Voller Liicken

Seit Ende August berit der Bundestag einen von der Bundesregierung eingebrachten Entwurf fiir ein

neues Gendiagnostikgesetz. Laut Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt (SPD) soll das geplante

Gesetz die Chancen des Einsatzes genetischer Untersuchungen wahren und mégliche Gefahren bannen.
Das hort sich gut an. Kritik gibt es dennoch.

nd das gleich von allen Seiten.
Zwar wird der Gesetzesentwurf
im Ganzen sowohl parteitiber-

greifend als auch seitens der Linder und
der Arzteschaft begriifit, doch so richtig
zufrieden ist kaum jemand mit ihm.
Aber der Reihe nach: Die Grundsitze
des Gesetzesentwurfs sind laut Bundes-
regierung das Recht auf informationelle
Selbstbestimmung und das Verbot von
Diskriminierung aufgrund genetischer
Eigenschaften. Um diesen Rechnung zu
tragen, sieht der Entwurf vor, dass Gen-
tests kiinftig nur noch mit Einwilligung
der zu untersuchenden Person und
ausschliefilich von Arzten durchgefiihrt
werden diirfen. Vorgeburtliche genetische
Untersuchungen sollen auf medizinische
Zwecke beschrinkt werden. Bei der Un-
tersuchung des Embryos diirfen nur Ei-
genschaften untersucht werden, welche
die Gesundheit des Kindes vor oder nach
der Geburt beeintrichtigen kénnen. Va-
terschaftstests sind nur dann zulissig,
wenn auch die zu untersuchende Person
in den Test eingewilligt hat. Arbeitgeber
diirfen dem Entwurf zufolge keine gene-
tischen Untersuchungen von Mitarbei-
tern, Versicherungsunternehmen nicht
von Kunden fordern. Auch haben Versi-
cherungsunternehmen nicht das Recht,
Auskiinfte iber bereits erfolgte Gentests
zu verlangen. Ausnahmen soll es fiir
besonders hohe Versicherungssummen
geben: Ab einer Versicherungssumme
von 300.000 Euro sollen die Ergebnisse
von Gentests vorgelegt werden, um einem
moglichen Missbrauch vorzubeugen.
Die Oppositionspolitikerin Birgitt
Bender (Biindnis 90/Die Griinen) wirft
der Regierung deshalb vor, gegeniiber
der Versicherungswirtschaft eingeknickt
zu sein. Und auch die Bundesirztekam-
mer (BAK) ist mit dem Gesetz nicht rund-
um zufrieden. Zwar attestiert die Stan-
desvertretung der Arzte dem Gendiag-
nostikgesetz »viele gute Ansitze« aber
eben auch »einige Schwiichen«. Begriifit
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wird der Arztvorbehalt bei pridikativen
genetischen Untersuchungen. Zudem stel-
le das Gesetz klar, dass niemand wegen
genetischer Eigenschaften diskriminiert
werden diirfe. Deshalb sei es richtig, gene-
tische Untersuchungen auf Verlangen des
Arbeitgebers oder eines Versicherungsun-
ternehmens grundsitzlich zu verbieten.
Auch weitere wichtige Forderungen der
Arzteschaft wie die Verankerung eines
Rechts auf Nichtwissen und die Freiwil-
ligkeit der Teilnahme an Gentests seien
in dem Entwurf berticksichtigt worden.
Allerdings kritisiert BAK-Priisident
Jorg-Dietrich Hoppe die in das érztliche
Berufsrecht hineinreichenden Regelungen
zur Qualititssicherung und zur Prifung
der Qualifikation von Arzten. Nach den
Heilberufsgesetzen der Bundeslinder

obliege die Festlegung der Anforderungen
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»Kommt ein Abbruch nicht in Frage,
sollte man keinen Test machen.«

