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vertretbaren Anwendung des SET/DET entschlossen zu
haben®'. Beide Arztegesellschaften — DGGG und DVR —
lassen neuerdings ihre kontriren Positionen — Zulissigkeit
des SET bzw. Notwendigkeit einer Gesetzesinderung — bei-
seite, um mit einem gemeinsamen Klirungsversuch mehr
Rechtssicherheit fiir Arzte wie Patientinnen zu erreichen.
In einem von beiden Seiten unterzeichneten Schreiben ha-
ben sie den Justizministern der Linder die Frage vorgelegt,
ob der SET/DET bei einer Befruchtung von mehr als drei
Eizellen mit dem ESchG vereinbar sei oder ob es einer Ge-
setzesinderung bediirfe®. Den Ministern kime bei ihrem
Votum zwar keine verbindliche Streitentscheidung zu; aber
eine gemeinsame Antwort — evtl. der Justizministerkonfe-
renz — konnte hohe fachliche und institutionelle Autoritit
erlangen, nicht zuletzt mit einer Appellwirkung gegentiber
dem Parlament.

Je mehr sich der Gesetzgeber einer dringenden Gesetzes-
novellierung verschlieBt, desto groleres Gewicht erhilt die
Auslegung des geltenden Gesetzes. Aber auch berechtigte
Ungeduld mit einer reformunwilligen Politik dart nicht
dazu verleiten, die fiir jede Gesetzesinterpretation gelten-
de Grenze — letztlich die der Gewaltenteilung — zu iiber-
schreiten und damit die dem Staatsbiirger obliegende Ge-
setzestreue aufzukiindigen. Im Ergebnis hat die intensive
Diskussion der letzten Jahre um die Grenzen des ESchG
ein beachtliches Stiick weit ,,den Weg einer stillen Reform
durch restriktive Auslegung® aufgezeigt. Doch letztlich
geht es nicht an, dass die verbleibende Rechtsunsicherheit,
inwieweit der SET strafgesetzlich zulissig ist, einem ganzen
irztlichen Berufszweig und dessen Patientenschaft aufge-
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btirdet bleibt; ithnen ist nicht zuzumuten, ,,die Klirung ei-
ner Rechtslage auf der Anklagebank* zu erleben®’.

So sieht sich die ein Vierteljahrhundert alte Fortpflan-
zungsmedizin in Deutschland einem Paradox gegeniiber:
die alte Crux der assistierten Reproduktion — die gehiduften
Mehrlingsschwangerschaften — hat die drztliche Kunst mit
der Embryotibertragung nach morphologischer Auswahl
zwar endlich tiberwunden und damit mehr Schutz fiir das
ungeborene Leben erreicht. Aber ausgerechnet durch das
dem embryonalen Schutz dienende Gesetz sehen sich die
Reproduktionsmediziner daran gehindert, das entwickelte
Verfahren in diesem Sinne konsequent anzuwenden. Be-
freit von dem Odium iatrogen bedingter Schidigungen
durch das frithere Verfahren, konnten die Arzte das subop-
timale Verfahren, das ihnen von einem veralteten Gesetz
zugemutet wird, nun ihrerseits ,,nomogen® nennen. Von
diesem Dilemma sollte der Gesetzgeber die Betroffenen
durch eine baldige Gesetzesinderung befreien.

54) Dazu insbesondere Geisthovel auf dem 1. DVR-Kongress im De-
zember 2005, JRE 1/2006, 65ft., 70; und das in Fn. 3 genannte
Schreiben des DVR an das BMG (S. 203ff., 208).

55) Schreiben von DGGG und DVR v. 19.9.2006 an die Justizmi-
nister der Linder betr. ,,Anfrage zu einer dem wissenschaftlichen
Kenntnisstand angepassten Auslegung des Embryonenschutzge-
setzes” (Pressedienst ,,Frauen, Medizin, Kommunikation® v.
19.9.2006 zum 56. Kongress der DGGG).

56) Frommel, JRE 2/2004, 104ft., 104.

57) Nach BVerfG (NVwZ 2003, 856f.) ,,stindige Rechtsprechung
des BVerwG* (u.a. BVerwGE 39, 247 ff., 248f.).
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I. Einleitung

Der naturwissenschaftliche Fortschritt findet in besonderer
Weise im Bereich der Genforschung und Biotechnologie
statt. Die Entwicklungen in diesen Forschungsbereichen
greifen gleichzeitig auf den innersten Kern des Mensch-
seins Gber. Was bedeutet z. B. menschliche Individualitit im
Lichte der Moglichkeit des Klonens? Ist ,,verbrauchende*
Embryonenforschung in Aussicht der Entwicklung neuer
Therapie- und Heilungsmethoden zu erlauben? Wie steht
es mit der Zulissigkeit der Priaimplantationsdiagnostik?
Hier sind Ethik und Recht, zumal das Verfassungsrecht ge-
fordert. Die Rechtsordnung reagiert mit ganz unterschied-
lichen Regelungsmodalititen auf die mit der Entwicklung
der Gentechnologie verbundenen Herausforderungen'. Ei-
nen speziell sicherheitsrechtlichen Zweck der Abwehr der
mit der Gentechnologie verbundenen spezifischen Gefahren
verfolgen vor allem das Gentechnikgesetz? sowie das Arz-
neimittelgesetz®. Im Gegensatz zu diesen priventiven Re-
gelungen dienen die §§81eff. StPO repressiven Zwecken,
indem sie den strafverfolgenden Organen die Moglichkeit
von DNA-Analysen zur Identititsfeststellung im Rahmen
des Strafverfahrens ermoglichen’. Das Embryonenschutz-
gesetz® und das Stammezellgesetz® dienen durch die Aufstel-
lung von Verboten mit restriktiven Ausnahmevorbehalten
sowie durch daran ankniipfende Strafvorschriften sowohl
priventiv als auch repressiv dem Schutz von Lebensrecht
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und Menschenwiirde von Embryonen. Keiner speziellen
gesetzlichen Regelung zugefiihrt sind bislang Fragen der
Gendiagnostik, also der Untersuchung des menschlichen
Genoms zur Feststellung von Krankheiten oder Krank-
heitsdispositionen sowie zur Feststellung der Abstammung.
Insbesondere mit der auf Krankheitsdispositionen gerichte-
ten medizinischen Gendiagnostik — man spricht iiberwie-
gend von ,,pridiktiver Gendiagnostik*” — sind erhebliche

1) Vgl. dazu aus der Fiille der Literatur Herdegen, JZ 2000, 633f;
Kloepfer, JZ. 2002, 417 ff.; Lorenz, JZ 2005, 1121 ff.

2) Gesetz zur Regelung der Gentechnik (Gentechnikgesetz—GenTG)
i.d.F. der Bekanntmachung v. 16.12.1993. Der gefahrenabwehr-
rechtliche Schwerpunkt wirdin §1 Nr. 1 GenTG deutlich, wonach
es Zweck des Gesetzes ist, ,,Leben und Gesundheit von Menschen
und Tieren ... vor moglichen Gefahren gentechnischer Verfahren
und Produkte zu schiitzen und dem Entstehen solcher Gefahren
vorzubeugen®.

3)I.d.F. der Bekanntmachung v. 11.12.1998, zuletzt geindert durch
Gesetz v. 1.9.2005 (BGBI. I S. 2618), enthilt Vorschriften fiir die
Herstellung und Anwendung von Gentransfer-Arzneimitteln.

4) Gesetz zur Novellierung der forensischen DNA-Analyse v.
12.8.2005 (BGBI. I S. 2360).

5) Gesetz zum Schutz von Embryonenv. 13.12.1990 (BGBL. IS. 2746),
zuletzt gedndert durch Gesetz v. 23.10.2001 (BGBL. I S. 2702).

6) Gesetz zur Sicherstellung des Embryonenschutzes im Zusammen-
hang mit Einfuhr und Verwendung menschlicher embryonaler
Stammzellen v. 28.6.2002 (BGBL I S. 2277), zuletzt geindert
durch Gesetz v. 25.11.2003 (BGBL. 1. S. 2304).

7) Von lat. ,,praedicere” — voraussagen; zur exakten Begriffsbestim-
mung s. unten, sub II.
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Befiirchtungen und Vorbehalte verbunden, die in juristi-
schen Schlagworten wie ,,Recht auf Wissen*®, Recht auf
Nichtwissen®’ oder ,,Recht auf bioethische Selbstbestim-
mung*'"” ihren Niederschlag finden. Diese Bedenken sind
nachvollziehbar, da genetische Informationen, also solche
iber das Erbgut eines Menschen'' gegentiber konventio-
nellen medizinischen Daten eine Reihe von Besonderheiten
aufweisen'?: Als identititsrelevante Daten von besonderer
Sensibilitit bergen sie ein deutlich erhhtes pradiktives Po-
tenzial und ermoglichen prisymptomatische Aussagen tiber
Krankheitsdispositionen nicht nur des Untersuchten, son-
dern mittelbar auch seiner Angehorigen'. Besonders heikel
sind solche genetischen Informationen, die den Betroffenen
,unvorbereitet” treffen, weil die gendiagnostische MaBnah-
me zu einem Zeitpunkt erfolgte, in dem weder Krankheit
noch Krankheitsindizien vorlagen und auch keine Anhalts-
punkte fiir das Bestehen von Erbkrankheiten bestanden,
und die Untersuchung gegen den wirklichen Willen des
Untersuchten etwa im Zusammenhang mit dem Abschluss
eines Arbeits- oder eines Versicherungsvertrages erfolgte.
Die Kenntnis einer entsprechenden Krankheitsdisposition
hingt tiber dem Betroffenen wie ein Damoklesschwert: die
Disposition ist da, nicht sicher ist indes, ob, wann und mit
welchem Schweregrad die Krankheit ausbricht". Diese Ver-
unsicherung fithrt regelmifBig zu erheblichen psychischen
Problemen, zu Angsten und Depressionen. Zudem droht,
wenn die genetlschen Daten nicht im Herrschaftsbereich
des Betroffenen verbleiben, soziale Stigmatisierung, Aus-
grenzung und Diskriminierung. In dieser Wirkungsinten-
sitat sind Erhebung, Verarbeitung und Ubermittlung gene-
tischer Daten von besonderer Grundrechtsrelevanz. Ziel der
nachfolgenden Uberlegungen ist es, die pradiktive Gendi-
agnostik einer grundrechtlichen Analyse zu unterziehen.
Angesichts der Weite der Thematik ist es notwendig, die
»pradiktive Gendiagnostik® begrifflich zu prizisieren und
von verwandten Phinomenen abzugrenzen (II.). Danach
wird ein Blick auf den bisherigen Rechts- und Diskussions-
stand (II1.) sowie auf die einschligige verfassungsrechtliche
Literatur und Rechtsprechung geworfen (IV.). Dem schlief3t
sich eine Analyse der im Rahmen der pridiktiven Gendi-
agnostik betroffenen Interessen, deren Grundrechtsschutzes
sowie der jeweils einschligigen Grundrechtsdimensionen
an (V.). Auf dieser Basis werden die verschiedenen Mo-
dalititen der pradiktiven Erhebung und Verwertung ge-
netischer Informationen in grundrechtsdogmatischer Hin-
sicht analysiert: Unter VI. wird die freiwillige, unter VII.
die hoheitlich erzwungene pridiktive Gendiagnostik erdr-
tert, Abschnitt VIII. befasst sich mit den grundrechtlichen
Aspekten priadiktiver Gendiagnostik im horizontalen Ver-
hiltnis ,,inter privatos®, insbesondere im Arbeits- und Ver-
sicherungsrecht. Angesichts der massiven grundrechtlichen
Implikationen der pridiktiven Gendignostik erscheint eine
gesetzliche Regelung dringend erforderlich (IX.).

