Ethik Med (2009) 21:333-340
DOI 10.1007/s00481-009-0034-7

AKTUELLES

Das neue Gendiagnostikgesetz. Implikationen
fiir die Beratung von Schwangeren zur
vorgeburtlichen Diagnostik

Tanja Krones - Dagmar Schmitz - Wolfram Henn - Christian Netzer

Online publiziert: 29. Oktober 2009
© Springer-Verlag 2009

Am 24.4.2009 hat der Deutsche Bundestag nach einer iiber drei Legislaturperioden gehen-
den Diskussion das ,,Gesetz {iber genetische Untersuchungen bei Menschen* (Gendiag-
nostikgesetz — im Folgenden GenDG) beschlossen, welches insbesondere im Bereich der
vorgeburtlichen genetischen Diagnostik weitreichende Folgen mit sich bringen wird. Der
vorliegende Beitrag fokussiert auf ethische und praktische Implikationen des Gendiagnos-
tikgesetzes fiir die Beratung zur Prianataldiagnostik. Hierbei werden zunéchst die relevanten
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Inhalte des Gendiagnostikgesetzes dargestellt und dann im Hinblick auf die Situation der
vorgeburtlichen Diagnostik, speziell die Beratung vor und nach diagnostischen und Scree-
ning-Mafinahmen kommentiert.

Eckpunkte des Gendiagnostikgesetzes ([4], in Verbindung mit Begriindungstext
aus [3]) im Hinblick auf die Schwangerenberatung

1. Das Gesetz regelt die Anforderungen an die Durchfiihrung sowie die Aufklarung vor und
Beratung nach einer genetischen Untersuchung und deren Dokumentation. Vorgeburt-
liche Risikoabkldrungen, gemeint sind nicht-invasive Suchtests, wie die Nackenfalten-
transparenzmessung mittels Ultraschall oder der Triple-Test, gelten ebenso als genetische
Untersuchungen im Sinne des Gesetzes wie Chromosomenanalysen oder molekularge-
netische Analysen an mittels Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie entnommenen
fetalen Zellen. Auch die vorgeburtliche phénotypische Merkmalsfindung eines genetisch
(mit-)bedingten Syndroms fillt laut Begriindungstext unter den Geltungsbereich des Ge-
setzes ([4], § 2 Abs. 1, § 3Punkte 1 b, 3 und 4 in Verbindung mit [3], S.17). Damit wére
auch die gezielte Suche nach fetalen Fehlbildungen mittels Ultraschall-Untersuchungen
in der Schwangerschaft unter Umstédnden durch das Gesetz mit erfasst.

2. Vor jeder genetischen Untersuchung, also auch vor einer Préanataldiagnostik bzw. einer
prinatalen Risikoabkldrung, ist eine ausdriickliche und schriftliche Einwilligung nach
angemessener Bedenkzeit erforderlich ([4], § 8 Abs. 1, § 9 Abs. 1). Diese Einwilligung
kann jederzeit schriftlich oder miindlich widerrufen werden ([4], § 8 Abs. 2), auch kann
festgelegt werden, ob die Ergebnisse mitgeteilt oder vernichtet werden sollen. Die Er-
gebnisse der genetischen Untersuchung miissen 10 Jahre lang aufbewahrt werden.

3. Vor einer vorgeburtlichen genetischen Untersuchung miissen geméf [4], § 10 Abs. 2
sowie gemél [4], § 15 Abs. 3 nicht nur eine ausfiihrliche Aufkldrung, sondern auch eine
genetische Beratung erfolgen. Diese muss auBlerdem nach dem Vorliegen des Untersu-
chungsergebnisses durchgefiihrt werden. Auf die Beratung darf die Schwangere nur mit-
tels einer schriftlichen Erkldrung verzichten. Auf das Recht des Widerrufs und das Recht
auf Nichtwissen muss jedoch sowohl beziiglich der Aufkldrung als auch beziiglich der
Beratung vor Diagnostik hingewiesen werden. Unbedingt verpflichtend ist mithin beziig-
lich der Beratung lediglich das Angebot. Die Beratungen vor und nach Diagnostik miis-
sen ergebnisoffen erfolgen. Ergidnzend muss bei vorgeburtlichen Untersuchungen vom
anfordernden/beratenden Arzt auf den Anspruch der Schwangeren auf eine vertiefende
psychosoziale Beratung nach § 2 des Schwangerschaftskonfliktgesetzes [S] hingewiesen
werden ([4], § 15 Abs. 2).

