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Vorwort

Nach der sehr erfolgreichen gemeinsamen Veranstaltung des Instituts
fur Informations-, Telekommunikations- und Medienrecht, dem In-
stitut fir Kriminalwissenschaften der Universitdt Munster und mir
als Landesbeauftragte fur den Datenschutz Nordrhein-Westfalen am
11.05.2001 zum Thema "Die neue TKUV - Innere Sicherheit auf
Kosten von Netzbirgern und Betreibern?" haben wir noch im selben
Jahr, am 10.10.2001, ein weiteres gemeinsames Symposium durch-
gefihrt, diesmal allerdings in Dusseldorf und zum Thema "Der gla-
serne Mensch - DNA-Analysen, eine Herausforderung an den Daten-
schutz". Hierbei zahlte auch der NRW-Forschungsverbund Datensi-
cherheit zu den Mitveranstaltern. Besonders bedanken mdchte ich
mich an dieser Stelle bei dem Konzerndatenschutzbeauftragten der
DaimlerChrysler AG und dem Diusseldorfer Regierungsprasidenten
fir die freundliche Unterstiitzung. Der vorliegende Band dokumen-
tiert die im Rahmen der Tagung im Oktober gehaltenen Vortrage.
Allen, die zum Gelingen der Tagung und zum Erscheinen dieser Do-
kumentation beigetragen haben, Vortragenden ebenso wie den Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern der beteiligten Einrichtungen, danke
ich ganz herzlich.

Disseldorf 2003 Bettina Sokol



Ero6ffnung

Bettina Sokol

Einen wunderschonen guten Tag winsche ich alen hier
Anwesenden. Es freut mich auf3erordentlich, Sie in so grol3er Zahl zu
unserem heutigen Symposium begriiRen zu konnen. Unser Thema
ist: "Der gléserne Mensch'. Welche Bedeutung besitzen DNA-
Anaysen in jewells verschiedenen Zusammenhdngen? Welche
Aussagekraft kann ihren Ergebnissen tatséchlich zugeschrieben
werden? Und welche Regelungen braucht es letztlich fir DNA-
Anaysen?

Warum heute ein solches Symposum? Seit Anfang des Jahres
Uberschlagen sich die Zeitungsmeldungen zum Thema Genom-
forschung. Die Entschliisselung des menschlichen Genoms sel
vollbracht oder stiinde zumindest kurz vor dem entscheidenden
Durchbruch. Individuell mal3geschneiderte Krankheitstherapien
werden uns versprochen, die Stammzellenforschung ist Gegenstand
einer Rede des Bundesprasidenten gewesen. Was durfen wir, was
dirfen wir nicht? Im Juli wurde aus den USA gemeldet, dass das
Klonen zur Gewinnung menschlicher Stammzellen betrieben werde.
Im August horten wir aus Deutschland, dass es mdglich sein soll, in
etwa funf bis zehn Jahren aus Genomanalysen Phantombilder zur
Strafverfolgung herzustellen. Allein aus dem Speichelrest an einer
Tasse liefe sich dann aso das komplette Antlitz oder gar der ganze
Korper eines Menschen rekonstruieren. Im September dann die
Schreckensmeldung - und ich meine das ernst mit der Schreckens-
meldung -, dass es chinesischen Gentechnikern gelungen sei, Erbgut
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des Menschen in Kaninchenzellen zu verpflanzen. Die Kreuzung von
Mensch und Tier wird aso tatséchlich erwogen.

Meine Damen und Herren, genetische Daten sind Daten von
besonderer Qualitét. Sie zeigen Veranlagungen und Krankheits-
dispositionen, wobel aber eben gerade nicht immer gesagt werden
kann, mit welchem Wahrscheinlichkeitsgrad oder ob Uberhaupt die
vorhergesagte  Krankheit ausbrechen wird. Der Einfluss von
Lebensweisen, von Umweltfaktoren und anderen Umstdnden ist
héufig noch nicht geklart und darf nicht vernachléssigt werden.
Genetische Daten legen Erbanlagen offen - dies zum Teil sogar
bevor se sich im @uReren Erscheinungsbild eines Menschen
manifestieren. Soweit genetische Daten diesen prognostischen
Charakter besitzen, erzéhlen se aso unter Umstanden mehr Uber
eine betroffene Person, als diese selbst Uber sich well3. Genetische
Daten sind hoch sensibel und teilen sogar Informationen Uber Dritte
mit, namlich Uber die Familienangehdrigen. Es gilt nun aber auch,
verschiedene Arten und Methoden von DNA-Analysen und ihre
jeweiligen Verwendungszwecke zu unterscheiden.

Fur das heutige Symposium haben wir uns aus dem breiten
Spektrum, Uber das die Grundlagenvortrége am Anfang informieren
werden, fior den weiteren Tagungsablauf zwei Schwerpunkte
herausgesucht. Dies sind erstens die saatlich angeordneten
|dentitétsfeststellungen durch DNA-Anaysen im kriminalistischen
Bereich und zweitens digenigen DNA-Analysen, die das so
genannte erbgutkodierende Material zum Gegenstand haben und
damit Uber die Identitdisfeststellung hinaus Aussagen (Uber
Krankheitsveranlagungen treffen konnen. Diese Analyseergebnisse
konnten Begehrlichkeiten in  wirtschaftlichen Zusammenhdngen
wecken, etwa be  Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern, den
Versicherungen sowie der Pharmaindustrie. In der nachmittéglichen
Podiumsrunde wollen wir dann versuchen, Uber den Telerrand zu
schauen und ethische, politische und rechtspolitische Positionen
einzubeziehen. Die Fragestellung wird lauten: "Was bleibt vom
Sel bstbestimmungsrecht?'

2 LfD NRW Der gléserne Mensch 2003



Bevor ich Ihnen nun den ersten Vortrag ankiindige, mochte ich nicht
versaumen, fir die freundliche Unterstiitzung des Konzerndaten-
schutzbeauftragen der Daimler-Chryder-AG und der Bezirks
regierung Dusseldorf zu danken, die uns diesen schdnen Raum zur
Verflgung gestellt hat. Ich hoffe, dass es eine spannende und
produktive Diskussion geben wird, vidleicht sogar einen Tag des
Erkenntnisgewinns. Herzlich willkommen und vielen Dank!

LfD NRW Der gléserne Mensch 2003 3



Brennpunkt:
Datenschutz — DNA-Analysedaten

Dierechtliche Sicht

Hans-Joachim Menzel

1. Einfdhrung

Um Sie gleich richtig einzustimmen, modchte ich mit der Tir ins
Haus fallen - und zwar mit zwe Féllen, wie sie das Leben schreibt:

Der erste Fall:

Herr Lehmann hat Zweifed. Woher kommen die schwarzen Haare
seines Jungsten? Er will seine Frau Eva einem Treuetest unterziehen.
Im Internet findet er, was e sucht: www.vaeterseiten.de und
www.papacheck.de. Er lasst sich die Unterlagen kommen. Der
Schnuller des Filius verschwindet, die eigene Speichelprobe wird auf
ein Wattestébchen appliziert und ab ins Labor. Fur 790,00 DM inklu-
sive Mehrwertsteuer bekommt er Gewissheit - und seine Frau Eva
Probleme.

Der zweite Fall:

Herr Brandt ist aktiver Betriebsrat. Er &rgert sich Uber seinen Vorge-
setzten und schreibt der Unternehmendeitung einen anonymen Brief
mit wenig schmeichelhaftem Inhat. Die Herren von der Unter-
nehmengdeitung haben Herrn Brandt as Anschwérzer in Verdacht.
Bel einem Betriebsratsgesprach in anderer Angelegenheit sichern sie
sich eine Speichelprobe an der Kaffeetasse. Zusammen mit dem
Klebefaz des Beschwerdebriefes geht sie ins gentechnische Labor.
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Herr Brandt wird Uberfiihrt und bekommt die Kindigung. Das Ar-
beitsgericht stellt jedoch spéter einen Verstol3 gegen das Personlich-
keitsrecht fest und hebt die Kindigung auf.

Sie sehen: Gentests und informationelle Selbstbestimmung haben
unseren Alltag bereits erreicht. Nun mdchte ich aber doch die Haus-
tire wieder einhdngen und anklopfen, wie es sich gehort.

2. DNA-Struktur: Codierende und nicht codierende Sequenzen

Zunéchst ein paar wenige biologische Informationen, um die fol-
gende tour d'horizon zu DNA-Analysen und Datenschutzrecht ver-
standlicher zu machen. Damit Frau Dr. Kollek nicht alzu viel korri-
gieren muss, beschranke ich mich auf das fur meinen Zusammen-
hang Wichtigste.

Die Saurekette DNA besteht aus circa 3 Milliarden Basenpaaren in
einer unendlichen und scheinbar zufédligen Abfolge von nur vier
Buchstaben. Diese Abfolge wurde im letzten Jahr weitgehend ent-
schltssdlt. In langeren oder kirzeren Sequenzen bilden zusammen-
héngende DNA-Stiicke nach neueren Schétzungen circa 30.000
Gene, die auf der DNA und den Chromosomen unterschiedlich ver-
teilt sind. Zusammen bilden diese Gene das Genom. Von Mensch zu
Mensch differiert nur etwa jedes tausendste Buchstabenpaar - wegen
der Augenfarbe oder aber auch wegen einer Mutation, die zum Bei-
spiel eine Krankheitsanlage bedeutet.

Neben beziehungsweise zwischen diesen sogenannten codierenden
DNA-Sequenzen, den Genen, enthdt die DNA andere, sich haufig
wiederholende Sequenzen, die nach heutiger Erkenntnis keine
Steuerungsfunktion haben. Sie sind dafir aber hochgradig indivi-
duell. Jeder Mensch hat sein eigenes Muster an diesen nicht codie-
renden DNA-Sequenzen. Das Muster |ésst sich aber auch aus den
Mustern der Eltern ableiten. Die nicht codierenden DNA-Sequenzen
eignen sich deswegen sowohl as "genetischer Fingerabdruck™ - dies
wird ja nachher vertieft werden - as auch fur Abstammungstests -
siehe mein Eingangsfall mit dem Kuckuckskind.
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Fur die Beschéftigung mit der informationellen Selbstbestimmung
bei DNA-Tests ist diese Unterscheidung in codierende und nicht co-
dierende Sequenzen eine Gliederungs- und Erkenntnishilfe, auf die
ich gleich zuriickkomme.

3. Genetische Daten und ihre Besonder heiten

Zuvor madchte ich deutlich machen, dass insgesamt "genetische
Daten" eine ganz besondere Art von Daten sind, mit denen das
Datenschutzrecht sonst nicht zu tun hat:

1. Genetische Daten sind nicht wirklich zu anonymisieren. Nicht
nur der "genetische Fingerabdruck”, dessen Funktion es gerade
ist, einen bestimmten Personenbezug herzustellen, sondern auch
das Genom ist individualisierbar - und zwar umso eher, je grofier
die untersuchten DNA-Tellstlicke sind beziehungsweise je mehr
Anlagen getestet wurden. Fir die weitere Zukunft kann namlich
kaum ausgeschlossen werden, dass auch codierende DNA-Se-
guenzen beziehungsweise die entsprechenden Ergebnis-Daten
miteinander verglichen werden und so zu einer Identifizierung
fuhren, wenn auch nur fir eines der Testergebnisse die Zuord-
nung moglich ist.

2. "Der Betroffene" beziehungsweise "die betroffene Person” - eine
Leitfigur im Datenschutzrecht - wird unscharf: Die Anayse jeder
DNA offenbart zugleich Informationen Uber die Eltern, Ge-
schwister und Kinder der Person, von der die Probe stammt,
- je nach Vererbungsmuster der untersuchten Anlage. Das hat
Konsequenzen fir die notwendige Einwilligung in die Datener-
hebung. Es hat Konsequenzen fir das Recht auf Wissen und sein
Verhdtnis zum Recht auf Nichtwissen.

3. Der Informationsgehalt genetischer Daten ist haufig merkwirdig
vage: Die ermittelte Information "DNA enthédlt Brustkrebs-Gen"
zum Beispiel sagt nur etwas aus Uber eine geringe Erhdhung der
Wahrscheinlichkeit, an Brustkrebs zu erkranken. Ob es tatséch-
lich zu der Krankheit kommt, ist zu weit mehr als 50 % offen.
Das Risko dieser Vagheit fur die informationelle Selbstbe-
stimmung liegt in der Reaktion der sozialen Umgebung auf diese
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Information. Sehr "weiche" Daten werden leicht zu "harten”. Ein
maoglicher Kontextverlust fuhrt leicht zu Diskriminierungen,
nicht nur der getesteten Person, sondern gleich der ganzen Fa-
milie.

4. Schliefdich haben einige - sehr sdtene - genetische Informa:
tionen existenzielle Auswirkungen auf das ganze weitere Leben
der getesteten Person. Wer erféhrt, dass er die Anlage zu einer
sicher oder wahrscheinlich eintretenden nicht therapierbaren
todlichen Krankheit in sich tragt, lebt unter einem Damokles-
schwert. Dabel kann es sein, das die betroffene Person die
Krankheit gar nicht erlebt, weil sie vor ihrem Ausbruch aus
einem anderen Grunde stirbt. Hier wird das Recht auf Nicht-
wissen, das Recht, nicht genetisch getestet zu werden, zu einem
ganz wichtigen Mittel der informationellen Selbstbestimmung
und des psychischen Selbstschutzes.

4. DieRechtssituation

Diese Besonderheiten genetischer Daten haben in Deutschland bisher
nicht zu einer umfassenden Reaktion des Gesetzgebers gefihrt - an-
ders etwa in Osterreich. In der deutschen Rechtsordnung enthélt nur
das Strafprozessrecht spezifische Regelungen Uber genetische Unter-
suchungen - namlich die Ermittlung des "genetischen Finderab-
drucks' einer Spurenprobe oder einer verdéchtigen Person. Im Ubri-
gen ist man auch as Datenschiitzer bei der Beurteilung der Zul&ssig-
keit von genetischen Untersuchungen und der Verarbeitung von ge-
netischen Daten auf die allgemeinen Vorschriften etwa des Blrger-
lichen Gesetzbuches (BGB), der Verfahrensordnungen und auch des
Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) angewiesen.

Im nicht-6ffentlichen Bereich l&ésst uns das BDSG in wichtigen Fra-
gen im Strich. In den Eingangsféllen - Kuckuckskind und Betriebs-
rat - ist es nicht anwendbar. Das Genlabor erfillt den zivilrechtlichen
Auftrag, zwei vorgelegte Proben zu untersuchen und miteinander zu
vergleichen. Wessen Proben das sind, weil3 moglicherweise nur der
Auftraggeber. Personenbezogene genetische Daten fallen im Labor
S0 gar nicht an. Die heimliche Probennahme selbst ist noch keine
Datenerhebung oder Datenverarbeitung im datenschutzrechtlichen

LfD NRW Der gléserne Mensch 2003 7



Sinne. Das Verhdltnis zwischen Scheinvater, Mutter und Kind ist
sicher auch kein geschéftliches, sondern ein privates, aus dem das
BDSG sich wohlweidlich heraushélt.

Und dennoch: Unser Rechtsempfinden stréubt sich - gerade wenn
wir unsere Aufgabe a's Datenschiitzer, das informationelle Selbstbe-
stimmungsrecht zu wahren, ernst nehmen.

5. Problembereiche:
Potenzielle I nteressenten an fremden Analysedaten

Dies mochte ich nun mit einem anderen Zugang konkretisieren - Uber
eine Art Riskoanalyse: Wer hat eigentlich ein besonderes Interesse
an genetischen Daten, wem gegentber muss das informationelle
Selbstbestimmungsrecht besonders verteidigt werden? Dazu will ich
die Unterscheidung zwischen codierenden DNA-Sequenzen und
nicht codierenden DNA-Identitdtsmustern wieder aufnehmen. Ich
beginne mit letzteren, also den DNA-Tests zur Kléung von Ab-
stammungen und | dentité&ten.

a) ldentitats- und Abstammungstests

Strafverfolgungsbehdr den

Die Strafprozessordnung (StPO) erlaubt wie gesagt den Ermitt-
lungsbehdrden ausdriicklich die Probennahme und die genetische
Untersuchung zur ldentitdtsprifung, zum Vergleich zwischen
Spuren-DNA und Verdéchtigen-DNA. Was aber ist, wenn es
eine verdachtige Person noch gar nicht gibt? Polizei und Staats-
anwaltschaft haben manchmal ein grof3es Interesse an freiwil-
ligen Massen-DNA-Tests flachendeckend Uber ganze Landstri-
che. Rechtfertigt das datenschutzrechtliche Institut der Einwilli-
gung die Durchfihrung und Verarbeitung solcher Tests? Kann
hier wirklich die datenschutzrechtlich erforderliche Freiwilligkeit
unterstellt werden? Ich denke, es wére redlicher, auch diese Art
von Schleppnetzfahndung in der StPO zu normieren und an be-
stimmte V oraussetzungen zu binden.

Und ein Weiteres: Wie lange hdt in diesen Zeiten des "Kriegs
gegen den Terorismus' die strenge Beschrankung der krimi-
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naltechnischen DNA-Tests auf die nicht codierenden Sequenzen?
Je mehr Gene fur aulere Merkmale entschllisselt werden, desto
grofRer wird die Versuchung, auch die codierenden Sequenzen
von Spurenproben zu testen. Ich hoffe, wir erfahren nachher
auch etwas zu diesem Thema.

Auslanderbehdrden

Verlassen wir die Strafverfolgungsbehdrden. Auch die Aus
lénderbehtrden konnten ein vehementes Interesse an den DNA-
Identitdtsmustern und mehr haben. Bidang missen sie sich mit
den Fingerabdriicken der Fluchtlinge zufrieden geben. Eine
heimliche DNA-Analyse an ausgefallenen Haaren oder vielleicht
dem Speichel der angeleckten Geblhrenmarke konnte viel un-
auffaliger und wirksamer sein. Sie kdnnte zum Beispiel "de-
gant" die oft virulente Verwandtschaftsfrage kléren - Stichwort
Nachzugsberechtigung. Mir erscheint es jedenfalls nicht mehr
weit hergeholt, dass der Grundsatz der Datenerhebung beim und
mit Kenntnis des Betroffenen aus sicherheitspolitischen Uberle-
gungen durchléchert werden konnte.

Vater

Die Eingangsfalle zeigen aber auch, dass die "Uberfiihrung” von
Personen nicht nur den Behtrden Uberlassen ist, sondern auch
das Berufs- und Privatleben betrifft. Hier eréffnen sich, wie wir
gesehen haben, ganz neue Detektivmethoden. Und ist erst einmal
eine Probe erschlichen oder heimlich sichergestellt worden, ist es
nur eine Frage des Auftrags an das Genlabor, ob nach dem
DNA-Identitétsmuster oder nach einer bestimmten Anlage ge-
sucht wird, aso codierende Sequenzen entschltisselt werden.

Der erste Fall - das Kuckuckskind - ist rechtlich keineswegs
trivial. Der mdgliche Scheinvater hat ein legitimes, auch finan-
zZielles Interesse an der Feststellung, ob das Kind von ihmist. Die
datenschutzrechtlich "betroffenen” Personen sind die Proben-
spender Vater und Kind. Die durch den heimlichen Test in ihrer
Selbstbestimmung betroffene Person ist jedoch die Mutter. Fami-
lienrechtlich misste auch sie als Mit-Vertreterin des Kindes in
die Erhebung genetischer Daten des Kindes einwilligen - wenn,
jawenn Uberhaupt eine Einwilligung des Kindes erforderlich ist.
Das BDSG fordert diese nicht. Wie gezeigt, gilt es hier nicht. Ob
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die Einwilligung familienrechtlich erforderlich ist, ist unklar. Ein
Referendar von mir kam zu dem Ergebnis, der heimliche DNA-
und damit auch Treuetest sei durch das Gebot, die Familienin-
tegritdt zu wahren, gerechtfertigt. Denn wenn sich der Verdacht
nicht bestétigt, werde der Zweifel ja gar nicht offenbar und die
Ehe nicht gefahrdet. Dies kann man sicher auch anders sehen.
Immerhin ist der Treuetest durch Beschatten der Ehefrau oder
das Schniffeln in ihrer Handtasche auch nur eher moraisch as
rechtlich verwerflich. Gerichte haben heimlich herbeigefihrte
DNA-Test-Ergebnisse a's ausreichenden Anlass fir eine Vater-
schaftsanfechtung, also fir die Zuléssigkeit der Klage, gelten
lassen, nicht alerdings fur ihre inhatliche Begriindetheit. Dazu
sind die Umsténde der Probenerhebung und der Laborbeauftra
gung nicht gerichtsfest dokumentiert.

b) Genomanalysen

Nun zu Interessenten an Gentests, die sich auf die codierenden DNA -
Sequenzen beziehen, also das Genom betreffen:

10

Privatper sonen

Bel einem Paar, das sich kurz vor der Heirat oder der Familien-
grindung auf mogliche Anlagen fur Erbkrankheiten testen I&sst,
kann man unterstellen, das dies im gegenseitigen Einvernehmen
und Vertrauen geschieht. Beim ohnehin skeptischen Schwieger-
vater in spe oder beim friheren, "abgeblitzten" Verlobten kdnnte
es mit der Offenheit weniger weit her sein. Ein ausgefallenes
Haar, ein Speichelrest an der Tasse kdnnte vielleicht den gesuch-
ten Grund fur die "Unmdglichkeit” der Verbindung liefern: Die
Anlage zu einer wie auch immer gearteten Erbkrankheit.

Oder: Bis in die juristischen Fachzeitschriften reichen die Zeug-
nisse dafur, mit wie viel Phantasie und Energie Nachbarn sich
zuweilen das Leben zur Holle machen. Auch hier bieten heim-
liche Gentests vollig neue Perspektiven: Stellen Sie sich den
Triumph des einen Nachbarn vor, wenn er dem anderen das
sogenannte Alzheimer-Gen nachweisen konnte.
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M utter: Prénatale Diagnostik

Aber noch einmal zurtick zur Familienplanung: Obwohl heute
selbstverstdndliche Routine bei spétgebdrenden Frauen, ist die
pranatale Gendiagnostik aus der Sicht des Datenschutzes nach
wie vor aullerst heikel. Der Embryo hat faktisch kein Selbstbe-
stimmungsrecht, ja noch nicht einma ein starkes Lebensrecht,
gegenlber der Selbstbestimmung der Muitter, die ein Kind mit
einer Behinderung oder Krankheitsanlage nicht austragen will.
Doch wie weit geht die Préferenz des Mutterwillens? Wo ist die
Grenze zwischen lebensgefdhrlichen, schweren und leichteren
Erbkrankheiten oder Behinderungen? Oder noch weiter gehend:
Soll auf Wunsch der Mutter auch auf einen blof3en Ubertréger-
status, bestimmte duRere Korpermerkmale oder gezielt nur nach
dem Geschlecht getestet werden dirfen - mit absehbaren Konse-
quenzen fir den Embryo?

Bei der noch schwierigeren Préimplantationsdiagnostik féllt die
Vorstellung eines irgendwie zu berticksichtigenden Selbstbe-
stimmungsrechts des Zellklumpens sicherlich schwer. Fakt ist
aber auch, dass die DNA-Anayse im Embryo-Stadium auch fur
das Erwachsenenleben Folgen haben kann. Das Recht auf Nicht-
wissen ist bel einer unfreiwillig prénatal getesteten Person (die
den Test Uberlebte) wesentlich schwerer zu schiitzen as bei der
selbstbestimmten Entscheidung des Erwachsenen darlber, ob
Uberhaupt eine DNA-Analyse durchgefiihrt werden soll.

Versicherungen

Oder - um zu einem weiteren Punkt Uberzuleiten - muss eine Per-
son, die eine Lebensversicherung abschlief3en will, das Ergebnis
einer pranatalen Gendiagnose angeben, wenn es das Risko des
Versicherers beeinflusst? Zurzeit besteht wohl Einigkeit dartiber,
dass fir den Abschluss normaler privater Kranken- und Lebens-
versicherungen kein Gentest gefordert wird. Bel ungewohnlich
hohen Versicherungssummen sieht das aber schon anders aus.
Man muss Versicherungen wohl einréumen, dass sie in diesen
Félen zumindest nach bereits vorliegenden Gentests fragen, um
einen Missbrauch auszuschlief?en. Nach dem Versicherungsver-
tragsgesetz muss der Versicherungsbewerber algemein jeden
Umstand mitteilen, der fir das Risko des Versicherers wichtig
ist. Das konnte grundsétzlich auch das Ergebnis eines Gentests,
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auch eines vorgeburtlichen, sein. Ich denke, Herr Strack wird uns
hier aufkléren. Zu diesem Thema gibt es ja nun auch in Deutsch-
land parlamentarische Initiativen, die den Wissensdurst der Ver-
sicherungen zigeln wollen. Das Osterreichische Gentechnikge-
setz verbietet jedem Versicherer rigoros jegliches Fordern, Nut-
zen, ja Entgegennehmen von Gentestergebnissen potenzieller
Versicherungsnehmer.

Arbeitgeber

Ebenso rigoros untersagt das Osterreichische Gesetz Ubrigens
auch jedem Arbeitgeber die Nutzung von Gentests. Damit sind
wir bei einem weiteren Interessenten an fremden genetischen
Daten. Wie wir im zweiten Eingangsfall gesehen haben, ist das
Arbeitsverhdtnis durchaus ein Risikobereich fur das informati-
onelle Selbstbestimmungsrecht der Beschéftigten. Denn auch
hier geht der Arbeitgeber Risken ein: Er muss im Krankheits-
fale das Entgelt fortzahlen; er muss gegebenenfalls Dritte und
Kunden vor einem Fehlverhalten des Arbeitnehmers schiitzen
- Stichwort: Pilotengesundheit -; er muss kontrollieren und gege-
benenfalls Beweise fir Verstof3e erbringen. Gentests - nétigen-
fals heimliche - kénnten da durchaus hilfreich und vergleichs-
weise preiswert sein. Es ist leichter und billiger, genetisch sen-
sible Arbeitsplatzbewerber auszusperren, as die Arbeits- und
Produktionsbedingungen an empfindliche Arbeitnehmer anzu-
passen. In Deutschland gibt es noch immer kein codifiziertes
Arbeitnehmerdatenschutzrecht, geschweige denn eine Regelung
von Gentests im Arbeitsverhdltnis. Der Bedarf ist aus meiner
Sicht kaum zu leugnen.

Forscher

Einen letzten Riskobereich méchte ich ansprechen: Die derzeit
geradezu explodierende genetische Forschung. Es winken Mil-
lionengewinne fur neue Medikamente und Therapien. Niemand
unterstellt den Forschern Missbrauchsabsicht, aber hin und wie-
der zeugen einzelne Forschungsprojekte zumindest von fehlender
Sensihilitét fur das Datenschutzrecht der Probanden. Es geht aus
meiner Sicht vor alem um zwel Problemkreises Um die not-
wendige Aufkldrung und Einwilligung der Probanden und um
die Anonymisierung oder Pseudonymisierung von Proben und
genetischen Daten.
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Es geht nicht an, dass personenbezogene Blut- oder Gewebe-
proben, die einmal im Rahmen von medizinischen Behandlungen
gewonnen wurden, frei zur genetischen Forschung genutzt wer-
den, ohne dass die betroffene Person dem ausdriicklich zuge-
stimmt hat. Die Einwilligung erfordert aber zugleich auch eine
entsprechende Aufklérung Uber Zielsetzung, mdgliche Ergeb-
nisse und die Datenverarbeitung des konkreten Forschungspro-
jekts. Spétestens beim Einsatz von Gen-Chips, die unterschied-
liche Tests massenweise zur gleichen Zeit ermdglichen, scheint
mir die Grenze der intellektuellen Verarbeitungskapazitét und
damit streng genommen auch der Einwilligungsféhigkeit der be-
troffenen Person schnell erreicht. Hier muss Uber Ldsungen
nachgedacht werden.

Das andere Risikopotenzia sehe ich in der Errichtung von Pro-
benbanken, DNA- oder RNA-Sammlungen oder Gendatenban-
ken, die dann dritten Forschern und Unternehmen fir Untersu-
chungszwecke zur Verfugung gestellt werden. In vielen Félen
besteht ein legitimes wissenschaftliches Interesse an Zusatzdaten
des Probenspenders, gegebenenfalls auch an der Mdglichkeit,
spater mit dem Probanden oder seinem Arzt Kontakt aufzuneh-
men. Dies schlief3t Anonymisierungen aus. Umfangreiche perso-
nenbezogene Gendaten- oder Probenpools sozusagen "to whom it
may concern” sind fur Datenschitzer jedoch ein echtes Horror-
szenario, stellen sie doch eine Art Vorratsdatenhatung der
sensibelsten Art dar. Hier sind insbesondere fir die notwendige
Pseudonymisierung geeignete, gegebenenfalls auch neue Wege
zu gehen - zum Beispid solche, die aus der Forschungsgemeinde
herausfihren, etwa mittels externer Datentreuhdnder, die den
Pseudonymisierungs- und gegebenenfalls den Entpseudonymi-
serungs-Service unter besonderer Verschwiegenheitsverpflich-
tung Ubernehmen.

6. Fazt
Ich komme zum Ende. Abschlief3en méchte ich mit e nem kurzen zu-

sammenfassenden Pladoyer - fir die rechtliche Sicht des Brenn-
punktthemas vidleicht eine adaguate Form des Fazits. "Meine DNA
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gehort mir!" Geheime Gentests hinter dem Ruicken der betroffenen
Person sind grundsétzlich zu verbieten - moglichst mit Strafbeweh-
rung. Gesetzliche Ausnahmen sollten nur fir nicht codierende DNA-
Sequenzen, also fur die Identitatsfeststellung, normiert sein. Im
Ubrigen ist fir genetische Untersuchungen die freiwillige Einwilli-
gung der betroffenen Person einzuholen. Dies gilt vor alem im me-
dizinischen und Forschungsbereich, der sich besonders um eine aus-
reichende Aufkléarung der Probanden, eine Gewdhrleistung der
Zweckbindung und eine sichere Pseudonymisierung bemihen muss
- wenn eine anonyme Verarbeitung unmaglich ist. Anders jedoch im
Versicherungs- und Arbeitsverhdtnis. Bel diesen Massenverhdtnis-
sen mit Machtgefédlle sollte die Einwilligung as typischerweise indi-
viduelle Ausiibung des Datenschutzgrundrechts keinen Platz haben,
es aso beim Verbot von Gentests bleiben. Wo die Einwilligung
greift, missen die besonderen Interessen der ungeborenen, minder-
jéhrigen und nicht einsichtsfahigen Probenspender berticksichtigt
werden, die Zweckbindung gesichert und die Vernichtung der
Proben und der genetischen Daten festgelegt werden.

Die Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Lander haben sich
in den vergangen Monaten auf Arbeitsebene darum bemiht, Ant-
worten auf alle diese Fragen zu finden, und einen Vorschlag fur eine
gesetzliche Regelung erarbeitet. Er liegt jetzt der Datenschutzkon-
ferenz, der Chef-Ebene, vor. Der Gesetzentwurf der Grinen, tber
den Herr Goerddler heute Nachmittag berichten wird, erreichte uns
wahrend der Arbeit und bestdtigte uns in vielen unserer Uberle-
gungen.

Wir werden sehen, wie stark der neue Zeitgeist unseren Bemiihungen
in Zukunft ins Gesicht blast. Die aufgezeigten rechtlichen und ethi-
schen Probleme der DNA-Analysen jedenfalls lassen sich durch
Ignorieren nicht einfach wegpusten.

Ich danke fUr Ihre Aufmerksamkeit.
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Brennpunkt:
Datenschutz — DNA-Analysedaten

Der naturwissenschaftliche Blickwinkel
Welche Informationen liefern molekularbiologische Untersu-
chungen des menschlichen Erbmaterials?

Regine Kollek

1. Infor mationstr &ger menschliches Erbmaterial

Zu Beginn meines Vortrages mochte ich Sie mit einigen Eigen-
schaften und Besonderheiten des menschlichen Erbmaterids, also
der DNA vertraut machen. Die DNA, die beim Menschen in 23
Chromosomenpaaren organisiert ist, ist der Tréger der genetischen
Information. Obwohl wir unterschiedliche Eigenschaften und Fahig-
keiten haben, ist die Struktur des Erbmaterias in alen Menschen
sehr dhnlich. Von den etwa drei Milliarden Bausteinen sind circa
99,9%  identisch. Dennoch ist das Erbmateria jedes Individuums
auch einmalig: Es unterscheidet sich von dem jedes anderen an etwa
3 Millionen Stellen. Die einzige Ausnahme bilden eineiige Zwillinge
oder Mehrlinge. Bei ihnen ist die DNA-Sequenz, also die Reihenfol-
ge ihrer Bausteine identisch.

Im Rahmen der humangenetischen Forschung und der Struktur-
analyse des menschlichen Genoms hat man immer besser gelernt,
Sequenzverdnderungen des menschlichen Erbmaterials bestimmten
Krankheiten zuzuordnen. Dies gelang zunachgt fur viele Erbkrank-
heiten, die in Familien gehauft auftreten und nach dem Muster der
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mendelschen Regeln vererbt werden. Beispiele dafur sind die Bluter-
krankheit, die Sichelzellandmie oder die Muskeldystrophie. Obwohl
es Uber 5.000 solcher durch die Stérung in einem Gen - dso mono-
gen - bedingte Erbkrankheiten gibt, machen sie nur einen sehr klei-
nen Tell, etwa 1- 3% unserer gesamten Krankheitdast aus. Dartiber
hinausgehend versucht man heute, Sequenzverénderungen der DNA
zu identifizieren, die mit einem erhdhten Risiko fur das Auftreten
weiter verbreiteter Krankheiten wie beispielsweise Asthma, Herz-
Kreidauferkrankungen oder Diabetes einhergehen.

Uber die Suche nach genetischen Veranderungen hinaus, die mit
Krankheiten oder Krankheitsveranlagungen in Verbindung gebracht
werden konnen, ist die Forschung jedoch auch daran interessiert,
Gene zu identifizieren, die mit Unterschieden in der korperlichen
Leistungsfahigkeit korrelieren. So hat man beispielsweise gefunden,
dass bel Hochleistungssportlern und Bergsteigern, die extreme Ho-
hen meistern, bestimmte Genvarianten, die eine bessere Sauerstoff-
versorgung der Muskulatur bedingen, deutlich héufiger vorkommen
als bei Freizeitsportlern.

Einige Wissenschaftler suchen auch nach Genen oder Genvarianten,
die zusammen mit bestimmten Verhatensmerkmalen auftreten. So
fand man beispielsweise Varianten eines am Gehirnstoffwechsel be-
teiligten Enzyms haufiger in verhatensauffélligen as in unauffali-
gen Gruppen. Wenig belastbar sind bis heute alerdings die Ergebnis-
se von Untersuchungen, die genetische Verdnderungen mit geistigen
Fahigkeiten korrelieren wollen, auch wenn es Krankheiten gibt, die
mit einer Beeintrachtigung geistiger Fahigkeiten einher gehen. Zu
betonen ist jedoch, dass die meisten Krankheiten nicht nur von meh-
reren oder vielen Genen beeinflusst werden, sondern auch von der
Lebensweise und von Umweltfaktoren. Dies trifft sicher in noch hj-
herem Mal3e fir so komplexe Eigenschaften wie das menschliche
Verhalten zu, das zusétzlich in seiner soziaen Bedingtheit gesehen
werden muss. Deshab weisen genetische Verdnderungen zumeist
nur auf eine geringe Verdnderung der Wahrscheinlichkeit des Auf-
tretens einer Krankheit oder eines bestimmten Merkmals hin. Da es
sich dabel des Weiteren um statistische Aussagen handelt, lassen sie
fur en einzelnes Individuum keine sichere Vorhersage zu. Selbst
wenn es eine solche Genverénderung trégt, bedeutet das nicht not-
wendigerwel se, dass der betreffende Phanotyp auch auftreten wird.
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In vielen Féllen weist also eine genetische Verénderung nur auf ein
im Vergleich mit dem Durchschnitt der Bevolkerung mehr oder we-
niger erhdhtes Risiko hin. Trotz dieser Unsicherheiten konnen solche
Informationen jedoch die Selbstwahrnehmung der getesteten Perso-
nen und ihre Beziehung zu Familienmitgliedern oder anderen Men-
schen verandern. Um ein Beispiel zu nennen: Wenn eine Frau Trége-
rin einer Verdnderung im so genannten Brustkrebsgen BRCAL ist,
dann steigt die Wahrscheinlichkeit, dass sie an Brustkrebs erkranken
wird, von circa 10% (Durchschnittsrisiko der weiblichen Bevolke-
rung) je nach familidgrer Krankheitsgeschichte auf 40, 60 oder gar
80% an. Obwohl sie aufgrund der probabilistischen Aussage des
Gentests nicht weil3, ob sie Uberhaupt erkranken wird, wird sie sich
Uberlegen, haufiger zu Friherkennungsuntersuchungen zu gehen,
oder sich vidleicht sogar die Brustdrisen entfernen zu lassen, um
das Risiko einer Erkrankung zu verringern. Vielleicht entscheidet sie
auch, keine Kinder zu bekommen, oder ihr Leben generell anders zu
planen.

An diesem Beispiel kdnnen Sie erkennen, dass eine genetische Un-
tersuchung Befunde und Informationen zutage férdern kann, die far
den betroffenen Menschen, fur seine Gesundheit, flr seine Zukunft,
fur seine Selbstwahrnehmung und fir seine sozialen Beziehungen in
hohem Malie relevant sein konnen. Trotz aler Unsicherheiten kon-
nen Aussagen Uber die genetische Konstitution eines Menschen des-
halb gesundheitsrelevant, sozialrelevant und zukunftsrelevant sein.
Im unglnstigen Fall konnen nachgewiesene genetische Auffalig-
keiten auch zur sozialen Stigmatisierung oder gar Diskriminierung
Anlass geben. Von daher handelt es sich bei der DNA um einen be-
sonderen Informationstréger.

Im néchsten Schritt wollen wir uns die Eigenschaften des menschli-
chen Erbmaterials noch genauer ansehen. Die Chromosomen befin-
den sich im Kern der menschlichen Zelle. Sie lassen sich in einem so
genannten Karyogramm darstellen (Abb. 1). Dieses Karyogramm
sagt nur etwas Uber die Grobstruktur der Chromosomen aus, einzelne
Gene lassen sich nicht erkennen. Obwohl die Reihenfolge der DNS-
Bausteine - der Nukleotide - inzwischen fur ale 23 Chromosomen
vollstandig analysiert ist, wissen wir nicht genau, wieviele Gene der
Mensch wirklich besitzt. Die Schdtzungen reichen von 30.000 bis
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etwa 45.000, aber auch das kann sich noch &ndern. Die Ungenauig-
keit kommt deshab zustande, weil die Gene keine enheitliche
Struktur haben, Uberlappend angeordnet sein kénnen, oder sogar
mehrere Proteine bilden. Man muss jedoch davon ausgehen, dass die
Zahl unserer Gene nicht deutlich héher ist as die der Fruchtfliege.
Das ist zwar etwas erntichternd, weist aber auch darauf hin, dass die
Ursache fur die Formenvielfat des Lebendigen nicht nur im Genom
zu suchenist.

Das menzschliche Genom fos L i
e
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Et anom} beskt e
O Ermenalensi (Genom| beste -

aus Desomyriboriidensiure
{DINS, engl. DRA}

O ca. 1% 10° Bawslsine o
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0 23 Chrmosomenpsane

1 20 00K bis &5 000 Gene

Abbildung 1

Mit Farbetechniken lassen sich auf einzelnen Chromosomen be-
simmte Strukturen sichtbar machen, anhand derer man bestimmte
Chromosomenbereiche unterscheidet (Abb. 2). Ein Chromosom ke-
steht aus stark kondensierten DNS-Faden. Wenn man es entknéulen
wirde, bekdme man einzelne DNS-Faden, die die bekannte Struktur
einer Doppelspirale zeigen.
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Chromosom und DNA
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Abbildung 2

Bel weiterer Vergroflerung lasst sich die Struktur der DNS noch ge-
nauer erkennen. Abbildung 3 zeigt, wie die Sequenz, die die geneti-
sche Information in der spezifischen Reihenfolge der einzelnen Bau-
steine (Nukleotide) enthalt, Uber mehrere Prozessierungsschritte in
Proteine (EiwelRstoffe) Ubersetzt wird. Jewells drel solcher Nukleo-
tide kodieren fir eine Aminosaure; viele Aminosauren bilden ein
Protein. Proteine bauen die Zellen auf und fuhren dort die Iebens-
notwendigen Reaktionen aus.
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Abbildung 3
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Sovidl zur Struktur der DNS. Nun zu ihren funktionellen Einheiten,
den Genen. Im Durchschnitt umfasst ein Gen 5.000 bis 15.000 Bau-
steine. Es gibt aber auch sehr viel kleinere Gene, die nur 1.000 Bau-
steine besitzen, oder erheblich grofRere mit 2,5 Millionen Bausteinen.
Gene koénnen auch unterschiedliche Funktionen haben. Sie kdnnen
fur ein Protein kodieren oder fir eine Steuerfunktion. Auch kann ihre
Struktur variieren.

Haufig sind kodierende Sequenzen, die in ein Protein umgesetzt
werden, durch nicht-kodierende Sequenzen voneinander getrennt.
Solche nicht kodierenden DNA-Bereiche kdnnen aus einer wech-
selnden Anzahl so genannter repeats bestehen. Dabei handelt es sich
um sich wiederholende kurze oder 1angere DNA-Sequenzen, die sich
an einem Ort im Chromosom funf-, zehn- oder vidleicht auch funf-
hundertmal wiederholen kdnnen. Bereiche, in denen repeats gehauft
auftreten, nennt man auch Satelliten-DNA. In diesen Bereichen fin-
den sich Verénderungen in einzelnen Bausteinen, die fir ein be-
stimmtes Individuum typisch sind. Aus diesem Grund werden solche
Verdnderungen auch fur forensische Analysen benutzt, beispielswei-
se um die Identitét einer am Tatort gefundenen Probe mit der von &-
nem Verdéchtigen zu vergleichen, oder fur Vaterschaftsuntersuchun-
gen. Solche repeats enthalten nach heutigem Wissen keine kodieren-
den Informationen, sie lassen also keine Aussagen Uber phénotypi-
sche Eigenschaften des Menschen zu.

2. DNA-Veranderungen

Ich komme nun zu moglichen Verdnderungen der DNA. Wenn sie zu
Krankheiten fihren, benutzt man zumeist den Begriff der Mutation.
Wenn die Verénderung der Sequenz "still" bleibt, das heif nicht zu
einer Krankheit oder einer anderen phanotypischen Veranderung
fuhrt, verwendet man eher den Begriff des Polymorphismus.
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2. DNA-Veranderungen
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Abbildung 4

Abbildung 4 zeigt, dass es unterschiedliche Typen von DNA-
Verédnderungen gibt. Dazu gehort der einfache Austausch eines Bau-
steins gegen einen anderen (Basenaustausch), der Verlust eines Bau-
steins (Deletion), der Einbau (Insertion) oder die Verdopplung
(Duplikation) eines Bausteins sowie die Multiplikation kleiner -
guenzen (repeats). Vor alem durch den Einbau zusétzlicher oder den
Verlust einzelner Bausteine kann die ganze genetische Information in
diesem Bereich zerstort werden oder sich veradndern, da es zu einer
V erschiebung des L eserasters kommt.

Ein welterer wichtiger Typ von Verdnderungen sind die so genamn-
ten SNPs (sprich: Snips). Die Abkirzung steht fir den englischen
Begriff single nucleotide polymorphism. Damit bezeichnet man Ver-
anderungen in einzelnen Bausteinen der DNA. Sie kommen in unse-
rem Erbmaterial relativ haufig vor. Neuere Befunde weisen darauf
hin, dass sich im Abstand von ungeféhr 300 bis 1.000 Bausteinen ein
solcher SNP befindet. Der Ort, an dem eine solche Variation vor-
kommen kann, wird auch Genort genannt. Angesichts der Tatsache,
dass das menschliche Genom drei Milliarden Bausteine enthalt, und
ale circa 300 bis 1.000 Bausteine eine solche Verénderung vor-
kommt, kann sich das Genom eines Individuums von dem eines an-
deren an ungeféhr 1 bis 3 Millionen Orten voneinander unterschei-
den. Diese Zahl vermittelt eine Vorstellung davon, wie hoch die
maogliche Variabilitét des Genomsist.
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Um diese Variabilitdt noch etwas anschaulicher zu machen: An &-
nem Genort kdnnen im Prinzip vier unterschiedliche Bausteine auf-
treten: A, T, G oder C. Anders gesagt: Ein Genort kann vier ver-
schiedene Werte annehmen. Mathematisch ausgedriickt bedeutet das,
dass es an einem Genort 4, also vier Moglichkeiten gibt. Bei zwel
Genorten existieren schon 42, dso 16 Mdoglichkeiten. Bel drei Ge-
norten entsprechend 43, aso 64 Mdglichkeiten und so weiter. Bei
zehn Genorten sind es schon Uber eine Million und bel 15 Genorten
Uber eine Milliarde Mdoglichkeiten (Abb. 5). Statistisch gesehen
reicht also die Variation an weniger als 20 Genorten aus, um fr je-
des Individuum der 6 Milliarden Menschen umfassenden Weltbevol-
kerung ein eigenes, fur dieses Individuum spezifisches Muster zu
kreieren.
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Abbildung 5

Diese Genorte sind alerdings nicht ale gleich aussagekréftig. Wenn
man den Sicherheitsspieraum grof3zigig bemisst, der gebraucht
werden konnte, um den genetischen und statistischen Besonderheiten
der Kakulation Rechnung zu tragen, kann man bel Untersuchung
von etwa 35 Genorten die Identitét der DNA Probe, und somit auch
des Menschen, von dem sie ssammt, zweifelsfrel feststellen.

