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| ANFORDERUNG

Nicht nur hinsichtlich der komplexen naturwissenschaftlichen und medizinischen Sachkenntnisse,
sondern auch aufgrund des notwendig hohen analytischen Reflexionsniveaus fiir die ethische Ur-
teilbildung stellt das Thema Pradiktive Gentests im Arbeits- und Versicherungsbereich besondere
Anforderungen an eine Behandlung im Unterricht.

Der Einstieg in die Auseinandersetzung mit der Frage, ob pradiktive Gentests im Arbeitsbereich
eingesetzt werden sollen, wird im Workshop dadurch realisiert, dass die Schuler mittels der Metho-
de Dilemmadiskussion konkrete Dilemmasituationen, die sich ergeben kénnten, wenn bei Bewer-
bungen pradiktive Gentests erlaubt waren, diskutieren. Der Diskurs der Schiler basiert hier auf
ihrem zum Teil sehr unterschiedlichen Alltagswissen. Die sich anschlieRende Informationsphase
zum ethisch-rechtlichen Hintergrundswissen hat zum Ziel, ethisch-rechtliches Wissen, das bei die-
sem Thema relevant ist, als Sachwissen zu vermitteln, ihr Alltagswissen zu erweitern und den Dis-
kurs der Schiler in den gré3eren Zusammenhang einer argumentativen und prinzipiellen ethischen
Perspektive zu stellen.

Die gezielte Aneignung von Sachkompetenz auf dem Feld der ethischen Problematik sowie der
entsprechenden rechtlichen Regelungskontexte innerhalb Deutschlands erfolgt arbeitsteilig in finf
Arbeitsgruppen: (1) Informationelle Selbstbestimmung, (2) Unversehrtheit von Leib und Seele, (3)
Genetische Diskriminierung, (4) Arbeitgeberinteressen und Vertragsfreiheit sowie (5) Genetisierung
der Lebenswelt. Jede Arbeitsgruppe erhalt daftir eine Textsammlung mit differenzierten Arbeitsauf-
tragen, die sich aus Uberblickstexten und Ausschnitten namhafter Beitrage aus der aktuellen De-
batte zusammensetzt. Uber Gruppenaufirage wird jede Gruppe angewiesen, sich ihrerseits arbeits-
teilig mit den Textmaterialien auseinanderzusetzen. Die Arbeitsgruppen 1, 2 und 3 orientieren sich
dabei an der Struktur Rechtsnorm und ethischem Hintergrundwissen. Fur die Argumentationsfelder
4 und 5 eignet sich eine solche Gruppierung nicht, sie verfahren jedoch auch nach einer Zweitei-
lung. Inhaltlich sind alle Materialien der Einheit Ethik/Recht auf den Arbeitsbereich bezogen, sie
sind jedoch fiir das Votum zum Versicherungsbereich ebenfalls grundlegend und kdnnen durch die
Form der Ergebnissicherung als Wandzeitung in die entsprechende Einheit mit einbezogen werden.

Hauptziel der Materialien ist es, die im Zuge der Dilemmadiskussion von den Schilern eingebrach-
ten Argumentationsfelder zu systematisieren und zu vervollstandigen sowie die aus ethischer und
rechtlicher Perspektive zentralen Begriffe und Prinzipien (informationelle Selbstbestimmung, Nicht-
Schadensprinzip, Diskriminierung, informed consent, etc.) zu klaren. Themenschwerpunkte wie die
Bedeutung des Autonomiegedankens oder auch die Abschatzung mdglicher Folgen in einer lang-
fristigen gattungsethischen Perspektive gelangen dabei vermutlich erst Gber diese vertiefende Aus-
einandersetzung in den Schilerdiskurs hinein. Insgesamt soll die Einheit Ethik/Recht den Schiilern
Orientierungswissen fir die individuelle Urteilsbildung und den Vermittlungsprozess innerhalb der
Gruppe eréffnen.
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LERNZIELE

Die Schiler erfassen die lebensweltliche Bedeutung pradiktiver Gentests im Arbeits- und Versi-
cherungsbereich.

Sie kennen die funf zentralen ethisch-rechtlichen Argumentationsfelder Informationelle Selbst-
bestimmung, Unversehrtheit an Leib und Seele, Genetische Diskriminierung, Arbeitgeberinte-
ressen, Genetisierung der Lebenswelt.

Sie kennen die zentralen rechtlichen Regelungen und Rechtsnormen innerhalb der deutschen
Gesetzgebung, die fiir das Thema von Bedeutung sind.

Sie kennen die wesentlichen Argumente fiir und gegen den Einsatz von Gentests im Arbeits-
und Versicherungsbereich.

Sie verstehen und durchschauen, dass es unterschiedliche Positionen zum Thema gibt, fur die
jeweils gute Griinde angefiihrt werden kdnnen.

Sie sind in der Lage, sich von ihrer personalen Perspektive zu lésen und erkennen die prinzi-
pielle ethische Bedeutung des Problems.
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' ZumM THEMA

A Ethik

0 Einleitung

Dem Wissen Uber Zusammensetzung und Zustand eines bestimmten menschlichen Genoms —
auch genetisches Wissen genannt — muss unter ethischen Gesichtspunkten ein hoher Stellenwert
eingeraumt werden. Insbesondere seitdem die moderne Medizin die technischen Voraussetzungen
bereitstellt, die genetischen Daten zu sichern und zu deuten und in immer gré3erem Umfang Aus-
sagen und Prognosen Uber den Gesundheitszustand einer Person treffen kann, gewinnt die Debat-
te um ethische Normierung und rechtliche Regulierung zu solchen Verfahren zunehmend an Bri-
sanz. Insbesondere in Deutschland, wo es zurzeit noch keine bindende gesetzliche Regelung zum
Einsatz pradiktiver genetischer Testverfahren gibt', ist der Diskussionsbedarf hoch. Weil die Ver-
fugbarkeit Uber genetische Informationen mit den neuen technologischen Mitteln méglich geworden
ist, stellen sich zentrale Fragen: ist es flr einen Menschen gut, die eigene Veranlagung fiir be-
stimmte Krankheiten zu kennen oder nicht? Besteht sogar ein Recht oder eine Pflicht dazu? Durfen
wiederum andere Einblick in dieses Wissen haben und wenn ja, wer unter welchen Bedingungen
und mit welcher Berechtigung? Was ist, wenn die Inanspruchnahme genetischen Wissens Auswir-
kungen auf andere hat?

Aus den zahlreichen Anwendungsbereichen pradiktiver genetischer Testverfahren, die alle Gegens-
tand ethischer Fragen sein kdnnen, sollen in der vorliegenden Unterrichtseinheit der Arbeits- und
Versicherungssektor gesondert herausgegriffen werden. Es steht zu fragen, ob und wenn ja, unter
welchen Bedingungen, Arbeitgeber vor oder wahrend eines Anstellungsverhaltnisse Einblick in die
genetischen Daten eines (potentiellen) Arbeitnehmers verlangen dirfen. Ein ahnlicher Sachverhalt
zeigt sich beim Abschluss einer privaten Krankenversicherung: hier stellt sich die Frage, ob der
Versicherungsanbieter alle Mittel zur Risikoabschatzung nutzen darf oder ob der Staat ordnungspo-
litisch eingreifen sollte. Im Mittelpunkt der Diskussion stehen daher nicht vorrangig die Aspekte
gesundheitlicher Vor- und Fursorge und die verbesserte Therapierbarkeit durch Fritherkennung,
sondern vor allem die Diagnostik mit Blick auf die Kalkulierbarkeit von Risiken bezogen auf Arbeits-
oder Versicherungsverhaltnisse. Nicht weiter diskutiert werden auf3erdem Aspekte der Familienpla-
nung von Risikotragergruppen und der Einsatz von Gentests zu Forschungszwecken.

