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Vorwort

Flr Paare, die ein Risiko haben, ein Kind mit einer genetischen Krankheit zu bekommen, sind
im Laufe der letzten fiinfzehn Jahre neue Methoden zur vorgeburtlichen Diagnostik entwickelt
worden. Diese setzen bereits vor dem Eintritt einer Schwangerschaft an und werden deshalb
Praimplantationsdiagnostik genannt. In der Schweiz wurde eine dieser Methoden im Fort-
pflanzungsmedizingesetz verboten, das seit dem 1. Januar 2001 in Kraft ist. Dieses Gesetz
verbietet die Entnahme einzelner Zellen aus dem Embryo, um sie zu untersuchen (Embryo-
biopsie). Eine zweite Methode setzt bei der Eizelle an, die im Verlauf ihrer Entstehung zwei
sogenannte Polkdrperchen bildet (Polkérperdiagnostik). Sie wird vom Gesetz in der Schweiz
nicht erfasst. Fir Betroffene entstand damit die Situation, dass es erlaubt ist, wahrend der
Schwangerschaft eine der Methoden der Pranataldiagnostik anzuwenden und im Fall eines
Befundes die Schwangerschaft abzubrechen, gleichzeitig aber verboten bleibt, dieselbe Dia-
gnostik bereits am frithen Embryo vor der Schwangerschaft durchzufihren.

Die Nationale Ethikkommission im Bereich Humanmedizin legt hier eine ausfihrliche
Stellungnahme zu dieser Problematik vor. Sie empfiehlt im Mehrheitsvotum, das Verbot im
Fortpflanzungsmedizingesetz zu lockern und durch eine differenzierte Regelung zu ersetzen.
Diese Regelung soll die Praimplantationsdiagnostik an krankheitsbezogene Indikationen bin-
den und die Anwendung ausserhalb dieser Indikationen weiterhin untersagen.

Die Stellungnahme befasst sich eingehend mit den gesellschaftlichen Risiken dieser
neuen biomedizinischen Méglichkeit, welche auch bei der Einfihrung des gesetzlichen Ver-
bots ausschlaggebend waren, und sie weist diese Risiken nicht von der Hand. Die Mehrheit
hat aber nach sorgfaltiger Diskussion gefunden, dass diesen Risiken auch mit einer Indika-
tionenregelung begegnet werden kann. Es gibt ihrer Einschatzung nach keine Uberwiegen-
den Grinde, die Inanspruchnahme dieser Diagnostik vor der Schwangerschaft ohne Aus-
nahmen zu untersagen. Die Minderheit hingegen kam aufgrund ihrer Einschatzung zum
Schluss, dass das Verbot gerechtfertigt ist und nicht angetastet werden soll. Die Stellung-
nahme mochte die Griinde beider Positionen transparent machen.

Es ist der Kommission bewusst, dass die Diskussion um die Praimplantationsdiagnostik
auch kinftig intensiv und kontrovers bleiben wird. Sie méchte mit ihrer Stellungnahme hel-
fen, in der Debatte die wichtigsten differenzierten und sachbezogenen Argumente zu finden,
damit der gesetzgeberische Entscheidungsprozess am Ende auf gesellschaftlicher, politischer
und gesetzlicher Ebene zu einer lGberzeugenden Lésung fihrt, welche die Gesellschaft vor
eugenischen Praktiken und vor genetischer Diskriminierung schitzt, aber auch den Anliegen
der Betroffenen gerecht wird.

Christoph Rehmann-Sutter
Im November 2005
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Zusammenfassung

Die Nationale Ethikkommission im Bereich Humanmedizin (NEK-CNE) legt in ihrer Stellung-
nahme Nr. 10/2005 ein detailliertes ethisches Argumentarium und Empfehlungen zur Rege-
lung der Praimplantationsdiagnostik vor. Die Mehrheit der Kommission empfiehlt, das bisher
geltende vollstandige Verbot der PID zugunsten einer eingeschrankten Indikationslésung
aufzuheben. Die Praimplantationsdiagnostik (PID) soll bei Paaren erlaubt sein, bei denen be-
kannte genetische Risiken fir eine schwere Krankheit des Kindes bestehen. Ebenfalls zulas-
sig soll die PID flir Paare werden, die sich zur Sterilitatsbehandlung einer in vitro Fertilisation
unterziehen. Ausgeschlossen werden sollen hingegen alle eugenische Praktiken. Die Kom-
mission empfiehlt auch ein Verbot der PID zum Zweck der Auslese nach immunologischen
Merkmalen, um mit Zellen des neuen Kindes eine Therapie flir ein schon existierendes Kind
zu ermdglichen. Eine Minderheit der NEK-CNE empfiehlt die Beibehaltung des vollstandigen
PID-Verbots.

Gemadss dem seit 2001 geltenden Fortpflanzungsmedizingesetz (FmedG) ist die PID
heute in der Schweiz verboten. Die NEK-CNE diskutiert die Griinde, welche zu diesem Verbot
geflihrt haben. Die Mehrheit der Kommission kommt zum Schluss, dass zu Recht Bedenken
gegenuber eugenischen Praktiken vorgebracht werden, dass diesen aber mit einer klaren In-
dikationenregelung besser entgegengetreten werden kann. Das zentrale ethische Argument,
das die Verbotslésung fragwirdig macht, ist der Widerspruch, der sich fiir Paare mit einem
bekannten genetischen Risiko ergibt: Fir sie ist es heute erlaubt, eine Schwangerschaft «auf
Probe» einzugehen und diese nach einer Pranataldiagnostik (PND) eventuell abzubrechen;
es ist aber verboten, den Embryo bereits vor seinem Transfer in die Gebdarmutter zu unter-
suchen. Fur die Mehrheit der Kommission ist es nicht nachvollziehbar, warum ein in vitro ge-
zeugter Embryo vor der Ubertragung in die Gebarmutter nicht auf schwere Erbkrankheiten
getestet werden kann, wenn der viel weiter entwickelte Fotus mittels pranataler Diagnose
untersucht und die Schwangerschaft gegebenenfalls abgebrochen werden kann.

Laut dem Vorschlag der NEK-CNE soll PID auch fir Paare erlaubt sein, die sich einer In-
vitro-Fertilisation unterziehen, um Chromosomenanomalien auszuschliessen, die die Ent-
wicklung des Embryos behindern oder verunmdéglichen. Das Argument der Eugenik flhrt die
Kommissionsmehrheit hingegen zur Empfehlung eines PID-Verbots in allen anderen Fallen,
insbesondere bei der Auswahl von Embryonen aufgrund nicht krankheitsgebundener Merk-
male, Wunscheigenschaften oder sogar des Geschlechts.

Eine Minderheit der NEK-CNE wiinscht eine Beibehaltung des derzeit geltenden Verbots
der PID. Sie halt fest, dass die PID immer mit einer Selektion von Embryonen verbunden ist.
Dies sei mit dem Grundwert der Menschenwlirde nicht vereinbar. Zudem gibt es fiir die Kom-
missionsminderheit keine Garantie dafilir, dass die PID gemeinsam mit der PND nicht doch zur
Diskriminierung von behinderten Kindern fihrt.



Kapitel I: Wissenschaftliche Grundlagen

1.1 Begriffliches

Im Zentrum dieser Stellungnahme der NEK-CNE stehen diagno-
stische Methoden, welche an menschlichen Keimzellen und Em-
bryonen vor dem eigentlichen Zustandekommen einer Schwan-
gerschaft moglich sind. Diese Methoden bedingen immer eine
klinstliche Befruchtung (In-vitro-Fertilisation IVF, siehe Abschnitt
1.2.1), wobei mit dem Beginn der Schwangerschaft das Einnisten
des in vitro erzeugten Embryos in die Gebarmutter der Frau ge-
meint ist. Der fachliche Uberbegriff fiir alle diese Diagnoseformen
heisst Praimplantationsdiagnostik (PID, englisch: preimplanta-
tion genetic diagnosis, PGD). In der politischen Diskussion wird
unter dem Begriff «Praimplantationsdiagnostik» meist nur die
Embryobiopsie (siehe Abschnitt 1.4.2) verstanden, obwohl der
PID auch die Diagnostik an weiblichen Keimzellen (haufig «Pra-
konzeptionsdiagnostik» genannt) zuzuordnen ist.

Gegenstand von PID sind in der Regel entweder Eizellen oder
in vitro befruchtete Embryonen. Eine genetische Diagnostik an
Samenzellen hingegen ist technisch prinzipiell moglich, aber
nicht anwendbar, da diese dabei zerstort werden miussten. Ziel
der PID ist die Erkennung genetischer Schaden im Erbgut vor
Verwendung einer Eizelle fur die IVF bzw. vor Transfer eines Em-
bryos in die Gebdrmutter. Fir ein tieferes Verstandnis der PID
sind einige Grundkenntnisse Uber die Embryonalentwicklung not-
wendig. Die wichtigsten Begriffe dazu werden in diesem Bericht
mit Randkommentaren erlautert.

1.2 Wissenschaftliches Umfeld

1.2.1 In-vitro-Fertilisation

Die kinstliche Befruchtung (IVF) ist heute ein Standardverfahren
fur die Behandlung von Unfruchtbarkeit und gleichzeitig eine Vor-
aussetzung flr die Anwendung von PID. Seit 1978 sind weltweit
etwa eine Million mit dieser Methode gezeugte Kinder geboren
worden (Schultz & Williams, 2002). Das Verfahren der IVF kann
wie folgt skizziert werden: Zunachst wird bei der Patientin eine
Suppression der korpereigenen Gonadotropinproduktion einge-
leitet. Verlauft diese erfolgreich, was in der Regel nach zwei Wo-
chen der Fall ist, beginnt die Stimulation der Ovarien mittels ge-
nau dosierten Gonadotropingaben. Die Entwicklung der Eizellen
wird mit Hormontests (Uberwachung des Ostrogenspiegels im
Blutserum) und Ultraschalluntersuchung der Eierstdécke beobach-
tet. Im Idealfall reifen acht bis zwdlf Eizellen gleichzeitig, die ge-
naue Anzahl ist aber nicht vorhersehbar und hangt unter ande-
rem vom Alter der Frau wie auch von der Art der Stimulation ab.
Etwa 10 bis 14 Tage spater wird die Ovulation mit Hilfe einer

Gonadotropine: Hormone, die
von der Hirnanhangdriise oder
(wahrend einer Schwanger-
schaft) von der Plazenta gebil-
det werden und auf die Keim-
drisen einwirken.



HCG-Spritze: Gabe des Hor-
mons HCG (humanes Chorion-
gonadotropin), das unter ande-
rem den Eisprung auslost.

Intrazytoplasmatische Spermien-
injektion: Direktes Einspritzen
eines Spermiums in eine Eizelle
mit Hilfe einer Mikropipette.

Vorkernstadium: Zeitperiode
zwischen dem Eindringen eines
Spermiums in die Eizelle und
dem Verschmelzen des vater-
lichen und mdatterlichen Erb-
guts. Im Vorkernstadium liegt
das Ergbut jedes Elternteils je-
weils in einem separaten Kern
vor.

HCG-Spritze ausgeldst und die Eizell-Entnahme erfolgt dann 32
bis 36 Stunden spater. Am haufigsten geschieht dies mit einer
ultraschallgeleiteten Punktion durch die Scheide. Die gewonne-
nen Eizellen werden in einem speziellen Nahrmedium kultiviert
und laufend auf ihr Reifestadium gepriift.

In der Zwischenzeit erfolgt die Gewinnung der Spermien. Ei-
nige Stunden nach der Entnahme der Eizellen erfolgt (in der nor-
malen IVF) die Zugabe der Spermien zu den kultivierten Eizellen.
Bei sehr schlechter Qualitdt und/oder geringen Quantitat der
Spermien kann die Intrazytoplasmatische Spermieninjektion
(ICSI) eingesetzt werden. Bei Anwendung einer PID wird mei-
stens ebenfalls auf dieses Verfahren zurlickgegriffen, um Fehl-
diagnosen aufgrund der Kontamination der spater biopsierten
Zelle mit Uberzahligen Samenzellen zu verhindern. Rund 18
Stunden nach der Zugabe der Spermien wird mikroskopisch ge-
pruft, ob eine Befruchtung stattgefunden hat. Erfahrungsgemass
ist die Befruchtung bei etwa 60 bis 80 Prozent der Eizellen er-
folgreich. Im Rahmen der IVF erfolgt die Ubertragung der Em-
bryonen auf die Frau in der Regel am zweiten oder am dritten Tag
nach der Befruchtung. Wird eine PID durchgefihrt, passiert dies
immer erst (friihestens) am dritten Tag.

Eine Selektion erfolgt im Rahmen der IVF auch ohne PID.
Dazu werden mehr Eizellen, als transferiert werden kénnen, in vi-
tro befruchtet. Von diesen befruchteten Eizellen im Vorkernsta-
dium werden in der Schweiz drei zufallig fir eine Weiterent-
wicklung ausgewahlt, die restlichen werden fir den Fall eines
Scheiterns der Herbeiflihrung einer Schwangerschaft fur weitere
Versuche eingefroren. Die Entwicklung dieser Embryonen wird
laufend beobachtet mit dem Ziel, die flir den nachfolgenden
Transfer geeignetsten Embryonen zu identifizieren. Das Aus-
sehen der Zellen, deren Anzahl und Zusammenhalt und die Ent-
wicklungsgeschwindigkeit sind dabei flir die Beurteilung wichtig -
es werden also rein morphologische Kriterien verwendet. Zudem
haben neueste Studien gezeigt, dass die Dauer des Vorkernstadi-
ums nach erfolgter Befruchtung ebenfalls eine Beurteilung und
Aussage (iber die Qualitdt und Uberlebensfihigkeit des Embryos
erlaubt (Fancsovits et al, 2005).

Flir Schwangerschaften nach IVF besteht im Vergleich zu
Schwangerschaften nach natirlicher Empfangnis ein erhdhtes Ri-
siko flir Spontanaborte, Frihgeburten mit ihren vielfdltigen Fol-
gen, vorgeburtlichen (intrauterinen) Entwicklungsriickstand, so-
wie angeborene (kongenitale) Fehlbildungen und Erkrankungen
(Kallen et al, 2005 / Ludwig & Katalinic, 2005 / McDonald et al,
2005). Dies hat eine Reihe von Grinden: So sind Frauen, die sich
einer IVF-Behandlung unterziehen, haufig alter als 35 Jahre, was
das Risiko flir chromosomale Fehlverteilungen (z.B. Trisomien)
erhoht. Zudem ist davon auszugehen, dass die verminderte
Fruchtbarkeit von Paaren, die IVF beanspruchen, sehr oft die
Folge genetischer Stérungen wie z.B. balancierte Chromosomen-



anomalien oder spezifische Gendefekte ist, welche Aborte oder
angeborene Erkrankungen zur Folge haben. Schliesslich bedeu-
ten die fur eine IVF erforderlichen medizinischen und technischen
Prozeduren sowie Mehrlingsschwangerschaften ein erhdhtes Ri-
siko fir Mutter und Kind. Es gibt allerdings auch Hinweise darauf,
dass IVF und ICSI (siehe Abschnitt 1.4.4) das Risiko fiir Kompli-
kationen nicht nur als Folge einer haufigeren Mehrlingsschwan-
gerschaft, sondern auch bei einzeln ausgetragenen Kindern (Ein-
lingen) erhéhen. Zahlen von natirlich empfangenen Schwanger-
schaften aus Deutschland zeigen, dass etwa 7% der Kinder vor
der abgeschlossenen 37. Schwangerschaftswoche geboren wer-
den. Bei den Einlingen aus IVF steigt die Rate auf gut 10%. Die
deutsche ICSI-Follow-up-Studie, weltweit die grosste prospek-
tive und kontrollierte diesbezigliche Erhebung (Ludwig & Katali-
nic, 2005), ergab, dass man bei der Anwendung von IVF von ei-
ner um einen Faktor 1,24 erhéhten Fehlbildungsrate ausgehen
muss, dass dieser aber nicht ansteigt, wenn die IVF mittels ICSI
erfolgt. ICSI selbst ist somit kein relevanter Risikofaktor. Es bleibt
jedoch offen, inwieweit weniger die Techniken der arztlich assi-
stierten Reproduktion, als vielmehr die verminderte Fruchtbar-
keit des Paares sich unglinstig auf die Schwangerschaft, den Ge-
burtsverlauf und die kindliche Gesundheit auswirken. (vgl. auch
Kallen et al, 2005 / McDonald et al, 2005)

Flr die Erfolgsrate der IVF gibt es unterschiedliche Daten, da
sowohl die Qualitat der Durchfiihrung wie auch die statistischen
Bezugsgrossen zwischen den einzelnen Kliniken und Landern
sehr variieren. Durchschnittlich kann jedoch eine Schwanger-
schaftsrate von 28-29% pro Therapiezyklus und eine Lebendge-
burtsrate von ungeféahr 23% angenommen werden (Gunby &
Daya 2005). Zahlen aus dem Jahr 2001 aus 23 europaischen
Staaten zeigen einen generellen Anstieg der IVF-Behandlungszy-
klen (Andersen et al, 2005). So wurden in 579 Kliniken insgesamt
289'690 Zyklen durchgefihrt, was einer Zunahme von mehr als
acht Prozent gegenliber 1999 entspricht.! Die Autoren weisen zu-
dem auf die weiterhin unbefriedigende Datenlage (unterschiedli-
che Erhebungsmethoden, Definitionen etc.) hin, was Vergleiche
erschwert.

1.2.2 Pranataldiagnostik

Die Pranataldiagnostik (PND) umfasst alle diagnostischen Mass-
nahmen, welche zum Ziel haben, wahrend der Schwangerschaft
Auskunft Uber den Gesundheitszustand des werdenden Kindes zu
erhalten. Sie ist, im Gegensatz zur PID, seit Jahren international
akzeptiert und kann bei entsprechender medizinischer Indikation
einen Schwangerschaftsabbruch zur Folge haben. Um eine um-
fassende Diskussion und Abwagung von Vor- und Nachteilen im
Vergleich zur PID zu ermdéglichen, sollen Methodik und Bedeu-
tung der PND im folgenden vorgestellt werden. Untersuchungen
im mutterlichen Blut (z.B. Erst-Trimester-Test bzw. Triple-Test)

1 Die Zahlen beziehen sich auf offiziell berichtete Behandlungszyklen. Dieser Anstieg zeigt also nicht
nur den generellen Anstieg der IVF, sondern auch deren zunehmende statistische Erfassung.
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Chromosom: Struktureinheit
des sich im Zellkern befind-
lichen genetischen Materials
(Chromatin). Ein Chromosom
besteht hauptsachlich jeweils
aus einem DNA-Doppelstrang
und Proteinen.

werden nicht vorgestellt, da es sich hierbei nicht um diagnosti-
sche sondern lediglich um Such-Tests handelt, welche zu stati-
stisch berechneten individuellen Wahrscheinlichkeiten flir das
mogliche Vorliegen bestimmter Anomalien flihren.

Bei der PND werden nicht-invasive und invasive Verfahren
unterschieden. Als nicht-invasiv gelten samtliche Ultraschall-
untersuchungen wie Ubliche Sonographie, Feinultraschall, Dopp-
ler-Sonographie, 3D- und 4D-Ultraschall. Diese bildgebenden
Verfahren kdnnen wahrend der ganzen Schwangerschaft ange-
wandt werden und ermdglichen eine visuelle Untersuchung von
Gestalt und Organen sowie Wachstum und Gedeihen des wer-
denden Kindes. Bei invasiven Verfahren muss fotales bzw. pla-
zentares Untersuchungsmaterial gewonnen werden. Dieses kann
danach mit genetischen und biochemischen Verfahren auf Scha-
den im Erbgut (Chromosomen und DNA) untersucht werden. Es
lassen sich vier invasive Verfahren unterscheiden, wobei die zwei
erstgenannten routinemassig eingesetzt werden:

- Chorionzottenbiopsie: kann ab der 10. Schwangerschaftswoche
durchgefihrt werden. Hier geht es um die Gewinnung von so
genanntem Zottengewebe (Trophoblast, die spatere Plazenta)
meist durch Entnahme von Gewebe mit einer Hohlnadel.

- Amniozentese: kann etwa ab der 14. Schwangerschaftswoche
erfolgen, indem fotale Zellen aus dem Fruchtwasser gewonnen
werden.

- Fetalblutpunktion (Chordozentese): Damit werden ab der 19.
Schwangerschaftswoche Blutzellen des Kindes aus der Nabel-
schnur gewonnen. Dieses Verfahren wird nur selten ange-
wandt.

- Fetale Gewebebiopsie: Kindliche Zellen kénnen auch direkt aus
dem Fotus gewonnen werden, was aber nur sehr selten bei
ganz speziellen Féllen (Hauterkrankungen) geschieht.

Sowohl die Chorionzottenbiopsie wie auch die Amniozentese
dirfen nicht mit der Embryobiopsie (ein Verfahren der PID) ver-
wechselt werden. Beide Verfahren sind weit verbreitete, wenig
umestrittene Verfahren flr pranatale Chromosomenuntersuchun-
gen und Gentests. Sie unterscheiden sich aber hinsichtlich der
Dauer, bis Ergebnisse vorliegen. Bei der Amniozentese mussen
die gewonnenen fotalen Zellen erst kultiviert werden, was min-
destens eine Woche in Anspruch nimmt und ein zuverlassiges
Analyseresultat erst nach zwei bis drei Wochen erlaubt. Die Cho-
rionzottenbiopsie ermdglicht eine erste Diagnose innerhalb von
ein bis zwei Tagen. Heute werden in der Regel zusatzlich Zellkul-
turen angelegt, deren Analyse nach ein bis zwei Wochen erfolgt.
Trotzdem erlaubt die Chorionzottenbiopsie einen sehr viel frithe-
ren Entscheid Uber einen allfélligen Schwangerschaftsabbruch.

