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Die schweizerische Alpha-l-Fetoproteinstudie 
Ethische Aspekte HermannRingeling' 

Die ethisehen Fragen der AFP-Studie sind teilweise 
leicht zu beantworten, wenn man sie erst einrnal 
gestellt hat. Teilweise sind sie aber, wie zu zeigen sein 
wird, v611ig often und k6nnen daher wohl erst nach 
Absehluss der Studie besser beantwortet werden. 
Vielleicht auch nicht einmal dann. Eben wegen dieser 
offenen Problematik und nicht zuletzt deshalb, weil ich 
als wissenschaftlicher Ethiker genau so wissbegierig 
bin wie der Naturwissenschafter, lasse ich reich von 
der Vermutung leiten, die Studie sei nfitzlich und 
vertretbar. An dieser Vermutung werde ich auch naeh 
den folgenden lSlberlegungen festhalten; ich schicke 
das voraus, weil ich gleichwohl Bedenken habe und 
einige recht weitreichende Fragen formulieren 
mSchte. Es ist sicherlich auch vorteilhaft, wenn man 
nicht mit Enthusiasmus, aus welcher Quelle der Fort- 
schrittsglfiubigkeit er sich auch speisen mOge, an diese 
Sache herangeht, sondern eher mit etwas gemischten 
Geffihlen. Ich werde meine lJberlegungen so eintei- 
len, dass ich in einem ersten Teil diejenigen ethischen 
Aspekte aufzuzeigen versuche, welche die Ziele der 
Studie, in einem zweiten dann diejenigen, welche die 
Folgen ihrer Durchffihrung betreffen. 

1. Die Ziele der Studie 
Es legt sich schon von meiner Vorbemerkung her 
nahe, die ethische Fragestellung selber infragezustel- 
len. Das ist ohnehin eine verbreitete Attitiide, und es 
empfiehlt sich, sie sorgfgltig zu er6rtern. Infragestellen 
kann man ngmlich die Ethik oder ihre Bedeutung 
begrenzen auf blosse Folge- und Anwendungspro- 
bleme, indem man sagt: Das wissenschaftliche Verfah- 
ren als solches ist v611ig wertfrei. Es ist auf Erkenntnis- 
gewinn angelegt, und kein wissenschaftliches Pro- 
gramm, das sich im - allerdings schwer abgrenzbaren- 
Bereich der Grundlagenforschung bewegt, daft durch 
Werturteile, die aus anderen Gesichtspunkten als dem 
reinen Erkenntnisinteresse stammen, behindert wer- 
den, es sei denn, sie bez6gen sich ausschliesslich auf 
das Verfahren. 
Das ist also die These yon der Werturteilsfreiheit der 
Wissenschaft. Ich bestreite diese These nicht. Ganz im 
Gegenteil: es w~ire gut, wenn man sie so genau und irn 
Grunde so einfach verstehen wfirde wie Max Weber, 
ihr soziologischer Verfechter und oft angerufener 
Kronzeuge, sie gemeint hat. Sie besagt n~imlich nur, 
dass der Forscher streng unterscheiden soil zwischen 
der Feststellung empirischer Tatsachen und seiner 
wertenden Stellungnahme. Was er beobachtet, ist eine 
Sache; wie er es beurteilt, eine andere. Und damit sind 
wir auch bereits bei der Sache und h~itten im fibrigen 
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aueh durchaus die M6glichkeit, zu dem ganzen Vorha- 
ben nein zu sagen, wenn sich ergeben sollte, dass in 
der wissenschaftlichen Zielsetzung der Studie eine 
Urteilspr/imisse steckt, die keine ethische oder politi- 
sche Billigung finden k6nnte, gleichwohl aber fiir das 
Programm konstitutiv, also nicht zu relativieren oder 
zu eliminieren ware. Ich will konkret werden. 
