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Hintergrund
Seit Juli 2012 ist in der Schweiz ein neuer Test zur vor-
geburtlichen Diagnostik erhaltlich. Der sog. Praena-
Test der Firma Lifecodexx ist ein nicht-invasiver Test
zur Detektion von Trisomie 21. In einer miitterlichen
Blutprobe kann festgestellt werden, ob der Anteil an
im Plasma zirkulierender DNA des Chromosoms 21
als Folge einer Trisomie 21 des Fotus erhoht ist. Die
Schweizerische Gesellschaft fiir Gynédkologie und Ge-
burtshilfe empfiehlt, den Test nur bei Patientinnen
mit einem erhohten Risiko fiir Trisomie 21 durchzu-
fithren. Fiir eine generelle Anwendung wurde der Test
bisher nicht validiert. Grundsétzlich gilt, dass falsch
positive Resultate umso haufiger sind, je geringer das
Risiko fiir eine Trisomie 21 vor dem Test ist. Bei positi-
vem Testergebnis wird in jedem Fall empfohlen, die
Diagnose durch eine Amniozentese zu {iberpriifen,
bevor eine Entscheidung tiber einen Abbruch der
Schwangerschaft getroffen wird (www.sggg.ch).

In den Medien wurde der Praena-Test kontrovers
diskutiert; die ZEK nimmt nachfolgend Stellung zu
den ethisch relevanten Aspekten.

Ethisch relevante Aspekte

Die Angebote der vorgeburtlichen Diagnostik geneti-
scher Anomalien, die nach Empfehlung der Schweize-
rischen Gesellschaft fiir Gynédkologie und Geburts-
hilfe schon bei der ersten Konsultation der werdenden
Mutter besprochen werden sollen, kénnen fiir das
Paar, das sich ein moglichst gesundes Kind wiinscht,
eine Erweiterung der Optionen zur Selbstbestimmung
darstellen. Die zunehmende Verfiigbarkeit von neuen
technischen Moglichkeiten im Bereich der vorgeburt-
lichen Diagnostik, die auf den ersten Blick risikolos er-
scheinen, birgt aber auch die Gefahr in sich, dass wer-
dende Miitter beziehungsweise Eltern unreflektiert in
Tests einwilligen, tiber deren Reichweite sie sich nicht
bewusst sind. Fehlende Invasivitdt und hohe Chancen
fiir ein beruhigendes Resultat erleichtern eine Einwilli-
gung mit dem Vorbehalt, belastende ethische Ent-
scheidungen gegebenenfalls spater treffen zu konnen.
Wenn dann jedoch der Fall eines hohen Risikos oder
der Gewissheit einer Trisomie 21 eintritt, muss unter
grossem Zeitdruck und emotionaler Belastung ent-
schieden werden. Zudem kann die Entscheidungsfrei-
heit eingeschrankt sein, wenn die Moglichkeit, die Ge-
burt eines Kindes mit Trisomie 21 zu verhindern, als
sozialer Druck erlebt wird. Aus ethischer Sicht ist des-
halb zu fordern, dass der Entscheid mit Zeit und in
Ruhe getroffen werden kann und Erwartungshaltun-
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gen, mit denen Frauen respektive Paare konfrontiert
sind, reflektiert werden. Damit Entscheide zur prana-
talen Diagnostik vollstindig informiert und wohl-
uberlegt getroffen werden kénnen, sollten die Konse-
quenzen der Geburt eines Kindes mit Trisomie 21,
bzw. des spdten Abbruchs einer primir erwiinschten
Schwangerschaft fiir den eigenen Lebensentwurf so
weit wie moglich absehbar sein. Dafiir sind Kenntnisse
uiber das Leben von Familien mit einem Kind mit Tri-
somie 21 und Orientierung iiber Unterstiitzungsange-
bote wichtig. Jede schwangere Frau respektive jedes
Paar ist dartiber aufzukldren, dass die Durchfithrung
eines vorgeburtlichen genetischen Screenings in der
Regel keine Vorsorgeuntersuchung zum Wohl des Kin-
des ist, sondern einer Auswahlentscheidung zur Ver-
hinderung eines Kindes mit bestimmten genetischen
Merkmalen dient.

In einer am Grundsatz der Gerechtigkeit orien-
tierten Gesellschaft hat die gleichberechtigte Teil-
habe (Inklusion) aller Mitglieder am gesellschaftli-
chen Leben einen hohen Stellenwert. Dieser An-
spruch ist gesetzlich verankert und muss laufend
umgesetzt werden. Die parallel zu diesen Bestrebun-
gen beobachtbare gesellschaftliche Tendenz, Behin-
derung so weit wie moglich systematisch auszu-
schliessen, wird von vielen Betroffenen und ihren
Angehdrigen als Bedrohung erlebt. Es ist deshalb es-
sentiell, dass der rechtlich gewiahrleistete Schutz von
Menschen mit genetischen Auffélligkeiten erhalten
und weiter ausgebaut wird.

Empfehlungen der ZEK

Gestiitzt auf die obigen Ausfithrungen empfiehlt die

ZEK die Beachtung folgender Punkte:

- Die Beratung der Schwangeren im Hinblick auf
die pranatale Diagnostik ist so zu gestalten, dass
eine moglichst autonome Entscheidung sicher-
gestellt ist.

- Kenntnisse zum prinatalen Screening und seiner
ethischen Implikation sollten so frith wie mog-
lich vermittelt werden (z.B. im Rahmen der
Schulbildung).

- Die Unterstiitzung und Inklusion von Men-
schen, die mit Trisomie 21 leben, und ihren Fa-
milien ist zu verbessern.

- Der rechtlich gewdhrleistete Schutz von Men-
schen mit genetischen Auffalligkeiten vor Diskri-
minierung ist mindestens aufrechtzuerhalten.

Von der Zentralen Ethikkommission der SAMW am

26. Oktober 2012 genehmigt.
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