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196 lll. Gegenstandsfelder der Forschung

5.  Genetische Forschung am Menschen

Die genetische Forschung am Menschen erméglicht einen in seiner Dimension neuartigen
Einblick in eine grundlegende Konstitution des Menschen. Die Frage nach der geneti-
schen Ausstattung und ihrer Bedeutung fiir das Individuum spielt mittlerweile in vielen
Anwendungsbereichen eine zunehmend grofle Rolle. So beziehen beispielsweise die Me-
dizin und die Psychologie in ihre Diagnose, aber vor allem auch in ihre Prognose, das Ge-
nom mit ein. Daneben spielen genetische Untersuchungen auch in kommerzieller Absicht
eine grofe Rolle. Dass diese Entwicklungen in der Genomforschung unser Verstindnis
vom Menschen im Allgemeinen, aber auch unser Selbstverstindnis prigen konnen, zei-
gen Fragen wie, >Ist der Mensch durch seine Gene bereits vollstindig determiniert?< >Was
wissen wir iiber einen Menschen, wenn wir sein Genom kennen?< >Gibt es schlechte bzw.
gute Gene?« Insbesondere das Human Genome Project (HGP), das die vollstidndige Se-
quenzierung des menschlichen Genoms zum Ziel hatte, hat diese Fragen konkretisiert.
Zwar verspricht die in diesem Zusammenhang zuweilen verwendete Bezeichnung >Ent-
schliisselung des menschlichen Lebens< mehr als die allein durch die Sequenzierung ge-
wonnenen Erkenntnisse leisten konnen, die auf diese Weise gewonnenen Ergebnisse stel-
len aber einen notwendigen ersten Schritt fiir die Aufkldrung der Rolle des menschlichen
Genoms im Hinblick auf operationalisierte Phinotypen dar. Welche ethischen Aspekte
durch die genetische Forschung am Menschen beriihrt sein konnen, wird im vorliegenden
Artikel entfaltet. Dafiir wird zundchst kurz die Geschichte des HGPs skizziert, die damit
verbundenen gesellschaftlichen Implikationen benannt (5.1), um dann mogliche ethische
Fragestellungen anhand neuerer konkreter Genomforschungsprojekte darzustellen (5.2).
Das abschlielende Kapitel vermittelt einen Ausblick auf mégliche Entwicklungen sowie
die Grenzen der Genomforschung (5.3).

51 Die Sequenzierung des menschlichen Genoms

Der heutige Stand in der Genomforschung ist das Resultat langjdhriger Vorarbeit: Vor etwa
150 Jahren wurden die Mendelschen Gesetze der Vererbung aufgestellt und dienten nach
ihrer Wiederentdeckung Anfang des 20. Jahrhunderts der Aufkldrung von Vererbungsme-
chanismen in der sogenannten >Stammbaumforschung«. 1944 wurde die DNA als Tréger
der Erbinformation von Avery et al. an Bakterien entdeckt, 1953 ihre molekulare Struktur
von Watson und Crick aufgedeckt und in der Folge wurden von unzihligen Forschern
die molekularen Prozesse zwischen der genetischen Information und der Ausbildung von
Merkmalen analysiert sowie Sequenzierungsmethoden entwickelt. Hierbei stellte auch die
Frage nach der >Entschliisselung« des menschlichen Genoms ein wichtiges Forschungs-
desiderat dar. Um hier Fortschritte zu erzielen, wurde nach etwa zehnjdhriger Vorarbeit
Anfang der 1990er Jahre unter der Beteiligung internationaler Partner das Humangenom-
projekt (Human Genome Project, HGP) ins Leben gerufen, dessen Leitung der amerikani-
sche Genetiker Francis Collins iibernahm. Ziel dieses grofien Projekts war die Sequenzie-
rung und vollstindige Kartierung des menschlichen Genoms sowie die Identifizierung der
einzelnen Gene. Um eine Ubervorteilung kleinerer Projektpartner zu vermeiden, wurden
1996 mittels eines internationalen Abkommens, der sogenannten Bermuda-Konvention,
alle Partner des HGP dazu verpflichtet, ihre Sequenzdaten unmittelbar zu verdffentlichen
und iiber das Internet weltweit zugénglich zu machen. So hatten alle Partner — unabhéngig
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davon, wie viel Ressourcen sie selber in das Projekt einfliefen lassen konnten — auf die
erzielten Ergebnisse Zugriff. Wihrend innerhalb des HGPs damit ein Prinzip der Koope-
ration und der Konkurrenzvermeidung verfolgt wurde, stieg der amerikanische Moleku-
larbiologe Craig Venter durch die Etablierung einer privat finanzierten Forschergruppe mit
in den Wettbewerb um die Genomsequenzierung ein: Nachdem er schon 1992 die private
Forschungsgesellschaft >The Institute for Genomic Research< (TIGR) gegriindet hatte, rief
er 1998 zusammen mit einem Hersteller von Sequenzierungsautomaten die Firma Celera
Genomics ins Leben, um die Sequenzanalyse des menschlichen Genoms friiher als das
offentliche Sequenzierungskonsortium des HGP fertigzustellen. Als Zielmarke setzte er
das Jahr 2000. Durch diese Ankiindigung motiviert, erfuhr das 6ffentliche HGP eine Er-
hohung der Forderungsmittel. So konnten Ende 1999 die Forscher des HGP die nahezu
vollstdndige Sequenzanalyse des ersten menschlichen Chromosoms verdffentlichen. Es
handelte sich um das Chromosom 22 mit etwa 34 Mio. Basenpaaren. Am 26. Juni 2000
préasentierten sowohl Craig Venter als auch Francis Collins ihre jeweils ersten Versionen
der menschlichen Genomsequenz. Anfang Februar 2001 erschienen in den Zeitschriften
Nature und Science getrennt die dazugehorigen Publikationen beider Gruppen. Die noch
fehlenden Gensequenzen sollten binnen drei Jahren nachgereicht werden. Das dffentliche
Sequenzierkonsortium kam dieser Verpflichtung mit der Veroffentlichung des Abschlusses
der Sequenzanalyse im April 2003 nach, wihrend Craig Venter von der Fertigstellung sei-
ner Arbeitsversion im Jahr 2002 Abstand nahm. Im Oktober 2004 wurde das Ergebnis des
internationalen HGP in Nature verdffentlicht, womit die angesetzte Laufzeit von etwa 15
Jahren eingehalten wurde (Hucho et al. 2005, 28 {f.).

In dem Wettlauf um die Sequenzierung des menschlichen Genoms driickt sich das gro-
Be Interesse der kommerziellen Forschung an diesem Feld aus. Dies resultiert vor allem
aus den moglichen Anwendungsfeldern, die sich aus der zunichst grundlagenorientierten
Wissenschaft im Weiteren ergeben. So wird die kommerzielle Verwertung der Ergeb-
nisse der Genforschung in Anbetracht der umfangreichen funktionellen Genomanalyse,
mit deren Methoden einzelne Gene identifiziert und deren Bedeutung fiir den Gesamt-
organismus untersucht werden, vermutlich weiter steigen (vgl. Abels 2003, 18; s. auch
Abschnitt 5.2).

