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1. Einleitung

Die Entwicklungen der Medizinischen Genetik und der Fortpflanzungsmedizin stellen den
Staat vor diverse Regulierungsaufgaben und schaffen neue Entscheidungsspielrdaume, teil-
weise damit auch neue ethische Entscheidungsdilemmata. Die Medikalisierung der Fortpflan-
zung veranderte die Situation flr unfruchtbare Paare und schuf damit auch eine neue Kate-
gorie von Patientinnen und Patienten, die nicht krank sind — zumindest im engen Sinne des
Wortes. Personen, die friher mit einem Schicksal der Unfruchtbarkeit konfrontiert waren,
sehen sich heute vor die Wahl gestellt, medizinische Hilfe in Anspruch zu nehmen. Personen
mit Fruchtbarkeitsproblemen haben - seit es Medizin gibt - drztliche Hilfe beansprucht. Heute
sind die ihr daftr zur Verfigung stehenden Methoden effizienter als friher, keineswegs aber
100% wirksam. Die Fortpflanzungsfahigkeit ist zu einer Organfunktion geworden, bei deren
Fehlen medizinische Hilfe in Anspruch genommen werden kann.

Die ethischen Fragen reichen fir die Paare weit dariber hinaus, zu entscheiden, ob sie
eine technologische Option in Anspruch nehmen oder nicht. Auch flir den Staat geht es nicht
nur darum, ob eine Technik zugelassen werden soll oder zu verbieten ist. Fragen nach dem
Sinn, nach der kulturellen Wahrnehmung der Fruchtbarkeit und Unfruchtbarkeit, Fragen der
fairen Entscheidungsablaufe und des gesellschaftlichen Kontextes kommen in den Blick.

Einige grundsitzliche rechtsethische Uberlegungen: Die Praimplantationsdiagnostik (PID)
flgt sich in die Praxis der Fortpflanzungsmedizin ein, weil PID technisch eine In-vitro-Fertili-
sation (IVF) voraussetzt. Ein Gesetz zur Praimplantationsdiagnostik stellt deshalb eine
Weiterentwicklung der Gesetze im Bereich der Fortpflanzungsmedizin dar.

Im Bezug auf die Gestaltung der Gesetze in diesem Bereich gilt es im Auge zu behalten,
ob eine bestimmte Sache Uberhaupt gesetzlich geregelt werden muss, oder ob sie nicht bes-
ser im Einzelfall von den Betroffenen, welche die Verhaltnisse aus eigenen Erfahrungen ken-
nen, nach bestem Wissen und Gewissen entschieden werden soll - mdglicherweise mit Hilfe
von medizinisch-ethischen Richtlinien. Medizinische Handlungen im Bezug auf die Fortpflan-
zung finden ja grundsatzlich in einem Bereich statt, in dem die Paare zu Recht Freiheit von
staatlicher Regulierung beanspruchen. Es gilt ein Recht auf persénliche Freiheit und auf den
Schutz der Privatsphare.

Fortpflanzung ist gleichzeitig ein von vielfédltigen und zum Teil starken moralischen Er-
wartungen besetzter Bereich. Der Staat darf nicht mit Hilfe von Gesetzen einfach einer be-
stimmten Moral zur Durchsetzung verhelfen. Es braucht vielmehr ein feines und differen-
ziertes Bewusstsein flr die rechtlich zu schitzenden Guter. Auf der anderen Seite kann der
Umgang mit menschlichem Leben in seinem Frihstadium auch in einem pluralistischen Staat
nicht beliebig sein. Dieses ist Trager von Grundwerten, auf denen auch der pluralistische, de-
mokratisch organisierte Staat beruht.

Dem Recht kommt bei den sehr komplexen Wertentscheidungen eine wichtige Rolle zu,
indem es die besondere Funktion erflllt, das festzulegen, was fiur alle verbindlich gelten soll.
Das Recht setzt damit flr die Entscheidungsspielrdume einen ausseren Rahmen. Das Recht ist
nicht die einzige Ebene von Normativitat in der Gesellschaft. Es gibt andere Ebenen von Nor-
men (soft law / Richtlinien, Moral, aber auch die Verantwortung der Einzelnen), welche die Be-
stimmungen der Gesetze erganzen und in der Gestaltung der konkreten Praxis und in der
Rechtsauslegung mit ihnen zusammenwirken.

Die Nationale Ethikkommission hat sich im Dezember 2005 mit einer ausfihrlichen Stel-
lungnahme (Nr. 10/2005) zum Thema Praimplantationsdiagnostik zu Wort gemeldet. Diese
war auf die Frage fokussiert, ob das gesetzliche Verbot durch eine differenzierte Regelung er-
setzt werden soll. Eine sehr grosse Mehrheit der Kommission hat dem Gesetzgeber empfoh-
len, die Praimplantationsdiagnostik in bestimmten Grenzen zuzulassen. Es wurden die ethi-



schen Grinde formuliert, die aus der Sicht der Kommission daflir und dagegen sprechen.
Gleichzeitig hat die Kommission im Grundzug einen Vorschlag vorgelegt, wie die Zulassungs-
regelung konstruiert werden kdnnte, welches die Indikationen sein sollen, in denen Praim-
plantationsdiagnostik erlaubt werden kann, und wo das Gesetz gegen Missbrdauche Schranken
errichten soll. Die Abstimmung in beiden Kammern des Parlaments — angeregt durch eine Mo-
tion von Nationalrat Felix Gutzwiller — hat zu einem deutlichen Beschluss fiir die Ausarbeitung
eines entsprechenden Gesetzesvorschlags geflihrt.

Im Laufe der Vorarbeiten zu einem solchen Gesetz haben sich nun eine Reihe von ethi-
schen Fragen gestellt, die von der Stellungnahme im Jahr 2005 noch nicht oder noch nicht in
genligendem Detail behandelt worden sind. Zudem haben sich auch innerhalb der Medizin
neue Entwicklungen ergeben, auf die mit einer zweiten Stellungnahme zu diesem Themen-
komplex nun differenzierter eingegangen werden soll: die Méglichkeit der Praimplantations-
diagnostik nach immunologischen Kriterien zur Auswahl eines zukinftigen Gewebespenders,
die Méglichkeiten eines spateren Embryotransfers erst nach 5 Tagen und verbesserte Még-
lichkeiten der Embryobiopsie. Die Nationale Ethikkommission legt hier eine erganzende ethi-
sche Analyse dieser Fragen vor, die sich an die Stellungnahme 10/2005 anschliesst und sie
weiterfihrt. Bei dieser Gelegenheit beantwortet sie auch die Fragen, die das Bundesamt flr
Gesundheit, welches bei der Ausarbeitung eines Gesetzes zur Praimplantationsdiagnostik die
Federfihrung innehat, im Friihjahr 2007 an die Kommission herangetragen hat.

In der hier vorliegenden Arbeit werden nur diejenigen Fragen zum Fortpflanzungsmedi-
zingesetz behandelt, die direkt mit der Regelung der Praimplantationsdiagnostik zusammen-
hangen. Auf die Ausarbeitung von neuen medizinisch-biologischen Hintergrundkapiteln wurde
hier verzichtet. Die Kommission verweist dazu auf die entsprechenden Kapitel in der Stel-
lungnahme 10/2005 und auf das Glossar im Anhang. Wo zusatzliche biomedizinische oder
technologische Aspekte wichtig geworden sind, werden sie direkt im Text erwahnt.



2. Grundsatzliche Uberlegungen

2.1 Perspektiven und Rahmen der Wahrnehmung

Die moralische und ethische Bedeutung, auch die Ambivalenz der Praimplantationsdiagnostik
(PID) unterscheidet sich in verschiedenen Wahrnehmungskontexten erheblich voneinander.
Das zeigt sich, wenn man die Medizinische Genetik, die Fortpflanzungsmedizin, die Perspek-
tive der Patientinnen und Patienten und die 6ffentliche Diskussion in den Medien je fir sich
betrachtet.

Fur die Praxis der Medizinischen Genetik ist die PID ein Angebot an Paare, die ein hohes
genetisches Risiko haben, behinderte Nachkommen zu zeugen. Die PID erlaubt es ihnen, die
Weitergabe der Anlagen fiur die Krankheit an das Kind zu vermeiden. Die Ratsuchenden sind
Paare, die trotz bekannten genetischen Risiken ein gesundes eigenes Kind bekommen wollen.
Sie haben mit PID die Mdglichkeit, ein Kind zu bekommen, das von der beflirchteten Krank-
heit nicht betroffen ist. Indem man den Embryo schon vor der Schwangerschaft auf das Vor-
liegen der krankheitsverursachenden Veranlagung untersuchen kann, wird flr die Patienten
die belastende Situation vermieden, dass nach Beginn einer Schwangerschaft «auf Probe»
eine genetische Pranataldiagnostik (PND) durchgefiihrt werden muss, die dann bei Vorliegen
eines Befundes zu einem Schwangerschaftsabbruch fliihrt. In diesem Sinne stellt die PID fir
die medizinisch-genetische Betreuung eine Erweiterung ihres Angebots dar, die im besten
Interesse der Patientinnen und Patienten liegt und deshalb medizinisch-ethisch begriindet
werden kann. Dennoch ist PID flir die Paare nicht einfach eine vorgezogene PND, denn die PID
verlangt die Durchfiihrung einer In-vitro-Fertilisation (IVF) mit Hormonstimulation der Frau
und hat eigene belastende Begleitumstande, welche die Pranataldiagnostik nach «nattr-
licher» Befruchtung nicht hat.

PND und PID haben indes gemeinsam, dass die Entwicklung des embryonalen oder féta-
len Individuums, das als Trager einer Krankheitsanlage identifiziert wird, abgebrochen wird. Es
ist eine Form von Pravention, die nicht am Individuum ansetzt und den Ausbruch einer Krank-
heit verhindert, sondern die Entwicklung eines Individuums verhindert, das die Krankheit tragt.

Fir den Wahrnehmungskontext der Fortpflanzungsmedizin sind im Zusammenhang mit
der PID zwei Aspekte wichtig: (1) ein guter Erfolg des Embryotransfers und (2) die Vermei-
dung von Mehrlingsschwangerschaften. Diese Ziele kdnnen erreicht werden, wenn man Em-
bryonen auswahlen kann, die eine gute Chance haben, sich in der Gebarmutterschleimhaut
einzunisten und zu einem gesunden Kind ausgetragen zu werden. Das stellt eine Verbesse-
rung der therapeutischen Behandlung dar und rechtfertigt sich durch die besten Interessen
der Patientinnen und Patienten.

Neben der Prifung auf morphologische und entwicklungsbiologische Kriterien dient dazu
auch das Aneuploidie-Screening (AS) oder Praimplantations-Screening (PIS). Dabei steht die
Suche nach neu entstandenen zahlenmassigen Chromosomenaberrationen im Vordergrund.
Mittels AS/PIS wird zurzeit nur das zahlenmassige Vorkommen einzelner Chromosomen Uber-
prift. Den genetischen Inhalt einer einzelnen Zelle kann man heute noch nicht in seiner Ganze
untersuchen. Jedoch lasst sich mittels PID Uberpriifen, ob eine bekannte und umschriebene
Mutation - eine familidre Chromosomenstérung oder ein Gendefekt - vorliegt oder nicht.

