berithrung mit der Personlichkeitssphére
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eines anderen Menschen einer Handlung den Bezug
auf das Soziale” gibt. Voraussetzung und damit die
Moéglichkeit eines Eingriffs ist demnach Sozialbezug.
Die erforderliche Intensitat des Sozialbezugs ergibt
sich dadurch, dafl neben den Personlichkeitssphdren
der Eltern auch die ihres Kindes beriihrt sind. Somit
diirften Angaben tiber die Beiwohnung im Rahmen
von Vaterschaftsklagen nicht in den unantastbaren
Kembereich der Personlichkeit — wohl aber in die
Intimsphare der Betroffenen — fallen. Sie sind deshalb
dem Recht zugéanglich.

Bejahte man diese Beurteilung, wére des weiteren die
Frage der Zuladssigkeit auf der Grundlage einer Giiter-
abwdgung zu priifen.

Nach hochstrichterlicher Rechtsprechung legt die
Abstammung nicht nur die genetische Ausstattung
des einzelnen fest, sondern préagt insofern auch seine
Personlichkeit mit. Sie nimmt dariber hinaus eine
Schliisselstellung fiir die Entwicklung von Personlich-
keit und Selbstverstindnis ein. Die Kenntnis der
Herkunft bietet ihm daher wichtige Ankniipfungs-
punkte fiir die Entfaltung der eigenen Individuali-
tat.

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 Gewicht wie das Recht der
Eltern auf Schutz ihrer Intimsphaére. Es tritt aber hinzu,
daB der Gesetzgeber (Artikel 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 erméglichen. Dies
ist Voraussetzung, um zum Vater in eine person-
liche Beziehung zu treten und ermdglicht, unterhalts-
rechtliche und erbrechtliche Anspriiche durchzuset-
zen.

Insgesamt wére aus diesen Griinden ist bei einer
Interessenkollision zwischen Mutter und Kind oder
Kind und Vater grundsétzlich dem Interesse des
Kindes der Vorrang zu gewdhren. Der Eingriff in die
Intimsphére der Eltern von nichtehelichen Kindern
durch die Feststellung der Vaterschaft wird somit von
hinreichenden Griinden des Gemeinwohls getragen.
Die Beschréankung des Rechts auf informationelle
Selbstbestimmung ist deshalb im Rahmen des § 372a
ZPO zumutbar und somit gerechtfertigt.

5.4.2 Verhinderung von UberschuBinformationen bzw.
Schutz der entsprechenden Daten

Exakte Definition des Untersuchungszieles/Korrekte
Begriffe

In der Diskussion besteht Konsens dariiber, da mole-
kulargenetische Untersuchungen zur Feststellung der
Herkunft von Spuren oder der Abstammung nach
Moglichkeit so durchgefiihrt werden sollten, daB per-
sonlichkeitsrelevante Daten nicht anfallen. Ziel der
Untersuchung soll also ausschlieBlich die Ermittlung
der Identitdit des Materials/der Spur mit der Ver-

gleichsprobe sein. Ziel darf es nicht sein, Befunde tiber
genetisch bedingte personlichkeitsrelevante Merk-
male (von Beschuldigten oder Dritten) zu gewinnen.

Eine Empfehlung, nur solche Untersuchungen zuzu-
lassen, diein nicht-kodierenden Abschnitten der DNA
ansetzen, ist allerdings fragwiirdig, weil damit die
Abgrenzung zwischen zuldssigen und nicht zuldssi-
gen Methoden verfehlt wird. Denn: Einerseits konnen
nicht-kodierende Abschnitte im flankierenden Be-
reich eines Gens lokalisiert sein und deshalb u. U.
Ruckschlisse auf bestimmte Gene zulassen. Auch
lassen sich aus bestimmten nicht-kodierenden Ab-
schnitten der DNA beispielsweise Spezies und
Geschlecht bestimmen — also personenbezogene
Daten. Andererseits bringen Untersuchungen an ,ko-
dierenden” Abschnitten bzw. ,kodierten” Merkma-
len nicht zwangsldufig UberschuBinformationen mit
sich. Entscheidend ist, ob personlichkeitsrelevante
Merkmale ermittelt werden. Hier bedarf es eindeuti-
ger Begriffe.

Festlegung von Methoden/Sonden zur Vermeidung
von UberschuBinformationen

Grundsatzlich scheint es moglich zu sein, durch Wahl
einer entsprechenden Untersuchungstechnik von
vorneherein nur solche Informationen zu liefern, die
lediglich der Feststellung der Identitdt von Spur und
Spurenleger bzw. der Feststellung einer Abstammung
dienen. Dariiber hinaus wiirden keine schiitzenswer-
ten personlichkeitsrelevanten Informationen anfal-
len.

Bereits erwdhnt wurde, da8 MLS-Systeme dieses
weitgehend gewahrleisten — aber in der Praxis nicht
immer anwendbar sind. Zwei weitere Moglichkeiten
sind in Betracht zu ziehen: die sogenannte Multiplex-
PCR und das Arbeiten mit einem Allel-Kontinuum.

Bei einer gegenwirtig noch nicht ausgereiften, aberin
absehbarer Zeit machbaren Technik werden ver-
schiedene PCR-Systeme zu sogenannten Multiplex-
PCR kombiniert. Man setzt sozusagen vor das Verfah-
ren eine ,Mattscheibe”, indem z. B. fiinf Loci durch-
einander bearbeitet werden, und so der Bezug zwi-
schen 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 kénnen so nicht
getrennt und nicht definiert werden. Damit kann auch
kein Zusammenhang zwischen einem defekten Gen
und einem Allel dieses DNA-Polymorphismus herge-
stellt werden. Mit der Zahl der Allele wird die Gefahr
der UberschuBinformationen immer geringer. Letzt-
lich ist aber nicht auszuschliefen, daB — wenn ein
bestimmtes Allel zweifelsfrei definiert werden kann —
tiber ,allelische Assoziation” wiederum Informatio-
nen iber benachbarte Gene entstehen konnten, also
doch personlichkeitsrelevante Informationen anfal-
len.
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5.4.3 Verfahrensvorschriften

Vor allem aus Griinden einer Sicherung des Rechts auf
informationelle Selbstbestimmung und der Vermei-
dung méglicher Milbrauche mit anfallenden Materia-
lien und Untersuchungsergebnissen sind Verfahrens-
vorschriften sinnvoll, in denen auch Zweckbindung
zuldssiger Untersuchungen deutlich und erkennbar
zum Ausdruck kommt.

Zweckbindung und Vernichtungsvorschrift

Sind Blutproben oder sonstige Korperzellen dem
Beschuldigten auf der Basis einer Rechtsvorschrift
entnommen und untersucht, stellt sich die Frage der
genauen Zweckbestimmmung von Material und
Untersuchungsergebnis.

Eine klare Regelung miiBte unmifiverstandliche Ant-
worten auf folgende zentralen Fragen geben:

® Sollen Material und Untersuchungsergebnis nur
fir die Zwecke des konkreten Strafverfahrens, fur
das die Analyse angeordnet wurde, genutzt wer-
den kénnen oder dirfen Material und/oder Unter-
suchungsergebnis auch fiir andere Zwecke ver-
wendet 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 Untersuchungsergebnis — falls ver-
fahrensrelevant — 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 Straf-
verfahren, fiir das Proben entnommen wurden, zu
begrenzen, als auch Material und Ergebnisse zu
vernichten? Sollten diese dementsprechend fir
kiinftige Strafaufklarung nicht mehr zur Verfiigung
stehen?

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

® Kollidiert eine mdgliche Vernichtungsvorschrift
mit den Gewahrsamsfristen (§ 81a StPO) von drei
Jahren, innerhalb derer die Proben fur weitere
Zwecke des Verfahrens aufbewahrt werden miis-
sen?

® Widerspricht eine Vernichtungsverfugung nicht
u. U. dem Recht des Beschuldigten bzw. Verurteil-
ten auf Kontrolluntersuchung, Zweitgutachten
bzw. Neuuntersuchung? Auch kénnte bei der
Emittlung neuer Verdachtiger das Untersu-
chungsmaterial nicht mehr genutzt werden.

@® Steht einer Vernichtung von Proben u. U. entge-
gen, daB dadurch Forschungsmaterial (zur Validie-
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rung von Methoden, aber auch zur Validierung von
Sachbeweisen) verloren geht?

@ La&Bt sich Gberhaupt ein Zeitpunkt bestimmen, ab
dem Proben —z. B. fiir andere prozessuale Taten —
nicht mehr von Bedeutung sind? '

® Werordnet die Vernichtung an, und wer tiberwacht
diese in welcher Weise?

® MuB die Einwilligung des ,Eigentimers” der
Probe bei Weiterverwendung in der Forschung
eingeholt werden?

@ Kann die Vernichtungsverfiigung durch eine per-
sonliche Einverstdndniserkldrung zur Weiterver-
wendung der Proben als Forschungsmaterial auf-
gehoben werden?

Anonymisierung

Eine Anonymisierung von Material wird als Mdéglich-
keit gesehen, personenbezogene Daten zu schiitzen
(im Strafverfahren und nach AbschluB desselben in
der Forschung).

Fur die Praxis ergeben sich hieraus aber Probleme: Bei
Gewaltdelikten liegen haufig mehrere Leichen, unde-
finiertes Spurenmaterial oder Mischspuren vor. Deren
Analyse ist ohne Hintergrundinformationen, ohne
Angaben iber den Tathergang, die involvierten Per-
sonene etc., erschwert. Weitere Fragen, die sich stel-
len, sind: Bis zu welchem, fir die Untersuchung
notwendigen, Informationsgrad kann noch von
anonymisierten Daten gesprochen werden? Wer ent-
scheidet, was der Gutachter wissen darf und was
nicht? Wer fiihrt die Anonymisierung durch?

MaBnahmen zur angemessenen Einordnung
und Nutzung im Verfahren (VerhdltnismdBigkeit,
Einsatzschwelle, richterliche Anordnung)

Angesichts der mdglichen Probleme, die mit der
Nutzung des DNA-fingerprinting verbunden sein
koénnten, wird diskutiert, diese quantitativ und quali-
tativ einzugrenzen.

— Einmal wird vorgeschlagen, solche Methoden
nicht generell, sondern nur subsidar im Strafver-
fahren zuzulassen.

— Ferner wird angeregt, sie auf den Bereich gehobe-
ner Kriminalitdt (,schwerste Straftaten”) zu
begrenzen oder sie an einen dringenden Tatver-
dacht zu binden.

— SchlieBllich finden sich Vorschlage, die sich auf
einen strengen Richtervorbehalt beziehen: Die
Entnahme von Untersuchungsmaterial durch kér-
perlichen Eingriff beim Beschuldigten, die Analy-
sen einer Spur und die Nutzung ihrer Ergebnisse
sollen danach durch den Richter angeordnet wer-
den. In diesem Zusammenhang wird aber auch
eine staatsanwaltschaftliche Notkompetenz gefor-
dert (,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 MaB nicht nur an
Qualifikation sondern auch an Verantwortungsbe-
wufiten zu verlangen. Zur Qualitédtssicherung, vor
allem aber auch aus Griinden des Personlichkeits- und
Datenschutzes, ist verschiedentlich die Forderung
erhoben worden, die Durchfithrung von DNA-Analy-
sen ausschlieBlich rechtsmedizinischen Instituten
oder offentlich bestellten Sachverstindigen zu liber-
tragen. Dem ist von anderer Seite entgegengehalten
worden, daB die Frage nach der durchfiihrenden
Institution aus naturwissenschaftlicher Sicht unerheb-
lich sei.

Diskussionsbediirftig ist der Umstand, daB der Gut-
achterbegriffin der StPO nicht definiertist. Angesichts
der Bedeutsamkeit des Sachbeweises auf DNA-Ebene
ware deshalb an — bislang fehlende — standesrecht-
liche Regelungen fiir Gutachter und deren Anerken-
nung, in jedem Fall aber an MaBnahmen zur Quali-
tdtssicherung und zur Kontrolle zu denken.

