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Konsensus-Statement:

Bedingungen spezieller pranataler

genetischer Diagnostik

werdende Nachfrage nach pradiktiver prianataler Diagnostik von seiten der Pa-

tientinnen stellt sich zunehmend die Frage nach den ethischen Grenzen die-
ses Diagnoseverfahrens. Um den interdiszipliniren Dialog in diesem ethischen
Grenzgebiet aufrechtzuerhalten und zu fordern, wurde das Thema ,Unter wel-
chen Bedingungen soll pranatale genetische Diagnostik angeboten werden?“ aus
pranataldiagnostischer, genetischer, ethischer, kirchlicher, gesundheitsékono-
mischer und juristischer Sicht im Rahmen eines Symposions diskutiert. Das Tref-
fen fand am 6. Oktober 2006 im Hotel Palais Strudlhof in Wien statt. Basierend auf
den Erkenntnissen der teilnehmenden Experten und der nachfolgenden intensiven

D urch den Zuwachs an diagnostischen Méglichkeiten und die immer haufiger

25. Jahrgang, 2/2007

Diskussion wurde folgendes Konsensus-Statement erarbeitet:

Grundlagen

1. Besonderheiten der prinatalen geneti-
schen Diagnostik

Wie alle medizinischen Diagnoseverfahren
zielt die pranatale genetische Diagnostik
(PND) in jedem Einzelfall auf die Klarung
eines moglichen pathologischen Befunds
ab. Diese weist dariiber hinaus eine singu-
lare Besonderheit auf, die ihre regelmaf3i-
gen Konsequenzen betrifft. In der groflen
Mehrzahl ihrer Falle zieht die Feststellung
eines Krankheitsbefunds andere Folgen
nach sich als in gewohnlichen diagnosti-
schen Verfahren der Medizin. Eine Diagno-
se ist normalerweise der erste, definierende
Schritt zu einer praventiven, heilenden
oder lindernden MafRnahme gegen die ge-
gebenenfalls festgestellte Erkrankung. Auf-
fallige Testbefunde in der PND eroffnen je-
doch in aller Regel keine solchen therapeu-
tischen Aussichten. Wohl richtet sich auch
hier die Hoffnung der Beteiligten nicht selten
auf die — sei es gegenwartige, sei es kiinftige
— Verfigbarkeit einer medizinischen Hilfe
fiir das untersuchte und als krank erkannte
Ungeborene. Fiir die meisten der im préna-
talen Test erkennbaren genetischen Krank-

heiten gibt es eine solche therapeutische
Option derzeit nicht.

In diesen Fallen besteht daher der einzi-
ge Weg zur Verhinderung der Geburt eines
kranken Kindes im Abbruch der Schwan-
gerschaft. Damit erweist sich die PND als
ein Verfahren, das nur in wenigen Fillen den
genuin eigenen Belangen des untersuchten
Patienten, namlich des ungeborenen Fetus,
zu dienen geeignet ist. Es ist dieser Umstand,
der ihre ethische und rechtliche Grund-
problematik kennzeichnet und schwierig
macht. Den Verfassern des nachfolgenden
Konsensus-Statements ist es ein Anliegen,
hervorzuheben, dafR ihnen das Problem des
Schwangerschaftsabbruchs, das ihre Aus-
fiihrungen wie ein Schatten unvermeidbar
begleitet, bei deren Erorterung in jedem
Moment bewufdt gewesen ist. Selbstver-
standlich wird gegebenenfalls die Entschei-
dung der Eltern, ein behindertes Kind aus-
zutragen, ebenfalls vollinhaltlich unter-
stutzt.

Da der Zeitraum, in dem eine prianatale
genetische Diagnostik durchgefiihrt wird,
fiir viele Betroffene krisenhaften Charakter
hat, ist das Angebot einer niederschwelli-
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gen, kostengiinstigen und leicht verfiigha-
ren psychologisch/psychotherapeutischen
Begleitung sinnvoll.

