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Gesucht: 
Der Gentest für die Seele 
Psychische Erkrankungen 
werden vererbt, wir wissen 
allerdings nicht wie.

von Dr. phil. Vanessa Lux
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Das Recht auf Nichtwissen
IM GESPRÄCH MIT PROF. DR. IUR. ANDREA BÜCHLER
INHABERIN DES LEHRSTUHLS FÜR PRIVATRECHT AN DER UNIVERSITÄT ZÜRICH 

Das Recht auf Nichtwissen bedeutet die Entscheidungsfreiheit, Informationen zu erhalten 
oder nicht. Sind einem die Informationen erst einmal bekannt, lassen sie sich oft nur schwer 
 ignorieren.

D
ie Fortschritte in der medizi­
nischen Genetik ermögli­
chen immer neue Erkennt­
nisse zu Ursachen, Diagnose 

oder Gestaltung der Therapie bei Er­
krankungen. Der Umgang mit den 
durch Gentest gewonnenen Informati­
onen betrifft juristische und ethische, 
aber auch ganz private Überlegungen. 
Genetische Daten an sich sind sehr 

persönlich, weil sie Auskunft über die 
ganz individuelle Biologie eines Men­
schen geben. Und sie zeichnen sich 
durch eine Besonderheit aus: Sie sind 
ein Leben lang gültig und zugleich un­
veränderlich. 

Die ethische Begründung des Rech­
tes auf Nichtwissen basiert daher auf 
der Vorstellung von Autonomie. Zum 
einen erlaubt jedes zusätzliche Wissen, 

die eigenen Handlungsmöglichkeiten 
besser einzuschätzen. So gesehen 
wäre Wissen dem Nicht­Wissen vor­
zuziehen. Autonomie wird aber auch als 
die Freiheit der Lebensgestaltung ver­
standen, die durch das Wissen um seine 
mögliche gesundheitliche Zukunft den 
Menschen beeinträchtigen könnte. In 
dieser Hinsicht ist das Recht auf Nicht­
wissen zu schützen.
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Das Wissen um die persönlichen ge­
netischen Charakteristika kann lebens­
verändernd sein und hat psychische 
sowie soziale Auswirkungen. Es verän­
dert das Selbstbild und kann sich auf die 
persönliche Wahrnehmung von Krank­
heit, Gesundheit und Schicksalsschlä­
gen auswirken. Auch nimmt dieses 
 Wissen Einfluss auf die weiteren Ent­
scheidungen im Leben, beispielsweise 
die eigene Familienplanung.

Bei genetischen Untersuchungen 
sind zudem immer indirekt auch die 
 Verwandten betroffen, die ebenfalls 
eine für eine Erkrankung verantwort­
liche genetische Mutation in ihren 
 Erbanlagen tragen können. Allein schon 
ihnen eine genetische Untersuchung 
nahezulegen oder sie von einem gene­
tischen Befund eines Angehörigen in 
Kenntnis zu setzen, informiert sie darü­
ber, dass es etwas zu befürchten geben 
könnte.

Zu den häufigsten prädiktiven Tests 
in der Humangenetik zählt das Scree­
ning auf Veranlagungen für Brust­ und 
Eierstockkrebs. Doch geben auch diese 
Ergebnisse lediglich Wahrscheinlich­
keiten an und können keine genauen 
Vorhersagen darüber machen, ob und 
wann eine genetisch bedingte Krank­
heit ausbricht und welchen Verlauf sie 
nimmt. Denn daran beteiligt sind weite­
re Faktoren, wie die komplexe Wechsel­
wirkung zwischen den Genen, die aus 
ihren Informationen gebildeten Proteine 
und viele weitere Umgebungsfaktoren. 

