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Zusammenfassung

Etwa seit Beginn der 1990er Jahre werden DNA-Daten von Rom*nja in osteuropaischen Landern,
insbesondere in Bulgarien, Ungarn und der Slowakei, sowie auf der Iberischen Halbinsel gesammelt.
Grolie internationale Forscherteams aus Ost- und Westeuropa analysieren und publizieren diese
Daten in Zeitschriften der forensischen Genetik und anderer genetischer Fachgebiete, wie etwa der
medizinischen Genetik. Forensische Genetiker*innen betrachten Rom*nja seit Jahrzehnten als eine
.population of interest, eine genetisch besonders interessante Bevoélkerungsgruppe, weil sie als
sogenanntes ,transnationales Isolat* gelten. Bestimmte Bevdlkerungsgruppen weisen laut diesem
Konzept genetische Muster auf, die von denen der umgebenden Mehrheitsbevolkerung abweichen.
In den Studien finden sich nur selten Begrindungen fir diese Datensammlungen. Sofern
Begrindungen gegeben werden, werden diese selten kritisch hinterfragt. So vermerkt die Studie
von Irwin et al. 2007, es sei notwendig, flir ungarische Rom*nja eine eigene Haplotypen-Datenbank
zu haben: Gruppenspezifische Datenbanken seien notwendig, um abzuschatzen, ob der Haplotyp
eines Verdachtigen in einer Bevolkerungsgruppe haufig oder selten vorkomme. Wenn er oft
vorkame, ware dies ein entlastendes Ergebnis flir einen Verdachtigten aus der Roma-Minderheit.
Demnach musste es flr Mitglieder einer Bevdlkerungsgruppe umso vorteilhafter sein, je mehr
Individuen ihre DNA-Daten fiir solche Datenbanken bereitstellen.’

Seit 1990 sind 45 forensisch-genetische Publikationen erschienen, in denen DNA-Daten von
Rom*nja verwendet wurden (s. Anhang 1). Diese Disziplin hat Rom*nja so viel Aufmerksamkeit ge-
widmet wie keiner anderen europdischen Bevdlkerungsgruppe. Die forensisch-genetischen Daten-
banken YHRD (Y-Chromosome STR Haplotype Reference Database)und EMPOP (EDNAP
forensic MtDNA Population Database) enthalten proportional viel mehr DNA von Rom*nja als von
anderen Bevdlkerungsgruppen. Die Datenbankbetreiber der YHRD rechnen Rom™*nja nicht der Ka-
tegorie ,Europaisch®, sondern der Kategorie ,Indo-iranisch” zu. In Konferenzen und Workshops dis-
kutieren forensische Genetiker*innen immer wieder iber Rom*nja. Dass die angeblich angestrebte
Entlastung von Verdachtigen der einzige Grund fir die intensive forensisch-genetische Forschung
an dieser Gruppe ist, halten wir fir unwahrscheinlich und untersuchen alternative Erklarungs-
ansatze.

Dieses Gutachten dokumentiert ethisch problematische Aspekte der Verwendung von DNA-Daten
von Rom*nja in forensischen Kontexten. Es untersucht die Handhabung von DNA-Daten von
Rom*nja in forensisch-genetischen Zeitschriften und Datenbanken und zieht daflir international
anerkannte ethische Standards fur genetische Forschung heran.

Die Ergebnisse zeigen, dass zwei wesentliche ethische Anforderungen selten erflllt werden: die
informierte Einwilligung aller Probandinnen sowie die Beflrwortung von Studien und Datener-
hebungen durch eine Ethikkommission. Fir einige DNA-Datensatze von Rom*nja ist die Einwilligung
mdglicherweise nicht fir forensische Forschung, sondern flr andere Forschungszwecke eingeholt
worden. Die beobachteten interdisziplindren Kooperationen zwischen forensischer und me-
dizinischer Genetik weisen auf Datentransfers hin, obwohl sich die ethischen Standards in den
beiden Bereichen unterscheiden. Datenschutzrechtlich dirfen diese Daten nur fir Zwecke verwen-
det werden, denen der Dateneigentiimer mittels informierter Einwilligung zugestimmt hat. Mehrere

1 S. dazu einen Kommentar (#23) von Prof. Dr. Peter Schneider, Leiter der Spurenkommission, auf dem Wissen-

schaftsblog ,blood’n’acid“: https://scienceblogs.de/bloodnacid/2021/02/28/die-charite-schliesst-ihre-forensische-genetik-
aus-kostengruenden/#comment-373137, Zugriff am 30.04.2021.



https://scienceblogs.de/bloodnacid/2021/02/28/die-charite-schliesst-ihre-forensische-genetik-aus-kostengruenden/#comment-373137
https://scienceblogs.de/bloodnacid/2021/02/28/die-charite-schliesst-ihre-forensische-genetik-aus-kostengruenden/#comment-373137

forensisch-genetische Studien, die DNA-Daten von Rom*nja verwenden, fihren Ko-Autor*innen auf,
die mit Polizei-, Ermittlungs- oder Militarkraften in institutionell enger Verbindung stehen.

Was wir in den verfigbaren Quellen beobachtet haben, kann man als weitreichende Intransparenz
beschreiben, die auf einen Bewusstseinsmangel fiir die ethische Sensibilitdit von DNA-Daten von
Rom*nja bei vielen forensischen Genetiker*innen hindeutet. In einigen Fallen summieren sich prob-
lematische und intransparente Datentransferpraktiken zu ,Datenwasche®: Daten, die die gultigen
ethischen Kriterien nicht erflillen, werden ohne einen Hinweis auf diese Problematik in Datensatze
integriert, die den gultigen Kriterien entsprechen. Dadurch geraten Daten, die aufgrund mangelnder
informierter Zustimmung nicht hatten weitergegeben werden dirfen, in andere Verwendungs-
zusammenhange und werden flr Zwecke genutzt, denen ihre Eigentimer nicht zugestimmt haben.

Daruber hinaus enthalten nicht alle in der YHRD hochgeladenen DNA-Daten einen Publikationshin-
weis, darunter auch ein Datensatz aus ,Eastern Hungary“ mit dem Label ,Romani“. Einige unpubli-
zierte Datensatze haben Mitarbeiter*innen deutscher Ermittlungsbehdrden hochgeladen, darunter
auch Datensatze von Afghanen und Rumanen, die laut Datenbank-Eintrag in Deutschland gesam-
melt wurden. Die genetischen Labore der deutschen Landeskriminaldmter missen ihre Arbeit vor
keiner Ethikkommission verantworten.

Forensisch-genetische Zeitschriften und Datenbanken stlitzen ihre ethische Datenqualitatskontrolle
also lediglich auf Vertrauen in die Genetiker*innen, die die Daten hochladen. Um die Frage nach der
ethischen Qualitat der eingereichten Daten zu beantworten — und damit auch die Frage, ob die Daten
Uberhaupt rechtmafig in der Datenbank vorhanden sind — waren spezifisches Fachwissen und zu-
satzliche Ressourcen erforderlich.

Diese Ergebnisse sind vor dem Hintergrund der gewaltvollen Geschichte biowissenschaftlicher For-
schungen an Rom*nja sowie des ethnischen Profilings von Rom*nja durch Polizeikrafte zu be-
trachten.

Das Gutachten weist abschlieRend auf die ethischen und gesellschaftlichen Risiken hin, die sich fur
Rom*nja aus der problematischen Datenverarbeitungspraxis ergeben.



I. Einfuhrung

Der Auftrag dieses Gutachtens ist, forensisch-genetische Studien und DNA-Datenbanken vor dem
Hintergrund ethischer Standards im Bereich der Genetik zu sichten, einen Uberblick dariiber zu
geben und Hinweise auf Verletzungen ethischer Standards zu geben. Dieses Gutachten unter-
sucht daher DNA-Daten von Rom*nja, erhoben von Genetiker*innen, die in 6ffentlich zugangli-
chen forensisch-genetischen Datenbanken und in wissenschaftlichen Fachzeitschriften verof-
fentlicht wurden. Die Datenbanken werden fiir kriminalpolizeiliche Ermittlungen und flr die For-
schung genutzt; die Studien haben unterschiedliche Forschungsziele und flieien haufig in diese
Datenbanken ein.

Mit diesem Gutachten werden zwei Ziele verfolgt: Erstens soll gezeigt werden, dass bei DNA-
Daten von Rom*nja in forensischen Kontexten die ethischen Anforderungen an die genetische
Forschung, wie sie in internationalen Abkommen und Protokollen festgelegt wurden, selten be-
ricksichtigt werden. Dies ist fir den deutschen Staat von Belang, weil (a) eine der wichtigsten
forensisch-genetischen Datenbanken (YHRD; s. dazu S. 8ff.) ihren Sitz in Berlin hat und weil (b)
deutsche Genetiker*innen, die Ermittlungsbehoérden oder Universitaten angehdren, einen Beitrag
geleistet haben: indem sie DNA-Daten von Rom*nja gesammelt, in den Datenbanken 6ffentlich
zuganglich gemacht und die Ergebnisse verdffentlicht haben. Deutsche forensische Genetiker*in-
nen sind auch in europaischen und internationalen Verbanden der forensischen Genetik und ihrer
Anwendung in der Kriminalistik prominent vertreten. Zweitens wird dieses Gutachten einige der
tiefgreifenden methodischen und konzeptionellen Herausforderungen im Zusammenhang mit
DNA-Daten von Rom*nja aufzeigen.

Was wir in den verfugbaren Quellen beobachtet haben, kann als weitreichende Intransparenz
beschrieben werden, die auf ein mangelndes Bewusstsein fiir die ethische Sensibilitdt von DNA-
Daten von Rom*nja in forensischen Kontexten hinweist.

1. Eingrenzungen und Forschungskontext

Im Rahmen eines grélkeren Forschungsprojekts untersuchen wir zahlreiche Problematiken bei der
Sammlung und Verwendung von DNA-Daten von Rom*nja. Diese Problematiken sind sowohl von
ethischer als auch epistemischer Dimension, wobei beide miteinander verflochten sind.

Unsere erste Publikation zu diesem Thema (Lipphardt, Rappold and Surdu, im Erscheinen) be-
handelt die methodologische Frage der Reprasentativitat in genetischen Studien an Rom*nja.
Viele der ca. 440 untersuchten Studien vernachlassigen methodologische und konzeptionelle He-
rausforderungen der Reprasentativitat. Das dominierende Argument in diesen Studien lautet,
dass Rom*nja aus Indien kdmen, seit ihrer Ankunft in Europa freiwillig isoliert geblieben seien und
ihre kulturelle Tradition der Endogamie beibehalten hatten; sie seien deshalb als ,transnationales
genetisches Isolat” zu betrachten, das in mehrere kleinere ,Subisolate” aufgeteilt sei. In unserer
Studie argumentieren wir, dass das Forschungsdesign und die Stichprobennahmen dieser Stu-
dien selbst erflllende Prophezeiungen sind und zu irrefhrenden Reprasentationen von Rom*nja
fuhren: Statt eine reprasentative Stichprobe anzustreben, konzentrieren sich die Genetiker*innen
seit Jahrzehnten auf die isoliertesten und sozial am starksten benachteiligten Gemeinschaften.



Dieses Gutachten konzentriert sich auf Aspekte, die fir forensische Kontexte besonders relevant
sind. Daher bedarf es der Kontextualisierung und einiger Einschrankungen:

- Viele der angesprochenen Punkte betreffen nicht nur DNA-Daten von Rom*nja, sondern auch
von anderen Minderheiten. Rom*nja sind jedoch die am starksten betroffene Gruppe in Euro-
pa (fur nicht-europaische Gruppen macht das Gutachten keine Aussage).

- Viele der angesprochenen Punkte betreffen nicht nur DNA-Daten in forensischen Datenban-
ken und Fachzeitschriften, sondern auch in der Medizin- und Populationsgenetik sowie DNA-
Daten, die die Grenzen zwischen diesen Teilgebieten der Humangenetik Gberschreiten. Die
Problematiken sind jedoch in der Forensischen Genetik besonders ausgepragt.

- Der Schwerpunkt dieses Gutachtens liegt auf Aspekten und Konstellationen, die in der Reich-
weite des BMI liegen, wobei ethische, soziale und datenschutzrechtliche Risiken im Mittel-
punkt stehen. Aus Griinden der Fokussierung werden die methodischen und konzeptionellen
Herausforderungen von Forschungspublikationen weniger griindlich behandelt.

2. Ethische Standards der genetischen Forschung mit vulnerablen
Bevolkerungsgruppen

Ziel dieses Gutachtens ist, forensisch-genetische Studien und DNA-Datenbanken vor dem Hin-
tergrund ethischer Standards im Bereich der Genetik zu beurteilen. Wie diese Standards zeigen,
sind die relevanten ethischen Risiken bekannt; bereits seit Mitte des 20. Jahrhunderts ist der
Handlungsbedarf klar artikuliert worden. Wie spatere Initiativen zur Verbesserung ethischer Stan-
dards zeigen, scheint sich die Umsetzung und Einhaltung dieser Standards jedoch als schwierig
zu erweisen, insbesondere fiir vulnerable Gruppen.

Zahlreiche Studien insbesondere aus dem Bereich der Science and Technology Studies, aber
auch aus der Humangenetik, befassen sich kritisch mit der Genforschung an Minderheiten und
vulnerablen Bevdlkerungsgruppen. Einige Studien heben hervor, dass kulturelle, politische und
soziale Vorannahmen — gerade Uber Minderheiten — nicht nur in Forschungsdesigns und bei der
Erhebung von DNA-Daten eine Rolle spielen, sondern dass die Studien selbst bestehende stere-
otype Vorstellungen verstarken. Andererseits fordern Akteure aus der Humangenetik im Interesse
des medizinischen Fortschritts mehr genetische Studien an diesen Populationen, damit, so das
Argument, diese ebenfalls vom medizinischen Fortschritt profitieren, jedoch mit hdchster ethischer
Sensibilitdt (Ben-Eghanet al., 2020).

2 A. Internationale Normen, Protokolle und Vereinbarungen

Zusatzlich zu den nationalen Rechtsvorschriften, die Forschung, Datenschutzfragen und Bioban-
ken regeln, gibt es von internationalen Organisationen zahlreiche Dokumente zum ethischen Ver-
halten in der genetischen und biomedizinischen Forschung (z.B. Konventionen, Protokolle, Ver-
haltenskodizes, Erklarungen, Grundsatzdokumente, Stellungnahmen). Dieses Gutachten analy-
siert diese Dokumente nicht im Detail; stattdessen konzentrieren wir uns auf die Dokumente, die
weithin als bedeutsam angesehen werden, und innerhalb dieser Dokumente auf die Aspekte, die
fur die Zwecke dieses Gutachtens relevant sind. Die Hauptpunkte sind die informierte Einwilligung,
die Qualitat des Verfahrens zur Erlangung der informierten Zustimmung, ethische Kommissionen
sowie Privatsphare und Vertraulichkeit.



Zentral ist die ,Deklaration von Helsinki des Weltarztebundes — Ethische Grundsatze fiir die
medizinische Forschung am Menschen® (WMA Declaration of Helsinki, 2018; im Folgenden
,Deklaration von Helsinki“ genannt), die 1964 verabschiedet und mehrmals, zuletzt 2013, gean-
dert wurde. Die Deklaration von Helsinki stellt eine Reihe ethischer Standards flr die medizinische
Forschung am Menschen auf, die seither allgemein als wesentlich fiir medizinische Forschung
angesehen werden. In spateren Uberarbeitungen wurde die Einrichtung unabhéngiger Ethikkom-
missionen als Instanz bei der Umsetzung ethischer Standards beschlossen. Die Deklaration von
Helsinki betrachtet vulnerable Gruppen oder Einzelpersonen als besonders wichtig, wenn es um
die Umsetzung ethischer Standards in der biomedizinischen Forschung geht. Besonders relevant
fur dieses Gutachten ist Artikel 20, der den gesundheitlichen Bedlrfnissen und Interessen der
vulnerablen Bevélkerungsgruppen Vorrang vor den wissenschaftlichen Interessen der Forscher
einrdumt:

.Medizinische Forschung mit einer vulnerablen Gruppe ist nur gerechtfertigt, wenn das Forschungs-
vorhaben auf die gesundheitlichen Bedlirfnisse oder Prioritdten dieser Gruppe eingeht und das For-
schungsvorhaben nicht an einer nicht-vulnerablen Gruppe durchgefiihrt werden kann. Zusétzlich
sollte diese Gruppe in der Lage sein, aus dem Wissen, den Anwendungen oder MalBnahmen Nutzen
zu ziehen, die aus dem Forschungsvorhaben hervorgehen.*

Die Deklaration von Helsinki dehnt die Forderung nach der Einhaltung ethischer Grundsatze auf
die aus der Forschung resultierenden Publikationen aus und macht die Sponsor*innen, Heraus-
geber*innen und Verleger*innen der Forschungsergebnisse flir die Einhaltung ethischer Stan-
dards mitverantwortlich (Art. 36).

Die UNESCO-Erklarung (2003) ,,International Declaration on Human Genetic Data“ (IDHG)
ist in diesem Zusammenhang besonders relevant, weil Rom*nja in Europa seit langem stigmati-
siert und diskriminiert werden. Artikel 7 des IDHG tragt den Titel ,,Nicht-Diskriminierung und Nicht-
Stigmatisierung® und legt klar fest, dass die Interpretation der Ergebnisse nicht zur Stigmatisierung
von Einzelpersonen, Familien, Gemeinschaften oder Gruppen fuhren darf:

a) ,Es sollten alle Anstrengungen unternommen werden, um sicherzustellen, dass humangenetische
Daten und menschliche Proteomdaten nicht flir Zwecke verwendet werden, die dazu fiihren, dass
Menschenrechte, Grundfreiheiten oder die Menschenwiirde eines Individuums verletzt werden,
oder fiir Zwecke, die zur Stigmatisierung eines Individuums, einer Familie, einer Gruppe oder von
Gemeinschaften fiihren.

b) In diesem Zusammenhang sollte den Ergebnissen populationsgenetischer Studien und verhal-
tensgenetischer Studien und deren Interpretationen die gebiihrende Aufmerksamkeit geschenkt
werden.“ (S.42) (EE, eigene Ubersetzung, VL/MS)

Artikel 15 der IDHG betont, dass Daten mit Vorsicht und Sensibilitat interpretiert werden sollen,
um negative soziale Folgen zu vermeiden:

,Die fir die Verarbeitung menschlicher genetischer Daten, menschlicher Proteomdaten und biologi-
scher Proben verantwortlichen Personen und Einrichtungen sollten die notwendigen Malnahmen
ergreifen, um die Genauigkeit, Zuverlassigkeit, Qualitdt und Sicherheit dieser Daten und der Verar-
beitung biologischer Proben zu gewéhrleisten. Sie sollten Strenge, Vorsicht, Ehrlichkeit und Integritét
bei der Verarbeitung und Interpretation humangenetischer und humanproteomischer Daten oder bio-



logischer Proben unter Beriicksichtigung ihrer ethischen, rechtlichen und sozialen Auswirkungen wal-
ten lassen.“ (S.44) (eigene Ubersetzung=EU, VL/MS)

Artikel 16 erklart, die Wiederverwendung gesammelter Daten flir einen anderen Zweck sei nicht
zulassig, aulder bei ,vorheriger, freier, informierter und ausdricklicher Zustimmung der betroffe-
nen Person® oder aus ,wichtigen Grinden des o6ffentlichen Interesses” (S.44). AuRerdem macht
Artikel 19 des IDHG Vorschlage dafir, wie Teilnehmende als Gegenleistung flr ihre freiwillige
Teilnahme unterstitzt werden kénnen: (i) besondere Unterstiitzung fir die Personen und Grup-
pen, die an der Forschung teilgenommen haben; (ii) Zugang zu medizinischer Versorgung; (iii)
Bereitstellung neuer Diagnostika, Einrichtungen fir neue Behandlungen oder Medikamente, die
sich aus der Forschung ergeben; (iv) Unterstitzung von Gesundheitsdiensten® (S.42).

DNA-Daten von Rom*nja werden meist innerhalb und zwischen internationalen Forschungskoo-
perationen ausgetauscht. Das Land der Datensammlung ist oft nicht das Land der Datenverarbei-
tung. Wahrend ein Groliteil der Daten in osteuropaischen Landern gesammelt wurde, findet die
Verarbeitung in westeuropaischen Landern statt. In Artikel 6¢ des IDHG heilt es:

~Wenn die Sammlung, Verarbeitung, Verwendung und Speicherung von menschlichen genetischen
Daten, menschlichen Proteomdaten oder biologischen Proben in zwei oder mehr Staaten durchgefiihrt
wird, sollten gegebenenfalls die Ethikausschiisse in den betreffenden Staaten konsultiert werden, und
die Uberpriifung dieser Fragen auf der geeigneten Ebene sollte auf den in dieser Erkldrung dargeleg-
ten Grundsétzen und auf den von den betreffenden Staaten angenommenen ethischen und rechtlichen
Normen beruhen.”

In diesem Fall wiirde dies fiir alle Lander gelten, in denen die beteiligten Forscher institutionell
angebunden sind, aber auch fir Lander, in denen eine Datenbank unterhalten wird.

Das Nagoya-Protokoll (2011) liber Zugang und Vorteilsausgleich? (im Folgenden ,Nagoya-
Protokoll“genannt) wurde von der Konvention der Vereinten Nationen Uber die biologische Vielfalt
herausgegeben und ist insofern relevant, als es sich auf die ,faire und gerechte Aufteilung der
sich aus der Nutzung der genetischen Ressourcen ergebenden Vorteile* von ,indigenen und lo-
kalen Gemeinschaften® konzentriert. Die Frage des Vorteilsausgleichs wird unter Forschern und
Ethikern kontrovers diskutiert: Wahrend einige argumentieren, dass keine Gegenleistung fir die
Abgabe von DNA-Proben angeboten werden sollte, vertreten andere die Ansicht, dass die Spen-
der als Gegenleistung gewisse Vorteile erwarten kdnnen, wenn auch keine monetaren oder ma-
teriellen, aber etwa eine Verbesserung ihrer medizinischen Versorgung.

Der Anhang des Nagoya-Protokolls fuhrt eine Reihe mdglicher und diskutierter nicht-monetarer
und monetarer Vorteile auf: (a) Zusammenarbeit und Kooperation bei sowie Mitwirkung an Auf-
klarung und Schulungen, Beitrage zur lokalen Wirtschaft, Vorteile fir die Sicherung der Existenz-
grundlagen und die Erndhrungssicherheit, soziale Anerkennung der Forschung im Bereich Ge-
sundheit und Ernahrungssicherheit; (b) Zahlungen fir Proben, fir Lizenzgebuhren, gemeinschaft-
liche Inhaberschaft an Rechten des geistigen Eigentums.

