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]
Konsensus-Statement:
Konsequenzen spezieller pranataler
genetischer Diagnostik

werdende Nachfrage nach pradiktiver prinataler Diagnostik von Seiten der

Patientinnen stellt sich zunehmend die Frage nach den ethischen Grenzen
dieses Diagnoseverfahrens. Um den interdisziplinaren Dialog in diesem ethischen
Grenzgebiet aufrecht zu erhalten und zu férdern, wurde im Rahmen unseres ersten
Symposions das Thema ,,Unter welchen Bedingungen soll pranatale genetische Dia-
gnostik angeboten werden?“ diskutiert und ein entsprechendes Konsensus-State-
ment verfasst (Speculum 2/2007). Nun wollten wir unsere Uberlegungen einen lo-
gischen Schritt weiterfithren und die ,,Konsequenzen spezieller pranataler geneti-
scher Diagnostik“ diskutieren. Wichtige Fragen und Stationen entlang des ,Patien-
tenpfades“ der pranatalen genetischen Diagnostik wurden thematisiert und Emp-
fehlungen zu folgenden und weiteren Fragestellungen abgegeben:

D urch den Zuwachs an diagnostischen Moglichkeiten und die immer hiufiger

e Wer (Facharzt?) soll wem (Zentrum?) wie (Vorinformation?) wann (vor bestehen-
der Schwangerschaft) zuweisen?

e Wer (Gremium?) soll wie (Abstimmung?) {iber die Durchfiihrung einer speziellen
pranatalen genetischen Diagnostik entscheiden?

e Wer ist fiir etwaige Konsequenzen (z. B. Schwangerschaftsabbruch) verantwort-
lich und fiihrt diese durch?

e Wie konnen wir erreichen, dass die Patientinnen moglichst friihzeitig (idealer-
weise vor der Schwangerschaft) einer genetischen Beratungsstelle zugewiesen
werden?

Das Treffen fand am 29. November 2008 im Hotel Palais Strudlhof in Wien statt.
Basierend auf den Erkenntnissen der teilnehmenden Experten und der nachfolgen-
den intensiven Diskussion wurde folgendes Konsensus-Statement erarbeitet:

Zuweisung wunsch dufdert, sollte von ihrem Arzt mit
einer Reihe von Moglichkeiten der Bera-
1. Allgemeines tung und der Diagnose vertraut gemacht

werden, die ihr zur Forderung ihres Wun-
Jede Frau, die wegen eines aktuellen Kin-  sches zur Verfiigung stehen. Allgemeines
derwunsches ihren Arzt oder ihre Arztin'  Ziel dieser Forderung ist es, der Frau und
aufsucht oder bei Gelegenheit eines Arzt-  ggf. jhrem Partner zu helfen, die mit der
besuchs in der erkennbaren Erwartung fach-  prospektiven Schwangerschaft verbunde-
lichen Zuspruchs einen solchen Kinder- nen Aufgaben, Belastungen und Entschei-

! Wir verwenden im Folgenden zur Bezeichnung der behandelnden 4rztlichen Personen regelmiRig
den geldufigen, das weibliche Geschlecht unzweifelhaft einschliefenden maskulinen Plural ,Arzte”
(bzw. den maskulinen Plural fiir jeweils erwidhnte Facharztgruppen) und davon abgeleitet dann auch
den beide Geschlechter einschlieSenden Singular ,Arzt“. Das geschieht allein aus Griinden der bes-
seren Verstandlichkeit, der moglichsten Kiirze und der sprachisthetischen Gestalt unseres Konsen-
sus-Statements. Wir vertrauen darauf, dass diese Versicherung fiir keinen unserer Leser und keine
unserer Leserinnen einer weiteren Beglaubigung bedarf. Und dass sie uns etwa den Verdacht einer
ginzlich abwegigen Priferenz fiir médnnliche Berufskollegen zuziehen konnte, schlief3en wir ohne
Weiteres aus. 23
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dungen so gut, so vertrauensvoll, so selbst-
bestimmt und so beruhigt wie moglich zu
bewiltigen. Eine solche unterstiitzende Aus-
kunft schon vor Beginn der Schwangerschaft
zu geben, gehort zur Zustdndigkeit jeden
Arztes, dessen fachliche Kompetenz im wei-
teren Sinn auch den sachgemiflen Um-
gang mit Kinderwiinschen seiner Patien-
tinnen umfasst. Das schlieft neben Gyna-
kologen und Geburtshelfern auch Human-
genetiker, Padiater, Internisten und Allge-
meinmediziner ein, zu denen die Frau in
einem reguldren arztrechtlichen Verhiltnis
steht. Jeder dieser Arzte sollte den oben er-
wihnten beratenden Hinweis (dessen genau-
erer Inhalt im Folgenden erlautert wird) als
eine moralische Verpflichtung des arztli-
chen Ethos verstehen. Die weitere Frage,
ob diese Verpflichtung auch als eine recht-
liche, namlich als Nebenpflicht des Behand-
lungsvertrages aufgefasst werden kann, mag
hier dahinstehen.

