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Politische Zielsetzungen eines kinftigen Gendiagnos tikgesetzes

An die Untersuchung des menschlichen Genoms und die daraus ge-
wonnenen Erkenntnisse knipfen sich grof3e Hoffnungen und Erwartun-
gen auf weitere Diagnose- und Heilungschancen in der Humanmedizin.
Bereits das Eckpunktepapier der Bundestagsfraktion BUNDNIS 90/DIE
GRUNEN vom 24.10.2006 zum vorliegenden Gesetzentwurf weist je-
doch auf die Ambivalenz dieser Zukunftsperspektiven hin, denn ,gene-
tische Daten sind gleichzeitig hochsensible Daten. Je mehr Informatio-
nen Uber einen Menschen verfigbar sind, umso groRRer ist die Gefahr,
dass solche Daten ein Mittel zur Diskriminierung und Selektion wer-
den“. Mit ihrem Gesetzentwurf will die Bundestagsfraktion ,den mit der
genetischen Untersuchung menschlicher genetischer Eigenschaften
verbundenen maoglichen Gefahren fir die Achtung und den Schutz der
Menschenwirde, die Gesundheit und die informationelle Selbstbe-
stimmung [...] begegnen, eine genetische Diskriminierung [...] verhin-
dern und gleichzeitig die Chancen des Einsatzes genetischer Untersu-
chungen fir den einzelnen Menschen wie auch fir die Forschung [...]
wahren[7].



In Kapitel IV.7.1 (Allgemeine Fragen der Gesundheitspolitik) des Koali-
tionsvertrags von CDU, CSU und SPD vom 11.11.2005 wird es als ein
Ziel der GroRen Koalition fur die laufende Legislaturperiode beschrie-
ben, genetische Untersuchungen beim Menschen ,in den Bereichen
gesetzlich zu regeln, die angesichts der Erkenntnismdglichkeiten der
Humangenetik einen besonderen Schutzstandard erfordern, um die
Personlichkeitsrechte der Burgerinnen und Birger zu schitzen. Durch
diese gesetzliche Regelung soll zugleich die Qualitat der genetischen
Diagnostik gewahrleistet werden® [11].

Vergleicht man die beiden Formulierungen der Fraktion BUNDNIS
90/DIE GRUNEN und der drei Parteien der GroRen Koalition, so sind
sich diese in der Zielsetzung relativ nahe (Schutz der Blrgerinnen und
Blrger vor ungerechtfertigten Eingriffen in die informationelle Selbstbe-
stimmung bei gleichzeitiger Nutzung der medizinischen Chancen gene-
tischer Untersuchungen). Mogliche Differenzen kdnnten sich jedoch
hinsichtlich des biopolitisch angestrebten und des ethisch sowie verfas-
sungsrechtlich erforderlichen beziehungsweise zulassigen Umfangs ei-
ner normativen Regelung dieses Bereichs ergeben. Da der vorliegende
Gesetzentwurf einen sehr weit gehenden Regelungsbedarf sieht und
diesen rechtlich abdecken méchte, soll im Folgenden ein entsprechend
breiter medizintheoretischer Rahmen fir die ethische Reflexion des
Themas gewahlt werden, in den sich kritische sowie zustimmende An-
merkungen zu einzelnen Bestimmungen des Entwurfs einflechten las-
sen. Ein besonderes Gewicht wird dabei auf das Thema préadiktive Me-
dizin gelegt werden, da diese neuartige Form der Heilkunde in spezifi-
scher Weise mit den mdglichen Problemen genetischer Untersuchun-
gen am Menschen in Verbindung gebracht werden kann.

Zur Normativitat des Gesundheits- und Krankheitsbeg riffs

Die Begriffe Gesundheit und Krankheit sind ihrer logischen Struktur
nach weder in einem beobachterunabhangigen Sinne objektiv noch im
ethischen Sinne wertneutral. Sie standen in der Vergangenheit und sie
stehen auch heute unabdingbar vor einem normativen Hintergrund. Ei-
ne bestimmte Konstellation unerwiinschter kdérperlicher beziehungswei-
se seelischer Phdnomene, die in Denkweise und Sprache der Medizin
dann als Symptome bezeichnet werden, gilt jeweils als krankhaft im
Kontext einer zeitlich und rdumlich definierbaren sozialen Gemein-
schaft. Die negative Normativitat (,Etwas ist oder verhéalt sich nicht so,
wie es sein oder sich verhalten sollte®) reprasentiert den grél3ten zeitin-
varianten gemeinsamen Nenner des allgemeinen Krankheitsbegriffs.
Bei diesem Krankheitsbegriff handelt es sich um einen normativen Beg-
riff aus der sprachlichen Sphére der so genannten Institutional Facts
und nicht blo3 um einen deskriptiven Begriff aus der materiellen Welt
der physischen Brute Facts [24]. Die Beobachtung, dass bestimmte
korperliche, seelische oder soziale Phanomene ber einen historisch
gesehen recht langen Zeitraum hinweg konstant als krankhaft gegolten
haben oder gelten, andert nichts daran, dass die gedankliche Verknup-
fung der entsprechenden biologischen, psychischen oder gesell-



schaftsbezogenen Erscheinungen mit dem Attribut krankhaft eine in-
nerhalb der jeweiligen Sozialgemeinschaft kodierte, daher labile und
prinzipiell jederzeit revidierbare Verbindung zwischen Lebenswelt und
Sprachwelt darstellt [3].

