Kapitel 6: Die Offenbarung genetischer Daten aus dem
Transplantationsverfahren an Verwandte de lege
ferenda

Das sechste Kapitel dieser Arbeit widmet sich einer Betrachtung der Pro-
blematik de lege ferenda. Dabei wird in einem ersten Schritt dargelegt, aus
welchen Griinden die derzeitige Rechtslage unbefriedigend ist. Anschlie-
Bend werden im zweiten Schritt bereits bestehende sowie vorgeschlagene
Losungswege aufgezeigt und vor dem Hintergrund einer Ubertragbarkeit
auf die beleuchtete Fragestellung bewertet. Im dritten Schritt wird auf die-
ser Grundlage schliellich ein eigener Losungsvorschlag unterbreitet.

A. Notwendigkeit einer Regelung de lege ferenda

Die Analyse der einschldgigen Reglungen hat ergeben, dass der Arzt de
lege lata in bestimmten Féllen zur Offenbarung befugt ist. Es besteht somit
die Moglichkeit, das aus den Daten resultierende Potenzial zur Erhaltung
oder Wiederherstellung der Gesundheit fiir die Verwandten des Spenders
nutzbar zu machen. Die bestehende Rechtslage weist dennoch gesetzgebe-
rischen Handlungsbedarf auf. Nachstehend werden zunichst die Griinde
dafiir dargelegt, bevor im Anschluss auf zusétzliche Vorteile einer gesetzli-
chen Reglung der Thematik eingegangen wird.

I. Darlegung des Handlungsbedarfs
Die Rechtslage de lege lata ist vor allem deshalb optimierungsbediirftig,
weil das Recht zur Offenbarung aus dem Rechtfertigungsgrund des § 34

StGB und nicht aus einer Befugnisnorm resultiert, deren Voraussetzungen
fiir den Arzt niedrigschwellig ersichtlich sind.
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1. Bestehen von Rechtsunsicherheit

Dies hat zunidchst einmal Rechtsunsicherheit — vor allem auf &rztlicher
Seite — zur Folge."2? Es ist anzunehmen, dass Arzte sich iiberwiegend keine
Gedanken iiber die Drittrelevanz der ermittelten genetischen Daten und
ihren Vorteilen fiir die Verwandten des Spenders machen.!2* Die Arzte, die
sich doch mit dieser Frage auseinandersetzen, werden mangels Regelung al-
ler Voraussicht nach nicht in Betracht ziehen, die Informationen weiterzu-
geben. Zum einen, weil sich der damit fiir sie einhergehende Mehraufwand
wohl kaum mit der bereits bestehenden Aufgabendichte des klinischen
Alltags vereinbaren lassen diirfte. Zum anderen werden sie im Grundsatz
wohl davon ausgehen, dass sie an die &rztliche Schweigepflicht sowie an
datenschutzrechtliche Regelungen gebunden sind, die eine Offenbarung
untersagen. Der Gedanke, dass diese Verbote in bestimmten Fallkonstella-
tionen aufler Kraft gesetzt sein konnten, wird aus ihrer Perspektive eher
fernliegend erscheinen, da nicht ersichtlich ist, welcher Voraussetzungen es
fir derartige Ausnahmen bedarf.

Selbst wenn man davon ausginge, dass der Arzt im Einzelfall die Er-
kenntnisse offenbart, birgt die Voraussetzung der Interessenabwigung in
§ 34 StGB einen Interpretationsspielraum, der dem Arzt eine sichere Kal-
kulation der Konsequenzen unmdglich macht. Es ist nicht gesagt, dass
mit der Frage befasste Gerichte ebenfalls zum Ergebnis eines Tatbestands-
ausschlusses von §14 Abs.2 TPG bzw. zu einer Rechtfertigung von § 203
Abs.1 StGB kommen. So ist weder festgelegt, dass eine Offenbarung nur
bei vermeidbaren oder behandelbaren Erkrankungen zuldssig ist, noch ist
bestimmt, ab welcher Wahrscheinlichkeit fur die Verwandten ein relevantes
Erkrankungsrisiko vorliegt. Zudem ist nicht ausgeschlossen, dass andere
Schwerpunkte bei den Kriterien der Interessenabwigung gesetzt werden,
die schliefilich zu einem anderen Ergebnis fithren.

1122 Ebenso kritisch im Hinblick auf die Handlungsbereitschaft von Arzten bei aus § 34
StGB resultierenden Offenbarungsrechten Hirthammer-Schmidt-Bleibtreu/Wiese,
MedR 2017, 199 (199); dariiberhinausgehend lehnt Fiindling, Recht auf Wissen vs.
Recht auf Nichtwissen, S.353f. das Bestehen eines Offenbarungsbefugnis auch
bei behandelbaren Erkrankungen aufgrund der bestehenden Rechtsunsicherheit
ganzlich ab.

1123 Insbesondere Transplantationsmediziner werden in der Regel nicht tagtaglich mit
genetischen Daten befasst sein und sich deren Bedeutung im Hinblick auf Dritte
vor Augen fiihren.
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2. Unzureichender Schutz der Verwandtengrundrechte trotz staatlicher
Schutzpflicht

Nicht zuletzt deshalb ist zu konstatieren, dass die Grundrechte der Ver-
wandten im Falle einer Disposition fiir eine vermeidbare oder behandelba-
re Erkrankung unzureichend geschiitzt werden. Wie dargelegt, ist - wenn
tberhaupt - nur in Einzelfallen davon auszugehen, dass Arzte die Ver-
wandten iiber die Erkrankungswahrscheinlichkeit informieren. Dies hat
nicht nur zur Folge, dass das Potenzial der Drittrelevanz genetischer Daten
regelméflig ungenutzt bleibt. Vor allem geht damit eine Gefahrdung fiir
die Grundrechte des Rechts auf Leben und korperliche Unversehrtheit so-
wie des Rechts auf Wissen der Verwandten einher. Primér sind die Grund-
rechte zwar darauf gerichtet, den Biirger vor Einwirkungen des Staates zu
schiitzen.'?* Dariiber hinaus verkdrpern diese Rechte aber eine ,,objektive
Werteentscheidung’, aus denen sich die Pflicht fiir den Staat ergibt, den
Einzelnen vor Eingriffen in die geschiitzten Giiter zu bewahren.!">> Dies
gilt insbesondere fiir die Gesundheit der Biirger, fiir die der Staat eine
allgemeine Verantwortung trigt.'?6 Zur Beurteilung, ob hinsichtlich einer
konkreten Fragestellung eine Schutzpflicht besteht, nimmt das BVerfG eine
Wiirdigung verschiedener Kriterien vor. Beriicksichtigung finden dabei die
Art, das Ausmafl und die Wahrscheinlichkeit des Eintritts potenzieller
Gefahren, die Art und Bedeutung des verfassungsrechtlich geschiitzten
Rechtsguts sowie moglicherweise bereits bestehende Normen.!”

Da grundsitzlich nicht zu erwarten ist, dass Arzte die genetischen Er-
kenntnisse aus dem Transplantationsverfahren an die Verwandten weiter-
geben, besteht bei vermeidbaren oder behandelbaren Erkrankungen fiir
ihr Grundrecht auf Leben und kérperliche Unversehrtheit sowie fiir ihr
Recht auf Wissen ein hohes Beeintrachtigungsrisiko. Dabei handelt es sich
um von der Verfassung geschiitzte Rechtsgiiter hochsten Ranges.!'?® Eine

1124 Epping/Lenz/Leydecker, Grundrechte, Rn.123; Mansen, Grundrechte, Rn.50;
Sachs/Mann, in: Sachs-GG, Vor Art.1 Rn. 42 ff.

1125 BVerfGE 39, 1 (42); BVerfGE 46, 160 (164f.); BVerfGE 56, 54 (78); BVerfGE 77,
170 (214); BVerfGE 85, 191 (212); BVerfGE 103, 89 (100); Jarass, in: Jarass/Pieroth-
GG, Art.2 Rn.108; Kdmmerer, in: v. Miinch/Kunig-GG, Art.2, 101; Rixen, in:
Sachs-GG, Art. 2 Rn. 188 f1.

1126 Ausdriicklich zu einer Schutzpflicht im Hinblick auf die Gesundheit Steiner, in:
Spickhoff-MedR, Art. 2 GG Rn. 15 mit Verweis auf BVerfGE 39, 1.

1127 BVerfGE 49, 89 (142).

1128 Zum besonders hohen Rang insbesondere des Rechtsguts des menschlichen Le-
bens siehe S.197f.
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exakte Wahrscheinlichkeit fiir einen Schadenseintritt lasst sich allerdings
— insbesondere da es sich nicht um genetische Daten von den Verwand-
ten selbst handelt — nicht berechnen. Entscheidend ist deshalb, welches
Gefdhrdungsgrads es fiir die Entstehung einer Schutzpflicht bedarf.'? Dies
wird unterschiedlich beurteilt. Wahrend Dietlein annimmt, dass eine gene-
relle Pflicht zur Vorsorge bei unbekannten Gefahren besteht, die nicht
selbststandig gelst werden konnen,'*0 lehnt Unruh ein bestimmtes Gefah-
renniveau als Erfordernis vollstindig ab."®' Andere Stimmen in der Lite-
ratur orientieren sich wiederum am Gefahrenbegriff aus dem Gefahrenab-
wehrrecht und fordern eine abstrakte, eingriffsaddquate Beeintrachtigung
sowie im Hinblick auf den konkreten Fall eine aus wertender Betrachtung
folgende, hinreichende Wahrscheinlichkeit eines Schadenseintritts.!32

Zwar gestaltet es sich als schwierig, abstrakte Kriterien dafiir aufzustel-
len, wann eine Wahrscheinlichkeit im konkreten Fall als hinreichend be-
wertet werden kann. Zu beriicksichtigen ist aber jedenfalls der sowohl
im Verfassungs-** als auch im Gefahrenabwehrrecht!** anerkannte Zu-
sammenhang, dass die Anforderungen an die Wahrscheinlichkeit umso
niedriger sind, desto gravierender die in Aussicht stehende Grundrechtsbe-
eintrichtigung ist. Wenn mit einer schweren Gesundheitsschadigung zu
rechnen ist, geniige fiir die Begriindung einer Gefahr i. S. d. gefahrenab-
wehrrechtlichen Gefahrenbegriffs deshalb bereits die entfernte Moglichkeit
eines Schadenseintritts.!>> Da durch die sich potenziell manifestierenden
Erbkrankheiten ohne eine Intervention mitunter Risiken fiir das Leben ent-
stehen konnen, missen folglich schon kleinste Wahrscheinlichkeiten genii-
gen. Die Festlegung eines konkreten Prozentwertes fiir eine Grenzziehung
erscheint deshalb nicht zwingend erforderlich. Stattdessen ist anzunehmen,
dass eine hinreichend grofle Wahrscheinlichkeit fiir einen Schadenseintritt
besteht, wenn der Arzt es nach seiner Einschétzung als sinnvoll erachtet,

1129 Mit der gleichen Fragestellung zu einer dhnlichen Thematik siehe Burgert, Ge-
netische Beratung, S.211; Schroter, Strafbarkeit des Arztes bei der Offenbarung
genetischer Daten, S. 204 f.