2 Der vollstandige Name des Protokolls lautet Nagoya-Protokoll iiber den Zugang zu genetischen Res-

sourcen und die gerechte und ausgewogene Aufteilung der sich aus ihrer Nutzung ergebenden Vorteile
im Rahmen des Ubereinkommens (iber die biologische Vielfalt. Das Dokument wurde 2010 in Nagoya,

Japan, angenommen.



Europaische Gesellschaft fiir Humangenetik: Da alle veroffentlichten forensisch-genetischen
Studien zu Rom*nja auf in Europa erhobenen DNA-Daten beruhen, sind die Positionen zu ethi-
schen Standards der Europaischen Gesellschaft flir Humangenetik (ESHG) in diesem Zusam-
menhang relevant. Im Rahmen der allgemeinen ethischen Standards fur DNA-Biobanken in der
biomedizinischen Forschung betont die ESHG (2003a) die Notwendigkeit eines besonderen
Schutzes flir vulnerable Einzelpersonen und Bevoélkerungsgruppen:

.Die Zustimmung sollte schriftlich erteilt werden, und fiir vulnerable Subjekte und vulnerable Beviélke-
rungsgruppen sollten spezifische Schutzvorkehrungen getroffen werden, die auf dem allgemeinen
Prinzip basieren, in ihrem besten Interesse zu handeln.“ (ESHG 2003a: 907) (EU)

Von besonderem Interesse fur diesen Bericht ist die Empfehlung der ESHG bezuglich einer zu-
satzlichen kollektiven Zustimmung im Falle von Minderheiten:

.Wenn eine Bevélkerung Gegenstand der Forschung sein soll, kann auf Gruppenebene eine zusétzli-
che Zustimmung durch die zustdndigen kulturellen Instanzen erforderlich sein. Die genaue Form der
Zustimmung muss den kulturellen Unterschieden Rechnung tragen und die Minderheitenrechte re-
spektieren.“ (ESHG 2003a:907) (EU)

Die ESHG-Empfehlungen sehen auch eine sorgfaltige Uberpriifung von Nitzlichkeit und Schad-
lichkeit bevolkerungsgenetischer Screening-Programme vor. In Bezug auf die méglichen Scha-
den, die berlcksichtigt werden missen, konzentriert sich der EHSG besonders auf die Risiken
der Stigmatisierung und Diskriminierung:

»L---] S0ziale Stigmatisierung von Personen mit erhbhtem genetischen Risiko; soziale Stigmatisierung
von Personen, die ein Angebot fiir ein genetisches Screening ablehnen kénnten; Weitergabe von In-
formationen (ber Familienmitglieder, die einem Test nicht zugestimmt haben; Missbrauch der Infor-
mationen und Diskriminierung aufgrund der Testergebnisse nach der Weitergabe an Diritte, wie z.B.
Versicherer und Arbeitgeber. (EHSG 2003b: S5). (EU)

Die ESHG nahm im Mai 2010 eine explizitere Position ein, als sie ,Gentests zur Feststellung der
Herkunft [im Original: ,racial origins] fir politische Zwecke" aus wissenschaftlichen, sozialen und
moralischen Griinden verurteilte.® (ESHG, 13. Juni 2012)

In Anlehnung an diese Standards erfordert ein ethisches Genehmigungsverfahren flir ein human-
genetisches Forschungsprojekt die schriftliche informierte Einwilligung jeder Teilnehmerin und je-
des Teilnehmers sowie die Genehmigung einer unabhangigen Ethikkommission. Dartber hinaus
wird von den Forschern verlangt, besonderes Augenmerk auf vulnerable Gruppen und Minderhei-
ten zu richten. In der informierten Zustimmung muss klar angegeben werden, fir welche For-

3 Diese Erklarung publizierte die EGHG als Reaktion, als ein Mitglied der rechtsextremen ungarischen Partei Jobbik in
einem genetischen Labor eine Bescheinigung in Auftrag gab, die bescheinigen sollte, dass er keine judischen oder
Rom*nja-Vorfahren habe. Das medizinische Diagnostikunternehmen Nagy Gén Diagnostic and Research testete sein
Genom auf 18 genetische Marker, die als spezifisch fiir Roma und Juden angesehen wurden. Das ausgestellte Zertifi-
kat stellte fest, dass der Abgeordnete weder jlidische noch Rom*nja-Vorfahren habe (Abott, 2012). Es wurde nur we-
nige Tage vor den Kommunalwahlen in Ungarn ausgestellt; kurz nachdem Jobbik aufgrund eines antisemitischen,
rom*njafeindlichen und nationalistischen Wahlkampfes eine betrachtliche Anzahl von Sitzen im ungarischen Parla-
ment gewonnen hatte (Good, 2012).



schungszwecke die Daten verwendet werden dirfen. Gemal der Standards mussten Teilnehme-
r‘innen bei jedem neuen Forschungsprojekt (z.B. bei zwei verschiedenen Erkrankungen in der
medizinischen Genetik) erneut um eine individuelle Zustimmung zur Verwendung ihrer Daten ge-
beten werden. Breitere Einwilligungsoptionen werden derzeit diskutiert; die ethischen Implikatio-
nen bleiben jedoch umstritten.

2 B. Stellungnahmen von Wissenschaftler*innen, wissenschaftlichen
Vereinigungen und Fachzeitschriften

Die oben aufgeflihrten ethischen Standards bringen normative Ideale zum Ausdruck, sind aber in
der Praxis offenbar schwer umzusetzen. Daher betont eine wachsende Zahl von Genetiker*innen
und interdisziplindren Teams, dass humangenetische Forschung hochreflektiert und mit dul3erster
Sensibilitdt durchgeflihrt werden muss, dass sie angemessene Informationen zur Stichproben-
nahme, zu Definitionen und ethischen Aspekten liefern muss und die problematischen Auswirkun-
gen der Verwendung ethnischer und rassifizierender Gruppenbezeichnungen nicht auler Acht
lassen darf (Curtis und Balloux, 2020; D'Amato et al, 2020; Ben-Eghan et al., 2020; Claw et al.,
2018; Hindorff et al., 2018; Takezawa et al., 2014; Barbujani, Ghirotto und Tassi, 2013; Ali Khan,
2011; Royal et al. 2010; Lee et al., 2008). Selten gehen diese Texte jedoch Uber den biomedizi-
nischen Bereich hinaus — die forensische Genetik bleibt unbericksichtigt; und sie fokussieren
meist nur auf englischsprachige Lander. Mit einer Ausnahme: Bard (2010) vergleicht die biome-
dizinischen und forensischen Biobank-Regulierungen in EU-Mitgliedstaaten und konzentriert sich
dabei auf Mittel- und Osteuropa. Er stellt fest, dass in diesen Landern sehr unterschiedliche Ge-
setzgebungen vorherrschen, und gibt Empfehlungen fiir die ethische Regulierung forensisch-ge-
netischer Datenbanken.

Insgesamt ergibt sich in diesen Texten eine Reihe neuer, zusatzlicher ethischer Standards, die
fur die Untersuchung von Minderheiten und vulnerablen Gruppen von grof3er Bedeutung sind:

Rassifizierte/ethnische Bevolkerungen oder indigene Gruppen im Allgemeinen:

e Minderheiten, indigene Gruppen und vulnerable Bevolkerungsgruppen erfordern héchste
Sensibilitat. Die Forscher sollten sich um einen verstarkten Dialog und die Beteiligung dieser
Gemeinschaften und ihrer Vertreterinnen wahrend des gesamten Forschungsprozesses
bemihen und neben der individuellen auch Formen der kollektiven Zustimmung in Betracht
ziehen. (D'Amato et al., 2020; Takezawa et al., 2014).

¢ Proben sollten ausschliel3lich fiir die erklarten Zwecke verwendet werden, es sei denn, es
liegt eine ausdruckliche informierte Einwilligung und die Genehmigung einer Ethikkommis-
sion flr eine erweiterte Nutzung der Daten vor (D'Amato et al., 2020:2).

e Die Grinde fir die Auswahl einer bestimmten Population, die Kriterien fir die Zuweisung
von Gruppenbezeichnungen an Einzelpersonen und die Gruppenbezeichnungen selbst
missen angemessen beschrieben werden, um rassifizierenden und ethnischen Stereotypen
entgegenzuwirken (Ali Khan et al., 2011; Lee at al., 2008, Takezawa et al., 2014). Grup-
penbezeichnungen sollten die kulturell bedingten Sensibilitdten der betroffenen Bevdlke-
rungsgruppen respektieren (Takezawa et al., 2014: 4). Die Verwendung von kontinentalen
und ethnischen Kategorien sollte in der klinischen Genetik minimiert werden und stattdessen
Daten auf individueller Ebene gewahlt werden (Lee et al., 2008).

¢ Genforschung sollte benachteiligten Gruppen Nutzen bringen (Curtis und Balloux, 2020).



e Genetische Forschung sollte die Ungleichheiten berticksichtigen, die sich aus einer unaus-
gewogenen Stichprobenauswahl ergeben, insbesondere im Hinblick auf Minderheiten (Cur-
tis & Balloux, 2020: 314)

e In humangenetische Populationsstudien muss ein breites Spektrum an Fachexpertise, ein-
schlieBlich der Sozialwissenschaften, einbezogen werden (Lee et al., 2008: 404.3).

3. Die besondere Vulnerabilitat ,,isolierter” Populationen:

Der Begriff der ,genetischen Isolation” bezeichnet in der Genetik eine Population, deren Mitglieder
sich nur untereinander fortpflanzen und daher kaum genetischen Austausch mit anderen Popula-
tionen haben. In der Humangenetik gelten z.B. Inseln, entlegene Bergddrfer oder religios abge-
schlossene Gemeinschaften als ,genetische Isolate“/,genetic isolates”. In medizingenetischen
Studien wird flr sogenannte ,Isolate, etwa flr entlegene Bergddrfer, ein erhdhtes Vorkommen
genetischer Krankheiten festgestellt. Auch einige ethnische Minderheiten werden in der Genetik
als Isolate bezeichnet, wenn angenommen wird, dass Uber einen langeren Zeitraum wenig Kon-
takt mit der Mehrheitsbevdlkerung bestand. Gehauft fand der deutschsprachige Begriff ,Isolat*
oder ,Sozialisolat® in den 1950er und 1960er Jahren Anwendung auf ganz unterschiedliche Grup-
pen — so war dies etwa in der Schweiz ein leitender Forschungsbegriff der Humanpopulationsge-
netik. Der Eugeniker Hermann Arnold, der seit den 1950er Jahren in der Tradition der NS-Zigeu-
nerforschung publizierte, bezeichnete Rom*nja und Sint*izze als ,Sozialisolat®.

Die Anwendung des Begriffs fir ethnische Minderheiten haben wir mehrfach kritisiert (Lipphardt
2012, 2013); jungst ausfiihrlich dessen Anwendung auf Rom*nja (Lipphardt/Rappold/Surdu, im
Erscheinen). Es mag sozial oder geografisch isolierte Siedlungen und Gemeinschaften geben, in
denen Uberwiegend Rom*nja leben, und so wie in anderen geografisch und sozial isolierten Ge-
meinden kdénnen auch hier genetische Krankheiten gehauft auftreten. Aber das rechtfertigt nicht,
Rom*nja als ,genetisches Isolat® zusammenzufassen. Es ware auch nicht gerechtfertigt, von den
Schweizern als ,genetischem Isolat® zu sprechen, mit dem Hinweis auf die Bewohner*innen ab-
gelegener Alpenddrfer. Eine solche Begriffsverwendung ignoriert eine sozial komplexe Realitat
und blendet Integration aus.

Genetische Studien an Rom*nja konzentrieren sich allerdings fur die Probennahme oft auf die
sozial am starksten isolierten Siedlungen und Gemeinschaften und verstehen diese DNA-Proben
als reprasentativ fur alle Rom*nja: ein Zirkelschluss. Problematisch ist aul3erdem die fast in jeder
Studie wiederholte Aussage, die Isolation sei der Tradition der Endogamie der Rom*nja geschul-
det. Durch diese Aussage wird die Verantwortung fiir die behauptete ,Akkumulation“ genetischer
Krankheiten bei den Rom*nja verortet; Ausgrenzung und Diskriminierung durch die Mehrheitsbe-
volkerung werden als Grund fiir die Isolation einzelner Gemeinschaften ausgeblendet (Lipp-
hardt/Rappold/Surdu, im Erscheinen).

Weil aber einige Humangenetiker*innen sich mit Populationen beschaftigen, die sie fiir ,genetisch
isoliert* halten — ganz abgesehen davon, ob diese Vermutung zutrifft oder nicht — bedarf es einer
Sichtung der speziellen ethischen Risiken, denen diese Gruppen ausgesetzt sind. Genetische
Studien an sogenannten ,isolierten Populationen® sind ethisch viel anspruchsvoller als Studien an



der breiten Bevdlkerung und erfordern ein besonders hohes ethisches Bewusstsein (Mascalzoni
et al., 2010):

Die Risiken fiir die Privatsphédre und das Risiko der Entanonymisierung sind fir isolierte
Gruppen im Vergleich zur Allgemeinbevodlkerung erhdht (Mascalzoni et al., 2010). Daten, die
von einzelnen Teilnehmer*innen zur Verfugung gestellt werden, kdnnen auch Aufschluss uber
die genetischen Informationen von Angehérigen der Familie oder Gemeinschaft geben.

Die Definition und Abgrenzung einer Gruppe als genetisch isoliert kann stigmatisierend
sein. Dementsprechend sollten Forscher von Anfang an transparent machen, wie die For-
schungsergebnisse eingeordnet werden sollen (vor allem, wenn es um Themen wie Endoga-
mie oder Blutsverwandtschaft gehen soll).

Transparenz: Die potentiellen individuellen und kollektiven Risiken, die sich aus der Teilnahme
ergeben, sollten sorgfaltig erklart werden, wie auch die Herausforderungen bei der Gewahr-
leistung der Privatsphare fiir Teilnehmer*innen aus isolierten Gruppen. Die Forschenden soll-
ten daruber informieren, mit wem sie die Daten teilen werden und sicherstellen, dass die Daten
nicht an Polizei oder Gerichte weitergegeben werden, oder erklaren, unter welchen Bedingun-
gen dies geschehen kénnte (z.B. durch einen Gerichtsbeschluss).

Druckausiibung: In kleinen Gemeinden kann der soziale Druck von Seiten der Familie oder
der Gemeinschaft die freie Zustimmung behindern. Marginalisierte Gruppen kénnten durch an-
dere Mittel, wie etwa Drohungen oder Polizeiprasenz, unter Druck geraten. Die Gewahrung
materieller Vorteile oder Dienstleistungen, wie etwa medizinische Versorgung, sind in bedurf-
tigen Gemeinschaften ebenfalls als eine Form des Drucks anzusehen.

Gewinnteilung: Entscheidungen Uber die Aufteilung des potenziellen Nutzens, der sich aus
der Forschung ergibt, sollten gemeinsam mit den untersuchten Gemeinschaften getroffen wer-
den. Die Forschenden missen nach geeigneten Wegen suchen, um keine falschen Erwartun-
gen zu wecken, aber sie sollten auch den potenziell zu erwartenden Nutzen nicht unterbe-
werten.

Substruktur: Bei der Untersuchung isolierter Populationen laufen Forschende Gefahr, auf ge-
netische Substrukturen zu stol’en und diese falsch zu interpretieren (Ehler & Vanek 2017).
Dies kann die Korrektheit der forensisch-genetischen Fallarbeit gefahrden, da es zu Verzer-
rungen in forensischen Statistiken und Analysen fliihren kann. Bei einer als genetisch homogen
angesehenen Bevdlkerungsgruppe musste theoretisch ein kleiner Datensatz ausreichen, um
die gesamte Bevdlkerungsgruppe zu reprasentieren. Wenn aber die Bevdlkerungsgruppe ge-
netisch vielfaltig ist oder etwa mehrere isolierte Gemeinschaften beinhaltet, spricht man von
Substruktur. Ein Datensatz mit einer geringen Probenanzahl kann in diesem Fall nicht die ge-
samte Gruppe reprasentieren (Dotto et al. 2020: 102168.1).

4. Ethische Standards in der forensischen Genetik

4 A. Fachzeitschriften zur forensischen Genetik

Die oben genannten ethischen Standards wurden im Bereich der forensischen Genetik im Ver-
gleich zum biomedizinischen Bereich eher spat eingefuhrt. So wurden in der fihrenden Fachzeit-
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schrift der forensischen Genetik, Forensic Science International Genetics (FSI:G), erst 2010
ethische Standards eingefiihrt.* Erst jetzt wurden Autor*innen aufgefordert, die ,informierte
Einwilligung und/oder spezifische Genehmigung eines anerkannten ethischen Komitees® einzu-
holen und daruber in der Publikation Auskunft zu geben (Carracedo et al., 2010: 145). Eine ahn-
liche Anforderung wurde von den Herausgeber*innen des International Journal of Legal Medicine
(IJLM) im selben Jahr veroffentlicht. Gleichzeitig forderte die IJLM die Autor*innen auf, ,das
korrekte Ethonym [sic!]* zu verwenden, wie z.B. ,Roma“ anstelle von ,Zigeunern* (Parson und
Roewer, 2010). Allerdings ist das eine unzulassige Gleichsetzung. Einmal davon abgesehen,
dass ,Zigeuner® ein pejorativer Begriff ist und war: Er wurde in der Vergangenheit auch auf andere
Gruppen und nicht nur auf Rom*nja angewendet. (Welche Gruppen die friiheren genetischen Stu-
dien untersuchten, die den Begriff ,Zigeuner® oder ,gypsies” verwendeten, Iasst sich heute nicht
mehr aufklaren.)

Im Jahr 2017 verdffentlichte die EUROFORGEN-Gruppe, eine von der EU finanzierte Plattform,
die forensische Genetiker*innen und Bioethiker*innen aus 9 europaischen Landern versammelt,
einen Leitfaden fiir die breite Offentlichkeit. Darin spricht die Gruppe die Gefahr einer Uberrepré-
sentation und Kriminalisierung von Minderheiten in forensischen Datenbanken an: ,Es gibt auch
Bedenken, dass bestimmte Minderheitengruppen unverhéltnisméaflig stark in nationalen DNA-Daten-
banken représentiert sind. Einige argumentieren, dass solche Ungleichheiten Geflihle schiiren kénn-
ten, dass bestimmte Gruppen auf unfaire Weise kriminalisiert oder diskriminiert werden.* (EUROFOR-
GEN 2017: 24).

Im Jahr 2020 verdéffentlichte die FSI:G eine Reihe ethischer Anforderungen an Autoren, die sich
auf die Beschaffung von biologischem Material einschliellich menschlicher DNA beziehen (D'A-
mato et al. 2020). Diese Richtlinien fordern die Einhaltung mehrerer Protokolle, Deklarationen und
Konventionen, wie etwa die Deklaration von Helsinki und die Deklaration der UNESCO von 2003.
Klnftige Autoren werden aufgefordert, das Formular der Einverstandniserklarung fir freiwillige
Teilnehmende vorzulegen. Die Richtlinien verbieten die sekundare Verwendung von DNA-Proben
und DNA-Daten fiir andere als die in der Einwilligungserklarung angegebenen Zwecke, mit Aus-
nahme des Falles, dass eine Ethikkommission diese sekundare Verwendung genehmigt hat. Eine
verbale Einwilligung oder eine auf Video aufgezeichnete Einwilligung wird nicht akzeptiert (D'Ama-
to et al. 2020). Vulnerable Gruppen und Minderheiten werden von diesen Standards ausdrtcklich
als besonders schutzbediirftig hervorgehoben; verschiedene Falle der Missachtung ethischer
Standards werden aus Afrika, Amerika und China genannt.

Theoretisch sollten die flr Publikationen geltenden ethischen Verfahren auch zu entsprechendem
ethischen Verhalten bei der Erhebung von DNA-Daten, bei der Ubertragung von DNA-Daten in
die forensisch-genetischen Forschungsdatenbanken YHRD und EMPOP und beim Kuratieren die-
ser Datenbanken fiihren. Das ergibt sich daraus, dass die Daten, die in die beiden Datenbanken
hochgeladen werden, in der Regel vor oder kurz nach dem Upload in einer wissenschaftlichen
Zeitschrift veroffentlicht werden.

4 Die ISFG als Organisation wurde 1968 gegriindet und hat derzeit mehr als 1200 Mitglieder in 60 Landern. Siehe ISFG-
Webseite: https://www.isfg.org/About/History (Zugriff am 30.04.2021).
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Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die forensische Genetik mit D'Amato et al. (2020) in
Bezug auf ethische Standards im Vergleich zum biomedizinischen Bereich teilweise aufgeholt hat.
Allerdings wurden die meisten Daten, die bis heute in forensisch-genetischen Datenbanken hoch-
geladen oder international zwischen Labors und Disziplinen ausgetauscht werden, zwischen 1990
und 2010 gesammelt. Vor diesem Hintergrund ist eine ethische Bewertung der Datenbanken und
der Praktiken des Datenaustauschs ein obligatorischer nachster Schritt.

4 B. Datenbanken zur forensischen Genforschung: YHRD und EMPOP>

Forensisch-genetische Datenbanken existieren in zwei verschiedenen Varianten. Zum einen gibt
es nationale DNA-Datenbanken (NDNAD), die DNA-Daten von Verdachtigen oder verurteilten Ta-
tern enthalten und die von den nationalen Behérden gefiihrt werden. Da diese den strafrechtlichen
Ermittlungsgesetzen unterliegen, sind die oben genannten ethischen Standards, die flr die For-
schung in der Humangenetik entwickelt wurden, nicht ohne weiteres anwendbar (vgl. Bard 2010).
NDNADs stehen nicht im Fokus dieses Gutachtens.

Zum anderen gibt es forensisch-genetische Datenbanken (z.B. YHRD/ EMPOP), die der For-
schung dienen, daneben aber auch Anwendung in strafrechtlichen Ermittlungsverfahren finden.
Z.B. verwendet man sie bei der Wahrscheinlichkeitsberechnung fir gerichtsrelevante Zufallstiber-
einstimmungen von Y- oder mtDNA-Haplotypen, und — allerdings nicht legal in Deutschland — bei
der Vorhersage der biogeographischen Abstammung.® Aus der Perspektive der Strafverfolgung
sollten alle DNA-Daten, die in Profilabgleiche und Wahrscheinlichkeitsberechnungen involviert
sind, als den Gesetzen fir strafrechtliche Ermittlungen unterworfen angesehen werden, nicht aber
als Gegenstand ethischer Standards, die in der genetischen Forschung gelten. Da diese Daten-
banken jedoch zu Forschungszwecken 6ffentlich zuganglich sind, sind sie aus unserer Sicht auch
forschungsethischen Standards unterworfen, wie z.B. der Forderung nach freiwilliger schriftlicher
Einwilligung und der Zustimmung einer Ethikkommission. Zur Orientierung in ethischen Fragen
verweisen beide Datenbanken auf die Richtlinien der beiden fiihrenden wissenschaftlichen Zeit-
schriften auf diesem Gebiet.