Das wissenschaftliche Ziel tier Studie daft man wohl 
zunfichst einmal so bestimmen, dass man sagt: Es soil 
dureh eine statistisch repr/isentative Untersuchung 
fiberprtift werden, ob sich die bisher dokumentierten 
Ergebnisse von Alpha-Fetoprotein-Screenings im 
schweizerischen Kontext best~itigen lassen und ob die 
zu erwartenden Abweiehungen von den Daten anderer 
L~inder eine allgemeine Einffihrung im Rahmen tier 
Schwangerschaftsvorsorge aus medizinischer Sicht 
rechtfertigen. Man kann diese Zielbestimmung durch 
die Angabe yon Teilzielen verfeinern. Dabei wfirde, 
um nur bei den medizinischen zu bleiben, die Verbes- 
serung tier diagnostischen Methoden sowie der pro- 
gnostischen Aussagekraft der verschiedenen Tests und 
des standardisierten Untersuchungsverfahrens yon 
besonderer Bedeutung sein, von Bedeutung vor allem 
im Hinblick auf die Verminderung von Diagnosefeh- 
lern und die Beschleunigung der gesamten Behand- 
lung. Ffir sich genommen, sind das Forschungsziele, 
die geeignet sind, Tatsachen zu erheben, fiber die sich 
danach fiberhaupt erst sinnvoll urteilen lasst. Dazu 
geh6ren weitere Teilziele, die ffir die Urteilsbildung 
von hohem Interesse w/iren, wie zum Beispiel Anga- 
ben fiber die psychische Reaktion der Schwangeren in 
den versehiedenen Stadien der Behandlung, die Moti- 
vation zur Teilnahme an der Untersuehung und die 
soziale Herkunft, die damit m6glicherweise verbun- 
dene Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch sowie 
nicht zuletzt fiber Ver~inderungen dieser Einstellung 
durch das Diagnoseverfahren selbst. 
Mit dieser Bemerkung stossen wir aber auf einen 
eigentiimlichen und fragwiirdigen Zusammenhang 
zwischen dem wissenschaftlichen Ziel und einem 
Werturteil. Ftir sich genommen, sagte ieh, seien die 
Forschungsziele der Studie noch nicht ethisch bedeut- 
sam, sie arbeiten einem gut begrfindeten ethischen 
Urteil vielmehr vor. Nun stehen sie aber nicht for sich 
da, sondern sie sind einem fibergreifenden Ziel zuge- 
ordnet: dem pr~iventivmedizinischen Ziel der Frfiher- 
fassung fetaler Neuralleistensch~iden und des weiteren 
auch anderer Entwicklungsst6rungen des Kindes und 
Sehwangerschaftsrisiken. Und eben: von diesem Ziel 
der Pr~iventivmedizin geht eine gewisse Suggestion 
aus, der gegenfiber man sehr auf der Hut sein muss. 
Oberlegt man nfimlich, was eine Massenuntersuchung 
rechtfertigen k6nnte, so werden sich zwar die idealen 
Ziele angeben lassen, dass es um eine Entlastung der 
Schwangeren von unn6tigen Sorgen, bei negativem 
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Befund, gehe, bei positivem Befund hingegen um die 
Erm6glichung rechtzeitiger Vorsorge oder der Ver- 
meidung einer Geburt und damit also der Vermeidung 
yon unzumutbaren Leiden, die das Kind und die 
Eltern betreffen, ich komme darauf zurfick. Tatsfich- 
lich sind das seit 1/ingerem recht 0berzeugende Argu- 
mente, die ffir eine Amniozentese sprechen, da also, 
wo das erbliche Risiko bereits bekannt ist. Wo das 
jedoch nicht der Fall ist, also bei der Mehrzahl der 
AFP-Untersuchungen, werden sie entsprechend 
schwficher. Um so st~irker und wie von selbst wird sich 
dann aber der materielle Gesichtspunkt aufdrfingen, 
gestiitzt durch eine (wiederum ffir sich genommen 
verniinftige und unanfechtbare) Kosten-Nutzen-Rech- 
nung: dass alas Ziel der Vorsorgeuntersuchung m6g- 
lichst die Verhatung schwer erbkranken Nachwuchses 
sein sollte. Die positive medizinische Analyse impli- 
ziert dann also einen Werturteilstrend, der sich gewiss 
kaum jemals allein in bloss 6konomischen Beweggriin- 
den fiussern wird, wohl aber unter den mfglichen 
ethischen Erwfigungen denen den Vorzug gibt, die 
eine genetisch indizierte Interruptio als angeraten 
erscheinen lassen. 
Dieser Schluss vom Befund auf die Indikation, die 
Empfehlung eines Schwangerschaftsabbruchs, wider- 
spricht der wissenschaftlich und ethisch gebotenen 
Werturteilsfreiheit. Das ist etwas Selbstverst/indliches. 
Es dfirfte aber auch deutlich sein, dass er keineswegs 
als konstitutiv ffir die Zielsetzung der Studie zu 
betrachten ist. Man kann vielmehr den Fehlschluss 
ausschalten, indem man bei der ~irztlichen Beratung 
mfglichst umfassend nicht nur fiber die Untersuchung, 
sondern im Ernstfall auch fiber die Lebenserwartung 
eines geschfidigten Kindes, die Belastung der Eltern 
und die vorhandenen Hilfseinrichtungen informiert. 
