Martin Honecker

technisch Moglichen ist und sein darf. Der christliche
Glaube kann hier dazu anleiten, das Mafi des Mensch-
lichen und die Unverfiigbarkeit der Humanitit, der Men-
schenwiirde, bewusst zu machen, indem der Glaube zwi-
schen Gott und Mensch, zwischen Schopfer und Geschopf
unterscheidet. Der Mensch ist und bleibt Geschopf, er wird
nicht zum Schopfer seiner selbst und anderer, und das ver-
bietet es, einen Menschen zum Produkt, zum Erzeugnis
von Menschen zu machen. Daraus ergeben sich wiederum
Kriterien fir die Zulissigkeit wie fiir die Ablehnung von
Anwendungsmaoglichkeiten der Genforschung. Solche Kri-
terien sind im Diskurs zu ermitteln und zu begriinden,
aber das ist ein eigenes, neues Thema.

Anmerkung

! Marshoff-Fischer, Manfred: Normalitit. In: Lexikon der Bio-
ethik. Bd. 2, 1998, S. 7791f; auf diesen Artikel wird im Folgenden
verwiesen.
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Pranataldiagnostik, Abtreibung:
Gesundheit durch Selektion?

Klaus Zerres

Am 15. und 16. Februar 2001 haben die fithrenden Wissen-
schaftszeitschriften Nature und Science gemeinsam ver-
kiindet, das menschliche Genom sei entschliisselt. Ob-
wohl Insider wussten, dass dies ein kithner Vorgriff war
und die , Feinarbeit” noch fiir Jahre die internationale Wis-
senschaftlergemeinschaft beschiftigen wirde, hat diese
Mitteilung erneut eine breite Diskussion ausgelost. Die
alte Frage nach dem Ausmafl der genetischen Determi-
niertheit menschlicher Eigenschaften und Fihigkeiten
aber auch seiner Krankheiten wurde wieder diskutiert.
Die erstmals denkbare Moglichkeit der genetischen Ana-
lyse moglicher Krankheitsrisiken oder sogar der Vorher-
sagbarkeit von Krankheiten hat bei vielen erneut alte
Angste geweckt, andere sehen darin jedoch erstmals die
Chance fur eine gezielte individuelle Privention. Die oft
emotionale 6ffentliche Diskussion schwankte in der Beur-
teilung der Entwicklung zwischen Apokalypse und Heils-
erwartung.

Die nicht ganz neutrale und schwierige Vorgabe des
Themas , Gesundheit durch Selektion?” erfordert zunichst
die Analyse der Frage, ob die Gesundheit einer Bevolkerung
verbessert bzw. der Krankenstand merklich verringert wer-
den koénnte, wenn durch eine umfassende Anwendung der
Prinatal- oder Priimplantationsdiagnostik Schwanger-
schaften mit erkenn- oder vorhersagbaren Entwicklungs-
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storungen oder Krankheiten beendet bzw. konsequent ver-
hindert wiirden.

Bedeutung der Vererbung fiir die Krankheitsentstehung

Bis zum Jahre 2000 konnten ca. 1.500 Krankheiten mole-
kulargenetisch charakterisiert werden.! Dies ist in Anbe-
tracht der vermuteten ca. 35.000 Gene des Menschen eine
eher kleine Zahl, zumal es sich in vielen Fillen um sehr bis
extrem seltene Krankheiten handelt, die fir die Gesund-
heit einer Bevolkerung allenfalls eine geringe Bedeutung
haben.