1130 Dietlein, Grundrechtliche Schutzpflichten, S. 112 ff.

1131 Unruh, Grundrechtliche Schutzpflichten, S. 76 ff.

1132 Epping/Lenz/Leydecker, Grundrechte, Rn.124; ebenso auf den gefahrenabwehr-
rechtlichen Begriff abstellend Murswiek, Die staatliche Verantwortung, S.83ft.;
Hermes, Das Grundrecht auf Schutz von Leben und Gesundheit, S. 236 f.

1133 BVerfG 49, 89 (142); BVerfG 53, 30 (57); Epping/Lenz/Leydecker, Grundrechte,
Rn. 128.

1134 BVerwGE 45, 51 (61); BVerwG, DOV 1970, 713 (715); OVG Liineburg, DVBL. 1977,
347 (351); Korte/Dittrich, JA 2017, 332 (336).

1135 BVerwG, DVBL. 1973, 857 (859); OVG Liineburg, DVBL. 1977, 347 (351).
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zusétzlichen Aufwand auf sich zu nehmen und die Verwandten tiber poten-
zielle Risiken in Kenntnis zu setzen.

Regelungen, in denen die gefdhrdeten Rechtsgiiter bereits Schutz erfah-
ren, existieren de lege lata nicht. Dass eine Offenbarung der Informatio-
nen iiber § 34 StGB bei vermeidbaren oder behandelbaren Erkrankungen
moglich ist, kann insoweit nicht plausibel in Stellung gebracht werden.
Anzunehmen, der Gesetzgeber habe iiber diese generalklauselartige Erlaub-
nisnorm den Schutz der tangierten Rechtsgiiter bereits hinreichend sicher-
gestellt, wiirde die aus diesem Losungsweg resultierenden Probleme im
Hinblick auf die Rechtssicherheit verkennen. Es ist somit anzunehmen,
dass eine staatliche Schutzpflicht hinsichtlich der tangierten Rechtsgiiter
der Verwandten besteht.!36

Hinsichtlich der Ausgestaltung dieser Pflicht kommt den staatlichen
Organen ein erheblicher Spielraum zu."3” Es wiirde deshalb die Einschat-
zungsprirogative des Gesetzgebers zu sehr verengen, anzunehmen, dass er
zum Erlass einer bestimmten Reglung verpflichtet ist. Anliegen der nachfol-
genden Ausfithrungen kann es folglich nur sein, einen Vorschlag zu unter-
breiten, der dem Gesetzgeber eine Empfehlung unter Beriicksichtigung der
betroffenen Rechtspositionen der Beteiligten an die Hand gibt.

3. Wesentlichkeitstheorie

Ein gesetzgeberischer Handlungsbedarf ergibt sich dariiber hinaus aus der
Wesentlichkeitstheorie.!'¥ Nach diesem einst vom BVerfG aus dem Rechts-
staats- und Demokratieprinzip entwickelten und seitdem in der Literatur!’*
anerkannten Grundsatz hat der parlamentarische Gesetzgeber ,in grundle-
genden normativen Bereichen [...] alle wesentlichen Entscheidungen selbst
zu treffen®!0 Die Termini ,grundlegend®, ,normativ® und ,wesentlich® ver-

1136 Soi. E. zu einer dhnlichen Problematik auch Burgert, Genetische Beratung, S. 212;
Schroter, Strafbarkeit des Arztes bei der Offenbarung genetischer Daten, S. 205.

1137 BVerfGE 46, 160 (164); BVerfGE 77, 381 (405); BVerfGE 79, 174 (202); BVerfGE
115, 118 (159f.); Epping/Lenz/Leydecker, Grundrechte, Rn. 126 ff.; Kdmmer, in: v.
Miinch/Kunig-GG, Art. 2 Rn. 102; Sachs/Mann, in: Sachs-GG, Vor Art. 1 Rn. 35.

1138 Eine kompakte und deshalb iibersichtliche rechtsdogmatische Aufarbeitung der
Wesentlichkeitstheorie findet sich bei Dederer/Preiss, AOR 2023, 289 (292 fT.).

1139 Epping/Lenz/Leydecker, Grundrechte, Rn.405ff; Kotzur, in: v. Miinch/Kunig-
GG, Art. 20 Rn. 156 ff.; Wolff, in: Stern/Sodan/Maostl-StaatsR, § 15 Rn. 125 ff.

1140 BVerfGE 49, 89 (126), zuvor bereits BVerfGE 34, 165 (192f.); BVerfGE 40, 237
(249).
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deutlichen, dass es Wertentscheidungen auf verschiedenen Ebenen sind, die
den Gesetzgeber im Ergebnis zum Tatigwerden verpflichten.! Fiir eine
Beurteilung, welche normativen Bereiche als ,grundlegend® und welche in
diesem Kontext stehenden Entscheidungen als ,wesentlich® zu bewerten
sind, ist auf den jeweiligen Sachbereich sowie auf die Intensitét der geplan-
ten oder getroffenen Regelung zu blicken.'? Prigende Wertungskriterien
sind dabei die tragenden Prinzipien des Grundgesetzes, vor allem die
dort normierten Grundrechte."*3 Im Hinblick auf diese Grundrechte ist
es als wesentlich anzusehen, wenn zwischen widerstreitenden grundrecht-
lichen Belangen ein verhiltnismafSiger und schonender Ausgleich zu schaf-
fen ist."44 Dadurch soll sichergestellt werden, dass besonders bedeutsame
Entscheidungen auf einem Verfahren beruhen, in dem die Offentlichkeit
Gelegenheit bekommt, eigene Ansichten zu bilden sowie diese vorzubrin-
gen und die Volksvertretung dazu angehalten wird, das Bediirfnis und
die Intensitdt der Grundrechtseingriffe in einer offentlichen Debatte zu
erértern.!#

Die Fragestellung hinsichtlich der Offenbarung von im Transplantations-
verfahren ermittelten genetischen Erkenntnissen an die Verwandten des
Spenders, betriftt verschiedene Grundrechte.¥® Unabhingig davon, ob
im Ergebnis eine Weitergabe der Informationen erfolgt oder unterbleibt,
werden grundrechtlich geschiitzte Interessen dadurch eingeschrankt. Die
sowohl in interpersoneller als auch in intrapersoneller Hinsicht kollidie-
renden Positionen sind deshalb in einen moglichst schonenden Ausgleich
zu bringen. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass mit den betroffenen Per-
sonlichkeitsrechten zum Teil eine Auspragung der nicht einschrankbaren
Menschenwiirdegarantie betroffen ist. Zudem stellt das Recht auf Leben
und kérperliche Unversehrtheit der Verwandten einen verfassungsrechtlich
geschiitzten Hochstwert dar,' in den ,nur auf Grund eines Gesetzes ein-
gegriffen werden® darf, Art.2 Abs.2 S.3 GG. Es sind mit diesen Rechten
folglich tragende Stiitzpfeiler aus dem Rechtekanon des Einzelnen betrof-
fen, weshalb es sich aufdréngt, die Entscheidung iiber den Umgang mit

1141 Dederer/Preiss, AOR 2023, 289 (294).

1142 BVerfGE 49, 89 (127).

1143 BVerfGE 49, 89 (127); BVerfGE 98, 218 (251); BVerfG 139, 19 (45); BVerfGE 150, 1
(97).

1144 BVerfGE 150, 1 (97); BVerfG NJW 2022, 1999 (2004 Rn. 125); BVerfG, NJW 2022,
2904 (2920 Rn. 95).

1145 BVerfG, NJW 2022, 2904 (2920 Rn. 95).

1146 Zu den einzelnen Rechtspositionen siehe S. 106 ff.

1147 Siehe dazu bereits S. 197 f.
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dieser Frage als ,wesentlich® zu bewerten. Der Gesetzgeber ist somit auch
aufgrund der Wesentlichkeitstheorie dazu angehalten, sich einer Regelung
der Thematik anzunehmen.

II. Vorteile einer gesetzlichen Regelung

Neben den dargelegten Griinden fiir einen Handlungsbedarf, wiirden sich
noch weitere Vorziige aus einem legislativen Titigwerden ergeben. Die
durch den Erlass einer Regelung beférderte Gestaltung von Rechtssicher-
heit und -klarheit bringt dariiber hinaus den Vorteil mit sich, dass bei
Arzten das Bewusstsein fiir die Drittrelevanz genetischer Daten und das
darin schlummernde Potenzial im Hinblick auf die Verwandten geschaffen
wird. Auch wenn im Ergebnis - so viel sei an dieser Stelle bereits vorwegge-
nommen - keine Offenbarungspflicht fiir den Arzt bestehen sollte, wiirde
voraussichtlich bereits dies dazu fithren, dass mehr Verwandte von geneti-
schen Erkenntnissen aus ihrem Familienkreis profitieren.

Zudem wire aus Sicht der Bevélkerung besser nachvollziehbar, wie mit
genetischen Informationen umgegangen wird. Fiir den potenziellen Spen-
der ist ohne juristische Vorbildung de lege lata nicht ersichtlich, dass tiber
§ 34 StGB eine Weitergabe ihrer genetischen Daten mdglich ist. Die Rege-
lung selbst, der dafiir erforderliche Gesetzgebungsprozess und eine damit
einhergehende mediale Berichterstattung wiirden damit aufraumen und
Klarstellen, unter welchen Voraussetzungen eine Offenlegung von Informa-
tionen erfolgen kann. Durch die damit geschaffene Transparenz wiirde
fiir ihn kalkulierbar, womit er ggf. zu rechnen hat, wenn er sich zu einer
Spende bereiterklart.

II1. Zusammenfassung

Der gesetzgeberische Handlungsbedarf ergibt sich zum einen aus dem An-
liegen, Rechtsunsicherheit zu beseitigen. Zum anderen trifft den Staat eine
Pflicht zum Schutz der von den Verwandten betroffenen Rechtsgiiter, dem
er de lege lata nur unzureichend nachkommt. Zudem ist die Fragestellung
als ,wesentlich i. S. d. Wesentlichkeitstheorie einzuordnen, sodass der
Gesetzgeber auch dadurch gehalten ist, die Thematik zu regeln. Dariiber
hinaus ist anzunehmen, dass durch eine Normierung ein starkeres Bewusst-
sein fiir die Drittrelevanz genetischer Daten bei (Transplantations-)Medizi-
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nern entwickelt und Transparenz iiber den Umgang mit den genetischen
Erkenntnissen aus Sicht der Bevolkerung geschaffen wiirde.

B. Auswertung bestehender Losungen und bereits unterbreiteter
Lésungsvorschlige

Eine Auseinandersetzung mit exakt dieser Thematik ist in der deutschen
Rechtswissenschaft bisher nicht erfolgt, sodass im Hinblick darauf noch
keine Losungsvorschldge unterbreitet wurden. Zudem hat eine Betrachtung
der Rechtsordnungen anderer Nationen ergeben, dass der Einsatz gendia-
gnostischer Untersuchungsmethoden in der Transplantationsmedizin in
den jeweiligen Gesetzen bislang wenig prisent ist. Eine Ausnahme dazu
bildet die Schweiz. Dort hat der Gesetzgeber beriicksichtigt, dass bei der
Durchfithrung von Transplantationsverfahren regelmiflig genetische Daten
bekannt werden und hat dieser Thematik einige Normen gewidmet. For-
derlich im Hinblick auf die Entwicklung einer Losung der Fragestellung
konnte zudem eine Betrachtung der australischen Rechtsordnung sein.
Zwar enthilt sie keine explizit einschldgigen Regelungen. Ihr lassen sich
allerdings ausfithrliche Bestimmungen dazu entnehmen, unter welchen
Umstdnden genetische Erkenntnisse an die Verwandten der untersuchten
Person weitergegeben werden diirfen, wenn diese sie nicht selbst infor-
miert.

