Stellungnahme zur postnatalen pradiktiven genetischen Diagnostik

Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen

der Gesellschaft fuir Humangenetik e.V.

Stellungnahme zur postnatalen
pradiktiven genetischen
Diagnostik

l.

Pradiktive genetische Diagnostik be-
deutet die Untersuchung eines gesun-
den Menschen auf Anlagen hin, die zu
Erkrankungen im spéateren Leben dis-
ponieren. Im Hinblick auf Erkrankun-
gen, die verhinderbar oder behandel-
bar sind, kann diese Untersuchung im
individuellen Fall eine wichtige Hilfe
bei Entscheidungen Uber eventuelle
praventive oder therapeutische Mal3-
nahmen sein. Bei nicht verhinderbaren
und nicht behandelbaren Erkrankun-
gen kann prédiktive genetische Dia-
gnostik Personen, die ein Erkran-
kungsrisiko fiir sich oder ihre Nach-
kommen befiirchten, wichtige Ent-
scheidungsoptionen hinsichtlich der
Lebens- und Familienplanung eroff-
nen. Aus ethischen Griunden kann
deshalb prédiktive genetische Dia-
gnostik ratsuchenden Personen nicht
vorenthalten werden. Die Anwendung
wirft jedoch zahlreiche regelungsbe-
dirftige Probleme auf, die ein behut-
sames Vorgehen unter Bertucksichti-
gung der folgenden Forderungen ver-
langt:

1. Préadiktive Diagnostik sollte erst
nach einer vorangegangenen human-
genetischen Beratung erfolgen, die ein
umfangreiches Informationsangebot
Uber alternative Handlungsweisen
einschliessen muf} (vergl. Leitlinien zur
Genetischen Beratung des Berufsver-
bandes Medizinische Genetik e.V.
(1996), Med. Genet. 8, Heft 3, Son-
derbeilage, S. 1-2).

2. Die Freiwilligkeit der Inanspruch-
nahme und damit das Recht auf
Nicht-Wissen muR gewdhrleistet sein.

3. Aufklarung und Beratung Uber das
Testangebot mussen nichtdirektiv er-
folgen.

4. Eine préadiktive genetische Diagno-
stik bei Kindern und Jugendlichen ist
nur dann sinnvoll, wenn mit dem Auf-
treten einer Erkrankung in diesem Le-
bensalter zu rechnen ist und wenn
sinnvolle medizinische Malnahmen
zur Pravention der Erkrankung selbst
bzw. von Komplikationen oder zur
Therapie ergriffen werden kdnnen

(vergl. Stellungnahme zur genetischen
Diagnostik bei Kindern und Jugendli-
chen der Kommission fir Offentlich-
keitsarbeit und ethische Fragen der
Deutschen Gesellschaft fir Humange-
netik e.V. (1995) Med. Genet. 7:358-
359).

5. In zunehmendem Male kdnnen ein-
zelne, zu Krankheiten lediglich dispo-
nierende genetische Faktoren unter-
sucht werden. Solche Faktoren fiihren
erst im Zusammenwirken mit anderen
genetischen und/oder nicht geneti-
schen Faktoren zur Entstehung einer
bestimmten Erkrankung (sog. multi-
faktoriell bedingte Krankheitsentste-
hung). Die Ergebnisse entsprechender
Untersuchungen erlauben in der Regel
keine sichere Aussage Uber den
Krankheitsausbruch, sondern fiihren
zu einer modifizierten Aussage Uber
das individuelle Krankheitsrisiko der
untersuchten Person und bedirfen in
jedem Einzelfall der Interpretation.
Schon bei der Indikationsstellung
muss das Ausmall mdglicher Risiko-
modifikationen beriicksichtigt sowie
kritisch gegen die Optionen hinsicht-
lich praventiver und therapeutischer
Maflinahmen abgewogen werden. In-
dikationsstellung, Interpretation der
Untersuchungsergebnisse und die Be-
ratung vor und nach der Diagnostik
erfordern deshalb krankheitsspezifi-
sche, medizinisch-genetische Fach-
kenntnisse.

6. Die Eigentumsrechte am Untersu-
chungsmaterial sowie die Rechte an
der Verwendung der Untersuchungs-
ergebnisse bedirfen eindeutiger Re-
gelungen. Dabei ist datenschutzrecht-
lichen Belangen im weitesten Umfang
Rechnung zu tragen. Ein Fragerecht
von Dritten nach Durchfihrung oder
Ergebnissen dieser Art von Diagnostik
muf} ausgeschlossen sein.

7. Pradiktive genetische Diagnostik
darf keine Routinediagnostik sein. Bei
der Entwicklung von Richtlinien zur
Durchfiihrung sollen weitgehend die
Vorstellungen der Betroffenen bertick-
sichtigt werden, wie dies international
beispielhaft fur die Huntingtonsche
Krankheit erfolgt. Insbesondere ist auf
die Einhaltung langerer Bedenkzeiten
vor Beginn einer Diagnostik sowie die
jederzeitige Widerruflichkeit der Ein-

Verlag medizinischegenetik Sonderdruck 7. Auflage Okt. 2001

willigung zu achten. Hinsichtlich der
Umsetzung dieser Art von Diagnostik
in die medizinische Praxis wird aus-
driicklich auf die entsprechenden Er-
klarungen des Berufsverbandes Medi-
zinische Genetik e.V. verwiesen (vergl.
Leitlinien zur Genetischen Beratung
und zur molekular-genetischen Labor-
diagnostik des Berufsverbandes Me-
dizinische Genetik e.V. (1996) Med.
Genet. 8, Heft 3, Sonderbeilage S. 1-
2 und 4).

Il

Bei pradiktiver genetischer Diagnostik
werden Daten erhoben, die dem Kern-
bereich der Privatsphére zuzurechnen
sind und deshalb die Gefahr der Dis-
kriminierung und Ausgrenzung Betrof-
fener in sich bergen. Dieser Gefahr ist
durch das individuelle Angebot der
Testverfahren, breite Aufklarung der
Offentlichkeit und durch rechtliche Re-
gelungen, wie z.B. Richtlinien der
Bundesarztekammer bzw. Veranke-
rung von Vorgehensweisen in die Be-
rufsordnung fiir Arzte, sowie gesetz-
liche Regelungen fir das Versiche-
rungswesen und den Bereich der Ar-
beitsmedizin entgegenzuwirken.

I1.

Wegen der voraussehbaren, viel-
schichtigen Probleme sollte pradikti-
ve genetische Diagnostik nur im Rah-
men von wissenschaftlich begleiteten
Pilotprojekten eingefiihrt werden.
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