5.4.4 Massenfahndung

Als Grundproblem einer sogenannten Massenfahn-
dung wird gesehen, daB StrafverfolgungsmaBnahmen
eine Person voraussetzen, die beschuldigt/verdach-
tigt ist. Entsprechend sieht die StPO auch vor, daB
gegen gréBere (nicht beschuldigte) Personengruppen
nicht ermittelt werden darf — auch nicht auf freiwilli-
ger Basis.

Unklarheiten auf den einschldagigen Regelungsebe-
nen muBten deshalb beseitigt werden, weil sich — wie
Kritiker meinen — eine Tendenz zum Einsatz der
molekulargenetischen Analyse bei Gruppen ver-
starkt. Es sollte vermieden werden, dalB3 die kriminali-
stische Praxis in Widerspruch zu rechtsstaatlichen
Prinzipien gerat.

5.4.5 Nutzung von DNA-Datenbanken
zu praventivpolizeilichen Zwecken

Weitgehende Einigkeit scheint dahin gehend zu herr-
schen, daB ohne konkreten Tatverdacht und fir eine
ferne Zukunft Daten zu prdventiven Zwecken nicht
gespeichert werden durfen. Aufbau und Nutzung von
Datenbanken mit genetischen Fingerabdricken miiB-
ten sich an den Richtlinien fiir erkennungsdienstliche
MaBnahmen orientieren. Dies hiefie, daB nicht von
jedem Beschuldigten eines laufenden Strafverfahrens
ein DNA-fingerprint gespeichert werden darf. Inter-
nationale Erfahrungen zeigen allerdings, daB es
schwierig sein wird, Grenzen zu ziehen. Kritiker
sprechen deshalb von der Gefahr genetischer Raster-
fahndung. Klarungsbedurftig ist ferner, ob diese
erkennungsdienstlichen Daten auch fir andere
Zwecke als die Zuordnung zu einer Spur genutzt
werden durften. Erwdgungsbediirftig ist auch eine
Einschrdankung auf Delikte bestimmter Schwere.

Sollte also eine Speicherung von Daten aus DNA-
Analysen fur die Anliegen der kriminalpolizeilichen
Behorden ins Auge gefafit werden, ware eine genaue
Zweckbestimmung im Rahmen einer verfassungs-
rechtlich zuldssigen gesetzlichen Regelung der Auf-
bewahrung von Befunden festzulegen.

5.4.6 Qualitatskontrollen, Standardisierung,
Richtlinien

Anders als bisher kénnten Kontrollen durchgefiihrt
werden, die nicht angemeldet sind. Auch wére denk-
bar, eine wirklichkeitsnéhere Uberpriiffung vorzuneh-
men. So gibt es z. B. in Gro8britannien eine zentrale
kriminaltechnische Forschungsstelle, die Spurenma-
terial simuliert, so daB es von Tatortspuren nicht zu
unterscheiden ist. Dieses wird den kriminaltechni-
schen Laboratorien mit iiblichem Untersuchungsauf-
trag zur Begutachtung zugeleitet, so daBl die Testbe-
dingungen der alltdglichen Arbeitssituation entspre-
chen. Fehlgutachten wird nachgegangen.

Unabhéngig davon sollten konsensfihige Sollvor-
schriften fir Labors formuliert und angewandt wer-
den. Vor Nutzung bestimmter Sonden beispielsweise
waére nachzuweisen, daB ein Labor einen bestimmten
Sollwertstandard erfiillt (Richtlinien des BGA oder
Rechtsverordnung). Auch sollte es mindestens zwei
Institute geben, die ein bestimmtes Verfahren durch-
fihren. Zweitgutachten sollten haufiger durchgefiihrt
werden, Material dirfte in der Regel nicht vollstdndig
aufgebraucht werden.

5.5 Rechtliche Regelungen und andere
Handlungsméglichkeiten im einzelnen

5.5.1 Regelungsnotwendigkeit
StrafprozeBl

Nahezu Einigkeit besteht dabei insofern, als Analysen
der nicht-codierenden Bereiche der DNA zur Inden-
titatsfeststellung und zum Abstammungsnachweis
grundsaétzlich zuldssig sein sollten. Unter dieser Vor-
aussetzung seien Analysen fliir Zwecke einer funk-
tionsfahigen Rechtspflege und einer effektiven Straf-
verfolgung erforderlich und angemessen. Der Staat
sei berechtigt, moglicherweise auch verpflichtet, sich
neuer Erkenntnisse und Methoden der Naturwissen-
schaften zu bedienen, soweit die Anwendung rechts-
staatlich unbedenklich sei.

Unabhédngig davon, ob bereits bestehende Regelun-
genin der StPO als ausreichende Rechtsgrundlage fir
den Einsatz von DNA-Analysen im Strafverfahren
angesehen werden oder nicht, sei es allein schon aus
Griinden der Normenklarheit geboten, in der StPO die
Anwendung des DNA-fingerprinting besonders zu
regeln. Ergénzend wird eine Regelung deshalb fir
notwendig erachtet, um dem verbreiteten Mifitrauen
der Blurger gegeniiber solchen Beweismitteln zu
begegnen. Eine Normierung scheint schlieBlich auch
deshalb angezeigt, weil DNA-Analysen zur Taterfest-
stellung in der strafrechtlichen Praxis bereits heute

79



Drucksache 12/7094

Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode

zunehmend eingesetzt werden. Das Argument ist
hier, es dirfe nicht alleine der Rechtsprechung tiber-
lassen bleiben, Grenzen und Einsatzméglichkeiten
dieser neuen Technik auf der Grundlage der beste-
henden Gesetze festzulegen.

Eine entscheidende Begriindung fiir die Notwendig-
keit einer gesetzgeberischen Initiative liegt im Ein-
griff in die informationelle Selbstbestimmung. Dieses
Recht widerspricht nicht dem Einsatz des DNA-
fingerprinting, macht aber eine ausdriickliche Rege-
lung erforderlich, die entsprechende Sicherheitsvor-
kehrungen gegen MiBbrauch festschreibt.

Nach heutigen Kenntnissen bietet die Analyse der
nichtcodierenden Bereiche der DNA zwar keinerlei
Einblick in Personlichkeitsmerkmale des Menschen.
Ein MiBbrauch ist allerdings insofern denkbar, daB die
entnommenen Proben zu anderen Zwecken, wie etwa
der Analyse codierender Bereiche, eingesetzt werden.
Dieselben Mifibrauchsméglichkeiten bietet allerdings
auch jede Blutprobe, die fiir ein Strafverfahren erho-
ben und verwertet wurde. Es kann daher nur darauf
ankommen, die Zuldssigkeit von DNA-Analysen
durch strafprozessuale Regelungen so auszugestal-
ten, daB einerseits dem VerhéltnisméaBigkeitsgrund-
satz Rechnung getragen wird und andererseits MiB-
brauch ausgeschlossen wird.

Weitgehend herrscht Ubereinstimmung, der geneti-
sche Fingerabdruck sei im Zivilverfahren grundsétz-
lich durch § 372a ZPO gedeckt, so daB weder eine
Verletzung des Rechts auf kdérperliche Unversehrtheit
noch des allg. Persénlichkeitsrechts vorliegt.

Zivilprozef3

Da § 372a ZPO eine ausreichend klare, detaillierte
und dem Grundsatz der VerhéaltnismaBigkeit entspre-
chende Duldungspflicht enthélt, macht das Gebot der
Normenklarheit eine ausdriickliche Regelung des
genetischen Fingerabdrucks in der ZPO nicht erfor-
derlich. Dennim Gegensatz zu § 81a StPO a8t § 372a
ZPO durch die Erwdhnung des Beispiels der Blutgrup-
penuntersuchung erkennen, daB3 auch andere, ver-
gleichbare Untersuchungsmethoden angewandt wer-
den koénnen.

Andererseits sieht die Regelung keine Einschrankung
der Probenentnahme fiir bestimmte Untersuchungs-
zwecke vor. Es kdme deshalb hier eine entsprechende
gesetzliche Regelung durchaus in Betracht.

Hierdurch kénnte der in weiten Teilen der Bevolke-
rung anzutreffenden, mit der Gentechnik allgemein
verbundenen Befiirchtung begegnet werden, der Ein-
satz solcher Untersuchungsmethoden fithre zu proble-
matischen Eingriffen in Persénlichkeitsrechte. Ob
jedoch allein der Aspekt der Zerstreuung der in der
Bevélkerung bestehenden Vorbehalte gegen die
Methode ausreichend ist, um eine gesetzliche Rege-
lung zu begriinden, erscheint zweifelhaft.

Die bisherige Diskussion und die vorliegenden Rege-
lungsvorschldge im wissenschaftlichen und politi-
schen Raum gelten vor allem der Nutzung des DNA-
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fingerprinting im Strafproze8. Es zeigt sich, da im
wesentlichen auf die folgenden Fragen eine tiberzeu-
gende Antwort gefunden werden mu8:

® Welche Befunde — ggf. mit welchen Methoden —
sind zuldssig zu erheben? Wie ist dabei dem Recht
auf informationelle Selbstbestimmung Rechnung
zu tragen?

Welche Einsatzschwelle ist festzulegen?

@® AnwelcheZwecke des Strafverfahrenssind welche
Untersuchungen zu binden?

® Welche Vorschriften zur Vernichtung sind zu erwa-
gen?

® Wem steht die Anordnungskompetenz (bzw. Not-
kompetenz) zu?

® Sind untersuchende Institutionen zu benennen?

Die nachstehenden Uberlegungen zu verschiedenen
Optionen der Ausgestaltung einzelner Vorschriften
orientieren sich in Aufbau und Darstellung an dem
2. Referentenentwurf des Bundesministers der Justiz
und dem Gesetzentwurfes der Fraktion der SPD im
Deutschen Bundestag.

5.5.2 Zulassigkeit

Beziiglich des DNA-fingerprinting sieht der Referen-
tenentwurf in § 81 e StPOE vor, molekulargenetische
Untersuchungen der DNA diirften vorgenommen
werden, soweit dies zur Feststellung der Abstammung
oder der Tatsache, ob aufgefundenes Spurenmaterial
von Beschuldigten stammt, erforderlich sei. Es diir-
fen dabei genetische Anlagen nicht erhoben wer-
den. Anzumerken ist, da diese Formulierung nicht
ganz deutlich macht, daB die Detektion genetischer
Anlagen grundsétzlich — also auch mit anderen Me-
thoden als DNA-Analysen — ausgeschlossen sein
soll.

Denkbar wéire — wie beispielsweise im Entwurf der
SPD-Fraktion im Deutschen Bundestagin einem § 81 e
StPO — vorzuschreiben, daB Feststellungen tber
genetische Anlagen in keinem Fall erfolgen dir-
fen.

Beide Entwiirfe gehen von der Voraussetzung aus,
daB die Analyse der nichtcodierenden Teile der DNA,
keine Auskiinfte iber personenbezogene Daten in
Form von Aussagen liber genetische Daten zulassen.
Um der Méglichkeit Rechnung zu tragen, dafi durch
wissenschaftliche Fortschritte diese Pramisse nicht
mehr zutrifft, miite eine entsprechende Formulie-
rung gewdhlt werden. Beispielsweise derart, daB} an
dem erlangten Untersuchungsmaterial nur solche
Untersuchungen durchgefiihrt werden durfen, die
keinen Riickschlu8 auf genetische Anlagen zulas-
sen.

Damit wére sichergestellt, daB DNA-Analysen ebenso
wie andere Untersuchungen dann unzuldssig sind,
wenn sie nach dem wissenschaftlichen Erkenntnis-
stand Riickschlisse auf genetische Anlagen erlau-
ben.
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Um die Zulassigkeitvon genetischen Untersuchungen
umfassend zu gewéhrleisten, ist das Recht von Betrof-
fenen auf Informationen zu beriicksichtigen. So kdme
in Frage, die Zulassigkeit vorzunehmender Analysen
grundsétzlich von der vorherigen Kenntnis des Betrof-
fenen abhdngig zu machen. Eine entsprechende Fest-
legung dieses Grundsatzes, unter Beriicksichtigung
der besonderen Sachlage bei der Untersuchung von
Tatspuren, ermoglicht, den Betroffenen die Wahrneh-
mung ihrer Rechte und ein friithzeitiges Vorbringen
von Einwénden. :

5.5.3 Einsatzschwelle

Die Notwendigkeit einer besonderen Einsatzschwelle
wird in der Regel dann verneint, wenn die Eingriffsin-
tensitdt eines DNA-fingerprinting nicht sehr hoch
veranschlagt wird. Dem ware allerdings nur zu folgen,
wenn man zugleich auch die MiBbrauchsgefahren
nicht als erheblich ansieht.