I

an die Qualifikation der Arzte zur gene-
tischen Beratung den Landesirztekam-
mern. Uber diese Aufgabenzuweisung
setze sich der Entwurf teilweise hinweg.
»Damit wird das bewihrte Zusammen-
wirken von Staat und Selbstverwaltung
nachhaltig gefihrdet«, so Hoppe.
Ferner bemingelt die BAK, Kinder
wiirden bei genetischen Untersuchungen
durch das Gesetz nur unzureichend ge-
schiitzt. Dem Nachrichtenmagazin »Fo-
cus« sagte Hoppe, das Gesetz befreie die
Eltern nicht von der Pflicht, bei Gentests
des Nachwuchses eine besondere Vorsicht
walten zu lassen. Weniger ist hier oft
mehr: Dies gilt bereits fiir Untersuchun-
gen des Embryos im Mutterleib. »Oft
kann man damit nur ein Krankheitsrisiko
bestimmen, das bringt Schwangere in
eine schwierige Lage. Kommt ein Ab-

bruch nicht in Frage, sollte man keinen
solchen Test machenx, rit Hoppe.

Liicken weise das Gesetz auch dort
auf, wo es darum gehe, Kinder vor dem
Wissen tiber ihre Erbanlagen zu schiitzen.
Im Gesetz sei zwar ein Recht auf Nicht-
wissen festgelegt, so Hoppe. Der damit
verbundene Schutz ist aber offenbar eher
sparlich. Hitten Eltern etwa Kinder auf
eine Anfilligkeit fiir bestimmte Krebsar-
ten testen lassen, seien diese spiter ver-
pflichtet, das so erworbene Wissen — etwa
beim Abschluss einer hohen Lebensver-
sicherung — anzugeben. Das stelle hohe
Anforderungen auch an die beratenden
Arzte. »Umfangreiche Aufklirung vorher
ist die beste Methode. Anders sind gene-
tische Untersuchungen bei Minderjihri-
gen kaum zu regeln. Kinder sind sonst
nicht ausreichend geschiitzt — weder vor
der Geburt noch danachx, restimiert der
BAK-Prisident.

Auch der Bundesrat bewertet in einer
ausfiihrlichen Stellungnahme das geplante
Gendiagnostikgesetz zwar grundsitzlich
positiv, fordert zugleich aber Anderungen
am Entwurf. So sei es etwa unverstindlich,
dass der Umgang mit genetischen Proben
und Daten zu Forschungszwecken von
den Regelungen des Gendiagnostikgeset-
zes ausgenommen werden solle. »Dies
erscheint angesichts der immer noch
wachsenden Zahl von Biobanken, die
Proben sowie umfangreiche medizinisch-
diagnostische Daten auch aus genetischen
Untersuchungen vorhalten, nicht ange-
messen, so die Linder.

Im Gegensatz zur Arzteschaft bemin-
gelt der Bundesrat zudem die Absicht der
Bundesregierung, die genetischen Unter-
suchungen nur von Arzten durchfithren
zu lassen. Der so genannte Arztvorbehalt
sei bei der Untersuchung von Neugebo-
renen »nicht praxistauglich«. Hebammen
und Geburtshelfer miissten dazu weiter-
hin berechtigt sein. Das Argument: Nur
so konne gewihrleistet werden, dass nahe-
zu alle Neugeborenen vom Screening
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erfasst wiirden. Dariiber hinaus fordern
die Linder die Beseitigung begrifflicher
Unschirfen im Gesetzesentwurf. An-
sonsten bestiinde die Gefahr, dass das
Gesetz auch auf Untersuchungen ange-
wendet werde, die lediglich der Feststel-
lung einer erhohten Krankheitswahr-
scheinlichkeit dienten. Der Bundesrat
plidiert ferner fiir eine Stirkung der
Rechte der Betroffenen. Diese miissten
ihre Einwilligung zu einem Gentest
jederzeit widerrufen kénnen — auch miind-
lich.