In der auf diese Weise eingegrenzten ethisch-rechtlichen Debatte fiir den Einsatz von Gentests im
Arbeits- und Versicherungsbereich lassen sich funf Argumentationsschwerpunkte isoliert voneinan-

! Zuletzt legte die Fraktion Buindnis 90/GRUNE im Herbst 2007 einen Gesetzentwurf vor. Der Beratungsprozess hierzu ist im
Bundestag noch nicht abgeschlossen. Allerdings hat die Regierungskoalition aus CDU und SPD im Friihjahr 2008 ein Eck-
punktepapier fur ein entsprechendes Gesetzesvorhaben erarbeitet und damit grundsétzlich signalisiert, dass es in abseh-
barer Zeit ein Gendiagnostikgesetzt geben wird. Das Papier kann auf der Webseite des Bundesministeriums fur Gesund-
heit (www.bmg.bund.de) unter dem Punkt Gesetz/Gesundheit/Gentechnik heruntergeladen werden.
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der betrachten: (1) Informationelle Selbstbestimmung, (2) Unversehrtheit von Leib und Seele, (3)
Genetische Diskriminierung. Im Rahmen bioethischen Fragens muss sich daruber hinaus ein weite-
rer Punkt mit der generellen Dimension befassen, welche Bedeutung die Entschlisselung und U-
berprifbarkeit des menschlichen Genoms auch fir kiinftige Generation oder sogar fur die Mensch-
heit als Ganzes hat. Bezogen auf pradiktive genetische Testverfahren wird dieser Aspekt unter dem
Stichwort (5) Genetisierung der Lebenswelt behandelt. Mit Blick auf die in unserer Gesellschaft
herrschenden Rechtsnormen zur Problematik genetischer Testverfahren muss mit (4) Arbeitgeber-
interessen und Vertragsfreiheit zusatzlich auf einen Bereich eingegangen werden, der weniger un-
ter Kategorien der Moral beschrieben werden kann, aber gleichwohl eine Position in der Debatte
darstellt, die von einer Reihe von Wortfihrern mit guten Griinden vertreten wird. Im Fokus stehen
hier 6konomische Kriterien, die sich im Arbeitsbereich mit Blick auf das Leistungsprofil des Bewer-
bers oder Mitarbeiters als begriindetes Interesse des Arbeitgebers formulieren lassen. Wesentlich
starker findet sich eine solche Argumentation jedoch im Versicherungssektor, da der breite gesell-
schaftliche Konsens Uber einen ausgedehnten Arbeitnehmerschutz hier keine Rolle spielt. Das
Interesse des Versicherungsanbieters an weit reichender Risikominimierung sowie eine gleiche
Verteilung des Risikos zwischen den Versicherungsnehmern bekommt unter Gesichtspunkten der
Wirtschattlichkeit, gekoppelt mit einem verfassungsrechtlich garantierten Anspruch auf ein freies
Unternehmertum deutlich mehr Gewicht. Es handelt sich um relevante Griinde, die zudem mit Fra-
gen der Gerechtigkeit in Verbindung stehen.

1 Informationelle Selbstbestimmung

1.1 Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung — die philosophischen Wurzeln

Die Verfugbarkeit tber genetische Informationen durch genetische Testverfahren wirft unmittelbar
die Frage auf, wer Einblick in dieses Wissen haben darf, und welche Bedeutung dabei dem Gedan-
ken der Selbstbestimmung und individueller Autonomie zukommt. Innerhalb des deutschen Geset-
zesrahmens greift hier das so genannte Recht auf informationelle Selbstbestimmung, das dem
Einzelnen die Befugnis zuspricht, grundsatzlich selbst tber die Preisgabe und Verwendung seiner
personenbezogenen Daten bestimmen zu kdnnen. Der philosophisch-ethische Ursprung dieser
Rechtsnorm bewegt sich dagegen im breiteren Schnittfeld von Menschenwirde, Autonomie und
Person-Sein. Seit der Aufklarung — insbesondere durch den Philosophen Immanuel Kant — hat sich
weltweit die Erkenntnis als unstrittig etabliert, dass dem Mensch allein durch seine Zugehérigkeit
zur Gattung ,Mensch’ und der damit unmittelbar verknipften Begabung mit Vernunft ein ganz be-
sonderer Status zukommt: Er ist grundsatzlich in der Lage, auch unabhéngig von den naturgesetz-
lichen Kausalbeziigen neue Anfange im Denken und Handeln zu setzen, sich also autonom
(=selbstgesetzgebend) in der ihn umgebenden Welt der Dinge zu bewegen.

Durch diese Méglichkeit ist er prinzipiell als ein freies Wesen bestimmt und es gibt keine Rechtferti-
gung dafir, dass ein Mensch gegen seinen Willen von einem anderen Menschen instrumentalisiert
wird. Denn dann wére er unfrei. Diesem Gedanken wird in der Formel von der unverfugbaren Wir-
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de, welche jedem Menschen ohne Einschrdnkung zukommt, Ausdruck verliehen. Er bildet das Fun-
dament der Menschenrechte und als solcher aller modernen Gesellschaftsformen. Mit Blick auf das
Spannungsfeld rund um die Erhebung genetischer Daten an mindigen Subjekten im Arbeits- und
Versicherungsbereich und die Frage der informationellen Selbstbestimmung spielt zusatzlich noch
ein besonderer Aspekt der Menschenwiirde eine wichtige Rolle, der des Person-Seins. Eine Person
zu sein bedeutet, sich in ein besonderes Verhéltnis zu sich selbst und seinem Wirdestatus setzen
zu koénnen, also seine Vernunftbegabung, Leiblichkeit, Herkunft und ganz generell die Umstanden
der eigenen Existenz erfahren und erfassen zu kénnen. Dass dies nur in einer selbstbestimmten
Weise und niemals fremdbestimmt gelingen kann, erscheint plausibel.

1.2 Informationelle Selbstbestimmung und genetisches Wissen

Wenn aber der Zugriff auf personliche Daten jeglicher Art dem Gebot der Selbstbestimmtheit unter-
liegt, so muss dies auch fur das genetische Wissen gelten. Obwohl es nur allein unter Zuhilfenah-
me der entsprechenden Technologie verfiigbar wird und an ein ausgewiesenes Zusatzwissens
gekoppelt ist, ist es mdglich, das Genom als, wenn auch relativ junger, Kernbereich der Persotnlich-
keit zu bestimmen. Zunéachst, so lautet die ethische These, ist es daher moralisch gut oder richtig,
jedem Individuum grundsatzlich die Entscheidung zu Uberlassen, ob er Informationen tber die Zu-
sammensetzung, Verfasstheit und Besonderheiten seines Erbgutes wiinscht oder nicht. Eine regu-
lierende MaBnahme miusste auf den Schutz vor Fremdbestimmung abzielen und dabei das Indivi-
duum sowohl vor heimlichen Wissenszugriffen durch Andere als auch vor Zwangskonstellationen
schitzen, in denen das Recht auf Selbstbestimmung eine Einschrankung erfahrt.

Insofern der Bezug genetischer Daten in der Praxis auch ohne die Kenntnisnahme des Tragers
relativ einfach zu bewerkstelligen ist — schon eine Haar- oder Speichelprobe bietet ausreichend
genetisches Material, um eine Genanalyse durchzufihren — muss der explizite Schutz dieser Ent-
scheidungsfreiheit als hochrangiges ethisches Ziel gelten. Féalle aus der Praxis zeigen, dass die
Fremdnutzung personenbezogener Daten nicht unbedingt einer angemessen hohen Hemmschwel-
le unterliegt. Wie leicht solche Proben zuganglich sind, ist mit Blick auf einige Beschaffungsmag-
lichkeiten offensichtlich: die von der Zielperson benutzten Polster von Sitzmdbeln oder Kleidung,
benutztes Geschirr oder Besteck bieten in der Regel gentigend Material, um einen Gentest durch-
zufuihren und theoretisch gezielte Informationen tiber den Gesundheitsstand einer bestimmten Per-
son zu sammeln. Gleichwohl ist es eher der zweite Punkt, die Frage nach versteckten Zwangsmo-
menten, die fir die Regulierung der Testpraxis in Arbeits- und Versicherungsbereich, elementar
erscheint. Das Verhéltnis zwischen (potentiellem) Arbeitnehmer- und Arbeitgeber ebenso wie das
zwischen Versicherungsnehmer und -anbieter kann zu ethisch fragwirdigen Zwangssituationen
fuhren. Weil die erfolgreiche Bewerbung auf eine Arbeitsstelle fir einen Arbeitssuchenden etwa
existentiellen Charakter haben kann, muss dartber nachgedacht werden, ob solche Situationen
gesetzlich verhindert werden sollten, in der eine Person zu einem Test bzw. zur Preisgabe seiner
genetischen Daten gezwungen wird. Auch beim Abschluss von Krankenversicherungen muss eine
solche Gefahr der Verletzung des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung diskutiert werden,
etwa wenn 6konomische Nachteile zur existentiellen Krise fuhren wirden.
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Betrachtet man nun die konkrete Entscheidungssituation, so gestaltet sich die ethische Problematik
noch einmal komplexer. Aus dem Gebot der Selbstbestimmtheit scheinen die beiden Handlungs-
mdoglichkeiten grundsatzlich als ethisch gleichrangig eingestuft werden zu missen. Fir beide Opti-
onen — die Ergebnisse eines genetischen Gesundheitschecks zu kennen (ein verbessertes Selbst-
verhaltnis, verantwortungsvolle Lebens-/Familienplanung, das Ende von Unsicherheit und Angst,
die Vermeidung von Leid im Hinblick auf gesundheitlich Vor- und Firsorge) oder sich dagegen zu
entscheiden (Vermeidung von psychischem Stress und belastenden Fehleinschatzungen der Test-
ergebnisse, Bewahrung der Lebensfreude, Annahme von Schicksal und Krankheit als nicht steuer-
bare Aufgabe des Lebensganzen) — kdnnen gute Griinde ins Feld gefiihrt werden. Das Dilemma,
in das der Einzelne inshesondere im Angesicht eines immer weiter anwachsenden und frei zugang-
lichen Testangebotes geraten kann, ist offensichtlich und kann sicherlich nur im Rahmen der Ein-
zelfallpriifung entschieden werden.

