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Vorwort der Herausgeber

Das Erforschen der individuellen genetischen Ausstattung des Menschen gilt vie-
len als eine besonders sensible Angelegenheit, weil die hieraus erlangten personen-
bezogenen Daten leicht in diskriminierender Absicht missbraucht oder von dem
héchstpersonlich Betroffenen fehlerhaft gedeutet werden kénnen. Zugleich bietet
die Gendiagnostik neue Chancen etwa zugunsten einer Uberlegten Lebens- und
Familienplanung, einer frithzeitigen Krankheitsprivention oder einer mal3ge-
schneiderten Therapie samt auf den individuellen Patienten abgestimmten Arz-
neimittelgabe. Anliegen des Gendiagnostikgesetzes war es, beide Seiten zu einem
verhiltnismaBigen Ausgleich zu bringen und durch regulierende Regelsetzung ei-
nen friedensstiftenden Rahmen zu setzen. In der humangenetischen Praxis finden
die neuen Vorschriften jedoch keine ungeteilte Zustimmung; ganz im Gegenteil
werden zum Teil erhebliche Anderungen angemahnt. Damit Recht und Humange-
netik ihre Forderungen und Erwartungen nicht weiterhin in selbstbezlglichen
Monologen formulieren, haben das Géttinger Institut fiir Humangenetik und das
Zentrum fir Medizinrecht im November 2010 fihrende Experten zu einem inter-
disziplindren Dialog eingeladen. Die Beitrdge und Ergebnisse dieses Workshops
werden, erginzt um einen Grundlagentext zum ,genetischen Exzeptionalismus®
aus der Feder von Danm/ Kinig, im votliegenden Band nunmehr der interessierten
Offentlichkeit zuginglich gemacht.

Die Herausgeber Goéttingen, im August 2011






Regelung der Gendiagnostik zwischen Ideal und
Realitit

Professor Dr. iur. Gunnar Duttge

Kaum anders als andere der zuletzt und aktuell diskutierten medizin- und biorecht-
lichen Problemlagen hat auch das ,,Gesetzgebungsprojekt Gendiagnostik®! die
Kommentatoren und insbesondere Juristen und Mediziner erwartungsgemil3 ent-
zweit: Was den einen als dringend notwendiger rechtlicher Rahmen zum Schutze
der als besonders sensibel geltenden genetischen Daten erschien, war fiir die ande-
ren bloB Ausfluss juristischen Ubereifers mit der Folge weitreichender Ubetbiiro-
kratisierung. Schon im Vorfeld des erst nach lingerem Vorlauf erfolgreich abge-
schlossenen Gesetzgebungsverfahrens wurde entweder ganz generell der Sinn einer
rechtlichen Regulierung (so wie die Verfasser des Gesetzentwurfs fiir den For-
schungsbereich auf das allgemeine Datenschutzrecht verwiesen haben)? oder je-
denfalls der Sinn einer ,,Sondergesetzgebung® im Verhiltnis zum Rechtsrahmen
fir ,konventionelle Diagnostik® bezweifelt;? gleichsam in Verlingerung dieser

1 Zu den Regelungsinitiativen und -schwerpunkten im Vorfeld des Gendiagnostikgesetzes eingehend
Damm, Bundesgesundheitsblatt — Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 2007, 145 ff.

2 Zum insoweit beschrinkten Anwendungsbereich des GenDG § 2 Abs. 2 Nr. 1; hiergegen und fiir
cine Erstreckung auf die medizinische Forschung bereits Dutfge anlisslich der Offentlichen Anhérung
des Gesundheitsausschusses des Deutschen Bundestages am 21.1.2009, Protokoll Nr. 16/105, S. 9 f.
und Kollek, ebd., S. 20 f., abrufbar unter: http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileTo
Load=1289&id=1134 [Zugtiff am 1.7.2011].

3 In diesem Sinne v.a. — aber lingst nicht nur — die schriftliche Stellungnahme der Bundesarztekammer
zum Regierungsentwurf, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(3), siche Anhang, S. 171 ff,; siche auch Hiib-
ner/ Piibler, MedR 2010, 676 ff.
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Kontroversen wird dem mittlerweile in Kraft getretenen Gendiagnostikgesetz*
schon im unmittelbaren Nachgang hierzu ,,dringender Reformbedarf™ bescheinigt.>
Die inzwischen aus der humangenetischen Praxis zu vernehmende Kritik hat ins-
besondere Unvertriglichkeiten bzw. befiirchtete negative Folgewirkungen mit
Blick auf den Facharztvorbehalt im Bereich der vorgeburtlichen Diagnostik zum
Gegenstand (vgl. § 15 .V.m. § 7 GenDG), aber etwa auch die aus datenschutz-
rechtlichen Griinden vorgegebene Beschrinkung der Informationsiibermittlung
tber genetische Untersuchungsbefunde (vgl. § 11 Abs. 3 GenDG), die Pflicht zur
Vernichtung der Ergebnisse nach Ablauf von zehn Jahren (vgl. § 12 Abs. 1 S. 1
GenDG) und noch viel grundsitzlicher (tatsdchliche oder vermeintliche) Unklar-
heiten bzw. Inkonsistenzen im sachlichen Anwendungsbereich des neuen Gesetzes
(hinsichtlich der in § 3 Nrn. 1-3, 7, 8 GenDG enthaltenen begrifflichen Festlegun-
gen der — diagnostischen oder priadiktiven — ,,genetischen Untersuchung®). Nicht
leicht zu durchschauen ist dabei jedoch, welche dieser ,,Unzutriglichkeiten® tat-
sachlich auf sachwidrige Vorgaben des Gesetzes hindeuten und welche Kritik
moglicherweise nur aus einem gewissen Widerwillen der Praxis motiviert sein
kénnte, die bisherigen Freirdume zugunsten notwendiger Verdnderungen preis-
zugeben.

Besinnt man sich auf die grundlegende Zwecksetzung des Gesetzes, so verbin-
den sich hiermit zweifelsohne tiberaus bedeutsame Ziele: Es soll erstens vor allem
das sog. biogenetische bzw. bioinformationelle Selbstbestimmungsrecht stirken
und garantieren, zweitens nachdriicklich eine Diskriminierung von Menschen auf-
grund ihres Erbmaterials ausschlieen sowie drittens — z.T. zwecks verfahrensmi-
Biger Absicherung der beiden erstgenannten Aspekte, z.T. schlicht als Ausfluss
allgemeiner arztrechtlicher Maximen® — die fiir ,,genetische Untersuchungen er-
forderliche Sachkompetenz und Professionalitit (,,Qualitdtssicherung®) gewéhrleis-
ten. Mit dieser Zielsetzung und den daraus in den Einzelregelungen gezogenen
Schlussfolgerungen verbindet der Gesetzgeber jenseits der Leitidee einer dem frei-
en Belieben des einzelnen zuginglichen ,,Selbstbestimmung® offenbar auch eine
damit nicht deckungsgleiche Vorstellung von einer ,,gerechten” und ,,guten Ord-

4 Gesetz tiber genetische Untersuchungen bei Menschen (GenDG) v. 31.7.2009 (BGBL. 1, S. 2529),
siche Anhang, S. 129 ff,; aus rechtlicher Sicht im Ubetblick: Braun, MDR 2010, 482 ff.; Eberbach,
MedR 2010, 155 ff.; Fenger, GesR 2010, 57 ff.; Genenger, MedR 2011, 18 ff.; Heyers, MedR 2009, 507
ff.; vertiefend Fenger, in: Spickhoff (Hrsg.), Medizinrecht, 2011, GenDG; Stockter, in: Priitting (Hrsg.),
Fachanwaltskommentar Medizinrecht, 2. Aufl. 2011, GenGD.

5> So insbesondere die Stellungnahme der Deutschen Akademie der Naturforscher Legpoldina — Natio-
nale Akademie der Wissenschaften: Pridiktive genetische Diagnostik als Instrument der Krankheits-
privention, November 2010, S. 60, abrufbar unter: http://www.leopoldina.org/ filead
min/user_upload/Politik/ Empfehlungen/Nationale_Empfehlungen/Praed_gen_diagnostik_
stellungnahme_lang DE.pdf [Zugriff am 22.6.2011].

6 Zum arztrechtlichen (Fach-)Arztvorbehalt statt vieler Dentsch/ Spickhoff, Medizinrecht, 6. Aufl. 2008,
Rn. 36, 208 ff.
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nung“” auf dem Gebiet der Gendiagnostik, wenn § 1 GenDG als normative Quelle
nichts Geringeres als die Achtung und den Schutz der Menschenwiirdegarantie
anfithrt. Nur so erkliren sich iberhaupt die im Gesetz an verschiedener Stelle
enthaltenen objektiv-rechtlichen Begrenzungen, sei es etwa die strenge Klausel des
,minimal risk and minimal burden® bei nicht eigenniitzigen genetischen Untersu-
chungen von Nichteinwilligungsfihigen (vgl. § 14 Abs. 2 Nr. 3, 4 GenDG)®, das
(freilich nicht sanktionsbewehrte) Verbot der vorgeburtlichen genetischen Dia-
gnostik mit Blick auf sog. spidtmanifestierende Erkrankungen (vgl. § 15 Abs. 2
GenDG) oder der Vorbehalt des therapeutischen bzw. prophylaktischen Figen-
nutzens flir die Zuldssigkeit genetischer Reihenuntersuchungen (vgl. § 16 Abs. 1
GenDG). Als Ausfluss der Menschenwiirdegarantie darf Gendiagnostik nicht tiber
die Kopfe der jeweils betroffenen Menschen hinweg, sondern nur mit deren auf-
geklirter und reflektierter Zustimmung geschehen; trotz der durch sorgfiltige Auf-
klarung und intensiver Beratung (vgl. §§ 9, 10 GenDG) erh6hten Chance individu-
ell ,,guter” Entscheidungen sollen Menschen aber mit Blick auf tibergreifende Be-
lange und Risiken (z.B. vor einer Implementierung genetischer Reihenuntersu-
chungen allein zur Beférderung der ,,Volksgesundheit™ oder vor einer genbasier-
ten Selektion im Versicherungsbereich oder Arbeitsleben, vgl. §§ 18 ff. GenDG)
nicht in alles ihnen Angesonnene einwilligen kénnen. Das Ergebnis eines solchen,
auf eine Mehrzahl werthaltiger Belange bezogenen Gesetzes muss notwendig ein
Kompromiss sein, gerichtet auf einen verhiltnismiBigen Ausgleich der divergie-
renden Interessen. In seiner Grundhaltung kann nicht ein allumfassendes Vertrau-
en in die soziale Kompetenz und Verantwortung sdmtlicher Beteiligten die Maxime
sein (sonst wire es von vornherein verzichtbar)!0, sondern eine gehérige Portion
Misstrauen dort, wo aller Erfahrung nach mit einer Missachtung berechtigter Be-
lange oder dem Ausnutzen vorhandener sozialer Macht gerechnet werden muss.

In diesem Lichte erscheint es nur allzu verstindlich, dass die Sorge vor einer
sozialerheblichen Diskriminierung aufgrund der jeweils individuellen genetischen
Ausstattung gleichsam das Gravitationszentrum des Gesetzes bildet. Das in § 4

7 Zur bedeutsamen Differenz zwischen dem Postulat der ,,gerechten bzw. der ,,guten Ordnung*
naher Duttge, in: Baranzke/Duttge (Hrsg.), Wiirde und Autonomie als Leitprinzipien in den Lebens-
wissenschaften, 2011 [in Vorbereitung].

8 Zu dieser auch im Arzneimittelrecht enthaltenen (vgl. § 41 Abs. 2) und generell fir medizinische
Forschung am Menschen durch das Zusatzprotokoll des Europarates geprigten Begrenzung niher
Duttge, Deutsch-FS 2009, S. 119 ff. § 14 GenDG ist allerdings insofern nochmals strenger, als gar
keine und nicht nur ,,geringfigige* zusitzliche Belastungen toleriert werden sollen.

? Von der geschichtlich belasteten Terminologie abgesehen ist in der Strafrechtswissenschaft hoch-
umstritten, ob es sich bei dem damit in Anspruch genommenen gesamtgesellschaftlichen Belang
tiberhaupt um ein auf dem Boden der Grundrechte schutzwiirdiges ,,Rechtsgut” handelt, dazu niher
Roxin, Strafrecht Allgemeiner Teil, Bd. I, 4. Aufl. 20006, § 2 Rn. 10, 34 ff., 46 mwNw.

10 Treffend Hdffe, Medizin ohne Ethike, 2002, S. 14: ,,Wo Ethik bliht, steht es schlecht um die Sitten
der Gesellschaft®; zum Verhiltnis von Medizinrecht und -ethik siche auch Du#tge, Ethik in der Medi-
zin 2006, 331 ff.
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GenDG ausformulierte Verbot der nachteiligen Ungleichbehandlung ist zwar in
seinem konkreten Anwendungsfeld (auch mittelbare ,,Benachteiligungen‘?) und
hinsichtlich seiner Durchschlagskraft (ausnahmsweise Rechtfertigung durch zwin-
gende oder auch blof3 ,;sachliche Griinde*?) nicht ohne Unsicherheit, in seinem
grundsitzlichen Geltungsanspruch jedoch lingst Teil des ,europdischen Werte-
konsenses (vgl. Art. 21 der Europiischen Grundrechtscharta; Art. 11 der Biome-
dizinkonvention des Europarates). Uber die damit implizit in Anspruch genom-
mene Position des sog. ,,genetischen Exzeptionalismus®“!! herrscht jedoch zuneh-
mend Streit und werden die hierfir angegebenen Griinde — das (angeblich stets)
erhéhte pradiktive Potential, die zwingende Mitbetroffenheit genetisch Verwandter
und die unverinderliche ,,Schicksalhaftigkeit™ der jeweils eigenen Erbausstattung!?
— in ihrer Eigenart mit Nachdruck bezweifelt.!? Doch selbst wenn es in medizi-
nisch-biologischer Hinsicht tatsdchlich an keiner Stelle eine solche ,,Besonderheit®
im Sinne einer nicht nur graduellen, sondern qualitativen Differenz geben sollte,
bleibt doch noch immer das fiir eine Rechtsordnung als Friedensordnung bedeut-
same Faktum, dass den genetischen Daten gesamtgesellschaftlich geradezu augen-
fillig eine herausragende Bedeutung zugeschrieben wird. Geprigt vom Zeitgeist
des ,,genomischen Zeitalters“!* gelten dem heute wissenschaftlich ,,aufgeklirten
Birger die ,,Gene neben dem limbischen System!s als derart persénlichkeits- und
identitdtsrelevant, dass sie sich in spezifischer Weise fiir soziale Differenzierungen
und damit Diskriminierungen der genetisch ,,Invaliden*!¢ eignen. Mit den Worten
des Bonner Philosophen Ludger Honnefelder: ,,Kaum ein anderes Terrain der
Wissenschalft ist so anfillig wie die Genetik fiir [...] verdinglichende Engfiihrungen
oder gar weltanschauliche Globaldeutungen®!’. In diesem Falle zihlt es aber zu
den legitimen Zwecksetzungen des Rechts, den erwartbaren negativen Folgewir-
kungen eines solchen kollektiven Glaubens rechtzeitig durch verhaltenssteuernde

11 Profunder Uberblick bei Danmm/ Kinig, MedR 2008, 62 ff. mwNw., siche den Gastbeitrag in diesem
Band, S. 91 ff.

12Vgl. Gesetzesbegriindung, BT-Drs. 16/10532, S. 1: ,,identititsrelevant*.

13 In diesem Sinne schon die Kritik am Gesetzentwurf der Fraktion ,,Die Griinen/Biindnis 90 v.
3.11.2006 (BT-Drs. 3233), z.B. Taupirz, Schriftliche Stellungnahme, Ausschuss-Drs. 16(14)0288(22
A), abrufbar untet: http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad=1289&id=1134 [Zu-
griff am 1.7.2011]; siche auch die Stellungnahme des Nationalen Ethikrats, Pridiktive Gesundheitsin-
formationen bei Einstellungsuntersuchungen, 2005, S. 61: kein ,,grundsétzlicher* Unterschied.

4 Cullen/ Neumaier/ Fuchs, Bthik in der Medizin, online first™ v. 8.4.2011, DOI: 10.1007/s00481-011-
0127-y.

15 Zum neurowissenschaftlichen Reduktionismus statt vieler nur Du#tge, in: ders. (Hrsg.), Das Ich und
sein Gehirn, 2009, S. 13 ff.

