Kapitel 7: Schlussbetrachtungen

Die Untersuchung hat gezeigt, dass sich die Frage nach der Offenbarung
genetischer Daten, die im Transplantationsprozess bekanntgeworden sind,
gegeniiber den Verwandten des verstorbenen Spenders in mehrfacher Hin-
sicht als komplex erweist. Sie bewegt sich im Spannungsfeld verschiedener
grundrechtlicher Positionen der am Transplantationsverfahren Beteiligten.
Bisher hat sie jedoch keine explizite rechtliche Regelung erfahren. Ziel der
Arbeit ist es, Arzten den richtigen Pfad zwischen Offenbarungsbefugnis
und Informationspflicht zu weisen und ihnen damit aufzuzeigen, wie sich
zu verhalten haben. Dafiir wurde zunéchst die bestehende Rechtslage be-
leuchtet, bevor anschlieflend deren Defizite und der daraus resultierende
Handlungsbedarf dargelegt sowie darauf griindend ein konstruktiver Lo-
sungsvorschlag unter Heranziehung bereits bestehender und in dhnlichen
Kontexten vorgeschlagener Regelungen unterbreitet wurde.

Es ist anzunehmen, dass die Arbeit nicht nur fiir die Transplantations-
medizin einen Mehrwert bietet. Es liele sich iiberlegen, die Grundgedan-
ken des vorgeschlagenen Losungskonzepts auch auf andere Konstellationen
zu iibertragen, in denen postmortal genetische Untersuchungen durchge-
fithrt werden. Zu denken ist in diesem Zusammenhang an Obduktionen,
bei denen bspw. bei kardiovaskuldren und ungeklarten Todesfallen mole-
kulargenetische Untersuchungen vorgenommen werden, um die Todesursa-
che aufzuklaren."”!

Die zentralen Ergebnisse lassen sich abschliefend wie folgt zusammen-
fassen:

1. Genetische Daten werden im Transplantationsverfahren zum einen
durch Standarduntersuchungen ermittelt. Dazu zdhlen die Anamnese, die
HLA-Typisierung sowie mogliche spezielle Laboruntersuchungen zum Be-
fund genetischer Informationen. Zum anderen werden im Einzelfall gen-
diagnostische Mafinahmen eingesetzt, um verbleibende Risiken abzuklaren
und damit die Spender- und Organeignung umfassend zu gewdhrleisten.
Damit sind die Daten zum Teil das Ergebnis gezielter Untersuchungen,
teilweise sind sie Zufallsbefunde, die beildufig bei Untersuchungen mit
anderer Zielrichtung gemacht werden. Wie hoch die Aussagekraft und der

1191 Schulze-Bahr/Dettmeyer/Klingel/et al., Der Kardiologe 2021, 176 (176 ff.).
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damit einhergehende Mehrwert der darin verkorperten Informationen im
Hinblick auf die Verwandten ist, hangt von den im Einzelfall festgestellten
Daten und den zugehorigen Krankheitsassoziationen ab.!?

2. Die Frage der Offenbarung betrifft verschiedene Rechtspositionen.
Konkret zu beriicksichtigen sind auf Seiten des Spenders der postmortale
Personlichkeitsschutz sowie das Recht auf Schutz personlicher Daten als
dessen spezifische Auspragung. Auf Seiten des Empfangers hat das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung Beachtung zu finden. Seitens der
Verwandten des Spenders kommt dem Recht auf Wissen, dem Recht auf
Nichtwissen sowie dem Recht auf Leben und korperliche Unversehrtheit
Relevanz zu. Zudem ist die Berufs- und Therapiefreiheit des Arztes zu
bedenken. Diese Positionen kollidieren sowohl interpersonell als auch in-
trapersonell .19