4. Die Aufklarung ([4], § 9) zu und Durchfiihrung einer vorgeburtlichen genetischen Unter-
suchung darf nur durch die so genannte verantwortliche drztliche Person erfolgen ([4],
§ 7 Abs. 1). In der Gesetzesbegriindung wird hierzu aufgefiihrt, dass dies z.B. Gynéko-
logen umfasst, die die geltende Weiterbildung in ihrem Fach durchlaufen haben.

Die nach [4], § 15 Abs. 3 vor und nach jeder vorgeburtlichen genetischen Untersu-
chung geforderte genetische Beratung gemall [4], § 10 darf, nach einer zweijdhrigen
Ubergangszeit, jedoch nur durch Arzte, die sich zusdtzlich fiir genetische Beratungen
qualifiziert haben, durchgefiihrt werden. Im Begriindungstext zum Gesetz heif3t es hier-
zu, dass diese genetische Beratung eine anerkannte und eigenstdndige Leistung darstellt,
die iberwiegend von Fachérzten fiir Humangenetik und Medizinern (in der Regel Gy-
nikologen und Pédiater) mit Zusatzbezeichnung Medizinische Genetik erbracht werden
soll ([3], S. 26).
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5. Die inhaltlichen Anforderungen an genetische Beratung und die Qualifikationskriterien
fiir genetische Berater sollen im Weiteren durch Richtlinien der einzurichtenden Gendia-
gnostik-Kommission festgelegt werden ([4], § 23 Abs. 3; [3], S. 28). Hierbei sind gemél
dem Begriindungstext die Leitlinien zur genetischen Beratung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Humangenetik mafigeblich ([3], S. 17).

6. Vorgeburtliche genetische Untersuchungen im Hinblick auf spdtmanifestierende (nach
dem 18. Lebensjahr symptomatisch werdende) Erkrankungen sind nach dem GenDG
([4], § 15 Abs. 2) verboten.

Praxis der vorgeburtlichen Diagnostik

Aus medizinethischer Sicht muss es das Ziel einer jeden Regelung im Bereich der Schwan-
gerenberatung und -betreuung sein, das ungeborene Leben zu schiitzen und gleichzeitig
der Schwangeren und ihrem Partner eine differenzierte Abwégung beziiglich medizinischer,
psychosozialer sowie ethischer Aspekte in der Entscheidungsfindung zu ermoglichen, so
dass die reproduktive Autonomie der Schwangeren bzw. des Paares gewahrt wird. Eine Ent-
scheidungsfindung im Bereich der Prédnataldiagnostik ist aber aufgrund der Heterogenitét
der ihr zugrundeliegenden Informationen und Befunde unter Umstinden hochkomplex.

