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Genetische Untersuchungen während der Schwanger
schaft. Eine Studie zur medizinischen Praxis, zu sozial
wissenschaftlichen Befunden und ökonomischen 
Überlegungen im ersten Teil, normativ rechtlich und 
ethisch beleuchtet in einem zweiten Teil. Zehn Auto
ren und Autorinnen setzen sich im Auftrag des Zen
trums für TechnologiefolgenAbschätzung (TASWISS) 
mit einem brandaktuellen Thema auseinander. Die 
umfangreiche Auslegeordnung bietet eine exzellente 
Einführung in die erwähnten Sachgebiete und 
schliesst mit Empfehlungen, die eine gesellschaftliche 
Auseinandersetzung anregen sollen. Inhalt sind neue 
genomische Verfahren, wie der seit 2012 in der Schweiz 
zugelassene nichtinvasive pränatale Test (NIPT), un
mittelbar betroffen sind rund 94 000 Frauen mit einer 
Geburtenzahl von 85 000 Kindern (2014). Darüber hin
aus ist das Thema ein Paradebeispiel für die zuneh
mende Komplexität technischer Entwicklungen, die 
alle Lebensbereiche gewollt oder ungewollt verändern.
Mutationen in rund 4000 der etwa 20 000 Gene sind 
heute als krankheitsverursachend identifiziert. Bei
spiele für monogene Erkrankungen sind die Zystische 
Fibrose und Hämoglobinopathien. Gemäss den Regis
tern des EUROCATNetzwerks (European Surveillance 
of Congenital Anomalies) hat von 2000 bis 2012 die Zahl 
der Schwangerschaften mit Trisomie 21, aufgrund 
 älterer Mütter, zugenommen. Die konzentrierte Zu
sammenfassung der medizinischen Diagnostik wagt 
eine Prognose für die nächsten fünf und zehn Jahre. 
Der NIPT wird zuverlässiger und billiger. Neue Quellen 
fetaler DNS, Verfahren wie die Hochfrequenzsequen
zierung und der Aufbau bioinformatischer Strukturen 
werden die Problematik der Zufallsbefunde, zum Bei
spiel von Tumorprädispositionen, verstärken. Sozial
wissenschaftlich steht das Handeln schwangerer 
Frauen im Mittelpunkt. Einerseits wird die Selbstbe
stimmung der Frau betont, andererseits ein enormer 
Informationsbedarf bei gleichzeitig grossen soziokul
turellen Unterschieden festgestellt. Das Risiko einer 
zunehmenden Routinisierung erhöht den Rechtferti
gungsdruck für die Schwangeren. Aus ökonomischer 
Sicht ist der individuelle Nutzengewinn für schwan

gere Frauen schwierig zu beziffern. Die meisten Eltern 
wünschen Sicherheit und möchten ein Kind ohne Tri
somie 21 zur Welt bringen. Verschiedene Screening
Szenarien zeigen, dass der Einsatz von NIPT als 
Zweitscreening aus dieser Sicht am wirtschaftlichsten 
ist. Die BiomedizinKonvention erlaubt Interventionen 
im Gesundheitsbereich nur unter der Voraussetzung, 
dass die betroffene Person aufgeklärt wurde und eine 
informierte Entscheidung getroffen hat. Die reproduk
tive Selbstbestimmung stellt hohe Ansprüche an die 
Beratungspraxis. Im englischen Sprachraum ist der 
Masterstudiengang des Genetic Counselor weit verbrei
tet, in Frankreich ist der Studiengang des Conseiller en 
Génétique seit 2004 anerkannt. Im Zentrum der ethi
schen Betrachtungen steht die personalisierte Medizin 
mit Förderung der sogenannten «proaktiven P4Medi
zin» (prädiktiv, präventiv, personalisiert, partizipa
torisch), die Diskussion über «unwertes Leben» und 
die damit verbundene Diskriminierung Behinderter 
sowie eine falsch verstandene Gesundheitsfixierung 
mit ihrer Orientierung an NormMenschen. Ein wei
terer Punkt sind mögliche Konflikte zwischen dem 
 elterlichen Recht auf Selbstbestimmung und der elter
lichen Pflicht gegenüber dem werdenden Kind sowie 
dessen moralische Rechte.
Die Projektgruppe vertritt bewusst ein breites Mei
nungsspektrum. Eine zentrale Empfehlung gilt perso
nell, finanziell und fachlich der umfassenden und qua
litativ hochstehenden Aufklärung und Beratung. Das 
Recht auf Nichtwissen der Schwangeren und die Vor
beugung selektiver Schwangerschaftsabbrüche ohne 
Notlage (z.B. bei unerwünschtem Geschlecht) sowie 
Begleitforschung sind weitere wichtige Anliegen von 
rund vierzehn abschliessenden Vorschlägen an die 
Ärzteschaft, medizinische Fachgesellschaften, Gesetz
geber, Gesundheitspolitiker und die Expertenkommis
sion für genetische Untersuchungen beim Menschen 
(GUMEK). Ein ausführliches Glossar erleichtert dem 
Nichtspezialisten das Verständnis.
Das Kind als Projekt ist eine Überforderung. Auch das 
wäre eine Schlussfolgerung.
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