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Genetik hat eine Vergangenheit,
sie ist Gegenwart,
und es liegt an uns,
Ihre Zukunft zu erfinden.

Axel Kahn
Prasident der Européaischen
Forschungskommission
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Art. 119 der Bundesverfassunqg tuber
Fortpflanzungsmedizin und Gentechnologie im
Humanbereich

! Der Mensch ist vor Missbrauchen der Fort-
pflanzungsmedizin und der Gentechnologie ge-
schutzt.

“Der Bund erlasst Vorschriften tiber den Um-
gang mit menschlichem Keim- und Erbgut. Er
sorgt dabei fir den Schutz der Menschenwd(rde,
der Persdnlichkeit und der Familie und beachtet
iInsbesondere folgende Grundsatze:

f. Das Erbgut einer Person darf nur untersucht,
registriert oder offenbart werden, wenn die
betroffene Person zustimmt oder das Gesetz
es vorschreibt.
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Umsetzung der Bundesverfassung

e BGvom 20. Juni 2003 Uber die Verwendung
von DNA-Profilen im Strafverfahren und zur
Identifizierung von unbekannten oder ver-
missten Personen

In Kraft seit 1.1.2005

e BGvom 8.10.2004 tber genetische Unter-
suchungen beim Menschen (GUMG)

Tritt voraussichtlich am 1.7.2006 in Kraft

e Ausfuhrungsverordnungen:

Bewilligungspflicht fur Laboratorien, Reihen-
untersuchungen, In-vitro-Diagnostika, Fach-
kKommission

e In Vorbereitung:

BG Uber die Forschung am Menschen
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Besondere Problematik bei genetischen Unter-
suchungen

Wir stehen erst am Anfang einer Entwicklung:

e Ca. 35-45'000 Gene beim Menschen.

e Von rund 1000 Genen sind die Beziehung zwi-
schen Mutationen und deren Auswirkungen
auf Gesundheit bekannt.

e Uber 1600 Krankheiten sind molekulargene-
tisch nachweisbar, davon rund 300 mittels di-
rekter DNA-Analyse.

e Angebot von genetischen Tests flur ca. 500
Krankheiten.
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Konzept des GUMG

Da wir erst am Anfang der Entwicklung sind:

1. Offene Regelungen, die auch Zukunft einfan-
gen
(Begriffsbestimmung, Laboratorien, genetische In-
vitro-Diagnostika)

2. Einsetzung einer eidg. Fachkommission fur
genetische Untersuchungen
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Beqgriff der genetischen Untersuchung im GUMG

In diesem Gesetz bedeuten:

a. genetische Untersuchungen: zytogenetische
und molekulargenetische Untersuchungen
zur Abklarung ererbter oder wahrend der
Embryonalphase erworbener Eigenschaften
des Erbguts des Menschen sowie alle weite-
ren Laboruntersuchungen, die unmittelbar
darauf abzielen, solche Informationen tGber
das Erbgut zu erhalten;

b. zytogenetische Untersuchungen: Untersu-
chungen zur Abklarung der Zahl und der
Struktur der Chromosomen;

c. molekulargenetische Untersuchungen: Unter-
suchungen zur Abklarung der molekularen
Struktur der Nukleinsauren (DNA und RNA)
sowie des unmittelbaren Genprodukts;
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Anwendungsbereich des GUMG

Dieses Gesetz bestimmt, unter welchen Voraus-
setzungen genetische Untersuchungen beim
Menschen durchgefihrt werden drfen:

a. im medizinischen Bereich;
b. im Arbeitsbereich;

c. im Versicherungsbereich;
d. im Haftpflichtbereich.

Es regelt ferner die Erstellung von DNA-Profilen
zur Klarung der Abstammung oder zur ldentifi-
zierung von Personen, soweit nicht das DNA-
Profil-Gesetz anwendbar ist.

WWW. privacy-security.ch 8



Symposium 31. August/1. September 2005
Do MNMNE on Privacy and Security ETH Zirich Zentrum

Ziele des neuen Gesetzes

1. Qualitatssicherung
2. Schutz des Rechts auf Nichtwissen

3. Verhinderung von "eugenischen Tendenzen
von unten" bei der pranatalen Diagnose

4. Verhinderung von Diskriminierung

5. Schaffung von Rahmenbedingungen flr die
Verwendung von DNA-Profilen zur Klarung
der Abstammung oder zur Identifikation

6. Absicherung zentraler Anliegen durch Straf-
bestimmungen
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Besonderheit der genetischen Untersuchungen

e sje erlaubt einen tieferen Blick in die Zukunft;
e Sie kann Verwandte mitbetreffen;

e die Krankheitsanlage liegt in unserem Kdrper
und nicht in dusseren Umstanden.