In der lang andauernden Epoche vor der Ara der naturwissenschaftli-
chen Medizin wurde Gesundheit bis um die Mitte des 19. Jahrhunderts
Uberwiegend als ein qualitativer, subjektiv zu bestimmender Zustand
aufgefasst. Der dem franzésischen Chirurgen René Leriche (1879-
1955) zugeschriebene Ausspruch, Gesundheit sei Leben im Schweigen
der Organe, illustriert diese Auffassung metaphorisch. Und noch 1949
schrieb der bekannte Heidelberger Internist Richard Siebeck (1882-
1965), Gesundheit und Krankheit seien nicht quantitativ und biologisch
bestimmt, sondern auf die Personlichkeit, ihre Haltung und ihre Situati-
on bezogen. Gesundheit sei nicht letzter Selbstzweck, sondern be-
stimmt und begrenzt durch den Sinn des Lebens [25].

Allerdings hat sich die naturwissenschaftliche Medizin seit der Mitte des
19. Jahrhunderts allmahlich von diesem subjektorientierten, auf das Be-
finden des einzelnen Menschen zentrierten Gesundheits- und Krank-
heitsbegriff gelést. Durch Beobachten, Messen und Z&hlen, durch gra-
fische Aufzeichnungen und visualisierbare Befunde sowie durch eine
umfangreiche Palette statistisch ermittelter Normwerte in der Klinischen
Chemie und Hamatologie wurden Gesundheit und Krankheit als quanti-
fizierbare Entitaten in einer historisch neuartigen Weise konstruiert. Der
mittlerweile allgegenwartige Ruckgriff auf biostatistische Verfahren, de-
nen die Annahme einer Gaurschen Normalverteilung zahlreicher biolo-
gischer Messparameter zu Grunde liegt, verbirgt zumindest auf den
ersten Blick den gleichwohl vorhandenen normativen Gehalt auch des
modernen Gesundheits- und Krankheitsbegriffs.

Gesundheit und Krankheit scheinen im Rahmen der naturwissenschaft-
lichen Medizin nicht mehr durch werthaltige Hintergrundkonzepte, son-
dern nur noch durch ,objektive” Fakten definiert zu werden: Wer einen
Blutdruck von 170/90 mmHg hat, gilt heute als Hypertoniker, der fir le-
bensbedrohliche Herz-Kreislauf-Krankheiten pradestiniert ist. Wer ei-
nen Nuchternblutzuckerwert von 130 mg/dl aufweist, wird als Diabetiker
bezeichnet und entsprechend diatetisch und/oder pharmakologisch be-
handelt. Eine Probandin, in deren Blutserum ein Gesamt-Cholesterin
von 260 mg/dl gemessen wurde, muss fortan mit der Diagnose Hyper-
cholesterindmie leben. Gesundheit und Krankheit sind somit der Be-
stimmung durch die jeweils unmittelbar Betroffenen entzogen und gera-
ten in die nahezu monopolartige Verfigung (bio-)medizinischer Exper-
ten.

Von den ,Risikofaktoren® zur pradiktiven Medizin

Diese Veranderung in der Zuschreibung von Diagnosen hat eine wich-
tige Konsequenz zur Folge: Mithilfe der technischen Analyseverfahren
der Labormedizin und neuerdings besonders der Humangenetik ist es
nicht mehr nur moglich, Gesundheit und Krankheit quantitativ gegen



einander abzugrenzen, sondern man kann sogar Menschen, die sub-
jektiv und physiologisch noch vollkommen unbeeintrachtigt leben, auf
eine neuartige Weise als krankheitsgefahrdet klassifizieren. Was in den
1960er Jahren mit dem Konzept der so genannten Risikofaktoren (die
man treffender als Risikoindikatoren bezeichnen sollte) wie Blutdruck-,
Blutzucker-, Cholesterin- oder Harnsdurewerten begann, erscheint heu-
te in Gestalt genetischer Krankheitsdispositionen oder gar in Form der
— wissenschaftlich hochst bedenklichen — Rede von ,Krankheits-
Genen“. Das ehrgeizige Projekt, Gesundheit und Krankheit an der line-
aren Abfolge der DNA-Basenpaare in den Chromosomen des Zellkerns
beziehungsweise an deren Gen-Produkten, den Proteinen, dingfest zu
machen, hat einen innovativen Zweig der arztlichen Prognostik hervor
gebracht: die pradiktive Medizin, die unser zukinftig mdgliches, aber
keineswegs sicheres Krankheitsschicksal in Form eines individuellen,
doch gleichwohl statistischen Risikoprofils angeben soll.

Die Medizin der nahen Zukunft wird sich also nicht mehr nur mit denje-
nigen Menschen beschaftigen, die als Patienten — wortlich als Leidende
— zum Arzt kommen, sondern auch mit jenen potenziell Kranken, deren
Genom eine oder mehrere diagnostizierte Krankheitsdisposition(en)
enthalt. Hatte die klassische kurative Heilkunde die Aufgabe, kranke
Menschen nach Méglichkeit wieder gesund werden zu lassen, so konn-
te es eine unerwinschte Folge der pradiktiven Medizin sein, dass sub-
jektiv gesunde Menschen beginnen, sich krank zu fuhlen, vor allem
dann, wenn es gegen die ihnen mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit
fur die Zukunft vorausgesagten Leiden keine wirksame Behandlung
gibt.

Die pradiktive Medizin erfasst aber nicht nur Erwachsene und Kinder,
und sie liefert nicht nur Informationen tber Menschen, die freiwillig zum
Arzt gehen. Von einer unginstigen genetischen Veranderung Betroffe-
ne kénnen auch durch die Untersuchung naher Verwandter indirekt de-
tektiert und von diesen dann gegen ihren Willen und ohne Berlcksich-
tigung ihres prinzipiellen Rechts auf Nichtwissen informiert werden. Hier
bliebe eine gesetzliche Restriktion in der Praxis weitgehend wirkungs-
los.

