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1 Ausgangslage

Mit Annahme der Motion 11.4137 der Kommission fiir Wissenschatft, Bildung und Kultur des Nationalrats
hat das Parlament den Bundesrat damit beauftragt, das Bundesgesetz liber genetische Untersuchun-
gen beim Menschen (GUMG, SR 810.12) auf allfallige Mangel zu untersuchen. Dabei sollte namentlich
der raschen Entwicklung der genetischen Untersuchungen beim Menschen, den sinkenden Kosten die-
ser Methoden und dem Schutz der Bevdélkerung in diesem sensiblen Bereich, der von einem neuen und
unkontrollierten Online-Markt bedroht ist, Rechnung getragen werden.

Das Eidgendssische Departement des Innern hat daraufhin einen Vorentwurf erarbeitet und dazu vom
18. Februar bis zum 26. Mai 2015 eine Vernehmlassung durchgefihrt.

2 Beurteilung der Vorlage im Uberblick

Von den 189 im Rahmen des Vernehmlassungsverfahrens begriissten Stellen (vgl. Adressatenliste in
Anhang 3) haben 76 (sdmtliche 26 Kantone, 6 Parteien, 2 gesamtschweizerische Dachverb&nde und
42 andere Organisationen) eine Stellungnahme eingereicht. Zusétzlich haben 32 andere Organisatio-
nen die Gelegenheit genutzt, sich zum Revisionsprojekt zu &ussern (vgl. Tabelle 1 in Anhang 2).

Insgesamt gingen beim BAG 109 Stellungnahmen ein. Davon ausserten sich 102 inhaltlich zur Vorlage.
7 Adressaten, darunter 3 Kantone (OW, SH, UR) und 2 gesamtschweizerische Dachverbande (SAV,
SSV) verzichteten auf eine Stellungnahme.

Die Gesetzesrevision wird im Allgemeinen uberwiegend positiv aufgenommen. 72 Vernehmlassungs-
teilnehmende &ussern sich positiv zur Revision bzw. zum Vorentwurf, in der Regel mit einzelnen Vor-
behalten (vgl. Ziff. 2.1). Von allen Teilnehmenden stimmen 6 dem Vorentwurf ohne Anderungswiinsche
zu, 96 schlagen Anderungen vor (vgl. auch Tabelle 2 in Anhang 2).

Trotz der vielen eingegangenen Anderungsvorschlage betreffend einzelner Aspekte wird der Vorentwurf
von keinem Vernehmlassungsteilnehmenden kategorisch abgelehnt.

2.1 Allgemeine Ruckmeldungen

21 Kantone (AG, Al, BE, BL, BS, FR, GE, JU, GL, GR, LU, NE, NW, SG, SO, Sz, TG, Tl, VD, VS und
ZH), 6 Parteien (CVP, EVP, FDP, Griine, SP und SVP) sowie 45 andere Organisationen stimmen dem
Revisionsvorhaben bzw. dem vorliegenden Vorentwurf vollumfénglich oder grundséatzlich zu (vgl. auch
Tabelle 2 in Anhang 2).

Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende halten fest, dass dem Schutz der Persoénlichkeit ein hoher
Stellenwert beizumessen ist (Al, AR, FR, CVP, SP, ACSI, FRC, SKS, UniFR). Dabei werden namentlich
die Starkung der Patienten- bzw. Selbstbestimmungsrechte (FR, GL, GR, VD, CVP, EVP) sowie die
Regelungen zur Aufklarung, Zustimmung und Beratung begrisst (AG, Al, VD, EVP, SP, ACSI, Fl, FRC,
IH, KLCH, mws, procap, SAKK, SGMO, SGS, SKS, SPO). Des Weiteren wird der Schutz vor Missbrauch
positiv beurteilt (VD, CURAVIVA, FMH, H+, KSBL, SAKK, SGMO, SGMP, SGPath, UniBE-GS).

Ebenfalls generell oder mit einzelnen Vorbehalten positiv bewertet werden die Erweiterung des Gel-
tungsbereichs (AG, BE, LU, SO, TG, CURAVIVA, eco-swiss, FI, NEK, priv, Progenom, QUALAB, SWIR
und UniL) mit der damit verbundenen Klarung der Zulassigkeit von Untersuchungen, die bisher nicht
dem Geltungsbereich unterstellt sind, bzw. der Schaffung von Rechtssicherheit (AG, Al, BE, JU, SO,
TG, ZH, CVP, FDP, FER, GFCH, IDS NE und SZB). Die Erweiterung wird auch im Zusammenhang mit
der Entscharfung von Abgrenzungsproblemen (SO, ZH, GFCH) und der Schliessung von Liicken (SG,
SO, pharmaSuisse, SBP, UniBE-Theol, UniL) positiv beurteilt. Zudem wird im Hinblick auf das Miss-
brauchspotenzial und den Schutzbedarf der betroffenen Person sowohl die Abstufung der Regelung
begrisst (AG, BE, SO, VD, EVP, FDP, SVP, FI, KLCH) als auch die Festlegung von Mindestanforde-
rungen unterstitzt (ZH, CVP, FDP, GFCH). Wiederum andere wiinschen, dass die Qualifikationen der
Gesundheitsfachleute besser definiert (TI, VD) und die Weiterbildung geférdert wird (A+, Fl, insieme,
Progenom).

3/60



Bericht Uber die Ergebnisse der Vernehmlassung zur Totalrevision des GUMG

Einzelne Vernehmlassungsteilnehmende haben sich in allgemeiner Weise kritisch bis ablehnend ge-
aussert. So ist NW der Uberzeugung, dass mit dem Vorentwurf tibers Ziel hinausgeschossen wird, da
verschiedene Punkte bereits in anderen Gesetzen geregelt sind. Auch Progenom warnt vor einer Uber-
reglementierung. FDP, Gensuisse und H+ halten fest, dass durch die Revision der Staatsapparat nicht
aufgeblaht werden darf und keine unnétige zusétzliche Birokratie geschaffen werden soll.

2.2 Ergebnisse zu wesentlichen Elementen der Revision

Erweiterung des Geltungsbereichs auf genetische Untersuchungen ausserhalb des medizini-
schen Bereichs und deren Kategorisierung

Mit der vorgesehenen Erweiterung des Geltungsbereichs werden fur ererbte bzw. vererbbare Eigen-
schaften drei Kategorien von genetischen Untersuchungen mit abgestuftem Regelungsinhalt gebildet:
Genetische Untersuchungen im medizinischen Bereich, genetische Untersuchungen zu besonders
schitzenswerten Eigenschaften der Perstnlichkeit ausserhalb des medizinischen Bereichs und tbrige
genetische Untersuchungen. Dabei sieht der Vorentwurf vor, dass genetische Untersuchungen im me-
dizinischen Bereich grundséatzlich wie bisher von einem Arzt bzw. einer Arztin veranlasst und in bewil-
ligten Laboratorien durchgefuhrt werden muissen. Bei Untersuchungen ausserhalb des medizinschen
Bereichs, aber gleichwohl zu besonders schiitzenswerten Eigenschaften, ist eine kontrollierte Proben-
nahme vorgesehen, und die Untersuchung muss von einer zugelassenen Fachperson veranlasst wer-
den. Die Laboratorien, welche diese Untersuchungen durchfihren, unterstehen (wie jene im medizini-
schen Bereich) einer Bewilligungspflicht. Ubrige genetische Untersuchungen hingegen diirfen direkt von
Konsumentinnen und Konsumenten in Auftrag gegeben werden und die durchfihrenden Laboratorien
sind nicht bewilligungspflichtig.

Die gesetzliche Erfassung genetischer Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs findet
in der Vernehmlassung breite Zustimmung. Nebst denjenigen, die die Erweiterung des Geltungsbereich
insgesamt begriissen (vgl. Ziff. 2.1), stimmen weitere 14 Vernehmlassungsteilnehmende der Erweite-
rung des Geltungsbereichs auf Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs zu, auch wenn
einzelne von ihnen dabei Vorbehalte anbringen (Al, GE, JU, SG, Tl, VD, VS, A+, FER, IDS NE, IEH2,
pharmaSuisse, SDV, UniL). Kritisch beurteilt oder hinterfragt wird insbesondere die vorgeschlagene
Abgrenzung der Regelungsbereiche. Einige dussern sich zur Abgrenzung aller drei Regelungsgruppen
(SO, ZH, CVP, Griine, SP, ACSI, ap, br, FRC, HGS, KLCH, NEK, Progenom, SAG, SAKK, SKS, vahs),
die meisten aber betreffend die Aufteilung und Abgrenzung der Untersuchungen ausserhalb des medi-
zinischen Bereichs (VD, VS, ZH, EVP, Griine, SP, ACSI, ap, br, FRC, HGS, IDS NE, NEK, QUALAB,
SAG, SGMG, SKS, SSPH+, SWIR, SwissUni und vahs). Dabei wird insbesondere vorgebracht, dass
die Umschreibung der Gruppen zu unklar ist und deshalb in der Praxis zu Problemen fiihren wird, und
dass alle genetischen Untersuchungen als sensibel eingestuft werden sollten, weil sie potentiell ge-
sundheits- und personlichkeitsrelevante Eigenschaften betreffen kénnen. Einige dieser Teilnehmenden
fordern daher, die Kategorie der ,Ubrigen Untersuchungen® aufzuheben. Viele dussern sich auch kritisch
zu den vorgesehenen Anforderungen an die beiden Regelungskategorien ausserhalb des medizini-
schen Bereichs betreffend Veranlassung und Durchfihrung (TI, VS, EVP, ACSI, FMH, FRC, HGS, HUG,
IDS NE, KLCH, NEK, QUALAB, SAKK, SGMG, SGMO, SKS, SSPH+, SwissUni, UniL). Dabei werden
namentlich eine kontrollierte Probenahme oder ein Arztvorbehalt sowie eine Bewilligungspflicht fur alle
genetischen Untersuchungen gefordert. Detailliertere Kommentare zu genetischen Untersuchungen
ausserhalb des medizinischen Bereichs sind unter Ziffer 3.4 aufgefuhrt.

Diejenigen Vernehmlassungsteilnehmenden, die sich zum Thema ,Direct-to-consumer® Gentests bzw.
Online-Tests dussern, lehnen diese ab (ACSI, FRC, IDS NE, SKS, SSPH+ und SwissUni) oder haben
eine eher skeptische Einstellung dazu (Al, FR, NW, SP, FMH, Progenom, QUALAB und SWIR). Details
zu diesen Aspekten kénnen den Kommentaren zu Artikel 11 und Artikel 34 sowie den Allgemeinen
Bemerkungen zum 3. Kapitel des Vorentwurfs (Ziff. 3.4) enthommen werden.
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Erweiterung des Geltungsbereichs auf Untersuchungen von nicht vererbbaren (somatischen)
Eigenschaften

Der Geltungsbereich wird auch auf Untersuchungen von Eigenschaften des Erbguts, die nicht an Nach-
kommen weitergegeben werden (somatische Eigenschaften), erweitert. Flr diese gilt gemass Vorent-
wurf nur ein Teil jener Anforderungen, die an alle anderen Untersuchungen im medizinischen Bereich
gestellt werden. Es gelten insbesondere die Vorgaben betreffend die Aufklarung und Zustimmung, das
Recht auf Nichtwissen, den Umgang mit Uberschussinformationen, den Datenschutz und die Weiter-
verwendung von Proben. Es soll aber namentlich keine Bewilligungspflicht fur die durchfihrenden La-
boratorien geben.

Diese Neuregelung wird von der berwiegenden Anzahl der knapp 30 Vernehmlassungsteilnehmenden,
die sich dazu geaussert haben, kritisiert. Von vielen wird dabei gefordert, Untersuchungen von somati-
schen Eigenschaften nicht dem Geltungsbereich des GUMG zu unterstellen (GL, SG, FMH, KLCH, KS
Baden, KSBL, SAKK, SBP, SGMO, SGMP, SGPath, SGSen und USZ). Die Neuregelung wird in ver-
schiedener Hinsicht auch von anderen Vernehmlassungsteilnehmenden beméngelt (GR, H+, Insel,
SGMG, UniBE-GS und UniBE-Med). Es wird insbesondere beanstandet, dass die vorgeschlagene Ge-
setzesregelung die klinischen Gegebenheiten im Rahmen der Tumordiagnostik, und hier vor allem das
Zusammenwirken von behandelnden Arztinnen und Arzten sowie Pathologinnen und Pathologen, nur
unzureichend berucksichtigt. Des Weiteren wird befurchtet, dass die Auflagen betreffend Aufklarung
und Einholung der Zustimmung zu einer erheblichen Verzégerung im Diagnoseprozess fuhren werden,
was wiederum einen negativen Einfluss auf den Therapieerfolg haben und zu zusatzlichen psychischen
Belastungen bei Patientinnen und Patienten fihren kann.

Viele Vernehmlassungsteilnehmende fordern eine Definition bzw. ndhere Erklarungen und Ausfihrun-
gen zu den Untersuchungen von somatischen Eigenschaften (GL, GR, Grlne, ap, br, FMH, HGS, in-
sieme, KLCH, KSBL, SAG, SAKK, SGMO, SGMP, SGPath, SGSen, USZ; vgl. auch Bemerkungen zu
Art. 3).

Demgegeniber stehen 8 andere Teilnehmer, die die Erweiterung des Geltungsbereichs auf Untersu-
chungen somatischer Eigenschaften positiv bewerten (AG, NEK, SGH, UniL) und teilweise sogar stren-
gere Anforderungen wiinschen (ZH, GUMEK, NEK, QUALAB, SGH und SSPH+).

Detailliertere Informationen hierzu sind bei den Kommentaren zu Artikel 2 Absatz 3 aufgefihrt.

Pranataldiagnostik

Die Regelung zur Pranataldiagnostik wird im Vorentwurf in verschiedener Hinsicht prazisiert und ver-
schéarft. So ist vorgesehen, dass pranatal nur Eigenschaften abgeklart werden dirfen, welche die Ge-
sundheit des Embryos oder Fotus direkt und (neu) auch wesentlich beeintrachtigen. Eine Ausnahme
sollen dabei Untersuchungen zu Blutgruppenmerkmalen sein, die nétig sind, um die Gefahr einer Blut-
gruppenunvertraglichkeit zwischen Mutter und Fotus abzuwenden. Zweitens wird neu die prénatale Ge-
webetypisierung (im Hinblick auf eine mdgliche postnatale Blutstammzelltransplantation fur ein krankes
Geschwister) ausdriicklich zuldssig. Als dritte zentrale Anderung ist vorgesehen, dass das im Rahmen
einer prénatalen Untersuchung festgestellte Geschlecht des Embryos der schwangeren Frau nicht vor
Ablauf der 12. Schwangerschaftswoche mitgeteilt werden darf (vgl. Motion 14.3438).

Insgesamt haben sich 43 Vernehmlassungsteilnehmende zur Regelung der pranatalen Untersuchungen
geaussert (AG, BS, NW, SO, SZ, TG, TI, VS, ZH, CVP, EVP, FDP, Grine, SP, SVP, A+, ap, APAC, br,
Fl, Gensuisse, GFCH, H+, HGS, IEH2, IH, Insel, insieme, KB-SKB, MERH, mws, NEK, procap,
QUALAB, SAG, santésuisse, SGS, UniBE-Med, UniBE-Theol, USZ, vahs, VFG und Zukunft CH).

Zur Erganzung mit dem Begriff ,wesentlich“! haben sich 18 Teilnehmende in tendenziell zustimmendem
Sinn geaussert (AG, SO, Sz, CVP, Grine, SP, SVP, ap, br, GFCH, HGS, IH, insieme, mws, procap,

1 Bei den folgenden Ausfiihrungen ist zu beachten, dass sich in der franzésischen Fassung des Gesetzestextes ein
Fehler eingeschlichen hatte (,directement ou considérablement” an Stelle von ,directement et considérablement®).
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SAG, UniBE-Theol, vahs). 17 Teilnehmende, darunter auch solche, die der Erganzung grundsatzlich
zustimmen, bringen Zweifel an oder fordern Prazisierungen (VS, FDP, Griine, SP, ap, APAC, br, FI,
Gensuisse, HGS, IH, MERH, NEK, procap, SAG, UniBE-Theol, vahs). 5 Teilnehmende lehnen die Er-
ganzung ab (EVP?, APAC, IEH2, SGS, USZ). Sie warnen teilweise vor Auslegungsproblemen oder
wiinschen eine prazisere Begriffsumschreibung.

SO, Sz, SP, insieme und mws begriissen die Zulassigkeit von Untersuchungen von Blutgruppenmerk-
malen. Die Zulassung der pranatalen Gewebetypisierung wird von SO, SZ, SP und mws beflrwortet. 8
Teilnehmende hingegen bemangeln diese Zulassung bzw. lehnen sie ab, da die Spendereignung leicht
auch noch nach der Geburt festgestellt werden kann (TI, Griine, ap, br, HGS, insieme, SAG, vahs).
Zudem erinnern einige der kritischen Stimmen daran, dass die fremdnitzige Spende bzw. Verwendung
von Nabelschnurblut umstritten ist.

Zur Neuregelung betreffend die Mitteilung des Geschlechts haben sich 7 Vernehmlassungsteilneh-
mende positiv geaussert (AG, Tl, VS, SP, SVP, BK-SBK, mws). 14 Teilnehmende aussern sich hinge-
gen kritisch bis ablehnend zu dieser Bestimmung (NW, SZ, TG, Griine, A+, APAC, br, FI, HGS, IEH2,
SAG, santésuisse, SGS, vahs). Dabei wird hauptsachlich vorgebracht, dass dadurch einerseits das
Selbstbestimmungsrecht der betroffenen Frau beim straflosen Schwangerschaftsabbruch innerhalb der
Fristenldsung eingeschrankt wird, und dass andererseits aufgrund der bestehenden auslandischen In-
ternetangebote ein allfélliger Missbrauch nicht verhindert werden kann.

Gemass Vorentwurf gilt die Regelung beziglich der Mitteilung des Geschlechts auch bei pranatalen
Vaterschaftsabklarungen. Dies wird von SP begrisst und von APAC abgelehnt.

Ausfuhrliche Ergebnisse befinden sich bei den Kommentaren zu Artikel 15 und Artikel 50 Absatz 6.

Weitere wesentliche Aspekte der Revision

Datenschutzrechtliche Aspekte: Weiterverwendung und Aufbewahrung von Proben und genetischen
Daten, Untersuchungen im Ausland

Der Vorentwurf nimmt wie bisher genetische Untersuchungen zu Forschungszwecken vom Geltungs-
bereich aus und sieht neu eine Prazisierung der Vorgaben zur anderweitigen Weiterverwendung von
Proben und genetischen Daten vor. Dabei unterscheidet er zwischen der Weiterverwendung in ,ver-
schlisselter”, ,unverschlisselter und ,anonymisierter Form. Meist kantonale Stellen halten dazu fest,
dass diese Terminologie missverstandlich respektive nicht korrekt ist und dass biologisches Material
und genetische Daten auf die Dauer nicht wirksam anonymisiert werden kénnen (BE, BS, GL, GR, SO,
ZG, ZH, priv). Einige Vernehmlassungsteilnehmende sprechen sich zudem fir die Schaffung eines Spe-
Zialgesetzes zu Biobanken aus (br, HGS, IDS NE, IEH2, SAG, SBP, SSPH+, SwissUni und vahs). De-
taillierte Resultate sind in den Kommentaren zu Artikel 9 und 10 aufgefihrt.

Insbesondere im Zusammenhang mit genetischen Untersuchungen bei Arbeits- und Versicherungsver-
haltnissen wird neu darauf verzichtet, die Vernichtung von Proben und Daten zu regeln. Auch hier spre-
chen sich mehrheitlich kantonale Stellen (BE, BS, GL, SO, ZG, ZH, EVP, priv) fur die Wiederaufnahme
der Regelung und die Festlegung einer maximalen Aufbewahrungsdauer aus (vgl. Kommentare zu Art.
39 und 44).

Die Anforderungen zur Durchfiihrung von genetischen Untersuchungen im Ausland werden bisher auf
Verordnungsstufe geregelt. Neu sollen sie auf Gesetzesstufe verankert und préazisiert werden. Insbe-
sondere zwei Aspekte werden hierbei kritisch kommentiert. Vor allem seitens der Kantone wird gefor-
dert, dass bei Untersuchungen, die zur Durchfiihrung ins Ausland geschickt werden, ein entsprechen-
des Datenschutzniveau gewéhrleistet werden muss (BE, BS, GR, ZG, ZH, priv). Auch Konsumenten-

2 Angesichts der von EVP angefiihrten Begriindung scheint es moglich, dass die ablehnende Einschatzung im
Wesentlichen auf dem Fehler in der franzdsischen Fassung des Vorentwurfs beruht (vgl. Fn. 1).
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schutzorganisationen und universitare Kreise fordern, dass in solchen Fallen Schweizer Recht anwend-
bar bleiben soll (ACSI, FRC, IDS NE, SKS, SSPH+, Swiss Uni). Insbesondere Fachgesellschaften ver-
langen zudem, dass nur Untersuchungen ins Ausland geschickt werden dirfen, die in der Schweiz nicht
durchgefiihrt werden (SG, FAMH, FMH, HUG, QUALAB, SAKK, SGMG, SwissUni). Details hierzu sind
in den Kommentaren zu Artikel 9, 27 und 33 ersichtlich.

Uberschussinformationen

Neu soll der Umgang mit Informationen, die im Rahmen einer genetischen Untersuchung aufgedeckt
aber fur deren Zweck nicht bendétigt werden, explizit geregelt werden. Bei Untersuchungen im medizini-
schen Bereich soll im Rahmen der Aufklarung thematisiert werden, welche Informationen die betroffene
Person erfahren mdchte und welche nicht. Bei genetischen Untersuchungen, die nicht zu medizinischen
Zwecken vorgenommen werden, soll die Mitteilung von Uberschussinformationen hingegen nicht zulas-
sig sein. Diese Neuregelung wird namentlich im medizinischen Bereich von vielen gutgeheissen (SO,
CVP, Griine, SP, ap, br, HSG, IEH2, IH, KLCH, procap, QUALAB, SAG, SAKK, santésuisse, SGH,
SGMO, SWIR, vahs). Einige davon wiinschen sich, dass bei genetischen Untersuchungen ausserhalb
des medizinischen Bereichs die gleiche Regelung gilt, wie im medizinischen Bereich (Grlne, ap, br,
HSG, IH, procap, QUALAB, SAG, santésuisse, vahs). Viele Vernehmlassungsteilnehmende bringen
weitere Kritikpunkte oder Préazisierungswiinsche an, die Detailaspekte des Artikels betreffen (BE, GL,
GR, SO, Tl, ZG, ZH, VD, Grine, ap, APAC, br, FMH, GUMEK, IDS NE, IH, Insel, HGS, MERH, priv,
procap, QUALAB, SAG, santésuisse, SBP, SGMG, SSPH+, SwissUni, UniBE-Med, UniL, USZ, vahs).
Sie sind bei den Kommentaren zu Artikel 24 im Detail ausgewiesen.

Im Zusammenhang mit der Erstellung von DNA-Profilen sieht der Vorentwurf vor, dass die Mitteilung
von Uberschussinformationen unzulassig ist. Diese Regelung wird von SP begriisst. A+ und SwissUni
regen an, die Bestimmung von Eigenschaften zum Erscheinungsbild oder der Herkunft zuzulassen (vgl.
Kommentare zu Art. 47 Abs. 1).

HLA-Typisierung bei urteilsunfahigen Personen

Der Vorentwurf sieht neu vor, dass bei urteilsunfahigen Personen Gewebemerkmale untersucht werden
durfen, wenn sie der Abklarung dienen, ob sich die Person als Spenderin oder Spender von regenerier-
baren Geweben oder Zellen eignet. Diese Regelung soll eine Inkoharenz im Verhaltnis zu Artikel 13 des
Transplantationsgesetzes?® auflésen. Einige Vernehmlassungsteilnehmende fordern die Streichung die-
ser Bestimmung, da urteilsunfahige Personen nicht als Spenderin oder Spender von regenerierbaren
Geweben und Zellen benutzt werden dirfen (TG, Grune, ap, br, HGS, SAG, vahs). Die Einzelheiten
kénnen den Kommentaren zu Artikel 14 Absatz 2 Buchstabe b entnommen werden.

Genetische Untersuchungen bei verstorbenen Personen und bei Embryonen oder Féten aus Schwan-
gerschaftsabbrichen und Spontanaborten sowie Totgeburten

Zu dieser Neuregelung sind die Rickmeldungen geteilt: 7 Vernehmlassungsteilnehmende &ussern sich
positivdazu (AG, A+, GUMEK, IEH2, SSPH+, SwissUni, USZ). Hingegen unterstitzt EVP die Untersu-
chung von Embryonen und Foten aus Schwangerschaftsabbriichen nicht. Wie den bei Artikel 16 aufge-
listeten Kommentaren zu entnehmen ist, betreffen weitere Kritikpunkte bzw. Prézisierungswinsche ein-
zelne Details dieses Artikels (FR, Tl, VD, ZH, EVP, Griine, A+, ap, br, Gensuisse, GUMEK, HGS,
MERH, SAG, SAKK, SGRM, SSPH+, SwissUni, UGF/CURML, UniL, USZ, vahs).

Eine vergleichbare Regelung ist neu auch betreffend die Klarung des Abstammungsverhéltnisses zu
verstorbenen Personen vorgesehen. Hierzu dussern sich 8 Vernehmlassungsteilnehmende kritisch und
winschen Prazisierungen (BS, Tl, ACSI, FMH, FRC, HUG, SGRM, SKS; vgl. dazu die Kommentare zu
Art. 47 Abs. 3).

3SR 810.21
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Genetische Untersuchungen bei Arbeits- und Versicherungsverhéltnissen sowie Haftpflichtfallen

Betreffend genetische Untersuchungen bei Arbeits- und Versicherungsverhéltnissen sowie bei Haft-
pflichtfallen Gbernimmt der Vorentwurf die bestehenden Anforderungen. Dies wird von vielen grundsatz-
lich positiv aufgenommen (AG, NW, VD, ZH, SP, ACSI, FRC, IH, insieme, KLCH, procap, SKS,
suissepro, SVV, SwissUni, UniL). Einigen geht die Regelung jedoch zu wenig weit. Sowohl im Arbeits-
bereich (NW, SP, ASCI, FRC, SKS) wie auch im Versicherungsbereich (SP) wird ein generelles Unter-
suchungsverbot gefordert. Gemass einzelnen Vernehmlassungsteilnehmenden sollte im Versiche-
rungsbereich zudem ein generelles Nachforschungsverbot (NW, ACSI, FRC, Progenom, SKS) oder ein
Nachforschungsverbot fir private Lebens- und Invaliditatsversicherungen (FR, SP, UniFR) eingefihrt
werden. Zudem wird verschiedentlich gewiinscht, dass die Limiten im Zusammenhang mit der zuléssi-
gen Nachforschung beim Abschluss von privaten Lebens- oder Invaliditatsversicherungen erhdht wer-
den (CP, Gensuisse, IH, insieme, MERH, procap). Auf der anderen Seite verlangen einige die Aufhe-
bung des Nachforschungsverbots fir private Lebens- und Invaliditatsversicherungen (QUALAB,
santésuisse, SVV). Die detaillierten Ergebnisse konnen den Kommentaren unter Ziffer 3.5 entnommen
werden.

Vaterschaftstests

Zwei Organisationen (GeCoBi, Mannschafft) fordern, dass bei jeder Geburt die Vaterschaft abzuklaren
und die genetische Vaterschaft zu registrieren ist. SP vertritt diesbeztglich die gegenteilige Meinung.
Bemerkungen weiterer Organisationen zu den Vaterschaftstests betreffen namentlich die einschlagigen
Strafbestimmungen. Weitere Rickmeldungen zu diesen Punkten kénnen den Kommentaren zu Artikel
50 und zu den Strafbestimmungen (Art. 55 ff.) enthommen werden.

Information der Offentlichkeit

Das BAG soll gemass Arikel 53 neu die Aufgabe erhalten, die Offentlichkeit regelméssig (iber Belange
der genetischen Untersuchungen beim Menschen zu informieren. Diese Aufgabe wird von 10 Vernehm-
lassungsteilnehmenden explizit begrisst (GE, VD, SP, GFCH, GUMEK, KLCH, SAKK, SGMO, SPO
SSPH+), wobei SP festhélt, dass dem BAG die entsprechenden Mittel zur Verfligung zu stellen sind.
Abgelehnt hingegen wird diese neue Aufgabe und die Zuweisung zusatzlicher Finanzmittel von FDP
und SVP. Sie sind der Ansicht, dass sich Burgerinnen und Birger selber informieren kdnnen.