2. Situationen erhohten Risikos

Besteht bei der Frau bzw. ihrem Partner we-
gen einer belasteten Eigen-, Schwanger-
schafts- oder Familienanamnese das ein-
deutig erhohte Risiko einer genetischen oder
anderweitig bedingten Fehlbildung des ge-
wiinschten Kindes, so ist eine schon pri-
konzeptionelle Beratung und ggf. Abkla-
rung gegeniiber jeder erst postkonzeptio-
nellen bei Weitem vorzugswiirdig. Dafiir gibt
es eine Reihe von Griinden: Einerseits
konnte es in vielen Fillen, in denen eine
Beratung erst wahrend der Schwangerschaft
erfolgt, fiir eine invasive pridnatale Diag-
nostik, die meist zeitaufwendig ist, bereits
zu spat sein. Bestiinde in solchen Fillen
tatsachlich eine Schadigung der Frucht, so
wiirden die Moglichkeiten der Schwange-
ren zu einer selbstbestimmten Entschei-
dung substanziell verkiirzt. Jedenfalls ver-
kiirzt wiirden diese Moglichkeiten um die
Wahl einer anderen Form der Erfiillung des
Kinderwunsches, etwa im Wege einer Adop-
tion oder einer assistierten Reproduktion
mittels In-vitro-Fertilisierung und anschlie-
3ender Praimplantationsdiagnostik, wenn
gemifl den Rechtsordnungen diese Form
der Klarung erlaubt ist.

Doch auch wo eine solche Verkiirzung
der Entscheidungsoptionen nicht eintritt,
kann der entstehende Zeitdruck auf mogli-
che Uberlegungen der Schwangeren und
ihres Partners zu erheblichen seelischen
Belastungen fiihren: zur Furcht vor schwer
absehbaren kiinftigen Anderungen der ei-

genen Lebensumstdnde, zum Gefiihl der
personlichen Uberforderung angesichts des
Zwangs, sehr rasch zu entscheiden, und da-
mit zu einem Empfinden der Unangemes-
senheit jeder moglichen Option. Auch die
Qualitat der Beratung selbst oder doch de-
ren subjektiv empfundener Wert als der ei-
ner echten Hilfe mag vom Druck der Zeit
und der Umstidnde gravierend in Mitleiden-
schaft gezogen werden.

In Fillen eines erhohten Fehlbildungs-
risikos sollte deshalb der behandelnde Arzt
die Rat suchende Frau nicht blof3 abstrakt
tiber die Moglichkeit einer prakonzeptio-
nellen Beratung aufkldren, sondern ihr zu-
gleich die konkrete Zuweisung an ein be-
stimmtes interdisziplindres Zentrum an-
bieten. Dabei sollte die Vorzugswiirdigkeit
dieser friihen Beratung und ggf. Klarung
eingehend hervorgehoben werden. Auf der
anderen Seite ist jeder Anschein von néti-
gendem Druck sorgfiltig zu vermeiden.
Das geschieht am besten durch den nach-
driicklichen Hinweis, dass es allein Sache
der autonomen Entscheidung der Frau ist,
welche Formen der Klarung ihres individu-
ellen Risikos sie schlieRlich in Anspruch
nehmen will (und ob tberhaupt, welche).
Ergianzt werden sollte dieser Hinweis um
die Auskunft, dass auch fiir den Fall der be-
wussten und gewollten Inkaufnahme eines
solchen Risikos dessen frithzeitige genauere
Bestimmung fiir eine bevorstehende Schwan-
gerschaft wertvoll sein kann. Das gilt selbst
dann, wenn die Rat suchende Frau die Mog-
lichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs
fiir sich selbst von Anfang an ausschlief3t.
Denn auch die angemessene seelische Vor-
bereitung auf ein vielleicht geschidigtes
Kind kann in solchen Fillen ein hilfreiches
Resultat der Beratung und der anschlie-
3enden Diagnostik sein.

