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Kapitel 1

Einführung

A. Gegenstand der Arbeit

I. Einleitung

Laut einem Forschungsbericht des Robert Koch-Instituts wurden im Jahr 2011 in 
Deutschland 46.671  in Anspruch genommene genetische Beratungen durch die 
gesetzliche Krankenversicherung vergütet. Im Jahr 2016 hat sich diese Zahl auf 
67.762 gesteigert. Der Bericht stellt fest, diese Zahlen verdeutlichten nicht nur die 
starke Zunahme an Beratungsleistungen  für diesen Zeitraum,  sondern  stünden 
auch  für  einen kontinuierlichen Anstieg, der bereits vor dem Jahr 2011 begann 
und weiter anhält.1 Dieser Trend ist zukünftig auch für die Inanspruchnahme ge-
netischer Untersuchungen zu erwarten. Mittels einer genetischen Untersuchung 
zu medizinischen Zwecken können unter anderem Erbanlagen aufgedeckt wer-
den, welche die Ursache für eine bestehende oder zukünftige Erkrankung sind.2 
Die genetischen Veranlagungen für zukünftige Erkrankungen werden  im Rah-
men sogenannter prädiktiver genetischer Untersuchungen festgestellt.3

Das bedeutet, die untersuchte Person ist symptomfrei und die entsprechende 
Krankheit (noch) nicht ausgebrochen, aber bereits in ihren Genen angelegt. Das 
bedeutet, die untersuchte Person ist symptomfrei und die entsprechende Krank-
heit (noch) nicht ausgebrochen, aber bereits in ihren Genen angelegt.

1 Robert Koch-Institut, Forschungsbericht Genetische Beratung und Inanspruchnahme (GenBIn2), 87, abrufbar 
unter https://edoc.rki.de/handle/176904/6206 (zuletzt abgerufen am 22.10.2022).
2  Entsprechend den Begriffsbestimmungen in § 3 Nr. 6–8 GenDG.
3  Entsprechend die Begriffsbestimmung in § 3 Nr. 8 GenDG; Deutscher Ethikrat, Zukunft der genetischen  
Diagnostik, 16; Deutsche Forschungsgemeinschaft, Prädiktive genetische Diagnostik, 1, 22; Opper/Fangerau/
Braune/Gassner, Diagnostik spätmanifestierter Erkrankungen, 14; Propping/Aretz/Schumacher, in: Propping/
Aretz/Schumacher, Prädiktive Genetische Testverfahren, 15 [37].
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Eine Untersuchung des Genoms durchleuchte die menschlichen Erbanlagen auf 
„gesundheitliches Soll und Haben“, wie Eberbach statuiert.4 Mittels genetischer 
Untersuchungen kann nicht nur der Status quo des gesundheitlichen Soll und Ha-
bens  ermittelt werden,  sie  ermöglichen darüber  hinaus  einen prädiktiven,  also 
vorhersagenden, Blick auf die zukünftige Gesundheitsentwicklung. Die prädik-
tive Gendiagnose erlaubt indes nicht nur den Blick in die Zukunft. Auf Grund-
lage der prädiktiven Gendiagnose kann die vorausgesehene Krankheitsentwick-
lung unter Umständen beeinflusst werden, indem etwaige Präventionsmaßnah-
men den Ausbruch der Krankheit verhindern, verzögern oder abmildern.5

In  Abhängigkeit  von  der  Vererbungswahrscheinlichkeit  und  dem  Verwandt-
schaftsgrad sind genetisch Verwandte potentiell Mitbetroffene einer im Rahmen 
einer prädiktiven genetischen Untersuchung diagnostizierten Erbanlage.6 Han-
delt es sich bei der Erbanlage um eine genetische Prädisposition, also eine gene-
tisch  bedingte  Veranlagung  zur  Ausbildung  einer  bestimmten  Krankheit, 
schweißt diese die davon betroffenen Verwandten gewissermaßen zu einer gene-
tischen Schicksalsgemeinschaft zusammen.7  Regelmäßig  führt  das  Vorliegen 
einer solchen Prädisposition innerhalb einer Familie dazu, dass potentiell mitbe-
troffene Verwandte ein Interesse daran haben, vom Vorliegen dieser familiären 
Erbanlage Kenntnis zu erhalten. Diese Kenntnis ist zumeist der Initiator zur Aus-
einandersetzung mit der, je nach Prädisposition, mehr oder minder wahrscheinli-
chen eigenen Betroffenheit von der familiären Krankheitsanlage.
Eine im Rahmen einer genetischen Untersuchung einer Person diagnostizierte fa-
miliäre Erbanlage verdeutlicht, welche Bedeutung medizinische Informationen 
auch und gerade im Verhältnis zu Dritten haben können.
Die  Bedeutung medizinischer  Informationen  hat  zuletzt  die  Corona-Pandemie 
der Welt auf drastische Weise vor Augen geführt. Seit März 2020 bestimmen In-
fektions- und Inzidenzzahlen nicht nur in Deutschland das tagtägliche Leben in 
den verschiedensten Bereichen. Die Frage, ob eine Person infiziert bzw. infektiös 

