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4.4.3. Zwischen Fürsorgepflicht und Autonomiepostulat: Prädiktive Tests 
bei Minderjährigen 

Besonders heikel ist die Frage, ob und unter welchen Umständen prädik-
tive Gentests bei Kindern vorgenommen werden können oder gar sollten. 
Dies wirft insbesondere dann Probleme auf, wenn die betreffenden 
Krankheiten erst im Erwachsenenalter auftreten. Während es im medizini-
schen Kontext gängige Praxis ist, dass Eltern Entscheidungen für ihre 
Kinder treffen, wird eine solche Stellvertreterregelung bei prädiktiven 
Gentests zumindest dann als nicht zulässig angesehen, wenn keine wirksa-
men präventiven Optionen zur Verfügung stehen. So sehen etwa die »In-
ternationalen Richtlinien« zur Anwendung des molekulargenetischen Tests 
für die Huntington-Krankheit als Grundvoraussetzung die Volljährigkeit 
der Untersuchungsperson vor (Guidelines 1994; Engel/Lohkamp 2003). 
Die Maßgabe der Volljährigkeit bei Gentests auf Krankheiten, die erst im 
Erwachsenenalter auftreten und durch präventive Maßnahmen nicht ver-
hindert werden können, ist auch innerhalb von humangenetischen Fachge-
sellschaften und medizinischen Berufsverbänden unbestritten (American 
Society of Human Genetics/American College of Medical Genetics 1995; 
Gesellschaft für Humangenetik 1995; Bundesärztekammer 1998).108 

Offenbar weicht jedoch die medizinische Praxis regelmäßig von dem 
offiziell geforderten Kriterium der Volljährigkeit ab. Bei einer Befragung 
von Assistenzärzten in New York waren 39 Prozent der Auffassung, dass 
die Durchführung eines prädiktiven Tests für die Huntington-Krankheit 
bei einem 10jährigen Jungen angemessen sei (Rosen et al. 2002). In eine 
ähnliche Richtung deuten Daten aus einer älteren Untersuchung von Do-
rothy C. Wertz und Philip R. Reilly. Nach einer Erhebung der Autoren 
führten 23 Prozent aller molekulargenetischen Labore, die im wichtigsten 
US-amerikanischen Verband Helix zusammengeschlossen sind, Gentests 
für die Huntington-Krankheit an Kindern unter 12 Jahren durch – ein 
großer Teil davon ohne die Einbeziehung eines Arztes (Beardsley 1996).  

In den vergangenen Jahren hat sich die Debatte über die Zulässigkeit 
prädiktiver Gentests bei Minderjährigen intensiviert. Immer häufiger spre-
chen sich betroffene Eltern und eine Reihe von Medizinern und Bioethi-
kern gegen eine Beschränkung prädiktiver Gentests auf das Erwachse-
nenalter aus, selbst wenn für die betreffenden Krankheiten keine therapeu-
—————— 
 108 Für eine neuere Übersichtsarbeit über internationale Positionspapiere und Richtlinien 

zur Frage prädiktiver genetischer Tests an Minderjährigen vgl. Borry et al. 2006. 
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tischen Optionen oder präventiven Maßnahmen bereitstehen (vgl. etwa 
Michie et al. 2001; Robertson/Savulescu 2001; Rhodes 2006). Das Thema 
wird in der Regel als Konflikt zwischen Fürsorgepflichten und Autono-
mieprinzipien diskutiert. Was die elterliche Fürsorgepflicht für das Wohl-
befinden des Kindes angeht, finden sich sowohl Argumente für als auch 
gegen die Durchführung prädiktiver Tests. Die Befürworter argumentie-
ren, dass die Offenbarung ihres genetischen Status Personen im Kindesal-
ter weniger negativ beeinflusse, als wenn sie das Ergebnis erst in späteren 
Lebensjahren erführen. Prädiktive Tests in dieser Lebensphase ermöglich-
ten – so das Argument – eine bessere psychosoziale Anpassung an diag-
nostizierte Krankheitsrisiken, da Lebensstil und Familienplanung noch 
weniger konkretisiert seien als im Erwachsenenalter (Robertson/ Savulescu 
2001). Gegner der Nutzung prädiktiver Tests zu einem so frühen Zeit-
punkt wenden ein, dass ein positives Untersuchungsergebnis den Betroffe-
nen die Hoffnung auf ein »normales« Leben nehme und das Wissen um die 
(hohe) Wahrscheinlichkeit, später an einer schweren Krankheit zu leiden, 
zu einer schweren Hypothek für ihr weiteres Leben werden könne. Zudem 
sei anzunehmen, dass die emotionale Belastung für Kinder größer sei als 
für Erwachsene. Schließlich stehe auch zu befürchten, dass die Familien-
dynamik unter einem Testergebnis leidet, so dass die Entwicklungschancen 
der Kinder beeinträchtigt sein könnten (Freundlich 1998: 668 f.; für einen 
Überblick über die Argumente vgl. Hildt 2003: 239–242; Duncan/ 
Delatycki 2006: 10 f.).  

