ESSAY

ENDE EINER FARCE

DER EMBRYONENSCHUTZ SOLL LEBEN SCHUTZEN, ABER ER KANN MENSCHEN SCHADEN.
VoN EBERHARD SCHWINGER

schieden, dass die Prdimplantationsdiagnostik in
Deutschland rechtméBig ist. Seit 15 Jahren warte ich
auf dieses Urteil — seit mich an einem Sommertag des Jahres
1995 ein Ehepaar um Hilfe bat, die ich ihm nicht geben durfte.

Die beiden hatten viel durchgemacht. Ihr Kind rochelte und
hustete. Zaher Schleim verstopfte seine Bronchien. Néachtelang
wachten die Eltern an seinem Bett. Das Kind litt an Muko-
viszidose, einer schweren, rezessiv vererbten Krankheit. Ein
zweites Kind mit diesem Leiden — noch mehr Arztbesuche
und noch mehr durchwachte Néachte —, das wiirden sie einfach
nicht schaffen, davon waren beide
iiberzeugt.

Sie wussten: In ihrer beider Erb-
gut schlummerte das Gen, das fiir
die Krankheit verantwortlich ist.
Die Wahrscheinlichkeit, dass bei
einer erneuten Schwangerschaft
auch das zweite Kind erkranken
wiirde, betrug deshalb 25 Prozent.
Zweimal schon hatten es die bei-
den darauf ankommen lassen.
Zweimal hatte sich im Rahmen ei-
ner prianatalen Diagnostik heraus-
gestellt: Auch diese Kinder trugen
die krank machenden Gene in sich.
Zweimal hatten sie abgetrieben.
Nie wieder wollten sie diese Tortur
durchmachen miissen. Deshalb ka-
men sie zu uns.

Ich wusste, dass ich ihnen helfen
konnte. Doch bald musste ich er-
kennen, dass ich das nicht durfte.

Ein noch junges Verfahren der Fortpflanzungsmedizin schien
wie geschaffen fiir meine Patienten. Die Praimplantationsdia-
gnostik, kurz PID, steckte noch in den Anfingen. Im Ausland
wurde sie aber schon durchgefiihrt. Die Embryonen werden
dabei vor der Einpflanzung in die Gebarmutter auf eine schwere
erbliche Krankheit hin untersucht. Kranke Embryonen werden
gar nicht erst eingepflanzt. War das nicht genau das, wonach
das Ehepaar suchte?

Alle Vernunft schien fiir die Methode zu sprechen, das Gesetz
jedoch dagegen. In dem damals fiinf Jahre jungen Embryonen-
schutzgesetz wird die PID zwar nicht explizit verboten. Doch
stellt das Gesetz unter Strafe, einen extrakorporal erzeugten
Embryo zu einem nicht seiner Erhaltung dienenden Zweck zu
verwenden. War dies nicht gleichbedeutend mit dem Verbot,
ihn, selbst wenn er erbkrank war, zu zerstoren?

Der Fall des Ehepaares ging durch die Presse. Viele Institu-
tionen und Arzteverbande sprachen sich vehement fiir die PID
aus. Geholfen hat es alles nicht.

Es war grotesk: Embryonen in der 12., 13. oder 14. Woche —
mit Kopf, Hinden, Herz, Leber und Gehirn — durften abgetrie-
ben werden. Ein Zellhaufen in der Petrischale dagegen genoss
den allerhochsten Schutz. Und dass wir den Frauen mit der

ﬁ m vergangenen Dienstag hat der Bundesgerichtshof ent-
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Befruchtung einer Eizelle

Alle Vernunft sprach fiir die Methode,
das Gesetz jedoch dagegen.

PID das schwere Leid des Abbruchs ersparen konnten, wog
nichts dagegen. Ein Gesetz, das Leben schiitzen sollte, hat so
verhindert, dass das Ehepaar, das damals zu uns kam, je ein
zweites Kind bekam.

