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Totalrevision GUMG

at

Die Akademien der Wissenschaften Schweiz begriissen die Totalrevision des Bundesgesetzes Uber genetische Untersuchungen beim
Menschen (GUMG), und dies aus mehreren Griinden:

1. Die Ausweitung des Geltungsbereiches auf genetische Untersuchungen ausserhalb der Medizin ist sinnvoll, insofern einige der
damit verbundenen Herausforderungen mit den bisher bestehenden identisch sind. Wie in den Erlduterungen ausgefuhrt, erlaubt
dieser Einschluss die Klarung gewisser Unschéarfen.

2. Es st richtig und wichtig, das im Ausland durchgefiihrte genetische Untersuchungen in die Uberlegungen einbezogen werden; die
Entwicklungen in diesem Bereich gehen rasch voran.

3. Bisher bestand eine Lucke bezuglich genetischer Untersuchungen bei Verstorbenen; diese scheint nun geschlossen.

Der vorliegende Entwurf scheint uns insgesamt ausgewogen und geht generell in die richtige Richtung. Da die Wissenschaft sich auf
diesem Gebiet weiterhin sehr schnell verdndern wird, ist es wichtig, dass nicht alles per Gesetz geregelt wird, sondern dass man allen-
falls auf Verordnungsstufe einzelne Vorgaben schnell anpassen kann. Hierzu braucht es allerdings eine genugende externe Kontrolle
(«checks and balances»), sodass die Behorden nicht zu viel «kautonom» entscheiden diirfen. In solchen Fallen, d.h. auf Verordnungsstu-
fe, sollte die Expertenkommission GUMEK immer involviert werden.

Laut Art. 1c bezweckt das Gesetz, die Qualitat genetischer Untersuchungen und der Interpretation ihrer Ergebnisse sicherzustellen. Ge-
rade die Fehlinterpretation birgt grosse Risiken, die sich dann potenzieren, wenn die entsprechende genetische Untersuchung fir das
Individuum nicht aussagekraftig (d.h. minderer Qualitat) ist.

Der Gesetzesentwurf bleibt in diesem Punkt vage und greift diese Problematik nicht auf: Die allermeisten genetischen Untersuchungen
zu multifaktoriellen Erkrankungen oder Eigenschaften besitzen fur das Individuum keinerlei pradiktive Validitat, kdnnen aber dennoch zu
falschen Schlussen fuhren. Deshalb sollte gewahrleistet sein, dass aktuelle und wissenschaftlich fundierte Information Gber diese Tests
(inkl. Empfehlungen zu ihrem Gebrauch) allen zuganglich gemacht wird. Die Akademien schlagen daher die Schaffung von Experten-
gruppen vor, welche fachspezifisch (z.B. fur die Bereiche Kardiologie, Endokrinologie, Psychiatrie usw.) Empfehlungen zum Gebrauch
der entsprechenden Tests abgeben. Diese Empfehlungen sollten quasi bindenden Charakter haben, waren aber nicht im Sinne eines
Verbots zu verstehen. Hierbei kdnnten die Akademien (namentlich die SAMW) eine fihrende Rolle Gbernehmen.
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Antrag fiir Anderungsvorschlag (Textvor-

Name / Firma | Artikel Kommentar / Bemerkungen
schlag)
a+ Art 15 Abs. 2 Falls man dem Arzt die Wahl Iasst, ob er nach der Frist von 12 2 \Wird im Rahmen einer pranatalen Untersu-
Wochen das Geschlecht des Kindes mitteilen will, fihrt dies zu chung das Geschlecht des Embryos oder des
Unterschieden in der Praxis. Diese sind insofern nicht gerechtfertigt, Fotus festgestellt, ohne dass dies der Abkla-
als nach Ablauf der Frist von 12 Wochen ein rung einer Eigenschaft nach Absatz 1 Buch-
Schwangerschaftsabbruch nur durchgefihrt werden darf, wenn er stabe a dient, oder wird aufgrund seiner Ge-
nach arztlichem Urteil notwendig ist, damit von der schwangeren Frau | webemerkmale die Eignung zur Ubertragung
die Gefahr einer schwerwiegenden Schadigung oder einer schweren | nach Absatz 1 Buchstabe ¢ abgeklart, darf das
seelischen Notlage abgewendet werden kann. Resultat der schwangeren Frau nicht vor Ab-
lauf der zwdlften Woche seit Beginn der letzten
Periode mitgeteilt werden. Bie-Mitteilung-darf
auch-danach-hicht-erfolgen-wenn-aus-der
Sicht derArztin-oder-des A e Gefahrt
ht_d lie-Sel haft d
a-bg-eb-FGGhGH—WI-Fd—. O
a0+ Art. 16 Die Regelung bezuglich genetischer Untersuchungen bei Sofern die Bedingungen a-d erfillt sind, diirfen