Die fortpflanzungsmedizinische Praxis hat daher eine doppelte Perspektive auf PID.
Einerseits kann PID nur stattfinden, wenn die IVF zu einer ausreichenden Zahl von Embryo-
nen flhrt. Andererseits schafft PID eine Mdglichkeit, mit den Risiken der fortpflanzungsmedi-
zinischen Behandlung besser umzugehen; man kann vor einem Embryotransfer ein AS/PIS
durchfihren. Diese Mdglichkeiten sind eine Erganzung zur IVF, ohne eine familidre genetische
Belastung vorauszusetzen.



PID und AS/PIS verlangen zusatzlich eine hochentwickelte Technik der Mikromanipula-
tion, um eine Zelle aus dem Embryo entfernen zu kénnen, ohne ihn zu beschadigen (Embryo-
biopsie). Im Labor missen die Voraussetzungen vorhanden sein, um rasch und gezielt gene-
tischen Untersuchungen an einer einzelnen Zelle zuverlassig und trennscharf durchfithren zu
kdénnen.

Fir Paare, die sich in der Situation eines bekannten, familidren genetischen Risikos be-
finden, ist die PID eine Alternative zur herkdmmlichen pranatalen Diagnostik und somit eine
Chance, den schwer belastenden Weg einer vielleicht mehrmaligen Schwangerschaft auf
Probe mit wahrscheinlichem Schwangerschaftsabbruch zu vermeiden. Diese Paare erhalten
die Moglichkeit, ein Kind zu bekommen, das die bekannte genetische Krankheit nicht auf-
weist. Daflir missen sie eine IVF-Behandlung in Kauf nehmen. Fir diese Zielsetzung wurde
die PID entwickelt. Sie ist — wie die NEK betont hat — aus ethischer Sicht die zentrale Indika-
tion fur die PID. Sie stand auch bei den Diskussionen im Zentrum, die zu der Empfehlung der
NEK gefuhrt haben, das Verbot der PID durch eine differenzierte Regelung zu ersetzen.

In der vor allem in den Medien 6ffentlich geflihrten moralischen und rechtsethischen De-
batte wird PID haufig verbunden mit dem Stichwort der Eugenik, das heisst der Auslese von
Menschen nach Wunscheigenschaften und der Eliminierung des Unerwlinschten. Dahinter
steht eine Sorge, dass durch eine unbedachte Anwendung der PID eine genetische Zweiklas-
sen-Gesellschaft entstehen kénnte. Diejenigen, die bereits im Embryo eine Person sehen, leh-
nen die PID ab, weil sie eine Situation schafft, in der aus einer Anzahl Embryonen wenige nach
genetischen Kriterien aussortiert werden. Dazu passt der moralisch alarmierende Begriff des
«designer baby», der sich in den Medien inzwischen international als Erkennungsformel flr
die PID eingeblrgert hat. Der Begriff erweist sich aber bei genauerem Hinsehen auch als
sachlich falsch und wird in der medizinisch-genetischen Fachliteratur nicht verwendet.

Die Sprache, die wir zur Beschreibung einer Handlung verwenden, enthalt meistens mo-
ralische Vorannahmen und transportiert Bilder mit moralischen Implikationen. In verschiede-
nen Kontexten werden unterschiedliche Wérter verwendet, die verschiedene moralische Ver-
knipfungen schaffen. Je nachdem, ob man PID «als die Technologie zur Erzeugung von de-
signer babies», als technologische Hilfe, die einen Schwangerschaftsabbruch vermeiden kann,
oder als Teil eines verbesserten reproduktionsmedizinischen Angebots auffasst, wird die Pro-
blematik in einen anderen ethischen Rahmen gestellt. Wenn man diese verschiedenen «Rah-
men>» (moral frames) genauer untersucht, fallen die Diskrepanzen vor allem zwischen der Be-
trachtung der PID «aus der Ndhe» (durch betroffene Paare, Arztinnen und Arzte) und der Be-
trachtung «aus der Ferne» (in der offentlichen Debatte) auf. Die Worte, welche die Betroffe-
nen verwenden, um die Méglichkeiten und Probleme der PID zu beschreiben, unterscheiden
sich von den Worten, die in Diskussionen verwendet werden, die die Sache aus Distanz be-
trachten. Der Begriff «designer baby» entspricht nicht der Wahrnehmung der N&herstehen-
den. Gleichzeitig transportiert er ein moralisches Urteil: Ginge es bei PID tatsachlich darum,
Menschen zu planen oder ein Design fir Menschen zu gestalten, ware diese Technik in der Tat
verwerflich. Wie soziologische Studien aus Landern zeigen, in denen PID in Grenzen erlaubt
ist, entspricht dies aber nicht dem Verstéandnis der Betroffenen davon, was sie mit dieser
Technik tun wollen oder tunt.

2.2 Ethik der Elternschaft

Die vorsichtige Haltung, die in der Schweiz und in vielen anderen Landern der Praimplanta-
tionsdiagnostik (PID) bisher entgegengebracht wurde, wird vor dem Hintergrund einer Ethik
der Elternschaft verstandlich: Es ist in unseren Gesellschaften tief verankert, dass gute Eltern
ihre Kinder bedingungslos annehmen und lieben sollen. Dieses wichtige Prinzip schafft fir die

1 Vgl. Sarah Franklin and Celia Roberts: Born and Made. An Ethnography of Preimplantation Genetic Diagnosis.
Princeton and Oxford: Princeton University Press 2006.



Familien eine ethische Orientierung. PID bietet nun die Mdglichkeit, schon vor dem Entstehen
einer Schwangerschaft eine Bedingung zu stellen, denn PID besteht in einer Auswahl von Em-
bryonen. Daraus entsteht eine Spannung gegeniber dem Prinzip der bedingungslosen An-
nahme und gleichzeitig eine Aufgabe, den Umgang mit der Technik entsprechend zu gestal-
ten.

Eine wichtige Eigenschaft der PID besteht darin, die Selektion im ganz frihen Embryo-
nalzustand durchzuflihren, das heisst noch vor dem Beginn einer Schwangerschaft. Mittels
Aneuploidie-Screening (AS) / Praimplantations-Screening (PIS) werden auch Embryonen er-
fasst, die wegen ihrer Chromosomenstérung gar nicht ausgetragen werden kénnten, aber den
Erfolg der In-vitro-Fertilisation beeintrachtigen. Zudem ist es flr viele Eltern mit ihrer mora-
lischen Einstellung gegeniber entstehendem menschlichen Leben vereinbar, dass nicht unbe-
dingt jeder Embryo ausgetragen werden muss. In einer pluralistischen und liberalen Rechts-
ordnung ist nicht zu rechtfertigen, dass der Staat eine partikulare Moral allgemein durchset-
zen muss, die (anders als das Recht) von einem Beginn der Personalitét bei der Befruchtung
ausgeht. Es entsteht vielmehr die Aufgabe fir das Recht und die Gesellschaft, Bedingungen
zu schaffen, unter denen es mdglich bleibt, dass Eltern ihre Kinder bedingungslos annehmen
und in denen keine eugenische Diskriminierung stattfindet.

Es gibt aber auch ein zweites, ebenfalls breit verankertes ethisches Prinzip guter Eltern-
schaft2. Es besteht darin, Kinder davor zu bewahren, vermeidbares Leiden zu erdulden. Eltern
sollen einem Leiden ihrer Kinder wenn mdglich zuvorkommen. Die PID ist eine Praventiv-
massnahme und kann aus Sicht von betroffenen Eltern als Ausdruck dieser elterlichen mora-
lischen Pflicht gegenliber den Kindern aufgefasst werden. Die Eltern wissen bei Indikationen
wegen hohem genetischen Risiko oft aus persdnlicher Erfahrung Uber die Belastung der be-
troffenen Kinder Bescheid.

2.3 Pro und contra Zulassung der Praimplantationsdiagnostik

Das zentrale ethische Argument fir die Zulassung der Praimplantationsdiagnostik (PID) ergibt
sich aus dem Widerspruch, der sich fliir Paare mit einem bekannten genetischen Risiko stellt:
Flr sie ist es derzeit erlaubt, eine Schwangerschaft «auf Probe» einzugehen und nach einer
Pranataldiagnostik (PND) eventuell abzubrechen; es ist aber verboten, einen Embryo bereits
vor dem Transfer in die Gebarmutter zu untersuchen. Fir eine Kommissionsmehrheit ist es
nicht nachvollziehbar, warum ein in vitro gezeugter Embryo vor dem Transfer in die Gebar-
mutter nicht auf schwere Erbkrankheiten getestet werden kann, wenn der viel weiter ent-
wickelte Fotus mittels pranataler Diagnose untersucht und die Schwangerschaft gegebenen-
falls abgebrochen werden darf.

In dieser Frage gewichtete die Kommissionsmehrheit die zu Recht vorgebrachten Beden-
ken gegeniuber eugenischen Praktiken geringer als das ethische Pro-Argument der Hilfelei-
stung gegenliber den betroffenen Paaren und deren Selbstbestimmungsrecht. Die Praimplan-
tationsdiagnostik kann somit im ethischen Sinn als eine Massnahme der Solidaritat mit be-
troffenen Paaren angesehen werden. Gleichzeitig ergibt sich durch diesen ethischen Rahmen
der Solidaritat auch eine Grenze der Vertretbarkeit der PID, namlich dort, wo kein schweres
Leiden droht.

Leiden anderer lasst sich aber nur beschrdankt antizipieren. Betroffene Menschen schat-
zen ihr sogenanntes Leiden oft ganz anders, namlich sehr viel positiver ein als Nichtbetroffene
aus der Fremdperspektive3. Wenn man dies mitberiicksichtigt, ergibt sich eine ethische Am-

2 Beide Prinzipien guter Elternschaft nennt Liza Mundy: Everyting Conceivable. How Assisted Reproduction is Chan-
ging Men, Women, and the World. New York: Knopf 2007, p. 321.

Vgl. auch Claudia Wiesemann: Von der Verantwortung, ein Kind zu bekommen. Eine Ethik der Elternschaft. Miinchen:
Beck 2006.

3 Catriona Mackenzie and Jackie Leach Scully: Moral Imagination, Disability and Embodiment. Journal of Applied
Philosophy 24 (2007): 335 - 351.



bivalenz der PID: Es ist anzunehmen, dass die Entscheidung in vielen Fallen nicht aus der Per-
spektive der Betroffenen zustande kommt, sondern aus der Perspektive der Eltern, die selbst
in vielen Fallen nicht betroffen sind, aber bestimmte Krankheiten oder Behinderungen be-
flrchten.

