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1. Genetische Untersuchungen kénnen einen
Eingriff in das Personlichkeitsrecht (Selbstbe-
stimmungsrecht) des Betroffenen bedeuten:

- Soweit zum Zweck der Untersuchung Korper-
material aus dem Korper eines (lebenden)
Menschen entnommen werden soll, ist das
Recht auf korperliche Unversehrtheit bertihrt.

— Daneben steht das Recht auf Schutz vor Aus-
forschung der eigenen Gene durch andere;
hier geht es um das Recht, selbst zu be-
stimmen, was andere {iber einen wissen diir-
fen.

— Schliesslich hat der Betroffene auch ein
Recht, selbst zu entscheiden, welche Infor-
mationen tiber seine eigene genetische Kon-
stitution er selbst zur Kenntnis erhalten
mochte (Recht auf Nichtwissen).

2. Nach Art. 28 Absatz 2 ZGB ist eine Verletzung
der Personlichkeit widerrechtlich, wenn sie nicht
durch Einwilligung des Verletzten, durch ein
iiberwiegendes privates oder offentliches Inter-
esse oder durch Gesetz gerechtfertigt ist.

3. Vor diesem Hintergrund stellen sich bezogen
auf genetische Untersuchungen bei Minderjah-
rigen vor allem folgende Fragen:

- Isteine genetische Untersuchung gegebenen-
falls auch ohne Einwilligung des Minderjah-
rigen moglich?

- Sofern eine Einwilligung notwendig ist: Wer
ist entscheidungsfahig? Der Minderjdhrige
oder seine Eltern?

- Sofern der Minderjdhrige entscheidungs-
fahig ist: Bedarf es eines Co-Konsenses der
Eltern oder kann der Minderjahrige allein
entscheiden?

- Sofern der Minderjdhrige nicht entschei-
dungstahig ist: Wie weit reicht die Entschei-
dungstreiheit der Eltern?

- Sofern der Minderjdhrige nicht entscheidungs-
fahig ist: Ist er gleichwohl in irgendeiner Form
in die Entscheidungsfindung einzubeziehen
oder bleibt er dann vollig «aussen vor»?

4. Zur Frage, ob eine genetische Untersuchung
auch ohne Einwilligung maoglich ist, gilt als Aus-
gangspunkt, dass das Personlichkeitsrecht nicht

nur die Selbstbestimmung tiber den eigenen

Korper umfasst, sondern grundsitzlich auch

iiber davon getrennte Korpersubstanzen sowie

iiber personenbezogene Daten.

Daraus folgt: Eine Einwilligung ist nach ganz
herrschender Auffassung grundsdtzlich immer
dann notwendig,

- wenn Korpermaterial aus dem Korper des
(Ilebenden) Betroffenen entnommen werden
soll; sonst liegt eine rechtswidrige Korperver-
letzung vor;

- wenn in sonstiger Form in die korperliche
Sphire des Betroffenen eingegriffen werden
soll, etwa durch einen Speichelabstrich;

- wenn die genetische Untersuchung an nicht
vollstindig anonymisiertem Korpermaterial
durchgefiihrt wird.

Umstritten ist allerdings, ob eine genetische
Untersuchung nicht weitergehend sogar stets
von einer individuellen Einwilligung getragen
sein muss.

Die Hauptargumente derjenigen, die diese
Frage bejahen, lauten: Jede Nutzung einer Kor-
persubstanz bedarf der individuellen Einwilli-
gung, weil die Korpersubstanz einmal Bestand-
teil des Personlichkeitsinhabers war und seine
genetische Individualitdt darin verkorpert ist.
Zudem konne auch anonymisiertes Material
durch personenbezogenes Vergleichsmaterial
einer bestimmten Person zugeordnet werden, so
dass die Anonymisierung keine absolute Sicher-
heit vor der genetischen Ausforschung des be-
treffenden Individuums biete.

Von der Gegenauffassung wird demgegen-
iiber zu Recht darauf hingewiesen, dass nicht
jede Nutzung von Korpersubstanzen, die bereits
vom Korper getrennt sind, widerrechtlich in das
Personlichkeitsrecht eingreift. Denn nach Art.
28 Abs. 2 ZGB konnen Verletzungen der Person-
lichkeit u.a. durch ein tiberwiegendes privates
oder oOffentliches Interesse gerechtfertigt sein,
so dass im konkreten Fall eine Giiterabwéagung
notwendig ist. Dabei ist insbesondere auch zu
priifen, inwieweit die fragliche Nutzung den Be-
troffenen tiberhaupt «personlich» tangiert, also
fir ihn, seine Umwelt oder seine Zukunft eine
Bedeutung hat. Bei Nutzung von anonymisier-
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tem Korpermaterial konnen die Personlichkeits-
belange zudem nur bei missbrduchlicher Durch-
brechung der Anonymitdtsschranke verletzt
werden; dieser mogliche Missbrauch kann aber
nicht den Massstab fiir den Normalfall abgeben.
Ausserdem ist die Beschaffung von personenbe-
zogenem Vergleichsmaterial oft mit einem nicht
unerheblichen Aufwand verbunden.