5.1.1 Ziele der Humangenomforschung

Ein zentrales Ziel des Humangenomprojekts war die vollstindige Entschliisselung der
Basenabfolge auf allen Chromosomen des menschlichen Genoms. Dazu gehoren in erster
Linie die Sequenzanalyse und die darauf basierende Erstellung von Gen- und Chromoso-
menkarten. Man spricht in diesem Zusammenhang von struktureller Genomik, deren Ziel
vor allem das Sammeln und Aufbereiten von genetischen Daten ist. Das auf diesem Weg
gewonnene menschliche >Standardgenom« wurde aus einer Vielzahl von individuellen
Genomsequenzen verschiedener Menschen generiert. Es dient fiir die weitere Forschung
als Bezugswert, an dem die Konstanz bzw. Variationsbreite von Genomen verschiedener
Personen gemessen werden kann. Komplementiert wird die Entschliisselung durch die
sog. funktionelle Genomik. Mit der Sequenzierung des Genoms von Tieren werden z.B.
strukturell dhnliche und funktionell dquivalente Gene als Referenzen gewonnen, die fiir
das Verstindnis der Funktionen menschlicher Gene hilfreich sein kénnen (zur Ubertrag-
barkeit von Tierversuchen auf den Menschen s. Kap. 11.3.1).
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Die mit hohem finanziellen Aufwand verbundene Durchfiihrung des Humangenom-
projekts legitimierte sich in der Offentlichkeit nicht zuletzt durch die Aussicht auf neue
Diagnostik- und Therapiemoglichkeiten, die auf der Grundlage der Genomdaten fiir ge-
netisch bedingte Krankheiten entwickelt werden sollen. Durch diesen praktischen Be-
zug kann die molekulare Humangenomforschung als ein Feld verstanden werden, das
zwischen Grundlagen- und anwendungsorientierter Forschung angesiedelt ist. Dies wirft
allerdings Fragen auf: Was wollen wir wissen und wozu? Ist der Grundlagenforscher fiir
seine Forschungsinhalte und die daraus resultierenden Forschungsergebnisse im Hin-
blick auf deren mogliche Anwendung verantwortlich? Kann von ihm verlangt werden,
dass er die Folgen seiner Entdeckungen voraussieht? Die Frage, ob Grundlagenforscher
fiir die Folgen einer Nutzung ihrer Erkenntnisse verantwortlich sind, ist seit jeher ein
wichtiges Thema der Forschungsethik. Die lange Zeit geltende Einschitzung, biologi-
sche Grundlagenforschung sei weitgehend zweckfrei bzw. geschehe nur um ihrer selbst
willen, erscheint heute ebenso wie die Unterscheidung in rein wissenserzeugende einer-
seits und anwendungsorientierte Wissenschaften andererseits nicht mehr ohne Weiteres
haltbar. Aus den Ergebnissen zahlreicher Untersuchungen der Grundlagenforschung ldsst
sich eine Vielzahl neuer Handlungsmoglichkeiten ableiten, die aus ethischer Perspektive
sowohl als wiinschenswert wie auch als problematisch bewertet werden kdnnen. Zwar
ist von einem Forscher offensichtlich kaum zu verlangen, dass er alle Folgen, die sich
durch die Anwendung des von ihm generierten Wissens durch Dritte ergeben, voraussieht,
doch bedeutet dies nicht, dass Grundlagenforschung in einem moralisch neutralen Raum
geschieht (Gethmann/Thiele 2008, 512ff.). Diese Auffassung spiegelt sich auch in der
ethischen Begleitforschung der Genomforschung wider.

5.1.2 Ethische, rechtliche und soziale Implikationen der Humangenom-
forschung

Die genetische Ausstattung gehort zur grundlegenden Konstitution eines Individuums.
Auch wenn heute aufgrund vielfiltiger wissenschaftlicher Erkenntnisse nicht mehr davon
ausgegangen werden kann, dass der Mensch durch seine Gene vollstindig determiniert
ist, gewinnt man mit der Einsichtnahme in das menschliche Genom individuelle Daten,
die auch das menschliche Selbstverstidndnis betreffen konnen. Im Hinblick auf diese Aus-
wirkungen riefen das U.S. Department of Energy (DOE) und die National Institutes of
Health (NTH) schon zu Beginn des HGPs das Ethical, Legal, and Social Issues Program
(ELSI) ins Leben. Zentrales Ziel dieses Programms war es, die moglichen gesellschaftli-
chen Konsequenzen, die aus den Ergebnissen des HGPs resultieren, zu analysieren. 3 bis
5% des jdhrlichen Budgets des HGPs flossen in die Untersuchung ethischer, rechtlicher
und sozialer Implikationen. Behandelt wurden dabei beispielsweise Fragen, die den ver-
trauensvollen Umgang mit genetischen Informationen betreffen. Wer soll Zugang zu den
genomischen Daten eines Individuums haben und wie lédsst sich Privatsphire schiitzen?
Wie konnen Informationen iiber die Konstitution des eigenen Genoms das Individuum
oder sein soziales Umfeld beeinflussen? Dariiber hinaus wurden die Moglichkeiten und
Grenzen neuer Methoden diskutiert, die die Validitidt der Aussagen genetischer Testver-
fahren und die Interpretation der Ergebnisse betreffen. Als weiterer kldrungsbediirftiger
Punkt wurde ausgewiesen, ob ein Testverfahren auf Krankheiten durchgefiihrt werden
sollte, wenn eine addquate Therapieform fehlt (ausfiihrliche Informationen erhélt man
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unter http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/elsi/elsi.shtml, 8.2.2010).
Die inhaltlichen Aspekte, mit denen sich ELSI auseinandergesetzt hat, dienen inzwischen
als Grundlage und Leitfaden fiir viele medizinethische Projekte.

Die UNESCO verabschiedete im November 1997 die Allgemeine Erklirung iiber das
menschliche Genom und Menschenrechte, die in vielen Mitgliedstaaten als Richtlinie fiir
die die Genomforschung betreffende Gesetzgebung mafigeblich ist. Gemil dieser Erkla-
rung ist ein zentrales Anliegen der UNESCO, den naturwissenschaftlichen Fortschritt
und damit verbundene Handlungsmoglichkeiten zur Verbesserung der Gesundheit des
einzelnen Menschen sowie der ganzen Menschheit zu fordern. Dabei soll aber gesichert
sein, dass die Genomforschung die Menschenwiirde, die Freiheit des Menschen und die
Menschenrechte unbedingt achtet (UNESCO 1997).