Ein Gesetz muss Schranken aufstellen, innerhalb derer die PID erlaubt ist und ausserhalb
derer sie verboten ist. Denn PID kdnnte klar auch missbrauchlich verwendet werden, um Kin-
der nach Wunscheigenschaften auszuwahlen oder um organisierte Eugenik zu betreiben. Eine
Kommissionsminderheit ist gegen die Zulassung der Praimplantationsdiagnostik und wiinscht
eine Beibehaltung des derzeit geltenden Verbots, weil die PID immer mit einer Selektion von
Embryonen verbunden ist. Dies sei mit dem Grundwert der Menschenwiirde nicht vereinbar.
Diese Minderheit sieht es als Gebot der Solidaritat mit den von den Krankheiten Betroffenen
an, ein Lebensrecht von gleich betroffenen Embryonen zu respektieren. Zudem gibt es nach
Ansicht der Minderheit keine Garantie dafir, dass die PID gemeinsam mit der PND nicht doch
zur Diskriminierung von behinderten Kindern fihrt.

Der Vergleich zwischen PID und PND ist auf mehreren Ebenen zu ziehen. PID findet in ei-
nem anderen Kontext statt als die PND und ist deshalb nicht einfach als eine vorgezogene PND
anzusehen. Bei PID stellen sich eigenstandige normative Fragen. Die Frau ist kérperlich an-
ders involviert, wenn eine PID stattfindet, als wenn eine PND durchgeflihrt wird: Im ersteren
Fall ist sie noch nicht schwanger, befindet sich aber in einem In-vitro-Fertilisations-Zyklus; im
anderen Fall ist sie bereits mehrere Wochen oder Monate schwanger. Die Versuchung, bei ei-
ner zur Feststellung einer Krankheit durchgefiihrten PID auch noch einige Wunscheigenschaf-
ten (wie das Geschlecht) zu untersuchen, mag grésser sein als bei der PND. Die Frau und der
Mann empfinden moéglicherweise im Fall einer bereits bestehenden Schwangerschaft dem Fo-
tus gegenlber eine hoéhere Firsorgepflicht, als sie sie gegenliber einem friihen Embryo emp-
finden wirden. Auf der anderen Seite ist der Abbruch eines fétalen Lebens auch aus ethischer
Sicht schwerwiegender als die Selektion eines Embryos in den ersten Stadien der Zellteilung,
bevor Gberhaupt eine Schwangerschaft begonnen hat. PID kann hinsichtlich der Selektion am
Embryo zwar als weniger belastend empfunden werden als ein selektiver Schwangerschafts-
abbruch, aber PID braucht wie erwahnt eine In-vitro-Fertilisation mit Hormonstimulation, mit
der wiederum verschiedene Belastungen verknUpft sind.

Diese Unterschiede kommen deutlich zum Ausdruck, wenn man das Zumutbarkeitsargu-
ment diskutiert: Die PND kann verlangt und durchgefiihrt werden, weil die Weiterfihrung der
Schwangerschaft unter bestimmten Bedingungen nicht als zumutbar empfunden wird. Eine
PID hingegen kann verlangt und durchgefihrt werden, weil ein Schwangerschaftsabbruch
nicht zumutbar ist, wenn das Angebot eines praimplantiven Tests besteht.

2.4 Indikationen

Die Praimplantationsdiagnostik (PID) «im eigentlichen Sinn» (preimplantation genetic dia-
gnosis) soll bei Paaren erlaubt sein, bei denen bekannte genetische Risiken fiir eine drohende
schwere Krankheit oder Behinderung des betroffenen Kindes bestehen.

Aneuploidie-Screening (AS) und Praimplantations-Screening (PIS) (preconceptual gene-
tic screening) soll fir Paare, die sich zur Sterilitatsbehandlung einer In-vitro-Fertilisation
unterziehen, zuladssig sein, um Chromosomenstérungen auszuschliessen, die die Entwicklung
des Embryos behindern oder verunmaglichen.



2.5 Praimplantationsdiagnostik und In-vitro-Fertilisation

Die Einfihrung der In-vitro-Fertilisation (IVF) hat die Mdglichkeit eines diagnostischen Zugriffs
auf den Embryo vor der Einnistung in die Gebarmutter geschaffen. Es ist nicht moglich, Embryo-
nen auf dem Weg einer «nattrlichen» Befruchtung in vivo zu erreichen. Die Verknlpfung der
Praimplantationsdiagnostik (PID) mit der IVF berihrt fir die Regelung drei Gruppen von Fragen:

- PID bendtigt fir einen Befruchtungszyklus eine gréssere Anzahl Embryonen als die IVF
allein. Bestehen in der Regelung der IVF (im Fortpflanzungsmedizingesetz) Hindernisse
flr eine erfolgreiche Durchfiihrung der PID?

- Die Erméglichung der PID schafft eine erweiterte Indikationenstellung fir die IVF. Wie
soll sie geregelt werden?

- IVF stellt selbst ein Bedirfnis nach Integration von Mdglichkeiten der PID (in Form von
Aneuploidie-Screening und Praimplantations-Screening) dar. Wie weit sollen die Anwen-
dungen fiur die Zwecke der Unfruchtbarkeitsbehandlung zugelassen werden?

Weil PID ohne IVF nicht mdglich ist, und weil IVF eine Behandlung der Unfruchtbarkeit ist,
kommt auch die PID mit dem Kontext der Unfruchtbarkeitsbehandlung in unmittelbaren Kon-
takt. Eine Beantwortung obiger drei Fragengruppen ist nicht mdglich, ohne eine vertiefte Re-
flexion der ethischen Bewertung der Unfruchtbarkeit. Je nachdem wird der Gesetzgeber sich
weiter oder weniger weit auf die neu entstehenden BedUrfnisse einlassen. Im folgenden Ab-
schnitt sollen deshalb Uberlegungen zur Frage formuliert werden, ob Unfruchtbarkeit eine
Krankheit sei wie andere Krankheiten auch.

2.6 Unfruchtbarkeit als Krankheit?

Die Frage, ob Unfruchtbarkeit eine Krankheit sei, ist keine reine Sachfrage, sondern eine
Frage der Bewertung, eine normative Frage. Sie steht zudem nicht ausserhalb von prakti-
schen Kontexten. Es geht zum Beispiel darum, durch die Bestimmung eines Zustandes als
«Krankheit» einen Anspruch auf medizinische Hilfe zu begriinden (oder abzulehnen), oder es
geht darum, eine legitime Behandlung von einer illegitimen abzugrenzen, oder darum, be-
stimmte Zusténde als unerwinscht und behandlungsbedirftig zu charakterisieren, oder es
handelt sich in einem naturalistischen Zugang um eine statistische Bestimmung einer durch-
schnittlichen Funktionalitat des Organismus. Ein Verstandnis der durch diese Frage erdffneten
Zusammenhange ist fir die ethische Einschatzung von fortpflanzungsmedizinischen Techni-
ken wie der In-vitro-Fertilisation (IVF) ergiebig. Wegen den engen Verbindungen der Praim-
plantationsdiagnostik (PID) mit IVF ist die Frage, ob Unfruchtbarkeit eine Krankheit sei, auch
fir die Diskussion der PID von Bedeutung. Die Nationale Ethikkommission legt sich hier nicht
auf eine bestimmte Antwort im Sinne eines Ja oder Nein fest, will aber die Zusammenhange
klaren, in welche sie hineinflihrt.

Sofern man von der Norm der Fruchtbarkeit ausgeht, erscheint die Unfruchtbarkeit als
eine Dysfunktionalitat des menschlichen Kérpers. Schon dies ist aber zweifellos eine wertende
Aussage, die nicht mit der Wahrnehmung aller Betroffenen (bereinstimmen muss. Denn es
kommt darauf an, ob ein Individuum oder ein Paar sich mit dieser Norm der Fruchtbarkeit
identifiziert oder nicht. Fir das Uberleben einer Bevélkerung ist es zweifellos notwendig, dass
ein hinreichender Teil der Mitglieder fruchtbar ist. Das muss aber nicht fir alle Individuen oder
einzelnen Paare gelten. Dysfunktionalitat ist nicht gleichbedeutend mit Krankheit.

Krankheit impliziert unter anderem, dass eine betroffene Person eine bestimmte soziale
Rolle einnimmt oder erhalt, namlich die Rolle des/der Kranken. Es impliziert zudem, dass
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ihm/ihr Hilfe zukommen soll, und dass Korrekturmassnahmen erwiinscht sind. Es gibt einen
«therapeutischen Imperativ». Darunter versteht man die Pflicht, Kranken mit den verfiigba-
ren Mdglichkeiten zu helfen, wenn dies fir sie gut ist, und sie es wiinschen. Ob Unfruchtbar-
keit aber eine Krankheit ist, hangt davon ab, ob man Krankheit vom subjektiven Leiden her
definiert oder als eine Abweichung von einer gesetzten Funktionsnorm beschreibt. Ob Un-
fruchtbarkeit eine Krankheit ist, beeinflusst andererseits die wahrgenommene Bedeutung der
Unfruchtbarkeit fir das menschliche Leben.

Als Krankheit beschrieben ist sie eine Einschrankung, eine Verminderung, gleichzeitig
auch eine Aufgabe, subjektiv mit ihr umgehen zu kénnen.

Die Frage kann radikalisiert werden, indem man sie als Frage nach einem Recht auf Be-
handlung oder sogar als Frage nach einem Recht auf Behandlungserfolg stellt: Gibt es ein Recht
auf eine IVF-Behandlung? Gibt es ein Recht auf Fruchtbarkeit? Gibt es ein Recht auf ein Kind oder
sogar ein Recht auf ein gesundes Kind? Die Kommission ist nicht der Ansicht, dass es ein Recht
auf ein Kind geben kann, oder gar ein Recht auf ein gesundes Kind. Denn ein Recht impliziert das
Bestehen einer Pflicht anderer, bestimmte Handlungen auszufiihren. Diese Handlungen missen
aber in ihrer Macht stehen. Niemand kann die Geburt eines Kindes garantieren. Und niemand
kann garantieren, dass das Kind gesund ist. Alles, was praktisch mdglich ist, ist Hilfe und Unter-
stlitzung. So macht es hiéchstens Sinn zu fragen, ob es ein Recht auf bestimmte fortpflanzungs-
medizinische Behandlungen gibt, und unter welchen Umstanden dieses Recht vorliegt.

Die Einschatzung, ob es ein «Recht» auf diese Behandlungsformen gibt, und ob es ent-
sprechend eine Pflicht flr die Gesellschaft gibt, sie zur Verfligung zu stellen, hangt auch vom
gesellschaftlichen Umfeld und von der Zeit ab. Die Medizin hat Kinderlosigkeit schon lange vor
der Entwicklung der IVF behandelt. Heute gibt es zwar fir Frauen und M@nner mehr positive
Lebensentwiirfe ohne eigene Kinder, aber die Erfahrung aus der Praxis zeigt, dass auch heute
bei vielen Betroffenen der Leidensdruck sehr gross ist. Frauen und Manner kénnen stark dar-
unter leiden, wenn sie ungewollt kinderlos sind.

