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Hauptteil des Gendiagnostikgesetzes tritt zum 1. Februar 2010 in
Kraft

Zum 1. Februar 2010 tritt der Hauptteil des Gendiagnostikgesetzes (GenDG) in
Kraft.

Ziel des Gendiagnostikgesetzes ist es, die mit der Untersuchung menschlicher
genetischer Eigenschaften verbundenen moglichen Gefahren und genetische
Diskriminierung zu verhindern und gleichzeitig die Chancen des Einsatzes
genetischer Untersuchungen flr den Einzelnen zu wahren. Zu den Grundprinzipien
des Gesetzes zahlt das Recht des Einzelnen auf informationelle Selbstbe-
stimmung. Dazu gehoren sowohl das Recht, die eigenen genetischen Befunde zu
kennen (Recht auf Wissen) als auch das Recht, diese nicht zu kennen (Recht auf
Nichtwissen). Mit dem Gendiagnostikgesetz werden die Bereiche der
medizinischen Versorgung, der Abstammung, des Arbeitslebens und der
Versicherungen sowie die Anforderungen an eine gute genetische Untersuchungs-

praxis geregelt.

— Genetische Untersuchungen durfen nur durchgefihrt werden, wenn die
betroffene Person in die Untersuchung rechtswirksam eingewilligt hat.

Genetische Untersuchungen bei nicht einwilligungsfahigen Personen missen
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einen gesundheitlichen Nutzen fur die untersuchte Person haben. Sie kdnnen
ausnahmsweise unter strengen Voraussetzungen auch unter dem Gesichts-

punkt des Nutzens fur einen Familienangehérigen zugelassen werden.

Genetische Untersuchungen zu medizinischen Zwecken durfen nur von einer
Arztin oder einem Arzt durchgefihrt werden. Die genetische Beratung gehért zu
den zentralen Elementen des Gesetzes. Bei einer genetischen Untersuchung,
die der Abklarung bereits bestehender Erkrankungen dient, soll der untersuch-
ten Person eine Beratung angeboten werden. Einen besonderen Stellenwert hat
die Beratung bei denjenigen Untersuchungen, die eine Vorhersage erlauben —
entweder fur die Gesundheit der betroffenen Person selber oder in Bezug auf
die Gesundheit eines ungeborenen Kindes. Deswegen ist hier in beiden Fallen

die genetische Beratung vor und nach der Untersuchung verpflichtend.

Die vorgeburtliche genetische Untersuchung wird auf medizinische Zwecke
beschrankt, also auf die Feststellung genetischer Eigenschaften, die die
Gesundheit des F6tus oder Embryos vor oder nach der Geburt beeintrachtigen
kénnen. Verboten werden solche vorgeburtlichen genetischen Untersuchungen
auf Krankheiten, die erst im Erwachsenenalter ausbrechen kénnen (spat-

manifestierende Krankheiten).

Genetische Untersuchungen zur Feststellung der Abstammung sind nur dann
zulassig, wenn die Personen, von denen eine genetische Probe untersucht

werden soll, in die Untersuchung eingewilligt haben.

Im Arbeitsrecht sind genetische Untersuchungen auf Verlangen des Arbeit-
gebers grundsatzlich verboten. Auch darf der Arbeitgeber die Ergebnisse einer
im anderen Zusammenhang vorgenommenen genetischen Untersuchung nicht
erfragen, entgegennehmen oder verwenden. Beim Arbeitsschutz sollen
genetische Untersuchungen im Rahmen arbeits-medizinischer Vorsorgeunter-
suchungen nicht bzw. nur unter eng gefassten Voraussetzungen zugelassen

werden.

Versicherungsunternehmen dirfen beim Abschluss eines Versicherungs-
vertrages grundsatzlich weder die Durchfihrung einer genetischen
Untersuchung noch Auskinfte Uber bereits durchgeflihrte Untersuchungen

verlangen. Zur Vermeidung von Missbrauch mussen die Ergebnisse bereits
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vorgenommener genetischer Untersuchungen vorgelegt werden, wenn eine
Versicherung mit einer sehr hohen Versicherungssumme (300.000 Euro)

abgeschlossen werden soll.

Nach § 23 des Gendiagnostikgesetzes wurde beim Robert Koch-Institut eine
unabhangige Expertenkommission eingerichtet. Diese interdisziplinar zusammen-
gesetzte Gendiagnostik-Kommission soll Richtlinien zum allgemein anerkannten
Stand der medizinischen Wissenschaft und Technik, insbesondere zur Beurteilung
genetischer Eigenschaften, zur Qualifikation von Personen zur genetischen
Beratung, zu den Inhalten der Aufklarung und der genetischen Beratung, zur
Durchfuhrung von genetischen Analysen sowie an genetische Reihenunter-
suchungen erstellen. Der Kommission gehoéren neben Sachverstandigen aus den
Bereichen Medizin, Biologie, Ethik und Recht auch Vertreter und Vertreterinnen
und Mitglieder von Patienten-, Verbraucher- und Behindertenverbanden an. Die

konstitutierende Sitzung hat am 30. November 2009 stattgefunden.

Weitere Informationen finden Sie im Internet unter www.bmag.bund.de .
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