Evangelische Kirche von Westfalen

Ethische Uberlegungen
zur genetischen Diagnostik

vorgelegt von der Arbeitsgruppe
.Ethische Fragen der Gentechnik"
der Evangelischen Kirche von Westfalen

Materialien fiir den Dienst



Materialien fuir den Dienst
in der Evangelischen Kirche von Westfalen

Herausgegeben vom Landeskirchenamt der
Evangelischen Kirche von Westfalen
Altstadter Kirchplatz 5, 33602 Bielefeld

Redaktion: Dr. Gudrun Kordecki

Layout und Satz: Jesse Konzept & Text GmbH

Produktion: Evangelischer Presseverband fiir Westfalen und Lippe e. V.
CansteinstraBBe 1, 33647 Bielefeld
www.evangelisches-medienhaus-bielefeld.de

Das Materialheft kann auch auf der Internetseite www.ekvw.de
unter ,Service/Texte und Dokumente” heruntergeladen werden.



Ethische Uberlegungen
zur genetischen Diagnostik

vorgelegt von der Arbeitsgruppe
.Ethische Fragen der Gentechnik"

der Evangelischen Kirche von Westfalen
Bielefeld, 28. Juni 2004






INHALTSVERZEICHNIS

Vorwort 5

1. Warum eine kirchliche AuBerung

zu Fragen der Gen-Diagnostik? 7
2. Medizinische Aspekte 9
3. Juristische Aspekte 14
4. Zur gesellschaftlichen Bedeutung der Gen-Diagnostik 19
5. Theologisch-ethische Kriterien und Apekte 26
6. Kriterien fiir die ethische Urteilsbildung

in Bezug auf die genetische Diagnostik 30
Anhang

Mitglieder der Arbeitsgruppe ,Ethische Fragen der Gentechnik" 35

Weiterflihrende Literatur 36
Glossar 37
Dokumentation relevanter Texte (Auswahl) 39






VORWORT

In der Evangelischen Kirche von Westfalen (EKvW) werden ethische Fragen der
Gentechnik seit vielen Jahren diskutiert. Im Herbst 2000 bat die Landessynode der
EKvW die Kirchenleitung, eine Arbeitsgruppe einzusetzen, um die Entwicklung der
modernen Biowissenschaften, insbesondere aber der Gentechnik, zu verfolgen und
dazu Stellung zu nehmen. Die Kirchenleitung ist diesem Wunsch gefolgt.

Mit der nun vorgelegten Studie ,Ethische Uberlegungen zur genetischen Diagnos-
tik" setzt sich die Arbeitsgruppe ,Ethische Fragen der Gentechnik” mit den Chancen
und Risiken des Einsatzes der genetischen Diagnostik in Medizin, Strafverfolgung
und anderen gesellschaftlichen Bereichen wie beispielsweise Vaterschaftstests aus-
einander.

Gen-Tests konnen dazu beitragen, bei bestehenden Erkrankungen eine Diagnose zu
sichern. Sie konnen aber auch bei Gesunden eine genetische Verianderung identifi-
zieren, die zu einem spiteren Zeitpunkt mit groBer Wahrscheinlichkeit zu einer Er-
krankung fithren kann. Die Erkenntnisse, die aus Gen-Tests gewonnen werden,
konnen weitreichende Folgen fiir die betroffene Person haben. Aber auch Blutsver-
wandte sind von diesen Erkenntnissen betroffen, da genetisch bedingte Erkrankun-
gen vererbt werden.

Bisher ist in der Bundesrepublik Deutschland der Umgang mit den sensiblen ge-
netischen Daten gesetzlich weitgehend ungeregelt. Der Regelungsbedarf ist jedoch
groB: Es geht um die Rechte der Patienten auf Beratung, Aufklarung und infor-
mierte Zustimmung, aber auch um den Schutz personlicher medizinischer Daten
gegeniiber Arbeitgebern und Versicherungen.

Die vorliegende Studie fiihrt in diese Problematik ein und stellt den medizinischen,
juristischen und gesellschaftlichen Sachstand dar. Sie erldautert insbesondere die
ethischen Anfragen an den Einsatz gen-diagnostischer Methoden. Nach einer
grundsétzlichen Auseinandersetzung mit theologisch-ethischen Kriterien und
Aspekten nimmt die Arbeitsgruppe auch eigene Positionen zu den verschiedenen
Anwendungsbereichen der genetischen Diagnostik ein.

Die interdisziplindr zusammengesetzte Arbeitsgruppe betont dabei die besondere
Bedeutung, die einer unabhéngigen Beratung sowie der informierten Zustimmung
der betroffenen Personen zukommt. Die Arbeitsgruppe ist der Ansicht, dass es Ver-
sicherungen nicht gestattet werden kann, Gen-Tests vor Abschluss eines Versiche-
rungsvertrages zu verlangen. Auch diirfen diese Tests bei Einstellungsuntersuchun-
gen nicht zuléssig sein.



Die Kirchenleitung dankt der Arbeitsgruppe fiir ihre engagierte Tatigkeit und fiir
diesen differenzierten Beitrag. Sie betrachtet die Studie als kirchlichen Beitrag zu
den Diskussionen und Beratungen um ein deutsches Gen-Diagnostik-Gesetz. Weiter-
hin empfiehlt die Kirchenleitung diese Studie zur Beratung in den Kirchengemeinden
und Kirchenkreisen, Einrichtungen und Verbéanden.

Bielefeld, im August 2004

‘tﬁc?n._._.t Pt
Alfred BuB3
Préses der Evangelischen Kirche von Westfalen



1. Warum eine kirchliche AuBerung
zu Fragen der Gen-Diagnostik?

Christen gehen davon aus, dass Gott nicht nur der Herr der Kirche, sondern der Herr
der Welt ist. Darum miissen sie sich an gesellschaftlichen, politischen und ethischen
Entscheidungsprozessen beteiligen. Es ist ihre Aufgabe, sich sachkundig zu machen
und aufgrund christlicher Werte Orientierung anzubieten und Entscheidungshilfen
zu geben. Im Bereich gentechnischer Fragestellungen ist es eine besondere Aufgabe,
dazu beizutragen, dass Menschen verstehen konnen, worum es dabei geht und was
es fiir den Einzelnen und die Gesellschaft bedeutet und bedeuten kann. Dieses dar-
zustellen, darin sieht die interdisziplinédre Arbeitsgruppe ihre Aufgabe. Ihr ist durch-
aus bewusst, dass es die Tendenz gibt, religiose und weltanschauliche Aspekte aus
solchen Entscheidungsprozessen heraushalten zu wollen. Begriindet wird dies auch
mit einem angeblichen Bedeutungsverlust der Kirche in der Gesellschaft. Dennoch
spielen theologisch-ethische Werte nach wie vor eine groBe Rolle bei Entscheidun-
gen, die Menschen bewegen. Das ist insbesondere der Fall, wenn es um Themen geht,
die die Wiirde des Menschen betreffen, wie den Schutz des Lebens und die Fiirsorge
fiir Kranke und Schwache.

Theologische Ethik geht tiber das moralisch intuitiv gefasste Urteil, was im konkre-
ten Fall Fiirsorge ist, hinaus. Sie gibt weitere Entscheidungskriterien. Sie geht davon
aus: Heilung, Heil und Heiligung gehoren aus christlicher Sicht zusammen. Viele
Menschen stellen sich Gesundheit vor als einen Zustand vollkommener Harmonie
und uneingeschriankten Wohlbefindens, frei von allen Beeintrachtigungen und St6-
rungen. Aber wie die Abwesenheit oder Ferne von Krieg noch lingst nicht Frieden
bedeutet, so ist auch Gesundheit nicht einfach die Abwesenheit kérperlicher oder
seelischer Storungen. Vielmehr ist sie auch die Kraft, Bereitschaft und Fahigkeit, mit
den Stérungen zu leben.

Gesundwerden und Heilung sind nicht gleichbedeutend mit der Reparatur einer
Maschine, sondern der durch das medizinisch-technische Instrumentarium unter-
stiitzte Versuch, die Selbstheilungskrifte des Organismus zu stiarken und wieder-
herzustellen oder das Leben mit der ,Stérung” zu erméglichen. Arzte kénnen nicht
heilen, aber helfen, dass Heilung geschieht. Heilung ist prinzipiell unverfiighar.
Natiirlich brauchen die Arzte Wissen, Kunstfertigkeit und gesicherte technische und
medikamentése Verfahren, um kranken Menschen zu helfen. Dennoch wird Heilung
von einer korperlichen oder seelischen Stéorung oder von sozialer Isolierung nicht
sgemacht“. Wer Heilung erfahrt, bedankt sich bei Arzt oder Arztin, die dabei mit-
geholfen haben. Aber er weiB auch, dass ihm Heilung geschenkt worden ist. Heilung
betrifft stets den ganzen Menschen, denn Leben heiBt: in Beziehung leben. Ein



Mensch kann nicht heil werden, wenn seine Seele krank ist oder wenn seine Gottes-
beziehung beschadigt oder blockiert ist. Ein Mensch kann nur in der Gesamtheit
seiner korperlichen, seelischen, religiosen und gesellschaftlichen Beziehungen heil
werden.

Wenn es um medizinisch-technische Fortschritte geht, stellt sich Christen immer die
Frage: Inwieweit dienen sie dem Heil des Menschen und inwieweit gefiahrden sie es?
Die gegenwirtig moglichen gen-diagnostischen Methoden werfen diese Frage ver-
schérft auf. Beispielsweise konnen sie einerseits die Heilungschancen bei einer
Krebstherapie verbessern, andererseits konnen sie mogliche Krebserkrankungen pro-
gnostizieren. Was passiert, wenn ein Mensch solch eine Vorhersage seelisch nicht
verkraftet? Die nachfolgende Stellungnahme entwirft ein differenziertes Bild iiber
die medizinischen, juristischen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen gen-
diagnostischer Methoden und betrachtet sie aus theologischer Sicht. Die Stellung-
nahme bietet Entscheidungskriterien fiir den Umgang mit ihnen.



2. Medizinische Aspekte

2.1 Grundlagen

Am 25. April 1953 erscheint in der international angesehenen Wissenschafts-
zeitung ,Nature“ ein Artikel von James Watson und Francis Crick, der das Ver-
stindnis der menschlichen Natur revolutionierte: Als erste Wissenschaftler be-
schreiben die beiden ein Modell des menschlichen Erbgutes in Form einer Wen-
deltreppe, die Doppelhelix. Von dieser Erstbeschreibung der menschlichen Desoxy-
ribonukleinsiure (DNS bzw. DNA) ! bis zur vollstindigen Entschliisselung des ge-
samten menschlichen Erbgutes (Genom) sind erst 50 Jahre vergangen. Im Oktober
1990 startet das internationale Human-Genom-Projekt der Human Genome Or-
ganisation (HUGO). Hunderte von Wissenschaftlern arbeiten an der Entschliisselung
des menschlichen Genoms. Nach den ersten Publikationen der Ergebnisse der Ge-
nom-Forschung, die weltweit Aufmerksamkeit erzielt haben, ist eine gewisse Nach-
denklichkeit eingetreten. Denn es hat sich gezeigt, dass die genetische Information
allein nicht die Vielfalt der menschlichen Natur bedingt.

Die Erbinformation aller Lebewesen wird aus vier so genannten Basen gebildet:
Adenin (A), Thymin (T), Guanin (G) und Cytosin (C). Diese Basen verbinden sich
paarweise, ndmlich jeweils A mit T und G mit C. Nach heutiger Erkenntnis besteht
die DNA-Spirale aus circa drei Milliarden solcher Basenpaare. Unterschiedlich lange
Abschnitte der DNA-Spirale bilden circa 35.000 Gene. Zusammen bilden diese Gene
das Erbgut des Menschen. Von Mensch zu Mensch ist die Reihenfolge der Basen
relativ konstant. Nur an jeder tausendsten Stelle der Abfolge bestehen Unterschiede.
Abweichungen (Mutationen) in aktiven (kodierenden) DNA-Abschnitten kénnen zu
unterschiedlicher Ausprigung einzelner Merkmale fiithren: zum Beispiel dem
Verlust der Haut- und Haarfarbe beim Albinismus.

Dariiber hinaus hat die DNA-Spirale kurze Abschnitte, die sich wiederholen und
nicht fiir bestimmte Merkmale kodieren. Jeder Mensch hat sein eigenes Muster, das
auch als ,genetischer Fingerabdruck” bezeichnet wird. Es ldsst sich von dem der
Eltern ableiten. Deshalb kénnen diese Muster fiir Abstammungsuntersuchungen
und zur Personenidentifizierung ? genutzt werden.

Bei aller aktuellen Kenntnis der Funktion der Gene ist weiterhin unklar, wie sich der
einzelne Mensch in seiner Individualitit entwickelt. Die Gen-Analysen allein er-
klaren dieses nicht ausreichend. Besonders deutlich wird die Bedeutung zusétzlicher

1 Im Folgenden wird nur die englische Abkiirzung ,DNA" verwendet.
2 Zur Bedeutung siehe Juristische Aspekte, S. 14.



Faktoren bei eineiigen Zwillingen: Sie haben dasselbe Genom, entwickeln sich aber
bereits im Mutterleib unterschiedlich.

Mit der Entschliisselung des menschlichen Genoms hat eine gesellschaftliche Dis-
kussion begonnen, die davon ausgeht, dass Krankheiten besser diagnostiziert werden
konnen. Damit verbindet sich die Hoffnung auf neue Therapieansitze. Dabei wird
tibersehen, dass die meisten Krankheiten nicht ausschlieBlich erblich bedingt sind.
Die meisten Erkrankungen haben mehrere Ursachen, die Beteiligung von Genen ist
lediglich eine. Hierzu gehoren Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Erkrankungen, die
von einem Gen abhéngen, also Erbkrankheiten im medizinischen Sinn, sind selten.
Es gibt zwar Tausende von Erbkrankheiten, insgesamt treten sie aber selten auf. Die
héufigste erbliche Stoffwechselerkrankung, die bereits im Kindesalter erkennbar
wird, ist die Mukoviszidose. Sie trifft in unserer Bevolkerung eines von etwa 2.500
Neugeborenen. Die Auspriagung der Krankheitssymptome ist unterschiedlich. Wer
deshalb ausschlieBlich durch die ,Gen-Brille* auf Krankheiten blickt, blendet an-
dere Ursachen aus und sieht nicht mehr den ganzen Menschen in seinem Umfeld.

2.2 Methoden

2.2.1 Durchfiihrung einer genetischen Diagnostik im klinischen Alltag

Genetische Diagnostik umfasst verschiedene Untersuchungsmethoden. In diesem
Zusammenhang wird ausschlieBlich auf die molekulargenetische Diagnostik - Gen-
Tests beziehungsweise Gen-Analysen - eingegangen.
Molekulargenetische Diagnostik wird in Praxen und Kliniken veranlasst. Im Rahmen
der Differential-Diagnostik - zum Beispiel bei Patienten mit Erkrankungen des Ge-
rinnungssystems (beispielsweise Thrombosen) — werden genetische Tests routine-
maiBig eingesetzt. Es werden damit keine neuen Erkrankungen definiert und dia-
gnostiziert. Es wird lediglich bestitigt oder ausgeschlossen, was aufgrund vorhan-
dener Befunde bereits vermutet wurde. Diese differenziertere Diagnostik ermoglicht
zwar eine individuell verbesserte Therapie, allerdings keine kausale ,,Gen-Therapie®,
das heiBt, keine die Ursachen beseitigende Behandlung.

2.2.2 Diagnostische und pradiktive Gen-Tests
Es gibt diagnostische und pridiktive Gen-Tests. Diagnostische Tests dienen der Dia-
gnose-Sicherung bei Erkrankungen. Sie ergidnzen herkommliche Diagnostik und
ermoglichen dem einzelnen Patienten eine optimierte Behandlung, zum Beispiel bei
Kindern mit Mukoviszidose. Oder sie ermoglichen eine vorausschauende Lebens-
planung, zum Beispiel eine angemessene Berufsausbildung bei Muskelschwund.

Pradiktive Gen-Tests identifizieren bei Gesunden genetische Verdnderungen, die
spater mit erhohter Wahrscheinlichkeit zu einer Erkrankung fiithren konnen. Der



Befund ermdglicht es jedoch nicht, das Auftreten, den Zeitpunkt und den Schwere-
grad der Erkrankung vorauszusagen. Es gibt keine direkte Beziehung zwischen
einem bestimmten Gen und der Auspragung des Merkmals, also keine direkte ,,Geno-
typ-Phénotyp-Korrelation®.

2.2.3 Besonderheiten genetischer Informationen
Informationen aus den oben beschriebenen genetischen Untersuchungen weisen
eine Reihe von Besonderheiten auf.
Ein Gen-Befund
o hat im Vergleich zu anderen Untersuchungsbefunden im Einzelfall
eine groBere Bedeutung fiir die Zukunft
ermoglicht Aussagen {iber Krankheitsdispositionen
bleibt in der Regel lebenslang giiltig
kann von groBer Bedeutung fiir die Familienplanung sein
kann Bedeutung fiir Blutsverwandte haben
bestimmt nicht eindeutig die Wahrscheinlichkeit, den Zeitpunkt
und Schweregrad einer Erkrankung
o kann zu Verunsicherung, zu Angsten und Depressionen
bei getesteten Personen fiihren
o kann Anlass zu sozialer Stigmatisierung sein.

o O O O ©

2.3 Praktische Anwendungen

Das zunehmende Wissen iiber den Aufbau und die Funktion des menschlichen Ge-
noms sowie die technischen Entwicklungen erméglichen, dass Gen-Tests vermehrt
nicht nur im arztlichen Alltag, sondern auch auBerhalb des drztlichen Verantwor-
tungsbereiches durchgefiihrt werden. Beispielsweise werden diese Tests im Internet
ohne umfassende fachliche Beratung und Begleitung angeboten. Kleinste Mengen
von DNA-haltigen Zellen - zum Beispiel aus Speichel (Schnuller) und Haaren
(Haarbiirste) — reichen hiufig aus, um aussagefihige Befunde zu erhalten. Damit
werden Tests mdglich bei Personen ohne deren Kenntnis und Zustimmung. 3

Die heute zur Verfiigung stehenden Testverfahren werden unter unterschiedlichen
Zielvorgaben durchgefiihrt: medizinische Indikation, Feststellung der Vaterschaft,
Identifizierung einer Person. Besondere Bedeutung konnen Testverfahren bekom-
men, die das Ziel haben, die Funktion bisher nicht eingeordneter genetischer Merk-
male zu kldren.

3 Siehe Juristische Aspekte, S. 14.



2.3.1 Medizinische Indikationen
Die im medizinischen Bereich eingesetzte genetische Diagnostik kann Erbkrank-
heiten, die abhingig sind von einzelnen verinderten Genen, diagnostizieren (zum
Beispiel monogenetische Erkrankungen wie Chorea Huntington). Sie kann bei kom-
plexen Erkrankungen den genetischen Anteil abklaren (zum Beispiel genetisch mit
bedingte Stérungen wie Herz-Kreislauf-Erkrankungen). AuBerdem kann sie Aus-
sagen treffen iiber die Verstoffwechselung von Medikamenten. Unterschiedliche
Enzymvarianten beeinflussen die Aufnahme, Wirkung und Ausscheidung von Medi-
kamenten sowie Néhrstoffen und Suchtstoffen (Pharmakogenetik). Ein Anwen-
dungsbereich ist beispielsweise die Untersuchung der Vertraglichkeit und Wirksam-
keit von Medikamenten zur Blutdrucksenkung. Dadurch kann die individuell not-
wendige Dosierung festgelegt werden. Besonders bei Chemotherapien ist dies fiir die
Patienten von erheblichem Nutzen.
Insgesamt wird sich die medizinisch-genetische Diagnostik durch die zunehmende
Vereinfachung und Verfligbarkeit ausweiten. So erméglicht etwa die Entwicklung
diagnostischer Chips die gleichzeitige Testung mehrerer Merkmale.

2.3.2 Lifestyle-Untersuchungen

Festzustellen ist, dass Gen-Tests vermehrt aus nicht medizinisch indizierten Griinden
durchgefiihrt werden. Medizinische Indikationen leiten sich aus der Anamnese ab,
beispielsweise wenn mehrere Familienmitglieder in jungen Jahren einen Schlag-
anfall erleiden. Befunde von Gen-Tests aus vermeintlicher Vorsorge ohne familidre
Risikokonstellationen sind wenig aussagekriftig. Denn selbst bei genetisch mit be-
dingten Krankheiten ist der Gen-Befund nicht der alleinige oder dominierende
Risikofaktor. Somit verlieren natiirlich die anderen Risikofaktoren auch bei ,giins-
tiger” Gen-Konstellation nicht an Bedeutung. Unabhéngig von der genetischen Dis-
position ist allen Menschen ein gesundheitsbewusster Lebensstil zu empfehlen, um
moglichst ohne chronische Erkrankungen zu altern.

Gen-Tests — beispielsweise im Zusammenhang eines Anti-Aging-Risikoprofils -
ohne angemessene fachliche Beratung werden zunehmend unter anderem auch
tiber das Internet angeboten. Auch bei Gen-Tests ohne medizinische Indikation ist
es sinnvoll, vor Durchfiihrung eine Beratung durch ausreichend qualifizierte Arzte
in Anspruch zu nehmen, um Mdglichkeiten und Grenzen sowie Risiken und
Konsequenzen abzuklaren.

2.3.3 Beratung
Vor einer genetischen Diagnostik, die Konsequenzen fiir die Lebens- und Fami-
lienplanung haben kann, ist eine humangenetische Beratung eine unerlassliche
Voraussetzung. Zwischen dieser Beratung und der Entscheidung zur Diagnostik
muss ausreichend Zeit zur personlichen Entscheidung sein. Diese Voraussetzung ist
derzeit nicht erfiillt. Deshalb fordert beispielsweise die Deutsche Gesellschaft fiir



Humangenetik, die Ausbildung der Fachéarzte fiir Humangenetik zu férdern und das
Berufsbild praxisnah zu gestalten. Gleichzeitig sei darauf zu achten, dass es keine
wirtschaftliche Abhéangigkeit zwischen Beratung und Diagnostik gibt.



3. Juristische Aspekte

Die Schaffung juristischer Rahmenbedingungen genetischer Untersuchungen beim
Menschen hat fiir den Gesetzgeber bislang eine eher untergeordnete Rolle gespielt.
Weder das Gentechnikgesetz noch das Embryonenschutzgesetz enthalten spezifische
Rechtsvorschriften fiir die pradiktive Gen-Diagnostik, und es existieren nur ver-
einzelte gesetzliche Regelungen, die sich auBerhalb dieses besonderen Problem-
feldes mit Fragen der Zuléssigkeit von DNA-Analysen befassen.

3.1 Gesetzliche Regelungen

In der Strafprozessordnung (StPO) gestattet § 81e molekulargenetische Unter-
suchungen an Blut- und Gewebeproben vom Beschuldigten oder vom Opfer, um die
Abstammung zu kldren oder aufgefundenes Spurenmaterial individuell zuzuord-
nen. Zum Zwecke der Identititsfeststellung in kiinftigen Strafverfahren ertéffnet
§ 81¢g StPO dartiber hinaus die Moglichkeit, bei Straftaten von erheblicher Be-
deutung - Verbrechen, Vergehen gegen die sexuelle Selbstbestimmung, einer
gefahrlichen Korperverletzung, eines Diebstahls in besonders schwerem Fall oder
einer Erpressung - dem Beschuldigten Korperzellen zu entnehmen und zur Fest-
stellung des DNA-Identifizierungsmusters molekulargenetisch zu untersuchen,
sofern die begriindete Annahme zukiinftiger Ermittlungsverfahren wegen solcher
Straftaten gegen diesen Beschuldigten besteht. Unter diesen Voraussetzungen ist
nach gegenwirtiger Rechtslage auch eine Archivierung des Materials moglich
(,Gen-Datei“). ErmittlungsmaBnahmen nach §§ 81e, 81g StPO diirfen nur auf der
Grundlage eines richterlichen Beschlusses durch hierfiir besonders qualifizierte
Sachverstindige bzw. Einrichtungen durchgefiihrt werden (§ 81f StP0). Gegen-
stiandlich sind die Untersuchungen auf die ,nichtkodierenden* Abschnitte der DNA 4
zu beschrinken, die nach gegenwirtigem Kenntnisstand zwar die Identifizierung
des Tragers erlauben, jedoch nicht fiir die Auspragung individueller Merkmale ver-
antwortlich sind. AuBerhalb eines konkreten Tatverdachtes sind Gen-Analysen nur
auf freiwilliger Basis moglich, wie man sie zum Beispiel von Untersuchungen
groBerer Bevolkerungsgruppen zur Aufklarung von Kapitaldelikten kennt. Die Teil-
nahme hieran kann weder erzwungen werden, noch darf aus der Verweigerung einer
Untersuchung als solcher ein Tatverdacht gegen den Betroffenen von den Straf-
verfolgungsbehorden abgeleitet werden.

Nach MaBgabe von § 372a Zivilprozessordnung (ZP0) sind Gen-Analysen auch im
Rahmen familienrechtlicher Auseinandersetzungen zuléssig, um die zwischen den

4 Siehe auch Medizinische Aspekte, S. 9.



Beteiligten strittige Abstammungsfrage zu kldren oder umgekehrt die Abstammung
als Voraussetzung bestimmter verwaltungsrechtlicher Folgen (zum Beispiel im Aus-
landerrecht) unter Beweis zu stellen.

3.2 Sonstige rechtliche Rahmenbedingungen
und aktueller Diskussionsstand

Ansonsten missen derzeit die allgemeinen Rechtsregeln fiir den édrztlichen Eingriff
und die allgemeinen datenschutzrechtlichen Vorgaben herangezogen werden, um
einerseits die Zuldssigkeitsvoraussetzungen fiir die Gewinnung des Gewebematerials
festzulegen und andererseits zu kldren, wie mit der so gewonnenen genetischen In-
formation umgegangen werden darf. Da diese Regeln naturgemif nicht auf die Be-
sonderheiten genetischer Informationen zugeschnitten sind, wird diese Situation
vom Gesetzgeber als unbefriedigend empfunden. Ein spezielles ,Gen-Diagnostik-
Gesetz"* befindet sich derzeit in Vorbereitung. Ein erster Referentenentwurf ist an-
gekiindigt.

Die gegenwartige juristische Diskussion weist folgende Eckpunkte auf, wie sie sich
in unterschiedlichen Positionspapieren - zum Beispiel in den Einbecker-Empfeh-
lungen der Deutschen Gesellschaft fiir Medizinrecht > - widerspiegeln.

