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Vorbemerkung von Beate Martin, FES

VORBEMERKUNG
Beate Martin, Friedrich-Ebert-Stiftung

Die genetische Diagnostik hat sich in den vergan-
genen Jahren immer mehr in Forschung und Praxis
etabliert. Vor allem in der medizinischen Anwen-
dung versprechen gendiagnostische Verfahren neue
Méoglichkeiten fiir Diagnose und Therapie. GroB3e
Erwartungen und Hoffnungen sind an diese weitere
»Errungenschaft« aus dem Bereich der molekularen
Medizin gekniipft, schlieBlich werden fiir immer
mehr Krankheiten die genetischen Voraussetzungen
bekannt. Eine Blutprobe reicht aus, um beispielswei-
se Auskunft iiber eine Veranlagung fiir Brustkrebs,
Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Alzheimer zu ge-
ben. Ein Gentest kann im einen Fall Leben retten, im
anderen Fall kann die praddiktive Diagnostik nicht
mit Bestimmtheit sagen, ob, wann, unter welchen
Umstdnden oder mit welchem Verlauf eine Krank-
heit tatsdchlich zum Ausbruch kommt.

Die neuen Méoglichkeiten durch den wissenschaft-
lichen Fortschritt bedeuten aber zugleich neue Her-
ausforderungen: Die Warnungen von Experten vor
der Gefahr kommerzieller Nutzung von Gentests bei-
spielsweise durch Versicherungen sowie vor der Dis-
kriminierung von Menschen mit so genannten Gen-
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defekten begleiten das Thema Gendiagnostik ebenso
wie der Hinweis auf drohenden gesellschaftlichen
Druck — Druck dahingehend, gegeniiber dem Einzel-
nen die Forderung aufzustellen, von der Mdglichkeit
von Gentests Gebrauch zu machen, um gegebenen-
falls rechtzeitig MaBnahmen ergreifen zu koénnen,
die eine Krankheit im frithesten Stadium therapie-
ren oder sie ganz verhindern kénnen.

Ein zentraler Aspekt im Zusammenhang mit der ge-
netischen Diagnostik ist zudem der des Umgangs mit
den sensiblen Daten. Wer hat Zugang zu den Infor-
mationen? Wer darf Tests unter welchen Umstdnden
veranlassen? Inshesondere in Bezug auf Versiche-
rungen, Arbeitgeber oder Ermittlungsbehérden sind
diese Fragen relevant und brisant. Dariiber hinaus
miissen Antworten darauf gefunden werden, welche
Kriterien Gentests erfiillen und welche Strukturen
vorliegen miissen, damit hohe Standards ein eben-
falls hohes Qualitdtsniveau gewédhrleisten.

Frither oder spéter wird sich jeder Einzelne ange-
sichts der neuen Moglichkeiten der Gendiagnostik in
einem Spannungsverhéltnis wieder finden, in dem
sich hochindividuelle Rechtsgiiter wie das Recht auf
informationelle Selbstbestimmung, die Ethik des
Heilens und die Freiheit der Forschung gegeniiber-
stehen.

Vor allem der Gesetzgeber ist an dieser Stelle gefor-
dert. In ihrem Koalitionsvertrag hat es sich die Bun-
desregierung zur Aufgabe gemacht, die genetische
Untersuchung bei Menschen gesetzlich zu regeln. Bis
es zu einem Gesetz kommt, das die im Bereich Gen-
diagnostik virulenten Sachverhalte regelt, kommt es
darauf an, den dafiir erforderlichen Rahmen abzu-
stecken.

Vorbemerkung von Beate Martin, FES

v.l.: Dr. Achim Regenauer, Prof. Wolfgang van den Daele und Prof. Peter Propping

Die Fachkonferenz der Friedrich-Ebert-Stiftung hat
dazu in Verbindung mit dem im September von der
Berlin-Brandenburgischen Akademie vorgelegten Be-
richt »Gendiagnostik in Deutschland: Status quo und
Problemerkundung«! einen wichtigen Beitrag geleis-
tet, indem die Diskussion {iber die Anforderungen an
ein »Gendiagnostik-Gesetz« aktualisiert und der not-
wendige Meinungsaustausch vorangetrieben wurde.

1 http://www.bbaw.de/bbaw/Forschung/Forschungsprojekte/
gentechnologiebericht/de/Startseite



Anforderungen an ein Gendiagnostik-Gesetz

GENTESTS UND GENETISCHE DATEN -
MafBstéabe fir einen verantwortlichen Umgang

»Mit den schnelleren und einfacheren Verfahren,
durch die einfachere Verarbeitung grofier Kapazi-
tdten mit Hilfe der IT-Technologien sowie dem en-
ormen Wissenszuwachs gibt es inshesondere in der
Medizin ein groBes Potenzial fiir gendiagnostische
Verfahren« konstatierte Dr. Carola Reimann, Spre-
cherin der AG Gesundheit der SPD-Fraktion, in ih-
rem Eingangsreferat. Die dynamische Entwicklung
von Gentests, die ebenfalls in der Forensik, bei der
Kldrung von historisch relevanten Verwandtschafts-
verhdltnissen und fiir Vaterschaftstests zur Anwen-
dung kommen, schaffe insbesondere fiir den Bereich
der Medizin Sachverhalte mit Regelungsbedarf.

Psychische und soziale Konsequenzen préadiktiver Gentests

Bei der im medizinischen Kontext angewandten ge-
netischen Diagnostik miisse fiir die Diskussion tiber
ein »Gendiagnostik-Gesetz« zundchst die Unter-
scheidung zwischen diagnostischen Tests, die der Di-
agnoseabsicherung bei der Abklarung einer bereits
klinisch manifesten dienen und pradiktiven Tests
getroffen werden. Anders als bei den diagnostischen
Tests, so Reimann, sei die Vorhersagekraft pradik-
tiver Gentests begrenzt, was einen Interpretations-
spielraum fiir die Bewertung der Ergebnisse schaffe.
Die begrenzte Aussagekraft im Hinblick auf Aus-
bruch und Verlauf einer Krankheit habe unmittel-
bare Auswirkung auf die psychologische Verfassung
des Patienten einerseits und berge Risiken fiir den

1. Gentests und genetische Daten — MaBstabe fiir einen verantwortlichen Umgang 7

gesellschaftlichen Umgang mit der Verfiighbarkeit der
Tests und ihrer Ergebnisse andererseits.