Flr Sterilitat kdnnen verschiedene Ursachen verantwortlich sein. Die Frage, ob Sterilitat
eine Krankheit sei, stellt sich dabei mit unterschiedlicher Nuance. Wenn es sich zum Beispiel
um einen Tumor handelt, der zur Sterilitat flhrt, ist die Sterilitat eine Krankheitsfolge und ge-
hort als solche zu einer Krankheit (sekundare Sterilitat). Bei primarer Sterilitat ist die Ein-
schdtzung nicht klar. Die Diskussion bewegt sich im Spannungsfeld zwischen einem Leiden,
das behandelt werden kann, und der Erflillung eines Wunsches. Fir viele Menschen ist dieser
Wunsch aber verbunden mit Sinnfragen. Eigene Kinder zu haben wird von vielen als Lebens-
inhalt, als Lebensziel angesehen.

Das Spektrum maglicher Dysfunktionalitdten der reproduktiven Organe ist bei Frauen na-
turgemass breiter als bei Mannern. Dadurch werden Frauen haufiger reproduktionsmedizi-
nisch behandelt und zum Teil auch mit «harteren» Medikamenten als Ma@nner. Die Fruchtbar-
keit ist in der kulturellen Wahrnehmung ohnehin schon mit einer Fllle von geschlechtsgebun-
denen Vorstellungen verbunden. Es gibt Unfruchtbarkeit und deshalb auch Fortpflanzungs-
medizin nicht unabhangig von gender-bezogenen Fragen.

Nicht fir alle Menschen ist aber Unfruchtbarkeit ein wirklicher Mangel oder ein Grund zu
leiden. Statt von Krankheit zu sprechen, kann deshalb wertneutral auch von der Zugehdorigkeit
zu einer Gruppe gesprochen werden. Unfruchtbarkeit als solche ist dann nicht ein Mangel, son-
dern eine Eigenschaft wie die Fruchtbarkeit. Die unerwiinschte Unfruchtbarkeit muss dann
auch nicht heissen «einen Mangel zu haben», sondern darunter zu leiden, dass eine er-
wunschte Weise, mit der Welt zu interagieren, nicht mdglich ist. Gesundheit ware dann nicht
die Abwesenheit von Krankheiten und Gebrechen, auch nicht — wie es die berihmte WHO-De-
finition von 1946 suggerierte — der «Zustand vollkommenen kdrperlichen, seelischen und so-
zialen Wohlbefindens» (ein eigentlich unerreichbares Ideal), sondern eine positive Fahigkeit,
namlich die Fahigkeit, sich mit Grenzen auseinanderzusetzen.



2.7 Indikationen zur In-vitro-Fertilisation

Die Beschreibung der Unfruchtbarkeit steht in einem Zusammenhang mit den Situationen, in
denen man die In-vitro-Fertilisation (IVF) flr indiziert halt. Bisher ist die Durchfiihrung der
IVF eine Ausnahme geblieben, gebunden an eine medizinisch diagnostizierte Unfruchtbarkeit
eines Paares in stabiler Partnerschaft. Das Fortpflanzungsmedizingesetz (FmedG) sieht als
zweite Indikation fur Fortpflanzungsverfahren zudem die Abwendung der Gefahr, «dass eine
schwere, unheilbare Krankheit auf die Nachkommen Ubertragen wird» (Art. 5 Abs. 1 Bst. b
FMedG). Zur Zeit entsteht in der Schweiz heute rund jedes 100-ste Kind durch IVF; in den
Jahren 2002 bis 2004 liessen sich im Durchschnitt pro Jahr insgesamt 3600 Frauen mit einer
Methode der klinstlichen Befruchtung in vitro behandeln®.

Die NEK-CNE ist der Ansicht, dass diese im FMedG festgehaltenen Indikationen flr die
IVF nach wie vor richtig sind.

Die verbesserte Zuganglichkeit der Reproduktionsmedizin und auch die Mdéglichkeiten ei-
ner verbesserten Gesundheitskontrolle im Rahmen der IVF mittels Praimplantationsdiagnostik
(PID) kdnnten aber dazu flihren, dass in der Zukunft die IVF von vielen Paaren als der bes-
sere Weg angesehen wird, um Kinder zu bekommen. Die NEK steht einer solchen Entwicklun
mit grosser Skepsis gegeniber. Diese Entwicklung wiirde nicht nur eine Art «Leistungsdruck»
fir Eltern zu einer medizinisch gepriften, technologisch kontrollierten Schwangerschaft
schaffen, sondern sie wiirde die Konzepte grundlegend verandern, die wir von «guter Eltern-
schaft» haben. Zudem kdnnte es negative Konsequenzen fir die sozialen Beziehungen haben,
in denen die «natlrlich Gezeugten» stehen — vor allem diejenigen, die mit einer theoretisch
diagnostizierbaren genetischen Kondition zur Welt kommen.

Eines der Ziele einer gesetzlichen Regelung der PID und IVF soll sein, dass Entscheide frei
getroffen werden kdénnen und niemand einem Druck ausgesetzt wird. Es soll weder einen
Druck geben, IVF durchzufiihren, weil dadurch eine Mdglichkeit zur PID geschaffen wird, noch
einen Druck, bei durchgefihrter IVF auch gleich noch eine PID durchzufiihren. Die Entschei-
dungen sollen so gefallt werden kdnnen, wie sie im einzelnen Fall, in einer umfassenden Ab-
klarung und Abwagung der Situation am besten sind.

Die Entscheidung zur Inanspruchnahme einer fortpflanzungsmedizinischen Behandlung
soll alle nétigen Aspekte mit einbeziehen, um als verantwortliche zukinftige Eltern zu han-
deln. IVF und PID sollen eine Hilfe bei verantwortlichen fortpflanzungsmedizinischen Ent-
scheidungen sein. Es geht beim Entschluss, Kinder zu haben, darum, eine Beziehung zu ei-
nem Kind einzugehen. Dies setzt die Bereitschaft zu einem langfristig verantwortlichen und
firsorglichen Engagement der Partner voraus.

4 Statistik Uber die In-vitro-Befruchtungen der insgesamt 20 Schweizer Zentren des Bundesamts flir Statistik von
2006 (www.bfs.admin.ch).
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3. Diagnostik und Screening

Es gibt zwei verschiedene Anwendungsbereiche der Diagnostik im Rahmen der In-vitro-Ferti-
lisation (IVF) vor der Implantation des Embryos, die sich in der Zielsetzung und auch in ihren
ethischen Implikationen deutlich unterscheiden. Einerseits kann Praimplantationsdiagnostik
(PID) eingesetzt werden, um gezielt nach krankheitsverursachenden Mutationen zu suchen.
Dies ist ein klar diagnostisches Vorgehen. Es ist auf die Feststellung einer bestimmten Krank-
heit gerichtet. Andererseits kann die Untersuchung auch stattfinden, um mehrere maogliche
Krankheiten zu testen. Zum Beispiel kann an einer Zelle des Embryos eine Untersuchung auf
Aneuploidien vorgenommen werden (Aneuploidie-Screening, AS). Letzteres ist eine Art
Screening, weil man einen zytogenetischen Standardtest anwendet, um festzustellen, ob eine
von einer Reihe verschiedener moglicher Chromosomenstérungen vorliegt oder nicht. Um das
Screening von der Diagnostik begrifflich abzugrenzen, spricht die Kommission auch von «Pra-
implantations-Screening (PIS)» und «PID im eigentlichen Sinn».

Die PID zur Vermeidung bestimmter erblicher Krankheiten sollte in der Ethik anders dis-
kutiert werden als die Frage nach der Fruchtbarkeit oder die Frage nach der Effizienz eines
IVF-Zyklus. AS/PIS wird ohne eigentliche familidare genetische Belastung, quasi als eine Er-
ganzung zu einer IVF durchgefihrt, die wegen Infertilitdtsproblemen vorgenommen wird. Das
Bedlrfnis nach AS/PIS wird im Rahmen der IVF erwartungsgemass haufiger vorkommen als
das Bedlirfnis nach einer gezielten Diagnostik.

Durch AS/PIS kénnte der Erfolg der IVF erhdoht werden. Ob sich diese Hoffhung allerdings
tatsachlich erfillt, ist in der Forschungsliteratur bisher nicht klar gezeigt worden. Es gibt auch
Studien, die unter bestimmten Umstanden das Gegenteil zeigen. Die Frage ist heute natur-
wissenschaftlich keineswegs geklart. Solange es die begriindete Chance gibt, durch eine tech-
nische Verbesserung der AS/PIS-Methoden zu einer Verbesserung des reproduktionsmedizini-
schen Therapiezieles beizutragen, sollte diese Mdglichkeit nicht von Gesetzes wegen ausge-
schlossen werden.

Dies betrifft moglicherweise viele Paare, die eine IVF durchfihren wollen. Demgegentber
betrifft die gezielte genetische Diagnostik in der Situation einer familidaren genetischen Bela-
stung («PID im eigentlichen Sinn») vergleichsweise weniger Menschen. Wichtig ist, zwischen
den hohen genetischen Risikokonstellationen der medizinisch-genetischen Patienten/Patien-
tinnen (10 bis 50%, selten mehr) und den massigen Risiken (1 bis 10%) der Reproduktions-
medizin zu unterscheiden. Dies hat auch Konsequenzen fir die Anzahl der bendtigten Em-
bryonen. Bei hohem Risiko braucht es mehr Embryonen zur Auswahl (siehe unten Kapitel 5).
Trotz der Unterschiede gibt es auch Gemeinsamkeiten. Auch mit PIS lassen sich ganz be-
stimmte Krankheiten feststellen, zum Beispiel die Trisomie 21 oder das Klinefelter Syndrom,
von denen man weiss, dass sie unter Umstanden in erhdhter Wahrscheinlichkeit vorkommen.
PIS kann deshalb durch das Vorliegen erhdéhter Wahrscheinlichkeiten indiziert sein, zum Bei-
spiel durch ein fortgeschritteneres Alter der Frau. Auf der anderen Seite ist es auch maéglich,
dass in der Zukunft molekulargenetische Multi-Tests verfligbar werden, die ein ahnliches
Screening auf eine ganze Reihe von krankheitsbezogenen Merkmalen gleichzeitig mdglich
machen. Eine weitere Gemeinsamkeit ist, dass es in beiden Arten von PID um die Hilfe fur
Menschen geht, die sich in einer belastenden Situation befinden. Familien mit einer erblichen
Krankheit kdnnen in Angst um die Gesundheit eines zu erwartenden Kindes leben. Auch Fa-
milien mit Sterilitdat kdnnen unter der Unsicherheit leiden, wenn es um die Behandlung ihrer
Unfruchtbarkeit geht.

Dennoch muss zwischen der genetisch bedingten Belastung und der Unfruchtbarkeit (In-
fertilitat/Sterilitdt) unterschieden werden. Die ethischen Implikationen eines Tests auf ver-
schiedene mdgliche Krankheiten (Abweichungen von einer Norm) unterscheiden sich ent-



sprechend auch von den ethischen Implikationen eines Tests auf eine bestimmte Krankheit.
Eine gesetzliche Regelung sollte aber differenziert auf beides eingehen und die Unterschiede
sowie die Gemeinsamkeiten angemessen berlicksichtigen.

