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1. Einleitung

1.1  Einfuhrung in die Bioethik-Debatte

Am 25. Juli 1978 wurde in England das erste Kindogen (Louise Brown), welches
durchlIn-vitro-Fertilisation (folgend=IVF), gezeugt wondevar (63). Bis heute, da nun
in der Offentlichen Debatte (ber Stammzellforschun@entherapie und
Praimplantationsdiagnostik (folgend=PID) gesprocherd, ist es immer wieder zu
verheil3ungsvollen Fortschritten in der Gen-und Bépktionstechnik gekommen. Im
Rahmen des sogenannten Human Genome Project2i30@sn den USA nach tber 10
Jahren gelungen die vollstéandige ,Entschlisseludgt’ menschlichen DNA in ca.
Dreimilliarden Stickstoffbasen zu vollenden. Diesathalten die Bausteine der Gene
und damit samtlicher Erbinformationen (3). Fir @jebesonders Humangenetiker,
Mediziner und Biologen, ist dies ein grol3er Fortgthvielleicht vergleichbar mit der
Entdeckung des Penicillins (Fleming 1928) oder dBNA-Struktur selbst
(Watson/Crick 1951). In Zukunft besteht dadurch hobgrweise auch das Potential,
medizinische Behandlungsmethoden gegen Krankheitien Krebs, Schizophrenie,
Alzheimer und Diabetes zu entwickeln, da deren Kewrg Pathophysiologie oft nur
durch genaue Analyse von DNA-Sequenzen zu verstsheNicht zuletzt kénnen nun
Reproduktionsmediziner durch die Praimplantatiomgaostik eine frihzeitige
Detektion schwerer genetischer Erkrankungen voreehond dieses bereits vor dem
Beginn einer Schwangerschaft (27). Bis heute konmbe bei fortgeschrittener
Schwangerschaft (ca.10.-14. Schwangerschaftswochahe oft belastende
Pranataldiagnostik (folgend=PND) durchgefiihrt wardgeren Konsequenz vielleicht
ein Schwangerschaftsabbruch war. Bei der PND bestehesonderer Hinsicht eine
problematische Situation fur die Paare. Zum einefl gine mdglichst hohe
diagnostische Sicherheit vorliegen um einen gesgteérd Fetus zu erkennen, zum
anderen besteht die Angst bei der DurchfihrungRD den Fetus zu schadigen.
Zusatzlich ist die Ungewissheit in der Zeitspanoa der Diagnostik bis zum Ergebnis
der Untersuchung eine besondere psychische Betp$tuindie Eltern, da sich diese
haufig mit ihrem bereits gut entwickelten Kind itiémiert haben (55). Bei der PID
wird die Diagnostik im Morula - oder Blastozysteadiim mdoglich, um z.B. Paaren mit
schweren vererbbaren genetischen Erkrankungen Pexspektiven in Bezug auf ihre
haufig komplizierte Reproduktion geben zu kénnersP Technik ist durch eine damit

verbundene IVF ein belastendes und relativ aufwgasdverfahren, was eine Reihe von
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Risiken beinhaltet. Der mogliche Konflikt eine hiésebestehende Schwangerschaft
durch die Untersuchung zu gefahrden herrscht beiRi#® im Vergleich zur PND
primar nicht vor. Auf der anderen Seite wird di®Rius vielen Grunden kritisiert, so
bestent haufig die generelle Wertung, dass der heasd-ortschritt der
Reproduktionsmedizin nicht von einer hinreichendethischen und moralischen
Debatte begleitet wird. Somit kdnnte mdglicherwenggativen Auswirkungen auf die
Biologie des Menschen oder das gesellschaftlicrea@umenleben zu wenig Beachtung
geschenkt werden. Denn in Anbetracht dieser VieHal neuen Erkenntnissen in der
Reproduktionsmedizin, welche zu ebenso vielen ndtragen fiihren, wird deutlich,
dass die Gefahr des Missbrauches zu durchaus lsgeinAngsten filhren kann. Die
Relevanz dieser Uberlegung wird deutlich, wenn ntetrachtet wie schnell die
Bioethik-Debatte um die PID, die friher nur in Haahsen diskutiert wurde, gerade
seit Ende der neunziger Jahre Einzug in die Medjefunden hat (51). Dieser
Meilenstein der deutschen Bioethik-Debatte um dil® Rst von erheblichen
Interessensgegensatzen gekennzeichnet. Das bpmtdr®n der in der 6ffentlichen
Diskussion beteiligten Akteure und die noch gro3éfenge an verschiedenen
Ansichten setzen einen sachlichen, demokratiscinenvor allem fundierten Umgang
mit dieser Thematik auf breiter Basis voraus. Esssnarortert werden inwieweit
Grundrechte und Menschenrechte gewahrt werden korumed ob dazu eine
angemessene, mit dem wissenschaftlichen Fortschiittaltende Gesetzesgrundlage
vorhanden ist. Erschwerend fir die deutsche Deltiidem, dass im Gberwiegenden
Teil der europaischen Nachbarlander die PID séiteiamit leicht steigender Tendenz
durchgefuhrt wird (25). Mittlerweile bestehen instffaallen Landern gesetzliche
Regelungen der PID (vgl. Tab.3). Ein zentraler Hikh&zeigt sich dahingehend, dass
einerseits die Erhaltung oder Festlegung von Geoiden und ethisch-moralischen
Prinzipien gesichert sein muss, zum anderen sati@gliche Betroffene eine adaquate
medizinische Versorgung erhalten. Die Entwicklummg wWissenschaft und Fortschritt
sollte ebenfalls nicht gebremst werden. Die jundggeschichte unseres Landes macht

die deutsche Diskussion uber die PID und Pranaigidistik zusatzlich komplizierter.



1.1.1 Exkurs: Historischer Sonderfall Deutschland

In unserem Land kommt ohne Zweifel in der Debatsel®verend hinzu, dass es sich
sowohl bei der PID und bei allen anderen préanatdlechniken mit Selektion von
Embryonen, als auch bei einem Schwangerschaftsatbion Grunde um eine
eugenische MalRBhahme handeln kdnnte. Das besomdBeatschland ist, dass Eugenik
meistens mit negativen Attributen besetzt wird wftl mit dem Euthanasie- und
Genozidbegriff des 3. Reiches in einem Atemzug genaird, meist ohne dass sich
genauer Gedanken dartber gemacht wird, was diesgifBde facto bedeutet oder ob
dieser Begriff auf die Situation der PID zutreffeadwendbar ist, was besonders im
Bereich der Reproduktionsmedizin und Humangenetk chistorischen Sonderfall
Deutschland” bedingt (33).

Eine haufige schon fast ,klischeehafte* Sichtwetks Gleichsetzung des Begriffes
.Eugenik mit dem Begriff ,Massenmord”, oder mit nem Gutheil3en des
nationalsozialistischen Gedankenguts wird nichtesein der bioethischen Debatte um
die Fortpflanzungsmedizin angefiihrt. Ahnliche Argumationen werden oft auch bei
anderen kontrovers diskutierten Themen, wie z.B.Sterbehilfe verwendet (31). Die
nun berechtigte Angst, oder durch Vorurteile undllicéerpretationen von Tatsachen
entstandene unberechtigte Angst, vor der Eugenik der modernen
Reproduktionsmedizin wird regelhaft als Kontra-Amgnt angefiihrt. Sie entsteht
maoglicherweise auch dadurch, dass die mit den degtidnsmedizinischen Techniken
verbundene prinzipielle Moglichkeit eugenische &idlrchsetzen zu kénnen im Kern
dem gleichen Gedankengut folgen kdnnte wie beiEterordung von Menschen mit
Behinderung und unerwtiinschter Abstammung wahrend Ndziherrschaft. Diese
Angst gewinnt besondere Bedeutung wenn man sichusswvird, dass damals eine
Machtlosigkeit gegentber der Durchsetzungsfahigteit eigenen Moralvorstellungen
geherrscht haben muss, denn schliel3lich sind dier¥ehen der Nazis sozusagen in der
eigenen ,Nachbarschaft® geschehen, ohne dass ekindert werden konnte.
Moglicherweise wurde es aus Furcht vor der eigafenfolgung und Ermordung sogar
einfach hingenommen.Tyotz eines gewandelten Wissenschaftsverstandnigebsn
solche Erfahrungen aber den Befiirchtungen vor gectetn Verdnderungen der
menschlichen Natur eine historische Plausibilitat(Ethische Probleme der
Gentechnologie, S.314, 60). Heute besteht bezlglieh allgemeinen genetischen
Manipulation und Selektion von Menschen und Leb@&nesusatzlich eine gewisse



Skepsis und Ablehnung, z.B. wenn es um die gemetiséerdnderung von Mais,
Kartoffeln oder anderen Nutzpflanzen geht (43).

Um diese Vorstellungen und Argumente in der Diskarss um die
Reproduktionsmedizin und Humangenetik adaquat adegen, sollte mit dem Begriff
der Eugenik detaillierter und sachlicher umgegangerden.

Eugenische Ideen gab es schon im Altertum (Paadend3esten), heute gibt es diese
ublicherweise bei der Zucht von z.B. NutztierennDa@ssenschaftlichen Ausléser der
modernen Eugenik setzte die EvolutionstheoBeidin of Speciesd859 von Charles
Darwin (1809-1882 und die Vererbungslehre von Georg Johann Merkk24-1884.
Der Begriff ,Eugenik wurde 1883 von Darwins Cousifrancis Galton1822-191)
eingefuhrt und bedeutet ,Lehre von den guten Edxgenl, bzw. Geschlechtern®. Das
Ziel der ,Eugenik‘ war es, den fur gut empfundengnteil der Erbanlagen der
Gesellschaft zu erhéhen, bzw. den fur schlecht entg@nen Anteil zu vermindern.
Galton beschétftigte sich besonders mit der Veregbdes menschlichen Intellektes.
Aber viele Uberlegungen von Galton waren rassisésc Natur und oft
unwissenschaftlich, obwohl er sich ebenfalls mittistischen Verfahren zur
Untermauerung seiner Theorien beschéftigte (33).

Von Mitte des 19. bis Mitte des 20. Jahrhunderts di@ Eugenik-ldee weltweit
verbreitet und wurde auch praktiziert (Sterilisaigesetze, Einwanderungsgesetze,
USA, Kanada, Skandinavien). Mit dem Begriff der sashygiene im 3. Reich,
erreichten die Uberlegungen der Eugenik ihren Zustidetzten dramatischen
Hohepunkt. Die eugenischen Vorstellungen im drifgaich waren extrem und wurden
in einem totalitaren System mit Gewalt und Untec#iting in unvergleichlichem
Ausmald umgesetzt. Ob eine ,Rasse” gutes oder $tbteErbgut hatte unterlag bei den
Nazis der Willkir und einer unwissenschatftlichem dalschen Auslegung der Genetik
(Nur sie selbst sahen sich als eine HerrenrasseWamde eine Gruppe als schlechte
.Rasse” befunden, wurde sie systematisch verfolgtaine Verbreitung der Gene zu
verhindern oder die Gene auszuloschen (Genozid)33 1%ichtete sich die
nationalsozialistische ~ Willkir sogar gegen Landsher, Bettler, Trinker,
Arbeitsunwillige, es entstanden z.B. Bettler Kortzationslager (34). Die bewusste
Vermischung von Ethnie, Religion, korperlichen 8taga mit schlechten und fraglich
gefahrlichen Eigenschaften durch die Nationalsste&xh und eine durchorganisierte
Propaganda fiihrte unter anderem zu den uns bekadramatischen Folgen (33,)34
Unterscheiden muss man hier nach Paul und Junkesclzen Kranken und

Behindertenmorden  (,Euthanasie®), = RassenideologaV (Diskriminierung,
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Verfolgung und Mord von religiosen und ethnischemugpen), und Eugenik
(Bekéampfung von erblichen Krankheiten).

Die Eugenik hatte das Ziel den menschlichen Genpgealelt mit wissenschatftlichen
Mitteln zu verdndern und die genetische Zusammeusgt einer Bevdlkerung
signifikant zu beeinflussen. In der Populationsgi&nest unter signifikant eine
Halbierung oder Verdopplung einer genetischen Wiagiain einer Population zu
verstehen (33).

Sind die Arbeitsfelder der Humangenetik und Repktidunsmedizin eine neue Form
der Eugenik? Dieses ist eine in der Bioethik-Debath die PID durchaus befiirchtete
negative Auswirkung der Reproduktionsmedizin. Undséds, da die Bevdlkerung
aufgrund des sozialen Drucks in der Gesellschafti dgetrieben werden kdnnte PID
und PND in Anspruch zu nehmen um z.B. die Gebme¢sKindes mit Behinderung zu
vermeiden. Solche Beflirchtungen wurden manchmatlemt Eugenikterminus und der
Angst vor einer ,Normierung” der Gesellschaft inrb@dung gebracht (13). Dieses
sind durchaus nachvollziehbare Angste, aber karmvuoa Eugenik sprechen? Mit den
Mitteln der modernen Reproduktionsmedizin wird eshwgcheinlich in Zukunft
zumindest theoretisch mdglich eugenische Ziele erfiolgen. Die Humangenetik und
die Reproduktionsmedizin haben jedoch gemal besilehd eitlinien ausschliel3lich
die Interessen von betroffenen Paaren und Individuwe Blick, was auch in der
vorliegenden Arbeit empirisch untersucht wird.

Die Entscheidungen Uber eine genetische Diagndistijen rechtlich immer bei den
Paaren selbst, sodass die Beflirchtung einer staatliProgrammatik derzeit nicht zu
grol3 sein durfte. Es wurde bereits gezeigt, dassEditscheidung der Frau oder der
Eltern, ein gesundes Kind zu bekommen, durch deuclOrder Gesellschaft mit
beeinflusst wird (55). Dennoch ist es in Bezug dah inhaltlichen Eugenikbegriff
fragwirdig, ob die Entscheidung der Eltern gegenkeankes Kind aufgrund der Idee
der Verbesserung der genetischen Zukunft der Méesicgetroffen wird (33). Wenn
Eltern durch eine genetische Beratung, Arzte oderGksellschaft trotzdem ermutigt
werden, z.B. PID durchzufiihren oder ein krankesdKabtreiben zu lassen, sind die
Grinde eher individueller Natur, wie allgemeine &eHung von Familie und
Zusammenleben, psychische und finanzielle Ubemrastuit der Pflege eines kranken
Kindes. Das Anstreben einer Verbesserung des geheti Pools der Gesellschaft, was
ja das Ziel von Eugenik ist, scheint hier wenigesr dsrund der individuellen
Fortpflanzungsentscheidung zu seirDig mangelnde Relevanz der individuellen

Fortpflanzungsentscheidung fir die Evolution desageten menschlichen Art bedingt
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aber, dass es keine Individual-Eugenik geben kafidas Eugenik-Argument in der
Diskussion um die Humangenetik: eine kritische Asal S.37 (33)). Derzeit spielt die
Eugenik in der Humangenetik und der Reproduktiorsane eine vollig untergeordnete
Rolle. Ein zentraler Punkt in der Diskussion um ditumangenetik und
Reproduktionsmedizin ist eher eine mogliche Diskmisrung und Krankung von
Menschen mit Behinderung durch die pranatale Diatikound vorhergehende
genetische Beratung. Sowohl PND als auch die Plbn&d durch die selektive
Vernichtung von Embryonen und Feten bei schon gatsor Betroffenen, die
womdglich die gleiche Erkrankung haben, Angste Wmdicherheit hervorrufen (46),
die im Spiegel der jingeren deutschen Geschichte Hagenikbegriff eine andere

Bedeutung geben.

1.2  Konzeption des Gesamtprojektes

Die Dissertation ist Teil eines Projektes und wurohe Rahmen des BMBF
(Bundesministerium fur Bildung und Forschung) Fdkdezeptes,Forschung zu den
ethischen, rechtlichen und sozialen Aspekten ddeldtaren Medizin“begonnen. Ziel
dieses Forderkonzeptes ist die Starkung geisteshts- und sozialwissenschatftlicher
Forschung, die den immensen naturwissenschatftliEinkanntnisfortschritt im Bereich
der molekularen Medizin begleitet. Dieses multizieohe interdisziplindre Projekt mit
dem Arbeitstitel,,Praimplantationsdiagnostik (PGD) und Praimplantatisscreening
(PGS) - gesellschaftliche und ethische Problemfeddeer Etablierung und Ausweitung
der PGD" (38), wurde von 2002-2004 durchgefuhrt. Es baliedauf einer weiteren
durch das BMBF geftrderten Studie auf, welche dalrger Arbeitsgruppe Bioethik-
Klinische Ethik in Kooperation mit der Universitéisderklinik Heidelberg von Mai
2000 bis August 2002 durchgefuhrt hg®r@implantationsdiagnostik (PID) zwischen
Keimbahngentransfer und selektivem Abort, BefragtorgHochrisikofamilien zu ihren
Praferenzen bezuglich frihestméglichen vorgebimgiidiagnostik*)

Die Technikfolgenabschatzung an einem Grenzbereghschen Geistes- und
Naturwissenschaft im Rahmen einer kontextsensitiztnk ist das zentrale Element
des Gesamtprojektes. Aufgrund dessen, wurde diesgigkt auf breiter Basis mit

insgesamt 7 Unterprojekten angelegt (Abbilduig 1



Abbildung 1: Uberblick der durchgefiihrten Projekte der AG Bioethik-Klinische
Ethik/Zentrum fir Konfliktforschung, 2002-2004 (38)
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1.3  Entstehung der Arbeit

Zum Zeitpunkt der Entstehung dieser Arbeit, gakt &raimplantationsdiagnostik in
Deutschland als verboten. Das Verbot wurde damakhrieitlich durch das
Embryonenschutzgesetz (EschG) von 1990 (14) alsergkl betrachtet. Mit den
Fortschritten in der Reproduktionsmedizin, besosdsit der Etablierung der IVF,
wurden Stimmen laut, die nach einer anderen, zeié#ffen Gesetzesgrundlage und
Neubewertung der Fortpflanzungsmedizin riefen (I3 aktuelle Bioethik-Debatte
um den moralischen und rechtlichen Status der RiRlg/seit dem Jahr 2000 intensiver
gefuhrt. Zu diesem Zeitpunkt veréffentlichte die Blesarztekammer (BAK) einen
Entwurf zur Durchfiihrung der PID in Deutschland, welchem die eingeschrankte
Zulassung der PID befirwortet wurde (6). Auch aesem Grund hatte dieses Thema
breiteren Einzug in Wissenschaft, Politik und Medigehalten. In der 6ffentlichen
Diskussion sah man selten eine ausgeglichene umtieftte Diskussionsplattform der
beteiligten Gruppen. Die in Deutschland gefuhrtdod@te ahnelte meines Erachtens, in
der Vergangenheit gefihrten Debatten, beispiel®vees Uber die Neufassung des 8
218 StGB (10) im Sommer 1995, in welcher bereitsntiavers Uber das
Embryonenschutzgesetz und die Abtreibungspraxis . bxferhitungspraxis in
Deutschland diskutiert wurde (73). Haufig hatte nd@m Eindruck in der Diskussion
um die PID seien nur die Beitrage und Meinungen igen Mitglieder von
Fachgesellschaften und Interessenverbanden zuhreeme In den Medien wurde hin
und wieder Uber Einzelschicksale von Paaren betichiir welche die PID die einzige
Hoffnung zu sein schien. Einige Beitrdge wirktematiuSchlagworte wie;Sehnsucht
nach dem perfekten Kindbder,Test Tourismus; (gemeint waren Gentests) (65, 61)
polarisierend, was zusatzlich zu einer Verzerrueg Diskussionsgrundlage flihrte,
wahrscheinlich aber nicht einem reprasentativen Bller an der Debatte beteiligten
Akteure entsprach.

Die Auffassung von in der Praxis tatigen Expertear &eproduktionsmedizin und
Humangenetik, sollte als weitere Bewertungsgrureldignen, um das Meinungsbild
reprasentativer darzustellen, da die offizielleall8hgnahmen der Reprasentanten der
Fachgesellschaften dieser Gruppen maoglicherweigendabweichen kdnnen. Ebenso
sollte die Auffassung und Erfahrung der mittelbad wnmittelbar Betroffenen und der
gesamten Bevdlkerung bekannt sein. Dieses ersdbesainders wichtig, wenn tber ein

gesetzlich verankertes strafrechtliches Verbot gadhcht wird.
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Eine Entscheidung Uber eine Zulassung oder eineéfbeistehen des Verbotes der PID,
basierend auf dem EschG, war zurzeit der BefragumhEntstehung der Arbeit nicht
getroffen. Kurz vor dem Abschluss der Arbeit im Soen 2010 entschied der
Bundesgerichtshof (BGH), dass ein Verbot der PlBregelt Uber das EschG nicht

gelten kann und somit die PID derzeit nicht mehbgten ist (8).

1.3.1 Vorstellung und Ziele der Arbeit

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll die Einszbég und Bewertung der PID und
PND von Humangenetikern, Reproduktionsmedizinerndkglogen in Deutschland
erarbeitet werden. Diese, durch ihre Tatigkeit @ssfonell mit der Thematik befassten
Expertengruppen, waren im Falle einer Einfihrung ddD direkt mit der
Durchfiihrung dieser Technologie und der BetreuuagRhtientinnen bzw. der Paare
konfrontiert. Sie waren diejenigen, die mit hoheraMscheinlichkeit den meisten
Kontakt mit den Betroffenen und den damit evtl.utesrenden Auswirkungen héatten.
Aul3erdem sind sie Experten auf dem Gebiet der Rrfd@iegnostik, die schon seit mehr
als 30 Jahren in Deutschland angewendet wird. Digsent in der ethisch-moralischen
Auseinandersetzung mit der PID ebenfalls eine antRolle ein. In Abh&ngigkeit der
Ausweitung der PID in verschiedene Anwendungsbkesigiirde auch das Aufkommen
und die Komplexitat der genetischen Beratung ured Alifklarung tber Alternativen
steigen und somit ebenfalls in den Tatigkeitsbéreiieser beiden Gruppen fallen. Auf
der Grundlage von zuvor durchgefiihrten Expertenimgw/s und der aktuellen
bioethischen Publikationslage wurden die zentréd@mensionen operationalisiert. In
den Interviews konnten die fir die Thematik reldeanSchwerpunkte weiter prazisiert
und herausgearbeitet werden, um so eine moglickalistische Auffassung der
Meinung von Experten zu erhalten.

Ziel dieser Arbeit ist es, die Positionen und Eetlahgen der Experten in der Bioethik-
Debatte um die PID deutlicher und valider darzietelUber Expertenmeinungen im
Zusammenhang mit der Praimplantationsdiagnostik@glbisher in Deutschland kaum
Daten. Im Rahmen dieser Arbeit sollen deskriptivesgagen der Expertengruppen zu
zentralen Themen (z.B. Zulassung der PID, Indikegiobei PID, Status des Embryos,
Wertungswiderspruch PID und PND) untersucht werdighenfalls von Interesse sind
auch Einflussfaktoren auf die Einstellung zur P WPND, z.B. die Einschatzung des
Schweregrades genetischer Erkrankungen, die Blungeider genetischen Beratung

und der Einfluss von zentralen psychosozialen Petexrm (eigener Kinderwunsch,
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Religiositat, Distanz zu Behinderung, beruflichéttigkeitsbereich). Dabei gewonnene
Daten sollen in zentralen Punkten mit den Einstgi@n Betroffener (genetische
Hochrisikopaare, infertile Paare), aber auch mihetle weiterer Expertengruppen
(Padiater, sozialwissenschaftlich-ethische Expertemd Hebammen) und der
Bevolkerung verglichen werden. Ein weiteres Zi¢ldi® Uberprifung, inwieweit und
ob sich die Stellungnahmen der Enquete-Kommission Recht und Ethik der
modernen Medizin (15) und die des Nationalen E#tds (54) zur PID von diesem
Gesamtbild unterscheiden. Die Ergebnisse der Umtktsig konnen als weiteres

wichtiges Hilfsmittel im bioethischen Diskurs unediorgeburtliche Diagnostik dienen.

1.4 Aktuelle Datenlage zu Expertenmeinungen zu ettgchen und sozialen

Bezligen vorgeburtlicher Diagnostik und PID

Bis zum jetzigen Zeitpunkt gibt es zu Expertenmegen Uber die
Praimplantationsdiagnostik in Deutschland und auokernational nur wenige
Untersuchungen. Dieser Umstand ist umso verwurother] da die PID in vielen
Nachbarlandern seit langerem angewendet wird uctd aomer mehr Betroffene aus
Deutschland dariber nachdenken die PID im Auslanautzen (56, 58, 61).

Im Folgenden sollen die verschiedenen Untersuchunge Expertenmeinungen
vorgestellt werden. Nicht alle Untersuchungen beaiesich ausschliel3lich auf die PID,
sind aber an zentralen Punkten mit Teilen dieseetdnchung in einen Zusammenhang
zu bringen. Beispielsweise befasst sich eine akbdreersuchung aus dem Jahr 1989
ebenfalls mit der Befragung von Humangenetikerninternationalen Vergleich (72).
Obwonhl seit der Befragung schon tber 20 Jahre ngegasind und damals die PID als
diagnostische Mdoglichkeit nicht bekannt war, saksg Untersuchung hier erwahnt
werden, da sich die ethischen Konflikte bei Entshlmegsfindungen in der genetischen
Beratung und die Bewertung vieler GegebenheitedemReproduktionsmedizin nicht

grundlegend geandert haben.

Vergeer et al. (69pefragten in den Niederlanden medizinisch-biolciggs Experten,
welche im Bereich der PND und PID tatig waren, sosozialethische Experten, die
sich aus Ethikern, Psychologen, Soziologen zusarseteten. Zum Thema PID wurden
ethische, gesellschaftliche und soziale Aspekté&utiesrt. Ein Schwerpunkt lag im
ethisch-moralischen Vergleich der ,traditionellenNP» mit anschlieendem

Schwangerschaftsabbruch und der PID mit Verwerfwmog frihen Embryonen.
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Zusatzlich wurde die Akzeptanz der PID bei versdbimen Indikationen bzw.
Schweregraden einer Erkrankung gemessen. Im Kodeextukinftigen diagnostischen
Mdglichkeiten bei PID und PND wurde der Frage ndeln sozialen Akzeptanz von
Behinderung nachgegangen. Hierbei wurde um eingirdtige sozialokonomische
Bewertung der Bereitschaft einer Gesellschaft, mediche Kosten fiir die Behandlung
von diagnostizierbaren genetischen Erkrankungen tragen, gebeten. Diese
Untersuchung wurde sowohl mittels eines Fragebqgaissauch mittels Diskussion
unter den Experten durchgefuhrt und ist deshallntniepréasentativ. Die zentralen

Ergebnisse der Expertenbefragung sind im Folgeadégefuhrt.

» Die PID mit Verwerfung des frihen Embryos wird vden sozialethischen
Experten signifikant akzeptabler eingeschétzt &asRND mit anschlieRendem
Schwangerschaftsabbruch

» Beide befragten Gruppen erwarten eine hohe Nutden@ID bei hohem Risiko
fur schwere Erkrankungen und ein sehr geringe Nugfzwei niedrigem Risiko
fur leichte Erkrankungen.