Besonders im Falle infauster Prognosen
und Entscheidungen {iber Fortsetzen bzw.
Beenden einer Schwangerschaft ist sicher-
zustellen,

e daf es den Betroffenen maoglich ist, die
medizinischen Informationen in ihrem
personlichen Lebenskontext zu begrei-
fen und jene Entscheidungen zu treffen,
die in ihr Selbstkonzept integriert werden
konnen,

e daR lebensbestimmende Entscheidungen
nicht in akuten Krisensituationen mit
eingeengter Entscheidungs- und Hand-
lungsfahigkeit getroffen werden,

e daRR psychische Adaptations- und Verar-
beitungsprozesse adiquat begleitet wer-
den.

2. Autonomie der Schwangeren

Gleichwohl erscheint den Verfassern die
grundsatzliche Legitimitat der PND nicht
zweifelhaft. Nicht nur das Ungeborene, son-
dern auch die Schwangere ist Patientin des
untersuchenden Arztes. Sie hat im Rahmen
ihrer rechtlichen Befugnis, nach einem
auffilligen PND-Befund tiber Fortsetzung
oder Abbruch der Schwangerschaft eigen-
verantwortlich zu entscheiden, auch einen
Anspruch auf Information tiber die tatsach-
lichen Grundlagen dafiir. Denn autonom
kann diese Entscheidung nur dann sein,
wenn ihr eine hinreichende Information
tiber die verfiigharen Daten zur Diagnose,
zur Prognose und zu den medizinischen
Risiken der jeweiligen Entscheidungsalter-
nativen zugrunde liegt. Gewifd mag gerade
diese Information, gegebenenfalls {iber
eine gravierende Erkrankung des Ungebo-
renen, die nachfolgende Entscheidung zur
schweren Belastung fiir die Schwangere
machen. Doch beriihrt das — anders als es
eine verbreitete Kritik an der PND wahrha-
ben will — die Autonomie dieser Entschei-
dung nicht. Autonomie ist eine Frage der
Selbstbestimmung und der rechtlichen Zu-
standigkeit verantwortlicher Personen,
nicht aber eine Funktion der leichten Ver-
figbarkeit alternativer Moglichkeiten. Auto-
nome Entscheidungen diirfen deshalb nicht
mit problemlosen, schwere Entscheidungen
nicht mit ,unfreien“ verwechselt werden.
Nicht die Information tiber verfiighare Be-
funde, sondern deren Vorenthaltung ist es
daher, was die Autonomie der Schwangeren
allenfalls zu untergraben geeignet ist.

3. Rechtliche Aspekte der prinatalen gene-
tischen Diagnostik

Das Recht bestimmt den Entscheidungsspiel-
raum der Schwangeren fiir die Frage der Fort-
setzung oder des Abbruchs ihrer Schwan-
gerschaft nach deren jeweiliger Dauer und
ist somit unterschiedlich. Wahrend des er-
sten Trimenons hat die autonome, an keine
Bedingungen aufler einer drztlichen Bera-
tung gebundene Entscheidung der Frau tiber
Fortsetzung oder Abbruch ihrer Schwan-
gerschaft den einschrankungslosen Vor-
rang vor etwa abweichenden objektiven
Interessen des Ungeborenen. Das ergibt sich
zweifelsfrei aus § 97 Abs. 1 Ziff. 1 des Straf-
gesetzbuchs. Jeder ungewohnliche diagno-
stische Befund einer prinatalen Untersu-
chung, der wihrend dieses Zeitraums erho-
ben wird und nach verniinftigem drztlichem
Urteil die Entscheidung der Schwangeren
zu beeinflussen geeignet erscheint, begriin-
det daher eine Pflicht des behandelnden
Arztes zur Information tber die Moglich-
keit einer PND.