Vor allem diirften die Auswirkungen préadiktiver
Testergebnisse auf Lebensstil und Lebensplanung
des oder der Betroffenen ebenso wenig unterschétzt
werden wie die Folgen fiir Dritte. Besondere An-
forderungen seien aus Sicht der Referentin an ein
Gendiagnostik-Gesetz gleichermaflen im Hinblick
auf die besondere Gruppe der nichteinwilligungsfa-
higen Personen zu stellen, wobei die vorgeburtliche
genetische Untersuchung (Prdimplantationsdiagnos-
tik?) eine Sonderrolle einnehme. Die Zulassung von
Gentests fiir diesen Personen-
kreis sei bei Vorliegen eines
konkreten gesundheitlichen
Nutzens oder zum Wohle
Dritter denkbar. Angesichts
der genannten Aspekte sei
es aus Sicht von Dr. Reimann -
erforderlich, genetische Test- ;‘
verfahren durch qualifizierte & .
Beratung zu begleiten. Dr. Carola Reimann

99 Wir haben Regelungsbedarf im pradiktiven Bereich gendiagnosti-
scher Verfahren. Dabei miissen die Achtung der Menschenwiirde, der
Schutz der Gesundheit und das Recht auf informationelle Selbstbe-
stimmung unter gleichzeitiger Wahrung der Chancen von Gentests zu
einem Ausgleich gebracht werden. && (Dr. CAROLA REIMANN)

Im Zusammenhang mit den personlichen Konse-
quenzen von Gentests wurde seitens der Referentin

2 PID ist in Deutschland untersagt. Das Verbot wird aus dem
Embryonenschutzgesetz abgeleitet.
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Dr. Harald von Bose, Landesbeauftragter Datenschutz, Sachsen-Anhalt und Annette Rausch, wis-
senschaftliche Mitarbeiterin von Biggi Bender MdB, Bundestagsfraktion Biindnis 90/Die Griinen

auf die bestehende und derzeit zunehmende Diskre-
panz zwischen dem wachsenden Wissen auf der Di-
agnoseseite einerseits und den nicht dquivalent mit-
wachsenden Moglichkeiten auf der Behandlungsseite
andererseits hingewiesen.

Der Umgang von Forschung und Versicherungen mit Gentests

Hohe Erwartungen wiirden demzufolge auch an die
gendiagnostische Forschung gestellt, um neue Wege
zur Heilung und Linderung von Krankheiten zu fin-
den, fur die individualisierte und differenziertere

1. Gentests und genetische Daten — MafBstabe fiir einen verantwortlichen Umgang

Therapien unter Beriicksichtigung der genetischen
Ausstattung des Patienten von besonderer Bedeutung
seien. Aber auch die Forschung auf der Grundlage ge-
netischen Materials erfordere einen verantwortungs-
vollen, das Selbstbestimmungsrecht des Probanden
gewihrleistenden Umgang sowohl mit den Proben
als auch den daraus gewonnenen Ergebnissen.

Mit Blick auf die Verwendung von Gentests und ih-
ren Ergebnissen fiir Arbeits- und Versicherungsver-
trige sei eine Verwertung von Daten aus priadiktiven
Gentests bei Abschliissen von Arbeits- und Versiche-
rungsvertragen strikt abzulehnen. Abweichungen
von dieser Regelung seien nur dann moglich und
unter sehr strengen Auflagen denkbar, wenn es bei-
spielsweise um die Gefahrdung Dritter gehe.

99 Genetische Untersuchungen bei Menschen werden in den Bereichen
gesetzlich geregelt, die angesichts der Erkenntnismaéglichkeiten der Hu-
mangenetik einen besonderen Schutzstandard erfordern, um die Per-
sonlichkeitsrechte der Biirgerinnen und Biirger zu schiitzen. Durch diese
gesetzliche Regelung soll zugleich die Qualitat der genetischen Diagno-
stik gewahrleistet werden. &&

(Quelle: Koalitionsvertrag von CDU, CSU und SPD 2005)

Dr. Reimann rechnet damit, dass die Koalition ihren
Gesetzentwurf fiir ein »Gendiagnostik-Gesetz« im
Laufe des Anhorungsverfahrens zum Gesetzentwurf
von Bilindnis90/Die Griinen® vorlegen wird.

3 BT-Drs. 16/3233
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GENDIAGNOSTIK IN DER MEDIZIN -
Perspektiven und Rahmenbedingungen

Prof. Peter Propping, Direktor des Instituts fiir Hu-
mangenetik der Universitdt Bonn, und Dr. Jirgen
Schulze, Vorstandvorsitzender des Verbandes der
Diagnostica-Industrie skizzierten Perspektiven und
Rahmenbedingungen gendiagnostischer Verfahren
aus Sicht der medizinischen Anwender bzw. aus der
Perspektive der pharmazeutischen Industrie.

Kein genetischer Exzeptionalismus

Prof. Propping wies einleitend darauf hin, dass die
Verwendung von Gentests neben der Blickdiagnose,
der Bildgebung (z.B. Ultraschall, Computertomogra-
phie, MRT) nur eine von zahlreichen Methoden sei,
um Auskunft iiber die Disposition des Patienten im
Sinne einer prddiktiven Diagnostik zu geben. Inso-
fern sei Krankheitspradiktion kein genetisches Mo-
nopol. AuBlerdem miisse man zwei Hauptgruppen
erblicher Krankheiten unterscheiden: Selten vorkom-
mende, monogene erbliche Krankheiten einerseits,
bei denen eine klare Beziehung zwischen Genotyp
und Phanotyp bestiinde und deren Therapie oftmals
schwierig sei und multifraktionelle Krankheiten, bei
denen ein kompliziertes genetisches Bedingungsge-
flige — beeinflussbar durch duBlere Faktoren - vor-
liege mit oftmals guter Therapiemoglichkeit. Der
vorliegende Entwurf des Gendiagnostikgesetzes ori-
entiere sich stark an monogen erblichen, d.h. mono-
kausal verursachten Phanotypen. Dies sei aus Sicht
von von Prof. Propping zu einseitig. Angesichts der

Il. Gendiagnostik in der Medizin — Perspektiven und Rahmenbedingungen

1"

durch viel versprechende Forschung bei multifakto-
riellen Krankheiten und Dispositionen und den zu
erwartenden Fortschritten fiir Diagnose und The-
rapie miisse ein »Gendiagnostik-Gesetz« diese Ent-
wicklung beriicksichtigen.

9 Der Anwendungsbereich fiir ein Gendiagnostik-Gesetz sollte nicht
liber eine methodische Definition bestimmt werden. Methoden wan-
deln sich in kurzer Zeit. An Stelle dessen sollte die Qualitat von — mit
unterschiedlichen Methoden gewonnenen — Ergebnissen Ausgangs-

punkt sein. &k

Als wichtige Punkte fiir ein
solches Gesetz hob Prof. Prop-
ping hervor, dass eine hu-
mangenetische Beratung vor
pradiktiver und prédnataler
Diagnostik ebenso vorgesehen
werden miisse wie die Quali-
tdatskontrolle im Hinblick auf
Struktur- und Ergebnisquali-
tdt. Aus seiner Sicht sollte sich
die grundséatzlich notwendige
Regelung aber vor allem nicht an der fiir die Pradik-
tion verwendeten Methode, sondern am verfolgten
Ziel (pradnatale/prddiktive Diagnostik inkl. Pradim-
plantationsdiagnostik) orientieren.