Daher fordert die Erkldarung, dass alle Menschen — unabhingig von ihrer genetischen
Konstitution — und konstatiert die Nicht-Reduzierbarkeit des Menschen auf seine gene-
tischen Eigenschaften. Werden die Erkenntnisse der Genomforschung ndmlich in dem
Sinne verabsolutiert, dass die Individualitét eines Menschen nur auf seine genetische Aus-
stattung reduziert wird, ldsst sich in einer solchen Art Genetifizierung (zum Begriff vgl.
Lippmann 1991, 19) eine verkiirzte Sichtweise erkennen, die in dem Verdacht steht, einen
wesentlichen Kern des Menschen, ndmlich seinen Charakter als Vernunftwesen, auszu-
blenden. Das damit verbundene Menschenbild konnte zu Stigmatisierungen und Diskri-
minierungen fiihren. Ebenso spielt die Anerkennung der Vielfalt und Einzigartigkeit des
Individuums eine wichtige Rolle. In der Erkldrung der UNESCO wird explizit darauf hin-
gewiesen, dass das Genom eines jeden Menschen individuelle Variationen aufweist, die
u. a. auf Rekombinationen und Mutationen beruhen, die eine vorschnelle Standardisierung
des menschlichen Genoms als problematisch erscheinen lassen und die Wechselwirkung
mit Unweltbedingungen berticksichtigen. Beziiglich der Forschung am menschlichen Ge-
nom wird weiterhin das unbedingte Verbot des reproduktiven Klonens ausgesprochen, da
es der Menschenwiirde entgegenstehe, sowie gefordert, dass der Nutzen, der aus genomi-
scher Forschung resultiert, allen Menschen zugénglich gemacht wird. Die Erkldrung der
UNESCO ist kein rechtliches Dokument, sondern als Vorbereitung fiir eine zukiinftige
internationale rechtliche Regelung zu verstehen und fillt damit unter das >soft laws, d.h.
ihr kommt keine rechtliche Verbindlichkeit zu, sie hat aber dennoch politische Wirkung.
In dem Dokument spiegeln sich einerseits die medizinischen Hoffnungen, andererseits die
ethischen Bedenken wider, die mit der Forschung am menschlichen Genom verbunden
sind. Die Vorsicht, zu der im Umgang mit der Forschung am menschlichen Genom ange-
halten wird, resultiert nicht zuletzt aus der geschichtlichen Erfahrung.

Im Zuge der genetischen Forschung riickte schon Anfang des 20. Jahrhunderts die
gesellschaftliche Bedeutung der Erkenntnisse in den Fokus. So sah der aus heutiger Sicht
wissenschaftlich problematische >Forschungszweig< der Eugenik vor, den Anteil po-
sitiv bewerteter Erbanlagen in der Bevolkerung zu erhohen, negativ empfundene Erb-
anlagen hingegen zu selektieren. Ein besonderes Augenmerk lag dabei auf ethnischen
Unterschieden. Von sogenannten Instituten fiir Rassenhygiene wurden damals Verbote
von Mischehen verhidngt sowie wissenschaftlich nicht haltbare Theorien konstruiert und
ethisch unzuldssige Stigmatisierungen vorgenommen. Diese hdufig ideologisch motivier-
ten Hypothesen fanden unter dem Regime der Nationalsozialisten in Deutschland ihren
grausamen Hohepunkt, indem sie der Legitimation fiir die systematische Vernichtung
sogenannter >niederer Rassen« diente. Nicht zuletzt diesen historischen Ereignissen ist die
ethische Reflexion der Forschung am menschlichen Genom geschuldet.
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5.2 Neue Projekte — Neue Probleme?

Nachdem die vollstindige Sequenzierung des menschlichen Genoms gelungen ist, be-
ginnt nun ein Forschungsabschnitt, der hiufig als Post-Genom-Ara bezeichnet wird. Hier
sind Fragen leitend wie solche nach der Bedeutung der Gene fiir den Organismus, nach
der Interaktion des Genoms mit dem Proteom und der Einfluss der Umwelt auf das Ge-
nom. Eine grundlegende Methode zur Untersuchung derartiger Fragestellungen ist die
Assoziation konkreter Merkmale mit bestimmten Genen, wofiir eine Vielzahl gezielter
genetischer Untersuchungen notwendig ist. Zwar ist die Erhebung genetischer Daten fiir
den Probanden nicht invasiv und stellt damit keinen nennenswerten Eingriff in die kor-
perliche Integritét dar, die Einsichtnahme in das Genom konkreter Personen kann aber
weitreichende Konsequenzen haben, die einer ethischen Reflexion bediirfen. So kénnen
ethisch relevante Konzepte wie das Recht auf informationelle Selbstbestimmung, Privat-
heit, Stigmatisierungen etc. beriihrt sein. Dies soll im Folgenden an den Beispielen der
Etablierung von Biobanken, der personalisierten Genomsequenzierungen und moglichen
Folgen der friihzeitigen Kommerzialisierung der Ergebnisse der Genforschung veran-
schaulicht werden.

5.2.1 Etablierung von Biobanken am Beispiel Island

Von der Etablierung von Biobanken, in denen menschliche Korpersubstanzen mit indi-
viduellen Daten gesammelt und aufbereitet werden, erhofft man, eine Erkldarung fiir die
Ursachen bestimmter Krankheiten finden zu kdnnen. Hinweise ergeben sich bereits aus
vielfach durchgefiihrten epidemiologischen Studien, in denen die Haufigkeit und Vertei-
lung von Krankheiten in der Bevolkerung Schliisse zwischen Umweltbedingungen und
dem Auftreten von Krankheiten erlauben. Demgegeniiber dringen heutige Forschungs-
vorhaben aber in eine andere Dimension vor, indem sie durch die Untersuchung der ge-
netischen Konstitution auch Krankheitsfaktoren ausmachen, die im Gegensatz zu Um-
welteinfliissen vom Nationalen Ethikrat als »innere< Faktoren bezeichnet werden (vgl.
Nationaler Ethikrat 2004, 32). Biobanken zeichnen sich dadurch aus, dass sie Proben
von Korpersubstanzen, beispielsweise Blut, Gewebe oder Zellen, mit personenbezogenen
Daten verkniipfen bzw. Proben und Daten so aufbewahren, dass sie verkniipft werden
konnen. Fiir Forschungsprojekte, die die Bedeutung einzelner Gene fiir die Auspriagung
von Merkmalen untersuchen, ist es zunichst notwendig, moglichst viele genetische Da-
ten mit phinotypischen Auspriagungen zu korrelieren. Zu diesem Zweck haben sich breit
angelegte Untersuchungen des Genoms in Form von sog. Reihenscreenings in der For-
schungslandschaft etabliert. Biobanken, in denen aufBler genetischen Forschungsdaten
auch phinotypische Merkmale gesammelt werden, finden sich in mehreren Lindern wie
GrofBbritannien, Estland, Deutschland etc. (s. Kap. III.1.1). Da derartige Biobanken erst
sehr langfristig wissenschaftlich relevanten Erkenntnisgewinn erzeugen, sind phénotyp-
bezogene Datenbanken bspw. beziiglich bestimmter Krankheiten oder Merkmale weiter
verbreitet und stellen ein wichtiges Instrument der Genforschung im Hinblick auf ihre
klinische Anwendung dar (s. auch Abschnitt 5.2.3).
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Definition: sBiobanken«

Unter Biobanken versteht man die systematische Sammlung und langfristige Aufbewahrung
von Proben menschlicher Korpersubstanzen wie Gewebe, Blut, Zellen und DNA als materieller
Triger genetischer Information sowie personenbezogenen Daten wie Krankengeschichte, Le-
benswandel und -bedingungen der Spender. Das besondere Charakteristikum von Biobanken
liegt in der Verkniipfung der auf verschiedene Weisen gewonnenen Daten und Informationen.
Zum Zeitpunkt ihrer Etablierung ist in der Regel noch nicht absehbar, welche zukiinftigen Er-
kenntnisse aus dieser Zusammenfiihrung gewonnen werden konnen. Auch muss nicht grund-
sitzlich festgelegt sein, fiir welche Art von Forschung die Biobank genutzt wird. Vor allem
fiir die biomedizinische Forschung stellen Biobanken eine grundlegende Infrastruktur dar, um
Ursachen von Krankheiten zu untersuchen sowie neue therapeutische Methoden zu entwickeln
(vgl. Engels 2003, 11 ff.).