Nach diesem Zeitpunkt unterwirft das
Recht die Entscheidung der Schwangeren
dem Zwang zum Ausgleich mit den stiarker
werdenden und daher rechtlich intensiver
geschiitzten Uberlebensinteressen des Fetus.
Nur eine der in § 97 Abs. 1 Ziff. 2 und
3 StGB genannten Indikationen erlaubt der
Schwangeren nun noch eine Entscheidung
zum Abbruch. Fetale Erkrankungen, auf
die eine solche Indikation zu stiitzen wire,
miissen nach der Ziff. 2 des Paragraphen
die Prognose einer ,schweren Schadigung“
fur Geist oder Korper des zu erwartenden
Kindes begriinden. Daher kénnen nur sol-
che Untersuchungsbefunde, die auf das Ri-
siko einer in diesem Sinne indikations-
geeigneten Erkrankung des Fetus hindeu-
ten, jetzt noch eine Pflicht des behandeln-
den Arztes zur Information tiber die Mog-
lichkeit der PND begriinden.

Von diesen selbstandigen, positiven Infor-
mationspflichten unberiihrt bleibt die stets
gegenwartige Verpflichtung des Arztes, auf
eigenes Nachfragen der Schwangeren nicht
die Unwahrheit zu sagen und gegebenen-
falls auf den Fortbestand wissentlich offen-
gelassener Informationsliicken hinzuweisen.

4. Gesellschaftspolitische Aspekte der pra-
natalen genetischen Diagnostik

Die Verfasser dieses Konsensus-Statements
sind sich des Umstands bewufit, dafd die
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PND nicht nur den jeweiligen Mikrokosmos
der Rechte und Interessen von Schwange-
rer, Ungeborenem und beteiligtem Arzt be-
trifft. Gerade weil auffillige Testbefunde
der PND nur selten zu therapeutischen
Maf3nahmen fiihren kénnen und deshalb in
vielen Fillen den Abbruch der Schwanger-
schaft nach sich ziehen, beriihrt die PND
gewichtige Interessen der ganzen Gesell-
schaft. Vor allem Behindertenverbande ha-
ben in der Vergangenheit immer wieder
kritisch darauf hingewiesen, daf3 die T6tung
Ungeborener nach der Diagnose ihrer ge-
netischen Erkrankung eine gefihrliche
symbolische Botschaft auf den Horizont der
gesellschaftlichen Wahrnehmung projizieren
konnte: Das Leben mit einer solchen Er-
krankung, so konne das verstanden wer-
den, sei ,nicht lebenswert“. Eine solche
Botschaft miif3ten geborene Menschen, die
mit einer entsprechenden Krankheit oder
Behinderung ihr Leben meistern, als Dis-
kriminierung und schwere seelische Ver-
letzung erfahren. Zudem konne die Auswei-
tung der PND als regelmafdiger Bestandteil
der prinatalen medizinischen Versorgung
zur Etablierung einer schleichenden ge-
sellschaftlichen Praxis der eugenischen Se-
lektion fithren und Frauen, die sich trotz
pranatal pathologischen Befundes fiir das
Fortsetzen der Schwangerschaft entschei-
den, in Rechtfertigungszwang bringen.

Diese Bedenken und Einwinde sind ver-
standlich und miissen nachdriicklich ernst-
genommen werden. Sie beruhen gleich-
wohl im Kern auf einem Irrtum. Die Ent-
scheidung einer Schwangeren gegen die
Austragung eines genetisch geschadigten
Ungeborenen besagt etwas tiber die Gren-
zen ihres personlichen Vermogens, mit der
schweren Behinderung eines Kindes in ih-
rem innersten Lebenskreis fertigzuwerden.
Das schlieRRt gewifR eine negative Bewer-
tung der jeweiligen genetischen Krankheit
im Vergleich zum Zustand des Gesundseins
ein. Nicht im mindesten aber enthilt es ein
abwertendes Urteil tiber Menschen, die mit
einer solchen Erkrankung leben. Zu sagen,
es ware besser, wenn es keine Behinderun-
gen gabe, heifdt selbstverstandlich nicht, es
ware besser, wenn Frau X oder Herr Y, die
behindert sind, nicht leben wiirden, son-
dern: Es wire besser, wenn sie nicht behin-
dert wéren.