Lésung von Akzeptanzproblemen

Dr. Schulze hob seinerseits hervor, dass ein »Gen-
diagnostik-Gesetz« wichtige Unterstiitzung dafiir
leisten kdnne, um iiber den negativ besetzen Begriff
»GEN« sachlich aufzukldaren. SchlieBlich berge die

(Prof. PETER PROPPING)

Prof. Peter Propping
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Gentechnologie prinzipiell zahlreiche Chancen und
positives Potenzial. Insbesondere verfiige die Gendi-
agnostik in Verbindung mit Proteomforschung iiber
herausragendes Innovationspotenzial fiir die indivi-
dualisierte Therapie.

99 Wir benétigen rechtliche Rahmenbedingungen, die die Aufklarung
uber das positive Potenzial gendiagnostischer Verfahren - insbesonde-
re im Bereich der individualisierten Medizin — unterstiitzen. &&

Dr. Jiirgen Schulze

(Dr. JURGEN SCHULZE)

Die Kombination von Diagnos-
tika und Therapeutik, »Thera-
gnotics«, verspreche sowohl
einen hohen Nutzen fiir die
Patienten als auch einen 6ko-
nomischen zu Gunsten der
Gesundheitskostentridger. Bei-
F} spielsweise konnte beim Brust-
N S krebs bestimmt werden, ob
die Patientin iiberhaupt die
genetischen Voraussetzungen
erfiille, um erfolgreich mit dem monoklonalen Anti-
korper Trastuzumab behandelt zu werden. Unter
Wahrung der Interessen des Einzelnen (Vertraulich-
keit der Daten, Einwilligungserfordernis, Test nur
bei definiertem Nutzen fiir den Betroffenen oder sei-
ne Familie, Begleitung der Betroffenen durch Fach-
krafte/Psychologen) wiirde aus Sicht des Verbandes
der Diagnostica-Industrie ein »Gendiagnostik-Gesetz«
die Rahmenbedingungen schaffen, damit eine sinn-
volle Gendiagnostik Akzeptanz in Deutschland fin-
den konne.

Il Genetische Daten und Biobanken in der Forschung
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GENETISCHE DATEN UND BIOBANKEN
IN DER FORSCHUNG

Prof. Karl Sperling, Direktor des Instituts fiir Hu-
mangenetik an der Charité — Universitidtsmedizin
Berlin, sprach mit Blick auf Biobanken vom »Gold«
des 21.Jahrhunderts. Der Fortschritt in der medizi-
nischen Grundlagenforschung sowie in der medizi-
nischen Praxis werde entscheidend durch standar-
disierte Untersuchungen einer groen Anzahl von
Patienten und Kontrollpersonen bestimmt. Als Kern-
element medizinisch-genetischer Forschung seien Bi-
obanken, also Sammlungen von Proben menschlicher
Korpersubstanzen, die mit personenbezogenen Daten
verkniipft sind bzw. verkniipft werden kénnen, not-
wendig, um u.a. Gene mit Krankheitswert zu identi-
fizieren, Validitdt und Nutzwert genetischer Tests zu
bestimmen oder um z.B. eine Differentialdiagnostik
bei Tumoren zu erméglichen. AuBlerdem wiirden die
Proben fiir die Untersuchungen iiber die Wirkung von
Umwelteinfliissen oder Pharmaka sowie iiber thera-
peutische Erfolge — jeweils in Abhdngigkeit vom je-
weiligen Genotyp - benotigt.

Forschung mit genetischem Material braucht 6ffentliche
Akzeptanz

Die derzeit geltenden rechtlichen Regelungen zum
Aufbau von Biobanken (insbesondere Datenschutz,
Genehmigungspflicht) sowie zur Entnahme und
Verwertung von Proben (zivil- und strafrechtlicher
Schutz) haben eine missbrdauchliche Verwendung
bislang verhindert und gewédhrten aus Sicht von Prof.
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Sperling sowohl das Recht der Forschungsfreiheit als
auch das der informationellen Selbstbestimmung.

9 Wir bendtigen fiir den Bereich der Biobanken eine liberale Regelung,
die im Interesse der Patienten landeriibergreifende Forschung ermdg-
licht. Die offentliche Diskussion wirkt als Garant gegen Missbrauch.77

Prof. Karl Sperling

(Prof. KARL SPERLING)

Fiir den Bereich der Bio-
banken sollte eine gesetz-
liche Regelung durch einzelne
Bundesldnder vermieden und
angesichts der internationa-
len Kooperationen eine Rege-
lung auf EU-Ebene angestrebt
werden. Dabei sollte den Ge-
fahren von Vernetzungsmog-
lichkeiten mit anderen Da-
tensitzen (Reidentifizierung)
durch entsprechende Schutz-Mechanismen Rech-
nung getragen werden. In dem vorliegenden Entwurf
eines »Gendiagnostik-Gesetzes« beriithre der Passus
zur Forschung auch die Nutzung von Biobanken.

Vereinbarkeit von persénlichen Rechten und
Forschungsprivileg

Mit Hinweis auf das TA*-Projekt zu Biobanken fir
die humanmedizinische Forschung und Anwendung®
sah René Rospel, Stellvertretender Sprecher der SPD-

4 Technikfolgenabschédtzung
5 BT-Drs. 16/5374

Il Genetische Daten und Biobanken in der Forschung
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Bundestagsarbeitsgruppe Bildung, Forschung und
Technikfolgenabschidtzung, die Aufgabe der Politik
darin, mit einer legislativen Initiative auf die in der
Bevolkerung existierenden Angste beziiglich gendia-
gnostischer Verfahren zu reagieren. Die Schaffung
eines zentralen, standardisierten Biobankenkonzepts
konne die im Kontext der Biobanken existierenden
diversen Interessen zu einem Ausgleich bringen. In
jedem Fall miissten die Rechte der Probanden ge-
schiitzt werden: der Proband miisse prinzipiell und
jederzeit »Herr bzw. Herrin iiber seine Daten« blei-
ben. Demgegeniiber miisse gleichermaflen das sog.
Forschungsprivileg in einer gesetzlichen Regelung
seinen Niederschlag finden.
SchlieBlich lebe Wissenschaft
vom Austausch von Ergebnis-
sen und Informationen sowie
von dem Vertrauen der Pro-
banden. Insofern benétige die
genetische Forschung auf Ba-
sis von Biobanken den Zugriff
auf Proben und Daten sowie
ein hohes Mall an Transpa-
renz.