Ein Hauptstreitpunkt des Gesetzesent-
wurfs sind die Regelungen zu so genann-
ten pridikativen genetischen Untersu-
chungen, also Gentests fiir erst spiter im
Leben ausbrechende Krankheiten. Zu
solchen Erkrankungen zihlt neben Alz-
heimer beispielsweise auch Chorea Hun-
tington, eine nur selten auftretende, do-
minant vererbbare Krankheit. Die Symp-
tome der tédlichen Erkrankung, zu denen
Bewegungsstorungen und ein langsamer
Verfall des Gehirns und des Kérpers zih-
len, treten in der Regel erst bei Patienten
iiber 30 Jahren auf.

Nordrhein-Westfalens Ministerprisi-
dent Jirgen Riittgers (CDU) kritisierte
das Gesetzesvorhaben in diesem Punkt
scharf. In seiner Rede anlisslich des 50-
jahrigen Bestehens der Kolner Gesell-
schaft fiir christlich jiidische Zusammen-
arbeit warnte Riittgers davor, dass kiinftig
»Gene tiber Leben und Tod« entschieden.
Laut dem Gesetz diirfe ein Embryo »ge-
netisch auf ein Alzheimer-Risiko getestet
und abgetrieben werden. Obwohl nie-
mand sagen kann, ob die Krankheit nach
70, 75 oder 80 Jahren tatsichlich auch
ausbricht. Das riittelt an den Grundfesten
unseres Menschenbildes«, beklagte der
CDU-Politiker.

Wenig spiter untermauerte Riittgers
seine Kritik an dem Gesetzentwurf des
Kabinetts Merkel noch einmal ausfiihrlich
in einem Gastbeitrag fiir die »Frankfurter
Allgemeinen Zeitung«. Unter dem Titel
»Im Zweifel fiir den Embryo« bezeich-
nete der NRW-Ministerprisident das
Gesetz zwar grundsitzlich als positiv,
mahnte aber zugleich an, dass der Entwurf
weder ein Verbot von Untersuchungen
fiir Krankheiten enthalte, die zu einem
spiteren Zeitpunkt im Leben eines Men-
schen auftreten konnen, noch fiir solche,
die unheilbar sind.

Schon beim Embryonenschutzgesetz
sei es schwer gewesen, ethische Grenzen
zu ziehen. »Deshalb mussen wir uns fra-
gen, ob wir nicht Tiir und Tor fiir den
Missbrauch 6ffnen, wenn wir das Verbot
fir Untersuchungen spitmanifester
Krankheiten nicht gesetzlich regeln.«

Gerade der gesellschaftliche Druck auf
Eltern, die kein gesundes Kind bekom-
men, konnte ansonsten in Zukunft stark
zunehmen, gab Riittgers zu Bedenken.
Das sei keine Theorie und auch keine
Utopie. Schon heute wiirden viele Kinder
abgetrieben, nur weil die Wahrscheinlich-
keit bestehe, dass sie nicht ganz gesund
seien, bekriftigte der promovierte Jurist.
»Wollen wir riskieren, dass Kinder nicht
zur Welt kommen, nur weil der Verdacht

Jorg-Dietrich Hoppe, Bundesarztekammer-Président

auf eine spatmanifeste Krankheit besteht?
Also allein aufgrund der Diagnose der
Wahrscheinlichkeit, dass irgendwann
einmal im Leben eine schwere Krankheit
auftreten konnte — als Ursache eines ge-
netischen Defekts?« Dies sei weder mit
dem christlichen Menschenbild noch mit
dem Menschenbild des Grundgesetzes
vereinbar, so Riittgers.

Die Reaktionen auf die Aufierungen
des CDU-Politikers liefien nicht lange
auf sich warten. Wihrend einige Politiker
Riittgers zustimmten, widersprachen an-
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»Die Frage ist doch, was fingt man
mit dem Wissen an?«

I

dere heftig. »Das Gesetz er6ffnet in keiner
Weise die Moglichkeit zu Schwanger-
schaftsabbriichen, die mit einer eventuell
zu irgendeinem Zeitpunkt einmal ausbre-
chenden Erkrankung des Ungeborenen
gerechtfertigt wiirden«, meinte etwa der
stellvertretende Vorsitzende der Unions-
fraktion im Bundestag, Wolfgang Bosbach
(CDU). Der SPD-Gesundheitsexperte
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Karl Lauterbach bezeichnete Riittgers
Behauptung, Abtreibungen kénnten auf-
grund des Gesetzes kiinftig vorgenommen
werden, wenn eine genetische Veranla-
gung fiir einen spiteren Ausbruch von
Erkrankungen diagnostiziert werde, als
»absurd«. »Kein Arzt und kein Kranken-
haus wiirden eine solche Diagnose als
Grund fir einen Schwangerschaftsab-
bruch akzeptieren«, dufierte Lauterbach
gegeniiber dem »Kolner Stadt-Anzeiger«.