Verstorbenen ist grundsatzlich pragmatisch und hilfreich. Es stellt sich
allerdings die Frage, ob dies auch automatisch impliziert, dass die
entsprechenden Verwandten Uber das Vorhandensein eines
genetischen Befundes oder einer DNA-Probe des verstorbenen
Verwandten aufgeklart werden durfen, auch wenn die lebenden
Verwandten nicht wissen, dass Material des Verstorbenen im Labor
gelagert wird oder ein genetischer Befund erhoben wurde.

die involvierten medizinischen Einrichtungen
die lebenden Verwandten Uber allenfalls
vorhandene genetische Befunde und Proben
des Verstorbenen informieren.
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at

Art. 17

Prinzipiell bedarf es fur die richtige Interpretation von genetischen Un-
tersuchungen fachspezifischer, humangenetischer und statistischer
Kenntnisse. Diese Anforderungen kénnen nur von entsprechend aus-
gebildeten Fachpersonen erfiillt werden. Ferner ist die Unterschei-
dung zwischen genetischen Untersuchungen, die keine besonderen
Anforderungen namentlich an die Aufklarung, Beratung und Interpre-
tation der Ergebnisse stellen, und solchen, die besondere Anforde-
rungen an die Aufklarung, Beratung und Interpretation der Ergebnisse
stellen, sehr schwierig und oft eine subjektive Auslegungssache.

Genetische Untersuchungen im medizinischen Bereich stellen grund-
satzlich besondere Anforderungen an die Aufklarung, die Beratung
und die Interpretation der Ergebnisse. Jede Erkrankung besitzt ihre
eigene Genetik und Komplexitat. Zu prifen ware die Lancierung von
Fahigkeitsausweisen, die das entsprechende Wissen fachspezifisch
belegen. Dies ist auch aus der Patientenperspektive wichtig: Patienten
haben ein Recht darauf zu erkennen, welcher Arzt Giber das notwen-
dige Wissen verfiigt, um Fragen zur personalisierten Medizin beant-
worten zu kdnnen.

at

Art. 17 Abs. 1
Bst. b

«eine besondere Qualifikation im Bereich der Humangenetik verfii-
gen»: In der Schweiz wird der entsprechende Weiterbildungstitel als
«Medizinische Genetik» bezeichnet. Es kénnte deshalb zu Unklarhei-
ten kommen, was mit «Humangenetik» gemeint ist.

eine besondere Qualifikation im Bereich der
Medizinischen Genetik verfligen
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Art 18 Abs. 1, | Genetische Beratung vor jeder Pranataldiagnostik: Vor dem prasymptomatische und pranatale genetische
a+ Bst. b Hintergrund der sich immer mehr ausweitenden Pranataldiagnostik fur | Untersuchungen sowie Untersuchungen zur
das allgemeine Risiko fiir die haufigen Trisomien ist es unrealistisch, | Familienplanung vor und nach ihrer Durchfih-
dass jede Schwangere vor der Diagnostik eine fachkundige rung von einer nichtdirektiven, fachkundigen
genetische Beratung durch einen wirklich in medizinischer Genetik ge__netltsclzhen Ber?turrmlg biglf'tet Wﬁrden' Ber']
weitergebildeten Arzt erhalt. Durch Beibehaltung dieses Wortlautes pranataien genetischen Lntersuchungen ohne
. . . L . Vorliegen eines speziellen familiaren Risikos
wird deshalb zwangsweise die Wertigkeit einer «sachkundigen . . - )
) N , ) in Analoqi ist auch eine ausflihrliche Beratung durch die
gene’gschgn I.3eratung.» verwassert. Elqe Formgllerung in Analogie zu | o ranlassende Arztin, den veranlassenden
18-a im Hinblick auf die «xnormalen Risiken» ware daher unseres Arzt unter Beriicksichtigung von Bst. a még-
Erachtens winschenswert. lich.
Bei auffalligen Befunden der vorgeburtlichen Analyse sollte jedoch Bei auffalligen/pathologischen Befunden der
eine fachkundige genetische Beratung obligatorisch sein, und es wére | vorgeburtlichen genetischen Analyse ist fur
sogar zu Uberlegen, ob diese nicht auf Facharzte fiir Medizinische eine Beratung durch einen Facharzt/in fur Me-
Genetik und Arzte mit einem eidgendssischen Weiterbildungstitel in d!zmlsclhe .Genetlk oc!er einen Arz.t/m. mlt.elnem
einem Fachgebiet, in das die betreffende Erkrankung fallt, beschrankt | €idgenossischen Weiterbildungstitel in einem
sein sollte. Fachgebiet, in das die betreffende Erkrankung
fallt, zu sorgen.
a+ Art. 23 Mit der Mitteilung der Ergebnisse einer genetischen Untersuchung ' Ergebnisse genetischer und pranataler Un-

beginnt deren Interpretation; insofern gerade der Interpretation der
Ergebnisse eine grosse Bedeutung zukommt, sollte dieser Schritt
nicht delegiert werden.