Eine andere symbolische Botschaft — neben
der weiteren zu den Grenzen ihres indivi-
duellen Vermogens — enthilt die Abbruchs-
entscheidung einer Schwangeren nicht.

Gewif3 fiihrt sie gleichwohl zur T6tung ei-
nes Ungeborenen. Doch hat diese ihren
rechtlich wie ethisch legitimierenden Grund
nicht in der Krankheit des Ungeborenen,
sondern ausschlief3lich in dem Umstand,
dafl es ein Ungeborenes ist.

Bedenkt man dies alles hinreichend, so
wird deutlich, daf auch die Beftirchtung
einer schleichenden sozialen Eugenik auf
irrigen Voraussetzungen griindet. Keines-
wegs zielt die PND auf eine kollektive Pra-
xis zur Verbesserung des gesellschaftlichen
,Gen-Pools“ ab. Vielmehr zeigt ihre Eta-
blierung lediglich an, daf’ die Gesellschaft
die individuellen Belastungsgrenzen schwan-
gerer Frauen achtet, dafd sie den zuletzt
ethisch begriindeten Unterschied zwischen
der Schutzwiirdigkeit des ungeborenen und des
geborenen Lebens auch rechtlich aner-
kennt und daf sie schlief3lich jede kollek-
tive oder politische Ausrichtung der indi-
viduellen Entscheidungen zu und nach
einer PND radikal verwirft. Dabei muf3 es
nach der Uberzeugung der Verfasser dieses
Konsensus-Statements bleiben. Die Beden-
ken behinderter Menschen diirfen nicht
ignoriert werden. Diesen mufd jedoch an-
ders begegnet werden als mit einem prinzi-
piellen Verdikt tiber die PND — namlich:
mit einer behutsamen wechselseitigen
Information und mit dem gemeinsamen
Kampf gegen jede Form der sozialen
Benachteiligung behinderter Menschen.
Das ist ein wichtiges, aber ein anderes
Thema.

Empfehlungen im einzelnen

1. Die Entscheidung, ob eine spezielle pra-
natale genetische Diagnostik durchge-
fithrt werden soll, sollte vor allem auf der
Hohe der Wahrscheinlichkeit einer kor-
perlichen oder geistigen Erkrankung des
Ungeborenen basieren. Die Gefahr einer
solchen Schadigung wiegt dabei umso
schwerer, je frither die Erkrankung ein-
zutreten droht, je gravierender sie ist, je
héher ihre Penetranz ist und je geringer
die Chancen ihrer Therapie sind. Wenn
Indizien gegeben sind, dafd eine gegen-
tiber dem Basisrisiko jeder Schwanger-
schaft deutlich erhéhte Wahrscheinlich-
keit fiir eine angeborene Erkrankung be-
steht, ist der Arzt verpflichtet, auf die
Moglichkeit einer pranatalen Diagnostik
und deren mogliche Konsequenzen hin-
zuweisen. Im ersten Trimenon besteht
diese Pflicht unabhdngig von Schwere-
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grad und Penetranz der drohenden Er-
krankung des Fetus. Nach dem ersten
Trimenon besteht eine solche drztliche
Pflicht dagegen nur, wenn die mittels ei-
ner prinatalen genetischen Diagnostik
allenfalls zu erlangende Information
entweder therapeutische Mafdnahmen
zum Schutz des Ungeborenen oder die
Entscheidung der Schwangeren tiber ei-
nen legalen Schwangerschaftsabbruch
ermoglichen wiirde.

