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Deutschland

Genetische Studien an Patient:iinnen
im MaBregelvollzug (MRV) fehlen in
Deutschland noch fast ganzlich. Vor dem
Hintergrund eines biopsychosozialen
Modells halten wir aus Sicht der Psychi-
atrie und Psychologie jedoch genetische
Forschung fiir entscheidend, um die Ent-
wicklung und Aufrechterhaltung von

Aggression und kriminellem Verhalten
bei Personen mit psychischen Storun-
gen verstehen und damit behandeln zu
konnen. Wir legen aus der Perspektive
der Ethik, des Rechts dar, unter welchen
Umstdnden wir genetische Forschung
an Patient:innen im MRV fiir vertretbar
und umsetzbar halten.



Das deutsche Strafrecht unterscheidet zwi-
schen Strafen, die auf dem Schuldprinzip
beruhen, und Mafregeln, die durch die
zugeschriebene Geféhrlichkeit begriindet
werden. Die Unterbringung im ,psychia-
trischen Krankenhaus” gemaR § 63 StGB
beruht unter anderem auf der Annahme,
dasszum Tatzeitpunkt eine psychische Sto-
rung oder vergleichbare Zustdnde zu ei-
ner Schuldminderung oder -unfahigkeit
fuhrten, der § 64 StGB auf einem Zusam-
menhang zwischen Abhdngigkeitserkran-
kung und Straftat. Eine klinische Beson-
derheit stellt der doppelte Behandlungs-
auftrag dar: Der Schutz der Offentlichkeit
durch die Sicherung der Untergebrachten
sowie deren psychiatrische Behandlungim
MRV.

Forensisch Untergebrachte gehdren
aufgrund einer schwerwiegenden psy-
chischen Stérung und der zwangsweisen
Unterbringung mit Freiheitsentzug min-
destens zwei vulnerablen Gruppen an.
Uns beschaftigt die Frage, wie geneti-
sche Untersuchungen fiir diese Gruppe
rechtlich und ethisch zu rechtfertigen sind
und wie eine Partizipation an genetischen
Studien die besonderen Vulnerabilitaten
beriicksichtigen kdnnte.

Ob Forschung an forensisch Unterge-
brachten grundsatzlich ethisch vertretbar
ist, wird in Fachkreisen kontrovers disku-
tiert (z.B. [20, 26]). Unsere interdiszipli-
nare Reflexion, ob und unter welchen Be-
dingungen forensisch Untergebrachte in
genetische Forschung einbezogen werden
sollten, stellt ein paradigmatisches Beispiel
dieser Kontroverse dar. Im Folgenden wird
zundchst der Kontext der Forschung an
Untergebrachten in Deutschland darge-
stellt, woraufhin der Nutzen genetischer
Studien an Untergebrachten im Malre-
gelvollzug erdrtert, und dargelegt wird
und welche Standards eingehalten wer-
den miissen, um die Forschung zu reali-
sieren. Unsere Uberlegungen haben nicht
den Anspruch, eine systematische Uber-
sichtsarbeit zur genetischen Forschung an
Untergebrachten im Maf3regelvollzug aus
einer der eingebrachten Perspektiven zu
liefern, sondern spiegeln die aus unserer
Sicht vorhandene Notwendigkeit fiir Er-
kenntnisgewinn (Psychiatrie und Psycho-
logie) und die dafiir notwendigen Rah-
menbedingungen (Ethik und Recht). Wir
fokussieren uns dabei auf die deutsche

Situation und haben keinen Anspruch da-
riiber hinaus giiltige Aussagen zu treffen.