NRW-Ministerprasident Jiirgen Riittgers (CDU)

Zustimmung erhielt Riittgers hingegen
von der Kélner CDU-Bundestagsabge-
ordneten Ursula Heinen: »Jirgen Riitt-
gers hat Recht, wenn er sagt, dass im
Gendiagnostikgesetz eine Verbindung
zwischen Gentests an spitmanifesten
Krankheiten und Spitabtreibungen her-
stellbar ist.« Das Gesetz miisse daher
enger gefasst werden, als es derzeit beab-
sichtigt sei. Gentests im Mutterleib sollten
untersagt werden, wenn es sich dabei um
so genannte spitmanifeste Krankheiten
handele. Ein Beratungsangebot fiir
schwangere Frauen reiche nicht aus. »Die
Frage ist doch, was fingt man mit dem
Wissen an«, so Heinen.

Die Medizinrechtsexpertin der Grii-
nen, Ulrike Riedel, bemingelt zwar, Riitt-
gers Aussage, ein Embryo diirfe genetisch
auf ein Alzheimer-Risiko getestet und ab-
getrieben werden, beruhe auf einer fal-
schen Auslegung des Paragrafen 218. »So
wie er ihn versteht, ist es eigentlich nicht
moglich«, so Riedel. Allerdings begriifite
auch sie grundsitzlich die Kritik des
CDU-Ministerprisidenten: »Es ist genau
das, was die Griinen auch gesagt haben.«
Thre Partei stimme mit Riittgers tiberein,
dass ungeborene Kinder auf spit mani-
festierende Krankheiten nicht genetisch
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getestet werden diirften. Die Griinen
verlangen, dass die Regierung ein entspre-
chendes Verbot der pridikativen Tests
ins Gesetz aufnimmt. Aus ihrer Sicht zeigt
sich darin die ganze Problematik der vor-
geburtlichen Diagnostik. »Es konnen nur
sehr wenige Krankheiten in der Gebir-
mutter therapiert werdenx, sagte Riedel.

Unterstiitzung erhilt Riittgers auch
aus Briissel. Der Vorsitzende der Arbeits-
gruppe Bioethik der christlich-konser-
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Dr.med. Peter Liese (CDU)

vativen Fraktion im Europiischen Parla-
ment, Peter Liese, nahm Riittgers in
Schutz. »Im Kern hat Riittgers Recht.
Die Gefahr, dass Kinder wegen des Risi-
kos einer Erkrankung, die erstim Erwach-
senenalter auftritt, abgetrieben werden,
ist iberhaupt nicht weit hergeholt, so

hauptungen seien absurd und kein Arzt
und kein Krankenhaus wiirde eine solche
Diagnose als Grund fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch akzeptieren, muss man
Lauterbach entgegenhalten, dass er die
Zwinge, unter denen Arzte im In- und
Ausland stehen, nicht kennt«, bemingelt
der CDU-Europapolitiker. An der Freien
Universitit Briissel beispielsweise wiirden
Embryonen im Rahmen der Priimplan-
tationsdiagnostik aussortiert, weil sie ein
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Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt (SPD)

erhohtes Risiko fiir Brustkrebs tragen.
Wenn so etwas heute in Europa moglich
sei, konne man nicht so tun, als gibe es
keinen Diskussionsbedarf. Der Gesetzge-
ber diirfe sich hier nicht aus der Verant-
wortung stehlen. »Wie beim Thema Spit-
abtreibungen muss die Politik eine Ent-

scheidung treffen und darf nicht

»Wie beim Thema Spdtabtreibungen

muss die Politik eine Entscheidung treffen.«

immer nur an die Verantwortung
der Arzte appellieren<, so Liese.
Von erschreckender Unkenntnis
zeuge auch die Aussage von Bun-
desgesundheitsministerin Ulla