16 Dazu eindrucksvoll die cinematographische Veranschaulichung im Film ,,Gattaca® (Andrew Niccol,
1997). Zur Relevanz der ,,eugenischen Dimension® im Kontext des strafbaren Geschwisterinzests

(§ 173 StGB) siche niher Duttge, Roxin-II-FS 2011, Bd. 1, S. 227 ff.

17 Honnefelder, Schreiber-FS 2003, S. 711, 713.
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Instrumente mit unmittelbarem oder mittelbaren ,,Steuerungsanspruch®!® entge-
genzuwirken.

Die beiden weiteren das Gendiagnostikgesetz tragenden Eckpfeiler — ,,Selbst-
bestimmungsrecht® und ,,Qualititssicherung®™ — sind nurmehr arzt- und medizin-
rechtliche Selbstverstindlichkeiten: Jeder Patient bzw. Proband darf sich einer
geplanten drztlichen Intervention nach eigenem hdchstpersénlichen Belieben ver-
weigern, selbst wenn diese drztlich-medizinisch noch so sehr als ,,verniinftig” er-
scheint.!” Im Umkehrschluss resultiert daraus das Erfordernis der (schriftlichen)
Einwilligung (vgl. §8 GenDG), deren Wirksamkeit nach den Grundsitzen des
minformed consent? die vorherige drztliche Aufklirung (vgl. § 9 GenDG) und
nach neuerer Erkenntnis — jedenfalls in komplexeren Problemlagen (z.B. auch im
Schwangerschaftskonflikt, vgl. § 2a SchKG?!) — dartiber hinaus eine vertiefte Bera-
tung voraussetzt (vgl. § 10 GenDG). Was dem Gesetzgeber allenfalls entgegenhal-
ten werden konnte ist, dass er beim Ausbuchstabieren dieser Basiserfordernisse
eine weitreichende Detailfreude an den Tag gelegt hat, insbesondere mit Blick auf
die verlangten Bestandteile der drztlichen Aufklirung (vgl. § 9 Abs. 2 Nrn. 1-6
GenDG). Der sich aus Sicht des Nichtjuristen aufdringende Eindruck einer ,,Re-
gulierungswut® diirfte aber in der Sache nicht gerechtfertigt sein: Denn was der
Gesetzgeber hier in die Form einer detailliert ausformulierten Auflistung gegossen
hat, hitte ansonsten die hochstrichterliche Rechtsprechung nach dem Vorbild ihrer
Judikatur zur allgemeinen arztrechtlichen Aufklirungspflicht wohl ebenso tber
kurz oder lang zum rechtlich Gesollten erklirt. Verglichen damit kommt der geset-
zesformlichen Ausformulierung ungeachtet aller fortbestehenden Konkretisie-
rungsbediirftigkeit jedweder abstrakt-generellen Regelung?? zweifelsohne der Vor-
zug groflerer Transparenz und Rechtssicherheit zu. Gleiches gilt fir die spezifisch
datenschutz- und informationsrechtlichen Sicherungen (Recht auf Geheimhaltung
bzw. auf Nichtwissen?) mit Blick auf die Kenntnisgabe bzw. Vernichtung der
Untersuchungsergebnisse (§§ 8 Abs. 1 S. 2, 9 Abs. 2 Nr. 5, 11 Abs. 4, 12 Abs. 1
S. 2 GenDG) und die (nur durch eine Zustimmung des Betroffenen legitimierte)
Verwendung der genetischen Proben (vgl. § 13 Abs. 1-3 GenDG). In diesem
Rahmen weckt lediglich das Regelungsdefizit hinsichtlich der Verzichtbarkeit der

18 Zum Anspruch des Rechts auf Verhaltenssteuerung grds. Rebbinder, Rechtssoziologie, 5. Aufl. 2003,
§ 6 11 Riithers, Rechtstheotie, 4. Aufl. 2008, Rn. 78 ff.

19 Dazu im Kontext der Therapiebegrenzung grdl. BGHSt 11, 111 ff. (selbst bei vitaler Indikation);
siche auch BVerfGE 52, 131, 171 ff.

20 Grdl. Beachamp/ Childress, Principles of Biomedical Ethics, 6. Aufl. 2009, S. 117 ff.

2l Gesetz zur Vermeidung und Bewiltigung von Schwangerschaftskonflikten (Schwangerschaftskon-
fliktgesetz) i.d.F. v. 26.8.2009 (BGBL 1, S. 2990); dazu niher Duttge/ Bernan Z£L 2009, 42 ff.; Hillen-
kamp, Amelung-FS 2009, S. 425 {f.; Kentenich/ 1 etter/ Diedrich, Frauenarzt 2009, 936 f£.; Schumann, Der
Gynikologe 2010, 537 ff.; Schreiber, Kreuzer-FS 2009, S. 747 ff.

22 Dazu vertiefend Engisch, Die Idee der Konkretisierung in Recht und Rechtswissenschaft unserer
Zeit, 1953.

25 Zum ,,Recht auf Nichtwissen im Uberblick Dauttge, DuD 2010, 34 ff.
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genetischen Aufklirung bzw. Beratung, da nur zu letztgenannter und allein in Be-
zug auf pridiktive genetische Daten unmissverstindlich angeordnet (vgl. § 10
Abs. 2 8.1 GenDG)?, Kritik.

Unter dem Stichwort ,,Qualititssicherung® benennt das Gesetz zwei Grundty-
pen, einmal bezogen auf die Einrichtung (Prozess- und Strukturqualitit) sowie zum
anderen bezogen auf jene Personen, die genetische Untersuchungen durchfithren
(Ergebnisqualitit). Von seinem urspriinglichen Vorhaben, ,aufgrund der Beson-
derheit genetischer Daten® simtliche Einrichtungen (einschlieBlich der medizini-
schen Laboratorien) einer Akkreditierungspflicht zu unterwerfen,? hat der Gesetz-
geber allerdings mit Riicksicht auf die in der 6ffentlichen Anhérung des Gesund-
heitsausschusses bezweifelte Sinnhaftigkeit?*® sowie unter Verweis auf eine evtl
Anwendbarkeit des MPG?” abgesehen; § 5 GenDG beschrinkt jenes formelle Er-
fordernis jetzt auf Abstammungsuntersuchungen 1.5.d. § 17 GenDG, ungeachtet
der in der Sache aber weiterhin geforderten Strukturanforderungen (qualifiziertes
Personal, organisatorische und technische Voraussetzungen, interne und externe
Qualititssicherungsmalinahmen). Mit Blick auf das personenbezogene Kompe-
tenzerfordernis war und ist umstritten, ob der fiir pridiktive genetische Untersu-
chungen und fiir die Durchfithrung der genetischen Beratung vorgesehene Fach-
arztvorbehalt, d.h. grundsitzlich begrenzt auf Fachirzte/Innen fur Humangenetik
(vgl. §§ 7, 10 GenDG), sachgerecht?® und ggf. sogar um diagnostische genetische
Untersuchungen (fir die das Gesetz nur einen einfachen Arztvorbehalt vorsieht,
vgl. § 7 Abs. 1 Hs. 1 GenDG) zu erweitern? oder blo3 Ausdruck einer berufsbe-
zogenen Interessenwahrung ist.30 Umstritten ist dementsprechend auch die in § 7
Abs. 1 GenDG enthaltene Erweiterung um Arzte/Innen mit Zusatzqualifikation,
fir die von Humangenetikern allgemein eine restriktive Handhabung angemahnt
wird. Die zur Konkretisierung der Anforderungen berufene Gendiagnostik-

24 Zu den diagnostischen genetischen Daten deutet das Gesetz die Verzichtbarkeit lediglich an (vgl.
§ 10 Abs. 1 S. 1 u. 2 GenDG: ,,anbieten®); zur Aufklirung fehlt jedwede gesetzgeberische Klirung
und es muss daher auf die allgemeinen arztrechtlichen Grundsitze zurtickgegriffen werden, freilich
mit der bekannten Unklarheit tiber die lebensweltlichen Anforderungen an einen wirksamen Aufkla-
rungsverzicht (insbesondere: Erfordernis einer ,,Metaaufklirung®?), dazu vor allem Schwill, Aufkli-
rungsverzicht und Patientenautonomie, 2007.

25 Vel. BT-Drs. 16/10532, S. 9 und 24.

26 Vor allem Propping, Stellungnahme im Rahmen der Offentlichen Anhorung des Gesundheitsaus-
schusses des Deutschen Bundestages am 21.1.2009, Protokoll Nr. 16/105, S. 7, abrufbar untet:
http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad=1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.2011].

27 BT-Drs. 16/12713, S. 35.

28 In diesem Sinne vor allem die schriftliche Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Human-
genetik, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(28), siche Anhang, S. 167 ff.

2 So die schriftliche Stellungnahme der Bundesirztekammer, S. 7 £, s.a. Anhang, S. 176.

30 Fir eine Einbeziehung von Fachirzten fir Kinder- und Jugendmedizin die schriftliche Stellung-
nahme der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V., Ausschuss-Drs.
16(14)0469(10), abrufbar unter: http:/ /webatchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad=1289&id
=1134 [Zugriff am 1.7.2011].
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Kommission (vgl. § 23 Abs. 2 Nr. 2a GenDG) hat kiirzlich einen ersten Richtli-
nien-Entwurf vorgelegt, wonach hierfiir mindestens 72 Fortbildungseinheiten so-
wie 10 praktische Ubungen unter Supervision eines Facharztes fiir Humangenetik
oder eines solchen mit der Zusatzbezeichnung ,,Medizinische Genetik® vonnéten,
aber auch austeichend sein sollen.3!

Kritik aus rechtlicher Sicht erfahren derzeit vor allem drei Einzelregelungen
des neuen Gesetzes: Erstens beschrinkt § 12 Abs. 1 S. 4 GenDG die Verpflich-
tung zur Vernichtung der Untersuchungsergebnisse nach erfolgtem Widerruf auf
die Situation, in der die Ergebnisse der betroffenen Person noch nicht bekannt
gemacht worden sind. Mit anderen Worten muss sich diese also nach Durchfih-
rung der genetischen Untersuchung zwischen Kenntniserlangung und Vernichtung
entscheiden, was die Wirkung des Widerrufs und mittelbar die freie Widerrufbar-
keit einschrinkt und daher mit dem sonst zugrunde gelegten Prinzip der ,,bioin-
formationellen Selbstbestimmung® kaum vereinbar sein dirfte.32 Gleiches gilt
zweitens fir die in § 12 Abs. 1 S. 3 GenDG eingerdumte Befugnis der verantwort-
lichen drztlichen Person (vgl. § 3 Nr. 5 GenDG), die nach Ablauf von zehn Jahren
eigentlich vorgesehene Vernichtung der Untersuchungsergebnisse zu vermeiden,
sofern aus drztlicher Sicht dadurch ,;schutzwiirdige Interessen der betroffenen
Person® beeintrichtigt werden kénnten. Auch hierfir enthalten Gesetzestext und
Materialien weder eine Konkretisierung noch eine Begriindung,? so dass zu erwar-
ten steht, dass sich diese paternalistische, unverstindlicherweise sogar auf jedwede
Benachrichtigung der untersuchten Person verzichtende Regelung® mit Blick auf
die ohnehin bestehende Reservehaltung der Humangenetik gegentiber der Zehn-
jahresfrist® in Widerspruch zur gesetzlichen Systematik und gesetzgeberischen
Intention vom Ausnahme- zum Regelfall entwickeln diirfte.

Drittens kommt die gefundene Lésung der — zugegeben komplexen — Proble-
matik des Informationskonflikts im Verhiltnis zu den genetisch Verwandten eher
einem Etikettenschwindel gleich: Das Gesetz sicht bekanntlich eine Art von dop-

31 Richtlinie der Gendiagnostik-Kommission (GEKO) tber die Anforderungen an die Qualifikation
zur und Inhalte der genetischen Beratung gem. § 23 Abs. 2 Nr. 2a und § 23 Abs. 2 Nr. 3 GenDG
i.d.F. v. 28.1.2011, veroffentlicht am 7.2.2011, S. 11, abrufbar unter: http://www.rki.de/cln_116/
nn_2046594/DE/Content/Institut/ Kommissionen/GendiagnostikKommission/Richtlinien-Stel
lungnahme/RL-E__GenetischeBeratung,templateld=taw,property=publicationFile.pdf/RL-E_Gene
tischeBeratung.pdf [Zugriff am 1.7.2011].

32 Kritisch Genenger, NJW 2010, 113, 114 f. mit dem Vorschlag eines ,,mehrstufigen Einwilligungsver-
fahrens®.

3 Vgl. BT-Drs. 16/10532, S. 29.

34 Auch hierzu mit Recht kritisch Genenger, NJW 2010, 113, 115.

3% Siehe dazu die schriftliche Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik unter
Verweis auf die Relevanz der Analyseergebnisse ,,fiir mehrere Generationen® (siche Anhang, S. 170);
ebenso die Stellungnahme des Berufsverbandes Deutscher Humangenetiker e.V. v. 14.1.2009, Aus-
suss-Drs. 16(14)0469(27), abrufbar unter: http://webarchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad
1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.2011] sowie der Deutschen Akademie der Naturforscher Leopoldina
(Fn. 5), S. 61.
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pelter Empfehlung vor, sowohl gerichtet an die untersuchte Person hinsichtlich
einer Weitergabe der Untersuchungsergebnisse an ihre Verwandten als auch —
hieriiber vermittelt — an diese, selbst eine humangenetische Beratung in Anspruch
zu nehmen (§ 10 Abs. 3 S. 4 GenDG). Mit diesem Kompromiss soll ausweislich
der Gesetzesbegrindung dem informationellen Selbstbestimmungsrecht der unter-
suchten Person ebenso wie jenem der Verwandten — insoweit in Gestalt des Rechts
auf Nichtwissen® — Rechnung getragen werden.3” Bei Lichte betrachtet verfehlt
das Gesetz aber beide Anliegen: Denn durch die ,,empfohlene® Informationswei-
tergabe gibt die untersuchte Person gerade preis, was sie womoglich lieber geheim
gehalten wissen moéchte; und fir die Verwandten dirfte die Entscheidung, die
wempfohlene® genetische Beratung in Anspruch zu nehmen, in Kenntnis eines
bereits vorliegenden Untersuchungsbefundes wohl kaum mehr eine freiwillige sein.
Was der gesetzlichen Regelung jedoch in Wahrheit zugrunde liegt, bleibt auf diese
Weise gleichsam versteckt: Es ist das Bestreben, bei Vorliegen eines Befundes ,,mit
Bedeutung fiir eine vermeidbare oder behandelbare Erkrankung oder gesundheitli-
che Stérung® allen davon Betroffenen die Chance zu sichern, hiervon rechtzeitig
Kenntnis zu erlangen. Mit dem Recht auf ,jinformationelle Abgeschiedenheit* 3
bzw. Ungestortheit kollidiert also der Firsorgegedanke, der es nicht akzeptieren
lisst, dass therapeutisch oder fir die Lebensfihrung relevante Informationen un-
genutzt und die Arzte sehenden Auges untitig bleiben sollen. Wenn zur Vermei-
dung dieser wahrlich unbefriedigenden Situation aber dem Firsorgegedanken der
Vorrang eingerdumt wird, dann wire es ehrlicher gewesen, dies der verantwortli-
chen drztlichen Person auch offen zu gestatten und nicht von den Unsicherheiten
einer Befolgung der ausgesprochenen ,,Empfehlung® abhingig zu machen.® Dies
gilt um so mehr, als der sichtlich leitende Gedanke schlechterdings nicht trigt, dass
durch solcherart ,,Privatisierung” der Informationsweitergabe ein Verstol3 gegen
das Recht auf Nichtwissen vermieden werden koénne®? Wollte man diesem
schutzwirdigen Interesse ernstlich Rechnung tragen, so miissten analog zur Prob-
lematik der sog. ,,Zufallsfunde“#! die Verwandten schon vor Durchfihrung der
genetischen Untersuchung danach befragt werden, ob sie im Falle ihrer Mitbetrof-
fenheit ebenfalls Kenntnis erhalten wollen. Ein evtl. Geheimhaltungsbediirfnis der
untersuchungswilligen Person wire dann zwangsliufig als nachrangig anzusehen;
umgekehrt stinde aber auch den Verwandten selbstredend kein Veto-Recht zu,

36 Dazu wie insb. auch zur verfassungsrechtlichen Verankerung niher Duzzge, DuD 2010, 34 ff.

37 Vgl. BT-Drs. 16/10532, S. 29.

38 Tanpitz, Wiese-FS 1998, S. 583, 585.

3 Deshalb konsequent — insbesondere mit Blick auf ,,gestorte familidgre Kommunikation® — fiir eine
direkte Informationsbefugnis pladierend: Heyers, MedR 2009, 507, 509 f.

