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Das Recht auf Nichtwissen

IM GESPRACH MIT PROF. DR. IUR. ANDREA BUCHLER
INHABERIN DES LEHRSTUHLS FUR PRIVATRECHT AN DER UNIVERSITAT ZURICH

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.

ie Fortschritte in der medizi-
nischen Genetik ermdgli-
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 Uberlegungen.
Genetische Daten an sich sind sehr

persoénlich, weil sie Auskunft Gber die
ganz individuelle Biologie eines Men-
schen geben. Und sie zeichnen sich
durch eine Besonderheit aus: Sie sind
ein Leben lang giltig und zugleich un-
veranderlich.

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

die eigenen Handlungsmdglichkeiten
besser einzuschdtzen. So gesehen
ware Wissen dem Nicht-Wissen vor-
zuziehen. Autonomie wird aber auch als
die Freiheit der Lebensgestaltung ver-
standen, die durch das Wissen um seine
mogliche gesundheitliche Zukunft den
Menschen beeintrdchtigen kénnte. In
dieser Hinsicht ist das Recht auf Nicht-
wissen zu schitzen.
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Das Wissen um die persénlichen ge-
netischen Charakteristika kann lebens-
verdndernd sein und hat psychische
sowie soziale Auswirkungen. Es veréan-
dertdas Selbstbild und kann sich aufdie
persénliche Wahrnehmung von Krank-
heit, Gesundheit und Schicksalsschla-
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 fur eine Erkrankung verantwort-
liche genetische Mutation in ihren
Erbanlagen tragen kénnen. Allein schon
ihnen eine genetische Untersuchung
nahezulegen oder sie von einem gene-
tischen Befund eines Angehdrigen in
Kenntnis zu setzen, informiert sie dari-
ber, dass es etwas zu beflirchten geben
kénnte.

Zu den haufigsten pradiktiven Tests
in der Humangenetik zahlt das Scree-
ning auf Veranlagungen fir Brust- und
Eierstockkrebs. Doch geben auch diese
Ergebnisse lediglich Wahrscheinlich-
keiten an und kénnen keine genauen
Vorhersagen darliber 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 Biichler, in einigen Kampagnen
zur Krebsfrilherkennung wird be-
reits auf kostenfreie Gentests bei
entsprechender Familienanamnese
verwiesen. Koénnten Gentest zur
Routine werden oder etwa verpflich-
tend unter den Vorsorgeunter-

Tatsachlich sind die Entwicklungen in
der Genetik rasant, die Tests werden
immer umfassender, praziser und glins-
tiger. Wohin die Reise fihrt, ist meines
Erachtens noch nicht ganz klar. Eine
Verpflichtung zur genetischen Testung
allerdings darf es nicht geben.

Zur Pranataldiagnostik 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 dirfen pranataldiagnostische
Untersuchungen nur bezlglich gesund-
heitsrelevanter Merkmale durchgefuhrt
werden. Das Geschlecht gehért nicht
dazu. Es geht allgemein darum, dass
die reproduktive Autonomie der Frau
nur diejenigen Aspekte umfasst, die
auch relevant sind fur eine fundierte
Entscheidung im Zusammenhang mit
der Schwangerschaft. Zweitens geht es
um die Frage ob dann, wenn das
Geschlecht als Uberschussinformation,
das heisst als Information, die man nicht
spezifisch gesucht hat, bekannt ist,
diese Information den Eltern auch
weitergegeben werden darf. Personen
haben grundséatzlich einen Anspruch
auf alle Informationen, die durch eine
Untersuchung generiert werden, unab-
hangig 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, Schwangerschaftsabbriichen,
die in den ersten 12 Wochen ohne
néhere Begriindung mdéglich sind, auf-
grund des Geschlechts des Foétus
vorzubeugen.

Interview

Die Vorstellung von einem gesunden
Korper scheint sich in der Gesell-
schaft mit den zunehmenden
medizinischen Madglichkeiten 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 missen. Genetische Tests
gehen auch mit einer besonderen
Verantwortung einher.