Und was taten wir Arzte? Wir haben den PID-Tourismus an-
gekurbelt. Was blieb uns anderes iibrig? Wir haben den Leuten
die Telefon- und Faxnummern von Kliniken etwa in Briissel
oder Barcelona zugeschoben — und immer darauf geachtet, dass
diese nicht in den offiziellen Arztbriefen aufgetaucht sind. Da-
mit ndmlich, so damals die Rechtsauffassung, hitten wir uns
der Beihilfe zu einer strafbaren Handlung schuldig gemacht.
Vielen Patienten allerdings konn-
ten wir auch mit einer Vermittlung
ins Ausland nicht helfen: Sie konn-
ten die Behandlung, deren Kosten
sie dann natiirlich allein zu tragen
hatten, gar nicht bezahlen — zumal
fiir Deutsche natiirlich ganz ande-
re Preise galten als fiir die Lands-
leute in Belgien oder Spanien.

Vor zehn Jahren ungefdhr be-
gann der zweite Teil der Farce: Die
Polkorperdiagnostik wurde erfun-
den. Dabei untersucht man nicht
eine Zelle des Embryos, sondern
die Polkorper — so wird das geneti-
sche Material genannt, das die
Eizelle bei ihren Reifeteilungen
abgestoBen hat, bevor die Kerne
von Ei- und Samenzelle ganz ver-
schmolzen sind. Ein echter Embryo
ist zu diesem Zeitpunkt noch nicht
entstanden, man bewegt sich also
aulerhalb der Giiltigkeit des Embryonenschutzgesetzes — ein
Trick, mit dem wir uns das Recht erwarben, unseren Patienten
helfen zu diirfen.

Wirklich verniinftig ist der Einsatz dieser Technik freilich
nicht: Sie ist extrem aufwendig und organisatorisch weitaus an-
spruchsvoller als die PID. Es lassen sich mit ihr auch nur solche
Krankheiten erkennen, die von der Mutter vererbt werden. Ist
der Vater der Ubertrager, versagt die Methode.

Trotzdem haben wir sofort gesagt: Das machen wir. Unter
den Ersten, die sich behandeln lielen, war ein Paar, dessen ers-
tes Kind im Alter von dreieinhalb Jahren an Mukopolysaccha-
ridose gestorben war, einer Krankheit, bei der sich toxische
Zuckermolekiile in simtlichen Organen ablagern.

Die Leidenswege der Familien dhneln sich. Nach dem Tod
ihres ersten Kindes war auch diese Frau zweimal erneut schwan-
ger geworden. Und auch hier: zweimal hoffen, zweimal bangen,
zweimal die grofe Enttduschung und dann der Schmerz der
Abtreibung. Jetzt konnte sie nicht mehr. )

Anders als in dem Fall vor fiinf Jahren standen wir Arzte
diesmal jedoch nicht mit gdnzlich leeren Handen da: In der Lii-
becker Universitédtsfrauenklinik unter der Leitung von Klaus
Diedrich wurden der Frau nach hormoneller Stimulation 20 Ei-
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zellen entnommen und diese befruchtet. Nur eine einzige dieser
Zellen trug die Anlage der Stoffwechselstorung am Ende nicht
in sich. Doch das reichte. Der Embryo, der sich daraus entwi-
ckelte, wurde der Frau eingepflanzt — und im November 2004
brachte sie einen gesunden Jungen zur Welt, das zweite Baby
in Deutschland, das mit dieser Technik gezeugt worden war.

Im Ausland allerdings schiittelte man dariiber nur den Kopf.
Auf internationalen Kongressen waren wir, die Humangenetiker
aus Deutschland, Exoten. Wir wurden angeguckt wie Verriickte.
Die ganze Welt machte PID, wir dagegen werkelten an unserer
Polkorperdiagnostik herum. Immerhin: Wir haben dieses Verfah-
ren verbessert und damit auch ganz respektable Ergebnisse erzielt.
Warum wir das aber taten, konnten wir niemandem erkldren.
Das Embryonenschutzgesetz ist eben weltweit ein Unikum.

