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Zusammenfassung Das Gendiagnostikgesetz (GenDG) verbietet seit 2010 die pri-
natale Diagnostik spiatmanifestierender Erkrankungen (§ 15(2) GenDG). In seiner
Begriindung bezog sich der Gesetzgeber in Analogie zu internationalen Empfehlun-
gen fiir den pédiatrischen Bereich vor allem auf das Recht des heranwachsenden
Kindes bzw. des spiteren Erwachsenen auf Nichtwissen. Mit diesem gesetzlichen
Verbot hat Deutschland einen viel diskutierten Sonderweg in der Regulierung ge-
netischer Prinataldiagnostik eingeschlagen. Seither jedoch hat sich nicht nur die
Perspektive auf priadiktive Testungen im Kindesalter verdndert. In zunehmendem
MaBe generieren auf das gesamte Genom abzielende Diagnostikangebote auch an-
dere vorgeburtlich genetische Informationen, die — in dhnlicher Weise wie diejeni-
gen zu spdtmanifestierenden Erkrankungen eine potenzielle Gefahr fiir das Recht
auf Nichtwissen der spiteren Person darstellen. Es soll daher im Rahmen dieses
Beitrages iiberpriift werden, inwiefern das deutsche Diagnostikverbot und dessen
Bezug auf das Recht auf Nichtwissen des spiteren Kindes eine tragfihige Basis zur
Regulierung gendiagnostischer Untersuchungen in der Pridnatalmedizin insgesamt
darstellt bzw. zukiinftig darstellen kann.

Untersucht wird der Argumentationsgang des Diagnostikverbotes im Hinblick
auf spitmanifestierende Erkrankungen vor dem Hintergrund der Entwicklungen in
der pradiktiven (genomischen) Diagnostik. Eine Analyse des normativen Begriin-
dungsrahmens zeigt, dass nach wie vor deutlicher Klidrungsbedarf hinsichtlich der
philosophisch-ethischen Fundierung wie auch hinsichtlich der Interpretation eines
Rechts auf Nichtwissen eines (zukiinftigen) Kindes im Kontext von genetischer Di-

Dr. med. Dagmar Schmitz (<)

Institut fiir Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin, Uniklinik RWTH Aachen,
Wendlingweg 2, 52074 Aachen, Deutschland

E-Mail: daschmitz@ukaachen.de

Dr. phil. Marcus Diiwell
Fachbereich Philosophie, Otto-Friedrich Universitit Bamberg, Bamberg, Deutschland

@ Springer


https://doi.org/10.1007/s00481-021-00646-x
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00481-021-00646-x&domain=pdf
http://orcid.org/0000-0002-5034-2784

50 D. Schmitz, M. Diiwell

agnostik besteht. Dariiber hinaus miissen auch Interessen des (zukiinftigen) Kindes
an eventuell moglich werdender prinataler Behandlung oder Privention von Erkran-
kungen in die Abwigung miteinbezogen werden.

Um zukiinftigen Herausforderungen genomischer Prénataldiagnostik und -thera-
pie begegnen zu konnen, miisste dringend geklédrt werden, inwiefern Rechte zukiinf-
tiger Personen tatsdchlich in der speziellen Situation der Schwangerschaft relevant
sein konnen und mit welchen Pflichten diese fiir den Gesetzgeber, aber insbeson-
dere auch fiir zukiinftige Eltern und Arzte einhergehen. Der Menschenrechtsdiskurs
konnte hierfiir eine tragfahige Basis und hilfreiche Strategien liefern.

Schliisselworter Vorgeburtliche Diagnostik - Genetische Untersuchungen - Recht
auf eine offene Zukunft - Spdtmanifestierende Erkrankung - Recht auf Nichtwissen

The rights of future children in the context of prenatal testing

Abstract

Definition of the problem Since 2010, the German Act on Genetic Testing (Gen-
diagnostikgesetz, GenDG) precludes prenatal testing for late-onset diseases. The
legislature argued in analogy with professional recommendations for genetic testing
of children that the right not to know its own genetic condition has to be pro-
tected for the child until she or he is capable of making a decision on her/his own.
This law constituted an internationally unique prohibition. More than 10 years later,
groundbreaking innovations have sped up the development of new genomic testing
procedures and the relevance of the right not to know one’s own genetic condition
is increasingly questioned in the debate on genomic testing of children. The grow-
ing availability of genetic information about the future child will raise the question
whether the prohibition has to be extended to other diagnostic procedures. There-
fore, a re-examination of this exceptional legal regulation of prenatal genetic testing
and its reference to the child’s right not to know from an ethical point of view seems
to be adequate.

Arguments An analysis of the normative framework of the legal regulation of pre-
natal testing for late-onset diseases shows that the theoretical foundation of a child’s
right not to know as well as its interpretation in the context of prenatal genetic
testing requires further clarification. In addition, health-related interests or rights of
the future child might be increasingly relevant in the context of prenatal testing and
therapy and would have to be weighed against a possible right not to know.
Conclusion New advances in prenatal (genomic) testing and therapy ask for a new,
comprehensive normative framework which takes into account possible rights of
future persons, as well as correlative duties of parents and health care professionals.
The human rights discourse could provide a fruitful basis and helpful strategies in
this endeavor.

