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1 EINLEITUNG

Im August 2012 brachte die Konstanzer Firma LifeCodexx unter dem Namen
PraenaTest® eine pranataldiagnostische Untersuchungsmethode auf den Markt,® die
Parlamentarierinnen und Parlamentarier? des Deutschen Bundestages sechs Jahre nach
ihrer Markteinfuhrung veranlasste, eine Debatte beziiglich der ,ethischen und
gesetzgeberischen Fragestellungen, die sich mit der Zulassung solcher Verfahren
ergeben”®, zu fordern. Prinataldiagnostische Untersuchungsmethoden wie der
PraenaTest® und &hnliche, auch von auslandischen Herstellern vertriebene
Testverfahren mit Namen wie Harmony® Prenatal Test* oder Panorama®> werden auch
als NIPT, NIPS oder NIPD bezeichnet.®

NIPT umfasst eine Gruppe vorgeburtlicher oder prénataldiagnostischer
Untersuchungsmethoden, die erstmals erlauben, genetisches Material” eines
Ungeborenen aus dem Blut einer Schwangeren zu isolieren und zu untersuchen. Mit der
gewonnenen genetischen Information® konnen dann Erkenntnisse (ber den
voraussichtlichen Gesundheitszustand des zukunftigen Kindes gewonnen werden. Bisher
beschréankte sich NIPT — und so auch die mediale Aufmerksamkeit, die ihr zukam® — vor

allem auf den Einsatz zum Screening auf fetale Trisomien, darunter vor allem die

! Decker (20. August 2012).

2 In dieser Arbeit wird geschlechtergerechte Sprache verwendet, wie sie im ,,Leitfaden zur Verwendung
einer geschlechtergerechten Sprache an der Universitét Tiibingen* vorgesehen ist. Vgl. hierzu Eberhard
Karls Universitat Tbingen (22. Mérz 2019).

3 Beeck et al. .

4 Cenata GmbH. [Internetauftritt des Harmony-Tests der Cenanta GmbH]. https://www.cenata.de/der-
harmony-test/. Zugegriffen: 10. Januar 2019

5 MVZ Diisseldorf-Centrum GbR. [Internetauftritt des Panorama Tests von Natera Inc.].
https://www.natera.com/panorama-test. Zugegriffen: 10.01.19

® In dieser Arbeit wird im Folgenden flir jede nicht-invasive genetische Untersuchung fetaler cFDNA aus
mitterlichem Blut das Akronym NIPT (non-invasive prenatal testing oder nichtinvasiver prénataler Test)
verwendet. Die Akronyme NIPD (nicht-invasive Pranataldiagnostik) und NIPS (non-invasive-prenatal
screening) werden nicht weiter verwendet um eine Begriffsverwirrung zu vermeiden.

" Als ,,genetisches Material* bezeichnet man die Triiger genetischer Information eines Organismus, die
bei hoheren Organismen aus DNA bestehen (Lexikon der Biochemie (1999)).

8 Der Ausdruck ,,genetische Information(en)* soll in dieser Arbeit verwendet werden, um Informationen
oder Daten zu beschreiben, die Kenntnisse (iber den genetischen Status einer Person zulassen und durch
genetische bzw. molekularbiologische Analysen gewonnen werden (nach Hildt (2009)). Informationen
tiber eine Person, die nicht tiber genetische bzw. molekularbiologische Analysen (bspw. durch
bildgebende Verfahren) gewonnen werden, werden demgegenuber als nicht-genetische (Gesundheits-
)Informationen bezeichnet. Zur kritischen Auseinandersetzung mit dieser Unterscheidung vgl. Abs. 4.5.2
und Schmitz (2005).

9 Siehe hierzu Dribbusch (23./24. Marz 2019), Baureithel (4. April 2019), Becker (06. April 2019),
Kroplin und Oerding (16.10.2018) und Weber (18.08.2016).



Trisomie 21 (Down-Syndrom). NIPT weist dabei im Vergleich zu bisher Ublichen
Screeningverfahren zur vorgeburtlichen Risikoabschatzung einer Trisomie 21 (darunter
vor allem dem Ersttrimesterscreening) eine hohere Sensitivitit und Spezifitat auf.*® Zwar
sollte ein positiver oder aufféalliger Befund einer NIPT nach Auffassung von Expertinnen
und Experten weiterhin durch eine invasiv-pranataldiagnostische Untersuchungsmethode
wie einer Amniozentese (AZ) oder Chorionzottenbiopsie (CVS) validiert werden.!!
Beflrworterinnen und Befirworter sehen in NIPT dennoch eine sehr sensitive und
spezifische (zusétzliche) vorgeburtliche Screeninguntersuchung, die Schwangeren
zuverlassige Informationen dariiber liefert, ob ihr Fetus'? von einer Trisomie betroffen
sein konnte oder nicht.® Die Schwangere konnte diese Informationen dann im Sinne ihrer
Fortpflanzungsfreiheit oder reproduktiven Autonomie!# nutzen, um sich gegebenenfalls
fur einen Abbruch ihrer Schwangerschaft zu entscheiden. Positiv sei dabei ebenfalls zu
bewerten, dass NIPT fruher als bisherige prénataldiagnostische Untersuchungen
durchgefuhrt und das Untersuchungsmaterial auf nicht-invasivem Weg gewonnen werden
kann: Wollte eine Schwangere bisher (ggf. nach einem Ersttrimesterscreening)
zuverldssig in Erfahrung bringen, ob ihr Fetus von einer Trisomie betroffen ist, musste
sie sich einer invasiv-prénataldiagnostischen Untersuchung (IPD) wie der Amniozentese
oder Chorionzottenbiopsie unterziehen, bei denen — im Gegensatz zu nicht-invasiven
Verfahren wie NIPT — das Untersuchungsmaterial mit einem Einstich in die Gebarmutter
oder Bauchhohle der Schwangeren gewonnen wird. Invasiv-pranataldiagnostische
Untersuchungen sind deshalb mit einem gewissen Eingriffsrisiko vergesellschaftet und
fiihren in etwa 0,5% - 2% der Falle zu einem Verlust der Schwangerschaft.’®
Befurworterinnen und Beflrworter sehen in NIPT daher eine Untersuchungsmethode, die
zur Verbesserung der ohnehin bestehenden Methoden vorgeburtlichen Screenings und

vorgeburtlicher Diagnostik beitragt.

“Norton et al. (2015), Bianchi et al. (2014).

11 Deutsche Gesellschaft fir Humangegentik e.V. (12.11.2012), Schwerdtfeger, Robin fiir den Vorstand
der Deutschen Gesellschaft fiir Pranatal- und Geburtsmedizin (2012)

12 Aus Griinden der Einfachheit und Ubersichtlichkeit wird im Folgenden fir alle vorgeburtlichen Formen
menschlichen Lebens der Begriff , Fetus® verwendet.

13 Kagan et al. (2014).

14 Zur Erlauterung dieser Begriffe vgl. Abs. 4.2.2.

15 Kollek und Sauter (2019, S. 42), vgl. hierzu ausfiihrlich Abs. 3.1.2.



Umstritten sind Methoden des vorgeburtlichen Screenings und der Diagnostik — darunter
bildgebende prénataldiagnostische Untersuchungen wie Ultraschalluntersuchungen,
nicht-invasive und invasive Verfahren - seit Beginn ihrer Anwendung in den 1970er
Jahren?®, Kritisch betrachtet wird dabei seit jeher, dass auffallige Ergebnisse
vorgeburtlicher Untersuchungen die Schwangere haufig veranlassen, sich flr einen
Abbruch ihrer Schwangerschaft zu entscheiden. Kritikerinnen und Kritiker verweisen
darauf, dass circa 90%*’ der Schwangeren, die im Laufe ihrer Schwangerschaft in
Erfahrung brachten, dass ihr Fetus von einer Trisomie 21 betroffen ist, sich dazu
entschldssen ihre Schwangerschaft abzubrechen.!® Die Ausweitung oder Verbesserung
vorgeburtlicher Screening- und Untersuchungsmaglichkeiten mit NIPT waére allein schon
deshalb kritisch zu sehen, weil sie die Anzahl der vorgeburtlich gestellten Diagnosen und
folgender Schwangerschaftsabbriiche erhthe. Wirde NIPT weitverbreitet angewandt, so
kritische Stimmen, wirden kaum noch Kinder, die von einer Trisomie 21 betroffen sind,
geboren.19 Kritikerinnen und Kritiker sehen darin nichts anderes als eine ,,Selektion® von
Menschen mit Behinderung und eine Form der ,Eugenik®“. Sie beflrchten eine
gesellschaftliche Entwicklung, in der Menschen mit Behinderung als ,,vermeidbar®
betrachtet und steigender Diskriminierung ausgesetzt wirden. In einem solchen
gesellschaftlichen Klima und insbesondere vor dem Hintergrund, ihren Fetus mit NIPT
risikolos untersuchen lassen zu kénnen, meinen Kritikerinnen und Kritiker, séhen sich
viele Schwangere, die ein betroffenes Kind austragen wollten, einem

,,Rechtfertigungsdruck® ausgesetzt. %

In neuerer Zeit werden nun auch NIPT vermarktet, die den Fetus auf genetische
Merkmale untersuchen, die tiber die Feststellung einer fetalen Trisomie hinausgehen.?!

Wahrscheinlich scheint in Zukunft eine Ausweitung des Angebots von NIPT auf eine

16 \vgl. hierzu Kratochwil (1968) und Nadler (1968).

17 Zu kritischen Uberlegungen beziiglich der Annahme, circa 90% der Schwangerschaften wiirden nach
der Diagnosestellung Trisomie 21 bzw. Down-Syndrom abgebrochen, vgl. S. 25.

18 Becker (06. April 2019).

19 Vgl. hierzu die Position der britische Initiative ,,Don’t Screen Us Out®, die sich gegen die
Implementierung von NIPT in die 6ffentliche Gesundheitsverorgung im Rahmen des Fetal Anomaly
Screening Programmes einsetzt ([Internetauftritt der Kampagne "Don't Screen Us Out"].
https://dontscreenusout.org/. Zugegriffen: 18. September 2019).

20 Netzwerk gegen Selektion durch Préanataldiagnostik (21.03.2014).

21 Siehe hierzu beispielhaft LifeCodexx AG. [Internetauftritt des PraenaTest der LifeCodexx AG].
https://lifecodexx.com/fuer-schwangere/praenatest/. Zugegriffen: 9. September 2019 und Cenata GmbH.
[Internetauftritt des Harmony-Tests der Cenanta GmbH)]. https://www.cenata.de/der-harmony-test/.
Zugegriffen: 10. Januar 2019



Vielzahl von genetischen Merkmalen bis hin zur vollstdndigen Sequenzierungen des
fetalen Genoms.?? Da solche umfassenden genetischen Informationen eines Fetus bisher
nur mit invasiv-pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden gewonnen werden
konnten, ist mit NIPT erstmals eine nicht-invasive und damit niedrigschwellige
Untersuchungsmethode auf dem Markt, die umfassende genetische Diagnostik an
Ungeborenen erlaubt. Im Zuge dessen kamen in der Debatte um die Zuléssigkeit von
NIPT Bedenken auf, wie sich niedrigschwellige und umfangreiche genetische
Untersuchungen an Ungeborenen auf die Praxis der Pranataldiagnostik auswirken
mogen.?® Befiirchtet wird unter anderem eine deutliche Zunahme falsch-positiver
Untersuchungsergebnisse, etwa bei der Untersuchung eines Fetus auf seltene
Erkrankungen.?* Kritisch gesehen wird auch die Erhebung zahlreicher Befunde im Zuge
einer Sequenzierung des fetalen Genoms, deren (medizinische) Relevanz und Aussageraft
nicht geklart ist® NIPT verscharft damit einerseits moralische Fragen in den
altbekannten Problemfeldern vorgeburtlicher Untersuchungen und der selektiven
Reproduktion. Sie wirft aber auch neue Fragen auf, die sich insbesondere auf die
Maglichkeit beziehen, niedrigschwellig grofe Mengen genetischer Daten Ungeborener
zu erheben und die Folgen, die diese Praxis fur Schwangere selbst, die Schutzrechte
ungeborenen menschlichen Lebens, auf Menschen mit Behinderung und die breitere

Gesellschaft haben mag.

Uber mediale Berichte und die parlamentarische Debatte im Deutschen Bundestag
hinaus, war NIPT in den vergangenen Jahren auch Gegenstand von Uberlegungen in der
Bioethik (vgl. Abs. 2.1)%® Dabei wurde die Uberzeugung geduRert, mit ,,nationalen
Gesetzen [sei] keine wirksame Regelung der [NIPT] zu erreichen*?’. Unter anderem, weil

NIPT auch als sogenannte direct-to-consumer (DTC) - Tests Uber das Internet an

22 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 105).

23 Kollek und Sauter (2019, S. 82ff.).

24 Schmid (2016).

% Leonard (2017).

% Der Begriff ,,Bioethik” stammt aus dem Englischen (,,bioethics®) und ist ein Zusammenfluss der
Begriffe ,,biomedical “ und ,,ethics “. Die Bioethik ist in dieser Arbeit als akademische Wissenschaft zu
verstehen, die sich in normativer Hinsicht mit den Entwicklungen der Biomedizin und Biotechnologie
befasst. Sie hat sich dabei zur Aufgabe gemacht moralische Urteile zu problematisieren, reflektieren und
zu begrinden (Duwell (2008, S. 1ff.) und Gerdts (2009, S. 68)).

27 Baldus et al. (2016, S. 62), siehe die Forderung nach transnationalen Regelungen auch bei Schmid
(2016) und Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 27).



Schwangere vermarktet werden (koénnen).? Internationale oder intracuropaische
Losungsansatze im Umgang mit NIPT waéren also sinnvoll. Fir eine solche Regelung
konnte es sinnvoll sein, moglichen Konsens oder Dissens im internationalen oder
intraeuopaischen Meinungsspektrum zur NIPT aufzuarbeiten. Vor diesem Hintergrund
wird der Blick auf die Praxis der NIPT, die damit verbundenen moralischen Fragen und
deren ethische Reflexion in dieser Arbeit Giber eine vergleichende Analyse und kritische
Gegeniberstellung der Stellungnahmen mehrerer europdischer, jeweils nationaler und

vergleichbarer politikberatender Gremien gerichtet: Solche Gremien sind Ethikréte.

Ethikrate, Ethikkomitees oder Ethikkommissionen?® dienen der Reflexion moralischer
Fragen, ,,die sich im Zusammenhang neuer Forschungsergebnisse oder Untersuchungs-
und Behandlungsmethoden ergeben haben oder ergeben konnten.“* Ethikrate sind in den
meisten gréReren europdischen Staaten fest in die ,,Urteilsbildung oder Beratung
staatlicher Instanzen®! etabliert®? und dienen dabei ,,als eine Art Navigationssystem, das
in strittigen Entscheidungssituationen der moralischen Orientierung dient*.3® Diese
Orientierung schaffen Ethikrdte, indem ,bestehende moralische Probleme expliziert
[und] reflektiert** werden. Aufgabe eines Ethikrates ist es damit, Argumente, die zur
moralischen Bewertung einer (neuen) Entwicklung oder Methode in der Biomedizin oder
den life  sciences  beitragen, herauszuarbeiten, zu  analysieren  und
Entscheidungsalternativen nach ihren VVoraussetzungen, ihrem Inhalt und ihren Folgen
darzustellen.® AuBerhalb ihrer politikberatenden Funktion sollen Ethikrate dabei
einerseits durch die Verdffentlichung von Stellungnahmen zu einer bestimmten

Problematik in den life siences zur ,,Kultivierung von Debatten iiber politisch relevante

28 Baldus et al. (2016, S. 62f.) Ahnliches stellt Ranisch fiir Entwicklungen in der Reproduktionsmedizin
und Gendiagnostik in der Gesamtheit fest (Ranisch (2017, S. 531)).

29 Unter Ethikraten, Ethikkomitees und Ethikkommissionen werden unterschiedliche Reflexions-,
Beratungs-, und Prifungsgremien zusammengefasst, die nicht immer einheitliche Namen tragen. Unter
einem Ethikrat der -komitee wird jedoch meist ein politisches Beratungsgremium (sog. ,,politische
Ethikrate” (Ezazi (2016, S. 5))) verstanden, wie sie im Folgenden beschrieben werden. Diese politischen
Beratungsgremien werden im Folgenden zur Vermeidung von Begriffsverwirrungen als ,,Ethikréte®
bezeichnet. Ethikkommissionen befassen sich demgegenlber meist mit der Beratung zu und der Priifung
von Forschungsvorhaben am Menschen.

30 Ezazi (2016, S. 5).

31 Fuchs (2005, S. 11).

%2 Fuchs (2005, S. 13ff.), Dratwa (2013).

33 Ezazi (2016, S. 21) nach der Definition von Kettner (2005, S. 5).

34 Ezazi (2016, S. 21) nach der Definition von Kettner (2005, S. 5), vgl. &hnlich auch Dreier (2011, S. 71).
35 Hofmann (2002, 5ff.) zitiert in Dreier (2011, S. 72) und Dreier (2011, S. 69).



Moralfragen“®® beitragen und das Niveau des offentlichen Diskurses heben.%’
Andererseits sollen die Stellungnahmen eines Ethikrates auch den ,,Dissens [in
moralischen Fragen in der Biomedizin oder den life siences , L.B.] und seine
tieferliegenden Griinde so klar und so sachlich wie méglich [...] formulieren.“%® Die
Stellungnahme eines Ethikrates soll damit der sachlichen Klarung von Kontroversen und
der ,kritische[n] Priifung der eigenen oder auch anderer Werturteile“®® dienen.
Untersucht man also die Stellungnahme eines Ethikrates, sollte ein Dokument vorliegen,
das ein moralisches Problemfeld in den life sciences und die damit verknupfte Debatte
maoglichst umfassend und rational darstellt und eine oder mehrere Positionen zur
jeweiligen Fragestellung sinnvoll begriindet. Auf diesen Uberlegungen aufbauend hat es
sich diese Arbeit zur Aufgabe gemacht, die Stellungnahmen des Deutschen Ethikrates
(DER), des franzosischen Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE*) und
britischen Nuffield Council on Bioethics (NCOB) zur NIPT zu untersuchen.

Geleitet wird diese Arbeit von der Annahme, dass sich die Stellungnahmen dieser drei
Ethikréate zur NIPT sowohl in der Analyse der moralischen Problemfelder der NIPT, der
Argumentationen, zugrundeliegenden Wertvorstellungen, aufgezeigten
Handlungsoptionen und Schlussfolgerungen wesentlich unterscheiden. Diese Annahme
beruht auf den Beobachtungen anderer Autorinnen und Autoren, dass die Antworten zu
moralischen Fragen in den Themenfeldern der selektiven Reproduktion und
Gendiagnostik in Deutschland im internationalen Vergleich (insbesondere zum

angloamerikanischen Raum) oft anders — vergleichsweise restriktiv - ausfallen.*

Aus deutscher Perspektive ist die Untersuchung der Stellungnahme des Deutschen
Ethikrats im Vergleich zu den Stellungnahmen des franzésischen CCNE und britischen
NCOB deshalb sinnvoll, weil diese drei Ethikrdte im Austausch zueinanderstehen. So
hatte sich das VVorgéngergremium des Deutschen Ethikrates — der Nationale Ethikrat —im

Jahr 2002 mit dem CCNE auf dauerhafte enge Zusammenarbeit geeinigt.*> Im Jahr 2004

3 Kettner (2005, S. 5) zitiert in Ezazi (2016, S. 21).

37 Fuchs (2015), Hofmann (2002, 5 ff.)

38 Dreier (2011, S. 71).

3% Dreier (2011, 70 f.)

40 In dieser Arbeit wird konsequent der neutrale Artikel ,,das“ fiir die Artikulierung des Comité
Consultatif National d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE) und des Nuffield Council
on Bioethics (NCOB) verwendet.

41 Ranisch (2017, 16, 530-531) und Ziegler (2004, S. 174).

42 Fychs (2005, S. 97).



veroffentlichten  diese  beiden  Ethikrdte neben den jeweils nationalen
Regelungsvorschlagen zur Thematik der Biobanken in der Forschung auch eine
gemeinsame Erklarung.*® Dariiber hinaus finden sich der deutsche, franzdsische und auch

britische Ethikrat jeweils jahrlich zu trilateralen Treffen zusammen.**

Diese Arbeit hat es sich also zur Aufgabe gemacht, die Stellungnahmen des Deutschen
Ethikrates (DER), des franzésischen Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) und
des britischen Nuffield Council on Bioethics (NCOB) zur NIPT zu untersuchen. Dabei
sollen mehrere Fragen beantwortet werden: Zundchst die Frage danach, welche
Problemfelder in den Stellungnahmen dieser Ethikrate zur NIPT jeweils identifiziert
werden und welche Argumente in den Stellungnahmen des DER, CCNE und NCOB fir
oder gegen die Zuldssigkeit von NIPT vorgebracht werden. Diese Argumente werden
dann im Zuge einer Rekonstruktion auf Schlissigkeit und Gultigkeit geprift. An dieser
Stelle kommen gleich mehrere Fragen auf: Erstens, welche Pramissen, Grundannahmen
oder Wertvorstellungen einzelnen Argumenten jeweils zugrunde liegen. Zweitens, wie
diese Wertvorstellungen gegeneinander abgewogen werden und drittens, wie sie die
Debatte um die Zulassigkeit der NIPT jeweils beeinflussen. In einem Uberblick tiber alle
analysierten, rekonstruierten und kritisierten Argumente wird schlieBlich auch untersucht,
welche abschliefenden Schlussfolgerungen und Empfehlungen zur NIPT in den
Stellungnahmen des DER, CCNE und NCOB auszumachen sind. Dabei wird
insbesondere untersucht, auf welchen Argumenten diese abschlieenden Empfehlungen
maligeblich aufbauen und ob das argumentative Fundament die schlieflich abgegebenen
Empfehlungen zur Zuldssigkeit und Praxis der NIPT ausreichend begriinden kénnen.
Diese Arbeit liefert damit einen umfassenden Einblick in die aktuelle Debatte zur
moralischen Bewertung der NIPT aus der Perspektive dreier nationaler politischer
Ethikrate. Dabei arbeitet sie grundlegenden Konsens und Dissens heraus und tragt
insofern zur ethischen Klirung, Rationalisierung® und Fokussierung der Debatte um die
Zuléssigkeit der NIPT bei.

43 \gl. Nationaler Ethikrat (2004).

44 Ezazi (2016, S. 62), vgl. auch Deutscher Ethikrat. [Internetauftritt der Veranstaltungen des Deutschen
Ethikrates]. Trilaterales Treffen der Ethikrate Deutschlands, Frankreichs und GroRbritanniens am 8.
November 2012 in Berlin. https://www.ethikrat.org/weitere-veranstaltungen/trilaterales-treffen-der-
ethikraete-deutschlands-frankreichs-und-grossbritanniens/. Zugegriffen: 9. September 2019

45vgl. hierzu die Uberlegungen zur ethischen Klirung von Nida-Riimelin (1996, V1II).



Gegenstand dieser Arbeit ist die Debatte um die Zuldssigkeit von NIPT in den
Stellungnahmen dreier nationaler Ethikréte. Insofern sind aktuelle medizinische oder
biowissenschaftliche Arbeiten und Publikationen, die sich auf NIPT, ihre Methode oder
Aussagekraft beziehen, nur insofern relevant, um naturwissenschaftliche Hintergrinde
der NIPT darzustellen oder einzelne Aussagen zu Uberprifen. Aufgabe dieser Arbeit ist
ausdriicklich nicht eine Ubersicht oder methodische Bewertung einzelner
Untersuchungen zur Aussagekraft oder Methodik der NIPT. Dementsprechend ist auch
der aktuelle naturwissenschaftliche Forschungsstand zu Methoden der NIPT nur bedingt
Gegenstand dieser Arbeit. Diese Arbeit leistet dariiber hinaus auch keine Analyse und

Bewertung der NIPT gemessen am jeweils national geltenden Recht.

10



2 FORSCHUNGSSTAND, MATERIAL UND METHODIK

2.1 Forschungsstand

Die Themenfelder der genetischen Diagnostik, Prénataldiagnostik und selektiven
Reproduktion (sogenannte Fragen am Anfang des Lebens) gehdren zu den umstrittensten
Problemfeldern in der Bioethik. Insofern ist die bereits bestehende Literatur zu diesen
Themenfeldern  kaum  (berschaubar und eine  Darstellung  bisheriger
Forschungsergebnisse wéare zwangslaufig unvollstdndig. Deshalb sei an dieser Stelle an
einschldgige einfuhrende Literatur oder Handbuicher verwiesen, die einen Einblick in die
jeweiligen Debatten, ihre Problemfelder und akademische Forschung geben.*® Den
Umfang der bereits bestehenden Literatur allein zum Themenfeld vorgeburtlicher
Untersuchungen zeigt folgendes Schaubild derjenigen Publikationen aus den Jahren 1970
bis 2018, die in der Datenbank PubMed gefunden werden koénnen und in der
Volltextsuche die Stichworter ,,prenatal testing”“ oder ,,prenatal screening“ oder

,prenatal diagnosis und ,,ethic** enthalten.

140
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Abbildung 1 Anzahl der in PubMed aufgefiihrten Publikationen aus den Jahren 1970 bis 2018, die die Stichworter
"prenatal screening™ oder "prenatal testing” oder “prenatal diagnosis” und “ethic*" enthalten

46 Genannt sei an dieser Stelle folgende Literatur: Birnbacher (2013), Wiesemann (2015) , Wiesing und
Ach (2012), Diuwell und Steigleder (2009a); Maio (2017); Pieper (2003); Vieth (2006); Schéne-Seifert
(2007); Duwell (2008).
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Trotz der Fulle der Publikationen zur Thematik der vorgeburtlichen Untersuchungen sind
umfassende oder vergleichende bioethische Untersuchungen zur NIPT bisher rar.*’ Eine
Ausnahme bildet hier die Forschung zu ethischen Argumentationsstrukturen um die
NIPT, ihrer Zuldssigkeit und Praxis am Institut fur Medical Ethics and Philosophy am
Erasmus Medical Center der Universitat Rotterdam. Die Arbeitsgruppe Kater-Kuipers et
al. veroffentlichte 2018 zwei Publikationen, die sich jeweils auf die NIPT, ethische
Begriindungsmuster - auch im internationalen Kontext — und die Praxis und Anwendung
der NIPT vornehmlich in den Niederlanden befassen.*® Dabei arbeiten Kater-Kuipers et
al. argumentative Grundsitze — sogenannte ,,pillars<*® - heraus, die sich im ,,international
ethical framework“® und den Auffassungen niederliandischen Fachpersonals

(,,professionals*°t) zur NIPT identifizieren lassen.

Anders als bisherige Arbeiten aus der Bioethik zur NIPT — und insbesondere in
Abgrenzung zu den Veréffentlichungen von Kater-Kuipers et al. — liegt der Fokus dieser
Arbeit nicht nur auf der Analyse und Rekonstruktion einzelner Argumente in den
Stellungnahmen  politikberatender Gremien, sondern stellt sowohl die ihnen
zugrundeliegenden Wertvorstellungen dar und prift insbesondere die auf ihnen
aufbauenden Schlussfolgerungen und Empfehlungen. Dadurch tragt diese Arbeit
mafgeblich dazu bei, den Dissens zwischen diesen Positionen — insbesondere aus der
Perspektive des Deutschen Ethikrates — darzustellen und fokussiert die Debatte um die
Zuléssigkeit der NIPT damit auf die gegebenen Aspekte, die im Zuge einer

intraeuropéischen Konsensfindung weiterer Diskussion und ggf. Klarung bedurften.

47 Auch Arbeiten, die die Stellungnahmen nationaler Ethikréte — insbesondere im Vergleich -
untersuchen, gibt es bisher wenige. Ausgenommen hiervon ist die im Folgenden néher betrachtete Arbeit
von Kater-Kuipers et al. (2018b) sowie einige Analysen, Reflexionen oder Kommentare zu den
Stellungnahmen einzelner nationaler Ethikréte zu jeweils anderen Thematiken (vgl. Spangenberg (2018),
Taupitz (2008), Lorenz (2008), Buyx et al. (2012); Gillon (1994); McLean Sheila ; Taber (2017),
Corrigan (2005), Gaumont-Prat (2014), Bourret et al. (2015)).

8 ygl. Kater-Kuipers et al. (2018a) und Kater-Kuipers et al. (2018b).

49 Kater-Kuipers et al. (2018Db).

50 Kater-Kuipers et al. (2018b).

51 Kater-Kuipers et al. (2018Db).
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2.2 Material und Methodik

Untersuchungsgegenstand dieser Arbeit sind schriftliche Stellungnahmen des deutschen,
franzdsischen und britischen Ethikrates, die sich mit NIPT befassen. Als jeweils nationale
Ethikrate dieser Lander liel3en sich der Deutsche Ethikrat (DER), das Comité Consultatif
National d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE) und das Nuffield
Council on Bioethics (NCOB) identifizieren.> Um diejenigen Stellungnahmen dieser
Ethikrate aufzufinden, die sich inhaltlich mit NIP-Test befassen, wurden alle schriftlichen
Stellungnahmen dieser drei Ethikrate, die zwischen 1997 (Zeitpunkt der ersten
Publikationen zur Isolierung von fetaler cfDNA im mitterlichen Blut>) und dem 01.
April 2017 veroffentlicht wurden, identifiziert. Fir die Stellungnahmen des Deutschen
Ethikrates beginnt der Untersuchungszeitraum 2001 mit der Veroffentlichung der ersten
Stellungnahme des Nationalen Ethikrates — des Vorgéngergremiums des Deutschen
Ethikrates.>

Diese Stellungnahmen wurden in der Volltextsuche auf die Suchbegriffe ,,NIPT®,
,NIPD%, ,,noninvasive®, ,non-invasive“, ,,non invasive* und ,,prenatal* (bzw. ,,NIPT*,
LNIPD®, | nichtinvasiv®, ,nicht-invasiv, ,nicht invasiv und ,pranatal fur die
Stellungnahmen des DER) durchsucht. Die Stellungnahmen des CCNE wurden dabei
nicht im franzésischen Original, sondern in der vom CCNE selbst herausgegebenen
englischen Version betrachtet. Alle Stellungnahmen, in denen sich eines dieser
Stichworte finden liel, wurden daraufhin auf direkten inhaltlichen Bezug zu NIPT
gesichtet. In dieser Sichtung lieRen sich eine Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
(,Die Zukunft der genetischen Diagnostik: Von der Forschung in die klinische
Anwendung®) sowie drei Stellungnahmen des CCNE (,,Opinion N°107: Opinion on
ethical issues in connection with antenatal diagnosis: Prenatal diagnosis (PND) and
Preimplantation Genetic Diagnosis (PGD)*“, ,,Opinion N°120: Ethical Issues in
Connection with the Development of Foetal Genetic Testing on Maternal Blood* sowie
,,Opinion N°124: Ethical Reflection on Developments in Genetic Testing in Connection

with Very High Throughput Human DNA Sequencing®) identifizieren. Im Fall des

52 ygl. hierzu Fuchs (2005).
58 Loetal. (1997).
54 Ezazi (2016, S. 53).
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NCOB fand sich eine Stellungnahme mit direktem inhaltlichem Bezug zur NIPT (,,Non-

invasive prenatal testing: ethical issues.*)

In der weiteren inhaltlich-qualitativen Untersuchung der Stellungnahme des Deutschen
Ethikrates ,,Die Zukunft der genetischen Diagnostik: Von der Forschung in die klinische
Anwendung“ zeigte sich, dass die Schlussfolgerungen und Empfehlungen des Deutschen
Ethikrates nicht in einer konsensuellen Empfehlung minden, sondern in ein Haupt- und
zwei Sondervota (Sondervotum 1 und Sondervotum 2) aufgespalten sind. Diese
Sondervota sind von jeweils vier beziehungsweise acht (von insgesamt 26 Mitgliedern)
unterzeichnet. Daraus ergab sich als weiterer Untersuchungsgegenstand die Frage,
welche Grundannahmen oder Wertvorstellungen in der Frage nach der Zul&ssigkeit von
NIPT wesentlich eine konsensuelle Empfehlung im Deutschen Ethikrat verhindern.
Weiterhin zeigte sich fur die Stellungnahme des Deutschen Ethikrates dass diese in Bezug
auf die Uberlegungen zu ethischen Herausforderungen sowie in Hinblick auf die
Zusammenfassung und Empfehlungen zweigeteilt ist: Der erste Teil der Uberlegungen
zu ethischen Herausforderungen (S. 114 - 148) sowie auch der erste Teil der
Zusammenfassung und Empfehlungen (S. 172 - 178) beziehen sich auf die Gendiagnostik
im Allgemeinen bzw. explizit auf [p]ostnatale Gentests“*. Insofern sind diese Abschnitte
nicht Untersuchungsgegenstand dieser Arbeit. Diese Eingrenzung l&sst sich insbesondere
dadurch rechtfertigen, dass gerade der Deutsche Ethikrat eine klare Unterscheidung
zwischen den ethischen Aspekten pra- und postnataler genetischer Untersuchungen

anstrebt und diese auch explizit hervorhebt:

,Die ethischen Herausforderungen, die sich aus der Anwendung gendiagnostischer
MaRnahmen ergeben, stellen sich im Fall der prénatalen Diagnostik in anderer Weise
als bei geborenen Menschen. [...] Die ethischen Probleme prd- und postnataler

Diagnostik werden daher im Folgenden separat behandelt [...].«5¢

Hinsichtlich der Stellungnahmen des CCNE lie sich in der inhaltlich-qualitativen
Untersuchung feststellen, dass die Stellungnahme ,,Opinion N°120“ die wesentlichen
Uberlegungen des CCNE zu NIPT enthilt. In der Stellungnahme ,,Opinion N° 124 wird

lediglich auf die Stellungnahme N°120 zuriickverwiesen. Die Stellungnahme ,,Opinion

%5 Deutscher Ethikrat (2013, S. 114).
%6 Deutscher Ethikrat (2013, S. 113).
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N°107¢ schneidet Uberlegungen zur NIPT nur am Rande an. Insofern kristallisierte sich
auch im Fall des CCNE lediglich eine Stellungnahme — die Stellungnahme N°120 — als
wesentlicher Untersuchungsgegenstand heraus. Diese Stellungnahme N°120 wurde im
Zuge dieser Arbeit in der vom CCNE selbst herausgegebenen englischsprachigen Version
zitiert. Ergaben sich in der Analyse augenscheinliche Ubersetzungsfehler, die einzelne
Satze oder Absétze unverstandlich machten, wurde an diesen Stellen zudem die

franzosische Originalversion der Stellungnahme®’ zu Rate gezogen.

57 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013a).
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3 GRUNDLAGEN ZUR DEBATTE

3.1 Methoden der Pranataldiagnostik

Unter dem Stichwort ,,Prinataldiagnostik (PND) werden alle vorgeburtlichen (aber
postnidationalen)  diagnostischen ~ Methoden  zusammengefasst, mit  denen
Entwicklungsstorungen und genetische Eigenschaften eines Fetus festgestellt werden
kénnen.*® Pranataldiagnostische Untersuchungen werden dabei grob in zwei Kategorien
unterteilt. Als Unterscheidungskriterium dient die Invasivitat der Untersuchung: Invasiv-
prénataldiagnostische Untersuchungen sind mit einem Einstich in die Bauchhohle oder
Gebarmutter der Schwangeren verbunden.®® Auf diese Weise kénnen Fruchtwasser- oder
Gewebeproben des Fetus oder der Plazenta entnommen und anschlieRend zyto- oder
molekulargenetisch  untersucht  werden.®®  Nicht-invasive prénataldiagnostische
Untersuchungen gehen nicht mit einem Einstich in die Geb&rmutter der Schwangeren
einher. Sie beschranken sich dann vor allem auf morphologische Diagnostik mittels
Ultraschall und die Messung von bestimmten Biomarkern aus dem Blut der

Schwangeren.5!

Die folgende Tabelle gibt einen kurzen Uberblick tiber haufig angewandte Methoden der

invasiven und nicht-invasiven PND.

58 Gasiorek-Wiens (2014, 9).

%9 Gasiorek-Wiens (2014, 10,18).
80 Gasiorek-Wiens (2014, 10).

61 Gasiorek-Wiens (2014, 19).
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Tabelle 1 Ubersicht zu den Methoden der Pranataldiagnostik (ausgenommen NIPT), die fiir diese Arbeit relevant sind 2

Methode

Durchfuhrungszeitraum in

der Schwangerschaft

Untersuchungsmaterial

Dauer bis zum Ergebnis

Nicht-invasive Methoden

Ultraschall

Zu jeder Zeit

Morphologische Merkmale

sofort

Ersttrimesterscreening

11.SSW-13.SSW*®3

Ultraschalluntersuchung, Nackentransparenz-
Messung, Bestimmung der Biomarker -hCG und
PAPP-A aus dem mtterlichen Serum, weitere

Angaben

Tage, in der Praxis bis zu wenigen

Wochen®4

Invasive Methoden

Chorionzottenbiopsie

Ab der 11 SSW®®

Chromosomen, DNA

Amniozentese

Ab der 15 SSW®8

Chromosomen, DNA, Proteine

Kurzzeitkultur: einige Tage®®

Langzeitkultur: 2-3 Wochen®’

52 Diese Ubersicht ist ibernommen und modifiziert aus Nationaler Ethikrat (2003, S. 24).
83 Insofern nicht anders bezeichnet, beziehen sich die Angaben zum Zeitpunkt in einer Schwangerschaft in Schwangerschaftswochen (SSW) im Verlauf dieser Arbeit

stets auf die vergangene Zeit seit der letzten Monatsblutung der Schwangeren (SSW post menstruationem, SSW p.m.).

64 Gasiorek-Wiens (2014, 20).
85 Kahler et al. (2013).

% Eine Kurzzeitkultur erlaubt eine zytogenetische Diagnostik mit FiSH und dient damit der Diagnostik von Chromosomenaberrationen, darunter vor allem der
Diagnostik der Trisomien 21, 18 und 13 sowie Geschlechtschromosomenaberrationen (Gasiorek-Wiens (2014, 24-25)).
57 Nach einer Langzeitkultur ist genug Material vorhanden, sodass eine molekulargenetische Diagnostik durchgefiihrt oder das Ergebnis einer FiSH validiert werden

kann (Gasiorek-Wiens (2014, 24-25)).

88 Kahler et al. (2013).
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3.1.1 Methoden der nicht-invasiven Préanataldiagnostik

Zu den géangigen Methoden der nicht-invasiven Pranataldiagnostik werden vor allem
Ultraschalluntersuchungen und das Ersttrimesterscreening gezéhlt. Zu Beginn einer
Schwangerschaft dienen Ultraschalluntersuchungen ,,vorwiegend der Sicherung der
intrauterinen Lage der Schwangerschaft, ihrer Vitalitdt und der Erkennung von
Mehrlingsschwangerschaften.®® Im weiteren Verlauf werden Ultraschalluntersuchungen
durchgefiihrt, um die zeitgerechte Entwicklung des Fetus zu beobachten, die Lage der
Plazenta zu bestimmen und um die Fruchtwassermenge zu beurteilen. Daruber hinaus
erlauben Ultraschalluntersuchungen eine morphologische Fehlbildungsdiagnostik.™
Auffalligkeiten in einer Ultraschalluntersuchung kénnen Hinweise auf Fehlbildungen,
Erkrankungen oder Behinderungen des Fetus liefern. Ergibt sich im Verlauf der
Untersuchungen ein auffalliger Befund, kann eine gezielte Ultraschalluntersuchung oder
weiterfiinrende (auch invasive) Diagnostik zur Abklarung angestrebt werden.”

In Deutschland, Frankreich und GroRbritannien werden jeder Schwangeren in der Regel
mehrere Ultraschalluntersuchungen im Verlauf ihrer Schwangerschaft angeboten (vgl.
Abs.4.6.1).”2 In Deutschland sehen die sogenannten Mutterschafts-Richtlinien des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)” insgesamt drei Ultraschalluntersuchungen
(jeweils eine in jedem Trimenon) vor. Diese Untersuchungen dienen vor allem der

frilhzeitigen Erkennung von Risikoschwangerschaften.”

Unter einem Ersttrimesterscreening” versteht man eine pranataldiagnostische
Untersuchung, bei der eine Ultraschalluntersuchung des Fetus mit der Messung von
Biomarkern aus dem Serum der Schwangeren kombiniert wird.” Das
Ersttrimesterscreening dient vor allem zur individuellen Risikoeinschédtzung einer

Schwangeren, ein Kind mit einer Chromosomenaberration (darunter vor allem die

89 Gasiorek-Wiens (2014, 14).

70 Gasiorek-Wiens (2014, 14-17).

1 Gasiorek-Wiens (2014, 17), Kahler et al. (2013, S. 436).

72 vgl. hierzu NHS Screening Programmes (Juni 2015), Haute Autorité de Santé (26.04.2012).

73 Der Gemeinsame Bundesausschuss stellt das oberste Verwaltungsgremium im Zusammenschluss aller
an der kassenarztlichen Versorgung teilnehmenden Arztinnen und Arzte, Zahnérztinnen und Zahnérzte,
Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten sowie Krankenh&usern und Krankenkassen dar. In diesem
Gremium wird der Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherungen in Deutschland festgelegt.
Gemeinsamer Bundesausschuss. [Internetauftritt des G-BA]. https://www.g-ba.de/. Zugegriffen: 23.08.17
4 Gasiorek-Wiens (2014, 14).

> Gasiorek-Wiens (2014, 19).



Trisomien 21, 18 und 13) zu gebaren.” In einer Ultraschalluntersuchung, die mit dem
ersten Ultraschallscreening im ersten Trimester kombiniert werden kann, misst die
Untersucherin oder der Untersucher die Dicke einer Flussigkeitsansammlung in der der
Nackenfalte des Fetus (Nackentransparenzmessung oder NT-Messung). Bei Feten, die
von einer Chromosomenaberration betroffen sind, ist diese Fllssigkeitsansammlung oft
vermehrt vorhanden.”” Erfahrene Untersucherinnen oder Untersucher konnen mit Hilfe
des Ultraschalls zudem weitere sogenannte Softmarker (Nasenbein, Stromungsprofil der
Trikuspidalklappe und des Ductus venosus etc.) beurteilen.”® Diese diagnostischen
Marker treten statistisch geh&uft in Schwangerschaften mit einem von einer
Chromosomenaberration betroffenen Fetus auf.” Weiterhin werden aus dem Serum der
Schwangeren die Konzentrationen des schwangerschaftsassoziierten Plasmaprotein A
(PAPP-A) und der beta-Kette des humanen Choriongonadotropins (B-hCG) bestimmt &
Verminderte PAPP-A und erhohte B-hCG-Konzentrationen konnen Hinweise auf das
Vorliegen einer Chromosomenaberration oder anderer Schwangerschaftskomplikationen
geben® Die Ergebnisse der Ultraschalluntersuchung und Bestimmung der
biomedizinischen Marker gehen gemeinsam mit anderen Angaben zur Schwangerschaft
(ScheitelsteiRlange des Feten, mutterliches Alter, vorangegangene Schwangerschaften
etc.) in eine statistische Berechnung ein.®? Als Ergebnis der Untersuchung erhélt die
Schwangere dann ,.ein adjustiertes Risiko fiir Trisomie 13, 18 und 21 im Vergleich zum
Altersrisiko“.8% Damit ist das Ergebnis eines Ersttrimesterscreenings immer nur eine
Risikoeinschatzung fur eine fetale Chromosomenaberration und nie Grundlage fiir eine
Diagnose. Erhilt eine Schwangere als Ergebnis eines Ersttrimesterscreenings ein sehr
hohes Risiko fir das VVorliegen einer Chromosomenaberration und mochte mit definitiver

Sicherheit wissen, ob ihr Fetus von einer Trisomie 21, 18 oder 13 betroffen ist, wird sie

76 Gasiorek-Wiens (2014, 25).

" Gasiorek-Wiens (2014, 19).

78 Gasiorek-Wiens (2014, 20).

% Gasiorek-Wiens (2014, 19).

80 Gasiorek-Wiens (2014, 20); Nationaler Ethikrat (2003, S. 22).
81 Conover (2012); Shiefa et al. (2013).

82 Gasiorek-Wiens (2014, 19).

8 Gasiorek-Wiens (2014, 19).

84 Gasiorek-Wiens (2014, 28).
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in der Regel auf weitere Untersuchungen mit Hilfe einer Methode der invasiven

Pranataldiagnostik bzw. NIPT verwiesen.®

In  Deutschland ist das  Ersttrimesterscreening  nicht  Bestandteil  der
Vorsorgeuntersuchungen, die in den Mutterschaftsrichtlinien festgelegt sind. Es wird
deshalb meist auf Basis einer individuellen Gesundheitsleistung (IGeL) angeboten,®®
wobei die Kosten von der Schwangeren selbst Ubernommen werden mussen.
Demgegeniber wird Schwangeren in GroBbritannien und Frankreich im Zuge des ersten
Ultraschallscreenings auch ein Ersttrimesterscreening (in Frankreich fur die Trisomie 21,
in GroRbritannien fiir die Trisomien 21, 18 und 13) angeboten (vgl. Abs. 4.6.1). &’

3.1.2 Methoden der invasiven Pranataldiagnostik

Methoden der invasiven Pranataldiagnostik (IPD) haben gemein, dass sie mit einem
Einstich in die Gebarmutter oder Bauchhohle der Schwangeren verbunden sind. Durch
diesen Einstich bieten sie die Mdoglichkeit zur Diagnostik an fetalem genetischen
Material, was bis zur Etablierung von NIPT mit nicht-invasiven Methoden nicht mdéglich
war.® Invasiv-pranataldiagnostische Untersuchungen bieten eine hohe diagnostische
Sicherheit,® die jedoch mit einem gewissen Eingriffsrisiko einher geht: In sehr seltenen
Fallen kommt es nach dem Eingriff zu Infektionen, Blutungen oder einer Verletzung des
Fetus.” Gelegentlich kommt es nach IPD gar zu einem eingriffsbedingten Abort, also
einem Verlust der Schwangerschaft. Die Angaben bezuglich des zusétzlichen Risikos,
das nach IPD fir einen Verlust der Schwangerschaft besteht, schwanken stark und sind
schwer zu ermitteln.®* Im Allgemeinen wird das zusatzliche Risiko fiir einen Verlust der
Schwangerschaft nach IPD nicht héher als ein Prozent flir Amniozentesen und nicht héher

als zwei Prozent fiir (abdominale) Chorionzottenbiopsien eingeschitzt.®?

8 Gasiorek-Wiens (2014, 19-20), Kollek und Sauter (2019, S. 60).

8 Gasiorek-Wiens (2014, 20).

87 Haute Autorité de Santé (Januar 2016, S. 10ff.), Comité Consultatif National d'Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 12) und NHS Screening Programmes (Juni 2015).

8 Nationaler Ethikrat (2003, S. 22).

8 Taylor-Phillips et al. (2015, S. 18).

% Nationaler Ethikrat (2003, S. 25), Gasiorek-Wiens (2014, 10), Kahler et al. (2013, S. 437).

o1 Kahler et al. (2013, S. 437).

9 vgl. hierzu Akolekar et al. (2015), Royal College of Obstreticians & Gynaecologists (Juni 2010),
Kéhler et al. (2013).
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Die am haufigsten angewandte Methode der IPD ist die Amniozentese (AZ).*® Im Zuge
dieser Untersuchung wird ab der 15. Schwangerschaftswoche® unter Ultraschallsicht
eine Hohlnadel in die Gebarmutter der Schwangeren eingefiihrt. Aus der Fruchtblase
werden dann ca. 10-20 ml Amnionflussigkeit (Fruchtwasser) entnommen. In der
Amnionflussigkeit befinden sich fetale Zellen, die mittels einer Fluoreszenz-in-Situ-
Hybridisierung (FiSH) oder mikroskopischen Darstellung der Chromosomen
(Karyotypisierung) auf das Vorliegen von Chromosomenaberrationen (bspw. Trisomie
21, 18 und 13, Geschlechtschromosomenaberrationen) untersucht werden konnen.%
Weiterhin kann die fetale DNA aus den gewonnen Zellen molekulargenetisch auf das
Vorliegen  einer  monogenetischen  Erkrankung® —  oder in  einer
Gesamtgenomsequenzierung prinzipiell auf jede beliebige Mutation hin® - untersucht
werden. Das Ergebnis der Untersuchung erhélt die Schwangere dann meist zwei bis drei
Wochen nach der Untersuchung.®  Amniozentesen mit  nachfolgenden
Karyotypisierungen gelten in der Aneuploidiediagnostik als weitestgehend fehlerlos®

und als Goldstandart°,

Weitaus seltener werden Chorionzottenbiopsien (CVS) durchgefiihrt.2®* Dabei konnen
mit einer Hohlnadel (meist Gber einen abdominalen Zugang'®?) Zellen aus den
Chorionzotten - einem Teil der Plazenta - entnommen werden. Andere Methoden der IPD

sind insgesamt von eher geringerer Bedeutung.®

Die weitaus meisten invasiv-pranataldiagnostischen  Untersuchungen werden
durchgefiihrt, um fetale Chromosomenaberrationen festzustellen oder auszuschlieRen.%
Wegen des Risikos, das invasiv-pranataldiagnostische Untersuchungen mit sich bringen,
unterliegen Verfahren der IPD fiir gewohnlich einer strengeren Indikationsstellung als

Methoden der nicht-invasiven PND: Schwangeren wird eine IPD nur angeboten, wenn

% Steger et al. (2014, 24 f.)

9% Kahler et al. (2013).

% Nationaler Ethikrat (2003, S. 23).
% Nationaler Ethikrat (2003, S. 23).
9 Mao et al. (2018).

% Nationaler Ethikrat (2003, S. 23).
% Benn et al. (2013).

100 Hixson et al. (2015).

101 Nationaler Ethikrat (2003, S. 23).
102 Gasiorek-Wiens (2014, 25).

108 Gasiorek-Wiens (2014, 25).

104 Nationaler Ethikrat (2003, S. 40).
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das Risiko fir eine fetale Chromosomenaberration oder andere Erkrankungen erhoht
ist.1® Dieses erhohte Risiko ergibt sich beispielsweise durch einen auffalligen
Ultraschallbefund, ein auffalliges Ersttrimesterscreening, eine vorausgegangene
Schwangerschaft mit einem betroffenen Fetus, ein bekanntes familidres Risiko fir eine
bestimmte Erkrankung oder Behinderung oder auch durch genetische Abweichungen, die
die Eltern tragen.'® Dariiber hinaus kann auch eine sogenannte ,,psychische Indikation*
gestellt werden, bei der eine IPD durchgefihrt wird, weil die Schwangere groRe Angst

oder Sorge hat, ihr Fetus kénnte von einer Chromosomenaberration betroffen sein.%’

3.1.3 Methode und Anwendung von NIPT

Untersuchungsgegenstand dieser Arbeit ist eine pranataldiagnostische Methode, die tiber
einen nicht-invasiven Weg genetische Diagnostik an fetaler DNA erlaubt. Untersucht
werden fetale zellfreie DNA-Bruchstiicke (auch cell-free fetal DNA oder cffDNA). Diese
cffDNA stammt vermutlich aus plazentaren Zellen (sogenannten Trophoblasten), die ihre
DNA waéhrend der Apoptose (physiologischer Vorgang des programmierten Zelltods)
freigeben.1® Auf diesem Weg gelangt fetale cfDNA in das miitterliche Blut, von wo es
durch eine peripher-vendse Blutentnahme — und damit in den géngigen Kategorien der
pranataldiagnostischen Methoden — auf nicht-invasivem Weg aus dem Serum der
Schwangeren isoliert werden kann.1% Der Anteil an fetaler cfDNA im miitterlichen Blut
nimmt im Verlauf der Schwangerschaft zu. Um die neunte Schwangerschaftswoche —und
damit einige Zeit friher als bei einer AZ oder CVS — enthélt das mitterliche Blut dann
ausreichend cffDNA, sodass die DNA-Fragmente amplifiziert und molekulargenetisch

untersucht werden kénnen.11°

Zur Diagnostik von Chromosomenaberrationen wird die gesamte, also fetale und
maternale, cfDNA aus dem miditterlichen Blut meist mit der Methode des shotgun
massively parallel sequencing (s-MPS) amplifiziert. Anschlieend kénnen die einzelnen
Fragmente anhand bestimmter Loci dem Chromosom zugeordnet werden, von dem sie

urspriinglich stammen. Ist der Fetus von einer Chromosomenaberration betroffen, ware

105 Kahler et al. (2013, S. 436).

106 Kahler et al. (2013, S. 436).

107 Kahler et al. (2013, S. 436), NHS Screening Programmes (Juni 2015), Nuffield Council on Bioethics
(2017, S. 8).

108 Benn et al. (2013).

109 o et al. (1997).

10 [_un et al. (2008), Benn et al. (2013).
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zu erwarten, dass Fragmente, die sich einem bestimmten Chromosom zuordnen lassen,
relativ haufiger vertreten sind, als die Fragmente, die sich den anderen Chromosomen
zuordnen lassen. In einer anschliefenden statistischen Berechnung wird ein sogenannter
z-score ermittelt, der die statistische Abweichung der Vermehrung der
Chromosomenfragmente von einem Referenzkollektiv angibt. Z-scores, die iber einem

festgelegten Schwellenwert liegen, gelten dann als positives Testergebnis.!!!

NIPT gilt fir die Feststellung einer fetalen Trisomie als sehr sensitiv und spezifisch:
Derzeit wird davon ausgegangen, dass sich sowohl die Sensitivitat als auch Spezifitat von
NIPT zur Feststellung einer fetalen Trisomie 21 auf ilber 99% belduft. 1*2 Zur Sensitivitat
und Spezifitat der NIPT zu Feststellung einer fetalen Trisomie 18 und 13 liegen weniger
belastbare Daten vor. Auch hier wird jedoch davon ausgegangen, dass NIPT in
Hochrisikoschwangerschaften (erhéhtes maternales Alter, meist >35 Jahre; auffélliges
Ergebnis in einem Ersttrimesterscreening oder einer Ultraschalluntersuchung) eine
Sensitivitat Uber 97% und Spezifitit (ber 99% erzielen koénnen!®  Zur
Risikoeinschéatzung fur das Vorliegen einer Trisomie 21, 18 oder 13 Gbertrifft NIPT damit
bisher bekannten Methoden der sonografischen und biochemischen Risikoabkldrung,*'4
wenngleich sich in einigen Fallen kein Ergebnis oder nur ein indifferentes Ergebnis

erzielen lasst.1®

NIPT wird Schwangeren in der Trisomiediagnostik derzeit vor allem im Rahmen einer
Stufendiagnostik, das heilt nach einem auffélligen Ersttrimesterscreening angeboten.
Erhélt die Schwangere in der NIPT ein unaufféalliges Ergebnis, wird in der Regel keine
weitere Diagnostik angestrebt. Erhalt die Schwangere ein positives Ergebnis, wird eine
Diagnosesicherung durch IPD empfohlen.!!” In Deutschland unterlag NIPT von August

20168 bis Marz 2019 einem Verfahren zur Methodenbewertung des Gemeinsamen

111 Schmid (2014), Benn et al. (2013).

112 Taylor-Phillips et al. (2016), Iwarsson et al. (2017).

113 warsson et al. (2017).

114 Gasiorek-Wiens (2014, 22).

115 Wird kein Ergebnis erzielt, wird davon ausgegangen, dass der Anteil der cfDNA im miitterlichen Blut

zu gering war. (Taylor-Phillips et al. (2016)) Indifferente Ergebnisse kdnnen zustande kommen, wenn der
erzielte z-score nicht eindeutig Gber oder unter einem festgelegten Schwellenwert liegt. (Taylor-Phillips et
al. (2016)).

118 Eine Erweiterung der Indikation zur NIPT steht derzeit zur Debatte. (vgl. Geisthovel et al. (2015)).

17 ygl. hierzu Scharf (2013), H Borth und B Eiben , Kagan et al. (2014).