René Rospel

99 Auch bei Forschungsprojekten, bei denen auf genetisches Materi-
al aus Biobanken zugegriffen werden soll, muss als Grundsatz gelten,
dass Aufklarung und Dokumentation erfolgen. Datenschutz und For-
schungsprivileg miissen unter Einhaltung zu vereinbarender nationaler
und internationaler Mindeststandards in Einklang gebracht werden. &&

(RENE ROSPEL)

Fiir einen Interessenausgleich zwischen Proband
und Forschung auf gesetzlicher Grundlage sollten
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Aspekte wie »Eigentumsverhéltnisse an Daten und
Proben«, »Pseudonymisierung vs. Anonymisierung,
»Praktikabilitdt vs. Biirokratisierung« sowie »Bene-
fit-Sharing« transparent geregelt werden, so Réspel.

v.l.: Prof. Karl Sperling, Wolf-Michael Catenhusen und René Réspel

Eigenes Biobanken-Gesetz?

In der sich anschlieenden Diskussion wurde die For-
derung formuliert, angesichts der zu befiirchtenden
Nachteile fiir die Forschung diesen Aspekt aus einem
»Gendiagnostik-Gesetz« herauszunehmen. Gleichzei-
tig wurde sich fiir ein eigenes »Biobanken-Gesetz«
ausgesprochen, um die notwendigen Regelungen in
diesem Bereich treffen zu konnen.

IV. Ermittlungsbehdrden und der Zugang zu genetischen Daten
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ERMITTLUNGSBEHORDEN UND DER ZUGANG ZU
GENETISCHEN DATEN

V.

Auch fiir Ermittlungsbehorden konnte der Zugriff auf
genetische Daten von Interesse sein. Die Referenten
zu diesem Thema, Dr. Ursula Schneider, Referats-
leiterin fiir Bioethik; Recht der Bildung, Forschung,
neuen Technologien und Kultur; Gewerbe- und Han-
delsrecht im Bundesministerium der Justiz, Dr. Alex-
ander Dix, Berliner Beauftragter fiir Datenschutz
und Informationsfreiheit und Dieter Wiefelspiitz, In-
nenpolitischer Sprecher der SPD-Bundestagsfraktion,
bescheinigten den geltenden Regeln der Strafpro-
zessordnung (StPO) iiber den Umgang mit moleku-
largenetischem Material im Rahmen der Strafverfol-
gung Ausgewogen- und Angemessenheit.

Die Rechtslage im Ermittlungsverfahren

Dr. Schneider wies darauf hin, dass nach geltendem
Recht die Sicherstellung und Verwendung von gene-
tischen Proben und Untersuchungsergebnissen in
der Strafprozessordnung (StPO) umfassend geregelt
seien. Danach konnen diese Materialien bzw. Infor-
mationen unter strengen Voraussetzungen (Richter-
vorbehalt, Beweisbedeutung, VerhaltnisméaBigkeits-
grundsatz) gemal §94 StPO beschlagnahmt werden,
es sei denn es stehe dem ein Beweiserhebungsverbot
aus §97 StPO entgegen. Fiir genetische Proben und
Daten sei das Verbot der Beschlagnahme insbeson-
dere in den Fillen einschldgig, in denen diese im
Rahmen einer drztlichen Heilbehandlung gewonnen
wurden und sich die Probe im Gewahrsam des Arztes
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oder einer Klinik befdnden. Gleiches gelte, wenn die
Entnahme im Rahmen eines Forschungsprojekts er-
folge, das sowohl therapeutischen als auch wissen-
schaftlichen Zwecken diene und sich die Proben im
Gewahrsam eines Arztes befdnden. Wiirden die Pro-
ben allerdings ausschlie8lich zu wissenschaftlichen
Zwecken von einem Arzt oder Forscher angelegt, so
gelte das Verbot aus § 97 StPO nicht.

Unterschiede zwischen Proben und Ergebnissen bei der
Verwendbarkeit

Mit Blick auf die Verwendung sichergestellter Kor-
perzellen verwies Dr. Schneider auf § 81e Abs. 2 StPO.
Danach diirfe aufgefundenes, sichergestelltes oder
beschlagnahmtes Spurenmaterial nur molekular-
genetisch untersucht werden, wenn Abstammung,
Identitdt oder Geschlecht bestimmt werden sollen.
Dariiber hinaus gehende Informationen, z.B. iiber
etwaige Erbkrankheiten oder genetische Mutationen,
seien unzuléssig.

Anders stelle sich die Verwertbarkeit von genetischen
Untersuchungsergebnissen dar; sie unterldgen nicht
der Beschriankung nach §8le StPO. Die Untersu-
chungen von Ergebnissen mit dem Ziel, Kenntnisse
iiber beispielsweise Erbkrankheiten zu erhalten, ist
fiir diesen Bereich also nicht von vornherein ausge-
schlossen. Allerdings stiinden Auswertungen mit ei-
ner solchen Zielsetzung nach Ansicht von Dr. Schnei-
der verfassungsunmittelbare Beschlagnahmeverbote
oder Griinde der VerhidltnismaBigkeit — abgeleitet
aus der Menschenwiirdegarantie — entgegen.
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Geltendes Recht als Bezugspunkt

Skeptisch wurde der Regelungsvorschlag der Frak-
tion von Biindnis90/Die Griinen in ihrem Entwurf
fir ein »Gendiagnostik-Gesetz« gewiirdigt. Die aus-
schliefliche Verwendung von genetischen Daten in
Ermittlungsverfahren zur Aufklarung von Straftaten
und Ordnungswidrigkeiten im Zusammenhang mit
der Erhebung oder Nutzung von Proben und Ergeb-
nissen laufe dem Interesse der Allgemeinheit an der
Gewihrleistung einer funktionstiichtigen Strafrechts-
pflege zuwider. Dr. Schneider verwies auf Fille, bei
denen genetische Proben oder
Daten fiir die Aufklarung ei-
ner Straftat zuféllig zur Verfi-
gung stiinden, ohne dass es
einen Zusammenhang zur Er-
hebung und Verwendung des

ermittlungsrelevanten Mate-
rials gdbe. Insofern gehe der Y
Vorschlag der genannten Frak- '

j ¢
tion iber das derzeit geltende
Recht hinaus®. Dr. Ursula Schneider

Y.

g—r—
a—

99 Proben und Daten, die im therapeutischen Kontext erlangt und beim
Arzt verwahrt werden, unterliegen dem Beschlagnahmeverbot gemal3
§97 Abs. 1 StPO. Im Interesse der Opfer und Strafverfolgungsbehdren
ware es sinnvoll, Proben aus Forschungsprojekten unter die bestehen-
de Regelung des § 81e StPO zu fassen.kk (Dr. URSULA SCHNEIDER)

6 Auch im bereichsspezifischen Datenschutzrecht gibe es mit
Blick auf die Verfolgung von Straftaten Offnungsklauseln
(§30 Abs.4 Abgabenordnung; § 73 Sozialgesetzbuch X).
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§ 81e Strafprozessordnung (StPO)

(1) An dem durch MaBnahmen nach § 81a Abs. 1 erlangten Material
dirfen auch molekulargenetische Untersuchungen durchgefiihrt wer-
den, soweit sie zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsache,
ob aufgefundenes Spurenmaterial von dem Beschuldigten oder dem
Verletzten stammt, erforderlich sind; hierbei darf auch das Geschlecht
der Person bestimmt werden. Untersuchungen nach Satz 1 sind auch
zulassig fiir entsprechende Feststellungen an dem durch MaBnahmen
nach § 81c erlangten Material. Feststellungen liber andere als die in
Satz 1 bezeichneten Tatsachen diirfen nicht erfolgen; hierauf gerichte-
te Untersuchungen sind unzulassig.

