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Datenschutzrisiko Pranataltest

China sammelt Gendaten von Schwangeren
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Im Juli ging durch die Medien, dass eine staatliche Firmain China— durch einen weltweit vertriebenen
Pranataltest — die genetischen Daten von Millionen Schwangeren sammelt und auswertet. In Deutschland
wird dieser Test unter dem Namen PreviaTest von der Firma Eluthia verkauft.

Das Netzwer k Datenschutzexpertise hat sich bereits 2020 mit dem Nicht-invasiven Pranataltest (NIPT)
1 der Firma Eluthia beschaftigt und ein Gutachten erstellt, dassihr im Juli dieses Jahres noch einmal
aktualisiert habt.2 In eurer Pressemitteilung nennt ihr die Tests,, illegal“, warum?

Die deutsche Firma Eluthia arbeitet mit einer Niederlassung des chinesischen Bejing Genomics Institute
(BGI) in Hong Kong zusammen. BGI ist eines der weltwelt groften Genanal yseunternehmen und kooperiert
in Chinamit der Polizei und dem Militér. Die Firmaist in die Genanalysen eingebunden, die mit
Uigur*innen durchgefuhrt wurden und zur Unterdriickung dieser Minderheit verwendet werden.3 Durch eine
Veroffentlichung von Reutersist es noch einmal offensichtlich geworden, dass die Daten aus den NIPT, die
in Hong Kong analysiert werden, auch nach China gelangen und dort u.a. fir militérische Zwecke genutzt
und missbraucht werden.4 Rechtlich liegt die Verantwortung furr Gentests bei den Arzt*innen, und die haben
nicht ansatzweise eine Kontrolle dartiber, wie die Analyse fir den PreviaTest durchgeftihrt wird. ES muss
eine Beratung und eine umfassende arztliche Information stattfinden und das ist angesichts des Umstandes,
dass die Daten in China verarbeitet werden, nicht moglich.

Aber auf ihrer Webseite schreibt die Firma Eluthia, dass sie mit BGI die Einhaltung eur opéischer
Datenschutzstandards vereinbart hatte, eine Weiter gabe von genetischen Daten sei danach
ausgeschlossen.

Versprechen kann man ales Mégliche, die Redlitét ist ganz offensichtlich eine andere. Der europaische
Gerichtshof hat in Bezug auf die USA schon ganz klar signalisiert, dass im Empfangerland ein hinreichender
Datenschutz gewahrleistet sein muss. Das st in den USA nicht gegeben und das ist auch in Hong Kong,
insbesondere nach den politischen Veréanderungen und der Annexion Hong Kongs durch die Volksrepublik,
nicht gegeben. Das heil, einer schriftlichen Zusage von BGI Hong Kong ist nicht Uber den Weg zu trauen.
Es gibt keine unabhangige Instanz, die die Sicherstellung des Datenschutzes in Hong Kong gewahrleisten
kann. Aul3erdem gibt es keinen Rechtsschutz, deswegen ist diese Datentibermittlung nach Hong Kong
unzulassig.

Was bedeutet dasfir Arzt*innen, die diesen Test ihren Patient*innen anbieten?

Esist ein riesiges Problem, dass die Arzt*innen im Regen stehen gelassen werden. Formal juristisch kann
darin ein Verstol? gegen die arztliche Schweigepflicht gesehen werden, mit der Folge, dass sich die
Arzt*innen strafbar machen. Es wird natiirlich niemand auf die |dee kommen, sie vor den Kadi zu ziehen.
Die Arzt*innen miissen sich auf die Zusagen von Eluthia verlassen kénnen und die tatsichlich
Verantwortlichen missen zur Rechenschaft gezogen werden. Dasist in erster Linie Eluthia, die den Kontakt
zu den Arzt*innen herstellen, aber auch BGI.

Wieweit verbreitet ist der Test in Deutschland?

Welchen Marktanteil BGI oder Eluthiain Deutschland haben, das wissen wir nicht genau, aber die deutschen
Anbieter haben den PreviaTest als eine ganz massive Konkurrenz angesehen, weil er der preisgunstigste auf
dem Markt ist. Der Berufsverband Deutscher Humangenetiker e.V. hat sich daher ersteinmal gegen dieses
Angebot zur Wehr gesetzt. Er wurden von der Firma juristisch in die Knie gezwungen und musste eine
Unterlassungserklarung abgeben. Ich habe versucht mit den Humangenetiker*innen Kontakt aufzunehmen,
aber weil sie sich dieser Unterlassungserklarung unterworfen haben, wurde die Geschichte von ihnen nicht



mehr weiterverfolgt. Das finde ich schade, weil man hier eigentlich offensiv vorgehen miisste.

