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Nach jahrelanger Verzégerung kommt die von der rot-griinen Regierung in den Koalitionsvereinbarungen
von 1998 bereits angekiindigte Gesetzgebung zur Gendiagnostik in Schwung. Im Herbst |etzten Jahres
gelangte ein Arbeitsentwurf des Gesundheitsministeriums fir ein " Gesetz tiber genetische Untersuchungen
bei Menschen” an die Offentlichkeit. Dieses Gendiagnostikgesetz soll den Einsatz von Genanalysen regeln
und unter anderem verhindern, dass jemand aufgrund seiner genetischen Konstitution diskriminiert wird.

Niemand darf wegen seiner genetischen Eigenschaften oder der genetischen Eigenschaften einer anderen
Person, wegen der VVornahme oder Nichtvornahme einer genetischen Untersuchung oder Analyse bel sich
oder einer anderen Person oder wegen des Ergebnisses einer solchen Untersuchung oder Analyse
benachteiligt werden™, heif3t esin Paragraph 4 des Arbeitsentwurfes fir ein Gendiagnostik-Gesetz. Dieser
Grundsatz eines Diskriminierungsverbots ist zweifellos richtig, doch zeichnet sich seine Umsetzung durch
ein doppeltes Problem aus. Zum einen gibt es zahlreiche Mangel in Einzelfragen, die in der bisherigen
Debatte zu Recht kritisiert wurden. So bleibt etwa offen, ob das Diskriminierungsverbot bei
Beschaftigungsverhaltnissen auch fir Beamte gilt und wie genau der Schutz genetischer Daten in Einzelfall
gewdhrleistet wird.(1) Zum anderen weist der Entwurf aber auch prinzipielle Probleme auf. Unklar sind nicht
nur Einzelheiten, sondern Grundsétzliches: Was ist genetische Diskriminierung und wie unterscheidet sie
sich von nicht-genetischer Diskriminierung? [siehe Kasten 1: Die wechsel hafte Geschichte des PKU-Tests)

Ein Kontinuum von Diskriminierungspraktiken

In der wissenschaftlichen Literatur wird unter genetischer Diskriminierung eine Ungleichbehandlung
aufgrund vermuteter oder tatséchlicher genetischer Besonderheiten verstanden. Dabei wird eine
Diskriminierung aufgrund genetischer Faktoren strikt von einer Ungleichbehandlung auf der Basis von
Krankheit und Behinderung getrennt. In der Regel wird jedoch Erstere al's moralisch und rechtlich
problematischer angesehen als L etztere. Dadurch entsteht die Gefahr, dass das spezielle Unwerturteil und die
rechtlich herausgehobene Praxis genetischer Diskriminierung alle nicht-genetischen Formen von
Diskriminierung als akzeptabel erscheinen l&sst. Werden Behinderte und Kranke in den verschiedensten
gesellschaftlichen Bereichen regelméldig gegeniber Gesunden diskriminiert, so scheint diesin dem Malie
legitim, in dem ein besonderer Schutz fir Menschen existiert, die von Praktiken genetischer Diskriminierung
betroffen sind. Statt genetische Diskriminierung als integralen Bestandteil eines allgemeinen Kontinuums
von Diskriminierungspraktiken zu begreifen, soll sie eine spezifische Zasur markieren, die konzeptionell und
normativ von anderen Formen der Benachteiligung zu trennen sei.(2) Die unterschiedliche rechtliche
Einschédtzung und Bewertung illustrieren zwei dhnlich gelagerte Félle, die fast zeitgleich im selben
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Bundesland stattfanden. Der erste Rechtsstreit fand kirzlich ein breites Medienecho und sorgte im In- und
Ausland fir erhebliches Aufsehen. Einer Lehrerin wurde im August 2003 die Einstellung als Beamtin auf
Probe in den hessischen Schuldienst verweigert. Die junge Frau hatte auf Nachfrage der Amtsarztin
angegeben, dassihr Vater an Morbus Huntington, einer unheilbaren neurodegenerativen Erkrankung, leide.
Das amtsarztliche Gutachten kam zwar zu dem Ergebnis, dass zum gegenwartigen Zeitpunkt eine
gesundheitliche Eignung der Bewerberin vorliege. Die Verbeamtung wurde dennoch mit der Begriindung
abgelehnt, dass eine erhohte Wahrscheinlichkeit bestehe, dass die Frau in Zukunft erkranken werde und es
damit zu haufigen Dienst- unfahigkeitszeiten und letztendlich zum Eintritt vorzeitiger Dienstunfahigkeit
komme. Die Bewerberin klagte gegen diese Entscheidung vor dem V erwaltungsgericht Darmstadt auf
Einstellung in den Schuldienst als Beamtin auf Probe. Das Gericht gab ihr weitgehend recht und verpflichtete
das beklagte Land, sie umgehend in das Beamtenverhdtnis zu berufen.(3) Zur gleichen Zeit fand ein anderer
Fall wesentlich weniger 6ffentliche Aufmerksamkeit. Ein 29jdhriger Mann wurde ebenfalls in Hessen aus
dem Beamtenverhdtnis auf Probe entlassen, da er nach Ansicht seines Dienstherrn mit 120 kg