Da diese aber nicht auszuschlieBen sind, wéren —
folgte man dieser Einschdtzung — MiBbrauchsvor-
kehrungen zu treffen. Als Prinzip kénnte gelten, durch
restriktive Anwendung der Methode dem MiBbrauch
entgegenzuwirken. Eine Moglichkeit wiére, die
zwangsweise Anordnung an das Vorliegen eines
dringenden Tatverdachts zu binden. Die zwangs-
weise Durchfiihrung des Verfahrens gegen den Wil-
len des Betroffenen wdire insofern nur als ultima ratio
zuldssig. Das gilt jedoch nur fiir das dem Betroffenen
abgenommenen Material.

Unbertihrt hiervon bleibt die Analyse von Tatspuren.
Sowohl die Anordnung der Analyse an aufgefunde-
nem Spurenmaterial, als auch die Mdglichkeit des
Beschuldigten, freiwillig eine Analyse vornehmen zu
lassen, sollten zu jedem Zeitpunkt des Verfahrens
gegeben sein.

5.5.4 Zweckbindung

Hier miiBte eine Regelung die unterschiedlichen Vor-
aussetzungen beriicksichtigen, unter denen eine
Untersuchung durchgefithrt werden kann. So lieBe
sich vorsehen, dafi die Ergebnisse einer freiwillig
durchgefiihrten Untersuchung, beispielsweise an Tat-
zeugen lediglich in dem konkreten Strafverfahren, fur
das die Einwilligung erfolge, Verwendung finden. Ein
Abgleich mit aus einem anderen Verfahren stammen-
den Tatspuren sollte dann ausgeschlossen werden,
wenn die Bereitschaft zur freiwilligen Vornahme einer
Untersuchung geférdert werden soll. Das triige dem
Umstand Rechnung, dafi eine effiziente Strafverfol-
gung in bestimmten Féllen auf die Bereitschaft der
Bevdlkerung zur Vornahme freiwilliger Untersuchun-
gen angewiesen sein wird.

Die o. g. Beschrdnkung auf das konkrete Strafverfah-
ren galte aber nicht fiir die Félle von aufgefundenem
Spurenmaterial und zwangsweise vorgenommenen
Analysen am Beschuldigten.

Zu regeln waére schlieBlich die Zweckbindung von
Ergebnissen einer am Beschuldigten freiwillig vorge-
nommenen Untersuchung. Es wére hier konsequent,
die Verwendbarkeit in einem anderen (Straf-)Verfah-
ren vom Vorliegen eines dringenden Tatverdachtes
abhéngig zu machen.

5.5.5 Vernichtungsvorschriften

Prift man die vorliegenden Regelungsvorschlage in
dieser Hinsicht, ist zundchst die Moglichkeit zu erwa-
gen, die Vernichtung der entnommenen Blutproben
und Korperzellen vorzusehen, sobald sie fiir das
Strafverfahren nicht mehr benotigt werden. Dies
miufBte auch fir Spurenmaterial gelten. Das Ergebnis
hingegen koénnte zu den Akten genommen werden,
weil es verfahrensrelevant ist.

Die iblicherweise verwendeten Begriffe (Blutprobe,
Koérperzelle, Material etc.) umfassen allerdings nicht
das aufbereitete Material — z. B. die aus der Korper-
zelle 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 Unter-
suchungen moéglich machen wiirde, dann wére an
dieser Stelle eine Regelung vorzuziehen, die eine
unverzugliche Vernichtung des gesamten Untersu-
chungsmaterials vorsieht, sobald dieses fiir das Ver-
fahren nicht mehr bendtigt wird.

Als beweiserhebliches Ergebnis bei den Verfahrens-
akten verbliebe danach lediglich eine Ablichtung des
Untersuchungspapiers, welche einerseits die notwen-
digen Vergleiche der Bandenmuster ermdglichen,
andererseits eine erneute (mibréauchliche) Untersu-
chung der gesamten DNA unmoglich macht. Eine
entsprechende Regelung konnte dann z. B. vorsehen,
daB alle anfallenden Materialien einschlieBlich der
entsprechenden Unterlagen und Ergebnisse zu ver-
nichten sind.

Hiervon abgetrennt kame noch in Frage, fur Falle, in
denen ein Téater tberfiihrt wurde, die umgehende
Vernichtung ,sdmtlicher Korpermaterialien” wund
lediglich die Aufbewahrung der Untersuchungser-
gebnisse vorzusehen. Denkbar ist schliefllich, andere,
nicht vom Beschuldigten stammende Untersuchungs-
materialien in die Vernichtungsregelung einzubezie-
hen. Anzumerken ist abschlieBend, daB die Frage der
Anordnungskompetenz fiir die entsprechenden Ma8-
nahmen — Staatsanwaltschaft oder Richter — unab-
héangig von den Regelungen im einzelnen zu kléren
ist.

Durch entsprechende Formulierungen ist klarzu-
machen, ob eine Verwendung von Material/Ergeb-
nissen fiir andere Zwecke als die des ,konkreten
Strafverfahrens”, fir das die Untersuchung ange-
ordnet wurde ausgeschlossen sein oder erdffnet wer-
den soll.

In der gesetzlichen Regelung miifite in diesem Zusam-
menhang auch der erforderliche Datenschutz ange-
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sprochen werden. Den Gefahren der unzuldssigen
Weitergabe von Materialen und Testergebnissen
wire in Form einer effizienten Uberwachung durch
geeignete Stellen vorzubeuen. Weiterhin kdme die
bereits angesprochene Anonymisierung den Bediirf-
nissen des Datenschutzes entgegen.

5.5.6 Anordnungskompetenz

In vorliegenden Uberlegungen und Vorschlagen zur
strafprozessualen Ausgestaltung der Nutzung des
DNA-fingerprint wird iberwiegend eine Kompetenz
des Richters zur Anordnung einer DNA-Analyse vor-
gesehen.

Umstritten ist die Notkompetenz der Staatsanwalt-
schaft und ihrer Hilfsbeamten im Falle der Gefahr-
dung des Untersuchungserfolges. Eine solche ist in
Fallen zwangsweiser Blutentnahme wohl nicht gege-
ben, allenfalls denkbar dann, wenn Material von Bak-
terien zersetzt wird.

5.5.7 Festlegung der untersuchenden Institution

Zum einen ist denkbar, daB die Durchfiithrung der
Analyse Amtstrdgern oder 6ffentlich bestellten und
nach dem Verpflichtungsgesetz verpflichteten Sach-
verstdndigen obliegen soll. Zur Vermeidung von MiB-
brauch, kdme in Frage vorzusehen, daf3 die Behérden
SicherheitsmaBnahmen treffen und diese von den
nach Landesrecht zustdndigen Datenschutzbehérden
iberwacht werden. Auch ist zu denken an ein aus-
driickliches Verbot der Weitergabe von Spurenmate-
rial und Testergebnissen.

Folgt man dagegen Uberlegungen dahin gehend, die
Nutzung genetischer Analysen gar nicht erst in den
Anschein des Verdachtes eines Einflusses von Ermitt-
lungsbehérden kommen zu lassen, waren Amtstrager
auszuschlieBen. In Frage kdmen 6ffentlich bestellte
Sachverstédndige. Damit triige man u. a. Befiirchtun-
gen Rechnung, daB durch die Polizei genetische
Daten fiir polizeiliche, praventive Zwecke genutzt
wiirden.

Insgesamt ist auch zu priifen, ob bzw. unter welchen
Umstdanden z.B. Schaffung expliziter Straftatbe-
stédnde private Institute als zu beauftragende Einrich-
tungen in Frage kdmen.

SchlieBlich wére noch eine Vorschrift denkbar, daB
Untersuchungsmaterial anonymisiert werden sollte.
Esist allerdings unklar, wie das geschehen kénnte, da
ja die Polizei ermittelt hat. Anders wére das, wenn die
Proben in anonymisierter Form einem gerichtsmedizi-
nischen Institut zur Untersuchung zugeleitet wiirden.
Hier wéare die Gefahr, daB mit der Untersuchung
beauftragte Personen einen Bezug zum konkreten
Verfahren herstellen, geringer einzuschitzen. Man-
gels eigener praventiver Tatigkeit ist auch das Inter-
esse an den erhobenen Daten und deren weiterer
Nutzung als niedrig zu beurteilen. Bei einer solchen
Einschédtzung der Situation wére eine Beauftragung
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nur der gerichtsmedizinischen Institute bei gleichzei-
tiger Anonymisierung der Proben die Konsequenz. Es
ist in diesem Zusammenhang daran zu erinnern, da§
einige Kriminaldmter bereits Laboratorien eingerich-
tet haben.

5.6 Zusammenfassende Ubersicht vorliegender
Entwiirfe zur Anderung der StPO

Wesentliche Kernpunkte zweier vorliegender Rege-
lungsvorschidage und zentrale Begriindungen werden
im folgenden zusammengefaBt wiedergegeben. Sie
stellen aber weder rechtliche Wiirdigung noch Kom-
mentierung dar.

5.6.1 Der Referentenentwurf des BMJ
(November 1991)

Obwohl die §§ 81a, 8ic als ausreichende Rechts-
grundlage fiir den Einsatz des DNA-fingerprinting
betrachtet werden, sollten nach Ansicht der Verfasser
«flr die strafprozessuale Nutzung dieser Methode
gesetzliche Vorschriften geschaffen werden, die die
Voraussetzungen und Beschrdnkungen, die sich fir
den einzelnen aus der Durchfithrung einer solchen
Untersuchung ergeben, klar festschreiben.” Auch
ware, durch die Bestimmung klarer Grenzen, Befurch-
tungen beziiglich méglicher Eingriffe in das Pers6n-
lichkeitsrecht zu begegnen.

Zuldssigkeit von Methoden bzw. Befunden

So wird empfohlen, daB ,nur solche Analysemetho-
den Anwendung finden durfen, bei denen méglichst
keine persénlichkeitsrelevanten ,UberschuBinforma-
tionen' anfallen” und daB sicherzustellen ist, da8
«unzuldssige molekulargenetische Untersuchungen
ausgeschlossen sind“. Entsprechend heiBt es, daB nur
in ,nicht-kodierenden” Abschnitten der DNA unter-
sucht werden soll.

Einsatzschwelle

«Fur die Zulédssigkeit der Untersuchung wird auf eine
besondere Einsatzschwelle verzichtet”. Es erscheint
.nicht als erforderlich, den Einsatz auf besonders
schwere Straftaten zu begrenzen oder ihn nur als
ultima ratio zuzulassen.” Gerade auch die Maglich-
keit, einen Beschuldigten mit Hilfe dieser Methode
sicher auszuschlieBen, kann es sachgerecht erschei-
nen lassen, das DNA-fingerprinting in einem frithen
Stadium des Ermittlungsverfahrens vor Ausschopfung
sonstiger Erkenntnisméglichkeiten anzuwenden, um
so auf moglicherweise eingriffsintensivere MaBnah-
men verzichten zu kénnen.
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Zweckbindung und Vernichtung

»Dem Beschuldigten entnommene Blutproben oder
sonstige Korperzellen diirfen nur fiir Zwecke eines
Strafverfahrens verwendet werden; sie sind unver-
zuglich zu vemnichten, sobald sie hierfiir nicht mehr
erforderlich sind.*

»Zuldssig ist die Verwendung (des entnommenen
Materials) zur Aufklarung der prozessualen Tat (§ 264
StPO), wegen der die Untersuchung angeordnet
wurde, aber auch zur Erforschung einer anderen
prozessualen Tat”.