Neben der Problematik des individuellen Entscheidungsprozesses zeigt sich indes ein weiteres
Konfliktfeld, n&mlich wenn das Recht auf Wissen des Einen mit dem Recht auf Nicht-Wissen des
Anderen kollidiert — etwa wenn ein positives Testergebnis zu dominant vererbbaren Krankheiten
bestimmte Verwandte (etwa ein Elternteil, wenn sich das Kind testen lasst) eindeutig als Trager
einer Krankheitsdisposition identifiziert. Gerade im Arbeits- und Versicherungssektor, wo die Test-
praxis anderen Zwecken dient als dem hochrangigen Ziel, Krankheiten optimiert zu behandeln oder
sogar zu vermeiden, bekommt dieser Aspekt grof3es moralisches Gewicht. Hinzu kommt, dass auch
aus anderen ethischen Prinzipien, die fir die Praxis genetischer Diagnostik im Zuge von Arbeits-
oder Versicherungsverhéltnissen geltend gemacht werden kénnen, ein Recht auf Wissen abgeleitet
werden kann. Verwiesen sei an dieser Stelle auf das Prinzip der Vertragsfreiheit sowie Fragen der
Gleichbehandlung und Fairness innerhalb von Versicherungsgemeinschaften. Hier muss die ethi-
sche Analyse Uber den Einzelfall hinaus sorgfaltige Abwagungen treffen.

Eine ganz andere Gefahrdung der informationellen Selbstbestimmung stellt die Problematik des
Datenschutzes dar. Insbesondere bei der Erhebung grof3ere Datenmengen etwa zu Forschungs-
zwecken (pharmakologische Forschung) oder im Rahmen von Screening-Programmen erscheint
die langerfristige Lagerung der Daten schwierig. Aber auch eine theoretisch denkbare, ausgeweite-
te Testpraxis am Arbeits- und Versicherungssektor wéare hier mit grundlegenden Problemen kon-
frontiert. Was passiert mit den gespeicherten Datensatzen? Wer bekommt Zugriff und wie kann
eine solche Beschrankung garantiert werden? Umso wichtiger erscheinen solche Fragen, als dass
die Speicherung zunehmend und in absehbarer Zeit ausschlieflich digitalisiert erfolgen wird und
parallel zu den Fortschritten auf dem Gebiet der DNA-Chip-Technologie auch die technischen Mdg-
lichkeiten des kriminellen Zugriffs ansteigen kénnte. Auch wenn diese Thematik nicht im Vorder-
grund stehen wird, wird die Anwendung von genetischen Tests im Arbeits- und Versicherungssektor
sicherlich zu einer generellen Anhaufung von Daten und damit zu dem Problem der Datensicherheit
fuhren. Insofern stellt das Datenschutzargument einen wichtigen Aspekt fir die Forderung nach
Regulierung dar.
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1.3 Bestehender Schutz: informierte Einwilligung (informed consent)

Um Personen, die sich in medizinische Behandlung begeben, u.a. in ihrem Recht auf informationel-
le Selbstbestimmung zu schiitzen, hat sich in der medizinischen Ethik seit den 1970er Jahren ein
Verfahren durchgesetzt, auf das auch die bereits etablierte Praxis genetischer Diagnostik zurlck-
greift: die informierte Einwilligung®. Das regulierte Verfahren hat sich bei der Medizinethik als fester
Standard etabliert. Es bezeichnet ein Biindel an Verfahrensregeln und -kriterien, die grundlegend
auf den Schutz und die Beférderung der Fahigkeit des Patienten oder des Probanden® abzielen,
autonome Entscheidungen treffen zu kénnen, wie mit seinem Korper umgegangen werden soll.

Fur den Arzt ergeben sich aus der Empfehlung des informed consent ganz konkrete Anweisungen,
nach denen er sich in seinem Handeln richten sollte: so muss er dem Patienten in einer jeder Be-
handlung vorausgehenden Informationsphase zunéchst einen gré3tmaoglichen Einblick in die medi-
zinischen Sachverhalte vermitteln. Erst im Anschluss hieran wird der Behandlungsvorschlag des
Arztes eingebracht und mit Bezug auf das Spektrum an Alternativen plausibel gemacht, wobei ins-
besondere auch die zu erwartenden Folgen benannt werden muissen. Vor diesem Hintergrund ist
der Patient nun angehalten, eigene Bewertungskriterien und WertmalRstdbe zu entwickeln und eine
Entscheidung hinsichtlich Ablehnung oder Zustimmung der angeratenen BehandlungsmalRnahme
zu treffen, welche der Arzt unbedingt zu respektieren hat. Insofern dieser Standard auch fir die
humanmedizinische Testpraxis als Richtlinie der Bundesarztekammer* Eingang gefunden hat, kann
eine Schadensbegrenzung durch die Selbstverpflichtung der Arzteschaft ausgewiesen werden.

2 Unversehrtheit von Leib und Seele

2.1 Psychische Belastungen durch positive Testbefunde

Positive Testergebnisse insbesondere schwerer Erbkrankheiten fihren in vielen Fallen zu erhebli-
chem psychischen Leiden. Eine Verscharfung der Belastung ist bei unheilbaren Krankheitsformen
zu verzeichnen. Die Folgen reichen von Depressionen, Verlust der Lebenslust bis hin zum Suizid.
Zwar gibt es bislang keine eindeutigen Studien, die dies belegen, jedoch eine Reihe von Anhalts-
punkten, welche die offenkundige Sorge bestarken. Ohne kinftiges Leid abwenden zu kénnen,
verursacht das biomedizinische Verfahren der genetischen Diagnostik also mdglicherweise und in
nicht unerheblichem Mafe zusatzliches Leid. Grundsatzlich kann es zu einem Widerspruch zwi-
schen dem Einsatz pradiktiver Gentests als einem speziellen medizinischen Verfahren und dem auf
der Ebene der medizinischen Norm allgemein anerkannten Nichtschadensprinzip des &arztlichen
Handelns kommen.

2 Mit Bezug auf das angel-sachsische Entstehungsumfeld dieses Standards hat sich vielerorts die englische Bezeichnung
informed consent durchgesetzt.

® Teilnehmer an einer medizinischen Testphase

* Der entsprechende Auszug findet sich in den Materialien der Arbeitsgruppe 2 Unversehrtheit von Leib und Seele.
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2.2 Kognitive Uberforderung durch genetische Daten

Ein weiteres Gefahrenpotential erwéchst aus der Grundproblematik der Laien-Experten-
Kommunikation allgemein. Die aus den Testverfahren gewonnen Ergebnisse sind zunachst einmal
reines Expertenwissen, das der zusatzlichen Auswertung und Interpretation bedarf und nur in an-
gemessener Ubersetzung an die getestete Person (den Laien) sinnvoll weitergegeben werden
kann. Ethisch relevant wird dieser Aspekt, wenn der Kommunikationsprozess zwischen Laie und
Experte nicht nach den angemessenen erforderlichen Kriterien ablauft. Im negativen Falle kann die
unklare und unverstandliche Weitergabe von Wissen zu grof3er Verunsicherung des Getesteten
fuhren und bedeutet somit eine vermeidbare Leiderfahrung. Hier kommt das Nichtschadensprinzip
ins Spiel: eine Abwagung, ob pradiktive genetische Tests im Arbeits- oder Versicherungsbereich
zulassig sind bzw. in ihrer Handhabe begrenzt werden sollen, muss den Aspekt der kognitiven U-
berforderung bei unangemessener Offenbarung der Ergebnisse einbeziehen.