II. Der Begriff ,,pradiktive Gendiagnostik* —
Ab- und Eingrenzungen

Unter ,,pridiktiver Gendiagnostik® seien im Anschluss
an den Schlussbericht der Enquete-Kommission des Bun-
destages” genetische'® Untersuchungen'” verstanden, ,,die
mit dem Ziel durchgefithrt werden, genetische Struktu-
ren zu identifizieren, die Aussagen uber das Risiko, die
Wahrscheinlichkeit oder Sicherheit einer kiinftigen Er-
krankung oder Behinderung zulassen®. Nicht Gegenstand
der nachfolgenden Uberlegungen sind (1) gendiagnosti-
sche MaBnahmen, die lediglich der Identititsteststellung,
zumal der Feststellung der Vaterschaft dienen'®, (2) phar-
makogenetische Tests, die zur Identifizierung genetisch
bedingter Empﬁndhchkelten fir Arzneimittelwirkstoffe
eingesetzt werden, (3) diagnostische Tests zur Sicherung
einer bereits manifesten Krankheitsdiagnose" und darauf
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bezogener Prognosen sowie (4) Heterozygotentests bel ei-
ner selbst nicht von der Krankheit betroffenen Person zur
Ermittlung des Risikos fiir ein gemeinsames Kind*". ,,In-
nerhalb® der so abgegrenzten pridiktiven Diagnostik wird
die grundrechtliche Analyse aus Raumgriinden weiter in
dreifacher Hinsicht beschrinkt: (1) Nicht behandelt wird
zum einen die prinatale Gendiagnostik, also die vorge-
burtliche Diagnose chromosomaler Auftilligkeiten und
Einzelgenverinderungen wihrend der Schwangerschaft,
aus denen auf mogliche Erkrankungen des zu erwartenden
Kindes geschlossen werden kann. (2) Auller Betracht bleibt
zudem die heftig umstrittene Problematik der Priimplan-
tationsdiagnostik (PID), worunter die Diagnostik von ge-
netischen Auffilligkeiten in vitro erzeugter Embryonen
vor deren Ubertragung in die Gebirmutter?' verstanden
wird. (3) Auch das sog. ,,Neugeborenenscreening®, also

8) Damm, MedR 1999, 437, 446.

9) Jonas, Technik, Medizin und Ethik, 1987, S. 189ft.; Wiese, Gibt
es ein Recht auf Nichtwissen? Dargestellt am Beispiel der gene-
tischen Veranlagung von Arbeitnehmern, in: FS f. Niederlinder,
1991, S. 475ft.; Tinnefeld, ZRP 2000, 10{f.; zum Problem einer
,Pflicht zu wissen® s. Buchborn, MedR 1996, 441ff., 444.

10) Vgl. etwa die Schriften von Koppernock, Das Grundrecht auf bio-
ethische Selbstbestimmung, 1997; und Halasz, Das Recht auf
bio-materielle Selbstbestimmung, 2004.

11) Der Schlussbericht der Enquete-Kommission des Bundestages
»Recht und Ethik in der modernen Medizin® (BT-Dr. 14/9020)
v. 14.5.2002 spricht von ,,genetischen Daten® (S. 115) und von
der Gefahr der ,,Genetifizierung® der Gesellschaft (S. 132) sowie
vom ,,gesunden Kranken®.

12) Aussagekriftige Analyse im Schlussbericht der Enquete-Kommis-
sion des Bundestages ,,Recht und Ethik in der modernen Medi-
zin* (Fn. 11), S. 131f.

13) Zum Problem der Uberschitzung der Aussagekraft pridiktiver
Gentests s. Schlussbericht (Fn. 11), S. 132.

14) Der Schlussbericht der Enquete-Kommission (Fn. 11) weist darauf
hin (S. 120), dass eine linearkausale Beziehung zwischen einer
genetischen Verinderung und der Ausprigung eines bestimmten
Krankheitsbildes aus wissenschaftstheoretischen Griinden viel-
fach bestritten wird.

15) Schlufibericht (Fn. 11), S. 115. Dort finden sich auch instruktive
Ausfithrungen zur historischen Entwicklung der Molekularbio-
logie (S. 116ff.) sowie zu den Testmethoden (S. 118ff).

16) Als genetische Untersuchungen werden zumeist solche Untersu-

chungen verstanden, die durch die Analyse dem Korper entnom-

mener Substanzen Riickschliisse tiber das Genom eines Menschen
ermoglichen. Untersucht werden dabei Chromosomen (zytoge-
netische Analysen) sowie DNA oder RNA (molekulargenetische

Analysen). Dazu sowie zu Pridiktionen auf Grund nichtgene-

tischer Untersuchungen (z. B. Anamnese, Familienanamnese, bi-

ochemische Blutuntersuchungen) s. Nationaler Ethikrat, Pradik-
tive Gesundheitsinformationen bei Einstellungsuntersuchungen.

Stellungnahme, 2005, S. 13f.

Die Begriffe ,,Gendiagnostik®, ,,Gentest™ und ,,Genomanalyse*

werden iiberwiegend gleichbedeutend i.S. der Untersuchung

des menschlichen Erbgutes verwendet; Hasskarl/ Ostertag, MedR.

2005, 640ft.

Dazu BGH, NJW 2005, 497f.; aus grundrechtsdogmatischer

Sicht kritisch Lindner, NVwZ 2005, 774; vgl. auch Rittner/Ritt-

ner, NJW 2005, 945ff.; Wolf, NJW 2005, 2417 ft.; s. nunmehr

BVw{G, NJW 2007, 753 ff.

19) Allerdings konnen Gentests zur Diagnosesicherung im Hinblick
auf Familienmitglieder, bei denen die Krankheit noch nicht aus-
gebrochen ist, auch eine pridiktive Wirkung haben.

20) Schlussbericht (Fn. 11), S. 116.

21) Zur sog. ,,PID* gibt es eine umfangreiche verfassungsrechtliche
Literatur; vgl. z.B. Fafbender, NJW 2001, 2745ff.; sowie mo-
nographisch Backenforde=Wunderlich, Priimplantationsdiagnostik
als Rechtsproblem, 2002; Isensee, Der grundrechtliche Status des
Embryos, in: Hoffe u.a. (Hrsg.), Gentechnik und Menschen-
wiirde, 2002, S. 37ff. Aus ethischer Sicht Damschen/Schinecker
(Hrsg.), Der moralische Status menschlicher Embryonen, 2002.
Von der PID zu unterscheiden ist die Untersuchung von weib-
lichen Keimzellen vor der Befruchtung, also vor Existenz eines
Embryos (sog. ,,prikonzeptionelle Diagnostik ).
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die Reihenuntersuchung Neugeborener auf angeborene
Stoffwechselstérungen, ist nicht Gegenstand dieser Un-
tersuchung®. Im Folgenden geht es also — zusammenfas-
send — allein um die grundrechtliche Dimension pridiktiver
Gentests, die darauf abzielen, genetische Verinderungen
zu identifizieren, die zu einem spiteren Zeitpunkt im Le-
ben der getesteten Person mit erhéhter oder mit an Sicher-
heit grenzender Wahrscheinlichkeit zu einer Erkrankung
fihren werden. Zu unterscheiden® ist dabei* zwischen
,»pradiktiv-deterministischen” Gentests, die Genverinde-
rungen feststellen sollen, die mit an Sicherheit grenzender
Wahrscheinlichkeit zum Ausbruch der Krankheit fithren
werden?®, und ,,pridiktiv-probabilistischen Gentests zur
Feststellung von genetischen Verinderungen mit einer ge-
ringeren ,,Penetranz“?®. Diese Unterscheidung ist insofern
wichtig, als sie im Rahmen der grundrechtlichen Inter-
essenabwigung zum Tragen kommen kann: je héher die
Wahrscheinlichkeit des Ausbruchs einer Krankheit ist, des-
to hohere Anforderungen sind an die verfassungsrechtliche
Rechtfertigung eines Zwangs zu Wissen wider Willen zu
stellen.

III. Der Rechts- und Diskussionsstand
in Deutschland

1. Der bisherige Regelungsrahmen

In Deutschland existieren bislang trotz intensiver Diskus-
sionen um ein Gendiagnostikgesetz?” — im Unterschied zu
anderen Lindern® — keine spezialgesetzlichen Regelungen
zur Frage der Zulissigkeit pridiktiver Gendiagnostik ins-
besondere gegen den Willen des Betroffenen. Es verbleibt
daher bislang bei den allgemeinen Regeln des Zivilrechts,
des Arbeits- und Versicherungsrechts. Auch der Grad an
Determinierung des deutschen Rechts durch europa- oder
volkerrechtliche Vorgaben ist insoweit gering®’. Zu nennen
sind die rechtlich unverbindliche, also als volkerrechtliches
,,soft law** zu qualifizierende Erklirung der UNESCO aus
dem Jahr 1997 ,,iiber das menschliche Genom und die Men-
schenrechte™! sowie das Ubereinkommen des Europarates
iiber Menschenrechte und Biomedizin vom 4. 4. 19972, das
bislang von Deutschland nicht unterzeichnet worden ist, so
dass es auch nicht als innerstaatliches Recht gem. Art. 59
Abs. 2 GG gilt. Auf der Ebene des europiischen Ge-
meinschaftsrechts existiert die Richtlinie 98/79/EG vom
27.10.1998 iiber ,,In-vitro-Diagnostika**, die in Deutsch-
land durch das Zweite Medizinprodukteinderungsgesetz
vom 13.12.2001°* umgesetzt worden ist. Davon umfasst
sind allerdings nicht Fragen nach Zulissigkeit und Reich-
weite gendiagnostischer Untersuchungen, sondern Aspekte
der Qualititssicherung von gendiagnostischen Medizinpro-
dukten. Die EU-Grundrechtecharta (EGC), die als Teil II
in den vorerst gescheiterten Europiischen Verfassungsver-
trag (EVV) aufgenommen werden sollte (Art. II-611t.),
enthilt zwar in Art. 3 Abs. 2 EGC Regelungen zu grund-
rechtlichen Implikationen von Medizin und Biologie, in
Art. 8 EGC zum Schutz personenbezogener Daten sowie in
Art. 21 EGC ein Verbot der Diskriminierung unter ande-
rem wegen genetischer Merkmale. Diese grundrechtlichen
Vorgaben sind aber zu wenig spezifiziert, um daraus kon-
krete rechtliche Antworten auf die Frage nach der Zulis-
sigkeit pradiktiver Gentests ableiten zu konnen®. Auch die
Europiische Menschenrechtskonvention (EMRK), die in
Deutschland tiber Art. 59 Abs. 2 GG im Range eines Bun-
desgesetzes gilt, enthilt insoweit keine niheren Vorgaben.
Keine unmittelbare Rechtsqualitit, aber hohe praktische
Bedeutung und bis zum Erlass eines Gendiagnostikgesetzes
faktische Bindungswirkung haben allerdings die Stellung-
nahmen, Richtlinien und Empfehlungen der Bundesirz-
tekammer, die auch zum Thema Gendiagnostik ergangen
sind*.
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2. Der Meinungsbildungsprozess in Deutschland

Der Meinungsbildungsprozess zur pridiktiven Gendiagnos-
tik hat sich in Deutschland als sehr z6gerlich erwiesen. Trotz
intensiver Diskussion gibt es bislang kein einschligiges Ge-
setz. Die Willensbildung hat bislang in mehreren Gremien
stattgefunden. Zu nennen sind die bereits 1988 eingerich-
tete Bund-Linder-Arbeitsgruppe ,,Genomanalyse*”, die
Enquete-Kommission des Bundestages ,,Recht und Ethik
in der modernen Medizin*** sowie der vom fritheren Bun-
deskanzler Schrider berufene ,,Nationale Ethikrat*“*. In der
letzten Legislaturperiode hat das Bundesgesundheitsminis-

22) Vgl. dazu Hifling/Dohmen, MedR 2005, 328 ff.

23) Schlussbericht (Fn. 11), S. 121.

24) Zur Unterscheidung zwischen monogen und polygen vererbten
Krankheiten s. Schlussbericht (Fn. 11), S. 121.

25) Als wichtigstes Beispiel fiir eine Erbkrankheit mit ,,vollstandi-
ger Penetranz” wird neben bestimmten Muskelerkrankungen
die — nicht heilbare — Huntington-Krankheit genannt (Schluss-
bericht [Fn. 11], S. 121), wobei allerdings die Kausalitit zwischen
festgestellter Genverinderung und dem Ausbruch der Krank-
heit nicht bewiesen ist, sondern lediglich auf statistischen Daten
beruht. Die Chorea Huntington ist eine seltene, unumkehrbar
fortschreitende, meistens zwischen dem 35. und 45. Lebensjahr
auftretende Erkrankung des zentralen Nervensystems, die durch
allmihlichen Verlust korperlicher und geistiger Fihigkeiten zur
volligen Hilflosigkeit fiihrt.