Keywords Prenatal testing - Genetic testing - Right to an open future - Late-onset
disease - Right not to know
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Einleitung

In Deutschland ist die Durchfiihrung genetischer Untersuchungen am Menschen
seit 2010 durch das Gendiagnostikgesetz (GenDG) geregelt. Wihrend das Gesetz
in vielen Bereichen dhnliche Regelungen vorsieht, wie sie auch von anderen Lin-
dern getroffen wurden, hat es jedoch auch ein Alleinstellungsmerkmal: das Verbot
einer prinatalen Diagnostik spatmanifestierender (also erst nach dem vollendeten
18. Lebensjahr auftretender) Erkrankungen (§ 15(2) GenDG). In seiner Begriindung
bezieht sich der Gesetzgeber in Analogie zu internationalen Empfehlungen fiir den
padiatrischen Bereich vor allem auf das Recht des heranwachsenden Kindes bzw.
des spiteren Erwachsenen auf Nichtwissen im Hinblick auf den eigenen geneti-
schen Status. Dieses Recht konne dann verletzt werden, wenn die Schwangere bzw.
das Paar sich bei auffilligem Ergebnis der Prinataldiagnostik dazu entschlosse, die
Schwangerschaft fortzufiihren. In diesem Fall werde genetisches Wissen generiert,
obwohl die Zustimmung des Betroffenen nicht vorliege und so § 14 GenDG (Ge-
netische Untersuchungen bei nicht-einwilligungsfahigen Personen) umgangen (BT-
Drs 16/12713, S. 35-36). In § 14 wird die Zuldssigkeit einer genetischen Untersu-
chung an nicht-einwilligungsfihigen Personen prinzipiell von ihrem medizinischen
Nutzen (im Hinblick auf Vermeidung, Behandlung oder Vorbeugung einer genetisch
bedingten Erkrankung) abhingig gemacht. Das Verbot in § 15(2) impliziert dem-
nach, dass eine prinatale Diagnostik auf spatmanifestierende Erkrankungen keinen
medizinischen Nutzen fiir die Betroffenen hat.

Das erst wenige Tage vor Gesetzesannahme eingefiigte Verbot wurde von vie-
len Selbsthilfeverbénden als wichtiges Instrument zum Schutz der informationellen
Selbstbestimmung begriifit', stand von Anfang an aber auch in der Kritik. Verwiesen
wurde dabei auf medizinische Auslegungsprobleme sowie auf ethische und recht-
liche Inkonsistenzen in der Begriindung (Krones et al. 2014). Auch traten schnell
Fragen im Hinblick auf die Zuldssigkeit der seit 2011 in Deutschland moglichen
Praimplantationsdiagnostik im Hinblick auf spidtmanifestierende Erkrankungen auf.
Inwiefern sich der hinter dem Verbot stehende Argumentationsgang auch iiber den
Kontext von spatmanifestierenden Erkrankungen hinaus in den {ibergeordneten nor-
mativen Rahmen fiir den Umgang mit (genomischer) Prinataldiagnostik integrieren
lieBe, wurde unseres Wissens bisher nicht untersucht. Spatmanifestierende genetisch
bedingte Erkrankungen schienen offensichtlich auBergewohnliche und einzigartige
Probleme zu bieten, fiir die ebensolche Losungen als erforderlich angesehen wurden.

International wird hdufig angenommen, dass es ein Recht auf Nichtwissen des
zukiinftigen Kindes geben sollte, aber dessen Schutz versucht man im préinataldia-
gnostischen Kontext auf andere Weise zu realisieren. Der Schwerpunkt liegt da-
bei eher auf angemessener Beratung der Schwangeren bzw. des Paares. So sehen
zum Beispiel die internationalen Empfehlungen zur préadiktiven Testung der Hun-
tington Krankheit eine vorgeburtliche Diagnostik zwar auch als nicht indiziert an,
falls das Paar die Schwangerschaft unabhédngig vom Testergebnis fortsetzen mochte
(MacLeod et al. 2013). Hieriiber sollten die Schwangere bzw. das Paar im Rahmen

I https://www.imew.de/de/ethik- forum/spaetmanifeste-krankheiten-gendg/?type=1 (zuletzt aufgerufen
am 09. Dez. 2020).
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einer genetischen Beratung informiert werden. Ein generelles Verbot von Prinatal-
diagnostik auf spatmanifestierende Erkrankungen (ebenso wie ein generelles Verbot
der pradiktiven Testung Minderjihriger) wird jedoch nicht ausgesprochen (MacLeod
et al. 2013; Wadrup et al. 2019). Auch wird die grundsitzliche Zuléssigkeit eines
derartigen Diagnostikverbotes thematisiert und kontrovers diskutiert (Duncan et al.
2006).

In den letzten 10 Jahren seit Inkrafttreten des Gendiagnostikgesetzes haben sich
verschiedene Entwicklungen im Bereich der pridiktiven genetischen Diagnostik
vollzogen, die Anlass geben, den grundsétzlichen Argumentationsgang hinter § 15(2)
einer erneuten Priifung zu unterziehen und nun vor allem seine Tauglichkeit im
normativen Gesamtkontext der Prinataldiagnostik in den Blick zu nehmen. Ins-
besondere die ungeheuren Fortschritte, die auf dem Gebiet der (vorgeburtlichen)
genomischen Diagnostik erzielt werden konnten, scheinen eine Sonderbehandlung
genetischer Informationen im Hinblick auf spitmanifestierende Erkrankungen in
Frage zu stellen. Neue Sequenziertechnologien ermoglichen nicht nur das nicht-in-
vasive Screening auf fetale Aneuploidien (Bianchi und Chiu 2018) und die nicht-
invasive Diagnostik einzelner monogenetischer fetaler Erkrankungen anhand einer
Blutprobe der Schwangeren (Mellis et al. 2018), sondern auch zunehmend die Ana-
lyse des gesamten fetalen Exoms bzw. Genoms (Monaghan et al. 2020; Ferretti
et al. 2019; Mellis et al. 2018). Eine ungezielte Bereitstellung einer grolen Zahl
genetischer Informationen iiber den Fetus wird damit deutlich einfacher und auch
kostengiinstiger. Die im Kontext von spitmanifestierenden Erkrankungen identifi-
zierten Probleme werden entsprechend auf einer iibergeordneten Ebene adressiert
werden miissen. Die zeitnahe Verstindigung iiber einen umfassenden normativen
Rahmen fiir prinatale genomische Testungen, der auch die Interessen bzw. Rechte
des zukiinftigen Kindes (z.B. auf infornmationelle Selbstbestimmung) in den Blick
nimmt, wére damit dringend geboten (Dondorp et al. 2016). Die grundsitzliche Ar-
gumentation hinter § 15(2) ist also daraufhin zu iiberpriifen, inwiefern sie in einen
iibergeordneten normativen Rahmen fiir vorgeburtliche genetische Untersuchungen
integrierbar wire bzw. hierfiir sogar eine Basis liefern konnte.

