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Vorwort

Neue Entwicklungen in der Pränatal- und Präimplantationsdiagnostik sowie der vorgeburt-
lichen Therapie stellen Frauen, Paare und beteiligte Berufsgruppen vor oft schwerwiegende 
Entscheidungen.

Sie werfen ethische, soziale und rechtliche Fragen auf, die nicht zuletzt hinsichtlich ihrer 
Konsequenz für die Gestaltung des Gesundheitssystems zu erörtern sind.

Die vorliegende Publikation enthält Beiträge, die im Rahmen einer Fachtagung entstanden 
sind, welche die Evangelische Akademie zu Berlin und das Institut für Geschichte und Ethik 
der Medizin der Medizinischen Fakultät der Martin-Luther-Universität Halle-Wittenberg 
im Mai 2013 durchgeführt haben.

Wir freuen uns, wenn diese Veröffentlichung einen Beitrag dazu leistet, Herausforderungen 
vorgeburtlicher Therapie und Diagnostik zu diskutieren sowie davon ausgehend Perspek-
tiven für die Weiterentwicklung und (Neu-)Gestaltung von Beratungs- und Versorgungs-
strukturen aufzuzeigen.

Unser Dank gilt den Autorinnen und Autoren, die ihre Beiträge für die Publikation zur Ver-
fügung gestellt haben.

Prof. Dr. Florian Steger, Halle (Saale)
Simone Ehm, Berlin
Prof. Dr. Michael Tchirikov, Halle (Saale)
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»Kaum ein Kind kommt heute auf die Welt, ohne 
dass es eine mehrstufige Qualitätskontrolle durch-
laufen hat.«1 Dreizehn Jahre ist es her, dass Martin 
Spiewak, renommierter Journalist und Wissen-
schaftsredakteur, dies in einem Artikel in der ZEIT 
geäußert hat. Seitdem haben sich die Möglichkei-
ten in der Pränataldiagnostik (PND) immens aus-
geweitet. Weitreichende Entwicklungen gibt es im 
Bereich der Vorgeburtsuntersuchungen per Blut-
probe. So ermöglicht der bereits auf dem Markt ver-
fügbare Test auf Trisomie 13, 18 und 21 (sogenannter 
PraenaTest) Schwangeren, das Risiko für eine Tri-
somie abzuklären, ohne eine invasive Diagnostik 
vorzunehmen, die ein Fehlgeburtsrisiko beinhaltet. 
Der Test beruht auf dem Einsatz von Next-Genera-
tion-Sequencing-Technologien. Neue Hochdurch-
satzmethoden zur Ermittlung genetischer Daten 
lassen immer schneller immer mehr DNA-Infos 
gewinnen. Neben Bluttests ist die sogenannte Ar-
ray-CGH eine zunehmend wichtige Untersuchung 
geworden, die im Unterschied zu herkömmlichen 
Chromosomenuntersuchungen eine Reihe neuer 
Erkenntnisse über den Genotyp bringen kann. Die 
Entschlüsselung des gesamten Genoms eines Unge-
borenen zu moderaten Kosten ist für die nächsten 
Jahre absehbar.

Neben diesen Entwicklungen verfeinern sich 
Ultraschalltechniken durch wissenschaftlichen und 
gerätetechnischen Fortschritt stetig. Mit einem 
der wichtigsten (und frühesten) Instrumente der 
Schwangerenvorsorge können zunehmend Hinwei-
se auf eine insgesamt steigende Anzahl von vorge-
burtlich diagnostizierbaren Erkrankungen gegeben 
werden.

Nicht zuletzt haben sich die Möglichkeiten 
und das Anwendungsspektrum in der Präim-
plantationsdiagnostik (PID) rapide ausgeweitet. 
Über viele Jahre hinweg wurde in Deutschland 
nach herrschender Meinung davon ausgegangen, 
dass die PID nach dem Embryonenschutzgesetz 
(EschG) verboten ist. Im Juli 2010 jedoch hat der 
BGH ein Urteil gesprochen, wonach die Bestim-
mungen im EschG kein grundsätzliches Verbot 
der PID umfassen, und der Bundestag stimmte ein 
Jahr später einer begrenzten Zulassung der PID 

1	 Spiewak M (2001) Schwanger auf Bewährung, ZEIT 
Online 32/2001.

zu. PID ist in Ausnahmefällen zulässig, wenn bei 
den Eltern das hohe Risiko einer schwerwiegenden 
Erbkrankheit vorliegt oder mit hoher Wahrschein-
lichkeit mit einer Tot- oder Fehlgeburt zu rechnen 
ist.2 Für die gewünschten Ausnahmen brauchte es 
eine zusätzliche Rechtsverordnung, die der damali-
ge Gesundheitsminister Daniel Bahr vorgelegt hat 
und welcher der Bundesrat im Februar 2013 – mit 
Änderungen – zugestimmt hat. Laut Verordnung 
müssen die Zentren, in denen PID durchgeführt 
wird, einzeln genehmigt werden und sollen auf die-
se Art begrenzt werden.

