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Meinen lieben Eltern





„Es leuchtet! seht! – Nun läßt sich wirklich hoffen, 
Daß, wenn wir aus viel hundert Stoffen 

Durch Mischung – denn auf Mischung kommt es an – 
Den Menschenstoff gemächlich komponieren, 

In einen Kolben verlutieren 
Und ihn gehörig kohobieren, 

So ist das Werk im Stillen abgetan. 
Es wird! die Masse regt sich klarer! 

Die Überzeugung wahrer, wahrer: 
Was man an der Natur Geheimnisvolles pries, 

Das wagen wir verständig zu probieren, 
Und was sie sonst organisieren ließ, 

Das lassen wir kristallisieren.“

Johann Wolfgang von Goethe, Faust II. 
Zweiter Akt, Laboratorium, V. 6848, 1832.

http://de.wikipedia.org/wiki/Johann_Wolfgang_von_Goethe
http://de.wikipedia.org/wiki/Faust._Der_Trag%C3%B6die_zweiter_Teil
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§ 1 Einleitung

A. Bestandsaufnahme

Die Vorstellung, mit Hilfe von personalisierten Genuntersuchungen das 
„Buch des Lebens“1 eines jeden Menschen lesen zu können, hat den Wett-
lauf der 1990er Jahre um die Entschlüsselung des menschlichen Genoms 
geprägt. Im Erkenntnisfortschritt des 21. Jahrhunderts spiegelt sich die na-
turwissenschaftliche Bedeutung des Humangenomprojekts2 wider. Wissen-
schaftler hinterfragen die molekulargenetischen Grundlagen von biologi-
schen Prozessen und identifizieren personalisierte Biomarker, die Wirksam-
keit, Verträglichkeit oder Dosierung der Therapie beeinflussen.

In Deutschland erfolgten 2004 bereits über 300.000 genetische Analysen.3 
Dabei verdeutlicht das Schlagwort des „1000-Dollar-Genoms“,4 dass bio-
technologische Unternehmen Genomanalysen schon für wenige hundert 
Euro anbieten. Mittels dieser Testuntersuchungen können nicht nur aktuelle 
Erkrankungen diagnostiziert werden.5 Auch lassen sich Aussagen über Risi-
ko und Eintrittswahrscheinlichkeit in Zukunft manifest werdender Krankhei-
ten treffen.6 Ziel der Untersuchungen ist die Abklärung genetischer Eigen-

1 Zur Begründung und Kritik des Begriffs „Book of Life“, siehe Kay, Book of 
Life, passim.

2 Vgl. zu Zielsetzung und Geschichte des Humangenomprojekts, Human Genome 
Project Archive 1990–2003; http://web.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/
index.shtml [letzter Aufruf am 20.07.2014]; BTDrs. 16/10532, S. 16; Wollenschlä-
ger, AöR 138 (2013), S. 162 f.; Eberbach, MedR 2011, S. 757 (759 ff.); 2012 hat das 
internationale 1000-Genom-Projekt mit der Entschlüsselung des Erbguts von 1,092 
Personen aus 14 verschiedenen ethnischen Gruppen das vorläufige Ziel erreicht, 
siehe http://www.aerzteblatt.de/nachrichten/52254 [letzter Aufruf am 21.02.2015] 
sowie The 1000 Genomes Project Consortium, Nature 2012, S. 56 ff.

3 Vgl. BTDrs. 16/10532, S. 16.
4 Siehe auch Eberbach, MedR 2011, S. 757 (759 ff.); Wollenschläger, AöR 138 

(2013), S. 162 f.
5 § 3 Nr. 7 lit. a GenDG definiert eine „diagnostische genetische Untersuchung“ 

als eine genetische Untersuchung mit dem Ziel der „Abklärung einer bereits beste-
henden Erkrankung oder gesundheitlichen Störung“; ferner sollen gem. § 3 Nr. 7 
lit. b GenDG genetische Eigenschaften untersucht werden, die zusammen mit der 
Einwirkung bestimmter äußerer Faktoren oder Fremdstoffe eine Erkrankung oder 
gesundheitliche Störung auslösen können.