Die invasiven Verfahren sind mit Risiken verbunden - sowohl
fur die schwangere Frau (Infektionen, Blutungen, wehenartige



Schmerzen) wie auch fur das ungeborene Kind (Verletzungsri-
siko). Bei der Chorionzottenbiopsie betragt das Abortrisiko 1-2%
(Schroeder-Kurth, 2000), bei der Amniozentese 0,5-1% (Bun-
desarztekammer, 2003). Indikationen fir eine Pranataldiagnostik
sind das Ergebnis des Erst-Trimester- oder Triple-Tests, das miit-
terliche Alter, Tragerschaft fir eine balancierte Chromosomensto-
rung bzw. eine Genmutation, oder vorangegangene Geburt eines
Kindes mit einer Chromosomenanomalie bzw. einer monogenen
Erbkrankheit. In der Schweiz werden nicht selten pranatale
Untersuchungen wegen der Angste der Mutter/des Paares («auf
Wunsch») vorgenommen.

1.2.3 Konservierungstechniken

In der Konservierung von Zellen wurden in den letzten Jahren
grosse Fortschritte erzielt. Befruchtete Eizellen im Vorkernsta-
dium kénnen bei -196 Grad in flissigem Stickstoff Gber langere
Zeit aufbewahrt werden. Die Uberlebensrate nach dem Auftauen
liegt bei gut 90 Prozent. Solche Verfahren kénnten angewandt
werden, wenn bei IVF «Uberzahlige Embryonen» entstehen, die
aus verschiedenen Grinden der Frau nicht eingepflanzt werden
kdnnen. In Landern, wo dies mdglich ist, lehnen es aber die mei-
sten Kliniken ab, weniger als drei Uberzahlige Embryonen einzu-
frieren, weil etwa ein Viertel der Embryonen bei dieser Prozedur
zu Grunde geht und die Chance auf eine Schwangerschaft auf-
grund eines einzigen aufgetauten Embryo sehr gering ist (Cooke,
1998). Fir das Einfrieren und Auftauen der viel sensibleren un-
befruchteten Eizellen oder von Eierstdcken gibt es zwar erste Er-
folge, aber noch kein Routineverfahren. Diese wiirden es z.B.
jungen Frauen mit einem Krebsleiden, deren Keimzellen durch
die Chemo- oder Strahlentherapie gefahrdet waren, ermdglichen,
nach einer Heilung vom Tumor trotzdem noch schwanger zu wer-
den. Das Einfrieren von Keimzellen kdnnte auch bei Frauen mit
einer Ovarialinsuffizienz (z.B. Varianten des Turner-Syndroms)
erwogen werden, die dazu fliihren kdnnte, dass zum Zeitpunkt des
Kinderwunsches keine eigenen Eizellen mehr verfligbar waren.
Von zentraler Bedeutung sind die Geschwindigkeit des Gefrier-
und Auftauprozesses sowie die Beigabe des besten Schutzstoffes.
Diese so genannten Kryoprotektoren bewahren die Zellstruktur
und -membran davor, durch die sich bildenden Eiskristalle verletzt
zu werden. Das Einfrieren von biopsierten Embryonen nach PID
hat geringe Erfolgschancen. Der Grund ist wahrscheinlich die Ver-
letzung der zona pellucida bei der Biopsie. Forschergruppen arbei-
ten daran, dieses Verfahren zu verbessern und erzielten bereits
erste Erfolge (Sermon et al, 2004).

1.3 Zielsetzungen der PID

Die Praimplantationsdiagnostik wurde erstmals 1990 in England
erfolgreich angewandt. Sie wurde flir Paare entwickelt, die ein

Zona pellucida: Auch Eihille
oder Glashaut bezeichnete

Membran,
umbhllt.

welche die Eizelle

1"
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monogen: Durch ein einzelnes
Gen bestimmt; die Mutation ei-
nes einzigen Gens verursacht
eine Krankheit.

Meiose: Reifeteilung von Keim-
bahnzellen, die in zwei Schrit-
ten (Reduktions- und Aequa-
tionsteilung) von einem doppel-
ten (diploiden) zu einem einfa-
chen (haploiden) Chromoso-
mensatz fihrt. Die Teilung von
Korperzellen heisst Mitose. Hier
bleibt der diploide Chromoso-
mensatz erhalten.

Allel: Bezeichnung flr alterna-
tive Formen von Genen, welche
auf homologen (mitterlichen
und vaterlichen) Chromosomen
an gleicher Stelle liegen.

rezessiv/dominant: Mutationen
eines Gens kénnen dessen Aus-
pragung im Organismus (den
so genannten Phanotyp) &n-
dern. Falls das mutierte Allel die
Auspragung des gesunden
Gens dominiert, gilt die Muta-
tion als dominant. Falls dies
nicht der Fall ist und beide Al-
lele eine Mutation aufweisen
missen, damit sich der Phano-
typ andert, bezeichnet man die
Mutation als rezessiv.

homozygot/heterozygot: Sind
beide Allele eines Gens gleich-
artig, so ist der Trager dieses
Gens diesbezliglich homozygot
(«reinerbig»). Sind die Allele
unterschiedlich, so ist die be-
treffende Person heterozygot.

hohes Risiko haben, Kinder mit schweren genetischen Krankhei-
ten bzw. Behinderungen zu bekommen. Sie stellt eine Alternative
zur Pranataldiagnostik dar, wobei der betroffenen Frau ein még-
licher Schwangerschaftsabbruch erspart wird (Mdller, 1998). Bis
2004 sind weltweit etwa 7000 Falle von PID bekannt geworden,
welche zu bisher iber 1000 gesunden Geburten gefiihrt haben
(Verlinsky et al, 2004).

Mit den heutigen Diagnoseméglichkeiten kénnen Chromoso-
menstérungen und monogen vererbbare Krankheiten festgestellt
werden. Chromosomenstérungen werden durch numerische oder
strukturelle Abweichungen (so genannte Aberrationen) der nor-
malen Zahl bzw. Struktur von Chromosomen verursacht, wobei
folgende Varianten auftreten:

- Die numerischen Chromosomenstérungen, so genannte Aneu-
ploidien, entstehen meistens durch Fehlverteilungen der Chro-
mosomen wahrend der Meiose (Teilung der Keimzellen) oder
der Mitose (Teilung der Korperzellen). Angeborene Chromoso-
menstérungen treten in der Regel in einer der Keimzellen der
Elterngeneration oder in frihen Furchungsstadien der Embryo-
nalentwicklung auf. Die meisten Aneuploidien fihren noch vor
der Geburt zum Tod. Die bekannteste, nicht letale Aneuploidie
ist die Trisomie 21. Der Grossteil aller pranatalen Diagnosen
wird wegen des erhohten, altersbedingten Risikos flir numeri-
sche Chromosomenstdérungen durchgefihrt.

- Weniger haufig sind strukturelle Chromosomenstérungen wie
Deletionen (Verlust bestimmter Chromosomenabschnitte), Du-
plikationen (Verdoppelung von Chromosomenabschnitten), In-
sertionen (Einfigen von DNA-Sequenzen in einen Chromoso-
menabschnitt), Inversionen (Umkehrung eines Chromosomen-
sticks um 180 Grad) oder Translokationen (Stickaustausch
zwischen nicht homologen Chromosomen). Diese kdnnen zwar
erblich sein und kommen in «balancierter» Form - d.h. ohne
Verdanderung der gesamten Erbinformation, jedoch mit falscher
Aufteilung auf einzelne Chromosomen - bei etwa 0,2% der Be-
vOlkerung vor. Liegt bei einem Elternteil eine balancierte Chro-
mosomenmutation vor, so besteht jedoch flir dessen Nachkom-
men ein erhdhtes Risiko flir eine unbalancierte (krankheitsaus-
I6sende) Chromosomenaberration. Viele strukturelle Aberratio-
nen flihren ebenfalls zum Absterben des Embryos und zu Spon-
tanaborten.

PID wird in zunehmendem Masse auch flir monogene Erb-
krankheiten eingesetzt. Paaren mit einem erhoéhten Risiko, ein
Kind mit einer schweren monogenen Erbkrankheit zu bekommen,
standen bisher als Alternativen der Verzicht auf Kinder, die Adop-
tion, die Inanspruchnahme eines Gametenspenders oder eine pra-
natale Diagnose mit mdglichem Schwangerschaftsabbruch zur
Verfligung. Zahlen aus dem Jahr 2001 nennen insgesamt 33 sol-



che Krankheiten, fir welche PID angewandt wurde. Diese Zahl
durfte nicht so schnell steigen, weil nur wenige Zentren die Még-
lichkeit haben, neue Diagnoseverfahren zu entwickeln (Sermon et
al, 2004). Zu den monogenen Erbkrankheiten gehdren:

— Autosomal rezessive Krankheiten: Begonnen wurde PID bei El-
ternpaaren, bei denen beide Partner fiir eine rezessive Erb-
krankheit heterozygot sind. Bei solchen Konstellationen besteht
ein Risiko von 25%, dass ein Kind von beiden Elternteilen ein
mutiertes Allel erbt und somit erkranken wird. Entdeckt werden
Trager entweder, wenn ein krankes Kind geboren wird, oder
aufgrund der Familiengeschichte. Beispiele autosomal-rezessi-
ver Erbkrankheiten mit letalem Ausgang und fehlenden kausa-
len Therapiemdglichkeiten sind Cystische Fibrose und spinale
Muskelatrophien.

- Trager einer autosomal dominanten Krankheit besitzen ein Ri-
siko von 50 Prozent, dass ihre Kinder das mutierte Gen erben
und somit ebenfalls erkranken werden, wobei Knaben und Mad-
chen gleichermassen betroffen sind. Die Praxis zeigt, dass vor
allem Elternteile, die unter neurodegenerativen Krankheiten
leiden (z.B. myotone Dystrophie und Chorea Huntington) eine
PID winschen (ESHRE, 2002).

- X-chromosomal rezessive Krankheiten: Rezessive Mutationen
in Genen, welche auf dem X-Chromosom lokalisiert sind, mani-
festieren sich mehrheitlich nur bei Knaben und Mannern. Mad-
chen und Frauen dagegen sind gesunde Tragerinnen (Konduk-
torinnen), da sie zwei X-Chromosomen besitzen. Konduktorin-
nen einer X-chromosomal rezessiven Krankheit haben ein Ri-
siko von 50%, die Mutation an ihre Kinder weiterzuvererben,
wobei Knaben erkranken, Madchen wiederum gesunde Trage-
rinnen sein werden. Manner mit einer X-chromosomal rezessi-
ven Krankheit kénnen die Mutation nur auf ihre Téchter Uber-
tragen, ihre S6hne werden alle gesund sein. Knaben mit einer
letalen X-chromosomal rezessiven Krankheit erreichen das ge-
schlechtsreife Alter nicht, so dass diese Erkrankungen nur
durch Frauen weiter vererbt werden oder durch eine spontane
Mutation neu entstehen. Beispiele schwerer X-chromosomal-
rezessiver Erbkrankheiten sind Muskelerkrankungen wie die
Duchenne Muskeldystrophie und die myotubulare Myopathie.

Fir die Anwendung von Methoden fir die Diagnose monoge-
ner Erbkrankheiten muss man wissen, wonach zu suchen ist, d.h.
das fur die Krankheit verantwortliche Gen muss lokalisiert und
sein Aufbau und dessen DNA-Sequenz miissen bekannt sein. PND
und PID kénnen nur dann eingesetzt werden, wenn die krank-
heitsrelevante(n) Genmutation(en) beim Patienten und/oder bei
den Eltern bereits diagnostiziert wurde(n). Ein generelles «Scree-
ning» flr eine Vielzahl méglicher monogener Krankheiten ist zum
jetzigen Zeitpunkt nicht mdoglich. Die Beurteilung des Schwere-

Cystische  Fibrose: Zweit-
haufigste autosomal-rezessive
Erbkrankheit in der weissen Be-
vOlkerung mit einer Tragerhau-
figkeit von 1/20 bis 1/25. Es
handelt sich um eine Stoffwech-
selstérung, die zu verdickten
Drisensekreten und als Folge
davon zur Schadigung verschie-
denster Organe flihrt. Hauptbe-
troffen sind Lunge, Pankreas
und Verdauungstrakt, wobei die
fortschreitende Lungenerkran-
kung mit ihren Folgen die hau-
figste Todesursache ist.

Spinale Muskelatrophie: Fort-
schreitende generelle Muskel-
schwache, bedingt durch eine
Degeneration von Nervenzellen
im Rickenmark (Motorneuro-
nen), welche Nervenfasern zu
den Muskeln aussenden. Die
Beeintrachtigung der Atem-
muskulatur kann zu lebensbe-
drohenden Situationen fihren.
1 unter 6000 Neugeborenen ist
von der Krankheit betroffen.

Myotone Dystrophie: Leit-
symptom ist eine progressive
Myotonie, d.h. eine verlang-
samte Entspannung der norma-
len Muskelkontraktion. Die Er-
krankung fihrt in sehr unter-
schiedlicher Auspragung zu
fortschreitender Muskelschwa-
che mit Bewegungseinschran-
kungen, erstarrten Gesichtszu-
gen, Schluckbeschwerden,
Herzrhythmus- und endokrino-
logischen Stérungen. Die
schwerste Form ist die kongeni-
tale myotone Dystrophie mit
schwerer generalisierter Mu-
skelhypotonie, Schwache der
mimischen Muskulatur und Ate-
minsuffizienz. Die Mehrheit die-
ser Kinder sterben in den ersten
Lebensmonaten.
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Chorea Huntington: Fortschrei-
tende Degeneration bestimmter
Nervenzellen insbesondere in
den Stammganglien und der
Hirnrinde. Typische Symptome
sind unwillklrliche zuckende
(choreatische) Bewegungen,
psychische Stérungen und De-
menz, welche meist zwischen 4.
und 5. Lebensjahrzehnt begin-
nen. Die Erkrankung fihrt im-
mer zum Tod, wobei der zeitli-
che Verlauf variabel ist und
Jahre bis Jahrzehnte (5-20
Jahre) dauern kann.

Duchenne Muskeldystrophie:
Haufigste Form der Muskeldy-
strophien, 1 unter 3500 lebend-
geborenen Knaben erkrankt an
DMD. Geht mit einer rasch fort-
schreitenden Degeneration der
Skelettmuskulatur und deren
Ersatz durch Binde- und Fettge-
webe einher. Die Lebenserwar-
tung liegt bei 20 Jahren.

Myotubulare Myopathie: Muta-
tionen im MTM1-Gen flhren zu
einer ausbleibenden Reifung
der Muskelzellen. Die betroffe-
nen Knaben préasentieren sich
schon bei Geburt als sog.
«floppy babies» mit fehlender
Spontanatmung und fehlenden
Reflexen und sterben meistens
in den ersten Lebenswochen.

grads der Krankheiten ist im weiteren nicht immer einfach, da
viele Erbkrankheiten unterschiedliche Krankheitsverlaufe zeigen,
welche neben den zugrunde liegenden Mutationen von verschie-
denen Faktoren (gesamter genetischer Background, epigeneti-
sche Faktoren, Umwelteinflisse) abhangen und sich somit nicht
voraussagen lassen. Ebenfalls schwierig ist die Beurteilung von
Krankheiten, die erst spater im Leben auftreten und fir welche
vielleicht zum Zeitpunkt des Ausbrechens bereits Therapien vor-
handen sein werden. PND und PID eignen sich schliesslich nicht
zum Nachweis von multifaktoriellen Krankheiten, die sich aus
dem Zusammenspiel bestimmter genetischer Veranlagungen mit
spezifischen Umweltfaktoren ergeben. Nebst den oben genann-
ten Indikationen fir eine PID werden weitere Anwendungen dis-
kutiert bzw. sind bereits umgesetzt worden:

- Bereits seit Ende der 1990er Jahre ist ein Trend einer zuneh-
menden Inanspruchnahme von PID aufgrund des fortgeschrit-
tenen Alters der Frau feststellbar. Dieser Trend hat sich in den
letzten Jahren noch weiter verstarkt (Ziegler, 2004). Damit
tritt die urspriingliche Absicht, mit einer PID Paaren mit hohem
Risiko fir ein krankes Kind zu helfen, immer mehr in den
Hintergrund. Die Fallzahlen flr diese Art der Anwendung sind
gering und werden auch auf absehbare Zeit nicht steigen, da
die meisten genetischen Erkrankungen sehr selten sind. Die
Suche nach Chromosomenaberrationen bei IVF sind aber bei
einer viel grésseren Fallzahl anwendbar. So waren in einer Stu-
die die Indikationen fir eine PID bei 5000 von insgesamt 7000
Fallen das Alter der Mutter, wiederholte Misserfolge bei IVF
und wiederholte Spontanaborte (Kuliev & Verlinsky, 2005). Zu-
dem konnte gezeigt werden, dass bei Paaren mit einer
schlechten IVF-Prognose aus obgenannten Griinden sowie bei
Paaren mit nachgewiesenen balancierten Chromosomenaber-
rationen die Spontanabortrate von 68 bzw. 81% ohne PID auf
28 bzw. 13% mit PID reduziert werden konnte und die Geburt
gesunder Kinder von ca. 30 auf 70% anstieg (Verlinsky et al,
2005 / Munne, 2005).

- Neben dem Ausschluss von erblichen Krankheiten wurde die
PID auch schon eingesetzt, um fir ein schwer erkranktes Kind
ein immunkompatibles Geschwister als Organspender zu selek-
tionieren und zur Welt zu bringen (Boyle & Savulescu, 2001).

- PID wird auch zur Geschlechtsselektion angewendet. Basierend
auf den neusten Zahlen des PID Konsortiums der European So-
ciety of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) fallen
neun Prozent aller PID-Félle in den Bereich der so genannten
«social sex selection» bzw. «family balancing» (Ogilvie et al,
2005). Hier geht es darum, in Familien ein ausgeglichenes Ver-
haltnis von Séhnen und Tdchtern zu erreichen.

- Denkbar ist schliesslich die Anwendung von PID auch flr Ver-
fahren, die nicht der Fortpflanzung dienen wie z.B. bei der all-



falligen Erzeugung von Embryonen fiir die Gewinnung von
Stammzellen.

- PID eroffnet letztlich die einzige Aussicht auf eigene gesunde
Kinder flir Frauen, die sich friiher — als eine verlassliche PND
noch nicht verfigbar war — wegen eines erhdhten Risikos flr
Kinder mit einer genetisch bedingten Krankheit/Behinderung
haben unterbinden (sterilisieren) lassen (Prembrey, 1998).

Schatzungen hinsichtlich des Bedarfs an PID variieren stark in
Abhangigkeit von den Vorstellungen fir zukiinftige Anwendungen
der Methode. FUr England existieren Schatzungen in der Gros-
senordnung von jeweils wenigen hundert Fallen pro Jahr. Wiirde
PID fir IVF Screening eingesetzt, wiirde diese Zahl aber héher
liegen. Fur Deutschland gibt es folgende konkrete Berechnung
(Beckmann, 2001): 50-100 Paare pro Jahr haben ein hohes Ri-
siko, ein Kind mit einer schweren genetisch bedingten Erkran-
kung zu bekommen. Dies sind Paare, bei welchen eine PID sinn-
voll wére und die sich nur aus diesem Grund einer IVF unterzie-
hen wiirden, nicht aber aus Sterilitatsgriinden. In einer Befra-
gung von Paaren mit dieser Konstellation (Miedzybrodzka et al,
1993) waren 52% der Frauen zu einem Zyklus IVF mit PID bereit,
zu einem zweiten Zyklus nur noch 26% und zu einem dritten Zy-
klus noch 10%. Flr eine PID kdamen theoretisch jedoch auch alle
sterilen Paare in Frage, die sich einer IVF unterziehen: 2002 wur-
den in der Schweiz laut FIVNAT-Statistik (FIVNAT, 2004) insge-
samt 5'329 Behandlungszyklen durchgefiihrt, es kam zu 1'113
Schwangerschaften. 62% der Frauen, die sich einer Fertilitatsbe-
handlung mit IVF/ICSI unterzogen, waren alter als 35 Jahre und
wilrden demnach in ein potentielles Screening mit PID fallen.

1.4 Methoden der PID

1.4.1 Polkorperdiagnostik

Bei der Reifung einer Eizelle entstehen aus so genannten primaren
Oozyten im Prozess der Meiose (Reifeteilung) die befruchtungsfahi-
gen Eizellen. Die Meiose erfolgt in zwei Schritten. Durch die erste
meiotische Teilung (welche genau genommen bereits im fétalen
Stadium begonnen hat, dann aber bis zum Beginn der Pubertat
ruht) wird der Chromosomensatz halbiert (d.h. von den zwei Exem-
plaren jedes Chromosoms kommt je eines in eine der beiden Zel-
len). Durch asymmetrische Verteilung des Zytoplasmas entsteht
eine haploide sekunddre Oozyte und eine als primares Polkdrper-
chen bezeichnete kleine haploide Zelle. Beim Eisprung wird die se-
kundare Oozyte aus dem Eierstock freigegeben. Im Verlauf des Ei-
sprungs wird die Meiose fortgesetzt und die zweite meiotische Tei-
lung beginnt. Diese wird erneut unterbrochen und erst bei einer all-
falligen Befruchtung vollendet. Bei der zweiten meiotischen Teilung
verbleibt von den gepaarten Chromatiden der Chromosomen ein
Chromatidensatz in der Eizelle, wahrend der zweite Chromatiden-

Primdre Oozyten: Vorlauferzel-
len der reifen Eizellen, welche
bereits im weiblichen Embryo
entstehen.

