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Totalrevision des Bundesgesetzes liber genetische Untersuchungen beim Menschen;
Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundesrat
Sehr geehrte Damen und Herren

Wir danken Ihnen fur die Gelegenheit zur Stellungnahme zur Totalrevision des Bundesgesetzes
Uber genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG) und aussern uns wie folgt:

Neue Erkenntnisse, die rasante technische Entwicklung und die dadurch stetig sinkenden Preise
fur genetische Untersuchungen haben innert kurzer Zeit zu einer qualitativen Verbesserung der
Analysen gefthrt und einen neuen Markt geschaffen.

Die Absicht, den Geltungsbereich des GUMG auf alle nicht bereits durch Gesetze in anderen Be-
reichen hinreichend geregelte Untersuchungen auszudehnen, begrissen wir. Es werden Rege-
lungsltcken geschlossen, schwierige Abgrenzungsfragen geklart und damit wird Rechtssicherheit
geschaffen.

Die Anpassung der Bestimmung zu den pranatalen Untersuchungen an die neueren diagnosti-
schen Entwicklungen ist zweifellos nétig. Das Ansinnen des Bundesrates, die Vornahme von
Schwangerschaftsabbriichen einzig aufgrund leichter Behinderungen zu verhindern, und die
damit verbundene Prazisierung im Gesetz unterstitzen wir. Ebenso bestehen keine Einwande
gegen die Liberalisierungen betreffend die Untersuchung der Blutgruppenmerkmale und des
Nabelschnurblutes.

Die Berlicksichtigung des Missbrauchspotentials bzw. der Konsequenzen eines Missbrauchs sowie
des Schutzbedarfs der Betroffenen durch eine nach Bereich abgestufte Regelungsdichte erachten
wir als sinnvoll. Auf eine moglichst klare und einfache Abgrenzung zwischen den Kategorien der
L~Untersuchungen im medizinischen Bereich”, den , genetischen Untersuchungen zu besonders
schutzenswerten Eigenschaften” und den ,tGbrigen genetischen Untersuchungen”, fur welche
keine speziellen Schutzbestimmungen vorgesehen sind, ist unserer Ansicht nach ein besonderes
Augenmerk zu legen. In die letzte Kategorie sollen tatsachlich nur Untersuchungen mit minima-
lem Gefahrenpotential bzw. Missbrauchsrisiko fallen. Eine Prazisierung auf Verordnungsstufe
dirfte erforderlich und hilfreich sein. Die entsprechende Delegation von Rechtsetzungsbefugnis-
sen wurde vorgenommen.

Bisher war der Umgang mit Uberschussinformationen, d.h. nicht anvisierten, aber dennoch anfal-
lenden Informationen, im GUMG nur am Rande geregelt. Da durch den technischen Fortschritt
vermehrt solche Informationen anfallen, tut eine Regelung not. Im medizinischen Bereich eine



Aufklarungspflicht Gber die Méglichkeit von Uberschussinformationen zu statuieren und die
betroffene Person gestitzt darauf entscheiden zu lassen, welche Informationen ihr mitgeteilt
werden sollen, erachten wir als addaquat. Dass ausserhalb des medizinischen Bereichs, wo keine
entsprechende Aufklarungspflicht besteht, nur Ergebnisse, die dem Zweck der Untersuchung
dienen, mitgeteilt werden durfen, erachten wir ebenfalls als sinnvoll. Die diesbeziiglich in den
Erlauterungen festgehaltene Prazisierung ist unserer Ansicht nach jedoch unerlasslich: Ein Test
aus dem nicht-medizinischen Bereich soll den Bestimmungen bezlglich Untersuchungen im me-
dizinischen Bereich (Veranlassung durch Arzt/Arztin, ausfihrliche Aufklarung und Beratung)
unterliegen, wenn Uberschussinformationen zu erwarten sind, die die Gesundheit betreffen und
es wichtig ist, diese zu thematisieren.

Es scheint uns ausserst wichtig, missbrauchliche genetische Untersuchungen und die missbrauch-
liche Verwendung von genetischen Daten zu verhindern. Die Erweiterung der Strafbestimmun-
gen (z.B. Strafbarkeit von Privatpersonen, neue Strafbestimmung zur missbrauchlichen Weiter-
verwendung von genetischen Daten) sowie der Verweis auf das Datenschutzrecht von Bund und
Kantonen ergénzt durch eigene Datenschutzvorgaben entsprechen diesem Ziel. Zu beachten ist
allerdings, dass Proben (biologisches Material) und genetische Daten im Hinblick auf die techni-
sche Entwicklung auf Dauer nicht wirksam anonymisiert werden kdnnen. Aus diesem Grunde ist
auf die Moglichkeit der anonymisierten Weiterverwendung ganz zu verzichten (Streichung von
Art. 10 Abs. 2 Entwurf). Bei den prasymptomatischen genetischen Untersuchungen bei Arbeits-
verhaltnissen ist an der bisherigen Vernichtungspflicht zum Schutze der betroffenen Person fest-
zuhalten. Die diesbezliglichen Argumente der Erlauterungen vermdgen nicht zu Gberzeugen.

Indem der Gesetzesentwurf keine genetischen Untersuchungen aus dem medizinischen Bereich
far sog. ,direct-to-consumer genetic tests” (DTC GT) freigibt, gleichzeitig aber auch nicht ein
Verbot von genetischen Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs statuiert, wurde
eine praktikable und der gesellschaftlichen Entwicklung und Realitat entsprechende Lésung ge-
troffen.

Wir laden Sie ein, unsere Uberlegungen zu beriicksichtigen und danken Ihnen nochmals fur die
Gelegenheit zur Stellungnahme.
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