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Vernehmlassung

Bundesgesetz über genetische Untersuchungen beim Menschen

Allgemeine Bemerkungen

Wir stellen fest, dass der Vernehmlassungsentwurf zur Genomanalyse von einer fragwürdigen technokratischen Grundhaltung geprägt ist. Für die Zukunft wird die „massgeschneiderte Prävention“ angepriesen. „Risikoprofile“ sollen „die Berufswahl, den Lebensstil oder eine medizinische Behandlung  beeinflussen (S. 15 des Begleitberichts).“  Eine solche Grundhaltung ist letztlich menschenfeindlich. Sie erfasst Lebensrealität aus der Sicht der Versicherungslogik und teilt die Gesellschaft in genetisch determinierte Menschenkategorien ein. Die Festschreibung des Prinzips, wonach keine Person wegen ihres Erbguts diskriminiert werden darf, wirkt eher hilflos. Wir sind der Auffassung, dass der Gesetzesentwurf diskriminierende Praktiken nicht verhindert; er legalisiert sie. 

Der Vernehmlassungsentwurf zur Genomanalyse ist unseres Erachtens Ausdruck von Resignation und Sachzwangdenken gegenüber den Anwendungen der Gentechnologie im Humanbereich. Der Gesetzesentwurf bietet keinen genügenden Schutz gegen Grundrechtsverletzungen und negiert die menschenfeindlichen gesellschaftlichen Auswirkungen der  neuen Technologien. Wir meinen, dass der Staat verpflichtet ist, die Persönlichkeitsrechte der Einwohnerinnen und Einwohner dieses Landes wirksam zu schützen. Es müssen klare strenge Gesetze erlassen werden. Diesen Anforderungen genügt der Entwurf in keiner Weise. 

- Der Gesetzesentwurf orientiert sich einseitig an den Interessen der Forschung, der Versicherungen und der Industrie. Damit hat der Bundesrat eine politische Kehrtwende vollzogen. Während der Amstad-Bericht 1988  ein generelles Verbot von genetischen Tests in den Bereichen Arbeitsmedizin und Versicherungen  empfohlen hatte, postuliert der Entwurf die Anwendbarkeit der Gentests in allen erdenklichen Gesellschaftsbereichen. Das gleiche gilt für die Medizin. Im medizinischen Bereich befürwortete die Amstad-Kommission eine enge Indikation. Demgegenüber will der Entwurf praktisch allen Anwendungen Tür und Tor öffnen. Die Position der Expertenkommission Amstad wurde 1991 vom Zentralvorstand der FMH öffentlich unterstützt. Wir stellen heute sieben Jahre später fest, dass es den Wirtschaftslobbyisten insbesondere aus der Versicherungsbranche gelungen ist, ihre Interessen auf Kosten des Grundrechtsschutzes in der Expertenkommission durchzusetzen.  

- Uns fällt auf, dass der Entwurf genetische Untersuchungen weitgehend den herkömmlichen Diagnose- und Untersuchungsmethoden gleichsetzt. Diese Grundannahme ist nicht sachgerecht. Genomanalysen beinhalten ein  viel grösseres Grundrechtsgefährdungsrisiko. Es werden mehr und intimere Daten erhoben, gespeichert, verarbeitet und übermittelt. Die Daten lassen nicht nur Rückschlüsse auf den gegenwärtigen Gesundheitszustand zu, sondern erlauben Prognosen für künftige Risiken und machen Persönlichkeitsmerkmale für Identifikationszwecke verfügbar. Bei der Regelung der Gentests steht die Frage der  Sozialverträglichkeit im Vordergrund. Diese Fragestellung kommt im Gesetzesentwurf zu wenig zum Tragen. 

- Wir sind weiter der Auffassung, dass der Bereich der vorgeburtlichen Gentests und der Bereich der postnatalen Gentests je separat geregelt werden müssen. Jeder Bereich beinhaltet für sich ganz spezifische Konflikte und Gefährdungen. Die „durchmischte“ Regelung der beiden Bereiche gemäss Entwurf ist nicht sachgerecht.