Der Aufbau solcher Datenbanken betrifft eine Vielzahl ethisch und rechtlich relevanter
Aspekte, die beispielsweise Menschenrechte, Eigentumsrechte, aber auch die héufig enge
Verzahnung von akademischer und kommerzieller Wissenschaft beriihren. Dies lédsst
sich besonders eindriicklich am Beispiel der Biodatenbank in Island nachzeichnen, die
in dieser Form als die erste in Europa gilt: Seit 1998 wird in Island mit Zustimmung des
Isldndischen Parlaments von der Firma >deCODE« zu Forschungszwecken eine zentrale
Datenbank aufgebaut, in der genetische und genealogische Daten sowie medizinische Un-
terlagen der islindischen Bevolkerung zusammengefiihrt werden. Erklirtes Ziel sind die
Verbesserung bzw. Ermoglichung von Diagnostik und Therapie hereditdrer Krankheiten
und die qualitative Verbesserung des islindischen Gesundheitssystems. Aufgrund seiner
geographischen Lage und Geschichte weist Island einige Besonderheiten auf, die es fiir
ein solches Forschungsvorhaben pridestinieren: Zum einen lebt die heute rund 300.000
Personen umfassende Bevolkerung seit 1100 Jahren in relativer Abgeschiedenheit ohne
nennenswerte Immigration, zum anderen hat das Fiithren von Ahnenbiichern bis heute
eine lange Tradition, so dass Verwandtschaftsverhiltnisse hdufig bis ins 10. Jahrhundert
verfolgt werden konnen. Dariiber hinaus lédsst sich auf gut gefiihrte Patientenakten seit
1915 sowie eine seit dem Zweiten Weltkrieg gefiihrte Gewebedatenbank fiir das For-
schungsvorhaben zuriickgreifen (vgl. Stefansson 2000, 24f.). In diesem Projekt soll die
Erhebung neuer genetischer Daten und deren Abgleich mit den vorhandenen Informati-
onen in einer sogenannten >Gesundheitsdatenbank< die Grundlage fiir die dtiologische
Untersuchung von zunichst zwolf Krankheiten bilden. Zur Finanzierung des Vorhabens
wurde mit dem Schweizer Pharmakonzern Hoffmann-LaRoche vertraglich geregelt, dass
der Konzern sich durch eine finanzielle Beteiligung von ca. 200 Mio. US Dollar die Rech-
te an den daraus resultierenden Patenten, Diagnostika und Medikamenten sichert, wobei
Island kostenfreien Zugriff darauf erhalten soll (vgl. Zoéga/Andersén 2000, 37f.).

Am 17. Dezember 1998 wurde vom isldndischen Parlament der kontrovers diskutierte
»Act on Health Sector Database« erlassen, in dem die Etablierung und Verwaltung einer
zentralen >Gesundheitsdatenbank< (HSD) festgelegt wurde. Die Gesundheitsdatenbank
besteht aus bereits erhobenen bzw. neuen Daten aus Krankenakten, die von den Arzten
zum Zweck der Aufnahme in die zentrale HSD weitergegeben werden. Ein gutes Jahr
spéter wurde der Firma deCODE eine bis zu zwolfjihrige Lizenz zur kommerziellen Nut-
zung und Weiterverarbeitung dieser Daten erteilt und ihre Verwendung als Teil einer grof3
angelegten Studie erlaubt. Gemeinsam mit zwei weiteren — firmeneigenen — Datenban-
ken, die genetische und genealogische Daten umfassen, wird die HSD Teil einer groferen
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Datenbank, die als Genealogy Genotype Phenotype Resource (GGPR) bezeichnet wird
und alle Daten miteinander verkniipft. Das Projekt ist auf nationaler und internationaler
Ebene umstritten, da bspw. die Kommerzialisierung der Forschung und der Umgang mit
den Informationen isldndischer Bewohner aus ethischer und rechtlicher Perspektive fiir
problematisch gehalten wird. Das daher vielfach in Frage gestellte Projekt wurde von
der islindischen Regierung mit der damit erhofften Verbesserung des Gesundheitssys-
tems verteidigt. Als weitere Griinde wurden die mit der HSD einhergehende Digitalisie-
rung der mit langer Tradition gefiihrten Krankenakten sowie neue Arbeitsplitze in einem
Hoch-Technologie-Sektor benannt (vgl. Merz/Gee/Sankar 2004, 1201 f.).

Héufig wird in diesem Zusammenhang diskutiert, inwieweit das Recht auf informati-
onelle Selbstbestimmung bzw. Prinzip der Selbstbestimmung gewahrt wird, da man bei
der Weitergabe der Daten prinzipiell von der mutmaflichen Einwilligung des Patienten
ausgeht (engl. presumed consent). Es steht ihm zwar frei, diese zu widerrufen, doch ob-
liegt ihm gleichzeitig der Widerruf. Zur Wahrung des Prinzips der Selbstbestimmung des
Probanden hat sich die informierte Einwilligung (engl. informed consent) als Voraus-
setzung zur Teilnahme an Forschungsstudien etabliert (s. ausfiihrlich Kap. 11.2.3.1). Das
Projekt in Island sieht allerdings davon ab, so dass es im Verdacht steht, das Prinzip zu
verletzen. Inwieweit das Einholen einer informierten Einwilligung ein sinnvolles Proce-
dere bei der Etablierung von Biobanken darstellt oder ob es addquate Alternativen gibt,
die im Gegensatz zum presumed consent mit dem Prinzip vereinbar sind, bleibt zu kldren
(s. Abschnitt 5.2.2).

Inzwischen haben etwa 20.000 Isldnder davon Gebrauch gemacht, den presumed con-
sent zu widerrufen, indem sie ein explizites Nichteinverstindnis gegeben haben. Da dieser
Vorgang mit einem gewissen Aufwand verbunden ist, kann nicht sichergestellt werden,
dass jede Person dazu in der Lage ist. Inwiefern beispielsweise Kinder und behinder-
te Personen davon Gebrauch machen konnen, ist fraglich. Eine Weitergabe der Daten
von Verstorbenen kann von Familienangehdrigen nicht unterbunden werden. Isldndische
Arzte duBerten in diesem Zusammenhang mehrfach ihre Sorgen um die Belastung des
Vertrauensverhiltnisses zu ihren Patienten.

Wihrend der Inhalt von Krankenakten dem Patienten bekannt ist bzw. prinzipiell sein
kann, weist die isldndische Datenbank in ihrem Umfang und ihrem Aufbau inhaltlich weit
dariiber hinaus. Aus dem Zusammenschluss der verschiedenen Datenstringe ergeben sich
unter Umstdnden neue Informationen tiber die untersuchten Personen, die ihnen selber bis
dahin noch nicht bekannt sind. Welche Erkenntnisse sich zukiinftig daraus ableiten lassen,
kann zum Zeitpunkt der Datenerhebung nicht beantwortet werden, zumal es keine eindeu-
tige Forschungshypothese gibt, die der Etablierung dieser Datenbank zugrunde liegt.