Die DNA-Daten im YHRD und im EMPOP unterliegen somit zwei verschiedenen normativen Re-
gelwerken: Als Elemente von Forschungsdatenbanken unterscheiden sie sich nicht von den Da-
ten in jeder anderen genetischen Datenbank, daher sollten die gleichen ethischen Standards gel-
ten. Als Datenbasis fur kriminalpolizeiliche Ermittlungen unterliegt sie lediglich den strafrechtlichen
Gesetzen. Dies macht den ethischen Status von DNA-Daten in YHRD und EMPOP diskussions-

5> Y-Chromosom-Haplotyp-Referenzdatenbank (YHRD); EDNAP mtDNA-Populationsdatenbank (EMPOP).

6 Die Datenbank kann auf zwei verschiedene Arten genutzt werden (Ellebrecht und Weber, 2021, erscheint demnéchst):
Zum einen muss die Staatsanwaltschaft, wenn z.B. eine Ubereinstimmung zwischen einer unbekannten DNA-Spur und
einem Y-STR-Profil eines Verdéchtigen erzielt wurde, vor Gericht darlegen, dass es sich nicht um eine zuféllige Uber-
einstimmung handelt. Die Wahrscheinlichkeit einer zufalligen Ubereinstimmung ist héher, wenn das Y-STR-Profil in der
Population des Verdachtigen haufiger vorkommt. Die YHRD tragt zu dieser gerichtsrelevanten Beurteilung bei. Fiir den
Fall einer Ubereinstimmung zweier unbekannter Spuren oder wenn keinerlei Ubereinstimmung erzielt wird, verwenden
Ermittler die YHRD, um die biogeographische Herkunft (BGA) aus unbekannten DNA-Spuren vorherzusagen. In
Deutschland ist die Vorhersage von BGA zu Ermittlungszwecken verboten. Wie Ellebrecht und Weber (2021, dem-
nachst) zeigen, wurde die Datenbank jedoch in der Vergangenheit auch von deutschen Ermittler*innen zu diesem
Zweck genutzt.
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wurdig. Im Folgenden wird sich diese Expertise insbesondere auf die YHRD als in Deutschland
ansassige Datenbank konzentrieren.

YHRD (online zuganglich unter https://yhrd.org/) ist eine Y-chromosomale STR-Datenbank, die
»ZUr quantitativen Bewertung von Ubereinstimmungen in der forensischen und verwandtschaftli-
chen Fallarbeit® und als ,Unterstutzung forensischer Fallbearbeiter in ihrem routinemaRigen Ent-
scheidungsprozess® (Roewer et al., 2001: 107) verwendet werden soll. Die im Jahr 2000 an der
Charité Berlin etablierte Datenbank (Roewer et al. 2001) hat sich zur groRten und bedeutendsten
Y-chromosomalen STR-Profildatenbank entwickelt. Laut der Website ist sie 6ffentlich zuganglich,
da sie ,nicht auf registrierte Benutzer beschrankt ist“. Dariber hinaus soll die Datenbank ,repra-
sentativ fur die geographische und ethnische Struktur der interessierenden Populationen [im Ori-
ginal: populations of interest] sein® (Roewer et al., 2001: 107).

Allerdings wird die Erhebung ethnischer Daten in Deutschland — auch aus historischen Grinden
und zu Recht — als sehr problematisch angesehen und deshalb von staatlichen Institutionen nicht
durchgefiihrt. Genetische Daten von Rom*nja, die in Europa gesammelt und ethnisch gekenn-
zeichnet werden, kénnten sowohl Datenschutzbestimmungen als auch Richtlinien fir den Um-
gang mit ethnischen Daten verletzen (Goodwin Morag, Vortrag auf dem Workshop Race and 'the
Roma’, Universitat Amsterdam, 17. November 2017). Im Fall der YHRD scheint dies nicht Gber-
prift oder beanstandet worden zu sein.

EMPOP (online zuganglich unter https://empop.online/), 2006 an der Universitat Innsbruck, Os-
terreich etabliert (Parson und Dur, 2007), hat sich zur grof3ten Datenbank fir mt-STR-Profile ent-
wickelt und bietet, komplementar zur YHRD, ahnliche Funktionen an. Trotz ihrer internationalen
Bedeutung scheinen beide Datenbanken unterfinanziert zu sein, was die Qualitatserhaltung zu
einer Herausforderung macht.

Beide Datenbanken erlauben es professionellen Genetiker*innen, aber auch allen anderen Nut-
zer*innen wie etwa Kriminalbeamt*innen oder Privatpersonen — und auch Kriminellen —, einen
Haplotypen-Vergleich zwischen einer DNA-Spur und den in der Datenbank gespeicherten Haplo-
typen durchzufihren. Nur EMPOP verlangt dafir eine Registrierung. Wird der Vergleich nicht in
der oben beschriebenen Absicht durchgefihrt, d.h. um fir Gerichtsverfahren gegen einen Ver-
dachtigen die relative Haufigkeit einer Zufallsibereinstimmung abzuschatzen, dann meist zu dem
Zweck, die sogenannte ,biogeografische Herkunft* der Spur zu eruieren. Wenn es keinerlei Hin-
weis auf die Identitat der DNA-Trager*in gibt, kénnen Nutzer*innen versuchen, mittels des Haplo-
typen-Vergleichs einen Hinweis darauf zu bekommen, wo nach einem Verdachtigen zu suchen
sei. Das geht besonders leicht bei kleinen, isolierten Gemeinschaften, wenn die Datenbank einen
Hinweis auf die Probennahme in einer solchen Gemeinschaft enthalt, wie z.B., wenn die Ortsna-
men der Probennahme in der Publikation vermerkt sind.

Die Betreiber beider forensisch-genetischer Forschungsdatenbanken meinen, dass sie den Bei-
tragenden strenge Qualitatskontrollen auferlegen, bevor diese DNA-Daten in die Datenbank hoch-
laden kdnnen. Um einen Beitrag zur YHDR zu leisten, miUssen Labore ,vor der Aufnahme von
Daten eine Qualitatssicherungsiibung durchfiihren“ (Roewer et al., 2001: 107). Das Qualitatskon-

trollverfahren der YHRD bezieht sich aber hauptsachlich auf die technische Qualitatssicherung
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(https://lyhrd.org/pages/help/contribute, Zugriff am 30.04.2021), die durch die Vorlage spezifischer
Zertifikate oder technischer Dateien belegt werden muss.

Drei Punkte in den Richtlinien beziehen sich auf andere Qualitatskriterien: ,Sie oder |hr Labor
missen die Populationsproben analysieren und das Recht haben, die Daten einzureichen/zu pub-
lizieren. Es ist nicht méglich, Daten eines anderen Labors oder gesammelte Daten, die irgendwo
im Internet gefunden wurden, einzureichen.“ Zweitens: ,Fir alle Daten ist eine informierte Einwil-
ligung und/oder die ausdriickliche Genehmigung eines anerkannten Ethikausschusses erforder-
lich.“ (https://yhrd.org/pages/disclaimer). (Es misste ausdricklich ,und“ heifen, denn die Einwilli-
gung einer Proband*in kann nicht durch eine Genehmigung eines Ethikausschusses ersetzt wer-
den.) Drittens dirfen die Mitwirkenden keine persdnlichen Informationen aufbewahren, die es
ermdglichen wirden, Personen aus den Datensatzen zu identifizieren.

Wahrend jedoch fur die technische Qualitatssicherung und fur die Datengenauigkeit substanzielle
Beweise verpflichtend sind, kénnen die nicht-technischen Anforderungen durch ein nicht-iber-
priftes Statement erfiillt werden. Gleiches gilt fir den Schutz personenbezogener Daten: Um die-
ses Kriterium zu erflllen, genlgt ebenfalls ein nichtliberpriiftes Statement.

Die Betreiber von EMPOP streben eine ,Qualitatskontrolle an, die forensischen Standards ent-
spricht* (Parson und Ddar, 2007). Die EMPOP verfiigt tiber eine mehrstufige Qualitatskontrolle mit
dem Ziel, die Datengenauigkeit zu erhéhen und Fehler zu verringern
(https://fempop.online/methods). Wie bei YHRD werden jedoch auch hier die ethischen Standards
in der Verantwortung der Datenlieferanten belassen. Im Fragebogen missen Beitragende ange-
ben, ob die ethische Zustimmung einer Ethikkommission eingeholt wurde; sie mussen ein leeres
Einverstandnisformular (informed consent sheet), den Namen der Ethikkommission und die dorti-
ge Antragsnummer vorlegen. Die EMPOP legt in ihren Nutzungsbedingungen fest, dass die ge-
samte Verantwortung fir den Inhalt bei den Beitragenden liegt:

.Der Dienstanbieter ist nicht verpflichtet, Informationen, die von Dritten zur Verfiigung gestellt wer-
den, zu liberwachen oder nach Umstéanden zu suchen, die auf illegale Agitation hinweisen. Verpflich-
tungen zur Entfernung oder Sperrung der Nutzung von Informationen nach den allgemeinen Geset-
zen bleiben hiervon unberiihrt. Bei bekannt werden von entsprechenden Rechtsverletzungen werden
wir diese Inhalte umgehend entfernen.” (https://empop.online/terms_of use)

Far ethische Qualitat sind beide Datenbanken daher nur auf Vertrauen in die Integritat der Daten-
Bereitstellenden angewiesen. Fir eine tragfahige Beurteilung der ethischen Qualitat von Daten
waren aber spezifisches Fachwissen und zusatzliche Ressourcen erforderlich. Ansonsten sind
ethische Qualitatsstandards nicht durchsetzbar, wie die folgende Analyse zeigen wird.
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Il. Analyse

1. Material

Fur diese Expertise haben wir die Websites von YHRD und EMPOP untersucht und die dort ab-
gerufenen Informationen Uber genetische Datensatze mit den Informationen verglichen, die in
Publikationen in forensisch-genetischen Journalen und anderen genetischen Fachzeitschriften
verfugbar sind. Ein systematisches Screening fiir Bevolkerungsstudien, die in FSI Genetics, dem
Journal der ISFGY, veroffentlicht wurden, ergab, dass Rom*nja seit der Griindung des Journals
ununterbrochen im Fokus forensischer Genetiker sind. Keine andere Minderheit oder Bevdlke-
rungsgruppe aus Europa erhielt von der ISFG vergleichbar viel Aufmerksamkeit (zu den Griinden
s. Punkt 111.6).

Die meisten der 45 forensisch-genetischen Arbeiten Gber Rom*nja, die Uber Standard-Suchme-
thoden abgerufen wurden, wurden in den renommiertesten forensischen Fachzeitschriften mit
peer-review veroffentlicht. 32 von ihnen erschienen vor 2011, d.h. vor der Einfuhrung ethischer
Anforderungen im forensisch-genetischen Bereich.?

e Forensic Science International-Genetics (FSI:G): 13 Publikationen (8 Artikel, 1 Kurzmitteilung,
2 Ankiindigungen von Bevdlkerungsdaten, 1 Fallbericht und 1 Leserbrief)®

e forensic Science International (FSI): 12 Veroffentlichungen (5 Artikel, 5 Ankindigungen von
Populationsdaten und 2 Konferenzvortrage)

e International Journal of Legal Medicine (IJLM): 7 Veroffentlichungen (5 Artikel, 2
Kurzmitteilungen)'°

e Kongressreihe der Internationalen Gesellschatft fiir forensische Genetik (CS-ISFG): 5 kurze
Prasentationen,

e Investigative Genetics: 3 Artikel

e 5 Publikationen in anderen genetischen Fachzeitschriften: Journal of Forensic Research,
Journal of Forensic and Legal Medicine, Human Genetics, Molecular Biology und Annales
Academiae Medicae Stetinensis.

Insgesamt gibt es 28 Artikel, 7 Anklindigungen von Populationsdaten, 4 Konferenzprasentatio-
nen, 3 kurze Mitteilungen, einen Leserbrief, eine Literaturtibersicht und einen Fallbericht. 32 von
45 Publikationen basieren auf Primardaten (d.h. die Forschungsteams der Autor*innen waren in
die Sammlung von DNA-Proben involviert).

7 Die International Society for Forensic Genetics (ISFG) ist eine internationale Organisation, der mehr als 1200 forensi-
sche Genetiker aus 60 Landern angehoren. Die ISFG ging aus der deutschen Gesellschaft fiir forensische Blutgrup-
penkunde hervor, einer 1968 in Mainz gegriindeten Organisation https://www.isfg.org/About/History, Zugriff am
30.04.2021).

8 Im Ranking stehen die Zeitschriften, in denen die meisten Beitrdge erschienen sind, hoch: FSI Genetics steht in der
Kategorie ,Rechtsmedizin/Forensische Wissenschaft® an erster, IILM an zweiter und FSI an fiinfter Stelle.

9 Die Zeitschrift ging 2007 als eigenstandige, auf forensische Genetik spezialisierte Publikation aus der Zeitschrift Fo-
rensic Science International (FSI) hervor.

10 Die Zeitschrift anderte 1990 ihren Namen (bis dahin: Zeitschrift fiir Rechtsmedizin).

11 Zu diesem Genre schreiben Carracedo et al. (2010: 145): ,Anklindigungen von Populationsdaten bestanden in kurzen
Mitteilungen in einem festen Format, wobei die Wiederholung Uberflissiger Informationen (d.h. Materialien und Me-
thoden) vermieden und die Botschaft auf die Schliisselinformationen konzentriert wurde, die fiir die Nutzung genetischer
Daten fiir die Forensik und Populationsgenetik benétigt werden®. (EU)

13


https://www.isfg.org/About/History

Von 45 forensisch-genetischen Studien, die DNA-Proben von Rom*nja verwenden, stlitzen sich
34 auf DNA-Proben aus Mittel- und Osteuropa. Mindestens 10 Probensammlungen fanden in
Ungarn statt, die Daten wurden z.T. mehrfach in verschiedenen Studien verwendet'?; 5 Studien
basieren auf Proben, die in Westeuropa gesammelt wurden (3 Studien in Spanien, 2 in Portugal)
und eine Studie auf Daten aus Griechenland; zwei Studien basieren auf Proben, die in der Turkei
gesammelt wurden.

Zusatzlich zu den forensisch-genetischen Publikationen wurden fir dieses Gutachten einige be-
volkerungsgeschichtlich-genetische und biomedizinische Publikationen berlicksichtigt.

2. Methode

Fur diese Analyse haben wir die Metainformationen der DNA-Daten von Rom*nja in forensi-
schen genetischen Datenbanken und Publikationen untersucht, mit einem Fokus auf

a) methodische Kriterien wie die Darstellung der Rom*nja in der Datenbank (Zuordnung der
Metapopulation, Anteil, geographische Ausgewogenheit, Stichprobengrdle)

b) ethische Kriterien wie ethische Zustimmung, informierte Einwilligung, Veroffentlichungs-
transparenz, Datentransparenz, Datenschutz, Uberschreitung von Disziplingrenzen

c) soziologische Kriterien wie internationale Zusammenarbeit, institutionelle Zugehdrigkeit und
Finanzierung.

Mit Hilfe von Online-Repositorien und Online-Suchwerkzeugen folgen wir den DNA-Daten aus
den Datenbanken YHRD und EMPOP rickwarts durch ihre Geschichte hindurch: von den Infor-
mationen eines Datensatzes bis zur referenzierten Publikation, in der die Daten zuerst veréffent-
licht wurden, und von dort zu den Laboren und Akteuren, die an genetischen Studien Giber Rom-
*nja und andere Minderheiten beteiligt sind.

3. Ergebnisse

Drei Hauptergebnisse werden im Folgenden hervorgehoben: Uberreprasentierung, ethische In-
transparenz und Uberschreitung der disziplinaren Grenzen.

3 A. Darstellung von Rom*nja in Datenbanken und Fachzeitschriften

Unsere Analyse ergibt, dass sich forensische Genetiker zunehmend flir Rom*nja interessieren;
sie sind die am besten erforschte europaische Bevdlkerungsgruppe in der forensischen Genetik.
Wir haben 45 nach 1990 veréffentlichte forensisch-genetische Arbeiten identifiziert, die sich auf
Rom*nja konzentrierten (s. Anhang 1). Dieses Interesse der Genetiker*innen geht einher mit der
Uberreprasentation von Rom*nja in forensisch-genetischen Datenbanken. AuRerdem werden
Rom*nja in einer der Datenbanken nicht der europaischen Bevdlkerung zugeschrieben.

12 Es gibt 15 Datensétze in Studien aus Ungarn, von denen 10 Primardaten und 5 Sekundéardaten sind. Die Primardaten
fur forensische Studien an europaischen Rom*nja stammen von mindestens 3133 Roma-DNA-Spendern.
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Metapopulationszuordnung von Rom*nja: Die YHRD wird jede Stichprobe von Rom*nja, egal
aus welchem europaischen Land, automatisch der Metapopulation ,indisch-iranisch®, nicht ,euro-
paisch” zugeordnet. In EMPOP werden sie der Kategorie ,Westeurasier zugeordnet.

Anteil / Uberreprisentierung: Die Datenpraktiken der Forensischen Genetiker*innen fiihren da-
zu, dass Rom*nja in einigen nationalen Datenbanken des YHRD im Vergleich zu anderen Bur-
gerinnen Uberreprasentiert sind. Zum Beispiel beinhaltet die ,nationale Datenbank® Bulgariens
311 als ,Roma*“ klassifizierte Datensatze, 218 als Bulgaren und 61 als Turken klassifizierte (ver-
flUgbar unter: https://yhrd.org/tools/national_database/Bulgaria, Zugriff am 30.04.2021). Die ,na-
tionale Datenbank® Ungarns umfasst insgesamt 619 Datensatze mit der Bezeichnung ,Roma*“ und
962 Datensatze, die als ungarische und andere Minderheiten kategorisiert sind (verfigbar unter:
Fehler! Linkreferenz ungiiltig., Zugriff am 30.04.2021).

Auch die EMPOP Uberreprasentiert Rom*nja, wenn man die Gesamtzahl der Datensatze in der
Kategorie ,westeurasisch® und die Anzahl der unter diesem Label eingeschriebenen Bevolkerun-
gen betrachtet, sowie auch in Bezug auf die nationalen Bevdlkerungen's.

In all diesen Fallen ist der Anteil von Rom*nja an der nationalen Gesamtbevdlkerung viel geringer
als in der Datenbank. Dies kann Auswirkungen auf zufallige Ubereinstimmungswahrscheinlichkei-
ten haben.

Geografische Verteilung: Die meisten Studien GUber Rom*nja stammen aus osteuropaischen
Landern, und innerhalb dieser Region war Ungarn das Land der meisten Probenerhebungen. Fir
Ungarn wurden die meisten Proben, die in forensischen Publikationen verwendet wurden, in ei-
nem einzigen Verwaltungsbezirk gesammelt, d.h. im Verwaltungsbezirk Baranya (wo laut der
Volkszahlung 2011 4,66% der 386.411 Einwohner Rom*nja sind). Einige dieser Datensatze aus
Ungarn wurden mehrmals innerhalb und zwischen forensischen Genetik-Teams geteilt. Wahrend
die ungarischen Datensatze einen grofien Teil der Daten von Rom*nja in der YHRD ausmachen,
sind ungarische und bulgarische Rom*nja in der EMPOP gleich stark vertreten.

Stichprobenumfang: Verglichen mit den StichprobengréRen von Rom*nja in der Populationsge-
netik sind die fir forensisch genetische Studien verwendeten Stichproben relativ klein (22 bis ma-

13 Eine Abfrage unter dem Stichwort ,Romani”in der EMPOP-Metapopulationssuche liefert Informationen zu 1153 Ein-
zeldatensatzen in 10 Stichproben aus 10 Landern Europas. Sie sind als ,Westeurasian“ klassifiziert (wie auch insge-
samt 22441 Datensatze aus 163 Populationen). Fir ,Europa“ ergeben sich 13721 Datensatze aus 94 Populationen; fur
,Osteuropa“ 4608 Datensatze aus 24 Populationen. Die meisten Rom*nja-Stichproben stammen aus ,Osteuropa“ — sie
machen 10 der 24 Populationen und ein Viertel aller Datensatze aus dieser Region aus. (Die Gesamtzahl der Einzel-
datenséatze in der EMPOP-Datenbank betragt 48572). — Die Uberreprasentation wird deutlicher, wenn die Anzahl der
Datensatze fir bestimmte Lander analysiert wird. Wenn man z.B. nach der Bezeichnung ,Kroatien“ sucht, liefert EM-
POP insgesamt 405 Datensatze, darunter 187 von Roma (mit Hinweis auf eine Publikation von Salihovic et al. 2011).
Die anderen 218 Datensatze aus Kroatien haben keinen Verweis auf eine Publikation. Im Fall der Slowakei gibt es
insgesamt 291 Datensétze, darunter 135 (oder 134) von Rom*nja und 156 (oder 157) aus der Allgemeinbevdlkerung
(Verweis: Martinez-Cruz et al., 2015). Auch fur Ungarn sind Rom*nja und auch aschkenasische Juden in der EMPOP-
Datenbank Uberreprasentiert: Von insgesamt 848 Datensatzen aus Ungarn sind 314 von Roma (205 verweisen auf
Irwin et al. 2007 und 109 auf Martinez-Cruz et al. 2015), 173 Datensatze von in Ungarn lebenden aschkenasischen
Juden (Verweis: Brandstatter et al., 2008) und 470 aus der ungarischen Allgemeinbevoélkerung. Fir Bulgarien gibt es
223 Datensatze flir Roma (Verweis: Martinez-Cruz et al., 2015) und 945 aus der Allgemeinbevdlkerung. Fir die Ukraine
gibt es insgesamt 57 Datensatze, darunter 17 von Rom*nja und 40 aus der Allgemeinbevélkerung (Verweis: Martinez-
Cruz et al., 2015). In all diesen Fallen ist der Anteil der Rom*nja an der Gesamtbevdlkerung wesentlich geringer als in
der Datenbank.
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ximal 208 Individuen). Differenzierte Regeln beziiglich der Mindeststichprobengroflie wurden von
der FSIG erstmals 2013 erlassen (Carracedo et al., 2013)', d.h. einige Jahre, nachdem die meis-
ten Studien bereits verdffentlicht worden waren — weshalb die meisten der vor 2013 verdffent-
lichten Studien diesem aktuellen Standard nicht gerecht werden. Die Herausgeber von FSI:G las-
sen jedoch mehrere Ausnahmen zu: Artikel, die ,forensisch relevante Informationen® oder ,kleine,
aber wichtige Bevolkerungsgruppen oder ethnische Gruppen® betreffen, kbnnen von den Stan-
dards fir die MindeststichprobengroRe ausgenommen werden (Gusmao Let al., 2017). Dies kann
leicht auf Rom*nja-Gruppen ausgedehnt werden. Es gibt keine anderen Qualitdtsstandards, die
in diesen Fallen angewendet werden missen, obwohl die methodische und konzeptionelle Qua-
litdt von grofdter Bedeutung ist, insbesondere bei kleinen und isolierten Gruppen, wie Ehler und
Vanek 2017 im Journal for Forensic and Legal Medicine zeigten.