Die Konsequenzen der Beteiligung genetischer Faktoren
an der Entstehung von Krankheiten sind jedoch sehr unter-
schiedlich. In sehr frithen Entwicklungsphasen des Men-
schen sind vor allem Chromosomenaberration von grofler
Bedeutung. In der tiberwiegenden Zahl der Fille sind der-
artige Chromosomenverinderungen letal und fithren hiu-
fig zu Fehlgeburten. Es kann angenommen werden, dass
mehr als die Halfte aller befruchteten Eizellen in frithen
Entwicklungsphasen spontan intrauterin absterben. Von je
1.000 lebend geborenen Menschen wiesen nur noch 3,6
eine Chromosomenstérung und 20 eine monogene Erb-
krankheit auf. Etwa 650 Personen werden jedoch im Laufe
des Lebens eine ,komplexe” Krankheit wie Herz-Kreislauf-
krankheiten, Diabetes, Allergien, Psychosen etc. ent-
wickeln, bei denen genetische Faktoren in der Interaktion
mit anderen nicht genetischen Einfliissen nur einen Faktor
bei ihrer Entstehung darstellen.? Fihrt die genetische Dis-
position im Zusammenspiel mit Umwelteinfliissen ge-
meinsam zum Uberschreiten einer Schwelle, wiirde nach
diesem Modell die Erkrankung entstehen. Die genetische
Basis ist in diesen Fillen wiederum wahrscheinlich meist
sehr komplex, eine vermutlich gréfiere Zahl von Genen
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(,,Polygenie”) mit jeweils unterschiedlichen Beitrigen
diirfte in den meisten Fillen beteiligt sein. Beriicksichtigt
man dartiber hinaus, dass es wahrscheinlich neben dis-
ponierenden auch protektive genetische Einfliisse gibt,
wird deutlich, dass der priadiktive Wert eines einzelnen
,Risikogens” meist sehr klein sein wird. Komplexe, , mul-
tifaktoriell” bedingte Krankheiten (,,common diseases”)
entstehen erst durch ein Zusammenspiel von genetischen
und exogenen Faktoren, die bei Uberschreiten einer
Schwelle zur Erkrankung fiihren.

Beispiel Alzheimer-Krankheit

Als der niederlindisch-amerikanische abstrakte Expressio-
nist Willem de Kooning 1997 im Alter von 92 Jahren an den
Folgen einer Alzheimer-Krankheit verstarb, hat sein
Schicksal nicht nur in der Kunstwelt sondern auch in der
medizinischen Literatur eine lebhafte Diskussion tiber die
Ursache dieser Krankheit ausgelost.

Abgesehen von einem sehr kleinen Anteil von ca. 2 Pro-
zent aller Fille, die durch Mutationen einzelner Gene (mo-
nogene Formen) verursacht werden, ist der iiberwiegende
Teil multifaktoriell bedingt, also durch ein Zusammenspiel
von exogenen wie auch genetischen Faktoren. Die geneti-
sche Basis ist polygen. Selbst wenn es eines Tages gelingen
sollte alle an der Krankheitsentstehung beteiligten Gene zu
identifizieren, wire die individuelle Vorhersage des Erkran-
kungsrisikos dennoch nur sehr begrenzt moglich. Altere Da-
ten aus Zwillingsuntersuchungen zeigen bereits (verein-
facht), dass das Erkrankungsrisiko fiir einen zweieiigen
Zwilling etwa 25 Prozent betrigt, wenn der andere Zwilling
erkrankt ist, fiir ein eineiiges Zwillingsgeschwister betriige
das Risiko hingegen knapp 60 Prozent. Verglichen mit der
altersabhingigen Hiufigkeit der Alzheimererkrankung von
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0,3 Prozent bis zum Alter von 70 Jahren, 3 Prozent bis zum
80. Lebensjahr und ca. 10 Prozent bis zum 90. Lebensjahr,
belegen diese Zahlen sowohl die herausragende Bedeutung
der Vererbung, in gleicher Weise aber auch diejenige um-
weltbedingter Einflussfaktoren an der Entstehung der Alz-
heimererkrankung. Da wir davon ausgehen miissen, dass
sehr viele Erbanlagen beteiligt sind, kann der pradiktive
Wert eines einzelnen Faktors im allgemeinen nur sehr klein
sein. Inzwischen kennen wir Risikogene fiir die Alzheim-
ererkrankung wie das ApoE-Gen, das eine Rolle im Fett-
stoffwechsel spielt. Triager des Allels E4 weisen ein etwa
dreifach erhohtes Erkrankungsrisiko auf. Verkompliziert
wird die Situation weiterhin dadurch, dass es neben Genen,
die das Erkrankungsrisiko erhéhen, auch solche mit einem
eher protektiven Effekt gibt. Wenn man zusitzlich bertick-
sichtigt, dass der Beitrag einzelner Risikogene individuell
unterschiedlich sein kann, wird deutlich, dass der Gesamt-
einfluss individuell nur sehr ungenau bzw. gar nicht vor-
hersagbar sein wird.