Chromatide: Jedes Chromosom
besteht aus zwei identischen
Halften, den Chromatiden. Je-
des Chromatid enthalt einen
DNA-Doppelstrang.
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satz in das zweite Polkdrperchen ausgeschleust wird. Diese Polkor-
perchen enthalten also jene Chromosomen, welche aus der Eizelle
durch Teilung entfernt wurden und kénnen von der Eizelle losgeldst
und untersucht werden, was nach bisherigem Kenntnisstand keinen
Einfluss auf die weitere Entwicklung der Eizelle bzw. des Embryos
hat. Dieses Verfahren nennt man Polkérperdiagnostik (PKD).

Die PKD wird im Stadium der «impragnierten Eizelle» vorge-
nommen. In diesem Stadium ist noch kein Embryo entstanden,
da das mdutterliche und das vaterliche Erbgut der Kerne noch
nicht verschmolzen sind. Von impragnierten Eizellen, die in die-
sem Zwischenstadium auch eingefroren werden, kénnen nun das
erste und das zweite Polkdrperchen abgeldst und analysiert wer-
den. Es gilt allerdings zu beachten, dass mit der PKD nur das
mutterliche Genom untersucht werden kann.

Theoretisch wirde die Diagnose eines defekten Gens im er-
sten Polkdrperchen aussagen, dass die Eizelle frei von diesem De-
fekt ist. Da es aber bei der Reifeteilung haufig zum Austausch von
Gensequenzen kommen kann (crossing over), muss dies nicht
notwendigerweise zutreffen. Eine definitive Aussage (ber die ge-
netische Ausstattung der Eizelle ist demnach erst dann maoglich,
wenn auch das zweite Polkdrperchen untersucht wird, da dieses je
eine Chromosomenhalfte (Chromatide) der in der Eizelle verblie-
benen Chromosomen und somit mehrheitlich die identische gene-
tische Information enthalt. Ganz unproblematisch ist allerdings
diese Methode nicht, weil das zweite Polkdrperchen nicht bei allen
Eizellen gewonnen werden kann (Verlinsky et al, 1996), zudem
degenerieren die Polkdrperchen schnell, was die Gefahr von fal-
schen Interpretationen in sich birgt (Munne et al, 1995).

Hauptanwendungsgebiet der PKD ist der Nachweis von
Chromosomenaberrationen bei alteren IVF-Patientinnen. Da rund
90 Prozent aller chromosomalen Abnormitaten bei Embryonen
aus Fehlern in der Meiose der Eizelle resultieren (Kuliev & Ver-
linsky, 2005), hat die Polkérperchenanalyse durchaus ihre Be-
rechtigung. Eine Analyse samtlicher 23 Chromosomen der Eizelle
kann damit aber bisher nicht vorgenommen werden. Die fir die
Untersuchung der haufigsten Chromosomenaberrationen einge-
setzte Technik ist die Fluoreszenz-in-situ Hybridisierung (FISH,
siehe Abschnitt 1.4.3). Damit konnten bisher bis maximal neun
Chromosomen gleichzeitig getestet werden, um die haufigsten
numerischen Chromosomenstérungen nachzuweisen (Pujol et al,
2003). Um eine PKD durchfiihren zu kédnnen, miissen demnach
folgende Voraussetzungen erfillt sein:

- 6-8 impragnierte Eizellen stehen flir eine Analyse im Labor zur
Verfigung (Montag et al, 2002).

- Um das Vorliegen einer monogenen Erbkrankheit oder einer be-
stimmten strukturellen Chromosomenaberration untersuchen
zu kénnen, muss der spezifische genetische Defekt (Mutation)
bekannt und diese Mutation technisch nachweisbar sein.



Die PKD ist je nach Gesetzeslage die einzige zuldssige Me-
thode der PID, so z.B. in Deutschland und in der Schweiz. 2002
wurde erstmals in der Schweiz die PKD angeboten. In Zirich soll
dieses Verfahren derzeit jahrlich in etwa zehn bis flinfzehn Fallen
angewendet werden (Imhasly, 2005).

1.4.2 Embryobiopsie

Die Embyobiopsie ist das derzeit einzige Verfahren fir die Gewin-
nung von biologischem Material, dessen Untersuchung Auf-
schluss Uber das gesamte genetische Material (also des mitter-
lichen wie des vaterlichen Anteils) des Embryos vor dessen
Transfer gibt. Das genaue Verfahren der Embryobiopsie verlauft
wie folgt: Nach einer klnstlichen Befruchtung aller gewonnenen
Eizellen lasst man es bei etwa drei Eizellen zur Kernverschmel-
zung kommen. Die restlichen Eizellen werden als impragnierte Ei-
zellen eingefroren. Am dritten Tag nach der Befruchtung beste-
hen die Embryonen aus sechs bis zehn Zellen (meistens acht).
Der Embryo wird mit einer Saugpipette fixiert. Dann wird die den
Embryo umgebende Eihaut (zona pellucida) an einer Stelle perfo-
riert. Dies geschieht biochemisch, mechanisch oder mit einem
Laser. Mit Hilfe einer weiteren Saugpipette werden dann eine
oder zwei Zellen durch das entstandene Loch enthommen, der
Embryo verliert also bis zu einem Viertel seiner Zellmasse. Nach
dem bisherigen Kenntnisstand hat dies aber keine negativen Aus-
wirkungen auf die weitere Entwicklung des Embryos. Lediglich
bei sehr friih durchgefiihrten Biopsien (im 2- bis 4-Zell-Stadium)
wurden in einzelnen Experimenten Entwicklungsstérungen fest-
gestellt (Munne et al, 2002). Auch die Technik der Biopsie gilt als
sicher; gemass Erfahrungswerten werden weniger als ein Prozent
aller Embryonen durch den Prozess akut geschadigt (Shahine &
Caughey, 2005).

Nach der eigentlichen Biopsie erfolgt noch am gleichen Tag
die Analyse unter Verwendung der im folgenden Abschnitt be-
schriebenen Methoden. Die ausgewahlten Embryonen werden
der Frau noch am gleichen Tag transferiert. Dies stellt hohe An-
forderungen an das molekulargenetische Labor. Wird dem Em-
bryo jeweils nur eine Zelle entnommen, besteht ausserdem keine
Mdéglichkeit der Kontrolle des Resultats. Um diese Probleme (Zeit-
druck, Qualitatskontrolle) zu vermindern, werden momentan
zwei Strategien diskutiert. Einerseits kdnnten die biopsierten Em-
bryonen eingefroren werden, was derzeit aber nicht praktiziert
wird, weil es daflr kein sicheres Verfahren gibt. Andererseits
kdénnte die Biopsie erst stattfinden, nachdem sich der Embryo zu
einer Keimblase (Blastozyste) entwickelt hat. Die Probleme hier-
bei sind aber, dass die Kultivierung von Embryonen in vitro bis zu
diesem Zeitpunkt mit hohen Verlustraten verbunden ist (nur 20
Prozent der Zygoten erreichen in vitro das Blastozystenstadium,
Menezo et al, 2001), die einzelnen Zellen schlecht isoliert werden
koénnen und aufgrund ihrer Kleinheit schwieriger zu analysieren
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sind. Embryobiopsie und PKD kénnten kiinftig vermehrt parallel
durchgefihrt werden, um die Diagnosesicherheit zu erhdhen.
Versuche scheinen zu zeigen, dass das Wachstum von Embryo-
nen durch die Anwendung beider Verfahren an derselben Ei-
zelle/Blastomere nicht beeintrachtigt wird (Magli et al, 2004).

1.4.3 Diagnostische Methoden

Da far PID nur sehr wenig Zeit zur Verfigung steht, missen alle
angewandten Methoden mdglichst rasch sichere Resultate liefern
kénnen. Die Anforderungen an die Laborpraxis sind also ausge-
sprochen hoch. Flur PID bei monogenen Krankheiten werden bis-
her Fehldiagnosen im Bereich von 5 bis 10% genannt (Shahine &
Caughey, 2005), was die vorliegende Problematik verdeutlicht.
Nachfolgend werden die fliir PID zur Verfligung stehenden Metho-
den vorgestellt (die Ausfiihrungen beruhen auf Ogilvie et al, 2005
/ Sermon et al, 2005 / Tsafrir et al, 2005 / Ziegler, 2004):

Die direkte Untersuchung von Gen-Mutationen ist mit der
Tatsache konfrontiert, dass nur sehr wenig Material zur Verfl-
gung steht. Um dieses Problem zu lésen, wird die Polymerase-
Kettenreaktion (polymerase chain reaction, PCR) verwendet, ein
in der molekulargenetischen Diagnostik wichtiges Verfahren. Mit
Hilfe dieser Reaktion kdnnen einzelne Genabschnitte gezielt ver-
vielfaltigt werden, so dass danach geniigend Material fir die Ana-
lyse zur Verfiigung steht. Voraussetzung daflir ist, dass der zu
vervielfaltigende DNA-Abschnitt - beispielsweise ein Gen mit ei-
ner bestimmten Mutation - genau bekannt ist. Zu diesem Zweck
werden fir Anfang und Ende des zu untersuchenden DNA-Ab-
schnitts komplementare, einzelstrangige, durchschnittlich 18-24
Basenpaare lange DNA-Sticke (sog. Oligonukleotide oder Pri-
mer) hergestellt. Diese Primer sowie eine effiziente und hitzesta-
bile DNA-Polymerase (Enzym, das DNA neu synthetisieren kann)
werden der Analyselésung, welche unter anderem die aus dem
Ausgangsmaterial extrahierte DNA (template) enthalt, hinzuge-
geben. Durch Erhitzen wird die Ausgangs-DNA in Einzelstrange
getrennt (Denaturierung). Nach Abkihlen auf eine flr jedes Pri-
merpaar spezifische Temperatur lagern sich die Primer an die ih-
nen komplementaren Sequenzen der Template-DNA an (Annea-
ling). Die DNA-Polymerase sorgt danach - wiederum bei einer
bestimmten Temperatur - daflir, dass die gewlnschte DNA-Se-
quenz vervielfaltigt wird (Elongation). Diese drei Schritte (Dena-
turation, Annealing, Elongation), welche einen Zyklus darstellen,
werden mehrfach wiederholt (Amplifizierung), so dass schliess-
lich der gewtlinschte DNA-Abschnitt in der erforderlichen Menge
vorhanden ist. Ublicherweise besteht das genetische Ausgangs-
material fir die Anwendung der PCR aus vielen tausend Zellen,
doch im Fall der PID steht nur eine Zelle zur Verfligung. Daraus
ergeben sich verschiedene Probleme: Erstens muss sichergestellt
werden, dass beide Allele des betreffenden Genabschnitts im
gleichen Verhaltnis vervielfaltigt werden, ansonsten besteht das



Risiko einer bevorzugten Amplifikation des einen und Verlust des
andern Allels (allele drop-out). Im Weiteren ist das Verfahren
sehr empfindlich flr Verunreinigungen (Kontamination) durch
Fremd-DNA - beispielsweise durch diejenige von Samenzellen,
die nach der Befruchtung an der zona pellucida haften und da-
durch in die Analyselésung gelangen kdénnen. Neuste Weiterent-
wicklungen haben jedoch diese Fehlerquellen betrachtlich redu-
ziert (Kuliev & Verlinsky, 2005). So erlaubt die Fluoreszenz-PCR
die parallele Durchfihrung von Geschlechtsbestimmung, DNA-
Fingerprinting und Identifizierung haufiger Aneuploidien. So ge-
nannte real time PCR schliesslich vermindert das Risiko von allele
drop-out um die Halfte.

Die Fluoreszenz-in-situ Hybridisierung (FISH) ist die Weiter-
entwicklung eines etablierten Verfahrens fir die Chromosomen-
analyse. Hier werden fluoreszierende Farbstoffe verwendet, wel-
che bestimmte DNA-Sequenzen markieren kénnen, die jeweils
nur in einem Chromosom vorkommen. In diesem Verfahren wird
als erstes sowohl die chromosomale DNA wie auch die mit Fluo-
reszenzfarbstoff markierte DNA-Sequenz (Sonde) denaturiert.
Danach wird die markierte Sonde beigegeben, damit sie sich an
die komplementare Stelle im Chromosom anlagern kann («Hybri-
disierung»). Schliesslich wird die Ubrige, nicht gebundene Sonde
herausgewaschen. Mittels Fluoreszenzmikroskopie kann danach
die Zahl der Farbmarkierungen nachgewiesen werden. Die Zahl
der ermittelten Signale ergibt die Anzahl der Chromosomen. Mit
Hilfe verschiedenfarbiger Fluoreszenzfarbstoffe kann mit diesem
Verfahren die Zahl von gleich mehreren Chromosomen bestimmt
werden. Diese Methode erfordert allerdings grosse Fachkompe-
tenz, was die Interpretation der Farbsignale betrifft. Weiter be-
steht das Risiko, dass die Hybridisierung (und damit die Markie-
rung) nicht funktioniert oder dass sich zwei Signale zuféllig Gber-
lagern. Dies kann zur Folge haben, dass ein eigentlich gesunder
Embryo als krank diagnostiziert wird.

Ein drittes Verfahren ist die so genannte vergleichende Ge-
nom-Hybridisierung (comparative genomic hybridisation). Hierzu
wird amplifizierte DNA der einen Testzelle mit einem bestimmten
Fluoreszenzfarbstoff (z.B. rot) markiert und danach mit anders-
farbig markierter (z.B. griin) und amplifizierter DNA einer Kon-
trollprobe gemischt. Nach der Hybridisierung lassen sich aus der
Farbmischung Rickschliisse Uber das genetische Material der
Testzelle gewinnen. Da dieses Verfahren zeitaufwendig ist, wird
es nur selten (meist nur flr die Polkdrperanalyse) angewandt.
Weitere Methoden, die kiinftig bedeutsam werden kénnten, sind
das Minisequencing (neue Methode fir den Nachweis von Muta-
tionen einzelner Nukleinsduren) und die Anwendung von micro-
arrays (Gen-Chips) was die Automatisierung bestimmter Ana-
lyse-Schritte ermdglichen wiirde.
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Ovarielles Hyperstimulations-
syndrom: Eine Erkrankung,
welche durch Gabe von Hormo-
nen zur Stimulation der Eier-
stocke hervorgerufen werden
kann und unterschiedlich stark
ausgepragt sein kann. Im Detail
sind die Zusammenhange bei
der Entstehung der Krankheit
noch nicht bekannt.

1.4.4 Ablauf einer PID-Untersuchung
Damit sich die Leserschaft ein Bild Gber einen mdglichen Ablauf
einer PID-Untersuchung machen kann, wird diese im Folgenden
anhand eines Beispiels aus England erlautert (Hammersmith Kili-
nik in London, siehe Ziegler, 2004): Vor jeglicher therapeutischer
Intervention erfolgt eine intensive Beratung des betroffenen Paa-
res, bei welcher sowohl die Risiken der Behandlung wie auch
mogliche Alternativen besprochen werden. Der Entscheid fir eine
PID wird mit einer unterschriebenen Einverstandniserklarung do-
kumentiert, welche drei Punkte umfasst: 1) Das Paar wurde um-
fassend informiert und hatte genligend Zeit, um Uber alle Vor-
und Nachteile der Behandlung nachzudenken. 2) Das Paar hat
verstanden, dass das Verfahren experimenteller Natur ist und
deshalb mdoglicherweise keine Embryonen transferiert sowie
keine Aussagen Uber mdégliche Langzeitfolgen gemacht werden
kdénnen. 3) Das Paar erklart sich bereit, die Klinik Gber Erfolg oder
Misserfolg der Schwangerschaft zu informieren.

Danach erfolgt das eigentliche medizinische Prozedere der
IVF, wie unter Abschnitt 1.2.1 beschrieben. Am Morgen des drit-
ten Tages nach der Befruchtung erfolgt die Biopsie der Embryo-
nen. Die entnommenen Zellen werden bis Nachmittag oder
Abend des gleichen Tages untersucht. Am Abend erfolgt dann die
Auswahl der zwei geeignetsten Embryonen und deren Transfer in
die Gebarmutter der Frau. Die Ubertragung muss dabei sehr vor-
sichtig geschehen, da durch das bei der Biopsie entstandene Loch
in der Eihaut weitere Zellen verloren gehen kénnten. Das weitere
Prozedere entspricht jenem der Ublichen IVF, wobei aber den be-
troffenen Paaren empfohlen wird, eine pranatale Diagnose zur
Uberpriifung des Ergebnisses der PID durchfiihren zu lassen. Die
Kosten flir einen solchen IVF-Zyklus mit integrierter PID belaufen
sich in diesem Beispiel auf rund 4’500 Euro (ca. 6'900 CHF).

1.5. Risiken und Erfahrungswerte mit PID

Generell gilt, dass die Praimplantationsdiagnostik weiterhin als
experimentelle Methode anzusehen ist. Die Risiken und Neben-
wirkungen der IVF sind natlirlich auch fir die Anwendungen der
PID relevant. So kann die Hormonbehandlung akute Nebenwir-
kungen haben; die haufigste ist das Ovarielle Hyperstimulations-
syndrom (Bauer et al, 1988). Leichte Verlaufe mit Unterbauchbe-
schwerden, Ubelkeit und Erbrechen kommen bei rund 30 % der
Frauen vor. Schwere Falle mit Wasseransammlung in Lunge und
Bauch sowie Nierenfunktionsstérungen und Thrombosen bei rund
5 %, was in sehr seltenen Fallen gar zum Tod der Patientin ge-
fihrt hat. Mogliche Langzeitnebenwirkungen der Hormonstimula-
tion (z.B. eine erhdohte Rate flir Eierstockkrebs) werden disku-
tiert. Diesbeziiglich klare Erkenntnisse gibt es aber noch nicht. Zu
nennen sind schliesslich auch Komplikationen bei der Enthahme
der Eizellen (z.B. Blutungen oder Infektionen), die aber sehr sel-



ten auftreten. Folgende wichtige Probleme der PID sind zu nen-
nen:

- Dieses Verfahren stellt generell hohe Anspriiche an die Labor-
praxis.

- Bei den einzelnen Methoden sind eine Reihe von Fehlerquellen
zu bericksichtigen, die bereits im Abschnitt 1.4 besprochen
wurden.

- Eine weitere Herausforderung stellen Mosaike dar. Die einzel-
nen Zellen eines Embryos kdnnen eine unterschiedliche chro-
mosomale Ausstattung haben. Dies bedeutet, dass der Biopsie-
befund einer einzelnen Zelle nicht in jedem Fall reprasentativ
flr die genetische Konstellation des Embryos sein muss (Bie-
lanska et al. 2005, Bielanska et al, 2002 / Delhanty, 2001). Die
Daten der European Society of Human Reproduction and Em-
bryology (ESHRE) zeigen denn auch eine Fehldiagnoserate von
1.8 % (ESHRE, 2002). Dieses Problem lasst sich grundsatzlich
nicht vollig 16sen, weil sich eine Fixierung auf das Problem der
Verhinderung von Fehldiagnosen negativ auf die Wahrschein-
lichkeit einer Schwangerschaft auswirkt, da die Zahl der fir ei-
nen Transfer zur Verfligung stehender Embryonen minimiert
wirde (Ogilvie et al, 2005).

Hinsichtlich der Ansichten betroffener Frauen bezlglich PID
haben schliesslich in den vergangenen Jahren einige Studien mit
allerdings unterschiedlicher Versuchsanordnung stattgefunden.
Als genereller Trend zeigt sich, dass die Mdglichkeit der PID, den
Frauen einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund der Ergebnisse
einer pranatalen Diagnose zu ersparen, als grosser Vorteil der
Methode angesehen wird. Dennoch entscheiden sich Frauen nur
zdgerlich fir eine Durchfiihrung der PID, weil auch deren Nach-
teile wie z.B. das belastende IVF-Verfahren flr Paare, die eigent-
lich fruchtbar sind klar erkannt werden (Ziegler, 2004).
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Kapitel Il: Stand der ethischen Diskussion

2.1 Das ethische Grundproblem

Die grundlegende Zielsetzung der PID liegt darin, eine Auswahl
von in vitro befruchteten Embryonen zu treffen, welche fiir eine
Schwangerschaft vorgesehen sind. In diesem Akt der «Selek-
tion» und der Verwerfung der als ungeeignet klassifizierten Em-
bryonen liegt das der PID inharente ethische Grundproblem. Dies
ist aber weder das nur der PID vorbehaltene noch das einzige
ethische Problem der PID. Einerseits hat jede Form von Embryo-
naldiagnostik fir Krankheiten, fir welche es keine Therapiemdg-
lichkeiten gibt, den Zweck einer «Selektion» zwecks Verhinde-
rung der Geburt von Kindern, die unter diesen Krankheiten leiden
wurden. Dies ist unabhangig davon, in welchem Stadium sich die
Embryonen bzw. ob sie sich in vitro oder in vivo befinden. So
kann insbesondere nach einer pranatalen Diagnose eine Krank-
heit diagnostiziert werden, die beim betroffenen Paar zum Ent-
scheid fihren kann, die Schwangerschaft abzubrechen. Gerade
die Diskrepanz, dass bei genetisch vererbbaren Erkrankungen die
Frau zwar nach einer Pranataldiagnostik die Schwangerschaft ab-
brechen darf, bei einer zuvor stattgefundenen IVF der Embryo
aber nicht vor dem Transfer auf dieselbe Krankheit getestet wer-
den darf, gilt als wichtiges Argument zu Gunsten der PID. Gegner
wiederum betonen eine Reihe von Unterschieden zwischen bei-
den Verfahren (siehe Abschnitt 2.2.1). Andererseits bedingt die
Entwicklung der Methoden flir die PID Forschung mit Embryonen,
was ethische Probleme stellt.