Strafbestimmungen

Die Einfuhrung zusétzlicher Straftatbestadnde und die erweiterte Anwendbarkeit von Strafbestimmungen
auf Privatpersonen werden positiv aufgenommen (LU, CURAVIVA, GUMEK, Insel, insieme, SSPH+,
UniBE-GS, UniBE-Med). Die Anderungswiinsche betreffen insbesondere die Aufnahme einer Strafbe-
stimmung fur die Mitteilung des Geschlechts entgegen Artikel 15 Absatz 2 (ZG, SP, BK-SBK, VFG) und
die Strafbarkeit mit Bezug auf (pranatale) Vaterschaftsabklarungen (APAC, GeCoBI, M&nner, mann-
schafft). Weitere Ausfiihrungen sind den Kommentaren zum 8. Kapitel des Vorentwurfs zu entnehmen
(Ziff. 3.9).
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3 Stellungnahmen zu einzelnen Artikeln

3.1 Gesetzestitel und Systematik

LU schlagt vor zu prifen, das revidierte Bundesgesetz als Rahmengesetz auszugestalten und be-
stimmte Sachverhalte auf Verordnungsstufe zu regeln. So soll verhindert werden, dass das revidierte
Gesetz bereits in wenigen Jahren wieder der Realitat hinterherhinkt. Andere Vernehmlassungsteilneh-
mende begriissen in diesem Zusammenhang, dass dem Bundesrat ein gewisser Regelungsfreiraum
zugesprochen wird, um rasch auf die sich verandernden Umsténde reagieren zu kénnen (CVP, FDP,
A+, eco-swiss, KLCH, Progenom und SWIR). Tl findet den Detaillierungsgrad des Gesetzes gut und
spricht sich fur dessen Beibehaltung aus. TG erachtet die gewéhlte Systematik als zweckmassig.

Hingegen halten GUMEK, insieme und SSPH+ fest, dass die Gesetzesstruktur die Bestimmungen fur
die einzelnen Kategorien nur schlecht zum Ausdruck bringt. GUMEK und SSPH+ schlagen diesbeziig-
lich vor, einen Ubersichtsartikel einzufiigen, wahrend insieme die Uberarbeitung der Systematik anregt.

ZH schlagt vor, den Titel des Gesetzes dem Geltungsbereich anzupassen und in ,Bundesgesetz tber
genetische und pranatale Untersuchungen beim Menschen“ umzubenennen. Fl fordert, pranatale Un-
tersuchungen in einem separaten Gesetz zu regeln oder den Titel zu &ndern und eine andere Systema-
tik zu wahlen.

3.2 1. Kapitel: Allgemeine Bestimmungen

Artikel 1 Zweck

Einige Vernehmlassungsteilnehmende messen dem Schutz der Persdnlichkeit ausdricklich oder sinn-
gemass einen hohen Stellenwert zu (Al, AR, FR, CVP, SP, ACSI, FRC, SKS und UniFR). Andere wie-
derum begriissen den Schutz vor Missbrauch (VD, CURAVIVA, FMH, H+, KSBL, SAKK, SGMO, SGMP,
SGPath und UniBE-GS). Progenom schliesst sich dieser Haltung an, warnt aber gleichzeitig vor einer
Uberreglementierung. KLCH unterstiitzt die Beibehaltung des Zweckartikels und erachtet samtliche da-
rin erwahnten Aspekte als wesentlich. PPS fordert, in Buchstabe a auch den Schutz der digitalen Integ-
ritdt der Person zu erwahnen. SP, FMH, HUG und SwissUni erachten die Qualitatssicherung geneti-
scher Untersuchungen und deren Interpretation als wichtig.

Artikel 2 Geltungsbereich

Die Erweiterung des Geltungsbereichs wird von vielen Vernehmlassungsteilnehmenden explizit be-
grusst oder zumindest im Grundsatz gutgeheissen (AG, BE, LU, SO, TG, CURAVIVA, eco-swiss, Fl,
NEK, priv, Progenom, QUALAB, SWIR und UniL). Die damit verbundene Klarung der Zulassigkeit von
Untersuchungen, die bisher nicht dem Geltungsbereich unterstellt sind und die Schaffung von Rechts-
sicherheit wird von vielen positiv beurteilt (AG, Al, BE, JU, SO, TG, ZH, CVP, FDP, FER, GFCH, IDS
NE und SZB). Ausdrtcklich unterstitzt wird namentlich die Erweiterung des Geltungsbereichs auf ge-
netische Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs (AG, GE, SG, Tl, VD, VS, A+, IDS
NE, IEH2, pharmaSuisse, Progenom, SDV und UniL). Die Erfassung und Regelung genetischer Unter-
suchungen somatischer Eigenschaften wird hingegen mehrheitlich kritisiert (siehe unten).

Fir GL ist die Definition des Geltungsbereichs von zentraler Bedeutung, da sich andere Erlasse mit
verwandten Themenbereichen befassen. Ebenso begrisst Tl die Prazisierung des Artikels, der die sehr
unterschiedlichen Kontexte berlicksichtigt, in denen genetische Forschung und die klinische Praxis eine
Rolle spielen. VD, SwissUni und UniL stellen sich im Zusammenhang mit der zunehmenden Bestim-
mung von physischen Eigenschaften im Rahmen von Strafverfahren die Frage, ob die Spurenanalysen
aus den forensischen Wissenschaften in den Geltungsbereich des GUMG fallen.

Betreffend Absatz 1 fordert Gensuisse die Klarung der Begriffsdefinitionen genetischer und pranataler
Untersuchungen. Gemass IDS NE, SSPH+ und SwissUni sollte der Geltungsbereich auch die Ent-
nahme von biologischen Proben, deren Aufbewahrung, Vernichtung und Ubertragung zu Zwecken der

9/60



Bericht Uber die Ergebnisse der Vernehmlassung zur Totalrevision des GUMG

genetischen Untersuchung, sowohl in der Schweiz als auch im Ausland, abdecken (vgl. auch Bemer-
kungen von SAKK zu Art. 10 Abs. 2). Einige fordern zudem die Schaffung eines Spezialgesetzes zu
Biobanken (br, HGS, IDS NE, IEH2, SAG, SBP, SSPH+, SwissUni, vahs).

Untersuchungen von somatischen Eigenschaften (Absatz 3)

13 Vernehmlassungsteilnehmende (GL, SG, FMH, KLCH, KS Baden, KSBL, SAKK, SBP, SGMO,
SGMP, SGPath, SGSen und USZ) stellen den Antrag bzw. regen an, Untersuchungen von somatischen
Eigenschaften nicht dem Geltungsbereich des GUMG zu unterstellen. Die Neuregelung wird in verschie-
dener Hinsicht auch von anderen Teilnehmenden beméangelt (GR, H+, Insel, SGMG, UniBE-GS, UniBE-
Med).

Im Einzelnen wird kritisiert, dass die vorgeschlagene Gesetzesregelung die klinischen Gegebenheiten
im Rahmen der Tumordiagnostik nur unzureichend berticksichtigt (SG, FMH, KLCH, KSBL, SAKK,
SGMO, SGPath, SGSen, USZ). Die Aufklarung und Einholung der Zustimmung muisste durch die be-
handelnde Arztin bzw. den behandelnden Arzt vorgenommen werden, da Pathologinnen und Patholo-
gen nicht in direktem Kontakt zu Patientinnen und Patienten stehen (SG, FMH, KS Baden, KLCH, KSBL,
SGMO, SGPath, SGSen, USZ). Zum Zeitpunkt der Probenentnahme kennt der behandelnde Arzt bzw.
die behandelnde Arztin die Diagnose nicht und kann daher nicht sinnvoll beraten (SG, FMH, Insel, KS
Baden, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen, UniBE-Med). Denn einerseits kann nicht abgeschéatzt werden,
welche Untersuchungen vorgenommen werden und welche Uberschussinformationen entstehen kon-
nen (SG, FMH, Insel, KS Baden, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen, UniBE-Med, USZ), andererseits feh-
len dem behandelnden Arzt bzw. der behandelnden Arztin in der Regel die Fachkenntnisse, um den
Patienten oder die Patientin zweckmaéssig informieren zu kénnen (GL, KS Baden, USZ). KLCH figt an,
dass es selbstverstandlich Aufgabe der behandelnden Arztin oder des behandelnden Arztes ist, vor
einer Biopsie im Rahmen des Informed Consent die Patientin oder den Patienten dartiber aufzuklaren,
was auf welche Art analysiert werden konnte. Es ist aus ihrer Sicht jedoch unrealistisch, zu diesem
Zeitpunkt alle Eventualitaten umfassend zu diskutieren. Im Gegensatz zu den Angaben in den Erlaute-
rungen findet daher beim Grossteil der Untersuchungen von Tumorzellen und —geweben keine Aufkla-
rung betreffend genetischer Untersuchungen statt (SG, FMH, Insel, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen,
UniBE-Med, USZ). Erst bei einem Verdacht auf eine Erbkrankheit soll die Aufklarung und Einholung der
Zustimmung flr eine mogliche genetische Untersuchung der Keimbahn erforderlich sein (SG, FMH,
Insel, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen, UniBE-Med). Fir viele Vernehmlassungsteilnehmende ist es
dann unbestritten, dass die zusatzlich notwendigen Untersuchungen gemass den Regeln des GUMG
durchgefiihrt werden mussen (FMH, Insel, KLCH, KSBL, SAKK, SGMO, SGMP, SGPath, SGSen,
UniBE-Med).

Insel, SBP und UniBE-Med fuihren des Weiteren an, dass der Einschluss von somatischen Untersu-
chungen unscharf definiert ist und eine klare Abgrenzung nicht méglich ist. SBP fihrt zudem aus, dass
eine Erweiterung der genetischen Untersuchungen auf somatische Eigenschaften massive Auswirkun-
gen auf die Forschung haben wiirde, da die Abgrenzung des Humanforschungsgesetzes* zwischen
genetischen und nicht-genetischen Untersuchungen de facto wegfallen wirde.

Bei der Untersuchung von Tumoren besteht oft ein erheblicher Zeitdruck (SG, FMH, KLCH, KSBL,
SAKK, SGMO, SGPath, SGSen). Daher werden bei einer wortgetreuen Umsetzung der Vorschriften
nach Artikel 5 und 6 Verzdgerungen im Diagnostikprozess befurchtet (GL, SG, FMH, KLCH, KS Baden,
KSBL, SGH, SGMG, SGMO, SGPath, SGSen, USZ), was zu lebensbedrohlichen Komplikationen oder
zur Unterlassung von sinnvollen und wirksamen Therapien fuhren kann (GL, USZ) bzw. eine effiziente
Patientenbetreuung nachhaltig behindert (SG, FMH, KS Baden, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen). Die
meisten Pathologie-Institute sind heute durch die Schweizerische Akkreditierungsstelle akkreditiert und
haben Vorgaben hinsichtlich einer mdglichst kurzen Turnaround-Zeit fir Laboruntersuchungen zu erfiil-
len (FMH, KS Baden, KSBL, SGMO, SGPath, SGSen). SGH teilt die Bedenken der Pathologen und

4 Bundesgesetz Uber die Forschung am Menschen, SR 810.30
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Onkologen, dass das Prozedere des Einverstandnisses die Analytik verlangsamen kann; es muss zwin-
gend sichergestellt werden, dass das Einverstandnis bei Diagnose auch fir die Folgeuntersuchungen
glltig ist.

Des Weiteren ist die psychische Belastung bei langwierigen Abklarungsprozessen nicht zu unterschét-
zen (SG, FMH, KSBL, KSL, SAKK, SGMO, SGPath, SGSen). Der mit dem Gesetz angestrebte Nutzen
des Patientenschutzes wird mit der vorgeschlagenen Regelung der Untersuchung somatischer Eigen-
schaften flir SG nicht erreicht bzw. die angestrebte Starkung der Patientenrechte wird fir GL ad absur-
dum gefihrt.

Einige Vernehmlassungsteilnehmende bemerken, dass der Einschluss der Proteine (Immunhistoche-
mie) sowie epigenetischer Veranderungen Uberhaupt keinen Sinn macht und die unscharfe Definition
der ,somatischen Genetik“ aufzeigt (SG, FMH, Insel, KS Baden, KSBL, SBP, SGMO, SGPath, SGSen
und UniBE-Med). Auf definitionsrelevante Probleme wird auch von anderen Vernehmlassungsteilneh-
menden verwiesen (GL, GR, Grline, ap, br, FMH, HGS, insieme, KLCH, KSBL, SAG, SAKK, SGMO,
SGMP, SGPath, SGSen, USZ; vgl. dazu auch die Kommentare zu Art. 3).

Einzelne Vernehmlassungsteilnehmende haben sich positiv zur neuen Regelung geaussert. AG be-
grusst die Regelung genetischer Untersuchungen von nicht erblichen und im Verlauf des Lebens erwor-
benen Eigenschaften. NEK begriisst, dass die Zustimmungspflicht und die Regelung zu Uberschussin-
formationen auch fur Untersuchungen von somatischen Eigenschaften gelten. SGH findet es grundséatz-
lich sinnvoll, dass die Untersuchung somatischer Mutationen wenigstens teilweise dem Gesetz unter-
stellt wird (beziigl. Aufklarung und Zustimmung, Umgang mit Uberschussresultaten), da mittels gewisser
neuer Technologien bei vielen Genen somatische und hereditare Mutationen gleichzeitig detektiert wer-
den. Auch UniL hélt fest, dass die vielleicht strengeren Anforderungen zu einer besseren und vollstan-
digeren Information der Patientinnen und Patienten fihren kénnten. Weitere wiinschen sich strengere
Anforderungen an Untersuchungen von somatischen Eigenschaften. Aufgrund des Missbrauchspoten-
zials stellt ZH die Frage, wieso solche Untersuchungen nicht dem medizinischen Bereich zugeordnet
werden. GUMEK, NEK, SGH und SSPH+ fordern, die Durchfihrung dieser Untersuchungen der Bewil-
ligungspflicht zu unterstellen. SGH fordert zudem, dass auch Artikel 26 zur Anwendung kommen sollte.
Gemass QUALAB ist es unerlasslich, dass auch Pathologie-Institute, die iber TARMED-Position ab-
rechnen, einen Qualitdtsnachweis erbringen missen.

Ausnahmen vom Geltungsbereich (Absatz 4)

Einige Vernehmlassungsteilnehmende merken an, dass Buchstabe a im Widerspruch zu Artikel 14 Ab-
satz 2 Buchstabe b steht und verweisen auf ihre Ausfiihrungen zu Artikel 14 (Grlne, ap, br, HGS, SAG
und vahs). Gensuisse halt zu Buchstabe b fest, dass die Definition von fortpflanzungsmedizinischen
Verfahren unklar ist und fordert insbesondere, dass die Praimplantationsdiagnostik nicht aus dem
GUMG ausgeklammert werden sollte.

Betreffend Buchstabe c ist es geméass FMH, HUG und SwissUni im Bereich der genetischen Untersu-
chungen heute weder méglich noch wiinschbar, Daten fiir die Forschung von den Daten aus der medi-
zinischen Praxis zu trennen. Weil aus ihrer Sicht das GUMG auf genetische Untersuchungen zu For-
schungszwecken nicht anwendbar sein soll, muss das gleiche auch fiir die Daten und vor allem fiir die
Entwicklung von Geréten fur Analysen und Datenvergleiche zur Gewinnung neuer Erkenntnisse gelten.
Hingegen schlagt IEH2 vor, nur genetische Untersuchungen zu Forschungszwecken mit anonymisierten
Proben vom Geltungsbereich auszunehmen. Die NEK empfiehlt, den Geltungsbereich auf genetische
Untersuchungen zu Forschungszwecken zu erweitern.

Artikel 3 Begriffe

Grine, br, HGS, SAG und vahs erachten eine Konkretisierung der Begriffe als notwendig, um die ver-
schiedenen Tests den einzelnen Kategorien zuordnen zu kénnen. Auch Gensuisse fordert, samtliche
Definitionen auf ihre Aktualitéat zu Gberprifen. IDS NE, SSPH+ und SwissUni schlagen vor, gewisse
Begriffe nur auf Verordnungsstufe zu definieren, um sie schneller dem Stand von Wissenschaft und
Technik anpassen zu kénnen (z.B. Bst. b und c), oder nur im betreffenden Kapitel zu definieren (z.B.
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Bst. d-j).

Bei Buchstabe ¢ weisen FMH, HUG und SwissUni darauf hin, dass es moglich sei, das Gesetz mit
anderen ,Omics“-Untersuchungen teilweise zu umgehen. Gensuisse schlagt vor, auch epigenetische
Modifikationen zu bertcksichtigen. Andere halten fest, dass der Einschluss sowohl von Proteinuntersu-
chungen als auch von epigenetischen Veranderungen fir die Untersuchung von somatischen Eigen-
schaften keinen Sinn macht (SG, FMH, Insel, KS Baden, KSBL, SBP, SGMO, SGPath, SGSen und
UniBE-Med). Sie fordern mehrheitlich eine Anpassung der Definition (SG, Insel, KS Baden, KSBL,
SGMO, SGPath, SGSen und UniBE-Med), wahrend SBP zudem darauf hinweist, dass die Abgrenzung
zu anderen Untersuchungen unscharf erscheint. Sie befiirchtet, dass alle Laboruntersuchungen dem
GUMG unterstellt werden und regt daher an, auf die Erweiterung auf somatische Veranderungen zu
verzichten. KS Baden, SGMP und SGSen fordern, dass der Satzteil zum ,unmittelbaren Genprodukt*
gestrichen wird. Auch SZB geht die Definition zu weit, da jedes Gen ein Genprodukt hat.

Betreffend Buchstabe d wird von verschiedenen Vernehmlassungsteilnehmenden kritisiert, dass die
Definition zu unscharf ist und einen zu grossen Interpretationsspielraum zulasst (Gruine, ap, br, HGS,
SAG und vahs). Auch Gensuisse bemangelt die unklare Definition bezuglich der Grenze zwischen Un-
tersuchungen zur Familienplanung und Untersuchungen im Rahmen von Verfahren der medizinisch
unterstutzten Fortpflanzung und fordert eine Ausweitung der Begriffsdefinition. FMH, HUG und
SwissUni schlagen vor, die Definition der diagnostischen genetischen Untersuchungen (Bst. d) um ,kli-
nische Anzeichen® zu erganzen. Andere fordern eine Konkretisierung der Definition der prasymptoma-
tischen Untersuchungen (Bst. f), da es unklar bleibt, ob auch polygenetisch bedingte und Umwelt indu-
zZierte Veranlagungen darunter zu verstehen sind (Grine, ap, br, HGS, SAG und vahs). Auch SAKK
schlagt vor, pradiktive genetische Untersuchungen darunter zu subsumieren. Gensuisse erachtet die
Definition betreffend Ultraschalluntersuchungen (Bst. g) als zu unklar und fordert eine Anpassung des
Begriffs. FI fordert, Buchstabe g in ,pranatale genetische Untersuchungen® umzubenennen und Buch-
stabe i zu streichen. Insieme beantragt, dass die wichtige Zuordnung der neuen nicht-invasiven prana-
talen Tests (NIPT) zu den ,genetischen Untersuchungen® explizit im Gesetz festgehalten wird (Bst. h).
IEH2 weist darauf hin, dass die Formulierung der Definition unter Buchstabe i so verstanden werden
koénnte, dass alle Ultraschalluntersuchungen in den Geltungsbereich des GUMG fallen und schlagt eine
entsprechende Prazisierung vor. FMH, HUG und SwissUni halten fest, dass die Definition des DNA-
Profils (Bst. k) vage bleibt. Auch andere fordern hier eine scharfere Definition, um genealogische Unter-
suchungen besser von der ,Klarung der Abstammung“ abgrenzen zu kénnen (Grine, ap, br, HGS, SAG
und vahs). GUMEK und SSPH+ hingegen begrussen die Anpassung der Definition. Zu Buchstabe m
schlagen KS Baden und USZ vor, Proben, die primar flr eine diagnostische, prognostische oder pra-
diktive Untersuchung entnommen wurden (z.B. Pathologie) und anschliessend fir eine genetische Un-
tersuchung verwendet werden, nicht den Bestimmungen des GUMG zu unterstellen. Betreffend Buch-
stabe n fordert ZH, die prézisere Bezeichnung ,zu untersuchende Person“ zu verwenden und schlagt
zudem eine neue Definition der ,ratsuchenden Person® vor. GUMEK und SSPH+ empfehlen in diesem
Zusammenhang, eine Person, die genetisch beraten wird oder von der Proben und genetische Daten
vorliegen, ebenfalls als betroffene Person zu bezeichnen, wahrend geméass IDS NE, SSPH+ und
SwissUni auch betroffene Dritte (insb. Familienmitglieder) in die Definition eingeschlossen werden soll-
ten (vgl. auch Allg. Bemerkungen zu 2. Abschnitt (Grundsatze)). IDS NE, SSPH+ und SwissUni merken
betreffend Buchstabe | an, dass eine Unterscheidung zwischen Gesundheitsdaten, potentiellen Ge-
sundheitsdaten und anderen Daten fehlt. Da diese Unterscheidung sehr delikat ist, schlagen sie vor,
das ganze Genom als potentiell gesundheitsrelevant zu betrachten.

Nebst den bestehenden Definitionen werden zusatzliche Begriffsdefinitionen gefordert. So wiinschen
einige Vernehmlassungsteilnehmende, dass ,somatische Eigenschaften des Erbguts bzw. somatische
Veranderungen® in die Definitionen aufgenommen werden (GL, GR, FMH, KLCH, KSBL, SAKK, SGMO,
SGMP, SGPath, SGSen, USZ). Auch andere Vernehmlassungsteilnehmende vermissen eine solche
Definition bzw. nahere Erklarungen und Ausfihrungen dazu (Griine, ap, br, HGS, insieme und SAG).
Progenom schlagt vor, ,genetische Untersuchungen im nicht-medizinischen Bereich® in Artikel 3 zu de-
finieren. SBP wiinscht sich eine Definition von ,Uberschussinformationen®. Gensuisse schlagt vor, die
Begriffe ,besonders schiitzenswerte Eigenschaften und ,genetische Tests zur Eigenanwendung® zu
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definieren. APAC erachtet es als unklar, ob ,pranatale Vaterschaftsabklarungen® unter ,genetische Un-
tersuchungen* fallen und schlagt vor, den Begriff zu klaren.

Allg. Bemerkungen zum 2. Abschnitt (Grundsétze)

Gemass IDS NE, SSPH+ und SwissUni tragt der Vorentwurf der Tatsache zu wenig Rechnung, dass
Mitglieder einer Familie inr Genom teilen. Daher stellt sich aus ihrer Sicht die Frage, ob es betreffend
Teilen und Zurverfigungstellung von genetischen Daten eine Bestimmung zum Recht von betroffenen
Dritten braucht. Zudem sind sie der Meinung, dass eine Bestimmung fir urteilsunfahige Personen nach
Erlangung bzw. Wiedererlangung ihrer Urteilsfahigkeit fehlt, die ihnen erlaubt, ihre entsprechenden
Rechte wahrzunehmen.

Artikel 4 Diskriminierungsverbot

LU, ACSI, FRC und SKS messen dem Diskriminierungsverbot eine wichtige Bedeutung zu und stufen
die Regelung im Arbeits- und Versicherungsbereich daher als problematisch ein (vgl. Bemerkungen
zum 4. Kapitel). Auch SP misst dem Diskriminierungsverbot grésste Bedeutung zu und vermisst eine
entsprechende zivil- oder strafrechtliche Regelung zum Schutz der Person, die eine Diskriminierung
wegen ihres Erbguts geltend macht. SP ist daher der Meinung, dass die Frage der Aufnahme einer
einschlagigen Strafbestimmung nochmals vertieft diskutiert werden misste (vgl. Bemerkungen zu Kap.
8). GFCH und KLCH unterstitzen die Beibehaltung des Diskriminierungsverbots ausdriicklich. Auch
mws sieht darin eine bedeutende rechtliche Grundlage fur den Schutz aller Personen, iber welche ge-
netische Daten bekannt sind.

Artikel 5 Zustimmung

4 Vernehmlassungsteilnehmende begriissen explizit die Regelung der Zustimmung (AG, EVP, FI, mws).
Die Anwendbarkeit dieser Vorschrift fir Untersuchungen von Eigenschaften des Erbguts, die nicht an
Nachkommen weitergegeben werden (somatische Eigenschaften) wird von mehreren Vernehmlas-
sungsteilnehmenden kritisiert und ihre Umsetzung in diesem Bereich als nicht sinnvoll erachtet. Es wird
beflirchtet, dass mit dieser Regelung der Diagnostikprozess verzdgert wird. Der Artikel soll deshalb fur
somatische Untersuchungen nicht anwendbar sein (GL, Insel, KLCH, SAKK, SGMO, UniBE-Med; vgl.
auch Kommentare zu Art. 2 Abs. 3). mws begrisst die Bestimmung auch im Zusammenhang mit ur-
teilsunfahigen Personen.

Bei Absatz 1 wird verlangt, dass die Zustimmung fiir sdmtliche genetische Untersuchungen in schriftli-
cher Form zu erfolgen hat; der schriftlichen Zustimmung miisse ausserdem eine Beratung vorausge-
gangen sein (Grlne, ap, br, HGS, SAG und vahs). Fl ist der Meinung, dass unklar bleibt, ob bei der
shinreichenden Aufklarung“ die Aufklarung nach Artikel 6 gemeint ist und fordert falls zutreffend einen
entsprechenden Hinweis.

ZH schlagt in Absatz 2 eine Prazisierung vor, indem nur die zur Vertretung ,bei medizinischen Mass-
nahmen® berechtigte Person die Zustimmung erteilen dirfen soll.

IEH2 schlagt betreffend Absatz 3 vor, dass der franzdsische Ausdruck ,dans la mesure du possible“ in
»dans la mesure de ses capacités” umformuliert wird. KLCH unterstutzt hingegen den Absatz ausdriick-
lich.

FiOr ZH ist in Absatz 4 unklar, inwiefern auch eine urteilsunfahige Person die Zustimmung widerrufen
kann. SP begrusst, dass die Zustimmung jederzeit widerrufen werden kann und schlagt eine Préazisie-
rung des Absatzes vor, indem ohne Angaben von Griinden formfrei widerrufen werden kann. USZ ver-
langt ebenfalls eine Préazisierung und will, dass die Zustimmung nur vor der Mitteilung des Untersu-
chungsergebnisses widerrufen werden kann.
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Artikel 6 Aufklarung bei genetischen Untersuchungen

Die neu formulierten Aufklarungsinhalte werden von 12 Vernehmlassungsteilnehmenden begrisst (AG,
Al, VD, EVP, SP, ACSI, FI, FRC, KLCH, SAKK, SGMO und SKS). Zusétzlich wiinscht Al, dass das BAG
Qualitat und Objektivitat der Aufklarung sicherstellt. Fir NW besteht hingegen bereits heute die Pflicht,
dass bei jeder medizinischen Untersuchung aufgeklart wird. Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende
fordern, dass die Aufklarung durch qualifizierte Fachpersonen und mit der Moglichkeit zu einer Beratung
erfolgen soll. Das Gespréch ist zu dokumentieren. Des Weiteren sollen die Bereiche Aufklarung, Bera-
tung, Zustimmung sowie Mitteilung in einem eigenen Kapitel zusammengefuhrt werden (Grune, ap, br,
HGS, SAG, vahs). SP beantragt, dass bei Informationen der betroffenen Person (ber pathologische
Ergebnisse das Recht auf Nichtwissen auch fir Angehorige gilt. FI schlégt vor, den Artikel in dem Sinne
zu erganzen, dass er auch die Aufklarung und Zustimmung fur pranatale Risikoabklarungen regelt.
Gensuisse schlagt vor, dass unmiindige Personen ebenfalls in den Aufklarungsprozess einbezogen
werden. H+ und QUALAB wiinschen, dass die umfassende Aufklarung, namentlich bei Tumorerkran-
kungen, nochmals Uberpruft wird. IDS NE, SSPH+ und SwissUni bemangeln, dass die Frage der Auf-
bewahrung und der Weiterverwendung in den Informationen an die betroffene Person nicht geniigend
abgedeckt ist. FUr santésuisse fehlt die Bestimmung, dass die Aufklarung unabhéngig zu erfolgen hat.
Gemass SPO soll die persdnliche Beratung mit einer schriftlichen Dokumentation ergéanzt werden, zu-
dem ist sie der Ansicht, dass betroffene Personen unbedingt Uber die zuldssige Nachforschung von
privaten Zusatzversicherern informiert werden muassen.

In Buchstabe b soll geméass BL und BS prazisiert werden, welche Bedeutung die Ergebnisse fir die
betroffene Person selbst haben. IDS NE, SSPH+ und SwissUni wollen die Bestimmung in dem Sinne
prazisieren, dass die kommerzielle Weiterverwendung der Proben thematisiert wird. Zudem verlangen
sie die Aufnahme weiterer Aufklarungsinhalte, so tiber mégliche Uberschussinformationen, tber den
Ort der Sequenzierung und Uber das Datenschutzniveau des jeweiligen Landes betreffend Durchfiih-
rung und Aufbewahrung der Proben.