Uns scheint, dass der Argumentationsgang zu § 15(2) wie folgt rekonstruiert
werden kann:

1. Personen haben ein Recht auf informationelle Selbstbestimmung im Hinblick auf
ihren genetischen Status (§ 1 GenDG).

2. Dieses Recht kann von Kindern noch nicht ausgeiibt werden, jedoch bereits in der
Kindheit verletzt werden, indem genetische Informationen ohne ihr Einverstdndnis
erzeugt werden (§ 14 GenDG).

3. Gerechtfertigt werden kann eine derartige Rechtsverletzung durch einen unmit-
telbaren medizinischen Nutzen (Vermeidung, Behandlung oder Vorbeugung von
Erkrankungen) der Diagnostik fiir die betroffene Person (§ 14 Absatz 1 Satz 1
GenDG).

4. Auch durch vorgeburtliche Diagnostik kann — sollte die Schwangerschaft fort-
gesetzt werden — das Recht auf informationelle Selbstbestimmung des spiteren
Erwachsenen verletzt werden (§ 15 Absatz 2 GenDG).

@ Springer



Die Rechte zukiinftiger Kinder im Kontext prianataler Diagnostik 53

5. Bei einer vorgeburtlichen Diagnostik im Hinblick auf spatmanifestierende Erkran-
kungen gibt es keinen medizinischen Nutzen fiir die betroffene Person und daher
keine Rechtfertigung fiir eine derartige Rechtsverletzung.

Wir behaupten, dass diese Rekonstruktion alle Schritte beinhaltet, die zum Ver-
stindnis des derzeitigen normativen Rahmens strikt erforderlich sind, d.h. alle fiinf
Schritte miissen begriindet sein, um diesen Rahmen verteidigen zu konnen. Im Fol-
genden wollen wir zeigen, dass zumindest drei der zugrundeliegenden Annahmen
((2), (4), (5)) wichtige Fragen aufwerfen, deren Klarung unabdingbar erscheint, be-
vor eine Integration des Argumentationsganges in einen umfassenderen normativen
Rahmen fiir Prinataldiagnostik gelingen kann. Hierzu werden wir im anschlieBenden
Teil einige Vorschldge unterbreiten.

Kritische Diskussion des Argumentationsganges
Ad 2) Informationelle Selbstbestimmung und das Recht auf eine offene Zukunft

Viele Empfehlungen zum Schutz von Rechten von Kindern (nicht allein im medizi-
nischen bzw. gendiagnostischen Kontext) beziehen sich auf den einflussreichen und
breit rezipierten Aufsatz des US-amerikanischen Rechtsphilosophen Joel Feinberg
(1926-2004) zu dem Recht des Kindes auf eine offene Zukunft (Feinberg 1980).
Feinberg unterscheidet hier zwischen moralischen Rechten, die nur Erwachsene ha-
ben (A-rights), moralischen Rechten, die Kinder haben (C-rights) und moralischen
Rechten, die beide Gruppen gemeinsam haben (A-C-rights). Unter den C-rights
betont Feinberg insbesondere das Recht auf eine offene Zukunft als eine Gruppe an-
tizipatorischer Autonomie-Rechte von Kindern ,,which are to be saved for the child
until he is an adult, but which can be violated ,in advance® so to speak* (Feinberg
1980, S. 125f.) Zu diesen antizipatorischen Autonomierechten wire auch das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung zu zdhlen. Typische Beispiele fiir Verletzun-
gen des Kindsrechts auf eine offene Zukunft betreffen Handlungen an Kindern,
die aus religiosen Uberzeugungen der Eltern erfolgen und weitreichende Folgen
fiir das Kind haben konnen. Hier kann unter Umstdnden sogar ein Eingreifen des
Staates erforderlich sein. Feinberg erldutert seinen Ansatz exemplarisch anhand von
Gerichtsprozessen mit Mitgliedern der Glaubensgemeinschaften ,,Zeugen Jehovas*
und ,,Amish“. Andere Autoren diskutieren praktische Implikationen eines solches
Rechts fiir den medizinischen Kontext, u. a. bei genetischen Testungen (Davis 1997)
oder nicht-therapeutischen Beschneidungen (Darby 2013).

Von philosophischer Seite wird die Begriindung und Anwendung eines solchen
Rechts auf offene Zukunft jedoch zunehmend kritisch hinterfragt (Mills 2003; Mil-
lum 2014; Chen 2016). Feinberg biete weder ein theoretisches Fundament fiir ein
Kindesrecht auf eine offene Zukunft, noch eine inhaltliche Kldrung bzw. Kriteri-
en oder eine Methode zur Identifikation mutmallicher Verletzungen eines solchen
Rechts. Moglicherweise tragen auch die hier beschriebenen Defizite dazu bei, dass
Feinbergs Ansatz seinen Einfluss auf Leitlinien und Empfehlungen in der pédiatri-
schen Medizin verliert. Wihrend das Kindesrecht auf eine offene Zukunft seit den