. Die grundsitzliche Zulassigkeit einer pra-

natalen genetischen Diagnostik ist gesetz-
lich geregelt. In Osterreich bestehen in-
sofern gegenwartig keine Indikations-
einschrankungen, auf3er fiir die Praimplan-
tationsdiagnostik (PID). Die Information
tiber das dem aktuellen Stand der Wissen-
schaft entsprechende Angebot obliegt dem
Facharzt fiir Geburtshilfe und Gynékolo-
gie oder Medizinische Genetik, mit dem
die Schwangere in einem medizinrecht-
lichen Vertragsverhaltnis steht. Zentral-
krankenanstalten (insbesondere Univer-
sitatskliniken) sollten alle dem aktuellen
Stand der Wissenschaft entsprechenden
pranataldiagnostischen Verfahren ver-
figbar halten und unter den obenge-
nannten Voraussetzungen anbieten. Die
Letztentscheidung tiber die Durchfiih-
rung eines solchen Verfahrens im Ein-
zelfall liegt — im Rahmen des medizi-
nisch Gebotenen bzw. Sinnvollen — bei
der Frau. Der einzelne Arzt ist nicht ver-
pflichtet, eine pranatale genetische Dia-
gnostik durchzufiihren, wenn diese im
Widerspruch zu seinem Gewissen steht.
Er ist jedoch verpflichtet, die Schwange-
re in einem solchen Fall auf anderswo
bestehende Moglichkeiten der Diagno-
stik hinzuweisen. Jeder Arzt, der prana-
tale genetische Diagnostik anbietet, muf3
bei einer schwerwiegenden Schadigung
des Ungeborenen auf Anfrage der Schwan-
geren bereit sein, Informationen tiber
jene Stellen weiterzugeben, die bei einer
entsprechenden Indikation grundsitz-
lich bereit sind, eine Schwangerschafts-
beendigung durchzufiihren.

. Die Hohe des individuellen Schadigungs-

risikos als der fiir das Angebot einer
pranatalen genetischen Diagnostik be-
deutsamste Indikator muf3 stets mit dem
Risiko abgewogen werden, das der Ein-
griff selber fiir die Schwangere wie fiir

das Ungeborene mit sich bringt. Dabei
orientiert sich die arztliche Verpflich-
tung zu einem Angebot der Diagnostik in
jedem Einzelfall an den Kriterien einer
medizinischen Indikation. Umgekehrt
hangt die Frage, ob einer entsprechen-
den Nachfrage der Schwangeren ent-
sprochen wird, jedoch nicht vom Beste-
hen eines individuellen Risikos ab. In ei-
nem solchen Fall muf3 der befragte Arzt
stets tiber gegebene diagnostische Optio-
nen aufklaren. Er sollte im Rahmen der
bestehenden medizinischen Moglichkei-
ten und im Einklang mit seinem Gewis-
sen der Bitte der Schwangeren gegebe-
nenfalls auch Folge leisten.

4. Genetische Untersuchungen an Unge-
borenen sind umso eher vertretbar, je
weniger weit die Entwicklung des Unge-
borenen fortgeschritten ist. Daher be-
steht zwischen der grundsatzlich unbe-
schrankten Zulassigkeit der pranatalen
genetischen Diagnostik und der derzeit
gultigen gesetzlichen Einschrankung
der PID ein sachlich nicht gerechtfertig-
ter Wertungswiderspruch.

Die verbreitete Behauptung, der Abbruch einer
unerwiinschten Schwangerschaft legitimiere sich
aus dem Umstand einer dann bestehenden phy-
sischen Zwangsverbindung, welche es im Fall
einer PID gerade nicht gebe, geht fehl. Allein
eine solche Zwangsverbindung vermochte ohne
Blick auf den frithen Entwicklungsstand des
Ungeborenen den Abbruch nicht zu legitimie-
ren. Denn nach grundlegenden Prinzipien des
Rechts und der Moral diirfte kein Konflikt zwi-
schen normativ gleichrangigen Parteien zu La-
sten des Lebens derjenigen von ihnen geldst
werden, die fiir die Entstehung des Konflikts
schlechthin unzustindig ist — so wie das Unge-
borene fiir eine unerwiinschte Schwanger-
schaft. Mit der Erlaubnis einer solchen Losung
zeigt das geltende Recht des Schwangerschafts-
abbruchs daher deutlich, daR der Schutz des
pranatalen Lebens im Vergleich zu dem der ge-
borenen Person ein wesentlich geringerer ist.
Das Gesetz verstarkt ihn im Verlauf einer Schwan-
gerschaft parallel zur zunehmenden biologi-
schen Entwicklung des Ungeborenen allmah-
lich, bis er mit der Geburt Form und Wirkung
eines verfassungsmiRigen Grundrechts er-
reicht. Vor diesem normativen Hintergrund er-
weist sich der Wertungswiderspruch zwischen
der derzeit giiltigen gesetzlichen Einschrin-
kung der PID und der Erlaubnis zur pranatalen
genetischen Diagnostik an erheblich alteren
Embryonen oder Feten als unbegriindbar. Er
sollte deshalb vom Gesetzgeber bereinigt werden.