40 Zum strukturell vergleichbaren Phinomen einer ,,Flucht ins Privatrecht siche am Beispiel sog. V-
Personen niher Duttge, JZ. 1996, 556 ff. mwNw.

4 Dazu naher Heinemann/ Hoppe/ Listl/ Spickhaf}/ Elger, Deutsches Arzteblatt 104 (2007), A-1982 ff.
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weil es jeder Person sonst verwehrt wiirde, von ihrem ,,Recht auf Wissen* — bezo-
gen auf die eigenen Dispositionen — Gebrauch zu machen.*

Aus humangenetischer Sicht werden insbesondere schidliche Folgen fiir das
Neugeborenen-Screening befiirchtet,*> das ausweislich der Gesetzesbegrindung
zwar von der neuen Regelung des § 16 GenDG ,,unberithrt™ bleiben soll,* ohne
dass sich dies jedoch aus dem Gesetzestext auch nur andeutungsweise ergibt. Un-
verstindlich ist, warum die vom Bundesrat angemahnte Klirung# gleichwohl un-
terblieben ist. Dartiber hinaus sprechen die Materialien im Kontext ,,genetischer
Reihenuntersuchungen® (die ,,systematisch der gesamten Bevélkerung oder be-
stimmten Personengruppen |[...] angeboten werden, ohne dass bei der jeweils be-
troffenen Person notwendigerweise Grund zu der Annahme besteht, sie habe die
[gesuchten| genetischen Eigenschaften®, § 3 Nr. 9 GenDG) missverstindlich von
einer ,,Uberordnung* des offentlichen gegeniiber dem ,,individuellen Interesse‘“4s,
was ginzlich verdunkelt, dass die allgemeinen Regeln zu Aufklirung, Beratung und
Einwilligung (§§ 8 ff. GenDG) gleichwohl Anwendung finden. Darauf hinzuwei-
sen erscheint um so dringlicher, als das Neugeborenen-Screening allgemein als
werfolgreiches Vorbild® fiir das Ziel einer ,,Krankheitsfritherkennung durch pradik-
tive Diagnostik® gilt, an dem sich ,,Reihenuntersuchungen auf andere genetische
Krankheiten [...] orientieren sollten“4’. Bei thm ist aber schon seit lingerem auch
bekannt, dass der formaliter bestehende Vorbehalt der Freiwilligkeit jedweder
Teilnahme vom unbestreitbar hohen gesellschaftlichen Interesse an einer ,,liicken-
losen Untersuchung aller Neugeborenen#® durchaus unterlaufen werden kann®.
Im Lichte der alsbald zu erwartenden Ersetzung der bisher praktizierten Tandem-
Massen-Spektrometrie durch ein genombasiertes Screening (etwa mittels DNA-
Chiptechnologie) sowie der neueren Anstrengungen der sog. Public-Health-

4 In diesem Sinne bereits #ein Alternativvorschlag, schriftliche Stellungnahme zum Gesetzentwurf
der Fraktion ,,Die Grinen/Buindnis 90“ v. 3.11.2006, BT-Drs. 3233, Ausschuss-Drs. 16(14)0288(37),
abrufbar unter: http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.phprfile ToLoad=1289&id=1134 [Zugriff
am 1.7.2011].

43 7Z.B. Schriftliche Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V.
(Fn. 30) und des GKV-Spitzenverbandes, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(6), abrufbar untet: http://
webatchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad=1289&id=1134 [Zugtiff am 1.7.2011].

# Vgl. BT-Drs. 16/10532, S. 33.

45 Vgl. BT-Drs. 16/10532, Anlage 3, S. 48.

4 Ebd.: ,,...Da bei genetischen Reihenuntersuchungen das 6ffentliche Interesse an der Untersuchung
tiber das individuelle Interesse der untersuchten Personen gestellt wird....

47 Empfehlung der Deutschen Akademie der Naturforscher Legpoldina (Fn. 5), S. VI, Ziff. 7.

48 So die Beschreibung der Rechtswirklichkeit in der schriftliche Stellungnahme des Deutschen He-
bammenverbandes e.V., Ausschuss-Drs. 16(14)0469(34), abrufbar unter:

htp:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/how.php?fileToLoad=1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.2011].

49 Siehe auch die Empfehlungen der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW)), Schweizerische Arztezeitung 2011, 267 ff. — Mit Recht deshalb die Geltung des Selbstbe-
stimmungstrechts einschlieBlich des Rechts auf Nichtwissen auch im Kontext des Neugeborenen-
Screenings betonend: Schimmelpfennig-Schiitte, MedR 2003, 214 ff.
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Forschung in Richtung einer Integration genombasierten Wissens (,,Public Health
Genomics“)™ sollten die Gefahren fiir die individuelle Entscheidungsfreiheit, die
den neueren Entwicklungen diametral entgegengesetzt ist, keinesfalls unterschitzt
werden.5! Im Ubrigen bleibt zu tiberdenken, die Zulissigkeit genetischer Reihenun-
tersuchungen mit Blick auf die Einbezichung gesunder Personen méglicherweise
de lege ferenda zusitzlich von der Wahrung einer Eingriffsschwelle abhingig zu
machen.>?

Ein weiterer Kritikpunkt bildet — wie schon erwihnt — das strikte Verbot des
§ 15 Abs. 2 GenDG in Bezug auf solche Erkrankungen, ,,die nach dem allgemein
anerkannten Stand der medizinischen Wissenschaft und Technik erst nach Vollen-
dung des 18. Lebensjahres ausbrechen®. In ihrer Stellungnahme vom November
2010 hat die Deutsche Akademie der Naturforscher Leopoldina diese Regelung als
»hicht sinnvoll bzw. gar als ,,unverstindlich® bezeichnet, weil sich die Grenzzie-
hung des Gesetzgebers fiir viele Krankheiten nicht zweifelsfrei zur Anwendung
bringen lasse.”® Das im Rahmen des Gesetzgebungsverfahrens erst spit entdeckte
Anliegen, auch dem heranwachsenden Kind das Recht auf Nichtwissen zu garan-
tieren,>* verdient gewiss Beachtung; nur fragt sich, ob es dazu wirklich eines expli-
ziten gesetzesférmlichen Verbots bedarf.>®> Von grundlegender Relevanz ist
schlieBlich die gesetzliche Begriffsbildung, insbesondere die Kennzeichnung des-
sen, was Uberhaupt als — diagnostische bzw. pridiktive — ,,genetische Untersu-
chung® gelten soll: ,,Klare Definitionen und eine klare Abgrenzung der gesetzli-
chen Begriffe, an die das Gesetz Rechtsfolgen kniipft, sind die grundlegende Vor-
aussetzung fir das Verstindnis der Regelungen einer so komplizierten Materie wie
der genetischen Diagnostik®. Dass diese selbstverstindlichen Anforderungen
durch § 3 Nr. 1-3 sowie Nr. 7a-d, 8a, b GenDG erfiillt sind, wird man jedoch beim

50 Dazu im Uberblick Brand/ Brand, Bundesgesundheitsblatt — Gesundheitsforschung — Gesundheits-
schutz 2007, 135 ff.

51 Beachtenswert ist dabei auch, dass die Deutsche Gesellschaft fur Humangenetik die Begrenzungen
des § 16 GenDG in ihrer Stellungnahme abgelehnt und anstelle dessen dafur plidiert hat, dass hierfar
»jeweils auf dem aktuellen Kenntnisstand von Wissenschaft, Technik und Medizin entschieden
werden sollte, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(28), S. 3, abrufbar unter:

http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.phprfileToLoad=1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.2011].

52 So der Vorschlag des GKV-Spitzenverbandes in seiner schriftlichen Stellungnahme anlisslich der
Offentlichen Anhérung des Gesundheitsausschusses v. 7.11.2007, Ausschuss-Drs. 16(14)0288(20),

S. 4, abrufbar untet: http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.phprfileToLoad=1289&id=1134 [Zu-
griff am 1.7.2011]: ,,Screeninguntersuchungen duirfen nur mit einem geringfiigigen bzw. gefahrlosen
Eingriff verbunden sein und mussen iiber eine hohe Sensitivitit und Spezifitit verfiigen®.

53 Stellungnahme der Deutschen Akademie der Naturforscher Legpoldina (Fn. 5), S. 63.

54 Vgl. Beschlussempfehlung und Bericht des Gesundheitsausschusses, BT-Drs. 16/12713, S. 35 f.

55 Zweifelnd Henn, Schriftliche Stellungnahme, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(38), abrufbar unter:
http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.php?fileToLoad=1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.1011].

56 Riedel, Schriftliche Stellungnahme, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(32), S. 2, abrufbar unter:

http:/ /webarchiv.bundestag.de/cgi/show.phprfileToLoad=1289&id=1134 [Zugriff am 1.7.1011].



Regelung der Gendiagnostik zwischen Ideal und Realitit 11

besten Willen nicht behaupten kénnen.’” Die Gendiagnostik-Kommission steht
somit vor der gewiss nicht leichten Aufgabe, hier wie auch zu weiteren Fragen
wenigstens nachtriglich die nétigen Klirungen zu bewerkstelligen, ohne die an sie
gerichteten Erwartungen zu enttduschen. Man wird gespannt sein diirfen, ob das
von ihr klugerweise gewihlte Prozedere einer Art ,,Anhdrungsverfahren® die
nétige Akzeptanz der erwarteten Richtlinien sicherzustellen und die Kontroversen
im Spannungsfeld von Humangenetik und Medizinrecht hinreichend zu entschir-
fen vermag. Die nachfolgenden Beitrige dienen dazu, den dringlichen interdis-
ziplindren Dialog zu beférdern und zu befruchten.

57 Hierzu bereits eingehend meine schriftliche Stellungnahme, Ausschuss-Drs. 16(14)0469(42), abruf-
bar unter: http://webarchiv.bundestag.de/cgi/show.phprfileToLoad=1289&id=1134 [Zugtiff am
1.7.1011].

38 Vel. http:/ /www.tki.de/cln_162/nn_1967698/DE/Content/Institut/ Kommissionen/Gendiagnos
tikKommission/ GEKO__node.html?__nnn=true [Zugriff am 1.7.2011].






Auswirkungen des Gendiagnostikgesetzes auf die
genetische Beratung

Professor Dr. med. Wolfram Henn

I. Konzepte genetischer Beratung

Genetische Beratung ist eine Sonderform der ,,sprechenden Medizin®, die sich in
Deutschland seit den 1970er Jahren zu einem flichendeckenden Angebot der drzt-
lichen Versorgung entwickelt hat. Thren Ursprung nahm sie aus der Notwendig-
keit, die komplexen und klinisch titige Arzte oft fachlich tberfordernden medizi-
nisch-biologischen Zusammenhinge humangenetischer Labordiagnostik fiir die —
hier oft als ,,Ratsuchende bezeichneten — Patienten mit genetischen Erkrankun-
gen und ihre Angehdrigen verstindlich zu kommunizieren. Die dadurch vermittel-
te Sachkenntnis der Ratsuchenden wird nicht nur als medizinisch erforderliche
Voraussetzung fir die Umsetzung krankheitsbezogenen genetischen Wissens in
sinnvolles Handeln betrachtet. Sie ist dariiber hinaus auch ethische und rechtliche
Voraussetzung fiir die zum znformed consent zu genetischen Untersuchungen unab-
dingbare Entscheidungsautonomie sowie Ansatzpunkt fir psychosoziale Bewilti-
gungshilfen nach schwerwiegenden genetischen Diagnosen.

Was ist, was will genetische Beratung nach ihren medizinischen und ethischen
Konzepten? Auch wenn Positionen des Exzeptionalismus,! nach denen genetische

1 Bréindle/ Reschke/ Wolff, Metaanalyse der Diskussion um den genetischen Exzeptionalismus, in:
Schmidtke u.a. (Hrsg.), Gendiagnostik in Deutschland. Status quo und Problemerkundung, Berlin-
Brandenburgische Akademie der Wissenschaften, 2007, S. 123-142.
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Merkmale und Diagnosen sich fundamental von allen anderen medizinischen In-
formationen unterschieden, eher auf dem Riickzug sind, so ist doch schon auf
pragmatischer Ebene festzuhalten, dass genetisch bedingte Erkrankungen gegen-
tber den allermeisten medizinischen Problemen gewisse Besonderheiten aufwei-
sen. Zum einen besteht eine zeitliche Entkopplung zwischen genetischen Anlagen
und ihren klinischen Effekten. Auch fiir genetisch bedingte Krankheiten, die sich
erst im Lauf des postnatalen Lebens manifestieren, sind die zugrunde liegenden
Dispositionen bereits mit der Zeugung vorhanden und prinzipiell zu jedem Zeit-
punkt des Lebens feststellbar, auch wenn noch keine Symptome im Phinotyp
erkennbar sind. Dies erdffnet Zeitfenster fiir pranatale oder pridiktive genetische
Diagnostik. Zum zweiten besteht fiir die meisten genetischen Erkrankungen eine
groB3e Diskrepanz zwischen diagnostischen Méglichkeiten und sich daraus ablei-
tenden therapeutischen Optionen, was genetische Diagnosen oft mit einer gewis-
sen Schicksalhaftigkeit belddt. In ethischer Betrachtung fiihrt das Fehlen unzwei-
felhaft hilfreicher Konsequenzen aus genetischen Diagnosen dazu, dass ein Mehr
an Untersuchungen nicht in jedem Falle hilfreich ist und durchaus ein Verzicht auf
eine technisch mégliche genetische Analyse dem Wohle des Patienten dienlich sein
kann, was sich zum ,,Recht auf Nichtwissen‘? ausgeformt hat. Zum dritten reichen
genetische Informationen oft Uber die untersuchte Person selbst hinaus. Immer
wieder macht die bei einer Person gestellte genetische Diagnose, beispielsweise
einer erblichen Krebsdisposition, eine Risikokommunikation innerhalb der Familie
notwendig, die keineswegs immer konfliktarm verlduft. Nicht zuletzt kommt gera-
de Dispositionen zu erst in der Zukunft drohenden Erkrankungen eine erhebliche
O6konomische Bedeutung und daraus abgeleitet auch ein erhebliches Missbrauchs-
potential zu, vor allem in arbeits- und versicherungsmedizinischen Zusammenhin-
gen.

Angesichts der besonderen Komplexitit und Sensibilitit der zu erérternden
Inhalte muss die genetische Beratung im Kontext genetischer Diagnostik, im Ver-
gleich zur drztlichen Aufklirung auf anderen Gebieten, ein qualitativ und sicherlich
nach dem Zeitaufwand besonders hohes Maf3 an Klientenzentrierung® herstellen.
Genetik fiir Nicht-Genetiker — das ist der Kern der genetischen Beratung, und
beziiglich dessen, was sie erreichen will, steht sie auf drei Sdulen:

Medizinisch muss auf Faktenebene eine individuelle Indikationsstellung er-
reicht werden: Um welche Krankheit geht es, was bedeutet diese Krankheit fiir
diesen Ratsuchenden, wie grof3 sind die objektiven Risiken und wie die Hand-
lungsoptionen fiir ihn und seine Angehérigen im individuellen Lebenszusammen-
hang? Es muss, was mitunter keineswegs einfach ist, eine Diagnostik organisiert
und dazu zunichst eruiert werden: Ist die vom Ratsuchenden gewtinschte Unter-

2 Andorno, The right not to know: an autonomy based approach, Journal of Medical Ethics 2004,
S. 435-439.
3 Raogers, Therapeut und Klient. Grundlagen der Gesprichspsychotherapie, 18. Aufl. 2004.
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suchung tberhaupt technisch méglich und verfiigbar? Wenn schlieBllich die Unter-
suchung abgeschlossen ist, miissen ihre Ergebnisse dem Ratsuchenden dann im
Lichte seiner individuellen Problematik erldutert werden.