@ Springer



54 D. Schmitz, M. Diiwell

1990er-Jahren viele Richtlinien beispielsweise zu pradiktiver genetischer Diagnostik
dominierte (Borry et al. 2006; Garrett et al. 2019), lassen aktuellere Stellungnahmen
vermehrt Ausnahmen zu und verlangen eine bessere Gewichtung der verschiedenen
Interessen (Botkin et al. 2015; Committee on Bioethics et al. 2013). Die Ungewiss-
heit im Hinblick auf ein spiteres Leiden an einer nicht-behandelbaren Erkrankung
konne beispielsweise eine schwere psychosoziale Belastung und damit ein grofles
Interesse an einer genetischen Untersuchung mit sich bringen (Botkin et al. 2015).
AuBerdem impliziere Elternschaft im Allgemeinen unvermeidlich Handlungen, die
das Kind in seinen zukiinftigen Entscheidungen einschrinkten. Die Forderung nach
einem Recht auf eine offene Zukunft sei daher praxisfern, mehrdeutig und missver-
standlich (Garrett et al. 2019). Es wird angeregt, den Rechtsbegriff und damit die
Absolutheit seines Geltungsanspruches zu verlassen, und stattdessen das Interesse
eines Kindes an einer (moglichst) offenen Zukunft als eines unter mehreren relevan-
ten Interessen anzusehen (Garrett et al. 2019), so dass eine Abwigung im Einzelfall
moglich wird.

Auch wenn dies Konzept der offenen Zukunft in der Ausarbeitung von Feinberg
Fragen aufwirft, kann man die diesem zugrundeliegenden moralischen Uberlegung
nicht vermeiden, wenn man bestimmte Aspekte unseres Umgangs mit Kindern ver-
standlich machen will. So setzen etwa das Recht auf Bildung oder die Praxis me-
dizinischer Frithversorgung voraus, dass es verwerflich ist, ein Kind beziiglich sei-
ner Moglichkeiten in der Zukunft zu schidigen. Ein Recht auf Bildung kann man
nur dann annehmen, wenn man annimmt, dass das Kind ein Recht darauf hat, in
der Zukunft bestimmte Handlungs- und Entwicklungsmoglichkeiten zu haben. Das
bedeutet: Wie immer man dieses Recht auf eine offene Zukunft auch im Detail
ausarbeitet, man muss zumindest im Grundsatz ein solches Recht annehmen, wenn
es plausibel sein soll, dass Handlungen an Neugeborenen und Kindern verboten
bzw. geboten sind, auch wenn diese Handlungen das Kind nicht in seinen aktuellen
Rechten beeintrichtigen. Rechte von Neugeborenen und Kindern miissen stets eine
auf Zukunft angelegte Dimension haben, die deren aktuelle Interessen tiberschreitet.

Das fordert nun im Hinblick auf die Regelung der Humangenetik eine Diskussi-
on, die im deutschen Regelungskontext bisher — soweit uns bekannt — nicht gefiihrt
wurde. Auch in den Stellungnahmen der deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik
zur genetischen Diagnostik bei Kindern findet sich lediglich der Hinweis auf das
GenDG und die entsprechenden Richtlinien der Gendiagnostikkommission.? Es wi-
re also geboten, die international begonnene Debatte auch im deutschen Kontext
weiterzufiihren und ggfs. den Feinbergschen Ansatz in den kritischen Begriindungs-
aspekten weiterzuentwickeln, bevor dessen Grundidee in den normativen Rahmen
(genomischer) Printaldiagnostik iibernommen werden kann.

Ad 4) Vorgeburtliche Rechtsverletzungen?

Eine Ubertragung des Feinbergschen Ansatzes in den vorgeburtlichen Bereich, wie
es das GenDG zu tun scheint, ist noch komplexer, insofern dieser Schritt auf eine Rei-

2 https://www.gfhev.de//de/veroeffentlichungen/leitlinien_stellungnahmen.html (zuletzt aufgerufen am
09. Dez. 2020).
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he von keineswegs unstrittigen Voraussetzungen aufbaut. In der wissenschaftlichen
Diskussion wurde dieser Transfer bisher nur vereinzelt vorgenommen. Davis dis-
kutierte beispielsweise den Fall eines gehorlosen Paares, das um Prénataldiagnostik
bat, um sicherzustellen, dass das Kind ebenfalls gehorlos sein wiirde (Davis 1997).
Eine derartige Wahl wiirde die Zukunft eines Kindes nach Ansicht der Autorin auf
unangemessene Weise einschrinken. Vollig unklar ist jedoch zunéchst einmal, ob
der Ansatz Feinbergs iiberhaupt auf die vorgeburtliche Situation iibertragbar ist. In
der (frithen) Kindheit existiert der Rechtstrager bereits, ist jedoch noch nicht in der
Lage, sein Recht auch auszuiiben. Im vorgeburtlichen Bereich kann die Existenz des
Rechtstriagers demgegeniiber noch nicht als selbstverstidndlich gegeben angenommen
werden. Wir sind uns natiirlich bewusst, dass diese Frage in vielfacher Hinsicht um-
stritten ist. Fiir unseren Diskussionskontext konnen wir jedoch festhalten, dass damit
wichtige Voraussetzungen von moralischen Verpflichtungen gegeniiber dem zukiinf-
tigen Rechtstriager derart tangiert sind, dass man nicht einfach davon ausgehen kann,
dass die gleichen Rechte zugeschrieben werden konnen, wie dies bei Kindern der
Fall ist. Bevor ein derartiges Verbot ausgesprochen werden kann, miisste also zu-
nichst geklidrt werden, ob es tatsdchlich moralische Rechte zukiinftiger Kinder und
Personen gibt, die in der Prinatalmedizin relevant sein konnten.