In vielen Ländern, v. a. in den USA und in Eu-
ropa, wird die PID bereits seit Anfang der 1990er-
Jahre angeboten und durchgeführt. In Frankreich 
ist 2011 das erste sogenannte Rettergeschwisterkind 
geboren, das seinem älteren Bruder, der an Beta-
Thalassämie leidet, durch Stammzellspende das 
Leben retten soll.

Als die PND 1976 als Leistung der Krankenkas-
sen aufgenommen wurde, war sie auf bestimmte 
Krankheitsbilder und bestimmte Gruppen von 
Schwangeren beschränkt. Vorgesehen war eine 
qualifizierte Beratung vor jeder Diagnostik. Heute 
ist die PND ein Routineinstrument in der Schwan-
gerenvorsorge. Diese Entwicklung wurde neben 
dem technischen Fortschritt auch dadurch beför-
dert, dass viele Ärzte in einer umfassenden PND 
eine Absicherung gegen haftungsrechtliche An-
sprüche sehen.

Parallel zu den Weiterentwicklungen in der 
pränatalen Diagnostik gibt es – wenn auch in weit 
geringerem Umfang – große Fortschritte in der 
vorgeburtlichen Therapie. Bei bestimmten Erkran-
kungen eines Feten kann eine Behandlung bereits 
in der Gebärmutter (intrauterin) notwendig sein. 
Vom Fetus als Patient wurde schon in den 1980er-
Jahren gesprochen, heute steht in der pränatalen 
Therapie ein weites Spektrum an technischen, 
medikamentösen und operativen Möglichkeiten 
zur Verfügung. Zu unterscheiden sind intraute-
rine Therapieoptionen, die fest etabliert sind und 
deren Erfolg weitgehend unumstritten ist wie u. a. 
die Behandlung fetaler Anämien. Davon abzu-

2	 Vgl. bundestag.de: Drucksache 17/5451, 7 http://dipbt.
bundestag.de/dip21/btd/17/054/1705451.pdf. Zugriff: 
18.01.2014.

http://dipbt.bundestag.de/dip21/btd/17/054/1705451.pdf
http://dipbt.bundestag.de/dip21/btd/17/054/1705451.pdf
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grenzen sind Verfahren, deren Erfolg unsicher ist, 
bzw. Verfahren, die sich im experimentellen Sta-
tus befinden. Hierzu gehören bestimmte Formen 
der Fetalchirurgie. Da der Zugang zum Feten in 
der vorgeburtlichen Therapie über die schwangere 
Frau erfolgt, gehen diese Verfahren mit der Heraus-
forderung einher, Risiken nicht nur für den Feten, 
sondern auch für die Mutter mit einzubeziehen.

Neue und alte Techniken vorgeburtlicher Dia-
gnostik und zunehmend auch pränataler Therapie 
sind Bestandteil von Schwangerschaften. Pränatal-
diagnostische Untersuchungen werden heute nahe-
zu in jeder Schwangerschaft durchgeführt, um die 
vorgeburtliche Entwicklung des ungeborenen Kin-
des zu kontrollieren. Frauen und ihre Partner oder 
Partnerinnen, Berufsgruppen, die sie behandeln 
und begleiten, können dem Angebot kaum auswei-
chen. Entscheidungen müssen getroffen werden 
über die Inanspruchnahme einer Diagnostik und 
möglicher weiterer Untersuchungen, über die Aus-
wahl einer steigenden Zahl von Untersuchungsme-
thoden, über den Umgang mit vermehrten Neben-
befunden, über das Recht – oder die Pflicht – der 
Betroffenen auf Nichtwissen, über die Durchfüh-
rung möglicher vorgeburtlicher Therapien, über 
die Fortsetzung oder den Abbruch einer Schwan-
gerschaft im Falle eines unerwünschten Befundes.

