St el l ungnahme der ARGE DATEN zum
Gent echni kgeset z
(Entwurf des BM fur Gesundheit, Sport und Konsunent enschut z)

Zum Entwurf eines Gentechni kgesetzes gi bt die ARGE DATEN di e
fol gende Stellungnahme ab:

Ei ne Regel ung der Gentechni k muf3 nach Ansicht der ARGE DATEN
vor allem zwei Grundsatze bef ol gen:

(1) Gundrechtseingriffe

Wb durch Genanal ysen in die Privatsphdre eines Menschen
eingegriffen wird, soll dies nur auf Verlangen di eser Person
geschehen dirfen. Die bei der Analyse erhobenen, sehr
sensi bl en Daten missen ei nem strengen Datenschutz unterliegen.

(2) Ofentliches Informationsinteresse

Die Ofentlichkeit hat dberall dort, wo Firmen gentechnisch
veranderte Organi snmen herstellen, freisetzen oder vertreiben
ein weitgehendes Informationsrecht. Die Projektbetreiber
diarfen sich hier nicht hinter "Datenschutz" verschanzen und
sich somt jeder Kontrolle entziehen.

Di e ARGE DATEN begruf3t, dall der Gesetzesentwurf zu bei den
Punkten bereits zufriedenstell ende Regel ungen enthéalt.

Di e ARGE DATEN spricht sich entschieden gegen - in den Medien
mehrfach kol portierte - Anderungswinsche der

Gent echni ki ndustri e bzw. anderer Rechtstrager aus, die auf

ei ne Schwachung der Betroffenenrechte (beziuglich Verwei gerung
gent echni scher Anal ysen) und Informationsrechte (getarnt als
"Li beralisierung der Forschung") hinauslaufen. Eine

Auf wei chung der bisher vorgeschl agenen Regel ungen darf

kei nesfalls erfol gen.

Grundsat zl i ches:

Es i st ein Spezifikum gentechni scher Analysen, etwa im
Zusammenhang mt ungeborenem Leben oder mt vernuteten

Er bkr ankhei t en ei nes gezeugten/ zu zeugenden Ki ndes
(Partnerschaftsanal ysen), dall sie in vielen Fallen rein
stati stische Aussagen Uber nmdgliche genetische Schadden und
Er bkr ankhei t en ergeben. Dar tuber hinaus ist der Stand der
gent echni schen Di agnosti k wesentlich weiter entw ckelt, als
der der gentechni schen Therapie. Vermutete Schaden kénnen da-
her wesentlich besser erkannt als geheilt werden. Damt
entsteht ein Informationsgefalle, das mehr Daten Uber

Gef dhr dungen produziert, als tatsachlich an Heilungschancen
angebot en werden konnen.

Di es bedeutet, dal bei vernuteten Schaden, die nach dem
jetzigen Stand der Medizin als unheil bar oder auch nur als so-




zial/vol kswirtschaftlich belastend gelten, ein grol3er Druck
auf die Betroffenen entsteht, das werdende Leben abzutreiben.
Ungeacht et der Mdglichkeit einer Fehl prognose bzw. der

spat eren Heil ungs/ Behandl ungsnmigl i chkeit auf G und der

ver besserten nedi zi ni schen Techni k. Dabei kodnnen die

| nt eressen des werdenden Lebens zu kurz konmen.

Da gentechni sche Anal ysen bzw. die Interpretation i hrer Daten
schwerwi egende Eingriffe in die Integritdt von Leben
darstell en, muf3 auch ein w rksamer Persodnlichkeitsschutz
gewahr |l ei stet werden. Es wird daher angeregt, zusatzlich zu
den Informations- und Konsultationspflichten, eine
"Anwal t schaft” einzurichten, die gezielt die Interessen des
wer denden Lebens vertritt.

Zuséat zl i che Detail ver besserungen:
| . Datenschutz

1. Di e ARGE DATEN gi bt zu bedenken, dall das grundséatzliche
Ver bot von Genanal ysen (8 39) nur als einfachgesetzliche
Besti mmung vorgesehen ist. Aus den Erfahrungen mt dem

Dat enschut zgesetz wi ssen wir, dall in Materiengesetzen die
Tendenz besteht, die Grundsatze des Datenschutzes zu

unterl aufen. Ware das Grundrecht auf Datenschutz nicht im
Ver fassungsrang, so hatten die seit Inkrafttreten des DSG
beschl ossenen Gesetze nicht nmehr viel vom G undrecht

ubri ggel assen.

Wr befirchten eine &hnliche Entw cklung auch im
Zusamrenhang mt dem grundséatzlichen Verbot von Genanal ysen.
Andere Cesetze, die aus ganz anderen |Interessensl agen heraus
erstellt werden, konnten das Verbot durchl 6chern (z. B. indem
Genanal ysen als verpflichtende Untersuchung in den Miutter-

Ki nd- PalR auf genonmen werden). Daher regen wir an, dal3 der
gesante 8 39 als Verfassungsbesti mung beschl ossen wird. (Eine
ent sprechende Anderung von Abs. 4 nuf3te dann daf tr sorgen, dald
die 88 45, 48 und 49 nicht verfassungswi drig waren.)

2. In 8 39 Abs. 3 |lit. c sollte klargestellt werden, dall auch
bei Personen, die ein erhdhtes Risiko fir eine genetisch
besti mmt e Krankheit nachwei sen kdnnen, eine Genanal yse nur auf
i hr Verl angen hin durchgefihrt werden darf.

3. In 8 42 Z. 1 sollte vorgesehen werden, dafd Betroffene auch
dar Uber informert werden, dall sie die CGenanal yse verweigern
kénnen bzw. dalR es strafbar ist, wenn jemand von i hnen die

Dur chf ihrung ei ner Genanal yse verl angt.

