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Genomanalysen: Ethische und datenschutzrechtliche Aspekte

von Reiner Anselm 

„Die derzeitige Diskussion über die ethische und gesellschaftliche Abschätzung

der Technologiefolgen und der Chancen und Risiken des Forschungsfortschritts in

den Medien und den Universitäten konzentriert sich primär auf eine Kritik des

Forschungsfortschritts und weniger auf die Herausforderungen für die Verantwor-

tungsethik […]. Gegenstand dieser technikorientierten, nicht verantwortungsori-

entierten Kritik sind v. a. diejenigen Technologien, die erst in diesem Jahrhundert

aufkamen: Nukleartechnik, Informationstechnik, Gentechnik. Es sieht so aus, als

ob unsere ersten individuellen, aber auch gesellschaftlichen Reaktionen auf diese

Techniken wegen der Neuigkeit der Herausforderung eher in emotionaler Ableh-

nung denn in szenarienorientierter Güterabwägung bestünden (Altimore 1982).

Das ist verständlich,  aber ethisch kaum akzeptabel, denn es gibt zu viel Elend und

Not, die durch Anwendung neuer Technik gemildert oder beseitigt, zu viele indivi -

duelle und gesellschaftliche Wünsche und Ideale, die mit Hilfe neuer Technik rea -

lisiert werden könnten.“ 1

Diese Analyse des Bochumer Medizinethikers Hans-Martin Sass aus dem Jahr

1991 hat auch 25 Jahre nach ihrer Erstveröffentlichung nichts an Aktualität verlo -

ren. Technologische Entwicklungen ziehen nach wie vor Skepsis und Kritik auf

sich – und gerade die Gentechnologie und, spezieller, die Gendiagnostik stehen

dabei oft im Mittelpunkt. Und ebenso richtig ist, dass trotz aller Bemühung in den

letzten 25 Jahren kein echter Durchbruch für die therapeutische Anwendung der

entsprechenden Technologien gelungen ist. Anders als es die Vermutungen, anders

als es die vielleicht auch übertriebenen Heilsversprechen nahelegten, erweist sich

der Weg vom Labor zum Patienten viel mühsamer und vor allem langwieriger als

erwartet. Die Herausforderung, über den technischen Fortschritt Probleme zu lö-

sen, ist angesichts des demographischen Wandels gerade im Bereich der Gesund-

heitsforschung eher größer geworden. Wenn ich recht sehe – und bitte korrigieren

Sie mich, wenn es sich aus Ihrer Perspektive anders darstellt – so liegt das daran,

1 Hans-Martin Sass: Forschungsfortschritt und Verantwortungsethik, in: Ders. (Hg,): Genomana-
lyse und Gentherapie. Ethische Herausforderungen in der Humanmedizin, Berlin u.a. 1991, 3-
16, 4.
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dass die ersten Einschätzungen der über die Gentechnologie gegebenen therapeu -

tischen Möglichkeiten die Individualität des Menschen unterschätzt haben. Krank-

heiten drücken sich individuell aus, und das bringt nicht nur für gentechnisch

entwickelte Medikamente erhebliche Herausforderungen mit sich. Optimale Er -

gebnisse lassen sich in der Onkologie nur mit Präparaten erreichen, die individuell

auf den Patienten und seine Erkrankung abgestimmt sind. Forschungsmethodisch

und wissenschaftstheoretisch ergibt sich dabei ein Paradox: Der Weg zu solchen

personalisierten Medikamenten und zu einer personalisierten Medizin überhaupt

führt über eine möglichst umfangreiche Korrelation von Biomarkern und deren

Auswertung mit den Mitteln moderner Informationstechnik. Gendiagnostik, die

durch die Entwicklung und den Einsatz immer effektiverer Hochdurchsatztechno-

logien in den letzten Jahren einen großen Innovationsschub erlebt hat, ist ein be-

sonders wichtiger Baustein auf dem Weg zu einer solchen personalisierten

Medizin. Je umfangreicher die entsprechenden Marker erfasst und miteinander

verglichen werden können, desto bessere Daten für eine personalisierte Prognose

und eine entsprechend personalisierte Therapie lassen sich gewinnen. Nur wenn

also zunächst vom Einzelnen abgesehen wird, lassen sich für den Einzelnen  ver-

wertbare Ergebnisse erzielen. Damit kommt es in diesem Bereich unweigerlich zu

einer Entkopplung von Diagnose und Therapie; das Erheben von Biomarkern bei

Patienten mit einer bestimmten Erkrankung kann sehr gut nichts mit dem konkre-

ten Leiden zu tun haben, sondern dient in allererster Linie der Ermittlung von

Korrelationen, mit der Krankheitsmuster und mögliche Behandlungsansätze präzi -

ser bestimmt werden können. 