Im Hinblick auf die isldndische Datenbank wurden hiufig die Grenzen des Datenschut-
zes diskutiert. Da genetische Informationen nur durch die Korrelation mit phinotypischen
Merkmalen eine Bedeutung bekommen, sollen diese moglichst detailliert in der Daten-
bank gesammelt werden. Aufgrund der Tatsache, dass hier Einzeldaten aus verschiedenen
Datenbanken zusammengefiihrt und um neue Daten fortwidhrend ergénzt werden, konnen
die Daten nicht anonymisiert, sondern lediglich mit Codenummern verschliisselt werden.
Die Einhaltung der Vertraulichkeit wird zwar von einer unabhéngigen, staatlichen Daten-
schutzkommission iiberwacht. Gerade aufgrund der geringen Bevolkerungszahl Islands
kann aber nicht ausgeschlossen werden, dass konkrete Individuen anhand der codierten
Daten identifiziert werden konnten, da in der GGPR sehr umfassende Informationen iiber
einzelne Personen zusammenflieBen (vgl. Nationaler Ethikrat 2004, 42).
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Auch die iiberindividuelle Bedeutung der populationsgenetischen Untersuchung in Is-
land sollte in den Blick genommen werden: Eine Datenbank, in der genetische Sequenzen
aller Bewohner eines Landes aufbereitet werden, konnte weitverbreitete genetische Dis-
positionen erkennen lassen, die zu Stigmatisierungen des islindischen Volkes im Ganzen
fithren konnten, auch wenn dies theoretisch mit der Erkldrung der UNESCO (s. Abschnitt
5.1.2) unterbunden werden soll.

Der Vertragsabschluss Islands mit deCode, der der Firma eine Nutzungslizenz der Da-
ten einrdumt, muss auch unter moglichen Wettbewerbsverzerrungen betrachtet werden,
die in der finanziellen Beteiligung und den darauf griindenden Exklusivrechten des Un-
ternehmens Hoffmann-La Roche evident wird. Dies wurde hdufig als »Ausverkauf offent-
licher Ressourcen und Monopolbildung kritisiert« (Nationaler Ethikrat 2004, 42). Des
Weiteren bleibt offen, inwiefern damit die Forschungsfreiheit behindert wird, da eine
Benachteiligung der aus 6ffentlichen Geldern finanzierten Forschung einhergeht. Die For-
derung der UNESCO, dass alle Menschen an den Forschungsergebnissen der Genomfor-
schung partizipieren konnen sollen, wird damit zumindest temporéar untergraben.

Die prinzipiellen ethischen Fragen, die in Island mit der Etablierung der Gesundheits-
datenbank aufkamen, lassen sich spezifiziert auf jegliche Biobanken, die genetisches Ma-
terial speichern, anwenden. Zum jetzigen Zeitpunkt scheint das Vorhaben in Island zu
stagnieren; die Firma deCODE hat Ende 2009 Insolvenz angemeldet.

5.2.2 Individuelle Genomsequenzierungen zu Forschungszwecken

Ahnlich wie bei der Hirnforschung (s. Kap. I11.4.3.2.1) ist auch beziiglich der Genom-
forschung der Begriff der Privatheit (engl. privacy) zu diskutieren. Genetische Informa-
tionen eines Menschen geben einen tiefen Einblick in seine grundlegende Konstitution,
auch wenn die tatsdchliche Aussagekraft dieser Daten fiir das konkrete Individuum zum
jetzigen Zeitpunkt noch weitgehend offen ist. Die weithin anerkannte Relevanz der ge-
netischen Information im Sinne einer Disposition fiir den Phidnotyp zeigt sich aber in
verschiedenen Studiendesigns, in denen beispielsweise angestrebt wird, genetische Dispo-
sitionen fiir Aggressivitit, Alkoholsucht etc. auszumachen. Im Rahmen von Forschungs-
studien mit klar definiertem Design kann dies unter Einhaltung der Regeln, die fiir For-
schung am Menschen generell gelten (s. Kap. I1.2), ethisch legitimierbar sein. Wie sieht
es aber aus, wenn die Grenzen verschwimmen? Im Internet wird beispielsweise dazu auf-
gerufen, an einem Projekt teilzunehmen, das genetische Schliisselsequenzen, personliche
Daten, eine umfassende Anamnese und Profilbilder freiwilliger Personen veroffentlicht
(vgl. etwa http://www.personalgenomes.org/). Kostenlosen Zugriff haben damit sowohl
Forscher als auch jegliche Privatpersonen. Erklirtes Ziel ist es, anhand der auf diese
Weise gewonnenen Forschungsdaten tiefere Einblicke in die Zusammenhiénge zwischen
Genotyp und Phinotyp besonders im Hinblick auf genetisch verursachte Krankheiten
zu bekommen. Allerdings hat dieses Projekt eine unbegrenzte Laufzeit und kann auf die
weitere — nicht zwangsldufig wissenschaftliche — Verwertung der generierten Daten kei-
nen Einfluss nehmen: Werden diese fiir kommerzielle Zwecke verwendet, welche Art von
Forschung wird betrieben, mit welchem Ziel werden die Daten von wem ausgewertet? An-
gesichts solcher offenen Fragen wird deutlich, dass die Auflagen einer Forschungsstudie,
nidmlich die Festlegung des Forscherteams, des Forschungsziels und des -zeitraums nicht
erfiillt wird (s. Kap. I1.2). Dennoch scheint es auch hier sinnvoll, die fiir die Forschung am
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Menschen relevanten Prinzipien wie beispielsweise der Selbstbestimmung und des Nicht-
schadens auch in diesem Falle als ethischen Bezugsstandard zu setzen, was sich ebenfalls
in der Einwilligungserkldrung des Projektes widerspiegelt.

Wihrend das Ziel eines solchen sog. data minings, ndmlich die Bereitstellung gene-
tischer Daten zu Forschungszwecken fiir die Wissenschaft zunéchst als positiv bewertet
werden konnte, muss die ethische Legitimierbarkeit eines solchen Vorhabens angesichts
der damit einhergehenden Nebeneffekte hinterfragt werden: Die Daten sind fiir jeden —
auch auflerhalb eines Forschungskontextes — im Internet einsehbar und durch die gleich-
zeitige Darstellung von Profilbildern und personlichen Eckdaten nicht anonymisiert. Es
bleibt daher offen, ob beispielsweise Versicherungsunternehmer und Arbeitgeber diese
Datenbank zu ihrem Vorteil auswerten lassen konnten. Genetische Daten erlauben nicht
nur Riickschliisse auf die freiwilligen Spender, sondern auch auf ihre genetischen Ver-
wandten bspw. Eltern und Geschwister, wodurch u.U. gleichzeitig Informationen von
Dritten veroffentlicht werden, deren explizite Einwilligung dazu nicht vorliegt.