Auf der rechtlichen Ebene stellt die genetische Beratung das erforderliche Mal3
an Aufklirung bezlglich der Optionen genetischer Diagnostik und deren Konse-
quenzen sicher, das fir eine wirksame Einwilligung erforderlich ist. Wie bei jedem
informed consent zu medizinischen MaB3nahmen muss auch hier durch den Bera-
ter die Einwilligungsfihigkeit des Ratsuchenden nicht nur formal, sondern auch
inhaltlich eingeschitzt und Duktus wie Inhalte der Aufklirung der allgemeinen
intellektuellen und gegebenenfalls einer situativ beeintrichtigten Aufnahmekapazi-
tit angepasst werden. Hier sind mitunter Abstriche am Detailreichtum der Bera-
tungsinhalte notwendig, um das Gesamtverstindnis nicht zu beeintrichtigen.
Letztlich muss erreicht werden, dass die zu einer genetischen Diagnostik eingehol-
te Unterschrift unter der Einverstindniserklirung faktisch und nicht blof3 formal
dokumentiert, dass ,,Wesen, Bedeutung und Tragweite® der Manahme verstanden
worden sind. Zugleich muss auch die Moglichkeit eines informed dissent, die sich
aus dem Konzept des Rechtes auf Nichtwissen ableitet, erértert und in ihren Kon-
sequenzen dargestellt werden.

Nicht zuletzt hat genetische Beratung auch eine psychosoziale Dimension, die
in den Kontexten prinataler und pradiktiver Diagnostik am deutlichsten wird: Ist
es, Uber medizinische Privention hinaus, fiir die Lebensgestaltung der werdenden
Eltern eines méglicherweise genetisch bedingt behinderten Kindes oder eines jun-
gen Erwachsenen, der von einem vielleicht kiinftig eintretenden neurodegenerati-
ven Erbleiden bedroht ist, wirklich hilfreich, das technisch gewinnbare Wissen
hieriiber tatsichlich abzurufen? Wenn die Entscheidung fir die Inanspruchnahme
einer prinatalen oder pridiktiven Diagnostik gefallen ist, beginnt eine mitunter
Monate dauernde, emotional kriftezehrende Wartezeit auf das Ergebnis der Unter-
suchung, die zumindest das Angebot einer psychotherapeutischen Begleitung sinn-
voll macht. Dies gilt umso mehr fiir die Hilfe bei der Bewiltigung der schlieBlich
als unumkehrbares Wissen vorliegenden genetischen Diagnose, wobei erfahrungs-
gemil} sogar objektiv glinstige Resultate mit einem Risikoausschluss durchaus the-
rapiebediirftige Entlastungsdepressionen nach sich ziehen kénnen.

Das hier umrissene Konzept der in einen kontinuierlichen interdisziplindren
Beratungsprozess eingebetteten genetischen Diagnostik* existierte als Desiderat der
Humangenetiker bereits lange vor dem fast zehn Jahre dauernden legislativen Pro-
zess, der 2009 zur Verabschiedung des Gendiagnostikgesetzes fiihrte.> Es ging und
geht um die Umsetzung der vier ethischen Grundprinzipien genetischer Beratung
und Diagnostik.

4 Mabowald/ V'erp/ Anderson, Genetic counselling: clinical and ethical challenges, Annual Reviews of
Genetics 1998, S. 547-559.

5 Berufsverband Medizinische Genetik e.17., Grundsitze genetischer Beratung, Medizinische Genetik 1990,
Heft 4, S. 5.
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= Freilligkeit: Niemand darf gezwungen werden, genetische Untersuchungen
in Anspruch zu nehmen — selbst dann nicht, wenn der Verzicht darauf
nach tiblichen medizinischen Kriterien unklug ist.

= Individualitat. Es gibt, innerhalb des Rahmens des wissenschaftlich Seridsen,
keine allgemeingtilticen Mal3stibe dafiir, welche genetischen Untersuchun-
gen sinnvoll sind und welche nicht, sondern dariiber kann nur vor dem
Hintergrund des personlichen Lebenskontextes der Ratsuchenden ent-
schieden werden.

= Nicht-Direktivitat. Der genetische Berater soll nicht versuchen, die Entschei-
dungen der Ratsuchenden in die von ihm selbst priferierte Richtung zu
lenken, sondern ihnen vielmehr moglichst wertungsneutral die Grundlagen
fiir eine eigenstindige Entscheidung liefern.¢

= Vertraulichkeit: Aufgrund ihres emotionalen Belastungspotenzials, ihrer pri-
diktiven und ihrer transindividuellen Bedeutung sind genetische Daten be-
sonders sensibel und bediirfen sehr restriktiver Schutzmal3nahmen.

Aus diesen ethischen Desideraten leitete sich das tber viele Jahre durch die Hu-
mangenetiker in die Offentlichkeit getragene Postulat ab, dass jede genetische Dia-
gnostik zumindest mit dem Angebot einer genetischen Beratung verbunden sein
solle, und ebenso der Wunsch nach einer gesetzlichen Absicherung dieser Option.”

I1. Die Rolle der genetischen Beratung im Gendiagnostikgesetz

Nach einer langen, von vielen politischen Wechseln verzégerten Vorgeschichte
wurde in den letzten Regierungsmonaten der damaligen Grofien Koalition 2009
dann endlich das Gendiagnostikgesetz8 verabschiedet, das in seinen fiir die geneti-
sche Beratung relevanten Aspekten einen breiten parteiiibergreifenden Konsens
widerspiegelte. Tatsdchlich unterscheidet sich hierin das jetzt geltende GenDG
kaum von einem vorangegangenen Gesetzentwurf von Bindnis 90/Grine aus
dem Jahr 2006.” Schon im § 1 GenDG werden die eingangs angefiihrten zentralen
ethischen Desiderate aufgenommen, mit einem besonderen Akzent auf Daten-
schutz und Missbrauchsprivention. Als Zweck des Gesetzes wird angefiihrt, eine
,»,Benachteiligung aufgrund genetischer Eigenschaften verhindern®, also der geneti-
schen Diskriminierung!® entgegenwirken zu wollen, um das Recht auf informatio-
nelle Selbstbestimmung in diesem speziellen Kontext zu wahren.

6 Clarke, Is nondirective genetic counselling possible?, The Lancet 1991, S. 998-1001.

7 Henn/ Schindelhaner-Deutscher, Risikokommunikation in der genetischen Beratung: Erfordernisse und
Probleme, Bundesgesundheitsblatt 2007, S. 174-180.

8 Gesetz uber genetische Untersuchungen bei Menschen vom 31. Juli 2009 (BGBL. I S. 2529, 3672).
9 BT-Drs. 16/3233.

10 I emke, Polizei der Gene. Formen und Felder genetischer Diskriminierung, 2006.
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Bereits hinsichtlich der formalen Anforderungen an den informed consent weist
der Gesetzgeber genetischen Untersuchungen eine Sonderstellung in der medizini-
schen Labordiagnostik zu, indem er ausnahmslos eine schriftliche Einwilligungser-
klirung fordert (§ 8 Abs. 1 GenDG). Aus den Vorschriften zum Umgang mit Pro-
ben und Befunden, so zur Probenvernichtung oder der Kenntnisnahme von Zu-
fallsbefunden, ergibt sich eine ganze Reihe von explizit abgeforderten Detailent-
scheidungen der zu untersuchenden Person, die schon fiir sich allein ein fir La-
bordiagnostik sonst uniibliches Maf3 an Erklirungsbedarf fiir den Akt der Einwilli-
gung mit sich bringen. Dies gilt auch fiir ,,banale®, hunderttausendfach in der klini-
schen Standarddiagnostik durchgefiihrte und frither wohl weithin gar nicht als
»Gentest wahrgenommene Analysen wie die auf Faktor-V-Leiden im Rahmen der
Thrombophilie-Abklirung durch Gynikologen oder Internisten. Mithin hat nicht
nur fiir Humangenetiker, sondern fiir die meisten klinisch titigen Arzte die fiir
genetische Untersuchungen in ihrem Fachgebiet durchzufithrende Aufklirung
einige neue Aspekte und neue Erfordernisse gewonnen, die den fir derlei frither
tblichen Zeitaufwand erheblich ausdehnen. Es mag wohl sein, dass vielfach dieser
,Papierkram® im Einvernehmen von Hausarzt und Patient mit einer gewissen
Nonchalance erledigt wird. Seit dem Inkrafttreten des GenDG kommt es aber
auch vermehrt vor, dass Patienten von ihrem Hausarzt zur genetischen Beratung
Uberwiesen werden, weil sich dieser nach dem Download der Einverstindniserkli-
rung eines humangenetischen Einsendelabors von deren Komplexitit iiberfordert
fihlt, wohl auch aus Sorge vor haftungsrechtlichen Konsequenzen moglicher Feh-
ler.

Weiterhin muss der betroffenen Person nach der Aufklirung eine angemessene
Bedenkzeit eingerdumt werden (§ 9 Abs. 1 GenDG), auch wenn diese wohl nur in
Ausnahmefillen dazu fuhrt, dass dadurch ein zusitzlicher Arzttermin vereinbart
wird. Dennoch muss sich jeder klinisch titige Arzt, der genetische Untersuchungen
veranlasst, darauf einstellen, dass ihm seine Patientin sagen kann: ,,So, jetzt gehe
ich mal nach Hause, denke tiber den Gentest nach und komme in 14 Tagen wie-
der.” Zudem besteht eine Dokumentationspflicht tber die Inhalte der Autklirung,
ohne dass diese im Gesetzestext konkretisiert wird (§ 9 Abs. 3 GenDG). Es ist zu
vermuten, dass es gerade hier in der Realitit sehr grofie Defizite geben wird, die
dann moglicherweise zu richterrechtlichen Klirungen des erfordetlichen Umfangs
der Dokumentation fithren werden.

Uber diese formalen Anforderungen hinaus enthilt das Gesetz eine ganze Rei-
he von durchaus interpretationsbediirftigen inhaltlichen Erfordernissen fiir die
drztliche Aufklirung vor jedweder genetischen Untersuchung. Allein die Erdrte-
rung von ,,Zweck, Art, Umfang und Aussagekraft der Untersuchung (§ 9 Abs. 2
Nr. 1 GenDG) lisst sich zweifellos nicht nahtlos in die Minutentaktung tblicher
arztlicher Sprechstunden einpassen, zumal dann, wenn es zu Rickfragen durch den
Patienten kommt. Nach der Intention des Gesetzgebers dient die erweiterte drztli-
che Aufklirungspflicht vor allem dem Recht der betroffenen Personen auf Nicht-
wissen, das sich in ethischer Betrachtung natiirlich nur dann realisieren ldsst, wenn
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ein entsprechendes Verstindnisniveau gegeben ist — also wenn der Patient tatsédch-
lich weil3, worauf er sich mit der genetischen Diagnostik oder dem bewussten Ver-
zicht darauf einlassen wiirde.

Eine Ebene tber dieser allgemeinen drztlichen Aufklirung vor genetischen
Untersuchungen ist vom Gesetzgeber die genetische Beratung gestellt worden, die
sowohl in ihren Inhalten als auch in der dafiir erforderlichen Qualifikation des
Arztes eine Sonderstellung in der Aufklirung zu medizinischen Laboruntersu-
chungen einnimmt. Nach § 10 GenDG soll bei einer diagnostischen, also an einem
klinisch von einer méglicherweise genetisch bedingten Symptomatik betroffenen
Menschen durchgefiihrten genetischen Untersuchung lediglich erst nach Vorliegen
des Ergebnisses eine genetische Beratung durch einen qualifizierten Arzt'! angebo-
ten werden. Falls eine Erkrankung festgestellt worden ist, die — angesichts der Flle
nicht-kurativer Optionen von Psychotherapie bis Palliativmedizin ein sehr drgerli-
cher Begriff — ,nicht behandelbar® ist, muss eine genetische Beratung angeboten
werden. Im Zusammenhang mit pridiktiven und den ihnen hinsichtlich des gefor-
derten Beratungsniveaus gleichgestellten prinatalen genetischen Untersuchungen
verlangt das Gesetz in der von humangenetischer Seite schon lange propagierten
dreischrittigen Vorgehensweise, vor und nach der genetischen Untersuchung ver-
pflichtend eine genetische Beratung durchzufithren. Auch hier wird eine angemes-
sene Bedenkzeit zwischen Beratungsgesprich und Untersuchung gefordert, ohne
dass Fristen konkretisiert werden.

Zum Gegenstand der genetischen Beratung hat der Gesetzgeber einen Katalog
von Inhalten formuliert. Dieser macht deutlich, dass die genetische Beratung
nochmals erheblich tiber die allgemeine drztliche Beratung hinausgeht, indem nim-
lich jenseits der medizinischen Fragen auch psychische und soziale Aspekte im
Zusammenhang mit einer Vornahme oder Nichtvornahme der genetischen Unter-
suchung eingehend zu erértern sind (§ 10 Abs. 3 GenDG). Schon der Begriff ,,ein-
gehend® stellt klar, dass eine gesetzeskonforme genetische Beratung einen erhebli-
chen Zeitaufwand erfordert. Da sprechende Medizin ihrem Wesen nach nur be-
grenzt rationalisierbar ist, leitet sich aus den inhaltlichen Anforderungen an die
genetische Beratung und ihre Dokumentation die Notwendigkeit einer massiven
Erweiterung der personellen Kapazititen fiir die genetische Beratung ab.

Der weitaus gréfite Bedarfsschub ergibt sich aber durch die Ausweitung der
Definition pranataler genetischer Diagnostik, entgegen der sonstigen auf Laborun-
tersuchungen zentrierten Begriffsdefinitionen, auch auf prinatale Risikoabklirun-
gen wie Ersttrimester-Serumscreening oder Ultraschalluntersuchungen der Na-
ckenfalte. Das GenDG sieht auch hier eine verpflichtende genetische Beratung vor
und nach jedem solchen Suchtest vor, und hier bewegen wir uns quantitativ im
Maf3stab Hunderttausender solcher Untersuchungen jahrlich in Deutschland. Der
Verzicht hierauf soll nur in Ausnahmefillen mit einer expliziten schriftlichen Er-

11 Die Bezeichnung ,,Arzt“ steht in diesem Text vereinfachend fiir beide Geschlechter.
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kldrung der Schwangeren méglich sein, womit durchaus vorausschauend dem be-
furchteten Reflex von Frauenirzten entgegengewirkt wird, sich dieser Pflicht per
routinemiBigem Opt-Out-Ankreuzkistchen auf dem Einverstindnisbogen zu
entledigen. Zudem will das GenDG nur solchen Nicht-Humangenetikern geneti-
sche Beratung erlauben, die sich dazu fachlich qualifiziert haben: Mit Wirkung ab
dem 1. Februar 2012 siecht es einen, durch die Gendiagnostik-Kommission auf
Richtlinienebene genauer zu gestaltenden, Qualifikationsvorbehalt zur genetischen
Beratung fiir diejenigen Arzte vor, die nicht zur zahlenmiBig kleinen Gruppe der
Fachirzte fiir Humangenetik bzw. der Triger der Zusatzbezeichnung ,,Medizini-
sche Genetik* zdhlen (vgl. § 27 Abs. 4 GenDG).

Zur pridiktiven Diagnostik hat der Gesetzgeber bereits im Begriindungstext
des Gesetzesentwurfes versucht, eine gewisse quantitative Eingrenzung des Bera-
tungsbedarfs zu leisten, indem zwischen ,,pridiktiv-deterministischer und ,,pri-
diktiv-probabilistischer” genetischer Diagnostik unterschieden wird."? Unter pri-
diktiv-deterministischen Untersuchungen, fiir die als Beispiel die Diagnostik auf
Chorea Huntington angefithrt wird, werden diejenigen verstanden, bei denen die
genetische Diagnose auf eine mehr oder weniger unausweichliche kiinftige Mani-
festation der entsprechenden Krankheit hinweist. Demgegentiber seien die pradik-
tiv-probabilistischen Untersuchungen — die in praxi viel hiufiger durchgefithrt
werden — auf genetische Verinderungen gerichtet, die einen nur geringen Vorher-
sagewert beziiglich damit assoziierter Krankheiten haben. Hiervon ausgehend wird
fur die ,,harte” deterministische priadiktive Diagnostik eine genetische Beratungs-
pflicht postuliert, nicht aber fir die ,,weiche® probabilistische. Allerdings halt diese
durchaus plausibel klingende Differenzierung der Komplexitit realer Fragestellun-
gen nicht stand.