Deshalb:

Der Gesetzgeber muss vor allem den Blick in die
Zukunft regeln.

Ob eine bestehende Erbkrankheit mit einer tradi-
tionellen Diagnosemethode oder mit einer gene-
tischen Untersuchung diagnostiziert wird, soll
ein Ermessensentscheid der Arztin oder des Arz-
tes bleiben.
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Pranatale Untersuchungen

e Verbot von pranatalen Untersuchungen, die
darauf abzielen:

a. Eigenschaften des Embryos oder des F0-
tus, welche dessen Gesundheit nicht di-
rekt beeintrachtigen, zu ermitteln; oder

b. das Geschlecht des Embryos oder F6tus
zu einem anderen Zweck als der Diaghose
einer Krankheit festzustellen.

e Keine Reihenuntersuchungen, ohne dass eine
Frihbehandlung oder eine Prophylaxe mog-
lich ist.

e Gesetzlich vorgeschriebene Informationen bei
Risikoabklarungen
(Zweck und Aussagekraft der Untersuchung, Moglich-
keit unerwarteter Ergebnisse, mogliche Folgeuntersu-
chungen, Hinweis auf Beratungsstellen).

e Umfassende genetische Beratung

e Informations- und Beratungsstellen flr préana-
tale Untersuchungen

e Schwangere Frau, entscheidet:

- 0b sie Untersuchung durchftihren will,

- 0b sie Untersuchungsergebnis zur Kennt-
nis nehmen will, welche Folgerungen sie
aus dem Untersuchungsergebnis zieht.
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Weitergabe eines Untersuchungsergebnisses an
Verwandte oder Ehegatten / Partnerin nur:

a. mit Zustimmung der betroffenen Person oder,

b. wenn Zustimmung verweigert, nach Entbin-
dung vom Berufsgeheimnis, sofern Weiter-
gabe zur Wahrung tberwiegender Interessen
der Verwandten oder des Ehegatten / der
Partnerin notwendig ist.

WWW. privacy-security.ch 12



Symposium 31. August/1. September 2005
Do MNMNE on Privacy and Security ETH Zirich Zentrum

Arbeitsbereich

Grundsatz:

keine prasymptomatische genetische Untersu-
chungen

keine Verwertung von Daten aus solchen Unter-
suchungen

keine genetische Untersuchungen tber person-
liche Eigenschaften

Ausnahme:

fur Arbeitsplatz ist medizinische Eignungs-
untersuchung bundesrechtlich vorgeschrieben,
weil Gefahr einer Berufskrankheit oder schwer-
wiegende Unfall- oder Gesundheitsgefahren fur
Dritte bestehen;

Massnahmen am Arbeitsplatz reichen nicht aus;

Nach Stand der Wissenschaft hangt Gefahr mit
einer bestimmten genetischen Veranlagung zu-
sammen;

Eidg. Fachkommission hat Zusammenhang be-
statigt und Untersuchungsart als zuverlassig
bezeichnet;

betroffene Person stimmt — nach genetischer
Beratung — zu,

Untersuchung beschrankt auf die genetische
Veranderung, die am Arbeitsplatz relevant ist.
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Versicherungsbereich

Grundsatz:

- keine Durchfithrung von prasymptomatischen
oder pranatalen genetischen Untersuchungen

- keine Verwertung von Daten, die aus pra-
symptomatischen oder pranatalen geneti-
schen Untersuchungen stammen

Wesentliche Ausnahme;

Offenlegungspflicht von Ergebnissen prasymp-
tomatischer Untersuchungen:

- Dbeil Lebensversicherungen mit einer Versiche-
rungssumme von udber Fr. 400'000.-

- bei freiwilligen Invaliditatsversicherungen mit
einer Jahresrente von tber Fr. 40'000.-
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Vaterschaftsabkarungen

- Labor oder Vertrauensarzt des Labors muss
den betroffenen Personen Proben ent-
nehmen. Diese mussen sich Uber Identitat
ausweisen.

- Proben durfen nicht fur andere Zwecke wei-
terverwendet werden.

- Betroffene Personen mussen schriftlich zu-
stimmen. Das urteilsunfahige Kind kann nicht
durch eine Person vertreten werden, zu der
die Frage der Abstammung geklart werden
soll.

- Labor muss betroffene Personen vor der Un-
tersuchung schriftlich auf Bestimmungen des
ZGB Uber Entstehung des Kindesverhalt-
nisses informieren und auf die moglichen
psychischen und sozialen Auswirkungen der
Untersuchung aufmerksam machen.
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