Blutabnahmen bei der Schwangeren erfolgen zum Beispiel, um eine optimale Behand-
lung der Schwangeren und des ungeborenen Kindes sicherzustellen. Sie kdnnen aber auch
Bestandteil des Ersttrimesterscreenings sein, also einer Risikoberechnung im Hinblick auf
das Vorliegen einer genetischen Erkrankung, oder sogar in Bélde die Grundlage einer direk-
ten genetischen Diagnose beim Feten durch Extraktion von fetaler RNA oder DNA aus dem
miitterlichen Blut (nicht-invasive Prianataldiagnostik, NIPD) darstellen. Gleichermalien gilt
diese Komplexitit fiir Ultraschallbefunde. Bereits beim ersten Routineultraschall durch
einen niedergelassenen Gynékologen in der Frithschwangerschaft (9.—12. SSW) konnen
je nach verwendetem Ultraschallgerdt und der Erfahrung des Arztes Hinweise auf fetale
Fehlbildungen entdeckt werden. Die Messung der Nackentransparenz kann als Bestandteil
des oben beschriebenen Ersttrimesterscreenings ebenfalls in diesem Zeitraum durchgefiihrt
werden, wenn die Schwangere dies wiinscht. Ein Organschall in der 20. Woche zur Abkla-
rung behandelbarer Herz- oder Nierenfehlbildungen kann zusétzlich den Verdacht auf ein
Down- oder Turner-Syndrom ergeben. Viele vorgeburtliche Untersuchungen und Befunde
sind damit Mischbefunde, konnen sowohl Hinweise oder Bestdtigungen fiir behandelbare
oder nicht-behandelbare, fiir rein genetische wie auch fiir multifaktoriell bedingte Eigen-
schaften erbringen, die auf ein Zusammenwirken genetisch bedingter und nicht-genetisch
bedingter Faktoren zuriickgehen.

Da die Inhalte der Beratung ebenso komplex wie heterogen sind, ist eine hochwertige
und enge interdisziplindre Zusammenarbeit — koordiniert von einem verantwortlichen Arzt
oder einer verantwortlichen Hebamme — auch auf struktureller Ebene unabdingbar. Hierzu
gibt es auf lokaler Ebene teilweise sehr gut funktionierende Kooperationen zwischen Frau-
endrzten, Hebammen, Humangenetikern, Padiatern und psychosozialen Beratungsstellen
[2]. Es zeigen sich jedoch in der aktuellen Studie der BZgA [1] zu Erfahrungen Schwan-
gerer sowie durch den Erfahrungsaustausch auf mehreren Tagungen zur interdisziplindren
Schwangerenbetreuung, die teils gemeinsam mit der AG Reproduktionsmedizin und Emb-
ryonenschutz in der Akademie fiir Ethik in der Medizin durch das Zentrum fiir Gesundheits-
ethik in Hannover organisiert wurden, immer noch Defizite und Reibungsverluste, die einer
guten Betreuung der Schwangeren entgegenstehen.
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Es deutet vieles darauf hin, dass in der gegenwirtigen prianataldiagnostischen Praxis die
Beratung bei den weitaus meisten Schwangeren den im GenDG formulierten Anforderun-
gen nicht entspricht. Insbesondere vor Amniozentesen aus ,,Routineindikation®, z.B. bei
erhohtem miitterlichen Alter, findet hiufig nur eine hauptséchlich auf die eingriffsbedingten
Risiken fokussierte Aufkldarung durch den punktierenden Gynékologen statt, was auch den
bereits vor Implementierung des Gendiagnostikgesetzes geltenden Richtlinien der Fachge-
sellschaften und der Bundesarztekammer nicht geniigt. Wie eingeschrénkt die Moglichkei-
ten von Aufklarung und Beratung vor nicht-invasiven Maflnahmen zu Risikoabklarung im
Rahmen des engen Zeitmanagements einer gynikologischen Praxis sind, liegt auf der Hand.
Genetische bzw. psychosoziale Beratungen erfolgen momentan, wenn iiberhaupt, allenfalls
nach Erhebung eines pathologischen Befundes. Selbst in einer solchen Situation werden
der Erhebung der BZgA [1] zufolge nur von etwa einem Drittel aller betroffenen Frauen im
Anschluss an die Diagnosemitteilung weitere Beratungsangebote in Anspruch genommen,
fast alle an humangenetischen Einrichtungen. Zu beriicksichtigen sind zwar die relativ klei-
nen Fallzahlen dieser Erhebung im Bereich der auffélligen Befunde. Dennoch lassen sie
wie auch die iibrigen Ergebnisse der BZgA-Umfrage vermuten, dass die derzeitige Praxis
weitreichenden Umstrukturierungen unterzogen werden muss, wenn eine der inhaltlichen
StofBrichtung des GenDG entsprechende Entwicklung erreicht werden soll.