- Die Regelung der Pränataldiagnostik ist völlig unzureichend. Wir halten die inkompetente Art und Weise, wie dieser Bereich im Entwurf behandelt worden ist, für unverantwortlich.     

Zu den einzelnen Bestimmungen
Art. 1 Gegenstand und Zweck

Wir sind der Auffassung, dass Genomanalysen nur bei begründetem Verdacht auf eine Erbkrankheit vorgenommen werden dürfen. Jede Ausweitung des Anwendungsbereichs führt zwingend zu sozialer Stigmatisierung und Ausgrenzung.

Art. 4 Zulässigkeit genetischer Untersuchungen

Das Prinzip der informierten Zustimmung muss streng eingehalten werden. Folgende Grundsätze sind festzuhalten: 

Genetische Untersuchungen dürfen nur erfolgen, wenn die betroffene Person nach umfassender Information ihre schriftliche Einwilligung gegeben hat. Wer sich freiwillig untersuchen lässt, kann zu jedem Zeitpunkt über die Fortsetzung der Behandlung entscheiden und die Vernichtung der erhobenen Daten verlangen. Die Weitergabe der Daten resp. die Verwendung der Daten zu Forschungszwecken bedürfen der ausdrücklichen Zustimmung der Betroffenen.

Das Recht auf Nichtwissen muss gewahrt werden. Keine Person soll gegen ihren Willen mit Erbinformation konfrontiert werden. 

Untersuchungen an einer urteilsunfähigen  Person sind nur zulässig, wenn sie zum Schutz ihrer Gesundheit notwendig sind. In diesen Fällen entscheidet die gesetzliche Vertretung.

Art. 6 Bewilligung zur Durchführung genetischer Untersuchungen

Wer Gentests durchführt, muss ohne Ausnahme eine Bewilligung einholen (Abs. 3 – 5 streichen!).

Den BewilligungsinhaberInnen sind folgende Pflichten aufzuerlegen:

Ärztinnen und Ärzte sowie Laboratorien sind verpflichtet, eine Statistik über alle Untersuchungen zu führen und diese jährlich beim zuständigen Bundesamt einzureichen. Das Bundesamt legt jährlich eine statistische Übersicht zu Handen der Öffentlichkeit vor. 

Proben, die für die Untersuchungen verwendet worden sind, sind zu vernichten, sobald diese für den Zweck der Untersuchung nicht mehr benötigt werden.

Art. 8 Grundsatz 

Hier geht es um die Anwendungen im medizinischen Bereich. Wir lehnen jegliche eugenische Zielsetzung ab. Wir lehnen auch die biologistische Sichtweise ab. Wir sind der Auffassung, dass Genomanalysen niemals „Grundlage für die Lebensgestaltung oder die Familienplanung“ sein dürfen. Therapeutisch nicht indizierte Untersuchungen dürfen an Urteilsunfähigen nicht vorgenommen werden. Art. 8 sollte folgendermassen formuliert werden:

„Genetische Untersuchungen dürfen nur durchgeführt werden, wenn sie einem therapeutischen Zweck dienen. Eine genetische Untersuchung bei einer urteilsunfähigen Person darf nur durchgeführt werden, wenn sie zum Schutz ihrer Gesundheit notwendig ist.“

Art. 9 Pränatale Untersuchungen

Pränatale Untersuchungen sind separat zu regeln. Die geltende Praxis ist zu hinterfragen und einzuschränken. Dazu braucht es statistische Angaben und eine Aufklärungs- und Informationskampagne. 