Dazu ein Beispiel: Wenn in einer Familie mit Brustkrebshdufung bei einer er-
krankten Indexperson eine BRCA2-Genmutation nachgewiesen worden ist, liegt
die lebenslange Wahrscheinlichkeit einer Brustkrebs-Erkrankung fiir ihre klinisch
(noch) gesunde Tochter in der GréBenordnung von 80 %, falls sie die Mutation
geerbt hat. Zweifellos liegt bei einer pridiktiven Abkldrung dieser Wert im Bereich
dessen, was als deterministische und damit beratungspflichtige Diagnose verstan-
den wird. Ein Bruder dieser Frau, der aufgrund der geschlechtsunabhingigen Ver-
erbungsweise von BRCA2-Mutationen mit genau derselben rechnerischen Wahr-
scheinlichkeit Mutationstriger ist, hat in diesem Falle aber ein Brustkrebs-Risiko
von allenfalls 8 %, weil Minner nun einmal weniger entartungsgefdhrdete Brust-
driisenzellen besitzen als Frauen. Dieser Wert kann wohl eher im probabilistischen
und damit nicht beratungspflichtigen Bereich angesiedelt werden. Ist es aber prak-
tikabel, innerhalb der gleichen Familie fiir die gleiche Diagnostik angesichts unter-
schiedlicher individueller Manifestationswahrscheinlichkeiten —unterschiedliche

12 BT-Drs. 16/10532, S. 22.
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Standards von Beratungspflicht anzusetzen? Sicherlich nicht — es muss vielmehr
der Grundsatz gelten: ,,In dubio pro consultatione®.

Wie wird sich von all diesen Weiterungen ausgehend der Bedarf an genetischer
Beratung entwickeln? Zweifellos steigt er an, und dies ist an den genetischen Bera-
tungsstellen schon in den ersten Monaten seit dem Inkrafttreten des GenDG deut-
lich spiirbar geworden. Es gilt fiir diagnostische, also an manifest kranken Men-
schen durchgefithrte genetische Untersuchungen eine erweiterte allgemeine arztli-
che Aufklirungs- und Dokumentationspflicht sowie das Erfordernis, eine geneti-
sche Beratung nach Vorliegen des Ergebnisses anzubieten. Dies fiithrt dazu, dass
auch auferhalb der mit Beratungspflicht versehenen genetischen Diagnostik die
Option genetischer Beratung vermehrt thematisiert und davon ausgehend auch
vermehrt in Anspruch genommen wird. Bei den pridiktiven und insbesondere den
sehr zahlreichen prinatalen genetischen Untersuchungen haben wir die genetische
Pflichtberatung vor und nach der Diagnostik, sogar im Zusammenhang mit prina-
talem Screening auf Ultraschallebene. Daraus resultiert ein weiterer Bedarfsschub.
Um diesen neuen Erfordernissen Rechnung tragen zu kénnen, fithrt kein Weg
daran vorbei, dass in Deutschland binnen sehr kurzer Zeit die vorhandenen geneti-
schen Beratungskapazititen erheblich ausgeweitet werden miissen, aber nach dem
Willen des Gesetzgebers ohne Abstriche an der Beratungsqualitit.

III. Wege zur Umsetzung der neuen Anforderungen

Wie kann das praktisch umgesetzt werden? Diese Aufgabe hat der Gesetzgeber der
eigens hierzu eingerichteten interdiszipliniren Gendiagnostik-Kommission zuge-
wiesen. Die GEKO muss nun, sozusagen vom bereits fahrenden Zug der gelten-
den Vorschriften aus, die neuen qualitativen und quantitativen Anforderungen
nicht nur formaliter, sondern auch inhaltlich mit Leben erfillen. Nach § 23 Abs. 2
GenDG hat die Gendiagnostik-Kommission in Richtlinien festzulegen, welche
inhaltlichen Anforderungen an die genetische Beratung zu stellen sind und wie die
Qualifikation dafiir zu erfolgen hat. Daraus leitet sich eigentlich auch die Notwen-
digkeit ab, tiber Qualitits- und Qualifikationsanforderungen hinaus auch eine Qua-
lititssicherung zu definieren, aber im Gesetz sind fiir genetische Beratung, anders
als fir genetische Laboranalysen (§ 23 Abs. 4 GenDG), keine externen Qualititssi-
cherungsmalinahmen vorgesehen. Hier gilt es also, eine Gesetzesliicke zu schlie-
Ben.

Bislang war die genetische Beratung als nach EBM und GOA abrechenbare
Leistung die Domine der Fachirzte fiir Humangenetik und einer kleinen Zahl von
Fachirzten anderer Disziplinen mit der Zusatzbezeichnung ,,Medizinische Gene-
tik®, die schon seit einigen Jahren nicht mehr neu verliechen wird. Es kann hier also
nur auf einen recht geringen personellen Bestand an bereits durch eine Weiterbil-
dung voll qualifizierten Arzten zuriickgegriffen werden. Angesichts der langen
Vorlaufzeit fachirztlicher Weiterbildungen und der geringen Zahl an Weiterbil-
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dungsstellen an humangenetischen Einrichtungen ldsst sich auf diesem Wege, der
qualitativ zweifelsohne die besten Resultate verspriche, nicht entfernt der sich
rasch entwickelnde, eigentlich schon bestehende Mehrbedarf an genetischen Bera-
tern decken.

Dieses Problems war sich der Gesetzgeber durchaus bewusst, was ihn dazu
bewogen hat, tief in das drztliche Berufsrecht einzugreifen und der GEKO anheim
zu stellen, Qualifikationsméglichkeiten von Arzten zu genetischen Beratern auf3er-
halb der Weiterbildungsordnungen einzurichten — sehr zum Missfallen der Bun-
desirztekammer.!’> Ausgehend von der schon bestehenden Ausweitung von Bera-
tungspflichten und Beratungsempfehlungen muss die GEKO Wege finden, binnen
kurzer Zeit Nicht-Humangenetiker in die genetische Beratung einzubinden und sie
dafiir mit entsprechenden Kompetenzen auszustatten. Das Gendiagnostikgesetz
gibt lediglich vor, dass eine genetische Beratung nur durch Arztinnen oder Arzte,
die sich speziell dafiir qualifiziert haben, vorgenommen werden darf, und dass im
Anschluss an eine knapp bemessene Ubergangspetiode bis zum 1. Februar 2012
genetische Beratungen nur noch durch qualifizierte Arzte innerhalb deren jeweili-
ger Fachgebiete erfolgen diirfen (§ 7 Abs. 3 und § 27 Abs. 4 GenDG). Schon ange-
sichts der Frist kommt als Lésung eine klassische drztliche Weiterbildung nicht in
Betracht; aber auch eine Fortbildung fiir eine Vielzahl von Arzten innerhalb weni-
ger Monate zu etablieren — allein flr prinataldiagnostisch titige Frauenirzte geht
es akut um mehrere hundert —, gleicht der Quadratur des Kreises. Abstriche, zu-
mindest Abstufungen erscheinen unausweichlich. Bei den Fortbildungen fiir
Nicht-Humangenetiker zu genetischen Beratern mussen klinisch-fachirztliche und
humangenetische Kompetenzen zusammengefithrt werden. Es muss, alles andere
wire unrealistisch, eine berufsbegleitende Durchfiihrbarkeit gewihrleistet sein. Die
Fortbildung muss theoretische und praktische Elemente miteinander kombinieren
und mit einer Lernerfolgskontrolle abgeschlossen werden.

Im Februar 2011 hat nun die GEKO ihren Entwurf fiir eine Richtlinie zur ge-
netischen Beratung!* vorgelegt, der — dies meine personliche Meinung als Facharzt
fir Humangenetik — zwar bei weitem nicht das Wiinschenswerte widerspiegelt,
sich aber redlich um das Machbare bemiiht. Darin werden die gesetzlichen Vorga-
ben fiir die Beratungsinhalte in durchaus praxisnaher Weise auf bestimmte Frage-
stellungen bezogen prizisiert. So wird beispielsweise die in § 10 Abs. 3 GenDG
genannte Moglichkeit, dass zu genetischen Beratungen , weitere sachverstindige
Personen mitberatend hinzugezogen werden kénnen®, im Kontext pridiktiver
Diagnostik zu ,,Unterstiitzungsangeboten z.B. durch Psychologen oder Psychothe-
rapeuten” (GEKO-RL, VI.2)) konkretisiert. Folgenteicher, insbesondere fir die

13 Bundesarztekammer, N otliufige Stellungnahme zum Regierungsentwurf eines Gesetzes tiber geneti-
sche Untersuchungen am Menschen vom 12. Dezember 2008, www.back.de [Zugriff am 24.6.2011].
14 Gendiagnostik-Kommission, Entwurf der Richtlinie der GEKO iber die Anforderungen an die Quali-
fikation zur und Inhalte der genetischen Beratung gemiB § 23 Abs. 2 Nr. 2a und § 23 Abs. 2 Nr. 3
GenDG vom 21.02.2011, www.rki.de [Zugriff am 24.6.2011].
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kiinftige personelle Gestaltung genetischer Beratung in Deutschland — und dem
Vernehmen nach auch durch eine hohe Diskussionsintensitit im Umfeld der GE-
KO gekennzeichnet — sind die Festlegungen zur fachgebundenen Qualifikation
von Nicht-Humangenetikern zur genetischen Beratung (GEKO-RL, VIL.). Darin
werden zunichst die Fortbildungsinhalte aufgegliedert in einen Basisteil zu geneti-
schen und methodischen Grundlagen, einen Teil zu psychosozialen und ethischen
Aspekten sowie einen fachspezifischen Teil. Strukturiert wird die Fortbildung in
theoretische Fortbildungseinheiten, praktische Ubungen im Sinne von Beratungen
zu Beispielfillen unter Supervision eines Humangenetikers und eine Erfolgskon-
trolle, die von den Lindern zu gestalten ist. Fiir die theoretischen Fortbildungsein-
heiten ist ausdriicklich der Einsatz CME-zertifizierter Lernmodule moglich. Der
hinsichtlich der Fortbildungskapazititen wichtigste, und angesichts der hohen Zahl
,»durchzuschleusender Gynikologen wohl auch unvermeidliche, Schritt ist die
Differenzierung des Umfangs der Fortbildung zwischen detjenigen, die sich auf die
alle fachbezogenen Fragestellungen umfassende genetische Beratung bezieht und
derjenigen zur sozusagen ,kleinen® genetischen Beratung bei vorgeburtlichen Risi-
koabklirungen. Erstere umfasst 72 Fortbildungseinheiten und 10 praktische
Ubungen, letztere hingegen nur 8 Fortbildungseinheiten und 5 praktische Ubun-
gen.

Als Ubergangsregel wird festgelegt, dass Fachirzte mit mindestens 5 weiteren
Berufsjahren ohne Teilnahme an Fortbildungseinheiten oder praktischen Ubungen
unmittelbar an der Lernerfolgskontrolle teilnehmen kénnen. Diese Ancienni-
titsklausel mag die Fortbildungsveranstaltungen entlasten; ob sie der Qualitit dien-
lich ist, darf bezweifelt werden — erfahrungsgemidl3 haben mitunter gerade altere
Arzte, denen weder in ihrem Studium noch in ihrer lange zuriickliegenden Weiter-
bildung moderne Humangenetik vermittelt wurde, ein cher gering entwickeltes
Problembewusstsein. Langfristig, so die GEKO, sollen die aktuell per Fortbildung
zu vermittelnden Inhalte in die Weiterbildungsordnungen der nicht-
humangenetischen Facharztdisziplinen eingebaut werden. Das wiederum weckt
unter Humangenetikern die Sorge, ihr friheres Alleinstellungsmerkmal ,,Geneti-
sche Beratung* konnte mit der Zeit von anderen Fichern absorbiert werden. Kri-
tisch bleibt in der Ubergangsphase bis 2012, in der jeder Arzt genetische Beratun-
gen durchfithren darf, deren haftungsrechtliche Einordnung. Ein Gynikologe, det
gegenwirtig genetische Beratungen durchfiihrt, bewegt sich auf sehr diitnnem Eis,
wenn ihm Fehler unterlaufen, weil sein Haftpflichtversicherungsvertrag mit Si-
cherheit keine genetischen Beratungen umfasst.

Eine lingerfristig, auch fiir den Erhalt der Humangenetik als Facharztdisziplin,
bedeutsame Frage ist ebenfalls noch unbeantwortet: Wie soll der Kompetenzab-
stand der Fachdrzte fiir Humangenetik zu den fortgebildeten Nicht-
Humangenetikern aussehen? Wie grof3 soll — und die Antwort hierauf wird sicher-
lich auch eine steuernde Funktion austiben — der Abstand zwischen den Abrech-
nungsziffern fiir genetische Beratungen durch Humangenetiker und den noch zu
generierenden Ziffern fiir solche durch fortgebildete Nicht-Humangenetiker sein?
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Weiter: Wie sollen inhaltlich die fachbezogenen Fragestellungen fiir genetische
Beratung eingegrenzt werden? Beispielsweise kénnte sich ein Gynikologe, der zur
genetischen Beratung in der Gynikologie durch seine kurze Fortbildung qualifi-
ziert wirde, dazu bemiBigt fithlen, genetische Beratungen auch zu so komplexen
Themen wie pridiktiver Diagnostik bei familidrem Brustkrebs durchzufithren.
Dafir, da sind sich die Humangenetiker einig, bediirfte es aber unabdingbar der
Kompetenz und praktischen Erfahrung auf Weiterbildungsniveau. Vielleicht wire
doch zu iberlegen, kiinftig die Liicke zwischen Weiterbildung nach WBO und
Fortbildung nach GEKO-Richtlinie dadurch zu tberbriicken, dass eine nur auf die
genetische Beratung, nicht aber auf Labotleistungen bezogene neue Zusatzbe-
zeichnung ,,Genetische Beratung® generiert wird.

Die aus meiner Sicht schmerzlichste Licke im Gendiagnostikgesetz ist die
schon erwihnte Tatsache, dass eine Qualititssicherung fiir genetische Beratung
nicht vorgesehen ist, obwohl es bereits entsprechende Anstrengungen innerhalb
des Berufsverbandes Deutscher Humangenetiker bzw. der Gesellschaft fir Hu-
mangenetik gibt. Auch wenn mangels gesetzlicher Vorgabe die Gendiagnostik-
Kommission dafur kein Pflichtmandat hat, wird sie sich dieses Problems anneh-
men missen. In einem schon fast vergessenen Papier, nimlich in den Eckpunkten
der damaligen groflen Koalition zum Gendiagnostikgesetz von 2008, steht der
interessante Satz: ,,Das Gendiagnostikgesetz orientiert sich (...) an der Leitlinie zur
genetischen Beratung der Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik.“1> Daraus
ldsst sich schlieBen, dass der Gesetzgeber durchaus gewillt ist, sicherlich subsidiir
zu den Richtlinien der GEKO, aber doch ernsthaft zu beriicksichtigen, welche
Vorstellungen die Humangenetiker selbst zur genetischen Beratung haben. Vor
diesem Hintergrund ist derzeit ein Modul ,,Genetische Beratung® innerhalb der S2-
Leitlinie ,,Humangenetik® der Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlich-medizinischer
Fachgesellschaften (AWMEF) in fortgeschrittenen Entwicklung — wir haben bereits
die zweite Runde der Delphi-Konferenz, also der Umfrage unter allen beteiligten
Genetikern und Nicht-Genetikern abgeschlossen, und sie wird aller Voraussicht
nach im Laufe des Jahres 2011 in Kraft treten.1¢

Hieraus sei vorab ein Kernpunkt angefiihrt, mit dem Gesetzestext und Richtli-
nien erginzt werden sollen. Vorschlag der Leitlinie zur Qualitdtssicherung: , Fiir
genetische Berater besteht die Verpflichtung zur regelmilBigen Teilnahme an ge-
eigneten qualititssichernden Manahmen. Innerhalb des Berufsverbandes Deut-
scher Humangenetiker ist man derzeit dabei, hierflir ein stimmiges Vorgehen zu
entwickeln, unter anderem mit Ex-post-Inhaltsanalysen von Beratungsbriefen an-
hand eines Kriterienkataloges. Weiter in der Leitlinie: ,,Kontinuierliche Teilnahme
an Fortbildungsveranstaltungen wird als grundsitzliche Qualititssicherungsmal-

15 Bundesregiernng, Eckpunkte fiir ein Gendiagnostikgesetz, 2008, S. 4., www.bundesgesundheitsministe
rium.de [Zugriff am 24.6.2011].
16 Noch nicht zitierfihig, Abruf kiinftig voraussichtlich unter: www.awmf.de.
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nahme angesehen. (...) Eine begleitende Supervision der Beratungstitigkeit wird
empfohlen. Das mag ein Wunschkatalog sein, aber in diese Richtung muss die
Entwicklung gehen.