26) Hierher gehdren eine Reihe von Krebserkrankungen, insbeson-
dere der Brustkrebs.

27) Dazu unten, sub 2.
28) Z.B. in Osterreich (Gentechnikgesetz der Republik Osterreich).
29) Vgl. dazu den Schlussbericht (Fn. 11), S. 130f.
30) Herdegen, JZ 2000, 633 ff., 640.
31) Dazu Fulda, UNESCO-Deklaration tiber das menschliche Ge-
nom und Menschenrechte, in: Winter/Fenger/Schreiber (Hrsg.),
Genmedizin und Recht, 2001, S. 195ff. Die Erkliarung, die von
Deutschland bislang nicht formlich mitgetragen wird, enthilt
u.a. ein grundsitzliches Diskriminierungsverbot auf Grund ge-
netischer Eigenschaften, die Pflicht zur vertraulichen Behandlung
genetischer Daten sowie das Postulat, dass die Genomforschung
nur nach vorangehender Abwigung von Risiken und Nutzen
und nach vorheriger Aufklirung und informierter Einwilligung
stattfinden diirfe.

Ubereinkommen zum Schutz der Menschenrechte und der Men-

schenwiirde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und

Medizin®; vgl. dazu, auch zum Inhalt Hasskarl/Ostertag, MedR.

2005, 642. Art. 12 des Ubereinkommens betrifft pridiktive ge-

netische Tests und lautet: ,,Untersuchungen, die es ermoglichen,

genetische Krankheiten vorherzusagen oder bei einer Person
entweder das Vorhandensein eines fiir eine Krankheit verant-
wortlichen Gens festzustellen oder eine genetische Pridisposition
oder Anfilligkeit fiir eine Krankheit zu erkennen, diirfen nur fiir

Gesundheitszwecke oder fiir gesundheitsbezogene wissenschaft-

liche Forschung und nur unter der Voraussetzung einer angemes-

senen genetischen Beratung vorgenommen werden®.

33) ABL. L 331/1v. 7.12.1998.

34) BGBL. I S. 3586.

35) Zudem bindet die EGC in erster Linie die Organe und Einrich-
tungen der EU, die Mitgliedstaaten jedoch nur bei der Durch-
fiihrung des Rechts der EU (Art. 51 EGC). Ein solches existiert
im Bereich der Gendiagnostik jedoch nicht; vgl. dazu Renge-
ling /Szczekalla, Grundrechte in der Europiischen Union, 2004,
S. 490f., 493f.

36) Zu nennen ist insbesondere die Richtlinie zur pridiktiven gene-
tischen Diagnostik (DABI. 2003, A-1297ff.). Weitere Nachweise
bei Hasskarl / Ostertag, MedR 2005, 644. Die genannte Richtlinie
enthilt insbesondere Vorgaben zur Beratung, Aufklirung und
Einwilligung vor einem gendiagnostischen Test, zur Qualitits-
sicherung, Dokumentationspflicht und Datenschutz/Schweige-
pflicht sowie zur pridiktiven genetischen Diagnostik im Arbeits-
und Versicherungsrecht.

37) Der Abschlussbericht ist verdffentlicht im BAnz 1990 Nr. 161a v.
29.8.1990; zum Inhalt Hasskarl/Ostertag, MedR 2005, 644.

38) Fn. 11.

39) Stellungnahme ,,Pridiktive Gesundheitsinformationen bei Ein-
stellungsuntersuchungen®, 2005.
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terium einen nicht veroffentlichten Entwurf* fiir ein ,,Ge-
setz Uiber genetische Untersuchungen bei Menschen (Gendi-
agnostikgesetz)“ vorgelegt*'. Es ist nicht erkennbar, ob dieser
Entwurf derzeit weiterverfolgt wird. Jedenfalls diirfte die
rechtspolitische Diskussion um diese Problematik anhalten.
Dazu den verfassungs-, zumal grundrechtlichen Boden zu
bereiten ist Sinn und Zweck der nachfolgenden Abschnitte.

IV. Die verfassungsrechtliche Literatur
und Rechtsprechung

Der Entwicklungstortschritt in der Gentechnologie wird
von einer reichhaltigen verfassungsrechtlichen Diskussi-
on begleitet. Deren Fokus liegt auf Fragen des rechtlichen
Status des Embryos, vor allem im Zusammenhang mit der
Priimplantationsdiagnostik und der Stammezellforschung,
des Klonens* sowie der Verwendung genetischer Daten im
Zuge der Strafverfolgung (,,genetischer Fingerabdruck®).
Weniger im Mittelpunkt stehen verfassungsrechtliche Fra-
gen speziell der pridiktiven Gendiagnostik®. Die Kommen-
tarliteratur zum Grundgesetz kann sich dieser Thematik
naturgemil nur selektiv und ohne Vertiefung nihern. Es
fehlt bislang an einer Dogmatik der grundrechtlichen Di-
mension der pridiktiven Gendiagnostik. Auch Judikate des
BVerfG existieren insofern nicht. Das BVerfG hat sich bis-
lang nicht grundsitzlich mit Fragen der priadiktiven Gendi-
agnostik auseinandergesetzt. Befasst hat es sich bislang mit
der Frage der Haftung fiir fehlerhafte genetische Beratung
sowie mit dem genetischen Fingerabdruck (§81g StPO)*.

V. Grundrechtsdogmatische Interessen-
und Dimensionsanalyse

Es gilt zunichst darzutun, welche Interessen des Einzelnen
im Rahmen der priadiktiven Gendiagnostik jeweils betroffen
und ob diese grundrechtsgeschiitzt sind (1.). Sodann ist zu
ermitteln, welche Wirkungsrichtungen, welche ,,Dimensi-
onen‘ der Grundrechte® jeweils betroffen sind (2.)*.

1. Durch die pridiktive Gendiagnostik betroffene Interessen
und deren Grundrechtsschutz

Die Interessenlage der Beteiligten —des von der gendiagnos-
tischen MalBnahme Betroffenen und seiner Verwandten,
des Arztes, des Arbeitgebers, des Versicherungsanbieters,
der Pharmaindustrie, der Anbieter entsprechender Test-
verfahren, der Forscher, die Testergebnisse auswerten wol-
len — ist heterogen und komplex. Die Interessen sind von
einander abzuschichten und jeweils auf die Frage hin zu
untersuchen, ob sie — iiberhaupt — grundrechtlichen Schutz
geniefen, also dem Schutzbereich einer Grundrechtsnorm
zuzuordnen sind.

a) Muss derjenigen Person, bei der eine pridiktive gen-
diagnostische MafBnahme durchgefiithrt werden soll, eine
korperliche Substanz entnommen werden (Speichelprobe,
Blut, Haar), ist deren Interesse an korperlicher Unver-
sehrtheit betroffen, das nach Art. 2 Abs. 2'S. 1 GG grund-
rechtlichen Schutz genieBt". Auch wenn regelmifBig eine
beeintrichtigungsausschlieBende Einwilligung des Be-
troffenen vorliegen wird, kann das Recht auf korperliche
Unversehrtheit bei gendiagnostischen Untersuchungen
gegen den Willen des Betroffenen, z.B. im Rahmen von
gesetzlich angeordneten Reihenuntersuchungen virulent
werden. Des weiteren ist dem Schutzbereich des Art. 2
Abs. 2 S. 1 GG das Interesse des Einzelnen oder anderer
potenziell Betroffener an der Moglichkeit gezielter Thera-
pien oder Priventionsmafinahmen zur Verhinderung oder
Verzogerung des Ausbruchs einer pridiktiv diagnostizier-
ten Krankheit(sdispostion) zuzuordnen.

b) Wer freiwillig eine pradiktive gendiagnostische Mal3-
nahme durchfiithren lassen will, duBBert damit das Interesse,
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um das Vorliegen oder Nichtvorliegen einer bestimmten
genetischen Disposition zu wissen. Dieses Interesse ist dem
Schutzbereich des Art. 2 Abs. 1 GG zuzuordnen, der neben
dem Auffanggrundrecht der allgemeinen Handlungsfrei-
heit* i. V. mit Art. 1 Abs. 1 GG das Allgemeine Personlich-
keitsrecht verbiirgt. Das BVerfG hat dem Allgemeinen Per-
sonlichkeitsrecht in einer reichhaltigen Rechtsprechung®
verschiedene Schichten erschlossen, es als eigenstindiges
Grundrecht mit unterschiedlichen Schutzbereichsmodali-
titen konturiert™. Als spezielle Ausformungen kénnen das
Recht auf Selbstbestimmung®, auf Selbstbewahrung® und
auf Selbstdarstellung® unterschieden werden®*. Das ,,Recht
auf Wissen™ eigener genetischer Dispositionen ist eine be-
sondere Ausprigung des Rechts auf Selbstbestimmung.
Wenn dieses nach der Rechtsprechung des BVerfG ein
Recht auf Kenntnis der eigenen Abstammung umfasst®, so
durfte fir das Recht auf Wissen um die eigene genetische
Disposition im Hinblick auf bestimmte Krankheiten nichts
anderes gelten. Das BVerfG hat diese Frage zwar noch nicht
entschieden, die herrschende Meinung in der Literatur geht
aber mit Recht von einem solchen Grundrechtsschutz aus®®.
Das Interesse des Einzelnen, seine genetischen Dispositi-
onen zu kennen, geniefft demnach den grundrechtlichen
Schutz nach Art. 2 Abs. 1 1. V. mit Art. 1 Abs. 1 GG. Zu
betonen ist indes, dass das allgemeine Personlichkeitsrecht
nach der Rechtsprechung des BVerfG* nur vor der Vor-
enthaltung erlangbarer Informationen durch den Staat
schiitzt®, jedoch keinen Anspruch auf Durchfiithrung sol-
cher Tests etwa gegeniiber einem Arzt verleiht.

¢) Umgekehrt ist die Interessenlage, wenn der Einzelne
seine genetische Disposition nicht kennen will, er also mit
einer unmittelbaren oder mittelbaren Pflicht zur Durch-

40) Der Diskussionsentwurf fand nicht den Weg ins Kabinett.

41) Zum wesentlichen Inhalt Hasskarl/Ostertag, MedR 2005, 644 ft.

42) Kersten, Das Klonen von Menschen, 2004.

43) Donner/Simon, DOV 1990, 907 ff.; Damm, MedR 1999, 437 ff.;
ders., JZ 1998, 926 {f.; monographisch Koppernock (Fn. 10).

44) BVerfGE 96, 375; 103, 21.

45) Zu der Figur der Grundrechtsdimensionen und dem dogma-
tischen Topos einer multidimensionalen Grundrechtsdogmatik
s. Lindner, Theorie der Grundrechtsdogmatik, 2005, S. 17 ff.

46) Zu diesem grundrechtlichen Priifungsschemas. Lindner (Fn. 45),
S. 4791t

47) Donner/Simon, DOV 1990, 907 ff., 911 f.

48) BVerfGE 6, 32; 80, 137; 97, 332.

49) Vgl. etwa BVerfGE 27, 1, 6; 35, 202, 220; 54, 148, 152; 80, 367,
373; 101, 361, 380; 106, 28, 39.

50) Di Fabio (2005), in: Maunz/Diirig, Grundgesetz, Art. 2 Abs. 1
(Zweitkommentierung), Rdnr. 127, spricht zutreffend von der
,Statur eines Grundrechts im Grundrecht”; s. auch Lorenz, JZ
2005, 1121 ff., 1124 ff.

51) Davon umfasst sind z. B. das Recht auf Kenntnis der eigenen Ab-
stammung (BVerfGE 90, 263, 270; 96, 56, 63) oder das Recht,
die ,Einstellung zum Geschlechtlichen selbst zu bestimmen®
(BVerfGE 47, 46, 73).

52) Damit ist das Recht auf Privat- und Intimsphire (BVerfGE 89,
66, 82) gemeint (BVerfGE 80, 367, 373 — Tagebuch).