Mit den heute gebréuchlichen Techniken lassen sich also die ver-
schiedensten Strukturverdnderungen der DNA erfassen, die im Ein-
zelfal auch zu Funktionsveranderungen fuhren kénnen. Beispiels-
weise well3 man, dass die Verdnderung eines einzelnen DNA-
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Bausteins im Gen fur das Globin, das fur den Aufbau des roten Blut-
farbstoffes Hadmoglobin unverzichtbar ist, zu einer Krankheit, der S-
chelzellandmie, fuhrt. Definitionsgemal? handelt es sich auch dabel
um ein SNP. In einem solchen Fall sagt der Polymorphismus (den
man in diesem Fall einer Krankheit auch Mutation nennt) etwas Uber
den Gesundheitszustand beziehungsweise eine Krankheitsveranla-
gung aus. Die meisten SNPs haben jedoch weniger dramatische oder
gar keine Folgen fur den Gesundheitszustand. Wenn man ale SNPs
in der DNA eines Menschen erfassen wirde, also ein DNA-Profil
von ihm erstellen wiirde, kdnnte man einem solchen Profil Hinweise
auf Krankheitsveranlagungen und - in Abhéngigkeit vom Stand des
Wissens - gegebenenfalls auch Uber andere Eigenschaften und Ver-
anlagungen des Menschen finden. Zu den Aussagen, die heute fe-
reits moglich sind, gehdren nicht nur genetische Krankheitsveranla-
gungen, sondern auch solche, die die Reaktion des betreffenden
Menschen auf Chemikalien oder Medikamente betreffen. Im Zwei-
felsfall kdnnen solche Informationen eine sehr weit reichende med -
zinische, aber auch soziale Bedeutung haben.

3. Pharmakogenomik und Phar makogenetik

Ein Bereich, in dem SNP-Untersuchungen eingesetzt werden, ist die
Pharmakogenomik. Die Pharmakogenomik ist eine Forschungsrich-
tung, die darauf abzielt, Gene zu identifizieren, die in die Entstehung
und Entwicklung von Krankheiten involviert sind oder auch den
Therapieerfolg beeinflussen konnen. Untersucht werden dabel zu-
meist grofRere Bevolkerungsgruppen. Durch den Vergleich der DNS
von gesunden und von erkrankten Individuen méchte man digenigen
Gene identifizieren, die an der Entstehung einer Krankheit oder an
der Reaktion auf ein Medikament beteiligt sind.

Bekannt geworden ist in diesem Zusammenhang das Projekt der &
léndischen Firma DeCode. Das Unternehmen ist daran interessiert, in
der idandischen Bevolkerung Krankheitsgene zu identifizieren. Zu
diesem Zwecke sollen die in Idand sorgféltig dokumentierten med-
zinischen und genealogischen Daten zusammengefuhrt werden. Die
Familien, in denen bestimmte Krankheiten gehauft auftreten, sollen
zusétzlich genetisch untersucht werden. Danach soll das SNP-Muster
von Gesunden und Kranken verglichen werden. Auf diese Weise
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sollen digienigen Genomregionen und Gene identifiziert werden, die
in die Entstehung der Krankheit involviert sind. Die fur die Anayse
gewunschte Zusammenfihrung medizinischer, genealogischer und
genetischer Datensdtze wirft hinsichtlich der Anonymisierbarkeit
solcher Daten erhebliche Probleme auf, was auch zu deutlicher Kritik
des Projektsin der idandischen Offentlichkeit Anlass gegeben hat.

Solche Untersuchungen werden auch gemacht, um die Entwicklung
von Medikamenten voranzutreiben und zu beschleunigen. Man
schétzt, dass die Entwicklung eines Medikaments bis zur Marktreife
circa 500 Millionen US-Dollar kostet. Etwa zwei Drittel davon ent-
falen auf die klinische Prifung des neuen Wirkstoffs an Patienten.
Wenn man die Suche nach geeigneten Substanzen effektivieren
konnte, bevor man Untersuchungen an Petienten macht, 1&age darin
ein erhebliches Einsparpotenzial. Auch wenn man weil3, an welchem
Ziemolekdl im menschlichen Koérper der Wirkstoff ansetzen soll,
kann die Entwicklungszeit eventuell deutlich verkirzt werden.

Solche Untersuchungen zur Identifizierung neuer SNPs werden in
vielen Landern durchgefihrt. Das vor einigen Jahren gegriindete
SNP-Konsortium hat es sich zur Aufgabe gemacht, diese Aktivitéten
zu koordinieren, um die Suche mdglichst effizient zu gestalten. Da-
be handelt es sch um einen Zusammenschluss von pharma
zeutischen Firmen und Forschungsinstituten, die weltweit Daten Uber
SNPs sammeln, die in individuellen menschlichen Genomen gefun-
den werden. Zunéchst geht es darum, ale gefundenen SNPs in die
Karte des menschlichen Genoms zu Ubertragen, um die Orte zu la-
talogisieren, an denen Uberhaupt Verénderungen auftreten kénnen.

Das SNP-Konsortium ist eine gemeinniitzige Stiftung. Die SNP-
Daten sollen ohne Restriktionen durch Patente offentlich zur Verfi-
gung gestellt werden. Langfristiges Ziel ist es, iber 300.000 SNPs zu
erfassen. Zu den Firmen und Ingtituten, die sich an diesem Konsorti-
um beteiligen, gehdren unter anderem APBiotech, AstraZenca,
Aventis, Bayer, Bristol-Myers Squibb, Roche, Glaxo-Wellcome,
IBM, Motorola, Novartis, Pfizer, Sanger Centre, Searle, SHGC,
SmithKline Beecham, Wellcome Trust und das Whitehead Institute.
Gesammelt werden hauptséchlich Informationen aus klinischen Stu-
dien. Aus dem Vergleich zwischen den Reaktionen auf spezifische
Wirkstoffe und SNP-Mustern sollen Erkenntnisse Uber die geneti-
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schen Grundlagen der Reaktionen auf Medikamente gewonnen wer-
den.

Aus der Sicht des Datenschutzes ist in diesem Zusammenhang zwei-
erlel interessant. Zum einen geht es um die Zustimmung des Petien-
ten beziehungsweise der Patientin zur Erhebung und Verwendung
seiner beziehungsweise ihrer genetischen Daten. Denn sie miissen -
das ist jedenfalls weitgehender Konsens - gefragt werden, wenn an
ihrem Gewebe eine genetische Untersuchung durchgefiihrt werden
soll. Die Zustimmung bedarf der genauen Aufklérung Uber den
Zweck und die Reichweite der Untersuchung, und sie muss freiwillig
gegeben werden. Der zweite Punkt ist der Datenfluss. Die klinischen
Befunde werden vom Studienarzt pseudonymisiert, das heifl3t nur er
kann diese Befunde einer Person zuordnen. Das gleiche geschieht
mit den aus der genetischen Anayse gewonnenen Daten. Der Ab-
gleich zwischen klinischen und genetischen Daten wird in der Regel
nur in pseudonymisiertem Zustand gemacht. Hier stellt sich aler-
dings die Frage, wie sicher die Pseudonymisierung ist, und an wel-
chen Stellen die Moglichkeit besteht, dass Unbefugte Zugriff auf die
Daten und/oder Codes bekommen, mit denen die Pseudonyme ert-
schliisselt werden konnen. Des Weiteren kommt es nicht selten vor,
dass die Ergebnisse der genetischen wie der klinischen Untersuchung
zusammen mit Referenzmateria an Sammelstellen im Ausland gg-
schickt werden, die von einzelnen Unternehmen dort eingerichtet
wurden. Wenn dabei européische Grenzen Uberschritten werden, ist
nicht notwendigerweise gewahrleistet, dass der Umgang mit diesen
Daten den gleichen Sicherheitsmaximen unterliegt. Zwar miissen
Daten im Zusammenhang mit klinischen Studien vertraulich behan-
delt werden. Entscheidend ist jedoch, wer Zugang dazu hat, und wie
eng oder weit die Zustimmung des Patienten jewells gegeben und
interpretiert wird.

Eine weitere Frage ist, wem das Materia und die Daten jeweils gg-
héren. Zunehmend werden Petienten dazu aufgefordert, in der Ein-
willigungserklérung zu einer (pharmako-)genetischen Untersuchung
im Rahmen einer klinischen Studie nicht nur eine sehr weitgefasste
Einwilligung zu wissenschaftlichen Untersuchungen an ihrem Erb-
materia zu geben, sondern alle Rechte an dem ihnen enthommenen
Material abzutreten. Das betrifft auch jeden Anspruch auf Vergi-
tung, sollte sich aus der kommerziellen Verwertung des Materia
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oder der daraus extrahierten Daten ein Gewinn ergeben. Hinsichtlich
solcher eigentumsrechtlichen Fragen besteht ebenfals noch Kl&-
rungsbedarf.

Die geschilderten Untersuchungen sind Bestandteil einer sich entwi-
ckelnden, genetisch basierten Medizin. In Zukunft kbnnte eine gene-
tische Untersuchung fur Diagnosestellung und Therapieempfehlung
fur unverzichtbar gehalten werden. Genetische Tests knnen Hinwei-
se darauf ergeben, wie der Petient auf ein Medikament reagiert, und
so0 dazu beitragen, unerwinschte Nebenwirkungen zu verringern.
Hier liegt ein interessantes Potenzial fur die Pharmakogenetik. An-
ders as die Pharmakogenomk, die auf die ldentifikation neuer
Krankheitsgene und Ansatzpunkte fir Medikamente zielt, sollen mit
pharmakogenetischen Tests individuell unterschiedliche Reaktionen
auf Medikamente im Vorfeld erkannt werden, um die Behandlung zu
optimieren. Das ist aber nur mdglich, wenn man die betreffenden
Gene, die an der Aufnahme oder dem Abbau des Medikaments ke-
teiligt sind, bereits kennt.

In einigen Falen werden pharmakogenetische Tests bereits erfolg-
reich in der Klinik eingesetzt. Im Blick auf den Datenschutz anzu-
merken ist dabei, dass manche pharmakogenetischen Tests nicht nur
Informationen zutage fordern, die die Reaktion auf Medikamente
betreffen, sondern auch etwas Uber eine erhohte Krankheitsanfallig-
keit aussagen konnen. Diese Informationen sind nicht nur fur den
Getesteten, sondern auch fur seine Verwandten relevant. Von daher
ist noch nicht entschieden, ob pharmakogenetische Tests wie nor-
male Blutuntersuchungen behandelt werden kdnnen, oder ob sie &-
ner separaten Aufklérung und Zustimmung des Patienten bedurfen.
Diskussionshedarf besteht fur die Zukunft auch hinsichtlich der Fra-
ge, ob und wieweit die Ergebnisse solcher Untersuchungen auf Chip-
Karten gespeichert und bei Verschreibungen routinemaldig tberprift
werden sollen, um das Risiko von unerwinschten Arzneimittelwir-
kungen zu verringern.

Des Weiteren sagen pharmakogenetische Tests nicht nur etwas Uber
die Reaktionen auf ein Medikament aus, sondern haufig auch tber
die auf eine ganze Medikamenten- oder Stoffgruppe. Wenn jemand
eine ungunstige genetische Konstellation besitzt, kénnte er as "chro-
nischer Therapieversager” klassifiziert werden. Solche Informationen
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konnten gegebenenfalls flr private Krankenversicherungen interes-
sant sein. Noch ist alerdings offen, wie weitgehend diese pharmako-
genetische Zukunftsvision realisierbar sein wird, denn in vielen Fal-
len l&sst sich die Reaktion des Patienten aufgrund der genetischen
Daten nicht eindeutig vorhersagen.

4, Automatisierung von DNA-Unter suchungen

Der letzte Punkt, den ich ansprechen méchte, ist die Automatisierung
genetischer Untersuchungen, die sich zurzeit in ener intensiven
Entwicklung befindet. Die bekannteste dieser Entwicklungen ist der
s0 genannte DNA-Chip oder Microarray. Dabel handelt es sich um
einen chipkartengrol3en Tréger, auf den Referenz-DNA aufgetragen
wird. Digjenigen Bereiche aus der zu untersuchenden Probe, die an
dieses Referenzmaterial binden, fiihren zu einem Signal, das mit Hil-
fe von Scannern erfasst werden kann.

DMA-Chip: Vergriferung

Abbildung 6

Mithilfe solcher DNA-Chips kénnen viele Proben gleichzeitig dar-
aufhin untersucht werden, ob Verénderungen in der DNA vorliegen.
Umgekehrt kann man aber auch in einer Probe nach sehr vielen u-
terschiedlichen Veranderungen suchen. In der VergroRerung sieht
das dann so aus, wie in Abbildung 6 dargestellt. Die Auswertung ist
kompliziert, kann aber mittlerweile gut automatisiert werden. An-
hand solcher Muster ist zu erkennen, ob und wo auf der DNA im
Vergleich von zwel verschiedenen Proben Veranderungen vorliegen.
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In der Forschung stehen solche Chips bereits zur Verfiigung. Die Kli-
nische Zulassung kommt alerdings nur zogerlich in Gang, weil es
schwierig ist, das Verfahren zu vaidieren.

Prinzipiell ist es moglich, mithilfe solcher Chips digenigen etwa 35
Genorte zu Uberprifen, die ausreichen, um eine Gewebeprobe ein-
deutig zu identifizieren und sie einem Referenzmaterial oder einer
Referenzperson zuzuordnen. Solche Chips werden in einigen Jahren
sicherlich auf dem Markt sein und auch fir den breiteren Gebrauch
zur Verfigung stehen. Bei der Untersuchung grof3er Zahlen von Ge-
webe- beziehungsweise DNA-Proben greift man heute alerdings
zumeist auf andere Hochleistungsverfahren zurtick, die eine grof3ere
Apparatur benttigen, aber dennoch hochst effizient sind. Beispiels-
weise gelingt es damit heute schon bis zu 30.000 Proben am Tag zu
untersuchen.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die automatisierte Analyse
von DNA-Proben die genetischen Informationen unmittelbar elektro-
nisch darstellbar macht. Sie liegen dann ohne weitere Verar-
beitungsschritte in rechnerverarbeitbarer Form vor. Dies ermdglicht
eine Beschleunigung und Vervielfdtigung des Probendurchsatzes
und der Erzeugung genetischer Daten. Dadurch erfolgt ein Um-
schwung von Quantitét in Qualitét. Jetzt werden Untersuchungen be-
sonders an grofieren Bevolkerungsgruppen moglich, die mit Mitteln
der konventionellen DNA-Anayse oder genetischen Diagnostik
nicht praktikabel oder kaum bezahlbar wéren. Die Kopplung an gro-
[3e Speicher- und Rechnerkapazitéten der modernen elektronischen
Datenverarbeitung ermdglicht des Weiteren die Verknipfung mit
anderen Datenbanken.

Entscheidend fir den Datenschutz ist in diesem Zusammenhang die
Analyse der Datenfliisse und die Frage der Zugangsberechtigung zu
den Rechnern und Datensédtzen. Hier werden zum einen technische
Sicherheitsmal3nahmen notwendig sein, zum anderen aber auch a-
ganisatorische Vorkehrungen getroffen werden miissen, um den not-
wendigen Datenschutz zu gewdhrleisten. Vermutlich wird es auch
notwendig sein, spezielle Fragen wie beispielsweise die der Aufkla-
rung und Zustimmung, rechtlich zu regeln. Dartber wird weiter zu
diskutieren sain.
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Beweisstiick M ensch

M olekular genetische M 6glichkeiten und
Eingriffsbefugnisse

Carsten Hohoff/Bernd Brinkmann

In einer fokussierenden Darstellung werden die Grundlagen und der
heutige Stand der Technik in der forensischen Molekulargenetik vor
dem Hintergrund der juristischen Eingriffsbefugnisse erlautert.

Die PCR-basierte DNA-Analytik ist mittlerweile aus der foren-
sischen Molekulargenetik fur den menschlichen Identitétsnachweis
nicht mehr wegzudenken. Grof3e Fortschritte sind in den letzten
Jahren zuerst in der Grundlagenforschung und danach auch in ange-
wandten Verfahren gemacht worden. Der "genetische Fingerab-
druck” hat sich als umgangssprachlicher Begriff fur ein Mitte der
achtziger Jahre von A. Jeffreyes in Grof3oritannien entwickeltes Ver-
fahren etabliert, bei dem aus der DNA eines Menschen ein Banden-
muster generiert wird, das wie der echte Fingerabdruck individual-
spezifisch ist und dem Barcode, der an Supermarkt-Kassen mit ei-
nem Scanner eingelesen werden kann, dhnelt.

Das humane Genom (Abb. 1), die Gesamtheit der Erbinformation, ist
zum Uberwiegenden Teil im Zelkern lokdisiert (3 x 10° Basen-
paare), wahrend das autonom replizierende Genom der Mito-
chondrien (MtDNA), den Kraftwerken der Zelle, eine Lange von
16.569 Basenpaare einnimmt. Nur ein Bruchtell von maxima 3%
der humanen DNA enthdlt Informationen fir Genprodukte (Proteine,
also Eiweilverbindungen), der Rest trégt unter anderem STRs (short
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tandem repeats, auch as Mikrosatelliten bekannt), einer Klasse von
repetitiver DNA, die zahlreich und weit verstreut auf allen Chromo-
somen vorkommen und aus einer tandemartigen Wiederholung von
1-7 Basenpaaren bestehen. Die Zahl dieser Wiederholungseinheiten
an einem STR-Locus variiert zwischen verschiedenen Individuen.
STRs werden nicht nur in der rechtsmedizinischen Individuaisierung
in Spurenféllen und Vaterschaftsbegutachtungen angewendet. Der
Durchbruch der STR-Anaysen Anfang der neunziger Jahre ist eng
mit der Entwicklung der Polymerase-Kettenreaktion (englisch:
polymerase chain reaction, PCR) in der Mitte der achtziger Jahre
verknlpft, weil erstmals die spezifische Amplifizierung von be-
stimmten DNA-Abschnitten moglich war, die zu einer enormen Sen-
stivitétssteigerung gefuhrt hat, ohne die die Andyse von Mikro-
spuren (zum Beispiel kleinste Bluttropfchen, einzelne Hautschuppen
und dhnliches) undenkbar wére. Basierend auf diesem "Kopierprin-
zip" wird theoretisch die Menge des zu untersuchenden DNA-Ab-
schnitts pro Zyklus verdoppelt, woraus das aul3erordentliche Poten-
zia dieser Technik resultiert. So entstehen aus einem einzigen DNA-
Molekil (zum Beispid in einer Tatortspur) bereits nach 25 Reak-
tionszyklen Millionen identischer Kopien, die sich natirlich leichter
visualisieren und auswerten lassen as das anfangliche Startmolekl.
Die polymorphen STR-Loci stellen hoch-spezifische, schnelle und
hoch-diskriminative Systeme dar, die sogar fur die Analyse degra
dierter DNA, wie sie zum Beispiel in aten Blutflecken oder vergra-
benen Knochen vorkommt, geeignet sein konnen, da die amplifi-
zZierten Fragmentléngen im Bereich von nur 100 bis 300 Basenpaaren

liegen.
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Die verwendeten STR-Systeme sind auf den Autosomen (Korper-
chromosomen) lokdisiert und unterscheiden also nicht zwischen
Mannern und Frauen. Ein Kind hat jeweils ein Allel von seinem Va
ter und eines von seiner Mutter ererbt. Da die STR-Marker aus-
schliefdich aus nicht-kodierenden Bereichen - das heilét diese Be-
reiche tragen keinerlei Informationen, die auch nur im Entferntesten
mit Korper und Psyche des Untersuchten zusammenhéngen - stam-
men, ist daraus eine Aussage Uber die Auspragung genetischer Ei-
genschaften (den "Phanotyp™) unmdglich, was fir die breite Akzep-
tanz dieser molekulargenetischen Untersuchungen in der Offentlich-
keit essenziell war. Interessant ist der tatséchliche Informationsgehalt
des genetischen Fingerabdrucks: Bei 8 STRs werden etwa 1.600
Basenpaare aus dem Genom im Sinne einer exakten L&ngenbe-
stimmung analysiert, was etwa dem Abmessen einer Strecke von nur
20 Metern im Verhdtnis zum Erdumfang (circa 40.000 Kilometer)
entspricht. Es ist naheliegend, dass aus einem solch kleinen Aus-
schnitt niemals der Mensch a's Ganzes rekonstruiert werden kann.

Die zuerst entdeckten STR-Systeme waren vor alem in Introns von
proteinkodierenden Genen lokalisiert, so dass sie in Anlehnung an
das Gen bezeichnet wurden (so zum Beispiel VWA, ein Mikrosatellit
aus einem Intron des "von Willebrand Faktor"-Gens auf Chromosom
12). D18S51 it ein Beispid fir die im Rahmen der Total-Sequen-
zierung des menschlichen Genoms in wachsender Zahl gefundenen
STR-Loci, die offensichtlich nicht mit Genen assoziiert sind, sondern
aus dem grofen Bereich zwischen zwei Genen (intergene Region)
stammen. Aus der Bezeichnung lasst sich ableiten, dass es sich um
einen DNA-Marker von Chromosom 18 handelt, der im Genom ein-
zigartig (Singulér) und die chronologische Nummer 51 erhalten hat.

In der Praxis erfolgt eine Trennung der PCR-Produkte in hochauf-
l6senden Polyacrylamidgelen im elektrischen Feld (= Elektro-
phorese) mit anschliefender Silberfarbung oder mittels Kapillar-
gelektrophorese in DNA-Sequenzierautomaten, wobel hier die PCR-
Produkte durch Laser-induzierte Fluoreszenz eines wéhrend der PCR
eingefihrten fluoreszierenden Farbstoffs &uf3erst sensitiv detektiert
werden (Abb. 2). Es ist durch internationale Konventionen festge-
legt, die STR-Allde nicht auf Grund ihrer Lange (die kann durch
Verwendung anderer Reagenzien oder anderer Gerédte variieren),
sondern auf der Basis ihrer Wiederholungseinheiten zu bezeichnen.
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Dazu wird eine "Allelleiter” mitgefuihrt, eine Mischung bekannter
Allele, deren Wiederholungseinheiten durch Sequenzierung exakt
bekannt sind (Abb. 3; THOL as Beispiel eines einfach strukturierten
STRs mit zusétzlichen Nicht-Konsensus-Allelen, zum Beispiel 9.3).

Abb. 2 Simultane Analyse der 8 DAD-Loci
aus-einer Wergleichsprobe
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Abb. 3: Struktogramm des STR-Systems THO1.

Beizpiel einer 3TRs mit einfacher Repeatstruktur

mit zusaklichen Micht-Konsensus-Allelen.
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Die kriminalistisch fundamentale Frage nach der Haufigkeit einer
bestimmten Merkmalskombination in einer bestimmten Population
kann durch Multiplikation der einzelnen Allelfrequenzen erhalten
werden. Die molekulargenetische Analyse der Speichelantragung ei-
ner an einem Tatort gefundenen Zigarettenkippe kann zum Beispiel
ein DNA-Profil liefern, das statistisch in der deutschen Bevolkerung
nur ein einziges Mal oder nur wenige Mae vorkommt. Dies ist ein
wichtiges Indiz zuungunsten eines Tatverdachtigen, der dasselbe
Merkmalsmuster aufweist.

So betrégt die Haufigkeit der Merkmalskombination, Uberein-
simmend im Vergleich der am Tatort sichergestellten Zigaretten-
kippe und der Tatverdéachtigen aus Abb. 2, in der hiesigen Bevol-
kerung 3,4 x 10™, das heif¥ eine Person unter circa 3.000 Milliarden
nicht-verwandten Personen welst datistisch dieselbe Merk-
malskombination auf. Es bestehen daher keine wissenschaftlich be-
grindeten Zweifel, dass die tatverdéchtige Person die Speichelspur
an der Zigarettenkippe gelegt hat.

Eine molekulargenetische Untersuchung dient mindestens ebenso
héaufig dazu, einen Beschuldigten rasch und nachhaltig aus dem Kreis
der Verdéchtigen zu streichen, wenn sein DNA-Profil nicht zu einem
Tat-relevanten Profil passt.

Seit 1998 wird nach § 3 DNA-Identitétsfeststellungsgesetz in der
Bundesrepublik eine DNA-Datenbank, die in der Offentlichkeit hau-
fig inkorrekt as Gen-Datel bezeichnet wird, beim Bundeskriminal-
amt in Wiesbaden gefhrt, in der sowohl DNA-Profile von Tatort-
spuren als auch von verurteilten Straftétern und Tatverdachtigen ge-
speichert werden, wobel das betreffende Verbrechen juristisch as
"schwer" (Haftstrafe > 1 Jahr) eingestuft sein muss. Die urspringlich
5 DAD-Systeme (VWA, D21S11, FGA (auch FIBRA genannt),
ACTBP2 (auch SE33 genannt) sowie THOL) sind seit Anfang 2001
erganzt worden durch drei weitere STR-Systeme (D3S1358,
D8S1179, D18S51; Abb. 2), wodurch die individuaisierende Effi-
zienz deutlich gesteigert werden konnte.

Die rechtliche Grundlage der molekulargenetischen Untersuchungen

wird durch 8§ 81 Strafprozessordnung (StPO) gelegt. Im Strafver-
fahrensanderungsgesetz DNA-Anayse vom 21.03.1997 wurden
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§ 81 a Abs. 3 StPO sowie § 8le-f StPO und durch das DNA-
| dentitétsfeststellungsgesetz vom 07.09.1998 wurde 8 81 g angefgt.
Damit wurden die folgende Anderungen beziehungsweise Erganzun-
gen eingefhrt:

36

Zweckbestimmung - Verwendung der Blutproben vom Beschul-
digten nur im zugrunde liegenden oder einem anderen "anhangi-
gen" Verfahren;

Vernichtungsregelung - Vernichtung aler enthommenen Ver-
gleichsproben, wenn diese fur das Verfahren nicht mehr erfor-
derlich sind (8§ 81 aAbs. 3 StPO);

Festlegung des Untersuchungsziels - molekulargenetische Un-
tersuchungen zur Feststellung der Abstammung oder der Zuord-
nung einer Spur zum Beschuldigten oder Geschadigten sind zu-
lassig, darliber hinausgehende Untersuchungen (zum Beispiel
Offenlegung von Anlagen einer Erbkrankheit) sind unzuléssig
(8 8l e StPO);

Richtervorbehalt - die molekulargenetische DNA-Anadyse ist
vom Richter schriftlich anzuordnen und der Sachverstdndige ist
namentlich zu bestimmen (8§ 81 f Abs. 1 StPO);

organisatorische und sachliche Trennung der ermittlungsfihren-
den Dienststelle von der Einrichtung, die die DNA-Anayse
durchfihrt;

Anonymisierung des Untersuchungsmaterials - Weitergabe an
den Sachverstdndigen ohne Nennung des Namens, der Anschrift
und des Geburtstages und -monats des Betroffenen,;

Uberwachung durch den Datenschutzbeauftragten - auch wenn
der Sachverstdndige die Ergebnisse nicht in Dateien verarbeitet
(8 81f Abs. 2 SIPO);

kein Einsatz der DNA-Analyse be Ordnungswidrigkeiten
(Art. 2 mit Bezug auf 8§ 46 Abs. 4 SIPO)
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Bis Juni 2001 waren 122.886 Datensétze in die DAD eingestellt, bei
denen es sich um 110.364 Personen und 12.522 Spuren handelt. Zu
diesem Zeitpunkt gab es insgesamt 2.775 Treffer: 1.761 Treffer
zwischen einer Person und einer Spur (und umgekehrt), 28 Person-
zu-Person-Treffer und 986 Treffer zwischen zwei unterschiedlichen
Spuren. Diese Treffer kdnnen zu einer Korrelation unterschiedlicher
Verbrechen (zum Beispiel Serien-Einbruchdiebstahlsdelikte) fuhren
und erganzen damit die kriminalistische Analyse des modus ope-
randi. Person-zu-Person-Treffer kdnnen die Verwendung falscher
Identitétsangaben aufkldren. Das Gros der Spur-zu-Person- be-
ziehungsweise Person-zu-Spur-Treffern nehmen Diebstahlsdelikte
ein (circa 81 %), wéhrend sich der Rest auf Raub und Erpressung
(circa 9 %), Straftaten gegen die sexuelle Selbstbestimmung (6%)
beziehungsweise gegen das Leben (etwa 1%) und andere Delikte
aufteilt. Der Datenbestand in der DAD ist in den letzten Quartalen
rapide angewachsen, insbesondere in Hinblick auf die Personen-
Datensitze, wéhrend der Zuwachs der Spuren nahezu linear erfolgte
(Abb. 4). Der Anstieg wird sich im Rahmen der retrograden Er-
fassung, bel der ein Mundschleimhautabrieb (umgangssprachlich as
Speichel probe bezeichnet) eines bereits verurteilten Straftéters mole-
kulargenetisch untersucht und die Befunde dann in die DAD einge-
stellt werden, vermutlich in den kommenden Quartalen weiter fort-
setzen. Der operative Datenbankbestand wird zukinftig auf insge-
samt etwa 1.000.000 Datensétze anwachsen.

Weitergehende, zum Teil kontrovers diskutierte, juristische Aspekte
der molekulargenetischen DNA-Anaytik in Kriminaféllen werden
im folgenden Beitrag von Frau Graalmann-Scheerer ausfuhrlich be-
handelt.

Festzuhalten bleibt, dass es unter den oben aufgefiihrten Randbe-
dingungen aus wissenschaftlicher Sicht ausgeschlossen ist, dass die
Untersuchung von Proben, die im Rahmen von Kriminaféllen er-
hoben wurden, Rickschlisse auf Gene oder Personlichkeitsmerk-
male zul&sst oder solche Informationen gespeichert und mit weiteren
personenbezogenen Daten zusammengefihrt werden.
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Abb.4: Enwicklung des Datenbestandes der DNA-Analyse-Datei
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Entwicklung und Tendenzen der molekular-
genetischen Untersuchung im Strafverfahren

Kirsten Graalmann-Scheerer

I.  Einfihrung

Regelungen der molekulargenetischen Untersuchung im Strafver-
fahren beschéftigen seit Jahren den Gesetzgeber und ein Ende immer
neuer gesetzgeberischer Initiativen ist nicht abzusehen. Mit dem
Strafverfahrensanderungsgesetz - DNA- Analyse ("genetischer
Fingerabdruck™) - (StVAG) vom 17.03.1997" hat der Gesetzgeber die
Rechtsgrundlagen fir die Anordnung und Durchfiihrung der mole-
kulargenetischen Untersuchung unter einer engen Zweckbindung,
namlich zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsache, ob
aufgefundenes Spurenmateriadd von dem Beschuldigten oder Ver-
letzten stammt, geschaffen, nachdem der Bundesgerichtshof schon
im Jahre 1990 die molekulargenetische Untersuchung grundsétzlich
fur zuléssig gehalten und zugleich darauf hlnge\Nlesen hatte, dass
eine besondere gesetzliche Regelung nahe liege® Anfang 1998
fuhrten mehrere spektakulére Sexual- und Totungsdelikte mit Sexu-
albezug zum Nachteil von Kindern bundesweit zu einer breiten, viel-
fach emotiona gefihrten offentlichen Diskussion Uber die Effekti-
vitét der Strafverfolgung von Sexualstraftétern. Der Gesetzgeber rea-
gierte darauf zlgig mit dem DNA-Identitétsfeststellungsgesetz
(DNA-IFG) vom 07.09.1998° und schuf Rechtsgrundlagen fir die
Entnahme von Korperzellen und die molekulargenetische Unter-

1 BGBI. | 534.
2 BGHSt 37, 157, 159.
3 BGBI. | 2646.
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suchung zum Zwecke der Identitétsfeststellung in kinftigen Ver-
fahren sowohl fir das laufende Verfahren nach 8 81 g StPO (Vor-
warts-Erfassung) a's auch fur sogenannte Altfale nach 8 2 DNA-IFG
(Retrograd-Erfassung). Die unzureichende Beteiligung der Landes-
justiz- und Landesinnenverwaltungen erwies sich alsbad as Fehler.
In der Praxis ergaben sich fur die Strafverfolgungsbehdrden mit der
Umsetzung des DNA-IFG erhebliche praktische und auch rechtliche
Probleme. So war streitig, welches Gericht fur die Anordnung nach
§ 2 Abs. 1 DNA-IFG zustdndig war: Ermittlungsrichter, Tatgericht,
Strafvollstreckungskammer oder gar das Verwatungsgericht. Die
Diskussion um die Anforderungen an die sogenannte Negativprog-
nose nach 8§ 81 g Abs. 1 Strafprozessordnung (StPO) beziehungs-
weise 8 2 DNA-IFG hélt mit einer kaum noch Uberschaubaren,
innerhalb der Landgenchtsbezwke stark differierenden Recht-
sprechung 30W|e im Schrifttum an.* Ebenso wenig ist bisiang die in
Rechtsprechung® und im Schrifttum® umstrittene Frage der Richter-
vorbehalts- oder Einwilligungsldsung fur die Anordnung der mole-
kulargenetischen Untersuchung entschieden. Mit dem Gesetz zur

4 |m Schrifttum vgl. Fluck, Kriminalistik 2000, 479; Graalmann-Scheerer, Krimi-
nalistik 2000, 328, 334; Kaufmann/Ureta, StV 2000, 103; Markwardt/Brodersen,
NJW 2000, 692, 695; Endrif¥Kinzig, NStZ 2001, 299; BVerfG StV 2001, 145.

5 Richterliche Anordnung nach § 81f Abs. 1 Satz 1 StPO entbehrlich bei Einwilli-
gung: LG Stralsund Beschluss vom 03.06.1999 - 111 Qs 96/99; LG Hamburg Be-
schluss vom 31.08.1999 - 612 Qs 81/99; LG Hamburg JR 2001, 167 mit abl.
Anm. Rinio = StV 2000, 660 mit abl. Anm. Busch; LG Géttingen Beschluss vom
15.09.1999 - 1 Qs 185/99 -; AG Hamburg StV 2001, 11; LG Hamburg NJW
2001, 766; LG Saarbriicken StV 2001, 265; Richtervorbehalt: LG Nirnberg -
Firth Beschluss vom 22.07.1999 - 1 Qs 26/99 -; LG Ansbach Beschluss vom
23.04.1999 - Qs 15/99 -; OLG Celle NStZ 1999, 210; Thir. OLG StV 1999, 198;
OLG Zweibriicken NJW 1999, 300 = NStZ 1999, 209; LG Hamburg StV 2000,
659; LG Wuppertal NJW 2000, 2687.

6 Richterliche Anordnung nach § 81 f Abs. 1 Satz 1 StPO entbehrlich bel Einwilli-
gung: Sprenger/Fischer, NJW 1999, 1830; Markwardt/Brodersen, NJW 2000,
692; einschrénkend Kopf, Selbstbelastungsfreiheit und Genomanalysen im Straf-
verfahren (1998), S. 185 ff, 191 (Einwilligung nur dann freiwillig, wenn eine ent-
sprechende Norm, welche unter gleichen Voraussetzungen zur zwangsweisen
Durchsetzung der von der Person erbetenen Handlung berechtigt, nicht vorhanden
ist); Richtervorbehalt: Senge, NJW 1999, 253, 255; Graamann-Scheerer, JR
1999, 453, 455 und Kriminalistik 2000, 328, 330 ff; Ohler, StV 2000, 326, 327;
Rinio, JR 2001, 168; Golumbiewski, NJW 2001, 1036; wohl auch Volk, NStZ
1999, 165, 169.
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Anderung des DNA-IFG vom 02.06. 1999’ hat der Gesetzgeber ver-
sucht, die Probleme zu 16sen, was alerdings wiederum nur unvoll-
standig gelungen ist. Mit dem Gesetz zur Anderung und Ergénzung
des Strafverfahrensrechts - StVAG 1999 - vom 02.08.2000° ist durch
Art. 10 das DNA-IFG en weiteres Ma geéndert und Bedirfnissen
der Praxis angepasst worden. So sind die gesetzlichen Grundlagen
fur die (zeitlich befristete) Einholung einer Sammelauskunft durch
die Staatsanwaltschaft (8 2 a DNA-IFG), die entsprechende Daten-
Ubermittlung (8 2b DNA-IFG), die Verwendung und Loschung der
Ubermittelten Daten sowie den Abgleich mit der beim Bundeskrimi-
nalamt gefuhrten Haftdatei nach 8 9 Abs. 2 Bundeskriminalamtge-
setz (BKAG) geschaffen worden.

[l1. Tendenzen einer Erweiterung molekulargenetischer Unter-
suchungen

Die Diskussion um gesetzliche Anderungen bei der molekularge-
netischen Untersuchung hét unvermindert an. Dabel ist eine Ten-
denz zur Ausweitung nicht zu tUbersehen. Derzeit konzentriert sich
die Debatte

auf die Frage des Richtervorbehalts bei aufgefundenem, sicher-
gestelltem oder beschlagnahmtem Spurenmaterial nach 881 e
Abs. 2 StPO,

auf Forderungen nach Speicherung des DNA-Identifizierungs-
musters von Opfern einer Straftat,

auf eine Erweiterung des Straftatenkatalogs in 8 81 g Abs. 1
StPO beziehungsweise § 2 Abs. 1 DNA-IFG,

auf eine Erweiterung der Zweckbestimmung in 8 81 e Abs. 1
Satz 1 StPO und

auf Erleichterungen bel der Umwidmung.

7 BGBI. | 1242
8 BGBI. | 1253,
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Weitere Probleme werfen die Auswahl von Sachverstdndigen,
Fahndungsmal3nahmen, DNA-Massentests sowie Vorschriften zur
Akteneinsicht auf. Nachfolgend soll versucht werden, die verschie-
denen Problembereiche zu skizzieren und auf Regelungsbedarf zu
prufen.

1. Umgang mit Spuren

Nach § 81 e Abs. 2 StPO dirfen nach § 81 e Abs. 1 StPO zuléssige
Untersuchungen auch an aufgefundenem, sichergestelltem oder be-
schlagnahmtem Spurenmaterial unter derselben Zweckbindung wie
in 88l eAbs 1 Saz 1 StPO (8 81 e Abs. 2 Satz 2 SIPO in Verbin-
dung mit § 81 e Abs. 1 Satz 3 StPO) durchgefiihrt werden. Nach § 81
f Abs. 1 Satz 1 StPO dirfen Untersuchungen nach § 81 e StPO nur
durch den Richter angeordnet werden. Nach dem eindeutigen Wort-
laut des 8§ 81 f Abs. 1 Satz 1 StPO wird hinsichtlich der Anordnungs-
kompetenz keine Differenzierung nach § 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO
(Untersuchung von Material des Beschuldigten), § 81 e Abs. 1 Satz 2
StPO (Untersuchung von Material von bekannten Dritten) und § 81 e
Abs. 2 StPO (Untersuchung von aufgefundenem, sichergestelltem
oder beschlagnahmtem Spurenmaterial) vorgenommen, so dass der
Richtervorbehalt fur ale drei Falkonstellationen gilt. Auch die Ge-
setzesmaterialien geben fur elne abweichende Auslegung des § 81 f
Abs. 1 Satz 1 StPO nichts her Unter Berufung auf eine im Schrift-
tum vertretene Auffassung™ die einen Ei ngriff in geschiitzte Rechte
eines bestimmten Rechtsgutinhabers verneint, haben jedoch ver-
schiedene Landgerichte einen Richtervorbehalt fir die molekularge-
netische Untersuchung von Spurenmaterial nach § 81 e Abs. 2 StPO
verneint und dies im Wesentlichen mit dem fehlenden Ei ngrlff in das
Recht auf informationelle Selbstbestimmung begriindet.™ In der
Praxis hat diese Rechtsprechung dazu gefihrt, dass ohne richterliche
Anordnung eine Speicherung in der DNA-Anadyse-Datel des

9 BTDrucks. 13/667 S.7.

10 Sprenger/Fischer, NJW 1999, 1830, 1833.

11| G Géttingen Beschluss vom 15.09.1999 - 1 Qs 185/99; LG Chemnitz Beschluss
vom 17.04.2000 - 1 Qs 68/00; LG Wiurzburg Beschluss vom 14.06.2000 - Qs
176/00; LG Hof Beschluss vom 26.10.2000 - 1 Qs 190/00; demgegenuber LG
Weiden i. d. Opf. Beschluss vom 05.10.2000 - 1 Qs 95/00, das auf den eindeu-
tigen Wortlaut des Gesetzes und die Gesetzesmaterialien abstellt.
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Bundeskriminalamtes nach Nr. 2. 2. Abs. 3 der Errichtungsanord-
nung Uber die Errichtung der DNA-Anayse-Datel in der Fassung
vom 27.10.1999 nicht moglich ist mit der Folge, dass ein Datenab-
gleich hinsichtlich des aus dem Spurenmaterial gewonnenen DNA-
Identifizierungsmusters ausscheidet. Die divergierende Recht-
sprechung hat Bayern, wo von Anfang an die sogenannte Ein-
willigungdGsung vertreten wurde, Anlass fur eine Bundesratsinitia-
tive gegeben. Der Entwurf eines Gesetzes zur Regelung der Zu-
standigkeit fur die Anordnung einer DNA-Untersuchung bei Spuren
sieht unter anderem eine Anderung des 8§ 81 f Abs. 1 Satiz 1 StPO
dahingehend vor,” dass der Richtervorbehat sich nur noch auf
Untersuchungen nach § 81 e Abs. 1 StPO bezieht. Weiter soll in § 81
f Abs. 1 StPO ein Satz 3 angefuigt werden, der fur die - im Falle der
Gesetzesanderung nicht mehr dem Richtervorbehalt unterliegenden
Féle des § 81 e Abs. 2 SIPO - die Anordnungskompetenz fur die
molekulargenetische Untersuchung des Spurenmaterials der Staats
anwaltschaft und den Beamten des Polizeidienstes Ubertragt. Der
Rechtsausschuss des Bundesrats hat in seiner Sitzung vom
06.12.2000 dem Bundesrat empfohlen, den Gesetzesantrag Bayerns
mit geringflgigen Anderungen ("Hilfsbeamte der Staatsanwalt-
schaft” otett "Beamte des Polizeidienstes’ hinsichtlich der An-
ordnungskompetenz) beim Deutschen Bundestag einzubringen, was
am 07.12.2000 geschehen ist.” Nachdem die 62. Konferenz der
Justizministerinnen und -minister im Juni 2001 mehrheitlich die
Bundesregierung gebeten hatte, zur Beschleunigung des Gesetzge-
bungsverfahrens den angekindigten eigenen Gesetzentwurf vorzu-
legen, hat die Bundesregierung etwa zwei Monate spéter einen
eigenen Gesetzentwurf vorgelegt™ der das Erfordernis einer richter-
lichen Anordnung fur die molekulargenetische Untersuchung sowohl
in den Féllen des § 81 e Abs. 1 StPO as auch in den Féllen des § 81
e Abs. 2 StPO durch eine Prézisierung in 8 81 f Abs. 1 StPO vor-
Seht.

Der zurzeit fur Spurenmaterial nach § 81 e Abs. 2 StPO gefihrten
Debatte um den Richtervorbehat kommt fir die Frage des Richter-
vorbehalts bel der molekulargenetischen Untersuchung grundsétz-

12 BRDrucks. 780/00.
13 BTDrucks. 14/5264.
14 BRDrucks. 582/01.
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liche Bedeutung zu. Sofern der Gesetzgeber hier auf den Richtervor-
behalt verzichten sollte, wird eine solche Entscheidung Signd-
wirkung auch fur den Richtervorbehalt in den Félen von § 81 e Abs.
1 Satz 1 und 2 SIPO, § 81 g Abs. 1 StPO und § 2 DNA-IFG haben.
Dass auch bel der molekulargenetischen Untersuchung von Spuren-
materia in geschitzte Rechte eines Rechtsgutinhabers eingegriffen
wird, ergibt sich schon aus der beabsichtigten Speicherung von
dessen DNA-Identifizierungsmuster in der DNA-Analyse-Datei. Da
die Datel die Zuordnung von Tatortspuren zu Personen und auch zu
anderen Tatortspuren sowie von Personen zu Tatortspuren und das
Erkennen von relevanten Personen ermoglicht (Nr. 2. 3. der Er-
richtungsanordnung) wird bei jedem entsprechenden Suchlauf in das
informationelle Selbstbestimmungsrecht eines unbekannten Spuren-
legers eingegriffen. Gerade aufgefundenes, sichergestelltes oder be-
schlagnahmtes Spurenmaterial nach 8 81 e Abs. 2 StPO fihrt in der
Praxis nicht selten zur Zuordnung zu einem retrograd erfassten Be-
troffenen. Durch die molekulargenetische Untersuchung des
Spurenmaterials mit Erstellung des DNA-Identifizierungsmusters des
- unbekannten Spurenlegers - und dessen Speicherung in der DNA-
Analyse-Datei wird daher stets in das informationelle Selbstbe-
stimmungsrecht des Spurenlegers eingegriffen. Ein Eingriff scheidet
auch nicht schon deshalb aus, weil der Spurenleger von der Unter-
suchung des Spurenmaterials und der Speicherung seines DNA-
Identifizierungsmusters keine Kenntnis hat. Gerade dieser Umstand
spricht vielmehr eher fir die Prifung der Anordnungsvoraus-
setzungen durch das Gericht.