Es gibt keine einfache Antwort auf die Frage, warum und mit welchen Folgen Rom*nja in diesen
Datenbanken Uberreprasentiert sind. Als Griinde kommen vermutlich das erhdhte Interesse der
Sicherheitsbehdrden sowie das besondere Interesse von Genetiker*innen an der vermeintlich
sisolierten“ Gruppe in Frage; zudem sind wahrscheinlich Daten von Rom*nja zwischen 1990 und
2010 leichter zu erheben gewesen als von vielen anderen Bevdlkerungsgruppen, weil zumindest
in marginalisierten Gruppen vermutlich mit weniger Widerstand zu rechnen war.

Die moéglichen Folgen sind bisher nicht systematisch untersucht worden, wie es im Rahmen einer
Technikfolgenabschatzung oder eines Stresstestes fir jede einzelne Nutzungsform einer Tech-
nologie Ublich ist. Einerseits, so heil’t es aus dem Kreis der Datenbankbetreiber*innen, kénnte die
Uberreprasentation einer Population zu einer héheren Wahrscheinlichkeit von Zufallsiibereinstim-
mungen und damit zu Entlastungen von verdachtigten Rom*nja fuhren. Andererseits konnte die
Reprasentierung einer grolen Bevolkerungsgruppe wie die der Rom*nja durch nur wenige kleine
und isolierte Gemeinschaften ein bisher nicht geklartes Problem flir die forensische Statistik und
ihre Verwendung vor Gericht darstellen (s. Ehler/Vanek 2017; Dotto et al. 2020). Wenn die Refe-
renzdaten flir Rom*nja in der Datenbank aus kleinen isolierten Gemeinschaften stammen, die
keine anderen Rom*nja reprasentieren konnen, konnte dies eventuell zu verzerrten Zufallstiber-
einstimmungsschatzungen und auch zu falschen BGA-Informationen fuhren. Zudem gibt es auch
andere Nutzungsmdglichkeiten, die bei einem Stresstest alle Uberprift werden mussen. Ein be-
haupteter Vorteil reicht nicht aus, um zu rechtfertigen, dass Daten ohne Aufkldrung und Zustim-
mung erhoben werden. Die Datenbanken muissen einer umfassenden Prifung unterzogen wer-
den.

Dabei gilt es, weitere gesellschaftliche und ethische Aspekte zu beachten: Erstens sind die Daten-
schutzrisiken flr isolierte Gemeinschaften noch héher, wenn die Stichprobenzahl fiir ihre Bevol-

14 Derzeit betragt die MindestprobengréRe fir die Verdffentlichung in FSI:G seit 2013 mindestens 500 Proben fiir auto-
somale und X-Chromosom-kurze Tandem-Wiederholungen (STRs) (Carracedo et al., 2013; Carracedo et al., 2014;
Gusmao et al., 2017). Fir die Y-chromosomalen und mtDNA-Studien wurde die Mindestgréfie von 250 Proben im Jahr
2013 (Carracedo et al., 2013) auf 200 Proben im Jahr 2014 (Carracedo et al., 2014) gesenkt. Im Jahr 2017 wurde der
Standard fiir Y-Chromosomenstudien auf mindestens 400 Proben fiir Y-STRs-Analysen bzw. auf 300 Proben an-
gehoben, wenn sowohl Y-STRs als auch Y-SNPs (Single Nucleotide Polymorphisms) durchgefiihrt werden; fir mtDNA
wird derzeit die Anzahl von 200 Proben angesetzt, auRer flr vollstandige Genomanalysen, bei denen nur 100 Proben
erforderlich sind (Gusméo et al., 2017).
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kerung hoher ist, zumal wenn die Ortsnamen der Probennahme in den referenzierten Publikatio-
nen vermerkt sind. Zweitens waren bei einigen Probennahmen Polizeikrafte beteiligt (s. unten
Punkt I11.2); Polizeikrafte haben ein erhéhtes Interesse an diesen Daten (s. Punkt I11.6), und zwar
vermutlich nicht, um Rom*nja vor Gericht zu entlasten, sondern um das, was sie als ethnische
Kriminalitat einstufen, unter Kontrolle zu bekommen. Forensische Genetiker sammeln und ver-
wenden Daten von Rom*nja, weil sie Rom*nja aufgrund ihrer vermeintlichen ,genetischen Isola-
tion“ als eine wissenschaftlich interessante Gruppe betrachten. Fir beide Berufsgruppen gelten
Rom*nja als das, was Roewer eine ,Bevolkerungsgruppe von Interesse” nennt.

Ob Rom*nja in der NDNAD oder in anderen Nationalen DNA-Datenbanken tGberreprasentiert sind,
und wenn ja, mit welchen Folgen, bleibt eine offene Frage.

3 B. Forensisch-genetische Ereignisse

Die Uberreprasentation von Rom*nja in der forensischen Genetik ist auch in den Konferenz- und
Workshop-Programmen zur forensischen Genetik festzustellen:

e DNA-Daten von Rom*nja sind seit 2000 ein haufiges Diskussionsthema auf IFSG-Kongressen (s.
z.B. ISFG-Programm und die Abstract-Biicher 21, 22 und 26 fiir die Kongresse von 2005, 2007
und 2015; verflgbar unter https://www.isfg.org/Meeting, Zugriff am 30.04.2021).

e Vortrage und Prasentationen zu DNA-Daten von Rom*nja finden regelmafig auf dem Y-Chromo-
some User Workshop statt, der seit 1996 zweijahrlich von den wichtigsten kriminaltechnischen
Organisationen Westeuropas veranstaltet wird (s. z.B. Programm- und Abstract-Blicher fur die
Workshops 4, 5, 6, 7; verfugbar unter: https://yhrd.org/pages/help/workshops, Zugriff am
30.04.2021).

3 C. Informierte Einwilligung / ethische Genehmigung

Unser Hauptinteresse gilt hier der Frage, ob die ethischen Qualitatssicherungen forensisch-gene-
tischer Datenbanken und Zeitschriften funktionieren, wenn ihre Leistung allein auf dem Vertrauen
in die Daten-Beitrager*innen beruht, und keine verbindlichen Normen, deren Einhaltung durch
rechtsverbindliche Erklarungen dokumentiert sind, eingefordert werden.

i. Veréffentlichungen

Da die fuhrenden Zeitschriften fur forensische Genetik erst 2010 die ethische Genehmigung und
die informierte Einwilligung eingeflihrt haben, kann es kaum Uberraschen, dass nur wenige Pub-
likationen, die vor 2010 veroffentlicht wurden, sich auf die ethische Genehmigung und die infor-
mierte Einwilligung beziehen.

28 der 32 forensisch-genetischen Artikel, die Gber Primardaten berichten, machen keine Aussage
Uber eine Beflrwortung durch eine Ethikkommission. 20 der 32 Studien, die Uber Primardaten
berichten, geben nicht an, ob eine informierte Einwilligung ihrer Probanden eingeholt wurde. Eine
Anforderung an die Autoren, explizit die ,informierte Einwilligung und/oder spezifische Genehmi-
gung eines anerkannten ethischen Ausschusses zu erwdhnen, wurde erst 2010 von der FSI_G
eingefihrt (Carracedo et al., 2010: 145). Im selben Jahr wurde von den Redakteuren der IJLM
eine ahnliche Regelung eingeflihrt. Dies scheint jedoch im Hinblick auf die Nutzung von vor 2010
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erhobenen Daten nicht zu gelten. Alle nach 2010 veréffentlichten Publikationen bestatigen entwe-
der eine informierte Einwilligung oder die Genehmigung einer Ethikkommission: 3 Artikel enthalten
Informationen sowohl zur informierten Einwilligung als auch zur Genehmigung einer Ethikkom-
mission, 2 enthalten Informationen zur informierten Einwilligung, aber nicht zur Genehmigung ei-
ner Ethikkommission, und 2 enthalten Informationen zur Genehmigung einer Ethikkommission,
aber nicht zur informierten Einwilligung.

ii. Publikationshinweise und unveréffentlichte Daten in Datenbanken

Nicht alle Daten, die in YHRD und EMPOP hochgeladen werden, enthalten einen Publikations-
hinweis; dies scheint in YHRD haufiger der Fall zu sein als in EMPOP. Da die YHRD genetische
Daten ohne Registrierung fir jedermann 6ffentlich zuganglich macht, ist eine Publikation der Da-
ten in einer wissenschaftlichen Zeitschrift ein wichtiger Schritt, um nachzuweisen, dass man das
Recht hat, Daten &ffentlich zuganglich zu machen. Dies kann bei EMPOP anders sein, wo man
sich fur die Nutzung der Datenbank registrieren lassen muss.

Verschiedene Griinde kdénnen flr Daten ohne Publikationsnachweis verantwortlich sein; einige
davon sind als problematisch zu betrachten, andere weniger. Beide Datenbanken akzeptieren
Daten-Uploads vor der Veroffentlichung eines Artikels. FSI:G und IJLM machen es den Autor*in-
nen seit 2010 zur Auflage, Daten durch die Qualitatsprifung von YHRD/EMPOP zu schicken,
bevor eine Veroffentlichung bewilligt werden kann.' Dies macht den Upload — nach einer erfolg-
reichen Qualitatsprifung, aber vor der bevorstehenden Veréffentlichung — zu einem naheliegen-
den Schritt. In anderen Fallen haben Mitwirkende, die Daten vor der Verdffentlichung hochgeladen
haben, versdumt, eine Referenz hinzuzufligen, sobald die Publikation erschien. Dies war der Fall
bei DNA-Daten von Rom*nja, die aus einer nicht-forensischen Publikation stammen (Martinez-
Cruz et al., 2015: Daten-Upload datiert Juni 2015, Publikation Sept. 2015). Ein Publikationshin-
weis fehlte bis Oktober 2020 auf der YHRD-Website und wurde nach unserer Anfrage an den
Datenbank-Betreiber hinzugefligt. Derzeit sind damit alle Daten von Rom*nja in YHRD und EM-
POP mit einem Publikationshinweis versehen, bis auf einen Datensatz aus Ungarn, erhoben von
Rechtsmediziner*innen der Universitat Szeged.

Es gibt noch andere Falle ohne Publikationsnachweis, die nicht mit Rom*nja-Proben zusammen-
hangen, aber flr den Upload-Prozess aufschlussreich sind. Dies ist z.B. der Fall bei zwei im Jahr
2017 hochgeladenen Stichproben, die die Beitragenden nach eigenen Angaben in Deutschland
gesammelt haben: eine mit 32 Personen mit der Bezeichnung ,afghanisch®, die andere mit 42
Personen mit der Bezeichnung ,rumanisch®. Darliber hinaus gibt es mehrere Stichproben, die in
verschiedenen deutschen Bundeslandern gesammelt wurden und keinen Publikationsnachweis
haben. Auf Anfrage verwies uns der YHRD-Betreiber auf den in der Datenbank verzeichneten
Beitrager: Gerhard Baessler bei der Landeskriminalpolizeibehdrde Baden-Wirttemberg (Lan-
deskriminalamt, LKA BaWu). Baessler ist inzwischen in Ruhestand gegangen und war daher te-
lefonisch oder per E-Mail nicht zu erreichen. In einem Telefongesprach mit einer Ressortverant-

5 Fiir mtDNA-Papiere ist die vorherige Annahme des Datensatzes in EMPOP erforderlich; fiir YSTR- und YSNP-Daten
ist die vorherige Aufnahme der Daten in die YSTR/YSNP-Datenbank erforderlich”.

(https://www.springer.com/journal/414/submission-guidelines, Zugriff am 30.04.2021).
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wortlichen wurde uns mitgeteilt, dass eine Veroffentlichung der Daten in einer wissenschaftlichen
Zeitschrift nicht erforderlich sei, weil das Hochladen von Daten in die YHRD an sich bereits ein
Publikationsverfahren sei. Nachdem wir einwandten, dass dies nicht das vorgesehene Verfahren
sei, wurde uns eine Publikation zur Verfigung gestellt, in der Daten aus Deutschland sowie Daten
aus vielen anderen Teilen der Welt veroffentlicht werden (Purps et al., 2014); diese Publikation
enthalt jedoch nicht die oben beschriebenen ,rumanischen” und ,afghanischen” Datensatze und
nur einige der in deutschen Bundeslandern erhobenen Datensatze. Auf die Bitte um einen Publi-
kationshinweis flr diese Datensatze (per Email am 21.10.2020) erhielten wir keine Antwort.

In der YHRD ,national database” fiir Deutschland befinden sich also mehrere genetische Daten-
satze aus Deutschland, die ohne Publikationsnachweis von Mitarbeiter*innen von insgesamt vier
Landeskriminalamtern hochgeladen wurden. Das LKA Baden-Wurttemberg hat den groften Bei-
trag an Daten geleistet, u.a. auch die ,rumanischen” und ,afghanischen Daten'®; kein anderes
LKA hat genetische Daten mit ethnischer Bezeichnung beigesteuert. Die Landeskriminalédmter in
Deutschland sind keiner Ethikkommission verpflichtet. Es ist unklar, weshalb, zu welchem Zweck
und unter welchen Umstanden Ermittlungsbehérden die DNA-Daten erhoben und hochgeladen
haben.

Wir nehmen an, dass (a) noch mehr unverdéffentlichte Datensatze aus anderen Landern in der
YHRD hochgeladen wurden und (b) Ermittlungsbehdérden in einigen Fallen die Beitragenden sol-
cher Datensatze sind. Zumindest einige dieser unverdffentlichten Datensatze sind offensichtlich
keiner Qualitatsprifung fur ethische Standards unterzogen worden; Ermittlungsbehérden mehre-
rer LAnder mangelt es wahrscheinlich an ethischem Bewusstsein fur den angemessenen Umgang
mit genetischen Daten, wie er in wissenschaftlichen Kreisen vorherrschen sollte. Allerdings han-
delt es sich um 6ffentlich zugangliche Daten, auch fiir die Nutzung durch die wissenschaftliche
Gemeinschaft, die sich strikt an ethische Standards halten sollte.

Wir sind der Ansicht, dass die Sammlung genetischer Daten ohne Zustimmung und Genehmigung
durch eine Ethikkommission und das Hochladen solcher Daten in eine 6ffentlich zugangliche Da-
tenbank wie die YHRD unhaltbar und zudem durch die ethischen Anforderungen der Datenbank
nicht gerechtfertigt sind. Bisher kann man in beiden Datenbanken eine Suche derart eingrenzen,
dass die Haufung eines Haplotyps nicht nur in einem bestimmten Land dargestellt wird, sondern
auch in der Rom*nja-Bevélkerung eines Landes. Uber die referenzierten Publikationen, die oft-
mals Orts- oder Regionalnamen enthalten, kann man noch weiter eingrenzen. Auch, wenn die
Daten anonymisiert sind, ist das Risiko der Ent-Anonymisierung insbesondere fir isolierte Grup-
pen und Minderheiten gegeben (Mascalzoni et al 2010), ebenso wie die Gefahr der Stigmati-
sierung und Diskriminierung, die von solchen Daten ausgeht.

16 |n Baden-W(rttemberg hatten Ermittler*innen in den Monaten vor dem Upload zwei Sexualmorde aufgeklart; in ei-
nem Fall war der Tater ein Afghane, im anderen Fall ein Rumane.
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iii. Informierte Einwilligung / ethische Genehmigung in Datenbanken

Auch wenn die YHRD von den Beitragenden verlangt, nachzuweisen, dass sie angemessene
Genehmigungs- und Einwilligungsverfahren durchlaufen haben, werden die Daten in der Daten-
bank, selbst wenn auf eine Publikation verwiesen wird, nicht immer mit einem transparenten Nach-
weis geliefert; in vielen Fallen wird Uberhaupt kein Nachweis geliefert. Dies ist vor allem darauf
zurtckzufiihren, dass ethische Verfahren in forensisch-genetischen Zeitschriften erst seit 11
Jahren gefordert werden. So wird in Publikationen entweder einfach keine informierte Einwilligung
oder Genehmigung durch eine Ethikkommission genannt, obwohl die Autoren sie mdglicherweise
eingeholt haben (wenn auch vielleicht nicht flr einen genetischen, sondern fir einen medizini-
schen Zweck), oder es hat nie einen Versuch gegeben, diese einzuholen.

Rechtlich kénnen die Autoren darauf verweisen, dass die Genehmigung einer Ethikkommission
und die informierte Einwilligung von den Zeitschriften bis 2010 nicht von ihnen verlangt wurde.
Aus ethischer Perspektive hatte diese Problematik jedoch viel friiher von der gesamten Gemein-
schaft der forensischen Genetik behandelt werden missen, da diese immerhin Teil der gesamten
wissenschaftlichen Gemeinschaft der Genetik ist, mit reichlich Kontaktzonen und Uberschneidun-
gen, so dass die ethische Problematik bekannt gewesen sein musste. Selbst wenn die Sammlung
genetischer Daten aus rechtlicher Sicht zum Zeitpunkt und am Ort des Geschehens keine solche
Prozedur erforderte, kbnnen diese Daten aus ethischer und datenschutzrechtlicher Sicht nicht
einfach fir alle moglichen Zwecke wiederverwendet werden.

Selbst wenn informierte Einwilligungen eingeholt wurden, bleibt die Frage, wofir sie eingeholt
wurden: fir medizinische Zwecke, fur die Erforschung der Geschichte einer Bevdlkerung oder fiir
das Hochladen von Daten in eine von Kriminalbeamten benutzte Datenbank? Fir einen klar de-
finierten Zweck oder fir jede Art von Nutzung? Wurden DNA-Spender aus isolierten Gemeinschaf-
ten im Rahmen des Verfahrens der informierten Einwilligung auf die Risiken fiir ihre Privatsphare
hingewiesen? Dies ist von entscheidender Bedeutung, da die Wiederverwendung genetischer Da-
ten besonderen ethischen Standards unterliegt: Eine Wiederverwendung ist nicht zulassig, wenn
dies nichtim Einwilligungsformular eigens angegeben ist. Es ist zwar nicht unwahrscheinlich, dass
jemand, der fur eine medizinisch-genetische Studie zu einer bestimmten genetischen Erkrankung
DNA spendet, nichts dagegen hatte, dass die Daten fir die Untersuchung anderer Krankheiten
verwendet werden. Aber ist es unwahrscheinlich, dass die Uberschreitung zwischen medizini-
schen und forensischen Datenbanken flir die meisten Spender*innen akzeptabel ware; insbeson-
dere da weltweit die Bereitschaft zur DNA-Spende schon flir gesundheitsbezogene Zwecke gering
ist (Middleton et al., 2020) und fur forensische Zwecke wahrscheinlich sogar noch geringer.

Daruber hinaus sind mdglicherweise nicht alle Angaben zu Einwilligungen und Genehmigungen
in einem zur Verdffentlichung anstehenden Manuskript zuverlassig. Kurzlich mussten Autor*innen
Arbeiten aus wissenschaftlichen Zeitschriften zurickziehen, weil die genetischen Daten von Ui-
ghuren in China unter ethisch unhaltbaren Bedingungen und unter Beteiligung chinesischer Er-
mittlungsbehdrden gesammelt worden waren (Moreau, 2019; Zhang et al., 2019 — zurlickgezo-
gen). Wahrend diese genetischen Veroffentlichungen Angaben zur Genehmigung durch eine E-
thikkommission enthielten und auf dieser Grundlage veréffentlicht wurden, folgte die Riicknahme
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offensichtlich wegen des Arguments, dass eine solche Erklarung und/oder die Genehmigung un-
ter den gegenwartigen Bedingungen in China nicht vertrauenswiirdig sei. Vertrauen ist also nicht
ausreichend, wenn es um die Einhaltung ethischer Standards bei der Veréffentlichung genetischer
Daten von Minderheiten geht — insbesondere im Fall von Rom*nja, einer Minderheit, die lange
Zeit von der Polizei und den staatlichen Behdrden diskriminiert wurde.

Vor diesem Hintergrund erfordern die in YHRD und EMPOP hochgeladenen Daten von Rom*nja
eine nahere Betrachtung. Erstens enthalten beide Datenbanken Daten aus veroffentlichten foren-
sischen Studien, die keine explizite Einwilligungserklarung enthalten. Zweitens enthalten beide
Datenbanken auch Daten aus Studien mit anderen Forschungszielen als der forensischen Gene-
tik, wie z.B. populationsgeschichtliche Genetik oder medizinische Genetik. Auch in diesen Fallen
kann man auf die Einholung der informierten Einwilligung fur forensische Zwecke nicht einfach
vertrauen. Und drittens kann die Einwilligung fur einige Daten in Publikationen und/oder Daten-
banken flr andere Zwecke als die forensische Forschung und Anwendung eingeholt worden sein.
In vielen Fallen ist es schwer vorstellbar, dass es sich um eine freiwillige DNA-,Spende* an eine
forensische Datenbank oder fiir eine forensisch-genetische Publikation handelte.

Hier sind einige Beispiele flr problematische Fragen im Zusammenhang mit der informierten Ein-
willigung zu veréffentlichten Studien und forensischen Datenbanken:

Gusmao et al. (2008a) berichten in den Annals of Human Genetics Uber eine Stichprobe von 126
.Portuguese Gypsies®, die mit informierter Zustimmung in einer populationsgeschichtlichen
genetischen Studie gesammelt wurde. Dieselbe Stichprobe wurde jedoch auch fir eine fo-
rensische Arbeit verwendet (Gusmé&o et al., 2008b), ohne dass dort eine informierte Einwilli-
gung angegeben wurde. Die urspriingliche Einwilligung kénnte ohne die ausdriickliche Offen-
legung einer moglichen forensischen Verwendung der Probe eingeholt worden sein.

Salihovic et al. (2011) geben fiir ihre Datensammlung im American Journal of Physical Anthro-
pology mehrere Forschungsziele an, aber kein forensisches.!” Dennoch wurden die Primarda-
ten (von kroatischen Rom*nja) in die EMPOP-Datenbank aufgenommen. Die Autoren haben
auch an anderer Stelle veroffentlichte Daten von Rom*nja wiederverwendet: 204 Datensatze
aus Ungarn, veroffentlicht in Irwin et al. (2007), ohne Angaben zu ethischen Prozeduren (s.
unten); 147 Datensatze aus Bulgarien und Litauen: Gresham et al. (2001), mit Angaben zu
ethischen Prozeduren (s. unten); eine unklare Anzahl von Datensatzen aus Kroatien: Klaric et
al. (2009) ohne Angabe zu ethischer Verfahren; 69 Proben aus Polen Malyarchuk et al., (2006);
138 aus Portugal und 76 aus Spanien: Mendizabal et al. (2011), beide mit Angaben zum ethi-
schen Vorgehen.