Zur Beurteilung der oben genannten Diskrepanz zwischen
der PID und der Pranataldiagnostik sind zwei Dinge vorgangig zu
nennen. Zum einen bedingt die PID eine klinstliche Befruchtung.
Die bisherigen Erfahrungen zeigen klar, dass sich kaum eine
Frau (und ihr Partner) freiwillig dem Verfahren der IVF unterzie-
hen wird, nur um eine elitére Auswahl eines Embryos treffen zu
kénnen. Die Verfahren, die eine «Selektion» ermdglichen, sind
flr die Mutter physisch wie psychisch belastend. Es steht damit
immer nur eine relativ geringe Zahl flir Embryonen flr eine Se-
lektion zur Verfligung. Zum anderen besteht zwischen der PID
und der Pranataldiagnostik ein Unterschied darin, in welcher Zeit
ein Entscheid zustandekommen muss. Die Entscheidung tber ei-
nen Schwangerschaftsabbruch nach einer pranatalen Diagnostik
fallt die Frau oder das Paar zusammen mit dem Arzt oder der
Arztin. Das Paar kann aber, weil mehr Zeit zur Abkldrung und
Abwagung zur Verfliigung steht, die Verantwortung flir den Ent-
scheid auch eher als eine eigene Belastung empfinden. Im Fall
der PID ist weniger Zeit vorhanden und der Entscheid lber die
Verwendung eines Embryos wird eher bereits in der Vorbespre-
chung zur PID getroffen.
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Die ethische Diskussion um die Zuldssigkeit der PID lasst sich in
drei Hauptstrange gliedern: Ein Hauptstrang orientiert sich an
der Diskussion um Lebenswert und Lebensschutz. Exponenten
dieser Debatte pladieren in der Regel gegen eine Zulassung der
PID. Ein zweiter Hauptstrang orientiert sich am Begriff der «re-
produktiven Autonomie». Hier argumentieren Exponenten unter
Bezugnahme auf Freiheits-Argumente in der Regel fur eine Zu-
lassung der PID. Ein dritter Hauptstrang schliesslich flhrt entlang
moglicher sozialer Auswirkungen einer Zulassung der PID. Hier
wird insbesondere diskutiert, wie eine effektive Regulierung der
PID in praktischer Hinsicht vonstatten gehen soll. Nachfolgend
werden die drei Hauptstrange kurz vorgestellt.

2.2 Hauptstringe der ethischen Diskussion

2.2.1 Lebenswert und Lebensschutz

Die Debatte um Lebenswert und Lebensschutz hat eine lange
Tradition hinsichtlich der Beurteilung des Schwangerschaftsab-
bruchs, der pranatalen Diagnostik und in jingerer Zeit auch hin-
sichtlich der Stammzellforschung. Vertreterinnen und Vertreter
dieses Argumentationsansatzes gehen grundsatzlich davon aus,
das dem menschlichen Embryo ein Eigenwert zuzuschreiben ist.
Da die Entwicklung von der befruchteten Eizelle zum Menschen
graduell verlaufe, kdnne zudem kein ausgezeichneter Zeitpunkt
fir die Zuschreibung dieses Eigenwertes gefunden werden, so
dass davon ausgegangen werden misse, dass der Eigenwert zu
Beginn bestehe. Dieser Eigenwert fuhrt zu einer grundsatzlichen
Skepsis gegenliber medizinischen Eingriffen, die den Tod eines
Embryos zur Folge haben. Wird dem Argument des Lebenswerts
eine zentrale Rolle zugestanden, werden in der Regel PID wie
Pranataldiagnostik gleichermassen abgelehnt. Eine solche Posi-
tion wird beispielsweise von der katholischen Kirche eingenom-
men (Golser, 1998). Allerdings wurde von Moraltheologen darauf
hingewiesen, dass eine kohdrente Beurteilung der PID schwieri-
ger sei, als auf den ersten Blick angenommen. Eine Beurteilung
der PID als intrinsisch schlecht kénne nur vertreten werden,
wenn die Auffassung der absoluten «Heiligkeit des Lebens» als
oberstes Axiom angenommen werde (Lesch, 1998).

Doch auch flr Vertreter einer abgestuften Schutzwtirdigkeit,
flr die eine Abtreibung des spdteren Fotus ethisch gravierender
erscheint, bleibt die Frage nach der Zulassigkeit und Rechtferti-
gung der Verwerfung der als ungeeignet taxierten Embryonen.
Bejaht man die Mdglichkeit, eine Zeitperiode am Beginn der Ent-
wicklung des Embryos zu finden, in welchem diesem noch kein
Eigenwert zugeschrieben werden kann, so erscheint die Zulas-
sung der PID in der Regel als unproblematisch, bzw. das Argu-
ment des Lebensschutzes wiirde an dieser Stelle nicht greifen.
Vertritt man hingegen ein «Respekt-Modell» mit einer abgestuf-
ten Zuschreibung von Lebensschutz, so missen Legitimations-



grinde gefunden werden, mit welchen eine Verletzung eines ab-
gestuften Lebenswertes gerechtfertigt werden kann. In der Dis-
kussion sind dazu folgende Grinde vorgeschlagen worden:

- Unzumutbarkeit der betreffenden Krankheit oder Behinderung
und des damit verbundenen Leides flr die geborene Person,
insbesondere aus der Sicht der Eltern beurteilt.

- Das Interesse des Paars/der Familie, die sich ein (weiteres) be-
hindertes Kind nicht zumutet.

- Der Zuwachs an Entscheidungsspielraum (Was technisch még-
lich ist, soll entwickelt werden).

- Férderung und Respektierung der individuellen Autonomie der
Mutter / des Paares.

- Geringere korperliche und seelische Belastung einer PID im
Vergleich mit pranataler Diagnose und einem mdoglichen an-
schliessenden Abbruch der Schwangerschaft.

— Ausschliessen der Vererbung der unerwiinschten Eigenschaf-
ten, d.h. eugenische Bestrebungen.

Das erste Argument betrifft die Frage, inwiefern die Eltern
eine Mitentscheidung hinsichtlich der Frage haben sollen, ob eine
entsprechende Krankheit oder Behinderung dem Kind zugemutet
werden darf oder nicht. Die Frage der Zumutbarkeit muss vom
zweiten Argument unterschieden werden, obgleich nattirlich Ver-
knipfungen bestehen. So kénnen die Eltern das Leiden ihres Kin-
des, das sie hatten verhindern kénnen, als eigene Schuld erle-
ben. Fraglich ist natlirlich auch, wer sonst (Gesetzgeber, Behin-
dertenorganisationen, etc.) diese «Unzumutbarkeit» beurteilen
soll. Mit diesem Problem sind eine Reihe schwieriger Fragen ver-
bunden, welche beispielsweise im Rahmen so genannter «Wrong-
ful-live-Prozesse» diskutiert werden. Dies betrifft Gerichtspro-
zesse, bei welchen geborene behinderte Menschen vor Gericht
Schadenersatz fir das unerwiinschte eigene Leben einfordern.?
Die damit verbundenen Probleme werden hier nicht weiter disku-
tiert. Das zweite bis flinfte Argument fallt in den Argumenta-
tionsstrang der reproduktiven Autonomie und wird dort weiter
besprochen. Das letzte Argument schliesslich féllt in den Bereich
der sozialethischen Aspekte und wird an dieser Stelle weiter be-
handelt. Diskutiert wird nachfolgend, ob mit der PID besondere
Aspekte hinsichtlich der Beurteilung des Lebenswertes bzw. Le-
bensschutzes eines Embryos auftauchen.

Die entscheidende Frage lautet: Was kdnnte gegen die Pra-
implantationsdiagnostik sprechen, was nicht auch schon gegen
die Pranataldiagnostik eingewendet worden ist und trotzdem
nicht zu einer gesellschaftlichen Achtung von letzterer gefiihrt
hat? Vom Standpunkt des Lebensschutzes wird hier insbesondere
auf folgendes hingewiesen: Bei der Pranataldiagnostik liege ein
konkreter Interessenkonflikt zwischen dem Lebensrecht des Em-
bryos oder des Fotus und den Interessen der Frau vor, wahrend

2 «Wrongful-life-Prozesse» sind von «Wrongful-birth-Prozessen» zu unterscheiden. In letzteren klagen die
Eltern gegen Arzte, welche einen Fehler bei der Durchfiihrung einer pranatalen Diagnose begangen haben.
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bei der Praimplantationsdiagnostik kein solcher Interessenkon-
flikt gegeben sei (Martin, 2005). Vielmehr gehe es im letzteren
Fall um den Lebensentwurf der Frau oder des Paares und um die
Erzeugung von «selektierbaren» Embryonen (Duwell, 1999 / Ha-
ker, 1999). Die PID weise nicht die Konfliktsituation auf, wie sie
im Fall einer bestehenden Schwangerschaft vorliegt. Sie unter-
stelle vielmehr ein Recht auf ein gesundes Kind und stellt insofern
den Wert eines Lebens mit bestimmten Behinderungen in weit
starkerem Masse zur Disposition. Dagegen wird eingewendet,
dass es bei der PID wie beim Schwangerschaftsabbruch um Fra-
gen der Zumutbarkeit einer Krankheit vom Standpunkt des Kin-
des wie auch der Eltern gehe und der Interessenskonflikt dem-
nach vergleichbar sei. Dagegen wird wiederum darauf verwiesen,
dass der praktische Entscheid von anderer Natur sei (Woopen,
1999): Wahrend es bei der pranatalen Diagnose um einen «Alles
oder Nichts-Entscheid» fir ein konkretes Kind oder dagegen
gehe, handle es sich bei der PID um einen Entscheid der Auswahl
aus mehreren Embryonen. Schliesslich liege das Argument
schief, die PID sei eine vorverlagerte, gesellschaftlich akzeptierte
Pranataldiagnostik und deshalb ebenfalls zu akzeptieren: «Das
Argument, weil etwas gesellschaftlich akzeptiert wird, das wei-
terhin problematisch bleibt, muss etwas Strukturanaloges auch
akzeptiert werden, das ebenfalls problematisch ist, ist kein ethi-
sches Argument» (Mieth, 1999).

2.2.2 Reproduktive Autonomie
Das Argument der reproduktiven Autonomie geht davon aus,
dass Entscheide bezlglich der Fortpflanzung eine Privatsache
des betroffenen Paares sind und letztlich nur von diesen Perso-
nen beurteilt werden sollen. Die Wahl des Geschlechtspartners
bzw. des Samenspenders und (falls zuldssig) der Eispenderin
sind freie Entscheide. Ebenso kann ein Schwangerschaftsab-
bruch wie auch Préanataldiagnostik innerhalb eines gegebenen
Rahmens frei beansprucht werden. Die PID - so das Argument -
gehdre in denselben Rahmen und der Entscheid Uber ihre An-
wendung bzw. Nichtanwendung falle dem betroffenen Paar zu
(Schreiber, 1999).

Die Kritik an dieser Argumentation entziindet sich am Begriff
der Autonomie (Pelkner, 2000 / Reiter-Theil & Kahlke, 1995).
Fraglich sei insbesondere, ob die PID bzw. die Fortpflanzungsme-
dizin generell der wohlverstandenen Autonomie der Frau und des
Paares gerecht werde, oder ob sie vielmehr im Dienst des bis in
die Intimsphare von Sexualitdt und Fruchtbarkeit ausgedehnten
Leistungsprinzips stehe. Die ethische Diskussion entwickelt sich
daher im Spannungsfeld um die Frage, ob die neuartigen Hand-
lungsmdglichkeiten eher unter dem Aspekt der Erweiterung der
reproduktiven Autonomie oder vielmehr unter dem Aspekt von
Entscheidungszwdngen zu diskutieren sind. Aus diesem Grund
pladieren Befurworter der PID in der Regel fiir eine obligatorische



Beratung des Paares, die auf die Risiken und Belastungen der IVF
hinweist, die geringen Erfolgschancen thematisiert und die ethi-
sche Problematik anspricht, dass Embryonen selektiert und ver-
worfen werden mussen. Zudem werden eine kontrollierte Berater-
ausbildung, eine psychosoziale Begleitforschung und eine Kom-
merzialisierungskontrolle gefordert (Schéne-Seifert, 1999).

Die Mdglichkeit, dass sich Paare den Transfer eines von ei-
nem Erbschaden betroffenen Embryos wiinschen, stellt eine wei-
tere Herausforderung an das Argument der reproduktiven Auto-
nomie dar. Derartige Fallbeispiele sind bereits bekannt (Draper &
Chadwick, 1999). Ein Beispiel ist der Fall eines gehdrlosen Paars
mit erblich bedingter Taubheit, das den Transfer eines Embryos
winschte, das zu einem tauben Kind fihren wirde. Begriindet
wurde dies damit, dass das Kind in der Gehoérlosen-Gemeinschaft
eine bessere Lebensqualitat habe als ein hérendes Kind, das dort
eher ein Aussenseiter ware. Die reproduktive Autonomie kann
also auch mit der Maxime, dass sich Arzte am Wohl des kiinftigen
Kindes zu orientieren haben, in Konflikt geraten.

In den Kontext der reproduktiven Autonomie gehort
schliesslich auch die Mdglichkeit eines «PID-Tourismus». Da ver-
schiedene Lander eine liberale Regelung der PID haben, kénnten
betroffene Paare — zumindest solche, die sich das leisten kénnen
- einfach auf andere Staaten ausweichen. Damit stellt sich die
Frage nach der praktischen Umsetzung eines PID-Verbots bzw.
der damit verbundenen sozialen Diskriminierung.

2.2.3 Sozialethische Aspekte

Nebst den eher apodiktischen Argumentationen, die sich am Le-
benswert/Lebensschutz bzw. der reproduktiven Autonomie orien-
tieren, spielen in der Debatte im PID auch sozialethische Aspekte
eine wichtige Rolle. Diese Reflexion bezieht sich auf die Einschat-
zung von Folgeproblemen, von mdglichen Auswirkungen auf die
Stellung von Behinderten und von Einflissen auf das Bild der Ge-
sellschaft und des Menschen in einem umfassenden Kontext. Dies
fihrt zu einer Privilegierung von sozialethischen Aspekten und
von Slippery-slope-Argumenten und entfernt sich von der indivi-
dualisierten Problemstellung, die aus dem Arzt-Patientin-Verhalt-
nis resultiert (Mieth, 1999). Slippery-slope-Argumente verwei-
sen - wenn auch nicht mit zwingender Plausibilitat - auf die Ten-
denz, dass von der anfanglichen Diagnose von schweren Erkran-
kungen automatisch zu leichteren Abweichungen, bis hin zur Ge-
schlechtswahl, zur Selektion sozialer Auffalligkeiten oder gar der
sexuellen Orientierung fortgeschritten wird. Bereiche, die von
«slippery slopes» betroffen sein kénnen, sind insbesondere die
Schwachung des Totungsverbotes fir Personen bei PID-Einflih-
rung, die Ermoglichung von «Menschen nach Mass» durch die
PID, die Diskriminierung von Behinderten und die Aufweichung
der Schranken in anderen bioethischen «Sperrzonen» wie thera-
peutisches Klonen oder Keimbahntherapie.
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In der Diskussion um Positiv- oder Negativlisten von Krankhei-
ten oder Behinderungen, die eine Indikation fiir eine Praimplan-
tationsdiagnostik darstellen kénnten, wird darauf verwiesen,
dass jede Festlegung von Kriterien oder Listen zu Standardisie-
rungen fihre, d.h. die Selektion entspreche dann einem gliltigen
Standard. Doch was heisst das fur Betroffene? Wie kann man
beim Vorliegen eines Befundes die Frage nach dem Lebenswert
aus dem Entscheid ausklammern? Die Diskussion um die so ge-
nannte «Eugenik von unten», bzw. die Diskriminierung behin-
derter Personen durch die bestehende Erlaubnis der Anwendung
selektiver Massnahmen wird kontrovers diskutiert (z.B. Haber-
mas, 2001). Aktuell ist in diesem Zusammenhang das Sexing,
d.h. die Geschlechtswahl des Embryos. In Landern mit einer Pra-
ferenz einer mannlichen Erstgeburt (Indien, China) wird eine
solche Selektion bereits durchgefiihrt. Als «Gegenposition» ei-
ner erlaubten Geschlechtsselektion hat sich die Idee des «family
balancing» entwickelt, wonach es erlaubt sein soll, beim zweiten
bzw. dritten Kind eine Geschlechtswahl derart zuzulassen, dass
beide Geschlechter in der Familie vertreten sind. Sexing muss im
Ubrigen nicht notwendigerweise weibliche Embryonen diskrimi-
nieren. Befragungen in den USA zeigen, dass ein Sexing dort
eher zu einer Bevorzugung weiblicher Embryonen fihren wiirde
(Klipstein, 2005).

Im Zuge solcher Slippery-slope-Argumente stellt sich die
Problematik der Festlegung des Schweregrades einer Situation,
fir welche die PID gerechtfertigt sein soll. Belastungen werden
individuell sehr unterschiedlich beurteilt. Wer soll entscheiden,
bei welchen Krankheiten und bei welcher Wahrscheinlichkeit die
Grenze ist? Zudem wird es schwierig zu rechtfertigen, warum un-
fruchtbaren aber genetisch gesunden Paaren die PID verwehrt
bleiben soll, haben sie doch genauso den Wunsch nach einem ge-
sunden Kind (Martin, 2005). Verschiedene Autoren sind der Mei-
nung, dass die Unlésbarkeit der Regulationsproblematik der ent-
scheidende Grund ist flir ein generelles Verbot der PID: Man
maoge in Einzelfallen geneigt sein, anders zu entscheiden, aber da
es nicht zu gewahrleisten sei, dass es bei diesen - ethisch allen-
falls zu rechtfertigenden Fallen - bleibe, kénne eine Zulassung
der PID nicht verantwortet werden.

Nebst den Slippery-slope-Argumenten und der damit ver-
bundenen Frage nach der Mdglichkeit der Regulierung von PID
dirfen auch die Kostenaspekte nicht ausser acht gelassen wer-
den. Hier stellen sich viele Probleme: Wer soll PID bezahlen? Falls
dies die Krankenkassen ibernehmen sollen, hatten (unfruchtbare
bzw. genetisch vorbelastete) Personen, die IVF beanspruchen
wirden, gratis Zugang zu weit mehr Testmdglichkeiten als «Nor-
malfruchtbare». Ist dies flir letztere diskriminierend? (Klipstein,
2005 / Martin, 2005) Die Relevanz der Kostenproblematik zeigt
sich auch in verwandten Gebieten, z.B. der Eizellen-Spende. In
den USA kdnnen Frauen ihre Eizellen seit Mitte der 1990er Jahre



verkaufen (fir 3000-5000 Dollar das Stick), was zu einem star-
ken Anstieg der Spenderinnen gefiihrt hat (Echlin, 2005). Im
Umfeld einer Zulassung der PID muss also der Effekt allfalliger
monetarer Anreize gepruift werden.

Schliesslich kénnen sich im Rahmen der Zulassung der PID
auch spezielle Probleme stellen, die schwer voraussagbar sind.
So hat sich beispielsweise das Problem ergeben, dass die PID in
Konflikt mit dem «Recht auf Nichtwissen» geraten kann. Die Idee
eines solchen Rechtes entstand im Rahmen der genetischen Dia-
gnostik, wonach es Personen erlaubt sein soll, keine Informatio-
nen Uber allfallige genetische Vorbelastungen erheben zu missen
(z.B. im Rahmen einer Versicherung). Nun kann es sein, dass
Personen aufgrund der Familiengeschichte mit einer Erbkrankheit
belastet sein kdnnten (z.B. Chorea Huntington), die erst spat im
Leben auftritt. Diese Personen wollen einerseits ihr «Recht auf
Nichtwissen» wahrnehmen (d.h. nicht wissen, ob sie diese
Krankheit haben, weil dies das weitere Leben belasten kdnnte),
andererseits wollen sie ihren Kindern das madgliche Risiko einer
solchen Krankheit ersparen. Die Durchfihrung einer PID wiirde
nun aber den Riickschluss erlauben, ob die betroffene Person Tra-
gerin der Krankheit ist. Es mUissten also Verfahren definiert wer-
den, welche eine PID unter Wahrung des «Rechts auf Nichtwis-
sen» erlauben.

2.3 PID im internationalen Kontext

Die Praimplantationsdiagnostik ist international sehr unter-
schiedlich geregelt (Krones & Richter, 2004). Staaten wie
Deutschland, Irland, Osterreich die Schweiz und seit 2003 auch
Italien verbieten gewisse Verfahren der PID (die Embryobiopsie,
nicht aber die Polkdrperdiagnostik). In Danemark, Frankreich
Norwegen und Schweden bestehen Gesetze, welche PID unter
bestimmten Umstdanden zulassen. Grossbritannien regelt PID
zwar nicht explizit auf der Ebene der Gesetzgebung, besitzt aber
eine staatliche Kontrollinstitution mit der Kompetenz, Lizenzen
fir PID zu erteilen. Lander wie Belgien, Finnland, Griechenland,
die Niederlande, Portugal, Spanien und Zypern verzichten ganz
auf eine gesetzliche Regelung der PID und Uberlassen dies den
Standesorganisationen. Nachfolgend soll die Debatte um PID in
Deutschland, England, Frankreich und Italien kurz nachgezeich-
net werden, wobei der Situation in Deutschland besonderes Ge-
wicht gegeben wird, da sich hier verschiedene Parallelen zur Dis-
kussion in der Schweiz finden.