Auch eine genetische Untersuchung kann
vor diesem Hintergrund nicht stets als wider-
rechtliche Verletzung der Personlichkeit angese-
hen werden. Beispielsweise weist eine genetische
Untersuchung anonymisierten Materials im
Rahmen der akademischen Lehre keinen Bezug
zur Person gerade des fritheren Trdgers auf, so
dass hier eine rechtswidrige Personlichkeits-
rechtsverletzung zu verneinen ist.

5. Sofern nach den vorstehenden Ausfiihrungen
eine individuelle Einwilligung notwendig ist,
stellt sich die Frage, wer entscheidungsfihig ist.
Die Entscheidungsfidhigkeit (oder in anderer
Terminologie: die Einwilligungsfahigkeit) hingt
bei Minderjahrigen von der sogenannten Ur-
teilsfahigkeit ab (die nicht mit u.a. von bestimm-
ten Altersgrenzen abhdngigen Fihigkeit, wirk-
sam Rechtsgeschifte vornehmen zu konnen, zu
verwechseln ist). Nach Art. 16 ZGB ist jeder
urteilsfihig, dem nicht wegen seines Kindesalters
oder infolge Geisteskrankheit, Geistesschwiche,
Trunkenheit oder dhnlichen Zustinden die Fa-
higkeit mangelt, vernunftgemass zu handeln.
Nach herrschender Auffassung setzt die Urteils-
fahigkeit genauer betrachtet ein intellektuelles
Moment und ein Willensmoment voraus. Sie
wird nédmlich als Fihigkeit beschrieben, den
Sinn und den Nutzen sowie die Wirkungen eines
bestimmten Verhaltens abwigen zu konnen
(intellektuelles Moment) und gemadss dieser Ein-
sicht und nach freiem Willen handeln zu kon-
nen (Willensmoment).

Das Problem besteht allerdings darin, dass
die Menschen bekanntlich in sehr unterschied-
lichem Ausmass die Fdhigkeit haben, «einzu-
sehen» und «abzuwidgen». Ungeachtet dessen
kann die Rechtsfrage der Entscheidungsfahigkeit
aber nur mit «ja» oder «nein» beantwortet wer-
den. Eine graduelle Abstufung ist hierbei nicht
moglich. Deshalb bediirfte es eigentlich genaue-
rer Kriterien, ab welchem Grad des Vorhanden-
seins der intellektuellen und voluntativen Mo-
mente die Urteilsfihigkeit zu bejahen bzw. ab
welchem Grad des Fehlens dieser Elemente die
Urteilsfahigkeit zu verneinen ist. Diese Kriterien
werden von der Rechtsordnung jedoch nicht ge-
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liefert, so dass sich die Rechtsordnung weitge-
hend ihrer Verantwortung entzieht. Zudem soll
die Urteilsfahigkeit nach herrschender Meinung
u.a. von der Tragweite der jeweiligen Entschei-
dung und von der vorangehenden Aufklarung
abhingen. Es gibt also kein allgemein giiltiges
Alters- oder Situationskriterium der Urteilsfahig-
keit. Auch dies fiihrt zu erheblicher Unsicherheit
fiir die Praxis.

Lediglich als Faustformel wird in der Litera-
tur ausgefiihrt, dass eine Vermutung der Urteils-
unfahigkeit bis zu einem Alter von 10 Jahren und
eine Vermutung der Urteilsfahigkeit ab einem
Alter von 15 Jahren bestehe. Manche sehen die
Urteilsfahigkeit allerdings in der Regel auch
schon ab einem Alter von 12 Jahren als gegeben
an.

6. Wenn der Minderjdhrige entscheidungstahig
ist, kann er nach herrschender Auffassung
grundsitzlich allein entscheiden. Fine zusitz-
liche Einwilligung der Eltern (Co-Konsens) ist
nicht erforderlich. Denn Art. 301 ZGB begrenzt
die Firsorge- und Vertretungskompetenz der
Fltern explizit durch die Fihigkeit des Minder-
jahrigen, seine Personlichkeitsrechte selbst aus-
zuiiben. In Deutschland z.B. sieht man dies al-
lerdings weitgehend anders: Aus dem elterlichen
Frziehungsrecht gemdss Art. 6 des Grundgeset-
zes folge ein Mitspracherecht der Eltern bis zur
Volljdhrigkeit ihres Kindes.