«Die Zweckbindungs- und Vemichtungsvorschrift
des Absatz 3 betrifft nur das fiir die Untersuchung
verwendete Material, nicht deren Ergebnisse. Diese
gehen, wenn sie verfahrensrelevant sind, als Unterla-
genin die Akten ein und werden so Aktenbestandteil.
Ihre Verwendung in anderen als Strafverfahren ist
damit grundsatzlich moglich.”

Anordnungskompetenz

Es ,kann die Entnahme des Untersuchungsmaterials
durch die Staatsanwaltschaft (...) angeordnet wer-
den.” Es ,ist dagegen zur eigentlichen Anordnung
des DNA-fingerprintings allein der Richter befugt.”

Durchfiihrende Stellen

Es ,diirfen nur Behorden (BKA, LKA, gerichtsmedizi-
nische Institute) oder 6ffentlich bestellte Sachverstéan-
dige (...) mit der Untersuchung betraut werden”.

5.6.2 Gesetzentwurf der SPD-Fraktion
~Entwurf eines ... Strafverfahrensanderungs-
gesetzes — Genetischer Fingerabdruck —
(StVAG)/ BT-Drucksache 12/3981
(Dezember 1992)

Zuldssigkeit von Methoden und Befunden
Esistvorgesehen, daB Feststellungen iiber genetische

Anlagen in keinem Fall erfolgen diirfen und unver-
wertbar sind.

Einsatzschwelle

Entsprechende Untersuchungen diirfen nur , bei drin-
gendem Tatverdacht” durchgefiihrt werden — soweit
sie zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsa-
che, ob aufgefundenes Spurenmaterial vom Beschul-
digten stammt, erforderlich sind.

Zweckbindung und Vernichtung

Der Zweck der Untersuchung wird benannt und
begrenzt:

— Korpermaterial anderer Personen als Beschuldig-
ter (Opfer, Zeugen) darf nur fiir das konkrete
Strafverfahren untersucht werden.

— Korpermaterial des Beschuldigten und aufgefun-
denes Korpermaterial Tatverdachtiger darf nur zu
Strafverfahrenszwecken ausgewertet werden.

— AuBerhalb eines Strafverfahrens erlangte Gen-
daten dirfen nicht zur Strafverfolgung genutzt
werden.

Anordnungskompetenz

Die Befugnis zur Anordnung einer Genomanalyse
wird ausschlieBlich einem Richter zugewiesen.

Festlegung der untersuchenden Institutionen

Die Durchfiihrung der Genomanalyse soll neutralen
Sachverstéandigen (6ffentlich bestellten Sachverstan-
digen, nicht Amtstrdgern) libertragen werden.

(Verwendungs- und) Vernichtungsvorschriften

Nicht mehr benotigte 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 werden. Das gilt auch fiir den
Beschuldigten, wenn ein Tatverdacht entfallt.

lll. Die Wahrnehmung der Genomanalyse in der Offentlichkeit

Art und Umfang der Anwendung genanalytischer
Testmethoden werden in nicht geringem MafBie davon
abhédngen, wie Gentests in der verdffentlichten Mei-
nung und von der Bevilkerung wahrgenommen und
bewertet werden. Ebenso miissen Uberlegungen
zur Regulierung der Anwendung genanalytischer
Diagnostik sich am Offentlichen Diskurs tber die
Genomanalyse — wahrgenommene Gefahren und
Chancen, wahrgenommene Defizite politischen Han-

delns, Stellenwert der Thematik, Informiertheit der
Offentlichkeit — orientieren. Analysen der Pressebe-
richterstattung und Bevélkerungsumfragen bieten die
Maéglichkeit, die Konturen der 6ffentlichen Thematik
— zumindest ,holzschnittartig” — nachzuzeichnen.
Im Rahmen des TAB-Projektes Genomanalyse wurde
zur Erfassung der 6ffentlichen Wahrmehmung der Ge-
nomanalyse zum einen eine Inhaltsanalyse der deut-
schen Tagespresse in Auftrag gegeben und zum
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anderen eine reprédsentative Bevélkerungsumfrage
durchgefiihrt. Die wichtigsten Ergebnisse dieser Stu-
dien werden im folgenden referiert.

1. Das Bild der Genomanalyse
in der Deutschen Tagespresse

Stellenwert des Themas Genomanalyse
in der veroéffentlichten Meinung

Den Ergebnissen zur Presseberichterstattung liegt
eine am Institut fir Publizistik der Universitat Miin-
ster durchgefiithrte Analyse von uber 3 000 Arti-
keln zugrunde, die zwischen Januar 1988 und Juni
1990 in sechs deutschen iiberregionalen Tageszei-
tungen und zwei ausgewdhlten Regionalzeitun-
gen erschienen sind. In diesen Zeitraum fallen fur
die Diskussion um die Gentechnik so bedeutsame
Ereignisse wie die Beratung und Verabschiedung
des Gentechnikgesetzes, die Kontroverse um das
ehemals so bezeichnete EG-Programm ,Pradiktive
Medizin* (Analyse des menschlichen Genoms) und
die Arbeit der Bund-Lander-Arbeitsgruppe ,Geno-
manalyse”.

Die Analyse der Presseberichterstattung deckte
thematisch das gesamte Spektrum gentechnolo-
gischer Forschung, Entwicklung und Anwendung ab.
Insbesondere sollte aber das Thema Genom-
analyse im Vergleich mit anderen Themenfeldern
der Gentechnologie untersucht werden — vor allem
die Frage der Sicherheit in Forschung, Produktion
und bei der Freisetzung gentechnisch verédnderter
Organismen, die im Untersuchungszeitraum Gegen-
stand gesetzgeberischer Aktivitdten war (Gentech-
nik-Gesetz).

Die Inhaltsanalyse erbrachte, dafl der Stellenwert des
Themas ,Genomanalyse” im Spektrum der gesamten
Berichterstattung iiber die Gentechnologie recht hoch
war. Nach der Haufigkeit der Nennung rangiert das
Thema Genomanalyse zwar hinter dem dominanten
Thema ,Medizin" (im Zusammenhang gentechnolo-
gischer Forschung und Entwicklung) sowie den The-
men ,Wettbewerb” und ,rechtliche Diskussion”,
allerdings noch vor der Thematisierung von Sicher-
heitsfragen und deutlich vor ,Pflanzen- und Tier-
zucht”. Auch im Zeitverlauf (1988 bis 1990) gewinnt
das Thema Genomanalyse im Kontext der Berichter-
stattung iber Gentechnik an Bedeutung, wiahrend das
Thema ,Biologische Sicherheit” (also Fragen der
Risiken gentechnischer Verfahren) an Bedeutung ver-
liert (Abb. 7).

Der hohe Stellenwert des Themas Genomanalyse
zeigt sich auch bei einer Aufschliisselung nach der
Haufigkeit der Nennung unterschiedlicher Themenin
der Berichterstattung der verschiedenen Journale.
Das Thema Genomanalyse wird von allen deutschen
Tageszeitungen — von ,taz" bis ,Welt” — mit anna-
hernd gleicher Publizitdt behandelt, wahrend sich
beim Thema , Biologische Sicherheit” ein Publizitats-
gefélle von der eher dem ,links-liberalen” Spektrum
zuzuordnenen Tagespresse zu den eher ,konservati-
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Abbildung 7

Karriere ausgewdhlter Themen
der Presseberichterstattung (1988 bis 1990)
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ven" Tageszeitungen konstatieren laBt (Abb. 8). Das
Thema Genomanalyse scheint also unabhéngig von
der politischen Tendenz als wichtig angesehen zu
werden.

Eine Auswertung sowohl impliziter als auch expliziter
Bewertungen einzelner Themen in der Berichterstat-
tung uber die Gentechnik ergab fiir die Gentechnolo-
gieinsgesamt (Humangenetik und gentechnologische
Forschung und Produktion), daB im Untersuchungs-
zeitraum eher von einer Debatte iber den Nutzen als
uber die Risiken der Gentechnologie gesprochen

Abbildung 8

Ausgewdhlte Themen
der Presseberichterstattung nach Organen

] Haufigkeit in Prozent
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Welt, Stiddeutsche Zeitung, Die Tageszeitung, Kolner Stadt-
anzeiger, Westfalische Nachrichten, Handelsblatt)
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werden muB. In mehr als zwei Drittel aller Arti-
kel (n=2117; 68 %) wird eine Bewertung des Nutzens
der Gentechnologie vorgenommen; eine Bewertung
von Risiken findet sich dagegen nur in etwas mehr als
einem Drittel aller Artikel (n=1203; 39 %). Entgegen
einem weitverbreiteten Vorurteil iber die journalisti-
sche Berichterstattung tber Technik werden also
weniger Risiko- als Nutzenaspekte der Gentechnik
angesprochen. Dies gilt auch fir das Thema Genom-
analyse. Im Vergleich zum Thema ,biologische
Sicherheit” fallt im Durchschnitt Gber alle Artikel die
Nutzenbewertung stérker aus als die Bewertung der
Risiken.

Aus der Untersuchung der Darstellung von Regierung
und Opposition in der deutschen Tagespresse —
anhand eines ,Imageprofils” — ergeben sich zwi-
schen Regierung und Opposition nur geringfigige
Unterschiede, wenn sich die Presse mit dem Thema
Genomanalyse befaBt (Abb. 9). Dieses eher ausgegli-
chene, und auf Konsens hindeutende Bild bei der
Berichterstattung tUber das Thema Genomanalyse
weicht deutlich von dem Bild ab, daB sich beim Thema
~biologische Sicherheit” ergibt. Die Opposition wird
hier z. B. als deutlich ,kritischer” und ,pessimisti-
scher” dargestellt als die Regierung.

Hervorgehoben zu werden verdient ein Ergebnis der
Studie, das als Hinweis auf eine Kluft zwischen
offentlicher und politischer Wahrnehmung der Risi-
ken der Gentechnik interpretiert werden kann:
Obwohl in den Untersuchungszeitraum die Diskus-
sion und die Verabschiedung des Gentechnikgesetzes
fallt, das sich mit Fragen der Sicherheit in Forschung

Abbildung 9

Imageprofile von Regierung und Opposition
im Kontext der Berichterstattung

iiber das Thema ,, Genomanalyse*
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und Produktion befaBt, spielt fiir die Presse das Thema
Genomanalyse in Verbindung mit rechtlichen Fragen
eine wesentlich wichtigere Rolle als Sicherheitsfragen
gentechnischer Forschung und Produktion. Hieraus
konnte man schlieBen, daBl die veroffentlichte Mei-
nung dringenderen rechtlichen Handlungsbedarf hin-
sichtlich ethischer Fragen im Bereich Humangenetik
als hinsichtlich der vom Gentechnikgesetz geregelten
Sicherheitsfragen sieht. Insgesamt erbrachte die Ana-
lyse, daB im Zusammenhang der Debatte um die
Gentechnik ,der Staat” bzw. die ,Bundesregierung”
der bevorzugte Adressat von Anspriichen aller betei-
ligten Akteure — der Wissenschaft, der Industrie und
der Kritiker der Gentechnik — ist. ,Staat” und ,Re-
gierung” werden in der Presse — noch vor Wissen-
schaft und Industrie — in Verbindung mit der Gen-
technik am haufigsten zum Handeln aufgefordert.

Alles in allem scheint das Thema ,Genomanalyse”
von der verdffentlichten Meinung als eines der wich-
tigsten Themen im Zusammenhang neuer gentechno-
logischer Entwicklungen angesehen zu werden. Im
Vergleich zu einem zweiten Hauptthema der Gen-
technikdebatte, der Sicherheitsfrage, scheint aber das
Thema Genomanalyse weniger kontrovers beurteilt
— oder besser: von der Presse dargestellt — zu
werden. Dennoch besteht offensichtlich eine deutli-
che Erwartungshaltung hinsichtlich politischen (regu-
lierenden?) Handelns.