§ 81a StPO

(1) Eine kérperliche Untersuchung des Beschuldigten darf zur Feststel-
lung von Tatsachen angeordnet werden, die fiir das Verfahren von Be-
deutung sind. Zu diesem Zweck sind Entnahmen von Blutproben und
andere korperliche Eingriffe, die von einem Arzt nach den Regeln der
arztlichen Kunst zu Untersuchungszwecken vorgenommen werden,
ohne Einwilligung des Beschuldigten zulassig, wenn kein Nachteil fiir
seine Gesundheit zu befiirchten ist.

IV. Ermittlungsbehdrden und der Zugang zu genetischen Daten
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es einen flieBenden Ubergang zwischen kodierten
und nicht kodierten Bereichen gébe. Gerade die For-
schung mit sog. Junk-DNA schreite fort und erhéhe
die Wahrscheinlichkeit, dass bei einer DNA-Identifi-
zierung Uberschussinformationen anfallen. Der Ge-
setzentwurf von Blindnis90/Die Griinen gehe in §2
Abs.3 im Hinblick auf die Befugnisse von Strafver-
folgungsbehorden iiber das hinaus, was seitens der
Datenschiitzer gefordert werde und was derzeit gel-
tendes Recht sei.

97 Eine Inkonsistenz zwischen neuen und bestehenden Regelungen, wie
sie die StPO derzeit vorsieht, sollte vermieden werden. Mdglicherwei-
se miisste iiber eine Ausweitung des Beschlagnahmeschutzes iiber die
Gruppe der Arzte hinaus nachgedacht werden.&& (Dr. ALEXANDER DIX)

Die Referentin sprach sich dafiir aus, eine Abwéigung
zwischen den Strafverfolgungsinteressen einerseits
und den zu schiitzenden Rechtsgiitern des Einzelnen
andererseits, orientiert an den genannten geltenden
Reglungen, zu treffen.

Hoher MafBstab fiir den Datenschutz muss erhalten bleiben

Dr. Dix betonte, dass der in der StPO festgelegte
Spielraum verfassungskriaftig sei. Die bestehenden
Regelungen bildeten einen sinnvollen Ankniipfungs-
punkt. Es miisse zudem beriicksichtigt werden, dass

Dr. Dix plddierte dafiir, dass im
Kontext der genetischen Diagnos-
tik aus datenschutzrechtlicher
Sicht keine Erweiterung der Be-
schlagnahme- oder Verwertungs-
moglichkeiten erfolgen diirfe. Zu
diskutieren wére — inshesondere
solange es kein generelles me-
dizinisches  Forschungsgeheim-
nis gdbe — ob ein spezielles For-
schungsgeheimnis formuliert und
ein generelles Ubermittlungsverbot fiir genetische
Daten festgeschrieben werde miisse. Die geplanten
Rahmenbedingungen fiir das Zusammenschalten
polizeilicher Datenbanken auf europidischer Ebene
klammerten DNA-Analysen bisher aus, was kritisch
zu bewerten sei.

Dr. Alexander Dix
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Art. 1 GG als Grenze und Garant

Dieter Wiefelspiitz erinnerte an den iiberragenden
Rang, den der genetische Code des Einzelnen in der
deutschen Rechtsordnung einnehme. Aus seiner Sicht
bestiinde keine Missbrauchsgefahr. Vor allem die
StPO regele die relevanten Sachverhalte ausgewogen.

V. Die Verwendung genetischer Daten bei Versicherungen

23

DIE VERWENDUNG GENETISCHER DATEN
BEI VERSICHERUNGEN

Dr. Achim Regenauer, Leiter des Kompetenzzentrums
»Biowissenschaften« und Chefarzt der Miinchner
Riickversicherung, erkldrte hinsichtlich der Bedeu-
tung von Gentests fiir die Versicherungswirtschaft,

99 Der biologische Kern des Menschen ist im individualisierten Bereich
in besonderem MaBe geschiitzt. Mit Blick auf die StPO bewegen wir
uns auf geordnetem Geldnde, fiir das in nachster Zeit kein Regelungs-
bedarf besteht.&& (Dr. DIETER WIEFELSPUTZ)

dass genetische Untersuchungen derzeit in der Ri-
sikopriifung keine bedeutende Rolle spielten. Ein
grundsitzliches und unbefristetes Verbot, Gentests

Dr. Dieter Wiefelspiitz

In Bereichen, fiir die es keine
explizite Regelung gidbe, wirke
Artikel 1 des Grundgesetzes
(GG) als Grenze: Art.1 GG
verbiete es mit Blick auf die
Menschenwiirde, Proben oder
Untersuchungsergebnisse aus
Griinden der Strafverfolgung
auf Krankheiten, Aussehen
oder Charaktereigenschaften
zu untersuchen. Ein ande-
rer Mal3stab sei allerdings fiir den Bereich anzule-
gen, in dem es ausschlieBlich um wissenschaftliches
Material gehe. Der Wiirdeschutz greife dort nicht.
Angesichts der Unterschiede in den verschiedenen
Anwendungsfeldern der genetischen Diagnostik
miissten auch die gesetzlichen Rahmenbedingungen
in unterschiedlicher Weise definiert und formuliert
werden.

bzw. deren Ergebnisse bei Vertragsabschluss mitzu-
teilen wiirde eine Informationsasymmetrie mit nega-
tiven Folgen fiir die Versicherungswirtschaft auslo-
sen, wiirde sie doch eine »Antiselektion«” nach sich
ziehen, warnte Dr. Regenauer. Nimmt die Antiselek-
tion in Zukunft durch die Entwicklung in der Genetik
ein kritisches Ausmal3 an, sei der Umfang der Ver-
sicherungsleistungen grofer als vom Versicherer bei
Vertragsschluss kalkuliert. Die durch das Informati-
onsungleichgewicht verursachten wirtschaftlichen
Konsequenzen miissten dann von allen Versicherungs-
nehmern getragen werden. Dies hétte bereits in der
Vergangenheit dazu gefiihrt, dass im Ausland Pro-
dukte wieder vom Markt genommen oder Primien
flir alle Versicherten erhoht werden mussten.