4 Eberbach, MedR 2020, 167 [172].
5  BT-Drs. 16/10532, 17.
6  Vgl. BT-Drs. 16/10532, 16.
7 Eberbach, MedR 2020, 167 [172] konstatiert: „Die Mendel´schen Erbregeln entdeckten: Es besteht eine un-
entrinnbar genetische Sippenhaft.“; vgl. auch Regenbogen/Henn, MedR 2003, 152 [155].
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ist, ist nicht nur von individueller, sondern darüber hinaus für etwaige Kontakt-
personen unter Umständen von lebenswichtiger Bedeutung.
In gewisser Weise sind die Umstände dieser Pandemie, die den Alltag von Men-
schen weltweit bestimmen, auf die Fragestellung der vorliegenden Arbeit über-
tragbar. Es besteht der Unterschied, dass es sich bei der entscheidenden Informa-
tion nicht um das Vorliegen einer Infektion, sondern einer familiären Erbanlage 
und bei den Betroffenen aufgrund dessen nicht um (zufällige) Kontaktpersonen, 
sondern genetisch Verwandte handelt. Nicht zuletzt hat die Corona-Pandemie den 
Blick auf Solidarität neu fokussiert. Die Bewältigung einer Pandemie erfordert in 
verschiedener Hinsicht ein gemeinsames bzw. solidarisches Vorgehen der von ihr 
Betroffenen. Die Erwägungen der Betroffenheit aller einerseits und der deshalb 
erforderlichen gemeinsamen bzw. solidarischen Bewältigung andererseits sind 
bereits im Wort „Pandemie“ angelegt: Es setzt sich zusammen aus den altgriechi-
schen Wörtern „pan“, was „jeder, ganz, alles“ bedeutet, und „demos“, übersetzt 
„das Volk“.8

Ähnliche  Betroffenheits-  und  Solidaritätserwägungen  lassen  sich  im  Hinblick 
auf das Vorliegen einer erblichen Krankheitsanlage im Verwandtschaftsverhält-
nis anstellen.
Die genetische Schicksalsgemeinschaft eint jedenfalls bis zur individuellen Ab-
klärung im Rahmen einer eigenen genetischen Untersuchung alle potentiell be-
troffenen genetisch Verwandten. Im Rahmen einer Gemeinschaft werfen Solida-
ritätserwägungen zuerst die Frage nach gegenseitiger Verantwortung auf. Diese 
stellt sich im Kontext der prädiktiven Gendiagnose im Verwandtschaftsverhältnis 
anfänglich  im Hinblick auf die  Information über das Vorliegen einer erblichen 
Krankheitsanlage. Wird eine Person  im Rahmen einer prädiktiven genetischen 
Untersuchung mit einer entsprechenden Diagnose konfrontiert, schafft dieses 
Wissen gegebenenfalls Verantwortung, nicht nur sich selbst, sondern auch ande-
ren  gegenüber.9 Der  deutsche Gesetzgeber  hat  diese  Frage  in  §  10 Abs.  3  S.  4 
GenDG  einer Regelung  zugeführt. Danach  ist  der  Person,  die  eine  genetische 
Untersuchung vornehmen lassen möchte, im Rahmen der genetischen Beratung 

8  Zitiert nach dem digitalen Wörterbuch der deutschen Sprache, abrufbar unter https://www.dwds.de/wb/ 
Pandemie (zuletzt abgerufen am 22.10.2022).
9  Vgl. Damm, MedR 1999, 437 [447, 448]; Eberbach, MedR 2010, 155 [162]; Molnár-Gábor, ZaöRV 72, 695 
[700].

https://www.dwds.de/wb/Pandemie
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zu empfehlen, ihren Verwandten eine genetische Beratung zu empfehlen, wenn 
anzunehmen  ist,  dass  diese  Träger  der  zu  untersuchenden  genetischen  Eigen-
schaften mit Bedeutung für eine vermeid- oder behandelbare Erkrankung oder 
gesundheitliche Störung sind. Damit hat der Gesetzgeber die Informationsverant-
wortung  bei  prädiktiven  genetischen  Untersuchungen  im  Verwandtschaftsver-
hältnis auf die betroffene Person über tragen.