Die in Sahilovic et al. (2011) wiederverwendeten Datensatze wurden nicht zusammen mit den
Primardaten aus der Publikation in EMPOP hochgeladen. Im Hinblick auf die Transparenz des
Datenaustauschs verfolgten wir jedoch zwei dieser Veroffentlichungen von Primardaten, die Sali-
hovic et al. (2011) wiederverwenden und die seit ihrer Erstverdffentlichung fiir verschiedene
Zwecke vielfach wiederverwendet wurden: Gresham et al. (2001) und Irwin et al. (2007). Die Pri-

7 Das Ziel der Studie ist als solches formuliert: ,[diese] Studie ist Teil der laufenden multidisziplindren anthropologi-
schen, molekulargenetischen und epidemiologischen Untersuchungen an der Roma-Bevdlkerung in Kroatien“ (Saliho-
vic et al., 2011: 263; Ubersetzung VL).
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mardaten aus diesen beiden Artikeln wurden unter intransparenten Bedingungen in EMPOP hoch-
geladen, wie wir weiter unten zeigen.

Irwin et al. (2007): Dieser Artikel gibt keine informierte Einwilligung oder Genehmigung einer
Ethikkommission an. Der Hauptautor gehdérte einer US-amerikanischen Institution an. Die Stu-
die basiert auf Proben von ungarischen Rom*nja, die in den 1990er Jahren von Mitautor Miklos
Angyal, der der Forensic Science Unit (Polizeiabteilung des Bezirks Baranya) angehdrte, ge-
sammelt wurden. Wie die Autoren angeben, sind viele der Datensatze exakt dieselben wie in
drei anderen Publikationen, von denen eine bereits 1997, d.h. 10 Jahre frUher, veroffentlicht
wurde — keine dieser Studien gibt eine informierte Einwilligung oder eine Genehmigung an
(Furedi et al. 1997, Egyed et al. 2000, Egyed et al. 2006).

Gresham et al. (2001): Diese Studie liefert die erste populationsgeschichtliche Darstellung gene-
tischer Daten von Rom*nja, die aus drei verschiedenen nationalen Kontexten zusammenge-
fuhrt wurden: Bulgarien, Litauen und Spanien. Die bulgarischen Daten wurden laut Publikation
im Rahmen einer groRangelegten medizinischen Studie zu genetischen Krankheiten gesam-
melt, die in Tournev (2016) beschrieben ist.”® Die Autor*innen erklaren: ,Von allen beteiligten
Personen wurde eine informierte Einwilligung zu beiden Aspekten der Studie [medizinische
Genetik und Bevolkerungsgeschichte, V.L.] eingeholt. Diese Studie entspricht den ethischen
Richtlinien der teilnehmenden Institutionen.*

In Greshams Doktorarbeit, die die Datensammlung ausfihrlicher beschreibt als die Publikation
(https://ro.ecu.edu.au/theses/1516/, Zugriff am 30.04.2021), erklart Gresham, dass es sich um
eine ,informierte mindliche Einwilligung® (S. 82) handelte. Die Datenerhebung wurde jedoch
laut Gresham nicht von ihm selbst durchgeflihrt, und ein forensischer Zweck wird im Manuskript
nicht erwahnt. Darlber hinaus enthalt die Dissertation die genauen Namen von Ddorfern, in
denen Proben gesammelt wurden.

In Ubereinstimmung mit den oben aufgefiihrten ethischen Standards wiirde man erwarten, dass
diese Daten nicht in genetische Datenbanken wie EMPOP oder YHRD hochgeladen werden koén-
nen. Im nachsten Fall werden wir im Detail zeigen, dass Uploads dieser Daten dennoch stattfan-
den.

Martinez-Cruz et al. (2015): Die Daten dieser populationsgeschichtlichen Studie wurden sowohl
in EMPOP als auch in YHRD hochgeladen. Die Autoren erwahnen keinen forensischen Zweck
fur die Datenerhebung. Sie geben an: ,1737 nicht verwandte Personen, die sich selbst als
Rom*nja (N=753) oder Nicht-Rom*nja (N=984) identifizierten, wurden nach der entsprechen-
den Genehmigung [einer Ethikkommission] und informierten Einwilligung erhoben [sic].“ (EU)

Die Autor*innen geben jedoch nicht an, bei welchem Teil der Daten es sich um Primardaten
handelt, die sie selbst gesammelt und analysiert haben. Vier von sieben nationalen Datensat-
zen (Ukraine, Slowakei, Rumanien und Griechenland) haben keinen Verweis auf eine frihere
Publikation, was suggeriert, dass es sich um Primardaten handelt. Nach Angaben der Auto-
r‘innen stammt die Stichprobe aus Griechenland jedoch aus vier namentlich genannten Dor-
fern; exakt dieselben Dorfer, die in einer friheren Publikation eines z.T. Ubereinstimmenden

8 Tournev beschreibt die Stichprobennahme: ,Ein neurologisches Screening auf erbliche neuromuskulare Stérungen
nach der , Tur-zu-Tir*-Methode wurde in 2500 Stadten und Dérfern (mit Gberwiegend Roma-Bevdlkerung) des Landes
durchgefuhrt. Jene Stadte und Dorfer, in denen Stammbaume mit erblichen neuromuskularen Stérungen vorkommen,
wurden 2-10 Mal besucht mit dem Ziel, Stammbauminformationen und Blutproben fiir genetische Studien zu sammeln
und eine neurologische Untersuchung der Patienten durchzufiihren. Die Feldarbeitsstudien erstreckten sich tber einen
Zeitraum von 20 Jahren (1994-2014). 97% der Roma-Bevdlkerung, die in kompakten Zigeunersiedlungen lebten,
wurden erfasst.“ (EU) (Tournev 2016: 99). Die EU (CORDIS) férderte ein entsprechendes Projekt.
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Autor*innenteams beschrieben wurde (Mendizabal et al., 2012 — s. unten). Dort wird flr den
griechischen Datensatz ein Verweis auf eine Originalpublikation gegeben: Die 57 griechischen
Proben wurden urspriinglich in einer forensisch-genetischen Zeitschrift ohne informierte
Einwilligung oder ethische Genehmigung veréffentlicht (Deligiannidis et al., 2006).

Far drei weitere Datensatze in dieser Studie wird auf vier andere Publikationen verwiesen (Bul-
garien: Morar et al. 2004, Gresham et al. 2001; Ungarn: Pamjav et al. 2011; Spanien: Mendi-
zabal et al. 2011, s. unten). Pamjav et al. 2011 machen keine Angaben zur informierten Ein-
willigung oder Genehmigung; zu Gresham et al. 2001 s. oben.

Mendizabal et al. (2011) (das Autor*innenpanel Uberschneidet sich mit dem von Mendizabal
et al. 2012, s. unten) gibt an, dass fiir die auf der Iberischen Halbinsel gesammelten Proben
eine schriftliche informierte Einwilligung und ethische Genehmigung eingeholt wurde. Dies
kdénnte zutreffen.

In einer kirzlich erschienenen Publikation hat derselbe Seniorautor jedoch zusammen mit einigen

der Ko-Autor*innen von Mendizabal et al. 2011 Uber die informierte Einwilligung in anderen Stu-
dien in nicht korrekter Weise berichtet:

Font-Porteiras et al. (2019) stellt fest: ,Die schriftliche informierte Einwilligung wurde von allen
Freiwilligen eingeholt, und das vorliegende Projekt hat die entsprechende Genehmigung des
IRB (CEIC-Parc de Salut Mar 2016/6723/1).“ Dies kénnte fir die Proben, die das Team selbst
in Spanien gesammelt hat, zutreffen. Darliber hinaus verwenden die Autor*innen aber auch
den zusammengeflihrten Datensatz von Mendizabal et al. (2012), der selbst wiederverwendete
Datasets enthalt, welche verdffentlicht wurden, ohne dass eine informierte Einwilligung oder
eine Genehmigung angegeben wurde (s. unten).

Mendizabal et al. (2012): In dieser Publikation geben die Autoren an, die informierte
Einwilligung der Teilnehmer eingeholt zu haben. In dieser Studie werden jedoch dieselben
genetischen Daten aus Griechenland wiederverwendet, fiir die, wie oben beschrieben, keine
schriftliche informierte Einwilligung angegeben wurde. Fur alle anderen Daten in Mendizabal
et al. (2012) wird auf keine Publikation Bezug genommen, aber es handelt sich héchstwahr-
scheinlich nicht um Primardaten: Viel wahrscheinlicher ist, dass es sich um dieselben Daten
wie in Gresham et al. 2001 handelt, fir die keine schriftliche Einwilligung nach Aufklarung ein-
geholt wurde. Ob das Team wirklich selbst Primardaten gesammelt hat oder ob der Publika-
tionshinweis einfach fehlt, bleibt unklar. Die Informationen zur informierten Einwilligung
scheinen in diesen Fallen véllig unzuverlassig zu sein.

Martinez-Cruz et al. (2015) und Greshams Dissertation liefern sehr genaue Informationen Uber

einige Dorfer, in denen Proben von Rom*nja gesammelt wurden; somit kdnnte es recht einfach

sein, die DNA-Spender zu identifizieren.

Ob diese Probleme nun durch unbeabsichtigtes, vorsatzliches oder fahrlassiges Handeln verur-
sacht wurden: Eine solch intransparenter Umgang mit Daten entspricht eindeutig nicht den ethi-
schen Standards und erfordert ein rasches Handeln auf Seiten der Datenbankbetreiber, der Fach-
zeitschriftenredakteur*innen und der Fachverbande der Forensischen Genetik. Die betreffenden
Datensatze und Studien mussen zurlickgezogen werden, es sei denn, die Autor*innen und Da-
tenbankbetreiber kdnnen einen ethisch vertretbaren Umgang mit Daten nachweisen.
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lll. Kontextualisierungen

In diesem Kapitel stellen wir unsere Forschungsergebnisse in den grélieren Zusammenhang der
Entwicklung biomedizinischen Forschung in internationalen Forschungskooperationen. Im Fall
der genetischen Studien an Rom*nja beziehen diese Kooperationen auf3er akademischen Akteu-
ren auch Unternehmen und Polizeikrafte mit ein. An einigen interdisziplinaren, internationalen Ko-
operationen sind Autor*innen aus unterschiedlichen Institutionen beteiligt, darunter medizinische,
forensische oder allgemeine universitare Institute fur Biologie oder Genetik, Kliniken, Gesund-
heitsverwaltungen, Ermittlungsinstitutionen sowie Unternehmen wie etwa Applied Biosystems,
das zum Unternehmen Thermo Fisher Scientific (Martinez-Cruz et al., 2011) gehort, oder die Bio-
tech-Firma Pfizer (Maria Saiz et al., 2014).

Da solche Kooperationen fiir genetische Studien von Rom*nja eine lange Geschichte haben, kon-
textualisieren wir unsere Ergebnisse zudem in der Geschichte der genetischen Forschung.

1. DNA-Daten zwischen forensischer und medizinischer Genetik

Damit eine informierte Einwilligung fair und wirklich informiert sein kann, missen Forscher*innen
die Teilnehmenden Uber alle beabsichtigten Verwendungen informieren oder um eine pauschale
Einwilligung fur alle mdglichen Zwecke bitten. Auch dann muss Uber den Umfang der potenziellen
Verwendungen und Uber die Risiken (auch die Risiken nicht-intendierter Verwendungen) ausfuhr-
lich informiert werden, sowie Uber das Recht, die Teilnahme abzubrechen und die Daten jederzeit
zurlckzuziehen. Ein medizinischer Forschungszweck wurde sicherlich auf sehr viel mehr Offen-
heit treffen als ein forensischer. Die Risiko-Aufklarung musste auch tiber eventuell erhéhte Risiken
der Privatspharenverletzung informieren. Ablehnung ware auch deshalb zu erwarten, weil eine
forensische Studie an Rom*nja eine Gruppe adressiert, die seit Jahrzehnten mit verstarkten Poli-
zeiinterventionen konfrontiert ist. Das alles mag dazu beitragen, dass Datentransfers vom medi-
zinischen in den forensischen Bereich vorkommen. Aber auch weil die Untersuchung gesund-
heitsrelevanter DNA-Marker im Rahmen von Ermittlungsverfahren in vielen Staaten illegal ist,
muss es Grenzen zwischen diesen Anwendungsgebieten genetischer Daten geben.

Interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen forensischer und medizinischer Genetik fluhrt zu Da-
tentransfers zwischen Bereichen, die unterschiedliche ethische Standards haben. Wir gehen da-
von aus, dass es ethisch problematisch sein kann, wenn medizinische und forensisch-genetische
Recherchen von ein und demselben Team durchgefiihrt werden, vor allem, wenn Daten von ei-
nem Bereich in den anderen Ubertragen werden, oder wenn Forscher*innen aus einem Bereich
im anderen publizieren. Dies ist jedoch oft und auf verschiedenen Ebenen der Fall. In einigen
Fallen sind forensische Genetiker*innen in gréRere Teams aus beiden Bereichen eingebunden,
mit Verbindungen zu medizinischen Zentren, Gemeinschaftskrankenhausern und Universitaten.
Einige Medizin- und Populationsgenetiker*innen, die genetische Studien zu Rom*nja mitverfasst
haben oder die DNA-Datensatzen Rom*nja in medizinische Datenbanken hochgeladen haben,
sind auch an forensischen Studien beteiligt (z.B. Melegh als Ko-Autor von Cruciani et al., 2011;
Bernasovsky und Bernasovska als Ko-Autor*innen von Sotak et al., 2008, 2011 und von Petrejci-
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kova et al., 2011). In anderen Fallen wurden biologische Proben und/oder DNA-Daten von einem
klinischen in einen forensischen Kontext Gbertragen, hdchstwahrscheinlich, ohne daflr die Ein-
willigung der Teilnehmer*innen einzuholen. Drei forensische Studien erwahnen ausdricklich,
dass ihre Proben von Arzten gesammelt wurden (Nagy et al. 2007: 25, verdffentlicht in Forensic
Science International; Saiz et al., 2014 in Forensic Research; Novokmet und Pavcec, 2007 in FSI;
Saiz et al., 2014 verwendet die Daten von Novokmet und Pavcéec, 2007).

Dass die ethnische Zuordnung der Proben den Forschenden offenbar so wenig Schwierigkeiten
bereitet, kdnnte daran liegen, dass es vor Ort z.B. im Gesundheitswesen bereits routinisierte ethni-
sche Zuordnungssysteme gibt.

2. Zusammenarbeit mit Polizeikraften

Rom*nja gelten sowohl flr Ermittler“innen als auch fiir Forensiker*innen als ,population of inte-
rest®, wenn auch aus unterschiedlichen Griinden. Angesichts der dokumentierten Zusammenar-
beit mit Polizeikraften bei der Probennahme ist es bei einigen Studien unwahrscheinlich, dass die
DNA-Proben freiwillig gespendet wurden. Kurzlich mussten zwei Studien aus China zurickgezo-
gen werden, obwohl sie die Genehmigung einer Ethikkommission angegeben hatten. Eine infor-
mierte Einwilligung kann aber nicht stattgefunden haben, wenn chinesische Polizeikrafte involviert
waren (Zhang et al., 2019 — zurlickgezogener Artikel). Eine Studie von Maria Saiz et al. (2014), in
der Daten von kroatischen Rom*nja mit Daten von lateinamerikanischen Gruppen verglichen
werden, zeigt, dass die Beteiligung der Polizei keine Ausnahme ist: fir DNA-Proben aus La-
teinamerika, die das Team analysierte, danken die Autoren verschiedenen medizinischen und
forensischen Einrichtungen sowie paraguayischen Polizeikraften fur die ,freundliche Bereitstel-
lung der DNA-Proben und fiir den gro3en Aufwand bei der Sammlung von Informationen (ber die
Herkunft und Ethnizitét jeder einzelnen Person“ (S. 5; Ubersetzung VL).

Mehrere forensisch-genetische Artikel, in denen DNA-Daten von Rom*nja verwendet werden,
stammen von Ko-Autor*innen, die mit der Polizei, mit Ermittlungs- oder Militarkraften institutionell
in Verbindung stehen oder standen.'® Zwei der Studien erwahnen ausdriicklich die ungarische
Polizei als Mitwirkende an den DNA-Probennahmen: Man dankt ,Miklos Angyal (Forensic Science
Unit, Baranya County Police Department, Ungarn) fir das sorgfaltige Sammeln der Proben der
Roma-Bevolkerung“ (Irwin et al. 2007:382; s. auch Egyed et al. 2007: 162).

3. Internationale Zusammenarbeit

Das Thema der internationalen Zusammenarbeit ist fir eine Analyse der Umsetzung ethischer
Standards wichtig. In internationalen Kooperationen erfordert laut IHDG-Erklarung der UNESCO

1% Fir weitere Einzelheiten s. Anhang 2. Zu den beitragenden Institutionen gehdren: mehrere deutsche Landeskrimi-
nalamter; die Forensische Abteilung der Polizei des Verwaltungsbezirkes Baranya, Pecs, Ungarn; das DNA-Identifizie-
rungslabor der Streitkrafte, Rockville, MD, USA; das kriminalistische Labor der Polizei von Lodz, Polen; das Forensische
Zentrum "lvan Vucetic", Generaldirektion der Polizei, Innenministerium der Republik Kroatien; das Institut fir fo-
rensische Wissenschaften des Polizeikorps, Bratislava, Slowakische Republik; die lllinois State Police, Research &
Development Laboratory, Springfield, USA; die Unterabteilung fiir biologische und biochemische Untersuchungen und
Analysen F.S.D, Griechische Polizei, Athen, Griechenland.
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aus dem Jahr 2003 die ,Erhebung, Verarbeitung, Nutzung und Speicherung von humangeneti-
schen Daten, menschlichen Proteomdaten oder biologischen Proben*, die in zwei oder mehr Staa-
ten stattfindet, die Zustimmung von Ethikkommissionen in allen betroffenen Staaten. Die fehlende
Zustimmung der Ethikkommissionen in vielen forensischen Studien signalisiert also nicht nur eine
Verletzung ethischer Standards in den Landern der Probensammlung, sondern auch in Landern,
in denen die Ko-autor*innen verankert sind.

Bei genetischen Studien an Rom*nja bestehen die meisten internationalen Kooperationen aus
Forscher*innen aus osteuropaischen Landern, deren Hauptaufgabe die Sammlung von DNA-Pro-
ben zu sein scheint, und Forscher*innen aus westlichen (europaischen) Landern, die hauptsach-
lich weiteres Fachwissen oder Ressourcen zur Verarbeitung von DNA-Proben und -Daten bei-
steuern. Mit Ausnahmen: Forschende aus Spanien und Portugal beteiligten sich auch mit der
Sammlung von DNA-Daten auf der Iberischen Halbinsel. In vielen Fallen bringen internationale
Kooperationen Forscher*innen aus Ungarn oder Bulgarien mit Kolleginnen aus westlichen Lan-
dern zusammen (z. B. aus Deutschland, Osterreich, Portugal, Italien, Spanien, Argentinien, Bel-
gien, Polen, Norwegen, Spanien, Frankreich, Japan, GroRbritannien, USA), z.T. in grof3en inter-
nationalen Teams, zu denen auch medizinische Einheiten und Polizeikrafte gehéren. Nur in Aus-
nahmefallen werden auch Daten aus anderen westeuropaischen Landern herangezogen; dann
bleibt deren Herkunft jedoch vage.

Ein Beispiel ist die Studie von

Morar et al. (2004). Daten aus dieser Studie wurden in Martinez-Cruz et al. (2015) verwendet und
unter Verweis auf Martinez-Cruz et al (2015) vom Team des Seniorautors David Comas in
YHRD und EMPOP hochgeladen, ohne einen Vermerk dariiber, dass die Daten aus einer an-
deren Publikation stammen. Das internationale Autor*innenpanel von Morar et al. 2004 kommt
aus Bulgarien, Deutschland (LMU Muinchen), Australien, Litauen, der Slowakei, Ungarn, In-
dien, Kanada, GroRbritannien, Frankreich und Spanien und berichtet (iber Primardaten von
zwei osteuropaischen Rom*nja-Gruppen (,Balkan“ und ,Vlax“) sowie tber Daten von ,westeu-
ropaischen“ Rom*nja. Fir letztere stammen die Daten, wie die Autor*innen angeben (S. 598),
aus ,Ungarn, Slowenien, Tschechien, Litauen, Deutschland, Frankreich, Italien, Spanien und
Portugal“. Diese Datensatze wurden als ,westeuropaisch“ zusammengefasst, weil, so die Au-
tor*innen, ,Informationen Uber die Identitat der Zigeunergruppen nicht, nur teilweise oder wi-
derspruchlich verfigbar waren.” Die Studie verwendet also Rom*nja-Daten aus Deutschland,
die aber nirgends als solche deklariert werden. Der Artikel spricht durchgangig von ,Gypsies®,
also ,Zigeunern®. Die Daten aus Bulgarien sind zum grof3en Teil dieselben wie in Gresham et
al. (2001), aber dies bleibt unausgesprochen. Morar et al. (2004) geben an, dass von allen
Teilnehmer*innen informierte Einwilligungen eingeholt wurden (was irrefiihrend ist, s.o. S. 22
zu Gresham et al. 2001) und dass die Studie den ethischen Richtlinien der beteiligten Instituti-
onen entspricht. Es ist jedoch fraglich, ob der Ethikausschuss einer deutschen Universitat
(LMU Munchen) eine genetische Studie uber ,Zigeuner®in den frihen 2000er Jahren geneh-
migt hatte, und ob deutsche Rom*nja und Sint*izze einer solchen Verwendung und Bezeich-
nung ihrer DNA-Daten zugestimmt hatten.

Solche internationalen Kooperationen sind problematisch, vor allem wenn Daten in forensische
Datenbanken hochgeladen werden, da verschiedene Lander unterschiedliche nationale Gesetz-
gebungen hinsichtlich des Datenschutzes und der Uberwachung genetischer Daten haben kén-
nen. Wie das obige Beispiel zeigt, konnten internationale ethische Standards leicht umgangen
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werden, wenn Autor*innen aus einem Land ihre Primardaten in eine andere nationale Kategorie
einordnen und damit ethische Genehmigungsverfahren im eigenen Land vermeiden. In diesem
Fall wirde aber eine klare Datenschutzrechtsverletzung vorliegen.