Das Beispiel macht klar, dass derartige , Risikogene”,
die allenfalls nur einen sehr geringen pridiktiven Wert be-
sitzen, fur eine mogliche Verwendung im Sinne der o.g.
,Selektion” ungeeignet sind, da wir wahrscheinlich alle
eine Vielzahl derartiger Risikogene tragen. Der Nachweis
der Anlagetrigerschaft konnte jedoch dann sinnvoll sein,
wenn eine spezifische Prophylaxe fiir Anlagetriger eines
spezifischen Risikogens zur Verfiigung stiinde.

Gesundheit durch Selektion?

Die Alzheimersche Krankheit ist ein beliebiges Beispiel,
das zeigt, dass eine genetische ,Selektion” mit dem Ziel
der Verbesserung der Volksgesundheit nicht moglich sein

wird. Die Diagnose monogener Krankheiten und Chromo-
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somenaberrationen wiirde die Identifikation einer mono-
genen Krankheit oder Chromosomenaberration bei weni-
ger als 2,5 Prozent erlauben, wobei auch hierbei der Krank-
heitswert sehr variabel sein kann und auch spitmanifeste
Krankheiten sowie Chromosomenaberrationen mit wahr-
scheinlich eher geringem Krankheitswert eingeschlossen
sind.

Prinataldiagnostik in Fillen
mit hohem Wiederholungsrisiko kann immer nur
individuell in Anspruch genommen werden

Auch wenn, wie ausgefiihrt, die Prinatal- und Priimplan-
tationsdiagnostik keinen relevanten Beitrag zur Verbes-
serung der Gesundheit einer Bevolkerung leisten konnen,
ware es dennoch ein schweres Missverstindnis die Verbes-
serung der Gesundheit einer Bevolkerung als Ziel der Pri-
nataldiagnostik zu definieren.

In der ,Richtlinie zur pranatalen Diagnostik von Krank-
heiten und Krankheitsdispositionen” der Bundesirztekam-
mer vom Dezember 1998 werden die Ziele der Prinataldiag-
nostik wie folgt definiert: , Stérungen der embryonalen und
fetalen Entwicklung zu erkennen, durch Fritherkennung
von Fehlentwicklungen eine optimale Behandlung der
Schwangeren und des (ungeborenen) Kindes zu ermdglichen,
Befiirchtungen und Sorgen der Schwangeren zu objektivie-
ren, abzubauen und Schwangeren Hilfe bei der Entscheidung
uiber die Fortsetzung oder den Abbruch der Schwangerschaft
zu geben.” Weiter wird darin ausgefiihrt: , Das zentrale ethi-
sche Problem der prinatalen Diagnostik ist die Frage nach ei-
nem eventuellen Schwangerschaftsabbruch bei Nachweis ei-
ner Erkrankung oder Behinderung des ungeborenen Kindes.
Bei der Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch ge-
raten alle Beteiligten — Schwangere und Arzte — unvermeid-
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lich in den Konflikt mit dem T6tungsverbot. Die Pluralitit
der Wertsetzungen ermoglicht fiir diesen Konflikt keine von
allen Menschen gleichermafien akzeptierte Losung. Die Ent-
scheidungen kénnen nur im Einzelfall erarbeitet werden.
Der Schwangerschaftsabbruch nach prianataler Diagnostik
eines erkrankten oder behinderten Kindes stellt das unvoll-
kommene Bemiihen dar, eine im Kern nicht auflosbare Kon-
fliktsituation zu beenden.”?