Frau Büchler, in einigen Kampagnen 
zur Krebsfrüherkennung wird be-
reits auf kostenfreie Gentests bei 
entsprechender Familienanamnese 
verwiesen. Könnten Gentest zur 
Routine werden oder etwa verpflich-
tend unter den Vorsorgeunter-
suchungen?
Tatsächlich sind die Entwicklungen in 
der Genetik rasant, die Tests werden 
immer umfassender, präziser und güns­
tiger. Wohin die Reise führt, ist meines 
Erachtens noch nicht ganz klar. Eine 
Verpflichtung zur genetischen Testung 
allerdings darf es nicht geben. 

Zur Pränataldiagnostik bestehende 
Gesetze verbieten die Bestimmung 
des Geschlechts, ausser zum Zweck 
einer Diagnose. Zu wessen Schutz 
besteht ein solches Gesetz? 

Es sind zwei Dinge zu unterscheiden: 
Erstens dürfen pränataldiagnostische 
Untersuchungen nur bezüglich gesund­
heitsrelevanter Merkmale durchgeführt 
werden. Das Geschlecht gehört nicht 
dazu. Es geht allgemein darum, dass 
die reproduktive Autonomie der Frau 
nur diejenigen Aspekte umfasst, die 
auch relevant sind für eine fundierte 
Entscheidung im Zusammenhang mit 
der Schwangerschaft. Zweitens geht es 
um die Frage ob dann, wenn das 
 Geschlecht als Überschussinformation, 
das heisst als Information, die man nicht 
spezifisch gesucht hat, bekannt ist, 
 diese Information den Eltern auch 
 weitergegeben werden darf. Personen 
 haben grundsätzlich einen Anspruch 
auf alle Informationen, die durch eine 
Untersuchung generiert werden, unab­
hängig davon, ob danach explizit 
 gesucht wurde. Der Gesetzgeber hat 
aber entschieden, dass das Geschlecht 
der schwangeren Frau in den ersten 12 
Wochen der Schwangerschaft nicht 
mitgeteilt werden darf. Dabei geht es 
darum, Schwangerschaftsabbrüchen, 
die in den ersten 12 Wochen ohne 
 nähere Begründung möglich sind, auf­
grund des Geschlechts des Fötus 
 vorzubeugen. 

Die Vorstellung von einem gesunden 
Körper scheint sich in der Gesell-
schaft mit den zunehmenden 
 medizinischen Möglichkeiten zu 
wandeln. Werden genetische Unter-
suchungen einen neuen Norm-
standard von Gesundheit schaffen?
Hier sind bestimmt Verschiebungen im 
Gange. Tatsache ist, dass wir den 
 Umgang mit genetischer Information 
erst erlernen müssen. Genetische Tests 
gehen auch mit einer besonderen 
 Verantwortung einher. 

Das Wissen um eine mögliche 
 Erkrankung oder Behinderung ist 
eine schwere Belastung, die auch 
soziale und psychische Folgen nach 
sich ziehen kann. Wie ist dem Recht 
auf Nichtwissen der Angehörigen zu 
begegnen? 
Das ist sicher nicht immer einfach, denn 
familiäre Beziehungen sollen ja nicht mit 
Geheimnissen belastet werden. Hier 
sind an die Aufklärung der Person, 
 welche einen genetischen Test wünscht, 
besondere Anforderungen zu stellen. 

Es werden auch genetische Untersu-
chungen bei Kindern und Jugend-
lichen oder bereits bei Feten vorge-
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Über die Gesprächspartnerin

Prof. Dr. iur. Andrea Büchler studierte 
Rechtswissenschaft an der Universität Basel. 
Seit 2002 ist sie Professorin und Inhaberin 
des Lehrstuhls für Privatrecht und Rechtsver­
gleichung an der Rechtswissenschaftlichen 
Fakultät der Universität Zürich. Ihre For­
schungsgebiete umfassen das Familien­ und 
Medizinrecht. Seit 2016 ist sie Präsidentin der 
Nationalen Ethikkommission im Bereich der 
Humanmedizin.

