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Das Gendiagnostikgesetz: Ein luckenhafter Schutz

Das neue GenDG unter der Lupe
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Nach Uber zehn Jahren des Planens und Verhandel ns haben Bundestag und Bundesrat nun einem ,, Gesetz
Uber genetische Untersuchungen bei Menschen® - kurz Gendiagnostikgesetz oder GenDG - zugestimmt.
Positive birgerrechtliche Regelungen werden jedoch von problematischen L iicken, Widerspriichen,
Unklarheiten und Ausnahmeregelungen Uberschattet.

Wirklich zufrieden war am Ende nur die grof3e Koalition. Nach monatelangen internen Verhandlungen legten
SPD und CDU/CSU am 24. April ihren abschlief3enden Entwurf dem Bundestag zur Abstimmung vor; beide
Seiten sprachen von einer Kompromissiosung.1 FDP und Linkspartel &uf3erten sich skeptisch, enthielten sich
der Stimme und reichten Anderungs- und EntschliefRungsantrage ein. Eindeutig ,,gegen” den GenDG-Entwurf
votierte lediglich die Fraktion der Bundnisgriinen. Priska Hinz, bildungs- und forschungspolitische
Sprecherin, verwies auf den griinen Entwurf fir ein GenDG von 2006, gegenuiber dem der aktuelle
Gesetzestext ein , Torso ohne Arme und Beine” sei.2 Anspruch des GenDG ist nichts Geringeres, als mit

» Personlichkeitsrechte(n) eines jeden einzelnen Menschen” auf gendiagnostische Verfahren und deren sich
rasch ausdehnende Anwendungsbereiche zu reagieren. Das Gesetz beansprucht, das Recht auf
informationelle Selbstbestimmung - inklusive des Rechtes auf Nicht-Wissen - zu gewahrleisten, um etwa
eine massive Beeintrachtigung durch die Kenntnis genetischer Untersuchungsergebnisse zu verhindern.
Weiterhin zielt es darauf ab, jeden Blrger/in vor einem Missbrauch seiner/ihrer sensiblen Daten sowie vor
Diskriminierung aufgrund bestimmter genetischer Eigenschaften zu schiitzen.3 Kritische Beobachter/innen
haben jedoch auf viele Details im Gesetzestext hingewiesen, die diesen Anspriichen widersprechen.4 Die
wichtigsten Regelungen und einige Einwande im Einzelnen:

Anwendungsbereich

Das Gesetz regelt genetische Untersuchungen und anschlief3ende Analysen sowie den Umgang mit den
gewonnenen genetischen Proben und Daten. Es gilt fur Untersuchungen zu medizinischen Zwecken und zur
Klérung der Abstammung sowie fir den Versicherungsbereich und das Arbeitsleben. Ausdrticklich nicht
erfasst von den Regelungen werden der Forschungsbereich, Vorschriften Gber Strafverfolgung und der
Infektionsschutz.5Unklar bleibt, wie genetische Tests kommerzieller Anbieter geregelt werden sollen, die
eher eine Antwort auf ,, nicht-medizinische* Fragen wie Partnerwahl, individuelle Erndhrung oder Herkunft
der Vorfahren versprechen (siehe Kasten).
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Einwilligung und nicht einwilligungsfahige Per sonen

Grundsétzlich gilt, dass nur genetisch untersucht werden darf, wer ,, ausdrticklich und schriftlich gegentiber
der verantwortlichen &rztlichen Person eingewilligt hat”. Ein Widerruf ist jederzeit moglich, auch mindlich.
Ausgenommen von dieser Regelung sind Menschen, denen die Fahigkeit abgesprochen wird, ,, Wesen,
Bedeutung und Tragweite der genetischen Untersuchung zu erkennen”. Wird bei dieser Personengruppe aus
medi zinischen Grinden eine genetische Untersuchung um der eigenen Gesundheit willen als erforderlich
angesehen und werden Risiko und Belastung als zumutbar eingestuft, darf - vorausgesetzt der oder die
Betroffene lehnt den Eingriff nicht explizit ab - die Untersuchung auch ohne Einwilligung erfolgen. Dies soll
auch gelten, wenn der Test notwendig ist, um vorgeburtliche diagnostische Untersuchungen bei schwangeren
Familienangehdrigen durchzufihren.6Prinzipiell ist diese fremdntitzige Zweckbestimmung problematisch;
denn der so genannte Ablehnungsvorbehalt bietet keinen ausreichenden Schutz des
Selbstbestimmungsrechtes. Zudem wird den Betroffenen hier indirekt unterstellt, die Geburt von Menschen
mit einer bei ihnen selbst vorliegenden, bestimmten genetischen Disposition eventuell verhindern zu wollen.
Davon kann jedoch nicht generell ausgegangen werden.7