7. Beztiglich der Frage, wie weit die Reichweite
der Entscheidungsfreiheit der Eltern in jenen
Fallen reicht, in denen der Minderjdhrige nicht
entscheidungsfahig ist, gilt im Grundsatz, dass
die Eltern eine umfassende Fiirsorge- und Ver-
tretungskompetenz bezogen auf ihr Kind haben.
Allerdings begrenzt Art. 301 ZGB diese Kompe-
tenz durch das Kindeswohl. Dabei ist das Kindes-
wohl jedoch nicht rein korperlich zu verstehen.
Es umfasst vielmehr sowohl die korperliche als
auch die geistige und sittliche Entfaltung. Vor
diesem Hintergrund steht den Eltern ein relativ
weites Ermessen zu.

8. Im iibrigen gilt richtigerweise, dass auch ent-
scheidungsunfahige Minderjdhrige als Subjekte
zu achten sind. Sie missen daher, soweit mog-
lich, selbst dann tiiber die mit ihnen oder an
ihnen vorgesehenen Massnahmen unterrichtet
werden, wenn sie nicht entscheidungsfahig sind.
Es muss eine ihren geistigen Fahigkeiten entspre-
chende Aufklarung, bei Kindern also eine kind-
gerechte Aufkldrung, stattfinden.
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9. Genetische Untersuchungen werfen beson-
dere Probleme auf:
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Das Untersuchungsergebnis ermoglicht in
der Regel auch Aussagen iiber genetisch Ver-
wandte, so dass es zu einem Konflikt zwi-
schen den Interessen desjenigen, der sich
selbst untersuchen lassen mochte, und den
Interessen seiner genetisch Verwandten
kommen kann. Im Grundsatz gilt insoweit,
dass das Selbstbestimmungsrecht desjeni-
gen, der sich selbst testen lassen mochte, vor-
geht. Denn er ist unmittelbar betroffen und
will seine «eigenen» Gene untersuchen las-
sen, wahrend die genetisch Verwandten nur
mittelbar in ihren Rechten tangiert sind.
Freilich ist das Recht auf Nichtwissen der
Angehorigen zu wahren; sie diirfen iiber das
Untersuchungsergebnis also nur insoweit in-
formiert werden, wie dies ihrem (ggf. mut-
masslichen) Willen entspricht. Zugleich gilt,
dass die Verwandten grundsitzlich nicht
ohne Zustimmung des «primér» Getesteten
informiert werden diirfen, weil dies einen
Fingriff in dessen Recht beinhalten wiirde,
selbst zu bestimmen, was andere iiber seine
genetische Konstitution wissen diirfen.
Sofern die Interessen der Eltern und die ihres
Kindes miteinander in Konflikt stehen, kon-
nen Eltern dann vor Eintritt der Urteilsfahig-
keit des Kindes in eine genetische Unter-
suchung des Kindes einwilligen, wenn ihre
Interessen diejenigen des Kindes iiberwie-
gen, das Untersuchungsergebnis nicht auf
andere Weise (z.B. durch die Untersuchung
von Korpermaterial der Eltern) erzielt werden
kann und das Recht des Kindes auf Nichtwis-
sen gewahrt wird.

Da das Frgebnis einer genetischen Untersu-
chung oft Aussagen liefert, die «lebenslang»
Giiltigkeit haben, ist das eigene Selbstbestim-
mungsrecht des Minderjdhrigen so weit wie
moglich zu wahren. Dem Minderjdhrigen
muss eine eigene Entscheidung mit Erlan-
gung seiner Urteilsfihigkeit um so eher er-
moglicht werden, je grosser die Auswirkun-
gen des Untersuchungsergebnisses auf sein
Leben voraussichtlich sein werden. Eine be-
deutsame genetische Untersuchung sollte
also nur dann gestiitzt auf das Vertretungs-
recht der Eltern durchgefiihrt werden, wenn
sie — etwa aus diagnostischen oder therapeu-
tischen Griinden — nicht aufschiebbar ist.
Im tibrigen ist auch das Recht des Minderjah-
rigen auf Nichtwissen zu wahren. Dies be-
trifft nicht nur psychische Belastungen, die
aus dem Wissen um die eigene genetische
Konstitution resultieren konnen. Vielmehr
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ist auch zu bertiicksichtigen, dass der Minder-
jahrige Kenntnisse, die er erworben hat,
unter Umstdnden spéter einmal bei Versiche-
rungen oder Arbeitgebern zu offenbaren und
daraus resultierend Nachteile zu befiirchten
hat.

Die zur Finwilligung berufene Person kann
die Aussagekraft und Konsequenzen einer ge-
netischen Untersuchung, insbesondere einer
pradiktiven genetischen Untersuchung, in
der Regel nur dann sachgerecht erfassen,
wenn sie vor der Untersuchung tiber die mog-
lichen Ergebnisse und ihre denkbaren Konse-
quenzen sowie nach der Untersuchung tber
die aus dem ermittelten Befund ggf. zu zie-
henden Konsequenzen hinreichend aufge-
klart worden ist. Anerkannt ist deshalb die
Trias: Beratung — Test — Beratung.