Des Weiteren sind die Daten im Internet frei zugénglich, so dass generell kein Schutz
vor der Verwendung von Dritten gewihrleistet werden kann. Auch wenn auf diese Beden-
ken in einer vom Teilnehmenden zu unterzeichnenden Einverstindniserklarung explizit
hingewiesen wird, ist zu fragen, ob hier nicht eine Uberdehnung einer informierten Ein-
willigung (engl. informed consent) in dreierlei Hinsicht zu vermerken ist. (1) Es ist nicht
gesichert, dass ein Laie als Teilnehmer wirklich das Ausmalf} der Freigabe seiner Daten
im Internet abschitzen kann. Diese Befiirchtung driickt sich auch darin aus, dass bei
Projektbeginn geplant war, nur Personen teilnehmen zu lassen, die eine berufliche Néhe
zur Humangenetik aufweisen konnten. Inzwischen kann zwar jede Person teilnehmen, die
iiber 21 Jahre alt ist, sie muss allerdings online einen Test absolvieren, der genetische so-
wie ethische Fragen abpriift. (2) Es kann diskutiert werden, ob das Recht auf informatio-
nelle Selbstbestimmung bzw. das Prinzip der Selbstbestimmung in diesem konkreten Fall
zu stark gegeniiber dem Prinzip des Nichtschadens gewichtet wird: Grundsitzlich kann
eine Person natiirlich selber dariiber entscheiden, welche Daten von ihr wo veroffentlicht
werden. Im Rahmen einer Forschungsstudie hat der Forscher allerdings eine Verantwor-
tung gegeniiber dem Probanden, die beispielsweise in dem Nichtschadensprinzip ihren
Ausdruck findet (s. Kap. I1.2.3.2). Gerade im Hinblick auf die mit genetischen Daten ver-
bundene Einblicktiefe in eine grundlegende Konstitution des menschlichen Individuums
und deren Verdffentlichung im Internet, kann in derartigen Forschungsprojekten schon
per Zielsetzung die Privatheit nicht gewahrt werden. Auch wenn die Teilnehmer dariiber
in Kenntnis gesetzt werden und dies ein Bestandteil der Einwilligungserkldrung darstellt,
bleibt zu kldren, ob sich ein solches Vorhaben rechtfertigen ldsst, da ein Missbrauch der
Daten durch Dritte nicht verhindert werden kann. (3) Das Studiendesign sieht nicht vor,
die Ziele und den Umfang der Verwendung der Proben und Daten im Vorhinein festzu-
legen. Ein informed consent stellt demnach keine geeignete Bezeichnung fiir die Einwil-
ligung der Teilnehmer dar, da nicht klar dargelegt werden kann, in was sie einwilligen.
Vielmehr miisste eine derartige Einwilligung als broad bzw. blanket consent charakteri-
siert werden.

Informed consent vs. broad consent im Kontext der Forschung

Gemil dem Prinzip der Selbstbestimmung (s. Kap. 11.2.3.1) muss von Probanden vor der Teil-
nahme an einer Forschungsstudie ihre Zustimmung eingeholt werden. Zur tatsichlichen Wah-
rung des Prinzips sollten dafiir bestimmte Kriterien erfiillt sein, die sich in Form eines informed
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consent (dt. informierte Einwilligung) zusammenfassen lassen. Hierbei ist zu beachten, dass
der Proband freiwillig an der Studie teilnimmt, dass ihm Methode, Ziel und Risiken der Studie
verstdndlich dargelegt werden, dass er fahig ist, diese Ausfiihrungen zu verstehen und auf dieser
Basis eine Entscheidung zu treffen. Neben der Autonomie sollen durch eine informierte Ein-
willigung die Interessen des Probanden sowie das generelle Vertrauen in Forschungsvorhaben
gewahrt werden. Gerade im Hinblick auf die Sammlung und Speicherung genetischer Daten
beispielsweise in Biobanken (s. Abschnitt 5.2.1) zu jeglichen Verwendungszwecken, kann das
Konzept des informed consent nicht mehr greifen, da unbekannt ist, zu welchen weiteren For-
schungsvorhaben die Proben/Daten zukiinftig genutzt werden. Die Einwilligung des Spenders
wird in diesen Fillen als broad bzw. blanket consent (dt. >ausgedehnte< Einwilligung) bezeich-
net. Hierin stimmt er zu, dass seine Proben/Daten generell fiir Forschungszwecke jeglicher Art
genutzt werden diirfen. Andernfalls miisste vor jeder Verwendung der Daten eine informierte
Einwilligung eingeholt werden, was sich zum einen aus praktischen Griinden als nahezu un-
moglich darstellt und zum anderen die Schwierigkeit nach sich zieht, dass Daten dann nicht
anonymisiert werden konnen, weil die Personen, auf die sich die Daten beziehen, immer wieder
ausfindig gemacht werden miissten. In der Literatur findet man héufig die Forderung, dass ein
broad consent nur dann eingeholt werden darf, wenn die relevanten Daten so codiert werden,
dass sie nicht mehr identifizierbar sind.

Vor der Veroffentlichung der Daten ldsst der Betreiber der oben beschriebenen Internet-
plattform Personal Genomes dem potentiellen Teilnehmer eine Auswertung seiner ei-
genen Genomsequenz zukommen. Aufgrund der Einsichtnahme in die Ergebnisse kann
der Teilnehmer sich noch einmal entscheiden, ob er die Daten im Internet tatsichlich
freigeben mochte. Diese Moglichkeit des Widerrufs sichert dem Teilnehmer zu, dass er
sowohl die Daten, die im Internet verdffentlicht werden sollen, als auch deren Bedeutung
im Vorhinein kennt. Dieses sinnvollerweise zum Schutz des Teilnehmers angewandte
Verfahren kann zur Folge haben, dass dieser von Funden in Kenntnis gesetzt wird, die
einschneidende Bedeutung fiir ihn haben kénnen. Da die Auswertung genetischer Daten
nicht unter einem fest umrissenen Forschungsziel geschieht, lassen sich diese Funde nicht
ohne Weiteres als Zufallsfunde charakterisieren, konnen aber dhnliche Konsequenzen ha-
ben (s. Kap. 111.4.2.3): Zwar sind die vorldufigen Ergebnisse Forschungsdaten und keine
klinisch relevanten Daten, das Auffinden genetischer Dispositionen, die beispielsweise
die Wahrscheinlichkeit erhohen, zukiinftig bestimmte Krankheiten zu entwickeln, kann
aber eine grofe Last fiir die betroffene Person darstellen. Die Belastung wird u. U. insbe-
sondere dann groBer sein, wenn es weder im Vorfeld noch bei Manifestation der Krank-
heit geeignete TherapiemaBnahmen gibt. Der potentielle Teilnehmer sollte im Vorhinein
iiber die moglichen personlichen Konsequenzen derartigen Wissens aufgekliart werden.
Des Weiteren erlauben die Informationen Riickschliisse auf genetische Verwandte. Damit
kommt dem Teilnehmer Wissen tiber Dritte zu, das ihn evtl. zum Handeln auffordert
oder zumindest die Frage nach der Weitergabe von Wissen aufwirft, denn jede Person hat
prinzipiell auch ein Recht auf Nichtwissen (s. Kap. 111.1.3.2).
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5.2.3 Wissenschaftliche Zuriickhaltung vs. friithzeitige
Kommerzialisierung

Die Ergebnisse aus der funktionellen Genomforschung tragen zu einer stetigen Erweite-
rung des Wissens um die Bedeutung der Gene fiir den Organismus bei. So wichst auch
das Verstindnis davon, wie Gene zu der Entwicklung von Krankheiten beitragen. Als
eine der groflen Herausforderungen gilt die Anwendung der Erkenntnisse im medizini-
schen Kontext. Grole Hoffnung wird dabei in die sogenannte >personalisierte« Medizin
gelegt. Zugeschnitten auf die individuelle genetische Konstitution eines Menschen sol-
len zukiinftig priventive und therapeutische Mallnahmen angeboten werden. Bei erblich
bedingtem Brustkrebs beispielsweise, der in vielen Fillen auf Mutationen in den Genen
BRCAT1 und BRCA2 zuriickzufiihren ist, konnen Trégerinnen dieser Mutationen zu regel-
méfigen, zeitnahen Vorsorgeuntersuchungen angehalten werden, um so eine Tumorent-
wicklung im frithen Stadium zu erkennen. Doch abgesehen von ein paar wenigen Aus-
nahmen ist die genetisch-basierte Prognostik zum jetzigen Zeitpunkt, zumindest in Bezug
auf multifaktoriell bedingte Krankheiten, in ihrer Aussagekraft beschrinkt. Das Wissen,
das aus genetischen Informationen generiert wird, ist allenfalls probabilistischer Natur.
Folglich gilt in den meisten Fillen, dass ein blof statistischer Zusammenhang zwischen
dem Genotyp und den daraus resultierenden Merkmalen im Phénotyp besteht. Prognos-
tische Aussagen fiir ein konkretes Individuum kénnen daher nur unter Wahrscheinlich-
keitsangaben getroffen werden, die immer auch die ganz personlichen Lebensumstinde
des Individuums einbeziehen miissen.