Arztvor behalt

Ist die genetische Untersuchung diagnostisch, also auf die Abklarung bereits bestehender Krankheiten
ausgerichtet, darf diese nur von einer/m Arzt/in vorgenommen werden. Zielt die Untersuchung auf die
Vorhersage potentieller Erkrankungen oder Stérungen ab (pradiktive Analyse), sind ausschliefdlich
Facharzt/innen fur Humangenetik oder Arzte und Arztinnen mit entsprechender Zusatzqualifikation
zustandig.8Diese Regelung hat sich a's Schwierigkeit fir das Neugeborenen-Screening entpuppt. Diese
Blutuntersuchung einige Tage nach der Geburt dient der Friiherkennung schwerer Hormonstérungen und
Stoffwechselkrankheiten und einer unverztglichen Therapieeinleitung bei positivem Befund. Bisher waren
auch Hebammen und Entbindungspfleger berechtigt, die Blutentnahme vorzunehmen. Der Arztvorbehalt
beendet diese géngige Praxis und birgt das Risiko, dass Eltern auf ein Screening verzichten, wenn sie hierfir
aktiv einen Arzt oder eine Arztin aufsuchen miissen.9Auch der Gesundheitsausschuss des Bundesrates hatte
auf die gesundheitspolitischen Ziele des diagnostischen Verfahrens hingewiesen und die Nichtbeachtung
seiner Empfehlung, diesen Punkt gesondert zu regeln, ausdriicklich bedauert.10

Beratung

Eine genetische Beratung darf nur von Arzt/innen durchgefiihrt werden, die sich dafur qualifiziert haben.
Angeboten werden muss die Beratung nach diagnostischen Untersuchungen sowie vor und nach pradiktiven
Tests. Die Beratung soll ergebnisoffen erfolgen. Wird angenommen, dass auch Verwandte des oder der
Betroffenen Trager/innen der zu untersuchenden Eigenschaften sind, soll diesen eine Beratung empfohlen
werden.11 Auch wenn Beratung als wesentlicher Bestandteil des Gesetzes zu begriif3en ist, verstofdt letztere
Regelung gegen das Prinzip der Non-Direktivitéat und verletzt das Recht auf Nicht-Wissen. Zudem schliefdt
dieser Arztvorbehalt bel der Beratung Fachleute aus, deren Kompetenzen beispielsweise in den
psychsozialen Dimensionen von Gentests liegen. Wesentliche Aspekte, die eine Entscheidung beeinflussen
konnen, werden also zumindest als zweitrangig erachtet und den Humangenetiker/innen ohne entsprechende
Ausbildung Uberlassen.12, 13

Vorgeburtliche Unter suchungen

V orgeburtliche Untersuchungen werden auf medizinische Zwecke und damit auf die Analyse bestimmter
genetischer Eigenschaften beschrénkt, die,, die Gesundheit des Fétus' oder Embryos vor oder nach der
Geburt beeintréchtigen”. Eine genetische Beratung ist vor dem Test und nach der Diagnose eines ,, auffalligen
Befundes* verpflichtend. Auf Anlagen fr Erkrankungen, die - wenn tberhaupt - erst im Erwachsenenalter
auftreten, darf nicht untersucht werden.14Das war der entscheidende Streitpunkt innerhalb der Koalition. Die



Forderung aus Kreisen der CDU, diese so genannten spatmanifestierenden Krankheiten aus der
Pranataldiagnostik auszuschlief3en, konnte sich hier - zwar eingeschrénkt auf Krankheiten, die erst nach dem
18. Lebengjahr auftreten - durchsetzen. Das Gesetz errichtet mit der genannten Definition ,, medizinischer
Zwecke" keine Barriere gegen die Tendenz in der Pranataldiagnostik, die Grenzen zwischen Selektion und
einer genetischen Diagnose mit therapeutischen Zielen zu verwischen. Kategorien von lebenswertem und
nicht lebenswertem Leben bleiben so im Spiel.15 Die Bundesarbeitsgemeinschaft fir Menschen mit
Behinderungen und chronischen Krankheiten e.V. betont in diesem Zusammenhang, ,,dass Erkrankungen
oder Behinderungen die M 6glichkeit eines gliicklichen und gelungenen Lebens nicht ausschlief3en* und
warnt vor der Entstehung einer gesellschaftlichen Erwartungshaltung, ,,ein lebenslang gesundes L eben seit
mittels der Genetik machbar und planbar®.13