Nun endlich aber hat, 15 Jahre zu spit, die Vernunft gesiegt.
Der Bundesgerichtshof hat die PID so verstanden, wie ich sie
immer gesehen habe: nicht als Mittel zur Selektion, sondern
als Chance, Menschen zu helfen. Denn kann es falsch sein, ein
gesundes Kind haben zu wollen?

atiirlich haben sich auch jetzt die Mahner sofort zu

Wort gemeldet. Von Dammbruch ist die Rede, vom

Menschen nach MaR3 und von Eugenik. Ein neues Ge-
setz, so heillt es, miisse her, um den Missbrauch der PID-Tech-
nik zu verhiiten.

Wozu? Die Klarheit, die aus
dem Urteil der Bundesrichter
spricht, kann durch ein neues Ge-
setz nur geschmilert werden. All
die Fragen und Probleme, die jetzt
aufgeworfen werden, sind vorge-
schoben — oder lgsbar.

Das ,,Designer-Baby“, vor dem
jetzt alle warnen, ist nichts als ein
Hirngespinst. Es ist Science-Fiction
und wird nur benutzt, um gegen
die PID Stimmung zu machen.
Selbst wenn irgendjemand Men-
schen maf3schneidern wollte, miiss-
te er schnell einsehen: Das geht gar
nicht. Die Vererbung von Merkma-
len wie Haarfarbe, Korpergro3e
und erst recht Intelligenz und Emo-
tionalitét ist viel zu kompliziert,
als dass sie sich durch PID je wiirde
steuern lassen. Zudem sind sdmt-
liche Eigenschaften in komplexer
Weise Umwelteinfliissen ausgesetzt. Das einzige Merkmal, das
sich ,,designen® lasst, ist das Geschlecht des Kindes. Dieses zu
wihlen, schlieBen aber das Gesetz ebenso wie das aktuelle
Urteil ausdriicklich aus.

Auch die Befiirchtung, dass PID zur Diskriminierung Behin-
derter fiihren wiirde, ist unberechtigt. Wir machen jetzt seit
iiber 40 Jahren Prinataldiagnostik. Und es stimmt: Behinderte
Foten werden dabei regelmiallig abgetrieben. Aber hat sich da-
durch die Situation der Behinderten verschlechtert? Im Gegen-
teil: Behinderte sind heute wesentlich hoher geachtete Mitglie-
der der Gesellschaft als vor 40 Jahren. Immer mehr gehen in
Integrations-Kindergérten, immer mehr erreichen einen Schul-
abschluss.

Ein anderer Einwand lautet, man miisse der PID enge Gren-
zen setzen, andernfalls werde sie schon bald selbst bei minderen
Gebrechen Anwendung finden. Ich verstehe nicht, worauf sich
diese Angst griindet. Das BGH-Urteil grenzt klar ein, in welchen
Fallen eine PID in Frage kommt: ndmlich nur, um ,,schwere ge-
netische Schiaden“ zu verhiiten. Ein breitflachiges Screening
von Embryonen, bei dem ohne bestehenden Verdacht nach
erblichen Belastungen gesucht wiirde, ist damit untersagt. Ich
hielte es auch fiir zutiefst unethisch.

Mukoviszidosekranke bei Massage und Gymnastik

Nun endlich hat, 15 Jahre
zu spat, die Vernunft gesiegt.

Und auch ein weiteres Verfahren, das im Ausland ja bereits
praktiziert wurde, bleibt in Deutschland verboten: Embryonen
diirfen nicht danach ausgewé#hlt werden, ob sie nach ihrer Ge-
burt ein geeigneter Knochenmarks- oder Stammzell-Spender
fiir ein lebensbedrohlich erkranktes Geschwisterkind sind.

gezogen — und dies sogar enger, als es verniinftig wére.

