Nach jahrelanger Diskussion wurde das sogenannte Gendiagnostikgesetz am 24.04.2009
vom Bundestag verabschiedet.

Ziel dieses Gesetzes ist es, die informationelle Selbstbestimmung des Menschen im Be-
reich genetischer Untersuchungen zu starken und gleichzeitig einen Missbrauch von Unter-
suchungsergebnissen zu unterbinden.

In Anbetracht der humangenetischen Erkenntnisméglichkeiten werden Standards benétigt,
die einen besonderen Schutz der Persoénlichkeitsrechte gewahrleisten.

Insbesondere im Kontakt vorgeburtlicher Untersuchungen kénnen die Befunde bei der
schwangeren Frau und ihren Angehdrigen, aber auch bei Arztinnen und Arzten einen ethi-
schen Konflikt auslésen, der die Grundwerte menschlichen Lebens betrifft.

Wesentliche Aspekte des Gendiagnostikgesetzes im Uberblick

* Die genetische Beratung nimmt einen besonderen Stellenwert in dem Gesetz ein.
Zur Abklarung bei bereits bestehenden Erkrankungen wird der untersuchten Person ei-
ne Beratung angeboten. Erlaubt die Untersuchung eine Prognose Uber die Gesundheit
der untersuchten Person oder eines ungeborenen Kindes, ist die Beratung vor und nach
der Untersuchung verpflichtend.

= Genetische Untersuchungen dirfen nur nach eingehender Beratung und
rechtswirksamer Einwilligung der betroffenen Personen durchgefihrt werden. Ist eine
Person nicht in der Lage einzuwilligen, muss die Untersuchung einen gesundheitlicher
Nutzen fUr die untersuchte Person oder, in Ausnahmefallen, fir einen Familienangehdri-
gen haben.

» Vorgeburtliche genetische Untersuchungen sind auf medizinische Zwecke beschréankt.
Das bedeutet, dass nur Tests durchgeflihrt werden, die genetische Eigenschaften fest-
stellen, die die Gesundheit des F6tus oder Embryos vor oder nach der Geburt beein-
trachtigen. Verboten ist die Diagnose von Krankheiten, die erst im Erwachsenenalter
ausbrechen kénnen. Untersagt sind auch beispielsweise Untersuchungen zu Geschlecht
oder Haarfarbe.

= Genetische Untersuchungen zu medizinischen Zwecken dirfen nur von Arztinnen oder
Arzten durchgefihrt werden.

= Untersuchungen zur Feststellung der Abstammung, die sogenannten Vaterschaftstests,
sind nur mit Zustimmung der zu untersuchenden Person erlaubt. ,Heimliche* Tests kon-
nen mit hohen BuBgeldern geahndet werden.

»= Arbeitgeber dirfen weder einen Gentest verlangen, noch das Ergebnis von einer bereits
durchgeflihrten Untersuchung verlangen, erfragen oder entgegennehmen. Beim
Arbeitsschutz werden genetische Untersuchungen im Zusammenhang von arbeitsmedi-
zinischen Vorsorgeuntersuchungen nicht bzw. nur unter eng gefassten
Voraussetzungen zugelassen.

= Versicherungsunternehmen dirfen beim Abschluss eines Vertrages grundsatzlich
keine Gentests oder Auskunfte Uber bereits vorliegende Ergebnisse verlangen. Um
Missbrauch beispielsweise bei Lebens- oder Berufsunféhigkeitsversicherungen mit sehr
hohen Versicherungssummen zu vermeiden, missen vorliegende Testergebnisse mitge-
teilt werden.
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