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Editorial

Ein kurzer Test — und schon weiss man, was die Zukunft bringt. Dieses Versprechen gibt
die Gentech-Industrie. Doch die Folge des mit Gentests gewonnenen Wissens kann ver-
heerend sein. Gentests am Arbeitsplatz laufen auf Versetzung, Entlassung respektive
Nicht-Einstellung hinaus; hédufig lassen sich per Gentest diagnostizierte Krankheiten nicht
therapieren — ein entsprechendes Resultat |asst die betroffene Person also ratlos zuriick;
und bei der Pranataldiagnostik und erst recht bei der Praimplantationsdiagnostik ist die
Grenze zwischen «schwerer Erbkrankheit» und einer blossen Abweichung vom so ge-
nannt Normalen kaum befriedigend zu ziehen.

Fast allen Gentests gemeinsam ist die grosse Unsicherheit, mit der die Getesteten
zurlckgelassen werden, da in der Regel nur von Wahrscheinlichkeiten die Rede ist:
Gehoren sie zur Gruppe, bei der die Krankheit tatsachlich ausbricht? Oder stellen sie
sich unnétig auf ein Ereignis ein, das gar nie stattfinden wird?

Gentests versprechen viel — und schaffen vor allem neue Probleme. Gentests kdnnen
uns alle betreffen, etwa als Versicherungsnehmerin, als Eltern oder als Arbeitnehmer.
Die vorliegende Broschlre schaltet sich in die aktuelle Diskussion des Gesetzes liber
genetische Untersuchungen am Menschen (GUMG) ein, das derzeit im Parlament be-
raten wird. Die bisherige Fassung des Gesetzes ist akzeptabel; insbesondere das Recht
auf Nichtwissen wird garantiert. Doch noch ist das GUMG nicht in Kraft. Der Basler
Appell gegen Gentechnologie beobachtet die weitere Entwicklung von GUMG und
Gentests aufmerksam und will die breite Diskussion in der Offentlichkeit anschieben —
unter anderem mit dieser Publikation.

Vorstand Basler Appell gegen Gentechnologie
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Vorsorge wird heutzutage gross geschrieben: Krankenkassen belohnen Kundlnnen, die
«etwas fur ihre Gesundheit tun». Seit einigen Jahren wirbt auch eine steigende Zahl von
Gentestlabors im Internet mit der Méglichkeit zur «Vorsorge»: Wer friihzeitig seine Ver-
anlagung fir bestimmte Krankheiten erkennen will, dem wird zu einem Gentest gera-
ten. Auch bei der arztlichen Diagnose werden zunehmend Gentests eingesetzt, um den
Ursachen von Erkrankungen auf den Grund zu gehen.

Diagnostische und pradiktive Gentests
Bei einem Gentest werden einzelne Kérperzellen auf minimale Abweichungen im Erb-

gut untersucht, um den Verdacht auf eine bestimmte, meist erbliche Veranlagung fir eine
Krankheit auszuschliessen oder zu bestatigen. Gentests werden in verschiedenen Si-

tuationen eingesetzt: Sind bereits Krankheitssymptome vorhanden, so kann ein Gentest
dazu dienen, die Ursache abzuklaren. Ein solcher «diagnostischer Gentest» dient etwa
der Unterscheidung bestimmter Formen von Krebserkrankungen. Dagegen werden pra-
diktive (vorhersagende) Gentests zu einem Zeitpunkt durchgefihrt, zu dem keine
Anzeichen fur die getestete Krankheit bestehen. Dies ist haufig der Fall, wenn in der
Familie eines Menschen bereits friiher eine bestimmte Erbkrankheit aufgetreten war. Ein
Beispiel fur eine solche Erbkrankheit ist die Mukoviszidose, eine unheilbare Stoffwech-
selkrankheit, die Symptome wie Asthma oder Bronchitis hervorruft.

Krankheit erkannt — Therapie fehlt

Das Angebot an genetischen Tests wird taglich grosser. Haufig sind die Angebote al-
les andere als serios: Von mehr als 1000 weltweit angebotenen Tests bezeichnen Fach-
leute bislang nur sehr wenige als sinnvoll.

Bei monogenetischen Krankheiten, die von der Verdnderung eines einzelnen Gens ab-
hédngen und in der Regel im fortgeschrittenen Lebensalter ausbrechen, kann ein Gen-
test annéhernd Gewissheit bringen. Hierbei handelt es sich ausschliesslich um ausserst
seltene Erkrankungen, fiir die es haufig weder Heilungs- noch Therapiemdéglichkeiten
gibt, wie etwa bei Chorea Huntington, dem erblichen Veitstanz. Chorea Huntington ist
eine schwere Nervenkrankheit, deren Verlauf sehr variabel sein kann, die aber zuneh-
mend zum Verlust des Verstandesvermdgens und zu motorischen Stérungen fihrt. Sind
noch keine Krankheitssymptome vorhanden, wurde der Test also als «pradiktiver Gen-
test» durchgefiihrt und wurde das veranderte Gen nachgewiesen, so kann nichts lber
den Zeitpunkt des Ausbruchs und lber die Schwere des Verlaufs ausgesagt werden.

«Mit Hilfe der lhnen zugesandten Wattestab-
chen entnehmen Sie aus der Mundschleim-
haut durch intensives Reiben das entspre-
chende genetische Material. Nach der
Probenentnahme lassen Sie die Stabchen ca.
zwei Stunden an der Luft trocknen und si-
chern sie dann durch Einflihren in die beige-
fugten Plastikrohrchen. Die Proben senden
Sie dann an die Adresse, die auf dem lhnen
zugesandten Kuvert vermerkt ist.][...]