Das Gendiagnostikgesetz namlich, das im Februar dieses
Jahres in Kraft getreten ist, schrinkt Gentests an Foten auf solche
Krankheiten ein, die sich schon in der Kindheit manifestieren.
Eine Suche nach Krebsgenen wird es bei der PID in Deutschland
also nicht geben. So weit, so gut. Katastrophal aber ist es, dass
durch diesen Passus — es war ein Kompromiss in letzter Minute —
auch die erst im Erwachsenenalter auftretende Chorea Hunting-
ton von jeder vorgeburtlichen Diagnostik ausgeschlossen wurde.
Wir werden also auch kiinftig nicht verhindern diirfen, dass Kin-
der geboren werden, die an diesem schrecklichen Nervenleiden
sterben miissen — und dies, obwohl sich der Betroffenenverband
eindeutig fiir die PID ausgesprochen hat.

Gewiss, es bleibt die Frage, was genau denn ein ,,schwerer
genetischer Schaden“ sei. Eine Liste, die zwischen ,,schwer®
und ,,nicht schwer® unterscheidet, hilft uns dabei aber nicht
weiter — in der Pridnataldiagnostik kommen wir auch seit vier
Jahrzehnten ohne eine solche Liste aus. Allenfalls ist denkbar,
dass eine unabhédngige Kommis-
sion Mindestkriterien erarbeitet,
unter denen eine PID in Frage
kommen kann. Das Wichtigste
aber bleibt, dass am Ende nur die
Eltern iiber eine PID entscheiden
konnen und diirfen — und zwar
nach einer ausfiihrlichen Beratung.

Dieses Prinzip hat sich bei der
vorgeburtlichen Diagnostik sehr
bewéhrt. Denn die Praxis zeigt,
wie unterschiedlich Elternpaare
die Krankheit oder Behinderung
ihres Kindes erleben konnen. Man-
che zerbrechen, andere wachsen
daran. Nur die Eltern konnen des-
halb eine verantwortliche Ent-
scheidung treffen.

Eine letzte Bemerkung: Gern
werden in der Debatte um die PID
als Beispiel die Trisomie 21 oder
andere Chromosomenstorungen
angefiihrt. Dies fiihrt in die Irre, denn diese Syndrome sind zwar
haufig, mit Hilfe der PID aber kaum zu verhiiten. Zwar haben
Arzte es haufig versucht: Sie haben Embryonen auf Chromoso-
menstorungen hin untersucht, ehe sie diese implantierten. Sie
mussten jedoch feststellen, dass der Anteil von Embryonen mit
solchen Storungen extrem hoch ist — viel hoher, als es der Anteil
von Trisomie-Kindern erwarten lieBe. Offenbar gibt es frith-
embryonale Reparaturmechanismen, mit deren Hilfe der Embryo
sich selbst tiberschiissiger Chromosomen zu entledigen weil.
Fiir die Praxis bedeutet das: Die PID ist im Falle des Down-Syn-
droms und dhnlicher Syndrome weitgehend ungeeignet.

Wir sollten deshalb nicht vergessen: Die PID taugt nicht zur
Massenuntersuchung. Man kann mit ihr nur seltene, durch den
Defekt einzelner Gene verursachte Erkrankungen verhindern.
Insgesamt, schdtzen wir Humangenetiker, wird es in Deutsch-
land etwa 500 PID-Untersuchungen pro Jahr geben. Dies ist
eine geringe Zahl. Aber in diesen 500 Fillen kann das Verfahren
fiir junge Familien groBes Gliick bedeuten.

D ie Grenzen, die jetzt gefordert werden, sind also langst
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Eberhard Schwinger, 70, war bis 2006 Leiter des Instituts fiir
Humangenetik an der Universitit Liibeck. Seit 15 Jahren setzt
er sich fiir eine Praimplantationsdiagnostik in Deutschland ein.
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