Der lange Schatten der Eugenik

Die Verhaltens- und psychiatrische Gene-
tik als wissenschaftliche Beschaftigung mit
den genetischen Grundlagen komplexer
psychischer Phdnomene und Stérungen
hat ein schweres Erbe zu tragen [24]. Eu-
genische Theorien unterfiitterten die fir
das Dritte Reich konstitutive ,Rassenpoli-
tik", die in den 1940er-Jahren in Vernich-
tungskrieg, Euthanasie und Holocaust ih-
re schrecklichen Hohepunkte fand [8, 32].
Bis Kriegsende wurden an mehreren zehn-
tausenden Menschen medizinische Expe-
rimente durchgefiihrt. Es handelte sich
mehrheitlich um Inhaftiertein Konzentrati-
ons-und Vernichtungslagern, jedoch auch
um Patient:innen (kinder-)psychiatrischer
Kliniken. Uber 4000 Opfer iberlebten die
Experimente nicht oder wurden getotet,
die Mehrheit der Uberlebenden trug dau-
erhafte Schaden davon. Eugenische For-
scher:innen erhielten Blutproben und Or-
gane; letztere wurden eigens zu diesem
Zweck ermordeten Internierten entnom-
men. Dieser moralische und menschliche
Tiefpunkt medizinischer Forschung wur-
de weltweit zu einem wesentlichen Be-
zugspunkt der Prinzipien moderner For-
schungsethik [23, 27, 32]. Dem universa-
len Anspruch ethischer Normen muss in
einem spezifischen gesellschaftlichen Kon-
text Rechnung getragen werden. Beispiels-
weise wirft bei globalen Forschungspro-
jekten die Einhaltung ethischer Standards
in autoritdr gefiihrten Staaten gravierende
Fragen auf [30]. In Deutschland legt hinge-
gen die nationalsozialistische Vergangen-
heit besonders groB3e Vorsicht bei biome-
dizinischer Grundlagenforschung an Straf-
falligen im Freiheitsentzug nahe.

Konsortien und Datenbanken

In den letzten 25 Jahren wurde die
genetische Grundlagenforschung durch
Innovationen revolutioniert, die sich grob
zwei Bereichen zurechnen lassen: DNA-
Sequenzierungstechniken, die die Erfor-
schung monogenetischer Erkrankungen
vorangetrieben haben, und Biodatenban-
kenundinternational vernetzte Konsortien
(z.B. das Psychiatric Genomics Consorti-

um, PGC), welche die Erforschung des
polygenetischen und multifaktoriellen
atiologischen Hintergrunds haufiger Er-
krankungen erst ermdglicht haben [9]. Die
Heritabilitdt psychischer Stérungen wird
im Regelfall durch das Common-Variant-/
Common-Disease-Modell  beschrieben.
Das genetische Risiko, psychisch zu er-
kranken, setzt sich aus der individuellen
Kombination einer Vielzahl mdglicher
Allele zusammen, deren jeweilige Haufig-
keit in Populationen relativ groB ist (sog.
»,common variants“ mit einer Frequenz
>1,24%; [21, 28]).

Es besteht die Hoffnung, durch ein zu-
nehmend praziseres Verstandnis der No-
sologie, Atiologie und Pathologie hiufiger
psychischer Stérungen zu diagnostischen
und therapeutischen Innovationen zu ge-
langen [10].

Ethische Standards beim Betreiben und
Nutzen von Biodatenbanken sind in ver-
schiedenen internationalen (z.B. die De-
klaration von Taipeh) und nationalen [1]
Leitlinien definiert. Diese fokussieren ins-
besondere auf Prinzipien der Autonomie
(freiwillige und informierte Zustimmung
und das Recht, seine Bio- und Datenspende
jederzeit zu widerrufen), dem Grundsatz
der Zweckbindung sowie Vertraulichkeit
und (Daten-)Schutz.

Ethikkommissionen miissen beim Er-
richten einer Biodatenbank, dem Ab-
schluss von Kooperationsvertrdgen mit
datenerfassenden und ibermittelnden
Institutionen sowie bei konkreten For-
schungsvorhaben einbezogen werden.
Die Entscheidung Uber zukiinftige Nut-
zungen der Biodatenspende wird dann
der jeweils zustandigen Ethikkommissi-
on (berlassen [25]. Diese allgemeinen
ethischen Grundsatze werden auf die
vorliegende Frage, ob genetische Studien
an Menschen im Freiheitsentzug ethisch
vertretbar sind, angewendet.

Wissenschaftliche Studien an
Menschen im Freiheitsentzug

Die unter dem Vulnerabilitdtskonzept
noch ndher zu diskutierende besondere
Situation von Proband:innen im Freiheits-
entzug erfordert eine Anpassung und
Erweiterung der klassischen forschungs-
ethischen Dimensionen Fiirsorge/Nutzen,
Nichtschaden, Gerechtigkeit, Autonomie,
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Tab.1 Ethische Prinzipien bei Forschung an Proband:innen im Freiheitsentzug. (Nach [ 1)

Prinzip Aspekte Normen

Fiirsorge/ Direkter Nutzen fiir die Gefangenen ETS No 195, Art. 20

Nutzen Indirekter Nutzen fiir die Gefangenen Deklaration von
Nutzen fiir die Gesellschaft Taipeh Art. 8