53) Davon sind umfasst u. a. die personliche Ehre (BVerfGE 54, 208,
217), das Recht am eigenen Bild (BVerfGE 101, 361, 380) und
Wort (BVerfGE 106, 28, 39) sowie das Recht auf informationelle
Selbstbestimmung (BVerfGE 65, 1, 42).

54) Diese Einteilung findet sich bei Pieroth/Schlink, Grundrechte —
Staatsrecht II, 21. Aufl. 2005, Rdnrn. 373ff.

55) BVerfGE 96, 56, 63.

56) Vgl. bereits den Nachweis oben in Fn. 8 sowie Donner/Simon,
DOV 1990, 912; Hasskarl /Ostertag, MedR 2005, 643; Schlussbe-
richt der Enquete-Kommission (Fn. 11), S. 132. Richtlinien der
Bundesirztekammer zur pridiktiven genetischen Diagnostik,
DABL. 2003, A-1297ff., 1302: , Recht, seine eigene genetische
Konstitution zu kennen®.

57) BVerfGE 96, 56, 63.

58) Zur insoweit einschligigen abwehrrechtlichen Dimension der
Grundrechte s. unten, sub 2.b).
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fiihrung eines Tests und zur Kenntnisnahme dessen Ergeb-
nisse nicht einverstanden ist. Dann ist zu kliren, ob es ein
grundrechtlich geschiitztes Interesse gibt, von der Kennt-
nis gendiagnostischer Untersuchungsergebnisse verschont
zu bleiben. Ein solches Grundrecht auf Nichtwissen ist
im Anschluss an das zum Recht auf Wissen Gesagte (so-
eben, sub b)) zu bejahen. Wenn das durch Art. 2 Abs. 1
GG 1. V. mit Art. 1 Abs. 1 GG geschiitzte Allgemeine
Personlichkeitsrecht das Recht auf Selbstbestimmung und
als Unterkategorie das Recht auf Wissen um die genetische
Verfasstheit umfasst, so wire es wenig schliissig, die negati-
ve Komponente des Rechts auf Wissen, also das Recht auf
Nichtwissen, vom Grundrechtsschutz auszunehmen. Wie
andere Freiheitsrechte umfasst auch das Recht auf Selbstbe-
stimmung eine jeweils negative Dimension®, also auch das
Recht auf Nichtwissen selbstbestimmungsrelevanter Daten.
Die Existenz eines Grundrechts auf Nichtwissen durfte der
herrschenden Meinung entsprechen®. Dieses ist im Rah-
men der pridiktiven Gendiagnostik in doppelter Weise be-
troffen: (1) bei der gegen ihren Willen zu untersuchenden
Person selbst, (2) bei Verwandten dieser Person, hinsicht-
lich deren genetischer Dispositionen Riickschliisse moglich
sind oder naheliegen®. Eine spezifische grundrechtliche
Besonderheit der pridiktiven Gendiagnostik besteht darin,
dass das selbstbestimmte Recht auf Wissen des einen mit
dem Recht auf Nichtwissen des Verwandten konfligiert,
bei diesem mithin in Fremdbestimmung ,,umschligt*.

d) Vom Interesse des Einzelnen, seinen genetischen Status
im Hinblick auf eine gendiagnostizierbare Erkrankungs-
disposition zu kennen (oben, sub b)) oder nicht zu kennen
(oben, sub ¢)) zu unterscheiden ist das Interesse, selbst zu
bestimmen, wem die Ergebnisse einer gendiagnostischen
MaBnahme, wenn sie denn erfolgt ist, also die gewonnenen
genetischen Daten zur Kenntnis gebracht werden. Das In-
teresse einer Ubermittlungs- und verwertungsbezogenen
Selbstbestimmung ist ebenfalls dem Schutzbereich des
Art. 2 Abs. 1 GG 1. V. mit Art. 1 Abs. 1 GG zuzuordnen.
Das BVerfG hat aus diesen Grundrechtsnormen ein Recht
auf informationelle Selbstbestimmung abgeleitet. Das In-
teresse des Einzelnen, grundsitzlich selbst tiber die Preisga-
be und Verwendung seiner persdnlichen Daten zu bestim-
men, ist grundrechtlich geschiitzt®®. Unter ,,Daten* fallen
alle einer Person zuordenbaren Informationen, mithin auch
solche tber die gesundheitliche oder genetische Verfasst-
heit®. Grundrechtlich geschiitzt sind damit folgende Inte-
ressen des Betroffenen: Das Interesse, selbst zu bestimmen,
(1) wem gegeniiber — dem Staat oder einem Dritten (zumal
Arbeitgebern und Versicherungsunternehmen) — die gene-
tischen Daten offenbart werden, (2) zu welchen Zwecken die
genetischen Daten verarbeitet und verwendet werden sowie
(3) an wen die zunichst zur Kenntnis und Verarbeitung ge-
gebenen Daten weiter sibermittelt werden (grundrechtlicher
Schutz vor ungerechtfertigter ,,Streuung* der genetischen
Daten). Dabei ist die besondere ,,Sensibilitit* genetischer
Daten zu berticksichtigen®.

e) Sind die im Wege pridiktiver Gendiagnostik ge-
wonnenen genetischen Daten ,,in der Welt”, dem Betrof-
fenen und seinen Verwandten bekannt und bereits weiter
verbreitet worden und in den Kenntnisbereich z.B. eines
Arbeitgebers, eines Versicherungsunternehmens oder gar
des Staates gelangt, so richtet sich das Interesse des davon
Betroffenen darauf, wegen der festgestellten genetischen
Disposition nicht diskriminiert zu werden. Das Nichtdis-
kriminierungsinteresse hat eine absolute und eine relative
Bedeutung. (1) In absoluter Hinsicht richtet sich das Interes-
se darauf, dass die Gleichwertigkeit jedes menschlichen Le-
bens ungeachtet der genetischen Disposition nicht in Frage
gestellt, der Einzelne infolgedessen nicht stigmatisiert oder
als minderwertig behandelt wird. Dieses Interesse ist von
Art. 1 Abs. 1 S. 1 GG geschiitzt. Unter ,,Wiirde® des Men-
schen ist eine nicht naher konkretisierbare, da unantastba-
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re Wertzuschreibung an die Existenz jeden menschlichen
Lebens zu verstehen. Wiirde als absoluter Wert impliziert
eine apriorische Nichtdefinierbarkeit und Nichtbewertbar-
keit jedes menschlichen (So-)Seins tiber seine rein biolo-
gische Gattungszugehorigkeit hinaus. Wiirde als Wert des
Menschseins hat damit eine gleichheitsrechtliche Dimen-
sion. Sie zwingt zum Postulat der Gleichwertigkeit jedes
einzelnen existierenden Menschen. Die Verfassung erlegt
sich durch Art. 1 Abs. 1 GG mithin ein apriorisches ver-
fassungsunmittelbares Wertungs- und Differenzierungs-
verbot in Bezug auf das konkrete Menschsein als solches
auf, erginzt durch eine Schutzpflicht nach Art. 1 Abs. 1
S. 2 GG. (2) Dariiber hinaus hat der Einzelne konkrete
relative Nichtdiskriminierungsinteressen. ,,Genetische Dis-
kriminierung*®® kann etwa im Ausschluss der betroffenen
Personen von bestimmten beruflichen Titigkeiten, vom
Arbeitsleben tiberhaupt oder von Versicherungsleistungen
liegen. Solche Nichtdiskriminierungsinteressen sind — dem
Staat®” gegeniiber — von Art. 3 Abs. 1 GG geschiitzt.

f) Neben den Interessen des von einer pridiktiven Ge-
nomanalyse — freiwillig oder unfreiwillig — Betroffenen
oder seiner Verwandten sind die Interessen ,,Dritter” zu
beachten, insbesondere die berufsbezogenen Interessen
des Arztes, der bestimmte gendiagnostische Maflnahmen
durchzufiihren bereit ist; des Arbeitgebers, der nur solche
Personen einstellen will, die eine bestimmte Krankheitsdis-
position und damit hohe Ausfallrisiken nicht aufweisen; des
Versicherers, der zur Optimierung seines wirtschaftlichen
Ergebnisses schlechte, per pridiktiver Gendiagnostik fest-
stellbare Risiken aus seinem Verantwortungsbereich aus-
scheiden und damit gewissermaBen ,,sozialisieren“*® will,
um den ,guten Risiken” niedrigere Versicherungspri-
mien anbieten zu konnen; des Pharmaunternehmens, das
Testverfahren fiir die Durchfithrung pradiktiver Gentests
entwickelt und sich durch restriktive rechtliche Rahmen-
bedingungen in seinen Absatzmdglichkeiten beeintrichtigt

59) Hellermann, Die sogenannte negative Seite der Grundrechte,
1993.

60) Vgl. bereits die Nachweise in Fn. 9 sowie Taupitz, Das Recht auf

Nichtwissen, in: FS f. Wiese, 1998, S. 583ff.; Lorenz, JZ 2005,

1129; Herdegen, JZ 2000, 635, der das Recht auf Nichtwissen als

Ausprigung des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung

versteht; Di Fabio (Fn.50), Rdnr. 192; s. auch den Schlussbe-

richt der Enquete-Kommission (Fn. 11), S. 132; Richtlinien der

Bundesirztekammer zur pridiktiven genetischen Diagnostik,

DABL 2003, A-1297ff., 1302.

Im Schlussbericht der Enquete-Kommission (Fn. 11), S. 133, wird

folgendes Beispiel angefiihrt: ,,\Wiinscht eine junge erwachsene

Person, deren GroBmutter viterlicherseits an der Huntington-

Krankheit erkrankt war, zum Zwecke ihrer eigenen Lebenspla-

nung einen pridiktiven Test, so impliziert ein positives Tester-

gebnis unweigerlich auch den diesbeziiglichen genetischen Status
des Vaters™.

62) BVerfGE 65, 1, 42; 78, 77, 84; 80, 367, 373; 103, 21; sowie
BVerfG, Beschl. v. 9.1.2006 — 2 BvR 443/02 —, Rdnr. 20; BGH
NJW 2005, 497ff., 498.

63) Lorenz, JZ 2005, 1126; Stumper, Informationelle Selbstbestim-
mung und DNA-Analyse, 1996, S. 85ft.; Hombert, Der freiwilli-
ge genetische Massentest, 2003, S. 63 ff.

64) Zu diesem wichtigen Aspekt s. den Schlussbericht der Enquete-
Kommission (Fn. 11), S. 135f., auch zur Diskussion um ein spe-
zielles Gendatenschutzgesetz (ggf. als Teil eines umfassenden
Gendiagnostikgesetzes).

65) Zu einem solchen Verstindnis von Menschenwiirde s. m.w.N.
Linduer (Fn. 45), S. 183f£f; ders., DOV 2006, 577 f£.

66) Vgl. auch den Schlussbericht der Enquete-Kommission (Fn. 11),
S. 134f.

67) Beispiel: Der Staat gewihrt einem Einzelnen eine Arbeitsfor-
derungsmalBnahme nicht, weil dieser eine gendiagnostisch fest-
gestellte Disposition fiir eine schwerwiegende Erkrankung hat,
deren Ausbruch die Arbeitsunfahigkeit zur Folge hat.

68) Zum Aspekt der Entsolidarisierungswirkung von Gentests in der
Versicherungswirtschaft s. Vultejus, ZRP 2002, 70ff., 71.
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sieht. Solche Interessen Dritter an der Zulissigkeit pridikti-
ver Gendiagnostik sind vom Grundrecht der Berufsfreiheit
(Art. 12 Abs. 1 GG) erfasst®.

g) SchlieBlich ist noch ein weiteres ,,Drittinteresse” be-
troffen, namlich das Interesse eines auf dem Gebiet der Gen-
diagnostik oder der Medizin arbeitenden Wissenschaftlers,
der — nicht nur in anonymisierter Form — auf eine Vielzahl
von ,,Fillen” und genetischen Daten tiber Krankheitsdispo-
sitionen angewiesen ist, um zu ,belastbaren® Forschungs-
ergebnissen im Hinblick auf Behandelbarkeit, Ausbruchs-
wahrscheinlichkeit etc. zu gelangen. Diese Interessen des
Wissenschaftlers sind von Art. 5 Abs. 3 GG geschiitzt, der
die Freiheit u. a. der Wissenschaft und Forschung vorbehalt-
los gewihrleistet’’. Zu beachten ist, dass auch diese Grund-
rechtsbestimmung in erster Linie Abwehrrechte gegeniiber
dem Staat verbiirgt, dem einzelnen Wissenschaftler indes
keinen Anspruch gegen private Dritte auf Erhebung und
Zurverfugungstellung genetischer Daten vermittelt’.