In Deutschland setzte die Debatte um PID Mitte der 1990er
Jahre ein. Ausschlaggebend in Deutschland war der so genannte
«LUbecker Fall». Die damalige Lubecker Ethik-Kommission be-
handelte den PID-Antrag eines Paares, das bereits ein Kind mit
cystischer Fibrose hatte und zweimal nach pranataler Diagnose
eine Schwangerschaft abgebrochen hatte. Die Kommission hatte
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zwar ethische Bedenken gegen die PID, gewichtete diese aber
geringer als das ethische Pro-Argument der Hilfeleistung gegen-
Uber dem Paar und dessen Selbstbestimmungsrecht in dieser
Frage (Oehmichen, 1999). Auch von Seiten der Humangenetiker
und Reproduktionsmediziner lagen schon frih Stellungnahmen
und Pladoyers flr eine Zulassung der PID vor (Positionspapier,
1996). Die breite fachethische Diskussion setzt im deutschspra-
chigen Raum Ende der 1990er Jahre ein. Beispielhaft daflir ist der
1998 erschienene Sammelband von Dluwell/Mieth. Die darin ent-
haltenen Artikel zur PID gehen die Thematik grundsatzlich an und
bringen insbesondere zum Ausdruck, dass mit der PID zahlreiche
schwierige ethische Probleme verbunden seien, so der morali-
sche Status des Embryos, der Krankheitsbegriff, die Frage nach
der Entscheidungsfreiheit, die Belastung der Frau, der Unter-
schied zur Pranataldiagnostik und die praktischen Probleme der
Regelung der PID (Duwell & Mieth, 1998). Diese Debatte entziin-
dete sich unter anderem an einem Richtlinienentwurf der
Bundesarztekammer, welche eine Zulassung der PID in Deutsch-
land forderte (Bundesdrztekammer, 2000). Der Kern der Kontro-
verse betraf die Frage nach dem moralischen Status und damit
der Schutzwirdigkeit des Embryos. Dies ist mit der besonderen
Situation in Deutschland aufgrund des dortigen Embryonen-
schutzgesetzes begriindet. Da mit PID in der Regel mehr Embry-
onen erzeugt werden als spater transferiert werden kénnen, wer-
den Uberzahlige Embryonen verworfen. Dies steht im klaren
Widerspruch zur Absicht des Embryonenschutzgesetzes. Die De-
batte konzentriert sich demnach um die Frage der Zulassigkeit
der Ausnahme vom Toétungsverbot des Embryos. Generell wird
betont, dass dies unter Beibehaltung einer grundsatzlichen
Schutzwirdigkeit des Embryos geschehen muss. In der Debatte
kamen aber auch die anderen vorgestellten Argumentations-
strange (reproduktive Autonomie und sozialethische Erwagun-
gen) zur Geltung.

In den Jahren 2002 und 2003 folgten dann zwei Stellung-
nahmen wichtiger staatlicher Gremien: Im Mai 2002 lehnt eine
Mehrheit der Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages
die Zulassung der PID mit der Begriindung ab, das Verfahren ver-
letze die Menschenwliirde. Eine Minderheit sprach sich flir eine
begrenzte Zulassung der PID bei Paaren mit nachweisbar hohem
Risiko aus. Im Januar 2003 folgte dann unter dem Titel «Geneti-
sche Diagnostik vor und wahrend der Schwangerschaft» die Stel-
lungnahme des Nationalen Ethikrates. Die Mehrheit (15 Mitglie-
der) sprach sich hier fir eine begrenzte Zulassung der PID aus,
wahrend eine Minderheit (9 Mitglieder) am bestehenden Verbot
der PID festhalten wollte (Nationaler Ethikrat, 2003). Gemass der
Mehrheit soll die PID filr folgende Falle zugelassen werden:

a) Fir Paare mit hohem Risiko flr schwere und nicht wirksam
therapierbare Krankheit, die mit dem Austragen eines davon



betroffenen Kindes in einen existenziellen Konflikt geraten
wirden.

b) Flr Paare mit einem hohen Risiko, Chromosomenstérungen zu
vererben, die dazu fiihren, dass ein Embryo das Stadium der
Lebensfahigkeit nach der Geburt nicht erreicht.

c) Fur unfruchtbare Paare, wenn sich bestatigt, dass die IVF-Er-
folgsrate durch eine Untersuchung auf Chromosomenstérun-
gen signifikant gesteigert und Mehrlingsschwangerschaften
verringert werden kénnen.

Betont wird eine angemessene Beratung der Paare, die
Durchfiihrung der PID nur an wenigen Zentren sowie eine Ausar-
beitung geeigneter Vorschriften. Gleichzeitig wird gefordert, die
Rahmenbedingungen flr ein Leben mit einem kranken Kind so zu
gestalten, dass die Entscheidung von sozialen und dkonomischen
Zwangen entlastet wird. In ethischer Hinsicht vertrat die Mehr-
heit der Kommission beziiglich des moralischen Status des Em-
bryos ein Konzept des wachsenden Schutzanspruches, so dass
eine GlUterabwagung grundsatzlich zuldssig sei. Auch dem Argu-
ment der reproduktiven Autonomie wird ein hohes, wenn auch
kein entscheidendes Gewicht eingeraumt. Im Weiteren wird das
Argument der Analogie zwischen der Pranataldiagnostik und der
PID grundsatzlich akzeptiert. Die Minderheit hingegen wertete
die Schutzwirdigkeit des Embryos hoher ein, minderte die Be-
deutung des Arguments der reproduktiven Autonomie und be-
stritt die Analogie zwischen Pranataldiagnostik und PID. Zudem
wurde festgehalten, dass auch die PID wegen der vorgangigen
klUnstlichen Befruchtung eine Belastung fir die Frau sei und dass
sich PID nicht effizient regulieren lasse, so dass allféllige Begren-
zungen bald einmal fallen wiirden. Es drohe damit eine mit dem
Wirde- und Lebensschutz unvereinbare Entwicklung. Verschie-
dene Umfragen in Deutschland zeigten schliesslich eine — wenn
auch unterschiedlich stark ausgepragte - deutliche Zustimmung
zur PID. Umfragen in der Bevolkerung (Brahler & Stébel-Richter,
2004 / Krones & Richter, 2004) zeigen, dass nur rund ein Viertel
der Befragten (24 bzw. 27%) ein Verbot der PID wiinschten, wah-
rend drei Viertel fir eine bedingte (z.T. auch totale) Zulassung der
PID pladierten. Die Befragung von Experten ergab unterschiedli-
che Einschatzungen: So stimmten 33% der Hebammen und 32%
der Ethiker fir ein PID-Verbot, wahrend es bei den Humangeneti-
kern und Reproduktionsmedizinern/Gynakologen nur 6 bzw. 3%
waren (Krones et al, 2004). Die Einstellung von Betroffenen zur
PID wurde von den Universitaten Marburg, Giessen und Heidel-
berg mit der Befragung von 162 Hochrisikopaaren und einer Kon-
trollgruppe ermittelt. Es sprachen sich 89% (73% der Kontroll-
gruppe) fir eine Legalisierung der PID aus und 37% (20% der
Kontrollgruppe) halten PID fiir alle genetischen Erkrankungen zu-
lassig und wollen die Entscheidung Uber die Legitimitat allein den
Familien Uberlassen (Richter et al, 2004).
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In England prasentierte sich die Situation grundlegend anders.
Mit dem Human Fertilisation and Embryology Act (HFE Act) hat
England seit 1990 eine der liberalsten Regelungen in Europa im
Bezug auf den Umgang mit Embryonen. Dieses Gesetz folgte im
Wesentlichen den Empfehlungen des Warnock-Reports, einer von
der Regierung 1982 eingesetzten Kommission, welche Themen
der Embryonenforschung und Reproduktionsmedizin diskutierte.
Die offentliche Diskussion um Embryonenforschung entziindete
sich deshalb in England bereits 1984 mit der Vorlage des War-
nock-Reports. Aufféllig ist, dass — im Gegensatz zur Debatte im
Deutschland - weniger die Frage nach dem moralischen Status
des Embryos diskutiert wurde als vielmehr sozialethische
Aspekte wie z.B. die mdogliche Diskriminierung Behinderter. Im
Zug dieser Debatten wurde der HFE Act entworfen. Bemerkens-
wert ist, dass kurz vor der Abstimmung zum HFE Act im Parla-
ment die erstmalige Durchfihrung einer PID in England bekannt
gegeben wurde. Diese hatte die Abstimmung aber offenbar nicht
beeinflusst. Als Folge des neuen Gesetzes wurde in England die
Human Fertilization and Embryology Authority (HFEA) eingesetzt,
welche als Kontroll- und Lizenzierungsbehdrde figuriert. In die-
sem liberalen Klima hat sich keine alleinige bzw. ausdrickliche
Gesetzgebung zur PID entwickelt. Vielmehr sind die Regelungs-
vorschriften zur PID eingebettet in den HFE Act sowie Gegen-
stand der Empfehlungen der HFEA, welche Lizenzen fur die Erfor-
schung der PID vergibt. Laut Jahresbericht der HFEA (2002) diir-
fen acht Kliniken diese Technik anwenden. In einigen wenigen Fal-
len beurteilte die Behdrde das Problem der Anwendung von PID
zur Gewebetypisierung. 2001 erlaubte die HFEA erstmals einem
Elternpaar, mittels Praimplantationsdiagnostik einen gesunden
Embryo mit der Perspektive auszuwahlen, aus dem Nabelschnur-
blut bei der Geburt hamatopoetische Stammzellen fiir die Thera-
pie eines an Leukamie erkrankten Geschwisters zu gewinnen. In
einem anderen Fall im Jahr 2002 wurde hingegen die Genehmi-
gung verweigert. Insgesamt gesehen ist die PID derzeit in Eng-
land nicht mehr Gegenstand grosser ethischer Debatten, sondern
vielmehr akzeptierte Praxis, wenngleich sie pro Jahr nur in weni-
gen Fallen tatsachlich angewandt wird (Ziegler, 2004).

Frankreich wiederum regelt die PID seit 1994 gesetzlich, er-
laubt diese aber nur bei Paaren, bei denen ein stark erhéhtes Ri-
siko flr ein Kind mit einer genetischen Krankheit nachgewiesen
ist. Eine Indikationsliste gibt es nicht. Derzeit (2002) ist die
Durchfihrung der PID in Frankreich in drei Zentren erlaubt. Im
Jahr 2001 befasste sich das Comité Consultatif National pour les
Sciences de la Vie et de la Santé (CCNE) mit der Frage, ob PID
auch fur Gewebetypisierung zugelassen werden dirfe. Beurteilt
wurde zudem der Fall von Chorea Huntington, wo die Eltern nicht
wissen wollen ob sie Krankheitstréager sind, aber eine Wahr-
scheinlichkeit besteht, dass dies der Fall ist (CCNE, 2002). Im
darauf folgenden Jahr wurde die entsprechende Stellungnahme



vorgelegt, der zufolge eine Gewebetypisierung von Embryonen
durch PID in den Fallen erlaubt sein soll, in denen bei den Eltern
der Wunsch nach einem weiteren gesunden Kind an erster Stelle
steht. Wenn das Wunschkind dartber hinaus mithilfe von
Stammzellen aus seinem Nabelschnurblut die Heilung eines Ge-
schwisters ermdégliche, kdnne dies als Argument fir die Durch-
fihrung der PID akzeptiert werden. Auch im Fall von Eltern als
maogliche Trager flir Chorea Huntington entschied das Gremium
zugunsten der PID. In einer Gesetzesanderung von 2004 wurde
der Stellungnahme Rechnung getragen, wobei der bemerkens-
werte Begriff «bébé du double espoir» kreiert wurde (Fagnies et
al, 2005). Damit wurde in Frankreich die Gesetzeslage zu Gun-
sten der PID angepasst.

In Italien hingegen hat sich in den vergangenen Jahren die
Gesetzeslage zu Ungunsten der PID verandert. Uber lange Zeit
hinweg gab es keine gesetzlichen Regelungen lber PID, welche
demnach erlaubt war. Im Dezember 2003 verabschiedete das ita-
lienische Parlament dann aber ein neues Gesetz zur Fortpflan-
zungsmedizin, das Embryonen die vollen Rechte zuerkennt. Es
verbietet jegliche Erzeugung von Embryonen zu Forschungs-
zwecken, die Zerstérung und das Einfrieren von Embryonen, das
Klonen, die Herstellung von Hybriden und Chimaren und PID «flir
eugenische Zwecke». Dies kommt de fakto einem Verbot der PID
gleich. In der ethischen Debatte haben Fragen nach dem morali-
schen Status des Embryos einen besonderen Stellenwert, was
unter anderem mit dem katholischen Hintergrund des Landes er-
klart werden kann. Dies zeigte sich explizit im Juni 2005 bei ei-
nem Referendum Uber die Ersetzung des Gesetzes zur Fortpflan-
zungsmedizin durch einen neuen Entwurf, der Embryonenfor-
schung und auch PID wieder zugelassen hatte. Hier hat die ka-
tholische Kirche zum Boykott der Abstimmung aufgerufen und
Erfolg gehabt. Nur gerade 25.9 % der rund 50 Millionen Wahlbe-
rechtigten haben am Referendum teilgenommen, womit die not-
wendige 50-Prozent-Hirde fir die Gulltigkeit des Referendums
bei weitem verfehlt wurde. Damit bleibt das strenge Gesetz liber
die Fortpflanzungsmedizin weiter in Kraft.

2.4 PID in der Schweiz

In der Schweiz fand die Diskussion um die PID in den 1990er Jah-
ren zu einem grossen Teil im Rahmen von Debatten im National-
und Standerat und in der Berichterstattung dariber statt. Aus-
fuhrliche Stellungnahmen von Ethikern, Beitrdge zur ethischen
Auseinandersetzung in der Presse oder auch Stellungnahmen
verschiedener Interessensvertreter erfolgten erst spater. Eine er-
ste politische Beschdftigung mit diesem Thema erfolgte im Zu-
sammenhang mit der Ausflihrung des Verfassungsartikels 24 no-
vies (heute Art. 119 BV) vor Uber 10 Jahren. 1993 wurde die eid-
genossische Ethik-Studiengruppe «Forschung am Menschen»
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(Schreiber-Kommission) eingesetzt, die sich in einer ersten
Phase mit Fragen der Reproduktionsmedizin befasste und unter
anderem die Zulassung der Praimplantationsdiagnostik fur ver-
tretbar einschatzte. Die Mehrheitsmeinung basierte auf den be-
reits ausgefihrten ethischen Argumenten (reproduktive Autono-
mie, Analogie der PID zur Pranataldiagnostik, Abweisung der so-
zialethischen Einwande) und betonte zudem, dass der Verfas-
sungsartikel ausdriicklich eine IVF flr eine genetische Indikation
(d.h. zur Vermeidung der Weitergabe von Erbkrankheiten) vor-
sieht. Ein Verbot der PID kame deshalb einer Aufhebung dieser
Indikation gleich. Die Minderheit hingegen betonte die Argu-
mente des Embryonenschutzes, verneinte die Analogie zwischen
PID und Pranataldiagnose und verwies auf die sozialethischen
Einwande.

Im Jahre 1995 verfasste das Bundesamt fir Justiz eine ver-
fassungsrechtliche Stellungnahme, welche der Frage nachging,
ob die PID mit Art 24 novies vereinbar sei. Diese kam zum
Schluss, dass die PID mit der Verfassung vereinbar sei, dass hin-
gegen eine restriktive Lésunggewahlt werden misse, welche
Missbrauche verhindere. Zu einer breiten Diskussion der PID kam
es 1997/1998 im Parlament im Zusammenhang mit der Diskus-
sion der Volksinitiative flir eine menschenwiirdige Fortpflanzung
bzw. des Fortpflanzungsmedizingesetzes (FmedG) als indirektem
Gegenvorschlag. Vorerst wurde die PID im Standerat mit 18 zu
16 Stimmen entgegen dem Vorschlag des Bundesrates gutge-
heissen. Der Nationalrat entschied nach ausflihrlicher Debatte
mit 72 zu 63 Stimmen flr ein Verbot. In der Differenzbereinigung
schwenkte der Standerat mit 20 zu 18 Stimmen auf ein Verbot
der PID um. In der Diskussion kam die ganze Vielfalt der Argu-
mente aller drei Hauptstromungen zur Geltung. Zudem zeigte
sich kaum ein innerparteilicher Konsens in dieser Frage; Beflr-
worter und Gegner fanden sich quer durch die Lager. In der Bot-
schaft zum FmedG wird das PID-Verbot schliesslich mit finf Ar-
gumenten begriindet (BBl 1996 III 205, vgl. Arz de Falco, 2002):

- Die Langzeitfolgen fur den untersuchten Embryo sind nicht be-
kannt.

- Es besteht die Mdglichkeit von Fehldiagnosen.

- Die Gefahr einer immer weiter um sich greifenden Embryonen-
selektion ist wahrscheinlich.

- Es gibt eine Unmdglichkeit der Grenzziehung zwischen Praven-
tion und Selektion.

- Es besteht das Risiko eines Automatismus der Selektion bei ei-
nem Befund.

Mit der Annahme und der Inkraftsetzung des FmedG am 1. Ja-
nuar 2001 ist die PID in der Schweiz verboten worden. Dies hat
die politische Debatte um PID aber nicht verebben lassen. Bereits
Ende November 2000 ist die parlamentarische Initiative Polla ein-



gereicht worden, welche die Zulassung der PID bei ernsthafter
Gefahrdung fordert. In der Frihjahrssession 2002 ist die Vorlage
im Nationalrat behandelt und abgewiesen worden. Bereits im
Oktober 2002 wurden aber mit der Interpellation Langenberger
im Standerat Fragen zur Praimplantationsdiagnostik im Zu-
sammenhang mit der Stammzellenforschung angesprochen. Da-
mit soll, ausgehend von der Zulassung der Gewinnung embryo-
naler Stammzellen, auf das Verbot der PID zurlickgekommen
werden. Die Antwort des Bundesrates betonte die Verschieden-
heit der beiden Themen, da es bei der Gewinnung embryonaler
Stammzellen allein um Uberzahlige Embryonen gehe. Er betonte
aber auch, dass er sich der PID-Diskussion auf Dauer nicht ver-
schliessen wolle.

In den Jahren 2003 und 2004 dominierten Aussagen zur PID
im Zusammenhang mit der Zulassung der embryonalen Stamm-
zellforschung. Bereits bei den Vernehmlassungsantworten zum
im Mai 2002 vom Bundesrat verabschiedeten Embryonenfor-
schungsgesetz wurde verschiedentlich erwahnt, es sei wider-
spruchlich, die PID zu verbieten, die Forschung am Embryo hin-
gegen zuzulassen. Nachdem dann am 28. November 2004 das
Stammzellforschungsgesetz in einer Volksabstimmung angenom-
men wurde, folgten in den Kommentaren zum Abstimmungser-
gebnis erneut Aussagen zur PID. So forderte beispielsweise das
Referendumskomitee gegen das Gesetz direkt nach der Abstim-
mung eine strikte Einhaltung des FmedG und damit die Beibehal-
tung des PID-Verbots. Dennoch blieb das Thema auf der politi-
schen Agenda. Am 19. Marz 2004 wurde die Parlamentarische
Initiative Gutzwiller eingereicht, die eine Zulassung der PID ver-
langt. In der Begriindung wird ausgefihrt, dass diese Technik im
Zusammenhang mit der Pravention von grossem Interesse sei
und die Methode medizinisch einen guten Ruf geniesse. Die Ab-
lehnung der PID im Zusammenhang mit der Beratung des FMedG
wird darauf zurlckgefiuhrt, dass das Parlament damals mit der
Problematik noch nicht vertraut gewesen sei, und die Furcht vor
Eugenik die politische Debatte dominierte. Nach der Abstimmung
Uber die Fristenregelung und mit dem anstehenden Stammzell-
forschungsgesetz biete sich nun eine Chance, das Verbot der PID
aufzuheben. Am 30. November 2004 gab der Bundesrat bekannt,
dass er angesichts der Not betroffener Familien und auf Grund
politischer Vorstdsse prifen wolle, ob eine strenge Regelung der
PID einem Verbot vorzuziehen sei. Diese Priifung ist derzeit im
Gang. Am 16. Juni 2005 Uberwies der Nationalrat nach ausfihr-
licher Debatte eine Motion seiner Rechtskommission. Demnach
wird der Bundesrat beauftragt, eine Regelung vorzulegen, die die
Praimplantationsdiagnostik erméglicht und deren Rahmenbedin-
gungen festlegt. Der Standerat wird voraussichtlich im Dezember
2005 Uber das Geschaft befinden.