Es werden aber auch tUber Gesetzestext, Richtlinie und Leitlinie hinaus Pro-
bleme entstehen, fiir die sich ein Usus herausbilden oder es richterrechtliche Kla-
rungen geben wird. Ein Beispiel ist die durchaus banal klingende, aber hochst pra-
xisrelevante Frage, ob nach einem unauffilligen prinataldiagnostischen Befund
tatsichlich zwingend eine — dann wohl ziemlich inhaltsarme — genetische Beratung
stattfinden muss oder ob es méglich sein kann, im Beratungsgesprich vor der Dia-
gnostik mit der Schwangeren fiir den wahrscheinlichen Fall eines unauffilligen
Ergebnisses schriftlich den Verzicht auf die genetische Beratung nach dem Ab-
schluss der Untersuchung zu vereinbaren, was nach dem GenDG eigentlich Aus-
nahmefillen vorbehalten ist. Weitere kldrungsbediirftige Fragen sind:

— In welchen Einzelsituationen ist eine Faktor-V-Leiden-Bestimmung bera-
tungspflichtig? Wie ist es etwa bei einer Frau, die sich ein Antikonzepti-
vum verschreiben lassen will und die lediglich aus ihrer Familienanamnese
tber einen Fall von Thrombose berichtet? Wie ist es im Vergleich dazu
mit jemandem, der im Alter von 20 Jahren schon drei schwere Thrombo-
sen erlitten hat?

— Welche Formen prinataler Ultraschalldiagnostik sind ihrem Wesen nach
genetische Diagnostiken im Sinne, aber nicht nach den Buchstaben des
Gesetzes? Hier haben wir es mit einem Grundproblem innerhalb des
GenDG zu tun. Der Gesetzestext bezieht sich sehr methodenorientiert
ganz auf die genetische Labordiagnostik und blendet aus, dass es auch
primir genetisch motivierte Ultraschalldiagnostik gibt, z. B. auf eine rezes-
siv erbliche Skelettdysplasie.

— Dasselbe Problem postnatal: Ist eine Coloskopie bei einem zwolfjihrigen
Kind auf eine von einem Elternteil bekannte familidre Darmpolyposis eine
genetische Diagnostik? Nach ihrer Intention und hinsichtlich des Bera-
tungsbedarfs ist sie das zweifellos, nach den Buchstaben des Gesetzes aber
nicht, da sich dieses ja nur auf genetische Befunde bezieht, die durch La-
boranalysen erhoben werden.

—  Wie ist mit genetischen Zufallsbefunden umzugehen? Wenn etwa ein In-
ternist durch eine Coloskopie bei einem 25-jihrigen Patienten mit Darm-
blutung Hunderte von Polypen findet, dann hat er die genetische Diagnose
einer familidren Darmpolyposis gestellt, ohne dass er das zuvor beabsich-
tigt hat.

— Welche Beratungsanforderungen bestehen fiir das Neugeborenen-
Screening? Es geht aus meiner Sicht nicht nur um das vieldiskutierte Pro-
blem, ob Hebammen als Nicht-Arztinnen dazu befugt sein sollen, sondern
auch darum, durch wen welche Informationen den Eltern dariiber vermit-
telt werden mussen.
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— Noch weitergehend, aber sicherlich dhnlich spannend: Welche Beratungs-
anforderungen bestehen flr das Hoér-Screening, das derzeit flichende-
ckend eingefiihrt wird und das sich zum groflen Teil auf genetisch beding-
te Horstérungen bezieht, die etwa die Hailfte aller Fille im Kindesalter
ausmachen?

Rund um das Gendiagnostikgesetz, das wie jedes Gesetz nicht alle Problemfille
der Lebenswelt regeln kann, gibt es also eine ganze Menge ,,Baustellen®, darunter
einige klar vorgegebene Auftrige fur die Ausgestaltung, einige Notwendigkeiten,
die inhaltlich klar, aber gesetzlich nicht vorgegeben sind, und sicherlich wird sich
einiges an neuen Fragestellungen iiber die nichsten Jahre angesichts neuer techni-
scher Entwicklungen ergeben. Der Wunsch vieler Experten, dass das Gendiagnos-
tikgesetz mit einem Verfallsdatum hitte versehen werden sollen, ist leider nicht
erfillt worden. So werden wir in der kontinuierlichen Entwicklung humangeneti-
scher Fragestellungen und Technologien wahrscheinlich irgendwann an den Punkt
gelangen, an dem wir jetzt mit dem Embryonenschutzgesetz stehen, dass wir ndm-
lich Exegese eines durch neue Realititen tUberholten Gesetzes werden betreiben
miissen.






Wissen als Option, nicht als Obliegenheit —
Aufklirung, Einwilligung und Datenschutz
in der Gendiagnostik

Dr. iur. Ulrich Stockter

Das Recht auf Nichtwissen: Gegenstand — Problematik — Schutz

Durch das Gendiagnostikgesetz wurde ein neuer gesetzlicher Rahmen fiir die
Durchfihrung genetischer Untersuchungen geschatfen. Dabei hat der Gesetzgeber
in Teilbereichen allgemein geltende medizinrechtliche Vorgaben spezifiziert, teil-
weise aber auch neue Vorgaben erstmals gesetzlich geregelt.

Letzteres gilt vor allem fiir das Recht auf Nichtwissen. Im Gendiagnostikgesetz
findet es erstmals gesetzliche Anerkennung.! Es wird insbesondere durch den
Einwilligungsvorbehalt des § 8 und die Aufklirung nach § 9 Abs. 2 Nr. 5 GenDG

! In der zivilrechtlichen Rechtsprechung hat das Recht auf Nichtwissen im Grundsatz allerdings auch
ohne ausdrickliche gesetzliche Regelung bereits Anerkennung gefunden. So kann die unerwiinschte
Mitteilung von Untersuchungsergebnissen eine Persénlichkeitsrechtsverletzung darstellen, ohne dass
es zu einer psychosomatischen Beeintrichtigung der untersuchten Person gekommen sein muss.
Folgende Urteile erkennen die Moglichkeit der Verletzung des Rechts auf Nichtwissen im Grundsatz
an: LG Kéln, NJW 1995, 1621, 1622 — im Falle eines positiven Testergebnisses; AG Gottingen, NJW
1989, 776 — allerdings kein Schmerzensgeld im Fall eines negativen Testergebnisses; AG Mélln, NJW
1989, 775 — allerdings kein Schmerzensgeld, sofern der untersuchten Person das Testergebnis
(wunschgemil) nicht mitgeteilt wird. — Ablehnend insofern: OLG Miinchen, OLG-Report 1998,
233. — Auch Michel, NJW 1988, 2271, 2271 ff., 2277, der allerdings auf den Aspekt der psychischen
Belastung der untersuchten Person nicht eingeht.



28 Ulrich Stockter

geschiitzt.2 Weitere Regelungen zum Schutz des Rechts auf Nichtwissen finden
sich in den §§ 11 Abs. 4, 12, 13 und 16 GenDG und in den Regelungen zum
Schutz vor Diskriminierung nach § 4 und § 21 GenDG.

Die erstmalige gesetzliche Verankerung dieses zuvor nur verfassungsrechtlich
begriindeten Rechts gibt erneut Anlass zu Fragen: Wie geht man mit diesem neuen
Recht um und was will man damit erreichen?

I. Die philosophische Grundlagen des Rechts auf Nichtwissen

Seine Urspriinge findet das Recht auf Nichtwissen im Wesentlichen in dem philo-
sophisch-ethischen Diskurs, wie er insbesondere im Zusammenhang mit der ab-
sehbar steigenden gesellschaftlichen Bedeutung der Humangenetik gefiihrt wurde.
Einer der ersten, der dieses Recht im deutschen Sprachraum diskutierte, war der
Philosoph Hans Jonas Anfang der 1980er Jahre? In einem fiktiven Szenario ver-
suchte er sich vorzustellen, wie sich ein Mensch fuhlen wurde, der aus dem Erb-
material eines bereits verstorbenen Menschen geklont worden ist. Jomas sah ein
ethisches Problem darin, dass ,,der Klonspross allzu viel von sich weil3 (oder zu
wissen glaubt) und andere allzu viel von ihm wissen (oder zu wissen glauben)“. In
diesem Fall kann sich nach diesem Ansatz allein die Vorstellung, genetisch deter-
miniert zu sein, nachhaltig auf die Entwicklung des geklonten Menschen auswir-
ken. Diese Wirkung trete unabhingig davon ein, inwieweit Gene ein Leben tat-
sichlich determinieren. ,,Es macht nichts aus, ob die Replizierung des Genotyps
wirklich Wiederholung des Lebensschemas bedeutet: Der Spender wurde mit einer
derartigen Idee gewihlt, und diese Idee wirkt tyrannisch auf das Subjekt.> Vor
diesem Hintergrund postuliert er das Recht auf Nichtwissen.® Danach soll es dem
Einzelnen freistehen, die Informationen zu wihlen, die er zur Grundlage seiner
Lebensplanung machen will, um sich nicht der Kenntnis von Informationen aus-

2Vgl. auch Duttge, DuD 2010, 34, 35 f.

3 Jonas, Technik, Medizin und Ethik — Zur Praxis des Prinzips der Verantwortung, Frankfurt 1985,

S. 162 ff. Jonas bezieht sich dabei u.a. auf die vorangegangene Schrift von Leon R. Kass, New Begin-
nings in Life, in: The New Genetics and the Future of Man, Grand Rapids, Michigan 1972.

4 Jonas, Technik, Medizin und Ethik — Zur Praxis des Prinzips der Verantwortung, Frankfurt 1985,

S. 162, 190.

5 Leon R. Kass, zitiert nach Jonas, Technik, Medizin und Ethik — Zur Praxis des Prinzips der Verant-
wortung, Frankfurt 1985, S. 162, 191, insbesondere auch Fn. 10: ,,Zum Beispiel, wenn ein Ehepaar
entschied, einen Rubinstein zu klonieren, kann denn ein Zweifel daran bestehen, dass Klein-Arthur
frih im Leben vors Klavier gesetzt und zum Spielen ,ermutigt® wird?*). Vgl. auch Habermas, Die
Zukunft der menschlichen Natur. Auf dem Weg zu einer liberalen Eugenik?, 4. Aufl., Frankfurt 2002,
S. 93 ff. — Dieses Motiv wurde auch in Literatur und Film aufgegriffen. Siche etwa in dem Buch von
Charlotte Kerner, ,,Blueprint Blaupause®, Neuaufl. Weinheim 2003, und dessen Verfilmung ,,Blueprint®,
Regie Rolf Schiibel, Deutschland 2004.

6 Jonas, Technik, Medizin und Ethik — Zur Praxis des Prinzips der Verantwortung, Frankfurt 1985,

S. 162, 194.
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zusetzen, von denen er denkt, dass sie ithn nur belasten oder in seiner Unbefan-
genheit gegeniiber seiner Zukunft unnétig einengen wiirden.

Dagegen besteht eine andere philosophische Strémung, die davon ausgeht,
dass das ,,Erkenne dich selbst™ ein moralischer Auftrag ist. Nach diesem Denkan-
satz steigt die Qualitit des Lebens mit dem Wissen, das der Einzelne iiber sich
selber und seine Entwicklungsméglichkeiten hat. Je mehr er weil3, desto besser
kann er sein Leben planen und desto besser wird auch das Ergebnis des Lebens
sein. So geht der Medizinethiker Sass davon aus, dass die Entscheidung iiber den
Umgang mit genetischen Daten durch ethische Verantwortungsprinzipien vorge-
geben sei: ,,Das ,Erkenne Dich selbst® ist in unserer technisch bedingten Welt kein
luxuridser philosophischer Wunsch, sondern eine Vorbedingung fir ein sittlich
verantwortliches Handeln fiir sich und fur andere. Die Kenntnis der Information,
meiner genetischen Information, macht mir wie viele Kenntnisse das Leben nicht
leichter, nicht problemloser, aber es macht mein Leben menschlicher, weil es mich
zu verantwortlicher Gestaltung meines Lebens aufruft. Nur so, und durch nichts
Anderes unterscheidet sich die menschliche Person vom animalischen Leben. 7

I1. Die Aussageunsicherheit genetischer Informationen

Einer der zentralen Gesichtspunkte in der Erorterung dieser beiden philosophi-
schen Denkansitze sind der Wert und die Wirkung des Wissens, das der Einzelne
im Rahmen von priventivmedizinischen und insbesondere genetischen Untersu-
chungen gewinnen kann. Die Schwierigkeit bei der Entscheidung fiir eine der bei-
den Denkansitze liegt in der Aussageunsicherheit priventivmedizinischer Informa-
tionen und — eng damit verbunden — in der Frage, welchen Nutzen es fiir den Ein-
zelnen hat, solche Informationen zur Grundlage seiner Entscheidungen zu ma-
chen.

1. Strukturelle Griinde fiir die Aussageungenauigkeiten

Alle statistischen Aussagen, die auf den Einzelfall angewendet werden, weisen eine
mehr oder weniger grole Aussageungenauigkeit auf. Dies ergibt sich aus dem Um-
stand, dass statistische Aussagen stets aufgrund der Auswertung von Fillen ge-
wonnen werden, die in der Vergangenheit aufgetreten sind. Zudem griinden sich
statistische Aussagen nur auf der Auswertung von Untersuchungen einer be-
schrinkten Zahl von Menschen. Die méglicherweise medizinisch relevanten, ganz

7 Sass, zitiert nach Kiingler, Macht der Technik — Ohnmacht des Rechts? Regelungsbedarf und Rege-
lungsméglichkeiten im Bereich der Gentechnologie, Bielefeld 1988, S. 58 f.
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individuellen Besonderheiten der Person, auf die sie angewendet werden, kénnen
so nicht in vollem Umfang berticksichtigt werden.

Werden statistische Aussagen pridiktiv verwendet, kommen noch besondere
Unsicherheitsfaktoren hinzu. Denn welche Umstinde in der Zukunft noch hinzu-
treten werden, die im Rahmen des synergistischen und antagonistischen Zusam-
menspiels von Kausalfaktoren bei der Entwicklung einer bestimmten Eigenschaft
an Bedeutung gewinnen kénnten, ist unbekannt. Verdeutlicht werden kann dies an
dem Beispiel einer 100%igen genetischen Veranlagung zu einer bislang unheilbaren
Krankheit: Die Vorhersage, dass die untersuchte Person im Alter von 50 Jahren an
dieser Krankheit versterben wird, dirfte wohl hinfillig sein, wenn vor Ausbruch
der Krankheit ein wirksames Therapiemittel entwickelt wird. Die Wahrscheinlich-
keit, dass ein solches Heilmittel entwickelt wird, ist umso gréBer, je linger der Zeit-
raum zur prognostizierten Manifestation ist.

Eng mit der prognosetypischen Aussageungenauigkeit verbunden ist die man-
gelnde Uberpriif- und Widerlegbarkeit von Prognosen. Bis zum Eintritt der Mani-
festation der prognostizierten Higenschaften kénnen Prognosen nicht bestitigt
werden. Anders als bei Diagnosen stehen Kontrolluntersuchungen nicht zur Ver-
fiigung, da eben kein tiberpriifbares Symptombild vorhanden ist, dessen verschie-
dene Merkmale untersucht werden kénnten.

2. Kategorisierung der Probandengruppen

Statistische Aussagen sind die Grundlage fiir Entscheidungen tiber die Durchfiih-
rung priventivmedizinischer Untersuchungen und Behandlungen. Ob diese Ent-
scheidungen fiir die betreffende Person von Nutzen sind, lisst sich nur in der
Riickschau beurteilen. Werden statistische Aussagen im Rahmen von priventiv-
medizinischen Untersuchungen genutzt, lassen sich die untersuchten Personen in
der Riickschau in drei Gruppen aufteilen:

— Es gibt eine Gruppe von Probanden, bei denen die Durchfithrung priven-
tivmedizinischer Malinahmen tatsdchlich einen therapeutischen Nutzen
hat, weil sie die M6glichkeit er6ffnet, die Manifestation einer Krankheit im
Vorfeld zu verhindern oder in threr Auswirkung zu mildern.

— Zudem gibt es die Gruppe von Probanden mit negativem Untersuchungs-
ergebnis. Probanden in dieser Gruppe haben keinen unmittelbaren thera-
peutischen Nutzen. Fiir sie kann die Mitteilung allerdings eine beruhigende
und entlastende Wirkung haben.