3.2.1 Verfassungsrechtliche Implikationen

Mit dem ,,Volkszdhlungsurteil* hat das Bundesverfassungsgericht ein durch Artikel
2 Absatz 1 und Artikel 1 Grundgesetz verbiirgtes Recht auf ,informationelle Selbst-
bestimmung” anerkannt. Dieser Ausschnitt des allgemeinen Personlichkeitsrechtes
garantiert die Befugnis des Einzelnen, grundsétzlich selbst zu entscheiden, wann
und innerhalb welcher Grenzen personliche Lebenssachverhalte offenbart werden,
und gewéhrt ihm Schutz gegen unbegrenzte Erhebung, Speicherung, Verwendung
oder Weitergabe der auf ihn bezogenen, individualisierten oder individualisierbaren
Daten [Bundesverfassungsgerichtsentscheid (BVerfGE) 65, 1]. Der von den Grund-
rechten gewéihrte Schutz bezieht sich in erster Linie auf Eingriffe des Staates. Die
Grundrechte wirken jedoch als Ausdruck der objektiven Werteordnung auch auf die
Auslegung und Anwendung des einfachen Rechts. Insofern entfalten sie mittelbar
Drittwirkung auf die Rechtsbeziehungen von Biirgern untereinander, zum Beispiel
im Arbeits- oder Privatversicherungsrecht.

Abgesehen von den schon skizzierten engen Ausnahmen im Straf- und Zivilrecht
hat daher grundsitzlich das Individuum selbst oder sein gesetzlicher Vertreter tiber

die Gewinnung und den Umgang mit seinen genetischen Informationen zu entschei-

5 Vgl. Dokumentation, S. 57.



den. Es gilt das auch sonst bei Eingriffen in Personlichkeitsrechte anzutreffende
Rechtsprinzip des ,informed consent®. Danach ist der Eingriff in Rechtspositionen
gerechtfertigt, wenn der Betroffene seine Zustimmung hierzu nach vorangegan-
gener Aufklidrung tiber Wesen, Tragweite und Risiken des Eingriffs erteilt hat.

Zudem sind die allgemeinen datenschutzrechtlichen Grundsitze der Datensparsam-
keit, der Anonymisierung und der Zweckbindung als Ausdruck des erwédhnten Ge-
botes der VerhaltnisméBigkeit bei der Erhebung, Speicherung und Verarbeitung
personlicher Daten zu beachten. Eine so den gen-diagnostischen ,Eingriff* legiti-
mierende Information hat Art und Zweck der Untersuchung, die moéglichen Ergeb-
nisse und ihre Bedeutung fiir die weitere Lebensfiihrung des Betroffenen in ver-
standlicher Weise zu erldutern.

Ungekléart ist demgegeniiber, ob das Zustimmungserfordernis durch einen der Dis-
position der Beteiligten entzogenen Indikationskatalog zu ergédnzen ist, das heiBt,
ob die Durchfiihrung der Gen-Diagnostik zusitzlich von einer zunichst zu priifen-
den objektiven Risikokonstellation abhidngig gemacht werden darf beziehungs-
weise muss. Strittig ist ebenfalls, ob die aus dem Prinzip des ,informed consent”
resultierenden Einschriankungen im Forschungsbereich zumindest partiell aufge-
geben werden diirfen beziehungsweise im Hinblick auf die grundgesetzlich eben-
falls garantierte Forschungs- und Wissenschaftsfreiheit sogar miissen. Namlich
dann, wenn die erhobenen Daten aufgrund ihrer Zusammenfiihrung in Pools keine
Individualisierung mehr erlauben oder - gleichfalls ohne Individualbezug -
lediglich an ,Restmaterial® des urspriinglich zu diagnostischen beziehungsweise
therapeutischen Zwecken entnommenen Gewebes molekulargenetische Untersu-
chungen vorgenommen werden sollen.

Durch das auBerhalb staatlicher ZwangsmaBnahmen allgemein akzeptierte Erfor-
dernis der Einwilligung ungel6st bleibt das Problem, dass genetische Informationen
naturgemiB immer auch Dritte (Nachkommen, Blutsverwandte) betreffen, die in die
Entscheidungsfindung nicht stets eingebunden werden konnen. Dies spitzt sich
noch zu, wenn der Betroffene selbst voriibergehend (Minderjihrige) oder voraus-
sichtlich dauernd (Kranke, Behinderte) nicht in der Lage ist, in die Testung ein-
zuwilligen. Hilt man trotz der Hochstpersonlichkeit einer solchen Entscheidung
eine ,Stellvertretung im Willen* tiberhaupt fiir zulassig, stellt sich erst recht die
Frage nach zusitzlichen Einschriankungen beziehungsweise staatlichen Kontroll-
instanzen, wie etwa einer Genehmigung der Untersuchung durch das Vormund-
schaftsgericht. Spricht sich bei nur voriibergehend Einwilligungsunfihigen - zum
Beispiel Minderjdhrigen - der gesetzlich berufene oder gerichtlich bestellte Stell-
vertreter dann fir einen Test aus, wird das ,Recht auf Nichtwissen“ der Betroffenen
zwangsldufig beeintrachtigt, wenn und sobald das Ergebnis der Untersuchung erst
einmal vorliegt.



3.2.2 Arbeits- und Privatversicherungsrecht

Weitere regelungsbediirftige Aspekte betreffen die Durchfiihrung pradiktiver gene-
tischer Tests bei der Begriindung von Arbeitsverhiltnissen oder dem Abschluss von
Versicherungsvertriagen. Die bisherige Spruchpraxis der Arbeitsgerichte zum Frage-
recht des Arbeitgebers diirfte die Durchfiihrung molekulargenetischer Untersuchun-
gen zur Aufdeckung individueller Krankheitsdispositionen derzeit ausschlieBen.
Angesichts des dargestellten verfassungsrechtlichen Bezugs steht hier eine grund-
sitzliche Anderung durch das angekiindigte Gen-Diagnostikgesetz wohl auch nicht
zu erwarten.

Hingegen konnten Ausnahmen fiir einzelne Arbeitspldtze gelten, sofern das ab-
zukldrende genetische Risiko im Zusammenhang mit schiadigenden und unvermeid-
baren Expositionen am Arbeitsplatz fiir den Arbeitnehmer mit erheblichen gesund-
heitlichen Gefahren verbunden ist (zum Beispiel Himophilie eines Metzgers) oder
eine Gefihrdung von Leib und Leben Dritter bedeutet (zum Beispiel Disposition fiir
geistige Erkrankungen eines Piloten). Erst recht konnte dieser Ausnahmetatbestand
greifen, wenn es nicht um die Durchfithrung von genetischen Tests, sondern um die
Verpflichtung des Arbeitnehmers geht, anderweitig erhaltene Informationen tiber
ein erhohtes genetisches Risiko vor Abschluss des Arbeitsvertrages zu offenbaren.

Ein dhnliches Meinungsspektrum bietet sich bei der Frage, inwieweit der Abschluss
von Versicherungsvertriagen von Informationen tiber ein genetisches Risikopoten-
zial abhidngig gemacht werden darf. Die Mitgliedsunternehmen des Gesamtver-
bands der Deutschen Versicherungswirtschaft (GDV) haben sich seit Oktober 2001 ©
verpflichtet, die Durchfiihrung von préadiktiven Gen-Tests nicht zur Voraussetzung
eines Vertragsabschlusses zu machen. Ebenso wird - allerdings nur bis zu be-
stimmten Schwellenwerten in den Versicherungssummen - auf eine diesbeziigliche
vorvertragliche Anzeigepflicht verzichtet, falls der Versicherte um sein eventuell
erhohtes Risikopotenzial bereits zum Zeitpunkt des Vertragsabschlusses weif3.

Ob tber diese freiwillige Erklarung hinaus aus Rechtsgriinden eine Beschrankung
des Informationsrechts des Versicherers bzw. der Offenbarungspflicht des Versiche-
rungsnehmers geboten ist, wird kontrovers diskutiert. Zum Teil werden unter Hin-
weis auf die Privatautonomie der Vertragspartner und die jeder Primienberechnung
zugrunde liegende Risikokalkulation gesetzliche Einschriankungen generell ab-
gelehnt. Andere bejahen zumindest eine vorvertragliche Anzeigepflicht bekannter
genetischer Risiken durch den Antragsteller, um eventuellen Missbriduchen vor-
zubeugen. Gegner dieser Position sehen das Personlichkeitsrecht des Einzelnen
verletzt, wenn ihm die Vornahme genetischer Tests oder auch nur die Mitteilung
ihrer Ergebnisse abverlangt werden konnte, um bestimmte Lebensrisiken im Wege

6 Vgl. Dokumentation S. 62.



eines privaten Versicherungsvertrages abzusichern. In dem MaBe, in dem sich die
Sozialversicherung aus der Grundsicherung zugunsten privater Vorsorge zuriick-
zieht, miisse der dort herrschende Solidargedanke auch in der Privatversicherung
gelten und das Strukturprinzip der Risikoselektion verdrangen.

Vorbild einer weitgehend restriktiven Regelung ist das Gentechnikgesetz Osterreichs,
das Arbeitgebern und Versicherern ausdriicklich untersagt, innerhalb oder im Vor-
feld von Arbeits- bzw. Versicherungsvertrigen Ergebnisse von Gen-Analysen zu
erheben, zu verlangen, anzunehmen oder sonst zu verwerten.



4. Zur gesellschaftlichen Bedeutung der Gen-Diagnostik

4.1 Handlungsfelder und Ziele

Gen-Tests werden hauptsidchlich mit diesen Zielsetzungen durchgefiihrt:

o  Pradiktive Gen-Tests sollen Angaben tiber das Risiko, die Wahrscheinlichkeit
oder die Sicherheit einer kiinftigen Erkrankung oder Behinderung liefern

o Pharmakogenetische Tests sollen genetisch bedingte Empfindlichkeiten
oder Unvertriglichkeiten flir bestimmte Arzneimittelwirkstoffe feststellen

o Tests zur Ermittlung von gesunden Anlagetriagern, deren Kinder durch
Vererbung der Gene erkranken wiirden.

Diese Differenzierungen verdeutlichen, dass genetische Tests Erkenntnisse liefern,

die Uber die auf den Einzelnen beschrinkten diagnostischen, priventiven und

therapeutischen MaBnahmen wesentlich hinausgehen.

4.2 Gesellschaftliche Erwartungen an Gen-Tests

In der Offentlichkeit wird hiufig die Erwartung geiuBert, dass durch Gen-Tests
Erbkrankheiten nicht nur erkannt, sondern auch geheilt werden kénnen. Die in den
Medien gemeldeten Erfolge bei der Identifizierung von Genen, die bei bestimmten
Krankheitsbildern eine Rolle spielen, wecken in breiten Teilen der Bevélkerung die
Erwartung, dass mit diesen Forschungsergebnissen auch bereits oder zumindest in
naher Zukunft eine Heilung verbunden ist. Dies wird insbesondere mit Krebs-
erkrankungen in Verbindung gebracht.

Hier bedarf es einiger Klarstellungen. In dieser Stellungnahme werden unter Erb-
krankheiten lediglich diejenigen Krankheiten verstanden, die von einem Gen abhén-
gen 7. Nicht betrachtet werden Erkrankungen, deren Ursache zwar in der mensch-
lichen Erbinformation liegt, die jedoch nicht auf Gen-Mutationen beruhen. Verin-
derungen von Chromosomen (Aberrationen) — beispielsweise Trisomien - entstehen
spontan und werden nicht vererbt. Das Down-Syndrom, die Trisomie des Chromo-
soms 21, ist damit keine Erbkrankheit. Sie entsteht durch eine spontane Veridnde-
rung der Anzahl des Chromosoms 21, welches dreimal im Erbgut des betroffenen
Menschen vorhanden ist.

Die pridiktive Gen-Diagnostik ist ein medizinisches Frithwarnsystem. Sie macht es
moglich, Krankheitsdispositionen zu ermitteln, noch ehe sich klinische Symptome

zeigen. Die gesellschaftlichen Erwartungen an diese Diagnostik sind aber meist zu

7 Siehe auch Medizinische Aspekte, S. 9.



hoch: Haufig kann weder der tatsdchliche Ausbruch der entsprechenden Krankheit
noch der Zeitpunkt des Ausbrechens mit Sicherheit vorausgesagt werden. Vielmehr
kann in aller Regel lediglich der Grad der Wahrscheinlichkeit, mit der jemand an
einer bestimmten erblich bedingten Krankheit erkrankt, angegeben werden. Bisher
konnte keine monogenetische Krankheit geheilt werden.

4.3 Bedeutung von Gen-Tests aus der Sicht des Betroffenen

Gen-Tests mit dem Ziel praventiver beziehungsweise therapeutischer Optionen diir-
fen nur freiwillig und nach entsprechender umfassender Information mit Wissen
und Zustimmung (informed consent) derer, an denen diese Tests vorgenommen
werden sollen, durchgefiihrt werden. Das gilt auch fiir medizinisch veranlasste gene-
tische Reihenuntersuchungen (Screening). ® Gen-diagnostische Verfahren tangieren
das grundgesetzlich garantierte Recht eines jeden auf informationelle Selbstbestim-
mung. Dieses umfasst sowohl das Recht auf Wissen als auch auf Nichtwissen des
eigenen genetischen Befundes. Da die gewonnenen Informationen auch Aussagen
zulassen Uber Dritte, etwa leibliche Angehorige oder (potenzielle) Nachkommen,
muss der Betroffene sehr sorgfiltig abwigen, ob er einen gen-diagnostischen Test
durchfiihren l4sst.

Durch die Erkenntnisse aus genetischen Tests werden die Betroffenen quasi zu
sgesunden Kranken“. Zum einen haben sie die Chance, ihren Lebenswandel auf das
genetische Risiko einzustellen und dieses zu verringern. Zum anderen konnte aber
auch die bloBe Moglichkeit der Durchfiihrung derartiger Tests zu einem gesell-
schaftlichen Druck auf Einzelpersonen fiihren, der zu einem Testzwang wird. Mog-
liche Konsequenzen wéren ein Abbau der gesellschaftlichen Solidaritdt oder aber
auch der Verzicht der Betroffenen auf leibliche Kinder, um zu vermeiden, dass ihre
genetische Veranlagung weiter vererbt wird.

4.4 Auswirkungen von Gen-Tests auf die Gesellschaft

4.4.1 Versicherungen
Besondere Auswirkungen ergeben sich im Hinblick auf die sozialen Sicherungs-
systeme. Wahrend die Sozialversicherungen unter Wahrung der sozialen Gerech-
tigkeit elementare Lebensrisiken abdecken, sind die Privatversicherungen risiko-
bezogen und darum von einer Risikopriifung abhéngig.

8 Siehe auch Gesellschaftliche Aspekte, S. 24.



Auch wenn der Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirtschaft (GDV) der-
zeit keine Gen-Tests zur Voraussetzung eines Vertragsabschlusses macht %, besteht
grundsétzlich ein Interesse daran, kiinftig von potenziellen Versicherungsnehmern
pradiktive Gen-Tests verlangen und deren Ergebnisse verwerten zu kénnen, um das
unternehmerische Risiko zu minimieren. Die anstehende Neuordnung und Um-
gestaltung der sozialen Sicherungssysteme mit einer Verlagerung auf stirkere
private Absicherung und Vorsorge zur Entlastung der Sozialversicherungen, wie im
Bereich der Altersvorsorge bereits zu sehen, wird den Druck auf die Erhebung und
Offenlegung prédiktiver Daten verstiarken. Es besteht die Gefahr, dass die Nutzung
von genetischen Testverfahren im Versicherungswesen zu einer ,genetischen Dis-
kriminierung® von Versicherungsinteressentinnen und Versicherungsinteressenten
aufgrund ihres genetischen Status fiithren konnte. Im Falle eines ungiinstigen Be-
fundes aus einem Gen-Test kénnten sich Betroffene nur noch zu erhéhten Pramien
versichern oder wiirden méglicherweise tiberhaupt als unversicherbar gelten.

Die beiden groBen Kirchen in Deutschland lehnen die Durchfiihrung von Gen-Tests
beim Abschluss von Versicherungsvertragen ab. Ihrer Meinung nach muss alles ver-
mieden werden, was zu einer Benachteiligung Einzelner aufgrund ihrer genetischen
Disposition fiihren kénnte.

.Das Recht, sich nicht genetisch erforschen zu lassen, gehort zur Menschenwiirde.* 10
Die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) lehnt Gen-Tests beim Versicherungs-
abschluss grundsitzlich ab. Sie ist allerdings der Ansicht, der Versicherungsnehmer
miisse ihm bekannte Risiken mitteilen.

4.4.2 Arbeitsverhiltnisse

Im Bereich der Arbeitsmedizin wird die verbindliche Einfithrung von genetischen
Tests bei Arbeitnehmern tiberwiegend kritisch gesehen. Die Moglichkeit fiir Arbeit-
geber, generell pradiktive Gen-Tests zu verlangen und deren Ergebnisse zu verwer-
ten (etwa wegen beflirchteter Lohnfortzahlungen im Krankheitsfall), gilt es abzu-
wehren. Andernfalls sind Diskriminierungen derjenigen zu befiirchten, deren ,,Gen-
Material“ den Anspriichen nicht gentigt. Die Folge: Bestehende Arbeitsverhéltnisse
konnten aufgekiindigt werden bzw. kimen unter Hinweis auf das potenzielle Risiko
erst gar nicht zustande.

Durch die diagnostizierte Wahrscheinlichkeit, vielleicht erkranken zu kénnen und
nicht etwa weil eine Erkrankung real vorliegt, konnten Menschen vom Arbeitsmarkt
ausgeschlossen werden, die objektiv keine Einschrankungen in ihrer Arbeitsfahig-
keit aufweisen. Dies wiirde eine neue Klientel Arbeitsloser schaffen, auf welche die
bestehenden sozialen Sicherungssysteme nicht vorbereitet sind.

9 Vgl. Juristische Aspekte, S. 17, Dokumentation, S. 62.
10 Kirchenamt der EKD (Hrsg.), Zur Achtung vor dem Leben, MaBstdbe fiir Gentechnik und Fortpflan-
zungsmedizin, Kundgebung der Synode der EKD (Berlin 1987), EKD-Texte 20, 1987, IIl.5.f.



Eine Ausnahme wire dann gegeben, wenn durch das Nichtwissen um eine risiko-
behaftete genetische Veranlagung Dritte gefihrdet wiren. Nach Angaben der
Enquete-Kommission ,Recht und Ethik in der modernen Medizin“ ! gibt es aber
derzeit keine Gen-Tests, die in ihrer Aussagekraft iiber die {iblichen klinischen
Methoden hinausgehen.

Andererseits konnen genetische Tests einer Arbeitnehmerin oder einem Arbeit-
nehmer dartiber Aufschluss geben, ob sie oder er in Bezug auf bestimmte Arbeits-
stoffe ein erhohtes personliches Risiko besitzen. Die frithzeitige Bestimmung eines
individuellen Risikos wiirde die Moglichkeit er6ffnen, diese Personen vor dem ent-
sprechenden Arbeitsstoff zu schiitzen. Eine gezielte Analyse auf genetische Disposi-
tionen am Arbeitsplatz ist jedoch nur in wenigen Fillen sinnvoll. Dies gilt beispiels-
weise flir den Umgang mit bestimmten Chemikalien. Genannt werden unter anderem
auch Neigungen zu Allergien wie ,Maurer-Ekzem*“ oder ,Backer-Asthma*.

Hoffnungen bestehen auch auf arbeitsmedizinischer Seite, mehr als bisher zur Kom-
pensation eingetretener Schiaden im Rahmen von Entschadigungsregelungen durch
mogliche Nachweisbarkeit aufgrund eines genetischen Befundes beitragen zu kon-
nen.

Die DFG halt einen Gen-Test bei Arbeitsverhiltnissen nur dann fiir sinnvoll, ,wenn
der Test dem Schutz des Arbeitnehmers dient und es um den voraussehbaren Aus-
bruch einer genetischen Krankheit geht, die mit dem Arbeitsverhéltnis in unmittel-

barem Zusammenhang steht*. 12

Die romisch-katholische Deutsche Bischofskonferenz lehnt Gen-Tests beim Ab-
schluss eines Arbeitsvertrages ab. Aber im Falle von arbeitsplatzspezifischen
Risiken rdumt sie dem Arbeitgeber das Recht einer Priifung ein. Dies wird jedoch
mit einer Einschrinkung versehen: Wo arbeitsplatzspezifische Risiken vorliegen,
muss die Sicherheit des Arbeitsplatzes verbessert, nicht aber der Bewerber auf
kiinftige Resistenz gegeniiber den Gefdhrdungen gepriift werden. 13

Ahnlich argumentieren auch die Gewerkschaften: Sie lehnen Gen-Tests grund-
sdtzlich ab, da dies zur Selektion besonders ,guter” Arbeitnehmer fiihren kénne. Die
Arbeitnehmerauslese darf nicht vor Verbesserung der Bedingungen am Arbeitsplatz

11 Enquete-Kommission ,Recht und Ethik in der modernen Medizin", 2002, Schlussbericht, Deutscher
Bundestag (Hrsg.), Zur Sache 2/2002.

12 Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) (Hrsg.), Prddiktive genetische Diagnostik, Wissenschaftliche
Grundlagen, praktische Umsetzung und soziale Implementierung, Stellungnahme der Senatskommis-
sion fiir Grundsatzfragen der Genforschung, 2003, www.dfg.de.

13 Deutsche Bischofskonferenz (Hrsg.), Der Mensch: sein eigener Schépfer?, 2001, www.dbk.de.



gehen. In Einzelfillen, wie dem Umgang mit biologischen Arbeitsstoffen, solle der
Arbeitnehmer dies auf eigenen Wunsch in Anspruch nehmen diirfen. 4

4.4.3 Familienplanung

Gesellschaftliche Konsequenzen ergeben sich auch auf dem Gebiet der Familien-
planung. Hier werden genetische Untersuchungen ohne priventiven oder thera-
peutischen Nutzen fiir die untersuchte Person durchgefiihrt. So kénnen sich Paare
untersuchen lassen, ob sie gesunde Anlagetriger fiir eine monogenetische Krank-
heit sind und mit welcher Wahrscheinlichkeit diese bei den Nachkommen auftritt.
Der Gen-Test ist dann die Entscheidungsgrundlage fiir die Familienplanung. Der
Druck kénnte zunehmen, nur noch ,genetisch bedenkenlose” Kinder in die Welt zu
setzen, die den gesellschaftlichen Anforderungen und Erwartungen gerecht werden,
auch um nicht moglichen Diskriminierungen und Stigmatisierungen ausgesetzt zu
sein. Ahnlich wie bei Untersuchungen, die seinerzeit in der Prinataldiagnostik mit
Blick auf Risikoschwangerschaften eingefiihrt wurden, heute aber zur Regel gewor-
den sind, konnten so weitergehende prianatale und pradiktive genetische Unter-
suchungen schnell zur Regel werden.

Die Kirchen haben sich wiederholt zur Problematik der prinatalen Diagnostik
geduBert. Sofern préadiktive genetische Tests ,vorgeburtlich durchgefiihrt werden,
verschirfen sich die ethischen Bedenken, die gegen eine vorgeburtliche Diagnostik
ins Feld gefiihrt werden, wenn diese einen Schwangerschaftsabbruch zur Folge hat,
denn bei den erst im Erwachsenenalter auftretenden Krankheiten ldsst sich die
Totung des ungeborenen Lebens nicht mehr damit rechtfertigen, dass ein Leben mit
einem behinderten Kind fiir die Frau bzw. die Eltern nicht zumutbar ist, denn der
kranke Mensch fillt, wenn die Krankheit ausbricht, dann wahrscheinlich tiberhaupt

nicht mehr seinen Eltern zur Last“. 15

Eine ohne begleitende qualifizierte Beratung und psychosoziale Betreuung vor-
genommene unkontrollierte und vom Gesetzgeber nicht eingeschriankte Anwen-
dung der Gen-Diagnostik beziehungsweise Nutzung der dabei gewonnenen Daten
leistet einer Aufsplitterung der Gesellschaft Vorschub: Unter dem Diktat der Gene
wiirde eine Selektion erfolgen in diejenigen mit ,guten Erbanlagen®, weil der All-
gemeinheit dienlich, und in diejenigen mit - auch unter Kostengesichtspunkten -
»Schlechten Erbanlagen”. Bestehende soziale Gefiige, insbesondere Partnerschaften
und Familien, wéren durch den empfundenen gesellschaftlichen Druck in ihrer

14 Leonhard Hennen, Thomas Petermann, Arnold Sauter, Technikfolgenabschdtzungsbiiro des Deutschen
Bundestages (Hrsg.), Stand und Perspektiven der genetischen Diagnostik, Sachstandsbericht, TAB-
Bericht Nr. 66, 2000.

15 Ulrich Eibach, Gerhard Héver, Ethische Fragen der aktuellen Biomedizin in der Sicht der Kirchen, Gut-
achten fiir die AG Bioethik und Wissenschaftskommunikation am Max-Delbriick-Centrum fiir Mole-
kulare Medizin, Berlin 2002.



Familien- und Lebensplanung zumindest beeintrachtigt, in Teilen in ihrem Fort-
bestand vielleicht sogar bedroht, wenn die Ergebnisse nicht den Erwartungen
entsprechen. Es besteht die Sorge einer ,Genetifizierung der Gesellschaft” im Sinne
eines ,Alle Macht den Genen“ bzw. einer Reduzierung des Menschseins auf die
Beschaffenheit seiner Erbanlagen und seines genetischen Potenzials als Folge der
Gen-Diagnostik.

4.4.4 Genetisches Screening

Bei einer genetischen Reihenuntersuchung (Screening) geht es nicht darum, Er-
kenntnisse tiber die genetische Konstitution eines Einzelnen zu erlangen, sondern
das Ziel ist, eine Information iiber die genetische Konstitution eines Kollektivs zu
erhalten. Der Wunsch nach einem Screening geht daher auch nicht von einem Pa-
tienten aus, sondern vom Staat bzw. dessen Gesundheitssystem. Durch ein Scree-
ning wird der Versuch unternommen, eine hdufig auftretende Erkrankung durch
rechtzeitiges Erkennen zu therapieren und damit die Folgekosten der nicht behan-
delten Erkrankung zu vermeiden oder zu senken. Ein Beispiel fiir ein Screening in
Deutschland ist der Modellversuch Hamochromatose-Screening der Kaufmén-
nischen Krankenkasse (KKH) im Jahr 2002. ' Dies ist eine Erkrankung, bei der Eisen
im Korper eingelagert wird und langfristig zu schweren Schiaden fiihrt.

Die Vorteile fiir den Einzelnen liegen auf der Hand: Durch die Ermittlung der
eigenen Krankheitsanlage durch das Screening kann die Behandlung noch vor dem
Auftreten von Symptomen oder einer Gesundheitsschidigung eingeleitet werden.
Da ein Screening eine Massenuntersuchung ist, besteht die Gefahr, dass der im
Zusammenhang mit genetischen Tests geforderte ,informed consent” in Form
ausfiihrlicher personlicher Beratungen vor und nach dem Test nicht gewéhrleistet
werden kann.