118 Gemeinsamer Bundesausschuss (18. August 2016)
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Bundesausschusses (G-BA) sowie einem anschliefenden Stellungnahmeverfahren
einschligiger Organisationen.*® Der G-BA sprach sich fiir eine Aufnahme von NIPT zur
vorgeburtlichen Risikoabschatzung fetaler Trisomien bei Risikoschwangerschaften
aus,*? ein Beschluss wird jedoch erst Ende 2020 erwartet.!?! Bislang ist NIPT damit nicht
Bestandteil der Leistungen der Mutterschaftsrichtlinien und wird Schwangeren deshalb
meist auf Selbstzahlerinnenbasis als individuelle Gesundheitsleistung (1GeL) angeboten,
wenn auch Berichte Uber Einzelfélle vorliegen, in denen die Kosten von Krankenkassen
ibernommen wurden.'?? Die Kosten fiir eine NIPT sind seit ihrer Einfiinrung 2012
erheblich gesunken'? und belaufen sich derzeit, je nach Umfang der Untersuchung, auf
200 bis 500 Euro.'?* Offentlich zugangliche Statistiken dariiber, wie viele Schwangere

eine NIPT in Anspruch nehmen, gibt es nicht.*?®

In jlngerer Zeit konnte — Uber die Anwendung von NIPT zur Feststellung fetaler
Chromosomenaberrationen hinaus — gezeigt werden, dass molekulargenetische Analysen
fetaler CcfDNA auch die Diagnostik monogenetischer Erkrankungen und
Gesamtgenomsequenzierungen des Fetus ermdglichen.*?® In der einschlagigen Literatur
wird diesbeziiglich davon ausgegangen, dass NIPT auf diesem Weg in Zukunft die
Feststellung einer Vielfalt von genetischen Merkmalen des Fetus mdéglich machen
werden.?” NIPT, die in Deutschland angeboten werden (bspw. der PraenaTest® der
Firma LifeCodexx) bleiben derzeit auf die Feststellung der fetalen Trisomien (21, 18 und

118, Gemeinsamer Bundesausschuss (22. Marz 2019).

120 Gemeinsamer Bundesausschuss (22. Mérz 2019)

121 Beerheide und Maybaum (22. Mérz 2019)

122 y/gl. hierzu LifeCodexx AG. PraenaTest® — Kosteniibernahme durch die Krankenkasse.
https://lifecodexx.com/fuer-schwangere/kostenuebernahme-durch-die-krankenkasse/. Zugegriffen: 10.
September 2019.

123 Kagan et al. (2014, S. 233).Im Jahr 2013 beliefen sich die Kosten fiir einen NIP-Test zur Feststellung
einer Trisomie 21 noch auf etwa 1250 Euro. (vgl. hierzu Comité Consultatif National d'Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 17)).

124 Val. hierzu Cenata GmbH. [Kosten fir den Harmony-Test auf der Website der Cenata GmbH].
https://www.cenata.de/fuer-werdende-eltern/kosten/. Zugegriffen: 9. September 2019

125 Kollek und Sauter (2019, S. 57), Eine représentative Befragung von Renner legt jedoch nahe, dass
mehr als 70% der Schwangeren in Deutschland eine prénataldiagnostische Untersuchung ihres Fetus in
Anspruch nehmen, die (iber die drei in den Mutterschaftsrichtlinien vorgesehenen
Ultraschalluntersuchungen hinausgehen (Renner (2007)). Eine Untersuchung an einem prénatalen
Zentrum tertidrer Versorgung in Deutschland gibt an, dass 3,7% aller dort versorgten Schwangeren eine
NIPT in Anspruch nahmen (Manegold-Brauer et al. (2015)).

126 Benn et al. (2013), Kitzman et al. (2012), Chan et al. (2016)

127 ygl. beispielhaft Deutsche Gesellschaft fir Humangegentik e.V. (12.11.2012), Deutsche Gesellschaft
fiir Gynakologie und Geburtshilfe (26.08.2014), Nationale Ethikkommission im Bereich der
Humanmedizin NEK (2013).
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13), Geschlechtschromosomenaberrationen (Klinefelter-, Turner-, Triple X und XYY-
Syndrom) und einer subchromosomalen Aberration (Mikrodeletion 22q11.2, Di-George-

Syndrom) begrenzt. 128

Pranataldiagnostische Untersuchungsmethoden — und so auch die NIPT — dienen dazu,
noch vor der Geburt nicht-genetische oder genetische Informationen Uber ein
Ungeborenes zu erlangen, die eine Aussage Uber den Gesundheitszustand des zukunftigen
Kindes zulassen. Die allermeisten Erkrankungen oder Behinderungen, die vorgeburtlich
festgestellt werden kénnen, sind nicht therapierbar.'?® Kritisch betrachtet werden
pranataldiagnostische Untersuchungen dann haufig, weil die gewonnenen Informationen
eine Schwangere dazu veranlassen kénnen, ihre Schwangerschaft abzubrechen. Wie grof3
der Anteil der Schwangerschaften ist, die nach einem positiven oder auffélligen
pranataldiagnostischen Befund tatsachlich abgebrochen werden, ist schwer zu
bestimmen.*® In medialen Berichten und wissenschaftlichen Arbeiten wird haufig
rezipiert, dass ungefahr 90% der Schwangerschaften nach der Diagnose ,, Trisomie 21
oder ,,.Down-Syndrom* abgebrochen wiirden.’3! Aus einem aktuellen Bericht des
Deutschen Bundestages’® geht hervor, dass Register iiber den Anteil der
Schwangerschaften, die nach einem positiven préanataldiagnostischen Befund
abgebrochen werden, in der BRD derzeit nur in Mainz und Sachsen-Anhalt gefihrt
werden. 133 Diese beiden Register gingen 2008 in eine europaweite Untersuchung des
EUROCAT-Registers zu Schwangerschaftsabbruchsraten nach der pranatalen
Feststellung eines Down-Syndroms ein.*** In dieser Untersuchung zeigte sich iiber
verschiedene europaische Regionen hinweg eine durchschnittliche
Schwangerschaftsabbruchsrate nach der Diagnose Trisomie 21 von 88%.*° Fiir die

128 |_ifeCodexx AG. [Internetauftritt des PraenaTest der LifeCodexx AG]. https://lifecodexx.com/fuer-
schwangere/praenatest/. Zugegriffen: 9. September 2019.

129 Gasiorek-Wiens (2014, 23)

Einige wenige fetale Erkrankungen, (bspw. fetale Andmien, Rhesusinkompabilitat, Adrenogenitales
Syndrom bei weiblichen Feten, Herzrhythmusstdrungen) kénnen tatséchlich vorgeburtlich operativ oder
medikamentds therapiert werden. (Tchirikov (2014)) Diese fetalen Erkrankungen treten jedoch im
Verhdltnis zu nicht-therapierbaren fetalen Erkrankungen (bspw. die fetalen Trisomien 21, 18 und 13)
insgesamt sehr selten auf. (Nationaler Ethikrat (2003, S. 43))

130 Baureithel (4. April 2019, S. 5f)

131 vgl. beispielhaft Koppe (15. Marz 2017), Becker (06. April 2019) oder auch Kasters (2014, S. 67)
132 Deutscher Bundestag (2017).

133 Deutscher Bundestag (2017, S. 15ff.).

134 Boyd et al. (2008).

135 Boyd et al. (2008).
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Regionen in der BRD (Mainz und Sachsen-Anhalt) belief sich der Anteil der
abgebrochenen Schwangerschaften nach der Diagnose Trisomie 21 sogar auf 96%.1%
Jedoch gingen aus diesen beiden Regionen nur 23 (von insgesamt 1568) pranatal
festgestellte Fallen von Trisomie 21 ein.’3” Im bereist genannten Bericht des Deutschen
Bundestages wird dementsprechend kritisch reflektiert, dass die haufig rezipierte
Annahme, 90% der Schwangerschaften mit einem von der Trisomie 21 betroffenen Fetus
wirden nach der Diagnosestellung abgebrochen, wohl auf eben diesen Daten und der
Annahme, sie konnten verallgemeinert werden, basierten.’*® Andere, ebenfalls oft
regionale Untersuchungen, geben sowohl Schwangerschaftsabbruchsraten von bis zu
unter 50%**° als auch deutlich hohere Raten**® von bis zu 90% an.*! Unbestreitbar bleibt
damit ein  Zusammenhang  zwischen  auffalligen  préanataldiagnostischen
Untersuchungsbefunden und Schwangerschaftsabbriichen, die wohl nicht stattgefunden
hatten, hatte die Schwangere nicht um die Erkrankung oder Behinderung ihres Fetus
gewusst. Vor dem Hintergrund dieses Zusammenhanges lohnt ein Blick auf rechtliche

Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch — insbesondere nach PND.

136 Boyd et al. (2008).

137 Boyd et al. (2008).

138 Deutscher Bundestag (2017, S. 18f.).
139 Graaf et al. (2016).

140 weichert et al. (2017).

141 Morris und Springett (Dezember 2014).
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3.2 Rechtliche Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch (nach
PND)

Die rechtlichen Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch einiger Staaten — darunter

auch Deutschland, Frankreich und GroRbritannien*?

—sehen ein Konzept vor, in der der
Schwangerschaftsabbruch im Verlauf der Schwangerschaft mit zunehmenden Auflagen
versehen wird.*3 Diese Auflagen greifen oft um die 12. (Beendigung der Organogenese)
und 24. (extrauterine Lebensfihigkeit) Schwangerschaftswoche post conceptionem. 144
Wie auch mit anderen pranataldiagnostischen Methoden, kann eine Schwangere mit
NIPT Informationen Uber ihren Fetus in Erfahrung bringen, die sie veranlassen kdnnten,
sich fiir einen Abbruch ihrer Schwangerschaft zu entscheiden. Anders als mit bisherigen
pranataldiagnostischen Methoden kann eine Schwangere mit NIPT jedoch bereits vor der
12. SSW p.c. auf genetische Informationen ihres Fetus zugreifen (vgl. Abs. 3.1). Strebt
sie dann vor der 12. SSW p.c. einen Schwangerschaftsabbruch an, kénnte sie in den
Geltungsbereich einer rechtlichen Regelung fallen, in der der Schwangerschaftsabbruch
mit weniger Auflagen versehen ist, als bisher nach positivem Befund einer IPD.!* Da in
dieser Arbeit Argumentationen beleuchtet werden, die die Rechtslage zum
Schwangerschaftsabbruch (nach PND) miteinbeziehen, soll an dieser Stelle in Kirze die
Rechtslage zum Schwangerschaftsabbruch in  Deutschland, Frankreich und
GroRbritannien dargestellt werden. Eine Analyse und Bewertung der NIPT aus

rechtlicher Perspektive soll diese Arbeit nicht leisten.

Zum Zeitpunkt der Veroffentlichung der Stellungnahme (April 2013) konnte eine
Schwangere nach franzésischem Recht einen Schwangerschaftsabbruch verlangen, wenn
sie sich nach eigener Einschétzung in einer ,,Notlage* befand, seit der Empfangnis nicht
mehr als 12 Wochen vergangen waren, sie sich hatte beraten lassen und seit dieser

Beratung mehr als sieben Tage vergangen waren (interruption volontaire de grosesse). 4

142 1n Nordirland sieht die rechtliche Regelung zum Schwangerschaftsabbruch keines der im Folgenden
erlauterten Stufenkonzepte vor: ,,[In Northern Ireland abortion] is only legal when it is necessary to
preserve the life of the woman, or if there is a risk of real and serious adverse effect on her physical or
mental health, which is either long term or permanent”(Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 23)).
143 Riither (2015).

144 ygl. hierzu International Planned Parenthood Federation (IPPF) European Network .

145 Kagan et al. (2014, S. 234).

148 International Planned Parenthood Federation (IPPF) European Network .
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Seit April 2015 entfallt die siebentégige Frist zwischen des Beratungsgespraches und dem

Schwangerschaftsabbruch. 147

Nach Ablauf der 12. Schwangerschaftswoche p.c. ist ein Schwangerschaftsabbruch nach
franzosischem Recht unbefristet moglich, wenn zwei Arzte attestieren, dass die
Fortfiihrung der Schwangerschaft die Gesundheit der Schwangeren in grolRe Gefahr
bringt, oder wenn das Kind mit einer hohen Wahrscheinlichkeit von einer Erkrankung
besonderer Schwere betroffen ist, die zum Zeitpunkt der Diagnose als unheilbar gilt
(interruption médicale de la grossesse).'*® Mdochte eine Schwangere ihre
Schwangerschaft im Rahmen dieser medizinischen Indikation abbrechen, muss sie sich
an ein Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénatal (CPDPN) wenden, wo ein
Gremium von Expertinnen und Experten die besondere Schwere und Unheilbarkeit der
Erkrankung des Fetus feststellt.'*® Einen positiven Katalog, welche Erkrankungen oder
Behinderungen eines Fetus als ausreichend schwerwiegend gelten konnen, damit die
Schwangere einen Schwangerschaftsabbruch im Rahmen einer medizinischen Indikation
verlangen kann, scheint es nicht zu geben. Eine fetale Trisomie 21 gilt jedoch als derart
schwerwiegend und unheilbar, dass der Anfrage einer Schwangeren zu einem
Schwangerschaftsabbruch mit medizinischer Indikation vor einem CPDPN stattgegeben

wiirde.*°

Nach britischem Recht (Abortion Act) ist ein Schwangerschaftsabbruch nicht
rechtswidrig, wenn er vor Ablauf der 24. Schwangerschaftswoche p.c. durchgefihrt wird
und zwei Arzte bestatigen, dass die Fortfiinrung der Schwangerschaft ein gréReres Risiko
fiir eine Schéadigung der psychischen und physischen Gesundheit der Frau (oder eines
ihrer Kinder) darstellt, als die Beendigung der Schwangerschaft (sogenannter social

ground).’! Dariiber hinaus kann die Schwangere iber den gesamten Verlauf der

147 Béguin (09.04.2015).

148 Code de la santé publique Article L2213-1.

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cid Texte=LEGITEXT000006072665&idArticle=L
EGIARTI000006687544&date Texte=vig. Zugegriffen: 9. September 2019.

149 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013a, S. 25), Agence
de la biomédecine (S. 1).

150 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 12).

151 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 23f.).
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Schwangerschaft im  Zuge  einer  embryopathischer  Indikation  einen

Schwangerschaftsabbruch verlangen. 2

In  Deutschland gelten  Schwangerschaftsabbriiche  vor  Ablauf der 12.
Schwangerschaftswoche p.c. als rechtswidrig. Sie bleiben jedoch straffrei, wenn sich die
Schwangere vor Durchfuihrung des Abbruches hat beraten lassen, wenn der Eingriff von
einem Arzt durchgefiihrt wird und auf Verlangen der Schwangeren erfolgt.’> Diese
Regelung ist in 8 218a Abs. 1 Strafgesetzbuch (StGB) festgehalten und wird auch als
,Beratungslosung®, , Fristenlosung™ oder ,Fristenregelung mit Beratungspflicht*

bezeichnet.!®*

Daruber hinaus sind Schwangerschaftsabbrtiche in Deutschland nach § 218a Abs. 2 StGB

nicht rechtswidrig, wenn der

,»Abbruch der Schwangerschaft unter Beriicksichtigung der gegenwirtigen und
zukinftigen Lebensverhéltnisse der Schwangeren nach éarztlicher Erkenntnis
angezeigt ist, um eine Gefahr fiir das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrachtigung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der
Schwangeren abzuwenden und die Gefahr nicht auf eine andere fir sie zumutbare

Weise abgewendet werden kann.«15°

Der Schwangerschaftsabbruch sollte dann ein ,,geeignetes und zugleich angemessenes
Mittel“!*® darstellen, um die Gefahren von der Schwangeren abzuwenden (sogenannte
medizinische Indikation). Zur Indikationsstellung werden dabei auch die ,,zukiinftigen
Lebensverhiltnisse der Schwangeren“™’ miteinbezogen, weshalb der medizinischen
Komponente oft auch eine ,soziale Komponente“!®® zugesprochen wird
(dementsprechend auch sogenannte medizinisch-soziale Indikation).
Schwangerschaftsabbriiche unter den Voraussetzungen des § 218 a Abs. 2 StGB sind in

Deutschland unbefristet moglich. >

152 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 23).

153 Marckmann (2015, S. 290), Nationaler Ethikrat (2003, S. 66).
154 Marckmann (2015, S. 290), Salaschek (2018, S. 30).

155 §218a Abs. 2 StGB zitiert in Marckmann (2015, S. 290).

156 Nationaler Ethikrat (2003, S. 68).

157 Salaschek (2018, S. 38).

158 Nationaler Ethikrat (2003, S. 67).

159 Nationaler Ethikrat (2003, S. 69).
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Eine eigentliche ,,embryopathische* Indikation zum Schwangerschaftsabbruch, nach der
die Schwangere die Schwangerschaft aufgrund einer Schadigung des Fetus abbrechen

kann, besteht in Deutschland nicht:16°

,Eine schwerwiegende Erkrankung oder Entwicklungsstérung des ungeborenen
Kindes stellt damit fir sich genommen keinen Rechtfertigungsgrund fir einen

Schwangerschaftsabbruch dar.« 16!

Es obliegt dann dem indikationsstellenden Arzt festzustellen, ob die Geburt des kranken
oder behinderten Kindes ,,zu einer schwerwiegende Beeintrdchtigung des psychischen
Wohlergehens der Schwangeren fithren wird“!%?, ob also die Kriterien fiir eine
medizinisch-soziale Indikation zum Schwangerschaftsabbruch nach § 218 a Abs. 2 StGB

erfllt sind.

Im Uberblick tber diese rechtlichen Regelungen zeigt sich, dass Schwangere in
Frankreich und Deutschland, die mit einer NIPT bereits vor der 12 SSW p.c. genetische
Informationen Uber ihr Ungeborenes in Erfahrung bringen koénnen, gegebenenfalls
leichteren Zugang zu einem Schwangerschaftsabbruch hétten als bisher nach einer IPD,
die nur nach der 12 SSW p.c. moglich ist: Eine Schwangere in Frankreich, die bereits vor
der 12. SSW p.c. einen Schwangerschaftsabbruch verlangt, fiele in den rechtlichen
Rahmen einer interruption volontaire de grossesse. Sie misste sich insofern beraten
lassen und in einer subjektiven Notlage befinden. Es bestiinde aber keine Notwendigkeit
zur medizinischen bzw. embryopathischen Indikation Zu einem
Schwangerschaftsabbruch (interruption médicale de grossesse), bei der in einem
Gremium eines CPDPN entschieden wird, ob dem Wunsch der Schwangeren zum
Schwangerschaftsabbruch stattgegeben werden kann. Auch in Deutschland misste die
Schwangere nicht — wie sonst nach der 12 SSW p.c. — einen Schwangerschaftsabbruch
im Rahmen einer medizinischen Indikation vornehmen lassen und insofern nahelegen

konnen, dass mit dem Schwangerschaftsabbruch die ,,Gefahr einer schwerwiegenden

In Deutschland sind Schwangerschaftsabbriiche nach § 218a Abs. 3 zudem nicht rechtswidrig, wenn die
Schwangerschaft durch eine rechtswidrige Tat (bspw. sexualisierte Gewalt) zustande kam und seit der
Empfangnis nicht mehr als 12 Wochen vergangen sind (sog. kriminologische Indikation). (Marckmann
(2015, S. 290)).

160 Nationaler Ethikrat (2003, S. 68).

161 Marckmann (2015, S. 291).

162 Marckmann (2015, S. 291).
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Beeintrachtigung [ihres] korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes 1%

abgewendet wiirde (§ 218a Abs. 2 StGB). Sie hatte vor der 12. SSW p.c. die Mdéglichkeit
zu einem — zwar rechtswidrigen aber straffreien — Schwangerschaftsabbruch im Rahmen

der sogenannten ,,Fristenlosung® (8 218a Abs. 1 StGB).

163 Marckmann (2015, S. 290).
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4 ERGEBNISSE: DIE DEBATTE DER ETHIKRATE UM NIPT

Im weiteren Verlauf dieser Arbeit wird untersucht, welche Argumente in den
Stellungnahmen des DER, CCNE und NCOB fur oder gegen die Zulassigkeit von NIPT
vorgebracht werden, welche Pramissen, Grundannahmen oder Wertvorstellungen diesen
Argumenten jeweils zugrunde liegen und wie diese gegeneinander abgewogen werden.
Dazu wird in Abs. 4.1 der Nutzen von NIPT, hinsichtlich der Art, Qualitdt und des
Umfangs der mit NIPT gewonnenen Informationen dargestellt und gegen das Risiko,
diese Informationen zu erhalten, abgewogen. Anschliefend wird betrachtet, inwiefern
NIPT nach Auffassung der Ethikrate als pranataldiagnostische Untersuchungsmethode
mit besonders glnstigem Nutzen-Risiko-Verhaltnis Einfluss auf die Entscheidungs- und
Handlungsoptionen einer Schwangeren nehmen kann (Abs. 4.2). Im Zuge dessen wird in
die Begriffe Autonomie und reproduktive Autonomie bzw. Fortpflanzungsfreiheit
eingefiihrt (Abs.4.2.1 und 4.2.2) und analysiert inwiefern die Ethikrdte in NIPT eine
pranataldiagnostische Untersuchungsmethode erkennen, die zur reproduktive Autonomie
einer Schwangeren beitragen kann (Abs. 4.2.3), oder droht die autonome
Entscheidungsfahigkeit einer Schwangeren zu schmélern (Abs. 4.2.4). In den folgenden
Abschnitten werden dann Argumentationen aus den Stellungnahmen der Ethikrate
entlang einzelner Problemfelder analysiert, rekonstruiert und kritisch gegentbergestellt,
die negative Auswirkungen oder Implikationen wvon NIPT auf bestimmte
Personengruppen befiirchten lassen und damit gegebenenfalls gegen die reproduktive
Autonomie einer Schwangeren abgewogen werden mussen. Dabei schwenkt der Fokus in
dieser Arbeit zundchst auf den Konflikt reproduktiver Autonomie Schwangerer mit den
Schutzrechten ungeborenen menschlichen Lebens sowie spaterer Erwachsener (Abs.
4.2.6). Anschliel3end werden solche Argumentationen und ihre Abwdagung gegen die
reproduktive Autonomie Schwangerer untersucht, die sich auf negative Implikationen
oder Auswirkungen von NIPT auf Menschen mit Behinderungen und ihre Familien (Abs.
4.4) sowie weite Teile der Gesellschaft beziehen (Abs 4.5). Zuletzt wird untersucht,
welche Implementierung von NIPT die Ethikrate in bereits bestehende Verfahren der
vorgeburtlichen Risikoabschatzung und Diagnostik vorschlagen (Abs. 4.6) und worauf
diese Empfehlungen jeweils aufbauen. Kapitel 4.7 leistet schlieRlich einen Uberblick
sowie eine umfassende Kritik und vergleichende Gegeniiberstellung der abschlieRenden

Positionierungen der Ethikréte in der Frage nach der Zul&ssigkeit und Anwendung von

32



NIPT. Dabei wird ebenfalls kritisch hinterfragt, inwiefern einzelne Grundannahmen und
Wertvorstellungen die Debatte um NIPT jeweils beeinflussen, auf welchen Argumenten
die abschliefenden Empfehlungen der Ethikrate malgeblich aufbauen und ob diese

Argumente die abschlieBenden Empfehlungen ausreichend begriinden kénnen.

4.1 Nutzen-Risiko-Abwagungen zur NIPT

Der Nutzen einer prénataldiagnostischen Methode findet sich zundchst darin, einer
Schwangeren, die erfahren mochte, ob ihr Fetus von einer Erkrankung oder Behinderung
betroffen ist, Informationen tiber den Gesundheitszustand ihres Fetus bereitzustellen. Um
den Nutzen einer prénataldiagnostischen Methode — hier der NIPT — konkreter bestimmen
zu konnen, wére also zu untersuchen, welche Informationen hinsichtlich des Umfangs,
der Art und ihrer Qualitét eine Schwangere mit einer bestimmten pranataldiagnostischen
Methode (ber ihren Fetus erhalten kann. Auch wére zu klaren, welches Risiko die
Schwangere fur sich und ihren Fetus eingehen muss, um diese Informationen zu erhalten.
Diese Uberlegungen zielen darauf ab, den Nutzen und das Risiko der NIPT zu
quantifizieren und sie — auch im Vergleich zu anderen prénataldiagnostischen

Untersuchungsmethoden — gegeneinander aufzuwiegen.1®*

Uberlegungen zur Qualitat der mit einer pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode
gewonnenen Informationen beziehen sich auf die F&higkeit einer pranataldiagnostischen
Methode, ein bestimmtes (genetisches) Merkmal eines Fetus mdglichst sensitiv und
spezifisch feststellen oder ausschlieRen zu kénnen (vgl. Abs. 4.1.1). Sind die Sensitivitat
und Spezifitit des Tests sowie die Prévalenz des untersuchten (genetischen) Merkmals
bekannt, liele sich daraus der positive pradiktive Wert ermitteln, der Rickschlusse
zulasst, mit welcher Wahrscheinlichkeit das erhaltene Testergebnis korrekt anzeigt, ob
der Fetus das untersuchte (genetische) Merkmal auch tatsachlich tragt.1®® Beispielsweise
konnen einige pranataldiagnostische Methoden sehr sensitiv und spezifisch feststellen, ob
im Genom des Fetus ein drittes Chromosom 21 vorhanden ist. Ist die Prévalenz dieses
genetischen Merkmals (hier Trisomie 21) bekannt, kann daraus der positive bzw. negative

pradiktive Wert eines positiven bzw. negativen Untersuchungsergebnisses ermittelt

164 1n einer zweiten Ebene stellt sich dann die Frage, welche Entscheidungs- oder Handlungsoptionen
einer Schwangeren mit den gewonnenen Informationen offenstehen. Diese Uberlegungen sind
Gegenstand von Abs. 4.2.

165 WeiR (2013, S. 262), Gaus und Muche (2017, S. 139).
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werden. Kann ein (genetisches) Merkmal mit einer bestimmten prénataldiagnostischen
Untersuchungsmethode hingegen nur wenig sensitiv und wenig spezifisch festgestellt
werden, entstehen viele falsch-positive und falsch negative Ergebnisse. Die
Untersuchung lie}e dann nur eine sehr begrenzte Aussage Uber den voraussichtlichen
Gesundheitszustand des zukinftigen Kindes zu. Gleiches gilt, wenn der Test ein
bestimmtes genetisches Merkmal zwar sehr sensitiv und spezifisch feststellen oder
ausschlief’en kann, die Pravalenz des untersuchten Merkmals aber sehr klein ist — auch
dann nimmt der positive-pradiktive Wert ab. % Sind der positive- und negativ-pradiktive
Wert eines Tests hingegen hoch, so kann dieser als zuverlassiger Tests bzw. Tests mit

hoher Genauigkeit oder Richtigkeit (=accuracy) beschrieben werden.16”

Uberlegungen zur Art der gewonnenen Informationen beziehen sich auf die
Interpretationen oder Aussage Uber den voraussichtlichen Gesundheitszustand des Fetus,
die eine bestimmte Art gewonnener Informationen (bspw. genetische Informationen)
zulassen kénnen. Beispielsweise ~ konnen  einige  pranataldiagnostische
Untersuchungsmethoden eine bestimmte Basenabfolge im Genom eines Fetus (Genotyp)
in einer bestimmten Population mit hohem positiv- bzw. negativ-pradiktiven Wert
feststellen oder ausschlieen. In einigen Fallen lasst das \Vorhandensein dieser
Basenabfolge aber keine oder nur eine sehr begrenzte Aussage Uber den
Gesundheitszustand der Person zu, die diese Basenabfolge trégt. Es bleibt dann unklar,
wann, mit welcher Wahrscheinlichkeit und welcher Schwere sich eine bestimmte

Erkrankung tatsachlich manifestieren kénnte (Phanotyp, vgl. auch Abs. 4.1.3).

166 Gaus und Muche (2017, S. 139).

167 Der positive und negative pradiktive Wert driicken insofern aus, wie “zuverlassig® ein positiver bzw.
negativer Befund ist (vgl. hierzu die Begriffsverwendung bei Gaus und Muche (2017, S. 139)). In einigen
Publikationen — und fir diese Arbeit besonders relevant in der Stellungnahme des NCOB — wird zur
Beschreibung der Testgite eines diagnostischen Tests auch der Begriff “accuracy (= “Genauigkeit“ oder
“Richtigkeit* (Weil3 (2013, S. 322))) verwendet. “Accuracy* beschreibt “die Wahrscheinlichkeit, dass
eine beliebige Person, die sich dem Test unterzieht, einen korrekten Befund erhélt.“(Wei3 (2013, S. 263))
Die Verwendung von ,,accuracy* wird zum Teil kritisch gesehen, da es keine Riickschliisse auf die
Sensitivitat und Spezifitét eines Tests zuldsst (Weil3 (2013, S. 263)). Zu beachten gilt es zudem, dass
»accuracy” bzw ,,Genauigkeit™ oder ,,Richtigkeit™ bisweilen verwendet wird, um allein den positiv-
pradiktiven Wert zu beschreiben. Wo ,,accuracy” bzw. ,,Genauigkeit™ oder ,,Richtigkeit” in dieser Arbeit
und in Zusammenhang mit der Stellungnahme des NCOB verwendet wird, geschieht dies in erstgenannter
Definition. Analog dazu das NCOB: ,,When referring to accuracy [Herv. im Original, L.B.] of NIPT in
this report, we are referring generally to the specificity, sensitivity, positive predictive value and negative
predictive value of the test. (Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 8)).
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Uberlegungen zum (diagnostischen) Umfang einer pranataldiagnostischen Methode
beziehen sich auf die Anzahl der (genetischen) Merkmale, auf die eine Schwangere ihren
Fetus mit einer bestimmten pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode untersuchen
lassen kann. Mit Hilfe einer sehr umfangreichen pranataldiagnostischen
Untersuchungsmethode konnte eine Schwangere dann bezlglich einer Vielzahl von
Erkrankungen oder Behinderungen in Erfahrung bringen, ob ihr zukinftiges Kind von
diesen betroffen sein wird oder nicht — insofern sie das wiinscht. Art, (diagnostischer)
Umfang und Qualitat der gewonnen Informationen bestimmen insofern wesentlich die
Aussagekraft einer pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode und daraus ihren
direkten Nutzen fir die Schwangere.!®® Die Risiken pranataldiagnostischer
Untersuchungen belaufen sich demgegeniiber auf die Wahrscheinlichkeit und das
Ausmal} des Schadens, den Schwangere und Fetus durch die Untersuchung nehmen
konnen. Hier stellt sich also die Frage, welches Risiko die Schwangere fur sich und ihren

Fetus eingeht, wenn sie ihren Fetus mit einer NIPT untersuchen l&sst.

Im Verlauf dieses Abschnittes soll der Nutzen und das Risiko der NIPT anhand der
Stellungnahmen der drei Ethikréte dargestellt werden. Sowohl der Nutzen als auch das
Risiko der NIPT werden — wie sie in den Stellungnahmen des NCOB, DER und CCNE
herausgestellt werden — dabei mit anderen prénataldiagnostischen Methoden des
Screenings oder der Diagnostik in Bezug gesetzt, sodass die VVor- und Nachteile von NIPT
deutlich werden. Als Vergleichspunkte werden von den Ethikrédten vor allem das nicht-
invasive Ersttrimesterscreening (ETS) und invasiv-pranataldiagnostische Methoden
(IPD) wie die Amniozentese und Chorionzottenbiopsie herangezogen. Sie sollen deshalb
in diesem Kapitel — sowie auch im gesamten Verlauf der Arbeit — als VergleichsgroRen

dienen.

4.1.1 Nutzen: Umfang, Art und Qualitat der mit NIPT gewonnen Informationen
Maochte eine Schwangere ihren Fetus mit einer NIPT untersuchen lassen, stellt sich

zundchst die Frage, welche Erkrankungen oder Behinderungen des Fetus mit einer NIPT

168 Der Umfang einer pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode bedingt insofern ihre Aussagekraft
mit, als dass die Untersuchung mehrerer Marker die Sensitivitat und Spezifitét eines Tests zur
Feststellung einer bestimmten Erkrankung steigern kann. Andererseits kdnnen mit sehr umfangreichen
(genetischen) Untersuchungen aber auch Ergebnisse anfallen, deren Relevanz fiir den Gesundheitsstatus
des voraussichtlichen Kindes ungeklart sind, keine Interpretation des Befundes zulassen und insofern die
Aussagekraft des Untersuchungsergebnisses stark einschrénken (vgl. Abs. 4.1.3).

35



Uberhaupt festgestellt werden koénnen, wie umfangreich die Informationen also sein
kdnnen, die eine Schwangere Uber ihren Fetus erhalten kann. Zum Zeitpunkt der
Veroffentlichung der Stellungnahmen des CCNE und DER® war eine Untersuchung des
fetalen Genoms mit einer NIPT auf die Feststellung einer Trisomie 21 (und ggf. 18 und
13) beschrénkt. Dennoch war auch damals bereits bekannt, dass mit Hilfe einer NIPT als
genetische  pranataldiagnostische ~ Untersuchungsmethode  eine  vollstandige
Sequenzierung des Genoms des Fetus aus dem miitterlichen Blut moglich wiirde.*’® Zum
Zeitpunkt der Veroffentlichung der Stellungnahme des Nuffield Council on Bioethics’
war die Maoglichkeit der Gesamtgenomsequenzierung eines fetalen Genoms mit NIPT
bereits in nihere Zukunft geriickt.'’> So gehen alle drei Ethikrate davon aus, dass mit
einer NIPT prinzipiell das gesamte Genom eines Fetus sequenziert werden kann.
Schwangere hatten mit einer NIPT also — Giber die Feststellung fetaler Genommutationen
wie der Trisomien 21,18 und 13 hinaus — die Mdoglichkeit, ihren Fetus auf
Geschlechtschromosomenaberrationen (bspw. Turner-Syndrom, Klinefelter-Syndrom,
Triple-X-Syndrom) und Mikrodeletionssyndrome  (bspw. Di-George-Syndrom)
untersuchen zu lassen.'”® Dariiber hinaus konnte die Schwangere mit einer NIPT
prinzipiell jede einzelne Base des Genoms des Fetus sequenzieren lassen.!™ Gezielter
konnte das fetale Genom auch auf Basenabfolgen untersucht werden, die monogenetische
Erkrankungen (M. Huntington, Myotone Dystrophie, Achondroplasie) bedingen

konnen.1?

Geht man davon aus, dass mit einer NIPT prinzipiell jede Base im Genom eines Fetus
sequenziert werden kann, so konnte die NIPT eine derart umfassende Untersuchung des
fetalen Genoms moglich machen, wie sie bisher nur mit invasiv-pranataldiagnostischen

Methoden moglich war.'’® In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates wird dennoch

189 Der DER und das CCNE verdffentlichten ihre Stellungnahmen zur NIPT im Jahr 2013.

170 Deutscher Ethikrat (2013, 48, 187), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie
et de la santé (2013b, S. 24).

111 Das Nuffield Council on Bioethics veréffentlichte seine Stellungnahme zur NIPT im Jahr 2017.

172 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 86).

173 Nuffield Council on Bioethics (2017, 15, 16), Deutscher Ethikrat (2013, S. 46).

174 Nuffield Council on Bioethics (2017, 15, 17); Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).

175 Deutscher Ethikrat (2013, S. 47); Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 15).

176 Nuffield Council on Bioethics (2017, 15, 17), Deutscher Ethikrat (2013, S. 44), Zum Umfang nicht-
invasiver und invasiver pranataldiagnostischer Untersuchungsmethoden vgl. Abs. 3.1.
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darauf hingewiesen, dass die NIPT derzeit viel weniger umfassende

Untersuchungsmaoglichkeiten biete:

»Alle anderen gesundheitlichen Storungen [auBer den Trisomien 21, 18 und 13,
L.B.], [...], werden durch eine nichtinvasive pranatale Gendiagnostik ausschlie8lich
auf Trisomie 21, 18 und 13 allerdings nicht ausgeschlossen, sodass erst die Praxis

zeigen wird, ob und inwiefern [die NIPT, L.B.] tatsdchlich Amniozentesen zu

ersetzen vermag [...].«1"’

In einem zweiten Schritt stellt sich nun die Frage nach der Qualitat der gewonnen
Informationen. Invasiv-pranataldiagnostische Methoden, vor allem die Amniozentese,
gelten in der Aneuploidiediagnostik als weitestgehend fehlerlos und werden insofern als
Goldstandard betrachtet (vgl. Abs. 3.1.2).17® Nicht-invasive Untersuchungsmethoden wie
das Ersttrimesterscreening gelten als weniger sensitiv und spezifisch: Ergibt sich im Zuge
dieser Untersuchung ein positiver Befund, wird der Schwangeren nahegelegt, ihn mit
Hilfe einer IPD validieren zu lassen (vgl. Abs. 3.1). Das CCNE und NCOB widmen der
Frage nach der Sensitivitat und Spezifitdt von NIPT insbesondere in Bezug auf die
Trisomie 21 (Down-Syndrom) und im Vergleich zu einem Ersttrimesterscreening
besondere Aufmerksamkeit. Beide Ethikrate kritisieren, das NIPT im Gegensatz zu einem
Ersttrimesterscreening in einigen Fallen tberhaupt keine verwendbaren Ergebnisse
(,,failed tests*1°)) oder aber weder eindeutig positiv noch eindeutig negative Ergebnisse

(,,inconclusive test 1) liefere. 18!

Fur die Mehrheit der Félle, in denen NIPT jedoch ein verwertbares Ergebnis liefert,
erkennen beide Ethikrate, dass die Sensitivitat und Spezifitat von NIPT zur Feststellung

einer fetalen Trisomie diejenige des Ersttrimesterscreenings deutlich tibersteigt:182

177 Deutscher Ethikrat (2013, 64, 152).

178 Benn et al. (2013), Hixson et al. (2015).

179 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 13).

180 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 14).

181 Failed tests* kiimen nach Angaben des NCOB in bis zu 13% der untersuchten Proben vor,
»inconclusive tests* in bis zu 11% der untersuchten Proben (Nuffield Council on Bioethics (2017,

S. 13f.)). Das CCNE subsummiert beide Falle und gibt an, dass etwa 5% der untersuchten Proben kein
verwertbares Ergebnis lieferten (Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la
santé (2013b, 14, 17, 36)).

Siehe diese Bedenken auch in den Uberlegungen des CCNE und NCOB zur Implementierung von NIPT
in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung (vgl. Abs. 4.6).

182 Nuffield Council on Bioethics (2017, 8,12), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences
de la vie et de la santé (2013b, S. 19).

37



»False positive and false negative results can occur, however, although in much

smaller numbers than for the combined screening test. 183

Die Sensitivitat und Spezifitat einer IPD erreiche die NIPT jedoch nicht. Ob dies in
Zukunft der Fall sein wird, bleibt umstritten. Das CCNE vertritt die Auffassung, die NIPT
werde die IPD zur Feststellung einer Trisomie 21 in Zukunft durchaus ersetzen kénnen.
Ein positiver NIPT-Befund musse dann nicht mehr mit einer IPD validiert werden (vgl.
Abs. 3.1.3).1% Das NCOB ist hingegen der Meinung, mit NIPT entstiinden aufgrund
methodischer Schwierigkeiten falsch-positive Ergebnisse, die mit IPD umgangen werden
konnten. NIPT misste demnach — wie auch das Ersttrimesterscreening — immer durch

eine IPD validiert werden.®

» [...]NIPT for Down’s, [...] [syndrome, L.B.] is not diagnostic, and a positive result

requires an invasive test to confirm whether the fetus has the condition or not. «1€¢

Fur andere (monogenetisch und de novo entstandene) genetisch bedingte Erkrankungen,
konnte NIPT nach Auffassung des NCOB jedoch durchaus die Grundlage eine Diagnose

stellen und misste nicht mehr durch eine IPD validiert werden.t®’

Der Deutsche Ethikrat fuhrt im Gegensatz zu den anderen beiden Ethikraten keinen
Vergleich der Sensitivitdt und Spezifitit von NIPT zu anderen nicht-invasiven

Untersuchungsmethoden oder Screeningverfahren an.

4.1.2 Risiko: NIPT als , risikolos[e]*!® Untersuchung

Das Risiko préanataldiagnostischer Untersuchungsmethoden belduft sich auf die
Wahrscheinlichkeit und das AusmaR des Schadens, den die Schwangere und der Fetus
durch  die  Untersuchung  nehmen  konnen. Invasiv-pranataldiagnostische
Untersuchungsmethoden zeichnen sich durch einen Einstich in die Gebarmutter oder
Bauchhohle der Schwangeren aus. Dabei kann es in seltenen Fallen zu
eingriffsspezifischen Komplikationen wie Infektionen, Blutungen oder dem Abgang von

Fruchtwasser kommen (vgl. Abschnitt 3.1.2). In einigen Féllen kommt es zudem nach

183 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 12).

184 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 14-15, 25, 29,
36).

185 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 12).

186 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 12).

187 Nuffield Council on Bioethics (2017, 75, 79)

188 Deutscher Ethikrat (2013, S. 155).
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dem Eingriff zu einem Verlust der Schwangerschaft. Das Risiko hierfir wird im
Allgemeinen bei nicht héher als 1% fur Amniozentesen und nicht héher als 2% fur
Chorionzottenbiopsien eingeschitzt.'® Auch nach Angaben der Ethikrate belauft sich das
Risiko fiir einen Verlust der Schwangerschaft nach IPD auf etwa 0,1% bis 2%.%° Nicht-
invasive pranataldiagnostische Untersuchungsmethoden wie Ultraschalluntersuchungen,
das Ersttrimesterscreening oder auch die NIPT sind dagegen nicht mit einem Einstich in
die Gebarmutter der Schwangeren verbunden (vgl. Abs. 3.1.1). Mit einer NIPT konnte
die Schwangere auch nach Auffassung aller drei Ethikrate damit ihr Risiko, durch die
Untersuchung Schaden zu nehmen, deutlich verringern. In der Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates wird diesbeziiglich darauf hingewiesen, dass die Richtlinien zur
pranatalen Diagnostik der Bundesarztekammer forderten, eine risikoreiche IPD wo
moglich zu umgehen, und die ,,Moglichkeiten einer risikoarmen Diagnostik voll

ausschopfen 191,192

4.1.3 Schwierigkeiten in Art, Umfang und Qualitdt der mit NIPT gewonnen
Informationen und eine Schadigung der Schwangeren
Die bisherigen Uberlegungen in diesem Kapitel richteten sich auf solche Falle, in denen
NIPT durch den Umfang, die Art und die Qualitat der Informationen eine Aussage Uber
den Gesundheitszustand des zukinftigen Kindes zuldsst, wahrend das Risiko, diese
Informationen zu erhalten, mit NIPT minimiert werden kann. Dennoch gibt es Félle, in
denen NIPT Schwangeren lediglich wenig aussagekraftige Informationen bereitstellen
kann und damit ihr Risiko, im Zuge préanataldiagnostischer Untersuchungen Schaden zu
nehmen, steigert. Die Schwierigkeiten hinsichtlich der Aussagekraft der
Untersuchungsergebnisse stehen dabei einerseits in Zusammenhang mit den
Schwierigkeiten der Aussagekraft genetischer Diagnostik im Allgemeinen und betreffen

insofern alle pranataldiagnostischen genetischen Untersuchungen: Auch wenn es mdglich

189 ygl. hierzu, Akolekar et al. (2015), Royal College of Obstreticians & Gynaecologists (Juni 2010),
Kaéhler et al. (2013).

190 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 4, 14), Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013a, S. 4), Deutscher Ethikrat
(2013, 43, 63), Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 6f.)

191 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156)

192 Ungeachtet lassen die Ethikréte die Tatsache, dass auch peripher-vendse Blutentnahmen invasive
(wenn auch nicht in den Kategorien der PND) Eingriffe in den Kérper einer Schwangeren darstellen, die
ebenfalls — wenn auch mit einem kleinen — Risiko fir die Schwangere (z.B. Infektionen, Schmerzen,
Verletzung eines Nerven, vgl. Dhingra (2010)) verbunden sein kénnen.
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ist das Genom eines Fetus Base fir Base zu sequenzieren, fallen dabei grofe Menge
genetischer Daten an, die nicht interpretierbar sind. Oft lasst die gewonnene genetische
Information (Genotyp) schliellich keine Aussage dartiber zu, wie sich bestimmte
Basenabfolgen auf den Gesundheitszustand, oder auf jedwede anderen Merkmale eines
Menschen auswirken werden.'® So formuliert das CCNE sehr passend:

,»The fact that we can read the foetal or adult DNA sequence in no way signifies that

we are able, as yet, to interpret it fully in terms of its medical implications. “1%4

Fir manche monogen bedingten genetischen Erkrankungen ist der Genotyp — also die
Basenabfolge im Genom des Fetus, die die Erkrankung bedingt — bekannt. Wird diese
Basenabfolge dann im Genom eines Fetus zuverlassig festgestellt, kann jedoch in einigen
Fallen keine Aussage getroffen werden, wie wahrscheinlich, zu welchem Zeitpunkt und

mit welcher Schwere sich die Erkrankung auch tatsachlich manifestieren wird.1%

Wenig aussagekréftige Ergebnisse fallen ebenfalls an, wenn eine NIPT nicht ausreichend
zuverlassig bestimmen kann, ob der Fetus ein bestimmtes genetisches Merkmal auch
tatsachlich tragt.1%® AuRerhalb ihrer begrenzten Aussagekraft, heben die Ethikrate hervor,
drohten unzuverlassige Ergebnisse jedoch auch, Schwangeren (und dem Fetus)®’
Schaden zuzufligen: Erhielte die Schwangere beispielsweise ein unzuverlassiges
Ergebnis, misste sie sich anschlieRend dem Risiko eines invasiven Eingriffes mit IPD
aussetzen, um dieses Ergebnis validieren zu lassen.'®® Dariiber hinaus kénnten wenig
aussagekraftige Untersuchungsergebnisse Auswirkungen auf die psychische Gesundheit

der Schwangeren haben, oder sie Angsten um die Gesundheit ihres Fetus aussetzen.'%

193 Deutscher Ethikrat (2013, 48, 52, 53, 57-58, 68-69); Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 18);
Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 24, 25, 32).

194 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 10).

195 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 10, 26, 2829,
33, 35), vgl. auch Deutscher Ethikrat (2013, 41, 53, 169, 186).

196 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 114), Deutscher Ethikrat (2013, 170)

197 Inshesondere der DER lenkt den Blick an dieser Stelle auch auf eine Schadigung des Fetus, die etwa
durch Schwangerschaftsabbriiche nach falsch-positiven Untersuchungsergebnissen mit NIPT
zustandekommen konnten (Deutscher Ethikrat (2013, 65-66, 171). Zur Schadigung des Fetus durch
Schwangerschaftsabbriiche nach NIPT in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates siehe Abs. 4.2.6
und 4.3.3.2).

198 Nuffield Council on Bioethics (2017, 114, 116), Deutscher Ethikrat (2013, S. 64f.), Comité Consultatif
National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 24, 25, 40-41) .

199 Nuffield Council on Bioethics (2017, 87, 116), Comité Consultatif National d'Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé (2013b, 24, 28, 35), Deutscher Ethikrat (2013, S. 186).
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Alle drei Ethikrate geben in der Folge Empfehlungen ab, nach denen der Zugang zu NIPT,
die wenig aussagekraftige Ergebnisse liefert und dadurch keine positive Nutzen-Risiko-
Bilanz aufzeigen kann, eingeschrankt werden sollte. Welche NIPT zur Untersuchung
welcher genetischen Merkmale eines Fetus dabei aber als derart unaussagekraftig gelten
sollte, ist umstritten: Der DER hélt bereits eine NIPT zur Feststellung einer Trisomie 21
nicht in allen Fallen flr ausreichend zuverléassig: Wirde eine — risikolose — NIPT auch
von Schwangeren in Anspruch genommen, die kein erhéhtes Risiko hétten, ein Kind zu
gebéren, dass von einer Trisomie 21 betroffen ist (die Pravalenz des Merkmals in der
Population also gering wére), ergében sich nach Ansicht des DER zu viele falsch positive

Ergebnisse:

,.Bei einem Risiko fiir Trisomie 21 von ca. 1:700 [durchschnittl. Risiko fiir eine
Schwangere, ein Kind mit Trisomie 21 zu gebéren L.B.] wére beispielsweise damit

zu rechnen, dass ca. zwei Drittel der Trisomie-21-Diagnosen falsch positiv waren

und nur ein Drittel korrekt. 200

Die Anzahl der Schwangerschaftsabbriche, die falschlicherweise nach diesem Befund
folgen konnten, so der DER, entspréche dann in etwa der Anzahl der Fehlgeburten, die
durch eine IPD zustande gekommen wiren.?’! Die Vorteile der risikolosen Untersuchung
greifen also nur, wenn die Sensitivitat und Spezifitdt der Untersuchungsmethode oder
aber die Prévalenz des untersuchten Merkmals ausreichend hoch ist, die Untersuchung
also von vorn herein nur Schwangeren mit einem erhéhten Risiko fiir eine fetale Trisomie
angeboten wirde. Wenngleich die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des
Hauptvotums®? des Deutschen Ethikrates hier keine argumentative Verbindung
zwischen diesen Uberlegungen und ihren Schlussfolgerungen schaffen, findet sich in den
Empfehlungen des Hauptvotums des Deutschen Ethikrates dennoch eine Empfehlung,

nach der eine NIPT ,ebenso wie eine Chorionzotten-Biopsie und Amniozentese nur

200 peutscher Ethikrat (2013, S. 64f.).

201 Deutscher Ethikrat (2013, S. 66).

202 Die abschlieRenden Empfehlungen des Deutschen Ethikrates sind in ein Hauptvotum und zwei
Sondervota gespalten. Fir den Inhalt der Forderungen und Empfehlungen dieses Hauptvotums und der
Sondervota sowie Uberlegungen, welcher wesentliche Dissens diese Aufspaltung begriindet haben konnte
vgl. vor allem Abs. 4.3 und Kapitel 4.7.
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durchgefuhrt werden sollte, wenn ein erhdhtes Risiko fur eine genetisch bedingte

Erkrankung oder Fehlbildung vorliegt.*?%

Die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 weisen diese Forderung
im Hauptvotum hingegen zuriick: Zwar konnten Frauen ohne ,.individuell erhohtes
Risiko“?®* fiir eine genetisch bedingte Erkrankung ihres Fetus ,wegen des dann
abnehmenden pradiktiven Wertes und der steigenden Rate falsch-positiver Befunde mit

schwierigen Entscheidungssituationen [konfrontiert]**2%

werden, ,,ohne [...] dafiir
ausreichend relevante Informationen® zu erhalten.?®® In einer Aufklirung sollte die
Schwangere dariiber eingehend informiert werden.?%” Eine Einschrankung des Zugangs
zu einer NIPT fir Frauen ohne individuell erhdhtes Risiko, ergibt sich nach Auffassung
der Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 jedoch nicht. Tests, die
den Fetus hingegen auf auRergesundheitliche Merkmale untersuchen und die ,,Flut der in
ihrer Wertigkeit zum Teil dubiosen Informationen“?® konnten durchaus zu einer
»gravierenden Uberforderung“® des Kinderwunschpaares filhren. Nach Auffassung der
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 gelte es jedoch als

,unwahrscheinlich®, dass NIP-Tests auf ,,eine Vielzahl von Merkmalen, insbesondere

von seltenen [Merkmalen, L.B.]?'? ausgeweitet wiirden.

Dariiber hinaus kommt in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates die Frage auf,
welche Aussage welche Art mit prénataldiagnostischen Untersuchungen gewonnene
Informationen Gberhaupt tber den Phanotyp oder Gesundheitszustand eines Menschen
zulassen. Einige Mitglieder des Deutschen Ethikrates heben diesbeziglich hervor, dass
sich genetisch bedingte Erkrankungen, insbesondere die Trisomie 21, ,sehr
unterschiedlich phénotypisch manifestieren [konnen].“?!! Eine Aussage (iber den
voraussichtlichen Gesundheitszustand des Fetus kdnne dann ohnehin erst getroffen
werden, wenn mogliche Fehlbildungen oder Beeintrdchtigungen an verschiedenen

203 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).
204 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
205 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
206 peuytscher Ethikrat (2013, S. 188).
207 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
208 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186).
209 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186).
210 Deytscher Ethikrat (2013, S. 188).
211 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).
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Organen mit Hilfe einer Ultraschalluntersuchung beurteilt werden konnten.?'? Der
notwendige . differenziertere und individuelle  Blick“?®, der mit einer
Ultraschalluntersuchung gewonnen werden kdnne, trete durch die Einfihrung der NIPT
,noch weiter in den Hintergrund*.?}4 2> Eine andere Position im Deutschen Ethikrat
bestreitet nicht, dass sich Erkrankungen im Phé&notyp unterschiedlich manifestieren
koénnen,?*® woriiber die Schwangere auch eingehend aufgeklart werden sollte.?!’
Unwabhrscheinlich sei aber, dass der notwendige differenzierte Blick durch eine
Ausweitung vorgeburtlicher genetischer Diagnostik verloren ginge.?'® Die Empfehlungen
im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates richten sich wohl nach ersterer Position:
Prénataldiagnostische genetische Untersuchungen, sollten Gberhaupt nur dann
durchgefiihrt werden, wenn der Befund anschlieBend durch eine ,,weiterfilhrende
differenzierende Ultraschalluntersuchung®“?!® erganzt werden kann, die eine Abschétzung

der zu erwartenden Beeintrachtigung des Kindes erlauben soll.

AuRerhalb der Uberlegungen in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates fallen die
Einschatzungen dahingehend, welche NIPT eine ungunstige Nutzen-Risiko-Bilanz
aufweisen konnten, weniger restriktiv aus. Im Allgemeinen, meint das NCOB, sollten
Schwangeren nur solche Tests angeboten werden, die zuverléssig bestimmen kénnen, ob
der Fetus ein bestimmtes Merkmal auch tatsachlich tragt.??° Ob ein Test als ausreichend
zuverlassig verstanden werden kann, variiere aber von Test zu Test.??! Fiir nicht
ausreichend zuverlassig halt das NCOB beispielsweise die Untersuchung des fetalen
Genoms mit NIPT auf Mikrodeletionssyndrome.??? Die weitere Bewertung verschiedener

Tests nach diesen Kriterien Uberlasst das NCOB aber solchen Organisationen, die auf die

212 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

213 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

214 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

215 Diese Bedenken werden in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrats unter der Uberschrift
,»Gesellschaftliche Implikationen (Deutscher Ethikrat (2013, S. 163)) diskutiert. Mogliche
gesellschaftliche Implikationen bzw. Auswirkungen der Annahme, es bestehe eine sehr enge Genotyp-
Phénotyp-Beziehung, auf Menschen mit Behinderung werden auch in Abs. 4.4.1 diskutiert.

216 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).

217 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).

218 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).

219 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).

220 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 128).

221 Nuffield Council on Bioethics (2017, 105, 128).

222 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 128).
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Bewertung von Screeningverfahren spezialisiert sind.??® In der Stellungnahme des CCNE
findet sich demgegentber lediglich die wenig konkrete Forderung, NIPT solle stets
aussagekraftig und sicher sein.??* Empfehlend meint das CCNE, dass im Falle einer
Genomsequenzierung mit NIPT die genetische Daten eines Fetus nicht vollstandig
erhoben oder aber an die Schwangere weitergegeben werden sollen. 22 Eine Begriindung

oder Konkretisierung dieser Empfehlung bleibt aus.