> Bei der Spezifizierung der Indikationen fir PID éste steigende Akzeptanz der
PID mit zunehmender Schwere der Erkrankung zu esenso besonders wenn
letale Zustande, Pflegebedirftigkeit und auch nietbe und mentale
Behinderungen vorliegen. Medizinische Experten eigine hohe Akzeptanz
fur die Anwendung der PID bei Down-Syndrom, muskedéDystrophie, und
Hamophilie, sowie bei familiaren Dispositionen firB. Krebs. Leichte
Erkrankungen und die Wahl des Geschlechtes ohnemisdhe Indikation sind
fur diese Experten ethisch nicht akzeptabel. Iregesst die Gruppe der sozial-
ethischen Experten etwas kritischer als die mewizimbiologische Gruppe. Die
Akzeptanz der PID in der Gesellschaft wird von baidsruppen beflrwortend,
aber geringer als die Eigene eingeschatzt.

» Die soziale Akzeptanz und die Bereitschaft der Gsdwft fir bekannte
genetische Erkrankungen oder bei bekannten Risiigikfiationen in der
Familie Kosten zu tragen (hier Downs-Syndrom, @i Erberkrankung) wird
in Zukunft als fallend eingeschatzt (Nur durch dwmzial ethischen Experten

bewertet)
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Zusammenfassend zeigen in dieser Arbeit beide @mpeine hohe Akzeptanz

bezuglich der Anwendung der PID auf schwere, da®ehe beeintrachtigende

Erkrankungen und eine eindeutige Ablehnung beihteit Erkrankungen und

hinsichtlich der Geschlechterwahl ohne medizinisaidikation. Die sozialethischen

Experten schatzen die Verwerfung des friihen Embiogogier PID signifikant ethisch

akzeptabler ein als den Schwangerschaftsabbrucketas nach PND. Beide Gruppen
gehen davon aus, dass die Gesellschaft in Zukusfiger bereit sein wird die Kosten
fur pranatal diagnostizierbare Erkrankungen zuemagwischen den Expertengruppen
gibt es kaum signifikante Unterschiede. Eine Supgemanalyse mit psychosozialen
Einflussfaktoren auf die Einstellung wurde nichtahgefihrt.

Durch diese Untersuchung wird es in einigen Punkiéglich, Expertenmeinungen aus
einem Land in dem die PID bereits etabliert isttf méenen aus Deutschland zu

vergleichen.

In einer Expertenbefragung von Marteau et al. ward® Expertengruppen
(Geburtshelfer/Gynékologen, Humangenetiker und Gemaurses) in England befragt
(48). Das Ziel der Untersuchung war die Dokumeatatier Direktivitat genetischer
Beratung bei verschiedenen vererbbaren Erkrankurigesollte untersucht werden ob
verschiedene Arbeitsfelder einen Einfluss auf deeaBungsintention haben und ob die
Schwere von verschiedenen Erkrankungen ebenfall®eneiEinfluss auf die
Beratungsintention hat. Die Einschatzung der Scaveener Erkrankung konnte hier
z.B. in der Direktivitat bezuglich einer Abtreibuiglirekt abgeleitet werden.

Die Gruppe der Geburtshelfer/Gyndkologen berat bEen Erkrankungen am
direktivsten bezlglich der Beendigung der Schwasdeft. Die Gruppe der Genetic
Nurses beréat am direktivsten beziglich der Austmggeines betroffenen Kindes,
wéahrend die Expertengruppe der Humangenetiker Blittelstellung einnimmt. Es
konnten fur alle vorgegebenen Erkrankungen zwiscen Gruppen signifikante
Unterschiede bei der Beratung festgestellt werd&m deutlichsten traten die
Unterschiede bei einer angenommenen Beratung Sidewangeren mit einem Kind
mit Down-Syndrom hervor. Hier wirde knapp 10% dezn&ic Nurses zu einem
Abbruch der Schwangerschaft beraten, wohingeged@%. der Humangenetiker und
Uber 60% der Geburtshelfer/Gynakologen zu einenrédibder Schwangerschaft raten
wurden. Auch bei weiteren Erkrankungen z.B. (CgsisFibrose, Chorea Huntington

und Klinefelter-Syndrom), konnte die gleiche Termlbrobachtet werden.
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Eine zweite Untersuchung zur Beurteilung der Dikatét der genetischen Beratung in
Abhangigkeit von verschiedenen Erkrankungen fuhrhdarteau et al. 1994 mit
humangenetischen Experten in England, Portugal Dedtschland durch (47). Die
Gruppe der deutschen Humangenetiker wurde Uber Liséen der deutschen
Gesellschaft fir Humangenetik ermittelt. Die Direitt wurde hier eingeteilt in:
Beratung neutral aber mehr negative als positive Aspekte, hin zum
Schwangerschaftsabbruchmaoglichst neutral positive und negative Aspekte
gleichermal3en undheutral aber eher mehr positive als negative Aspekte, hin z
Austragung des Kindes.

Die Untersuchung zeigt, dass die humangenetischeperten in England am
neutralsten beraten wirden, die Experten aus Radrdgten mit Abstand am haufigsten
hin zur Beendigung der Schwangerschaft beratendiemdeutschen humangenetischen
Experten am héaufigsten hin zur Austragung der Solgesschaft geraten.

Die Unterschiede zwischen den Landern werden irAdeeit verschieden erklart. Unter
anderem folgern die Autoren, dass politische unghoknische Aspekte einen Einfluss
haben konnten, da z.B. in Portugal die Versorgumgese behinderten Kindes
schwieriger ist als in Deutschland oder Englandesbs fuhrt nach Meinung der
Autoren zu einer eher direktiven Beratung hin zubbiich der Schwangerschatft. In
Deutschland kdnnten historische Grunde - gemeinhiesr wohl der Genozid im 3.
Reich - zu einem sensitiveren Umgang mit der Thinfidbhren und somit eher zu einer
Beratung fuhren, die eine Entscheidung zur Austiggles Kindes fordert.

In der Untersuchung konnten deutliche Einflisse did Beratungsrichtung in
Abhangigkeit verschieden schwerer Einschrankungachdeine Erkrankung gezeigt
werden (geistig/physisch, letal/therapierbar, fspit auftretend). Die Ergebnisse zeigen
insgesamt, dass die Beratung zum Beenden oder afyesireiner Schwangerschaft
durch den Schweregrad, bzw. den Grad der Beeirigécly der jeweiligen Erkrankung
stark beeinflusst wird und deutsche Humangenebkeiiglich der Direktivitat hin zum

Schwangerschaftsabbruch bei verschiedenen Erkrgekuaim kritischsten sind.
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Ende der 80er Jahre wurde von D.C. Wertz und Jl€ichier (72) eine grol3e
multinationale Studie vorgelegt. Zum Zeitpunkt 8&fragung steckte die Entwicklung
der PID noch in den Anfangen. PND war etablier, eliste erfolgreiche IVF war ca.10
Jahre zuvor durchgefuihrt worden (63). Es wurden &hgenetiker aus 19 Nationen
befragt.

Ziel der Befragung war die Detektion, der Umgang die Entscheidungsfindung bei
ethischen Kasuistiken in der klinischen Genetik ugehetischen Beratung von
Hochrisikopaaren, Patienten und Betroffenen im ikwitiurellen Vergleich.

Die Erhebung der Daten erfolgte mittels eines Hsagens anhand konstruierter
klinischer Falle mit vorgegebenen ethischen Kotdlikationen, bei welchen
verschiedene Handlungsmadglichkeiten bewertet usdewéhlt werden konnten.

Unter den 19 Nationen wurden auf diese Weise auddmdnangenetische Experten aus

Deutschland befragt. Inhaltlich wurde untersucht:

[.  Mitteilung Gber sensitive Informationen in versatgaen Situationen
II.  Befundmitteilung Gber Labor- und andere Untersugjaengebnisse
lll.  Die Einschéatzung verschiedener Indikationen fiir PND
IV.  Einschrdnkung und Regulation von kommerziellen Ridberen*
V. Direktive und non-direktive Beratung bei genetistBekrankungen*
VI.  Aussicht/Einschatzung Uber institutionelles geohgs Screening bei

verschiedenen autosomal rezessiven Erkrankungen.Biéviukoviszidoge

*Relevante Punkte im Zusammenhang mit der vorlidgamrbeit

Um die Einschatzung verschiedener Indikationen fur PNDulberprufen, wurden 3
maogliche Falle fir eine PND vorgegeben. Die Expedellten entscheiden ob sie bei
diesen Fallen eine PND anraten wirden oder nicht.

1. PND bei einem Risikopaar, das den méglichen Schemepaftsabbruch ablehnt und
PND nur als Vorbereitung auf ein Kind mit Behindeguviinscht.

2. PND bei einer angstlichen Mutter ohne genetische&d®

3. PND zur Geschlechterwahl ohne medizinischen Gr&ac Gelection).

In den ersten beiden Féllen hatte der Uberwiegdmileder deutschen Experten eine
PND durchgefuhrt. International unterschieden sighbei die deutschen Experten nur
wenig von der Mehrheit der Experten anderer L&n8eKx selection als Indikation fur
PND wurde von den deutschen Experten abgelehetrniational war Sex selection fir

die meisten Experten ebenfalls keine akzeptabligdtidn fir PND, dennoch hétte ein

16



Viertel aller Experten, in einzelnen Nationen bis @0%, eine PND zur Wahl des
Geschlechtes ohne medizinischen Grund durchgefihrt.

Weiter wurde gefragt, ob kommerzielle PND-Zentrdie Untersuchungen bei diesen
0.9g. Indikationen anbieten wirden, besonderen pigdetn Regelungen unterliegen
sollten. Hier zeigten sich vergleichbare Ergebnigantren die kommerziell PND fir

die Indikation Sex selection anbieten wirden, spllhach Meinung der deutschen
Experten durch eine strenge gesetzliche Vorgabellieeg werden. International

beflirworteten etwa zwei Drittel eine strenge gdméiz Regelung flir Sex selection.
Insgesamt zeigten die Ergebnisse, dass deutschertExpm internationalen Vergleich
eine eher strenge Indikationsstellung fur PND salwma mehrheitlich fur eine

restriktive gesetzliche Regelung bei der Indikats@ax selection pladiert hatten.

Ein weiterer zentraler Punkt dieser Untersuchung dia Direktivitdt der genetischen
Beratung in Abh&ngigkeit verschiedener Erkrankun@egl. 47, 48). Die Experten

sollten angeben, ob sie eine, nicht direktive Bergt eine Beratung zur Austragung
oder eher hin zu einer Abtreibung durchflihren wiird®lgende Erkrankungen wurden

zur Auswahl gestellt.

1. Klinefelter-Syndrom (XYY)
2. Turner-Syndrom (XO0)

3. Geringer Neuralrohrdefekt

Bei allen 3 Erkrankungen, welche alle mit einemnalen Lebenserwartung
einhergehen kdnnen, ist der internationale Konf@nsine nicht direktive Beratung
hoch. Beim Klinefelter-Syndrom ist die Tendenz Daektivitdt zu einer Austragung
der Schwangerschaft am hdchsten. Die deutscherrtérpetrden bei allen
Erkrankungen sehr haufig zu einer nicht direktiBematung, aber auch zum Austragen
des Kindes beraten, eine Abtreibung wurde in psaktallen Fallen durch die deutsche

Experten abgelehnt.
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Ergebnisse Uber die Einstellung zu einem damalslsiutheoretisch angenommenen
genetischen Massenscreening und zur Mitteilungsemsiblen Testergebnissen wurde
ebenfalls erhoben. Es wurden dazu 2 beispielhaftetische Erkrankungen
ausgewahlt, auf welche die Gesellschaft gescredized,einer pra-symptomatischen

Testung unterzogen werden kénnte. Es handeltehgchum:

1. Mukoviszidose

2. Chorea Huntington

Generell bestand unter den meisten Experten egerakiner Konsens dartber, dass
Screening, bzw. die Mitteilung von verschiedenenst@gebnissen generell auf
freiwilliger Basis und nur nach Aufklarung der Bdfenen erfolgen sollte. Bei
Mukoviszidose stimmten die Humangenetiker aus @blasd am haufigsten dem
freiwilligen Screening von jungen Erwachsenen, amanigsten einem generellen
gesetzlich vorgeschriebenem Screening zu. In andeémdern war im Unterschied
dazu eine gesetzliche Festlegung des ScreeningdNéegeborenen eine haufiger
gewahlte Option. Die Mitteilung von Testergebnisdm der spatmanifestierenden
Erkrankung Chorea Huntington an offentliche Ingitmen wie Arbeitgeber und
Versicherungen und an Partner und potentiell Bfnef wird nur mit dem
ausdrucklichen Einverstandnis des Betroffenen bedtiet. Hier herrscht, bis auf einige

Ausnahmen, ein internationaler Konsens tber dierWeahder Patientenautonomie.

Zusammenfassend lasst sich an der Untersuchun@/eoiz und Fletcher erkennen,
dass die Bewertungen verschiedener IndikationeRNID in unterschiedlichen
Landern, besonders bei den deutschen Expertemeurgcht-direktiven, neutralen
Beratung und zu einer Erhaltung der Schwangerstiadierten. Wenn man die
Direktivitat in der genetischen Beratung, hin zutvbAuch oder zu einer Austragung
einer Schwangerschatt, als Mal fur die Einschatziengchwere einer Erkrankung
heranzieht, dann wurden Klinefelter-Syndrom, Tw&gndrom und kleine
Neuralrohrdefekte von deutschen Experten, aber mbeimational als eher leichte
Erkrankungen eingeschatzt. Sex-selection wurdedeoischen Experten strikt
abgelehnt, jedoch gab es international einige BEgpereinungen die hiervon starker
abwichen und Sex selection durchaus als IndikdtioPND sahen (z.B. Indien,
Ungarn). Eine, wie von Wertz und Fletcher erwarieternational tbereinstimmende

Herangehensweise an ethische und moralische Priddtlmnder klinischen Genetik
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konnte nicht gefunden werden. Vielmehr gibt eskstaubstantielle Unterschiede, die
durch kulturelle, 6konomische und soziale Strukiudi® Ansichten zu entsprechenden

Themen modulieren.
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1.5 Medizinische Grundlagen

1.5.1 Grundlagen der Reproduktionsmedizin und Humagenetik

Bis in die 60er Jahre hinein bestand praktische&égthnische Moéglichkeit den Fotus
innerhalb des Uterus zu untersuchen. Ausschliefslad) was den Handen erfahrener
Arzte und Hebammen zuganglich war, konnte diagmiestiwerden. Nur Paaren, die
bereits ein erkranktes Kind hatten und bei denen emem vererbbaren Leiden
ausgegangen werden musste, wurde eine beschraekttisghe Beratung geboten.
Mitte der 60er Jahre wurde es moglich, den FoétuselniUltraschall zu erkennen. In
der Embryonalentwicklung lie3en sich zwar morph@olge Strukturen und schwerere
Fehlbildungen des Embryos nachweisen, die Iderdifing von
Stoffwechselkrankheiten und chromosomalen Fehlern arew  dieser
Untersuchungsmethode jedoch nicht zuganglich (8%).der Hilfe der Amniozentese
war es Ende der 60er Jahre Dbereits mdglich, bescherxdenen Erkrankungen
Veranderungen im Chromosomenbild (Anzahl, Strukturerkennen. 1968 wurden die
ersten Pranataldiagnosen gestellt (53) und Anfaarg8@er Jahre wurde das Verfahren
der Amniozentese durch die Chorionzottenbiopsigirerty(71). Beide diagnostischen
Prozeduren kdnnen erst zu einem relativ spatepuigit (Amniozentese ca. ab der 14
SSW, Chorionzottenbiopsie etwa ab der 10. SSW)hdyaftihrt werden (32). Falls sich
die Frau bei einem nachteiligen Befund zu einem rAblb der Schwangerschaft
entschliel3t, liegt dieser Zeitpunkt bereits in filgtgeschrittenen Schwangerschaft, was
von den meisten Frauen, aber auch von Arzten, ralsegBelastung empfunden wird.
Auch die Risiken der Untersuchung fir den Fotusbstel(Abortinzidenz bei
Amniozentese ca. 0,5% und Chorionzottenbiopsi-&20, (32)) und die Wartezeit bis
zur endgultigen Verfugbarkeit der Untersuchungdemgse, stellen flr schwangere
Frauen eine hohe Belastung dar (55). Aufgrund dener praziseren Analyse des
menschlichen Genoms ist es seit Ende der 80er Jabghch, Veranderungen auf
DNA-Ebene zu identifizieren, was die Indikationenaghostischer Malinahmen
betrachtlich erweitert hat.

Mit der IVF, die 1977 erstmals erfolgreich an eindhenschen durchgefuhrt wurde
(63), waren neue Ausgangsbedingungen im Bereichvdegeburtlichen Diagnostik
entstanden. Nun war der Embryo dem Untersucheriniar esehr frihen Phase der
Entwicklung (3-4 Tage nach Konzeption) aul3erhalb Hérpers zuganglich. Diese

Gegebenheit fuhrte zur Entwicklung der Praimplaotsidiagnostik. Mit der PID, die
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1990 erstmals an menschlichen Embryonen angewandee (27), ist die genetische
Untersuchung des Embryos bereits vor der Implamtaitn den Uterus mdoglich. Bei

einem positiven Befund flr eine genetische Erkragkitiann man den betroffenen
Embryo verwerfen und erspart somit der Frau deradpehden Abbruch einer
Schwangerschaft. Die 1990 von Handyside et al. tjeftinrte PID, diente der

Bestimmung des Geschlechtes bei einer x-chromosweenatbbaren Erkrankung (27).
Heute ist eine grof3e Anzahl von Genen identifizéeren Veranderungen eine Vielzahl
von schweren und auch weniger schweren Erkrankubgeingen. Es gibt ebenfalls
Veranderungen an Genen die mit Veranlagungen ZiB.Bfustkrebs und Morbus

Alzheimer in Verbindung gebracht werden. In Zukukdihn die PID sicherlich viele

Moglichkeiten der diagnostischen Weiterentwicklioeten.

Ca. ein Sechstel der genetischen Erkrankungen, deeien eine PID bis 2006
durchgefuhrt wurde, waren monogenetische Einzelgfehte (25). Hier liegt der
Gendefekt isoliert an einer bestimmten Stelle ddADDiese Erkrankungen kénnen als
autosomal rezessiv vererbte Einzelgendefekte aerfiredie Kinder haben bei
heterozygoten Merkmalstragern ein Risiko von 25 % erkranken (z.B.
Mukoviszidose). Oder sie kdonnen als autosomal dam@Defekte vererbt werden,
Kinder einer Person mit dieser Erkrankung sinddr¥® der Falle betroffen. Haufig sind
dominante Erkrankungen in der Familie bekannt un#lasn frihzeitig eine genetische
Beratung erfolgen (z.B. Chorea Huntington). Coremtihgton ist eine sich erst spat
manifestierende Erkrankung (late onset). Eine gecte¢ Beratung ist hier schwierig,
weil die Patienten ihren eigenen genetischen Stafiusicht erfahren wollen. Dieses
trifft ebenfalls auf einige Varianten der Alzheiri@emenz zu. Hier treten besondere
Fragestellungen und ethische Probleme bei der Bsgatim Rahmen der
Familienplanung auf (67). In Deutschland wurde Hudas Gendiagnostikgesetz von
2009 die pranatale Diagnostik spatmanifestiere&tlerankungen verboten (9).

Der x-chromosomale Vererbungsmodus begrindet sieinem Defekt, der auf dem x-
Chromosom liegt. Gut ein Zwanzigstel der Indikaginritir PID waren x-chromosomale
Erkrankungen (25). Weibliche Nachkommen sind sebetroffen oder haben eine
milde Form des Leidens. Sie Ubertragen das defélte auf 50% ihrer Sohne, die
immer erkranken. Da der genaue Mechanismus dieséeki2 zurzeit noch nicht
vollstdndig verstanden ist, scheint es bei der Bibfacher zu sein, nur weibliche
Embryonen zu uUbertragen, anstatt fehlerfreie méhaliEmbryonen zu isolieren.

Demnach wird in diesem Rahmen ,Sex selection® ausdimmischer Indikation
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durchgefuhrt. Haufige x-chromosomal vererbte Erkwangen sind die Myotone
Muskeldystrophie Typ-Duchenne, das Fragile X-Syndumd die Hamophilie.
Aneuploidiensind fehlende oder zusatzliche Chromosomen. Diesddverteilungen
entstehen typischerweise in der ersten ReifeteitlergEizelle. Nach der Befruchtung
kann dieses zu einer Trisomie bzw. Monosomie fuhi¢&ufige Aneuploidien sind
Trisomie der Chromosomen 21, 13, 18 sowie der Geslatschromosomen, das
Klinefelter und das Turner-Syndrom.

Aneuploidien sind verantwortlich fiar 95% der posak@n chromosomalen
Anomalitaten (57) und treten gehauft bei Frauefortgeschrittenem Alter auf (24), wo
sie fur vermehrt auftretende Aborte verantwortligemacht werden konnen.
Aneuploidien sind mitverantwortlich fir Fehlschlagpei der IVF (52) und es ist
anzunehmen, dass Aneuploidien auch bei der norntéderzeption Aborte bedingen
(59). Demzufolge kénnte die Durchfihrung einer MiDRahmen der normalen IVF,
z.B. die Abortrate verringern und die Implantati@te erhdhen, indem Embryos mit
Aneuploidien nicht implantiert werden wirden (22).5Der Umstand, dass sich diese
Frauen ohnehin einer IVF Behandlung unterziehemt fZu der zentralen Frage ob eine
regelhaft durchgefuhrte zusatzliche PID bei der IME Erfolgsrate verbessert und
somit zu einer betrachtlichen Ausweitung der mdwglit Indikationen fur PID flhren
wirde. Zum Zeitpunkt der Expertenbefragung, war Disgenlage zu dieser Thematik
nicht eindeutig und die PID als moglicher Routimsaeiz wurde haufig umstritten
diskutiert. Es zeigt sich im Rahmen der aktueller8tudienlage, dass eine
vorgeschaltete PID bei der IVF nicht zu einer Vedagung der Schwangerschaftsraten
fuhrt, sondern diese sogar verringern kann (1168D,Ungeachtet dessen, wird dieses
Verfahren weltweit als PID-Aneuploidiescreening bder IVF-Therapie unter
bestimmten Voraussetzungen eingesetzt und warrae E006 die haufigste Indikation
fur PID (24). Die Schwangerschaftsraten zu dieser IndikdtioP1D, sind geringer als
bei anderen Indikationen. Die PID wurde bis jetat #ber 50% zum PID-
Aneuploidiescreening eingesetzt (25).

Es gibt weitere chromosomale Stoérungen, bei ihnéhlen die chromosomalen
Translokationen zu den haufigsten. Bei der Robefiganslokation (13; 21) lagert sich
Chromosom 21 an Chromosom 13 an. Die Trager di€smmnslokation sind gesund
(balanciert), sie geben dieses Chromosom weites,augeiner Trisomie 21 fuhren kann
(unbalanciert). Die PID wurde bis jetzt in ca. @n&echstel der Falle zur Diagnostik

spezieller Translokationen eingesetzt (25).
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Social sexing

Dieser Begriff bezeichnet die Durchfihrung eineénatalen Diagnostik (PID oder
PND) zu Bestimmung und Wahl des Geschlechtes ohesizmische Indikation Die
PID wurde bis jetzt, nach den Daten der Europeame8oof Human Reproduction and
Embryology (ESHRE), zu ca. 3% fiir diese Indikatamgesetzt (25).

HLA-System
Das HLA-System (Humanes - Leukozytenantigen - wktist ein Antigen System,

welches bei der Histokompatibilitat von Organenrcaiederen Geweben eine zentrale
Rolle spielt. Je haufiger HLA-Merkmale zwischen .z.Bpender und Empfanger
Ubereinstimmen umso geringer ist die Wahrscheikéitilr eine Abstol3ungsreaktion.
Passende Spender, z.B. fur eine allogene Knochétnamagplantation zu finden, stellt
besonders in der Hamatologie haufig eine beson8ehsvierigkeit dar. Hier ist eine
hohe HLA-Kompatibilitat wichtig, um die folgende munantwort so gering wie
maoglich zu halten. Mit der PID besteht die Mdglieltkeinen Embryo mit bestimmten
HLA-Merkmalen auszuwéahlen. Das so gezeugte Kind ni@nsomit z.B. als
Stammzellspender (Nabelschnurblut) fir seine ektesnGeschwister fungieren. Diese
HLA-ausgewahlten Kinder werden ,savior sibling” gamt. Die Daten der ESHRE
zeigen, dass die PID bereits zur Auswahl von HLAdM=alen durchgefihrt wurde
(25).

Prénataldiagnostik (PND)
Zu den nicht invasiven Verfahren der PND z&hlen Stimographie, in Form der drei

Untersuchungen im Rahmen der Schwangerschaftsgarsor sowie
Serumuntersuchungen, welche zusatzliche Hinweidedas Vorliegen bestimmter
Erkrankungen geben kdnnen. Zu erwdhnen ist hier,deple-Test’, bei dem die
Konzentration der Marker hCG, AFP und PAPP-A gemessird. Hieraus lasst sich
zusammen mit dem Alter der Patientin ein indiviteelRisiko, ein Kind mit Down-
Syndrom zu bekommen, errechnen (32). Es ist keigristisches Verfahren, kann aber
z.B. die Entscheidung, ob weitere Diagnostik, wiemrAozentese oder
Chorionzottenbiopsie angeschlossen werden solinthegsen. Der Test ist umstritten
und fahrt manchmal durch mangelnde Aufklarung Uder Genauigkeit und die
Aussagekraft der Untersuchung eher zu einer Vechaging der Betroffenen (55).
Etablierte invasive Verfahren zur PND sind die Adam@ntese und die

Chorionzottenbiopsie. Die Amniozentese wird ab &SSW durchgefihrt. Es werden
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10-15ml Fruchtwasser mit enthaltenen fetalen Zellemskutan entnommen. Die
gesamte Aufarbeitung der Probe dauert ca. 2 Wochderbei lieg das

verfahrensassoziierte Abortrisiko bei ca. 0,5%. Dleorionzottenbiopsie kann bereits
ab der 10.SSW durchgefiihrt werden. Die fetalen efellverden hier aus dem
Chorionzottenteil der Placenta entnommen. Die Auddaung dauert ebenfalls 2
Wochen. Das Abortrisiko ist hoher als bei der Amzeiatese und liegt je nach Zentrum
bei 2-3 % (32).