Artikel 7 Mitteilung des Untersuchungsergebnisses

Es wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden als notwendig erachtet, vor und nach der Mit-
teilung des Untersuchungsergebnisses eine zu dokumentierende Beratung zu verlangen (Grine, ap, br,
HGS, SAG, vahs).

Artikel 8 Recht auf Nichtwissen

VD will gepruft haben, ob bereits vor der Abklarung das Recht auf Nichtwissen der Familienangehdrigen
mitberucksichtigt werden kann und wie die entsprechende praktische Umsetzung aussahe. Andere Ver-
nehmlassungsteilnehmende stimmen dem Recht auf Nichtwissen explizit zu (SP, ACSI, CP, FRC,
KLCH, SKS). Weil das Recht auf Nichtwissen an mehreren Stellen des Gesetzes vorkommt, wiinschen
GUMEK und SSPH+ eine Ergéanzung des Artikels mit Verweisen zu Artikel 23 Absatz 2 und 24. KLCH,
SGMO und SAKK schlagen vor, dass diese Bestimmung je nach Entwicklung und Aussagekraft gene-
tischer Tests diskutiert werden soll. Gemass MERH soll die Kenntnisnahme von Informationen tiber das
Erbgut ,jederzeit ohne Begriindung“ verweigert werden kénnen.

Artikel 9 Schutz genetischer Daten

BS und ZH regen an, Artikel 9 so abzuandern, dass er sich nicht nur auf genetische Daten, sondern
auch auf die Proben bezieht, aus denen die genetischen Daten gewonnen werden. Gemass SO ent-
sprechen der Verweis auf das Datenschutzrecht von Bund und Kantonen zusammen mit der Erweite-
rung der datenschutzrelevanten Strafbestimmungen dem wichtigen Ziel, missbréuchliche genetische
Untersuchungen und die missbrauchliche Verwendung von genetischen Daten zu verhindern. Fir meh-
rere Vernehmlassungsteilnehmende ist hingegen Artikel 9 nicht ausreichend und sie halten den Ge-
setzgeber dazu an, ein eigenstandiges Gesetz zum Umgang mit biologischem und genetischem Mate-
rial zu erlassen (Griine, ap, br, HGS, SAG und vahs). Zumindest seien samtliche genetischen Daten als
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schitzenswert einzustufen. Gemass SP ist es wichtig, dass die Schutzvorschriften in einzelnen Kanto-
nen nicht geringer sind als in anderen, und dass es auf Verordnungsstufe eine klare, transparente und
einheitliche Regelung gibt. Andere stellen die Frage nach dem Datenschutz bei genetischen Untersu-
chungen im Ausland bzw. bei entsprechendem Datentransfer ins Ausland und fordern, dass diesfalls
das Schweizer Recht anwendbar bleibt (ACSI, FRC, IDS NE, SKS, SSPH+ und SwissUni); gemass IDS
NE, SSPH+ und SwissUni soll dies auch fiir das Probematerial gelten. CURAVIVA begrusst die vorge-
sehene Regelung. PPS schlagt die Beifligung eines neuen ersten Absatzes vor, gemass welchem ge-
netische Daten nicht veraussert werden dirfen und weder Gegenstand einer von der betroffenen Per-
son nicht erlaubten Verwendung noch Gegenstand eines Handels sein dirfen. Santésuisse wiinscht
eine Harmonisierung der Unterschiede zu kantonalen Terminologien.

In Absatz 2 wird teilweise die Streichung der ,kann“-Formulierung verlangt (Griine, ap, br, HGS, SAG-
und vahs); der Bundesrat musse in jedem Fall spezielle Sicherheitsvorkehrungen festhalten. Tl begriisst
die vorgesehene Delegationsnorm.

Artikel 10 Weiterverwendung von Proben und Daten

SP unterstitzt die Bestimmung mit Nachdruck und weist darauf hin, dass unter Beriicksichtigung des
Gebots der Zweckbindung jeder Datenverarbeitung nur die Weiterverwendung zu dem Zweck, der im
Aufklarungsgesprach erklart wurde, zulassig ist und eine geplante Anonymisierung im Rahmen der Auf-
klarung angesprochen werden musse. IDS NE, SSPH+ und SwissUni vermissen eine bundesweite ge-
setzliche Regulierung von Biobanken. Insel, KS Baden, SBP und UniBE-Med wiinschen sich eine Préa-
zisierung im Gesetz, dass mit dieser Bestimmung die Weiterverwendung ausserhalb der Forschung
geregelt werden soll. Denn gemass Insel, SBP und UniBE-Med richtet sich die Weiterverwendung von
Proben und genetischen Daten zu Forschungszwecken ausschliesslich nach den Bestimmungen des
Humanforschungsgesetzes (HFG)®. Fir KS Baden sind Forschung und Kontrollen hinreichend im HFG
geregelt. mws stellt in zustimmendem Sinne fest, dass die Vorgaben zur Weiterverwendung von Proben
und genetischen Daten erheblich geéndert wurden und nun insbesondere die Anonymisierung explizit
geregelt wird. FUr SwissUni ist zu klaren, ob die Publikation von Mutationen zusammen mit Kerninfor-
mationen Uber den Phénotyp in internationalen Datenbanken und Publikationen ohne explizite Zustim-
mung des Betroffenen statthaft ist.

Betreffend Absatz 1 halten BE, GL, ZH und priv die Begriffe ,unverschlisselt und ,verschliusselt” fur
missverstandlich, GR und ZG fir nicht korrekt, da es nicht um eine Verschlisselung gehe, sondern um
eine irreversible, reversible oder eben nicht erfolgende Entfernung des Personenbezugs (BE, GL, priv).
Sie schlagen vor, statt dieser die korrekte Datenschutzterminologie ,in pseudonymisierter, anonymisier-
ter oder identifizierender Form® zu verwenden. GR, ZG, ZH und priv schlagen vor, diese Terminologie
sinnvollerweise via GUMG-Schlussbestimmungen auch im HFG anzupassen. Um sicherzustellen, dass
bei der Weiterverwendung kein Personenbezug erfolgen kann, beantragt GL den Absatz mit der For-
mulierung ,.in anonymisierter Form* zu erganzen. Andere Vernehmlassungsteilnehmende bewerten eine
einfache Zustimmung nach Aufklarung fir die Weiterverwendung genetischer Daten als nicht ausrei-
chend, insbesondere da die weiteren Zwecke nicht néher definiert sind. Fir sie muss geklart werden,
wer die Aufklarung durchfiihrt; zudem ist die Aufklarung schriftlich zu dokumentieren, und die Zustim-
mung muss schriftlich erfolgen (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs,). Sie beantragen, den Absatz dement-
sprechend mit ,,...frei und nach dokumentierter, umfassender Aufklarung schriftlich zugestimmt hat...."
zu erganzen. GUMEK und SSPH+ befiirchten, dass der zweite Satz in der Praxis zu Schwierigkeiten
fuhren wird und beantragen dessen Streichung.

Betreffend Absatz 2 weisen mehrere Vernehmlassungsteilnehmende darauf hin, dass bei menschlichen
Kdrpersubstanzen eine Aufhebung des Personenbezugs nicht mdéglich ist, da sie im Rahmen geneti-
scher Analysen jederzeit wieder eindeutig einer Person zugeordnet werden kénnten (BE, BS, GR, ZG,
ZH, priv). Des Weiteren kann biologisches Material auf Dauer nicht wirksam anonymisiert werden, da
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die absehbaren Entwicklungen bei IT-Anwendungen es erlauben werden, zukiinftig durch die Kombina-
tion von Informationen mit geringem Aufwand Personen zu identifizieren (BE, BS, GR, ZG, ZH, priv; far
SO gilt dies auch fiir genetische Daten). BE, GR, SO, ZG und ZH sowie priv beantragen aus diesen
Grunden eine Streichung dieses Absatzes. Fur andere Vernehmlassungsteilnehmende ist der Sinn die-
ses Absatzes nicht ersichtlich, weshalb auch sie eine Streichung beantragen (SG, FMH, KSBL, SGMO,
SGPath, SGSen). Verschiedene Stellen erachten die Widerspruchsldsung angesichts der Verwendung
sensibler Daten als nicht ausreichend und fordern, dass eine schriftliche Zustimmung vorliegen muss
(Grune, ap, br, HGS, SAG, vahs,); ihnen zufolge ist der Artikel mit ,nach hinreichender, dokumentierter
Aufklédrung einer Anonymisierung schriftlich zustimmt“ zu ergénzen und die Standards fur die Aufklarung
sind zu definieren. KLCH und SAKK bemerken, dass es in der Praxis kaum zu kontrollieren ist, ob
Patienten einer Weiterverwendung fur Qualitatszwecke widersprochen haben (KLCH), bzw. ob die im
Gesetzesentwurf geplante Information des Patienten erfolgte (SAKK). Gleichzeitig ist es fur die Quali-
tatssicherung von grésster Bedeutung, auf anonymisierte Proben zuriickgreifen zu kénnen, weshalb sie
eine Streichung dieses Absatzes beantragen. Fir SAKK ist es zudem fragwurdig, weshalb vollstandig
anonymisierte Proben nicht fur weitere Zwecke verwendet werden sollten; es erscheint SAKK aber
wichtig, dass der Geltungsbereich auch fur Proben, die im Ausland analysiert werden, anwendbar ist.
SGMP und SGSen weisen darauf hin, dass Absatz 2 zu einschrankend ist und Patienten potentiell
schadigt. Sie beantragen, die Regelung so anzupassen, dass die Verwendung von anonymisierten Pro-
ben fir die Qualitatssicherung ohne Information bzw. Zustimmung der betroffenen Person mdéglich ist.

Verschiedentlich wird ein zusatzlicher Absatz 3 gefordert. So begriissen GUMEK und SSPH+ zwar,
dass die Vollzugspraxis des BAG bezliglich Qualtitatssicherung, welche sich an die Empfehlung der
Expertenkommission fur genetische Untersuchungen beim Menschen anlehnt, in den Erlauterungen
festgehalten wird. Da jedoch dieser Aspekt fir die Qualitéat von genetischen Untersuchungen zentral ist,
empfehlen sie, diese Regelung im Gesetz festzuhalten. Sie schlagen einen neuen Absatz 3 vor, welcher
den anonymisierten Einsatz von Proben im Rahmen der Qualitatssicherung und zu Schulungszwecken
ohne explizite Zustimmung der betroffenen Person zulédsst. Damit wirden auch die Bereiche der Lehre
sowie der Aus-, Weiter- und Fortbildung miterfasst. Auch Insel und UniBE-Med fanden einen solchen
Absatz wiinschenswert. QUALAB und SGMG schliesslich betonen, dass es zur Qualitatssicherung un-
abdingbar ist, anonymisierte Proben auch ohne explizites Einverstandnis der Person verwenden zu
durfen, weshalb auch sie einen entsprechenden Absatz vorschlagen.

Artikel 11 Genetische Tests zur Eigenanwendung

FR und UniFR sind der Meinung, dass die Abgrenzung zwischen genetischen Analysen und DNA-Pro-
filen die Gegebenheiten nur ungenitigend berlcksichtigt. GE, JU, SP und mws unterstitzen den Vor-
schlag, dass nur nicht medizinische und keine Untersuchungen zu besonders schiitzenswerten Eigen-
schaften als genetische Tests zur Eigenanwendung vertrieben werden dirfen. EVP will hingegen keine
Tests zur Eigenanwendung bewilligen lassen; alle Tests sollen &rztlich verschrieben und durch Fach-
personen begleitet werden. Andere fordern, dass die Tests zur Eigenanwendung genauer definiert wer-
den (Grine, ap, br, HGS, SAG, vahs). ACSI, FRC, SDV und SKS sind kritisch gegeniiber nicht medizi-
nischen Tests eingestellt und wollen diese nur zulassen, wenn sie entsprechend fachlich begleitet wer-
den. Gensuisse will, dass die Definition der Tests zur Eigenanwendung in Artikel 3 aufgenommen wird.
IDS NE, SSPH+ und SwissUni akzeptieren die Neuregelung nicht und wiinschen die Beibehaltung der
bisherigen Regelung mit dem Zusatz, dass auch der direkte Verkauf durch das Internet an Personen fir
eine Verwendung verboten sein soll, die nicht der beruflichen oder gewerblichen Téatigkeit dieser Person
zugerechnet werden kann. NEK empfiehlt eine kontrollierte Entnahme der Probe auch bei diesen Tests.
Progenom findet die Abgabe von Tests zur Eigenanwendung problematisch, weil nicht sichergestellt
wird, welches Genmaterial zur Untersuchung eingeschickt wird und verlangt die Streichung oder eine
Neuformulierung unter Beruicksichtigung des Missbrauchspotentials. SDV will zusétzlich den Daten-
schutz und die Bestimmungen zur moglichen Weiterverwendung geregelt haben.
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Artikel 12 Vermittlung genetischer Untersuchungen und Werbung dafir

Tl schlagt vor, dass fir den Artikel die Formulierung gemass Medizinalberufegesetz® verwendet wird,
wonach nur Werbung gemacht werden darf, die objektiv ist. VD ist der Meinung, dass die Publikums-
werbung eingeschrankt werden soll und nur fir Untersuchungen nach Artikel 34 zulassig sein. SP,
ACSI, FRC, SKS wollen dagegen die Bewerbung und Vermittlung von genetischen Untersuchungen
verbieten. Andere fordern eine Klarung der Frage, ob medizinische Gentests beworben werden dirfen
und wie die Uberpriifung der gesetzlichen Anforderungen bei auslandischen Anbietern aussieht (Griine,
ap, br, HGS, SAG, vahs). Der Begriff Werbung soll genauer beschrieben werden (FMH, GUMEK, IDS
NE, mws, QUALAB, SGMG, SSPH+). Zudem empfehlen GUMEK und SSPH+ eine positive Formulie-
rung fir die Bestimmung der Werbung in Anlehnung an die Werbeberstimmung im Heilmittelgesetz”
und eine separate Regelung fir die Vermittlung. IDS NE und SSPH+ verlangen zusétzliche Bestimmun-
gen fur die Werbung und Vermittlung auf Verordnungsebene und eine Bewilligung nach Artikel 25. SZB
findet die Bestimmung problematisch. Demgegeniber stimmen KLCH, SAKK, SGMO und SWIR der
Regelung ausdrticklich zu.

Artikel 13 Stand von Wissenschaft und Technik

Zu Absatz 1 halt Tl fest, dass nicht nur die Durchfiihrung genetischer Untersuchungen, sondern auch
ihre Entwicklung und Inverkehrbringung nach dem Stand von Wissenschaft und Technik vorgenommen
werden sollten. GUMEK, Insel, SSPH+ und UniBE-Med sind der Meinung, dass auch die Interpretation
nach dem Stand von Wissenschaft und Technik vorgenommen werden sollte und schlagen eine ent-
sprechende Anderung vor.

Absatz 2 wird in seiner grundsatzlichen Ausrichtung von Grine, ap, br, HGS, SAG und vahs zwar un-
terstitzt, aber gleichwohl in dieser Form fur zu allgemein befunden. Der Bundesrat soll bei der Bestim-
mung des Stands von Wissenschaft und Technik auch die Nationale Ethikkommission und die Exper-
tenkommission fur genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMEK) zu Rate ziehen. SWIR je-
doch ist der Meinung, dass diese Bestimmung zu Verwirrung fihren kann und schlagt vor, Artikel 13
entweder ganz zu streichen oder festzuhalten, dass sich der Bundesrat bei der Bestimmung des Stands
von Wissenschaft und Technik auf die GUMEK stiitzt. Gensuisse weist hingegen darauf hin, dass der
Bundesrat den Stand von Wissenschaft und Technik nicht bestimmen, sondern nur berticksichtigen
kann.

Allgemeine Bemerkungen zum 3. Abschnitt (Zulassigkeit von Untersuchungen bei urteilsunfahi-
gen Personen, Embryonen und Fdten sowie bei verstorbenen Personen und Totgeburten)

Fl ist der Meinung, dass es sich bei den Artikeln 14-16 ebenfalls um Grundséatze handelt und schlagt
vor, den 3. Abschnittstitel zu streichen. mws begrlisst die Konkretisierungen der Fragen rund um die
Zulassigkeit von Untersuchungen bei urteilsunfahigen Personen, Embryonen und Féten sowie von ver-
storbenen Personen.

Artikel 14 Genetische Untersuchungen bei urteilsunfahigen Personen

AG und EVP begrissen die Bestimmungen betreffend den Schutz von urteilsunféahigen Personen. Ge-
mass FR unterstreicht Artikel 14, dass es sich bei einer genetischen Untersuchung im medizinischen
Bereich im Wesentlichen um eine medizinische Handlung handelt, auf die auch das Erwachsenen-
schutzrecht anwendbar ist. ACSI, FRC und SKS bemerken, dass der Schutz von urteilsunfahigen Per-
sonen essentiell ist und Artikel 14 korrekt auf diesen zu achten scheint. Auch insieme begrisst die vom
Entwurf angestrebten Einschrénkungen fir Gentests bei urteilsunfahigen Personen; ist aber skeptisch,
wie die Einhaltung dieser Beschréankungen uberprift und durchgesetzt werden kann. SGN hebt des
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Weiteren hervor, dass genetisch bedingte chronische Nierenerkrankungen zu schweren Krankheiten zu
zéhlen sind. Sie halt fest, dass bei vielen erblich bedingten Nierenerkrankungen andere Organe betrof-
fen sind, was bei der Beurteilung der Schwere einer Erbkrankheit zu berticksichtigen ist.

Betreffend Absatz 1 ist BS der Ansicht, dass aus dem Gesetzestext nicht klar genug hervorgeht, dass
fur genetische Untersuchungen an Urteilsunfahigen die Bestimmungen des Schweizerischen Zivilge-
setzbuches® (Art. 374-381) zu beriicksichtigen sind und schlagt daher vor, die Bestimmung entspre-
chend zu erganzen. Andere Vernehmlassungsteilnehmende halten die vorgeschlagene Umschreibung
,Zum Schutz der Gesundheit” nicht fiir ausreichend und pladieren dafiir, dieselbe Formulierung wie in
Artikel 15 Absatz 1 Buchstabe a zu verwenden (Grline, ap, br, HGS, SAG und vahs). IH und procap
unterstiitzen die Ubernahme der geltenden Einschrankungen und heben hervor, dass genetische Un-
tersuchungen bei urteilsunféhigen Personen auch kiinftig nur durchgefiihrt werden kénnen sollen, wenn
sie zum Schutz ihrer Gesundheit notwendig sind und nicht anderen Zwecken dienen.

IH und procap stufen die Ausnahmen vom Grundsatz nach Absatz 2 Buchstabe a als problematisch ein
und schlagen die Prifung von zusatzlichen Bestimmungen vor, die eine Untersuchung einer schweren
Erbkrankheit nur zulassen, wenn sie einer besseren Behandlung dieser Erbkrankheit dienen.

Bezlglich Absatz 2 Buchstabe b merkt Tl an, dass diese Bestimmung einen Widerspruch zu Artikel 13
des Transplantationsgesetzes® darstellt und fordert eine Klarung; zudem weist Tl auf einen sprachlichen
Fehler im italienischen Begriff fir Gewebemerkmale hin. SP, GUMEK, Insel, SSPH+ und UniBE-Med
fordern, dass die Untersuchung der Gewebekompatibilitét einer urteilsunféahigen Person nur dann vor-
genommen werden darf, wenn die Voraussetzungen des Transplantationsgesetzes erfillt sind (Art. 13);
dieser Bezug soll auf Gesetzesebene festgehalten werden. GUMEK und SSPH+ weisen zusatzlich da-
rauf hin, dass fir den seltenen Fall einer notwendigen Blutspende einer urteilsunféahigen Person ent-
sprechende Bestimmungen im Gesetz oder in den Erlauterungen aufzunehmen sind (z.B. bei seltenen
Blutgruppen). Andere fordern hingegen die Streichung von Buchstabe b, da eine urteilsunfahige Person
nicht als Spenderin oder Spender von regenerierbaren Geweben oder Zellen benutzt werden darf (TG,
Grlne, ap, br, HGS, SAG und vahs). Teilweise wird dies damit begriindet, dass die Auswahl eines
Embryos unter dem Gesichtspunkt der Gewebespende verboten bleiben soll (Grine, ap, br, HGS, SAG
und vahs). Erlaubt man solche Untersuchung bei urteilsunfahigen Personen, wird dies aus ihrer Sicht
zwangslaufig in den nachsten Jahren auch bei der Praimplantationsdiagnostik die diesbeziigliche Emb-
ryoselektion nach sich ziehen.

Artikel 15 Pranatale Untersuchungen

Insgesamt 43 Vernehmlassungsteilnehmende haben sich zur Regelung der pranatalen Untersuchungen
gedaussert (AG, BS, NW, SO, SZ, TG, Tl, VS, ZH, CVP, EVP, FDP, Grine, SP, SVP, A+, ap, APAC, br,
Fl, Gensuisse, GFCH, H+, HGS, IEH2, IH, Insel, insieme, KB-SKB, MERH, mws, NEK, procap,
QUALAB, SAG, santésuisse, SGS, UniBE-Med, UniBE-Theol, USZ, vahs, VFG und Zukunft CH).

Einige Vernehmlassungsteilnehmende (VS, SVP, insieme, KB-SKB, NEK, UniBE-Theol und Zukunft
CH) machen zusétzlich zu den Kommentaren zu den einzelnen Bestimmungen allgemeine Bemerkun-
gen zu den aktuellen Entwicklungen der Pranataldiagnostik und legen darin ihre Bedenken und Vorbe-
halte zu deren Einsatz und zu ihren gesellschaftlichen Konsequenzen dar.

VS und NEK machen darauf aufmerksam, dass die kirzlich eingeftihrten nicht-invasiven pranatalen
Tests (NIPT) die Pranataldiagnostik wesentlich gepragt haben und dass in den kommenden Jahren eine
massive Erweiterung der diagnostischen Mdglichkeiten bis hin zur kompletten Sequenzierung des ge-
samten fetalen Genoms zu erwarten ist. Auch werden durch die Untersuchung des mutterlichen Blutes
bereits vor der 12. Schwangerschaftswoche unzéhlige Eigenschaften des Embryos zu erkennen sein,
und mit zunehmender Haufigkeit werden Verdnderungen nachgewiesen, welche klinisch nicht eindeutig

8 SR 210
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interpretiert werden kdnnen (sogenannte variants of unknown significance). Gemass VS und UniBE-
Theol muss die Gesetzesrevision die anstehenden Entwicklungen im NIPT-Bereich unbedingt mehr be-
riicksichtigen, wahrend NEK eine klare gesetzliche Regelung fordert, um zu verhindern, dass die un-
kontrollierte Ausweitung des Testangebots zu einer Vervielfachung von unklaren Ergebnissen fuhrt.

SVP ist der Ansicht, dass grundsatzlich neben der Geschlechterselektion auch eine Abtreibung auf-
grund einer Behinderung verhindert werden muss. Insieme warnt davor, vorschnell und verallgemei-
nernd Diagnosen oder Behinderungen mit einem leidvollen Leben gleichzusetzen und weist darauf hin,
dass die Lebensqualitat behinderter Menschen vielmehr durch gesellschaftliche Barrieren, fehlende Un-
terstiitzung und Vorurteile beeintrachtigt ist. Insieme spricht sich zudem gegen die Erarbeitung von Lis-
ten von Diagnosen und Behinderungen aus, die schliesslich zu einer generellen Wertung tber den Le-
benswert der betroffenen Menschen fihren.

KB-SKB befurchtet, dass mit der Regelung die Moglichkeit erweitert wird, Abtreibungen aufgrund einer
pranatalen Untersuchung durchzufiihren und damit eine eugenische Praxis zu erweitern, und fordert,
dass die Abklarung der Beeintrachtigung der Gesundheit des Embryos oder des Fétus nur zu therapeu-
tischen Zwecken durchgefuihrt werden darf. UniBE-Theol bemerkt, dass die Vermeidung bestimmter
Krankheiten — solange keine Therapiemdglichkeit besteht — nur durch Negativselektion der betroffenen
Embryonen und Féten moglich ist und sieht eine Spannung zwischen Artikel 15 Absatz 1 Buchstabe a
und Artikel 4 (Diskriminierungsverbot). Eine zur Normalitéat werdende vorgeburtliche Selektion wirde
auch die Menschenwirde lebender und in dieser Art beeintrachtigter Personen tangieren, weil sie mit
der Hinterfragung ihres Lebensrechts allein auf Grund ihrer Beeintrachtigung rechnen missen. Zukunft
CH fordert, dass pranatale Untersuchungen ausschliesslich dem Ziel dienen sollen, die Schwanger-
schaft erfolgreich zum Abschluss zu bringen.

AG unterstitzt die Prazisierungen der Anforderungen an vorgeburtliche genetische Untersuchungen.
BS weist darauf hin, dass die Artikel 15 und 50 Absatz 4 in Widerspruch zueinander stehen, weshalb
auch die pranatalen Vaterschaftsabklarungen in Absatz 1 zu erwdhnen sind; Artikel 50 Absatz 6 wirde
sich somit erlibrigen. SZ begrisst die Einschrankungen und die Ausnahmeregelungen im Bereich der
Pranataldiagnostik nach Absatz 1. Auch SVP befurwortet die leichten Verschéarfungen in diesem Be-
reich. Insieme begrisst es, dass nur Eigenschaften abgeklart werden dirfen, welche die Gesundheit
des Embryos oder des Fo6tus beeintrachtigen, wahrend mws ausdriicklich die explizite Auflistung der
zugelassenen préanatalen Untersuchungen gutheisst.

Allgemeine Einschréankung pranataler Untersuchungen (Abs. 1 Bst. a)

IEH2 macht auf einen Fehler in der franzdsischen Fassung des Vorentwurfs aufmerksam, gemass der
es sich um Eigenschaften handelt, welche die Gesundheit ,direkt oder wesentlich beeintrachtigen, an-
statt der korrekten kumulativen Formulierung (,direkt und wesentlich®) der deutschen und italienischen
Fassung.0

14 Vernehmlassungsteilnehmende (AG, SO, CVP, Grine, SP, ap, br, GFCH, HGS, IH, procap, SAG,
UniBE-Theol und vahs) befiirworten die vorgeschlagene Verschéarfung, wéhrend sie von 5 Teilnehmen-
den (EVP, APAC, IEH2, SGS und USZ) abgelehnt wird. In zahlreichen Stellungnahmen (VS, FDP,
Griine, SP, ap, APAC, br, FI, Gensuisse, HGS, IH, MERH, NEK, procap, SAG, UniBE-Theol und vahs)
werden Zweifel angebracht oder Prazisierungen verlangt.

AG begrusst die Erganzung mit dem Begriff ,wesentlich“ mit Blick auf die zu erwartende Zunahme des
Testangebots. SO unterstitzt das Bestreben, die Vornahme von Schwangerschaftsabbriichen einzig
aufgrund leichter Behinderungen zu verhindern und die damit verbundene Prazisierung im Gesetz. Auch
CVP stimmt zu, weil sie strikt gegen die Herstellung von Menschen nach Wunsch ist. Weitere Teilneh-
mende befurworten ausdriicklich die Einschrankung der Prénataldiagnostik und machen gleichzeitig

10 4 Vernehmlassungsteilnehmende (VS, EVP, FDP und IEH2) haben ihre Stellungnahme zu Artikel 15 in franzosi-
scher Sprache eingereicht. Es kann nicht zweifelsfrei eruiert werden, inwiefern der Fehler in der franzdsischen
Fassung ihre Aussage beeinflusst hat.
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darauf aufmerksam, dass mit der Anderung kiinftig eine ganze Reihe von Anwendungen der Pranatal-
diagnostik wegfallen dirfte (Griine, ap, br, HGS, SAG und vahs). SP und UniBE-Theol erachten die
Prazisierung als wichtig, weil die NIPTs kiinftig die Abklarung sehr vieler Merkmale erlauben werden,
ohne dass dies mit der Gefahr einer Fehlgeburt einhergeht. GFCH begriisst die Anderung, um uner-
winschten Formen der Eugenik entgegenzutreten.