Wichtiger Hinweis: Bei einem festgestellten
Gendefekt sollten Sie sich stets in fachéarztli-
che Beratung beziehungsweise Behandlung
begeben. Bei der Vermittlung an kompetente
Fachéarzte stehen wir lhnen gern zur Verfu-
gung. Die erforderlichen Informationen tber
die Mukoviszidose (Cystische Fibrose) erhal-
ten Sie durch Anklicken der entsprechenden
Themen in der linken Meniileiste.»

Auszug aus der Homepage der Firma
Gentest24, www.gentest24.de, Kosten des
Tests: umgerechnet 1300 Franken

Seit 1996 kénnen sich Frauen, in deren Fa-
milien mehrere Félle von Brustkrebs aufgetre-
ten sind, auf Veranderungen an den Genen
BRCA1 und BRCA2 testen lassen. Medizi-
nerlnnen gehen davon aus, dass es sich hier-
bei um vererbte Veranderungen handelt, die
das Risiko, an Brust- oder Eierstockkrebs zu
erkranken, gegeniber dem Bevolkerungs-
durchschnitt stark erhéhen. Frauen, bei denen
eine solche Mutation vorliegt, sollen eine
Wahrscheinlichkeit von bis zu 80 Prozent ha-
ben, in ihrem Leben irgendwann an Brust-

krebs zu erkranken. Ob die Krankheit tatséch-
lich ausbricht und wenn ja, wie schwer sie ver-
laufen wird, bleibt unklar.

Bei acht von neun Frauen mit Brustkrebs liegt
keine Veranderung auf einem BRCA-Gen vor.
Das heisst, bei acht von neun Frauen hat der
Krebs eine andere Ursache. Jede 20. Frau
lasst sich nach einem positiven Brustkrebs-
Gentest trotzdem die Brust oder den Eier-
stock entfernen. In den USA ist diese Zahl
noch hoher.




Screening-Modell floppt

Ein anderes Beispiel fiir eine monogenetische Krankheit ist die Eisenspeicherkrankheit
(Hamochromatose). Bei dieser Krankheit nimmt der Darm eine erhéhte Menge an Ei-
sen auf. Die Eisenspeicherkrankheit ist eine der wenigen monogenetischen Erbkrank-
heiten, die erfolgreich therapiert werden kdnnen. Regelmassige Blutuntersuchungen auf
den Eisengehalt sind hierzu notwendig und der Patient wird gelegentlich «zur Ader ge-
lassen». Allerdings wird auch der Test auf Hdmochromatose von Fachleuten inzwischen
als medizinisch fragwirdig eingestuft. Denn langst nicht alle, die das «Gen fir Ha-
mochromatose» haben, erkranken, und nur bei wenigen Menschen nimmt die Krankheit
einen schweren Verlauf. Ausserdem gibt es auch hier Menschen, die ohne genetische
Veranderung — also mit «normalem» Gen — erkranken. In Deutschland wurde die Eisen-
speicherkrankheit von Krankenkassen als Beispiel fiir ein Screening-Modell benutzt, das
inzwischen in Verruf geraten und eingestellt worden ist. Obwohl der Test umstritten ist,
wurden in dem Modellvorhaben der Krankenkassen Menschen zum Aderlass gebeten.
Spater wurde den Projektverantwortlichen vorgeworfen, ein gewtinschter Nebeneffekt
sei gewesen, mit dem breit angelegten Gentest die Zahl der Blutspenderinnen zu er-
héhen.

2 Hauptsache gesund:
Gentests in der pranatalen Diagnostik

Jeder schwangeren Frau stellt sich heute die Frage, ob sie das Angebot der pranata-
len Diagnostik in Anspruch nehmen will. Viele Frauen wollen «sicher gehen, dass alles
in Ordnung ist», wenn sie sich fiir eine solche Untersuchung des Ungeborenen ent-
scheiden. Die Zahl der vorgeburtlichen Checks, die der Vorhersage von méglichen Be-
hinderungen des heranwachsenden Kindes dienen, nimmt rasant zu. Damit ist die stan-
dige «Qualitatskontrolle» zu einer Selbstverstandlichkeit geworden, der sich Schwangere
nur schwer entziehen kénnen. Private Anbieter offerieren — gegen Bezahlung — zusatz-
liche Tests, so genannte individuelle Gesundheitsleistungen. Viele dieser Verfahren
kommen auf den Markt, bevor sie neutral begutachtet worden sind.

Gentests im engeren Sinn werden in der Schwangerschaft meist nur durchgefthrt, wenn
Paare, in deren familidrer Vorgeschichte bestimmte erbliche Krankheiten aufgetreten
sind, sich selbst oder ihr Kind auf diese Krankheit untersuchen lassen mochten. Einen
allgemeinen Gentest, um Krankheiten oder Behinderungen auszuschliessen, gibt es
nicht.

Weitaus haufiger wird eine Untersuchung der Chromosomen durchgefiihrt: Wenn eine
erhéhte Wahrscheinlichkeit fir eine Beeintrachtigung des Ungeborenen besteht, wird
der Schwangeren in der Regel eine Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese) oder
eine Untersuchung der Plazenta (Chorionzottenbiopsie) vorgeschlagen. Bei diesen
Verfahren werden Zellen des Ungeborenen auf die Zahl und die Struktur der Chromo-
somen kontrolliert. So kdnnen geistige und physische Beeintrachtigungen, die auf eine
solche Chromosomenstérung zurlickzufiihren sind, mit hoher Wahrscheinlichkeit fest-
gestellt oder ausgeschlossen werden.

