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Genetische Untersuchungen bei Kindern:
einige ethische Aspekte
C. Rehmann-Sutter, R. Porz, J. Leach Scully

Es darf als anerkannt gelten, dass genetische
Daten, die sich auf Personen beziehen, hochsen-
sible Informationen sind, und dass diese Perso-
nen deshalb gegenüber Erhebung und Offen-
legung eines besonderen Schutzes bedürfen [1, 2].
Wenn diese Personen Kinder sind, stellen sich die
Fragen in zugespitzter Form, denn Kinder sind
teilweise selbst noch nicht urteilsfähig, deshalb
in hohem Masse abhängig von Entscheidungen
ihrer Eltern oder Fürsorgeberechtigten. Zudem ist
dem Kindesalter ein besonderer Glanz eigen. Kin-
der brauchen für ihre Entwicklung entlastete
Handlungsräume, in denen sie spielerisch die
Welt erkunden können. Genetische Untersu-
chungen (GU) können – zumindest in einigen be-
sonders gelagerten Fällen – in belastender Weise
in sie eindringen. Sie können die Wahrnehmung
des Körpers und des Selbst im Horizont von Ge-
genwart und Zukunft verändern. Deshalb ist eine
vertiefte und kontinuierliche ethische Auseinan-
dersetzung mit «GU im Kindesalter» notwendig.
Sie muss Schritt halten mit der rasch wachsenden
Palette von genetischen Testmöglichkeiten. Sie
muss Erfahrungen systematisch einbeziehen und
Konzepte an den Spezifitäten der neuen Fälle
stetig wieder überprüfen.

In diesem Essay diskutieren wir vier ethische
Gründe, die in Fällen, wo eine GU bei einem
Kind nicht therapeutisch oder präventiv moti-

viert ist, gegen die Durchführung von GU spre-
chen können. Wir ziehen sodann einige aus-
gewählte Ergebnisse aus einer laufenden quali-
tativen Studie über die Wahrnehmung von
Entscheidungsprozessen über genetische Tests
durch Betroffene herbei. Eltern, Ärzte/Ärztinnen
und Betroffene kontextualisieren den Test und
können selbst ein und dieselbe GU im Rahmen
von ganz unterschiedlichen Handlungen be-
werten. Das ethische Blickfeld soll – so unsere
These – soweit erweitert werden, dass über das
rein Medizinische hinaus unterschiedliche Hand-
lungskomponenten, die für eine Entscheidung
tatsächlich eine Rolle spielen, einbezogen wer-
den können. Dies könnte vor allem in den Fäl-
len wichtig sein, wo ein Entscheid für oder gegen
eine GU vor dem Hintergrund des professionel-
len Konsenses [3–5] prinzipiell offensteht und
den Eltern überlassen wird, z.B. wenn es sich um
eine später in der Kindheit ausbrechende gene-
tisch bedingte Krankheit handelt, für die es keine
Präventivmassnahmen gibt.

Die ethische Perspektive

Grundsätzlich eröffnet sich die ethische Perspek-
tive auf eine bestimmte Praxis durch eine kriti-
sche Auseinandersetzung mit den moralischen
Erwartungen, die in ihr eine Rolle spielen. Moral
ist nicht schon Ethik. In unserem Fall ist dies
z.B. die Erwartung an die Medizin, dass sie alle
irgendwie gesundheits- und krankheitsrelevante
Informationen über einen Menschen so früh als
möglich ans Tageslicht befördert. Wir können
diese (übertriebene) Erwartung in Anlehnung an
einen «therapeutischen Imperativ», der zur Be-
kämpfung aller Krankheiten um jeden Preis auf-
ruft, als «diagnostischen Imperativ» bezeichnen. 

Diese kritische Auseinandersetzung braucht,
um berechtigte Erwartungen von unberechtig-
ten unterscheiden zu können, zweitens einen
Massstab, d.h. einen Horizont von Werten. Dies
ist für die Medizin die Orientierung am gelingen-
den, erfüllten Leben der Patientin oder des
Patienten. Würde sich die Medizin bloss als Tech-
nologie zur Diagnose und zur Elimination von
Krankheiten verstehen, dann würde sie den
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Bei fehlender therapeutisch-präventiver Begründung gibt es vor allem vier
ethische Gründe, die bei genetischen Untersuchungen bei Kindern zur Vorsicht
aufrufen: soziale Risiken (auf spätere genetische Diskriminierung), Verun-
möglichung einer autonomen Entscheidung für oder gegen den Test als Er-
wachsene, eine im Vergleich zu Erwachsenen eingeschränkte Handhabung der
Vertraulichkeit und der Schutz einer kindlichen «Zukunftsvergessenheit».