3. Postkonzeptionelle Risikoerkenntnis

Wird bei einer bereits schwangeren Frau das
eindeutig erhohte Risiko einer genetischen
Fruchtschadigung erkennbar, so besteht
eine Indikation und damit zugleich eine
rechtliche Pflicht des behandelnden Arztes,
die Schwangere {iber die Moglichkeiten ei-
ner pranatalen genetischen Diagnostik (PND)
aufzuklaren und ihr die Uberweisung an
ein geeignetes interdisziplindres Zentrum
zur weiteren Abklarung anzubieten. Davon
wird der Grundsatz nicht beriihrt, wonach
die Schwangere weder offen noch verdeckt
zu einer bestimmten Entscheidung gedrangt
oder entsprechend beeinflusst werden darf.
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Der behandelnde Arzt sollte deshalb auch
hier die autonome Alleinzustandigkeit der
Schwangeren (ggf. in Absprache mit ihrem
Partner) fiir die Entscheidung {iber eine
Annahme oder Ablehnung des Angebots
hervorheben. Hilfreich ist es oft, wenn der
betreuende Arzt oder das nachgeschaltete
Zentrum der Schwangeren zur Entschei-
dungsfindung die Moglichkeit von Gespra-
chen mit einer einschldgig erfahrenen Psy-
chologin vermittelt. Nicht vergessen wer-
den sollte auch in diesen Fallen der Hin-
weis, dass eine pranatale Beratung und Dia-
gnostik fiir die individuelle Vorbereitung
auf die Geburt eines genetisch kranken
Kindes genauso sinn- und wertvoll sein
kann wie fiir die Uberlegung, moglicher-
weise einen rechtlich erlaubten Schwan-
gerschaftsabbruch durchfithren zu lassen.

Institutionelle, sachliche und
personliche Bedingungen einer
angemessenen Durchfiihrung
der genetischen Beratung bzw.
Diagnostik

1. Vorgingige institutionelle Entscheidungen

Wendet sich die Frau an das ihr vorgeschla-
gene interdisziplinare Zentrum, um die Mog-
lichkeiten einer genetischen Beratung und
ggf. einer nachfolgenden speziellen geneti-
schen Labordiagnostik in Anspruch zu neh-
men, so obliegt den zustandigen Organen
dieses Zentrums zunichst die Entschei-
dung dartiber, ob man in dessen institutio-
nellem Rahmen die erbetene Behandlung
durchzufiihren und sich daraus etwa erge-
bende Konsequenzen zu akzeptieren bereit
ist. Den oben in dem Punkt ,Situationen
erhohten Risikos*“ dargelegten Griinden, die
fiir eine umfassende diagnostische und mog-
lichst schon prakonzeptionelle Klarung
sprechen, sollte dabei das ihnen gebiihren-
de Gewicht beigemessen werden. Diese
Griinde legen es auf3erdem nahe, die sub-
jektiven Voraussetzungen einer PND auf
Seiten der Frau anhand eines weiten und
grof3ziigigen Maf3stabs zu beurteilen. Nicht
was die zustindigen Experten des Zen-
trums als verniinftigen Grund fiir eine PND
erachten, sondern was die Frau im Blick
auf ihre hochstpersonliche Lebensplanung
und in Ubereinstimmung mit ihren rechtli-
chen Entscheidungsbefugnissen (vor und
nach einer PND) als hinreichenden Grund
fuir sich selbst ansehen darf, sollte die maf3-
gebliche Leitlinie der Entscheidung sein.
Dartiber hinaus sind lediglich die allgemei-

nen Voraussetzungen einer  selbst-
bestimmten Entscheidung auf Seiten der
Frau festzustellen. Sie sind, sofern im Ein-
zelfall nicht gewichtige Indizien fiir das
Gegenteil vorliegen, regelmafdig zu vermu-
ten.