Medizinischer Fortschritt gehért auch in die
Versicherungswirtschaft

Ein gesetzlich verankertes, i.d.R. unbefristetes Ver-
bot wiirde zudem bedeuten, dass die Zuriickhaltung

7 Zu Antiselektion kommt es, wenn Antragsteller in Kenntnis
ihres erhohten Risikos verstdrkt hohen Versicherungsschutz
nachfragen.
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von relevanten, bereits vorliegenden Informationen
bei Vertragsschluss erstmalig legalisiert wiirde. Er-
fahrungen aus dem Ausland zeigen, dass sich mit
dem Verbot der Offenlegung von bereits durchge-
fiilhrten Gentests der dffentliche Druck auf dhnliche
Verbote von anderen medizinischen Informationen
ausweiten wiirde. Darliber hinaus konne der medizi-
nische Fortschritt (und mit ihm giinstigere Pramien)
nur mehr eingeschridnkt in der Antragspriifung zur
Geltung kommen, da — wie die bisherige Erfahrung
gezeigt hdtten — hédufig alles, was mit dem Prafix
»Gen« versehen ist (allen voran die diagnostischen
Gentests), bei Vertragsabschluss nicht mehr offenge-
legt werden konnten. Im Ergebnis wiirde die Chan-
ce, durch Gentests die Versicherbarkeit zu erweitern,
ungenutzt bleiben, so Regenauer.

99 Ein weitgehendes gesetzliches Verbot, Ergebnisse von Gentests zu
nutzen, lasst auBer Acht, dass die Versicherungswirtschaft einen res-
triktiven Umgang in der freiwilligen Selbstverpflichtung bis 2011 ver-
bindlich erklart hat. && (Dr. ACHIM REGENAUER)

Ein generelles und unflexibles
gesetzliches Verbot wiirde au-
Berdem dazu fithren, dass das
Mehr an zu deckendem Risiko
iiber die Erhohung der Pramien
aufgefangen werden miisste.
. Im Ergebnis ermogliche eine
l' zurlickhaltende Einbeziehung
i von Gentests demzufolge eine
Dr. Achim Regenauer angemessene Risikopriifung als
Grundlage fiir ein funktionie-
rendes Versicherungssystem.
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Nutzung von Gentests nur im Ausnahmefall

Demgegeniiber plddierte Dr. Matthias Miersch, Be-
richterstatter der AG Recht der SPD-Fraktion, fiir
eine gesetzliche Regelung beim Umgang von Ver-
sicherungen mit genetischen Informationen. Eine
Selbstverpflichtung der Versicherungswirtschaft
reiche seiner Meinung nach nicht aus; die Zulassung
von Gentests im Verhéltnis zwischen Versicherungs-
nehmer und -geber miisse im Rahmen eines Gesetzes
iiber Ausnahmetatbestinde erfolgen. Dr. Miersch
gab abschlieBend zu bedenken, dass wirtschaftliche
Aspekte oder die potenzielle
Gefahr steigender Versiche-
rungsbeitrdge prinzipiell kein
Abwégungskriterium darstel-
len kénnten, wenn es darum
ginge, in einem »Gendiagnos-
tik-Gesetz« die sich gegen-
tiberstehenden Rechte und In-
teressen zu einem Ausgleich h_u
zu bringen. Dr. Mathias Miersch

9 Die Interessen der Versicherungswirtschaft muissen gegen das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung abgewogen werden. &&

(Dr. MATHIAS MIERSCH)
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VI.

GENETISCHE DATEN IM
ARBEITGEBER-ARBEITNEHMER-VERHALTNIS

»Betriebsdrzte dienen nicht als Erfiilllungsgehilfen
der Arbeitgeber«, stellte Dr. Mathias Dietrich, Prési-
diumsmitglied des Verbands Deutscher Betriebs- und
Werksédrzte, zu Beginn seines Referats klar.

Schutz vor arbeitsbedingten Gesundheitsschaden

Arbeitsmedizinische Untersuchungen verfolgen als
Ziele die Fritherkennung schiadigender Einfliisse der
Arbeit, das Erkennen von Gesundheitsstorungen, die
Gefahrdungen Dritter begiinstigen und das Erkennen
individueller Dispositionen zu im Arbeitskontext ste-
henden relevanten Erkrankungen. In allen drei Féllen
werde eine mittelfristige Prognose (1-5 Jahre) vorge-
nommen, als Synthese aus den bekannten Belastun-
gen des Arbeitsplatzes und der individuellen Belast-
barkeit, ermittelt aus der aktuellen Untersuchung.

Fiir die Arbeitsmedizin spiele die genetischen Pré-
dispositionen schon seit Jahrhunderten eine Rolle
(sog. Familienanamnese). Junge Leute aus Asthma-
Familien seien beispielsweise nicht in den Bergbau
unter Tage gekommen.

Humangenetik kann Arbeit der Betriebsmedizin
unterstiitzen

Genetisch bedingte Krankheitsbilder, die heute iiber
ihre phénotypische Ausprdgung oder anhand ihrer
Genprodukte erkennbar seien, seien auch fiir die Ar-
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beitsmedizin interessant. Genomanalytische Unter-
suchungsmethoden selbst wiirden in der praktischen
Arbeitsmedizin heute zwar noch nicht angewendet
werden, mit ihrer Hilfe sei jedoch eine wesentlich
hohere Treffsicherheit der Beratung des Arbeitneh-
mers zu erwarten.

9 Gebunden an die arztliche Schweigepflicht darf dem Arbeitgeber
nur mitgeteilt werden, ob der Bewerber fiir einen Arbeitsplatz gegen-
wartig gesundheitlich fir den Arbeitsplatz geeignet ist. Gendiagnosti-
sche Tests zur bloBen Vorhersage spielen dafiir keine Rolle.&&

(Dr. MATHIAS DIETRICH)

Den positiven Folgen ver-
besserter gendiagnostischer
Moglichkeiten stiinden aller-
dings auch Risiken gegenii-
ber, merkte Dr. Dietrich an.
Es seit denkbar, dass von Ar-
beitgeberseite nicht nur nach
dem Individualrisiko gegenii-
ber betrieblichen spezifischen
Belastungen gefragt werde, Dr. Mathias Dietrich
sondern auch nach dem ge-

nerellen Lebens-Erkrankungs-Risiko. Personalpolitik

konne wichtige Entscheidungen von der »gesund-

heitlichen Zuverlassigkeit« der betroffene Mitarbeiter

abhédngig machen. SchlieBlich wiirden heute schon

sportlich aktive Bewerber wegen des vermuteten

gesiinderen Lebensstils vorgezogen. Wenn die Aus-

wahl »gesundheitlich viel versprechender« Mitarbei-

ter technisch leichter und obendrein genauer wird,

werde man nicht lange auf den Ruf nach Anwendung
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der entsprechenden Methoden warten miissen, so
die Einschéitzung von Dr. Dietrich.