2.3 Losungsansétze und regulative MalRnahmen

Um die das Gefahrenpotential im Hinblick auf psychisches Leiden und kognitive Uberforderung
durch pradiktive Gentests einzudammen, ware ganz allgemein gesprochen die Einschrankung der
Zulassung von Tests ein denkbares Mittel. Ein solches Verbot kdnnte etwa nach dem Kriterium der
Therapierbarkeit oder dem Grad der Wahrscheinlichkeit des Ausbrechens einer Krankheit (Penet-
ranz) greifen. Es wére etwa vorstellbar, dass die Diagnose unheilbarer Krankheiten Uber das gene-
tische Testverfahren verboten wird. Mit Blick auf einen solchen vergleichsweise strikten gesetzli-
chen Regelungsrahmen stellt sich jedoch ebenfalls die Frage, inwieweit durch staatliche Vorkeh-
rungen ein Recht auf die ,Gnade der Unwissenheit> geltend gemacht werden kann. Hat der Staat
die Pflicht, seine Birger vor dem Zugriff auf das durch den entsprechenden technologischen Fort-
schritt mdglich gewordene genetische Wissen mit Blick auf die erwartbare psychische Belastung
und physischen Beeintrachtigungen zu schitzen? Hat er Gberhaupt das Recht dazu?

Viel eher als derart repressive Mal3hahmen scheint die ethische Forderung in Richtung richtiger im
Sinne angemessener Voraussetzungen zu zielen. Hinsichtlich der Gefahren, die aus Fehlinterpreta-
tionen, therapeutischem Fehlverhalten und psychischer Belastung im Anschluss an ein Testergeb-
nis erwachsen kénnen, kann die Forderung nach angemessenen Rahmenbedingungen bei der
Testdurchfihrung mit guten Grinden besonders stark hervorgehoben werden. Im Fokus stehen
hier: Kompetente Beratung vor und nach der Durchfihrung des Tests, Einsicht in den Grad der
Verantwortungstiefe seitens des betreuenden Personals und eine entsprechende Sensibilisierung
auf die ,Macht der Worte' bzw. auf die angemessene Formen der Wissensvermittlung, die sich so-
wohl auf sprachliche als auch auf methodisch Faktoren und die Wahl des Mediums erstreckt. Im
Hinblick auf pradiktive Gentests im Arbeits- und Versicherungsbereich misste sichergestellt werden
kénnen, dass eine angemessene humangenetische Beratung, die die Durchfiihrung von préadiktiven
Gentests begleitet, als flachendeckendes Angebot bereitgestellt werden kann.

® Diese These vertritt etwa der Rechtswissenschaftler Josef Isensee. Vergleiche hierzu seinen, Beitrag: Welche Schutzwiir-
digkeit kommt dem Wissen Uber das individuelle und das kollektive Genom zu? In: Honnefelder, Ludger / Propping, Peter
(Hg.): Was wissen wir, wenn wir das menschliche Genom kennen? Kéln 2001, DuMont-Verlag, S. 227-232.
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3 Genetische Diskriminierung

Sollte sich in Zukunft die Praxis der pradiktiven genetischen Tests etablieren, wird es immer mehr
Menschen geben, die mit einem solchen positiven Befund werden leben missen. Auch das Umfeld
wird auf diesen neuen Status des ,gesunden Kranken' reagieren missen. Kritiker glauben, dass
dies nicht problemlos ablaufen und es zu Ausgrenzung und Ungleichbehandlung der Betroffenen
kommen wird. Sie beflirchten, dass es mit der fortschreitenden Anwendung genetischer Testverfah-
ren und der damit einhergehenden gréRer werdenden Ansammlung genetischer Informationen zu
neuen Formen von Diskriminierung kommen kann, die sich nur aufgrund der besonderen Qualitat
dieser Informationen ergeben. Mit dem Schlagwort der genetischen Diskriminierung wird dieser
Sorge Ausdruck verliehen.

Von Diskriminierung ist immer dann die Rede, wenn Einzelpersonen oder Gruppen aufgrund von
fur den betreffenden Sachzusammenhang irrelevanten Merkmalen anders behandelt werden
als andere. Dabei ist es wichtig, sich zu vergegenwartigen, dass es grundsatzlich nicht mdglich ist,
alle Menschen in jeder Situation und zu jedem Zeitpunkt gleich zu behandeln. Ungleichbehandlun-
gen sind als ein Teil einer jeden menschlichen Gemeinschaft anzuerkennen und in manchen Fal-
len, etwa der Unterstlitzung von Bedurftigen, gemeinhin auch als wiinschenswert gebilligt. Liegt
jedoch der Grund fiir eine unterschiedliche Behandlung in Bereichen, die fiir die betreffende Situa-
tion, in denen Menschen bevorzugt oder benachteiligt werden, keine Rolle spielen (wie etwa bei der
Vergabe von Sozialleistung nach dem Kriterium der Haarfarbe statt dem der Bedurftigkeit), liegt ein
klassischer Fall von Diskriminierung vor. In den meisten modernen Gesellschaften herrscht Uber-
einstimmung darin, dass ein solches Verhalten unmoralisch sei. Aus diesem Grunde haben sich
auch in Deutschland und auf EU-Ebene entsprechende Rechtsnormen herausgebildet.

3.1 Diskriminierung im Arbeitsbereich

Fur das Handlungsfeld genetischer Testung im Bereich der Arbeitsmedizin bildet der Aspekt geneti-
scher Diskriminierung eines der ethischen Hauptthemen. Die erwartbaren Folgen solcher Tests
durch den (potentiellen) Arbeitgeber sind deutlich gekennzeichnet: z.B. die Verweigerung eines
bestimmten Arbeitsplatzes, die Ausgrenzung aus dem Arbeitsmarkt insgesamt bzw. aus bestimm-
ten Arbeitsverhéltnissen (Festanstellung, Verbeamtung) oder auch die Beschneidung von Auf-
stiegschancen. Neben offensichtlichen 6konomischen Nachteilen und existentiellen Noéten macht
der Betroffene moglicherweise die mit psychischer Belastung unmittelbar einhergehende Erfahrung
der gesellschaftlichen Ausgrenzung. Wie stark diese Verknipfung sein kann, macht der hohe Stel-
lewert deutlich, den Erwerbsarbeit nach wie vor in modernen Gesellschaften, zumal in Zeiten knap-
per werdender Arbeitsplatze, einnimmt.

Wer keine Arbeit findet, unterliegt schon heute zahlreichen auf3eren Faktoren, die im Sachzusam-
menhang der Eignung oder der beruflichen Qualifikation oft schwierig zu beurteilen sind. Bezogen
auf die Praxis pradiktiver Gentests ware nun zu fragen, inwieweit das Merkmal genetischer Eignung
dieses Spektrum noch erweitert. Wichtig scheint dabei die Uberlegung, dass mit einem Test Krite-
rien ermittelt werden kdnnen, die nicht in der Verfligungsgewalt des Einzelnen liegen (unverschul-
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det). Die Abgrenzung zu relevanten Merkmalen ausreichender Qualifizierung ist hingegen schwie-
rig. Zudem kann ein Gentest das Gesundheitsrisiko eines potentiellen Stelleninhabers auch mini-
mieren, wenn entsprechende Unvertraglichkeiten auf zu erwartende Bedingungen am Arbeitsplatz
festgestellt werden. Allerdings wirde es sich hier um Kriterien handeln, die aufgrund von fiir den
Sachverhalt relevanter Merkmale zu einer Ungleichbehandlung fihren.