6 Vgl. BTDrs. 14/9020, S. 115 ff.; Wollenschläger, AöR 138 (2013), S. 162 f.
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schaften, die den Eintritt einer möglichen Erkrankung oder gesundheitlichen 
Störung ganz oder teilweise verhindern können (§ 3 Nr. 7 lit. d GenDG) 
oder die Wirkung eines Arzneimittels beeinflussen können (§ 3 Nr. 7 lit. c 
GenDG). Derzeit sind in der Bundesrepublik über 40 Arzneimittel zugelas-
sen, für die ein gendiagnostischer Test verpflichtend oder empfohlen ist.7

Ein Spezifikum diagnostischer und prädiktiver genetischer Untersuchun-
gen stellt der Drittbezug der gewonnenen Information dar: Eine Genanalyse 
kann nicht nur die genetische Disposition des Einzelnen identifizieren, 
sondern offenbart möglicherweise auch das Erkrankungsrisiko genetisch mit 
ihm verwandter Personen.8 Diese Besonderheit genetischer Information be-
dingt einen diffizilen Grundrechtskonflikt, wenn Informations- und Ver-
schwiegenheitsinteressen konfligieren – der folgende Fall illustriert dies wie 
folgt:

Ein 20-Jähriger fällt „unerwartet ins Koma und stirbt. Ein Arzt erkennt eine über 
das X-Chromosom erbliche Stoffwechselstörung der Leber als Ursache und erklärt 
der Mutter, an dem Defekt könnten auch die heranwachsenden Söhne ihrer beiden 
Schwestern erkranken. Aus Scham bewahrt die Frau jedoch das Geheimnis, und 
der Mediziner fühlt sich an seine Schweigepflicht gebunden, obwohl er weiß, wie 
die Leberstörung mit einer strikten Diät kontrolliert werden könnte. Davon ahnen 
die Tanten des Toten und deren Söhne nichts – die Familientragödie nimmt ihren 
Lauf. Drei Jahre nach dem ersten Koma-Opfer stirbt ein Cousin auf gleiche Wei-
se, und dessen Mutter klagt den Arzt an: Sein Schweigen habe ihren Sohn einer 
Chance beraubt, seinem vermeidbaren Tod zu entgehen.“9

Zunächst mag man in dieser Frage auf Leben und Tod geneigt sein, eine 
Informationspflicht zu bejahen – bei weniger einschneidenden Diagnosen 
oder geringeren Behandlungschancen ist ein Geheimhaltungsinteresse je-
doch möglicherweise differenziert zu betrachten.10 Jeder muss sich fragen: 
Wie viel Wissen braucht der Mensch, wie viel Wissen verträgt der Mensch?

Der Konflikt zwischen Informations- und Verschwiegenheitsinteressen 
lässt sich zunächst individuell lösen – wenn die Entscheidung auf die eige-

7 Zu den sog. Companion Diagnostiscs siehe http://www.vfa.de/de/arzneimittel
forschung/datenbankenzuarzneimitteln/individualisiertemedizin.html [letzter Auf-
ruf am 05.08.2014].

8 Vgl. Cramer, Genom- und Genanalyse, S. 236 ff.; Damm, MedR 1999, S. 437 
(439); Wollenschläger, AöR 138 (2013), S. 162 ff.; Rieder, Genetische Untersuchung 
und Persönlichkeitsrecht, S. 184 ff.

9 Stollorz, Mehr als nur ein Familiengeheimnis, FAZ vom 30.06.2010, http://
www.faz.net/s/Rub268AB64801534CF288DF93BB89F2D797/Doc~E4CE617A52F6
14754ACB762D5C71CD268~ATpl~Ecommon~Scontent.html [letzter Aufruf am 
08.11.2013]. Siehe auch Albrecht, „Habe auch den Defekt“, Der Spiegel 46/2012, 
S. 138, http://magazin.spiegel.de/reader/index_SP.html#j=2012&h=46&a=89571166 
[letzter Aufruf am 28.04.2013].