Liese. Schon heute sei Prinataldiagnostik
auch mit der Moglichkeit einer Abtrei-
bung bei sich spit manifestierenden Er-
krankungen, wie erblich bedingten Zys-
tennieren oder Chorea Huntington, mog-
lich. Sie werde in Deutschland und im
Ausland praktiziert. »Die Gefahr, dass
sich dieses Problem in Zukunft ausweitet,
ist reell. Es wird eine Vielzahl von gene-
tischen "Tests geben, die auch das Risiko
von Volkskrankheiten wie Herzinfarkt
oder Krebs beziffern konnen, ist der
promovierte Humangenetiker sicher.
»Wenn der SPD-Bundestagsabgeord-
nete Karl Lauterbach sagt, Riittgers Be-

Schmidt, es gibe derzeit keine
Tests, die spitere Krankheiten wie
Krebs prognostizieren kénnen. »Selbst-
verstindlich gibt es schon gut etablierte
"Tests fiir dominant-erbliche spit manifes-
tierende Erkrankungen, wie polyzystische
Nierenerkrankungen oder Chorea Hun-
tington.« Auch Tests, die ein gewisses
Risiko fiir Brust- oder Darmkrebs vorher-
sagen, seien bereits auf dem Markt. »Zwar
ist ihre Aussagekraft problematisch, aber
so einfach wie Ulla Schmidt kann man
es sich bestimmt nicht machenx, beklagte
Liese.

Scharf ins Gericht ging der Mediziner
auch mit der Aufierung Schmidts, Riitt-
gers unterstelle zu Unrecht einen Auto-

matismus zwischen vorgeburtlicher Un-
tersuchung und Schwangerschaftsab-
bruch. »Auch hier kennt Ulla Schmidt
die Praxis nicht«, so der Mediziner. Leider
gebe es nur in ganz wenigen Fillen eine
vorgeburtliche Therapie. Deswegen sei
der Zweck einer vorgeburtlichen Unter-
suchung fast immer, dass im Falle eines
Hinweises auf die Krankheit eine Abtrei-
bung stattfinde. »Dies zu verschleiern,
ist unverantwortlich und fiihrt dazu, dass
Frauen Prinataldiagnostik durchfiihren
lassen und sich dem entsprechenden Ri-
siko aussetzen, obwohl fiir sie eine Ab-
treibung nicht in Betracht kommt«, kri-
tisierte Liese.

Der fiir medizinische Grundsatzfragen
und Gentechnik zustindige Berichterstat-
ter der Unionsfraktion im Gesundheits-
ausschuss, Hubert Hiippe (CDU), rechnet
denn auch mit Korrekturen an dem Ge-
setzesentwurf. So gebe es in seiner Frak-
tion Bedenken gegeniiber vorgeburtlichen
Gentests, die mogliche Risiken fiir sich
erst spit manifestierende Krankheiten
aufzeigen konnten, sagte Hiippe in Berlin.
Abgeordnete teilten die Uberzeugung
Jurgen Riittgers, dass solche Tests verbo-
ten werden sollten. Er selbst dringe auf
ein Verbot solcher Untersuchungen an
Embryonen, zumal der Eingriff selbst
zum Teil ein hohes Risiko fiir das unge-
borene Kind mit sich bringe, jedoch ohne
therapeutischen Nutzen sei. Unter Ver-
weis auf die aktuelle Debatte um Spitab-
treibungen mahnt der CDU-Politiker:
»Es darf nicht dazu kommen, dass noch
mehr Kinder abgetrieben werden, nur
weil eine erhohte Wahrscheinlichkeit
besteht, dass sie moglicherweise Jahrzehn-
te spiter erkranken.«
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