Hinsichtlich der massgebenden gesellschaftlichen Gruppie-
rungen lasst sich das Meinungsspektrum bezliglich PID wie folgt
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Kapitel Ill: Erwagungen der NEK-CNE

3.1 Im Zentrum stehen schwere Erbkrankheiten

Bei ihren Uberlegungen liess sich die Arbeitsgruppe von den Problemen leiten, wie sie in der
Praxis auftreten. Im Zentrum stehen Situationen, in denen es besonders gute Grinde flr die
Zulassung von Praimplantationsdiagnostik (PID) zu geben scheint. Auf diese Situationen
wurde auch in der politischen Debatte verschiedentlich hingewiesen. Bei solchen Situationen
empfindet man intuitiv, dass eine Indikation fliir PID gegeben sein kdnnte, wenn ein Paar ein
hohes Risiko hat, ein Kind mit einer schweren Erbkrankheit zu bekommen.

Ein typisches Fallbeispiel’: Frau K hat ihr erstes Kind geboren, das nach wenigen Wochen an ei-
ner Muskelkrankheit (Werdnig-Hoffmann Syndrom) mit extrem schlechter Prognose erkrankt,
rasch schwédcher wird und bald danach verstirbt. Die verzweifelten Eltern werden Gber die
«Aufbewahrung von Proben flr zuklnftigen Gebrauch» informiert, begreifen aber in ihrer
Lage als Trauernde die Bedeutung dieses «zuklinftigen» Gebrauchs nicht. Einige Monate nach
dem Tod des Kinds wird die Frau wieder schwanger. Das Paar erkundigt sich nach der Méglich-
keit einer PND; dazu werden sie in die medizinische Genetik des Universitdtsspitals Giberwiesen.
Dort erfahren sie, dass PND mit Hilfe einer Analyse der aufbewahrten Gewebeprobe des ersten
Kindes méglich ist. Die DNA-Analyse bestétigt das Werdnig-Hoffmann Syndrom des ersten Kin-
des und eine Chorionbiopsie ergibt leider, dass auch das erwartete Kind betroffen sein wird. Die
Eltern entschliessen sich, die Schwangerschaft abzubrechen. Sie erfahren Gber Internet, dass es
maéglich waére, in einer solchen Situation eine PID nach IVF durchzufihren und aus mehreren
befruchteten Eizellen diejenige auszuwéhlen, die nicht von der Krankheit betroffen ist. Das
Verfahren ist aber, wie sie von ihrer Gyndkologin erfahren, in der Schweiz verboten. Die Eltern
Uberlegen sich, dafiir nach Belgien, ins Brisseler Universitétsspital zu reisen, wo dieses Verfah-
ren erlaubt ist und bei dieser Indikation angeboten wird. Sie wissen, dass sie flir die Kosten sel-
ber aufkommen mdssen.

In einer solchen Lage ist es nur schwer nachvollziehbar, weshalb eine pranatale Diagnostik mit
nachfolgendem Schwangerschaftsabbruch erlaubt, ein Test aber, mittels dessen man nach IVF
feststellen kénnte, ob der Embryo Trager der Krankheit ist oder nicht, verboten ist. Dies ist
ein Widerspruch. Mit PID kénnte der Frau eine Schwangerschaft auf Probe, «auf gut Glick»
sozusagen, und ein eventueller Schwangerschaftsabbruch erspart werden. Das Absterbenlas-
sen eines ganz friihen Embryos in den ersten Tagen nach der Befruchtung, bevor Gberhaupt
eine Schwangerschaft begonnen hat, wird von vielen Menschen flir den Embryo als schonen-
der empfunden als die Beendigung des Lebens eines bereits weit entwickelten Embryo oder
Fotus im dritten oder vierten Monat der Schwangerschaft. Es ist mindestens in dieser Art von
Fallen nicht einzusehen, weshalb das Gesetz die Verwendung der PID, wenn sie hinreichend
sicher durchgefiihrt werden kann, verbieten soll.

Die Kommission ist bei ihren Uberlegungen von einem Widerspruch zwischen zwei Nor-
men ausgegangen. Zusatzlich sieht sie auch ethische Grinde, die dafir sprechen, das gene-
tische Schicksal seiner Nachkommen mitzugestalten, wenn es madglich ist, das Auftreten von
schweren Krankheiten zu verhindern. Entsprechend ware die Erlaubnis der PID nicht nur eine
Frage der Gerechtigkeit bei bereits bestehender Moglichkeit zur PND, sondern eine als solche
angemessene medizinische Massnahme.

Die Kommission hat aber gefunden, dass die Tragweite trotzdem sorgféltig Uberprift
werden muss, bevor man zur Empfehlung flr eine Gesetzesanderung schreitet. Eine Reihe

1 Nach Guido de Wert, Ruud ter Meulen, Roberto Mordacci and Mariachiara Tallacchini: Ethics and Genetics. A Work-
book for Practitioners and Students. New York/Oxford: Berghahn 2003, pp. 27f. «The case of Peter and Karin».
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von Einwanden, die in der Diskussion gegen die Erlaubnis von PID formuliert wurden, stellen
namlich diese ethische Intuition selbst nicht in Zweifel, nennen aber unmittelbare und mittel-
bare Nachteile oder Risiken fir Individuen und Gesellschaft, die bei einer, wenn auch einge-
schrankten, Erlaubnis in Kauf zu nehmen waren. Die Kritiker weisen zudem darauf hin, dass
das Dilemma nur entsteht, wenn bereits etwas Entscheidendes vorausgesetzt wird, namlich
dass einerseits das betroffene Paar Gberhaupt ein genetisch eigenes Kind haben soll und dass
andererseits ein krankes Kind ein «Unglick», eine schwer tragbare Belastung darstelle. Es
gabe ja Alternativen, um dem Paar zu einem Kind zu verhelfen: die Spende von Ei- oder Sa-
menzellen oder die Adoption. Schliesslich ware auch der Verzicht auf eigene Kinder eine Op-
tion, die in der heutigen Gesellschaft nicht mehr negativ bewertet wird.

3.2 Diskussion von grundsatzlichen Einwanden

3.2.1 Griinde fiir das schweizerische PID-Verbot

Die Voraussetzungen des Verbotes der PID im Fortpflanzungsmedizingesetz (in Kraft seit dem 1.
Januar 2001) unterscheiden sich insofern von denen in Deutschland, als die Schweiz kein spe-
zifisches Embryonenschutzgesetz kennt, wenn auch in der schweizerischen Bundesverfassung
sowie auf gesetzlicher Stufe Verbotsnormen im Blick auf den Umgang mit dem Embryo formu-
liert sind. Verboten ist beispielsweise das Klonen von Embryonen, der Handel mit ihnen als auch
die Embryonenspende. In der Botschaft zum Fortpflanzungsmedizingesetz wurde ein Verbot der
Préaimplantationsdiagnostik, wie in Abschnitt 2.4 ausgefiihrt, folgendermassen begriindet:

Die Langzeitfolgen fir den untersuchten Embryo sind nicht bekannt;

Es besteht die Méglichkeit von Fehldiagnosen;

Die Gefahr einer immer weiter um sich greifenden Embryonenselektion ist wahrscheinlich;
Es existiert eine Unmdglichkeit der Grenzziehung zwischen Pravention und Selektion;
Das Risiko eines Automatismus der Selektion bei einem Befund ist gegeben;

nhkwhe

Wesentlich ist, dass sich das Verbot der Praimplantationsdiagnostik nicht nur auf totipo-
tente Embryonalzellen erstreckt, sondern generell giiltig ist. So heisst es in Art. 5, Abs. 3 des
Fortpflanzungsmedizingesetzes lapidar und unmissverstandlich: «Das Ablésen einer oder
mehrerer Zellen von einem Embryo in vitro und deren Untersuchung sind verboten». Im
Gegensatz zu der in Deutschland dominanten Status-Diskussion ist die hinter dem Verbot ste-
hende Argumentation teleologischer Art, d.h. sie gilt nicht in Bezug auf die Zuschreibung oder
das Setzen einer Eigenschaft, wie z.B. die Menschenwiirde an eine Zygote oder einen Embryo,
sondern aufgrund von Folgeliberlegungen, von Konsequenzen, die ein bestimmtes Vorgehen
haben kénnte. Aus der Perspektive des oben diskutierten Falles schwerer Erbkrankheiten kén-
nen die aufgefihrten Grinde wie folgt diskutiert werden:

1. Es muss klar bleiben, dass eine vollstandige Sicherheit auch der PID nicht mdglich ist. Es
gibt ein gewisses qualitativ und quantitativ unbekanntes Langzeitrisiko flir die Betroffenen.
Dies unterscheidet die PID aber nicht von anderen neuartigen und sogar von konventionel-
len medizinischen Massnahmen. Daraus ergibt sich einerseits eine Pflicht zur Sorgfalt und
zur Qualitatssicherung im Umgang mit den verwendeten Technologien und andererseits die
Notwendigkeit, die PID an medizinische Griinde zu binden. Es ergibt sich aber nicht not-
wendigerweise ein Grund zu einem Verbot.

2. Die Mdglichkeit von Fehldiagnosen, sowohl im Sinne von falsch-positiv als auch im Sinne
von falsch-negativ, ist gegeben. Dies unterscheidet aber die PID wiederum nicht von der
PND. Im Fall einer falsch-positiven Diagnose kommt es nicht zum Transfer eines gesunden



Embryos, aber auch nicht zu einem kranken Kind. Im Fall einer falsch-negativen Diagnose
fuhrt es dazu, dass ein kranker Embryo sich implantieren kann, was aber im Falle von na-
turlicher Befruchtung ohne PID auch mdglich ware. Wenn die Testunsicherheit zu gross ist,
kdnnte erwogen werden, eine PND zur Kontrolle anzubieten.

3. PID ist eine Technik zur Embryonenselektion nach genetisch bestimmbaren Merkmalen. Sie
macht es moglich, innerhalb eines IVF-Zyklus diejenigen Embryonen von einer Entwicklung
abzuhalten, die Trager der betreffenden Krankheit sind. Die Frage ist aber, wie stark dieser
selektive Aspekt ethisch zu gewichten ist. Dabei ist zu berlicksichtigen, dass Selektion von
Embryonen bei bekanntem Krankheitsrisiko innerhalb eines IVF-Zyklus nicht dasselbe ist,
wie die Selektion von Mitgliedern der Gesellschaft nach erwinschten und unerwiinschten
Merkmalen. Zudem wird beflirchtet, dass die Selektionspraxis immer weiter ausufern
wirde. Dieses Dammbruchargument suggeriert, dass es nicht mehr mdéglich ware, die
Ausweitung des Gebrauchs der Technik zu verhindern, wenn man sie einmal zugelassen
habe. Dagegen ist zu fragen, weshalb es nicht fir méglich gehalten werden kann, dass eine
missbrauchliche Ausweitung (z.B. zur Geschlechtsauswahl) der Anwendung von PID mit
geeigneten gesetzlichen Schranken verhindert werden kann. Unsere gesamte Rechtsord-
nung beruht auf der Pramisse, dass klare gesetzliche Verbote, auch wenn sie im Einzelfall
durchbrochen werden kénnen und Sanktionen auslésen, dennoch ein geeignetes Instru-
ment flr die Steuerung des Verhaltens in einer gesellschaftlich erwiinschten Richtung sind.

4. Die Unmoéglichkeit der Grenzziehung zwischen Pravention und Selektion ist insofern nicht
von der Hand zu weisen, als PID immer eine Selektion von IVF-Embryonen beinhaltet. Auf
der anderen Seite handelt es sich dabei auch um einen Ersatz fiir eine Selektion von wei-
ter entwickelten Embryonen und Féten im Sinn der Wahl des kleineren von zwei Ubeln. Die
Grenzziehung kann sich an diesem Gedanken des Ersatzes einer noch weniger befriedigen-
den Alternative orientieren.

5. Das Risiko eines Automatismus der Selektion bei einem Befund ist bei der PND ebenfalls ge-
geben. Dieser Einwand bezieht sich insofern nicht bloss auf PID. Kritiker weisen aber weiter
darauf hin, dass es im Fall einer schon bestehenden Schwangerschaft eine Bindung der Frau
an den Fotus gebe, ein «Schwangerschaftskonflikt» entstehe und deshalb ein Abbruch der
Schwangerschaft nicht leichtfertig erfolge. Die Nichtimplantation eines Embryos hingegen
kdénne in der Regel gemass einer vorgeplanten Entscheidung ohne Flrsorgekonflikt erfolgen.
In der PND liege ein konkreter Interessenkonflikt zwischen dem Lebensrecht des Embryos
oder des Fotus und den Interessen der Frau vor (siehe Abschnitt 2.1.1), wahrend bei der
Praimplantationsdiagnostik kein solcher Interessenskonflikt gegeben sei. Dort gehe es um
den Lebensentwurf der Frau oder des Paares und um die Erzeugung von «selektierbaren»
Embryonen. — Auf der anderen Seite kann die Frage gestellt werden, mit welchem Recht die
Gesellschaft eine Frau in einen solchen Interessenkonflikt hineinzwingen darf, mit all den Ri-
siken und Belastungen, die ein Abbruch mit sich bringt, wenn es die Mdglichkeit gabe, die
Schwangerschaft mit dem kranken Embryo gar nicht erst entstehen zu lassen.

Der Durchgang durch die finf ethischen Argumente, die das generelle PID-Verbot in der
Schweiz begriindet haben, zeigt kein einziges, das eindeutig und ohne ebenfalls nachvollzieh-
bare Gegenposition eine eingeschrankte Zulassung unmadglich machen wiirde. Die Argumente
zeigen aber eine Reihe von persdnlichen und gesellschaftlichen Risiken auf, die es in einer ge-
setzlichen Regelung praventiv zu bertcksichtigen gilt.

Der Zweck, mit dem die Praimplantationsdiagnostik als Mittel legitimiert werden kdnnte,
ist der Ersatz eines Teiles der pranataldiagnostischen Massnahmen wahrend der Schwanger-
schaft, die einen Schwangerschaftsabbruch nach sich ziehen kénnen. Dieser Ersatz wirde
durch Massnahmen erfolgen, die nach IVF im Labor ergriffen werden kénnen und im Falle ei-
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nes Befundes den Verzicht auf das Eingehen einer Schwangerschaft und ein Absterben-Las-
sen des Embryos zur Folge haben. Es geht also in erster Linie darum, Frauen die leidvolle Er-
fahrung einer PND mit nachfolgendem Schwangerschaftsabbruch zu ersparen und eine von
Anfang an moglichst unbelastete Schwangerschaft zu erméglichen. Die Praimplantationsdiag-
nostik setzt allerdings immer eine IVF-Behandlung voraus, die ihrerseits mit physischen und
psychischen Belastungen verbunden ist.

Eine Differenz, die auch in der Kommission hervorgehoben wird, ist der unterschiedliche
Schutz, der einem Embryo entgegengebracht wird, je nachdem, ob er sich «ungeschtitzt» im La-
borgefass oder durch die leibliche Verbindung «geschitzt» im miutterlichen Kérper befindet. Im
Falle einer Schwangerschaft liegt schon alleine durch die physische wie emotionale Bindung zwi-
schen Embryo und Mutter eine besondere Schutzsituation fiir den Embryo vor. Demgegeniiber
kann aber nicht behauptet werden, dass ein Embryo in vitro keinen Schutz geniesse - schliess-
lich wurde er ja absichtlich aus dem Wunsch der Eltern nach Nachkommen heraus gezeugt.

Was kénnte - jenseits der Zuschreibung eines moralischen Status, der jegliche Verflig-
barkeit des Embryos verhindert — gegen die PID sprechen, was nicht auch schon gegen die
Pranataldiagnostik eingewendet worden ist und trotzdem nicht zu einer gesellschaftlichen
Achtung der Prénataldiagnostik gefiihrt hat? Diese Frage ist fiir die Bewertung der PID wich-
tig, weil ein Hauptargument fir die PID in der Aussage liegt, sie sei wie eine «vorgezogene»
PND zu betrachten und béte eine Mdglichkeit, die Anzahl Schwangerschaftsabbriche nach
PND zu verringern. Ein wichtiger Unterschied zwischen PID und PND scheint dadurch gege-
ben, dass bei letzterer zusatzlich ein leiblicher Bezug zum Fo6tus besteht (Schwangerschaft),
der bei der PID noch nicht existiert. Schon heute macht man aber eine Art von visueller Dia-
gnostik bei der IVF: Inspizieren der Embryonen unter dem Mikroskop, sowie Auswahl der «re-
gelmassigen, gut entwickelten» Embryonen, denn «schlecht entwickelte, nicht regelmassige»
Embryonen werden einer Patientin nicht transferiert. PID ist hingegen eine invasive Diagno-
stik. Wie hoch ist der damit verbundene «qualitative Sprung» einzuschatzen?

3.2.2 Gesellschaftliche Bedingungen der Autonomie
Die Fortpflanzungsmedizin hat sich in einem komplexen gesellschaftlichen Umfeld entwickelt und
wird wie andere medizinisch-technische Errungenschaften auch, kontrovers beurteilt. Auf der
Beflrworterseite ist der Begriff der «reproduktiven Autonomie», wie in Abschnitt 2.2.2. ausge-
fuhrt, zentral: Demnach misse es den Betroffenen Uberlassen bleiben, ob sie einen technischen
Eingriff durchflihren lassen wollen oder nicht. Kritiker und Kritikerinnen dagegen fragen sich, ob
die Fortpflanzungsmedizin der wohlverstandenen Autonomie der Frau und des Paares gerecht
werde. Steht sie vielmehr im Dienst eines bis in die Sexualitat und Fortpflanzung ausgedehnten
Leistungsprinzips («der Korper soll funktionieren»)? Die PID erweitere zwar die Zahl der Optio-
nen zur Kontrolle der Fortpflanzung, verstarke aber auch den Druck zur Produktion «normge-
rechten» Nachwuchses. Wirkliche Freiheit wiirde voraussetzen, dass beide Optionen gleichwer-
tig sind, was aber angesichts der Konstellation aus Autoritéten und Rahmenbedingungen flr die
Familien sowie aufgrund kultureller Pragungen nicht gegeben sei. In gesamtgesellschaftlicher
Perspektive kénnte sich unter dem Titel der Selbstbestimmung eine liberale Form der Eugenik
etablieren, welche die autonome Entscheidung der Frauen durch ein Normalisierungsbestreben
der Gesellschaft beeinflusst. Dann ware eine autonome Entscheidung wiederum in Frage gestellt.
Die ethische Diskussion beschéaftigt sich daher unter anderem mit der Frage, ob die neuartigen
Handlungsmaoéglichkeiten eher unter dem Aspekt der Erweiterung der reproduktiven Autonomie
oder vielmehr unter dem Aspekt von Entscheidungszwangen zu diskutieren sind.

Der Zuwachs an Freiheit und Autonomie geht auch mit einem Zuwachs an Verantwortung
einher. Daraus ergibt sich ein weiterer Einwand gegen das Autonomie-Argument: Sollte die
Anpassung an die Anforderungen moderner Gesellschaften scheitern, so wird dies den betref-



fenden Individuen selber zugerechnet. Sollte sich ein Paar nach freier Entscheidung dagegen
aussprechen, bei Bestehen eines genetischen Risikos die PID in Anspruch zu nehmen, muss es
die Verantwortung flr den Ausgang dieser Entscheidung, d.h. unter Umstanden fir ein ver-
meidbares tragisches Schicksal ihres Kindes tragen. Die Kommission erkennt in diesem Ein-
wand eine berechtigte Sorge. Sie ist der Meinung, dass diese Sorge bei der Weiterentwicklun
der gesellschaftlichen Rahmenbedingungen berlicksichtigt werden muss. Gleichzeitig treffen
analoge Einwande auch auf die PND zu. Anders gesagt, die Einwande gegen die reproduktive
Autonomie treffen dann die PID nicht, wenn von der Durchflihrung einer PND bereits auszuge-
hen ist. Wenn die Gesellschaft sich dazu entschlossen hat, den Frauen eine vorgeburtliche
Untersuchung am Foétus zu ermdglichen, so kann aus den sich daraus ergebenden moralischen
Konflikten oder gesellschaftlichen Problemen kein Argument gewonnen werden, das fiir das
Verbot der Untersuchung am Embryo bereits vor Eintritt der Schwangerschaft spricht.

3.2.3 Selektion

Solange es flr bestimmte Krankheiten keine Therapiemdglichkeiten gibt, hat jede Form von
Embryonaldiagnostik den Zweck, eine «Selektion» vorzunehmen und die Entstehung eines
Kindes, das unter diesen Krankheiten leiden wiirde, zu verhindern. Dies gilt unabhangig da-
von, in welchem Entwicklungsstadium sich die Embryonen zum Zeitpunkt der Diagnostik be-
finden und ob diese in vitro oder in vivo durchgefihrt wird. Wie auch in der Diskussion zur
PND werden Beflirchtungen gedussert, dass diese Art der Selektion den Wert des Lebens Be-
hinderter in Frage stellt. Die NEK-CNE versteht diese Bedenken, findet aber, dass die Wert-
schatzung Behinderter unabhéngig ist von einem Verbot der PID. Die Ermdglichung der PID
als solche bedeutet keine Minderung des Respekts gegeniber Behinderten.

Sowohl die Pranatal- wie auch die Praimplantationsdiagnostiken machen nur dann Sinn,
wenn man weiss, wonach man sucht. Molekulargenetische Untersuchungen kénnen be-
sonders dann eingesetzt werden, wenn eine krankheitsrelevante Genmutation bei den Eltern
oder bei einem Geschwister bereits diagnostiziert wurde. Mit Hilfe der Technik konnte der
Zeitpunkt der Selektion immer mehr nach vorne verschoben werden.