Ein Screening fiithre - so die Enquete-Kommission in ihrem Abschlussbericht -
jedoch auch zu vielen ,gesunden Kranken®, die - wenn sie in groBem Umfang
vorbeugende Therapien und Diagnostik in Anspruch ndhmen - die gesetzlichen
Krankenkassen an die Grenzen ihrer finanziellen Leistungsfihigkeit bringen kon-
nten. '! Die Enquete-Kommission bezeichnet genetische Reihenuntersuchungen als
sauBerst problematisch”. Sie plddiert fiir ein Gen-Diagnostik-Gesetz, das Screenings
unter Auflagen erlaubt. Die Reihenuntersuchungen sollten praventive oder thera-
peutische Optionen fiir die Teilnehmenden anstreben. Sie sollten von Arzten ver-
anlasst und von einer zentralen Kommission gebilligt werden.

16 Klaus-Peter Gorlitzer, Ein Modellprojekt fiir Gen-Tests, die tageszeitung, 21. 6. 2002.



4.5. Gesellschaftlich relevante Anwendungsbereiche
ohne medizinische Indikation

4.5.1 Vaterschaftstests

Die Durchfiihrung eines Vaterschaftstests ohne Einwilligung der unmittelbar Be-
troffenen und ohne vorausgehende umfassende Information iiber die Folgen -
insbesondere mit Blick auf die tibrigen Familienmitglieder und ihre Beziehungen
zueinander - ist problematisch. Grundsitzlich denkbar sind Konflikte und Identi-
tatskrisen in Familien, wenn sich etwa aufgrund der Durchfithrung eines solchen
genetischen Tests im Nachhinein herausstellt, dass der soziale Vater — entgegen der
bisherigen Annahme - nicht der leibliche Vater des Kindes ist. Unabhéngig davon
eroffnet das Verfahren die Moglichkeit, in Zweifelsfallen im Interesse Dritter
Klarheit zu schaffen, um etwa zu Unrecht erhobene Forderungen zuriickzuweisen
bzw. bereits getroffene (Rechts-)Entscheidungen zu tiberpriifen und gegebenenfalls
zu korrigieren. Hier sind im Einzelfall Einschriankungen der informationellen
Selbstbestimmung als hinzunehmender Nachteil denkbar und wohl auch ethisch
vertretbar, sofern die Verwendung eines Testergebnisses nicht iiber den biolo-
gischen Abstammungsnachweis hinausgeht.

Genetische Tests konnen in Abschiebungsfragen von Bedeutung sein, etwa wenn
festgestellt werden soll, wer der biologische Vater eines Kindes ist, das abgeschoben
werden soll. Das Ergebnis eines genetischen (Vaterschafts-)Tests entscheidet in dem
Fall tiber den kiinftigen Aufenthaltsort eines Kindes. Von gesellschaftlicher Rele-
vanz ist ein solcher Test auch bei strittigen Entscheidungen etwa in Unterhalts- und
Sorgerechtsfragen oder in erbrechtlichen Angelegenheiten. Denn das Ergebnis erlaubt
eine klare Zuordnung in der Frage, wer der Vater eines Kindes ist.

4.5.2 Gen-Tests im Rahmen der Strafverfolgung

Genetische Tests ermoglichen es den Strafverfolgungsbehorden in vielen Féllen, die
Frage der Taterschaft klar zu beantworten - gelegentlich auch in bisher ungeklarten
Féllen. Bei schweren Verbrechen wie etwa Mord und Totschlag oder Sexualdelikten
ist es angesichts des gewichtigeren tibergeordneten Interesses der Allgemeinheit
bereits heute erlaubt, auf freiwilliger Basis Massentests durchfiihren zu lassen. In
diesen Fillen kénnen auch das Recht auf informationelle Selbstbestimmung im
Einzelfall eingeschrinkt und genetische Daten von Verdichtigen ermittelt werden. 17
Diese Anwendung von Gen-Tests findet in der Bevolkerung eine hohe Akzeptanz,
insbesondere, wenn es um die Aufkldrung von Mord und Sexualdelikten an Kindern
geht. Der gesellschaftliche Druck zu einer Teilnahme an Massentests kann - wie
dieser Anwendungsbereich zeigt - sehr stark werden.

17 Vgl. Juristische Aspekte, S. 14.



5. Theologisch-ethische Kriterien und Aspekte

Gesundheit, Heilung, Heil und Heiligung gehéren aus christlicher Sicht zusammen '8,

Heilung betrifft stets den ganzen Menschen. Darum kann ein Mensch nur in der
Gesamtheit seiner korperlichen, seelischen und gesellschaftlichen Beziehungen heil
werden. Damit ist mehr gemeint als die allgemeine Einsicht in die psychosomatische
Vernetztheit vieler Krankheiten. Ein Mensch kann nicht heil werden, wenn seine
Seele krank ist oder ,erblindet”, wenn seine Gottesbeziehung beschéddigt oder
blockiert ist. Nicht immer ist darum die Besserung, die ein Mensch erhofft oder er-
bittet, die Heilung, derer er in seiner Tiefe bedarf'®. Und nicht immer beseitigt die
erfolgreiche Therapie einer Storung die verborgene Not, die einen Menschen den
Arzt zu Rate ziehen liasst. Wer Heilung fordern will, muss sich auf das Heil einlassen.
Und umgekehrt: Wer Heil ansagt, darf die Not und die korperliche, seelische oder
soziale Beschadigung der Menschen nicht auBer Acht lassen.

Ein Mensch hat - unabhingig davon, in welchem MaBe sein Zustandekommen
gewollt, geplant oder manipuliert (gemacht) ist - sein Leben aus Gottes Hand.
Geschopflichkeit ist die Grundbestimmung seiner Existenz. Das bedeutet, dass er als
Kind und Partner Gottes ins Leben gerufen ist, von Gottes guten Gedanken vorweg
gedacht und gewollt - und zwar so, wie er ist, egal ob an ihm alles dran ist und alles
funktioniert, ob er alles hat und kann, was andere haben und kénnen. Nicht der per-
fekte Mensch ist der Mensch nach dem Willen Gottes, so wie Gott ihn sich in der
Schopfung gedacht hat, sondern der Mensch in der uniibersehbaren Vielfalt seiner
individuellen Befindlichkeit. (Psalm 139,13 ff. gilt fiir alle Menschen.) In der Taufe
erfihrt er Annahme und Heiligung. Er nimmt - so wie er ist - Anteil am Heil Gottes.

Menschenwiirde wird einem Menschen nicht von der Gesellschaft zuerkannt,
gleichsam als Bescheinigung eines MindestmaBes an Funktionstiichtigkeit und an
Unversehrtheit, das als Norm und Grenze lebenswerten Lebens gesetzt wird. Die
Wiirde des Menschen griindet vielmehr in der elementaren, nicht vom Menschen
geschaffenen und von ihm auch nicht aufzuhebenden Gottesbeziehung. Sie ist
zuerst und vor allem Wiirde des Menschen, kein individuelles Personlichkeitsmerk-
mal. Darum verletzt, wer einen Menschen in seiner Wiirde beschadigt (durch Folter,
Ausbeutung oder sonstige Gewalt), darin zugleich sich selbst in seiner Wiirde.
Folglich kann einem Menschen auch nicht infolge empirischer Bedingungen (Schi-
digung der korperlichen oder seelischen Integritdt oder Verlust elementarer Fahig-
keiten oder des Bewusstseins) seine unverlierbare Wiirde und der damit verbundene
Schutz seines Lebens und seiner unantastbaren Personlichkeit abgesprochen werden.
18 Siehe auch Kapitel 1, S. 7.

19 Vgl. fiir den Zusammenhang von Heilung und Siindenvergebung zum Beispiel Markus 2,1-12, Heilung
des Gichtbriichigen, insbesondere Vers 5.



Der Mensch ist nicht in erster Linie Individuum, Einzel-Ich, sondern er ist Mit-
Mensch mit allen anderen Menschen, auch Mit-Wesen mit anderen Lebewesen. Die
Geschwisterlichkeit der Kinder Gottes verbietet es, Menschen in ihrer Not, auch in
gesundheitlichen Belastungen, die sie nicht zu tragen vermogen, allein zu lassen.

Es gibt kein normiertes Menschenbild, gleichsam als MaB, an dem die einzelnen
Exemplare vermessen werden miissen. Es ist normal, verschieden zu sein. Es ist
auch normal, mit Beeintrachtigungen zu leben. Und jeder ist einmalig und unver-
wechselbar. Abweichungen von dem Erscheinungsbild der meisten sind Variatio-
nen in einer Fiille moglicher Gestaltungen. Und die Frage, die sich daran kniipft, ist
die, ob und wie ein Mensch mit und in seinen individuellen Lebensbedingungen
leben kann - und wie seine Mit-Menschen ihn dabei begleiten und unterstiitzen
konnen. Wenn dagegen die statistische Norm (du bist anders als die meisten) zu
einer moralischen Norm (du bist nicht richtig) ungewandelt wird, erscheint die Ab-
weichung als Defekt. Dann ist die bestimmende Frage, wer mit welchen Mitteln
diesen Defekt oder Makel beseitigen oder verhindern kann.

Die Entschliisselung des menschlichen Genoms bedeutet einen enormen Erkennt-
nisgewinn. Aber sie hat auch falsche Hoffnungen geweckt, als wiisste man jetzt
alles tiber den Menschen, als brauchte man dieses Wissen nur noch anzuwenden,
damit die Menschheit frei von genetisch bedingten und mit bedingten Krankheiten
leben kann. Solche Erwartungen sind triigerisch. Denn die Wissenschaft kennt zwar
gewissermaBen die Bausteine, aus denen die genetische Struktur ,des“ Menschen
konstruiert ist. Aber sie kennt nicht das Zusammenspiel der Gene und Gen-
Sequenzen, das sich in jedem einzelnen Menschen in einer - moglicherweise unent-
wirrbaren - Vielfalt von Kombinationen gestaltet. Selbst wenn es der Wissenschaft
geldnge, dieses Zusammenspiel zu erkennen, erlaubt die Kenntnis des Genoms nur
eine Teilansicht des Menschen: Die Entschliisselung des menschlichen Genoms
entschliisselt nicht den Menschen.

Die in vielen Publikationen gemachte deterministische Unterstellung, der Mensch sei
durch seine Gene vollstindig vorherbestimmt, ist insofern falsch. Und sie ist gefihr-
lich, weil sie zu der Vorstellung verfiihrt, der Wissenschaftler konne durch gezielte
Bearbeitung (Umstrukturierung) des Genoms den neuen Menschen formen. So hat
zum Beispiel, um nur eine Stimme zu nennen, der US-amerikanische Forscher Lee
M. Silver von der University of New Jersey behauptet, das Zusammenspiel von freier
Marktwirtschaft und Genforschung werde mit Sicherheit ,zur Entwicklung einer
neuen menschlichen Rasse fiihren* 2,

20 Vgl. z. B. Lee M. Silver, Das geklonte Paradies, sowie B. Sonhiiter, Von kopflosen Klonfréschen und
anderen Hirnlosigkeiten, Bayrisches Fernsehen am 20. Januar 1999.



Ein Mensch ist nicht allein das Produkt und die Summe seiner Gene. Er kann sich
nur im Rahmen seiner genetischen Disposition entfalten. Aber dabei ist er frei und
selbstbestimmt, darum auch selbst verantwortlich.

Viele Menschen sind von belastenden Schuldfragen umgetrieben: Wer ist ,,schuld”
an meiner genetischen Konstellation? Mache ich mich ,schuldig”, wenn ich meine
genetische Disposition an meine Kinder weitergebe? Grundsétzlich macht es wenig
Sinn, einen anderen Menschen oder gar einen ganzen Familienstammbaum fiir die
eigene genetische Ausstattung verantwortlich zu machen. Schon gar nicht trifft das
theologisch untraghare Deutungsmuster, nach dem eine genetisch bedingte Krank-
heit als Folge von Schuld aufzufassen sei. Es gibt keine verniinftigen Kriterien dafiir,
bei welchen Befunden diese Frage zuldssig ist und bei welchen nicht.

Eine zentrale Frage in der theologisch-ethischen Beurteilung der Gen-Diagnostik
richtet sich auf den Umgang mit dem durch diese Methoden bereitgestellten Wissen.
Dabei reicht die Palette dieses Wissens von Stoffwechselstérungen, die seit langem
symptomatisch behandelt werden, bis hin zu Krankheiten, die bereits in jungen
Jahren tédlich enden kénnen. 2!

Gibt es ein Recht auf Wissen? Und wenn ja, fiir wen soll es gelten: den einzelnen
(wahrscheinlich) betroffenen Menschen, seine Familie, gegebenenfalls auch seine
Nachkommen, woméglich die Gesellschaft? Oder soll jedem Menschen, unabhingig
von seiner bekannten genetischen Disposition, das Recht auf Kenntnis seiner Gene,
also auf Inanspruchnahme von Gen-Diagnostik im Rahmen der vorhandenen tech-
nischen Moglichkeiten zugebilligt werden? Gibt es gar eine Pflicht zum Wissen, etwa
verkniipft mit der Verpflichtung, durch Inanspruchnahme des genetischen prai-
natal-diagnostischen oder pradiktiven Handlungsrepertoires die Geburt ,erbkran-
ken“ Nachwuchses zu verhindern oder tiberhaupt auf ein Kind zu verzichten?

Gibt es auch ein Recht auf Nichtwissen, insbesondere bei solchen Krankheitsbildern,
die erst relativ spit in der individuellen Lebensgeschichte in Erscheinung treten?
Ein Recht auf Nichtwissen %2 ist — aus seelsorglicher Perspektive — schon von daher
zu begriinden, dass nicht alle Menschen die gleichen Belastungen tragen kénnen.
Folglich gerieten diese Menschen in die verhdangnisvolle Alternative: leben mit dem
belastenden Wissen oder Selektion, das heiBt Verhinderung des nachwachsenden

Lebens.

21 Siehe dazu insbesondere unter Medizinische Aspekte, S. 10.
22 Zu den Juristischen Aspekten des Rechtes auf Wissen und Nichtwissen, S. 16 f.



Daraus ergibt sich die Frage: Wie heilsam ist es fiir betroffene Menschen und ihre
Angehorigen zu wissen oder nicht zu wissen? Die Beantwortung dieser Frage hingt
zunichst von der personlichen korperlichen und seelischen Verfassung und dem
sozialen und gesellschaftlichen Umfeld ab. Sodann ist nach den Handlungsfolgen
zu fragen, die sich aus dem Wissen ergeben. Vor allem ist es wichtig, die Vielfalt
moglicher Entscheidungen nicht von vornherein auf bestimmte, gesellschaftlich er-
wiinschte oder sonst normierte Verhaltensweisen einzuengen. Ob zum Beispiel
jemand auf ein eigenes Kind verzichten kann, ob gar Verzicht auf ein Kind geboten
ist, ist zundchst ausschlieBlich eine personliche Entscheidung. Aber sie muss ver-
antwortet werden - im Falle der Weitergabe genetischer Dispositionen vor allem
gegeniiber den Kindern - im Rahmen des in der Gesellschaft geltenden Rechts. Auch
muss sie zusammenstimmen mit den Grundiiberzeugungen, in denen das Gewissen
der Person, die sich entscheidet und Verantwortung tibernimmt, gebunden ist. In
jedem Fall ist kritisch zu fragen: Wem dient im konkreten Fall die Gen-Diagnostik?
Welches sind und wem niitzen ihre Erkenntnisgewinne? Welche Risiken und Ge-
fahrdungen miissen dafiir in Kauf genommen (gewissermaBen mit eingekauft)
werden? Wer zahlt den Preis? Und wer sind moglicherweise oder vorhersehbar die
Opfer?



6. Kriterien fiir die ethische Urteilsbildung
in Bezug auf die genetische Diagnostik

Die Arbeitsgruppe ,Ethische Fragen der Gentechnik” ist angesichts der vorstehen-
den Sachverhalte der Ansicht, dass es ethisch nicht begriindet werden kann, Ver-
fahren der Gen-Diagnostik grundsitzlich abzulehnen. Gen-Tests in der Medizin
bergen Chancen in sich, eine diagnostizierte Gesundheitsstorung angemessen be-
handeln oder aber VorsorgemaBnahmen rechtzeitig ergreifen zu kénnen.

Gen-Tests unterscheiden sich jedoch von anderen medizinischen Verfahren darin,
dass sie nicht nur den aktuellen Gesundheitsstatus beschreiben, sondern auch Aus-
sagen tber zukiinftige Erkrankungsrisiken ermoglichen. Hinzu kommt, dass neben
den Erkenntnissen tiber die genetische Konstitution eines Individuums automatisch
auch Informationen tiber Blutsverwandte gewonnen werden. Daher ist eine unab-
héngige Beratung vor und nach der Durchfiihrung von Gen-Tests unverzichtbar.
Die Beratungen diirfen aus Sicht der Arbeitsgruppe nur von besonders ausge-
bildeten Arzten durchgefiihrt werden. Die Beratung sollte unabhingig von Ort und
Zeitpunkt der Durchfiihrung des Tests angeboten werden. Die wirtschaftliche Unab-
héngigkeit der Beratung ist sicherzustellen.

Es ist auBerhalb eng zu begrenzender staatlicher ZwangsmaBnahmen unbedingt zu
gewdhrleisten, dass die betroffene Person in der Lage ist, eine informierte Zustim-
mung zu einem Gen-Test abzugeben. Personen, die als einwilligungsunfihig an-
gesehen werden - beispielsweise Kinder -, diirfen nur dann einem Gen-Test
unterworfen werden, wenn dieser fiir ihr Wohlergehen erforderlich ist und ihr
gesetzlicher Vertreter dem nach eingehender Beratung zugestimmt hat. In jedem
Fall ist sowohl das Recht auf Wissen als auch das Recht auf Nichtwissen der
betroffenen Person und ihrer Angehorigen zu respektieren und zu schiitzen.

Im Folgenden werden die verschiedenen Anwendungsbereiche genetischer Tests
betrachtet. Die Praimplantationsdiagnostik wird in dieser Stellungnahme nicht dis-
kutiert. Hier sei auf frithere Publikationen der Arbeitsgruppe verwiesen 23.

6.1 Gen-diagnostische Tests

Gen-diagnostische Tests konnen bei bereits bestehenden Diagnosen Erkenntnisse
erbringen oder absichern helfen, die die Therapiechancen fiir den Patienten wesent-

23 Ethische Uberlegungen zum Umgang mit der Prdimplantationsdiagnostik, EKVW 2003, www.ekvw.de,
Materialien fiir die Gemeindearbeit, EKvW 2004, www.ekvw.de.



lich verbessern. Sie sind bereits in der drztlichen Praxis weit verbreitet und weit-
gehend akzeptiert. Die Arbeitsgruppe ist allerdings der Ansicht, dass die Patienten
tiber die bevorstehende Durchfiihrung eines Gen-Tests zu informieren sind. Auch in
diesem Falle muss eine informierte Zustimmung des Patienten eingeholt werden.
Wenn die entnommene Blut- oder Gewebeprobe zusitzlich fiir weitere Untersu-
chungen oder fiir Forschungsprojekte auBerhalb der individuellen Gen-Diagnostik
genutzt werden soll, ist eine gesonderte Zustimmung des Patienten erforderlich.
Auch eine Anonymisierung von Blutproben ersetzt die Zustimmung nicht. Nach
Uberzeugung der Arbeitsgruppe ist auch eine Weiterverwendung der Proben mit dem
Ziel der Patentierung grundsitzlich abzulehnen. Eine vertiefte Diskussion kann an
dieser Stelle nicht gefiihrt werden.

6.2 Pradiktive Gen-Tests

Die Arbeitsgruppe halt pradiktive Gen-Tests nur in medizinisch indizierten Fallen
grundsétzlich fiir ethisch vertretbar. Allerdings muss diesen Untersuchungen eine
eingehende, unabhingige und kompetente Beratung vorausgehen (vergleiche oben).
Patienten diirfen diese Untersuchungen nicht mit falschen Hoffnungen und Erwar-
tungen in Bezug auf die Konsequenzen des Tests eingehen. Da bei pradiktiven Tests
noch keine Erkrankung des Patienten vorliegt, sind die Konsequenzen eines Gen-
Tests als gravierender einzuschéitzen als bei herkommlichen diagnostischen Verfah-
ren. Insbesondere dann, wenn die zu diagnostizierende Krankheit noch nicht thera-
pierbar ist, bedeutet die Bekanntgabe des Befundes: Der Betroffene erfihrt eine
statistische Wahrscheinlichkeit, mit der er zukiinftig eine Krankheit bekommen
kann. Genauere Details konnen ihm jedoch nicht mitgeteilt werden. Das Testresultat
kann fiir ihn familidre und soziale Konsequenzen haben, die je nach Erkrankung
von Stigmatisierung bis zu Isolation fithren konnen. Insbesondere dadurch, dass das
Testergebnis auch Riickschliisse auf nahe Verwandte ermoglicht, lastet auf der zu
testenden Person eine hohe Verantwortung. Das Recht auf Nichtwissen der eigenen
genetischen Konstitution sollte daher unbedingt respektiert werden.

Tests, die aufgrund der wissenschaftlichen Erkenntnislage als medizinisch nicht in-
diziert und eher in den Bereich der Lifestyle-Untersuchungen einzuordnen sind,
sollten in der Beratung nicht befiirwortet werden, da ihre Relevanz fiir die zu tes-
tende Person zweifelhaft ist. Keinesfalls sollte ihre Abrechnung tiber die Solidar-
gemeinschaft der Krankenversicherer erfolgen.

In der Diskussion befindet sich das Interesse von Versicherungen, Erkenntnisse aus
Gen-Tests tiber Versicherungsnehmer zu erlangen. Im Gegensatz zu der aktuellen
Praxis, den Gesundheitszustand von potenziellen Versicherungsnehmern durch eine
arztliche Untersuchung feststellen zu lassen, werden bei pradiktiven Gen-Tests



lediglich Erkrankungsrisiken erhoben, deren Auftreten einer statistischen Wahr-
scheinlichkeit unterworfen ist.

Die Arbeitsgruppe ist der Ansicht, dass es Versicherungen nicht gestattet werden
kann, Gen-Tests vor dem Abschluss einer Versicherung zu verlangen. Hier wird das
Recht des Versicherungsnehmers auf informationelle Selbstbestimmung verletzt.
Der Versicherungsnehmer wiirde zusétzlich in die Situation geraten, die von ihm
nicht gewiinschten Testergebnisse mit ebenfalls betroffenen Verwandten kommu-
nizieren zu miissen.

Die Arbeitsgruppe ist der Ansicht, dass ein Versicherungsnehmer grundsitzlich
nicht verpflichtet werden darf, ihm bereits aufgrund von Gen-Tests bekannte er-
hohte Risiken fiir eine zukiinftige Erkrankung bei einem Versicherungsabschluss
anzuzeigen. Dies hat jedenfalls bei Versicherungsvertrigen zu gelten, die der all-
gemeinen Daseinsvorsorge (zum Beispiel Krankenversicherungen und Berufsun-
fahigkeitsversicherungen) dienen. Eine genetische Diskriminierung Einzelner im
Bereich der Gesundheitsvorsorge darf nicht stattfinden.

Auch im Bereich der Arbeitsmedizin wird tiber den Einsatz gen-diagnostischer Me-
thoden diskutiert. Die Arbeitsgruppe ist der Ansicht, dass bei Einstellungsunter-
suchungen pradiktive Gen-Tests nicht zuldssig sein diirfen. Allein die Tatsache, dass
eine Person ein erhohtes Erkrankungsrisiko aufweist, darf nicht zur Ablehnung eines
Beschiftigungsverhiltnisses fiihren. Eine Ausnahme ist nur gerechtfertigt, wenn
eine Fremdgefiahrdung entstehen wiirde. Kein Arbeitnehmer darf aufgrund seiner
genetischen Merkmale diskriminiert werden.

Die Durchfiihrung von Screenings bei Arbeitnehmern, beispielsweise auf Unver-
traglichkeiten gegentiber Schadstoffen, wie es fiir die chemische Industrie diskutiert
wird, ist abzulehnen. Grundsitzlich sollten alle Arbeitsplitze mit einem Minimie-
rungsgebot fiir schidliche Chemikalien eingerichtet werden. Es ist sonst zu befiirch-
ten, dass Arbeitnehmer nach ihrer Resistenz gegeniiber Schadstoffen ausgewaihlt,
die Arbeitsbedingungen jedoch nicht nach dem Stand der Technik optimiert werden.
Derzeit ist die wissenschaftliche Erkenntnislage auch noch nicht geeignet, gesicherte
Daten tber bestehende Unvertraglichkeiten zur Verfligung zu stellen. Screenings
von in der Bevolkerungen héufig auftretenden Krankheiten wie beispielsweise
Hamochromatose sollten unabhéngig vom Arbeitgeber und einer betriebsérztlichen
Untersuchung und nur auf freiwilliger Basis nach eingehender Aufkldrung der
Interessenten durchgefiihrt werden.

Gen-Tests sollten bei betriebsarztlichen Untersuchungen lediglich als differential-

diagnostisches Element zur Erhédrtung einer bereits bestehenden Diagnose gestattet
sein, wenn der Arbeitnehmer dieser Untersuchung nach Beratung ausdriicklich zu-



stimmt. Die Aufbewahrung von Blutproben fiir eine spétere Nutzung zu anderen
Zwecken sollte hier nicht gestattet sein. Wiinscht der Arbeitnehmer selbst die Durch-
fiihrung eines pridiktiven Gen-Tests, so sollte dieser den bereits oben genannten
Bedingungen unterworfen sein und unabhéngig von betriebsarztlichen Unter-
suchungen erfolgen.

6.3 Vaterschaftstests

Im Gegensatz zu gendiagnostischen und pradiktiven Tests wird hier nicht gezielt
nach Gen-Mutationen gesucht, sondern der so genannte ,genetische Finger-
abdruck® von Vater und Kind miteinander verglichen. Mit diesen Untersuchungen
werden keine Informationen iiber bestehende oder zukiinftige Krankheiten ermittelt.
Ethisch sind diese Untersuchungen als kritisch zu betrachten, wenn die fiir den Test
erforderliche Probe heimlich genommen wird. Auch die Konsequenzen der Offen-
legung des Testergebnisses konnen fiir die Familienmitglieder gravierend sein,
wenn der soziale Vater nicht der genetische Vater des Kindes ist. Die Arbeitsgruppe
ist sich durchaus bewusst, dass ein Verbot dieser Tests nicht wirksam wiére, da
Vaterschaftstests auf dem freien Markt leicht zugidnglich sind und die Entnahme
einer Probe (zum Beispiel Haare) ebenfalls sehr einfach moglich ist. Dennoch
bleiben die ethischen Bedenken gegen diese Tests bestehen. Bei gerichtlichen
Auseinandersetzungen wie Erbstreitigkeiten oder im Abschiebungsrecht wird -
nach der bisherigen Praxis der Rechtsprechung - eine Untersagung der Tests
schwerlich moglich sein.