Pranatale und praimplantive genetische Diagnostik

Ferner kdnnen genetische Variationen oder Defekte auch schon bei
Embryonen und Feten entdeckt werden, was nicht selten deren vorzei-
tigen Tod zur Folge hat: In Form der seit den 1970er Jahren praktizier-
ten Pranataldiagnostik (PND) und neuerdings in Gestalt der — in
Deutschland allerdings durch das Embryonenschutzgesetz (ESchG)
zumindest in der klinischen Realitat bislang verhinderten — Praimplanta-
tionsdiagnostik (PID) hat sich Zug um Zug eine verfassungsrechtlich
und ethisch umstrittene ,Qualitatskontrolle* wahrend der Schwanger-
schaft (PND) beziehungsweise vor Beginn der Schwangerschaft (PID)
etabliert, die ihrerseits zu einer eugenisch motivierten Selektion
menschlichen Lebens fiihren kdénnte, also zur Bekampfung von Krank-
heiten und Krankheitsdispositionen durch eine medizinisch assistierte



Verhinderung der Geburt von Kranken, Behinderten, potenziell Kranken
oder potenziell Behinderten [2, 13, 19, 23, 27].

Im Hinblick auf diese Problematik ist die in 8 3 Absatz 1 Nummer 9 des
vorliegenden Gesetzentwurfs gewdahlte Definition des Embryos nicht
nur naturwissenschaftlich abwegig, sondern auch sprachlogisch, recht-
lich und ethisch kaum akzeptabel. Indem namlich als Embryo im Sinne
des Gendiagnostikgesetzentwurfs (GenDG-E) nur der menschliche
Embryo mit Abschluss seiner Einnistung in die Gebarmutter (Beginn
der Schwangerschaft) angesprochen werden soll, wird zwar das
biopolitisch kontrovers diskutierte Thema Praimplantationsdiagnostik
aus der Materie des GenDG-E géanzlich ausgeklammert, doch fordert
diese Ausblendungstechnik einen juristischen und einen — vermutlich
bislang unterschatzten — ethischen Preis:

Zum Einen lage damit nach den beiden unterschiedlichen Definitionen
in 8 8 Absatz 1 des Embryonenschutzgesetzes vom 13.12.1990 (,Als
Embryo im Sinne dieses Gesetzes gilt bereits die befruchtete, entwick-
lungsfahige menschliche Eizelle vom Zeitpunkt der Kernverschmelzung
an, ferner jede einem Embryo entnommene totipotente Zelle, die sich
bei Vorliegen der dafir erforderlichen weiteren Voraussetzungen zu tei-
len und zu einem Individuum zu entwickeln vermag®) beziehungsweise
in 8 3 Nummer 4 des Stammzellgesetzes vom 28.6.2002 (,,... ist Emb-
ryo bereits jede menschliche totipotente Zelle, die sich bei Vorliegen
der daflr erforderlichen weiteren Voraussetzungen zu teilen und zu ei-
nem Individuum zu entwickeln vermag*“) die nunmehr dritte Variante ei-
ner Embryo-Definition vor. Es durfte fir Naturwissenschaftler und Me-
diziner kaum und selbst fur Juristen nicht unmittelbar einleuchtend sein,
dass die biologisch, ethisch und rechtlich bedeutsame Frage, wer oder
was ein Embryo ist, von Gesetz zu Gesetz jeweils unterschiedlich be-
antwortet werden muss. Dies ist mehr als nur ein rechtstechnischer
Schonheitsfehler.

Zum Anderen muss aus ethischer Perspektive festgehalten werden,
dass die hier vorgeschlagene Definition des Embryos die restriktivste
unter den drei genannten Definitionen darstellt. Wahrend die Formulie-
rung in 8 3 Nummer 4 des Stammzellgesetzes den Embryo am umfas-
sendsten charakterisiert, grenzt § 3 Absatz 1 Nummer 9 GenDG-E ge-
rade die fir den Embryonenschutz besonders relevante und sensible
praimplantive Phase aus. Es ware zu erwarten, dass diese restriktive
Definition des Embyros in Zukunft Gber den Bereich des Gendiagnos-
tikgesetzes hinaus gehende semantische Fernwirkungen haben wirde,
etwa dann, wenn eine — um der logischen Konsistenz willen im Prinzip
sinnvolle — ,Harmonisierung* der verschiedenen Embryo-Definitionen
auf der biopolitischen Agenda stinde.

Im Rahmen préanataler Diagnostik verbietet der vorliegende Gesetzent-
wurf gemald § 17 Absatz l1a aus einleuchtenden Griinden eine vorge-
burtliche genetische Untersuchung, die darauf abzielt, eine genetische
Eigenschaft des Embryos oder des Fo6tus fur eine Erkrankung festzu-
stellen, die nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen



Wissenschaft und Technik in der Regel erst im Erwachsenenalter aus-
bricht. Nach § 17 Absatz 1 GenDG-E darf eine eine vorgeburtliche Un-
tersuchung nur zu medizinischen Zwecken und nur vorgenommen wer-
den, soweit mit der Untersuchung geklart werden soll, ob der Fétus o-
der Embryo genetische Eigenschaften hat, die nach dem allgemein
anerkannten Stand der medizinischen Wissenschaft und Technik seine
Gesundheit wahrend der Schwangerschaft oder nach der Geburt beein-
trachtigen, oder wenn eine Behandlung des Fotus oder Embyros mit
einem Arzneimittel vorgesehen ist, dessen Wirkung durch genetische
Eigenschaften beeinflusst wird.