In der ,Stellungnahme zur vorgeburtlichen Diagnostik
und zum Schwangerschafsabbruch der Deutschen Gesell-
schaft fiir Humangenetik e.V" aus dem Jahre 1993 wird er-
klart: ,Die Mitglieder der Gesellschaft fir Humangenetik
e.V. respektieren die individuelle Entscheidung von Eltern,
eine vorgeburtliche Diagnostik mit der Option auf einen
Schwangerschaftsabbruch in Anspruch zu nehmen.”*

Am Beispiel der spinalen Muskelatrophie, einer schwe-
ren neuromuskuliren Krankheit, kommt es aus Griinden,
die wir bisher noch nicht genau kennen, zu einem selekti-
ven Untergang sog. motorischer Vorderhornzellen im kind-
lichen Riickenmark. Folge dieses fortschreitenden Unter-
gangs von Rickenmarksgewebe ist eine Muskellihmung
der Extremititen, aber auch der Zwischenrippenmuskula-
tur, die im fortgeschrittenen Stadium zu Atemlihmung
und damit zum Tode fithrt. Der Tod eines Kindes ist immer
ein schwerer Schicksalsschlag fiir Eltern. Das Wieder-
holungsrisiko von 25 Prozent ist fiir Eltern ein oft nicht
iiberwindbares Problem. Mogliche Handlungsoptionen,
die alle befolgt werden, sind z. B. das Eingehen eines Wie-
derholungsrisikos von 25 Prozent, der Verzicht auf weitere
Kinder oder die Inanspruchnahme einer vorgeburtlichen
Diagnostik mit dem Entschluss eines Schwangerschafts-
abbruches bei Nachweis des Wiederholungsfalls.

Eine Befragung von 72 Eltern meist schwer betroffener
bzw. bereits verstorbener Kinder mit spinaler Muskelatro-
phie (SMA) und 51 Patienten mit milderen Manifestations-
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formen dieser Krankheit sollte eine Vorstellung von der
Einstellung zur vorgeburtlichen Diagnostik bei spinaler
Muskelatrophie betroffener Familien liefern. Auf die Frage
,,Was belastet Sie beztiglich der SMA am stirksten?” bejah-
ten die Antwort ,Hoffnungslosigkeit” 81 Prozent der El-
tern und 33 Prozent der Betroffenen. ,Fortschritt der
Krankheit” jeweils 51 Prozent bzw. 79 Prozent. Andere
Antwortkategorien wie ,alltigliche Schwierigkeiten”,
,Burokratie” und ,Finanzen” fallen dagegen weit zurtick.®
Diese Antworten beschreiben ein dem beratenden Human-
genetiker vertrautes Muster. Diejenigen Krankheiten mit
hiufig frihem Tod im Kindesalter, die therapeutisch nicht
beeinflussbar sind, erzeugen einen hohen Leidensdruck
und fithren zu einer sehr intensiven Nachfrage nach Prina-
taldiagnostik mit der Option eines Schwangerschafts-
abbruches im Falle des Nachweises des Wiederholungs-
falls. Da ein Schwangerschaftsabbruch bei bestehendem
Kinderwunsch ausnahmslos ein sehr schwerer Schritt ist,
der nie leichtfertig gewahlt wird, befinden sich die Eltern
immer in einer extremen Konfliktsituation.

Zwei konkrete Fille sollten beispielhaft individuelle
Entscheidungen betroffener Eltern illustrieren: Eine kleine
dreijahrige Patientin mit spinaler Muskelatrophie (SMA)
hat eine jiingere nicht betroffene 18 Monate alte Schwes-
ter, in deren Schwangerschaft eine vorgeburtliche Diagnos-
tik erfolgt ist. Die Qualifizierung der Entscheidung der El-
tern etwa mit der Feststellung, die Eltern hielten mit dieser
Entscheidung das Leben ihres betroffenen Kindes fur ,le-
bensunwertes Leben”, ist abwegig. In einem anderen Fall
sind zwei Briider an SMA erkrankt, einer von ihnen ist im
Alter von vier Jahren verstorben. Fiir die Mutter kam eine
vorgeburtliche Diagnostik nicht in Frage. Sie argumentiert,
dass auch ein Leben, dass nur 4 Jahre gedauert hat, ein er-
fulltes Leben sein kann. Zum Zeitpunkt der Geburt ihrer
Kinder war allerdings eine prinatale Diagnostik auch nicht
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moglich gewesen. Mehr als 20 Jahre spiter zeigt sich aber,
dass die Mutter ihre damalige Sicht heute durchaus weni-
ger eindeutig beurteilt. Die Geburt eines weiteren betroffe-
nen Kindes ist fiir die Familie ein bis heute andauerndes
schwerwiegendes Trauma.