Die Hauptargumente für oder gegen prädiktive Gentests im Kindesal-
ter fokussieren jedoch nicht auf die Fürsorgepflichten der Eltern, sondern 
auf autonomiebezogene Aspekte. Zugunsten prädiktiver Tests wird ange-
führt, dass das Wissen über genetische Risiken bzw. Krankheitswahr-
scheinlichkeiten zu einer autonomeren Lebensplanung führe. Eltern und 
Kinder könnten sich auf erwartbare Krankheiten besser einstellen und 
wichtige Entscheidungen im Hinblick auf Schul- und Berufswahl, finan-
zielle Vorsorgepläne etc. treffen (Clayton 1997; Robertson/Savulescu 
2001). Das Gegenargument lautet, dass die Autonomie von Kindern, Ju-
gendlichen und zukünftigen Erwachsenen eher durch den Verzicht auf 
prädiktive Gentests gestärkt werde, da nur das Nichtwissen einen unbe-
einträchtigten Selbstentwurf im Sinne einer »offenen Zukunft« ermögliche 
(Davis 1997; Hildt 2003).109 Kritisiert wird auch, dass letztlich nicht das 
—————— 
 109 Duncan und Delatycki (2006) weisen darauf hin, dass trotz der inzwischen seit 15 Jahren 

geführten theoretischen Debatte, ob und unter welchen Umständen prädiktive Gentests 
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Kind, sondern die Eltern die Entscheidung für einen Test fällen (Dicken-
son 1999). Welche Motive dabei eine Rolle spielen können, illustriert ein 
Beispiel, das Nancy Wexler anführt, eine der bekanntesten Forscherinnen 
auf dem Gebiet der psychosozialen Aspekte der Huntington-Krankheit: 
»Da gibt es die Frau, die ihre beiden Kinder testen lassen wollte: ›Ich habe 
nur Geld, um eines davon auf die Universität zu schicken. Ich will wissen, 
in welches ich investieren soll.‹« (Wexler, zit. nach Schneider 2000: 42; vgl. 
auch Andrews 1997: 263)  

Werden prädiktive Tests vor der Volljährigkeit schon bei leiblichen 
Kindern sehr kontrovers diskutiert, werfen sie im Kontext von Adoptions-
entscheidungen noch größere Probleme auf. Hier besteht die Gefahr, dass 
sie zum Zweck einer »Evaluation« möglicher Adoptivkinder vorgenommen 
werden.110 Zwar sollten adoptionswillige Eltern alle Auskünfte erhalten, die 
ihnen eine informierte und gut begründete Entscheidung in dem Adopti-
onsverfahren ermöglichen. Dazu gehören auch Daten zur Familienge-
schichte, die über den gesundheitlichen und sozialen Hintergrund der Kin-
der und ihrer Ursprungsfamilien aufklären. Diese Art von Informationen 
gibt jedoch lediglich den allgemeinen Kenntnisstand wieder, den Familien 
traditionellerweise über sich und ihre Verwandten haben. Prädiktive Gen-
tests, die vor der Adoption vorgenommen werden, gehören nicht in diese 
Kategorie: Die daraus gewonnenen Daten individualisieren vielmehr die 
vorhandenen Informationen zum familiären Hintergrund, und sie können 
schwerwiegende Konsequenzen für das Kind und dessen weitere Lebens-
planung und Selbstbild haben (Freundlich 1998). 