2. Grundrechtsdimensionen

Die Analyse der im Rahmen der pridiktiven Gendiagnostik
einschligigen Interessen und deren Grundrechtsschutzes ist
notwendig, aber nicht hinreichend fiir eine Erfassung der
grundrechtlichen Dimension der pridiktiven Gendiagnostik.
Es ist zusitzlich zu kldren, in welcher Grundrechtsdimen-
sion das jeweils grundrechtsgeschutzte Interesse betroffen
ist. Dazu sei zunichst ein kurzer Uberblick tber die heute
vorherrschende multidimensionale Grundrechtsdogmatik
vorangestellt (sogleich a)), bevor die einzelnen Grundrechts-
dimensionen fiir die in der pradiktiven Gendiagnostik in-
mitten stehenden Interessen beleuchtet werden (b)—f)).

a) Die Grundrechtsnormen nehmen mittels Verbiirgung
subjektiver verfassungsunmittelbarer Rechte Interessen
des Einzelnen unter besonderen verfassungsrechtlichen
Schutz, indem sie ihm einen Anspruch auf Abwehr bzw.
Unterlassung einer staatlicherseits veranlassten Verkiirzung
seiner Interessen einriumen, wenn und soweit diese Ver-
kiirzung nicht ihrerseits verfassungsrechtlich gerechtfertigt
ist. Grundrechte werden indes lingst nicht mehr , nur als
Abwehrrechte des Einzelnen gegentiber der Hoheitsgewalt
definiert. Man hat den Grundrechten weitere Bedeutungs-
schichten erschlossen. Ausgangspunkt dieser Entwicklung
ist das Liith-Urteil des BVerfG’>. Das Gericht reicherte die
Grundrechtsbestimmungen des Grundgesetzes um eine
objektiv-rechtliche Dimension an™: ,,Ohne Zweifel sind die
Grundrechte in erster Linie dazu bestimmt, die Freiheitssphdre des
einzelnen vor Eingriffen der offentlichen Gewalt zu sichern; sie sind
Abwehrrechte des Biirgers gegen den Staat. ... Ebenso richtig ist aber,
dass das Grundgesetz, das keine wertneutrale Ordnung sein will,
in seinem Grundrechtsabschnitt auch eine objektive Wertordnung
aufgerichtet hat und dass gerade hierin eine prinzipielle Verstirkung
der Geltungskraft der Grundrechte zum Ausdruck kommt.“™ An
dieser Rechtsprechung haben das Gericht”” und der ganz
tiberwiegende Teil der Literatur’ bis heute festgehalten.
Der Doppelcharakter’”” der Grundrechtsbestimmungen
wird heute als ,,Grundbestand des Grundrechtswissens“’®
bezeichnet. In der Folge des Liith-Urteils ist schrittweise
ein bunter Strauf} an Grundrechtsdimensionen aus dem ob-
jektiven Gehalt der Grundrechte entfaltet worden, so dass
heute von einer multidimensionalen Grundrechtsdogmatik™
die Rede ist. Als objektiv-rechtliche Wertordnungsnormen
entfalten die Grundrechtsbestimmungen des Grundgesetzes
eine ,,Ausstrahlungswirkung* in alle Rechtsbereiche, zumal
in das Privatrecht®. Uberwiegend aus der objektiv-recht-
lichen Dimension werden als zweite wesentliche Erweite-
rung der eingriffsabwehrrechtlichen Grundrechtsfunktion
die grundrechtlichen Schutzpflichten abgeleitet®. Zusitzlich
haben das BVertG und die Literatur den Grundrechten eine
verfahrens-* und eine organisationsrechtliche®® Dimension
sowie leistungsrechtliche Gehalte erschlossen.
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b) Die klassische eingriffsabwehrrechtliche Funktion der
Grundrechte gegen staatliche Verkiirzungen grundrechtlich
geschiitzter Interessen ist im Rahmen der pridiktiven Gen-
diagnostik in mehrfacher Hinsicht betroffen: (1) Schrinkt
der Staat durch Regelungen etwa in einem kiinftigen Gen-
diagnostikgesetz die freiwillige Gendiagnostik ein oder
unterwirft er diese spezifischen Verfahrens-, zumal Auf-
klirungs- und Zustimmungsvorbehalten (etwa zu Gunsten
mittelbar betroffener Verwandter), so liegt darin eine recht-
fertigungsbediirftige® Beeintrichtigung des von Art. 2
Abs. 1 GG 1. V. mit Art. 1 Abs. 1 GG geschiitzten Rechts auf
Wissen®. (2) Zugleich werden durch ein Verbot oder durch
Einschrinkungen der Zulissigkeit pradiktiver Gendiagnos-
tik grundrechtlich geschiitzte Interessen ,,Dritter”, zumal
der Arbeitgeber und Anbieter von Versicherungsleistungen,
insbesondere aus Art. 12 Abs. 1 GG, in rechtfertigungsbe-
diirftiger Weise beeintrichtigt®. (3) Umgekehrt wird durch
staatlich veranlassten Zwang, etwa durch eine gesetzlich an-
geordnete Rethenuntersuchung (,,screening®) zur Ermitt-
lung von Krankheitsdispositionen in bestimmten Teilen der
Bevolkerung das ebenfalls vom Allgemeinen Personlich-
keitsrecht erfasste Recht auf Nichtwissen®” im klassischen
Eingriffsverhiltnis in rechtfertigungsbedurftiger Weise ver-
kiirzt, und zwar sowohl auf Seiten der zwangsweise zu un-
tersuchenden Person als auch auf Seiten deren Verwandter.
Zudem ist das Recht auf informationelle Selbstbestimmung
in der eingriffsabwehrrechtlichen Dimension betroffen®.

¢) Die Figur der ,,Ausstrahlungswirkung* der Grundrechte
dient dem BVerfG* zur Beantwortung der Frage, ob und

69) Dies gilt auch fiir die Absatzméglichkeiten kommerzieller Gen-
testanbieter, da durch restriktive rechtliche Rahmenbedingungen
bei der Durchfithrung entsprechender Tests nicht blof3 die von
Art. 12 Abs. 1 GG nicht umfasste Absatzchance, sondern auch
die Absatzmoglichkeit kraft mittelbar wirkenden rechtlichen
Verbotes betroffen ist; vgl. dazu Lindner, DOV 2003, 185 ff.; ders.,
DOV 2004, 765 f.

70) Hasskarl/Ostertag, MedR 2005, 643.

71) Zu den verschiedenen Grundrechtsdimensionen s. sogleich, sub 2.

72) BVerfGE 7, 198; 35, 79, 114.

73) Austiihrlich Dolderer, Objektive Grundrechtsgehalte, 2000.

74) BVerfGE 7, 198.
75) Vgl. dazu ausfiithrlich und mit w.N. Jarass, AGR 110 (1985), 363 ff.

76) Dreier, Jura 1994, 505 ft.

77) Haiberle, Die Wesensgehaltgarantle des Art. 19 Abs. 2 GG, 3. Aufl.
1983, S. 70f.

78) Baickenforde, Grundrechte als Grundsatznormen, in: ders.,
Verfassung, Demokratie, 2. Aufl. 1992, S. 159.

79) Vgl. etwa Dreier, Dimensionen der Grundrechte, 1993, S. 41(f.;
ders., in: ders. (Hrsg.), Grundgesetz, Bd. 1, 1. Aufl. 1996, Vor-
bem. vor Art. 1 GG, Rdnrn. 43ff.

80) BVerfGE 84, 192, 195; 100, 214, 222. Die Figur der Ausstrah-
lungswirkung hilt neuerdings mit beachtlichen Argumenten
Ruffert, Vorrang der Verfassung und Eigenstindigkeit des Privat-
rechts, 2001, S. 70, fiir entbehrlich.

81) BVerfGE 39, 1ftf.; H.H. Klein, DVBI. 1994, 489ff.; Unruh, Zur
Dogmatik der grundrechtlichen Schutzpflichten, 1996.

82) BVerfGE 37, 132, 141; 46, 325, 334; 45, 422, 430; 49, 220, 225;
53, 30, 65; Lorenz, NJW 1977, 865 ff.; Denninger, Staatliche Hilfe
zur Grundrechtsausiibung durch Verfahren, Organisation und
Finanzierung, in: Isensee/Kirchhof (Hrsg.), Handbuch des Staats-
rechts, Bd. V, 1. Aufl. 1992, S. 291 ff.

83) BVerfGE 35, 79, 114; 88, 129, 136; Starck, Freiheit und Organisa-
tion, 1976; Gallwas, Grundrechte, 2. Aufl. 1995, Rdnrn. 428 ff.

84) Zur Moglichkeit der verfassungsrechtlichen Rechtfertigung ei-
ner solchen Grundrechtsverkiirzung insbesondere durch schutz-
pflichtrechtliche Aspekte s. unten, sub VI., VIII.

5) Dazu oben, sub 1.b).
6) Dazu oben, sub 1.f).

87) Dazu oben, sub 1.c).

)

)

Staat,

8) Dazu oben, sub 1.d).

9) Bereits in BVerfGE 7, 198, 207; st. Rspr.: BVerfGE 73, 261, 279;
89, 214; sowie jiingst BVerfG, Beschl. v. 6.12.2005 — 1 BvR
1905/02 —.
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inwieweit die Grundrechtsnormen nicht nur im Verhiltnis
Biirger-Staat, sondern auch zwischen Privaten, ,,inter pri-
vatos” gelten®. Im Privatrechtsverkehr, also im allgemeinen
Vertragsrecht, aberauch im Arbeits- und Versicherungsrecht
gelten die Grundrechte nicht unmittelbar”, weil auf beiden
Seiten Grundrechtspositionen inmitten sind, sondern die
Grundrechte entfalten ihre Wirkkraft als verfassungsrecht-
liche Wertentscheidungen, als Direktiven, durch das Me-
dium der Vorschriften, die das jeweilige Rechtsgebiet un-
mittelbar beherrschen, vor allem durch die zivilrechtlichen
Generalklauseln. Esist nach der Rechtsprechung des BVertG
die Pflicht der Zivilgerichte, tiber die Generalklauseln des
Zivilrechts eine Inhalts- und Abschlusskontrolle zivilrecht-
licher Vertriage vorzunehmen®?. Mitder ,,Ausstrahlungswir-
kung* verbindet das Gericht einen schutzrechtlichen An-
satz: dem Zivilgesetzgeber und den Zivilgerichten obliege
es, bei der Setzung und Anwendung des Privatrechts den
Schutzauftrag der Grundrechte zu beachten. Diese ,,Dritt-
wirkungsdimension® der Grundrechte ist im Rahmen der
rechtlichen Regelung pridiktiver Gendiagnostik in mehr-
facher Weise relevant: (1) Die Frage der Grundrechtsgel-
tung ,inter privatos” steht im Raum, wenn ein Privater
die Abgabe einer privatrechtlichen Willenserklirung, etwa
den Abschluss eines Vertrages, von der Vorlage genetischer
Daten des potenziellen Vertragspartners abhingig macht,
die Aussagen tber Krankheitsdispositionen ermoglichen.
Fihrt die Ausstrahlungswirkung der Grundrechte dazu,
dass entsprechende Fragen oder Forderungen nach der
Durchfithrung pridiktiver Gentests durch den Arbeitgeber
oder den Anbieter von Versicherungsleistungen unzulis-
sig sind, der potenzielle Vertragspartner also vor ihnen zu
schiitzen ist? (2) Zudem ist das Drittverhiltnis betroffen,
wenn sich eine Person gegen die freiwillige gendiagnosti-
sche Untersuchung bei einem Verwandten wendet, deren
Ergebnisse Riickschliisse auf die eigene genetische Disposi-
tion zulassen. Es stellt sich dann das Problem, wie sich die
konfligierenden grundrechtlich geschiitzten Interessen auf
Nichtwissen auf der einen sowie auf Wissen auf der anderen
Seite zu einander verhalten und wie dieser Konflikt aufzu-
16sen ist. (3) Ebenfalls das Drittwirkungsproblem ist bei der
Frage angesprochen, ob eine Person, die sich einem freiwil-
ligen pradiktiven Gentest unterziehen will, Anspruch auf
Durchfithrung eines solchen Tests hat”.