4. Finanzierung

Wo in den forensisch-genetischen Studien Informationen zu Finanzierungsquellen angegeben
werden, kénnen sie mitunter Gberraschend sein (s. auch Anhang 2). Institutionen mit Aufgaben
und Zielen, die mit Forensik nichts zu tun haben, werden als Sponsoren von forensischen Studien
genannt, wie z.B. der Wellcome Trust (erwahnt in Ploski et al., 2002), eine Organisation, deren
Aufgabe die Verbesserung der allgemeinen Gesundheit ist. In einigen Fallen wurden Projekte mit
nicht-forensischen Zielen als Quellen genannt, wie z.B. das Projekt ,Molecular-genetic portrait of
the Roma — an isolated founder population model®, erwahnt in Pokupgic¢ et al. (2008) in FSI:G. In
der zusammenfassenden Darstellung wird auf der Projektwebseite angegeben
(https://inantro.hr/en/national-projects/, Zugriff am 30.04.2021), dass der Schwerpunkt des Pro-
jekts auf Gesundheit und sozialer Inklusion liege; mit deutlich eugenischen Anklangen wird
angekindigt, ,die Bevolkerungs- und genetische Struktur und die Belastung der Bevolkerung mit
monogenetisch bedingten Stérungen einzuschatzen® und ,zu einem umfassenderen Verstandnis
der Roma-Bevdlkerung in Kroatien beizutragen und ihre Lebensbedingungen, Gesundheit und
Inklusion in die weitere soziale Gemeinschaft zu verbessern* (Ubersetzung MS). Dieselbe foren-
sische Publikation von Pokup¢i¢ et al. (2008) erwahnt ein Forderprojekt "Population Structure and
Genetic History of Western Balkan Roma" der Wenner-Grenn-Stiftung fur einen der Forscher. Die
Wenner-Grenn-Stiftung listet fur diesen Forscher eine Veroffentlichung in einer nicht-forensischen
Zeitschrift auf, nicht aber die von ihr mitfinanzierte forensische Publikation, die aus demselben
Projekt hervorging.?°

Eine DNA-Biobank mit dem Titel ,Europaisches Biologisches Archiv® wurde zwischen 1995-1997
mit EU-Férderung (CORDIS) entwickelt. Da einige der osteuropaischen Projektmitglieder an um-
fangreichen DNA-Probensammlungen von Rom*nja und zahlreichen Datentransfers beteiligt wa-
ren, hat dieses von der EU geférderte Projekt mit groRer Wahrscheinlichkeit einen bedeutenden
Beitrag zur Sammlung und Zuganglichkeit von Daten und biologischen Proben von Rom*nja ge-
leistet.

Die oben beschriebene Studie von Morar et al. (2004) wurde finanziert von Australien (Australian
Research Council), GroRbritannien (Medical Research Council / Wellcome Trust), Deutschland
(Deutsche Forschungsgemeinschaft) und von ungarisch-deutsche Kooperationen (OM-BMBF;
MTA-DGF). Wie die DFG mitteilt, befinden sich jedoch keine Akten lber diese Férderung im DFG-
Archiv. Hinsichtlich des ethischen Vorgehens vertraut die DFG darauf, dass die Zuwendungsemp-
fanger*innen einen Antrag an die Ethikkommission ihrer Institution gestellt haben (was bei den
deutschen LMU-Ko-Autor*innen von Morar et al. 2004 wahrscheinlich nicht der Fall war).

20 http://www.wennergren.org/grantees/martinovic-klaric-irena, Zugriff am 30.04.2021.
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Entsprechend kann man annehmen, dass zumindest einige Foérderinstitutionen ihren Beitrag zur
Erfassung und Weitergabe von Daten ohne ethische Genehmigung oder zur Verdéffentlichung und
zum Upload in forensische Datenbanken weder kennen noch billigen wirden. Méglicherweise ist
aber auch in diesen Institutionen bisher dem Schutz von vulnerablen Gruppen wenig Aufmerk-
samkeit geschenkt worden.

5. Kalibrierung und Validierung in akademischen und kommerziellen
Kontexten

Einige ethnische Minderheiten und isolierte Gruppen stehen im Fokus der Ermittlungsbehdrden
ihres Landes, was die Uberfokussierung in der forensischen Genetik erklaren kdnnte. Zusétzlich
spielen ethnische Minderheiten und isolierte Gruppen auch eine Rolle bei der Kalibrierung neuer
Technologien in der forensischen Genetik, die entweder von Akademiker*innen oder von Tech-
nologieunternehmen entwickelt wurden. Daten von Tibetern und Uighuren wurden zum Beispiel
fur die Kalibrierung und Validierung der Huaxia-Platin-Plattform von Thermo Fischer verwendet
(Wang et al. 2018). Daten aus der isolierten Gruppe der Karitiana (Brasilien) wurden verwendet,
um die Wirksamkeit forensisch-genetischer Methoden vor Gericht zu demonstrieren (Munster-
hjelm 2015).

Daten von Rom*nja werden in Garcia-Magarifios et al. (2015) verwendet, um einen ,parametri-
schen Ansatz zur Prifung von Verwandtschaftshypothesen unter Verwendung von Identity-by-
descent-Parametern® zu entwickeln. Dazu wurde auf Daten zurtckgegriffen, die im Rahmen einer
,Meningokokken-Assoziationsstudie“ (Davila et al. 2010) aus 27 DNA-Proben von erkrankten Kin-
dern gewonnen wurden, ohne dass deren Rom*nja-Zugehdrigkeit in dieser Studie (Davila et al.
2010) erwahnt worden war. Obgleich die Autor*innen angeben, dass die elterliche Einwilligung
eingeholt wurde, ist unklar, ob die Eltern tber eine mogliche forensische Nutzung der Daten ihrer
Kinder informiert wurden.

DNA-Daten von Rom*nja wurden als Hilfsmittel fir die Kalibrierung forensischer Datenbanken
(z.B. fir YHRD, s. Roewer et al. 2001, unter Verwendung von Daten ungarischer forensischer
Genetiker (Furedi et al. 1999), keine Angabe zu informed consent) und z.B. fur das Testen der
Massive-Parallel-Sequenzierung von lllumina ForenSeq an europaischen Populationen verwen-
det (Casals et al. 2017). Daten von Rom*nja wurden also auch wiederholt eingesetzt, um die
Leistungsfahigkeit von DNA-Datenbanken und verwandten Technologien zu erhéhen. Diese e-
ventuell kommerziell relevante Verwendungsform ist mit grof3ter Wahrscheinlichkeit in keinem der
Falle durch keinen Informed Consent gedeckt.

6. Der Kontext der Interaktion zwischen Rom*nja und Polizeikraften

Der Schwerpunkt der Forensischen Genetik auf Rom*nja und die Uberrepréasentation von Rom*-
nja in forensisch-genetischen Datenbanken ist vor dem Hintergrund des starken Fokus von EU-
ROPOL auf Rom*nja zu sehen. Was Polizeikrafte eigenen Angaben zufolge im Fokus haben, sind
so genannte ,kriminelle Netzwerke der Roma-Ethnie“ (EUROPOL 2016: 18, Ubersetzung VL).
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Sowohl bei der Datenerhebung als auch in der Polizeipraxis erstreckt sich der Fokus jedoch auf
.ethnische Roma*“ und ist nicht auf ,kriminelle Netzwerke“ beschrankt. Ein EUROPOL-Bericht be-
trachtet Rom*nja als ethnische Gruppe und schreibt ,ethnischen Roma*“ kriminelle Aktivitaten, ins-
besondere Menschenhandel, zu. ,Bulgarische und rumanische (zumeist ethnische Roma), nige-
rianische und chinesische Gruppen®, so der Bericht, ,sind wahrscheinlich fir die Gesamtgesell-
schaft insgesamt die bedrohlichsten.* (EUROPOL 2011: 26; Ubersetzung VL). Im Jahr 2010 be-
richtete die Agentur der Europaischen Union fir Grundrechte (FRA), dass Rom*nja, wie auch
Angehorige anderer ethnischer Minderheiten in Europa, haufiger von der Polizei angehalten und
durchsucht werden als Angehorige der Mehrheitsbevélkerung (FRA, 2010).

7. Historische Kontextualisierung

Wahrend unsere Ergebnisse auf einen problematischen Mangel an ethischem Bewusstsein hin-
weisen, sowohl auf struktureller als auch auf individueller Ebene, sind wir der Meinung, dass das
volle Ausmal des Problems nur vor dem historischen Hintergrund erfasst werden kann. Ein kurzer
historischer Ruckblick beginnt mit den ersten polizeilichen Praktiken der Identifizierung, Kenn-
zeichnung und Zahlung von ,Zigeunern“ ab dem 19. Jahrhundert.?" Spater entwickelten viele
staatliche Behorden in mehreren Landern spezielle ,Zigeuner“-Register uber Rom*nja und Sin-
t*izze fur eine Reihe von Zwecken. Wahrend des nationalsozialistischen Regimes trugen Ange-
horige beider Berufsgruppen, Polizist*innen und Wissenschaftler‘innen, zur Unterdriickung, Ver-
folgung und Ermordung von Rom*nja und Sint*izze bei. Schreckliche Erinnerungen an diese Zeit
wirken noch immer in ihren Gemeinden und Familien nach. Wahrend der Vélkermord an jlidischen
Blrger*innen in der deutschen Gesellschaft des spaten 20. Jahrhunderts viel 6ffentliche Aufmerk-
samkeit erhielt, fand der Vélkermord an Rom*nja und Sint*izze erst in jiungerer Zeit Beachtung.
Rom*nja und Sint*izze waren noch lange nach dem Ende des Zweiten Weltkriegs schwerwiegen-
den Diskriminierungen und Verfolgungen ausgesetzt. Wahrend es heute in Deutschland zumin-
dest ein gewisses offentliches Bewusstsein fir diese Geschichte und das fir Rom*nja und Sin-
t*izze damit verbundene Leid gibt, ist das Bewusstsein in anderen Landern gering ausgepragt
oder nicht vorhanden.

Die 445 genetischen Publikationen Gber Rom*nja aus dem Jahrhundert zwischen 1921 und 2020
zeigen historische Kontinuitaten und Muster, die man im Auge behalten muss, wenn man die
aktuellen Erhebungen und Untersuchungen von genetischen Daten von Rom*nja betrachtet. Um
nur einige Aspekte zu nennen:

e Etwa sechs Jahrzehnte lang wurde bei vielen genetischen Blutgruppenstudien an Rom*nja
die Infrastruktur der Strafverfolgung sowie polizeiliche Daten und Unterstlitzung bei der Re-
krutierung von Probanden genutzt.?? Wahrscheinlich wurden einige Studien, die von forensi-

21 Zur Geschichte der Kategorisierung und Uberwachung von ,Zigeunern® in der Polizeiarbeit s. Lucassen (1991, 1997)

und Willems (1997). Zur Geschichte der Identifizierung und Zahlung von ,Zigeunern® in polizeilich geleiteten

Volkszahlungen s. Surdu (2016).

22 Bereits in der Zwischenkriegszeit wurden in mehreren europaischen Landern Gefangnisse als Rekrutierungsorte fiir

genetische Untersuchungen, die einen rassenbiologischen Ansatz verfolgten, genutzt; am beriichtigtsten: Rassenhygi-

enische und Bevélkerungsbiologische Forschungsstelle (z.B. Ritter, 1941) und das Institut fiir Rassenbiologie in Schwe-
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schen Genetikern durchgefiihrt wurden, sowie Studien, die sich auf in Gefangnissen gesam-
melte Daten stltzen, nicht nur in Zeitschriften fur forensische Genetik, sondern auch in ande-
ren wissenschaftlichen Journalen veroffentlicht.

Gefangnisse gehorten zumindest bis Anfang der 1980er Jahre zu den haufigsten Rekrutie-
rungsorten; die Autor*innen berichteten in ihren Publikationen explizit Gber die Stichproben-
nahme im Geféangnis.?® Heutzutage geben forensische Genetiker darliber selten Auskunft.

Die forensische Genetik wurde erst in den 1970er/1980er Jahren als Fachgebiet etabliert.
Genetiker*innen aus der (Rechts-) Medizin und der Populationsgenetik arbeiteten jedoch
schon lange vor dieser Zeit mit Daten, die von Polizeikraften gesammelt wurden.

In den 1970er und 1980er Jahren gingen ungarische Forscher*innen, die z.T. Daten in Er-
mittlungszusammenhangen erhoben, Kooperationen mit deutschen Forensiker*innen ein (s.
z.B. Firedi et al., 1998; Goedde et al., 1995; Walter et al., 1992). Spater bauten auch bulga-
rische und tschechoslowakische Wissenschaftler*innen Kooperationen mit deutschen For-
scher*innen auf, meist mit einem biomedizinischen Schwerpunkt. In keiner dieser Koopera-
tionsstudien werden forschungsethische Rahmenbedingungen beziglich der Vorgeschichte,
der Methodologie oder der Diskriminierung erwahnt.

Die Unterscheidung zwischen ,Zigeunern“ und ,Nicht-Zigeunern® in ungarischen Gefangnis-
sen beinhaltete auch eine Spezifizierung des auflieren Erscheinungsbildes, die historisch auf
Kontinuitaten im Verstandnis der Gruppe als ,Rasse* hindeutet: ,Um die Untersuchung von
Zigeunern unklarer Herkunft zu vermeiden, untersuchten wir nur diejenigen, die aufgrund ih-
rer aufderen somatischen Merkmale als echte Zigeuner angesehen werden konnten“ (Rex-
Kiss et al., 1972a: 358; Ubersetzung VL). Dariiber hinaus rdumt dieselbe Studie ein, dass die
Teilnahme von ,Zigeunern“ an der genetischen Forschung nicht immer freiwillig war.

Stigmatisierende und beleidigende Sprache war in den meisten genetischen Darstellungen
von Rom*nja in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts weit verbreitet und hielt bis in die
frGhen 2000er Jahre an. Seit 2010 verwenden die Institutionen der Forensischen Genetik den
Begriff ,Zigeuner nicht mehr (Ausnahme: Bembea et al. 2011), wahrend dies in medizini-
schen Zeitschriften und Datenbanken z.T. immer noch der Fall ist: als Gruppenbezeichnung
fur Datensatze, aber auch in Kombinationen wie etwa ,Gypsy disorders®, ,,Gypsy mutations*
oder ,,Gypsy chromosomes*. Einige Studien verwenden solche Begriffe derart, dass kein Un-
terschied zu den Konzepten einer so genannten ,Zigeunerrasse” unter dem NS-Regime zu
erkennen ist.

Instrumentalisierende AuRRerungen gibt es vor allem in biomedizinischen genetischen Studien
von Rom*nja: aus der Perspektive der Genetiker*innen hat diese Population aufgrund ihrer
vermeintlichen Isolation fur Forschung und Innovationsmdglichkeiten viel zu bieten. In zahl-
reichen biomedizinischen Studien preisen die Autoren isolierte Populationen und insbeson-
dere Rom*nja — bzw. ihr ,einzigartiges genetisches Erbe“ — als ,unser spezielles 'Forschungs-
werkzeug'?*, oder stellen fest, dass ,das einzigartige genetische Erbe der Roma ein wertvol-

den (s. Kulturministerium Schweden, 2015: 57). Bereits 1932 arbeitete ein Team von Genetikern mit Polizeikréften
zusammen, um Blutproben von Roma zu gewinnen (Géartner, 1932).

23 So wurden beispielsweise in Ungarn Rom*nja-Haftlinge mit Blutgruppenforschungsmethoden untersucht (s. z.B. Rex-
Kiss, Szabd L und Szabo, 1972a, 1972b; Rex-Kiss et al., 1973 und Rex-Kiss und Szab,1981).

24 \Website der Tom Whalig Stiftung. Entschlisselung der molekularen Grundlagen erblicher spastischer Paraplegien —
Beitrag von europaischen Zigeunern (EU). Prof. Albena Jordanova, PhD. Verfiigbar unter: https:/www.hsp-
info.de/en/researchers/project-reports/project-30.html (Zugriff am 30.04.2021).
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les Werkzeug flr das positionelle Klonen von monogenen Krankheitsgenen darstellt* (Gre-
sham, PhD Manuskript, S. iii). Die ,Nutzlichkeit” von DNA-Daten von Rom*nja fur die geneti-
sche Forschung wird auch in forensischen Studien hervorgehoben. Dass es sich bei der an-
geblich isolierten Population um eine Konstruktion handelt, bleibt unreflektiert.

In Europa gibt es unterschiedliche Regelungen fiir die Erhebung und Verarbeitung ethnischer
Daten (z.B. erheben osteuropaische Lander in Volkszahlungen ethnische Daten, wohingegen
dies in vielen westeuropaischen Landern nicht der Fall ist).

In kommunistischen Landern gab es keine informierten Einwilligungsverfahren; nach Ansicht
von Expert*innen ware dies mit der dort Ublichen Arzt-Patienten-Beziehung unvereinbar ge-
wesen (Kalaydjeva und Kremensky, 1992). Blutproben wurden jedoch hdchstwahrscheinlich
vor 1989 entnommen (und eventuell konserviert), und das Einholen informierter Zustimmung
wurde vermutlich nicht direkt nach 1989 zu einer Routinepraxis.

In einigen Fallen wurden Gemeindevorsteher kontaktiert, um z.B. Proben von ,Zigeunern® in
Griechenland zu sammeln (Bartsocas et al., 1979) oder um stichprobenartige Informationen
Uber Rom*nja-Gruppen in Frankreich zu erhalten (Ely, 1961). Bis 2010 wurden altere Re-
spektspersonen aus Rom*nja-Gemeinschaften in Serbien gebeten, ihre Einwilligung zur
DNA-Probennahme flir die gesamte Gemeinschaft (anstelle der individuellen Einwilligung) zu
geben (Belji¢ Zivkovié et al., 2010).

Die Rekrutierung von Spender*innen wurde haufig mit der Autoritat medizinischen Personals
oder leitender Gemeindemitglieder erzielt (s. auch Szamosi, 2010). Dies kann das Recht des
oder der Einzelnen, die Teilnahme zu verweigern oder die Einwilligung zuriickzuziehen, er-
schweren. Es kann auch dazu geflihrt haben, dass soziale Gruppen Einzelpersonen unter
Druck setzten, den Rekrutierungsanforderungen zu entsprechen.

Da viele der Versuchspersonen Analphabeten und viele von ihnen minderjahrig waren, muss
es schwierig gewesen sein, eine formelle Zustimmung nach internationalen Standards zu er-
halten. Eine Aussage zu mdglicherweise unternommenen Anstrengungen, um diesem Prob-
lem auf ethisch vertretbare Weise zu begegnen, findet sich in den Studien nicht.
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IV. Schlussfolgerungen

Minderheiten sind in der forensischen Genetik und bei DNA-Technologien in der Kriminalistik von
mehreren Risiken starker betroffen als andere: Das Risiko fir die Verletzung ihrer Privatsphare
ist hdher, ebenso wie das Risiko der Stigmatisierung; sie sind starker von Verzerrungen im Falle
von Fehlern bei der Datenkuration und -darstellung betroffen; und die Gewahrleistung ethisch
akzeptabler Verfahrensweisen scheint fir viele Forscher*innen und Ermittler*innen wenig Prioritat
zu haben. Wahrend derartige Verstole gegen ethische Standards bei genetischen Studien an
Minderheiten und isolierten Gruppen aus anderen Teilen der Welt bekannt sind, ist der Fall der
Rom*nja fir Europa bisher beispiellos und unterbelichtet. Im Fall der unethischen Praktiken bei
der DNA-Datensammlung durch chinesischen forensische Behdrden und Genetiker*innen hat die
Veroffentlichung der Missstande bereits Folgen nach sich gezogen; die unethischen Praktiken bei
der DNA-Datenerhebung von Rom*nja blieben bisher weitgehend unbeachtet.

Wir hoffen, verdeutlicht zu haben, dass diese Probleme keineswegs auf die forensische Genetik
beschrankt sind: Die Daten werden auch in anderen genetischen Teildisziplinen verwendet. Es ist
auch kein alleiniges Problem Osteuropas: Westeuropaische Forscher sind an den Studien be-
teiligt, und beide Seiten haben einen klaren Nutzen. Das Problem ist auch nicht auf Rom*nja
beschrankt: Andere vulnerable Gruppen sind ebenfalls betroffen.

Bewahrte Praktiken gibt es bereits fir andere Minderheiten, namlich Forschungskooperationen,
die Minderheitengemeinschaften von Anfang an als Partner in die Studien einbeziehen (flr einige
Beispiele, s. dAmato et al 2020, S. 3, Ref. 22-26). In den Studien zu Rom*nja sind solche Koo-
perationen selten dokumentiert, und wenn, dann ist nicht ersichtlich, wie diese Kooperation zu
einem fairen Umgang mit den Daten beigetragen haben kénnte. Fur die oben beschriebene Da-
tensammlung in Bulgarien in den 1990er Jahren heil3t es zwar in mehreren Publikationen, Roma-
Organisationen seien involviert gewesen. Dennoch bleibt die Frage, weshalb mit den Daten nicht
kooperativ umgegangen wurde, wie etwa bei der Informed-Consent-Problematik aufgezeigt, oder
auch beziglich der stigmatisierenden Sprache, die in den Studien teilweise verwendet wird und
die ein Hinweis auf rassistische Vorannahmen sein kann.

Font-Ponterias et al. 2019 haben eine Kooperation durchgefiihrt, indem sie Rom*nja-Organisatio-
nen bei der Probennahme in Spanien in fairer Weise und mit schriftlicher informierter Einwilligung
in die Studie miteinbezogen. Aber dieselbe Studie verwendet auch den hochproblematischen Da-
tensatz von Mendizabal et al., dessen Proband*innen nicht alle eine schriftliche informierte Zu-
stimmung abgegeben haben. Die Autoren schreiben, sie hatten von allen ,Freiwilligen® eine
»schriftliche informierte Zustimmung® erhalten. Fir den aufmerksamen Leser legt dies nahe, dass
die Daten aus Mendizabal et al. 2012 nicht von Freiwilligen stammen; aber dann dirften sie auch
nicht in einer Studie im Jahr 2019 verwendet werden, die von einer Ethikkommission genehmigt
worden ist. Weil aber die Angabe, alle Freiwilligen hatten eine schriftliche informierte Einwilligung
abgegeben, in einem allgemeinen Absatz die Vorstellung beider Datensatze einleitet, wird sugge-
riert, diese Angabe bezdge sich auf alle Datensatze. Dies, so argumentieren wir, [auftim Endeffekt
auf ,Datenwéasche® hinaus, auch wenn dies von den Autorinnen mdglicherweise nicht

beabsichtigt wurde.
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Ob Rom*nja von diesem Forschungsstrang profitieren, ist fraglich. Wir argumentieren, dass die
meisten medizinisch-genetischen Studien, die an Rom*nja durchgeflhrt wurden, keinen potenzi-
ellen Nutzen fiur die untersuchten Personen hatten, und dass, soweit wir es aus den Quellen wis-
sen, keine Mechanismen zur Beteiligung von Personen und Gemeinschaften am erwartbaren Nut-
zen eingeplant wurden. Darlber hinaus konnten armere Teilnehmende andere medizinische Be-
dirfnisse und Prioritdten haben, etwa den Zugang zu medizinischer Grundversorgung. Des Wei-
teren ist es unwahrscheinlich, dass arme und marginalisierte Menschen Zugang zu potenziellen
Medikamenten oder Therapien erhalten, die anhand von Erkenntnissen aus ihren genetischen
Daten entwickelt wurden; Patienten aus wirtschaftlich entwickelten Landern und wohlhabende
Bevolkerungsgruppen werden hingegen eher davon profitieren.

