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Unaufgeforderte Stellungnahme zur Ausschussanhérung
»Konfliktsituationen wahrend der Schwangerschaft*
am 16. Marz 2009

Sehr geehrte Frau Griese,

als Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik mochte
ich dem Ausschuss im Zusammengang mit dem Entwurf zur Anderung
des Schwangerschaftskonfliktgesetzes folgende  Stellungnahme
unaufgefordert zukommen lassen. Diese Stellungnahme ist von
unserer Kommission fur Grundpositionen und ethische Fragen
(Federfiihrung: Prof. E. Schwinger, Liibeck) erarbeitet worden. Die
Gesellschaft vertritt die Interessen von tiber 1.000 hauptberuflich
tatigen Arzten und Wissenschaftlern aus dem Bereich der
Humangenetik des deutschsprachigen Raums. Konfliktsituationen
wahrend der Schwangerschaft und Fragen des Spatabortes auf Grund
genetisch bedingter Erkrankungen gehoren zum taglichen beruflichen
Umfeld vieler von uns.

Erlauben Sie mir, dass ich auf die Beratung nach auffalligem Befund im
Rahmen der Pranataldiagnostik eingehe. In § 2 a , Aufklarung und
Beratung in besonderen Fallen“ heit es in Ihrem Anderungsentwurf
s.hat der Arzt, der die MaBnahmen der Pranataldiagnostik
verantwortlich durchgefuhrt hat, uber die medizinischen und
psychosozialen Aspekte, die sich aus dem Befund ergeben, zu beraten
und auf den Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale
Beratungsmoglichkeiten = durch  Beratungsstellen mnach § 2
hinzuweisen.”

Es soll in keiner Weise bestritten werden, dass psychosoziale Aspekte
bei dieser Beratung sehr wichtig sind. Sicherlich genauso wichtig sind
aber fundierte Informationen uber die zu erwartenden kindlichen
Storungen aufgrund der im Rahmen der Pranataldiagnostik erhobenen
Befunde. Insofern ist die Hinzuziehung zu einer solchen Beratung von
Padiatern und Humangenetikern unerlasslich, da sie wesentlich mehr
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Expertise uber diese Auswirkungen auf die kindliche Entwicklung haben als Gyndkologen
und Geburtshelfer, die die Pranataldiagnostik durchgefuihrt haben. Ziel muss es ja sein, den
Frauen in dieser duBerst schwierigen Situation die Option zum Austragen der
Schwangerschaft offen zu halten, wenn die zu erwartenden Stérungen der kindlichen
Entwicklung beschrieben werden und von den Eltern akzeptiert werden konnen. Ein
Automatismus - auffdlliger pranataler Befund und Schwangerschaftsabbruch - mit den
daraus resultierenden eventuell auch langfristigen Beeintrachtigungen der betroffenen
Frauen, darf es nach Ansicht der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik nicht geben.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik begriRt |hre Forderung nach einer Bedenkzeit
von drei Tagen zwischen durchgefiihrter Beratung und einem Schwangerschaftsabbruch mit
den in § 13 a beschriebenen maoglichen wichtigen Ausnahmesituationen.

AulRerdem wollen wir zu der Frage der Lebensfahigkeit von Feten Stellung beziehen, bei
denen nach Pranataldiagnostik durch Fruchtwasseranalyse eine schwere genetisch bedingte
Erkrankung diagnostiziert wurde. Nur in einer Minderzahl von Fadllen ist die Prognose nach
oder kurz nach der Geburt infaust. Kinder mit schwerwiegenden Chromosomenstorungen
wie z. B. Trisomie 13 oder Trisomie 18 oder schwerwiegende Fehlbildungen (z. B. des
zentralen Nervensystems, schwere Herzfehlbildungen) haben aber in der Regel eine sehr
geringe Lebenserwartung.

Fur das Lubecker Institut fur Humangenetik hat Prof. Schwinger die Anzahl der
schwerwiegenden Chromosomendiagnosen nach Pranataldiagnostik fiir die Jahre 1996 bis
2005 aufgeschlisselt. In dem genannten Zeitraum wurden 8.594 Chromosomenanalysen
nach Amniozentese (meist in der 16. Schwangerschaftswoche) durchgefiihrt. Der ganz
uberwiegende Anteil dieser Untersuchungen war Folge der bestehenden Altersindikation. In
dem Zeitraum fanden sich 308 auffallige Chromosomenbefunde. In 61 Fillen (19 %) handelte
es sich um eine Trisomie 13 und 18. In diesen Fallen ware davon auszugehen, dass wenn kein
Schwangerschaftsabbruch erfolgt ware, im weit uberwiegenden Teil der Tod der Kinder
innerhalb des ersten Lebensjahres eingetreten ware.

Das Zahlenmaterial ist sicherlich reprasentativ fur ein Labor in Deutschland, in dem
Chromosomenanalysen nach Amniozentese im Rahmen der Pranataldiagnostik durchgefuhrt
wurden. Die abnehmende Frequenz der Untersuchung ist dadurch zu erklaren, dass nach
normalem Ultraschallbefund und umfassender humangenetischer Beratung uber das nur
noch bestehende sehr geringe kindliche Restrisiko viele Schwangere inzwischen auf den
invasiven Eingriff einer Amniozentese verzichten. Dieser Trend hat sich in den letzten Jahren
noch deutlich verstarkt. Dies ist eine von der Humangenetik gewiinschte und geférderte
Entwicklung.

Mit freundlichen GriuRen

A i

Prof. Dr. med. André Reis
GfH-Vorsitzender

Anlage Statistik Schwerwiegende Chromosomenaberrationen nach Pranataldiagnostik an der Univ.
Litbeck 1996-2005



Schwerwiegende Chromosomenaberrationen nach
Pranataldiagnostik durch Amniozentese
(1996 bis 2005)

Institut fir Humangenetik der Universitat Libeck
(Prof. Dr. med. E. Schwinger)

Anzahl Lebens- Lebens-
Jahr ngf‘@;ﬁaehl patholqgischer erwartung erwartung
Falle <1 Jahr < 1 Jahr (%)
1996 1210 28 6 21,4%
1997 1139 40 2 5%
1998 1017 33 10 30,3%
1999 834 29 4 13,8%
2000 892 33 9 27,3%
2001 788 26 4 15,4%
2002 770 30 3 10%
2003 721 35 10 28,6%
2004 658 37 12 32,4%
2005 565 17 1 5,9%
Gesamt 8594 308 61 19 %