d) Mit der ,Ausstrahlungswirkung” der Grundrechte
in engem Zusammenhang® stehen die sog. grundrechtlichen
Schutzpflichten. Nach standiger Rechtsprechung des BVerfG
und der ganz herrschenden Meinung” ist der Staat nicht
nur verpflichtet, Grundrechtseingriffe selbst zu unterlassen,
er hat sich dariiber hinaus schiitzend vor die Grundrechte
des Einzelnen zu stellen, wenn diese nicht staatlicherseits,
sondern in anderer Modalitit, insbesondere von dritter
(privater) Seite gefihrdet werden. Fiir die grundrechtliche
Wiirdigung der pradiktiven Gendiagnostik sind die grund-
rechtlichen Schutzpflichten — in deutlicher Nihe zur Dritt-
wirkungsfrage (oben, sub ¢)) — in vierfacher Weise relevant:
(1) Zunichst ist der Aspekt des Schutzes des Einzelnen vor
— unfreiwilligen — Gentests und vor an deren potenzielle
Ergebnisse ankniipfender Diskriminierung insbesondere im
Arbeits- und Versicherungsrecht zu nennen. Die grund-
rechtsdogmatisch entscheidende Frage lautet, ob und in
welchem Umfang der Staat verpflichtet ist, faktische Pflich-
ten des potenziellen Arbeit- oder Versicherungsnehmers zur
Durchfiihrung pridiktiver Gendiagnostik zu verbieten oder
mindestens einzugrenzen”. (2) Dartiber hinausgreifend
kann die grundrechtliche Schutzpflicht nicht auf ein kon-
kretes, individualisierbares Interesse gerichtet sein, sondern
auf den Schutz des Rechtsgutes an sich. So kdénnten sich
weitgehende gesetzliche Einschrinkungen auch der freiwil-
ligen pridiktiven Gendiagnostik damit rechtfertigen lassen,
dass der Staat den Gefahren genetischer Diskriminierung an
sich vorbeugen will. (3) Ferner ist die Schutzpflichtdimensi-
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on in der Modalitit des sog. Schutzes des Einzelnen vor sich
selbst”” betroffen. Gemeint sind Fallgestaltungen”, in denen
ein Bediirfnis nach Schutz des Einzelnen vor den Folgen
dessen eigenen Grundrechtsgebrauchs besteht. Dem Einzel-
nen wird die Realisierung eines (moglicherweise an sich)
grundrechtlich geschiitzten Interesses mit dem Argument
verboten, er schidige sich selbst und miisse vor dieser Selbst-
schidigung geschiitzt werden”. Muss oder darf also unter
bestimmten Umstinden, etwa im Falle psychischer Labilitit,
derjenige, der einen pridiktiven Gentest durchfiihren lassen,
also von seinem grundrechtlich geschiitzten Interesse auf
Wissen Gebrauch machen will, durch ein Verbot oder durch
Einschrinkungen, etwa die Auflage einer Inanspruchnah-
me psychosozialer Betreuung, vor den Konsequenzen seines
eigenen (unbeschrinkten) Grundrechtsgebrauchs geschiitzt
werden? (4) SchlieBlich ist es eine Frage der grundrecht-
lichen Schutzpflichten, ob und in welcher Weise eine Person
vor den Folgen einer gendiagnostischen Untersuchung eines
Verwandten, nimlich moéglichen Riickschliissen auf die ei-
gene genetische Disposition, zu schiitzen ist.

e) Die verfahrens- und organisationsrechtliche Dimension der
Grundrechte besagt'’’, dass die Grundrechtsbestimmungen
auch ,,Ma@stibe fiir eine den Grundrechtsschutz effektuie-
rende Organisations- und Verfahrensgestaltung*'*' setzen.
Im Bereich der pridiktiven Gendiagnostik ist an grund-
rechtssichernde Verfahrensvorbehalte, etwa ein intensives
Beratungs-, Aufklirungs- und Einwilligungsverfahren
mit entsprechenden Dokumentationspflichten vor Durch-
fithrung der Gendiagnostik und ggf. begleitende Beratung
und Betreuung nach einer einschligigen Diagnose, sowie
an grundrechtssichernde Organisationsvorbehalte zu den-
ken, etwa den Arztvorbehalt.

3. Zusammenwirken der Grundrechtsdimensionen

Die im Rahmen pridiktiver Gendiagnostik bertihrten Inte-
ressen und die darauf jeweils bezogenen Grundrechtsdimen-
sionen stehen nicht isoliert nebeneinander, sondern in einem

90) Zum Diskussionsstand Lindner (Fn. 45), S. 441 ff. m.w.N.

91) Anders teilweise immer noch das BAG, das in einem Urt. v.
12.8.1999 (NJW 2000, 604{f.) entschieden hat, dass ein Ar-
beitnehmer grundsitzlich nicht verpflichtet sei, im laufenden
Arbeitsverhiltnis routinemiBigen Blutuntersuchungen zur
Klirung, ob er alkohol- oder drogenabhingig sei, zuzustim-
men; das BAG sieht in der vom Arbeitgeber verlangten irzt-
lichen Untersuchung einen unmittelbaren Eingriff in das all-
gemeine Personlichkeitsrecht des Arbeitnehmers.

BVerfGE 89, 214; 103, 89.

Zu denken ist an folgende Fallkonstellation: Ein psychisch la-
biler Patient bittet einen Arzt um eine pridiktive gendiagnos-
tische Untersuchung. Dieser weigert sich im Hinblick auf die
moglichen psychosozialen Folgen.

Zur These, dass die ,,Ausstrahlungswirkung® der Grundrechte
entbehrlich ist und vollstindig durch die Verbindung von ein-
griffsabwehr- und schutzrechtlicher Dimension der Grund-
rechte substituiert werden kann, s. Lindner (Fn. 45), S. 441ff.,
479ff. m.w.N.

Vgl. die Nachweise in Fn. 81, sowie bei Lindner (Fn. 45), S. 18,
351ff.

S. auch unten, sub VIII.

v. Miinch, Grundrechtsschutz gegen sich selbst? in: FS f. H.P.
Ipsen, 1977, S. 113 {f.; Singer, JZ 1995, 1133 ft., 1140f.; Schwabe,
JZ 1998, 66fF.

Zum Versuch einer Systematisierung der einschligigen Fall-
gruppen Lindner (Fn. 45), S. 370f.

Soweit mit der Selbstschidigung keine negativen Konsequenzen
fiir Dritte verbunden sind, mit deren Schutz das Verbot un-
abhingig vom Selbstschutz gerechtfertigt werden kann, bietet
sich die Bezeichnung ,,aufgedringter” oder ,,paternalistischer*
Grundrechtsschutz an.

Zu einer Typologie der verfahrens- und organisationsrechtlichen
Dimension der Grundrechte s. Lindner (Fn. 45), S. 461ff., 467 ff.
101) BVerfGE 69, 315, 355; 73, 280, 296.

98)

99)

100)



Lindner, Grundrechtsfragen pradiktiver Gendiagnostik

‘Wechselwirkungs- und Verschrinkungsverhiltnis zueinan-
der. Die Rechtfertigung eines Eingriffs in das Grundrecht auf
Wissen, Nichtwissen oder auf informationelle Selbstbestim-
mung kann durch die schutzrechtliche Dimension gelingen,
diese wiederum durch die Schaffung von Organisations-
und Verfahrensnormen realisiert werden, in denen ihrerseits
ein Grundrechtseingriff liegt. Insbesondere die eingriffsab-
wehrrechtlichen, die Drittwirkungs- und schutzrechtlichen
Aspekte der pridiktiven Gendiagnostik miissen grundrechts-
dogmatisch zusammengefiihrt werden, damit eine Gesamt-
analyse moglich wird. Dabei kommt es darauf an, welche
einfachrechtliche ,,Ausgangssituation” man angesichts des
Fehlens eines Gendiagnostikgesetzes zu Grunde legt: (1)
Stellte man die Betrachtung eines einfachrechtlichen Ver-
botes oder weitgehender Einschrinkungen der pridiktiven
Gendiagnostik in den Mittelpunkt, so wire der grundrechts-
dogmatische Ausgangspunkt die eingriffsabwehrrechtliche
Dimension der Grundrechte, da die in dem Verbot liegenden
Interessenverkiirzungen auf Seiten des Einzelnen, der sein
Recht auf Wissen geltend macht, aber auch des Arbeitgebers
oder des Anbieters von Versicherungsleistungen einer ver-
fassungsrechtlichen Rechtfertigung bediirfen; erst im Rah-
men dieser Rechtfertigung kimen dann Aspekte der Schutz-
pflicht zum Tragen. (2) Umgekehrt lige es, wenn man vom
grundsitzlichen Erlaubtsein der pridiktiven Gendiagnostik
ausgeht. Dann steht die Schutzdimension der Grundrechte
im Vordergrund: ist der Staat verpflichtet, zur Erfiillung der
Schutzpflicht zu Gunsten des Einzelnen vor sich selbst, eines
Verwandten oder gar der ganzen Gesellschaft allgemein oder
im Einzelfall die pridiktive Gendiagnostik zu verbieten oder
mindestens Einschrinkungsvorbehalten zu unterwerfen?
Kurz: Bei (1) fungiert die schutzrechtliche Dimension der
Grundrechte als Kategorie zur Rechtfertigung des im Ver-
bot liegenden Eingriffs, bei (2) dient der Eingrift als Mittel
zur Erfiillung der Schutzpflicht. Im Folgenden wird das Zu-
sammenspiel der einschligigen Grundrechtsinteressen und
-dimensionen anhand von drei Konstellationen kurz exem-
plifiziert: der freiwilligen pradiktiven Gendiagnostik (VI.),
der staatlicherseits erzwungenen pridiktiven Gendiagnostik
(VIL.) sowie der pradiktiven Gendiagnostik im Drittverhilt-
nis (VIIL). Es geht nicht um abschlieBende Losungen der
schwierigen Abwigungsprozesse, sondern um die Fundie-
rung der grundrechtsdogmatischen Strukturen, in denen
sich die rechtspolitische Diskussion bewegen muss'®?.

VI. Freiwillige pradiktive Gendiagnostik

Da mangels spezialgesetzlicher Regelungen von der grund-
sitzlichen Zulissigkeit freiwilliger pradiktiver Gendi-
agnostik auszugehen ist, seien im Folgenden zunichst deren
grundrechtliche Strukturen behandelt. ,,Freiwillig” meint,
dass eine Person einen auf eine bestimmte Krankheitsdis-
position gerichteten pridiktiven Gentest durchfithren las-
sen will, weil sie aufgrund entsprechender Erkrankungen
in der Verwandtschaft erblich ,,belastet” ist, eine solche erb-
liche Disposition befiirchtet, bereits aufgetretene Krank-
heitssymptome als solche der vermuteten erblichen Erkran-
kung bestitigt oder widerlegt wissen will oder anlass- und
symptomunabhingig Kenntnis haben will, ob in Bezug
auf bestimmte Krankheitsmodalititen entsprechende Dis-
positionen vorliegen'”. In Bezug auf die freiwillige Gen-
diagnostik sind zwei potenzielle Regelungsmodalititen zu
unterscheiden: die grundsitzliche Zulissigkeit (1.) sowie
ein — derzeit nicht existierendes, aber durchaus regelbares,
wenn auch rechtspolitisch eher unrealistisches — grundsitz-
liches Verbot freiwilliger Gendiagnostik (2.).