Die Wahrnehmung der Entscheidung durch Betroffene kann sich jedoch
stark von der ärztlichen Wahrnehmung unterscheiden. Dieser Artikel bringt
dazu Beispiele aus einer empirischen Studie, die zeigen, wie Betroffene dem
Entscheid innerhalb ihrer Kontexte spezifische Bedeutungen zuweisen, die sich
mit der medizinischen Bedeutung nicht decken. Der genetische Test kann z.B.
«fürsorgliche Verantwortung» oder «allgemeine Sicherheit» symbolisieren.
Oder die Tragweite des Entscheides kann verborgen bleiben, wenn er mit an-
deren medizinischen Massnahmen verknüpft ist, deren Notwendigkeit unbe-
stritten ist («medizinisches Förderband»). Das Wissen über die Weitergabe von
krankheitsrelevanten Mutationen kann zudem eine eigene Kategorie von
Schuldgefühlen auslösen.
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Menschen aus dem Blick verlieren und würde
ihrem ursprünglichen Anspruch untreu, Men-
schen zu dienen, d.h. ihnen dabei zu helfen, dass
ihr Leben gelingt [6, 7].

In diesem Horizont muss sich die Aufmerk-
samkeit besonders auf die Verletzbarkeit der
Patientin / des Patienten richten, die sich aus den
spezifischen ärztlichen Handlungsmöglichkei-
ten und aus den damit verbundenen Risiken er-
gibt. Dies ist eine dritte Bedingung der ethischen
Perspektive. Die ethische Verpflichtung, welche
das ärztliche Handeln leitet, entsteht innerhalb
der therapeutischen Beziehung aus dieser Ver-
letzbarkeit heraus [8, 9], die für Kinder eine dop-
pelt besondere ist. Einerseits ist sie besonders,
weil die Kinder von fürsorglichen (oder auch
anders motivierten) Entscheidungen ihrer Eltern
oder gesetzlichen Vertreter abhängig sind, ande-
rerseits dadurch, dass ein erfülltes Leben von
Kindern auf seiten der Kinder wie auch ihrer
Eltern einen speziellen Schutz braucht: Sie benö-
tigen, so meinen wir, anders als Erwachsene, ein
gewisses Mass an Zukunftsvergessenheit, um unge-
stört und spielerisch in der Gegenwart sein zu
können. Die unbedachte Gewinnung von pro-
gnostischem Wissen kann diesem Bedürfnis aber
entgegenstehen.

Viertens ist für die kritische Reflexion auf die
Praxis das Verständnis wichtig, wo genau inner-
halb dieser Praxis sie beginnt, d.h., auf welche
Kontexte und auf welche Handlungen sich
Entscheidungen beziehen. Es ist ja so, dass GU
typischerweise keine Selbstzwecke sind. Sie sind
vielmehr Mittel, um grössere Handlungen voll-
ziehen zu können. In einer Familie mit Darm-
krebsprädisposition kann man z.B. mittels eines
genetischen Tests 50% der Kinder das belastende
präventive Screening ersparen. Es geht dann
darum, ein Kind vor unnötigen und unangeneh-
men Vorsorgeuntersuchungen zu verschonen,
d.h. um eine Handlung, die im Rahmen der
elterlichen Fürsorge und Verantwortung liegt.
Isoliert von seinem Handlungskontext wäre der
Test ethisch kaum zu beurteilen. Tests sind Mit-
tel zu Zwecken, und diese Zwecke können nur im
Rahmen der ganzen Handlungen, die ein Test
ermöglichen soll, geklärt werden.

Vier ethische Gründe zur Vorsicht

In der Literatur zur Ethik von GU bei Kindern
[4, 10–16] wurden hauptsächlich drei Arten von
Problemen genannt, die dafür sprechen, bei
Tests, die nicht zur Verbesserung der medizini-
schen Behandlung des Kindes selbst notwendig
sind, äusserste Zurückhaltung zu üben und ent-

sprechende Begehren von Eltern im Prinzip ab-
zulehnen.

Soziale Risiken
GU können die Betroffenen der Diskriminierung
durch Institutionen wie Versicherungen, durch
Arbeitgeber und sogar (bewusst oder unbewusst)
durch die Eltern selbst aussetzen [17]. Die Kennt-
nis genetischer Risiken kann zudem die Selbst-
einschätzung verändern und eine Diskriminie-
rung durch eine Anpassung der Wünsche vor-
wegnehmen. Genetische Diskriminierung ist
im moralischen Sinn ungerecht, weil sie für die
Betroffenen Chancen verringert, nicht nach
Massgabe ihrer tatsächlichen Fähigkeiten, son-
dern aufgrund von Informationen über den Ge-
notyp. Sie stellt deshalb eine Fehlwahrnehmung
der aktuellen Fähigkeiten eines Menschen dar
[18]. Gesetzliche Schranken machen genetische
Diskriminierung zwar weniger wahrscheinlich,
können aber ihr Auftreten (vor allem im infor-
mellen Bereich) nicht verhindern.