Nachfolgend sollen diese Regelungen in den Blick genommen werden,
um einen Eindruck zu erhalten, wie der Drittrelevanz genetischer Daten
auflerhalb des deutschen Rechtsraums begegnet wird. Dariiber hinaus wer-
den Regelungsvorschldge beleuchtet, die in der rechtswissenschaftlichen
Literatur zum Umgang mit der Drittrelevanz genetischer Daten vorgebracht
wurden. Dabei wird - angesichts dessen, dass keine passgenaue Losung
bzw. kein auf die Problematik zugeschnittener Losungsvorschlag unterbrei-
tet wurde - auf eine dezidierte Analyse der auslindischen bzw. vorgeschla-
genen Regelungen verzichtet. Stattdessen soll auf Grundlage der charak-
teristischen Aspekte beurteilt werden, inwieweit sich eine vergleichbare
Losung der in dieser Arbeit betrachteten Problematik anbietet.
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I. Auslandische Regelungsmodelle
1. Die Rechtslage in der Schweiz

Die Bundesversammlung der schweizerischen Eidgenossenschaft hat be-
reits am 8.10.2004 das Bundesgesetz iiber genetische Untersuchungen beim
Menschen (GUMG) erlassen, das am 1.4.2007 in Kraft getreten ist.!8 Mit
der Begriindung, dass sich seitdem wesentliche Entwicklungen im Bereich
der Gendiagnostik vollzogen haben und genetische Untersuchungen erheb-
lich schneller, glinstiger sowie aussagekraftiger geworden sind,*® hat das
schweizerische Parlament dieses Gesetz jiingst einer Totalrevision unterzo-
gen. Die Neufassung ist am 1.12.2022 in Kraft getreten. Seitdem enthilt das
Regelwerk Bestimmungen fiir genetische Untersuchungen Verstorbener!!>
sowie fiir Untersuchungen im Zusammenhang mit Transplantationen.!™

Wegweisend hinsichtlich der Frage, welche Reglungen fiir genetische
Untersuchungen im Zusammenhang mit dem Transplantationsverfahren
anzuwenden sind, ist Art.2 Abs.2 GUMG. Dieser ist gemeinsam mit
Art. 64 der Verordnung iiber genetische Untersuchungen beim Menschen
(GUMYV) zu lesen. Aus dem Zusammenspiel dieser Normen wird deutlich,
dass nach der Art bzw. dem Durchfithrungszeitpunkt der genetischen Un-
tersuchung zu differenzieren ist.

a) Untersuchungen zur Blut- oder Gewebetypisierung

Danach gelten fiir genetische Untersuchungen zur Typisierung von Blutgrup-
pen oder Blut- oder Gewebemerkmalen im Zusammenhang mit Bluttrans-

1148 Damit ist sie dem in Art. 119 Abs. 2 BV-Schweiz formulierten Gesetzgebungsauftrag
nachgekommen, nachdem der Bund ,Vorschriften {iber den Umgang mit mensch-
lichem Keim- und Erbgut® erlasst. In Art. 119 Abs. 2 lit.f. BV-Schweiz ist dariiber
hinaus konkretisiert: ,Das Erbgut einer Person darf nur untersucht, registriert
oder offenbart werden, wenn die betroffene Person zustimmt oder das Gesetz es
vorschreibt.

1149 Schweizerische Eidgenossenschaft, Erlauterungen zur Totalrevision der GUMYV, S. 4.

1150 Unter anderem auch hinsichtlich dieses Punktes sieht die deutsche GEKO auch
in der deutschen Rechtslage einen Regelungsbedarf und betrachtet die Regelung
in der Schweiz als geeignete praktische Losungsméglichkeit; GEKO, 4. Titigkeits-
bericht, S.70 .

1151 Zusammenfassend zu den Anderungen des GUMG durch die Totalrevision
Schweizerische Eidgenossenschaft, Rechtl. Rahmenbedinungen genetischer Unter-
suchungen beim Menschen, S. 6.
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fusionen oder Transplantationen ausschliefilich die Art.16 Abs. 2 lit. b. so-
wie Art.17 Abs.1 lit.c., Abs.2 lit.b., Abs.3 GUMG. Zwar verweist Art.2
Abs.2 S.1 GUMG fiir diese Untersuchungen noch auf andere Normen
des GUMG. Der Verordnungsgeber hat aber von seiner Erméchtigung zur
weiteren Einschrankung aus Art.2 Abs. 2 lit. a. GUMG Gebrauch gemacht.
Hintergrund dessen ist die Annahme, dass aus diesen Untersuchungen
keine Uberschussinformationen hervorgehen.'>2 Regelungen, die Bestim-
mungen zum Umgang mit drittrelevanten genetischen Erkenntnissen im
Hinblick auf Dritte treffen, finden demzufolge keine Anwendung. Art. 18
GUMG, der sich genetischen Untersuchungen an Verstorbenen widmet,
ist ebenfalls nicht anzuwenden. Die dort aufgestellten Voraussetzungen
miissen folglich keine Beachtung finden.

b) Nachsorgeuntersuchungen im Nachgang von Transplantationen

Fiir genetische Untersuchungen im Rahmen der Nachsorge einer Transplan-
tation gilt Art.2 Abs.2 GUMG i. V. m. Art. 66 GUMYV. Danach sind diese
Untersuchungen vom Anwendungsbereich des GUMG ausgenommen, es
sei denn, es entstehen Uberschussinformationen. Dies sind gem. Art.3
lit. n. GUMG Ergebnisse einer genetischen Untersuchung, die fiir deren
Zweck nicht benotigt werden. Sollten derartige Resultate ermittelt werden,
ist neben weiteren in Art. 66 Abs.2 GUMV genannten Artikeln insbeson-
dere Art.27 GUMG anzuwenden. Diese Norm trifft Bestimmungen zur
Mitteilung von Uberschussinformationen. Da der Spender bei der postmor-
talen Spende verstorben ist, kann es nur auf Art.27 Abs.2 lit.b. GUMG
ankommen. In der Norm heif3t es:

»Ist die betroffene Person urteilsunfihig, so diirfen der zu ihrer Vertre-
tung berechtigten Person Uberschussinformationen nur mitgeteilt werden,
wenn:

a.[..]

b. es sich um Informationen iiber eine schwere Erbkrankheit in der Familie
oder iiber eine entsprechende Anlagetrigerschaft handelt

Es stellt sich allerdings die Frage, ob ein Toter als urteilsunfahige Person in
diesem Sinne anzusehen ist. Diesbeziiglich gibt ein Blick in Art.16 GUMG
Aufschluss, dessen Anwendbarkeit im Kontext (postmortaler) Organspen-

1152 Schweizerische Eidgenossenschaft, Erlauterungen zur Totalrevision der GUMYV,
S. 39.
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den tber Art. 64 GUMV ausdriicklich angeordnet ist. Die Norm regelt,
unter welchen Voraussetzungen genetische Untersuchungen bei urteilsun-
téhigen Personen durchgefithrt werden diirfen. Dabei erkldrt Art. 16 Abs. 2
lit. b. GUMG Untersuchungen fiir zuldssig, die darauf gerichtet sind, die
Eignung von Gewebe, Zellen oder Blut der urteilsunfdhigen Person fiir die
Ubertragung auf einen Empfinger abzukliren. Urteilsunfihige Person in
diesem Sinne ist also der Spender, wobei keine Differenzierung zwischen
Lebendspendern und postmortalen Spendern aus der Norm hervorgeht.
Demzufolge ist anzunehmen, dass auch der verstorbene Spender als urteil-
sunfdhige Person einzuordnen ist. Ein binnensystematisches Verstdndnis
innerhalb des GUMG spricht nun dafiir, Art. 27 Abs. 2 lit. b. GUMG eben-
falls auf verstorbene Personen anzuwenden.

Sofern sich nicht bestimmen ldsst, wer die vertretungsberechtigte Person
ist oder wie zu verfahren ist, wenn sie eine Kenntnisnahme verweigert,
geht aus Art. 27 GUMG nicht hervor. Ein Blick in die Gesetzesmaterialien
verdeutlicht aber, welchen Verfahrensgang der schweizerische Gesetzgeber
in diesen Fallen vor Augen hatte.>® Der Arzt soll in diesen Konstellationen
dazu berechtigt sein, das in Art.26 Abs.3 GUMG normierte Verfahren in
Anspruch zu nehmen. In der Norm heift es:

»Ist die Mitteilung des Ergebnisses an Verwandte oder an andere naheste-
hende Personen zur Wahrung von deren Interessen notwendig und fehlt
hierfiir die Zustimmung der betroffenen Person, so kann die Arztin oder
der Arzt bei der zustindigen kantonalen Behdrde nach Art. 321 Abs. 2 des
Strafgesetzbuchs die Entbindung vom Berufsgeheimnis beantragen. Die
Behorde kann die Kommission um eine Stellungnahme ersuchen.

Fiir den Arzt ergibt sich unter den dort genannten Voraussetzungen also
das Recht, auf die Verwandten zuzugehen und ihnen fiir sie relevante
Informationen mitzuteilen.

c) Sonstiges Bekanntwerden genetischer Daten im
Transplantationsverfahren

Da genetische Daten im Transplantationsverfahren vor allem auch durch
Einblicke in die Patientenunterlagen aus bereits durchgefithrten geneti-

1153 Schweizerische Eidgenossenschaft, Bundesblatt 2017, 5597 (5693).

280



https://doi.org/10.5771/9783748956969-270 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

B. Auswertung bestehender Losungen und bereits unterbreiteter Losungsvorschldge

schen Untersuchungen (erneut) bekannt werden,!>* diirfte das soeben
erlduterte Verfahren fiir den Umgang mit daraus bekanntgewordenen In-
formationen ebenso Bedeutung haben. Zumindest erschliefit sich nicht,
aus welchen Griinden diese Erkenntnisse anders behandelt werden sollten,
wenn sie eine Relevanz fiir die Interessen der Verwandten haben.

d) Bewertung des Regelungskonzepts

Als positiv am aktuellen GUMG erweist sich der Umstand, dass der schwei-
zerische Gesetzgeber sich der Durchfithrung gendiagnostischer Untersu-
chungen im Transplantationsverfahren bewusst war und den Umgang mit
daraus resultierenden Informationen geregelt hat. Damit hat er Rechtssi-
cherheit fiir alle mit dieser Frage befassten Personen geschaffen. Zu kri-
tisieren ist aber die Annahme, dass bei Gewebetypisierungen keinesfalls
Uberschussinformationen auftreten. Zwar ist dies in der Tat als unwahr-
scheinlich einzuschétzen. Eine Offenbarung im Einzelfall doch ermittelter
drittrelevanter Uberschussinformationen sollte dennoch nicht kategorisch
ausgeschlossen werden, zumal fiir Informationen aus anderen Untersu-
chungen ein Losungsweg ins Gesetz aufgenommen wurde.