Nichtschaden | Diskussion, ob Forschung an Gefangenen verboten sein | ETS No 195, Art. 20
misste §40Abs.1S.3
Verbot pharmakologischer Studien in Deutschland Nr. 4 AMG; § 27

MPDG

Gerechtigkeit

Quantitativ proportionales und qualitativ gleiches Risiko
fiir Proband:innen in und auBerhalb des Freiheitsent-
zugs

Subsidiaritat

Fehlende Alternative, die angestrebten Erkenntnisse
ohne diese Population zu erreichen

Aquivalenz Gleichwertige medizinische Versorgung wie fiir die ETS No 195, Art. 20
(,equivalence | Allgemeinbevolkerung, um Fehlanreize fiir eine Studien- | CPT[14] Ab-
of care”) teilnahme zu vermeiden schnitt B
,Gewaltentei- | Unabhdngigkeit zwischen Forschungseinrichtung und CPT [14] Artikel 48
lung” Anstaltsleitung
Privatsphédre Verbleib der Kontrolle {iber die Nutzung personenbe- Deklaration von
zogener Daten sowie biologischen Materials bei den Taipeh Art.9-10
Gefangenen
Schweigepflichtim Umgang mit Daten und biologi-
schem Material
Freiwilligkeit | Erhebung, Speicherung und Nutzung von Daten und Deklaration
und informier- | biologischem Material von Taipeh
te Zustim- Widerrufbarkeit Art. 11-13.15-16
mung AusschlieBlich zum Schutz der Bevdlkerung kann von
dieser Einwilligung abgesehen werden
Auskunfts- Recht der Proband:innen auf jederzeitige Auskunft, Deklaration von
pflicht Anderung oder Korrektur der Daten Taipeh Art. 14
Genehmi- ... durch ein unabhdangiges Ethikkomitee vor Errichtung | Deklaration von
gungspflicht | von Gesundheits- und Biodatenbanken Taipeh Art. 19

ETS Council of Europe Treaty Series [11], CPT Européisches Komitee zur Verhitung von Folter und

unmenschlicher oder erniedrigender Behandlung oder Strafe

Privat/Vertraulichkeit [3]. Diese sind in
@ Tab. 1 in Verbindung mit europdischen
und deutschen Normen dargestellt. Die
Prinzipien ergeben sich auch aus der De-
klaration von Helsinki, die in Deutschland
Uber die Berufsordnungen Verbindlichkeit
beansprucht (§ 15 Musterberufsordnung
fir die in Deutschland titigen Arztinnen
und Arzte, MBO-A).

Forschung an MRV-Patient:innen
in genetischen Studien?

Diese genannten Prinzipien sollen nun auf
den speziellen Anwendungsfall der geneti-
schen Forschung an Patient:innen im MRV
angewendetwerden. Vorab seiangemerkt:

Im Lichte des Subsidiaritatsprinzips
decken Forschungsergebnisse, die an
allgemeinpsychiatrischen Studienpopula-
tionen gewonnen wurden, nur einen Teil
forensisch-psychiatrischer ~ Fragestellun-
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gen ab. Insbesondere der Zusammenhang
von aggressivem und sexuell deviantem
Verhalten mit psychischen Stérungsbil-
dern hat fir die allgemeinpsychiatrische
Forschung weniger Relevanz [26].
Andererseits unterscheiden sich foren-
sische Patient:innen zumindest rechtsdog-
matisch betrachtet von Gefangenen. In kli-
nischer Betrachtung ist die Abgrenzung zu
beiden Populationen aber mehr oder we-
niger unscharf [26]. Jedoch zeichnet sich
die Gruppe derer, die im MRV unterge-
bracht sind, durch die Gemeinsamkeit aus,
dass sie a) eine psychische Stérung ha-
ben und b) im Kontext ihrer psychischen
Storung eine Straftat begangen haben. In-
sofern ist diese Gruppe an Personen zwar
heterogen in den zugrunde liegenden St6-
rungsbildern, doch homogen in Bezug da-
rauf, dass sie kriminelles Handeln gezeigt
haben, weshalb es auBerhalb der geneti-
schen Forschung eine Vielzahl an Studien