K érpergewicht gesundheitlich nicht fir eine Laufbahn in der allgemeinen Verwaltung geeignet sei. Auch in
diesem Fall reichte der Betroffene Klage gegen die Entscheidung ein. Das V erwaltungsgericht Frankfurt
bestétigte jedoch in seinem Urteilsspruch, dass die Entlassung rechtmal3ig sei, da der Dienstherr dem Risiko
vorbeugen durfe, fur spatere dauerhafte Gesundheitsschaden aufkommen zu missen.(4) Obwohl der
Bewerber aso ebenfalls nicht erkrankt war und vollig unsicher ist, ob und in welcher Weise sein erhohtes
Korpergewicht in Zukunft zu dauerhaften Gesundheitsschaden fiihrt, wurde er rechtlich behandelt, als sei er
bereits dienstunfahig.

Probleme der Unterscheidung

Die Beispielfalle illustrieren einen allgemeinen Entwicklungstrend: Gesetzgebung und Rechtsprechung
konzentrieren sich offenbar eher auf die "Herkunft" von Informationen als auf deren Inhalt. Allerdings taugt
die Unterscheidung zwischen genetischen und nicht-genetischen Informationen nicht als Basis einer
rechtlichen Differenzierung. Erstensist nicht nachvollziehbar, warum etwa der Einsatz von biochemischen
Verfahren, die Riickschliisse auf genetische Dispositionen ermdglichen, fir diskriminatorische Zwecke
erlaubt, der Einsatz von DNA-Tests, die zum selben Ergebnis kommen, hingegen verboten sein soll. Daher
erscheint nicht nur wenig praktikabel, sondern auch unfair, einer Versicherungsgesellschaft die Verwertung
einer genetischen Analyse fir eine komplexe Erkrankung zu untersagen, wahrend zulassig sein soll, die
Ergebnisse eines nicht-genetischen Tests fur dieselbe Krankheit heranzuziehen. Dieses Vorgehen fihrt im
Ergebnis zu einer Rechtslage, in der Menschen mit positiven genetischen Diagnosen mehr Schutz vor
Diskriminierung und Datenmissbrauch genief3en als solche, deren Untersuchungsbefund sich auf nicht-
genetische Nachweisverfahren stiitzt.(5) Zweitens bleibt unverstandlich, warum es institutionellen Akteuren
wie Versicherungen oder Arbeitgebern verboten sein soll, eine Quelle genetischer Information Genanalysen
zu nutzen, wéahrend esihnen erlaubt ist, andere Formen genetischen Wissens heranzuziehen. So ist es nach
dem Entwurf des Bundesgesundheitsministeriums fur ein Gendiagnostikgesetz einer

V ersicherungsgesell schaft untersagt, von einer Frau mit einem positiven Ergebnis eines Gentests auf
Brustkrebs eine hthere Versicherungspramie zu verlangen, wéhrend dies zuléssig sein soll gegentiber einer
Frau, die es vorzog, keinen genetischen Test zu machen, in deren Familie aber bereits mehrere Frauen an
Brustkrebs erkrankt sind. Durch dieses asymmetrische Entscheidungsprinzip wird nicht nur das Gebot der
Fairness verletzt, esist dartiber hinaus zu befiirchten, dass durch eine solche Regelung Menschen dazu
gedréngt werden, sich genetischen Analysen zu unterziehen, auch wenn sie dies zunachst gar nicht wollten
etwa um Versicherungen (zu Standardkonditionen) zu erhalten. Drittens durfte die zunehmende Entdeckung
genetischer Faktoren fir die Krankheitsgenese eine Abgrenzung zwischen genetischen und nicht-genetischen
Leiden in Zukunft immer schwieriger machen. Auf den oben angefiihrten konkreten Fall bezogen, kénnte
man etwa eine Relhe von Forschungsarbeiten anfiihren, die eine genetische Komponente von Fettsucht
nachzuwei sen versuchen.(6) Wie wirde das Urtell auffallen, wenn der Bewerber glaubhaft machen kénnte,
dass €ine bestimmte genetische Disposition fur sein Ubergewicht (mit-)verantwortlich ist? Hatten wir es dann
mit einer genetischen Diskriminierung zu tun, deren Betroffene einen besonderen Schutz genief3en?