Einschränkung der Autonomie
Der Test während der Kindheit verunmöglicht
die Ausübung des Rechts der Person, als autono-
mer Erwachsener eigene Entscheidungen über
die GU zu fällen. Es ist ein empirischer Befund,
dass die Bereitschaft von asymptomatischen Er-
wachsenen, eine GU durchzuführen, von Indivi-
duum zu Individuum und je nach Bedingung
variiert. Von Erwachsenen, die ein Risiko für
Chorea Huntington haben, haben z.B. weniger
als 20% einen Test in Anspruch genommen, ob-
wohl Tests seit mehr als 15 Jahren verfügbar sind
[19]. Wie Dena Davis im Rückgriff auf ein Kon-
zept von Joel Feinberg schreibt, schränkt eine
GU von Kindern ihr «Recht auf eine offene
Zukunft» ein [20]. Kinder sollten demnach in
der Chance, eigene Entscheidungen zu treffen,
so wenig wie möglich eingeschränkt werden.

Eingeschränkte Vertraulichkeit
GU während der Kindheit ist nicht mit demsel-
ben Mass an Vertraulichkeit verbunden, das für
entsprechende Tests bei Erwachsenen erwartet
und auch gewährleistet würde [11]. Eltern kön-
nen sich demgegenüber auf den Standpunkt
stellen, sie hätten ein «Recht», den genetischen
Status ihres Kindes zu kennen. Ob dieses emp-
fundene «Recht» aber im besten Interesse des
Kindes liegt oder nur ein elterliches Bedürfnis
darstellt, muss mit Einbezug aller vorherseh-
baren Konsequenzen im Einzelfall diskutiert
werden. Wenn ein Kind z.B. für einen Carrier-
Status getestet wird und das Ergebnis den Eltern
und möglicherweise auch anderen Familien-
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angehörigen bekannt wird, kann das Recht, über
eine spätere Offenlegung der Information selbst
autonom entscheiden zu können, nicht mehr
ausgeübt werden. Gleichzeitig ist es für das Wohl
des Kindes wichtig, dass die Information, die für
das Selbstbild des Kindes im Hinblick auf die spä-
tere Fortpflanzung wichtig ist, nicht als «gefähr-
liches Wissen» gehütet werden muss und dabei
eine Atmosphäre des Familiengeheimnisses ent-
steht [15].

Ein Punkt, der ebenfalls in der Literatur ge-
nannt wird, ist der mögliche Einfluss auf das
«Selbstkonzept» des Kindes [z.B. 15, 16]. Ob die-
ser Einfluss aber eine Störung darstellt oder ver-
arbeitet und integriert werden kann, hängt von
Kontextfaktoren ab, z.B. davon, ob die Eltern
auch Carrier des CF-Gens sind, und von der Art
der Betreuung und Kommunikation [21]. Uns
scheint ein anderer Punkt diskussionsbedürftig
zu sein, der mit der Wahrnehmung der Zeit zu-
sammenhängt.

Zukunftsvergessenheit
Für ein erfülltes Leben von Kindern ist eine Art
ungebrochener Gegenwärtigkeit wichtig, die nur
möglich ist mit einem gewissen Mass an Unbe-
kümmertheit oder, mit einem anderen Wort,
«Zukunftsvergessenheit». Ein Kind muss in der
Gegenwart sein und seinen Körper als «gut»
annehmen können. Informationen über in ihm
schlummernde Risikofaktoren, die es von an-
deren Kindern unterscheiden, können sie be-
einträchtigen. Ob dieser Faktor auch aus der
Perspektive von Betroffenen tatsächlich von
Bedeutung ist, müssen weitere Studien zeigen.