Blickt man auf dieses Konzept, so bringt die Beteiligung der zustdndigen
kantonalen Behorde bzw. einer Expertenkommission sowohl Licht als auch
Schatten mit sich. Zu begriifien ist, dass der Arzt nicht vollstindig mit
der Entscheidung allein gelassen wird. Die Verteilung der Verantwortung
reduziert potenzielle Haftungsrisiken und ermdoglicht eine Betrachtung der
Fragestellung aus verschiedenen Blickwinkeln.>> Gegen die Beteiligung
von Gremien liefle sich mit anderen Stimmen aber einwenden, dass den
angehorigen Vertretern der personelle Bezug zur zu informierenden Person
fehlt. Angesichts dessen, dass sich aus der Mitteilung der Informationen
drastische Konsequenzen ergeben konnen, sei es dem Arzt auf Grundlage
seiner Vertrauensbeziehung zu den Verwandten besser moglich, eine Ent-
scheidung tiber die Offenbarung zu treffen.!>6

1154 Siehe dazu bereits S.82ff. und S.98f.; inwieweit auch in der Schweiz Einblick
in bereits erhobene Patientendaten genommen wird, soll an dieser Stelle nicht
tiefergehender untersucht werden.

1155 Fiir eine Ubernahme des schweizerischen Losungsmodells spricht sich Kohake,
Personalierte Medizin und Recht, S.186 aus. Nachteile dieser verfahrensrechtli-
chen Lésung beleuchtet sie nicht.

1156 Begemann, Der Zufallsfund im Medizin- und Gendiagnostikrecht, S. 150.
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Diesem Einwand ist nicht grundsitzlich zu widersprechen. Im Hinblick
auf die Konstellation der postmortalen Transplantation ist jedoch davon
auszugehen, dass der die Erkenntnisse erlangende Transplantationsmedizi-
ner ohnehin nicht in einer Vertrauensbeziehung zum Verwandten steht,
wie es sonst fiir Arzte zu ihren Patienten typisch ist. Der bisherige Kon-
takt beschrankt sich allenfalls auf ein Gespriach zur Fremdanamnese oder
eine Befragung zur Zustimmung des Angehorigen zur Durchfithrung der
Spende i. S. d. §4 TPG. In der Praxis unterbleiben jedoch auch diese
Begegnungen regelmifig, da andere Arzte oder der Koordinator der DSO
diese Gespréche fiihren. Selbst wenn es in Einzelféllen dadurch zu einem
Kontakt zwischen dem Transplantationsmediziner und dem Verwandten
kommen sollte, werden allein diese Begegnungen den Arzt aber wohl nur
schwerlich in die Lage versetzen, beurteilen zu kénnen, wie der Verwandte
eine Mitteilung der Erkenntnisse aufnehmen wird. Der personelle Bezug
des Arztes zum Verwandten ist im Kontext der Organspende deshalb zu
vernachldssigen.

Abgesehen davon fiihrt die Einbeziehung einer Behorde und ggf. einer
Expertenkommission aber dazu, dass ein hoherer zeitlicher und personeller
Aufwand mit der Offenbarung der Erkenntnisse verbunden ist. Dies konn-
te moglicherweise dazu fithren, dass einige Arzte abgeschreckt werden,
eine Genehmigung zur Entbindung vom Berufsgeheimnis zu beantragen.
Schliellich sind sie nach Art.26 Abs.3 GUMG nur dazu berechtigt und
nicht verpflichtet. Kritikwiirdig ist weiterhin, dass dem Recht auf Nicht-
wissen keine Bedeutung eingeraumt wird.'>” Da die Verwandten keine
genetische Beratung erhalten haben, wird ihnen fiir gew6hnlich nicht be-
kannt sein, dass ihnen dieses Recht zusteht. Wiinschenswert ware deshalb
ein Normpassus, der den Arzt im Falle einer Offenbarung dazu anhilt,
die Verwandten explizit auf diese Rechtsposition hinzuweisen. ,Fillt der
Arzt® sprichwortlich gesagt ,direkt mit der Tiir ins Haus® indem er die Ver-
wandten mit den Erkenntnissen iiberrumpelt, wére eine Ausiibung dieser
Rechtsposition nicht mehr méglich. Insgesamt ldsst sich somit festhalten,
dass das schweizerische Regelungsmodell in die richtige Richtung weist,
allerdings noch Verbesserungspotenzial birgt.

1157 So auch Begernann, Der Zufallsfund im Medizin- und Gendiagnostikrecht, S.150;
Wollenschliger, AGR 2013, 161 (180).
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2. Die Rechtslage in Australien

Das australische Gesundheitswesen setzt sich aus privaten Kliniken und
staatlichen Gesundheitseinrichtungen zusammen, fiir die unterschiedliche
rechtliche Reglungen bestehen, sodass sich der Rechtsrahmen insgesamt
als komplex erweist.">® Wihrend fiir private Leistungserbringer der Privacy
Act aus dem Jahr 1988 maf3geblich ist, haben sich Versorger aus dem &ffent-
lichen Sektor an die Rechtsvorschriften des jeweiligen Bundesstaates zu
halten.!'>?

Da eine umféngliche Betrachtung sdmtlicher Vorschriften nicht zielfith-
rend wire, wird der Blick nachfolgend ausschlieflich auf die aus den
Privacy Act folgende Rechtslage gerichtet. Durch ein im Jahr 2012 erlas-
senes Harmonisierungsgesetz im Bundesstaat New South Wales entfaltet
dieses Gesetz auch Geltung fiir die dort im 6ffentlichen Gesundheitssektor
Beschiftigten.!6? Infolgedessen ist anzunehmen, dass die sich daraus erge-
bende Regelungssituation fiir eine Vielzahl der Arzte in Australien bindend
ist. Damit wird der bedeutendste Normenkomplex in der Betrachtung ein-
bezogen.

Zur Klarstellung sei an dieser Stelle betont, dass die Regelungen nicht
explizit im Hinblick auf das Transplantationsverfahren und damit einher-
gehenden Besonderheiten, sondern generell fiir den Umgang mit (gesund-
heitsbezogenen und genetischen) Daten konzipiert wurden. Zudem gelten
der Privacy Act und die in Bezug auf ihn erlassenen Richtlinien nur fiir
lebende Personen. Der von der australischen Regierung eingesetzte Natio-
nal Health and Medical Research Council (NHMRC) weist allerdings da-
rauf hin, dass genetische Informationen Verstorbener ebenfalls der Schwei-
gepflicht unterliegen kénnen und eine Offenbarung méglicherweise die
Vertraulichkeitsinteressen noch lebender Verwandter betrifft."®! Aus diesem
Grund sollte bei Fragestellungen im Umgang mit den genetischen Daten
Verstorbener Rat von einer Organisation fiir drztlichen Rechtsschutz einge-
holt werden.!62

Im Hinblick auf die in der Arbeit betrachtete Problematik bedeutet dies
jedoch, dass die Regelungen des Privacy Act in Australien keine Bindungs-
wirkung in dieser Hinsicht entfalten. Die Betrachtung der auslandischen

1158 Meggiolaro/Barlow-Stewart/Dunlop/et al., BMC Med Ethics 2020, 1 (9).

1159 Meggiolaro/Barlow-Stewart/Dunlop/et al, BMC Med Ethics 2020, 1 (2); Su-
thers/McCusker/Wake, Med ] Aust 2011, 385 (385).

1160 Meggiolaro/Barlow-Stewart/Dunlop/et al., BMC Med Ethics 2020, 1 (2f.).

1161 NHMRC, Guidelines for health practitioners in the private sector, S. 57.

1162 NHMRC, Guidelines for health practitioners in the private sector, S. 57.
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Reglungen erfolgt aber primér vor dem Hintergrund der Konzipierung
einer Regelung de lege ferenda fiir das deutsche Recht. Aus diesem Grund
soll trotz des in Australien de lege lata beschrankten Anwendungsbereichs
erortert werden, unter welchen Voraussetzungen der Arzt zu einer Offenba-
rung der genetischen Daten an die Verwandten der untersuchten Person
berechtigt ist. Dies erscheint vor allem deshalb sinnvoll, weil sich die
Regelungen auch Konstellationen widmen, in denen keine Zustimmung
der untersuchten Person zur Offenbarung vorliegt. Aufgrund dessen ist
es ebenso denkbar, die sich daraus ergebenden Anforderungen auf die
Konstellationen zu ibertragen, in denen die untersuchte Person nicht mehr
lebt und es an einer Einwilligung fehlt.

a) Voraussetzungen zur Nutzung oder Weitergabe genetischer
Informationen nach Section 16B (4) Privacy Act

Die Moglichkeit fiir den Arzt, genetische Informationen ohne Zustimmung
der untersuchten Person an dessen Verwandte weiterzugeben, wurde im
Jahr 2006 in den Privacy Act aufgenommen. Nach der Section 16B (4)
des Privacy Acts ist eine Offenbarung der genetischen Daten unter vier Vor-
aussetzungen zuldssig: Zum einen muss der Arzt'%* die Erkenntnisse bei
der Erbringung einer Gesundheitsleistung der betroffenen Person erlangt
haben (1). Zum anderen muss er begriindeterweise davon ausgehen, dass
die Nutzung oder Weitergabe der Informationen erforderlich ist, um eine
ernsthafte Bedrohung fiir das Leben, die Gesundheit oder die Sicherheit fiir
einen Verwandten der untersuchten Person zu verhindern oder zu verrin-
gern (2). Zudem muss die Nutzung im Einklang mit der nach Section 95AA
des Privacy Acts genehmigten Richtlinie erfolgen (3). Schliefilich diirfen
die Informationen nur an Verwandte der betroffenen Person weitergegeben
werden, fiir die eine Gesundheitsleistung erbracht wurde (4).

Neben dem Bestehen einer Drittrelevanz kommt es somit mafigeblich
darauf an, welche Anforderungen sich dariiber hinaus aus der nach Sec-
tion 95AA des Privacy Acts genehmigten Richtlinie ergeben. Diese werden
nachfolgend in gebotener Kiirze dargelegt.

1163 Im Wortlaut des Privacy Acts wird auf die gesamte Organisation und nicht auf
den einzelnen Arzt Bezug genommen. Fiir ein besseres Verstindnis und in kon-
sequenter Fortfithrung der Fokussierung auf die einzelne Person, die mit der
Fragestellung nach der Offenbarung der Erkenntnisse konfrontiert ist, werden die
Anforderungen an dieser Stelle aber weiterhin auf den einzelnen Arzt bezogen
ausgedriickt.