Gentests und Chromosomendiagnostik am Ungeborenen setzen einen Eingriff in die Ge-
barmutter voraus. Ein solcher Eingriff kann bei der Schwangeren Infektionen und Blu-
tungen hervorrufen. Ausserdem kann er eine Fehlgeburt auslosen. Die Wahrschein-
lichkeit eines Aborts liegt je nach Untersuchungsmethode zwischen einem und vier
Prozent - und ist dabei in den meisten Fallen nicht geringer als die Wahrscheinlichkeit,
auf diese Weise beim Ungeborenen eine Abweichung der Gene oder Chromosomen
vorzufinden. 95 von 100 Kindern werden gesund geboren.

«Herzlich wilkommen in FetoMed. Sie sind 11 hilfe erwartet Sie in unserem eigenen Emp-
bis 14 Wochen schwanger. Sie kommen zu fangsraum. Sie wird sie bitten, ein Formular
uns, weil Sie Ihr Kind sehen wollen, sein Herz  moglichst genau auszufiillen, indem Sie uns

schlagen héren wollen. Sie freuen sich darauf,
aber Sie machen sich auch Sorgen. Sie wis-
sen, dass die allermeisten Kinder gesund zur
Welt kommen, aber wie alle Schwangeren
stellen Sie sich die bange Frage, ob das auch
wirklich fir lhr Kind zutreffen wird. [...] Sie
werden innerhalb von einer Stunde wissen,
wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass lhr
Kind eine chromosomale Erkrankung hat [...].
Oder, in den allermeisten Féllen: Dass es |h-
rem Kind verlasslich gut geht.

Was geschieht zuerst? Sie haben telefonisch
einen Termin vereinbart und kommen erstmals
zu FetoMed. Die Untersuchungs- und Be-
sprechungsraume sind im Erdgeschoss der
Privatklinik Doébling. Unsere Sprechstunden-

Informationen geben, die fiir eine optimale
Betreuung unerlasslich sind. [...]

Sie werden dann zu einer Blutabnahme ge-
beten. [...] Wenn Sie es wiinschen, berech-
net das Computerprogramm der Fetal Medi-
cine Foundation, das wir verwenden, fir Sie
individuell die Wahrscheinlichkeit, ob lhr Kind
eine Chromosomenanomalie, im speziellen
Down-Syndrom, hat. [...] Auf diese errechne-
te Wahrscheinlichkeit kann man sich verlas-
sen, was der Test aber nicht beantwortet, ist
die Frage, ob ihr Kind tatséchlich betroffen ist.
[...]

Auszug aus der Homepage der Firma Feto-
Med, www.fetomed.at
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Die Praimplantationsdiagnostik (PID) ist in der Schweiz verboten. So besagt es das
Fortpflanzungsmedizingesetz, das 2001 in Kraft getreten ist. Doch auch dieses Tabu soll
gebrochen werden: Ein Rechtsgutachten im Auftrag der Organisationen Verein Kinder-
wunsch (www.kinderwunsch.ch) und Schweizerische Huntington-Vereinigung kommt
zum Schluss, dass die PID «in den Bereich der hoéchst personlichen Entscheidung»
falle. Embryonen aus der In Vitro Fertilisation (IVF) sollen vor der Implantation in den
Korper der IVF-Patientin getestet und solche mit schwerwiegenden, unheilbaren Krank-
heiten «aussortiert» werden drfen. Ein grosses ethisches Problem stellt hier allerdings
die Verbindung von «Test» und «Selektion» dar. Die Existenz eines Kinds wird an eine
Bedingung geknlipft: Ist es Trdger einer schweren Erbkrankheit, so wird ihm das
Lebensrecht von vornherein abgesprochen. Weiter stellt sich die Frage: Handelt es
sich, etwa beim Down-Syndrom, um eine schwere Erbkrankheit, und wer soll dies
entscheiden?

Die Situation der schwangeren Frau ist mit der IVF nur bedingt vergleichbar. Sie erfahrt
vielleicht im Verlauf ihrer Schwangerschaft, dass ihr Kind méglicherweise von einer Erb-
krankheit betroffen sein wird. Mit absoluter Sicherheit lasst sich dies in den wenigsten
Fallen sagen. Sie allein tragt die Verantwortung dafiir, ob sie sich dafiir entscheidet, das
Kind auszutragen oder nicht. Im Fall der Praimplantationsdiagnostik wird die Entschei-
dung vorweggenommen, die Eltern werden nicht mehr damit konfrontiert — ein ent-
scheidender Unterschied. Die verquere Logik: Wenn der Entschluss zur Durchfiihrung
einer In-Vitro-Fertilisation einmal getroffen, der Schauplatz vom weiblichen Kérper in die
Petri-Schale verlegt worden ist, braucht es zwingend als nachsten Schritt, die Pra-
implantationsdiagnostik.

4 Gentests stempeln
in der Arbeitswelt

Chorea Huntington bricht bei betroffenen Personen erst in der zweiten Lebenshalfte aus.
Die Wahrscheinlichkeit, dass die Krankheit an Nachkommen vererbt wird, betragt 50
Prozent.

Die Situation der Lehrerin (vgl. Kasten unten) ist kein Einzelfall: Es kommt haufig vor, dass
Menschen, in deren eigener Lebensgeschichte oder in deren Familien bestimmte Krank-
heiten auftraten, bei der Arbeitssuche oder beim Abschluss einer privaten Versicherung
benachteiligt werden. Auch wenn Gentests meist nur eine sehr unsichere Prognose
erlauben, werden Testresultate zumindest im Ausland bereits von Versicherungen oder
Arbeitgebern zum Nachteil der Betroffenen benutzt. In den USA und England sind tber
500 Félle dokumentiert, in denen Menschen aufgrund eines Gens gekiindigt oder von
Versicherungsleistungen ausgeschlossen wurden. Dabei waren sie eigentlich gesund.