Die Regelung der pränatalen Diagnostik ist völlig ungenügend. Eine öffentliche Diskussion hat zu diesem Thema nie stattgefunden. Entsprechend schweigt sich der Entwurf über den Sinn und Zweck der pränatalen Diagnostik aus. Wir fordern Klartext: Ziel der pränatalen Diagnostik ist die möglichst weitgehende Eliminierung von behinderten Menschen. Dieses eugenische Programm gilt es zu thematisieren. Die Ängste der schwangeren Frauen werden heutzutage instrumentalisiert, die eugenische Praxis als Ergebnis „privater“ Entscheidungen verschleiert. Gleichzeitig wird unter Hinweis auf den Kostendruck die Ideologie gefördert, wonach jegliche Form der „Behinderung“ als unzumutbare Last für die Allgemeinheit deklariert wird. 

Ein Gesetz, das die pränatale Diagnostik regelt, muss folgende Bestimmungen enthalten: 

Krankenkassen und Versicherungen dürfen keinerlei Sanktionen gegenüber Müttern der Kategorie „Risikoschwangerschaft“ ergreifen können, falls diese keine Untersuchung durchführen wollen. Behinderte Kinder dürfen niemals von einem Gericht als „Schaden“ qualifiziert werden, um Schadenersatzforderungen  gegenüber einer Ärztin oder gegenüber einem Arzt wegen einer „Fehldiagnose“ durchzusetzen („wrongful life cases“). 

Art. 10 Reihenuntersuchungen

Reihenuntersuchungen sind zu verbieten. Besonders in Zeiten massiven Kostendrucks liefern Reihenuntersuchungen die Grundlagen für Stigmatisierung, Ausgrenzung, Kontrolle und Auslesementalität. 

Art. 12 Genetische Beratung im allgemeinen

Aus der Geschichte der Humangenetik ist bekannt, dass Beratungsstellen in erster Linie der Akzeptanzbeschaffung dienen und dafür sorgen, dass die Wissenschaft Zugang zu relevantem „Forschungsmaterial“ erhält. Wir sind skeptisch gegenüber der heutigen Beratungspraxis. Im künftigen Genomanalyse-Gesetz muss die Finanzierung von unabhängigen Beratungsstellen sichergestellt werden. Die Ausbildung des Beratungspersonals und die Qualität der Beratung muss kontrolliert werden. Es muss eine öffentliche Debatte über Geschichte und Praxis der Eugenik in der Schweiz organisiert werden.   

Art. 13 Genetische Beratung bei pränatalen Untersuchungen

Diese Bestimmung ist ersatzlos zu streichen. Sie hat mit der Realität der heute praktizierten Pränataldiagnostik nichts zu tun. Sie geht von der Fiktion aus, Pränataldiagnostik „garantiere“ ein gesundes Kind. Dies wird den Schwangeren entsprechend vorgegaukelt. Tatsache ist aber, dass mit der Pränataldiagnostik weniger als die Hälfte aller möglichen Geburtsbehinderungen diagnostiziert werden können. Umgekehrt bedeutet ein negativer Befund bei einem pränatalen Test nicht, dass das Kind „garantiert gesund“ ist. Die heutige Praxis erzeugt eine Scheinsicherheit, die immer mehr Frauen zum Test bewegt. 

Seit vielen Jahren bringen Behindertenorganisationen vor, die Praxis der Pränataldiagnostik fördert die Behindertenfeindlichkeit. Diese Behindertenfeindlichkeit ist eine allgemeine Geisteshaltung, die allein durch das pränatale Testangebot verstärkt wird. Nicht nur Eltern von Kindern mit Erbkrankheiten sondern sämtliche Eltern von Behinderten werden im Alltag mehr oder weniger offen mit dem Vorwurf konfrontiert, diese Geburt nicht verhindert zu haben. Diese Diskriminierungsform kann nur bekämpft werden, indem die Testpraxis massiv eingeschränkt und die Scheinsicherheit der Tests aufgedeckt wird. Die Auslese-Ideologie hinter den vorgeburtlichen Untersuchungen muss thematisiert werden. Sie ist auch in anderen Gesellschaftsbereichen wirksam (z.B. Rationierung im Gesundheitswesen). 