4. Im Gesetz wird kein Einsichtsrecht des Betroffenen in

sei ne ei genen Genanal ysedaten normert. Die ARGE DATEN halt
das Recht jedes Menschen auf Information tUber die ihn
betref f enden Angel egenheiten fir ein w chtiges Menschenrecht
und schl &gt daher vor, dieses Recht in § 42 zu verankern. Das
Gesetz sieht in 8 41 dazu die begleitenden Beratungspflichten




ohnehin schon vor. Textvorschlag: "Di e Person, an der die
Genanal yse vorgenomren wurde, hat das Recht auf Zugang zu
al |l en dabei erhobenen Daten.”

8 42 Z. 5 sieht vor, dall Genanal ysedaten von
M nderj &hri gen oder Entnindi gten nur an Eltern oder Kurator
wei t ergegeben werden durfen. Die ARGE DATEN gi bt dazu zu
bedenken, dafl z. B. 17j&ahrigen durchaus zugenutet werden kann,
i hre ei genen Gesundheitsdaten zu sehen, und dalR di ese auch ein
| egitimes Interesse daran haben. Auch kdnnen Entmindi gte
Interesse an i hren Daten haben - das Cesetz wirde i hnen nicht
nur kei nen Anspruch darauf geben, sondern den Zugang
ver bi et en.

Es sollte daher vorgesehen werden, dall auch M nderj ahri ge
oder Ent mindi gte ei ne Zugangsnitglichkeit zu i hren eigenen
Dat en haben, soweit sie daran interessiert sind und nicht
gew chti ge Griunde dagegen sprechen. Textvorschlag: "...,
darfen nur an diese, an den gesetzlichen Vertreter oder an den
Kur at or weitergegeben werden."

5. Zu 8 45 (Genanal ysen im forensischen Verfahren): Die
vor gesehene Regel ung erl aubt alle Genanal ysen, soweit sie nur
in einem Cerichtsverfahren angeordnet werden (und gew sse
forml e Rahnmenbedi ngungen ei ngehalten werden). Das ist zu
wei t gehend. Di e Regel ung sollte vorsehen, dalR Genanal ysen in
Gerichtsverfahren nur zur Vaterschaftsfeststellung und zur
Tateridentifikation zul d&ssig sind. Derartige Untersuchungen
mif3t en sich auf die Feststellung der Vaterschaft (ja/nein)
bzw. der ldentitat (ja/nein) beschranken.

Uber schul3i nf ormati onen - etwa Uber bei der Genanal yse

zut agegetret ene Krankheiten - nufBten unm ttel bar nach der
Genanal yse vernichtet werden

Bedenkl i ch wiirde es auch erschei nen, wenn Genanal ysen in
gr 6Rerem Unf ang zul &ssig waren - etwa um nach ei nem Ver brechen
ei ne groflRere Zahl von Verdachti gen auf genetische ldentitat
mt dem Tater zu untersuchen. Daher sollte vorgesehen werden
dafl ei ne Untersuchung zur Tateridentifikation erst in der
Haupt ver handl ung (allenfalls schon in der Voruntersuchung)
zul @ssig ist.

Noch bedenklicher ware es, wenn Anal yseergebni sse fur
spatere Ermttlungen aufgehoben wirden - als Gendat enbank etwa
anal og zur Fingerabdruckkartei. Die ARGE DATEN begrtuf3t daher
mt Nachdruck, dal Genanal ysen nur i m Rahnmen jenes Verfahrens
verwendet werden durfen, fur das sie erhoben wurden (8 45
Abs. 1).

Auch die zu 8 45 gehorende Strafbestinmmung (8 74 Abs. 3

lit. a Z. 36) sollte entsprechend der oben angeflhrten
Ander ungsvor schl age angepaldt wer den

Il1. Informationsrecht der Offentlichkeit




1. Die Offentlichkeit wird in die w chtigeren

Genehm gungsverfahren durch 6ffentliche Anhdrung ei nbezogen.
Es sollte auch die Mglichkeit geben, bei weniger w chtigen
Proj ekten Einsicht zu nehnmen. Daher sollte im Gesetz

kl argestellt werden, dall das Gentechni k-Regi ster prinzipiel

of fentlich und kostenlos zu benutzen sei (8 70).

2. Es ist verstandlich, dalR die Betreiber von Gentechni k-
Projekten ein wirtschaftliches Interesse haben, dal manche

I nformati onen nicht an die O fentlichkeit und damt an
Konkurrenten gel angen. DiesemInteresse wird i m Gesetz auch zu
Recht Rechnung getragen (8 69). Die ARGE DATEN appel liert aber
schon jetzt an die das Gesetz voll zi ehenden Behdrden, bei der
I nt er essenabwdgung das Interesse der kritischen O fentlichkeit
ni cht zu kurz kommen zu | assen. Die vertrauliche Behandl ung
von I nformationen soll die Ausnahnme bl ei ben und nicht zur
Regel werden

3. In 8 70 Abs. 2 werden die im Gentechnik-Regi ster

ent hal t enen personenbezogenen Daten geschutzt. Dies ist
richtig, soweit es sich um Daten naturlicher Personen (z. B.
Nanme des Projektleiters) handelt. Unter den in 8 3 Z. 1 DSG
definierten Begriff "personenbezogene Daten" fallen jedoch
auch Daten juristischer Personen (al so insbesondere di e Nanen
der Projektbetreiber). I'm Sinne der Uubrigen Bestinmungen des
Gesetzes (z. B. 8 69 Abs. 2 Z. 1, 3 und 5) sollten also hier
statt "personenbezogenen Daten" "Daten, die sich auf

nat irliche Personen bezi ehen" geschitzt werden.