2. Das Bild der Genomanalyse
in der Bevélkerung

Informiertheit, Einstellung und persénliche
Bereitschaft zur Nutzung genetischer Tests

Weiteren AufschluB dariiber, wie die Offentlichkeit
genomanalytische Methoden wahrnimmt, sollte eine
reprasentative Bevélkerungsumfrage bringen, die
vom TAB konzipiert und von Basis Research, Frank-
furt im Januar/Februar 1992 durchgefiihrt wurde.
Rund 1000 Personen iiber 18 Jahre in den alten und
neuen Bundeslandern wurden dabei nach ihrer Mei-
nung zur Gentechnologie und insbesondere zur
Anwendung genetischer Tests am Menschen gefragt.

Einstellung zur Gentechnologie und Humangenetik

Beztiglich der Einstellung zur Gentechnologie im
Allgemeinen erbrachte die Umfrage, daB die Gen-
technologie bei der deutschen Bevolkerung 1992 im
Vergleich zu 1985 auf weniger Ablehnung stoft, trotz
der Verabschiedung des Gentechnikgesetzes und
einer breiten politischen Befassung mit der Thematik
aber weiter Skepsis Gberwiegt (Abb. 10). Wortgleich
mit einer Umfrage aus dem Jahre 1985 wurde danach
gefragt, fiir wie forderungswiirdig die Deutschen
verschiedene Technologien halten. Sprachen sich
1985 noch 52% der Befragten in der damaligen
Bundesrepublik eher gegen eine staatliche Férderung
der Gentechnologie aus, so waren 1992 (in den alten
Bundeslédndern) nur noch 41 % dieser Meinung. Eine
wesentliche Zunahme ist aber nicht bei denjenigen zu
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Abbildung 10

Einstellung zur staatlichen Forderung der Gentechnologie

in Prozent
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verzeichnen, die eine staatliche Forderung befiirwor-
ten (1985: 27 %; 1992: 29 %), sondern bei denjenigen,
die sich in dieser Frage unentschieden zeigen (1985:
18 %; 1992: 29 %). Wesentlich positiver fiir die Gen-
technologie féllt das Urteil allerdings in den neuen
Landern aus: Hier sprechen sich 45 % der Befragten
eher fir eine staatliche Férderung der Gentechnolo-
gie aus, 30 % eher dagegen und 24 % sind unentschie-
den.

GroBe Differenzen fanden sich aber bei der Beurtei-
lung verschiedener Anwendungsformen der Gen-
technologie. Insbesondere die Férderung von For-
schung und Entwicklung auf dem Gebiet gentechno-
logischer Verfahren zur Herstellung von Medikamen-
ten wird von einer Uberwiegenden Mehrheit der
Befragten (74 %) befiirwortet. Ein erstaunlich hohes
MaB an Zustimmung fand sich auch fiir humangene-
tische Anwendungen der Gentechnologie — hier die
Gentherapie. Obwohl in Deutschland durch das Em-
bryonenschutzgesetz die Keimbahntherapie am Men-
schen verbotenist und in der Offentlichkeit auch meist
aus ethischen Griinden abgelehnt wird, stimmen
immerhin 52 % der Befragten der Meinung zu, daB
Forschung und Entwicklung auf dem Gebiet der
«Verdnderung menschlicher Erbanlagen zur Thera-
pie genetisch bedingter Krankheiten" gefoérdert wer-
den miufte.
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Thema , Genomanalyse* —
Stellenwert und Informiertheit

Offenbar wird der mégliche Nutzen einer Verhinde-
rung von Erbkrankheiten iber ethische Bedenken
gestellt. Andererseits kénnte dieses Ergebnis der
Umfrage auch darauf hindeuten, daf die Problematik
humanmedizinischer und -genetischer Anwendun-
gen der Gentechnik am Menschen noch nicht ausrei-
chend in der Offentlichkeit bewuBt ist. Der Stellen-
wert des Themas Humangenetik/Genomanalyse in
der Auseinandersetzung der Bevolkerung mit der
Gentechnologie insgesamt ist allerdings hoch. Ge-
fragt danach, was sie mit dem Begriff Gentechnologie
verbinden, assoziierten die Befragten spontan am
ehesten humangenetische Anwendungen: 19 % asso-
ziierten die Verdnderung der menschlichen Erbanla-
gen, nur 15% die Verdanderung nichtmenschlicher
Erbanlagen, 10% dachten an die Erkennung und
Behandlung von Erbkrankheiten, nur 7% an Pflan-
zen- und nur 8 % an Tierziichtung. Das Thema ,Frei-
setzung gentechnisch verdnderter Pflanzen und
Tiere” wurde nur von 0,5 % der Befragten genannt.

Wenn somit das Thema ,Erbanlagen” oder ,Erb-
krankheiten” von herausgehobener Bedeutung fir
die Befragten bei der Auseinandersetzung mit der
Gentechnologie zu sein scheint, so ist das Wissen
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Uber die Moglichkeiten und die Problematik der
Genomanalyse offensichtlich aber noch recht wenig
entwickelt. So duBlerten — gefragt nach den Metho-
den zur Diagnose genetisch bedingter Krankheiten
durch eine Untersuchung der menschlichen Erbanla-
gen — zwar ca. 69% der Befragten, sie héitten von
dieser Entwicklung bereits gehort. Es halten sich aber
lediglich 13 % der Befragten fiir ausreichend infor-
miert, um sich eine eigene Meinung zu diesem Thema
zu bilden (Tab. 9 u. 10).

Tabelle 9

Erforschung der menschlichen Erbanlagen.
Schon davon gehort?

ja nein
in %

Befragte insgesamt
(N=1049) .............. 69,5 30,5
Maénner (N=465) ........ 72,4 27,6
Frauen (N=584) ........ 67,1 32,9
Alte Lander (N=813) 67,3 32,7
Neue Lander (N=233) ... 77,2 22,8

DaB der Wissensstand iiber die Méglichkeiten und
Probleme der Anwendung genetischer Tests noch
unzureichend ist, macht ein weiteres Ergebnis der
Umfrage besonders deutlich (Abb. 11). Der Fragebo-
gen beinhaltete zweimal die Frage, ob die Befragten
eher positive oder eher negative Vorstellungen mit
den Méglichkeiten der Anwendung genetischer Tests
verbinden — einmal bevor und einmal nachdem den
Befragten die derzeit diskutierten Anwendungsmog-
lichkeiten im einzelnen 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 Bundeslandern eher positive Vorstellungen mit
der Genomanalyse, so waren es nachher nur noch

28 % in den alten und 47 % in den neuen Bundeslan-
dern. Auch dies deutet darauf hin, daB die Meinungs-
bildung in der Bevolkerung zum Thema ,genetische
Tests am Menschen” noch nicht abgeschlossen ist
oder bisher kaum stattgefunden hat. Deutlich wird
hierbei auch ein Charakteristikum, daB sich nahezu
bei allen Einstellungsfragen findet. Die Befragten in
den neuen Bundesldndern sind durchweg deutlich
positiver eingestellt als die Befragten in den alten
Bundeslandern.

In den Antworten auf die sehr allgemeine Frage
nach den Vorstellungen, die die Befragten mit der
Genomanalyse verbinden, zeigt sich, daB mit zuneh-
mender Information sich eher Unbehagen angesichts
gendiagnostischer Moaglichkeiten einstellt. Dieses all-
gemeine Unbehagen schldgt aber in unterschiedli-
chem MabBe auf die Bewertung der Anwendungsmog-
lichkeiten genomanalytischer Methoden im einzelnen
durch (Abb. 12 und 13).

Einstellung zu Testméglichkeiten in verschiedenen
Anwendungsfeldern

So wird der Einsatz genetischer Tests bei Einstel-
lungsuntersuchungen in der Arbeitswelt und als Vor-
aussetzung fiir den Abschiul von Versicherungsver-
tragen eindeutig abgelehnt (Abb. 12). Angesichts der
Maoglichkeit, daB Arbeitgeber in Zukunft von Arbeit-
nehmern Informationen uber ihre ,genetische Eig-
nung” fiir einen Arbeitsplatz verlangen oder daB
Versicherungen ein genetisches Zeugnis vor Ab-
schluB einer Lebensversicherung fordern, zeigen sich
73 % bzw. 77 % der Befragten besorgt. Nur 12 % bzw.
10 % der Befragten wiirden die Durchfiihrung geneti-
scher Tests in diesen Zusammenhdngen begriBen.
Dennoch duflern 19 % (Einstellungsuntersuchungen)
bzw. 13 % (Versicherungen) der Befragten, daB sie
selbst in der entsprechenden Situation einem Test
ihrer genetischen Ausstattung wahrscheinlich zustim-
men wiirden.

Der Einsatz genetischer Tests in Strafverfahren
(Abb. 12) zur Tateridentifikation trifft dagegen auf
breite Zustimmung. Fiir 52 % der Befragten tiberwiegt

Tabelle 10
Informiertheit iber Genomanalyse nach eigener Einschdtzung
(++) [ + I -) (--)
in %

Befragte insgesamt (N=1049) .................. 13,1 22,6 45,2 19,1
Maénner (N=465) ...... ... .. 16,2 22,1 45,2 16
Frauen (N=584) ........ ... . ... o i, 10,6 23 44,8 21,6
Alte Lander (N=813) ........ .. ..o iiinnn. .. 12,8 22,1 43,6 21,5
Neue Lander (N=233) .......... ... ..., 13,9 24,2 51,1 10,8

(++) gentigend informiert, um sich eine eigene Meinung bilden zu kénnen

(+) informiert, aber nicht gentigend
(-) nicht genug informiert, nur vorldufige Meinung
(~-) nicht genug informiert, keine Meinung
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Abbildung 11

Bewertung der Genomanalyse vor und nach der Befragung
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Abbildung 13

Anwendungsfeld Prianatale Diagnosen — allgemeine Einstellung zur Anwendung von Tests
und personliche Testbereitschaft von Frauen
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der Nutzen erweiterter Moglichkeiten der Tétertiber-
fiihrung das Risiko einer massenhaften Speicherung
genetischer Informationen durch die Strafverfol-
gungsbehorden.

Auch die Durchfithrung genetischer Tests bei der
Schwangerschaftsvorsorge (prdnatale Diagnose) wird
von 47 % der Befragten eher begriiBft — und zwar von
Frauen (48 %) etwas starker als von Méannern (45 %)
(Abb. 13). Nur 21 % der Befragten zeigen sich eher
besorgt angesichts der Gefahr, daB es in Zukunft
moglicherweise Schwangerschaften auf Probe, sozu-
sagen vorbehaltlich der Durchfihrung eines Gentests,
geben konnte. Immerhin wiirden aber 18% der
befragten Frauen selbst ,auf keinen Fall" und 15%
»~wahrscheinlich nicht” der Durchfithrung solcher
Tests zustimmen. Interessant ist hierbei, dall die
Frauen in den alten Bundesldndern (32 %) sich eher
besorgt angesichts der neuen Testmoglichkeiten
duBern als die Frauen in den neuen Bundesléndern
(23 %). Auch sind die Frauen in den neuen Bundes-
laindern eher bereit, solche Tests bei sich selbst
durchfithren zu lassen als Frauen in den alten Bundes-

landern: 46 % der Frauen aus den alten Bundesldn-
dern gegenuber 61% der Frauen aus den neuen
Bundeslédndern wiirden auf ,jeden Fall” oder ,wahr-
scheinlich” der Durchfiihrung solcher Tests bei sich
selbst zustimmen.