zu Patientiinnen im MRV gibt, die helfen
sollen, diese Gruppe an Patient:innen bes-
ser zu verstehen und Hinweise auf eine
Verbesserung der Behandlung zu geben.
Ohne weitere Forschung an Patient:innen
im MRV ist die Frage nicht beantwortbar,
ob diese Patient:innengruppe eigenstan-
dige Merkmale aufweist oder ob Studien
zu Patient:iinnen mit psychischen Stérun-
gen und Studien zu Aggression und Ge-
walt in der Allgemeinbevélkerung und/
oder Inhaftierten auch die Auffalligkeiten
bei Patient:innenim MRV erklaren kénnen.
Genetische Forschung bei Patient:innenim
MRV auszuschlieBen, verhindert somit in-
direkt, dass spezifische therapeutische An-
gebote geschaffen werden konnen [26].

Grundsétzlich missen aber die Beden-
ken gegeniiber einem genetischen Deter-
minismus, die Erkrankung sei hauptsach-
lich auf genetische Dispositionen zuriick-
zufiihren, ernst genommen werden. Da-
bei ist zu berticksichtigen, dass die gene-
tischen Effekte zumeist gering sind und
sich vor allem in Interaktion mit Umwelt-
bedingungen tiberhaupt erst entfalten. Es
handelt sich dabei um polygene Verhal-
tensmerkmale bzw. Erkrankungen und es
missen epigenetische und genetische Fak-
toren berlicksichtigt werden: Individuen
konnen gewalttatiges Verhalten zeigen,
wennssie eineausreichende Anzahl speziel-
ler Genvarianten geerbt haben und einem
entsprechenden sozialen Umfeld ausge-
setzt sind. Dariiber hinaus kann gewalt-
tatiges Verhalten, bedingt durch gewis-
se Symptomkonstellationen, im Rahmen
verschiedener psychischer Stérungen auf-
treten. Daher ist eine prazise Phanotypi-
sierung notwendig, um mdglichst robuste
Ergebnisse in der genetischen Forschung
zu erhalten.

Eine Ubersichtsarbeit zu Zwillings- und
Adoptionsstudien und dem Auftreten ge-
walttdtigen Verhaltens legt nahe, dass
ca. 50% der Varianz auf genetische Fak-
toren zuriickzufiihren ist [16]. Bisherige
Forschungsergebnisse zu Kandidatenge-
nen weisen einen Zusammenhang zwi-
schen gewalttatigem Verhalten und dem
Genotyp einer geringeren Aktivitat der
Monoaminooxidase-A (MAOA), welche in
Transmittersignalwegen von Dopamin,
Serotonin und Noradrenalin eine wichtige
Rolle spielt, auf [31]. Verstarkt wird dieser



Zusammenhang durch negative Einfliisse
in der Kindheit [7, 15].

Genomweite Assoziationsstudien (GWAS)

haben bisher nur wenige und auch
kontroverse Ergebnisse in diesem Be-
reich geliefert. GWAS zu extrem ge-
walttatigem Verhalten ergeben Hin-
weise auf einen Polymorphismus auf
Chromosom 16q23.3 in der Region des
Cadherin-13-Gens (CDH13), der bei Pa-
tient:innen mit Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitatsstorung (ADHD), aber auch
bei Schizophrenie, Autismusspektrumer-
krankungen, Abhangigkeitserkrankungen
und bipolarer Stérung gefunden wurde
[16, 18]. Dariiber hinaus haben GWAS-
Analysen eine Korrelation zwischen ge-
walttatigem Verhalten und geschlechtss-
pezifischer genetischer Architektur, Neu-
rotizismus und polygenem Risikoscore
(PRS) fur ,educational attainment” (inver-
se Korrelation) ergeben. Hier konnte keine
Korrelation zwischen dem PRS fiir Schi-
zophrenie, bipolare Stérung oder ADHD
gefunden werden [29].

Nutzen und Risiken

Die Frage, wer von Forschung profitiert,
hatgrundlegende ethische Bedeutung: Fiir
Menschen mit schwerwiegenden psychi-
schen Stoérungen, die sich nach Straftaten
in besonderen Formen des Freiheitsent-
zugs befinden [26], ist der konkrete, indivi-
duelle Nutzen ihrer Forschungsteilnahme
nicht gegeben. Wie Hesse [20] feststellte,
kann es sein, dass letztendlich vor allem
die Gesellschaft in ihrem Bedirfnis nach
mehr Sicherheit profitiert und weniger die
Proband:innen selbst.