Zunehmende Inanspruchnahme prinataler Diagnostik

In den Fillen der vorgeburtlichen Diagnostik bei sehr ho-
hem individuellen Wiederholungsrisiko handelt es sich
um meist sehr seltene Krankheiten. In den betroffenen Fa-
milien ist in der Regel eine Person erkrankt bzw. verstor-
ben. Da derartige Krankheiten sehr selten sind, ist die Ge-
samtzahl der vorgeburtlichen Diagnosen naturgemaf$ sehr
klein. Im Gegensatz hierzu ist eine stetige Zunahme der
pranatalen Diagnostik nach der sog. Altersindikation zu
verzeichnen. 1999 wurden 67.000 vorgeburtliche Unter-
suchungen (Amniocentesen und Chorionzottenbiopsien)
durchgefiihrt, also in knapp 9 Prozent aller Schwanger-
schaften, wovon der tiberwiegende Anteil auf die sog. Al-
tersindikation entfiel. Hintergrund ist das mit zunehmen-
dem mutterlichen Alter zunehmende Risiko vor allem fiir
die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom (also dem
dreifachen Vorhandensein des Chromosoms Nummer 21,
der sog. Trisomie 21). Dieses Risiko wird in der Bevolke-
rung meist jedoch drastisch iiberschitzt, wie wir in einer
eigenen Befragung zeigen konnten. Die richtige Antwort
auf die Frage ,Wie grof} ist das Risiko fiir eine 40-jdhrige
Schwangere, ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt zu
bringen?” lautet ca. 1 Prozent. Von 243 befragten Medizin-
studenten des ersten Semesters kreuzten jedoch nur 7 Pro-
zent die richtige Antwort an. Ein Prozent vermuteten ein
kleineres Risiko. Uberwiegend wurde das Risiko aber dra-
matisch tberschitzt: So vermuteten 64 Prozent der Stu-
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denten ein Risiko von mehr als 10 Prozent. Das Ergebnis
ist interessant und keineswegs auf die Gruppe der Erst-
semester-Studenten beschrinkt, es gilt in dhnlicher Form
fiir die gesamte Bevolkerung. Eine derartige Uberschitzung
ist nicht folgenlos und fithrt auch in Anbetracht der meist
sehr knappen Information durch den Frauenarzt in vielen
Fillen gewissermaflen automatisch zur Durchfithrung ei-
ner Fruchtwasserpunktion. Diese geschieht nicht selten in
Unkenntnis der genauen diagnostischen Moglichkeiten
und der Vorstellung, ein normales Ergebnis sei gleichbe-
deutend mit der Aussage, das Kind sei gesund. In der Folge
wird die vorgeburtliche Diagnostik ,aus Altersgrinden”
beinahe zu einem Routineeingriff, iiber deren Konsequen-
zen oft im Vorfeld nicht ausreichend nachgedacht wird.
Die Forderung einer vorangegangenen humangenetischen
Beratung scheint in Anbetracht eines auch tiberregionalen
florierenden Prinataldiagnostikmarktes nicht mehr durch-
setzbar. Es wird deutlich, dass die Inanspruchnahme einer
qualifizierten Beratung dramatisch hinter den Zahlen fir
die Inanspruchnahme der Pridnataldiagnostik hinterher
hinkt und diese Schere zunehmend grofier wird.

Auch wenn dies meist nicht gern gehort wird, gilt wei-
ter zu bedenken, dass Ratsuchende als Biirger unserer Ge-
sellschaft wissen, dass in Deutschland de facto Schwanger-
schaftsabbriiche nach der Fristenlésung erfolgen. In
Anbetracht von 130.387 Abbriichen im Jahre 2002 erfolg-
ten hiervon 97,5 Prozent nach der Beratungsregel und le-
diglich 3271 (2,5 Prozent) auf der Basis der medizinischen
Indikation, die die frithere miitterliche Indikation ein-
schliefft. Auch wenn man dies bedauern mag, vor- und
nachgeburtliches Leben wird in unserer Gesellschaft offen-
sichtlich unterschiedlich beurteilt.
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Prdimplantationsdiagnostik