Versicherungen

Das Gesetz verbietet, dass Versicherungsunternehmen von ihren Kund/innen eine genetische Untersuchung
oder bereits gewonnene genetische Daten verlangen dirfen. Dies gilt jedoch nur bis zu einer bestimmten
Hohe der Versicherungssumme. Werden bei L ebensversicherungen, Berufs- und
Erwerbsunfahigkeitsversicherungen sowie bel Pflegerentenversicherungen Leistungen von mehr als 300.000
Euro oder 30.000 Euro Jahresrente vereinbart, mussen genetisch diagnostizierte Risiken angezeigt werden.16
Mit dieser Ausnahmeregelung wird eindeutig gegen das Diskriminierungsverbot aufgrund bestimmter
genetischer Eigenschaften verstof3en. Dieser Umstand wird durch die Problematik der zunehmenden
Privatisierung der Daseinsvorsorge und des Abbaus sozia staatlicher Leistungen verscharft. Es gibt die
Tendenz, etwa bei Berufsunfahigkeitsversicherungen, Menschen in die private Absicherung abzudrangen.
Hier nun den Zugang zu Versicherungen aufgrund genetischer Risikoanalysen zu erschweren, ist bedenklich.
17

Arbeitsschutz und Arbeitsrecht

Das Gesetz schiitzt prinzipiell davor, dass die Aufnahme oder Aufrechterhaltung eines
Beschaftigungsverhaltnisses von einer genetischen Diagnose abhangig gemacht wird. Allerdings gibt es auch
hier Ausnahmeregel ungen, die genetische Untersuchungen fir den Arbeitsschutz betreffen. Der oder die
Arbeitgeber/in darf genetische Untersuchungen eben doch einfordern, wenn im Rahmen arbeitsmedizinischer
V orsorgeuntersuchungen geklart werden soll, ob bestimmte Tétigkeiten mit hoher Wahrscheinlichkeit bei der
oder dem Beschéftigten zu schwerwiegenden Erkrankungen fiihren konnten.18Diese Ausnahmeregelung
koénnte zu einem Einfallstor daflir werden, préadiktive Gentests nach und nach, begrtindet Gber den
Arbeitsschutz, als Eignungstest oder zur Auswahl von Beschéftigten einzubeziehen.19Zudem wird der
Arbeitsschutz seiner genuinen Sinnhaftigkeit und Stol3richtung beraubt. Arbeitsschutz sollte urspringlich
eigentlich gewdahrleisten, dass Beschéftigte nicht mit gesundheitsschadlichen Materialien und Substanzen in
Kontakt kommen und nicht untersuchen, welche Beschéftigten die geféhrlichen Stoffe am besten vertragen.2

Umgang mit Proben und T ester gebnissen

Testergebnisse missen grundsétzlich auf Verlangen der Betroffenen jederzeit unverziglich vernichtet
werden. FUr den Umgang mit genetischen Proben allerdings, aus denen die Daten gewonnen werden, gilt eine
unzureichend strenge Regelung. Im Gesetz heil3t es, dass genetische Proben zu anderen Zwecken verwendet
werden dirfen, ,, soweit dies nach anderen gesetzlichen Vorschriften zulassig ist oder wenn zuvor die Person,
von der die genetische Probe stammt, nach Unterrichtung tUber die anderen Zwecke in die Verwendung
ausdriicklich und schriftlich eingewilligt hat.” 20Da davon auszugehen ist, dass es sich bel diesen anderen
Zwecken um Forschungszwecke handelt, zeigt sich auch an dieser Stelle, dass das Gesetz seiner Intention,
das Recht auf informationelle Selbstbestimmung zu schiitzen, nicht gerecht wird. Eine schlichte
»unterrichtung” Uber die mogliche weitere Verwendung der Proben, die der Gesetzgeber al's ausreichend
erachtet, kann eine notwendige umfassende Aufkl&rung nicht ersetzen. Bis es keine zusétzliche Regelung fir



den Forschungsbereich gibt, besteht die Gefahr einer ,, Blanko-Zustimmung®. Die Betroffenen konnten in die
Weiterverwendung einwilligen, ohne zu wissen, wer in den Besitz ihrer Proben kommt, worin die jeweiligen
Forschungsvorhaben genau bestehen und wer sie leitet und finanziert, und ohne zu wissen, welche Grenzen
eine Pseudonymisierung in Biobanken hat.21Auch der Bundesrat hat dieses gravierende Defizit des Gesetzes
erkannt und die Bundesregierung aufgefordert, ,, Regelungen zu dem Bereich , genetisch-medizinische
Untersuchungen zu Forschungszwecken’ in einer gesonderten Rechtsvorschrift vorzunehmen®.22