Persénliche Bereitschaft zur Nutzung genetischer
Tests fiir verschiedene Krankheiten

Gefragt nach der Bereitschaft, sich einer generellen
Untersuchung der eigenen Erbanlagen zu unterzie-
hen, auch auf die Gefahr hin, dabei Hinweise auf eine
besondere Anfélligkeit beispielsweise fiir eine Krebs-
erkrankung zu erhalten, duBern sich die Befragten
eher ablehnend: 49 % schlieBen solch einen Test fiir
sich aus, 15 % sind unentschieden, 36 % zeigen sich
geneigt, einen solchen Test durchzufithren (Abb. 14).
Scheint hier noch eher ein Bedirfnis nach , Nichtwis-
sen” vorzuliegen, so Uberwiegt eher das Bedirfnis
nach Wissen, wenn nach der personlichen Akzeptanz
von genetischen Tests auf konkrete Krankheiten hin
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gefragtist. Bei einem Test auf eine genetisch bedingte
Anfalligkeit, einen Herzinfarkt zu erleiden, zeigen
sich nur noch 34 % der Befragten ablehnend. Auch
einen Test auf Erbanlagen, die auf ein Risiko hinwei-
sen, ein behindertes Kind zu bekommen, wiirden nur
noch 31% eher ablehnen. Eher unerwiinscht
erscheint die Information iiber genetische Anlagen fir
eine Erkrankung (z. B. Alzheimer), die erst im spate-
ren Lebensalter ausbricht. Hier lehnen 46 % der
Befragten eher ab, entscheiden sich also far ,Nicht-
wissen”, 36 % der Befragten wiirden aber auch auf
eine solche — schicksalhafte — Information nicht
verzichten wollen. Aufféllig ist auch hier, daB die
Zustimmung in den neuen Landern durchweg (bis zu
20 %) uber der in den alten Landern liegt.

Sowohl die deutlichen Differenzen der Einstellung
gegeniiber der Nutzung genetischer Tests in unter-
schiedlichen Anwendungsfeldern, als auch die unter-
schiedlich ausgepragte Bereitschaft zur persénlichen
Nutzung von Tests auf unterschiedliche Krank-
heiten deuten darauf hin, daB die Einstellung zur
Genomanalyse stark vom wahrgenommenen person-
lichen und allgemeinen Nutzen der Tests oder auch
der wahrgenommenen Legitimitat des verfolgten
Zweckes abhéangt. Bei der prdnatalen Diagnose wer-
den Nutzen und Legitimitat offenbar eher positiv

Abbildung 14

bewertet, weniger dagegen bei der Nutzung geneti-
scher Tests am Arbeitsplatz und bei Versicherungen.
DaB fur die Anwendungsfelder ,Arbeitsplatz* und
» Versicherungen” die Bereitschaft, einen Test durch-
zufliihren, tiber dem Anteil derjenigen liegt, die die
Anwendung genetischer Tests in den jeweiligen Fel-
dern positiv bewerten, 148t vermuten, daB die Befrag-
ten durchaus einen moglichen ,Zwang der Um-
stdnde” zur Durchfiihrung genetischer Tests antizi-
pieren.

Die im Vergleich zur persénlichen Testbereitschaft in
den Anwendungsfeldern , Arbeitsplatz” und , Versi-
cherungen” recht hohe Bereitschaft, die sich bei der
Frage nach der persénlichen Nutzung von Tests auf
verschiedene Krankheiten zeigt, macht deutlich, daB
es durchaus eine potentielle Nachfrage nach geneti-
schen Tests im Kontext ,freiwilliger” Nutzung gibt.
Offenbar gehen die Befragten hier in erster Linie von
der Schwere oder der gesellschaftlichen Bewertung
der Krankheiten aus und machen hiervon ihre Test-
bereitschaft abhangig. Eine solche unmittelbare
.Nutzenbewertung" kann vor dem Hintergrund man-
gelnden Wissens iiber potentielle psychische und
soziale Folgen einer verbreiteten Testpraxis als durch-
aus problematisch angesehen werden.

Personliche Bereitschaft zur Durchfiihrung eines genetischen Tests — nach verschiedenen Krankheiten

100%

75%

50%

25%

(Qaut keinen Fall
Nwahrsch. nicht
(Junentschieden
{(Awahrscheinlich
M aut jeden Fall

0%
Tests far...
»
Q
&
auf keinen Falt 19,4 19,4 151 12,8 19
wahrsch. nicht 29,7 252 19,2 18,1 26,8
unentschieden 14,7 13,7 12,5 17.2 18,3
wahrscheiniich 25,1 25,8 32.7 29,2 22,7
autf jeden Fall 11,1 16 20,5 22,8 13,1
TAB 1992
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Kontrolle der Anwendung genetischer Tests

Ein allgemeines Verbot der Anwendung genetischer
Tests wird nur von 23 % der Befragten befiirwortet,
einem géanzlichen Verzicht auf Kontrollen der Anwen-
dung stimmen 39 % zu. Die meiste Zustimmung (63 %)
findet die Ansicht, da8 per Gesetz geregelt werden
miiBte, welche Tests wann angewandt werden diirfen.
Eine Mehrheit der Befragten (52 %) stimmt auch der
Ansicht zu, daB die Kontrolle der Anwendung geneti-
scher Tests am besten in den Handen von Arzten und
Wissenschaftlern aufgehoben ist. Informationen und
Aussagen dieser Gruppe beziglich Genomanalyse
wird auch tiberwiegend Vertrauen entgegenge-
bracht. 79 % der Befragten vertrauen den Informatio-
nen von Arzten, 62% denen der Humangenetiker,
aber nur 12 % vertrauen den Informationen der Indu-
strie, nur 9 % den Informationen des Bundestages und
nur 8 % denen der Bundesregierung.

Beuchtlich ist, daB rund 33 % derjenigen Befragten,
die der Ansicht zustimmen, daB die Anwendung
genetischer Tests staatlich kontrolliert werden muB,
gleichzeitig der Ansicht sind, daB die Entscheidung
uber die Nutzung der Testmoéglichkeiten jedem selbst
liberlassen werden sollte. Dieser scheinbare Wider-
spruch konnte darauf hindeuten, daBl ein Teil der
Befragten von einer gesetzlichen Regulierung erwar-
tet, daB sie zwar MiBbrauch und Zwang bei der
Durchfithrung von Tests verhindert, nicht aber indivi-
duell verantwortliche Entscheidungen ersetzt.

Eugenik und Akzeptanz von Behinderten

In der politischen und wissenschaftlichen Diskussion
uber die Gefahren der Anwendung genetischer Tests
spielen die Gefahr einer abnehmenden Akzeptanz
von Behinderten und die Moéglichkeit eugenischer
Auslese ,lebensunwerten Lebens” vor dem Hinter-
grund der jiingeren deutschen Geschichte eine wich-

tige Rolle. Auch diese Diskussion scheint noch nicht
ausreichend von der Bevolkerung wahrgenommen zu
werden. Zwar stimmen 85 % der Befragten der Mei-
nung zu, daf§ es wichtiger ist, daB die Gesellschaft
Behinderte als normale Mitbiirger anerkennt und
ihnen die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben
erméglicht, als neue genetische Tests fiir Erbkrank-
heiten zu entwickeln. Immerhin stimmen aber auch
26 % der Bevolkerung der — Vorstellungen von gene-
tischer Volksgesundheit nahelegenden — Meinung
zu, daB ,jeder verpflichtet sein sollte”, seine Erbanla-
gen untersuchen zu lassen, um Informationen tiber
eventuelle Erkrankungen oder Behinderungen seiner
Nachkommen zu erhalten.

Restimee

Sowohl die Ergebnisse der Presseanalyse als auch der
Bevilkerungsumfrage lassen den Schlufl zu, dal das
Thema Humangenetik, und in diesem Kontext auch
die Genomanalyse, von der Offentlichkeit als ein —
wenn nicht das — zentrale Thema bei der Auseinan-
dersetzung mit den Chancen und Risiken der Gen-
technologie ist. Zudem scheint ein erheblicher Bedarf
fiir politisch-rechtliche Kontrolle zu bestehen — wenn
auch méoglicherweise nicht um den Preis der Ein-
schrankung individueller Entscheidungsfreiheit bei
der Nutzung genetischer Tests.

Als wichtigstes Ergebnis der Umfrage kann der Man-
gel an Informiertheit iiber genomanalytische Metho-
den und deren ethische und soziale Problematik
gelten. Die Umfrage legt den SchluBl nahe, da§ die
Bereitschaft der Bevolkerung zur personlichen Nut-
zung genetischer Testsrelativ hochist, da solche Tests
— bei mangelnder gesellschaftlicher Diskussion ihrer
Problematik — allein nach dem ,Image” (Schwere,
Verbreitung, Schicksalhaftigkeit) der Krankheit beur-
teilt werden, fiir die sie (begriindet oder nicht) medi-
zinische Hilfe versprechen.
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I. Verzeichnis von in Auftrag gegebenen Gutachten und TAB-Materialien

Gutachten

Status quo und Perspektiven der Genomanalyse

(Auftragnehmer: Zentrum Technologietransfer
Biomedizin, Bad Oeynhausen,
Dr. habil. Kurt Bayertz)

Perspektiven der Anwendung und Regelungsmdg-
lichkeiten der Genomanalyse in den Bereichen
Humangenetik, Versicherungen, Straf- und Zivilpro-
zeB
(Auftragnehmer: Zentrum Technologietransfer
Biomedizin, Bad Oeynhausen,
Dr. habil. Kurt Bayertz)

Anwendungsperspektiven und Regelungsmdglich-
keiten der Genomanalyse in der Arbeitswelt
(Auftragnehmer: Sozialforschungsstelle

Dortmund, Ursula Ammon)

Das Bild der ,Biologischen Sicherheit” und der ,Ge-
nomanalyse” in der deutschen Tagespresse (1988 bis
1990)
(Auftragnehmer: Dr. Georg Ruhrmann,

Osnabrtick)

Représentative Bevélkerungsumfrage zum Thema
~Genomanalyse*

(Auftragnehmer: Basis Research, Frankfurt)

Anwendungsproblematik der prdnatalen Diagnose

aus der Sicht von Beratenen und Beratern

(Auftragnehmer: Frau Dr. Irmgard Nippert (PD),
Institut fiir Humangenetik,
Universitdt Miinster)

Rechtliche und rechtspolitische Aspekte der gegen-
wartigen und zukunftig erwartbaren Nutzung gen-
analytischer Methoden am Menschen

94

(Auftragnehmer: Forschungszentrum Biotechnologie
& Recht, Universitdten Hannover
und Liineburg,

Prof. Dr. Jiirgen Simon)

Genetik des Menschen: Status quo und Anwendungs-
perspektiven sequenzierter Gene fiir den Menschen
(Auftragnehmer: Prof. Dr. John Collins,

GBF, Braunschweig)

TAB-Materialien

Konzeption fiir eine explorative Technikfolgen-
Abschédtzung zur Genomanalyse
(Mai 1991)

Arbeitspapier zum TAB-Workshop ,Status quo und
Perspektiven der Genomanalyse: Humangenetik,
Arbeitsplatz, Versicherungen”

(Februar 1992)

Bericht zum Workshop
(Mai 1992)

TAB-Diskussionspapier Nr. 2: ,Das Bild der ,Biotech-
nischen Sicherheit’ und der ,Genomanalyse' in der
deutschen Tagespresse*

(Mai 1992)

Pressemitteilung: Umfrage des Biiros fiir Technikfol-
genAbschdtzung des Deutschen Bundestages zur
Gentechnologie und zur Genomanalyse

TAB-Diskussionspapier Nr. 3: ,Gentechnologie und
Genomanalyse aus der Sicht der Bevilkerung” (Er-
gebnisse einer Bevélkerungsumfrage des TAB)
(Dezember 1992)

TA-Projekt ,Genomanalyse' — Bericht zum Stand der
Arbeit und zu den vorliegenden Ergebnissen
(November 1992)
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Il. Verzeichnis der Kommentatoren des TA-Berichtes zum Stand der Arbeit
und zu den vorliegenden Ergebnissen vom November 1992

Zur Vorbereitung des Endberichtes wurde im Novem-
ber 1992 ein ,Bericht zum Stand der Arbeit und den
bisherigen Ergebnissen” des Projektes ,Genomana-
lyse* erstellt und an eine Vielzahl von Personen und
Institutionen mit der Bitte um Kommentierung ver-
schickt. Damit sollte moglichst vielen gesellschaftli-
chen Gruppen Gelegenheit zur Stellungnahme gege-
ben werden.