Dass der Arzt sich dabei nieht mit der wiederum 
falschen Berufung auf die Wertneutralitfit der Bericht- 
erstattung fiber Sachverhalte yon der Pflicht entlasten 
kann, der Schwangeren auch mit seinem ganz pers6nli- 
chen Rat zur Seite zu stehen, sollte ebenfalls selbstver- 
st/indlich sein. Indessen kfnnte eine Standardinforma- 
tion auch hier dienlich sein, und vor allem k6nnten 
Beratungsinstitutionen konsultiert und es kfnnte auf 
diese Mfglichkeit hingewiesen werden. Worauf es 
ankommt, ist, dass die Freiheit der Entscheidung ffir 
den Ratsuchenden gewahrt bleibt, so gut das eben 
m6glich ist. Das beginnt damit, dass die Untersuchung 
nur auf freiwilliger Basis durchgeffihrt werden daft, 
um schon den Anschein eines staatlichen Drucks in 
Richtung auf ein bestimmtes, erwfinschtes Verhalten 
zu vermeiden. Das umschliesst den Schutz der Privat- 
sphfire gegenfiber einer behfrdlichen Datenerfassung, 
und das beinhaltet im Kern die unbedingte Achtung 
vor der Gewissensentscheidung. 

2. Die Folgen der Durehfiihrung 
Ein paar offene Fragen dr/ingen sich aus dem Bisheri- 
gen auf. Ich hatte es als wtinschenswert bezeichnet, 
Aufschlfisse fiber Verfinderungen der Einstellung zum 
Schwangerschaftsabbruch durch das Diagnoseverfah- 

ren selbst zu erhalten. Dahinter steht eine Tatsache 
und eine Vermutung. Tatsache ist, dass es ein in sich 
wertneutrales Verfahren nicht gibt. Auch eine noch so 
distanziert durchgeffihrte Behandlung, zumal aber 
dann, wenn aufgrund der AFP-Bestimmung weiterge- 
hende Abkl/irungen notwendig werden, wirkt bereits 
unabhfingig vom Ergebnis auf die psychische Verfas- 
sung des Patienten ein. Sie stimmt ihn ein, anders 
gesagt, auf eine Haltung, die dem, was m6glicherweise 
auf ihn zukommt, eher besorgt und yon zunehmender 
Angst erffillt oder eher gelassen und zuversichtlich 
entgegensieht. Das ist allgemein so, und das weiss 
man, man erffihrt es als Patient ja selber. Meine 
Vermutung ist nun aber die, dass durch die Prfiven- 
tivuntersuchung im besonderen die psychische Bereit- 
schaft, mit einem schwerbehinderten Kind zu leben, 
ungfinstig beeinflusst wird. Ich m6chte sagen: die 
Zumutbarkeitsschwelle wird herabgesetzt, das heisst 
also die Bereitschaft, ein Kind auszutragen. 
FiJr diese Vermutung gibt es mehrere Grfinde. Eine 
wesentliche Ursache ffir die Herabsetzung der Zumut- 
barkeitsschwelle besteht darin, dass das Ereignis der 
Geburt eine psychiseh wie ethisch sehr deutliehe Zfisur 
ffir die Einstellung der Mutter zu ihrer Leibesfrucht 
ist. Ob das tiefgreifende anthropologische Ursachen 
hat oder nur eine zeitgen6ssische Bewusstseinslage 
bezeichnet, mag jetzt dahingestellt sein. Das Faktum 
selbst ist bekannt, es ist von grosser Bedeutung in der 
Diskussion fiber den Schwangerschaftsabbruch gewor- 
den; das neugeborene Kind vermag bei vielen spon- 
tane Geffihle der Zuneigung zu erwecken, die vom 
Fetus und Embryo nicht in gleichem Masse ausgehen, 
und diese mfitterliche Zuwendung kann sich dann auch 
in einer Gesinnung der Solidarit/~t mit einem extrem 
hilfsbediJrftigen Kind ausdriicken. Hinzu kommt dabei 
nicht zuletzt, dass die konkrete Anschauung eine 
differenziertere EinsteUung gegeniiber dem Kind 
ermfglicht: Wie schwer ist es wirklich geschfidigt, was 
lfisst sich tatsfichlich fiber seine Lebenserwartung und 
Lebensqualitfit und fiber die psychische und soziale 
Belastung for seine Umwelt sagen? 