tersuchungen im medizinischen Bereich dlrfen
nur durch Arztinnen oder Arzte ederdurch-von

ihnen-beaufiragte Fachpersonen mitgeteilt

werden.
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a+ Art. 25 Abs. 2 | Diese Unterscheidung ist h6chst problematisch. Die Unterscheidung streichen
Bst. b zwischen genetischen Untersuchungen, die keine besonderen Anfor-
derungen an die Durchfiihrung und Interpretation der Ergebnisse stel-
len und solchen, die besondere Anforderungen stellen, ist sehr
schwierig und oft eine subjektive Auslegungssache. Die Bewilligungs-
pflicht soll immer gelten.
a+ Art. 31 Abs. 1 Hier sollte das Merkmal «Intelligenz» explizit
Bst. b aufgefuhrt werden.
at Art. 47 Abs. 1 Mit dieser Regelung wird nicht berticksichtigt, dass die aktuelle foren- | Bei der Erstellung von DNA-Profilen zur

sisch-genetische Forschung darauf abzielt, bei Tatortspuren nicht nur
durch vergleichende Analysen den Tater zu identifizieren, sondern
auch aus der Erstellung eines DNA-Profils hinsichtlich kérperlicher
Merkmale den Taterkreis einzuschranken (also z. B. zur Bestimmung
von Hautfarbe, Kérpergrosse, Augenfarbe, Bevdlkerungszugehdérigkeit
etc.). Auch wenn hinsichtlich der Pradiktionsgenauigkeit noch viel For-
schungsbedarf besteht, haben solche Untersuchungen in manchen
Landern schon erste Anwendungen in der forensischen Praxis gefun-
den. Im Kommentar wird zwar festgehalten, dass solche Untersu-
chungen moglich sein sollen, aber deren Ergebnis dann nicht mitge-
teilt wird. Dies ist meines Erachtens aus dem Gesetzestext nicht ein-
deutig zu schliessen, da Untersuchungen im Sinne der Kapitel 2 und 3
nicht durchgefuhrt werden duarfen.

Klarung der Abstammung oder zur
Identifizierung dirfen mit Ausnahme der
Feststellung des Geschlechts sowie mit
Ausnahme der Bestimmung von Merkmalen
des Erscheinungsbildes oder der Herkunft
einer Person aus Spuren im Rahmen von
Strafverfahren keine genetischen
Untersuchungen im Sinne der Kapitel 2 und 3
durchgefihrt werden.
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at

Art. 51 Abs. 1

Heute interessieren sich Menschen zunehmend fir Abstammungsun-
tersuchungen nicht im Sinne eines Vaterschaftstests, sondern um lhre
genetischen Wurzeln im Sinne der ethnischen Herkunft zu erforschen.
Ferner gibt es immer wieder Anfragen von adoptierten Menschen, die
wissen mochten, ob sie miteinander verwandt sind, entweder aus rein
emotionalen Griinden oder weil sie ungewollten Inzest ausschliessen
mochten. Es stellt sich die Frage, ob solche eher in den medizinischen
Bereich bzw. in den Bereich der Life-Style-Untersuchungen fallende
Analysen denselben Regelungen der Justiz- und Polizeidepartemen-
tes unterliegen sollen wie Vaterschafts- und Identitatstests. In Art. 33
zu den besonders schitzenswerten Eigenschaften wird zwar festge-
halten, dass diese Analysen der Bewilligung des Labors durch das
BAG unterliegen; dort ist aber nur von zyto- und molekulargenetischen
Untersuchungen und nicht von DNA-Profilen die Rede. Mdglicher-
weise zielt die Definition von «DNA-Profil» aber rein auf die forensi-
sche Identifizierung einer Person oder die Feststellung der Vaterschaft
ab.

Davon ausgenommen sind DNA-Profile, die
zur Klarung von Verwandtschaftsbeziehungen
fur medizinische Zwecke oder zur Ermittlung
der allgemeinen Abstammung oder Verwandt-
schaft im nicht-forensischen Bereich dienen,
welche unter die Massgaben von Kapitel 2 und
3 fallen.

Am 21.5.2015 / def