Gegenstand dieser Arbeit ist es, zu untersuchen, ob die untersuchte Person über 
die Regelung des § 10 Abs. 3 S. 4 GenDG hinaus dazu verpflichtet sein könnte, 
ihre  genetisch Verwandten  über  eine  im Rahmen  der  prädiktiven  genetischen 
Untersuchung diagnostizierte Prädisposition zu informieren. An Bedeutung ge-
winnt die angesprochene Informationsverantwortung innerhalb genetischer Ver-
wandtschaft im Kontext von (prädiktiven) Gendiagnosen aus mehreren Gründen: 
In  der  Humangenetik  hat  sich  im  Bereich  der  Untersuchungs-  und  Diagnose-
Möglichkeiten in den letzten Jahren eine beachtliche Entwicklung vollzogen. Pa-
rallel dazu hat die Inanspruchnahme genetischer Untersuchungen auch aufgrund 
eines zunehmend niedrigschwelligen Zugangs zu ihnen zugenommen.10

Erste Ergebnisse zur Entschlüsselung des menschlichen Genoms wurden im Jahr 
2000 durch das  internationale Humangenomprojekt11 vorgestellt, welches seine 
Arbeit 1990 aufgenommen hatte.12 Nur drei Jahre später, im April 2003, war der 
das Projekt initiierende Versuch geglückt, das menschliche Erbgut vollständig zu 
entschlüsseln.13 Inzwischen ist es möglich, das gesamte menschliche Genom zu 
sequenzieren, also sämtliche Sequenzabschnitte des Genoms zu analysieren.14

10  Vgl. Deutscher Ethikrat, Zukunft der genetischen Diagnostik, 112 sowie Robert Koch-Institut, Forschungs-
bericht Genetische Beratung und Inanspruchnahme (GenBIn2), 87, abrufbar unter https://edoc.rki.de/ 
handle/176904/6206 (zuletzt abgerufen am 22.10.2022).
11  Nähere Informationen dazu sind abrufbar unter www.genome.gov/human-genome-project (zuletzt abgeru-
fen am 22.10.2022).
12 Podbregar, in: Podbregar/Lohmann, Im Fokus: Genetik, 21 [25, 26].
13  Eine Übersicht der Ergebnisse der Arbeit des Humangenomprojekts ist abrufbar unter https://www.genome.
gov/human-genome-project/results (zuletzt abgerufen am 22.10.2022).
14 Deutscher Ethikrat, Zukunft der genetischen Diagnostik, 32.

https://edoc.rki.de/handle/176904/6206
https://www.genome.gov/human-genome-project/results
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Hinzu kommt, dass die fortschreitenden Erkenntnismöglichkeiten der Gendiag-
nostik dazu führen können, dass Erbanlagen erforscht werden, deren Krankheits-
potential derzeit noch unbekannt ist.15

Ein Blick in die Zukunft der Gendiagnostik lässt erwarten, dass sie die medizini-
sche Anamnese, Diagnose und Behandlung oder mehr noch Prävention der Zu-
kunft prägen wird, indem die Zahl genetischer Untersuchungen zukünftig weiter 
ansteigt.16 Damit ist auch anzunehmen, dass genetische Diagnosen im medizini-
schen Alltag immer weiter an Bedeutung gewinnen werden.17 Bei der stetigen 
Entwicklung neuer technischer und medizinischer Erkenntnismöglichkeiten und 
Maßnahmen und einer zunehmenden Inanspruchnahme derselben in der Reali-
tät, ist es nur eine Frage der Zeit, bis die daraus resultierenden Konstellationen 
und Rechtsfragen auch die Gerichte beschäftigen.18 Derartige Fragestellungen im 
Zusammenhang mit dem Informationskonflikt um die prädiktive Gendiagnose 
im Verwandtschaftsverhältnis  sind  bereits  heute  im  gerichtlichen Alltag  ange-
kommen.19

II. Gang der Darstellung

Einführend werden in diesem ersten Kapitel die zentralen Themenbereiche der 
gegenständlich fraglichen Informationspflicht der untersuchten Person gegen-
über ihren genetisch Verwandten im Hinblick auf die prädiktive Gendiagnose an-
gesprochen: die damit verbundenen naturwissenschaftlichen bzw. medizinischen 
Aspekte einerseits und der rechtliche Hintergrund andererseits.
Dazu werden vorweg die entscheidenden Begriffe der (Human-)Genetik, insbe-
sondere im Hinblick auf genetisch bedingte Erkrankungen und genetische Unter-
suchungen erklärt. Anknüpfend daran wird der rechtliche Hintergrund der vorlie-
genden Fragestellung beleuchtet. Wichtigstes Regelwerk betreffend die Human-
genetik ist in Deutschland das Gesetz zu genetischen Untersuchungen bei Men-

15  Vgl. Deutscher Ethikrat, Zukunft der genetischen Diagnostik, 114 sowie Eberbach, MedR 2020, 167 [172].
16  Vgl. Eberbach, MedR 2010, 155 [162]; Regenbogen/Henn, MedR 2003, 152 [153].
17  Ähnlich BT-Drs. 16/10532, 16.
18 Eberbach, MedR 2020, 167 [173].
19  BGHZ 201, 263–271; OLG München, FamRZ 2008, 1536; so auch Damm, MedR 2012, 705 [705].
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