— Schliellich besteht gerade im Bereich der Priventivmedizin aufgrund der
Aussageunsicherheit genetischer Informationen auch immer die Moglich-

8 Stockter, Das Verbot genetischer Diskriminierung und das Recht auf Achtung der Individualitit,
Berlin 2008, S. 165 f. Hinzu treten methodenspezifische Beschrinkungen bei der Ermittlung der fiir
die statistische Einordnung notwendigen Indikatoren (Fehlerquote bei der Feststellung des Indika-
tors).
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keit, dass der ermittelte Befund fiir den Probanden ohne therapeutische
Bedeutung ist. Dies gilt fiir Probanden mit einem falsch-positiven Befund,
fir Probanden mit einer verfrithten Diagnose, die nicht mit verbesserten
Heilungsmoglichkeiten verbunden ist, und fiir Probanden, die einer Ubet-
therapie ausgesetzt werden, da die richtig diagnostizierte Krankheit sich
Zeit ihres Lebens nicht manifestieren wird. Diese Gruppe von Probanden
wird unnétig der mit einer unginstigen Befundlage verbundenen Belastung
ausgesetzt und im Rahmen der Abklirungsdiagnostik als Gesunde mdgli-
cherweise sogar invasiven Untersuchungen oder Therapien unterworfen.’?

Wie die Verteilung der Probanden auf diese drei Gruppen ist, hingt im Wesentli-
chen vom Anteil der tatsichlich Erkrankten in der untersuchten Probandenkohor-
te ab (Privalenz). Er ist strukturell bedingt, da es ja gerade Ziel der Priventivmedi-
zin ist, Krankheiten vor ihrer Manifestation zu entdecken. Zu diesem Zeitpunkt
liegt jedoch per definitionem noch kein ausgeprigtes Symptombild bei den Getes-
teten vor, so dass der Befund lediglich aufgrund von Surrogatmerkmalen getroffen
werden kann und eine umfassende Uberpriifung der Richtigkeit des Befundes
nicht moglich ist.

ITI. Die Virtualitit genetischer Informationen

Diese differenzierte Betrachtung des Nutzens priventivmedizinischer Untersu-
chungs- und Behandlungsprogramme bildet sich in der gesellschaftlichen Wahr-
nehmung nicht ab. Sie kennt im Wesentlichen nur Gesunde und Kranke. Die Mog-
lichkeit von falsch positiven Ergebnissen und die mathematisch differenzierte Be-
wertung ihres Eintritts bleiben im Ergebnis unbeachtet und werden insbesondere
bei der Entwicklung staatlicher Handlungsprogramme nicht berticksichtigt. Dies
fihrt dazu, dass durch die Anwendung statistischer Informationen eine virtuelle
Witklichkeit geschaffen wird, indem Probanden als krank behandelt werden, selbst
wenn sich die ihnen zugewiesen Erkrankungsprognose nicht bewahrheitet.

Im Fall eines ungiinstigen Befundes kann die Wirkkraft von sich darauf griin-
denden Prognosen gesellschaftlich auf diese Weise weit Uber die Aussagekraft hi-
nausgehen, die ihnen aus medizinischer Sicht zukommt. Dieses Phinomen kann
mit dem Begriff des sog. ,,Thomas-Theorems® umschrieben werden. Nach diesem
in der Soziologie entwickelten konstruktivistischen Ansatz gewinnt das, was der
Mensch fiir sich — auch irrigerweise — als Wahrheit definiert, als Mal3stab des Han-
delns tatsichlich an Wirklichkeit.!” Soziale Vorurteile kénnen so eine starke Ten-
denz der meinungshaften Verselbststindigung bekommen und gesellschaftliche

9 Stockter, Priventivmedizin und Informed Consent — Zu den Anforderungen an die informierte
Einwilligung in die Teilnahme an Screeningprogrammen, Berlin 2008, S. 50 ff.
10 Merton, Soziologische Theorie und soziale Struktur, Berlin 1995 (dt. Neuaufl.), S. 421-436.
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Verhaltensmuster bestimmen. In diesem Sinne wird auch die Behauptung des ge-
netischen Determinismus zur ,,wahren Liige®: Obwohl sie naturwissenschaftlich
falsch ist, entfaltet sie gesellschaftliche Wirkkraft. Der gesellschaftliche Glaube an
diesen genetischen Determinismus mag den Einzelnen in seiner Entwicklung weit
mehr beeinflussen als seine genetischen Veranlagungen selbst. Neben der unmit-
telbaren Wirkung, die die gesellschaftliche Wahrnehmung genetischer Untersu-
chungsergebnisse auf die Selbstwahrnehmung der untersuchten Person haben
kann (unter 1.), kommt so auch der Art und Weise, in der die Gesellschaft auf
Grundlage dieser Wahrnehmung mit bestimmten gesundheitlichen Informationen
umgeht und in der diese sodann auf den Einzelnen riickwirken, Einfluss auf Ent-
scheidungen der untersuchten Person tber ihr weiteres Verhalten zu (unter 2.).

1. Pathologisierung der Gesellschaft (,, Worry culture®)

Im Rahmen von Gesundheitspriventionsprogrammen (z.B. BRCA-Testung im
Rahmen der Brustkrebsfritherkennung) kénnte die Durchfithrung von genetischen
Untersuchungen dazu beitragen, dass Menschen in immer gréBerer Zahl unnéti-
gerweise pathologisiert werden. Im Ergebnis wiirde dies u.U. einen gesellschaftli-
chen Mentalititswandel hin zu einer ,,worry culture® bewirken:!! Sofern priven-
tivmedizinische Begrindungsmuster undifferenziert angenommen werden, kénn-
ten Menschen angesichts der Moglichkeit unentdeckter genetischer Krankheitsver-
anlagungen zunehmend verunsichert werden. Der Einzelne wiirde dann nicht
mehr seinem eigenen gesundheitlichen Empfinden vertrauen, sondern sich bei der
Beurteilung seines Zustands zusehends auf die Einschitzung der Arzte angewiesen
sehen, die diesen anhand bestimmter Indikatoren bewerten. Dies diirfte es sein,
was der Philosoph Hans-Georg Gadamer mit dem Verlust der Leiblichkeit bezeich-
net.'? Die gesellschaftlichen Auswirkungen derartiger Entwicklungen lassen sich an
dem Umstand ablesen, dass viele Frauen ihre Schwangerschaft bis zum Abschluss
der prinataldiagnostischen Untersuchungen als ,,Schwangerschaft auf Abruf™ emp-
finden.’® Die damit einhergehende Selbstentmiindigung des Finzelnen kann zu
einer vom gesellschaftlichen Konsens begiinstigten Neurose fithren: Selbst fir den
Fall, dass die priventiven Malinahmen keinen therapeutischen Nutzen haben,
wirde an ihrer Durchftihrung festgehalten werden, weil man glaubt, nur so der
Gefahr schwerer Erkrankungen begegnen zu kénnen.!

W Ddnischer Ethikrat, Genetic investigation of healthy Subjects — Report on Presymptomatic Gene
Diagnosis, 2001, S. 45 f.

12 Gadamer, Uber die Verborgenheit der Gesundheit, 2. Aufl,, Frankfurt a.M. 1993, insb. S. 95 ff.,

S. 133 ff.

13 Enguete-Kommission ,,Recht und Ethik der modernen Medizin“, Schlussbericht 2002, BT-Drs. 14/9020,
S.77 f.

14 Watzlawick, Anleitung zum Ungliicklichsein, Miinchen 1988, S. 51 f.: ,,Das Grundmuster daftir
liefert die Geschichte vom Manne, der alle zehn Sekunden in die Hinde klatscht. Nach dem Grund
fiir dieses merkwurdige Verhalten befragt, erklirt er: ,,Um die Elefanten zu verscheuchen. — | Ele-
fanten? Aber es sind doch hier gar keine Elefanten? — Darauf er: ,,Na, also! Sehen Sie?*
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2. Mégliche gesellschaftliche Ausgrenzungstendenzen

Abweichungen von priventivmedizinischen Handlungsempfehlungen kénnen zum
Entzug von Verglinstigungen, zur Ausgrenzung sowie zur Beglinstigung von Dis-
kriminierungstendenzen fithren.!> So kénnte die Einfihrung von Priventionspro-
grammen zu Entsolidarisierungstendenzen gegeniiber Erkrankten fithren, die nicht
an den angebotenen Vorsorgeprogrammen teilgenommen haben, da das Mitgefiihl
tber die Erkrankung dann der Schuldzuweisung wegen der Nichtteilnahme an dem
angebotenen Priventionsprogramm weichen koénnte.l® Eine solche Entwicklung
ldsst sich etwa in der Diskussion um die Einfihrung von Gesundheitsobliegenhei-
ten in SGB V erkennen, wonach Kassenpatienten, die nicht an bestimmten Vor-
sorgeuntersuchungen teilgenommen haben, im Fall ihrer Erkrankung in héherem
Umfang an den Behandlungskosten beteiligt werden sollen.!” Hier zeigt sich eine
Tendenz, allgemeine Lebensgefahren unter Hinweis auf die Vermeidbarkeit durch
priventive MaBnahmen zu individuell beeinflussbaren Risiken umzudefinieren.!

Zudem konnte die Feststellung von genetischen Anfilligkeiten einer Denkwei-
se Vorschub leisten, wonach der Einzelne seiner Umwelt angepasst sein muss. Auf
diese Weise wiirde das Bemiihen um Schaffung eines menschenfreundlichen Le-
bens- und Arbeitsumfeld als vorrangige Zielsetzung zusehends in den Hintergrund
treten. Arbeitrechtliche Haftungsanspriiche kénnten ausgeschlossen sein, wenn
vom Gericht angenommen wird, dass die am Arbeitsplatz aufgetretene Erkran-
kung auch ohne die arbeitsplatzspezifische Belastung aufgrund einer genetischen
Veranlagung des Arbeitnehmers entstanden wire.!

SchlieBlich kénnte die undifferenzierte Wahrnehmung genetischer Befunde
auch Tendenzen mittelbarer Diskriminierung aufgrund genetischer Merkmale, die
in Verbindung mit bestimmten nachteiligen Eigenschaften gebracht werden, ver-
stirken und damit verbunden die Gefahr der Entstehung und Verstirkung gesell-
schaftlicher Spannungslagen begiinstigen.?0 Auch insofern wiirden genetische In-
formationen ihre eigene Realitit entwickeln. Angesichts der mit ihr verbundenen
Angste und Befiirchtungen bestehen die gesellschaftlichen Einschrinkungen (im
Berufsleben, beim Abschluss einer Versicherung) grundsitzlich unabhingig davon,

15 In der literarischen Verarbeitung siche auch Juli Zeh, Corpus Delicti — Ein Prozess, Franfurt a.M.
2009.

16 Iuhmann, Soziologie des Risikos, Berlin 2003, S. 30 f.; 40; 38 ff.; 112 f.

Vel. Stockter, Priventivmedizin und Informed Consent — Zu den Anforderungen an die informierte
Einwilligung in die Teilnahme an Screeningprogrammen, Berlin 2008, S. 207 ff; Hofling, ZEFQ 2009,
S. 286 ff.

18Zum Begriff des (individuell beeinflussbaren) Risikos und dem der (individuell nicht beeinflussba-
ren) Gefahr vgl. Labmann, Soziologie des Risikos, Berlin 2003, S. 30 f. auch S. 112 ff.

19 Zu einer derartigen Wirkung: Schulz-Weidner, Der versicherungsrechtliche Rahmen fur eine Verwer-
tung von Genomanalysen, Baden-Baden 1993, S. 351 ff. Vgl. auch OLG Celle, VersR 1981, 1058 — In
diesem Fall wurde einem Geschidigten mit einer Psoriasisveranlagung eine Mitschuld am Ausbruch
seiner Psoriasis zugewiesen, die durch den Angriff des Hundes des Beklagten ausgeldst wurde.

20 Stockter, Das Verbot genetischer Diskriminierung und das Recht auf Achtung der Individualitit,
Berlin 2008, S. 117 ff.
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ob sich die diagnostizierte Krankheit tatsichlich manifestieren wird. Insofern geht
damit die Gefahr einher, dass die untersuchte Person zum hilflosen Objekt statisti-
scher Betrachtungen wird.

IV. Der Umgang mit der Virtualitit

Vor diesem Hintergrund kénnen gendiagnostische Ergebnisse eine starke suggesti-
ve Wirkung entfalten. Genetische Befunde gelten als objektivierbar und sicher.
Zudem erscheint die genetische Konstitution als solche unverinderlich und schick-
salhaft. Soll man vor dieser Wahrheit die Augen verschlieBen? Muss man sich nicht
vielmehr als ein Mensch, der sich und anderen gegeniiber verantwortlich handelt,
seinen gegebenenfalls bestehenden genetischen Risiken stellen?

1. Handlungsoptionen

Detjenige, der vor der Entscheidung steht, eine genetische Untersuchung vorneh-
men zu lassen, hat im Wesentlichen zwei Handlungsalternativen:

— Entscheidet er sich fiir die Durchfithrung der Untersuchung, vermeidet er
durch diese Vorgehensweise moglicherweise die Manifestation einer
schwerwiegenden Krankheit. Andererseits ist er aber der Gefahr ausgesetzt,
sich unnétig zu belasten und sich erst durch die zur Vermeidung eines fest-
gestellten Risikos ergriffenen Malnahmen korperlichen und seelischen Be-
eintrichtigungen auszusetzen, wenn sich das Risiko auch ohne diese Mal3-
nahmen bei ihm nicht verwirklicht hitte.

— Verzichtet er hingegen auf die Durchfihrung der genetischen Untersu-
chung, lduft er Gefahr, dass er in der Riickschau feststellen muss, dass er
eine Krankheit bekommen hat, die er hitte vermeiden kénnen. Anderer-
seits vermeidet er auf diese Weise die unndtigen Beeintrichtigungen durch
Untersuchungen und Behandlungen im Zuge der Abklirung eines Untersu-
chungsergebnisses, das fiir ihn in der Riickschau ohne therapeutischen
Nutzen ist.

Vor diesem Hintergrund ist es nicht moglich, in allgemeingiiltiger Form zu beurtei-
len, ob grundsitzlich die Ausiibung des Rechts auf Wissen oder des Rechts auf
Nichtwissen vorzugswiirdig ist. Zwar ist es grundsitzlich richtig, dass man die
Augen vor der Wahrheit nicht verschlieBen soll, da dies im Allgemeinen wenig zur
Problemlésung beitrdgt. Wenn man einem Léwen gegeniibersteht, hilft es wenig,
wenn man sich vorstellt, es wire ein Eichhornchen.?! Blof3 was soll als Wirklichkeit
begriffen werden? Steht man wirklich einem Léwen gegeniiber oder geht man nur

21 In Anlehnung an Pinfker, zitiert nach Dawkins, Der Gotteswahn, Berlin 2007, S. 233.
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irrtimlich davon aus? Wie bereits ausgefithrt, wird gerade im Bereich der Gendi-
agnostik deutlich, dass sich viele medizinische Befunde nicht mit hinreichender
Sicherheit treffen lassen.

An dieser Stelle geht es damit nicht um die Frage nach gesellschaftlichen Stan-
dards, sondern vielmehr um die Frage, wie der Einzelne eine fir ihn passende
Entscheidung treffen kann, gerade wenn er dadurch von irztlichen Handlungs-
empfehlungen abweicht. Denn selbst, wenn eine Form der Probandenaufkldrung
bestehen wiirde, die — frei von sachfremden Erwigungen — den Einzelnen in die
Lage versetzt, praventivmedizinische Untersuchungsergebnisse in Art und Bedeu-
tung zutreffend einzuschitzen, wire damit noch nicht die Frage beantwortet, wel-
che Folgerungen der Proband dann daraus ziehen soll. Welche Art von Risiken mit
welchem Grad an Wahrscheinlichkeit eine Entscheidung fiir oder gegen weiterfiih-
rende Untersuchungen und Behandlungen auslésen soll, lisst sich nicht ungeachtet
der individuellen Lebensauffassung des Probanden beantworten.