Trotzdem ist die Notwendigkeit von
Grundlagenforschung grundsétzlich nicht
infrage zu stellen, um zukiinftig den groRt-
mdoglichen klinischen und sozialen Nut-
zen der betroffenen Gruppen anzustreben.
Auch insoweit genief3t die Grundlagenfor-
schung den Schutz des Grundrechts der
Forschungsfreiheit (Art. 5 Abs. 3 GG).

Diese erfolgt in der Hoffnung, dass wis-
senschaftlicher Fortschritt zu wirksameren
und nebenwirkungsarmeren biologischen
und psychosozialen Interventionen und
praventiven MaBBnahmen fiihren kdnnte.
Die bei forensisch Untergebrachten hau-
fige Kombination aus friih einsetzenden
sozialisatorischen Schwierigkeiten und Kri-

minalitat auf der einen Seite und auf der
anderen Seite der klinischen Kombination
von psychotischen und Stérungen durch
Substanzgebrauch sowie Auffalligkeiten in
Entwicklung und Personlichkeit ist bislang
nur unzureichend verstanden. Ausgehend
von einem biopsychosozialen Modell psy-
chischer Stérungen ist das Wissen (ber
genetische Faktoren jedoch unabdingbar.
Ein Positionspapier des Ethikkomitees der
International Society of Psychiatric Gene-
tics, dieflihrende Fachgesellschaft auf dem
Gebiet der genetischen Erforschung psy-
chischer Krankheitsbilder, kommt zu dem
Schluss, dass die in den letzten Jahren eta-
blierten Methoden der Genomforschung
die Tir zu rehabilitativen Ansdtzen in der
Forensik 6ffnen; in Zukunft kénnten so Be-
handlungs- und Rehabilitationsprogram-
me im Sinne einer personalisierten Medi-
zin auf die spezifischen genetischen Profile
und Umweltbedingungen der Betroffenen
zugeschnitten werden [21].

Nach den Nutzenerwagungen sind aber
auch die Risiken deutlich anzusprechen.

Die bei der Studienteilnahme entnom-
mene Erbinformation als ,identitdtsnahe”
[24,S.158] Information birgt grundsatzlich
das Risiko, dass die Betroffenen im Falle
eines Datenlecks Stigmatisierung und Be-
nachteiligung z.B. durch Arbeitgeber, Ver-
sicherungen erleiden kdnnten [21].

Wahrend Individuen vor allem durch
Datenlecks gefahrdet sind, ist es die Grup-
pe der Betroffenen durch eine unsach-
gemdlBe offentliche Rezeption von For-
schungsergebnissen: Gerade psychisch er-
krankte Tater:iinnen mit schwerwiegenden
Delikten stehen unter besonderer 6ffent-
licher Beobachtung. Forschungsergebnis-
se kdnnen von Politik, Medien aber auch
Fachdiskursen zumindest vereinfacht bis
verzerrt rezipiert und als vermeintliche
Bestatigung bereits vorgefasster Meinun-
gen herangezogen werden. Diskriminie-
rung und Benachteiligung konnten auf-
grund vereinfachender Darstellung und
falscher Rezeption (z. B.als genetischer De-
terminismus) verstarkt werden [23]. Ins-
besondere fiir die Abwdgung von Nutzen
und Risiken ist die Beteiligung von Betrof-
fenen im Sinne des ,patient and public in-
volvement” ein wesentliches Instrument.
Insbesondere konnte dadurch sicherge-
stellt werden, dass ein individueller Nutzen
(s.oben) grundsatzlich gesehen wird [4].

Vulnerabilitaten und eine Ethik der
Vulnerabilitat

In der ethischen Betrachtung von For-
schung an Menschen in Unfreiheit er-
scheint das Konzept der Vulnerabilitaten
zentral. Dies kommt malgeblich auch
in der Deklaration von Helsinki zum
Ausdruck (dort Nr. 19ff). Schon lange
wird das Konzept der Vulnerabilitdt beim
Schutz von Proband:innen in Forschungs-
zusammenhangen ausgerollt, soll aber in
diesem speziellen Fall der genetischen
Untersuchung an im MRV befindlichen
Proband:innen noch einmal spezifiziert
werden, nicht zuletzt vor dem Hintergrund
der nationalsozialistischen Vergangenheit
in Deutschland.