Zu den besonderen ethischen Aspekten von Screening gehort die Definition der in das
Screening-Programm einbezogenen Merkmale und die Bestimmung der Situationen, in denen
das Screening eingesetzt wird. Die Entscheidung der Paare, an einem Screening teilzuneh-
men, ist dann eine andere als die, einen bestimmten genetischen Test durchflihren zu lassen.
Die individuelle Diagnostik stellt eine breite Palette von einzelfallbezogenen ethischen Fragen,
Uber die es heute eine wachsende Literatur gibt. Viele dieser Fragen kénnen im Rahmen einer
genetischen Beratung, wie sie auch das Bundesgesetz flir genetische Untersuchungen am
Menschen vorsieht, angesprochen werden, stellen aber oft trotz fachlicher Unterstltzung fir
die Betroffenen eine grosse menschliche Herausforderung dar.

Die Kommission findet, es soll erlaubt sein, im Zusammenhang mit IVF eine PIS oder PID
durchzufihren. Die Kommission ist aber auch der Meinung, dass nicht bei jeder IVF zur Ste-
rilitdtsbehandlung automatisch eine PIS oder PID durchgeflihrt werden sollte. Eine ethische
Pflicht zur Durchfliihrung von PIS bei IVF erkennt die Kommission nicht. Den Eltern sollte aber
mitgeteilt werden, dass sowohl entwicklungsbiologisch (durch das Uberleben einiger Embryo-
nen und das Absterben anderer) als auch unter Umstanden morphologisch (durch Priifung der
Form und Struktur unter dem Mikroskop) eine Auswahl stattfindet.

Die Frage ist, ob das Kriterium der Unfruchtbarkeit ausreicht, um PID nach IVF durchzu-
fihren. Fur die Unfruchtbarkeit kann es unterschiedliche Griinde geben: Unfruchtbarkeit als
Folge einer Krankheit, altersbedingte Unfruchtbarkeit, «primare» Unfruchtbarkeit durch Feh-
len von Geschlechtszellen oder durch Funktionsstérung der Fortpflanzungsorgane, paarbe-
dingte Unfruchtbarkeit, Unfruchtbarkeit wegen einer Behinderung, welche die Ausfihrung des
Geschlechtsverkehrs unmadglich macht, etc. Die Kommission ist der Ansicht, dass beziglich
AS/PIS (oder «PID im eigentlichen Sinn») aus den verschiedenen Ursachen der Unfruchtbar-
keit keine Unterschiede abgeleitet werden sollen. Wenn eine IVF durchgefiihrt werden soll -
die Frage nach den Indikationen der IVF ist gesondert zu diskutieren — musste es auch mdg-
lich sein, eine PIS oder PID durchzufiihren, sofern Griinde daflir vorliegen. Bezliglich der
Frage der Indikationen der IVF vertritt die Kommission die Haltung, dass entweder eine Un-
fruchtbarkeit festgestellt sein muss, oder Griinde vorliegen missen, um aus einer geneti-
schen Risikolage heraus eine diagnostische PID durchzuflihren.

Medizinischer Ausblick: Dank der PID gelang es erstmals 1990, einer Ubertragerin der X-
gonosomal vererbten Adrenoleukodystrophie zur Geburt zweier gesunder Zwillingsmadchen
zu verhelfen®. In der Folge hat sie sich rasch in zahlreichen Landern im Dienstleistungsange-
bot der Medizinischen Genetik und der Reproduktionsmedizin etablieren kdnnen. Leider feh-
len noch randomisierte Kontrollstudien, die eine verldssliche Aussage vor allem Uber die Effi-
zienz des PIS/AS bei verschiedenen Indikationen zulassen. PID/PIS entwickelt sich aber wei-
ter. Neue Aspekte bei der ethischen Beurteilung der bestmdglichen Praxis von PID/PIS sind zu
erwarten, sobald eine Verschiebung der Biopsie ins Blastozysten-Stadium, eine zuverlassige
Konservierung der genetisch abgeklarten Embryonen oder sogar eine Analyse des gesamten
Chromosomensatzes einer einzelnen Zelle als Routinemassnahmen angeboten werden.

5> AH Handyside et al.: Pregnancies from biopsied human preimplantation embryos sexed by Y-specific DNA amplifi-
cation. Nature 344 (1990): 768-770.
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4. Elektiver Single-Embryo-Transfer

Die Praimplantationsdiagnostik (PID) findet bei Paaren Anwendung, die wegen Fertilitatspro-
blemen eine In-vitro-Fertilisation (IVF) beanspruchen. Man méchte damit Embryonen aus-
wahlen, die nach dem Transfer die besten Aussichten haben, sich in die Gebarmutterschleim-
haut einnisten zu kdnnen und zum gesunden Kind ausgetragen zu werden. Dazu benutzt man
morphologische und zellbiologische Kriterien. Da ein beachtlicher Anteil aller Embryonen, wie
auch bei einer natlrlichen Zeugung, neu entstandene Chromosomenaberrationen aufweist,
mdchte man solche mit dem sogenannten Aneuploidie-Screening (AS), respektive Praimplan-
tations-Screening (PIS) aussortieren. Dazu wir die Multicolor-Fluoreszenz-in-situ-Hybridisie-
rung (M-FISH) verwendet, mit der man das Vorhandensein der haufigsten chromosomalen
Aberrationen in einer oder zwei Zellen identifizieren kann. AS/PIS ist besonders bei Frauen
angezeigt, die aufgrund ihres Alters ohnehin schon ein erhdhtes Risiko haben, ein Kind mit ei-
ner zahlenmassigen Chromosomenaberration zu zeugen. Welchen Einfluss AS/PIS generell
auf den Erfolg des Embryotransfers hat, ist zurzeit noch offen.

Die von der NEK vorgeschlagene Indikation fir PID ist die Vorbeugung einer am Embryo
feststellbaren schweren Krankheit. Diese Indikation umfasst auch die Chromosomenaberra-
tionen, die zu einer Verringerung der Aussichten fihren, dass sich der Embryo in die Gebar-
mutter einnistet und sich gesund entwickeln kann. Wenn die Frau es wiinscht, dass ihr nur ein
einziger Embryo Ubertragen wird - derjenige mit den voraussichtlich besten Lebensaussich-
ten - spricht man von elektivem Single-Embryo-Transfer. Die Kommissionsmehrheit, welche
die Einfihrung der PID beflirwortet, empfiehlt, dieses Vorgehen zuzulassen.

Bei IVF-Verfahren soll die méglichst beste Erfolgschance bei kleinster Belastung der Frau
im Vordergrund stehen. Gleichzeitig soll dem Anliegen, lUberzahlige Embryonen zu vermeiden,
Rechnung getragen werden. Aber das Anliegen der optimalen Therapie flUr die Frau ist fur die
Kommission das vorrangige.

Eine morphologische Selektion soll genauso erlaubt sein, wie eine Selektion nach gene-
tischen oder biochemischen Merkmalen, die mit einer «schweren Krankheit» in Verbindung
stehen. Morphologische Abweichungen kdnnen mit einem hohen Risiko fir Entwicklungssto-
rungen einhergehen.

Wenn nach der PID mehr gesunde Embryonen zur Verfligung stehen, sollen die nicht un-
mittelbar verwendeten entweder flir einen nachsten Zyklus tiefgefroren werden dirfen, oder
aber absterben gelassen bzw. flir die Embryoforschung gespendet werden kdénnen. Eine
Pflicht der Frau, alle gesunden Embryonen nach PID auszutragen, lehnt die Kommission ab.
Ebenso lehnt sie es ab, andere Merkmale zur Selektion zu verwenden als diejenigen, die mit
einer schweren Krankheit in Zusammenhang stehen. Eine Selektion nach Wunscheigenschaf-
ten soll auch bei einem elektiven Single-Embryo-Transfer ausgeschlossen bleiben.



5. Die Anzahl der b__efruchteten Eizellen
und die Frage der Uberzahligkeit von
Embryonen

Die Praxis in den verschiedenen Zentren im Ausland, die heute Praimplantationsdiagnostik
(PID) durchfiihren, ist unterschiedlich. Es zeigt sich aber deutlich, dass die Anzahl der fir eine
PID notwendigen Embryonen hdher ist als die in der Schweiz im Fortpflanzungsmedizin-Ge-
setz zugelassenen 3. Die Erfahrungen des Briisseler Zentrums (miindliche Auskunft Dr. Ma-
ryse Bonduelle) zeigen, dass in einem Zyklus mindestens 9 bis 10 Eizellen befruchtet werden
mussen, um innerhalb des Zyklus einen Embryotransfer vornehmen zu kénnen. Von den ge-
wonnenen Eizellen lassen sich nicht alle befruchten, und von den befruchteten lassen sich
nicht alle erfolgreich untersuchen. Bei weniger als 9 sei die Erfolgsquote zu gering. Dies
stimmt mit den Erfahrungen anderer Zentren Uiberein (zum Beispiel J. C. Harper, London), die
sogar von einer anzustrebenden Zahl von 12 befruchteten Eizellen pro Zyklus sprechen.

Wenn man nur so viele Embryonen herstellen darf, wie einer Frau innerhalb eines einzi-
gen Zyklus eingepflanzt werden kdnnen, das heisst gemass der gegenwartig in der Schweiz
geltenden Auslegung 3, ist das flr die genetische Diagnostik zu wenig. Deshalb empfiehlt die
Mehrheit der NEK-CNE, diese Beschrankung im Zusammenhang mit der PID aufzuheben. Un-
ter Umstanden - abhangig vom mitterlichen Alter (steigendes Risiko flir Aneuploidien und
Mutationen) - bedarf es auch fir das Praimplantations-Screening (PIS) / Aneuploidie-Scree-
ning (AS) mehr Embryonen als 3. Es soll eine konsequente Losung angestrebt werden, die flr
die Behandlung gute Voraussetzungen schafft.

Die Beibehaltung der Beschrankung auf 3 befruchtete Embryonen bedeutet, dass man
die Eizellen in kleinen Portionen befruchten und untersuchen misste. Dieser Weg zur Dia-
ghostik ist schwieriger und sowohl psychologisch als auch biologisch unglinstig. Ein Teil der
Kommissionsmitglieder halt ihn den Frauen gegeniber ethisch flir schwer vertretbar, da es fir
sie eine psychische Belastung bedeuten wirde, die aus einem erhdhten Zeitaufwand und auf
Grund wiederholter Hoffnungen auf Schwangerschaft entsteht.