3. Die aktuelle Rechtslage ist vielschichtig und auf den ersten Blick un-
einsichtig, da das GenDG weder direkt noch analog auf die untersuchte
Fragestellung anwendbar ist. Bestehende Regelung, die sich explizit der
Drittrelevanz und der Offenbarung genetischer Daten widmen, liefern
daher keine Antwort. Pragend sind hingegen §14 Abs.2 TPG und §203
Abs.1 StGB. Beide Normen untersagen grundsitzlich eine Offenbarung
der genetischen Erkenntnisse. Sofern aus den Daten hervorgeht, dass bei
den Blutsverwandten des Spenders bis zum zweiten Grad mit nicht uner-
heblicher Wahrscheinlichkeit eine Disposition fiir eine vermeidbare oder
behandelbare Krankheit besteht, ist der Arzt jedoch de lege lata zu einer
Offenbarung befugt. Dogmatisch beruht diese Berechtigung auf § 34 StGB,
der im Kontext von §14 Abs.2 TPG zu einem Tatbestandsausschluss, im
Rahmen von § 203 StGB zu einer Rechtfertigung fithrt.!'%4

4. Eine Pflicht zur Offenbarung der Erkenntnisse besteht fiir den Arzt
nicht. Zwar legen unterschiedliche Ankniipfungspunkte wie eine vertrag-
liche Neben(leistungs)pflicht nahe, dass ein Offenbarungsgebot bestehen
konnte. Letztlich spricht aber eine Vielzahl von Argumenten gegen die
Begriindung einer Pflicht.'%

5. Bereits die Komplexitit der Auseinandersetzung mit der bestehenden
Rechtslage verdeutlicht, dass sich die Frage nach der Offenbarung der ge-
netischen Erkenntnisse nur mit erheblichen Schwierigkeiten beantworten
lasst. Dadurch besteht aus arztlicher Perspektive Rechtsunsicherheit, wie

1192 Siehe dazu S. 80 ff.

1193 Siehe insgesamt dazu S. 106 ff.; zur Abwigung der betroffenen Rechte siehe S.196 ff.
1194 Siehe insgesamt dazu Kap. 5, A. (ab S. 147).

1195 Siehe dazu Kap. 5, B. VIL. (ab. S. 263).
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mit den ermittelten genetischen Daten umzugehen ist. Dies fiihrt aller
Voraussicht nach dazu, dass das Potenzial genetischer Daten nur in seltenen
Fillen genutzt wird. Der Arzt wird im Grunde von der ihn treffenden
Schweigepflicht ausgehen. Im Falle von vermeidbaren oder behandelbaren
Erkrankungen ist nicht zuletzt aus diesem Grund anzunehmen, dass die
Grundrechte der Verwandten einen unzureichenden Schutz erfahren. Dies
erweist sich vor allem deshalb als problematisch, weil den Gesetzgeber
eine Schutzpflicht hinsichtlich dieser Rechte trifft. Uberdies handelt es sich
bei der Fragestellung um einen grundlegend normativen Bereich, fiir den
der Gesetzgeber selbst eine Entscheidung i. S. d. Wesentlichkeitstheorie zu
treffen hat. Es besteht deshalb gesetzgeberischer Handlungsbedarf.9¢

6. Der defizitiren Rechtslage lasst sich mit einem zweigliedriges Rege-
lungskonzept begegnen. Anzuraten ist, § 7 TPG um das Recht zur Offenba-
rung drittrelevanter genetischer Daten an Blutsverwandte bis zum zweiten
Grad zu ergénzen, wenn aus diesen eine nicht unerhebliche Wahrschein-
lichkeit fiir das Vorliegen einer Disposition fiir eine vermeidbare oder
behandelbare Erkrankung hervorgeht. Die Ausiibung dieses Rechts sollte
in zwei Stufen erfolgen: Im ersten Schritt sollte der Arzt den Verwandten
eine Grundinformation vermitteln, dass Daten bekanntgeworden sind, die
moglicherweise relevant fiir sie sein konnen. Die detaillierten Erkenntnisse
sollten ihnen dann - sofern von ihnen gewiinscht — im zweiten Schritt von
einem Facharzt fiir Humangenetik mitgeteilt werden. Dariiber hinaus ist
ein Richtlinienauftrag ins Gesetz (z. B. als § 16c TPG) aufzunehmen, durch
den die BAK oder die GEKO zur Erstellung von Handlungsanweisungen
erméchtigt wird. Diese sollen die gesetzlichen Ausfiihrungen konkretisieren
und die Offenbarung aus praktischer Sicht erleichtern."?”