10 Vgl. Wollenschläger, AöR 138 (2013), S. 162 ff.
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nen Informationen beschränkt ist und der Patient persönlich in eine geneti-
sche Untersuchung einwilligen kann. Diffizil wird eine Entscheidung, sobald 
ein informationeller Drittbezug genetischer Daten für verwandte Familien-
angehörige, wie den Cousin des 20-Jährigen, gegeben ist. Die zugrundelie-
gende Problematik liegt dabei mitunter im Wandel des ärztlichen Selbstver-
ständnisses: Bedingt durch den Wandel genetischer Information empfinden 
Menschen bereits die Wahrscheinlichkeit, erkranken zu können, als beein-
trächtigende Belastung – gar als Krankheit.11 Es entsteht das Phänomen des 
„gesunden Kranken“.12 Befunde werden präsymptomatisiert, und die Betrof-
fenen treffen in der Abwägung genanalytischer Erkenntnisse weitreichende 
Entscheidungen: Der vielfach zitierte Fall einer amerikanischen Schauspie-
lerin ist dabei wohl das bekannteste Beispiel, sich aufgrund eines statisti-
schen Erkrankungsrisikos zu einer Brustamputation zu entscheiden, ohne 
dass konkrete Krankheitssymptome vorliegen.13

Gleichermaßen gilt es auch in Rechnung zu stellen, dass sich der „gesun-
de Kranke“ möglicherweise gar nicht annäherungsweisen Aussagen der 
Gendiagnostik aussetzen möchte? Zu reflektieren ist, ob die Komplexität 
genetischer Disposition in einem Wechselspiel von exogenen, epigeneti-
schen Faktoren der biologischen, gesellschaftssozialen und politischen 
 Umwelt des Menschen nicht genetisch informierte Präventionslogiken 
überspielt?14 Denn selbst bei mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlich-
keit zu prognostizierenden Krankheiten, wie Chorea Huntington, muss man 
sich fragen, ob die Krankheitsdiagnose nicht zu einer beträchtlichen psychi-
schen Verunsicherung des Patienten führt, wenn Behandlungsoptionen feh-
len? In diesem komplexen Interessengeflecht würde ein konservativ behan-
delnder Arzt das Konzept der „personalisierten“ Information gewiss erwei-
tern und „persönliche“ Informationen, wie etwa die Lebensumstände oder 
Familienkonstellationen, in die Bewertung des Einzelfalls einflechten. 
Folglich lautet die zentrale Frage im Kontext dieser Arbeit: Wie persönlich 
ist die personalisierte Medizin wirklich?

Vor dem Hintergrund einer fortschreitenden Personalisierung gilt es daher 
zunächst die Bedeutung eines „genetischen Exzeptionalismus“ zu untersu-
chen und sowohl Chancen als auch Risiken des medizinisch-informationellen 

11 Vgl. Kersten, JZ 2011, S. 161 ff.; Nowotny/Testa, Die gläsernen Gene, S. 137.
12 Siehe auch Scholz, in: BeckGernsheim, Welche Gesundheit wollen wir? Di-

lemmata des medizintechnischen Fortschritts, S. 37 f.; BTDrs. 14/9020, S. 132; 
Stockter, in: Prütting, Medizinrecht, § 4 GenDG, Rn. 12.

13 Siehe auch Müller-Jung, Jolies Brustamputation – Kleine Narben, Frankfurter 
Allgemeine Zeitung (FAZ) vom 14.05.2013, http://www.faz.net/aktuell/wissen/jolies
brustamputation-kleine-narben-12182499.html [letzter Aufruf am 19.08.2013].

14 Vgl. Kersten, JZ 2011, S. 161 ff.