3.2 Diskriminierung im Versicherungssektor

Auch im Versicherungssektor zeichnet sich ein solches Konfliktpotenzial insbesondere bei der un-
eingeschrankten Nutzung pradiktiver Gentest ab. Erforderlich fir die ethische Beurteilung dieser
Problematik ist jedoch die generelle Unterscheidung zwischen einer privaten Sozialversicherungs-
wirtschaft als (regulierter) Markt und dem staatlichen Versicherungssystem, das dem Solidarprinzip
folgt. Das deutsche System stellte mit dieser Mischform lange Zeit einen Sonderfall dar: Wéahrend
die Pflegeversicherung als Pflichtversicherung von jedem Biirger eingefordert wird, sind Rentenver-
sicherung und Krankenversicherung nur teilweise in staatlicher Hand. Ethisch fragwirdig ist die
Pflicht zur Testung bzw. zur Preisgabe des personlichen genetischen Wissens dadurch insofern, als
der Burger auf eine Versicherung durch private Anbieter angewiesen ist. Die Gesundheitsreform
2006 hat mit dem Beschluss zur Einfiihrung eines Basistarifs bei den Privaten Krankenversicherun-
gen und der Offnung der gesetzlichen Krankenversicherung auch fir Selbststiandige diese Proble-
matik hingegen entschéarft. Zugangsbeschrankungen und stark erhdhte Pramien bei Risikogruppen
wirden nun nicht mehr zu einer Zwangslage auf Seiten des Versicherungsnehmers fiihren. Den-
noch stellt die Mdglichkeit der pradiktiven Testung durch Versicherungsanbieter im Hinblick auf den
Diskriminierungsaspekt einen ethischen Konflikt dar. Denn eine derart verschérfte Risikoprifung vor
Vertragsabschluss kénnte das ohnehin kritisch zu beurteilende Zweiklassensystem der Gesund-
heitsflrsorge deutlich verscharfen. Und zwar in einer neuen Dimension: positiv gestestete Perso-
nen mussten als Risikogruppe mit erheblichen Préamienzuschlagen rechnen bzw. sich gesetzlich
oder zum Basistarif versichern.

3.3. Diskriminierung beim Schutz Dritter?

Ethisch relevant innerhalb der Problematik von Gentests im Arbeits- und Versicherungssektor ist
zusatzlich die Frage, inwieweit pradiktive Untersuchungen zum Schutz Dritter gerechtfertigt sind.
Obschon solche Tests in einigen Berufsgruppen mithilfe anderer Verfahren schon langst in der
Anwendung sind (z.B. Gesundheitschecks bei Piloten), eréffnet doch die Zulassung genetischer
Diagnostik noch einmal eine ganz andere Dimension: Kann die blof3e Tragerschaft von Krankheits-
dispositionen rechtfertigen, dass einzelnen Personen die Zugangschancen zu bestimmten Berufs-
gruppen vollstandig verwehrt sind, wenn dabei menschliches Leben, wenn auch sehr unbestimmt,
in Gefahr ist? Noch schwieriger ist in diesem Zusammenhang die Frage nach den Grenzen. Stellt
ein StraBenbahnfahrer mit Disposition zu Chorea Huntington bereits ein Risiko fiir die Offentlichkeit
dar oder nicht? Welche Merkmale, welche Wahrscheinlichkeiten sind fur welche beruflichen Aufga-
ben relevant, welche nicht?
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Die Gefahr der Diskriminierung und Stigmatisierung steht deutlich im Raum. Auf der anderen Seite
muss eine mogliche Regulierung pradiktiver Gentests in Rechnung stellen, dass sich durch das
enorm erweiterte Wissen Uber die korperliche Veranlagung und die Risikoabschétzung schwerwie-
gender Erkrankungen Aussagen Uber die kinftige Leistungsfahigkeit einer Person treffen lassen,
wodurch im Einzelfall groRer Schaden von anderen Personen abgewendet werden konnte. Die
Bedeutung einer solchen Argumentation steht und fallt dabei vermutlich mit der Definition beson-
ders verantwortungsvoller und voraussetzungsreicher Positionen und Berufe und mit der Eingren-
zung pradiktiver Gentests auf Krankheitsdispositionen, die mit Gefahren hinsichtlich Dritter in die-
sen Berufen in engem Zusammenhang stehen.

3.4 Regulierungsfragen mit Blick auf die Beflrchtungen genetischer Diskriminierung

Ein geeignetes Regelungsmodell, um mogliche Diskriminierung aufgrund genetischer Merkmale zu
verhindern, muss sich also der Frage zuwenden, wie Personen, die noch nicht krank sind, jedoch
(mit unterschiedlicher spezifischer Wahrscheinlichkeit) krank werden kénnten, vor einer Stigmatisie-
rung wirksam geschitzt werden kénnen. Bezogen auf die Problematik bei der Verwendung pradik-
tiver Gentests im Arbeits- und Versicherungsbereich ist jedoch strittig, ob der im Grundgesetz be-
reits festgeschriebene Schutz vor Diskriminierung fir die Praxis ausreicht. Die offensichtliche un-
gleiche Machtverteilung zwischen Arbeitgeber und potentiellem Arbeithehmer spricht daher aus
Sicht zahlreicher Experten fir die besondere Schutzwirdigkeit des Bewerbers und die Einflihrung
strenger Regulierung. Daneben gibt es jedoch auch eine Reihe von Wortfuhrern, die zwar den er-
wartbaren Szenarien von Ungleichbehandlung zustimmen, jedoch den Begriff der genetischen Dis-
kriminierung zurtckweisen. Sie sehen keine Veranlassung, genetisches Wissen von anderen ge-
sundheitsrelevanten Daten zu unterscheiden, die bereits nach geltendem Arbeitsrecht als Auswahl-
kriterium herangezogen werden dirfen. Sie wenden sich gegen eine solche so genannte exzeptio-
nalistische Sichtweise.

3.5 Die Debatte um einen genetischen Exzeptionalismus

Die Beflrchtung, die Anwendung gendiagnostischer Verfahren kénne in verschiedenen gesell-
schaftlichen Bereichen wie zum Beispiel dem Versicherungswesen oder in Beschaftigungsverhélt-
nissen zu einer ,genetischen Diskriminierung” fuhren, ist eng mit der Debatte um einen genetischen
Exzeptionalismus verknupft. Einige Experten, die durch die Nutzung pradiktiver Gentests Falle ge-
netischer Diskriminierung befiirchten, gehen davon aus, dass sich genetische Daten in ihren Eigen-
schaften grundlegend von anderen gesundheitsbezogenen Informationen unterscheiden. Sie sind
der Meinung, dass genetische Daten andere Eigenschaften haben als andere Informationen. Diese
seien namlich erstens in besonderem MafRe auf Interpretation und Deutung angewiesen, da der
reine Datensatz als Resultat eines Tests fir den Laien zunachst ohne Bedeutung ist. Zweitens sei
ein Unterschied zu anderen Gesundheitsinformationen durch den so genannten probabilistischen
Charakter genetischen Wissens gekennzeichnet — es geht in den meisten Fallen um Krankheits-
wahrscheinlichkeiten. Und schlieBlich kénnten drittens individuelle genetische Daten in einigen
Fallen auch Informationen Uber Blutsverwandte enthalten — etwa wenn eine Person mit einem an

DIALOGTK

\\77//‘ - 13 -
Gemeinnliitzige Gesellschaft fir Kommunikations-
und Kooperationsforschung mbH



Lehrerinformation

Chorea Huntington erkrankten GrofRelternteil auch positiv getestet wurde, so ist sicher, dass auch
der entsprechende Elternteil Trager dieser Genveranderung ist.

Die Kritiker dieser Sichtweise wenden hingegen ein, dass ein gesonderter Schutz nicht erforderlich
sei, da sich genetisches Wissen entweder gar nicht von anderen gesundheitsbezogenen Informati-
onen unterscheide oder nur in einzelnen Eigenschaften. Sie filhren etwa an, dass infektidse Krank-
heiten auch fir Angehérige von Bedeutung sein kénnten und ebenso wie erblich bedingte Krank-
heitsanlagen mit einem Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial behaftet sein kénnen. Zu-
dem machen sie geltend, dass es noch individuellere Merkmale gébe als die DNA, so beispielswei-
se die Iris, bei eineiigen Zwillingen, die starkere Unterschiede aufweise als das Genom. Manche
Wortfiihrer beflirchten zudem, dass die exzeptionalistische Sichtweise ein verkirztes und determi-
nistisch gepragtes Verstandnis des Menschen® beférdere. Sie sehen die Tatsache nicht hinreichend
bericksichtig, dass fur den Ausbruch einer Krankheit noch viel mehr Faktoren (Verhalten; Umwelt-
einfliisse) eine Rolle spielen, als es die Anwendung von Gentests vordergrindig suggeriert.

Die Kontroverse zwischen den beiden Ansichten, wie die Qualitdt genetischen Wissens zu beurtei-
len und einzuordnen sei, ist bislang nicht abgeschlossen. Mit Blick auf die Diskriminierungsbefirch-
tungen fordern die Befurworter eines genetischen Exzeptionalismus besondere SchutzmalRnahmen
etwa als Ausdehnung der herkémmlichen gesetzlichen Regelungen zum Schutz vor Diskriminie-
rung. Die Kritiker meinen hingegen, dass ein solcher Schutz nicht erforderlich sei.