2. Erweterung des Straftatenkatalogs

Die im Fruhjahr 2001 6ffentlich gefuhrte Debatte um die Straf- und
Mal¥regelvollstreckung bei Sexualstraftétern hat erwartungsgemald zu
einzelnen Gesetzesinitiativen der Lander gefihrt. Eines der damit
unter anderem verfolgten Ziele besteht in der Erweiterung des Straf-
tatenkatalogs in § 81 g Abs. 1 StPO beziehungsweise § 2 Abs. 1
DNA-IFG. Die Vorwarts-Erfassung nach 8 81 g Abs. 1 StPO setzt
unter anderem voraus, dass der Verdacht einer Straftat von erheb-
licher Bedeutung, insbesondere eines Verbrechens, eines Vergehens
gegen die sexuelle Selbstbestimmung, einer gefdhrlichen Korper-
verletzung, eines Diebstahls im besonders schweren Fall oder einer
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Erpressung besteht. Fir die Retrograd-Erfassung gelten durch den
Verwes auf 8 81 g Abs. 1 StPO entsprechende Anforderungen wie
bel der Vorwarts-Erfassung. Dieser Straftatenkatalog wird von ein-

zelnen Landern as nicht ausreichend erachtet. Uber eine Erweite-
rung des Straftatenkatalogs wird daher in sehr viel groRerem Umfang
eine Vorwértss und eine Retrograd-Erfassung as nach geltendem
Recht mdglich angestrebt. Der bayerische Entwurf eines Gesetzes
zur Erweiterung des Einsatzes der DNA-Analyse fir Zwecke der
|dentitétsfeststellung in kinftigen Strafverfahren seht eine Erweite-
rung des Straftatenkatalogs dahingehend vor,” dass bei Verbrechen,

allen Vergehen von erheblicher Bedeutung, insbesondere bel Ver-
gehen gegen die sexuelle Selbstbestimmung, bei einer gefdhrlichen
Korperverletzung, einem Diebstahl im besonders schweren Fall,
einer Erpressung und bei allen sonstigen Vergehen mit sexuellem
Hintergrund die Entnahme von Korperzellen und deren molekular-
genetische Untersuchung zuldssig ist, wenn wegen der Art oder Aus-
fuhrung der Tat, der Personlichkeit des Beschuldigten oder sonstiger
Erkenntnisse Grund zu der Annahme besteht, dass gegen den Be-
schuldigten kiinftig erneut Strafverfahren wegen einer der genannten
Straftaten zu fuhren sein werden. Eine entsprechende Erganzung
sieht der bayerische Entwurf fur 8 2 Abs. 1 DNA-IFG vor. Darlber
hinaus soll eine Retrograd-Erfassung nach 82 Abs. 1 Nr. 1 b DNA-
IFG-E aber auch dann zul&ssig sein, wenn der Beschuldigte wegen
einer vorsatzlichen Straftat rechtskréftig zu einer Freiheitsstrafe oder
Jugendstrafe verurteilt oder gegen ihn die Unterbringung im
psychiatrischen Krankenhaus angeordnet worden ist und die Voll-
streckung der Strafe oder Mal¥regel nicht zur Bewahrung ausgesetzt
oder eine erfolgte Aussetzung widerrufen worden ist. Die Gesetzes-
initiative wird vor alem damit begriindet, dass der Schutz der Be-
volkerung insbesondere vor Sexualstraftdtern eine kon%quente Nut-
zung der Moglichkeiten der DNA-Anayse gebiete.® Der Entwurf
hétte, sofern er Gesetz geworden wére, eine weit Uber das geltende
Recht hinausgehende Vorwérts- und Retrograd-Erfassung gestattet.
So wére bei allen Vergehen von erheblicher Bedeutung, sofern
dartiber hinaus eine Wiederholungsgefahr gegeben wére, die Korper-
zellenentnahme und molekulargenetische Untersuchung zuldssig ge-
wesen. Ebenso hétten alle sonstigen Vergehen mit sexuellem

15 BRDrucks. 360/01.
16 BRDrucks. 360/01.
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Hintergrund, welche auch immer das sein mdgen (etwa auch die
Verbreitung pornografischer Schriften (8 184 StGB), die vorsétzliche
Korperverletzung mit Sexualbezug (8 223 SIGB) oder Sexuadelikte
mit reinem Belastigungscharakter wie exhibitionistische Handlungen
(8 183 SIGB) oder Erregung offentlichen Argernisses (8 183 a
SIGB)), die Kdrperzellenentnahme und molekulargenetische Unter-
suchung gestattet. Bel absoluten oder relativen Antragsdelikten, so-
weit es sich insoweit um Vergehen von erheblicher Bedeutung oder
mit sexuellem Hintergrund handelt, konnte sich weiter die Frage
stellen, ob alein bel tatbestandsméligem, rechtswidrigem oder
schuldhaftem Handeln, ungeachtet des Vorliegens der Verfolgungs-
voraussetzungen (zum Beispiel des Strafantrags), ein Verdacht im
Sinne von § 81 g Abs. 1 StPO besteht oder ob letzterer erst bei Hin-
zutreten der Verfolgungsvoraussetzungen gegeben wére. Soweit bel
vorsétzlichen Straftaten die Vollstreckung einer Freiheitsstrafe oder
Jugendstrafe oder einer Ma¥egel nach 8 63 StGB nicht zur Be-
wahrung ausgesetzt oder aber widerrufen worden ist, soll nach dem
bayrischen Entwurf bei Vorliegen der Ubrigen Voraussetzungen
(keine tilgungsfahige Eintragung im Bundeszentral- oder Er-
ziehungsregister, Wiederholungsgefahr) die Retrograd-Erfassung
zuldssig sein. Wie weit eine solche Gesetzesdnderung gehen wiirde,
verdeutlicht der Blick in die Praxis. Eine derartige Regelung wirde
den notorischen Schwarzfahrer erfassen, der as Wiederholungstéter
wegen Beforderungserschleichung unter Beahung der Voraus
setzungen des 8§ 47 SIGB zu einer Freiheitsstrafe von einem Monat
ohne Bewdhrung verurteilt worden ist. Das Gleiche gilt fur den
Ladendieb, der wegen Diebstahls geringwertiger Sachen als Wieder-
holungstéter zu einer kurzen Freiheitsstrafe ohne Bewahrung verur-
teilt worden ist. Diese Beispiele zeigen, wohin eine solche Erweite-
rung des Straftatenkatalogs fuhren wirde. In weiten Bereichen der
kleinen und mittleren Kriminalitét wére eine Retrograd-Erfassung
zuldssig. Die Anzahl der in der DNA-Anayse-Datei gespeicherten
DNA-Identifizierungsmuster wirde ganz erheblich steigen. Der
kriminalistische Nutzen hingegen erscheint fragwirdig. Gerade im
Bereich der Kleinkriminalitét verbleibt der Uberwiegende Tell der
Téter bei kunftigen Straftaten in diesem Bereich. Derjenige, der sein
kriminelles Verhaten steigert, hat schon nach geltendem Recht gute
Chancen, nach § 81 g Abs. 1 StPO zum Zwecke der Identitétsfest-
stellung vorwarts erfasst zu werden.
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Noch weitergehender als die Gesetzesinitiative Bayerns ist die
Sachsens. Der Entwurf eines Gesetzes zur erweiterten Anwendung
der DNA-Identitétsfeststellung verzichtet fir die Anlassstraftat auf
das Erfordernis einer Straftat von erheblicher Bedeutung und geht fir
die Retrograd-Erfassung bei Verurteilungen zu vollstreckbarer Strafe
von mindestens einem Jahr davon aus, dass eine solche Verurtellung
bereits fir sich allein eine Negativprognose begriindet”’ Die Aus-
weitung des Anwendungsbereichs der molekulargenetischen Unter-

suchung zum Zwecke der ldentitétsfeststellung wird Iapldar mit dem
Interesse einer effektiven Strafverfolgung begriindet™®

Sowohl der Gesetzesantrag Bayerns als auch der Sachsens haben im
Unterausschuss Recht keine Mehrheit gefunden. Der Unterausschuss
Recht hat vielmehr dem Rechtsausschuss vorgeschlagen, dem
Bundesrat zu empfehlen, den Gesetzentwurf beim Deutschen
Bundestag nicht einzubringen.*

Es bleibt festzuhalten, dass jede Forderung nach einer Erweiterung
des Straftatenkatalogs kritisch auf das Regelungsbediirfnis gepriift
werden sollte. Manche Gesetzesinitiativen lassen Uberlegungen zur
Intensitét und Verhdtnismaliigkeit des mit der molekul argenetischen
Untersuchung und Speicherung des DNA-Identifizierungsmusters
verbundenen Grundrechtseingriffs vermissen.

3. Erweterung der Zweckbindung

Molekulargenetische Untersuchungen dirfen nur unter engen
Zweckbindungen, diein 8§ 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO abschlief3end
geregdt sind, durchgefihrt werden. Danach sind sie nur insoweit
zuldssig, ds se in einem anhangigen Ermittlungs- oder Strafver-
fahren zur Feststellung der Abstammung oder zur Klérung der
Frage erforderlich sind, ob aufgefundenes Spurenmaterial von dem
Beschuldigten oder dem Verletzten stammt, aso zur Téaterer-
mittlung. Diese enge Zweckbindung ist im Schrifttum und auch in
der Kommentarliteratur auf Kritik gestolen, die allerdings nur teil-

17 BRDrucks. 434/01 S. 1f.
18 BRDrucks. 434/01 S. 5.
19 Njederschrift UA R vom 19.06.2001, Nr. 32/01 S. 10, 15.
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weise zu Uberzeugen vermag. So wird beanstandet, dass die Zweck-
bindung nicht auch die Geschlechtsbestimmung und die Rassenbe-
stimmung umfasst.” Vereinzelt wird die Regelung as zu eng ange-
sehen, well sie eine Untersuchung auf aullere Korpermerkmale des
Spurenlegers (zum Beispiel Grolde, Haar- und Augenfarbe) unter-
sagt.” Insbesondere aus Polizeikreisen wird eine Erweiterung der
Zweckbindung immer wieder gefordert.

Diskussionswirdig erscheint eine Erweiterung der Zweckbindung
alenfalls um die Bestimmung des Geschlechts. In Unbekanntsachen
(zum Beispiel bel Totungsdelikten, terroristischen Gewaltdelikten,
(erpresserischem) Menschenraub, Geiselnahme) kann nach gelten-
dem Recht aufgefundenes Spurenmaterial molekulargenetisch nur
dahingehend untersucht werden, ob es von dem nicht bekannten
Téter oder dem Verletzten stammt. Konnte derartiges Spurenmaterial
nach Erweiterung der Zweckbindung auch auf das Geschlecht des
Spurenlegers untersucht werden, so konnten sich aus entsprechenden
Untersuchungsergebnissen fur die Strafverfolgungsbehtrden unter
Umstdnden wichtige Anhaltspunkte fur ein Téterprofil, Fahndungs-
mal3nahmen und sogar auch taktisches Vorgehen der Strafverfol-
gungsbehdrden ergeben. Wenn auch auf dem Gebiet der schweren
Gewaltkriminditét Straftaten statistisch fast ausnahmslos von
Mannern begangen werden,” so sollten vor dlem im Bereich poli-
tisch motivierter Gewaltkriminalitée madgliche Ermittlungsansdtze
nicht von vornherein durch die enge Zweckbindung des § 81 e Abs.
1 Satz 1 StPO erschwert werden. Eine Ergénzung der Zweckbindung
in 8 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO um die Geschlechtsbestimmung er-
scheint daher erwagenswert. Fur eine dariiber hinausgehende
Offnung der Zweckbindung zur Feststellunzg von Augen- und Haar-
farbe, wie sie vereinzelt gefordert wird,” ist demgegentber en
Regelungsbeduirfnis nicht ersichtlich. Augen- und Haarfarbe lassen
sich mit einfachen Hilfsmitteln (zum Beispiel farbige Kontaktlinsen,
Periicke, Farbung) veréndern. Der mit der molekulargenetischen

20 Huber, Kriminalistik 1997, 735.

21 SK-Rogall, § 81 e Rdn. 9; vgl. auch Foldenauer, Genanalyse im Strafverfahren
(1995), S. 90 ff, 98; kritisch auch Kleinknecht/Meyer-Goldner, StPO, 45. Aufl.,
§81 e Rdn.4.

22 Stat. Bundesamt (Hrsg.), Rechtspflege, Fachserie 10, Reihe 3, Strafverfolgung,
1999, S. 22, 24, 26.

23 Foldenauer, S. 92 ff.
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Untersuchung verbundene Grundrechtseingriff wére daher insoweit
nicht verhaltnisméa3ig.

4. Umwidmung

Die Problematik der Umwidmung von DNA-Identifizierungs-
mustern, die im laufenden Ermittlungsverfahren gemai3 88 81 e Abs.
1 Satz 1, 81 f Abs. 1 StPO gewonnen worden sind, nimmt in der
Praxis immer breiteren Raum ein. Nach § 3 Satz 3, 1. Habsatz
DNA-IFG konnen die gemald § 81 e StPO gewonnenen DNA-
| dentifizierungsmuster eines Beschuldigten unter den in § 81 g Abs.
1 StPO genannten V oraussetzungen nach dem BKAG verarbeitet und
genutzt werden. Damit erdffnet § 3 Satz 3 DNA-IFG ene
Maoglichkeit, ein nach § 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO vom (bekannten)
Beschuldigten gewonnenes DNA-Identifizierungsmuster
umzuwidmen zum Zwecke der ldentitétsfeststellung in kinftigen
Verfahren. Auf diese Weise soll verhindert werden, dass bei einem
Beschuldigten zweima eine Korperzellenentnahme, namlich zum
einen nach 8 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO und zum anderen nach § 81 g
Abs. 1 StPO zum Zwecke der Identitétsfeststellung in kinftigen
Verfahren mit den entsprechenden Kostenfolgen vorgenommen wird.

Gegen eine solche Umwidmung sind im Hinblick auf den mit jeder
molekulargenetischen Untersuchung verbundenen Grundrechtsein-
griff und auch im Hinblick auf die Kostenfolgen grundsétzlich keine
Bedenken zu erheben, sofern die gesetzlichen Anforderungen erfillt
sind, namlich die Anordnung der molekulargenetischen Unter-
suchung, wie es § 81 f Abs. 1 StPO vorschreibt, auf den § 81 g Abs.
3 StPO fir die Vorwérts-Erfassung nach 8 81 g Abs. 1 StPO ver-
weist, durch den Richter erfolgt ist und der Richter im Rahmen
seiner Prifung sowohl die Voraussetzungen nach § 81 e Abs. 1
Satz 1 StPO ds auch die davon abweichenden Voraussetzungen
des 881 g Abs. 1 StPO geprift hat.

Bedenklich ist eine Umwidmung nach § 3 Satz 3 1. Halbsatz DNA-
IFG jedoch bei der Einwilligungslésung, die nach wie vor von et-
lichen L&ndern entgegen dem eindeutigen Wortlaut des 8 81 f Abs. 1
Satz 1 StPO und dem sich aus den Materialien zweifelsfrel ergeben-
den Willen des Gesetzgebers praktiziert wird. Hier fehlt die Prifung
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der gesetzlichen Voraussetzungen durch den Richter. Die richterliche
Anordnung wird bel der Einwilligungslsung durch die Einwilligung
des Beschuldigten ersetzt. Die Umwidmung nach § 3 Satz 3, 1. Halb-
satz DNA-IFG erfolgt in diesen Félen quas von Amts wegen durch
die Polizei; die Einstellung des DNA-Identifizierungsmusters nebst
den Personendaten des Beschuldigten nimmt das jeweilige Landes-
kriminalamt vor (Nr. 6. 1. der Errichtungsanordnung). Ob die in den
einzelnen Bezirken stark differierende Rechtsprechung zu den Vor-
aussetzungen des § 81 g Abs. 1 StPO von der Polizel dabel im Ein-
zelfall beachtet wird, darf wohl eher bezweifelt werden.” Wie hoch
der Begrindungsbedarf aber gerade bel § 81 g Abs. 1 StPO i, hat
das Bundesverfassungsgericht jingst klargestellt.”” Angesichts des
Eingriffs in die Grundrechte des Beschuldigten und vor alem auch
vor dem Hintergrund verfahrensrechtlicher Probleme, die aus einer
Verwertung eines rechtsfehlerhaft umgewidmeten DNA-Identifi-
Zierungsmusters in einem kunftigen Strafverfahren bis hin zum Be-
weisverwertungsverbot bel objektiver Willkir oder grober Fehlbe-
urteilung erwachsen kénnen,” ist fir jede Umwidmung, aso auch fir
die nach 8 3 Abs. 3, 2. Habsatiz DNA-IFG, eine richterliche Anord-
nung zu verlangen, die im Ubrigen auch schon im Gesetzgebungs-
verfahren, alerdings nur vereinzdlt, gefordert worden war.”

5. Bestimmung des Sachver sténdigen

Bei der Bestimmung des Sachversténdigen nach § 81 f Abs. 1 Satz 2
SIPO ist in jungster Zeit die Frage aufgeworfen worden, ob es zu-
léssig ist, in einer richterlichen Anordnung nach 8§ 81 f Abs. 1 StPO
von der Bestimmung eines Sachverstandigen abzusehen oder es zu-
zulassen, dass etwa das Landeskriminalamt den ihm erteilten Auftrag

24V/gl. Kleinknecht/Meyer-Gofiner, a0, § 81 g Rdn. 7f; SK-Rogall, § 81 g Rdn.
9 ff; Kaufmann/Ureta, StV 2000, 105 und NStZ 2000, 221; Markwardt/Brodersen,
NJW 2000,692, 695; Graalmann-Scheerer, Kriminalistik 2000, 328, 330; Fluck,
NJW 2001, 2292.

25BVerfG NJW 2001, 879 = StV 2001, 145 = NStZ 2001, 328 mit Anm. Senge,
NStz 2001, 331.

26 Zu den Erfolgsaussichten einer Verfahrensriige der Verletzung von § 81 g Abs. 1
StPO vgl. Graalmann-Scheerer, Kriminalistik 2000, 328, 334.

27V gl. die Protokollerklarung Schleswig-Holsteins im Unterausschuss des Bundes-
rats vom 07.04.1999, BTDrucks. 14/445 und BTDrucks. 14/658.
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an enen externen Sachverstandigen welitergibt. Beides ist zu ver-
neinen.

Es ist nicht zuldssig, in einer richterlichen Anordnung der moleku-
largenetischen Untersuchung nach § 81 f Abs. 1 Satz 1 StPO von der
Bestimmung eines Sachverstéandigen abzusehen. § 81 f Abs. 1 Satz 2
SXIPO schreibt vor, dass in der schriftlichen Anordnung der moleku-
largenetischen Untersuchung der mit der Untersuchung zu beauf-
tragende Sachversténdige zu bestimmen ist. Der eindeutige Wortlaut
des Gesetzes ("ist...zu bestimmen") sowie die Absichten des Gesetz-
gebers lassen keine andere Auslegung as digienige zu, dass die Be-
stimmung des Sachverstdndigen durch den Richter obligatorisch ist.
Der Richter unterliegt insoweit einer Bezeichnungspflicht.”

Es ist auch nicht zuldssig, dass das Landeskriminaamt einen ihm
erteilten Auftrag an einen externen Sachverstandigen weitergibt. An-
gesichts der obligatorischen Bestimmung des Sachverstandigen nach
§ 81 f Abs. 1 Satz 2 StPO wiirde die dem Richter obliegende Be-
zeichnungspflicht unterlaufen werden, wenn das Landeskriminalamt
oder ein anderer bestimmter Sachverstandiger den ihm erteilten Auf-
trag seinerseits an einen anderen - externen - Sachverstdndigen
weitergeben durfte. Es ist mithin dem beauftragten Sachverstandigen
des Landeskriminalamts, aber auch rechtsmedizinischen Instituten
und wissenschaftlichen Einrichtungen verwehrt, eine personelle Ent-
scheidung Uber die Durchfiihrung der molekulargenetischen Unter-
suchung durch Weitergabe des erteilten Gutachtenauftrags an einen
anderen - externen - Sachverstandigen zu treffen. Die Bestimmung
des Sachversténdigen obliegt allein dem Richter, der bel seiner Ent-
scheidung 8§ 81 f Abs. 2 StPO zu beachten hat. § 81 f Abs. 1 Satz 2
StPO soll gerade sicherstellen, dass der Gutachtenauftrag nicht be-
liebig an einen anderen Sachverstdndigen oder gar as Auftragsarbeit
an andere Einrichtungen, etwa im Audland, weitergegeben wird, die
den Qualitéatsstandards und Datenschutzvorschriften nach § 81 f Abs.
2 StPO nicht gentigen.

28 Kleinknecht/M eyer-GoRner, aaO, § 81 f Rdn. 3; SK-Rogall, § 81 f Rdn. 7; aA
Senge, NJW 1997, 2411; Huber, Kriminalistik 1997, 736.
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6. Fahndungsmalinahmen

Das StVAG 1999 vom 02.08.2000” hat mit § 131 a Abs. 2 und

§ 131 ¢ StPO Rechtsgrundlagen fur eine Aufenthatsermittiung des
Beschuldigten zur Anfertigung einer DNA-Anayse geschaffen.

Danach darf die Ausschreibung zur Aufenthaltsermittiung eines
Beschuldigten angeordnet werden, soweit sie zur Anfertigung einer

DNA-Andyse erforderlich ist. Die Anordnungskompetenz fur die

Ausschreibung zur Aufenthaltsermittiung liegt nach § 131 ¢ Abs. 1
Satz 2 SIPO bel der Staatsanwaltschaft. Nur bel Gefahr im Verzug

darf die Anordnung auch durch die Hilfsbeamten der Staatsanwalt-

schaft (8 152 Gerichtsverfassungsgesetz (GVG)) getroffen werden.

Nach § 2 Abs. 3 DNA-IFG gdten die 88 131 a 131 ¢ SIPO fir die

Retrograd-Erfassung entsprechend. Ausschreibungen nach § 131 a
Abs. 1 StPO dirfen in alen Fahndungshilfsmitteln (Nr. 40 Abs. 1
RiStBV) der Strafverfolgungsbehtrden vorgenommen werden. Prak-

tisch bedeutsam sind diese Regelungen vor alem fir die Retrograd-

Erfassung von Verurteilten, die sich nicht mehr in Strafhaft oder im

Mal¥regelvollzug befinden und auch nicht mehr unter Bewahrungs-

oder Fuhrungsaufsicht stehen. Um eine angeordnete molekulargene-

tische Untersuchung bel diesem Personenkreis Uberhaupt voll-

strecken zu konnen, muss deren Aufenthaltsort feststehen.

Soweit der Aufenthat des Betroffenen feststeht, dieser aber Vorla
dungen der Polizel zum Zwecke der Entnahme einer Speichelprobe
nicht nachkommt, ist zu fragen, ob es zum Zwecke seiner Auffin-
dung einer Anordnung der Durchsuchung der Wohnung bedarf.
Diese Frage ist zu bejahen.

Bei der molekulargenetischen Untersuchung handelt es sich um eine
rechtlich einheitliche, wenn auch mehraktige Untersuchungshand-
lung,” die aus der Kérperzellenentnahme und der anschlieRenden
molekulargenetischen Untersuchung der entnommenen Koérperzellen
besteht. Die Durchsuchung der Wohnung des Beschuldigten zum
Zwecke seiner Auffindung ist ohne gesonderte richterliche Anord-
nung nicht zul&ssig, denn es handelt sich bel der Durchsuchung nicht
um eine typischerweise mit der Vollstreckung einer molekulargene-

29BGBI. | 1253.
S0BGH StV 1999, 302.

52 LfD NRW Der gléserne Mensch 2003



tischen Untersuchung verbundene Vorbereitungs- oder Begleitmal3-
nahme, die bereits durch dle Anordnung der molekulargenetischen
Untersuchung gedeckt ist.* Vidmehr wird mit der Durchsuchung der
Wohnung in ein nicht typischerweise mit der molekulargenetischen
Untersuchung verbundenes weiteres Grundrecht, ndmlich das Grund-
recht auf Unverletzlichkeit der Wohnung aus Art. 13 Abs. 1 Grund-
gesetz (GG), eingegriffen. Ist also bei der Vollstreckung eines
richterlichen Beschlusses nach § 81 f Abs. 1 Satz 1 StPO die Durch-
suchung einer Wohnung zum Zwecke der Auffindung erforderlich,
so ist hierfur ein richterlicher Beschluss nach § 102 StPO oder auch,
soweit es sich um die Wohnung einer anderen Person handelt, nach
§ 103 StPO eforderlich und herbeizufihren. Der Wortlaut der
88 102, 103 StPO steht elner Anwendung in Fallen nach § 2 Abs. 1
DNA-IFG nicht entgegen.” Allerdings wird hier der Grundsatz der
Verhdtnismaldigkeit umso mehr Beachtung finden missen, je lénger
die Anlasstat bei anschlief3ender Lega bewahrung zurlickliegt.

7. DNA-Massentest

Betrachtet man die Kommentarliteratur, so findet man dort die eher
lapidare Feststellung, dass Reihenuntersuchungen (sogenannte DNA -
Mmscreenmgs) nach 8 81 e Abs. 1 Satz 2 StPO zuldssig sein
sollen.® Im Schrlfttum ist diese Auffassung demgegeniber keines-
falls unumstritten. *

DNA-Massentests gehoren inzwischen in der Praxis der Strafver-
folgungsbehtrden schon fast zum Standardrepertoire. Dabei scheint
der Erfolg das Mittel zu heiligen. Die Frage nach der Rechtsgrund-
lage wird - auch im Schrifttum - nur vereinzelt aufgeworfen. Ver-

31Fir die korperliche Untersuchung des Beschuldigten nach § 81 a StPO ebenso:
KK-Senge, StPO, 4. Aufl., 8 81 aRdn. 10; Kleinknecht/Meyer-Gofdner, aa0, § 81
aRdn. 29; SK-Rogall, § 81 aRdn. 109; OLG Dusseldorf VRS 41, 429.

32| G Nurnberg-Furth Beschluss vom 31.01.2001 - 1 Qs 141/2000; vgl. aber auch
Fluck, NJw 2001, 2292, 2295 Fuf3n. 38.

33Vgl. Kleinknecht/Meyer-Gofner, aa0, § 81 e Rdn. 6; SK-Rogall, § 81 e Rdn. 8;
ebenso Markwardt/Brodersen, NJW 2000, 613.

34Klumpe Der "genetische Fingerabdruck” im Strafverfahren (1993), S. 188 ff,
194; Kopf, aa0, S. 192 ff, 196; Satzger, JZ 2001, 639 ff; aA, Foldenauer, aaO,
S 75 ff (bel Freiwilligkeit ist DNA-Massentest zul&ssig).
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treter der Einwilligungsldsung halten eine wirksame Einwilligung in
die Korperzellenentnahme und in die molekulargenetische Unter-
suchung fiir ausreichend.® Ob § 81 e Abs. 1 Satz 1, § 81 e Abs. 1
Satz 2 oder 8 81 e Abs. 2 StPO a's Rechtsgrundlage fir einen DNA-
Massentest Uberhaupt in Betracht kommen, bedarf néherer Be-
trachtung.

Nach § 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO dirfen an dem durch Mal3nahmen
nach 8 81 a Abs. 1 StPO erlangten Materia molekulargenetische
Untersuchungen durchgefiihrt werden, soweit sie zur Feststellung der
Abstammung oder zur Téterermittlung erforderlich sind. Der Ver-
weis auf § 81 a Abs. 1 StPO stellt klar, dass Adressat nach § 81 e
Abs. 1 Satz 1 StPO der Beschuldigte ist. Nach herrschender Meinung
hat im Strafverfahren derjenige die Stellung eines Beschuldigten
inne, gegen den das Verfahren ds Beschuldigter betrieben wird.™
Die Beschuldigteneigenschaft kann stets nur durch einen Willensakt
der Strafverfolgun%sbehbrden als Ergebnis eines Zuschreibungsakts
begriindet werden,” wozu die Strafverfolgungsbehdrden bei zu-
reichenden tatséchlichen Anhaltspunkten fur eine Straftat (§ 152
Abs. 2 StPO) verpflichtet sind.* Bei DNA-Massentests miisste da-
her, um Uberhaupt eine Korperzellenentnahme durchfihren zu
durfen, hinsichtlich sdmtlicher betroffener Personen ein Anfangsver-
dacht im Sinne von 8 152 Abs. 2 StPO bestehen. Ein Anfangsver-
dacht besteht aber nicht gegen eine Vielzahl von Personen, die be-
stimmte kriminalistische Merkmale wie zum Beispiel Geschlecht,
Alter, Wohnort oder Halter eines Kraftfahrzeugs einer bestimmten
Marke und Farbe erfillen. Derartige Merkmae vermbgen keinen
Anfangsverdacht gegen eine oder mehrere bestimmte Personen zu
begrinden.® Ist damit mangels Beschuldigteneigenschaft eine
Korperzellenentnahme nach § 81 a Abs. 1 StPO bel der definierten
Gruppe nicht zuléssg, so scheidet damit auch eine molekulargene-
tische Untersuchung nach § 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO aus. 8 81 e Abs.

35 So Markwardt/Brodersen, NJW 2000, 693; aA, Satzger, JZ 2001, 639, 648.

36 LR-Hanack, StPO, 25. Aufl., § 136 Rdn. 4; KK-Boujong, StPO, 4. Aufl., § 136
Rdn. 4; Kleinknecht/Meyer-Gol3ner, aaO, Einl. Rdn. 76; BGHSt 37, 49.

37 Rogall, MDR 1977, 978.

38 LR-Hanack, aa0, § 136 Rdn. 4.

39 So auch Satzger, JZ 2001, 639, 644; Benfer, StV 1999, 402, 403 f.
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1 Satz 1 StPO kommt mithin als Rechtsgrundlage fur einen DNA-
Massentest nicht in Betracht.

In der Kommentarliteratur® und vereinzelt auch im Schrifttum™ wird
ohne ndhere Begriindung schlicht festgestellt, dass DNA-Massentests
nach 8§ 81 e Abs. 1 Satz 2 StPO zur Feststellung des Téters einer
Straftat zuléssig sind. Rechtlicher Nachprifung hélt diese Auffas-
sung jedoch nicht stand.

Nach 8 81 e Abs. 1 Satz 2 StPO sind molekulargenetische Unter-
suchungen nach Satz 1 auch zuldssig fur entsprechende Fest-
stellungen an dem durch Mal3nahmen nach § 81 ¢ StPO bei anderen
Personen erlangten Material. Untersuchungen nach § 81 ¢ Abs. 1
SIPO bel einem nach bestimmten Kriterien definierten Personenkreis
scheiden hier schon deshab aus, weil sie voraussetzen, dass zur Er-
forschung der Wahrheit festgestellt werden muss, ob sich am Korper
der zu untersuchenden Person eine bestimmte Spur oder Folge der
Straftat befindet. Die Feststellung des DNA-Identifizierungsmusters
nach Entnahme von Korperzellen stellt aber keine bestimmte Spur
oder Folge einer Straftat dar. Bei DNA-Massentests scheidet mithin
eine Korperzellenentnahme nach § 81 e Abs. 1 Satz 2 in Verbindung
mit 8 81 ¢ Abs. 1 StPO aus. Sieist aber durch Entnahme einer Blut-
probe nach 8§ 81 e Abs. 1 Satz 2 in Verbindung mit 8 81 ¢ Abs. 2, 2.
Alternative StPO zur Erforschung der Wahrheit zuléssig. Zweifelhaft
erscheint jedoch, ob die durch Blutentnahme nach 8§ 81 ¢ Abs. 2, 2.
Alternative StPO gewonnenen Korperzellen nach § 81 e Abs. 1 Satz
2 StPO molekulargenetisch untersucht werden dirfen. Die mole-
kulargenetische Untersuchung nach § 81 e Abs. 1 Satz 2 StPO unter-
liegt durch den Verwels auf den Satz 1 dessen Zweckbindung. Das
bedeutet, dass die bei einem DNA-Massentest entnommenen
Korperzellen nur zur Feststellung der Abstammung oder der Tat-
sache, ob aufgefundenes Spurenmaterial von dem Beschuldigten
oder dem Verletzten stammt, untersucht werden durfen. Dieser
Zweckbindung wurde aber zuwidergehandelt werden, denn bei
einem DNA-Massentest geht es regelméaldig darum, hinsichtlich jedes
einzelnen Tellnehmers an dem Massentest festzustellen, ob er
Spurenleger des vorhandenen Spurenmaterials ist, ob also

40 Keinknecht/M eyer-GoRner, aaO, § 81 e Rdn. 6; SK-Rogall, § 81 e Rdn. 8.
41 Markwardt/Brodersen, NJW 2000, 693.
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letzteres von ihm stammt und er damn erst Tatverdachtiger ist
oder als solcher auszuschlieRen ist” Mithin findet ein DNA-
Massentest in 8 81 e Abs. 1 Saz 2 StPO ebenfdls kene
Rechtsgrundlage.

Das gilt gleichermal3en fir § 81 e Abs. 2 StPO, soweit man freiwillig
abgegebene Speichelproben einer Vielzahl von Personen as aufge-
fundenes Spurenmaterial ansehen wirde. Auch hier wirde der Ver-
weis auf § 81 e Abs. 1 StPO mit der dort in Satz 1 festgelegten
Zweckbindung dazu fihren, dass eine molekulargenetische Unter-
suchung der Zweckbindung des 8§ 81 e Abs. 1 Satz 1 StPO zuwider-
laufen wiirde.

Kommt man zu dem Ergebnis, dass nach geltendem Recht erhebliche
Zweifel an der Zuléssigkeit von DNA-Massentests bestehen diein
der Praxis auch zu Verwertungsproblemen fihren kénnen,” so et
sich die Frage, wie ein zweifdsfrel vorhandenes Regelungsbedirfnis
fur DNA-Massentests de lege ferenda ausgefullt werden kdnnte. Der
Grundsatz der Verhdtnismalligkeit gebietet wegen des mit einem
DNA-Massentest verbundenen Eingriffs in die Grundrechte einer
Vielzahl von nichtbeschuldigten Personen eine Beschrankung auf
einen abgeschlossenen Katalog schwerer Straftaten gegen das
Leben und die sexuelle Selbstbestimmung. Die Anordnung bedarf
bei Vorliegen ener solchen Katalogstraftat der Beschrénkung
durch eine Subsidiaritatsklausel, wonach die Anordnung erst dann
zuléssig sein sollte, wenn die Erforschung des Sachverhalts auf
andere Weise aussichtdos oder wesentlich erschwert ware. Ange-
schts der Intensitdt des mit der Mal3nahme verbundenen Grund-
rechtseingriffs bedarf es eines absoluten Richtervorbehalts.
Staatsanwaltschaft und deren Hilfsheamte sollten nicht anord-
nungsbefugt sein. Einer Eilkompetenz wegen Gefahr im Verzug
bedarf es nicht, weil schon der organisatorische Vorlauf fir einen
DNA-Massentest so viel Zeit in Anspruch nehmen wird, dass eine
richterliche Anordnung ohne zeitliche Verzégerung regelméfiig wird
herbeigefiihrt werden konnen. Schliefllich wird eine dem § 100 b
Abs. 6 StPO entsprechende Vernichtungsregelung anzustreben sein.

42V/gl. auch Satzger, JZ 2001, 639, 646, der ein Verwertungsverbot bejaht.
43 Zum Verwertungsverbot bei VerstolRen gegen die Zweckbindungsvorschrift SK-
Rogall, § 81 e Rdn. 17.
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8. Akteneinsicht, Aktenfiihrung und Datenschutz

Mit dem StVAG 1999 sind die schon vorhandenen Regelungen zur
Erteillung von Auskinften und zur Akteneinsicht durch die 88 474
bis 482 StPO, die nunmehr die Voraussetzungen und Grenzen der
Ubermittlung von Informationen aus Strafverfahren sowohl auf An-
forderung as auch von Amts wegen regeln, erganzt worden. Akten
enthalten stets eine Fiille personenbezogener Informationen von Ver-
fahrensbeteiligten. Nicht nur Gber den Beschuldigten sind zur Auf-
klédrung des Sachverhalts die zu seiner Belastung und Entlastung
dienenden Umsténde zu ermitteln (8 160 Abs. 2 StPO), die in Form
von Vernehmungsniederschriften, Sachverstdndigengutachten, Er-
mittlungsvermerken, Urkunden et cetera Eingang in die Akten fin-
den. Auch Ermittlungsergebnisse betreffend andere Verfahrensbe-
teiligte gelangen zu den Akten. All diese personenbezogenen Infor-
mationen werden, da der Grundsatz der Aktenwahrheit und Akten-
vollsténdigkeit gilt, Bestandteil der Akten und unterliegen damit
grundsétzlich der Akteneinsicht fir die am Verfahren Beteiligten, so-
fern die Voraussetzungen fir die Gewahrung von Akteneinsicht ge-
geben sind und das wird Uberwiegend der Fall sein.

Eine Versagung der Akteneinsicht ist nur beschrénkt moglich.
Privatpersonen ist die Auskunft und Akteneinsicht zu versagen,
wenn der davon Betroffene ein schutzwirdiges Interesse an der
Akteneinsicht hat (8 475 Abs. 1 Satz 2 StPO). Das schutzwirdige
Interesse eines Betroffenen an der Versagung von Akteneinsicht und
Nichterteilung von Auskinften ist auch bel der Ubermittlung per-
sonenbezogener Informationen zu Forschungszwecken (8 476 Abs. 1
Nr. 3 StPO) sowie bel Auskunften und Akteneinsicht nach Frei-
spruch, Nichter6ffnung des Hauptverfahrens, Einstellung des Ver-
fahrens sowie bei Nichtaufnahme von Verurteilung in ein Fuhrungs-
zeugnis fir Behdrden (8 477 Abs. 3 StPO) zu beachten.

Das Sachverstandigengutachten, das das DNA-Identifizierungs
muster eines Beschuldigten oder einer anderen Person enthdt, wird
regelméldig zu den Verfahrensakten genommen und unterliegt damit
bei Akteneinsichtsantrégen wie andere Aktenteile auch der Akten-
einsicht. Die Aktenordnung enthdlt in 8 3 Abs. 1 Satz 10 Buchstabe b
lediglich flr medizinische oder psychologische Gutachten, Berichte
der Gerichtshilfe und der Jugendhilfe, Unterlagen Uber Telefoniber-
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wachungen sowie andere Unterlagen, die vom Staatsanwalt oder
Richter besonders gekennzeichnet sind, die Anweisung, diese
Schriftstiicke unter dem Aktendeckel, gegebenenfalls in einer be-
sonderen Aktenhille, in einem Sonderheft oder in sonstiger ge-
eigneter Weise zu verwahren. Zwar bestehen damit nach den Vor-
schriften der Aktenordnung durchaus Moglichkeiten einer besonde-
ren Verwahrung des DNA-Sachverstandigengutachtens. In der Praxis
fehlt es hier jedoch noch an dem erforderlichen Problembewusstsein,
dass der Schutz vor Weitergabe des DNA-Identifizierungsmusters
stets eine besondere Verwahrung des Gutachtens gebietet. Eine aus-
drickliche Klarstellung in der Aktenordnung, dass diese Gutachten
gesondert in den Akten zu verwahren sind, wére ein erster Schritt.

Dass DNA-Sachversténdigengutachten den unmittelbaren Ver-
fahrensbeteiligten zur Wahrung der prozessuaen Rechte und Wahr-
nehmung der prozessualen Pflichten durch Einsicht zuganglich sein
missen, ist selbstverstdndlich. Staatsanwalt, Verteidiger und Neben-
kléger mussen in der Lage sein, etwa einen Beweisantrag auf Ver-
nehmung eines weiteren Sachverstdndigen zu stellen oder aber auch
den Sachverstdndigen wegen Befangenheit abzulehnen. Fur die Vor-
bereitung derartiger prozessualer Handlungen muss ihnen das Sach-
versténdigengutachten zur Verfigung stehen. Nicht unmittelbar am
Verfahren Betelligten (Versicherungsgesellschaften, Versorgungsamt
zur Prafung von Anspriichen nach dem Opferentschédigungsgesetz,
Verletzten, die nicht as Nebenkl&ger zugelassen sind) wird hingegen
regelmaldig Auskunft tber das DNA-Sachverstandigengutachten und
Akteneinsicht insoweit zu versagen sein, da das schutzwdrdige In-
teresse des Betroffenen an der Geheimhaltung seines DNA-Identifi-
zierungsmusters Uberwiegt. Den Interessen dieser Antragsteller wird
durch eine Beschrankung der Akteneinsicht auf die zur Erfillung
ihrer Aufgaben und zur Wahrung ihrer Rechte erforderlichen Infor-
mationen in der Praxis in aler Regel Rechnung getragen werden
konnen.

[11. Ausblick
Eine Tendenz zur Ausweitung der molekulargenetischen Unter-

suchung durch Offnung der Zweckbindung, Anderung des Straf-
tatenkatalogs und Einschrénkung des Richtervorbehalts ist nicht zu
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Ubersehen. Die Mdglichkeiten, durch eine molekulargenetische
Untersuchung Straftaten aufkldren und Téter Gberfuhren zu kénnen,
sind zweifelsohne verlockend, sollten aber auch nicht Uberschétzt
werden. Jede molekulargenetische Untersuchung mit Speicherung
des DNA-Identifizierungsmusters bedeutet einen Grundrechtsein-
griff, der eine sorgféltige und strenge Prifung der Verhdtnismaldig-
keit des Eingriffs erfordert. Eine Rechtskultur wird sich unter
anderem auch daran messen lassen miissen, wie Sie neue wissen-
schaftliche Entwicklungen mit Recht und Ethik in Einklang bringt.
Es bleibt zu hoffen, dass in der rechtspolitischen Diskussion der-
artige Gesichtspunkte nicht ausgeblendet werden.
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DNA sells—menschliches Erbgut als Wirtschaftsfaktor
Top Jobsfir Top Gene?

Christian Ravenstein/Jirgen Simon

. Problemstellung

Seit Jahren wird kontrovers diskutiert, ob genetische Untersuchungen
an Arbeitnehmern zuléssig sein sollten.! Eine gesetzliche Kodifizie-
rung dieses Problemfeldes existiert in Deutschland noch nicht.2 Eine

1 vgl. zum Beispid fiir die Bundesrepublik Heilmann/Simon, Genomanalyse bei
Arbeitnehmern in Recht und Naturwissenschaft, 1988; auch Bundesirztekammer,
Stellungnahme zur Genomanalyse, DABI. 1992, 1597 (1601); Bundesbeauftragter
fur den Datenschutz, in: Stellungnahme des Innenausschusses des Deutschen
Bundestages zu der Unterrichtung durch die Bundesregierung, BT-Druck.
11/8520 vom 22.01.1992 - Ausschussdrucksache 12/173, 5; Ministerium der Jus-
tiz Rheinland-Pfalz (Hrsg.), Zweiter Bericht der interministeriellen Kommmission
zur Aufarbeitung von Fragen der Bioethik (Bioethik Kommission) - Humangene-
tik - vom 24.01.1989, 17; Bundesrat, in: BR-Drucks. 424/1/92. Uberblick tiber die
Diskussion bis 1993 beli Simon, Arbeitsrechtliche Aspekte der Genomanalyse, in:
Recht der Biotechnologie, Schwerpunktbeitrage Arbeitsrecht - Beitrag 2, 1 ff.,
Baden-Baden 1993; ders., Risikoregulierung und Rechtspolitik im Bereich der
Genomanalyse, in: Damm/Hart (Hrsg.), Rechtliche Regulierung von Gesundheits-
risiken, 1993; ders., Rechtliche und rechtspolitische Aspekte der gegenwértigen
und zukinftig erwartbaren Nutzung genanalytischer Methoden am Menschen,
Gutachten im Auftrag des Biiros fir Technikfolgenabschdtzung beim Deutschen
Bundestag, 1993, 83 ff. Zur neueren Diskussion vgl. insbesondere
Bayertz/Ach/Paslack, Genetische Diagnostik: Zukunftsperspektiven und Rege-
lungsbedarf in den Bereichen Humangenetik, Allgemeinmedizin, Arbeitsmedizin
und Versicherungen, 1999.