Trotz der grundsätzlichen und schwerwiegenden Bedenken sind auch 
in Deutschland Fälle bekannt geworden, in denen diese Problematik eine 
Rolle spielte.111 Im Jahr 2004 wandten sich eine Adoptionsstelle aus Bran-
denburg und ein Kinderarzt aus Sachsen mit der Frage an die Deutsche 
Huntington-Hilfe112, ob zur Adoption freigegebene Kinder aus Familien, 
in denen Menschen an der Huntington-Krankheit litten, genetisch unter-

—————— 
bei Kindern und Heranwachsenden zulässig sind, bislang kaum empirische Studien exis-
tieren, die die Folgen solcher Tests beschreiben und analysieren. 

 110 Die Leiterin einer Adoptionsstelle in den USA bringt diese Bedenken auf den Punkt: 
»Do genetic test results – when used as a criterion in determining the acceptability of the 
child prior to adoption – unintentionally transform children into commodities of relative 
quality and attractiveness based on their genetic makeup?« (Freundlich 1998: 670) 

 111 Für das Folgende vgl. Lemke/Lohkamp 2005: 59 f. 
 112 Die Deutsche Huntington-Hilfe ist die wichtigste Selbsthilfegruppe für Betroffene der 

Huntington-Krankheit in Deutschland. 
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sucht werden dürfen. Diese Anfrage wurde mit dem Argument begründet, 
dass sich bei einem negativen Befund ihre Chance auf Vermittlung erhö-
hen könnte. Die Bedeutung von genetischen Informationen für Adopti-
onsverfahren hatte 1997 bereits das »Konsortium zur molekulargeneti-
schen Diagnostik bei der Huntington-Krankheit« beschäftigt. Das Gre-
mium diskutierte die Frage der prädiktiven genetischen Diagnostik bei 
Kindern, mit der sich auch eine Stellungnahme des Berufsverbands Medi-
zinische Genetik auseinander setzte.113 Im konkreten, dem Konsortium 
vorgetragenen Fall handelte es sich um ein Geschwisterpaar, das zur 
Adoption freigegeben war und aus einer Familie stammte, in der bereits 
Fälle der Huntington-Krankheit aufgetreten waren. Es hatten sich adop-
tionswillige Eltern gefunden, die allerdings ihre Entscheidung davon 
abhängig machen wollten, ob die Kinder von der Huntington-Krankheit 
betroffen seien. Das Konsortium lehnte die Untersuchung der Kinder 
zwar mehrheitlich ab, allerdings sprachen sich einige Mitglieder dafür aus, 
dass es in besonders kritischen und nicht vorhersehbaren Situationen mög-
lich sein sollte, von der allgemein anerkannten Regelung eines Untersu-
chungsverbots abzuweichen, wenn dies zum Wohl des zu adoptierenden 
Kindes sei.  

Fraglich ist jedoch, ob es Fälle gibt, die einen solchen schwerwiegenden 
Eingriff in die Persönlichkeitsrechte des Kindes rechtfertigen und dessen 
Recht auf »informationelle Selbstbestimmung« faktisch beseitigten. Eine 
besondere Härte könnte sich bei Geschwisterpaaren ergeben, wenn eines 
der Kinder kein »Mutationsträger« ist und adoptionswillige Eltern fände, 
das andere mit ungünstigem Befund jedoch nicht. Zu dem belastenden 
Wissen über das hohe Erkrankungsrisiko käme dann noch die ernüch-
ternde Erkenntnis, kaum Chancen zu haben, in eine Adoptivfamilie ver-
mittelt zu werden (vgl. Wexler 1995: 254 f.). 

—————— 
 113 Die Kommission für Öffentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft für 

Humangenetik hatte bereits 1995 in einer Stellungnahme die molekulargenetische 
Untersuchung von Kindern im Kontext einer Adoptionsentscheidung für unter 
Umständen zulässig erklärt: »Im Zusammenhang mit einer Adoption kann das Er-
gebnis einer genetischen Untersuchung eines Kindes Einfluß auf Entscheidungen 
haben, die für das Kind getroffen werden. Eine Untersuchung sollte jedoch nicht 
zur Voraussetzung für die Freigabe zur Adoption oder für eine adäquate Vermitt-
lung gemacht werden.« (Kommission 1995: 358 f.) 
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