Trotz dieser positiv zu bewertenden Einschrankungen wird aber damit
das — in § 218a Absatz 2 StGB zu verortende — grundséatzliche Dilem-
ma der pranatalen Diagnostik weder angesprochen noch gar aufgelost:
Die Entdeckung genetischer Eigenschaften des Embryos oder des Fo6-
tus, die seine Gesundheit vor oder nach der Geburt beeintrachtigen,
fuhrt in der Regel namlich nicht zu einer medizinischen Heilbehandlung,
sondern moglicher und keineswegs unwahrscheinlicher Weise zum
arztlicherseits herbeigefiihrten Tod des Embryos oder des Fotus, falls
ein Abbruch der Schwangerschaft unter Berlcksichtigung der gegen-
wartigen und zukinftigen Lebensverhaltnisse der Schwangeren nach
arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr fir das Leben oder
die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrachtigung des korperlichen
oder seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren abzuwen-
den, und wenn die Gefahr nicht auf eine andere fur sie zumutbare Wei-
se abgewendet werden kann. Die in § 17 Absatz 2 bis 4 GenDG-E vor-
gesehenen Aufklarungs- und Beratungsregelungen fir die Schwangere
beziehungsweise fur deren gesetzlichen Vertreter stellen in diesem Fall
keinen ausreichend sicher wirksamen Schutz des Embryos und des Fo6-
tus gegen die fur ihn gegebenenfalls letalen Konsequenzen einer pra-
natalen Diagnostik dar.

Pradiktion genetischer Krankheitsrisiken als ethisc hes Dilemma

Bereits im Jahre 1998 erschien in der britischen Zeitschrift Lancet eine
islandische Studie [4] zum Brustkrebsrisiko fur Tragerinnen und Trager
der erblichen BRCA-2-Genmutation: Wahrend diese Mutation bei nur
0,6 Prozent der Gesamtbevolkerung auftrat, lag sie bei 10 Prozent der
Brustkrebs-Patientinnen und bei sogar 38 Prozent der (in absoluten
Zahlen wenigen) mannlichen Mammakarzinom-Patienten vor. Anderer-
seits waren von den 50-jahrigen Gen-Tragerinnen noch 83 Prozent
mammakarzinomfrei, von den 70-jahrigen immerhin noch 63 Prozent
[6, 26].

Die Schwierigkeiten der individuellen Interpretation solcher statistischen
Risikoprofile sind erheblich. Das beginnt schon mit der sprachlichen
Formulierung: Es macht einen Unterschied, ob man feststellt: ,Mehr als
80 Prozent der 50-jahrigen Gentragerinnen sind mammakarzinomfrei*,
oder ob man sagt: ,Fast 20 Prozent der 50-jahrigen Gen-Tragerinnen
haben bereits ein Mammakarzinom®. Die erste Version klingt einiger-
malf3en beruhigend, die zweite Fassung desselben Sachverhalts hinge-



gen erzeugt diffuse Angst. Welche Formulierung ist in ethischer Per-
spektive besser begrindbar oder in psychologischer Hinsicht ange-
messener? Welche Information sollte der behandelnde Arzt seiner Rat
suchenden Patientin Gbermitteln? Auf diese Fragen gibt es keine allg-
mein akzeptierten, eindeutigen Antworten.

Mit statistischen Wahrscheinlichkeiten rechneten bislang vor allem Ver-
sicherungsmathematiker und Epidemiologen, nicht jedoch Arzte und ih-
re Patienten, denen es jeweils um ein personliches Schicksal geht. Ge-
nerell sind Arzte auf die individuelle Bewertung von Informationen, die
prognostische Aussagen Uber das mdgliche, aber keineswegs sichere
zukunftige Krankheitsschicksal ihrer Patientinnen und Patienten zulas-
sen, intellektuell wie emotional noch wenig vorbereitet, weil in der klas-
sischen kurativen Medizin solche Informationen kaum zur Verfiigung
standen und der Umgang mit ihnen nicht eingetibt werden musste. So
ergab noch eine 1997 in den USA publizierte Studie zur pradiktiven ge-
netischen Diagnostik bei Familidrer Adenomattser Polyposis (FAP) des
Dickdarms, dass die Resultate der genetischen Untersuchungen ohne
Beteiligung eines genetischen Beraters von den beteiligten Arzten in 31
Prozent der Falle falsch interpretiert wurden [1, 17, 21].

Die Abschatzung eines individuellen Erkrankungsrisikos ist bei den
haufigen multifaktoriell bedingten Krankheiten nach wie vor schwierig.
So muss bei den Krebserkrankungen mit einem komplizierten Ineinan-
dergreifen von genetischen Dispositionen und Umwelteinflissen ge-
rechnet werden. H&aufungen bésartiger Geschwilste in bestimmten
Familien und in bestimmten Populationen kénnten durch Umweltbedin-
gungen hervor gerufen werden, zum Beispiel durch die Einwirkung von
kanzerogenen Substanzen auf alle Mitglieder der Familie oder der ent-
sprechenden Bevdlkerungsgruppe. Kanzerogene bewirken Mutationen
in Korperzellen, wie dies etwa im Falle des Zusammenhangs von Rau-
chen und Lungenkrebs gezeigt wurde. Mehrere auf einander folgende
Mutationen fuhren zur Entstehung eines Klons von Krebszellen als
Ausgangspunkt des vielleicht erst Jahre spéater klinisch nachweisbaren
Krebsleidens. Die Ubrigen Kérperzellen und die Keimbahnzellen sol-
cher Patienten weisen die entsprechenden genetischen Mutationen
nicht auf. Ob ein bestimmter Mensch ein bestimmtes Krebsleiden in
seinem Leben bekommen wird, lasst sich in diesen Fallen durch eine
DNA-Analyse nicht vorhersagen. Die individuelle Anfalligkeit fir be-
stimmte Krebsformen kann jedoch zum Beispiel durch eine angeborene
Variabilitdt in der Effizienz der DNA-Reparatursysteme beeinflusst wer-
den.

