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Mit den zunehmenden genetischen Untersu-
chungsmethoden kommen auch mehr Erkennt-
nisse und Vermutungen Uber Zusammenhénge
von Erkrankungen und genetischer Veranlagung
zustande. So ist es nicht verwunderlich, daf3
von verschiedensten Seiten Interesse an gene-
tischen Analysen entsteht: Krankenkassen,
praktizierende Arzte, Forscher, Arbeitgeber und
nicht zuletzt Betroffene selbst erwarten sich
davon ihren eigenen Nutzen.

Jurgen Wieckmann vom Genethischen Infor-
mationsdienst Hamburg gibt einen Uberblick
Uber die Versuche, an die Erbinformation von
Patienten, Arbeitnehmern efc. heranzukommen.

von Jurgen Wieckmann

A s die K im G 1978 ffent-
liches Thema wurde, betrugen die Gesamtausgaben fiir
Gesundheit iiber 165 Milliarden Mark oder rund 20 Prozent
des verfiigbaren Einkommens privater Haushalte. ,Kosten-
dimpfung® wurde zum géngigen Schlagwort der Diskussion,
verbunden mit kontroversen Auseinandersetzungen iiber Aus-
und K des ichti Sparkurses.
Ve der Steuerungsver-
suche war die ,Verbesserung der Datenlage, heifit, die Kas-
sen, die sich zudem mit einem wachsenden Anteil an chro-
nischen, sozial- und umweltbedingten Krankheiten konfron-
tiert sahen, konstatierten einen wesentlich erhohten Bedarf an
Sozial- und Gesundheitsdaten.
Geplant wurde ein i Versicher
der mit ebenfalls en Formularen
werden sollte. Ein neu einzufithrender Paragraph 319 der
Reichsversicherungsordnung (RVO), sollte die rechtlichen
Grundl dieses 3 P jektes*
schaffen. Nach einer Felderprobung in Schleswig-Holstein
wurde das Vorhaben jedoch zunichst verworfen. Allerdings
nicht aus datenschutzrechtlichen, sondern vor allem aus 6ko-
nomischen Bedenken.

Kosten-Nutzen-Rechnungen mit Daten
iber Erbgut?

Der dahinter stehende Wunsch nach detaillierten Informa-
tionssystemen ist damit aber nicht vom Tisch. Im Gegenteil.
Dem Kassenarzt werden unter Berufung auf Paragraph 368
RVO bereits iiber 80 vorgedruckte Bescheinigungen und
detaillierte Berichte iiber seine Patienten abverlangt, was im
Einzelfall bedeuten kann, daB der Patient vor der Alternative
steht, entweder auf die Wahrung seiner Intimdaten oder auf
wirksame Hilfe zu verzichten.

Die Forderung nach mehr Effektivitit und Effizienz hat
auch im Gesundheitswesen zunehmend Kosten-Nutzen-Rech-
nungen aufkommen lassen. Der Priventivmedizin wurde

Bedeutung bei; Der steigende Anteil um-

Werner Goedde und Prof. Dharan Agarwal die A
daB die Erfassung der genetischen Konstitution generell

Unter im Arbei grundsitzlich auf Freiwillig
keit der zu Untersuchenden beruhen sollte.
hlen einen ieBlich auf Freiwilligkeit ist die ische

immer wichtiger erscheine. Sie
Pharmakogenetik-PaB, der, nach dem Prinzip der

ten, dem delnden Arzt A k
individuelle A oder Resi i be-
stimmten Substanzgruppen geben soll.

Unfall-
iiber

Gen-Analyse im Arbeitsleben

Auch wenn dieser Vorschlag zunchst auf verhaltenen Bei-
fall stieB, im Rahmen berufsgenossenschaftlicher Untersu-
chungen wird die genetische Analyse durch Betriebsirzte zu-
nehmend zur Alltagsroutine werden. Nach Auffassung von
Dr. Breitstadt, Werksarzt der Firma Hoechst, wire anbetracht
der speziellen Arbeitsplatzrisiken im Sinne des derzeitigen
berufsgenossenschaftlichen Regelwerkes eine Duldungspflicht

oher T

Ein grundsitzliches Recht des Arbeitgebers, vor Einslellyng
arztliche U zu verlangen, wird nach derzeitiger

weltbedingter Krankheiten hat zudem eine neue m
Disziplin auf den Plan gerufen, die @)

htslage nicht bestritten -~ zumindest nicht, wenn es darum

Sie untersucht Wechselwirkungen zwischen Erbe und Umwelt,

geht, Arbeitsplatzrisiken zu erkennen. Zu erwarten ist, daB in
F itit zum psy: isct in Kiirze auch genetische

dere Wirkungen 11 ert nder Stoffe
auf die genetische Konstitution des Menschen. AnléBlich eines
vom Forschungsministerium initiierten Fachgesprichs im
Herbst 1983, vertraten die Hamburger Humangenetiker Prof.