Es geht nicht an, dass das Verhalten von Eltern, die ein bestimmtes Testresultat entgegennehmen, zum „Problem“ erklärt wird. Weder die Abtreibung noch die „Bereitschaft“ von Eltern, behinderte Kinder zu betreuen, bilden das „Problem“ der Pränataldiagnostik. Thema ist die zunehmende Tendenz, menschliches Leben in ein Kosten-Nutzen-Schema einzuordnen. Die Durchführung von vorgeburtlichen Tests wird so zur „Elternpflicht“, damit die Gesellschaft nicht mit „unnötigen“ Gesundheitskosten belastet wird. Aufgabe der Gesetzgebung ist es, diskriminierende Auswirkungen dieser Entsolidarisierungstendenzen entgegenzuwirken. Wir wiederholen: Der Bereich Pränataldiagnostik muss von Grund auf neu konzipiert werden.   

Art. 14 Informationsstellen für pränatale Untersuchungen

Wir begrüssen die Einrichtung von unabhängigen Informationsstellen. Sie haben über den fragwürdigen Nutzen der pränatalen Untersuchungen zu informieren und eine kritische Haltung gegenüber den Versprechen der Technologie zu fördern. Dabei sind die ideologischen Grundlagen aufzudecken. 

Art. 15 Selbstbestimmungsrecht der betroffenen Person

Die Bestimmung hält Selbstverständliches fest. Die Zustimmung zu genetischen Untersuchungen sollte schriftlich erfolgen.

Art. 16 Mitteilung genetischer Daten

Abs. 2 und Abs. 3 ersatzlos streichen. Hier wird das Recht auf Nichtwissen verletzt. Es geht nicht an, dass Personen gegen ihren Willen über allfällige Erbkrankheiten in der Familie informiert werden. 

Art. 17 Weiterverwendung biologischen Materials

Die Regelung ist unvollständig. Auch die Weitergabe in anonymisierter Form muss von der ausdrücklichen Zustimmung gedeckt werden. Die Proben sind nach Abschluss der Untersuchung zu vernichten.

Art. 18 – Art. 21 Genetische Untersuchungen im Arbeitsbereich

Wir fordern ein Verbot der genetischen Untersuchungen im Arbeitsbereich. 

Art. 22 – Art. 24 Genetische Untersuchungen im Versicherungsbereich

Wir fordern ein Verbot der genetischen Untersuchungen im Versicherungsbereich.

Art. 27 – Art. 31 Untersuchungen zu Identifizierungszwecken

Wir fordern ein Verbot von DNA-Banken im Polizei- und Verwaltungsbereich. Das Argument, es sei im Interesse der Frauen, dass Vergewaltiger schnell identifiziert werden können, überzeugt nicht. Die grösste Gefahr für Leib und Leben droht den Frauen nicht vom fremden Mann, der „hinter dem Busch auf sie lauert“. Die Täter sind den betroffenen Frauen in 90% der Fälle bestens bekannt. Es sind ihre Ehemänner, Partner, Brüder, Väter etc.

Art. 32 – Art. 34 Eidgenössische Kommission für genetische Untersuchungen beim Menschen

Wir sind der Auffassung, dass genetische Untersuchungen nur bei begründetem Verdacht auf eine bestehende Erbkrankheit durchgeführt werden dürfen. Bei dieser engen medizinischen Indikation braucht es keine Kommission für genetische Untersuchungen beim Menschen. Weitgehende genetische Untersuchungen im Humanbereich führen zwingend zu Diskriminierungen. Es mutet deshalb seltsam an, wenn die „Klärung ethischer Fragen“ zur Aufgabe der Kommission erklärt wird. Einmal mehr wird hier der „Hofethik“ (Ina Praetorius) ein prominenter Platz eingeräumt, um dem berechtigten Misstrauen vieler Menschen gegenüber der Genomanalyse den Boden zu entziehen.
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