Auch im Haftpflichtbereich, etwa bei Schadenersatzklagen, spielen Gene und Gentests
eine zunehmende Rolle. Verhaltensmuster wie Rauchen oder Krankheitsbilder wie Fett-
leibigkeit werden immer haufiger mit bestimmten Genen assoziiert. Grosskonzerne, die
sich vor allem in den USA bisher mit riesigen Schadenersatzforderungen von Betroffe-
nen konfrontiert sahen, erhalten mit der zunehmenden Bedeutung von Genen bezie-
hungsweise ihren vermeintlichen Auswirkungen die Méglichkeit, solchen Forderungen
auszuweichen.

«Einer jungen deutschen Lehrerin wurde der Innen zu durchlaufen haben. Der Fall aus

Beamtenstatus verweigert, weil in ihrer Fami-
lie die Krankheit Chorea Huntington vorkommt
und sie somit selbst einem erhéhten Risiko
ausgesetzt ist, dieser Krankheit im Verlauf ih-
res Lebens zu erliegen. Dieser Befund war
das Ergebnis einer medizinischen Untersu-
chung, die alle deutschen Beamtenanwarter-

Deutschland lasst Beflirchtungen aufkommen,
dass Arbeitgeberlnnen das in Deutschland
zur Zeit noch herrschende gesetzliche Vaku-
um dazu nutzen konnten, Arbeitnehmerinnen
diskriminierend zu behandeln.»

Aus: BMJ-Journals, UK, Oktober 2003




10

5 Bedenkliche .
Biobanken u QOHMEN? e
FEATE e
o pde wEgE At Hﬂf
vm_wﬂg i IWE

LT I 0

In manchen Landern werden Reihenuntersuchungen (Screenings) durchgefiihrt, um die
gesamte Bevoélkerung oder bestimmte Bevolkerungsgruppen auf Anlagen fir bestimm-
te typische Krankheiten zu testen. Solche Massengentests sind nicht nur wegen ihrer
medizinischen Relevanz umstritten, sondern auch, weil sie in erster Linie Forschungs-
interessen dienen. Das genetische Material beziehungsweise die Testresultate werden
in so genannten Biobanken archiviert. Der Zugang zu solchen Biobanken ist unter-
schiedlich geregelt, ebenso der Grad der Anonymisierung der Daten. Oft ist nicht si-
cher, ob beispielsweise die Polizei fiir Forschungszwecke Zugriff auf gespeicherte Da-
ten nehmen darf. Datenschiitzer weisen darauf hin, dass sich genetische Daten von
anderen Daten unterscheiden, da man ihre Herkunft mit entsprechendem technischen
Aufwand immer zuriickverfolgen kann.

«Sind Sie im Alter zwischen 45 und 69 Jah-
ren? Wenn ja ist es durchaus méglich, dass
Sie Anfang des néchsten Jahrs von lhrem
Hausarzt einen seltsamen Anruf erhalten wer-
den: Er wird Sie auffordern, doch demnéchst
einmal in seiner Praxis vorbeizukommen zur
Abgabe einer Blutprobe, die dann fir die
Nachwelt aufbewahrt werden wird. lhr gene-
tisches Profil konnte Wissenschaftlerlnnen
namlich dabei helfen, die Ursachen fiir Krebs,
Herzkrankheiten und andere Killerkrankheiten
herauszufinden. [...]

Millionen Pfund. Es ist flr dieses Projekt vor-
gesehen, an der Universitat Manchester DNA-
Proben von einer halben Million Englandern zu
archivieren, wobei es sich um mehr als um
eine gigantische genetische Bibliothek han-
deln soll. Die freiwilligen Blutspender werden
nach Einzelheiten ihrer Lebensfiihrung wie Er-
néhrung, sozialem Umfeld und medizinischem
Hintergrund gefragt werden, so dass Wis-
senschaftler in der Lage sind, die Daten zu
interpretieren. Diejenige Menschen, die ihre
DNA zur Verfligung stellen, werden so Teil der
grossten Biobank der Welt.»

Die englische Biobank («UK-Biobank») ist ein

ambitiéses Projekt mit einem Budget von 45 «Banking on your genes», aus: The Observer,

UK, Juli 2003

Wiesbaden. An der Giessener Universitatskli-
nik wird eine zentrale Blutdatei aller nach 1972
geborenen Hessen mit vollem Namen gefiihrt.
Darauf hat der hessische Datenschutzbeauf-
tragte Friedrich von Zezschwitz [...] im Land-
tag hingewiesen. Die Proben werden beim so
genannten Neugeborenen-Screening genom-

men. Es sei «vollig unverstandlich», dass sie
mit Klarnamen und Geburtsdatum tber Jahr-
zehnte gespeichert worden seien, sagte von
Zezschwitz. Die Datei eigne sich als «poten-
zielle Gendatenbank» und miisse anonymi-
siert werden.

Aus: Frankfurter Rundschau, Juli 2003

6 Hohe Fehlerquote,
Interpretation Gliicksache

Pradiktive Gentests werden zu einem Zeitpunkt durchgeflhrt, zu dem keine Anzeichen
fur die getestete Krankheit vorhanden sind. Sie sollen in der Regel genetische Veran-
derungen feststellen, die in einem spateren Lebensstadium mit erhohter Wahrschein-
lichkeit zu einer bestimmten Krankheit flihren kénnten. Pradiktive Gentests kénnen je-
doch keine Sicherheit geben, da Krankheiten immer in einem Zusammenspiel von
mehreren genetischen und nicht-genetischen Faktoren, Umwelteinflissen und der per-
sonlichen Lebenssituation entstehen. Der Nutzen solcher vorhersagenden Tests ist des-
halb zweifelhaft.