Antrége auf Streichung der neu aufgenommenen Ergéanzung ,wesentlich* werden wie folgt begriindet:
EVP beflrchtet, dass die neue Regelung den Anwendungsbereich der Pranataldiagnostik erweitern wird
und auch nach Eigenschaften gesucht werden darf, die sich erst nach der Geburt oder im Erwachse-
nenalter manifestieren. Dies hatte eine unzulassige massive Zunahme der Schwangerschaftsabbriiche
zur Folge.*! Fur APAC offnet der Begriff Tir und Tor zu willkarlichen Interpretationen. IEH2 begriindet
die Forderung damit, dass der Gesetzgeber fir den Schwangerschaftsabbruch im ersten Trimester
keine rechtfertigenden Grinde einschliesslich Krankheiten des Fotus nennt, welche den Abbruch ge-
mass Artikel 119 Absatz 2 des Strafgesetzbuches?!? zulassen. Nach Ansicht von SGS und USZ schafft
der neue unbestimmte Rechtsbegriff mehr Unklarheit und bietet einen grossen Interpretationsspielraum.
Zudem furchtet USZ systematische Klagen gegen Arztinnen und Arzte sowie gegen schwangere
Frauen, die sich fur einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden, und weist gleichzeitig darauf hin,
dass die Beflrchtung, die betroffenen Frauen kdnnten ohne eine solche Regelung wegen harmlosen
bzw. unwesentlichen Aspekten Schwangerschaften abbrechen, erfahrungsgemass nicht zutrifft.

Des Weiteren aussern zahlreiche Vernehmlassungsteilnehmende, darunter auch einige beflirwortende
Institutionen, Zweifel zum Nutzen der Erganzung mit ,wesentlich® und bzw. oder warnen vor Interpreta-
tionsschwierigkeiten (VS, FDP, Griine, SP, ap, APAC, br, FI, HGS, IH, NEK, procap, SAG, UniBE-Theol
und vahs). Weil der Begriff Anlass zu subjektiven Interpretationen gibt, regt VS an, beispielhaft eine
schwere und nicht therapierbare Krankheit zu nennen. Einige Vernehmlassungsteilnehmende (FDP,
Grune, ap, APAC, br, HGS, SAG, UniBE-Theol und vahs) nennen als Beispiel fur die Unschérfe der
Terminologie die Trisomie 21 und die Anomalien der Geschlechtschromosomen (z. B. Klinefelter- und
Turner-Syndrom) und stellen die Frage, ob deren Untersuchung mit der neuen Regelung weiterhin er-
laubt ware. FDP und APAC halten den Begriff generell fir schwammig, FDP fordert eine Préazisierung
unter Berucksichtigung der medizinischen Implikationen. Ein Teil der genannten Vernehmlassungsteil-
nehmenden (Grine, ap, br, HGS, SAG und vahs) sind der Meinung, dass die Begriffe ,direkt und ,we-
sentlich” infolge des grossen Interpretationsspielraumes keine Verscharfung bewirken werden. Ergéan-
zend weisen sie auf die fehlende nahere Umschreibung der Begriffe ,Beeintrachtigung®, ,direkt”, ,we-
sentlich® sowie ,Schwere des Leidens® hin. Auch fir SP muss der Begriff ,wesentlich® im Gesetz trotz
absehbarer Abgrenzungsschwierigkeiten noch prazisiert werden. Nach Auffassung von IH und procap
bestehen nur beschrénkt objektive Kriterien. NEK ist Uiberzeugt, dass diese Interpretationsproblematik
grundsatzlich angegangen werden muss und wiinscht sich ein entsprechendes Mandat des Bundesra-
tes. APAC und Fl werfen die Frage auf, wer zur Beurteilung des ,wesentlich“ oder der Erstellung einer
Liste der wesentlichen Beeintrachtigungen befugt ist. Gemass APAC kdnnen diesbeziglich nur die be-
troffenen Personen selbst dartiber befinden, weil sie auf Grund personlicher Verfassung und sozialer,
gesellschaftlicher und familiarer Situation anders belastbar sind. Gensuisse und MERH weisen darauf
hin, dass die Formulierung anzupassen ist, damit nicht nur die Gesundheit wéahrend der intrauterinen
Zeit bertcksichtigt wird, sondern auch die Eigenschaften, die zu einer schweren Krankheit oder Behin-
derung im Verlauf des Lebens fihren.

Abklarung der Blutgruppenmerkmale (Abs. 1 Bst. b)

Diese Bestimmung wird von SO und insieme befurwortet. Auch SP erachtet die Lockerung als sinnvoll
und stimmt dieser zu, solange sie im beschriebenen engen Rahmen stattfindet.

11 Angesichts der von EVP angefiihrten Begriindung scheint es mdglich, dass die ablehnende Einschatzung im
Wesentlichen auf dem Fehler in der franzdsischen Fassung des Vorentwurfs beruht (vgl. Fn. 10).

2SR 311.0
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Untersuchung der Ubereinstimmung der Gewebemerkmale (Abs. 1 Bst. c¢)

SO hat keine Einwande gegen die Liberalisierung betreffend die Untersuchung des Nabelschnurblutes.
Auch fir SP ist die Lockerung fachlich angezeigt; sie fugt an, dass Schwangerschaftsabbriiche auf
Grund nichtkompatibler Gewebeeigenschaften konsequent verhindert werden mussen. Einige Ver-
nehmlassungsteilnehmende (TI, Grune, ap, br, HGS, insieme, SAG und vahs) weisen hingegen diese
Bestimmung zuriick und beantragen ausdriicklich deren Streichung oder Uberarbeitung.

Tl erachtet die Regelung als ungeeignet, weil fir die Vorbereitung einer Nabelschnurbluttransplantation
einige Wochen ausreichen; ebenso soll gemass Tl das Risiko eines Schwangerschaftsabbruchs einzig
aufgrund fehlender Histokompatibilitat vollstandig vermieden werden, indem deren Abklarung vor der
12. Woche ganz verboten werden soll. Alternativ soll sie auch zu einem spéteren Zeitpunkt nicht durch-
gefihrt werden dirfen, falls aus Sicht der Arztin oder des Arztes die Gefahr eines Schwangerschafts-
abbruchs auf Grund fehlender Histokompatibilitat besteht. Griine, ap, br, HGS, SAG und vahs sehen
nicht ein, warum die Abklarung bereits pranatal durchgefiihrt werden muss, wenn sie leicht nach der
Geburt erfolgen kann und erinnern daran, dass die fremdnutzige Verwendung von Nabelschnurblut um-
stritten ist. Auch gemass insieme kann die Spendereignung leicht nach der Geburt festgestellt werden.

Insel und UniBE-Med beantragen eine Prazisierung, indem neben Nabelschnurblut auch Nabelschnur-
gewebe genannt wird, weil dies bereits der géngigen Praxis entspricht.

Verbot der Mitteilung des Geschlechts und der Gewebemerkmale (Abs. 2)

Beflrwortend geaussert haben sich Tl, VS, SP, BK-SBK und mws und - indirekt durch den Hinweis auf
die fehlende Strafbestimmung - auch VFG. Tl begriisst das Verbot fur den Fall, dass die Histokompati-
bilitat oder das Geschlecht als Uberschussinformation entdeckt werden. Fiir SP miissen Schwanger-
schaftsabbriiche aufgrund des Geschlechtes konsequent verhindert werden. BK-SBK fordert wie VFG
gleichzeitig eine entsprechende Strafbestimmung, damit die Regelung auch wirksam wird.

Etliche Vernehmlassungsteiinehmende (NW, SZ, TG, Grine, A+, APAC, br, Fl, HGS, IEH2, SAG,
santésuisse, SGS und vahs) aussern sich hingegen kritisch bis ablehnend. NW findet das Verbot der
Mitteilung bis zur 12. Schwangerschaftswoche realitatsfremd und lehnt es ab. SZ erscheint es nicht
Uberprufbar und nicht praktikabel, dass einzelne Ergebnisse pranataler Untersuchungen vor und ein-
zelne erst nach der 12. Schwangerschaftswoche bekannt gegeben werden durfen, und regt die Prifung
der Option an, pranatale Untersuchungen erst nach der 12. Schwangerschaftswoche zuzulassen. Fir
TG hélt ein Bekanntgabeverbot fur sémtliche pranatale Untersuchungen vor Artikel 119 BV nicht Stand,;
verlangt wird deshalb, das Verbot der Mitteilung des Geschlechts auf Resultate aus pranatalen geneti-
schen Untersuchungen zu begrenzen und insbesondere die Mitteilung von Erkenntnissen aus pranata-
len Risikoabklarungen wie beispielsweise Ultraschall-Abklarungen davon auszunehmen. FI findet ein
Verbot kein taugliches Mittel, um einen eventuellen Missbrauch zu bek&mpfen und fordert vielmehr eine
frihe und gute Beratung. Zudem erinnert FI daran, dass bereits heute die allermeisten NIPT-Resultate
die Geschlechtsbestimmung als Nebenbefund ausweisen und fiir die Schweiz keine belastbaren Zahlen
Uber das Ausmass von geschlechtsbedingten Schwangerschaftsabbriichen bestehen. Schliesslich fugt
Fl an, dass die Vorschrift der Arzteschaft viel Verantwortung tibertragt und Haftpflichtbefiirchtungen
auslost. Santésuisse findet die Regelung wegen des Internet-Angebots bereits iberholt.

Insgesamt neun Vernehmlassungsteilnehmende verlangen ausdriicklich die Streichung des Mitteilungs-
verbots (Griine, APAC, br, HGS, SAG, SGS und vahs) oder von Teilen davon (A+ und IEH2). Griine,
br, HGS, SAG und vahs begriinden die Forderung damit, dass das Geschlecht des Embryos oder Fotus
bereits heute mittels Uber das Internet erhaltlicher Tests festgestellt werden kann, weshalb die Situation
sich jeglicher Kontrolle durch den Gesetzgeber entzieht. Nach Meinung von A+ und IEH2 soll die Wabhl,
ob nach der 12. Schwangerschaftswoche das Geschlecht mitgeteilt werden soll, nicht Arztinnen und
Arzten tiberlassen werden, weil dies in der Praxis zu nicht gerechtfertigten Unterschieden fiihren wiirde.
Vor dem Hintergrund der strafrechtlichen Regelung des Schwangeschaftsabbruchs nach Ablauf von 12
Wochen beantragt A+ die Streichung des letzten Satzes von Absatz 2. APAC wiederum erachtet die
Begrindung der vorgeschlagenen Regelung &usserst bedenklich und weist darauf hin, dass es kaum
Hinweise gibt, dass in der Schweiz Schwangerschaften einzig wegen des Geschlechts des Embryos
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abgebrochen werden. Fir IEH2 stellt das Verbot der Mitteilung des Geschlechtes eine bedenkliche Ein-
mischung in die Arzt-Patientin-Beziehung dar; vorzuziehen ist eine Regelung, geméass welcher auch die
Arztin oder der Arzt das Geschlecht nicht kennen wiirde.

Laut SGS schafft das Verbot der Mitteilung des Geschlechtes einen Prazedenzfall, indem die Indikatio-
nenregelung bei der Frage des Schwangerschaftsabbruchs eingefiihrt wird. Dabei werden das Recht
auf Wissen sowie das Recht auf Selbstbestimmung der Frau verletzt. Zudem wird die Gesundheit der
Frau Risiken ausgesetzt, wenn sie sich trotz Verbot fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheidet.
Weiter fordert der Absatz nach Auffassung von SGS die Stigmatisierung, da vorgeburtliche Geschlech-
terselektion nicht wirksam tber die Bevormundung der Frau bekampft, sondern mit umfassenden struk-
turellen Massnahmen zugunsten der Gleichstellung der Geschlechter bek&mpft werden kann.

Griune, br, SAG und vahs werfen die Frage auf, ob die vorgesehene Vorenthaltung von Wissen nicht
gegen das Informationsrecht der Frau verstosse. ZH verlangt schliesslich eine Prazisierung, indem bei
Absatz 2 von den Eltern und nicht einzig von der Frau die Rede sein soll.

Artikel 16 Genetische Untersuchungen bei verstorbenen Personen und bei Embryonen
oder Foten aus Schwangerschaftsabbriichen und Spontanaborten sowie bei
Totgeburten

AG erachtet die Bestimmungen im Zusammenhang mit verstorbenen Personen als sachgerecht. FR
und Tl regen an, den kumulativen Charakter der aufgefiihrten Bestimmungen zu prazisieren. EVP er-
achtet die Frage zu genetischen Untersuchungen bei Verstorbenen und bei verstorbenen Embryonen
oder Foten als sehr delikat. Auch weitere Vernehmlassungsteilnehmende halten die Méglichkeit, gene-
tische Untersuchungen auch bei Verstorbenen durchfihren zu kénnen, grundsatzlich fur hinterfragens-
wert, zumal keine Griinde fur solche Untersuchungen genannt werden (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs).
A+ und IEH2 bemerken, dass betreffend genetische Untersuchungen an Verstorbenen eine Liicke be-
stand, die nun geschlossen erscheint. A+ und SwissUni erachten die Regelung grundsatzlich als prag-
matisch und hilfreich. Sofern die aufgeflihrten Bedingungen erfillt sind, sollen lebende Verwandte tber
allenfalls vorhandene genetische Befunde und Proben des verstorbenen Verwandten informiert werden
durfen. USZ ist mit der Regelung einverstanden und fordert eine Kassenpflicht fir solche Untersuchun-
gen (Erganzung der Krankenpflege-Leistungsverordnung?s).

Betreffend Absatz 1 kann EVP akzeptieren, dass Tests bei Verstorbenen im Fall eines ungeklarten
plétzlichen Todesfalls durchgefiihrt werden. Die Zustimmung der Verwandten sei daher wichtig, da das
Ergebnis direkte Konsequenzen fir sie haben kann. GUMEK, MERH und SSPH+ sind der Meinung,
dass ein zu Lebzeiten geausserter Wille der verstorbenen Person gegen eine solche Untersuchung
beriicksichtigt werden muss. MERH schlagt deshalb die Formulierung einer entsprechenden zusatzli-
chen Voraussetzung vor. Geméass SAKK stellt die Bestimmung eine bedeutende Anderung des rechtli-
chen Rahmens betreffend Untersuchungen bei Verstorbenen dar, die im medizinischen Bereich als
nitzlich eingeschatzt wird, sofern sie gut definiert ist. Fur Tl ist hingegen der reine Wunsch kein ausrei-
chender Grund, um die Durchfiihrung von genetischen Untersuchung bei verstorbenen Person zu recht-
fertigen und beantragt daher die Streichung von Buchstabe b und die Umformulierung von Buchstabe
¢ (,einer verwandten Person” statt ,der verwandten Person®).

ZH erachtet den Gesetzestext betreffend Buchstabe b als nicht sachgerecht, da zu Verwandten ein
grosser Kreis von Personen zu zahlen sei. Auch fir SAKK ist die Definition einer ,verwandten Person*
unklar. Zudem fragt sich SAKK, ob sich eine verwandte Person gegen den Wunsch einer anderen ver-
wandten Person stellen kann und wiinscht sich eine Prazisierung der Bestimmung. MERH regt ebenfalls
die Klarung an, ob fur nahe Angehérige im Fall von widerstreitenden Interesse eine Kaskadenlésung im
Sinne der Transplantationsverordnung!* vorzusehen ist. VD, SGRM, SwissUni, UGF/CURML und UniL
halten fest, dass die neue Regelung fiir die forensische Medizin zu einschrankend ist. Es sollte mdglich
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sein, dass im Falle eines plotzlichen Todesfalls oder in einem Strafverfahren die Staatsanwaltschaft
oder ein Rechtsmediziner bzw. eine Rechtsmedizinerin eine genetische Untersuchung zur Klarung der
Todesursache veranlassen kann (z.B. bestimmte erbliche Kardiomyopathien oder Herzryhthmusstérun-
gen); Buchstabe b soll entsprechend erganzt werden.

ZH und Gensuisse stellen bei Absatz 2 in Frage, dass nur die betroffene Frau der Untersuchung zu-
stimmen muss. EVP akzeptiert die Durchfihrung von genetischen Untersuchungen bei totgeborenen
Embryonen oder Féten zur Klarung der Todesursache. Hingegen kann EVP die Untersuchung im Rah-
men von Schwangerschaftsabbriichen nicht unterstiitzen und verlangt die Streichung der entsprechen-
den Bestimmung. GUMEK und SSPH+ sind mit dem Prinzip der Regelung zwar grundséatzlich einver-
standen, erachten aber Ausnahmetatbestande als notwendig.

3.3 2. Kapitel: Genetische und pranatale Untersuchungen im medizinischen
Bereich

Allgemeine Bemerkungen zum 1. Abschnitt (Veranlassung, Beratung und Mitteilung der Ergeb-
nisse)

Es besteht bei mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden der Wunsch, alle relevanten Regelungen zu
Aufklarung, Beratung, Zustimmung und Mitteilung in einem Abschnitt zusammenzufassen (Grine, ap,
br, HGS, SAG, vahs). PharmaSuisse wiinscht, dass generell auch Apothekerinnen und Apotheker als
veranlassende Personen genannt werden.

Artikel 17 Veranlassung der Untersuchungen

TI, ZH, A+ und SwissUni mdchten Absatz 1 Buchstabe a mit einem Verweis auf das Medizinalberufe-
gesetz!® erganzen. VD, UniL und SwissUni wollen vorschreiben, welche arztliche Weiterbildung Arztin-
nen und Arzte befugt wie viele Gene zu analysieren. ZG ist der Ansicht, dass Buchstabe b auch Buch-
stabe a umfasst. ZH und USZ bemerken, dass ein eidgendssisch anerkannter Titel dem eidgendssi-
schen Titel gleichgestellt sein soll. ACSI, FRC und SKS wollen nicht, dass Arbeitsmediziner und Ver-
trauensarzte von Versicherungen solche Untersuchungen veranlassen dirfen.

Bei Buchstabe b kritisiert NW die Einfihrung eines neuen Fahigkeitsausweises. TI mdchte die Qualifi-
kation im Bereich der Humangenetik durch den eidgendssischen Weiterbildungstitel in medizinischer
Genetik ersetzt haben. ZH schlagt vor, den Begriff ,Humangenetik“ mit ,Medizinischer Genetik* zu er-
setzen. FDP, KLCH, SAKK und SGMO begrussen, dass es eine Qualifikation im Bereich der Human-
genetik geben soll. Andere machen den Vorschlag, dass nur Arztinnen und Arzte mit einem eidgends-
sischen Weiterbildungstitel eines Fachgebietes genetische Untersuchungen veranlassen dirfen (SP,
IH, KLCH, procap, SAKK, SGMO). A+ regt die Lancierung von Fahigkeitsausweisen an, die das ent-
sprechende Wissen fachspezifisch belegen. FMH, QUALAB und SGMG wollen, dass es sich um eine
anerkannte Zusatzqualifikation im Bereich der medizinischen Genetik handeln soll. GUMEK, FMH,
QUALAB, SGMG und SSPH+ empfehlen, den Weiterbildungstitel in medizinischer Genetik explizit auf-
zufuhren.

GE hélt betreffend Absatz 2 fest, dass die Apothekerinnen und Apotheker fur die Veranlassung von
genetischen Untersuchungen entsprechend ausgebildet werden sollen. Diese Ausbildung soll durch die
Kantonsapothekerinnen oder Kantonsapothekern tberpruft werden. EVP will in diesem Absatz festhal-
ten, dass samtliche genetische Untersuchungen nur von Arztinnen und Arzten geméass Absatz 1 veran-
lasst werden dirfen. 9 Vernehmlassungsteilnehmende verlangen dies fur den gesamten medizinischen
und prénatalen Bereich (Griine, ap, br, HGS, KLCH, SAG, SAKK, SGMO, vahs). IH, insieme und procap
verlangen es explizit fur den pranatalen Bereich. PharmaSuisse vertritt die Meinung, dass Apotheken
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die Moglichkeit erhalten sollen, genetische Untersuchungen auch ohne &arztliches Rezept durchzufih-
ren. Progenom begrisst die Flexibilitat der Veranlassungskompetenz fiir bestimmte Untersuchungen
und verlangt die Ausweitung auf Apothekerinnen und Apotheker.

ZH und USZ bemerken (wie schon bei Abs. 1 Bst. b), dass bei Buchstabe b ein eidgendssisch aner-
kannter Titel dem eidgendssischen Titel gleichgestellt sein soll. GUMEK und SSPH+ verlangen, dass
die Anforderungen bei Buchstabe b nicht kumulativ gelten.

Artikel 18 Genetische Beratung im Allgemeinen

GL bemerkt, dass die Beratungsvorgaben den arztlichen Aufwand erhdhen. Tl und VD vermissen eine
genauere Umschreibung der fir die genetische Beratung qualifizierten Person. EVP, SP, IH, procap
und SPO begrissen die Vorgaben zur genetischen Beratung. Von insieme und IEH2 wird beantragt,
dass auch fur pranatale Risikoabklarungen eine umfassende Beratung erfolgen muss. SPO will, dass
die Beratungsinhalte auch mit schriftlichen Informationen erganzt werden.

ZH und USZ wiinschen in Absatz 1, dass (wie bei genetischen diagnostischen Tests) auch bei pharma-
kogenetischen Tests eine Beratung zur Verfigung steht. Andere wollen, dass samtliche genetische Un-
tersuchungen nur nach einer vorangegangenen Beratung durchgefuhrt werden durfen (Griine, ap, br,
HGS, SAG und vahs). Betreffend den franzosischen Text beantragt SP eine Anderung bei Buchstabe a
von « la personne puisse bénéficier » zu « bénéficie ». A+ und SwissUni sind der Meinung, dass es
unrealistisch ist, bei jeder Schwangeren vor der Diagnostik eine fachkundige Beratung durch eine Artzin
oder einen Arzt zu gewahrleisten, die bzw. der in medizinischer Genetik weitergebildet ist. Bei préanata-
len genetischen Untersuchungen ohne Vorliegen eines speziellen familiaren Risikos soll die Beratung
moglich, aber nicht vorgeschrieben sein.

Insieme beantragt, dass in Absatz 2 die Dauer des Beratungsgesprachs zu dokumentieren ist.

Betreffend Absatz 3 fordert NW die Streichung der Anweisungen fir die Beratung. Gensuisse hingegen
will festgelegt haben, wer die fachkundige genetische Beratung durchfiihren darf. ACSI, FRC und SKS
aussern Bedenken im Zusammenhang mit der Pflicht zur Offenlegung von Resultaten zu Versicherungs-
zwecken (Art. 44). Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende wiinschen, dass das Thema der Uber-
schussinformationen ebenfalls in der Beratung angesprochen wird (IH, KLCH, procap, SAKK, SGMO).
KLCH, SAKK und SGMO erachten die klare Zuordnung der genetischen Beratung an die veranlassende
Arztin oder den veranlassenden Arzt wie auch die detaillierte Auflistung der zu behandelnden Themen
als positiv und verlangen, dass die Beratung vor der Testdurchfiihrung stattfindet. Buchstabe f wird von
SPO und SSV begrisst.

ZG verlangt die Streichung von Absatz 4, weil der Aufklarungspflicht ohnehin nur nachgekommen ist,
wer eine angemessene Bedenkzeit ermdglicht.

Artikel 19 Genetische Beratung bei pranatalen genetischen Untersuchungen

Gemass VS ist die genetische Beratung durch diese Revision zu starken, damit sowohl die Interpretation
der erhobenen Daten als auch deren Mitteilung an die schwangere Frau korrekt sind.

Fur einige Vernehmlassungsteilnehmende ist eine qualifizierte, dokumentierte Beratung vor und nach
einer genetischen Untersuchung zwingend notwendig und es sollte immer ein von allen Beteiligten un-
terzeichnetes Beratungsdokument vorliegen (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs). Insieme beantragt, auch
bei pranatalen Risikoabklarungen eine umfassende Beratung nach den Artikeln 18 und 19 einzufiihren,
da die Tragweite und die Folgen dieser Untersuchungen nicht auf den ersten Blick ersichtlich sind und
es zudem erfolgversprechender erscheint, die Beratung mdglichst friihzeitig anzusetzen, wenn die Be-
troffenen nicht unter Zeit- bzw. emotionalem Druck stehen. Auch IEH2 empfiehlt eine genetische Bera-
tung vor Ultraschalluntersuchungen, sobald diese durchgefiihrt werden, um eine genetische Anomalie
zu entdecken; es beantragt die Streichung von ,genetisch® aus dem Titel des Artikels. mws sieht in
Artikel 19 eine Starkung der Selbstbestimmungsrechte der Frau, die sie ausdriicklich gutheissen.

Betreffend Absatz 3 ist fuir einige Vernehmlassungsteilnehmende nicht einzusehen, dass die Information
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Uber Alternativen zum Schwangerschaftsabbruch auf ,schwerwiegende unheilbare Stérungen® be-
schrankt bleiben soll; vielmehr sollte in allen Fallen, in denen ein Abbruch der Schwangerschaft in Be-
tracht gezogen wird, auf Alternativen etc. hingewiesen werden (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs). Hin-
gegen begriisst insieme die Konkretisierung, dass werdende Eltern bereits dann tUber Alternativen zum
Schwangerschaftsabbruch informiert werden und auf Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder so-
wie auf Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht werden miissen, wenn eine schwerwiegende unheil-
bare Stérung ,mit hoher Wahrscheinlichkeit zu vermuten ist“ und nicht erst, wenn sie ,festgestellt” wird.

Zu Absatz 4 ist fur TG der Ehegatte oder Partner immer in die Beratung einzubeziehen, es sei denn,
dieser verzichtet. Demensprechend ist ,nach Mdglichkeit® zu streichen. ZG beméngelt, dass die Begriffe
,Partnerin“ bzw. ,Partner” nicht definiert werden und beantragt, klarzustellen, ob mit dem Begriff ,Part-
ner“ in der Pranataldiagnostik jeweils der biologische Vater gemeint ist bzw. was gilt, wenn diese Rollen
auseinander fallen. Ausserdem ist der Begriff ,Partnerin® zu ergédnzen. Da im Vorentwurf generell mit
den Begriffen ,Partnerin“ und ,Partner augenscheinlich Konkubinatspartner bzw. Lebensgefahrten ge-
meint sind, sollten gemass ZG dartiber hinaus Uberall im Gesetzestext die Begriffe ,Ehegattin® und
-Ehegatte um die Begriffe ,eingetragene Partnerin® und ,eingetragener Partner” erganzt werden.

Artikel 20 Aufklarung bei prénatalen Risikoabklarungen

Die Bestimmung wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden begrusst (Grine, ap, br, HGS,
SAG, vahs). Sie betonen jedoch, dass es fiir eine Kontrolle notwendig ist, die Aufklarung zu dokumen-
tieren. Dartber hinaus bezweifeln sie, dass eine Aufklarung fir eine informierte Zustimmung ausreicht
und beantragen, vor jeder pranatalen Risikoabklarung oder pranatalen genetischen Untersuchung eine
genetische Beratung festzuschreiben (vgl. auch die Ausfiihrungen zu Art. 19). SP erachtet die Aufkla-
rung insbesondere Uber die Selbstbestimmungsrechte als wichtig. FUr sie muss deutlich werden, dass
es keinen ,Zwang“ zu einer Untersuchung gibt und auch keine gesellschaftliche Erwartung. Das Recht
auf Nichtwissen muss gelten. IEH2 empfiehlt eine genetische Beratung vor Ultraschalluntersuchungen,
sobald diese durchgefiihrt werden, um eine genetische Anomalie zu entdecken; beantragt wird deshalb,
den Titel des Artikels abzuéandern in Aufklarung bei pranatalen Untersuchungen. Auch Insieme bean-
tragt, bei préanatalen Risikoabklarungen eine umfassende Beratung nach den Artikeln 18 und 19 einzu-
fuhren (vgl. auch die Ausfuhrungen zu Art. 19).

Artikel 21 Informations- und Beratungsstellen flr pranatale Untersuchungen

NE weist darauf hin, dass die Arbeit der Beratungsstellen aufgrund der zunehmenden Komplexitat der
Thematik immer schwieriger wird, weshalb es umso wichtiger ist, dass die Expertenkommission fur ge-
netische Untersuchungen beim Menschen ihre Empfehlungen in allgemein verstandlicher Form der Of-
fentlichkeit und auch den unabhéngigen Beratungsstellen vermittelt. Dies kann wenn nétig via BAG
gemass dem neuen Artikel 53 erfolgen, weshalb der Bund genligend Mittel zur Verfligung zu stellen
hat. Dagegen kann fur NW das Fuhren einer Beratungsstelle fir préanatale Untersuchungen nicht Auf-
gabe der Kantone sein, weshalb der Artikel zu streichen ist. Laut Tl sind fur die Informations- und Bera-
tungsstellen nach den Artikeln 20 und 21 des Vorentwurfs minimale Qualitatskriterien zu definieren. SP
begrisst es, dass die Kantone verpflichtet werden, dafuir zu sorgen, dass unabhéangige Beratungsstellen
bestehen. Sie betont, dass auch hier die Beratung so ausgestaltet sein muss, dass deutlich wird, dass
es keinen Druck und keine Erwartung gibt, irgendwelche Untersuchungen machen zu missen. Die vor-
gesehene Evaluation musse hier ein besonderes Augenmerk darauf legen und analysieren, ob die Kan-
tone ihrem Auftrag nachkommen. Fir SGS hat sich die Umsetzung von Artikel 17 GUMG bewéhrt, die-
ser soll ibernommen werden.