Bei forensisch-genetischen Studien ist die Beteiligung der Rom*nja am erwartbaren Nutzen noch
unrealistischer. Wir kennen mindestens ein Beispiel, in dem genetische Tests negative Folgen fur
Rom*nja hatten: fir die Ermittlungen zum Polizistinnenmord Heilbronn (Lipphardt A, 2019) wurde
eine unbekannt Tatort-DNA-Spur mithilfe von EMPOP analysiert; daraus ergab sich, wenn man
den Medien Glauben schenken mag, eine ,osteuropaische” Abstammung der DNA-Tragerin. Er-
mittler*innen konzentrierten sich daraufhin auf Rom*nja und nahmen tausende von DNA-Proben,
begleitet von einer Medienkampagne, die explizit nach einer ,Zigeunerin“ suchte. Dann wurde
bekannt, dass es sich bei der Spur um eine Verunreinigung durch kontaminierte Wattestabchen
handelte. Der damalige BKA-Chef Ziercke bedauerte spater die Medienkampagne und den
~Generalverdacht” in einem Brief an den Zentralrat Deutscher Sinti und Roma.

Als Gesamteffekt all dieser Entwicklungen in der Genetik und in den Anwendungskontexten ergibt
sich die Gefahr einer verstarkten Stigmatisierung und Kriminalisierung von Rom*nja. Die geneti-
schen Studien an Rom*nja bergen die Gefahr, zur Stigmatisierung und gesellschaftlichen Aus-
grenzung von Rom*nja auf mehreren Ebenen beizutragen: in 6ffentlichen und gesellschaftlichen
Institutionen, im gesellschaftlichen und privaten Leben, am Arbeitsplatz, in Gesundheitssystemen
und Verwaltungskontexten sowie in der Strafverfolgung und im Strafvollzug. In popularisierenden
(nicht-wissenschaftlichen) Publikationen prasentieren Wissenschaftler*innen Rom*nja auf exoti-
sierende, romantisierende Art und Weise, so dass die Vorstellung, soziale Randstandigkeit und
Isolation habe ihre Ursache nicht im Antiziganismus, sondern in ,kulturellen Traditionen® der Min-
derheit, im offentlichen Diskurs eine Bestatigung erfahrt, was zur diskursiven, sozialen und
politischen Ausgrenzung der Rom*nja aus Europa beitragt.

Unsere Analyse steht im Einklang mit aktuellen Debatten Uber verschiedene ethische Heraus-
forderungen, insbesondere im Bereich der Biomedizin: Es gibt z.B. derzeit kontroverse interna-
tionale Debatten Uber Standards fir die informierte Einwilligung in der Biomedizin, insbesondere
in der Genetik, zur Reproduzierbarkeit wissenschaftlicher Ergebnisse etc. Rom*nja und andere
vulnerable Gruppen sind starker von den Risiken datenbezogener Problematiken betroffen. Wenn
zukinftig lockere Standards statt strengerer bevorzugt werden sollten, werden daraus weitere
negative Folgen fur marginalisierte und vulnerable BevoOlkerungsgruppen entstehen. Auf die
Selbstkontrolle von Interessensgruppen und Personen zu vertrauen, die ein starkes Interesse
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daran haben, Daten ,interessanter Gemeinschaften“ zu besitzen und zu verwenden, ist keine an-
gemessene Antwort auf das Problem.

Wir méchten auRerdem auf die Risiken kunftiger Anwendungen in der staatlichen Verwaltung hin-
weisen: Die Fachgemeinschaft der Forensischen Genetiker*innen riskiert, mit der Zuordnung von
Individuen zu Gruppen ein biologistisches, deterministisches Verstandnis dartber zu verbreiten,
wer zur Gruppe der Rom*nja gehdrt und wer nicht. Eine biologisch determinierte Gruppenzuord-
nung kann in entsprechenden staatlichen Kontexten zu einer biologisch verstandenen Staatsbiir-
gerschaft, zu einer biologistischen Einstufung als ,Risiko-Gruppe® oder als ,Nicht-Europaer® fiih-
ren. Dies kann kinftig zu gefahrlichen Anwendungen der DNA-Analyse flihren, wie z.B. zu einer
Art ethnischen oder als ,rassisch* verstandenen genetischen Diagnose, die als Begrindung fir
Ausschluss oder Gewahrung von Rechten und Staatsbirgerschaft dient.

Wir sind der Ansicht, dass seit den 1990er Jahren bei den Genetiker*innen, die mit Daten von
Rom*nja arbeiten, das Bewusstsein flr ethische Herausforderungen gestiegen ist. Dies geht aus
den Publikationen und Datenbanken hervor. Wir argumentieren jedoch, dass dieses Bewusstsein
zum Schutz gefahrdeter Gruppen bei weitem nicht ausreicht und definitiv nicht mit den sonst gel-
tenden ethischen Standards der Genetik und des Datenschutzes Ubereinstimmt.

Wir sind uns dessen bewusst, dass Forscher*innen, die mit Daten von Rom*nja arbeiten, eine
andere Perspektive einnehmen werden. Einige Autor*innen bringen in ihren Publikationen zum
Ausdruck, dass sie ihre Forschung als Unterstlitzung von Rom*nja betrachten und die von ihnen
getroffenen ethischen Mallnahmen im Vergleich zu denen in friheren Studien aus den 1970ern
ausreichen, um Rom*nja angemessen zu schutzen (Gresham, Dissertation). Forscher*innen
kénnten es auch unter Umstanden fir ethisch gerechtfertigt halten, Einschrankungen, die sie als
umstandlich und hinderlich empfinden, zu umgehen. Am einen Ende des Bewusstseins-Spek-
trums kénnten Forscher*innen stehen, die sich kaum bewusst sind, wie problematisch Daten sein
koénnen; in der Mitte kdnnten Forscher*innen stehen, die sich dessen mehr oder weniger bewusst
sind, sich aber in einer Position sehen, die keine Intervention nahelegt; am anderen Ende kdnnten
Forscher*innen stehen, die sich der Gefahren voll bewusst sind und diskriminierende und proble-
matische Strukturen ausnutzen, verstarken oder zumindest in Kauf nehmen. Bislang wurden keine
sichtbaren Anstrengungen unternommen, um die von uns genannten Probleme anzusprechen
und zu I6sen. Das Problem zu ignorieren, ist keine Losung, sondern setzt die Diskriminierung und
Rassifizierung von Rom*nja fort. Genetiker*innen, die mit den beschriebenen Praktiken nicht ein-
verstanden sind, sollten ihre Bedenken wirksam aufern.

Wir rufen Institutionen und Zeitschriften, Gutachter*innen, Prifer*innen und vor allem diejenigen
Forscher*innen, die Proben und Daten von Rom*nja oder anderen vulnerablen Bevoélkerungs-
gruppen sammeln und verwenden, dazu auf, sich den Herausforderungen zu stellen, welche eine
wissenschaftlich und ethisch fundierte Untersuchung von Rom*nja mit sich bringt. Das bedeutet
auch, jede Weigerung, zu solchen DNA-Datenbanken oder -Biobanken beizutragen, zu respek-
tieren. Dazu gehért vor allem ein direkter, offener, ehrlicher und ergebnisoffener Austausch mit
Rom*nja und ihren Selbstorganisationen, aber auch griindliche und ernsthafte Auseinanderset-
zungen mit kritischen Argumenten von Sozial- und Geisteswissenschaftler‘innen. Dies kdnnte da-
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zu flhren, dass weniger Studien finanziert, durchgefiihrt und veréffentlicht werden, wahrend an-
dere nicht finanziert und durchgefiihrt und oder unveréffentlicht bleiben. Wenn Genetiker*innen,
Unternehmen und Ermittlungsinstitutionen den Nutzen der Forschung an diesen Daten in An-
spruch nehmen wollen, missen sie sich ernsthaft und nachhaltig darum bemihen, negative Aus-
wirkungen fur die Gemeinschaften zu vermeiden und proaktiv sicherzustellen, dass diese For-
schung den vulnerablen Gruppen zugutekommt: aktuell tragen diese Gruppen gravierende Risi-
ken und Nachteile.
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VI. Anhang

Anhang 1: Die fiir dieses Gutachten berticksichtigten Quellen
Fur diesen Bericht haben wir zwei Datenbanken (YHRD/EMPOP), 45 forensisch-genetische Ver-

offentlichungen, zwei Zeitschriften, Online-Quellen wie Homepages, Korrespondenzen mit Gene-
tiker*innen und anderen Expertinnen sowie 6ffentliche Berichte analysiert. Diese Quellen sind im
grolkeren Kontext unseres Forschungsprojektes Uber genetische Studien von Rom*nja zu be-
trachten. Fir dieses Projekt haben wir 447 genetische Publikationen aus den Jahren 1921-2020%%
analysiert, ausfuhrliche Interviews mit Genetiker*innen gefuhrt und eine groRe Anzahl an Online-

Quellen untersucht.

Die 45 forensisch-genetischen Studien Uber Rom*nja bilden einen Publikationsstrang, der nicht
vollstdndig von biomedizinisch-genetischen und populationsgeschichtlich-genetischen Studien
separiert ist. Autoren, die in diesen drei Strangen publizieren, tauschen Daten aus. Abgesehen
von einigen wenigen Ausnahmen (Cazacu et al., 2013; Law und Kovats, 2018; Surdu, 2016; Ehler
und Vanek 2017; Myers, 2020; bis zu einem gewissen Grad Dotto 2020) ist dieser Strang der
genetischen Forschung tber Rom*nja noch nicht akademisch hinterfragt worden. Generell hat es
bisher kaum eine akademische oder 6ffentliche Debatte Gber die heiklen Fragen gegeben, die mit
der genetischen Forschung an (angeblich) ,isolierten Populationen® verbunden sind (vgl. Mascal-
zoni et al., 2010).

% Derzeit besteht unsere Datenbank aus. 447 genetische Studien Uber Rom*nja; 75% erschienen nach 1990. Der
Textkorpus gliedert sich in ca. 271 medizinisch-genetische, 131 bevdlkerungsgeschichtlich-genetische und 45 foren-
sisch-genetische Publikationen. Die Suchbegriffe umfassten verschiedene Schreibweisen von ,Roma“ und ,Zigeuner
(Roma, Romani*, Roma, Gyps*, Gips*). Wahrend in den meisten Publikationen einer dieser Begriffe im Titel oder in der
Zusammenfassung vorkommt, gibt es eine geringe (aber zunehmende) Anzahl von Arbeiten, die auf DNA-Daten aus
Rom*nja zurtickgreifen, dies aber nicht im Titel oder in der Zusammenfassung erwahnen. Dariiber hinaus haben wir in
verschiedenen Zeitschriften systematisch nach Arbeiten gesucht, die a) spezifische Mutationen und Krankheiten be-
treffen, die Rom*nja zugeschrieben werden; b) sich mit ,Bevdlkerungsisolaten” befassen. Medizinische Repositorien
(z.B. OMIM, eine Datenbank mit ,Mendelschen Krankheiten®), Genfrequenzdatenbanken (z.B. ALFRED) und foren-
sisch-genetische Forschungsdatenbanken (YHRD, EMPOP) wurden gescannt, um eine umfassende Abdeckung der
genetischen Literatur mit Roma-Bezug zu erreichen. Die meisten Arbeiten wurden in englischer Sprache in renommier-
ten akademischen Zeitschriften veréffentlicht. Einige wenige Artikel wurden auf Deutsch, Franzdsisch und Spanisch
veroffentlicht. Es gibt relevante Literatur in Ungarisch, Russisch, Slowakisch, Tschechisch und Bulgarisch, die wir nur
zu einem kleinen Teil auswerten konnten. Der Bericht basiert auf einer genauen Lektiire der Abstracts, der Methodolo-
gie, der Schlussfolgerungen und z.T. der Supplements der Artikel; bei etwa 100 wurde der Volltext analysiert, mit Hilfe
eines interdisziplinaren Teams aus Kolleglnnen aus der Genetik, Epidemiologie und Mathematik.
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No First author, Journal Sample size Prima- Country Locality Population Fun- |Informed [Ethics
year ry (P) labels ding [Consent japproval
vs. Se- infor- |informa- |informa-
conda- mation ftion tion
ry (S)
data
1 |Guisan et al 16th Congress 165 P Spain Basque country|Gypsies No No No
1996 of ISFH
2 |Furedi et al [JLM 135 ,unrelated P Hungary Baranya county|Romany Caucasian [No No No
1997 Hungarian Romany*“
3 |Furedi et al [JLM 135 ,unrelated Romany P Hungary Baranya county|Romany, Caucasian|{No No No
1998 individuals®
4 |Furedi et al [JLM 78 ,Romany males® P Hungary Baranya county|Romany, Caucasian
1999 No No No
5 [Egyed et al FSI 206 unrelated P Hungary Baranya county|Romany, Caucasian|{No No No
2000
6 Roeweretal [FSI 78 S Hungary Baranya Roma Yes No No
2000
7 Roewer etal |FSI unspecified S Hungary Baranya Roma No No No
2001
8 [Zaharova etal. FSI 91 ,unrelated healthy P Bulgaria “various Gypsies Yes No No
2001 males” geographical
regions”
9 [Ploski et al Human 78 (from Furedi et al S Hungary Baranya county|Romany Yes No No
2002 Genetics 1999)
10 [Egyed et al International  [206 from Baranya, 116 P Hungary Baranya, Romany, No No No
2003 Congress from eastern Hungary Hajdu-Bihar ~ |Ashkenazims
Series and Szabolcs-
Szatmar—Bereg
11. Klintschar et al |International  [135 P Hungary Baranya county|Romanies, No No No
2003 Congress Caucasian
Series
12. [Zaharova et al. |FSI Suppl.1 Not specified P Bulgaria Not specified |Gypsies, Roma Yes No No
2003a
13. [Zaharova et al. |FSI Suppl.1 81 P Bulgaria Not specified |Gypsies, Roma Yes No No
2003b
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14. Heinrich et al  [ISFG 21th 100-120 ,unrelated Turkey Kahramanmara Gypsies No No No
2005 congress males” s area
15. |Pericic et al FSI 68 ,unrelated, Macedonia [Not specified |Macedonian
2005 autochthonous healthy Romani (Gypsy) Yes [Yes No
adult males”
16. [Deligiannidis et |FSI 96 ,unrelated healthy Greece Ldifferent Roma Yes No No
al 2006 Romani individuals® settlements population
throughout (Gypsies)
Greece”
17. Dénbak et al [JLM 111 ,unrelated males” Turkey “Eastern Roma Yes No No
2006 Mediterranean
region®
18. [Egyed et al FSI 206 (79 males, 127 Hungary Baranya county|Romany, No No No
2006 females) and 110 (45 and Debrecen |Ashkenazims
males, 65 females) region
unrelated Romany
19. [Egyed et al FSIG 205 Hungary Baranya county|Roma No No No
2007
20. |Grzybowski et  [FSIG 69 (Malyarchuk et al. Poland unspecified Roma, Yes [Yes No
al 2007 2006 sample) Ashkenazi
21. Havas et al FSI 102 Macedonia [unspecified Romani (Gypsy) Yes [Yes No
2007
22. [Irwin et al. 2007 [[JLM 208 Hungary Baranya county|Roma Not No No
clear
23. |Nagy et al 2007 [FSI 63 unrelated males Slovakia Eastern Romanies Yes No No
Slovakia in
,Romani slums”
24. Novokmet et al [FSI 100 ,unrelated adult Croatia town Cakovec, Romani Yes |Yes No
2007 Romani individuals® Medimurje
County
25. lUlewicz etal  |Annales 150 ,unrelated males Poland unspecified Gypsies Polish - -
2007 IAcademiae from Gypsy Population® article
Medicae English
Stetinensis sum-
mary
26. Volgy et al 2007 ISFG Unspecified, previous Hungary unspecified Romani No No No

Poster 193

22" congress

data
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27.|Gusmao etal [FSIG 126 ,unrelated Gypsy Portugal 16 different Gypsy population  [Yes No No
2008 (b) Supplement  [Males® Portuguese
Series districts
28. Pokupcic et al [FSIG 146 ,Romani (Bayash) Croatia .eastern and |Romani (Bayash) [Yes [Yes No
2008 men* northwestern
Croatia“
29. |[Sotak et al 2008FSIG 138 ,healthy and Slovakia Eastern Romany (Gypsy), [Yes |Yes No
unrelated* Slovakia, Caucasian
Presov city
30. Valente et al FSIG 123 ,unrelated Portugal ,18 distinct Gypsies Yes No No
2009 Supplement  [Portuguese Gypsy communities*
Series males®
31. |[Ferri et al 2010 |[JLM 33 (Jevgs) and Albania unspecified Roma, gypsies, No Yes No
41(Gabels) ,Jevgs (alleged
,Iwo generations of Balkan Egyptians)
unrelated paternal and
ancestry in their region Gabels (Roma of
of birth* Albania)*
32. Repiska et al  [Molecular 192 Slovakia unspecified Roma No No No
2010 Biology
33. Bembea etal [FSIG 35 Romania  [Tileagd Roma, Gypsy Yes |Yes No
2011 community
34. Martinez Cruz |Investigative 22 from several Bulgaria, unspecified Roma No Yes Yes
et al 2011 Genetics populations including Spain
Bulgarian Roma and
Spanish Roma
35. van Oven et al. [Investigative |use example of - - Polish Roma - - -
2011 Genetics Malyarchuk et al 2006
36. [Zalan et al 2011FSIG 29 and 39 ,two Vachana Hungary Eastern Romani Yes [Yes No
Romani groups* Hungary,
Tiszavasvari
and Tokaj
37. Mairal et al FSIG Portugal Gypsies No Yes No
2013
38. Jankova- FSIG 146 ,carefully selected Macedonia [‘central and Romanies Yes |Yes Yes
Ajanovska et al samples northern parts
2014 of the country”
39. Maria Saiz et al Journal of 100 (sample of Croatia Cakovec Romani No Yes (by [Yes (by
2014 Forensic Novokmet et al 2007) others) others)
Research
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40. |Purps et al 2014[FSIG unclear Hungary Baranya Roma Yes |No No
41. [Pugach and Investigative  |Draw on previous - - - - - -
Stoneking 2015 |Genetics papers’ samples
42.Casals et al FSIG 88 Spanish Roma Spain Barcelona and [Roma Yes No Yes
2017 (Gypsy) Palma
43. Diepenbroek et |[JLM Poland Roma No No No
al 2019
44. |Pereira et al FSIG 16 Bulgaria, [P Roma Yes |No Yes
2019 Spain, Ro-
mania and
former Yu-
goslavia
45. [Dotto et al 2020 FSIG Italy S Romani No No No
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Anhang 2: Biobanking

Es werden nicht nur DNA-Daten mit ethnischen Bezeichnungen archiviert und gemeinsam ge-
nutzt, sondern auch ethnisch gekennzeichnete biologische Gewebe werden in grolten Biobanken
gespeichert und gemeinsam genutzt.?¢ Ethische und rechtliche Standards sind bei Biobankproben
besonders schwierig einzuhalten (Sandor und Bard, 2009).

Seit den Anfangen der DNA-Biobanken in Europa nach 1990 wurde Rom*nja zu einer wichtigen
Zielpopulation fir verschiedene Biobank-Projekte in Europa. Viele der genetischen Studien tber
Roma stlitzen sich explizit oder implizit auf solche Biobanken. In bestimmten Kontexten werden
diese Biobanken als ,Roma-Biobanken” bezeichnet; in anderen Kontexten werden sie als Bioban-
ken bezeichnet, die sich auf Personen mit spezifischen genetischen Krankheiten oder auf grof3e
Familien konzentrieren.

Roma stehen seit Ende der 1970er Jahre im Mittelpunkt von Screening-Programmen zur geneti-
schen Fruherkennung. Als in den spaten 1980er Jahren das Biobanking von biologischen Gewe-
beproben in grolRem MaRstab begann, bestanden in den Gesundheitsverwaltungen einiger
Landern bereits entsprechende Strukturen, die die Registrierung ethnisch gekennzeichneter Da-
ten und Materialien erlaubten.

Mehrere DNA-Biobanken auf nationaler oder regionaler Ebene verfigen Uber Sammlungen von
biologischen Proben, die von Roma entnommen wurden:

Biobanken in europaischer Kooperation:

e Die ,East European Regional Biobank® enthalt Stichproben von Roma, neben denen von
anderen Bevolkerungsgruppen aus der Russischen Fdderation (Balanovska et al., 2016).

e Eine DNA-Biobank mit dem Titel ,Europaisches Biologisches Archiv* wurde zwischen 1995-
1997 mit EU-Mitteln (CORDIS) entwickelt. Das Projekt involvierte mittel- und osteuropaische
Wissenschaftler*innen und Laboratorien und erwdhnte ,Roma (Zigeuner)* als Zielgruppe
(CORDIS-Website, Projekt ,Biologische Geschichte der europaischen Bevolkerung®, ID:
CIPD940038). In Anbetracht der Tatsache, dass zwei der acht Mitglieder des Projektteams
(Luborodna Kalaydjieva und Ivan Bernasovsky) jahrzehntelang genetische Studien Uber Ro-
ma verodffentlicht haben, nehmen wir an, dass dieses von der EU finanzierte Projekt wesent-
lich zur Sammlung und Zuganglichkeit biologischer Spezimen und DNA-Daten von Roma bei-
getragen hat.

e Seit 1997 wurde von Genetiker*innen und Patientinnen ein ,Gypsy Genetic Heritage Consor-
tium“ (Konsortium fir das genetische Erbe der Zigeuner) gegrindet mit dem Ziel, die interna-
tionale Zusammenarbeit bei der genetischen Untersuchung seltener genetischer Krankheiten
zu fordern (Kalaydjieva et al., 2001). Es ist wahrscheinlich, dass im Rahmen dieser Zusam-
menarbeit auch Proben oder Daten gesammelt und/oder verteilt wurden. Heute tritt dieses
Konsortium nicht 6ffentlich auf; es konnten keine Informationen gefunden werden.

26 |n diesem Bericht verstehen wir unter einer Biobank eine Sammlung biologischer Proben (wie Gewebe, Blut, Speichel,
Urin usw.), die zusammen mit Begleitdaten aus Fragebdgen, Untersuchungen oder der Analyse der biologischen Probe
gespeichert werden. Im Gegensatz dazu enthalten DNA-Datenbanken nur genetische Daten in elektronischem Format,
die aus der Analyse von biologischem Material stammen. Selbst im Bereich der Bioethik gibt es kein einheitliches
Konzept zur Trennung von Biobanken (die zuséatzlich zu den Daten auch gefrorenes biologisches Material speichern
kénnen) und DNA-Datenbanken (Bard, 2010).

49



Biobanken in europaischen Nationalstaaten:

Auch das oben erwahnte bulgarische Projekt lieferte biologische Proben sowie weitere Daten
in grofRer Zahl (Tournev, 2016).

Die forensisch-genetische Studie von Zaharova et al. (2001) erwahnt als Datenquelle ,die
bulgarische DNA-Bank® und vergleicht ,Bulgaren®, ,bulgarische Turken* und ,Zigeuner®.