10. Der Entwurf eines Bundesgesetzes tiber
genetische Untersuchungen (GUMG), dessen
Schlussabstimmung in beiden Kammern voraus-
sichtlich im Herbst stattfinden wird, stimmt mit
den vorstehenden Grundsitzen weitgehend
uberein; die Vorschriften, die einen unmittel-
baren Bezug zu genetischen Untersuchungen
von Minderjdhrigen haben, enthalten folgende
Regelungen:

Genetische Untersuchungen diirfen nur
durchgefiihrt werden, sofern die betroffene
Person frei und nach hinreichender Aufkla-
rung zugestimmt hat. Vorbehalten bleiben
die in einem Bundesgesetz vorgesehenen
Ausnahmen (Art. 5 Absatz 1).

Ist die betroffene Person urteilsunfahig, er-
teilt an ihrer Stelle der gesetzliche Vertreter
die Zustimmung (Art. 5 Absatz 2).

Jede Person hat das Recht, die Kenntnis-
nahme von Informationen tiber ihr Erbgut zu
verweigern (Art. 6).

Bei einer urteilsunfahigen Person darf eine
genetische Untersuchung im medizinischen
Bereich nur durchgefiihrt werden, wenn sie
zum Schutz ihrer Gesundheit notwendig
ist. Ausnahmsweise ist eine solche Unter-
suchung zuldssig, wenn sich eine schwere
Erbkrankheit in der Familie oder eine ent-
sprechende Anlagetragerschaft auf andere
Weise nicht abkldren ldsst und die Belastung
der untersuchten Person geringfiigig ist (Art.
10 Absatz 2).

Prasymptomatische Untersuchungen im me-
dizinischen Bereich miissen vor und nach
ihrer Durchfithrung von einer nichtdirek-
tiven, fachkundigen genetischen Beratung
begleitet sein. Das Beratungsgesprdch ist zu
dokumentieren (Art. 14 Absatz 1).
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Die betroffene Person oder, falls sie urteilsun-
fahig ist, ihr gesetzlicher Vertreter muss ge-
mass Art. 14 Absatz 3 namentlich informiert
werden tber:

a) Zweck, Art und Aussagekraft der Untersu-
chung und die Moglichkeit von Folgemass-
nahmen;

b) allféllige Risiken, die mit der Untersu-
chung verbunden sind, sowie Haufigkeit und
Art der zu diagnostizierenden Storung;

¢) die Moglichkeit eines unerwarteten Unter-
suchungsergebnisses;

d) mogliche physische und psychische Bela-
stungen;

e) Moglichkeiten der Ubernahme der Unter-
suchungskosten und der Kosten fiir Folge-
massnahmen;

f) Moglichkeiten der Unterstiitzung im
Zusammenhang mit dem Untersuchungs-
ergebnis;

g) die Bedeutung der festgestellten Storung
sowie die sich anbietenden prophylaktischen
oder therapeutischen Massnahmen.
Zwischen der Beratung und der Durchfiih-
rung der Untersuchung muss eine angemes-
sene Bedenkzeit liegen (Art. 14 Absatz 4).
Nach hinreichender Aufkliarung entscheidet
die betroffene Person bzw. bei urteilsunfahi-
gen Personen ihr gesetzliche Vertreter,
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a) ob eine genetische Untersuchung und ge-
gebenenfalls eine Folgeuntersuchung durch-
gefiihrt werden soll;

b) ob sie das Untersuchungsergebnis zur
Kenntnis nehmen will;

¢) welche Folgerungen sie aus dem Unter-
suchungsergebnis ziehen will (Art. 18 Ab-
sdtze 1 und 4).

Die Arztin oder der Arzt darf das Ergebnis
einer genetischen Untersuchung nur der be-
troffenen Person oder, falls diese urteilsun-
fahig ist, ihrem gesetzlichen Vertreter mittei-
len (Art. 19 Absatz 1).

Mit ausdriicklicher Zustimmung der betrof-
fenen Person darf die Arztin oder der Arzt
das Untersuchungsergebnis den Verwand-
ten, dem Ehegatten, der Partnerin oder dem
Partner mitteilen (Art. 19 Absatz 2).

Wird die Zustimmung verweigert, so kann
die Arztin oder der Arzt bei der zustindigen
kantonalen Behorde die Entbindung vom Be-
rufsgeheimnis beantragen, sofern dies zur
Wahrung tiberwiegender Interessen der Ver-
wandten, des Ehegatten, der Partnerin oder
des Partners notwendig ist (Art. 19 Absatz 3).
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