Artikel 22 Form der Zustimmung

Die schriftliche Zustimmung fur prénatale Untersuchungen wird von mehreren Vernehmlassungsteilneh-
menden begrusst; diese verlangen aber zusatzlich auch eine schriftliche Zustimmung fir diagnostische
Untersuchungen (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs). KLCH, SAKK und SGMO unterstiitzen die Zustim-
mungsregelung fir prasymptomatische Untersuchungen. SPO und USZ begriissen die Regelung der
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Zustimmung generell.

Artikel 23 Mitteilung des Untersuchungsergebnisses

BS halt im Zusammenhang mit Absatz 1 fest, dass nur die veranlassenden Arztinnen und Arzte oder
entsprechend beauftragte Fachpersonen das Ergebnis mitteilen diirfen. Von anderer Seite wird die Er-
ganzung gefordert, dass auch Ergebnisse pranataler Untersuchungen nur durch Arztinnen und Arzte
mit entsprechender fachlicher Qualifikation mitgeteilt werden dirfen (Griine, ap, br, HGS, SAG, vahs).
Zudem soll die Mitteilung nicht an Fachpersonen delegiert werden kénnen. Dieser Meinung schliesst
sich auch A+ an. KLCH, SAKK und SGMO begrissen die klare Zuordnung, wer Untersuchungsergeb-
nisse mitteilt.

Im Zusammenhang mit Absatz 2 wollen SP und SPO die Einschrankung des Rechts auf Nichtwissen
bei einer unmittelbar drohenden physischen Gefahr des geltenden Gesetzes wieder aufnehmen und
verlangen, dass die Arztin resp. der Arzt die betroffene Person unverziiglich tiber das Ergebnis infor-
miert, wenn dadurch eine Gefahr abgewendet werden kann. FMH fragt sich, nach welchen Kriterien
eine betroffene Person entscheiden kénne.

TI hélt es in Absatz 3 fir angebracht, immer eine schriftliche Zustimmung zu verlangen. Fur TG sollen
prénatale Ergebnisse beiden Elternteile mitgeteilt werden. ZG halt fest, dass der Begriff ,Partner im
Zusammenhang mit der Pranataldiagnostik nicht definiert ist, und unklar bleibt, ob der biologische Vater
gemeint ist. Gensuisse will klarer formuliert haben, wer in welchen Situationen das Ergebnis mitgeteilt
bekommen darf.

In Absatz 4 wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden gefordert, dass die Behtrde immer die
Expertenkommission um eine Stellungnahme ersuchen soll, wenn die Zustimmung verweigert wird
(Griune, ap, br, HGS, SAG, vahs).

Insel und UniBE-Med wollen in einem zuséatzlichen Absatz 5 aufnehmen, dass Uberschussinformatio-
nen mitgeteilt werden, wenn dies zur Wahrung Uiberwiegender Interessen der Angehdrigen erforderlich
ist.

Artikel 24 Uberschussinformationen

Die Regelung der Uberschussinformationen wird von 9 Vernehmlassungsteilnehmenden vorbehaltslos
begrisst (SO, CVP, SP, IEH2, KLCH, SAKK, SGH, SGMO, SWIR). BE, GL, SO und ZH sind der Ansicht,
dass schon im Rahmen der Aufklarung uber die Méglichkeit von Uberschussinformationen informiert
werden soll. VD, SwissUni und UniL erachten dieses Thema ebenfalls als wichtig und wollen, dass der
Umgang mit Uberschussinformationen auch im Bereich der DNA-Profile geregelt wird. Zusétzlich soll
die Expertenkommission fir genetische Untersuchungen beim Menschen entsprechende Richtlinien er-
stellen. Fr die franzdsische Ubersetzung des Begriffs ,Uberschussinformation” schlagen sie ,fortuites®
vor. ZH verlangt zusatzlich eine genauere Definition des Begriffs Uberschussinformation, insbesondere
mit Blick auf die neue Technologie der Hochdurchsatzsequenzierung. 10 Vernehmlassungsteilneh-
mende begrussen zwar grundsatzlich die klare Regelung der Uberschussinformationen, wiinschen aber
deren Ausweitung auf den Bereich ausserhalb der Medizin (Grune, ap, br, HSG, IH, procap, QUALAB,
SAG, santésuisse, vahs). Fir GUMEK und SSPH+ ist nicht klar, wie mit dem Anspruch der untersuchten
Person auf mdglichst viele Informationen tber ihr Erbgut umgegangen werden soll. Mehrere Vernehm-
lassungsteilnehmende befirchten ihrerseits, dass es aufgrund dieses Artikels zu Verzdgerungen bei
der Behandlung und einer Verschlechterung der Betreuung von Patientinnen und Patienten im onkolo-
gischen Bereich fuhren kann (GUMEK, Insel, QUALAB, SGMG, SSPH+, UniBE-Med). Fiur mws ist das
Thema der Uberschussinformationen ungeniigend geregelt. USZ ist der Ansicht, dass die Verwendung
der Uberschussinformationen fiir Forschungszwecke explizit genannt werden soll.

Zu Absatz 1 empfehlen mehrere Vernehmlassungsteilnehmende, dass zwischen den verschiedenen
Arten der Uberschussinformationen unterschieden wird (BS, GR, Tl, ZG, priv, QUALAB, santésuisse).

In Absatz 2 befiuirwortet CVP die Starkung der Eigenverantwortung der Patientin bzw. des Patienten
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beim Entscheid zur Mitteilung von Uberschussinformationen. Einige Kantone (BE, BS, GR, ZG, ZH) und
priv fordern, dass der Zeitpunkt der Mitteilung explizit geregelt wird. Dariiber hinaus sollen Uberschus-
sinformationen nur mitgeteilt werden, wenn diese fur den unmittelbaren Schutz der Gesundheit der be-
troffenen Person von Bedeutung sind (ZH, Grine, ap, br, HGS, SAG und vahs). IDS NE, SSPH+ und
SwissUni verlangen, dass diejenigen Uberschussinformationen, die der betroffenen Person nicht mit-
geteilt werden sollen, vernichtet werden missen. SBP fordert, dass die Uberschussinformationen nach
einem definierten Prozess und nach klaren Kriterien mitgeteilt werden.

In Absatz 3 wollen FMH, QUALAB und SGMG zuséatzlich Informationen zum Schutz der Gesundheit der
Angehdorigen aufnehmen. IH und procap unterstiitzen diesen Absatz vorbehaltlos. Fir SwissUni ist die
Formulierung ,zum Schutz der Gesundheit* zu wenig klar.

Bei Absatz 4 regt Tl eine Erweiterung dahingehend an, dass auch die Eignung fur allfallige Spenden im
Sinne von Artikel 15 aufgenommen wird. Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende fordern, dass Uber-
schussinformationen bei pranatalen Untersuchungen nicht generiert werden dirfen (Grine, ap, br,
HGS, SAG, vahs). Gemass SP muss konkretisiert werden, was mit wesentlicher Beeintrachtigung der
Gesundheit gemeint ist. APAC wiinscht diesen Absatz zu streichen, da bereits in Artikel 15 Absatz 1
definiert wird, was Giberhaupt abgeklart werden darf. Gensuisse will die Mitteilung von Informationen an
weitere Personen geklart haben. GUMEK, Insel und UniBE-Med sind der Meinung, dass ein Zufallsbe-
fund den Eltern mitzuteilen ist, wenn dank dieser Information vor oder nach der Geburt zum Schutz der
Gesundheit des Kindes etwas unternommen werden kann. MERH schlagt vor, dass die direkte und
wesentliche Beeintrachtigung sich auch auf die aktuelle und zukiinftige Gesundheit des Embryos und
Fotus bezieht.

Tl schlagt einen neuen Absatz 5 vor, der auf die allgemeinen Grundséatze gemass Artikel 4-13 hinweisen
soll. GUMEK und SSPH+ schlagen ebenfalls einen neuen Absatz 5 vor, der besagt, dass in Abweichung
von Absatz 3 und 4 Uberschussinformationen mitgeteilt werden, wenn dies zur Wahrung von tiberwie-
genden Interessen der Angehérigen notwendig ist.

Artikel 25 Bewilligung

Verschiedene Vernehmlassungsteilnehmende kritisieren, dass aufgrund der unklaren Begrifflichkeiten
keine genaue Zuordnung mdoglich ist (Griine, ap, br, HGS, QUALAB, SAG, santésuisse und vahs, vgl.
auch Bemerkungen zu Art. 3). KLCH, SAKK und SGMO begrussen die Bewilligungspflicht zur Durch-
fuhrung von genetischen Untersuchungen.

Betreffend Absatz 1 wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden eine Bewilligung fur alle zyto-
und molekulargenetischen Untersuchungen gefordert, und der Passus ,im medizinischen Bereich® sei
zu streichen (Gruine, ap, br, HGS, SAG und vahs). IDS NE, SSPH+ und Swiss Uni sind derselben Mei-
nung und wollen zudem ,zyto- und molekulargenetische Untersuchungen® durch ,genetische Untersu-
chungen® ersetzen. Ausserdem beantragen sie, auch die Entnahme, die Lagerung und den Transfer
von Proben (inkl. Ausland) der Bewilligungspflicht zu unterstellen; diese sollten idealerweise aber in
einem separaten Gesez zu Biobanken reguliert werden.

Bei Absatz 2 beantragt SP, die Kann-Formulierung nach Buchstabe a zu Uberarbeiten. Eine Bewilli-
gungspflicht ist ihrer Meinung nach auch fiir weitere genetische Untersuchungen und pranatale Risiko-
abklarungen verbindlich vorzusehen, wenn diese gleichen Anforderungen an die Qualitatssicherung und
die Interpretation geniigen muissen wie zyto- und molekulargenetische Untersuchungen. Andere méch-
ten die Ausnahmeregelung nach Buchstabe b streichen (Grine, ap, br, HGS, SAG, vahs). Auch A+ und
Progenom sind der Meinung, dass die Bewilligungspflicht immer gelten soll. Gensuisse merkt an, dass
die Formulierung nach Buchstabe b zu unklar und zu unspezifisch ist und fordert die Anpassung der
Definition (vgl. Bemerkungen zu Art. 3). ZH und SP fordern betreffend Buchstabe ¢ eine zwingende
Bewilligungspflicht fir die Ubertragung einzelner Arbeitsschritte an Dritte. FAMH und QUALAB halten
fest, dass die Aufgaben und Verantwortlichkeiten der einzelnen beteiligten Einrichtungen im Rahmen
des Bewilligungswesens klar zu definieren sind. QUALAB begriisst zudem die Tatsache, dass die La-
borlandschaften mit Zersplitterung des Untersuchungsprozesses als Ganzes der Bewilligung unterstellt
werden sollen.
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ZG ist der Ansicht, dass das Qualitatsmanagement erst auf Verordnungsstufe geregelt werden soll und
beantragt die Streichung von Absatz 2 Buchstabe b.

Artikel 26 Aufsicht

VD hebt hervor, dass im Rahmen der Aufsicht die Kompetenzen von Bund und Kantonen besser abge-
grenzt werden sollten. ZG fordert, dass die zustandige kantonale Gesundheitshehdrde tGber anstehende
Inspektionen und deren Ergebnis informiert und sie bei Massnahmen wegen schweren Verstossen an-
gehdrt wird. Die Verschiebung der Regelung von der Verordnungs- auf die Gesetzesstufe wird von
mehreren zwar begriisst (Griine, ap, br, HGS, SAG und vahs). Allerdings erachten sie die Umsetzung
als nicht praktikabel, da genetische Untersuchungen im medizinischen Bereich auch tbers Internet ver-
trieben werden und deshalb nicht kontrolliert werden kdnnen. FMH fragt sich, ob es wirklich immer mehr
Kontrolleure und daraus resultierende Mehradministration braucht. Gensuisse regt an zu prifen, ob das
BAG aufgrund der verfigbaren fachlichen Kompetenz tUberhaupt in der Lage ist, die Gesamtaufsicht
wahrzunehmen und was dies (auch personell) bedeuten wiirde. MERH und SPO wirden es begrissen,
wenn auch unangemeldete Inspektionen vorgesehen wiirden. MERH schlagt eine entsprechende An-
derung von Absatz 2 vor. IDS NE, SSPH+ und SwissUni merken an, dass die Aufsicht auch die Ent-
nahme, die Aufbewahrung und den Transfer von Proben (inkl. Ausland) abdecken sollte.

Artikel 27 Durchfihrung genetischer Untersuchungen im Ausland

Verschiedene Kantone (BE, BS, GR, Tl, ZH) sowie priv fordern, dass bei Untersuchungen im Ausland
ein der Schweiz entsprechendes Datenschutzniveau gewahrleistet sein muss. NW will zusatzlich einen
Schutz vor Diskriminierung. Gefordert wird auch, dass Untersuchungen nur dann im Ausland durchge-
fahrt werden durfen, wenn kein Schweizer Labor diese durchfiihren kann (SG, FMH, HUG, QUALAB,
SAKK, SGH, SGMG, SwissUni). SO und Gensuisse stufen die Regelung als adéaquat ein, wobei sich
Gensuisse aber fragt, wer die Kontrolle der auslandischen Laboratorien Ubernimmt. Geméass TG muss
die betroffene Person zur Auslagerung der Untersuchung ins Ausland zustimmen. Tl ist der Ansicht,
dass nur bewilligte Laboratorien Auftréage ins Ausland vergeben dirfen, und dass Nachweise zu den
Anforderungen an auslandische Laboratorien vorliegen sollen. ZG verlangt einen Verweis auf Artikel 6
Absatz 2 des Datenschutzgesetzes?6. ZH stellt sich die Frage, ob es Sanktionsmdglichkeiten fiir Arztin-
nen und Arzte sowie Laboratorien gébe, wenn diese ausliandische Laboratorien beauftragen, die die
Voraussetzungen nicht erfillen.

EVP verlangt, diesen Artikel nochmals zu Uberdenken und genauer zu bestimmen, wann und unter
welchen Bedingungen eine Analyse im Ausland durchgefihrt werden kann. ACSI, FRC und SKS wollen,
dass das Schweizer Recht fur Analysen im Ausland anwendbar ist. Mehrere Vernehmlassungsteilneh-
mende fordern, dass auslandische Laboratorien ein der EU oder Schweiz vergleichbares Qualitatsma-
nagementsystem aufweisen sollen, wobei der Bundesrat fiir die Entwicklung geeigneter Kontrollinstru-
mente zur Uberwachung der ausléandischen Laboratorien sorgen und das BAG die Aufsicht iibernehmen
soll (Grune, ap, br, HGS, SAG, vahs). SP, A+ und IEH2 sind mit diesem Artikel zwar einverstanden,
wollen jedoch, dass auch ausgelagerte Teilschritte einer Untersuchung erfasst werden. FAMH und
QUALAB sehen eine Gefahrdung der Qualitatssicherung und der Patientensicherheit und beméangeln
die Aufhebung des Berufsgeheimnisses sowie das Fehlen von Strafbestimmungen fur ausléandische
Laboratorien. IDS NE, SSPH+ und SwissUni finden die Bestimmung ungeniigend und fordern eine Re-
gelung in Anlehnung an Artikel 64 des Heilmittelgesetzes!’ iber internationale Amtshilfe. IEH2 wiinscht
eine Prazisierung des Qualitatsaspekts, indem die Anforderungen an die Durchfiihrung garantiert und
die betroffenen Personen Uber die im Ausland an der Untersuchung beteiligten Unternehmen informiert
werden. Zudem will IEH2 dem BAG die Mdglichkeit geben, die Bevilkerung tber die Risiken einer
Durchfiihrung im Ausland sowie tber die Beschwerdemdglichkeiten zu informieren.

16 SR 235.1
7SR 812.21
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Artikel 28 Reihenuntersuchungen
mws stimmt der klaren Regelung der Reihenuntersuchungen zu.

Betreffend Absatz 2 Buchstabe ¢ bemerkt Gensuisse, dass bei der grossen Anzahl von Neugeborenen
eine angemessene genetische Beratung nicht zu erflillen ist und schlagt stattdessen vor, die Bevélke-
rung und Eltern angemessen aufzuklaren. Buchstabe d wird von mehreren Vernehmlassungsteilneh-
menden als Uberflissig erachtet und soll gestrichen werden (Griine, ap, br, SAG, vahs).

Zu Absatz 3 wird von 12 Vernehmlassungsteilnehmenden der Standpunkt vertreten, dass Reihenunter-
suchungen nicht von anderen Gesundheitsfachpersonen als Arztinnen und Arzten veranlasst werden
sollen (EVP, Griine, ACSI, ap, br, FMH, FRC, HUG, SAG, SKS, SwissUni, vahs).

Bei Absatz 3 Buchstabe b ist Tl der Meinung, dass die Verantwortung fir die genetische Beratung nur
Personen mit den erforderlichen Fachkompetenzen obliegen soll. Entgegen Buchstabe ¢ soll die Zu-
stimmung gemass mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden immer schriftlich erfolgen (TI, Griine, ap,
br, HGS, SAG, vahs). SPO fordert neben der schriftlichen Zustimmung auch einen schriftlichen Hinweis
auf mogliche Offenlegungspflichten vor Abschluss eines Versicherungsvertrages.

Betreffend Absatz 4 halten mehrere Vernehmlassungsteilnehmende fest, dass vor der Erteilung einer
Bewilligung die nationale Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin ebenfalls immer angehort
werden soll (TI, Grine, ap, br, HGS, SAG und vahs).

3.4 3. Kapitel: Genetische Untersuchungen ausserhalb des medizinischen
Bereichs

Allgemeine Bemerkungen zum 3. Kapitel

Die Erweiterung des Geltungsbereichs auf genetische Untersuchungen ausserhalb des medizinischen
Bereichs findet im Grundsatz breite Zustimmung (vgl. Ziff. 2.2). AG und JU stimmen der Unterteilung
von Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs in zwei Regelungskategorien (besonders
schiitzenswerte Eigenschaften und tbrige Eigenschaften) zu. Al, JU und FER begriissen die neuen
Regelungen, welche die Rechtssicherheit und Transparenz erhéhen. JU und FER halten zudem fest,
dass diese Bestimmungen insbesondere den Missbrauch im Internet verhindern und zu einem Vertrau-
enszuwachs fuhren, wovon geméass FER die Wirtschaft profitiere. Auch Progenom erachtet die Auftei-
lung der Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs grundsatzlich als sinnvoll.

Die genannte Aufteilung wird aber haufig auch kritisch hinterfragt (VD, VS, ZH, EVP, Grlne, SP, ap, br,
HGS, IDS NE, NEK, QUALAB, SAG, SGMG, SSPH+, SWIR, SwissUni, vahs). Die meisten halten dazu
fest, dass die beiden Regelungskategorien nicht klar von einander abgrenzbar sind oder in der Praxis
zu Problemen fuhren kénnten (VD, VS, ZH, Grline, SP, ap, br, HGS, NEK, SAG und vahs), u.a. weil die
Begriffe nicht klar definiert sind (VS, Grine, ap, br, HGS, NEK, QUALAB, SAG, SGMG und vahs). Des
Weiteren wird hervorgehoben, dass bei der Unterscheidung der Regelungsbereiche nicht der Zweck
der Untersuchung im Vordergrund stehen soll (medizinisch vs. nicht medizinisch), sondern ob die ge-
wonnenen Daten fir medizinische Zwecke verwendet werden kénnen oder nicht (ACSI, FRC, IDS NE,
SKS, SSPH+ und SwissUni). IDS NE, SSPH+ und SwissUni heben u.a. hervor, dass sich Untersuchun-
gen zur Abklarung der sportlichen Fahigkeiten oder anderer kérperlicher Leistungen auf gesundheitsre-
levante Daten stltzen.

Von einigen Stellen wird daher vorgeschlagen, auf eine Unterteilung von genetischen Untersuchungen
ausserhalb des medizinischen Bereichs zu verzichten (ZH, EVP, IDS NE, NEK, SSPH+, SWIR und
SwissUni). ZH schlagt die Angleichung der rechtlichen Anforderungen an genetische Untersuchungen
im nicht medizinischen Bereich an jene im medizinischen Bereich vor. EVP und SWIR stufen alle gene-
tischen Untersuchungen bzw. Daten als sensibel ein. IDS NE, SSPH+ und SwissUni sehen Probleme
betreffend den Schutz von urteilsunfahigen Personen und lehnen den freien Verkauf bzw. die direkte
Abgabe von Gentests ab. NEK empfiehlt eine kontrollierte Probenentnahme fur die Durchfiihrung sémt-
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licher genetischer Untersuchungen. Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende verlangen, alle geneti-
schen Untersuchungen ausserhalb des medizinischen Bereichs der Bewilligungspflicht zu unterstellen
(VS, IDS NE, NEK, SSPH+ und SwissUni). Schliesslich wird vielfach gefordert, dass genetische Unter-
suchungen zu besonders schiitzenswerten Eigenschaften nur durch medizinische Fachpersonen ver-
anlasst werden dirfen (TI, EVP, ACSI, FMH, FRC, HGS, HUG, QUALAB, SGMG, SKS, SwissUni, UniL),
eine Veranlassung durch Apothekerinnen und Apotheker sowie weitere Fachpersonen wird abgelehnt.
Dies verlangen einige auch fir die Gbrigen Untersuchungen (EVP, ACSI, FRC und SKS).

Progenom halt hingegen fest, dass die Voraussetzungen fiir die Durchfihrung von Untersuchungen in
diesem Bereich zu weit gehen (Aufklarung, Veranlassung, Bewilligungspflicht etc). Dementsprechend
sind die Anforderungen an die Untersuchungen zu besonders schiitzenswerten Eigenschaften in der
Tendenz zu lockern und jene fur die tbrigen genetischen Untersuchungen in Bezug auf Missbrauch
etwas zu verdichten.

Einigen Vernehmlassungsteilnehmenden ist es wichtig, dass sichergestellt wird, dass die Angebote zu
den Ubrigen genetischen Untersuchungen tatséchlich keine genetischen Untersuchungen zu besonders
schitzenswerten Eigenschaften enthalten; letztere dirfen nicht als DTC angeboten werden (Al, CVP
und SP). Es darf kein Resultat entstehen und aufbewahrt werden, das nicht dem Zweck der Untersu-
chung entspricht und dem die betroffene Person nicht zugestimmt hat (IDS NE, SSPH+ und SwissUni).
Gemass Progenom ist darauf zu achten, dass mit dem zur Verfligung stehenden Material ausserhalb
des verlangten Resultats kein Missbrauch betrieben wird. Zudem schlagt Progenom ein anderes Kate-
goriensystem mit abweichender Regelung vor.

Artikel 29 Aufklarung

Fir 10 Vernehmlassungsteilnehmende ist unklar, wer die Aufgabe der Aufklarung tbernimmt (Grine,
ZH, ap, br, FAMH, HGS, QUALAB, SAG, santésuisse und vahs). Verschiedentlich wird zudem verlangt,
dass die Aufklarung neutral und umfassend erfolgt und dokumentiert wird und dass die betroffene Per-
son bestatigen soll, dass die Aufklarung in einer angemessenen Form durchgefuhrt wurde (Griine, ap,
br, HGS; SAG, vahs). FAMH und QUALAB hingegen begriissen die Regelung der Aufklarung.

Mit Blick auf Absatz 1 Buchstabe b ist fir Tl die Information wichtig, wie mit persénlichen Daten und
Uberschiissigen Daten umgegangen wird. Gemass SZB prazisiert dieser Buchstabe zu wenig, wer Da-
ten bearbeiten darf.

Bei Absatz 2 verlangt Tl eine schriftliche Aufklarung und eine Fachperson fiir Humangenetik. SPO be-
grusst die Vorgabe der schriftlichen Aufklarung und das Erfordernis von Angaben zur Kontaktadresse
einer Fachperson. SWIR fordert, dass eine vom Anbieter unabhangige Fachperson zur Verfligung steht.

Artikel 30 Mitteilung des Untersuchungsergebnisses

SO und SP begriissen die Regelung. Einige Teilnehmende fordern, dass die betroffene Person zusatz-
lich zu méglichen Auswirkungen beraten werden soll (Griine, ap, br, HGS, SAG und vahs). Progenom
schlagt vor, den Artikel umzubenennen, da er sich auf Uberschussinformationen bezieht. Fir QUALAB
und santésuisse ist unklar, wie der Umgang mit medizinisch relevanten Uberschussinformationen ist.
SZB fragt sich, welche ausserhalb der Zweckbestimmung der Untersuchung liegenden Erkenntnisse
allenfalls andere als die betroffene Person haben kdnnten.

Artikel 31 Umfang

JU unterstitzt die vorgeschlagene Regelung. SO und VD halten fest, dass die Ausfiihrungen des Bun-
desrates fur die Umsetzung des Artikels erforderlich bzw. nitzlich sind. A+ regt an, in Absatz 1 Buch-
stabe b das Merkmal ,Intelligenz* explizit aufzufiihren. FMH, HUG und SwissUni sind der Auffassung,
dass es dem Artikel an Prazision fehlt und verstehen nicht, was mit physiologischen Eigenschaften oder
Herkunft gemeint ist, zudem stellt FMH den wissenschaftlichen Wert dieser Untersuchungen in Frage.
Gensuisse ist der Meinung, dass die ,companion diagnostics® speziell geregelt werden muss. SWIR
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schlagt vor, Artikel 31 zu streichen und die Formulierung der Artikel, die sich auf besonders schiitzen-
werte Eigenschaften beziehen, entsprechend anzupassen (vgl. Kommentare unter Allg. Bemerkungen
zum 3. Kap.).

Artikel 32 Veranlassen der Untersuchungen

8 Vernehmlassungsteilnehmende sprechen sich dafirr aus, dass genetische Untersuchungen zu beson-
ders schiitzenswerten Eigenschaften nicht nur von Arztinnen und Arzten veranlasst werden dirfen (GE,
JU, VD, NEK, pharmaSuisse, Progenom, SDV, SGRM, UGF/CURML). Im Einzelnen beflirworten GE,
JU und pharmaSuisse, dass Apothekerinnen und Apotheker genetische Untersuchungen veranlassen
durfen, wahrend es fiir VD nétig ist, die Gruppe von Analysen, die neu von Apotherekinnen und Apo-
thekern veranlasst werden koénnen, klar zu beschreiben. Progenom wiinscht, dass auch weitere Fach-
personen solche Untersuchungen veranlassen dirfen. SDV will die Veranlassung auf Drogistinnen und
Drogisten erweitert haben. SGRM und UGF/CURML sprechen sich fur eine Erweiterung der Veranlas-
sung auf Genetikerinnen und Genetiker aus.

Umgekehrt sind 12 Vernehmlassungsteilnehmende gegen die Erweiterung auf weitere Berufsgruppen
wie Apothekerinnen und Apotheker (Tl, EVP, ACSI, FMH, FRC, HGS, HUG, QUALAB, SGMG, SKS,
SwissUni, SZB, UniL). SP kann diesbezuglich keine abschliessende Haltung einnehmen, da nicht alle
Risiken und Chancen bekannt sind. FMH, HUG und SwissUni fordern zusétzlich, dass diese Art von
Untersuchungen von einer genetischen Beratung begleitet wird. QUALAB stellt in Frage, wie die Ver-
anlassung im Ausland oder Internet Gberwacht werden kann.

Verschiedentlich wird vermerkt, dass Apothekerinnen und Apotheker auch heute schon genetische Un-
tersuchungen veranlassen (Griine, ap, br, SAG, vahs).

Absatz 2 soll gemass mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden gestrichen werden, da bei urteilsun-
féahigen Personen nur Untersuchungen, die zum Schutz der Gesundheit notwendig sind, durchgefiihrt
werden kénnen (Grlne, ap, br, HGS, Progenom, SAG, vahs).

Betreffend Absatz 3 macht es je nach Art der Probengewinnung gemass GE Sinn, eine zusétzliche
Ausbildung fur Apothekerinnen und Apotheker zu verlangen. UniFr fordert, dass die Probeentnahme
nur durch Apothekerinnen und Apothekern sowie akkreditierte Laboratorien stattfinden darf. Fir FMH,
HUG, und SwissUni ist es unrealistisch, dass die Probeentnahme im Beisein der veranlassenden Per-
son stattfindet.

Im Zusammenhang mit Absatz 4 begrtsst JU die mdgliche Erweiterung auf zusatzliche Berufsgruppen
mit entsprechender Aus- oder Weiterbildung. Progenom fordert eine Darlegung, um welche weiteren
Fachpersonen es sich handelt.

Die in Absatz 4 Buchstabe b verlangte besondere Qualifikation fiir Apothekerinnen und Apotheker wird
von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden fir unzureichend gehalten (Griine, ap, br, HGS, SAG,
vahs). Fir FMH und Gensuisse ist unklar, um welche besondere Qualifikation es sich handelt. SDV
fordert die explizite Nennung der Drogistinnen und Drogisten.