Für die Institutionen und Verbände im Ge-
sundheitssystem, für diejenigen, die Strukturen 
in der vorgeburtlichen Diagnostik und Therapie 
gestalten, ergeben sich angesichts der skizzierten 
medizinischen Entwicklungen Verantwortlich-
keiten. Viele Frauen und Paare sind auf ethische 
Konflikte und Entscheidungszwänge, die sich im 
Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen ergeben 
können, unzureichend vorbereitet. Häufig fehlt es 
in Entscheidungssituationen an Hintergrundwis-
sen. Hinzu kommt, dass der Entscheidungsprozess 
von vielen Seiten beeinflusst wird – von Ärzten, 
Freunden, Partnern und nicht zuletzt dem gesell-
schaftlichen Kontext. Um mit Konfliktsituationen 
so umzugehen, dass die weitreichenden Folgen 
getragen werden können, brauchen Frauen und 
Paare oft professionelle Unterstützung. Dass es 
nach dem Schwangerschaftskonfliktgesetz einen 
Rechtsanspruch auf Beratung und Information gibt 
(SchKG  §  2), ist vielen Frauen und Paaren nicht 
hinreichend bekannt. Um diesen Rechtsanspruch 

besser zu verankern, wurde eine Änderung im 
SchKG § 2 vorgenommen, die Anfang 2010 in Kraft 
getreten ist. Ärztinnen und Ärzte müssen nun bei 
einem pränataldiagnostischen Befund auf die Mög-
lichkeit einer psychosozialen Beratung verweisen 
und ggf. dorthin vermitteln.

Vor diesem Hintergrund ist es zum einen gebo-
ten, die Rahmenbedingungen für Entscheidungen 
im Kontext von PND zu verbessern. Dazu gehört 
eine zeitnahe und gut abgestimmte Beratung. Dazu 
gehört aber auch ggf. die Weiterqualifizierung re-
levanter Berufsgruppen, denn auch für Ärztinnen 
und Ärzte, Hebammen und Mitarbeitende in der 
Beratung stellen Konfliktsituationen nicht selten 
ethische Herausforderungen dar. Hierin aber kann 
sich gesellschaftliche Verantwortung nicht er-
schöpfen – u. a. Behinderten- und Frauenverbände, 
Kirche und Diakonie erinnern seit Jahren daran. 
Gute Rahmenbedingungen für Entscheidungen im 
Kontext von PND sind wichtig, mindestens eben-
so wichtig ist es, die Angebotslogik in der vorge-
burtlichen Diagnostik und den sozialen Kontext, 
in dem Entscheidungen getroffen werden, kritisch 
zu betrachten. Lange vor 2001 war die PND – wie 
vielfach bemängelt wird – vom Test für Risikopaare 
zur Routine geworden.

Die vorliegende Publikation geht aus einer 
Fachtagung hervor, welche die Evangelische Aka-
demie zu Berlin und das Institut für Geschichte und 
Ethik der Medizin an der Medizinischen Fakultät 
der Martin-Luther-Universität Halle-Wittenberg 
im Mai 2013 durchgeführt haben.

Ziel des Buches ist es, die Diskussion darüber 
voranzubringen, wie sich die Entwicklungen in prä-
nataler Therapie und Diagnostik aktuell darstellen, 
wie diese ethisch und rechtlich zu bewerten sind 
sowie welche Implikationen dies für den Umgang 
mit den neuen technischen Möglichkeiten birgt. 
Ein besonderer Fokus liegt auf der Frage, welche 
Konsequenzen für die Gestaltung des Gesundheits-
systems aus der Zunahme – insbesondere neuerer 
– Verfahren vorgeburtlicher Diagnostik und The-
rapie zu ziehen sind. Hierbei geht es um Gestal-
tungsspielräume innerhalb des jetzigen Systems, 
aber auch um notwendige Anpassungen rechtlicher 
Regelungen oder gesundheitspolitischer Ausrich-
tungen. Zudem geht es darum, wie die Durchset-
zung einer bestimmten Norm gegenüber krankem 
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und behindertem Leben verhindert werden kann 
– einer Norm, welche die Annahme von Leben an 
bestimmte Bedingungen knüpft. Die Publikation ist 
mit Autorinnen und Autoren aus Gynäkologie, Prä-
natalmedizin, Fetaltherapie, Schwangerenberatung, 
Medizinrecht, Medizinethik, Theologie und Medi-
zinjournalismus bewusst interdisziplinär angelegt.

In einem ersten Teil wird ein differenzierter 
Überblick zum aktuellen Stand der Medizin in der 
vorgeburtlichen Diagnostik und Therapie gegeben.