Dieser wissenschaftlichen Zuriickhaltung steht allerdings die frithzeitige Kommerzia-
lisierung genetischer Forschung entgegen. Im Internet wird mit sog. direct-to-consumer
genetic tests schon jetzt privaten Konsumenten die Erstellung eines personlichen Risi-
koprofils fiir die mogliche Entwicklung von Krankheiten anhand einer Genotypisierung
fiir bestimmte Genvarianten angeboten (vgl. z.B. www.decodeme.com; www.23andme.
com). Zu diesem Zweck werden single nucleotide polymorphisms (SNP) untersucht.
SNPs sind individuelle Variationen innerhalb eines Gens, die einzelne Nukleotide be-
treffen und an der Ausbildung verschiedener Merkmale beteiligt sind. Der Preis einer
derartigen Untersuchung mit anschlieender Analyse liegt mittlerweile im Durchschnitt
bei 300 US Dollar.

Ein Problem resultiert bereits aus dem Procedere, bei dem der Konsument eine Spei-
chelprobe o.A. einschickt, aus der DNA zur Untersuchung isoliert wird. Es gibt keine
Moglichkeit zu tiberpriifen, ob die Speichelprobe tatsidchlich von dem Konsumenten
stammt. Auch wenn sich dies die Firmen schriftlich bestitigen lassen (vgl. etwa Gurwitz/
Bregmann-Eschet 2009, 888), sind Missbrauchsfille denkbar, was dadurch erleichtert
wird, dass kein personliches Gesprich stattfindet. Von dem Wissen iiber das eigene Ge-
nom lassen sich zudem auch Informationen iiber genetisch Verwandte ableiten (s. Ab-
schnitt 5.2.2).

Das Angebot umfasst Untersuchungen von Dispositionen fiir Merkmale, die relativ
belanglos sind, wie ob man beispielsweise Rosenkohl bitter schmeckt, bis hin zu Dis-
positionen fiir ernsthafte Erkrankungen. Wiahrend fiir etwa dreiflig derartiger Dispositi-
onen, wie etwa fiir Cystische Fibrose, Resistenz gegen HIV/AIDS und Prostata-Krebs,
die entsprechenden Aussagen laut Angaben des Anbieters aufgrund einer ausreichenden
Anzahl von Studien zuverlissig seien, werden dariiber hinaus auch Untersuchungen von
Dispositionen angeboten, iiber deren Bedeutung bis jetzt noch kein ausreichender wis-
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senschaftlicher Konsens herrscht. Darunter fallen u.a. die Neigung zu Alkoholsucht,
Lungenkrebs etc. Die Diskrepanz zwischen dem einerseits sehr begrenzten priadiktiven
Wert derartiger Untersuchungen und dem andererseits bereits etablierten kommerziellen
Angebot dazu wirft ethische Fragen auf, die auch hiufig im Kontext des Ubergangs von
Forschung zur Anwendung von Bedeutung sind. Wie sicher muss die Datenlage fiir eine
erste Anwendung sein? Was rechtfertigt ein Handeln unter Unsicherheit? In dem Fall der
Kommerzialisierung spitzen sich die Bedenken besonders zu, da hier in erster Linie nicht
eine etwaige Behandlung einer Person, sondern der kommerzielle Vorteil des Anbieters
als Zweck auszuweisen ist. Daraus ableitbare Handlungen fiir den Konsumenten sind
demnach eher als Nebeneffekt zu bewerten (s. Kap. 1.3). Es wird beklagt, dass es den
Angeboten an wissenschaftlichem Fundament fehlt. Ein Grund dafiir liegt beispielswei-
se darin, dass die Zahl der untersuchten SNPs bei etwa 1 Mio. liegt. Man kann allerdings
fiir das menschliche Genom von etwa 15 Mio. SNPs ausgehen, wodurch eine Verzerrung
der Ergebnisse naheliegt. Abgesehen davon, wird neben SNPs auch fiir gene-copy-num-
ber-variants (dt. Genkopiezahlvarianten), d.i. die variierende Anzahl von Kopien eines
DNA-Abschnitts in einem Genom, ebenfalls eine gro3e Bedeutung fiir die Auspriagung
von Merkmalen angenommen. Zudem miissen in die Bewertung genetischer Konstituti-
onen auch auflergentische Faktoren einfliefen, was diese Methode aber nicht leistet (vgl.
Li et al. 2008, 471).

Bemerkenswert ist, dass innerhalb sog. Genome Wide Association Studies (GWAS),
auf deren Ergebnisse sich die kommerziellen Angebote stiitzen, aus Griinden der Unsi-
cherheit und der mangelnden klinischen Aussagekraft der Daten den Studienteilnehmern
die Ergebnisse nicht mitgeteilt werden. Wenngleich dies auch in ethischer Hinsicht pro-
blematisiert werden kann, spiegelt diese Forschungspraxis die vorherrschende wissen-
schaftliche Zuriickhaltung bei der Interpretation genetischer Daten im Hinblick auf das
Individuum wider (vgl. Kaye 2008, R181).

Genome Wide Association Studies (GWAS)

In Genome Wide Association Studies (GWAS) werden mithilfe neuester Biotechnologien sin-
gle nucleotide polymorphisms (SNPs) untersucht und mit der Entwicklung von Krankheiten in
Beziehung gesetzt. Die typischen Schritte einer GWAS umfassen (1) die Auswahl einer Gruppe
von Individuen, die das Merkmal bzw. die Krankheit aufweisen, und einer Kontrollgruppe, (2)
Genotypisierung, (3) Durchfiihren statistischer Tests, um die untersuchten SNPs mit den ausge-
bildeten Merkmalen/der Krankheit zu korrelieren und (4) Uberpriifung der Hypothesen durch
Wiederholungen der Tests mit anderen Personengruppen. In fernerer Zukunft sollen die Ergeb-
nisse von GWAS in der klinischen Praxis beispielsweise in der Diagnostik Anwendung finden.
Zunichst dienen sie aber der Beantwortung grundlegenderer Fragen, die etwa die Entstehung
von Krankheiten, Entwicklungsbiologie etc. betreffen. Es zeigt sich allerdings, dass fiir eine
klinische Anwendung auch andere, auflergenetische Faktoren von hoher Relevanz sein werden
(vgl. Pearson/Manolio 2008).