6.4 Gen-Tests und Strafverfolgung

Bei schweren Verbrechen werden Gen-Tests von korpereigenen Geweben, die am
Tatort gefunden werden, dazu benutzt, den Téter zu iiberfiihren. Ebenso wie bei
Vaterschaftstests wird lediglich der genetische Fingerabdruck ermittelt. In diesem
Bereich ist es mehrfach in der Vergangenheit zu Massentests gekommen. Diese Tests
finden in der Bevolkerung eine hohe Akzeptanz. Gleichwohl ist hier ethisch zu
bedenken, dass mit der Aufforderung, sich an einem Test zu beteiligen, auch der
Verdacht auf die Téterschaft verbunden ist. Massentests diirfen daher nur auf frei-
williger Basis durchgefiihrt werden. Personen, die den Test verweigern, diirfen nicht
als Verdachtige eingestuft werden. Im Falle besonders schwerer Verbrechen er-
scheint es als ethisch zuldssig, den Schutz personlicher Daten zu Gunsten des
Schutzes der Bevélkerung vor weiteren Kapitalverbrechen zu lockern. Allerdings
sollten die erhobenen Daten auch in dieser Situation einem strengen Schutz vor
unbefugter Nutzung unterliegen. Forderungen, von allen straffillig gewordenen
Personen in jedem Fall ein genetisches Profil zu ermitteln und dieses unbegrenzt zu



speichern, sind abzulehnen. Der Schutz personlicher Daten ist bei geringfiigigen
Straftaten hoher einzuschitzen als das Sicherheitsbediirfnis der Gesellschaft.
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Glossar

Aberrationen
Anamnese
Anti-Aging

Basenpaare

Chorea Huntington

Chromosomen

diagnostische Chips

Differential-Diagnostik
DNA, DNS

Down-Syndrom

Enzym

Gentechnik

Genetischer

Verdnderungen der Anzahl oder der Struktur von
Chromosomen

Krankheitsvorgeschichte, meist durch Befragung des
Patienten ermittelt

Strategien, um dem Altern entgegenzuwirken

Paare von Molekiilen, aus denen der genetische Code
gebildet wird: Adenin (A)-Thymin (T) und
Cytosin (C)-Guanin (G)

erbliches, nicht heilbares Nervenleiden, das meist
zwischen dem 30. und 45. Lebensjahr einsetzt und zu
unwillkiirlichen Bewegungsstorungen sowie zum
Abbau geistiger Fahigkeiten fiihrt

dreidimensionale Struktur der DNA in der Zelle, die
durch Anfarbung unter dem Lichtmikroskop sichtbar ist

sehr kleine TestgefaBe auf engstem Raum, mit deren
Hilfe mit kleinsten Probenmengen mehrere Gen-Tests
gleichzeitig automatisiert durchgefiihrt werden konnen

Unterscheidung dhnlicher Krankheitsbilder

Deoxyribonucleic Acid, Desoxyribonukleinsédure, das
Molekiil, das die Gene tragt

Trisomie des Chromosoms 21 (vgl. Trisomie)

EiweiBstoff, der als Katalysator stoffliche Umsetzungen
in der Zelle beschleunigt Gen Abschnitt auf der DNA,
der die Information zur Herstellung eines Proteins
(EiweiBstoffes) enthalt

Gesamtheit der Methoden zur Charakterisierung und
Isolierung von genetischem Material, zur Bildung neuer
Kombinationen genetischen Materials



Fingerabdruck
Genom

Genotyp-Phéanotyp-
Korrelation
Gen-Therapie
Hiamochromatose
informed consent

molekulargenetische
Diagnostik

Mukoviszidose

Mutation

Pharmakogenetik

pradiktiv

Prianataldiagnostik

Resistenz
Selektion

Screening

Trisomie

diagnostisches Verfahren zur Identititsfeststellung

Erbgut. Gesamtheit der Erbinformation eines Menschen

Zusammenhang zwischen der genetischen Konstitution
und der Gesamtheit der Merkmale des Menschen

Therapie, die eine krank machende Mutation in einem
Gen ersetzt Hamophilie Bluterkrankheit

Eisenspeicherkrankheit, gehort zu den am héiufigsten
auftretenden Stoffwechselerkrankungen

informierte Zustimmung, englischer Fachbegriff

Diagnostik, die Verdnderungen in den Genen analysiert

bislang unheilbare Stoffwechselstérung, die meist
schon im Kindesalter durch zunehmende Verschlei-
mung der Atem- und Verdauungswege zu schweren
Komplikationen fiihrt und mit einer stark ein-
geschrinkten Lebenserwartung fiir die Betroffenen
verbunden ist

Verdanderung der DNA

Beschreibung genetisch bedingter Faktoren als Ursache
individueller Unterschiede in der Reaktion von
Patienten auf die Gabe von Arzneimitteln

vorhersagend

vorgeburtliche Diagnostik des Ungeborenen im
Mutterleib

Widerstandskraft
Auswahl

systematische Untersuchung bestimmter Bevilkerungs-
gruppen auf bestimmte Merkmale (Reihenuntersuchun-

gen)

Chromosomen treten beim Menschen in doppelter
Anzahl auf. Ist ein Chromosom dreifach vorhanden,
so spricht man von Trisomie (vgl. Down-Syndrom)



Dokumentation relevanter Texte (Auswahl)

Zur Achtung vor dem Leben

MaBstébe fiir Gentechnik und Fortpflanzungsmedizin
Kundgebung der Synode der EKD (Berlin 1987)
Herausgegeben vom Kirchenamt der EKD, EKD-Texte 20, 1987
Ausziige

IIIL.

Diese Einsichten fiithren im Blick auf die Fragen der Gentechnik und Fortpflanzungs-
medizin zu einer Reihe von SchluBfolgerungen:

1.

Die Synode erkennt und anerkennt auch in Forschung, Technik und drztlicher
Kunst gute Schopfungsgaben Gottes. Sie erinnert aber an die Versuchung zur
Hybris und die zerstorerischen Krifte, die allem menschlichen Streben und
Trachten innewohnen. Die Freiheit eines Forschers erweist sich nicht nur im
Ausschopfen seiner Moglichkeiten, sondern verwirklicht sich ebenso in der
Selbstbeschriankung angesichts des Eigenwertes alles Geschaffenen und der
unbedingten Wiirde jedes einzelnen Menschenlebens. Forschung, Technik und
Medizin diirfen nicht alles tun, was ihnen an Moglichkeiten in die Hand ge-
geben ist. Sie bedtrfen der Ethik. Ein Beitrag dazu ist die Tatigkeit von Ethik-
kommissionen, in denen unmittelbar Beteiligte und Nichtbeteiligte miteinan-
der im Gesprich bleiben.

Die Gentechnik wird haufig als eine Schliisseltechnologie der Zukunft bewer-
tet. Die Synode wendet sich nicht grundsitzlich gegen das politische und wirt-
schaftliche Interesse, eine mogliche Wachstumsbranche zu fordern und zu ent-
wickeln. Sie gibt jedoch zu bedenken, dass eben dieses Interesse objektiv eine
Versuchung darstellt, um 6konomischer Vorteile willen ethische Gesichtspunk-
te zu vernachlassigen. Die Absicht, wirtschaftliches Wachstum zu sichern und
neue Arbeitsplitze zu schaffen, ist fiir sich genommen noch nicht ethisch gut.
In der Anwendung der Gentechnik stecken erhebliche Gefahren. Dies gilt ins-
besondere fiir die Freisetzung von Lebewesen mit neu kombinierten Eigen-
schaften und fiir die Moglichkeit des Missbrauchs zu militdrischen Zwecken.
Im Unterschied zu der langsam fortschreitenden Evolution des Lebens verlau-
fen die durch die Gentechnik ausgeldsten Veranderungen unverhaltnismaBig
schnell. Sie lassen schwerwiegende Riickwirkungen auf den Artenbestand, die
Vielfalt des Genpools und das 6kologische Gleichgewicht befiirchten. Eine
begleitende Risikoanalyse, die Umwelt- und Sozialvertraglichkeit neuer Ent-
wicklungen priift, muss Transparenz fiir die Offentlichkeit herstellen und mit
einer wirksamen staatlichen Aufsicht verbunden sein. [...]



5. f) Das Recht, sich genetisch nicht erforschen zu lassen, gehort zur Menschen-
wiirde. Ebensowenig darf zu humangenetischer Beratung und Diagnostik
verpflichtet oder genotigt werden; sie kann immer nur freiwillig sein. Die Mog-
lichkeiten der Genomanalyse geben den gegenwirtigen Angsten vor der
Schaffung des ,gldsernen Menschen“ zusitzliche Nahrung. Insbesondere wo
offentliche und private Arbeitgeber oder Versicherungen das Instrument der
Genomanalyse benutzen sollten, ohne dass Arbeitnehmer oder Versicherte die
rechtlich garantierte Freiheit haben, sich genetisch nicht erforschen zu lassen,
ergibe sich die schwerwiegende Gefahr der Benachteiligung oder Ausgren-
zung von Individuen oder Gruppen.

5. g) Humangenetische Beratung soll gewihrleisten, dass das Lebensrecht auch eines
behinderten Kindes geachtet und mit der pranatalen Diagnostik nicht auto-
matisch die Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch im Falle einer
festgestellten Fehlbildung verbunden wird. Wenn feststeht, dass ein Kind mit
einer Krankheit oder Fehlbildung erwartet wird, muss die Beratung verdeut-
lichen, dass es sich bei den beiden Alternativen, ein krankes Kind anzunehmen
und auszutragen oder die Schwangerschaft abzubrechen, um einen kaum 16s-
baren Konflikt handelt. Es kann kein Ziel sein, Leid unbedingt zu vermeiden;
Leid kann auch stirken oder ungeahnte Kriafte wecken. Zu beachten ist, dass
die individuelle Entscheidung einer betroffenen Familie auch abhingig ist von
der Einstellung zu Behinderten in der Gesellschaft insgesamt. Eine Gesellschaft,
die Behinderte nicht integriert, verschérft den Konflikt in der humangeneti-
schen Beratung. Die Mitarbeiter in der humangenetischen Beratung brauchen
in ihrer verantwortungsvollen Aufgabe, Menschen in Krisensituationen zu
begleiten, zusitzliche Angebote in der Aus-, Fort- und Weiterbildung.

Gott ist ein Freund des Lebens

Herausforderungen und Aufgaben beim Schutz des Lebens
Gemeinsame Erkldarung des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland
und der Deutschen Bischofskonferenz, 1989

Auszug

3. Behindertes menschliches Leben

i) Eugenische Tendenzen

Eugenische MaBnahmen zielen darauf hin, die Erbanlagen kiinftiger Generationen
von Menschen zu sichern oder zu verbessern. Ausgangspunkt der Uberlegungen ist
dabei der gegenwirtige Zustand der Spezies Mensch. Die negative Eugenik will
Abweichungen nach unten, etwa Krankheiten bzw. die Veranlagung dazu, ausschlie-
Ben. Positive Eugenik will Abweichungen nach oben, z.B. eine besonders kriftige



Konstitution, fordern. In verschiedenen Bereichen zeigen sich heute mehr oder
weniger offenkundige eugenische Tendenzen.

Wird die vorgeburtliche Diagnostik - begiinstigt durch genetische Testmethoden -
auf moglichst viele Risikogruppen ausgedehnt, besteht die Gefahr, dass es bei diesen
Verfahren nicht mehr um individuelle medizinische Vorsorge geht, sondern um eu-
genische und 6konomische Interessen der Gesellschaft. Einer weiteren Gefahr euge-
nischer MaBnahmen begegnet man dort, wo behinderten und kranken Menschen
das Recht auf Fortpflanzung abgesprochen wird. Diesem Standpunkt liegt die Uber-
legung zugrunde, Menschen kénnten tiberfordert sein und darum sei in solchen Fél-
len das Selbstbestimmungsrecht einzuschrianken. Etwas anderes ist es, behinderte
und kranke Menschen unter Umstinden zu einem Verzicht auf Fortpflanzung zu
bewegen und ihnen geeignete Formen des Lebens in Gemeinschaft zu erméglichen.

Wir diirfen die unselige Vergangenheit nicht vergessen, in der eugenisches Gedan-
kengut in das Programm des NS-Staates aufgenommen und dann auch praktiziert
worden ist. Die damaligen Erfahrungen lehren uns: Wer einmal den Wert mensch-
lichen Lebens einem ideologischen Ziel, und sei es dem ,Gliick“ der Eltern, des
Staates oder einer Rasse, unterordnet, der wird auch bald bei anderen Gelegenheiten
den Lebensschutz lockern und Leben zur Disposition stellen. In unseren Tagen
treten solche und &dhnliche Vorstellungen in neuem Gewand auf. Die Erfolge der
modernen Medizin, so wird gesagt, verhelfen immer mehr genetisch geschadigten
Menschen zum Uberleben und zur Fortpflanzung. Dem konne beispielsweise durch
den Einsatz der Genomanalyse entgegengewirkt werden, die eine frithzeitige
Selektion erlaube und damit den genetischen Niedergang aufhalte. Ganz abgesehen
davon, dass diese Theorie unrealistisch ist, denn ein betrachtlicher Teil genetischer
Schiden ist nicht ererbt, sondern entsteht durch Mutationen - hier wird die Men-
schenwiirde angetastet, mit der die Personenrechte und damit auch das Recht auf
Fortpflanzung verbiirgt sind.

Eugenische Tendenzen werden auch im Zusammenhang mit der angestrebten kau-
salen Gentherapie (Keimbahntherapie) sichtbar. Denn dabei soll die Krankheit nicht
nur bei dem konkreten Individuum behandelt, sondern auch fiir alle kiinftigen
Nachkommen ausgeschlossen und so, gewollt oder ungewollt, das Erbgut der Be-
volkerung verbessert werden.

Die entscheidende Voraussetzung fiir die Billigung einer eugenisch motivierten
MaBnahme ist es, dass sie nur auf den Einzelfall abstellt und zum Wohle eines ein-
zelnen Menschen geschieht; dabei muss die Freiwilligkeit, also die Mdoglichkeit,
auch Nein sagen zu kénnen, gewahrt werden. Aber eugenische Gedanken diirfen
niemals zur Selektion und Diskriminierung von Menschen fiihren, und die Rechte
des Einzelnen miissen umso mehr MaBstab gesellschaftlicher Interessen sein, je



schwicher er ist. Darum sind alle eugenisch orientierten Bevélkerungsprogramme
abzulehnen.

Wie viel Wissen tut uns gut?
Chancen und Risiken der voraussagenden Medizin

Gemeinsames Wort der Deutschen Bischofskonferenz und des Rates

der Evangelischen Kirche in Deutschland zur Woche fiir das Leben 1997:
JJedes Kind ist liebenswert. Leben annehmen statt auswahlen.”
Gemeinsame Texte Nr. 11, herausgegeben vom Kirchenamt der EKD

und dem Sekretariat der Deutschen Bischofskonferenz

Auszug

3. Ethische Beurteilung

Préanatale Diagnostik ist wie andere medizinische Untersuchungsmethoden als
solche ethisch neutral; problematisch und ethisch relevant hingegen konnen die
praktischen Folgen der aus ihr gewonnenen Erkenntnisse sein. Zunichst einmal
erweitert sie das dem Einzelnen zugingliche Wissen iiber die genetische Aus-
stattung seiner Nachkommen. Dadurch kann sie in vielen Fillen den Lebens- und
Gesundheitsinteressen des Ungeborenen dienen und seine Chancen verbessern: Sie
kann den Entschluss zu einem Kind auch in Fillen einer Risikoschwangerschaft
erleichtern; in rund 97 % der Fille konnen die Eltern von einer Monate wihrenden
Angst befreit werden, ein Kind mit einer Chromosomenstérung zu bekommen. In
den ibrigen Fillen konnen die Eltern sich frithzeitig auf ein behindertes Kind
einstellen. Die prinatale Diagnostik kann weiterhin verhindern, dass Schwanger-
schaften aufgrund bloB befiirchteter Schidigungen des ungeborenen Kindes ab-
gebrochen werden. Und schlieBlich dient sie auch dem Kampf der Medizin gegen
Krankheiten des sich entwickelnden Kindes, indem sie zu einem friithen Zeitpunkt -
schon wihrend der Schwangerschaft, wihrend der Geburt oder unmittelbar nach
der Geburt - eine optimale Vorbeugung oder Behandlung ermoglicht. Es gibt derzeit
allerdings wenige etablierte medikamentése Therapien. Bei der operativen Therapie
handelt es sich bislang um Heilversuche. Durch die wachsende Vielfalt der priana-
talen Diagnosefahigkeit wird sich allerdings die Kluft zwischen dem Diagnostizier-
baren und dem Therapierbaren immer weiter 6ffnen.

Den Chancen der prinatalen Diagnostik stehen eindeutige Risiken gegeniiber. Das
Wissen um die schon im Mutterleib diagnostizierten gesundheitlichen Stérungen
begleitet den Menschen von Geburt an und kann seine Lebensplanung entscheidend
beeinflussen. Man denke etwa an Krankheiten, die zwar schon prianatal diagnosti-
zierbar sind, deren Krankheitsbild sich aber erst im Erwachsenenalter ausbildet. Soll
man dem Kind oder dem jungen Erwachsenen das Schicksal einer unausweichlichen



Krankheit tiberhaupt voraussagen und ihn mit dieser moglicherweise todlichen
Wahrheit konfrontieren? Immerhin kann er bis zum Ausbruch der Krankheit ein
normales Leben fiihren.

Prianatale Diagnostik sollte nur im Rahmen medizinischer Problemstellungen
durchgefiihrt werden. Eine vorgeburtliche Diagnostik von allgemeinen Merkmalen,
wie z.B. das Geschlecht des Kindes, ist auBerhalb medizinischer Fragestellungen
ethisch nicht vertretbar. Sie stellt einen MiBbrauch einer medizinischen Diagnose-
methode dar und wiirde langfristig zur Diskriminierung von Menschen und Grup-
pen mit bestimmten Merkmalen fiihren. Dem Wunsch nach solcher medizinisch
nicht begriindbarer Prianataldiagnostik darf nicht entsprochen werden.

In diesem Zusammenhang ist auch darauf hinzuweisen, dass eine prianatale Dia-
gnostik, die - fiir immer mehr Krankheiten ausgeweitet und kiinftig moéglicherweise
auf genetische Eigenschaften ohne oder mit nur leichtem Krankheitswert erweitert
- den Wiinschen der Eltern nach einem gesunden Kind nachzukommen sucht,
schlieBlich eugenischen Tendenzen Vorschub leisten kann. Auch kann bei einer
unkontrollierten Verbreitung pranataler Diagnostik und ihrer routineméBigen Nut-
zung nicht ausgeschlossen werden, dass sich die Bewertung von Krankheit und Be-
hinderung sowie das Verstindnis von ,Normalitit“ verandern und sich schleichend
eine Diskriminierung von Menschen mit bestimmten genetischen Merkmalen durch-
setzt.

Mit der prianatalen Diagnostik ist das Leben in manchen Féllen um ein erhebliches
MaB voraussehbarer geworden. Je mehr jedoch die Medizin dazu im Stande ist, ver-
meintliche ,Garantien“ fiir ein gesundes Kind zu geben, umso mehr, so ist zu
befiirchten, wird sich die Abwehr gegeniiber geschidigtem oder behindertem Leben
verstiarken. Es ist zu beobachten, dass die Bereitschaft schwindet, von Geburt an
behinderte Menschen anzunehmen und in ihnen eine Lebensaufgabe zu sehen.
Vielleicht wird die Gesellschaft behinderte Kinder einmal iberhaupt nicht mehr ak-
zeptieren: Sie hitten ja ungeboren bleiben kdnnen. In diesem Problembereich ist in
unserer Gesellschaft noch viel an Aufklirungs- und Uberzeugungsarbeit zugunsten
behinderter Menschen zu leisten. Hier kommt gerade auch den Kirchen die Aufgabe
zu, deutlich zu machen, dass menschliches Leben in sich wertvoll und von daher
lebens- und schiitzenswert ist. Leben ist fiir den glaubenden Menschen Gabe Gottes.

Die bestehenden Missbrauchsgefahren machen die prinatale Diagnostik nicht un-
erlaubt, fordern allerdings von allen Beteiligten hochste Wachsamkeit und Sensibi-
litat. Insbesondere wegen der Ambivalenz der prinatalen Diagnostik miissen Eltern
wissen, worauf sie sich einlassen, wenn sie einer solchen Untersuchung zustimmen.
Was erwartet die Eltern, die Familie, das Kind, wenn dieses krank bzw. behindert
ist? Jede prinatale Diagnostik setzt daher eine ausfiihrliche humangenetische und



medizinische Beratung voraus, die den Ratsuchenden die Tragweite und das Risiko
des Eingriffs bewusst machen; ebenso ist nach der prinatalen Diagnostik das Er-
gebnis mit den Ratsuchenden zu erdrtern. Dariiber hinaus miissen die betroffenen
Eltern in Erwartung eines behinderten Kindes der Unterstiitzung durch die Solidar-
gemeinschaft gewiss sein und umfassend tiber Hilfsangebote informiert werden.

Niemand darf zu einer prinatalen Diagnostik gedriangt werden. Die Inanspruch-
nahme einer medizinisch sinnvollen pranatalen Diagnostik bedarf der Einwilligung
der Eltern nach umfassender Aufklarung. Dies gilt umso mehr, als das mit den bis-
lang tiblichen Untersuchungsmethoden der prinatalen Diagnostik verbundene Risiko
einer Fehlgeburt oder Schidigung des Kindes oder der Schwangeren sowie ein even-
tueller Schwangerschaftskonflikt zu bedenken sind. Eine pranatale Diagnostik darf
daher nur aus medizinischen Griinden durchgefiihrt werden.

Der Verzicht auf die Inanspruchnahme der prianatalen Diagnostik ist ein ethisch
vertretbarer Weg. Er ist Herausforderung fiir alle, die die Moglichkeiten der moder-
nen medizinischen Diagnostik nutzen, nur weil sie angeboten werden. Es ist freilich
zu erwarten, dass ein verstarktes Angebot der prinatalen Diagnostik bei Schwan-
geren zu einem Sog zur Anwendung fiihrt und dass der gesellschaftliche Druck zur
Inanspruchnahme dieser Untersuchungsméglichkeit zunimmt. Demgegeniiber muss
die individuelle Entscheidungsautonomie der Schwangeren Vorrang haben. Frauen
bzw. Eltern, die auf pranatale Diagnostik verzichten, sind nicht zu diskriminieren.

Neben der medizinischen Entwicklung und dem Fortschritt der Pranataldiagnostik
ist die gegenwirtige o6ffentliche Diskussion durch philosophische und anthropolo-
gische Kontroversen gepriagt. Weltweit wird der moralische Status, die Einschat-
zung des rechtlichen und moralischen Wertes des ungeborenen menschlichen Le-
bens diskutiert. Die Auseinandersetzung um die Reform des § 218 StGB, der straf-
rechtlichen Bewertung des Schwangerschaftsabbruchs, stand dabei zunéchst im
Vordergrund. Seit einigen Jahren haben Thesen des australischen Philosophen Peter
Singer, der beim Embryo wie beim Neugeborenen eigene Interessen und deshalb
schiitzenswerte Rechte in Frage stellt, Aufsehen erregt. Nach diesen Thesen ist der
Schwangerschaftsabbruch tiberhaupt kein moralisches Problem und sogar die T6-
tung behinderter Neugeborener ethisch zuléssig. Eine solche Einschitzung hitte
weit reichende Konsequenzen fiir den Umgang mit prénataler Diagnostik. Im
Mittelpunkt der Auseinandersetzung steht dabei die Erorterung des Personbegriffs.
Je nachdem, ob man Personalitidt anhand von Bewusstsein und der Fihigkeit der
Selbstbestimmung als selbsténdiges sittliches Subjekt bestimmt oder als Beziehungs-
moglichkeit, Kommunikationsfihigkeit oder als die Einheit von Leib und Geist,
dndern sich die Grundlagen, von denen her anthropologisch entschieden wird. Die
in der 6ffentlichen Diskussion vorhandene Strittigkeit des Personbegriffs macht die
Diskussion schwierig. Theologisch gesehen bestimmt letztlich die Anerkennung des



Menschen durch Gott den Menschen als Person. Das Ansehen vor Gott ist unabhin-
gig von menschlicher Anerkennung und Einschétzung: Gott achtet und liebt das
Schwache und gibt sich in ihm uns zu erkennen. In theologischer Perspektive ist der
Mensch Geschopf und Person vor Gott.

Gegeniiber der Diskussion um den reduzierten Personbegriff ist auch an das Grund-
verstindnis der Tradition der Anthropologie und der christlichen Ethik zu erinnern:
Sie betont die Einheit von Leib, Seele und Geist und kann deshalb personale Iden-
titdt nicht von der Basis der Korperlichkeit abkoppeln. Im Blick auf den moralischen
Status des Embryos hat die Erklarung, Gott ist ein Freund des Lebens, deshalb von
der ,Wiirde des vorgeburtlichen Lebens* gesprochen.

Der Prozess des vorgeburtlichen Lebens ist mit der Geburt abgeschlossen, in der ein

Mensch zur Welt kommt. Auch im Blick auf das ungeborene menschliche Leben ist

von einem moralischen Status und einem Recht auf Schutz zu sprechen. Ungebo-

renes menschliches Leben ist die Voraussetzung jedes wie auch immer nédher zu
bestimmenden Verstindnisses von Person und ein schiitzenswertes Gut, auch wenn
das ungeborene Kind seine Interessen noch nicht selbst vertreten und artikulieren
kann. Es ist bereits Mensch und daher ist seine Wiirde zu achten. Daraus lassen sich

Folgerungen ableiten:

- Die Gesellschaft hat kein Verfiigungsrecht tiber Embryonen. Verbrauchende For-
schungen an Embryonen sind daher ethisch nicht zu verantworten.

- Die Inanspruchnahme von prénataler und pradiktiver Diagnostik kann in Ent-
scheidungskonflikte fiihren, die das Lebensrecht eines anderen Menschen, namlich
des Ungeborenen, betreffen. In dieser bedrangenden Lebenssituation von Mutter
und Kind kommt der Beratung eine wichtige Funktion zu. Sie hilft, Prioritdten
festzulegen und Alternativen zum Schwangerschaftsabbruch zu suchen und zu
finden. Beratung kann die Eigenkrifte der Frau, die fiir das Kind sprechen, stér-
ken. Wertorientierte Beratung kann und soll die Orientierungs- und Entschei-
dungsfihigkeit der Ratsuchenden verbessern.