Adam Gasiorek-Wiens stellt in seinem Beitrag 
Rahmenbedingungen und Praxis von PND dar, wo-
bei ein Schwerpunkt auf Methoden der Ultraschall-
diagnostik liegt. Er beschreibt Inhalte, Zielsetzung 
und Grenzen von Ultraschallscreenings gemäß den 
Mutterschaftsrichtlinien, von weiterführender so-
nografischer Differenzialdiagnostik bis zur nichtin-
vasiven Diagnostik aus mütterlichem Blut.

Welche weitreichenden fetalchirurgischen 
Möglichkeiten heute bestehen und künftig zu er-
warten sind, um das Leben des ungeborenen Kin-
des zu retten bzw. die neonatalen Folgen einer feta-
len Erkrankung zu vermeiden oder zu reduzieren, 
verdeutlicht Michael Tchirikov. Am Beispiel aus-
gewählter Erkrankungen wie u. a. dem fetofetalen 
Transfusionssyndrom, fetaler Zwerchfellhernie 
und dem Steißbeinteratom stellt Tchirikov Chan-
cen und Risiken fetalchirurgischer Therapien dar.

Ethische, soziale und rechtliche Fragen stehen 
im Mittelpunkt des zweiten Teils.

Mit ethischen Herausforderungen der Fetal-
chirurgie beschäftigt sich Andrea Dörries. Ihre 
Überlegungen verdeutlicht sie an zwei Beispielen, 
bei denen in unterschiedlicher Herangehensweise 
innovative fetalchirurgische Verfahren eingesetzt 
wurden. Dörries stellt dar, welche ethischen Aspek-
te jeweils zu berücksichtigen sind und welche Kri-
terien im Umgang mit fetalchirurgischen Optionen 
sich hieraus ableiten lassen.

Martin Langanke und Stefan Kirschke be-
trachten die Inanspruchnahme pränataldiagnosti-
scher Angebote aus Perspektive der eudaimonis-
tischen Ethik, deren Grundlagen sie ausführlich 
darstellen. Sie gehen damit nicht der normativ-
ethischen Frage nach der Legitimität im Umgang 
mit pränataldiagnostischen Möglichkeiten nach, 
sondern erörtern, in welchem Geist PND genutzt 
werden sollte.

Jan C. Joerden und Carola Uhlig widmen sich 
der PND aus rechtlicher Perspektive und beziehen 
sich dabei in erster Linie auf das Gendiagnostik-
gesetz (GenDG). Sie legen dar, welche praktische 
Bedeutung das Gesetz hat – u. a. für die Zulässig-
keit pränataler genetischer Diagnostik, den Um-
gang mit Zufallsbefunden, die Anforderungen an 
Aufklärung und Einwilligung, genetische Beratung 
und Übermittlung von Untersuchungsergebnissen. 
Joerden und Uhlig formulieren, welcher gesetzliche 
Anpassungsbedarf besteht.

Unter der Überschrift »Pränatale Diagnostik 
– Zwischen Angebot und Nachfrage« geht es im 
dritten Teil der Publikation um Entwicklungen in 
der Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnostik.

Ulrike Heider und Florian Steger stellen Er-
gebnisse einer qualitativen Interviewstudie vor, 
die den Prozess der individuellen Entscheidungs-
findung nach pränatal diagnostizierter schwerer 
fetaler Fehlbildung in Abhängigkeit der jeweiligen 
Lebenssituation analysiert. Dem voraus geht die 
Darstellung von Indikationen und persönlichen 
Beweggründen vor Inanspruchnahme einer PND 
sowie Emotionen und Verhalten nach – unter-
schiedlich geartetem – PND-Befund.

Erika Feyerabend beschäftigt sich am Beispiel 
pränataldiagnostischer Bluttests mit der Angebots-
logik in der Schwangerenvorsorge und analysiert, 
welche Marktmechanismen den Entwicklungen 
in der PND zugrunde liegen. Ökonomische Inte-
ressen, die mit pränataldiagnostischen Angeboten 
verbunden sind und deren Weiterentwicklung be-
schleunigen, werden verdeutlicht.

Im vierten Teil der Publikation wird erörtert, 
welche Konsequenzen für die Gestaltung des Ge-
sundheitssystems aus der Zunahme insbesondere 
neuerer Verfahren vorgeburtlicher Diagnostik und 
Therapie zu ziehen sind.

Marit Cremer stellt Ergebnisse des Modell-
projekts Interprofessionelle Kooperation bei Prä-
nataldiagnostik der Evangelischen Konferenz für 
Familien- und Lebensberatung (EKFuL) vor. Im 
Vordergrund steht die Analyse der Beratungsin-
halte verschiedener Professionen vor, während und 
nach PND sowie das Aufzeigen von Kooperationen 
und Konkurrenzen zwischen den Berufsgruppen.
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