Die bei PID und PIS wegen Befunden ausgeschiedenen Embryonen kénnen fir die em-
bryonale Stammzellenforschung dusserst wertvoll sein. Es handelt sich dabei um Embryonen,
die unter den Begriff der Uberzéhligkeit im Stammzellenforschungsgesetz fallen. Das Beson-
dere an diesen Embryonen ist, dass sie eine umschriebene Erbgutmutation haben, die naher
abgeklart werden kann. Aus dem so gewonnenen Wissen dlrften sich neue Mdéglichkeiten der
Behandlung und Prdvention abzeichnen. Das kénnte neue Aspekte auch fiir spatere, in
gleicher Weise betroffene Kinder erdéffnen.

Die Kommissionsmehrheit empfiehlt, gesetzliche Formulierungen zu finden, die es einem
Paar ermdglichen, solche «lberzahligen Embryonen» flir die Stammzellenforschung zu spenden.

Das Paar soll - gemdss der Mehrheit der Kommission, die das Stammzellenforschungs-
gesetz unterstitzt - im Rahmen der Aufklarung vor der fortpflanzungsmedizinischen Behand-
lung Uber diese Mdglichkeit der Spende fiir die Forschung aufgeklart werden. Es soll dem Paar
in der Vorabinformation erklart werden, dass der Embryo flir die Stammzellenforschung wert-
voll ist. Gleichzeitig soll der Entscheid uUber die Durchfihrung einer PID von der Motivation zur
Forschung unabhéngig sein. Uber die Zustimmung zur Spende soll erst angefragt werden,
nachdem die PID oder die PIS durchgefiihrt wurde, und die Uberzéhligkeit des Embryos fest-
steht. Es ist wichtig, dass ein Gesetz die Unabhangigkeit der Teams verlangt, die fir die fort-
pflanzungsmedizinische Behandlung, flr die genetische Diagnostik und fiir die Forschung am
Embryo zustandig sind.
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Eine Minderheit der Kommission lehnt — wie es in den entsprechenden Stellungnahmen
offengelegt wurde - die Praimplantationsdiagnostik ebenso ab wie die embryonale Stamm-
zellenforschung.

Es liegt der Kommission daran zu betonen, dass die Regelung nicht das Ziel haben soll,
mehr Situationen zu schaffen, in denen Embryonen Gberzahlig werden und fir die Stammzel-
lenforschung gespendet werden kdnnen. Die PID ist durch eigenstandige Griinde gerechtfer-
tigt.

6. Das Tiefgefrierverbot im
Fortpflanzungsmedizingesetz

Es ist moglich, dass man nach einer Praimplantationsdiagnostik (PID) gesunde Embryonen
erhalt, die in einem Zyklus nicht eingepflanzt werden kénnen. Zur Vermeidung von Mehr-
lingsschwangerschaften wird heute der elektive Single-Embryo-Transfer angestrebt (siehe
oben unter Kapitel 4). Wenn es verboten ist, diese nicht transferierten Embryonen fiir einen
nachsten Zyklus tiefzugefrieren, miissen sie vernichtet oder als «iberzahlige» Embryonen der
Forschung gespendet werden. Diese Situation erscheint der NEK aus ethischer Sicht unplau-
sibel. Warum soll man diese Embryonen nicht aufbewahren dirfen, wenn das Paar dies will,
um sie in einem nachsten In-vitro-Fertilisations-Zyklus flr die erwlinschte Schwangerschaft
Zu verwenden?

Der Grund fur die Einflihrung des Tiefgefrierverbots fir Embryonen im Fortpflanzungs-
medizingesetz war die Vermeidung eines Lagers von tiefgefrorenen Embryonen in den Kuihl-
truhen der Fortpflanzungsmedizin-Zentren. Dieser Grund muss im Bezug auf PID neu disku-
tiert werden. Einen ethischen Grund flr das Tiefgefrierverbot vermag die Kommissionsmehr-
heit nicht zu erkennen.

Sie empfiehlt deshalb eine Aufhebung des Tiefgefrierverbots im Fortpflanzungsmedizin-
gesetz. Das Tiefgefrieren soll innerhalb einer festgelegten Frist und im Bezug auf einen defi-
nierten Zweck madglich sein.



7. Praimplantationsdiagnostik zur
Auswahl eines Gewebespenders
(Gewebetypisierung / Tissue Typing)

In der Stellungnahme 10/2005 hat die NEK die Verwendung der Praimplantationsdiagnostik
(PID) zur Auswahl eines geeigneten Gewebespenders zur Ablehnung empfohlen. Die dazu von
der Kommission formulierten ethischen Griinde erscheinen aber von heute aus gesehen nicht
mehr vollends zufriedenstellend. Der folgende Abschnitt bringt die Argumente der Kommis-
sion flr ihre Haltung differenzierter zur Geltung. Sie wird zudem erganzt durch die Argumente
eines etwa gleichgewichtigen Teils der Kommission, welcher die Zulassung in bestimmten
Grenzen empfiehlt.

Es geht um folgende Situation: Eltern haben ein lebensbedrohlich erkranktes Kind, das
nur mit einer Transplantation von hamatopoietischen Stammzellen gerettet werden kdénnte.
(Es gibt eine Reihe solcher Krankheiten, zum Beispiel Fanconi Anamie, Beta-Thalassamie,
chronische Granulomatose.) Wenn kein lebender Familienteil als Spender in Frage kommt und
sich keine passende Fremdspende (Knochenmark, Nabelschnurblut) finden lasst, besteht die
Mdglichkeit der Erzeugung eines zweiten Kindes, das als Spender geeignet ist. Dies kann auf
dem natirlichen Weg erfolgen, und der Fétus kann vorgeburtlich auf HLA-Merkmale getestet
werden - allerdings flhrt dies nur mit einer Wahrscheinlichkeit von 1/4 zum Erfolg. Der HLA-
Test kann auch in Verbindung mit einer In-vitro-Fertilisation praimplantativ durchgefiihrt wer-
den. So kann ein «Retterkind» erzeugt und geboren werden.

In der Schweiz ist im Jahr 2006 von den Geschwistern Elodie und Noah berichtet worden.
Nach einer PID auf HLA in Brissel wurde Elodie geboren, die — nachdem bei der Geburt zu we-
nig Nabelschnurblut gewonnen werden konnte - als Einjahrige ihrem an Granulomatose er-
krankten Bruder Noah Knochenmark spendete®.

Eine Reihe von ethischen Fragen stellen sich: Haben die Eltern das Recht, aus diesem
Grund und auf diesem Weg ein weiteres Kind zu erzeugen? Wenn ja, sollte dieses Recht auch
gesetzlich garantiert werden? Weiter ist zu fragen, ob die Eltern auch eine Pflicht haben, so zu
handeln. Die Rechte und Pflichten der Eltern und das mdglicherweise bestehende Recht des
kranken Kindes auf Therapie stehen aber den Rechten und Pflichten des Spenderkindes ent-
gegen. Hatte das Spenderkind ein Recht, eine invasive Spende von Knochenmark abzuleh-
nen? Oder gibt es eine Pflicht des Spenderkindes zur Spende?

Von einer Pflicht des Spenderkindes, durch ein invasives Verfahren einem Geschwister
Gewebe zu spenden, kann man nicht sprechen. Die Spende von Nabelschnurblut berihrt hin-
gegen die Rechte des Spenderkindes nicht, weil die Nabelschnur nach der Geburt flir das Le-
ben des Kindes bedeutungslos geworden ist. Aber wenn die Spende von Nabelschnurblut fehl-
schlagt, und spdter Gewebe durch ein invasives Verfahren gespendet werden muss, entsteht
eine Situation, die wiederum die Rechte des Spenderkindes berihrt.

De facto wird ein Retterkind kraft elterlicher Gewalt einbezogen, ohne gefragt zu werden.
Der Eingriff stellt zweifellos einen Ubergriff in die kdrperliche Integritdt des Kindes dar, be-
grundet durch einen zwar guten aber fremden Zweck. Die Frage ist, ob dieser Eingriff deshalb
ein Unrecht darstellt, oder ob er durch ein hypothetisch angenommenes Einverstandnis des
Kindes gerechtfertigt werden kann.

Die Frage, ob dies ethisch vertretbar sei, hangt zudem davon ab, ob das Retterkind durch
den Eingriff oder durch seine Folgen kurz- oder langfristigen medizinischen oder psychoso-
zialen Belastungen ausgesetzt ist. Die subjektive Situation der Betroffenen ist zu bericksich-
tigen. Die Frage nach dem Wohl des Kindes fuhrt unter Umstédnden zu anderen Ergebnissen

6 Vgl. Christoph Rehmann-Sutter: Wer heilt, hat recht? Schweizerische Arztezeitung 2006(28): 1300.
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als die Frage nach Rechten und Pflichten. Erleidet das Retterkind einen Schaden, wenn es vom
Grund seiner Erzeugung erfahrt? Wie kann es damit umgehen, wenn die Prozedur misslingt
und das Geschwisterte dennoch verstirbt? Wie geht es der Familie im Ganzen?

Die Situation der PID mit Gewebetypisierung ist insofern speziell, als das Kind, das zum
Spender wird, flr diesen Zweck gezeugt und auf der Stufe Embryo ausgewahlt wird. Wenn ein
Kind speziell fir diesen Zweck gezeugt wird, findet eine Instrumentalisierung statt. Das Spe-
zielle besteht darin, dass das Kind als Spender (zusatzlich zur Zeugungsmotivation) in seiner
korperlichen Integritat verletzt wird. Deshalb kann man dem Verfahren vorwerfen, es fihre
zu einer doppelten Instrumentalisierung des Kindes - bei der Zeugung und bei der Gewe-
beentnahme.

Die Eltern eines kranken Kindes, die keinen anderen Ausweg sehen, um ihrem Kind zu
helfen, sehen die Situation vielleicht ganz anders. Sie werden alles in ihrer Macht Stehende
tun, um ihr Kind zu retten. Sie werden sich dazu moralisch verpflichtet fihlen, und sie wer-
den die Argumente der Instrumentalisierung als eigenartig abstrakt und wenig Gberzeugend
empfinden. Sie haben in einer solchen Situation moralisch gesehen eigentlich gar keine Wahl
als der Option Retterkind zuzustimmen, wenn sie Krankheit und Tod nicht als Schicksal hin-
nehmen wollen. In dieser Situation sind die Eltern einem deutlich spirbaren moralischen
Druck ausgesetzt, die Technik in Anspruch zu nehmen. Von einer freien Wahl kann man ei-
gentlich kaum sprechen.

Wenn die Belastungen fir Eltern und Kind erheblich sind, kdnnte man auch die Moglich-
keit erwagen, nicht ein Retterkind, sondern vielmehr «Retterembryonen» zu erzeugen, um
aus ihnen embryonale Stammzellen zu gewinnen. Aus diesen embryonalen Stammzellen lies-
sen sich vielleicht dereinst ebenfalls hamatopoietische Stammzellen ziichten und zur Trans-
plantationsbehandlung verwenden. Diese hypothetische Prozedur wiirde ebenfalls ethische
Fragen aufwerfen, ahnlich wie das sogenannte therapeutische Klonen. Diese Fragen kdénnten
aber als weniger schwerwiegend eingeschatzt werden als diejenigen zur Erzeugung eines ge-
borenen Retterkindes. Es handelte sich dann nicht um ein «bébé médicament», sondern um
einen «embryon médicament».