4.1.4 NIPT mit ginstigem Nutzen-Risiko-Verhéltnis

Befindet sich eine Schwangere im Entscheidungsprozess, ob und welche
pranataldiagnostische Untersuchungsmethode sie in Anspruch nehmen mdéchte, wird sie
den Nutzen und das Risiko verschiedener prénataldiagnostischer Methoden
gegeneinander abwagen. Sie wird in Betracht ziehen, wie umfangreich die Untersuchung
sein kann, Informationen welcher Art und Qualitat sie mit der Untersuchung erhalten
kann und welche Aussage diese damit tiber den Gesundheitszustand ihres zukunftigen
Kindes zulésst. Nach Auffassung des CCNE und NCOB wiirde sie dabei feststellen, dass
eine NIPT sensitiver und spezifischer als andere nicht-invasive Untersuchungsmethoden
feststellen kann, ob ihr Fetus von einer Trisomie betroffen ist.?? 227 In Zukunft sollte es
der Schwangeren nach ihrer Auffassung zudem mdoglich sein, das Genom ihres Fetus mit
einer NIPT ahnlich umfassend untersuchen zu lassen, wie es bisher nur mit einer IPD
moglich gewesen war.?2 Wenn auch in der Stellungnahme des DER in Teilen offen
bleibt, wie zuverlassig NIPT im Vergleich zu anderen Methoden der Risikoabschétzung
in der Trisomie-Diagnostik ist (Abs. 4.1.1) und die Zuverlassigkeit (4.1.3), der
diagnostische Umfang (4.1.1) sowie die Aussagekraft genetischer Informationen im
Allgemeinen (4.1.3) kritisch hinterfragt werden, wird in den Stellungnahmen aller drei

Ethikrate dennoch der wesentliche Vorteil von NIPT als nicht-invasive Untersuchung

223 Das NCOB bezieht sich hier auf das UK Genetic Testing Network (UKGTN) und das UK National
Screening Committee (UKNSC). Da sich der Geltungsbereich dieser Organisationen nur auf das NHS
beschréankt, empfiehlt das NCOB zudem, dass die Standesorganisationen medizinischen und arztlichen
Personals ihre Mitglieder verpflichten sollten, sich an entsprechenden Vorgaben zu orientieren. (Nuffield
Council on Bioethics (2017, S. 128)).

224 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

225 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

226 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

227 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 113).

228 Nuffield Council on Bioethics (2017, 15, 17, 38, 74, 81, 86, 114, 117), Comité Consultatif National
d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 22, 24).
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deutlich: Die Schwangere hétte die Mdglichkeit, diese Informationen zu erhalten, ohne

dabei das Risiko eines invasiven Eingriffes einzugehen.??®

In diesem Abschnitt wurde eine Abwégung des Nutzens von NIPT (hinsichtlich der Art,
Qualitat und des Umfangs der mit NIPT gewonnenen Informationen) gegen das Risiko,
diese Informationen zu erhalten, vorgenommen. Dabei wurde auf diejenigen Félle
eingegangen, in denen die Ethikrate NIPT in bestimmten Fallen kein gunstiges Nutzen-
Risikoverhéltnis zuschreiben, etwa weil die Untersuchung keine zuverldssigen oder
aussagekraftigen Ergebnisse liefern kann (Abs. 4.1.3). In anderen Fallen weist NIPT
jedoch —auch im Vergleich zu anderen prénataldiagnostischen Untersuchungsmethoden—
ein gunstiges Nutzen-Risiko-Verhaltnis auf: Eine Schwangere konnte mit NIPT
weitestgehend risikolos, zuverldssige und naher Zukunft wohl auch umfangreiche
genetische Informationen Uber ihren Fetus erhalten. Diese Informationen kénnen einer
Schwangeren dann Entscheidungs- und Handlungsoptionen ermdglichen, darunter vor
allem die Entscheidung uber die Fortfiihrung oder den Abbruch in ihrer Schwangerschaft.
Diese Entscheidungen fallen unter den Geltungsbereich sogenannter reproduktiver

Selbstbestimmung, reproduktiver Autonomie oder Fortpflanzungsfreiheit.?*°

229 Nuffield Council on Bioethics (2017, 38-39, 41, 114), Deutscher Ethikrat (2013, S. 155), Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 14f.)

230 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149), zur kritischen Auseinandersetzung zur Reichweite reproduktiver
Autonomie Abs. 4.2.2 und Ranisch (2017, S. 179ff.)
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4.2 NIPT und die reproduktive Autonomie Schwangerer

4.2.1 Autonomie und Selbstbestimmung

Autonomie oder Selbstbestimmung beschreiben die Mdoglichkeit und F&higkeit des
Einzelnen ,,[s]ein Leben nach eigenen Vorstellungen fithren zu kénnen und so zu handeln,
wie es den eigenen tiefsten Uberzeugungen entspricht.“?! Der Respekt vor
selbstbestimmten Entscheidung eines Individuums ist als Ausdruck seiner Freiheitsrechte
fest in den Moralvorstellungen westlicher Gesellschaft verankert.?®2 In der Bioethik
spiegelt sich die herausragende Bedeutung der Autonomie oder Selbstbestimmung des
Einzelnen unter anderem im sehr prominenten Modell des Respekts der Autonomie nach
Beauchamp und Childress. lhr Principles of Biomedical Ethics gewann nach seiner
Veroffentlichung 1979 vor allem im angloamerikanischen Raum an Bedeutung.??
Beauchamp und Childress fiihren vier ebenburtige prima-facie Prinzipien an: Das Prinzip
des Respekts der Autonomie, das Prinzip der Schadensvermeidung, das Prinzip des
Wohltuns und das Prinzip der Gerechtigkeit. Nach Beauchamp und Childress erfullen
autonom Handelnde vier Voraussetzungen: Sie sind generell entscheidungsfahig
(competence), sie handeln vorsatzlich (intentionality), im Verstandnis ihrer Handlungen
(unterstanding) und sind frei von Zwang oder beherrschenden Einfliissen (noncontrol).?%*
Wahrend competence eine Uberdauernde Eigenschaft des Einzelnen beschreibt, sind
intententionality, understanding und nonontrol auf eine situative Entscheidung bezogen.
Der Fokus des Ansatzes von Beauchamp und Childress liegt also viel eher darauf, eine
autonome Handlung als solche zu identifizieren, als einen (berdauernden autonomen

(personalen) Zustand bestimmen zu wollen.?*®

Damit eine Handlung als vorsatzlich verstanden werden kann (intentionality), muss der
Handelnde nach Beauchamp und Childress in der Lage sein, sich eine Abfolge der

Ereignisse vorzustellen, die auf seine Handlung folgen sollten.?® Damit der Handelnde

231 Steinfath und Wiesemann (2016, S. 11), ahnlich Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 26).

232 ygl. Wiesemann (2013, S. 14), Ranisch (2017, S. 167) und Reitz (2007, S. 28).

233 Marckmann (2000).

234 Beauchamp und Childress (2013, 104-106, 115-121).

235 Reitz (2007, S. 28f.); Kosters (2014, S. 53). Gerade deshalb ist dieser Ansatz fir die Debatte sinnvoll:
Relevant ist nicht, ob (schwangere) Frauen oder Kinderwunschpaare iberhaupt autonome Personen sein
kénnen und welche Kriterien sie hierzu erfiillen missten (vgl. personale Autonomiekonzepte wie das von
Dworkin (Dworkin (2008))). Die Frage lautet viel mehr, ob konkrete Entscheidungen, die Schwangere im
Verlauf ihrer Schwangerschaft treffen, als ,,autonom* gelten kdnnen.

236 Beauchamp und Childress (2013, S. 104).
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die eigene Entscheidung verstehen kann (understanding), darf seine grundlegende
geistige Fahigkeit zu verstehen zundchst nicht durch Krankheit, Unverninftigkeit oder
Unreife eingeschrankt sein.?*” Dariiber hinaus bezieht sich dieses Konzept des Verstehens
auch auf die situative Fahigkeit, das in einem Arzt-Patient-Gesprach Gesagte zu
verstehen.?®® Die Medizinethik hat aus diesem Anspruch die Pflicht zur angemessenen
Beratung entwickelt:>*® Der Behandelnde soll Bereitschaft zeigen, seinen Patientinnen
und Patienten die fur sie relevanten Informationen zu vermitteln und einen
Gespréachsrahmen schaffen,?® der ihnen erlaubt, ihre Entscheidungen und Handlungen
moglichst umfassend einzusehen und zu verstehen. Auch ein Uberangebot oder
missverstdndliche Informationen konnten das Verstdandnis von Patientinnen und
Patienten derart schmalern, dass eine autonome Entscheidung verhindert wird.?*
Relevante, aussagekraftige und zuverlassige Informationen kénnten hingegen autonome

Entscheidungen erst ermdglichen.

Als letztes Kriterium fur autonome Entscheidungen nennen Beauchamp und Childress

die Abwesenheit von Einfllssen, die selbstbestimmte Entscheidungen verhindern:

,,a person be free of controls exerted either by external sources or by internal states

that rob the person of self-directedness “?42

Beauchamp und Childress umreiRen drei Formen des Einflusses: Zwang, Uberredung und
Manipulation. Vor allem die Manipulation, meinen Beauchamp und Childress, duf3ere
sich oft im Kontext eines Arzt-Patient-Gespraches: Namlich dann, wenn der Aufklarende
die Information direktiv selektiert oder vermittelt, sodass die Patientin oder der Patient

geneigt ist der Option zu folgen, die der Aufklarende selbst praferiert.?43

In den Stellungnahmen des deutschen, franzdsischen und britischen Ethikrates finden sich
in Teilen divergierende Verwendungen des Begriffs ,,Autonomie®: In der Stellungnahme

des CCNE wird er iiberhaupt nicht verwendet und durch den Ausdruck ,,freedom of

237 Beauchamp und Childress (2013, S. 104).

238 Beauchamp und Childress (2013, S. 104).

239 Quante und Vieth (2009, S. 137).

240 Beauchamp und Childress (2013, S. 132f.).

241 Reitz (2007, S. 31).

242 Beauchamp und Childress (2013, S. 104).

243 Beauchamp und Childress (2013, S. 139), Eine Kritik der Kriterien fiir autonome Entscheidungen, die
Beauchamp und Childress anfiihren, findet sich bei Reitz (2007, S. 31f.).
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choice“?* ersetzt. Das NCOB beschreibt ,,Autonomie® als eine verinderliche, situative
Fahigkeit des Einzelnen, selbstbestimmte Entscheidungen zu treffen. In der
Stellungnahme des DER beschreibt ,,Autonomie* hingegen die ,,grundsatzliche Féhigkeit
des Menschen, [...] verninftige Erwagungen anzustellen, mit anderen Individuen Griinde
fiir Handlungen auszutauschen und Entscheidungen verantwortlich zu treffen.«?* Erst
aus dieser Autonomie erwachse dann die Fahigkeit zur ,,Selbstbestimmung®, also die
,Realisierung von je eigenen Handlungsentwiirfen und Handlungsoptionen*?*®, die mit
der Verantwortung fir die eigenen Handlungen einherginge. Um Begriffsverwirrungen
zu vermeiden, werden ,,Autonomie® und ,,Selbstbestimmung’ im weiteren Verlauf dieser
Arbeit synonym verwendet. Beide Begriffe beziehen sich dann auf die situative Fahigkeit
des Einzelnen zur ,Realisierung von je eigenen Handlungsentwirfen und

Handlungsoptionen*?*’,

Alle drei Ethikréate legen Uber ihre Grenzen hinweg dennoch &hnliche Kriterien fur
autonome Entscheidungen fest: Patientinnen und Patienten mdussten ihre Handlungen
verstehen konnen, um selbstbestimmte Entscheidungen zu féllen und ihrem Willen im
informed consent Ausdruck zu verleihen. Im Prozess der Entscheidungsfindung seien
,.,akkurate, balancierte und nicht-direktive Informationen‘?® notwendige Bedingung oder
zumindest von immenser Wichtigkeit: 2° Eine selbstbestimmte Entscheidung kénne nur
fallen, meint der DER, wer ,,neutral, verldsslich und fiir ihn verstandlich iiber die infrage

stehenden Tatsachen informiert ist“.2>° Hierzu beispielhaft auch das CCNE:

,The value of information resides not only on its quality and the ease of access to
the documents delivering that information, but also on the quality and the length of
time spent by professionals explaining it orally. It also depends on the amount of

time the person receiving the information can devote to assimilating and absorbing

it «251

244 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 30).
245 Deutscher Ethikrat (2013, S. 120).

246 Deutscher Ethikrat (2013, S. 120).

247 Deutscher Ethikrat (2013, S. 120).

248 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 27), Ubersetzung L.B.

249 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 35),
Deutscher Ethikrat (2013, 124, 139, 188).

250 Deutscher Ethikrat (2013, S. 172).

251 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 19).
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Hat der Entscheidende die notwendigen Informationen in einem passenden Rahmen
erhalten, miisse er frei von Einflissen bleiben, die seine autonome Entscheidungsfindung
verhindern kdnnen. Zu solchen Einfliissen zéhlen die Ethikréte vor allem personliche,
institutionelle oder soziale Erwartungen und Vorurteile?®?, sowie gesellschaftliche oder
situative Umstande: Auch der ,Druck einer Gruppe oder gesellschaftliche
Normalititsvorstellungen“®®  kénnten  die  autonome  Entscheidungsfindung
verhindern.?* Zusammenfassend erweitern alle drei Ethikrite die Definition Beauchamps
und Childress® fiir autonome Entscheidungen um den Einfluss, den gesellschaftliche

Umsténde auf die autonome Entscheidungsfindung haben kdnnen.

Trotz einiger begrifflicher Unterschiede wird, Uber die Stellungnahmen der Ethikrate
hinweg, die herausragende Bedeutung der Autonomie des Einzelnen deutlich: Der
Vorsitzende der Working Group des NCOB halt bereits im Vorwort zur Stellungnahme
fest, die britische Gesellschaft sei auf dem ,,liberalen Ethos der Autonomie aufgebaut
[Ubers. L.B:]“%> In der Stellungnahme des CCNE wird der Wert des ,,freedom of choice*
(siehe S. 47) mehrfach betont,?® und auch im Deutschen Ethikrat werden Autonomie,
Selbstbestimmung und die damit einhergehende Verantwortung (siehe S. 48) als ,,zentrale
Begriffe* der (Medizin-) Ethik festgehalten.?>” Alle drei Ethikréte vertreten dabei die in
westlich-liberalen Demokratien weitestgehend anerkannte Ansicht, dass ,,jeder in fiir ihn
relevanten Lebensbereichen das Recht habe sollte, entsprechend seiner individuellen
Vorstellungen vom guten Leben, ohne Einmischung des Staates oder Dritter

Entscheidungen zu treffen.*?®

4.2.2 Reproduktive Autonomie

Reproduktive Selbstbestimmung, reproduktive Autonomie oder Fortpflanzungsfreiheit
beschreibt in diesem Kontext die Mdglichkeit und Fahigkeit autonome oder
selbstbestimmte Entscheidungen in Fragen der eigenen Fortpflanzung zu treffen. Die

moralische Relevanz reproduktiver Autonomie und der ihr damit geblihrende Schutz wird

252 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 28).

253 Deutscher Ethikrat (2013, S. 121).

254 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 30).

2% Im Original: ,,built on the liberal ethos of autonomy*, Nuffield Council on Bioethics (2017, vii).

256 \/gl. auch Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 3, 8,
16, 22, 30).

257 Deutscher Ethikrat (2013, S. 119).

258 Wiesemann und Beier (2013, S. 206).
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zun&chst meist als Verlangerung der individuellen Selbstbestimmung oder Autonomie in
Fragen der eigenen Fortpflanzung betrachtet.”>® So beschreibt auch der Deutsche
Ethikrat:

,[Das, L.B.] Recht auf reproduktive Selbstbestimmung [ist, L.B.] wie das allgemeine
Recht auf Selbstbestimmung ein Abwehrecht, demgemaR hoheitliche Eingriffe einer

besonderen Rechtfertigung bediirfen. 260

Uber die bloRe Verlangerung individueller Freiheitsrechte hinaus, begriindet sich die
moralische Relevanz reproduktiver Autonomie zudem auf dem Recht auf korperliche
Unversehrtheit und dem Recht bzw. der Privatheit von Familie und Fortpflanzung.?®* Das
Recht auf korperliche Unversehrtheit umfasst ,,den Schutz der physischen und
psychischen Gesundheit des Menschen vor staatlichen Eingriffen“%2, In Hinblick auf die
Fortpflanzungsfreiheit werden damit unter anderem der Schutz vor den ,,Folgen
unerwiinschter Fortpflanzung*?®® begriindet. Weiterhin umfasst das Menschenrecht des
Schutzes von Ehe und Familie das Recht auf Familiengriindung und damit einhergehend
,u[nter] a[anderem] das Recht, eigene Kinder zu haben oder zu adoptieren und nicht zur
Fortpflanzung gezwungen oder zwangssterilisiert zu werden.*“?* Auch gilt die Familie
als ein ,,weitgehend staatlicher Einmischung entzogene[r] Raum“2%, der im Kontext des
allgemeinen Personlichkeitsrechts und der daraus abgeleiteten Privatheit von Familie und
Fortpflanzung geschiitzt ist. Die ,,Verwirklichung von Fortpflanzungswiinschen*?® gilt
dabei als ,,‘elementarer Ausdruck menschlicher Personlichkeit*“?®” der sich aus dem

allgemeinen Personlichkeitsrecht ableitet. %8

Um reproduktiv-autonome Entscheidungen oder Handlungen zu kategorisieren, kann

man drei verschiedene Handlungstypen unterscheiden: Erstens, Entscheidungen und

259 Wiesemann (2013, S. 14).

260 Deytscher Ethikrat (2013, S. 149).

261 Wiesemann und Beier (2013, S. 206f.), Wyttenbach (2012).

%62 \Wiesemann und Beier (2013, S. 206).

263 Wiesemann und Beier (2013, S. 206).

264 Wyttenbach (2012, S. 283).

265 \Wiesemann und Beier (2013, S. 207).

%66 \Wiesemann und Beier (2013, S. 207).

267 Hieb (2005, S. 22) zitiert in Wiesemann und Beier (2013, S. 207).

%8 7u Ansitzen, nach denen die moralische Grundlage reproduktiver Selbstbestimmung starker oder
weniger stark auf individueller Selbstbestimmung oder kérperlicher Unversehrtheit aufgebaut ist vgl. die
Darstellung der Begriindung von reproduktiver Autonomie und ihrer Grenzen von Dworkin (Dworkin
(1993)), Robertson (Robertson (1994)) und O’Neill ( O'Neill (2002)). Alle drei vergleichend dargestellt
bei Ranisch (2017, S. 191ff.)
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Handlungen, die dazu fihren, kein Kind zu bekommen (kontra-generative
Fortpflanzungsfreiheit).?®® Dazu zihlt beispielsweise die Verwendung von
Verhutungsmitteln oder die Durchfiihrung eines Schwangerschaftsabbruches. Zweitens,
Entscheidungen oder Handlungen, die darauf abzielen ein Kind zu bekommen (bspw. die
Anwendung der In-Vitro-Fertilisation (IVF), generative Fortpflanzungsfreiheit). Und
drittens, Entscheidungen oder Handlungen, die darauf abzielen ein bestimmtes Kind zu
bekommen  (bspw.  Selektionsentscheidungen nach  Préimplantations-  oder

Pranataldiagnostik, weite generative Fortpflanzungsfreiheit.?’0 2

4.2.3 NIPT und reproduktive Autonomie

Pranataldiagnostische Untersuchungen bieten Schwangeren die Mdglichkeit, in
Erfahrung zu bringen, ob ihr Fetus von einer Erkrankung oder Behinderung betroffen ist,
also vorgeburtlich Informationen tber den voraussichtlichen Gesundheitszustand ihres
zukiinftigen Kindes zu erhalten. Dabei ergeben sich flr die Schwangere nach Erhalt des
Befundes eine Reihe von Entscheidungs- und Handlungsoptionen. Ergibt sich im Laufe
der Untersuchung(en) ein negativer Befund, konnte die Schwangere davon ausgehen,
dass ihr Fetus nicht von derjenigen Erkrankung oder Behinderung betroffen ist, auf den
er untersucht wurde. Angste, die die Schwangere um die Gesundheit ihres zukiinftigen
Kindes entwickelt haben mag, kénnten abgebaut werden, was (hier in den Worten des
DER) ,,-auch zum Wohl des Embryos oder Fetus —?"? zu einer , komplikationsérmere[n]
Schwangerschaft“ 27 fiinren kann. Ergibt sich ein positiver Befund, konnte die

Schwangere das Ergebnis gegebenenfalls validieren lassen oder sich in seltenen Fallen

269 Die hier Gbernommene Unterscheidung generativer und (weiter) kontra-generativer reproduktiver
Selbstbestimmung stammt von Ranisch (2017, S. 188ff.).

270 Die hier Gbernommene Unterscheidung reproduktiver Autonomie in die drei Kategorien (kein Kind zu
haben, ein Kind zu haben und ein bestimmtes Kind zu bekommen) stammt von Wiesemann und Beier
(2013, S. 207ff.).

271 Einige Autorinnen und Autoren (vgl. Dworkin (1993) und O'Neill (2002)) argumentieren, dass das
Konzept reproduktiver Autonomie selbst nicht alle Entscheidungen oder Handlungen generativer oder
kontra-generativer Entscheidungen umfasse und auf gewisse, meist kontra-generative und
,konventionelle Handlungen (etwa den Gebrauch von ,.konventionellen* Verhiitungsmitteln oder
Schwangerschaftsabbriiche) beschréankt ist. Da diese Auffassungen selbst von gewissen Uberzeugungen
oder Grundannahmen gepragt sind, wird in dieser Arbeit davon ausgegangen, dass alle Entscheidungen
und Handlungen in Fragen der eigenen Fortpflanzung in den Geltungsbereich individueller reproduktiver
Selbstbestimmung fallen kénnen. Relevant ist dann, durch welche anderen Interessen, Rechte etc. im
Sinne einer Einschrankung von Freiheitsrechten in liberalen Gesellschaften diese individuelle
Selbstbestimmung mit ausreichender Rechtfertigung begrenzt werden kann.

272 Deutscher Ethikrat (2013, S. 155)

273 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154)

51



— je nach diagnostizierter Erkrankung oder Behinderung des Fetus — fiir therapeutische
Interventionen in ihre Schwangerschaft oder direkt nach der Geburt des Kindes
entscheiden. Ergeben sich diese Mdoglichkeiten nicht, kdnnte sich die Schwangere
entscheiden, ihre Schwangerschaft fortzufihren und die gewonnenen Informationen
nutzen, um sich psychisch und praktisch auf die Geburt des Kindes vorzubereiten. Sie
hétte aber auch die Mdglichkeit, sich gegen ein Leben mit diesem Kind zu entscheiden
und ihre Schwangerschaft in der Folge abzubrechen. Pranataldiagnostische
Untersuchungen — darunter auch NIPT — ermdglichen Schwangeren damit
Entscheidungen und folgende Handlungen, die unter den Geltungsbereich ihrer
Fortpflanzungsfreiheit oder reproduktiven Autonomie fallen.?”* Ebendiese Moglichkeit
reproduktiv-autonome Entscheidungen zu treffen, wird gemeinhin als ,Ziel“
vorgeburtlicher Untersuchungen und Risikoabschatzungen betrachtet.2”® So heift es auch
in der Stellungnahme des CCNE:

,»The end purpose of this screening [with NIPT] is to give a free choice to parents

and to inform their decision regarding the continuation of the pregnancy.*«?"®

In der Stellungnahme des NCOB wird die Zielsetzung vorgeburtlicher Untersuchungen
und Risikoabschatzungen weiter gefasst und umfasst dann alle weiter oben genannten
Entscheidungs- und Handlungsoptionen, die einer Schwangeren nach Erhalt eines
positiven oder negativen Befundes offenstehen.?’” Das Ziel, oder im weiteren Sinne der
Nutzen, einer pranataldiagnostischen Risikoabschatzung oder Untersuchung mit NIPT
waére jedoch auch hier ein Beitrag zur reproduktiven Autonomie Schwangerer, die mit
einer zuverlassigen und risikolosen vorgeburtlichen Untersuchungsmethode gesteigerte
Maglichkeiten erhalten konnten, in Erfahrung zu bringen, ob ihr Fetus von einer
Erkrankung oder Behinderung (,,significant conditions and impairments“2’®) betroffen ist
und damit bedeutungsvolle Entscheidungen Uber den weiteren Verlauf ihrer
Schwangerschaft zu treffen.?’® Dazu das NCOB:

274 zur kritischen Auseinandersetzung zur Reichweite reproduktiver Autonomie Abs. 4.2.2 und Ranisch
(2017, S. 179ff.)

275 Kater-Kuipers et al. (2018b)

276 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 20).

277 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 67)

278 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 67)

279 Nuffield Council on Bioethics (2017, 33, 67,114, 119, 133), vergleichbar auch Comité Consultatif
National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 3, 5, 20);
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,»NIPT as a prenatal test of superior safety (as compared to invasive diagnostic tests)

and accuracy (as compared to other screening tests) offers the prospect of enhanced

reproductive autonomy to pregnant women and couples.*?8

In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates wird die Zielsetzung vorgeburtlicher
Untersuchungen nicht expliziert. Entscheidungen, die eine Schwangere im Zuge ihrer
Schwangerschaft trifft, seien, so der Deutsche Ethikrat aber ,,im Kontext ihres Rechts auf
reproduktive Selbstbestimmung zu sehen.“?8! Damit besteht auch hier eine enge
Verbindung zwischen vorgeburtlichen Untersuchungen und reproduktiv-autonomen

Entscheidungen Schwangerer.?8?

AuRerhalb der bisher unter den Gesichtspunkten des Nutzen-Risiko-Verhéltnisses (vgl.
Abs. 4.1) diskutierten Aspekte, kann es flr eine Schwangere (und ihre reproduktive
Autonomie) unter Umstanden zudem nitzlich sein, bereits zu einem sehr friihen
Zeitpunkt in ihrer Schwangerschaft zu erfahren, ob ihr Fetus von einer Erkrankung oder
Behinderung  betroffen ist. Besondere Bedeutung kommt dem frihen
Untersuchungsergebnis zu, wenn die Schwangere nach positivem Befund einen
Schwangerschaftsabbruch ~ in Erwdgung  zieht: Einerseits gelten  spatere
Schwangerschaftsabbriiche als traumatischer fir die Schwangere und konnen ihr insofern
groReren Schaden zuflgen als Schwangerschaftsabbriiche, die zu einem friiheren
Zeitpunkt durchgefiinrt werden.?®® Das NCOB und CCNE heben diesbeziiglich hervor,
dass eine NIPT bereits ab der neunten oder zehnten Schwangerschaftswoche durchgefihrt
werden kann.? Bis die Schwangere die Ergebnisse der Untersuchung erhilt, vergehen in
der Regel einige Tage. Die Schwangere kann damit genetische Informationen ihres Fetus
bereits in der elften Schwangerschaftswoche erhalten und sich — bei ausreichend
zuverlassigem Ergebnis — noch im ersten Trimenon fiir einen Schwangerschaftsabbruch
entscheiden. Invasiv-pranataldiagnostische Methoden sind demgegentber nicht vor der

elften Schwangerschaftswoche durchfiihrbar, eine Amniozentese sogar erst ab der 14.

280 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 113), siehe hier auch das CCNE: “The introduction of a
reliable molecular test is therefore a step forward for expectant mothers.“ (Comité Consultatif National
d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 19)).

281 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).

282 \/gl. hierzu auch die Ergebnisse von Kater-Kuipers et al. (2018a, S. 14).

283 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 115).

284 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 4), 120, Comité Consultatif National d'Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 15).
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SSW (vgl. Abs. 3.1). Die Schwangere kdnnte das Ergebnis der Untersuchung mit diesen
Methoden also nicht vor der 12. SSW p.c. erhalten.

Das NCOB hebt in diesem Kontext zudem hervor, dass eine zuverlassige
pranataldiagnostische Untersuchungsmethode wie NIPT zusétzlich dazu verhelfen
konnte, frih in der Schwangerschaft eine Diagnose zu stellen: Wirde eine fetale
Erkrankung oder Behinderung mit einer weniger zuverlassigeren pranataldiagnostischen
Methode der Risikoabschatzung wie beispielsweise dem Ersttrimesterscreening nicht
erkannt, fiele sie womdglich erst zu einem sehr viel spateren Zeitpunkt in der
Schwangerschaft auf. Mdchte die Schwangere ihre Schwangerschaft dann abbrechen,
hatte sie nur die Mdglichkeit zu einem sehr belastenden Spatabbruch.?®® Gleiches gelte,
so das NCOB, fiir eine NIPT, die lediglich unzuverldssige oder nicht aussagekréftige
Ergebnisse Uber einen Fetus liefern konnte. Auch dann kdnnte sich die Schwangere nur
nach einer bestéatigenden Untersuchung —also einer IPD — fiir einen dann traumatischeren
Schwangerschaftsabbruch entscheiden. 2¢ So erweitert das NCOB den Beitrag von NIPT

zur reproduktiven Autonomie auch auf die Moéglichkeit der frilhen Diagnosestellung:

,»Women and couples may experience many benefits from the enhanced reproductive

autonomy that NIPT can provide as a prenatal test of superior accuracy and safety

that can be performed earlier in pregnancy.*?®

Uber diese Feststellungen des NCOB und CCNE hinaus, konnte es fiir eine Schwangere
auch von Nutzen sein, sehr frih in ihrer Schwangerschaft (insbesondere vor der 12. SSW
p.c.) zu erfahren, ob ihr Fetus von einer genetisch bedingten Erkrankung oder
Behinderung betroffen ist. Erhalt sie das Ergebnis derart friih in der Schwangerschaft,
hétte sie abhangig von der Rechtslage im jeweiligen Land, die Mdglichkeit, ihre
Schwangerschaft zu einem Zeitpunkt abzubrechen, zu dem der Schwangerschaftsabbruch
mit weniger Auflagen versehen ist (vgl. hierzu Abs. 3.2).2% LieRe eine Schwangere ihren

Fetus mit NIPT untersuchen und erhielte ein zuverlassiges und aussagekraftiges Ergebnis

285 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 115).

286 Nuffield Council on Bioethics (2017, 40, 42, 56, 59, 116).

287 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 120).

288 F(ir die rechtliche Situation in GroRbritannien sind diese Uberlegungen weniger relevant. Nach
britischem Recht sind Schwangerschaftsabbriiche mit ,,sozialer Indikation* bis zur 24 SSW p.c. moglich
(vgl. Abs. 3.2). Da auch mit IPD zuverlassige genetische Daten Giber Ungeborene bereits vor der 24. SSW
p.c. verfligbar waren ergibt sich hier keine wesentliche Anderung der rechtlichen Rahmenbedingungen
nach Erhalt dieser Informationen.
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vor der 12. SSW p.c., konnte sie ihre Schwangerschaft nach derzeitigem franzésischem
und deutschem Recht abbrechen, ohne die erhdhten Anforderungen fiir eine medizinische
Indikation zum Schwangerschaftsabbruch erfullen zu missen. Mit anderen
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden konnte sie diese Informationen derzeit
nur nach Ablauf der 12-Wochen-Frist erhalten, bei der sie die erhéhten Anforderungen
an eine medizinische Indikation zum Schwangerschaftsabbruch erfiillen kbnnen muss,

insofern sie einen Schwangerschaftsabbruch anstrebt (vgl. Abs. 3.2).

In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates wird Kritisch darauf hingewiesen, dass
eine sehr frithe Diagnostik ,keinen therapeutischen Vorteil, allenfalls einen frithen
Erkenntnisgewinn“?® biete, wenngleich in den seltenen Fallen, in denen eine Therapie
der Erkrankung oder Behinderung des Kindes moglich ist, nach der Diagnosestellung friih
mit der Therapie begonnen werden konne.?®® AuRen vor bleiben damit im Deutschen
Ethikrat Uberlegungen, bei denen die friihere Diagnostik in Verbindung mit einem

Schwangerschaftsabbruch Vorteile fir die Schwangere bringen kann.?!

Geleitet werden wesentliche Uberlegungen in dieser Arbeit im Folgenden von der
Annahme, dass sich der Nutzen einer pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode in
einem Beitrag zur reproduktiven Autonomie Schwangerer verorten lasst, den NIPT als
zuverlassige, risikolose und friihe prénataldiagnostische Untersuchungsmethode leisten
kann. MaRgeblich wére dann, zu identifizieren, in welchen Féllen NIPT tatséchlich nicht
zur reproduktiven Autonomie Schwangerer beitragen kann und insofern ihren
wesentlichen Nutzen verfehlt. Die Uberlegungen sind Gegenstand des folgenden
Abschnittes.

4.2.4 NIPT und die Schwierigkeiten autonomer Entscheidungsfindung

Hinsichtlich der Schwierigkeiten, die sich zum Beitrag von NIPT zur reproduktiven
Autonomie einer Schwangeren ergeben, wurden in Abschnitt 4.1.3 unter Bewertung des
Nutzens der mit NIPT gewonnenen Informationen bezuglich Art, Qualitat und Umfang

bereits solche Falle diskutiert, in denen mit NIPT Kkeine zuverlassigen oder

289 Deutscher Ethikrat (2013, S. 49).

290 Deutscher Ethikrat (2013, S. 49).

291 Uberlegungen in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates, die die frithe Diagnosestellung nach
NIPT mit der Rechtslage zum Schwangerschaftsabbruch in Deutschland mit den Schutzrechten
ungeborenen Lebens in Verbindung setzen, werden in Abs. 4.3.3 diskutiert.
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aussagekraftigen Informationen gewonnen werden konnen. Solche
Untersuchungsergebnisse konnten einer Schwangeren kaum als Grundlage fir ihre
reproduktiv-autonomen Entscheidungen dienen und deshalb von vorn herein nicht zu
ihrer reproduktiven Autonomie beitragen. Weiterer Untersuchungsgegenstand des
folgenden Abschnittes sind solche Argumente in den Stellungnahmen des NCOB, CCNE
und DER, die nahelegen, Schwangeren sei es durch die Verfiigbarkeit, Anwendung und
Praxis von NIPT kaum mdglich, autonome Entscheidungen Hinsichtlich der
Inanspruchnahme prénataldiagnostischer Untersuchungsmethoden oder zum weiteren
Verlauf ihrer Schwangerschaft zu treffen, wenngleich die Untersuchung mit NIPT per se
ein zuverlassiges und aussagekréftiges Ergebnis liefert. Ware dies der Fall, hatte NIPT
ihren Nutzen im weiteren Sinne verfehlt, das ausschlaggebende Argument fur NIPT fiele
weg.?%2 In der Literatur lasst sich diesbeziiglich eine Gruppe von Argumenten
identifizieren, die unter dem Titel ,,Routinisierung” gesammelt werden und sich
tberwiegend auf die Auswirkungen einer breit verfugbaren und h&ufig angewandten
risikolosen NIPT auf die autonome Entscheidungsfindung einer Schwangeren

beziehen.?%

Innerhalb  dieser ,,Routinisierungsargumente” lassen sich  wiederum  zwei
Argumententypen identifizieren, die darauf abzielen, einer Schwangeren sei eine
autonome Entscheidung vor dem Hintergrund einer NIPT nicht moglich: Erstere
versuchen meist nahezulegen, dass eine Schwangere aufgrund des gunstigen Nutzen-
Risiko-Verhaltnisses von NIPT Gefahr lauft, keine tatsachlich informierte Entscheidung
(informed choice“?) zur Inanspruchnahme einer NIPT und dem Umfang der
Untersuchung zu treffen.®® Eine Schwangere kénnte dann Gberhaupt keine Steigerung
ihrer reproduktiven Autonomie erfahren, wenn sie sich von vorn herein nicht autonom
fiir oder gegen eine pranataldiagnostische Untersuchungsmethode oder den Umfang der

Untersuchung entschieden hétte. Diese Argumente zweifeln dabei hdufig das Verstandnis

292 ygl. Kater-Kuipers et al. (2018a).

293 |In Kater-Kuipers et al. (2018a) werden unter dem Sammelbegriff ,,routinisation auch solche
Argumente dargestellt, die sich auf die Auswirkungen einer hdufig angewandten NIPT auf Menschen mit
Behinderungen beziehen. Im Verlauf dieses Kapitels spielen diese Argumente keine Rolle und werden
erst in Kap. 4.4 beleuchtet.

294 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 1).

295 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 1).
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der Schwangeren fir ihre eigenen Handlungen, also die ,,Qualitit des informierten

Einverstindnisses*?®® einer Schwangeren, die sich fiir eine NIPT entscheidet, an.?%’

Der zweite Argumententypus legt nahe, dass die Verfligbarkeit, Praxis und Anwendung
von NIPT den gesellschaftlichen Druck, pranataldiagnostische Untersuchungen in
Anspruch zu nehmen, oder eine Schwangerschaft nach einem auffalligen Befund
abzubrechen, steigern wird, sodass sich Schwangere nicht in der Lage s&hen, eine
autonome Entscheidung ohne dufRere Einfliisse oder Zwang zu treffen. Nach den Kriterien
Beauchamps und Childress® fiir autonome Entscheidungen bezieht sich dieser
Argumententyp dementsprechend auf die Freiheit von duferen Einfllissen, die fir
autonome Entscheidungen notwendig sind (vgl. Abs. 4.1). Diese Argumente werden in

der Literatur unter dem Stichwort ,.freedom to choose*?*® gesammelt.

4.2.4.1 Informed Choice?®°

Bedenken, die sich auf das Verstandnis der Schwangeren oder die Qualitat ihres
informierten Einverstandnisses zur NIPT beziehen, finden sich in den Stellungnahmen
des Deutschen Ethikrates und des NCOB. In der Stellungnahme des DER heil3t es hierzu,
Schwangere seien sich ohnehin hdufig®*® nicht bewusst, dass ein positiver
prénataldiagnostischer Befund zu einer Entscheidung tiber Fortfiihrung oder Abbruch der

Schwangerschaft fithren  konne.3%

Eine Entscheidung, die die Schwangere
maoglicherweise gerne umgangen hétte, hatte sie um die Konsequenzen der Untersuchung
gewusst.%% Insbesondere nicht-invasive, niedrigschwellige Tests, liefen dabei Gefahr
ohne ,ausreichende selbstbestimmte Folgenabschitzung zum Einsatz kommen®.3%
Weiterhin wird kritisch beleuchtet, dass die Ausweitung der vorgeburtlichen
Untersuchungsmaoglichkeiten mit NIPT eine autonome Entscheidung der Schwangeren

zunehmend erschwere: Die Wahl des Umfangs einer pranataldiagnostischen

29 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 114).

297 zur Darstellung der haufig angewandten Definition autonomer Entscheidungen und ihrer Kriterien von
Beauchamps und Childress® vgl. Abs. 4.1

298 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 1).

2% Die in diesem Abschnitt unternommene Analyse anhand der Argumententypen der Kriterien ,,informed
choice* und ,,freedom to choose* besteht in Anlehnung an die Analyse von Kater-Kuipers et al. (2018a).
300 Deutscher Ethikrat (2013, S. 150).

301 Deutscher Ethikrat (2013, 150f.).

302 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151).

303 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151).
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Untersuchung wiirde zunehmend komplexer.®** Die Schwangere koénne dann vor der
Untersuchung kaum ,,iiber alle denkbaren Befunde*3® aufgeklart werden. Auf Basis der
unzureichenden Informationen, die sie dann in ihrer Aufklarung erhalt, misste sie

entscheiden, welche genetischen Informationen des Fetus sie erfahren mochte.3%

Dem NCOB liegen hingegen Belege vor, die nahelegen, die Aufklarung zu einer
risikolosen NIPT erfolge weniger umfangreich und eingehend als eine Aufklarung zur
IPD, da der risikolose Tests als Eingriff mit geringerer Tragweite wahrgenommen
wiirde.®” Dariiber hinaus werden in der Stellungnahme des NCOB Bedenken
vorgetragen, eine Schwangere widme ihrer Entscheidung fur oder gegen NIPT
maoglicherweise weniger Beachtung als ihrer Entscheidung fur oder gegen eine IPD, da

<308

eine risikolose NIPT schlicht als ,,‘just a blood test* among the many*~** wahrgenommen

wiirde.3%

Die Bedenken des DER und NCOB hinsichtlich der Qualitdt des informierten
Einverstandnisses einer Schwangeren, die sich (insbesondere) flr eine NIPT entscheidet,
beziehen sich damit vor allem auf die zunehmende Komplexitat der Entscheidungen, die
eine Schwangere im Laufe ihrer Schwangerschaft treffen muss, die, gepaart mit dem
gunstigen Nutzen-Risiko-Verhaltnis der risikolosen Untersuchung, das Verstandnis der
Schwangeren fir ihre eigenen Handlungen und Entscheidungen schmalern kénnte. In der
Stellungnahme des CCNE wird lediglich kritisch verwiesen, dass es einer Schwangeren
gerade in einem sehr friihen und beschleunigten Screeningverfahrens (vgl. Abs. 4.2.3)
schwer fallen kdnnte, eine flr sie angemessene Aufklarung und Beratung bezuglich der

304 Deutscher Ethikrat (2013, S. 152).

305 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153).

306 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153).

307 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 114)

308 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 46)

309 Nuffield Council on Bioethics (2017, 46, 80), vgl. die Darstellung dieses Arguments auch bei Kater-
Kuipers et al. (20183, S. 1).

In der Stellungnahme des NCOB wird zudem einmalig eine Argumentation dargestellt, nach der die
Verfiigbarkeit und Ausweitung vorgeburtlicher Untersuchungsmethoden Schwangeren die sogenannte
,ourden of choice* auferlege. Selbst wenn eine Schwangere sich also gegen eine prénataldiagnostische
Untersuchung entscheide, musse sie dennoch eine aktive Entscheidung treffen und kénne fir die
Schwangere sehr belastend sein. (Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 28)) Diese Uberlegung bezieht
sich jedoch eher auf eine Schadigung der Schwangeren, als eine Beeintrachtigung ihrer autonomen
Entscheidungsféahigkeit. Sie wird in die abschlieBenden Schlussfolgerungen und Empfehlungen des
NCOB nicht aufgenommen.
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Erkrankung oder Behinderung ihres Fetus und den Mdglichkeiten zu Fortflihrung oder

Abbruch ihrer Schwangerschaft zu erhalten.3%

Zusammenfassend beziehen sich die Bedenken aller drei Ethikrate damit mal3geblich auf
die Qualitét des informierten Einverstandnisses einer Schwangeren vor dem Hintergrund
des gunstigen Nutzen-Risiko-Verhaltnisses von NIPT. Alle drei Ethikrate halten dann in
ahnlicher Weise fest, dass eine Schwangere vor der Durchfiihrung einer NIPT und auch
nach Erhalt des Ergebnisses Zugang zu angemessener, nicht-direktiver und qualifizierter

Beratung und Betreuung haben sollte.3!! Diese Aufklarung und Beratung

»[sollte] in einer Weise erfolg[en], die der Schwangeren tatsachlich eine informierte
Entscheidung fiir oder gegen das Erfahrenwollen der mittels einer genetischen

Diagnostik zu erzielenden einzelnen Ergebnisse ermdglicht.« 32

Die Schwangere sollte dabei die Moglichkeit haben iiber ,Zweck, Art, Umfang und
Aussagekraft der genetischen Diagnostik*'® informiert zu werden, den Bedeutungsgehalt
des Ergebnisses zu verstehen und auch informierte Entscheidungen auf der Grundlage
des Ergebnisses zu treffen. Dabei sollte die Schwangere auch Zugang zu nicht-direktiven
und ausgewogenen Informationen dazu erhalten, wie sich das Leben mit einem Kind mit

einer bestimmten Behinderung gestalten mag.3'

Alle drei Ethikrate beleuchten zudem die Gefahr, Schwangere konnten vor dem
Hintergrund kommerzieller Interessen nur defizitdre oder direktive Aufklarung und
Beratung erhalten.®®® Insbesondere sogenannte Direct-to-Consumer (DTC) Tests, bei
denen die Schwangere den Test oder das Ergebnis der Untersuchung tber das Internet

und deshalb auBerhalb qualifizierter medizinischer Beratung erhélt, sollten

310 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 19f.).

311 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences
de la vie et de la santé (2013b, 22, 27).

312 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153).

313 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153).

314 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 123), Deutscher Ethikrat (2013, S. 152), Comité Consultatif
National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 22).

315 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 116), Deutscher Ethikrat (2013, S. 151), Comité Consultatif
National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 8,27).
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dementsprechend nach Auffassung aller drei Ethikrate moglichst eingeschrankt oder in

eine qualifizierte Beratung und Betreuung eingebunden werden. 316

4.2.4.2 Exkurs: Zufallsbefunde und Informed Choice

Uber die bereits beleuchteten Bedenken hinaus, finden sich vor allem in den
Stellungnahmen des CCNE und NCOB Uberlegungen, die auf den Umgang mit
sogenannten Zufallsbefunden, die sich in einer NIPT ergeben kdnnen, und ihren Einfluss
auf die autonome Entscheidungsfindung einer Schwangeren beziehen. Unter einem
Zufallsbefund verstehen die Ethikrate dabei die Feststellung eines genetischen Merkmals
des Fetus von variabler klinischer Relevanz, das die Schwangere vor der Untersuchung

nicht zu erfahren wiinschte.

Diesbeziiglich erkennt das CCNE in NIPT zur Trisomiediagnostik einen Vorteil
gegenuber invasiv-pranataldiagnostischen Untersuchungen: Mit NIPT kénne das Genom
des Fetus in der Trisomie-Diagnostik sehr selektiv auf das VVorhandensein eines dritten
Chromosoms 21 untersucht werden. Im Rahmen einer IPD sei hingegen immer eine
Karyotypisierung notig (vgl. Abs. 3.1), bei der auch andere genetische Daten des Fetus
offenbar werden konnten, auf die die Untersuchung nicht gerichtet war. Diese
genetischen Daten machten dann madglicherweise eine Aussage uber das VVorhandensein
einer Erkrankung oder Behinderung des Fetus von minderer Schwere.®!” Schwangere,
denen diese Zufallsbefunde mitgeteilt wiirden, wiren ,,unprepared or uninformed*3!® und
stiinden ohnehin unter grof3er psychischer Belastung. Problematisch scheint dem CCNE
vor allem, dass die Schwangere ihr informiertes Einverstdndnis zum Erhalt dieser
Informationen nicht gegeben hatte,*® und dass die Schwangere nicht in der Lage wére
nach Erhalt dieser Informationen eine wohlinformierte Entscheidung tber den weiteren

Verlauf ihrer Schwangerschaft zu treffen:

“Learning about an abnormality in the prenatal period puts future parents in a very

singular position; they are stunned and unable to reason, they become conscious of

316 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 22),
Nuffield Council on Bioethics (2017, 106, 138-139). In Deutschland wéren DTC-Tests auch auf3erhalb
der Empfehlungen des DER ohnehin nicht zugelassen, da genetische Untersuchungen nach den Vorgaben
des Gendiagnostik-Gesetzes dem Arztvorbehalt unterliegen. Deutscher Ethikrat (2013, 142, 178, 179).
317 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 15).

318 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 15).

319 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 16).
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anticipated responsibility for an unrepresented being. They project themselves into
their child’s future and may be unable to accept the idea that the child will have to
cope with a disability of some kind. [...] In the circumstances, they may find it
difficult to take in the “reassuring” arguments put forward by members of the

medical professions.”3?

Fraglich bleibt, ob die zielgerichteten Untersuchungen eines Fetus auf eine Trisomie vor
dem Hintergrund der Ausweitung des diagnostischen Umfangs mit NIPT und
Gesamtgenomsequenzierungen, die eine Vielzahl von Zufallsbefunden ergeben kénnen,

nicht deutlich in den Hintergrund treten werden.

Dartiber hinaus finden sich in den Stellungnahmen des CCNE und NCOB Uberlegungen,
nach denen sehr umfassende genetische Untersuchungen des fetalen Genoms durch
Zufallsbefunde offenbaren konnten, dass ein (biologisches) Elternteil des Fetus von einer
genetisch bedingten Erkrankung betroffen ist. Erfdhrt das Kinderwunschpaar, dass einer
der Partner selbst von einer genetisch bedingten Erkrankung betroffen ist, meinen das
CCNE und das NCOB, konne das durchaus hilfreich fir ihre weitere Familienplanung
sein. Problematisch sei jedoch, dass der Betreffende, insofern nicht eindeutig war, dass
diese Informationen anfallen konnen, eine psychische Schadigung davontragen kénnte. 32
Das CCNE hebt zudem hervor, dass diese Befunde nicht ,,primary purpose* der NIPT
seien und dem ,,Prinzip der Gerechtigkeit* wiedersprachen.®?? Auch weist das CCNE
darauf hin, dass der umfassende vorgeburtliche Zugriff auf genetische Informationen ein
Sonderfall in einer Gesellschaft ware, in der den meisten Menschen der Zugang zu
(eigener) genetischer Information untersagt bliebe.3?® Inwiefern dadurch ein ,,Prinzip der

Gerechtigkeit™ verletzt wiirde bleibt jedoch offen.

4.2.4.3 Freedom to Choose3?
Eine zweite Gruppe von Argumenten, die nahelegen, eine autonome Entscheidung sei
einer Schwangeren vor dem Hintergrund der NIPT kaum mehr méglich, besagt, dass die

Verfugbarkeit, Praxis und Anwendung von NIPT den Druck auf die Schwangere, diese

320 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 16)

321 Nuffield Council on Bioethics (2017, 87, 116, 132, 136)

322 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 24f.), Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 22),

323 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 31)

324 Die in diesem Abschnitt unternommene Analyse anhand der Argumententypen der Kriterien ,,informed
choice* und ,,freedom to choose* stammt aus der Analyse von Kater-Kuipers et al. (2018a)
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Tests auch in Anspruch zu nehmen und ihre Schwangerschaft im Falle eines auffalligen
Befundes abzubrechen, verstarkt. In der Stellungnahme des NCOB finden sich
diesbeziiglich ~ Uberlegungen, nach  denen eine risikolose  NIPT als
»Routineuntersuchung® der Schwangerschaftsvorsorge wahrgenommen wiirde. An die
Schwangere  konnten dann  Erwartungen  herangetragen  werden,  diese
,Routineuntersuchung* auch in Anspruch zu nehmen.®?® Zudem, heiRt es in der
Stellungnahme des NCOB, kénne es Schwangeren schwerer fallen, eine NIPT angesichts
der risikolosen Untersuchung gegebenenfalls abzulehnen und dementsprechend eine

autonome Entscheidung zu féllen:

» [...] declining prenatal testing proves to be more difficult where there are no

,reasons‘ to do so other than not wanting to undergo testing. 32

Im Weiteren finden sich Argumente, die sich auf die Freiheit der Schwangeren, eine NIPT
abzulehnen oder ihre Schwangerschaft mit einem betroffenen Fetus fortzufiihren,
insbesondere in der Stellungnahme des DER. Hier wird argumentiert, die bloRe
Ausweitung der Moglichkeiten in der Prinataldiagnostik, konne zwar ,,Angste
nehmen*®?’| die Schwangere aber auch ,,verunsichern“3® und , iiberfordern*?°. Die
Schwangere erhielte durch die kontinuierliche Ausweitung immer risikodrmerer und
umfassenderer Maoglichkeiten, den Fetus vorgeburtlich untersuchen zu lassen, den
Eindruck, sie miissten diese Untersuchungen wahrnehmen, um ,,ihrer Verantwortung fur
ihr Kind“*® gerecht zu werden.®¥! Durch Untersuchungen — wie NIPT — die {ber die
,,Routine-Mutterschaftsvorsorge***? hinausgingen wiirde die Schwangere zu einer
,,Qualititskontrolle“3* ihres Kindes gedrangt. Die Geburt eines behinderten oder kranken
Kindes wiirde dadurch als ,,vermeidbar“®** empfunden. Einer Schwangeren, die sich

entschiede ein behindertes Kind auszutragen, kénnte dann die Geburt dieses Kindes

325 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 114)

326 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 28)

327 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151)

328 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151)

329 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151)

330 Deutscher Ethikrat (2013, S. 151)

331 Nuffield Council on Bioethics (2017, 55, 114, 133)
332 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159)

333 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159)

334 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159)
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vorgeworfen werden und ,,Unverstindnis [entgegenschlagen]*®®*. Auch kénnte sich

dadurch ,[...] der Eindruck verstirken, es sei primire elterliche Verantwortung*,3®

vorgeburtliche Untersuchungen auch in Anspruch zu nehmen.3’

Daruber hinaus wird im Deutschen Ethikrat der Einwand vorgebracht, die NIPT
verhindere nicht nur die autonome Entscheidung zur Inanspruchnahme einer
prénataldiagnostischen  Untersuchung, sondern drdnge die Schwangere zum
Schwangerschaftsabbruch: Die Beschrankung, den Fetus mit NIPT lediglich auf die
Trisomie 21 (und ggf. 18 und 13) untersuchen zu kénnen — wie es mit NIPT anfanglich
ausschlielRlich moglich war — verstirke den Eindruck, ein positiver Befund fiihre ,,auf

«338

einen Schwangerschaftsabbruch hin“>*°. Inwiefern ein wenig umfangreiches und auf

«339 quf einen

einige fetale Trisomien begrenztes Testverfahren ,,den Eindruck verstarkt
positiven NIPT-Befund folge ein Schwangerschaftsabbruch wird nicht geklart. Denkbar
waére, dass der DER hier die Beflirchtung ausdriickt, Schwangere kénnten sich nach einem
positiven Testergebnis und vor dem Hintergrund einer bestehenden Verbindung zwischen
der Diagnose ,,Trisomie 21 und dem Schwangerschaftsabbruch, derart groBem Druck
ausgesetzt sehen, ein Kind mit dieser Erkrankung nicht auszutragen, dass der
Schwangerschaftsabbruch unausweichlich scheint. Dann scheint es jedoch plausibler,
dass es der Schwangeren in jedem Fall schwerfallen kénnte, vor dem Hintergrund einer
Verknupfung zwischen der Trisomie-Diagnose und dem Schwangerschaftsabbruch eine
autonome Entscheidung tber den weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft zu treffen —
unabhédngig davon, welche Merkmale des Fetus die Untersuchung dariiber hinaus

feststellen kann.34

Die hier dargestellten Uberlegungen des NCOB und DER beziehen sich
zusammenfassend auf die Auswirkungen, die die routinierte und weit verbreitete
Anwendung von NIPT und der steigende gesellschaftliche Druck, diese Tests auch in

Anspruch zu nehmen oder eine Schwangerschaft abzubrechen, auf die Schwangere haben

335 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

336 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

337 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

338 Deutscher Ethikrat (2013, S. 152).

339 Deutscher Ethikrat (2013, S. 152).

340 Weniger leicht zu widerlegen wére der Vorwurf, Menschen, die von bestimmten Erkrankungen oder
Behinderungen betroffen sind, erhielten den Eindruck, ihre Existenz sollte méglichst vermieden werden,
wenn NIP-Tests auf einige wenige Erkrankungen oder Behinderungen — darunter ihre eigene — beschrankt
sind. Dieser Einwand wird in Kapitel 4.4 diskutiert.
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kénnen.3* In der Aufklarung und Beratung der Schwangeren, meinen das NCOB und der
DER, sollte es einer Schwangeren dann ausdriicklich freistehen, eine NIPT in Anspruch
zu nehmen oder auch abzulehnen.®*? Schwangeren sollte deutlich gemacht werden, dass
es keine ,richtigen* oder ,,falschen” Entscheidungen in Bezug auf die Inanspruchnahme
einer NIPT gibt>*® und dass eine NIPT nicht als fester Bestandteil der
Schwangerschaftsvorsorge zu verstehen ist.3** Im Aufklarungsgesprach sei der
Schwangeren dann ausdrucklich mitzuteilen, dass auch die Nichtinanspruchnahme einer
Pranataldiagnostik oder die ,,Mdglichkeit, den Umfang der mitzuteilenden Informationen

einzuschrinken*3*® verantwortliche Optionen seien:

,Reproduktive Selbstbestimmung bedeutet [...] nicht nur, bestimmte diagnostische
Moglichkeiten [...] in Anspruch nehmen zu kénnen, sondern auch, auf solche Tests

verzichten zu kénnen. 346

Einschrankungen des Zugangs zu NIPT innerhalb qualifizierter Beratung und Betreuung,
die sich aus den Auswirkungen einer weit verbreiteten und angewandten NIPT auf die
autonome Entscheidungsfindung einer Schwangeren beziehen, ergeben sich nach

Auffassung aller drei Ethikréte nicht.

4.2.4.4 Exkurs: Autonome Entscheidungen und die Situation von Menschen mit
Behinderung#’

Kritikerinnen und Kritiker vorgeburtlicher Untersuchungen haben — in Bezug auf

pranataldiagnostische Untersuchungsmethoden im Allgemeinen — den Einwand

vorgebracht, eine autonome Entscheidung zur Inanspruchnahme vorgeburtlicher

Untersuchungen oder zum weiteren Verlauf einer Schwangerschaft sei einer

Schwangeren kaum moglich.3*® Bisweilen wird dabei auf einen (hier in den Worten des

341 ygl. auch die Beobachtung von Kater-Kuipers et al. (2018a).