Nach einer zustimmenden Entscheidung
obliegt dem Zentrum die Pflicht, den weite-
ren Ablauf der dann erforderlichen Vorgan-
ge moglichst storungsfrei zu gewahrleis-
ten. Das erfordert eine Atmosphare der Of-
fenheit, des wechselseitigen Vertrauens
und der Riicksicht auf das individuelle see-
lische Befinden der Patientin. Arzte und
Arztinnen sowie das nichtérztliche medizi-
nische Personal diirfen nicht gedrangt wer-
den, gegen ihren Willen eine PND durchzu-
fihren oder an ihr teilzunehmen. Jedes
Zentrum sollte aber sicherstellen, dass es
geniigend Personal fiir eine solche Durch-
fiithrung hat und im einzelnen Fall auch
einsetzen kann. Kann es dies nicht, so sollte
es die Schwangere umgehend an ein Zen-
trum mit entsprechenden Ressourcen ver-
weisen.

2. Anforderungen an das Entscheidungsver-
fahren

Die Entscheidung tiber die Durchfiihrung
einer speziellen genetischen PND muss in
einem transparenten Verfahren getroffen
und entsprechend dokumentiert werden.
Das damit befasste Zentrum sollte auf3er-
dem gewahrleisten, dass der erforderliche
Sachverstand sowohl fiir eine kompetente
Beratung entsprechend den Anforderungen
des Gentechnikgesetzes (speziell §69 GTG)
als auch fiir eine nachfolgende PND sowie
ggf. schlieRlich fuir die Durchfithrung und
pflegerische Betreuung eines legalen Schwan-
gerschaftsabbruchs bereits im vorgangigen
Entscheidungsverfahren vertreten ist. Dem-
entsprechend sollte das Entscheidungsgre-
mium daher besetzt sein.

Fir die Entscheidung selbst ist vorrangig
ein allseitiger Konsens anzustreben. Dieses
Bemiihen wird jedoch nicht immer erfolg-
reich sein. Wie in diesen Fillen vorzugehen
ist, muss das jeweilige Zentrum regeln.
Bleibt am Ende ein nicht aufhebbarer Dis-
sens, so verschafft auch ein einfacher Mehr-
heitsbeschluss der zu treffenden Entschei-
dung eine hinreichende Deckung. Diese
Entscheidung sollte das Zentrum deshalb
fir verbindlich erachten. Danach muss si-
chergestellt sein, dass die im Gremium
tiberstimmten Personen keinem Druck
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ausgesetzt werden, an weiteren innerklini-
schen Vorgangen mitzuwirken, denen sie
ihre Zustimmung verweigert haben.

3. Schutz der Autonomie der Schwangeren
— und ihrer Grenzen

Dem Entscheidungsgremium sowie vor allem
der dann zu informierenden Schwangeren
sollte jederzeit deutlich sein, dass die Durch-
fithrung einer speziellen PND auch bei po-
sitivem Schadigungsbefund nicht zwingend
mit der Entscheidung fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch verkntipft ist. Jede Sug-
gestion gegentiber der Schwangeren zu-
gunsten irgendeiner der ihr offen stehen-
den Entscheidungsoptionen ist strikt zu
vermeiden.

In der genetischen Beratung selbst miissen
der Schwangeren Reichweite und Grenzen
der diagnostischen und prognostischen
Maoglichkeiten einer PND erldutert werden.
Das schlief3t vor allem die damit verbunde-
nen Fehlerrisiken wie auch die Bedeutung
von genetischen Veranderungen, die in der
PND erfasst werden, ohne dass ihr Nach-
weis ein primares Ziel ware (wie z. B. St6-
rungen der Gonosomenzahlen), die jedoch
eine emotionale Belastung fiir die Schwan-
gere darstellen konnten, mit ein. Zu der ge-
botenen umfassenden Aufklirung gehort
auch die Darstellung der moglichen Vari-
anten und Schweregrade kiinftiger Erkran-
kungen, in denen sich die ggf. diagnosti-
zierten genetischen Schiaden an einem
Kind, das damit geboren wiirde, manifes-
tieren konnten.