2 Schaub, Arbeitsrechts-Handbuch, 9. Aufl., § 24 Rz.17.
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gesetzliche Positivierung wird aber seit einigen Monaten debattiert.
Beispidlsweise hat die Fraktion Bindnis 90/Die Grinen ein Eck-
punktepapier zum Einsatz von Gentests verdffentlicht, demnach ge-
netische Analysen im Arbeitsbereich wie auch an Versicherungs-
nehmern ausgeschlossen werden sollen. Das Spektrum der zur Dis-
kussion stehenden Regelungsoptionen ist aber sehr weit. Hier sind
verschiedene Gestaltungsmoglichkeiten wie ein vollsténdiges Verbot
oder eine weingeschrankte Zulassigkeit der Erhebung genetischer
Information denkbar. Ein weniger polarisiertes Modell kann in einer
Regelung gesehen werden, die eine Erhebung genetischer Informa-
tion ausnahmsweise dann zulésst, wenn dadurch arbeitsplatzbezo-
gene Risken minimiert werden konnen, die sich in einer Gesund-
heitsschadigung fur den Arbeitnehmer oder in Gefahren fir Dritte
reaisieren konnten. 3

Andere europédische Staaten haben bereits entsprechende Gesetze
erlassen. Fur eine in Deutschland diskutierte Gesetzgebung zur Er-
hebung und Verwendung genetischer Informationen von Arbeit-
nehmerr* kénnen sich Orientierungspunkte aus Normierungen an-
derer Lander hierzu ergeben.

Gesetzliche Regelungen Uber die Erhebung und Verwertung arbeit-
nehmerbezogener genetischer Information konnen unmittelbare
Auswirkungen auf den Schutz der Arbeitnehmer vor Benachteiligung
aufgrund ihrer genetischen Kongtitution haben.® Die Gesetzgebung in
den Landern Osterreich, Grofbritannien und der Schweiz deckt das
aufgezeigte Spektrum moglicher Losungen weitgehend ab. Deshab
bietet sich eine exemplarische Darstellung der Rechtdage in diesen
Landern besonders an, um Maldstédbe zu generieren, die fir eine
deutsche Regelung richtungsweisend sein konnten. An ihnen kann
gemessen werden, ob die derzeit bestehende deutsche Rechtslage den
berechtigten Interessen der betroffenen Parteien gerecht wird und ob

3 Siehe hierzu auch Schaub, Arbeitsrechts-Handbuch, 9. Aufl., § 24 Rz. 17.

4 Vgl. Griber, GID 2000, Nr. 143, 5 (8). Am 23.05.2001 wurde ein entsprechendes
Eckpunktepapier verdffentlicht, dass eine gesetzliche Kodifizierung des Einsatzes
von Gentests an Arbeitnehmern vorsieht.

5 Vgl. Rothenberg, Genetic information and Health insurance: State legislative ap-
proaches, Journal of Law, Medicine and Ethics, 1993, 313.
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eine gesetzliche Kodifizierung tatsdchlich notwendig erscheinen
MUSS.

[l. Interessenkonflikt

Anders as im Versicherungsbereich stehen sich beim Einsatz von
Gentests nicht nur die Interessen der vertragsschlie3enden Parteien
gegenuber. Daneben treten die Interessen der Offentlichkeit, die
durch den Einsatz von Gentests an Arbeitnehmern geschiitzt werden
konnen. Dies wird zumindest dann anzunehmen sein, wenn der Ar-
beitnehmer eine fir Dritte gefahrbegrindende Tétigkeit auslbt.
Rechtliche Kodifizierungen sollten demnach also nicht nur einen In-
teressenausgleich der Vertragsparteien gestaten, sondern Uberdies
schiitzwirdige Positionen der Offentlichkeit miteinbeziehen.

Auch innerhalb des Arbeitsverhdltnisses stellt sich die Interessenlage
bezliglich des Einsatzes von Gentests anders dar as bei anderen An-
wendungsgebieten, zum Beispiel dem Versicherungsbereich. Der
Arbeitnehmer konnte einerseits in seinem Recht auf informationdle
Selbstbestimmung verletzt werden. Durch negative Befunde konnte
dem Arbeitnehmer der Zugang zu Arbeit und damit zu einer Ein-
kommensguelle verwehrt bleiben. Dem gegentiber steht die Chance,
arbeitsplatzspezifische Gesundheitsrisiken durch Gentests zu mini-
mieren. Beispielsweise konnten genetisch bedingte Anféligkeiten
fur kestimmte Arbeitsstoffe diagnostiziert werden, denen sich der
Arbeitnehmer nicht aussetzen sollte. Spezifikum des Einsatzes von
Gentests im Arbeitsbereich ist also, dass das genetisch benachteiligte
Individuum nicht ausschliefdich die negativen Konsequenzen ent-
sprechender Testergebnisse zu tragen hat. Die Diagnose bestimmter
Stoffanfaligkeiten bietet ihm Schutz vor Gesundheitsbeeintréchti-
gungen. Im Folgenden soll untersucht werden, wie die so umrissene
Interessenlage in den Landern Osterreich, Schweiz und Grof3ori-
tannien in nationales Recht umgesetzt wurde.
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Il. Osterreich
1. Einleitung

Seit dem 01.01.1995 gilt in Ogterreich das fur den Einsatz von Gen-
tests an Arbeitnehmern einschlégige Gentechnikgesetz (GTG).6
Zweck des GTG war unter anderem die Umsetzung européischen
Rechts? Uber die europédischen Vorgaben hinaus hat der osterrei-
chische Gesetzgeber Normen Uber Genanalysen an Menschen, 88 65
ff. GTG, kodifiziert.

2. Verbot der Verwendung von Gentests
a) Regelungdes§67 GTG

8 67 GTG verbietet Arbeitgebern, deren Beauftragten und Mitarbei-
tern, Genanalysen von Arbeitnehmern und Arbeitsuchenden zu erhe-
ben, zu verlangen, anzunehmen oder sonst zu verwerten. Als lex spe-
cidis verbietet § 67 GTG den Einsatz von Genanalysen an Arbeit-
nehmern auch als Instrument einer Eignungsuntersuchung im Sinne
des 8§ 49 Arbeitnehmerschutzgesetz (ASchG).8 Ein Verstol3 gegen
8 67 GTG kann gemal3 § 109 Abs. 1 Nr. 1 GTG mit einer Geldstrafe
von bis zu 500.000 Schilling sanktioniert werden. Esist festzustellen,
dass ein Arbeitgeber genetische Untersuchungen von einem Arbeit-
nehmer nicht verlangen kann. Eine freiwillige Weitergabe gene-
tischer Informationen durch den Arbeitnehmer ist zwar denkbar, der
Arbeitgeber unterliegt aber einem Annahme- und Verwertungsver-
bot. Die in § 67 GTG geregelten Verbote beziehen Arbeitnehmer
sowie Arbeitsuchende in ihren Schutzbereich ein.

Die in 8 67 GTG normierten Verbote erscheinen sehr restriktiv.
Rechtspolitische Absicht des § 67 GTG ist der Schutz der "gene-
tischen Privatsphére”, deren Unantastbarkeit vor alem dort zu ge-
wahrleisten sei, wo der Einzelne faktischen Zwangs- und Abhangig-

6 Gentechnikgesetz, BGBI. 1994/510i. d. F. BGBI. | 1998/73.
7 EU-Richtlinien 90/219/EWG und 90/220/EWG.
8 Arbeitnehmerschutzgesetz, BGBI. 1994/450 1. d. F. BGBI. | 1999/70.
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keitsverhdtnissen ausgesetzt sei.® Die Regelung diene dem Schutz
des sozid Schwécheren. Der Umfang des durch § 67 GTG gewahr-
ten Schutzes erstreckt sich auf ale Arten von Arbeitsvertrégen oder
arbeitsdhnlichen Verhaltnissen. 10

b) Eingeschrankter Anwendungsbereich aufgrund §4 Nr. 23
GTG

Unter dem Begriff "Genanalyse" ist die molekulargenetische Unter-
suchung an Chromosomen, Genen und DNS-Abschnitten zu ver-
stehen. Wegen der Begrindung, durch 8 67 GTG die genetische
Privatsphére schiitzen zu wollen, erscheint die in 8 4 Nr. 23 GTG
normierte Legaldefinition des Begriffes "Genanayse" nicht konse-
quent.!t Es ist festzustellen, dass 8 67 GTG an einer medizinisch-
diagnostischen Methode der Untersuchung, nicht aber an dem, was
"genetische Privatsphére” determiniert - némlich der genetischen In-
formation - anknlpft. Genproduktanalysen, durch die Schllisse auf
die genetische Beschaffenheit des Arbeithehmers gezogen werden
konnen, unterliegen nicht der Regelung des 8§ 67 GTG.12 Es ist fest-
zustellen, dass der Gsterreichische Gesetzgeber nur einen Ausschnitt
genetischer Informationen in den Schutzbereich des § 67 GTG ein-
bezogen hat. Ausgeblendet werden genetische Informationen, die
durch Diagnoseverfahren erhoben werden, die von 8§ 4 Nr. 23 GTG
nicht erfasst sind.

3. Ergebnis

Zusammenfassend ist festzustellen, dass 0sterreichische Arbeitgeber
weder vor Abschluss von Arbeitsvertrdgen noch wahrend bestehen-

9 Vgl. Nr. 1465 der Beilagen zu den stenographischen Protokollen des National-
rates, X11X. Geset zgebungsperiode.

10Berberich, Zur Zulassigkeit genetischer Tests in der Lebens- und privaten
Krankenversicherung, 1998, 350 f.

1150 auch Bernat, Recht und Humangenetik - ein dsterreichischer Diskussionsbei-
trag, 1995, 42 ff.

12 Berberich, Zur Zuldssigkeit genetischer Tests in der Lebens- und privaten
Krankenversicherung, 1998, 350.
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der Arbeitsverhdltnisse die Durchfihrung von Gentests von Arbeit-
nehmern verlangen dirfen. Eine Offenbarungspflicht beziiglich der
Ergebnisse bereits durchgefihrter Gentests besteht fir Arbeitnehmer
nicht. Arbeitgeber haben diesbeziiglich kein Fragerecht und unter-
liegen einem Verwertungsverbot, soweit die Informationen vom Ar-
beitnehmer freiwillig Gbermittelt wurden. Diese Regelungen wurden
spezialgesetzlich normiert. Eine Einschrankung der Schutzweite er-
gibt sich aus dem restriktiv definierten Begriff der Genanalyse. Ge-
netische Informationen, die auf Phanotyp-, Genprodukt- oder
Chromosomenebene erhoben werden, unterliegen nicht dem Schutz-
bereich des§ 67 GTG.

[11.Schweiz
1. Stand der Diskussion

Féle, in denen Arbeitnehmer aufgrund der Ergebnisse von Genana-
lysen seitens der Arbeitgeber benachteiligt wurden, sind gegenwaértig
nicht bekannt.13 Griinde dafur, dass Arbeitgeber auf den Einsatz von
Gentests verzichten, werden in der Schweiz nicht in mangelndem
Interesse an genetischer Information, sondern in den Vorteilen kon-
ventioneller medizinischer Untersuchungen gesehen. Teilweise er-
fordert die Identifizierung einer genetischen Pradisposition ohnehin
keine molekulargenetische Untersuchung.'4 Die Verweigerung des
Zugangs zum Arbeitsmarkt wird in der Schweiz als existenzielle Be-
drohung diskutiert.t> Im Unterschied zu anderen Staaten, insbeson-
dere den USA, wird dabei nicht auf die sozide Sicherung abge-
stellt,’® sondern auf die personliche und wirtschaftliche Entfaltung

13 Yé)égwa/xurf des Bundesgesetzes Uber genetische Untersuchungen beim Menschen

14 Als weiterer Grund ist auf die noch in den Anféngen steckende Entwicklung von
Gentests fir weit verbreitete Krankheiten hinzuweisen, s. auch
Bayertz/Ach/Paslack, Genetische Diagnostik: Zukunftsperspektiven und Rege-
lungsbedarf in den Bereichen Humangenetik, Allgemeinmedizin, Arbeitsmedizin
und Versicherungen, 1999, 236; zu Perspektiven der Nutzung von Gentests siehe
Schoffski, Gendiagnostik und Gesundheitswesen, 2000, 53.

15 Baitsch, Genetische Untersuchungen in der Arbeitswelt, Magazin Uni Zirich,
2000, 46 (47).

16 schiffski, 2000,1186.
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sowie das informationelle Selbstbestimmungsrecht verwiesen.t” In-
wieweit diese ethischen und rechtlichen Grundwerte durch zuldssige
Gentests einschrankbar sind, wird differenziert beurteilt.8 Es besteht
Konsens, dass in den Félen, in denen genetisch begriindete An-
faligkeiten von Arbeitnehmern ein Risiko fur die Umwelt oder eine
Vielzahl von Menschen darstellen, Genanalysen zuléssig sein sollten.
Hier muss das Interesse des Einzelnen hinter dem der Offentlichkeit
zurtickstehen.1® Die Durchfiihrung von Gentests darf in diesen Féllen
jedoch nur as Mittel der ultima ratio erfolgen und sich auf arbeits-
platzrelevante Informationen beziehen. Die in der Bundesverfassung
(BV) gewdhrten Grundrechte muiissen gewahrt bleiben.20

Zur Diskussion steht Uberdies der Schutz des Arbeitnehmers vor ar-
beitsbedingten Gesundheitsstérungen oder Berufskrankheiten, sofern
se durch die genetische Konstitution beeinflussbar sind. Uber-
wiegend wird die Meinung vertreten, dass dem Arbeitnehmer eine
Riskoabwagung durch Gentests moglich sein solle?* Diese MOg-
lichkeit besteht, unabhéngig von jedweder arbeitsrechtlicher Vor-
schrift, fir alle Burger.22

17 vorentwurf des Bundesgesetzes (iber genetische Untersuchungen beim Menschen
1998, 41.

18 Baitsch, Genetische Untersuchungen in der Arbeitswelt, Magazin Uni Ziirich,
2000, 46 ff.

19 vorentwurf des Bundesgesetzes (iber genetische Untersuchungen beim Menschen
1998, 42.

20 Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft v. 26.10.1999, SSR
101.

21vorentwurf des Bundesgesetzes (iber genetische Untersuchungen beim Menschen
1998, 43.

22 Redtriktiver bspw. die norwegische Regelung, die ein weitreichendes Verbot des
Einsatzes von Gentests in nicht-medizinischen Bereichen normiert, Lovmedisinsk
bruk av boteknologi, sektion 6, Abs. 7.
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2. Rechtdage

a) Verfassungsrechtliche und sonstige 6ffentlich-rechtliche Vor-
schriften

Eine Besonderheit schweizerischen Rechts zum Einsatz von Gentests
ist der verfassungsrechtlich gewéahrte Schutz vor Folgen der Unter-
suchung menschlichen Erbmaterias. Art. 119 Abs. 2 lit. f BV statu-
iert, dass das Erbgut einer Person nur dann untersucht, registriert
oder offenbart werden darf, wenn die betroffene Person ihre Zu-
stimmung erteilt hat oder das Gesetz es vorschreibt. Hierin ist eine
Konkretiserung der Generalklausel des Art. 119 Abs. 1 BV zu se-
hen, die den Menschen und seine Umwelt gegen Missbrauche der
Fortpflanzungs- und Gentechnologie schiitzt.23

Art. 119 BV knupft an Moglichkeiten zum Missbrauch der Gentech-
nologie an. In der Regel ist zwar davon auszugehen, dass neue Tech-
nologien verantwortungsvoll eingesetzt werden.2* Moglichkeiten der
Gentechnologie, auch im humangenetischen Bereich, sollen grund-
sétzlich genutzt werden konnen.2> Um Missbrauch vorzubeugen,
verpflichtet sich der Staat zu entsprechender Gesetzgebung. Nach der
Regelung des Art. 119 Abs. 2 lit. f BV ist fir Genanalysen Uberdies
die Zustimmung der betroffenen Person erforderlich. Nur in Aus-
nahmefédlen ist eine Untersuchung ohne Zustimmung aufgrund ge-
setzlicher Vorschriften moglich. Solche Ausnahmeregelungen exis-
tieren im Arbeitsrecht nicht.

b) Privatrechtliche Regelung des Einsatzes von Gentests

Die derzeitige Rechtdage bestimmt sich nach Art. 328 b Obliga-
tionenrecht (OR)?¢ sowie den Vorschriften des Bundesgesetzes tber

23 Eingefiihrt 1992 als Art. 24" (alte Zahlung).

24 v orentwurf des Bundesgesetzes (iber genetische Untersuchungen beim Menschen
1998, 3.

25 Zum préaventiven Charakter von Gentests im Arbeitsbereich genauer Kienle, Die
prédiktive Medizin und gentechnische Methoden, 1998, 6 f.

26 SR 220.
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den Datenschutz (DSG),?” die zusammen am 01. Juli 1993 in Kraft
getreten sind. Sie sind keine spezialgesetzlichen Regelungen zum
Einsatz von Gentests. Nach Art. 328 b OR darf der Arbeitgeber Da
ten Uber den Arbeitnehmer vor oder wahrend bestehender Arbeits-
vertrége nur bearbeiten, soweit sie dessen Eignung fur das Arbeits-
verhdltnis betreffen oder zur Durchflihrung des Arbeitsvertrages er-
forderlich sind. Im Ubrigen wird auf das DSG verwiesen. In Art. 328
b OR ist eine Konkretisierung des Verhdtnismaldigkeitsgebotes aus
Art. 4 Abs. 2 DSG zu sehen.28 Eine Erhebung genetischer Informa-
tionen ist nach Art. 328 b OR aso in eingeschrénktem Umfang mog-
lich. Soweit durch die Erhebung genetischer Information die Eig-
nung fir den Arbeitsplatz festgestellt wird, besteht ein gesetzliches
Verbot nicht.

Unter denselben Voraussetzungen wie der Zuldssigkeit der Verwen-
dung von Gentests besteht fir den Arbeitgeber ein Fragerecht be-
ziglich der Ergebnisse bereits durchgefihrter Gentests. Eine Ver-
letzung von Grundrechten muss unterbleiben, auch wenn ein
Fragerecht besteht.2® Dies bedeutet, dass der Arbeitgeber eine gene-
tische Untersuchung zwar verlangen, von deren Ergebnis jedoch nur
insoweit Kenntnis erlangen kann, a's eine Aussage Uber Tauglichkeit
oder Untauglichkeit fur die zu verrichtende Arbeit getroffen wird.
Von ener Diagnose oder einer Prognose Uber den kinftigen Ge-
sundheitszustand darf der Arbeitgeber nicht in Kenntnis gesetzt wer-
den. Dies gilt unabhéngig davon, ob die Untersuchung von einem
externen Arzt oder einem Betriebsarzt durchgefiihrt wurde3° Stdlt
der Arbeitgeber eine unzuldssige Frage, bleibt dem Arbetnehmer
oder Bewerber die Moglichkeit zu schweigen oder eine unrichtige
Antwort zu geben.

27TSR 2351,
28BB| 1988 11, 488.

29 Zur Drittwirkung der Grundrechte auf Arbeitsverhéltnisse Rehbinder, in: Honsell
et. a., Kommentar zum Schweizerischen Privatrecht, Obligationenrecht |, 1992,
Art. 328 Rn 4 1.

30 Durch eine derartige Regelung ist dem Arbeitnehmer eine Prognose (iber den
kinftigen Gesundheitsstand nur in sehr eingeschrénktem Mal? mdglich; zu den
Arbeitgeberinteressen vgl. auch Roos, AiB, 1998, 19.
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Aus Art. 6 des Bundesgesetzes Uber die Arbeit in Industrie, Gewerbe
und Handd (ArbG)3t sowie Art. 82 Unfalversicherungsgesetz
(UVG)32 konnte sich fir bestimmte Félle eine Pflicht des Arbeitge-
bers zur Durchfuihrung von Gentests an Arbeitnehmern oder Bewer-
bern ergeben. Voraussetzung fur eine medizinische Untersuchung i,
dass es sich um einen Arbeitsplatz handelt, der der arbeitsmedizi-
nischen Vorsorge unterstellt ist. Dies ist bei solchen Arbeitsplédtzen
der Fal, die unter Berticksichtigung eines optimalen Arbeitsschutzes
unvermeidbar mit dem Risiko einer gesetzlich anerkannten Berufs-
krankheit oder Gesundheitsstorung verbunden sind.33 Soweit eine
Genanalyse das einzig verflgbare Mittel zur Feststellung des dem
Arbeitnehmer innewohnenden Risikos ist, besteht eine Pflicht zur
Durchfuihrung. Der Arbeitgeber darf aber auch hier im Bezug auf
Art. 1, 4 DSG lediglich Uber die Eignung des Arbeitnehmers infor-
miert werden.

Eine Verpflichtung zur Offenbarung der Ergebnisse bereits durchge-
fuhrter Gentests konnte aufgrund der Sorgfalts- und Treuepflicht des
Arbeitnehmers bestehen, Art. 321 a OR. Die Norm setzt einen wirk-
samen Arbeitsvertrag, Art. 319 OR, voraus. Dieser lesteht in der
Bewerbungsphase regelméldig nicht. In den tbrigen Féllen stehen e-
ner Verpflichtung das in Art 328 b OR kodifizierte Verbot der Bear-
beitung arbeitnehmerbezogener Daten sowie Art. 119 BV entgegen.

Die freiwillige Weitergabe genetischer Informationen an den Arbeit-
geber ist spezialgesetzlich nicht geregelt. Ein Verbot existiert nicht,
es ist im Hinblick auf die Formulierung des Art. 328 b OR jedoch
festzustellen, dass der Arbeitgeber dem Verbot ener Bearbeitung ar-
beitnehmerbezogener Daten unterliegt. Eine rechtliche Auswirkung
auf den Bestand des Arbeitsverhdtnisses ist dann denkbar, wenn der
Arbeitgeber ein Fragerecht nach den betreffenden Daten gehabt
hétte. Die Beweisbarkeit eines Verstof3es gegen Art. 328 b OR dirfte
Schwierigkeiten bereiten.

31SR 822.11.
32 SR 832.20.

33 Vorentwurf des Bundesgesetzes (iber genetische Untersuchungen beim Menschen
1998, 40; hierbel konnte es sich um Krankheiten handeln, die durch Chemikalien,

Staub, Gase oder Strahlen ausgel 6st werden.
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3. Gesetzgebungsvor haben

Gestiitzt auf Art. 119 BV wurde im September 1998 ein Vorentwurf
des Bundesgesetzes Uiber genetische Untersuchungen beim Menschen
(GenUG) verdffentlicht. Normiert werden sollen die Durchfiihrung
genetischer Untersuchungen sowie die Aufbewahrung und Weiter-
verwendung daraus resultierender Daten, explizit auch im Arbeitsbe-
reich, Art. 1 Abs. 1 lit. b GenUG. Eine Diskriminierung aufgrund der
genetischen Konstitution eines Menschen soll unzuléssig sein, Art. 2
GenUG. Der Gesetzentwurf ist in der Schweiz auf grofe Zu-
stimmung gestoRen und sollte dem Bundesrat bis Mitte 2001 zur
Verabschiedung vorgelegt werden.3* Mit einem baldigen Inkraft-
treten ist zu rechnen.

Fur den Bereich des Einsatzes von Gentests an Arbeitnehmern steht
durch den Gesetzentwurf lediglich eine marginale Anderung der be-
stehenden Rechtslage in Aussicht. Die in den Art. 18 - 21 GenUG
kodifizierten Normen haben grofdenteils klarstellenden Charakter.
Art. 18 GenUG normiert ein grundsétzliches Verbot des Arbeit-
gebers, vor und wahrend eines bestehenden Arbeitsverhdtnisses pr&
symptomatische Untersuchungen zu verlangen oder genetische Daten
zu verwerten. Auf unzuléssige Fragen darf die Antwort verweigert
oder wahrheitswidrig geantwortet werden. Freiwillig vom Arbeit-
nehmer oder Bewerber Ubermittelte Daten durfen grundsétzlich nicht
verwertet werden. Ein Verstol gegen das Verbot des Art. 18 GenUG
ist Uber Art. 37 GenUG mit Freiheits- oder Geldstrafe sanktionierbar.

Ausnahmefédlle vom grundsétzlichen Verbot des Art. 18 GenUG
sollen in Art. 19 Abs. 1 GenUG normiert werden. Demnach kénnen
Gentests durchgefuhrt werden, wenn der betroffene Arbeitsplatz mit
der Gefahr einer Berufskrankheit oder einer schweren Umweltsché
digung oder mit auf3erordentlichen Unfall- und Gesundheitsgefahren
fur Dritte verbunden ist.35 Dartiber hinaus dirfen andersgeartete Ab-
wehrmechanismer®® nicht hinreichen, um diese Gefahren auszu-

34vgl. http://www.gensuisse.ch/act/nzz991207.html, Stand 26.04.2001.
35 Zur Interessenabwégung vgl. Herdegen, JZ 2000, 633 (636 f.).
36|.S.d. Art. 82 UVG.
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schlief?en.3” Ferner muss der Arbeitsplatz der arbeitsmedizinischen
Vorsorge unterstellt sein. Der Gentest muss das einzige Mittel sein,
um das dem Arbeitnehmer inhé&rente Risko hinreichend abzu-
schétzen. Er muss als zuverlassig anerkannt sein.38 Alsletzte Voraus-
setzung ist die Zustimmung des Arbeitnehmers oder Bewerbers er-
forderlich.

Art. 19 Abs. 2 GenUG regdt den Umgang mit Ergebnissen friher
durchgefihrter Genanalysen. Auf Anfrage des Arbeitgebers besteht
eine Offenbarungspflicht, soweit die Voraussetzungen des Art. 19
Abs. 1 GenUG vorliegen. Aus dem Wortlaut kann geschlossen wer-
den, dass eine Offenbarung genetischer Daten ohne entsprechende
Aufforderung des Arbeitgebers nicht erfolgen muss. Verboten bleibt
eine freiwillige Ubermittiung dennoch weiterhin nicht. Zu bertick-
sichtigen ist aber das Verwertungsverbot aus Art. 18 GenUG. Wenn
eine genetische Untersuchung stattgefunden hat, darf der Arbeitgeber
von dem Ergebnis nur insoweit Kenntnis erlangen, als eine Aussage
Uber die Eignung des Arbeitnehmers fir die vorgesehene Arbeit ge-
troffen wird, Art. 20 GenUG.

4. Ergebnis

In Hinblick auf die Problemstellung kann festgestellt werden, dass
der Einsatz von Gentests an Arbeitnehmern durch allgemeine arbeits-
rechtliche Vorschriften umfassend geregelt ist. Grundsétzlich darf
der Arbeitgeber die Durchfiihrung einer genetischen Untersuchung
weder vor noch wéahrend bestehender Arbeitsverhdtnisse verlangen.
Ausnahmen von diesem Grundsatz sind nur fur gefahrtrachtige Ar-
beitspldtze denkbar, sofern ein Gentest das einzige Mittel ist, um ein
Risko auszuschlief?en. Aul%er in diesen Ausnahmefédlen dirfen ge-
netische Daten arbeitgeberseitig nicht verwendet werden, auch wenn
se vom Arbeitnehmer freiwillig bereitgestellt wurden. Eine Offen-
barungspflicht des Arbeitnehmers beziiglich der Ergebnisse bereits

37 Aus dem Gesetzentwurf geht nicht hervor, ob Gefahren véllig auszuschlielen
sind oder ob das der Gefahr unterliegende Risiko auf ein niedriges Niveau abge-
senkt werden muss.

38 orgesehen ist, dass die Zuverl&ssigkeit von der eidgendssischen Kommission fiir
genetische Untersuchungen geprift wird.
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durchgefihrter Tests besteht grundsétzlich nicht. Sofern ein gefahr-
tréchtiger Arbeitsplatz eine Genanalyse rechtfertigen wiirde, besteht
ein Fragerecht des Arbeitgebers. Das in Aussicht stehende Gesetz
Uber genetische Untersuchungen wird auf diese Ergebnisse keinen
Einfluss haben.

Eine Legaldefinition dessen, was unter genetischer Information zu
verstehen ist, bietet das schwel zerische Recht derzeit nicht. Nach be-
stehender Rechtdage ist jedoch eine flexible Grenze zul&ssiger
Datenerhebung durch die Voraussetzung anzunehmen, die den Ein-
satz von Gentests nur dann erlaubt, wenn ein Gentest das einzige
Mittel ist, um ein vom Arbeitnehmer ausgehendes Risko auszu-
schliefZen.

V. Grof3britannien
1. Stand der Diskussion

Die Verwendung von Gentests an Arbeitnehmern spielt in Grol3-
britannien eine untergeordnete Rolle. Soweit ersichtlich verlangte
erst ein Arbeitgeber die Durchfiihrung von Genanalysen. In der briti-
schen Diskussion wird aber dem Problemfeld genetisch bedingter
Benachteiligung von Arbeitnehmern fir die Zukunft eine hohere Be-
deutung beigemessen. Derzeit spricht gegen eine Verwendung sol-
cher Analyseverfahren, dass reliable Testverfahren lediglich fir sel-
ten auftretende Krankheiten zur Verfigung stehen. Der Einsatz von
Gentests wird fur Arbeitgeber wohl erst interessant, wenn Anfélig-
keiten fir weit verbreitete Krankheiten zuverldssig erkannt werden
konnen. In dieser Tatsache ist der Grund dafir zu erkennen, dass der
britische Gesetzgeber die Verwendung von Gentests im Arbeitsrecht
spezialgesetzlich noch nicht geregelt hat. Da Aussagen Uber kiinftige
Entwicklungen schwer zu treffen sind, behélt sich der britische Ge-
setzgeber eine umfassende Kodifizierung fur die Zukunft vor.
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2. Der gesetzliche Rahmen des Einsatzes von Gentests an
Arbeitnehmern

Spezia gesetzliche Regelungen zum Einsatz von Gentests an Arbeit-
nehmern existieren in Grof3ritannien derzeit nicht. Grundsétzlich
durfen Arbeitgeber von Arbeitnehmern und Bewerbern verlangen,
sich einem Gentest zu unterziehen. Eine Benachteiligung von Ar-
beitnehmern auf Grund ihrer genetischen Information ist grundsétz-
lich elaubt. Einschrénkungen dieser Grundsétze kénnten sich Uber
datenschutzrechtliche Normen, Gesetze gegen Diskriminierung oder
Regelungen zur Gesundheits- und Arbeitssicherheitsvorsorge her-
leiten lassen.

a) Schutz personlicher Daten

In Grofdritannien wurden zwei Gesetze zum Schutz von medizini-
schen Daten erlassen, damit auch genetischer Informationen, die im
Hinblick auf den Untersuchungsgegenstand einschlégig sein
konnten. Der Access to Medical Reports Act 19983%° normiert, dass
die Aufzeichnung und Weitergabe an Dritte nur unter der Voraus-
setzung der Zustimmung degenigen erfolgen dirfen, den die Daten
betreffen, sec. 3, 4.

Mit dem Data Protection Act 1998 (DPA)* wurde die EU-Richtlinie
95/46/EG umgesetzt. Nach der Regelung der sec. 2 (e) DPA fallen
Daten, die die physische oder psychische Kongtitution einer Person
betreffen, in den Anwendungsbereich des DPA. Den aus Gentests re-
sultierenden Daten kommt diese Eigenschaft zu.4! Das Gesetz ver-
langt einen fairen und legalen Umgang mit personlichen Daten. Die-
ser Auffangtatbestand bezieht auch die Beschaffung solcher Daten
ein. Eine Konkretiserung wurde in sec. 7 (1) DPA normiert. Hier-
nach missen Personen Uber die mit der Datenerhebung verfolgten
Ziele aufgeklart werden. Soweit erhobene Informationen an Dritte

39 Accessto Medical Reports Act 1998, chapter 28.
40 Data Protection Act 1998, chapter 29.

41 Human Genetics Advisory Commission, The implications of genetic testing for
employment - the lega context, 2, abrufbar unter:

www.dti.gov.uk/hgac/papers/papers_g/g_04.htm, Stand 23.04.2001.
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weitergegeben werden sollen, ist dies der betroffenen Person mitzu-
teilen. Eine Weitergabe an Dritte ist nur mit deren Zustimmung zu-
léssig, sec. 7 (1) (b) DPA. Bezuglich dieser Norm steht zur Dis-
kussion, dass Ublicherweise zwischen Arbeitgeber und Bewerber be-
ziehungsweise Arbeitnehmer ein Machtgefdle existiert, so dass ein
faktischer Schutz nicht besteht. Aufgrund ihrer stérkeren Position
konnten Arbeitgeber regelméldig ihr Interesse an der Durchfiihrung
eines Gentests durchsetzen.

Personliche Daten miissen fur den Zweck, zu dem sie erhoben wer-
den, geeignet und verhdltnismaldig sein.#2 Fir den Einsatz von Gen-
tests an Arbeitnehmern kann festgestellt werden, dass genetische In-
formationen nur im Rahmen wissenschaftlich gesicherter Erkennt-
nisse interpretiert werden dirfen.3

Sec. 13 DPA normiert einen zivilrechtlichen Schadensersatzanspruch
bei Verstolen gegen den DPA. Voraussetzung hierflr ist das Entste-
hen eines Schadens. Ferner muss ein Versto? gegen die Be-
stimmungen des DPA vorliegen. Somit konnten aufgrund ihrer ge-
netischen Veranlagung benachteiligte Arbeitnehmer oder Bewerber
einen Anspruch gerichtlich durchsetzen, sofern der Arbeitgeber bel
der Erhebung genetischer Informationen dem Gebot der Fairness und
Verhdtnisméaldigkeit nicht gefolgt ist. Eine Konkretisierung des DPA
beziiglich genetischer Befunde findet auf untergesetzlicher Ebene
statt. Hier ist auf den Code of Practice zu verweisen.

b) Antidiskriminierung

Der Einsatz von Gentests an Arbeitnehmern konnte ferner durch
Antidiskriminierungsgesetze geregelt sein. Dies wére beispielsweise
dann der Fall, wenn eine Benachteiligung aufgrund des Geschlechts
oder der Rasse mit den Ergebnissen von Gentests in Verbindung zu
bringen ist. Die fur diese Fale einschldgigen Gesetze sind der Sex
Discrimination Act 1975 (SDA)*> sowie der Race Relations Act 1976

42Gec, 4 (1) DPA i.V.m. Schedule 1, Part | Nr. 3.
433ec 4 (2) DPA i.V.m. Schedule 1, Part 11 Nr. 9.
44 Siehe Kapitel 1V.3.

45 Sex Discrimination Act 1975, chapter 65.
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(RRA) 46 Ausdrticklich wird der Einsatz von Gentests in diesen Ge-
setzen nicht geregelt. Durch den Disability Discrimation Act 1995
(DDAY* hat der britische Gesetzgeber versucht, Behinderte vor Be-
nachteiligung zu schiitzen. Dieses Gesetz bezieht Arbeitgeber, die
mehr als 15 Arbeitnehmer beschéftigen, in seinen Anwendungsbe-
reich ein. Hauptsichlicher Regelungsgegenstand sind Verpflich-
tungen des Arbeitgebers dahingehend, behinderten Arbeitnehmern
ein adaquates Arbeitsumfeld zu schaffen. Es ist festzustellen, dass
die Legadefinition des Begriffes "Behinderung” lediglich sympto-
matisch Krankheiten oder Leiden umfasst. Somit greift das DDA fir
présymptomatische Gentests nicht.

c) Gesetze zur Arbeitssicherheit

Der Hedlth and Safety at work Act 197448 normiert eine Verpflich-
tung fur Arbeitgeber, die Gesundheit der Arbeitnehmer zu schitzen.
Der Schutz der Gesundheit und die dazu eingesetzten Instrumente
missen in einem angemessenen Verhdltnis stehen. Andere Ar-
beitschutzgesetze, beispilsweise die Management of Health and
Safety at Work Regulations 1992, regeln dhnliche Verpflichtungen.
Sie brauchen deshalb nicht ndher betrachtet zu werden.

Die Mittel, die im Health and Safety at Work Act 1974 zum Schutz
der Gesundheit von Arbeitnehmern normiert wurden, sind Risiko-
vermeidung und Risikominimierung. Der Arbeitgeber muss Mal3-
nahmen treffen, um dem Entstehen von Risiken vorzubeugen. Sofern
ein Risko exigtiert, sind ale nach vernunftiger Einschétzung ange-
zeigten Mal3nahmen zu treffen, um die Gesundheit der Arbeitnehmer
zu schiitzen. Derzeit wird der Einsatiz von Gentests as Praventiv-
mal3nahme zur Riskominimierung nicht verlangt. Genanalysen as
zusédtzliches Instrument der Riskominimierung werden aber disku-
tiert. Ob ein derartiges Vorgehen dem Zweck des Health and Safety
at Work Act 1974 entspricht, ist zweifelhaft. Dieses Gesetz sieht die
Entfernung des Arbeitnehmers von seinem Arbeitsplatz, sei es durch
Kindigung oder Versetzung an einen anderen Arbeitsplatz, nur als

46 Race Relations Act 1976, chapter 74.
47 Disability Discrimination Act 1995, chapter 50.
48 Health and Safety at Work Act 1974, chapter 37.
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ultima ratio vor. Daraus kann geschlossen werden, dass es dem Ar-
beitgeber obliegt, Risiken zu minimieren, die in der Arbeitsumwelt
begrindet sind. Die Berticksichtigung genetischer Dispositionen des
Arbeitnehmers félt wohl nicht in den Verpflichtungsbereich, der im
Health and Safety at Work Act 1974 normiert wurde.

3. Konkretisierung des DPA durch den Code of Practice

Die Human Genetics Advisory Commission (HGAC) hat die Ein-
flisse von Gentests im Arbeitdeben untersucht. Auf Grundlage der
Untersuchungsergebnisse wurden die datenschutzrechtlichen Vor-
schriften des DPA in einem Code of Practice konkretisiert. Gemal3
sec. 51 (b) (3) DPA liegt es im Ermessen des Data Protection
Commissioner, Vorgaben des DPA bei Bedarf fur bestimmte Situa-
tionen ndher auszufiihren. Der Code of Practice setzt Standards fir
die Verwendung von Gentests im Arbeitdeben, Punkt 7.2. Ein
grundsétzliches Verbot des Einsatzes von Genanadysen ist im Code
of Practice nicht geregelt worden.

Gemal3 dem Code of Practice soll eine Untersuchung der genetischen
Kongtitution des Arbeitnehmers nur dann erfolgen, wenn das zu
untersuchende genetische Merkma auf ein Sicherheitsrisko fur
Dritte hinweisen konnte. Der Arbeitnehmer muss der Untersuchung
seines genetischen Materials zustimmen.

Es dirfen nur solche Gentests verwendet werden, deren Ergebnisse
wissenschaftlich begriindet sind und a's gesichert angenommen wer-
den konnen. Die Aussagekraft des Gentests muss algemein aner-
kannt sein. Nach der Durchfiihrung einer Genanalyse muss deren Er-
gebnis dem Arbeitnehmer mitgeteilt werden. Der Arbeitgeber hat da-
fir zu sorgen, dass der Arbeitnehmer eine genetische Beratung in
Anspruch nehmen kann. Die Interpretation von Ergebnissen muss
vorsichtig erfolgen. Insbesondere missen Aussagen Uber Zu-
sammenhange zwischen genetischer Disposition und krankheitsaus-
|6senden Umwelteinfliissen gesichert sein. Die Offenbarung von Er-
gebnissen bereits durchgefihrter Gentests soll nur dann erfolgen,
wenn anhand dieser Informationen beurteilt werden kann, ob der Ar-
beitnehmer die von ihm zu verrichtende Arbeit sicher ausfiihren kann
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oder ob er eine Anfaligkeit fir bestimmte Stoffe aufweist, mit denen
er am Arbeitsplatz umzugehen hat.

4. Perspektiven der kinftigen Entwicklung

Die HGAC sieht wegen der derzeit begrenzten Einsatzmdglichkeiten
von Gentests im Arbeitsbereich momentan keinen Handlungsbedarf
fur den Gesetzgeber, die Verwertung genetischer Informationen von
Arbeitnehmern umfassend zu regeln. Mit der Weiterentwicklung ge-
netischer Testverfahren kénnte der Anreiz der Arbeitgeber wachsen,
Gentests an Arbeitnehmern durchfihren zu lassen. Wann eine
spezialgesetzliche Regelung angezeigt sei, ist nach Meinung der
HGAC schwer abzuschétzen.

Es ist festzustellen, dass nach derzeitiger Rechtdage Gentests nur
zuléssig sind, wenn hierdurch ein Sicherheitsrisko erkannt werden
soll. Im Hinblick auf das britische Gesundheitssystem kdnnen wirt-
schaftliche Motive des Arbeitgebers zur Durchfiihrung von Gentests
weitgehend ausgeschlossen werden. Da sich der Arbeitgeber, anders
as in Deutschland, an der Finanzierung der medizinischen Versor-
gung seiner Arbeitnehmer nicht beteiligen muss, ist fur ihn eine Se-
lektion der Arbeitnehmer auf Grundlage deren genetischer Infor-
mation weniger interessant. Dies konnte Ursache dafur sein, dass
eine speziagesetzliche Regelung auch in néherer Zukunft nicht ge-
troffen werden wird.

5. Ergebnis

Die Verwendung von Ergebnissen aus Genanalysen an Arbeit-
nehmern ist in Grof3britannien spezialgesetzlich nicht geregelt. Ein
vom Data Protection Commissioner erlassener Code of Practice setzt
Standards fur den Einsatz von Gentests im Arbeitsbereich. Arbeit-
gebern ist es grundsétzlich nicht verboten, die Durchfiihrung eines
Gentests as Voraussetzung zum Abschluss eines Arbeitsvertrages zu
verlangen. Die Mdoglichkeit der Untersuchung des genetischen
Materias von Arbeitnehmern ist grundsétzlich auch wahrend beste-
hender Arbeitsverhéltnisse moglich. Diese Grundsédtze werden vor
allem durch datenschutzrechtliche Normen eingeschrankt. Eine
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Genanalyse ist nur unter der Voraussetzung der Zustimmung dege-
nigen zuléssig, den die genetischen Informationen betreffen. Die er-
hobenen Daten mussen fir den Zweck, zu dem sie erhoben werden,
geeignet und verhdtnismallig sein. Der Code of Practice verlangt
weiter, dass das untersuchte genetische Merkmal fir Sicherhets
risken determinant sein muss. Daraus ist zu schliefen, dass die
Durchfiihrung von Gentests alein aus dkonomischen Motiven der
Arbeitgeber weitgehend auszuschlie3en ist.

Der Arbeitgeber hat grundsétzlich ein Fragerecht nach medizinischen
Befunden eines Bewerbers. Die Ergebnisse aus bereits durchge-
fuhrten Gentests dirfen jedoch nur nachgefragt werden, wenn eine
genetische Disposition Ursache fur erhdhte Sicherhetsrisiken sein
konnte. Eine Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers besteht nicht.

V. Orientierungspunkte fir das deutsche Recht

Féle, in denen zur Abschétzung eines kinftigen Gesundheitsrisikos
genetisches Materia von Arbeitnehmern untersucht wurde, sind in
Deutschland, soweit ersichtlich, bisher nicht bekannt.4® Trotzdem ist
der mégliche Einsatz derartiger Untersuchungen seit mehr als einem
Jahrzehnt Gegenstand lebhafter Diskussion in der Offentlichkeit und
in juristischen wie arbeitsmedizinischen Fachkreisen.® In der
Literatur wird weitgehend die Meinung vertreten, dass genetische

49 Eine Erhebung genetischer Information aus anderen Motiven ist hier nicht be-
rucksichtigt. Beispielsweise der Fall, der dem VGH Baden-Wirttemberg vorlag

(Beschluss vom 28.11.2000 - PL 15 S 2838/99 -). Fazit des Gerichts in voller
Ubereinstimmung mit herrschenden Rechtsgrundsétzen: "Das Ergebnis einer ohne
Kenntnis und Einwilligung des Betroffenen erhobenen DNA-Analyse kann fur
eine aul¥erordentliche Verdachtskiindigung, die wegen der Verbreitung anonymer
Schreiben mit beleidigendem Inhalt in der Dienststelle ausgesprochen werden
soll, nicht verwertet werden". Im Zusammenhang mit der Diskussion um die Nut-
zung von gentechnischen Untersuchungen zur Einstdlung und im laufenden Ar-
beitsverhaltnis hat der Beschluss keine Bedeutung.