342 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122).

343 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122).

344 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122).

345 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179), ahnlich Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de
la vie et de la santé (2013b, S. 30).

346 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159)-

347 Die Auswirkungen und Implikationen pranataldiagnostischer Untersuchungen auf Menschen mit
Behinderung werden in Abs. 4.4 diskutiert. Demgegeniiber handelt es sich an dieser Stelle um eine
Betrachtung der Auswirkungen der Schlechterstellung oder Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung auf die Fahigkeit zur autonomen Entscheidungsfahigkeit Schwangerer, wobei sich beide
Ph&nomene gegenseitig bedingen und nicht immer eindeutig voneinander zu trennen sind. Siehe hierzu
Abs. 4.4.6

348 ygl. diese Kritik bei Maio (2013b, 362)
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Sondervotums 1) ,,gesellschaftlichen Erwartungsdruck, dass Kinder mit Behinderung
nicht mehr zur Welt gebracht werden sollen***® verwiesen, der unabhangig von den
Eigenschaften einer bestimmten préanataldiagnostischen Methode besteht und eine
autonome Entscheidung der Schwangeren verhindert: Eine Schwangere fiihle sich
gedringt, ,so ein Kind“®*® nicht zu gebdren und unter Druck gesetzt,
pranataldiagnostische Untersuchungen an ihrem Fetus durchfiihren zu lassen und ihre
Schwangerschaft im Zweifel abzubrechen.®! In den Stellungnahmen des CCNE und
NCOB finden sich diesbeziiglich Uberlegungen, die nahelegen, dass es einer
Schwangeren angesichts der Benachteiligung von Menschen mit Behinderung
schwerfallen konnte, sich fiir das Leben mit einem behinderten oder kranken Kind zu
entscheiden.®®? Diese Problematik wird in der Literatur unter dem Stichwort ,,(equally)
valuable or realistic option*3®® ausgedriickt: Das Leben mit einem kranken oder
behinderten Kind sollte einer Schwangeren finanziell moglich, gesellschaftlich anerkannt
und dhnlich wiinschens- oder schitzenswert (,,valuable****) scheinen, wie das Leben mit
einem nichtbehinderten Kind.**® Nur dann sihe sich die Schwangere auch tatséchlich in
der Lage, das Leben mit einem kranken oder behinderten Kind als realistische Option in
Betracht zu ziehen und vor diesem Hintergrund eine autonome Entscheidung fur oder
gegen eine Prénataldiagnostik und Uber die Fortfihrung oder den Abbruch ihrer
Schwangerschaft zu treffen.®%® Keinesfalls, so das CCNE, sollte eine Schwangere den

Eindruck erhalten:

“that only children who are exempt from any genetic abnormality which might lead

to a disorder or disability can be allowed to see the light of day.”3%’

Das CCNE und NCOB fordern in der Folge, dass auch Schwangere, die sich gegen eine

pranataldiagnostische Untersuchung oder fir die Fortfihrung ihrer Schwangerschaft mit

349 Deutscher Ethikrat (2013, S. 184).

350 Maio (2013a, S. 46).

%1 vgl. Maio (2013a).

352 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences
de la vie et de la santé (2013b, S. 30).

353 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 5).

354 Kater-Kuipers et al. (20183, S. 5).

355 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 5).

356 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 5), vgl. Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la
vie et de la santé (2013b, S. 30).

357 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 30).
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einem betroffenen Fetus entscheiden, Zugang zu qualifizierter Betreuung ihrer
Schwangerschaft erhalten.*® Dariiber hinaus fordern das CCNE und NCOB Bemiihungen
des Staates, Menschen mit Behinderungen und ihren Familien stérkere Unterstlitzung

zukommen zu lassen.®*® Dabei heiRt es in der Stellungnahme des NCOB:

,»We believe that duties to support informed reproductive choice therefore extend to

acknowledging responsibilities to ensure that disabled people are supported,

included and valued in society.”360

Wenn auch die Schlechterstellung oder Vorurteile gegeniiber Menschen mit Behinderung
in Verbindung mit der autonomen Entscheidungsféhigkeit einer Schwangeren in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates eine untergeordnete Rolle spielen, wird in den
Empfehlungen des Hauptvotums des Deutschen Ethikrates dennoch festgehalten, dass ein

,,Eins‘[ellungswandel“361

gegeniiber Menschen mit Behinderung und die ,,Erleichterung
des Zugangs zur Hilfsangeboten“*®? angestrebt werden sollte. Die Unterzeichner des
Sondervotums 1 fordern die ,medizinische Forschung® und ,0ffentliche
Gesundheitspolitik* dariiber hinaus auf, das ,,Signal“ zu setzen, ,,dass jedes Kind, ob mit

oder ohne korperliche oder seelische Beeintrachtigung, willkommen ist.« 363

4.25 Zwischenfazit und Kritik

In diesem Abschnitt wurde der Einfluss von NIPT auf die reproduktive Autonomie
Schwangerer dargestellt. Dazu wurden die Konzepte der Autonomie bzw.
Selbstbestimmung sowie ihre moralische Begriindung eingefuhrt, in den Stellungnahmen
der Ethikrate analysiert und gegenubergesellt. Es zeigte sich, dass alle Ethikréte dhnliche
Kriterien festlegen, anhand derer sich bestimmen lieRe, ob eine Entscheidung als
cautonom“ gelten kann. Diese &hneln den von Beauchamp und Childress®®*
vorgeschlagenen Kriterien flr autonome Entscheidungen (intentionality, unterstanding

und noncontrol), wobei die Ethikrate diese Definition Beauchamps und Childress® um

358 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 22),
Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 123).

359 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 20, 28, 30),
Nuffield Council on Bioethics (2017, 122-123, 129).

360 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122).

31 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).

362 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).

363 Deutscher Ethikrat (2013, S. 184).

364 Beauchamp und Childress (2013).
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eine gesellschaftliche Dimension erweitern, nach der auch gesellschaftliche Umsténde
oder Einflusse bspw. im Sinne gesellschaftlicher Normalitétsvorstellungen eine
autonome Entscheidung verhindern kénnen. Deutlich wurde auch, dass alle drei Ethikrate
der Autonomie Einzelner wesentliche Bedeutung zusprechen und die Auffassung
vertreten, dass autonome Entscheidungen und Handlungen im Sinne eines prima-facie-

Prinzips als schutzenswert gelten.

AnschlieBend wurde in den Begriff reproduktiver Autonomie eingefihrt und die
moralische Begriindung reproduktiver Autonomie in Verlangerung der individuellen
Selbstbestimmung, auf dem Recht auf korperliche Unversehrtheit und dem Recht bzw.
der Privatheit von Familie und Fortpflanzung deutlich gemacht. Die Mdglichkeit,
reproduktiv-autonome Entscheidungen treffen zu konnen (CCNE) oder im Allgemeinen
Handlungs- und Entscheidungsoptionen nach Erhalt eines positiven oder negativen
Befundes zur Verfligung zu haben (NCOB) wurde dabei als ,,Ziel“ bzw. im weiteren
Sinne als Nutzen pranataldiagnostischer Untersuchungsmethoden festgehalten. Wahrend
in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates die Zielsetzung vorgeburtlicher
Untersuchungen nicht explizit deutlich wurde, scheinen vorgeburtliche Untersuchungen
und Entscheidungen, die eine Schwangere bezuglich ihrer Schwangerschaft trifft, auch
hier in enger Verbindung zum ,,Recht [der Schwangeren, L.B.] auf reproduktive
Selbstbestimmung* 3% zu stehen. *® Darauf aufbauend wurde deutlich, dass NIPT als
risikolose, friihe und zuverldssige vorgeburtliche Untersuchungsmethode in einigen

Féllen eine Steigerung der reproduktiven Autonomie Schwangerer verspricht.

Demgegentber wurden in diesem Abschnitt auch solche Argumente aus den
Stellungnahmen des NCOB, DER und CCNE beleuchtet, die nahelegen, eine Schwangere
séhe ihre Fahigkeit zur autonomen Entscheidungsfindung zur NIPT oder in der Frage
nach dem weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft vor dem Hintergrund der verbreiteten
Anwendung und Praxis von NIPT eingeschrankt, wenngleich die Untersuchung ein
zuverlassiges und aussagekraftiges Ergebnis liefert. Dabei wurden in den Stellungnahmen
des DER, NCOB und CCNE erstens solche Argumente identifiziert, die aufgrund des
gunstigen Nutzen-Risiko-Verhéltnisses von NIPT die ,,Qualitit des informierten

365 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).
366 \/gl. hierzu auch die Ergebnisse von Kater-Kuipers et al. (2018a, S. 14).
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Einverstindnisses*®’ der Schwangeren zu NIPT oder zum Umfang der Untersuchung
bezweifeln (,,informed choice“®®, Abs. 4.2.4.1). Eine zweite Gruppe von Argumenten
legt wiederum nahe, dass die Verfugbarkeit, Praxis und Anwendung von NIPT, den
Druck préanataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch zu nehmen oder eine
Schwangerschaft nach auffalligem Befund derart steigern wird, dass eine Schwangere
sich nicht in der Lage sahe eine autonome Entscheidung hinsichtlich der
Inanspruchnahme dieser Untersuchungen oder eines Schwangerschaftsabbruches zu
fillen (,,freedom to choose**®°, Abs. 4.2.4.3). Entgegen dieser Bedenken der Ethikrate
konnte in der Literatur bisher nicht gezeigt werden, dass Schwangere weniger informierte
Entscheidungen hinsichtlich der Inanspruchnahme einer NIPT treffen als hinsichtlich der
Inanspruchnahme anderer préanataldiagnostischer Untersuchungsmethoden wie dem
Ersttrimesterscreening.3® Auch finden sich in der Literatur nur wenige empirische
Belege, die nahelegen, dass die weitverbreiteten Anwendung von NIPT den Druck auf
Schwangere, eine NIPT auch in Anspruch zu nehmen oder eine Schwangerschaft mit
einem betroffenen Fetus abzubrechen, steigert.3’ Dementsprechend angemessen
scheinen die Schlussfolgerungen der Ethikrate: Sie fordern zwar keine generellen
Einschrankungen des Zugangs zu NIPT, stellen aber dennoch die Bedeutung
angemessener Beratung und Betreuung der Schwangeren vor einer NIPT und nach Erhalt
des Ergebnisses dar. Bedeutend ist vor diesem Hintergrund aber dennoch weitere ethische
und sozialempirische Begleitforschung — wie sie auch im Deutschen Ethikrat gefordert
wird.3"2 Es lieRe sich dann die moralische Bewertung von NIPT iberdenken, insofern
sich empirisch fundierte Anhaltspunkte ergeben, dass die Fahigkeit zur autonomen
Entscheidungsfindung einer Schwangeren durch die Anwendung von NIPT tatséchlich
geschmaélert wird. Relevant ist diese Begleitforschung vor allem vor dem Hintergrund der
sich standig ausweitenden Mdglichkeiten hinsichtlich des diagnostischen Umfangs von
NIPT.

Weiterhin fanden sich in den Stellungnahmen der Ethikrdate Argumente, die nahelegen,

eine Schwangere séhe ihre Fahigkeit zur autonomen Entscheidungsfindung durch die

367 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 114).

368 Kater-Kuipers et al. (20183, S. 1).

369 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 1).

370 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 3).

871 Kater-Kuipers et al. (20184, S. 4).

372 Deutscher Ethikrat (2013, 150, 187), Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 123).
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Schlechterstellung von Menschen mit Behinderung eingeschrankt (Abs. 4.2.4.4). Laut
dieser Argumente wére eine Einschrankung der Fahigkeit zur autonomen
Entscheidungsfindung Schwangerer aber nicht auf die Eigenschaften einer bestimmten
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode zuruckzufiihren. Insofern dann nicht
nahgelegt werden kann, dass Schwangere im Allgemeinen vor dem Hintergrund der
Benachteiligung von Menschen mit Behinderung kaum in der Lage sind, autonome
Entscheidungen in Bezug auf die Inanspruchnahme prénataldiagnostischer
Untersuchungen oder zum weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft zu féllen, 1&sst sich
darauf keine Einschrankung des Zugangs zu NIPT begriinden. Eine solche Forderung
findet sich auch in keiner der Stellungnahme der Ethikréte, viel eher beziehen sich die
Forderungen aller drei Ethikrate an dieser Stelle auf eine VVerbesserung der Situation von
Menschen mit Behinderungen. Fir die Debatte um die Zuléssigkeit und moralische
Bewertung von NIPT ware dann relevant, ob sich nahelegen l&sst, dass die Verfuigbarkeit,
Anwendung und Praxis von NIPT wiederum eine Schlechterstellung von Menschen mit

Behinderung hervorruft (vgl. hierzu Abs. 4.4).

In den folgenden Abschnitten dieser Arbeit werden Argumentationen in den
Stellungnahmen der Ethikrate entlang einzelner Problemfelder beleuchtet, die nahelegen,
dass die Anwendung und Verbreitung von NIPT negative Auswirkungen oder
Implikationen auf bestimmte Personengruppen befurchten l&sst. Geleitet werden
wesentliche Uberlegungen dabei von der Annahme, dass sich der Nutzen einer
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethode in einem Beitrag zur reproduktiven
Autonomie Schwangerer verorten I&sst, dass NIPT als zuverl&ssige, risikolose und friihe
pranataldiagnostische Untersuchungsmethode zu einer Steigerung der reproduktiven
Autonomie Schwangeren beitragen kann und dass reproduktive Autonomie — genau wie
Autonomie im Allgemeinen — prima facie als schitzenswert gilt. Kann im Folgenden
nahegelegt werden, dass die Verbreitung oder Anwendung von NIPT negative
Auswirkungen auf Dritte haben wird, mussten diese gegen die reproduktive Autonomie
Schwangerer aufgewogen werden. Einschrankungen des Zugangs zu NIPT lieRen sich
also begriinden, wenn nahegelegt werden kann, dass die Verbreitung und Anwendung
von NIPT negative Auswirkungen oder Implikationen fur Dritte mit sich bringen, die eine

Einschréankung der reproduktiven Autonomie Schwangerer rechtfertigen kénnen.
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4.2.6 Der Sonderfall: NIPT zur Untersuchung von Merkmalen ohne gesundheitliche
Relevanz
Eine Sonderstellung in der Frage nach dem Nutzen bzw. Beitrag der Untersuchung eines
Fetus auf ein bestimmtes genetisches Merkmal zur reproduktiven Autonomie einer
Schwangeren nehmen in der Stellungnahme des NCOB solche pranataldiagnostischen
Untersuchungen mit NIPT ein, die den Fetus auf Merkmale ohne medizinische Relevanz
untersuchen.3® Definiert werden Merkmale ohne medizinische Relevanz in der
Stellungnahme des NCOB als solche, die im Allgemeinen (,,generally**’#) nicht als
Grundlage fiir eine Entscheidung zum Abbruch einer Schwangerschaft dienen wiirden. In
diese Kategorie fallen nach Auffassung des NCOB Informationen ber die Augenfarbe,
GroRe und das biologische Geschlecht des zukinftigen Kindes sowie Informationen tiber
das Vorhandensein eines dritten X-Chromosoms (Triple-X-Syndrom). Aus dem Wissen
um das Vorhandensein dieser genetischen Merkmale, so das NCOB, ergaben sich
keinerlei Konsequenzen flr die Gesundheit der Schwangeren, des Fetus oder des spateren
Erwachsenen. Auch kénnten diese Informationen der Schwangeren zwar helfen, sich auf
die Geburt eines Kindes mit einem bestimmten Merkmal vorzubereiten, sie dienten aber
nicht als Entscheidungsgrundlage fir eine reproduktiv-autonome Entscheidung tber
Fortfiihrung oder Abbruch einer Schwangerschaft. Dennoch sollte NIPT, so das NCOB
nur unter Beratung und Betreuung medizinischen Personals (,,healthcare professionals®)
durchgefiihrt werden. NIPT sei deshalb als Gesundheitsleistung zu verstehen, die
medizinisches Personal nach den Richtlinien ihrer Standes- und Berufsordnung anbieten
sollten. *”® Diese Regelungen verpflichteten medizinisches Personal sicherzustellen, dass
ihren Patientinnen moglichst gute medizinische Versorgung zu Teil wird.®”® Eine NIPT,
die einen Fetus auf Merkmale ohne medizinische Relevanz untersucht, hatte hingegen
keine klinischen Nutzen und sei deshalb als ,,poor and unacceptable healthcare service*3’’

zu verstehen, die den Standes- und Berufsordnungen medizinischen Personals

373 In der Stellungname des CCNE heift es ebenfalls kritisch: ,,there is also the quantity of knowledge
which is probably not pivotal for taking a decision to continue with a pregnancy or to terminate
it.“(Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36))
Weitergefiihrt wird dieser Gedankengang — inbesondere hinsichtlich des Nutzens der gewonnen
Information fur die reproduktive Selbstbestimmung einer Schwangeren — jedoch nicht.

374 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 106). Ebenda auch die Zitate im Folgenden.

375 In GroRbritannien sind alle praktizierenden Arztinnen und Arzte in einer Standesorganisation, dem
sogenannten General Medical Council (GMC) registriert. (Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 22))
376 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 22)

377 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 105)
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entgegenstiinden.®® In Zusammenschau mit anderen Vorbehalten gegen umfassende
vorgeburtliche genetische Untersuchungen, die an anderer Stelle diskutiert werden
(genetische Selbstbestimmung spéterer Erwachsener in Abs. 4.3.2 und 4.3.4, und
gesamtgesellschaftliche Konsequenzen in Abs. 4.5.4 und 4.5.2.3), gibt das NCOB
schlieBlich eine Empfehlung ab, nach der Schwangere im Allgemeinen keinen Zugang zu
NIPT zur Feststellung genetischer Merkmale ihres Fetus ohne medizinische Relevanz
(darunter auch das Triple-X-Syndrom) haben sollten. Im Gegensatz zu solchen Féllen, in
denen NIPT der Schwangeren die Mdoglichkeit bietet, risikolos genetische (und
medizinisch relevante) Informationen Gber ihren Fetus in Erfahrung zu bringen, fihrt das
NCOB hier jedoch eine andere argumentative Ausgangsposition an: Wahrend NIPT zur
Untersuchung des Fetus auf ein medizinisch relevantes Merkmal zur reproduktiven
Autonomie einer Schwangeren und damit zum eigentlichen Nutzen von NIPT beitragen
kann, ist dies hier nicht der Fall.3”® Zur Einschrankung des Zugangs zu NIPT fir
Merkmale ohne medizinische Relevanz missen die vorgebrachten Bedenken dann gar
nicht gegen die reproduktive Autonomie einer Schwangeren aufgewogen werden. Im
Raum steht dann lediglich das Interesse der Schwangeren, diese Informationen zu kennen
und ihre Mdglichkeit, sich auf die Geburt eines Kindes mit einem bestimmten genetischen

Merkmal vorzubereiten. Dazu das NCOB kritisch:

,However, if the information on offer is not relevant to the woman’s reproductive

autonomy, i.e. to decisions she may wish to make about her pregnancy, it is

questionable that she has a right to all information of this nature.*38

Kritisch ist diese Argumentation des NCOB, weil sich — auBerhalb des rechtlichen
Ordnungsrahmens — schwerlich festlegen ldsst, welche Art der Informationen ,,im
Allgemeinen nicht dazu dienen, eine Entscheidung iiber die Fortfilhrung oder den
Abbruch einer Schwangerschaft zu treffen und damit nicht zur reproduktiven Autonomie
einer Schwangeren beitragen. Im Gegenteil werden auch in der Stellungnahme des NCOB

Bedenken laut, NIPT konnte die Wahrnehmung dessen verschieben (vgl. 4.5.2.3).

378 Nuffield Council on Bioethics (2017, 86, 104, 128, 130).

37 Dazu auch das NCOB in Bezug auf vorgeburtliche Untersuchungen innerhalb des NHS: ,,The aim The
aim of fetal anomaly screening to promote informed choice in pregnancy is not an aim to promote
unlimited choice: it is to promote choice relating to information about significant medical conditions and
impairments.* (Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 67)).

380 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 107).
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4.3 NIPT, die Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens

und spéaterer Erwachsener

Gegenstand der Kontroverse um pranataldiagnostische Untersuchungen ist seit jeder die
Verknupfung  zwischen  auffélligen  prénataldiagnostischen  Befunden  und
Schwangerschaftsabbriichen,®! in denen Kritikerinnen und Kritiker eine Verletzung der
Schutzrechte ungeborenen menschlichen Leben erkennen. Fir die Debatte um die
Zul&ssigkeit von NIPT stellt sich analog die Frage, welche Schutzrechte ungeborenes
menschliches Leben, also Feten, genielen, wie diese durch pranataldiagnostische
Untersuchungen verletzt werden und wie eine Abwagung der Schutzrechte ungeborenen
menschlichen Lebens und der reproduktiven Autonomie Schwangerer ausfallen kénnte.
Dazu werden in diesem Abschnitt solche Argumentationen der Ethikréte beleuchtet, die
nahelegen, dass NIPT in Konflikt mit den Schutzrechten derjenigen Feten, die mit NIPT

32 7u denen sich entwickeln

untersucht werden, oder auch der spateren Erwachsenen
mdgen, steht. Dabei soll ebenfalls deutlich werden, welche Schutzrechte ungeborenes
menschliches Leben — oder auch spétere Erwachsene — geniel3en, und wie diese gegen die
reproduktive Autonomie Schwangerer abgewogen werden sollten. Um die hier relevanten
Konflikte nachvollziehbar darstellen zu kdnnen, wird im Verlauf dieses Kapitels zunéchst
in die Debatte um die Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens und
anschlielend in die Debatte um die Schutzwirdigkeit seiner genetischen Daten eingefiihrt
(Abs. 4.3.1 und 4.3.2). Anschlieend wird der Konflikt in der Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates umfassend rekonstruiert, analysiert und kritisiert (Abs. 4.3.3). Auf
gleiche Art wird im Folgenden der Konflikt im Nuffield Council on Bioethics dargestellt

(Abschnitt 4.3.4). Eine Analyse der Stellungnahe des CCNE ergibt sich an dieser Stelle

381 \Wenngleich die Frage nach den Schutzrechten ungeborenen menschlichen Lebens und damit
einhergehend nach der moralischen Bewertung von Schwangerschaftsabbriichen wesentlicher Bestandteil
dieser Arbeit sind, ergibt sich die Relevanz der Debatte um die Zul&ssigkeit von
Schwangerschaftsabbriichen dennoch lediglich vor dem Hintergrund prénataldiagnostischer
Untersuchungen. Sie leistet keine ausfiihrliche Darstellung des Konflikts zur moralischen Bewertung von
Schwangerschaftsabbriichen. Fir eine solche Darstellung siehe Busch und Hahn (2015).

382 In dieser Arbeit wird bewusst der Begriff ,,spiterer Erwachsener* und nicht ,,Personen® verwendet, da
der ,,Personen““-Begriff in seinem Bedeutungsgehalt, inbesondere in Bezug auf seine Implikationen fiir
die Frage nach der Schutzwiirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens, selbst einer umfassenden
Debatte unterliegt. (vgl. Quante (2012), Kritik zur Verwendung des Personenbegriffs in der Debatte um
die Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens bei Birnbacher (2003)).

72



nicht, da etwaige Schutzrechte des Fetus oder des spateren Erwachsenen in der

Stellungnahme des CCNE keine Rolle spielen.

4.3.1 Der moralische Status und die Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens
Vorgeburtliche Untersuchungen bieten Schwangeren die Maglichkeit, Informationen
Uber den Gesundheitszustand ihres Fetus zu erhalten. Diese Information kann die
Schwangere nutzen, um eine Entscheidung Uber den weiteren Verlauf ihrer
Schwangerschaft zu treffen und ihre Schwangerschaft gegebenenfalls abzubrechen —
insofern sie das winscht. Diskutiert man die Zuldssigkeit pranataldiagnostischer
Untersuchungen, rickt an dieser Stelle die Frage nach der moralischen Bewertung der
Totung ungeborenen menschlichen Lebens in das Zentrum der Debatte. Hier stellt sich
die Frage, ,welche grundsatzlichen moralischen Verpflichtungen wir gegeniber
menschlichen Embryonen um ihrer selbst willen haben*®®, welchen moralischen Status
wir ihnen also zuschreiben. Ein ,hoher” moralischer Status geht mit der Vorstellung
einher, dass ungeborenes menschliches Leben moralisch berucksichtigungswiirdig ist und
hohe Schutzrechte genieRen sollte. Zentral ist dabei vor allem die Auffassung, dass
,menschliche Embryonen [oder Feten, L.B.] nicht getdtet werden diirfen [...]*%
Prénataldiagnostische Untersuchungen mussten dann problematisch sein, weil sie auf
einen Schwangerschaftsabbruch hinfithren kénnen.3® Abzugrenzen von der Frage nach
dem moralischen Status ungeborenen menschlichen Lebens sind Uberlegungen, nach
denen ungeborenes menschliches Leben zwar keinen Eigenwert besitzt, aber dennoch
schitzenswert sein konnte.3® In der Beurteilung der Zuléssigkeit vorgeburtlicher
Untersuchungen beziehen sich diese Uberlegungen meist auf die Konsequenzen der
Schwangerschaftsabbriiche nach PND fiir Dritte. Sie werden deshalb an anderer Stelle
diskutiert (vgl. Abs. 4.4).387

Stellt man Uberlegungen an, welchen Wesen ein moralischer Status zuzuschreiben wire,
stellt sich die Frage, welche ,,Eigenschaften und Charakteristika“*® mit moralischer

Beriicksichtigungswiirdigkeit einhergehen.®®® Die Auffassungen diesbeziiglich richten

383 Schone-Seifert (2007, S. 29), ahnlich Duwell und Steigleder (20093, S. 210).
384 Damschen und Schénecker (2003a, S. 1).

385 Ranisch (2017, S. 76).

386 Diwell und Steigleder (2009b, S. 210).

387 ygl. hierzu Duwell (2008, S. 103) und Graumann (2014, S. 213).

388 Dgwell (2008, S. 101).

389 Graumann (2014, S. 212).
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sich maligeblich nach dem ethischen Ansatz, der vertreten wird: Préferenzutilitaristische
Positionen halten zukunftsbezogene Wiinsche und Interessen — wie beispielsweise das
Lebensinteresse — fiir moralisch relevant.*® Deontologische Positionen messen der
Wiirde, die sich auf ,,Vernunfts-, Handlungs- oder Kommunikationsfihigkeit“3%! beruft,
Bedeutung bei. In den allermeisten Fallen wird davon ausgegangen, dass (zumindest den
meisten) geborenen Menschen moralische Berticksichtigung geschuldet ist. Relevant flr
die Debatte um die Zuldssigkeit der PND ist deshalb vor allem die Frage nach dem
,Beginn [Herv. L.B.] der moralischen Schutzwiirdigkeit des menschlichen Lebens. 3%
Mdochte man also argumentieren, dass ungeborenem menschlichen Leben ein moralischer
Status zuzuschreiben ist, wére zu zeigen, dass die Kriterien fiir die ,,Extension des Kreises
der Schutzberechtigten***® nicht nur geborene, sondern auch ungeborene Menschen

umfassen.

Vereinfacht bestehen in der Literatur drei Positionen, die jeweils fir sich beanspruchen,
den ,,zutreffendsten” moralischen Status ungeborenen menschlichen Lebens begrinden
zu konnen. Eine restriktive Position hierzu geht davon aus, dass der Fetus einen ,,vollen‘
moralischen Status ab dem Moment seiner Zeugung innehat. Fur die Debatte um die
Zuléssigkeit der NIPT wirde dies bedeuten, dass der Schwangerschaftsabbruch nach
Erhalt eines positiven Befundes nicht zul&ssig wére — mit Ausnahme méglicherweise
solcher Falle, in denen das Leben der Schwangeren in Gefahr schwebt.** Die Ausweitung
pranataldiagnostischer Untersuchungsmethoden, die zum Schwangerschaftsabbruch
fihren kdnnen, missten nach dieser Ansicht problematisch sein. Vertreterinnen und
Vertreter dieser Position berufen sich hiufig auf die sogenannten SKIP-Argumente.3%
Diese Argumente schaffen eine Verbindung zwischen bereits geborenen,

schutzwiirdigen, und ungeborenen Menschen. Sie weiten damit den ,,[Kreis, L.B.] der

390 Sejdel (2010, S. 112), vgl. Hoerster (2002).

391 Graumann (2014, S. 214).

392 Ach (2012).

393 Duwell (2008, S. 103).

394 Kosters (2014, S. 29).

395 Fir einen vollen moralischen Status ungeborenen menschlichen Lebens sprechen sich auch religitse
Argumentationen aus, die etwa mit der Gottesahnlichkeit des Menschen argumentieren. Da solche
Argumente fiir Nichtglaubige kaum rational nachvollziehbar sein kdnnen, werden sie in dieser Arbeit
auBen vorgelassen (vgl. die Forderungen zum Schutz ungeborenen menschlichen Lebens der
Kongregation fir die Glaubenslehre. Instruktion tber die Achtung vor dem beginnenden menschlichen
Leben und die Wirde der Fortpflanzung.
http://www.vatican.va/roman_curia/congregations/cfaith/documents/rc_con_cfaith_doc_19870222_respe
ct-for%20human-life_ge.html. Zugegriffen: 10. September 2019).
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Schutzberechtigten“® auf Ungeborene, die gewisse moralisch relevante Eigenschaften
maoglicherweise (noch) nicht tragen, aus. Argumentiert wird, Feten gebihre, wie bereits
geborenen Menschen, moralischer Schutz durch die Zugehérigkeit zur menschlichen
Spezies (Speziesargument). Weiterhin konne der kontinuierlichen Entwicklung des Fetus
keine Zasur gesetzt werden (Kontinuitatsargument). Der Fetus sei mit dem aus ihm
entstehenden Kind identisch (ldentitatsargument) und besitze das Potential all jene
Merkmale auszubilden, die fir seinen moralischen Schutz notwendig seien

(Potentialitatsargument).3%’

Vertreterinnen und Vertreter einer permissiveren Position zur Frage nach der moralischen
Bericksichtigungswirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens haben breite und
wiederkehrende Kritik an den SKIP-Argumenten geiibt.>® Sie meinen in der Entwicklung
des Fetus zum erwachsenen Menschen eine moralisch relevante Z&sur zu erkennen. Erst
nach dem Eintreten dieser Zasur gebiihre dem Embryo, Fetus oder auch Kind moralischer
Schutz.**® Diese Zasur kann — je nachdem welche Eigenschaften fiir moralisch relevant
gehalten werden — beispielsweise in der ,,Formulierung zukunftsbezogener Wunsche zur
Person“*® zu finden sein. Eine NIPT, die der Schwangeren einen
Schwangerschaftsabbruch vor dieser Zasur erlaubt, wére dann in Hinblick auf die

Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens unproblematisch.

Zwischen diesen beiden Positionen konnen diejenigen verortet werden, die davon
ausgehen, der moralische Status ungeborenen menschlichen Lebens wirde im Laufe
seiner Entwicklung kontinuierlich oder in Stufen gréRer.*! Dieses Konzept spiegelt sich
in den rechtlichen Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch einiger westlicher Staaten
wider: Mit zunehmendem Gestationsalter des Fetus wird der Schwangerschaftsabbruch
mit zunehmenden Auflagen versehen (vgl. Abschnitt 3.2).4% Nach dieser sogenannten
gradualistischen Position wirde eine Abwagung zwischen den Schutzrechten des Fetus

und den Interessen der Schwangeren zu Anfang der Schwangerschaft wohl eher zu

3% Dijwell (2008, S. 103).

397 Ruther (2015), fir eine ausfiinrliche Darstellung und Kritik dieser Argumente siehe Damschen und
Schonecker (2003a).

398 ygl. hierzu Damschen und Schonecker (2003b).

399 Riither (2015).

400 Sgidel (2010, S. 112).

401 Kosters (2014, S. 45).

402 Rijther (2015).
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Gunsten der Interessen der Schwangeren, gegen Ende der Schwangerschaft eher zu

Gunsten der Schutzrechte des Fetus ausfallen.

4.3.2 Der Schutz genetischer Daten ungeborenen menschlichen Lebens und die
genetische Selbstbestimmung spaterer Erwachsener

Im Gegensatz zu anderen pranataldiagnostischen Methoden hat eine Schwangere mit

NIPT die Mdglichkeit, auf nicht-invasivem Weg und damit niedrigschwellig, umfassende

genetische Daten ihres Fetus erheben (Abs. 4.1). In der Debatte um die Zulassigkeit der

NIPT stellt sich neben der Frage nach der Schutzwiirdigkeit ungeborenen menschlichen

Lebens damit auch die Frage nach der Schutzwiirdigkeit hochstpersonlicher genetischer

Daten in vorgeburtlichen Stadien.

Bei bereits geborenen, einwilligungsfahigen Menschen wird der Anspruch darauf, selbst
Uber die Erhebung und die Weitergabe eigener genetischer Daten zu entscheiden, als
genetische  Selbstbestimmung  bezeichnet.*®® In dieser Arbeit soll genetische
Selbstbestimmung als eine Kombination des Anspruchs auf informationelle
Selbstbestimmung sowie des Rechts auf Nichtwissen*® aufgefasst werden.*®
Informationelle Selbstbestimmung beschreibt dann die ,,Befugnis, selbst dariiber zu
bestimmen, wem gegenlber genetische Daten offenbart, zu welchen Zwecken sie
verarbeitet und verwendet, sowie an wen sie iibermittelt werden.“%® Das Recht auf
Nichtwissen bezieht sich hingegen auf ,,die Befugnis, selbst zu entscheiden, ob man seine
eigenen Daten kennen mdchte“.*?” Ungeborenen und Nicht-Einwilligungsfahigen, die
kaum selbst daruber bestimmen kdnnen, welche ihrer genetischen Daten erhoben werden

und wem gegenuber sie offenbart werden, kdme unter dem Geltungsbereich eines Rechts

403 Deutscher Ethikrat (2013, S. 122f.).

404 Koch (2013, S. 73).

405 I dieser Arbeit wird genetische Selbstbestimmung als eine Kombination informationeller
Selbstbestimmung mit dem Recht auf Nichtwissen aufgefasst, da beide Begriffe in Teilen Uberlappende
Anspriiche beschreiben: Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung beschreibt die Befugnis selbst
dartiber zu bestimmen, wem gegenuber persdnliche Daten offenbart werden (s.u.). Dadurch wére der
Einzelne aber nicht davor geschitzt, seine eigenen Daten kennen zu mussen. Das Recht auf Nichtwissen
schiitzt demgegeniber den Einzelnen davor, seine eigenen genetischen Daten kennen zu missen (s.u.),
wirde aber nicht gewéhrleisten, dass genetische Daten (insb. bereits vor der Geburt) erhoben und an
andere weitergegeben wirden. Es wird also davon ausgegangen, dass bei alternierenden
Begriffsverwendungen in der Literatur fiir vorgeburtliche Situationen eine Kombination dieser beiden
Rechte gemeint ist, die hier unter dem sonst gelegentlich synonym fiir beide Begriffe verwendeten Titel
der genetischen Selbstbestimmung zusammengefasst werden.

406 Deutscher Ethikrat (2013, S. 122); vgl. Koch (2013, S. 99).

407 Koch (2013, S. 130).
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auf genetische Selbstbestimmung der Schutz vor dem Zugriff auf ihre genetischen Daten

ZU.408

Die Frage nach der Schutzwirdigkeit genetischer Daten ungeborener Menschen ist eng
verknupft mit der Frage nach dem moralischen Status: Wenn ungeborenem menschlichen
Leben Schutzrechte zuzugestehen sind, dann kénnte das auch den Schutz genetischer
Daten umfassen. Der Schutz, der den genetischen Daten des Fetus gebiihrt, musste dann
gegen das Interesse der Schwangeren, diese genetischen Daten zu kennen, abgewogen
werden. Wird dem Fetus kein moralischer Status zugeschrieben, so lassen sich daraus
keine Schutzreche und somit auch kein Schutz seiner genetischen Daten ableiten. Dann
stiinde zur Debatte, ob es andere Griinde geben mag, die genetischen Daten ungeborener
Menschen zu schiitzen. Bisweilen wird hier der Einwand vorgebracht, dass es sich bei
den genetischen Daten eines Fetus schlieRlich um die genetischen Daten eines spateren
Erwachsenen handeln wird, der durchaus ein Recht auf genetische Selbstbestimmung hat.
Auch in vorgeburtlichen Stadien sollten die genetischen Daten eines Individuums dann
geschitzt werden, um dem spateren Erwachsenen nicht die Moglichkeit zu nehmen,
selbst eine Entscheidung Uber die Erhebung seiner genetischen Daten zu treffen. Im
konkreten Fall der NIPT konnte das bedeuten, dass die Schwangere nur auf bestimmte
genetische Daten des Fetus zugreifen darf, selbst wenn der darauffolgende
Schwangerschaftsabbruch nicht problematisch ware.

4.3.3 Die Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens vs. reproduktive
Autonomie: Der Konflikt im Deutschen Ethikrat

Unter allen drei Ethikraten widmet der Deutsche Ethikrat der Frage nach der

Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens und seiner genetischen Daten die

grote Aufmerksamkeit. Um diese umfangliche Debatte strukturiert analysieren zu

kénnen, werden die einzelnen Positionen im Deutschen Ethikrat von der restriktivsten

Position im Sondervotum 1 in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates zur

permissivsten Position im Sondervotum 2 dargestellt. Fiir die moralische Bewertung der

408 Bin ,,Recht auf Wissen* um seine eigenen genetischen Daten — das bisweilen ebenfalls unter den
Geltungsbereich genetische Selbstbestimmung fallt (vgl. Deutscher Ethikrat (2013, S. 122f.)) soll explizit
nicht Bestandteil der hier vorgestellten genetischen Selbstbestimmung sein. Ein solches ,,Recht auf
Wissen® beriihrt andere moralische Fragen der Lebensfithrung und Abwégung des
Geheimhaltungsinteresses eines bereits geborenen Menschen gegen das Interesse eines Anderen
(beispielsweise Familienangehérigen und genetisch verwandten), diese Daten zu kennen (vgl. Deutscher
Ethikrat (2013, S. 123), Spranger (2015)).
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NIPT gilt es einerseits zu kl&ren, ob und inwiefern ungeborenes menschliches Leben
moralisch bericksichtigungswirdig ist, wie ein Schwangerschaftsabbruch (nach PND) zu
bewerten wére und welche Entscheidungen der Schwangeren dann unter Berufung auf
ihre reproduktive Autonomie zustehen. Gleichzeitig stellt sich die Frage, ob genetische
Daten in vorgeburtlichen Stadien geschiitzt werden sollten, welche Grunde es dafir geben

mag, und wie sie gegen die Interessen der Schwangeren abgewogen werden sollten.

4.3.3.1 Der Konflikt im Sondervotum 1 des Deutschen Ethikrates: Eine
verfassungsrechtliche Debatte
Das Sondervotum 1 in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates ist lediglich von vier
Mitgliedern®® unterzeichnet und nimmt innerhalb der Stellungnahme des Deutschen
Ethikrates die restriktivste Position zur NIPT ein: Argumentiert wird auf
verfassungsrechtlicher Ebene, dass sich eine Einschrdénkung der Grund- und
Menschenrechte ,,[i]n ethischer Hinsicht“*1° fiir ungeborene Menschen nicht begriinden
lasse:*!! Die ,,universale[n] Menschrechte”**? kimen ,jedem Menschen kraft seines
Menschseins ohne einschrankende Berucksichtigung besonderer Merkmale, wie Alter,
Entwicklungsstand oder Geschlecht“® zu.** Alle Mitglieder der Spezies ,,Mensch*
wiren demnach ohne moralisch relevante Unterschiede Tréger der ,,Menschenwiirde®,
wenngleich die Unterzeichner des Sondervotums 1 offenlassen, was unter

,,Menschenwiirde* zu verstehen ist und welche Rechte sich daraus ableiten lieRen.*® In

409 Darunter Thomas Heinemann (Inhaber des Lehrstuhls fiir Ethik, Theorie und Geschichte der Medizin
an der Philosophisch-Theologischen Hochschule Vallendar, PTHV Philosophisch-Theologische
Hochschule Vallendar. [Vita Prof. Dr. med. Dr. phil. Thomas Heinemann auf der Website der
Philosophisch Theologischen Hochschule Vallendar]. https://www.pthv.de/prof-heinemann/. Zugegriffen:
10.09.19), Weihbischof Anton Losinger, Peter Radtke (Schriftsteller und Schauspieler, vielfach
ausgezeichnet flr sein Engagement fir Menschen mit Behinderung, Radtke, Peter. [Internetauftritt und
Biografie von Peter Radtke]. http://www.peter-radtke.de/biografie.php. Zugegriffen: 10. September 2019)
und Eberhard Schockenhoff (Inhaber des Lehrstuhls fur Moraltheologie an der Universitét Freiburg i. Br.
und geweihter Priester, Theologische Fakultat der Albert-Ludwigs-Universitéat Freiburg. [Vita Prof. Dr.
Eberhard Schockenhoff auf der Website der Universitat Freiburg]. https://www.theol.uni-
freiburg.de/disciplinae/m/personen/prof-schockenhoff. Zugegriffen: 10.09.19).

410 Deutscher Ethikrat (2013, S. 183).

411 Deutscher Ethikrat (2013, 183).

412 peutscher Ethikrat (2013, S. 182).

413 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).

414 Einen Uberblick und kontrére Positionen in der verfassungsrechtlichen Debatte zur NIPT geben Hufen
(2017) und Garditz (28. Juni 2019).

415 Zur Kritik der Verwendung eines ,,Wiirde“-Begriffes ohne die Klarung eines konkreten
Bedeutungsinhaltes vgl. Hoerster (2002, S. 11ff.), Schone-Seifert (2007, S. 157).
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jedem Fall k&me allen Menschen jedoch der Schutz zu, den die Grund- und

Menschenrechte gewahren.

Einem gradualistischen Schutzkonzept fiir den Fetus erteilen die Unterzeichner des
Sondervotums 1 eine klare Absage: Man begébe sich auf ,,unsicheren Boden“.*1® In
gradualistischen Schutzkonzepten wiirde die Grenze zwischen vollem und abstufbarem
Schutz fur den Fetus ,,im Blick auf die wechselnde Interessenslage der bereits Geborenen
gezogen.” Es kdnne den Eintritt der vollen Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen
Lebens im Kontinuum der Schwangerschaft nicht ,,unparteilich® bestimmen und liefe
dann Gefahr, ihn ,,ergebnisbezogen* zu einem scheinbar beliebigen, méglicherweise sehr
spaten Zeitpunkt in der Schwangerschaft festzulegen. Um diesen “unsicheren Boden*
nicht zu betreten musste dann ein absolutes Schutzkonzept fir den Fetus beibehalten

werden.

Vertritt man, wie die Unterzeichner des Sondervotums 1, die Auffassung, dass dem Fetus
ab dem Moment seiner Zeugung volle moralische Schutzrechte zuzugestehen sind, so
kann ein Schwangerschaftsabbruch auf Wunsch der Schwangeren und unter Berufung auf
ihre reproduktive Autonomie kaum zulassig sein. Kritisch sehen die Unterzeichner des
Sondervotums 1 jedoch auch Schwangerschaftsabbriche mit ,,Hinweis auf eine schwere
gesundheitliche Bedrohung der Schwangeren®, wie er in § 218a Abs. 2 StGB vorgesehen
ist (vgl. Abs. 3.2): Aus einer moglichen genetischen Anomalie des Fetus kdnne nur in
seltenen Féllen auch auf eine Bedrohung der Gesundheit der Schwangeren geschlossen
werden. Der Schwangerschaftsabbruch nach PND und die ,,Verwerfung ungeborener
Menschen®, die ,,moglicherweise von kdrperlichen oder seelischen Beeintrdchtigungen
betroffen sein werden* sei dann nichts anderes als eine unzuléssige Diskriminierung*'’.
Wenngleich die Unterzeichner des Sondervotums 1 nicht auffiihren, worauf sich die
,Diskriminierung® des Fetus konkret bezieht, ist dieses Argument aus der
rechtswissenschaftlichen Literatur bekannt: Diskriminierung wird dann meist als
,ungleichbehandlung einer Person [...] aufgrund eines bestimmten, fiir den

Handlungskontext irrelevanten, personlichen Merkmals“#® verstanden. Benachteiligt

416 Deutscher Ethikrat (2013, S. 183). Ebenda die Zitate im Folgenden.

417 Deutscher Ethikrat (2013, S. 183), siehe Art. 3 Abs. 3 des GG der Bundesrepublik Deutschland:
»Niemand darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden.*

418 Heinrichs (2015, S. 26); dhnlich auch Volz (2003, S. 74), fir eine ausfiihrliche Definition des
Diskriminierungsbegriffs siehe Abschnitt 4.4.
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wird der Fetus durch den Schwangerschaftsabbruch, der an einem gesunden Fetus nicht
vorgenommen werden dirfte, mit Verweis auf die gesundheitliche Bedrohung der
Schwangeren aber eben doch vorgenommen werden darf — ohne, dass tatsachlich eine fur
den Handlungskontext relevante gesundheitliche Bedrohung der Schwangeren vorlage.*°
Jede Ausweitung der PND, die mit der Diskriminierung von behinderten Feten
einhergeht, wird nach dieser Auffassung — ganz ohne Betrachtung ihrer Vor- und

Nachteile — ein Schritt in die falsche Richtung sein.

Nichtsdestotrotz sprechen sich die Unterzeichner des Sondervotums 1 nicht fir ein
Verbot der NIPT aus. Sie problematisieren viel eher die ,,6ffentliche Forderung“?° der
NIPT, die als ,,Rasterfahndung“ dazu diene, behinderte Feten aufzuspuren und
anschlieBend einen Schwangerschaftsabbruch zu ermdéglichen. Die 6ffentliche Forderung
dieser Tests stiinde ,,im Widerspruch zu den eingegangenen Verpflichtungen [der
Bundesrepublik Deutschland, L.B.], die Rechte von Menschen mit koérperlichen und
geistigen Beeintrachtigungen umfassend zu schiitzen. Zu diesen Rechten aller — also
geborener wie ungeborener Menschen — gehore das ,,Recht auf gesellschaftliche
Inklusion® und das ,,Recht auf Zugehorigkeit zum gesellschaftlichen Leben®. In der Folge
fordern die Unterzeichner des Sondervotums 1, dass NIP-Tests ,,nicht durch offentliche
Forderungsmittel unterstiitzt werden‘ und ,,nicht in den Leistungskatalog der gesetzlichen

und privaten Krankenkassen aufgenommen werden.*

Die Argumentation im Sondervotum 1 bezieht sich damit maligeblich auf die
Diskriminierung eines einzelnen Fetus und die Verletzung seines Rechts auf
gesellschaftliche Inklusion durch den Schwangerschaftsabbruch nach NIPT. Dabei ist die
urspriingliche Argumentation — der Fetus sei Trager der Grund- und Menschenrechte —
vollig aus dem Blick geraten: Wer Tréger der Grund- und Menschenrechte ist genief3t vor
allem ein Recht auf Leben. Ein Schwangerschaftsabbruch ware dann —unabhéngig davon,
ob der Fetus von einer Krankheit oder Behinderung betroffen ist — grundsatzlich als
unzuléssige Totung zu verstehen. Nur bei einer Bedrohung von ,,Leib und Leben* der

Schwangeren — also eine tatsachliche Bedrohung ihrer Gesundheit, wie sie die

419 ygl. diese Darstellung bei Kosters (2014, S. 92).
420 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182). Ebenda die Zitate im Folgenden.
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Unterzeichner des Sondervotums 1 verstethen wirden — kodnnte der

Schwangerschaftsabbruch unter Umstanden zulassig sein.*?!

Geht man also davon aus, dass ungeborenes menschliches Leben durch den Gehalt der
Menschenrechte ein Recht auf Leben geniel3t, ware die etwaige Diskriminierung des Fetus
oder die Verletzung seines Rechts auf Inklusion kaum relevant vor dem Hintergrund einer
unerlaubten To6tung.*?? Kritisch hinterfragen lasst sich auch, wie das Recht auf
,Zugehdrigkeit zum gesellschaftlichen Leben‘“*?® eines Embryos oder Fetus umgesetzt
oder verletzt werden kdnnte. Um nicht in argumentative Inkonsistenz abzurutschen,
mussten die Unterzeichner des Sondervotums 1 nicht die Forderung von NIP-Tests,
sondern NIPT per se fur problematisch erkléaren. Diese Tests fiihren schlieflich in 90 bis
95 Prozent der Fille** mit vorgefasste[r] Absicht“*®® zur Tétung eines
Grundrechtstrégers. Auch andere prénataldiagnostische Untersuchungen (bspw. eine AZ
oder CVS) mussten dann problematisch sein. Auch diese Untersuchungen werden in ca.
90% der Falle durchgefiihrt, um eine Chromosomenaberration des Fetus festzustellen
oder auszuschlieBen*?® und resultieren in ungefiahr 90% der Falle nach der Diagnose

Trisomie 21 in einem Schwangerschaftsabbruch.*?

Die Annahme, der Fetus sei Grundrechtstrager, hat dartber hinaus auch weitreichende
Konsequenzen fir die Rechtslage und Praxis zum Schwangerschaftsabbruch in
Deutschland (vgl. auch Abs. 4.7.4). Ein Schwangerschaftsabbruch unter Berufung auf die
reproduktive Autonomie der Schwangeren konnte kaum zuldssig sein. Er ginge
schlieRlich mit der T6tung eines Grundrechtstrégers einher und wére ahnlich zu bewerten
wie die Totung eines bereits geborenen Menschen. Auch unter Erwagungen, dass die
Illegalisierung von Schwangerschaftsabbriichen ihre Zahl tatsachlich nicht mindert und
Frauen zwingt, diese Abbriche illegal vornehmen zu lassen, musste jeder

Schwangerschaftsabbruch (und auch jede Form der postkonzeptionellen Verhiitung, z.B.

421 In der Literatur wird an dieser Stelle bisweilen argumentiert, eine Giiterabwéagung, die das Recht auf
Leben zweier Grundrechtstrager miteinbezieht, sei unzuléssig. Siehe hierzu Hoerster (2002, S. 113) und
eine Darstellung bei Siep (2002, S. 190).

422 ygl. Kosters (2014, S. 93).

423 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).

424 Diese Zahlen entstammen dem Sondervotum 2 selbst (Deutscher Ethikrat (2013, S. 182)). Zur
kritischen Auseinandersetzung mit diesen Angaben siehe Abs. 3.1.3.

425 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).

426 Gasiorek-Wiens (2014, 18).

427 \/gl. Kosters (2014, S. 69).
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die ,,Spirale” oder ,,Pille danach*) auBerhalb einer strengen medizinischen Indikation
unzuléssig sein und unter Strafe stehen.*?® Der Staat kénnte kaum zulassen, dass ein

Grundrechtstrager auf Wunsch eines anderen getotet wiirde.*?®

4.3.3.2 Der Konflikt zum Hauptvotum im Deutschen Ethikrat
AuRerhalb von Uberlegungen im Sondervotum 1 des DER spielen verfassungsrechtliche
Argumentationen kaum eine Rolle.*®® Dennoch scheint im Deutschen Ethikrat

weitestgehend Konsens zu herrschen,

»dass das Ungeborene als menschliches Lebewesen mit eigenen ethisch begriindeten
Anspriichen, einem Recht auf Leben und den entsprechenden Pflichten derer, die fiir

seinen Schutz in der Verantwortung stehen, anzuerkennen sei. 431432

Dem Fetus k&me damit nach Auffassung der meisten Mitglieder des Deutschen Ethikrates
als  menschlichem  Lebewesen und  dementsprechend  aufgrund  seiner
Spezieszugehorigkeit moralische Beriicksichtigung zu. Zu bertcksichtigen sei dann, dass
Entscheidungen der Schwangeren iiber ihre Schwangerschaft“**® zwar in den
Geltungsbereich ihrer reproduktiven Selbstbestimmung fielen, jedoch ,,0ft auch das
Ungeborene betreffen.** Damit steht in der Stellungnahme des DER umfanglich zur

Debatte, wie die Schutzanspriiche des Fetus das ,Recht auf reproduktive

428 Hoerster (2002, S. 121).

429 ygl. diese Kritik bei Hoerster (2002), insbesondere Hoerster (2002, S. 51).

430 In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates wird unter dem Titel ,,Der rechtliche
Ordnungsrahmen® zudem festgehalten, dass ,,[f]iir die gendiagnosische Praxis [...] vielfache multipolare
Rechtsbeziehungen charakteristisch [sind]: Mehrere Grundrechtstrager mit zum Teil gegenldufigen
Interessen sind beteiligt, [...]. Das ist fiir die pranatale Gendiagnostik offenkundig, wenn die
Informationsgewinnung der Entscheidungsfindung iiber einen etwaigen Schwangerschaftsabbruch dient.
(Deutscher Ethikrat (2013, S. 74)) In diesem Fall wéren auch hier ungeborene wie geborene Menschen
durch das Grundgesetz geschiitzt. Da jedoch keines der folgenden Argumente (ausgenommen ist die
Argumentation im Sondervotum 1) auf der Grundrechtstrégerschaft des Fetus basiert, soll davon
ausgegangen werden, dass nicht alle Mitglieder des DER notwendigerweise mit dieser Position bzw.
ihren Implikationen Ubereinstimmen.

431 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).

432 Die Begriffsverwendung eines ,,Rechts auf Leben* des Fetus muss als sehr irrefiihrend gelten —
insofern nicht tatsachlich das ,,Recht auf Leben* im Sinne des Menschrechts gemeint ist. Da in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates jedoch im Weiteren nicht zur Debatte steht, dass
Schwangerschaftsabbriiche bis auf einige wenige — das Leben der Schwangeren bedrohenden — Falle
begrenzt sein sollten, ist davon auszugehen, dass mit einem ,,Recht auf Leben* im Hauptvotum des DER
eher eine Form des Lebensschutzes fiir den Fetus gemeint ist, die sich auch mit moralischer
Beruicksichtigungswiirdigkeit oder einer (relativen) Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens
beschreiben liee. Zu den Implikationen eines ,,Rechts auf Leben* fiir ungeborenes menschliches Lebens
siehe S.87.

433 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).

434 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).
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Selbstbestimmung“**® begrenzen konnen, welche Untersuchungen die Schwangere mit
welchem Ziel an ihrem Fetus also vornehmen darf. Hierzu werden in der Stellungnahme
des Deutschen Ethikrat zwei Positionen verhandelt, von denen eine fur einen restriktiven
Umgang (im Weiteren Position R), die andere fur einen permissiveren Umgang (im
Weiteren Position P) mit NIPT pladiert.

Position R stellt eine Argumentation dar, in der die reproduktive Selbstbestimmung der
Schwangeren durch die Schutzrechte des Fetus deutlich begrenzt wird. Dabei leitet
Position R aus den Schutzrechten des Fetus und den ,,entsprechenden Pflichten derer, die

fiir seinen Schutz in der Verantwortung stehen*4%®

ein Konzept der ,,verantwortlichen
Elternschaft“** ab, in der Eltern verpflichtet werden ,,an die Annahme des Kindes keine
Bedingungen zu kniipfen.“*® Auf diesem Weg problematisiert Position R vor allem den
selektiven Schwangerschaftsabbruch und beldsst den Schwangerschaftsabbruch ohne
Selektionsentscheidung unbewertet. Eine NIPT sollte der Schwangeren dann, so Position
R, keinesfalls ,,je nach Ergebnis die Entscheidung zu einem rechtswidrigen, gleichwohl
straflosen Schwangerschaftsabbruch ermdglichen.“4*® Damit spricht sich Position R
implizit deutlich gegen die Mdglichkeit aus, mit Hilfe einer NIPT einen sehr friihen (d.h.
vor der 12. SSW p.c.) Schwangerschaftsabbruch ohne medizinische Indikation
anzustreben.* Zu respektieren sei lediglich der Schwangerschaftsabbruch ,,unter den
Voraussetzungen des § 218a Abs. 2 StGB“*!, d.h. mit medizinischer Indikation.
Reproduktiv-autonome Selektionsentscheidungen stehen der Schwangeren nach Position
R also nur dann zu, wenn ihre eigene Gesundheit gefahrdet ist, wobei ,,Gesundheit* hier
durchaus weiter gefasst wird als eine Bedrohung von ,,Leib und Leben*: Es ginge vor
allem um die ,,Belastung durch die Verantwortung fiir das Kind nach der Geburt.* 442
(medizinisch-soziale Indikation, vgl. Abs. 3.2). Ein absolutes ,,Recht auf Leben® in

verfassungsrechtlichem Sinne (vgl. 4.3.3.1) scheint hier also nicht vertreten zu sein.