Das Wissen um eine maogliche
Erkrankung oder Behinderung ist
eine schwere Belastung, die auch
soziale und psychische Folgen nach
sich ziehen kann. Wie ist dem Recht
auf Nichtwissen der Angehorigen zu

Das ist sicher nicht immer einfach, denn
familidre Beziehungen sollen ja nicht mit
Geheimnissen belastet werden. Hier
sind an die Aufkldrung der Person,
welche einengenetischen Test wiinscht,
besondere Anforderungen zu stellen.

Es werden auch genetische Untersu-
chungen bei Kindern und Jugend-
lichen oder bereits bei Feten vorge-
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nommen. lhr Recht auf Nichtwissen Es besteht auf manchen Seiten die

schitzt werden?
Das Gesetz in der Schweiz ist hier klar:
Es dirfen grundsétzlich keine geneti-
schen Tests an Kindern durchgeflihrt
werden, wenn sie nicht dem Schutz
ihrer Gesundheit dienen. Damit soll das
Recht auf Nichtwissen der Kinder
geschitzt werden. Im Ausland sind an
einigen Orten hingegen umfassende des Selbstbestimmungsrechts der
genetische Tests bereits nach der Patientin bzw. des Patienten, und die-
Geburt des Kindes mdglich. ses hat in der Arzt-Patientin-Beziehung

vertretbar?
Das Recht auf Nichtwissen ist Ausdruck

Uber die Gesprachspartnerin

Prof. Dr. iur. Andrea Bichler studierte
Rechtswissenschaftan der Universitat Basel.
Seit 2002 ist sie Professorin und Inhaberin
des Lehrstuhls fur Privatrecht und Rechtsver-

einen ganz besonderen Stellenwert.

Gesetzlich verankert ist das Recht auf Nichtwissen im Bundesgesetz iiber
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
Grundsétze fiir genetische
Untersuchungen

Art. 6 Recht auf Nichtwissen

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

3. Abschnitt: Genetische
Untersuchungen im medizinischen
Bereich

Art. 11 Pranatale Untersuchungen

Es ist verboten, pranatale Untersu-
chungen durchzufiihren, die darauf
abzielen:

a. Eigenschaften des Embryos
oder des Fotus, welche dessen
Gesundheit nicht direkt beein-
tréachtigen, zu ermitteln; oder

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

Art. 18 Selbstbestimmungsrecht
der betroffenen Person

" Nach hinreichender Aufklarung
entscheidet die betroffene Person
frei:

a. ob eine genetische oder eine
prénatale Untersuchung und
gegebenenfalls eine Folgeunter-
suchung durchgefiihrt werden
soll;

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

c. welche Folgerungen sie aus
dem Untersuchungsergebnis
ziehen will.

2 Die Arztin oder der Arzt muss die
betroffene Person unverziglich
Uber das Untersuchungsergebnis
informieren, wenn flr sie oder fir
den Embryo oder den Fétus eine
unmittelbar drohende physische
Gefahr besteht, die abgewendet
werden konnte. [...]

gleichung an der Rechtswissenschaftlichen
Fakultédt der Universitat Zurich. lhre For-
schungsgebiete umfassen das Familien- und
Medizinrecht. Seit 2016 ist sie Prasidentin der
Nationalen Ethikkommission im Bereich der
Humanmedizin.

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

2. Abschnitt: Grundséatze

Art. 7 Recht auf Information

' Die betroffene Person hat das
Recht auf Mitteilung der aus einer
genetischen oder pranatalen
Untersuchung hervorgehenden
Informationen.

2 Einer anderen Person dirfen die
Informationen aus einer gene-
tischen oder pranatalen 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
Uber ihr Erbgut ganz oder teil-
weise zu verweigern.

Art. 9 Vermeidung von
Uberschussinformationen

Bei der Durchflhrung von geneti-
schen Untersuchungen muss die
Entstehung von Uberschussin-
formationen so weit als mdglich
vermieden werden.
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