In-Vitro-Fertilisation (IVF)
Die IVF ist eine reproduktionsmedizinische Behandkmethode bei der die

extrauterine Befruchtung entweder durch Zugabe S oermien zur Eizelle, oder durch
intrazytoplasmatische Spermainjektion (ICSI) erfol@amit mehrere Eizellen zur
Entnahme bereitstehen, ist eine HCG-Uberstimulabehandlung der Ovarien notig.
Als Komplikation kann hierbei ein Uberstimulatiogadrom auftreten, welches in
verschiedenen Schweregraden auftreten kann (Deltschland lag in 2008 die Rate
aller Schweregrade bei 0,36%, (18). Bei der Eimtlehme kann es ebenfalls zu
Komplikationen kommen (z.B. vaginalen Blutungeriraabdominelle Blutungen). Die
Rate der Komplikationen bei der Eizellentnahme 2888 in Deutschland bei ca. 1%,
(18). Nach stattgefundener extrauteriner Befrualptenfolgt die Reimplantation in den
Uterus. (In Deutschland ist die Implantation vonxm& Embryonen erlaubt). Die
durchschnittliche Schwangerschaftsrate Uber alleerddgruppen lag 2008 in
Deutschland bei ca. 30% pro Embryonentransfer. Geburtenrate ist fur 2008
aufgrund fehlender Daten nur sehr ungenau, duther &ei ca. 15% liegen. Die
Schwangerschaftsrate sinkt mit steigendem Alter dRatientinnen, was die

Wiederholung mehrerer IVF-Zyklen bedeuten kann.(18)
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1.5.2 Ablauf der Praimplantationsdiagnostik

Die Anwendung der Praimplantationsdiagnostik sa¢rt kompletten Vorgang der IVF-
Behandlung voraus. Im Normalfall ist die Indikatidir eine IVF-Behandlung die
Infertilitdt, entweder des Mannes oder der Fraui Baaren die sich einer PID
unterziehen, sind etwa zwei Drittel infertii (25)Ein vollstandiger IVF/PID
Behandlungszyklus erfordert einen hohen zeitlichemfwand. Die Dauer einer
kompletten Behandlung kann 3-12 Monate betragei (&d durchlauft in etwa die

Reihenfolge:

Planung, Aufklarung, Vorbereitung

Hormonelle Stimulation zur multiplen Eizellreifung

Gewinnung von Eizelle und Spermien

IVF

Embryonenkultivierung

PID Zeitpunkt der PID im 8-200-Zellstadium meist anTag nach der Befruchtung

Embryotransfer (Implantation)
Kontrolluntersuchungen
PND im Verlauf

YV V.V V V V V V V

Durch Uberstimulation werden durchschnittlich alist zwolf Eizellen gewonnen (59)
und in den meisten Fallen durch ICSI befruchte).(Pde Embryobiopsie erfolgt in den
meisten Zentren am 3. Tag nach IVF/ICSI (59). Hiexzird die Zona Pellucida

entweder mittels Laser-Drilling oder AT-Drilling @&fnet und mit einer Mikropipette

die Blastomere entnommen. Der Verlust der Zellercldulie Biopsie eines 8-zelligen
Embryos hat offensichtlich keinen negativen Eirdglusif seine weitere Entwicklung
(28). Die molekulargenetische Diagnostik erfolgt haufigsten durch Fluoreszenz-in-
situ-Hybridisierung (FISH) oder durch PolymerasaiohreactionfPCR) (25).

Diese Diagnostik kann innerhalb kurzer Zeit durdhibg werden (Stunden). Nach
abgeschlossener Untersuchung der in Kultur gebeactlEmbryonen, werden nur
diejenigen in den Uterus transferiert oder zur ereiht Verwendung eingefroren, bei
denen z.B. keine Translokation gefunden wurde Utisgen werden verworfen. Nach
ca. 2 Wochen wird versucht mittels hCG Bestimmuig ldinische Schwangerschaft
nachzuweisen. Da auch bei der PID eine diagnostitsitsicherheit besteht, wird bei

eingetretener Schwangerschatft eine spatere PNDoéiept
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Die klinische Schwangerschaftsrate (hCG positig)2806 in den erfassten Zentren der
European Society of Human Reproduction and Emhgioloei ca. 23% (entspricht
nicht der Geburtenrate). Bei der PID bzw. auch N4 kommt es vermehrt zu
Mehrlingsschwangerschaften, da bis zu 3 Embryoscigleitig in den Uterus

implantiert werden. Im Jahr 2006 wurden ca. 650d€m 380 Zwillinge und 10
Drillinge nach PID geboren (25).
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1.6 PID Status quo

1.6.1 Datenauswertung der ESHRE zur Praimplantatioadiagnostik

Die PID ist ein Verfahren, das mittlerweile nichieln als experimentell angesehen
wird, wobei die Erfahrungen verglichen mit denen IM& oder PND immer noch als
eher gering einzustufen sind. Es gibt fur die Pk verpflichtende Ubergeordnete
Instanz, wo Daten Uber Indikationen, Zahlen undtlibgen gesammelt und erstellt
werden (67). Seit 1999 werden Daten Uber die Ditohingen von
Praimplantationsdiagnostik in einer Datenbank gesealin die von der European
Society of Human Reproduction and Embriologfplgend, ESHRE) verd6ffentlicht
werden. In dieser Datenbank werden die Daten varré&e, welche diese anonym und
freiwillig Gbermitteln koénnen, archiviert und ausgetet. Die altesten Daten zur
Durchfuhrung der PID liegen der ESHRE von 1994 y@20). Diese Datenbank
reprasentiert  wahrscheinlich die Mehrheit der weiten Zentren die
Praimplantationsdiagnostik durchfiihren (67). 20B6rinittelten 57 Zentren ihre Daten
an die ESHRE (25), 2001 waren es 24 Zentren (203a&lich hat die ESHRE einen
Indikationskatalog und Guidelines zur Durchfuhruley PID herausgegeben (68).

Seit 2002 werden durch die ESHRE auch Daten zuntaWeder Schwangerschaften
erhoben und zusatzlich gibt es Daten der einzeldentren Uber Fehler und
Fehldiagnosen, die bei PID aufgetreten sind. Inwiewnd wie viele Zentren aul3erhalb
von ESHRE PID durchfuhren und ob diese Falle iniSiiken oder Verotffentlichungen
auftauchen und fur welche Indikationen, ist nicbkdnnt (67).

Die Datenauswertung der ESHRE ist sehr umfangresth, dass deutlich mehr
Informationen Uber den technischen und medizinisc®@and der PID zur Verfigung
stehen, als hier erlautert werden kénnen. Die férwbrliegende Arbeit wichtigsten
Informationen sind die Indikationen bei denen PIlBute durchgefthrt wird und
verschiedene Kennzahlen, wie z.B. Schwangerschtdtsr Geburtenraten und Anzahl
der durchgefuhrten Zyklen. Die Daten sind versa#ilisund die Zahlen werden nicht in
Schwangerschaften, Paaren oder Patientinnen, sonder Zyklen angegeben.
Mdglicherweise sind weibliche Zyklen bei der IVFEmdlung gemeint (67). Die
folgenden Zahlen beziehen sich auf die von der HSH&esammelten und

ausgewerteten Daten zur PID seit 1994.
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Bis zum Jahre 2007 wurden insgesamt 3841 Kinder h naeiner
Praimplantationsdiagnostik geboren, davon warer8 I#annlich und 1964 weiblich,
bei 154 war das Geschlecht nicht bekannt (fehlédaten). Alleine 2006 wurden 1183
Kinder geboren. Im Jahre 2003 waren es 441 Geburéah PID. Diese Geburten
kommen durch knapp 22.000 Zyklen zustande. Die rdatmittliche klinische
Schwangerschaftsrate pro Embryonentransfer lag ¢imi& zwischen 25 und 29%.
Dieses ist nicht gleichbedeutend mit der GeburtenMit Schwangerschaftsrate ist hier
der Nachweis einer vorliegenden klinischen Schwest@ft gemeint. Aus der Sicht
der Paare jedoch, ist die ,Baby take home“ Rateebthder, welche geringer sein
durfte (keine Daten vorhanden).

Die molekulargenetische Untersuchung, die am hétgig (>75%) zur Stellung der
Diagnose verwendet wurde, ist die FISH-Diagnodillas durchschnittliche Alter der
Frauen, die sich der PID unterzogen haben, la@®diahren, ca. zwei Drittel der Paare
waren infertil. Die Indikationen bei denen PID hetzt angewendet wurde sind
vielfaltig. Sie reichen von Aneuploidie-Screeningndu ,social sexing“, Uber
Erkrankungen wie Mukoviszidose und Chorea Huntingtbis hin zu seltenen
Erkrankungen, die in den Daten der ESHRE nur nméemi Zyklus dokumentiert sind
(z.B. Norrie-Syndrom). Zuséatzlich sind, gemalR desmed der ESHRE, eine Reihe
unbekannter Indikationen vertreten, oder Indikation aufgefuhrt, die keiner
Erkrankung entsprechen (vgl. Tab 2).

In den folgenden Tabellen sind die Indikationeni tenen eine PID durchgefihrt
wurde aufgefiihrt. Tabelle 1 u. 2 basieren auf dete® der Datenkollektion V (29).
Diese wurden 2008 ausfuhrlich aufgearbeitet undarezy (67, 70). Diese
Datensammlung soll hier als Basis dienen. Es wejel@pils die Erkrankung und die
daflr durchgefuhrten Zyklen aus dem Jahre 2002/280fefihrt. Es ist davon
auszugehen, dass in der Zwischenzeit viele weitalékationen und Erkrankungen

hinzugekommen sind.
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Tabelle 1: Mittels PID diagnostizierte Erkrankungen

Autosomal dominante Zyklen Autosomal rezessive Erkrankungen Zyklen
Erkrankungen

Myotone Dystrophie 203 Cystische Fibrose 324
Chorea Huntington 140 B-Thalssamie 141
Charcot-Mary-Tooth Neuropathie 22 Spinale Muskelatrophien 93
Amyloide Polyneuropathie 10 Sichelzellandmie 42
Marfan Syndrom 10 Epidermolysis Bullosa 8
Achondroplasie 7 Adrenoleukodystrophie 6
Familiare Adenomattse Polyposis coli (FAP) | 7 Morbus Gaucher 5
Hereditarer Brustkreb8RACALIGen) 6 Tay-Sachs Krankheit 4
Central Core Krankheit 6 Carbohydrat-Defizientes Gykoproteinsyndrom TyplA | 3
Retinoblastom 5 Rhizomele Chondrodysplasia Punctata 3
Osteogenesis Imperfecta Typ | 4 21-Hydroxylase Mangel 2
Osteogenesis Imperfecta Typ IV 4 Canavan Krankheit 2
Stickler Syndrom 4 Infantile Neuronale Ceroid-Lipofucinose 2
Von Hippel-Lindau Krankheit 4 Franconi Anamie 1
Neurofibromatose 3 Hyperinsulindmische Hypoglykamie 1
Spinocerebellare Ataxie Typ VII 3 Epidermolysis Bullosa Junctionalis 1
Tuberdse Sklerose 3 Long chain 3-hydroxyacyl-CoA Dehydrogenase 1
Polycystische Nierenkrankheit Typ I+II 2 Defizienz 1
Gorlin Syndrom 2 Mittlere Kette Acetyl-CoA Dehydrogenase Mangel 1
Crouzon Syndrom 2 Metachromatische Leukodystrophie 1
Epidermolysis Bullosa Simplex 1 Thyrosinamie nbek
Multiple Exostosen 1 al- Antitrypsin Mangel (Laurell-Erikkson-Syndrom) nbek
Schwere Kombinierte Immundefizienz 1 Citrullindmie nbek
Spinocerebellare Ataxie Typ Il 1 Familiare Dyautonomie (Riley-Day Syndrom) nbek
Waadenburg Syndrom 1 Huler Syndrom (Mucopolysaccharid Speicherkrankheit
Choroidermie nbek Typ 1), al-lduronidase (IDUA) nbek
Currarino Triade nbek Polyzystische Nierendegeneration (ARPKD) nbek
Diamond-Blackfan Anamie nbek Maligne Osteoporose nbek
Dystonia torsion nbek Morbus KrabbéGloboidzelleukodystrophie)
Heriditares n. polypdses colorektales Carcinom) nbek
Li-Fraumenti Syndrom nbek
Treacher Collins Syndrom nbek
Symphalangismus nbek

(ESHRE PGD Consortium data collection I-IX, sows&)
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Tabelle 2: Mittels PID diagnostizierte Erkrankungen, Fortsetzung

X-Chromosomale Erkrankungen Zyklen | Geschlechtsbestimmung mit PID | Zyklen
Fragiles X-Syndrom 51 Muskeldystrophie Typ Duchenne /Becker | 123/26
Muskeldystrophie Typ Duchenne /Becker 42/1 Hamophili A/B 121
Hamophelie A/B 18 Retinitis Pigmentosa 30
Alport Syndrom 6 Adrenoleukodystrophie 29
Oro-facio-digitales Syndrom 3 X-Chromosomale Mentale 28
Ornitin Transcrbamylasedefekt 3 Retadierung/Fragiles x Syndrom 18
Glucose-6-Phosphat-Dehydrogenasemangel 2 Y-Deletion 14
Haut Fragilitatssyndrom (Skin fragility syndrom) 2 Wiskott-Aldrich Syndrom 13
Lesch-Nyhan Syndrom 2 Incontinentia Pigmenti 12
Agammaglobuliamie Typ Bruton 1 Morbus Menke 12
Hunter Syndrom (Mucopolysaccharid Speicherkrankheit | 1 Ornitin Transcrbamylasedefekt 11
Norri Syndrom 1 Hunter Syndrom 9
Pelizaeus-Merzbacher Krankheit 1 Myotubulédre Myopathie 9
Spinobulbére Muskelatrophie 1 Hydrcephalus 9
Myotubuléare Myopathie nbek Agammaglobuliamie 8
X-chromosomale Adrenoleukodystrophie nbek Morbus Fabry 8
X-chromosomale Hyper -IgM-Syndrom nbek Chacot-Marie Tooth Krankheit 8

nbek Chronisch Granulomatdse Krankheit 7
Lowe Syndrom 7
Andere Erkrankungen X-chromosomaler Autismus 6
- - - - FG-Syndrom 5
MELAS (Mitochondriale Myopathie, Encephalopathie, 2 2 Alport-Svnd 5
- port-Syndrom
Lactacidose , Stroke) nbek X-Inversion 4
ADH Mangel nbek Ektodermale Dysplasie 4
Alzhelmgr Erkrankung . nbek Choriodermie 2
Ko_ngenltale Adrenerge Hyperplasie nbek Kallmann Syndrom 2
Epiphyseale Dysplasie . nbek. | Lesch-Nyhan Syndrom 2
Familiarer posteriorer fo_ssa Gehirntumor nbek Deletionen X und Y chromosomaler Gene | 1
Holoprosencephalopathie nbek Epilepsi 1
pilepsie
Morbus Kell nbek. | Coffin-Lowry-Syndrom 1
Opticusatrophie Barth Syndrom 1
Keine Erkrankungen Ataxie 1
HLA-Typisierung 3 V.a. MutationBRACA1Gen 1
Rhesus-Blutgruppen Inkompatibilitat 4 Hypospadie 1
Verschobene X-Inaktivierung 1 Golabi-Rosen Syndrom 1
,social sexing* 118 Nierenagnesie 1
Andere 7 Norrie Syndrom 1
Sulphatidose 1
Pelizaeus-Merzbacher Krankheit 1
Morbus Hoyeraal-Hreidarrson 1
- Morbus Opitz-Kaveggia 1
Strukturelle chromosomale Aberrationen Klinifelter Syndrom 1
. 360 Geschlechtschromosomales Mosaik 1
Robertsonsche Translokation 642 X-Chromosomale Hamophagozytose 1
Reziproke Translokation 144 X-Chromosomale Myotubulare Myopathie | 1
Abberationen der Geschlechtschromosomen 8 X-Chromosomale Chondrodysplasie 1
Andere X-Chromosomale Retinischisis 1
Verschobene X-Inaktivierung 1
Aneuploidiescreening* Mitichondriale Lebersche Heriditare Optikus 1
Neuropathie (LHON) 1
PID-Aneuploidiescreening* 13053 | Andere (unbekannt oder unklar) 61
PGD-SS (social sexing)*
PID-social sexing* 579

* Daten aus (ESHRE PGD Consortium 2006 data calledX, sowie (67)

In Tabelle 2 sind die Indikationen fir PID zum Ap#idiescreening und Social sexing
aus der Daten-Kollektion der ESHRE von 2006 entnemi(25). Da es sich bei Social
sexing um eine moralisch und rechtlich fragwirdiggikation zur PID handelt (12, 44)
und die PID in der Routine IVF ebenfalls eine uittstindikation ist (11, 50), wurde
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hier auf moglichst aktuelle Zahlen besonderer Welegt. Die 3 haufigsten Griinde zur

Durchfuhrung eines Aneuploidiscreenings waren:

1. Fortgeschrittenes mitterliches Alter (4150 Zyklen)
2. Wiederholt misslungene IVF-Versuche (3380 Zyklen)
3. Wiederholte Aborte (1696 Zyklen)

Die insgesamt bis zum Ende des Jahres 2006 duitigerh PID Zyklen verteilen sich

auf die Indikationen wie folgt. Insgesamt wurde7£3 Zyklen durchgefuhrt:

PID zur Durchftiihrung von Aneuploidiescreening (13@yklen)
PID fur monogen bedingte Erkrankungen (3530 Zyklen)
PID fur strukturelle chromosomale Aberrationen (852yklen)

PID zur Geschlechterwahl bei X-chromosomalen Erkuengen (1057 Zyklen)

ok~ 0N PR

PID fur Social sexing (Geschlechterwahl ohne madizhen Grund) (579
Zyklen)

1.6.2  Ubersicht der gesetzlichen Regulierung der Bl

In Tabelle 3 wird aufgezeigt, wie die rechtlichdugtion bezuglich der PID in den
westeuropaischen und nordamerikanischen Landeregekrist. Eine einheitliche
internationale Regelung dieser Technik bestehttnloiDeutschland ist zum Zeitpunkt
der Beendigung dieser Arbeit mit dem BGH-Urteil vémJuli 2010 eine neue Situation
entstanden welche die PID, nicht wie bisher, dutat EschG verbietet, sie gilt aktuell
als nicht gesetzlich geregelt. Wichtig ist, dase d?ID zum Zeitpunkt der

Expertenbefragung durch das EschG als verboten galt
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Tabelle 3: Regulierung der PID in verschiedenen Léagern

>

Land PID Gesetzliche Regulierung
erlaubt
Déanemark Ja -Fortpflanzungsmedizingesetz mit zuggdrVerordnung, Zulassung d
PID seit 1999
Frankreich Ja -Bioethikgesetz von 1994, Novelle00it Regulierung der PID
Norwegen Ja -Biomedizin — Gesetz, Zulassung defl ®IB, Novellierung alle 4 Jahrg
Schweden Ja -Richtlinie des Nationalen Ethikrates 1091
Belgien Ja -Keine gesetzliche Regelung, seit 2@33dht ein Gesetz zur Forschun
an menschlichen Embryonen
Grol3britannier Ja -Seit 1990 zulassig mit der Genehmigung der Hureatilisation and
Embryology Authority (HFEA)
Finnland Ja -Verschiedene Gesetze, 1999
Italien Nein -Gesetzliche Regelung, seit Feb.2084d®t fur assistierte Reproduktig
Griechenland Ja -Gesetz zur medizinischen Asgistiebei der Humanreproduktion, 20
keine direkte Regulierung
Niederlande Ja -EschG von 2002
Spanien Ja -Gesetz von 1988 erlaubt den Einsatedemlogischer Methoden zur
prénatalen Diagnose
Portugal Nein Gesetzesentwurf vorhanden.
USA Ja -1996 ,Public Health Service Act (Bundest®seT. auf einzelstaatlichg
Ebene verboten, praktisch keine Regulierung
Irland Nein -Irische Verfassung
Osterreich Nein -Fortpflanzungsmedizingesetz va®219
Schweiz Nein -Fortpflanzungsmedizingesetz von 2@0%étzlich verfassungsrechtlich
Bestimmung
Kanada Nein -Moratorium der kanadischen Regierung
Deutschland Derzeit | 2010 Aufhebung des Verbotes der PID durch das Esch@ch BGH-
nicht Urteil (8), (PID ist derzeit nicht gesetzlich erfast.)
geregelt

D2,

Br

[0)

Daten aus: (66,67, 15 ,22, 56,8 Internetrecherchen)
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1.7  Rechtliche und ethisch-moralische Auffassung z®ID in Deutschland

Das zum Zeitpunkt der Expertenbefragung angenomrienieot der PID, begrindete
sich seinerzeit in einem Verstol3 gegen das Embngaeitzgesetz (EschG) von 1990
(14). Hier besonders in einem Verstol3 gegen 8 1 Alss 2 EschG Dieser Erlass

regulierte die PID obwohl sie nicht explizit im @é&zestext erwdhnt wird. In 8§ 1 ist
aber die Verwerfung von Embryonen und sogenanatgraotenter menschlichen Zellen
untersagt. Die Verwerfung dieser totipotenten mielndren Zellen ist im Falle eines

positiven Befundes bei der PID vorgesehen. Ebenkdihnte die Interpretation des § 1
Abs.2 auf die PID bezogen bedeuten, dass die wzticdi Erzeugung eines Embryos zu
einem anderen Zweck als zum Erhalt und zur Erzeygimer Schwangerschaft dient,
wenn er verworfen werden muss. Diese und weitdsrgretationen des EschG wurden
auch durch die Mitglieder der Enquete-Kommissions d@undestages und des
Nationalen Ethikrates in den die PID ablehnendeteNoertreten. Nachfolgend sind
Auszige des Gesetzestextes aus dem EschG, diei@uPIDB bezogen wurden

aufgefihrt:

- 8 1 Abs.2..wird bestraft, wer es unternimmt, eine Eizelleetnem anderen Zweck
kunstlich zu befruchten, als eine Schwangerscraffdau herbeizufihren, von der die
Eizelle stammt.

- 8 2 Abs.1:Wer einen extrakorporal erzeugten oder einer FauAbschluss seiner
Einnistung in der Gebarmutter entnommenen mensaniEmbryo verédulRert oder zu
einem nicht seiner Erhaltung dienenden Zweck abgitirbt oder verwendet, wird mit
Freiheitsstrafe bis zu drei Jahren oder mit Geddistbestraft.

- § 2 Abs.2:Ebenso wird bestraft, wer zu einem anderen Zweslklat Herbeifiihrung
einer Schwangerschaft bewirkt, dass sich ein mdiokeln Embryo extrakorporal
weiterentwickelt.

- 8§ 3:ist verboten, Wer es unternimmt, eine menschliEizelle mit einer Samenzelle
kinstlich zu befruchten, die nach dem in ihr ern#r@n Geschlechtschromosom
ausgewahlt worden ist, [..Dies gilt nicht, wenn die Auswahl der Samenzelle durch
einen Arzt dazu dient, das Kind vor der Erkrank@amgeiner Muskeldystrophie vom
Typ Duchenne oder einer ahnlich schwerwiegenden chishtsgebundenen
Erbkrankheit zu bewahren, und die dem Kind drohekRdeankung von der nach

Landesrecht zustandigen Stelle als entsprechengeseiiegend anerkannt worden ist.
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- 8 8 Abs: 1:..Als Embryo im Sinne dieses Gesetzes gilt bereiés lfruchtete,

entwicklungsfahige menschliche Eizelle vom Zeitpudker Kernverschmelzung an,
ferner jede einem Embryo entnommene totipotentée Zdie sich bei Vorliegen der
daflr erforderlichen weiteren Voraussetzungen #Hanteund zu einem Individuum zu

entwickeln vermag.

1.7.1 Entwicklung der Bioethikdiskussion um die PIDn Deutschland

Ende der neunziger Jahre befassten sich verscleie@Geamien mit der Bioethik-
Thematik und es wurden zahlreiche Positionspapiemim  Thema
Praimplantationsdiagnostik verfasst.

Als erste offizielle Institution in Deutschland aph sich 1999 die Bioethik-
Kommission des Landes Rheinland-Pfalz fur die PUS. &ie sei: ...,unter strengen
Voraussetzungen ethisch vertretbar und rechtlidisaig: (Bioethik-Kommission des
Landes S.5, 2). Im Jahr 2000 folgte der Diskussntwgurf einer Richtlinie zur
Praimplantationsdiagnostik durch die Bundeséarztekam (BAK) (6), 2002 die
Stellungnahme der Enquete-Kommission flr Rechtkitdk in der modernen Medizin
(15), sowie die Stellungnahme des Nationalen Edltdsrim Jahre 2003 (54).

Den Anstol3 zur Diskussion um die rechtlich Situatiter PID in Deutschland gab ein
Fall an der Universitatsklinik Lubeck im Jahr 199Bei dem ein Antrag zur
Durchfiihrung einer PID bei einem Hochrisikopaarda@ Ethikkommission gestellt
wurde. Dieser wurde damals mit Verweis auf das Gsabgelehnt (45).

Die folgende Verdffentlichung des Diskussionsenfesizu einer Richtlinie fur die PID
in Deutschland durch die BAK (6), fuhrte zu dem Begder offentlichen Debatte um
die PID in Deutschland. Diese Vertffentlichung usste Zulassungs- und
Durchfuhrungsbedingungen ebenso wie Indikationsdjagen mit einem Votum fur die
Behandlung von monogen bedingten Erkrankungen umdr@osomenfehlern, wobei
eine genaue Differenzierung der Erkrankung und d&shweregrades nicht
vorgenommen wurdeVon entscheidender Bedeutung sind dabei der Schveetedie
Therapiemoglichkeiten und die Prognose der infragéehenden Krankheit.
Ausschlaggebend ist, dass diese Erkrankung zu eisehwerwiegenden
gesundheitlichen Beeintrachtigung der zukinftigehwiingeren beziehungsweise der
Mutter fuhren koénnté.( Bundesarztekammer, (2000): Diskussionsentwuwrfemer
Richtlinie zur Praimplantationsdiagnostik S. 526). usatzlich umfasste er ein Votum

gegen ,Eugenik”, die Altersindikation (PID-Aneuplicescreening) und die Auswahl
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des Geschlechtes ohne medizinische Indikation gbgeixing). Auch beinhaltet er ein
Votum gegen spatmanifestierende Erkrankungen, dBragnostik inzwischen durch
das Gendiagnostikgesetz von 2009 verboten ist,(Bugenische Ziele durfen mit der
Praimplantationsdiagnostik nicht verfolgt werden.eike Indikation fir eine
Praimplantationsdiagnostik sind insbesondere die scBichtsbestimmung ohne
Krankheitsbezug, das Alter der Eltern [...] Auch sp&nifestierende Erkrankungen
gelten in der Regel nicht als Indikation“(Bundesarztekammer, (2000):
Diskussionsentwurf zu einer Richtlinie zur Prainmp&ionsdiagnostik S. 526) (6).
Dieser Entwurf traf insgesamt auf Kritik, da er abchtswidrig, voreilig und als
offizielle Stellungnahme der Arzteschaft zur PIDgasehen wurde. 2002 riickte die
BAK im Rahmen des Arztetages in Rostock wieder di@sem Entwurf ab (7).

Etwa zeitgleich war die Enquete-Kommission fir ,Reeind Ethik der modernen
Medizin“ des Deutschen Bundestages dazu angehaltarch eine umfassende
Aufarbeitung dieses Themas eine wichtige Vorarki@iteine eventuell ausstehende
Gesetzesanderung oder Neufassung zu entwerfen. Hdmfehlungen sind in
Abschlussbericht vom 14. Mai 2002 formuliert undéfeentlicht worden (15). Die
zentralen Aussagen zum Beschluss der Kommissidensain folgenden Abschnitt

sinngemal’ und teilweise im Wortlaut wiedergegeberden.

Die Mehrheit der Kommission empfahl dem Bundesiag 8eibehaltung des Verbotes
der PID und gegebenenfalls eine Ergdnzung durchFentpflanzungsmedizingesetz.
Darlber hinaus sollte international darauf hingktmverden, von der PID Abstand zu

gewinnen. Und dieses aus folgenden Griinden:

» Die Vernichtung von menschlichen Embryonen undptdgnten Zellen bei der
PID wird als verfassungswidrig im Sinne einer Vealmg des
Menschenwurdegesetzes (Art.1 Abs.1, GG), des ReeltieLeben (Art.2 Abs.2
S.1 GG) und dem Diskriminierungsverbot (Art.3 AbS.2 GG) (26) angesehen.