Die Auswirkungen solcher Entscheidungen von einzelnen Frauen und Ménnern
betreffen auch die Einstellung der Gesellschaft zu Behinderung und das Selbst-
gefiihl von behinderten Menschen. In Deutschland wirkt noch besonders belastend
die Erfahrung aus der Zeit der nationalsozialistischen Gewaltherrschaft mit der
»Totung lebensunwerten Lebens* und mit eugenischen ZwangsmaBnahmen nach.
Im Blick auf die Einschidtzung von Behinderungen ist erneut darauf hinzuweisen,
dass Behinderung ein Teil unserer Lebenswirklichkeit ist und bleiben wird. Die Ur-
sachen von Behinderungen sind vielfiltig. Nicht nur genetische Defekte und vor-
geburtliche Schiadigung verursachen Behinderungen. Viel hiufiger sind Unfille,
Erkrankungen oder normale Alterungsprozesse verantwortlich. Nur ein geringer
Prozentsatz von Krankheit und spéterer Behinderungen kann also iiberhaupt vor-



geburtlich entdeckt werden. Christlicher Glaube bezeugt, dass Krankheit, Leid und
Behinderung die Menschen oft vor die Sinnfrage stellen. Der Glaube an die Solida-
ritat Gottes mit Kranken und Leidenden, wie sie in Jesu Leben und Handeln und vor
allem in seinem Sterben und in seiner Auferweckung deutlich geworden ist, eréffnet
die Chance, im Glauben zu wachsen und zu reifen, aber auch fiir leidende Menschen
tatig zu werden.

- Esist eine Illusion zu meinen, man konne eine behindertenfreie Gesellschaft oder
eine Welt ohne Leid schaffen. Das Zusammenleben mit behinderten oder kranken
Menschen gehort auch zukiinftig zur gesellschaftlichen Wirklichkeit. Das schlieft
mit ein, dass Hilfen fiir behinderte Menschen nach wie vor von der Solidargemein-
schaft getragen werden. Eugenischen Tendenzen ist entschieden und nachdriick-
lich zu widersprechen und zu widerstehen.

- Bei der pradiktiven Diagnostik, der Voraussage liber kiinftige Erkrankungen oder
Risiken, ist die Wahrung folgender Prinzipien ausschlaggebend: die Freiwilligkeit
der Inanspruchnahme, das ,Recht auf Nichtwissen“ der eigenen genetischen Aus-
stattung und damit auch das Recht auf Selbstbestimmung, welche genetischen
Daten {iber einen selbst erhoben werden, sowie die Beriicksichtigung der beson-
deren psychischen Situation, wenn eine Person ein Krankheitsrisiko befiirchtet.
Wissen kann nicht nur entlasten, sondern auch belasten. Zusitzliches Wissen
macht Entscheidungen nétig, wo vorher keine moglich waren. Der Zuwachs an
Kenntnissen aufgrund pradiktiver Diagnostik fordert darum auch einen Zuwachs
an der Féahigkeit zu ethischen Entscheidungen und an Verantwortung. Deshalb
darf eine pradiktive Diagnostik nicht als klinische Routinediagnostik, sondern
nur in einem Kontext durchgefiihrt werden, der eine ausreichende Vorbereitung
und Nachbetreuung mit umfassender Beratung gewihrleistet. Als Screening auf
Bevolkerungsebene wire eine Untersuchung auf bestimmte Gene bzw. Disposi-
tionen nur dann vertretbar, wenn es eine gesicherte Vorbeugung oder wirksame
Behandlung gibe. Gesellschaft und Staat diirfen keinen Zwang und Druck zu
pradiktiver Diagnostik und genetischen Tests austiben. Unerlédsslich sind die
Wahrung der Vertraulichkeit von Diagnosen und der Schutz genetischer Daten
gegeniiber Dritten.

- Préadiktive genetische Diagnostik birgt die Gefahr, dass Krankheit nicht mehr als
individuelles Leiden aufgefasst, sondern auf den genetischen Befund reduziert
wird. Krankheit ist jedoch nicht naturwissenschaftlich objektivierbar, vielmehr
ergéinzen sich objektiver Befund und soziale Wertungen zum Begriff von Krank-
heit. Dabei ist zu berticksichtigen, dass die technische Entwicklung immer auch
zu einem Wandel der sozialen Wertung fiihrt. Ein Befund bedarf immer der Deu-
tung und wird in der Regel immer auf Fragen wie die der individuellen Belast-
barkeit und Zumutbarkeit zurtickfithren.



Wenn man eine sachliche ethische Bewertung pranataler und pradiktiver Diagnos-
tik vornehmen will, hat man somit auf Chancen und Risiken, auf Entlastung von
Angsten und Befiirchtungen wie auch auf Belastungen zu achten. Medizinische
Diagnosen und Prognosen fordern zu ethischen Abwigungen heraus. Bei der
ethischen Urteilsbildung sind die Achtung der Wiirde des Menschen, das christliche
Menschenbild mit seiner Einschitzung von Leiden, die freie Entscheidung der Be-
troffenen und ihre Belastbarkeit in Einklang zu bringen. Entscheidungen kénnen
dabei fiir den Einzelnen zu schwierigen, manchmal unlésbaren Gewissensentschei-
dungen und seelischen Belastungen fiihren. Die Summe aller Entscheidungen von
einzelnen Frauen und Paaren kénnen in der Gesellschaft einen schleichenden Werte-
wandel auslosen und verstiarken, der sich in der Einstellung zu Behinderung und
Leid zeigt und im Umgang mit behinderten Menschen deutlich wird.

Die Beanspruchung und Belastung, die ein behindertes Kind der Familie bringt, ist
eine ernste und oft schwierige Aufgabe. Wenngleich in einer solchen Familie Freude
und Glick nicht ausbleiben, ist ihr Leben doch auch von Entbehrungen und Leiden
gezeichnet. Wie passt diese Erfahrung mit dem Grundsatz zusammen, dass das
Leben Geschenk und Segen sei, wenn das Leben eines behinderten Kindes eine
Familie auf vielfiltige Weise belastet? In der christlichen Botschaft gibt Gott Kraft
zum Tragen und antwortet. Gottes Antwort lasst nicht alles glatt aufgehen. Sie wird
auch nicht aus dem Blickwinkel des Zuschauers gegeben. Gott nimmt in Jesus
Christus teil am Leiden des Menschen. Jesus Christus hat in seinem eigenen Leben
Schmerz und Leid erfahren bis hin zur Gottverlassenheit am Kreuz. In dieser Welt
erfahren wir immer wieder, mitunter sehr empfindlich, die Gebrochenheit des Le-
bens. Weil Gott sie mittrigt, diirfen wir hoffen. Unser natiirlicher Wunsch nach
Gesundheit, Ganzheit und Heilsein lasst uns - zu Recht - gegen fremdes und eigenes
Leid protestieren. Und doch konnen wir das Schwache und das Leiden annehmen.
So beginnt ein Weg der Humanisierung, der vertieften Ehrfurcht vor dem Leben, der
zugleich ein Weg zum Heil ist. Wir sind als Christen der Uberzeugung: Wo immer
jemand aus Glauben und menschlicher Redlichkeit zu solchem Geschick steht, rea-
lisiert er Moglichkeiten menschlicher Reifung. Christen, die ihr Heil Jesus Christus
verdanken, der gelitten hat und am Kreuz gestorben ist, konnen Einschrinkungen
menschlicher Lebensméglichkeiten paradoxerweise so wahrnehmen und leben, dass
sie in ihnen einen Sinn und eine Lebensaufgabe finden. Leid und Schmerz sind
konstitutive Bestandteile menschlicher Existenz; Behinderung bedeutet somit nicht
Minderung der Menschenwiirde. Christen erwarten Heil und Erlésung fiir diese Welt
von Gott, auf den sie ihr Vertrauen setzen. Durch das Vertrauen auf ihn wird
menschliches Handeln dazu befreit, niichtern und abwigend zu urteilen, zugleich
im Wissen um die Begrenztheit menschlicher Méglichkeiten.



Der Mensch: sein eigener Schopfer?

Wort der Deutschen Bischofskonferenz
zu Fragen von Gentechnik und Biomedizin, 2001
Auszug

Genetische Tests an Neugeborenen sind nur dann als sinnvoll einzuschétzen, wenn
dadurch frithzeitig schwere Erkrankungen erkannt, ihnen vorgebeugt und diese be-
handelt werden konnen. Zurtickhaltung bzw. Verzicht ist bei der genetischen Dia-
gnostik solcher Krankheiten angeraten, die nicht behandelt werden kénnen. Dem
Trager moglicher Erbkrankheiten bleiben ndamlich unter Umstinden viele Chancen
verschlossen, etwa in der Ausbildung, bei der Arbeitssuche, im Beruf oder sogar im
Hinblick auf die Ehe. Wenn solche grundlegenden Weichenstellungen im Blick auf
die eigene Lebensfiihrung von anderen vorgenommen werden, ist die Autonomie
des Kindes in einer mit seiner Menschenwiirde unvereinbaren Weise bedroht. Durch
das aufgedrangte genetische Wissen wird ihm die Unbefangenheit gegeniiber seiner
Zukunft geraubt.

Préadiktive, also voraussagende Gentests an Arbeitnehmern diirfen im Rahmen von
medizinischen Eignungsuntersuchungen vor dem Abschluss eines Arbeitsvertrages
weder verlangt noch angenommen, noch sonstwie verwertet werden. Dies dient
dem Schutz des Arbeitnehmers vor Diskriminierung aufgrund seiner genetischen
Disposition. Legitimerweise kann ein Arbeitgeber bei der Auswahl von Bewerbern je-
doch deren gegenwiértige, auch gesundheitliche Tauglichkeit fiir den vorgesehenen
Arbeitsplatz priifen. Wo arbeitsplatzspezifische Gesundheitsgefahrdungen vorliegen,
muss die Sicherheit des Arbeitsplatzes verbessert, nicht aber der Bewerber auf kiinf-
tige Resistenz gegeniiber den Gefihrdungen gepriift werden.

Ahnlich zu beurteilen sind genetische Analysen fiir die Aufnahme in eine Kranken-
oder Lebensversicherung. Auch hier diirfen pradiktive Tests weder verlangt noch
angenommen, noch verwertet werden. Der Anspruch eines Einzelnen auf Beistand
durch die Solidargemeinschaft ist hoher zu bewerten als das Recht des Versiche-
rungsgebers auf groBtmogliche Transparenz, dies gilt auch fiir Menschen mit gene-
tischen Belastungen.



Ethische Fragen der aktuellen Biomedizin in der Sicht der Kirchen

Gutachten fiir die AG Bioethik und Wissenschaftskommunikation

am Max-Delbriick-Centrum fiir Molekulare Medizin Berlin, 2002

Prof. Dr. Ulrich Eibach, Evangelisch-Theologische Fakultdt der Universitat Bonn
Prof. Dr. Gerhard Hover, Katholisch-Theologische Fakultat der Universitat Bonn
Auszug, FuBnoten gemaB Angaben der Autoren

2.2 Pradiktive genetische Tests und ,,Screening-Verfahren“

Die dargestellte sachliche und ethische Problematik stellt sich grundsitzlich auch
bei genetischen Tests auf Krankheiten, die sich erst im Laufe des Erwachsenenalters
manifestieren (,pradiktive” genetische Tests). Sofern derartige Tests vorgeburtlich
durchgefiihrt werden, verschirfen sich die ethischen Bedenken, die gegen eine vor-
geburtliche Diagnostik ins Feld gefiihrt werden, wenn diese einen Schwanger-
schaftsabbruch zur Folge hat, denn bei den erst im Erwachsenenalter auftretenden
Krankheiten lésst sich die Totung des ungeborenen Lebens nicht mehr damit recht-
fertigen, dass ein Leben mit einem behinderten Kind fiir die Frau bzw. die Eltern
nicht zumutbar ist, denn der kranke Mensch fillt, wenn die Krankheit ausbricht,
dann wahrscheinlich iberhaupt nicht mehr seinen Eltern zur Last. Gerechtfertigt
werden konnte eine Abtreibung dann nur mit der Vermutung, dass das Leben dem
Betroffenen selbst nicht ,zumutbar” ist, dass er deshalb mit der genetischen Veran-
lagung zu einer solchen Krankheit nicht das Licht der Welt erblicken will. Dabei
handelt es sich um ein in den Stellungnahmen der Kirchen immer abgelehntes
eindeutiges ,Lebensunwerturteil“. Insofern konnen derartige vorgeburtliche pridi-
ktive genetische Tests auch nach evangelischer Sicht nur dann durchgefiihrt werden,
wenn sie nicht die Moglichkeit einer Abtreibung implizieren. Dies gilt natiirlich erst
recht, wenn es sich nicht um monogene, sondern nur um polygene Erbkrankheiten
handelt sowie um Krankheiten, fiir die nur ein genetisches Risiko fiir den Ausbruch
einer Krankheit besteht. Dies wird allerdings in den evangelischen Stellungnahmen
nicht eigens erwéhnt.

In den Aussagen Uber pradiktive genetische Tests bei Erwachsenen wird betont, dass
vor allem die , Freiwilligkeit der Inanspruchnahme, das ,Recht auf Nichtwissen‘ der
eigenen genetischen Ausstattung und damit auch das Recht auf Selbstbestimmung,
welche genetischen Daten tiber einen erhoben werden®, gewihrleistet sein und dass
die besondere psychische Situation des Menschen berticksichtigt werden muss, der
um eine genetische Diagnostik nachsucht. ®® Auch solche Tests sollen eindeutig auf
den Einzelfall abgestellt bleiben !7° und in ,eine ausreichende Vorbereitung und
Nachbetreuung mit umfassender Beratung* eingebettet sein. 7! Genetische ,Scree-

169 Wie viel Wissen tut uns gut?, 17, Der Mensch: sein eigener Schépfer?, 7.
170 Gott ist ein Freund des Lebens, 102.
171 Wie viel Wissen tut uns gut?, 17.



ning-Verfahren“ nach Genen fiir bestimmte monogen und insbesondere polygen
vererbte Krankheiten (wie z.B. Alzheimer) unter mehr oder weniger groen Bevol-
kerungsgruppen wéren ,nur dann vertretbar, wenn es eine gesicherte Vorbeugung
oder wirksame Behandlung gébe*, oder werden vor wie nach der Geburt grundsitz-
lich abgelehnt. 72 Das Recht auf Fortpflanzung muss auch fiir die Triger genetisch
bedingter und mitbedingter Erkrankungen gewéhrleistet sein, ohne dass den Eltern
und ihren Kindern daraus Nachteile erwachsen, denn die ,Rechte des Einzelnen
miissen umso mehr MaBstab gesellschaftlicher Interessen sein, je schwicher er ist“. 173
Die Arzte, die Gesellschaft und vor allem die Kostentrager im Gesundheitswesen
haben alles zu unterlassen, ,was als Druck auf mogliche Eltern erscheinen konnte*,
sich testen zu lassen. 74 ,Das Recht, sich genetisch nicht erforschen zu lassen,
gehort zur Menschenwiirde.” 17> Das ,Recht auf Nichtwissen* als Teil des Grund-
rechts auf informationelle Selbstbestimmung gehort zu den verfassungsmafBig
verbrieften Persénlichkeitsrechten.” 176 Ohne diese garantierte Freiheit kénnen fiir
den Menschen aus der genetischen Testung groBe Benachteiligungen bis hin zur
Ausgrenzung von wichtigen Berufschancen und Leistungen entstehen, wenn sich z.
B. Arbeitgeber und Versicherungen dieser Tests oder ihrer Ergebnisse bedienen. 177
Zudem weist man darauf hin, dass die Kenntnis der Testergebnisse eine groBe see-
lische Belastung darstellen konnen, zu der niemand genotigt werden darf. Aus
diesem Ansatz bei der individuellen Selbstbestimmung tiber das Leben und die
Kenntnis seiner genetischen Beschaffenheit folgt, dass durch genetische Tests bei
Neugeborenen und Kindern diesen ein Wissen aufgedringt wird, das ,die Auto-
nomie des Kindes in einer mit seiner Menschenwiirde unvereinbaren Weise be-
droht* und es seiner ,Unbefangenheit gegeniiber seiner Zukunft* beraubt. !’ Daher
seien solche Tests bei ihnen nur sinnvoll, ,wenn dadurch friithzeitig schwere Erkran-
kungen erkannt, ihnen vorgebeugt und diese behandelt werden kénnen*. 179

Die ethischen Aussagen zu pradiktiven genetischen Tests sind — auch seitens der
katholischen Kirche - noch mehr als im Bereich der vorgeburtlichen Diagnostik auf
die individuelle Selbstbestimmung der Menschen tiber den Gebrauch dieser Metho-
den konzentriert.

Nicht hinreichend reflektiert wird dabei 80, dass pridiktive genetische Tests den
Krankheitsbegriff verdndern und dass sie als Methoden in sich einmal die zeitlichen
Grenzen der bisherigen medizinischen Diagnostik {iberschreiten, indem sie den zu-

172 Vgl. Stellungnahme der VELKD zu Fragen der Bioethik, 156.

173 Gott ist ein Freund des Lebens, 102.

174 Stellungnahme der VELKD zu Fragen der Bioethik, 156 f.

175 Zur Achtung vor dem Leben, 6.

176 Der Mensch: sein eigener Schépfer?, 7.

177 Zur Achtung vor dem Leben, 6; Der Mensch: sein eigener Schépfer, 9.
178 Ebd.

179 Ebd., 8.

180 Vgl. Wie viel Wissen tut uns gut?, 17.



kiinftigen Gesundheitszustand eines Menschen ungefahr vorhersagen, und zum an-
deren die rdumlichen Grenzen des individuellen Kérpergeschehens und des Individu-
ums liberhaupt, indem sie mit der genetischen Diagnostik beim Einzelnen zugleich
unterschiedlich genaue Risikoaussagen iiber den genetischen Zustand von ver-
wandten Personen machen. Damit wird zugleich die individuelle Arzt-Patienten-
Beziehung gesprengt, zumal die Ergebnisse der Tests im Verwandtschaftsbereich
kaum zu verheimlichen sind. '8! Ob allein am Individuum und seiner Freiheit orien-
tierte Datenschutzbestimmungen das Recht auf Nichtwissen und den Gebrauch der
Testdaten zum Nachteil von Menschen {iberhaupt hinreichend absichern konnen,
wire daher ndher zu erértern. Ebenso ist die bereits im Zusammenhang mit der vor-
geburtlichen Diagnostik erdrterte Frage zu stellen, ob die Selbstbestimmung des
Menschen iiber das Gebrauchen bzw. Nichtgebrauchen von Testmethoden nicht
dazu fiihrt, dass ,automatisch” immer mehr, auch medizinisch wie ethisch bedenk-
liche Testmethoden (z.B. solche, die grundsitzlich keine therapeutischen Moglich-
keiten er6ffnen) angeboten werden, tiber deren Gebrauch der Einzelne dann nach
seinem Ermessen entscheiden muss. Zwar wird betont, das mit dem Zuwachs an
Wissen ,auch die Verantwortung fiir den Gebrauch von und fiir den Umgang mit
Wissen* wichst, denn ,.ein hoheres MaB an Wissen erweitert die Moglichkeiten der
Wahl und nétigt zur Entscheidung 82, aber nicht hinreichend bedacht, dass eine
Erweiterung der Angebote und der Wahlmdoglichkeiten nicht von sich aus Freiheit
mit sich bringt, sondern fiir den Einzelnen auch Uberforderung, Verunsicherung,
Angste, also Unfreiheit und Zwang bedeuten kann, und dass auf diese Weise dem
Automatismus in der Einflihrung genetischer Tests kaum zu wehren ist. Die Mog-
lichkeit und Notwendigkeit des Verzichts miisste nicht nur dem einzelnen Betroffe-
nen, sondern im Vorfeld des Angebots bereits den Anbietern von Tests auferlegt
werden. Gerade in diesem Zusammenhang wire eine vertiefte anthropologische und
ethische Reflexion tiber die Unvermeidbarkeit des ,Nicht-Planbaren®, des ,,Schicksal-
haften”, des ,,Ungewissen” und die Herausforderungen, vor die es stellt, sinnvoll und
notwendig gewesen, weil die Vorstellung von der Planbarkeit des Lebens, der Ab-
sicherung gegen das , Schicksalhafte® trotz aller Fortschritte in der Planbarkeit des
Lebens eine ethisch zwiespiltige Fiktion ist, die den Anspruch auf ein ,gesundes
Menschenleben® immer mehr steigert und die die Menschen immer unfahiger zur
Annahme und zum Tragen eines schweren Schicksals macht. 18 Aufgabe der Kir-
chen ist es ja gerade, auch diese Seite des Lebens ins Bewusstsein der Menschen zu
bringen.

181 Vgl. U. Eibach, Gentechnik und Embryonenforschung - Leben als Schépfung aus Menschenhand?,
Wuppertal 2002, 123-130.
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183 Vgl. die Ausf. w. 0. in . 4.



Richtlinien zur pradiktiven genetischen Diagnostik

Bundesarztekammer, 2003
Ausziige

Beratung, Einwilligung und Aufklarung

Vor einer pridiktiven genetischen Diagnostik

Als Voraussetzung fiir die Zulédssigkeit und Durchfiihrung einer pradiktiven gene-
tischen Diagnostik - auch ohne korperlichen Eingriff - ist es drztliche Pflicht, den
Patienten hinreichend aufzuklaren und zu beraten. Dies beinhaltet auch die mog-
lichen psychosozialen Folgen eines moglicherweise besorgniserregenden geneti-
schen Befundes. Nur wenn der Patient tiber die Aussagekraft des Testverfahrens und
die moglichen Konsequenzen eines Befundes sachgerecht informiert ist, kann er
eigenverantwortlich von seinem Recht auf Wissen oder Nichtwissen Gebrauch
machen und eine nach seinem Dafiirhalten richtige Entscheidung treffen. Die Ent-
scheidung tiber die Durchfiihrung des Tests obliegt dem Patienten.

Eine aus individuellem Anlass in Betracht gezogene pridiktive genetische Diagnos-
tik (zum Beispiel aufgrund eines Familienbefundes) bedarf einer besonders ausfiihr-
lichen Aufklarung und einer genetischen Beratung. Fiir ein angemessenes Auf-
klarungs- und Beratungsgesprich ist in der Regel eine Dauer von mindestens 30
Minuten erforderlich. Der Arzt, der eine genetische Beratung durchfiihrt, muss tiber
die Befidhigung dazu nach der jeweils giiltigen Weiterbildungsordnung verfiigen.

Die Aufkliarung und genetische Beratung beinhalten insbesondere:

- Anlass fiir die Untersuchung

- Ziel der Untersuchung

- Risiko der Untersuchung

- Grenzen der diagnostischen Moglichkeiten

- Sicherheit des Untersuchungsergebnisses

- Art und Schweregrad der Erkrankung, auf die untersucht werden soll

- Maoglichkeiten von Therapie/Pravention bei pathologischem Befund

- Betroffenheit von Dritten

- mogliche psychosoziale und ethische Konflikte bei pathologischem Ergebnis.
Bei therapeutisch unbeeinflussbaren Krankheiten (zum Beispiel neurodegenerative
Krankheiten wie Huntingtonsche Krankheit) muss vor Beginn der Untersuchung
eine psychosoziale Betreuung und Beratung sichergestellt sein.

Nach Vorliegen des Ergebnisses der pridiktiven genetischen Diagnostik
Angebot eines Beratungsgesprichs folgenden Inhalts:

- Bedeutung des Befundes

- Ursache, Art und Prognose der Erkrankung

- Moglichkeiten der Pravention oder Therapie



- Moglichkeiten der Inanspruchnahme medizinischer, psychologischer und sozia-
ler Hilfe

- Kontaktméglichkeiten zu gleichartig Betroffenen und Selbsthilfegruppen

- Betroffenheit von Dritten.

Bei Nachweis einer krankheitsbedingenden Erbanlage soll der fiir die Versorgung
verantwortliche Arzt darauf hinwirken, dass der Patient eine genetische Beratung
wahrnimmt, um sicherzustellen, dass das Ergebnis richtig verstanden und verar-
beitet wird. Dies kann auch bei einem negativen Befund erforderlich sein. Bei
therapeutisch unbeeinflussbaren Krankheiten muss fiir eine psychosoziale Betreu-
ung und Beratung Sorge getragen werden. In jedem Fall ist dem Patienten das Er-
gebnis der priadiktiven genetischen Diagnostik unter Berticksichtigung der genann-
ten Beratungsaspekte und der personlichen Situation schriftlich mitzuteilen.

Besondere Probleme ergeben sich bei minderjihrigen Patienten. Um diesen das
Recht auf Selbstbestimmung (auch auf Nichtwissen) nicht vorzeitig zu nehmen,
dirfen genetische Tests - mit Zustimmung der Personensorgeberechtigten — nur
dann (fur solche Anlagen und zu einem solchen Zeitpunkt) vorgenommen werden,
wenn praventive oder therapeutische MaBnahmen méglich sind (zum Beispiel pra-
ventive Thyreoidektomie bei nachgewiesener multipler endokriner Neoplasie, MEN2).
Dies gilt sinngeméB auch fiir voraussichtlich nicht dauerhaft einwilligungsunfiahige
Patienten. Im Ubrigen gilt der Grundsatz, dass der Personensorgeberechtigte hin-
sichtlich seiner Zustimmung dem Wohl des Patienten verpflichtet ist.
Aussagekraft und Grenzen der Untersuchung sowie die moglichen Konsequenzen
aufkliren. Ergibt sich aus dem Ergebnis der Hinweis/Beweis auf das Vorliegen einer
genetisch bedingten Erkrankung, so muss eine ausfiihrliche genetische Beratung im
Sinne dieser Richtlinien erfolgen.

Qualititssicherung

Tests mit dem Ziel der pridiktiven genetischen Diagnostik am Menschen diirfen nur
unter arztlicher Verantwortung durchgefiihrt werden. Insbesondere obliegen dem
Arzt die Veranlassung, die Interpretation und die Ubermittlung der Befundergeb-
nisse. Soweit es sich um klinische Untersuchungsmethoden handelt, miissen die
arztlichen beziehungsweise facharztlichen Voraussetzungen erfiillt sein, um die je-
weiligen Untersuchungsverfahren anzuwenden. Arzte, die pridiktive genetische
Diagnostik durchfiihren oder unter deren Verantwortung solche Untersuchungen
durchgefiihrt werden, sind verpflichtet, regelméBig an QualitatssicherungsmaBnah-
men fiir diese Diagnostik teilzunehmen. Laboratorien, die pradiktive genetische Tests
durchfiihren, sollen vom Arzt nur dann in Anspruch genommen werden, wenn sie
an MaBnahmen zur Qualititssicherung teilnehmen, die sich an der Norm ISO/IEC
17025 orientieren.