Schon vor der eigentlichen genetischen
Beratung sollte die Schwangere dariiber in-
formiert werden, dass eine PND grundsitz-
lich nicht zur Abklarung genetischer Be-
funde zur Verfiigung steht, die medizinisch
eindeutig irrelevant sind. Das betrifft ins-
besondere die isolierte Geschlechtsbestim-
mung bei dem Ungeborenen, wenn mit ihr
keinerlei medizinisch bedeutsame Einsich-
ten (wie im Falle geschlechtsgebundener
genetischer Erkrankungen) verbunden sind.
Um dem Risiko einer kiinftigen unerwiinsch-
ten Kommerzialisierung der PND entgegen-
zuwirken, sollten mittelfristig Richtlinien
geschaffen werden, die eine moglichst ein-
heitliche Beurteilung der Frage erlauben,
welche Art der Diagnostik keiner sinnvol-
len Abklarung medizinisch relevanter Fra-
gestellungen dient und deshalb auch gegen
den entsprechenden Wunsch der Schwan-
geren verweigert werden sollte.

Kein solches auf3ermedizinisches Motiv
ist jedoch die Angst einer Schwangeren vor
einer manifesten genetischen Schidigung
ihres Ungeborenen und der damit verbun-
dene Wunsch, die Grundlagen dieser Angst
zu klaren und sie selbst nach Méglichkeit
beizulegen. Das gilt auch dann, wenn die
Beftirchtungen der Schwangeren nach fach-
lichem Urteil weitgehend grundlos oder
tibertrieben erscheinen. Doch kann in sol-
chen Fillen eine PND als zeitlich weniger
dringlich eingestuft und ihre Durchfiih-
rung, entsprechend den vorhandenen Res-
sourcen, gegeniiber objektiv plausibleren
Wiinschen anderer schwangerer Frauen
nachrangig behandelt werden.

Ebenfalls kein sachfremdes aufdermedi-
zinisches Motiv ist schlief3lich der Wunsch
einer Schwangeren, auch das Risiko sol-
cher genetischer Erkrankungen kldaren zu
lassen, die erfahrungsgemafd erst lange
nach der Geburt des Kindes klinisch mani-
fest wiirden (sog. ,Lafe-onset“-Erkrankun-
gen), wie z. B. das der Chorea Huntington.
Dennoch begriindet das erhohte Risiko ei-
ner solchen Late-onset-Erkrankung nicht
stets und zwingend einen Anspruch der
Schwangeren auf Durchfiihrung einer PND.
Vielmehr ist diese Frage in jedem Einzelfall
mit Blick auf die rechtlichen Handlungs-
optionen zu entscheiden, die der Schwan-
geren nach einem mdoglichen positiven
Testbefund verfiighar waren. Dabei sollten
die folgenden Maf3gaben beachtet werden:

1. Erscheint das Ergebnis einer PND vor
Ablauf des 3. Schwangerschaftsmonats
erreichbar (eine Voraussetzung, die eher
selten sein diirfte), so ist der Wunsch
der Schwangeren nach der Klarung eines
moglichen Late-onset-Risikos uneinge-
schrankt zu akzeptieren. Denn bis zu
diesem Zeitpunkt statuiert § 97 Abs. 1
Nr. 1 des Strafgesetzbuchs (StGB) einen
Vorrang der autonomen Entscheidung
der Frau tiber Abbruch oder Fortsetzung
ihrer Schwangerschaft vor jeder Schutz-
erwiagung zugunsten des Ungeborenen.
Daher darf die Schwangere innerhalb die-
ses Zeitrahmens auch genetische Befun-
de Uiber Late-onset-Erkrankungen zum
Motiv ihrer Entscheidung machen. In
diesem rechtlich geschiitzten Bereich
personlicher Selbstbestimmung sollte
seitens des Zentrums auch bei etwa ab-
weichender ethischer Auffassung nicht
interveniert werden. Allerdings sollte in
solchen Fillen die Schwangere in der
Beratung eingehend auf die Moglich-
keit hingewiesen werden, dass ihr Kind
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auch im Fall einer genetischen Schadi-
gung des beftirchteten Typs ein durchaus
erfiilltes, symptomfreies Lebens fithren
konnte, bevor die Erkrankung klinisch
manifest wiirde.