Mehrheitlich wird die Auffassung vertreten, dass eine Pri-
implantationsdiagnostik (PID) wahrscheinlich gegen das
Embryonenenschutz-Gesetz verstft, in der Konsequenz
wird in Deutschland ein derartiges Verfahren auch nicht
durchgefithrt. Es gab in der jingsten Vergangenheit kaum
ein bioethisches Thema, das derart heftige Emotionen aus-
gelost hat, wie die PID. Die Argumente fiir oder gegen die
PID wurden am 31. Mai 2001 in groler Ernsthaftigkeit im
Deutschen Bundestag diskutiert. Befirworter und Gegner
finden sich in allen Parteien. Alle Argumente sind beliebig
oft genannt und brauchen hier nicht wiederholt zu wer-
den. Es sei zunichst festgestellt, dass weltweit erst eine
relativ kleine Zahl von Kindern nach vorangegangener
PID geboren wurde. Nach dem Bericht des ESHRE-(Euro-
pean Society of Human Reproduction and Embryology)
PGD Consortium Steering Committee wurden bis Mai
2001 lediglich 279 dieser Kinder geboren.® Die Vorge-
schichten betroffener Familien weisen weit tiberwiegend
eine unterschiedliche Zahl von Tot- und Fehlgeburten,
Schwangerschaftsabbriichen bzw. betroffenen Kindern
auf. Es ist weiterhin meist nicht allgemein bekannt, dass
eine PID nur im Rahmen einer In-vitro-Fertilisation (IVF)
erfolgen kann. Dies ist jedoch eine duflerst aufwendige
Methodik mit einer ,Erfolgsrate” von weniger als 20 Pro-
zent je Zyklus. Kein Paar mit bestehendem Kinderwunsch
wird sich einer PID leichtfertig unterziehen, der Ent-
schluss hierzu ist immer Ergebnis eines meist langwieri-
gen Abwigungsprozesses.

Zwei Zitate der Bundestagsdebatte ,,Recht und Ethik der
modernen Medizin und Biotechnologie” vom 31. Mai 2001
sollen wichtige Aspekte hervorheben: Detlef Parr, FDP:
,Eines verwundert bei der oOffentlichen Diskussion bis
heute sehr. Betroffene Eltern sind nur wenig einbezogen.
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Ihr Lebens- und Leidensweg wird in der Offentlichkeit
kaum wahrgenommen.” Und Werner Lensing, CDU: , Vor
diesem Hintergrund erscheint es mir widerspriichlich, dass
nach giiltiger Rechtslage ein Embryo legal getotet werden
darf, wenn er sich bereits in der Gebiarmutter befindet und
ein vergleichsweise hohes Entwicklungsstadium erreicht
hat, eine Verwerfung in einem fritheren Stadium aber aus-
scheidet.” Aus der Sicht eines genetischen Beraters ist es
Eltern, die meist nach einer traumatischen Vorgeschichte
einer Erkrankung oder des Todes mindestes eines Kindes
und gegebenenfalls einer oder mehrerer Schwangerschaften
nach vorangegangener Prinataldiaganostik nicht vermit-
telbar, dass eine Prinataldiagnostik mit einem nachfolgen-
den Schwangerschaftsabbruch moglich, eine PID jedoch
verboten ist.

Die PID ist in vielen Nachbarlindern (z. B. Niederlande,
Belgien, Frankreich, Dinemark) erlaubt. Die Vermittlung
eines Ehepaares an eine auslindische Einrichtung erfiillt
nach geltendem Recht einen Straftatbestand. Diese Situa-
tion ist in einem grenzenlosen Europa nicht akzeptabel.
,Bei unserem unendlich schwierigen Bemiihen um eine
Konsensbildung muss man sich stets vor Augen halten,
dass wir Deutschen den anderen Europiern moralisch
nichts voraus haben.” — so Werner Lensing, CDU, in der
Bundestagsdebatte am 31. Mai 2001.