» Es bestehe dieUnmoglichkeit einer prazisen Indikationsbeschramkumobei
hier die Schwierigkeit der Einschatzung der Schweirger Erkrankung im
Vordergrund steht. Es gabe in dem Rahmen nur weMiigdichkeiten, um eine
sichere Eingrenzung des Indikationsspektrums zu apdeisten. Die
Verwendung der PID als Screeningmethode, zum ,$eekng” und zur HLA-

Typisierung, werde sich auf Dauer nicht verhindassen.
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» Die PID fuhre zu steigendem sozialen Druck fur Ergudiese Technik in
Anspruch zu nehmen und so die Geburt eines gesufideles sicherzustellen.
Umgekehrt kann einer sozialen Ausgrenzung von Frades diese Technik
nicht im Anspruch nehmen mochten, Vorschub gelevséeden.

» Eine weitere gesellschaftspolitische Erwagung see dGefahr der
Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen odehronischen
Krankheiten, die ihr Schicksal dadurch als ungewiihsund vermeidbar
empfinden kénnten. Die Festlegung auf bestimmtenkinaiten im Sinne eines
Indikationskataloges wirde diese Tendenz weitegrstiitzen.

» Es bestinden grundlegende Unterschiede bei dekt®elevon menschlichen
Embryonen bei der PID und der Situation bei einereits vorliegenden
Schwangerschaft. Bei bestehender Schwangersciatt die Schutzwirdigkeit
des Embryos in Konflikt mit dem Recht der Frau kifperliche Unversehrtheit.
Dieser Konflikt entsteht bei der PID nicht, da dembryo noch in keinem
Kontakt zu Mutter steht. Das Beenden der Schwanfafsnach PND gemalf? §
218 StGB Abs. 2 ist somit die einzige Moglichkelem Recht der Frau auf
korperliche Unversehrtheit nachzukommen. PID Venbotl Zuldssigkeit des

Schwangerschaftsabbruchs nach PND wiedersprectiesanit nicht.

Die Minderheit der Kommission sprach sich fur egmegeschrankte Zulassung der PID
aus und empfahl das strafrechtliche Verbot, welchbsr die Mdbglichkeit des
Verzichtes einer Durchsetzung des Strafanspruckssattet, ahnlich wie es bei der
Regelung zum Schwangerschaftsabbruch, § 218 St@®Byéhandhabt wird.

» Auch bei Regelung zum Schwangerschaftsabbruch kisnnGesetzgeber bei
entsprechender Konfliktsituation vom Gebrauch desotenen Strafanspruches
zuricktreten.

» Die Praxis der PND steht in einem Wertungswidersprzum Verbot der PID
[...] Die Konfliktlage von PID und PND mit einem Schngerschaftsabbruch
ist nicht die selbe, jedoch entspricht der Konftikis Paares im Hinblick auf die
Schwere dem eines Schwangerschaft - Konfliktes [Daf PID-Verbot kann so
den betroffenen Paaren die Verwirklichung der [Blehaft erheblich
erschweren.

» Zu (Art.2 Abs.2 GG) [...] (26). Ob dem menschlichemlizyo von Anfang an

Menschenwirde zukommt wird unterschiedlich geseWémn ja, sei es jedoch
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madglich: ,dass durchaus nicht jeder Eingriff in das Lebertdreautomatisch
einen Eingriff in die Menschenwirde bedeuten muss®.

» Die Beeintrachtigung des Status von Menschen ntiirigerung durch die PID,
ist in Landern in denen PID bereits durchgefihndwiveder zu sehen, noch
derzeit zu belegen. Die Praxis der PND in Deutsthlzeigt derzeit ebenfalls
keine solche Tendenzen. Der Vermeidung einer Setdestellung von
Menschen mit Behinderung durch die gesamte pr&eiktiMedizin
entgegenzuwirken, bleibt eine Aufgabe des Gesetzgeb

» Vor einer Zulassung der PID mussen die gesetzli¢kedmmenbedingungen zur
Regulierung vorhanden sein, ansonsten ist eine Aiismg nicht zu verhindern.
Ein Indikationskatalog ist wegen der Gefahr eineiskBminierung nicht
anzustreben. Der Beurteilung des konkreten Einketfawirde hierdurch
ebenfalls die Grundlage genommen.

» Die ausnahmsweise straffreie Zulassung der PIDenasslich feststellbaren
schweren Fallen, die Konfliktsituationen &hnlich nde in  einem
Schwangerschaftskonflikt entsprechen wirden, istaygfertigt.

Diesen Aussagen gegenuber steht die Stellungnabmblationalen Ethikrates zur PID
von Anfang 2003 (54). Hier pladierte die Mehrhesat dllitglieder fur eine kontrollierte,

begrenzte Zulassung der PID. Ein grundlegenderrsctieed gegentiber dem die PID
befirwortenden Minderheitsvotum der Enquete-Komioissst die Auffassung, dass
die Mitglieder des Nationalen Ethikrates die Zulass der PID nicht als straffreie
Ausnahme eines generellen Verbotes sehen, sondeengeundsatzliche Zulassung
angestrebt und entsprechend gesetzlich geregetiewesollte. Die Argumentationen
des Nationalen Ethikrates, bzw. die Auslegung dehandenen Fakten, ist hier eine
grundlegend Andere. Sowohl aus ethischer, als aushverfassungsrechtlicher Sicht
wird die PID als damit vereinbar angesehen. Es wict flr eine begrenzte Zulassung

der PID ausgesprochen bei:

» Hochrisikopaaren mit vererbbaren und schwer therbpren Erkrankungen
oder Behinderungen

» Paaren mit dem vererbbaren Risiko chromosomaleisgén zu Ubertragen

» Aneuploidiescreening bei IVF unter der Voraussegzueiner weiteren
wissenschatftlichen Sicherung, dass ein NutzeneahitdDieses wird als ethisch

und verfassungsrechtlich akzeptabel bewertet.
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Es wird sich gegen eine Zulassung der PID ausgelspndbei:

» Leicht therapierbaren Erkrankungen.

» Die Auswahl von Merkmalen die nicht krankheitsrelevsind, sowie die Wahl
des Geschlechtes ohne medizinische Indikation.

» Spatmanifestierenden Erkrankungen (Grenzfall) n#usnahmefallen.

> Beliebiger Auswahl von Merkmahlen.

» Staatliche Programmatik (,Eugenik)

Die zentralen Argumente flr eine Zulassung der $Hd:

» Die PID kann in manchen Féllen eine geringere Behas fur die Paare
bedeuten als die Entscheidung fir das behindentel Kider eine PND mit
anschlielendem Schwangerschaftsabbrugime, PID rechtfertigt sich in diesen
Fallen analog zu einer medizinischen Indikation Zachwangerschaftsabbruch
nach einer PND.

» Die Fortpflanzungsfreiheit ist grundrechtlich ge$iz, sei es im Grundgesetz
unter Schutz von Ehe und Familie (Art.6 Abs.1 G@Eprodem allgemeinen
Personlichkeitsrecht (Art.2 Abs.1 in Verbindung néitt.1 Abs.1GG) (26).
Diese werde bei einem generellen PID-Verbot einggskt.

» Die PID sei hinsichtlich des Verfahrens die ethisgéniger problematische
Technik als die PND mit anschlieRendem Schwangeftabbruch.

» Die Zusprechung von Menschenwtrde und LebensreshEdbryos und deren
Schutzanspruch wirde verfassungsrechtlich ein \fedieo PID bedeuten. Es
bestehe jedoch ein kategorialer Unterschied in damaus folgenden strikten
Schutz schon geborener Menschen und dem erst waltdrseSchutz des
Embryos in der vorgeburtlichen Diagnostik.

» Die Furcht vor Diskriminierung behinderter Menscluemch die PID musse sich
ebenso gegen die PND richten. Fir eine solche Ekiiwig lassen sich derzeit
keine Hinweise finden (Aufkommen von Behindertenditichkeit in den letzten
20 Jahren nach Einfihrung der PND ist zumindeshtni@chweisbar). Eine
Steigerung der Behindertendiskriminierung durcheewahrscheinlich weitaus
geringere Zahl an durchzufiihrenden PID-Zyklen Falle einer Zulassung -, ist
unwahrscheinlich. Die subjektive Krankung behindemlenschen durch PID

und PND ist manchmal verstandlich, ob jedoch gsslediftsweit deswegen auf
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die vorgeburtliche Diagnostik verzichtet werdentsolind dazu noch durch ein
strafrechtliches Verbot, ist fraglich.

» Die befluirchtete unkontrollierte Ausweitung dieserecfinik konne als
Legitimation eines strafrechtlichen Verbotes nigelten. Die Rechtsordnung
eines Staates basiert auf klaren gesetzlichen Reggh. Auch bei vereinzelter
Umgehung und Brechung dieser Regeln ist dies gkkmenewirksames System.
Eine sachlich richtige Regelung kdnne nicht dadumol Legitimation verlieren,

weil ein Missbrauch nicht vollig ausgeschlossendgarkann.

Das Minderheit der Mitglieder des Nationalen Ethtkss pladierte fur ein Beibehalt des
Verbotes der PID. Die Argumente stimmen in den raéemt Punkten mit dem
ablehnenden Votum der Enquete-Kommission Ubereinwerden an dieser Stelle nicht
wiederholt. Es wird fir ein Verbot der PID im Rahme eines
Fortpflanzungsmedizingesetzes als Erweiterung deh& pladiert. Es finden sich in
diesem Votum einige grundséatzliche ethische Erwggargegeniber der PID, die zu

der ablehnenden Haltung beitragen.

» Keine Einschrankung von Lebensrecht und MenschataviEin stufenweise
wachsender Wirdeanspruch in den verschiedenen d&khiwgsstadien des
Embryos kann dem Schutz des menschlichen Lebemgralamentales Gut nicht
Rechnung tragen und ist mit Art. 1 und 2 GG nidnheoll in Einklang zu
bringen.

» Die generelle Diskriminierung von Menschen mit Belgrung kann nicht nur als
.Krankung“ angesehen werden. Der Zugriff auf vongeliches Leben, wie bei
der PID, werde vielmehr als Bedrohung der Existerzthtigung erlebt.

» Grundsatzlich kénnte die PID zu einer Storung déer& - Kind — Beziehung,
sowie zu einer ldentitatsstorung im spateren Letbes Kindes fuhren. Dieses
konnte einmal durch den gestorten Beziehungsaudbalitltern bedingt werden,
zum anderen durch den Eindruck des Kindes, dass sErzeugung” durch eine
Auslese geschah und nicht um seiner selbst wileeses sei besonders bei der
HLA-Typisierung fur ein erkranktes Geschwisterkimdbeftrchten.
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1.7.2 Die aktuelle Situation der PID in Deutschland

Aufgrund eines Urteils durch den Bundesgerichtstooh Juli 2010 (8), ergibt sich eine
neue Situation in der Diskussion um die PID in Behtand. Durch dieses Urteil ist die

PID derzeit von keinem Gesetz erfasst und darf saktiell durchgefiihrt werden.

Zur Vorgeschichte: 2006 fuhrte ein Reproduktionsmediziner in Berliehrfach PID
durch. Bevor er dieses tat, machte er sich jedbeh die aktuelle Rechtslage beziiglich
des PID-Verbotes kundig. Die vermutlich seiner Meig nach unklare Rechtslage, mit
einem nicht geltenden PID-Verbot durch das Esch&anlasste den Mediziner zur
Durchfuhrung von PID. Verschiedene Embryonen haikteme Auffalligkeiten und
wurde implantiert, letztendlich ging aus den repidobnsmedizinischen Tatigkeiten
ein gesundes Kind hervor (8). Nach der ersten RilQgte sich der Mediziner nach
Anraten des juristischen Beistandes wegen des d&stgegen das EschG selbst an
und wollte, nach dem Urteil des BGH:.ejne Bestatigung dafir erhalten, dass die
Auffassung von der Straflosigkeit seines Tuns fetre(8, S. 5 z.4-6). Die
Staatsanwaltschatft stellte vorerst das Verfahrenkne weitere eindeutige Klarung ob der
Rechtslage gelang dem Mediziner nicht und es wurdesitere Untersuchungen
durchgefiihrt.Eine langerfristige juristische Auseinandersetzinegann, welche von
einem Verstol3 gegen das EschG im 2. Staatsanwalisahtrag, bis hin zu keinem
Verstol3 durch das EschG reichte. Im Verlauf derhdedlungen kam es zu einem
Freispruch vor dem Landgericht Berlin (21, 8). Dall wurde nach Revision der
Staatsanwaltschaft 2010 vor dem Bundesgerichtsbdfandelt. Das Urteil wurde am
6.7.2010 verkindet (8). Die Richter sahen in detigkéit des Arztes mit der
Durchfuihrung der PID keinen Verstol3 gegen das Esofssprachen den Arzt in allen

3 Fallen frei. Insbesondere aus folgenden Griinden:

Kein Verstol3 gegen 8§ 1 Abs. Nr. 2 EschG (siehe K&p.urteilten die Richter im
aktuellen Fall, da die Absicht des Arztes, derRliB durchfihrte, sogar ausschlie3lich
die Herbeifihrung einer Schwangerschaft war. Diesiélit war somit nicht die
Erzeugung eines Embryos, der wahrscheinlich veemonferden wiirde, sondern nur in
dem - nicht erhofften, aber befiirchteten - Fallesipositiven Befundes. Dieses stellt
aber nach Interpretation der Richter nicht die Abider Herbeifihrung einer

Schwangerschaft in Frage und somit kein VerstoRigelgs EschG (8).
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In der Urteilsbegriindung, das EschG betreffendseviedie Richter zudem auf den
eigentlichen Zweck dieses Gesetzes aus dem Jahd b8#9 namlich z.B. zur
Eindammung der verbrauchenden Embryonenforschusigvuede darauf hingewiesen,
dass Diagnosemethoden wie PID zum Zeitpunkt dexsBung des Gesetzes noch nicht
existierten und somit einer weitlaufigen Indikaspnifung nicht zur Verfigung
standen. Die Richter sahen die Situation der Patiem verhandelten Fall aquivalent
zu der im Gesetzestext dargestellten Ausnahmeisitudés Verbotes: 8 3 EschG (siehe
Kap.1.7) die PID betreffend: [..,Pies gilt nicht, wenn die Auswahl der Samenzelle
durch einen Arzt dazu dient, das Kind vor der Erkiang an einer Muskeldystrophie
vom Typ Duchenne oder einer ahnlich schwerwiegengeschlechtsgebundenen
Erbkrankheit zu bewahren, und die dem Kind droheBdaankung von der nach
Landesrecht zustandigen Stelle als entsprechensdleseliegend anerkannt worden ist”
(8 3 EschG). Aufgrund der in 8 3 EschG vorgenommewartung beziglich der
Geburt eines Kindes mit Muskeldystrophie vom TygBenne und der Zulassigkeit der
IVF, bezweifelten die Richter, dass die PID von #&rd an verboten worden ware,
wenn sie zur Verflgung gestanden hatte. Eine Vietgbarkeit von PID und PND, oder
gar die gleiche Konfliktsituation, sahen die Richjggloch nicht. Eine Beurteilung eines
moglichen Wertungswiderspruches der beiden Verfahmgurde somit nicht

vorgenommen.

1.7.3 Offizielle Stellungnahmen der untersuchten Epertengruppen

Rasch hatten die Fachgesellschaften und Verbandendesten in der offentlichen
Diskussion stehenden Fraktionen offizielle Stellaigmen abgegeben. Im Folgenden
sollen die Stellungnahmen der beiden im Rahmeredi@gbeit untersuchten Gruppen

vorgestellt werden.

1. Stellungnahme der Gruppen ReproduktionsmedizthGynédkologie (16).
Grundsatzlich wird es fur nétig erachtet, die Fidaimzungsbiologie und - Medizin in
einem Fortpflanzungsmedizingesetz zu regeln, dabEgahG von 1990 nur partielle
Bereiche des Gebietes regelt.

PID: Die Praimplantationsdiagnostik sollte bei gene#soh Risiko fir
schwerwiegende kindliche Erkrankungen und Entwicgistorungen zugelassen
werden. Prinzipiell wird unter Beachtung der biotopen und technischen

Moglichkeiten kein Widerspruch zum EschG geseheawntzdlem sollten wesentliche
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gegenwartig konferierte Punkte z.B. (Lebensschutes din-vitro Embryos,
Entscheidungsautonomie der Frau) in einem neueretGageregelt werden. Dieses
Gesetz sollte die Moglichkeiten offen halten, dé@rmech in der Forschung befindliche
und als allgemein nutzlich erachtete Erweiterungen Indikation, wie z.B. PID-
Aneuploidiescreening bei habituellen Aborten odézderholt fehlgeschlagenen IVF-

Versuchen bei Chromosomen-Aberrationen spaterrieteg zu kénnen (16).

2. Stellungnahme  zur  Praimplantationsdiagnostik  dé&esellschaft  fur

Humangenetik (36).

Eine Praimplantationsdiagnostik sollte im Rahmemeeirechtlichen Regelung allen

Frauen mit speziellem genetischen Risiko fur sclwegende kindliche Erkrankungen

und Entwicklungsstérungen zur Verfigung stehenbBiader PID durch die Trennung

von Untersuchungstechnik und Schwangerschaft besendntersuchungsbedingungen

bestehen, ist die Missbrauchs - und Ausweitungstendibher einzuschatzen als z.B.

bei der PND. Dem muss durch eine strikte Regelung Begrenzung des

Anwendungsbereiches auf medizinische Fragesteltungetgegengewirkt werden.

Darum sollte die PID nur unter folgenden Voraussegen in die medizinische Praxis

eingefuhrt werden.

» Nur nach vorrausgegangener genetischer Beratung.

» Indikationsstellung nur im Rahmen dieser genetisderatung.

» Genetische Untersuchung der entnommenen Zellen ransdie entsprechende
Fachkunde gebunden sein.

» PID darf nicht im Sinne einer allgemeinen Screeuimigrsuchung bei
reproduktionsmedizinischer Indikation der IVF ro@mafiig angewendet werden.

» Vor einer eventuellen Einfihrung bedirfen die gemam Punkte einer

berufsrechtlichen Verankerung.
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1.8 Uberblick Kontextsensitive Ethik

Nachdem verschiedene Auffassungen und auch Augleguder gebotenen Fakten,
Gesetze und theoretischen Grundlagen der Bioeth#ttee um die PID und PND
vorgestellt wurden, soll kurz das von Krones undhi&r entwickelte Modell (38, 39)
der kontextsensitiven Ethik erlautert werden. Hseerbsoll nicht auf die
fundamentaltheoretischen Grundlagen eingegangendewger sondern nur auf
Kernpunkte bei der praktischen Bedeutung des Medell Rahmen der Diskussionen
um die Bearbeitung ethischer Probleme in der Hampfingsmedizin, speziell im
Rahmen dieser Dissertation.

Schon bereits die Tatsache, dass z.B. der Wirdestdes Embryos in den
Argumentationen der Enquete-Kommission und desoNaten Ethikrates verschieden
betrachtet wird und dabei und unter (bestimmten)stamden, also im ,Kontext* der
Lebenswirklichkeit, Pro oder Contra PID entschieard, ist im Ansatz bereits eine
kontextsensitive ethische Herangehensweise dellibtily des Nationalen Ethikrates.
Die Bezeichnung, ,Kontextsensitive Ethik“ referiedlso nicht eine allgemeine
Ethikrichtung, wie z.B. deontologische Ethik odeorisequentialismus, Utilitarismus
(teleologische Ethik), sondern beschreibt eine haltiye Auseinandersetzung mit
ethischen Problemen und Fragestellungen (39). Dathein ethische Konflikte, die z.B.
durch die Einfihrung einer neuen Technik, wie digje der PID, entstehen und
interdisziplinar erortert werden. Dies bedeutetssdalie Herangehensweise an ein
ethisches Problem unter Einbeziehung der kulturgligatur-) wissenschatftlichen,
soziologischen, philosophisch-ethischen und derijsvgeltenden Rechtsauffassungen
und Moralvorstellungen einer Gesellschaft stat#imdsollte (39). Dabei spielen die
Einbeziehung einer ,Alltagsethik”, (Ausnahme-) @ifionen, Beteiligung verschiedener
Gruppen und Akteure eine zentrale Rolle, um zureleleensweltlich angemessenen
Entscheidung zu kommen (38, 39). Es soll hierbajealckt werden von starren
Systemen, die in der Bioethik-Debatte manchmal fasteiner Art moralischem
Absolutismus oder zu extrem utilitaristischem DenKéhren. Die kontextsensitive
Ethik ist kein starres Modell, sondern setzt eiténdige Reflexion von Theorie und
Praxis voraus und geht dabei grundséatzlich auch d@en Fehlbarkeit erreichter
Lésungen aus (38). Auch diese Arbeit ist im Rahrden AG-Bioethik ein Baustein
einer kontextsensitiven Herangehensweise an dischh Debatte um die PID und
PND. Dieses, indem sie versucht, die Meinungen kimgtellungen von in der Praxis

faktisch vorhandenen Akteuren in der Debatte zaemd und zu integrieren.
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Die kontextsensitive Ethik umfasst nach Krones Riahter folgende Merkmale: (38)

» Einen interdisziplindren Ansatz normativ-ethischaalyse;

» Die Auffassung von Theorien (Normen, Prinzipierg dlrteilsheuristiken, die sich
in der Praxis bewahren mussen;

» Die Alltagsmoral (moralische Intuitionen, Einstelgsschemata,
Verhaltensintentionen und soziales Handeln, "datigcs’), deren Bedingungen
und Folgen als zentralen induktiv empirisch zu tsuehenden Gegenstand;

» Das Verstandnis von Menschen als sozialen Akteutsren sozial-ethisches
Handeln ein sowohl eigen- als auch fremdbestimm&snhaft auf andere
bezogenes Verhalten darstellt;

» die Generierung von Praskriptionen in partizipatinéerfahren unter Beachtung
von Normen, Prinzipien, und Werten der Alltagsmporal

» die grundséatzliche Fehlbarkeit (failibility) vonrerchten Lésungen, die sich immer
einer Evaluation/Revidierung stellen missen.

» Urteile enthalten ein irreduzibles Moment von Skbyetat.

Abbildung 2: Modell kontextsensitiver Ethik

Makroebene Normen, Prinzipien, (sozial-) ethische
Folgenabschéatzung

. . Ethnologie der
Kontextsensitive Ethik: eigenen Kultur

Empirisch validierte induktiv-deduktiv

Mesoeben normative Koharenzanalyse, Diskurs-,
Gesprachsethik
Mikroebene Tugendethik, Kasuistik situative Ethik

Abbildug aus: (38)
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2. Material und Methodik

2.1 Experteninterviews, qualitative und quantitatie Befragung, Stellenwert

und Aussagekraft

Die meisten Empfehlungen und Stellungnahmen vorhdgesellschaften, besonders
auch die Voten des Nationalen Ethikrates und dejuEte-Kommission, stltzen sich
normalerweise auf die Meinung und die Empfehlunigestimmter ,Expertengruppen®.
Besonders bei der PID, wo es uber ein Richtig déaisch, ein Zumutbar oder
Unzumutbar zu entscheiden offensichtlich nichtaghfist, ist ein Expertenkonsens von
sich zum Teil widersprechenden Ansatzen gekennazeich

Im Falle der in dieser Arbeit befragten Expertepgen ist eine Klarung des
Expertenbegriffes einfach, da es zunachst um déBeraich des Experten zugéngliche
Fachwissen geht. Durch die berufliche Erfahrungneendie Experten auch die Angste,
Anspriiche und Hoffnungen direkt Betroffener, bemilngleiner oft schwierigen
Reproduktion. Die Verbindung dieser jahrelangen HEmpmit dem vorhandenen
evidenten Wissen, macht sie gleichfalls zu Experteenn es um die Integration als
Privatperson geht. Naturlich muss dadurch eine BEepmeinung ebenso wenig richtig
sein, wie die Auffassung von ,LLaien", aber sie drh@urch die tagliche
Auseinandersetzung mit der Thematik eine besontiertigkeit (4).

Wahrend des Ablaufes dieser Untersuchung wurdererDainhand verschiedener
Interviews ermittelt. Die qualitativen Expertenintews sind in der Folge benutzt
worden, um ein quantitatives Instrument zu genenier

Um einen Uberblick tGber das Thema zu erhalten, gimgtst explorative Interviews
gefuhrt worden, d.h. sie gestalteten sich weitgehais ein freies Gespréach. Unter
Zuhilfenahme der daraus extrahierten Schwerpunktiedev ein Leitfaden erstellt.
Dadurch konnten spater qualitative, ,Leitfadendigme” Experteninterviews
durchgefuhrt werden. Diese dienten wiederum zu&éBohg des Problembewusstseins,
Hypothesenentwicklung und zur Erstellung des qtetnten Instruments in Form eines
Fragebogens (siehe Anhang, Kap.9).

Zum einen dienen qualitative und quantitative Veréam zur Gesamtdatenerhebung,
zum anderen konnen qualitative, in Kombination mitantitativen Instrumenten

verwendet werden, um die Vorteile beider Vorgeherisan zu nutzen.
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In der quantitativen Forschung geht es darum, Verhalten in Form von Modellen,
Zusammenhangen und zahlenmé&Rigen Auspragungencimgiggenau zu beschreiben
und vorhersagbar zu machen. Dabei wird im Allgemeiaus einer Befragung oder
Beobachtung einer mdglichst grofen und repraseatatzufallsstichprobe mit Hilfe

von Methoden wie z.B. der schriftlichen Befragurdgiodem quantitativen Interview,

die zahlenmallige Auspragung eines oder mehrerg¢impeter Merkmale und deren

Zusammenhange gemessen. Um gleiche Voraussetziimgdie Entstehung genauer
Messwerte zu gewahrleisten sind die quantitativesthidden meist vollstandardisiert
und strukturiert. Quantitative Verfahren eignen hsieur Untersuchung grol3er
Stichproben, zur moglichst objektiven Messung umech Z esten von Hypothesen sowie

zur Uberpriifung statistischer Zusammenhéange.

Der qualitative Ansatz zeichnet sich durch wesentlich groRere riDi#é aus. Die

Befragung durch qualitative Experteninterviewsfist und explorativ. Es liegt oft ein

grober Leitfaden zugrunde, wobei auf standardesi®brgaben soweit wie mdglich
verzichtet wird. Im Ergebnis hat man eine gro3ermiationsmenge, ohne allerdings
reprasentative und zahlenméRige Aussagen mach&bnnen. Qualitative Methoden
sind explorativ und hypothesengenerierend angelefjis den gewonnenen
Informationen lassen sich die relevanten, fir en@gliche weitere Nutzung, wie z.B.
der Entwicklung eines quantitativen Instrumentelleigen. Die Stichproben sind

meistens kleiner als bei quantitativen Verfahren.

Das Experteninterview unterscheidet sich durch geofessionellen Status des
Befragten sowie die besonderen Erwartungen desaga&fs - nicht zuletzt Gber einen
schnellen und unkomplizierteren Informationsgewinn einigen Punkten von anderen
qualitativen InterviewformenHaufig dient das Experteninterview zur Generierund

Verbesserung von Hypothesen und ist sehr vom Gaschber auch vom Status des

Interviewers, z.B. als ,quasi Experte* abhéngig (4)
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Es werden 3 Hauptformen des Experteninterviewsrsctieeden (4).

1. Theoriegenerierend:Der Experte soll hierbei sachliche Informationdrerimitteln,
danach folgt eine Analyse und weitere Aufarbeital®s vermittelten Wissens. Hier
wird von einer Vergleichbarkeit der Expertendul3gam ausgegangen, welche
methodisch durch einen Leitfaden und empirisch lduten gemeinsamen jeweiligen
Expertenstatus gesichert wird. Das Ziel eine qai@he Forschung mit der Bildung
einer Theorie.