Gerade weil die Untersuchung auflerhalb eines Arzt-Patient-Verhiltnisses getétigt wird,
aber dennoch krankheitsrelevante Dispositionen betrachtet werden, gilt es auch zu beur-
teilen, inwiefern dies eine neue Ara der medizinischen Diagnostik einldutet und welche
moglichen Konsequenzen daraus resultieren. Die Pridiktion unter Angaben von Wahr-
scheinlichkeiten kann zunichst eine Uberforderung des Laien als Konsumenten darstel-
len, so dass er auf Unterstiitzung hinsichtlich einer Interpretation angewiesen ist. Die
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adidquate Bewertung humangenetischer Befunde fordert allerdings auch von Arzten ein
neuartiges, hochspezialisiertes Fachwissen. Auch das Konzept der Fairness kann dadurch
beriihrt werden, dass beispielsweise durch kommerziell angebotene genetische Tests ver-
unsicherte Personen Arzte konsultieren. Dies kann u. U. zu Lasten der Gesundheitssyste-
me in Landern gehen, in denen die Firmen gar nicht ansissig sind (vgl. Kaye 2008, R182).

Dass diese Angebote auch aus rechtlicher Sicht streitbar sind, zeigt die Unterlassungs-
anordnung des Staates Kalifornien von 2008, die u.a. auf den Arztvorbehalt bei der-
artigen Tests abzielte. Die Firmen konnten diese aber umgehen, weil Arzte bei ihnen
angestellt waren, wodurch eine Grauzone des Gesetzes beriihrt ist (vgl. Wadmann 2008,
1148). In Deutschland sind kommerzielle Angebote fiir derartige Tests durch das Gen-
diagnostikgesetz untersagt.

Gendiagnostikgesetz (GenDG)

»§ 7 Arztvorbehalt

(1) Eine diagnostische genetische Untersuchung darf nur durch Arztinnen oder Arzte und
eine préadiktive genetische Untersuchung nur durch Fachdrztinnen oder Fachirzte fiir Hu-
mangenetik oder andere Arztinnen oder Arzte, die sich beim Erwerb einer Facharzt-,
Schwerpunkt- oder Zusatzbezeichnung fiir genetische Untersuchungen im Rahmen ihres
Fachgebietes qualifiziert haben, vorgenommen werden.

(2) Die genetische Analyse einer genetischen Probe darf nur im Rahmen einer genetischen
Untersuchung von der verantwortlichen drztlichen Person oder durch von dieser beauftragte
Personen oder Einrichtungen vorgenommen werden.«

Eine weitere Schwierigkeit resultiert aus der unscharfen Trennung von kommerziellem
Angebot einerseits und Forschung andererseits: Der Konsument der Firma deCode bei-
spielsweise willigt zunichst darin ein, die iiber ihn gewonnenen genetischen Daten und
weitere von ihm freiwillig gegebene personliche Informationen in anonymisierter Form
fiir Forschungstitigkeiten bereitzustellen. Hier wird angegeben, dass sie fiir Untersuchun-
gen verwendet werden, die die »Genetik und Humangesundheit< betreffen und dartiber hi-
naus der Verbesserung des eigenen Angebots dienen konnen. Hier ldsst sich offenbar eine
Vermischung der Rollen von Konsument, Spender und ggf. sogar Patient, erkennen, da
unterschiedliche Ziele, fiir die u. U. verschiedene normative Regeln gelten, verfolgt wer-
den. Ein Forschungsteilnehmer bezahlt demnach sozusagen fiir seine Teilnahme an einer
Studie (Prainsack/Reardon 2008, 34). Es ldsst sich fragen, inwiefern sich die Verkniip-
fung von kommerziellen Angeboten mit gleichzeitiger Generierung von Forschungsdaten
rechtfertigen lédsst, da die Rahmenbedingungen hierfiir unterschiedliche sind.

5.3  Ausblick

Die Ethik der Forschung am menschlichen Genom steht in dem groferen Kontext der
Ethik der Forschung am Menschen (s. Kap. I1.2). Aus der Einsichtnahme in das menschli-
che Genom resultieren zusitzliche neuartige ethische Aspekte, die auf der Bedeutung des
Genoms fiir das Individuum griinden. Trotz aller wissenschaftlich bedingten Einschrin-
kungen, die die tatsdchliche Aussagekraft genetischer Untersuchungen — zumindest zum
jetzigen Zeitpunkt — fiir das konkrete Individuum in Frage stellen, ist die spezifische Ba-
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senabfolge eines Menschen eine grundlegende physische Konstitution, die das Individu-
um prégen und sie wird damit als eine Bedingung fiir seine Einzigartigkeit angesehen.

Aus der genetischen Grundlagenforschung etablieren sich vor allem Forschungsansit-
ze, in denen die genetische Konstitution mit bestimmten phidnotypischen Ausprigungen
korreliert wird. Dabei spielen Gene als Ursachen fiir Krankheiten und Ziel therapeuti-
scher Eingriffe eine zunehmend grof3e Rolle in der Medizin. In der Psychologie beispiels-
weise ist die Frage nach der Bedeutung einzelner Gensequenzen fiir Verhaltensweisen,
Charaktereigenschaften, aber auch schwerwiegende psychische Erkrankungen von gro-
Bem Forschungsinteresse. Das Spannungsfeld, in dem sich derartige Forschungsvorhaben
bewegen, ldsst sich durch die wissenschaftlich anerkannte Komplexitit des Zusammen-
hangs zwischen Genotyp und Phinotyp, die eine reduktionistische Erklarung unmoglich
machen und der offentlichen Darstellung der Ergebnisse der Genforschung andererseits
charakterisieren. So finden sich nicht nur in den Feuilletons Schlagzeilen, die behaup-
ten, man habe genetische Dispositionen fiir Belastbarkeit oder gar das >Manager-Genc«
entdeckt. Letztere Beschreibung ist einer unzuldssigen Verkiirzung der Darstellung wis-
senschaftlicher Erkenntnis geschuldet, die beispielsweise dazu fiihrt, dass Gene, die am
Muskelaufbau beteiligt sind, in der Presse als >Athleten-Gene< bezeichnet werden. Hierin
driickt sich aus, dass eine Genetifizierung, die gesellschaftliche Implikationen nach sich
zieht, auch durch wirtschaftliche Interessen oder fraglichen Wissenschaftsjournalismus
geschiirt werden kann.

Um vorschnelle Schliisse zu vermeiden, muss die wissenschaftliche Herausforderung
angenommen werden, die vor allem in der Erforschung der Gen-Gen- sowie der Gen-Um-
welt-Interaktion liegt. Dabei ist besonders die hohe Plastizitit und Dynamik des Genoms
in seiner Wechselwirkung mit auflergenetischen Faktoren von Relevanz. Die Komplexitit
zukiinftiger Forschung kann man daher nicht iiberschitzen, hingegen die Problematik
heutiger Aussagen nicht unterschitzen: Wéhrend die Vorstellung, dass der Mensch le-
diglich die Summe seiner Gene sei, im wissenschaftlichen Kontext ldngst abgelost ist,
suggeriert die Darstellung der Ergebnisse der Genforschung in der Offentlichkeit dieses
noch oft.

Es gilt daher, zu beurteilen, welche Moglichkeiten sich beispielsweise in medizinischer
Hinsicht aus den Erkenntnissen der Genomforschung erdffnen, aber auch, wo diesem Feld
normative Grenzen gesetzt sind.
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