Dennoch hat sich im Laufe der Debatte eine dritte Position durchgesetzt, die eine Sonderstellung
genetischer Daten nur insoweit sieht, als dass es sich um besonders schutzwirdige Informationen
handelt, Uber die die jeweilige Person frei verfligen kdnnen muss. Eine scharfe Abgrenzung zu
anderen nicht-genetischen Informationen (etwa Angaben zu Krankheitsdispositionen aus Bluttests)
sehen Anhéanger dieser Position hingegen als nicht begriindet an. Man spricht hier von einem
schwachen Exzeptionalismus.

4 Genetisierung der Lebenswelt

Eine umfassende ethische Analyse préadiktiver genetischer Testverfahren kommt schliel3lich nicht
umhin, auf ein weiteres Spannungsfeld aufmerksam zu machen, das sich auf einer wesentlich abs-
trakteren Ebene bewegt als die oben aufgefiihrten Gefahrenpotentiale fir den Getesteten. Unter
den Stichworten Genetisierung der Lebenswelt, Genetischer Essentialismus oder Genetischer De-
terminismus kann eine Reihe von Konsequenzen zusammengetragen und beurteilt werden, die
weniger auf die individuelle Leiderfahrung abheben als auf die Folgen fir den Menschen als Gat-
tung. Im Mittelpunkt der Kritik stehen die fortschreitende Reduktion des menschlichen Individuums
auf seine DNA und ein daraus resultierender Wandel der Lebenswelt, sodass Krankheit, menschli-

® Unter dem Begriff Determinismus bezeichnet man eine Haltung, die samtliche Vollziige in der Natur und auch beim Men-
schen als vorher bestimmt auffasst. Nach einem starken deterministischen Menschenbild gibt es keinen freien Wille und
keine freie Wabhl jeglicher Handlungsentscheidungen.
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ches Verhalten und physiologische Variationen zunehmend und ausschlie3lich als genetisch be-
dingt aufgefasst wird.

Das Durch- und Vordenken dieser so genannten gattungsethischen Konsequenzen stellt gewis-
sermal3en die Hauptaufgabe der angewandten Ethik dar: insbesondere neue Handlungsfelder wer-
den im engen interdisziplinaren Austausch auf ihre Folgen hin zu untersuchen sein. Es wird darum
gehen, Leitlinien zu entwickeln, die einen Konsens in der jeweiligen Gesellschaft finden und einge-
fordert werden kdnnen.

Auf technologischer Seite ist entsprechend ein Trend zu beobachten, der auf Optimierung naturli-
cher Unzulanglichkeiten und damit letztlich auf die Uberwindung von Zufall und Schicksal abhebt.
Ob dies eine positive Entwicklung ist oder Kontingenz vielmehr einen Wert an sich darstellt, muss
Aufgabe der ethischen Analyse sein. Die Gefahr, die viele Denker in dieser Entwicklung sehen, ist
im Kern als ein Entfremdungsprozess des Patienten gegeniber sich selbst und seiner Leiblichkeit
zu bezeichnen — Krankheit kdnnte in Zukunft als reine Disfunktion verstanden werden, die durch
das abnorme Genom hervorgerufen wird. Andere Krankheitsursachen und Mitursachen (Lebens-
fuhrung, psychische Faktoren) geraten dadurch mdglicherweise in den Hintergrund, wodurch das
konstitutive Streben nach einem ausgewogenen Selbstverstandnis als Leib-Seele-Natur (Aspekt
des guten Lebens) verhindert wird. Aber auch im gesellschaftlichen Miteinander kdénnten derlei
Verschiebungen in den zentralen Fragen nach der genetischen Norm, Behinderung oder Krankheit
zu gravierenden Folgen fihren. Fir das Regelungsanliegen gilt es dartber nachzudenken, ob die
Menschheit in die Lage versetzt werden sollte, Gber den Prozess der Genetisierung zu reflektieren
und welche Formen der Sensibilisierung und Aufklarung hierfiir geeignet waren. Offentliche Dis-
kursprozesse mussten hier ebenso im Fokus stehen wie die Reflexion in den Curricula von Genetik
und moderner Biotechnologie.
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B Recht

0 Einfihrung

Als besonderes Gefahrenpotential der Genomanalyse gilt, dass mit Hilfe dieser Untersuchung Erb-
anlagen erkennbar gemacht werden kdnnen, bevor sie sich im &ufReren Erscheinungsbild auspra-
gen. Dabei besteht die Mdglichkeit, dass solche Daten als Mittel zur Selektion dienen. Besonders
im Arbeits- und Versicherungsbereich erscheint es mdoglich, dass genetische Faktoren fir die Aus-
wahlentscheidung des Arbeitgebers oder fir die Vertragsgestaltung des Versicherungsunterneh-
mens an Einfluss gewinnen werden. Im Hinblick auf diese Gefahren hat der Gesetzgeber nach 20-
jahriger Debatte ein Gendiagnostikgesetz erlassen, welches ,die Birgerinnen und Birger in die
Lage versetzen [soll], ihnr Recht auf informationelle Selbstbestimmung auszutiben®.” Ziel des Geset-
zes ist es dabei unter Anderem, die mit der Untersuchung menschlicher genetischer Eigenschaften
verbundenen Gefahren genetischer Diskriminierung zu verhindern.® Auch fiir die Bereiche des Ar-
beitslebens und der Versicherungen wurden spezifische Regelungen erlassen, ,um die Personlich-
keitsrechte der Birgerinnen und Birger adaquat schiitzen zu kénnen®.? Zur Sicherung dieser Rech-
te wird in 8 18 Abs. 1 unter Anderem den privaten Krankenversicherern untersagt, von dem Versi-
cherungsnehmer zu verlangen, dass er sich einer genetischen Untersuchung unterzieht (Erhe-
bungsverbot) oder dass er die Ergebnisse einer bereits durchgefuhrten Untersuchung offenbart
(Verwertungsverbot). Ahnliche Regelungen finden sich in §8§ 19 ff. GenDG fiir den Arbeitsbereich.
Das Erhebungs- und Verwertungsverbot genetischer Daten gilt hier nicht nur vor und nach Begriin-
dung des Arbeitsverhéltnis (819 GenDG), sondern grundséatzlich auch im Rahmen arbeitsmedizini-
scher Vorsorgeuntersuchungen (§ 20 GenDG).'® § 21 GenDG enthélt ein allgemeines arbeitsrecht-
liches Benachteiligungsverbot im Hinblick auf die genetischen Eigenschaften einer Person.

Die Notwendigkeit dieser speziellen Regelungen begriindet der Gesetzgeber vor allem durch einen
Bezug zu den Grundrechten der Betroffenen. Die Grundrechte erfillen ihre Funktion nicht allein als
Abwehrrechte des Biirgers gegen den Staat, sondern sie spiegeln gleichzeitig eine objektivrechtli-
che Wertentscheidung des Verfassungsgebers wider. Dies bedeutet zum einen, dass von ihnen auf
die gesamte Rechtsordnung, also auch auf das Privatrecht, eine Ausstrahlungswirkung ausgeht
(sog. mittelbare Drittwirkung der Grundrechte). Zum anderen kdnnen sie staatliche Schutzpflichten
begrinden, indem sie den Gesetzgeber zum Schutz und zur Bewahrung grundrechtlich geschtzter
Positionen zum Handeln verpflichten.™*

Im Rahmen der Arbeitsgruppen werden die grundrechtlichen Positionen, die auch im Rahmen der
Diskussion um das Gendiagnostikgesetz ertrtert wurden, aufgezeigt. Die Schiler erhalten dadurch

" Gesetzentwurf der Bundesregierung vom 13.10.2008, BT-Drs. 16/10532, S. 1, 7.

8 Gesetzentwurf der Bundesregierung vom 13.10.2008, BT-Drs. 16/10532, S. 1.

® Gesetzentwurf der Bundesregierung vom 13.10.2008, BT-Drs. 16/10532, S. 1.

'° Eine Ausnahmeregelung fiir besonders schwerwiegende Krankheiten findet sich in § 20 Abs. 2 GenDG. § 20 Abs. 3 ent-
hélt eine (sehr eng gefasste) Rechtsverordnungserméachtigung, fur bestimmte gesundheitsgeféhrdende Tatigkeiten eine
Ausnahmeregelung zu schaffen.

™ vergleiche hierzu z.B. die aktuelle Debatte um die Nichtraucherschutzgesetze.