Ungeachtet der vielfaltigen diagnostischen und prognostischen Prob-
leme werden mittlerweile pradiktive Gentests frei Uber das Internet ver-
trieben. Nahezu einhellig warnen Arzte davor, solche Gentests ohne
Beratung und arztliche Kontrolle anzufordern. Doch schon umfasst das
Angebot ein breites Krankheitsspektrum vom Morbus Alzheimer Uber
den Bluthochdruck bis zum erblichen Brustkrebs. Man kann sich zum
Beispiel auf eine genetische Belastung fur Diabetes mellitus Typ II,
Dickdarmkrebs, Osteoporose, Ovarialkarzinom oder Fettsucht testen



lassen. Die Nutzer solcher Gentests haben zumindest subjektiv das
Gefihl, autonome Entscheidungen treffen zu kénnen, und sie geniel3en
den Schutz der Anonymitat. Auf der anderen Seite sind viele dieser
Tests in ihrer Aussagekraft mindestens umstritten. Ohne eine ausfuhrli-
che Anamnese und eine korrekte genetische Beratung verleiten sie
vielfach zu falschen Schlussfolgerungen, und die Betroffenen kdnnen
sich unter Druck gesetzt fihlen. Es besteht die Gefahr, dass aus sol-
chen kommerziell lukrativen Tests ein Screening-Instrument in den
Handen medizinischer Laien entstehen kdnnte nach dem populéaren,
aber wissenschatftlich fragwirdigen Motto ,Nur wer sein Risiko kennt,
kann vorbeugen® [5].

Die realen Moglichkeiten der Pravention genetisch bedingter Erkran-
kungen erscheinen indessen bislang als weitgehend unbefriedigend.
Deshalb sind die Ausfiihrungen des vorliegenden Gesetzentwurfs zur
allgemeinen Aufklarung der Bevdlkerung (8 5), zur Qualitatssicherung
genetischer Analysen (8§ 6), zum Arztvorbehalt (§ 9), zur Aufklarung vor
Erteilung der Einwilligung zur genetischen Untersuchung (8 11), zur ge-
netischen Beratung (8 12) und zur Ergebnismitteilung genetischer Un-
tersuchungen und Analysen (8 13) zu begrif3en, da in diesen Bestim-
mungen drei wichtige medizinethische Prinzipien, nadmlich der Respekt
fur die Autonomie des Patienten oder Probanden (Respect for Autono-
my), das Prinzip des Nutzens (Beneficence) und das Prinzip der Scha-
densvermeidung (Non-Maleficence) in angemessener Weise zum Aus-
druck kommen.

Genetische Untersuchungen zur Klarung der Abstammun g

In 8 21 des Gesetzentwurfs werden die rechtlichen Voraussetzungen
fur die Legalitdt genetischer Untersuchungen zur Klarung der Abstam-
mung dargestellt. Die Vorschriften beschranken zum Schutz des
Rechts auf informationelle Selbstbestimmung der betroffenen Personen
den Umfang der genetischen Untersuchung auf die zur Klarung der Ab-
stammung erforderlichen Untersuchungen an der genetischen Probe
und die dafur erforderlichen Feststellungen Uber genetische Eigen-
schaften (8 21 Absatz 1 Satz 2 und 3 GenDG-E; vgl. dazu auch S. 42
der BT-Drucksache 16/3233). Eine genetische Untersuchung zur Kla-
rung der Abstammung darf gemal 8§ 21 Absatz 1 Satz 1 GenDG-E nur
in Auftrag gegeben oder vorgenommen werden, wenn die Personen,
von denen eine genetische Probe untersucht werden soll, in die Unter-
suchung und eine dafir bei ihnen erforderliche Gewinnung einer gene-
tischen Probe eingewilligt haben.

In der Einzelbegrindung zu dieser Vorschrift (vgl. S. 42 der BT-
Drucksache 16/3233) wird darauf hingewiesen, dass in den Fallen, in
denen zur Klarung einer Vaterschaft nur genetische Proben des mogli-
chen Vaters und des Kindes untersucht werden sollen, die Mutter Uber
die Abgabe der Einwilligung fir das Kind dann entscheiden oder mit-
entscheiden muss, wenn das Kind nicht einwilligungsfahig ist und wenn
die Mutter allein oder gemeinsam mit dem Vater sorgeberechtigt ist.
Naturgemald konnte der bereits seit dem 3.11.2006 vorliegende Ge-



setzentwurf noch nicht das erst am 13.2.2007 ergangene Urteil des
Bundesverfassungsgerichts (1 BvR 421/05) bericksichtigen, wonach
der Gesetzgeber zur Verwirklichung des Rechts des rechtlichen Vaters
auf Kenntnis der Abstammung seines Kindes von ihm (Artikel 2 Absatz
1 in Verbindung mit Artikel 1 Absatz 1 GG) ein geeignetes Verfahren al-
lein zur Feststellung der Vaterschaft bereitzustellen hat.

Zwar entspricht es nach dem Urteil des Bundesverfassungsgerichts
dem Grundgesetz, wenn die Gerichte die Verwertung heimlich einge-
holter genetischer Abstammungsgutachten wegen Verletzung des von
Artikel 2 Absatz 1 in Verbindung mit Artikel 1 Absatz 1 GG geschutzten
Rechts des betroffenen Kindes auf informationelle Selbstbestimmung
als Beweismittel ablehnen. Das allgemeine Personlichkeitsrecht ge-
wabhrleistet jedoch andererseits nicht nur das Recht eines Mannes auf
Kenntnis der Abstammung des ihm rechtlich zugeordneten Kindes,
sondern auch auf Verwirklichung dieses Rechts. Der Gesetzgeber hat
es unter Verletzung dieses Grundrechtsschutzes unterlassen, einen
Verfahrensweg zu eréffnen, auf dem das Recht auf Kenntnis der Ab-
stammung in angemessener Weise geltend gemacht und durchgesetzt
werden kann. Dem Gesetzgeber wurde nunmehr vom Bundesverfas-
sungsgericht aufgegeben, bis zum 31.3.2008 eine entsprechende Re-
gelung zu treffen [9, 10]. Es lage deshalb nahe, diese ohnehin in Kirze
erforderliche Regelung in 8 21 GenDG-E koharent zu integrieren.