Es sei allerdings nicht Aufgabe der Betriebsdrzte in
Deutschland in einem solchen Szenario als »Friihfil-
ter« zu fungieren. Vielmehr werde von ihnen ein ge-
netisch krankheitsdisponierter Beschéftigter bis zur
funktional wirksamen Ausprdgung von Krankheits-
symptomen als gesund und somit gleich betrachtet
wie andere Gesunde.

Es kommt darauf an

Genom-Diagnostik werde demzuvolge von Arbeits-
medizinern daher unter zwei Blickwinkeln betrach-
tet: Dient sie der zuverldssigeren Bewertung von
individuellen Gesundheitsrisiken am Arbeitsplatz,
umsetzbar in einer qualifizierten Beratung des Ar-
beitnehmers, verdiene sie hohes Interesse und wei-
te Verbreitung. Diene sie belastungsunabhédngig nur
der Pradiktion eines Gesundheitsknicks in der Bio-
graphie, werde sie abgelehnt.

Rechtsprechung manifestiert Diskriminierungsverbot

Erginzt wurde diese Einschdtzung von Prof. Wolf-
gang van den Daele, Arbeitsgruppe »Gentechnologie-
bericht« der BBAW und Mitglied des Nationalen Ethi-
krats. Es diirfe auf dem Arbeitsmarkt nicht zu einer
»genetischen Diskriminierung« kommen. Der Ge-
danke der Solidaritdt im Sozialversicherungssystem
sei fest verankert und diirfe auch durch die Moglich-
keiten der genetischen Diagnostik nicht aufgeweicht
werden. Arbeitgeber seien bisher konsequenterwei-
se vor den Gerichten gescheitert in Fédllen, in denen
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sie einen Arbeitnehmer aufgrund seiner genetischen
Disposition gegeniiber Gesunden benachteiligen
wollten.

Prioritatensetzung durch den Gesetzgeber

Abschliefend hielt van den Daele fest, dass ein
»Gendiagnostik-Gesetz« in dem Bewusstsein ge-
schaffen werden miisse, um insbesondere auch zu
helfen, Akzeptanzprobleme zu losen. Angesichts der
Fiille der regelungsbediirfti-
gen Sachverhalte und ihrer
Unterschiede solle das Gesetz
klare Losungen in einem zu
priorisierenden Problemfeld
anbieten. Weitere notwendige
Regelungsbereiche (Stichwort
»Biobanken«, »Privatversiche-
rung«) sollten gesondert durch
den Gesetzgeber betrachtet
und bearbeitet werden.

Prof. Wolfgang van den Daele

97 Ein »Gendiagnostik-Gesetz« muss in dem Bewusstsein erarbeitet
werden, dass nur ein kleiner Bereich herausgegriffen wird. &&

(Prof. WOLFGANG VAN DEN DAELE)
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Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung:

Auszug aus dem
»Volkszahlungsurteil« des Bundesverfassungerichts

Das informationelle Selbstbestimmungsrecht wurde
im »Volkszahlungsurteil« des Bundesverfassungsge-
richts 1983 als Grundrecht, abgeleitet aus dem All-
gemeinen Personlichkeitsrecht (Art. 2 Abs. 1 GGi.V.m.
Art.1 Abs.1 GG), anerkannt.® In den Urteilsgriinden
heiBt es dazu unter CII 1:

»Individuelle Selbstbestimmung setzt aber — auch un-
ter den Bedingungen moderner Informationsverar-
beitungstechnologien — voraus, dass dem Einzelnen
Entscheidungsfreiheit iiber vorzunehmende oder zu
unterlassende Handlungen einschlieflich der Mog-
lichkeit gegeben ist, sich auch entsprechend dieser
Entscheidung tatsdchlich zu verhalten. Wer nicht mit
hinreichender Sicherheit iiberschauen kann, welche
ihn betreffende Informationen in bestimmten Berei-
chen seiner sozialen Umwelt bekannt sind, und wer
das Wissen moglicher Kommunikationspartner nicht
einigermafen abzuschitzen vermag, kann in seiner
Freiheit wesentlich gehemmt werden, aus eigener
Selbstbestimmung zu planen oder zu entscheiden.
Mit dem Recht aufinformationelle Selbstbestimmung
wiéren eine Gesellschaftsordnung und eine diese er-
moglichende Rechtsordnung nicht vereinbar, in der
Biirger nicht mehr wissen kénnen, wer was wann
und bei welcher Gelegenheit iber sie weil3 (...)

8 BVerfG Bd. 65, 1, S. 11f.

Auszug aus dem »Volkszahlungsurteil des Bundesverfassungsgerichts«
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(..) Dies wirde nicht nur die individuellen Entfal-
tungschancen des Einzelnen beeintrachtigen, son-
dern auch das Gemeinwohl, weil Selbstbestimmung
eine elementare Funktionsbedingung eines auf Hand-
lungsfihigkeit und Mitwirkungsfihigkeit seiner Biir-
ger begriindeten freiheitlichen demokratischen Ge-
meinwesens ist.

Hieraus folgt: Freie Entfaltung der Personlichkeit
setzt unter den modernen Bedingungen der Daten-
verarbeitung den Schutz des Einzelnen gegen unbe-
grenzte Erhebung, Speicherung, Verwendung und
Weitergabe seiner personlichen Daten voraus. Die-
ser Schutz ist daher von dem Grundrecht des Art.2
Abs.1 in Verbindung mit Art.1 Abs.1 GG umfasst.
Das Grundrecht gewéhrleistet insoweit die Befugnis
des Einzelnen, grundsétzlich selbst {iber die Preis-
gabe und Verwendung seiner personlichen Daten zu
bestimmen.«
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ZUSAMMENFASSUNG UND AUSBLICK

Prof. Ferdinand Hucho,
Berlin-Brandenburgische Akademie der Wissenschaften (BBAW)

Der Zeitpunkt der Fachtagung war giinstig: Weni-
ge Wochen vor der o6ffentlichen Anhérung des Aus-
schusses fiir Gesundheit zum Thema »Gendiagnostik-
Gesetz« am 7. November im Gesundheitsausschusses
des Deutschen Bundestags konnten Experten aus Wis-
senschaft, medizinischer Praxis und Industrie mit
Vertretern der Legislative ihre Argumente austau-
schen. Vorangegangen war ein durch die politischen
Ereignisse um den Regierungswechsel des Jahres
2005 in die Lidnge gezogener Diskussionsprozess
iiber die Desiderata und Probleme eines Gendiagnos-
tik-Gesetzes. Als glinstig erwies sich die Kooperation
der Friedrich-Ebert-Stiftung mit
der Berlin-Brandenburgischen
Akademie der Wissenschaften,
die das Thema Gendiagnos-
tik im unmittelbaren Vorfeld
wissenschaftlich aufgearbeitet
und hieriiber ein Supplement ih-
res Gentechnologieberichtes ver-
offentlicht hatte.