Die Asymmetrie zwischen Datenerhebung und Anwendung, das geschilderte Para-

dox zwischen dem Ziel individualisierter und damit auch individuell besserer Be -

handlungsmöglichkeiten und dem dafür notwendigen Erheben und Klassifizieren

von personenbezogenen Informationen, die nicht unmittelbar der eigenen Heilung

dienen, lässt sich sogar noch etwas schärfer fassen: Es ist nämlich durchaus mög-

lich, dass die so erhobenen Daten den Einzelnen überhaupt erst zum Kranken wer-

den lassen. In diesem Fall dient die Diagnostik nicht nur nicht einer Therapie, sie

schafft erst einen klinischen Fall. Denn auch wenn es in erster Linie nur darum

geht, individuelle Dispositionen und Risikoprofile zu bestimmen, liegt es in der

inneren Struktur des Wissens, Zukunft in Gegenwart zu verwandeln. Die Kenntnis
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der  Disposition für eine mögliche Erkrankung beraubt diese Erkrankung, auch

wenn sie noch nicht ausgebrochen ist, ihres hypothetischen, in der Zukunft liegen-

den Charakters. Die Disposition und damit das Wissen um ein entsprechendes Ri-

sikoprofil ist Gegenwart. Diese Struktur scheint mir schon in der gesamten

präventiv-diagnostischen Medizin viel zu wenig beachtet – es findet allerdings

sein durchaus nachvollziehbares Äquivalent in der immer wieder von therapeu-

tischer Seite aus beklagten, mangelnden Bereitschaft zu vorsorgender Diagnostik.

In besonderer Weise ist dieser Zusammenhang aber für die prädiktive Medizin

und damit die Gendiagnostik von Bedeutung. Wissen kennt keine Zukunft. Alles,

das wir wissen, ist unmittelbar gegenwärtig und damit auch unmittelbar real. Nur

ein Nicht-Wissen ist daher mit der Offenheit der Zukunft vollständig vereinbar,

und dementsprechend ist der Status der Gesundheit, in diesem Kontext verstanden

als das Noch-nicht-Wissen um eine Krankheit oder eine entsprechende Dispositi-

on. 

In den hier nur kurz skizzierten Paradoxien liegen zugleich die meisten ethischen

Anfragen an diesen erweiterten Umgang mit Biomarkern und gendiagnostisch er-

hobenen Informationen begründet. Nur wenn diese Paradoxien adäquat wahrge-

nommen werden und ein Umgang mit ihnen gefunden wird, dürfte es möglich

sein, eine breitere Akzeptanz für den Einsatz entsprechender Methoden zu finden.

Sie zu negieren oder darauf zu bauen, dass sich einstellende Therapieerfolge

schon für eine entsprechende Akzeptanz sorgen werden, scheint mir demgegen-

über keine verantwortungsvolle Strategie zu sein, ebensowenig wie der Verweis

auf die Chancen, die ein solches Vorgehen sicher mit sich bringen wird. Denn:

Gerade letzteres, gerade der Verweis auf das Potenzial, das solchen neuen Strate -

gien eignen könnte, macht die ihnen eignende Paradoxie noch stärker deutlich.

Das ethische Problem des Einsatzes der Genomanalyse wie – genereller – von

Biomarkern besteht in seinem Kern darin, dass der Grundsatz der medizinischen

Ethik wie der Krankenbehandlung überhaupt, dass nämlich der Patient im Interes -

se seiner eigenen Heilung dem Arzt Zugriff auf seine Privatsphäre explizit

gewährt, außer Kraft gesetzt wird. Dieses Außer-Kraft-Setzen bezieht sich auf

mehrere Dimensionen: Zunächst ist die Frage, in welcher Weise das Erheben von

entsprechenden Informationen überhaupt in einem therapeutischen Kontext er-
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folgt. Denn wie eben bereits angesprochen, dienen die erhobenen Daten nicht der

