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Veroffentlichungen zu genetischer Diskriminierung und zur Akzeptanz von
Datennutzung in der Medizin

RWTH-Professor Torsten Voigt publiziert mit Autorenteams Forschungsergebnisse mit Relevanz zu
Covid-19

Professor Torsten Voigt vom Lehr- und Forschungsgebiet Technik und Diversitat der RWTH Aachen verdffentlicht zwei
Beitrdge in internationalen Fachzeitschriften. In ,,nature genetics stellt er gemeinsam mit weiteren Autorinnen und
Autoren das International Genetic Discrimination Observatory vor, dessen Forschung im Kontext von Covid-19 von
Relevanzist. Im ,,European Journal for Human Genetics“ geht es um die Bereitschaft zur Datennutzung in
medizinischen und genetischen Forschungskontexten. Auch diese Fragestellungen sind in der aktuellen Pandemie
interessant.

Genetische Diskriminierung

Das International Genetic Discrimination Observatory mit Sitz an der McGill University im kanadischen Montreal wurde
2019 gegriindet. Hier arbeiten Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler aus 19 Nationen zu Fragen rund um die
genetische Diskriminierung, bei der Menschen aufgrund genetischer Merkmale ungerecht oder nachteilig behandelt
werden. Uber das AusmalR und die Hiufigkeit genetischer Diskriminierung ist weltweit wenig bekannt.

Zahlreiche Entwicklungen beispielsweise in der Pradventivmedizin hingen davon ab, genetische Daten von Patientinnen
und Patienten sowie Teilnehmenden an wissenschaftlichen Studien auszuwerten. Eine Diskussion iiber einen moglichen
Missbrauch dieser Informationen verhindert jedoch viele Forschungsansitze. Zugleich verringert das Risiko genetischer
Diskriminierung die Bereitschaft von Biirgerinnen und Biirgern, Daten fiir wissenschaftliche Studien zur Verfiigung zu
stellen. Professor Voigt analysiert im International Genetic Discrimination Observatory Potenziale und Risiken
genetischer Diskriminierung in Deutschland. Er erarbeitet Vorschlage zum Umgang mit genetischer Diskriminierung und
Handlungsempfehlungen fiir die Politik.

Bei der Bekimpfung von Covid-19 hat genetische Forschung eine Schliisselrolle. Dabei besteht die Gefahr, dass
Menschen aufgrund genetischer Pradispositionen benachteiligt werden, weil zum Beispiel bestimmte Medikamente bei
ihnen nicht wirken oder sie als Risikogruppen ungleich behandelt werden. In diesem Zusammenhang Diskriminierung zu
verhindern, ist eines der Ziele der Arbeitsgruppe von Voigt.

Die Veroffentlichung ,,Establishing the International Genetic Discrimination Observatory” in ,nature genetics” ist unter
https://doi.org/10.1038/541588-020-0606-5 abrufbar.

Akzeptanz von medizinischer Datennutzung

In der internationalen Studie ,,Your DNA, Your Say“ wurden in 22 Lindern Menschen zur Nutzung personenbezogener
Daten befragt. An der RWTH wurde hierzu eine reprasentative Stichprobe fiir Deutschland mit 1.506 Befragten
durchgefiihrt. Die Bereitschaft der Menschen, ihre medizinischen und genetischen Daten fiir die Forschung zur
Verfligung zu stellen, ist in Deutschland mit 56 Prozent geringer als in den englischsprachigen Landern mit 67 Prozent.
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Die Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler erkldaren dies mit dem ,,Recht auf informationelle Selbstbestimmung®,
das im offentlichen Diskurs in Deutschland eine groRe Rolle spielt. Biirgerinnen und Biirger sehen sich in der
Verantwortung, sorgfiltig zu priifen, wie personenbezogene Daten genutzt werden, wichtige Rechte zu schiitzen und
dem Gemeinwohl zu dienen. Ein weiteres Ergebnis der Studie ist, dass Personen, die mit Genetik vertraut sind, eine
hohere Bereitschaft haben, ihre personlichen Daten fiir die Forschung zur Verfiigung zu stellen. Hier zeigt sich, dass
genetische Aufklarung und Bildung die Akzeptanz und Unterstiitzung von medizinischer Forschung entscheidend
erhéhen konnen.

Im Kontext von Covid-19 und der zentralen Rolle, die evidenzbasierter Medizin in dieser auRergewohnlichen Situation
zukommt, liefert diese an der RWTH durchgefiihrte Studie entscheidende Erkenntnisse, unter welchen Bedingungen
Menschen bereit sind, personliche Informationen mit medizinischen Experten, gemeinniitzigen oder
privatwirtschaftlichen Forschungseinrichtungen zu teilen.

Der Artikel ,,Willingness to donate genomic and other medical data: results from Germany” im European Journal for
Human Genetics ist unter https://doi.org/10.1038/541431-020-0611-2 abrufbar.
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