Dokumentationspflicht
Der Inhalt jeder genetischen Beratung ist zu dokumentieren. Hierzu gehoren:
- Fragestellung
- mogliche genetische Untersuchungen mit moglicherweise zu erwartenden
Ergebnissen
- gegebenenfalls Resultat einer genetischen Untersuchung
- Bewertung des Resultats
- Bedeutung des Resultats fiir den Ratsuchenden, gegebenenfalls auch
fiir Familienangehorige und betroffene Dritte.
Das untersuchende Labor muss eine durchgefiihrte genetische Untersuchung addquat
dokumentieren, den Befund interpretieren und ausschlieflich dem anfordernden
Arzt mitteilen, wobei die Schriftform vorgeschrieben ist.
Sowohl das untersuchende Labor als auch der beratende Arzt miissen alle relevan-
ten Befunde und Unterlagen verwahren, mindestens fiir die nach Berufsrecht vor-
geschriebene Dauer von zehn Jahren nach Abschluss der Behandlung. Es wird je-
doch empfohlen, die im Rahmen der préadiktiven genetischen Diagnostik vorlie-
gende Dokumentation generationsiibergreifend, mindestens aber 30 Jahre zu ver-
wahren.

Datenschutz und Schweigepflicht

Das durch pradiktive genetische Tests erzeugte Wissen ist, wie bei vielen anderen
medizinischen Untersuchungen auch, von personlicher und zumeist intimer Natur.
Der Wahrung der Schweigepflicht und der Beachtung der Anforderungen des
Datenschutzrechts kommen deshalb besondere Bedeutung zu. Das Patienten-
geheimnis ist nicht nur in den drztlichen Berufsordnungen verankert, sondern auch
durch § 203 StGB strafrechtlich geschiitzt. Es gibt dem Arzt dariiber hinaus ein
Zeugnisverweigerungsrecht (§§ 53, 97 StPO). Eine Offenbarung der genetischen
Daten an Dritte ist grundséatzlich nur mit Einwilligung des Patienten zuléssig. Dabei
ist das Offenbarungsrecht des Arztes auf solche Fakten und auf jenen Empfianger-
kreis beschrankt, die hinreichend deutlich von der Einwilligung umfasst sind, ins-
besondere dem erkennbaren Zweck der Einwilligung dienen. Beispielsweise diirfen
an den Arbeitgeber nur solche Fakten weitergegeben werden, die unmittelbar Ein-
fluss auf die spezifische Eignung des Arbeitnehmers oder Bewerbers fiir den Ar-
beitsplatz haben; bei einer Untersuchung vor dem Abschluss eines Versicherungs-
vertrages darf der Arzt nur solche Informationen weiterleiten, die fiir die Ermittlung
des zu versichernden Risikos von Bedeutung sind. Wegen des hohen Ranges der
informationellen Selbstbestimmung ist es geboten, Offenbarungsermichtigungen
grundsétzlich eng auszulegen.

Besondere Schwierigkeiten kann die Tatsache bereiten, dass die Ergebnisse moleku-

largenetischer Untersuchungen haufig Riickschliisse auch auf genetisch verwandte
Dritte zulassen, die an der Untersuchung nicht beteiligt waren. Durch eine gene-



tische Diagnostik gerit also unter Umstdnden das Recht auf Kenntnis der eigenen
genetischen Konstitution mit dem Recht auf personliche und informationelle
Selbstbestimmung der Verwandten in Konflikt. Hier ist eine Abwigung nach dem
Grad der Betroffenheit und nach den Moglichkeiten einer Geheimhaltung erforder-
lich. Allerdings konnen genetische Tests unter Hinweis auf den gegebenenfalls
gegebenen Drittbezug nicht per se unzulassig sein, weil sonst das Selbstbestim-
mungsrecht desjenigen unertraglich beschrinkt wiirde, der Wissen tiber seine eigene
genetische Konstitution erlangen méchte.

Falls bei der genetischen Untersuchung ein stark erh6htes Risiko fiir eine genetische
Erkrankung bei einem Verwandten des Getesteten festgestellt wird, stellt sich fiir
den Arzt die Frage einer Weitergabe der Information an den Verwandten, wenn
dieser Verwandte ebenfalls in der Behandlung desselben Arztes steht. Dann hat der
Arzt eine Weitergabe der Informationen moglichst mit Zustimmung des Getesteten
und insbesondere bei behandelbaren Krankheiten in Betracht zu ziehen. Zudem muss
er das Recht auf Nichtwissen des Verwandten achten und schonend erkunden, ob
dieser tiberhaupt an Informationen tiber ein erhohtes Erkrankungsrisiko interessiert
ist.

Sofern prognostizierbare Erkrankungen Gefahren fiir Dritte hervorrufen kénnen,
muss der Arzt zwischen AusmaBl und Wahrscheinlichkeit der Gefahr fiir die All-
gemeinheit einerseits, etwa bei Piloten und Busfahrern, und dem Patienten-
geheimnis andererseits abwégen. In erster Linie hat er auf den Patienten einzuwir-
ken und diesem eine Beendigung solcher eventuell gefihrdender Tétigkeiten nahe
zu legen. Nur wenn der Patient sich uneinsichtig zeigt, darf - nicht muss - der Arzt
im Falle einer konkreten Gefahrenlage die vertraulichen Informationen an Dritte
weitergeben; denn wenn eine Abwigung zwischen informationellem Selbstbestim-
mungsrecht und moglicher Gefihrdung Dritter zulasten der Patientenrechte erfolgt,
ist die Informationsweitergabe gemiaB § 34 StGB (Notstand) gerechtfertigt!

Priadiktive genetische Diagnostik nach dem Arbeitsrecht

Im Jahre 1992 hat der Wissenschaftliche Beirat eine Stellungnahme (Die so genannte
~Genomanalyse an Arbeitnehmern*“) vorgelegt und darin wesentliche Vorausset-
zungen fiir eine pradiktive genetische Diagnostik nach dem Arbeitsrecht nieder-
gelegt. Diese Grundsitze haben nach wie vor Giiltigkeit.

In der Arbeitswelt kann préidiktive genetische Diagnostik den Zweck verfolgen, den
Arbeitnehmer vor gesundheitlichen Gefahren zu schiitzen, die sich bei Ausiibung
bestimmter Tatigkeiten aus einer beim Arbeitnehmer vorhandenen genetischen Dis-
position ergeben. Die Diagnostik stellt sich aus diesem Blickwinkel als Element des
Arbeitsschutzes dar. Die Diagnostik kann aber auch oder ausschlieBlich den Interes-
sen des Arbeitgebers oder Dritter dienen, beispielsweise um festzustellen, ob der
Arbeitnehmer bestimmten Anforderungen an die entsprechende Tatigkeit gewach-
sen ist, ob mit krankheitsbedingten Ausfillen zu rechnen ist oder ob durch Fehl-
leistungen als Folge einer genetisch bedingten Storung Dritte gefihrdet werden.



Anerkannt ist, dass grundsitzlich weder aufgrund des Arbeitsvertrages noch bei
dessen Anbahnung eine Verpflichtung des (zukiinftigen) Arbeitnehmers besteht, in
genetische Analysen einzuwilligen oder bereits erstellte Diagnosen zu offenbaren.
Ein Fragerecht bei Einstellungsverhandlungen wird nur insoweit bejaht, als der Ar-
beitgeber ein berechtigtes, billigenswertes und schiitzenswertes Interesse an der
Beantwortung seiner Frage im Hinblick auf das Arbeitsverhiltnis hat, wobei dieses
Interesse so stark sein muss, dass dahinter das Interesse des Arbeitnehmers am
Schutz seines Personlichkeitsrechts zurlickzutreten hat. Dabei muss gewihrleistet
sein, dass bei einer mit Einwilligung des Arbeitnehmers durchgefiihrten genetischen
Analyse die Diagnose nur dem Arzt und dem Betroffenen, sofern er nicht ausdrtick-
lich darauf verzichtet hat, bekannt wird. Der Arbeitgeber hat keinen Anspruch auf
Offenbarung der Diagnose. Er kann nur eine Information dariiber erhalten, ob und
gegebenenfalls inwieweit eine Eignung fiir den vorgesehenen Arbeitsplatz besteht.
Selbst bei bereits ausgebrochenen Erkrankungen, die dem Betroffenen bekannt sind,
bejaht die Rechtsprechung nur sehr zurtickhaltend einen Informationsanspruch des
Arbeitgebers. Noch weitergehende Zuriickhaltung ist deshalb im Hinblick auf die
Voraussage zukiinftiger Erkrankungen geboten.

Im Regelfall hat daher das Personlichkeitsrecht des Arbeitnehmers Vorrang vor
betrieblichen Interessen des Arbeitgebers. Eine nicht den vorstehenden Kriterien
entsprechende routineméBige Durchfiihrung von pradiktiven genetischen Tests ist
unzuldssig. Dies hat jeder Arzt zu berticksichtigen, unter dessen Verantwortung ein
pradiktiver genetischer Test durchgefiihrt werden soll. Das Personlichkeitsrecht hat
allerdings dann zurtickzustehen, wenn der Ausbruch einer mit dem Arbeitsverhalt-
nis in unmittelbarem Zusammenhang stehenden (genetisch bedingten) Krankheit
sicher voraussehbar ist oder andere Personen erheblich gefahrdet werden konnten.

Priadiktive genetische Diagnostik beim Abschluss von Versicherungsvertrigen
Die Zuldssigkeit einer pridiktiven genetischen Diagnostik beim Abschluss von Ver-
sicherungsvertriagen ist derzeit rechtlich umstritten. Zum Teil wird es fiir erforder-
lich gehalten, die Zuldssigkeit und Durchfiithrung einer solchen Diagnostik fiir den
versicherungsrechtlichen Bereich gesetzlich zu regeln. In dem sich moglicherweise
verschiarfenden Spannungsfeld zwischen Informationsinteresse des privaten Ver-
sicherers und Geheimhaltungsinteresse des potenziellen Versicherungsnehmers
kommt dem Arzt eine besondere Verantwortung zu. Dieser Verantwortung muss er
im Rahmen der Beratung Rechnung tragen.

Ausgehend von der rechtlichen Zuldssigkeit stellt sich die Frage, in welchem Um-
fang genetische Informationen verwertet werden diirfen und welche Verantwortung
der Arzt hierbei trigt.

Fir ein Versicherungsverhiltnis in der gesetzlichen (obligatorischen) Kranken-,
Renten- und Unfallversicherung (Sozialversicherung) haben persénliche (inshbeson-
dere gesundheitliche) Risiken der zu versichernden Person keinerlei Bedeutung,
sodass kein Anlass besteht, in deren Vorfeld medizinische (einschlieBlich genetische)



Daten zu erheben. Dementsprechend ist der Arzt in die Anbahnung des Versiche-
rungsverhaltnisses nicht eingebunden.

Das Recht der privaten Kranken-, Lebens- und Unfallversicherung griindet sich auf
die Vertragsfreiheit der Versicherer und potenziellen Versicherungsnehmer und
beruht darauf, dass die Vertragsbedingungen dem jeweils eingebrachten Risiko
entsprechen. Deshalb ist der Antragsteller verpflichtet, dem Versicherer vor Ab-
schluss des Vertrages alle ihm bekannten und fiir die Annahmeentscheidung des
Versicherers erheblichen, d.h. zur Beurteilung des zu versichernden - zukiinftigen
- Risikos geeigneten, erforderlichen und verhiltnisméBigen Umstdnde anzuzeigen.
Zudem kann der Versicherer den Vertragsabschluss davon abhidngig machen, dass
der potenzielle Versicherungsnehmer die vorbehandelnden Arzte von der Schwei-
gepflicht entbindet, eine Familienanamnese durchfiihren lidsst und/oder sich einer
arztlichen Untersuchung unterzieht, die in Zukunft auch eine pradiktive genetische
Testung umfassen konnte. Sofern die versicherungsrechtliche Relevanz eines nach-
gefragten Tests flir ihn erkennbar ist, muss der Arzt ausfiihrlich mit dem Patienten
erortern, in welchem Verhiltnis fiir den Patienten die gesundheitlichen zu den
versicherungsrechtlichen Belangen stehen. Zudem sollte der Arzt darauf hinwirken,
dass genetische Informationen nur dann an Versicherungsunternehmen gelangen,
wenn ihre Relevanz fiir den konkreten Versicherungsvertrag plausibel dargelegt ist.
Wiinscht der Patient daraufhin die Durchfiihrung einer pradiktiven genetischen
Diagnostik, wird empfohlen, die damit verbundene Einwilligung des Patienten
schriftlich niederzulegen.

«Genetische Untersuchungen und Personlichkeitsrecht”

Einbecker Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft fiir Medizinrecht
(DGMR) e. V., 2002

Die Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht (DGMR) e.V. hat vom 27. bis 29. Sep-
tember 2002 den 10. Einbecker Workshop zu dem Thema ,,Genetische Untersuchun-
gen und Personlichkeitsrecht” veranstaltet. Als Tagungsergebnis wurden folgende
Empfehlungen verabschiedet:

Neue Entwicklungen in Biomedizin, Genetik und Informatik fithren zu einem erheb-
lichen Wissenszuwachs im Verstiandnis der Ursachen und Entstehungsmechanis-
men von Krankheiten. Damit verbunden ist die Hoffnung, zukiinftig individuelle
Krankheitsrisiken friithzeitiger zu erkennen und durch gezielte MaBnahmen der
Entwicklung von Krankheiten vorzubeugen. Genetische Untersuchungen erginzen
das Spektrum der diagnostischen Methoden in der Medizin. Sie sind einsetzbar zur
molekularen Absicherung klinischer Verdachtsdiagnosen, zur Therapieoptimierung
(z.B. Pharmakogenetik), zur Prognose im Einzelfall (Genotyp-Phinotyp-Korrela-



tionen), zur pridikativen Diagnostik sich spéter manifestierender Krankheiten, zur
pranatalen Diagnostik, zum genetischen Bevdlkerungsscreening, aber auch zur
Identitatsfeststellung. Eine Verbesserung der medizinischen Versorgung bei gleich-
zeitiger Aktivierung von Wirtschaftlichkeitsreserven wird sich jedoch nur dann
realisieren lassen, wenn der Erkenntniszuwachs durch die molekulare Medizin
beriicksichtigt und die entsprechenden Strukturen fiir eine effektive Umsetzung
dieses Wissens geschaffen werden. Beides fordert die gesellschaftliche Akzeptanz
der neuen Methoden.

Genetische Untersuchung (Gentest) im engeren Sinn ist DNA/RNA-Analytik, die auf
die Bestimmung der Basensequenz in einem DNA-Molekiil zielt. Genetische Unter-
suchung (Gentest) im weiteren Sinn ist die Laboranalyse auf Genotyp- oder Phi-
notyp-Ebene mit dem Ziel, Informationen tiber das Erbgut zu erhalten. Genetische
Informationen im engeren Sinn sind solche, die sich direkt aus den Chromosomen
oder der DNA einer Person ableiten (zytogenetische und DNA/RNA-Testergebnisse).
Genetische Informationen im weiteren Sinn sind solche, die Riickschliisse auf die
genetische Konstitution einer Person erlauben (z.B. Familienvorgeschichte, klini-
sche Diagnosen, bildgebende Verfahren, klinisch-chemische Untersuchungsergeb-
nisse).

Mehr als andere Untersuchungsergebnisse erlauben genetische Informationen Aus-
sagen iiber den gegenwirtigen und zukiinftigen Gesundheitszustand auch von
Familienangehorigen. Sie bergen damit das Risiko konfligierender Interessen im
Hinblick auf deren autonome Lebensfiihrung und informationelle Selbstbestim-
mung in sich und beinhalten die Gefahr der Diskriminierung z.B. durch die
Moglichkeit, Aussagen iiber die ethnische Zugehorigkeit des Untersuchten zu tref-
fen. Ergebnisse genetischer Untersuchungen kénnen zudem zu Konsequenzen tiber
lange Zeitraume fiihren, da sie Aussagen iiber spiatere Manifestationen mit einem
langen Intervall zwischen Diagnostik und Erkrankung und tiber Manifestationen in
zukiinftigen Generationen ermoglichen. Sie ziehen in vielen Féllen Aussagen mit
lebensverdnderndem Charakter nach sich, ohne dass gegenwirtig eine Therapie
angeboten werden kann. Besondere Auswirkungen kénnen sich fiir den Betroffenen
aus den Ergebnissen pradikativer Diagnostik ergeben. Dies gilt auch beim Abschluss
von Kredit- oder Versicherungsvertragen und Personalentscheidungen. Aus alledem
ergibt sich eine weit reichende Verantwortung von Untersuchtem und Untersucher.

Bei dem Betroffenen steht der Schutz des Personlichkeitsrechts und des Rechts auf
informationelle Selbstbestimmung gem. Art. 2 Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG im
Mittelpunkt. Dies erfordert es, dass im Grundsatz der Betroffene dariiber entschei-
det, ob und in welchem Umfang von ihm genetische Informationen gewonnen und
wie sie verwendet werden diirfen. Der verfassungsrechtlich garantierte Schutz des
Einzelnen richtet sich primir gegen staatliche Eingriffe, erfasst aber auch MaB-



nahmen Privater (z. B. Arbeitgeber und Versicherungsunternehmen), soweit diese
eine eingriffsgleiche Wirkung besitzen.

Nach verfassungsrechtlichen Grundsitzen stehen diese Individualgrundrechte in
einer Wechselwirkung mit Grundrechten anderer privater Dritter. Hierzu zéhlen das
Recht auf Schutz der Gesundheit und korperlichen Unversehrtheit Dritter (Art. 2
Abs. 1 u. Art. 1 Abs. 2 GG) und die ebenfalls mit Verfassungsrang ausgestatteten
unternehmerischen Grundrechte der Kredit- und Versicherungswirtschaft sowie der
Arbeitgeber (Art. 12 Abs. 1 u. Art. 14 Abs. 1 GG). Diesen Grundrechtstragern kann
ein Informationsanspruch tiber die personlichen Eigenschaften des Betroffenen zu-
stehen, so weit dies z.B. fiir deren Interessenbestimmung bei Vertragsabschliissen
erforderlich ist. Es ist grundsétzlich Aufgabe des Gesetzgebers, diesen Informations-
anspruch und die damit verbundenen wirtschaftlichen und unternehmerischen
Interessen mit den beriihrten Grundrechten des Betroffenen in Ausgleich zu brin-
gen. Beschrinkungen miissen ihrerseits verhiltnisméaBig sein. Sie konnen insbeson-
dere durch den Schutz vor Diskriminierungen gerechtfertigt werden. Dies kann z. B.
durch die Festlegung eines Versicherungsschwellenwerts erfolgen, unterhalb dessen
genetische Information nicht verlangt oder verwertet werden diirfen. Fiir das Aus-
kunftsverhalten bei sich anbahnenden oder bestehenden Arbeitsverhaltnissen mis-
sen spezifische Kriterien entwickelt werden, die sich z.B. auf notwendige Arbeits-
platzanforderungen und den Arbeitsschutz beziehen.

Die Entscheidung tber die funktionelle Relevanz genetischer Information im en-
geren Sinn kann nach heutiger Erkenntnis nicht allein anhand der Codierfihigkeit
der DNA getroffen werden, da auch nicht codierende Bereiche die Individualitét
definieren und Riickschliisse auf den Phanotyp zulassen.

Die Vornahme genetischer Untersuchungen kann durch Einwilligung des Unter-
suchten oder Gesetz (z.B. §§ 81e StPO, 372a ZPO) gerechtfertigt werden. Unter-
suchungen funktionell nicht relevanter Bereiche der DNA sind im {iberwiegenden
Interesse der Allgemeinheit und unter Beachtung des Grundsatzes der Verhiltnis-
maBigkeit auch ohne Einwilligung durch Gesetz zuldssig. Die Einschrankung darf
nicht weiter gehen, als es zum Schutz 6ffentlicher Interessen unerlasslich ist. Ein
solcher Einsatz von genetischen Untersuchungen, z.B. zur Identitits- oder Vater-
schaftsfeststellung, ist nach diesen Vorgaben einer strengen Abwigung und Ver-
héltnisméBigkeitskontrolle zu unterwerfen. Der funktionell relevante Bereich der DNA
gehort demgegeniiber zum besonders geschiitzten Bereich des Personlichkeits-
rechts, ohne dass sich hieraus ein Verfiigharkeitsverbot herleiten lieBe.

Indikationsstellung, Aufklarung und Beratung bei genetischen Untersuchungen sind

durch Gesetz einem hierfiir qualifizierten Arzt vorzubehalten. Spezifische Rege-
lungen hierzu sind notwendig und im &rztlichen Standesrecht zu verankern.



Die Einwilligung in die Gewinnung genetischer Information im engeren Sinn bedarf
zu ihrer Wirksamkeit einer umfassenden Aufklarung durch einen Arzt, die sich auf
die besonderen Auswirkungen und Risiken der genetischen Informationen und die
weit reichende Verantwortung des Betroffenen beziehen muss. An die Freiwilligkeit
der Einwilligung sind hohe Anforderungen zu stellen. Sie muss weitgehend frei von
der Besorgnis wirtschaftlicher und anderer Nachteile erteilt oder verweigert werden
konnen.

Bei nicht einwilligungsfahigen Minderjdhrigen ist eine Einwilligung des oder der
Sorgeberechtigten fiir die Vornahme einer genetischen Untersuchung notwendig,
die sich vorrangig am Kindeswohl zu orientieren hat. Dem mitbetroffenen Per-
sonlichkeitsrecht der Eltern darf bei der Entscheidungsfindung kein groBeres Ge-
wicht als bei der Untersuchung eines volljahrigen Angehorigen zukommen. Die
genetische Untersuchung einer nicht nur voriibergehend nicht einwilligungs-
fahigen Person im Interesse eines Angehorigen ist bei strenger Indikationsstellung
mit Zustimmung des oder der Sorgeberechtigten oder des Betreuers zulédssig, wenn
die mit dem Eingriff verbundenen Nachteile in Abwigung mit dem therapeutischen
Nutzen zumutbar sind.

Anders zu beurteilen ist die genetische Untersuchung an Embryonen im Rahmen der
Praimplantations- und Prénataldiagnostik. Die Zuldssigkeit der Untersuchung be-
stimmt sich hier nach den allgemeinen gesetzlichen Regelungen, insbesondere denen
des Embryonenschutzgesetzes.

Genetische Screening-Untersuchungen diirfen nur durchgefiihrt werden, wenn
therapeutische Konsequenzen méglich sind.

Das Personlichkeitsrecht umfasst auch das Recht auf Nichtwissen. Fiir die Aus-
iibung dieses Rechts bedarf es einer ausreichenden Informationsgrundlage des Be-
troffenen. Eine Beschriankung ist im Hinblick auf Rechte Dritter, z. B. von Ehepart-
nern und Familienangehorigen, denkbar.

Fiir Erkenntnisse, die auf unerlaubten genetischen Untersuchungen beruhen, ist ein
Weitergabe- und Verwertungsverbot vorzusehen.

Unzulassige genetische Untersuchungen und die Verletzung des Rechts auf Nicht-
wissen konnen Anspriiche aufgrund von Personlichkeitsrechtsverletzungen (§ 823 1
BGB) nach sich ziehen und nach dem Embryonenschutzgesetz und den Daten-
schutzgesetzen strafbar sein oder als Ordnungswidrigkeit geahndet werden. Da
genetische Untersuchungen auch ohne Entnahme von Blut méglich sind, z.B.



anhand von Abstrichmaterial oder Haarwurzeln, geht ihnen nicht notwendig eine
Korperverletzung voraus. Die gefihrdeten Rechtsgiiter des Personlichkeitsrechts
und des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung selbst sind durch das all-
gemeine Strafrecht nicht umfassend geschiitzt. Eine gesonderte Strafbewehrung
unzuldssiger genetischer Untersuchungen ist gleichwohl nicht zwingend. Ein aus-
reichender Rechtsgiiterschutz ist auch durch Regelungen in anderen Rechtsberei-
chen geringerer Eingriffsintensitit, etwa im Schadens-, Versicherungsvertrags- und
Arbeitsrecht, zu erzielen.

Die fiir den staatlichen und privaten Bereich anerkannten datenschutzrechtlichen
Prinzipien (Datensparsamkeit, Anonymisierung, Zweckbindung) gelten auch fiir
einzelne genetische Informationen und schiitzen diese in ausreichender Weise. So
weit eine zuléssige Erhebung von einzelnen genetischen Informationen erfolgt, sind
ausreichende verfahrensrechtliche Vorkehrungen zu treffen, die eine zweckentspre-
chende Verwendung garantieren und Vorkehrungen gegentiber einer nicht gerecht-
fertigten Weitergabe treffen.

Ein Datensatz tiber das gesamte Genom liegt vor, wenn Korpersubstanzen so
entnommen und gelagert werden, dass eine vollstindige Genomanalyse méglich ist.
Daher stellt die vollstindige genetische Information iiber einen Menschen eine
Datei dar. Bei einem solchen Datensatz ist die Zweckbindung nicht gewihrleistet.
Es ist zu priifen, ob die anhand der verfassungsgerichtlichen Rechtsprechung
entwickelten Grundsétze zur staatlichen Datensammlung auf Vorrat auch fiir
Genomdatensitze gelten.

Werden die Genomdatensitze in Datenbanken oder Korpersubstanzen als Trager
der genetischen Daten in Biobanken eingebracht, miissen differenzierte Zugriffs-
und Verwendungsregeln geschaffen werden. Derartige Sammlungen werfen Frage-
stellungen auf, die weit {iber die bisherigen datenschutzrechtlichen Fragestellungen
hinausgehen.

Fiir eine effektive Verwirklichung der den Betroffenen und Beteiligten zustehenden
Rechte ist eine breite Information der Offentlichkeit iiber die Chancen und Risiken,
die sich aus genetischen Untersuchungen ergeben, notwendig.

Die Anpassung der rechtlichen Rahmenbedingungen muss auch auf der Basis des
Verbraucherschutzes und der Selbstbestimmung erfolgen. Sie muss eine Einbettung
genetischer Information in die Informations- und Wissensstrukturen der Medizin
ermoglichen. Die internationalen Bemiihungen, die in den verschiedenen Bereichen
anfallenden Informationsstrome zu einer fir das Gesundheitswesen und fiir den
Patienten individuell sinnvollen Nutzung zusammenfiihren, sind zu unterstiitzen.



Freiwillige Selbstverpflichtungserkldrung der Mitgliedsunternehmen
des Gesamtverbandes der Deutschen Versicherungswirtschaft e.V. (GDV),
2001

Priaambel

Viele Millionen Kunden bringen den Versicherungsunternehmen Vertrauen ent-
gegen - Vertrauen in die Kompetenz der Unternehmen, individuelle Vorsorge ver-
antwortungsvoll zu gestalten, und Vertrauen, individuelle Lebenslagen sachgerecht
abzusichern. Die deutschen Versicherer sind sich dieses Vertrauens bewusst und
nehmen die Sorgen der Menschen ernst.