Eine Debatte zu moralischen Rechten und korrespondierenden Verpflichtungen
setzt normalerweise die Existenz des Rechtstrigers voraus. Aber die aktuelle De-
batte zur Generationengerechtigkeit zeigt, dass es nicht unmoglich ist, moralische
Verpflichtungen gegeniiber zukiinftigen Personen anzunehmen, auch wenn diese
noch nicht existieren. Obwohl wir nicht wissen, ob und in welcher Zahl es sie ein-
mal geben wird, wird doch die Frage nach moralischen Verpflichtungen gegeniiber
zukiinftigen Generationen u.a. im Kontext des Klimawandels zunehmend wichtiger.
Mobchte man diese Verpflichtungen in einem Rechte-basierten Rahmen diskutieren,
dann ergeben sich mehrere Schwierigkeiten. Insbesondere das Nicht-Existenzpro-
blem und das Nicht-Identitdtsproblem werden hierzu diskutiert (Gosseries 2008; Un-
ruh 2016). Ersteres thematisiert die Schwierigkeit, nicht-existenten Personen Rechte
zuzusprechen. Viele Autoren stimmen darin iiberein, dass zukiinftige Personen kei-
ne Rechtstriger in der Gegenwart sind, vertreten aber unterschiedliche Positionen
hinsichtlich der Frage, ob zukiinftige Rechte zukiinftiger Menschen mit korrelieren-
den Verpflichtungen fiir aktuell lebende Menschen einhergehen konnen. Diejenigen,
die von solchen Verpflichtungen ausgehen, argumentieren beispielsweise, dass ein
Bekenntnis zu den Menschenrechten impliziert, dass die grundlegenden Vorausset-
zungen der Bedingung der Handlungsfihigkeit fiir alle Menschen geschiitzt werden.
Ein solches Bekenntnis ist jedoch nur dann plausibel, wenn auch diese Bedingungen
fiir zukiinftige Menschen geschiitzt werden, sofern wir Griinde haben anzunehmen,
dass es solche Menschen geben wird. Wenn das (wie im préinataldiagnostischen
Kontext mit groBer Wahrscheinlichkeit) der Fall ist, geht ein Bekenntnis zu den
Menschenrechten notwendigerweise einher mit Verpflichtungen gegeniiber den zu-
kiinftigen Rechten zukiinftiger Menschen (Diiwell und Bos 2016).

Das zweite Problem bezieht sich auf die Frage, ob Personen Schaden zugefiigt
werden kann durch Handlungen, deren Ausfiihrung diese Personen ihre Existenz
iiberhaupt erst verdanken. Ist es zum Beispiel moglich, durch Prénataldiagnostik
das Recht eines zukiinftigen Kindes auf Nichtwissen im Hinblick auf seinen geneti-
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schen Status zu verletzen, wenn das Paar bzw. die Schwangere die Schwangerschaft
in jedem Fall beendet hitten, falls ihnen — wie aktuell in Deutschland der Fall —
die Moglichkeit einer vorgeburtlichen Diagnostik auf eine spiatmanifestierende Er-
krankung verwehrt wird? Wiirde das zukiinftige Kind es nicht bevorzugen, dass
sein Recht auf Nichtwissen verletzt wird, wenn die einzige Alternative dazu wire,
iberhaupt nicht geboren zu werden? Und wenn das Kind durch die Préinataldiagnos-
tik nicht Schaden nehmen kann (weil es ohne Diagnostik nicht zu seiner Existenz
gekommen wire), wer dann? Derek Parfit hat 1984 das Nicht-Identitédtsproblem be-
sonders prominent formuliert (Parfit 1984) und damit den Ausgangspunkt zahlloser
philosophischer Verdffentlichungen (Roberts und Wasserman 2009; McMahan 2013;
Boonin 2014) geliefert. Eine abschlieBende Bewertung der Konsequenzen fiir den
normativen Rahmen von Prénataldiagnostik, insbesondere auch in seinem Bezug zu
den Rechten des zukiinftigen Kindes, steht noch aus (Steigleder 1998).

Natiirlich kann die Diskussion zu Rechten zukiinftiger Generationen auch nicht
ohne Weiteres auf die vorgeburtliche Situation iibertragen werden: Der Fetus steht
in individueller Verbindung zu dem Kind, zu dem er sich entwickeln wird, wihrend
es fiir die Diskussion zur Generationengerechtigkeit nicht wichtig ist, aus welchen
Personen die zukiinftigen Generationen bestehen werden. Im Hinblick auf die Gene-
rationengerechtigkeit ist es sogar wesentlich, dass hier Rechtsgiiter zu schiitzen sind
(saubere Luft, sichere Atmosphire etc.), die generell fiir Menschen wichtig sind,
die zu schiitzen also verpflichtend ist, unabhingig von spezifischen Charakteristika
zukiinftiger Generationen, so lange diese grundlegende biologische Eigenschaften
mit uns teilen (wie etwa die Angewiesenheit auf Luft zum Atmen etc.). Argumenta-
tionsstrukturen aus dem Kontext der Generationengerechtigkeit konnen sich jedoch
unter Umstéinden als hilfreich erweisen, wenn Rechte zukiinftiger Kinder in der Pri-
natalmedizin (wie beispielsweise das Recht auf informationelle Selbstbestimmung)
zur Diskussion stehen. Das bedeutet, dass die in der Diskussion um Generationenge-
rechtigkeit identifizierten Probleme auch fiir den Prénatalbereich besprochen werden
miissen. Nur dann kann der daraus resultierende normative Rahmen die Basis fiir
belastbare und nachhaltige Forderungen liefern.