Genetischer Essentialismus

Zusammenfassend |18sst sich festhalten, dass die Unterscheidung genetisch/nicht-genetisch die Ubergeordnete
Frage ausblendet, in welcher Weise (pradiktive) medizinische Informationen allgemein eingesetzt werden,
um Menschen zu kategorisieren, ihnen Charakteristika und Merkmale zuzuschreiben und sie von bestimmten
L eistungen auszuschlief3en. Das Gesetz zum Schutz vor genetischer Diskriminierung ist zumindest zum Teil
von der Vorstellung getragen, dass Gene die menschliche Existenz in fundamentaler Weise prégen und sie
den Kern der Personlichkeit ausmachen. Dieser genetische Essentialismus kommt in der Begrindung des
Entwurfs des Bundesgesundheitsministeriums fir ein Gendiagnostikgesetz klar zum Ausdruck. Jeder Form
einer genetischen Diskriminierung so heil3t esdort sel entgegenzutreten: "Denn die genetischen
Eigenschaften sind dem Menschen ,in die Wiege gelegt’ und daher von diesem nicht zu verantworten”.(7)
Diese Forderung scheint zunachst plausibel, ist aber bei genauerem Hinsehen wenig tUberzeugend. Dahinter
verbirgt sich die | dee eines genetischen Programms, das fir die Entwicklung und Identitét der Individuen
"verantwortlich" ist und deren Handlungsmaoglichkeiten zugleich konstituiert und beschrénkt. Esist die
Annahme einer besonderen Wirkméchtigkeit und Autonomie genetischer Faktoren, die deren privilegierten
rechtlichen Status begriindet. Prinzipiell existieren viele nicht-genetische Faktoren, die sich ebenso der
individuellen Kontrolle entziehen, ohne eine spezifische Schutzwiirdigkeit reklamieren zu kénnen. Esist
keineswegs einsichtig, warum eine Person, deren erhhtes Erkrankungsrisiko etwa fir eine bestimmte
Krebsform auf genetische Faktoren zurtickgeht, einen grofReren Schutz genief3en soll als jemand, bei dem die
gesundheitliche Gefahrdung von Umwel tfaktoren wie schlechten Arbeitsbedingungen oder verschmutzter

L uft ausgeht. Sollte nicht auch dieser Betroffenenkreis wirksam geschiitzt werden? [siehe Kasten 2: ... Nur

Traume~

Paradoxien der Kritik

Die Forderung genetische Diskriminierung von anderen Diskriminierungsformen abzusetzen und sie einer
besonderen Gesetzgebung zu unterwerfen, hat einen paradoxen Effekt. Das Verbot einer
"Ungleichbehandlung” von Menschen mit einer "abnormen"” genetischen Konstitution, verstarkt den
kulturellen Glauben an die Sonderstellung genetischer Faktoren, dem doch eigentlich mit der rechtlichen
Regulierung begegnet werden soll. Die Antidiskriminierungsgesetzgebung droht so jenes Problem zu
verscharfen, als dessen Losung sie sich prasentiert. Damit sind wir mit einem spezifischen Dilemma
konfrontiert. Auf der einen Seite gibt es Praktiken genetischer Diskriminierung und Menschen, die unter
diesen Praktiken leiden; auf der anderen Seite wird der genetischen Essentialismus durch die
wissenschaftliche und rechtliche Bekréftigung einer Sonderrolle genetischer Faktoren bekréaftigt und
erneuert. Aus diesem Dilemmafolgt jedoch keineswegs, dass gesetzliche Bestimmungen zum Schutz von
Menschen mit genetischen Eigenheiten Uberfllssig oder gar schadlich sind. Im Gegenteil: Solange kulturelle
Stereotype und historische Vorurteil sstrukturen weiterbestehen und Menschen aufgrund ihrer genetischen
Eigenheiten Missachtung, Ausschluss und Stigmatisierung erleiden, ist ein gesetzlicher Schutz der
Betroffenen unverzichtbar.(8) Allerdings sollte ein solcher gesetzlicher Schutz nicht darin resultieren,
genetische Daten von anderen (préadiktiven) medizinischen Informationen zu isolieren. Auch deren Erhebung
und Verwendung sind klar zu regeln, um Missbrauch zu verhindern. Dartiber hinaus ist erforderlich, bereits
Erkrankte und behinderte Menschen wirksamer vor gesellschaftlicher Diskriminierung zu schiitzen.
Genetische Diskriminierung ist eine Erweiterung und Verléngerung bestehender Praktiken von Missachtung,
Stigmatisierung und Benachteilung und wirde ohne diese nicht existieren. Daher muss der Schutz vor
genetischer Diskriminierung erganzt werden durch tiefer greifende institutionelle Reformen und
umfassendere Regelungen. Gelegenheit dazu bietet das jetzt ebenfallsin der rot-griinen Koalition diskutierte
Antidiskriminierungsgesetz.
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