Das ist nun sehr wichtig, denn an dieser Stelle gibt es 
einen nicht unerheblichen Mangel der prfinatalen 
Diagnose. Die ohnehin aus dem genannten Grund 
bereits herabgesetzte Bereitschaft, sich einem erst 
entstehenden menschlichen Leben solidarisch zuzu- 
wenden, wird zus/itzlich noch dadurch geschwficht, 
dass ja nicht die bei der Geburt offenkundig werden- 
den Tatsachen die endgfiltige Einstellung zu dem 
schwer behinderten Kind beeinflussen, sondern die 
Information iiber die voraussichtlichen Tatsachen. 
Und diese Information ist ihrerseits das Produkt von 
objektiver Mitteilung fiber den Sachverhalt und 
Erwartungsangsten, einem Leidensdruck, der durch 
den Untersuchungsprozess gesteigert wird, um sich 
schliesslich zu dem Urteil zu verdichten, es sei schlech- 
terdings unzumutbar, das kranke Kind auszutragen. 
Dies also eine zweite, zus~tzliche Ursache fiir die 
wahrscheinliehe Herabsetzung der Zumutbarkeits- 
schwelle. Es kommt aber noch eine dritte dazu. Diese 
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besteht darin, dass die hauptshchlichen genetischen 
Sch~iden, die das AFP-Screening ermitteln kann, die 
Neuralleistensch~iden, gleichsam als ein Paket von 
genetischen Indikationen for einen Schwangerschafts- 
abbruch erscheinen k6nnen. Pr~iziser gefragt: Gibt es 
- in dieser Hinsicht, also der Empfehlung eines 
Abbruchs - den Neutralleistenschaden? Betreffen 
Anencephalie und Spina bifida aperta nicht sehr 
unterschiedliche Schweregrade der Erkrankung? Ist 
nicht iiberdies Spina b i f idaaper ta  ein Begriff, der for 
ein breites Spektrum yon leichteren und schwereren 
Wirbelbogendefekten und also Behinderungen steht? 
Haben die davon Befal lenen nicht reeht unterschiedli- 
che Lebenserwartungen,  und wird nicht auch die 
Leidenszumutung gerade von seiten der schwer Behin- 
derten selbst anders, h~iufig viel weniger negativ, 
erfahren als von den Gesunden? Die vielleicht wichtig- 
ste Frage muss aber in diesem Zusammenhang lauten: 
Sinkt nicht infolge einer Tendenz zur Generalisierung 
der genetischen Indikationsfaktoren die Schwelle fOr 
die bisher 0blicherweise genannten unzumutbaren,  
weil wirklich unertr~iglichen und meist nach einiger 
Zeit  t6dlichen Leiden? Man sah die Schwelle zum 
Beispiel bei einigen Sotffwechselkrankheiten wie der 
Zystinose, bei der alle Kinder an einer Niereninsuffi- 
zienz bei v611ig normaler  geistiger Entwicklung im 
Kleinkindes- oder  Schulalter qualvoll sterben. Oder  
bei der Ahornsirupkrankheit ,  bei der die Kinder einer 
Leberinsuffizienz immer erliegen. Oder  bei der Taj- 
Sachssehen Krankheit ,  die zu v611iger Idiotie und 
fr0hem Tod fohrt.  Oder  bei der R6teln-Embryopathie  
mit den schweren und schwersten Missbildungen bis 
zur Blindheit 1. Das sind selbstversthndlich Beispiele, 
keine eindeutigen Abgrenzungen des <<Schwellenwer- 
tes>~, doch regt es zum Nachdenken an. 
Ich will auf folgendes hinaus" Ganz gleich, wie es sich 
mit den augenblicklichen M6glichkeiten der pr~inata- 
len Bestimmung genetischer Sch~iden verh~ilt, bleibt 
die Aufgabe bestehen, die Missbildungen im Hinblick 
auf ein verantwortliches Urteil  fiber den zu erwarten- 
den Leidensdruck m0glichst zu spezifizieren. Der  
Ernst  dieser Verantwortung for das Leben und 
zugleich die Achtung vor dem Gewissensentscheid der 
Eltern wie der Arzte legt aber, wie mir scheint, eine 
L0sung des ethischen Problems, das die Studie auf- 
wirft, in der Weise nahe, dass man die AFP-Untersu-  
chung als die Ausnahme v o n d e r  Regel betrachtet.  Die 
Regel,  das heisst, die normale Einstellung zum schwer 
behinderten menschlichen Leben,  wird von den 
~Richtlinien ffir die Sterbehilfe~ der Schweizerischen 
Akademie der Medizinischen Wissenschaften zum 
Ausdruck gebracht. Dor t  wird fiber den medizinischen 
Sonderfall der schweren zerebralen St6rungen des 
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w 218. Aus der 6ffentlichen Anh~rung des Sonderausschusses fiir 
die Strafrechtsreform des Deutschen Bundestages, in: Zur Sache. 