435 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).
436 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
437 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
438 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
439 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).
440 ygl. diese Bedenken Deutscher Ethikrat (2013, S. 160).
41 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).
442 Deutscher Ethikrat (2013, S. 157).
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Im Weiteren wird in Position R diskutiert, auf welche Informationen die Schwangere
unter Verweis auf ihre — deutlich begrenzte — reproduktive Selbstbestimmung dann
Zugang beanspruchen kann.** Position R argumentiert, die ,,Erhebung genetischer Daten
[sei] ublicherweise von der Einwilligung der Betroffenen ## abhangig. Mdchte die
Schwangere mit einer NIPT genetische Daten ihres Fetus erheben, so sollte sie die
Erhebung dieser Daten ausreichend rechtfertigen kénnen. Der Fetus genie8t nach
Auffassung von Position R also wie andere, nicht einwilligungsfahige aber bereits
geborene Menschen, den Schutz vor dem Zugriff auf seine genetischen Daten. Zugreifen
kann die Schwangere dann auf genetische Daten, die ,,praventive oder therapeutische
MaBnahmen zum Wohl des Fetus*“**® mdglich machen. Zusatzlich, meint Position R, sei
die Erhebung solcher genetischen Daten zuldssig, ,die fiir die Gesundheit der
schwangeren Frau relevant sein koénnen“*¥ die also die Grundlage fir einen
Schwangerschaftsabbruch mit medizinischer Indikation im Rahmen des § 218a Abs. 2
StGB liefern konnte. VVor der Erhebung der genetischen Daten des Fetus sollte dann ,,im
Einzelfall unter Berucksichtigung der konkreten psychosozialen Situation der
Schwangeren“**’ gepriift werden, wie wahrscheinlich die Belastung der Schwangeren
durch die Geburt eines betroffenen Kindes sein kann. Je ,,geringer die drohende
gesundheitliche Stérung oder genetische Abweichung des Ungeborenen®, so meint
Position R, ,,desto unwahrscheinlicher werde eine gesundheitliche Geféhrdung der
Schwangeren.” Dennoch konne dies von Einzelfall zu Einzelfall variieren, weshalb jeder
Fall fiir sich gepriift werden solle.**® Unzulassig ist nach Position R jedenfalls eine sehr
umfassende genetische Diagnostik am Ungeborenen wie eine

Gesamtgenomsequenzierung.*4°

Im Gegensatz dazu umfasst reproduktive Autonomie nach Position P das Recht der
Schwangeren, all jene Informationen Uber das Ungeborene zu erhalten, ,,die notwendig

fir eine selbstbestimmte Entscheidung in Hinsicht auf die Grindung einer Familie

443 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153).
444 Deutscher Ethikrat (2013, S. 157).
445 Deutscher Ethikrat (2013, S. 157).
446 Deutscher Ethikrat (2013, S. 157).
447 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158). Ebenda die Zitate im Folgenden.
448 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).
449 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).
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sind.“4° Diese Entscheidungsmoglichkeiten ergaben sich an zwei Punkten in der
Schwangerschaft: Erstens im Rahmen des 8 218a Abs. 2 StGB, d. h. mit medizinischer
Indikation (vgl. Abs. 3.2). Wenngleich die Schwangere die Entscheidung zum
Schwangerschaftsabbruch hier nicht eigenstandig treffen konnte, durften ihr keinesfalls
die Informationen vorenthalten werden, die sie benétigt, um ,dem Arzt die
Entscheidungsgrundlage fir die von ihm zu stellende medizinische Indikation zu
liefern.“*! Zweitens weist Position P explizit auf die Moglichkeit des rechtswidrigen aber
straflosen Schwangerschaftsabbruches vor der zwélften Schwangerschaftswoche p.c. hin
(vgl. Abs. 3.2). Auch hier konnten die ,,Erkenntnisse {iber die genetische Ausstattung des
Ungeborenen von Bedeutung sein“?®? und eine Entscheidung tber Fortfiinrung oder
Abbruch der Schwangerschaft bedingen. Die Schwangere hétte dann, unter Berufung auf
ihre reproduktive Autonomie, auch die Mdglichkeit, auf genetischen Informationen des
Fetus zuzugreifen, die ihr einen Schwangerschaftsabbruch vor der zwdlften

Schwangerschaftswoche erméglichen kdnnen.

Nicht unproblematisch ist an dieser Stelle die Vermengung legalistischer und ethischer
Argumente zum Schwangerschaftsabbruch. Nimmt man an, dass Position P lediglich in
Betracht zieht, zu welchen rechtlich méglichen Schwangerschaftsabbriichen eine NIPT
der Schwangeren faktisch dienen kann, hétte sie eine ethische Argumentation schlicht
durch eine Darstellung der rechtlichen Sachlage ersetzt.*>® Denkbar ware jedoch auch,
dass die Vertreterinnen und Vertreter von Position P tatsachlich gute Griinde kennen,
(auch selektive) Schwangerschaftsabbriiche vor der zwdélften Schwangerschaftswoche
p.c. fur zul&ssig zu erkldaren und anschlieend mit zunehmenden Auflagen zu versehen.
Denkbar wére eine solche Argumentation Uber ein Schutzkonzept fir den Fetus, das in

Stufen groRer werdenden Schutz vorsieht.

Weiterhin, argumentiert Position P, gelte jede Einschrinkung des ,,Rechts auf Wissen*4*
der Schwangeren, als rechtfertigungspflichtig.**®> Anders als in Position R, miisste hier

also nicht der Zugriff auf die genetischen Daten des Fetus, sondern die Verweigerung

450 Deutscher Ethikrat (2013, S. 153f.).

451 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).

452 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).

453 ygl. diese Kritik bei Graumann (2003, S. 42).
454 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).

455 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).

85



desselben gerechtfertigt werden. In der Konsequenz sollte eine Schwangere ihren Fetus
mit einer NIPT auch auf Erkrankungen untersuchen lassen durfen, die sich aller
Voraussicht nach erst im Erwachsenenalter manifestieren werden. Der Schwangeren
konne es nicht zugemutet werden, ,,ihr Kind in stdndiger Sorge um den Ausbruch der
Krankheit aufwachsen zu sehen.“*® Zudem sei die Festlegung auf Krankheiten, die nach
dem 18. Lebensjahr ausbrechen, nicht nachzuvollziehen, da ,,(auch) spatmanifestierende
Krankheiten zumeist eine grofe Bandbreite des Manifestationszeitpunktes aufwiesen.**®’
Position P argumentiert damit gegen das in Deutschland bestehende Verbot, Embryonen
oder Feten auf Krankheiten zu untersuchen, die ,,voraussichtlich erst nach Vollendung
des 18. Lebensjahres ausbrechen.“**® Eine Rechtfertigung zur Begrenzung des Zugriffs
auf genetische Daten des Fetus kdnnte, so Position P, dennoch in den Schutzanspriichen
des Fetus und seinem ,,Recht auf Leben® zu finden sein.**® Position P selbst weist jedoch
auch darauf hin, dass ,,das Wissen um eine bestimmte genetische Ausstattung keineswegs
zwingend zur Folge habe, dass die Eltern sich gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft
entscheiden.“*®® Das Leben des Fetus wére dann nicht notwendigerweise in Gefahr. In
jedem Fall unterliegen die Schutzrechte des Fetus in Position P deutlich den reproduktiv-

autonomen Entscheidungen der Schwangeren.

Erst an dieser Stelle kommt in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrats die Frage nach
der genetischen Selbstbestimmung spéterer Erwachsener und dem Schutz genetischer
Daten ungeborenen menschlichen Lebens auf. So heif3t es in der Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates:

,.Wie bereits erldutert, folgt aus dem Schutz der kindlichen sowie der muditterlichen
Gesundheit das Recht der Frau, nicht von einem Zugang zu den dafiir bedeutsamen

genetischen Daten des ungeborenen abgehalten zu werden. <461

In Position R hatte sich aber auch bereits deutlich gezeigt, dass die Schwangere keine
darliberhinausgehenden genetischen Daten des Fetus erheben darf: Die Erhebung

genetischer Daten ist nach Auffassung von Position R bei ungeborenen Menschen ebenso

456 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
457 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
458 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).
459 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).
460 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).
461 Deutscher Ethikrat (2013, S. 161).
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rechtfertigungspflichtig wie bei geborenen Menschen. Eine erneute Debatte dartiber, ob

dem Fetus ein solches Recht zusteht, musste aus ihrer Warte nicht gefihrt werden.

Lediglich flr Position P stellt sich also an dieser Stelle die Frage, ob der Fetus oder der
spatere Erwachsene, zu dem sich der Fetus entwickeln wird, gegenuiber der Schwangeren
ein Recht auf genetische Selbstbestimmung geltend machen kdnnen. Dieser Anspruch auf
genetische Selbstbestimmung konnte dann eine ausreichende Rechtfertigung zur
Beschrinkung des ,,Rechts auf Wissen*®? der Schwangeren darstellen, wie sie von

Position P gefordert wird.*%

In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates werden diesbezuglich drei
Argumentationsstrange dargestellt. Ersterer sieht vor allem Kritisch, dass eine umfassende
genetische Diagnostik am Ungeborenen dem spateren Erwachsenen die Mdglichkeit
nimmt, von seinem Recht auf genetische Selbstbestimmung Gebrauch zu machen.*%4
Relevant sind hier also die Konsequenzen fir die genetische Selbstbestimmung eines
spateren Erwachsenen und nicht etwa die Schutzwirdigkeit genetischer Daten

ungeborenen menschlichen Lebens per se.

Die zweite Argumentation hebt hervor, dass ein Anspruch auf genetische
Selbstbestimmung eben erst mit der Geburt entstiinde.*®> Ungeborenem menschlichen
Leben kdme damit kein Schutz seiner genetischen Daten zu. In eine Abwégung ginge
dann das ,spitere Recht“*® des Kindes auf genetische Selbstbestimmung und die
schwerwiegende, immanente Einschrankung der reproduktiven Selbstbestimmung der
Schwangeren ein. Diese Abwéagung miisste dann ,,nicht automatisch zu Gunsten des
spiteren Rechts auf Nichtwissen des Kindes ausfallen.“*®” Zudem konne man dem
spateren Erwachsenen die Untersuchungsbefunde ja schlicht vorenthalten, um sein Recht

auf Nichtwissen zu wahren.*68

Eine dritte Argumentation hebt demgegenlber hervor, dass es sich bei genetischer

Selbstbestimmung um mehr handle als ein bloRes Recht auf Nichtwissen. Namlich ,,dass

462 Deutscher Ethikrat (2013, S. 154).
463 yg|. diese Forderung auf S. 86.

464 Deutscher Ethikrat (2013, S. 161).
465 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
466 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
467 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
468 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
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der Betreffende selbst dariiber bestimmen darf, wer wann welche genetischen
Informationen von ihm (erheben und) kennen darf““®® Auch habe das Wissen um
bestimmte genetisch bedingte Erkrankungen bedeutende ,,Auswirkungen auf den
elterlichen Umgang mit dem Kind.“4® (vgl. auch Abs. 4.5.2). Das schlichte
Verschweigen des Untersuchungsergebnisses waére nach dieser Auffassung also keine
Option. Ein vollstandiger Zugriff auf die genetischen Daten des Fetus sei auch deshalb

nicht zulassig, weil damit deutlich wirde,

»dass aus dem Status, ungeboren zu sein, folge, dem vollstdndigen Zugriff eines

anderen [...] zu unterliegen, ohne, dass Interessen wie der Schutz hochstpersonlicher

Daten fiir schiitzenswert gehalten werden. 4"

Nach dieser Argumentation ware der umfassende Zugriff auf genetische Daten des Fetus
also nicht kompatibel mit der moralischen Beruicksichtigungswiirdigkeit, die dem Fetus
gebiihrt. 472

Den Mitgliedern des Deutschen Ethikrates stehen damit diverse Argumentationsstrange
zur Verflgung, die in ihren Empfehlungen vertreten werden konnen. Blickt man nun auf
diese Empfehlungen, so stellt man fest, dass der Fetus, seine Schutzrechte oder die
genetische Selbstbestimmung spéterer Erwachsener in die Empfehlungen des Deutschen
Ethikrates Uberhaupt keinen Eingang finden. Gefordert wird zwar, dass mit einer NIPT
keine ,,Erkenntnisse, die iiber genetisch bedingte Erkrankungen oder Fehlbildungen
hinausgehen, ermittelt werden“”® und dass die Schwangere nicht erfahren dirfe, ob ihr
Fetus Trager einer genetischen Anlage ist, die sich nicht gesundheitlich auswirken
wird.*”* Warum der Zugang zu dieser NIPT untersagt werden sollten, auf Basis welcher
Argumentation und welcher Wertvorstellungen in diesen Forderungen geltend gemacht
werden, kann damit nicht abschlielend geklart werden. Da kein argumentativer
Zusammenhang zwischen den dargestellten Positionen und ihren Wertvorstellungen

einerseits und den Empfehlungen des Hauptvotums des Deutschen Ethikrates andererseits

469 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
470 Deutscher Ethikrat (2013, S. 163).
471 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
472 Deutscher Ethikrat (2013, S. 162).
473 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
474 Deutscher Ethikrat (2013, S. 181).
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besteht, bliebt ebenfalls offen, welche Argumentationsstruktur die meisten Mitglieder des

Deutschen Ethikrates wohl vertreten.

Betrachtet man die verschiedenen Argumentationsstrange und Positionen im Deutschen
Ethikrat, féllt trotz der grundlegenden Unterschiede der Argumentationen auf, dass sich
ein gewisser Konsens in moralischen Fragen zur Schutzwirdigkeit ungeborenen
menschlichen Lebens finden lasst: Es wurden ausschlieBlich Positionen vertreten, die
dem Fetus ,als menschliches Lebewesen“*® gewisse moralische Schutzrechte
zugestehen.*’® Auch wurde keine Position dargestellt, in der der Zugriff auf genetische
Daten eines ungeborenen Menschen als moralisch neutrale Handlung zu verstehen waére.
Alle Argumentationen legen nahe, dass die genetischen Daten des Fetus zumindest einem
gewissen Schutz unterliegen sollten, der gegen die Interessen der Schwangeren
abgewogen werden muss. Umso interessanter ist dann die Beobachtung, dass die
Schutzrechte des Fetus — (iber die zumindest ein gewisser Konsens zu herrschen scheint
— keinen expliziten Eingang in die Empfehlungen des Hauptvotums des Deutschen
Ethikrates finden.

4.3.3.3 Das Sondervotum 2 des Deutschen Ethikrates: Der Konflikt 16st sich auf

Gegeniiber den bisher dargestellten Positionen im Deutschen Ethikrat schlagen die
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 einen grundlegend
verschiedenen Ansatz fur den Schwangerschaftskonflikt vor, der den Konflikt zwischen

den Interessen des Fetus und den Interessen der Schwangeren deutlich abschwécht:

,[I]n der der Lebenswirklichkeit orientiert sich das Handeln von Frauen im Kontext
der Pranataldiagnostik nicht vorrangig an inrem Recht, tiber die Belange des eigenen
Lebens [Herv. im Orig.] zu entscheiden, sondern an ihrer damit verbundenen

Verantwortung fiir das zukiinftige Kind und die Familie [Herv. i. Orig.].«4"’

In dieser Vorstellung féllt die Schwangere ihre reproduktiv-autonomen Entscheidungen
im Hinblick auf die NIPT nicht individuell-freiheitlich, sondern in Verantwortung fur ihr
eigenes Wohlergehen, das Wohlergehen ihrer bereits geborenen Kinder und ihres
kiinftigen Kindes.*’® Diese Vorstellungen entsprechen der Beziehungsethik, die

475 Deutscher Ethikrat (2013, 154, 156).

476 ygl. auch Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).
477 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).

478 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).
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Wiesemann — ein Mitglied des Deutschen Ethikrates und Unterzeichnerin des
Sondervotums 2 — entwickelt hat. #’° lhre Beziehungsethik erteilt der , Ethik des
Fremden**®°, die sich an der Erfillung von Individualrechten- und pflichten zwischen
Schwangerer und Fetus orientiert, eine Absage und richtet sich nach dem ,,Gelingen
menschlicher Beziehungen“*8!. Die Einzelne ist dann als Teil eines Beziehungsgefiiges
zu betrachten, ,,aus denen ithm oder ihr moralische Verantwortung erwichst.“*%2, Dabei
sieht die Beziehungsethik nach Wiesemann auch die Mdoglichkeit ,,eine[r] Entscheidung
gegen eine Beziehung zum Kind aus einer Beziehung zum Kind [Herv. im Orig.]“.*®® Die
,Verantwortung fir das zukilnftige Wohlergehen des Kindes* konne dann ,,aus der Sicht
der Schwangeren bedeuten, sich zuletzt gegen das Austragen des Ungeborenen zu

entscheiden*.*®*

Aus der besonderen Erweiterung der Individualrechte um eine Beziehungsebene folgern
die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2, dass die
,Charakterisierung [reproduktiver Autonomie, L.B.] lediglich als Abwehrrecht
unzureichend* sei*® 48 Worauf sich ein Anspruchsrecht der Schwangeren vor dem
Hintergrund einer Beziehungsethik konkret begrinden lieRe, lassen die

Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 jedoch ungeklart.

In Hinblick auf die moralischen Schutzrechte des Fetus halten die Unterzeichnerinnen
und Unterzeichner des Sondervotums 2 fest, dass die Mdglichkeit zum frihen
Schwangerschaftsabbruch nach einer NIPT, ,,[p]ositiv zu beriicksichtigen“*®’ sei, da der
Fetus dann ,,noch weniger weit entwickelt ist.“*3® Diese Aussage lieRe sich im Kontext
einer individuell-freiheitlichen Herangehensweise an den Konflikt um den

Schwangerschaftsabbruch nach PND einem gradualistischen Schutzkonzept fir den

479 ygl. Wiesemann, C. 2006. Von der Verantwortung ein Kind zu bekommen. Eine Ethik der Elternschaft.
Miinchen: Beck.

480 \Wiesemann (2006, S. 33).

481 Wiesemann (2006, S. 97).

482 Wiesemann (2006, S. 107).

483 Wiesemann (2006, S. 161).

484 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186), vgl. auch Wiesemann (2006, S. 159).

485 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186).

486 zum Bedeutungsgehalt von Abwehr- und Anspruchsrechen vgl. Ranisch (2017, S. 185), Deutscher
Ethikrat (22.03.2016, S. 70), Nationale Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin NEK (2013,
S. 30).

487 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

488 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).
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Fetus zuordnen. In einer reinen Beziehungsethik tritt die Frage nach den Schutzrechten
des Fetus jedoch vollig hinter der Beziehung zwischen Schwangerer und Fetus zurtick.
Relevant flr die Beziehungsethik ware eher, dass die Beziehung zwischen Schwangerer
und Fetus zu einem friihen Zeitpunkt in der Schwangerschaft weniger stark ausgepragt
ist.*8% Moralische Schutzanspriiche des Fetus kénnten nicht zur Debatte beitragen, wenn
der Fetus gegeniber der Schwangeren ohnehin keine Individualrechte geltend machen
kann.*® Nichtsdestotrotz halten die Unterzeichner des Sondervotums 2 fest, dass ,,das
Recht auf Lebensschutz des Embryos oder Fetus sowie das Recht auf [genetische, L.B.]
Selbstbestimmung  des  zukiinftigen Kindes“** neben der  reproduktiven
Selbstbestimmung der Schwangeren als ,[hauptsdchliche] Aspekte der ethischen
Debatte*®? zur PND zu verstehen sind. In wie weit die individuell-freiheitliche Ethik
damit im Sondervotum 2 verlassen wird, l&sst sich nicht abschlieBend kléren. In jedem
Fall kann die Schwangere, mit dem Kind in der Position des Verantwortungsadressaten,
auch Entscheidungen fallen, die den Lebensschutz des Ungeborenen umgehen.
Informationen, die die Schwangere im Rahmen der PND gewinnen mdéchte, so die
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2, seien als ,,unentbehrlich*4%
fir ihre verantwortungsvolle Entscheidung zu verstehen.*** Der Zugang zu diesen

Informationen stiinde der Schwangeren dann frei.

Im Gegensatz zu den Empfehlungen im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates sprechen
sich die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 deshalb ausdrticklich
fiir die Zuléssigkeit der Untersuchung des Fetus auf spatmanifestierende Erkrankungen
aus. Sie greifen dabei auf die bereits referierte Argumentation in Position P zurick: Die
Begrenzung des Zugriffs auf genetische Daten fiir Erkrankungen, die sich nach
Vollendung des 18. Lebensjahres manifestieren werden, kénne aufgrund des variablen
Manifestationszeitpunktes nicht tiberzeugen.*®® Ferner sei es der Schwangeren nicht

zuzumuten, ,,ihr Kind in stdndiger Sorge um den Ausbruch der Krankheit aufwachsen zu

489 Deutscher Ethikrat (2013, S. 97).

490 Wiesemann (2006, S. 35).

491 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).

492 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).

493 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).

494 Deutscher Ethikrat (2013, 153-154, 185).

495 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156) nach Deutsche Akademie der Naturforscher Leopoldina (2010).
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sehen.“4%® Weiterhin sprechen sich die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des
Sondervotums 2 gegen ein Verbot der Untersuchung des Fetus auf die
,Anlagetragerschaft fiir eine Erkrankung [Heterozygotie, L.B.], die keine Auswirkung
auf die Gesundheit des Kindes haben wird“*®’ aus. Unklar bleibt, welchen Nutzen sich
die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 aus diesen Informationen

fiir die (verantwortungsvolle) Entscheidung der Schwangeren erhoffen.

4.3.4 Genetische Selbstbestimmung vs. reproduktive Autonomie: Der Konflikt im
Nuffield Council on Bioethics
In der vorangegangenen Analyse der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates wurden
gleich vier unterschiedlichen Positionen zur Bewertung des Konflikts zwischen den
Schutzrechten des Fetus und den Interessen der Schwangeren dargestellt. Die Frage nach
der Bertcksichtigungswurdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens war hier zentral fur
die Bewertung der NIPT. In der Stellungnahme des NCOB werden zwar diverse
Positionen zum moralischen Status des Fetus dargestellt,*®® Schwangerschaftsabbriiche
aber in Hinblick auf die Schutzrechte des Fetus nicht bewertet.**® Die Working Group des
NCOB nimmt in ihrer Stellungnahme also keine Position zur Schutzwirdigkeit

ungeborenen menschlichen Lebens ein.

Umfassend problematisiert wird in ihrer Stellungnahme hingegen die Frage nach dem
Schutz vor dem Zugriff auf genetische Daten in vorgeburtlichen Stadien. Die Problematik
ergibt sich insbesondere, da die Schwangere mit einer NIPT die Mdglichkeit hat,
niedrigschwellig grofe Mengen genetischer Daten ihres Fetus zu erheben. (vgl. Abs.
4.1.1). Hierzu stellt das NCOB Uberlegungen an, die sich vor allem auf die Mdglichkeit
richten, den Fetus mit einer NIPT auf spatmanifestierende Erkrankungen,
Anlagetragerschaften oder auRergesundheitliche Merkmale zu untersuchen. Ins Gewicht
fallen zwei Argumentationsstrange, die sich fur die Schutzwirdigkeit genetischer Daten

ungeborenen menschlichen Lebens aussprechen: Erstens die Konsequenzen fiir spatere

496 Deutscher Ethikrat (2013, S. 156).

497 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180f.).

498 Nuffield Council on Bioethics (2017, xvii, 24, 28, 112, 113, 117).

499 In Hinblick auf die Auswirkungen fiir Dritte konnte der Schwangerschaftsabbruch nach PND dennoch
als hochst problematisch gelten. (vgl. Abs. 4.4 und 4.4.7).
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Erwachsene, deren genetische Daten bekannt sind, und zweitens die Verletzung der

genetischen Selbstbestimmung eines spateren Erwachsenen.

Angesichts der Konsequenzen fiir spatere Erwachsene argumentiert das NCOB, dass das
Wissen, von einer schwerwiegenden, spatmanifestierenden Erkrankung betroffen zu sein,
deutlich negativen Einfluss auf die psychische Gesundheit des Betroffenen haben
konnte.® Eine ahnliche Belastung konnte auch durch die Erhebung
aullergesundheitlicher genetischer Daten oder genetischer Daten mit ungeklarter
klinischer Relevanz hervorgerufen werden:®% Betroffene kénnten sich in bedeutenden
Entscheidungen ihres Lebens durch das Wissen um ein bestimmtes genetisches Merkmal
limitiert sehen.®®2 Untersuchungen hatten auch nahegelegt, dass Kinder, deren
genetische Daten bekannt sind, haufiger unter Diskriminierung, einem verminderten
Selbstwertgefiihl und anderen negativen Konsequenzen leiden, wenngleich das NCOB
hier ein ,lack of evidence*®® feststellt. °** Problematisch sei auch, so das NCOB, dass
spatere Erwachsene, deren genetische Daten bekannt sind, eine Schlechterstellung
erfahren konnten, wenn sie ihre genetischen Daten gegeniber einer Versicherung oder

einem Arbeitgeber offenbaren mdiissten:

» | ...] those with certain genetic profiles might find it more difficult to access certain

goods and services, and would be worse off as a result. « 50

AuRerhalb dieser Schlechterstellung beziehen sich weitere Uberlegungen des NCOB auf
die Verletzung der genetischen Selbstbestimmung eines spéteren Erwachsene per se:
Wurden seine genetischen Daten bereits in vorgeburtlichen Stadien erhoben, hétte er
schlieBlich keine Mdglichkeit, seinen Anspruch auf genetische Selbstbestimmung
rickwirkend geltend zu machen.®® Um ungeborenem menschlichen Leben dann einen
gewissen Schutz vor dem Zugriff auf seine genetischen Daten zukommen zu lassen, wird

in der Stellungnahme des NCOB mehrmals der von Joel Feinberg gepréagte Begriff des

500 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 85), dhnlich auch Nuffield Council on Bioethics (2017,

S. 108).

501 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 108).

502 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 108), dhnlich auch Nuffield Council on Bioethics (2017,

S. 124).

503 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 108).

504 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 108).

505 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 108) vgl. auch Nuffield Council on Bioethics (2017, 117-118,
124).

506 Nuffield Council on Bioethics (2017, 28-29, 107, 117, 130).
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right to an open future eingebracht.>” Nach Feinberg beschreibt das right to an open
future eine Gruppe von Rechten, die Kindern noch nicht zukommen, ihnen aber als
Erwachsene zukommen werden. Diese Rechte durfen, wenn sie auch im Kindesalter noch
nicht greifen, nicht so beschnitten werden, dass Kinder als spatere Erwachsene von ihnen
keinen Gebrauch mehr machen konnten.>® Fraglich scheint der Versuch des NCOB, das
right to an open future, einen Begriff, der sich urspriinglich auf die Rechte von (bereits
geborenen) Kindern bezieht, auf (ungeborene) Feten auszudehnen. Die groRte
Aberkennung eines right to an open future fande sich namlich wohl nicht in einer
genetischen Untersuchung in vorgeburtlicher Zeit, sondern im Schwangerschaftsabbruch
und damit in der Verhinderung der Existenz des Fetus als spaterer Erwachsener. Dennoch
scheint die deutliche Trennung zweier Handlungen, die dem NCOB hier gelingt, durchaus
sinnvoll: Die moralisch per se nicht problematische Totung eines Fetus einerseits, und
die Verletzung der Selbstbestimmung eines spateren Erwachsenen andererseits. Mit
diesem Fokus auf den Wert genetischer Selbstbestimmung wird auch erneut die
herausragende Bedeutung offenbar, die das NCOB der Selbstbestimmung des Einzelnen

beimisst.

Der Fetus erhalt nach Auffassung der Working Group des NCOB also einen gewissen
Schutz vor dem Zugriff auf seine genetischen Daten, der gegen die Interessen der
Schwangeren abgewogen werden muss. Dieser Schutz leitet sich jedoch nicht — wie es
beispielsweise einige Positionen im Deutschen Ethikrat fordern — aus den Schutzrechten
des Fetus ab. Er begrindet sich viel eher auf den Anspruch auf genetische
Selbstbestimmung und den negativen Konsequenzen fur spétere, bereits geborene und

damit ohnehin schutzwiirdige Erwachsene. °%°

Kritisch sieht die Working Group des Nuffield Council on Bioethics eine NIPT vor allem
dann, wenn sie die den Fetus auf spatmanifestierende Erkrankungen,
Anlagetragerschaften oder sonstige auRergesundheitliche Merkmale untersuchen soll.5%

Auch Gesamtgenomsequenzierungen waren dann problematisch. Sie ergében schlieRlich

507 Feinberg (1980).

508 Davis (1997).

509 Monar-Gabor und Weiland (2014), vgl. die Kritik von Wiesemann und Beier (2013, S. 214).
510 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 130).
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groRe Mengen dieser Daten.** Solche NIPT, meint das NCOB, %2 sollten Schwangeren

dann im Regelfall vorenthalten werden.>*3

Eine mdgliche Ausnahme dieser Regelung schldgt die Working Group des NCOB bei
schwerwiegenden, spatmanifestierenden genetisch bedingten Erkrankungen vor.%**
Ohnehin seien diese Untersuchungen bisher mit einer IPD mdglich gewesen.5!
Kinderwunschpaare mit einem erhohten familiaren Risiko fur diese Erkrankungen sollten
ihren Fetus dann mit einer NIPT untersuchen lassen kdnnen, wenn die Erkrankung als
mextremely serious®® gelten kann, keine Therapie verfiigbar ist®*’ und der
Schwangerschaftsabbruch im Falle eines positiven Befundes eine ,,Option“>!® wire. 51°
Problematisch ist nach Auffassung des NCOB damit vor allem der Fall, in dem die
Schwangere oder Dritte die genetischen Daten des Fetus kennen, der sich dann auch

tatsachlich zu einem spateren Erwachsenen entwickeln wird:2°

» [...] if there is no intention to terminate the pregnancy [i.e.] if the testing is for
information only [...]) couples are usually advised against prenatal testing for adult
onset conditions to enable the future person to decide for themselves if they would

like testing. «52

Vor der Untersuchung sollte die Schwangere deshalb eine Beratung erhalten, in der sie
uber mogliche Konsequenzen aufgeklart wird, die sich aus der Erhebung dieser

genetischen Daten ergeben konnte.5%2

Eine gewisse Sonderstellung nehmen in der Stellungnahme des NCOB solche Merkmale
des Fetus ein, die zwar keine gesundheitliche Relevanz haben, mit der Geburt des Kindes

ohnehin offenbar werden (bspw. das biologische Geschlecht). Eine Verletzung der

511 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 132).

512 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).

513 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 132).

514 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 130).

515 Nuffield Council on Bioethics (2017, 84, 131).

516 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).

517 Nuffield Council on Bioethics (2017, 84, 131).

518 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).

519 Nuffield Council on Bioethics (2017, 84-85, 131).

Das Vorliegen einer schwerwiegenden Erkrankung (,,extremely serious) als auch untherapierbaren
Erkrankung (,,no treatment available*) sind beides Kriterien, die der Schwangeren nach britischem Recht
einen Schwangerschaftsabbruch mit embryopathischer Indikation ermdglichen kénnen (vgl. Abs. 3.2).
520 Nuffield Council on Bioethics (2017, 2, 25).

521 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 84).

522 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).
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genetischen Selbstbestimmung des spateren Erwachsenen wére dann kaum zu
erwarten.’?® Die moralische Bewertung dieser Untersuchungen des Fetus wird in der
Stellungnahme des NCOB deshalb unter anderen Gesichtspunkten diskutiert (vgl. Abs.
4.2.6,4.5.2 und 4.5.3).

4.3.5 Zwischenfazit und Kritik

Die Frage nach der moralischen Bericksichtigungswirdigkeit ungeborenen
menschlichen Lebens ist wohl die ,jumfangreichste Diskussion um die ethische
Bewertung vorgeburtlicher Diagnostik*®?*, In der vorangegangenen Analyse spiegelt sich
diese Debatte vor allem innerhalb der Stellungnahme und den Positionen im Deutschen
Ethikrat wider: Die Implikationen der verschiedenen Positionen reichen von einem
Verbot jeglicher Schwangerschaftsabbriiche auf Wunsch der Schwangeren (Sondervotum
1) zu einem Schwangerschaftskonflikt, in dem Schutzrechte- und Pflichten kaum mehr
eine Rolle spielen (Sondervotum 2). Uneinigkeit besteht zwischen den Positionen nicht
nur darlber, welche Schutzrechte ungeborenem menschlichen Leben zuzugestehen sind.
Umstritten ist auch, welche Herangehensweise an den Konflikt tberhaupt angemessen
ist. Ob es sich also viel eher um eine verfassungsrechtliche (Sondervotum 1) als eine
moralphilosophische Debatte handeln sollte, oder ob eine alleinige inidviduell-
freiheitliche Ethik Uberhaupt einen angemessenen Ansatz fiir die Problematik eines
Schwangerschaftskonfliktes darstellen kann (Sondervotum 2).52°

Gerade die Bestrebung, den Konflikt zwischen reproduktiver Autonomie der
Schwangeren und den Schutzrechten des Fetus ,.korrekter” darzustellen, scheint die
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner der beiden Sondervota mafRgeblich zu ihrer
Abspaltung vom Hauptvotum des Deutschen Ethikrates bewegt zu haben. Im
Sondervotum 1 nehmen die Schutzrechte des Fetus und das Diskriminierungsverbot
bedeutenden Einfluss auf die Debatte: NIPT, so die Unterzeichner des Sondervotums 1,
sollten nicht in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherung
aufgenommen werden und nicht durch 6ffentliche Férdermittel unterstiitzt werden (Kritik

zu dieser Schlussfolgerung vgl. Abs. 4.3.3.1).2® Auch den Unterzeichnerinnen und

523 Nuffield Council on Bioethics (2017, 109, 131).

524 Kosters (2014, S. 29).

525 ygl. ahnliche Kritik zur Debatte um die Schutzwiirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens bei
Diwell (2008, S. 101).

526 Kritik dieser Schlussfolgerung siehe S. 82.

96



Unterzeichnern des Sondervotums 2 schien die gesonderte Darstellung oder teilweise
Auflésung des Schwangerschaftskonfliktes in einem beziehungsethischen Ansatz eine
Abspaltung vom Hauptvotum wert. Die Schwangere gewinnt dann erweiterte
Zugriffsrechte auf genetische Daten des Fetus und hat — in Verantwortung fur das Kind -
die Moglichkeit zu einem selektiven Schwangerschaftsabbruch nach NIPT.

Die vorliegende Stellungnahme des Deutschen Ethikrates ist damit die bisher erste, die
mit nicht nur einem, sondern gleich zwei Sondervota verdffentlicht wurde.5?” Der
Einfluss, den die Frage nach der Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens
auf die Debatte um die Zulassigkeit der NIPT im Deutschen Ethikrat nimmt, wird so

unibersehbar.

Im Gegensatz dazu nimmt die Debatte um die Schutzwirdigkeit ungeborenen
menschlichen Lebens in der Stellungnahme des CCNE und NCOB einen deutlich
geringeren Stellenwert ein. Diese beiden Ethikrate scheinen die ,,Statusdebatte* geradezu
von vorn herein zu umgehen. So furchtet das NCOB zwar um die genetische
Selbstbestimmung  spaterer  Erwachsener und  beschrankt  dadurch  die
Zugriffsmoglichkeiten  einer ~ Schwangeren:  Untersuchungen des Fetus auf
aullergesundheitliche Merkmale, Anlagetrégerschaften und spatmanifestierende
Erkrankungen sollten nicht mdglich sein. Echte Schutzrechte, die sich aus der
Ber(cksichtigungswirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens ergeben, tauchen aber
nicht auf. In der Stellungnahme des CCNE kommen Uberlegungen zur Schutzwiirdigkeit
ungeborenen menschlichen Lebens oder dem Schutz seiner genetischen Daten iberhaupt
nicht vor. Dann bleibt nicht nur der Schwangerschaftsabbruch in Hinblick auf die
Schutzrechte des Fetus, sondern auch der Zugriff auf genetische Informationen ohne
moralische Bewertung. Es muss als hdchst unwahrscheinlich gelten, dass die Mitglieder
des CCNE sich der Debatte um die Schutzwurdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens
oder dem Zugriff auf genetische Daten nicht bewusst sind. > Im Fall des NCOB ist durch
den Verweis auf mogliche Positionen zum moralischen Status des Fetus sogar eindeutig,

dass die Debatte zwar bekannt ist, eine explizite Positionierung von Seiten des NCOB

527 Ezazi (2016, S. 89).

528 Im Gegenteil thematisiert das CCNE die Verletzung genetischer Selbstbestimmung spaterer
Erwachsener bei der Erhebung genetischer Daten von Kindern in einer anderen Stellungnahme (vgl.
Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2016)).
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aber unterbleibt. In beiden Fallen kann der Fetus den Interessen der Schwangeren

jedenfalls keine Lebensschutzrechte entgegensetzen.

Vergleicht man diese Positionen des CCNE und NCOB mit dem ,,Recht auf Leben®5%°
des Fetus in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates, wird deutlich, dass alle
Positionen im Deutschen Ethikrat in Hinblick auf die Lebensschutzrechte des Fetus als
vergleichsweise restriktiv gelten missen. Ahnliches lieR sich bereits in Hinblick auf die
Regelungen zur anderen Technologien der selektiven Reproduktion (bspw. PID) und den
zugehorigen Debatten in der deutschsprachigen und angelséchsischen akademischen
Bioethik feststellen.>® Auch die Beobachtung, dass die deutschsprachige Debatte um
Technologien der selektiven Reproduktion als vergleichsweise ,,‘embryonenzentriert**>3!
gelten kann, ist keinesfalls neu.>® Umso auffalliger wird damit das Fehlen eines
Verweises auf die Schutzrechte des Fetus in den Empfehlungen des Hauptvotums des
Deutschen Ethikrates —wo doch zumindest Konsens zu herrschen scheint, dass dem Fetus

gewisse moralische Schutzrechte zuzugestehen.

Uber die Griinde des CCNE, NCOB und des Hauptvotums des Deutschen Ethikrates fiir
die ,,Vernachlassigung* der Frage nach der Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen
Lebens l&sst sich nur spekulieren. Nahe liegt jedoch, dass sich alle drei Ethikrate bewusst
sind, mit der ,Statusdebatte” auf eine der umstrittensten Fragen der Bioethik
einzugehen.>*® Will man Feten einen moralischen Status zusprechen und Empfehlungen
darauf begrunden, bedarf es einer Reihe von Grundannahmen, ber die auch in néherer
Zukunft kein Konsens zu erwarten ist.>** Der bestehende Dissens zeigt sich dabei nicht
nur in der (akademischen) Bioethik, sondern hat in der Vergangenheit wie kaum ein
anderes moralphilosophisches Problem ,die Gemiiter in der Offentlichen [und]
politischen [...] Diskussion erregt.“>® Empfehlungen eines politikberatenden Gremiums,
die auf sehr hohen oder sehr niedrigen Schutzrechten ungeborenen menschlichen Lebens
basieren, kénnten vor diesem Hintergrund kaum konsensféhig sein. Indem die Frage nach

der Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens umgangen wird (CCNE,

529 Deutscher Ethikrat (2013, 148, 154, 156, 185).

530 Ziegler (2004, S. 174), Ranisch (2017, S. 14ff.).

%31 Ranisch (2017, S. 77).

532 \/gl. hierzu Ranisch (2017, 77).

533 Dreier (2011, S. 62).

534 Ranisch (2017, S. 78).

35 Ach (2012, S. 157), siehe auch Bayertz (2012, S. 201).
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NCOB) oder keinen Eingang in die Empfehlungen findet (Hauptvotum des DER), gelingt
es, Empfehlungen zu schaffen, deren Schlussfolgerungen mdglichst allgemeingultig

gestaltet werden kénnen und der Pluralitat der Wertesysteme in der liberalen Gesellschaft

Raum zu geben.
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4.4 Menschen mit Behinderung, ihre Familien und NIPT

Kritikerinnen und Kritiker prénataldiagnostischer Untersuchungen fihren bisweilen
Argumente an, die nahelegen, dass die Praxis und dass Angebot pranataldiagnostischer
Untersuchungen Menschen mit Behinderung diskriminiere.>® In der Literatur findet sich
diese Argumentation mit Bezug auf zwei verschiedene Gruppen: Einerseits die
Diskriminierung eines behinderten Fetus, der mit PND untersucht und anschlieRend im
Zuge eines Schwangerschaftsabbruches getétet wird.>” Da sich dieses Argument auf die
ungerechtfertigte Benachteiligung eines einzelnen Fetus bezieht und mafgeblich davon
abhangt, welche Schutzrechte man ungeborenem menschlichen Leben im Allgemeinen
zugesteht,>*® wurde es hinsichtlich der Analyse der Stellungnahmen der Ethikrate bereits
in Abs. 4.3.3 analysiert und diskutiert. Dort stellte es sich als ein Kernpunkt der

Argumentation im Sondervotum 1 des Deutschen Ethikrates heraus.

Uber die Diskriminierung eines einzelnen Fetus hinweg, finden sich in der Literatur
Argumente, die nahelegen, pranataldiagnostische Untersuchungen jeglicher Art triigen
zur Verschlechterung der Situation von Menschen mit Behinderung bei: Sie verstérkten
diskriminierende oder stigmatisierende Tendenzen gegen Menschen mit Behinderung
oder seien selbst als eine Form der ,,Herabwiirdigung“®® derjenigen Menschen, die
Merkmale tragen, die mit pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden festgestellt
werden konnen, zu verstehen>® Koénnte nahegelegt werden, dass eine solche
Schlechterstellung von Menschen mit Behinderung durch das Angebot und die Praxis
prénataldiagnostischer Untersuchungsmethoden tatséchlich stattfindet, so waren diese
Untersuchungen kritisch zu sehen. Im Fall der NIPT wére dann zu kléren, inwiefern NIPT
zur Diskriminierung oder Stigmatisierung von Menschen mit Behinderung auf besondere
oder besonders schwerwiegende Weise beitragt. Dann wirde eine Abwégung notig:
Einerseits das Interesse von Menschen mit Behinderung, ,keine unverschuldeten
Benachteiligungen zu erfahren*>*! und andererseits das Interesse einer Schwangeren, im

Rahmen ihrer reproduktiven Autonomie auf eine NIPT zuzugreifen und ihre

536 Kosters (2014, 85ff.).

537 vgl. Duwell (2008, S. 148ff.).

538 Kgsters (2014, S. 90).

539 Kosters (2014, S. 151).

540 Eine (ibersichtliche Darstellung findet sich bei Kdsters (2014), vgl. auch Gerdts (2009, S. 58).
541 Kosters (2014, S. 201).

100



Schwangerschaft ggf. abzubrechen. Die Losung dieses Konfliktes richtet sich auch hier
malgeblich danach, welche Bedeutung diesen beiden Werten jeweils beigemessen

wird.>*?

In diesem Abschnitt werden also solche Argumente der Ethikréate dargestellt, die eine
Einschrankung von NIPT oder den Schutz des Fetus nach positivem
prénataldiagnostischem Befund notwendig machen konnen, ohne sich auf den
Lebensschutz ungeborenen menschlichen Lebens oder die Interessen des spateren
Erwachsenen zu beziehen. Zentral ist hingegen die Benachteiligung, die Menschen mit
Behinderungen (und ihre Familien) durch NIPT erfahren konnen. Dazu wird zu Beginn
dieses Kapitels in Kiirze untersucht, welche Auffassung zur Atiologie von Behinderungen
die Ethikrate vertreten, ob Behinderungen also als ein individuelles oder soziales
Phanomen aufgefasst werden (Abs. 4.4.1). Im Weiteren werden die Argumente der
Ethikrate dargestellt, die nahelegen, dass die Praxis und das Angebot vorgeburtlicher
Untersuchungen mit einer NIPT eine implizite negative Wertaussage uber Menschen mit
bestimmten Merkmalen macht (expressivist argument). In diesem Rahmen werden auch
Uberlegungen betrachtet, ob die Praxis und das Angebot einer NIPT mit den
Verpflichtungen und Forderungen der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
kompatibel ist. (Abs. 4.4.1) Anschliefend wird solchen Argumenten Raum gegeben, nach
denen die Praxis der NIPT eine gravierende Krankung von Menschen mit Behinderung
bedeuten kdnnte (Abs. 4.4.3). Im Weiteren werden solche Argumentationen der Ethikréte
beleuchtet, die nahelegen, dass eine Einfihrung der NIPT eine Verschlechterung des
sozialen standings von Menschen mit Behinderung bedingen wird (Abs.4.4.5). Zuletzt
widmet sich ein kleiner Abschnitt der Frage, welche Auswirkungen die NIPT auf Eltern
von Kindern mit Behinderung haben wird (Abs. 4.4.5). Abs. 4.4.6 leistet dann ein

Zwischenfazit gefolgt von einem kurzen Exkurs (Abs. 4.4.7).

4.4.1 Die Entstehung von Behinderungen und der genetische Determinismus
Zur Entstehung von Behinderungen bestehen vereinfacht zwei konkurrierende Modelle:
Das sogenannte medizinische Modell, geht davon aus, dass Menschen aufgrund eines

,beliebig[en] Verlust[s] oder eine[r] Normabweichung in der physischen,

542 Kosters (2014, 201f.).
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physiologischen oder anatomischen Struktur und Funktion® %*® (impairment) von einer
Behinderung (disability), betroffen sind. In den letzten Jahrzehnten wurde demgegentiber
ein zweites — das sogenannte soziale Modell der Behinderung — entwickelt, das vor allem
durch das Aufkommen der disability studies wund die Starkung der
Behindertenbewegungen gepréagt wurde. Auch nach diesem Modell kénnen Menschen
von impairments, also individuellen physischen oder mentalen Normabweichung
betroffen sein. Die Behinderung (disability) begrindet sich jedoch nicht auf dem
impairment einer Person. Sie entsteht viel mehr durch gesellschaftliche Konventionen,
Barrieren und Einschrankungen der Teilhabe am offentlichen Leben.>** Nach diesem

sozialen Modell sind Menschen gewissermafen nicht behindert, sie werden behindert. >

Unterstitzerinnen und Unterstitzer der Behindertenbewegung sehen den Vorteil des
sozialen Modells darin, dass es die Entstehung von Behinderungen komplex erkléren
kann. Barrieren, die Behinderungen verursachen, kénnen in diesem Modell zudem
identifiziert und abgebaut werden. Der Anspruch wére dann nicht, die Merkmale und
Charakteristika einer Person verandern zu wollen, sondern ihre Umwelt zu verindern.>%
Dieses Modell, so seine Vertreterinnen und Vertreter, riicke behinderte Menschen zudem
in eine ganz andere Position: Sind ihre Probleme zumindest durch gesellschaftliche
Konventionen und Barrieren mitbestimmt, kdnnten sie einfordern, dass diese Barrieren
maoglichst abgebaut werden.>’ Der Medizin und der Bioethik wird von Seiten der
disability studies zuweilen vorgeworfen, sie vertraten das medizinische Modell zur
Atiologie von Behinderungen und machten Behinderungen damit zu einem Problem des

Einzelnen.>*®

In der Analyse der Stellungnahmen des NCOB, CCNE und DER zeigt sich, dass alle drei
Ethikrate ein Modell zur Atiologie von Behinderungen vertreten, das Aspekte des
sozialen und des medizinischen Modells miteinbezieht. Beispielhaft hierzu das NCOB:>*°

543 Diiwell (2008, S. 149).

54 Kosters (2014, S. 114).

545 Diwell (2008, S. 149) vgl. Kuhlmann (2003).

546 K gsters (2014, S. 109ff.).

547 Silvers (1996, S. 214) zitiert in Kosters (2014, S. 115).

548 Graumann (2015); Graumann (2014, S. 208).

549 siehe auch Deutscher Ethikrat (2013, S. 18), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences
de la vie et de la santé (2013b, 25-26,38).
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,» [Significant medical conditions and impairments that manifest in childhood, L.B.]
can have a significant effect on people’s lives and opportunities, and on the lives and
opportunities of their family members. This is often exacerbated by the wider social
and cultural context, but the intrinsic characteristics of the condition and impairment

can, in and of themselves, have significant effects on family life. «5°0

Der Deutsche Ethikrat distanziert sich in besonderer Weise von einem einseitig
medizinischen  Modell der  Behinderung: Einem ,genetisch-biologischen
Krankheitsverstindnis“®®! solle entgegengewirkt werden. Problematisch sei dieses
Modell, so der Deutsche Ethikrat, weil es mit einseitigen therapeutischen Bemiihungen

verbunden sei.?%?

In zweiter Ebene steht dann die Frage, welche Bedeutung dem Genotyp einer Person zur
Ausbildung bestimmter Eigenschaften oder eines bestimmten Phé&notyps beigemessen
werden kann und sollte. Anders als die Schwierigkeiten der Aussagekraft genetischer
Informationen, die resultieren, weil grofle Teile des menschlichen Genoms nicht
interpretierbar sind (vgl. Abschnitt 4.1.3), stellt sich hier die Frage, ob die Erbanlagen
einer Person ,,genetisch-biologische Deutungshoheit*>>® {iber die Auspragung gewisser
Merkmale haben.>*

Eine Position geht davon aus, ,,dass der Phinotyp [...] allein vom Genotyp bestimmt
[wird] und daher das Ergebnis der molekulargenetischen Analyse eines Gens
kontextunabhingig immer gleich zu interpretieren sei.“>® Menschen, die &hnliche
Sequenzabfolgen in ihrem Genom tragen, wiirden dann dieselben Charakteristika oder
Merkmale auspragen. Diese Position geht von einer sehr engen Genotyp-Phanotyp-
Beziehung aus, nach der ,,der Mensch lediglich auf seine genetischen Strukturen
festgelegt®® ist. Diese Position wird auch als genetischer Determinismus oder
genetischer Reduktionismus bezeichnet. Wie der Terminus bereits impliziert, wird der

genetische Reduktionismus meist als nicht ausreichend komplex angesehen. >’

550 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 127).
%51 Deutscher Ethikrat (2013, S. 172).

552 Deutscher Ethikrat (2013, S. 166).

553 Deutscher Ethikrat (2013, S. 116).

55 Dwell (2008, S. 219).

555 Henn (2009, S. 19).

556 Dgwell (2008, S. 131).

557 Dijwell (2008, S. 219).
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Nimmt man nun an, dass alle Merkmale und Eigenschaften eines Menschen genetisch
determiniert sind und geht zudem von einem medizinischen Modell der Behinderung aus,
so waren alle Menschen mit einem gewissen Genotyp &hnlich stark behindert. Geht man
hingegen davon aus, dass keine kausale Genotyp-Phanotyp-Beziehung besteht oder
vertritt ein soziales Modell der Behinderung, liefe sich mit dem Befund einer
vorgeburtlichen genetischen Untersuchung nur eine sehr begrenzte Aussage treffen, ob
ein Kind maoglicherweise behindert sein wird. Eben diese Bedenken werden in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates diskutiert und wurden in dieser Arbeit bereits in
Abs. 4.1.3 dargestellt: Einige Mitglieder des Deutschen Ethikrates heben kritisch hervor,
dass sich genetisch bedingte Erkrankungen ,sehr unterschiedlich phénotypisch
manifestieren  [konnen].“>*®  Eine  Aussage (ber den  voraussichtlichen
Gesundheitszustand eines Fetus konne dann erst nach einer anschlielenden
Ultraschalluntersuchung getroffen werden.>®® Der notwendige ,differenziertere und
individuelle Blick*®®, der mit einer Ultraschalluntersuchung gewonnen werden konne,

trete durch die Einfiihrung der NIPT jedoch ,,noch weiter in den Hintergrund*.>

Deutlich problematisiert wird die genetische Untersuchung eines Fetus mit NIPT jedoch
im Sondervotum 1 des Deutschen Ethikrates: Wer einen Fetus genetisch untersuche, heif3t
es hier, vertrete ein defizitorientiertes (medizinisches) Modell von Behinderung, ,,das der
heute in P&dagogik und Gesellschaftspolitik vorherrschenden ressourcenbezogenen
Sichtweise [soziales Modell, L.B.] widerspricht“*®2, SchlieBlich wiirde bei einer
genetischen Untersuchung ,,von einer genetischen Anomalie auf eine voraussichtliche
Behinderung**®® des Kindes geschlossen. Lehnt man, wie die Unterzeichner des
Sondervotums 1, ein medizinisches oder defizitorientiertes Modell der Behinderung ab,
impliziert das jedoch auch, dass phanotypische Untersuchungen (wie
Ultraschalluntersuchungen) schliefRlich keine Aussage Uber den voraussichtlichen Grad
einer Behinderung zulassen; Die Behinderung lieRe sich ja Uberhaupt nicht auf die

Eigenschaften des Fetus zuruickfihren. Alle — nicht nur genetische — vorgeburtlichen

558 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164)
559 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164)
560 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164)
%61 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164)
%62 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182)
%63 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182)
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Untersuchungen, die eine Behinderung des Fetus feststellen sollen, wéren damit ad

absurdum gefhrt.

4.4.2 Das expressivist argument und die UN-Behindertenrechtskonvention

Kritikerinnen und Kritiker der Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen machen oft von
einer Gruppe von Argumenten Gebrauch, die sich unter dem Titel expressivist argument
zusammenfassen lassen.®®* Diese Argumente haben gemein, dass sie in vorgeburtlichen
Untersuchungen und der anschlieBenden Selektion ,,moralisch problematische
Unwerturteile iiber geborene Menschen mit Behinderungen®®® sehen. Durch diese
Unwerturteile seien vorgeburtliche Untersuchungen diskriminierend und per se
moralisch problematisch.®®® In Bezug auf die Debatte um die NIPT kénnte im Zuge eines
expressivist arguments dann argumentiert werden, dass mit NIPT eine weitere Methode
der ohnehin problematischen préanataldiagnostischen Methoden angeboten und
angewandt wird oder aber NIPT in besonderer Art oder Schwere zu dieser

Diskriminierung beitragt.

Begreift man die Argumentation eines expressivist arguments in einem engen Sinn (im

Weiteren ein ,,starkes“®® expressivist argument), konnte sie etwa wie folgt lauten:

»[Dlie einzige Moglichkeit, die Behinderung zu verhindern [besteht] in der Regel
darin, die Schwangerschaft abzubrechen. Die Behinderung [wird] also
schlussendlich dadurch verhindert, dass der Trager der Behinderung verhindert wird.
Das wiederum ldsst sich so interpretieren, dass es letztlich besser sei, nicht geboren
zu werden, als mit bestimmten vorgeburtlich feststellbaren Behinderungen zu leben
[...] Wer sich zur vorgeburtlichen Diagnostik [entscheidet], [sagt] damit
gleichzeitig, dass ein Leben mit bestimmten Behinderungen in irgendeinem néher zu

bestimmenden Sinne defizitar und schlimmstenfalls sogar nicht lebenswert [ist]. 68

Menschen mit Behinderung, so die Vertreterinnen und Vertreter dieser Argumentation,

wirde dadurch ihr Lebensrecht abgesprochen: Es wére schlie3lich besser gewesen, mit

564 parens und Asch (2000a), einen iiberzeugenden Uberblick tiber verschiedene Auspragungen eines
expressivist argument bietet Hofmann (2017).

%65 Kosters (2014, S. 151).

566 Kgsters (2014, S. 151).

%67 Die Unterscheidung eines ,,starken* und ,,abgeschwiichten‘ expressivist arguments stammt von
Kosters (2014, 151ff.)