Handlungskontexte

In einer Serie von qualitativen Interviews mit Er-
wachsenen, die über die Durchführung oder
Nichtdurchführung von GU entschieden haben
(sie wurden im Rahmen einer laufenden Studie
zum Faktor Zeit bei genetischen Entscheidungen
durchgeführt [22]), sind einige ethisch relevante
Probleme aufgetaucht, die auch für Tests bei Kin-
dern wichtig sein können und nicht in den Blick
kommen, sofern man die medizinische Motiva-
tion isoliert betrachtet.
1. Entscheidungen über genetische Tests können

fürsorgliche Verantwortung (care) demon-
strieren. Der Test kann als ein Weg erschei-
nen, um für das Kind, für Geschwister oder
für die Familie Fürsorge zu üben. Eine Mutter
mit Brustkrebs sagte z.B.: «Ich mache mir
Sorgen, jetzt, um meine Tochter, ob es gene-
tisch irgendwelche Faktoren hat … und dann

habe ich gesagt, also, dann mach ich das für
meine Tochter.» Das Balancieren von Risiken
und Chancen, die mit einer Testmöglichkeit
in einer bestimmten Situation einhergehen,
können für betroffene Eltern als schwer be-
wältigbar erscheinen. Sie werden dann dazu
tendieren, den Entscheid so zu vereinfachen,
dass sie den Test als medizinische Mass-
nahme in den Rahmen ihrer gewohnten
elterlichen Handlungen einfügen und auf
das umfassende ethische Motiv der Fürsorge
abstellen können.

2. Entscheidungen kommen auf einem «medi-
zinischen Förderband». Wenn ein Test im
Kontext einer in der Familie existierenden
Krankheit oder laufenden Behandlung er-
folgt, dann kann die Bedeutung von Test-
resultaten unbeachtet bleiben, später aber
um so wichtiger werden. Eine Frau mit fami-
liärem Darmkrebs sagte z.B.: «Es ist mir
eigentlich leicht gefallen … am Anfang
(lacht). Ich war zu beschäftigt in dieser Zeit
mit den Therapien, mit dem Krebs selber,
dass ich eigentlich keine Probleme hatte, die-
sen Gentest zu machen … ich habe mit den
Ärzten nie über den Gentest gesprochen,
mehr über die ganze Krebsgeschichte.» Dies
zeigt, dass in Risikofamilien oder im Rahmen
bereits laufender Behandlungen gewisse
Automatismen auftreten können, die von
einer sorgfältigen und umfassenden Erwä-
gung ablenken.

3. Ein «gutes» Testresultat könnte in einzelnen
Fällen als Symbol für allgemeine Sicherheit
erhofft werden. Die Erwartung, dass eine GU
zur Beruhigung beiträgt, kann dann aber von
der klinischen und psychosozialen Bedeu-
tung ablenken. Eine Mutter sagte nach einem
pränatalen Test wegen familiärer neurologi-
scher Störung (orig. Englisch): «I think I was
under the impression that once I got a clear
go ahead with this test then everything would
be OK and I could stop worrying.» Die Moti-
vation zu einem Test entsteht durch eine sub-
jektive Strategie der Komplexitätsreduktion.
Ein als «wesentlich» empfundener Aspekt
kann herausgehoben und für den Entscheid
ausschlaggebend werden, obwohl vom Stand-
punkt der genetischen Beratung andere
Aspekte ebenso wichtig oder wichtiger gewe-
sen wären.

4. Das Wissen, dass ein Gen an die Kinder
weitergegeben wurde, kann Schuldgefühle
wecken, selbst wenn das Fehlen von Verant-
wortung für dessen Vererbung klar eingese-
hen wird. Eine Mutter mit positivem Befund
für Chorea Huntington sagte z.B.: «Ich habe
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mir immer Sorgen gemacht, habe immer ge-
dacht, wenn ich diese Krankheit an die Kin-
der vererbt habe … Ja, obwohl die Kinder sag-
ten, du bist unschuldig, du kannst nichts
dafür, oder, aber mit der Zeit sind diese
Schuldgefühle immer wieder gekommen.»
Schuldreaktionen können auch ein Problem
für die Kinder sein. Eine Frau mit familiärem
Darmkrebs sagte: «Ich hatte eine Zeitlang
Mühe damit, dass ich dieses Gen geerbt habe
von meinem Vater. Ich habe meinen Vater
über alles geliebt, ich war so hin- und herge-
rissen, ich habe etwas von ihm geerbt, aber
etwas Schlechtes, was mich eigentlich um-
bringen könnte.»

Der Handlungskontext von Entscheidungen
über GU aus der Perspektive von Eltern und Kin-
dern ist sehr komplex. Er kann nicht auf die me-
dizinisch relevanten Aspekte reduziert werden.
Eher leuchtet uns das Bild eines «Zopfes» ein, der
je nachdem aus mehreren «Strängen» besteht:
dem medizinischen Strang, dem Strang elter-
licher Fürsorge, dem Strang der Interpretation
familiärer Bindungen, dem Strang der Interessen
und andere mehr. Eine ethische Durchleuchtung
eines konkreten Entscheidungsproblems kann
nur umfassend gelingen, wenn alle diese Stränge
Beachtung finden. Denn wie bei einem Zopf (aus
Haar oder Brot) braucht es alle diese Stränge, um
ihn zu formen.
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