Implikationen des Gendiagnostikgesetzes im Rahmen der vorgeburtlichen
Diagnostik aus ethischer und praktischer Sicht

Durch die gesetzlichen Vorgaben des Gendiagnostikgesetzes werden aus unserer Sicht zwei-
fellos erhebliche Anstrengungen fiir eine Qualitdtsverbesserung der Beratung Schwangerer
im Umfeld von genetischer Prinataldiagnostik unternommen. Entscheidend fiir den Erfolg
dieser Anstrengungen wird aber die Art und Weise sein, in der ihre praktische Umsetzung
angegangen wird.

Deshalb sollen die praktischen Implikationen (und moéglichen Fallstricke) relevanter
Kernaussagen des GenDG in den Blick genommen werden:

Gegenstandsbereich des Gendiagnostikgesetzes

Das GenDG unternimmt einen entscheidenden Schritt zur Verbesserung der Beratungs-
situation von Schwangeren, indem es Maflnahmen zu Risikoabkldrung wie die Nacken-
transparenzmessung oder miitterliche Serumscreenings rechtlich den im engeren Sinne
genetischen Untersuchungen (Chromosomenanalysen oder molekulargenetischen Unter-
suchungen) gleich setzt. Sie bilden oft den Einstieg in den prinataldiagnostischen Prozess
und sind in ihren Resultaten besonders schwierig zu interpretieren bzw. zu erfassen. Durch
sie wird haufig die Schwangerschaft als solche aus der Sicht der Schwangeren unter Vor-
behalt gestellt. Beriicksichtigt man zusétzlich noch die aktuellen Entwicklungen auf dem
Gebiet der nicht-invasiven pranataldiagnostischen Verfahren (NIPD) zur definitiven Dia-
gnose von z.B. kindlichen Chromosomenstérungen an miitterlichem Blut, erscheint auch
eine kategoriale Trennung invasiver und nicht-invasiver Verfahren im Hinblick auf Bera-
tungsstandards obsolet. Soll die genetische Prinataldiagnostik der reproduktiven Autono-
mie der Schwangeren dienen, so ist es besonders am Beginn dieses Prozesses wichtig, dass
die Entscheidung iiber die Inanspruchnahme gut informiert und umfassend beraten erfolgt.
In der Implementierung koénnte es sich als problematisch erweisen, dass das Gesetz auf die
heterogenen Beratungsinhalte und Verantwortlichkeiten, die oben geschildert wurden, kaum
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Bezug nimmt und damit potenziell einer Verflachung des Anspruches an genetische Bera-
tungen Vorschub leisten konnte. Wenn die bisherigen Aufkldrungs- und Beratungsinhalte
vor vorgeburtlicher Diagnostik kiinftig inhaltlich unveréndert, aber als ,,genetische Bera-
tung* betitelt, an die Schwangere weitergegeben wiirden, fiihrte dies aus ethischer Sicht zu
keiner Verbesserung der Situation und wiirde auch die Zielsetzung des GenDG verfehlen.
Wird aber der Anspruch an eine genetische Beratung im Vorfeld von prénataler genetischer
Diagnostik ernst genommen, dann sollten fiir diese interdisziplindre Leitlinien erarbeitet
werden, weiterhin auch ein facheriibergreifendes Weiterbildungscurriculum sowie interdis-
ziplinire Fortbildungsveranstaltungen fiir diejenigen Arzte, die fiir eine solche Beratung
in Zukunft befugt sein sollen, um der Komplexitdt und Entscheidungsrelevanz moglicher
préanataldiagnostischer Befunde gerecht werden zu kdnnen.