DIALOGTK

\\77//‘ - 16 -
Gemeinnliitzige Gesellschaft fir Kommunikations-
und Kooperationsforschung mbH



Lehrerinformation

die Maoglichkeit, sich auf der Grundlage juristischen Hintergrundswissens eine eigene Meinung zu
erarbeiten und zum Gendiagnostikgesetz Stellung zu beziehen.

Besonderes Augenmerk liegt dabei aus rechtlicher Perspektive auf dem Recht auf informationelle
Selbstbestimmung sowie dem Recht auf Nichtwissen als die zentralen Rechte des Arbeithehmers
bzw. des Versicherungsinteressenten (Arbeitsgruppe 1). Des Weiteren wird in Arbeitsgruppe 2 das
Verfahren der selbstbestimmten Einwilligung (informed consent) aus rechtlicher Sicht beleuchtet.
Arbeitsgruppe 3 spricht das Diskriminierungspotential pradiktiver Gendiagnostik an und zeigt auf,
wie der Begriff der Diskriminierung juristisch definiert wird. In Arbeitsgruppe 4 werden die legitimen
Interessen des Arbeitgebers vorgestellt, indem anhand der Darstellung der bisherigen Rechtslage
dessen aus der Vertragsfreiheit ableitbares Frage- und Untersuchungsrecht analysiert wird. Die
letzte Arbeitsgruppe, die sich primar gattungsethischen Fragen widmet, weist keine rechtlichen
Schwerpunkte auf.

1 Recht auf informationelle Selbstbestimmung und Recht auf Nichtwissen

In Arbeitsgruppe 1 wird im Hinblick auf die Sensibilitdt genetischer Informationen und die mit der
Verwendung dieser Daten méglicherweise verbundenen Gefahren fiir den Arbeithehmer und fur
den Versicherungsinteressenten auf deren Abwehrrechte gegen einen Eingriff in ihre Persénlich-
keitssphéare eingegangen.

Dem Arbeitnehmer bzw. dem Versicherungsinteressenten steht ein durch Artikel 2 Absatz 1 in Ver-
bindung mit Artikel 1 Absatz. 1 GG gewahrleistetes Allgemeines Personlichkeitsrecht zu. Das All-
gemeine Personlichkeitsrecht schiitzt die engere personliche Lebenssphéare des Einzelnen und die
Erhaltung ihrer Grundbedingungen. Aus diesem Grundrecht hat das Bundesverfassungsgericht in
seinem Volkszahlungsurteil aus dem Jahre 1983 das Recht auf informationelle Selbstbestimmung
abgeleitet. Dessen Kernaussage besteht darin, dass dem Einzelnen die Befugnis zukommt, grund-
satzlich selbst tGber die Preisgabe und Verwendung seiner personenbezogenen Daten bestimmen
zu kénnen. Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung gewahrleistet diesbeziglich einen
umfassenden Schutz des Biirgers vor der Erhebung, Speicherung, Verwendung und Weitergabe
seiner personlichen Daten. Ebenfalls im Allgemeinen Persdnlichkeitsrecht wurzelt das Recht auf
Nichtwissen. Es verleiht dem Einzelnen das Recht, bestimmte personenbezogene Informationen,
z.B. die Ergebnisse genetischer Analysen, nicht erhalten zu missen. Im Unterschied zum Recht auf
informationelle Selbstbestimmung geht es hierbei also weniger um die Gefahren, die mit einer Wei-
tergabe personlicher Daten an Dritte verbunden sein kdnnen, sondern vielmehr um eine Vermei-
dung maoglicher Belastungen bei der betroffenen Person selbst. Dieser sind die potentiell belasten-
den Informationen (noch) nicht bekannt.*

2 In der juristischen Diskussion wird von der weit tiberwiegenden Literatur zwischen dem Recht auf informationelle Selbst-
bestimmung (Schutz fir Informationen) und dem Recht auf Nichtwissen (Schutz vor Informationen) unterschieden. In der
ethischen Debatte werden beide Rechte zumeist unter dem gemeinsamen Oberbegriff der informationellen Selbstbestim-
mung diskutiert.
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2 Informed Consent

Im Rahmen der Arbeitsgruppe 2 ist auf juristischer Ebene vor allem die Thematik des informed
consent anzusprechen. Die Frage der informierten Einwilligung berihrt aus juristischer Sicht nicht
das ,ob" eines pradiktiven Gentests im Arbeits- oder Versicherungsbereich, sondern das ,wie" der
Durchfiihrung eines solchen Tests. Die Probleme der informierten Einwilligung stehen also nur am
Rande mit der Frage in Bertihrung, ob Gentests im Arbeits- und Versicherungsbereich zulassig sind
oder nicht. Erhebliche Bedeutung haben sie aber fur die Bestimmung, wie ein solcher Test allge-
mein abzulaufen hat.

Die Notwendigkeit einer Einwilligung in eine arztliche Behandlung ist schon deshalb erforderlich, da
juristisch betrachtet jeder arztliche Eingriff unabhangig von dessen Erfolg mit einer Korperverlet-
zungshandlung des behandelnden Arztes verbunden ist. Um diese Koérperverletzung zu rechtferti-
gen, bedarf es der Einwilligung des Patienten in den arztlichen Eingriff. Diese Einwilligung ist nur
dann rechtlich wirksam, wenn der Patient Uber die Risiken und den Verlauf der Behandlung aufge-
klart wurde. Bei fehlerhafter Einwilligung drohen dem behandelnden Arzt zivilrechtliche, strafrechtli-
che sowie standesrechtliche Konsequenzen. Im Bereich der préadiktiven Gendiagnostik muss der
Patient dariiber hinaus nach der Behandlung tber die Bedeutung des méglichen Ergebnisses auf-
geklart werden und in die Mitteilung des Ergebnisses einwilligen, um drohende psychischen Belas-
tungen zu vermeiden oder zumindest abzudampfen. Der informed consent spielt also auf zwei E-
benen (vor und nach dem Eingriff) eine gewichtige Rolle. Einzelheiten zum informed consent im
Bereich der pradiktiven Diagnostik sind durch Richtlinien der Bundeséarztekammer sowie in 8§ 7 ff.
GenDG festgelegt.”

3 Genetische Diskriminierung

In der dritten Arbeitsgruppe soll den Schiilern dargestellt werden, was juristisch unter einer Diskri-
minierung zu verstehen ist. Dabei wird durch Darstellung des Allgemeinen Gleichheitssatzes nach
Art. 3 Abs. 1 Grundgesetz den Schillern die Mdglichkeit gegeben, zu beurteilen, ob eine Ungleich-
behandlung von ,gesunden Kranken“ und genetisch nicht vorbelasteten Personen als sachlich ge-
rechtfertigt oder als diskriminierend anzusehen ist.

Der Schutzbereich des allgemeinen Gleichheitssatzes ist in Fallen der Gleich- oder Ungleichbe-
handlung von Sachverhalten oder von Personen(gruppen) berthrt. Ein Verstol3 gegen den allge-
meinen Gleichheitssatz liegt jedoch nur vor, wenn die 6ffentliche Gewalt miteinander vergleichbare
Falle nach unterschiedlichen Grundsétzen behandelt, ohne dass sie dafur sachliche Grunde nach-
weisen kann. Im Hinblick auf die Schutzfunktion der Grundrechte kann gefragt werden, ob den Ge-
setzgeber mdoglicherweise eine Pflicht trifft, zur Gewéahrleistung von gleichen Zugangsbedingungen
zum Arbeits- oder Versicherungsverhéltnis, die in Rede stehende Problematik einer gesetzlichen
Regelung zu unterstellen. Erkennt man je nach Argumentation die Gefahr einer genetischen Dis-
kriminierung als latent an, so kann weitergehend in Bezug auf die Schutzfunktion der Grundrechte

'8 vergleiche hierzu auch Arbeitsgruppe 2 unter 3.2.
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gefordert werden, dem Gesetzgeber zum Schutz der erérterten Grundrechte eine Handlungspflicht
aufzuerlegen. Des Weiteren stellt sich die Frage, ob pradiktive Gesundheitsinformationen, die mit-
tels nichtgenetischer Tests gewonnen werden, eine andere Behandlung erfahren dirfen, als pradik-
tive Informationen, die durch genetische Tests gewonnen werden. Diese Diskussion wird unter dem
Begriff des genetischen Exzeptionalismus gefiihrt, also der Frage, ob genetische Informationen per
se als besonders anzusehen sind oder nicht. **

Am Ende der Darstellung dieser Problematik wird noch aus Klarstellungsgriinden auf das in den
Medien haufig erérterte und im Jahre 2006 verabschiedete Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz
(AGG) eingegangen. Dessen Relevanz fiur die hier in Rede stehende Problematik ist entgegen des
ersten Anscheins nur marginal. Das AGG verbietet namlich allein die Diskriminierung von Bewer-
bern auf Basis der Merkmale der Rasse oder ethnischer Herkunft, des Geschlechts, der Religion
oder Weltanschauung, der Behinderung, des Alters oder der sexuellen Identitat. Krankheiten sind,
unabhangig davon, ob sie genetisch bedingt sind oder nicht, vom Regelungsbereich des AGG aus-
genommen.