Voraussetzung, um eine Selektion, eine «Auswahl» unter verschiedenen Embryonen zu
treffen, ist ein IVF-Verfahren. Dabei soll ein Embryo auf bestimmte Krankheiten oder Behin-
derungen verursachende Gene oder Chromosomenaberrationen untersucht werden. Im Zu-
sammenhang mit dem Stichwort «Selektion» ist es wichtig zu beachten, dass sich kaum eine
Frau freiwillig dem belastenden Verfahren der IVF unterziehen wird, nur um eine nicht ge-
sundheitsbezogene Auswahl eines Embryos treffen zu kénnen. Die Verfahren, die eine «Se-
lektion» ermdglichen, sind fir die Mutter physisch wie psychisch belastend.

Unterschiede bestehen darin, wie die Entscheide getroffen werden. Die Entscheidung Uber
einen Schwangerschaftsabbruch nach einer pranatalen Diagnostik fallt die Frau oder das Paar
mit Unterstiitzung der Arztin oder des Arztes. Es hat dafiir eine zwar begrenzte aber doch l&n-
gere Zeit zur Verfligung als bei der PID. Zusatzlich zu den Belastungen des Schwangerschafts-
abbruchs kommt die moralische Belastung des Selektionsentscheids. Die Entscheidung tber ei-
nen Nicht-Transfer eines betroffenen Embryos nach Praimplantationsdiagnostik hingegen fallen
in erster Linie der Arzt oder die Arztin, entsprechend seinem/ihren Auftrag, gemeinsam mit
dem Paar in sehr kurzer Zeit nach der Diagnose. In diesem Fall stellt die physische und psy-
chische Belastung des IVF-Verfahrens die zentrale Belastung der Mutter dar, weniger der Ent-
scheid der Selektion und es fehlt die Belastung des Schwangerschaftsabbruches.

3.2.4. Gefahren der Ausweitung
Auch wenn aus der Gefahr einer Ausweitung der Embryonenselektion kein Argument fir ein
PID-Verbot abgeleitet werden kann, muss die mdégliche Ausweitung der genetischen Frihdia-
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gnostik bei jeder differenzierten rechtlichen Regelung mitbertcksichtigt werden. Dass ein
«slippery slope» auch schon bei der PND besteht, bedeutet nicht, dass er fir die PID unbe-
deutend ware. Die Kommission diskutiert folgende Gesichtspunkte:

- Es wird nicht allein beim Kriterium der Zumutbarkeit fir die Frau (der sog. «mitterlichen In-
dikation») bleiben; dem Wunsch der Frau, ein Kind ohne Behinderung/Krankheit zu bekom-
men, wird grésseres Gewicht zukommen.

- Anspriche kénnten auch in Bezug auf jegliche genetisch feststellbare Risiken, auf astheti-
sche Merkmale oder gar auf das Geschlecht gestellt werden. Dazu musste ein Gesetz einen
klaren Rahmen schaffen. Das Gesetz muss allerdings nicht schon jede Entscheidung fallen,
sondern sollte auch berlcksichtigen, dass die genetische Beratung eine Abwéagung zusam-
men mit den Betroffenen im Einzelfall méglich macht.

- Ein Abwehrrecht (die Schwangerschaft nicht eingehen oder nicht weiterfihren zu mussen)
kdonnte zu einem Anspruchsrecht werden (einen gesunden Embryo zu haben).

- Die Fortpflanzungsmedizin kann zur Krankheitspravention eingesetzt werden. Eltern kénnen
mit ihrer Hilfe ihre Verantwortung flr die Gesundheit ihrer Kinder wahrnehmen. Dies macht
eine Abgrenzung notwendig, damit daraus keine soziale Eugenik in bevélkerungspolitischer
Absicht entsteht.

- Die PID kdénnte zum Bestandteil des «Standardangebots» der IVF werden, weil es aus arzt-
licher Sicht ethisch schwer vertretbar ware, ein verfligbares und erprobtes Testverfahren
nicht anzubieten, das es verhindern kénnte, einen absehbar oder nur méglicherweise kran-
ken Embryo zu implantieren.

- Ist es mit einem Gesetz mdoglich, gegenliber diesem gesellschaftlichen und medizinischen
Druck die Entscheidungsfreiheit der Frau aufrechtzuerhalten? Auch wenn die Entscheidungs-
freiheit (wie auch schon bei der PND) Belastungen ausgesetzt ist, so ist eine gesetzliche Re-
gelung besser, die festlegt, dass kein Druck auf die Frau ausgeiibt werden darf und dass die
Entscheidung des Paares durch ein qualitativ hochstehendes Beratungsangebot unterstitzt
wird, das die genetischen, medizinischen, ethischen und psychosozialen Aspekte umfasst.

- Der Gefahr einer Ausweitung muss die Gesellschaft mit einem klar formulierten Gesetz be-
gegnen. Allerdings kénnen mit keinem Gesetz, auch nicht mit einem Verbot, Ubertretungen
oder Missbrauche verhindert werden. Die Mdglichkeit eines Missbrauchs zwingt uns nicht
dazu, den legitimen Gebrauch einer Methode zu verbieten. (Abusus non tollit usum.)

- Das Bestehen einer Verbotslésung in der Schweiz zwingt betroffene Paare, die Hilfe von Zen-
tren im Ausland zu beanspruchen. Dabei kann es ebenfalls Missbrauche geben. Zudem ist
die Qualitat der Behandlung im Ausland unterschiedlich.

3.2.5 Risiko der IVF fiir die Frau und fiir das Kind

Gegen eine Lockerung des PID-Verbots kdnnten auch die Belastung und das Risiko sprechen,
welche aus der Prozedur der IVF nach hormonstimulierter Ovulation und Follikelpunktion fir
die Frauen erwachsen. Es ist bekannt, dass einige Frauen nach IVF eine schwere Form des
ovariellen Hyperstimulationssysndroms entwickeln (vgl. dazu mit Abschnitt 1.5). Zudem sind
seelische Belastungen der IVF flr die Frau wie auch den Mann bekannt. Dennoch ist der Kin-
derwunsch bei unfruchtbaren Paaren so stark, dass Frauen und Paare diese Belastungen und
Risiken bewusst auf sich nehmen. Wenn eine IVF ohnehin durchgefiihrt wird, also im Fall von
Unfruchtbarkeit, ware héchstens ein zusatzliches Komplikationsrisiko einzubeziehen, das dar-
aus entsteht, dass bei der PID gewohnlich mehr Eizellen punktiert werden als bei der «nor-
malen» IVF. Das Argument der Risiken und Belastungen ist in den Fallen besonders ernst zu
nehmen, in denen nicht ohnehin eine IVF durchgeflihrt wird. Dies gilt fir Paare mit geneti-
schem Risiko, die aber fruchtbar sind.



Bei bestimmten Formen mannlicher Unfruchtbarkeit hat sich die Methode der intracyto-
plasmatischen Spermieninjektion (ICSI) etabliert. Zusatzlich ist deshalb zu diskutieren, ob IVF
- eventuell gemeinsam mit einer ICSI - Risiken flr den Fotus oder fur das Kind darstellen. IVF
geht mit einer erhdhten Wahrscheinlichkeit fiir eine Mehrlingsschwangerschaft einher. Diese
wiederum stellt, wie in Abschnitt 1.2.1 erldutert, ein Krankheitsrisiko fiir die Kinder dar. Ande-
rerseits fallt mit der Zahl der transferierten Embryonen auch die Wahrscheinlichkeit, dass eine
Schwangerschaft in einem Zyklus zustande kommt. Es gibt allerdings (s. oben 1.2.1) auch Hin-
weise darauf, dass IVF und ICSI das Risiko flir Fehlbildungen und gesundheitsschadigende
peri- oder postnatale Komplikationen auch bei Einlingen erhéhen kénnte. Deshalb verlauft der
Trend hin zu weniger Embryonen pro Zyklus - in der Schweiz werden derzeit bei IVF jeweils
zwei Embryonen Ubertragen. Welche Langzeitfolgen die Embryobiopsie fiir das Kind hat, ist
heute noch nicht bekannt, weil diesbezlglich bisher kaum Erfahrungswerte vorliegen. Wie in
Abschnitt 1.4.2 erldutert, wird jedoch die Uberlebensfahigkeit der Embryonen durch den Ein-
griff nicht signifikant beeintrachtigt. Der Anteil an Embryonen, die sich weiter zur Blastocyste
entwickeln, bleibt nach Embryobiopsie trotz feststellbarer Entwicklungsverzégerungen unver-
andert. Diese gesundheitlichen Risiken der assistierten Fortpflanzung fir das Kind, die sich of-
fenbar nicht ganz von der Hand weisen lassen, sind ein ethisch ernstzunehmender Grund da-
fur, IVF und ICSI nur im dem Fall durchzufiihren, wenn damit noch héhere Risiken oder Bela-
stungen abgewendet werden kdénnen, oder im Fall der Unfruchtbarkeit, wenn eine Fortpflan-
zung ohne Unterstlitzung durch diese Techniken nicht méglich ware. Eine PID muss durch das
Risiko einer schweren genetischen Erkrankung gerechtfertigt werden. Zudem ist es der Kom-
mission ein Anliegen, dass die Paare bei der Entscheidung Uber die Durchfiihrung einer repro-
duktionsmedizinischen Massnahme Uber die Risiken und Belastungen, die mit der Massnahme
fir die Frau und speziell fiir das Kind verbunden sind, offen und umfassend informiert werden.

3.3 Ubersicht iiber mégliche Indikationen

In der Diskussion verschiedenartiger Fallsituationen hat sich eine einfache schematische Ein-
teilung bewdhrt. Sie geht von der Perspektive des betroffenen Paares aus. Die Frau und der
Mann kdénnen unter Umstanden bereits wissen, dass sie mit einer bestimmten Wahrschein-
lichkeit Ubertrédger von Erbkrankheiten sind. Diese Paare kénnen zusétzlich, evtl. bedingt
durch diesen Ubertragerstatus, unfruchtbar sein und deshalb auf die Unterstiitzung durch
Fortpflanzungsverfahren zuriickgreifen. Paare, bei denen kein bekanntes Risiko auf die Uber-
tragung einer Erbkrankheit vorliegt, kdnnen ebenfalls fruchtbar oder unfruchtbar sein. Bei
den unfruchtbaren Paaren, die auf IVF zurickgreifen kénnten, bietet sich an, die Frauen mit
altersbedingt erhéhtem Risiko fiir Chromosomenanomalien gesondert zu behandeln. Der Voll-
standigkeit halber sind die Konstellationen zu erwahnen, in denen PID zur Auslese eines Kin-
des dient, das Stammzellen flr ein schon existierendes krankes Geschwister spenden kénnte
(«bébé médicament» / «Designer Baby», siehe 3.6). Es ergibt sich folgendes Grundschema:
1. Paare sind nachgewiesen Ubertréger von schweren Erbkrankheiten

a. fruchtbar: Dilemma, weil PID zusatzliche IVF voraussetzt

b. unfruchtbar: IVF findet schon statt
2. Paare haben keine bekannte genetische Belastung und sind

a. fruchtbar

b. unfruchtbar:

- mit Altersindikation (fortgeschrittenes Alter der Frau) fir Pranataldiagnostik (PND).
- jingere Frauen ohne erhdhtes Risiko fir Chromosomenanomalien

3. Auslese eines Embryos mit dem Ziel, eine Therapie flir ein schon existierendes Kind zu

ermdglichen
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Zu der Gruppe der «unfruchtbaren» Paare gehdren dabei auch Frauen, die sich wegen ei-
ner genetischen Pradisposition friiher haben unterbinden lassen (sekundare Sterilitat).

3.4 Eltern als Ubertriger diagnostizierbarer Erbkrankheiten

In den Féllen von unfruchtbaren Ubertrédgern diagnostizierbarer Krankheiten bietet sich PID
mit Embryobiopsie zuerst an. Man kann die Frage zuspitzen: Ist es hier iberhaupt ethisch zu
rechtfertigen, eine Schwangerschaft mit einem genetisch nicht untersuchten Embryo herbei-
zufUhren, wenn man weiss, dass dies eine PND mit eventuellem Abbruch nach sich ziehen
wilrde?

Zur Gruppe der Ubertréger von diagnostizierbaren Krankheiten gehéren die Paare unse-
rer «zentralen Indikation» von oben: Eltern mit hohem familiaren Risiko, ein Kind mit einer
schweren erblichen Krankheit zu bekommen. Dies ist z.B. der Fall, wenn beide Elternteile
Ubertréger sind fiir spinale Muskelatrophie, Cystische Fibrose usw. Ihnen wiirde, wenn sie
nicht auf Kinder verzichteten oder Keimzellenspende in Anspruch nehmen, eine PND mit mdg-
lichem Schwangerschaftsabbruch angeboten.

Es kann aber mit guten Griinden argumentiert werden, dass dazu auch Eltern mit einem
erhodhten Risiko flir Entwicklungsstérungen wahrend der Schwangerschaft gehéren. Ebenfalls
gehodren dazu Eltern, die beflirchten missen, dass sich der Fétus nicht bis zur Geburt entwik-
kelt oder dass das Kind mit einer schweren angeborenen Krankheit zur Welt kommt. Ebenso
Betroffene sind Eltern, die ein hohes Risiko tragen, eine zu Entwicklungsstérungen flihrende
Chromosomenaberration zu vererben.

3.5 IVF bei Unfruchtbarkeit als Indikation fiir PID

Soll die PID fiir Gber 35-jéhrige Frauen bei ungewollter Kinderlosigkeit, die altersbedingt ein er-
héhtes Risiko fir Chromosomenaberrationen haben, im Rahmen der IVF erméglicht werden,
weil ihnen sowieso auch die Méglichkeit fir eine PND offen stehen wirde?

Die Kommission hat diese Frage eingehend diskutiert. Sie nimmt eine zusatzliche Indikation
unter die Lupe: Wie in Abschnitt 1.3 erlautert, weist in der IVF ein relativ grosser Teil der ge-
zeugten Embryonen Chromosomen-Anomalien auf und fihren deshalb nicht zur Schwanger-
schaft. Dies ist auch bei gesunden Paaren der Fall und bezieht sich nicht nur auf altere Frauen.
Eine PID konnte die niedrige Erfolgsrate der IVF (gemessen am Zustandekommen der
Schwangerschaft) wesentlich erhéhen. Die Kommission diskutierte diesbeziiglich die Frage,
ob eine Effizienzsteigerung der IVF mit PID wlinschenswert ist und wie sie ethisch einge-
schatzt werden kann. Sie findet, dass es sehr schwierig ist, zwingende Griinde zu finden, die
gegen das PID-Angebot mit dieser Indikation sprechen. Es gibt aber ein gewichtiges ethisches
Argument dafluir: Es geht darum, das, was man tut, gut zu tun. Die IVF ist eine belastende
Prozedur, die mit zwar geringen aber doch nachweisbaren Risiken fir Mutter und Kind ver-
bunden ist. Deshalb ist es ein Gebot der arztlichen Ethik, die Prozedur im Rahmen der ver-
figbaren Mdglichkeiten sicherer zu machen. Das bedeutet, sie gemessen an der Gesundheit
der Frau und des entstehenden Kindes weiterzuentwickeln. PID ware dabei méglicherweise
eine sehr wichtige Massnahme. Diskutiert werden aber dennoch eine Reihe von Bedenken:

1. Wenn die IVF zusammen mit der PID zur Effizienzsteigerung angeboten werde, kdnne eine
Entscheidung nicht mehr im Einzelfall stattfinden; juristisch gesehen wiirde der betroffenen
Frau zwar immer die Mdglichkeit garantiert, die PID abzulehnen, aber von ihrer praktischen
Situation her ware sie vielleicht nicht in der Lage, einen begriindeten Entscheid gegen die



PID zu fallen. Dagegen lasst sich aber einwenden, dass dieses Argument nicht grundsatz-
lich gegen die PID mit dieser Indikation spricht, sondern dafiir, dass man der Frau die Mog-
lichkeit gewahren muss, den Entscheid informiert und explizit zu fallen. Der Einwand des
«Multipacks» ist berechtigt, aber kein Einwand gegen die PID bei IVF, sondern ein Grund,
daflr zu sorgen, dass ein Entscheid zur PID nicht per Routine getroffen wird.

2. Man muss fragen, ob es nicht gefahrlich ist, die PID mit dieser Indikation bei sterilen ge-
sunden Paaren zuzulassen, weil es dann auch fir andere Indikationen mit erh6éhtem Risiko
jenseits der «zentralen Indikation» erlaubt werden misse und letztlich nicht begrenzt blei-
ben kénne. Hinter dem Bedenken steht die Sorge nach dem Uberhandnehmen einer «libe-
ralen» Form von Eugenik, welche die Tendenz zum normierten Kdrper verstarke. Auch
wenn man dieses Bedenken ernst nimmt, kann man aber einwenden, dass dieser Sorge mit
der Forderung nach klaren rechtlichen Schranken, welche die Diversitat der Verkorpe-
rungsformen des Menschen schiitzen und die Freiwilligkeit eines Tests garantieren, Rech-
nung getragen werden kann. Gleichzeitig sollen die Rahmenbedingungen so gestaltet wer-
den, dass die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung oder einer Krankheit fir die Eltern
eine mogliche Lebensperspektive darstellt. Durch eine weitere Verbreitung praimplantato-
rischer und pranataler Tests lasst sich die Haufigkeit der Geburt von Kindern mit Krankhei-
ten oder Behinderungen nur zu einem kleinen Teil beeinflussen.

3. Es wird die Beflirchtung diskutiert, dass fiir einzelne Merkmale ein Screening angeboten
werden kénnte und dass dies zu einem Zwang flihren kénnte, an einem solchen teilzuneh-
men. Die Kommission ist gegentiber dem Gedanken eines Screenings im Rahmen von PID
sehr skeptisch und setzt grosses Gewicht auf die Entscheidungsmdglichkeit im Einzelfall.
Ein Screening dirfte jedenfalls nie ohne eine freie und informierte Zustimmung des Paares
durchgefiihrt werden.

3.6 Auswahl zu fremdniitzigen therapeutischen Zwecken

Soll die Mdglichkeit geschaffen werden, ein Kind mit der Hoffnung zu zeugen, dass es als Spen-
der von h@amatopoietischen Stammzellen (oder anderer Zellen) flir ein krankes Geschwister
eingesetzt werden kann? Ein haufig diskutierter Fall ist die Fanconi-Anamie. Die Technik der
PID wirde im Prinzip ein sogenanntes HLA-typing zulassen, um damit immunkompatible Spen-
der von nicht kompatiblen unterscheiden zu kénnen. Diese Anwendung der PID ist klar fremd-
nutzig, orientiert an der Heilung eines schwer kranken und bereits existierenden Kindes. Sie
schadet dem neuen Kind selbst nicht (abgesehen von der Belastung einer frihkindlichen Kno-
chenmarkpunktion). Beflirworter dieser Mdglichkeit sehen keine prinzipiellen ethischen Ein-
wande, sondern erkennen potentielle Probleme in den Bedingungen zur Durchfiihrung, und
weisen auf die Frage der Abgrenzung des Empfangerkreises hin. Soll eine Spende z.B. auch flr
erkrankte Eltern in Frage kommen? Ware eine Spende ausserhalb der Kernfamilie zulassig?
Die vor allem in den Medien verwendeten Begriffe sind irrefihrend. Wenn man von einem
«Designer-Baby» spricht, Gberhéht man den Akt der Auswahl zu einem Akt der Kreation und
suggeriert damit einen symbolischen Kontext von Menschenzucht. Das «bébé médicament»
suggeriert eine (positive) medizinethische Wertung, impliziert aber gleichzeitig die Reduktion
des Kindes zum blossen (Heil-)Mittel. Der Begriff des «saviour baby» hat explizit euphemisti-
sche Zlige und evoziert einen moralischen Kontext der Nothilfe oder der Rettung. Um die ethi-
schen Aspekte vorurteilslos herausarbeiten zu kdnnen, die mit dieser potentiellen Konstella-
tion verbunden sind, ist es deshalb notwendig, sich von diesen Formeln zu distanzieren. Man
darf sich nicht durch die Suggestionen dieser Bezeichnungen zu Urteilen verfihren lassen. Um
die Sache an sich zu beurteilen, sind vor allem folgende Problemaspekte zu berlicksichtigen:
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1. Die Erzeugung des Kindes ist zweckorientiert;

. Ein Kind wird als therapeutisches Mittel ben(tzt (Instrumentalisierung);

3. Die korperliche Integritat dieses Kindes, das noch nicht zustimmen kann, wird verletzt, in-
dem man ihm eine altruistische Haltung unterstellt;

4. Es handelt sich um eine Selektion von gesunden Embryonen;

. Die Abgrenzbarkeit ist schwierig;

6. Es gibt strategische Alternativen.

N

ul

Folgende Gesichtspunkte kénnen dabei im Einzelnen hervorgehoben werden:

Zu 1): Eine zweckorientierte Erzeugung von Nachwuchs kann aus elterlicher Sicht
ethisch problematisch sein. Sie kommt aber auch sonst im Leben nicht selten vor, zum Bei-
spiel: Vater oder Mutter mdéchten einen Erben flr ihr Geschaft oder ihren Hof bekommen; sie
wollen jemanden haben, der sie im Alter pflegen kann usw. Die Eltern-Kind-Beziehung bleibt
jedoch auch dann auf diesen zweckorientierten Aspekt nicht reduzierbar. Es ist fur das Kind
dennoch madglich, mit dieser elterlichen Hoffnung (oder gegen sie) eine unabhangige Per-
sonlichkeit zu werden. Dabei kommt es gewiss auch auf die individuellen Verhéaltnisse an, vor
allem darauf, wie in der Familie Gber diese Hoffnungen kommuniziert wird. Zweckorientierte
Erzeugung von Nachkommen auf natirliche Weise kann man nicht verbieten, im Rahmen ei-
ner PID jedoch ist dies mdglich, weil eine besondere, neuartige Technik im Spiel ist. Umge-
kehrt wurde in der Kommission auch gefragt: Muss man das todkranke Kind zuerst sterben
lassen, bevor man ein weiteres Kind erzeugen darf, das eine therapeutische Chance mit sich
bringen wiirde? Was ist denn Verwerfliches daran, mit der Erzeugung eines zweiten Kindes
die Hoffnung auf einen Vorteil fliir das erste zu verbinden?