Therapie, sondern dem genaueren Erfassen von Krankheitsdispositionen, aus de-

nen sich dann im Idealfall Präventions- oder Therapiekonzepte, in der Regel aber

nur Risikoprofile ableiten können. Diese Entkopplung zwischen Diagnose und

Therapie stellt hohe Ansprüche an die Art der Aufklärung und der Arzt-Patienten-

Kommunikation. Denn es muss hinlänglich deutlich gemacht werden, dass es sich

bei einer entsprechenden Erfassung eben nicht um eine Diagnostik handelt, die in

einem unmittelbaren Zusammenhang mit der Krankenbehandlung steht, sondern

um einen eigenständigen Akt, zu dem auch eine eigene Zustimmung notwendig

ist. Die Schwierigkeiten sozialen Drucks und faktischer Abhängigkeitsverhältnisse

gelten damit auch hier, es besteht zusätzlich die Gefahr, die Erfassung genetischer

Daten als eine Bagatelle abzutun – und zwar von beiden Seiten.

Dass es sich aber eben keinesfalls um eine Bagatelle handelt, wird deutlich, wenn

man sich, zweitens, vergegenwärtigt, für was eine Zustimmung gegeben werden

sollte. Denn die nähere Betrachtung zeigt schnell: Darüber hinaus bleibt unklar,

für was und für wen überhaupt eine Zustimmung erteilt wird: Niemand kann heute

seriös voraussagen, welche Ergebnisse aus den zur Verfügung gestellten Daten er-

hoben werden können. Eine Zustimmung zur Erhebung von Daten stellt daher

stets eine Generalvollmacht dar, deren Reichweite weder begrenzt noch abgesehen

werden kann. Von einer selbstbestimmten Entscheidung kann daher kaum die

Rede sein, da die Folgen einer solchen Entscheidung kaum zu überblicken sind –

und zwar nicht aus Gründen mangelnder Information durch den Arzt oder man-

gelnden Verständnisses auf der Seite des Patienten, sondern ganz grundsätzlich

aus wissenstheoretischen Gründen.

Drittens besteht nicht nur im Blick auf eine konkrete Krankenbehandlung und

eine bestimmte Diagnose kein Gleichgewicht zwischen den Interessen des Patien -

ten und denen des erhebenden Wissenschaftlers. Erschwerend kommt hinzu, dass

über die notwendigen Ähnlichkeiten zu biologischen Verwandten die Aussagen

auch nicht auf die eigene Person beschränkt bleiben können. Zwar verändern sich

hier die Wahrscheinlichkeiten, jedoch gilt auch hier, dass es einen signifikanten

Unterschied gibt zwischen Nicht-Wissen aufgrund nicht erhobener Daten und dem

Nicht-Wissen aufgrund der bewussten Entscheidung, generierte Daten nicht auf
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sich anzuwenden bzw. nicht zur Kenntnis zu nehmen. Ein großes, bislang weit-

gehend ungelöstes Problem stellt zudem in diesem Zusammenhang die Pseudony -

misierung von Daten dar. Gerade dann, wenn die erhobenen Daten durch die

Verknüpfung mit weiteren Informationen besonders aussagekräftig sein sollen, ist

eine solche Pseudonymisierung oder gar Anonymisierung faktisch unmöglich.

Dies wiederum birgt die Gefahr eines Missbrauchs, sei es durch die Weiterleitung

sensibler Daten an Arbeitgeber oder Versicherungen, sei es durch soziale Stigmati-

sierung. Nur am Rande kann ich dabei darauf hinweisen, dass der Missbrauch

gendiagnostisch erhobener Daten durchaus auch durch die betroffenen Personen

selbst erfolgen kann, dann etwa, wenn das Wissen um ein erhöhtes Krankheitsrisi-

ko einem Versicherer vorenthalten wird. Auch bei gewissen Formen der pränata-

len genetischen Diagnostik wird man von einem solchen Missbrauch sprechen

können.

All diese Schwierigkeiten verstärken sich noch durch zwei weitere Faktoren, die

nicht spezifisch sind für die Fragen der Gendiagnostik, die aber in diesem Bereich

auch eine nicht unbeträchtliche Rolle spielen: Datensicherheit und Globalisierung.