Artikel 33 Bewilligung, Aufsicht und Durchfiihrung im Ausland

JU und FER betonen, dass die Erteilung einer Bewilligung eine restriktive Praxis des BAG darstellt, die
aber Misshrauche verhindert und die Qualitat sichert. SP und NEK unterstitzen ebenfalls die Bewilli-
gungspflicht. IEH2 hingegen bemerkt, dass es nicht gerechtfertigt ist, auslandische Laboratorien, die
genetische Untersuchungen durchfiihren, zu bewilligen. QUALAB fragt sich, wie eine Bewilligung im
Ausland erfolgen kann und ist der Meinung, dass dies gegen das Territorialitatsprinzip verstosst. SZB
will, dass die Bewilligung fur ausl&ndische Laboratorien tiber das BAG lauft.
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Allgemeine Bemerkungen zum 3. Abschnitt (ibrige Untersuchungen)

FR, NW und UniFR weisen darauf hin, dass eine genetische Untersuchung im medizinischen Bereich
auch im Internet bzw. im Ausland durchgefihrt werden kann (vgl. auch Bemerkungen von FR und UniFR
zu Art. 11). NW figt an, dass die Kontrolle schwieriger wird und sich damit die Lage resp. der Schutz
der Patientinnen und Patienten oder Konsumentinnen und Konsumenten verschlechtern kénnte. SP
steht der Zulassung von DTC GT grundsétzlich kritisch gegeniiber. Diese sollten wie vorgeschlagen nur
in einem sehr streng reglementierten Rahmen zulassig sein (vgl. auch Kommentare zu Art. 11). Proge-
nom beantragt eine Streichung des ganzen Abschnittes, da es verwirrend erscheint, die Abgrenzungen
in Artikel 31 und 32 noch einmal aufzugreifen und unnétig, wenn die Bewilligungspflicht (ihrem Wunsch
entsprechend) fur alle genetischen Untersuchungen eingefiihrt werden sollte.

Artikel 34 Umfang

JU unterstitzt die vorgeschlagene Regelung. EVP, IDS NE, SSPH+, SWIR und SwissUni hingegen
fordern die Streichung von Artikel 34 (vgl. auch Kommentare unter den Allgemeinen Bemerkungen zum
3. Kapitel). Zu Absatz 1 halten FMH, HUG und SwissUni fest, dass die Definition des DNA-Profils vage
bleibt. Gemass TI sollte in Absatz 2 vorgesehen werden, dass der Bundesrat bestimmte genetische
Untersuchungen verbieten kann. Mehrere Vernehmlassungsteilnehmende erachten die Kann-Regelung
als nicht ausreichend und fordern, dass der Bundesrat eine ndhere Umschreibung der genetischen Un-
tersuchungen liefern muss (Grine, ap, br, HGS, IDS NE, SAG, SSPH+, SwissUni und vahs).

Artikel 35 Vernichtung von Proben und genetischen Daten

10 Stellungnahmen zu diesem Artikel betreffen die Lange der Aufbewahrungsfrist (BS, Griine, ap, br,
HGS, MERH, SAG, QUALAB, santésuisse und vahs). Die vorgesehenen 2 Jahre werden zumeist als
zu lange bewertet. So weist BS darauf hin, dass auch bei den ubrigen genetischen Untersuchungen
komplettes genetisches Material an ein Labor geliefert wird, welches allenfalls weder einer Bewilligungs-
pflicht noch einer behérdlichen Aufsicht untersteht, weshalb eine potenzielle Missbrauchsgefahr nicht
ausgeschlossen werden kann. Geméass BS soll die Frist von 2 Jahren kritisch hinterfragt und in den
Erlauterungen begrindet werden oder oder auf maximal 1 Jahr verkirzt werden. Andere Vernehmlas-
sungsteilnehmende fordern, dass Proben und Daten umgehend (Grlne, ap, br, HGS, SAG, vahs) bzw.
nach 3 Monaten (MERH) zu vernichten sind oder, falls diese zu Validierungszwecken gebraucht wer-
den, eine schriftliche Zustimmung der betroffenen Person einzuholen ist. QUALAB und Santésuisse
fragen nach dem Grund fir diese auch aus ihrer Sicht lange Aufbewahrungsfrist; sie sind der Meinung,
dass die gleichen Bestimmungen gelten sollten wie fiir andere humanmedizinische Laboranalysen. mws
hingegen stuft die Frist als kurz ein und beflrwortet sie.

Weitere Rickmeldungen betreffen diverse andere Aspekte der Bestimmung. So wirden es mehrere
Stellen begrussen, wenn die Vernichtung von Proben und Daten umfassender geregelt wirde, damit
die Vernichtung fur alle genetischen Untersuchungen zeitgerecht gewahrleistet wird (TG, Griine, ap, br,
HGS, SAG, vahs). Fur VD stellt sich die Frage nach der Kontrolle der korrekten Aufbewahrung und
Vernichtung von Proben und Daten. FMH wiinscht eine Klarstellung, welche Daten gemeint sind (Do-
kumentationsresultate, wie z.B. Sequenzen, oder Berichte). SZB fordert, die Vorgaben zur Vernichtung
nach 2 Jahren den betroffenen Personen im Rahmen der Aufklarung zu eréffnen. Insel und UniBE
schliesslich weisen darauf hin, dass die vorliegende Bestimmung angepasst werden muss, wenn Artikel
10 um einen dritten Absatz ergénzt wirde (vgl. Bemerkungen zu einem zusatzlichen Art. 10 Abs. 3).
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3.5 4. Kapitel: Genetische Untersuchungen bei Arbeits- und Versicherungs-
verhaltnissen sowie bei Haftpflichtfallen

Allgemeine Bemerkungen zum 4. Kapitel

Die Beibehaltung der geltenden Regelung betreffend Untersuchungen bei Arbeits- und Versicherungs-
verhaltnissen und bei Haftpflichtfallen wird von einigen Vernehmlassungsteilnehmenden begrusst (AG,
ZH, H, insieme, procap und suissepro). IH und procap sind dabei der Ansicht, dass die Regelungen
unter keinen Umsténden aufgeweicht werden sollen. AR hélt fest, dass es sich beim Genom eines Men-
schen um hdchstpersonliche Informationen handelt, die ohne ausdriickliche Zustimmung der betroffe-
nen Person weder ausgewertet noch weitergegeben werden dirfen. NW fordert ein generelles Unter-
suchungsverbot im Arbeitsbereich und ein generelles Nachforschungsverbot im Versicherungsbereich.
LU stuft die zulassigen genetischen Untersuchungen im Arbeitsbereich als problematisch ein und wertet
die zulassige Nachforschung im Versicherungsbereich (Lebens- und freiwillige Invaliditatsversicherung
oberhalb einer bestimmten Limite) als Verstoss gegen das Diskriminierungsverbot. Auch ZH erachtet
es als bedenklich, den Zugang zu Versicherungen aufgrund genetischer Risikoanalysen zu erschweren
und weist ausserdem darauf hin, dass technische Entwicklungen, die eine Aufrechterhaltung des
Schutzniveaus immer schwieriger werden lassen, sorgfaltig beobachtet werden sollen, um allenfalls
notwendige Schutzmassnahmen vor genetischer Diskriminierung zu ergreifen.

Artikel 36

SP begrisst mit Nachdruck, dass im Zusammenhang mit Arbeits- und Versicherungsverhéltnissen so-
wie bei Haftpflichtverhaltnissen weder die Durchfiihrung von genetischen Untersuchungen ausserhalb
des medizinischen Bereichs noch die Offenlegung von Ergebnissen solcher Untersuchungen verlangt
werden darf. SZB erachtet es generell als problematisch, wenn frihere oder jetzige Untersuchungen
verlangt werden.

Allgemeine Bemerkungen zum Arbeitsbereich

SP, ACSI, FRC und SKS lehnen die Ausnahmereglung nach Art. 38-40 ab und fordern deren Strei-
chung.

Artikel 37 Grundsatz

EVP unterstreicht die Wichtigkeit des Arbeithehmerschutzes betreffend genetische Untersuchungen
und begrusst die diesbeziglich unternommenen Anstrengungen; vermisst wird hingegen die bisherige
Regelung, wonach im Arbeitsbereich keine genetischen Untersuchungen verlangt werden dirfen, mit
denen personliche Eigenschaften einer Arbeitnehmerin oder eines Arbeithehmers erkannt werden sol-
len, die nicht die Gesundheit betreffen, und verlangt die Wiedereinfiihrung des alten Buchstabe c. SP
und KLCH unterstiitzen den Grundsatz nach der vorgeschlagenen Bestimmung. SP leht dabei jegliche
Ausnahmen ab. Gensuisse regt an, die Regelung betreffend medizinisch relevante Fragen zur Famili-
enanamnese zu erganzen. SUVA schlagt vor, die vorliegende Bestimmung auch im Zusammenhang
mit der Beurteilung der Tauglichkeit und Einsatzfahigkeit von Militér-, Zivilschutz- oder Zivildienstpflich-
tigen als sinngemass anwendbar zu erklaren.

Artikel 38 Ausnahmen fur prasymptomatische genetische Untersuchungen zur Verhitung
von Berufskrankheiten und Unféllen

Tl merkt an, dass der kumulative Charakter der Ausnahmeregel klarer dargestellt werden sollte. CP halt
fest, dass der Ausnahmecharakter dieser Regelung eindeutig beibehalten werden muss: Untersuchun-
gen im Arbeitsbereich dirfen nur in einem dusserst limitierten Kontext zuléssig sein.

Einige Vernehmlassungsteilnehmende weisen auf den sensiblen Inhalt der Regelung hin und wiinschen
sich Beispiele firr die konkrete Anwendung (FMH, HUG, KLCH und SwissUni). SVV wiinscht sich die
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Klarung und Erlauterung zur korrekten Verwendung des Ausdrucks ,beauftragte Arztin oder beauftrag-
ter Arzt“. GUMEK und SSPH+ regen ausserdem an, Buchstabe d mit einem Hinweis auf die klinische
Bedeutung des Zusammenhangs zwischen der genetischen Veranlagung und der Berufskrankheit bzw.
der Gefahr fur Dritte oder die Umwelt und auf seine Zweckmassigkeit im beruflichen Kontext zu ergan-
zen. Ausserdem beantragt SUVA, dass bei einer prasymptomatischen Untersuchung zur Klarung der
Gefahr einer Berufskrankheit die Zustimmung der SUVA einzuholen ist und schlagt die Schaffung eines
zusatzlichen Buchstabens vor.

Die Erlauterungen zu Artikel 38 halten fest, dass bei einem Wechsel an eine Stelle mit gleichen Aufga-
ben und Gefahren der Arbeitgeber aufgrund des Verhaltnisméssigkeitsprinzips auf zuriickliegende Da-
ten zugreifen darf, wenn die Voraussetzungen weiterhin erfillt sind. Aus datenschutzrechtlichen Griin-
den werden diese Ausfihrungen von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden kritisiert (BE, BS, GL,
GR, ZH und priv). Sie verlangen, dass diese Bestimmung auf einen internen Stellenwechsel einge-
schrankt wird oder das Einwilligungserfordernis der betroffenen Person auf Gesetzesebene festgehal-
ten wird.

Artikel 39 Durchfihrung der Untersuchung

Im Gegensatz zum geltenden Recht verzichtet der Vorentwurf darauf, die Vernichtung der Probe nach
der Untersuchung zu normieren. Diese Anderung wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden
hauptséachlich aus datenschutzrechtlichen Griinden abgelehnt (BE, BS, GL, GR, SO, ZG, ZH, EVP und
priv). Sie verlangen, die Regelung des bisherigen Artikels 23 Absatz 3 wieder aufzunehmen. Einige
schlagen zudem vor, allenfalls sogar eine Maximalaufbewahrungsdauer festzulegen (BS, GL, GR, ZG,
ZH und priv).

Artikel 40 Mitteilung des Untersuchungsergebnisses und Ubernahme der Kosten

FMH, HUG und SwissUni stufen diesen Artikel als ,kosmetisch“ aber mit identischem Resultat ein.

Artikel 41 Einschreiten von Amtes wegen

SP, ACSI, FRC und SKS fordern die Anpassung des Artikels entsprechend des Antrags zur Streichung
von Artikel 38-40. ACSI, FRC und SKS wirden es zudem begriissen, wenn strafrechtliche Sanktionen
getroffen wirden (vgl. Kommentare bei den Allgemeinen Bemerkungen zum 8. Kapitel) und schlagen
des Weiteren vor, fur dieses Gebiet einen Ombudsman einzusetzen.

Artikel 42 Untersuchungsverbot

Die Beibehaltung des Untersuchungsverbots fir prasymptomatische und pranatale genetische Unter-
suchungen wird von mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden begrisst (VD, SP, ACSI, FRC, KLCH,
SKS, SVV, SwissUni und UniL). SP schlagt vor, das Untersuchungsverbot auf alle genetischen Unter-
suchungen auszudehnen. SKS empfiehlt die Regelung dahingehend zu ergénzen, dass Versicherungs-
einrichtungen keine Informationen aus genetischen Tests entgegennehmen bzw. beriicksichtigen dur-
fen, auch wenn diese auf freiwilliger Basis vorgelegt werden.

SZB stuft Artikel 42 und 43 als problematisch ein.

Artikel 43 Nachforschungsverbot

Das Nachforschungsverbot nach Absatz 1 wird von einigen Vernehmlassungsteilnehmenden ausdriick-
lich begrisst (VD, SP, KLCH, SwissUni, UniL). VD, PPS, SwissUni und UniL schlagen aber gleichwohl
vor, in der franzdsischen Version des Gesetzestextes den Begriff ,exiger” durch ,demander® zu erset-
zen. Mehreren Vernehmlassungsteilnehmenden geht die Regelung zu wenig weit. So fordert SP die
Streichung der Hochstlimiten nach Absatz 1 Buchstaben d und e. Zudem soll das Nachforschungsverbot
auch fur Zusatzversicherungen zur sozialen Krankenversicherung oder im Rahmen der Unfallversiche-
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rung gelten. Wahrend FR und UniFR vorschlagen, dass Versicherungseinrichtungen in keinem Fall pra-
symptomatische oder pranatale genetische Untersuchungen oder Untersuchungen zur Familienplanung
fordern und verwerten durfen, sprechen sich ACSI, FRC, Progenom und SKS dafir aus, dass diese
keine Ergebnisse jeglicher genetischer Untersuchungen verlangen dirfen. CP, IH, insieme und procap
fordern, dass die Limiten nach Buchstabe d und e an die Teuerung angepasst werden. MERH ist der
Ansicht, dass auch in Zukunft sichergestellt werden muss, dass in der grossen Vielzahl der Versiche-
rungen keine Nachforschungen gestattet sind. Gensuisse schlagt vor, die Limiten zu Uberprifen. Auf
der anderen Seite gibt es einzelne Vernehmlassungsteilnehmende, deren Haltung in die entgegenge-
setzte Richtung zielt. So fordern QUALAB, santésuisse und SVV die Streichung der Buchstaben d und
e. Falls die Summenlimiten aus politischen Griinden bestehen bleiben, schlagt SVV vor, diese auf Fr.
100°000.- fur Lebensversicherungen bzw. Fr. 10°‘000.- fir freiwillige Invaliditatsversicherungen zu sen-
ken. Zudem sollten freiwillig eingereichte Resultate von prasymptomatischen oder pranatalen Tests von
den Versicherungseinrichtungen verwendet werden dirfen.

In Anlehnung an die Forderung nach Aufhebung der Limiten nach Absatz 1 Buchstaben d und e soll
auch Absatz 2 gestrichen werden (FR, QUALAB, santésuisse, SVV und UniFR)

Artikel 44 Zulassige Nachforschung nach Ergebnissen friherer prasymptomatischer
genetischer Untersuchungen

Da es nach ihrer Auffassung keine Ausnahmen zum Nachforschungsverbot geben soll, fordern FR, SP
und UniFR die Streichung der vorliegenden Bestimmung. Auch ACSI, FRC und SKS verlangen, den
Artikel entweder zu streichen oder neu zu formulieren. FMH, HUG und SwissUni beflirchten, dass Artikel
44 unterschiedlich ausgelegt werden kénnte und regen an, die Meinung von Ethikerinnen und Ethikern
hinzuzuziehen. Auch die SAKK stellt sich die Frage, weshalb die Anforderungen nach Artikel 43 aufge-
weicht werden. SPO halt zudem fest, dass betroffene Personen unbedingt Uber die zuldssige Nachfor-
schung von privaten Zusatzversicherern informiert werden missen. SVV beméngelt die Verwendung
des nicht gebrauchlichen Begriffs ,beauftragte Arztin“ bzw. ,beauftragter Arzt“ und verlangt, Abséatze 1
und 3 ohne dessen Verwendung zu formulieren sowie Absatz 2 zu streichen. In Analogie zu den Be-
merkungen zu Artikel 38 Buchstabe d beantragen GUMEK und SSPH+, in Absatz 1 Buchstabe b die
Relevanz der Untersuchung mitzuberiicksichtigen, indem der wissenschaftliche Wert der Untersuchung
fur die PrAmienberechnung nicht nur nachgewiesen, sondern auch relevant sein muss. Im Sinne des
Verhaltnismassigkeitsprinzips winschen mehrere Vernehmlassungsteilnehmende, in Absatz 2 eine Ma-
ximaldauer fir die Aufbewahrung der fir den Vertragsabschluss relevanten Untersuchungsergebnisse
festzulegen (BE, BS, GL, GR, ZG, ZH und priv).

Artikel 45 und 46 Verbote der Durchfiihrung genetischer Untersuchungen sowie der Offen-
legung oder Verwertung derer Ergebnisse / Feststellung von Krankheiten

ZG hélt fest, dass aus dem GUMG nicht klar hervorgeht, ob im Zusammenhang mit Zivilprozessen die
Regeln der Schweizerischen Zivilprozessordnung (ZPO)!8 gelten und ob genetische Untersuchungen
grundsatzlich zulassig sind. Zudem weist ZG darauf hin, dass bei Personenschéden héufig die Frage
der sogenannten ,pradispositionellen Konstitution* im Vordergrund steht. Aus diesen Griinden soll die
ZPO mit einem entsprechenden Artikel 168b zu genetischen Untersuchungen ergénzt werden.

EVP stellt fest, dass mit der Formulierung von Artikel 46 (franzdsische Fassung) die Mdglichkeit, gene-
tische Untersuchungen vorzunehmen, bedeutend zunimmt und regt daher an, den Wortlaut des analo-
gen Artikel 30 des geltenden Rechts zu Ubernehmen. FMH, HUG und SwissUni halten zudem fest, dass
es inakzeptabel sei, eine Krankheit nur aufgrund einer genetischen Untersuchung auszuschliessen.

18 SR 272
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3.6 5. Kapitel: DNA-Profile zur Klarung der Abstammung oder zur Identifizie-
rung

Allgemeine Bemerkungen zum 5. Kapitel

Gemass FMH, HUG und SwissUni ist die Definition der DNA-Profile ein gewichtiges Problem, zumal im
Extremfall bereits aus der Sequenzierung eines einzigen Gens ein hinreichend charakterisierendes Pro-
fil erstellt werden kann (vgl. auch Bemerkungen zu Art. 3).

Artikel 47 Grundséatze

Gemass GeCoBi und mannschafft ist bei jeder Geburt die Vaterschaft obligatorisch abzuklaren und die
genetische Vaterschaft zu registrieren.

SP halt im Zusammenhang mit Absatz 1 fest, dass sie das bei der Erstellung von DNA-Profilen vorge-
sehene Verbot der Untersuchung ererbter oder vererbbarer Eigenschaften des Erbguts und das Verbot
der Mitteilung von Uberschussinformationen zu medizinisch relevanten oder personlichen Eigenschaf-
ten begriisst. Gemass EVP unterstreicht im franzdsischen Wortlaut die Ersetzung von ,ne doit pas*
durch ,ne peut pas” nicht mehr hinreichend das Verbot der Untersuchung gesundheitsrelevanter oder
anderer personlicher Eigenschaften. EVP verlangt, zu ,ne doit pas“ zurlickzukehren. A+ und SwissUni
fuhren an, dass im Bereich der Strafverfahren die aktuelle forensisch-genetische Forschung auch darauf
abzielt, abgesehen von der Ermittlung des mutmasslichen Téaters durch Vergleich von DNA-Profilen aus
einem DNA-Profil, auch Informationen hinsichtlich ausserlich sichtbarer kérperlicher Merkmale zu ge-
winnen und gestutzt auf diese den Kreis der mutmasslichen Téater einzuschréanken. Dies ist geméass
Gesetzeswortlaut nicht zuléssig, weshalb A+ und SwissUni vorschlagen, betreffend die Bestimmung
von Merkmalen des Erscheinungsbilds oder der Herkunft einer Person zuldssige Ausnahmen vorzuse-
hen.

BS und SGRM halten betreffend Absatz 2 fest, dass der Fokus auf der Prufung der Identitat liegen soll,
nicht auf dem Ausweisen der Identitat, weshalb es geméass SGRM im zweiten Satz heissen soll ,Diese
Personen miissen sich ausweisen®.

Fur Tl, ACSI, FMH, FRC, HUG, SGRM, SKS und SwissUni ist das Erfordernis der ,guten Grinde® in
Absatz 3 Buchstabe b zu vage. Tl schlagt vor, zu verlangen, dass ein legitimes Interesse der die Abkla-
rung winschenden Person als wahrscheinlich dargelegt wurde; demgegeniber wiinscht SGRM eine
klare Definition bzw. Auflistung der ,guten Griinde® und héalt fest, dass der Wahrheitsgehalt des Grundes
nicht Uberprift werden kann.

BS regt an, dass Absatz 3 Buchstabe ¢ gestrichen bzw. hinsichtlich seiner Praxistauglichkeit nochmals
hinterfragt wird, weil im Einzelfall unklar ist, wer mit ,ndchsten Angehérigen® gemeint ist, Zusammen mit
SGRM ist BS der Meinung, dass diese Voraussetzung nicht Uberprift werden kann. SGRM wiinscht
eine klare Definition beziglich der nachsten Angehérigen und stellt die Frage, wie das Verfahren im
Konfliktfall zwischen Angehorigen zu regeln ist.

Mannschafft halt betreffend Absatz 6 fest, dass die Kenntnis der eigenen Abstammung ein verfassungs-
massig anerkanntes Recht ist und deshalb nicht unnétig erschwert werden darf.

SP wiinscht ein Verbot der Vermittlung und Bewerbung von DNA-Profilen (Abs. 7). Tl schlagt (wie bei
Art. 12) einen neuen Wortlaut vor, geméass welchem die Vermittlung und Bewerbung von DNA-Profilen
nur erlaubt sind, wenn sie objektiv sind, dem 6ffentlichen Interesse dienen, nicht tduschend oder auf-
dringlich sind und die Vorgaben dieses Gesetzes eingehalten werden. Geméass ACSI, FRC und SKS ist
die Werbung flr die Erstellung von DNA-Profilen zu verbieten.

Artikel 48 Zivilverfahren

Fur ZG erscheint die Regelung in Bezug auf Zivilverfahren als zu wenig prazis, wobei namentlich unklar
ist, ob DNA-Profile nur in Zivilverfahren betreffend Abstammung als Beweismittel zul&ssig sind oder
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nicht. Zur Verdeutlichung des Rechts auf Nichtwissen soll im Sinne einer Grundregel die Unzulassigkeit
von DNA-Analysen in Zivilverfahren statuiert werden, aber nicht im GUMG, sondern in der ZPO. ZG
macht hierfir einen ausformulierten Antrag zur Einfihrung eines neuen Artikel 168a ZPO und weist
darauf hin, dass den Betroffenen ein Beschwerderecht nach Artikel 319 Buchstabe b Ziffer 1 ZPO ein-
zuraumen ist. IGM beflirchtet im Zusammenhang mit Artikel 48 Verletzungen der Artikel 9, 13 und 119
Absatz 2 Buchstabe g BV; sie sieht das 6ffentliche Interesse darin, dass Registrierungen im Personen-
standsregister der Wahrheit entsprechen und unrichtige Angaben vom Staat nicht geférdert werden
sollen. Durch unrichtige Eintrage wirde zudem das Prinzip der biologischen Abstammung im Erbrecht
unterlaufen, so dass ,falsche” Kinder erben wiirden, tatsachliche hingegen nicht. In diesem Sinne macht
IGM einen ausformulierten Vorschlag fir die Neuformulierung von Artikel 48, gemass welchem auf An-
trag von Gesuchstellern oder Gesuchsgegnern ein DNA-Profil gerichtlich angeordnet werden muss und
das Recht auf Feststellung der Abstammung uneingeschrankt gilt.

BS verlangt betreffend Absatz 2, im Gesetz eine konkrete Aufbewahrungsfrist anzugeben, weil sonst
unklar ist, wie lange die Proben aufzubewahren sind, wenn ihre weitere Aufbewahrung verlangt wird.
FMH, HUG und SwissUni halten fest, dass es immer wieder zu falsch positiven oder falsch negativen
Ergebnissen kommen kann und verlangen deshalb, dass die Proben zur Ermdglichung einer Be-
schwerde nicht vernichtet werden sollten. Fir SGRM erscheint die Umsetzung des ersten Teils des
zweiten Satzes von Absatz 2 unmaoglich, weshalb SGRM verlangt, dass das untersuchende Laborato-
rium eine Vernichtungsfrist der Proben angeben muss, gegen die der Auftraggeber allenfalls Einspruch
erheben kann.

Artikel 49 Verwaltungsverfahren

SP stimmt der Bestimmung zu, sofern sichergestellt ist, dass DNA-Profile wirklich nur erstellt werden,
sofern die betroffenen oder die zu ihrer Vertretung berechtigten Personen frei, informiert und ohne Druck
schriftlich zustimmen. Eine Forderung nach ,automatischer* Belegung genetischer Verwandtschaften
mittels DNA-Tests wird mit Nachdruck abgelehnt. SGRM stellt fest, dass es in der Praxis vorkommt,
dass der gesetzliche Vater eine Vaterschaftsuntersuchung im privaten Bereich durchfihren muss, da
die finanzielle Unterstitzung z.B. seitens IV vom Ergebnis der Vaterschaftsuntersuchung abhangig ge-
macht wird. Unter Umsténden ist gemass SGRM die betreffende Person gemass dem Gesetz der Vater,
erhélt aber keine finanzielle Unterstitzung, weshalb SGRM die Frage stellt, ob dies so gewollt sei, dass
die Behorde eine Vaterschaftsabklarung verlangen kann, obschon die betreffende Person gesetzlich
der Vater ist.

TG verlangt die Streichung von Absatz 2, zumal es Uberwiegende 6ffentliche Interessen geben mag,
aufgrund deren die Identitat einer Person festgestellt werden muss. TG verweist in diesem Zusammen-
hang auf Falle im Bereich auslanderrechtlicher Verfahren.

Betreffend Absatz 3 halt SGRM fest, dass eine Behérde zwar zustandig sein kann, aber gleichwohl nicht
immer auch Auftraggeber der Untersuchung sein muss und nennt als Beispiel das Migrationsamt. Ge-
mass SGRM kann nur der Auftraggeber, der die Untersuchung bezahlt, den Auftrag fir die Probenver-
nichtung veranlassen und nicht die zustandige Behdrde.

Artikel 50 Klarung der Abstammung ausserhalb eines behérdlichen Verfahrens

Far APAC ist unklar, ob bei der préanatalen Vaterschaftsabklarung das Einverstéandnis des méglichen
Erzeugers eingeholt werden muss oder nicht. APAC verlangt, die Artikel 50 und 55 so zu formulieren,
dass eine Frau oder eine Arztin bzw. ein Arzt sich nicht strafbar macht, wenn eine pranatale Vater-
schaftsabklarung — auch ohne das Wissen des mdglichen Erzeugers — durchgefuhrt wird.

GeCoBi ist der Auffassung, dass es eine wesentliche Aufgabe des Staates sein sollte, biologische und
soziale Vaterschaft in Ubereinstimmung zu bringen, wahrend dem aus ihrer Sicht ZGB und GUMG die
Klarung einer zweifelhaften Vaterschaft moglichst verhindern. Zudem lehnt GeCoBi die Abséatze 2 und
4-6 als Uberbordenden paternalistischen Assistenzialismus ab und verlangt die Streichung der Absatze
1, 2 und 4-6. Mannschafft halt fest, dass die Kenntnis der eigenen Abstammung ein verfassungsmassig
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garantiertes Recht ist und deshalb nicht unnétig erschwert werden darf, weshalb die Absétze 1, 2 und
5 zu streichen sind.