Ad 5) Der Fetus als Patient

Das GenDG argumentiert in Bezug auf das Recht auf informationelle Selbstbe-
stimmung grundsitzlich, wie aufgezeigt, in einer Analogie zwischen der Situation
in der Kindheit (§ 14 Genetische Untersuchungen bei nicht-einwilligungsfihigen
Personen) und der vorgeburtlichen Situation (§ 15 Vorgeburtliche genetische Unter-
suchungen). Wihrend jedoch in § 14 eine Abwidgung zwischen dem Recht auf in-
formationelle Selbstbestimmung einerseits und relevanten Gesundheitsinteressen des
betroffenen Kindes andererseits vorgenommen wird (§ 14 Absatz 1 Satz 1 GenDG),
ist dies in der vorgeburtlichen Situation nicht vorgesehen. Stattdessen wird ein abso-
lutes Verbot einer Untergruppe an diagnostischen Maf3nahmen ausgesprochen, von
der — so ldsst sich mutmafen — kein irgendwie gearteter gesundheitlicher Nutzen im
Sinne einer Behandlung, Vorbeugung oder Vermeidung einer Erkrankung erwartet
wurde. Eine Abwigung in dieser Hinsicht schien dem Gesetzgeber offensichtlich
nicht erforderlich.
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Die Entwicklung der letzten zehn Jahre lassen jedoch hieran Zweifel aufkommen.
Zwar diente die Prinataldiagnostik in Ermangelung therapeutischer oder priaventiver
Optionen traditionell vor allem der reproduktiven Autonomie der Schwangeren. Nun
aber scheint sich dieser Fokus zu verschieben (Bianchi 2012; Dukhovny und Nor-
ton 2018). Dank bahnbrechender Fortschritte im Bereich der fetalchirurgischen und
auch der nicht-chirurgischen Pra- und Perinatalmedizin erleben wir die Begriindung
einer fetalen Medizin, ausgerichtet auf das Wohl des Feten bzw. des zukiinftigen
Kinde (Chitty et al. 2020). So ist beispielsweise die prinatale Korrektur einer Spi-
na bifida (Spaltbildung im Bereich der Wirbelsiule, ,,offener Riicken*) mittlerweile
ein etabliertes Verfahren in ausgewihlten Fillen (Moldenhauer und Flake 2019).
Viele Studien versuchen aktuell, den Nutzen einer prénatalen Intervention fiir wei-
tere Fehlbildungen etwa im kardialen Bereich und bei Zwerchfellhernien zu belegen
(Wenstrom und Carr 2014; Levy et al. 2018). Erste Erfolge gibt es im Bereich der
prinatalen molekularen Stammzell- und Gentherapie. Eine deutsche Arbeitsgruppe
hat die erfolgreiche prinatale Behandlung von drei Feten mit einer X-chromoso-
malen Form der ektodermalen Dysplasie publiziert (Schneider et al. 2018). Die
vorgeburtliche Gentherapie hat im Tierversuch bei Morbus Gaucher ermutigende
Ergebnisse gezeigt (Massaro et al. 2018) und wird dariiber hinaus fiir vielverspre-
chend etwa bei himatologischen Erkrankungen oder bei zystischer Fibrose gehalten
(Almeida-Porada et al. 2019; Carlon et al. 2017). Und auch die prinatale Genome-
ditierung scheint in greifbare Nihe geriickt zu sein (Rossidis et al. 2018). Obwohl
konkrete klinische Forschung zu prinatalen Therapien bei genetisch bedingten Er-
krankungen derzeit noch die Ausnahme ist, so scheint doch zumindest eine zukiinfti-
ge Verfiigbarkeit priaventiver oder therapeutischer prinataler Interventionen auch fiir
die heterogene Gruppe genetisch bedingter Erkrankungen nicht ausgeschlossen und
sicherlich doch als groBer Fortschritt zu begriilen. In einer solchen Situation wiir-
de ein Diagnostikverbot eine deutliche Benachteiligung der Betroffenen zur Folge
haben und konnte sich dadurch als unhaltbar erweisen.

Es wire also im prénataldiagnostischen Kontext grundsitzlich erforderlich, eine
Abwigung vorzunehmen zwischen dem Recht auf informationelle Selbstbestim-
mung einerseits und relevanten Gesundheitsinteressen andererseits, die ebenfalls
Gegenstand von Rechtsanspriichen sein konnen. Dass eine solche Abwigung in der
Regelung der vorgeburtlichen genetischen Diagnostik fiir spidtmanifestierende Er-
krankungen nicht zu finden ist, erscheint als Inkonsistenz in der Argumentation des
GenDG. Zumindest wire zu begriinden, warum eine solche Abwigung nicht er-
forderlich oder nicht statthaft ist. In einem iibergeordneten, genomischen Diagnos-
tikkontext erscheint der Verzicht auf Abwigung kaum haltbar.

Mbogliche Eckpunkte eines angemessenen normativen Konzeptes

Wir haben bislang vornehmlich gezeigt, welche Desiderate die bisherige Diskussion
aufweist. Im néchsten Schritt soll skizziert werden, in welche Richtung sich die
normative Diskussion zukiinftig bewegen konnte. Zunichst muss kurz begriindet
werden, warum diese normativen Fragen als ,,Rechts“-Konflikte konzipiert wer-
den. Man konnte ja die Auffassung vertreten, dass alle Fragen, die sich Feinberg
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aufbiirdet, vermeidbar wiren, wenn man die ethischen Fragen nicht auf der Basis
von Rechten thematisiert. Auch wird bisweilen vermutet, dass mit der Wahl eines
Konzepts von ,,Rechten* bereits eine problematische oder zumindest strittige (et-
wa atomistische) Sozialphilosophie verbunden ist: Ist nicht die ganze Vorstellung
irrefiihrend, dass das zukiinftige Kind einen Rechtsanspruch hat, der im Zweifels-
fall gegen die Schwangere durchgesetzt werden kann? Wir gehen hier nicht davon
aus, dass die Konzeption von Rechten notwendigerweise diese Implikationen hat.
Es wird auch nicht angenommen, dass Rechte stets ,,absolute Rechte sind, die also
Abwigungsverbote enthalten. Abwigungen sind schon deshalb erforderlich, weil es
ja ,,Rechte* im Plural gibt und daher notwendigerweise Gewichtungen moglich sein
miissen. Die Konzeptualisierung im Sinne von Rechten ist aber erforderlich, wenn
die Diskussion sich im Rahmen einer menschenrechtlichen Ordnung abspielen soll.
Die menschenrechtliche Ordnung ist zum einen in der globalen Ordnung, die nach
dem Zweiten Weltkrieg entstanden ist, faktisch der rechtlich-politische Bezugsrah-
men fiir normative Auseinandersetzungen; auch zentrale medizinethische Konzepte
wie Patientenautonomie, informed consent etc. gehoren in diesen Rahmen. Zum
anderen gibt es aber auch gute Griinde, in der Entwicklung dieser normativen Ord-
nung eine moralische Errungenschaft zu sehen. Eine menschenrechtliche Ordnung
beinhaltet Freiheitsrechte, deren Einschrinkung nur auf der Basis anderer Rechts-
giiter moglich ist. Die Diskussion iiber diese Rechtsgiiter ist nicht lediglich eine
positivrechtliche Frage, sondern ist insofern eine ethische Frage, als es hier um den
normativen Rahmen der rechtlichen Diskussion geht.