Gesetzlich verankert ist das Recht auf Nichtwissen im Bundesgesetz über 
genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG), das 2007 in Kraft 
trat. Es erlaubt jeder Person die Kenntnisnahme der durch einen geneti­
schen Test gewonnenen Informationen zu verweigern oder ihn gar nicht erst 
machen zu lassen.

2. Abschnitt: Allgemeine 
Grundsätze für genetische 
Untersuchungen

Art. 6 Recht auf Nichtwissen

Jede Person hat das Recht, die 
Kenntnisnahme von Informationen 
über ihr Erbgut zu verweigern; Arti­
kel 18 Absatz 2 bleibt vorbehalten.

3. Abschnitt: Genetische 
Untersuchungen im medizinischen 
Bereich

Art. 11 Pränatale Untersuchungen

Es ist verboten, pränatale Untersu­
chungen durchzuführen, die darauf 
abzielen:

a. Eigenschaften des Embryos 
oder des Fötus, welche dessen 
Gesundheit nicht direkt beein­
trächtigen, zu ermitteln; oder

b. das Geschlecht des Embryos 
oder des Fötus zu einem 
anderen Zweck als der Diagnose 
einer Krankheit festzustellen.

Art. 18 Selbstbestimmungsrecht 
der betroffenen Person
1 Nach hinreichender Aufklärung 
entscheidet die betroffene Person 
frei:

a. ob eine genetische oder eine 
pränatale Untersuchung und 
gegebenenfalls eine Folgeunter­
suchung durchgeführt werden 
soll;

b. ob sie das Untersuchung­
sergebnis zur Kenntnis nehmen 
will; und

c. welche Folgerungen sie aus 
dem Untersuchungsergebnis 
ziehen will.

2 Die Ärztin oder der Arzt muss die 
betroffene Person unverzüglich 
über das Untersuchungsergebnis 
informieren, wenn für sie oder für 
den Embryo oder den Fötus eine 
unmittelbar drohende physische 
Gefahr besteht, die abgewendet 
werden könnte. […]

Geänderter Gesetzestext nach der 
Revision in 2018, der 2021 in Kraft 
treten soll. Auszug zum  Vergleich 
zum bisherigen Artikel 6: 

2. Abschnitt: Grundsätze 

Art. 7 Recht auf Information 
1 Die betroffene Person hat das 
Recht auf Mitteilung der aus einer 
genetischen oder pränatalen 
Untersuchung hervorgehenden 
Informationen.
2 Einer anderen Person dürfen die 
Informationen aus einer gene­
tischen oder pränatalen Unter­
suchung nur mitgeteilt werden, 
wenn die betroffene Person 
zugestimmt hat.

Art. 8 Recht auf Nichtwissen

Jede Person hat das Recht, die 
Kenntnisnahme von Informationen 
über ihr Erbgut ganz oder teil­
weise zu verweigern.

Art. 9 Vermeidung von 
Überschussinformationen 

Bei der Durchführung von geneti­
schen Untersuchungen muss die 
Entstehung von Überschussin­
formationen so weit als möglich 
vermieden werden.

nommen. Ihr Recht auf Nichtwissen 
geht damit verloren. Wie können ihre 
Rechte, beispielsweise auf eine 
 spätere bewusste Entscheidung, ge-
schützt werden?
Das Gesetz in der Schweiz ist hier klar: 
Es dürfen grundsätzlich keine geneti­
schen Tests an Kindern durchgeführt 
werden, wenn sie nicht dem Schutz 
 ihrer Gesundheit dienen. Damit soll das 
Recht auf Nichtwissen der Kinder 
 geschützt werden. Im Ausland sind an 
einigen Orten hingegen umfassende 
genetische Tests bereits nach der 
 Geburt des Kindes möglich. 