50Zur neueren Diskussion vgl. insbesondere Bayertz/Ach/Paslack, Genetische
Diagnostik: Zukunftsperspektiven und Regelungsbedarf in den Bereichen Hu-
mangenetik, Allgemeinmedizin, Arbeitsmedizin und Versicherungen, 1999.
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Untersuchungen einer gesetzlichen Regelung bedirfen.5! Solange
eine solche nicht besteht, bleiben in jedem Fall genetische Unter-
suchungen an Arbeitnehmern im Rahmen einer Risikoprifung zu-
l&ssig. Voraussetzung dafir ist alerdings, dass sich die Genomana-
lyse auf arbeitsvertragsrelevante Ermittlungen beschrankt, der Ar-
beitnehmer Uber Umfang und Grenzen der Untersuchung unterrichtet
wird, der Arbeitgeber der Untersuchung zustimmt und die Geheim-
haltung der Untersuchungsergebnisse gewéahrleistet ist.52

Fir ein in Aussicht stehendes Gesetz® wird ein generelles Verbot,
wie es etwa in Osterreich normiert wurde, grofdenteils verworfen.s
Das osterreichische GTG lésst Ausnahmen nicht zu, auch wenn Ar-
beitnehmer- und Arbeitgeberinteressen nicht kollidieren. Interessen
der Offentlichkeit an der Durchfihrung von Gentests an Arbeit-
nehmern wird durch eine solche Regelung ebenfalls nicht nachge-
kommen.55 Zumindest sollten genetische Untersuchungen, die im
Interesse des Arbeitnehmers durchgeftihrt werden, in einer deutschen
Regelung auch kinftig uneingeschrénkt erfolgen durfen.56 Solche
Untersuchungen sind auch in Grof3ritannien und der Schweiz weit-
gehend zuléssig. 57

Zustimmungswirdig sind Vorschlage, nach denen Ergebnisse gene-
tischer Untersuchungen nur dann zu einer Risikoabschédtzung heran-

51vgl. Wiese, RdA 1988, 217 (219 ff.); ders., Genetische Analysen und Rechtsord-
nung, 40; Notz, Zul&ssigkeit und Grenzen &rztlicher Untersuchungen von Arbeit-
nehmern, 139 ff.; Luthmann, Rechtliche, insbes. Verfassungsrechtliche Aspekte
der Genomanalyse an Arbeitnehmern, 1995, 273; Pletke, Die Zulassigkeit von
Genomanalysen an Arbeitnehmern, 268 ff.

52 schaub, Arbeitsrechts-Handbuch, 9. Aufl., § 24 Rz. 17.

53 Ependa.

54 Fur viele Herdegen, JZ 2000, 633 (636); anders noch Daubler, Das Arbeitsrecht 2,
90 ff.; Gola, DuD 1990, 59 (60); Menzel, NJW 1989, 2041 (2043).

55 Siehe hierzu Yesley, Protecting Genetic Difference, Berkeley Technology Law
Journal, 654 (663).

56 Zu denken ist hier an Félle, in denen bestimmte Tétigkeiten oder der Umgang mit
gesundheitsgefahrdenden Stoffen bei Vorliegen einer genetischen Dispostition ein
erhohtes Gesundheitsrisiko fir den Arbeitnehmer mit sich bringen, siehe auch
Herdegen, J 2000, 633 (636).

57Fir die Schweiz siehe Vorentwurf des Bundesgesetzes iber genetische Unter-
suchungen beim Menschen 1998, 42.
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gezogen werden durfen, wenn die Verfahren nach dem Stand der
Technik hinreichend prézise sind.>® Eine dhnliche Voraussetzung
wurde auch in Grof3ritannien im Code of Practice normiert und ist
fur das schweizerische GenUG vorgesehen. Folgt man diesen Leit-
gedanken fur eine gesetzliche Regelung, konnte dies einen trag-
féhigen Kompromiss schaffen, der den Gefahrenpotenziaen und
Chancen der Gentechnik Rechnung trégt, die auch im Zusammen-
hang mit Gentests seit langem gesehen werden.>® Angesichts der
durchaus alen Interessen Rechnung tragenden Rechtdage in der
Bundesrepublik stellt sich aber die Frage, ob nicht jede Anderung der
derzeitigen Risikoverteilung im Arbeitsverhdtnis zu ener Ver-
schlimmbesserung fihren wirde.

58 Herdegen, JZ 2000, 633 (636) m.V.a. Deutsch, ZRP 1986, 1 (3).

59Vgl. Rothstein/Knoppers, Legal Aspects of Genetic, Work and Insurance, Euro-
pean Journal of Health Law, 143 (144).
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Versicherungsrisiko " Erbgut"*
Ulrich Strack

Gentests und Ver sicher ungswir tschaft

Die Frage der Nutzung der Ergebnisse von Gentest durch Ver-
sicherer ist ein ates Thema Wir haben schon seit vielen Jahren dar-
Uber geredet und lange darliber nachgedacht mit dem Ergebnis, dass
wir uns schon in den 80er Jahren verpflichtet haben, Gentests in der
Risikoprifung nicht einzusetzen. Wenn wir heute hier wieder dar-
Uber sprechen, so liegt dies daran, dass die technische Entwicklung
in den letzten Monaten eine rasante Entwicklung genommen hat. Die
Entschlisselung des menschlichen Genoms ist sehr, sehr weit fortge-
schritten. Ich bin kein Wissenschaftler, aber es ist doch enorm, was
heute bereits auf diesem Weg festgestellt werden kann. Herr Dr.
Steiner wird auf diese Entwicklung in seinem Vortrag noch naher
eingehen.

Grundsétzlich ist diese Entwicklung positiv zu sehen, denn was
bringt sie fir den Menschen? Sie bringt Fortschritte bel der Diagno-
se, sie bringt Fortschritte bei der Prévention und sie bringt auch Fort-
schritte bel der Therapie. Das heilét fur den Menschen an sich erst
einma etwas Positives. Auch das wird Herr Dr. Steiner sicherlich
noch ausfihren. Aber wie so vieles gibt es hier auch ein "Aber" und
wenn es kein "Aber" gabe, wéren wir auch heute wohl nicht hier.

! bie Vortragsfassung ist weitgehend beibehalten worden.
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Wir mussen Uberlegen: Gibt es eine Kehrseite? Gibt es negative
Auswirkungen, die mit dem Positiven einhergehen? Als Antwort auf
diese Frage werden immer zwei Punkte genannt: Einmal die Belas-
tung des Betroffenen durch das Wissen, das er Uber sich selber a-
langt, und zum anderen die Belastung des Betroffenen durch Dritte,
die dieses Wissen auch verwerten oder verwerten wollen. In diesem
Zusammenhang werden dann immer die Arbeitgeber, aber auch die
Privatversicherer genannt, und zwar mit zwel Punkten: Verlangen
einer genetischen Untersuchung vor Vertragsabschluss und der Frage
der Offenbarung der Ergebnisse bereits vorhandener Gentests.

[I.  Verlangen einer genetischen Untersuchung vor Vertrags
schluss

Lassen Sie mich zu dem ersten Punkt, Verlangen einer genetischen
Untersuchung vor Vertragsschluss, etwas sagen: Die Versicherungs-
wirtschaft ist nicht daran interessiert vor Vertragsschluss von einem
Kunden einen Gentest zu verlangen. Das ist heute nicht der Fall und
das wird auch in Zukunft nicht der Fall sein. Dies haben die Kran-
ken- und L ebensversicherungsunternehmen in der Zwischenzeit auch
in einer freiwilligen Selbstverpflichtungserkldrung noch einmal te-
kréftigt. Die Erkléarung ist am Ende dieses Beitrages wiedergegeben.
Insoweit achten wir hier das Recht auf Nichtwissen des Versiche-
rungsnehmers oder des potenziellen Versicherungsnehmers. Wer
keinen Gentest machen will und keinen hat, dem sagen wir auch
nicht: "Vor Vertragsabschluss musst Du einen solchen vorlegen”. In-
sofern konzentriere ich mich im Folgenden auf die zweite Frage: Of-
fenbarung der Ergebnisse bereits vorgenommener genetischer Unter-
suchungen.
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[11. Offenbarung der Ergebnisse bereits vorgenommener Gen-
tests

1.  Funktion private Versicherungswirtschaft/Sozialversiche-
rung

Vorweg nach ein kurzer (fir die folgende Beurteilung der Rechtsfra-
gen aber ganz wichtiger) Hinweis auf die Funktion der privaten Ver-
sicherungswirtschaft, die der Soziaversicherung in diesem Bereich
gegenuberstent. Sozialver sicherung entsteht kraft Gesetzes ohne Ri-
sikoprifung. Sie dient dem sozialen Ausgleich, das heil¥ die Beitré-
ge bemessen sich nach der Leistungsfahigkeit (Einkommen), sie ge-
wahrt den aus sozialen Griinden notwendigen Versicherungsschutz,
es gibt staatliche Zuschiisse, das heifd Mittel, die von dlen aufge-
bracht werden. Ich will dasim Einzelnen nicht weiter ausfUhren. Auf
der anderen Seite steht dann die Privatversicherung als tber das so-
Zidstaatlich Notwendige hinausgehende Individualversicherung.
Diese wird durch einen Vertrag begrindet. Es besteht kein Ab-
schlusszwang, weder fir den Versicherer noch ein rechtlicher Ab-
schlusszwang fir den Versicherungsinteressenten. Hauptpflicht des
Versicherers ist die Gewahrung des Versicherungsschutzes, und das
heif¥t die Ubernahme des konkreten individuellen Risikos und damit
der Gefahrtragung. Versicherung ist aso ein Instrument der Risiko-
minderung beziehungsweise des Risikotransfers, das heil3t des Trans-
fers des Risikos eines Einzelnen auf ein Versicherungsunternehmen,
das einen Risikoausgleich im Kollektiv, in seinem Versicherungsbe-
stand anstrebt. Und das ist ein ganz wichtiger Punkt. Hier geht es um
ein individuelles Risiko. Das zu beurteilen, ist eigentlich die Aufgabe
des Versicherers und eine der Grundlagen der Versicherungswirt-
schaft tberhaupt. Denn davon abhéngig ist die Hauptpflicht des Ver-
sicherungsnehmers, das heilét die Zahlung der Prémie. Ich kann eine
Pramie nur berechnen, wenn ich auch das Risko einschétzen kann.
Es gilt hier das so genannte Aquivalenzprinzip, das heif}t ohne Risi-
koeinschdtzung kann ich auch eine entsprechende Prémie, die das
Risiko abdeckt, nicht berechnen. Dabel ermittelt das Versicherungs-
unternehmen aus Bevolkerungsstatistiken Wahrscheinlichkeitsfakto-
ren (zum Beispiel Sterbewahrscheinlichkeiten), aus denen dann fir
eine grof3e Gruppe eine Risikoverteilung entsprechend dem Bevolke-
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rungsdurchschnitt ermittelt werden kann. Vor Vertragsschluss ist
dann zu entscheiden, ob das konkrete Risko dem der Kalkulation zu
Grunde liegenden Bevdlkerungsdurchschnitt entspricht.

2. Bisherige Verfahren genetischer Unter suchungen

Kommen wir zu den Gentests zurtick. Die sind eigentlich nicht mehr
S0 neu. Jedenfalls im Bereich der Versicherungswirtschaft gibt es sie
im Prinzip schon lange. Wenn Sie Lebens- oder auch Krankenvers-
cherungen abgeschlossen haben, wird - soweit sich aus den Angaben
im Antrag ein Anlass ergibt - nach Erbkrankheiten gefragt, das heif}
inwieweit Erbkrankheiten in der Familie aufgetreten sind. Das ist
letztendlich nichts anderes as eine Genanalyse mit smplen Metho-
den. Aber wir machen das bereits, und bisang hat es da noch kei-
nerlei Probleme, auch nicht in rechtlicher und auch nicht in daten-
schutzrechtlicher Hinsicht gegeben. Dieses Verfahren wurde auch
noch nie in Frage gestellt. Wenn man algemein Gentest definiert, so
kann man sagen, dass darunter ale Verfahren und Methoden fallen,
mit deren Hilfe auf ein bestimmtes Gen geschlossen werden kann.
Unter diese Definition fallen ale moéglichen Dinge, auch solche, die
wir heute schon haben. Ich will IThnen hier zwel nennen:

Test auf Rot-Grin-Blindheit bei  Fihrerscheinunter-
suchungen
Blutuntersuchungen.

Das eigentlich "Neue", wortiber wir heute hauptsachlich geredet ha-
ben und noch reden werden, sind préadiktive Untersuchungen, also
mit molekularbiologischen Methoden vorgenommene Unter-
suchungen, die den Nachweis genetischer Veranderungen unmittel-
bar auf der DNA-Ebene fihren kénnen. Das ist ja auch nur das, wenn
ich das 6sterreichische Gesetz richtig verstanden habe, was das tster-
reichische Gesetz meint.
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3. Pradiktive Gentests

Welche Aussagekraft haben nun solche préadiktiven Gentests? Das ist
ein ganz entscheidender Punkt, gerade fur die Versicherer bei der Ri-
sikoeinschatzung. Wir haben hier auf der einen Seite die monogenen
Krankheitsursachen, das heif¥, die Veranderung an nur einem Gen
gibt den Hinweis auf die Krankheit. Das sind relativ wenige. Dann
gibt es noch die polygenen Krankheitsursachen, das heilét, es missen
Verdnderungen an mehreren Genen zusammenkommen. Und dann
kommt aber noch ein dritter Punkt, und der ist heute noch gar nicht
angesprochen worden. Das ist die Frage der Umwelteinflisse. Esist
wissenschaftlich gesichert, dass die Umwelt auf den Ausbruch und
den Nichtausbruch von Krankheiten, die anhand eines Gentests fest-
gestellt werden kénnen, einen ganz enormen Einfluss hat. Das heif,
sie konnen sich sowohl positiv as auch negativ auswirken. Das ke-
deutet aber fir die Risikoeinschétzung, dass der Gentest dem Vers-
cherer nicht die Sicherheit bringt, sondern er ist fir ihn nur ein Fak-
tor unter vielen anderen, die im Antrag abgefragt werden und die zur
Risikobeurteilung herangezogen werden. Die genetische Veran-
lagung ist nicht der eine Risikofaktor - insofern ist die Uberschrift
vidleicht auch etwas falsch - sondern einer unter vielen.

4, Risikoprufung in der Versicherungswirtschaft

Wie lauft eine Risikoprifung in der privaten Personenversicherung
ab? Zweck ist, wie gesagt, die Feststellung des individuellen Risikos
und die Festlegung einer entsprechenden Pramie. In der privaten Per-
sonenversicherung gibt es eigentlich zwel verschiedene Arten der Ri-
sikoprufung:

Verlangen einer arztlichen Untersuchung vor Abschluss -
nes Vertrages. Das it jedoch die Ausnahme und gilt nur in
besonderen Fallen, zum Beispiel in der Lebensversicherung
bei sehr hohen Summen, in der Krankenversicherung bei
Antrag auf Wartezeiterlass. Sie haben bel der Kranken-
versicherung in der Regel ja ein halbes Jahr Wartezeit. Wenn
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Sie diese erlassen haben wollen, dann ist eine arztliche Un-
tersuchung erforderlich. Das erscheint mir dann auch ge-
rechtfertigt.

Verlangen der Mitteilung aller risikoerheblichen Umsténde:
Im Versicherungsantrag verlangt der Versicherer die Mit-
teillung aler Umsténde, die fir dieses konkrete Risiko von
Bedeutung sein konnten. Rechtsgrundlage dafir ist 8 16
Versicherungsvertragsgesetz (VVG). Darin heildt es, dass der
Versicherungsnehmer bei Schlief3ung des Vertrages dle ihm
bekannten Umstande, die fur die Ubernahme der Gefahr, das
heif¥ des Riskos, erheblich sind, dem Versicherer anzuzei-
gen hat. Tut er das nicht, kann sich der Versicherer durch
Rucktritt von der Verpflichtung zur Leistung befreien. Zu
diesen risikoerheblichen Umstdnden konnen sicherlich auch
die Ergebnisse eines vorliegenden Gentests gehdren.

Zweck dieser Vorschrift ist zum einen die Bestimmung des Ri-
skos und zum anderen ist der Zweck auch darin zu sehen, die
Gefahr der Gegenaudese abzuwehren. Jetzt werden Sie fragen:
"Was ist die Gefahr der Gegenaudese, auch Antiselektions-
gefahr genannt?'. Das ist die Gefahr, dass der Versicherungs
interessent in Kenntnis eines Gentests einen Versicherungs-
vertrag abschliefdt, den er sonst nicht abgeschlossen hétte oder
den er sonst zu anderen Prdmien abgeschlossen hétte, den er
vidlleicht auch gar nicht bekommen hétte. Hier wirkt sich somit
ein Informationsungleichgewicht aus. Der Versicherungsnehmer
weil3 mehr als der Versicherer und diese Kenntnis niitzt der Ver-
sicherungsnehmer aus, um sich einen ungerechtfertigten Vortell
zu verschaffen, und zwar auf Kosten der versicherten Gemein-
schaft, denn die muss es ja letztlich bezahlen. Die Vermeidung
von Antiselektion und damit eine Risikoprifung auf gleicher in-
formationeller Grundlage, die die Spekulation gegen den Vers-
cherer und die Versicherten ausschliefd, ist daher fir die Indivi-
dualversicherung unverzichtbar.
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5. 8 16 VVG und das Recht auf informationelle Selbst-
bestimmung

Ist 8 16 VVG vidleicht verfassungswidrig, weil er das Recht des
Versicherungsnehmers auf informationelle Selbstbestimmung ver-
letzt? Dieses aus dem allgemeinen Personlichkeitsrecht abgeleitete
Recht umfasst unstreitig zum einen das Recht auf Nichtwissen und
zum anderen das Recht, selbst zu bestimmen, welche seiner perso-
nenbezogenen Daten wann erhoben und wie verwendet werden.

Das Recht auf Nichtwissen:

Dieses Recht ist mit Sicherheit nicht verletzt, wenn der Ver-
sicherungsinteressent sich vorher - unabhéngig von seinem
Versicherungsantrag - einem Gentest unterzieht und nur Gber
diesen Fal reden wir hier. Denn in diesem Fall hat der Ver-
sicherungsinteressent sich seines Rechts auf Nichtwissen
selbst begeben.

Das Recht, Uber die Offenbarung und Uber die Verwendung
seiner personlichen Daten selbst zu bestimmen:

Wodurch konnte dieses Recht verletzt sein, wenn der Vers-
cherungsinteressent gezwungen ist, die Ergebnisse eines
vorliegenden Gentests mitzuteilen? Durch den Zwang zur
Anzeige? Oder durch Diskriminierung/Datenmissbrauch?
Das sind die Stichworte, die in diesem Zusammenhang im-
mer genannt werden.

Kommen wir dazu noch einmd auf den Zweck des 8§ 16 VVG a-
rick. Zweck dieser Vorschrift ist, wie bereits dargelegt, die $
cherstellung des Informationsgleichgewichts, das - worauf ich
auch schon hingewiesen habe - eine der tragenden Grundlagen fir
die Versicherungswirtschaft ist. Nur wenn dieses vorhanden i<,
kann ich einen Vertrag verninftig kalkulieren und damit wirt-
schaftlich sinnvoll  abschlief3en. Dieses  Informationsgleich-
gewicht spielt aber nicht nur in der Versicherungswirtschaft eine
grofl3e Rolle, sondern es ist insgesamt in der Volkswirtschaft von
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grof3er Bedeutung, dass zwischen Partnern eine Informationssy-
metrie besteht. |st dies nicht der Fall, kommt es zu einem Markt-
versagen.

§ 16 VVG muss man aber auch als Ausfluss des entgegen-
stehenden Rechts des Versicherers auf seine unternehmerische
Gedtdtungs- und Betétigungsfreiheit sehen. Das i ein ganz
wichtiger Punkt. Denn das informationelle Selbstbestimmungs-
recht ist nicht schrankenlos, sondern es ist sozia gebunden, und
dazu gehort auch das entgegenstehende Recht des Versicherungs-
unternehmens sich zu betétigen. Ich meine daher, und das ist auch
in der Rechtswissenschaft allgemein anerkannt, dass § 16 VVG
wirksame Rechtsgrundlage fur das Verlangen nach Offenbarung
der Ergebnisse vorhandener Gentests ist.

Kommen wir zu der Frage der Diskriminierung as Folge der
Anzeige. Diskriminierung liegt vor, wenn ich gleiche Sach-
verhate ungleich behandele. Zur Beantwortung dieser Frage
muss man sehen was passiert, wenn ein Gentest vorliegt bezie-
hungsweise sich die moglichen Ergebnisse einer Risikoprifung
im Bereich der Versicherungswirtschaft ansehen. Da sind vier
Punkte zu nennen: Annahme zum Normaltarif, Annahme mit &-
nem Prdmienzuschlag, Annahme mit einem begrenzten Risko-
ausschluss, Ablehnung des Versicherers. In all diesen Falen liegt
keine Diskriminierung vor, denn es werden nur ungleiche Sach-
verhalte ungleich behanddlt. Das heil, wenn ich einen Antrag mit
einem Risiko habe, das ich zum Normaltarif annehmen kann, und
ich habe einen anderen Antrag, bei dem das Risiko grof3er und ein
Pramienzuschlag erforderlich ist, dann sind das andere Sachver-
halte und die Ungleichbehandlung ist deswegen auch gerechtfer-
tigt. Dies gilt auch fur den Fall, dass sich die Risikoerhdhung aus
einer aussagekréaftigen genetischen Disposition ergibt.

Datenmissbrauch - auch dasist ein Stichwort, was immer wieder
auftaucht. Der Schutz der Daten, das heif¥t hier der Ergebnisse &-
nes Gentests, wird einmal durch § 203 Strafgesetzbuch (StGB)
gewahrleistet. Danach ist es untersagt, ein anvertrautes oder sonst
bekannt gewordenes fremdes Geheimnis, insbesondere ein zum
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personlichen Lebensbereich gehdrendes Geheimnis zu offen-
baren. Die Personenversicherer fallen in den Anwendungsbereich
dieser Vorschrift, das heif¥ sie unterliegen der gesetzlichen
Schweigepflicht. Zum anderen kommt hier dann auch das Bun-
desdatenschutzgesetz (BDSG) zur Anwendung. Aber wie Uberall
im Leben kann man alles noch so schén regeln, es wird immer
Missbrauch geben. Man kann sich nicht davor schiitzen, dass g-
mand Gesetze Ubertritt und missachtet. Insofern ist dies kein
Problem, das spezidl mit Gentests zu tun hat, sondern das gibt es
Uberall und es wird sich auch nie ausschlief3en lassen. Es wird
immer das berihmte Beispiel von dem Messer genannt, mit dem
man auch jemanden erstechen kann, das aber trotzdem nicht ver-
boten wird.

6. Gentests und das Bundesdatenschutzgesetz (BDSG)

Kommen wir noch einmal zum BDSG. Die Ergebnisse von Gentests,
die dem Versicherungsnehmer oder dem Versicherungsinteressenten
vorliegen, sind Einzelangaben Uber personliche Verhdltnisse einer
bestimmten Person und damit wirden sie gemal3 8 1 BDSG grund-
sdtzlich in den Anwendungsbereich des Gesetzes falen, wenn sie
unter Einsatz von Datenverarbeitungsanlagen verarbeitet, genutzt o-
der dafur erhoben werden oder wenn die Daten aus nicht-
automatisierten Dateien verarbeitet, genutzt oder daflr erhoben wer-
den. Fraglich ist aber, ob diese Daten im Versicherungsunternehmen
tatséchlich unter Einsatz von Datenverarbeitungsanlagen gespeichert,
das heil¥ verarbeitet werden oder ob sie fur die Speicherung erhoben
worden sind. Dies ist derzeit nicht der Fall. Man muss hier eigentlich
"zukinftig" sagen, denn bislang haben wir solche Fale noch nicht.
Diese personenbezogenen Daten werden getrennt von den anderen
Daten - oder besser sollen getrennt von den anderen Daten - behan-
delt werden. Sie sollen nur dem Arzt zuganglich sein, genauso wie
arztliche Gutachten heute schon. Insofern erfahren sie eine Sonder-
behandlung und man kann sich dann darlber streiten, ob dieser
Sachverhat nach der Neufassung des BDSG in den Anwendungsbe-
reich des Gesetzes fallt. Aber unterstellen wir einma es ware <o,
dann k&me 8§ 4 BDSG zur Anwendung. Danach ist die Datenerhe-
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bung, -verarbeitung und  -nutzung zuldssig, wenn das BDSG oder
eine andere Rechtsvorschrift dies erlaubt. Dabei gehen andere
Rechtsvorschriften des Bundes, die auf personenbezogene Daten an-
zuwenden sind, den entsprechenden Regeln des BDSG vor. Die B-
hebung personenbezogener Daten ist flr die Versicherungswirtschaft
- soweit die Daten fur den Vertrag erforderlich sind - in § 16 VVG
as Spezialvorschrift geregelt, der hier zum Tragen kommt, denn er
regelt eindeutig die Erhebung dieser Daten. Insofern ist die Erhebung
Zuldssig. Man konnte jetzt einwenden, nach der Neufassung gibt es
fur die Erhebung Sonderregelungen, wenn es sich um besondere Ar-
ten von Daten handelt, sprich Gesundheitsdaten und andere sensible
Daten. Aber auch insoweit ist der § 16 VVG vorrangig gegentiber
dem BDSG, denn das BDSG insgesamt ist subsididr gegentiber ande-
ren spezialgesetzlichen Regelungen.

Zusammenfassend l&sst sich feststellen: Die Erhebung von Gesund-
heitsdaten und damit auch genetischer Daten ist auf der Grundlage
von 8§ 16 VVG zulassig.

Dann kommt die Frage der Speicherung, wobei auch hier immer die
Frage ist, ob auch wirklich im Sinne des BDSG gespeichert werden
wird. Bisher haben wir den Fal ja noch nicht. Oder wird manuell
aufbewahrt, zum Beispiel in Form von Karteikarten? Das sind alles
Dinge, die wir nicht wissen. Aber selbst wenn wir unterstellen, auch
hierflir kéme das BDSG zur Anwendung, dann ist die Zulassigkeit
der Speicherung anhand von § 28 BDSG zu priifen. Danach ist die
Speicherung unter anderem zuldssig, wenn der Betroffene nach
Mal3gabe des § 4a Abs. 3 BDSG eingewilligt hat. Eine entsprechende
Einwilligung liegt mit der Einwilligungserklérung, die in jedem Ver-
sicherungsantrag heute schon enthalten ist, vor. Dort wird ausdriick-
lich darauf hingewiesen, dass die Daten, die im Antrag enthalten
sind, auch gespeichert werden. Insofern sehe ich auch fur die Spei-
cherung - sollte es denn jemals dazu kommen - kein datenschutz-
rechtliches Problem.

Zusammenfassend |&sst sich feststellen: Datenschutzrechtlich ist das,
was vidleicht kommen wird, das muss ich hier ganz vorsichtig s-
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gen, unproblematisch nach der jetzigen Rechtsgrundlage.” Ob sich
das &ndern wird, muss man abwarten. Es gibt ja Gesetzesentwiirfe,
wir werden gleich noch etwas dazu hdren. Ich mdchte nur davor
warnen, generell ein Verbot auszusprechen, die Ergebnisse von
Gentests fur Versicherer nutzbar zu machen. Damit wird ein Unh-
gleichgewicht an Informationen festgeschrieben und der Versicherer
ist gezwungen ein Risko zu einem Preis anzunehmen, was er a-
gentlich nicht machen wirde und nicht machen will. Und ob das mit
der Vefassung Ubereingtimmt, bleibt zu prifen.

2 Die Versicherer haben sich in der nachfolgend wiedergegebenen Selbstver-
pflichtungserklarung auch dazu verpflichtet, nach den Ergebnissen eines pradikti-

ven Gentests nicht zu fragen.
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Freiwillige Selbstver pflichtungserkléarung
der Mitgliedsunternehmen des Gesamtver bandes der Deutschen
Versicherungswirtschaft eV. (GDV)

Praambel

Viele Millionen Kunden bringen den Versicherungsunternehmen Vertrau-
en entgegen - Vertrauen in die Kompetenz der Unternehmen, individuelle
Vorsorge verantwortungsvoll 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 insbesonde-
re im Bereich der humangenetischen Forschung und deren Folgen. Die
Schlagworte vom glésernen Menschen oder einem Menschen nach Mal3
sind in der Vorstellung der Bevolkerung schon zu einer unmittelbaren
Bedrohung geworden: Wéhrend genetische Testmethoden zur Diagnose
bestehender Krankheiten in der Medizin bereits selbstversténdlich gewor-
den sind, ranken sich Mythen um die Perspektiven pradiktiver Gentests,
die Aussagen zum Ausbruch von Krankheiten heute noch gesunder Men-
schen mdglich machen.

Daran andern auch seriése Stimmen wenig, die im Menschen mehr als die
Summe seiner Gene sehen. Vorhersehbarkeit, Wahrscheinlichkeit und
Risikoabschdtzung werden zu Kategorien der Beurteilung von Krank-
heitsverlaufen und Lebenserwartung. Es wird klar, dass die Diskussionen
um das Ausmald der moglichen Eingriffe in den Verlauf menschlichen
L ebens das Werteverstandnis unserer Gesellschaft nachhaltig verandern.

Die deutschen Versicherer sehen sich deshalb veranlasst, Sorgen in der
Bevilkerung entgegenzutreten und Angste abzubauen, dass genetisch
getestete Menschen vom Versicherungsschutz ausgeschlossen sein kénn-
ten. Die Sdlbstverpflichtung dient diesem Zidl.
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Die Mitgliedsunternehmen des GDV, die diese Erklarung unter-
zeichnet haben, verpflichten sich, freiwillig folgende Regeln einzu-
halten:

Erklarung

Die Verscherungsunternehmen erkléren sich bereit, die Durch-
fuhrung von pradiktiven Gentests nicht zur Voraussetzung enes
V ertragsabschlusses zu machen.

Sie erklaren welter, fur private Krankenversicherungen und fir ale
Arten von Lebensversicherungen einschlief3dlich Berufsunféhigkeits-,
Erwerbsunfahigkeits-, Unfall- und Pflegerentenversicherungen bis zu
einer Versicherungssumme von weniger as 250.000 EURO bzw. a-
ner Jahresrente von weniger as 30.000 EURO auch nicht von ihren
Kunden zu verlangen, aus anderen Grunden freiwillig durchgefihrte
pradiktive Gentests dem Versicherungsunternehmen vor dem Ver-
tragsabschluss vorzulegen. In diesen Grenzen verzichten die Vers-
cherer auf die im Versicherungsvertragsgesetz verankerte vorver-
tragliche Anzeigepflicht gefahrerheblicher Umstéande.

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

Die molekulargenetische Diagnostik zur Abkl&rung bestehender
Krankheiten ist bereits heute aus dem klinischen Alltag nicht mehr
hinwegzudenken. Demgegeniber ist der Umgang und die Nutzung
prédiktiver Gentests im Bereich der Medizin noch unklar. Bei eéinem
prédiktiven Gentest wird das Erbmateria eines Gesunden daraufhin
untersucht, ob er die Veranlagung fir eine bestimmte Krankheit
schon in sich tragt und daran spéter erkranken kann. Zu diesen pré-
diktiven Gentests zéhlen beispielsweise Tests auf Chorea Hunting-
ton, die erbliche Form des Brustkrebs (BRCA 1 und 2) und die erbli-
che Form von Morbus Alzheimer.
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Die Versicherer erkennen an, dass ein pradiktiver genetischer Test
tief in die Lebensplanung des Einzelnen eingreift, insbesondere dann,
wenn keine Heilungschancen bestehen. Anderseits haben die Vers-
cherungsunternehmen die Gemeinschaft der Versicherten davor zu
schiitzen, dass bel einseitigem Wissen ihrer Kunden um die Wakhr-
scheinlichkeit eines Krankheitsausbruchs keine Missbrauche beim
Erwerb eines privaten V ersicherungsschutzes entstehen.

Die Gefahr des Missbrauches besteht besonders bei hohen Versiche-
rungssummen oder hohen Renten. Deshalb miissen die Versiche-
rungsunternehmen bei Vertrégen, in denen der Versicherungsschutz
die in dieser Erklarung genannten Grenzen Ubersteigt, den gleichen
Wissensstand wie ihre Kunden Uber das Ergebnis vorhandener préa-
diktiver Gentests erhalten, damit dem Ubernommenen Risko ent-
sprechende gerechte Beitrage berechnet werden konnen.

Die Versicherer verpflichten sich fir den Fall, dass vorhandene pré-
diktive Gentests von Kunden dem Unternehmen vorgelegt werden
missen, weil se eine sehr hohe Absicherung winschen, folgende
Regeln einzuhalten:

Die Gentests werden getrennt von den Antragsunterlagen direkt
an den Gesdlschaftsarzt versandt. Die Bewertung erfolgt aus-
schliefdlich durch diesen Gesellschaftsarzt. Aufbewahrt werden
lediglich digienigen Tests, deren Befunde fir den Vertragsab-
schluss relevant sind, und zwar in einem besonders gesicherten
Archiv.

Durch diese Vorgehensweise wird dem notwendigen Daten-
schutz héchste Prioritét eingerdumt. Damit wird auch sicherge-
stellt, dass Ergebnisse eines Gentests einem nur sehr kleinen und
kontrollierbaren Personenkreis zur Kenntnis gelangen.
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Die Ergebnisse eingereichter Gentests werden ausschliedich fir
die Riskobeurtellung des Kunden verwendet, der versichert
werdenwill.

Damit wird ausgeschlossen, dass die Auswertung auch fir die

Risikobeurteilung von Verwandten herangezogen werden kénn-
te.

Beitragsnachlésse auf der Grundlage von Befunden aus Gentests
werden nicht eingerdumt.

V.

Diese Erklérung gilt zunéchst bis zum 31. Dezember 2006.
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Moderne Medikamentenforschung
bei der Firma Bayer

Ulrich P. Steiner

Die Fortschritte in der Medizin sind zwar unverkennbar, aber noch
immer gibt es unter den etwa 30.000 bekannten Krankheiten viele,
die noch nicht zufriedenstellend behandelt werden kdnnen. Nicht
zuletzt flr einige der haufig auftretenden Krankheiten wie Infarkt,
Krebs, Alzheimer, Diabetes, Asthma und HIV gilt, dass einem hohen
medizinischen Bedarf ein vergleichsweise niedriger Therapie-
standard gegenubersteht.

Erfreulicherweise hat es aber in der jungsten Vergangenheit einige
Entdeckungen und Entwicklungen von Technologien gegeben,
welche die Mdoglichkeiten zur Auffindung neuer Medikamente
erheblich verbessert haben. Vor circa 30 Jahren war dies die
Gentechnik verbunden mit der modernen Biotechnologie, und vor
nur wenigen Jahren waren es die Genomics Technologien.
Insbesondere letztere haben zu einem Sprung in dem Verstindnis der
Krankheitsursachen beigetragen.

Dieser Vortrag soll zeigen, wie diese modernen Technologien in der
heutigen Arzneimittelforschung bei Bayer eingesetzt werden. Dazu
wird zunédchst auf die Rolle der Gentechnik/ Biotechnologie
eingegangen und sodann werden die auf Genomics basierenden
Methoden ausflihrlich dargestellt. SchlieBlich wird ein kurzer
Ausblick auf die mdgliche Rolle von Pharmakogenomics auf
zukunftige Arzneimittelanwendungen gegeben.
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Ein Exkurs in die Biologie

Die hoheren Lebewesen - seien es Tiere oder Pflanzen - sind aus
Zellen aufgebaut, die nur wenige tausendstel Millimeter GroRe
haben. Die Zellen bilden einen Verband mit anderen Zellen und
formen so schliellich die Organe, Muskeln und andere Korperteile.
Im Inneren jeder Zelle befindet sich der so genannte Zellkern, der die
Chromosomen, die Trager der Erbinformation, enthdlt. Dabei hat
jede einzelne Zelle einen Chromosomensatz, der jeweils die gesamte
Erbinformation des Lebewesens enthélt. Die Chromosomen selber
werden durch einen DNA (Desoxyribonukleinsaure, engl.:
deoxyribonucleic acid) Strang gebildet. Die DNA ist somit ein
natiirlicher Bestandteil nicht nur aller Organismen, sondern auch
unserer Nahrung, sei sie tierischer oder pflanzlicher Herkunft.

Die DNA selber ist chemisch gesehen ein groRes Molekiil und zwar
ein Polymer, bestehend aus einer Kombination von nur 4
Monomeren, genannt Nukleotiden oder auch Basen. Diese
Nukleotide heifen Adenin, Guanin, Thymin und Cytosin, abgekirzt
mit den Buchstaben A, G, T und C.

Die Aufgabe der DNA ist es, den Bauplan bereitzuhalten, nach dem
die Zellen Proteine herstellen. Ahnlich wie die DNA sind auch
Proteine groRe Polymer-Molekile, deren Bausteine aber hier die
Aminosduren sind. Es gibt 20 verschiedene Aminosduren, die, wie
die Nukleotiden der DNA, in einer Kette miteinander verknipft
werden. Jedoch konnen die Proteine durch nachgeschaltete
Prozessierung in der Zelle sehr viel komplexere Formen annehmen.
Tatséchlich sind fast alle Proteine erst in dieser komplexen Form
aktiv und wirksam.

Der DNA Bauplan benutzt eine einfache Kodierung: Jede Kombina-
tion von drei Nukleotiden kodiert fur eine Aminosdure. Die Sequenz
AGT kodiert beispielsweise fiir die Aminoséure Serin, die Sequenz
GCA fir Alanin. Dazu kommen noch Sequenzen fir Start (ATG)
und Stop (TAA), die der Zelle mitteilen, wo die Kodierung und
damit der Proteinbauplan anfangt und endet. Dieses gesamte Stlick
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bezeichnet man als "Gen". Unter "Genom" versteht man die
Gesamtmenge aller Gene in der Zelle.

Die GroRe der Gene reicht typischerweise von 100 - 10.000
Nukleotiden und kann Extremwerte von 186.000 Nukleotiden
erreichen, wie im Falle des Faktor VIII Gens, des grdfiten bisher
entdeckten und beschriebenen Gens. Das Protein Faktor VIII wird
inzwischen unter anderem von Bayer als Medikament zur
Behandlung der Bluterkrankheit groRtechnisch mit biotechnologi-
schen Methoden hergestelit.

Woraus ergeben sich Ansatzpunkte fir eine medizinische
Behandlung?

Es ist wichtig sich darliber klar zu sein, dass die Wirkungen im
Korper in der Regel nur von den Proteinen ausgehen und die DNA
nur die Bauanleitung fir die Proteine liefert! Will man also durch ein
Arzneimittel eine Wirkung erzielen, so gilt es, die Proteine zu
beeinflussen.

Man kann das erreichen, indem man die DNA eines Patienten so
verandert, dass sie kunftig fir die gewinschten Proteine kodiert und
der Korper dadurch in die Lage versetzt wird, diese selber
herzustellen. Man nimmt also indirekt auf die Proteine Einfluss.
Diese Technologie nennt man Gentherapie. Sie bietet sich
insbesondere bei genetisch bedingten Krankheiten an, bei denen ein
Defekt in einem einzelnen Gen besteht, der gentherapeutisch
reparierbar ist. Leider wird die Gentherapie noch nicht gut genug
verstanden, um zuverldssig einsetzbar zu sein, und sie ist nicht
Gegenstand dieses Vortrages.

Die Art der direkten Einflussnahme auf die Proteine kann
verschieden sein. Ist ein Protein bei einem Patienten nur in unzu-
reichender Menge vorhanden, oder fehlt es ganzlich, so kann das
Protein industriell hergestellt und dem Patienten verabreicht werden,
um ihn so wieder auf Normalwerte einzustellen. Oder man kann ein
verbessertes Protein einsetzen, um neue oder gednderte Wirkungen
zu erzielen. Oder man kann die im Kdorper vorhandenen Proteine in
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ihrer Wirkung beeinflussen, indem man sie aktiviert oder hemmt
oder ganz ausschaltet.

Traditionell versteht man unter Biotechnologie alle diejenigen
Verfahren, die man zur industriellen Herstellung von Proteinen als
Arzneimittel benotigt. Fir die Wirkungsbeeinflussung von Proteinen
sucht man jedoch vorwiegend nach Stoffen, die chemisch-
synthetisch hergestellt sind, so dass hier die Chemotechnologie im
Vordergrund steht. Allerdings beeinflussen sich diese beiden Ansatze
wechselseitig, nicht zuletzt dadurch, dass Gentechnik und
Genomische Technologien universell eingesetzt werden, so dass eine
scharfe Abgrenzung héufig nicht getroffen werden kann.

Proteine als Arzneimittel

Das wohl bekannteste Beispiel fur die Erganzung eines im Korper
nur ungeniigend vorkommenden Proteins ist Insulin, welches zur
Behandlung von Diabetes dient. Cohen und Boyer gelang es 1974 in
einer bahnbrechenden Arbeit zu zeigen, wie man menschliches
Insulin gentechnisch herstellen kann und somit die Abhé&ngigkeit von
tierischem Insulin aus Schwein und Rind, mit all den daraus
resultierenden Problemen fir die menschliche Gesundheit, Uber-
wunden werden konnte. Dazu haben sie das humane Gen fur Insulin
mit gentechnischen Methoden auf das Bakterium E-coli (bertragen,
wodurch das Bakterium befahigt wurde, menschliches Insulin
herzustellen. Daraufhin wurde 1982 erstmals rekombinantes Human-
insulin aus groBtechnischer Produktion auf den Markt gebracht.

Weitere Beispiele fur rekombinante Proteine, die mit natirlichen
Stoffen identisch sind und zu deren Ersatz beziehungsweise
Ergdnzung eingesetzt werden sind das schon erwahnte Protein Fak-
tor VIII (Kogenate®) das bei der Bluterkrankheit oder Hamophilie A
eingesetzt wird und von Bayer in seinem Pharmazentrum in
Berkeley, Kalifornien hergestellt wird, sowie so genannte
Wachstumsfaktoren wie Somatropin, welches bei Aids eingesetzt
wird, und GM-CSF fiir die Behandlung von Leuké&mie.
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Biotechnologische Herstellung von Proteinen

Derartige Proteine konnen mittels verschiedener Organismen
hergestellt werden. Typische Organismen sind Bakterien wie E-coli,
Sdugerzellen wie Hamster- und Mauszellen, sowie die Hefe, meist
die bekannte Béckerhefe.

Abbildung 1 Herstellung von rekombinanten Proteinen in
Ruhrkesseln unter Reinstraumbedingungen

Die Herstellung der rekombinanten Proteine findet in Ruhrkesseln
wie in Abbildung 1 gezeigt unter Reinstraumbedingungen statt. Die
hohen Reinheitsanforderungen fuhren auch dazu, dass das Personal
in Schutzanzugen arbeiten muss. Wohlgemerkt: Nicht die Menschen
werden vor den Bakterien, Hefezellen und Saugerzellen geschiitzt,
sondern vielmehr umgekehrt mussen wir diese vor uns und der
Umwelt schitzen, um erfolgreich ein rekombinantes Protein
herstellen zu koénnen! Die mikrobiologische Sauberkeit ist
allerhdchstes Gebot bei dieser Technologie.
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Gentechnische Verbesserung von Proteinen

Interleukin-2 ist ein natiirlich vorkommendes Protein und unter dem
Handelsnamen Proleukin® als gentechnisch hergestelltes Krebs-
medikament in seiner natirlichen Form auf dem Markt. Es ist das
"Mittel der Wahl" bei metastasierendem Nieren- und Hautkrebs.
Allerdings hat es ganz betrachtliche Nebenwirkungen wie
Blutdruckabfall, Nierenversagen, Probleme mit dem zentralen
Nervensystem und zwar bei der Mehrzahl (70%) der Patienten.
Dennoch wird es eingesetzt, weil etwas Besseres derzeit nicht
verfligbar ist. Der physiologische Grund fur diese Nebenwirkungen
ist der, dass nicht nur die gewunschte Aktivierung von T-Lympho-
zyten stattfindet, sondern gleichzeitig auch so genannte Killerzellen
aktiviert werden, was zu eben diesen Problemen fiihrt.

Bayer hat daraufhin durch gentechnische Methoden das nattrliche
Interleukin-2 gezielt veréndert. Das verénderte Protein, genannt
Interleukin-2 SA (Selektiver Agonist), wurde dergestalt maR-
geschneidert, dass es zwar weiterhin die gewunschte Aktivierung der
T-Lymphozyten bewirkt, aber die Aktivierung der Killerzellen
ausgeschaltet bleibt. Im Tierversuch konnte bereits gezeigt werden,
dass die Nebenwirkungen betréchtlich verringert waren. Das Produkt
befindet sich gegenwartig in der klinischen Prifung.

Auch hier gibt es weitere Beispiele fir Proteine, die durch
gentechnische Methoden maRgeschneidert verbessert wurden.
Darunter sind Produkte, die bei Herzinfarkt (Reteplase®), Arthritis
(Enbrel®) und Thrombocytopenie (Refludan®) eingesetzt werden.