Man kann dies sowohl als Skizze einer mdglichen Argumentation lesen als auch
als eine Agenda fiir eine zukiinftige Diskussion. Dabei deuten wir positive Argumen-
tationslinien an, ohne diese hier ausgiebig besprechen oder begriinden zu konnen.

Rechte des zukiinftigen Kindes konnen antizipatorisch betroffen sein

Die Diskussion zur Generationengerechtigkeit lehrt uns unseres Erachtens, dass es
prinzipiell moglich ist, davon auszugehen, dass Rechtsgiiter betroffen sein kdnnen,
auch wenn der Rechtstriger aktuell noch nicht existiert, wenn er noch nicht als
eigenstindiger Rechtstriger existiert oder wenn sein Status als Rechtstriger um-
stritten ist. Dabei muss man sich allerdings bewusst sein, dass es fiir diese Rechte
erforderlich ist zu begriinden, warum sie auch unabhingig von spezifischen, jetzt
noch unbekannten Wiinschen und Interessen zukiinftiger Rechtstriger angenommen
werden miissen.

Es zeichnet die antizipatorischen Rechte aus, dass sie auch dann Verpflichtungen
begriinden konnen, wenn man hinsichtlich des Status des Embryos/Fetus nicht davon
ausgeht, dass ein eigener Lebensrechtsanspruch vorliegt. Man kann also Verpflich-
tungen im Umgang mit Embryonen und Feten formulieren, ohne in der strittigen
Frage ihres Status Stellung beziehen zu miissen. Das grenzt aber die Reichweite
dieser Argumente insoweit ein, als daraus selbst noch kein Anspruch auf das Le-
bensrecht erfolgt. Der Anspruch auf diese Rechtsgiiter ist insofern hypothetisch, als
er davon abhingt, dass die den Fetus betreffenden Handlungen Effekte haben auf eine
spitere Person. Dies wire nicht der Fall, wenn ein Schwangerschaftsabbruch vorge-
nommen wiirde. Daraus kann unseres Erachtens jedoch nicht abgeleitet werden, dass
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beispielsweise eine prinatale Diagnostik auf spitmanifestierende Erkrankungen im-
mer dann unproblematisch ist, wenn die Schwangere plant, die Schwangerschaft im
Falle eines auffilligen Befundes abzubrechen (wie es die Praxis in anderen Lindern
zu sein scheint (Wadrup et al. 2019)). Eine derartige, im Vorfeld der Diagnostik
gegebene Zusage kann in ihrer Umsetzung nicht sichergestellt (Wadrup et al. 2019)
oder gar erzwungen werden. Es bleibt also unklar, inwiefern die Diagnostik tatsich-
lich Effekte auf die Rechte der zukiinftigen Person haben wird. Zudem wird die
Einforderung eines derartigen Versprechens der akut belasteten Lebenssituation der
Schwangeren wenig gerecht. Eine Ausarbeitung des normativen Rahmens fiir vorge-
burtliche genetische Diagnostik wird diesen spezifischen Charakter antizipatorischer
Rechte aber in jedem Fall beriicksichtigen miissen.

Gesundheitsinteressen des zukiinftigen Kindes konnen einen Rechtsanspruch
begriinden

Die Zunahme der vorgeburtlichen diagnostischen und insbesondere der therapeu-
tischen Moglichkeiten macht es erforderlich, Gesundheitsinteressen zu identifizie-
ren, die unter Umstdnden analog zur Situation in der (friihen) Kindheit gegen ein
Recht auf Nicht-Wissen abzuwigen wiren (wie etwa beim Neugeborenenscree-
ning). Prinzipiell konnte hierbei demnach auf entsprechende Uberlegungen aus dem
padiatrischen Bereich zuriickgegriffen werden (Burke und Clarke 2016; Gyngell
et al. 2019). Es scheint evident angesichts zunehmender genomdiagnostischer Mog-
lichkeiten, dass eine isolierte Betrachtung der Testung auf spitmanifestierende Er-
krankungen im Hinblick auf den Schutz der Rechte des zukiinftigen Kindes wenig
sinnvoll wire. Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung eines zukiinftigen
Kindes wiirde seines Kerns beraubt, wenn etwa das gesamte fetale Genom analysiert
werden wiirde (Dondorp et al. 2016). Das Besondere der vorgeburtlichen Situation
ist jedoch, dass diagnostische MaBinahmen prinzipiell zwei Ziele verfolgen konnen:
Zusitzlich zu den moglichen Gesundheitsinteressen des zukiinftigen Kindes kann
hier die reproduktive Autonomie der Schwangeren relevant sein (double-purpose
screening (Dondorp und De Wert 2018)), (Narayanan et al. 2018; Richardson und
Ormond 2018). Eine klare Unterscheidung der jeweiligen klinischen Pfade und der
entsprechenden normativen Rahmenbedingungen in Abhéingigkeit von dem mit der
Diagnostik verfolgten Ziel erscheint daher dringend erforderlich. Dabei wiirde eine
solche Ausarbeitung zudem den Effekt haben, dass tiberhaupt deutlich wird, was
genau der Gegenstand der ,reproduktiven Autonomie® sein kann bzw. sein soll-
te. Es scheint ersichtlich, dass die Forderung nach reproduktiver Autonomie nicht
die Inanspruchnahme aller denkbaren Diagnosemdglichkeiten impliziert. Eine né-
here Bestimmung der Grenzen des Akzeptablen aber kann nur im Licht konkreter
klinischer Moglichkeiten gelingen.