Was genau ist so problematisch daran, dassdie Testsvon einer chinesischen Firma ausgewer tet
werden?

Gendaten sind hoch personlichkeitsrechtlich relevant und als besonders sensibel anzusehen. Die Gendaten
aus den weltweit 8,4 Millionen Trisomietests von BGI werden fur militdrische Forschung verwendet — was
konkret geforscht wurde ist uns nicht bekannt. Das konnte Reuter auch nicht rausbekommen. Wir wissen,
dass China mit den Daten alles das macht, was sie fir sinnvoll oder notwendig ansehen. Datenschutz gilt fir
die staatlichen Instanzen nicht, mit der Konseguenz, dass man den chinesischen Verantwortlichen das
BGseste unterstellen kann.

Wasfir Risiken gehen Schwangere ein, wenn sieeinen Test der Firma Eluthia machen lassen?

Gendaten enthalten Informationen tiber genetische Dispositionen. Das sind aul3erliche Merkmale wie
Haarfarbe, Hautfarbe oder die Augenfarbe — das aul3ere Erscheinungsbild. Sie sind aber auch aussagekréftig
Uber Gesundheitsdispositionen, also welche Krankheiten man bekommen kann, und mdglicherweise auch
Uber charakterliche Eigenschaften. Das sind nattrlich Informationen die, wenn sie in die falschen Hande
geraten, ganz massive Nachteile haben kdnnen. Wenn z.B. der Arbeitgeber aufgrund von bestimmten
Wahrscheinlichkeiten ableitet, dass man besonders aggressiv sei, ist das vielleicht ein Grund nicht eingestel It
zu werden. Wenn eine Versicherung vermutet, dass jemand krank wird, dann ist das vielleicht ein Grund die
Versicherung mit der Person nicht abzuschlief3en. Also ganz existenzielle Funktionen kdnnen nicht mehr
wahrgenommen werden, wenn Geninformationen in falsche Hande geraten.

Die Ergebnisse der meisten Genanalysen sind aber doch nur Wahrscheinlichkeitswerte und keine
absoluten Aussagen, oder ?

Das ist absolut richtig, Gendaten geben Auskunft Uber Wahrscheinlichkeiten von Veranlagungen, aber ob die
jetzt wirklich im individuellen Fall eine Rolle spielen, ist oft wissenschaftlich noch nicht nachgewiesen. Aber
schon Wahrscheinlichkeiten kénnen dazu fuhren, dass Menschen diskriminiert werden. Wenn zum Beispiel
eine Wahrscheinlichkeit fir eine Krebserkrankung von 30 Prozent vorhanden ist, dann gibt eseine 70
prozentige Wahrscheinlichkeit, dass es nicht dazu kommt. Fir eine Versicherung kann das aber schon ein
Anlass sein zu sagen, wir schlief3en die Versicherung nicht ab. Diese Diskriminierung ist zwar rechtlich
verboten, aber faktisch moglich. Um das zu vermeiden, muss von Anfang an verhindert werden, dass solche
sensitiven Daten in die falschen Kanéle gelangen.

Wie haben die deutschen Behoérden auf euer Gutachten zu Eluthiareagiert?

Wir haben uns an die baden-wirttembergische A ufsichtsbehdrde gewendet und, nach dem Umzug der Firma
nach Gief3en, auch an den hessischen Datenschutzbeauftragten. Dieser hat schnell mit Eluthia Kontakt
aufgenommen und vorlaufig die Transfers nach Hong Kong unterbunden. Die endguiltige Entscheidung der
hessischen Datenschutzbehdrde ist aber noch nicht getroffen worden. Ich gehe mal davon aus, dass es da
weitere Gespréache zwischen der Behorde und Eluthia geben wird. Was dabei rauskommt ist bisher unklar,
aber das tatsachlich der Transfer gestoppt wurde, dass ist ein absolut aul3ergewdhnlicher Umstand. Ich finde
es wirklich sehr zu begrifien, dass Alexander Rof3nagel, der neue Chef der Datenschutzbehdrde, hier
offensichtlich versucht den Datenschutz umfassend umzusetzen.

Vielen Dank fur das Gesprach!



Das Interview fuhrte Isabelle Bartram. Danke an Lilly Presser fir die Transkription.
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