2. Nach Ablauf des 3. Gestationsmonats be-
steht eine Abbruchsoption fiir die Schwan-
gere allein wegen des genetischen Risi-
kos einer Late-onset-Erkrankung regel-
mafdig nicht mehr. Denn § 97 Abs. 1
Nr. 2 StGB bindet die nun erforderliche
Indikation an die ,ernste Gefahr“ einer
,schweren geistigen oder korperlichen
Schadigung des Ungeborenen. Das wird
bei einer genetischen Disposition zu ei-
ner selbst gravierenden Schidigung,
die jedoch erst nach Jahrzehnten kli-
nisch manifest zu werden droht, regel-
mafdig nicht bejaht werden koénnen.
Sind dann auf3erdem fiir die beftirchtete
kiinftige Erkrankung postnatale Mog-
lichkeiten der Pravention oder der The-
rapie weder verfiighar noch absehbar,
dann sollte das kiinftige Selbstbestim-
mungsrecht des Nasciturus Vorrang ha-
ben vor einem (rechtlich folgenlosen)
Wissenswunsch der Mutter. Denn dieses
Selbstbestimmungsrecht umfasst auch
das Recht, von der Information {iber
eine drohende, moglicherweise todli-
che Krankheit, gegen die keine wirksa-
me Abhilfe moglich ist, verschont zu
bleiben. Dieses Recht auf Nichtwissen
sollte durch eine (folgenlose) PND nicht
unterlaufen werden.

3. Gibt es jedoch bereits sinnvolle MaRnah-
men der Pravention oder der Therapie
gegen die drohende kiinftige Erkran-
kung oder erscheinen sie in absehbarer
Zeit moglich, so ist dem Wunsch der
Schwangeren nach einer entsprechen-
den Risikoabklarung durch PND ohne
Weiteres zu entsprechen.

Im Ubrigen sollten die unter Punkt 1-3 ge-
nannten Maf3gaben als generelle Leitlinien
verstanden werden. Sie schliefden abweichen-
de Entscheidungen aufgrund besonderer
Umstédnde des Einzelfalles nicht aus.

Mogliche Konsequenzen

1. Indikation zum Schwangerschaftsab-
bruch

Besteht der Wunsch der Schwangeren nach
einem Abbruch bei pranatal festgestellter
genetischer Schiadigung des Ungeborenen,
so sollte ein Gremium des Zentrums, das

die Diagnostik durchgefiihrt hat, dartiber
entscheiden, ob die erhobenen Befunde
eine Indikation zum Schwangerschaftsab-
bruch gemifd § 97 Abs. 1 Nr. 2 StGB be-
griinden konnen. Vor Ablauf von 3 Monaten
der Schwangerschaft bedarf es, wie oben er-
wahnt, einer solchen Indikationsstellung
nicht. Doch gibt es auch innerhalb dieser
Frist Falle mit medizinischer Indikation
zum Schwangerschaftsabbruch. Dieser Um-
stand kann bedeutsam fiir die Kostentiber-
nahme nach einem maoglichen spateren Ab-
bruch sein. Das die Indikation priifende
Gremium sollte, abhingig vom konkreten
Fall, mit Spezialisten besetzt sein, die das
Spektrum mdglicher klinischer Varianten
und Schweregrade der postnatal drohenden
Erkrankung des Ungeborenen sachkundig
zu beurteilen vermogen. Wiinschenswert,
wenngleich nicht zwingend, ist auRerdem
die Verfuigbarkeit rechtlicher wie ethischer
Expertise zur Begutachtung des jeweils in-
dividuellen Falles. Die Entscheidung fiir
oder gegen eine Indikationsstellung muss
nach transparenten Regeln erarbeitet und
zusammen mit ihren tragenden Griinden
dokumentiert werden. Arzten wie Pflege-
personen, die auf ihrer Grundlage ggf. den
nachfolgenden Abbruch durchfiihren, ist sie
zur Kenntnis zu bringen. Auch der Schwan-
geren selbst muss sie erlautert werden. Es
ist wiinschenswert, dass sich jedes Zen-
trum fiir das Verfahren der Besetzung, der
Beratung und der Beschlussfassung des in-
terdisziplindiren Gremiums eine Geschafts-
ordnung gibt. Die kiinftige Harmonisie-
rung solcher Geschiaftsordnungen der Zen-
tren unter Berticksichtigung moglicher
orts- und sachspezifischer Besonderheiten
ist anzustreben.