568 Kosters (2014, S. 152f.).
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dieser Art der Behinderung iiberhaupt nicht geboren worden zu sein.*® Eine etwas weiter
gefasste Auslegung des expressivist argument (im Weiteren ,,abgeschwachtes*
expressivist argument) besagt, dass weniger die individuelle Entscheidung der
Schwangereren zur PND und zum Schwangerschaftsabbruch, sondern das Angebot der
PND im Rahmen der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung und die Billigung der Praxis
der PND in einem ,Selektionskonsens“®’® Ausdruck eines generalisierten
gesellschaftlichen Unwerturteils (iber Menschen mit Behinderung sei.>’* Dieser Vorwurf

kann wie folgt zusammengefasst werden:

“The choice to use biotechnologies to prevent the birth of individuals with specific

disabilities is an expression of disvalue for existing people with this disability.”>"

Sowohl starke als auch abgeschwéchte Formen des expressivist arguments wurden in der
Literatur von vielen Seiten angezweifelt.°”® Ein Einwand lautet beispielsweise, dass
Unwerturteile nicht mit der Aberkennung moralischer Berucksichtigungswirdigkeit oder
dem Lebensrecht zusammenhingen.>”* Ein starkes expressivist argument lage also nicht
vor. Ein anderer prominenter Einwand besagt, dass durch die Pluralitat der Motivationen
zum Schwangerschaftsabbruch nach positivem Befund der PND nicht davon
ausgegangen werden konne, dass alle oder auch nur der Grof3teil der Schwangeren die
Intention habe, eine negative Wertaussage tber Menschen mit Behinderung zu machen
oder Uberhaupt negative Einstellungen gegeniiber Menschen mit Behinderungen
hegen.>™ Auch wurde eingewandt, die Anwendung der PND mache keine negative
Wertaussage Uber den Menschen mit Behinderung, sondern viel eher (ber die

Behinderung allein. 57

Eine Argumentation, die die Haltbarkeit des expressivist argument bezweifelt, lasst sich
auch im Deutschen Ethikrat finden: Wer eine Schwangerschaft abbreche, so die

Argumentation, bestimme die Grenzen der eigenen Belastbarkeit und félle ein Urteil Gber

569 Diiwell (2008, S. 148); Kosters (2014, 152f., 158).

570 Graumann (2014, S. 216).

571 Diwell (2008, S. 151), vgl. auch die Argumentation von Parens und Asch (2000b).

572 Hofmann (2017, S. 507).

573 Ein Uberblick hierzu bei Hofmann (2017), siehe auch Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 60).
574 Kosters (2014, S. 155).

575> Buchanan (2000) und Kosters (2014, S. 157).

576 Malek (2010).
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seine ,,individuellen Fahigkeiten und Méglichkeiten“577. Diese Entscheidung ,.enthalte
keinerlei abwertendes Urteil oder gar eine soziale Botschaft Giber Menschen, die mit einer
entsprechenden Behinderung das Leben meistern.“*’®  Stigmatisierende oder
diskriminierende Tendenzen entstinden zudem nicht durch vorgeburtliche
Untersuchungen, sondern im ,,Umgang der Menschen miteinander*.>”® Keine Form der
vorgeburtlichen Untersuchungen, egal wie niedrigschwellig oder umfassend, sprache

dann ein Unwerturteil Gber Menschen aus, die die untersuchten Merkmale tragen.

Auch in der Stellungnahme des NCOB wird das expressivist argument — hier unter dem
Stichwort expressivist objection gefiihrt — mitsamt der Kritik aus der akademischen
Literatur dargestellt.%® Letztlich trifft das NCOB keine Aussage dariiber, ob mit einer
PND nun ein generalisiertes Unwerturteil tiber Menschen mit Behinderung gefallt wiirde,
in den Empfehlungen und Schlussfolgerungen der Working Group taucht ein expressivist
argument jedoch nicht auf. Jenseits dieser Diskussion, so das NCOB, konne die
Verfugbarkeit pranataldiagnostischer Untersuchungen und das Angebot eines pranatalen
Screenings dennoch ,,as a matter of fact“*®" zu einer Krankung von Menschen mit
Behinderungen fihren (vgl. Abschnitt 4.4.3) oder Auswirkungen auf die Akzeptanz,

Inklusion und Toleranz von behinderten Menschen haben (vgl. Abschnitt 4.4.3).%82

Eine andere Position, die ein expressivist argument hingegen unterstitzt, findet sich in
der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates. Hier wird davon ausgegangen, dass die
NIPT im Gegensatz zu anderen vorgeburtlichen Untersuchungen ,,von besonderer
stigmatisierender Kraft“*® sei: Der Test untersuche den Fetus ausschlieRlich auf eine
Trisomie 21 und sei stark mit einem nachfolgenden Schwangerschaftsabbruch
verkniipft.®® Demnach ,,sei bei einem solchen Test das einzige Ziel und damit das
unmissverstandliche Angebot, Kinder mit Down-Syndrom zu vermeiden.*®® Betrachtet
man diese Argumentation genauer, so versucht sie nicht, der individuellen Entscheidung

der Schwangeren zur NIPT oder zum Schwangerschaftsabbruch eine Herabwiirdigung

577 Deutscher Ethikrat (2013, S. 155).

578 Deutscher Ethikrat (2013, S. 155).

579 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).

580 Nuffield Council on Bioethics (2017, 59f.).
%81 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 60).
582 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 60).
%83 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

%84 Deutscher Ethikrat (2013, S. 163f.).

%85 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).
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von Menschen mit Behinderung zu unterstellen. Viel eher liegt das stigmatisierende
Potential hier im Angebot und der Praxis der NIPT, deren vermeintliches Ziel es ist,
Menschen mit Trisomie 21 zu vermeiden. Dennoch unterliegt die Argumentation einer
Fehlannahme. Sie beruft sich maligeblich darauf, dass das explizite und alleinige Angebot
einer vorgeburtlichen Untersuchung auf die fetale Trisomie 21 besonders stigmatisierend
sei. Zum Zeitpunkt der Veroffentlichung der Stellungnahme des DER war jedoch
hinlanglich bekannt, dass sich die diagnostischen Mdglichkeiten der NIPT nicht auf die
Diagnostik der fetalen Trisomie 21 beschranken wiirden (vgl. Abs. 3.1.3 und 4.2.4.3)°%,

In direkter Anlehnung an den ,expressiven Charakter der NIPT werden in der
Stellungnahme des DER auch Bedenken hervorgebracht, das Angebot und die Praxis der
NIPT sei inkompatibel mit gesellschaftlichen Zielen, die in der UN-BRK festgelegt sind.
Durch ihre besonders ,stigmatisierende Kraft“%®’ (Kritik der Argumentation oben)
wirden Vorurteile gegeniiber Menschen mit Behinderung verstarkt. Vor dem
Hintergrund der Praxis der PND wiirde es also zunehmend schwerer, das ,,Recht auf
gesellschaftliche Inklusion“®® fiir Menschen mit Behinderung zu gewdhrleisten. Dieses
Recht sei jedoch Teil der Forderungen der UN-Behindertenrechtskonvention, zu deren
Umsetzung sich die Bundesrepublik Deutschland verpflichtet habe. Um dieses Argument
vollstdndig gultig zu machen, misste empirisch gezeigt werden kénnen, dass die Praxis
der NIPT tatsachlich Vorurteile gegeniiber Menschen mit Behinderung — oder

insbesondere Menschen mit Trisomie 21 — verstarkt.

4.4.3 Die Krankung von Menschen mit Behinderung

Das sogenannte ,,Krinkungsargument“°%® bezieht sich auf die subjektive Krankung, die
Menschen mit Behinderung durch vorgeburtliche Untersuchungen und vorgeburtliche
Selektion erfahren konnen. Im Gegensatz zum expressivist argument waéren
vorgeburtliche Untersuchungen dann wegen ihrer Folgen — der Krdnkung von Menschen
mit Behinderung — und nicht per se moralisch problematisch. °*° Diese Argumentationen

591

liegen in der Literatur bisweilen sehr nah beieinander,”* zu weilen werden sie strikt

586 Hierzu die vorangehende Annahme, die NIPT sei auf eine Trisomie 13, 18 und 21 beschrankt:
Deutscher Ethikrat (2013, S. 152).

587 Deutscher Ethikrat (2013, S. 163).

588 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

%89 Kosters (2014, S. 168).

590 Kosters (2014, S. 205).

%91 Hofmann (2017).
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voneinander getrennt.>®2. Das NCOB verwendet das Krankungsargument gewissermaRen
als Erweiterung des expressivist argument: Wenn auch unklar bliebe ob mit dem Angebot
der NIPT ein Unwerturteil Gber Menschen mit Behinderung offenbar wirde, kénnten

Menschen mit Behinderung es dennoch so empfinden:

. [...] the increasing availability and use of NIPT might cause or exacerbate
psychological harms to people with genetic conditions or impairments who may
view prenatal testing or screening as expressing a negative view or judgment about

the value of disabled people in general and the value of their lives in particular. 5%

4.4.4 Loss of Support-Argumente®

Eine weitere Gruppe von Argumenten, die sich auf die Auswirkungen der Praxis der
NIPT auf Menschen mit Behinderungen beziehen, haben gemein, dass sie davon
ausgehen, die breite Anwendung einer NIPT konnte die Situation von Menschen mit
Behinderung auf lange Sicht verschlechtern.5®® Sie besagen, dass die Praxis der
vorgeburtlichen Untersuchungen und die nachfolgenden Schwangerschaftsabbriiche
negative Auswirkungen auf die ,,Lebenswirklichkeit“>*® behinderter Menschen haben
(werden). Meist wird dabei der empirische Einwand hervorgebracht, vorgeburtliche
Untersuchungen mit nachfolgenden Schwangerschaftsabbriichen verringerten die
absolute Zahl der Menschen, die von einer gewissen Behinderung betroffen sind.%%
Anschliefend wird eine Verknuipfung zwischen der absoluten Anzahl der Mitglieder einer
Gruppe und dem gesellschaftlichen ,,standing**% dieser Gruppe im Sinne von staatlicher
(finanzieller) Unterstiitzung, medizinischer Versorgung, Investitionen in die Forschung

etc. geschaffen.

Auf diesen Argumentationstyp legt das NCOB seinen Fokus. Die erste Schwierigkeit
ergabe sich, so das NCOB, jedoch bereits darin, dass sich nur Vermutungen uber die
Verénderung der Inzidenz und Pravalenz einer bestimmten Behinderung — bspw. dem

Down-Syndrom — nach Einfilhrung der NIPT anstellen lieRen.>*® Die allermeisten

592 Birnbacher (2006).

%93 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 118).

%94 Die Bezeichnung der ,,Loss-0f-Support“-Argumente ist lbernommen von Kasters (2014).
595 K gsters (2014, S. 148).

59 Diiwell (2008, S. 150).

597 Kosters (2014, S. 186ff.).

598 Kosters (2014, S. 184).

599 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 55).
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Behinderungen, so das NCOB, kdnnten zudem vorgeburtlich Gberhaupt nicht festgestellt
werden. Die vorgeburtliche Selektion nach NIPT verringere die absolute Anzahl
derjenigen Menschen, die von Behinderungen betroffen sind, nur begrenzt. Einbriiche in
die staatliche Unterstiitzung von Menschen mit Behinderungen seien also nicht zu
erwarten.®® Ahnlich habe der medizinische Fortschritt in den letzten Jahrzehnten zur
Verbesserung der medizinischen Versorgung von Menschen mit Behinderung
beigetragen — auch ohne dass explizit auf eine Verbesserung medizinischen Versorgung

behinderter Menschen abgezielt wurde.®%

Nach Auffassung des NCOB l&sst sich also einerseits keine Kausalverknipfung zwischen
der Praxis vorgeburtlicher Selektion nach PND und der absoluten Anzahl von Menschen
mit Behinderung schaffen. Andererseits besteht auch keine Kausalverkniipfung zwischen
der Anzahl der Menschen mit einer bestimmten Behinderung und dem Mal? an staatlicher
Unterstiitzung, die ihnen zukommt oder Diskriminierung, die sie erdulden miissen.5%?
Dennoch hélt das NCOB eine Abnahme der Qualitat hochspezialisierter medizinischer
Versorgung fir Betroffene und das MaR an Investitionen in die Forschung zu einer
bestimmten Behinderung fiir durchaus plausibel.®® Erschwerend kidme fiir Betroffene
hinzu, dass eine Verringerung der absoluten Anzahl derjenigen, die von einer &hnlichen
Behinderung betroffen sind und dementsprechend &hnliche Erfahrungen machen,

wachsende soziale Isolation bedeuten kénne.®%*

Unabhéngig davon, ob sich nun zeigen liele, dass die NIPT die Situation von Menschen
mit Behinderungen verschlechtert, betont das NCOB:

,many disabled children and adults face [genuine challenges, L.B.] in accessing

adequate healthcare and social support, as well es educational and employment

opportunities. .. “6%

600 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 56).

601 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 57).

802 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 58).

603 Nuffield Council on Bioethics (2017, 56, 58).

604 Nuffield Council on Bioethics (2017, 118, 122).

605 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122ahnlich 56).
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4.4.5 Die Situation der Eltern von Kindern mit Behinderung®®

Dieser Abschnitt widmet sich der Frage, wie sich das Angebot und die Praxis auf die
Eltern eines behinderten Kindes auswirken wird. Uberlegungen hierzu kondensieren sich
in der — unbeantworteten — Frage des CCNE: ,,How will the community regard those
parents who chose to give birth to children with trisomy 21?57 Eine Position im
Deutschen Ethikrat ist hierzu der Auffassung, dass bei einer NIPT, losgeldst von einer
,umfassenderen Suche nach fetalen Auffilligkeiten“®®® nun das ,.einzige Ziel und damit
das unmissverstandliche Angebot, Kinder mit Down-Syndrom zu vermeiden*®® sei (vgl.
Abschnitt 4.4.1) ,,[Die freie Verfligbarkeit der NIPT,L.B.] auf dem Markt kénne als
Zeichen wahrgenommen werden, dass die Praxis [des Schwangerschaftsabbruches nach
der Diagnose ,, Trisomie 21*, L.B.] normal und gesellschaftlich gebilligt ist.“51° Eltern
eines Kindes mit Trisomie 21 wirde damit der Eindruck vermittelt ,,gemessen an
gesellschaftlichen Normalitatsvorstellungen etwas falsch gemacht zu haben.“®!! Die
Belastung auf die Familie erhohe sich dadurch zusatzlich.®*® Eine andere Position
bezweifelt hingegen, dass die Vorwiirfe, die sich Eltern nach der Geburt eines behinderten
Kindes machen, damit zusammenhé&ngen, ob eine prénataldiagnostische Untersuchung
gezielt nur ein einzelnes Merkmal des Fetus untersucht.®®® Kritikwirdig bleibt diese
Argumentation, weil zum Zeitpunkt der Verdffentlichung der Stellungnahme des DER
hinlanglich bekannt war, dass sich der Anwendungsbereich der NIPT nicht ausschlieflich
auf die Diagnostik der Trisomie 21 belaufen wirde (vgl. Abs. 4.4.1). So scheinen beide
Positionen den zentralen Punkt zu verfehlen: Dass alle Eltern eines behinderten Kindes
bei einer stdndigen Ausweitung der PND mit immer niedrigschwelligeren Methoden den
Eindruck vermittelt bekommen kdnnten, sie hétten ,,etwas falsch gemacht* — unabhéngig
davon, wie viele andere genetische Merkmale des Fetus die prénataldiagnostische

Methode denn nun feststellen kann.

608 Der Titel dieses Abschnittes ist angelehnt an Kdsters (2014).

607 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 21).
608 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

699 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

610 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

611 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

612 Deutscher Ethikrat (2013, S. 164).

613 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).
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Ein anderer Aspekt wird in der Stellungnahme des NCOB angesprochen. Hier wird die
Beflirchtung vorgebracht, dass Eltern die Geburt eines kranken oder behinderten Kindes

vorgeworfen werden konnte:

., [people with disabilities and their families, L.B.] might be more vulnerable to
discrimination, stigma and abuse if people come to perceive that parents are ,to
blame* for having a baby with a disability because of choices they made during

pregnancy. <614

Zu befirchten ware dann auch, so das NCOB, dass Eltern die Verantwortung fir die
Sorge um ihr moglicherweise behindertes Kind vollig Gbertragen wirde — schlielich
waéren die Eltern dafur verantwortlich zu machen, dass ein behindertes oder krankes Kind,

dessen Geburt vermeidbar gewesen ware, dennoch geboren wurde. %

Eine besondere Stellung nimmt die Frage nach der Verantwortung fir die Geburt des
Kindes in der Beziehungsethik ein, wie sie im Sondervotum 2 des Deutschen Ethikrates
vertreten wird (vgl. Abs. 4.3.3.3). Die Beziehungsethik beansprucht fur sich, den
Schwangerschaftskonflikt unter Einbezug der besonderen Beziehungsebene zwischen
Mutter und Kind realitdtsnaher abbilden zu kdnnen als eine individuell-freiheitliche
Ethik:%® Die Schwangere trifft eine Entscheidung iiber Fortfiinrung oder Abbruch der
Schwangerschaft in Verantwortung fiir das kinftige Kind und ihre Familie. Die
Beziehungsethik lauft dabei aber Gefahr, die Schwangere durch ihre umfassende
Verantwortungsubernahme fir die Existenz, die Merkmale und Charakteristika eines
mdoglicherweise behinderten oder kranken Kindes auch tatsachlich verantwortlich zu
machen.®” Darauf weisen auch die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des
Sondervotums 2 im Kontext von NIPT, die aufRergesundheitliche Merkmale des Fetus
untersuchen, hin: Diese Tests hitten ,das Potential das Ausmall elterlicher

Verantwortung und Verunsicherung erheblich zu steigern. <618

614 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 82).
615 Nuffield Council on Bioethics (2017, 60, 119).
616 Wiesemann (2006, 33, 39).

617 Maio (2013a, S. 31).

618 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186).
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4.4.6 Zwischenfazit und Kritik

In diesem Abschnitt wurden also solche Argumente der Ethikréte dargestellt, die eine
Einschrankung der NIPT oder den Schutz des Fetus nach positivem
pranataldiagnostischem Befund notwendig machen kdnnen, weil die Anwendung und
Praxis von NIPT eine Diskriminierung oder Schlechterstellung von Menschen mit
Behinderung (und ihren Familien) befirchten lasst. Dazu wurde untersucht, welche
Auffassung zur Atiologie von Behinderungen die Ethikrate vertreten (Abs. 4.4.1) und
solche Argumente dar- und gegeniibergestellt, die nahelegen, dass die Praxis und das
Angebot vorgeburtlicher Untersuchungen mit NIPT eine implizite negative Wertaussage
uber Menschen mit Behinderung macht (expressivist argument). Auch wurden solche
Argumente aus den Stellungnahmen der Ethikrate betrachtet, die in der Anwendung und
Praxis von NIPT eine gravierende Krankung von Menschen mit Behinderung erkennen
(Abs. 4.4.3) oder nahelegen, dass die Anwendung und Praxis von NIPT zur
Verschlechterung des sozialen standings von Menschen mit Behinderung fihren wird
(Abs. 4.4.5). Ein kurzer Abschnitt widmete sich der Frage, welche Auswirkungen die
Anwendung und Praxis von NIPT auf Eltern von Kindern mit Behinderung haben mag
(Abs. 4.4.5).

Im Verlauf dieses Abschnittes stellte sich dabei zwischen den Argumentationen des DER
und des NCOB deutliche Unterschied heraus: Wo sich das NOCB auf folgenorientierte
Argumente (vgl. Abs. 4.4.3 und 4.4.3) konzentrierte, richteten sich die Argumentationen
im Deutschen Ethikrat mal3geblich auf den ,.expressiven® Charakter vorgeburtlicher
Untersuchungen mit NIPT (vgl. Abs. 4.4.2 und 4.4.5). In den Empfehlungen des
Hauptvotums des Deutschen Ethikrates wird daraus ein drastischer Schluss gezogen: Da
mit NIPT eine préanataldiagnostische Untersuchungsmethode bestehe, die der
Schwangeren erlaubt ihre Schwangerschaft noch vor der 12. SSW p.c. unter den
Bedingungen des § 218a Abs. 1 StGB (sogenannte ,,Fristenlosung mit Beratungspflicht®
vgl. Abs. 3.2) abzubrechen und den ,,hier aufgeworfenen grundlegenden Probleme[n] im
Hinblick auf die Anerkennung und Inklusion von Menschen mit Behinderung*®!® sowie
der ,,grundsitzliche[n] Bedeutung fiir das Eltern-Kind-Verhiltnis“®%° (Argumente, die auf

dass Eltern-Kind-Verhaltnis abzielen werden in Abs. 4.5.2 diskutiert) wirde ein ,,iiber die

619 Deutscher Ethikrat (2013, S. 189).
620 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
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Pflichtberatung nach § 218a Abs. 1 StGB [hinausgehendes Schutzkonzept, L.B.]*¢?* fiir
den Fetus erforderlich (Empfehlung B8). Wie sich ein solches erweitertes Schutzkonzept
fiir den Fetus gestalten kdnnte, wird nicht weiter spezifiziert. Faktisch wirde es jedoch
die  Einschrankung des Zugangs zu  rechtswidrigen  aber  straffreien
Schwangerschaftsabbriichen vor der 12. SSW p.c. bedeuten oder diese zumindest mit
weiteren Auflagen versehen. Fraglich bliebe auch, inwiefern diese MaRnahmen ein
geeignetes Mittel darstellen kénnten, mégliche negative Auswirkungen der Praxis und
des Angebots von NIPT auf Menschen mit Behinderung abzuwenden. (Fur umfassende
Kritik dieser Empfehlung siehe Abs. 4.7.4).

Entgegen der Beflrchtungen, die einige Mitglieder des Deutschen Ethikrates hier
veranlassen, ein erweitertes Schutzkonzept fir den Fetus zu fordern, konnte van den
Daele in einer der bisher wenigen hierzu bestehenden Arbeiten zeigen, dass sich seit
Beginn der Anwendung pranataldiagnostischer Methoden keine Verschlechterung der
rechtlichen Stellung oder der sozialpolitischen Absicherung von Menschen mit
Behinderung ausmachen l4sst.®?? Seine Arbeit legt viel eher nahe, dass sich die Situation
von Menschen mit Behinderung in Deutschland seit den 1970er Jahren — d.h. seit der
Einfilhrung pranataldiagnostischer Untersuchungsmethoden — verbessert hat.%® Auch
andere Autoren stellen fest, dass Menschen mit Behinderung zwar in vielen Bereichen
des Lebens auch weiterhin eine Schlechterstellung erfahren, jedoch ,.keine Anhaltspunkte
[bestehen, L.B.], dass diese Defizite in irgendeinem Zusammenhang zur Praxis der
Prinataldiagnostik stehen.“%?* So kdnne man seit der ,,Einfiihrung der Priinataldiagnostik
in Deutschland ,.einen stabilen Trend zu einer Aufwertung der Position behinderter
Menschen [Herv. i. Orig., L.B.] beobachten.“®® Unklar bleibt dann, warum
insbesondere NIPT zu mangelnder Anerkennung von Menschen mit Behinderung und
Schwierigkeiten der Inklusion von Menschen mit Behinderung fiihren sollte. Auch der
mehrfach im Deutschen Ethikrat angefuhrte Verweis, die NIPT sei besonders
stigmatisierend oder problematisch, weil sie auf einige wenige Erkrankungen beschrénkt
sei, konnte nicht Gberzeugen (vgl. Abs. 4.4.2).

621 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).

622 yan den Daele (2005), zusammengefasst in Kosters (2014, 196f.).
623 yan den Daele (2005), zusammengefasst in Kdsters (2014, 196f.).
624 Kosters (2014, S. 197).

625 yan den Daele (2005, S. 102) zitiert in Kosters (2014, S. 197).
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Angemessener scheinen deshalb die Uberlegungen des NCOB, die die Folgen einer NIPT
fiir Menschen mit Behinderung zwar in Betracht ziehen aber gleichzeitig festhalten, dass
sich eine Verknipfung der Situation oder Schlechterstellung von Menschen mit
Behinderung und NIPT bisher (bzw. zum Zeitpunkt der Veroffentlichung der
Stellungnahme) nicht zeigen lieB (vgl. Abs. 4.4.3).°%® In den abschlieRenden
Schlussfolgerungen und Empfehlungen des NCOB begriindet sich schlielich keine
Einschrankung des Zugangs zu NIPT auf mdglichen Folgen fir Menschen mit

Behinderung.

Gerade vor dem Hintergrund der bisherigen Ermangelung empirischer Untersuchungen
bezuglich der Auswirkungen préanataldiagnostischer Untersuchungen und insbesondere
NIPT auf die Situation von Menschen mit Behinderung, gewinnt die im Hauptvotum und
Sondervotum 2 des Deutschen Ethikrates geforderte ,,sozial-empirische und ethische
Begleitforschung“®?” deutlich an Bedeutung und Gewicht: Lagen die Auswirkungen der
NIPT — insofern solche bestehen — auf die Situation von Menschen mit Behinderung
offen, konnte die Schlechterstellung, die Menschen mit Behinderung durch eine NIPT
erfahren, besser eingeschatzt werden.%?® Dann wére auch tatsachlich eine Abwagung
zwischen dieser Schlechterstellung Dritter — d.h. Menschen mit Behinderung — und der
reproduktiven Autonomie einer Schwangeren, die auf eine NIPT zugreifen und ihre
Schwangerschaft ggf. abbrechen mdochte, moglich. Insofern pranataldiagnostische
Untersuchungen mit NIPT nach dieser Abwégung weiterhin als zuléssig gelten kdnnten,
kdnnten Unterstitzungs-, Inklusions-, und Hilfsangebote fur Menschen mit Behinderung
an den fraglichen Stellen gezielt eingesetzt werden um mogliche negative Effekte fir
Betroffene mdglichst zu verkleinern, abzubauen oder im Idealfall mit gezielter Hilfe

einen Effekt zu schaffen, der die durch NIPT hervorgerufene Schlechterstellung von

626 Erste Untersuchungen haben gezeigt, dass der relative Anteil der Schwangerschaften, die nach der
Diagnose Trisomie 21 abgebrochen werden wenn die Diagnose mit Hilfe einer NIPT gestellt wurde
zumindest nicht groRer ist als der Anteil der abgebrochenen Schwangerschaften mit einem betroffenen
Fetus, wenn die Diagnose mit Hilfe einer anderen prénataldiagnostischen Untersuchungsmethode gestellt
wurde (Hill et al. (2017)). Unklar bleibt dabei immer noch, ob NIPT mdglicherweise die absolute Anzahl
der gestellten Diagnosen vergroRern und damit auch die absolute Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche
vergroRRern kdnne, was die absolute Anzahl der Lebendgeborenen mit Down-Syndrom verringern kénnte
(Hill et al. (2017)) und welcher Einfluss sich aus der Verringerung der absoluten Anzahl der Menschen
mit Down-Syndrom fir ihre Lebenswirklichkeit bzw. ihr soziales Standing ergébe.

627 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187), auch im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates als Forderung B7.
Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).

628 Einen Uberblick uiber bisherige empirische Untersuchungen des Zusammenhangs oder Einflusses von
NIP-Tests auf die Situation von Menschen mit Behinderung findet sich bei Kater-Kuipers et al. (2018a).
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Menschen mit Behinderung schliellich Uberwiegt. Letztlich liee sich jedoch auch
abschatzen, ob die NIPT nicht gar zu einer derart deutlichen Schlechterstellung von
Menschen mit Behinderung fiihrt, dass sie — auerhalb des Rechts von Menschen mit
Behinderung keine unverschuldete Benachteiligung um ihrer selbst willen zu erfahren —
einer Schwangeren tatsachlich keine autonome Entscheidung tiber die Inanspruchnahme
einer NIPT oder die Fortfihrung oder den Abbruch ihrer Schwangerschaft erlaubt (vgl.
Abs. 4.2.4.4). Eine NIPT unter diesen Bedingungen konnte dann mdglicherweise
Uberhaupt nicht zur reproduktiven Autonomie einer Schwangeren beitragen. Das Angebot

einer solchen pranataldiagnostischen Untersuchung wire also von vorn herein fraglich.5%°

Vor dem Hintergrund der ethischen Implikationen, die die Auswirkungen der NIPT auf
die Situation von Menschen mit Behinderungen haben kénnen, ist umso verwunderlicher,
dass das CCNE an keiner Stelle seiner Stellungnahme hierzu ernsthafte Uberlegungen
anstellt. Dabei ist zwar durchaus denkbar, dass das CCNE solche Uberlegungen durchaus
in Betracht zog und anschlieBend flr unbegrindet hielt oder verwarf. Zur Klarung
moglicher Problematiken der NIPT, ihrer Implikationen und der Transparenz der

Stellungnahme des CCNE waére damit aber sicher nicht beigetragen.

Deutlich wurde in diesem Abschnitt dennoch, dass sich alle drei Ethikrate daflr
aussprechen, dass Menschen mit Behinderung keine Schlechterstellung erfahren, und
Diskriminierung oder Stigmatisierung moglichst mithilfe gesellschaftlicher und
staatlicher Bemiihungen abgebaut werden sollte.%*° Die Beratung, Hilfe, Entlastung,
Forderung und Bestrebungen zur Inklusion, die Menschen mit Behinderung und ihren
Familien zugutekommen sollen,%*! beziehen sich dabei nicht allein auf den Einfluss, die
die Schlechterstellung von Menschen mit Behinderung auf die autonome
Entscheidungsfindung einer Schwangeren haben mag. Viel eher wird deutlich, dass diese
Bestrebungen zur Gleichstellung oder Inklusion von Menschen mit Behinderung auch als

629 ygl. hierzu auch dhnliche Uberlegungen in der Stellungnahme des Nuffield Council on Bioethics
(2017, 55, 60, 122).

630 Deutscher Ethikrat (2013, S. 122), Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et
de la santé (2013b, 20, 28-30).

631 Deutscher Ethikrat (2013, 163, 179, 180, 182), Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 129).
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eigenstandiges Ziel — um die Rechte von Menschen mit Behinderung selbst— aufgefasst

werden, 832

4.4.7 Exkurs: Das CCNE und die Vermeidung von Menschen mit Behinderung?

In der Stellungnahme des CCNE finden sich Bemerkungen, deren abschlielende
Relevanz nicht geklart werden kann, die aber wegen ihrer weitreichenden Implikationen
dennoch einen Exkurs wert sind. Diese Gedankengénge scheinen nahezulegen, dass
prénataldiagnostische Untersuchungen nicht auf eine Steigerung reproduktiver
Autonomie (vgl. Abs. 4.2.3), sondern auf die Vermeidung von Menschen mit
Behinderungen abzielten: Eine IPD, so das CCNE, wirde einer Schwangeren meist nur
angeboten, wenn sich im Laufe der Schwangerschaft der Verdacht ergabe, der Fetus
konnte von einer schwerwiegenden Erkrankung betroffen sein.®*® Dieser Verdacht ergébe
sich meist, wenn ein Angehdriger — bspw. ein Geschwisterkind — von einer genetisch
bedingten Erkrankung betroffen sei. Damit berhaupt ein Verdacht gedul3ert werden
konne, so das CCNE, mussten Eltern also oft ein krankes oder behindertes Kind zur Welt
bringen. Dazu das CCNE:

,»The medical and psychological burden, and more generally the impact on the whole
family of a severe and incurable genetic disorder, particularly when the first born is
affected, is extremely weighty and may be experienced as an [sic!] “unfair” (‘why

us?), while a simple and physically non invasive genetic test could have detected it.

<634

Mit einer risikolosen NIPT kodnne hingegen allen Schwangeren eine umfassende
genetische Untersuchung ihres Fetus angeboten werden, ohne, dass ein konkreter

Verdacht vorliegen musse. Daraus folgert das CCNE:

,,Is it not a contradiction of the ‘do no harm’ principle, that a sick child must be born

before its younger siblings can be born free of disease? “6%

632 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 38),
Nuffield Council on Bioethics (2017, 121, 129), Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).

633 Ausgenommen von dieser Regelung ist das Trisomie 21-Screening, das Schwangeren auch ohne
erhohtes Risiko oder einen begriindeten Verdacht angeboten wird ( Comité Consultatif National d'Ethique
pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 24)).

634 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 24).

835 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 24).
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Mit dieser Argumentation macht das CCNE eine hochst kontroverse Aussage: Dass es
eine Schadigung bedeuten kann, wenn manche Menschen mit gewissen Behinderungen
oder Beeintrachtigungen geboren werden. Der Nutzen der NIPT l&ge dann nicht in den
gesteigerten Entscheidungsmaglichkeiten fiir Schwangere, sondern in der Vermeidung
von Menschen mit Behinderung.

Worauf sich die Verletzung des ,,‘do-no-harm* principle“®® nach Auffassung des CCNE
konkret bezieht, wird jedoch nicht spezifiziert.53” Denkbar wéren — umstrittene —
Argumentationen, die sich auf die Belastung der Familie oder auf eine Vermehrung von
Leid beziehen.®® Ebenfalls denkbar ware aber, dass sich die Schadigung nach Auffassung
des CCNE auf eine Schadigung dieses Kindes selbst bezieht: %° | [A] sick child must be
born [Herv. L.B]“®%° (= folgenden Feten konnte die Existenz erspart werden). Dieser
Gedanke wird in der Literatur unter dem Titel ,,wrongful life hdchst kontrovers
diskutiert.%** Seine Problematik kann exemplarisch am ,,Fall Perruche* verdeutlicht
werden, der zwischen 1889 und 2000 an franzésischen Gerichten verhandelt wurde:%4?
Nicolas Perruche wurde 1983 mit mehreren, teils schwerwiegenden, Behinderungen
geboren, nachdem sich seine Mutter wahrend der Schwangerschaft mit Rételn infiziert
hatte. Nicolas® Eltern verklagten spéter Frau Perruches Arzt und das zugehdrige Labor,
die zwei ihrer Blutproben fehlerhaft auf eine Roteln-Infektion untersucht hatten, auf
Schadensersatz im Namen ihres Sohnes. Sie argumentierten, dass Frau Perruche ihre
Schwangerschaft abgebrochen hétte, hatte sie um die Roteln-Infektion gewusst. lhren
Forderungen wurde mit Berufung auf das Leid, das Nicolas Perruche durch seine eigene
Geburt zugefiigt wurde, in letzter Instanz Recht gegeben.®*® Problematisch sind dieser
Fall und auch die &hnliche Argumentation des CCNE vornehmlich aus zwei Griinden: Da

636 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 24).

637 Einige Autorinnen und Autoren argumentieren mit nicht-personalen Schadenskonzepten, sodass eine
Schéadigung nicht notwendigerweise als die Schadigung von jemandem zu begreifen ware. Sie begreifen
die Geburt eines behinderten oder kranken Kindes dann als eine nicht-personale Schadigung, also
beispielsweise als die Vermehrung von Leiden in der Welt. Vgl. Ranisch (2017, S. 343), Kdsters (2014,
S. 66). Eine solche Argumentation findet sich bei Harris (1998).

838 \gl. hierzu das Konzept der Procreative Beneficience von Savulescu (2008) und Harris (1998) als
Vertreter dieser Auffassung.

639 \/gl. auch diese Stelle im franzosischen Original :“Le fait que des enfants doivent naitre malades pour
que leurs suivants ne le soient pas n’est-il pas en contradiction avec le principe de non-malfaisance ?*
(Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (20133, S. 26)).

640 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 24).

641 Kosters (2014, S. 69).

642 Manaouil et al. (2012, S. 662f.).

643 Manaouil et al. (2012, S. 663ff.).
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eine Schwangere ihre Schwangerschaft mit einem behinderten Fetus nicht abbrechen und
zu einem spateren Zeitpunkt mit dem selben Fetus fortsetzen oder neu beginnen kann,
bedeutet der Schwangerschaftsabbruch immer den Tod des betroffenen Fetus. Ware die
Geburt dieses Kindes als Schidigung an ihm selbst anzusehen, bliebe als ,,bessere*
Alternative nur die Nichtexistenz. Dabei begibt sich die Argumentation in das ungeldste
philosophische Problem der Nichtidentitat (Non-ldentity Problem) auf das im Rahmen
dieser Arbeit nicht genauer eingegangen werden kann.%** Dariiber hinaus trifft die
Argumentation aber auch die implizite und hdchst kontroverse Aussage, dass es fur
manche Menschen mit Behinderung selbst rational vorzuziehen gewesen ware, nicht
geboren zu sein.®® Eine solche Annahme kann, wenn (berhaupt, nur auf die

allerwenigsten Behinderungen zutreffen.®4

Aulerhalb der negativen Wertaussage solcher Argumentationen tber Menschen mit
Behinderung, sind diese auch in Hinblick auf die autonome Entscheidungsfindung
Schwangerer problematisch: Die Schwangere kdnnte von verschiedenen Seiten (ihrer
Familie, Dritten, des Staates in Vertretung fiir das spater geborene Kind) angehalten
werden, eine NIPT durchfiihren zu lassen und ihre Schwangerschaft abzubrechen, um
eine Schadigung abzuwenden. Untersucht man die Stellungnahme des CCNE weiter, so
steht hier jedoch die freie Entscheidung (,,free choice®) der Schwangeren zur NIPT oder
zum Schwangerschaftsabbruch im Zentrum (vgl. Abs 4.1.3), auf die Dritte keinerlei
Einfluss nehmen sollen (vgl. Abs 4.2).5%". Ein ,,Recht* des Fetus, gesund geboren zu
werden, wird explizit zuriickgewiesen.®*® Etwaige Anspriiche gegeniiber der
Schwangeren, nicht geboren zu werden, kdnnte das zukunftige Kind also nicht geltend
machen. Ob das CCNE also in der Geburt eines kranken oder behinderten Kindes eine

644 Sehr anschaulich bei Ranisch (2017, S. 339ff.).

645 Der wohl prominenteste und zugleich umstrittenste Vertreter dieser Position ist Singer. Er vertritt in
seinem Werk ,,Praktische Ethik* die These, dass das Leben von Neugeborenen mit schwersten
Behinderung als ,,nicht [...] lebenswert™ (Singer (2013, S. 291)) zu verstehen sei, da das Leben dieses
Neugeborenen ,,s0 elend sein wird, dass es sich aus der inneren Perspektive des Wesens, das dieses
Lebens fithren wird, nicht zu leben lohnt [...].“ (Singer (2013, S. 291)) Daraus folgert er, dass es ,,besser"
(Singer (2013, S. 291)) sei, diese Neugeborenen — insofern keine ,,dueren Griinde dagegen sprechen —
zu toten und legitimiert damit den Infantizid an schwerbehinderten Neugeborenen (Singer (2013,

S. 291)).

646 Kosters (2014, S. 67ff.).

847 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 30).

648 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 4, 20), Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013a, 4, 6).
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Schadigung der Schwangeren und der engeren Familie, eine Schadigung Dritter oder aber

des geborenen Kindes selbst erkennt, kann nicht abschlieBend geklért werden.
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4.5 Gesamtgesellschaftliche Implikationen und Auswirkungen
von NIPT

In diesem Abschnitt werden solche Argumentationen in den Stellungnahmen der
Ethikrate beleuchtet, die nahelegen, dass die Praxis oder das Angebot von NIPT
unerwinschte gesellschaftliche Implikationen mit sich bringen oder sich negativ auf
gesellschaftliche Ziele auswirken konnte. In der Literatur werden Argumente, die sich auf
eine Schéadigung von Menschen mit Behinderung durch NIPT beziehen, bisweilen
ebenfalls als gesellschaftliche Konsequenzen aufgefasst.®*® Im Gegensatz zu solchen
Argumenten, die eine Schlechterstellung oder Herabwirdigung von Menschen mit
Behinderung durch NIPT beflrchten lassen (vgl. Abs. 4.4), beziehen sich viele
Uberlegungen oder Argumente, die im Laufe dieses Abschnittes analysiert werden,
jedoch auf die Auswirkungen der Anwendung und Praxis von NIPT auf gesellschaftliche
Entwicklungen, fur die zunédchst geklart werden musste, warum sie erstrebenswert sind
oder nicht. Einige Argumente in diesem Kapitel werden demnach ,,Vorstellungen vom
guten Leben sowie grundlegende Uberzeugungen zum Menschenbild“®° der Ethikrate
offenbaren. Abhéngig vom Wert, der diesen Vorstellungen vom ,,guten Leben*®®! jeweils
beigemessen wird, und den Konsequenzen, die aus der Anwendung und Praxis von NIPT
fur diese Vorstellungen beflirchtet werden, kdnnte eine Abwagung zwischen diesen
Werten und der reproduktiven Autonomie Schwangerer notwendig werden, die auf NIPT
zugreifen wollen. Gegebenenfalls misste der Zugang zu NIPT dann eingeschrankt
werden, wenn die Folgen fur die Gesellschaft und gesellschaftliche Wertvorstellungen

schwerer wiegen.

Dieser Abschnitt begegnet dabei der Frage, ob vorgeburtliche genetische Untersuchungen
mit NIPT ,,eugenisch® sind und deshalb eingeschriankt werden sollten (Abs. 4.5.1). Es
wird untersucht, welche Veranderungen der Eltern-Kind-Beziehung die Ethikrate vor
dem Hintergrund einer NIPT befiirchten (Abschnitt 4.5.2) und ob NIPT mit
Gleichberechtigungsbestrebungen zwischen den Geschlechtern (Abschnitt 4.5.3)

649 ygl. etwa diese Einordnung bei Kater-Kuipers et al. (2018a) und Kater-Kuipers et al. (2018b) und
Deutscher Ethikrat (2013).

650 Deutscher Ethikrat (2013, S. 112).

651 Deutscher Ethikrat (2013, S. 112).
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vereinbar ist. Zuletzt werden in Kiirze einige folgenorientierten Argumente angeschnitten
(Abs. 4.5.4), gefolgt von einem Zwischenfazit (Abs. 4.5.5).

4.5.1 Istdie NIPT ,,eugenisch*?

In der Debatte um die Zuldssigkeit prénataldiagnostischer Untersuchungen wird
gelegentlich der Einwand vorgebracht, vorgeburtliche Untersuchungen seien ,,eugenisch*
und sollten deshalb weder angeboten noch durchgefiinrt werden. Der ,,Eugenik*-Begriff
wird in Debatten um die Zuldssigkeit umstrittener Biotechnologien oft verwendet, um
Parallelen zwischen der umstrittenen Technologie und den eugenischen Bestrebungen im
Nationalsozialismus — der sogenannten ,,Rassenhygiene — zu ziehen.®®? Durch das
allgemeine Einvernehmen, dass es sich bei den ,,rassenhygienischen* Bestrebungen im
Nationalsozialismus um ,,Graueltaten“®>® und Verbrechen handelt, wird die umstrittene
Biotechnologie dann fiir problematisch erklart.* Einigkeit dariiber, was eugenische
Untersuchungen auszeichnet und was unter ,,Eugenik® zu verstehen ist, besteht dabei aber
nicht.%*® Einige Autorinnen und Autoren meinen deshalb hinter solchen Argumenten oder
gezielten Begriffsverwendungen nicht mehr als , Kamptbegriff[e]“®® oder
,Scheinargument[e]“®®’ zu erkennen, die durch ihre auRerordentlich negative
Konnotation der ,ergebnisoffenen und transparenten Auseinandersetzung mit
moralischen Fragen“®® im Wege stehen. Wer also ein ,,Eugenik-Argument* beziiglich
NIPT formuliert, hatte zu zeigen, in welcher Weise vorgeburtliche Untersuchungen

eugenischen Charakter haben, und warum dies moralisch problematisch sein kénnte.®°

Keiner der drei Ethikrate macht in seiner Stellungnahme von einem solchen Argument
Gebrauch. Dennoch begegnen das NCOB und CCNE dem Vorwurf, die NIPT sei eine
Form der Eugenik, in ihren Stellungnahmen. Beide Ethikrate versuchen dabei nicht, der
NIPT einen eugenischen Charakter abzusprechen. Viel eher schaffen sie eine klare
Unterscheidung zwischen der , liberalen* Praxis der NIPT, bei der es der Schwangeren

selbst obliegt, ob sie ihren Fetus untersuchen lassen méchte, und einer Eugenik der ,,alten

652 Kgsters (2014, S. 99).

653 Kosters (2014, S. 97).

654 Kosters (2014, 21-32, 99-101).

655 Kosters (2014, S. 100); Winkler (1999).
656 Kosters (2014, S. 96).

657 Kgsters (2014, S. 95).

658 Kosters (2014, S. 103).

659 Kgsters (2014, S. 100).
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Ordnung*.*® Nur diese ,,alte* Eugenik, ,,founded on violence against individuals and a
denial of their fundamental rights“®%!, lieRe sich dann mit einer Eugenik des
Nationalsozialismus vergleichen.®®? Die Praxis der NIPT hatte nach dieser Argumentation
also durchaus eugenischen Charakter, wére dadurch aber nicht notwendigerweise

verwerflich:

,»Much of what people typically oppose as eugenic concerns the notion of state-led,
coerced, strong or authoritarian eugenic programmes, associated with sometimes
ideologically-motivated efforts to minimise the incidence of certain traits in a
population. Understood in this way, certain interventions with eugenic outcomes that

do not involve force or prejudice might be considered acceptable, in some cases.”%63

Im NCOB und CCNE steht also eher zur Debatte, ob manche Formen einer ,,liberalen*
Eugenik, die auf freiheitlichen und (reproduktiv-) autonomen Entscheidungen beruhen,
und nicht darauf abzielen, die Geburt von Menschen mit gewissen Eigenschaften zu
verhindern,®®* annehmbar sein konnten. Allein durch die Zuschreibung des Adjektivs
»eugenisch™ kann der Zugang zur NIPT demnach weder im NCOB noch im CCNE eine

Einschrankung erfahren.

Der Deutsche Ethikrat geht in seiner Stellungnahme weder auf mégliche Eugenik-
Argumente ein, noch wird der Begriff ,,Eugenik® iiberhaupt verwendet. Es kann als sehr
unwahrscheinlich gelten, dass dieser Argumententyp dem Deutschen Ethikrat nicht
bekannt ist. Wahrscheinlicher scheint, dass der Begriff ,,Eugenik™ bewusst nicht in die
Stellungnahme aufgenommen wurde, da er gerade im deutschsprachigen Raum besonders
negativ konnotiert ist.®> Die Frage, ob eine NIPT eugenische Ziige hat, und wie das

moralisch zu bewerten ware, bleibt von Seiten des DER damit offen.

860 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 29).

861 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 30).

662 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 30, 41).

663 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 62).

664 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 20).

665 Kgsters (2014, S. 97), ihnlich verhilt es sich mit dem Begriff ,,Selektion®, der gerade im deutschen
Sprachgebrauch negativ konnotierst ist. In anderen Sprachen scheint er rein deskriptiv verwendet zu
werden und als Teil der Alltagssprache nichts anderes zu bedeuten als ,,Auswahl® (engl.: to select und fr.:
sélectionner) (Kdsters (2014, S. 97)).
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4.5.2 Eltern-Kind-Beziehungen, genetischer Exzeptionalismus und NIPT

Kritikerinnen und Kritiker prénataldiagnostischer Untersuchungen bringen hdufig den
Einwand hervor, vorgeburtliche Untersuchungen und anschlieBende
Schwangerschaftsabbriche verhinderten die Ausbildung gelungener Eltern-Kind-
Beziehungen und sollten deshalb tberhaupt nicht oder nur eingeschrankt angewandt

werden, 866

Wer ein solches Argument formuliert, sagt damit implizit aus, dass die
Beziehung zwischen Eltern und ihren Kindern in irgendeiner Weise besonders
schitzenswert ist. In der Debatte um die Zuldssigkeit prénataldiagnostischer
Untersuchungen werden dabei einerseits Einwénde hervorgebracht, nach denen diese
Beziehung zwischen Eltern und ihren Kindern einem bestimmten moralischen Ideal
folgen sollte, das durch die Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen zerriittet wird.%®’
Denkbar waren aber auch Argumentationen, die auf etwaige Folgen abzielen, die sich

durch fehlgeleitete Eltern-Kind-Beziehungen ergeben.

45.2.1 Die Eltern-Kind-Beziehung im Deutschen Ethikrat

Im Deutschen Ethikrat steht besonderes ausfiihrlich zur Debatte, ob die Beziehung
zwischen Eltern und ihren (zukinftigen) Kindern vor dem Hintergrund der Praxis und
Anwendung von NIPT zu misslingen droht. Eine Position im Deutschen Ethikrat ist dabei
der Auffassung, dass sich durch die Ausweitung vorgeburtlicher genetischer Diagnostik
der Eindruck verstarke, dass es ,,beim Nachwuchs insbesondere auf dessen genetische
Eigenschaften ankomme.“®® Auch erwecke die Ausweitung vorgeburtlicher

Untersuchungsmaoglichkeiten den Eindruck,

»dass genetische Informationen ganz generell Wesentliches {iber einen Menschen
und seine gesundheitliche Entwicklung aussagen koénnten, was aber nur selten
tatséchlich der Fall ist.<6¢° (vgl. die Uberlegungen zum genetischen Determinismus
in Abs. 4.4.1)

Eltern ndhmen ihre Kinder dann als ,,genetisch bestimmt® wahr. Dies sei einerseits
,unangemessen®, der genetische Determinismus gehe ja fehl. Zudem richteten Eltern ihre

Erziehung dann an vermeintlich genetisch determinierten Eigenschaften — wie

666 Kosters (2014, S. 75).

667 Kosters (2014, S. 75).

868 Deutscher Ethikrat (2013, S. 165).

669 Deutscher Ethikrat (2013, S. 165). Ebenda auch die Zitate im Folgenden.
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beispielsweise einem niedrigen Intelligenzquotienten — aus. Fir die Kkindliche
Entwicklung sei dies ,fatal“. Weiterhin, so diese Position, kdnnten umfassende
Zugriffsmoglichkeiten der Schwangeren auf genetische Information ihres Fetus, den
Eindruck erwecken, ,,dass Kinder gleichsam Eigentum und Verfiigungsmasse der Eltern
seien [...]1.“°7° In der Entwicklung eines Kindes sei es aber von herausragender
Bedeutung, dass es als individueller, unverflgbarer, (spater) selbstbestimmungsfahiger
Mensch mit einer eigenen Zukunft und keinesfalls als Eigentum eines anderen
wahrgenommen wiirde:*"* Zu keinem Zeitpunkt diirfe es dabei als ,, Zweck*®’? oder
»Eigentum®™ der Eltern gelten und gezwungen sein, die von ihnen festgelegten
,vermeintlich besten Ziele* zu verfolgen. Der umfangreiche Zugriff auf genetische
Information des Fetus oder das Wissen um aufRergesundheitliche Merkmale eines Kindes
stiinde der gelungenen Eltern-Kind-Beziehung und der Entwicklung und Foérderung eines
Kindes nach dieser Auffassung mafigeblich im Wege. Diese Position warnt zudem, dass
die Verdnderung der ,,Beziehungsebene® zwischen Eltern und ihren Kindern
,Auswirkungen auf die Wahrnehmung von Menschen und das gesellschaftliche

Beziehungsgefiige insgesamt* haben kdnnten.

Die Gegenposition im Deutschen Ethikrat postuliert, dass Kinder durch die Ausweitung
vorgeburtlicher genetischer Diagnostik und den Zugriff auf ,,bestimmte [Herv. im Orig.]*
genetische Informationen keinesfalls allein auf ihre ,,genetische Ausstattung* reduziert
wirden. Auch wiirden sie nicht zum ,,Eigentum* oder zur ,,Verfligungsmasse* ihrer
Eltern. Genetische Informationen, die ,,aufgrund eines bestimmten Tests*“67® gewonnen
wirden, hatten schlieBlich keine andere Wertigkeit als Informationen, die ,,durch bloBes
Anschauen des Kindes oder bildgebende Verfahren“®’* offenbar wiirden. Wer
genetischen Informationen hier eine Sonderstellung einrdume, unterliege dann ,,[...]
selbst einem unzutreffenden genetischen Reduktionismus.*“®”®. Es kénne aber durchaus
forderlich fur das Kind selbst sein, wenn genetische Diagnostik die Mdglichkeit biete,

,Defiziten®’® des Kindes gezielt entgegenzuwirken. Eben dadurch kénnten genetische

670 Deutscher Ethikrat (2013, 165).

671 Deutscher Ethikrat (2013, S. 165f.).

672 Deutscher Ethikrat (2013, S. 166). Ebenfalls auch die Zitate im Folgenden.
673 Deutscher Ethikrat (2013, S. 165).

674 Deutscher Ethikrat (2013, S. 166).

675 Deutscher Ethikrat (2013, S. 166).

676 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).
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Untersuchungen ,mit Blick auf [der Kinder, L.B.] Individualitit und je eigene
Zukunft“®’” zu ihrem ,Wohl und ihrer Entwicklung zu selbstbestimmungsfahigen
Personen“®’® beitragen. Unerheblich sei dabei, um welchen , Informationstyp® es sich

handle.

Die Einwénde, die hier hervorgebracht und zurlickgewiesen werden, kreisen um die
Frage, ob der vermehrte Einsatz vorgeburtlicher genetischer Untersuchungen in
besonderer Weise hinderlich fir das zukiinftige Kind in der Eltern-Kind-Beziehung sein
kann und ob das Wissen um genetische Informationen das Kind in irgendeiner Weise zum
,Eigentum® seiner Eltern erkldrt. Debattiert wird, ob genetischen Informationen, im
Gegensatz zu nicht-genetischen Gesundheitsinformationen eine besondere Bedeutung
beigemessen werden muss. Die Annahme, genetische Information gebe mehr oder
hochstpersonlichere  Informationen (ber einen Menschen preis als andere
Gesundheitsinformationen wird als ,,genetischer Exzeptionalismus* ®’® bezeichnet und ist
aus verschiedenen Gesichtspunkten nicht unstrittig. Erstens lassen sich genetische
Informationen kaum von anderen Gesundheitsinformationen unterscheiden.®® Zweitens
ist umstritten, ob genetischer Information eine solche Sonderstellung tatséchlich
einzurdumen ist: Schlielflich kénnen auch nicht-genetische Gesundheitsinformationen
umfassende Aussagen Uber jemanden zulassen und so hdchstpersonliche Daten tiber diese
Person offenbaren.® Um diesen Argumentationen jedoch abschlieRende Giiltigkeit zu
verschaffen, misste untersucht werden, ob Kinder mit bestimmten ,,Defiziten*, deren
Eltern um ihre genetischen Informationen wissen, als ,,genetisch determiniert” und als
,Eigentum® ihrer Eltern angesehen werden, beschrinkte Entfaltungsmoglichkeiten haben
und tatsachlich schlechtere Forderung erhalten, als Kinder mit dhnlichen ,,Defiziten* und

»genetisch unwissenden® Eltern.

Unberdhrt bleibt davon jedoch ein anderer Einwand, der im Deutschen Ethikrat
vorgebracht wird: Der breite Einsatz vorgeburtlicher genetischer Untersuchungen — wie
mit NIPT denkbar — verandere die Beziehung zwischen Eltern und ihren Kindern

grundlegend. Eltern erhielten die Moglichkeit, ,,die Realisierung des Kinderwunsches an

877 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).
678 Deutscher Ethikrat (2013, S. 167).
679 Hildt (2009).

880 Schmitz und Wiesing (2007).

681 Schmitz (2005).
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selbst gesetzte Bedingungen zu binden, denen das Kind geniigen miisse.“®®? Dadurch
entwickelten sie eine ,,fragwiirdige*®®® Einstellung gegeniiber ihren zukiinftigen Kindern:
(Geborene) Kinder wirden dann als die Objekte ,,elterlicher Wiinsche und Praferenzen*
betrachtet. Eltern ndhmen sie nie nicht mehr als ,,ebenburtige Subjekte” wahr, die ,,um
ihrer selbst willen, das heifit in ihrem individuellen Sosein zu achten seien®, sondern
koppelten ihre ,Bereitschaft, Elternverantwortung zu {ibernehmen®“ an das
,,Vorhandensein oder Nichtvorhandensein bestimmter Merkmale auf Seiten des
Kindes“%®*. Ein selektiver Schwangerschaftsabbruch sei dann zudem als eine Form der

,unannehmbar[er] Diskriminierung des Embryos*®®® zu verstehen.