1. Zulassigkeit pradiktiver Gendiagnostik

Nach der gegenwirtigen Rechtslage in Deutschland gibt es
kein die pridiktive Gendiagnostik eigens steuerndes Rege-

MedR (2007) 25: 286-295 293

lungsregime. Die freiwillige pridiktive Gendiagnostik ist
damit grundsitzlich unbeschrinkt moglich, das grundrecht-
lich geschiitzte Interesse auf Wissen der eigenen genetischen
Disposition unbeschrinkt realisierbar'®. Es existieren derzeit
auch keine ausdriicklichen Vorschriften zum Schutz des Ein-
zelnen vor sich selbst oder zum Schutz verwandter Personen,
die von den Ergebnissen pridiktiver Gentests moglicherwei-
se in ithrem Recht auf Nichtwissen beeintrichtigt werden.
Dies ist — wie die Interessen- und Dimensionsanalyse erge-
ben hat — indes notwendig, da den Staat im Hinblick auf
die pridiktive Gendiagnostik nicht nur Eingriffsunterlas-
sungspflichten, sondern auch Schutzpflichten treffen. Will
der Staat diesen durch Erlass eines Gendiagnostikgesetzes
(GenDG) nachkommen, wiren in dieses Regelungen auf-
zunehmen, mit denen den grundrechtlichen Schutzpflichten
zu Gunsten des zu Untersuchenden selbst (a)) wie seiner
Verwandten (b)) Rechnung zu tragen wire:

a) Dass ein positiver Gentest im Hinblick auf bestimmte
Erkrankungen beim Betroffenen, der sich freiwillig hat un-
tersuchen lassen, Angste und auch psychische Belastungen
mit sich bringt, diirfte unvermeidlich sein. Diese liefen sich
nur bei grundsitzlichem Verbot pradiktiver Gendiagnostik
vermeiden, das indes unverhiltnismiBig wire. Der Einzelne
ist aber insofern vor den Konsequenzen seines Entschlusses
zu schiitzen, als thm Bedeutung, Tragweite und Konse-
quenzen einer gendiagnostischen Untersuchung sowie
deren Ergebnisse vor Augen gefiithrt werden. Der Gesetz-
geber wird also entsprechende Verfahrens- und Organisa-
tionsvorbehalte vorsehen miissen, in denen zwar ihrerseits
(partielle) Grundrechtseingriffe zu sehen sind (im Hinblick
darauf, dass sich der Einzelne solchen Vorbehalten nicht un-
terwerfen will), die sich aber durch schutzpflichtrechtliche
Erwigungen rechtfertigen lassen. Was Verfahrensvorbehalte
angeht ist in erster Linie an die im Medizinrecht essentiellen
Kategorien ,,Aufklirung” und ,,Einwilligung® zu denken.
Wer einen pradiktiven Gentest durchfiihren lassen will, ist
zuvor Uber die Bedeutung und die Konsequenzen der Er-
gebnisse zu informieren. Das medizinethische Prinzip des
minformed consent* verlangt: ,,Nur wenn der Patient tiber
die Aussagekraft des Testverfahrens und die moglichen Kon-
sequenzen eines Befundes sachgerecht informiert ist, kann er
eigenverantwortlich von seinem Recht auf Wissen oder auf
Nichtwissen Gebrauch machen und eine nach seinem Da-
flirhalten richtige Entscheidung treffen*'*>. Nach §11 Abs. 1

102) Zum Entwurf fiir ein ,,Gesetz tiber genetische Untersuchungen
beim Menschen (Gendiagnostikgesetz — GenDG) s. oben, sub
I11.2. sowie Hasskarl/Ostertag, MedR 2005, 644 ff. Bei der nach-
folgenden grundrechtsdogmatischen Analyse wird auf Vor-
schriften dieses GenDG-E bezug genommen. Der Entwurf for-
muliert in §1 zutreffend einen umfassenden grundrechtlichen
Zugriff und bringt die grundrechtliche Spannungslage gut zum
Ausdruck. Ziel des GenDG sei es, die Menschenwiirde, die Ge-
sundheit und die informationelle Selbstbestimmung zu achten
und zu schiitzen und eine genetische Diskriminierung zu ver-
hindern, die Freiheit der Forschung zu gewihrleisten und die
Voraussetzungen fiir genetische Untersuchungen und Analysen
und deren Verwendung zu bestimmen. Der GenDG-E will die
pri- und postnatale Gendiagnostik, nicht indes die PID regeln.
Die Motive dafiir kénnen ganz heterogen sein. So kann der
Einzelne einen anlass- und symptomunabhingigen gendi-
agnostischen Test durchfiihren lassen, um dessen Ergebnisse
ganz allgemein seiner Lebens- und Familienplanung zu Grun-
de zulegen, um entsprechend priventive VorbeugemalBnahmen
rechtzeitig treffen zu konnen oder um seine Anstellungsvoraus-
setzungen auf dem Arbeitsmarkt zu verbessern.

Die Realisierung dieses Interesses setzt allerdings voraus, dass
ein Arzt oder ein sonst fachkundiger Dritter bereit ist, die pri-
diktive gendiagnostische Untersuchung durchzufithren und
auszuwerten. Dieser Anspruch als Leistungsanspruch gegen-
tiber einem Dritten ist grundrechtlich nicht geschiitzt (vgl.
oben, sub V.1.b)).

105) DABL 2003, A-1297, 1302.

103)

104)
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GenDG-E muss die der Einwilligung vorausgehende Auf-
klirung Wesen, Bedeutung und Tragweite der genetischen
Untersuchung umfassen. Entscheidend fiir die Erftillung der
staatlichen Schutzpflicht diirfte sein, dass der Gesetzgeber
eine individualisierte, beratende Aufklirung'’® vorschreibt, die
sich an der konkreten Person orientiert und deren ,,Ent-
scheidungsgrundlagen mit einbezieht: die soziale und
psychische Befindlichkeit, den Anlass des Untersuchungs-
wunsches, erbliche Vorbelastung oder bereits vorliegende
Krankheitssymptome, Art und Schwere der Krankheit, auf
die hin untersucht werden soll, Aussagekraft der Ergebnisse,
Erkrankungswahrscheinlichkeit, Behandlungsmoglichkeit,
Betroffenheit von Dritten etc.'”. Auler der vorherigen
schriftlichen Einwilligung (§10 GenDG-E) nach indivi-
dualisierter Aufklirung muss eine Begleitung des Patienten
nach einem pathologischen Befund sichergestellt sein. Als
weitere verfahrensrechtliche Instrumente zur Erfillung der
Schutzpflichten des Staates zu Gunsten des Untersuchungs-
willigen kommen Pflichten zur Sicherung qualitativer
Standards genetischer Untersuchungen in Betracht (§§o6ff.
GenDG-E). Bei organisationsrechtlichen Vorbehalten ist zu
denken an den Arztvorbehalt'”® sowie an organisatorische
Vorkehrungen zur Sicherung einheitlicher Qualititsstan-
dards'”. Auch das Grundrecht auf informationelle Selbstbe-
stimmung hat im Hinblick auf die gewonnenen genetischen
Daten eine schutzrechtliche Dimension. Der Staat hat durch
geeignete Vorschriften — entweder in einem Gendiagnostik-
gesetz selbst oder in einem eigenen Gendatenschutzgesetz —
sicherzustellen, dass die genetischen Daten nicht oder nur fiir
gesetzlich eigens bestimmte Zwecke weiterverarbeitet und
an andere private oder staatliche Stellen tibermittelt werden
diirfen'’. Besondere Probleme wirft die Frage auf, ob und
inwieweit genetische Daten zu Forschungszwecken (Art. 5
Abs. 3 GG!) verarbeitet und tbermittelt werden dirfen.
Dies kann hier aus Raumgriinden nicht vertieft werden''.
b) Schwieriger ist die Frage zu beantworten, wie der Staat
seiner Schutzpflicht beziiglich des Rechts auf Nichtwissen
auf Seiten einer mit dem Probanden verwandten Person
nachkommt, die sich gegen die Untersuchung wendet, weil
sie vor der Kenntnis moglicherweise auch bei ihr vorlie-
gender Krankheitsdispositionen verschont bleiben will.
Auch insofern wird man kein vollstindiges gesetzliches Ver-
bot pridiktiver Gendiagnostik fordern kénnen, weil sich an-
sonsten das Recht auf Nichtwissen auf Seiten des Verwand-
ten vollstindig gegeniiber dem Recht auf Wissen auf Seiten
des Untersuchungswilligen durchsetzte, Selbstbestimmung
also in Fremdbestimmung umschliige. Der Gesetzgeber
muss im Rahmen der Erfuillung seiner Schutzpflicht einen
gerechten Ausgleich zwischen dem Recht auf Wissen und
dem Recht auf Nichtwissen finden. Eine Losung im Sinne
praktischer Konkordanz kénnte so aussehen, dass die frei-
willige pridiktive gendiagnostische Untersuchung zulissig
ist, jedoch Verfahrensvorkehrungen getroffen werden, da-
mit der betroffene Verwandte von der Untersuchung nicht

erfihrt bzw. ihm die Ergebnisse nicht mitgeteilt werden''.

2. Verbot pradiktiver Gendiagnostik

Ein vélliges oder weitgehendes Verbot der freiwilligen Gen-
diagnostik wird derzeit in der rechtspolitischen Diskussion
nicht gefordert und sei daher hier aus grundrechtsstrukturel-
ler Sicht nur in wenigen Aspekten beleuchtet. In einem sol-
chen Verbot lige eine Beeintrichtigung des grundrechtlich
geschiitzten Interesses am Wissen um die eigene genetische
Disposition. Eine verfassungsrechtliche Rechtfertigung
eines solchen Eingriffs konnte sich auf eine entsprechende
Schutzpflicht des Staates stiitzen lassen. Dabei diirfte ein vol-
liges oder weitgehendes Verbot unverhiltnismiBig sein, weil
es das Recht auf Wissen vollstindig oder sehr weitgehend
zuriicktreten lieBe. Allerdings koénnte die Schutzpflicht
zu Gunsten des Betroffenen selbst oder eines verwandten
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Dritten in besonderen, gesetzlich eigens zu regelnden Aus-
nahmefillen zur Untersagung fithren, etwa im Falle der
beschrinkten Einwilligungsfihigkeit, zumal bei Minder-
jahrigen, oder der Einwilligungsunfihigkeit'” oder in Fil-
len, in denen auf Seiten des verwandten Dritten im Falle
pathologischer Ergebnisse schwere psychische Stérungen bis
hin zur Suizidgefahr drohen und sich eine Geheimhaltung
der Ergebnisse faktisch nicht erreichen lisst. Im Zuge der
Beratungen eines Gendiagnostikgesetzes wird zu priifen
sein, unter welchen Voraussetzungen und in welchem Um-
fang man in derartig gelagerten Fallgestaltungen aus Schutz-
pflichterwigungen heraus zu Verboten gendiagnostischer
Untersuchungen im Einzelfall kommen kann/muss.

VII. Staatlicher Zwang zur pradiktiven Gendiagnostik

Gesetzlich verpflichtende pridiktive Gentests sind derzeit
nicht vorgesehen. Gleichwohl erscheint es nicht als ginzlich
abwegig, dass in der rechtspolitischen Diskussion Forde-
rungen nach einem staatlichen Zwang zur Durchfithrung
pradiktiver Gendiagnostik erhoben werden: als Reihen-
untersuchungen' zur Gewinnung relevanter und aussage-
kriftiger Daten fiir entsprechende Forschungsprojekte, zur
praventiven Behandlung mit dem Ziel der Verhinderung
oder mindestens Verzégerung des Krankheitsausbruchs, zur
Feststellung der Verbreitung bestimmter Krankheitsdisposi-
tionen und damit insgesamt auch zur Einsparung von Kosten
in der Sozialversicherung. Grundrechtlich ist die zwangs-
weise durchgefithrte Gendiagnostik wie folgt zu beurteilen:
unzweifelhaft ist die eingriffsabwehrrechtliche Dimension
betroften, da durch den Zwang zur Untersuchung jedenfalls
das Recht auf kérperliche Unversehrtheit beeintrichtigt ist.
Bleiben die Ergebnisse anonym, erfihrt also der Betroffene
von den Ergebnissen seiner Untersuchung nichts, liegt eine
Beeintrichtigung des Grundrechts auf Nichtwissen nicht
vor. Allerdings diirfte aus der Schutzpflicht zu Gunsten dieses
Interesses eine Verpflichtung des Staates folgen, durch ge-
eignete organisatorische, verfahrens- und datenschutzrecht-

106) §12 GenDG-E.