Der ,,Diskussionsentwurf zu einer Richtlinie zur Priim-
plantationsdiagnostik” des Wissenschaftlichen Beirates der
Bundesirztekammer vom 3. Mirz 2000 unternimmt den
Versuch, den dargestellten Problemen Rechnung zu tra-
gen.” Kernaussage des Diskussionsentwurfes ist, dass die
Indikationsstellung zur PID nur bei solchen Paaren erfol-
gen kann, fiir deren Nachkommen ein hohes Risiko fiir
eine bekannte und schwerwiegende, genetisch bedingte Ex-
krankung besteht. Der Diskussionsentwurf sieht vor, dass
insbesondere die Geschlechtsbestimmung ohne Krank-
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heitsbezug, das Alter der Eltern sowie eine Sterilitatsthera-
pie durch assistierte Reproduktion keine Indikation fiir
eine Priimplantationsdiagnostik darstellt. Auch spitmani-
feste Erkrankungen gelten in der Regel nicht als Indikati-
on. Jeder Fall wird nach diesem Vorschlag in unterschiedli-
chen Gremien individuell geprift. Obwohl dieser
Diskussionsentwurf sicher nur einen Kompromiss be-
schreibt und hier ein Diskussionsbedarf besteht, stellt er
einen mutigen Vorschlag dar die derzeit kaum haltbare Si-
tuation im Interesse betroffener Paare zu l6sen. Menschen
in einer extremen personlichen Situation ist nicht zu ver-
mitteln, dass der Schwangerschaftsabbruch in einem fort-
geschrittenen Entwicklungsstadium anders als das Vor-
gehen im Rahmen einer PID zu beurteilen ist. Ein wie
auch immer begriindetes dauerhaftes Verbot der PID wird
unter den genannten Rahmenbedingungen nicht durch-
zuhalten sein.

Genetische Beratung ist von zentraler Bedeutung

Die Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik e.V. hat in
ihrem Positionspapier u. a. ausgefiihrt: , Abnahme der Pri-
valenz von genetisch bedingten Erkrankungen oder Behin-
derungen in einer Bevolkerung kann ein moglicher Neben-
effekt, nicht jedoch das primire Handlungsziel der
angewandten Humangenetik sein.”® In ihrer , Stellung-
nahme zur vorgeburtlichen Diagnostik und zum Schwan-
gerschafsabbruch” wird ausgefiihrt: ,Die Mitglieder der
Gesellschaft fiir Humangenetik e.V. respektieren die indi-
viduelle Entscheidung von Eltern, eine vorgeburtliche Di-
agnostik mit der Option auf einen Schwangerschafts-
abbruch in Anspruch zu nehmen.”® Es ist deutlich, dass es
eine konfliktfreie Losung in dieser Problematik nicht ge-
ben kann. Es ist wichtig, dass im Rahmen einer ausfiithr-
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lichen humangenetischen Beratung den Ratsuchenden ge-
holfen werden soll, einen fiir die Ratsuchenden tragfihigen
Weg zu gehen. Die Entscheidung liegt immer bei den Rat-
suchenden selbst. Hier sind persénliche ethische und reli-
giose Werte zu berticksichtigen. Wesentliches Element fiir
die Entscheidung ist die Wahrnehmung von Behinderung
fur die Betroffenen und deren Verwandte selbst.

Die gesellschaftliche Integration Behinderter ist auch fir
die Frage der Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnostik
von besonderer Bedeutung. Diego de Silva y Veldsquez hat
mit der Verewigung der Hofzwergin Maria Barbola, bei der
die Diagnose einer Achondroplasie miihelos gestellt werden
kann, in dem bertthmten Gemilde Las Meninas im Jahre
1656 einen hervorragenden Beleg fiir deren geachtete hohe
gesellschaftliche Stellung gegeben. Es gibt aber auch die an-
dere Seite, das Scheitern Behinderter an Umwelt und Ge-
sellschaft und vielleicht an sich selbst. Ernst Klee und Bernd
Liebner dokumentieren in einem Fernsehbericht und Sach-
buch Zeugnisse aus dem Leben zweier Geschwister mit
Achondroplasie. Der Klappentext des Buches Ortun und Er-
hard Schott, Verspottet als Liliputaner, Zwerge, Clowns
lautet: ,Waire ich nicht korperbehindert gewesen: Ich ware
anders geworden. Hitte keiner tiber mich auf der Strafle ge-
lacht: Ich wire anders geworden. Hitte mich ein Midchen
geliebt: Ich wire anders geworden. So bin ich barbarisch
und ungebildet geblieben, so habe ich am Leben keinen
Halt finden kénnen. So muss ich allem ein krampfhaftes
Trotzdem entgegensetzen. Erhard Schott.”1°