SGRM wiinscht betreffend Absatz 1 klare Angaben dazu, ab wann ein Kind oder ein Erwachsener als
urteilsunfahig gilt. Zudem missen geméass SGRM gemaéss Gesetzestext alle Abstammungsbegutach-
tungen von ehelichen Kindern, wenn diese durch ihre Eltern vertreten werden, abgelehnt werden, oder
es muisste jeweils ein anderer Beistand bzw. Vertreter des Kindes bestellt werden. Die Mutter kann
gemass SGRM durch ihre Unterschrift den Vater nicht ersetzen, da durch die Verwendung des Plurals
(,die zu ihrer Vertretung berechtigten Personen®) ausdricklich alle Sorgerechtsinhaber benannt werden.
Manner bittet um Anpassung von Absatz 1, weil ein Recht auf Kenntnis der biologischen Verwandtschaft
zwischen Eltern und Kind (insb. Gewissheit iber eine Vaterschaft) zu jedem Zeitpunkt existieren und
grundsatzlich unabhéngig vom Willen des anderen Elternteils durchgesetzt werden kénnen soll, sofern
keine wirklich schwerwiegenden Grinde dagegen sprechen.

Absatz 2 wird von M&@nner unterstiitzt, um die Abklarungen in Berlcksichtigung der mdglichen psycho-
sozialen Folgen sorgféltig vorzubereiten und durchzufihren.

Mannschafft vertritt in Bezug auf Absatz 4 die Meinung, dass pranatale Vaterschaftsabklarungen nur
aus medizinischen Grinden durchgefihrt werden durfen und in diesem Fall den geméass mannschafft
obligatorischen Vaterschaftstest bei der Geburt mit allen Folgen ersetzen.

Zu Absatz 6 schlagt Tl eine Formulierung vor, die in Analogie zu jener in Artikel 15 Absatz 2 auch die
Abklarung der Eignung des Nabelschnurbluts zur Ubertragung auf einen Elternteil oder ein Geschwister
erfasst. SP hélt fest, dass Schwangerschaftsabbriiche aufgrund eines aus der Sicht der Eltern unpas-
senden Geschlechts unbedingt verhindert werden missen und begrisst die analoge Regelung zu Arti-
kel 15 Absatz 2. APAC verlangt die Streichung von Absatz 6.

Artikel 51 Anerkennung zur Erstellung von DNA-Profilen

Gemass A+ und SwissUni stellt sich die Frage, ob Untersuchungen zur ethnischen Herkunft oder zur
Klarung einer allfalligen Verwandtschaft adoptierter Personen, die eher in den medizinischen bzw. Life-
Style-Bereich fallen, denselben Regelungen unterliegen sollen wie Vaterschafts- oder Identitatstests.
Artikel 33 halte zwar fest, dass sie der Bewilligung des Labors durch das BAG unterliegen; weil aber
nur von zyto- und molekulargenetischen Untersuchungen und nicht von DNA-Profilen die Rede ist,
schlagt A+ in Artikel 51 Absatz 1 eine Ergdnzung vor, geméass welcher die genannten Untersuchungen
von der Regelung der DNA-Profile ausgenommen sind.

FMH halt fest, dass zwischen Absatz 2 und Absatz 2 Buchstabe b eine Kausalitat bestehen misse, well
sonst der Eindruck entstehen kénnte, dass nur schon das Vorhandensein eines geeigneten Qualitats-
managements eine ausreichende Bedingung darstellt.

FMH, HUG und SwissUni fordern eine Erganzung, gemass welcher Absatz 4 nur zur Anwendung kom-
men darf, wenn in der Schweiz kein Laboratorium die Analysen durchfiihren kann.

3.7 6. Kapitel: Expertenkommission fir genetische Untersuchungen beim
Menschen

Allgemeine Bemerkungen

Gemass IDS NE und SSPH+ sollte Kapitel 6 die Vollzugsbehérden ebenfalls einschliessen. Es sollte
zumindest die Mdglichkeit bestehen, dem BAG den Erlass von Vorschriften vorwiegend technischer
oder administrativer Natur zu tGbertragen, dies in Anlehnung an Artikel 37 des Lebensmittelgesetzes?®.

19 SR 817.0
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Artikel 52

VD und UniL empfehlen zu préazisieren, dass die Expertenkommission auch die Aufgabe hat, sich zur
Kostenibernahme der Untersuchung von seltenen Krankheiten zu dussern, falls sie diese Aufgabe noch
innehat. Die Kommissionsmeinung sollte zudem fir die Krankenversicherer verbindlich sein. KLCH,
SAKK und SGMO begriissen den Weiterbestand und die Aufgaben der Expertenkommission fur gene-
tische Untersuchungen beim Menschen.

Einzelne Vernehmlassungsteilnehmende moéchten das Aufgabengebiet der Expertenkommission erwei-
tern: Laut Progenom sollte sie neu auch die Kompetenz haben, zu Handen des BAG oder des EDI
Emfehlungen zu erarbeiten zur Kategorisierung der Tests und zur Bestimmung der Personen, die zum
Veranlassen der jeweiligen Tests zugelassen sind. SVV schlagt vor, dass neu zur Sicherstellung von
Artikel 44 Absatz 1 (zulassige Nachforschung nach Ergebnissen friherer prasymptomatischer geneti-
scher Untersuchungen) die Privatassekuranz, die Expertenkommission und das BAG gemeinsam eine
Liste von Krankheiten erstellen und regelmassig aktualisieren, welche in der Verordnung tber geneti-
sche Untersuchungen beim Menschen2® aufgefiinrt werden soll.

PharmaSuisse empfiehlt ihrerseits die Aufnahme einer Apothekerin oder eines Apothekers in die Ex-
pertenkommission. SGMG, SGPath und SGSen verlangen eine Anpassung der Zusammensetzung der
Expertenkommission, die ausgewogener sein sollte und somit reprasentativer fur die verschiedenen
arztlichen Fachgebiete, fir welche die Genetik mittlerweile eine wichtige Rolle spielt.

3.8 7. Kapitel: Information der Offentlichkeit und Evaluation des Gesetzes

Artikel 53 Information der Offentlichkeit

Die Bestimmung zur Information der Offentlichkeit wird von der grossen Mehrheit der Stellungnahmen,
die sich zu diesem Artikel dussern, begrusst (GE, SP, FAMH, GFCH, GUMEK, KLCH, SAKK, SGMO,
SPO, SSPH+). VD regt zudem an, dass im Rahmen dieser Bestimmung auch Uber das Untersuchungs-
und Nachforschungsverbot im Versicherungsbereich nach Artikel 42 und 43 informiert wird. SP halt fest,
dass dem BAG die fir die Information notwendigen Mittel zur Verfiigung zu stellen sind. SPO wiinscht,
bei der Zusammenarbeit mit weiteren Fachorganisationen zu bertcksichtigen, dass sich unabhéngige
Patientenorganisationen aufgrund ihrer Erfahrung und Expertise als Informationsquelle fur die Bevélke-
rung eignen. Abgelehnt wird die Bestimmung von FDP und SVP. Gemass diesen beiden Parteien kdn-
nen sich die Burgerinnen und Birger selber informieren, und es sind keine zusatzlichen Finanzmittel
hierfur bereit zu stellen.

Artikel 54 Evaluation

Gemass VD ist die Kompetenzaufteilung zwischen Bund und Kantonen besser abzugrenzen. Fur die
SP hat diese Bestimmung einen hohen Stellenwert, wobei es insbesondere darum gehen muss, das
Gesetz auf seine Auswirkungen auf den Schutz der Personlichkeit zu beurteilen. Auch KLCH, SAKK,
und SGMO begriussen die Bestimmung.

3.9 8. Kapitel: Strafbestimmungen

Allgemeine Bemerkungen zum 8. Kapitel

Bei den Strafbestimmungen werden namentlich die Einfuhrung zuséatzlicher Straftatbestande und die
erweiterte Anwendbarkeit von Strafbestimmungen auf Privatpersonen begrusst (LU, CURAVIVA, GU-
MEK, Insel, insieme, SSPH+, UniBE-GS, UniBE-Med). Gemass SO entsprechen der Verweis auf das
Datenschutzrecht von Bund und Kantonen zusammen mit der Erweiterung der datenschutzrelevanten
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Strafbestimmungen dem wichtigen Ziel, missbrauchliche genetische Untersuchungen und die miss-
brauchliche Verwendung von genetischen Daten zu verhindern. Aus der Sicht von SG fehlt eine Straf-
norm betr. Artikel 27, so dass fiir ins Ausland verschickte Analytik bei Fehlverhalten des auslandischen
Labors keine Sanktionsmdglichkeit besteht, was zu einer Benachteiligung von Schweizer Laboratorien
fihrt. ZG fordert eine Uberpriifung der Strafbestimmungen auf inre Verhaltnismassigkeit. Gemass ZH
sollen nicht nur vorséatzliche, sondern auch fahrlassige Gesetzesverletzungen strafbewehrt sein. SP
wiinscht die Priifung der Aufnahme einer Strafbestimmung zum Diskriminierungsverbot. Von der Seite
des Konsumentenschutzes wird bemangelt, dass die Mitteilung genetischer Informationen gegen den
Willen der betroffenen oder einer ihr nahestehenden Drittperson an nichtbefugte Personen nicht straf-
bewehrt ist (ACSI, FRC, SKS). Zudem verlangen diese Organisationen gleich wie IDS NE, SSPH+ und
SwissUni die Mdglichkeit von administrativen Sanktionen (z.B. Entzug der Berufsausibungsbewilli-
gung). Gemass IDS NE, SSPH+ und SwissUni ist diesbeziglich die Aufsichtsfunktion des BAG klarer
zu definieren. Mannschafft verlangt die Anpassung der Artikel 55-57 soweit, dass Veranlassung und
Durchfiihrung von genetischen Untersuchungen zur Abklarung einer Vaterschaft keinen Straftatbestand
darstellen. QUALAB stellt die Frage nach der Strafbarkeit in Fallen, in denen jemand fir sich selbst via
Internet im Ausland Untersuchungen gemass Artikel 32 anfordert. Fir VFG fehlt eine Strafbestimmung
zu Artikel 15 Absatz 2.

Artikel 55 Vergehen

ZG wuinscht, dass ein Verstoss gegen das Verbot, Untersuchungsergebnisse in Verletzung von Artikel
15 Absatz 2 oder Artikel 24 Absatz 4 mitzuteilen, als Vergehen gilt und Artikel 55 entsprechend ergénzt
wird.

SP und SWIR begriissen die Inhalte von Buchstabe a. Gemass APAC ist Buchstabe a so zu formulieren,
dass bei pranatalen Vaterschaftsabklarungen einzig die Zustimmung der Schwangeren erforderlich ist.
GeCoBi (betr. Bst. a und c¢) und Manner (betr. Bst. a und b) verlangen, dass Vaterschaftsabklarungen
auf Wunsch verunsicherter Vater ohne Zustimmung der Mutter nicht strafbar sind.

SP winscht eine Erganzung von Buchstabe b betreffend das in Artikel 7 festgehaltene Verbot der Mit-
teilung an Dritte. FMH, HUG und SwissUni fragen beziglich Buchstabe b, wie es mdglich sei, dass
Personen ohne oder mit geringen genetischen Kenntnissen eine genetische Analyse durchfiihren und
das Testresultat der betroffenen Person gegen ihren Willen mitteilen kénnen.

IH und procap unterstiitzen Buchstaben ¢ und d. Geméss TG und APAC sollte in Buchstabe d ein Er-
laubnisvorbehalt betreffend die zulassige Klarung der Abstammung eingefligt werden. APAC verlangt
zudem, dass in Buchstabe d das Wort ,wesentlich* gestrichen wird. Gemass IEH2 ist in Artikel 15 Absatz
1 der Begriff ,wesentlich zu streichen, weshalb er auch hier zu streichen ist.

Artikel 56 Vergehen/Ubertretungen

SP und KB-SBK wiinschen, dass Artikel 56 durch eine Bestimmung zur Verletzung von Artikel 15 Absatz
2 erganzt wird. Gemass SP sollte in Analogie dazu auch die Verletzung von Artikel 50 Absatz 6 von
Artikel 56 erfasst werden.

Gemass Tl und MERH sollte Buchstabe a als Vergehen in Artikel 55 aufgenommen werden.

APAC fordert, Buchstabe ¢ so zu formulieren, dass sich die betroffene Schwangere bei pranatalen Va-
tersschaftsabklarungen nicht strafbar macht.

Artikel 57 Ubertretungen

Fir GUMEK und SSPH+ ist der Begriff der Werbung in Artikel 12 nicht genligend klar, was auch fur
dessen Verwendung in Buchstabe a gilt.

Gemass APAC ist Buchstabe b so zu formulieren, dass sich die betroffene Schwangere bei pranatalen
Vaterschaftsabklarungen nicht strafbar macht.
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Artikel 58 Zustandige Behdrde und Verwaltungsstrafrecht

Gemass VD ist die Kompetenzaufteilung zwischen Bundesbehdrden und kantonalen Behdorden klarer
zu regeln.

3.10 9. Kapitel: Schlussbestimmungen

Artikel 59 Aufhebung eines anderen Erlasses

Zu dieser Bestimmung sind keine Riickmeldungen eingegangen.

Artikel 60 Anderung eines anderen Erlasses

SGRM verlangt, dass auch Artikel 2 Absatz 2 des DNA-Profil-Gesetzes angepasst wird und neu wie
folgt lauten soll: Bei der DNA-Analyse darf nicht nach dem Gesundheitszustand geforscht werden.

Gemass FMH, HUG und SwissUni ist es nicht akzeptabel, dass geméass neuem Artikel 10 Absatz 4 des
DNA-Profil-Gesetzes das Departement ein einziges Labor bestimmt, welches die Aufgabe hat, die DNA-
Profile im Informationssystem abzugleichen.

VD, SwissUni und UniL wiinschen in Artikel 22 Buchstabe b DNA-Profil-Gesetz die Prazisierung, dass
die Hohe der Gebiuihren den effektiven Kosten entsprechen muss. Auch UGF/CURML verlangen, dass
die Gebihren einzig die Kosten decken durfen und dass der Jahresbericht der Koordinationsstelle an
den Bundesrat und an die Laboratorien geschickt wird, welche Gebuhren bezahlen.

Artikel 61 Durchfihrung von genetischen Untersuchungen nach Artikel 31

Zu dieser Bestimmung sind keine Rickmeldungen eingegangen.

Artikel 62 Reihenuntersuchungen

Tl wiinscht, dass auch jene Reihenuntersuchungen, welche schon vor Inkrafttreten des geltenden
GUMG durchgefihrt wurden, nun innerhalb einer vom Bundesrat festzulegenden Frist die Anforderun-
gen des GUMG erfillen missen.

Artikel 63 Referendum und Inkrafttreten

Zu dieser Bestimmung sind keine Rickmeldungen eingegangen.
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4 Anhange

4.1 Anhang 1 - Abklrzungsverzeichnis der Vernehmlassungsteilnehmenden

(in alphabetischer Reihenfolge der Abkiirzung)

Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst

verwendetes

Kirzel

A+ Akademien der Wissenschaften Schweiz Ja
Académies suisses des sciences
Accademie svizzere delle scienze

ACSI Associazione consumatrici e consumatori della Svizzera italiana Ja
Konsumentenverband der italienischen Schweiz
Association des consommateurs de Suisse italienne

AG Staatskanzlei des Kantons Aargau Ja
Chancellerie d'Etat du canton d’Argovie
Cancelleria dello Stato del Cantone di Argovia

Al Ratskanzlei des Kantons Appenzell Innerrhoden Ja
Chancellerie d’Etat du canton d’Appenzell Rhodes-Intérieures
Cancelleria dello Stato del Cantone di Appenzello Interno

ap Appella — anerkannte Beratungsstelle fir pranatale Untersuchungen | Nein

APAC Association de professionnels de I'avortement et de la contraception | Nein

AR Kantonskanzlei des Kantons Appenzell Ausserrhoden Ja
Chancellerie d’Etat du canton d’Appenzell Rhodes-Extérieures
Cancelleria dello Stato del Cantone di Appenzello Esterno

BE Staatskanzlei des Kantons Bern Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Berne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Berna

BL Landeskanzlei des Kantons Basel-Landschaft Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Bale-Campagne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Basilea Campagna

BK-SBK Bioethik-Kommission der Schweizerischen Bischofskonferenz Ja
Commission bioéthique de la Conférence des évéques suisses
Commissione bioetica della Conferenza dei vescovi svizzeri

br Biorespect (ehemals ,Basler Appell gegen Gentechnologie®) Ja

BS Staatskanzlei des Kantons Basel-Stadt Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Bale-Ville
Cancelleria dello Stato del Cantone di Basilea Citta

CP Centre Patronal Ja

CURAVIVA Verband Heime und Institutionen Schweiz Ja
Association des homes et institutions sociales suisses
Associazione degli istituti sociali e di cura svizzeri

CVvP Christlichdemokratische Volkspartei der Schweiz Ja

PDC Parti démocrate-chrétien suisse

PPD Partito popolare democratico svizzero

€C0o-SWiss Schweizerische Organisation der Wirtschaft fur Umweltschutz, Ar- | Ja
beitssicherheit und Gesundheitsschutz
Organisation de I'économie suisse pour la protection de I'environne-
ment, la sécurité et la santé au travall

EVP Evangelische Volkspartei der Schweiz Ja

PEV Parti evangélique Suisse

PEV Partito evangelico svizzero
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst
verwendetes
Kirzel
FAMH Die Medizinischen Laboratorien der Schweiz Ja
Les Laboratoires Médicaux de Suisse
| laboratori medici della Svizzera
FDP FDP. Die Liberalen Ja
PLR PLR. Les Libéraux-Radicaux
PLR PLR. | Liberali Radicali
FER Fédération des Entreprises Romandes Nein
Fl Institut flr Familienforschung und —beratung, Universitat Freiburg Nein
FMH2 Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte Ja
Fédération des médecins suisses
Federazione dei medici svizzeri
FR Staatskanzlei des Kantons Freiburg Ja
Chancellerie d'Etat du canton de Fribourg
Cancelleria dello Stato del Cantone di Friburgo
FRC Fédération romande des consommateurs Ja
GE Staatskanzlei des Kantons Genf Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Genéve
Cancelleria dello Stato del Cantone di Ginevra
GeCoBi Schweizerische Vereinigung flr gemeinsame Elternschaft Nein
Association suisse pour la coparentalité
Associazione svizzera per la bigenitorialita
Gensuisse Stiftung Gen Suisse Ja
Fondation Gen Suisse
Fondazione Gen Suisse
GFCH Gesundheitsférderung Schweiz Ja
Promotion Santé Suisse
Promozione Salute Svizzera
GL Regierungskanzlei des Kantons Glarus Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Glaris
Cancelleria dello Stato del Cantone di Glarona
Grine Griine Partei der Schweiz Ja
Les Verts Parti écologiste suisse
| Verdi Partito ecologista svizzero
GR Standeskanzlei des Kantons Graubiinden Ja
Chancellerie d’Etat du canton des Grisons
Cancelleria dello Stato del Cantone dei Grigioni
GUMEK Expertenkommission fir genetische Untersuchungen beim Men- | Nein
schen (GUMEK)
Commission d'experts pour l'analyse génétique humaine (CEAGH)
Commissione di esperti per gli esami genetici sull'essere umano
(CEEGU)
H+ H+ Die Spitaler der Schweiz Ja
H+ Les Hopitaux de Suisse
H+ Gli Ospedali Svizzeri
HGS Hippokratische Gesellschaft Schweiz Nein

21 Die Stellungnahme der FMH berticksichtigt die Auffassung folgender Organisationen: SGPath, SGMP, SGP,
SGDV (Schweizerische Gesellschaft fiir Dermatologie und Venerologie), AMG (Association des médecin du Can-

ton de Geneve), SGMO und SGMG
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst
verwendetes
Kirzel
HUG Hopitaux universitaires de Geneve (HUG) Ja
Universitatsspital Genf (HUG)
Ospedali universitari di Ginevra (HUG)
IDS NE Institut de droit de la santé de I'Université de Neuchatel Ja
Institut fir Gesundheitsrecht der Universitat Neuenburg
Istituto di diritto sanitario dell'Universita di Neuchatel
IEH2 Institut Ethique Histoire Humanités, Faculté de médecine, Université | Nein
de Genéve
IGM Interessensgemeinschaft geschiedener und getrennt lebender | Nein
Ménner Schweiz
IH Integration Handicap -Dachverband der Behindertenorganisationen | Nein
Schweiz
Intégration Handicap
Insel Inselspital Universitatsspital Bern Ja
Hopital universitaire de I'lle, Berne
Inselspital Ospedale universitario di Berna
insieme insieme Schweiz Ja
insieme Suisse
insieme Svizzera
Ju Staatskanzlei des Kantons Jura Ja
Chancellerie d’Etat du canton du Jura
Cancelleria dello Stato del Cantone del Giura
kf Konsumentenforum Ja
Forum des consommateurs
Forum dei consumatori
KLCH Krebsliga Schweiz Ja
Ligue suisse contre le cancer
Lega svizzera contro il cancro
KS Baden Kantonsspital Baden, Prof. Singer, Institut fir Pathologie Nein
KS BL Kantonsspital Baselland Nein
LU Staatskanzlei des Kantons Luzern Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Lucerne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Lucerna
manner Dachverband der Schweizer Manner- und Véterorganisationen Nein
mannschafft mannschafft — bei Trennung und Scheidung Nein
MERH Kompetenzzentrum Medizin - Ethik - Recht Helvetiae Ja
mws medical women switzerland (mws) Ja
arztinnen schweiz
femmes médecins suisse
donne medico svizzera
NE Staatskanzlei des Kantons Neuenburg Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Neuchétel
Cancelleria dello Stato del Cantone di Neuchétel
NEK Nationale Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin Nein
Commission nationale d’éthique dans le domaine de la médecine hu-
maine
Commissione nazionale d'etica in materia di medicina umana
NW Staatskanzlei des Kantons Nidwalden Ja

Chancellerie d’Etat du canton de Nidwald
Cancelleria dello Stato del Cantone di Nidvaldo
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst

verwendetes

Kirzel

ow Staatskanzlei des Kantons Obwalden Ja
Chancellerie d’Etat du canton d’Obwald
Cancelleria dello Stato del Cantone di Obvaldo

pharmaSuisse | Schweizerischer Apothekerverband Ja
Société suisse des pharmaciens
Societa svizzera dei farmacisti

PPS Piratenpartei Schweiz Nein
Parti Pirate Suisse

priv Privatim - Die schweizerischen Datenschutzbeauftragen Nein
Les préposé(e)s suisses a la protection des données
Gliincaricati svizzerri della protezione dei dati

procap Schweizerischer Invalidenverband Ja
Association suisse des invalides
Associazione svizzera degli invalidi

Progenom ProGenom Schweiz Nein

QUALAB Schweizerische Kommission fur Qualitatssicherung im medizini- | Ja
schen Labor
Commission suisse pour l'assurance de qualité dans le laboratoire
médicale
Commissione svizzera per l'assicurazione di qualita nel laboratorio
medico

SAG Schweizerische Arbeitsgruppe Gentechnologie Nein
Coordination romande sur le génie génétigue (StopOGM)

SAKK Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur Klinische Krebsforschung | Ja
(SAKK)
Groupe suisse de recherche clinique sur le cancer
Gruppo Svizzero di Ricerca Clinica sul Cancro

santésuisse Santésuisse - Verband der Schweizer Krankenversicherer Ja
Santésuisse - Les assureurs-maladie suisses

SAV Schweizerischer Arbeitgeberverband Ja

UPS Union patronale suisse

uUsSil Unione svizzera degli imprenditori

SBP Swiss Biobanking Platform Nein

SDhV Schweizerischer Drogistenverband (SDV) Ja
Association suisse des droguistes (ASD)
Associazione svizzera dei droghieri (ASD)

SG Staatskanzlei des Kantons St. Gallen Ja
Chancellerie d’Etat du canton de St-Gall
Cancelleria dello Stato del Cantone di San Gallo

SGH Schweizerische Gesellschaft fur Hamatologie (SGH) Ja
Société suisse d‘hématologie (SSH)
Societa Svizzera di Ematologia (SSH)

SGMG Schweizerische Gesellschaft fir Medizinische Genetik (SGMG) Ja
Société suisse de génétique médicale (SSGM)
Societa Svizzera di Genetica Medica (SSGM)

SGMO Schweizerische Gesellschaft fiir medizinische Onkologie (SGMO) Ja
Société suisse d’'oncologie médicale (SSOM)
Societa svizzera di oncologia medica (SSOM)

SGMP Schweizerische Gesellschaft fur Molekularpathologie Ja

Swiss Society of Molecular pathology
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst
verwendetes
Kirzel
SGN Schweizerische Gesellschaft fir Nephrologie (SGN/SSN) Nein
Societé suisse de nephrologie (SSN)
Societa svizzera di nephrologia (SSN)
Swiss society of nephrology (SSN)
SGPath Schweizerische Gesellschaft fir Pathologie (SGPath) Ja
Société suisse de pathologie (SSPath)
Societa Svizzera di Patologia (SSPath)
SGPed Schweizerische Gesellschaft flr Padiatrie (SGP) Ja
Société suisse de pédiatrie (SSP)
Societa svizzera di pediatria (SSP)
SGRM Schweizerische Gesellschaft fir Rechtsmedizin (SGRM) Ja
Société suisse de médecine légale (SSML)
Societa svizzera di medicina legale (SSML)
SGS Sexuelle Gesundheit Schweiz Nein
Santé Sexuelle Suisse
Salute Sessuale Svizera
SGSen Schweizerische Gesellschaft fir Senologie (SGS) Nein
Société Suisse de Sénologie (SSS)
Societa Svizzera di Senologia (SSS)
SH Staatskanzlei des Kantons Schaffhausen Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Schaffhouse
Cancelleria dello Stato del Cantone di Sciaffusa
SKS Stiftung fur Konsumentenschutz Ja
Fondation pour la protection des consommateurs
Fondazione per la protezione dei consumatori
SO Staatskanzlei des Kantons Solothurn Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Soleure
Cancelleria dello Stato del Cantone di Soletta
SP Sozialdemokratische Partei der Schweiz Ja
PS Parti socialiste suisse
PS Partito socialista svizzero
SPO Stiftung SPO Patientenschutz Ja
Fondation Organisation suisse des patients OSP
Fondazione Organizzazione svizzera dei pazienti OSP
SSK Schweizerische Staatsanwaélte-Kongress SSK-CPS Nein
Conference des procureurs de Suisse
Conferenza dei procuratori della Svizzera
SSPH+ Swiss School of Public Health Nein
SV Schweizerischer Stadteverband Ja
uvs Union des villes suisses
UCs Unione delle citta svizzere
suissepro Dachverband der Schweizerischen Fachgesellschaften fir Arbeitssi- | Nein
cherheit und Gesundheitsschutz am Arbeitsplatz
Association faitiere des sociétés pour la protection de la santé et pour
la sécurité au travail
Associazione della societa specializzate nella sicurezza e nella pro-
tezione della salute sul lavoro
SUVA Schweizerische Unfallversicherungsanstalt (SUVA) Ja

Caisse nationale suisse d'assurance en cas d'accidents
Istituto nazionale svizzero di assicurazione contro gli infortuni
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst

verwendetes

Kirzel

SVP Schweizerische Volkspartei Ja

ubcC Union Démocratique du Centre

ubDC Unione Demaocratica di Centro

SV Schweizerischer Versicherungsverband Ja
Association suisse d'assurances
Associazione Svizzera d'Assicurazioni

SWIR Schweizerischer Wissenschafts- und Innovationsrat SWIR Nein
Conseil suisse de la science et de 'innovation CSSI
Consiglio svizzero della scienza e dell’innovazione CSSI

SwissUni Swissuniversities - Rektorenkonferenz der Schweizer Hochschulen | Nein
Swissuniversities - Conférence des recteurs des hautes écoles
suisses

SZ Staatskanzlei des Kantons Schwyz Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Schwyz
Cancelleria dello Stato del Cantone di Svitto

SZB Spitalzentrum / Centre hospitalier Biel-Bienne, Ethikkommission Nein

TG Staatskanzlei des Kantons Thurgau Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Thurgovie
Cancelleria dello Stato del Cantone di Turgovia

TI Staatskanzlei des Kantons Tessin Ja
Chancellerie d’Etat du canton du Tessin
Cancelleria dello Stato del Cantone Ticino

UGF/CURML Unité de génétique forensique / Centre universitaire romand de mé- | Nein
decine légale, Lausanne - Genéve

UniBE-GS Universitat Bern Ja
Université de Berne

UniBE-Med Medizinische Fakultat

UniBE-Theol Theologische Fakultéat

UniFR Universitat Freiburg Ja
Université de Fribourg

UniL Université de Lausanne Ja

UR Standeskanzlei des Kantons Uri Ja
Chancellerie d’Etat du canton d’Uri
Cancelleria dello Stato del Cantone di Uri

usz UniversitatsSpital Zirich (USZ) Ja
Hépital universitaire de Zurich
Ospedale universitario di Zurigo

vahs Verband fir anthroposophische Heilpddagogik und Sozialtherapie | Nein
Schweiz

VD Staatskanzlei des Kantons Waadt Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Vaud
Cancelleria dello Stato del Cantone di Vaud