Schriftliche Einwilligung

Dass nun bei allen genetischen Untersuchungen, und nicht nur wie bisher im Rahmen inva-
siver MaBinahmen, eine schriftliche Einwilligung der Schwangeren gefordert wird, erscheint
der Bedeutung dieser Mallnahmen fiir die Schwangere und das ungeborene Kind angemes-
sen. Eine solche Forderung allein geniigt jedoch nicht, um die groftmdgliche Selbstbe-
stimmtheit der Schwangeren im prénataldiagnostischen Prozess zu sichern, denn die Unter-
schrift sagt nichts dariiber aus, ob und in welchem Ausmal die transportierten komplexen
Informationen tatséchlich bei der Schwangeren angekommen sind. Wenn eine bewusste und
gut informierte Entscheidung der Schwangeren das Ziel ist, muss iiber neue Wege nachge-
dacht werden, diese zu fordern. Der Routine-Einsatz etwa von Entscheidungshilfen [6—8]
auch fiir die Fortbildung von beratenden Arztinnen und Arzten, als Dokument zusitzlich
zum oder integriert in den Mutterpass, konnte zur Umsetzung der Desiderate des Gendiag-
nostikgesetzes maBigeblich beitragen. Diese Materialien sollen den aufklidrenden Arzt nicht
ersetzen, konnten ihn aber sehr sinnvoll und ressourcenschonend ergidnzen. Dabei sollte
sich auch moderner Medien wie Informations-DVDs oder internetbasierter (interaktiver)
Présentationen bedient werden. Auf diese Weise konnte das Aufklarungsangebot auch in
anderen Sprachen flichendeckend zur Verfiigung gestellt werden und wiirde Schwangere
erreichen, denen es bislang aufgrund von Sprach- oder Bildungsbarrieren weitgehend ver-
schlossen bleibt.

Ein spezifisches Problem beziiglich der Einwilligung und der nachtréglichen Riicknahme
der Einwilligung besteht darin, dass die Schwangere in eine Probenentnahme mit geneti-
scher Analyse von fetalen Zellen einwilligt, die Aussagen iiber die genetischen Eigenschaf-
ten jedoch iiber das ungeborene Kind getroffen werden. Nach GenDG darf derjenige, von
dem die Probe stammt, iiber die weitere Verwendung verfiigen. Eine Aufbewahrung ist fiir
10 Jahre vorgesehen. Im Kontext einer genetischen Analyse der Prénataldiagnostik bleibt
unklar, wer iiber eine eventuelle Vernichtung der Probe verfligen darf. Ist dies das Kind,
so miisste die Probe mindestens 18 Jahre aufbewahrt werden, damit eine rechtswirksame
Einwilligung/nachtrigliche Genehmigung bzw. die Verfiigung der Vernichtung der Probe
eingeholt werden kann.

Genetische Beratung im Kontext des Gendiagnostik- und des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes

Wie eine genetische Beratung im Sinne des GenDG zu verstehen ist und welche Bedingun-