Chemisch-synthetische Stoffe als Arzneimittel

Die bisher vorgestellten gentechnischen Anwendungen gingen davon
aus, dass man unter Kenntnis der DNA, sei sie in der nattrlichen
Form oder gentechnisch veréndert, das von dieser DNA kodierte
Protein herstellt, welches selber auch gleich das Arzneimittel
darstellt.
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Fur viele Krankheiten werden aber vollig andere Wege beschritten.
Im Folgenden werden die Methoden erldutert, die in der
Arzneimittelforschung von Bayer zum Zuge kommen, um die als
Medikamente geeigneten Substanzen, also chemisch-synthetischen
Stoffen, aufzufinden. Grundséatzlich konnen in einem &hnlichen
Vorgehen nattrlich auch Proteine als Medikamente entdeckt werden
- was bei Bayer ebenfalls getan wird - dies soll im Weiteren aber
aulRer Betracht bleiben.

Die Vorgehensweise der Arzneimittelforschung ist in Abbildung 2
schematisch dargestellt. Das Ziel ist einfach: Wir kennen eine
Erkrankung und suchen ein Medikament zur Behandlung. Die
Strategie fur das Vorgehen ist, zundchst zu versuchen, den
Pathomechanismus aufzukléren, also zum Beispiel zu verstehen
wodurch die Krankheit entsteht, welches die Vorbedingungen dafiir
sind und wie sie sich entwickelt. Danach suchen wir nach einem
Angriffspunkt fir ein zuklnftiges Medikament hier Molekulares
Target genannt. Wenn wir das Target haben gehen wir ins Screening,
das heil3t wir suchen nach einer Substanz, die an diesem Target eine
Wirkung auslést. Haben wir diese gefunden optimieren wir sie, um
zum Beispiel bessere Wirkungen und geringere Nebenwirkungen zu
erreichen. Weiterhin mussen wir zeigen, dass die am Target
entdeckte Wirkung auch tatsachlich relevant ist fir das vermutete
Krankheitsbild. Gelingt uns auch das, so kénnen wir in die so
genannte Entwicklung gehen, in der weiter vertiefte Untersuchungen
vorgenommen werden, die vielleicht in eine klinische Prifung
munden, woraus dann vielleicht die Markteinfuhrung eines Medi-
kamentes resultiert. Hier beschrdnken wir uns jedoch auf die
Arzneimittel-Forschung, die fiir uns an dem Punkt endet, wo die
Entwicklung des potenziellen Medikamentes beginnt.

Traditionell wurde die Suche nach krankheitsrelevanten Genen und
Substanzen mit den klassischen biochemischen und zellbiologischen
Methoden durchgefiihrt. Das Verfahren ist zum einen sehr
zeitaufwendig, da alle Schritte einzeln nacheinander durchgefihrt
werden mussten, und zum anderen, was viel bedeutsamer ist, wenig
zielgerichtet wodurch Kausalzusammenhdnge in der Regel nur
zufallig entdeckt werden konnen.
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Die neue industrielle Arzneimittel-Forschung erreicht durch
Parallelisierung der Suchschritte nicht nur eine betrachtliche
Reduktion des Zeitaufwandes, sondern ermdglicht auch - und in
dieser Tiefe erstmalig - eine gezielte Entdeckung von Kausal-
zusammenhéngen.

Erkrankung Pathomechanismus Genomics

Functional
Molekulares Genomics
Target
@ Bioinformatik

S " i

@ Kombinatorische
Optimierung Chemie

Medikament Entwicklung

Abbildung 2 Die Vorgehensweise in der Arzneimittelforschung

Die Realisierung der Strategie bedient sich heutzutage neuer
Technologien wie sie in der dritten Spalte der Abbildung 2
aufgelistet sind. Genomics ist natlrlich unsere Startbasis und dient
gemeinsam mit Functional Genomics und Bioinformatik zur
Aufklarung des Pathomechanismus und dem Auffinden eines
molekularen Targets. Dann folgt das Screening in Form des
Hochdurchsatzscreening, und schlie8lich wird die Substanz-Optimie-
rung durch Einsatz von kombinatorischer Chemie erreicht.

Ein Exkurs in die EntschlUsselung des humanen Genoms

Die Nachricht Uber die Fertigstellung der Genom-Entschliisselung
war eine der bedeutenden Nachrichten des beginnenden Jahr-
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tausends, wenn nicht sogar - langfristig gesehen - die bedeutendste,
und ist in den Medien gebiihrend herausgestrichen worden.

Das menschliche Genom enthélt 3 Milliarden Basenpaare, von denen
aber nur circa 1,7% kodierte Information enthalt. Diese bildet 26.000
- 50.000 Gene, weit weniger als die bis dahin geschétzten 100.000
- 130.000 Gene. Die Zahl der krankheitsrelevanten Gene wird
weiterhin auf 5.000 bis 10.000 geschétzt, welche mit den circa 500
Targets zu vergleichen sind, auf denen die ganze bisherige Medizin
mit ihrer Vielfalt von Medikamenten basiert. Der Sprung um das 10
bis 20fache in der Zahl moglicher Targets oder Angriffspunkte fur
Medikamente ist gewaltig und zeigt, dass es vollig neue
Madglichkeiten fur Medikamente geben mag.

Aulerdem hat sich gezeigt, dass die bisherige Annahme "1 Gen
liefert 1 Protein™ so nicht mehr gehalten werden kann. Durch Splice
Varianten und alternative Leserahmen konnen letztlich 100.000 bis
250.000 Proteine entstehen, also in etwa so viele wie urspriinglich er-
wartet wurde, wenn auch aus anderen Griinden. Das wiederum fuhrt
zu einer neuen Komplexitat, wodurch die Forschung wieder
schwieriger und damit aufwendiger und teurer geworden ist.

Die Entschlisselung des Human-Genoms war nur mdoglich durch
Entwicklung neuer Technologien, die jetzt bei der Suche nach neuen
Arzneimitteln einen neuen Einsatzbereich finden.

Genomics Technologien zur Target Identifizierung

Die Vorgehensweise ist schematisch in Abbildung 3 gezeigt. Wir
interessieren uns fiir Unterschiede zwischen Gesunden und Kranken,
oder konkreter fur unterschiedliche Proteinmuster in gesundem und
krankem Gewebe. Die heute verfligharen Methoden zur direkten
Messung von Proteinen erfullen noch nicht die Anforderungen an
Empfindlichkeit, Genauigkeit und Schnelligkeit, weswegen wir
indirekte Methoden einsetzen missen.
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Abbildung 3 Schema zur Vorgehensweise beim Einsatz von
Genomics Technologien zur Target Identifizierung

Wir beginnen mit Proben aus gesundem und krankem Gewebe, und
extrahieren daraus die RNA (Ribonukleinsaure, engl.: ribonucleic
acid). Chemisch gesehen ist RNA sehr &hnlich zur DNA. Im
zelluldren Prozess wird die RNA als eine Kopie der DNA hergestellt,
aber nur fur die Lange eines einzigen Gens. Somit tragt die RNA die
Information von genau einem Gen und daher fur die Herstellung
genau eines bestimmten Proteins. Erst ber diese RNA-Kopie wird
das Protein hergestellt und nicht direkt von der DNA. Um ein Analo-
giebeispiel zu geben: Wenn man die DNA als das Original einer
technischen Zeichnung betrachtet, die im Konstruktionsbiro
verbleibt, dann ist die RNA die Blaupause, also Kopie, die auf die
(Protein-) Baustelle hinausgegeben wird. Werden viele Kopien
angefordert dann bedeutet dies, dass das Objekt dieser Bauanleitung
oft hergestellt wird, oder, in unserem Kontext, dass viel dieses
speziellen Proteins hergestellt wird. Und umgekehrt, werden wenig
Kopien angefordert, dann wird auch wenig hergestellt. Die Messung
der Kopienzahl der RNA liefert also das MaRR fir die von uns
gesuchte Menge des Proteins.

Aber auch die RNA ist nicht einfach direkt messbar. Hingegen ist es
viel einfacher, DNA zu messen. Deswegen wird von der RNA, die
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zundchst als Kopie der DNA entstanden ist, jetzt durch Ruckkopie
wieder ein Stiick DNA hergestellt, welche cDNA (Komplementér-
DNA, engl.: complementary DNA) genannt wird. Diese wird
zusatzlich mit einem Farbstoff markiert, der zu unterscheiden
erlaubt, ob die Proben von dem kranken (roter Farbstoff) oder gesun-
den (griner Farbstoff) Gewebe stammen.

Im nachsten Schritt vermischt man die markierte cDNA aus dem
kranken und gesunden Gewebe und befillt ein so genanntes "cDNA
Array" damit. Dies ist eine kleine Platte mit einer Vielzahl von
kleinen Vertiefungen, wobei jede Vertiefung so prépariert ist, dass es
nur eine ganz bestimmte Variante der cDNA bindet. Alles andere
wird abgewaschen. AnschlieBend wird ausgewertet, welche Farbe
jede Vertiefung hat.

Die weitaus meisten Proteine kommen im kranken und gesunden
Gewebe in gleichen Konzentrationen vor, und somit liegen auch
gleiche Mengen geféarbter cDNA vor, wodurch bei gleicher Intensitét
von Rot und Griin die Vertiefung in der Mischfarbe Gelb erscheint.
In einigen Fallen aber wird das kranke Gewebe deutlich mehr oder
deutlich weniger eines bestimmten Proteins bilden. Die Vertiefung
wird eine rote Farbe haben bei einer erhéhten und eine griine Farbe
bei einer erniedrigten Proteinkonzentration. Beide dieser letzten
Varianten weisen auf Unterschiede zwischen gesundem und krankem
Gewebe hin, und sind daher von Interesse fiir eine weitergehende
Analyse auf der Suche nach Arzneimitteln.

Technisch werden derartige Messungen mit cDNA Arrays
durchgefiihrt, wie sie im unteren Bildteil der Abbildung 3 gezeigt
sind. Ein solches Array ist nicht groRer als eine Streichholzschachtel,
das heif3t die Vertiefungen sind mikroskopisch klein. Rechts daneben
ist eine AusschnittsvergroRerung gezeigt. Diese cDNA Arrays
werden mit geeigneten Lesegeradten ausgewertet, wobei die Rot- und
Grinintensitat eine Vertiefung als Punkt in einem zweidimensi-
onalen Graphen dargestellt wird (Abbildung 3 rechts unten). Alle
Punkte auf der Mittellinie haben ungefahr gleiche Rot- und
Grinstéarke, sind also uninteressant, und nur die danebenliegenden
Punkte weisen Unterschiede der Farbstarken auf, sind also
interessant.
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Diese interessanten Proteine - représentiert durch deren cDNA -
werden eingehender analysiert. Die DNA Sequenz wird bestimmt
und an Hand von Datenbanken wird Gberprift, ob das Gen schon
bekannt ist. Wenn nicht wird das Gen vollstandig charakterisiert,
einschlieBlich Organverteilung und Funktionsanalyse, was insgesamt
etwa 6 Monate dauert. Sind wir dann zur Uberzeugung gekommen,
dass sich dieses Gen als molekulares Target anbietet, missen wir
noch ein Verfahren entwickeln, welches die Wirkung chemischer
Substanzen auf dieses Target zu messen erlaubt. Ein solches
Verfahren nennen wir einen Assay. Dieser Assay muss so ausgelegt
sein, dass er sich fur das nachfolgende Hochdurchsatzscreening
eignet.

Erst dann haben wir ein molekulares Target entdeckt und erst dann
konnen wir mit dem Screening die eigentliche Suche nach einem als
Medikament geeignetem Wirkstoff beginnen.

Das Hochdurchsatzscreening wurde erst durch Roboter-
technologien ermdglicht

Im Screening werden die Assays mit Substanzen beschickt und
gepruft, ob eine Anzeige im Assay erfolgt, es also eine Wirkung gibt.
Natlrlich werden in der Regel neu synthetisierte, noch nicht
Offentlich bekannte, chemische Verbindungen getestet, aber zu
Vergleichszwecken  konnen auch wohlbekannte  Substanzen
eingesetzt werden, wie zum Beispiel das Aspirin, oder auch
Ciprofloxacin. Das Ziel ist, moglichst viele Substanzen in moglichst
kurzer Zeit mit mdglichst geringem Aufwand bei gleichzeitig
grotmoglicher Empfindlichkeit und Selektivitét zu testen.

Die Entwicklung der Screeningkapazitdten ist in Abbildung 4
gezeigt. Zu Beginn des letzten Jahrhunderts kannte man nur
Tierexperimente und konnte damit nur etwa 1 Substanz pro Tag
testen. Es dauerte gut 50 Jahre bis man die Testkapazitat
verzehnfacht hatte, indem man mit isolierten Organen arbeitete. Mit
steigendem Verstandnis von Zellbiologie und Biochemie konnte man
zugig weitere Steigerungen erreichen, indem man zu isolierten
Zellen Uberging, zu biochemischen Tests, durch Verstehen der
Rezeptorbindung, und schliellich durch Einsatz rekombinanter
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Zellen. Einen neuen Durchbruch brachte die Einfuhrung der
Robotertechnologie zu Beginn der 90er Jahre. Mit dem
Hochdurchsatzscreening konnte man den Durchsatz in nur wenigen
Jahren verhundertfachen, und das neue Jahrtausend brachte einen
weiteren Sprung zum Ultra-Hochdurchsatzscreening.
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Abbildung 4 Die Entwicklung von Robotertechnologien fuhrt zu
einer sprunghaften Steigerung der Screeningkapazitaten

Bayer's UHTS (Ultra High Throughput Screening) System

Bayer hat das weltweit erste voll integrierte, computerisierte 1.536
-Loch UHTS System im Routineeinsatz und kann damit mehr als
200.000 Substanzen pro Tag testen.

In der Abbildung 5 ist rechts eine derartige 1.536 Loch Platte zu
sehen, die nur etwas grofer ist als ein Kartenspiel. Die linke Seite
zeigt eine AusschnittsvergroBerung mit einem Streichholzkopf als
GroRenvergleich. In jedem der 1.536 Vertiefungen wird eine
Messung von einer Substanz in einem Assay durchgefiihrt, wobei es
nur 12 Sekunden dauert, um die gesamte Platte mit insgesamt 90.000
Messungen durchzumessen. Ohne Computer sind solche Messungen
nicht denkbar.
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Das Substanzlager

Nattrlich macht eine solche durchsatzstarke Messtechnik nur Sinn,
wenn man genugend viele Substanzen vorratig hat, um seine
Messsysteme damit beschicken zu koénnen. Bayer hat ein
Substanzlager mit einer Kapazitat von 6 Millionen Substanzen. Ein
derartiges Volumen ist logistisch nur noch durch den Einsatz von
Robotern zu bewdltigen, entsprechend ist das Substanzlager
vollautomatisiert.
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Abbildung 5 Bayer setzt das weltweit erste, voll integrierte,
computerisiertes 1.536-Loch UHTS-System ein. Es bewaltigt mehr
als 200.000 Testpunkte pro Tag. Die Lochplatte (rechts im Bild) ist
nur wenig groler als ein Kartenspiel.
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Abbildung 6 Die neuen Screeningtechnologien erzeugen riesige
Datenmengen mit mehr als 50 Millionen Werten pro Monat, die sich
nur noch mit dem Einsatz der Bioinformatik bewaltigen lassen.

Auffinden der Leitsubstanz

Etwa 50 Millionen Datenpunkte werden monatlich gemessen und
missen ausgewertet werden. Dazu werden die Messwerte verdichtet
und in Darstellungen wie in Abbildung 6 gezeigt umgesetzt, die das
Aktivitatsprofil von Targets auf der horizontalen Achse gegen
Substanzen auf der vertikalen Achse grafisch darstellt. Die Farbe in
dem Kastchen im Schnittpunkt von Target und Substanz zeigt an, ob
diese Substanz bei diesem Target unwirksam war (grin), aktiviert
(rot) oder inhibiert (blau). Die schwarz umrahmte Zeile zeigt ein
Beispiel, wo eine Substanz (Bay 19) nur bei einem Target (Test A)
wirksam war. Diese Spezifitit macht die Substanz flir weitere
Untersuchungen attraktiv, wir nennen sie Leitsubstanz.

Optimierung durch kombinatorische Chemie
Als néchster Schritt folgt die Optimierung der Leitsubstanz, wofir
wir die kombinatorische Chemie einsetzen. Sehr wahrscheinlich hat

die gefundene Leitstruktur eine Reihe von Nachteilen: lhre Aktivitat
mag ungeniigend sein, sie mag unerwinschte Nebenwirkungen
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haben, sie mag nicht ausreichend wasserléslich sein, oder anderes
mehr.

Die kombinatorische Chemie erlaubt, schnell eine Vielzahl
verschiedener, aber zur Leitsubstanz &hnlicher Substanzen
herzustellen, die man dann erneut testet. Ohne weiteres kdnnen bei
dieser Optimierung 10.000 weitere Substanzen von den Chemikern
synthetisiert werden. Auch dieses ist erst durch den sprunghaften
Synthese-Fortschritt in jingster Zeit moglich geworden, und auch
hier spielen Computer gestiitzte Synthesesysteme eine wichtige
Rolle. Konnten zu Beginn des letzten Jahrhunderts nur eine Handvoll
Substanzen pro Jahr hergestellt werden, so erreichen wir heute
mehrere 10.000 im gleichen Zeitraum.

Prifung auf Eignung

Am Ende dieser Kette von Aktivitdten verfugen wir Uber eine
optimierte chemische Substanz, die sich durch gute Wirkung an
einem Target auszeichnet. Es bleibt aber noch zu zeigen, dass diese
beobachtete Wirkung tatsachlich eine Relevanz hat fur die zugrunde
liegende Krankheitshypothese. Auch muss gezeigt werden, dass
diese Substanz keine kanzerogenen, mutagenen oder andere
unerwiinschte toxische Wirkungen hat, was andernfalls ein sofortiges
Ende der Prifungen zur Folge hatte. Die Wirkungsprifungen werden
zundchst mit den klassischen biochemischen und zellbiologischen
Verfahren gemacht, und miinden schlieflich in pharmako-
dynamischen Untersuchungen im Tiermodell. Erst wenn diese und
eine Reihe weiterer Anforderungen erfullt sind, wie zum Beispiel
Untersuchungen zu Pharmakokinetik und Metabolismus, und auch
die Machbarkeit grof3technischer Herstellung untersucht ist sowie
eine zufriedenstellende Darreichungsform (zum Beispiel Tablette,
Spray, Injektion) gefunden ist, wird die Substanz als
"Entwicklungsprodukt" an die Entwicklungsabteilung weiter-
gegeben. Wenn nicht, so wird sie verworfen, und eine neue Suche
begonnen.
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Ein langer Prozess mit geringer Erfolgswahrscheinlichkeit bei
hohen Kosten

Fur den gesamten Forschungsprozess von der Idee bis um
Entwicklungsprodukt werden circa 3 Jahre veranschlagt. Weitere 7-9
Jahre werden fir alle Entwicklungsphasen einschlieRlich der
Klinischen Prifung bis zum Erreichen des Marktes bendtigt.
Insgesamt erfordert es also 10-12 Jahre, um eine Idee in ein
Arzneimittel umzusetzen.

Dabei ist die Erfolgswahrscheinlichkeit sehr gering: Sie liegt in der
Forschungsphase bei circa 7%, in der Entwicklungsphase bei 10%,
insgesamt also bei nur 0,7%. Oder anders ausgedrickt: 99,3% aller
Ideen bleiben erfolglos und nur 1 von 150 wird ein Erfolg.
Entsprechend hoch sind die Kosten: Sie liegen bei circa 600 Mio €
fur ein erfolgreiches Medikament.

Bioinformatik als Schlisseltechnologie der Genomics
Technologien

Die Handhabung der von den Genomics Technologien erzeugten
Daten ist ohne Computer undenkbar. Computer dienen dazu, die
Experimente in den Labors logistisch vorzubereiten, dann die
Labormessdaten zu erfassen, und diese schlieflich auch so aufzu-
bereiten, dass sie von den Forschern interpretiert werden konnen.

Weiterhin missen die eigenen Daten mit denen in weltweit verteilten
Datenbanken verglichen und daraus Schlisse zum weiteren
Vorgehen gezogen werden. Die Abbildung 7 zeigt einen Teil dieser
Datenbanken und ihre Verbindungen untereinander. Etwa 3.000
Gensequenzen und 2.000 genomische Eintrdge werden pro Tag
zugeflgt. Dadurch wéchst die Datenmenge um durchschnittlich 12
Gigabyte pro Monat.

Um diese Datenflut meistern zu kdnnen, ben6tigt man die Methoden
der Bioinformatik, die zu einer zentralen Schllsseltechnologie fir
das Management der Datenmengen aus den Genomics Technologien
geworden ist und den Forschungserfolg entscheidend mitbestimmit.
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Bei Bayer wurde diesem durch ein weltweites Bioinformatik-
Netzwerk Rechnung getragen, welches von dem Dreieck Wuppertal /
Monheim / Leverkusen ausgehend die Zentren in Japan sowie die
Ost- und Westkustenzentren der USA einbindet. Ein Ultra-
Hochdurchsatzcomputer mit 8 Terabyte Kapazitdt analysiert,
interpretiert und verteilt kontinuierlich die Daten im Bayer Netz. Der
Sicherstellung der online Kommunikation zwischen allen Bayer For-
schungszentren wird hochste Aufmerksamkeit geschenkt.
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Abbildung 7 Genomics-Technologien erzeugen ungeheure
Datenmengen, die auf miteinander verknipfte Datenbanken in der
ganzen Welt verteilt sind

Die genetische Variabilitat zwischen den Individuen kann
unterschiedliche Arzneimittelwirkungen zur Folge haben

Nach weltweiter, allgemeiner Erfahrung aller Pharmafirmen erreicht
von funf Substanzen, mit denen die klinische Priifung am Menschen
begonnen wird, trotz aller umfangreicher Vorarbeit in der Forschung
und Entwicklung nur eine Substanz tatsédchlich den Markt als
Arzneimittel. Die restlichen vier werden sich im Laufe der klinischen
Prifung aus verschiedenen Griinden als ungeeignet herausstellen.

Einer der Griinde liegt darin, dass wir bisher implizit angenommen

hatten, dass die von uns betrachteten Gewebeproben von Gesunden
und Kranken (vgl. Abbildung 3) reprasentativ fir alle Menschen
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sind. Das ist leider nicht der Fall, wie schon Sir William Oslar vor
110 Jahren erkannt hat: "Gdabe es nicht die grofRe Variabilitat unter
den Individuen, konnte Medizin sogar eine Wissenschaft sein und
nicht eine Kunst".! Natiirlich wird dem dadurch Rechnung getragen,
dass man die Experimente mit Gewebeproben einer gréfReren Zahl
von Personen wiederholt. Aber nicht alle Unterschiede sind

erfassbar.

Von der menschlichen DNA sind 99,9% zwischen den Individuen
gleich. Der Unterschied von nur 0,1% ist nicht nur der Grund dafiir,
dass wir uns in unserem AuReren unterscheiden, sondern auch fiir die
Variabilitaten bei den Arzneimittelwirkungen und -nebenwirkungen,
wodurch sich die Komplexitat klinischer Prifungen erhoht und
klinische Prufungen scheitern kénnen.

Die Problematik ist folgende: Bei den klinischen Prifungen wird ein
mogliches kinftiges Medikament an einer Gruppe von Patienten
getestet. Bedingt durch die genetischen Unterschiede mag es bei
einer Teilgruppe zu einer Besserung, vielleicht gar zu einer Heilung
kommen, bei einer anderen Teilgruppe mag es zu gar keiner
Wirkung kommen, aber bei einer weiteren Teilgruppe mag es zu
unerwiinschten Nebenwirkungen kommen. Steht kein Test zur
Verfugung, der einem erlaubt, diejenigen Patienten, bei denen das
Medikament erfolgreich eingesetzt werden kann, vorab zu
bestimmen, dann darf es auf Grund der bei der einen Teilgruppe beo-
bachteten Nebenwirkungen nicht auf den Markt kommen. Ein mogli-
cherweise fur bestimmte Menschen lebensrettendes Medikament
wiirde also nicht zur Verfuigung stehen.

Pharmakogenomics

Die Pharmakogenomics nimmt sich dieser Problematik an. Wéhrend
Genomics die Wissenschaft von der Untersuchung des Genoms und
der Analyse der Genfunktionen ist, ist Pharmakogenomics die
Wissenschaft von der Abhéngigkeit der Arzneimittelwirkung vom

L If it were not for the great variability among individuals, medicine might be a
science, not an art”, Sir William Osler, 1982, The Principals and Practice of
Medicine
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individuellen Genotyp. Entscheidend ist bei Letzterem die Be-
zugnahme auf das Individuum.

Heutzutage werden die Medikamente durch den behandelnden Arzt
noch vorwiegend empirisch ausgewahlt. In der Zukunft erwarten wir
eine individualisierte Therapie, bei der Krankheiten aufgrund
biologischer Marker - das kénnen Gene sein, aber auch Genprodukte,
also Proteine - diagnostiziert und differenziert werden, und es eine
rationale Wahl von Arzneimitteln geben wird, die auf das krankheits-
ausldsende Gen maligeschneidert sind.

Erste Beispiele fir individualisierte Therapie gibt es bereits:
Herceptin zur Brustkrebstherapie ist das weltweit erste Beispiel fir
einen genotypabhéngigen Einsatz eines Medikamentes. Herceptin®
wurde von der amerikanischen Firma Genentech auf den Markt
gebracht. Es wurde in den USA 1998 zugelassen, in Europa zwei
Jahre spéter. Das Medikament ist nur wirksam bei Patientinnen mit
Brustkrebs, bei denen das Protein HER2 Rezeptor im Tumor
tberexprimiert ist, was auf nur etwa 30% der Patientinnen zutrifft.
Das Medikament darf nur nach vorheriger Bestimmung des
Genotyps verschrieben werden, in diesem Fall also durch einen Test
auf HER2 Expression. Dieser Test ist Gbrigens von der Diagnostik
Sparte von Bayer entwickelt worden.

Ein weiteres Beispiel ist die Uberexpression einzelner Gene. In
machen Fallen von Tumorerkrankungen kommen im Genom des
Patienten zuséatzliche Onkogene, also fir die Krebsentstehung
verantwortliche Gene, vor. Eine Chromosomenanalyse vermag dies
aufzuzeigen und dem behandelnden Arzt wichtige Hinweise darauf
zu geben, worauf er sich bei der Behandlung des Patienten
konzentrieren muss.

Ein andersartiges Beispiel betrifft Cytochrom P 450. Das ist ein
Enzym, also eine bestimmte Art von Protein, welches am
Stoffwechsel von circa einem Viertel aller Arzneimittel beteiligt ist
und gewisse Entgiftungsfunktionen wahrnimmt. Es handelt sich
sogar um eine ganze Enzymfamilie bestehend aus circa 30
Mitgliedern. Das Problem ist nun, dass genetische Variationen dieser
Enzyme deren Entgiftungsstarke beeinflussen, wodurch die Gefahr
einer Uberdosierung besteht, wenn das Enzym zu schwach ist, und
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die Gefahr einer Unterdosierung, wenn das Enzym zu effektiv
arbeitet. Hier ware ein Test hilfreich, der die richtige Dosierung zu
finden erlaubte. Pharmakogenomics kann also nicht nur wichtig sein,
das richtige Medikament unter mehreren mdglichen auszusuchen,
sondern auch dazu, dessen Dosierung angemessen festzulegen.

Genetische Punktmutationen - "'Snips™

Die héufigsten genetischen Variationen sind Punktmutationen, oder
im Englischen Single Nucleotide Polymorphism, abgekirzt SNPs,
und meist "Snips" ausgesprochen.

Bei SNPs ist eine einzige Base im DNA Strang verandert, was in der
Regel zu einer anderen genetischen Information fihrt. Im
Durchschnitt ist circa 1 Base pro 1.000 veréndert; im gesamten
Genom mithin etwa 3 Millionen. Eine Punktmutation kann ver-
schiedene Auswirkungen haben: a) sie kann vollig ohne Wirkung
sein, b) sie kann harmlos sein wie zum Beispiel im Fall der Augen-
farbe, c) sie kann kritisch sein, wenn wir an die Arzneimittelwirkung
denken, oder an die Anfalligkeit fur Krankheiten, d) sie kann krank
machend sein, was insbesondere bei genetischen Krankheiten offen-
sichtlich ist, oder e) sie kann direkt letal sein.

Auf Grund der besonderen Bedeutung von SNPs zur Erforschung
von Krankheiten und Entwicklung von Therapien wurde die
genomische Kartierung der SNPs angegangen. Dazu haben sich eine
Reihe von Unternehmen - einschlieflich Bayer -, wissenschaftliche
Institutionen und eine Stiftung unter dem Namen "The SNP
Consortium"  zusammengeschlossen  (siehe  deren  Webseite
http://snp.cshl.org/). Interessant an der Zusammensetzung dieses
Konsortiums ist sicherlich die Teilnahme von Elektronik- und
Computerfirmen wie IBM und Motorola, was die Bedeutung der
Bioinformatik fir die Arzneimittelforschung noch einmal unter-
streicht.

Der Auftrag des Konsortiums ist in dieser Zielerklarung ausgedrtickt:
"Das SNP Konsortium strebt an, den Bereich der Medizin und der
genbasierten Diagnostik und Therapie durch die Erstellung einer
qualitativ hochwertigen und genauen Karte von 300.000 SNPs des
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menschlichen Genoms weiterzuentwickeln. Die Karte wird allen
Gruppen kostenlos zur Verfigung gestellt.”” Diese SNP Karte wird
veroffentlicht und wird jedermann zur freien Verfligung stehen, wird
also nicht durch Patente geschiitzt werden.

Es wird erwartet, dass Pharmakogenomics sich die SNP Karte
nutzbar machen kann, um Arzneimittel und deren Dosierung in einer
fur das Individuum optimalen Form bestimmen zu kdnnen.

Zusammenfassung

Die Gentechnologie hat zu neuen Therapien bisher
unbehandelbarer Krankheiten gefiihrt, und den Schlissel zur
Nutzung von DNA Informationen geliefert.

Die Genomforschung revolutioniert unser Verstandnis von
Krankheiten und die VVorhersage des Risikos.

Die Bioinformatik ist Schlusseltechnologie in der kausalen
Wirkstofffindung und Diagnostik.

Die Pharmakogenomics wird die Umsetzung in eine
individualisierte Therapie ermdglichen.
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Selbstbestimmungsr echt —was bleibt?

(Gen-)informationelles Selbstbestimmungsr echt.
Ethische Fragen

Jan P. Beckmann

Meine sehr verehrten Damen, meine Herren,

vielen Dank fir die Einladung, aus philosophisch-ethischer Perspek-
tive zum Thema dieser Tagung zu Ihnen zu sprechen. Entgegen ihrer
ambivalenten offentlichen Présentation ist die Philosophie weder das
Residuum der Seher und Besserwisser noch dagenige der Relati-
visten, die lediglich kontroverse Meinungen anbieten. Die Aufgabe
der Philosophie ist vielmehr eine solche, der wir alle uns tagtéglich
stellen missen: Wir suchen uns Uber uns selbst aufzuklaren, wir
wollen wissen, mit welchen Argumenten wir menschliches Dasein -
nicht nur unser eigenes, sondern menschliches Dasein schlechthin -
unter Veralgemenerbarkeitsbedingungen vor Schaden bewahren
und nach Kréaften verbessern kénnen. In diesem Versténdnis alge-
meiner Philosophiefahigkeit mdchte ich Thnen meinen folgenden
Beitrag vorlegen; derselbe tritt nicht mit dem Anspruch auf, in
irgendeiner Weise abschlief3end zu sein, er versteht sich eher alseine
Einzelstimme im Konzert der Disziplinen.

Zwecks Vorbereitung der ethischen Fragen zunéchst ein kurzes Wort

Zu den Termini Recht, Ethik und Mora sowie zum Status gene-
tischen Wissens.
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1. Recht, Moral, Ethik

Zwischen Ethik und Recht bestehen generell und damit auch in Be-
zug auf die Thematik dieser Tagung deutliche Zusammenhénge. Das
Recht regelt die Handlungsmdglichkeiten der Menschen nach Mal3-
gabe des Prinzips der Legalitat |llegales wird bestraft; es besteht in-
soweit ein Zwang zu gesetzeskonformem Handeln. Anders steht es
mit der Ethik; ihr Prinzip it das der Legitimitat, der Rechtferti-
gungsbedurftigkeit menschlichen Tuns und Lassens. Beides setzt
moralische Subjekte voraus, die sich ihre Handlungsentscheidungen
zurechnen lassen kdnnen und miissen. Wie ist Fretheit moglich, wie
kann Handeln - und zwar ein solches, das Gutes herbeifthrt und
Schlechtes vermeidet - unter der Bedingung der Freiheit zustande
kommen, lautet die zentrale Frage der Ethik. Ethik und Recht stehen
in enem engen Verhdtnis zueinander: Das Recht gebietet be-
zZiehungsweise verbietet menschliches Handeln unter Androhung von
Sanktionen, Ethik analysiert und kritisert menschliches Handeln
unter der Prémisse der Fretheit. Mora schliefdich leitet menschliches
Handeln. "Mord" meint die Gesamtheit von Normen Gutes bewir-
kender und Schlechtes vermeidender Handlungen, die eine gegebene
GesdlIschaft zu einer gegebenen Zeit fur sich fr verbindlich erklart
hat. Mora ist mithin ein verénderliches Phdnomen: Infolge der Vid-
heit der Gesdllschaften und Zeiten gibt es Mord stets im Plural, es
gibt gleichzeitig existierende, zum Teil miteinander konkurrierende
Moraen, und es gibt durch die Zeiten hindurch sich wandelnde Mo-
ralen. Diesdlben bedirfen bestédndiger Analyse und Kritik. Dies ist
die Aufgabe der Ethik. Wenn wir ethische Fragen stellen, dann fra-
gen wir, wie unter den Prinzipien einer gegebenen Mora, etwa
derjenigen, die wir in unserem Land entwickelt haben, bestimmte
Handlungsoptionen hinsichtlich ihrer Legitimitét zu beurteilen sind.
Dies soll im Folgenden im Hinblick auf die Frage der Wahrung der
(gen-)informationellen  Selbstbestimmung des Individuums ge-
schehen.
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2. Der besondere Status genetischen Wissens

Ein kurzes Wort zum epistemischen (= wissenschaftlichen be-
ziehungsweise erkenntnistheoretischen) Status genetischer Informa-
tion, der fur die ethische Analyse wichtig ist. Ich vermag diesbezlig-
lich naturgemal? nur zu referieren, ich bin kein Humangenetiker. Von
den Fachwissenschaftlern ist zu horen, dass genaugenommen nicht
die Gene, sondern die Funktionen der Gene der eigentliche Gegen-
stand der Forschung sind; genetisches Wissen ist Funktionswissen.
Die bisher gelungene Kartierung und Sequenzierung des mensch-
lichen Genoms stellt lediglich die VVoraussetzung fir die Etablierung
dieses Funktionswissens dar. Und: Genetisches Wissen stellt nicht
isoliertes Wissen dar, sondern Kontextwissen. Es sind in der Regel
Genseguenzen und damit Funktionszusammenhange, die es zu eruie-
ren gilt. Sodann: Das Wissen, das da etabliert wird, ist ein interindi-
viduelles Wissen: Durch einen Gentest wird Wissen nicht nur Gber
en bestimmtes Individuum, sondern zugleich méglicherweise auch
Uber die mit ihm Verwandten etabliert. Schliefdich: Hinsichtlich ge-
netisch bedingter Krankheitsdispositionen gilt nur weniges gene-
tisches Wissen a's prédiktiv-deterministisch (etwa 1 - 2 %), das heift
nur wenige genetisch bedingte Krankheitsdispositionen fihren mit
Gewissheit zu Erkrankungen. In seiner grof3en Mehrheit bezieht sich
genetisches Wissen auf multifaktorielle Zusammenhénge, deren
Interaktion nicht vorherbestimmbar ist. Das entsprechende Wissen ist
daher lediglich prédiktiv-probabilistischer Natur, es besitzt einen
mehr oder weniger starken Wahrscheinlichkeitscharakter. Es ist ins-
besondere dieses Merkmal, das genetisches Wissen vom herkémm-
lichen medizinischen beziehungsweise &rztlichen Wissen unter-
scheidet, das symptomorientiert ist - ein Unterschied, der auch bei
der ethischen Analyse zu beachten ist.

Der Aufmerksamkeit bedarf auch die Rede von genetischen Daten.
Daten sind Ansammlungen von Zeichen, sei esin Form von Wortern,
sei es von Zahlen. Daten vermitteln Informationen. Hier gilt es,
zwischen einem alltagssprachlichen und einem nachrichtentech-
nischen Informationsbegriff zu unterscheiden. Der nachrichtentech-
nische Informationsbegriff ist genaubesehen ein Strukturbegriff. Auf
Gentests angewandt besagt er, dass Sequenzen von vier Nukleotiden
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in bestimmter Abfolge vorliegen. Davon zu unterscheiden ist der
Informationsbegriff in der Bedeutung eines zu interpretierenden
Sinnzusammenhangs. Lasst man einen Gentest vornehmen, dann er-
halt man eine Reihenfolge von Zeichen beziehungsweise von Daten
im nachrichtentechnischen Sinn. Will man diese Daten in einen zu
interpretierenden Bedeutungszusammenhang stellen, benétigt man
einen Fachmann, in der Regel den Humangenetiker, der hilft, die
Deutung des Ganzen vorzunehmen.

3. EthischePrinzipien

Nun zu den ethischen Fragen. In unserem westlichen Kulturkreis hat
sich Uber die Jahrhunderte ein bestimmter Satz ethischer Prinzipien
entwickelt, die eine vorrangige Rolle spielen. Darunter befindet sich
seit der Aufklarung an vorderster Stelle das Prinzip des Respekts vor
der Autonomie des Menschen. "Autonomie’ wird im Alltagsver-
sténdnis oft verstanden as "Ich bin Herr im eigenen Haus und ich
kann mit mir machen, was ich will". Das ist jedoch nicht das philo-
sophische Verstéandnis von Autonomie. Im philosophischen Sinne
meint "Autonomie” die prinzipielle Selbstzweckhaftigkeit und Un-
verflgbarkeit des Menschen: Der Mensch ist grundsétzlich Zweck an
ihmsealbst (nicht: Zweck fir sich selbst), das heil¥ er darf niemalsin
toto genere gegen seinen Willen instrumentalisiert werden. Hiervon
zu unterscheiden ist die Selbstbestimmung; sie ist eine Weise der
Manifestation von Autonomie, die zu verschiedenen Zeiten hochst
unterschiedlich ausfallen kann. Gleichwohl ist das Neugeborene, ja
auch der Mensch in seiner pranatalen Existenzweise, der sich natur-
geméal3 noch nicht selbst bestimmen kann, genauso autonom wie der
Bewusstlose, der sich temporér, oder der Altersdemente im Spétsta
dium, der sich nicht mehr selbst bestimmen kann. Der Mensch gilt in
jeder seiner Erscheinungsweisen und zu jeder Zeit as prinzipiell un-
verflgbar, er ist nicht etwa nur dann autonom, wenn er dies durch
Selbstbestimmung zu manifestieren vermag. Aus dem Autonomie-
prinzip folgt im Hinblick auf den Zugang zu genetischem Wissen,
welches zum Personlichkeitsbereich eines jeden Menschen gehdrt,
dass diesbeziiglich stets Selbstbestimmung gelten muss und niemals
Fremdverfligung statthaben darf. Ein weiteres ethisches Prinzip, das
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fur unser Thema eine wichtige Rolle spidlt, ist das der Gerechtigkeit.
Es fordert, Gleiches gleich, Ungleiches ungleich zu behandeln.

Neben den Prinzipien der Autonomie und der Gerechtigkeit spielen
Prinzipien sogenannter mittlerer Ordnung eine Rolle, etwa das Hoch-
rangigkeitsprinzip, wonach nur gewichtige Ergebnisse ein Verfahren
rechtfertigen kénnen, die mit Eingriffen in individuelle Rechte ver-
bunden sind. Auch gilt dartiber hinaus das Prinzip verantwortbarer
Kosten-Nutzen-Abwéagungen, demzufolge die Bedeutung erwart-
barer Erkenntnisse und Ergebnisse einer Handlung oder eines Ver-
fahrens in einem vertretbaren Verhdtnis zu den moglichen Risiken
des betreffenden Verfahrens stehen muss. Hinzu kommt das soge-
nannte Dringlichkeitsprinzip: Existenziell Erforderliches muss den
Vorrang haben vor weniger Wichtigem. Schliefdich das Prinzip der
Korrigierbarkeit: Revidierbare Handlungsweisen sind nichtkorrektur-
fahigen vorzuziehen.

4. Genetisches Einblicks- und Eingriffswissen

Was den Zugang zu genetischem Wissen angeht, so zeichnen sich
zwel Zwecksetzungen ab: zum einen die Etablierung genetischen
Wissens zu praventiven, diagnostischen und therapeutischen
Zwecken. Stichworte: Verdnderung des Genoms beim Embryo oder
Fetus, somatische Gentherapie, aber auch Keimbahnintervention bis
hin zu einer neuen Eugenik. Ich nenne das Eingriffswissen. Zum an-
deren die Etablierung genetischen Wissens aullerhalb des medizi-
nischen Bereichs. Stichworte: Personliche Lebensfihrung, Arbeits-
markt, Versicherungswesen. Ich nenne dies Einblickswissen.
Waéhrend genetisches Eingriffswissen noch weitgehend in den An-
fangen steckt, zeichnen sich die Moglichkeiten der Etablierung ge-
netischen Einblickswissens schon deutlicher ab. Wer entscheidet
Uber seine Voraussetzungen, namlich die Erhebung genetischer
Daten? Bedenkt man, dass das eigene Genom integraler Bestandteil
des Personlichkeitsbereichs des Einzelnen ist, dann muss die Ant-
wort lauten: das betroffene Individuum. Der Einzelne ist, wie gesagt,
autonom, unverfigbar und damit muss auch das, was seine bio-
logische Existenz zwar nicht determiniert, wohl aber prégt, grund-
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sétzlich fir andere unverfiigbar bleiben. Das Genom stellt gewisser-
mallen die Gesamtheit der biologischen Moglichkeitsbedingungen
eines Menschen (und die Person die Gesamtheit seiner Wirklich-
keitsbedingungen) dar. Da die Daten und Informationen, die im Ge-
nom enthalten sind, untrennbar zum Personlichkeitsbereich eines In-
dividuums gehoren, unterfalen sie auch dem Schutz der Personlich-
keit. Die Juristen sprechen von Personlichkeitsrechten, und in der Tat
stellt das Recht auf genetische Selbstinformation ein solches Person-
lichkeitsrecht dar. Dieses Recht auf Selbstinformation geht jeder
Fremdinformation voraus, und es ist das Individuum alein, das
bestimmen kann, ob und in welcher Weise es von diesem Recht auf
Selbstinformation Gebrauch macht. Dabel steht dem Recht auf
Wissen Uber sich selbst das Recht auf Nichtwissen zur Seite.

Was die strenge Bindung des Rechts des Zugangs zum eigenen Ge-
nom an das betreffende Individuum angeht, so sind zwei Modifika
tionen zu beachten: bei Gefahr fir Dritte und bel Verdacht auf
schwere Straftaten. Well, wie eingangs betont, das Individuum mit
dem Einblick in sein eigenes Genom moglicherweise ein Wissen
etabliert, das auch die mit ihm Verwandten betreffen kann, gilt es
zwischen dem autonomiebasierten (gen-)informationellen Selbstbe-
stimmungsrecht des einen und dem ebenso autonomiebasierten
Schutzrecht des anderen abzuwégen. Das genetische Information
Uber sich selbst suchende Individuum kann nicht so ohne weiteres
sagen: Ich kann mit dem Zugang zum Wissen Uber mein Genom
machen, was ich will. Wenn jemand sein Recht auf Einblick in das
eigene Genom in Anspruch nimmt, dann muss er wissen, dass damit
Daten in die Welt gesetzt werden, die nicht nur seinetwegen, sondern
auch aus Respekt vor der Unverfligbarkeit der anderen wirksam ge-
schiitzt werden miissen. Gegebenenfalls muss das Recht auf den Zu-
gang zu den eigenen Daten modifiziert werden, wenn der Schutz der
davon moglicherweise betroffenen Verwandten nicht hinreichend
sichergestellt werden kann. Mit anderen Worten: Wenn es nicht
datenschutzrechtlich gelingt, diese Daten vor der Einsicht Dritter
wirksam zu schiitzen, dann greift der Respekt vor der Autonomie der
anderen und schrankt moglicherweise die Selbstbestimmung des
Suchers ein.
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Ahnlich steht es mit dem zweiten Ausnahmebereich, der Forensik.
Besteht ein hinreichender Tatverdacht auf ein schweres Verbrechen
und erscheint zur Téterergreifung ein Einblick in genetische Sach-
verhalte notwendig, so stellt ein Gentest bei einem Tatverdéachtigen
insofern keine Verletzung des Respekts vor seiner Autonomie und
(gen-)informationellen Selbstbestimmung dar, als der Betreffende
den Respekt dieses Rechts nur um den Preis der Verhinderung der
Tataufklérung in Anspruch nehmen koénnte. Soweit zur Frage mog-
licher Modifikationen des Zugangs zu den eigenen genetischen
Daten.