VFG Freikirchen Schweiz Nein

VS Staatskanzlei des Kantons Walllis Ja
Chancellerie d’Etat du canton du Valais
Cancelleria dello Stato del Cantone del Vallese

ZG Staatskanzlei des Kantons Zug Ja

Chancellerie d’Etat du canton de Zoug
Cancelleria dello Stato del Cantone di Zugo
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Im Bericht Kanton, Partei bzw. Organisation Begrisst
verwendetes
Kirzel
ZH Staatskanzlei des Kantons Zirich Ja
Chancellerie d’Etat du canton de Zurich
Cancelleria dello Stato del Cantone di Zurigo
Zukunft CH Stiftung Zukunft CH Nein

Fondation Futur CH
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4.2

Tabelle 1 - Eingegangene Antworten

Anhang 2 - Ubersicht zu eingegangenen Stellungnahmen

Begrusste | Antworten | Antworten | Antworten
Begrisste | nicht Total
Begrusste
Kantone 26 26 0 26
In der Bundesversammlung vertretene 12 6 0 6
Parteien
Gesamtschweizerische Dachverbénde 3 1 0 1
der Gemeinden, Stadte und Berggebiete
Gesamtschweizerische Dachverbénde 8 1 0 1
der Wirtschaft
Andere Organisationen 140 42 32 75
Total 189 76 33 109

Tabelle 2 - Grundhaltung der Vernehmlassungsteilnehmenden zum Revisionsprojekt

Kantone In der BV Verbande Andere Organisationen Total
vertretene
Parteien
Begriisst Revision bzw. Vorentwurf ohne Anderungswiinsche
2 0 0 4 6
AG, JU Curaviva, eco-swiss, SGPed,
SuisssePro
Begriisst Revision bzw. Vorentwurf (z.T. grundsétzlich) mit Anderungsvorschléagen
19 6 0 41 66
Al, BE, BL, CVP, EVP, A+, br, CP, FAMH, FER, FI, FMH,
BS, FR, GE, | FDP, Griine, Gensuisse, GFCH, GUMEK, H+,
GL, GR, LU, SP, SVP HGS, IDS NE, IEH2, Insel, KLCH,
NE, NW, SG, KSBL, MERH, MWS, NEK, phar-
SO, SZ, TG, masSuisse, Progenom, QUALAB,
TI, VD, VS, SAG, SAKK, SBP, SDV, SGMG,
ZH SGMO, SGMP, SGPath, SGSen,
SPO, SSPH+, SWIR, SZB,
UniBE, UniFR, UniL, vahs, VFG
Schlagt Anderungen vor ohne explizite Wertung des Gesamtentwurfs
2 0 0 28 30
AR, ZG ACSI, ap APAC, BK-SBK, FRC,
GeCoBi, HUG, IGM, IH, insieme,
KS Baden, mannschafft, manner,
PPS, priv, procap, santésuisse,
SGRM, SGS, SKS, SGH, SGN,
SUVA, SVV, SwissUni,
UGF/CURML, USZ, Zukunft CH
Verzichtet auf Stellungnahme
3 0 2 2 7
OW, SH, UR SAV, SSV kf, SSK
Total | 26 6 2 75 109

49/60



Bericht Uber die Ergebnisse der Vernehmlassung zur Totalrevision des GUMG

4.3 Anhang 3 - Liste der Vernehmlassungsadressaten

Kantone / Cantons / Cantoni

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Staatskanzlei des Kantons Aargau
Chancellerie d'Etat du canton d’Argovie
Cancelleria dello Stato del Cantone di Argovia

Ratskanzlei des Kantons Appenzell Innerrhoden
Chancellerie d’Etat du canton d’Appenzell Rhodes-Intérieures
Cancelleria dello Stato del Cantone di Appenzello Interno

Kantonskanzlei des Kantons Appenzell Ausserrhoden
Chancellerie d’Etat du canton d’Appenzell Rhodes-Extérieures
Cancelleria dello Stato del Cantone di Appenzello Esterno

Staatskanzlei des Kantons Bern
Chancellerie d’Etat du canton de Berne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Berna

Landeskanzlei des Kantons Basel-Landschaft
Chancellerie d’Etat du canton de Bale-Campagne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Basilea Campagna

Staatskanzlei des Kantons Basel-Stadt
Chancellerie d’Etat du canton de Bale-Ville
Cancelleria dello Stato del Cantone di Basilea Citta

Staatskanzlei des Kantons Freiburg
Chancellerie d'Etat du canton de Fribourg
Cancelleria dello Stato del Cantone di Friburgo

Staatskanzlei des Kantons Genf
Chancellerie d’Etat du canton de Genéve
Cancelleria dello Stato del Cantone di Ginevra

Regierungskanzlei des Kantons Glarus
Chancellerie d’Etat du canton de Glaris
Cancelleria dello Stato del Cantone di Glarona

Standeskanzlei des Kantons Graubiinden
Chancellerie d’Etat du canton des Grisons
Cancelleria dello Stato del Cantone dei Grigioni

Staatskanzlei des Kantons Jura
Chancellerie d’Etat du canton du Jura
Cancelleria dello Stato del Cantone del Giura

Staatskanzlei des Kantons Luzern
Chancellerie d’Etat du canton de Lucerne
Cancelleria dello Stato del Cantone di Lucerna

Staatskanzlei des Kantons Neuenburg
Chancellerie d’Etat du canton de Neuchéatel
Cancelleria dello Stato del Cantone di Neuchéatel

Staatskanzlei des Kantons Nidwalden
Chancellerie d’Etat du canton de Nidwald
Cancelleria dello Stato del Cantone di Nidvaldo

Staatskanzlei des Kantons Obwalden
Chancellerie d’Etat du canton d’Obwald
Cancelleria dello Stato del Cantone di Obvaldo

Staatskanzlei des Kantons St. Gallen
Chancellerie d’Etat du canton de St-Gall
Cancelleria dello Stato del Cantone di San Gallo
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Adressaten / Destinataires / Destinatari

Staatskanzlei des Kantons Schaffhausen
Chancellerie d’Etat du canton de Schaffhouse
Cancelleria dello Stato del Cantone di Sciaffusa

Staatskanzlei des Kantons Solothurn
Chancellerie d’Etat du canton de Soleure
Cancelleria dello Stato del Cantone di Soletta

Staatskanzlei des Kantons Schwyz
Chancellerie d’Etat du canton de Schwyz
Cancelleria dello Stato del Cantone di Svitto

Staatskanzlei des Kantons Thurgau
Chancellerie d’Etat du canton de Thurgovie
Cancelleria dello Stato del Cantone di Turgovia

Staatskanzlei des Kantons Tessin
Chancellerie d’Etat du canton du Tessin
Cancelleria dello Stato del Cantone Ticino

Standeskanzlei des Kantons Uri
Chancellerie d’Etat du canton d’Uri
Cancelleria dello Stato del Cantone di Uri

Staatskanzlei des Kantons Waadt
Chancellerie d’Etat du canton de Vaud
Cancelleria dello Stato del Cantone di Vaud

Staatskanzlei des Kantons Wallis
Chancellerie d’Etat du canton du Valais
Cancelleria dello Stato del Cantone del Vallese

Staatskanzlei des Kantons Zug
Chancellerie d’Etat du canton de Zoug
Cancelleria dello Stato del Cantone di Zugo

Staatskanzlei des Kantons Zirich
Chancellerie d’Etat du canton de Zurich
Cancelleria dello Stato del Cantone di Zurigo

Konferenz der Kantonsregierungen
Conférence des gouvernements cantonaux
Conferenza dei governi cantonali

In der Bundesversammlung vertretene politische Parteien / partis politiques représentés a I'Assemblée

fédérale / partiti rappresentati nell’Assemblea federale

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Birgerlich-Demokratische Partei Schweiz
Parti bourgeois-démocratique Suisse
Partito borghese-democratico Svizzero

Christlichdemokratische Volkspartei der Schweiz
Parti démocrate-chrétien suisse
Partito popolare democratico svizzero

Christlich-soziale Partei Obwalden

Christlichsoziale Volkspartei Oberwallis

Evangelische Volkspartei der Schweiz
Parti evangélique Suisse
Partito evangelico svizzero

FDP. Die Liberalen
PLR. Les libéraux-radicaux
PLR. | liberali Radicali
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Adressaten / Destinataires / Destinatari

Grinliberale Partei Schweiz
Parti des Verts libéraux
Partito verde-liberale

Griine Partei der Schweiz
Parti écologiste suisse
Partito ecologista svizzero

Lega dei Ticinesi

Mouvement Citoyens Romand

Sozialdemokratische Partei der Schweiz
Parti socialiste suisse
Partito socialista svizzero

Schweizerische Volkspartei
Union démocratique du centre
Unione democratica di centro

Gesamtschweizerische Dachverbande der Gemeinden, Stadte und Berggebiete / associations faitiéres
des communes, des villes et des régions de montagne qui ceuvrent au niveau national / associazioni

mantello nazionali dei Comuni, delle citta e delle regioni di montagna

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fir die Berggebiete (SAB)
Groupement suisse pour les régions de montagne
Gruppo svizzero per le regioni di montagna

Schweizerischer Gemeindeverband (SGV)
Association des Communes Suisses (ACS)
Associazione dei Comuni Svizzeri (ACS)

Schweizerischer Stadteverband (SSV)
Union des villes suisses (UVS)
Unione delle citta svizzere (UCS)

Gesamtschweizerische Dachverbénde der Wirtschaft / associations faitieres de I'économie qui ceuvrent

au niveau national/ associazioni mantello nazionali dell'economia

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Verband der Schweizer Unternehmen
Fédération des entreprises suisses
Federazione delle imprese svizzere

Kaufméannischer Verband Schweiz (KV Schweiz)
Société suisse des employés de commerce (SEC Suisse)
Societa svizzera degli impiegati di commercio (SIC Svizzera)

Schweizerischer Arbeitgeberverband (SAV)
Union patronale suisse (UPS)
Unione svizzera degli imprenditori (USI)

Schweizerischer Bauernverband (SBV)
Union suisse des paysans (USP)
Unione svizzera dei contadini (USC)

Schweizerische Bankiervereinigung (SBV)
Association suisse des banquiers (ASB)
Associazione svizzera dei banchieri (ASB)

Schweizerischer Gewerkschaftsbund (SGB)
Union syndicale suisse (USS)
Unione sindacale svizzera (USS)
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Schweizerischer Gewerbeverband (SGV)
Union suisse des arts et métiers (USAM)
Unione svizzera delle arti e dei mestieri (USAM)

Travail.Suisse

Andere Organisationen / autres organisations / altre organizzazioni

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Akademie der Naturwissenschaften Schweiz (SCNAT)
Académie suisse des sciences naturelles (SCNAT)
Accademia svizzera di scienze naturali (SCNAT)

Akademien der Wissenschaften Schweiz
Académies suisses des sciences
Accademie svizzere delle scienze

Associazione consumatrici e consumatori della Svizzera italiana (ACSI)
Konsumentenverband der italienischen Schweiz
Association des consommateurs de Suisse italienne

Bioethik-Kommission der Schweizerischen Bischofskonferenz
Commission bioéthique de la Conférence des évéques suisses
Commissione bioetica della Conferenza dei vescovi svizzeri

Biorespect

(ehemals:

Basler Appell gegen Gentechnologie

Appel de Béle contre le génie génétique
Appello basilese contro I'ingegneria genetica)

Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV), Lausanne
Waadtlander Universitatsspital (CHUV), Lausanne
Centro ospedaliero universitario vodese (CHUV), Losanna

Centre Patronal

Centre universitaire romand de médicine légale Genéve

Centre universitaire romand de médicine légale Lausanne

Dachorganisationenkonferenz der privaten Behindertenhilfe (DOK)
Conférence des organisations faitieres de l'aide privée aux handicapés
Conferenza delle organizzazioni mantello dell'aiuto privato ai disabili

Dachverband der Schweizer Sportverbénde
Association faitiere des fédérations sportives suisses
Associazione mantello delle federazioni sportive svizzere

Dachverband der Schweizerischen Handels- und Industrievereinigung der Medizintechnik (FAS-
MED)

Fédération des associations suisses du commerce et de l'industrie de la technologie médicale
Federazione delle associazioni svizzere del commercio e dell'industria della tecnologia medica

Dachverband Schweizerischer Patientenstellen (DVSP)
Organisation faitiere des associations suisses de défense et d'information des patients
Federazione delle associazioni svizzere di difesa e d'informazione dei pazienti

Die innovativen Krankenversicherer (Curafutura)
Les assureurs - maladie innovants
Gli assicuratori - malattia innovativi

Die Medizinischen Laboratorien der Schweiz (FAMH)
Les Laboratoires Médicaux de Suisse
| laboratori medici della Svizzera

Fédération romande des consommateurs (FRC)
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Foderation der Schweizer Psychologinnen und Psychologen (FSP)
Fédération suisse des psychologues
Federazione svizzera delle psicologhe e degli psicologi

Gesundheitsférderung Schweiz
Promotion Santé Suisse
Promozione Salute Svizzera

Groupe d'experts vaudois pour I'analyse génétique humaine (GEGH)

Groupement romand de l'industrie pharmaceutique

H+ Die Spitaler der Schweiz
H+ Les Hépitaux de Suisse
H+ Gli Ospedali Svizzeri

Hausarzte Schweiz — Berufsverband der Haus- und Kinderéarzte
Médecins de famille Suisse — Association des médecins de famille et de I'enfance Suisse
Medici di famiglia Svizzera — Associazione dei medici di famiglia e dell'infanzia Svizzera

Hépitaux universitaires de Genéve (HUG)
Universitatsspital Genf (HUG)
Ospedali universitari di Ginevra (HUG)

Human Life International Schweiz
Human Life International Suisse
Human Life International Svizzera

Inselspital Universitatsspital Bern
Hépital universitaire de I'lle, Berne
Inselspital Ospedale universitario di Berna

insieme Schweiz
insieme Suisse
insieme Svizzera

Institut de droit de la santé de I'Université de Neuchéatel
Institut fir Gesundheitsrecht der Universitat Neuenburg
Istituto di diritto sanitario dell'Universita di Neuchatel

Institut de santé globale

Institut fir Rechtsmedizin Aargau

Institut fir Rechtsmedizin der Universitat Basel-Stadt

Institut fur Rechtsmedizin der Universitat Bern
Institut de médecine légale de I'Université de Berne
Institute of forensic medicine

Institut fir Rechtsmedizin der Universitat Zurich

Institut fir Rechtsmedizin Graubilinden

Institut fir Rechtsmedizin St. Gallen

Institut fir Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Bern
Institut de médecine sociale et préventive de I'Université de Berne
Istituto di medicina sociale e preventiva dell'Universita di Berna

Institut fir Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Lausanne
Institut universitaire de médecine sociale et préventive de Lausanne
Istituto universitario di medicina sociale e preventiva di Losanna

Institut fur Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Zirich
Institut de médecine sociale et préventive de I'Université de Zurich
Istituto di medicina sociale e preventiva dell'Universita di Zurigo

Institut fir Sozialethik der Universitat Luzern
Institut d'éthique sociale de I'Université de Lucerne
Istituto di etica sociale dell'Universita di Lucerna
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Institut fir Sozialethik der Universitéat Zirich
Institut d'éthique sociale de I'Université de Zurich
Istituto di etica sociale dell'Universita di Zurigo

Kollegium fiir Hausarztmedizin (KHM)
College de médecine de premier recours (MPR)
Collegio di medicina di base (CMB)

Kompetenzzentrum Medizin - Ethik - Recht Helvetiae

Konferenz der kantonalen Arztegesellschaften (KKA)
Conférence des sociétés cantonales de médecine (CCM)
Conferenza delle societa mediche cantonali (CMC)

Konferenz der Strafverfolgungsbehérden der Schweiz (KSBS)
Conférence des autorités de poursuite pénale de Suisse (CAPS)
Conferenza delle autorita inquirenti svizzere (CAIS)

Konferenz der Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder
Conférence des associations de parents d'enfants handicapés
Conferenza delle associazioni di genitori di bambini disabili

Konsumentenforum
Forum des consommateurs
Forum dei consumatori

Krebsliga Schweiz
Ligue suisse contre le cancer
Lega svizzera contro il cancro

medical women switzerland (mws)
arztinnen schweiz

femmes médecins suisse

donne medico svizzera

Nationales Referenzlabor fur Histokompatibilitat (NRH)
Laboratoire national de référence pour I'histocompatibilité (LNRH)
Laboratorio nazionale di riferimento per I'istocompatibilita (LNRI)

Privatkliniken Schweiz
Cliniques privées suisses
Cliniche private svizzere

Pro Infirmis

Pro Mente Sana

Pro Senectute Schweiz
Pro Senectute Suisse
Pro Senectute Svizzera

Public Health Schweiz
Santé publique Suisse
Salute pubblica Svizzera

Pulsus

Radix Gesundheitsférderung
Radix Promotion de la santé
Radix Promozione della salute

Schweizerische Adipositas-Stiftung (SAPS)
Fondation suisse de I'obésité (FOSO)
Fondazione svizzera dell'obesita (FOSO)

Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW)
Académie suisse des sciences médicales (ASSM)
Accademia svizzera delle scienze mediche (ASSM)
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Schweizerische Akademie der Technischen Wissenschaften (SATW)
Académie suisse des sciences techniques
Accademia svizzera delle scienze tecniche

Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur Klinische Krebsforschung (SAKK)

Groupe suisse de recherche clinique sur le cancer
Gruppo Svizzero di Ricerca Clinica sul Cancro

Schweizerische Arztegesellschaft fiir Psychotherapie (SAGP)
Société médicale suisse de psychothérapie (SMSP)
Societa Medica svizzera di Psicoterapia (SMSP)

Schweizerische Diabetesgesellschaft (SDG)
Association suisse du diabéte (ASD)
Associazione svizzera per il diabete (ASD)

Schweizerische Ethikkommissionen fir Forschung am Menschen
Commissions d’éthique suisses relative a la recherche sur I'étre humain
Commissioni etiche svizzere per la ricerca sull'essere umano

Schweizerische Gesellschatft fir Allergologie und Immunologie (SGAI)
Société suisse d'allergologie et d'Immunologie (SSAI)
Societd Svizzera di Allergologia e Immunologia (SSAI)

Schweizerische Gesellschaft fur Allgemeinmedizin (SGAM)
Société suisse de médecine générale (SSMG)
Societa Svizzera di Medicina Generale (SSMG)

Schweizerische Gesellschaft fur biomedizinische Ethik (SGBE)
Société suisse d’éthique biomédicale (SSEB)
Societd Svizzera di Etica Biomedica (SSEB)

Schweizerische Gesellschatft fiir Endokrinologie und Diabetologie (SGED)

Société suisse d’endocrinologie et de diabétologie (SSED)
Societa Svizzera di Endocrinologia e Diabetologia (SSED)

Schweizerische Gesellschaft fur Ernahrung (SGE)
Société suisse de nutrition (SSN)
Societa svizzera di nutrizione (SSN)

Schweizerische Gesellschaft fir Gesundheitspolitik (SGGP)
Société suisse pour la politique de la santé (SSPS)
Societa svizzera per la politica della salute (SSPS)

Schweizerische Gesellschaft fir Gynakologie und Geburtshilfe (SGGG)
Société suisse de gynécologie et obstétrique (SSGO)
Societa svizzera di ginecologia e ostetricia (SSGO)

Schweizerische Gesellschaft fir Hamatologie (SGH)
Société suisse d‘hématologie (SSH)
Societa Svizzera di Ematologia (SSH)

Schweizerische Gesellschaft fur Innere Medizin (SGIM)
Société suisse de médecine interne (SSMI)
Societa svizzera di medicina interna (SSMI)

Schweizerische Gesellschaft fur klinische Chemie (SGKC)
Société suisse de chimie clinique (SSCC)
Societa Svizzera di Chimica Clinica (SSCC)

Schweizerische Gesellschaft fir Medizinische Genetik (SGMG)
Société suisse de génétiqgue médicale (SSGM)
Societad Svizzera di Genetica Medica (SSGM)

Schweizerische Gesellschaft fiir medizinische Onkologie (SGMO)
Sociéteé suisse d’oncologie médicale (SSOM)
Societa svizzera di oncologia medica (SSOM)
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Schweizerische Gesellschaft fur Molekularpathologie
Swiss Society of Molecular pathology

Schweizerische Gesellschaft fur Neonatologie (SGN)
Société suisse de néonatalogie

Schweizerische Gesellschaft fur Padiatrie (SGP)
Société suisse de pédiatrie (SSP)
Societa svizzera di pediatria (SSP)

Schweizerische Gesellschaft fur Pathologie (SGPath)
Société suisse de pathologie (SSPath)
Societa Svizzera di Patologia (SSPath)

Schweizerische Gesellschaft fur Psychiatrie und Psychotherapie (SGPP)
Société suisse de psychiatrie et psychothérapie (SSPP)
Societa svizzera di psichiatria e psicoterapia (SSPP)

Schweizerische Gesellschaft fiir Psychologie (SGP)
Société suisse de psychologie (SSP)
Societa Svizzera di Psicologia (SSP)

Schweizerische Gesellschaft fur Rechtsmedizin (SGRM)
Société suisse de médecine légale (SSML)
Societa svizzera di medicina legale (SSML)

Schweizerische Gesellschaft fir Reproduktionsmedizin (SGRM)
Société suisse de médecine de la reproduction (SSMR)
Societd Svizzera di Medicina della Riproduzione (SSMR)

Schweizerische Gesellschaft fur Vertrauens- und Versicherungsarzte (SGV)
Société Suisse des médecins-conseils et médecins d'assurances (SSMC)

Schweizerische Kantonsapothekervereinigung (KAV/APC)
Association des pharmaciens cantonaux (KAV/APC)
Associazione dei farmacisti cantonali (KAV/APC)

Schweizerische Kommission fur Qualitatssicherung im medizinischen Labor (QUALAB)
Commission suisse pour l'assurance de qualité dans le laboratoire médicale
Commissione svizzera per |'assicurazione di qualita nel laboratorio medico

Schweizerische Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren (EDK)
Conférence suisse des directeurs cantonaux de l'instruction publique (CDIP)
Conferenza svizzera dei direttori cantonali della pubblica educazione (CDPE)

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und Gesundheitsdirektoren
(GDK)

Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS)

Conferenza svizzera delle direttrici e dei direttori cantonali della sanita (CDS)

Schweizerische Organisation der Wirtschaft fir Umweltschutz, Arbeitssicherheit und Gesundheits-
schutz (eco-swiss)

Organisation de I'économie suisse pour la protection de I'environnement, la sécurité et la santé au
travail

Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG)
Groupe d'oncologie pédiatrique suisse (SPOG)
Gruppo d'Oncologia Pediatrica Svizzera (SPOG)

Schweizerische Stiftung Pro Juventute
Fondation suisse Pro Juventute
Fondazione svizzera Pro Juventute

Schweizerische Unfallversicherungsanstalt (SUVA)
Caisse nationale suisse d'assurance en cas d'accidents
Istituto nazionale svizzero di assicurazione contro gli infortuni
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Schweizerische Union fiir Labormedizin (SULM)
Union suisse de médecine de laboratoire (USML)
Unione svizzera di medicina di laboratorio (USML)

Schweizerische Vereinigung der Privatkliniken
Association des cliniques privées suisses
Associazione svizzera delle cliniche private

Schweizerische Vereinigung fir Arbeitsmedizin, Arbeitshygiene und Arbeitssicherheit (SVAAA)
Assaociation suisse de médecine, d'hygiene et de sécurité du travail (ASMHST)
Associazione svizzera di medicina, d'igiene e di sicurezza sul lavoro (ASMISL)

Schweizerischer Apothekerverband (pharmaSuisse)
Société suisse des pharmaciens
Societa svizzera dei farmacisti

Schweizerischer Drogistenverband (SDV)
Association suisse des droguistes (ASD)
Associazione svizzera dei droghieri (ASD)

Schweizerischer Evangelischer Kirchenbund (SEK)
Fédération des églises protestantes de Suisse (FEPS)
Federazione delle chiese protestanti della Svizzera (FCPS)

Schweizerischer Hebammenverband
Fédération suisse des sages-femmes
Federazione svizzera delle levatrici

Schweizerischer Invalidenverband
Association suisse des invalides
Associazione svizzera degli invalidi

Schweizerischer Nationalfonds (SNF)
Fonds national suisse (FNS)
Fondo nazionale svizzero (FNS)

Schweizerischer Physiotherapie-Verband
Association suisse de physiothérapie
Associazione svizzera di fisioterapia

Schweizerischer Verband der Berufsorganisationen im Gesundheitswesen (SVBG)
Fédération suisse des associations professionelles du domaine de la santé (FSAS)
Federazione Svizzera delle Associazoni professionali sanitarie

Schweizerischer Verband der Diagnostica- und Diagnostica-Gerate-Industrie (SVDI)
Association suisse de l'industrie des équipements et produits diagnostiques (ASID)
Associazione svizzera dell'Industria degli Apparecchi e Prodotti Diagnostici (ASID)

Schweizerischer Verband der Direktverkaufsfirmen
Association suisse pour la vente directe
Associazione svizzera per la vendita diretta

Schweizerischer Verein der Amts- und Spitalapotheker (GSASA)
Association suisse des pharmaciens de I'administration et des hopitaux (GSASA)
Associazione svizzera dei farmacisti del’amministrazione e degli ospedali (GSASA)

Schweizerischer Versicherungsverband
Association suisse d'assurances
Associazione Svizzera d'Assicurazioni

Schweizerisches Rotes Kreuz (SRK)
Croix-Rouge suisse (CRS)
Croce Rossa svizzera (CRS)

Schweizerisches Tropen- und Public-Health-Institut
Institut tropical et de santé publique suisse
Istituto tropicale e di salute pubblica svizzero

Schweizerisches Weisses Kreuz (SWK)
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Stiftung fir Konsumentenschutz
Fondation pour la protection des consommateurs
Fondazione per la protezione dei consumatori

Stiftung Gen Suisse
Fondation Gen Suisse
Fondazione Gen Suisse

Stiftung SPO Patientenschutz
Fondation Organisation suisse des patients OSP
Fondazione Organizzazione svizzera dei pazienti OSP

Swiss Biotech Association

Swiss Clinical Trial Organization

Universita della Svizzera italiana (USI)

Universitat Basel

Universitat Bern
Université de Berne

Universitat Freiburg
Université de Fribourg

Universitat Luzern

Universitat St. Gallen

Universitat Zirich

Universitatsspital Basel (USB)
Hépital universitaire de Bale
Ospedale universitario di Basilea

UniversitatsSpital Zirich (USZ)
Hépital universitaire de Zurich
Ospedale universitario di Zurigo

Université de Geneve

Université de Lausanne

Université de Neuchatel

Verband der forschenden pharmazeutischen Firmen der Schweiz (interpharma)
Association des entreprises pharmaceutiques suisses pratiquant la recherche
Associazione delle imprese farmaceutiche svizzere che praticano la ricerca

Verband der kleinen und mittleren Krankenversicherer
Fédération des petits et moyens assureurs-maladie
Associazione dei piccoli e medi assicuratori malattia

Verband der Schweizer Krankenversicherer (santésuisse)
Les assureurs-maladie suisses

Verband Heime und Institutionen Schweiz (CURAVIVIA)
Association des homes et institutions sociales suisses
Associazione degli istituti sociali e di cura svizzeri

Verband Schweizerischer Assistenz- und Oberéarztinnen und -arzte (VSAO)
Association suisse des médecins-assistants et chefs de clinique (ASMAC)
Associazione svizzera dei medici assistenti e capiclinica (ASMAC)

Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte (FMH)
Fédération des médecins suisses
Federazione dei medici svizzeri

Verein der Leitenden Spitalérztinnen und -&rzte der Schweiz (VLSS)
Association des médecins dirigeants d’hdpitaux de Suisse (AMDHS)
Associazione medici dirigenti ospedalieri svizzeri (AMDOS)

Verein Forschung fur Leben (FfL)
Association Recherche pour la vie
Associazione Ricerca per la vita

59/60



Bericht Uber die Ergebnisse der Vernehmlassung zur Totalrevision des GUMG

Adressaten / Destinataires / Destinatari

Verein ganzheitliche Beratung und kritische Information zur prénatalen Diagnostik
Association pour un conseil global concernant le diagnostic prénatal
Associazione per un consiglio globale sulla diagnostica prenatale

Verein Mamma
Association Mamma
Associazione Mamma

Verein patienten.ch

Vereinigung der Kantonsarztinnen und Kantonséarzte der Schweiz (VKS)
Association des médecins cantonaux de Suisse (AMCS)
Associazione dei medici cantonali della Svizzera (AMCS)

Vereinigung der Pharmafirmen in der Schweiz
Association des entreprises pharmaceutiques en Suisse
Associazione delle imprese farmaceutiche in Svizzera

Vereinigung Ja zum Leben (JaZL)
Association Oui a la vie
Associazione Si alla vita

60/60