Da der Nutzen der Daten sich vor allem durch die Möglichkeiten der informati-

onstechnischen Auswertung ergibt, gelten alle Anforderungen des technischen

Datenschutzes auch hier – und angesichts der Tatsache, dass es sich hierbei um

sehr sensible, personenbezogene Daten handelt, ist dieser Aspekt hier besonders

hervorzuheben. Nur zwei kleine Anmerkungen zu diesem Bereich: Häufig wird

unter Datenschutz nur der Schutz vor unbefugtem Zugriff verstanden. Dies stellt –

gerade im universitären Bereich mit den dort in aller Regel vorhandenen dezentra -

len Strukturen – bereits ein beträchtliches Problem dar. Wenn ich recht sehe, gibt

es für den Umgang mit Forschungsdaten, die durch Genanalyse gewonnen worden

sind, nur selten praktikable und durchgesetzte Richtlinien zum Datenschutz. Ein

mindestens ebenso großes Problem stellt aber die dauerhafte Verfügbarkeit von

Daten dar. Im Einzelfall müssen hier ja Daten über sehr lange Zeiten vorgehalten

werden, wenn das Potenzial der Proben optimal genützt werden soll. Wünschens-

wert wäre zudem, die Probengebenden auch für den Fall, dass diese von einer ver-

besserten Therapie oder Prävention profitieren könnten, auch später identifizieren

zu können. 
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Im Blick auf die Globalisierung gilt, dass gerade die Digitalisierung eine weit -

gehende Standortunabhängigkeit von Daten mit sich bringt. Das bedeutet zu-

gleich, dass die Möglichkeiten rechtlicher Regulierung stark eingeschränkt sind.

Die Volatilität der Daten bringt es mit sich, dass Auswertung und Forschung unab-

hängig vom Standort ihrer Erhebung sind – ein Sachverhalt, der das Problem des

Datenschutzes noch einmal von einer anderen Seite aus beleuchtet. Wie lässt sich

verhindern, dass Daten gegen den Willen der Probengeber ausgewertet werden,

wenn diese ihre Rechte in anderen Rechtssystemen nicht oder nicht adäquat

durchsetzen können? Die Globalisierung lässt auch im Bereich der biomedizini-

schen Forschung die nationalstaatlichen Regelungsmöglichkeiten kleiner werden. 

Angesichts der Komplexität der Lage wäre es vermessen, eine für alle Szenarien

tragfähige Lösung anbieten zu wollen. Wesentlich erscheint, dass eine auf indivi-

dueller Ebene, also durch eine Übereinkunft zwischen Arzt und Patient auf der

Grundlage einer medizinischen Indikation, unzureichend ist. Die spezifische Her-

ausforderungen für eine ethische Bewertung der Gendiagnostik liegen genau dar-

in, dass die Entscheidungsreichweite über eine solche individuelle Beziehung

hinaus geht bzw. eine medizinische Indikation nur im Einzelfall bereits vorliegt.

Das bedeutet zugleich, dass ein ethisch verantworteter Umgang mit den Problem-

stellungen ganz wesentlich über einen öffentlichen Diskurs, über breite Aufklä -

rung, aber auch über eine gesellschaftliche Willensbildung, die die geschilderten

Ambivalenzen aufnimmt, die so etwas wie einen erweiterten Generationenvertrag

für die Entwicklung neuer therapeutischer Ansätze unter Verwendung von Bio-

markern schließt. Aufgrund der geschilderten Globalisierungsproblematik bedarf

es aber auch des Rückgrats der  Forscherinnen und Forscher, trotz eines scharfen

Wettbewerbdrucks zurückhaltend mit dem Sammeln von Daten umzugehen und

sich immer wieder selbst zu kontrollieren. All diese Vorgehensweisen müssen da-

bei umfasst sein von dem Bewusstsein, die gegangenen Schritte immer wieder

sensibel neu zu evaluieren und gegebenenfalls Anpassungen vorzunehmen, so also

zu handeln, dass man sich durch die nicht-vorhergesehenen Folgen korrigieren

lassen kann. Das mag unspektakulär sein und auch der deutschen Neigung, einen

Generalschlüssel zu finden, widersprechen – aber es scheint mir angesichts der

spezifischen Herausforderungen in diesem Bereich das angemessene Verhalten zu

sein.