Prof. Ferdinand Hucho

Die Fakten lagen auf dem Tisch.
Wesentlich Neues wurde nicht prasentiert. Dafiir
klarte sich so manches, und einige Konflikte 16sten
sich auf. So verschwand das Bedrohliche der Gen-
diagnostik, als unwidersprochen festgestellt wur-
de: Es gibt keinen »genetischen Exzeptionalismus,
also eine Besonderheit der Gendiagnostik gegeniiber
anderen diagnostischen Verfahren. Gendiagnostik

Zusammenfassung und Ausblick
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bedeutet nicht einen prinzipiell anderen Schritt in
Richtung auf die »Schone Neue Welt«, auf den »Gla-
sernen Menschen«. Es geht bei gendiagnostischen
Verfahren nicht um einen neuartigen Zugriff auf die
Wiirde des Menschen.

Wozu brauchen wir aber iiberhaupt ein Gendiagnos-
tik-Gesetz, wenn es keinen genetischen Exzeptiona-
lismus gibt; wenn die Experten davor warnen, ein
Methoden-orientiertes Gesetz zu schaffen (denn Me-
thoden »kommen und gehen«...); wenn die Gefahr
eines Missbrauchs von Gendaten durch Arbeitgeber
und Versicherungen nicht wirklich existiert und
wenn der Innenpolitische Sprecher der SPD feststellt:
»Wir bewegen uns auf geordnetem Geldnde.«?

Die Notwendigkeit des Gesetzes ergibt sich aus der
noch immer stark eingeschriankten Akzeptanz der
Gentechnologie. GEN schreckt den Laienbiirger noch
immer, in welcher Form auch die drei Buchstaben
ihm begegnen. Dagegen gibt es nur zwei Mittel: Auf-
klarung und Schutz durch Gesetze.

Uber diesen eher psychologischen Effekt hinaus gibt
es selbstverstindlich wichtige Aufgaben fiir ein Gen-
diagnostik-Gesetz. Die Fachtagung sah Regelungsbe-
darf bei der

« Festsetzung von Qualitdtsstandards diagnosti-
scher Tests

« Sicherung des Arztprivilegs bei Durchfiihrung
und Nachbetreuung von Gentests

o der Prédnatalen Diagnostik (die allerdings vor
allem das Embryonenschutzgesetz involviert)

« sowie beim Aufbau von Daten- und Gewebe-
banken.
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. Wie stets wird es darauf an-
kommen, einen Ausgleich zu
finden zwischen dem Schutz
der Biirgerinnen und Biirger
und ihrer Verfassungsrechte,
dem Interesse der Gesell-
schaft an Innovation und der
ebenfalls grundrechtlich ge-
schiitzten Freiheit von Wissen-
Wolf-Michael Catenhusen schaft und Forschung.

Die erste Rednerin brachte es auf den Punkt: Was
wir brauchen, ist »ein Gendiagnostik-Gesetz mit Au-
genmal«.

Programm der Veranstaltung 35

PROGRAMM DER VERANSTALTUNG

Aufgrund kurzfristiger Termindnderungen bei ei-
nigen Referenten wurde der Programmablauf am
Konferenztag im Forum III gedndert. Die Programm-
punkte »Genetische Daten im Arbeitgeber-Arbeit-
nehmer-Verhiltnis« und »Ermittlungsbehérden und
der Zugang zu genetischen Daten« wurden getauscht.
Die vorliegende Dokumentation gibt den Programm-
ablauf des Konferenztages wieder. Nachstehend
folgt die urspriingliche Programmplanung fiir den
11.10.2007.

10.00 Uhr BegriiBung
Beate Martin, Referentin der Stabsabteilung der Friedrich-Ebert-Stiftung Berlin
Prof. Bernd Muller-Robert, Sprecher der Arbeitsgruppe
»Gentechnologiebericht« der BBAW, Universitat Potsdam

Einleitungsvortrag

»nGentests und genetische Daten - MaBstédbe
fiir einen verantwortlichen Umgang«

Dr. Carola Reimann, MdB, Sprecherin der
Arbeitsgruppe Gesundheit der SPD-Fraktion

10.30 Uhr Forum |
Gendiagnostik in der Medizin - Perspektiven
und Rahmenbedingungen
Prof. Peter Propping, Direktor des Instituts fur
Humangenetik, Universitat Bonn
Dr. Jiirgen Schulze, Vorstandsvorsitzender des
Verbandes der Diagnostica-Industrie e.V.
Dr. Carola Reimann, MdB, Sprecherin der
Arbeitsgruppe Gesundheit der SPD-Fraktion

Diskussion

11.45 Uhr Forum Il
Genetische Daten und Biobanken in der Forschung
Prof. Karl Sperling, Arbeitsgruppe »Gentechnologiebericht« der BBAW,
Direktor des Instituts fir Humangenetik, Humboldt-Universitat zu Berlin
René Rospel, MdB, stv. Sprecher der SPD-Bundestagsarbeitsgruppe
»Bildung, Forschung und Technikfolgeabsch&tzung«

Diskussion
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Anforderungen an ein Gendiagnostik-Gesetz

14.00 Uhr

14.45 Uhr

15.45 Uhr

16:45 Uhr

Forum Ill

Diirfen Dritte Zugang zu genetischen Daten erhalten?

Genetische Daten im Arbeitgeber-Arbeitnehmer-Verhaltnis

Dr. Mathias Dietrich, Mitglied des Prasidiums des

Verbands Deutscher Betriebs- und Werksarzte

Prof. Wolfgang van den Daele, Arbeitsgruppe »Gentechnologiebericht«
der BBAW, Mitglied des Nationalen Ethikrats

Diskussion

Die Verwendung genetischer Daten bei Versicherungen

Dr. Achim Regenauer, Leiter des Kompetenzzentrums
»Biowissenschaften« und Chefarzt der Miinchner Riickversicherung

Dr. Matthias Miersch, MdB, Berichterstatter der AG Recht der SPD-Fraktion

Diskussion

Ermittlungsbehérden und der Zugang zu genetischen Daten
Dr. Dieter Wiefelsplitz, MdB, Innenpolitischer

Sprecher der SPD-Bundestagsfraktion

Dr. Ursula Schneider, Referatsleiterin, Bundesministerium der Justiz
Dr. Alexander Dix, Berliner Beauftragter fur

Datenschutz und Informationsfreiheit

Diskussion
Ausblick

Prof. Ferdinand Hucho, stv. Sprecher der Arbeitsgruppe
»Gentechnologiebericht« der BBAW, Freie Universitat Berlin

Moderation des Nachmittags:
Prof. Ferdinand Hucho, Vorstandsmitglied BBAW
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