Pradiktive Medizin und Versicherungsschutz

Welche Folgen konnte die préadiktive Diagnostik fur den Ver-
sicherungsschutz von Menschen haben? Dabei geht es neben der ge-
setzlichen und der privaten Kranken- und Pflegeversicherung vor allem
um die private Lebensversicherung. Aus der Perspektive eines Versi-
cherungsunternehmens besteht die finanzielle Grundlage des Versiche-
rungsschutzes darin, dass die Gemeinschaft der Versicherten die Ko-
sten fur alle realisierten Gesundheitsrisiken tbernimmt. Dabei sind die
zu erwartenden Gesamtkosten fur den versicherten Personenkreis ma-
thematisch kalkulierbar, wéhrend das individuelle Risiko fiir den einzel-
nen Versicherten unbekannt ist. Bestimmte individuelle Besonderheiten
wie Geschlecht, Lebensalter sowie bereits vorliegende Erkrankungen
wurden auch bisher schon bei der Aufnahme in eine Versicherung er-
fasst und fur die Pramienberechnung berlcksichtigt. Die Geschafts-
grundlage dieses Systems wird durch die neuen Mdglichkeiten, ge-
netische Risiken lange vor Ausbruch der entsprechenden Krankheiten
zu erkennen, in Frage gestellt.

Bereits im Jahre 1995 fand deshalb ein Workshop der amerikanischen
National Institutes of Health (NIH) in Bethesda/Maryland statt, bei dem
Vorschlage fur eine Gesetzgebung zum Schutz gegen genetische Dis-
kriminierung erarbeitet und vorgestellt wurden. Diese Vorschlage sahen
Folgendes vor [12, 18]:
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1. Versicherungen sollte es gesetzlich verboten werden, Menschen auf
Grund von genetischen Informationen eine Krankenversicherung zu
verweigern oder sie in irgendeiner Weise zu benachteiligen.

2. Versicherungen sollte es verboten werden, von einzelnen Versiche-
rungsmitgliedern auf Grund genetischer Informationen hdhere Beitrage
zu verlangen.

3. Versicherungen sollte es verboten werden, genetische Informationen
von Einzelpersonen zu fordern oder einzuholen oder der Versicherung
aus irgend einem Grund bekannte Informationen an Dritte ohne das
schriftliche Einverstandnis der Betroffenen in jedem einzelnen Fall wei-
ter zu geben.

Waéhrend die Vorschlage 1. und 3. fir den Bereich der gesetzlichen und
der privaten Kranken- und Pflegeversicherung plausibel sind, da es
sich in beiden Fallen um die solidarische Absicherung der Daseinsvor-
sorge handelt, muss man sich mit Blick auf den Vorschlag 2. fir den
Bereich der privaten Lebensversicherung, die der personlichen
Wohlseinsvorsorge zuzuordnen ist, die Schwierigkeiten einer fairen, e-
thisch akzeptablen Problemlésung vor Augen fuihren. Diese Schwierig-
keiten werden um so starker zu Tage treten, je mehr die pradiktive Me-
dizin verlassliche Vorhersagen fir individuelle Morbiditats- und Mortali-
tatsrisiken machen kann. Unterstellt man modellhaft eine Entwicklung,
bei der es fur den Einzelnen im Prinzip moglich wirde, jede ge-
wuinschte Information tUber das eigene Erbgut in Erfahrung zu bringen,
wahrend den Versicherungen alle diese Informationen auf gesetzlichem
Wege verweigert wirden, so musste das Problem geldst werden, wie
einerseits die Schutzinteressen des Individuums und andererseits die
berechtigten finanziellen Interessen der Versichertengemeinschaft ge-
wahrt werden konnten. Ein nichtern kalkulierender Blrger wirde néam-
lich rationaler Weise sein Versicherungsverhalten gezielt auf die ihm,
nicht aber der Versicherung bekannten individuellen genetischen Risi-
ken abstellen, sofern ihm diese fir seinen kinftigen Versicherungsver-
lauf relevant erschienen.

Wenn jemand beispielsweise erfihre, dass er/sie ein stark erhéhtes Ri-
siko fur eine schwere Erkrankung bereits im frihen oder mittleren Le-
bensalter hatte, dann wirde der/die Betreffende als Konsequenz die-
ses Wissens vermutlich eine Lebensversicherung Uber eine deutlich
hohere Versicherungssumme abschliel3en wollen, solange dies zu den
Ublichen Pramien moglich ware. Aus der Sicht des Versicherungsunter-
nehmens und der anderen Versicherten kdnnte indessen ein solches
antiselektives Verhalten, wenn es gehauft auftrate, spirbare Folgen fur
die Hohe der Kosten und damit fur die Entwicklung der Pramien nach
sich ziehen. Ware eine Versicherung hier grof3ziigiger als eine andere,
dann musste sie nach kurzer Zeit von allen ihren Kunden wesentlich
hohere Pramien fordern als die Konkurrenz. Unter den Bedingungen
des Wettbewerbs hatte dies den Verlust von Kunden mit geringen Ri-
siken und eine finanzielle Schieflage des Unternehmens zur Folge.
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Die Befurchtung, dass die Versicherungswirtschaft in absehbarer Zeit
die Durchfuhrung von Gentests zu einer generellen Voraussetzung fir
den Abschluss einer Lebensversicherung machen kénnte, erscheint als
wenig realistisch. Selbst Routine-Blutuntersuchungen werden heute nur
bei héheren Versicherungssummen vorgenommen. Aufwéandige arztli-
che Untersuchungen verlangen die meisten Unternehmen erst bei Ver-
sicherungssummen ab 250.000 €. Solche Vertrdge machen indessen
einen geringen Anteil an samtlichen neu abgeschlossenen Policen aus.
Der ,glaserne Kunde® entsprache auch nicht dem allgemeinen Zweck
von Versicherungen und damit dem Geschéftsinteresse der Versiche-
rungsunternehmen. Dieser Zweck besteht gerade darin, un-
vorhersehbare und ungewisse Risiken abzusichern. Der ,glaserne
Kunde® zbge langfristig das Ende der Versicherungswirtschaft nach
sich, denn wenn es keine unvorhersehbaren Risiken mehr gabe, ware
einer Versicherung der tragende Boden entzogen.

