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Gentechnik und Privatsphare

Die Gentechnik und i hre rasante Entw cklung in den |etzten Jahren erdffnet der
Medi zi n ei ne Viel zahl an neuen Di agnose- und Ther api embgl i chkeiten. Di e Hoffnung
bi sher unheil bare Krankheiten in Zukunft behandeln zu kdnnen hat die

gent echni sche Forschung zu ei nem der wichtigsten Berei che medi zi ni scher
Forschung werden | assen. Auch in anderen Berei chen kdonnte di e DNA- Anal yse bi sher
verwendet e Met hoden ersetzen. So verwenden die Sicherheitsbehdrden Genanal ysen
um bi sher ungekl &rte Gewal t ver brechen auf zukl &aren

Andererseits ergeben sich durch die vielfaltigen Mglichkeiten der Genanal yse,
di e bi sher wohl nur zu einemkleinen Teil realisiert wiurden, massive Bedenken
bezuglich eventuell en M ssbhrauchs und ei ner Ei nschréankung der Privatsphére.
Horrorvi si onen, die bisher in Science-Fiction-Romanen und -filmen beschrieben
sind, konnten zur Realitéat werden: Diskrimnierung von Bevodl kerungsgruppen
aufgrund i hrer genetischen Anl agen, die Zichtung des genetischen , Uber menschen
und total e Uberwachung durch Behorden und Firmen.

Um di e zukunftige Entw ckl ung di eser Technologie in positive Bahnen zu | enken

i st eine Regulierung notwendig, wobei natlrlich imrer die Schw erigkeit besteht,
di e Bal ance zw schen notwendi gem Fortschritt und nbglicher Bedrohungen der
Privat sphare zu finden.

Cerade fur den Datenschutzbereich ergi bt sich durch die Gentechni k ei ne Reihe
von neuen Fragestellungen, die aufgrund i hrer weitrei chenden Konsequenzen wohl
neue Regel ungsmechani smen notwendi g machen. Naturlich steht aus der Sicht des
Dat enschit zers di e Bewahrung der personlichen Privatsphare imM ttel punkt

sol cher Upberl egungen, aber ungekehrt wére es unsinnig und wohl auch sinnlos sich
ei ner gesellschaftlichen Entwi cklung mt einemso grofen Potential in den Wg
stellen zu wol | en.

I m Fol genden sol | en best ehende Regel ungen und wi chti ge Aspekte des Schutzes der
Privatsphére in drei Bereichen ndher bel euchtet werden:

MEDIZINISCHER UND WISSENSCHAFTLICHER BEREICH

EINWILLIGUNG — ,INFORMED CONSENT’

Di e Paragraphen 65 und 66 des 0Osterreichischen Gentechni kgesetzes regeln die
Bedi ngungen, unter denen Genanal ysen am Menschen zu nedi zi ni schen oder

wi ssenschaftlichen Zwecken durchgefihrt werden dirfen. Grundsatzlich ist die

Vor ausset zung fur Genanal ysen ei ne ausdruckliche, schriftliche Zusti mung des
Bet r of fenen und ei ne unfassende Aufkl arung Uber Wesen, Tragweite und
Aussagekraft der durchgefihrten Analyse (infornmed consent). Dabei nuss uber

Al ternativen zur geplanten Vorgangswei se informert werden, damt der Betroffene
wi rklich das Fir und W der abwdgen kann. Ganz ahnliche Voraussetzungen fir eine
gul tige Zusti mmung sieht auch das DSG 2000 in 84 Z14 vor.

Durch di e besondere Konplexitat der Methoden der Gentechnik ist es besonders
schwi erig, den Betroffenen in die Lage zu versetzen, eine informerte

Ent schei dung (in Kenntnis der Sachlage) zu treffen. H nzu komt, dass sich durch
den Fortschritt in den Methoden der Gentechni k di e Aussagekraft und der

I nformati onsgehalt einer Anal yse wesentlich erweitern koénnen. Es ist durchaus
nogl i ch, wenn nicht sogar wahrscheinlich, dass in einigen Jahren diesel be
Genprobe oder -anal yse sehr viel weitergehende Informationen liefert, als dies
gegenwartig der Fall ist. Die Einwilligung ei nes Betroffenen kann insofern nur
far den , aktuellen Stand der Forschung' giltig sein und fir weitergehende
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Unt er suchungen niisst e wi ederum ei ne Zusti mrung ei ngeholt werden. D eser
Gundsatz ist im871 des GIG geregelt.