Das gilt in besonderem Mass fiir Tests, die eine Veranlagung fiir weit verbreitete «Volks-
krankheiten» bestimmen sollen, da diese Erkrankungen nur in manchen Fallen und auch
dann nur zu einem kleinen Teil genetisch mitbedingt sind. Ein Beispiel ist der Gentest
fur die Alzheimerkrankheit, einer Krankheit im fortgeschrittenen Lebensalter, die zu ei-
ner Storung des Denk- und Urteilsvermogens fiihrt. Die Wahrscheinlichkeit, zu erkran-
ken, erhoht sich bei genetischer Veranlagung um sechs Prozent. Da es aber keine Vor-
sorgemassnahmen gibt, macht der Test medizinisch keinen Sinn.

Nur bei monogenetischen Krankheiten kann ein préadiktiver Gentest annédhernd Ge-
wissheit bringen. Aber auch hier verrat der Test nichts Uber den Zeitpunkt des Aus-
bruchs und die Schwere des Verlaufs. Therapien sind flr die meisten dieser Erbkrank-
heiten nicht bekannt. Selbst zuverlassige Tests erzeugen einen gewissen Anteil an
falschen Ergebnissen. Laut einer europaischen Studie lag die Fehlerquote bei einigen
der untersuchten Krankheiten sogar bei bis zu zehn Prozent — bei jedem zehnten Men-
schen, der sich testen lasst, ist das Ergebnis also falsch. Selbst beim Test fiir die erb-
liche Nervenkrankheit Chorea Huntington, deren Diagnose eigentlich als «sicher» gilt,
kam es zu einer Fehlerquote von liber einem Prozent. Diese Fehlerquote muss bei der
Auslegung der Testergebnisse miteinbezogen werden.
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Um das Ergebnis eines Gentests richtig zu interpretieren und auf die personliche Le-
benssituation eines Menschen zu beziehen, ist entsprechendes Wissen und Erfahrung
nétig. Fachleute weisen darauf hin, dass selbst ausgebildete Arzte das Ergebnis eines
Gentests haufig missverstehen.

7 Beratung vielfach
Nebensache

Die Beratung der Patientlnnen vor und auch nach der Durchfiihrung eines Gentests ist
unerlasslich. Damit Patientlnnen selbst bestimmen kénnen, ob sie einen Test durch-
fUhren lassen wollen oder nicht, miissen sie informiert werden.

Dazu gehort auch die Information dartber, welche Folgen ein Test fur die persénliche
Lebenssituation haben kann und welche Handlungsmadglichkeiten sich daraus ergeben.

In den allermeisten Fallen findet diese Forderung in der Praxis zu wenig Beachtung. Viel-
fach werden die Ergebnisse von Gentests nur schriftlich mitgeteilt, ohne dass ein per-
sOnliches Gesprach stattfindet.

Jeder Mensch hat das Recht, die Kenntnisnahme von Informationen tber sein Erbgut
zu verweigern. Damit Patientlnnen in der Beratung nicht gedrangt werden, muss die Be-
ratung von einer Person durchgefiihrt werden, die in keiner Weise, insbesondere nicht
finanziell, von der Durchfiihrung des Gentests profitiert.

8 Blick auf Gene
ist zu eng

wite Fapig - SLTTr 2

Seit Anfang der 90er Jahre werden fiirimmer mehr Krankheiten verschiedene Gene ver-
antwortlich gemacht. Dabei findet eine Ausweitung des Begriffs «genetische Krankheit»
statt: Die Gene sollen nicht nur flr Erbkrankheiten verantwortlich sein, sondern auch die
Ursache flir Krankheiten wie Krebs, Alzheimer, Diabetes und viele andere verbreitete
Krankheiten darstellen. Dabei wurden bis heute fir keine der genannten Krankheiten
Gene gefunden, die ihren Ausbruch oder ihren Verlauf bestimmen.

Dieses auf unsere Gene fixierte Denken hat das Verstandnis von Krankheit und Ge-
sundheit verandert: Menschen, bei denen eine genetische Veranderung nachgewiesen
wurde, werden, auch wenn sie vollig symptomfrei sind, als «krank» oder «noch-nicht-
krank» bezeichnet. Eine solche Einteilung ist immer mit bestimmten Werturteilen ver-
bunden und mit der Vorstellung, dass Menschen fiir sich selbst ein «Risiko» sind.

Das genetische Krankheitskonzept blendet viele Faktoren aus, die Krankheiten mitbe-
stimmen. Dies hat zur Folge, dass immer weniger an den sozialen und 6kologischen Ur-
sachen von Krankheiten geforscht wird. Stattdessen wird der einzelne Mensch fiir sei-
ne Gesundheit selbst verantwortlich gemacht und dazu angehalten, sein Leben
entsprechend seiner «genetischen Vorbelastung» zu gestalten.

Am Beispiel der vorgeburtlichen Diagnostik wird deutlich, dass der eingeengte Blick auf
die Veranlagung von Krankheiten zur Diskriminierung von Menschen fihrt. Abweichun-
gen von einem vermeintlichen Ideal des perfekten Menschen werden immer weniger to-
leriert.