Thesen parlamentarischer Beratung 6/1972, Bundeshaus, Bonn 
1972, S. 53. Im ~ibrigen ging es dabei um die naeh medizinisch- 
juristischer Konvention noch vertretbare Eingriffsfrist bis zur 20. 
(auch: 22.) Woche nach dem Beginn der Schwangerschaft. 

Neugeborenen gesagt: Bei schweren Missbildungen 
und perinatalen Sch~iden des Zentralnervensystems, 
die zu irreparablen Entwicklungsst6rungen fohren 
wiirden, und wenn ein Neugeborenes bzw. ein Saug- 
ling nur dank des for tdauernden Einsatzes ausserge- 
w6hnlicher technischer Hilfsmittel leben kann, darf 
von der erstmaligen oder  anhaltenden Anwendung 
solcher Hilfsmittel abgesehen werden. 
Diese Richtlinie ist klar, sie gibt ein genaues Kriterium 
fiir das ethisch gerechtfertigte Sterbenlassen eines 
Kindes an, und sie ist nicht durch das Manko einer 
verallgemeinernden Indikation belastet, erst recht 
nicht durch das wahrhaft  bedrfickende Risiko einer 
Fehldiagnose. Die Zumutbarkeitsschwelle wird hier 
ziemlich hoch angesetzt. Das ist als allgemeiner Mass- 
stab von Vorteil. Es bleibt aber der Nachteil, dass es 
gleichwohl in unserer Gesellschaft unterschiedliche 
Ansichten darfiber gibt, welche Leiden einem Kind - 
dem Kind selbst im Sinne der sogenannten <<kindlichen 
Indikatiom> - und der Mutter ,  der Familie, der 
Umwelt  zugemutet  werden k6nnen. Von daher 
gewinnt das AFP-Screening als Ausnahme seine 
Bedeutung. Wenn wir unterstellen diirfen, dass dieje- 
nigen, die sich freiwiUig und gut informiert untersu- 
chen lassen, yon der Sorge fiber ein Schicksal bewegt 
werden, das ihrer Meinung nach weder sie noch das 
behinderte Kind ertragen k6nnten,  und wenn wir die 
persOnlichen GrOnde, die aus solcher Sorge for eine 
Herabsetzung der Leidens- und Zumutbarkeits-  
schwelle sprechen, anerkennen,  ist das AFP-Verfah-  
ren eine gute L6sung. 
Ich komme daher zu dem Schluss, dass das AFP- 
Screening vorbeh~iltlich weiterer Kl~irung der medizi- 
nischen und ethischen Fragen durch die Studie und 
eine sorgf~iltige Abschlussdiskussion, vorbeh~iltlich 
aber auch aller rechtlichen Fragen, die ich nicht zu 
behandeln hatte,  und auf der Grundlage der Freiwillig- 
keit ein brauchbarer  Beitrag zur Verhiitung schweren 
Leidens sein wird. 

Zusammenfassung 
Das AFP-Screening kann ein wichtiger Beitrag zur Verhiitung 
schweren L~idens sein. Es muss jedoch weiter abgekl~irt werden, 
welchen Einfluss die Untersuchung auf die psychische und ethische 
Situtaion der Schwangeren hat. Man wird besonders zu bedenken 
haben, dass die Schwelle der Zumutung, mit einem schwer behin- 
derten Kind zu leben, gesenkt werden k0nnte. 

R~sum~ 
L'~tude suisse AFP - aspects ~thiques 
L'AFP-screening peut apporter une contribution importante ~ la 
r6duction de la souffrance. I1 est cependant n6cessaire de connaltre 
l'influence de cet examen m6dical sur l'6tat psychique et 6thique de 
la femme enceinte. I1 faut surtout prendre en consid6ration qu'un tel 
programme pourrait diminuer la disposition h accepter de vivre avec 
un enfant gravement handicap6. 

Summary 
The Swiss AFP Study: Ethical Considerations 
The screening for neural tube defects presents potentially an im- 
portant contribution to the reduction of suffering. However, further 
investigations into the effects of such a screening program on the 
psychological and ethical situation of the pregnant woman are 
needed. Particularly, one ought to take into consideration the 
possibility that the availability of such a screening program could 
further reduce the readiness of living with a handicapped child. 
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