In einer freiwilligen Selbstverpflichtungserklarung hatten sich im Jahre
2001 die Mitgliedsunternehmen des Gesamtverbandes der Deutschen
Versicherungswirtschaft e. V. bereit erklart, die Durchfiihrung von pra-
diktiven Gentests nicht zur Voraussetzung eines Vertragsabschlusses
zu machen. Bis zu einer Versicherungssumme von 250.000 € oder ei-
ner vereinbarten Jahresrente von 30.000 € verlangen die Unternehmen
von ihren Kunden auch nicht, aus anderen Grunden freiwillig durchge-
fuhrte pradiktive Gentests vor dem Vertragsabschluss vorzulegen. Auch
werden auf der Grundlage von Befunden aus Gentests keine Beitrags-
nachlasse eingeraumt. Diese Erklarung galt zunachst bis zum
31.12.2006, sie wurde aber ,vor dem Hintergrund der nach wie vor ge-
ringen versicherungsmedizinischen Relevanz pradiktiver Gentests" be-
reits im Herbst 2004 bis zum 31.12.2011 verlangert [8, 15, 16].

In § 22 Satz 1 Nummer 1 des jetzt zur Anh6rung vorliegenden Gesetz-
entwurfs ist vorgesehen, dass der Versicherer vom Versicherten weder
vor noch nach Abschluss des Versicherungsvertrages die Vornahme
genetischer Untersuchungen oder Analysen verlangen darf. Dieses
Verbot ist individualethisch nachvollziehbar und entspricht einem
durchaus legitimen Anliegen kinftiger Versicherter, ohne von den Ver-
sicherungsunternehmen Unzumutbares zu verlangen. Ferner darf der
Versicherer allerdings nach § 22 Satz 1 Nummer 2 GenDG-E vor und
nach Abschluss des Versicherungsvertrages auch die Offenbarung von
Ergebnissen bereits vorgenommener pradiktiver genetischer Untersu-
chungen oder Analysen nicht verlangen und solche Ergebnisse nicht
entgegennehmen oder verwenden [14].

Unter gerechtigkeitstheoretischen und sozialethischen Erwagungen ist
diese zweite Restriktion, wie oben dargelegt, jedenfalls fur den Zeit-
raum vor Abschluss eines Vertrags Uber eine private Lebensversiche-
rung problematisch und rational nicht leicht zu begriinden. Beim Ab-
schluss eines solchen Vertrags sollte ndmlich zwischen dem Versiche-
rungsunternehmen und dem kunftigen Versicherten ein symmetrischer
Informationsstand bestehen, um eine Haufung von antiselektivem Ver-
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halten, das den berechtigten Interessen aller Versicherten schaden
wurde, vermeiden zu kénnen.

Man sollte im Ubrigen die GroRenordnung nicht iberschatzen, in der
sich eine Pramienerhohung fur Risikopersonen im Rahmen einer Kapi-
tal bildenden (,gemischten®) Lebensversicherung bewegen wirde. Ein
Versicherter, der einer Risikogruppe angehorte, die eine Extramortalitat
von 100 Prozent aufwiese, was eine doppelt so hohe Sterblichkeit im
Vergleich zur Normalbevolkerung wahrend eines bestimmten Zeitraums
bedeuten wiirde, musste nicht etwa eine doppelt so hohe Versiche-
rungspramie zahlen wie der Durchschnittskunde, da sich der Zuschlag
nur auf den Risikoanteil der Pramie auswirken wirde. Nach einer An-
gabe der Miunchener Rickversicherungs-Gesellschaft aus dem Jahre
2001 lag damals der jahrliche Zuschlag bei einer einhundertprozentigen
Extramortalitat im Fall einer gemischten Lebensversicherung mit einer
Laufzeit von 20 Jahren, bei der im Erlebensfall das angesparte Kapital
zuziglich des garantierten Zinses und der Gewinnanteile ausgezahlt
wird, bei rund einem Promille der abgeschlossenen Versicherungs-
summe [22].

Der genannte Promille-Satz lage dann héher, wenn der Versicherte le-
diglich eine Risikolebensversicherung ohne Kapitalbildung abschliel3en
wollte. Diesen — an sich sehr berechtigten — Wunsch nach einer preis-
werten Risikoabsicherung haben die meisten Versicherungsunterneh-
men bei ihren Kunden allerdings in vielen Jahrzehnten kontinuierlicher
Werbung fur die Kapital bildende gemischte Lebensversicherung leider
kaum geférdert. Aus diesem Grund kann man aber bei rationaler Be-
trachtung der versicherungsmathematischen Basis nur schwerlich be-
haupten, dass eine Person mit bestimmten, ihr vor Vertragsabschluss
bekannten genetischen Risiken kunftig nicht mehr versicherbar ware;
denn der hohere Risikoanteil der Pramie bliebe jedenfalls im Rahmen
einer Kapital bildenden Mischkalkulation marginal.