Es kdnnen situative (z.B. Wohnungslo-
sigkeit) und strukturelle Ebenen (z.B.durch
gesellschaftliche und politische Diskrimi-
nierung und Benachteiligung) von Vulne-
rabilitdt unterschieden werden, die wiede-
rum eineindividual- und sozialethische Be-
trachtungsweise erforderlich machen. Fiir
den hier zu besprechenden Fall ist vor al-
lem die institutionelle Vulnerabilitat durch
die Unterbringung im Malregelvollzug zu
beriicksichtigen [17].

Die Komplexitdt von Vulnerabilitdt wird
an einem Beispiel der jlingeren Vergan-
genheit deutlich. Die initial angeordneten
weitreichenden Einschrankungen wah-
rend der COVID-19(,coronavirus disease
2019")-Pandemie wurden mit dem Schutz
vulnerabler Gruppen begriindet, etwa Be-
wohner:innen stationérer Pflegeeinrich-
tungen. Durch strikte Besuchsverbote u. A.
wurden sie allerdings in eine zusatzliche
vulnerable Position durch Vereinsamung
und deren gesundheitlichen Folgen ge-
bracht. Wahrend der initialen Knappheit
an Impfstoff wurde ihnen aber wieder
die hochste Prioritdt eingerdumt. So kann
Vulnerabilitdt ambivalent sowohl als Ri-
siko als auch als Ressource verstanden
werden.

EineEthik der Vulnerabilitat wiirde auch
noch zwischen Folgen, die sich unmittel-
baraus Ungleichheitsbehandlung, und sol-
chen, die sich erst mittelbar ergeben, un-
terscheiden.

Arboleda-Floréz und Weisstub [2] de-
finieren sie im Kontext der Forschung an
forensisch Untergebrachten ,a substantial
incapacity to protect one’s own interests”
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z.B. durch eine eingeschrankte medizini-
sche Versorgung. Gerade diese solcher-
maBen vulnerable Gruppe soll zu einem
Jinformed consent” beféhigt werden.

Hesse [20] stellte jedoch die Zuldssig-
keit von Forschung aufgrund der oft ho-
hen Vulnerabilitdt grundsatzlich infrage.
Dieser Einwand muss aber doch differen-
zierter flir den speziellen Anwendungsfall
gefasst werden.

Fortschritte in Pravention, Frihinter-
vention und Therapie kdnnten strukturelle
Vulnerabilitdt zu vermindern helfen und
im optimalen Fall sogar verhindern, dass
Personen in eine vulnerable Situation
geraten bzw. noch vulnerabler werden.

Bei der genetische Forschung an Per-
sonen im MRV sollte deshalb analog zur
Forschung an einwilligungsunfahigen Pro-
band:innen das Prinzip der ,minimalen Be-
lastung und minimalen Risikos” (Art. 17
in [11]) berlicksichtigt werden (vgl. auch
Nr. 28ff. der Deklaration von Helsinki).

Elger [13], die zu ethischen Prinzipien
der Forschung mit Personen in Unfreiheit
grundlegend gearbeitet hat, schlagt neben
den Ublichen forschungsethischen Prinzi-
pien die Beachtung des Aquivalenzprin-
zips wie auch das Prinzip der Unabhan-
gigkeit (B Tab. 1) vor. Damit wird versucht,
der oben angesprochenen institutionellen
Vulnerabilitdt zu begegnen.

Das Aquivalenzprinzip besagt, dass als
Voraussetzung ethischer Erlaubtheit fiir
Studien die Qualitdt der medizinischen
Versorgung Gefangener &quivalent zur
derjenigen der Gesamtbevolkerung sein
muss.

+Ausserdem scheint es einleuchtend,
dass ein Gefangener die Mdglichkeit ha-
ben sollte, einen unbeteiligten und kom-
petenten Arzt zu konsultieren, um mit ihm
zu beraten, ob eine Teilnahme an dem
Forschungsprojekt fiir den Patienten wiin-
schenswert und/oder akzeptabel ist oder
nicht” [13, S. 68].