Eignungstests eingefiihrt werden. Auf dieser Grundlage
werden Arbeitsgerichte in erster Linie iiber Grenzen der Zv-

mutbarkeit zu befinden haben. Betont wird, da genetische

Beratung im Privatbereich angewiesen. Von daher ist man zu-
nehmend um das kiinftige Image bemiiht. So betonte Prof.
Werner Schloot anldBlich einer 1984 in Bremen abgehaltenen
Tagung ,Méglichkeiten und Grenzen der Humangenetik* die
Notwendigkeit eines Dialogs mit der Offentlichkeit. Aufgabe
sei es, der ,unriihmlick er it der F ik
zu begegnen und andererseits zu verhindern, dafl die Gesund-
heitserfassung durch ,Datenhysterie“ gefihrdet wird. Um
auch abgelegene Gegenden zu erreichen, wurden inzwischen
mobile Beratungszentren eingerichtet. Nach Auffassung von
Dr. Detlev Hosenfeld vom Humangenetischen Institut der
Universitdt Kiel hat sich das Modell in Schleswig-Holstein be-
reits bewahrt. Seit 1981 werden von den Humangenetischen
Instituten Liibeck und Kiel in 13 Kreisgesundheitsimter
monatliche i Sprect

In dem von Kiel betreuten Raum wurden seit 1981 insge-
samt 2202 Gespriche gefiihrt. Die 1561 der ersten drei Jahre
Wurden inzwischen ausgewertet. Danach stieg die Zahl der
Ratsuchenden um etwa 50 Prozent. 73 Prozent der die Bera-
ftung Aufsuchenden waren vom Frauenarzt auf den geneti-

schen Dienst hingewiesen worden, 11 Prozent kamen vom
Hausarzt, sieben Prozent von anderen Arzten. Bei neun Pro-
zent hatten die Medien den Anstof3 gegeben. Das relativ grofie
Interesse sei verstindlich, meint Hosenfeld, ,in vertrauter
Umgebung tiberwinden die Patienten eher ihre Schwellenangst
als in der fernen GrofBstadt*.

Unklar bleibt allerdings, in welchem Umfang Daten der
offentlichen Gesundheitsfiirsorge oder Kassenirztliche Ab-
rechnung erhoben und offenbart werden diirfen, wer zu wel-
chem Zweck Zugriff bekommt - und, unabhingig von solchen
formalen Kriterien, welche SchluBfolgerungen aus dem
Datenmaterial von wem zu welchem Zweck gezogen werden.

Kritiker versichern, daf beispielsweise in der Hamburger

dhei orde und dem T um in Hamburg-
Eppendorf eine Behindertenkartei gefiihrt werde, in der ca.
2000 Menschen erfaBt sind. Er Fehlbi bei der
Geburt werden automatisch beim Statistischen Bundesamt in
Wiesbaden ausgewertet. Aus anderen Unterlagen gehe hervor,
daB in Europa alle Mifibildungen nach einheitlichen Kriterien
erfaBt werden sollen.

Nach Auffassung von Prof. Dr. Bernd Klees werde eine um-
fassende pri- und postnatale genetische Analyse in naher Zu-
kunft die Grundlage individueller Gen-Karten und zentrali-
sierter Genkarteien liefern, die die Mehrzahl unserer Bevolke-
rung einer totalen Konstrolle unterwerfen werden. ,,Das Kon-
strukt der ,informationellen Selbstbestimmung‘“, so Klees,
»wird dann nur noch eine hilflose Verteidigungslinie sein. Die
e i te* wire iiber der ,Gen-Debatte* nur
ein gleichsam harmloses Praludium.”

Probl. fiir den D h
In einem iben an den Vorsitzenden der Enquéte-Kom-
mission G hat die B; i der Hunting-

ton-Gruppen in der Bundesrepublik bereits im Februar darauf
bestanden, daf} ausschlieBlich der Patient die Daten seiner
genomanalytischen Untersuchung verwahren bzw. verwenden
darf. Bis auf die den Test durchfithrenden Institutionen, die
wegen moglicher R tiche bei Fehldi spei-
chern miissen, diirfe niemandem ein Recht auf Zugriff zuge-
standen werden. Laboratorien und Institutionen sollten be-
sonders scharfen htlichen i un-
terworfen werden. Dabei sollte nicht nur eine sichere Speiche-
rung, sondern auch die Pflicht zur Vernichtung festgeschrieben
werden. Dem Einzelnen miisse ferner das Recht eingerdumt
werden, jederzeit die Loschung der Daten zu verlangen. ,Ein
Werk mit mehreren tausend Seiten geheimer Daten diirfe
nicht weitergegeben werden, wenn der Inhaber dieses Buches
nur einen einzigen Satz freigegeben hat“, heilit es in dem
Schreiben.

Im Vordergrund bisheriger Diskussionen stand iiberwie-
gend der Schutz Daten. Wei d unbe-
kannt ist dagegen der Schutz gruppenbezogener Daten. So
macht die Volkszahlung auch wenig Sinn, wollte man aus
einer uniibersehbaren Zahl anonymisierter Daten Personlich-
keitsprofile einzelner Personen herausfiltern. Fiir ein solches
Ansinnen gibe es in der Tat effektivere Ansitze. Allerdings
lassen sich mit HIlfe anonymisierter Einzeldaten Profile gesell-
schaftlicher Gruppen definieren und auf der Grundlage
solcher Gruppenprofile Selektionsprogramme aufbauen. Ein
in diesem Sinne auf Gruppen bezogener Datenschutz ist in der
bisherigen Gesetzgebung nicht vorgesehen. Das vor allem im
Hinblick auf sozial- und bevélkerungspolitische Entschei-

i i D ial wird nach
Auffassung von Experten den Datenschutz ,mit Sicherheit vor
erhebliche Probleme stellen*. a
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