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»genomDE« und die Millionen-Initiative

Die Bundesregierung plant eine zentrale Genomdatenbank

In Deutschland soll eine zentrale Genom-
datenbank eingerichtet werden. Geplant
ist zudem, genomische Datensitze fiir
Forschungszwecke international verfiigbar
zu machen und auszutauschen. Die tech-
nischen Voraussetzungen fiir die Verkniip-
fung werden wohl derzeit geschaffen.

anchmal schreiben hochrangige Politiker-

Innen auch Zeitungsartikel. Zum Beispiel
Jens Spahn und Ursula von der Leyen: Am 11.
Oktober 2019 verdffentlichten die CDU-Politi-
kerInnen - er Bundesgesundheitsminister, sie
damals designierte Prisidentin der EU-Kommis-
sion - in der FAZ einen Gastbeitrag, Uberschrift:
»Soziale Marktwirtschaft fiir den européischen
Datenraum«. »Das grofie Ziel, so die Gast-
autorInnen, sei »ein lohnendes: Ein moderner
und hochproduktiver Umgang mit Daten nach
unseren ureigenen europaischen Idealen.« In
besagtem Artikel wurde auch dies angekiindigt:
»Im deutschen Gesundheitssystem streben wir
eine staatliche Sammlung von Daten an, fiir die
die Biirgerinnen und Biirger ihre anonymisierten
Daten freiwillig zur Verfiigung stellen kénnen.
Zu dieser Datenbank soll unter kontrollierten
Bedingungen die Forschung Zugang haben.«

Drei Monate spiter besiegelten Spahn und
Bundesforschungsministerin Anja Karliczek
(CDU) den Beitritt Deutschlands zur »1+Million
Genomes Initiative« der Europiaischen Union -
freundlich begriifit von EU-Binnenmarkt-Kom-
missar Thierry Breton (— Randbemerkung). Ziel
dieser EU-Initiative sei es, »landeriibergreifend
einen sichereren und geregelten Zugang zu
mindestens einer Million kompletter Genom-
sequenzen und weiterer Gesundheitsdaten zu
ermoglichen, erklarte das Bundesforschungs-
ministerium (BMBF) am 16. Januar in einer
Pressemitteilung. Im Rahmen der digitalen
européischen Vernetzung sei geplant, dass »die
Daten aus regionalen, nationalen und themen-
spezifischen internationalen Projekten systema-
tisch zusammengefiihrt werden«.

Die enorme Menge von Daten und der breite
Zugang fiir ForscherInnen wiirden »zu einem tie-
feren Verstandnis von Krankheitsmechanismen
beitragen und neue Wege fiir die Diagnostik,
Préavention und personalisierte Behandlung
aufzeigen«, verheifit das BMBE Dies betreffe
seltene Erkrankungen ebenso wie Krebs, Demenz
oder Depressionen. Viele Betroffene miissten
untersucht werden, »um die beteiligten Gene
nachweisen zu konnen - und die medikamentdse
Therapie zukiinftig auch an diesen ausrichten zu

konnen«. Derzeit schitzen ForscherInnen, dass
das menschliche Genom, also die komplette Erb-
information, aus {iber 60.000 Genen besteht.

Offen lasst die BMBEF-Pressemitteilung,
woher die Daten und Korpersubstanzen
deutscher PatientInnen denn genau kommen
sollen — und ob und wie die Betroffenen iiber
deren europaweite Nutzung informiert werden
sollen. Versprochen wird aber, dass Datenschutz
und Datensicherheit im geplanten européischen
Verbund »streng« beachtet wiirden.

Spahn hatte wiederholt die Bereitschaft der
BiirgerInnen zur »Spende« von Gesundheits-
daten eingefordert. Am 3. Juli beschloss der
Bundestag das Patientendatenschutzgesetz. Es
sieht auch vor, dass Versicherte ab 2023 ihre
Daten, die in der neuen - freiwillig nutzbaren -
elektronischen Patientenakte (ePA) gespeichert
sind, fiir medizinische Forschung zur Verfiigung
stellen konnen. Sie miissen das aber nicht tun.

»In welchem Umfang« Daten aus Deutsch-
land fiir »1+Million Genomes« bereitgestellt wer-
den kénnen, »bedarf noch weiterer Priifungenc,
teilte das BMG am 14. Juli mit. »Der aktuelle Fo-
kus der BMBF-Forderungs, erklarte das BMG auf
Nachfrage der FDP, »liegt auf der Vernetzung der
lokal gespeicherten genomischen Daten sowie
einer Verkntipfung mit weiteren Patientendaten,
um eine breitere Nutzung und einen Transfer in
die Versorgung zu ermdoglichen.«

Nichtoffentliche Veranstaltung

Angesprochen wird in der BMG-Antwort
auch das Projekt »genomDE«. In dessen Rahmen
soll offenbar jene zentrale Datenbank aufgebaut
werden, die Spahn und von der Leyen via FAZ
quasi angekiindigt hatten. genomDE solle »die
Generierung und Bereitstellung von Genomda-
tensétzen fiir die 1+MG Initiative sicherstellen,
so die BMG-Antwort. Gepriift werde zurzeit
auch, wie die Genomseqenzierung im Rahmen
der allgemeinen Krankenversorgung stattfinden
konnte. Ob die erlangten personlichen Gesund-
heitsdaten und Biomaterialien anschliefend ano-
nymisiert oder nur per Pseudonym verschliisselt
werden sollen, ist bisher nicht offiziell bekannt.

Einblicke konnte die Veranstaltung »Die deut-
sche Genominitiative »genomDE« geben, die das
BMG am 30. November abhalten will - und zwar
digital. BiirgerInnen, die ihre Daten und Korper-
substanzen »spendenc sollen, werden anschlieflend
bestimmt nicht schlauer sein: »Diese Veranstaltung
ist nicht offentlich«, erfihrt man auf der Home-
page des BMG. Klaus-Peter Gorlitzer @
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»Grenziiberschreitende
Verkniipfung von
Genomdaten«

Ohne grofles Aufsehen ist
Deutschland am 16. Januar
2020 der Genom-Initiative der
Europaischen Union beige-
treten. Thierry Breton, seit
Dezember 2019 amtieren-
der EU-Kommissar fur den
Binnenmarkt und Dienstleis-
tungen, begrifite den Beitritt
des 21. EU-Mitgliedsstaates
mit diesen Worten: »Digitale
Innovation und sicherer
Zugang zu Gesundheitsdaten
sind entscheidend flir unsere
Bemiihungen, die Gesund-
heit und die Versorgung der
europaischen Blrger zu
verbessern. Das Engage-
ment Deutschlands fir diese
wichtige Initiative wird das
Potenzial fiir die grenziber-
schreitende Verknuipfung gro-
Ber Mengen von Genomdaten
starken und dazu beitragen,
dass die EU in der Gesund-
heitsforschung an der

Spitze bleibt.«