Denjenigen, die durch schriftlich oder in Gesprachen
vorgebrachte Ratschlédge und Kritik sowie auch ander-
weitig zum Fortgang des Projektes beigetragen
haben, sei an dieser Stelle gedankt:

Herr Dr. Attenberger
Niederséchsisches Sozialministerium

Herr Dr. Buckel
Boehringer Mannheim GmbH

Herr Prof. Dr. Collins

Gesellschaft fur Biotechnologische Forschung mbH,
Braunschweig

Herr Prof. Dr. Driesel

TUV Hessen, Arbeitsgemeinschaft fiir Gen-Diagno-
stik

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
Universitat Miinster

Herr Prave
Bundesaufsichtsamt fiir das Versicherungswesen

Frau Dr. Schindele
Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik,
CARA e.V., Bremen

Herr Prof. Dr. Schmidtke
Medizinische Hochschule Hannover

Frau Prof. Dr. Schroeder-Kurth

Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische
Fragen der Gesellschaft fiir 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 fiir Humangenetik

Herr Prof. Dr. Zerres
Universitdat Bonn

Herr Prof. Zober
BASF AG
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. Ubersicht vorliegender Regelungsvorschlage

Abbildung 1

Bislang vorliegende Regelungsvorschldge fiir genetische Analysen im Bereich der HUMANGENETIK

Genetische Beratung

Pranatale Diagnostik

Neugeborenenscreening

Enquete-Kommission
~Chancen und Risiken
der Gentechnologie*
des 10. Deutschen
Bundestages 1987

Zulassigkeit, wenn sie freiwillig sind und eine nicht-
direktive und grundsatzlich nicht-aktive Beratung
durch einen Arzt vor und nach der Diagnose erfolgt;
Bereitstellung eines erganzenden sozialpsychologi-
schen Beratungsangebotes; Ausbau des Beratungsan-
gebotes; Aufstellen eines Kriterienkataloges iiber die
zu diagnostizierenden Krankheiten

Unzuldssigkeit der Mittei-
lung anderer als schwerer,
nicht behandelbarer
Krankheiten vor der

12. Schwangerschafts-
woche

Freiwilligkeit der Teil-

nahme, Aufkldrung der
Eltern, Aufstellen einer
Krankheitsliste, Ableh-
nung eines Screenings

nach unbehandelbaren
Krankheiten

Zweiter Bericht der
Bioethik-Kommission
Rheinland-Pfalz —
Humangenetik — 1989

Zulassigkeit der DNA-
Analyse bei freiwilliger
Teilnahme, nicht-aktiver
und nicht-direktiver Bera-
tung und nur, wenn die
notwendigen Erkenntnisse

Zulassigkeit der DNA-
Analyse, wenn sie der
Gesundheitsvorsorge von
Mutter und Kind dient;
Ablehnung eugenischer
Zielsetzungen

nicht durch herkémmliche
Methoden gewonnen wer-
den konnen; Ablehnung
eugenischer Zielsetzun-
gen

Bund-Lander-
Arbeitsgruppe
.~Genomanalyse” 1990

Zulassigkeit freiwilliger DNA-Analysen bei medizini-
scher Indikation; Beratung vor und nach der Diagnose
durch einen Arzt (moglichst mit genetischer Zusatzaus-
bildung); Ergénzung durch psychosoziale Beratung;
keine Indikationsliste fiir Untersuchung bestimmter
Krankheiten; GroBe des Beratungsangebotes soll kei-
nen indirekten Druck auf seine Inanspruchnahme aus-
iben

Zulassigkeit nur fir
schwere und friih behan-
delbare Krankheiten; Mit-
teilung leichterer Krank-
heiten nur auf Nachfrage;
Verbot der Mitteilung des
Geschlechts in den ersten
12 Schwangerschaftswo-
chen; Zulassigkeit pro-
teinchemischer Untersu-
chungen bei medizini-
scher Indikation; Ableh-
nung eines allgemeinen
Screenings nicht behan-
delbarer Krankheiten

Zulassigkeit bei freiwilli-
ger Teilnahme nur fir
frithzeitig behandelbare
Krankheiten

Bericht der Bundes-
regierung 1990
Bundestags-Drucksache
11/8520

Zustimmung zu den Empfehlungen der Enquete-Kom-
mission zur Freiwilligkeit der Teilnahme, der obligato-
rischen nicht-aktiven und nicht-direktiven Beratung
durch einen Arzt vor der Diagnose und der sozialen
Beratung; Ablehnung des Erstellens einer Liste mit zu
diagnostizierenden Krankheiten; Warmung vor der Ge-
fahr eines Automatismus zur Abtreibung bei Mitteilung
nur schwerer Krankheiten, aber auch vor Mifbrauchs-
gefahr bei Mitteilung leichterer Defekte

Zustimmung zu den Emp-
fehlungen der Enquete-
Kommission zur freiwilli-
gen Teilnahme und der
Beschrankung auf behan-
delbare Krankheiten
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noch Abbildung 1

Genetische Beratung

Pranatale Diagnostik

Neugeborenenscreening

Arbeitskreis ,Ethische
und soziale Aspekte

der Erforschung des
menschlichen Genoms*
(Bockle-Kommission) 1990

Durchfiihrung durch
medizinisch-genetisch
weitergebildete Arzte,
Ausbau des Beratungs-
angebotes

Beratung durch Human-
genetiker, genetische Be-
rater und Frauenadrzte vor
und nach der Diagnose,
Verhinderung von Hand-
lungszwéngen/Eugenik

Zuriickhaltung bei Bevél-
kerungsscreening, Not-
wendigkeit gesellschattli-
cher Diskussion, Freiwil-
ligkeit der Teilnahme und
Information

Bundesrat Drucksache
424/92 1992

Zulassigkeit bei freiwilli-
ger Teilnahme und Ablauf
Beratung-Diagnose-
Beratung unter drztlicher
Verantwortung, ergan-
zende psychosoziale
Beratung

Zulassigkeit nur fur frei-
willige und medizinisch
indizierte Untersuchungen
und nur fiir schwerwie-
gende, nicht verhiit- oder
behebbare und friih be-
handelbare Krankheiten;
Beratung vor und bei
positivem Befund auch
nach der Diagnose mit
erganzender psycho-
sozialer Beratung

Zulassigkeit nur bei frei-
williger Teilnahme und
nur fir frihzeitig thera-
pierbare Krankheiten

ELSA 1991 (Ethical,
Social and Legal
Aspects of Human
Genome-Analysis —
Arbeitsgruppe der EG-
Kommission

Sicherung des Rechts des Einzelnen, eine selbstandige
und informierte Entscheidung fiir oder gegen die An-
wendung durchfithren zu kénnen, Verhinderung der

Diskriminierung Betroffener

Sicherung der Informa-
tion, Vertraulichkeit und
Entscheidungsfreiheit der
Eltern
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Abbildung 2

Bislang vorliegende Regelungsvorschlidge fiir genetische Analysen an Arbeitnehmern

cen und Risiken
der Gentech-

ausdnickliche Re-
gelung der er-

des Arbeitgebers
auf gegenwartige

fur Untersuchung
von Empfindlich-

lassige Verfahren,
Abwégung der

: Einstellungs- Eignungs- Vorsorge- S
Grundsétzliches untersuchungen untersuchungen untersuchungen Sonstiges
Enquete-Kom- Keine Reihenun- {Beschrankung Verbot mit Er- Erlaubnis nur fir [Datenschutz,
mission ,Chan- |tersuchungen, des Fragerechts |laubnisvorbehalt |ausdriicklich zu- |Information

der Betroffenen,
Beteiligung des

chemischer Un-
tersuchungen nur
zur Feststellung
bestehender oder
unmittelbar be-
vorstehender ar-
beitsplatzrelevan-
ter Krankheiten;
gilt auch fiir Ver-
wendung der Er-
gebnisse voran-
gegangener Ge-
nomanalysen und
auch dann, wenn
der Arbeitnehmer
sie freiwillig lie-
fert

nis der Chromo-
somen- und pro-
teinchemischen
Untersuchung nur
fur bestehende
oder unmittelbar
bevorstehende
arbeitsplatzrele-
vante Krankhei-
ten und hoher
Wahrscheinlich-
keit des Krank-
heitsausbruchs
wegen des
Arbeitsplatzes
Zum Schutz Drit-
ter: z. Zt. Verbot
der DNA- und
Chromosomen-
analyse, protein-
chemische wie
oben

nologie” des laubten Verfah- |Krankheiten/Eig- |keiten gegeniiber |Interessen an Betriebs- bzw.
10. Deutschen ren, keine umfas- |nung. Gilt auch |bestimmten Ar- Prdvention und Personalrates
Bundestages senden Pers6n- fir Verwendung |beitsstoffen Selbstbestim-
1987 lichkeits- und Ge- | der Ergebnisse mungsrecht der

sundheitsprofile |vorangegangener Arbeitnehmer

erstellen, nur zu- |Genomanalysen

gelassene Tests

anwenden, Vor-

rang des objekti-

ven Arbeitsschut-

zes
Zweiter Bericht |Zuldssigkeit von |Beschrénkung auf Grundsaitzlich wie [ Datenschutz;
der Bioethik- DNA-Analysen arbeitsplatz- und bei Einstellungs- |Notwendigkeit
Kommission nur auf der arbeitsstoffspezifi- untersuchung, der Einwilligung
Rheinland-Pfalz |Grundlage eines |sche Krankheits- aber hohere An- |des Arbeitneh-
— Humangene- |Gesetzes, wenn dispositionen und forderungen an mers
tik — 1989 andere Methoden | Gefahr schwer- die Gesundheit

keine vergleich- {wiegender Ge- des Bewerbers in

baren Ergebnisse |sundheitsstorun- Abhéngigkeit von

erwarten lassen |gen, die schon moglichen Ge-

und bei Anwen- |bei Begriindung fahrdungen des

dung anerkannter |des Arbeitsver- Arbeitnehmers

Testverfahren; hdltnisses die oder Dritter

Vorrang des ob- |Eignung des Be-

jektiven Arbeits- |werbers fiir den

schutzes konkreten Ar-

beitsplatz aus-
schlieBen

Bund-L&ander- Verbot von Wie bei Einstel- |Zum Schutz des |Datenschutz/
Arbeitsgruppe DNA-/Chromo- lungsuntersu- Arbeitnehmers: Zweckbindung
»Genomanalyse* somenanalysen, |chung Verbot der DNA- |organisatorisch
1990 Erlaubnis protein- Analyse; Erlaub- |sichem
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noch Abbildung 2

Grundsaétzliches

Einstellungs-
untersuchungen

Eignungs-
untersuchungen

Vorsorge-
untersuchungen

Sonstiges

Bericht der Bun-

Grundsatzlich Zu-

Verbot von DNA-

Verbot von DNA-Analysen, noch

Kein zuséatzlicher

desregierung stimmung zu den |Analysen kein AbschluB der Priifung der Rege- | Regelungsbedarf
1990 Empfehlungen lungsmoglichkeiten fiir Chromoso- zum Datenschutz
Bundestags- der Enquete- men- und proteinchemische Untersu-
Drucksache Kommission chungen, evtl. Erlaubnis bei Einwilli-
11/8520 gung des Arbeitnehmers, Notwendig-

keit eines f6rmlichen Zulassungsver-

fahrens nur fiir Tests, die genetische

Anlagen untersuchen
Arbeitskreis Verbot mit Er- Erlaubnis geneti- Zum Schutz des |Gewadhrleistung

»Ethische und
soziale Aspekte
der Erforschung
des menschli-
chen Genoms*
(Bockle-Kommis-

laubnisvorbehalt,
grundsatzlich
freiwillige Teil-
nahme, Untersu-
chung nur fiir ge-
genwartige Eig-

scher Analysen
nur in Ausnahme-
fallen

Arbeitnehmers:
sowohl blog8e In-
formation des Ar-
beitnehmers und
Angebot eines
Tests, als auch

des Datenschut-
zes

sion) 1990 nung und nicht Pflicht zur Unter-
zur Feststellung suchung mit evtl.
von Veranlagun- nachfolgendem
gen Beschiaftigungs-
verbot moglich
Zum Schutz Drit-
ter: Zulassigkeit
genetischer Tests
Bundesrat Anerkennung Verbot von Wie bei Einstel- | Verbot fiir DNA-
Drucksache eines Rechts DNA-/Chromoso- |lungsuntersu- Analyse, sonst
424/92 1992 auf Nichtwissen; |menanalysen, die |[chung wie bei Einstel-