Genau genommen liegen hier zwei Argumente vor: Einerseits die Annahme, es handle
sich um eine Form ,,unannehmbar[er] Diskriminierung des Embryos“686, wenn sich Eltern
mit Hilfe vorgeburtlicher Untersuchungen und aufgrund einer Behinderung oder
Erkrankung des Fetus schlieBlich ihrer , Elternverantwortung*®®’ entzogen.®® Und
zweitens die Annahme, dass eben die Mdoglichkeit, Bedingungen an den Kinderwunsch
zu knipfen, negative Auswirkungen auf die Beziehung zwischen Eltern und ihren bereits

geborenen Kinder haben wird.

Erstere  Argumentation ist dabei maligeblich abhdngig davon, wie viel
Elternverantwortung Schwangere oder Kindewunschpaare ihren ungeborenen Kindern
iiberhaupt zukommen lassen sollten und ob ein Mangel an ,,Elternverantwortung® zu
einem sehr frihen Stadium in einer Schwangerschaft dann tiberhaupt problematisch sein
kann.%®® Insofern Diskriminierung als eine Art moralisch nicht gerechtfertigter
Ungleichbehandlung zu verstehen ist ware dann fraglich, ob eine Behinderung oder
Erkrankung des Fetus zu einem frihen Zeitpunkt einer Schwangerschaft nicht als
moralische Rechtfertigung fiir einen Einstellungswandel einer Schwangeren zu ihrem
Fetus ausreichen kann. Ob die ,,Diskriminierung” die der Fetus dann erfdhrt als

,2unannehmbar verstanden werden muss hidngt wiederum davon ab, ob man der

682 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).

683 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158). Ebenda auch die Zitate im Folgenden.

684 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

685 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

886 Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).

687 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).

888 Fiir Argumente, die sich auf die Diskriminierung einzelner Feten beziehen vgl. Abs. 4.3.3.
889 Wiesemann (2006, S. 156), vgl. auch die Darstellung bei Kosters (2014, S. 77f.).
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ungerechtfertigten Ungleichbehandlung von Embryonen und Feten aufgrund ihres
moralischen Status normative Implikationen beimisst, wie es im Deutschen Ethikrat

durchaus der Fall zu sein scheint (vgl. Abs. 4.3.1). 5%

Hinsichtlich der zweiten Argumentation wirden die allermeisten wohl zustimmen, dass
(geborene) Kinder keinesfalls ,,Objekte elterlicher Wiinsche und Préferenzen*®®! sein
sollten. Fraglich bleibt jedoch, inwiefern die Mdoglichkeit vorgeburtlicher
Untersuchungen und Selektion auch tatsachlich die Beziehung zwischen Eltern und Kind
nach der Geburt verandert.®®? So weisen auch andere Mitglieder des Deutschen Ethikrates
darauf hin, dass die ,,Entwicklung der modernen Reproduktionsmedizin und der Einsatz
pranataler Diagnostik keineswegs dazu [fihre], dass Kinder zu Objekten elterlicher
Priferenzen gemacht wiirden.“®® Konsens scheinen beide Positionen dennoch in der

Festlegung eines moralischen Ideals zu finden:

,Das moralische Ideal der Elternschaft ist gekennzeichnet von einer Bereitschaft,

das kiinftige Kind so anzunehmen, wie es ist.*5%

Schlussendlich sehen zumindest einige Mitglieder des Deutschen Ethikrates dieses
moralische Ideal derart in Gefahr, dass sie darauf — gemeinsam mit den Implikationen
und Folgen der NIPT fur Menschen mit Behinderung (vgl. Abs. 4.4.6) — ein
,»ochutzkonzept™ fur den Fetus fordern, dass tber die Pflichtberatung der Schwangeren
nach § 218a Abs. 1 StGB hinausgeht (Empfehlung B8).5%® Zwar wird in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates nicht deutlich gemacht, wie sich ein solches
erweitertes Schutzkonzept gestalten kénnte. Faktisch kdme es jedoch der Einschréankung
des Zugangs zu rechtswidrigen aber straffreien Schwangerschaftsabbriichen im Rahmen
der ,,Fristenlosung mit Beratungspflicht bis zur 12. SSW p.c. (vgl. Abs. 3.2) gleich.
Fraglich bleibt auch, inwiefern es sich dabei um eine geeignete MaRnahme handeln kann,
die zu einer gelungenen Eltern-Kind-Beziehung beitragt, wenn Schwangere (oder

Kinderwunschpaaare) eingeschrankte Moglichkeiten hatten, eine Schwangerschaft mit

690 Kgsters (2014, S. 95).

691 Deutscher Ethikrat (2013, S. 158).
692 Kosters (2014, S. 75ff.).

693 Kgosters (2014, S. 155).

6% Deutscher Ethikrat (2013, S. 159).
695 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
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einem Kind abzubrechen, das sie gar nicht austragen mochten. (Fir umfassende Kritik
dieser Empfehlung siehe Abs. 4.7.4).

4.5.2.2 Die Eltern-Kind-Beziehung und die Beziehungsethik im Sondervotum 2 des
Deutschen Ethikrates
Besondere Aufmerksamkeit soll an dieser Stelle zudem dem Sondervotum 2 im
Deutschen Ethikrat gewidmet werden, da hier eine sogenannte Beziehungsethik vertreten
wird (vgl. Abs. 4.3.3.3). Die Beziehungsethik ,orientiert sich [im Gegensatz zu einer
atomistisch-freiheitlichen Ethik, die an Individualrechten und -pflichen orientiert ist,
L.B.] am Gelingen menschlicher Beziehungen“®®. Insofern konnte fir die
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 besonders relevant sein, ob
die Praxis der NIPT dieses wesentliche Handlungsziel verfehlt. Dabei weisen die
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 darauf hin, dass die
genetische Diagnostik von auRergesundheitlichen Merkmalen zu einem ,,Leistungs- und
Verantwortungswettbewerb“®®’ unter Eltern filhren kénnte, der die Beziehung zwischen
Eltern und Kindern an bestimmte Erwartungen und ,,Enttduschungspotentiale* kettet und
,,soziale Ungleichheiten® verstéarkt. Bisher, so die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner
des Sondervotums 2, lielRen sich diese aullergesundheitlichen genetischen Informationen
aber nur mit einer risikobehafteten IPD erheben. Uberlegungen zu ,kiinftigen
Moglichkeiten“®®®, die sich mit einer NIPT ergeben konnten, seien hingegen

“6% und konnten deshalb nicht ausreichen um ,spezifische Verbote zu

spekulativ
begriinden.“’® Die NIPT biete momentan zwar einen ,besonders einfachen Weg,
genetische Informationen tiber das Ungeborene zu erlangen’°! bisher kdnnten mit einer
NIPT aber ,keine prinzipiell neuartigen oder andersartigen diagnostischen
Informationen*’%? gewonnen werden. Die Ausweitung der NIPT ,.auf eine Vielzahl von
Merkmalen, insbesondere von seltenen“’® halten die Unterzeichnerinnen und

Unterzeichner des Sondervotums 2 im Allgemeinen fiir ,,eher unwahrscheinlich® Eine

696 \Wiesemann (2006, S. 107).

697 Deutscher Ethikrat (2013, S. 186). Ebenda auch die Zitate im Folgenden.
698 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

699 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

90 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).

701 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

92 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

793 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188). Ebenda auch die Zitate im Folgenden.
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,realistische und hinreichend wahrscheinliche Fehlentwicklung®, die notig wéare um die
,,Grundrechte* einzuschranken, liegt damit nach Auffassung der Unterzeichnerinnen und
Unterzeichner des Sondervotums 2 nicht vor. Welche ,,Grundrechte® an dieser Stelle
gemeint sind, wird nicht spezifiziert. Deutlich stellen sich die Unterzeichnerinnen und
Unterzeichner des Sondervotums 2 in ihren abschlielenden Empfehlungen jedoch gegen
die Forderungen im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates (vgl. Abs. 4.4.6 und 4.5.2.1),
ein iber ,,§ 218a Abs. 1 StGB hinausgehendes Schutzkonzept“’® fiir den Fetus
einzufilhren. Um mdgliche ,,Zukunftsszenarien“’® und gesellschaftliche Folgen der
NIPT einschatzen zu koénnen, betonen die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des
Sondervotums 2 hingegen die (auch im Hauptvotum des DER geforderte) ,,sozial-
empirische und ethische Begleitforschung unter Einbeziehung samtlicher

Betroffenengruppen*’®® (vgl. auch Abs. 4.4.6).

4.5.2.3 Die Eltern-Kind-Beziehung in der Stellungnahme des NCOB
AuRerhalb des Deutschen Ethikrates spielen Uberlegungen zur Eltern-Kind-Beziehung

eine untergeordnete Rolle. Hierzu heif3t es in der Stellungnahme des NCOB:

,»The Working Group is concerned about the potential that NIPT has to impact on
women and couples’ expectations of their future children [...and, L.B.] on what is a

healthy pregnancy. <77

Weiterhin werden in der Stellungnahme des NCOB auch Bedenken vorgetragen, nach
denen es problematisch sein kdnnte, wenn Eltern mit einer NIPT versuchten, ihre Kinder
nach eigenen Vorstellungen zu ,,entwerfen® (,,designer babies “7%) und ihre Kinder nicht
mehr als ,,Geschenke* "% wahrnahmen. Darin erkennt das NCOB jedoch keine — wie
beispielsweise in der Stellungname des DER — Verletzung eines moralischen Ideals,

sondern beflrchtet negative Auswirkungen auf ,,equality, fairness and inclusion for

704 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).

795 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

796 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).

07 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122).

798 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 120), Der Begriff “designer baby” scheint in Bezug auf die
Selektionsmaglichkeiten, die eine Schwangere mit einer NIPT hat, unangemessen. Grundséatzlich ist die
genetische Ausstattung des zukiinftigen Kindes auf Kombinationen der Erbanlagen der biologischen
Eltern begrenzt. Mit einer NIPT kann die Schwangere die ,,unerwiinschten* Merkmale des Fetus zudem
nur einer negativen Selektion unterwerfen: Tragt der Fetus ,,unerwiinschte Merkmale, kann die
Schwangere ihre Schwangerschaft abbrechen, zu einem spateren Zeitpunkt erneut schwanger werden und
diesen Fetus auch erneut untersuchen lassen.

799 Nuffield Council on Bioethics (2017, 107, 120).
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everyone in society*’'%, wenngleich nicht ganz deutlich wird, wie diese im Zuge der

vorgebrachten Beflirchtungen zustandekédmen.

4.5.3 Gleichberechtigungsbestrebungen und baby gender’! tests

Eine besondere Stellung in der Frage um die Zulassigkeit von NIPT nehmen sogenannte
,baby gender tests“ ein, die das biologische Geschlecht des Fetus untersuchen. In
seltenen Fallen kann eine Geschlechtsbestimmung ausschlieRen, dass der Fetus Trager
einer genetisch bedingten Erkrankung ist. Dies ist der Fall, wenn die Erkrankung
gonosomal rezessiv, und damit meist von heterozygoten (und damit nicht betroffenen)
Miittern an ihre Sohne vererbt wird.”*? Meist — hier in den Worten des NCOB — ist die

Motivation fir eine solche Untersuchung jedoch eine andere:

,,JFor many women, however, finding out the sex of the fetus is likely to be motivated
by a desire to prepare for a baby of one sex or the other, to bond with the fetus in the

womb, or simply curiosity.”3

In den meisten Fallen handelt es sich bei der préanatalen Geschlechtsbestimmung also um
die Bestimmung eines auBergesundheitlichen Merkmals des Fetus (vgl. Abs. 4.2.6).
Anders als manch andere auf3ergesundheitliche Merkmale (Heterozygotie, vermeintliche
Intelligenz...) kann das biologische Geschlecht eines Fetus ab der 18ten
Schwangerschaftswoche mit Hilfe einer Ultraschalluntersuchung ohnehin festgestellt,
und der Schwangeren mitgeteilt werden.”** Anders als bei der Bestimmung anderer,
aullergesundheitlicher ~ genetischer ~ Merkmale, lauft  die  vorgeburtliche
Geschlechtsbestimmung selten Gefahr, die genetische Selbstbestimmung einer spateren
Person zu verletzten:’*® Selbst wenn die Schwangere das biologische Geschlecht ihres
Fetus vorgeburtlich nicht erfanren méchte, wird es in den meisten Fallen bei seiner Geburt

offenbar.

710 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 119).

"1 Die Verwendung des Begriffes ,,gender* fiir NIPT, die das biologische Geschlecht eines Ungeborenen
untersuchen ist sehr irrefiihrend, da das Testergebnis schlieBlich kaum eine Aussage Uber das gender, also
das soziale Geschlecht eines Menschen machen wird. Vgl. hierzu auch die Uberlegungen in der
Stellungnahme des Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 103).

12 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 102).

13 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 102).

14 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 102).

715 Vgl. Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).
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Mit Hilfe von baby gender tests haben Schwangere nun die Mdoglichkeit das biologische
Geschlecht ihres Fetus bereits in der neunten Schwangerschaftswoche erfahren. Das halt
das NCOB fir problematisch: Kann die Schwangere mit einer NIPT das biologische
Geschlecht ihres Fetus zu einem viel friiheren Zeitpunkt erfahren als bisher maoglich, hatte
sie moglicherweise leichteren Zugang zu einem Schwangerschaftsabbruch auf dem
sogenannten ,,social ground“ (vgl. Abschnitt 3.2) Geschlechtsspezifische
Schwangerschaftsabbriiche, so das NCOB, seien aber fast immer Ausdruck sexistischer

Diskriminierung:

,The Working Group believes that sex selective terminations will almost always be

based solely on sexist and discriminatory attitudes. “716

Waren Schwangerschaftsabbriiche aufgrund des Geschlechts des Fetus in GroRRbritannien
maoglich, liefe man Gefahr, diese Praxis zu fordern oder einen ,,Tourismus“ fiir
geschlechtsspezifische Schwangerschaftsabbriiche zu schaffen. Dies, so dass NCOB,
stehe im Gegensatz zu internationalen Bemihungen, geschlechtsspezifische
Schwangerschaftsabbriiche zu verhindern und die Rechte von Frauen weltweit zu

starken.’’

Geschlechtsspezifische Schwangerschaftsabbriiche haben nach Auffassung des NCOB
also zwei problematische Komponenten: Sie sind per se Ausdruck einer abwertenden
Haltung gegeniiber Menschen eines bestimmten biologischen Geschlechtes (wohl in den
meisten Féllen Frauen). Zusatzlich tragen sie aber auch dazu bei, eben diese
ungerechtfertigt abwertende Haltung aufrechtzuerhalten, oder die Bemiihungen zu ihrem

Abbau zu untergraben.”*® Demgegeniiber sei der Nutzen fir die einzelne Schwangere das

718 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131). Ebenda auch im Folgenden.

17 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131)

18 Kgsters (2014, S. 116)

Auf den ersten Blick mag unklar scheinen, warum der Schwangerschaftsabbruch nach PND im Falle
eines Kindes mit Behinderung dann nicht ebenfalls problematisch sein konnte. (vgl. die Uberlegungen zu
expressivist arguments und den Folgen fur Menschen mit Behinderung in Abs. 4.4.2 und 4.4.3.) Der
argumentative Unterschied findet sich hier im ,,weitestgehende[n] Konsens, dass [die sexistische
Benachteiligung von Frauen] nicht auf einer natirlichen Unterlegenheit der Frau beruht, sondern sich
vollstindig gesellschaftlich erklédren lasst.“(Kdsters (2014, S. 116)) Die meisten Menschen, und so auch
das NCOB (vgl. Abschnitt 4.4.1), gehen hingegen davon aus, dass eine Behinderung zwar in grofRen
Teilen durch gesellschaftliche Einflusse mitbedingt wird, aber nicht vollstdndig durch gesellschaftliche
Umstande erklarbar ist. (vgl. Kosters (2014, S. 116)) Lasst eine Schwangere ihren Fetus vorgeburtlich auf
eine Behinderung untersuchen und bricht die Schwangerschaft ggf. anschlielend ab, hétte sie sich damit
nicht, wie nach Auffassung des NCOB im Falle der geschlechtsspezifischen Schwangerschaftsabbriiche,
an einem vollstadndig gesellschaftlich erklarbaren und deshalb ungerechtfertigten
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biologische Geschlecht ihres Fetus derart frih in der Schwangerschaft zu erfahren,
gering.”® In der Folge fordert das NCOB eine Regulierung solcher ,,baby gender tests*,
die es NIPT-Anbietern untersagt, Schwangeren diese Tests anzubieten oder ihnen das
Ergebnis der Untersuchung mitzuteilen. Ausgenommen von dieser Regelung seien solche
Félle, in denen naheliegt, dass der Fetus von einer geschlechtsspezifischen genetisch

bedingten Erkrankung betroffen ist. 7

Dennoch halt das NCOB fest, dass die NIPT nicht grundsatzlich im Gegensatz zu
Gleichberechtigungsbestrebungen zwischen den Geschlechtern steht, sondern die

Gleichberechtigung von Mannern und Frauen fordere:"?

,,NIPT may enhance the ability of women to exercise control over the circumstances
of parenthood, which could have positive effects on the equality of women in

different contexts. “722

4.5.4 Folgenorientierte Argumente: Eine Gesellschaft ohne Menschen mit Behinderung
In der Stellungnahme des NCOB wird dariiber hinaus eine Gruppe kleinerer Argumente
dargestellt, die sich auf mogliche gesellschaftliche Folgen beziehen, insofern die NIPT
auf eine Vielzahl auBergesundheitlicher Merkmale des Fetus ausgeweitet wirde und
Schwangere ihre Schwangerschaften nach Erhalt eines ,,unerwiinschten* Befundes
abbridchen. Diese Argumente haben insofern gemein, dass sie sich auf den ,,Nutzen* von
Menschen mit Behinderungen fiir die Gesellschaft beziehen.”?® Wenn diese Argumente
auch in den abschlieRenden Empfehlungen der Working Group nicht auftauchen und fur
die internationale und insbesondere deutschsprachige Debatte um die Zuldssigkeit
vorgeburtlicher Untersuchungen und Selektion von geringer Bedeutung sind, sollen sie

an dieser Stelle dennoch betrachtet werden, da diese Argumente wegen ihrer

~Benachteiligungapparat* beteiligt. Die Unterscheidung, die das NCOB hier zwischen Behinderungen
und dem biologischen Geschlecht eines Menschen anfihrt I&sst sich jedoch nur halten, insofern man
davon ausgeht, dass Behinderungen nicht vollstandig durch gesellschaftliche Umstande bedingt sind und
bestimmte Eigenschaften einer Person allein fir sich einen Nachteil fir dies Person bedeuten (Kdsters
(2014, S. 126)). Vgl. hierzu auch die Darstellung des sog. medizinischen und sozialen Modells zur
Atiologie von Behinderungen in Abs. 4.4.1.

19 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131)

720 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131)

721 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 32f.), ahnlich auch in Bezug auf NIPT in der 6ffentlichen
Gesundheitsversorgung in GroRbritannien (vgl. Abs. 4.6)

722 Nuffield Council on Bioethics (2017, 119)

723 Der Begriff des ., gesellschaftlichen Nutzens* von Menschen mit Behinderung® ist ibernommen von
Kdsters (2014, S. 212)
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Implikationen selbst als umstritten gelten. In der Stellungnahme des NCOB wird
diesbeziiglich vorgetragen, dass die Ausweitung der NIPT auf aulergesundheitliche
Merkmale und darauffolgende Schwangerschaftsabbriiche zu ,,imbalances in the
population“’?* und zur Schmalerung der biologischen Diversitat oder des menschlichen

Genpools insgesamt fithren konnten.”?

Abgesehen davon, dass diesen Argumenten empirische Belege zugrunde liegen missten
um ihren Giiltigkeit zu verschaffen’?®, kann die biologische Diversitit einer Gesellschaft
und die damit einhergehende Anpassungsfahigkeit an wechselnde Umwelteinfliisse in
einer Abwégung gegen die freiheitlich reproduktiv-autonome Entscheidung einer
Schwangeren schwerlich tiberwiegen. Dartber hinaus konnte auch kritisiert werden, dass
es sich bei Uberlegungen, die sich auf den , Nutzen* von Menschen mit Behinderungen
fir die Gesellschaft dreht, schlieBlich um eine Form der Instrumentalisierung von
Menschen mit Behinderung handelt: Behinderte Kinder sollten geboren werden, damit

der Genpool der Spezies ,,Mensch* nicht geschmalert wiirde.’?’

Wenn sich dementsprechend aus dem ,,Nutzen* von Menschen mit Behinderung fiir die
Gesellschaft nicht fiir die Unzulassigkeit vorgeburtlicher Untersuchungen argumentieren
lasst, geht die Working Group des NCOB in ihren Schlussfolgerungen dennoch auf
,potential long-term societal implications“’?® wvon NIPT zur Feststellung

aullergesundheitlicher Merkmale eines Fetus ein:

,»The Working Group is concerned about the potential that NIPT has to impact [...]
on the diversity and inclusion of difference in society more generally. «72°

455 Zwischenfazit und Kritik
Im Laufe dieses Kapitels wurden solche Argumentationen in den Stellungnahmen der
Ethikrate dargestellt, die nahelegen, dass die Praxis oder das Angebot von NIPT negative

724 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 107)

725 Nuffield Council on Bioethics (2017, 107, 120)

726 Um diesen Argumenten zudem Giiltigkeit zu verschaffen musste nahegelegt werden kénnen, dass eine
Vielzahl von Frauen ihre Feten auch tatsachlich mit NIPT untersuchen lassen wollen, dass diejenigen
Schwangeren, die ,,unerwiinschte* Befunde erhalten, ihre Schwangerschaften auch tatsachlich in der
Vielzahl abbrechen und dass dadurch die Diversitat des menschlichen Genpools tatséchlich geschmalert
wirde (vgl. die Kritik an loss-of-support-Argumenten in Abs. 4.4.3).

27 Ksters (2014, S. 218)

728 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122)

729 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 122)
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gesellschaftliche Auswirkungen haben konnte, die in eine Abwédgung gegen die
reproduktiv-autonome Entscheidung einer Schwangeren abgewogen werden missten.
Besonders interessant ist hierbei die in der Stellungnahme des NCOB und CCNE
vorgenommene Unterscheidung zwischen einer ,,Eugenik der alten Ordnung® unter
Zwang und einer ,liberalen Eugenik®, die auf Freiheitsrechten aufgebaut ist (Abs.
4.5.1).”° Damit entkraften das NCOB und CCNE alle Argumente gegen die Zulassigkeit
der NIPT, die vorgeburtliche Untersuchungen im Allgemeinen oder die NIPT im

Besonderen unter Verwendung des Eugenikbegriffes fiir unmoralisch erklaren wollen.

Im Weiteren beleuchteten groRe Anteile dieses Kapitels die Auswirkungen, die die NIPT
auf die Beziehung zwischen Eltern und ihren Kindern haben mag und die zugehdrige
Debatte, wie sie im Deutschen Ethikrat gefuhrt wird (Abs. 4.5.2). Deutlich wurde, dass
im Deutschen Ethikrat an vielen Stellen von Argumenten Gebrauch gemacht wurde, flr
die zunachst empirisch und sozialethisch geklart werden misste, wie wahrscheinlich
bestimmte gesellschaftliche Entwicklungen vor dem Hintergrund einer NIPT eintreten
werden, welche Konsequenzen sich daraus fir die Gesellschaft ergeben und welche
moralischen Ideale, ,,Vorstellungen vom guten Leben* ' (bspw. Elternschaft) oder
,grundlegenden Uberzeugungen zum Menschenbild“’®? (bspw. Uberlegungen zum
genetischen Exzeptionalismus und genetischen Determinismus) dadurch verletzt wiirden.
Je nach ethischer Argumentation, die dabei vertreten wird (atomistisch-freiheitliche
Individualethik, Beziehungsethik) mogen diese Uberlegungen bzw. die Abwigung,
dieser Ideale mit den freiheitlich reproduktiv-autonomen Entscheidungen einer
Schwangeren anders ausfallen. Im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates scheint man
sich dabei zumindest auf ein moralisches Ideal der Elternschaft einigen zu kdnnen, wenn
auch nicht abschlieBend geklart werden kann, welche Konsequenzen sich fur dieses ldeal

ergeben werden.

Empirische Schwierigkeiten werden in diesem Kapitel besonders deutlich, weil sich die
meisten Argumente, die an dieser Stelle analysiert wurden, auf zukiinftige Entwicklungen

mit einer NIPT beziehen. So sollte es beispielsweise Gegenstand weiterer

730 Ausfiihrlich wird die ,,liberalen Eugenik®, ihre Ideengeschichte, zentrale Gedanken und Kritik in
Ranisch (2017) dargestellt.

731 Deutscher Ethikrat (2013, S. 112)

732 Deutscher Ethikrat (2013, S. 112)
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Untersuchungen sein, wie eine sich in Zukunft hinsichtlich ihres diagnostischen Umfangs
ausweitende NIPT und ihre Anwendung auf die Beziehung zwischen Eltern und ihren
ungeborenen und geborenen Kindern auswirken mag und welche Schadigungen bereits
geborene Kinder dabei davontragen werden. Danach scheint sich auch die Kritik der
Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 an dem im Hauptvotum des
Deutschen Ethikrat geforderten Schutzkonzeptes fiir den Fetus im Rahmen des § 218a
Abs 2 StGB (sogenannte ,Fristenlosung mit Beratungspflicht“) zu richten: Die
Entwicklungen, die im Hauptvotum beftirchtet werden, seien bisher rein spekulativ. (Ftr
inhdrente Kritik an der Forderung im Hauptvotum des DER vgl. Abs. 4.7.4).

In der Stellungnahme des NCOB finden sich demgegeniber Argumentationen, die sich
gegen eine sehr frihe Geschlechtsbestimmung des Fetus mit NIPT aussprechen, da diese
auf abwertenden Einstellungen gegeniiber Frauen beruhten und gegen Bemihungen zur
Gleichberechtigung zwischen den Geschlechtern verstdf3en. Weitere Argumente in der
Stellungnahme des NCOB legten nahe, dass zukunftige Entwicklungen mit NIPTzur
Bestimmung aullergesundheitlicher Merkmale von Feten negative Einflisse auf
,equality, fairness and inclusion® fiir die weitere Gesellschaft haben konnten. Fir das
CCNE lieRen sich auch in diesem Kapitel keinerlei Uberlegungen identifizieren, die eine
Abwégung gegen die reproduktiv-autonomen Entscheidungen Schwangerer notwendig
machen koénnten. Dabei mag das CCNE schlicht der Annahme sein, dass
gesamtgesellschaftliche Interessen in einer Abwagung gegen die reproduktiv-autonome
Entscheidung einer Schwangeren in freiheitlichen Gesellschaften unterliegen miissen und
dass Fragestellungen wie der ,Nutzen von Menschen mit Behinderung® einer
Schwangeren die Untersuchung mit einer NIPT nicht verwehren kénnen, und sie nicht
verpflichten kénnen ein behindertes oder krankes Kind ggf. auszutragen. Allein schon,
um dieses Argument zu entkraften, falls es von anderer Seite angebracht wirde, ware es
sinnvoll gewesen, diesen Gedankengang (sollte es ihn gegeben haben) in die

Stellungnahme aufzunehmen.

Ruckblickend stellt sich dieser Abschnitt als besonders interessant heraus, weil
(insbesondere von Seiten des Deutschen Ethikrates) Argumente und Uberlegungen

explizit gemacht wurden, die Riickschliisse auf ,,\VVorstellungen vom guten Leben sowie
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grundlegende Uberzeugungen zum Menschenbild“"® zulassen. Dabei kommen in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates Uberlegungen auf, die auf gelungenen Eltern-
Kind-Bezichungen, einem ,moralischen Ideal der Elternschaft, Grundlegenden
Vorstellungen zum Menschenbild (genetischer Determinismus und Exzeptionalismus)
und dem Rekurs auf die Diskriminierung von Feten beziehungsweise den moralischen
Status ungeborenen menschlichen Lebens (vgl. auch Abs. 4.3) basieren. Diese
Uberlegungen gehen Uber ethische Uberlegungen anhand von Prinzipien, wie sie in der
Medizinethik verbreitet sind (Autonomie, Schadensvermeidung und Gerechtigkeit™?),
hinaus und fiigen diesen Vorstellungen vom ,,guten Leben* oder ,,moralischen Idealen*

hinzu, die auf solchen Prinzipien nicht begriinden lassen.

733 Deutscher Ethikrat (2013, S. 112).
34 \/gl. hierzu den Ansatz von Beauchamp und Childress (2013)
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4.6 NIPT in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung

Im Anschluss an die Debatte um die Zul&ssigkeit eines neuen Medizinprodukts, eines
neuen Arzneimittels oder einer neuen Untersuchungsmethode stellt sich die Frage, ob und
in welcher Form diese in bereits bestehende Strukturen der Gesundheits- und
Krankenversorgung eingebracht werden sollten — insofern sie denn als zul&ssig gelten
kénnen. Basierend auf diesen Uberlegungen wird in diesem Kapitel untersucht, welche
Empfehlungen die Ethikrate zur Implementierung von NIPT in die bereits bestehende
Schwangerschaftsvorsorge der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung abgeben und worauf

diese Empfehlungen jeweils basieren.

Die Gesundheitssysteme in Deutschland, Frankreich und GroR3britannien unterscheiden
sich wesentlich, was ihre Finanzierung, innere Organisation und Zustandigkeitsbereiche
betrifft.”®> Gegenstand dieses Kapitels soll es daher nicht sein, einzelne Zustandigkeiten
zur NIPT im jeweiligen Gesundheitssystem herauszuarbeiten, selbst wenn diese in den
Stellungnahmen oder Empfehlungen der Ethikréate diskutiert werden.”®® Gemein haben
alle drei Gesundheitssysteme dennoch, dass sie in wesentlichen Teilen aus 6ffentlichen
Mitteln finanziert”” und nicht allein durch marktwirtschaftliche Prinzipien bestimmt
werden. Dementsprechend unterliegen Entscheidungen, wem welche medizinischen
Versorgungsleistungen in welchen Situationen zukommen sollten in grofRen Teilen

(politischen) Entscheidungsprozessen und nicht dem freien Markt.”®

4.6.1 Vorgeburtliche Untersuchungen in der &ffentlichen Gesundheitsversorgung in
Grol3britannien, Frankreich und Deutschland

In Frankreich, Deutschland und GroRbritannien werden Schwangeren im Rahmen der

offentlichen  Gesundheitsversorgung diverse Vorsorgeuntersuchungen in  der

Schwangerschaft angeboten. In der o6ffentlichen Gesundheitsversorgung in

Grol3britannien  und  Frankreich  wird  Schwangeren neben  regelmaRigen

735 Progress Consulting S.r.l. und Living Prospects Ltd. (2012).

738 AuRen vor bleiben demnach in den Stellungnahmen des NCOB und CCNE angesprochene
organisatorische Schwierigkeiten und wenig konkrete Empfehlungen, die eine moglicherweise zukinftige
Implementierung von NIPT fiir (mono-)genetische Erkrankungen oder umfassende vorgeburtliche
genetische Untersuchungen mit NIPT in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung betreffen. Moralische
Bedenken, die diese beiden Ethikrate zu umfassenden genetischen Untersuchungen mit NIPT anbringen,
werden in dieser Arbeit an anderen Stellen diskutiert.

737 Progress Consulting S.r.l. und Living Prospects Ltd. (2012, 34, 38, 94).

738 Marckmann (2012, S. 282ff.).
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Ultraschalluntersuchungen des Fetus auch ein Ersttrimesterscreening auf fetale Trisomien
angeboten. Wird eine Schwangere durch dieses Ersttrimesterscreening einer
Risikogruppe  zugeordnet, werden ihr  weiterfihrende, auch invasive
pranataldiagnostische Untersuchungen angeboten.”® In GroRbritannien war nach einem
Vorschlag des UKNSC (UK National Screening Committee) zum Zeitpunkt der
Veroffentlichung der Stellungnahme des NCOB (2017), bereits vorgesehen, allen
Schwangeren die durch ein Ersttrimesterscreening einer Risikogruppe zugeordnet werden
(Risiko fur eine fetale Trisomie 21 groRer 1:150), eine NIPT als zweite

Screeninguntersuchung anzubieten.

In Deutschland wird das Angebot von Vorsorgeuntersuchungen in der Schwangerschaft
im Rahmen des gesetzlichen Krankenversicherungsschutzes durch die sogenannten
Mutterschafts-Richtlinien des Gemeinsamen Bundesauschusses’®® geregelt. Die
Mutterschafts-Richtlinien sehen vor, dass Schwangeren im Verlauf der Schwangerschaft
unter anderem mehrere vorgeburtliche Ultraschalluntersuchungen des Fetus angeboten
werden.”™  Zeigen sich in diesen Untersuchungen Auffalligkeiten, werden der
Schwangeren  weiterfilhrende  Ultraschalluntersuchungen® oder auch invasiv-
pranataldiagnostische Untersuchungen angeboten.’*® Das Ersttrimesterscreening gehort
in Deutschland hingegen zu den sogenannten individuellen Gesundheitsleistungen

(1GeL) und muss von der Schwangeren selbst finanziert werden.”**

739 Haute Autorité de Santé (April 2017, S. 234), Haute Autorité de Santé (26.04.2012, S. 15), Haute
Autorité de Santé (Januar 2016, S. 10ff.), siehe auch die Erlauterungen des CCNE selbst in Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 12). NHS Screening
Programmes (Juni 2015).

40 Der Gemeinsame Bundesausschuss stellt das oberste Verwaltungsgremium im Zusammenschluss aller
an der kassenarztlichen Versorgung teilnehmenden Arztinnen und Arzte, Zahnarztinnen und Zahnérzte,
Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten sowie Krankenhé&user und Krankenkassen dar. In diesem
Gremium wird der Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherungen in Deutschland festgelegt.
Zwischen den Jahren 2016 bis 2019 unterlag NIPT zur Risikoabschétzung fetaler Trisomien beim G-BA
einem Methodenbewertungsverfahren, zu dessen Abschluss sich der G-BA fir die Aufnahme von NIPT
in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherung bei Risikoschwangerschaften aussprach.
Im Mérz 2019 leitete der G-BA daraufhin ein Stellungnahmeverfahren ein, bei dem einschlagige
Organisationen zu einer Stellungnahme zu diesem Beschluss aufgefordert wurden (Gemeinsamer
Bundesausschuss (22. Mdrz 2019)). Das Inkrafttreten des Beschlusses wird erst Ende 2020 erwartet
(Beerheide und Maybaum (22. Marz 2019)).

741 Gemeinsamer Bundesausschuss (27.03.1986, S. 6).

42 Gemeinsamer Bundesausschuss (27.03.1986, S. 10).

743 Gemeinsamer Bundesausschuss (27.03.1986, S. 21), Kahler et al. (2013, S. 436).

744 pro familia Deutsche Gesellschaft fir Familienplanung, Sexualpadagogik und Sexualberatung e.V.
(2012, S. 20).
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4.6.2 Empfehlungen der Ethikrate zur Implementierung von NIPT in der jeweiligen
offentlichen Gesundheitsversorgung
Die Uberlegungen in der Stellungnahme des NCOB zur Implementierung von NIPT in
der offentlichen Gesundheitsversorgung orientieren sich am oben dargestellten VVorschlag
des UKNSC, Schwangeren eine NIPT als zweite Screeninguntersuchung nach einem
Ersttrimesterscreening anzubieten. Auf der Grundlage dieses VVorschlags stellt das NOCB
Uberlegungen zur Implementierung von NIPT in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung
anhand dreier Leitgedanken an: Anhand des moglichst gleichberechtigten Zugangs zu
Gesundheitsleistungen, anhand der Nutzlichkeit des Screenings bzw. der Vermeidung
von Schaden im Zuge des Screenings und anhand der angemessenen Verteilung

offentlicher Gelder.

Erstens, meint das NCOB, sei der Staat (,,the UK Government*’#) verpflichtet, Strategien
(,,policies“’*®) zu entwickeln, um soziale Ungleichheiten auszugleichen.”’ Im Zuge
dieser Strategien sei es auch Aufgabe des Staates, sicherzustellen, dass jede und jeder
gleichberechtigten Zugang zu Gesundheitsleistungen (,,equal access to healthcare* oder
,[e]quitable access to health care“’8) habe.”*® NIPT sei als Gesundheitsleistung zu
verstehen, da sie Schwangeren ermdgliche, Entscheidungen Uber den Verlauf ihrer
Schwangerschaft zu treffen und ihnen Zugang zu anderen Gesundheitsleistungen
(Schwangerschaftsvorsorge, Schwangerschaftsabbriiche) ermégliche.”® Zum Zeitpunkt
der Veroffentlichung der Stellungnahme (2017) sei NIPT hauptsachlich auBerhalb der
offentlichen Gesundheitsversorgung verfiigbar gewesen.”” Wirde NIPT in der
offentlichen Gesundheitsversorgung angeboten, hétten hingegen alle Schwangeren die
Moglichkeit auf NIPT und gegebenenfalls folgende Gesundheitsleistungen

zuzugreifen.’?

Zweitens, meint das NCOB, l&ge es in der Verantwortung des Staates, im Rahmen der

offentlichen Gesundheitsversorgung solche Gesundheitsleistungen anzubieten, die

745 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 31).
746 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 31).
47 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 31).
748 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 119).
749 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 31).
750 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 40).
51 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 40).
752 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 40).

140



sicherer (,,safer”) und wirksamer (,,more efficacious®) seien und gleichzeitig mit weniger
Unannehmlichkeiten (,,discomfort) und negativen Nebeneffekten (,,negative side
effects*) verbunden seien als alternative Behandlungen oder Tests. "2 Mit NIPT, meint
das NCOB, konne in das vorgeburtliche Screening in der 06ffentlichen
Gesundheitsversorgung ein Test eingefihrt werden, der zu einer Vermeidung einer
Schédigung der Schwangeren (durch invasiv-pranataldiagnostischer MaRnahmen) und zu
einer Steigerung ihrer reproduktiven Autonomie (,,promotion of choice“’>*) beitragen
konne (vgl. hierzu auch die Uberlegungen in Abs. 4.2.3).” Problematisch sei es
hingegen, allen Schwangeren, auch ohne vorangegangenes Ersttrimesterscreening eine
NIPT  anzubieten:  Der  positiv-pradiktive ~ Wert von  NIPT sei in
Niederrisikoschwangerschaften niedriger.”® Dariiber hinaus wére auch damit zu rechnen,
dass viele Schwangere keine oder uneindeutige Ergebnisse (,,failed* oder ,,inconclusive
test“) mit NIPT erhielten (vgl. hierzu Abs. 4.1.1 und 4.1.3).”" Der Anteil dieser
uneindeutigen Tests kdnne hingegen deutlich reduziert werden, wenn NIPT Schwangeren

erst nach einem Ersttrimesterscreening angeboten wiirde.”®

Drittens, meint das NCOB, sei es aber auch Aufgabe des Staates, die angemessene
(,,propotion[al]“’*) Allokation von offentlichen Ressourcen zu gewahrleisten. In der
Suche nach einem Risiko-Grenzwert, bei dessen Uberschreiten eine Schwangere nach
einem Ersttrimesterscreening eine NIPT erhalten kann, stehen sich also Forderungen
gegenlber: Die Forderung nach gleichberechtigtem Zugang zu Gesundheitsleistungen
sowie die Steigerung reproduktiver Autonomie und die Vermeidung von Schaden an der

Schwangeren einerseits und Uberlegungen der Mittelverteilung andererseits. Anhand

753 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 30).

754 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 42).

755 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 42).

756 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 41).

57 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 41).

758 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 41).Auf den ersten Blick dhneln diese Uberlegungen in der
Stellungnahe des NCOB stark den Uberlegungen im Deutschen Ethikrat, den Zugang zu NIPT fiir
Schwangere, die kein erhdhtes Risiko fiir eine fetale Trisomie 21 aufweisen, einzuschranken (vgl. Abs.
4.1.3). Entgegen der Empfehlungen des Deutschen Ethikrates, eine NIPT nur denjenigen Schwangeren
anzubieten, deren Risiko fur eine fetale Trisomie erhoht ist, beschranken sich die hier dargestellten
Empfehlungen des NCOB auf VVorgehensweisen in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung. In der
Stellungnahme des NCOB findet sich keine Empfehlung, nach der Schwangeren eine NIPT auch
auBerhalb der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung nur erhalten kénnen sollten, wenn der der Zugang zu
NIPT zum Trisomie Screening auch ohne vorangegangenes Ersttrimesterscreening generell, d.h. auch
auBerhalb der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung eingeschrankt werden sollte.

759 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 31).
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dieser Gegentberstellung stellt das NCOB eine kurze Kosten-Nutzen-Analyse vor, die
sich am weiter oben dargestellten VVorschlag des UKNSC orientiert. Dieser VVorschlag
sient vor, dass allen Schwangeren, die nach einem Ersttrimesterscreening einer
Risikogruppe zugeordnet werden kénnen (Risiko fur einen fetale Trisomie >1:150), eine
NIPT angeboten wird. Dabei stellt das NCOB fest, dass mit jeder Senkung des Risiko-
Grenzwerts, bei dessen  Uberschreiten eine  Schwangere nach  einem
Ersttrimesterscreening eine NIPT im Rahmen der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung
erhalten kann, lediglich einige wenige invasiv-pranataldiagnostische Untersuchungen
zusétzlich verhindert und einige wenige fetale Trisomien zusétzlich erkannt werden
kdnnten. Gleichzeitig stiegen aber die Kosten flr das Screening-Programm mit jeder
Senkung des Risiko-Grenzwerts an.”® Eine Senkung des Risiko-Grenzwerts, wiirde also
zu deutlich steigenden Kosten fuhren, die lediglich mit einer geringen Steigerung von
Nutzen einhergingen. Die Uberlegungen des NCOB kulminieren dann in folgender

zentraler Frage:

,This raises questions about whether such an increase in the use of state resources
would be proportionate to the resulting promotion of choice and reduction of

harm. 761

In den abschlielenden Empfehlungen des NCOB wird diese Frage schliel3lich verneint:
Eine NIPT sollte einer Schwangeren in der offentlichen Gesundheitsversorgung nur
angeboten werden, wenn sich vorher im Zuge eines Ersttrimesterscreenings ein Risiko
fiir eine fetale Trisomie >1:150 ergab.”® Um zu verhindern, dass sich der Zeitpunkt bis
zur Diagnosestellung einer fetalen Trisomie dann stark nach hinten verzogert (vgl. Abs.
4.2.3), sollten Schwangere auch die Maoglichkeit haben, direkt nach einem

Ersttrimesterscreening auf eine IPD zuzugreifen.s®

Ganz ahnlich der Uberlegungen des NCOB, lésst sich auch in der Stellungnahme des
CCNE die Forderung nach gleichberechtigtem Zugang zu Gesundheitsleistungen bzw.

pranataldiagnostischen Untersuchungen (,,equality of access“’®) finden. Hier wird die

760 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 41f.).

761 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 42).

762 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 135).

763 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 135).

764 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 18, 22, 30).
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Forderung laut, dass NIPT als ,,technical improvement* 765 des ohnehin in Frankreich
angebotenen Trisomie-Screenings in das Screening aufgenommen und in der 6ffentlichen

Gesundheitsversorgung finanziert werden sollte:"®

»[Diminishing the number of invasive and potentially dangerous samplings with

NIPT, L.B.] would be more than an improvement and should be associated with the

test being paid out of national solidarity resources.*7%’

Auch das CCNE sieht die Anwendung von NIPT als erste Screeninguntersuchung, also
anstelle eines Ersttrimesterscreenings, kritisch: Es konnte zu uneindeutigen
Testergebnissen kommen: ,,a percentage of results cannot be interpreted “ (vgl. Abs. 4.1.1
und 4.1.3). Auch seien die Kosten fur NIPT als erste Screeninguntersuchung einer fetalen
Trisomie zum Zeitpunkt der Veroffentlichung der Stellungnahme (2013) zu hoch
gewesen. Bei sinkenden Kosten, der Minimierung uneindeutiger Testergebnisse und der
Bewadltigung organisatorischer Schwierigkeiten, hélt dass CCNE eine Einfiihrung von
NIPT als erste Screeninguntersuchung fir fetale Trisomien in die offentliche
Gesundheitsversorgung aber durchaus fur denkbar.

Anders als in den Stellungnahmen des NCOB und CCNE, finden sich in der der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates Uberlegungen dazu, ob oder in welcher Form
NIPT in die offentliche Gesundheitsversorgung aufgenommen werden sollte nur im
Sondervotum 1:’%® Die Unterzeichner dieses Sondervotums sprechen sich aus
moralischen Griinden gegen eine Finanzierung von NIPT bzw. ihre Aufnahme in die
Leistungskataloge der gesetzlichen und privaten Krankenversicherung aus (vgl. Abs.
4331 und 4.4.2). Uber die Grinde des DER, weitere Uberlegungen zur
Implementierung von NIPT in der 6ffentlichen Gesundheitsversorgungen auf3en vor zu
lassen, lasst sich letztlich nur spekulieren. Denkbar ware aber, dass der Dissens im
Deutschen Ethikrat bezuglich der moralischen Bewertung von NIPT eine solche
Empfehlung ohnehin verhindert: Wahrend innerhalb des Deutschen Ethikrates keine
Einigkeit besteht, dass NIPT (oder pranataldiagnostische Untersuchungen im

Allgemeinen) zul&ssig sind, konnte kaum eine Empfehlung dazu ausgesprochen werden,

785 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

766 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

767 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36). Ebenda
die Zitate im Folgenden.

768 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).
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wie eine moglicherweise unzuldssige pranataldiagnostische Untersuchungsmethode in
die offentliche Gesundheitsversorgung eingebracht werden kodnnte. Demgegeniber
erkennt das CCNE in der Implementierung von NIPT zum Trisomie-Screening in die

Offentliche Gesundheitsversorgung keine grundsétzlichen moralischen Schwierigkeiten:

»|...] the limitations are technical [...], and also more organisational and economic

than they are ethical.*«7%°

Noch deutlicher heif3t es in der Stellungnahme des NCOB:

»|--.] we do not support the view that prenatal screening for Down’s, Edward’s and

Patau’s syndrome is intrinsically wrong.«""

769 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).
770 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 133).
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4.7 Schlussfolgerungen der Ethikréate, Konsens und Dissens

In diesem abschlieBenden Abschnitt werden die einzelnen Erkenntnisse dieser Arbeit
zusammengefuhrt. Wo sich alle vorangegangenen Kapitel im Wesentlichen mit einzelnen
Argumentationen in den Stellungnahmen der Ethikrate und den daraus gezogenen
Schlussfolgerungen befassten, untersucht dieses Kapitel schliellich in der Gesamtschau
die abschliel3ende Positionierung der Ethikrate zur NIPT. Dabei soll deutlich werden, in
welchen Gesichtspunkten sich die Schlussfolgerungen und Empfehlungen der Ethikrate
jeweils decken oder unterscheiden und insbesondere herausgearbeitet werden, welche
grundlegenden moralischen Vorstellungen den Empfehlungen der Ethikréate
zugrundeliegen und einen Konsens verhindern. Kritisch soll in diesem Kapitel vor allem
auf die argumentative Verbindung zwischen einzelnen Argumenten und der

abschlieRenden Positionierung eines jeweiligen Ethikrates eingegangen werden.

4.7.1 Wesentlicher Konsens zwischen DER, CCNE und NCOB

Wenngleich groRe Teile dieser Arbeit den Dissens zwischen den Ethikraten in
moralischen Fragen darstellten, so zeigt sich in den Schlussfolgerungen und
Empfehlungen der Ethikrate auch ein nicht weniger bedeutender Konsens: Den
Stellungnahmen aller drei Ethikrite liegt die Uberzeugung zugrunde dass ,,jeder in fiir
ihn relevanten Lebensbereichen das Recht haben sollte, entsprechend seiner individuellen
Vorstellungen vom guten Leben, ohne Einmischung des Staates oder Dritter
Entscheidungen zu treffen.’"* Im Zuge dessen bekennen sich alle drei Ethikrate zu den
zentralen Werten moderner demokratischer Gesellschaften und erkléren autonome
Entscheidungen prima facie fir schiitzenswert. Sie legen dabei dhnliche Kriterien fest um
zu bestimmen, welche Entscheidungen oder Handlungen als autonom gelten kdnnen:
Diese ahneln den von Beauchamp und Childress’’? vorgeschlagenen Kriterien fiir
autonome Entscheidungen (intentionality, unterstanding und noncontrol), denen die
Ethikrate eine gesellschaftliche Dimension hinzufiigen, nach der auch gesellschaftliche

Umsténde oder Einflusse eine autonome Entscheidung verhindern kénnen.

Dabei stellen sich alle drei Ethikrate die Frage, in welchen Fallen die Untersuchung eines

Fetus mit NIPT (berhaupt nicht zur (reproduktiv-autonomen) Entscheidungsfahigkeit

71 Wiesemann und Beier (2013, S. 206).
772 Beauchamp und Childress (2013).
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Schwangerer beitragen konnen, etwa weil die Untersuchung von vorn herein keine
zuverlassigen oder aussagekréftigen Ergebnisse liefern kann (Abs. 4.1.3), oder aber weil
die Schwangere ihre Féhigkeit zur autonomen Entscheidungsfindung zur
Inanspruchnahme von NIPT oder dem weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft vor dem
Hintergrund einer weitverbreiten Anwendung und Praxis von NIPT eingeschrénkt sahe
(Abs. 4.2.4). Daraus ergeben sich sehr ahnliche Empfehlungen zur Beratung und
Betreuung Schwangerer, die autonome Entscheidungen zur Inanspruchnahme von NIPT
oder uber den weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft treffen (Abs. 4.2.4.). Die
Empfehlungen zur Einschrankung von NIPT, die unzuverlassige oder unaussagekréftige
Ergebnisse liefern, und damit nach Auffassung der Ethikrate notwendig werden, weichen
zwar voneinander ab (vgl. Abs. 4.1.3), ein grundlegender Wertekonflikt scheint an dieser
Stelle jedoch nicht vorzuliegen — alle Regelungen sollen schlieBlich dazu dienen, einer
Schwangeren mdoglichst autonome Entscheidungen Gber den weiteren Verlauf ihrer
Schwangerschaft zu ermdoglichen. Mit welcher vorgeschlagenen Regelung die
Schwangere tatséchlich den groRten Nutzen aus pranataldiagnostischen Untersuchungen

mit NIPT ziehen kdnnte wére empirisch zu prufen.

An zweiter Stelle lasst sich wesentlicher Konsens zwischen den Stellungnahmen der
Ethikrate ausmachen, was die Bestrebungen zur Verbesserung der Situation von
Menschen mit Behinderung angeht: Nach Auffassung aller drei Ethikrédte sollte die
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung maéglichst verhindert, die Inklusion von
Menschen mit Behinderung weiter vorangetrieben und die Rechte von Menschen mit
Behinderung gestarkt werden. Zentral ist hierbei, dass sich die Uberlegungen der
Ethikrate an dieser Stelle nicht allein auf den Einfluss der Schlechterstellung von
Menschen mit Behinderung auf die (reproduktiv-autonome) Entscheidungsfahigkeit
Schwangerer bezieht (vgl. Abs. 4.2.4.4). Wesentliche Anteile der Uberlegungen beziehen
sich viel eher auf die Uberzeugung, dass die Rechte von Menschen mit Behinderung per

se schutzenswert sind (vgl. vor allem Abs. 4.4).

Darauf aufbauend stellen das NCOB und der DER in ihren Stellungnahmen umfassende
Uberlegungen an, ob sich aus dem Angebot oder der Praxis der NIPT negative
Konsequenzen flir Menschen mit Behinderung und ihre Familien ergeben kdnnten. Sie
verweisen dabei auch mehrfach auf die UN-BRK, die die Rechte von Menschen mit

Behinderung kodifiziert und ihre Umsetzung zu vélkerrechtlicher Verpflichtung macht
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(vgl. Abs. 4.4.1.)"" Auch in der Stellungnahme des CCNE, wo keine Verbindung
zwischen NIPT und mdéglichen negativen Konsequenzen fiir Menschen mit Behinderung
festgemacht werden konnten (vgl. Abs. 4.4.6), wird — unabhéngig von den Auswirkungen
von NIPT — deutlich gemacht, dass die Rechte von Menschen mit Behinderung als hochst

schitzenswert gelten:

,Make every effort to ensure that the 2005 law on equality of rights and opportunity,
participation and citizenship of disabled people is fully applied so that disabled and
chronically sick adults and children may obtain full integration, counselling and

access to their rights. «77

Die Akzeptanz, Inklusion und Toleranz gegentber Menschen mit Behinderungen sollte
nach Auffassung aller drei Ethikrate also um ihrer selbst willen gesteigert, wéhrend
Stigmatisierung, Diskriminierung und Kréankungen maoglichst vermieden werden sollten.
Aus den Empfehlungen aller drei Ethikrdte geht in der Folge die deutliche Forderung
hervor, die Rechte von Menschen mit Behinderung zu stidrken und ihren Familien
verstirkt Unterstiitzung zukommen zu lassen.”” Auch sprechen sich alle drei Ethikréte
fiir ein Modell zur Atiologie von Behinderungen aus, das sowohl medizinische als auch
soziale Anteile umfasst (vgl. Abs. 4.4.1). In den abschlieBenden Empfehlungen in der
Stellungnahme des CCNE wird dartber hinaus gar ein Gesundheitsverstandnis
vorgeschlagen, in dem Gesundheit nicht mehr als ,,Standard* oder ,,Normalitit* begriffen
wird und Abweichungen von dieser ,,Normalitit nicht notwendigerweise mit Leiden
oder dem Verlust von Autonomie gleichgesetzt werden. Im Zuge dessen schlagt das
CCNE ein stark ressourcenbezogenes Gesundheitsverstandnis vor, in dem Krankheit oder

Behinderung ebenfalls zur ,,Normalitit gezihlt werden kénnen: 776

73 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 18).

74 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 22),

Das CCNE bezieht sich hier auf ein Gesetz von 2005 das die Forderungen der vorangegangenen
Gesetzesregelung von 1975 verdeutlicht und weiter fasst, um die Partizipationsmdglichkeiten von
Menschen mit Behinderung in der Schule, auf dem Arbeitsmarkt und im 6ffentlichen Leben zu stéarken.
(vgl. French Ministry of Foreign and European Affairs (February 2006, updated in August 2007)).

775 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 18, 22, 28, 37),
Nuffield Council on Bioethics (2017, 120, 122, 129-130), Deutscher Ethikrat (2013, 179, 182, 184).

776 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 24, 29, 38, 40).
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,.disabilities and disorders are also ,,characteristic of the way in which members of
the human species function. Human normality encompasses — or cold encompass —

disability and disease [Herv. im. Orig.] “7**

In den Empfehlungen der Unterzeichner des Sondervotums 1 des Deutschen Ethikrates
und der Working Group des NCOB werden weiterhin Forderungen laut, die
Uberzeugung, das Leben mit einem behinderten Kind sei zwangsliufig ,,beschwerlich
oder nicht wiinschenswert [Ubers. L.B]“'"® infrage zu stellen.””® Alle drei Ethikrate
sprechen sich damit deutlich fir eine inklusive Gesellschaft aus, in der eine Behinderung
nicht zum Problem des Einzelnen wird, die behinderten wie nichtbehinderten Menschen

und ihren Familien Partizipationsmdglichkeiten bieten soll.

Uber den hier aufgezeigten Konsens hinweg hat sich im Verlauf dieser Arbeit dennoch
deutlich gezeigt, dass sich in Bezug auf grundlegende moralische Fragen in der Debatte
um die Zulassigkeit von NIPT kein Konsens zwischen den Ethikraten finden l&sst. Dieser
Dissens gestaltet sich als besonders interessant, da er Rilckschllsse zuldsst, welche
Wertvorstellungen die Debatte um die NIPT grundlegend pragen und die Ethikrate

veranlassen, divergierende Empfehlungen zum Umgang mit NIPT abzugeben.

