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Als Dachverband von 109 Bundesverbanden der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderte
Menschen sowie von 14 Landesarbeitsgemeinschaften setzt die BAG SELBSTHILFE grof3e
Hoffnungen in die Humangenomforschung, da die Erkenntnisse, die aus der Untersuchung
des Genoms gewonnen werden, neue Diagnose und Heilungsmaglichkeiten bel vielen chroni-
schen Erkrankungen und Behinderungen erdffnen kénnen.

Anderseaits sind genetische Daten hochsensible Daten. Die Verwendung dieser Daten kann
aulderst gravierende Auswirkungen fur den Einzelnen, aber auch fir das Miteinander der
Menschen in unserer Gesellschaft haben. Die Nutzung dieser Datenbirgt insbesondere die
Gefahr der Diskriminierung chronisch kranker und behinderter Menschen sowie die Selektion

von Menschen nach genetischen Risiken.

Die Gendiagnostik tangiert somit die Menschenwtirde und das informationelle Selbstbestim-

mungsrecht der Burgerinnen und Birger im Kern.

Aus diesem Grunde begrifdt die BAG SELBSTHILFE das Zidl des Gesetzentwurfes, den mit
der genetischen Untersuchung menschlicher genetischer Eigenschaften verbundenen mégli-
chen Gefahren fur die Achtung und den Schutz der Merschenwrde, die Gesundheit und die
informationelle Selbstbestimmung zu begegnen, eine genetische Diskriminierung zu verhin
dern und gleichzeitig die Chancen des Einsatzes genetischer Untersuchungen fir den einzel-

nen Menschen wie auch fir die Forschung zu wahren.

Im Einzelnen ist zum vorliegenden Gesetzentwurf folgendes auszuf ihren:

1. Diskriminierungsverbot und Verwendungsausschliisse

Dasin Artikel 3 Grundgesetz verankerte Diskriminierungsverbot wird im vorliegenden Ge-
setzentwurf in 8 4 zutreffend im Hinblick auf genetische Eigenschaften und genetische Unter-

suchungen sowie Analysen konkretisiert.

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE folgt ebenfalls direkt aus dem Grundgesetz die Notwen-
digkeit eines umfassenden Verbots, die VVornahme genetischer Untersuchungen bzw. geneti-
scher Anaysen im Vorfeld oder im Rahmen von Versicherungs- und von Arbelitsvertrégen zu

verlangen bzw. die Ergebnisse solcher Untersuchungen oder Analysen zu verwenden.



Die BAG SELBSTHILFE begrifdt daher ausdriicklich die Verwendungsausschllisse in den

8 22 und 23 des Gesetzentwurfes sowie die restriktive Regelung zu den Arbeitsschutzuntersu-
chungenin § 24.

Allerdings gibt die BAG SELBSTHILFE zu bedenken, dass entsprechende Verwendungsals-
schlisse auch in anderen zivilrechtlichen Rechtsverhéltnissen schon im Hinblick auf Artikel 3
Grundgesetz geboten sind: So missen entsprechende Diskriminierungspotentiale auch bel
Dienst- und Werkvertrégen, Kreditfinanzierungen und Mietvertrégen ausgeschlossen werden.
Daher sollte in den Gesetzentwurf noch ein allgemeiner Verwendungsausschluss fur zivil-

rechtliche Rechtsverhaltnisse aufgenommen werden.

2. Aufklarung und Einwilligung

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE kommt der umfassenden, rechtzeitigen, kompetenten und
einzelfallangemessenen Aufklarung der Patientinnen und Patienten der zentrale Stellenwert
sowohl im Hinblick auf die Durchfiihrung genetischer Untersuchungen und Anaysen zu me-
dizinischen Zwecken a's auch zu Forschungszwecken zu.

Vor diesem Hintergrund sind die in den 88 10 und 11 sowie den 88 26 und 27 des Gesetzert-
wurfes gemachten Vorgaben von herausragender Bedeutung zur Wahrung des informellen

Selbstbestimmungsrechts der Burgerinnen und Blrger.

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE besteht die Hauptproblematik gesetzlicher Aufklarungs-
erfordernisse darin, die Umsetzung der Vorgaben in der Praxis auch tatséchlich zu gewalr-

leisten.

Daher kommt den Dokumentationsvorschriften in 8 12 Abs. 3 und 8§ 27 Abs. 4 grof3e Bedew
tung zu. Hier sollte ergénzend aufgenommen werden, dass die Aufklarungsdokumentation
den Patientinnen und Patienten in Kopie zur Verfiigung zu stellen ist soweit hieraus nicht sei-
tens der Patientin oder des Patienten ausdriicklich verzichtet wird. Bislang ist in § 11 Abs. 1,
letzter Satz und 8§ 26 Abs. 2 des Gesetzentwurfes nur eine fakultative Verbindung von Aufkl&

rungsdokumentation und Einwilligungsdokumentation vorgesehen

Zu begrifen ist auch, dass der vorliegende Gesetzentwurf entgegen der Forderungen der Se-
natskommission der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) von der strikten Zweckbin-
dung der Einwilligung nach 8§ 26 ausgeht.



3. Genetische Unter suchungen an nicht -einwilligungsfahigen Personen

Kritisch zu sehen ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE hingegen die Vorschrift des § 33
Abs. 1 Nr. 1 des Gesetzentwurfes. Dort ist namlich festgelegt, dass die genetischen Untersu-
chungen bel nicht-einwilligungsféhigen Personen zu wissenschaftlichen Zwecken auch dann
schon mdglich sein sollen, wenn ,, erwartete” Forschungsergebnisses einen Nutzen fur diese
Personen bringen kdnnen.

Es soll somit schon gentigen, wenn die Forscher die ,, Erwartung” formulieren, die For-
schungsergebnisse kdnnten dazu beitragen, dass der Untersuchte von ihnen profitiert. Aus
Sicht der BAG SELBSTHILFE wiirde eine solche Regelung den Handlungsspielraum fur
fremdnitzige Forschung an nicht-willigungsfahigen Personen eréffnen, was von der BAG
SELBSTHILFE strikt abgelehnt wird.

In 8 33 Abs. 1 des Gesetzentwurfs muss vielmehr die klare Formulierung aufgenommen wer-
den, dass genetische Untersuchungen an nicht-einwilligungsfahigen Personen ohne eigenen
konkreten N utzen nicht zulassig sind, wobei der Nutzen von demjenigen konkret zu begrin

den ist, der die Untersuchung vornehmen will.

4. Aufbewahrung von Proben

Esist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE zu begrifen, dass die Patientinnen und Patienten
nach dem vorliegenden Gesetzentwurf unbefristet das Recht erhalten sollen, ihre Einwilligung
in die Aufbewahrung von Proben zu widerrufen (8 14 Abs. 1 bzw. § 26 Abs. 3i.V.m § 31).
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