23



25. Jahrgang, 2/2007

Die Teilnehmer (elektronische Unterschriften in alphabetischer Reihenfolge):
Ass. Prof. Dr. A. Alge Dr. W. Arzt Univ.-Prof. Dr. W. Blaicher
Univ.-Prof. Dr. B. Bolognese-Leuchtenmiiller ~Biomed. Analyt. R. Drahonsky Univ.-Prof. Dr. H. C. Duba
Dr. W. Emberger Biomed. Analyt. C. Fast-Hirsch Univ.-Prof. Dr. M. Hausler
Univ.-Prof. Dr. M. Hengstschliger Univ.-Prof. Dr. P. Husslein Univ.-Prof. DDr. Ch. Kopetzki
Univ.-Doz. Dr. E. Krampl Univ.-Prof. Dr. M. Langer Univ.-Doz. Dr. B. Maier
Univ.-Prof. Dr. R. Merkel Univ.-Prof. Dr. A. Pollak Dr. M. Scheier
Dr. D. Schlembach Dr. M. Schmid Univ.-Prof. Dr. P. Schwirzler
Univ.-Prof. Dr. M. Speicher Univ.-Prof. Dr. A. Staudach Univ.-Prof. Dr. T. Wagner




Mitteilungen aus der Redaktion

Abo-Aktion

Wenn Sie Arzt sind, in Ausbildung zu einem éarztlichen Beruf, oder im Gesundheitsbereich tatig,
haben Sie die Moglichkeit, die elektronische Ausgabe dieser Zeitschrift kostenlos zu beziehen.

Die Lieferung umfasst 4-6 Ausgaben pro Jahr zzgl. allfalliger Sonderhefte.
Das e-Journal steht als PDF-Datei (ca. 5-10 MB) zur Verflgung und ist auf den meisten der
markttblichen e-Book-Readern, Tablets sowie auf iPad funktionsfahig.

V] Bestellung kostenloses e-Journal-Abo

Besuchen Sie unsere
zeitschriftenubergreifende Datenbank

VI Bilddatenbank 1 Artikeldatenbank V1 Fallberichte

Haftungsausschluss

Die in unseren \Webseiten publizierten Informationen richten sich ausschlieBlich an gepriifte
und autorisierte medizinische Berufsgruppen und entbinden nicht von der arztlichen Sorg-
faltspflicht sowie von einer ausflhrlichen Patientenaufklarung Uber therapeutische Optionen
und deren Wirkungen bzw. Nebenwirkungen. Die entsprechenden Angaben werden von den
Autoren mit der grofdten Sorgfalt recherchiert und zusammengestellt. Die angegebenen Do-
sierungen sind im Einzelfall anhand der Fachinformationen zu Uberprifen. Weder die Autoren,
noch die tragenden Gesellschaften noch der Verlag Gbernehmen irgendwelche Haftungsan-
spruche.

Bitte beachten Sie auch diese Seiten:
Impressum Disclaimers & Copyright Datenschutzerklarung



https://www.kup.at/impressum/index.html
https://www.kup.at/impressum/disclaimer.html
https://www.kup.at/impressum/datenschutz.html
https://www.kup.at/abo/index.html
https://www.kup.at/db/abbildungen.html
https://www.kup.at/db/index.html
https://www.kup.at/db/index.html