4.7.2 Schlussfolgerungen und Empfehlungen des CCNE

Ruckblickend auf alle vorangegangenen Kapitel dieser Arbeit fallt auf, dass sich in der
Stellungnahme des CCNE ausschlieBlich Argumente finden lieRen, die sich auf den
Einfluss der NIPT auf die autonome Entscheidung einer Schwangeren oder auf die
praktische Implementierung der NIPT bezogen. Argumente gegen die Zuléssigkeit von
NIPT, die sich auf die Schutzwiirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens, seiner Daten
(vgl. Abs. 4.3), auf etwaige Auswirkungen auf Menschen mit Behinderung (vgl. Abs. 4.4)
oder gesellschaftliche Ziele (vgl. Abs. 4.5) beziehen, lieRen sich nicht identifizieren.
Offen bleibt zwar jeweils, ob im CCNE schlicht keine Uberlegungen zu den jeweiligen
Themenfeldern angestellt wurden, oder ob etwaige Bedenken begriindet verworfen
werden kdnnen (vgl. auch die Anmerkungen hierzu in Abs. 4.4.6 und 4.5.5). Dass diese

Uberlegungen aber in der Stellungnahme des CCNE schlicht nicht auftauchen, lasst die

7T Weale (Januar 2012) zitiert in Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de
la santé (2013b, S. 38).

778 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 130).

779 Deutscher Ethikrat (2013, S. 184).
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Stellungnahme des CCNE im Vergleich zu den teils umfassenden Uberlegungen im DER
und NCOB unterkomplex und gleichsam allein auf die autonome Entscheidung der

Schwangeren fokussiert erscheinen.

Problematisch kdnnte die Praxis oder das Angebot der NIPT nach Auffassung des CCNE
dann nur sein, wenn die autonome Entscheidung einer Schwangeren selbst geféahrdet
wirde. Vollig unklar ist dann der Bedeutungsgehalt der zusammenhangslosen
Bemerkung in der Stellungnahme des CCNE, dass es durchaus problematisch sein
kdnnte, wenn viele Schwangerschaften mit von Trisomie 21 betroffenen Feten entdeckt
und anschliefend abgebrochen wiirden.”®® Ahnlich offen bleibt die Bemerkung, dass es
problematisch sein kénnte, wenn Schwangere ihre Schwangerschaften vor der 14. SSW
p.m. abbrachen, obwohl die Erkrankung, von der der Fetus betroffen ist, nicht fur eine
medizinische Indikation zum  Schwangerschaftsabbruch —ausgereicht héatte.’!
Zweifelsohne — so hat es sich gerade im Verlauf dieser Arbeit gezeigt — kann die Praxis
von NIPT durchaus moralisch problematische Implikationen oder Auswirkungen haben.
In der Stellungnahme des CCNE blieb jedoch vdllig unklar, warum vermehrte oder
frihere Schwangerschaftsabbriiche mit Feten, die gewisse genetische Merkmale tragen,

als moralisch problematisch zu verstehen waéren.

In seinen Empfehlungen spricht sich das CCNE schlieflich dafiir aus, Schwangeren, die
mit Hilfe eines Ersttrimesterscreenings einer Risikogruppe fur fetale Trisomien
zugeordnet werden konnen, NIPT kostenfrei im Rahmen der Offentlichen
Gesundheitsversorgung anzubieten. Bei sinkenden Kosten und der Minimierung
uneindeutiger Testergebnisse wére aber auch der Einsatz von NIPT als first-line
Screeningmethode, das hei3t ohne vorangegangenes Ersttrimesterscreening denkbar.
Ausschlaggebend fur diese Empfehlung des CCNE ist die Forderung nach
gleichberechtigtem Zugang zu Gesundheitsleistungen bzw. prénataldiagnostischen

780 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 18).

781 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 27),

An dieser Stelle verweist das CCNE auf seinen Avis No. 37 (Comité Consultatif National d'Ethique pour
les sciences de la vie et de la santé (22.06.1993)), auch in dieser Stellungnahme findet sich aber keine
Argumentation, die nahelegen kénnte, warum die Feststellung einer fetalen Trisomie 21 und der folgende
Schwangerschaftsabbruch per se problematisch sein kénnte. Auch diese Stellungnahme richtet sich
maRgeblich auf die Umsténde (Information, genetische Beratung, zuverlassige Testergebnisse), die
Schwangeren autonome Entscheidungen erméglichen sollen. Zur rechtlichen Regelung zum
Schwangerschaftsabbruch in Frankreich vgl. Abs. 3.2.
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Untersuchungen (,,equality of access*’®?) und die Uberzeugung, NIPT sei als ,,technical
improvement” "®® des ohnehin in Frankreich angebotenen Trisomie-Screenings zu
verstehen. Fir den Einsatz von NIPT zu Feststellung anderer Erkrankungen oder
Behinderungen des Fetus bei denen ggf. groRe Mengen genetischer Daten anfallen
kénnen, schlagt das CCNE vor, entweder selektive DNA-Analysen vorzunehmen oder
aber Gesamtgenomsequenzierungen durchzufihren, nach denen schliellich nur Teile der
gewonnen Information an die Schwangere weitergeben werden.’® Eben dieser Ansatz,
so das CCNE, sei “respectful of individuals and in particular of their autonomy”’®,
Wessen — der Schwangeren oder des spateren Erwachsenen — Autonomie durch diese Art
der Weitergabe von Informationen letztlich ,respektiert® wird, bleibt in den

Empfehlungen des CCNE offen.

Zudem wird in der Stellungnahme des CCNE festgehalten, dass Schwangeren tiberhaupt
nur solche NIPT angeboten werden sollten, die den Fetus auf Erkrankungen oder
Behinderungen untersuchen, die zum Zeitpunkt der Diagnosestellung als
,,schwerwiegend und unheilbar [Ubers. L.B]*“"® gelten. Die Kriterien der ,,Schwere* und
,Unheilbarkeit“ der Erkrankung oder Behinderung des Fetus zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung, sind in Frankreich notwendige Bedingungen fir die Billigung eines
Schwangerschaftsabbruches, den eine Schwangere nach Ablauf der 14. SSW p.m. vor
einem Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénatal (CPDPN) verlangen muss (vgl.
auch Abs. 3.2). Vollig offen bleibt aber, warum das CCNE der Auffassung ist, dass
Schwangere eben nur solche genetischen Merkmale ihres Fetus in Erfahrung bringen
durfen sollten, die die Forderung der Schwangeren nach einem Schwangerschaftsabbruch
vor einem CPDPN begrunden kénnen. Zwar mag es fur die hier geforderte Einschrankung
gute Grinde geben — von denen viele in dieser Arbeit dargestellt wurden —, von einem

Ethik-Rat (oder Comité d’Ethique) wire aber zu erwarten, dass er ,,moralische Urteile

782 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, 18, 22, 30).
783 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

784 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

785 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

788 Comité Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (2013b, S. 36).

Im franzosischen Original: ,,gravité et I’incurabilité de la maladie au moment du diagnostic* (Comité
Consultatif National d'Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (20134, S. 38)).
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problematisiert, reflektiert und begriindet“’®” und anschlieBend transparente und

begriindete Urteile abgibt. "8

4.7.3 Schlussfolgerungen und Empfehlungen des NCOB

Blickt man im Weiteren auf die Stellungnahme des NCOB, so zeigen sich hier neben den
Auswirkungen, die eine NIPT auf die autonome Entscheidungsfahigkeit einer
Schwangeren haben kann (Abs. 4.1.3 und Abs. 4.2), wesentliche Bedenken hinsichtlich
der Konsequenzen, die NIPT flr spatere Erwachsene und das right to an open future
ungeborenen menschlichen Lebens (Abs. 4.3.4), Menschen mit Behinderung und ihre

Familien (Abs. 4.4.3) sowie die weitere Gesellschaft haben mag (Abs. 4.5.).

Dabei vertritt das NCOB die Auffassung, dass NIPT Schwangeren prinzipiell zuganglich
sein sollte,”®® insofern die Schwangere ausreichend Informationen erhalten hat, um eine
autonome Entscheidung tiber die Inanspruchnahme der NIPT fallen zu kénnen,”® und der
Test auch tatsachlich ein zuverléssiges und aussagekraftiges Ergebnis liefern kann.”*
Angelehnt an Uberlegungen des gleichberechtigten Zugangs zu Gesundheitsleistungen,
der Ntzlichkeit des Screenings bzw. der Vermeidung von Schaden im Zuge des
Screenings und der angemessenen Verteilung 6ffentlicher Gelder empfiehlt das NCOB,
NIPT fir Schwangere innerhalb der oOffentlichen Gesundheitsversorgung zur
Risikoabschatzung einer fetalen Trisomie zugéanglich zu machen, wenn sich in einem
Ersttrimesterscreening ein erhohtes Risiko fir eine fetale Trisomie (>1:150) ergab.
Schwangere sollten aber auch weiterhin die Mdoglichkeit haben, direkt nach einem
Ersttrimesterscreening auf eine IPD zuzugreifen (vgl. Abs. 4.6.2).

Unzuldssig ware NIPT nach Auffassung des NCOB hingegen, um den Fetus auf ,,less
signifcant medical conditions*"%?, spatmanifestierende Erkrankungen,
Anlagetragerschaften und auBergesundheitliche Merkmale zu untersuchen.”® Auch

Bestimmungen des biologischen Geschlechts des Fetus sollten sehr frih in der

787 Diwell (2008, S. 20).

78 vgl. hierzu den Anspruch an Ethik bei Duwell (2008, S. 20).

789 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 127).

790 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 128) siehe auch genauere Ausfiihrungen dieser Forderungen
in Nuffield Council on Bioethics (2017, 138 - 139).

791 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 128).

792 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 130).

793 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 130).

151



Schwangerschaft ~mit  NIPT  nicht méglich sein.® Da inshesondere
Gesamtgenomsequenzierungen mit NIPT eine Vielzahl dieser genetischen Merkmale
eines Fetus offenbaren kdnnen, sollten sie nach Auffassung des NCOB fir gewdhnlich
nicht angewandt werden.’®®> Ausgenommen ist die Untersuchung des Fetus mit NIPT auf
spatmanifestierende Erkrankungen von besonderer Schwere, wenn in der Familie bereits
Tréger dieser Erkrankung bekannt sind, eine Therapie nicht zur Verfligung steht und der
Schwangerschaftsabbruch im Falle eines positiven Befundes eine realistische ,,Option*

fiir die Schwangere darstellt (vgl. auch Abs. 4.3.4.)"%

Einschrankungen des Zugangs zu NIPT begriindet das NCOB dabei auf negativen
Auswirkungen, die NIPT fiir ,,less significant medical conditions®, Anlagetragerschaften,
aullergesundheitliche Merkmale und spatmanifestierende Erkrankungen auf spatere
Erwachsene und ihre genetische Selbstbestimmung (Abs. 4.3.4) sowie auf ,,equality,
fairness and inclusion for everyone in society“’®” (Abs. 4.5) haben kénnte, wihrend sie
Schwangeren keine wesentliche Steigerung ihrer reproduktiven Autonomie bietet (Abs.
4.2.6).

Diese Empfehlungen zum Umgang sowie die Einschrankungen des Zugangs zu NIPT
orientieren sich in der Stellungnahe des NCOB damit an drei Prinzipien: Autonomie
(,,choice, autonomy and consent“’®®), Nichtschaden (,,avoidance of harm*“’®°) und
Gerechtigkeit (,,equality, fairness and inclusion“®%’) anhand derer die Argumente fiir und
gegen NIPT kategorisiert und gegeneinander aufgewogen werden konnen.®! In einer
moralischen Bewertung von NIPT ist dann — méglichst empirisch — zu kléren, wie sich

NIPT anhand dieser drei Prinzipien®®

auf die betroffenen Gruppen, also Schwangere,
spatere Erwachsene, Menschen mit Behinderung und die breitere Gesellschaft positiv

oder negativ auswirkt oder in Zukunft auswirken wird.

794 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).

795 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 132).

79 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 131).

97 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 119).

798 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 26).

799 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 29).

800 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 30).

801 vgl. dazu die Katalogisierung von mdéglichen Argumenten fiir und gegen NIPT anhand dieser drei
Prinzipien und den ,,ethical approach* des NCOB zu NIPT anhand dieser drei Prinzipien in Nuffield
Council on Bioethics (2017, 113-120, 120-124).

802 \/gl. hierzu Abs. 4.2.1 oder den Ansatz von Beauchamp und Childress (2013).

152



4.7.4  Schlussfolgerungen und Empfehlungen des Deutschen Ethikrates

Auch im Deutschen Ethikrat lieBen sich Bedenken zu NIPT mit Bezug auf die Fahigkeit
reproduktiv-autonomer Entscheidungsfindung Schwangerer finden (Abs. 4.1.3 und
4.2.4). Im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates wird dazu passend auch gefordert, dass
Schwangeren eine NIPT nur unter angemessener Beratung, Betreuung und Aufklarung
angeboten werden sollte (Empfehlungen B1 und B4). Auch sollte einer Schwangeren
nach Auffassung des Hauptvotums des DER eine NIPT tberhaupt nur angeboten werden,
wenn tatsachlich ein erhohtes Risiko fur das Vorliegen einer Erkrankung oder
Behinderung des Fetus vorliegt (Empfehlung B3, vgl. Abs. 4.1.3). Diese Forderung ware
zwar konform mit Uberlegungen im Deutschen Ethikrat, nach denen Untersuchungen mit
NIPT an Frauen ohne erhéhtes Risiko, ein Kind mit Trisomie 21 zu gebaren, zu viele
falsch-positive Ergebnisse liefern wiirde (vgl. Abs. 4.1.3). Zwischen diesen
Uberlegungen in der Stellungnahme und den Empfehlungen des Hauptvotums des DER
wird jedoch keine argumentative Verbindung geschaffen, was die Empfehlung und ihren
normativen Gehalt schwer nachvollziehbar macht. Als Gegenstiick zu dieser Position
halten die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des Sondervotums 2 eine Regelung, bei
der nur Frauen mit einem erhohten Risiko, ein Kind mit einer Erkrankung oder
Behinderung zu gebéren, Zugang zur NIPT hétten, fur zu restriktiv. Die Empfehlung B3
des Hauptvotums lehnen sie deshalb ab und sehen die Ldsung hinsichtlich
Schwierigkeiten der autonomen Entscheidungsfahigkeit einer Schwangeren, die ohne
erhohtes Risiko ein krankes oder behindertes Kind zu bekommen, eine NIPT in Anspruch

nimmt, in der eingehenden Aufklirung der Schwangeren.8%

Weitere Uberlegungen in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates bezogen sich auf
die Aussagekraft, die genetischen Untersuchungen auf die Merkmale, Eigenschaften oder
Charakteristika eines Menschen beigemessen werden kann und sollte (Genotyp-
Phanotyp-Beziehung) (Abs. 4.1.3 und 4.4.1). In den Empfehlungen des Hauptvotums des
Deutschen Ethikrates wird nahegelegt, dass Feten mit NIPT nur untersucht werden
sollten, wenn nach der genetischen Untersuchung eine (phanotypische)
Ultraschalluntersuchung folgen kann (Empfehlung B5).8% Da jedoch auch hier keine

argumentative Verbindung zwischen Uberlegung zur Aussagekraft genetischer

803 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
804 Deutscher Ethikrat (2013, S. 179).
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Diagnostik, der Genotyp-Phé&notyp-Beziehung und dieser Forderung geschaffen wird,
kann auch hier nicht abschlieBend geklart werden, ob die meisten Mitglieder des
Deutschen Ethikrates der Auffassung sind, genetische Untersuchungen kdnnten nur von
begrenzter Aussagekraft iber den Gesundheitszustand oder jedwede andere Merkmale
eines Menschen sein. Weiterhin sehen die Empfehlungen B6 und B9 im Hauptvotum des
Deutschen Ethikrates vor, ,,dass [mit NIPT und PND im Allgemeinen, L.B.] keine
Erkenntnisse, die Uber genetisch bedingte Erkrankungen oder Fehlbildungen
hinausgehen, ermittelt werden“8® (B6) und keine pranataldiagnostischen Befunde an die
Schwangere  weitergegeben werden dirfen, die Informationen (lber die
Anlagetrdagerschaft autosomal-rezessiver Merkmale (Heterozygotie) eines Fetus
enthalten (B9).8% Bedenken beziiglich der Erhebung solcher umfassenden genetischen
Daten eines Fetus mit NIPT fanden sich in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
an mehreren Stellen. Darunter in Bezug auf die Auswirkungen von NIPT auf die
Fahigkeit zur autonomen Entscheidungsfindung Schwangerer (Abs. 4.1.3, 4.2.4), auf die
Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens und seiner genetischen Daten (Abs.
4.3.3) sowie in Bezug auf die Auswirkungen von NIPT auf die Eltern-Kind-Beziehung
(Abs. 4.5.2.1). Nichtsdestotrotz werden auch diese Empfehlungen des Deutschen Ethikrat
ohne argumentatives Fundament ausgesprochen. Fur die Einschrankung der
reproduktiven Selbstbestimmung einer Schwangeren, die hier im Hauptvotum des DER
gefordert wird, wére es jedoch auf3erordentlich wichtig gewesen deutlich zu machen,
worauf sich die Einschrankung begriinden lasst, sodass nachvollzogen werden kann, dass
es sich um eine begriindete Position und nicht schlicht die arbitrare Einschrankung
reproduktiver Autonomie handelt. In anderen Worten stellt sich hier die Frage, ob der
Deutsche Ethikrat an dieser Stelle seiner eigens gestellten Forderung, hoheitliche
Eingriffe in die reproduktive Selbstbestimmung bedirften einer ,,besonderen

Rechtfertigung*®®’, gerecht wird.

Auch an dieser Stelle halten die Unterzeichnerinnen und Unterzeichner des
Sondervotums 2 dagegen: ,[Elinige Empfehlungen zur Préinataldiagnostik im

Hauptvotum des Ethikrates [seien] zu sehr darauf ausgerichtet [...], der Schwangeren den

805 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
806 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180f.).
807 Deutscher Ethikrat (2013, S. 149).
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Zugang zu wichtigen Informationen zu erschweren, die sie als unentbehrlich fur ihre
verantwortungsvolle Entscheidung ansieht“®%, Uberlegungen die sich auf zukiinftige
Entwicklungen — wie den Nachweis von Merkmalen, die Uber Krankheitsrelevanz
hinausgehen — seien ,,spekulativ und damit wenig geeignet, spezifische Verbote zu
begriinden.“®® In diesem Licht distanzieren sich die Unterzeichnerinnen und
Unterzeichner des Sondervotums 2 deutlich von den Empfehlungen des Hauptvotums. In
der Folge fordern sie eine differenziere Definition, was unter ,,Erkenntnisse[n], die iiber
genetisch bedingte Erkrankungen oder Fehlbildungen hinausgehen*®!° (Empfehlung B6)
zu verstehen sei, die die Schwangere nach den Forderungen im Hauptvotum nicht erhalten
durfte.8* Auch unterstitzen sie die Empfehlung B9 im Hauptvotum, nach der die
Schwangere nicht Uber die Anlagetragerschaft (Heterozygotie) ihres Fetus informiert
werden diirfte, nicht und argumentieren fiir die ,,Aufhebung von § 15 Abs. 2 GenDG*81?,
sodass Schwangere auch in Erfahrung bringen dirften, ob ihr Fetus von einer

spatmanifestierenden Erkrankung oder Behinderung betroffen ist (vgl. S. 91).

Eine Empfehlung im Hauptvotum des Deutschen Ethikrates, flr die das argumentative
Fundament sehr deutlich gemacht wird, ist die Forderung nach der ,,Einfiihrung eines
iiber die Pflichtberatung nach § 218a Abs. 1 StGB hinausgehenden Schutzkonzepts“83
fur den Fetus (Empfehlung B8). Sie basiert auf den Beflirchtungen zu ,,grundlegenden
Problemen im Hinblick auf die Anerkennung und Inklusion von Menschen mit
Behinderung“®** — in der Stellungnahme des DER wesentlich verortet in einem
expressivist argument im Zusammenhang mit der UN-Behindertenrechtskonvention
(Abs.4.4.2) — sowie die Bedeutung fur das Eltern-Kind-Verhaltnis (vgl. Abs. 4.5.2.1).
Diese negativen Auswirkungen drohten nach Auffassung einiger Mitglieder des DER
insbesondere, weil die Schwangere mit NIPT die Mdglichkeit hatte, ihre Schwangerschaft
noch vor der 12. SSW p.c. und damit unter den Bedingungen von § 218a Abs. 1 StGB

abzubrechen, das heilst im Rahmen der Fristenlésung mit Beratungspflicht und ohne

808 Deutscher Ethikrat (2013, S. 185).
809 Deutscher Ethikrat (2013, S. 187).
810 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
811 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
812 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).
813 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
814 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
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medizinische Indikation. Diese Forderung ist jedoch auch innerhalb des Hauptvotums des

Deutschen Ethikrates derart umstritten, dass es direkt anschlieRend heift:

,Einige Mitglieder des Ethikrates empfehlen in diesem Zusammengang wegen der
ohnehin erforderlichen Beratung nach 8 218a Abs. 1

Schwangerschaftskonfliktgesetz keine weitere Regulierung. 8%

Wie ein solches Schutzkonzept fur den Fetus gestaltet werden konnte, wird im
Hauptvotum des Deutschen Ethikrates nicht weiter spezifiziert. Unklar bleibt dann, ob es
sich um eine erweiterte Pflichtberatung im Rahmen des § 218a Abs. 1 StGB handelt. Ob
Schwangere, die vor der 12. SSW p.c. einen Schwangerschaftsabbruch verlangen,
beispielsweise zeigen missten, dass sie bisher keine NIPT unterlaufen haben oder ob
etwa das Zeitfenster, in dem Schwangerschaftsabbriiche vor der 12. SSW p.c. zwar als
unrechtmaRig aber nicht strafbar gelten, auf einen Bereich geschmalert werden soll, in
dem NIPT noch nicht mdglich ist. Problematisch waére ein solches weiteres
Schutzkonzept fur den Fetus, weil es Einschrdénkung des Zugangs zu
Schwangerschaftsabbrichen in Deutschland bedeuten konnte. Zudem muss fraglich
bleiben, inwiefern expressivist arguments oder ,,die grundsatzliche Bedeutung fur das
Eltern-Kind-Verhiltnis“®® (vgl. Abs. 4.4.2 und 4.5.2.1, Kritik der Argumentationen an
diesen Stellen) Uberhaupt als argumentatives Fundament fur diese Forderung ausreichen
konnen. Immerhin finden sich auch in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates selbst
Argumentationen, die diese stark bezweifeln (vgl. Abs. 4.4.2 und 4.5.2.1). Geht man
davon aus, dass das Angebot und die Praxis von NIPT, gefolgt von frihen
Schwangerschaftsabbriichen unter der Regelung von 8 218a Abs. 1 StGB tatsachlich
schwerwiegende Folgen fir das Eltern-Kind-Verhéltnis und die die Inklusion von
Menschen mit Behinderung hétte, bliebt weiterhin offen, inwiefern eine Einschrankungen
des geltenden Rechts zum Schwangerschaftsabbruch nach 8218a Abs. 1 ein geeignetes
Mittel darstellen kann, diese negativen Konsequenzen von NIPT abzuwenden (vgl. Abs.
4.4.2 und 4.5.2.1). Schwer rechtfertigen lieRe sich, dass jeder Schwangerschaftsabbruch
— und nicht NIPT — vor der 12. SSW p.c. mit (weiteren) Auflagen versehen oder gar
strafrechtlich verfolgt werden sollte. Gerade angesichts dieser drastischen Forderung,

waére fir die Transparenz der Abwagung, die die Unterzeichner des Hauptvotums des

815 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
816 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).
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DER hier unternommen haben, wichtig gewesen, inwiefern Bedenken zur ,,Anerkennung
und Inklusion“®"” von Menschen mit Behinderung und die Bedenken beziiglich des
Eltern-Kind-Verhiltnisses (vgl. Abs. 4.5.2) in die Uberlegungen des DER einflieRen und
wie ein Schutzkonzept fur den Fetus konkret aussehen mag. Nur so liel3e sich abschéatzen,
inwiefern diese beiden Werte gegen die grundsatzliche Moglichkeit zum Zugang zu
Schwangerschaftsabbriichen in Deutschland abgewogen wurde und ob diese Abwagung
nachvollziehbar gestaltet ist. Eben an dieser Stelle knlpfen auch die Unterzeichnerinnen

und Unterzeichner des Sondervotums 2 ihre Kritik an:

,Bei der Empfehlung B8. [s. oben; L.B.] kdnnen wir die Mehrheitsmeinung nicht

mittragen, zumal sie nicht deutlich zu machen vermag, worin das weitergehende

Schutzkonzept bestehen soll. 818

Die restriktive Position in der Debatte um NIPT nehmen die Unterzeichner des
Sondervotums 1 im Deutschen Ethikrat ein. Sie fordern, dass NIPT ,nicht durch
Offentliche Forderungsmittel unterstutzt [und, L.B.] nicht in den Leistungskatalog der
gesetzlichen und privaten Krankenkassen aufgenommen werden [sollte]*.8*° Sie bauen
ihre Argumentation dabei mageblich auf dem moralischen Status des Fetus auf, der mit
NIPT untersucht wird und argumentieren, dieser sei Trager der Menschenwirde und der
Menschenrechte. Konsequenterweise waren dann aber drastischere Einschrankungen der
geltenden Rechtslage zum Schwangerschaftsabbruch in Deutschland zu erwarten:82° Ein
Schwangerschaftsabbruch kénnte nur zuldssig sein, wenn das Leben der Schwangeren
durch die Schwangerschaft unmittelbar gefahrdet ware (vgl. Abs. 4.3.3.1). Alle
pranataldiagnostischen Untersuchungen waren dann kritisch zu betrachten und kénnten
nur zuldssig sein, wenn sie der Schwangeren die Mdglichkeit bieten, sich auf die Geburt
ihres Kindes vorzubereiten oder ihr therapeutische Interventionen in die Schwangerschaft
ermdoglichen, also zum Wohle des Fetus sind. Diese Schlussfolgerungen ziehen die
Unterzeichner des Sondervotums 1 jedoch nicht und problematisieren den

Schwangerschaftsabbruch nach PND als diskriminierende Handlung, die Art. 3 GG

817 Deutscher Ethikrat (2013, S. 180).

818 Deutscher Ethikrat (2013, S. 188).

819 Deutscher Ethikrat (2013, S. 182).

820 Kritik an einer derart restriktiven Positionierung in der Frage nach der Schutzwiirdigkeit ungeborenen
menschlichen Lebens und die Folgen fir die Praxis der Schwangerschaftsabbriiche in Deutschland findet
sich in Abs. 4.3.3.1.
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entgegenstiinde. Aber auch aus diesem — nun gewissermalien replazierten moralischen
Problemfeld — ziehen die Unterzeichner des Sondervotums 1 nicht die notwendigen
Schlisse: Sie sprechen sich schlie3lich dafiir aus, dass NIPT keine Férderung erhalten
sollte, dabei mussten diskriminierende Praktiken, die Art. 3 GG entgegenstehen, wohl
eher grundlegend als moralisch problematisch und nicht nur als nicht férderungswiirdig
gelten. Denkbar ist zwar, dass die Unterzeichner des Sondervotums 1 in der Forderung,
NIPT Kkeine staatliche Forderung zukommen zu lassen und sie nicht in die
Leistungskataloge der GKV und PKV aufzunehmen, einen Kompromiss eingegangen
sind. Fir die Nachvollziehbarkeit der Argumentation wére es aber unabdingbar gewesen,
die Uberlegungen, die schlieBlich zu der abgegebenen Forderung gefiihrt haben, deutlich

Zu machen.

4.7.5 Dissens zwischen den Ethikraten und seine tieferliegenden Grinde

Dissens ergibt sich zwischen den Empfehlungen der Ethikréate damit in den Ansichten,
welchen Schwangeren in welchen Situationen und unter welchen Bedingungen eine NIPT
angeboten werden sollte, wie die Untersuchung finanziert werden sollte und welchen
diagnostischen Umfang sie haben darf. Innerhalb des Deutschen Ethikrates tut sich zudem
die Frage auf, ob sich aus den Untersuchungsmdoglichkeiten mit NIPT Konsequenzen fur
die rechtlichen Regelung von Schwangerschaftsabbriichen und der Erhebung genetischer
Daten zur Feststellung spatmanifestierender Erkrankungen (GenDG) ergeben sollten.
Stellt man nun Uberlegungen an, wie ein Konsens zwischen den Ethikréiten — oder auch
nur innerhalb des Deutschen Ethikrates — herzustellen wére, wére dazu zunéchst
empirisch zu kléren, inwiefern NIPT tatsachlich einen Beitrag zur reproduktiven
Autonomie einer Schwangeren leistet und eine Schadigung Dritter, insbesondere
Menschen mit Behinderung oder zukinftiger Erwachsener beflirchten 1&sst. Auch wére
maoglichst zu untersuchen, welche zukiinftigen Entwicklungen mit NIPT zu erwarten sind
und wie sich diese analog auswirken mogen. Damit lieRen sich die Konsequenzen von
NIPT auf die Prinzipien der Autonomie, des Nichtschadens und der Gerechtigkeit
abschétzen, und wie diese gegen die reproduktive Autonomie Schwangerer abgewogen

werden sollten.

Darliber hinaus stinden einem solchen Konsens jedoch auch grundlegende
Uberzeugungen zum Menschenbild und moralische Uberzeugungen im Wege, die sich,

inklusive der zugehdrigen Debatte, in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates finden
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lassen. Darunter gélte es zu klaren welche Aussage genetische Daten (ber einen
Menschen zulassen konnen und sollten. So finden sich innerhalb des Deutschen
Ethikrates kritische Stimmen, die hinterfragen, welche Aussage genetische Daten
Uberhaupt Uber die Merkmale eines Menschen oder jedwede andere Merkmale zulassen
kénnen (vgl. Abs. 4.1.1 und 4.4.1). In eine dhnliche Richtung fallen auch Uberlegungen,
wodurch Behinderungen im Wesentlichen verursacht werden, ob ein Modell zur
Atiologie von Behinderungen einem Anderen vorzuziehen wére und inwiefern die NIPT
dann ein ,,unerwiinschtes Modell zur Atiologie von Behinderungen unterstiitzt oder
vorantreibt. Darauf aufbauend wére zu kléren, ob sich darauf eine Einschrankung des
Zugangs zur NIPT begriindet werden kann. (vgl. Abs. 4.4.1). Zumindest einige Mitglieder
des Deutschen Ethikrates sowie die Unterzeichner des Sondervotums 1 sehen dabei
insbesondere den genetischen Determinismus und das sog. medizinische Modell von
Behinderung, das die NIPT nach ihrer Auffassung unterstitzt, kritisch.

Im Weiteren wére zu kldren, ob die Praxis oder das Angebot von NIPT tatséchlich eine
negative Wertaussage uber Menschen mit Behinderung macht (vgl. expressivist
arguments in Abs. 4.4.2) und welche Einschrankungen sich fir NIPT daraus ergeben
konnen. Gleiches gilt in den Uberlegungen, ob ein bestimmtes ,,moralisches Ideal zur
Elternschaft oder Beziehung zwischen Eltern und ihren Kindern besteht und inwiefern
das Angebot oder die Praxis der NIPT dieses moralische Ideal verletzt oder Kinder in der

Beziehung zu ihren Eltern anderweitig schlechterstellt (vgl. Abs. 4.5.2.1).

Der wohl groiite Dissens zeigt sich zwischen den Ethikraten — und auch zwischen den
Haupt- und Sondervota des Deutschen Ethikrates — jedoch in der Frage nach der
Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens (vgl. Abs. 4.2.6) und der Relevanz
dieser Frage flr die Debatte um NIPT. Grundlegende Uneinigkeit besteht dartiber, ob und
welcher moralische Status ungeborenem menschlichen Leben zuzuschreiben waére,
worauf sich die moralische Beriicksichtigungswiirdigkeit begriinden lieBe und welche
Rechte sich daraus ableiten lassen. Dissens besteht zuletzt aber auch dariiber, wie (oder
ob) die Rechte, die ungeborenem menschlichen Leben dann zuzugestehen sind, gegen die
Interessen einer Schwangeren und ihre reproduktive Autonomie abgewogen werden

sollten.
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Zudem finden sich in den Stellungnahmen aller drei Ethikrate deutlich divergierende
Herangehensweisen, um den etwaigen Schutz genetischer Daten ungeborenen
menschlichen Lebens zu begrinden: Wahrend in der Stellungnahme des CCNE
Uberlegungen zum Schutz des Lebens oder der genetischer Daten ungeborenen
menschlichen Lebens keinen Raum fanden, leitete das NCOB aus der Selbstbestimmung
spaterer Erwachsener, dem right to an open future und der moglichen Schadigung
spaterer Erwachsener den Schutz genetischer Daten ungeborenen menschlichen Lebens
ab. Wéhrend die Debatte um die Schutzwiirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens in
der Stellungnahme des CCNE schlicht ausgelassen wird und in der Stellungnahme des
NCOB schlieBlich ohne Positionierung ausléuft, 1dsst sich die ,,Statusfrage® in der
Stellungnahme des DER als mal3geblicher Scheideweg zwischen den einzelnen Vota und
dem Hauptvotum identifizieren (vgl. Abs. 4.3.3). Deutlich wird auch, dass einige
Argumente in der Stellungnahme des DER — wie beispielsweise Argumente in Bezug auf
die Eltern-Kind-Beziehung vor dem Hintergrund der NIPT — schlieBlich Rekurs auf die
Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens nehmen und dahingehend auch die
Debatte um die Zul&ssigkeit von NIPT Uber die Grenzen nach der Frage der Zulassigkeit
von (selektiven) Schwangerschaftsabbriichen hinaus, mitbestimmen (siehe Abs. 4.5.2.1).

Wahrend die Unterzeichner des Sondervotums 1 ungeborenes menschliches Lebens mit
den Grund- und Menschenrechten ausstatten, scheinen sich weite Teile des Deutschen
Ethikrates zumindest einig, dass dem Fetus durch seine Zugehdrigkeit zur menschlichen
Spezies (vgl. Abs. 4.3.3.2)%' moralische Beriicksichtigung zukommen sollte.
Ausfihrlich debattiert wird dann jedoch, inwiefern die reproduktive Selbstbestimmung
einer Schwangeren durch die Schutzrechte ungeborenen menschlichen Lebens begrenzt
wird und ob ihr selektive Schwangerschaftsabbriiche dann Uberhaupt zustehen.
Demgegenuber tritt im Sondervotum 2 der Konflikt zwischen reproduktiver
Selbstbestimmung einer Schwangeren und den Schutzrechten ihres Ungeborenen nicht
oder nur abgeschwacht auf, da Individualrechte und -pflichten zwischen und Fetus und
Schwangerer in einer Beziehungsethik zumindest teilweise hinter der von Verantwortung

getragenen Beziehung zwischen Schwangerer und Fetus zurlicktreten.

821 Zur Kritik am sogenannten ,,Speziesargument* vgl. Damschen und Schonecker (2003b).
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5 FAZIT, DISKUSSION UND EIN AUSBLICK

Gegenstand dieser Untersuchung waren die Stellungnahmen dreier nationaler politischer
Ethikrate — des Deutschen Ethikrates (DER), des franzdsischen Comité Consultatif
National d’Ethique (CCNE) und des britischen Nuffield Council on Bioethics (NCOB) —
zur nicht-invasiven Prénataldiagnostik (NIPT). Zentrale Annahme dieser Arbeit war, dass
sich die Stellungnahmen dieser drei Ethikrate zu NIPT sowohl in der Analyse der
moralischen Problemfelder, den vorgebrachten Argumentationen, zugrundeliegenden
Wertvorstellungen sowie aufgezeigten Handlungsoptionen und Schlussfolgerungen
wesentlich unterscheiden. Im Verlauf dieser Arbeit wurden die Stellungnahmen des DER,
CCNE und NCOB zu NIPT dementsprechend daraufhin untersucht, welche
Problemfelder zur NIPT jeweils identifiziert werden und welche Argumente, basierend
auf welchen Wertvorstellungen, Pramissen oder Grundannahmen, fiir oder gegen die
Zulassigkeit von NIPT vorgebracht werden, wie diese Wertvorstellungen gegeneinander
abgewogen werden und wie sie die Debatte um NIPT beeinflussen. Dabei untersuchte
diese Arbeit auch, auf welchen Argumenten die jeweils abgegebenen Schlussfolgerungen
und Empfehlungen zum Umgang mit NIPT jeweils aufbauen und ob das argumentative

Fundament die schlieRlich abgegebenen Empfehlungen ausreichend begriinden kann.

Festgelegt wurde der Ausgangspunkt der Debatte in einer Nutzen-Risiko-Abwagung zur
NIPT und der Annahme, dass NIPT als pranataldiagnostische Untersuchungsmethode mit
besonders gunstigem Nutzen-Risiko-Verhéltnis einen Beitrag zur reproduktiven
Autonomie Schwangerer leisten kann. Bedeutende Anteile der untersuchten
Stellungnahmen widmeten sich an dieser Stelle Uberlegungen, in welchen Fallen und
Situationen NIPT tatséchlich einen Beitrag zur reproduktiven Autonomie Schwangerer
leisten wird, und in welchen Fallen sie viel eher droht, die reproduktiv-autonome
Entscheidungsféhigkeit Schwangerer zu schmalern. Alle drei Ethikréate thematisierten in
ihren Stellungnahmen erstens solche Falle, in denen NIPT Schwangeren nicht von Nutzen
sein kann, da die Untersuchung keine zuverlassigen oder aussagekréftigen Ergebnisse
liefert. In den Stellungnahmen aller drei Ethikréte wurden dann Forderungen laut, den
Zugang zu unzuverlassigen oder wenig aussagekraftigen préanataldiagnostischen

Untersuchungen mit NIPT einzuschranken.
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Zweitens wurden in den Stellungnahmen aller drei Ethikrate auch solche Argumente
vorgebracht, die nahelegen, eine Schwangere séhe ihre Fahigkeit zur autonomen
Entscheidungsfindung zur Inanspruchnahme von NIPT oder in der Frage nach der
Fortfihrung oder dem Abbruch ihrer Schwangerschaft vor dem Hintergrund der
Anwendung und Praxis von NIPT eingeschrankt, wenngleich die Untersuchung ein
zuverlassiges und aussagekréftiges Ergebnis liefert. Diese Argumente werden in der
Literatur unter dem Stichwort ,,Routinisierung® diskutiert.8?? Alle drei Ethikréte bringen
dabei einerseits Argumente vor, die nahelegen, Schwangeren fiele es durch das gunstige
Nutzen-Risiko-Verhaltnis von NIPT schwer, tatsachlich informierte Entscheidungen zur
Inanspruchnahme von NIPT oder den Umfang der Untersuchung zu treffen (,,informed
choice*®?3). Zweitens fanden sich in den Stellungnahmen des DER und NCOB auch
Bedenken, nach denen die Verfugbarkeit, Praxis und Anwendung von NIPT den
gesellschaftlichen Druck, pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch zu nehmen
oder eine Schwangerschaft nach einem auffalligen Befund abzubrechen, steigern kénnte,
sodass sich Schwangere nicht in der Lage sdhen autonome Entscheidungen zu treffen
(,,freedom to choose“®%%). In den Empfehlungen aller drei Ethikréte fanden sich daraufhin
Forderungen, Schwangeren in der Entscheidungssituation zur Inanspruchnahme von
NIPT oder tber den weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft umfassende und qualitativ
hochwertige Beratung und Betreuung zukommen zu lassen. Im Zuge dieser
Untersuchungen zeigte sich auch, dass alle drei Ethikrate ahnliche Kriterien festlegen,
mit denen sich bestimmen lie3e, ob eine Entscheidung als ,,autonom* gelten kann. Diese
Kriterien dhneln den von Beauchamp und Childress vorgeschlagenen Kriterien fir
autonome Entscheidungen (intentionality, understanding und noncontrol)®?, die durch
die Annahme der Ethikrate, auch gesellschaftliche Umstande konnten autonome
Entscheidungen beeinflussen oder verhindern, um eine gesellschaftliche Dimension
erweitert werden. Deutlich wurde auch, dass alle drei Ethikrdte die in modernen
Demokratien weitestgehend anerkannte Auffassung vertreten, autonome Entscheidungen

und Handlungen sollten prima facie als schitzenswert gelten.

822 Kater-Kuipers et al. (2018a).

823 Kater-Kuipers et al. (2018a, S. 1)
824 Kater-Kuipers et al. (2018a, S. 1)
825 Beauchamp und Childress (2013).
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Aufbauend auf dieser Uberlegung wurden im weiteren Verlauf dieser Arbeit mogliche
Auswirkungen von NIPT anhand einzelner Problemfelder untersucht, die zur moralischen
Bewertung von NIPT gegen die reproduktive Autonomie Schwangerer abgewogen
werden mussten. Einschrdnkungen des Zugangs zu NIPT lieRen sich dann begrinden,
wenn nahegelegt werden kann, dass die Verbreitung und Anwendung von NIPT negative
Auswirkungen oder Implikationen fur Dritte mit sich bringen, die eine Einschrankung der

reproduktiven Autonomie Schwangerer rechtfertigen konnen.

In der Stellungnahme des CCNE lieRen sich keine wesentlichen Einwénde ausmachen,
die negative Auswirkungen von NIPT auf Dritte befirchten lassen. Alle wesentlichen
Argumente, die sich in der Stellungnahme des CCNE finden lieRen, bezogen sich auf den
Einfluss von NIPT auf die reproduktiv-autonome Entscheidungsfahigkeit Schwangerer
sowie die sinnvolle Implementierung von NIPT in bereits bestehende Verfahren des
vorgeburtlichen Screenings und der Diagnostik und den gleichberechtigten Zugang zu
NIPT (,,equality of access*). Abwdgungen zwischen der reproduktiven Autonomie
Schwangerer und den Interessen Dritter ergaben sich nicht. Dennoch fanden sich in der
Stellungnahme des CCNE Anmerkungen, die insbesondere Schwangerschaftsabbriiche
nach NIPT problematisieren, ohne, dass der argumentative Zusammenhang oder die
moralische Problematik vermehrter oder friiherer Schwangerschaftsabbriiche nach NIPT
geklart wurde. Auch blieb flr einige, den Zugang oder diagnostischen Umfang von NIPT
einschrankende, Schlussfolgerungen und Empfehlungen des CCNE voéllig offen, auf
Basis welcher Uberlegungen, Argumentationen oder Abwégungen sie ausgesprochen
wurden. Durch die wesentlich eindimensionale Betrachtung der Problemfelder und die
Forderung nach Einschrankungen des Zugangs zu NIPT ohne argumentatives Fundament
stellte sich die Stellungnahme des CCNE in Teilen als unterkomplex und intransparent

heraus.

Fur die Stellungnahme des NCOB konnte gezeigt werden, dass diese mafgeblich auf
folgenorientierten Argumenten und einer Gegenlberstellung und Abwégung der
Prinzipien Autonomie, Nichtschaden und Gerechtigkeit (,,equality, fairness and
inclusion*?®) aufgebaut ist: Hier wurden jeweils die positiven sowie negativen

Auswirkungen fir die von NIPT betroffenen Gruppen — darunter Schwangere,

826 Nuffield Council on Bioethics (2017, S. 119)
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Erwachsene, die in vorgeburtlicher Zeit mit NIPT untersucht worden waren, Menschen
mit Behinderung und die breitere Gesellschaft — entlang dieser drei Prinzipien untersucht.
Fur eine moralische Bewertung und mogliche Einschrankungen von NIPT waére aus der
Perspektive des NCOB zu klaren, wie sich NIPT anhand dieser drei Prinzipien auf die
betroffenen Gruppen auswirkt oder in Zukunft auswirken wird. Nachvollziehbare
Einschrankungen des Zugangs zu NIPT ergaben sich in der Stellungnahme des NCOB
dann dort, wo eine Schadigung oder Einschrankungen der Autonomie Dritter oder eine
Verletzung des Prinzips der Gerechtigkeit den Beitrag von NIPT zur reproduktiven

Autonomie einer Schwangeren Gberwiegen kénnen.

In der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates zeigte sich, dass hier wesentliche
Bedenken oder Argumentationen gegen NIPT hervorgebracht werden, denen keine
folgenorientierten Prinzipien oder empirischen Untersuchungen zugrunde liegen, sondern
Uberzeugungen, die Gegenstand moralphilosophischer Debatten sind. Durchzogen wird
die Stellungnahme des Deutschen Ethikrates dabei durch eine inh&rente Uneinigkeit, die
schlielRlich in der Aufspaltung der Schlussfolgerungen und Empfehlungen des Deutschen
Ethikrates in ein Haupt- und zwei Sondervota mindet. Wesentlich beeinflusst wird die
Debatte um die moralische Bewertung von NIPT in der Stellungnahme des Deutschen
Ethikrates von mehreren Argumenten, die jeweils von einigen Mitgliedern des Deutschen
Ethikrats hinsichtlich ihrer grundlegenden Wertvorstellungen geteilt und mitgetragen
werden und dann in einer Abwégung gegen die reproduktive Selbstbestimmung
Schwangerer tiberwiegen konnen. Zu diesen Debatten gehdren erstens Uberlegungen zu
Modellen der Atiologie von Behinderungen, ob Behinderungen also durch individuelle
Normabweichungen (sogenannte impairments) bedingt werden oder ob Behinderungen
im Wesentlichen durch gesellschaftliche Umstédnde entstehen, die von impairments
Betroffene erst behindert. Zur Auflésung der Debatten im Deutschen Ethikrat zu NIPT
waére in diesem Kontext auch zu klaren, wie aussagekraftig genetische Informationen in
Bezug auf bestimmte Merkmale oder Eigenschaften eines Menschen sein kénnen und
sollten, was in der Literatur meist unter dem Stichwort des genetischen Determinismus
diskutiert wird. Zweitens steht in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates zur
Debatte, ob der vermehrte Einsatz vorgeburtlicher (genetischer) Untersuchungen mit
NIPT in besonderer Weise hinderlich fur das zukiinftige Kind in der Eltern-Kind-
Beziehung sein kann und ob vorgeburtliche Untersuchungen mit NIPT einem
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,moralischen ldeal*“ der Beziehung von Eltern zu ihren (ungeborenen) Kindern
entgegenstehen. Auch steht in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates zur Debatte,
ob vorgeburtliche Untersuchungen eine abwertende Botschaft Uber Menschen mit
Behinderungen enthalten und so zur Stigmatisierung und Diskriminierung von Menschen
mit Behinderungen und ihren Familien beitragen. Letztlich ware flr einen Konsens
innerhalb des Deutschen Ethikrates auch Einigkeit in der Frage nach der
Schutzwirdigkeit ungeborenen menschlichen Lebens nétig: Dissens konnte in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates nicht nur darliber gefunden werden, welche
Schutzrechte ungeborenem menschlichen Leben zuzugestehen sind und worauf deren
moralisches Fundament basiert. Umstritten ist auch, wie diese Schutzrechte die
reproduktive Autonomie Schwangerer begrenzen kdnnten und welche Herangehensweise
fur diesen Konflikt Uberhaupt angemessen ist. Ob es sich also viel eher um eine
verfassungsrechtliche (Sondervotum 1) als eine moralphilosophische Debatte handeln
sollte, oder ob die Problematik eines Schwangerschaftskonfliktes nach
pranataldiagnostischem Befund nicht viel eher im Kontext einer ,,Beziehunsgethik*
anstelle einer individuell-freiheitlichen Ethik zu sehen wére (Sondervotum 2). Eben die
Bestrebung, den Konflikt zwischen reproduktiver Autonomie der Schwangeren und den
Schutzrechten des Fetus ,,korrekter darzustellen, scheint die Unterzeichner der beiden
Sondervota mal3geblich zu ihrer Abspaltung vom Hauptvotum bewegt zu haben. Daraus
ergibt sich im Deutschen Ethikrat eine restriktivere Position zu NIPT im Sondervotum 1
und eine permissivere Position zu NIPT im Sondervotum 2. Dabei zeigte sich im Verlauf
dieser Arbeit, dass einige Positionen in der Debatte um die Schutzrechte ungeborenen
menschlichen Lebens in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates weitreichende
Implikationen fiir die moralische Bewertung von Schwangerschaftskonflikten, die
Zulassigkeit von und den Zugang zu Schwangerschaftsabbriichen in Deutschland hétten,
wenngleich diese Konsequenzen vom Deutschen Ethikrat selbst nicht gezogen werden.
Es zeigte sich auch, dass grofRe Teile der Forderungen und Empfehlungen in der
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates ausgesprochen werden, ohne dass ihr
argumentatives Fundament transparent gemacht wiirde, was fur die Nachvollziehbarkeit

dieser Empfehlungen unabdingbar gewesen waére.

Uberblickend tiber alle in dieser Arbeit untersuchten Stellungnahmen zeigte sich auch,
dass in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates gegentiber den Stellungnahmen des
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NCOB und CCNE die vergleichsweise restriktivsten sowie ,,embryonenzentrierten®?’

Positionen zur NIPT vertreten werden. Ahnliche Beobachtungen konnten andere
Autorinnen und Autoren bereits in Hinblick auf die Regelungen zu anderen Technologien
der selektiven Reproduktion (wie bspw. der Prdimplantationsdiagnostik) und den
zugehdrigen Debatten in Deutschland im Vergleich zu Debatten im angloamerikanischen

Raum machen.8?

In Zukunft scheint die kontinuierliche Verbreitung der Anwendung von NIPT zur
Risikoabschatzung fetaler Aneuploidien und die Ausweitung des diagnostischen
Umfangs von NIPT sehr wahrscheinlich. Abhangig sind diese Entwicklungen in der
vorgeburtlichen  (genetischen)  Diagnostik ~ dabei  unter  anderem  von
naturwissenschaftlichen Erkenntnissen tber die Aussagekraft genetischer Daten, sowie
dem Aufwand und den Kosten, die mit der Erhebung dieser Daten verbunden sind. Fur
die Bioethik verbleiben dabei umfassende Forschungsbereiche, um eine kontinuierliche
moralische Bewertung von NIPT entlang ihrer Entwicklung zu ermdéglichen. Wesentlich
wére weitere ethisch-empirische Forschung beziglich des Einflusses von NIPT auf
reproduktiv-autonome Entscheidungen Schwangerer. Unabdingbar sind aber auch
Untersuchungen der Auswirkungen von NIPT auf Dritte - darunter vor allem Erwachsene
und Kinder, die in vorgeburtlicher Zeit mit NIPT untersucht wurden und Menschen mit
bestimmten genetischen Merkmalen - um mogliche negative Konsequenzen von NIPT

frihzeitig einschatzen zu kénnen.

Der Versuch einer Regulierung von NIPT auf der Basis umstrittener Wertvorstellungen
muss demgegenuber als wenig vielversprechend gelten, da diese in einer wertepluralen
Gesellschaft kaum als argumentatives Fundament fur den Umgang mit einer umstrittenen
Biotechnologie dienen kdnnen — sie tberzeugen schlielRlich nur diejenigen, die diese
Wertvorstellungen teilen. Auch kommt es dabei zu einer Verschiebung der eigentlichen
Debatte hin zu anderen, grundlegenderen moralischen Problemfeldern, wie es sich in
dieser Arbeit flr das Abgleiten der Debatte von der Zuldssigkeit von NIPT zur Debatte
um den moralischen Status ungeborenen menschlichen Lebens und die Zul&ssigkeit von
(selektiven) Schwangerschaftsabbriichen gezeigt hat. Diese Grundsatzdebatten haben in

827 Ranisch (2017, S. 77).
828 Ziegler (2004, S. 174), Ranisch (2017, S. 14ff.) und Ranisch (2017, 77).
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der ethischen Auseinandersetzung zweifelsohne ihre Berechtigung, laden sie doch zur
kritischen Auseinandersetzung mit vergangenen und kinftigen Entwicklungen und den
zugrundeliegenden Wertvorstellungen ein.82® Da Debatten um umstrittene Problemfelder
in der Bioethik aber den Gesetzen moralphilosophischer Auseinandersetzung unterliegen,
ist hier in néherer Zeit — wenn Uberhaupt — keine Einigung zu erwarten. Diese Debatten
laufen damit Gefahr, wenig zur Losung der aktuellen Konflikte, zur moralischen
Bewertung und zum Umgang mit NIPT beizutragen. Am wenigsten hilfreich sind diese
Grundsatzdebatten wohl fir Schwangere, die wéhrend ihrer Dauer kaum mit der
Implementierung von NIPT in einem standardisierten und qualitatsgesicherten
Screeningverfahren rechnen kénnen, in dem sie fernab kommerzieller Interessen und in
angemessener Beratung und Betreuung tatsachlich selbstbestimmte Entscheidungen

treffen kdnnen.

829 Baldus et al. (2016, S. 66f.).
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6 ZUSAMMENFASSUNG

Unter  nicht-invasiver  Prénataldiagnostik ~ (NIPT)  werden  vorgeburtliche
Untersuchungsmethoden zusammengefasst, die genetische Untersuchungen an
Embryonen oder Feten aus dem Blut Schwangerer erlauben. In der Debatte um die
Zul&ssigkeit von NIPT heben Befurworterinnen und Befirworter meist hervor, dass NIPT
im vorgeburtlichen Trisomiescreening eine hohe Testgute aufweist, wéhrend die
Untersuchung ohne einen invasiven Eingriff in den Kdrper der Schwangeren ablauft und
deshalb als risikolos fur Schwangere und Fetus gelten kann. In neuer Zeit werden auch
NIPT vermarktet, die Feten auf eine Vielzahl genetischer Merkmale untersuchen.
Dadurch verscharft NIPT einerseits altbekannte moralische Fragen in den Problemfeldern
der Pranataldiagnostik und selektiven Reproduktion. Sie wirft aber auch neue Fragen auf,
die sich insbesondere auf die Mdglichkeit beziehen, risikolos und damit niedrigschwellig

grolRe Mengen genetischer Daten Ungeborener zu erheben.

In der andauernden Debatte um die Zuléssigkeit und den Umgang mit NIPT wurden
Bedenken gedulRert, mit nationalen Gesetzen kdnne keine Regulierung von NIPT erreicht
werden. Vor dem Hintergrund dieser Uberlegungen scheint es sinnvoll, Konsens und
Dissens in moralischen Fragen in Bezug auf NIPT sowie deren tieferliegende Griinde im
internationalen oder europdischen Meinungsspektrum aufzuarbeiten. Gegenstand dieser
Arbeit sind daher die Stellungnahmen dreier nationaler politischer Ethikrate — des
Deutschen Ethikrates (DER), des franzosischen Comité Consultatif National d’Ethique
(CCNE) und des britischen Nuffield Council on Bioethics (NCOB) zu NIPT. Diese Arbeit
untersucht die Problemfelder und Argumente, die in den Stellungnahmen dieser Ethikrate
fir oder gegen NIPT vorgebracht werden hinsichtlich ihrer zugrundeliegenden
Pramissen, Grundannahmen und Wertvorstellungen, deren Abwégung gegeneinander
und ihren Einfluss auf die Debatte um NIPT. Dazu werden die Argumentationen,
Schlussfolgerungen und Empfehlungen dieser drei Ethikrate zu NIPT entlang einzelner
Problemfelder analysiert, rekonstruiert und kritisch gegenuibergestellt. Dabei zeigt sich
insbesondere, dass in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates im Vergleich zu den
Stellungnahmen des CCNE und NCOB uber folgenorientierte Argumentationen hinaus
auch Positionen zu NIPT vertreten werden, denen umstrittene moralische Uberzeugungen
zugrundeliegen, die einen Konsens zwischen den Ethikraten oder auch innerhalb des

Deutschen Ethikrates in der Debatte um NIPT verhindern.
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Diese Arbeit liefert damit einen umfassenden Einblick in die aktuelle Debatte zur
moralischen Bewertung von NIPT aus der Perspektive dreier nationaler Ethikréte. Sie
arbeitet grundlegenden Konsens und Dissens heraus und tragt insofern zur ethischen
Klarung, Rationalisierung und Fokussierung der Debatte um die Zuléssigkeit und

Regulierung von NIPT bei.
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