2. Systematisierend: Hier geht es um systematische und genaue
Informationsgewinnung. Der Experte Ubernimmt Raggkinktion indem er maoglichst
»objektiv* tber bestimmte Sachverhalte berichtedsB ist ein differenzierter Leitfaden,
eine standardisierte Befragung ist ebenfalls miglel ist dadurch die Erhebung von
thematisch vergleichbaren Daten.

3. Das explorative Experteninterview: Dieses in der empirischen Sozialforschung
verwendete Instrument zeichnet sich im Vergleichdem anderen beiden Modellen
durch eine offene Gesprachsfihrung aus. Die Zutdlene eines groben Leitfadens ist
sinnvoll. Im Rahmen des narrativen Interviews kawui einen Leitfaden verzichtet
werden, es geht nicht nur um die ausschlie3lich&i@ring von Faktenwissen. Sie
dienen im Rahmen eines Forschungsvorhabens zuratlsemen Sondierung und

Hypothesengenerierung.

2.2 Aufbau der Arbeit

Zu Beginn der reprasentativen Expertenbefragung WRaproduktionsmedizinern/
Gynékologen und Humangenetikern erfolgte eine dukéhe Aufarbeitung der
aktuellen Literatur, parallel dazu wurden die erqjealitativen Experteninterviews als
induktive Phase zur Erarbeitung der Thematik dustlgt. Dabei hatten die Befragten
zunachst wber ihrer Funktion als Experten und Regmténten ihrer Profession zu
berichten um das Kontextwissen und die Erfahrungemezug auf die Thematik
theoriegenerierend zu ermitteln. Das Gesprach wuagh den in der oOffentlichen
Diskussion zu erwartenden relevanten Themenkomplgeglihrt, mdglichst ohne eine
Wertung oder Erwartungshaltung in das Gesprachliefdein zu lassen. Zusatzlich
wurden die Experten als private Person Uber disgmiche Auffassung befragt, hier
wurde besonders auf die eigene Reproduktionsgdgehind vorhandene genetische
Erkrankungen wert gelegt. Aus den so zusammenggtesgInformationen wurde im

Verlauf ein auf die wichtigsten Aussagen fokussiekteitfaden entwickelt.
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Die in den Interviews ermittelten Konzepte, Dimem&n und Kategorien bildeten die
Grundlage fur die Erstellung der standardisierteag€bdgen, die nach mehrfachen
Feldpretests weiter verandert wurden. Um bei demBeortung der Fragebodgen sicher
sein zu konnen, dass fur die Experten in etwa thelien Grundwissensstande zur
Beantwortung der einzelnen Fragen bestanden, weirdénformationstext Uber PID
und einige fur die Beantwortung der Fragen wichtggaetische Erkrankungen in den
Fragebogen integriert (siehe Anhang Kap.9.). Diehdng der Stichprobe erfolgte
anhand der offiziellen Adressenlisten der Fachigsedften der untersuchten Gruppen
zur spateren postalen reprasentativen Befragungh Nanem Monat wurde eine
telefonische und erneute postale Nachfassaktiortages um den Rucklauf zu
verbessern. In der deduktiven Phase wurden mitalendem Kontext (qualitative
Interviews) erarbeiteten Informationen verschiederdgpothesen generiert. Das
Operationalisieren und die Beurteilung der erhohebaten erfolgte zum Teil gemali
der oben beschriebenen Methodologie kontextseasifithik (siehe Abschnitt 1.8).

Abbildung 3 zeigt den allgemeinen Untersuchungsawfier Expertenbefragung.
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Abbildung 3: Allgemeiner Untersuchungsaufbau der Epertenbefragung

Narrative (qualitative)
Experten interviews
(Tiefeninterviews)
(n=2 pro Gruppe)

Entwicklung und Pretest des
Informationstextes tber PID |

Literaturrecherche, _—
Analysen der

A 4

Explorative (qualitative)
leitfadenorientierte
Experteninterviews
(n=5 pro Gruppe)

verschiedenen
Expertiesen

und genetisch vererbbare
Erkrankungen

A 4

Erstellung und Pretest der
Gesamtfragebogen

Ziehung der reprasentativen Stichprobe

Randomisieren der Adressenlisten der

Expertenbefragung:

Fachgesellschaften

v

Befragung

A 4

Nachfassaktion

Datenanalyse

Literaturzusammenfassung

l

l

Kohéarenzanalyse/Normkritik/Lésungsvorschlage/Operaibnalisierung

Quelle: vereinfacht aus (38)
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2.2.1 Experteninterviews

Es wurden insgesamt 10 Interviews durchgefuhrt.r@&ueurden 2 Interviews als
weitgehend offenes Tiefeninterview gefihrt, um rigeoben Leitfaden zu entwickeln.
Die Interviewpartner wurden so ausgesucht, dass midglichst gro3e Bandbreite an
unterschiedlichen Informationen zu erwarten war,cthe einen Einfluss auf die
Ansichten zur PND und PID haben konnten. Alter uBdschlecht, verschiedene
Tatigkeitsbereiche mit unterschiedlichen Arbeitsgetpunkten (Universitatskliniken,
niedergelassene Zentren fir PND und eher praxigmeiee Arbeit, genetische
Beratung, oder Schwerpunkt IVF). Die kompletteretaiews wurden auf Tontrager
aufgenommen und anschliel3end vollstandig transktiobNach genauerer Analyse der
transkribierten Interviews wurden diese in soziodgraphische und inhaltsspezifische
Kategorien bzw. Leitfragen sequenziert. Die wesgmth Kernaussagen der Interviews
sind ausfthrlich in Tabelle 4 wiedergegeben. Diatseten die Basis der Generierung
der Hypothesen und der Entwicklung des FragebodaiesAussagen sind weitgehend
wortlich, teilweise auch sinngemald in paraphrasieifiorm wiedergegeben. Zunéchst
sind die soziodemographischen Variablen der intevien Experten aufgelistet

(HG=Humangenetiker, G=Gynakologe/Reproduktionsmediz n=narrativ.

HG 1n: Frau, Mitte 50, Kinder, Padiaterin und Humangieein, in groRem Institut tatig
(Beratung, Forschung)
HG2: Mann, Anfang 40, keine Kinder, verheiratet, Fachfiz Humangenetik in groRem
Institut, evangelisch und bezeichnet sich sellsstadigios, Beratung und Diagnostik
HG3: Frau, Ende 50, 3 Kinder Pharmakologin und Humantijaré, Institut (PND, Beratung)
HG4: Humangenetikerin und Padiaterin, Anfang 50, in eéggePraxis, hauptsachlich beratend
Tatig, in der Praxis wird auch PND durchgefihrt
HG5: Humangenetiker, Mitte 40, Kinderarzt, seit 13 Jahrals Humangenetiker in der
Syndromdiagnostik tatig
Gi1n: Frau, Anfang 40, keine Kinder, Fachéarztin fir Gywlakie/Endokrinologie, an grof3er
Klinik, Reproduktionsmedizin, nicht religios
G2: Frau, Gynékologin, 50 Jahre, 3 Kinder, Facharxejterbildung in Genetik. Ambulant tétig in
genetischer Beratung und PND, evangelisch, ,nogiéalbig“
G3: Mann, 52 Jahre, Facharzt fir Gynakologie, 22 Jabrefstatig, 3 Kinder
G4: Mann, Anfang 30, keine Kinder, Reproduktionsragr;
(Institut, praktische Gynékologie, Beratung, Relulktionsmedizin)

G5: Mann, Anfang 50, Gynakologe, 1 Kind, seit 25 Jahmedergelassen, ,etwas religios"
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Tabelle 4:  Zusammenfassung der qualitativen Interews beider

Expertengruppen

1 Meinung zur PID Einfihrung

HG1n Ich glaube die Einfihrung der PID wird sich niclerlvindern lassen. Ich kann einfach nicht sagen, die
durfen eine PID machen, und die diirfen nicht. Camkich einfach nicht machen.
Das muss man selber entscheiden kdonnen. Wenn ich fir IVF entscheide, dann muisste mir die
Moglichkeit gegeben werden, wenn es um Chromosorhbrmdeilung geht ob ich also die PID oder
Amniozentesendchte.

HG2 Die PID ist nicht nétig, ich wirde die PID als zohserwiegenden Eingriff in die Entwicklung
menschlichen Lebens ansehen, die mit Risiken behstfteie wir nicht abschatzen kdnnen. Der Bengfit
der daraus resultiert fur die einzelnen Paarelash minimal.

HG3 So etwas diskutiert man ja hier im Hause, man hétesich ja auch tUber die Méglichkeiten...wir sehen
eigentlich alle, dass die PID kommen wird, halters @uch nicht fiir etwas grundsatzlich schlechtes,
wenn es eingeschrankt gehandhabt wird.

HG4 Alles was vernlnftige Prévention bedeutet, dass smosmn unterstitzen, da gehdrt PID bei
schwerwiegenden Erkrankungen dazu! Aber nur alstiidleenen Sicherheitswahn, wirde ich die RID
nicht unterstitzen. Das ist klar abgrenzbar

HG5 Also ich kénnte mir ein Modell wie in England dusatts vorstellen, dass die PID beantragt wergen
muss, von einer Kommission entschieden werden nuass.es kontrolliert wird, auch nachuntersucht
wird, ob es berechtigt war eine PD zu machen. Uasl gbf. in solchen Ausnahmeféllen eine RID
gemacht wirde. Ich weil3 viele, oder eine Reihe venetischen Fragestellungen, wo man sich |das
wiinschen wiirde, auch die Eltern sich das wiinscliredem.

Gln Es wird in der BRD max. 10-20 Zentren geben, wo Pagiteschweren genetischen Erkrankungen
behandelt werden.

G2 Ich denke, dass die PID kommen wird und wenn e Kerundlagen gibt, es im Vorfeld ausreichgnd
diskutiert wurde, dann glaube ich auch, dass espdiert werden kann.

G3 Es gibt die Mdoglichkeit die PID mit groBem Nutzemzawenden. Diese Technologie gibt die

Mdoglichkeit unseren Nachkommen unnétiges Leideremparen. Nur weil Gefahr des Missbrauches
besteht, soll nicht denjenigen die einen Nutzeroddvaben kdnnten, durch ein generelles Verbot, die
Moglichkeit genommen werden. Die PID ist eine Metdalie fir mich faszinierend ist und ich sehe
primér eine grof3e Traurigkeit, dass uns in der Bsregriblik speziell mit dem Argument: ,Man muss
nicht alles machen was machbar ist.“, der gezigltesatz dieser der hervorragenden Technik njcht
gefordert wird.

G4 Meine personliche Meinung, ich finde es sehr schddss es nicht praktizierbar ist in Deutschlant. ||
bin Befiirworter der PID, unter bestimmten Bedingungead unter bestimmten Voraussetzungen.
Anderen auf3er Hochrisikopaaren sollte die PID aaffdn stehen, aber es besteht eigentlich fir mich
keine Indikation.

G5 Fur mich persdnlich, ich wiirde keine PID macheh.wirde...wenn das aber jemand, unter bestimmten
Kriterien festgelegt, von der Gesellschaft normigxtin entsprechender Uberwachung zugelassen wird
und die Frau oder das Ehepaar sich dafiir entsa¢heiden muss ich jemanden finden, der das macht.
Nur ich bin das nicht.

2. Indikationen fur PID

HG2 Wenn Eltern sowieso sagen, ich mdchte auf keiredhnéch mal ein krankes Kind und das das geprift
wird und im Falle einer betroffenen Schwangerschagtde ich auf jeden Fall einen Abbruch machen
lassen. Da wirde ich auch zustimmen, dass marPéihenacht, nur glaube ich nicht, dass man es wird
bei dieser Grenze halten kénnen.

HG3 Ich denke jetzt konkret an 2 Félle, im einen Fall ws eine myotone Dystrophie, die Patientin Hatte
Abtreibungen hinter sich, hat selber diese Erkragkund ist jetzt wieder schwanger.
Hat ein krankes Kind, schwer krank. Nun sind wirgeit, dass wieder keine andere Mdglichkei
besteht, als wieder eine Amniozentese zu machensind doch Félle, wo man an PID denkt
Auf der einen Seite machen sie eine IVF, weil Kimdensch besteht, auf der anderen Seite machen sie
eine IVF mit PID, wenn es um eine gen. Erkrankueftgda muss man unterscheiden. Das wird nun

leider nicht immer gemacht, da muss man eben ausfpeRvor schieben. Also ich sehe in der IVF ynd

in der ICSI, wegen des Kinderwunsches keinen Gdandine PID zu machen!! Und das wirde ich auch

nicht fur gut befinden, also ethisch fiir mich iasdicht vertretbar.
Fir mich ist ein Down-Syndrom kein Grund die Schgemschaft abzubrechen, grundsétzlich! Das sind
sehr liebenswerte Kinder, natlrlich bedeutet das engeheure Belastung, dass betrifft nicht nur|die
Frau, sondern die ganze Familie. Und ob das tragbader nicht, dass kann ich nicht entscheiden.
In dem Moment wo es bei Erkrankungen therapeutiddtiglichkeiten gibt wiirde ich eine PIN bzw.
PND ablehnen.

t

HG4 Ich wiirde sagen bei Erbleiden die heute noch riehandelbar sind, das kann ja in 50 oder 100 Jahren
schon ganz anders sein, welche zu einer schweremtBehtigung des Lebens flhren, zu eiper
verkirzten Lebensdauer, vielleicht zu einer gedsti@@ehinderung und zu einer massiven Familigren
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Belastung fiihren kénnen, da finde ich sollte marPdi2 erlauben.

HG5

Also wahrscheinlich wiirden die meisten Genetikgiesadie PKU ist keine so gute Indikation fir Pl
weil es eine behandelbare Krankheit ist. Ich gladhs ist auch der Unterschied zwischen eir
Kliniker und einem Theoretiker. Wenn man das sedbkht hat und wie eklig eine PKU sein kann w
nicht schmeckt, was das fir ein Kind bedeute, meeEsen zu diirfen wenn alle essen, da denkt 3
Kliniker einfach anders driber.

D,
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n al

Gln

Ich unterstiitze die PID bei Paaren, bei denen iictedhtes Risiko sehe und ich wiirde die nicht|
normalen Kollektiv unterstiitzen. Bei Paaren die eioamale Fertilitat besitzen, und sagen wir wol
uns jetzt fortpflanzen und mdchten jetzt nur sichein das dieses Kind auch wirklich nichts hat. [
denke ich kann nicht Sinn der Sache sein und dadenith auch nicht unterstiitzeéfs gibt einige Falle
an PND die dann heutzutage Indikationen zum Abuastésen die ich so Uberhaupt nicht tragen k3
z.B. finde ich es pervers ein Kind mit Turner-Syndr@abzutreiben das auller, dass es ein
korperliche Stigmata hat, véllig normal intelligest, was sich normal entwickeln kann.

im
en
Das

nn,
paar

G2

Aus HG Sicht kenne ich ratsuchende Paare in sclysierfamiliaren Situationen, mit betroffeng
Kindern, z.B. einer Muskelerkrankung. Wir wissen laudas Huntington eine auf3erordentli
schwerwiegende Diagnose darstellt besonders fiioflerie Familien. Aus der Sicht ist sicher zu sag

dass die PID vomNutzen sein kann, bei ausgewahlten Fragestellungen

bN
ch
en

G3

Also das was eine vorgefassten Eingriff in dartgéizhlich menschliches Leben betrifft, betrachte
als hdchst problematisch. Also wenn ich weil3 esl win Kind gezeugt um einem bestimmten Zweck
verfolgen. Ich finde es furchtbar wenn ein Kind lreben gerufen wird ganz gezielt um dann nach
irgendwie Knochenmark, Niere oder irgendetwas fiilereits erkranktes Geschwisterkind zu spend
Ich habe ein Ehepaar beraten wo beide Trager deardung waren und sie haben ein Kind jammer
eingehen sehen, unter den Symptomen dieser ErkmgnBie haben gesagt, wir méchten gerne noch
weiteres Kind, wir sind streng glaubig, kdnnen é&htniibers Herz bringen ein Kind auf Abfrage

~versuchen®, aber wir kdnnen auch nicht akzeptiedass das Kind dieses Leiden wieder durchmag
muss. Wir kénnen eine erneute Schwangerschaft eiobgehen und deswegen fordern wir die PID.

habe das beantragt, habe sogar von der ArztekamimeBenehmigung bekommen PID machen
dirfen. Habe es aber trotzdem nicht gemacht, wail mir von allen Seiten gesagt hat, mach das

nicht, damit ruinierst du alles.

Ich wirde mir wiinschen, dass wir Embryonenselekbetreiben kénnen im Morula-Stadium. D
wiirde bedeuten, dass die bislang praktizierte IViEr@pie Mdglichkeit in Deutschland, vorgegeh
durch das EschG, sicherer und effektiver werderdei®icherer weil wir weniger Mehrlinge hétten u
effektiver weil wir hthere Schwangerschaftsratekolbemen wirden.
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G4

Ich bin der Meinung, dass man, wie das letztendtichktiziert wird ist eine andere Sache, aber n
kdnnte so etwas, wie ich mir das vorstelle, ScfiiittSchritt machen. Man kann die PID z.B. erst 1
nur fir die Leute anbieten die sowieso IVF mach#m.nachdem was man fir Erfahrungen da
sammelt. Welcher befiirchtete Missbrauch dadurcagbetird, kann man dann sehen oder auch n
Und wenn man dadurch die ersten Erfahrungen geshrhatewas eigentlich schon besteht wenn n
ins Ausland guckt, aber wenn man es dann auch eutsche Verhéltnisse Ubertragt, dann sollte

auch den Paaren die Mdglichkeit geben, die z.B. emrehFehlgeburten haben und bei denen k
Ursache erkennbar ist. Dass man dann bei diesaerPaach eine kinstliche Befruchtung macht.
glaube nicht, dass sich Paare bewusst einer kilvestl Befruchtung unterziehen lassen nur um eine
zu machen. Meine personliche Meinung ist, man esxdem Patienten- Paar nicht verwehren, es gib
Méoglichkeit das zu machen. Man kann aufklaren, heam beraten und wenn letztendlich jemand
haben méchte dann steht ihm selber offen, soweitoljahrig ist und so weiter, selber dariiber
entscheiden was er macht. Es ist ein Angebott emie Dienstleistung.
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G5

Dann frage ich mich, warum muissen diese Paare eitenes Kind bekommen? Die sollen sich um
krankes Kind kiimmern und es nicht in Institutiomdschieben. Nicht alle. Es gibt auch welche, die
Kinder in die Institutionen abschieben, und died&lsshaft kimmert sich drum.

ihr
di

Wertungswiederspruch PID-8218
PND vs. PID

HG2

Also im Zusammenhang, mit z.B. einer PND aus Altefkiation, also PND im Rahmen einer bere
bekannten gen. Erkrankung, wo man aufgrund einestbeorliegenden Befundes suchen kann und
einer gewissen Sicherheit auch was finden kanrdeaéke ich ist das Problem nicht so gravierend
ware auch die PID mit Sicherheit das bessere Vexfahls der Schwangerschaftsabbruch nach P
auch aus der Sicht des Kindes.

Das die Entscheidung bei einem Schwangerschaftsebbrnach PND doch auch d
Auseinandersetzung mit der Schwangerschaft erstemfatdert, auch mit dem Problem Erkranku
Uberhaupt. Es stellt viel mehr Fragen! PGD stallt gicht mehr viele Fragen! Wenn ich zulasse, d
eben eine Zelle verschwindet, die befruchtet ist vielleicht Mensch werden kénnte, dann ist das

ganz anderes. Wenn eine Schwangerschaft da ist,wi&chst es bereits und ist zu dem Zeitpunkt m
auch schon als Mensch erkennbar. Ich muss michvasanehr mit dem Leben und dem Menschs
auseinandersetzen, was vielleicht auch belasténddsnicht unbedingt immer gut.
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HG3

Ich bin mal schwanger gewesen, und ich weil3, dassv@rhaltnis zu einem Kind mit der Zeit wéch
das ist ja nun nicht alles vom grunen Tisch aus ketrachten, der Eingriff eine

St,
S

Schwangerschaftsabbruches ist ja doch sehr gmoffdem Moment wo man eine vorgeburtlic
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Diagnostik macht, egal zu welchem Zeitpunkt, muas sich ja mit dem téten auseinandersetzen, s
nun ein Embryo, oder ein Fetus. Natirlich seheeitlische Probleme in der PND, problematisch ist
PND in jedem Falle, ethisch mit vielen Fragezeicherversehen. Es ist ein personliches Dilemma
Patienten und in diesem Dilemma will man Hilfesteti geben, muss zusammen erarbeiten, wa
denn fur diese Patienten Hilfe! Und da denke idhaisch die PID in wirklich ganz bestimmte
Einzelfallen eine Hilfe.

HG5

Ich kann mich nicht so ganz davon frei machens @aisfach diese Diskrepanz besteht, dass man
die Frau muss erst Schwanger werden und muss ahwaBgerschaft erst mal ein paar Mon
austragen, bevor man sie legal abbrechen kann. aidhman es fiir wenige Falle, durch eine P
umgehen kdnnte, dass eine Frau, und dass ist melyanz groRe Belastung abzubrechen, was ich

so ohne sehe, oder vielleicht einen zweiten Abbroder dritten Abbruch zu machen. Da ware das
mich eine wirkliche Integration.

Gln

In der BRD ist der Embryo besser geschutzt alstio ver muss erst in den Uterus gebracht werder
einen Grof3teil seiner Rechte zu verlieren.

G2

Ich finde es ist zwischen PID und PND kein mordiescUnterschied, eher im Gegenteil. Ich finde
schlimmer, ein Kind in der 15. Woche zu téten ais \derten Tag. Die Frage nach dem moralisc
Status des Embryos ist schwierig zu beantworten dies am Anfang Zellen sind, &ndert man nig
wenn man wertet, wenn erst mal ein Herz schlagindst es ein Mensch.

G4

Ich finde das schon problematisch weil es ist fjee @oppelmoral, man darf hier einerseits die Plkdhn
anwenden, weil man den Embryo schiitzen mdchte uclt einen Zugriff auf den Embryo in
Vorhinein haben mdchte. Man darf andererseits abeler 14. oder bis zur 14 SSW einen Abbrt
durchfuhren, sogar noch spater. Wenn das Kind ebemt ein 8 oder 16 Zeller ist, sondern 4
Millionen Zellen besteht, mit ausgebildeten Organmit ausgebildeten menschlichen Merkmalen,
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darf man es machen. Das geht einfach nicht, entwaakeeine oder das andere. Da darf man einerseits

nicht den Embryo zerstéren oder nicht verbrauclierrgendwelche Zwecke, man darf aber einen H
bis zu einem bestimmten Zeitpunkt im Uterus abtdteme das man daflr strafbar gemacht wird

G5

§ 218, Ja, da musste irgendeine Losung herbei, fidiedie Kirchen konform war oder fur di
Gesellschaft konform war. Und ob die sich wirkliganau tberlegt haben, was sie da reingeschri
haben, dass wirde ich sogar noch bezweifeln. Imm&@rumuss beim § 218 klipp und klar in die
Gesellschaft sagen, wer eine Schwangerschaft mightragen will, kann sie straffrei beenden.

kénnen auch nicht argumentieren, wenn” s Kind kiahkvird es umgebracht, weil das auch nicht g
Sicherlich gibt es eine Reihe von Spéatfolgen vonwaeigerschaftsabbriichen, egal aus welc
Grunden.

eht

e
eben
ser
Sie
eht.
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Gefahren der PID

HG2

Also man gibt immer mehr in die Hande der Reproduigmediziner, so wie es ja auch schon teilwe
passiert bei der Amniozentese, also auszuschlielzess die Menschen dann doch ein Kind
Fehlbildung bekommen, was dann wiederum von der éfmgg nicht akzeptiert wird, die dann sag
warum hast du nichts dagegen getan. Das gewissdsabaften mit einer bestimmten Vorstellung el
dann doch auch leichter dazu greifen kdnnten, wafl machbar ist auch gemacht werden kann.
Ein Problem bei der PID ist die fehlende Auseinaselzung die mit der Krankheit Gberhay
stattfinden kann, also fiir die heranwachsende Suyevachaft. Es ist ja abzusehen, dass man PIL
Falle anbietet, die auf ganz natiirliche Weise hatgstehen kénnten. Wir machen Intensivmedizin
halten menschliches Leben solange wie wir denkanedasinnvoll ist, Genauso werden wir festleg
wie wir mit Embryonen umgehen, nur meine Haltungeben die, ich wirde es als ein riskan
Unterfangen und fir eine schwerwiegende Neuorigmi@ , bzw. eine nicht ganz in ihren Folg
abzuschétzende Neuorientierung tiber das Menschdrdikichnen.

ise,
mit
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HG3

Die ganze PID ist so aufwendig, kostenaufwendig anch technisch aufwendig, man muss ja se
dass nur 20 oder 30% der Schwangerschaften uberanErfolg sind. Das wird nie fur eine breite
Masse in Frage kommen. Also ich habe jetzt nices@iBedenken die vielleicht aus der Bevdlker
kommen. Also das man Selektion betreibt und dasmuen auch den Riegel vor schieben. Ich de
die gleichen Gefahrenargumente und Bedenken kanwmnsainerzeit bei der PND auf.

hen,
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HG4

Ja, Frauen unter Druck gesetzt. Und es ist auchdass heute, die diagnostischen Methoden
Schwangerschaft zur Krankheit machen. Und dieseagamests die man heute schon so frith macht.
Es versetzt die Frauen stéandig in eine Drucksinatdie kénnen sich Uberhaupt nicht auf ihr Ki
freuen. Die Schwangerschaft wird zu einer Krankberhacht.

die

nd

G2

Eine Gefahr ist schon Selektion, und eine breitevdmdung als Screening, Geschlechtsdiagnostik,
eben bei IVF noch breiter einzusetzen. Da kommerddnn an und sind fast Mitte 40 und féllt ihn
ein, dass sie noch kein Kind haben, dann méchtegesne eins, und dann klappt es nicht, und dalhn
alles gemacht werden. Wenn man sie mit 35 danafiaggehat, haben sie keinen Gedanken d3
verschwendet. Irgendwo hort es auch mal auf.

bder
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G3

Auch das ist ja die Problematik es geht immer dawomach ich suche. Wenn ich jetzt sage ich
jetzt mal nur irgendwie so suchen und ich versuok& ganzes Panel was ich habe anzuwenden,
habe ich Sorge damit. Weil ich auch die Gefahr daws sehe, dass es auch irgendwann mal €
glasernen Menschen geben kann.