Aus den Rechten zukiinftiger Kinder erwachsen Verpflichtungen fiir die
Medizin

Falls es zutrifft, dass der derzeitige normative Rahmen der rechtlichen Regelung
der vorgeburtlichen genetischen Diagnostik (nicht nur, aber auch) im Hinblick auf
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spatmanifestierende Erkrankungen nicht linger addquat ist, dann ist es auch eine
Aufgabe der drztlichen Profession, sich an der Neugestaltung zu beteiligen. Da mit
Blick auf die Entwicklungen der letzten zehn Jahre der bisherige Riickzug auf die
reproduktive Autonomie der Schwangeren als alleinige oder iiberwiegende Legi-
timation prinataldiagnostischer Mafinahmen an seine Grenzen kommt (bzw. einer
niheren Bestimmung bedarf) (Schmitz 2013), wird eine Neu-Positionierung aus pro-
fessionsethischer Sicht unumgénglich. Das Bewusstsein hierfiir scheint auch in der
professionsethischen Debatte zunehmend zu wachsen, wie der aktuelle Diskurs zur
Kassenfinanzierung der nicht-invasiven Prénataltestung auf Trisomie 21 illustriert
(Schmitz 2019; Iacobucci 2018). Ob es allerdings ganz in der Hand der &rztli-
chen Profession liegen sollte, den Zugang zu fetalen genomischen Untersuchungen
zu regulieren (Berkman und Bayefsky 2017), bleibt zu bezweifeln. Angesichts der
involvierten Rechtsgiiter handelt es sich aus unserer Sicht eher um eine gesamtge-
sellschaftliche Aufgabe.

Handlungsoptionen konnten ein Abwéigungskriterium sein

Im Unterschied zu den antizipatorischen Rechten des zukiinftigen Kindes handelt es
sich im Falle der Schwangeren um die Rechte einer Person, die konkrete Wiinsche
und Interessen hat und diese in der Regel auch artikulieren kann. Abwigungskriteri-
en miissen daher dieser besonderen, ungleichen Ausgangssituation gerecht werden.
Wie oben bereits angesprochen, bietet der Menschenrechtsdiskurs einen Rahmen,
der die Diskussion antizipatorischer Rechte ermoglicht. Ein moglicher Kandidat fiir
ein Hierarchisierungsprinzip wire das Principle of Generic Consistency (PGC), wo-
nach sich die Hierarchie von Rechtsgiitern daraus ergibt, inwieweit grundlegende
Bedingungen der Handlungsfdhigkeit des Betroffenen beriihrt sind (Gewirth 1978;
Beyleveld et al. 2015). Abwigungen betreffen dabei nicht nur die grundsitzliche
Zuldssigkeit einer diagnostischen Mafinahme, sondern in einem weiteren Schritt
auch deren Finanzierung im Rahmen eines Gesundheitssystems. Auch in diesem
Bereich wurden bereits Uberlegungen zu einer Neuordnung angestellt, die den ge-
nomdiagnostischen und fetaltherapeutischen Entwicklungen der letzten zehn Jahre
Rechnung trdgt und unter diesen neuen Bedingungen eine gerechte Ressourcenver-
teilung ermdglichen soll (Stapleton et al. 2019).

Ausblick

Wir haben unsere Analyse begonnen mit der Frage, ob das im GenDG verankerte
Verbot der prinatalen Diagnostik fiir spitmanifestierende Erkrankungen vor dem
Hintergrund der Entwicklungen der letzten zehn Jahre ein tragfahiges Fundament
fiir den Schutz der informationellen Selbstbestimmung im tibergeordneten Kontext
der (genomischen) Préinataldiagnostik liefern konnte. Aufgrund der fehlenden theo-
retischen Ausarbeitung, der damit verbundenen Unklarheiten zur Ubertragbarkeit
auf den prénatalen Kontext und zu moglichen Abwigungskriterien (z.B. auch im
Hinblick auf Gesundheitsinteressen des zukiinftigen Kindes) scheint der derzeitige
normative Rahmen des Diagnostikverbotes keine angemessene Basis fiir die anste-
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henden Herausforderungen der Prianatalmedizin zu bieten. In Ankniipfung an den
Menschenrechtsdiskurs konnte aus unserer Sicht jedoch eine iiberzeugende Fun-
dierung und Integration in ein normatives Gesamtkonzept fiir Prinataldiagnostik
gelingen.

Uberaus vorausschauend mutet es aus heutiger Perspektive allerdings an, dass
mit diesem Verbot erstmals die Rechte des zukiinftigen Kindes bzw. der zukiinfti-
gen Person in einer Weise Eingang in den Regelungskontext von Préinataldiagnostik
gefunden haben, die iiber reine Lebensrechts- und Lebensschutzerwégungen hinaus-
geht.

Die Diskussion, die wir hier anstoBen, beriihrt nicht allein normative Aspekte
juristischer und medizinischer Regelungsfragen. Diese Diagnosemoglichkeiten kon-
nen sich noch viel umfassender auf unser Selbstverstindnis auswirken, insofern als
Schwangere sich fragen miissen, wie sie mit ihrer Schwangerschaft umgehen sollen,
die Medizin sich rechtfertigen muss fiir ihre Entscheidungen, ein Gesundheitssys-
tem iiber Priorititen in der Finanzierung nachdenken muss und eine Gesellschaft
vor weitgehenden Entscheidungen steht iiber Begrenzungen diagnostischer Ange-
bote. Es wire angemessen, sich die Reichweite dieses Themas bewusst zu machen
und die Frage in der gebotenen Grundsitzlichkeit zu diskutieren.
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