gen formal und inhaltlich erfiillt sein miissen, wird eine der entscheidenden Fragen bei der
Umsetzung des Gesetzes sein. Wie bereits oben dargelegt, wird es insbesondere in dem hier
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thematisierten Bereich der vorgeburtlichen Routinediagnostik kaum mdoglich sein, vor und
nach allen genetischen Untersuchungen eine umfassende genetische Beratung auf Facharzt-
niveau anzubieten, die den Qualitdtsstandards humangenetischer Institute und Praxen ent-
sprache. Angesichts des heute bestehenden Zahlenverhéltnisses zwischen humangenetisch
qualifizierten Arzten/-innen und den dem GenDG zufolge erst nach genetischer Beratung
durchzufithrenden vorgeburtlichen Untersuchungen muss iiber strukturelle MaBnahmen
nachgedacht werden, die eine Realisierung der Gesetzesvorgaben ermdglichen, zumal das
GenDG fiir die Deckung des Bedarfs an zur genetischen Beratung qualifizierten Arzten nur
eine Ubergangszeit von zwei Jahren vorsieht. Es empfiehlt sich aus unserer Sicht, verschie-
dene, der jeweiligen Beratungssituation angemessene Konzeptionen von genetischer Bera-
tung zu erarbeiten. Beriicksichtigt werden sollten hierbei auch die Desiderate an eine multi-
disziplinédre Beratung in allen unsicheren Entscheidungssituationen in der Schwangerschaft.
Es miissen also Qualitdtsanforderungen fiir drztliche und nicht-arztliche Beratungen weiter
erarbeitet und dann konsequent implementiert werden. Hier sehen wir eine der wesentlichen
Hiirden, da auf Richtlinienebene bereits seit Jahren eine Aufklarung und Beratung in diesem
Sinne gefordert, jedoch nur rudimentér umgesetzt wird, wie unter anderem die zitierten
Daten der BZgA zeigen. So wiinschenswert also die inhaltliche Ausrichtung hinsichtlich der
Beratung des GenDG im Prinzip erscheint, so offensichtlich werden an dieser Stelle bereits
auch die Schwierigkeiten bei ihrer praktischen Umsetzung. Laut der BZgA-Umfrage ([1],
S. 32) nehmen heute 85% der Schwangeren in Deutschland mindestens eine pranataldiag-
nostische MaBinahme im Sinne der Definition des GenDG in Anspruch. Hier wird also ein
Bedarf an genetischer und multidisziplindrer Beratung entstehen, der durch die bisherigen
Kapazititen nicht gedeckt werden kann und eine genaue, an die jeweilige Beratungssitu-
ation angepasste Festlegung des Umfangs und der Inhalte einer genetischen Beratung in
diesem Kontext erforderlich macht.

Ebenso erforderlich erscheint aus ethischer Sicht eine umfassende und qualitétsgesicherte
genetische Beratung nach auffilligem Ergebnis einer (genetischen) Prénataldiagnostik
wegen der unter Umstidnden schwerwiegenden Konsequenzen fiir das Leben der Schwan-
geren und des Feten. Nur hierdurch lésst sich sicherstellen, dass die bisweilen aul3erordent-
lich komplexen genetischen Befunde sachlich richtig interpretiert werden. Diese Forderung
ist umso dringlicher als abzusehen ist, dass die Komplexitdt genetischer Prénatalbefunde
u.a. aufgrund neuer technischer Entwicklungen wie die ,,Array-CGH* (array comparative
genomic hybridization), welche auch kleinste chromosomale Varianten mit méglicherweise
fraglicher klinischer Relevanz detektiert, noch zunehmen wird. Die korrekte Interpretation
wird daher eine entsprechende (unter Umstdnden humangenetisch fachérztliche) Qualifi-
kation voraussetzen. Problematisch erscheint in diesem Zusammenhang, dass geméf dem
Begriindungstext zum Gesetz ([3], S. 18ff.) zwar ein 6konomischer Mehrbedarf fiir die
Qualitdtssicherung, die Aufbewahrung der Proben und die Dokumentation, nicht aber fiir
die Durchfiihrung der Beratung nach den oben genannten hohen Qualitétsstandards gesehen
wird. Aus unserer Sicht bedarf es, um eine Umsetzung der Beratungsstandards wirklich zu
gewihrleisten, einer Anerkennung auch durch eine entsprechende Vergiitung.