Il
dann
inen

Veranderung des Status von Menschen mit Behinderung |
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HG2

Also ich denke es wird sich nicht verschlechternrén. Insgesamt ist es so, dass eine Akzeptanz
Behinderten hier lberhaupt nicht vorhanden ist, auehn es mal sein kann das die mal in besond
Situationen in Erscheinung treten, oder sie da meabndere Beachtung finden, aber im allgeme
eher nicht. Und die PID wir das nicht verschlimmkdmnen.

von
eren
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HG3

Es muss nicht so sein. Das hangt auch davon atstrigent man PID durchfiihrt, also wie eng man
Indikation dafiir sieht. Wenn man den Familien, digsen schweren Erkrankungen die PID anbig
dann wird man die Zahl der Behinderungen nicht viedein und sie auch nicht diskriminieren.

die
tet,

HG4

Ja, das sieht immer so aus als wirden wir verhindiass auch behinderte Kinder geboren wer
Erstens kdnnen wir das nicht und zweitens wollendas auch nicht. Das ist auch nicht unsere Aufg
das sind individuelle Entscheidungen welche die 8¢ben fur sich treffen mussen. Es werden hg
noch tber 200 Kinder mit einer Rotelnembryopattgbagyen, das ist ein Armutszeugnis auch fur ung
Arzte, wenn wir es nicht schaffen die Frauen geételn zu impfen. Es ist viel Arbeit, die noch

leisten ist vor der PID. Ganz gezielt eingesetit, Familien die schwer betroffen sind ist die P
sinnvoll und das allein aus rein ethischen, memstéh und moralischen Griinden. Wir wollen nicht

Zahl der Behinderten reduzieren.
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HG5

Ich glaube nicht, dass das nicht so ist. Ich glaub®eutschland ist es eine besondere Situa
zwischen Behindertenverbéanden und Genetikern. Hinel lange Zeit und auch heute noch, aber
jeden Fall in den 80er/90er Jahren, ganz starkedRéments von Behindertenverbdnden gegeniibe
Genetik gewesen, vielleicht auch noch vom zweitesltkkleg, historisch kann man es einfach ni
anders. Das ist sehr bedauernswert. Ich glaubennletzten Jahren hat sich das auch vielleichthd

tion
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bestimmte Leute in der Humangenetik, die eben aockersucht haben wirklich Kontakt mit denen auf

zunehmen verbessert. Es ist ein ganz grofRer Uhtedsczu anderen Landern z.B. gerade (
Frankreich, Beneluxlander Die haben schon Mitte 86er ja intensiv mit der Humangenet
zusammengearbeitet. und dass nicht als Gefahr geseh

5B,
ik

Gln

Ich denke es ist Sache des Staates dafir zu sodyeoh Aufklarung, dass es sich der Sta
Behinderter nicht verschlechtert. Woruber wir jetztlen das sind ja so schwere Behinderungen
moglicherweise mit dem Leben nicht vereinbar wanemd das ist etwas was auch klar den Led
gesagt werden muss, das die PID nicht dazu dielntdsis Kind nach seinen Vorstellungen auszusuc
sonder dazu dient wirklich starke Einschrédnkungén dhs Leben sehr beeintrachtigen ausges
werden sollen.

tus
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G3

Ich sehe nicht die Gefahr, dass in einer Geselfstehindertes Leben ausgegrenzt wird. Das man

sagt

die werden in dieser Zukunftsvision wo wir alle emeiner Glaskuppel sind und alle sind geklont und

alle gleich. Aber ich 16se das doch nicht daduricie dMethode zu verbieten und diese sehr lauts
vorgetragenen Argumente sollten lieber an anddsdleyefihrt werden, wenn man sagt wir miissen
Systeme fiir Behinderte verbessern. Ich kenne aucind@ate die gehen mit ihrer Behinderung g3
nattirich um. Und die gehen sogar soweit, dasssagen, ich kann es schon verstehen, das
Menschen gibt die einem Kind eine solchen Behindgrigentlich ersparen wollen.
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G4

Ich kann diesen Vorwurf nicht nachvollziehen, wdér Stand der Behindertenverbande, das n
verschlechtert oder verbessert wenn die PID eitgefdder nicht eingefihrt wird. Es gibt ande
Faktoren die den Stand von Behindertenverbandemfhessen konnen, das ist die Politik, das ist
Erziehung in der Gesellschaft, wenn diese Werten elieht verdndert werden wenn diese We
intensiviert werden dann hat man auch ein bess&estdndnis gegentber den Behinderten, wie so
etwas macht wie die PID und das ist eben nichtigdss

icht
re
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man

Meinung zur Eugenik

HG2

Also ich denke sie findet ja schon statt, das Ausmie es im 3. Reich erfolgt ist, wird es sicherni

erreichen aber tendenziell ist ja jeder Menschrdiigh immer bestrebt, dass zumindest die Kindisg a

das es ihnen besser geht, das will ja jeder. Diglilikeiten dazu auszuschopfen liegt nah. Sich
Uberlegen welche Konsequenzen es hat ist schwiemidy insbesondere zeigen sich die meis
Konsequenzen ja erst im Laufe der Anwendung, z.BMieund PID.

N
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HG3

Einen Indikationskatalog wirde ich ablehnen, weijeeindividuell verschieden ist. Die PID kann rie
diagnostische Methode sein um die Zahl der geris&rkrankungen zu reduzieren, sondern kann
eine Methode sein um betroffenen Eltern zu helierirdgro3en Schwierigkeiten sind.

nur

HG4

Diese Eugenikargumente! Unsere Aufgabe ist es Quégnosen zu machen und die Leute d
entsprechend zu beraten. Welcher Erbmodus istiesistveine Behandlung mdglich und wie sind
Chancen insgesamt. Wir sehen nicht nur den Einzebwrdern wir sehen immer die Familie. Dana
richtet sich dann auch unsere Empfehlung, dieseféhmmg ist kein Dogma, wir kbnnen nur sagen,
ihrer Stelle wirde ich mir das Uberlegen, eine Damiik zu machen oder die Schwangersc
abzutreiben oder mir noch ein Kind zu wiinschen.Bitscheidung liegt nie bei uns.
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HG5

Also ich sehe das mehr pragmatisch, im Grunde gemammuss man sehen wir haben eine PND,
machen ja eine Selektion. Es gibt in Deutschlaridek€chwangerschaft die nicht selektioniert wiri
wird halt erst als Schwangerschaft selektiert. B¢ graktisch keine unbewachte Schwangersch
andere kriegen Ultraschalliiberwachung und insoffgries doch eine ganz massive Selektion die
macht.

wir
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G3

Ich habe den unangenehmen Verdacht, dass wir dgéaez erheblich darunter leiden das ung

ere

Wahrnehmung geprégt ist durch das Dritte Reich. &mist in allen Képfen in allen Herzen, irgendy

ie
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schon fast genetisch einprogrammiert. Alles wasawoh sagen wird damit in Zusammenhang gebra
Und ich sehe das uns das behindert, ich sehe actuth shass es vergleichbar ist, ich sehe aber alads
es leichter ist dazu Parallelen dazu zu sehero,Elshanasie , Kranken an denen experimentiert
uns so weiter. Auch die Pranataldiagnostik ishjdiese Richtung gedrangt worden.

icht.

ird

Status des Embryo

Gln

Ich muss ganz ehrlich sagen, dass ich einen Zugizelder auch noch Mehrzeller, nicht in dem Sinne

so sehe wie ich den Embryo, der samtliche Orgagenléereits hat,.....den sehe ich ganz anders.
fur mich ist ein Embryo was anderes als das wigoen rechtlichen Sinne her gefasst wird. Es W
immer versucht, der Offentlichkeit klar zu machalso man zeigt der Offentlichkeit einen Féten U
sagt, das ist jetzt ein Embryo, das sind diesechiéti Bilder gegen die Abtreibung, wo die klein
FiRchen rausgucken, dieser Embryo, wie schreckliot,der wird gleichgestellt mit dem Zweizellg
den man unter dem Mikroskop als solchen sehen kabndort, wo eine gewisse Entwicklun
fortgeschritten ist, z.B. ein pulsierendes Herzkemenen ist, ist der Begriff Menschenwiirde am elme
zu gebrauchen.
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ird
nd
en
)r,

g
ste

G2

Die Frage nach dem moralischen Status des Embsyashwierig zu beantworten Das dies am Anf;
Zellen sind, andert man nicht, wenn man wertet,menst mal ein Herz schlagt, dann ist es ein Mens
Ich sehe jetzt nicht eine Eizelle und eine Samémzabll Verziickung irgendwie schon als ein
Embryo, einen Feten, sondern das muss erst malseactass muss diese Berechtigung erst erlang

ang
ch
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G3

Es gibt drei Beispiele, die Jesus Ethik und es djptPaulus Ethik, und es gibt die Petrus Ethik. dad
sagt die Jesus Ethik ist ganz klar, da ist die Wiindteilbar, es ist so und es darf nicht geéndertien.
In dem Moment wenn es zu einer Befruchtung kommessein Mensch und muss geachtet werg
Aber bei St. Peter ist es so, dass eine Abwagumgirhkommt und wenn man sagen kann das was
ist, also wir haben auch Uber Stammzellen geredsd, wenn man sagen kann das mit einer kle
MaRnahme grof3e Hilfe geleistet werden kann, darfmakn sich nicht zubauen, mit diesen ganz stal
Argumenten der Jesus Ethik, sondern muss sehenamodas ist unser Auftrag unsere Pflicht auch
christlich denkende Menschen, und dann muss iclvalas treiben.

Auf der einen Seite méchte ich nicht, dass Embrgdnei verfligbar sind so als waren tatsachlich
irgendwelche Zellen oder Mause Embryonen. Ich s schon als etwas an was jetzt mit grg
Behutsamkeit oder groen Bedacht betrachtet und bewshtzt werden sollte. Auf der andern Se
winsche ich mir sehnlichst die neue Therapie, d@hainter Zuhilfenahme solcher Methoden denk

sind. Ich will jetzt nicht sagen wir wollen den f8ehutz auf die friihen menschlichen Embryomen

Ubertragen, aber von der Basis her wére das nitiecit. Die Abtreiberei vermittelt fur mich me
Betroffenheit und Schmerz, als das Wegwerfen odenipddieren von einem Embryo, also eing
Zellhaufen. Also ich habe da ein bisschen Bauchsctene auf der einen Seite méchte ich nicht, d
Embryonen frei verfiigbar sind so als waren tatsélchhur irgendwelche Zellen oder Mau
Embryonen. Ich sehe das schon als etwas an wasnjétgroRer Behutsamkeit betrachtet und a
benutzt werden sollte. Auf der andern Seite wingdienir sehnlichst die neue Therapie, die aucleu
Zuhilfenahme solcher Methoden denkbar sind.
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G4

Es ist mit dem Embryo eine Doppelmoral, man daef leinerseits die PID nicht anwenden, weil
den Embryo schitzen mdchte und nicht einen Zugtiffdas Embryo im Vorhinein haben méchte,
darf andererseits aber in der 14 oder bis zur iw8kgerschaftswoche einen Abbruch durchfiih
oder vielleicht noch spater nach der 14 Schwanpefswoche, wenn das Kind nicht ein 8 oder
Zeller ist, sondern eine Millionen Zeller mit aubgdeten Organen, mit ausgebildeten menschlic
Merkmalen, da darf man es machen Man darf z.B. m4@eSchwangerschaftswoche einen Tern
einen Feten abttten, man darf aber nicht einemZigién von 8 Zellen wegschmeif3en oder untersu
und das geht einfach nicht.
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G5

Der Embryo sollte sehr wohl ein geschitztes RecliteiaDie Menschenwiirde beginnt bei ¢
Verschmelzung von Ei- und Samenzelle. Als Christ snich jede Toétung menschlichen Lebe
ablehnen. Aber wenn die Eltern einverstanden shdrter bestimmten Bedingungen die Verwerfu
oder Forschung an Embryonen vertretbar.

HG1n

Bei der Frage nach dem Status des Embryos geht esisen ureigenstes Menschenbild, der Embryq
ein schitzenswertes Gut, so dass eine Verwerfundewabryonen nicht zu rechtfertigen ist. Es gibtral
einen moralischen Unterschied zwischen der Verwerfeines Embryos im 8 Zellstadium und ein
Fetus im 4. Monat.

HG2

Es ist alles in sich nicht schlissig. Die ganzee®ggbung ist zurzeit nicht schliissig. Ich glaube
Gesetzgeber hat das Problem. Letztlich sind dierElliejenigen die mit den FiilRen abstimmen Uber
Status des Embryos und ins Ausland gehen.

HG3

Ich bin ja selbst mal schwanger gewesen, und idB,véass das Verhdltnis zu einem Kind mit der Z

wachst, das ist ja nun nicht alles vom griinen Tach zu betrachten. Ich personlich differenziebee®
ein Embryo im 8 Zellstadium ist, oder einer im 3omat. Dies ist aber von Frau zu Frau unterschied
und das muss man auch beachten.

eit

lic

HG4

Das Ganze ist lediglich ein gesetzliches Probleim, ldeute machen doch aber alles, um €
Schwangerschatt, die nicht gewollt ist los zu wefighwierig, allgemein zu sagen.

ine

HG5

Ein Abbruch ist sowohl aus Sicht der Frau, als aaoh Sicht des Kindes problematischer, da
Embryo in frihem Stadium etwas vollig anderesdlst,zu einem spateren Zeitpunkt.

ein

Einschéatzung der Meinung des eigenen Berufsstandes
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HG1n

Also ich wiirde sagen, wer in der genetischen Bagawirklich drin ist, der wird immer sagen, iq
muss den Fall sehen, muss mir das immer wiederankucken und neu entscheiden. Er wird ang
entscheiden ob er Mediziner oder Biologe ist.

h
ers

HG2

Ich denke eher, dass es von der persdnlichen &shMenschenbildes abhéngt. Bestimmt gibt es 3
Dinge die da ganz vordergriindig sind, wo es z.BFuauenrechte geht, Menschenrechte. Uberhaup
Frage, worliber wo ist der Beginn des Menschwerdadsuo nicht.

Auch gerade die damit viel zu tun haben, GenetiBgndromologen, sie werden sich vielfach eher d
entscheiden die PID zuzulassen, als diejenigemdl im Labor sind.

auch
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aflir

HG3

Ich denke in Deutschland bei den Humangenetiketrjduger genug Einzelfalle erlebt, wo er PID
hilfreiche diagnostische Mdoglichkeit gesehen hatdWas es akzeptiert wird als ein diagnostis
Moglichkeit die man auch ethisch tragen kann, hestimmten Erkrankungen und unter bestimm
Voraussetzungen. Also wenn wir in der Beratung tsitigl, haben wir eigentlich alle mal so Falle erl
und wissen eben was das bedeutet.
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HG4

Ach da gibt es auch verschiedene Stromungen, ichdige es mit kritischer Distanz, aber ich bictd
auf keinen Fall dagegen. Fur bestimmte Indikatiomérd jeder Humangenetiker sagen die PID sg
man hier machen.

lite

HG5

Also Uber PID, ich glaube die Uberwiegende Zahl delrsich eine LOsung vorstellen, al
Ausnahmeregelung fiir genetische Erkrankungen. Risten wiirden nicht so weit gehen, dass man
PID bei jeder IVF macht. Es gibt sicherlich auchigé die das denken wiirden, aber die Mehrz
wirde fur eine restriktive Losung sein. Ich glalétendlich ist es von der personlichen Erfahrun
die man gemacht hat abhéngig. Das ist es was &itmandlich am meisten pragt.
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Es gibt bis auf minimale Ausnahmen keinen der sagvéhre gegen die PID. Die &rztlichen Kolled

en

aus diesem Bereich die in irgendeiner Weise dagsigeh sind Giberwiegend die, welche keine Ahniing

davon haben worum es da geht und was Voraussetzigigg. Und es sind in dem Sinne sozusal
Leihen die darlber diskutieren und die sich audteinPresse jeder Zeit zu Wort melden.

gen

G4

Es hangt davon ab, ob sich die Kollegen mit dennfdh&eproduktionsmedizin beschéftigt haben, d
heil3t fachlich beschéftigt haben, nicht jeder Gyihdide hat eine Ahnung von Reproduktionsmedi
und nicht jeder Gynékologe hat auf diesen Gebiatlgstet. Die Leute die auf dem Gebiet gearbe
haben, denke ich mal haben eine ganz andere Himgiedu diesen Thema als Leute die sich nie da
auseinander gesetzt haben. Und deswegen denkedads, die Leute die Reproduktionsmedi
praktizieren eher positiv gegentber der PID stélreXergleich zu den Leuten, die das nicht praktiz
haben.
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Genetische Beratung

HG1n

Was ich immer wieder feststelle, die Patienten sadgr Gynakologe hat mir das schon gesagt.
wenn ich dann mit denen gesprochen habe, dann sage@ach ja erst jetzt habe ich es verstan
worum es geht.” Offensichtlich sagen die das gkeieber wir sagen es sicherer oder verstandlicher,

Und
den

HG3

Ich finde die Kritik an der reproduktionsmedizirien Beratung berechtigt. Ich erfahre und erlebes
die Entscheidung fur eine solche Diagnostik héuligr den Kopf der Frauen oder der Paare hinweg
und vom Gynékologen getroffen wird. Und die Padie,wissen auch sehr oft nicht und sehr schl¢
Uber das Bescheid, was machbar ist.

das
geht
pcht

HG4

Es kommt immer darauf an, wie wissensdurstig diteR@n sind. das ist und wie wichtig den Patien
Uberhaupt eine umfassende Beratung ist. Es ist aachlass sich manche Gynakologen da ein
raushalten, die schicken die Patienten dann einfeefp Andere sagen, was wollen sie sich berg
lassen, was gibt's zu beraten? Wir machen dasentid.f

ten
ach
aten

HG5

Es mag die Ausnahme sein, dass eine Frau wirklidgeklart wird. Aber wenn man das sieht dag
Zentren gibt in Deutschland die im Monat 200/300eH3ehandeln, wo das ein Arzt macht und ich w
es nicht wie das gehen soll. Wir hatten uns vomigen Jahren von der gen. Beratung in
Frauenklinik verabschiedet, weil wir 6 in der Wodtaten und weil wir gesagt haben, dass sind fér
6 Stunden, dass kdnnen wir nicht aufrecht erhaes zeigt einfach was das fiir eine Diskrepanz
Also was an tatsachlicher Aufklarung da ist, wasisdhenswert ware, dass muss man bei einer
sehen.

es
eild
der
un
ist.
PID

Gln

Ich glaube, dass das véllig davon abh&ngig ist, dige Uberzeugung jedes einzelnen ist der in
Beratung sitzt. Wenn da jemand sitzt der sehr kithhdrientiert ist, streng katholisch und sich aach
die papstlichen Vorgaben hélt, wird er anders rirektiv beraten als jemand der einfach direktivébe
weil das einfach seine Uberzeugung ist.

der

G3

Dass gleiche gilt ja auch fiir die Behandlung, alswrelVF-Therapie und die Beratung. Die Pa
fragen, ja was meinen sie denn was ich machen &ifé ganz typische Frage. Da muss n

are
nan

irgendwann sagen, jetzt machen sie mal das, id¢k Hak fir sinnvoll, weil 12345. Wenn sie immer nur

sagen das weil3 ich auch nicht, dass mussen sigheitsn dann geht das Paar weg und sagt ja de
mir auch nicht helfen kénnen. Man muss irgendwanchdiber seinen eigenen Schatten springen.
ich sehe Genetiker als doch eher theoretisch aéxtarnen Bereich Tatige. Dass sie das lieber imes
einer Diskussion oder in einer eigenen Entscheisfimdung regeln méchten.

r hat
Und
n
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2.2.2 Entwicklungen des Fragebogens

Die Entwicklung der Fragebdgen unterlag den grutztishen Mal3stéaben: Inhaltliche

Eignung der Fragen zur Verwendung fur das Gesanpisarschlissige Strukturierung

des Frageprogramms und Beachtung methodologisthed&ds.

Der Fragebogen musste aufgrund der Administratitsy @ostalische Befragung

ebenfalls zeittkonomisch gut zu beantworten sein, khinerhalb von maximal einer

Stunde sollte die Beantwortung der Fragen mdoglaih.dVas gemald der Auswertung
auch madglich war.

Insgesamt erschien es wahrscheinlich, dass aufgtenteruflichen Nahe der Experten
zur befragten Thematik bereits ein fundiertes Gwissen vorhanden war. Da man
trotzdem nicht davon ausgehen konnte, dass dia@tein Gber ein einheitliches Wissen
verfiigen und somit nicht die gleichen Vorausseteangur Beantwortung der Fragen
bestanden, wurde in den Fragebogen eifz1-seitiger Informationstext zu den

Verfahren und ein zwei Seiten umfassender Text e ich Fragebogen diskutierten
Erkrankungen integriert (siehe Anhang Kap. 9.).sBidexte wurden auf Basis der
aktuellen Fachliteratur entwickelt und im Hinbliekif Neutralitat der Darstellung und

Verstandlichkeit getestet. Die Fragebdgen, welehdia beiden untersuchten Gruppen
versendet wurden, unterschieden sich bezlglichAmgrehorigkeit der Berufsgruppe

und des beruflichen Werdeganges (siehe. Anhang Rd&). Der grofdte Teil der

spezifischen Expertenitems wurde auf der Basisqieditativen Experteninterviews

und der Erweiterung durch zentrale Fragestellungans der bioethischen

Publikationslage entwickelt. Fur die Debatten- wgumentationsbewertung, sowie
die Folgenabschéatzung wurden u.a. Kriterien vensgndle sich aus der Codierung fur
die Inhaltsanalyse der Printmedien herauskristattibatten (Abb.1) (19, 38).

Tabelle 5 gibt einen Uberblick iiber die zentraldinzmgigen Parameter, Tabelle 6
umreildt die soziodemographischen und weiteren uiraben Variablen.

Da im verwendeten Fragebogen nicht jeder Frageesgeme Nummer zugeteilt war, ist

nicht jedes Item mit einer entsprechenden Nummiesehen.
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Tabelle 5: Zentrale abhéangige Parameter

Quelle: abgewandelt aus (38)

Dimension

Frage Nr. im Fragebogen

Teils leicht modifiziert enthalten|
im Rahmen des Gesamtprojekt
in

Subjektiver Wissensbestand und
Rezeption der PID

15: Subjektiver Bekanntheitsgrad PID

2002

15: Kenntnis PID

2002

16: Wissen subjektiv/ objektiv PID/PKD

2002

34. Debattenanalyse PID

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

33: Bewertung der Stellungnahmen der
Fachgesellschaften

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

32: Auffassung zur PID innerhalb der eigene
Berufsgruppe

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

Kirchen

Bewertung der Stellungnahmen der christlichen

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

Représentanz / Kompetenz der Akteure in Pl
Debatte

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

Entwickelt aus Befragung 2000}
Entwickelt aus Befragung 2000t

Entwickelt aus Befragung 2000}

£S

Argumentationsanalyse

Entwicklung auf Basis der
qualitativen Interviews

Individuelle und gesellschaftliche
Nutzung der PID

20: Einstellungen zur allgemeinen Zugénglichki
der PID bei unterschiedlichen
Rahmenbedingungen

eit Allen Stichproben

21: Indikationsbeurteilungen spezifischer
Erkrankungen

Eigenentwicklung

Moralische Bedenklichkeit PID

Repréasentativbefragu

25: Moralische Bedenklichkeit der PID fir alle
erdenklichen Mdglichkeiten

Experten und alle
Paarbefragungen

23: Préferierter rechtlicher Status PID

Fragen im Expertenbogen
ebenfalls in anderen Stichprobe
des Gesamtprojektes

22: Bezahlung PID

Paarbefragung

27: Zusammenhang mit alter und neuer Euge

nik Eigeviekiing

31: Wertungswiderspruch PND/PID

Eigenentwicklung

26: Folgenabschéatzung PID

Eigenentwicklung

Allgemeine Einschatzung

17: PID, PND, IVF, PKD

Eigenentwicklung

24: Zukunftige Einfuhrung der PID in der BRD

Eigensitklung

Individuelle und gesellschaftliche Einstellungen zur allgemeinen Zuganglichkeit bei Allen Stichproben
Nutzung der PND unterschiedlichen Situationen
21: Individuelle Verhaltensintention zum SSA ip Allen Stichproben

unterschiedlichen Situationen

Schuldzuweisung an Personal und Mutter bei Paarbefragung
Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom
Moralische Bedenklichkeit PND Représentativbefragu
Einstellung zur PKD 18: Moralische Bedenklichkeit PID versus PKID IVF- Raefragung
Einstellung zur IVF Moralische Bedenklichkeit IVF igénentwicklung
19: Status ungewollter Kinderlosigkeit Eigenentwiakdu

Anspruchsrecht auf IVF

Eigenentwicklung

Beginn menschlichen Lebens und Stat

des Embryos

us 28: Beginn menschlichen Lebens

Allen Stichproben

28: Status des Embryos im allgemeinen

Allen Stichprob

29: Status des eigenen Embryos

Allen Stichproben

30: Forschung an/Umgang mit
Eizellen/Embryonen

IVF Paarbefragung

Genetischen Beratung

Qualitat/Quantitat der Berptun

Eigenentwicklung
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Tabelle 6: Soziodemographische Variablen

Quelle: abgewandelt aus (38)

Dimension Frage Nr. im Fragebogen Teils leicht quifiziert enthalten
in
Soziodemographie 1, 2, 3: Alter, Geschlecht, Familienstand, Alle Stichproben
Partnerschaft
Kinder 4: Kinder Alle Stichproben
4: Aktueller Kinderwunsch (vorhanden) Alle StichpesbauRBer IVF
Religion 5: Religionsangehdrigkeit Alle Stichproben
5: Religiositat Alle Stichproben
Politik 6: Zugehorigkeit zu politischen Spektren Représertiafragung
N&ahe zum Feminismus 7: Sympathie fur feministische Denkrichtungep Eigengcklung
Verhéltnis_zu Menschen mit 9: Eigene Betroffenheit Heitmeyer (2002) (30)
Behinderungen
8: Kontakt zu Menschen mit Behinderungen Heitmeg2600) (30)
Werte Allgemeine Werteskala Paarbefragung, Rudi§&p (37)
Beruf 10: Jahre im Beruf

11: Genaue Fachrichtung

12: Beschéaftigungsstatus
13: Ort der Berufstéatigkeit bzw. Téatigkeitsbereich

14: Erfahrung mit unmittelbar/ mittelbar Eigenentwicklung
Betroffenen (u.a. Neugeborenen mit
Behinderungen, Abbriichen, IVF Paaren,
Erwachsenen mit Behinderungen)

Beurteilung der Befragung Schwierigkeit, Konzeritrat
Lénge Paarbefragung
Emotionale Belastung Eigenentwicklung
Angemessenheit

Zunachst wurden die spéater in den Fragebogen iateégn Informationsseiten mehreren
Experten aus den entsprechenden Fachgebieten egrgeld auf Verstandlichkeit und
fachliche Richtigkeit Uberprift. Nach ErstellungduBearbeitung des Fragebogens
wurde dieser zunachst zwei Experten aus jeder Gruppgelegt. Die Beantwortung

fand unter Anwesenheit einer Person statt, welché aer Entwicklung des

Fragebogens vertraut war und bei eventuellen Meisidschwierigkeiten zur

Verfligung gestanden hatte. Nach der Auswertungediksgnitiven Pretests wurden
einige Modifikationen vorgenommen und der UberadieiFragebogen an jeweils funf
Experten aus jeder Gruppe nach vorheriger telefbeisRicksprache verschickt. Auf
Basis dieses Feedbacks wurde die endgultige Fasdasgfur die reprasentative

Befragung verwendeten Fragebogens erstellt.
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2.2.3 Ziehungen der Expertenstichproben

Bei den Stichproben der Humangenetiker und Gyn@eviReproduktionsmediziner
musste aufgrund der nicht zur Verfigung stehenddmnegslisten eine Klumpenauswabhl
aus allen Kliniken, reproduktionsmedizinischen udnagnangenetischen Instituten und
Beratungsstellen gezogen werden. An diese Adreasede in der ersten Welle der
Befragung der Fragebogen mit Ruckumschlagbogenandts Die Kliniken und
Institute wurden vorab telefonisch informiert unde dAnzahl der Fragebdgen
entsprechend der angegebenen Mitarbeiter an dieet@akte der Kliniken versandt.
Die Klinik/Institutsleiter wurden zusatzlich inforert. Nach zwei Monaten erfolgte die
Versendung eines Reminders an diejenigen Befragtienbis dato noch nicht auf
unsere Befragung geantwortet hatten, bzw. an dieikeh/Institute, von denen noch
Fragebdgen fehlten. In der zweiten Welle wurde Kimzfragebogen versendet. Hier
konnten Grinde angegeben werden, warum der jeweiBgfragte nicht den
Hauptfragebogen ausfillen wollte/konnte. Das zwépt Vorgehen wurde durch die
zuvor vergebene Codenummer auf den Fragebdgen ientadfliste ermdglicht, die
getrennt von den Daten in einer Datenbank gespeiclvaren. So konnte bei
Ruckversendung der Eingang des Fragebogens d@restienden Person/Mitarbeiters
der Institute/Kliniken dokumentiert werden. Auf diersendung eines Reminders und
die dementsprechende Speicherung dieser Daten amgighvon der Beantwortung der
Fragebdgen wurde in den EinverstandniserklarungeBefragung hingewiesen.