Zu 2): Die Instrumentalisierung ware dann ein ethischer Ausschlussgrund, wenn sie voll-
standig ware. Der kategorische Imperativ von Immanuel Kant gebietet, andere Menschen im-
mer auch als Zwecke an ihnen selbst und nie bloss als Mittel zu behandeln. Wir behandeln in
vielen Beziehungen der gesellschaftlichen Arbeitsteilung andere, die uns einen Dienst erfil-
len, in diesem Moment als Mittel zur Erflillung dieses Dienstes. Entscheidend ist aber, dass wir
sie nicht darauf reduzieren, uns zu Diensten zu sein. Wir missen die Menschheit in ihnen, wie
Kant sagte, gleichzeitig immer auch als Zweck an sich selbst behandeln. Es ist nicht davon
auszugehen, dass Eltern, die sich zu einer Anwendung von PID im Zusammenhang einer
fremdnitzigen therapeutischen Auswahl entschliessen, sich das Kind bloss als Mittel zu die-
sem Zweck wiinschen. Dies ware eine Unterstellung, die ihrem moralischen Empfinden még-
licherweise Unrecht tut.

Zu 3): Das Kind kann zum Zeitpunkt der Spende nicht zustimmen. Die Eltern mUissen stell-
vertretend fir ihr Kind die Zustimmung geben und missen dabei die Interessen des Kindes
wahren. Die ethische Schwierigkeit besteht darin, dass das Kind selbst kein Interesse am Ein-
griff hat. Die Eltern missen also dem Kind eine altruistische Haltung unterstellen. Sie mussen
antizipieren, dass das Kind aus Liebe oder Solidaritat mit dem Geschwister der Spende zustim-
men wirde, sofern es dies konnte. Zudem ist die Rede von einer «Spende» unangebracht, wenn
es darum geht, dem Kind ohne seinen Willen (sogar gewiss gegen sein momentanes Interesse)
aus seinem Kdrper mit einem invasiven und nicht schmerzlosen Verfahren Zellen zu entnehmen.

Zu 4): Die ethische Bewertung der Selektion in diesem Kontext hat von einer Besonder-
heit auszugehen: Zum Zweck der Suche nach Eigenschaften, die mit der Gesundheit des zu-
kinftigen Kindes selbst nichts zu tun haben, die auch nicht eine Krankheit der ausgeschiede-
nen Embryonen betreffen, wiirden die einen Embryonen ausgesondert und die anderen ver-
worfen. Eine solche Art von Selektionspraxis wird aber von vielen Kommissionsmitgliedern als
moralisch stossend empfunden und aus ethischer Sicht fir verwerflich gehalten.



Zu 5): Es ware schwierig, Uberzeugende Griinde zu finden, um eine Erlaubnis der fremd-
nutzigen therapeutischen Auswahl durch PID auf den Fall der Fanconi Anamie zu beschranken.
Andere schwere Krankheiten, die im Kindesalter auftreten kénnen und durch eine Spende von
immunologisch kompatiblen hamatopoietischen Stammzellen behandelber sind, dlrften
kaum anders behandelt werden. Es ist zudem die Frage zu stellen, wer als Empfanger in Frage
kommen dirfte. Gibt es genligend liberzeugende Griinde, um die Anwendung dieses Verfah-
rens auf Geschwister zu beschranken? Warum dirften nicht weiter entfernt Verwandte be-
handelt werden? Warum nicht die Eltern, an deren Gesundheit das Kind ein noch grdsseres
Interesse haben misste? Weiter ist unklar, mit welchen Uberzeugenden Griinden rechtfertig-
bar ware, bloss hamatopoietische Stammzellen zu spenden. Warum nicht andere Arten von
Zellen oder Geweben? Warum nicht beispielsweise auch eine Niere oder ein Stick des Darms?

Zu 6): Es ist klarungsbedaiirftig, ob die Anwendung von PID zur Auswahl eines mdglichen
«Spenders» strategisch gesehen wirklich die einzige therapeutische Alternative ist. Die Ent-
wicklung von o6ffentlichen Nabelschnurblut-Banken beispielsweise bietet ebenfalls die Chance,
geeignete, HLA-kompatible transplantierbare hamatopoietische Stammzellen zu erhalten. Aus
der Perspektive von Eltern, die «hier und jetzt» leben, kann die PID allerdings tatsachlich die
einzige Alternative darstellen. Dies kann flr sie und flr die Einzelfall bezogene Ethik sogar der
ausschlaggebende und ethisch zu respektierende Grund sein, um dieses Verfahren an einem
Ort im Ausland, wo es legal ist, durchfihren zu lassen. Bei der Auseinandersetzung Uber die
zukinftige Gestaltung der Gesetze aber, ist eher die strategische Sicht angemessen.

3.7 Polkérperdiagnostik

In der anstehenden gesetzgeberischen Entscheidung ist zu prifen, ob die PKD der PID aus
ethischen Griinden vorzuziehen ist und entsprechend geférdert werden soll. Die PKD hat aber
gegenuber der PID mit Embryobiopsie den doppelten Nachteil, einerseits nur Gber den weib-
lichen Erbgang Auskunft geben zu kénnen und andererseits wegen oft fehlender Uberprif-
barkeit eines Testresultats mit einer zweiten Zelle eine hdhere Testunsicherheit aufzuweisen.
Der Vorteil der PKD liegt darin, dass gar kein Embryo entsteht, der dann verworfen werden
musste. Gegenwartig ist die PKD trotz PID-Verbot in der Schweiz legal und wird an wenigen
Zentren auch tatsachlich angeboten. Wenn die PKD wegen eines Verbots der PID die einzige
legale Moéglichkeit darstellt, eine drohende Krankheit zu vermeiden, ergibt sich eine Gender-
Problematik, weil dann die Uber die Frau Ubertragenen Krankheiten vor der Schwangerschaft
diagnostizierbar sind, wahrend die Uber den Mann Ubertragenen Krankheiten vor der Schwan-
gerschaft nicht erkannt werden kénnen.

Die ethischen Bedenken gegen die PKD beschranken sich darauf, dass daflir eine recht
grosse Anzahl an impragnierten Eizellen bendétigt wird, die zu beschaffen unter Umstanden ein
erhohtes Risiko fiir die betroffene Frau bedeuten kann. Mit guten Grinden kann aber dafir ar-
gumentiert werden, dass die Beurteilung dieser Risiken bei der Frau selbst liegen soll. Der
Staat soll sich nicht paternalistisch lGber sie hinwegsetzen. Die PKD wird aber aus medizini-
schen Griinden zu Recht bevorzugt, wenn es sich um ein mitterliches Risiko handelt (z.B. bei
Muskeldystrophie Duchenne). Da ist das Risiko fliir das Kind bei PKD kleiner als bei der PID.

3.8 Abgrenzungsfragen

Eine der zentralen Frage ist, ob die Abgrenzung, wenn sie nicht Uber eine Liste (positiv oder
negativ) erfolgen soll, stattdessen Uber eine Generalklausel wie «schwere Krankheit»,
«schwere unbehandelbare Krankheit», «schwere familidre Krankheit», «im Laufe des ersten
Lebensjahres zum Tod flihrende Leiden» oder eine ahnliche Formulierung vorgenommen wer-
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den soll. Im Alltag gibt es ein gewisses Verstandnis von einer «schweren Krankheit». Der Be-
griff ist aber unscharf; es gibt Grauzonen. Auch Chromosomenanomalien sind nicht immer
eindeutig als «schwere Krankheiten» zu bezeichnen. Dies ist zum Beispiel bei Trisomie 21 der
Fall. Was als «schwere Krankheiten» zu bezeichnen ist, basiert auf Wertungen. Es werden ver-
schiedene Fragen und Gesichtspunkte eingebracht:

- Kénnte man ausschliessen, nach Mutationen, welche Krankheitsrisiken (Pradispositionen)
beinhalten - zum Beispiel fir Brust- oder Darmkrebs - zu suchen?

- Eine Pflicht zur Diagnose oder zum Abbruch nach Befund darf nicht bestehen. Das Gesetz
muss dies ausschliessen. Die Abgrenzungsformel der PID soll nicht als eugenisches Krite-
rium gelten.

- Eine Liste von Krankheiten ist nicht zu empfehlen, weil (1) die Grenzziehungen individuell
sind, (2) das Umfeld z.T. auf die Auspragung einen Einfluss hat, und (3) die Liste diskrimi-
nierend wirken wiirde.

- Nur die Eltern kdnnen abgrenzen. Aber wie sollen sie im Voraus wissen, wie schlimm eine
bestimmte genetisch feststellbare Krankheit ist?

- Gegen die Behandelbarkeit der Krankheit als Kontraindikation von PID spricht, dass dann
auch z.B die Bluterkrankheit ausgeschlossen ware, die zwar behandelbar ist, aber dennoch
durch die Behandlung und durch die Pravention von Folgen zu grossen Belastungen und Ein-
schrankungen fir die Betroffenen fihrt. Die Einschréankungen auf Krankheiten, die im Laufe
des ersten Lebensjahres zum Tod fihren, oder auf Krankheiten, die familiar sind, missen als
willklrlich erscheinen und sind daher kaum zu empfehlen.

- Bei den «Ubertragern einer erblichen Krankheit» wird unterschieden zwischen einer Notlage
und einem Risiko (notlagen- und risikoinduzierte Indikation). Das Alter bei IVF stellt z.B.
eine Risikoindikation dar. Es wird wahrscheinlich auch nicht-sterile Ubertrdger geben, die
deshalb eine IVF mit PID verlangen, um damit das Risiko zu vermindern. Auch zur Abgren-
zung des Risikos fur das Auftreten einer schweren Krankheit musste eine Generalklausel wie
z.B. ein «erhebliches Risiko» verwendet werden.

- In Betracht gezogen mussen auch Falle, bei denen der Tragerstatus einer rezessiven Krank-
heit oder eine eventuell spater im Leben auftretende Krankheit nachgewiesen werden soll.
Ein Beispiel flr erstere ware die Cystische Fibrose, zu dessen Manifestation Mutationen in
beiden Allelen nétig sind. Ein Beispiel fur letztere ware Chorea Huntington, die erst im vier-
ten oder flinften Lebensjahrzehnt ausbricht. Wahrend ein Tragerstatus flir das betroffene
Kind ohne gesundheitliche Nachteile ist, kann die Vererbung eines zum Tode fihrenden
schweren «late onset disease» flir die Betroffenen dramatisch sein. Es ware willkirlich, ei-
ner spater, aber nicht erst im Alter ausbrechenden Krankheit einen geringeren Krankheits-
wert zuzugestehen als einer friher ausbrechenden Krankheit.



Kapitel IV: Empfehlungen der NEK-CNE

Es gibt in der Kommission zwei kontrdare Auffassungen darlber, wie die PID gesetzlich gere-
gelt werden soll. Die eine Position verlangt die Aufrechterhaltung des liickenlosen Verbots. Sie
wird von einer Minderheit in der Kommission vertreten. Die zweite Position ist flr die Locke-
rung des Verbots zu Gunsten einer differenzierten Regelung, welche PID in einem tendenziell
restriktiven Sinn an bestimmte Indikationen bindet. Sie wird von der Mehrheit der Kommis-
sionsmitglieder vertreten.

Minderheitsposition: Die PID soll verboten bleiben.

Begriindung:
- Die PID stellt eine qualitativ andere Handlung dar als die PND. Im einen Fall muss sich die
Schwangere entscheiden, eine bereits eingetretene Schwangerschaft weiterzuflihren oder
abzubrechen. Im anderen Fall wird aus mehreren, fir die Zwecke der Selektion erzeugten
Embryonen einer ausgesucht.
Die Selektion von menschlichem Leben widerspricht der Menschenwlirde. Sie besteht we-
sentlich in der Forderung, Menschen nie nur als Mittel, sondern immer auch als Zwecke an
ihnen selbst zu behandeln. Obwohl die Angehdrigen dieser Kommissionsminderheit nicht
von der Auffassung ausgehen, dass der friihe Embryo eine Person im Sinn eines Subjekts
von verfassungsmassigen Grundrechten (auf Leben, korperliche Unversehrtheit etc.) sein
kann, halten sie doch daran fest, dass die Instrumentalisierung menschlicher Embryonen
ethisch verwerflich ist.
PID schirt die Illusion von Sicherheit im Sinn der Vermeidbarkeit von Krankheit und Behin-
derung. Es gibt gleichzeitig keine Garantie, dass die PID, gemeinsam mit der PND, in der Ge-
sellschaft und in den Familien nicht doch zu diskriminierenden Nebeneffekten fir behinderte
Kinder fuhrt.
Die Definition, was unter «schwerer Krankheit» zu verstehen ist, wird sich kaum klar abgren-
zen lassen. Sie kénnte sich bald von schwersten genetischen Defekten in Richtung behebbarer
Behinderungen oder noch weiter in Richtung asthetisch stérender Kérperbeschaffenheiten ver-
schieben.
- Auch besteht die Gefahr, dass sich aus der PID-Technik weitere Techniken zur Herstellung
klnstlicher Embryonen ergeben, die heute noch nicht vorhersehbar sind.

Mehrheitsposition: Das Verbot der PID soll aufgehoben und durch eine differenzierte
Regelung ersetzt werden, welche das Angebot von PID an Indika-
tionen bindet und die Anwendung ausserhalb dieser Indikationen
verbietet. Die Indikationen sollen in einem restriktiven Sinn an die
Vermeidung drohender schwerer Krankheiten oder Behinderun-
gen fiir den betroffenen Menschen selbst gebunden werden.

PID soll in folgenden Situationen erlaubt sein:
1. Wenn eine schwere Krankheit droht, die bereits in einer Zelle des Embryos diagnostiziert

werden kann.
2. Fur Paare, die zur Behandlung von Unfruchtbarkeit eine IVF durchfiihren.
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PID soll in allen anderen Situationen verboten werden, insbesondere

1. Zur fremdnitzigen Auswahl, d.h. um ein Kind zu erzeugen, das Zellen, Gewebe oder Or-
gane flr einen kranken Menschen spenden kdnnte.

2. Zum Ausschluss des Ubertragerstatus bei einer rezessiv vererbten Krankheit.

3. Zur Auswahl von nicht krankheitsgebundenen Merkmalen, was auch die Auswahl des Ge-
schlechts umfasst — ausser in Fallen, wo eine Krankheit geschlechtsgebunden auftritt.

Durch geeignete Massnahmen, die sich an den Bestimmungen zur PND im Gesetz Gber gene-
tische Untersuchungen beim Menschen orientieren, muss sichergestellt werden, dass die in
der Schweiz neue PID durch ein ausreichendes Beratungsangebot begleitet wird, welches die
medizinischen, genetischen, ethischen und psychosozialen Aspekte umfasst. Die Beratung
muss bereits vor dem Entscheid zur Durchfiihrung einer PID beginnen. Sie muss zum Inhalt
haben, jeder Form von Druck auf die Entscheidungsfreiheit des Paares und besonders der
Frau entgegenzuwirken und sie darin unterstiitzen, wohlerwogene und informierte Entscheide
zu fallen, die auch Alternativoptionen angemessen berlicksichtigen. Es ist der Kommission ein
Anliegen, dass die Paare bei der Entscheidung tber die Durchflihrung einer reproduktionsme-
dizinischen Massnahme Uber die Risiken und Belastungen, die mit der Massnahme flr die Frau
und speziell auch fir das Kind verbunden sind, offen informiert werden. Es soll den betroffe-
nen Paaren gegenilber klar festgehalten werden, dass auch PID keine Garantie geben kann
flr ein gesundes Kind.

Die PID soll begleitend wissenschaftlich evaluiert werden. Diese Evaluation soll neben
den Aspekten der medizinischen Langzeitfolgen auch die gesellschaftlichen und psychologi-
schen Auswirkungen untersuchen. Ergebnisse dieser Untersuchungen sollen gegebenenfalls
in einer Revision der hier vorgeschlagenen Regelungen systematisch einbezogen werden.

Es gibt im Rahmen der Gesetzgebung Klarungsbedarf, wie der Begriff «schwere Krankheit»
operationalisiert werden soll. Auf eine generelle Bindung an das Fehlen von wirksamen Thera-
pien soll verzichtet werden. Die diesbezliglichen Abwdgungen sollen im Einzelfall, in Kenntnis
aller Umstande und Begleiterscheinungen der Therapien erfolgen kdénnen. Die Abschatzung,
wie hoch das diagnostizierbare Risiko fiir eine Krankheit sein muss, damit eine PID indiziert ist,
soll der Abklérung im Rahmen der genetischen Beratung im Einzelfall Gberlassen werden. Ge-
mass Bundesverfassung und Fortpflanzungsmedizingesetz sollen in diesen Fallen auch nicht
sterile Paare Zugang zu Verfahren der medizinisch assistierten Fortpflanzung haben.

Die Polkorperdiagnostik soll erlaubt bleiben, aber ebenso wie die prénatale Diagnostik
nur in medizinisch-praventiv begriindeten Fallen durchfihrt werden und an eine Beratung vor
und nach dem Test gebunden werden. In diese Beratung soll auch die beschrdnkte Aussage-
kraft und Zuverlassigkeit von Tests an den Polkdrpern einbezogen werden.

Ob und unter welchen Umstanden an Embryonen, die als krank diagnostiziert sind und
nicht transferiert werden kénnen, Forschungen durchgefiihrt werden dirfen, ist im Stamm-
zellenforschungsgesetz festgelegt und ist auch im Gesetz Uber die Forschung am Menschen zu
regeln.

Begriindung:

- Im Zentrum der Uberlegungen stehen die Paare, deren Kinder einem grossen Risiko ausge-
setzt sind, unter einer schweren genetisch bedingten Krankheit zu leiden. Wollen diese Paare
die Krankheit nicht an ihre Kinder weitergeben, so haben sie nach Schweizer Gesetzgebung
heute einzig die Mdglichkeit, eine Schwangerschaft einzugehen und bei entsprechendem
pranataldiagnostischem Befund einen Schwangerschaftsabbruch zu erwagen. Dem kénnte
in diesem Fall die PID als sinnvolle Alternative gegenliberstehen. Den betroffenen Paaren,



insbesondere den Frauen gegeniber ist aus ethischen Griinden das Verbot einer Methode
nicht zumutbar. Sofern diese Methode verfligbar und ausreichend sicher ist, erspart sie ih-
nen, eine Schwangerschaft auf Probe eingehen zu miissen. Diese Begriindung gilt aber nur
flr alle diejenigen Paare, die wissen, dass dem Fotus oder Kind eine schwere Krankheit
droht.

Eine auf diese Indikationen beschrankte PID hilft mit, Schwangerschaftsabbriiche aufgrund
von Krankheiten des Foétus zu vermeiden. Die Nichtimplantation eines friihen Embryos im
Blastocystenstadium ist aus der Sicht des Schutzes des werdenden menschlichen Lebens
weniger schwerwiegend als die Tétung eines bereits weiter entwickelten Fétus im Verlauf der
Schwangerschaft.

Die vorgebrachten Einwande und auch die Grinde, die in der Schweiz zum Verbot der PID
geflhrt haben, lassen sich auf der Grundlage dieser engen Indikationenregelung entkraften.
Einer Entsolidarisierung von Kranken und Behinderten ist entschieden entgegenzuwirken.
Daflr ist aber das Verbot der PID keine geeignete Massnahme.

Eine Einschrankung der PID im Rahmen einer Unfruchtbarkeitsbehandlung auf die Paare, bei
denen wegen des Alters der Frau oder wegen ahnlicher Griinde ein erhéhtes Risiko fur Chro-
mosomenanomalien besteht, empfiehlt sich nicht. Denn dies wiirde eine Diskriminierung von
Frauen darstellen, die keine der anerkannten Indikationen flir «erhdéhtes Risiko» erfiillen.

Es wird aus folgenden drei Grinden empfohlen, die Abgrenzung Uber den Begriff einer
«schweren Krankheit» vorzunehmen und nicht mit einer Positiv- oder Negativliste von in
Frage kommenden oder auszuschliessenden Krankheiten: Eine Liste von Krankheiten ist
nicht zu empfehlen, weil (1) die Schwere der Krankheit auch bei gleicher Genetik und
gleicher kérperlicher Manifestation abhangig vom individuellen Leidensdruck ist, (2) das ge-
netische Umfeld einen Einfluss auf den Schweregrad der Auspragung hat und (3) weil eine
Liste diskriminierend wirken kénnte, sowohl fiir diejenigen Personen, die eine Krankheit ha-
ben und sich auf einer Liste finden, wie auch flir solche, die nicht in eine solche Liste aufge-
nommen wirden.

Die Abgrenzung des Gebrauchs der PID von Situationen, in denen flir das Kind keine
schwere Krankheit oder Behinderung droht, ist nétig. Denn sonst wiirde die Verwendung der
PID von einer Massnahme zur Krankheitspravention zu einer Massnahme mit eugenischer
Ausrichtung.
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