284



https://doi.org/10.5771/9783748956969-270 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

B. Auswertung bestehender Losungen und bereits unterbreiteter Losungsvorschldge

b) Anforderungen aus der nach Section 95AA des Privacy Acts
genehmigten Richtlinie

Der NHMRC hat erstmalig im Jahr 2014 eine Richtlinie fiir die Weiter-
gabe!l®* genetischer Daten ohne Zustimmung der untersuchten Person er-
stellt, die zuletzt im Jahr 2024 uberarbeitet wurde.l’> In ihr wird ausdriick-
lich herausgestellt, dass keine Pflicht zur Weitergabe der Informationen,
unter bestimmten Umstanden aber ein Recht dazu bestehen kann.!'6¢ Erfor-
derlich dafur ist, dass die in den neun Leitlinien formulierten Anforderun-
gen erfiillt sind. Diese lassen sich untergliedern in zu beachtende ethische
Aspekte (1-3), die Festlegung der fiir die Entscheidung und Offenbarung
verantwortlichen Person (4-6) und die Art und Weise, wie die Offenbarung
zu erfolgen hat (7-9). Konkret zu beachten sind folgende Punkte:

1. Der Arzt muss der begriindeten Uberzeugung sein, dass eine Offenle-
gung der genetischen Daten erforderlich ist, um eine ernsthafte Bedro-
hung fiir das Leben oder die Gesundheit eines genetisch Verwandten der
untersuchten Person zu verhindern.

2. Bei der Entscheidungsfindung iiber die Offenlegung ohne Zustimmung
[der untersuchten Person] sind ethische Erwdgungen anzustellen.

3. Es wurden angemessene Schritte unternommen, um eine Einwilligung
der untersuchten bzw. der von ihr bevollméchtigten Person zu erlangen.

4. Der Arzt sollte eine wichtige Rolle bei der Betreuung des Patienten sowie
ausreichend Kenntnis {iber seinen Zustand und seine genetischen Anla-
gen haben, um eine verantwortliche Entscheidung {iber die Weitergabe
der Erkenntnisse treffen zu kénnen.

5. Der Arzt muss den Fall mit anderen fachkundigen Arzten diskutieren,
um die spezifische Situation vollstindig beurteilen zu kénnen.

6. Die Identitdt des Patienten soll, soweit dies moglich ist, in der interpro-
fessionellen Kommunikation nicht offensichtlich oder leicht erkennbar
sein.

1164 Die Richtlinie enthilt sowohl die Anforderungen fiir die Nutzung (engl. ,use®) als
auch fiir die Weitergabe (engl. ,disclosure®) der genetischen Informationen. Dabei
wird unter Nutzung die Offenlegung innerhalb einer Gesundheitseinrichtung,
unter Weitergabe die Offenbarung auflerhalb solcher Organisationen verstanden;
NHMRC, Guidelines for health practitioners in the private sector, S. 9. Da in dieser
Arbeit primér die Weitergabe im Vordergrund steht, werden die Anforderungen
fiir ein besseres Verstandnis im Folgenden nur auf diese bezogen, wenngleich diese
ebenfalls fiir die Nutzung gelten.

1165 NHMRC, Guidelines for health practitioners in the private sector, S. 2.

1166 NHMRC, Guidelines for health practitioners in the private sector, S. 2.
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7. Die Offenbarung der genetischen Informationen sollte sich auf die Infor-
mationen beschrinken, die fiir eine Mitteilung des erhohten Risikos
erforderlich sind. Zudem sollte eine Identifizierbarkeit des Patienten
nach Moglichkeit vermieden und nicht mitgeteilt werden, dass keine
Zustimmung zur Offenbarung vorlag.

8. Eine Offenbarung sollte nur bis zur Verwandtschaft dritten Grades erfol-
gen.

9. Alle Phasen bis zur Offenbarung miissen dokumentiert werden. Dazu ge-
hort auch die Art und Weise, wie die Entscheidung tiber die Weitergabe
getroffen wurde.

Neben diesen ausdriicklich festgeschriebenen Anforderungen enthiélt die
Richtlinie Beispielformulare und -materialien sowie Hinweise dazu, wie
einzelne Punkte im Praxisalltag umgesetzt werden kénnen. Die Arzte
erhalten damit ein umfassendes ,Gesamtpaket, das eine Einhaltung der
Anforderungen erleichtert. Es ist deshalb zu erwarten, dass ein Recht zur
Weitergabe der genetischen Informationen nicht nur theoretisch besteht,
sondern von den Arzten auch wahrgenommen wird.

¢) Bewertung des Regelungskonzepts

Das Regelungskonzept lasst darauf schlieflen, dass sich der australische
Gesetzgeber vertieft Gedanken {iber den Umgang mit drittrelevanten ge-
netischen Daten gemacht hat und sich der Chancen und Risiken dieser
Informationen bewusst ist. Positiv hervorzuheben ist, dass er selbst eine
Grundlage im Datenschutzgesetz geschaffen, die konkrete Ausgestaltung
aber einer Fachorganisation tiberlassen hat. Dies bringt den Vorteil mit
sich, dass der ausdifferenzierte Voraussetzungskatalog mit Hinweisen und
ausfithrlichen Erlduterungen versehen werden konnte. Eine solche Aus-
fithrlichkeit hatte den Rahmen einer abstrakt-generellen gesetzlichen Rege-
lung tberschritten. Zudem ist es der Fachorganisation einfacher mdglich,
auf aktuelle medizinische Entwicklungen zu reagieren, da es fiir eine An-
passung der Vorschriften keines aufwiandigen parlamentarischen Gesetzge-
bungsverfahrens bedarf.

Mit Blick auf die Problematik im Rahmen postmortaler Transplantatio-
nen ist zwar einzurdumen, dass sich nicht simtliche der in der Richtlinie
verfassten Voraussetzungen als sinnvoll erweisen. So kann bspw. dem Er-
fordernis der Einholung einer Einwilligung nach Nr.3 nicht mehr geniige
getan werden, wenn die untersuchte Person bereits verstorben ist. Zudem
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wird regelméflig kein bedeutsamer Kontakt i. S. d. Nr.4 zwischen Arzt
und Spender im Vorfeld der Spende bestanden haben. Teilweise konnen
Voraussetzungen aber moglicherweise sinnvoll umgestaltet werden. Die
fiinfte Voraussetzung liele sich bspw. so umschreiben, dass der Transplan-
tationsmediziner sich vor einer Offenbarung mit einem Facharzt fiir Hu-
mangenetik {iber den Fall bzw. die ermittelten Daten beraten muss. Dies
wiirde sicherstellen, dass die erforderliche Expertise fiir die Beurteilung der
Drittrelevanz der Erkenntnisse vorliegt.

Auch wenn die Voraussetzungen also nicht ohne Weiteres {ibernommen
werden konnen, erweist sich der Grundgedanke als wertvoll, dem Arzt
eine konkrete Vorgehensweise an die Hand zu geben, aus der heraus fiir
ihn deutlich wird, unter welchen Voraussetzungen er zur Offenbarung
der Erkenntnisse an die Verwandten berechtigt ist. Dabei sollte wie in
Australien eine praxisnahe Ausgestaltung angestrebt werden, die u. a. in den
enthaltenen Beispielformularen zum Ausdruck kommt. Dadurch lassen sich
Haftungsrisiken fiir den Arzt minimieren und die Informationsweitergabe
im Praxisalltag wird erleichtert. Dies erhoht die Wahrscheinlichkeit, dass
eine Offenbarung tatsdchlich erfolgt und die Verwandten vom Potenzial der
genetischen Daten profitieren kdnnen.

I1. Losungsvorschldge aus der rechtswissenschaftlichen Literatur

In der Auseinandersetzung mit der Frage, wie mit der Drittrelevanz ge-
netischer Daten umzugehen ist, wurden in der Literatur verschiedene L&-
sungsvorschldge unterbreitet. Ausgangspunkt war dabei jeweils, dass die
untersuchte Person am Leben ist und sie die genetische Untersuchung
selbst in die Wege geleitet bzw. ihrer Durchfithrung zumindest zugestimmt
hat. Somit beriicksichtigen die Vorschlige weder den Umstand, dass die
untersuchte Person verstorben ist, noch haben sie die Besonderheiten des
Transplantationsverfahrens im Blick. Dennoch werden nachfolgend drei
Ansdtze betrachtet. Die konstruktive Kritik an der aktuellen Rechtslage
kann auf diese Weise fruchtbar gemacht werden und bei der Konzipierung
eines eigenen Reglungsvorschlags Berticksichtigung finden.
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1. Einbeziehung der Verwandten im Vorfeld genetischer Untersuchungen
a) Grundgedanken des Losungsansatzes

Duttge hat den Vorschlag unterbreitet, dass die Verwandten bereits vor der
Durchfithrung der genetischen Untersuchung beteiligt werden sollten.!¢”
Nur bei einer noch offenen Zukunft kénne von einer ,nicht nur postulier-
ten, sondern tatsichlichen Entscheidungsfreiheit® die Rede sein.!'®® Wenn
bereits ein Untersuchungsergebnis vorliegt, sei es den Verwandten nicht
mehr moglich, eine unbeeinflusste Entscheidung dariiber zu treffen, ob
sie die von ihnen nicht ersuchte Informationsmoglichkeit fiir sich nutzen
mochten'®” Thr Recht auf Nichtwissen verlange deshalb eine Auskunft
dariiber, dass eine Untersuchung geplant ist.!”? Eine in diesem Zuge mogli-
cherweise bereits erteilte Zustimmung {iber die Mitteilung drittrelevanter
Erkenntnisse miisse bis zur Ubermittlung frei widerruflich sein, weil die
Entscheidungsfreiheit nicht durch eine einmal erteilte Einwilligung erlo-
sche.ll”!

b) Bewertung des Losungsansatzes

Eine Einbeziehung der Verwandten im Vorfeld der Untersuchung bringt
den Vorteil mit sich, dass sie sich zu diesem Zeitpunkt noch nicht in einer
Drucksituation befinden. Mangels vorliegender Erkenntnisse konnen sich
keine unmittelbaren Auswirkungen ihrer Entscheidung zeigen. Dies gibt
ihnen die Moglichkeit, ihre Entscheidungsfindung stirker an individuellen
Werten und Uberzeugungen zu orientieren. Zudem kénnen sie sich linger
mit der Frage auseinandersetzen und ihre zunichst kundgetane Aussage
spater noch korrigieren.

Dem stehen jedoch verschiedene Praktikabilititserwdgungen entgegen.
Zum einen bedeutet es insbesondere bei einem groflen Verwandtenkreis
einen sehr hohen Aufwand, samtliche der potenziell Betroffenen im Vorfeld

1167 Einen solchen Ansatz befiirworten ebenso Begemann, Der Zufallsfund im Me-
dizin- und Gendiagnostikrecht, S.222ff; GfH, Stellungnahme, S. 4; einen famili-
enorientierten Behandlungsansatz unabhéngig von Zeitpunkt befiirworten Retz-
laff/Henningsen/Spranger/et al., Psychotherapeut 2001, 36 ff.