Mit Sorgen betrachtet wird heute der medizinische Fortschritt insbesondere im
Bereich der humangenetischen Forschung und deren Folgen. Die Schlagworte vom
gliasernen Menschen oder einem Menschen nach MaB sind in der Vorstellung der
Bevolkerung schon zu einer unmittelbaren Bedrohung geworden: Wihrend gene-
tische Testmethoden zur Diagnose bestehender Krankheiten in der Medizin bereits
selbstverstindlich geworden sind, ranken sich Mythen um die Perspektiven pradi-
ktiver Gentests, die Aussagen zum Ausbruch von Krankheiten heute noch gesunder
Menschen méglich machen.

Daran dndern auch seriose Stimmen wenig, die im Menschen mehr als die Summe
seiner Gene sehen. Vorhersehbarkeit, Wahrscheinlichkeit und Risikoabschitzung
werden zu Kategorien der Beurteilung von Krankheitsverlaufen und Lebenserwar-
tung. Es wird klar, dass die Diskussionen um das Ausmaf der moglichen Eingriffe
in den Verlauf menschlichen Lebens das Werteverstindnis unserer Gesellschaft
nachhaltig verdndern.

Die deutschen Versicherer sehen sich deshalb veranlasst, Sorgen in der Bevilkerung
entgegenzutreten und Angste abzubauen, dass genetisch getestete Menschen vom
Versicherungsschutz ausgeschlossen sein kénnten. Die Selbstverpflichtung dient
diesem Ziel.

Die Mitgliedsunternehmen des GDV, die diese Erklarung unterzeichnet haben, ver-
pflichten sich, freiwillig folgende Regeln einzuhalten:

Erklarung

L.

Die Versicherungsunternehmen erkldren sich bereit, die Durchfithrung von pri-
diktiven Gentests nicht zur Voraussetzung eines Vertragsabschlusses zu machen.
Sie erkldren weiter, fiir private Krankenversicherungen und fiir alle Arten von
Lebensversicherungen einschlieBlich Berufsunfihigkeits-, Erwerbsunfihigkeits-,
Unfall- und Pflegerentenversicherungen bis zu einer Versicherungssumme von
weniger als 250.000 EURO bzw. einer Jahresrente von weniger als 30.000 EURO
auch nicht von ihren Kunden zu verlangen, aus anderen Griinden freiwillig durch-
gefiihrte pradiktive Gentests dem Versicherungsunternehmen vor dem Vertrags-
abschluss vorzulegen. In diesen Grenzen verzichten die Versicherer auf die im Ver-



sicherungsvertragsgesetz verankerte vorvertragliche Anzeigepflicht gefahrerheb-
licher Umsténde.

Die Versicherungsunternehmen werden in diesen Fillen von den Kunden dennoch
vorgelegte Befunde nicht verwerten.

II.

Die molekulargenetische Diagnostik zur Abklirung bestehender Krankheiten ist
bereits heute aus dem klinischen Alltag nicht mehr hinwegzudenken. Demgegen-
tiber ist der Umgang und die Nutzung pridiktiver Gentests im Bereich der Medizin
noch unklar. Bei einem pridiktiven Gentest wird das Erbmaterial eines Gesunden
daraufhin untersucht, ob er die Veranlagung fiir eine bestimmte Krankheit schon in
sich tragt und daran spéter erkranken kann. Zu diesen pradiktiven Gentests zdhlen
beispielsweise Tests auf Chorea Huntington, die erbliche Form des Brustkrebs
(BRCA 1 und 2) und die erbliche Form von Morbus Alzheimer.

Die Versicherer erkennen an, dass ein pradiktiver genetischer Test tief in die Lebens-
planung des Einzelnen eingreift, insbesondere dann, wenn keine Heilungschancen
bestehen. Anderseits haben die Versicherungsunternehmen die Gemeinschaft der
Versicherten davor zu schiitzen, dass bei einseitigem Wissen ihrer Kunden um die
Wahrscheinlichkeit eines Krankheitsausbruchs Missbrauche beim Erwerb eines
privaten Versicherungsschutzes entstehen.

Die Gefahr des Missbrauches besteht besonders bei hohen Versicherungssummen
oder hohen Renten. Deshalb miissen die Versicherungsunternehmen bei Vertrigen,
in denen der Versicherungsschutz die in dieser Erklarung genannten Grenzen tiber-
steigt, den gleichen Wissensstand wie ihre Kunden tiber das Ergebnis vorhandener
pradiktiver Gentests erhalten, damit dem tbernommenen Risiko entsprechende
gerechte Beitrige berechnet werden konnen.

1.

Die Versicherer verpflichten sich fiir den Fall, dass vorhandene pradiktive Gentests

von Kunden dem Unternehmen vorgelegt werden miissen, weil sie eine sehr hohe

Absicherung wiinschen, folgende Regeln einzuhalten:

Die Gentests werden getrennt von den Antragsunterlagen direkt an den Gesell-

schaftsarzt versandt. Die Bewertung erfolgt ausschlieflich durch diesen Gesell-

schaftsarzt. Aufbewahrt werden lediglich diejenigen Tests, deren Befunde fiir den

Vertragsabschluss relevant sind, und zwar in einem besonders gesicherten Archiv.

Durch diese Vorgehensweise wird dem notwendigen Datenschutz hochste Prioritit

eingerdumt. Damit wird auch sichergestellt, dass Ergebnisse eines Gentests einem

nur sehr kleinen und kontrollierbaren Personenkreis zur Kenntnis gelangen.

o Die Ergebnisse eingereichter Gentests werden ausschlieBlich fiir die Risiko-
beurteilung des Kunden verwendet, der versichert werden will. Damit wird
ausgeschlossen, dass die Auswertung auch fiir die Risikobeurteilung von
Verwandten herangezogen werden konnte.



o Beitragsnachlasse auf der Grundlage von Befunden aus Gentests werden nicht
eingerdumt.

Iv.
Diese Erkldarung gilt zunéchst bis zum 31. Dezember 2006.

Pradiktive genetische Diagnostik

Wissenschaftliche Grundlagen, praktische Umsetzung und soziale Implementierung
Stellungnahme der Senatskommission fiir Grundsatzfragen der Genforschung,
Deutsche Forschungsgemeinschaft (2003)

Ausziige

5. Ethische und rechtliche Aspekte

5.1 Einleitung

Nach der Entzifferung der Sequenz des menschlichen Genoms richtet sich das
Interesse der Forschung auf den Zusammenhang zwischen genetischer Veranla-
gung einerseits und der Entstehung, dem Verlauf und der Beeinflussbarkeit von
Krankheiten andererseits. Das daraus resultierende Wissen, welches rasant wichst,
hat fiir die Menschen ein zweifellos hohes Nutzenpotenzial, birgt aber auch erheb-
liche Schadensmoglichkeiten. Daher ist die Humangenomforschung international
von Anfang an ethisch, rechtlich und sozialwissenschaftlich begleitet worden. Dabei
geht es um die Bestimmung und Bewertung moéglicher Risiken, Belastungen oder
Ungerechtigkeiten und die dadurch erforderlichen Reglementierungen.

5.2 Besonderheiten genetischen Wissens

In der vorangehenden Darstellung ist deutlich geworden, dass vier verschiedene
Aspekte den individuellen und gesellschaftlichen Umgang mit dem wachsenden
genetischen Wissen besonders schwierig machen kénnen:

(1) Genetisches Wissen erlaubt nur eingeschrinkte Vorhersagen im Hinblick auf
Krankheit, Gesundheit oder besondere Fiahigkeiten. Tests, mit denen die Veran-
lagung fiir eine bestimmte Krankheit festgestellt werden kann, dienen entweder der
Diagnose bei schon bestehenden Symptomen oder aber der Vorhersage kiinftiger
Erkrankung. Angesichts der multifaktoriellen Verursachung vieler Krankheiten und
angesichts ihrer hdufig sehr unterschiedlichen Schweregrade sind diese Vorher-
sagen liberwiegend Risikoprognosen - oft ohne das Risiko exakt quantifizieren und
den Schweregrad qualifizieren zu konnen. Diese Zusammenhidnge sind schon
grundsétzlich und erst recht im Detail komplex und keineswegs allgemein bekannt.
(2) So wie auch andere Bereiche medizinischen Wissens sind heutige genetische
Kenntnisse zu einem groBen Teil eher diagnose- als therapiebezogen. Auf absehbare
Zeit wird das Wissen um genetische Krankheitsverursachung viel groBer sein als



dasjenige dartiber, wie der Ausbruch dieser Krankheiten zu verhindern ist oder wie
sie geheilt werden konnen. Immer dort, wo dieses Wissen auseinander klafft, konnen
pradiktive Tests Krankheit, Leiden oder FunktionseinbuBen mit einer gewissen
Wabhrscheinlichkeit, das heiBt probabilistisch vorhersagen, ohne die Mittel ihrer
therapeutischen Bewiltigung gleichermaBen mit an die Hand zu geben. Diese Dis-
krepanz kann fiir Betroffene ein hohes Belastungs- und Beunruhigungspotenzial
beinhalten.

(3) Wissen tiber die genetische Konstitution einer Person ist in dem Sinne tiber-
individuell, als es Riickschliisse auch auf die Veranlagung von Verwandten zulasst.
Damit lassen sich die Kontrolle und der Zugang zu genetischen Daten nicht so indi-
vidualisieren wie bei ,herkémmlichen* Krankheitsdaten. Allerdings gibt es einen
flieBenden Ubergang. Auch phinotypische Krankheitsdaten erlauben immer dann
Riickschliisse auf Veranlagung und Gesundheit Verwandter, wenn bekannt ist, dass
sie genetisch (mit)verursacht sind. Zwar waren derartige Riickschliisse auch frither
aufgrund der Familienanamnese in bestimmtem Umfang méglich; jedoch werden
solche Fille mit dem wachsenden genetischen Wissen hédufiger und die gewonnenen
Informationen préziser.

(4) Die genetischen Merkmale eines Individuums sind - ebenso wie etliche andere
medizinische Daten - zum Teil auch fiir Dritte von Bedeutung, die damit kein
eigenes Krankheits- oder Gesundheitsinteresse verfolgen, sondern als Arbeit- oder
Versicherungsgeber am Befinden und an der Funktionstiichtigkeit des Getesteten
interessiert sind.

Wenn man ferner beriicksichtigt, dass manche genetischen Daten den Getesteten
Hinweise auf ihre Lebensdauer und -qualitit geben und dartiber hinaus Fragen der
Partnerwahl und der Fortpflanzung tangieren kénnen, dann wird deutlich, dass die
Humangenetik erhebliche neue Herausforderungen an Medizinethik und -recht
stellt.

5.3 Ethische und rechtliche Prinzipien

Neu an diesen Herausforderungen sind nicht so sehr die aufgeworfenen Grund-
fragen als vielmehr die erforderlichen konkreten Einschitzungen, Abwéagungen und
sozialen Losungen. Hier sind ethische Sensibilitit, gesetzgeberische Weitsicht und
soziale Verantwortung erforderlich.

Das erste in diesem Zusammenhang relevante Grundprinzip ist dasjenige des
Respekts vor individueller Selbstbestimmung. Entscheidungshoheit in Fragen der
eigenen Lebensgestaltung und - fithrung gilt in unserer Kultur, Ethik und Verfas-
sung als ein hoher Wert. Solange sie nicht die Interessen und Rechte anderer Per-
sonen verletzt, verdient individuelle Selbstbestimmung Achtung, Schutz und Befor-
derung - als Eigenwert, als Ausdruck der Menschenwiirde, als Weg zur Realisierung
personlichen Wohlbefindens und personlicher Wertvorstellungen.



Darin treffen sich der politische Liberalismus, die Wertordnung unserer Verfassung
und die Ethik seit der Aufklarung. Von daher ist auch fiir den Umgang mit gene-
tischen Tests und Daten zu gewéhrleisten, dass Individuen personlich dartiiber
entscheiden konnen, was sie, bezogen auf die eigene genetische Konstitution, testen
lassen, wissen wollen, weitergeben - und was nicht. Denn da die Kenntnis der
eigenen genetischen Konstitution Handlungsmoglichkeiten nicht nur erweitern,
sondern auch zerstéren kann, muss jede Person die Moglichkeit haben, die Un-
bestimmtheit und Offenheit ihrer eigenen Zukunft deren Berechenbarkeit vor-
zuziehen. Allerdings ist es mit dem bloBen Respekt vor diesbeziiglichen Entschei-
dungen - in Anerkennung des ,Rechts auf Wissen” und des komplementiren
»Rechts auf Nichtwissen® - nicht getan. Recht und Ethik haben vielmehr dafiir Sorge
zu tragen, dass diese Entscheidungen informiert getroffen werden konnen, dass
Betroffene die Aussagekraft und die Grenzen, den konkreten Nutzen und das Belas-
tungspotenzial pradiktiver Tests wirklich verstehen. Offentliche Aufklirung, kom-
petente genetische Beratung und das Angebot psychosozialer Betreuung sind hier
die grundsitzlich erforderlichen MaBnahmen.

Das zweite relevante ethische Grundprinzip ist dasjenige der Fiirsorge und Scha-
densvermeidung. Offensichtlich besteht die wesentliche Legitimation fiir medizi-
nische Forschung und Versorgung darin, das Wohlergehen von Patienten zu befor-
dern, Krankheiten, Leiden und Beeintrachtigungen zu lindern - soweit die Betroffe-
nen selbst dies wiinschen. Auch bei genetischem Wissen richten sich, wie oben
dargelegt, die Hoffnungen darauf, mit seiner Hilfe praventiv oder therapeutisch
tatig werden zu konnen. Betroffene sollen FritherkennungsmaBnahmen ergreifen
und Risiken vermeiden kénnen, die zum Ausbruch genetisch (mit)bedingter Krank-
heiten fithren wiirden; Arzte sollen Therapien unter Beriicksichtigung der geneti-
schen Ausstattung ihrer Patienten stirker individualisiert anwenden kénnen. Dies
ist, wie in Abschnitt 4.3.5 ausgefiihrt, in Einzelfillen bereits Realitit (etwa bei
hereditaren Tumordispositionen). Andererseits besteht der Nutzen einiger pradik-
tiver Tests wie dargelegt bisher nur darin, sich auf ein Krankheitsrisiko einzustellen
und es lebensplanerisch zu beriicksichtigen. Dem gegeniiber stehen diverse Scha-
denspotenziale: Die individuelle Beunruhigung und Belastung durch erhaltenes
pradiktives Wissen kann sehr grof sein. Schon das Wissen tiber bloBe Testmoglich-
keiten kann erhebliche Entscheidungslasten nach sich ziehen. Eine Fixierung der
Menschen auf immer mehr Risikoausschluss konnte ihre Lebensfreude nachhaltig
beeintrachtigen. Genetische Daten bergen, wenn sie in die Hinde Dritter gelangen,
Diskriminierungspotenziale. Und schlieBlich konnen Testergebnisse das Wohlergehen
und das Selbstbestimmungsrecht Verwandter beeintrachtigen, indem diese be-
lastende oder ungewiinschte Informationen iiber ihre eigene Veranlagung erhal-
ten.

Das dritte relevante Grundprinzip ist dasjenige der sozialen Gerechtigkeit. In dieser
Hinsicht werfen genetische Testmdéglichkeiten vor allem Fragen der Benachteili-
gung auf. Diese betreffen etwa den Bereich der Kranken- und Lebensversicherun-



gen. Hier stellen uns die genetischen Fortschritte vor die Notwendigkeit, Fragen der
Zugangsgerechtigkeit, des Risikoausgleichs und der genetischen Diskriminierung
neu zu iiberdenken. Ahnliches gilt fiir den Arbeitsplatz: So sehr hier ein individuali-
sierter Schutz, der sich an den genetischen Risiken der Arbeitnehmer ausrichtet, in
deren personlichem Interesse liegt, so nahe liegt doch auch die problematische
Moglichkeit einer Arbeitnehmerauswahl nach genetischen Gesichtspunkten. Andere
Gerechtigkeitsfragen stellen sich im Zusammenhang mit den Grenzen der Kosten-
tibernahme fiir genetische Tests. Bisher tragen die Krankenkassen die Aufwendun-
gen fiir Gentests auf monogene Krankheiten und auf Chromosomenstérungen. Fiir
multifaktorielle Krankheiten und gar fiir Lifestyle-Tests wird das aber neu und dif-
ferenziert zu tiberlegen sein. Antworten lassen sich hier nur im Zusammenhang mit
den komplexen Uberlegungen zur generellen Zugangsberechtigung im Gesund-
heitswesen finden und konnen im Rahmen dieser Stellungnahme nicht weiter ver-
folgt werden.

Aus den vorangehend erdrterten (rechts)ethischen Uberlegungen ergeben sich eine
Reihe von Konsequenzen fiir einen angemessenen Umgang mit genetischen Tests
und ihren Ergebnissen, die im Folgenden ausgefiihrt werden.

5.6 Arbeits- und versicherungsrechtliche Fragen der priadiktiven

genetischen Diagnostik
5.6.1 Problemstellung
Besonders offenkundige Rechtsprobleme im Zusammenhang mit pradiktiven gene-
tischen Untersuchungen kénnen beim Abschluss eines (nicht obligatorischen) Ver-
sicherungsvertrags oder beim Eingehen eines Arbeitsverhiltnisses entstehen.
Im Allgemeinen handelt es sich dabei um ein Aufeinandertreffen verschiedener
Rechts- und Interessenpositionen: Dem Interesse des Versicherers oder Arbeitgebers
auf Risikominimierung im Rahmen der ihnen grundgesetzlich verbiirgten Vertrags-
und Betatigungsfreiheit, im Bereich nicht obligatorischer Versicherungen vor allem
auch dem Interesse der Versichertengemeinschaft an risikodquivalenten Konditio-
nen, steht das allgemeine Personlichkeitsrecht und das Recht auf Selbstbestimmung
des potenziellen Vertragspartners aus Art. 2 Abs. 1 Grundgesetz gegeniiber. Da die
genetische Beschaffenheit eines Menschen unbestreitbar zum Kernbereich seiner
Personlichkeit gehort, kann die erzwungene Offenlegung und Verwertung der gene-
tischen Veranlagung aus verfassungsrechtlicher Sicht nur dann zuléssig sein, wenn
tiberwiegende Griinde des Allgemeinwohls dies rechtfertigen und wenn im Einzel-
fall der Grundsatz der VerhaltnisméBigkeit gewahrt ist.
Diese grundrechtlich verwurzelte Problemstellung ist auch im hier tangierten
Bereich des Privatrechts von Bedeutung. Unstrittig ist, dass die Grundrechte auch
im Privatrecht wenigstens mittelbare Drittwirkung entfalten. Zudem bleibt zu be-
ricksichtigen, dass das allgemeine Personlichkeitsrecht nicht nur als grundrecht-
liche Position geschiitzt ist, sondern unmittelbar dem einfachgesetzlichen delikts-
rechtlichen Schutz des § 823 Abs. 1 BGB unterliegt.



5.6.2 Priadiktive genetische Diagnostik beim Eingehen von Arbeitsverhiltnissen
Préadiktive genetische Diagnostik beim Eingehen von Arbeitsverhiltnissen kann
unterschiedliche Ziele verfolgen. Sie kann einerseits dem Zweck dienen, den Arbeit-
nehmer vor gesundheitlichen Gefahren zu schiitzen, die sich bei der Ausiibung be-
stimmter Tétigkeiten aus seiner spezifischen genetischen Pridisposition ergeben
und sich mithin als Instrument des Arbeitsschutzes darstellen. Andererseits konnen
genetische Analysen auch oder ausschlieBlich betriebliche Interessen oder Interes-
sen Dritter verfolgen, etwa um vor Abschluss eines Arbeitsvertrags festzustellen, ob
ein Arbeitnehmer bestimmten Anforderungen an eine berufliche Tatigkeit gewach-
sen ist, ob mit krankheitsbedingten Ausfillen gerechnet werden muss oder ob durch
genetisch bedingte Fehlleistungen andere Personen potenziell gefahrdet sind. Spe-
zielle gesetzliche Bestimmungen, die eine Regelung dariiber enthalten, ob und in-
wieweit Arbeitnehmer verpflichtet sind, genetische Analysen zu dulden, existieren
in Deutschland bisher nicht. Eine rechtliche Beurteilung hat daher in erster Linie an
die zivilrechtlichen (unter Beriicksichtigung der Werteordnung des Grundgesetzes
auszulegenden) Generalklauseln anzukniipfen und stellt sich als Ergebnis einer um-
fassenden Giiter- und Interessenabwégung auf der Basis eben dieser Werteordnung
dar.

Es ist anerkannt, dass sich aus dem Arbeitsvertrag oder aus dem gesetzlichen Schuld-
verhiltnis der Vertragsanbahnung grundsitzlich, also vorbehaltlich besonders zu
begriindender Ausnahmen, keine Verpflichtung des Arbeitnehmers zur Einwilli-
gung in genetische Analysen oder zur Offenbarung bereits erstellter Diagnosen be-
griinden lasst. Dies kommt schon in einer Entscheidung des Bundesarbeitsgerichts
aus dem Jahr 1984 zur Zuldssigkeit und zu den Grenzen des Fragerechts des Arbeit-
gebers beim Abschluss von Arbeitsvertragen zum Ausdruck.

Das Bundesarbeitsgericht hat ein Fragerecht bei Einstellungsverhandlungen nur
insoweit bejaht, als der Arbeitgeber ein berechtigtes, billigenswertes und schiitzens-
wertes Interesse an der Beantwortung seiner Frage im Hinblick auf das Arbeits-
verhiltnis hat. Dieses Interesse miisse objektiv so stark sein, dass dahinter das
Interesse des Arbeitnehmers am Schutz seines Personlichkeitsrechts und an der Un-
verletzlichkeit seiner Individualsphére zurlickzutreten habe. Fragen und auch Un-
tersuchungen, deren Ergebnisse nicht in einem derartigen Zusammenhang mit dem
Arbeitsverhiltnis stehen, sind danach von vornherein unzulissig. Schon bei bereits
bestehenden Erkrankungen, die dem Betroffenen bekannt sind, ist die Recht-
sprechung beziiglich eines Informationsanspruchs des Arbeitgebers daher zurtick-
haltend.

Weitergehende Zuriickhaltung ist damit insbesondere im Hinblick auf zukiinftige
Erkrankungen geboten. Dabei ist auch von Bedeutung, dass die meisten genetischen
Untersuchungen nur eine im Einzelfall hohere Wahrscheinlichkeit fiir den Aus-
bruch einer Krankheit feststellen konnen, von Ausnahmen abgesehen aber den Aus-
bruch einer (gerade multifaktoriellen) Erkrankung nicht mit Sicherheit vorhersagen
konnen. Je nach Wahrscheinlichkeit der Diagnose ist demnach der nur potenzielle



und abstrakte Schutz des Arbeitgebers bzw. Dritter im Rahmen einer Giiter- und
Interessenabwigung entsprechend geringer zu bewerten. Dies gilt vor allem dann,
wenn man berlicksichtigt, dass das Ergebnis einer moglichen Diagnose nicht nur
Einfluss auf den beruflichen Lebensweg des Betroffenen hat, sondern dartiber hinaus
zu zwar absehbaren, aber medizinisch-kausal unter Umstianden nicht beeinfluss-
baren Konsequenzen fiir den gesamten Lebensbereich des Arbeitnehmers fiihren
kann. Im Regelfall hat daher das Schutzbediirfnis des Arbeitnehmers Vorrang vor
betrieblichen Interessen des Arbeitgebers. Ausnahmen von diesem Grundsatz sind
allenfalls dann anzuerkennen, wenn der Ausbruch einer genetisch bedingten und
mit dem Arbeitsverhéltnis in unmittelbarem Zusammenhang stehenden Krankheit
sicher voraussehbar ist oder wenn durch die Folgen einer derartigen bei dem Arbeit-
nehmer wahrscheinlich auftretenden genetischen Erkrankung andere Personen er-
heblich gefihrdet wiirden. Angesichts weiter fortschreitender medizinisch-diagnos-
tischer Moglichkeiten wird es in der Zukunft noch stiarker als schon bisher erforder-
lich werden, konkrete Schutzkriterien zu entwickeln, die einen angemessenen
Ausgleich der Rechte und Interessen ermoglichen.

5.6.3 Pridiktive genetische Diagnostik bei Abschluss einer Versicherung

Auch bei Abschluss einer Versicherung kénnen sich Probleme im Zusammenhang
mit pradiktiver genetischer Diagnostik ergeben. Rechtlich unproblematisch ist dabei
die gesetzliche Kranken- und Sozialversicherung, deren Grundlagen umfassend im
deutschen Sozialrecht geregelt sind. Sowohl bei versicherungspflichtigen als auch
bei freiwillig versicherten Personen entsteht das Versicherungsverhiltnis aufgrund
einer Willenserklarung des Versicherungsberechtigten.

Eine Ablehnung des Sozialversicherungstrigers ist nur in den gesetzlich enumerativ
aufgezihlten Fillen moglich. Die Kenntnis der genetischen Veranlagung zu einer
bestimmten Erkrankung oder die Ablehnung einer genetischen Untersuchung
rechtfertigt derzeit unter keinem rechtlichen Gesichtspunkt die Ablehnung des
Sozialversicherungsschutzes. Fiir die Begriindung eines Sozialversicherungsver-
héltnisses sind demnach auch &drztliche Untersuchungen oder Selbstauskiinfte des
Versicherten weder gesetzlich vorgeschrieben, noch werden solche in der Praxis
gefordert. Es entspricht dem Wesen des auf dem Gedanken der Solidaritit beruhen-
den Sozialversicherungsrechts, dass allein objektive, vom individuellen Gesund-
heitsrisiko des Einzelnen unabhingige Kriterien fiir die Gewadhrung des Versiche-
rungsschutzes maBgebend sind. Das Sozialversicherungsrecht hat demgeméB auch
dafiir zu sorgen, dass die in einer Gesellschaft fiir unverzichtbar gehaltene Mindest-
sicherung gegen gesundheitliche Risiken unabhingig von genetischen Unterschie-
den und Dispositionen der Menschen gewéhrleistet ist.

Anders stellt sich die Situation im Privatversicherungsrecht dar. Kennzeichnend fiir
das Privatversicherungsrecht ist der Gedanke der Risikodquivalenz der Konditio-
nen. Im Rahmen der Risikoabschitzung zur Entwicklung von Ausschlussklauseln
oder der Pramiengestaltung vor Abschluss eines privaten Kranken-, Lebens- oder



Unfallversicherungsvertrags mag durchaus ein schiitzenswertes wirtschaftliches
Interesse des Versicherers, vor allem aber der von ihm gebildeten Versicherten-
gemeinschaft an der Erstellung und Auswertung pradiktiver genetischer Diagnosen
gegeben sein.