Auch in Zukunft sollte zwischen der solidarisch abzusichernden Da-
seinsvorsorge in der Kranken- und Pflegeversicherung und der indivi-
duell gestaltbaren Wohlseinsvorsorge in anderen Bereichen der (priva-
ten) Versicherung differenziert werden. Deshalb ist hier eine gesetzli-
che Uber- beziehungsweise Fehlregulierung durch die egalitaristische
Gleichbehandlung aller Versicherungsformen zu vermeiden [20].

Nicht einwilligungsfahige und besonders schutzbedur ftige Perso-
nen

Genetische Untersuchungen bei nicht einwilligungsfahigen Personen
mussen der besonderen Schutzpflicht des Staates gegenuber diesem
Personenkreis Rechnung tragen. § 16 Absatz 1 GenDG-E beschrankt
daher diese Untersuchungen auf jene Falle, in denen ein medizinischer
Nutzen fur die betroffene nicht einwilligungsfahige Person zu erwarten
ist. Die relativ eng gefasste Ausnahmeregelung in 8 16 Absatz 2
GenDG-E, die fur Familien relevant ist, bei denen angesichts einer be-
kannten genetischen Erkankung im Rahmen der weiteren Familienpla-
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nung geklart werden soll, ob diese Erkrankung auf einer Spontanmuta-
tion oder auf Vererbung basiert (z. B. Muskeldystrophie vom Typ Du-
chenne), berlcksichtigt die Schutzinteressen der nicht einwilligungsfa-
higen Person, bei der es sich oftmals um ein Kind der betroffenen Fa-
milie handeln durfte, in angemessener Weise. Aus prinzipiellen Erwé-
gungen dirfen derartige Untersuchungen gleichwohl mit Blick auf die
Wiirde des Menschen (Artikel 1 Absatz 1 GG) keineswegs als unum-
stritten angesehen werden. Diese Bedenken werden auch in der Be-
grindung zu 8 16 Absatz 2 GenDG-E (S. 38 der BT-Drucksache
16/3233) reflektiert.

Entsprechend restriktiv gefasst sind zu Recht auch die Bedingungen fur
die Zulassigkeit genetischer Untersuchungen und Analysen im Rahmen
von Forschungsvorhaben bei einer Person, die nicht in der Lage ist,
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Untersuchung oder Analyse zu
erkennen und ihren Willen hiernach auszurichten. Die erwarteten For-
schungsergebnisse muissen dazu beitragen, bei dieser Person den
Ausbruch einer Erkrankung oder gesundheitlichen Stérung zu vermei-
den oder diese zu verhindern oder zu behandeln (§ 33 Absatz 1 Satz 1
Nummer 1 GenDG-E). Ferner muss ausgeschlossen sein, dass For-
schung von vergleichbarer Wirksamkeit mit genetischen Proben und
Daten einwilligungsfahiger Personen maoglich ist (§ 33 Absatz 1 Satz 1
Nummer 2 GenDG-E). Damit wird ein relativ hohes Schutzniveau ge-
gen fremdnitzige Forschung angestrebt, wenngleich die in § 33 Absatz
1 Satz 1 Ziffer 1 GenDG-E ausgesprochene prognostische Wertung
(,erwartete Forschungsergebnisse®) ein im Ergebnis lediglich fremdndt-
ziges Forschungsresultat nicht mit letzter Sicherheit ausschlie3en kann.
Diese Unsicherheit gehért aber untrennbar zum Wesen wissenschaftli-
cher Forschung.

Resumee

Genetische Untersuchungen bieten durchaus gewisse Chancen fir
Pradiktion, Pravention, Diagnostik und Therapie menschlicher Erkran-
kungen, doch bringen sie auch zahlreiche Risiken mit sich, die vor al-
lem aus den nicht trivialen Schwierigkeiten einer adaquaten Interpreta-
tion der ermittelten genetischen Information und den daraus abgeleite-
ten medizinischen wie sozialen Handlungskonsequenzen resultieren.
Mit jeder neuen wissenschaftlichen und technischen Weiterentwicklung
auf den Gebieten der Humangenetik, der Genomik und der Proteomik,
der Molekular- und Zellbiologie werden sich Nutzen und Gefahren und
deren Verhaltnis zu einander in einer heute noch nicht exakt progno-
stizierbaren Weise verandern. Diese Unsicherheit und Vorlaufigkeit gilt
es auch bei der Formulierung entsprechender gesetzlicher Rahmenbe-
dingungen zu bertcksichtigen. Ein im Jahre 2008 zu formulierendes
Gesetz Uber genetische Untersuchungen beim Menschen sollte ange-
sichts der Dynamik in der biomedizinischen Forschung nicht der Nei-
gung zu detailorientiertem Perfektionismus erliegen, indem es samtli-
che theoretisch denkbaren Szenarien des Jahres 2018 rechtlich zu an-
tizipieren versucht. Deshalb misste das geplante Gendiagnostikgesetz
Uber die in 8 38 des vorliegenden Entwurfs vorgesehene Evaluation
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zwei Jahre nach Verkindung hinaus einer kontinuierlichen Revision un-
terzogen werden. AulBerdem sollte darauf geachtet werden, dass sich
das neue Gesetz konsistent und koharent zu den zahlreichen bereits
bestehenden medizin- und gesundheitsrechtlichen Regelungen verhalt,
so dass kontraproduktive Doppelungen oder gar Widerspriche zu an-
deren Gesetzen vermieden werden konnen.
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