Klarung der Abstammung

Auch bei Abstammungstestsist eine Einwilligung laut Gesetz zwingend erforderlich, heimliche

V aterschaftstests sind somit verboten. Mit dieser Regelung wird zu verhindern versucht, dass genetische
Proben und Daten ohne Zustimmung der Betroffenen in fremde Hande geraten. Dieses Recht wird aber bel
einer bestimmten Personengruppe nicht ausreichend geschiitzt. Das Gesetz fiihrt Ausnahmeregelungen ein,
wenn es um DNA-Tests geht, um bel Visumsverfahren fir den Familiennachzug oder bei Passantrégen ein
Verwandtschaftsverhatnis zu Gberprifen.230ffiziell ist der Test freiwillig, den Auslanderbehtrden und
Auslandervertretungen schon bisher ohne gesetzliche Regelung einfordern, wenn ihnen die vorgel egten
Dokumente nicht ausreichen oder sie deren Echtheit anzweifeln. Tatsachlich liegt hier jedoch eine
Zwangssituation vor. Denn ein DNA-Test stellt in solchen Féllen die letzte M 6glichkeit dar, mit leiblichen
Verwandten gemeinsam in Deutschland leben zu kdnnen. Nicht-Blutsverwandte - etwa Waisenkinder, diein
Birgerkriegsgebieten unbtrokratisch in andere Familien integriert werden - sind von der Regelung noch
schwerer betroffen. Sie fallen ganz aus der zugrundeliegenden genetischen Familiendefinition heraus. Das
Gesetz schliefdt diese Personengruppe dartiber hinaus von dem Recht aus, Proben und Testergebnis jederzeit
vernichten lassen zu kénnen. Und: Obwohl das Gesetz ausdriicklich nicht fir den strafrechtlichen Bereich
gilt, durfen diese Testergebnisse und Proben - auch nach Widerruf des Testverfahrens durch die Betroffenen -
den Strafverfolgungsbehorden zuganglich gemacht werden. Das GenDG, das vorgibt, die informationelle
Sel bstbestimmung und vor Diskriminierung schiitzen zu wollen, kriminalisiert und stigmatisiert mit dieser
Ausnahmeregelung Migrant/innen und legitimiert hier den DNA-Test als Methode der Migrationskontrolle.
24

Antidiskriminierung und Gen-Glaubigkeit

So begrufenswert ein Teil der Regelungen trotz aller genannten Einschrankungen sein mag, so beunruhigend
sind die Implikationen auch einer gesetzlich eingehegten Gendiagnostik. Obwohl es nach derzeitigem
Wissensstand keine Krankheiten gibt, deren Ausbruch ausschliefdlich durch das friihzeitige Wissen einer
genetischen Veranlagung zu verhindern oder auch nur entscheidend zu therapieren ist, verwendet das Gesetz
Begriffe wie ,ursachlich”, , miturséchlich”, ,behandelbar” und ,, vermeidbar” ganz selbstversténdlich.25 Es
wird ein Diskurs gestérkt, der sich aus Wahrscheinlichkeiten speist. In diesem Spannungsfeld von regulativer
Notwendigkeit und der Manifestierung wissenschaftlicher und gesellschaftlicher Gen-Glaubigkeit gilt es
darauf zu achten, nicht hinter die Grundprinzipien des GenDG - keine genetische Diskriminierung und
informelles Selbstbestimmungsrecht - zurtickzufallen und die Entwicklung auch weiterhin kritisch zu
begleiten. Jedenfalls sollte man sich nicht auf die Unabhangigkeit der Gendiagnostik-K ommission beim
Robert-K och-Institut verlassen, deren Einrichtung das GenDG vorsieht. Hier stehen dreizehn
Sachversténdigen fir Medizin und Biologie nur zwel fir Ethik und Recht gegentiber. Zudem ist es das
Gesundheitsministerium, das diese auswahlt.26
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