Der Basler Appell gegen Gentechnologie weist auf die gesellschaftlichen Folgen der
Gendiagnostik hin und fordert mehr Vielfalt in der Forschung und in der Medizin. Wir
treten gegen die Diskriminierung von Menschen aufgrund ihrer kérperlichen oder men-
talen Fahigkeiten ein und fordern eine Wissenschaft, die nicht einseitigen Profitinteres-
sen, sondern dem Wohl des Menschen verpflichtet ist.
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9 GUMG: Endlich Leitplanken
fir die Gendiagnostik

Nachdem der Entwurf zum Gesetz Uber genetische Untersuchungen am Menschen
(GUMG) lange in der Versenkung verschwunden war, wurde er im Frihjahr 2004 erst-
mals im Nationalrat debattiert. Seit 1992 war das Gesetz per Verfassungsauftrag fallig,
im Herbst 2002 tbergab es der Bundesrat endlich an die eidgendssischen Réte. Das
neue Gesetz hat zum Ziel, den Bereich Gendiagnostik mit einem gesetzlichen Rahmen
zu versehen, um Missbrauchen vorzubeugen. Es bestimmt, unter welchen Vorausset-
zungen genetische Untersuchungen beim Menschen durchgefiihrt werden diirfen, und
zwar vor allem im medizinischen Bereich, im Arbeitsbereich, im Versicherungsbereich
und im Haftpflichtbereich.

Der Gesetzesentwurf, so wie er zur Zeit in den eidgendssischen Raten diskutiert wird,
ist mit heiklen ethischen, gesellschaftlichen und juristischen Fragen verbunden. Ganz
zentral etwa ist das Diskriminierungsverbot und das Recht auf Nichtwissen, letzteres ist
nach langem Hin und Her in der nationalratlichen Kommission nun doch wieder fester
Bestandteil des Gesetzesentwurfs. Genanalysen dirfen nur mit Zustimmung und Be-
ratung der betroffenen Person durchgefiihrt werden. Und die heute bereits weit ver-
breiteten pranatalen Untersuchungen wie Fruchtwasserpunktionen sind einzig zuge-
lassen, um beim Ungeborenen mogliche Anomalien zu diagnostizieren.

An genetischen Daten sind aber nicht nur die Betroffenen, sondern weitere Kreise inter-
essiert. So etwa die Arbeitgeber. Das Gesetz sieht hier strikte Regeln vor und verbie-
tet Durchfiihrung und Offenlegung von Gentests, allerdings mit Ausnahmen im Ar-
beitsschutzbereich. Auch der Haftpflichtbereich kennt Ausnahmen. Und im
Versicherungsbereich soll es vor dem Abschluss von Lebens- und Invaliditatsversiche-
rungen ab einer bestimmten Versicherungssumme erlaubt sein, Einsicht in bereits be-
stehende Testresultate zu verlangen. Alles in allem wohl ein gutes Gesetz mit strengen
Richtlinien, aber auch leider mit einigen Kompromissen.

Die wichtigsten Grundsétze des Gesetzes

Niemand darf wegen seines Erbguts diskriminiert werden. Ausserdem diirfen Gentests
nur duchgeflhrt werden, wenn die betroffene Person frei und aufgeklért zugestimmt hat.
Die Zustimmung kann jederzeit widerrufen werden und jede Person hat das Recht auf
Nichtwissen. Die Arztin oder der Arzt muss aber die betroffene Person unverziiglich tiber
das Untersuchungsergebnis informieren, wenn eine unmittelbar drohende physische
Gefahr fiir sie oder fiir den Embryo oder den Fétus besteht, die abgewendet werden
konnte.

e Genetische Untersuchungen im medizinischen Bereich

Genetische Untersuchungen dirfen nur zu medizinischen Zwecken durchgefiihrt wer-
den. Bei urteilsunfahigen Personen darf eine genetische Untersuchungen nur durch-
gefiihrt werden, wenn sie zum Schutz ihrer Gesundheit notwendig ist.

Pranatale Untersuchungen sind verboten, wenn sie ausschliesslich das Ziel haben,
Eigenschaften des Embryos zu ermitteln, die nicht direkt die Gesundheit betreffen. Ein
Beispiel fiir solche verbotene Tests ist die Geschlechtsbestimmung.

Reihenuntersuchungen diirfen mit Bewilligung unter bestimmten Bedingungen durch-
gefiihrt werden.

Genetische Untersuchungen diirfen nur von aus- und weitergebildeten Arztinnen ver-
anlasst werden, die auch fir die Beratung zu sorgen haben. Es besteht eine Bera-
tungspflicht (inklusive angemessener Bedenkzeit) vor und nach der Durchflihrung des
Gentests. Das Beratungsgesprach muss stets der individuellen Situation der betroffe-
nen Person Rechnung tragen.

Die schwangere Frau muss bei der Beratung zu einer genetischen Untersuchung aus-
driicklich auf ihr Selbstbestimmungrecht hingewiesen werden. Der Zweck und die Aus-
sagekraft ebenso wie die Moglichkeit eines unerwarteten Testresultats miissen aus der
Beratung klar hervorgehen. Ausserdem muss die betroffene Frau im entsprechenden
Fall vorher darauf hingewiesen werden, dass eine Therapie oder Prophylaxe allenfalls
nicht moglich sein wird. Wird beim Embryo oder Fétus eine schwerwiegende Stérung
festgestellt, so muss die schwangere Frau Uber Alternativen zu einem Schwanger-
schaftsabbruch informiert werden.