107) Ausderumfangreichen Literatur dazu: Schlussbericht der Enquete-
Kommission (Fn. 11), S. 133f.; Buchborn, MedR 1996, 441{f;
Regenbogen, Arztliche Aufklirung und Beratung in der pridik-
tiven genetischen Diagnostik, 2003; Regenbogen/Henn, MedR
2003, 152ff.; s. auch Spranger, NJW 2005, 1084 ft., 1086f.

Vgl. §§3, 9 GenDG-E.

Z.B. sieht {34 GenDG-E die Einrichtung einer Gendiagnos-
tik-Kommission beim Robert Koch-Institut vor, deren Aufga-
be es sein soll, Richtlinien zum allgemeinen Stand der Wissen-
schaft und Technik zu formulieren.

In §13 GenDG-E ist vorgesehen, dass Ergebnisse von gene-
tischen Untersuchungen nur der betroffenen Person mitgeteilt
werden und anderen Personen nur nach ausdriicklicher schrift-
licher Zustimmung.

Es diirfte zu unterscheiden sein, ob bereits die gendiagnostische
MafBnahme — auch — zu Wissenschaftszwecken durchgefiihrt
wurde, ob die betroffene Person mit der Ubermittlung an For-
scher einverstanden ist und ob die Daten in personenbezogener
oder anonymisierter Weise iibermittelt werden; vgl. zu diesen
besonders umstrittenen Fragen Hasskarl/Ostertag, MedR 2005,
649f., mit Bezug auf §§ 26 ff. GenDG-E.

Allerdings diirften sich im praktischen Leben pathologische
Ergebnisse gendiagnostischer Untersuchungen im Verwand-
tenkreis oft nicht verheimlichen lassen.

Dazu Hasskarl/Ostertag, MedR 2005, 648.

Nach §3 Nr. 6 GenDG-E ist darunter zu verstehen ,,eine ge-
netische Untersuchung zu medizinischen Zwecken, die syste-
matisch der gesamten Bevolkerung oder bestimmten Personen-
gruppen in der gesamten Bevolkerung angeboten wird, ohne
dass bei der jeweiligen betroffenen Person notwendigerweise
Grund zu der Annahme besteht, sie habe die genetischen Ei-
genschaften, deren Vorhandensein mit der Untersuchung ge-
klirt werden soll*.
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110)
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112)
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liche Regelungen fiir effektive Anonymitit zu sorgen, also
zu verhindern, dass Untersuchungsergebnisse nicht doch
wieder repersonalisiert und dem Betroffenen zur Kenntnis
gebracht werden. Ist die Pflicht zur pridiktiven Gendiagnos-
tik mit der Kenntnisnahme der Ergebnisse verbunden, etwa
weil daran bestimmte PriventionsmaBnahmen ankntipfen
sollen, ist zugleich das Recht auf Nichtwissen verkiirzt. Ob
sich ein solcher Grundrechtseingrift verfassungsrechtlich
rechtfertigen lisst, erscheint du3erst fraglich. Zwar ist auch
das Grundrecht auf Nichtwissen in Art. 2 Abs. 1 GG einem
Relativierungsvorbehalt unterworfen. Eine Relativierung
des Grundrechtsschutzes ist jedoch verfassungsrechtlich nur
zulissig, wenn auch die sog. ,,Schranken-Schranken® einge-
halten sind'®. Dazu gehort neben der Begriindbarkeit eines
verfassungsrechtlich legitimen Zwecks insbesondere der
Grundsatz der VerhiltnismaBigkeit. Dieser verlangt, dass
der Grundrechtseingriff zur Erreichung des verfassungs-
rechtlich legitimen Zwecks nicht nur geeignet und erforder-
lich 1st, sondern den Betroftenen nicht tibermifig belastet.
Es hat mithin eine Abwigung zwischen dem verkiirzten In-
teresse und dem mit der Verkiirzung intendierten Zweck zu
erfolgen, wobei insbesondere die Nihe des grundrechtlich
geschiitzten Interesses zur Menschenwiirde, das Ausmal der
Grundrechtsbeeintrichtigung, deren Folgewirkungen und
Unwiderbringlichkeit zu berticksichtigen sind. Das Recht
auf Nichtwissen genetischer Dispositionen weist als spezi-
elle Ausprigung des durch Art. 2 Abs. 1 GG 1. V. mit Art. 1
Abs. 1 GG geschiitzten Allgemeinen Personlichkeitsrechts'
eine deutliche Nihe zur absolut geschiitzten Menschenwiir-
de auf. Eine Kenntnis ungiinstiger genetischer Disposition
im Hinblick auf schwerwiegende Krankheiten kann nach-
haltige Wirkungen auf die Lebensqualitit und insbesondere
psychische Storungen hervorrufen. Insbesondere bei nicht
heilbaren Erkrankungen mit hoher oder vollstindiger Pe-
netranz'” kann eine pathologische Diagnose ein selbstbe-
stimmtes, bislang diskriminierungsfreies Leben zerstoren.
Angesichts der Massivitit der Folgen des Eingriffs in das
Recht auf Nichtwissen dirften die mit dem Eingrift ver-
folgten — durchaus wohlgemeinten und verfassungsrecht-
lich gewichtigen — Zwecke zuriicktreten. Dies gilt auch fiir
das Interesse der medizinischen Forschung. Der Einzelne ist
nicht verpflichtet, sich fiir kiinftige Therapiemoglichkeiten
aufzuopfern. Eine Pflicht zur pridiktiven, nicht anonymen
Gendiagnose wird also — wenn tiberhaupt — allenfalls dann
mit dem UbermalBverbot vereinbar sein konnen, wenn sie
auf eine Krankheit gerichtet ist, die nicht einem faktischen
Todesurteil gleichkommt und mit physisch, psychisch und
auch finanziell zumutbaren Belastungen heilbar ist.

VIII. Pridiktive Gendiagnostik im Drittverhiltnis
(Arbeits- und Versicherungsrecht)

Gefihrdungen grundrechtlich geschiitzter Interessen gehen
in einer von Komplexitit und ungleichen Verteilungsver-
hiltnissen geprigten gesellschaftlichen Lebenswirklichkeit
nicht nur vom Staat, sondern in immer starker werdendem
Mafe von — ebenfalls grundrechtsberechtigten — Akteuren
des Privatrechtsverkehrs aus. Das Phinomen der Grund-
rechtsgetihrdung im Drittverhiltnis spielt auch fiir die pra-
diktive Gendiagnostik eine gewichtige Rolle. Anbieter von
Versicherungsleistungen sowie Arbeitgeber haben — insbe-
sondere vor Vertragsabschluss — ein besonderes Interesse an
der Kenntnis genetischer Dispositionen ihrer potenziellen
Vertragspartner'®. Die komplexe Diskussion tiber die Fra-
ge, ob und inwieweit vor Abschluss von Arbeitsvertrigen
oder privatrechtlichen Versicherungsvertrigen die Vorla-
ge der Ergebnisse pridiktiver Gentests gefordert und der
Vertragsabschluss von deren Ergebnissen abhingig gemacht
werden darf, kann hier nicht nachgezeichnet werden'”. Im
Folgenden seien lediglich die wichtigsten grundrechts-
strukturellen Aspekte skizziert. Betroffen ist das Drittwir-
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kungsverhiltnis: Auf der einen Seite stehen grundrechtlich
geschiitzte Interessen von Arbeitgeber und Versicherer aus
Art. 12 Abs. 1 GG, auf der anderen Seite das Recht auf
Nichtwissen auf der Seite des potenziellen Arbeitnehmers
oder Versicherungsnehmers. Zu kurz griffe es, diese Kol-
lision grundrechtlich geschiitzter Interessen dadurch auflo-
sen zu wollen, dass man Arbeit- oder Versicherungsnehmer
darauf verweist, es stiinde ihnen ja frei, den Test durchfith-
ren zu lassen, so dass ihr Recht auf Nichtwissen gar nicht
tangiert sei. Zwar besteht weder eine rechtliche Pflicht zur
Durchfithrung von Gentests noch ein Anspruch auf Ab-
schluss eines Arbeits- oder Versicherungsvertrages, aller-
dings fiihrt die konditionierte Kombination von Gentest
und Vertragsabschluss doch zu einer Art faktischen Pflicht.
Eine solche geniigt, um die Schutzpflichtdimension der
Grundrechte zur Anwendung kommen zu lassen. In einem
Verbot, solche Tests'?” zu fordern, liegt ein Grundrechtsein-
grift zu Lasten von Arbeitgeber und Versicherer, der verfas-
sungsrechtlich mit der Schutzpflicht des Staates zu Gunsten
des Rechts auf Nichtwissen der potenziellen Arbeit- und
Versicherungsnehmer gerechtfertigt werden kann. Ange-
sichts der bereits beschriebenen Intensitit der Folgen der
Kenntnisnahme pathologischer Testergebnisse'?' diirfte
das Recht auf Nichtwissen das 6konomische Interesse von
Arbeitgeber und Versicherer in einer Weise tiberwiegen,
dass die staatliche Schutzpflicht greift und ein Verbot der
Forderung nach Vorlage pridiktiver Gentests rechtfertigt.
Von diesem Grundsatz sind freilich Ausnahmen denkbar:
Im Bereich des Arbeitsrechts etwa, wenn die gendiagnos-
tische Untersuchung dazu dienen soll, den Arbeitnehmer
im Hinblick auf eine Unvertriglichkeit gegentiber Stoffen,
denen er ausgesetzt ist, zu schiitzen, oder zur Ermittlung
des Risikos von Erkrankungen, deren Ausbruch Dritte
gefihrdet'”. Im Bereich des Versicherungsvertragsrechts
etwa wiren grundrechtindizierte Ausnahmen vom grund-
satzlichen Verbot der Forderung nach einem Gentest bei
Lebens- oder Risikoversicherungen zu erwigen, die eine

bestimmte Versicherungshohe iiberschreiten'.

IX. Ausblick

Angesichts der erheblichen Grundrechtsrelevanz pridik-
tiver Gendiagnostik diirfte eine gesetzliche Regelung der
verschiedenen Anwendungsbereiche gendiagnostischer
MafBnahmen dringlich sein. Damit ein Gendiagnostikge-
setz vor dem Hintergrund des Verfassungsrechts, zumal der
Grundrechtsbestimmungen Bestand hat, kommt es darauf
an, die jeweils betroffenen grundrechtlich geschiitzten In-
teressen, insbesondere das Recht auf Wissen und Nichtwis-
sen, zu benennen, zu gewichten und je nach einschligiger
Grundrechtsdimension eine im Sinne praktischer Konkor-
danz gelingende Abwigung vorzunechmen. Einen Beitrag
aus grundrechtsdogmatischer Sicht zu dieser schwierigen
grundrechtspolitischen Aufgabe zu leisten, war Zweck der
vorstehenden Ausfithrungen.

115) Zur abwehrrechtlichen Prifungssystematik s. Pieroth/Schlink

(Fn. 54), Rdnrn. 195ff.

Dazu oben, sub V.1.b), ¢).

Vgl. oben, Fn. 25.

Dazu bereits oben, sub V.1.f).

Schlussbericht der Enquete-Kommission (Fn. 11), S. 137ff.,

142 ff.; Nationaler Ethikrat (Fn. 39), S. 47ff.; Bickel, VerwArch

87 (1996), 1691f., 177 ff.; Lorenz, VersR 1999, 1309ff.

120) §§22f. GenDG-E sehen ein grundsitzliches Verbot vor.

121) Oben, sub VII.

122) Beispiel: Untersuchung potenzieller Flugkapitine auf das Risi-
ko von Erkrankungen, bei denen es zum plotzlich Ausfall der
Steuerungsfihigkeit kommen kann.

123) Dies entspricht der bis 2011 geltenden Selbstverpflich-
tungserklirung der deutschen  Versicherungswirtschaft
(s. www.gdv.presse.de).
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