Vorrang des
objektiven
Arbeitsschutzes

nur Dispositionen
feststellen, auch
wenn der Arbeit-
nehmer in die
Untersuchung
einwilligt; Rege-
lung anderer Ver-
fahren nach Inter-
essenabwagung;
Erlaubnis protein-
chemischer Un-
tersuchungen nur
dann, wenn sie
nicht auf Disposi-
tionen, sondern
manifeste Beein-
trachtigung der
Arbeitsfahigkeit
zielen

lungsuntersu-
chung

ESLA 1991

Vorrang des
objektiven
Arbeitsschutzes

Keine Untersu-
chungen, die Ver-
anlagungen fur
spat ausbre-
chende Krankhei-
ten diagnostizie-
Ten

Evtl. zum Schutz
Dritter und im
Hinblick auf be-
sondere Empfind-
lichkeit des Ar-
beitnehmers

Entwurf eines
Arbeitsschutz-
rahmengesetzes
des Bundesmini-
sters fiir Arbeit
und Sozialord-
nung (§ 23) 1993

nicht erfaBt

Zulassigkeit zur Ermittlung bestimm-
ter ererbter Veranlagungen fiir Er-
krankungen, die durch bestimmte
Arbeitsbedingungen entstehen kon-
nen; unzuldssig zur bloBen Aufdek-
kung der Erbanlagen; Voraussetzun-
gen sind Aufkldrung und schriftliche
Einwilligung des Arbeitnehmers; im
Rahmen von Erstuntersuchungen nur
zuldssig, soweit in einer Rechtsvor-

schrift als zuldssig bezeichnet
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Abbildung 3

Bislang vorliegende Regelungsvorschlige fiir genetische Analysen bei Versicherungen

Krankenversicherungen

Lebensversicherungen

Enquete-Kommission

»Chancen und Risiken
der Gentechnologie”
des 10. Deutschen
Bundestages 1987

Zurtckhaltung bei Anwendung empfohlen, evtl. gesetzlich zu regeln

Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers {iber ihm aufgrund
vorangegangener Genomanalysen
bekannte Krankheiten nur bei

sicher demnéchst auftretenden

Krankheiten, nicht bei unsicheren
Prognosen fiir die fernere Zukunft

Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers nur fir sichere, aber
auch langerfristige Krankheitspro-
gnosen, evtl. Beschrdnkung des
Rechts zur Kiindigung durch Ver-
sicherer wegen einer Verletzung
der Anzeigepflicht auf die ersten
finf Jahre nach Vertragsabschlufl

Zweiter Bericht der
Bioethik-Kommission
Rheinland-Pfalz —
Humangenetik — 1989

Ablehnung von DNA-Analysen als Voraussetzung fiir AbschluB oder
Anderung eines Versicherungsvertrages; Offenbarungspflicht des Ver-
sicherungsnehmers liber Dispositionen, die er aufgrund anderweitig
durchgefiihrter Genomanalysen kennt, nur wenn sie nach gesicherten
medizinischen Erkenntnissen in absehbarer Zeit eine schwere Krankheit
erwarten lassen; Beschrankung des Rechts des Versicherers auf Rucktritt
vom Vertrag bei Verletzung dieser Anzeigepflicht auf die ersten drei
Jahre bzw. bei Krankenversicherungen nur einem Jahr nach Vertrags-

abschluf

Bund-Léander-
Arbeitsgruppe
»~Genomanalyse” 1990

Verwendung nur bei konkreten
Anhaltspunkten und nur tiber
bestehende oder unmittelbar
bevorstehende Krankheiten

Zuléassig, wenn Daten strikt zweck-
gebunden verwendet werden,
Verbot der Verwendung fir
Krankenversicherung des gleichen
Versicherers

Bericht der Bundes-
regierung 1990
Bundestags-Drucksache
11/8520

Da die Verfahren z. Zt. nicht angewandt werden, besteht noch kein Hand-

lungsbedarf

Arbeitskreis ,Ethische
und soziale Aspekte

der Erforschung des
menschlichen Genoms*
(Bockle-Kommission) 1990

Verbot einer Genomanalyse als Voraussetzung fiir VersicherungsabschluB,
Offenbarungspflicht des Versicherungsnehmers nur bei einer ihm schon
bekannten erheblichen Disposition fiir eine Krankheit

Bundesrat 1992
Drucksache 424/92

Unzuldssigkeit von DNA-Analysen bei beiden Versicherungsformen;
Offenbarungspflicht iber Dispositionen aufgrund vorangegangener
Genomanalysen nur, wenn sie nach gesicherten medizinischen Erkennt-
nissen in absehbarer Zeit eine schwere Krankheit erwarten lassen;
Zweckbindung der bei Genomanalysen fiir einen Versicherungsabschluf

gewonnenen Daten

ELSA 1991

Dringender Diskussions- und Handlungsbedarf zum Schutz der Versicher-
ten vor Diskriminierung aufgrund genetischer Anlagen und zum Zweck

des Datenschutzes
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Abbildung 4

Bereits vorliegende Regelungsvorschldge fiir genetische Analysen im Straf-/ZivilprozeB

Allgemeines
zum DNA-Fingerprint

Anordnung/Durchfiihrung

weitergehende Nutzung

Enquete-Kommis-
sion ,Chancen
und Risiken der
Gentechnologie*
des 10. Deutschen
Bundestages 1987

Zuldssigkeit reiner
Personenidentifizierung,
nur an Beschuldigten in
konkretem Verfahren,
Unzuldssigkeit bei bloBer
Verdéachtigung; Notwen-
digkeit der Schaffung aus-
driicklicher gesetzlicher
Grundlagen; Geltung der
gleichen Bedingungen bei
Tatspuren

Anordnung immer durch
Richter; Aufbewahrung
des Materials bei gerichts-
medizinischen Instituten
und nicht bei der Polizei;
Regelung der Aufbewah-
rungsdauer

Regelung fiir Feststellung
der Schulfdhigkeit oder
Charaktereigenschaften
u. d. sobald technisch
anwendbar; keine Aus-
forschung genetischer
Anlagen

Zweiter Bericht
der Bioethik-
Kommission
Rheinland-Pfalz
— Humangene-
tik — 1989

Zulassigkeit der Personen-
identifizierung gegen den
Willen des Betroffenen nur
im Strafverfahren (inkl.
Ermittlungsverfahren) und
Zivilprozel3

Anordnung durch Richter;
Verwendung der Ergeb-
nisse nur im Verfahren, fiir
das die Analyse zulassiger-
weise angeordnet wurde,
Unzulédssigkeit ihrer Wei-
tergabe

Verbot der Verwertung von
UberschuBinformationen
und Verbot, sie zu den
Akten zu geben; Beschran-
kung auf Personenidenti-
fizierung

Bund-Léander-

Zulassigkeit des DNA-

Materialentnahme und

Schaffung gesetzlicher

Arbeitsgruppe Fingerprints ohne Einsatz- | Analyse auf Anordnung Grundlagen fiir Speiche-
«Genomanalyse” | schwelle, aber Regelung in | des Richters und im Notfall | rung des DNA-Finger-
1990 StPO wiinschenswert; der Staatsanwaltschaft; prints und Verwendung
keine Notwendigkeit der Durchfilhrung der Analyse | fiir erkennungsdienstliche
Ergdanzung der ZPO; Vor- durch zuverlassige und Zwecke, wenn Verfahren
schlage gelten auch fir ausreichend ausgestattete | technisch méglich wird;
Analyse von Vergleichs- Institute, vor allem gleiches gilt fiir Analysen
material, fiir das kein gerichtsmedizinische und im kodierenden Bereich
kérperlicher Eingriff vor- der Polizei angeschlossene; | der DNA; Verbot der Aus-
genommen werden mu§, Forderung nach Regelung | forschung von Charakter-
aber nicht fiir Tatspuren der Verwendung und Ver- | eigenschaften; Erlaubnis
nichtung des Materials, der Feststellung duBerer
der Verwendung der Infor- | Merkmale, evtl. Zulassig-
mationen und auch ihrer keit der Feststellung der
Vernichtung, sofern es um | Schuldfédhigkeit
betroffene Dritte geht
Arbeitskreis Zuléassigkeit der Personen- | Anordnung durch Richter, Verbot der Verwendung

«Ethische und
soziale Aspekte
der Erforschung
des menschlichen
Genoms" (Bockle-
Kommission) 1990

identifizierung Beschuldig-
ter in konkreten Verfahren

Durchfiihrung durch
6ffentliche Stellen oder
6ffentlich bestellte Sach-
verstdndige, Vernichtung
des Materials, wenn es im
konkreten Verfahren nicht
mehr bendtigt wird und
des Materiales von zu
Unrecht Beschuldigten

des Fingerprints fiir andere
Zwecke als die des Ver-
fahrens; Analyse der
Schuldfdhigkeit o. &. evtl.
moglich bei Einwilligung
des Beschuldigten

Bundesrat
Drucksache 1992
424/92

Zulassigkeit des DNA-
Fingerprints, Klarstellungs-
bedarf in StPO, nicht

aber ZPO

Verbot der Erfassung von
Charaktereigenschaften;
Regelung der Verwendung
des DNA-Fingerprints zu
erkennungsdienstlichen
Zwecken, sobald anwend-
bar, ebenso fiir Fahndung
und Feststellung der
Schuldfahigkeit unter
Abwdagung von Grenzen
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noch Abbildung 4

Allgemeines
zum DNA-Fingerprint

Anordnung/Durchfithrung

weitergehende Nutzung

ESLA 1991

Zulassigkeit der Personen-
identifizierung in kon-
kretem Fall

Anordnung der Material-
entnahme durch Richter
oder Untersuchungsbehor-
den; Sicherung der Zweck-
bindung; Vernichtung des
Materials und der gewon-
nenen Informationen,
wenn sie nicht mehr be-
noétigt werden; Forderung
einer Regelung iiber Ma-
terialentnahme, -lagerung
und -vernichtung

Referentenent-
wurf eines StVAG
aus dem BMJ
November 1991

Zulassigkeit des DNA-
Fingerprints an Personen
und Spurenmaterial ohne
Einsatzschwelle, Kontrolle
durch Datenschutzbeauf-
tragte

Anordnung durch Richter,
Anordnung der Material-
entnahme im Notfall auch
durch Staatsanwaltschaft;
Durchfithrung der Unter-
suchung durch personell
und apparativ ausreichend
ausgestattete Institute
(gerichtsmedizinische,
LKA, BKA, 6ffentlich be-
stellte Sachverstandige);
Verwendung fiir Strafver-
fahren und eine evtl.
andere prozessuale Tat;
Vernichtung des Materials,
wenn es im Verfahren
nicht mehr benétigt wird,
Ergebnisse werden Akten-
bestandteil

Verbot der Feststellung
genetischer Anlagen, Ver-
bot der Verwendung oder
Weitergabe angefallener
UberschuBlinformationen

SPD-Entwurf
eines StVAG
Bundestags-
Drucksache
12/3981 1992
(nur Abweichun-
gen vom Entwurf
des BMJ, vgl. o0.)

Einsatz des DNA-Finger-
prints nur bei dringendem
Tatverdacht, strenge
Zweckbindung, Erweite-
rung der strafrechtlichen
Vorschriften bei unbefug-
ter Weitergabe von Gen-
daten

Verbot der Durchfithrung
der Analyse durch Amts-
trdger; Verwendung des
Untersuchungsmaterials
anderer als Beschuldigter
und von freiwillig bereit-
gestelltem nur im vorgese-
henen Verfahren; Vernich-
tung der Untersuchungser-
gebnisse Dritter und zu
Unrecht Beschuldigter,
wenn sie im konkreten
Verfahren nicht mehr be-
notigt werden; grundsétz-
lich Information der Betrof-
fenen iiber die Durchfiih-
rung der Analyse; Untersu-
chung von Opfern erst
dann, wenn Vergleichs-
material vorliegt
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