Dass die Letztentscheidung tiber den Ab-
bruch bei der Schwangeren liegt, ist selbst-
verstandlich. Vor dieser Entscheidung ist
sie noch einmal gesondert tiber den Ab-
bruch, seine moglichen Konsequenzen,
aber auch die moglichen Folgen seiner Un-
terlassung zu beraten. Ebenfalls selbstver-
standlich — und in § 97 Abs. 2 und 3 StGB
ausdriicklich geregelt — ist, dass kein Arzt
und keine Pflegefachkraft gedrangt werden
darf, einen Abbruch durchzufiihren oder an
ihm mitzuwirken, und dass keine Verwei-
gerung einer solchen Mitwirkung irgend-
welche nachteiligen Folgen fiir die sich
weigernde Person haben darf. Auf die Gren-
zen dieses Weigerungsrechts in Fillen aku-
ter Lebensgefahr fiir die Schwangere (§ 97
Abs. 2 S. 1 StGB) sei gleichwohl hingewie-
sen.
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2. Sicherung der Voraussetzungen

Jedes Zentrum sollte vor der Durchfiihrung ei-
ner PND sicherstellen, dass es (1) die Konse-
quenz eines rechtlich erlaubten Schwanger-
schaftsabbruchs in eigener fachlicher Zustin-
digkeit zu akzeptieren bereit und durchzufiih-
ren in der Lage ist, und dass es (2) fiir die Pra-
senz des erforderlichen Sachverstands in dem
Gremium, das {iber die Indikation beschlieft,
sorgen kann. Ist es zu diesen Gewahrleistungen
nicht imstande, so sollte es auch die PND nicht
durchfiihren. Vielmehr sollte es dann die Uber-
weisung der Rat suchenden Schwangeren an
ein anderes, moglichst nahegelegenes Zen-
trum veranlassen, dem simtliche erforderliche
Ressourcen zur Verfligung stehen.

Angemessene und rechtzeitige
Information aller Beteiligten: Desi-
derata fiir die Zukunft

Ein vordringliches Anliegen zur Foérderung
von Qualitat, Sicherheit, Effizienz und Akzep-
tanz der pranatalen genetischen Diagnostik ist
es, moglichst viele Frauen, fiir die eine PND
verniinftigerweise in Betracht kommt, schon
prakonzeptionell an ein interdisziplinares Zen-
trum zur Beratung und Abklirung zu vermit-
teln. Wir empfehlen deshalb die Entwicklung
eines geeigneten Programms zur entsprechen-
den Aufklirung von Arzten, Arztinnen und
Patientinnen. Damit ist eine Aufgabe bezeich-

net, die mehr erfordert als die Kompetenz und
Zustandigkeit nur einer Berufs- oder Exper-
tengruppe. Neben der informierten Bereit-
schaft aller, die als Arzte, Psychologen, Sozial-
arbeiter oder in einer anderen Funktion im
Vor- und Umfeld pranataler genetischer Bera-
tungen tétig sind oder sein konnen, bedarf es
auch einer Mitwirkung von Entscheidungs-
tragern der Gesundheitspolitik, der Medien, der
Sozialversicherungen und anderer Leistungs-
trager im medizinischen Bereich.

Jede ins Einzelne gehende Darstellung eines
solchen  gesellschaftlichen  Aufklarungspro-
gramms lige daher auflerhalb der legitimen
Zustiandigkeit der Verfasser dieses Konsensus-
Statements. Zustindig und legitimiert fithlen
wir uns aber fiir eine nachdriickliche Anre-
gung: In allen Organisationen der genannten
Berufsgruppen und Entscheidungstrager, aber
auch in der breiteren Offentlichkeit, sollte die
Diskussion tber ein solches Aufklarungspro-
gramm und {iber die besten Wege zu seiner Ver-
wirklichung so schnell wie méglich beginnen.
Wir mochten daran erinnern, dass es in einem
ethisch wie rechtlich so sensiblen Bereich wie
dem der pranatalen genetischen Diagnostik
keinen besseren Schutz gegen Missdeutungen,
Fehlentwicklungen, Stigmatisierungen und Dis-
kriminierungen gibt als die umfassende Trans-
parenz aller einschlagigen Vorgidnge vor den
kritischen Augen einer aufgeklirten Offent-
lichkeit.
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