Nach § 16 Versicherungsvertragsgesetz ist der Antragsteller verpflichtet, alle ihm
bekannten und fiir die Vertragsabschlussentscheidung des Versicherers erheb-
lichen, seinen gegenwértigen oder zukiinftigen Gesundheitszustand betreffenden
Umstidnde anzuzeigen. Dieser Anzeigeobliegenheit muss der Antragsteller unauf-
gefordert und erst recht auf konkrete Frage hin nachkommen, will er nicht einen
spateren Riicktritt des Versicherers vom Vertrag riskieren. Die Anzeigeobliegenheit
besteht unabhingig davon, ob es sich um eine genetisch bedingte Erkrankung oder
um andere Krankheitsursachen handelt.

Nach geltendem Recht kann der Versicherer vor Abschluss des Vertrages auch eine
arztliche Untersuchung verlangen. Allerdings ist ebenso wie bei Anbahnung eines
Arbeitsverhiltnisses auch bei Abschluss eines Versicherungsvertrages zu bertick-
sichtigen, dass eine durchzufiihrende prddiktive genetische Analyse einen erheb-
lichen Eingriff in das allgemeine Personlichkeitsrecht des Antragstellers bedeutet
und unter Umstdnden zu einer Offenlegung bislang unerkannt gebliebener Risiken
fiihrt, die den Antragsteller und seine Familie auch auBerhalb des eigentlichen ver-
traglichen Zwecks erheblich beeintrachtigen kann. Deshalb sollte ein Versicherer
vor Abschluss eines Versicherungsvertrages in der Regel nicht die Durchfiihrung
eines genetischen Tests verlangen. Den Interessen des Versicherers und der Ver-
sichertengemeinschaft wird ausreichend Rechnung getragen, wenn der Antrag-
steller seine bei Antragstellung bereits vorhandenen Kenntnisse {iber schon ein-
getretene oder mit tiberwiegender Wahrscheinlichkeit zu einem spéateren Zeitpunkt
eintretenden Erkrankungen zu offenbaren hat. Dies gilt unabhingig von den Ur-
sachen der Erkrankung.

Anders verhilt es sich jedoch bei konkretem Verdacht falscher Angaben, bei Bean-
tragung einer hohen Versicherungssumme oder im Falle des Antrags auf Wegfall
tiblicher Wartezeiten vor Beginn des Versicherungsschutzes. In einem solchen Fall
kann es dem Versicherer nicht verwehrt werden, den Vertragsabschluss von einer
arztlichen Untersuchung der zu versichernden Person abhidngig zu machen. Sofern
im konkreten Fall eine medizinische Indikation hierfiir gegeben ist, muss diese auch
eine pradiktive genetische Analyse umfassen konnen. Es wire eine nicht zu recht-
fertigende Ungleichbehandlung die Folge, wenn entscheidungserhebliche Infor-
mationen aufgrund einer traditionellen Untersuchung im Privatversicherungsrecht
beriicksichtigt und vom Versicherer zur Vermeidung einer missbriduchlichen Aus-
nutzung einseitigen Wissens des Antragstellers (also zur Vermeidung einer so
genannten Antiselektion) kontrolliert werden diirften, entscheidungserhebliche In-
formationen aufgrund einer genetischen Analyse dagegen nicht. Auch im Versiche-
rungsrecht kann es nicht auf die Methode, sondern nur auf das Ergebnis einer
medizinischen Untersuchung ankommen.



Noch groBere Zuriickhaltung gegentiber der Verwertung genetischer Informatio-
nen, als sie von der geltenden Rechtslage gefordert ist, hat sich die deutsche Ver-
sicherungswirtschaft im Rahmen einer freiwilligen Selbstverpflichtung auferlegt.
Die Mitgliedsunternehmen des Gesamtverbandes der Deutschen Versicherungswirt-
schaft haben sich seit Oktober 2001 verpflichtet, die Durchfiihrung von pradiktiven
Gentests nicht zur Voraussetzung eines Vertragsabschlusses zu machen. Zudem
wird fiir private Krankenversicherungen und fiir alle Arten von Lebensversicherun-
gen einschlieBlich Berufsunfihigkeits-, Erwerbsunfahigkeits-, Unfall- und Pflege-
versicherungen bis zu einer Versicherungssumme von weniger als 250 000 Euro
bzw. einer Jahresrente von weniger als 30 000 Euro von den Kunden nicht verlangt,
aus anderen Griinden freiwillig durchgefiihrte pradiktive Gentests dem Versiche-
rungsunternehmen vor dem Vertragsabschluss vorzulegen. In diesen Grenzen ver-
zichten die Versicherer auf die im Versicherungsvertragsgesetz verankerte vor-
vertragliche Anzeigepflicht gefahrerheblicher Umstinde. Die Versicherungs-
unternehmen werden in diesen Féllen von den Kunden dennoch vorgelegte Befunde
auch nicht verwerten. Dieses freiwillige Moratorium soll zunéchst bis zum 31.
Dezember 2006 gelten.

Angesichts dieses freiwilligen Moratoriums ist eine gesetzliche Einschrinkung des
Fragerechts der Versicherer derzeit nicht angezeigt. Vielmehr sollte der Gesetzgeber
nur dann einschreiten, wenn sich das Moratorium als unzureichend zu erweisen
droht.

Ethische Aspekte von Gentests am Arbeitsplatz

Stellungnahme der Europidischen Gruppe fiir Ethik der Naturwissenschaften
und der neuen Technologien bei der Europdischen Kommission

Nr. 18 2003

Ausziige

1.12 Ethische Aspekte im Zusammenhang mit der Verwendung

genetischer Informationen
1.12.1 Vertraulichkeit und das Recht auf Nichtwissen
Die Sensibilitdt der auf der Grundlage von Gentests erhaltenen Daten fiihrt zu der
Frage der Vertraulichkeit. Zunichst stehen die Daten dem medizinischen Mit-
arbeiter, der den Test beantragt hat, zur Verfiigung. Es stellt sich die Frage, ob die
genetischen Rohdaten dem Arbeitgeber {iberhaupt zur Verfiigung gestellt werden
sollten, oder ob der medizinische Mitarbeiter ihm nur seine einschliagige professio-
nelle Stellungnahme tibermitteln soll. In diesem Zusammenhang ist die Unabhan-
gigkeit des medizinischen Mitarbeiters von groBer Bedeutung.
Gendaten sind eindeutig das Eigentum der Person, die getestet wurde, aber viel-
leicht von ihrem Recht Gebrauch machen mochte, nichts tiber ihre genetische Ver-



fassung zu erfahren. Ein weiteres Problem im Hinblick auf die Vertraulichkeit besteht
darin, dass genetische Informationen tiber ein Individuum auch Hinweise auf die
genetische Verfassung eines oder mehrerer Familienmitglieder dieses Individuums
geben konnten.

1.12.2 Diskriminierender Umgang mit Gentest-Ergebnissen

Genetische Screeningdaten konnten zum Nachteil von Stellenbewerbern oder Ar-
beitnehmern verwendet werden. Sie konnten zur unzulissigen Diskriminierung von
Bewerbern um eine Stelle oder eine Beforderung innerhalb eines Unternehmens
fiihren. Dies konnte ernsthafte Folgen fiir die zukiinftigen beruflichen Chancen
einer Person haben.

2. Stellungnahme

Die Gruppe konzentriert sich in dieser Stellungnahme auf ethische Fragen im Zu-
sammenhang mit Gentests unter besonderer Berticksichtigung genetischer Scree-
nings. Gleichwohl konnen die ethischen Dilemmas und Interessenskonflikte, die im
Hinblick auf Gentests, einschlieflich eines genetischen Monitorings, zu untersu-
chen sind, im allgemeinen Zusammenhang medizinischer Daten am Arbeitsplatz
gesehen werden.

Die Gruppe gibt folgende Stellungnahme ab:

2.1

Arbeitgeber sind verpflichtet, die Gesundheit ihrer Mitarbeiter zu schiitzen und
Risiken fiir Dritte vorzubeugen. Andererseits haben Arbeitnehmer und Stellen-
bewerber ein Recht auf eine Privatsphire und den Schutz ihrer personlichen Daten.
2.2

Arbeitgeber sind verpflichtet, den Arbeitsplatz so zu gestalten, dass die Gefahr von
Gesundheitsschiaden fiir die Arbeitnehmer begrenzt wird.

2.3

Wihrend des Einstellungsverfahrens muss der Arbeitgeber eine gerechte Behand-
lung fiir alle Bewerber gewihrleisten und jegliche Diskriminierung vermeiden.

2.4

Auch Arbeitnehmer sind verpflichtet, Risiken fiir Dritte vorzubeugen.

2.5

Arbeitnehmer oder kiinftige Arbeitnehmer miissen wissen, dass eine drztliche Un-
tersuchung Teil der Eignungspriifung fiir die Stelle sein kann.

2.6

Die arztliche Untersuchung darf kein Auswahlkriterium sein. Sie sollte nach Ab-
schluss des Auswahlverfahrens stattfinden.
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2.4 Bewertungen und Empfehlungen

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, genetische Un-
tersuchungen am Menschen durch ein umfassendes Gendiagnostik-Gesetz zu
regeln, das sich an den nachstehenden Empfehlungen orientiert.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, das Recht des
Einzelnen auf informationelle Selbstbestimmung im Bereich der Gendiagnostik
durch rechtliche Regeln im Rahmen eines Gendiagnostik-Gesetzes und andere
hierzu geeignete MaBnahmen sicherzustellen. Zum Recht auf informationelle
Selbsthestimmung gehoéren sowohl das Recht einer Person, die eigenen gene-
tischen Befunde zu kennen (Recht auf Wissen), als auch das Recht, diese nicht zu
kennen (Recht auf Nichtwissen). Im Hinblick auf Gentests an Minderjdhrigen
und nicht einwilligungsfihigen Menschen sind hier besonders hohe Schutz-
standards erforderlich. Die Durchfiihrung von ausschlieBlich dem Wohl Dritter
dienender Gentests an nicht einwilligungsfiahigen Personen sowie genetische Un-
tersuchungen an Minderjahrigen auf spdtmanifestierende Erkrankungen sollten,
sofern sie nicht in diesem Lebensabschnitt notwendig sind, um therapeutische
oder priventive Konsequenzen ziehen zu kénnen, gesetzlich untersagt werden.
Kommentar: Die Durchfiihrung eines Gentests ist grundsdtzlich nur bei Vorliegen
der freien und informierten Zustimmung der Person, die getestet werden soll, zu-
lissig. Grundlegendes Ziel aller einschligigen Regelungen muss es daher sein, das
Recht auf informationelle Selbstbestimmung zu sichern, nach dem die bzw. der Ein-
zelne grundsitzlich selbst entscheidet, wann und innerhalb welcher Grenzen person-
liche Lebenssachverhalte offenbart werden.

Die Enquete-Kommission fordert den Deutschen Bundestag auf, eine Verletzung
des personlichen Lebens- und Geheimnisbereichs durch heimliche Gentests
unter Strafe zu stellen.

Kommentar: Die Erhebung oder Verwertung von Ergebnissen einer DNA-Analyse,
die ohne Kenntnis und Einwilligung der bzw. des Betroffenen durchgefiihrt wurde,
sollte gesetzlich verboten und unter Strafe gestellt werden. Eine Regelung im
Fiinfzehnten Abschnitt des StGB (§§ 201 ff.) bote sich an.

Die Enquete-Kommission fordert den Deutschen Bundestag auf, durch geeignete
MaBnahmen wie eine Erginzung des Artikels 3 Absatz 3 Satz 1 des Grund-
gesetzes um den Begriff der ,genetischen Merkmale“ und ein effektives Diskri-
minierungsverbot auf einfachgesetzlicher Ebene einer Stigmatisierung oder Dis-



kriminierung von Menschen aufgrund ihrer genetischen Ausstattung entgegen-
zuwirken.

Kommentar: Dies bedeutet insbesondere auch, dass Menschen, die genetische Unter-
suchungsmethoden - aus welchen Griinden auch immer — nicht in Anspruch nehmen
wollen, vor jeder Form von Stigmatisierung geschiitzt werden miissen.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, Versicherungs-
unternehmen im Rahmen einer gesetzlichen Regelung zu untersagen, die Ergeb-
nisse pradiktiver Gentests zu verlangen, anzunehmen oder zu verwerten.
Kommentar: Eine Ausnahme konnte lediglich sein, dass Versicherungsnehmerinnen
und -nehmer, die ihren pridiktiven Gentestbefund kennen, das Testergebnis auf
Nachfrage mitteilen miissen, wenn sie den Abschluss einer Lebensversicherung mit
einer ungewohnlich hohen Summe beantragen. Diese Grenze wire gesetzlich zu re-
geln.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, eine rechtliche
Regelung zu treffen, die die Unternehmen verpflichtet, alle Vorkehrungen zu
treffen, die genetische Risiken und Schidigungen am Arbeitsplatz ausschlieBen.
Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern sollte im Rahmen einer gesetzlichen Re-
gelung untersagt werden, im Zusammenhang mit Einstellungsuntersuchungen
oder wihrend der Dauer eines Beschiftigungsverhéltnisses von Arbeitnehmerin-
nen und Arbeitnehmern die Durchfithrung eines molekulargenetischen oder
zytogenetischen Tests zu verlangen oder nach friiher durchgefiihrten Gentests zu
fragen bzw. von deren Ergebnissen Gebrauch zu machen. Dariiber hinaus wird
empfohlen, Arbeitnehmerinnen bzw. Arbeitnehmern gesetzlich zu verbieten, im
Zusammenhang von Einstellungsuntersuchungen bzw. wihrend eines Beschif-
tigungsverhiltnisses einer Arbeitgeberin bzw. einem Arbeitgeber die Ergebnisse
eines friither durchgefiihrten Gentests mitzuteilen.

Kommentar: Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern kann die Moglichkeit, sich
zum eigenen Schutz vor arbeitsplatzbedingten Risiken freiwillig einem Gentest zu
unterziehen, nicht verwehrt werden. Entsprechende Untersuchungen sollten jedoch
auBerhalb der Arbeitsmedizin stattfinden. Erwdgenswert ist die Einrichtung inter-
disziplindr zusammengesetzter Teams in der humangenetischen Beratung unter Ein-
beziehung arbeitsmedizinischer Expertisen. Bewerberinnen und Bewerber um einen
Arbeitsplatz sollten vor Aufnahme der Beschiiftigung tiber mogliche mit dem Arbeits-
platz verbundene Risiken informiert und auf die Moglichkeit hingewiesen werden,
sich auBerhalb des Arbeitsverhdltnisses einer diesbeziiglichen molekulargenetischen
oder zytogenetischen Untersuchung zu unterziehen. Die Beratung sollte Angebots-
charakter haben, sie darf keine Verpflichtung darstellen. Die Pflicht zum indivi-
duellen Gesundheitsschutz darf nicht durch die Einfiihrung genetischer Diagnostik
in der Arbeitsmedizin aufgeweicht werden. Die Enquete-Kommission empfiehlt eine
entsprechende Klarstellung in § 618 BGB bzw. im Arbeitsschutzgesetz von 1996.



Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, die Durchfiih-
rung von genetischen Reihenuntersuchungen gesetzlich zu regeln. Dariiber
hinaus wird empfohlen, die Durchfiihrung von Gruppenuntersuchungen zur
Identifikation von heterozygoten Anlagetrigern und Anlagetrigerinnen sowie
Angebote, bei denen gleichzeitig auf mehrere Merkmale getestet werden soll,
gesetzlich zu untersagen.

Kommentar: Genetische Reihenuntersuchungen sollten grundsdtzlich nur unter der
Voraussetzung zulissig sein, dass die Freiwilligkeit der Teilnahme bzw. Nicht-
teilnahme gewdhrleistet ist, die Untersuchung durch einen groBen und klar erkenn-
baren Beitrag zum gesundheitlichen Wohlergehen der getesteten Person durch die
Erdffnung priventiver und/oder therapeutischer Optionen gerechtfertigt ist, die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer vor dem Test angemessen informiert und aufgekldrt
worden sind und den Erfordernissen des Datenschutzes Rechnung getragen wird.
Genetische Reihenuntersuchungen sollten nur von Arztinnen und Arzten veranlasst
werden konnen und nur dann, wenn sie vorher von den zustindigen Datenschutz-
institutionen gebilligt worden sind. Ihre Durchfiihrung sollte von der Bewilligung
durch eine zentrale Gendiagnostik-Kommission abhingig gemacht werden.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, prinatale Gen-
tests sowie Gentests, die medizinischen Zwecken dienen, und Gentests, von deren
Ergebnis eine mogliche Gefahr fiir die betroffene Person ausgehen kann, unter
einen gesetzlichen Arztvorbehalt zu stellen.

Kommentar: Prinatale Gentests sollten aufgrund der mittelbar damit verbundenen
Gefahr fiir das Ungeborene generell unter Arztvorbehalt gestellt werden. Die Kri-
terien zur Bindung von Gentests an den Arztvorbehalt sollten gesetzlich geregelt
werden. Gentests, die unter Arztvorbehalt stehen, sollten nur von Arztinnen und
Arzten durchgefiihrt werden, die eine entsprechende Qualifikation nachweisen und
kontinuierlich an spezifischen QualititssicherungsmaBnahmen teilnehmen.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, die veranlassen-
de Arztin bzw. den Arzt gesetzlich zu verpflichten, vor jedem pridiktiven, pri-
natalen oder der Familienplanung dienenden genetischen Test die Bedingungen
fiir eine freie informierte Entscheidung sicherzustellen.

Kommentar: Testpersonen sind vor, wihrend und nach Inanspruchnahme eines pri-
natalen oder postnatalen Gentests, der unter Arztvorbehalt steht, durch die veran-
lassende Arztin bzw. den veranlassenden Arzt umfassend aufzukliren. Insbesondere
sollte der veranlassende Arzt bzw. die Arztin verpflichtet werden, die betroffene
Person vor Durchfiihrung des Tests iiber Zuverlissigkeit, Aussagekraft, Fehlerquote,
Risiken des Tests sowie mogliche Konsequenzen und Handlungsoptionen, die sich
aus dem Test ergeben, und maogliche Alternativen zum Test aufzukliren. Weiterhin
sollte die veranlassende Arztin bzw. der Arzt verpflichtet sein, vor jedem Test sowie



nach einem problematischen Befund eine humangenetische oder psychosoziale Be-
ratung anzubieten oder ausdriicklich iiber ein entsprechendes Beratungsangebot zu
informieren. Das Recht auf Nichtwissen der betroffenen Person muss respektiert
werden. Die Erfiillung der Bedingungen des informed consent ist zu dokumentieren.
Im Falle prinataler Tests sollte eventuell eine Bedenkzeit von einigen Tagen zwischen
dem Aufkldrungsgesprich und der Durchfiihrung des Tests liegen.

Die Enquete-Kommission fordert den Deutschen Bundestag auf, dafiir Sorge zu
tragen, dass die Etablierung eines flichendeckenden, wohnortnahen, niedrig-
schwelligen, umfassenden und qualitativ hochstehenden Angebots an human-
genetischer und psychosozialer Beratung in Deutschland rechtlich und finanziell
sichergestellt wird.

Kommentar: Der Arztin bzw. dem Arzt obliegt es, auf die Méglichkeit einer quali-
fizierten humangenetischen und/oder psychosozialen Beratung hinzuweisen. Dies
kann entweder dadurch geschehen, dass eine Arztin bzw. ein Arzt, die bzw. der die
Untersuchung veranlasst, nachweist, dass sie bzw. er iiber die erforderliche Quali-
fikation zur humangenetischen oder psychosozialen Beratung verfiigt, oder aber da-
durch, dass die zu testende Person auf eine hierfiir qualifizierte Beratungseinrich-
tung hingewiesen wird. Die Wahrnehmung des Beratungsangebotes ist fiir die rat-
suchende Person freiwillig. Im Falle eines positiven Ergebnisses sollte der betroffenen
Person auch nach Mitteilung des Ergebnisses eine psychosoziale Beratung angebo-
ten werden. Die Finanzierung des Beratungsnetzes konnte z.T. iiber eine Pflicht-
abgabe der Testhersteller sichergestellt werden.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, durch geeignete
MaBnahmen dazu beizutragen, dass genetische Testangebote, die mit keinem
praventiven oder therapeutischen Nutzen fiir die getestete Person verbunden
sind, aus der Regelfinanzierung der gesetzlichen Krankenversicherung heraus-
genommen werden.

Kommentar: Nichtkrankheitsbezogene genetische Untersuchungen, die mit keinem
priventiven oder therapeutischen Nutzen fiir die untersuchte Person verbunden
sind, sollten aus der Regelfinanzierung herausgenommen und deren Finanzierung
von den betroffenen Personen selbst iibernommen werden.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, die Zulassung
von Gentests und die Durchfiihrung von zytogenetischen und molekulargene-
tischen Untersuchungen gesetzlich zu regeln. An die Zulassung von DNA-Chips
miissen dabei besonders hohe Anforderungen gestellt werden. Dabei ist ins-
besondere vorzusehen, dass mit Hilfe von DNA-Chips nur diejenigen genetischen
Verdnderungen untersucht werden diirfen, die fiir ein spezifisches Krankheits-
bild und dessen Behandlung von Bedeutung sind. Bei DNA-Chips mit der Mog-



lichkeit der Erfassung mehrerer Krankheitsbilder miissen die Anforderungen im
Hinblick auf Information, Aufkliarung, Beratung und Datenschutz wie bei Einzel-
tests fiir jedes einzelne Krankheitsbild erfiillt sein.

Kommentar: Ungepriifte Gentests diirfen nicht auf den Markt gelangen. Uber die
grundlegenden Anforderungen an In-vitro-Diagnostika (Sicherheit, Qualitit, Leis-
tung, Kennzeichnung etc.) hinaus sollte zu den Priifkriterien beispielsweise der
Nachweis gehoren, dass der Test zuverlissige und klar interpretierbare Ergebnisse
liefert, nicht mehr Daten offenbart als versprochen und klar erkennbaren Nutzen fiir
die Testperson erbringt. Eine solche Qualititskontrolle sollte in regelmdBigen Ab-
stinden wiederholt werden. Bei der Zulassung von Gentests sollte gleichzeitig fest-
gelegt werden, welche , Beratungsintensitdt* im Hinblick auf das jeweilige Angebot
erforderlich ist. Zulassungsfihig sollten nur solche Tests sein, deren Hersteller bzw.
Anbieter einen angemessenen Anteil des Erloses in einen einzurichtenden ,Be-
ratungsfonds” einzahlen. Die Bewilligung zur Durchfiihrung von zytogenetischen
und molekulargenetischen Tests sollte nur dafiir akkreditierten bzw. zertifizierten
Labors erteilt werden.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, den Umgang mit
genetischen Daten in einer eigenstindigen datenschutzrechtlichen Regelung zu
normieren, die eine missbriauchliche Verwendung genetischer Daten verhindert.
Kommentar: Eine solche Regelung sollte Teil des Gendiagnostik-Gesetzes sein. Dabei
ist insbesondere auch sicherzustellen, dass Personen, die, ohne Arztinnen oder Arzte
zu sein, Gentests durchfiihren oder interpretieren, z. B. Beraterinnen und Berater oder
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Diagnoselabors, die damit beruflich befasst
sind, in den im § 203 StGB aufgefiihrten Personenkreis aufgenommen werden, die
ein Zeugnisverweigerungsrecht und einen Beschlagnahmeschutz in Anspruch neh-
men konnen. Ebenso miissen auch diese Personen einer Schweigepflicht unterstellt
werden. Bei der Umsetzung dieser Empfehlung sollten die Institutionen und Erfah-
rungen der bestehenden Datenschutzeinrichtungen genutzt und deren Kompetenzen
gestdrkt werden.

Die Speicherung von genetischen Daten auf Patientinnen- und Patienten-
Chipkarten birgt ein erhebliches Missbrauchspotenzial. Sollten Patientinnen-
und Patienten-Chipkarten trotz dieser erheblichen Bedenken eingefiihrt werden,
empfiehlt die Enquete-Kommission dem Deutschen Bundestag, Art und Umfang
der Speicherung insbesondere genetischer Daten im Detail gesetzlich zu regeln,
um Missbrauch zu verhindern.

Kommentar: Es darf keine ,,entmiindigende Information” geben. Es ist daher generell
sicherzustellen, dass krankheitsbezogene Daten und damit auch krankheitsbezogene
genetische Daten nicht in einer Form abgespeichert werden, die der Patientin bzw.
dem Patienten nicht verstdndlich sind.



Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag die Einberufung

einer zentralen Gendiagnostik-Kommission.

Kommentar: Die Mitglieder der zentralen Gendiagnostik-Kommission sollten sich

aus Vertreterinnen und Vertretern der einschligigen wissenschaftlichen Fach-

richtungen zusammensetzen. Die Unabhdngigkeit der Mitglieder sowie die Inter-

disziplinaritit und Pluralitit der Zusammensetzung sind zu gewdhrleisten. Die Gen-

diagnostik-Kommission sollte insbesondere folgende Aufgaben iibernehmen:

- Entwicklung verbindlicher Standards fiir die Zulassung von Gentests und Kriterien
fiir ihre Unterstellung unter einen Arztvorbehalt;

- Entwicklung verbindlicher Standards zur Angebotsgestaltung und Durchfiihrung
von Gentests sowie darauf bezogener MaBnahmen der Qualititssicherung;

- Entwicklung von MaBstidben fiir die Zulassung von Reihenuntersuchungen;

- Entwicklung von Kriterien fiir die Zulassung von Laboratorien und deren Quali-
titskontrolle;

- Evaluation der Angebots- und Nachfrageentwicklung und der weitergehenden
gesellschaftlichen Folgen;

- Sammlung und Dokumentation von Fillen genetischer Stigmatisierung und Dis-
kriminierung. Die Kommission sollte zu regelmdBiger Berichterstattung an den
Deutschen Bundestag verpflichtet werden.

Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Deutschen Bundestag, geeignete Maf3-
nahmen zu ergreifen, um den gesellschaftlichen Diskurs iiber die mit der An-
wendung genetischer Diagnoseverfahren verbundenen ethischen, sozialen und
kulturellen Fragen zu fordern.

Kommentar: Die mit der Entwicklung und Anwendung von Gentests verbundenen
ethischen, sozialen und kulturellen Fragen induzieren einen erheblichen gesell-
schaftlichen Diskussions- und Verstindigungsbedarf. Hierfiir miissen geeignete Ins-
trumente entwickelt und implementiert sowie bereits vorhandene Ansdtze gestirkt
werden. Ein wichtiges Ziel dieser Diskussions- und Verstindigungsprozesse sollte
in einer Zuriickweisung der Vorstellung eines , genetischen Determinismus* und der
Sensibilisierung fiir die mit einer moglichen ,,Genetifizierung*“ der Medizin und des
Menschenbildes verbundenen Probleme bestehen.