Naturlich ist eine ausfuhrliche Beratung von Betroffenen nmit einem groRRen

Auf wand verbunden, allerdi ngs missen sol che Beratungsl ei stungen ni cht unbedi ngt
durch di e behandel nden Arzte gel ei stet werden. Es wire genauso mbglich

i nstitutionell e Rahnenbedi ngungen zu schaffen, die die Beratungsleistung — in
Zusamrenar beit nmit behandel nden Arzten — durchfihren koénnten

ANONYMISIERUNG/PSEUDONYMISIERUNG/KODIERUNG

Fur di e Forschung ist eine Zuordenbarkeit der Ergebni sse von Genanal ysen zu
besti mten Personen in vielen Fallen nicht notwendig. Um den w ssenschaftlichen
Fortschritt nicht zu behindern ist deshalb die Verwendung von anonyni sierten
Proben ohne Ei nver st andni serkl &rung des Betroffenen zul &ssig. Durch die

Ei nzigartigkeit der in der DNA enthaltenen Informationen ist allerdings eine
tat sachl i che Anonym sierung prinzipiell unnmiglich. Durch den Vergleich mt

Ref erenzdat en kdnnte i mrer w eder ein Personenbezug hergestellt werden. Durch
die Einrichtung von Gendat enbanken, die imrer groflere Teil e der Bevdl kerung
unfassen, stiunden sol che Vergl ei chsdaten jederzeit zur Verfigung.

OFFENTLICHER BEREICH

DNA-ANALYSEN IM BEREICH DER SICHERHEITSBEHORDEN

I m 867 des Sicherheitspolizeigesetzes ist die Zul &ssigkeit der Durchfihrung von
DNA- Anal ysen i m Rahmen von polizeilichen Ermittlungstatigkeiten und be
Gerichtsverfahren geregelt. In diesem Bereich ist das Hauptziel einer Genanal yse
nei st die unzweifel hafte Identitatsfeststellung von genetischem Material, das an
ei nem Tatort gefunden wurde. Deshalb dirfen fur diese Zwecke nur jene (nicht-
kodi erenden) Bereiche der DNA verwendet werden, die keine Informationen Uber
geneti sche Veranl agungen enthal ten

Di e Anwendung der DNA- Anal yse zu erkennungsdi enstlichen Zwecken ist aus der

Si cht des Datenschutzes zul dssig, wenn sichergestellt wird, dass Gendaten

gel 6scht werden, sobald ihre Speicherung nicht mehr notwendig ist (zum Beispie
nach ei nem Frei spruch). Wchtig bei der Anwendung der DNA- Anal yse ist aullerdem
sicherzustell en, dass die so erhobenen Daten nicht mt Informationen, die in
anderen Berei chen erhoben wurden vern scht werden.

GENDATENBANKEN

Um an ei nem Tatort aufgefundene Spuren ei ner bestimmen Person zuzuordnen, sind
Ver gl ei chsdat en von nbgli chen Tatverdachti gen notwendi g. Um sol che Daten zur
Verfugung zu haben, wird in vielen Landern der Aufbau von Gendat enbanken nehr
oder weni ger grofer Teile der Bevol kerung vorangetrieben. Wihrend in einigen
Landern Genproben von verurteilten Gewal ttatern gespei chert werden, gibt es
bereits Vorschl age DNA- Proben der gesanten Bevol kerung zu erfassen. Dies wird
oft als L6sungsvorschlag préasentiert, um eine D skrimnierung von in sol chen
Dat enbanken erfassten Personen zu verhindern. Es ist allerdings festzuhalten
dass ei ne Diskrimnierung einzel ner Personen nicht dadurch verhi ndert werden
darf, indem alle dersel ben Di skrinnierung ausgesetzt werden.

I n Kanada, das bei der Entw cklung einer national en DNA- Dat enbank i nternationa
ei ne fuhrende Rolle einninmmt, werden Genproben vollautomatisch anal ysiert und
nmt den gespeicherten Daten verglichen. Ein international er Austausch mt den
Dat enbanken anderer Lander ist ebenfalls in Planung.
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Nat Grlich kdnnen Gendat enbanken, die Arbeit der Sicherheitsbehtrden bei der
Auf kl @&rung von Verbrechen erleichtern, es ergeben sich allerdings eine Reihe von
negati ven Auswi rkungen. Ein zentrales Problemist, dass durch zufdallig gefundene
oder zur Ilrrefuhrung der Polizei absichtlich hinterlassener Spuren an einem
Tatort sehr schnell ein Verdacht auf Unbeteiligte fallen kann. Witers erhoht
gerade die zentral e Spei cherung von DNA-Daten di e Wahrscheinlichkeit, dass diese
m ssbrauchlich verwendet werden und weckt unter Umrstanden Begehrlichkeiten

sol che Daten fir andere Zwecke zu verwenden.