Das Ergebnis einer genetischen Untersuchung darf nur der betroffenen Person oder,
falls urteilsunfahig, der gesetzlichen Vertretung mitgeteilt werden. Ausserdem darf die
Testprobe nur zu Zwecken weiterverwendet werden, denen die betroffene Person zu-
gestimmt hat. Die Arztin oder der Arzt kann jedoch die Entbindung vom Berufsgeheim-
nis beantragen, sofern dies zur Wahrung Uberwiegender Interessen der Verwandten,
des Ehegatten, der Partnerin oder des Partners notwendig ist.

e Genetische Untersuchungen im Arbeitsbereich
Bei einer Einstellung oder auch wahrend der Dauer eines Arbeitsverhéltnisses darf der

Arbeitgeber keine genetischen Untersuchungen und auch nicht die Ergebnisse aus fri-
heren Tests verlangen. In Ausnahmefallen jedoch, wenn die Gefahr einer Berufskrank-
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heit oder Unfallgefahr aufgrund einer genetischen Veranlagung besteht, darf ein Gen-
test verlangt werden; die betroffene Person muss jedoch der Untersuchung schriftlich
zustimmen.

e Genetische Untersuchungen im Versicherungsbereich

Versicherungen diirfen als Voraussetzung fiir den Abschluss eines Vertrags weder die
Durchfiihrung noch die Offenlegung von Resultaten aus vorangegangenen genetischen
Untersuchungen verlangen. Allerdings gilt folgende Ausnahme: Ubersteigt die Versi-
cherungssumme bei einer Lebensversicherungen die Hohe von 400’000 Franken (oder
bei einer freiwilligen Invalidenversicherung eine Jahresrente von 40’000 Franken), so
sind Nachforschungen nach Ergebnissen aus friheren pradiktiven Gentests zuldssig.

e Genetische Untersuchungen im Haftpflichtbereich

Es dirfen keine pradiktiven genetischen Untersuchungen durchgefiihrt werden, um
Schadensersatzbemessungen durchzufiihren, ausser es geht um die Abklarung einer
wahrend der Embryonalphase erworbenen Schadigung, fir die Schadensersatz verlangt
wird; die betroffene Person muss schriftlich zustimmen.

® DNA-Profile zur Klarung oder zur Identifizierung der Abstammung

Ausserhalb eines behérdlichen Verfahrens dirfen DNA-Profile zur Klarung der Ab-
stammung nur erstellt werden, sofern die betroffenen Personen schriftlich zustimmen:
Ein urteilsunfahiges Kind, dessen Abstammung von einer bestimmten Person geklart
werden soll, kann von dieser nicht vertreten werden.

10 Das fordert der
Basler Appell gegen Gentechnologie

Es bleibt abzuwarten, wie sich der Gesetzesentwurf in der weiteren Diskussion in den
Raten entwickeln wird. Auf jeden Fall erhalten bleiben missen das Diskriminierungs-
verbot und auch das Recht auf Nichtwissen. Jede Form sozialer Diskriminierung muss
unmdoglich gemacht werden. Gentests diirfen ausschliesslich zum Wohl und mit schrift-
licher Einwilligung der betroffenen Person eingesetzt werden. Die schriftliche Form der
Einwilligung zu einer genetischen Untersuchung wird im Gesetzesentwurf leider nur teil-
weise verlangt.

Beratung muss neutral sein

Daneben ist eine unabhangige Beratung und Aufklarung der betroffenen Personen ab-
solute Voraussetzung dafiir, dass ein informierter Selbstentscheid moglich ist. Enspre-
chende Kontrollen und Vorgaben Uber den jetzigen Wortlaut des Gesetzes hinaus wa-
ren wiinschenswert. Die Beratung muss aufklaren iber den Zweck, die Risiken und die
moglichen Folgen einer genetischen Untersuchung. Sie muss zudem unbedingt prézi-
se Informationen liefern Gber die Art und den moglichen Verlauf einer Krankheit, iber
Belastungsprobleme und Folgen fir die Lebensfiihrung wie etwa Arbeitsfahigkeit, Ar-
beitsplatz- und Berufswahl. Auch wenn das Gesetz dies zu einem grossen Teil vorsieht,
so ist es illusionar zu glauben, dass die Beratungen, so sie denn durchgefiihrt werden,
ganzlich frei von Beeinflussung sein werden. Ausserdem passiert es nur allzu leicht, dass
sich die betroffene Person auch bei einer neutral durchgefiihrten Beratung plétzlich iber-
gangslos familidarem und gesellschaftlichem Druck ausgesetzt sieht, beispielsweise im
Bereich der pranatalen Diagnostik. Der Druck von aussen, genetisch defektes Leben
nicht auzutragen, ist fir eine betroffene schwangere Frau oder flr ein Paar enorm hoch.

PID muss verboten bleiben

Der Gesetzesentwurf versucht, diesem Problem gerecht zu werden, schafft dies jedoch
nur zum Teil. Zu nahe liegend ist die Moglichkeit, dass der informierte Selbstentscheid
gleichzeitig auch in ein Selektionsrecht tber werdendes Leben umgemiinzt wird. Als
Sonderfall der prénatalen Diagnostik wird die Praimplantationsdiagnostik (PID) nicht im
vorliegenden Gesetzesentwurf, sondern im bereits in Kraft getretenen Fortpflanzungs-
medizingesetz (FmedG) geregelt. Es handelt sich bei der PID um ein genetisches Unter-
suchungsverfahren, wobei ein Embryo im Rahmen fortpflanzungsmedizinischer Verfah-
ren im Acht-Zell-Stadium vor der Einpflanzung in den Mutterleib auf genetische
Anomalien hin getestet wird. Die PID ist in der Schweiz zur Zeit noch verboten. Es ist
dem Parlament anzurechnen, dass es ausnahmsweise der immensen Lobby-Arbeit ge-
wisser Organisationen widerstanden hat und das Verbot im Zusammenhang mit dem
neuen Gesetz bis heute nicht aufgehoben hat (vgl. S. 8). Der Basler Appell warnt schon
lange vor der ethisch nicht vertretbaren Selektion menschlicher Embryonen.