1168 Duttge, DuD 2010, 34 (36).

1169 Duttge, DuD 2010, 34 (36); Duttge, Stellungnahme zum GenDG, S. 3 f.

1170 Duttge, DuD 2010, 34 (36); Duttge, Stellungnahme zum GenDG, S. 3 f.

1171 Duttge, DuD 2010, 34 (36).
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der Untersuchung einzubeziehen.!”? Hinzu kommt, dass im Transplantati-
onsverfahren regelmaflig hoher Zeitdruck besteht. So ist die Einhaltung
der aufgestellten Zeitgrenzen hinsichtlich der kalten Ischamiezeit entschei-
dend fur das Gelingen der Transplantation.!'”® Zwar werden Angehorige
bei fehlender eigener Zustimmung des Spenders mitunter ohnehin am
Transplantationsverfahren beteiligt, § 4 TPG. Aus der Definition des Ange-
horigenbegriffs in § 1a Nr.5 TPG wird allerdings deutlich, dass dies nicht
notwendigerweise (Bluts-)Verwandte des Spenders sind. Zudem ist anzu-
nehmen, dass sie in dieser ohnehin emotional belastenden Situation, in der
sie iiber die Spende der Organe eines Angehdrigen zu entscheiden haben,
nicht parallel einen wohliiberlegten Entschluss {iber den Umgang mit fiir
sie potenziell relevanten genetischen Daten treffen konnen. Die Meinungs-
bildung ist zusatzlich dadurch erschwert, dass sie keine genetische Beratung
erhalten und daher vermutlich weder die Aussagekraft genetischer Daten
einschitzen konnen noch ihr Recht auf Nichtwissen kennen.

Hinzu kommt, dass nur bei wenigen Transplantationen drittrelevante
genetische Daten bekannt werden.!"” Dem stiinde ein hoher Aufwand
gegeniiber, der sich — wie die anderen Argumente bereits zeigen — nicht
mit den Besonderheiten des Transplantationsverfahrens iibereinbringen
lasst. Keinen erheblichen zusdtzlichen Aufwand wiirde es zwar bedeuten,
Verwandte, die als Angehorige bei der Einholung einer Zustimmung zur
Spende i. S. d. § 4 TPG beteiligt werden, in diesem Zuge zu befragen, ob sie
ggf. fiir sie relevante Informationen erhalten méchten. Gegen diesen Ansatz
sprechen aber zwei Aspekte: Zum einen ist eine rationale Entscheidungsfin-
dung {iber eine personliche Ausiibung des Rechts auf Wissen oder Nicht-
wissen durch die Belastung mit der Frage iiber die Spende von Organen
bzw. Gewebe eines Angehdrigen beeintrichtigt. Zum anderen werden nicht
in jedem Verfahren die Angehdrigen beteiligt, sodass dadurch die {ibrigen
Konstellationen unberticksichtigt blieben. Fiir diese bediirfte es wiederum
einer eigenen Regelung. Es sollte jedoch vermieden werden, eine zu kom-
plexe Normenlandschaft zu konzipieren, die an verschiedenen Zeitpunkten
des Transplantationsverfahrens ansetzt, um der Arzteschaft die praktische
Umsetzbarkeit zu erleichtern.

1172 So auch Berchtold, Der Wandel genetischer Information, S.207f.; Schrdéter, Straf-
barkeit des Arztes bei der Offenbarung genetischer Daten, S.206; Wollenschliger,
ABR 2013, 161 (193).

1173 Krukemeyer/Lison, Transplantationsmedizin, S.49f.; Bei einer Herztransplantati-
on sollte die Gesamtischdmiezeit bspw. maximal vier Stunden betragen, Schmid/
Boeken/Hirt/et al., Leitfaden Herztransplantation, S. 79.

1174 Siehe dazu S.104f.
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SchliefSlich wiirde das Recht auf Nichtwissen der Verwandten durch
eine Einbeziehung im Vorfeld keinen angemessenen Schutz erfahren. Den
Verwandten wiirde eine Stellungnahme zu einem Zeitpunkt abverlangt, zu
dem die Tragweite der Entscheidung nicht absehbar ist.!"”> Aus den genann-
ten Griinden stellt sich eine Einbeziehung der Verwandten im Vorfeld der
genetischen Untersuchungen nicht als geeignetes Losungsmodell dar.

2. Einfithrung eines spezialgesetzlichen Rechtfertigungsgrundes
a) Grundgedanken des Losungsansatzes

Ein anderes Losungskonzept, das dem Arzt ein direktes Zugehen auf die
Verwandten ohne Zustimmung der untersuchten Person ermdglicht, haben
sowohl Schroter''76 als auch Burgert7” vorgeschlagen. Sie haben jeweils
angeregt, spezialgesetzliche Rechtfertigungstatbestinde ins GenDG aufzu-
nehmen und dadurch § 34 StGB zu konkretisieren. Die beiden Vorschlage
weisen insgesamt viele Gemeinsamkeiten auf. Neben einzelnen Formulie-
rungen unterscheiden sie sich vor allem darin, dass Schréter einen vollig
neuen, eigenen Tatbestand ins GenDG aufnehmen mdchte. Burgert regt
hingegen eine Anpassung des bestehenden § 11 GenDG sowie eine Ergin-
zung von § 23 GenDG an. Zudem sieht die von Schroter prasentierte Rege-
lung explizit eine Beachtung des Rechts auf Nichtwissen der Verwandten
vor. Dem Entwurf von Burgert lasst sich diesbeziiglich kein Passus entneh-
men.

Grundlegende Gemeinsamkeit beider Vorschlage ist, dass der Arzt nur
dann zur Offenbarung befugt sein soll, wenn aus den genetischen Informa-
tionen das Risiko fiir die Anlage einer vermeidbaren oder behandelbaren
Erkrankung hervorgeht. Andernfalls solle der Arzt nicht zur Mitteilung be-
rechtigt sein. Damit kniipfen die Entwiirfe an die in § 10 Abs. 3 S. 4 GenDG
enthaltene Differenzierung an. Zudem ist erforderlich, dass aufgrund dieser
Wahrscheinlichkeit eine Gefahr fiir Leib oder Leben der Verwandten be-
steht und dass der Arzt eine umfassende Interessenabwigung durchgefiihrt
hat. Diese beiden Voraussetzungen bringen die Nahe zu § 34 StGB zum
Ausdruck.

1175 Berchtold, Der Wandel genetischer Information, S.208; Wollenschliger, AGR 2013,
161 (193).

1176 Schréter, Stratbarkeit des Arztes bei der Offenbarung genetischer Daten, S. 203 ff.,
2111

1177 Burgert, Genetische Beratung, S. 214 ff.
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b) Bewertung des Losungsansatzes

Dieses Losungskonzept begegnet den in den Ausfithrungen zur Notwendig-
keit einer Regelung!"”® herausgestellten Aspekten. Die explizit normierten
Voraussetzungen erweisen sich zum einen im Hinblick auf die Herbeifiih-
rung von Rechtssicherheit als vorteilhaft. Liegen sie vor, kann der Arzt
sich sicher sein, dass er zu einer Offenbarung der Informationen berechtigt
ist. Zum anderen wird dadurch das Bewusstsein der Arzte geschirft, die
Drittrelevanz genetischer Daten zugunsten der Verwandten einzusetzen.
Dies fithrt wiederum dazu, dass letztere hdufiger von den Erkenntnissen
profitieren konnen. Dadurch erfahren ihre Rechtspositionen einen hoheren
Schutz. Zudem lisst sich fiir den Biirger durch die Regelungen nachvollzie-
hen, in welchen Fillen er mit einer Weitergabe seiner genetischen Daten zu
rechnen hat, sodass Transparenz geschaffen wird.

Eine Einschridnkung erfahren diese Vorteile durch die teilweise offenen
Voraussetzungen in den vorgeschlagenen Normen. So ldsst der Begriff
selbst nicht hinreichend erkennen, unter welchen Umstinden von einer
»Gefahr® auszugehen ist. Zudem ist stets eine Interessenabwigung durch-
zufithren, deren Ergebnis von den Umstdnden des konkreten Einzelfalles
abhdngt. Es ist deshalb nicht ausgeschlossen, dass eine Bewertung im
Nachgang ein anderes Resultat hervorbringt als die &rztliche Einschédtzung
unmittelbar vor der erfolgten oder unterlassenen Weitergabe. Diesem Risi-
ko ldsst sich jedoch, so wie es in anderen Rechtfertigungsgriinden iiblich
ist,''” mit einer ex ante Betrachtung begegnen. Zudem wird durch die
Bewertung und Abwigung der Umstinde des Einzelfalls sichergestellt, dass
samtliche der sich gegeniiberstehenden Rechtspositionen Berticksichtigung
finden. Insoweit zeigt sich die Parallele zum als Vorlage dienenden § 34
StGB, der diese Voraussetzungen ebenfalls aufweist. Dadurch wird vermie-
den, dass die betroffenen Rechte nur einseitig betrachtet werden. Eine
stiickweite Verminderung der Rechtssicherheit und Transparenz ist deshalb
hinzunehmen.

Anpassungsbedarf besteht im Hinblick auf den Regelungsvorschlag von
Burgert insoweit, als das Recht auf Nichtwissen der Verwandten explizit
beriicksichtigt werden sollte. Da die Verwandten selbst keine genetische

1178 Siehe dazu S.270 ff.

1179 Beispielsweise wird fiir die Bestimmung der Gegenwirtigkeit einer Gefahr iRd
§ 34 StGB ein ex-ante-Urteil gebildet, BGHSt 28, 255 (258); Zieschang, in: LK-
StGB, § 34 Rn. 71; ein weiteres Beispiel bildet die Beurteilung der Erforderlichkeit
im Rahmen der Notwehr, Erb, in: MiiKo-StGB, § 32 Rn. 130.
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Beratung erhalten und nicht davon ausgegangen werden kann, dass je-
dermann um die Existenz dieses Rechts weif3, sollte ein ausdriicklicher
Hinweis darauf erfolgen. Zudem ergibt sich eine Regelungsliicke aus der
Verortung der Regelungen im GenDG. Da dieses Gesetz auf Verstorbene
nicht anwendbar ist, lassen die Vorschldge Konstellationen wie die der
postmortalen Organspende unberiicksichtigt. Zwar ist die Aufnahme einer
Regelung ins GenDG zu befiirworten. Die gesetzgeberische Tatigkeit sollte
sich jedoch nicht auf diesen Punkt beschrinken, sondern auch den Um-
gang mit genetischen Daten von Verstorbenen in den Blick nehmen und
insoweit fiir Rechtssicherheit, Transparenz und eine Beriicksichtigung der
betroffenen Rechte sorgen.