2. BErwigungen fiir einen Verzicht auf einen wissensbasierten Denkansatz

Anders als beim Recht auf Wissen scheint die Ausiibung des Rechts auf Nichtwis-
sen allerdings in der gesellschaftlichen Wahrnehmung zwar als verstidndlich, aber
hiufig nicht als rational begriindbar betrachtet zu werden. So dirfte der Verzicht
des Einzelnen auf die Teilnahme an érztlicherseits empfohlenen Priventionspro-
grammen vielfach von der Gesellschaft als ,,unverninftig® aufgefasst werden. Die
Darstellung der folgenden Erwigungen soll dazu dienen, die Entscheidung des
Einzelnen, sein Recht auf Nichtwissen auszutiben, verstindlich zu machen und zu
verdeutlichen, dass auch eine solche Vorgehensweise unter Zugrundelegung einer
anderen, hier als glaubensbasiert bezeichneten Betrachtungsweise verniinftig er-
scheinen kann. Dabei ist mit dem Begriff der glaubensbasierten Betrachtungsweise
nicht notwendigerweise eine religidse Form des Glaubens angesprochen, sondern
eine Technik, mit diffusen, aber als existenziell empfundenen Bedrohungslagen
umzugehen und ggf. auch entgegen von auflen vorgegebenen Bewertungen und
Einschitzungen der eigenen Lebensentwicklung an einen guten Lebensverlauf zu
glauben. Dies zu verstehen und anzuerkennen ist Grundvoraussetzung dafiir, Ent-
scheidungen des Einzelnen, die sich darauf griinden, zu verstehen und dem Ein-
zelnen fir diese Entscheidungen den erforderlichen Freiraum zu belassen. Fiir
einen Versuch, sich einer solchen Lage durch den Wechsel der Betrachtungsweise
zu entzichen, kénnten folgende Erwigungen sprechen:

A. Beliebigkeit der Risikoauswahl

Sieht sich der Einzelne aufgrund eines genetischen Befundes einem gesundheitli-
chen Risiko ausgesetzt, mag es fir thn hilfreich erscheinen, sich zu vergegenwirti-
gen, dass das Leben in seiner Gesamtheit risikoreich ist. Solange Risiken dem Fin-
zelnen nicht durch die Feststellung bestimmter Indikatoren, etwa durch bestimmte
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Untersuchungen, vergegenwirtigt werden, werden sie ihn in aller Regel nicht au-
Bergewohnlich beunruhigen. Erst die Vergegenwirtigung von Risiken fiihrt zu
einer spezifischen Angst. Welche Risiken Gegenstand von Untersuchungen sind,
bemisst sich dabei nicht notwendigerweise nach ihrer Bedeutung, sondern wird
sich hdufig aus zufilligen Umstinden ergeben (gelegentliche Arztbesuche, drztliche
Fachkompetenz, medizinwissenschaftlicher Erkenntnis). Ob sie tatsichlich fiir das
Leben der untersuchten Person entscheidend sind, erweist sich meist erst in der
Riickschau.

Aus der strukturellen Aussageungenauigkeit priventivmedizinischer Informati-
onen ergibt sich, dass allgemeine Begriindungsmuster wie ,,Vorsorgen ist besser als
heilen* nicht immer zutreffend sein missen, sondern Vorsorgemal3nahmen ihrer-
seits wieder mit spezifischen Risiken verbunden sind.?2 Dies gilt insbesondere auch
fiir den Bereich der pridiktiven Gendiagnostik. Auch hier kénnen positive Befun-
de einen Untersuchungs- und Behandlungsautomatismus auslosen, der moglicher-
weise ohne therapeutischen Nutzen, wohl aber mit psychischen und kérperlichen
Belastungen verbunden ist. Wie auch der Soziologe Niklas Luhmann in seinem
Buch ,,Soziologie des Risikos“ ausfiihrt, gibt es insofern keine risikofreien Ent-
scheidungen.?? In seiner Diktion ist die Entscheidung, an einem Vorsorgepro-
gramm teilzunehmen, mit einem Austauschrisiko verbunden: Das Risiko, von einer
bestimmten Krankheit betroffen zu werden, wird vermindert im Austausch gegen
das Risiko, infolge der priaventiv zu ihrer Verhinderung durchgefithrten Mal3nah-
men einen Schaden zu erleiden.?* Einen sicheren Weg gibt es insofern nicht.

Vor diesem Hintergrund kénnte der Gedanke stark gemacht werden, dass der
Eintritt festgestellter Risiken das Leben nicht lebensunwert macht. Denn der Wert
des Lebens bemisst sich nicht nach der Linge oder der Dauer von Lebensphasen
ohne Krankheiten. Die Méglichkeit des Eintritts von Krankheit und Tod wird auf
diese Weise als moglicher, im Hinblick auf den Tod als sicherer Bestandteil des
Lebens akzeptiert.

Dies kann in eine Haltung miinden, in der sich die Bedeutung der Mitteilung
von gesundheitlichen Risiken relativiert und damit ihre Angst auslésende Wirkung
verliert oder zumindest mindert. Dies gilt insbesondere in Fillen, in denen das
Risiko zum Zeitpunkt der Untersuchung mit keinerlei Manifestationen — wie dies
im Bereich der Priventivmedizin fast zwangldufig der Fall ist — verbunden ist. Die
Vorstellung einer wissensbasierter Beherrschbarkeit und Verfligbarkeit des eigenen
Lebens wird auf diese Weise ersetzt durch die Vorstellung einer glaubensbasierter
Kontingenz. Diese bezeichnet in der Philosophie den Status von Tatsachen, die
nicht notwendigerweise wahr oder falsch sein missen, und deren Bestehen dem-

2 Vgl. im Hinblick auf die Krebsvorsorge: Weymayr/ Koch, Mythos Krebsvorsorge, Frankfurt a. M.
2004, S. 32 ff.

2 Lubhmann, Soziologie des Risikos, Berlin 2003, S. 29, 37.

24 Laubmann, Soziologie des Risikos, Berlin 2003, S. 20 f., 37 ff.
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entsprechend nicht notwendig, aber nicht unméglich ist.?> Eine von diesem Ge-
danken getragene Lebenseinstellung fithrt dazu, dass man sich imstande fiihlt, das
Leben — auch ohne Kenntnis der konkreten weiteren Entwicklung — vorbehaltlos
so, wie es ist, anzunehmen.

B. Uberwindung der Angst

Die Entscheidung des Einzelnen, auf priventivmedizinische Untersuchungsange-
bote zu verzichten und dabei méglicherweise von wissenschaftlichen Standards
und Empfehlungen abzuweichen, kann sich aus der Angst ergeben, die durch die
Mitteilung von priventivmedizinischen Untersuchungsergebnissen ausgelést wird.
Angst kann eine wichtige Funktion haben, wenn sie zu Verhaltensweisen veran-
lasst, die vermeidbare Risiken eindimmt. Sie ist nutzlos, wenn sie besteht, ohne
dass MaBinahmen zur Vermeidung des sie auslésenden Risikos ergriffen werden
koénnen, weil diese MaB3nahmen beispielsweise mit unangemessen schweren Hin-
griffen verbunden sind.

Soweit sich der Finzelne durch die Mitteilung von gesundheitlichen Risiken
existenziell bedroht sicht, ohne dass es ihm in angemessener Weise méglich ist, der
Verwirklichung des Risiko entgegenzuwirken, erscheint es als Moglichkeit, die
Angst durch einen Wechsel der Betrachtungsweise zu iiberwinden. Gelingt es ihm,
die statistische Aussage, die der Diagnose zugrunde liegt, in ihrer Bedeutung zu
hinterfragen, kann er auf diese Weise moglicherweise den Bezugspunkt der Angst,
der durch das Ergebnis der genetischen Untersuchung geschaffen wurde, beseiti-
gen und seinen urspriinglichen (angstfreien) Zustand wiedererlangen.?

Dabei bedeutet die Entscheidung, an angebotenen Priventionsprogrammen
nicht teilzunehmen, keinesfalls, auch indifferent gegentiber der Erkrankung selbst
zu sein. Vielmehr schlieft die Vermeidung von Angst den Willen nicht aus, sein
Umfeld zum Positiven zu wenden, sondern kann unter Umstinden eine schutzen-
de Wirkung haben. Denn eine Lebensweise, die sich allein auf einem an medizin-
wissenschaftlichen Erkenntnissen orientierten Verhalten griindet und keinen Raum
bietet, einmal wahrgenommene Risiken zu verdringen bzw. entgegen der wissen-
schaftlichen Bewertung fiir sich selbst als unbeachtlich zu erkldren, kann in Angst
und Verzweiflung miinden und damit letztlich einen lihmenden oder sogar selbst-
schidigenden Charakter erlangen. Besonders deutlich wird dies auch in der Prina-
taldiagnostik: Nicht jeder, der die Vornahme prinataldiagnostischer Maf3nahmen
bzw. eines Schwangerschaftsabbruches als MaBlnahme zur Vermeidung der Geburt
eines behinderten Kindes ablehnt, nimmt eine Behinderung seines Kindes billigend
in Kauf oder wiinscht sich diese gar.

%5 Wikipedia, Stichwort ,,KKontingenz (Philosophie)*.

26 Vel. auch Kierkegaard, Der Begriff Angst, Stuttgart 1993, S. 181 ff. Zum ,,Sprung® vom Wissen zum
Glauben siehe auch Kierkegaard, Philosophische Brosamen und wissenschaftliche Nachschrift, Miin-
chen 2005, S. 552 ff.
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C. Wiedererlangung der Kompetenz, die eigene Gesundheit selbst zu bewerten

Fiir die Ausiibung des Rechts auf Nichtwissen kénnte schliefSlich auch sprechen,
dass die Kausalabliufe der zukiinftigen gesundheitlichen Entwicklung des Einzel-
nen nicht ermittelbar sind.?” Im Rahmen wissenschaftlicher Untersuchungen und
Theorien werden nur Modelle entwickelt, die die Wirklichkeit verstindlicher und
nachvollziehbarer machen kénnen, die Wirklichkeit jedoch nicht unmittelbar wie-
dergeben. Vor diesem Hintergrund kann eine Vorgehensweise, die Belastungen bis
hin zur Angst und Verzweiflung vermeidet, als besonnen und angemessen erschei-
nen, weil auf diese Weise schwerwiegende Fehlentscheidungen, die méglicherweise
aus der Angst getroffen werden, vermieden werden. In diesen Fillen kann es bes-
ser sein, auf das subjektive Empfinden zu vertrauen und auf das Beste zu hoffen
anstatt auf die belastende Bewertung durch Dritte, die sich auf medizinstatisti-
schen, letztlich auf den Einzelfall aber nicht zuverldssig tibertragbaren Informatio-
nen griindet.

Letztlich ist es auf diese Weise auch nach einem ungiinstigen genetischen Un-
tersuchungsergebnis moglich, ein selbstbestimmtes Leben zu fihren, wenn der
Einzelne eine Sichtweise einnehmen kann, die nicht auf die Erfiillung von Lebens-
qualititskriterien aufbaut, die von aullen vorgegeben sind. Die Hoffnung, die sich
tber von Dritten ermittelte Untersuchungsergebnisse ableitet, wird dann ersetzt
durch eine originire, von der Einstellung der betreffenden Person getragene Hoff-
nung. An die Stelle der dulleren tritt eine innere Determiniertheit, die ihre Recht-
fertigung darin findet, dass das Leben zwar Kausalfaktoren unterliegt, ihre Wir-
kungsweise aber nicht zweifelsfrei wahrgenommen werden kann. In diesem Um-
stand kann insoweit die Wiedererlangung des Gefthls fir die eigene Leiblichkeit
gesehen werden, wie Gadamer sie beschreibt.?

Ein solcher Wechsel der Betrachtungsweise ist auch mit einem Wechsel der
empfundenen Verantwortlichkeit verbunden: Der Proband erhilt seine Kompe-
tenz wieder, seinen Gesundheitszustand und sein Wohlbefinden aus eigener An-
schauung zu bewerten. Gelingt ihm der Wechsel der Betrachtungsweise, so orien-
tiert er sich bei der Bewertung seiner eigenen Gesundheit nicht mehr vornehmlich
am drztlichen Urteil, das sich auf medizin-statistische Daten griindet und so seine
individuell wahrgenommene Befindlichkeit grundsitzlich nicht widerspiegelt, son-
dern verldsst sich insoweit auf seine eigene Einschitzung.

27 Vgl. allgemein auch Schopenhaner, Die Welt als Wille und Vorstellung, Zirich 1988, § 5, S. 43 ff.
28 Siehe oben FulBinote 12.
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V. Méglicher Schutz durch das Recht auf Nichtwissen

Vor diesem Hintergrund lassen sich gute Griinde finden, sich der belastenden
Wirkung von praventivmedizinischen Untersuchungsergebnissen durch die Aus-
tbung des Rechts auf Nichtwissen zu entzichen. Die Hinterfragung der Betrach-
tungsweise, die auf die Anwendung statistischer Informationen auf den Einzelfall
aufbaut, und der mit ihr moglicherweise geschaffenen Virtualitdt ist dabei kein
Ausdruck von Unvernunft, sondern lediglich einer Vernunft, die sich auf andere,
im weitesten Sinne glaubensbasierten Erwdgungen griindet.

1. Verfassungsrechtliche Verankerung

Verfassungsrechtlich findet das Recht auf Nichtwissen seine Grundlage im allge-
meinen Personlichkeitsrecht des Art. 2 Abs. 1 1.V.m. Art. 1 Abs. 1 GG. Es ist ge-
geniber dem Recht auf informationelle Selbstbestimmung als eigenstindige
Rechtsgewihrleistung zu begreifen, weil es nicht die Selbstdarstellung gegentiber
Dritten, sondern die Selbstwahrnehmung betrifft und demzufolge auch andere
rechtliche Schutzmechanismen erfordert. Beispielsweise stellt der datenschutz-
rechtliche Loéschungsanspruch zwar ein geeignetes Mittel dar, Daten fiir Dritte
nicht mehr verfiighar zu machen, nicht jedoch ein Mittel, mit dem die eigene
Kenntnis des Betroffenen tiber belastenden Untersuchungsergebnisse beseitigt
werden kénnte.

Das Recht auf Nichtwissen weist dabei eine Nihe zum Grundrecht auf Frei-
heit der Religion und Weltanschauung nach Art. 4 GG auf. Dieses Recht gewihr-
leistet dem Finzelnen nach der Rechtsprechung des BVerfG auch die Freiheit, sich
bei Entscheidungen tber die Vornahme oder Untetlassung von medizinischen
MafBinahmen von seiner religidsen oder weltanschaulichen Auffassung leiten zu
lassen.?” Im Bereich der Priventivmedizin kann das Hinterfragen der Bedeutung
medizinwissenschaftlicher Erkenntnisse fiir das eigene Leben als Ausdruck einer
Weltanschauung betrachtet werden.

2. Schutzzwecke und Gefihrdungen des Rechts auf Nichtwissen

Die Ausiibung des Rechts auf Nichtwissen kann dazu genutzt werden, schon die
erstmalige Feststellung eines Risikoindikators zu vermeiden. Sie kann aber auch
dazu genutzt werden, sich der weiteren Abklirung eines bereits festgestellten Risi-
kos zu entziehen.

2 Vgl. BVerfGE 32, 98. Siehe auch Hijfling, in: Sachs, Grundgesetzkommentar, Miinchen 2003,
Art. 1 GG, Rn. 30: ,,Recht auf das je eigene Menschenbild*.
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Die Ausiibung des Rechts auf Nichtwissen wird beeintrichtigt, wenn der Einzelne
gegen seinen Willen belastenden Informationen ausgesetzt wird.?® Hier stellt sich
das Problem, dass im medizinrechtlichen bzw. insbesondere im gendiagnostischen
Bereich das Anliegen des Einzelnen schon systembedingt schwer zu schiitzen ist.
Sobald die Méglichkeit bestimmter Untersuchungsleistungen im Rahmen der drzt-
lichen Aufklirung thematisiert wurde, liegt es aus drztlicher Sicht hiufig nahe, diese
Untersuchungen auch durchzufiihren. Die Motive, die die Arztin oder den Arzt
dazu veranlassen, kénnen vielfiltiger Natur sein. Eine Tendenz, von drztlicher
Seite auf eine Untersuchung zu dringen, auch wenn sich die betreffende Person
zunichst dagegen ausgesprochen hat, kann sich daraus ergeben, haftungsrechtli-
chen Risiken zu entgehen. Auch das Anliegen, bereits erworbene Untersuchungs-
gerite amortisieren zu wollen, kann dazu fithren, dass der Arzt tendenziell die Ab-
lehnung des Probanden, bestimmte Untersuchungen vorzunehmen, zu iiberwinden
versucht. SchlieBlich dirfte aus édrztlicher Sicht fiir die Vo