Es besteht auf manchen Seiten die 
Auffassung das Recht auf Nicht-
wissen stehe rechtlich und ethisch 
im Widerspruch zur Aufklärungs-
pflicht von Ärztinnen und Ärzten 
 gegenüber der getesteten Person 
sowie ihren betroffenen Angehöri-
gen. Ist eine grundsätzliche Auf-
klärung bei Vorliegen relevanter 
 medizinischer Ergebnisse rechtlich 
vertretbar? 
Das Recht auf Nichtwissen ist Ausdruck 
des Selbstbestimmungsrechts der 
 Patientin bzw. des Patienten, und die­
ses hat in der Arzt­Patientin­Beziehung 
einen ganz besonderen Stellenwert.

Coaching und Consulting – unser neues Angebot
Wir ermöglichen stimmige Selbstorganisation und Verortung für Einzel personen, Teams, 
Organisationen und Netzwerke in pluralistischen Kontexten.

Unsere Kooperation
Wir bieten interprofessionelles Fachwissen in 
den Bereichen «systemisches Business Coa-
ching» und «Mentoring», zusammen mit Ref-
lexions- und Entscheidungskompetenz zur 
Klärung von beruflichen und persönlichen Fra-
gestellungen auf allen Hierarchie-Ebenen.
Unsere Kooperation ermöglicht Ihnen eine 
Komplexitätsreduktion und gleichzeitig eine Er-
weiterung Ihrer Perspektiven, was Ihnen neue 
Handlungsoptionen erschliesst.
Dies eröffnet Ihnen Wege aus persönlichen und 
beruflichen Sackgassen und Dilemma-Situatio-
nen.

Unsere Mittel
Unsere Grundlagen sind die gezielte Selbst reflexion und ein lösungs orientierter inter pro fes sioneller Aus-
tausch, ge tra gen von Be stre bun gen zur Auf recht er hal tung der Men schen  wür de und der Men schen rech te.

Unser Angebot für Organisationen und Einzelpersonen
• Wissensvermittlung und Beratung hinsichtlich des Wertemanagements einer Organisation
• Coaching und Mentoring zu den Themen:

Mentale Stärke, Abgrenzungsfähigkeit, Resilienz, Führungs kom  pe tenzen, Kommunikation,
Konfliktmanagement, Orientierungs fragen, Entscheidungsfindung, Auftrittssicherheit.

www.dialog-ethik.ch/beratung-forschung/coaching-und-consulting/

Kontaktieren Sie uns für ein Gespräch zu Ihren persönlichen und beruflichen Anforderungen und Bedürfnissen:

Dr. theol. Ruth Baumann-Hölzle
Mitbegründerin und Leiterin von Dia-
log Ethik. Mitarbeit in interdisziplinä-
ren Nationalfonds-Forschungsprojek-
ten im Bereich «Medizin, Pflege und 
Ethik».
Schwerpunkt ihrer Arbeit: Inter  diszi -
plinäre ethische Entscheidungsfin-
dung in ange  wandter klinischer Ethik, 
speziell die Entwick lung von ethischen 
Entscheidungsfindungsverfahren.

Mag. phil. Maria Stepanek
Systemischer Coach, Trainerin und Mo-
de ra torin.
Spezialisiert auf: Mentale Stär ke, Selbst-
ma na ge ment, Auf tritts kom pe tenz.
Ziel grup pen: Führungskräfte, Ma na ger, 
Leis tungs sportler.
Setting: Einzelpersonen und Gruppen. 
Arbeitsweise: Systemisch, lösungs- und 
ressourcen orientiert.
Von Vaduz aus international tätig.

Stiftung Dialog Ethik
Schaffhauserstrasse 418
CH-8050 Zürich
Tel. +41 44 252 42 01
Fax +41 44 252 42 13
info@dialog-ethik.ch
www.dialog-ethik.ch

Maria Stepanek
St. Markusgasse 22
LI-9490 Vaduz
Tel. +41 78 751 39 89
Skype: maria.stepanek
coaching@mariastepanek.com
www.mariastepanek.com

Zum Glück gibt es Lösungen.
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