Daten fiir estnische Roma aus der Studie von Mendizabal et al. (2012) wurden von der
estnischen Biobank bezogen.

In Ungarn wurde im Rahmen eines Roma-Gesundheitsprojekts eine ,Roma-Biobank® geplant,
die aus Griinden der medizinischen Pravention eingerichtet werden sollte (Szamosi, 2010) 7.

Derzeit gibt es mindestens zwei ungarische Biobanken mit biologischen Proben und Daten
von Roma:

1. Biobank der Universitat von Pecs (Teil des Nationalen Biobankennetzwerks von Ungarn),

die von der Abteilung fir medizinische Genetik unterhalten wird. Enthalt Gber 10.000 bio-
logische Proben von Patienten, die an seltenen genetischen Krankheiten leiden (Abteilung
fir medizinische Genetik der Universitat Pecs, Website-Prasentation)?®, einschliel3lich ei-
ner ,Roma-Sammlung“ (Prasentation Prof. Melegh, E-Rare-Website?® ). Mehrere Studien
nutzen Proben von Roma aus dieser Biobank (Janicsek et al., 2015; Magyari et al., 2014;
Nagy et al., 2015a, 2015b; Sipeky et al., 2011, 2013, 2014, 2015; Sumegi et al., 2015;
Szalai et al., 2014a, 2014b, 2015; Varszegi et al., 2014; Weber et al., 2015). Alle diese
Studien konzentrieren sich auf die Pharmakogenomik; einige liefern Input fir die Entwick-
lung kommerzieller Anwendungen in der Biotechnologieindustrie (Sipeky et al., 2010). Die
Biobank lieferte auch Daten tGber Roma fur 18 Doktorarbeiten, die von Prof. Melegh betreut
wurden (Website des Ungarischen Doktorandenrats, Seite von Prof. Melegh) 2°.

. Biobank in der Abteilung fir Praventivmedizin an der Fakultat fir 6ffentliche Gesundheit

der Universitat Debrecen: ,Die Abteilung ist im Besitz der DNA-Probenbanken, die fir die
allgemeine ungarische und die Roma-Bevélkerung reprasentativ sind.“ (Adany und Balazs,
2016:75). Die Proben (die ,Ungarische Referenz-DNA-Biobank*) wurden von einem Netz-
werk von Allgemeinarzten aus dem o6ffentlichen Gesundheitssystem gesammelt. Im Jahr
2011 umfasste die DNA-Biobank 4627 Proben aus der ungarischen Allgemeinbevdlkerung
(Fiatal, 2011:18) und mindestens 1170 Proben von Roma aus Nordostungarn (z.B. ver-
wendet in den Studien von Nagy et al., 2017 und Didszegi et al., 2017).

27 Die offentliche Debatte unter Analysten, Menschenrechtsaktivisten und Politikern, die durch die Diskussion des

ungarischen Biobankgesetzes von 2008 ausgeldst wurde, weckte ,Angste vor genetischer Diskriminierung, Ausbeutung

oder dem Handel mit Daten ins Ausland, da problematische Themen von der verabschiedeten Gesetzgebung
abgeschnitten wurden (Sandor und Bard 2009:14).

28 VVerfigbar unter: https://aok.pte.hu/en/egyseg/200/rolunk (letzter Zugriff am 30.04.2021).

2 Verfugbar unter: http://www.erare.eu/speaker/professor-b%C3%A9la-melegh (letzter Zugriff am 31.10.2020).

30 Verfligbar unter: https://doktori.hu/index.php?menuid=192&lang=EN&sz 1D=4575 (letzter Zugriff am 30.04.2021).
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Anhang 3: Statement zu genetischen Studien an Roma3' (08.07.2020)

31 Dieses Statement bezieht sich in vielen Abschnitten auf ein Aufsatzmanuskript, das derzeit in der Begutachtung ist
(Lipphardt and Surdu, under review).
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Statement zu genetischen Studien an Roma

08.07.2020

Prof. Dr. Veronika Lipphardt (Science and Technology Studies) !

Dr. Mihai Surdu (Science and Technology Studies) !

Prof. Dr. Peter Pfaffelhuber (Mathematik) 2

1 University College Freiburg
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2 Department of Mathematical Stochastics
Albert-Ludwigs-Universitdt Freiburg im Breisgau
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Tel: +49 761 203-4415 Tel: +49-761-203-5667
Email: p.p@stochastik.uni-freiburg.de

Einleitung

Mit diesem Statement mochten wir auf genetische Studien an Roma aufmerksam machen, die
aus forschungsethischer und gesellschaftlich-ethischer Perspektive neu beleuchtet werden soll-
ten.

Seit 1921 sind ca. 445 genetische Studien an Roma erschienen, davon knapp drei Viertel seit
ca. 1990 als molekulargenetische Arbeiten. Es handelt sich um insgesamt ca. 130 populations-
genetische, 265 medizingenetische und 50 forensisch-genetische Studien.

Die meisten dieser Studien beschreiben die Roma in Europa als koharente Gruppe: als eine fir
sich stehende Population, deren Vorfahren (“proto-Romani”) im Mittelalter von Indien nach Ost-
europa migriert seien. Von da aus, so das Narrativ, haben sich die Roma in ganz Europa ver-
breitet und in verschiedenen Regionen separate Unter-Populationen gebildet. Die Studien stit-
zen sich auf die Hypothese — oder/und bestatigen diese in ihren Ergebnissen —, dass Roma seit
ihrer Ankunft weitgehend genetisch isoliert gewesen seien. Sie gehen von einer genetischen
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Unterscheidbarkeit zwischen Roma und Européern aus. Wie die Studien nahelegen, sei die Ur-
sache der Isolation die selbstgewahlte kulturelle Tradition der Endogamie (im humangeneti-
schen Fachvokabular auch als “inbreeding” bezeichnet).

Einige jlingere Studien untersuchen sogenannte “mixing events” zwischen Roma und Europaern
und versuchen, diese zu quantifizieren und zu datieren. Die Ergebnisse werden als Beleg flr
einzelne “mixing events” interpretiert. Kaum eine Studie geht auf die historisch belegten, langen
Integrations- oder aber Unterwerfungsphasen ein, in denen Isolation nicht gegeben war (z.B.
mehrere Jahrhunderte Versklavung der Roma in Rumanien) und die den Fokus auf eine konti-
nuierlich isolierte Gruppe in Frage stellen.

Sicherlich gibt es in Europa Menschen, die ihre Identitat als “Roma” oder sogar “Gypsies” sehr
bewusst betonen, die groRen Wert auf einen starken Gruppenzusammenhalt legen, die Vorfah-
ren aus Indien haben und die als Ehepartner*in jemanden wahlen, fir den all dies auch zutrifft.
Allerdings weisen wir die Verallgemeinerung dieser Beschreibung flir die Gesamtheit aller, die
sich selbst als “Roma” oder “Gypsies” bezeichnen, sowie fur Menschen, die von anderen als
“‘Roma” oder “Gypsies” bezeichnet werden, als unhaltbare Generalisierung zurlick. Die fortge-
schriebene Verallgemeinerung hat problematische Folgen, wie wir im Folgenden zeigen.

Fachspezifische Unterschiede in der Verwendung von DNA Daten von Roma

Die populationsgenetischen Studien haben das Narrativ der freiwillig isolierten und “inbreeding”
Population in den letzten 30 Jahren stark untermauert. In diesen Studien kommen fast aus-
schliel3lich Hypothesen und Befunde vor, die dem oben geschilderten Narrativ entsprechen (iso-
lation-by-endogamy; single-mixing-events). Andere Szenarien und Interpretationsmadglichkeiten
bleiben unberticksichtigt. Forensisch-genetische und medizinisch-genetische Studien verwen-
den dieses Narrativ, um ihren Fokus auf die Roma zu plausibilisieren.

In den meisten der medizingenetischen Studien stehen seltene genetische Krankheiten im Mit-
telpunkt; diese werden auf Mutationen zurtickgefuhrt, die in der Roma-Population entstanden
seien und sich dort aufgrund der Endogamie stark akkumuliert hatten. Im medizinischen Bereich
werden mithilfe solcher DNA Daten die molekularen Grundlagen von Krankheiten erforscht und
therapeutische Innovationen entwickelt. Isolierte Populationen gelten als besonders geeignet fir
die Suche relevanter Mutationen.

Im forensischen Bereich finden genetische Daten von Roma mehrfach Verwendung. Viele der
forensisch-genetischen Studien an Roma zielen auf die Etablierung von speziellen STR-Refe-
renzdatenbanken (genetischer Fingerabdruck) fur Roma in verschiedenen EU-Staaten ab, die
fur die gerichtliche Verwertung des Profilabgleichs als notwendig erachtet werden. In der Y-
Chromosom Datenbank YHRD, die die Zuordnung einer DNA-Spur zu einer “biogeografischen
Herkunft” erlauben soll, finden sich genetische Daten von Roma. AuRerdem werden genetische
Daten von Roma zur Kalibrierung forensischer Technologien (z.B. Verwandtschaftsbestimmung)
verwendet.

Ethische Problematiken auf zwei Ebenen

Die meisten dieser Studien sind ethisch auf zwei unterschiedlichen Ebenen zu bewerten:
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A) auf der forschungsethischen Ebene — bezliglich der wissenschaftlichen Integritat, des
Forschungsdesigns, der Probandenauswahl, der methodischen und konzeptionellen Durch-
fihrung und der Interpretation der Daten;

B) auf der Ebene der gesellschaftlich-ethischen Verantwortung von Wissenschaft —
bezuglich der gebotenen ethischen Umsicht und Sensibilitat, die der Umgang mit einer
héchst vulnerablen Bevdlkerungsgruppe erfordert. Gerade aufgrund des hohen Nutzwertes
dieser Daten und aufgrund der hohen Vulnerabilitdt der Roma muss das Bewusstsein fiir
hdchste ethische Standards deutlich gréfier werden.

Drei Beispiele, die beide ethische Problembereiche betreffen:

1. Beispiel: Populationsbezeichnungen: Es hat sich als internationaler Standard durchge-
setzt, dass Populationsbezeichnungen, die von Proband*innen als abwertend empfunden wer-
den, in biomedizinischen Studien vermieden werden sollen. Ebenso ist es Standard, dass die
Populationsbezeichnung die Selbstzuschreibung der Proband*innen wiedergeben sollte, wenn
nicht explizit und begriindet anders gehandhabt. Die Selbstzuordnung der Proband*innen wird in
fast allen untersuchten Studien nicht thematisiert und scheint in den Samplingstrategien keine
Bertlicksichtigung gefunden zu haben. Die Zuordnung der Proband*innen zur Kategorie “Gypsy”
oder “Roma” ist also in den meisten Fallen als Fremdzuordnung vorgenommen worden; in eini-
gen Fallen wird vermerkt, dass hierbei das Aussehen einer Person als Kriterium herangezogen
wurde. Der problematische Begriff “Gypsy” wird in vielen Studien als einzige Bezeichnung der
Probanden oder als synonym mit “Roma” verwendet.

A) forschungsethische Ebene: Die Gruppe derer, die sich selbst als “Gypsies” bezeichnen, ist
nicht deckungsgleich mit der Gruppe derer, die sich selbst als “Roma” bezeichnen. Das bringt
methodische und konzeptionelle Probleme mit sich.

B) Ebene des ethischen Umgangs mit vulnerablen Populationen: Es ist heute Standard, dass kei-
ne diskreditierenden Bezeichnungen verwendet werden. Zwar bezeichnen sich Roma in einigen
europaischen Landern selbst als “Gypsies”; aber sehr viele europdische Roma weisen diesen
Begriff als diskriminierend und abwertend zurtick. Das muss ausreichen, um ihn im gesamteuro-
paischen Kontext zumindest nicht unreflektiert zu verwenden.

2. Beispiel: Sampling/Probennahme: Vielen Studien fehlt eine ausreichende und nachvollzieh-
bare Beschreibung des Samplings. Die Samplingstrategien der Studien erlauben keine repra-
sentative Darstellung der Roma eines Landes oder gar der europaischen Roma. In vielen Stu-
dien war die gesellschaftliche Isolation der community ein wichtiges Kriterium fir die Probennah-
me; andere Studien konzentrieren sich auf Patient*innengruppen, die von besonderen gesund-
heitlichen Problemen betroffen sind. Da die Daten also entweder in isolierten communities oder
aber in medizinischen Kontexten gesammelt wurden, reprasentieren sie vielmehr besonders vul-
nerable communities, die entweder unter langanhaltender Diskriminierung oder unter spezifi-
schen gesundheitlichen Beeintrachtigungen gelitten haben. Auch Verwandtschaftsbeziehungen
der Proband*innen untereinander schranken die Reprasentativitat einer Stichprobe fir eine Be-
volkerungsgruppe stark ein.
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Daher sollte man

A) auf der methodisch-konzeptionellen Ebene nicht von dem ausgewahlten Sample auf eine
grolRere Bevolkerungsgruppe schlieen, solange nicht reprasentativ gesampelt wurde oder Ver-
wandtschaften nicht sorgfaltig Uberprift und ausgeschlossen wurden. Wenn zudem die Grund-
gesamtheit einer Untersuchung nicht prazise beschrieben und angegeben wird, hat dies ernste
Konsequenzen fur die Validitat und Qualitat der Ergebnisse.

B) auf der gesellschaftlich-ethischen Ebene der besonderen Schutzbedurftigkeit dieser communi-
ties mit hochster ethischer Sensibilitat begegnen (z.B. um Stigmatisierung zu vermeiden).

3. Beispiel Datentransfer, Datenverlust und Datenkuration:

Viele Datensatze wurden in zahlreichen Studien in unterschiedlichen methodischen und konzep-
tionellen Bedingungen wiederverwendet; dabei ist sowohl unerlduterte “data attrition” festzustel-
len als auch unerklarte Umetikettierungen, unterschiedliche Angaben zu ethischen Prozeduren
und unterschiedliche Samplingbeschreibungen fiir ein und denselben Datensatz. Manche in bio-
medizinischen Kontexten erhobene Datensatze werden in forensischen oder populationsgeneti-
schen Studien wiederverwendet und vice versa. Hieraus ergeben sich zahlreiche, stark mitein-
ander verzahnte Probleme.

A) Auf forschungs-ethischer Ebene ergeben sich wiederum Reprasentativitatsprobleme: so dirf-
ten z.B. Datensatze, die von Menschen erhoben wurden, welche wegen erblicher Krankheiten in
Krankenhausern behandelt werden, nicht fiir reprasentative populationsgenetische Studien he-
rangezogen werden, weil dies zu erhohten “inbreeding”-Schatzungen fiihren konnte.

B) Auf gesellschaftlich-ethischer Ebene kann selbst bei einem “broad consent” nicht davon aus-
gegangen werden, dass eine solche Umnutzung die Zustimmung der Betroffenen finden wiirde.

Weitere Probleme auf der gesellschaftlich-ethischen Ebene:

Informed Consent: Einige Studien, die noch vor 2000 erschienen, berichten nicht oder nicht
ausreichend uber eine Informed Consent Erhebung. In forensisch-genetischen Zeitschriften wur-
de eine Informed Consent Prozedur fur Artikelpublikationen sogar erst ab 2010 systematisch
eingefordert. Da viele dieser dlteren Daten Uber Jahre und Jahrzehnte mehrfach verwendet wur-
den, ist davon auszugehen, dass diese Neuregelung fir sie nicht greift und sie weiterhin nach
Uberholten Standards verwendet werden. Einige dieser Daten, zu denen kein Informed Consent
angegeben wurde, sind im Rahmen des Law Enforcement erhoben worden.

Datenschutz: Einige der Studien erlauben moglicherweise eine Re-ldentifikation der Proban-
d*innen, indem sie die Wohnorte grof3er Familien und Proband*innengruppen preisgeben. In ei-
nigen der isolierten communities sind tUber Jahrzehnte hinweg mehrfach Proben genommen
worden, was ebenfalls die Identifizierbarkeit erhoht. Die Verdffentlichung von DNA-Daten in Da-
tenbanken wie der YHRD bringt weitere Risiken der Datenschutzverletzung mit sich, wie Prof.
Yves Moreau fir andere YHRD-Populationen gezeigt hat (Moreau, 2019).
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Stigmatisierung: Es gilt heute als ethisch geboten, dass Stigmatisierung als Folge einer Studi-
enteilnahme flr die Teilnehmenden vermieden werden soll. Diesem Standard werden einige der
Studien terminologisch, konzeptionell, rhetorisch und der Aussage nach nicht gerecht.3?

Benefits: Zwar gilt es als ethischer Standard, dass den Proband*innen kein direkter Nutzen von
ihrer Studienteilnahme versprochen wird. Andererseits hat die Gesellschaft (und damit auch die
Forschenden) eine ethische und moralische Verpflichtung gegeniber den Proband*innen, deren
Daten ihnen wissenschaftliche, medizinische und wirtschaftliche Fortschritte ermoglichen.

Patient Empowerment: Bisher scheint bei medizinischen Studien die Einbeziehung der Proban-
d*innen im Sinne des ,Patient Empowerments® eher die Ausnahme zu sein. Wenn es um Er-
krankungen geht, die in einer Gruppe besonders haufig auftreten, sollten den Betroffenen die
Nutzung der neuen Erkenntnisse ermdglicht werden.

Weitere Probleme auf der forschungsethischen Ebene:

- Personen, die als “mixed” gelten, werden laut einigen Studien aus den Referenzdaten ausge-
schlossen — sowohl im Samplingprozess als auch nach der DNA-Datenanalyse im Labor. Die
Proben sind sozusagen kinstlich 'homogamisiert’.

- “Roma” und “Europaer” werden ganz unterschiedlich beprobt, die samples dann aber mitein-
ander verglichen, als ob es sich um vergleichbare Gruppen handele.

- Unterschiede zwischen denen als “Roma” und denen als “Europaer” klassifizierten Proban-
d*innengruppen werden durch diese und andere methodische Verfahrensweisen kinstlich
vergrofert und Uberbetont.

- Die angebliche genetische Koharenz der Roma kénnte also ein samplingbedingtes Artefakt
oder zumindest einseitig dargestellt worden sein.

- Viele Studien extrapolieren von kleinen, lokalen, stark isolierten und sehr speziellen commu-
nities auf groRe Bevodlkerungsgruppen.

- Von “random sampling” kann nicht die Rede sein, womit die Reprasentativitat fraglich ist. Wie
reprasentatives “random sampling” gesellschaftlicher Minderheiten zu gestalten sei, ist eine
methodisch aulierst fordernde Aufgabe, die transdisziplinarer Zusammenarbeit bedarf.

- Aussagen Uber Roma, die in genetischen Studien auf der Grundlage von DNA samples aus
isolierten communities, groflen Familien oder Patient*innengruppen getroffen werden, sind
nicht ausreichend belegt, so lange ihnen Informationen zur Geschichte und gegenwartigen
Situation der ausgewahlten communities und Gruppen, zum Sampling und zur Selbstzu-
schreibung der Proband*innen fehlen, solange sie keine Definition des Begriffs “Roma” sowie
keine Erlauterung der Limitationen des gewahlten Ansatzes liefern.

32 S0 konnte etwa die Aussage, innerhalb der europdischen Romabevélkerung seien zahlreiche “private mutations”
fur genetische Krankheiten neu entstanden und seien aufgrund Endogamie oder fehlender Selektion akkumuliert, stig-
matisierend verstanden werden. Zudem kénnten manche dieser Mutationen auch auf3erhalb einer Gruppe entstanden
und lediglich durch die Isolation der Gruppe dort akkumuliert worden sein. Das kann nicht nur dann geschehen, wenn
Roma und Nicht-Roma heiraten, sondern auch, wenn unterschiedliche Gruppen aus der Gesellschaft ausgegrenzt
werden (ethnische Gruppen, Arme, Kranke, Behinderte etc.) und zusammen ghettoisiert werden. Manche der soge-
nannten ,Roma-slums® in Osteuropa sind so entstanden. Dies explizit zu machen wiirde das Stigmatisie-
rungspotential solcher Aussagen zumindest reduzieren.
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Vorschlage fiir MaBnahmen:

Erste Schritte:

- Transparenz und Partizipation anstreben: Die Betroffenen muss man von Anfang an in alle
Schritte miteinbeziehen.

- Genetische Daten in Datenbanken wie der YHRD miuissen auf verschiedene ethische Aspek-
te hin Uberprift werden. Womaglich bedarf es spezifischer MalRnahmen, um die Einhaltung
ethischer Standards zu sichern. So missen etwa Proband*innen die Gelegenheit erhalten,
ihre Daten zurtckzuziehen.

Aufklarung / Awarenessbuilding:

- Uber Fachgesellschaften und weitere Institutionen sollten alle Wissenschaftler*innen, die mit
humangenetischen/genomischen Daten zu tun haben, Uber die besondere ethische Sensibili-
tat der Generierung und Verwendung von Daten aus Minderheiten und isolierten Populatio-
nen aufmerksam gemacht bzw. daran erinnert werden.

- Weitere Aktivitdten der Offentlichkeitsarbeit und Wissenschaftskommunikation (z.B. Bereit-
stellung von Informationen fir Multiplikator*innen und Journalist*innen)

Zustandigkeit: Nach unserem Kenntnisstand sehen sich weder der Nationale Ethikrat noch die
Datenschutzbeauftragten fiir ethische Fragen der Forensischen Genetik bzw. des Einsatzes von
DNA-Referenzdatenbanken und -Analysetechniken in Ermittlungsverfahren zustandig oder aus-
reichend informiert. Es bedarf einer zustandigen Institution.

Struktur: Denkbar ware ein transdisziplinar zusammengesetztes Gremium, welches die Proble-
matiken erfasst, adressiert und Leitlinien bzw. Empfehlungen entwickelt. Zu diesem Gremium
sollten gehoren:

- Mehrere Vertreter*innen der betroffenen Minderheiten oder communities aus ganz Europa;

- (Internationale) Vertreter*innen der Fachgesellschaften der betroffenen Fachgebiete (z.B.
European Society of Human Genetics; International Society of Forensic Genetics etc.).

- (Internationale) Vertreter*innen der Geistes- und Sozialwissenschaften, die liber einschla-
gige Expertise verfugen (z.B. aus der Bio-Ethik, Soziologie, STS, Kulturanthropologie, Ge-
schichte etc.);

- Staatliche Migrationsbeauftragte, Minderheitenbeauftragte,
Antidiskriminierungsbeauftragte, Datenschutzbeauftragte etc.

- (Gdf. weitere)

Referenzen des Statements:

Ehler E and Vanek D (2017) Forensic genetic analyses in isolated populations with examples of central
European Valachs and Roma. Journal of Forensic and Legal Medicine 48: 46-52.
Lipphardt V and Surdu M (under review): Representing vulnerable populations in genetic studies: The

case of the Roma.
Moreau Y (2019) Crack down on genomic surveillance. Nature 576: 36-38.
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