4 Vertragsfreiheit

In dieser Arbeitsgruppe riicken die berechtigten Interessen des Arbeitgebers in den Vordergrund.
Unter Akzentuierung des Frage- und Untersuchungsrechts des Arbeitgebers wird den Schilern die
aktuelle Rechtslage vergegenwartigt. Durch Erlangen dieses Hintergrundwissens soll es ihnen er-
mdglicht werden zu argumentieren, ob Fragen nach genetisch bedingten Krankheiten oder Krank-
heitsdispositionen erlaubt sein kdnnten (berechtigtes Interesse des Arbeitsgebers?). Im Idealfall fallt
den Schilern hier ebenfalls auf, dass dem Arbeitgeber bereits nach jetziger Rechtlage neben ei-
nem Fragerecht beziglich bestimmter Krankheiten auch die Vornahme von Einstellungs- und Vor-
sorgeuntersuchungen maoglich ist. Dies wirft die Frage auf, ob auch genetische Einstellungsunter-
suchungen nach diesen Kriterien moglich sein kénnen.

Die Grundsatze des Fragerechts des Arbeitgebers hat das Bundesarbeitsgericht in einer jahrzehn-
telangen Rechtssprechung herausgearbeitet. Danach folgt zwar aus der Vertrags- und Abschluss-
freiheit ein Informationsrecht darauf, Informationen tber die fur ihn fir den Vertragsschluss maf3-
geblichen Umstéande auch durch Fragen an den Bewerber einzuholen. Dieses Frage- und Informa-
tionsrecht des Arbeitgebers ist jedoch durch das Personlichkeitsrecht des Arbeitnehmers begrenzt.
Im Hinblick auf das Gebot von ,Treu und Glauben“ stuft das Bundesarbeitsgericht nur diejenigen
Fragen als zulassig ein, an denen der Arbeitgeber ,ein berechtigtes, billigenswertes und schutz-
wuirdiges Interesse an der Beantwortung seiner Frage fir das Arbeitsverhéltnis hat.* Die Frage
muss flr den angestrebten Arbeitsplatz und die zu verrichtende Tatigkeit selbst von Bedeutung
sein. Erforderlich ist hierbei eine Interessenabwagung zwischen dem Informationsbedarf des Ar-
beitgebers und dem Personlichkeitsrecht des Stellenbewerbers. Bei Einstellungsuntersuchungen

14 Nach dem Gesetzentwurf zum Gendiagnostikgesetz (Gesetzentwurf der Bundesregierung vom 13.10.2008, BT-Drs.
16/10532) sind genetische Daten etwas Besonderes: ,Das Gesetz geht von der Besonderheit genetischer Daten aus.” (S. 1).
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sind dieselben Grundséatze anzulegen. Die Untersuchung und deren Umfang missen wie das Fra-
gerecht im ,berechtigten Interesse” des Arbeitgebers liegen.

Diese von der Rechtssprechung des Bundesarbeitsgerichts erarbeiteten Grundsatze waren bisher
von erheblicher Bedeutung fur die Beantwortung der Frage der Zulassigkeit pradiktiver Testverfah-
ren im Arbeitsbereich. Insbesondere unter Berlicksichtigung der Grundsatze des Bundesarbeitsge-
richts zum Fragerecht nach Vorerkrankungen kénnte die Frage aufgestellt werden, ob es im ,be-
rechtigten Interesse” des Arbeitgebers liegen kann, nach genetisch bedingten Krankheitsdispositio-
nen zu fragen." Auch hinsichtlich der Frage, ob im Rahmen von Einstellungs- oder Vorsorgeunter-
suchungen genetische Untersuchungen vorgenommen werden dirfen, mag sich die Frage nach
einem ,berechtigten Interesse” des Arbeitgebers stellen. Letztlich entscheidend ist, zugunsten wel-
cher jeweils grundrechtlich geschitzten Rechtsposition die Interessenabwagung ausfallt: Entweder
zugunsten des aus der Vertragsfreiheit abzuleitenden Informationsrechts des Arbeitgebers oder
zugunsten des im Allgemeinen Personlichkeitsrecht wurzelnden informationellen Selbstbestim-
mungsrechts bzw. — falls eine Untersuchung eingefordert wird — des Rechts auf Nichtwissen des
Stellenbewerbers.

Im (privaten) Versicherungsrecht zeichnet sich ein ahnliches Bild wie im Arbeitsrecht. Auch das
private Versicherungsunternehmen hat einen aus der Vertragsfreiheit ableitbaren Anspruch, vor
Begrindung des Vertragsverhaltnisses Informationen tber den Versicherungsinteressenten einzu-
holen. Unterschiede bestehen allerdings im Umfang des Fragerechts des privaten Krankenversi-
cherungsunternehmens. Fir die private Krankenversicherung ist in 8 19 Versicherungsvertragsge-
setz, welcher das Fragerecht des Versicherers regelt, ausdriicklich normiert, dass das Versiche-
rungsunternehmen zulassigerweise nach denjenigen Umstanden fragen darf, die fir ihre Pramien-
kalkulation als ,gefahrerheblich* anzusehen sind."® Aufgrund der lebzeitigen Bindung an den Versi-
cherungsvertrag und die nur sehr eingeschrankten Auflésungsmdéglichkeiten des einmal geschlos-
senen Versicherungsvertrages ist der Begriff des ,gefahrerheblichen Umstands” deutlich weiter
auszulegen als die Kategorie des ,berechtigten Interesses* im Arbeitsrecht.” Die verschiedene
Wertigkeit der Begriffe kann am Beispiel HIV-infizierter Bewerber veranschaulicht werden. Wahrend
im Arbeitsrecht grundsatzlich allein die Frage nach einer bereits ausgebrochenen, zu einer Arbeits-
unfahigkeit fiihrenden HIV-Erkrankung als im ,berechtigten Interesse” des Arbeitnehmers stehend
betrachtet werden kann, ist flr ein privates Krankenversicherungsunternehmen bereits die Infektion
mit dem HI-Virus ,gefahrerheblich“, da mit sehr hoher Wahrscheinlichkeit mit einem Ausbruch der
Krankheit wahrend der Dauer des Versicherungsverhaltnisses zu rechnen ist."® Das Selbstbestim-
mungsrecht des Versicherungsinteressenten tritt in diesen Fallen zurtick.

'® Siehe hierzu Arbeitsgruppe 4 unter 3.2 (c). Einen ausfuhrlichen Uberblick tiber das Fragerecht des Arbeitgebers gibt Preis,
in Erfurter Kommentar zum Arbeitsrecht, 2008, § 611 BGB, Rn. 271 ff..

'® Naheres zu den gefahrerheblichen Umstanden und der Kalkulation der privaten Krankenversicherer regelt die Kalkulati-
onsverordnung.

' Fur den Arbeitgeber besteht bei einer dauerhaften Arbeitsunfahigkeit die Moglichkeit, den Arbeitnehmer krankheitsbedingt
zu kundigen.

8 Ausnahmsweise darf der Arbeitgeber bereits nach einer Aidsinfektion fragen, wenn durch das Arbeitsverhaltnis ein im
Vergleich zu sonstigen sozialen Kontakten erhéhtes Ansteckungsrisiko besteht.
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Die Grundrechte entfalten ihre Ausstrahlungswirkung aber auch im Bereich des Privatversiche-
rungsrechts. Es ist analog zum bereits existierenden Fragerecht zu diskutieren, ob eine genetische
Disposition als ,gefahrerheblich” angesehen werden darf und ob das private Versicherungsunter-
nehmen insoweit berechtigt ist, nach genetisch bedingten Krankheitsdispositionen zu fragen oder
sogar genetische Untersuchungen zu verlangen. In die Abwagung der Zulassigkeit solcher Fragen
und Untersuchungen mussen dann wiederum die Rechte des Versicherungsinteressenten auf in-
formationelle Selbstbestimmung und auf Nichtwissen einflieRen.
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