Ein weiteres Spannungsfeld besteht im Zusammenhang mit der ebenfalls aktuell
beschlossenen Ergidnzung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes. Nach GenDG kann die
Schwangere mittels schriftlicher Erkldrung auf eine genetische Beratung verzichten. Die
Beratung selbst hat unbedingt ergebnisoffen zu erfolgen. Ein Hinweis zur Méglichkeit einer
psychosozialen Beratung ist fiir Arzte verpflichtend, ein Unterlassen dieses Hinweises wird
jedoch weder als strafbare Handlung, noch als Ordnungswidrigkeit geahndet. Sowohl zeit-
lich als auch inhaltlich wird die genetische Beratung nach prénataldiagnostischem Befund
einer schweren Behinderung oder Erkrankung des Kindes mit der Beratung nach Schwan-
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gerschaftskonfliktgesetz (im Folgenden SchKG@G, vgl. [S]) zusammenfallen. Die Beratung
nach SchKG muss zwar ebenfalls ergebnisoffen erfolgen, hat aber gleichzeitig dem Schutz
des ungeborenen Kindes zu dienen und damit eine Zielorientierung, die einer Ergebnis-
offenheit im Sinne des GenDG nicht entspricht. Zudem besteht nach der Neufassung des
SchKG nicht nur eine Hinweispflicht auf die weitere und vertiefende Beratung nach § 2
SchKG, deren Unterlassen als Ordnungswidrigkeit geahndet wird. Der Arzt soll diese im
Einvernehmen mit der Schwangeren auch selbst vermitteln. Die Betreuung und Beratung
einer Schwangeren und ihres Partners nach Vorliegen eines auffilligen Befundes unterliegt
somit formaljuristisch sowie inhaltlich und beziiglich des Ziels der Beratung nach GenDG
bzw. SchKG unterschiedlichen Kautelen, was zu einer Verunsicherung, sowohl auf Seiten
der Schwangeren als auch der involvierten Arzte und Berater fiihren kann.

Spdtmanifestierende Evkrankungen

In letzter Minute neu eingefiigt wurde Abs. 15 (2) im GenDG, nach welchem die vorgeburt-
liche Diagnose spatmanifestierender Erkrankungen, d. h. Erkrankungen, die erst im Erwach-
senenalter manifest werden, verboten wird. Zu solchen Erkrankungen zihlen beispielsweise
die Chorea Huntington oder der erbliche Dickdarmkrebs ohne Polyposis (HNPCC), bei
welchem ein Lebenszeitrisiko von bis zu 80% besteht, an Darmkrebs zu erkranken. Die
Inanspruchnahme von invasiver Prédnataldiagnostik fiir solche Erkrankungen ist gering.
Dennoch kann es Paare geben, die eine Prinataldiagnostik oder eine Praimplantationsdia-
gnostik im Ausland in Anspruch nehmen wollen. Die verschiedenen spdtmanifestierenden
Erkrankungen unterscheiden sich stark nach Schwere, Vererbungsmodus und Wahrschein-
lichkeit des Ausbruchs. Eine Prianataldiagnostik fiir alle Formen spét auftretender Erkran-
kungen zu verbieten, erscheint aus ethischer Sicht nicht unproblematisch, bedeutet sie doch
eine Pflicht zum Nichtwissen im Hinblick auf unter Umstdnden schwerste Erkrankungen,
die die betroffenen Eltern selbst erleiden oder im nahen Umfeld erleben. Dies bedarf einer
weitergehenden Reflexion.

In Zusammenschau ergeben sich durch die Implementierung des Gendiagnostikgeset-
zes aus medizinethischer und praktischer Sicht vielfdltige Chancen zur Verbesserung der
Schwangerenvorsorge. Jedoch sehen wir, insbesondere auch im Lichte der bereits gelten-
den Richtlinien, ebenso vielfiltige Umsetzungsprobleme und offene Fragen, deren zeitnahe
Beriicksichtigung uns unabdingbar erscheint, wenn das letztendliche Ziel der Regelung
erreicht werden soll: der Schwangeren gemeinsam mit ihrem Partner eine bestmdgliche
Unterstiitzung zu gewihrleisten, so dass die Entscheidungen in ihrem eigenen Sinne ver-
antwortlich getroffen werden kdnnen und der Schutz des ungeborenen Lebens gewahrleistet
werden kann.
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