WIRTSCHAFTLICHER UND PRIVATER BEREICH

ARBEITGEBER/VERSICHERUNGEN

Ni cht nur offentliche Stellen haben ein Interesse an den Informationen, die sich
aus Genanal ysen ergeben. Auch privatwirtschaftliche Firmen kénnten sol che Daten
verwenden, um di e Eignung ei nes (potenziellen) Arbeitnehners fir bestimme

Tati gkei ten besser feststellen zu kdénnen oder um nibgliche Risiken far

Ver si cherungen besser abschatzen zu koénnen

In Gsterreich sind Genanal ysen fiir sol che Zwecke ausdriicklich verboten. 8§67 GIG
verbi etet es Arbeitgebern und Versicherern Genanal ysen zu verl angen, anzunehnen
oder anderweitig zu verwerten.

Das Verbot Genanal ysen anzunehnen oder zu verwerten, selbst wenn sie nicht von
dem Unt ernehnmen sel bst erstellt oder in Auftrag gegeben wurden, ist ein

wi chtiger Teil des Schutzes der Privatsphare. Chne di ese Regel ung kdénnte sehr
leicht die Situation entstehen, dass zwar offiziell keine Genanal ysen verl angt
werden, in der Praxis aber doch ein faktischer Zwang entsteht, diese Daten zur
Verfigung zu stellen. Ein weiteres Problemstellt der enge Bezug der Besti mrung
des 867 auf Arbeitnehmer dar. In der nodernen Arbeitswelt gibt es eine Reihe von
Abhéangi gkei t sver hdl t ni ssen, die davon nicht erfasst sind. Als Beispiel wiren in
ei nem Unt ernehnen téatige Lei harbeiter oder andere dem jeweiligen Unternehnen
nahe stehenden Personengruppen, w e Lieferanten denkbar

Nat trlich ist auch der ungekehrte Fall denkbar, namich dass es imlnteresse

ei ner Person |iegen konnte die Ergebni sse einer Genanal yse zu i hrem Vortei

ei nzuset zen. So konnten eine sehr ,vorteil haftes* Genprofil dazu verwendet

wer den, um Versi cherungspréam en zu senken oder bei der Auswahl fir einen

besti mten Arbeitsplatz bevorzugt zu werden. Der Schutzgedanke rechtfertigt in
diesem Fall allerdings die Einschrankung der Rechte des Ei nzel nen zur Verwertung
personl i cher DNA-Daten. Entscheidend ist in di esem Zusanmenhang di e Uberl egung,
ob es Personen uberhaupt freigestellt sein soll, auf gew sse G undrechte zu
verzichten. Es gibt viele andere Bereiche, in denen nicht w rksam auf

Schut zbest i nmungen ver zi chtet werden kann, beispiel sweise den Konsunentenschutz.
In anderen Landern gi bt es teilweise ahnliche Regel ungen bzw. es findet eine

| ebhafte Di skussion dariber statt, w e eine solche Regel ung auszusehen hatte.

PRIVATE GENANALYSEN

Durch die stark gesunkenen Kosten fur routinemifi ge Genanal ysen zei chnet sich
der Trend ab, dass im privaten Bereich eine Nachfrage nach Gentests entsteht.
Ein typi sches Beispiel sind Vaterschaftstests, bei denen festgestellt werden
soll, ob ein Kind wirklich von einembestimten Vater stammt. Gerade in ei nem
sol chen Fall ist es neist kein Problem persdnlichen Spuren zu finden, auf deren
Grundl age ei ne DNA- Anal yse durchgefihrt werden kann. Der eigentliche Test wird
von privaten Labors durchgefuhrt.

Sol che privat, ohne Zustinmmung der Betroffenen durchgefihrten Tests sind nicht
mt dem G undrecht auf Schutz der Privatsphédre in 81 DSG verei nbar
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Es stellt sich die Frage, ob die Grundrechte einer Person, in diesemFall

typi scherwei se des Kindes z.B. von ei nem Erzi ehungsberechti gten auf gehoben

wer den konnen. Allgenein wird i mFanm|ienrecht davon ausgegangen, dass

Er zi ehungsberechtigte zwar fir ihre Kinder Entscheidungen treffen kdnnen, dies
aber nur so lange, als diese dem Whl des Ki ndes di enen. Gerade bei ohne W ssen
der Betroffenen durchgefihrten Gentests ist allerdings davon auszugehen, dass
dies selten i m Whl des Kindes geschi eht, sondern ganz im CGegenteil das

fam liare Unfeld durch die Ergebni sse eines solchen Tests sehr bel astet werden
kénnen.
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