Wenn eine zielgerichtete Erzeugung eines Retterkindes zuldssig ware, mussten zuvor alle
anderen, weniger problematischen Optionen ausgeschépft worden sein: Familiare Spende,
Spende aus dem Knochenmarkspenderegister, Nabelschnurblutbank. Fir das Gesundheits-
system entstehen durch den mehr oder weniger guten Ausbau dieser Alternativen Moglich-
keiten zur Problemlésung, die bei einer gesetzgeberischen Entscheidung tber PID zur Gewe-
betypisierung ebenfalls berlicksichtig werden sollten.

Der zunachst naheliegende Einwand, das Retterkind werde instrumentalisiert und damit
seiner Wirde beraubt, erweist sich bei ndherer Betrachtung nicht als stichhaltig. Denn die In-
strumentalisierung misste ja, wie es Immanuel Kant deutlich machte, vollstandig sein, um als
ethischer Ausschlussgrund fir einen Handlungsplan zu gelten. Aus der Sicht der Eltern wird
es aber in der Regel so sein, dass das Retterkind darliber hinaus auch um seiner selbst willen
angenommen und geliebt wird. Es kann ein Wunschkind werden, auch wenn der Anlass zu sei-
ner Erzeugung die Krankheit des Geschwisterten ist. Dass der Anlass zur Zeugung von Kin-
dern darin besteht, dass sie bestimmte Zwecke erflillen sollen, ist ja in vielen Fallen auch bei
«naturlichen» Schwangerschaften maoglich (eine Beziehung retten, den Familienstamm
weiterfiihren, das Haus oder die Firma erben etc.) und muss fiir das Kind nicht nachteilig sein,
wenn sich die Eltern-Kind-Beziehung eigenstandig entwickelt.

Es wurde aus ahnlichen Erwagungen vorgeschlagen, die Regelung einzufiihren, dass ein
zweites Kind als «Retterkind» nur erzeugt werden darf, wenn jemand sowieso ein zweites
Kind winscht. Eine solche Regelung ware aber kaum praktikabel, da dieser Wunsch nicht zu
Uberprifen ist. Zudem ware eine Gewissensprifung ein unzuldssiger Eingriff des Staates in
die Privatsphare der Eltern.



Beziglich ethischer Einschatzung der PID-Tissue-Typing gibt es in der Kommission heute zwei
etwa gleich stark vertretene Positionen:

A) Ein Teil der Kommission lehnt PID-Tissue-Typing aus folgenden ethischen Griinden ab:

- Es ist schwierig, hamatopoietische Stammzellen gegenliber anderen Zelltypen, Gewe-
bearten oder nachwachsenden Organen abzugrenzen. Zudem ist schwer zu begriinden,
weshalb nur eine Zellart auf diese Weise gespendet werden darf; die Praxis kdnnte sich
ausweiten.

- Es ist schwierig, den Empfangerkreis abzugrenzen; es ist schwer zu begriinden, weshalb
nicht auch andere enge Familienangehdrige als Geschwister Empfanger sein kdnnten.

- Es bestehen psycho-soziale Risiken fiir das Spenderkind, sowohl wenn die Behandlung
gelingt als auch wenn sie misslingt.

- Das Verfahren stellt eine Instrumentalisierung des Retterkindes dar.

- Es kdnnte ein moralischer Druck auf den Eltern lasten, ein Retterkind als ultima ratio zu
erzeugen; es gibt fir die Eltern dem kranken Kind gegenlber praktisch keine Méglich-
keit abzulehnen, ohne die Pflichten der guten Elternschaft zu verletzen. Der Entscheid
der Eltern lasst sich nachvollziehen. Das heisst aber nicht, dass man die dusseren Um-
stande nicht in Frage stellen kann, die den Entscheid als flrsorglichen Akt provozieren.

- Es sind Alternativen denkbar: Ausweitung des Knochenmarkspendenetzes, Aufbau eines
Systems offentlicher Nabelschnurblutbanken.

B) Ein Teil der Kommission halt PID-Tissue Typing flr ethisch vertretbar. Die Griinde dafir sind

insbesondere:

- Die Rettung eines Lebens wiegt schwerer als das Eingehen gewisser Risiken psychoso-
zialer Natur.

- Die Risiken sind nicht grundsatzlich andere als diejenigen, welche Eltern bei einer «na-
tarlichen» Fortpflanzung fraglos in Kauf nehmen.

- Gesetze kénnen die Eingrenzung beziglich der zu spendenden Zellarten und bezlglich
des Empfangerkreises gewahrleisten.

Die Vertreter beider Positionen’ gelangen zum Schluss, dass Eltern, die PID im Ausland durch-
fihren lassen, um ein Kind mit dem geeigneten HLA-Typus zu bekommen, aus nachvollzieh-
baren und ehrenvollen ethischen Motiven handeln und keine moralischen oder ethischen Vor-
wurfe verdienen. Auch der Teil der Kommission, der die Legalisierung von PID zur Gewebety-
pisierung in der Schweiz ablehnt, begriindet dies mit sozialethischen Uberlegungen und stellt
die individuelle Entscheidung der Eltern nicht in Frage.

7 Die Meinungen zu diesem speziellen Punkt haben sich seit der Stellungnahme 10/2005 differenziert. Einerseits sind
nach einer vertieften Beschaftigung die Griinde fiir die ablehnende Position deutlicher geworden. Andererseits sind
aber auch die Griinde, die aus der Sicht von Betroffenen und Beteiligten flir das Verfahren sprechen, verstandlicher
geworden.
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8. Entscheidungsablaufe

8.1 Wer soll entscheiden?

In der Stellungnahme 10/2005 hat die Kommission empfohlen, die Abwagungen, die zur
Durchflihrung der Praimplantationsdiagnostik (PID) flihren, «im Einzelfall» zu treffen, «in
Kenntnis aller Umstande und Begleiterscheinungen der Therapien» (Seite 52). Die Kommission
vertritt damit die Haltung, dass filr die PID bezlglich der Entscheidungsbefugnisse eine Rege-
lung analog zur Regelung der Pranataldiagnostik (PND) im Bundesgesetz Uber genetische
Untersuchungen beim Menschen getroffen werden sollte. Dieses Gesetz fordert fliir PND eine
genetische Beratung. Die Bedeutung dieser Beratung méchte die Kommission hervorheben.

Mdgliche Konflikte kdnnen sich in Beratungen ergeben, wenn zum Beispiel eine geneti-
sche Situation von den Eltern anders verstanden wird als von den Arztinnen und Arzten. Das
Vorhandensein von zwei Y-Chromosomen kann fiir Eltern stark abnorm klingen, wahrend es
flir Arzte nicht so schlimm ist. Ein anderes Beispiel ist das Turner-Syndrom (Fehlen eines X-
Chromosoms bei Madchen), das zu Infertilitat fihrt, aber mit einem gllicklichen Leben ver-
einbar ist. Es kommt sehr stark darauf an, wie die Resultate eines Tests kommuniziert wer-
den. Angste der Eltern kénnen eine grosse Rolle spielen, die durch unklare Befunde oder
durch fehlendes Wissen ausgelést werden. Diese Angste miissen sich nicht nur auf konkrete
Krankheiten beziehen.

Ein nicht ganz optimales Ergebnis soll sehr vorsichtig kommuniziert werden. Die Kom-
munikation in diesen Gesprachen ist dusserst anspruchsvoll. Arzte sollen fiir diese Komple-
xitat sensibilisiert werden. Sie kommt auch in der PND vor. Dort wird eine XYY- oder eine X0-
Situation ab und zu diagnostiziert, und die Entscheidung kann durchaus zugunsten des Aus-
tragens des Embryos ausfallen.

Bei der PID wirde die Entscheidung wahrscheinlich leichter gegen die Implantation eines
betroffenen Embryos getroffen. Es gibt also bei Einflihrung der PID wahrscheinlich eine ge-
wisse Selektion zu Ungunsten dieser genetischen Varianten.

Ein Gesetz kdnnte aber ausschliessen, dass PID zur bewussten Produktion von Behinde-
rungen verwendet werden kann. Ein allfalliger Wunsch von Eltern, dass das Kind eine Behin-
derung, die sie selber haben, auch haben soll, kann in Konflikt stehen mit dem kindlichen
Interesse und seinem Recht auf eine offene Zukunft. In einem solchen Fall sollte das arztliche
Team entweder das Recht haben, eine PID-Behandlung aus Gewissensgriinden abzulehnen,
oder ein solches Vorgehen sollte gesetzlich eingeschrankt werden. Auf die Einrichtung eines
zusatzlichen Gremiums, um solche Falle im Einzelfall zu prifen, soll nach Auffassung der
Kommission verzichtet werden.

Insbesondere Nebenbefunde bergen ein grosses Konfliktpotenzial. Diese Konflikte sind
jedoch gesetzlich schwer I6sbar. Es soll eher darum gehen, den Betroffenen im Einzelfall die
bestmdéglichen Voraussetzungen zu bieten, die Konflikte in einem fir sie guten Sinn zu Idsen.
Das Gesetz soll analog zur PND auch bei PID die genetische Beratung auf einem qualitativ ho-
hen Niveau zum Standard machen.

Die rechtsgiltige Entscheidung Uber die Durchfihrung einer PID soll bei den Eltern lie-
gen, nicht beim Arzteteam. Denn es handelt sich um einen Eingriff, der sich nur im Rahmen
einer informierten Zustimmung des betroffenen Paares rechtfertigen lasst.



8.2 Indikationen

Realistisch betrachtet ist der Grund zur Durchfiihrung der Pranataldiagnostik (PND) und auch
der Praimplantationsdiagnostik (PID) die Belastung der Eltern und nicht die zu erwartende
Krankheit des Kindes. Man kann nicht vorwegnehmen, dass es ein Kind vorziehen wirde,
nicht zu leben. Darum soll es keine Krankheiten-Liste geben, die PID indiziert. Fir die einen
Eltern ist eine Krankheit oder Behinderung noch zumutbar oder tolerierbar, fir die anderen
nicht. Ein Beispiel daflr ist die Trisomie 21, die von verschiedenen Eltern unterschiedlich
wahrgenommen wird.

Von da aus kann man die Frage stellen, in wessen Interesse die PID durchgefihrt wird:
Ist es ein Interesse der Eltern oder ein Interesse des Kindes? Die Kommission ist der Meinung,
dass man nicht behaupten kann, die PID lage im Interesse des Kindes, das entsteht, denn die
PID ist ein Selektionsverfahren. Es ist deshalb immer auch mdglich, dass «gerade dieses» ge-
sunde Kind auch ohne PID entstanden ware. Auch wenn man sagen kann, dass jeder Mensch
grundsatzlich ein Interesse hat, gesund zu sein, kann man wegen der Nichtidentitat zwischen
Krankheitstrager und dem nicht betroffenen Embryo schwerlich behaupten, PID entspreche
einem Interesse des Kindes, gesund zu sein.