Paradigmenwandel in der angewandten Humangenetik
War das Ziel der Eugenik vor allem in der ersten Halfte des
20. Jahrhunderts die Verbesserung des Genpools mit

Zwangsmafinahmen und Direktivitit, war das vorherr-
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schende Ziel mit Beginn der 1960er-Jahre die Privention. Sie
sollte vor allem der individuellen Leidensverminderung die-
nen und eine 6konomische Nutzung von Ressourcen ermog-
lichen. Dieses Ziel war durch Paternalismus gekennzeich-
net. ,Individuelle Entscheidungshilfe” heifit heute das Ziel
der angewandten Humangenetik, die durch nichtdirektive
Beratung charakterisiert ist. Nichtdirektivitit wird heute je-
doch zugunsten des Begriffs der Erfahrungsorientiertheit als
Beratungsgrundhaltung aufgegeben. Hierbei lisst sich der
Berater wesentlich von den gemeinsam erarbeiteten Bera-
tungszielen und Bedirfnissen der Ratsuchenden leiten.'!

Wir sollten betroffenen Familien in einer meist schwer-
wiegenden Konfliktsituation helfen eine fir sie tragfihige
Entscheidung zu treffen. Prinatale Diagnostik kann eine
mogliche Option sein, sie ist jedoch niemals Ziel der Hu-
mangenetik. Wir sollten als Gesellschaft allerdings alle
Anstrengungen unternehmen die Folge von Behinderung
zu lindern, hier haben wir den grofleren Teil des Weges zu
einer wirklich behindertenfreundlichen Gesellschaft noch
VOr uns.

Verunsicherung erwtinscht

Andrea Fischer, Biindnis 90/DIE GRUNEN, hat in ihrem
Beitrag in der Bundestagsdebatte , Recht und Ethik der mo-
dernen Medizin und Biotechnologie” vom 31. Mai 2001 sehr
treffend gedufiert: ,Keiner von uns sollte sich mit seiner ei-
genen Moral hochmiitig tiber die anderen stellen. Jeder von
uns sollte sich in dieser Diskussion immer wieder einmal
durch die Argumente des anderen verunsichern lassen.”
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Fortpflanzungsfreiheit
und verantwortliche Elternschaft

Zur ethischen Problematik
der Praimplantationsdiagnostik

Eberhard Schockenhoff

Die politische, rechtliche und ethische Debatte um eine Zu-
lassung der sogenannten Praimplantationsdiagnostik (PID),
die von der vorherrschenden Auslegung des Embryonen-
schutzgesetzes in Deutschland als verboten angesehen
wird!, ist derzeit in vollem Gang. Thre Erprobung und einzel-
fallbezogene Zulassung wurde zunichst von lokalen (Medi-
zinische Fakultit der Universitat Liibeck) oder regionalen
(Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz) Ethik-
kommissionen empfohlen. Innerhalb der Arzteschaft traten
allerdings unterschiedliche Sichtweisen in der Bewertung
hervor. Wihrend ein vorldufiger Richtlinienentwurf der
Bundesirztekammer bereits 1999 die begrenzte Zulassung
der PID bei der nachgewiesenen Gefahr schwerster Missbil-
dungen insbesondere im Fall eines Wiederholungsrisikos
befiirwortete?, lehnte der deutsche Arztetag im Jahr 2002
die Einfithrung der PID aus medizinischen Griinden ab.
Ahnlich unterschiedlich duflerten sich auch die von der
Politik installierten Beratungsgremien des Parlaments und
der Bundesregierung. Die Mehrheit der Enquete-Kommis-
sion ,Recht und Ethik der modernen Medizin” empfiehlt
dem deutschen Gesetzgeber an dem bislang geltenden Ver-
bot der PID festzuhalten, da diese die Menschenwiirde ge-
mafd Art. 1 Abs. 1 sowie das Recht auf Leben gemafd Art. 2
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