Der unterbreitete Losungsvorschlag erfordert — das sei an dieser Stelle
eingerdumt - einen nicht unerheblichen zeitlichen, organisatorischen und
personellen Mehraufwand. Gleichwohl erscheint dieser im Lichte des viel-
schichtigen Handlungsbedarfs als geboten. Auch wenn zum jetzigen Zeit-
punkt nur in Einzelfallen drittrelevante genetische Daten ermittelt werden,
ist davon auszugehen, dass diese Zahl zukiinftig steigt. Seit Jahren wird in
Deutschland die Einfithrung der Widerspruchslosung diskutiert, mit dem
Ziel, die Zahl der Spender zu erhohen.!*8 Eine Steigerung der Spenderzah-

1196 Siehe dazu Kap. 6, A. (ab S. 270).

1197 Siehe dazu Kap. 6, C. (ab S. 295).

1198 Siehe dafiir die Bestrebungen zur Einfithrung der Widerspruchslésung in den
letzten beiden Legislaturperioden BT-Drs. 19/11096 sowie BT-Drs. 20/12609. Im
Koalitionsvertrag zwischen CDU, CSU und SPD fiir die 21. Legislaturperiode wird

303



https://doi.org/10.5771/9783748956969-301 
https://www.inlibra.com/de/page/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Kapitel 7: Schlussbetrachtungen

len durch diese oder andere Strukturreformen!®® hitte zur Folge, dass
insgesamt mehr Spender und Organe untersucht und damit einhergehend
mehr gendiagnostische Daten ermittelt werden wiirden. Zudem fiithrt der
Fortschritt bei der Entwicklung von Medikamenten und Therapien dazu,
dass vermehrt Krankheiten als vermeidbar oder behandelbar zu bewerten
sind. So steigert bspw. die Mdglichkeit, mithilfe von Gentherapien Einfluss
auf die Gene selbst zu nehmen,?°° die Bedeutung der Kenntnis von geneti-
schen Daten, da sich das in ihnen verkdrperte Potenzial besser und héaufi-
ger nutzen ldsst. Es ist deshalb davon auszugehen, dass die Fragestellung
zunehmend an Relevanz gewinnt und damit der Ruf nach einer normierten
Losung lauter wird.

Im Lichte der gewonnen Erkenntnisse erweist sich die Spende von Orga-
nen und Geweben durch die in diesem Zuge durchgefiihrten gendiagnosti-
schen Untersuchungen somit als ,altruistischer Doppelschlag®, auch wenn
dieser vom Spender zumindest zum aktuellen Zeitpunkt nicht bewusst
forciert wird. Sowohl die Organ- und Gewebeempfinger als auch die
Verwandten des Spenders konnen im Hinblick auf ihre Gesundheit von
der Spendebereitschaft eines Menschen profitieren. Es obliegt nun dem
Gesetzgeber, sicherzustellen, dass dieser Akt der Néchstenliebe auch den
Verwandten mittelbar {iber die Offenbarung der fiir sie relevanten Erkennt-
nisse tatsdchlich zugutekommt.

nicht explizit darauf rekurriert. Als Ziel wird aber formuliert, ,Wir wollen die Zahl
von Organ- und Gewebespenden deutlich erhdhen und dafiir die Voraussetzun-
gen verbessern.“ Abrufbar unter: <https://www.koalitionsvertrag2025.de>, Zeile
3568 ff. (zuletzt abgerufen am 6.5.2026).

1199 Siehe bspw. Miiller, Regionalisierung des Organallokationssystems, S. 117 ff.

1200 Siehe dazu S.160.
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