Tabelle 7 fasst die zentralen methodischen Merkmadammen (38).
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Tabelle 7: Zentrale methodische Merkmale der Expegnbefragung

Studientitel: Bewertung der Praimplantationsdiaghd®ID) und
Pranataldiagnostik (PND ) von Expertengruppen in
Deutschland.

Grundgesamtheit: Alle in den Adresslisten der jégen
Fachgesellschaften gelisteten Humangenetiker,
Gynakologen/ Reproduktionsmediziner

Auswahlverfahren: Erhebung der Grundgesamtheit nach Klumpenauswabhl
Stichprobe: 251 Befragte

Befragungszeitraum: Mai 2003-Méarz 2004

Art der Befragung: Postalische Befragung mit Rlutkantbogen und einem

Reminder/Kurzfragebogen

Erhebungskoordinierung  AG Bioethik/Klinische Ethik

Votum der EthikkommissiorKommission fur Ethik in der &rztlichen Forschung,
Fachbereich Medizin der Philipps-Universitat Maxpur
Aktenzeichen: Studie 59/03, 10.06.2003

Reprasentativitat

Die Repréasentativitat postalischer Befragungen kamm einen aufgrund der Gite der
zur Verfiugung stehenden Grundgesamtheit beurteiltyn anderen aus der
Rucklaufquote geschlossen werden. Da die Stichpnobels eine Klumpenstichprobe
ermittelt werden konnte, ist die Gute der Grundgebait somit als weniger gut zu
beurteilen. In Tabelle 8 ist das zweite Guteknteri zur Beurteilung der

Reprasentativitdt einer postalischen Befragung, Rlieklaufquote der Fragebdgen

dokumentiert:

Tabelle 8: Rucklaufquote
Gruppe Fragebogen Rucklauf Quote
Humangenetiker 192 104 54,2%
Gynakologen/Reproduktionsmedizindd 2 147 33,2%

Wie Tabelle 8 dokumentiert, lag die Rucklaufquateden Hauptfragebogen bei 33,2%
(Gynakologen/Reproduktionsmediziner) und 54,2% (Hngenetiker).

Humangenetiker hatten an der Befragung augensdatieidhs groliere Interesse. Auch
wenn der Rucklauf somit nicht sehr gut war, kortndéz der komplexen Fragestellung
und des fur postalische Befragungen eher langemgebomens eine ausreichende
Ausschopfung erreicht werden. Um mehr (Uber die Gelimum Non-Response zu
erfahren, wurde bei der zweiten Befragungswelleg vaben beschrieben, ein
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Kurzfragebogen beigelegt. Insgesamt haben ledighatitere 17 Personen den
Kurzfragebogen zurlickgesandt. Tabelle 9 gibt dgeBnisse des Kurzfragebogens zu
Grinden der Nichtbeantwortung getrennt nach Prioiees des Hauptfragebogens

wieder. Dabei konnten mehrere Griinde angegeberewerd

Tabelle 9: Ergebnisse des Kurzfragebogens

Gruppe n| ZeitlicheDatenschutz-Moralische Sonstige

Grinde | Grinde Grunde | Grinde
Humangenetiker 1435, 7% | 7,1% 7,1% 42,9%
Gynakologen/Reproduktionsmedizin8r | 100% 0% 0% 66,7%

Wie aus der Tabelle 9 ersichtlich, gaben die meiBtefragten, die den Kurzfragebogen
beantwortet haben, den Gesamtfragebogen aber nuctitkgesendet hatten, zeitliche
Griunde fur ihre nicht vorhandene Bereitschaft aateDschutzgrinde und moralische
Grinde spielten weniger eine Rolle, den Frageboggt zu beantworten. Weiter unten
sind die zusammengefassten selbstformulierten Améwoder Befragten zu sonstigen
Grinden aufgefuhrt. Insgesamt scheinen zeitlichén@s bei dem doch recht langen
Fragebogen und dem zeitlich aufwendigen Beruf depeEen, besonders der
Gynékologen/Reproduktionsmediziner die Rucklaufqudéutlich negativ beeinflusst

zu haben (38). Ausfuhrung spezifischer Grinde zuchtieantwortung des

Fragebogens:

Humangenetiker Emeritiert

Humangenetiker Fragen gehen in den personlichesidbe
Humangenetiker Fragen zu personlich

Humangenetiker Altersgrinde

Humangenetiker Nicht in Beratung und Therapigytati
Humangenetiker Fragen zu unprofessionell
Humangenetiker Mit dem Thema nicht unmittelbarfkomtiert
Gynékologin Mutterschutz
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2.4 Statistische Mittel

FragebogenBei dem in der Untersuchung genutzten Erhebungement handelt es
sich um einen im gro3ten Teil standardisierten &pagen mit einigen Mdglichkeiten
zur Eingabe von Freitext, falls z.B. keine der \eggbenen Antwortkombinationen
zutreffend waren oder zusatzliche Kommentare zu elezelnen Themen mdoglich
erschienen sowie zur ndheren Erklarung spezieleh&rhalte.

Durch die in der Datenaufarbeitung verwendeten &aodigen der

Antwortmoglichkeiten des Fragebogens lagen in deaugisache kategoriale und
numerische Variablen zur Auswertung vor, vereinzelhd auch verschiedene
Textvariablen integriert, welche allerdings nichtr zstatistischen Datenanalyse
herangezogen werden konnten. Unter den verschiedémediesem Fragebogen
verwendeten Skalenniveaus sind die Nominalskalgeumd die Ordinalskalierung die
am weitaus haufigsten verwendeten Untersuchungsimstte zur Variablenmessung,
aber auch Intervallskalierungen finden AnwendungpB. z bei Alters- oder

Jahresangaben. Es sind auch einige likertskaliesteumente mit verbalen Endpunkten
oder Einzelbeschreibungen im Fragebogen enthatten,auch als intervallskalierte
Variablen verwendet werden.

Statistische Verfahren zur Datenanalys&ir Auswertung und Aufarbeitung des

erhobenen Datenmaterials dieser Untersuchung wwedesprechend der Fragestellung

verschiedene statistische Methoden angewendet.

» Haufigkeitstabellen: Zur Auswertung fur kategoriale Variablen zur
Charakterisierung der Berufsgruppen mit soziodeaymyschen,
berufsspezifischen und psychosozialen Variablen.

» Kreuztabellen in Verbindung mit einem Chi-Quadrat-Test: Kreuztabelle:
Stellt  zunachst  dar, mit  welcher  Haufigkeit  untéredliche
Wertekombinationen von verschiedenen (zwei oder rjnégkategorialen
Variablen in den vorhandenen Daten vorkommen. &b @agestellung kann
hier schon ein erster Uberblick tiber mégliche Zusamhange zwischen den
Variablen gewonnen werden. Chi-Quadrat-Test: Skpnifztest, um
Ruckschlisse zu ziehen, ob und vor allem mit welg#iahrscheinlichkeit diese
Ordnung nur in der vorliegenden Stichprobe, odehan der Grundgesamtheit

der untersuchten Gruppen besteht und er dient kargoiifung der Abweichung
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der beobachteten Wahrscheinlichkeit der beidenalféen von der erwarteten
Wabhrscheinlichkeit aufgrund der Verteilung der \daten.

T-Test bei unabh&ngigen Stichproben:Festgestellteunterschiedlich hohe
Mittelwerte einer Variablen bei 2 verschiedenerigrappen kénnen hiermit auf
das Vorliegen in Grundgesamtheit der untersuchterpé&n tberprift werden.
Hierbei kann sowohl die Signifikanz eines Untersdess, als auch das Ausmalf3
des Unterschiedes mit einer dazu vorher festgelegdahrscheinlichkeit
Uberpruft werden.

Varianzanalyse mit ONEWAY ANOVA : Uberpriifung von Mittelwerten vieler
verschiedener Fallgruppen auf das Vorliegen von etdohieden in der
Grundgesamtheit der untersuchten Gruppe. Prufung Signifikanz der
Gruppenunterschiede. Um herauszufinden zwischencheel Fallgruppen
einzelne evtl. besonders hohe Signifikanzen siigpheg sich einPost-hoc-Test
fur Mehrfachvergleiche. Hierbei werden alle Grupppaarweise untereinander
verglichen.

Korrelation nach Pearson: Uberprifung ob ein linearer Zusammenhang
zwischen zwei Variablen besteHDer Korrelationskoeffizient gibt das Malfl3
eines Zusammenhages von 2 zu uberpriufenden Variabégler. Er kann dabei
positive und negative Werte annehmen, je nachddmeioe positive oder
negative Korrelation bestent. Ob ein Zusammenhangch ain der
Grundgesamtheit der untersuchten Gruppe bestehtd wnit einem
Signifikanztest fur den Korrelationskoeffizientemeiiprift. EineKorrelation
darf hierbei nicht mit derKausalitat eines Zusammenhanges verwechselt

werden.
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2.5  Prazisierung der Fragestellung

Die Ermittlung der Einstellung/Einschatzung von Estpn auf ein komplexes Thema
wie die Praimplantationsdiagnostik ist insofernwveignig, da sich die Einstellung nicht
einfach messen lasst. Zudem soll nicht nur dietEilosig im Sinne von ,ich bin dafur
oder dagegen“ ermittelt werden, sondern es geht aine umfassende ethisch-
moralische Bewertung der PID und PND. Die Einflusssschiedener konstanter
Faktoren (Berufsschwerpunkt, Religion, Kinderwunsamerhalb der untersuchten
Gruppen, waren ebenfalls ein Ziel der Untersuchéng.dem Boden der qualitativen
Experteninterviews und der Debattenanalyse wurdgpottiesen entwickelt die im

folgenden Ergebnisteil Gberprift werden sollen.

2.5.1 Vorstellung Hypothesen

1. Humangenetiker und Reproduktionsmediziner unterdehe sich in ihrer
generellen Einstellung gegeniber der PID, PND IVid &olkdrperdiagnostik
(PKD) nur sehr gering. Beide Gruppen stehen akgmaduktionsmedizinischen
Verfahren positiv gegentiber.

2. Beide Gruppen sehen als Indikation fir PID die &imsdglichkeit bei der
routinemaRig durchgefiuihrten IVF. Reproduktionsmiegiz haben hier eine
hohere Akzeptanz als Humangenetiker.

3. Beide Expertengruppen rechnen in naherer Zukumd (achsten Jahren) mit
einer Einfihrung der PID in Deutschland.

4. Beide Expertengruppen befurworten die Anwendung P& bei bekannten
schweren genetischen Erkrankungen, verbunden mifitefn Tod sowie bei
chronischen Erkrankungen, und der Routine-IVF eésar. Der Einsatz der PID
zur Geschlechterwahl oder zur Auswahl von erwumsctHEigenschaften wird
als eher bedenklich eingeschatzt.

5. Beide Berufsgruppen sehen einen Wertungswidersgdracker in Deutschland
herrschenden Abtreibungspraxis nach 8218 und ddsotés der PID durch das
EschG.

6. Von beiden Expertengruppen werden der Beginn méinkeh Lebens und die
Einschatzung des praimplantiven Embryos, abweichemlde Definition des
EschG gesehen. Die Reproduktionsmediziner werdéeidadoch deutlicher

einer abweichenderen Auffassung sein.
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7. Die Gefahr der unkontrollierten Ausweitung, genenglgativer Auswirkungen
auf die Gesellschaft, besonders die Beflrchtungrebiskriminierung von
Menschen mit Behinderung durch die Einfihrung PiBdwon beiden Gruppen
wenig gesehen.

8. Die Begrenzung und Legalisierung der PID und diegliobe gesetzliche
Regelung wird durch die Gruppe der Reproduktionsameer deutlich liberaler
beflirwortet. Beide Gruppen sind fir eine geseteliRegelung und lehnen einen
Indikationskatalog ab.

9. Humangenetiker schatzen die Qualitdt der genetisdBeratung durch die
Reproduktionsmediziner als eher unzureichend ein.

10. Beide Gruppen unterscheiden sich nicht in der tEilosmg zur Indikation der
PID, PND mit Schwangerschaftsabbruch wird bei JW@estenen genetischen
Erkrankungen als die weniger akzeptablere Methodesehen. Beide Gruppen
schatzen Erkrankungen ahnlich schwerwiegend ein.

11.Beide Expertengruppen sehen in der PID kein Instninder ,modernen®
Eugenik, oder eine Parallele zum ,,eugenischen” Gleelagut in der NS Zeit.

12. Mit zunehmendem Alter und gefestigter Familiendinu sinkt die Akzeptanz
fur PID und PND in beiden Gruppen. Umgekehrt ist Akzeptanz bei jingeren
Experten, bei noch nicht abgeschlossener Famibenplg, Kinderwunsch und
Kinderlosigkeit groR3er.

13.Die Haltung zur PID, PND und IVF und der liberalefdutzungsmaoglichkeiten
ist besonders hoch, wenn die Befragten personlietnotien sind oder im
engeren Bekannten- und Familienkreis Betroffen@anden sind.

14.Die allgemeine Befurwortung der PID steigt mit deeruflichen Nahe zu
reproduktionsmedizinischen Techniken. Expertencheivornehmlich mit IVF
und humangenetischer Beratungen beschéftigt sitedhers der PID offener
gegeniber als Experten, die in reproduktionsfeBemeichen tatig sind.

15. Mit der religiosen Uberzeugung und der Rolle detigton im eigenen Leben
sinkt die Akzeptanz fur PID. Der praimplantive Emdbrund der Beginn
menschlichen Lebens werden ebenfalls durch dids®féa beeinflusst.

16.Beide Expertengruppen vertreten die Ansichten ihkedlegenschaft und
stimmen den offiziellen Stellungnahmen der Fachigt®ften zu. Zuséatzlich
empfinden die beiden Expertengruppen die allgemgésellschaftliche Debatte
Uber PID, eher als tiberzogen und der Relevanz ldeds nicht angemessen.
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3. Ergebnisse

3.1 Soziodemographische Variablen
Befragt wurden 251 Experten zwei verschiedener @gnd47 Reproduktionsmediziner
und Gynakologen und 104 Humangenetiker. In Taldélsind Kennzahlen der beiden

Panels aufgefinhrt.

Tabelle 10: Kennzahlen des Expertenpanels

Gruppen Befragte Mittelwert Alter Falfe| Falled
Gesamt 251 45,4 Jahre 118 13p
Reproduktionsmediziner 147 42,2 Jahre 66 80
Humangenetiker 104 50 Jahre 52 52

In Tabelle 10 fallt mit @ 50 Jahren ein relativ BetDurchschnittsalter der Gruppe der
Humangenetiker auf, dieses ist nach genauerer @winag der Fragebdgen zum Tell
auf eine dem Facharzt aufbauende humangenetiscliterildung zu erklaren. Die
Geschlechterverteilung der beiden Gruppen ist h@mog

In Tabelle 11-15 wurde zur genaueren Charakteusgr der Berufsgruppen
verschiedene Variablen erhoben, da die Erfassungiodemographischer
Befragungsmerkmale einen grundlegenden Bestandtr reprasentativen Umfrage
bildet. Die Experten wurden nach Familienstand,démm bzw. nach dem aktuellen
Kinderwunsch und der Rolle der Religion im Leberiragt. Dem Befragungsthema
nahe, wurden sie ebenfalls Gber genetische Erkrggtuder eigenen Familie befragt.
Diese Fragen beantworteten nicht alle Experten.eabgen werden immer die giltigen
Prozente, d.h. auf der Basis der Angaben ohne Bgdiitigung der fehlenden Werte.
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Tabelle 11: Familienstand der Professionen

Familienstand

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Familienstand verheiratet Anzahl 74 101 175
%2 71,8% 69,2% 70,3%
ledig Anzahl 20 31 51
%2 19,4% 21,2% 20,5%
geschieden Anzahl 8 11 19
%2 7,8% 7,5% 7,6%
verwitwet Anzahl 1 3 4
%2 1,0% 2,1% 1,6%
Gesamt Anzahl 103 146 249
%2 100,0% 100,0% 100,0%

[ Fragen nicht beantwortet
2. Giiltige Prozente

Tabelle 12, 13: Vorhandene Kinder und Kinderwunschder beiden Professionen

Kinder
Profession
Human- Reproduktions-

genetiker mediziner Gesamt

Kinder ja Anzahl 77 96 173
%, 74,0% 66,2% 69,5%

nein Anzahl 27 49 76
%, 26,0% 33,8% 30,5%

Gesamt Anzahl 104 145 249
%, 100,0% 100,0% 100,0%

Lo Fragen wurden nicht beantwortet

2. Giiltige Prozente

Kinderwunsch

Profession
Human- Reproduktions-

genetiker mediziner Gesamt

Kinderwunsch ja Anzahl 15 50 65
%2 14,7% 34,5% 26,3%

nein Anzahl 86 95 181
%2 84,3% 65,5% 73,3%

Gesamt Anzahl 102 145 247
%2 100,0% 100,0% 100,0%

14 Fragen wurden nicht beantwortet

2. Gliltige Prozente
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Tabelle 14: Die Rolle der Religion im Leben der Exgrtengruppen

Spiel die Religion eine Rolle im Leben

Profession
Human- Reproduktions-

genetiker mediziner Gesamt

Rolle der ja Anzahl 32 48 80
Religion %, 32,0% 33,1% 32,7%

nein Anzahl 68 97 165
%, 68,0% 66,9% 67,3%

Gesamt Anzahl 100 145 245
%, 100,0% 100,0% 100,0%

L Fragen wurden nicht beantwortet

2. Giiltige Prozente

Tabelle 15: Haufigkeit genetischer Erkrankungen dereigenen Familie

Genetische Erkrankung in der Familie

Profession
Human- Reproduktions-

genetiker mediziner Gesamt

genetische ja Anzahl 26 10 36
Erkrankung %, 25,7% 6,8% 14,6%

Familie nein Anzahl 75 136 211
%2 74,3% 93,2% 85,4%

Gesamt Anzahl 101 146 247
%2 100,0% 100,0% 100,0%

[ Fragen wurden nicht beantwortet

2. Gliltige Prozente

In Tabelle 11-15 sieht man, dass trotz der etwasrschiedlichen Altersstruktur in
beiden Gruppen, dass ca. 70% der Experten verbiesiad, der Anteil der ledigen bzw.
geschiedenen Experten ist in beiden Gruppen aucha egleich. 74% der
Humangenetiker und 66% der Reproduktionsmedizirereh Kinder, ein aktueller
Kinderwunsch besteht bei gut ein Viertel der Exgerientsprechend der Altersstruktur
ist dieser bei der Gruppe der Humangenetiker egyasiger. Wie in Tabelle 14 zu
sehen, spielt in beiden Expertengruppen nur bea etiwem Drittel die Religion eine
gewisse Rolle im Leben. Die Frage konnte im Fragehonur mit Ja oder Nein
beantwortet werden. Von zentralem Interesse waFtige, inwieweit sich die eigene
Betroffenheit, sei es nun als bekannter Tragerrageaetischen Erkrankung, oder als
Betroffener selbst, auf die Ansichten zur PID uidDPauswirkt. Hier wurde eine Frage

nach genetischen Erkrankungen in der Familie destké von fast allen Experten
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beantwortet wurde. Hiernach haben Uber ein VieltelHumangenetiker und knapp 7%
der Reproduktionsmediziner mit genetischen Erkragkn in der Familie zu tun.

Die Fragen nach der eigenen Betroffenheit wurdatefevon den meisten Experten
nicht beantwortet. Hiernach haben die Humangenetdiese Frage nur zu 25%
beantwortet, wovon aber knapp 54% angaben selbégefrzu sein. Bei den

Reproduktionsmedizinern wurde die Fragen zu 31%ntieatet, wovon nur 2,2%

angaben, selber Trager zu sein.

3.1.1 Berufsspezifische Variablen

Um einen Uberblick tiber den beruflichen Stand degeEten zu bekommen, wurden sie
zu ihrem allgemeinen beruflichen Stand und ihretigkéitsfeldern befragt.

Die Gruppe der Reproduktionsmediziner/Gynakolog&gnim Mittel 14,6 Jahre im
Beruf, (Standartabweichung 8,8). Vom derzeitigensdBéftigungsstatus sind 125
Personen (86,2%) Vollzeit beschéftigt, 17 (11,7%)IZeit beschaftigt. Arbeitslos 1
(0,7%), Erziehungsurlaub 2 (1,4%).

Die Gruppen der Humangenetiker ist im Mittel 21ahré im Beruf, (SA 9,2). Vom
derzeitigen Beschéftigungsstatus sind 87 PersoBBr8%) Vollzeit beschaftigt, 14

(13,7%) Teilzeit beschéftigt. Ruhestand 1 (1%).

Tabelle 16: Ort der Beschéaftigung

Ort der Beschaftigung

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Ort der selbststandig Praxis Anzahl 46 39 35
Beschaftigung %, 45,5% 28,1% 35,4%
angestellt Praxis Anzahl 1 6 7
%, 1,0% 4,3% 2,9%
Kreiskrankenhaus Anzahl 2 40 42
%, 2,0% 28,8% 17,5%
Lehrkrankenhaus/ Anzahl 51 52 103
Uniklinik %, 50,5% 37,4% 42,9%
sonstiges Anzahl 1 2 3
%, 1,0% 1,4% 1,3%
Gesamt | Anzahl 101 139 240
%, 100,0% 100,0% 100,0%

L1 Fragen wurden nicht beantwortet

2. Giiltige Prozente
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Tabelle 17: Position der Experten

Positionen der Experten

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Positionen AP, Anzahl 3 1 2
der Experten %, 4,1% 9% 2,2%
Assistentsarzt Anzahl 13 28 41
%, 17,6% 26,4% 22,8%
Facharzt Anzahl 20 24 44
%, 27,0% 22,6% 24,4%
Oberarzt Anzahl 24 43 67
%, 32,4% 40,6% 37,2%
Chefarzt Anzahl 14 10 24
%, 18,9% 9,4% 13,3%
Gesamt | Anzahl 74 106 180
%, 100,0% 100,0% 100,0%

L7 Fragen wurden nicht beantwortwt
2. Giiltige Prozente

3. Zur Zeit der Erhebung noch Beschéftigungsstatus

Tabelle 18: Anzahl der mit Forschung beschaftigtelxperten

Beschaftigung in der Forschung

Profession
Human- Reproduktions-

genetiker mediziner Gesamt

Beschaftigung in ja Anzahl 27 21 48
Forschung %, 61,4% 31,8% 43,6%

nein Anzahl 17 45 62
%2 38,6% 68,2% 56,4%

Gesamt Anzahl 44 66 110
%, 100,0% 100,0% 100,0%

L oqa1 Fragen wurden nicht beantwortet

2. Giiltige Prozente

Wie in den Tabellen 16-18 zu sehen ist der beh#licStatus der beiden
Expertengruppen im Vergleich zu den soziodemogsmplein Parametern etwas
inhomogener. Die meisten Experten sind Fach,- ©Obeder Chefarzte. Der grofdte Teil
der Humangenetiker arbeitet in einem Lehrkrankestiiversitat und im
niedergelassenen Bereich. Bei den Reproduktionginedn arbeitet noch ein knappes
Drittel in Kreiskrankenhdusern. Die Fragen beziglider Beschéftigung in der
klinischen Forschung wurden von den Experten legkdten beantwortet. Von den
Humangenetikern, die diese Frage beantwortet hadwagiten Uber 60%, von den
Reproduktionsmedizinern 32% in der klinischen Housa.
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An dieser Stelle ist auf die grol3e Anzahl fehlend&ferte hinzuweisen, die
wahrscheinlich nein-Antworten sind. Dieses Problemibt sich, da hier die gultigen
und nicht die allgemeinen Prozente angegeben wetsigrdem die fehlenden Werte
eingerechnet werden und die Grundgesamtheit insgesiie Basis der Angaben
ausmacht.

Um mehr Informationen Uber die Erfahrung mit versdenen Sachverhalten zu
erhalten, wurden die Experten gebeten, anzugeben,héufig sie mit bestimmten
Situationen in ihrem Beruf bereits konfrontiert wen. Hierzu wurden verschiedene
Situationen vorgegeben, diese sollten mit einertufigen ordinal skalierten Instrument
von sehr vielgar nicht beantwortet werden. Die Ergebnisse sind in Tab&Be
dargestellt.

Tabelle 19: Erfahrungen mit verschiedenen Situatioan in ihrem Berufsfeld

Erfahrung mit: Profession N= Sehr | viel Ein gar
beantw. | viel wenig nicht
Fragen
Tragern genetischer HG 102 33,3 (53,9 10,8 2
Erkrankungen Repromed.| 145 9,7 | 18,6 65,5 6,2
Paaren die ein Kind HG 102 39,2 | 48 10,8 2
mit genetische bedingter Erkrankung | Repromed. 145 4,1 | 16,6 69,7 9,7
haben
Paaren die verbotene Reproduktions- | HG 102 0 2 55,9 42,2
Techniken durchgefiihrt haben Repromed.| 145 3,4 | 11,7 49 35,9
Paaren die verbotene Reproduktions- | HG 102 1 14,7 72,5 11,8
Techniken in Betracht ziehen Repromed.| 141 9,9 | 28,4 33,3 28,4
Spatabbriichen nach der 13.SSW HG 101 13,9 | 41,6 37,6 6,9
Repromed.| 145 9 20,7 50,3 20

Angaben in glltigen %

Tabelle 19 gibt Aufschluss dartber, dass die belasfragten Gruppen einen breiten
Kontakt zu Betroffenen und damit zu potentiellent2¢un der PID haben. Ebenfalls
besteht nicht wenig Kontakt zu Betroffenen, weldiese Technik schon genutzt haben
oder es in Betracht ziehen. Viel oder sehr viedRniingen mit Tragern von genetischen
Erkrankungen und Paaren mit Kindern, die bereitgaekt sind, gaben 86% der
Humangenetiker an und unterscheiden sich hier etwas der Gruppe der

Reproduktionsmediziner, die dieses nur zu etwa Z0f%paben. In den qualitativen
Interviews ist deutlich geworden, dass die Expememer haufiger mit der Frage nach
der in Deutschland verbotenen PID konfrontiert weerd Uber 15% der
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Reproduktionsmediziner gaben atel oder sehr vieErfahrung mit Paaren zu haben,
welche bereits Techniken wie die PID in Ansprucinaemen haben, 50% gaben an
etwas Erfahrung damit zu haben. Bei den Humandenatigaben nur 2% an viel und
56% etwas Erfahrung zu haben. Ein @hnliches Biidtzach bei der Frage nach der
Erfahrung mit Paaren, die erwagen, diese Technikrigpruch zu nehmen/iel oder
sehr vielErfahrung gaben 38% der Reproduktionsmedizinei3a8, gaben ein wenig
an. Bei den Humangenetikern waren es 15,8%vielt oder sehr vieErfahrung und
72,5% mit ein wenig Erfahrung. Im Verhéltnis dazabegn ,nur® 29,7% der
Reproduktionsmediziner aviel und sehr vieErfahrung mit Spatabbriichen nach der
13.SSW zu haben, 50% gaben etwas Erfahrung ardéddeHumangenetikern waren es
54,5% mit viel und sehr vielErfahrung und 37,6% mit etwas Erfahrung. Diese
Ergebnisse, kbnnten bereits an dieser Stelle aubmites Interesse an der PID bei

Betroffenen in Deutschland hinweisen.