3. Aktivierung des Rechts auf Nichtwissen durch eine Grundaufklarung
a) Grundgedanken des Konzepts

Weniger ein explizites Losungskonzept zur Frage des ,,ob“ einer Offenba-
rung der Erkenntnisse als vielmehr eine Besonderheit bzw. das Grund-
problem des Rechts auf Nichtwissen, die zeitgleich eine bestimmte Vorge-
hensweise der Offenbarung (und damit das ,wie“) nahelegt, hat erstmalig
Taupitz herausgestellt. Eine bewusste Entscheidung als Akt der Selbstbe-
stimmung kénne nur durch eine , Aktivierung®“ des Rechts auf Nichtwissen
getroffen werden, die dadurch erreicht wird, dass die potenziell betroffene
Person grundlegende Kenntnis iiber Tragweite und Bedeutung der geneti-
schen Informationen erhalt.8 Erst wenn explizit wahrgenommen wurde,
dass eine Entscheidungsméglichkeit zwischen Wissen und Nichtwissen
besteht, konne von einem Recht auf Nichtwissen gesprochen werden.!!
Sofern es an einem Abwehrwillen mangelt, erfordere die vorrangige Stel-
lung des Autonomieprinzips in der Medizinethik und dem Medizinrecht
die Vermittlung einer Information.""8? Dieses Erfordernis der ,, Aktivierung®
ist in der rechtswissenschaftlichen Literatur weitgehend auf Anklang gesto-
Ben.!8 Zudem hat der BGH in einem obiter dictum angedeutet, dass er die

1180 Taupitz, in: FS-Wiese, S. 597 f.

1181 Hadolt/Lengauer, Genetische Beratung in der Praxis, S. 49.

1182 Taupitz, in: FS-Wiese, S. 596.

1183 Begemann, Der Zufallsfund im Medizin- und Gendiagnostikrecht, S. 116 ff.; Bur-
gert, Genetische Beratung, S.116; Damm, MedR 1999, 437 (447); Hebecker/Lutzi,
MedR 2015, 189 (193); von Bar, Arztliche Auskunfts- und Offenbarungspflichten,
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abstrakte Kenntnis von den mitzuteilenden Inhalten als Voraussetzung des
Rechts auf Nichtwissen ansieht.!84

Aus diesem Verstindnis folgt, dass eine Informationsiibermittlung
schrittweise vorzunehmen ist. Zundchst ist der Verwandte durch eine
Grundinformation dariiber in Kenntnis zu setzen, dass iberhaupt drittre-
levante genetische Daten vorliegen. Erst wenn er einer weitergehenden
Offenbarung zustimmt, sind ihm in einem zweiten Schritt die Erkenntnisse
mitzuteilen. Durch dieses Vorgehen kdme es mit dem oben erlduterten
Verstindnis durch die Grundinformation nicht zu einer Verletzung des
Rechts auf Nichtwissen. Diese wire vielmehr notwendige Bedingung, um
das Recht wahrnehmen zu kénnen.

b) Bewertung des Konzepts

Die Erteilung einer Grundinformation zur Aktivierung des Rechts auf
Nichtwissen fiihrt auf den ersten Blick dazu, dass das ,Kind“ sprichwort-
lich bereits ,,in den Brunnen gefallen® ist. Die Erteilung einer Grundinfor-
mation wird schlieflich nur dann erfolgen, wenn tatséchlich Erkenntnisse
vorliegen. Dies hat zur Folge, dass der Verwandte sich nicht mehr unbe-
schwert mit der Frage nach dem Erhalt der Informationen auseinanderset-
zen kann. Stattdessen muss er mit der Moglichkeit rechnen, dass er sich
bedeutsame Informationen im Hinblick auf seine weitere Lebensgestaltung
und die Entwicklung seines Gesundheitszustandes entgehen ldsst, wenn er
sein Recht auf Nichtwissen austibt. Vor diese Aussicht gestellt, erscheint es
schwerlich méglich, eine wertegeleitete Entscheidung zu treffen, bei der er
z. B. potenzielle psychische Auswirkungen beriicksichtigt.

Dennoch erscheint es vorzugswiirdig, drittrelevante Informationen zwei-
geteilt zu vermitteln. Da die genetische Untersuchung nicht vom Verwand-
ten selbst in Auftrag gegeben wurde, weifl er ohne eine Grundinformation
nichts davon, dass fiir ihn moglicherweise vorteilhafte Daten existieren.
Durch die grundlegende Mitteilung, dass Erkenntnisse vorliegen, erhalt
er iiberhaupt erst die Option, zu entscheiden, ob er detailliertere Informa-
tionen erhalten mochte. Um im anfangs genutzten Bild zu bleiben: Das
vermeintlich in den Brunnen gestiirzte Kind ist somit nicht ertrunken. Es

S.191f,; ablehnend im Hinblick auf das Recht auf Nichtwissen der Verwandten
Berchtold, Der Wandel genetischer Information, S. 208 f.; Wollenschliger, AGR 2013,
161 (193 £).

1184 BGH NJW 2014, 2190 (2192).
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ist stattdessen — fiir den Betrachter erst auf den zweiten Blick ersichtlich —
in ein steinernes Wasserbecken gestiegen, um sich zu erfrischen.

Alternativ bestiinde nur die Mdglichkeit, dem Verwandten keine Infor-
mationen zu vermitteln oder direkt simtliche Erkenntnisse zu eréffnen. Da
im ersten Fall das Recht auf Wissen, im zweiten Fall das Recht auf Nicht-
wissen unberiicksichtigt bliebe, erweist sich eine ,Aktivierung® des Rechts
auf Nichtwissen als vermittelnde Losung, die den Verwandten zumindest
teilweise selbst entscheiden ldsst. Dies fiihrt zeitgleich zu einer Entlastung
des Arztes, da die Entscheidung iiber die Erkenntnisoffenbarung nicht
vollstdndig in seiner Verantwortung liegt.

4. Zusammenfassung

Resiimierend bleibt festzuhalten, dass eine Einbeziehung der Verwandten
im Vorfeld der genetischen Untersuchungen aufgrund von Praktikabilitits-
erwdgungen und eines unzureichenden Schutzes des Rechts auf Nicht-
wissen keinen geeigneten Losungsansatz darstellt. Die Einfithrung eines
spezialgesetzlichen Rechtfertigungstatbestandes ist hingegen ein addquates
Mittel, um der Problematik zu begegnen. Die Vorschlige sehen bisher
allerdings ausschliellich Anderungen im GenDG vor, das auf Verstorbene
aber nicht anwendbar ist. Um auch fiir den Umgang mit den genetischen
Erkenntnissen im Kontext postmortaler Organspenden Rechtssicherheit
und Transparenz zu schaffen sowie einen Schutz der betroffenen Rechtspo-
sitionen sicherzustellen, bedarf es folglich einer dariiberhinausgehenden
Regelung. Zudem stellt die zweigeteilte Vermittlung der Informationen, die
aus der Uberlegung zur Aktivierungsbediirftigkeit des Rechts auf Nichtwis-
sen folgt, ein tiberzeugendes Losungskonzept dar. Auf diese Weise werden
sowohl das Recht auf Wissen als auch das Recht auf Nichtwissen bestmdg-
lich gewahrt. Ferner fithrt dies zu einer Aufteilung der Verantwortung
zwischen Arzt und Verwandten, da letztere in die Entscheidungsfindung
tiber die umfassende Erkenntnisoffenbarung einbezogen werden.

II1. Zusammenfassung
Die Betrachtung der Losungskonzepte aus anderen Landern und der Vor-

schldge aus der Rechtswissenschaft hat gezeigt, dass der Problematik auf
verschiedene Arten begegnet werden kann. Als gelungen im Hinblick auf
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C. Eigener Losungsvorschlag

die Entwicklung eines Losungsvorschlages fiir die Konstellation der post-
mortalen Organspende haben sich folgende Aspekte erwiesen:

1. Die Schaffung spezialgesetzlicher Rechtfertigungsgriinde stellt ein geeig-
netes Losungskonzept dar. Eine ausschliefSliche Regelung im GenDG
greift jedoch zu kurz, da sie das Bekanntwerden von Daten Verstorbener
nicht beriicksichtigt.

2. Zu begriiflen ist ein zweigeteiltes Regelungssystem, bei dem der parla-
mentarische Gesetzgeber eine Ermichtigungsgrundlage schafft, auf de-
ren Basis eine Fachorganisation konkrete Handlungsanweisungen fiir die
Arzte erldsst.

3. Das Recht auf Nichtwissen sollte bei der Offenbarung der Informationen
des Arztes an die Verwandten explizit Beriicksichtigung finden. Dafiir
verdient die Idee einer zweigeteilten Informationserteilung Zustimmung.

C. Eigener Losungsvorschlag

Ziel eines Losungskonzepts muss es sein, allen im Rahmen des Handlungs-
bedarfs aufgezeigten Aspekten gerecht zu werden und einen angemessenen
Ausgleich zwischen den betroffenen Rechtspositionen zu schaffen. Zudem
sollte es den drztlichen Berufsalltag nicht biirokratisch verkomplizieren,
sondern den mit der Problematik befassten Arzten eine eindeutige Verhal-
tensweise aufzeigen. Wie die Auseinandersetzung mit den bestehenden Lo-
sungen und den unterbreiteten Losungsvorschligen gezeigt hat, weisen in
dieser Hinsicht mehrere Konzepte gelungene Aspekte auf. Es bietet sich
deshalb an, die verschiedenen Ansdtze in einem Modell zusammenzufiih-
ren. Der nachfolgend unterbreitete Vorschlag bildet insofern die logische
Konsequenz der zuvor verfassten Positionierungen zu den Losungskonzep-
ten.

I. Inhaltliche Ausgestaltung

Grundlage des an dieser Stelle vorgeschlagenen Losungskonzepts ist der
Erlass einer gesetzlichen Regelung, durch die der Arzt unter bestimmten
Voraussetzungen ausnahmsweise dazu berechtigt wird, den Verwandten
des untersuchten Spenders drittrelevante Informationen zu offenbaren.
Im Grundsatz verbleibt es bei den in §14 Abs.2 TPG und §203 Abs.1
StGB normierten Verschwiegenheitspflichten. Eine Verwirklichung der Tat-

295



https://doi.org/10.5771/9783748956969-270 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Kapitel 6: Die Offenbarung genetischer Daten an Verwandte de lege ferenda

bestandsmerkmale der neu zu konzipierenden Norm fiihrt somit dazu, dass
im Hinblick auf §14 Abs.2 TPG bereits der Tatbestand ausgeschlossen
wird. Im Kontext von §203 Abs.1 StGB verkorpert die Regelung eine Er-
laubnisnorm und rechtfertigt das arztliche Verhalten.

Zur Wahrung der Rechtspositionen der Beteiligten sollte diese Befug-
nis allerdings nur bestehen, wenn ein hinreichend hohes Risiko fiir die
Verwandten ermittelt wurde, dass sich bei ihnen eine vermeidbare oder
behandelbare Erkrankung entwickelt. Nur bei Wahrscheinlichkeiten fiir
derartige Erkrankungen tiberwiegen das Recht auf Leben und korperliche
Unversehrtheit, sowie das Recht auf Wissen der Verwandten auf der einen
Seite den postmortalen Personlichkeitsschutz des Spenders und das Recht
auf Nichtwissen der Verwandten auf der anderen Seite.!'> Auf3erdem soll-
te eine Offenbarungsbefugnis nur dann bestehen, wenn kein expliziter
Widerspruch des Spenders gegen eine Weitergabe der Informationen vor-
liegt. Dadurch wird gewdhrleistet, dass sein postmortales Personlichkeits-
recht gewahrt wird.'8 Zudem sollte eine Offenbarung nur gegeniiber
Blutsverwandten bis zum zweiten Verwandtschaftsgrad erfolgen. Bei allen
dariiberhinausgehenden Verwandtschaftsbeziehungen ist die Erkrankungs-
wahrscheinlichkeit zu stark relativiert, als dass die aus der Offenbarung fol-
genden Vorteile die damit einhergehenden Risiken iiberwiegen konnen.!8”

Von Bedeutung ist ferner, dass der Arzt lediglich zur Offenbarung befugt,
nicht aber verpflichtet wird. Neben verschiedenen Griinden, die bereits
de lege lata gegen die Annahme einer Pflicht sprechen,!'®8 ist es dem Arzt
erst auf diese Weise moglich, die Umstidnde des konkreten Einzelfalles
zu berticksichtigen. Sollte sich bspw. aus dem Kontakt des Arztes zu den
Verwandten ergeben haben, dass der Erhalt solcher Informationen voraus-
sichtlich nachteilige Auswirkungen auf ihre Gesundheit hat, konnte er dies
beriicksichtigen und im Einzelfall von einer Offenbarung absehen.