Wie aber, wenn jemand sich mit dem Zwang konfrontiert sieht, um
einer in seinen Augen wichtigen Angelegenheit willen sein Recht auf
Nichtwissen aufzugeben und Dritten Einblick in seine genetische
Kondition zu erlauben? Dass diese Situation ebenso redistisch wie
problematisch ist, zeigt das Beispiel des Zusammenhangs zwischen
Gentests und Versicherungen. Veranschlagt man das (gen-)infor-
mationelle Selbstbestimmungsrecht und damit auch das Recht auf
genetisches Nichtwissen sehr hoch - und ich denke, es kann gar nicht
hoch genug veranschlagt werden -, so stellt sich in Hinblick auf den
Abschluss von Versicherungen gleichwohl die Frage, wie der Gefahr
der Antiselektion zu begegnen ist? So Uberzeugend ein grundséiz-
liches Verbot des Gentestverlangens seitens der Versicherer er-
scheint: Ohne Berilicksichtigung der Gefahr der Antiselektion kann
es, wie sich zeigen wird, aus ethischer Sicht nicht hinreichend sein.
Denn wenn sich ein einzelner Versicherungsnehmer, der aufgrund ei-
nes privaten Gentests von seinen genetisch bedingten Risiken Kennt-
nis hat, sich in eine Gruppe von Versicherten "einkaufen” kann, die
weder ihre eigenen genetisch bedingten Risiken noch digjenigen des
betreffenden Individuums kennen, so stellt dies einen Verstol3 gegen
das Prinzip der Gerechtigkeit dar. Da die Versicherungen durch jahr-
zehntelange demographische Daten wissen, wie viel Prozent der Be-
volkerung in welcher Kostendimension welche Krankheiten ent-
wickelt, konnen sie der Gefahr der Antiselektion durch Erhéhung der
Kosten der Tarife fur die betreffende Versichertengruppe begegnen.
Dies aber verletzt das Prinzip Gerechtigkeit - ganz abgesehen vom
fehlenden Respekt vor der Selbstbestimmung der anderen Ver-
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sicherten -, denn fur ungleich Bekanntes wiirden dieselben Tarife er-
hoben.

Das gravierendste Problem auf dem Feld "Gentests und Ver-
sicherungen” sehe ich freilich darin, dass eine Situation entstehen
kann, in der der Einzelne sein Recht auf Selbstbestimmung und da-
mit auch auf genetisches Nichtwissen der Notwendigkeit einer Ab-
sicherung gegen einen krankheitskostenbedingten wirtschaftlichen
Ruin opfern muss. Aus der Sicht des Respekts vor der Unverfiigbar-
keit des Menschen erscheint ein derartiger existenzieller Zwang im
Bereich der Daseinsvorsorge as ethisch nicht rechtfertigungsféhig.
Zur Erlauterung: Wir haben in Deutschland bis heute ein ‘gesplitte-
tes' System in der Krankenversicherung: Circa 90 % der Bevol-
kerung ist pflichtversichert, der Rest gegebenenfalls privatversichert.
Die Gesetzliche Krankenversicherung (GKV) beruht auf dem Prinzip
der Solidaritét und nicht, wie die private Krankenversicherung, auf
dem der Riskotarifierung und Risikodquivalenz. Der eingangs ge-
nannte Konflikt zwischen dem Recht auf (genetisches) Nichtwissen
und einer Offenbarungspflicht kann hier nicht entstehen, Gentests
sind in der GKV kein Thema. Anders bel 10 % der Bevdlkerung:
Hier muss die Absicherung vor einem wirtschaftlichen Ruin infolge
einer kostenintensiven Erkrankung auf dem freien Versicherungs-
markt erfolgen, unter Umstdnden unter Zuhilfenahme eines Gentests.
Es ergibt sich mithin der Umstand, dass Gleiches ungleich behandelt
wird: Wenn zum Zweck der Daseinsabsicherung bei 10 % der
Bevilkerung Gentests zulassig wéren und bei 90 % nicht, dann wére
dies ein VerstoR gegen das Gerechtigkeitsprinzip. Uber das Prinzip
der Gerechtigkeit, Gleiches gleich zu behandeln, hinaus widerspricht
die genannte Zwangssituation, wie gesagt, auch dem Respekt vor der
Unverflgbarkeit des Menschen. Ich komme deswegen zu dem
Schluss, dass angesichts des "gesplitteten” Versicherungssystems in
Deutschland (das auch aus anderen Grunden renovierungsbedurftig
erscheint) der Zugang fur Versicherungen zu Gentests im Bereich
der Daseinsabsicherung ethisch nicht rechtfertigungsfahig ist.

Anders seht es aus, wenn jemand aus freien Stlicken schon einen

Gentest gemacht hat. In diesem Fal kann es nicht zum Zwang des
Verzichts auf das Recht auf Nichtwissen kommen, wohl aber zum
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Zwang der Welitergabe von Informationen Uber das eilgene Genom an
Dritte. Hier gilt es erneut abzuwéagen zwischen dem Respekt vor der
Unverflugbarkeit des Menschen einerseits und dem durch Antiselek-
tion moglichen Schaden anderer. Nun ist die Gefahr der Antiselek-
tion im Bereich der Daseinsabsicherung dann gering, wenn es um
eine Absicherung in einem der GKV vergleichbaren Rahmen geht.
Dariiber hinaus kénnte ein von Versicherungen und Versicherungs-
nehmern unabhangiges Expertengremium (vergleiche das "Genetics
and Insurance Committee" in England) digenigen genetisch be-
dingten Krankheitsdispositionen in restriktiver Weise auflisten, fir
die en bereits vorhandenes Gentestwissen gemdd 8 16 Ver-
sicherungsvertragsgesetz angegeben werden muss. Wiederum anders
liegen die Dinge im Bereich der sogenannten \Wohlseinsvorsorge.
Hier kann der Einzelne einem Zwang zum Gentest in der Regel da
durch ausweichen, dass er gegebenenfalls auf die entsprechende Ver-
sicherung verzichtet beziehungsweise das Schadensrisiko durch ent-
sprechendes Verhalten gar nicht erst eingeht.

Der wirksamste Datenschutz besteht bekanntlich in der weitest-
gehenden Verhinderung der Datenerhebung. Bedenkt man, dass ge-
netische Daten tief im Personlichkeitsbereich eines Menschen veran-
kert sind und bel mangelndem Schutz flr das betroffene Individuum
(und die mit ihm Verwandten) von grof3em Nachteil in den Be-
reichen personliche Lebensfuhrung, Arbeitsmarkt und Ver-
sicherungswesen sein kénnen, dann wird die Frage dringlich, ob man
mit den herkdmmlichen Methoden des Datenschutzes den Respekt
vor dem autonomiebasierten Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen
hinreichend sicherstellen kann. Die zunehmenden Vernetzungsmog-
lichkeiten im Datenbereich lassen einen wirksamen Schutz immer
schwieriger erscheinen. Das Prinzip des Respekts des (gen-)informa-
tionellen Selbstbestimmungsrechts des Individuums I&sst jedoch
keine Abstriche zu. Es gilt mithin, die Zugangshirden zu individu-
ellen Daten fur Dritte so hoch wie méglich zu haten. Zugleich ist der
Einzelne gut beraten, sich selbst vor unnétigen oder gar belastenden
Datenerhebungen durch Gentests zu schiitzen, indem er statt seines
Rechts auf Wissen um das eigene Genom sein Recht auf Nichtwissen
einfordert. Wenn der beste Schutz von Daten deren Verhinderung ist,
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dann ist der beste Weg zur Verhinderung von Daten die Inanspruch-
nahme des autonomiebas erten Rechts auf Nichtwissen.

Viden Dank fir Ihre Geduld.
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Entwurf eines Gentest-Gesetzes von Bundnis 90/
DieGrinen

Jochen Goerdeler

Wie der Presse zu entnehmen war, hat die Bundestagsfraktion Bind-
nis 90/Die Griinen Ende Mai 2001 der Offentlichkeit einen Entwurf
Uber ein Gesetz Uber Analysen des menschlichen Erbgutes vorge-
stellt. Absicht ist es, das schon im Koditionsvertrag vereinbarte
Vorhaben eines Gentest-Gesetzes bis zum Ende der Legidaturperi-
ode umzusetzen. Der Beitrag geht im Folgenden auf die rechtlichen
und tatséchlichen Grundannahmen ein, auf denen die vorgeschlagene
gesetzliche Konzeption beruht, sowie auf den Anwendungsbereich
und den Inhalt des Gesetzentwurfs.

Grundannahmen:

Der Gesetzentwurf geht zunéchst davon aus, dass die genetische
Analyse ein wichtiges Diagnostik-Instrumentarium bietet, das schon
jetzt in der Medizin Behandlungen, zum Teil auch noch vor Aus
brechen einer Krankheit erlaubt, die noch vor kurzer Zeit nicht denk-
bar gewesen wéren. Dieses Instrumentarium wird in Zukunft noch
deutlich an Bedeutung gewinnen. Die Verbesserungen der medizini-
schen Hellversorgung, die damit erreicht werden kénnen, werden un-
eingeschrénkt begrif}t. Gleichwohl ist die genetische Diagnostik mit
einigen Risken verbunden. Diese stellen nicht den Nutzen der Tech-
nik in Frage, aber anderersaits sollte die Beflirwortung einer Technik
nicht blind fur die mit ihr verbundenen Gefahren machen.
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Genetische Untersuchungen werden bereits heute vieltausendfach
und dltéglich eingesetzt, vor allem in der Medizin, aber auch in der
Forschung. Und bei jeder genetischen Untersuchung fallen hoch sen-
sible genetische Daten an. Diese Daten werden auch durch das so-
eben in Kraft getretene, neugefasste Datenschutzgesetz nicht hinrei-
chend geschiitzt.

Die zur Zeit gangigen Untersuchungsmethoden kénnen zwar aus der
Gen-Struktur (noch?) keine Personlichkeitseigenschaften heraus-
lesen, aber zum einen sind auch die Daten und - meist krankheitsbe-
zogenen - Aussagen, die nach dem derzeitigen Stand von Wissen-
schaft und Technik erreicht werden konnen, unter Personlichkeitsge-
sichtspunkten bereits denkbar sensibel, zum anderen bieten For-
schung und Technik im Bereich der genetischen Diagnostik durch
die Kombination der Bio- und der Computertechnologie ungeheuere
Entfaltungspotenziae.

Wie hoch der Anteil der Gene an der Ausprégung unserer physischen
und psychischen Personlichkeit im Verhdtnis insbesondere zu sozi-
alen Faktoren igt, ist hoch umstritten und léngst nicht endglltig be-
antwortet. Der Gesetzentwurf geht davon aus, dass die Gene jeden-
fals einen bedeutenden - wenn auch nicht den einzigen, vielleicht
auch nicht den Uberwiegenden - Anteil daran haben: Denn sie prégen
unsere Veranlagungen und bestimmen damit die Grundmatrix von
Korper und Geist. Von daher ist es keinesfalls ausgeschlossen, dass
in nicht alzu ferner Zukunft Gber bestimmte Personlichkeitsveranla
gungen - Intelligenz, Aggressivitét - éhnliche Wahrscheinlichkeits-
aussagen getroffen werden konnten, wie derzeit bereits Uber multi-
faktorielle Krankheiten.

Diese mogliche Entwicklung wurde dem Gesetzentwurf antizipie-
rend zugrunde gelegt, weil die Auswirkungen weniger schlimm sind,
wenn ein Gesetz auf diesen Grundannahmen aufbaut, aber die For-
schung sie nicht bestétigt, als wenn andersherum die realen Ent-
wicklungsmaglichkeiten auf3er Acht blieben, und wir uns dann, wenn
diese Entwicklung doch eintrifft, mit dem Problem konfrontiert se-
hen, dass bereits eine unkontrollierbare Vielzahl genetischer Daten
im Umlauf ist und nun im Nachhinein "eingefangen” werden muss.
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Denn die Daten und die Kérperproben, aus denen sie gewonnen
wurden, kénnen von ihrer Natur her lange aufbewahrt beziehungs-
weise gespeichert und nahezu unbegrenzt oft repliziert werden. Da
nicht vorhergesagt werden kann, welche Zusammenhénge Uber die
Bedeutung und Wirkungsweise der Gene die Wissenschaft noch zu
Tage fordert, kann keiner sicher sein, welche weiteren Aussagen ei-
nes Tages aus einem vor langer Zeit und aus anderen Grinden ge-
machten Gentest gezogen werden.

Viel wichtiger as diese Zukunftsdeutung ist jedoch, dass nach un-
serer Einschétizung bereits heute dringender Handlungsbedarf be-
steht: Schon heutzutage werden beispielsweise Gentests zweifel-
haften Charakters fir jedermann in Zeitungsannoncen angeboten.
Gleichzeitig sind deren Ergebnisse und Aussagen sehr ambivalent.
Die Probleme beginnen dort, wo keine klare Aussage geliefert wer-
den kann, sondern ein kompliziertes Wahrscheinlichkeitsurteil tber
die dsatistische Krankheitserwartung ausgesprochen wird. Und sie
héren noch lange nicht dort auf, wo es um die Qualitétssicherung der
angebotenen Tests geht.

Da es zur Besonderheit genetischer Daten gehort, dass sie zumeist
verabsolutiert werden, so dass andere Faktoren und auch der unter-
suchte Gegenstand selbst in den Hintergrund treten, muss dies Ubri-
gens auch fur Untersuchungen gelten, die auf vermeintlich harm-
losem Terrain erfolgen, weil sie nicht mit schweren Krankheiten ver-
bunden sind.

Noch schwieriger schliefdich wird es dort, wo mit einer Diagnose -
oder Prognose - keinerlei therapeutische oder prophylaktische Be-
handlung verbunden werden kann. Ein bekanntes - wenn auch ex-
tremes Beispid ist hier die monogenetische Erkrankung Chorea
Huntington, die durch genetische Untersuchung frih festgestellt
werden kann, zwischen dem vierzigsten und flnfzigsten Lebengahr
ausbricht und Uber verschiedene Stadien des Personlichkeitsverfalls
zum Tode fihrt. Eine Therapie ist bisang nicht mdglich.

Zu berticksichtigen ist auch, dass vererbliche genetische Daten nicht
nur etwas Uber den jeweiligen Tréger aussagen, sondern zugleich
zumindest statistische Aussagen Uber Eltern, Geschwister und Nach-
kommen machen. Keiner ist daher ganz alein von den Ergebnissen
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genetischer Untersuchungen bertihrt, sie haben vielmehr regelméidig
einen unmittelbaren und mittelbaren sozialen Bezug.

Grundrechtliche Beurteilung

Was bedeuten diese Einschétzungen fur die grundrechtliche Beur-
teilung? Zundchst einmal liegt der Hauptanwendungsbereich eines
Gentest-Gesetzes im Schutz des allgemeinen Personlichkeitsrechts,
insbesondere in seiner Ausprégung as Recht auf informationelle
Selbstbestimmung. Das algemeine Personlichkeitsrecht schiitzt ge-
gen Eingriffe, die geeignet sind, die engere Personlichkeitssphére zu
beeintréchtigen, insbesondere auch vor neuartigen Beeintréchtigun-
gen, die sich aus einer Fortentwicklung der Technik ergeben. Das in-
formationelle Selbstbestimmungsrecht gehdrt zu den vom Bundes-
verfassungsgericht entwickelten Einzelverbirgungen des algemei-
nen Personlichkeitsrechts. Es gibt dem Einzelnen die Befugnis, selbst
Uber Preisgabe und Verwendung personlicher Daten zu bestimmen,
aso wann und innerhab welcher Grenzen personliche Lebenszu-
sammenhange offenbart werden. Es soll die Handlungsféhigkeit der
Person wahren und seine Autonomie in der sozialen Wahrnehmung
erhalten, indem es verhindert, dass ohne Wissen und Zustimmung
des Betroffenen personliche Lebenszusammenhénge bekannt wer-
den. Die Geltung des informationellen Selbstbestimmungsrechts er-
streckt sich auf alle Arten personenbezogener Daten und zweifellos
auch auf genetische Daten. Es ist daher immer bertihrt, wenn gene-
tische Daten erhoben, entschlisselt, gespeichert, verarbeitet, weiter-
gegeben oder sonstwie verwertet werden.

Neben dem informationellen Selbstbestimmungsrecht steht das Recht
auf Nichtwissen. Das Recht auf Nichtwissen wird in der
Wissenschaft seit Mitte der Achtziger Jahre propagiert, und zwar -
be alen Auseinandersetzungen im Detail - bisang im Grundsatz
unwidersprochen. Das Recht auf Nichtwissen schiitzt den Einzelnen
vor der unerbetenen, der unerwiinschten Kenntnis seiner genetischen
Veranlagung. Es greift bel personlichen Daten, die erst mit Hilfe ei-
ner technischen Analyse offenbart und interpretiert werden mussen,
da der Wissenszuwachs zunéchst bei einem Dritten erfolgt. Typisch
fir seine Ausgangssituation ist also das Auseinanderfallen der Per-
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sonen des Betroffenen und degenigen, der die Dateninhatskenntnis
besitzt.

Das Recht auf Nichtwissen und das informationelle Selbstbe-
stimmungsrecht unterscheiden sich in der Schutzrichtung: Zwar sind
beide Rechte gegen Beeintréachtigungen durch Dritte gerichtet, doch
schiitzt das informationelle Selbstbestimmungsrecht vor einer unge-
wollten Offenbarung personenbezogener Daten gegentiber Dritten -
und einer derart verursachten Wahrnehmung des Einzelnen durch an-
dere. Dagegen schiitzt das Recht auf Nichtwissen das Selbstbild und
die Moglichkeit einer selbstbestimmten Lebensgestaltung vor der
nicht erwinschten Offenbarung gegeniiber sich selbst. Es ist ohne
weiteres evident, dass in beide Schutzrechte durch genetische Unter-
suchungen und den Umgang mit genetischen Daten sehr tief einge-
griffen werden kann, insbesondere wenn - was technisch leicht
passiert - hier ohne die dezidierte Einwilligung des Betroffenen han-
tiert wird. Demnach muss der Gesetzgeber hier seinem verfassungs-
rechtlichen Schutzauftrag nachkommen, indem er die entsprechen-
den Rahmenbedingungen setzt, durch die Grundrechtsverletzungen
in diesem Bereich moglichst verhindert werden. Dies sind die
Rechtspositionen, die in unterschiedlicher Weise fur die Aufstellung
von beschrénkenden Regeln sprechen.

Auf der anderen Seite sind die Grundrechte derjenigen zu beachten,
die ihr Geld mit genetischen Untersuchungen verdienen, alen voran
den Arzten, genauso aber auch die Hersteller, Lieferanten, human-
biologischen Labors und so weiter. Beschrdnkende Regelungen
genetischer Untersuchungen oder Gber den Umgang mit genetischen
Daten berthren das Grundrecht auf Berufsfreiheit - Art. 12 Abs. 1
Grundgesetz (GG) - dieser Berufsgruppen. Welche verfassungs
rechtlichen Anforderungen hier an eingreifende Regelungen zu
stellen sind, richtet sich nach dem Charakter des Eingriffs. Wir haben
es hier mit Stufe eins und zwel der vom Bundesverfassungsgericht
kreierten Drei-Stufen-Theorie zu tun, also mit der schlichten Rege-
lung der Berufstétigkeit sowie der Aufstellung von subjektiven
Qualifikationsanforderungen als Voraussetzung fir den Zugang zu
bestimmten Berufen beziehungsweise Berufstétigkeiten. (Objektive
Berufszugangsvoraussetzungen, aso solche die nicht in der Person
des Betroffenen liegen, spielen hingegen keine Rolle).
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Ein weiteres wichtiges Grundrecht, das gegen beschrankende Rege-
lungen gerichtet ist, ist die Forschungsfreiheit, Art. 5 Abs. 1 GG. Da
sie vorbehatlos durch das Grundgesetz gewahrleistet wird, sind an
Eingriffe in diesem Bereich besonders hohe Anforderungen zu
stellen. Sie sind aber gerechtfertigt, wo es um den Schutz entgegen-
stehender Grundrechte anderer geht. Eine Rechtfertigung fur - zu-
rickhaltende - Beschrdnkungen ergibt sich aus den oben genannten
Ausprégungen des allgemeinen Personlichkeitsrechts.

Anwendungsber eich des Gesetz-Entwurfs:

Ein Gesetz zur Regelung der genetischen Untersuchungen sollte
maglichst aus einem Guss sein. Ein Stiickwerk, in dem an verschie-
denen Stellen jeweils nur Einzelaspekte der Problematik abgearbeitet
werden, ist dagegen nicht empfehlenswert. Demzufolge enthdlt der
Gesetzentwurf nicht nur algemeine Regelungen tber den Umgang
mit genetischen Untersuchungen, sondern auch besondere Rege-
lungen fur die medizinische Anwendung und fur den Arbeits-, Ver-
sicherungs- und Forschungsbereich.

Keine besonderen Regelungen sind hingegen fur die Identifikations-
analyse im Strafverfahren und die zivilprozessuae Abstammungs-
untersuchung zu finden, da es besondere Regelungen fir beide Be-
reiche schon gibt. Diese sollen den allgemeinen Regeln, die ein
Gentest-Gesetz aufzustellen hat, vorgehen. Wo hingegen keine be-
sonderen Bestimmungen in diesen Bereichen gelten, missen die dl-
gemeinen Vorschriften des Gentest-Gesetzes angewendet werden.
Der Gesetzentwurf enthélt keine Regelungen Uber die Praéimplanta
tionsdiagnostik. Hier ist sedes materiae das Embryonenschutzgesetz.
Zukunftig gehort es in den Regelungsbereich eines Fortpflanzungs-
medizingesetzes. Eine noch zu schlieffende Licke enthét der Ge-
setzentwurf im Bereich der Prénataldiagnostik. Hier sollte der sehr
schwierigen Diskussion seinerzeit noch nicht vorgegriffen werden.

Inhalt des Gesetz-Entwurfs;

Der Allgemeine Teil enthdlt - neben Gesetzeszweck und Defini-
tionen - vor alem die wichtigen programmatischen Grundsdtze,

LfD NRW Der gléserne Mensch 2003 133



namlich ein allgemeines genetisches Diskriminierungsverbot, die
Manifestierung des Selbstbestimmungsrechts und die gesetzliche
Anerkennung und Umsetzung des Rechts auf Nichtwissen. Zur Um-
setzung des Selbstbestimmungsrechts ist es erforderlich, dass fir ge-
netische Untersuchungen eine schriftliche Einwilligung der betroffe-
nen Person vorliegt. Auferdem kann eine wirksame Einwilligung nur
zustande kommen, wenn die betroffene Person zuvor von dem an-
ordnenden Arzt umfassend Uber die Untersuchung, das heif3 Gber
ihren Zweck, ihren Charakter und ihren Aussagegehalt aufgeklart
wurde. Gegebenenfalls muss der Arzt auch ein erforderliches
psycho-soziales Beratungsangebot sicherstellen. Hier sollte der Ge-
setzgeber keine abschlielfende und detaillistische Endregelung
treffen, sondern nur den Rahmen vorgeben. Die genaue Ausgestal-
tung der Anforderungen an Aufklérung und Beratung sollte vielmehr
den Fachleuten Uberlassen bleiben, die tagtaglich an der Materie dran
sind. Vorgeschlagen wird daher, dass dafir die Ausgestaltung durch
eine arztliche Richtlinie der Bundesérztekammer sehr geeignet ist.

Weiterhin enthdlt dieser Teil ein Verbot des Vertriebs genetischer
Tests fur den algemeinen Gebrauch und einen Arztvorbehat. Denn
genetische Untersuchungen sollten nicht wie Schwangerschaftstests
frei verkauflich sein. Sie missen von einem Arzt angeordnet werden,
der entweder als Humangenetiker oder as Facharzt fir das be-
troffene Fachgebiet die erforderliche Sachkunde besitzt.

Im Bereich der genetischen Untersuchungen ist der Datenschutz das
zentrale Problem. Der Gesetzentwurf enthét daher eine Vielzahl von
Vorschriften, die auf den Datenschutz zurtickzufuhren sind. So
kommt dem datenschutzrechtlichen Grundsatz der Datensparsamkeit
eine wichtige Rolle zu: Genetische Untersuchungen miissen so an-
gelegt werden, dass sogenannte Uberschussinformationen vermieden
oder zumindest auf das Unerlassliche reduziert werden. Das hat zum
einen Auswirkungen auf die auszuwahlende Analysemethode. Um
diesen Grundsatz aber noch effektiver auszugestalten, wird eine
Trennung von Anordnung und Durchfiihrung der Untersuchung vor-
geschlagen. Das Labor oder der Arzt, der die Untersuchung durch-
fuhrt, bekommt dann vom behandelnden Arzt eine Probe und einen
Untersuchungsauftrag geliefert, den er nach der Untersuchung be-
antwortet. So bleibt der Patient einerseits fur die Untersuchung ano-
nym, wahrend andererseits der behandelnde Arzt die verlangten ge-
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netischen Informationen erhdlt - aber eben auch nicht mehr. Dass die
bei einer Untersuchung und der Behandlung des Patienten anfallen-
den Daten der &rztlichen Schweigepflicht und dem Berufsgeheimnis
unterliegen, ist selbstverstdndlich und muss nicht ndher begriindet
werden.

Ein weiterer datenschutzrechtlicher Grundsatz von besonderer Be-
deutung ist der Grundsatz der Zweckbindung. Genetische Daten wie
die Untersuchungsproben dirfen nur zu solchen Zwecken verwendet
werden, die von der erteilten Einwilligung abgedeckt werden. Hier
mussen noch an die Einwilligung zu stellende Bestimmtheitsan-
forderungen entwickelt werden. AulRerdem sollte dartiber nachge-
dacht werden, fir Proben oder Daten die fUr eine léngere Zeit und fur
eine Vielzahl von Zwecken - insbesondere in der Forschung - benutzt
werden, periodische Mitteilungspflichten und gegebenenfalls auch
Ldschungs- und Vernichtungspflichten vorzusehen. Darliber hinaus
enthélt der Gesetzentwurf eine Zulassungspflicht fur die Einrichtun-
gen, die genetische Untersuchungen durchftihren wollen. Damit kann
sichergestellt und Uberprift werden, dass diese Einrichtungen die er-
forderlichen Voraussetzungen an Fachkunde, Zuverlassigkeit, Be-
triebsorganisation und den betrieblichen Datenschutz erfillen.
Schliedlich seht der Gesetzentwurf eine Meldepflicht fur dle
oOffentlichen und privaten Einrichtungen vor, die genetische Daten
erheben, verarbeiten oder nutzen. Sie haben dies unverziiglich der
zustdndigen Aufsichtsbehdrde zu melden. Aul3erdem ist ein Daten-
schutzbeauftragter zu benennen.

Der Besondere Teil deckt die Bereiche Medizinische Anwendung,
Forschung, Arbeits- und Versicherungsbereich ab. Im medizinischen
Bereich ist der Gesetzgeber mit drel Problemen konfrontiert: Zum
einen vor dem Hintergrund der Drittbetroffenheit mit der Abwégung
in welchem Mal3e genetische Untersuchungen zugéngig sind, zum
anderen mit dem Komplex der genetischen Screenings, aso der
Reihenuntersuchungen, und schlieflich mit dem Umgang von
Minderjahrigen und anderen Nicht-Einwilligungsfahigen.

Was den ersten Komplex angeht, so wurde in den Gesetzentwurf
eine Abwagungsklausel aufgenommen, die die Interessen des un-
mittelbar Betroffenen um so stérker gewichtet, je schwerer eine
Krankheit ist und je wirksamer Prophylaxe und Therapie sind, die
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sich an eine Untersuchung anschlief}en. Gar kein Problem sind im
Ubrigen somatische Erkrankungen, da sie nur den jeweils unmittel-
bar Betroffenen betreffen und keine Aussagen Uber andere bein-
haten. Relhenuntersuchungen werden einer bestimmten Bevol-
kerungsgruppe angeboten, unabhangig davon, ob konkrete Anhalts-
punkte fur eine Erkrankung oder eine krankheitsaus sende Mutation
vorliegen. Es wird aso auf individuelle Voraussetzungen verzichtet,
aus denen sich sonst die Indikation der Untersuchung ergibt. Das be-
darf der Rechtfertigung durch ein Anwendungskonzept. Dieses ist
von der zustandigen Landesbehdrde zuzulassen. Voraussetzung ist,
dass die Untersuchung einer wirksamen (préasymptomatischen) The-
rapie dient, dem aktuellen Stand der medizinischen Wissenschaft
entspricht, zuverléssige Ergebnisse liefert und eine entsprechende
Beratung gewéhrleistet ist.

Screenings an Kindern dirfen nicht vorgenommen werden wegen
Krankheiten beziehungsweise krankheitsausdsenden Mutationen,
wenn die Krankheiten erst deutlich nach dem 18. Lebengahr auf-
treten und eine umgehende Behandlung nicht notwendig oder nicht
maoglich ist. Denn hier besteht kein Anlass, dem Betroffenen die Ent-
scheidung aus der Hand zu nehmen, die er as Erwachsener dann
selbst treffen kann. Generell muss bel Kindern und anderen Men-
schen, die die Einwilligungserkldrung nicht selbst abgeben konnen,
sichergestellt werden, dass sie nicht zu fremden Zwecken miss-
braucht werden. Dass ist ein - auch ethisch - sehr schwieriges
Problem, da zum Teil Therapien gegen Krankheiten nicht entwickelt
werden konnen, ohne eine Forschung an Personen, die unter der
betreffenden Krankheit leiden, aber nicht einwilligungsfahig sind.

Arbeitswelt:

Bereits breit diskutiert sind die beiden Bereiche Privatversicherungen
und Arbeitdeben. Fiur den Bereich des Arbeitsrechts konkretisiert
sich in dem Gesetzentwurf das allgemeine Diskriminierungsverbot in
einem besonderen arbeitsrechtlichen Diskriminierungsverbot. In -
nem neuen 8 611 c Birgerliches Gesetzbuch (BGB) soll Arbeitge-
bern untersagt werden, Arbeitnehmer bei der Begriindung oder Aus-
gestaltung eines Arbeitsverhéltnisses aufgrund ihrer genetischen
Kongtitution zu benachteiligen. Um dies effektiv umzusetzen, wollen
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wir auch hier das fur die geschlechtsspezifische Diskriminierung
entwickelte Instrumentarium von Schadensersatz und Beweiser-
leichterung einsetzen und entsprechend anwenden. Um eine solche
Diskriminierung von vornherein zu unterbinden, darf der Arbeitgeber
bel Begrindung oder Ausgestaltung des Arbeitsverhdtnisses die
Durchfiihrung einer genetischen Untersuchung oder die Mitteilung
von Daten aus frilheren genetischen Untersuchungen nicht verlangen.

Hierzu sollte es mit der gebotenen Restriktivitdt zwei Ausnahmen
geben:

1. Dort wo unvermeidbar mit Arbeitsstoffen gearbeitet wird, die
nach dem aktuellen Stand der Wissenschaft schwere Gesund-
heitsbeeintréchtigungen bel Menschen mit ener bestimmten
genetischen Kongtitution ausldsen. Hier muss es zuldssig sein,
vor Antritt der Arbeitsstelle mit Einwilligung des potenziellen
Arbeitnehmers eine zielgerichtete genetische Untersuchung
durchzufthren. "Unvermeidbar" meint in der Tat, dass eine
Verwendung anderer Arbeitsstoffe oder eine Vermeidung der
Einwirkungen durch Mal3nahmen des Arbeitsschutzes nicht
maoglich sein darf. Unter dieser Voraussetzung sprechen sowohl
das Interesse des Arbeitnehmers an seiner Gesundheit, auch sein
Anspruch auf Schutz, wie auch das des Arbeitgebers an einem
einsatzfahigen Arbeitnehmer dafir, eine solche Untersuchung
Zuzulassen.

2. Eine genetische Untersuchung vor einer Einstellung ist auch dort
flr zuléssig und geboten zu erachten, wo der Arbeitnehmer eine
besondere Verantwortung fir andere ausiibt und wenn und
soweit mit Hilfe der Untersuchung ene Veranlagung zu
unvorhersehbaren und plotzlichen Zustdnden von Kontroll-
verlusten offenbart wird, durch die die dem Arbeitnehmer an-
vertrauten Dritten unmittelbar in eine Gefahr fur Leib und Leben
geraten.

LfD NRW Der gléserne Mensch 2003 137



Versicherungsber eich:

Im Versicherungsrecht ist zu vermeiden, dass insgesamt genetische
Daten fir die Risikobeurteilung verlangt oder angenommen werden
durfen. Partielle Losungen verhindern eine Aushohlung nicht. Insbe-
sondere ist es nicht ausreichend, nur zu bestimmen, dass die Ver-
sicherungen einen (potenziellen) Versicherungsnehmer nicht zur
Durchfiihrung eines Gentestes zwingen durfen, solange ihnen noch
die Mdglichkeiten erhalten bleiben, dann den Abschluss des Ver-
sicherungsvertrages abzulehnen oder nur zu schlechteren Konditio-
nen vorzunehmen. Hier muss auch ein indirekter Druck auf die Ver-
sicherungsnehmer verhindert werden, der dadurch entstehen wiirde,
dass Versicherungsnehmer mit einem freiwillig abgelieferten und
vom Ergebnis her guten Gen-Check bessere Konditionen erhalten,
als die anderen. Dies widerspréche der sozialen Gerechtigkeit. Dazu
ist auch das private Versicherungswesen zu wichtig. Dies um so
mehr, als es in letzter Zeit as Faktor der Krankheits- und Altersab-
sicherung noch erheblich an Bedeutung gewonnen hat.

For schung:

Forschung an menschlichem Erbgut ist letztlich Forschung am Men-
schen. Wie auch arzneimittelrechtliche Forschungsvorhaben kénnen
Forschungen am menschlichen Erbgut mitunter ethisch problema
tisch sein. Solche Forschungsvorhaben sollten daher zuvor ener
Ethikkommission zur Beurteilung unterbreitet werden. Allerdings
verbietet es hier der hohe Rang der Forschungsfreiheit, ein striktes
Genehmigungsverfahren vorweg zu schaten. So nimmt der Gesetz-
entwurf Anleihe am Arzneimittelrecht und verlangt eine Vorlage des
Forschungsplans an die nach Landesrecht zustandige Ethikkom-
mission und gibt den Forschern griines Licht, wenn nicht binnen 60
Tagen ein Veto der zusténdigen Behdrde eingeht.

Im Ubrigen ist hier groRRe Sorgfalt auf den verantwortungsgerechten

Umgang mit Proben und Daten zu legen. Das bedeutet, dass alle ge-
netischen Daten madglichst nur anonymisiert benutzt und weitergeben
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werden und auch die Proben soweit wie méglich von den Personen-
daten der Spender getrennt werden. Eine Zuordnung der genetischen
Daten und Proben zu den Personendaten muss strikt auf fir das je-
weilige Forschungsvorhaben Notwendige beschrankt werden.
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Genetischer Code - rechtliche Schutzper spektiven

Andreas Fisahn

Der neoliberdle Zeitgeist ist geschichtsvergessen. Kosten-Nutzen-
Rechnungen brauchen keine Rickblicke. Der gesellschaftliche
Hintergrund, die gesellschaftspolitische Dimension oder entferntere
Folgenwirkungen der Gentechnologie, der roten Humangenetik wie
der griinen Gentechnik, werden ausgeblendet. Man kann die aktuelle
Debatte um die Genetik aber zunéchst auch in einen zeitgeschicht-
lichen Zusammenhang stellen: Dann handelt es sich auch um eine
Debatte um eine neue Technologie. Und Debatten um neue Techno-
logien, deren Gefahren und Chancen, sind keineswegs neu.

I.  Diskurse um neue Technologien und ihre Wirkungen im
Recht

Beschrankt man sich nur auf die Entwicklung von neuen, "revolutio-
naren” Technologien seit dem zweiten Weltkrieg, lassen sich - vor
der Genetik - zwel grof3e gesellschaftliche Debatten um neue Tech-
nologien ausmachen, die Reflexe im Recht erzeugten. Ich meine die
Debatten erstens um die Atomenergie und zweitens um die Infor-
mationstechnologie oder Computertechnologie. Mit der Gentechnik
steht gewissermal3en eine dritte technol ogische Revolution an.
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1. Die Spaltung des Atomkerns
a) Der Gefahrendiskurs

Gestatten sie mir deshalb, einige exemplarische Zugange zum Ver-
hatnis Gesellschaft und Technologie in Erinnerung zu rufen und die
Reflexe im Recht zu demonstrieren. Bei der Debatte um die fried-
liche Nutzung der Atomspaltung ging es an erster Stelle nattirlich um
eine Diskussion der mdglichen Gefahren. Diese wurden diskutiert as
Maoglichkeit eines GAU oder Super-GAUSs - neuerdings wieder: Von
terroristischen Anschléggen auf Atomkraftwerke. Auf der anderen
Seite standen die Nutzen, ndmlich eine gesicherte Stromgewinnung
in der weiteren Zukunft.

Neben diesem Hauptstrang wurden aber immer gesellschaftliche
Auswirkungen mitdiskutiert. Die Gegner verwiesen auf die Gefahr
der Bildung eines autoritéren Atomstaates, eines Staates, der vielfal-
tige repressive Apparate aufbauen misse, um den Atommiill sicher
zu lagern und auch, um die Kraftwerke selbst vor Anschldgen zu
schiitzen. Und diese eigentlich ate Diskussion hat nach den An-
schlégen auf das World Trade Center eine erschreckende Aktualitét
gewonnen.

b) Antworten des Rechts - das Risikorecht

Diese in der Geschichte der Bundesrepublik erste technologische
Revolution fuhrte auch zu Verdnderungen im Recht. Bei einer poli-
tischen Grundsatzentscheidung fur die Technologie wird das Recht
vorwiegend die moglichen Gefahren bearbeiten. Und in der Tat, die
polizeirechtliche Gefahr wurde zum Risiko umgedacht oder erweitert
und gleich vom Bundesverwatungsgericht mit dem hinnehmbaren
Restrisko verbunden.® Seitdem hat der Begriff des Risikos in den
Geisteswissenschaften eine steile Karriere hinter sich. Ulrich Beck
erklérte das Risiko zum Hauptmerkmal oder zentralen Konfliktpunkt
der Gesellschaft und in der Rechtswissenschaft fanden und finden

1 BVerwG, DOV 1974, S. 207; E 61, 256; bestétigend: BVerfG 49,89.
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intensive Diskussionen Uber Konzepte der Riskobewertung statt?
Die alte polizeirechtliche Gefahr, so scheint es, taugte angesichts der
neuen technologischen Risiken nicht mehr. Das Recht passte sich der
neuen Situation an.

Es gibt einen zweiten Reflex des Rechts auf die neue Technologie.
Das Bundesverfassungsgericht (BVerfG) entwickelte in der "Mul-
heim-Ké&rlich Entscheidung™ das Institut des vorgelagerten Grund-
rechtsschutzes. Zur Erinnerung: Nach Auffassung der Mehrheits-
meinung dient das aufwendige Zulassungsverfahren einschliefdich
der Beteiligungsrechte neben den materiellen Rechten dem Grund-
rechtsschutz. Geboren oder besser anerkannt war das prozedurae
Recht, das eine éhnliche Karriere hinter sich hat wie das Risiko.
Vordergrindig geht es beim prozeduralen Recht auch um Gefahren
und Risken, aber das Minderheitenvotum zu Mulheim-Kérlich
machte eine weitere Dimension deutlich. Es ging auch um demo-
kratische Beteiligung, Akzeptanzprobleme oder die verstarkte Einbe-
ziehung der Bevdlkerung in derart weitreichende Entscheidungen.

Gestatten sie mir, diesen Aspekt etwas quer zu lesen: Man kann den
vorgelagerten Grundrechtsschutz auch verstehen as "Antwort” auf
die potenziellen Gefahren eines autoritdren Atomstaates. Gestérkt
wurde namlich die Bedeutung des Verfahrens, der Beteiligung der
Birger und der Transparenz im Verfahren. Und das sind Elemente
die dem autoritdren Staat abgehen.

Der an die Risikogesdllschaft anschlief3ende Diskurs um die Mdg-
lichkeiten der Risikoregulierung durch Recht bietet moglicherweise
Perspektiven auch fur die rechtliche Regulierung der Gentechnik,
jedenfdls soweit man sie ebenfalls als Technologie mit Risikopoten-
ziden vergteht. Fur die griine Gentechnik hat sich diese Sicht weit-
gehend durchgesetzt. Mit der Risiko- und Zivilgesellschaft sowie de-
ren angeblichem Reflexionspotenzial riickte das prozedurae Recht in
den Mittelpunkt des Interesses. Risiken kdnnen nicht einfach durch
Ver- und Gebote beschrankt werden, sondern bedurften auch re-

2 Dies nicht zuletzt auch bei der griinen Gentechnik. Das Gentechnikgesetz ist denn
auch - soweit ersicht - das einzige, dasim Text mit dem Risiko-Begriff arbeitet.

3 BVerfGE 53, 30 v. 20.12.1979.
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flexiver Verfahren.* Der folgende Diskurs um prozedurales Recht
krankte aber nach meinem Eindruck daran, dass er immer zischen
deskriptiver Analyse und normativer Forderung hin- und her-
schwankte. Prozedurales Recht ist in Deutschland bisher auch ausge-
sprochen schwach ausgebildet, was nicht zuletzt an seiner Stellung
als Hilfsrecht oder dienendes Recht in Bezug auf angeblich sichere
materielle Rechte liegt. Um die Prozeduralisierung ist es denn im
Verlaufe der sogenannten Beschleunigungsnovellen auch erheblich
ruhiger geworden. Das Gentechnikgesetz (GenTG) war eines der
ersten, das auf einen Erdrterungstermin im Verfahren der Offentlich-
keitsbeteiligung verzichtete.

Man kann jedoch etwas anderes beobachten, namlich eine Er-
weiterung der Experterverfahren® Das gilt fiir die griine Gentechnik
mit der Beteiligung unterschiedlicher Behtrden vor Genehmigungs-
erteilung. Etwas dhnliches scheint sich nun fir die rote Gentechnik
abzuzeichnen. Davon zeugen die Ethik- und Enquetekommissionen
die auf unterschiedlichen Ebenen zusammengerufen werden, um
Uber den richtigen Umgang mit der Gentechnik zu befinden. Statt des
Reflexionspotenzials der Zivilgesdllschaft wir das Reflexionspoten-
zia von mehr oder weniger ingtitutionalisierten Expertengremien ge-
nutzt.

Zu beflrchten ist, dass sich der demokratische Gesetzgeber um klare
Regelungen herumdriicken wird, was die rote Gentechnik darf und
was nicht und die Entscheidungen Uber Generaklauseln verlagert.
Aber eben nicht in die Zivilgesellschaft, sondern auf burokratische
oder expertokratische Entscheider. Ich will auch gar nicht behaupten,
dass die Zivilgesdllschaft hier kompetent oder eine Form zivilgesell-
schaftlicher Entscheidungsfindung denkbar wére. Eben hier wird ein
funktionaler Vortell des Représentativorgangs Parlament sichtbar.
Erinnern kann man sich jedoch an die eigentlich liberale Tradition,
dass der Gesetzgeber, statt in Generalklauseln zu fliichten, die Dinge
selbst regelt. Und bei der Gentechnik scheint es moglich, eindeutige

4 Anknipfungspunkt fir diese Diskussion war selbstverstdndlich auch der Ml-
heim-Ké&rlich Beschluss des BVerfG, der die Bedeutung der Verfahrensrechte
ganz richtig gestarkt hat.

5 Vgl. dazu ausfiihrlich Steinberg, R., Der dkologische Verfassungsstaat (Frankfurt
1998).
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Erlaubnis- oder Verbotstatbesténde zu schaffen, da es eben nicht auf
Abwéagungen im Einzelfall ankommt.

2. DieDigitale Revolution
a) Informationsverarbeitung und staatliche Uberwachung

Gehen wir weiter und sehen, ob und was sich aus den Diskursen um
die zweite technologische Revolution in der Nachkriegsgeschichte
lernen 1&sst. Die digitale Revolution ist noch léngst nicht abge-
schlossen und ihre Auswirkungen deuten sich nur an. Die Diskussion
dieser neuen Technologie hat - recht banal - angefangen as Diskurs
um neue Moglichkeiten der Kontrolle und Uberwachung der Men-
schen durch die schnellere Datenverarbeitung seitens des Staates. So
wurde zundchst das Problem der staatlichen Uberwachung unter
Stichworten wie "Uberwachungsstaat”, "Sicherheitsstaat” oder "gla
serne Burger" auf die Tagesordnung gesetzt.