Die Forderung nach Unabhangigkeit
bezieht sich auf die Gewaltenteilung zwi-
schen dem wissenschaftlichen und dem
haftadministrativen Sektor. Mdgliche Inte-
ressenkonflikte sollen von vornherein aus-
geschlossen werden. Sind diese strukturel-
len Erfordernisse umgesetzt, steht der Pro-
band:in in seiner individuellen Entschei-
dung im Mittelpunkt, der ,informed con-
sent” bleibt somit vollumfanglich gewahrt.
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JInformed consent” als Instrument

Die freiwillige und informierte Zustim-
mung (,informed consent”) ist Grundvor-
aussetzung fiir die Verwendung individu-
eller biologischer Daten. Dies gilt selbst in
den skandinavischen Léndern, in denen
die Verkniipfung klinischer Routinedaten
mit demographischen und sozialadmi-
nistrativen Daten und der Einschluss in
klinische Register im Regelfall ohne ,in-
formed consent” erfolgt[22]. Dieser beruht
auf den beiden Prinzipien der Freiwillig-
keit und Einwilligungsfahigkeit. Durch
den Zwangskontext der forensischen Psy-
chiatrie fiihlen sich die Untergebrachten
subjektiv oft einem komplizierten, fiir sie
schwer verstdandlichen System ausgelie-
fert.

Von Seiten der Forschenden und Behan-
delnden droht die Gefahr, objektiv beste-
hende Abhéangigkeiten oder die Hoffnung
der Betroffenen auf Vollzugslockerungen
oder Angst vor Sanktionen auszunutzen
[12]. Die Freiwilligkeit der Teilnahme miiss-
te aus unserer Sicht durch folgende Ver-
fahrens- und Organisationsvorgaben ge-
sichert werden:

— klare personelle und organisatorische
Trennung von Vollzug und Forschung,

- wiederholte Aufklarung, dass Stu-
dienteilnahme oder deren Ablehnung
keinen Einfluss auf den Unterbrin-
gungsverlauf hat,

- Beschwerdewesen, z.B. Ombudsleute,

- angemessene Uberlegungsfrist zwi-
schen Aufklarung und Einwilligung,

- ggf. Vier-Augen-Prinzip bei der Aufkla-
rung,

— und/oder zusétzliche Beratung durch
eine Fachperson, die weder in der
behandelnden Klinik noch in der
forschenden Institution angestellt ist.

Im Sinne der rechtlichen Uberpriifbarkeit
ist insbesondere die ausfiihrliche schrift-
liche Dokumentation der Aufklarung ge-
boten.

Die Einwilligungsfahigkeit ist grund-
satzlich durch Symptome der psychischen
Stérung und durch verschiedene andere
Vulnerabilitdten (s.oben) gefdhrdet. Biel-
by [5] fasst dies unter dem Konzept der
,kognitiven Vulnerabilitdt” zusammen.
Das notige Verstandnis der naturwissen-
schaftlichen und rechtlichen Grundlagen

von Biodatenbanken ist voraussetzungs-
voll. Zunachstist deshalb eine strukturierte
Bewertung der Einwilligungsfahigkeit er-
forderlich, die nicht nur formalen, sondern
auch inhaltlichen Anspriichen genligt (Zu-
sammenfassung in [19]). Die Fahigkeit, der
Aufkldrung sprachlich zu folgen, kénnte
durch Aufkldrung in der Muttersprache
oder unter Verwendung einfacher Sprache
[6] sichergestellt werden. Bei Zweifeln an
Freiwilligkeit oder Einwilligungsfahigkeit
sollte die Stellungnahme einer unabhan-
gigen Stelle gesucht bzw. bei fortbeste-
henden Bedenken vom Studieneinschluss
abgesehen werden.

Fazit fiir die Praxis

= Die Erfassung genetischer und klinischer
Information forensisch Untergebrachter
in Biodatenbanken ist aus ethischer Sicht
nicht kategorisch ausgeschlossen.

= Der momentan noch schwer absehbare
Nutzen stellt in der ethischen Argumen-
tation eine Herausforderung dar. Jedoch
ist die Forschung in diesem Bereich vom
Grundrecht der Forschungsfreiheit (Art. 5
Abs. 3 GG) geschiitzt.

= Patient und Public Involvement sollten in
der Studienplanung und -durchfiihrung
konsequent gestarkt werden.

- Eine fehlgeleitete o6ffentliche Rezeption
von Forschungsergebnissen aus geneti-
schen Studien birgt erhebliche Gefahren.
Auf deren Kommunikation sollte daher
besondere Aufmerksamkeit verwendet
werden.

- Die situative und strukturelle Vulnerabili-
tat der Betroffenen bedingt hohe Anfor-
derungen an Organisation und Durchfiih-
rung.

-~ Die freiwillige und informierte Einwilli-
gung ist durch spezielle Verfahrens- und
Organisationsvorgaben zu sichern.
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