Schliellich sollte ein zweiteiliges Vorgehen angestrebt werden, um den
Verwandten eine Ausiibung des Rechts auf Nichtwissen zu ermdglichen
und sie selbst in die Entscheidungsfindung iiber den Erhalt der Informatio-
nen einzubeziehen. Dabei ist ihnen im ersten Schritt eine Grundinformation

1185 Zu einer Abwagung der Rechte siehe S. 196 ff.

1186 Zur Wahrung des postmortalen Personlichkeitsschutzes durch diese Vorausset-
zung im Kontext der Durchfithrung von molekulargenetischen Untersuchungen
bei Obduktionen Schulze-Bahr/Dettmeyer/Klingel/et al., Der Kardiologe 2021, 176
(1851.).

1187 Siehe dazu die Auseinandersetzung mit den Voraussetzungen der bestehenden
Regelung des § 10 Abs. 3 S. 4 GenDG auf den S.156 ff.

1188 Siehe dazu S.263 ff.
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zu erteilen, aus der hervorgeht, dass genetische Informationen bekannt ge-
worden sind, die méglicherweise relevant fiir ihre Gesundheitsentwicklung
sein konnen. In diesem Zuge sollte darauf hingewiesen werden, dass sich
aus diesen Daten lediglich Wahrscheinlichkeiten fiir mogliche Krankheits-
dispositionen ableiten lassen. Diese sind zusitzlich dadurch relativiert, dass
sie auf den genetischen Daten einer anderen Person und nicht auf denen
des betreffenden Verwandten basieren. Zudem sollte zeitgleich ausdriick-
lich dariiber aufgekldrt werden, dass sie sowohl ein Recht auf Wissen als
auch ein Recht auf Nichtwissen haben und sie auf der Grundlage dieser
Rechte frei entscheiden kénnen, ob sie derartige Informationen bekommen
mochten. Da die Verwandten in der Regel bisher keine genetische Beratung
erhalten haben, kann nicht davon ausgegangen werden, dass ihnen die
Existenz beider Rechtspositionen bekannt ist. Eine selbstbestimmte Ent-
scheidungsfindung ist aber nur méglich, wenn ihnen die Entscheidungsop-
tionen hinlanglich bekannt sind.

Sollte der jeweilige Verwandte dem Erhalt der Informationen zugestimmt
haben, sind ihm im zweiten Schritt die detaillierten Erkenntnisse mitzutei-
len. Dabei erscheint es aus zwei Griinden sinnvoll, dass diese Aufgabe
einem Facharzt fiir Humangenetik tibertragen werden sollte: Zum einen ist
auf diese Weise sichergestellt, dass der Arzt die ndtige Fachkunde aufweist,
um die tatsdchliche Aussagekraft der Informationen einschétzen und den
Verwandten vermitteln zu kdnnen. Zum anderen wird dadurch gewéhrleis-
tet, dass potenzielle Fragen der Verwandten unmittelbar beantwortet wer-
den koénnen, sodass der Entstehung von Unsicherheiten und Angsten im
Hinblick auf die zukiinftige Lebensentwicklung vorgebeugt werden kann.
Dieser Gedanke steht im Einklang mit § 7 Abs. 3 GenDG, nach dem eine
genetische Beratung nur Arzte vornehmen diirfen, die sich fiir die geneti-
sche Beratung qualifiziert haben.

Zwar geht mit der Zweiteilung des Vorgehens und dem Facharztvorbe-
halt ein erhohter zeitlicher, organisatorischer und personeller Aufwand
einher. Angesichts der besonderen Sensibilitit und Aussagekraft der Infor-
mationen gebietet sich aber eine mdglichst schonende Vermittlung der
Erkenntnisse, da sie fiir die Verwandten gewissermafien aus dem Nichts
kommen.

II. Systematische Ausgestaltung

Die Komplexitdt der Problematik fiihrt zur Vielschichtigkeit des unterbrei-
teten Losungsansatzes und verhindert eine einfache gesetzgeberische Reak-
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tion. Leider gehen derartige Konzepte in aller Regel aber zu Lasten der
praktischen Umsetzbarkeit und erschweren — bspw. bezogen auf diesen Fall
— den Arzten eine Ausiibung der beruflichen Titigkeit. Um die umfangrei-
che Regelung zu vereinfachen, Unklarheiten vorzubeugen und mdoglichst
niedrigschwellig eine Offenbarung zur Nutzung des Potenzials der geneti-
schen Informationen zu ermdglichen, ist auch bei der gesetzgeberischen
Umsetzung eine zweiteilige Ausgestaltung anzuraten.

Wiinschenswert wére zum ersten die Einfithrung einer gesetzlichen Be-
fugnisnorm, aus der die wesentlichen Voraussetzungen hervorgehen, deren
Einhaltung der Gesetzgeber als zwingend fiir eine Offenbarung erachtet.
Als essenziell stellt sich insoweit die Differenzierung abhéngig von der Ver-
meidbarkeit und Behandelbarkeit der Erkrankung und eine hinreichende
Beriicksichtigung des Rechts auf Nichtwissen der Verwandten dar.

Zum zweiten sollten konkrete Handlungsanweisungen fiir den Arzt ver-
fasst werden, die mégliche Interpretationsspielraume der gesetzlichen Re-
gelung reduzieren und dadurch Rechtsklarheit schaffen. Aus ihnen sollte
hervorgehen, welche Erkrankungen als vermeidbar oder behandelbar an-
gesehen werden. Zudem sollte sich ihnen entnehmen lassen, ab welcher
Wahrscheinlichkeitshohe sich eine Offenbarung an die Verwandten als
sinnvoll erweist. Dadurch miissten sie sich nur im Falle eines relevanten
Risikos mit den Informationen auseinandersetzen und wiirden moglichst
nicht unnétig beunruhigt. Zudem wiirde damit den Arzten eine Entschei-
dungshilfe an die Hand gegeben werden. Schliefilich konnte in den Hand-
lungsanweisungen — wie in der australischen Richtlinie — ein Beispieldoku-
ment enthalten sein, das der Arzt zur Vermittlung der Grundinformation
nutzen kann. Eine Verkniipfung dieses Praxisleitfadens mit der gesetzli-
chen Regelung liefle sich durch die Einbettung eines Richtlinienauftrags
erreichen. Die BAK oder ein Gremium wie die GEKO kénnte auf diesem
Weg damit beauftragt werden, eine praktisch handhabbare Vorgehensweise
zu konzipieren, die den Besonderheiten genetischer Daten gerecht wird.
Vorbild dafiir konnte die Richtlinie des australischen NHMRC sein.

III. Verortung im Gesetz

Den Umgang mit genetischen Daten regelt origindr das GenDG. Da dieses
Gesetz in Bezug auf die genetischen Daten Verstorbener nicht anwendbar
ist, wire die Aufnahme einer Regelung in dieses Gesetz aber nicht zielfiih-
rend. Stattdessen bietet es sich an, im TPG eine Regelung zu erginzen. Da-
durch lie3e sich allein durch eine Lektiire dieses Gesetzes erschliefSen, dass
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eine Ausnahme vom Offenbarungsverbot des § 14 Abs.2 S.1 TPG besteht.
Zudem konnte auf eine Anpassung des Verarbeitungsverbots aus § 14 Abs. 2
S.3 TPG verzichtet werden, da die Offenbarung einen im Gesetz genannten
Zweck darstellt und sie somit nicht vom Verbot erfasst ist. Weiterhin erweist
sich dieses Vorgehen in praktischer Hinsicht als benutzerfreundlich. Mit
der Problematik befasste Arzte miissten nicht zusitzlich weitere Regelungs-
werke iiberblicken, sondern konnten dem Gesetz, das fiir ihre berufliche
Tatigkeit ohnehin bereits den relevantesten Rechtsrahmen abbildet, die
Voraussetzungen fiir die Offenbarungsbefugnis entnehmen.

Anbieten wiirde sich eine Ergdnzung von § 7 TPG oder von §14 TPG.
In der ersten Regelung ist normiert, in welchen Fillen eine Verarbeitung
der personenbezogenen Daten zuléssig ist und in welchen Konstellationen
eine Auskunftspflicht besteht. Da es sich bei der Offenbarung von geneti-
schen Daten an die Verwandten um eine bestimmte Form der Verarbeitung
handelt, wire es naheliegend, diese Ausnahme vom Offenbarungs- und
Verarbeitungsverbot an der Stelle ins Gesetz aufzunehmen, an der bereits
anderer Ausnahmen beschrieben sind. Fiir eine Aufnahme der Regelung
in §14 TPG spriache die Ndhe zu den in §14 Abs.2 TPG angeordneten
Verboten. Angesichts dessen, dass den anderen Ausnahmen von diesen
Verboten mit § 7 TPG aber eine eigene Norm gewidmet wurde, ist eine
Erganzung der neuen Regelung aufgrund einer besseren Integration in das
bestehende Regelungskonzept ebendort zu bevorzugen.

Daneben ist die Beauftragung von Drittinstanzen zum Erlass von kon-
kretisierenden Richtlinien sowohl im GenDG" als auch im TPG!%°
eine bereits etablierte Vorgehensweise. Insoweit kniipft der unterbreitete
Vorschlag an die bestehende Regelungssystematik an. Ubertriige man der
GEKO aufgrund der besonderen Fachkunde im Bereich genetischer Da-
ten den Richtlinienauftrag, wiirde sich dadurch lediglich die Besonderheit
ergeben, dass ihre Kompetenzen mittelbar Einfluss auf den Bereich der
Transplantationsmedizin haben. Alternativ wére es denkbar, die BAK mit
der Erstellung einer solchen Richtlinie zu betrauen. Da dieses Gremium
bereits fiir die Anfertigung der {ibrigen Richtlinien im Bereich der Trans-
plantationsmedizin zustdndig ist, wiirde es sich einfacher gestalten, die
Vorschriften aufeinander abzustimmen. De lege lata enthilt § 16 TPG den

1189 Gem. § 23 Abs. 2 GenDG ist die GEKO damit beauftragt, fiir verschiedene Aspekte
Richtlinien tiber den allgemeinen Stand der Wissenschaft und Technik zu erstel-
len.

1190 Gem. §16 und §16b TPG ist die BAK damit beauftragt, den Stand der medizini-
schen Wissenschaft bei Organen und zur Entnahme von Geweben und deren
Ubertragung in Richtlinien festzustellen.
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Richtlinienauftrag im Hinblick auf Organe, § 16b TPG die Rechtssetzungs-
bestimmung in Bezug auf Gewebe. Da genetische Erkenntnisse bei beiden
Formen der Transplantation ermittelt werden kénnen, sollte sich die Richt-
linie auf beide Bereiche beziehen. Vorzugswiirdig wire deshalb die Einfiih-
rung eines neuen § 16¢c TPG.
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