Nur restriktive Ausnahmen

Bei der Mitteilung genetischer Daten erlaubt das vorliegende Gesetz eine Entbindung
vom Berufsgeheimnis des Arztes, sofern etwa Verwandte vom Testergebnis massgeb-
lich mit betroffen sind. Auch das Recht des Probanden auf Nichtwissen wird hinfallig,
falls das Testresultat mit einer unmittelbaren drohenden physischen Gefahr verbunden
ist, die abgewendet werden konnte. In diesen Bereichen entsteht ein grosser Konflikt
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um das Selbstbestimmungrecht des Einzelnen und um die Vertraulichkeit von Daten, im-
mer dann, wenn die Vermeidung von Schaden oder die Rechte anderer auf Selbstbe-
stimmung mit ins Spiel kommen.

Die Ausnahmen, die im Gesetzesentwurf bei genetischen Untersuchungen im Arbeits-
bereich gemacht werden, sind nur zu rechtfertigen, wenn der vorgesehene Arbeitsplatz
eine erhebliche Gefahrdung der Gesundheit oder des Lebens des Arbeitnehmers mit
sich bringt oder wenn Dritte von einer solchen Gefahrdung betroffen sind. Ausserdem
mUsste ausgeschlossen werden, dass die geschilderten Erkenntnisse auf anderem Weg
als durch einen Gentest gewonnen werden kénnen. Allerdings sind diese Bedingungen
bei keinem der Gentests erflillt, die bislang fir die Diagnose genetisch bedingter Anfél-
ligkeiten fiir Arbeitsstoffe in der Diskussion sind. Auch Tests fiir Krankheiten, die einen
Arbeitnehmer schlagartig funktionsunfahig machen wie etwa ein Herzinfarkt bei einem
Lokomotivfihrer oder Flugzeugpiloten sind bis heute keine realistische Perspektive.

Keinen Kniefall vor der Versicherungswirtschaft

Der eigentliche Streitpunkt der Vorlage bei den Beratungen um das Gesetz lag bis jetzt
bei den Privatversicherungen, wo ein weniger strenger Datenschutz vorgesehen ist als
in den anderen Bereichen. Nachforschungen sollen unter gewissen Bedingungen er-
laubt sein, weil angeblich sonst der private Versicherungsschutz unerschwinglich wiir-
de. Dies deshalb, so die Argumentation, weil Personen mit hohem genetisch beding-
tem Krankheitsrisiko in der Lage wéren, sich ohne Kenntnis des Versicherers zu
niedrigen Pramien hohen Versicherungsschutz zu verschaffen. Die Regelung, wie der
Gesetzesentwurf sie vorsieht, kollidiert jedoch mit dem Persénlichkeitsschutz des Ver-
sicherungsnehmers; handelt es sich doch bei genetischen Daten klar um Gesund-
heitsdaten, die sich von anderen unterscheiden. Informationen Gber Anfalligkeiten oder
spatere Krankheiten berlihren eindeutig mehr schutzwiirdige Belange des Trégers als
herkdommliche Gesundheitsdaten. Sie sollten deshalb, wie der Basler Appell fordert,
auch nicht preisgegeben werden missen.

Die vorliegende Broschire spiegelt den Stand der Diskussionen im Mai 2004. Der Bas-
ler Appell gegen Gentechnologie beobachtet die Diskussion und versucht auf das Par-
lament hinzuwirken, damit das jetzt vorliegende Gesetz nicht aufgeweicht wird.

Mitglied werden lohnt sich!

Der Basler Appell

gegen Gentechnologie setzt sich ein

— fur die Erhaltung von Artenvielfalt und
Lebensqualitat in einer intakten
Umwelt, frei von Gentech-Risken.

— flr eine gerechtere Welt, frei von
patentierten Naturgltern.

— flr eine humanere Welt mit ethisch
vertretbarer Medizin und Forschung.

Der Basler Appell

gegen Gentechnologie schickt Ihnen
6 Mal im Jahr den Rundbrief AHA!

mit aktuellen Informationen zur
Gentechnologie und zu besseren
Alternativen.

Der Basler Appell

gegen Gentechnologie gibt
viermal jahrlich den «Pressespiegel
Gentechnologie» heraus, den Sie
als Mitglied verglinstigt abonnieren
konnen.

Ja, ich werde Mitglied!

Dort sind die wichtigsten Artikel zur
Gentechnik aus (iber 30 Zeitungen und
Zeitschriften zusammengefasst.

Wir bedanken uns
bei Neumitgliedern mit einem

Geschenk:

Khao Sam Reisvielfalt: Funf kostliche Reisraritaten
mit besonderem Geschmack. Farbig, natirlich,

von héchster Qualitat, traditionell und fair produziert.
Wir danken der claro fair trade AG, Orpund,
www.claro.ch, fiir ihre grossziigige Unterstiitzung.

O Frau O Herr
Vorname Name
Strasse PLZ, Ort

Kategorie/Jahresbeitrag
O Fr. 100.- normal Verdienende
O Fr. 35.-

Studierende, Lehrlinge, AHV und andere wenig Verdienende

O...... Fordermitgliedschaft (selbstgewahlter Jahresbeitrag tiber Fr. 100.-)

O Ich abonniere den «Pressespiegel Gentechnologie» zum Preis von Fr. 35.— (Nichtmitglieder Fr. 60.-)

Bitte einsenden an: Basler Appell gegen Gentechnologie, Postfach 205, 4013 Basel
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