Die Indikation fir PID soll nach Auffassung der Kommissionsmehrheit gesetzlich durch eine
Formulierung in der Art «wenn das Kind ein Risiko flr eine schwere Behinderung oder Krankheit
hat» festgelegt werden. Der Gesetzgeber soll zwar eine Definition des Begriffs der schweren
Krankheit geben, die auf individuelle Falle anwendbar ist (das heisst, er soll sagen, was mit den
Worten «Krankheit», «schwer» und ,«genetisch» gemeint ist), aber auf eine Liste von Krank-
heiten soll verzichtet werden. Die Griinde dafiir wurden in der Stellungnahme 10/2005, Seite 53
so angegeben: (1) Weil die Schwere der Krankheit auch bei gleicher Genetik und gleicher kér-
perlicher Manifestation abhangig vom individuellen Leidensdruck ist, (2) weil das genetische
Umfeld einen Einfluss auf den Schweregrad der Auspragung hat und (3) weil eine Liste diskri-
minierend wirken kdnnte — sowohl fir diejenigen Personen, die eine Krankheit haben und sich
auf der Liste finden, wie auch fir solche, die nicht aufgenommen worden sind. Die Regelung soll
Missbrauche verhindern und eine Schutzfunktion haben, damit ein Paar, das keine Diagnostik
durchfihren moéchte, auch nicht dazu gedrangt wird, eine solche durchzufihren.

Es ist wichtig, die Sicht der Eltern einzubeziehen, denn im Bezug auf PID wissen die El-
tern oft Uber eine Krankheit besser Bescheid als der Arzt. Sie kennen die Lebenswirklichkeit
der Krankheit aus der Familie. Beim Praimplantations-Screening (PIS) ist es anders; dort be-
stehen keine Erfahrungen Uber die Auswirkungen eines Befundes in der Familie. Darum
braucht es in beiden Situationen eine spezielle Beratung, die den besonderen Situationen
Rechnung tragt und das Betroffenenwissen respektiert und einbezieht. Zur Regelung dieser
Beratung kédnnen nach Meinung der Kommission die Bestimmungen des Bundesgesetzes lber
genetische Untersuchungen beim Menschen weitgehend — mit entsprechenden Anpassungen
- Ubernommen werden.

In der Beratung kann erwogen werden, wie stark der Zeitpunkt der Manifestation einer
Krankheit gewichtet wird. Die Frage, ob einer erst spat manifestierenden Krankheit ein gerin-
gerer Krankheitswert zugesprochen werden soll, kann man nicht im Allgemeinen beantworten;
man kann nicht sagen, dass eine spat manifestierende Krankheit generell weniger schlimm sei.
Heute werden bei PND im Allgemeinen keine Krankheiten des Erwachsenenalters getestet. Ge-
wisse Ausnahmen gibt es bei Familien mit dramatischen Familiengeschichten. Man sollte des-
halb auch bei PID fir spat manifestierende Krankheiten das Tor nicht ganz zuschlagen und ge-
neralisierende Abgrenzungsregeln im Bezug auf die Krankheitsarten vermeiden.

In der Stellungnahme 10/2005, Seite 52 schreibt die Kommission: «Auf eine generelle
Bindung an das Fehlen wirksamer Therapien soll verzichtet werden.» Eine Bindung der Zulas-
sung der PID an das Fehlen einer wirksamen Therapie ist nicht sinnvoll. Ob Therapien méglich
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sind, kann zwar eine Rolle daflir spielen, wie man sich im Einzelfall entscheidet. Die Entschei-
dungen sollen aber wirklich im Einzelfall getroffen werden kénnen. Zum Beispiel spielt bei der
Abwagung die Frage eine Rolle, ob es sich um eine Kausaltherapie oder nur um eine Symp-
tomtherapie handelt, die zur Verfligung steht. Wie das Beispiel der Krebstherapie zeigt, gehen
von bestimmten Therapien wiederum ernsthafte Belastungen aus, auch wenn sie Leben erhal-
ten kdnnen. Auch das misste bei der Abwagung im Einzelfall eine Rolle spielen kénnen.

Zur Frage der Altersindikation: Sollen fruchtbare Paare/Frauen erst ab einem bestimmten
Alter (zum Beispiel wegen erhéhtem Risiko fiir Trisomie 21) eine PID durchfiihren dirfen? Die
Altersindikation allein hat auch bei der PND an direkter Bedeutung verloren. Andere Parame-
ter, die mit Ultraschall oder Biochemie des muitterlichen Blutes gewonnen werden kdnnen
(Nackenfalten-Transparenz, PAPP-A, freies <-hCG, AFP), haben zur Erfassung von Risikokon-
stellationen mehr Gewicht bekommen. Sie relativieren das friiher berechnete Risiko der Al-
tersindikation. Uber die Bevélkerung gesehen liegt der Hauptanteil aller geborenen Kinder mit
numerischen Chromosomenstdérungen bei Frauen unter 35 Jahren.

Die Frage einer Altersindikation flir PIS kann aber aus einem anderen Grund nicht ana-
log zur PND geregelt werden: Bei PND wurde als Grund flr eine Altersabgrenzung, das heisst
daflr, sie bei jingerem Alter der Frau nicht durchzufiihren, eine Risikoabwagung vorgebracht.
Das Risiko der diagnostischen Intervention (Amniocentese, Chorionzottenbiopsie), eine Fehl-
geburt auszulésen, wird mit der Wahrscheinlichkeit verglichen, dass Gberhaupt eine Chromo-
somenstérung vorliegt, die mit PND diagnostiziert werden kénnte. Dieser Vergleich - der in
der Praxis auch fir PND seine Schwierigkeiten hat — kann flr die Situation des Aneuploidie-
Screening/Praimplantations-Screening kaum sinnvoll sein, denn hier besteht die Schwanger-
schaft, die gefahrdet werden kénnte, noch nicht. Die Konsequenz, welche die NEK aus dieser
Uberlegung zieht, ist, dass es fiir die PIS keine gesetzlich vorgeschriebene Altersindikation
geben soll. Es kann aber sein, dass das vorgeriickte Alter der Frau ein Grund ist, nach einer
einzelfallbezogenen Entscheidung im Rahmen einer In-vitro-Fertilisation eine PIS durchzufih-
ren, weil bei dieser Frau ein erhdhtes Risiko vorhanden ist.

8.3 Finanzierung

Die Frage wird sich stellen, ob die Methoden der Praimplantationsdiagnostik (PID) zum Lei-
stungskatalog der Grundversicherung gehoéren sollen. Diese Entscheidung liegt bei der Lei-
stungskommission der Krankenversicherung. Aus ethischer Sicht ist auf die Gerechtigkeit zu
verweisen. Die Finanzierungspolitik sollte koharent sein: Wenn Prdanataldiagnostik (PND) zum
Leistungskatalog der Grundversicherung gehort, ware es nicht nachvollziehbar, wenn die PID
nicht in den Leistungskatalog aufgenommen wirde. Zur Kassenpflichtigkeit der In-vitro-Fer-
tilisation (IVF) als solcher mdchte sich die Kommission an dieser Stelle nicht dussern, denn
die Frage, ob IVF kassenpflichtig sein soll, stellt sich unabhdngig von der PID.



Anhang

Abkiirzungen

AS Aneuploidie-Screening
FmedG Fortpflanzungsmedizingesetz
HLA Human Leukocyte Antigen

IVF In-vitro-Fertilisation (Befruchtung im Glas)
PID Praimplantationsdiagnostik
PIS Praimplantations-Screening

PND Pranataldiagnostik
Glossar
Aneuploidie:

Aneuploidie-Screening:

Blastozyste:

FISH-Technik:

HLA-System:

HLA-Typisierung:

HLA-Ubereinstimmung:

Abweichung der normalen Zahl der Chromosomen.

Suche nach moéglichen Abweichungen von der Chromosomen-
zahl in der Regel mit der FISH-Technik.

Embryo etwa am 4. Tag nach der Befruchtung mit neu ent-
standener Blastozystenhdhle, einer ausseren Zellschicht (Tro-
phoblast) und einer Inneren Zellmasse (Embryoblast). Sie wird
von der Zona pellucida umgeben.
Fluoreszenz-in-situ-Hybridisierung: Technik zum Sichtbarma-
chen von Chromosomen oder Chromosomenabschnitten
mittels DNA-Sonden, die mit fluoreszierenden Farbstoffen mar-
kiert wurden.

Humanes Leukozyten-Antigen-System (engl.: human leuko-
cyte antigen system) besteht aus in der Zellmembran veran-
kerten Glykoproteinen. Sie bilden eine individuelle Signatur je-
des Menschen und spielen eine Schllsselrolle bei der Unter-
scheidung von koérpereigenen («Selbst») und korperfremden
(«Nichtselbst») Zellen durch das Immunsystem. Nahezu 600
verschiedene HLA-Eigenschaften wurden bis heute identifiziert.
Mittels einer Blutuntersuchung bestimmt man die individuellen
HLA-Merkmale («marker»), die vererbt werden. Zu Transplan-
tationszwecken sind sechs HLA-Mermale von Bedeutung; je
drei stammen von der Muter respektive vom Vater. Diese Merk-
male sollten bei Empféanger und Spender mdglichst Gberein-
stimmen (engl.: match).

Bestimmung der Eigenschaften des Human Leucocyte Antigen
Systems (Histokompatibilitatsantigene).

(engl.: matching) Die aussichtsreichste Mdglichkeit, eine Uber-
einstimmung der HLA-Merkmale zwischen zwei Personen zu
finden, besteht unter Geschwistern. Die Wahrscheinlichkeit,
dass Geschwister die gleichen fir die Transplantation wichtigen
HLA-Merkmale geerbt haben betragt 25%. Dies bezeichnet
man als «perfect match» (perfekte Ubereinstimung). Es be-
steht eine 50%-ige Wahrscheinlichkeit, dass zwischen zwei Ge-
schwistern die Halfte der Merkmale Ubereinstimmen («half
match») und ein Risiko von 25%, dass zwei Geschwister unter-
schiedliche HLA-Merkmale geerbt haben. Dank der Fortschritte
der immunsuppressiven Behandlung kénnen Transplantationen
auch vorgenommen werden, wenn keine gemeinsamen HLA-
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Merkmale vorliegen. Man weiss aber, dass ein «perfect match»
zu einem besseren und langerfristigen Erfolg fahrt.

Infertilitat: Die Frau wird zwar schwanger, kann die Schwangerschaft aber
nicht austragen.

Praimplantations-Screening: Reihenuntersuchung fir bestimmte genetisch bedingte Krank-
heiten (zum Beispiel fir cystische Fibrose, Thalassamie etc.).

Sterilitat: Eine Frau kann nicht schwanger werden.

Trisomie: Dreifaches Vorliegen eines bestimmten Chromosoms bei einem
Individuum in einer Zelle.

Unfruchtbarkeit: Wird haufig im nicht differenzierten Sinn von Sterilitat und/

oder Infertilitat verwendet.
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