Ich muss hier die Reflexe des Rechts auf dieses neue Problem nicht
ausfuhrlich schildern. Das BVerfG hat das Grundrecht auf informa-
tionelle Selbstbestimmung erfunden und dem Gesetzgeber aufge-
geben, die Grenzen der Informationsgewinnung und -verarbeitung zu
regeln. Die neue Technologie hat das BVerfG veranlasst, Rechtsfort-
bildung reinsten Wassers zu betreiben. Zwar hat es an bestehende
Grundrechte angeknupft, namlich an die Menschenwiirde und das
Personlichkeitsrecht in Art. 2 Abs. 1 Grundgesetz (GG). Dennoch hat
das Recht auf informationelle Selbstbestimmung einen spezifischen
Gehalt.

b) Gesdllschaftliche und rechtliche Anderungen
Noch ist die digitale Revolution nicht abgeschlossen. Und dennoch
lésst sich die Beschleunigung as zentrales Element des "digitalen

Kapitalismus' ausmachen. So nennt Peter Glotz die durch die digi-
tale Revolution hervorgebrachten gesellschaftlichen Veranderungen,
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wobei er bekennender Beschleuniger ist.’® Er sieht Kulturkampfe
zwischen Entschleunigern und Beschleunigern heraufziehen, wobei
das theoretische Ristzeug auch den Entschleunigern mit der Ent-
deckung der Langsamkeit zur Verfiigung steht.”

Glotz nennt vier zentrale Elemente, die den digitalen Kapitalismus
kennzeichnen und seine weitere Entwicklung bestimmen werden:
Die digitale Revolution fuhre erstens zu einer Dematerialisierung der
Wirtschaft oder zu einer schwerelosen, telematischen Wirtschaft.
"Die wichtigste Grundtendenz der digitalen Gesdllschaft ist ohne
Zweifel die Beschleunigung, am eindrucklichsten symbolisiert im
24-Stunden Geldmarkt.™ Das dritte Kennzeichen sei die Dezentrali-
sierung vor alem der Kommunikation, denn Uber das Internet kbnne
jeder Empfanger auch Sender werden. Schliefdlich ist die Globali-
serung zu nennen, wobel Glotz den Begriff kommunikativ fassen
will.

Glotz verbindet die Beschreibung vorhandener Prozesse mit Prog-
nosen fur die Zukunft. Auch bei den "nur" analysierenden Autoren
spielt die digitale Revolution eine bedeutende Rolle. Die digitale Re-
volution ist danach eines der Elemente, die zum Siegeszug der neuen
Form der Globaisierung beigetragen hat. Anders formuliert die
digitale Revolution war ein zentraer materieller Baustein fur den
Ubergang vom nationalen keynesianischen Wohlfahrtsstaat der
Nachkriegsdra zum postnationalen schumpeterianischen Workfare
Regime.’ Die vielen Aspekte und Formen der Ubergange sind weit-
gehend bekannt. Dazu gehdren: Die Verstdrkung des Dienst-
leistungssektors gegeniiber dem industriellen Sektor, die Zuriick-
dréngung der Massenproduktion zugunsten individuellerer Mal3an-
fertigung und "just in time production”, die Ersetzung der Nachfrage
durch eine Angebotspolitik, die Deregulierung und Flexibilisierung

Glotz, P., Die Beschleunigte Gesellschaft, Kulturkdmpfe im digitalen Kapitalis-
mus (M iinchen 1999).

Nadolny, St., Die Entdeckung der Langsamkeit, (M iinchen 1988); zur Diskussion
vgl. Backhaus, K.,/Bonus, H. (Hg.), Die Beschleunigungsfalle oder der Triumph
der Schildkréte (Stuttgart 1998).

® Glotz,aa0., S. 93.

° Jessop, Imperialismus und Staat bei Poulantzas - 25 Jahre spéter, in: Hirsch,
Jessop, Poulantzas, Die Zukunft des Staates (Hamburg 2001), S. 87.
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in der Arbeitswelt, die Ausdehnung des Welthandels, verbunden mit
dem Verlust staatlicher Zinssouverdnité und dem Verpuffen national
isolierter Konjunkturpolitik und schliefdich die Verlagerung staet-
licher Hoheitsrechte an supranationa e Organisationen.

Diese Veranderungen filhren selbstverstandlich zu Anderungen im
Recht. Sie fuhren zu einer geradezu fieberhaften Aktivitdt des Ge-
setzgebers, und in deren Gefolge natlrlich auch der Rechtsarbeiter.
Die notwendigen oder schon erfolgten rechtlichen Verdnderungen
und Anpassungen lassen sich in ihrer Fille nicht aufzdhlen und die
Verhdltnisse sind auch keineswegs schon vollsténdig rechtlich auf
den Begriff gebracht. Sie reichen von der banaen Anderung des
Versténdnisses der Schriftform und Unterschrift im Geschéftsverkehr
Uber den weltweiten Internet-Handel zu weitreichenden Regu-
lierungen der neuen und aten Medien; von neuen rechtlichen Anfor-
derungen an sich wandelnde Arbeitsverhaltnisse zur moglichen Re-
gulation internationaler Kapitalverkehrstrome.

Kurz: Der neue digitale Kapitalismus entwickelt ein anderes Regu-
lationsregime a's der ate fordistische Kapitalismus. Dabei meint Re-
gulationsregime umfassend die rechtlichen Beziehungen einer natio-
nalen Gesellschaft und zwischen den verschiedenen Gesellschaften.
Ich will nun nicht behaupten, dieses neue Regulationsregime sei aus-
schliefdlich der digitalen Revolution geschuldet - aber diese hat wohl
zentralen Anteil an den Verénderungen. Und wir hatten gesehen,
dass auch die Technik der Atomspaltung spezifische Reflexe im
Recht und der Gesellschaft erzeugt hat.

Meine These ist, dass mit der gentechnol ogischen Revolution ghnlich
weitreichende gesellschaftliche Folgen verbunden sein werden, auf
welche die Gesellschaft und schliefdich auch das Recht eine Antwort
finden mussen. Wir befinden uns gleichsam erst am Anfang der Dis-
kussion.
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II. Die Gentechnische Revolution und das Recht
1. Genetik alstechnologische Revolution?

Zunéchst muss man allerdings fragen, ob die Pramisse stimmt: Ob
die Gentechnik eine technologische Revolution ghnlichen Ausmal3es
wie die Atomspaltung oder die Informationstechnologie zur Folge
haben konnte. Das ist selbstverstandlich schwer abzuschétzen, aber
man muss wohl davon ausgehen. Fir die rote Genetik werden im
oOffentlichen Diskurs geradezu Heilversprechen deklamiert. Uber die
Genetik lief3en sich die wesentlichen medizinischen Probleme 16sen,
die grofen Volkskrankheiten kénne man so in den Griff bekommen.
Andere argumentieren dagegen, dass die Erfolge bisher ausblieben
und man weit von einem solchen Wissen entfernt sei. Auf3erdem
seien Krankheiten mindestens ebenso abhéngig von soziden Fak-
toren.® Auch wenn man die Skepsis gegeniiber den medizinischen
Heilversprechen teilt, sind angesichts des Wissenssprungs in der Ge-
netik weitreichende Konsequenzen der griinen wie roten Genetik zu
erwarten.

Ich folge in meiner Bewertung der Ausmalde der gentechnischen
Verdnderungen Glnther Anders, der die Genetik as Technik zu
Neuproduktion von Lebewesen und als industrielle Revolution be-
zeichnet hat. Sie sei eine industrielle Revolution, weil se den Men-
schen vom "homo faber" zum "homo creator”" gemacht habe. Zwar
habe auch der homo faber neue Produkte erzeugt, ndmlich "Kultur-
produkte”, aber der homo creator sei nun in der Lage, eine "zweite
Natur" zu schaffen. Die Kunst der Ziichtung "neuer” lebender We-
sen, die in die Botanik oder Zoologie gehdren, sei schon spektakulér,
da in diesen Féllen "durch die techne physis hergesteIt” wurde, die
in der Natur nicht vorgesehen war. Und doch habe es sich nur um
"Varianten" oder "Variationen" Uber die von der Natur vorgegebenen
Themen gehandelt. Durch Zucht konnte nur das gewonnen werden,
was in der Natur schon angelegt gewesen ist. "Von einer 'Revolution’
durfen und missen wir aber in demjenigen Augenblick sprechen,”
schreibt Anders, "in dem die Phase des Nur-Variierens verlassen
wird. Und das ist heute der Fall. Denn was heute erfunden und durch

10VgI. Riedel, U., Die Erfindung des gesunden Kranken, Dokumentation der Frank-
furter Rundschau v. 06.10.2001, S. 8.
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Technik hergestellt werden kann, ist Seiendes, das keine Spielart ei-
nes vorgegebenen Themas ist, sondern, um im Bilde zu bleiben, ein
neues Thema darstellt."**

Dies ist fir Anders nur die eine Seite der Revolution, denn gleich-
zeitig werde der Mensch durch die gentechnische Revolution auch
zum "homo materiag", namlich dann, wenn der Mensch selbst zum
Objekt gentechnischer Veranderungen wird. Auch hier ist es ent-
scheidend, den qualitativen Sprung im Auge zu behdten. Beispids-
weise werde bel der kinstlichen Befruchtung zwar auf Genforschung
zurtickgegriffen, im Ergebnis entstiinden aber keine "Wesen, die es
nicht gibt", sondern "normale’ Menschen, das heildt bis zu einem
gewissen Punkt bleibt auch die Genforschung "bel der Natur", es
werde nur innerhab der "allen Spezies ohnehin freistehenden Varia-
tionsbreite" eingegriffen oder verdndert. Im Unterschied dazu ver-
suche die neue Humangenetik den "physiologischen Typ von Lebe-
wesen zu verdndern. Das heild entweder: Von Natur nicht 'vorge-
sehene Wesen zusammenzubrauen, von denen man nicht mehr
wirde (oder wird) ausmachen kénnen, ob man sie noch bekannten
Spezies zurechnen dirfte; oder solche, die die Einmaligkeit der Indi-
viduen aufheben."*” Der Mensch werde dabei zum Rohstoff mit der
Gefahr der Vernichtung oder Verénderung der Spezies Mensch durch
Herstellung neuer Typen.

Entscheidend fir Anders ethische Bewertung ist das Werden des
Menschen zum Rohstoff, zum homo materiae, der fir die Produktion
neuartiger Produkte oder Produktionsmittel herhalte. Diesem Befund
hét er die Objekt-Formel des Kategorischen Imperativs entgegen.
Kant hatte formuliert: "Handle so, dass du die Menschheit, sowohl in
deiner Person, as auch in der eines jeden anderen, J’ederzeit zugleich
as Zweck, niemals bloR as ein Mittel brauchst."™ Diese ethische
Maxime gerate in Gefahr, so Anders weliter, vollstandig zu veraten,
"weil eben das, was mittlerweile eingetreten ist, die Verwendung des
Menschen als Rohstoff, die von Kant verbotene Verwendung des
Menschen as Mittel oder as Werkzeug in den Schatten stellt und

1 Anders, Die Anti quiertheit des Menschen Bd. 2, S. 21 1.
12 Anders, aa0., S. 24.
Bant, Grundlegung zur Metaphysik der Sitten, B A S. 52.
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geradezu als human erscheinen lasst.™* Die Befirchtungen oder
Formulierungen von Anders erscheinen keineswegs a's Ubertrieben,
wird doch in der Genforschung darliber diskutiert, aus totipotenten
Zdlen - dso Zelen in einem so frihen Entwicklungsstadium, dass
aus jeder Zelle noch ganze Organismen erzeugt werden kénnen - Or-
gane zum Zwecke der Transplantation herzustellen. Mit dem ge-
klonten Menschen kann ein Ersatzteillager fir seinen Doppel ganger
geschaffen werden. Die menschlichen Zellen geraten hier ohne
Zweifd zu einem Rohstoff der Medizinindustrie.

Anders bestétigt aso meine These in zweifacher Hinsicht: Erstens
liefert er eine Begrundung fur die Annahme, dass es sich auch bei
der Genetik um eine technologische Revolution handelt. Zweitens
stimmen die Schlussfolgerungen tberein. Weil es sich um eine tech-
nologische Revolution handelt, veraten die Kategorien, die Objekt-
formel des Kantischen Kategorischen Imperativs passt nicht mehr,
sie entstammt einem anderen Jahrhundert. Sie erschien bereits ange-
sichts der deutschen Konzentrationslager als idyllisch und bietet an-
gesichts der Mdglichkeit des "homo materiag” eine nicht mehr hin-
reichende ethische Maxime. Und Sie wissen, dass auch die Aus-
legung der Wirde in Art. 1 GG in deutlicher Anlehnung an diese
Objekt-Formel erfolgt. Auch das alte Recht st6fét hier offenbar an
Grenzen. Werfen wir vor diesem Hintergrund einen Blick auf die
aktuelle Diskussion der Menschenwirde und Genetik.

2. Gentechnik und die zentralen Grundrechte: M enschenwt(irde
und L eben

a) Menschenwirde

In der aktuellen Diskussion um insbesondere pranatale Genanalysen,
aber auch um die ethische Rechtfertigung des Klonens von Men-
schen sowie die genetische Forschung an befruchteten Eizellen, den
Stammzellen, wird auf zwel Grundrechte rekurriert, namlich einer-
seits die Menschenwiirde nach Art. 1 GG und andererseits das Recht
auf Leben nach Art. 2 Abs. 2 GG. Beide Grundrechte sind aber in der
Diskusson um genetische Forschung entweder mit spezifischen

14 Anders, aaO., S. 26.
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Schwierigkeiten verbunden oder sie erfassen nur Teilaspekte der
neuen Probleme.

Man kann mit Blick auf die befruchtete Eizelle die Frage stellen, und
dies sollte nicht als ketzerische Frage verstanden werden, ob sie denn
Subjekt der Menschenwirde sein kann. Kann man Menschenwdirde
einer befruchteten Eizelle in einem Reagenzglas zuordnen? Nach
dem algemeinen Sprachgebrauch schreckt man davor reflexartig zu-
rick. Menschenwirde verlangt eben ein menschliches Wesen, das
eigene Geflhle entwickeln oder zumindest potenziell Lebens
aullerungen artikulieren kann - aber ein Einzeller in einem Reagenz-
glas?® Auch die Miitter und Véter des Grundgesetzes hatten, als sie
die Menschenwirde an den Anfang des Grundgesetzes und unter den
Schutz der Ewigkeitsgarantie des Art. 70 Abs. 3 GG stellten, wohl
andere Probleme vor Augen as den Schutz der befruchteten Eizelle,
namlich die vollstéandige Entwirdigung und Entmenschlichung
grol3er Bevolkerungsteile durch die Nationalsozialisten. Man musste
also den Begriff der Menschenwirde zumindest weiter entwickeln,
ihn den neuen Problemen der Genetik anpassen, um unter Berufung
auf dieses Grundrecht die Forschungsfreiheit einzuschrénken.

Auch wenn man die Auslegung des Begriffes, wie sie in Literatur
und Rechtsprechung weitgehend akzeptiert wird, heranzieht, stofdt
man auf Schwierigkeiten, den Schutz der befruchteten Eizelle Uber
die Menschenwtirde zu redlisieren. Der Schutz der Menschenwiirde
wird in Anlehnung an den Kategorischen Imperativ verstanden as
Verbot, den Menschen nur as Objekt zu behandeln, ihn nur as
Mittel zu verstehen, nicht selbst als Zweck.

Jemanden oder Etwas nicht nur zum Objekt zu degradieren, hat doch
wohl zur Voraussetzung, dass es sich um ein Subjekt handdlt, ein
Subjekt, das erst durch einen Anderen seiner Subjektqualitéten be-
raubt wird, durch den Anderen zum blof3en Objekt degradiert wird.
Subjekte aber wird man - und hier kommt man wieder auf den al-
gemeinen Sprachgebrauch zurtick - dadurch charakterisieren miissen,
dass sie (potenziell) selbsténdige Lebensdullerungen, wie einge-

15 selbstverstandlich kommt auch Menschen im Koma oder in Ohnmacht eine
Wiirde zu, sie sind eben potenziell, wenn sie vom Koma erwachen, wieder in der

Lage LebensauRerungen zu artikulieren.
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schrénkt die auch immer sein mogen, vornehmen konnen. Selbstver-
standlich ist auch ein Neugeborenes ein Subjekt, das bestimmte Be-
durfnisse hat und diese als LebenséulRerung artikuliert. Bel einem
Einzeller kann man hier aber wohl Zweifel anmelden, ohne damit in
Verdacht zu geraten einer neuen Form von Euthanasie das Wort re-
den zu wollen.

Man kann das Problem der Degradierung zum Objekt auch ganz
praktisch fassen: Ist es Uberhaupt moglich, den Einzeller nicht zum
bloRRen Objekt zu machen? Macht nicht jede Entscheidung dartiber,
wie mit Uberzéhligen befruchteten Eizellen zu verfahren ist, diese
zum Objekt fremder Entscheidungen - und ist etwas anderes Uber-
haupt denkbar? Angefangen von der Entscheidung, eine Eizelle
"kunstlich" zu befruchten Gber die Entscheidung, sie "einzupflanzen”
oder einzufrieren, bis zur Entscheidung, wie lange "Uberschiissige
Embryonen” aufzuheben sind und was mit ihnen letztlich zu ge-
schehen hat. In dlen Falen kdénnen die Zellen genauso wenig Sub-
jekt sein, wie bei der Entscheidung, ob deren genetische Struktur
anaysiert und/oder veréndert werden soll. Die Einzeller bleiben
notwendig Objekt der Entscheidungen anderer. Der Einzeller bleibt
selbst beim Nicht-Entscheiden Objekt, namlich Objekt der Entschei-
dung, ob Uber ihn entschieden wird oder eben nicht. Mit der Objekt-
formel kommt man aso bei der Bewertung der Grenzen der Gen-
technik nicht sehr weit.

Man konnte noch argumentieren, es sei Zweck der befruchteten Ei-
zelle, sich autonom zu entwickeln und sobald man diesen Zweck
store oder unterbreche, mache man sie zum Objekt. Das schlief3
dann aber notwendig schon die kinstliche Befruchtung aus, insbe-
sondere solange nicht gezielt nur die erforderliche Zahl von Eizellen
befruchtet wird. Auf3erdem hat man hier die Wirde so weit vorver-
lagert, dass es nur noch um das Leben an sich geht, so dass das spe-
zZiellere Grundrecht aus Art. 2 Abs. 2 GG heranzuziehen ist. Anders
formuliert: Wenn man as Zweck das Leben an sich setzt, niveliert
man den Unterschied des Schutzgutes von Art. 1 Abs. 1 und den von
Art. 2 Abs. 2 GG, was diese abstrakte Zwecksetzung verbietet.

Das Problem wird hier wieder sichtbar: Die neue Technik setzt neue

Mal3stébe, die mit den alten Kategorien nicht oder nur schlecht zu er-
fassen sind. Zu schiitzen ist nicht erst die Menschenwiirde, sondern
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schon die Erbinformation selbst, der genetische Code. Er ist zu
schiitzen vor den unbeschrankten Zugriffen der Genetik, die - und
das ist zentral - eben nicht nur das (zukunftige) Individuum betrifft,
sondern die Gesellschaft insgesamt.

b) Leben

Betrachtet man dann das neben der Menschenwiirde zweite Grund-
recht, das im Kontext der neuen Genetik diskutiert wird, namlich das
Recht auf Leben, wird sichtbar, dass auch dieses Grundrecht nur be-
grenzt weiter hilft. Die erste Frage, die sich stellt, ist die, ob die be-
fruchtete Eizelle im Reagenzglas Uberhaupt schon Leben ist. Leben
setzt voraus, dass ein Organismus zu Stoffwechsel prozessen oder zur
Reproduktion und Entwicklung, das heif¥ zur Biosynthese féhig ist.
Das sind Minimalvoraussetzungen, die sowohl befruchtete Eizellen
im Mutterleib wie auRerhalb des Mutterleibs erfillen. AulRerhalb des
Muitterleibs, also im Reagenzglas, bedirfen die Zellen alerdings e-
ner von Dritten erzeugten Umgebung, um Biosynthese betreiben zu
konnen. Auf die Hilfe Dritter sind menschliche Lebewesen dlerdings
auch in anderen Zustédnden (etwa Komapatienten) angewiesen - auf
das Merkmal der Selbsténdigkeit kann man aso nicht abstellen.*® Es
bleibt die Frage, ob es sich bel der befruchteten Eizelle schon um
menschliches Leben handelt, oder ob menschliches Leben erst ab &-
nem gewissen Entwicklungsstadium, also zum Beispiel der Nidation
beginnt.” Naturwissenschaftlich gibt es hier wohl ebenso wie beim
Tod keine exakten Grenzen, viemehr sind hier gesellschaftliche
Wertungen erforderlich. Ich meine, dass man, wenn man den
Embryo als Leben behandelt, konsequenterweise auch die befruch-
tete Eizelle als Leben betrachten muss, weil die Gentechnik die Ein-
griffsmoglichkeiten so weit nach vorn verlagert hat.

Das Problem liegt aber nicht in diesen Wertungen, sondern im
Problem der Weite des Schutzes durch das Grundrecht auf Leben.

1 Djes hat das BVerfG in den Urteilen zum Schwangerschaftsabbruch auch aus-
drtcklich betont.

7 1m Urteil zum Schwangerschaftsabbruch aus dem Jahre 1974 hat das BVerfG den
Beginn des menschlichen Lebens "jedenfalls vom 14. Tag nach der Empfangnis

(Nidation, Individuation)" angenommen (BVerfGE 39, 1 37).
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Geboten ist die Erhaltung menschlichen Lebens und verboten dessen
Vernichtung - das verschafft aber keinen Erkenntnisgewinn oder
keine Wertorientierung beim Problem der Préimplantations-
diagnostik oder beim Problem sonstiger Analysen des genetischen
Codes, nicht einmal beim Problem des Eingriffs in den genetischen
Code. Denn in al diesen Féllen wird das menschliche Leben an sich
nicht angetastet. Allein die Produktion von befruchteten Zellen zu
Zwecken der Forschung und anschliefRenden Vernichtung verstofit
gegen das Recht auf Leben. Und nur Uber dieses isolierte Problem
wird derzeit offentlich so intensiv gestritten, was unzureichend ist,
wenn man annimmt, dass es sich bei der Genetik um eine technolo-
gische Revolution handelt.

3. Genetik, Normalisierung, Freiheit
a) Herrschaft des Codes

Denkt man radikader, ist die Wirde kein verninftiger Zweck mehr,
sie verliert ihren Schutzzweck nicht nur, wenn der Mensch zum
homo materiae, zum Ersatzteillager wird. Sie verliert ihren Zweck
auch dann, wenn die Genetik und auch die 6ffentliche Diskussion um
die Genetik das Leben, die menschliche Existenz selbst als codiert
konstruieren. Was durch den Code deterministisch programmiert i,
verliert die Wirde im Programm. Wirde |&sst sich nicht codieren
oder Wirde und autopoietisches Programm schliefen sich aus.
Wirde setzt Freiheit voraus und umgekehrt, Freiheit ist denkbar nur
unter der Anwesenheit von Wirde.

Der Code it der zentrale Ausgangpunkt der postmodernen Philoso-
phie von Jean Baudrillard. Damit schafft er einen Ubergang vom di-
gitalen Code zum genetischen Code oder versucht eine erste Gesdll-
schaftstheorie, die den Code, sowohl den digitalen und genetischen
inihr Zentrum stellt.

Eine zentrae These Baudrillards lautet: "Die Simulation ist das be-
stimmende Schema der gegenwértigen Phase, die durch den Code
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beherrscht wird".*® Die Kritik der "Herrschaft des Codes™® radikali-
sert gleichsam die Kritik der instrumentellen Vernunft.”® Hatten
Horkheimer und Adorno kritisiert, dass sich gesellschaftliche Ratio-
nalitét ausschliefdich auf die rationale Wahl der Mittel bei scheinbar
vorgegebenen Zwecken beschrankt, tritt bel Baudrillard an die Stelle
der vorgegebenen Zwecke die Zwecklosigkeit, die allgemeine Aus-
tauschbarkeit oder das Ende der Finalitét. "Die Zwecksetzungen sind
verschwunden, es sind Modelle, die uns generieren."** Das Ende der
Finalitdt dekliniert er durch von der Giter-Produktion bis zur Spra
che. Die klassische Kopplung von Signifikant und Signifikat, zwi-
schen Zeichen und Bezeichnetem werde aufgel6<t, Ubrig bleibe die
strukturale Dimension, die Beziehung der Zeichen untereinander,”
aso der Code?® Das Ende der Finditét bedeute auch das Ende des
Gebrauchswertes, alein die Tauschwerte blieben tbrig. Die Produk-
tion verlore jede gesellschaftliche "Finalitét und Referenz".** Ubrig
bleibe die Beziehung der Tauschwerte, des Geldes, das mangels Re-
ferenz zu einem Redlen unb%renzte Spekulation generieren kdnne.
Geld werde Spekul ationsgel d.

Und schliefdich werde durch die Biochemie die Finditét aus dem
Leben beziehungsweise aus der Philosophie verbannt. Der Zweck
gehe durch die Herrschaft des genetischen Codes verloren, es gébe
keinen Zweck mehr, sondern einfach nur Programm. Dabel Ubertragt
e das Programm von der “"biologischen Ordnung” in die sozide
Ordnung. Was in der Biochemie konstruiert wird, "ist das Ideal einer
sozidlen Ordnung, die von einer Art genetischem Code, einem
makromolekularen Kalkil beherrscht wird ..., das mit seinen opera

18 Baudrillard, j., Der symbolische Tausch und der Tod, (Minchen 1991/Original
Paris 1976), S. 79.

YAa0.,S 21

20 Horkheimer, M., Zur Kritik der instrumentellen Vernunft (Frankfurt 1967).

2120, S.8.

22vDas Eindri ngen des bindren Frage/Antwort Schemas hat eine unabsehbare Trag-
weite: Es zerstlickelt jeden Diskurs, es schliefdt ales kurz, was im inzwischen ver-
gangenen goldenen Zeitalter die Dialektik des Signifikanten und des Signifikats,
des Reprasentanten und des Reprasentierten war". (A.a.0., S. 100).

*p.a0.,S. 133.

24p.20., S. 40.

S Aa0,S. 41.
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tionalen Strahlungen den Korper der Gesellschaft durchstrahlt. ...
Praktisch und historisch bedeutet das, dass an die Stelle gesell schaft-
licher Kontrolle durch einen Zweck (und die mehr oder weniger dia
lektische Vorsehung, die die Erreichung dieses Ziels Uberwacht) eine
neue Form gesellschaftlicher Kontrolle durch Vorausplanung, Si-
mulation, programmatische Antizipation, durch unbegrenzte, aber
durch den Code gesteuerte Mutation gesetzt wird.”*®

Nun Uberzeichnet Baudrillard sicherlich: Der Gebrauchswert der
Waren |ésst sich schlechterdings nicht aus der Produktion austreiben,
auch wenn sich fur einige Produkte schon gelegentlich die Frage
nach dem Gebrauchswert aufdrangt und die Entkoppelung der Fi-
nanzspekulation von der realen Produktion ein anerkanntes Phano-
men geworden ist. Aber Simulakren kann man nicht essen. In un-
serem Zusammenhang ist es erkl&rungsbediirftig, wie die Herrschaft
des Codes die Finalitét zerstort und gleichzeitig as neue Form der
Kontrolle fungieren kann. Verstandlicher wird dies nur, wenn man
diese Aussagen in der Tradition der Foucaultschen Analyse der Ent-
wicklung der Korperkontrolle in den modernen Gesellschaften
liest.”” Die Normalisierung des Koérpers und die Koérperkontrolle er-
scheint fir Foucault ein prégendes und funktionales Prinzip der Ent-
wicklung in modernen Gesellschaften - funktional im Sinne des Ar-
beitsprozesses und/oder der Machtausiibung. Baudrillard meint da-
gegen, dass diese Funktionditét angesichts der Uberalterung der Ge-
sellschaft und der Problematik der Versicherungsgesellschaft ver-
loren gegangen sai. Das ist natiirlich zynisch, aber die Kontrolle als
Normalisierung des Korpers wird von diesem Standpunkt zwecklos.

b) Normaliserung des Korpersund individuelle Freiheit

Die Normaliserung als Form der Kontrolle der Korperlichkeit ver-
weist aber auf ein Problem jenseits adler Eugenik, jenseits der Men-
schenziichtung und -selektion nach genetischen Merkmalen. Die Eu-
genik wird von den Kritikern der Gentechnik als Schreckensvision
entworfen, wéahrend die Apologeten auf den Kontext einer demokra-

%720, S 9.

27 Foucault, M., Uberwachen und Strafen (Frankfurt 1976); ders., Sexuditat und
Wahrheit (Frankfurt 1977).
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tischen Gesellschaft verweisen und beteuern, dass es nattrlich nicht
um Zichtung und Aussonderung gehe. Normalisierung der Korper
kann begriffen werden as schleichender Prozess jenseits einer staat-
lichen oder nicht-staatlichen Eugenik.”® Dennoch geht eine Normali-
sierung der Korper, wenn sie Uber die Programmierung des gene-
tischen Codes erfolgt, an die Grundfeste des Verstandnisses der
Menschenrechte, ndmlich an deren zumindest unterstellte Voraus-
setzung - Freiheit. Menschenrechte setzen freie Individuen voraus,
deren Leben nicht determiniert ist, die - zumindest im gesellschaft-
lichen Rahmen - eine freie Individualitét entfalten konnen. Die speist
sich wiederum aus der Unterschiedlichkeit, den Differenzen. Weder
Gleichheitsgrundrechte noch Freiheitsgrundrechte sind bei gleich-
formiger Normalitét erforderlich oder haben noch einen sinnvollen
Gehdlt.

Diese Normalisierung as schleichender Prozess ist auch konkreter
oder praktischer zu fassen. Die Medizinsoziologie weist darauf hin,
dass in postmodernen Gesellschaften Gesundheit und Krankheit an-
ders konstruiert werden als in traditionalen Gesellschaften. Wéahrend
se dort as Schicksal erschienen, werden sie heute as Ergebnis indi-
vidueller Lebensfiihrung as in der Verantwortung des Subjekts lie-
gend betrachtet, wobei von sozialen Faktoren regelméaliig abstrahiert
wird.”® Diese scheinbar individuelle Verantwortung setzt Standards,
se erzeugt eine Normalisierung der Lebensfihrung und des "gesun-
den Lebens'. Die Gentechnik 1&sst hier eine Weiterentwicklung die-
ses Prozesses der Normaisierung der Korper vermuten.

Dazu meint der Medizinsoziologe Thomas Schulz: "Die medizini-
schen Potenziale der Gentechnologie |6sen schon gegenwartig einen
Erosionsprozess der zu ihrer eigenen gesellschaftlichen Bewertung
nétigen moralischen Standards aus. So ist es naheliegend, dass sich
in Zukunft durch den Einsatz der Gentechnik in der Medizin indivi-
duelle und soziale Auffassungen von Krankheit ebenso verandern
wie die Einstellung zu Behinderung. Eine Verzichtsentscheidung ei-
ner schwangeren Frau auf pranatale Tests beziehungsweise auf das

28 Eugenik wird durch Art. 3 Abs. 2 der Européischen Menschrechtscharta nun aus-
drucklich verboten.

29 schulz, Th., Orientierungswandel bei Gesundheit und Krankheit (Bremerhaven
2001), S. 19 f.
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aus ihren Ergebnissen produzierte Wissen" gilt bereits gegenwaértig
as rechtfertigungsbedirftig.*® Die postmoderne Individualisierung
der Krankheit kénnte zusammen mit den Moglichkeiten der Genetik
einen Normalisierungsschub bewirken, der die alten rechtlichen Vor-
stellungen von der Individualitét und Freiheit des Subjekts in Frage
stellt und das jenseits dler geplanten und bewussten Eugenik.

Nun kann man einwenden, dass auch heute Freiheit konstruiert wird
as Freiheit jenseits der Programmierung durch den genetischen
Code. Und sicher ist eine Sichtweise verkehrt die den genetischen
Code als vollsténdig determinierendes Programm erfasst, so dass in-
dividuelle Erfahrungen, psychologische Prozesse und gesellschaft-
liche Einflisse keine Rolle mehr spiden.®* Aber auch wenn man
Freiheit jenseits des genetischen Codes annimmt, kann und sollte
sich eine Gesdllschaft Gedanken Uber den Grad oder das noch ak-
zeptable Ausmal? der Normalisierung machen. Und Individualitdt
wird durch die "aten" Grundrechte auf dieser Ebene nicht geschiitzt,
sondern ist ihre Bedingung, wird vorausgesetzt. Es bedarf also eines
speziellen Schutzes der Informationen des genetischen Codes, um
die Unterminierung der "alten” Grundrechte durch eine weitere
Normaisierung der Korper aufzuhaten oder zumindest zu begren-
zen.

4. Recht am genetischen Code
a) Sozialstaat, Gleichheit und das Personlichkeitsrecht

Diese Normalisierung kann aber auch auf einer anderen, prak-
tischeren Ebene erfasst werden. Dazu wieder die Soziologie: "Wenn
genetische Diagnostik zum allgemein gultigen Mal3stab fur die Be-
urteilung einer Person auch auf3erhalb medizinischer Doménen wird,
verandert dies die Biographie des einzelnen. ... Bei der Partnerwahl,
Berufswahl und Familienplanung sind dann Informationen tber ge-

0ra0.,S 28

31 Auch deshalb ist tbrigens die Objektformel unzureichend, weil ihre Anwendung
implizit unterstellt, dass der genetische Code vollstdndig determiniert.
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netische Dispositionen gefragt."** Wenn man hier Grenzen der Nor-

maliserung und in umgekehrter Perspektive der Diskriminierung
setzen will, st6l man wiederum mit den alten Grundrechten auf
Schwierigkeiten.

Ganz praktisch: Das mit der Genanalyse - vielleicht auch nur schein-
bar - gewonnene Wissen um madgliche Krankheitsrisiken oder Cha-
rakter- und Entwicklungsmerkmale kann fur den betroffenen Men-
schen selbst zu einer Belastung fuhren, Lebensplane grundsétzlich in
Frage stellen - er muss aso moglicherweise selbst davor geschiitzt
werden, seine Erbinformationen zu erfahren.

Denkbar ist auch, dass Arbeitgeber oder Versicherungen die Kennt-
nis des genetischen Codes zur Voraussetzung eines Vertragsab-
schlusses machen. Das ist nicht nur fur einzelne Betroffene ein
Problem. Damit werden vielmehr Grundlagen des gesellschaftlichen
Zusammenlebens insgesamt in Frage gestellt. Namlich ein Teil der
Gleichheitsannahme, Menschen sind eben nicht mehr prinzipiell
gleich, wenn bestimmte genetisch programmierte Informationen be-
kannt sind. In Frage gestellt werden konnte auch das Solidarsystem,
auf dem der Sozialstaat basiert, wenn etwa Krankenversicherungen
beginnen aufgrund der Kenntnis des genetischen Codes Risikozu-
lagen zu verlangen.

Hier kommt man zum Tell mit dem Recht auf informationelle
Selbstbestimmung® oder dem allgemeineren Persinlichkeitsrecht
weiter, aber eben nur zum Teil. Das Personlichkeitsrecht ist vor
allem mit dem Problem verbunden, dass der Tréger wirksam in die
Weitergabe seiner Daten einwilligen kann. Das heif3t, das Grundrecht
steht zur Disposition seines Trégers. Das ist bel "normaen” Daten
wie beispielsweise Adresse, Lebendauf et cetera auch notwendig
und sinnvoll.

32 Scholz, Ch., Biographie und molekulargenetische Diagnostik, in: Beck-Gerns-
heim, E. (Hg.), Welche Gesundheit wollen wir? (Frankfurt 1995) S. 58.

8 Vgl. zu den Auswirkungen des Rechts im Bereich der Gen-Analyse: BVerfG v.
15.03.2001, EuGRZ 2001, S. 249; v. 14.12.2000, EuGRZ 2001, S. 70. Das Ge-
richt urteilt aber klar nur fUr den Fall, dass der genetische Fingerabdruck aus-
schliefdlich zur |dentitétsfeststellung benutzt wird, nicht fir den Fall der Analyse
weiterer Personlichkeitsmerkmale.
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Man stol3t dabei aber an Grenzen, wenn die Entéul3erung der Daten,
wie etwa die Weitergabe des genetischen Codes an Versicherungsge-
sdllschaften, nicht nur den Tréger betrifft, sondern dariber hinaus
wesentliche Auswirkungen auf die Gesdllschaft hat. Besonders
problematisch ist dies, wenn die Gefahr besteht, dass die Weitergabe
der Daten nicht wirklich freiwillig geschieht, sondern auf der
Grundlage von gesellschaftlichem Druck erfolgt. Dann ist wiederum
nicht nur das Personlichkeitsrecht betroffen, sondern auch das So-
zidstaatsprinzip oder das Gleichheitsgebot des Art. 3 GG.

Es scheint ziemlich offensichtlich, dass zumindest ein Teil des Soli-
darprinzips, auf dem das deutsche Versicherungssystem beruht,
weggesprengt werden konnte, wenn neue Maoglichkeiten der Risiko-
Abschétzung auf der Grundlage humangenetischer Erkenntnisse ent-
stehen - und sei es auch nur fiktiv im (Aber)-Glauben der Ver-
sicherer, die Lebensrisken auf genetisch programmierte Risiken re-
duzieren zu konnen. Digjenigen mit hohem genetischen "Risikopo-
tenzia" konnten einfach aus dem System rausfliegen, weil die Ver-
sicherungsbeitrége zu hoch werden. Das gilt zun&chst vor alem fur
Krankenversicherungen, dann aber auch fir Lebensversicherungen
und ist vorstellbar selbst fir Kfz-Versicherungen. Bel einer zurzeit
jedenfalls vorhandenen Tendenz die soziden Sicherungssysteme zu
entstaatlichen, wird auch der Bereich grof3er, in dem die Versiche-
rung in Abhangigkeit von Risikoabschétzungen gerét. Da der deut-
sche Sozialstaat wesentlich durch das System sozider Sicherungen
und der Versicherung gegen Lebensrisiken geprégt ist, besteht die
Maglichkeit, dass Uber Erkenntnisse der Humangenetik die sozia-
staatlichen Systeme - im schlimmsten Fall - aus den Angeln gehoben
werden und das Soziastaatsgebot selbst betroffen ist. Ahnlich lasst
sich argumentieren mit Bezug auf eine neue Riskoverteilung, die
entstehen kénnte, wenn Arbeitgeber den genetischen Code abfragen,
bevor sie jemanden einstellen.®

Auch dem Gleichheitssatz sind Aspekte zu entnehmen, die in den
Ableitungszusammenhang eines Rechts am genetischen Code zu

34Und hier handelt es sich nicht um ein worst case Szenario; in den USA gibt es
schon heute Bereiche, in denen Gen-Tests vor der Einstellung eines Arbeit-
nehmers verlangt werden (Riedel, EUGRZ 1986, S. 475; van den Daegle, Mensch
nach MalR3 (1985), S. 111 ff.).
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stellen sind. Voraussetzung des Gleichheitssatzes ist die - normativ
eingeforderte - gegenseitige Anerkennung der Menschen as Gleiche.
Und diese Anerkennung als gleich ohne Rucksicht auf Geschlecht,
Rasse, korperliche oder geistige Potenziale undsoweiter ist wiederum
logische Bedingung fur gleiche Grundrechte und fir die gleiche Be-
teiligung am politischen Prozess, das heif3t fir demokratische Rechte.
Ein Fortschreiten der Normalisierung oder ein Normalisierungsschub
bedeutet aber umgekehrt fir digenigen, die sich der Normalisierung
bewusst oder unbewusst entziehen, ein neues Diskriminierungspo-
tenzial und zu Ende gedacht auch ein Aushebeln der Gleichheitsan-
nahme.

b) Trager einesunveraullerlichen Grundrechts

Angesichts dieser vielféltigen Probleme erscheint es erforderlich, den
genetischen Code selbst zu schiitzen, unabhdngig davon, welches
Stadium des Lebens erreicht ist, ob schon die Menschenwtirde ge-
schiitzt werden kann oder nicht, ob es um den Schutz des Lebens
selbst geht oder "nur* um seine Verdnderung. Und der genetische
Code muss geschiitzt werden vor unbefugter Kenntnisnahme, wobei
dieser Schutz strenger sein musste als der des Personlichkeitsrechts.
Die verschiedenen Aspekte kénnen zusammengefasst werden in &-
nem neuen Recht am genetischen Code, das aufgrund der verander-
ten Situation neu eingefiihrt oder durch Rechtsfortbildung geschaffen
werden kann. Die Potenziale der Humangenetik bertihren die ge-
nannten Rechte und Gebote jewells in einigen ihrer Aspekte, werden
aber von ihnen einzeln nicht vollsténdig erfasst. Die Rechte und Ge-
bote geben isoliert keine vollstdndige oder adéquate Antwort auf die
Probleme, die mit der Humangenetik verbunden sind. Das rechtfer-
tigt es sSe zu einem "neuen” Grundrecht, zu einem Recht am gene-
tischen Code zusammen zu fassen.

Und dieses Recht muss as unverdulerliches Grundrecht gedacht
werden, dass der Disposition des Individuums entzogen ist. Ich habe
andernorts ausfuhrlicher begriindet, wie die Unverauf3erlichkeit eines
solchen Rechtes zu begriinden ist.*® Darauf muss hier im Wesent-

35 Fisahn, A., Ein unverauRerliches Grundrecht am eigenen genetischen Code, in:
ZRP 2001, S. 49.
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lichen verwiesen werden. Es gibt zwel zentrae Argumente: Erstens
muss es einen Bereich unverdul3erlicher Grundrechte geben, da ein
Verzicht auf die Menschenrechte an sich kein rechtsfahiges Subjekt
mehr Ubrig lassen wirde, das an den Verzicht gebunden ist. Zweitens
bedeutete der vollstdndige Verzicht auf Menschenrechte einen auto-
nomen Verzicht auf die Menschengleichheit as Voraussetzung die-
sar Rechte. Es wird dann von der autonomen Entscheidung des Ein-
zelnen abhangig gemacht, ob sie Grundrechtstréger sind oder nicht.
Der autonome Verzicht kann schliefdich umschlagen in eine hetero-
nome Unterscheidung zwischen Grundrechtstrégern und Nicht-
Grundrechtstrégern, womit der Gedanke der Menschenrechte an sich
destruiert wird.

Ein Recht am genetischen Code muss as unverduf3erliches kon-
struiert werden, weil es beim genetischen Code um die zentraen In-
formationen des Mensch-Seins selbst geht und der Zugriff auf den
Code nicht nur das Individuum tangiert, sondern stérker as bei an-
deren Grundrechten auch die Grundlagen des menschlichen Zu-
sammenlebens.  Aber  Unveraulerlichkeit  bedeutet  nicht
Uneinschrankbarkeit. Unveraul3erlichkeit bedeutet nur, dass die Dis-
position Uber das Recht dem individuellen Meinen und Wollen des
Individuums in der Form entzogen ist, dass ein "freiwilliger" Ver-
zicht auf das Recht, auf den Schutz des genetischen Codes vor frem-
dem Zugriff und fremden Wissen nicht moglich ist.

Anders as wenn man den Schutz des genetischen Codes vor Ein-
griffen der Menschenwtrde unterstellte, erlaubt aber ein eigenstan-
diges Grundrecht die Einschrankung des Rechts durch den Gesetz-
geber. Die viden Streitfédle snd durch die Konstruktion eines
Grundrechts am genetischen Code nicht entschieden, aber es schafft
erst die Bedingung in die schwierigen Abwagungsprozesse - zum
Beispiel zwischen Forschungsfreiheit und dem Schutz des Codes -
nach der beginnenden gesellschaftlichen Diskussion auch rechtlich
einzutreten.

Es stellt sich dann die Frage, wer denn eigentlich Tréger eines Rechts
am genetischen Code sein soll. Fir den entwickelten oder auch nur
geborenen Menschen ist das Problem einfach zu beantworten, Tréger
ist dann wie bel anderen Grundrechten auch dieses konkrete Indivi-
duum. Schwieriger ist die Frage, ob auch der Einzeller im Reagenz-
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glas Trager eines Grundrechts am genetischen Code sein kann. Wenn
man aber die befruchtete Eizelle im Mutterleib as Grundrechtstréger
betrachtet, wird man dies auch auf befruchtete Zellen auf3erhalb des
Mutterleibes Ubertragen konnen. Die Rechtsprechung des BVerfG
zum Schwangerschaftsabbruch beruht gerade auf der Annahme, dass
die befruchtete Eizelle im Mutterleib (mindestens ab einem gewissen
Entwicklungsstadium) Tréger des Grundrechts aus Art. 2 Abs. 2 GG
ist. Selbstversténdlich kann ein Embryo sein Grundrecht nicht gel-
tend machen, sich darauf berufen, oder es gar einklagen. Deshalb hat
das BVefG eine Schutzpflicht des Staates fur das Grundrecht des
ungeborenen Lebens angenommen. Das gestattet es, auch ein Recht
am genetischen Code dem menschlichem Leben in Form von be-
fruchteten Zellen als Tréger zuzuordnen, fir das dann eine Schutz-
pflicht des Staates angenommen werden muss.
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