3.1.2 Psychosoziale Variablen

Um einen Anhalt Gber die Einstellung der ExpertamZ.eben zu bekommen, also um
zu erfahren, auf welche Dinge im Leben sie besardévert legen und welche ihnen
nicht so wichtig erscheinen, wurden sie zu verstdgmen personlichen Lebenszielen
befragt. Hier wurde eine Ordinalskala in 5 Punkten » gar nicht wichtig «, bis » in
sehr hohem Male wichtig « verwendet. In der Auswertdieser Variablen wurde
keine Unterteilung der Gruppen in Reproduktionsmedr und Humangenetiker
vorgenommenDie Ergebnisse sind in Tabelle 20 wiedergegeben.
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Tabelle 20: Psychosoziale Variablen beider Expertgmuppen

Mir ist wichtig... Gar nicht Wenig Mittel Wichtig Seher
wichtig wichtig wichtig Wichtig
Nach moralischen

Werten leben 1% 5.3% 20,5% 56.6% 16,4%
Ungebunden 17.2% 37,3% 23,8% 16% 5,3%

ZU sein
Mutter/Vater 7.8% 5,3% 11,1% 38,1% 37,7%

ZU seln
Etwas ; 3,3% 20,8% 55,1% 20,8%

Zu leisten

Aufstiegschancen zu 3.4% 21% 37% 30,3% 8.,4%

haben

Wie in Tabelle 20 zu sehen, ist es den meisten iEpdeider Gruppen wichtig oder
sehr wichtig nach moralischen Werten zu leben, éfudtler Vater zu sein und etwas zu
leisten. Ungebundenheit scheint nicht oder nur gv@nchtig zu sein. Aufstiegschancen
zu haben ist in mittlerem Mal3e wichtig. Die Ergeiseilassen darauf schlief3en, dass es
sich bei dem Grof3teil der befragten Experten um ddeen handelt, bei denen die
Familie und die Einhaltung von Normen und moralgthPrinzipien eine grof3e Rolle

spielt, aber auch Karriere und Leistungsbereits¢cl@handen ist.

3.1.3 Allgemeiner Kenntnisstand der Expertengruppen

Um einen Eindruck Uber den generellen Kenntnisstéed Experten zu bekommen
wurden sie eingehend Uber ihr allgemeines Wisseiidheh der Thematik befragt. Die
Fragen wurden vor dem in den Fragebogen integniettdormationsblatt tber
entsprechende Themen gestellt. Jedoch kann mah wisken, ob die Experten die
Antworten nach dem Lesen noch geandert haben. &Gidew lediglich gebeten dieses
nicht zu tun. Zur Uberprifung des Kenntnisstanaditesdas generelle Wissen (ber die
Pranataldiagnostik (PND), In-vitro-Fertilisation Vff), Praimplantationsdiagnostik
(PID) und die Polkorperdiagnostik (PKD) eingeschatzerden. Hierzu wurden die
Variablen in einem intervallskalierten Instrumewnyl=Kkein Wissen, bis 6=sehr viel
Wissen{iberpruft.
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Tabelle 21: Einschatzung des eigenen Wissensstandes

Eigenes Wissen

Standard- Standardfehler

Profession N Mittelwert abweichung  des Mittelwertes
Wissen tber PID Humangenetiker 102 4,66 1,029 , 102
Reproduktionsmediziner 145 4,09 1,419 ,118
Wissen Uber IVF Humangenetiker 102 4,84 ,972 ,096
Reproduktionsmediziner 145 5,09 1,154 ,096
Wissen tiber PND Humangenetiker 102 5,67 ,569 ,056
Reproduktionsmediziner 145 4,67 1,068 ,089
Wissen Uber Humangenetiker 102 3,88 1,511 ,150
Polkdrperchendiagnostik  Renroduktionsmediziner 145 3,68 1,670 ,139

Die eigene Einschatzung des Wissen zu den befragtemen befindet sich im oberen
Bereich des der Skala, was nicht Uberrascht, dachsum Experten auf diesem Gebiet
handelt. Es liegen Mittelwerte von minimal 3,68 idler Gruppe der
Reproduktionsmedizinen zu dem Thema der Polkéragmndistik, bis maximal 5,67 in
der Gruppe der Humangenetiker zu dem Thema Prdredabstik vor. Signifikante
Unterschiede zwischen den beiden Berufsgruppen,@px®estehen bei den Themen,
Wissen Uber PID und PND. Hier haben die Humangesetinr Wissen hoher

eingeschatzt.

Es wurden den Gruppen verschiedene Fragen zu Sheltee aus dem
Themenkomplex der Reproduktionsmedizin und gerfetisDiagnostik gestellt. Zentral
ist das Wissen uber die bereits bestehenden Fhktgiglich der Indikation als auch der
Anwendungsorte der PID. Hier konnten sie die Frapeweils mit JA oder NEIN

beantworten.

» Ist die PID in Deutschland erlaubt?

» Wird die PID in den européischen Nachbarstaaterctgefuhrt?

» Wird die PIDnur bei genetischen Hochrisikopaaren angewendet?
» Wird die Polkorperdiagnostik in Deutschland durchiget?
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Ist die PID in Deutschland erlaubt®9% der Humangenetiker die diese Frage
beantwortet haben und 97,2% der Reproduktionsmestizjaben an, dass die PID in
Deutschland verboten ist.

Wird die PID in den europaischen Nachbarstaaten ctigefuhrt? 98% der
Humangenetiker und 99,3% der Reproduktionsmedizimessten, dass die PID in
Nachbarlandern angewendet wird.

Wird die PID nur bei genetischen Hochrisikopaaren angewendbfi?5% der
Humangenetiker gaben an, dass die PID nur bei likbpaaren angewendet wird,
48,5% glauben, dass sie auch fur andere Indikatiangewendet wird.

In der Gruppe der Reproduktionsmediziner gaben?%8z®, dass die PID nur bei
Hochrisikopaaren angewendet wird, 71,7% gaben ass dlie PID auch fur andere
Indikationen angewendet wird. Die Unterschiede et den beiden Expertengruppen
sind signifikant (p<0,01). Es wissen deutlich weamig Humangenetiker als
Reproduktionsmediziner, dass die PID bei verscimsi@® Indikationen angewendet
wird.

Wird die Polkodrperdiagnostik in  Deutschland durchiget? 72,2% der
Humangenetiker und 79% der Reproduktionsmedizineissem, dass die
Polkorperdiagnostik in Deutschland durchgefuhrtdwDie Unterschiede zwischen den
beiden Gruppen sind bis auf die Frage nach dek&tidn nicht signifikant.
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3.2  Uberprufungen der Haupthypothesen

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse dertraken Parameter anhand der

entwickelten Voriiberlegungen bzw. Hypothesen daetjes

Hypothese 1:Humangenetiker und Reproduktionsmediziner unterdehesich in ihrer
generellen Einstellung gegeniber der PID, PND, v PKD nur sehr gering. Beide

Gruppen stehen allen reproduktionsmedizinischeatieen sehr positiv gegentiber.

Bei der Uberpriifung der Hypothesen muss die Auswgrizon Hypothese 1 auch unter
Beriicksichtigung von Hypothese 2 und 4 gesehen ewerdla die moralischen
Bewertung von PID und PND durch eine Vielzahl vowikatoren vorgenommen
wurde. Neben der Gesamtbeurteilung der BeflrworitorgPID, PND, IVF und PKD
(Tab.22) wurde ebenfalls die Einstellung und mechle Bedenklichkeit zu
verschiedenen Szenarien und konkreten Anwendundskeiten gemessen (Tab.23,
25).

Zur Uberpriifung von Hypothese 1 wurde die allgemétaltung zur PID, wie auch zur
IVF, PND und PKD durch die Frage erfasst: Meinetitad zur PID, PND, PKD, IVF
ist..., die Experten sollten dieses auf einer liaala von,l=sehr ablehnend, bis

6=sehr beflrwortendbeantworten.

Tabelle 22: Allgemeine Haltung der Experten zur PID PND, PKD und IVF

Profession N MW SA
Einstellung
Haltung zur PID HG 100 4,58 1,327
Repromed. 145 4,70 1,421
Haltung zur PND HG 101 4,92 ,913
Repromed. 146 5,09 1,156
Haltung zur IVF HG 100 4,29* 1,131
Repromed. 147 5,18* 1,180
Haltung zur PKD HG 91 3,97 1,329
Repromed 142 4,17 1,516

*p<0,001
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Wie Tabelle 22 zeigt, liegt die Haltung beider Extpegruppen bei allen Verfahren im
oberen Bereich der Skala, dieses entspricht egtar sitiven Haltung gegentber den
Verfahren. Die Haltung der Reproduktionsmedizingtr bei allen Verfahren etwas
positiver bewertet. Signifikante Unterschiede derrgdbnisse der beiden
Expertengruppen, zeigen sich nur fur das VerfadesnVF, (p<0,001). Die Ergebnisse
zur Uberprifung von Hypothese 1 zeigen eindeutig aass die beiden
Expertengruppen eine sehr positive Haltung zu dearfa¥iren haben. Die

Voruberlegung kann somit als zutreffend bewerteties.

Hypothese 2:Beide Gruppen sehen als Indikation fur PID die Bitmsdglichkeit bei
der routinemafig durchgefuhrten IVF. Reproduktioegdiminer haben hier eine héhere

Akzeptanz als Humangenetiker.

Die IVF ist Voraussetzung fiur die PID. Ob die Pl@ngesetzt bei jeder IVF, dass
Potential hat zu generell verbesserten Ergebnigsefiihren, ist derzeit nicht absolut
gesichert (nach neueren Erkenntnissen ist dies @heroben geschildert, nicht der
Fall), wird jedoch haufig bei der IVF durchgefutie generelle Einstellung der beiden
Expertengruppen zur IVF ist bereits in Hypotheséérprift worden und zeigt bei den
Reproduktionsmedizinern bereits eine signifikansippeere Bewertung der IVF (Vgl.
Tab.22). Zur genaueren Uberprifung sollte die nshlethische Bedenklichkeit der
Anwendung von PID im Rahmen der normalen IVF Behamgl auf einer Likertskala
von 1=gar nicht bedenklich, bis 6=extrem bedenklibewertet werden. Die Ergebnisse
sind in Tabelle 23 wiedergegeben.

Tabelle 23: Bedenklichkeit méglicher Anwendungen dePID bei der Routine-IVF

PID... Profession N MW SA
Einstellung

...zur Erhdhung der Humangenetiker 101 2,77 1,56
IVF- Erfolgsguote Repromed 145 2,51 1,62
...zur Vermeidung von Humangenetiker 100 3,07 1,58
IVF-Mehrlings- Repromed 146 2,66 1,73
schwangerschaften

...zur Vermeidung Humangenetiker 101 2.04 1,29
habitueller Aborte Repromed 146 1,95 1,29

Wie in Tabelle 23 zu sehen, sind die Mittelwerte giageschéatzten moralisch/ethischen
Bedenklichkeit auf der Skala von 2,51-3,07 verigi#s.MW 2,75) und damit ein wenig

unterhalb des Median der Likertskala, was auf @her wenig bedenkliche, jedoch
78



nicht unkritische Haltung aller Experten hinweiftie Humangenetiker sind etwas
skeptischer als die Reproduktionsmediziner, dieetsthiede sind nicht signifikant.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass beidpdaraiese Mdoglichkeiten der

Anwendung der PID als moralisch eher wenig bedehkdiehen, aber Hypothese 2 als
nur teilweise zutreffend betrachtet werden kann, zear beide Gruppen diese

Indikationen fur die PID als eher weniger bederklensehen, jedoch wurde eine
positivere Einstellung seitens der Reproduktiongnieer erwartet.

Hypothese 3: Beide Expertengruppen rechnen in néherer Zukunéin (déchsten

Jahren) mit einer Einfihrung der PID in Deutschland

Die meisten Experten rechneten in den nachsteridgdeitpunkt der Befragung 2003)
mit der Einfuhrung von PID in Deutschland. Hiernachhmen dieses 83,2% der
Humangenetiker und 65,7% der Reproduktionsmediziwer 4,5% der Experten

nahmen eine baldige Einfihrung (innerhalb von 2elghan und 2,5% rechneten damit,

dass die PID verboten bleiben wirde. Die Ergebresgkin Tabelle 24 dargestellt.

Tabelle 24: geschatzter Zeitpunkt der Einfihrung de PID in Deutschland

Zeitpunkt der Einfihrung der PID

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Zeitpunkt der in dieser Anzahl 5 6 11
Einfihrung der Legislaturperiode % 5.0% 42% 45%
PID in den nachsten Jahren Anzahl 84 94 178
% 83,2% 65,7% 73,0%
in ferner Zukunft Anzahl 11,0% 38 49
%2 10,9% 26,6% 20,1%
verboten bleiben Anzahl 1 5 6
%2 1,0% 3,5% 2,5%
Gesamt P Anzahl 101 143 244
%* 100,0% 100,0% 100,0%

& Giiltige Prozente

b. 7 Fragen wurden nicht beantwortet

Hypothese 3 kann somit als richtig angenommen werdmaich wenn sich die
Einschatzung der Experten im Verlauf als falschiesen hat, wenn man 5 Jahre als ,in
den nachsten Jahren® gelten lie3e. Der ZeitpunkiEd&lihrung oder des endgiltigen
Verbotes, scheint aber aktuell mit dem Urteil d&sSHBvon 2010 wieder naher zu

ricken.
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Hypothese 4: Beide Expertengruppen beflrworten die Anwendung RI® bei
bekannten schweren genetischen Erkrankungen, véeloumit frihem Tod, sowie bei
chronischen Erkrankungen und der Routine-IVF aldrgtbar. Der Einsatz der PID
zur Geschlechterwahl oder zur Auswahl von erwimschigenschaften wird als eher

bedenklich eingeschatzt.
Zur Uberprifung dieser Uberlegung konnten die Ebguerauf einer Likertskala die
moralisch/ethische Bedenklichkeit vob=Uberhaupt nicht,-6=extrem bedenklich

bewerten.

Tabelle 25: Moralisch/ethische Bedenklichkeit bei@erschiedenen Einsatzzwecken

Einsatzzweck der PID Profession N MW SA
moralisch/ethische
Bedenklichkeit
PID bei bekannter Erbkrankheit | HG 101 1,78 ,096
in der Familie Repromed. 146 1,63 ,096
PID bei spatmanifestierenden HG 101 4,71* 1,03
Erkrankungen (Chorea Repromed. 146 4,21 1,39
Huntington, FAP)
PID zur Erhéhung der IVF — HG 101 2,77 1,67
Schwangerschaftsraten Repromed. 145 2,51 1,56
PID zur Reduktion der HG 100 3,07 1,62
Haufigkeit von Repromed. 146 2,66 1,58
Mehrlingsschwangerschaften
PID zur Vermeidung HG 101 2,04 1,73
wiederholter Fehlgeburten Repromed. 146 1,95 1,29
(habitueller Aborte)
PID zur Geschlechtswahl HG 101 5,81 1,29
(familie balancing) Repromed. 146 5,79 07
PID zur Auswahl erwiinschter HG 101 5,92 ,07
Eigenschaften, (Intelligenz, Repromed. 146 591 .04
Musikalitat, Designer Baby)
PID zur HLA-Typisierung (z.B. | HG 101 4,23* 1,53
zur Therapie von Geschwistern | Repromed. 146 3,57 1,17
durch Auswahl des genetisch
richtigen Geschwisterchens)

*=p<0,05

Wie in Tabelle 25 dargestellt, wird die Anwendurgy &®1D bei bekannter familiarer
genetischer Erkrankung und zur Vermeidung wiedéehdFehlgeburten von beiden
Expertengruppen als am unbedenklichsten angesBieiMeinung zur Anwendung der
PID im Rahmen der IVF wird von beiden Expertengeappals ethisch/moralisch
mittelmafig bedenklich angesehen. Als eher extredebklich sahen die Experten den
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derzeit eher ,hypothetischen* noch theoretischams&izzwecke der PID zéwuswabhl
erwunschter Eigenschaften, z.B. (,Designer Babg&s( MW 5,91) und den Einsatz der
PID zur Geschlechterauswahl ohne medizinische &idik (ges. MW 5,8). Zur
Erinnerung, die PID wird bereits zum ,Social seXingingesetzt, dieser Begriff
bezeichnet die Durchfiihrung einer prénatalen Diatijkwaur Bestimmung und Auswahl
des Geschlechtes ohne medizinische Indikation. Eiedizinische Indikation wéhre
z.B. eine geschlechtsgebundene Erbkrankheit. eviRirde bis jetzt, nach den Daten
der European Society of Human Reproduction and olgly (ESHRE), zu ca. 3% fir
diese Indikation eingesetzt (25). Ebenso praktizierd die PID heute bereits zur HLA-
Typisierung. Hier ist die ablehnende Haltung dedé&e Expertengruppen nicht mehr
ganz so homogen. Die Reproduktionsmediziner selese dndikation als signifikant
weniger bedenklich an als die Humangenetiker (f50,@obei der Mittelwert beider

Gruppen von 3,9 eine eher kritischen Bewertungedibglikation zeigt.

Bei der Frage der Anwendung der PID zur Erkennueigetischer Erkrankungen, die
erst spater im Erwachsenenalter auftreten, sogémgate onset” Erkrankungen, sieht
man ebenfalls eine unkritischere Bewertung dureh Reproduktionsmediziner (MW
4,21/4,71) (p>0,05). Beide Gruppen bewerten dieseehdungsmadglichkeit kritischer
als die HLA-Typisierung. Die Diagnostik dieser Eakkungen ist aktuell durch das
Gendiagnostikgesetz in Deutschland verboten.

Zusammenfassend kann Hypothese 4 als weitgeheneffeatd beschrieben werden.
Reproduktionsmediziner sind bei allen Moglichkeiter Anwendung der PID liberaler
als Humangenetiker. Signifikant sind die Untersdii&lir die Anwendung der PID bei

HLA-Typisierung und bei ,late onset"-Erkrankungen.

Hypothese 5: Beide Berufsgruppen sehen einen Wertungswidersphe der in
Deutschland herrschenden Abtreibungspraxis nach882tGB und des Verbotes der
PID durch das EschG.

Eine zentrale Uberlegung stellt die Frage da, obWertungswiderspruch darin liegt,
dass die Praimplantationsdiagnostik in Deutschiagidboten ist, wahrend aber unter
bestimmten Umstanden jede Schwangerschaft zu jedeitpunkt straffrei beendet

werden kann.
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Zur Uberprifung der Ansichten zu dieser Frage wurdée Expertengruppen mit
verschiedenen Aussagen konfrontiert, die sie bewesbllten. Die Aussagen konnten
mit einer4 Punkte Skalg vonstimme voll zupis stimme Uberhaupt nicht zubewertet

werden. In Tabelle 26 wurden der Ubersicht halerdissagen ,stimme voll und ganz

zu“ und ,ich stimme eher zu“ zu einer allgemeiners@mmung zusammengefasst.

Tabelle 26: Bewertung verschiedener Aussagen zu eim moglichen
Wertungswiderspruch von PID Verbot und Abtreibungsregelung

Aussage Zustimmung Zustimmung Zustimmung
gesamt Humangenetiker | Reproduktions-
mediziner

Es ist paradox, dass der weiterentwickelte Embsto-in der
Gebarmutter schlechter geschiitzt ist als der miilgez&mbryo in 90,2 89 91,1
der Petrischale.

Die PID ist fiir das betroffene Kind und die beteofé Mutter in
vielen Fallen die humanere Alternative zu einemt&géruch. 93,5 93 93,8

Es liegt ein Widerspruch darin, dass ein ethisétreblem in der
Einfiihrung der PID gesehen wird, welche nur fir igerhundert
Paare in Frage kame, wahrend pro Jahr circa 200 000 83,3 77,2 88,8
Schwangerschaftsabbriiche durchgefiihrt werden.

Da es bei der PID zur Selektion unter verschied&rehryonen
kommt, ist dies eindllig anderer und problematischerer 37,1 39 36,6
Umstand, als sich fur oder gegen die Geburt eiesrbmten
Ungeborenen zu entscheiden

Da bei der PID keine Schwangerschaft vorliegt, soméuf
Wunsch der Eltern erst herbeigefuhrt werden &ilijiese

Situation rechtlich und moralisch nicht mit dem Konfliktfall in 66,1 60,6 69,9
der Schwangerschaftzu vergleichen.

Angaben in giltigen %

Den beiden ersten Statements stimmen fast aller&xpeu. Sie sehen eindeutig eine
paradoxe Situation darin, dass das EschG den nidereEmbryo besser schiitzt als
der § 218 StGB (10) den weiterentwickelten Fetuses® Aussage kann man
unterschiedlich bewerten, da eine Zustimmung zsaldidussage zum einen bedeuten
kann, dass die Experten wollen, dass der Embrydein Gebarmutter nun genauso
streng geschuitzt werden sollte, wie der Embryoiiro (demnach misste man beide
Verfahren ausnahmslos verbieten), oder das Sclohtzdes Embryos bei der PID sollte
eher zurlcktreten (demnach sollte man beide Vesfalarlauben, bzw. Straffreiheit
nach Beratung gewdahren). Da die Experten eher ®efier der PID sind, ist hier
jedoch von einer paradoxen Situation im Sinne eifdBD-Verbotes und der
Abtreibungspraxis in Deutschland auszugehen. Diege$ mit der Zustimmung zu
Aussage 2 und 3 ebenfalls noch einmal verdeutlidatder Gberwiegende Teil der
Experten annimmt, dass die PID fur die betroffendt®t und das Kind in vielen Fallen

die ,humanere” Methode ist als ein Spatabbruch md¢D.
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In der Zustimmung zu Aussage 3 wird erkennbar, deisslerum der Grof3teil der
Experten beider Lager ein Wiederspruch in der eli@is Bewertung der PID bei
strenger Anwendungsindikation, und den grol3en Zahlken durchgefuhrten
Abtreibungen in Deutschland sieht. Die Reproduldioadiziner sehen diesen
Widerspruch etwas drastischer.

Die beiden letzten Statements werden deutlich vezrbgfirwortet, was hier an dieser
Stelle ebenfalls einem Hinweis auf einen moglickéartungswiederspruch entspricht,
allerdings nicht so deutlich wie bei den 3 erstéatesnents. Zudem wird deutlich, dass
ein Vergleich der beiden Verfahren fir viele Exparals schwierig oder unangemessen
erscheint.

Demnach geht die Mehrheit der Experten davon awass ddas Argument des
Wertungswiderspruches greift, da die PID eben nialg vollig anderer und
problematischerer Umstand gesehen wird, als sichofiér gegen die Geburt eines
bestimmten Ungeborenen zu entscheiden und demmaadbshgleichermalien behandelt
werden sollte. Im Fall der Befiirworter der PID, ggmtiche dieses einer Zulassung der
PID, im Falle der Gegner, einem Verbot von beideakfken.

Das letzte Statement verdeutlicht die Ambivalenz @&=fragten und auch die
Schwierigkeiten bei der Beantwortung einer Frageeinem solch komplexen Thema.
Ein grol3er Teil der Experten sieht offensichtliage BID rechtlich und moralisch nicht
mit dem Konfliktfall in der Schwangerschaft verglaibar, was wiederum gegen einen
gesehenen Wertungswiederspruch sprache (66,1%@ngihtlich kann man dieser
Aussage auch zustimmen, wenn man auch den ersd@issagen zugestimmt hat (wie
hier geschehen).

Insgesamt sehen die Experten in der Mehrheit, zdesingemessen an den Aussagen 1-
4, einen moglichen Wertungswiderspruch bei der ieutBchland herrschenden
Abtreibungspraxis nach 8218 StGB und des VerbosgesPdD durch das EschG, was
Hypothese 5 zum grof3ten Teil zutreffen lasst. Zinescbeiden Expertengruppen sind
keine  signifikanten  Unterschiede zu sehen, tené#nzi sehen die
Reproduktionsmediziner diesen mdglichen Wertungswgioruch etwas mehr als die

Humangenetiker.

Hypothese 6:Von beiden Expertengruppen werden der Beginn méaseh Lebens
und die Einschatzung des praimplantiven Embryosiegdhend von der Definition des
EschG gesehen. Die Reproduktionsmediziner werdéei dadoch deutlicher einer

abweichenden Auffassung sein.
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Um eine Einschatzung zu bekommen wie der ,Mensah“einem sehr frihen
Entwicklungsstadium betrachtet werden kann, wurdedezhst die Frage nach dem
entscheidenden Beginn menschlichen Lebens geddalftir wurden 4 Zeitpunkte zur

Auswahl gestellt. Diese Zeitpunkte wurden anharrdjdalitativen Interviews ermittelt.

Tabelle 27: Ansichten zum Beginn menschlichen Leben

Beginn menschlichen Lebens

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Beginn bei der Zeugung Anzahl 47 48 95
menschlichen %, 48,5% 33,8% 39,7%
Lebens SR 14 11
Nidation Anzahl 39 80 119
%, 40,2% 56,3% 49,8%
SR 13 11
Im 4. Monat Anzahl 7 9 16
%, 7,2% 6,3% 6,7%
SR 2 2
mit der Geburt Anzahl 4 5 9
%, 4,1% 3,5% 3,8%
SR 2 -2
Gesamt Anzahl 97 142 239
%, 100,0% 100,0% 100,0%

112 Fragen wurden nicht beantwortet bzw. weis nicht
2. Gliltige Prozente

3. Einnistung der befruchteten Eizelle in die Gebarmutter

Wie aus Tabelle 27 ersichtlich, sehen die Expédriegesamt den Beginn menschlichen
Lebens am hé&ufigsten bei der Nidation. Von den Hwgeaetikern wurde signifikant
haufiger der friihe Zeitpunkt der Zeugung als Begmenschlichen Lebens gesehen,
welcher der Definition im EschG entspricht (p<0,@¢i den Reproduktionsmedizinern
wurde der Beginn menschlichen Lebens haufiger zodétesen Zeitpunkt der Nidation
gesehen. Die Zeitpunkte der Geburt und des 4. Mowatrden von beiden Gruppen
deutlich weniger gewabhilt.

Im Weiteren wurden zur Erorterung des Status debrizws zwei Fragen formuliert.
Einmal wurde gefragt, was der Embryo im Allgemeinéier als 8-Zell-Stadium
vorgegeben, fir die Experten darstellen wirde, zuneren wurde nach dem Bezug
zum eigenen potentiellen Embryo gefragt. Aus dealitpiiven Interviews mit Laien
und Experten kristallisierte sich heraus, dasstwasanderes ist, nach dem Status des

Embryos allgemein oder nach dem Status des Emimydsr eigenen Reproduktion zu
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fragen. Die mdglichen Beschreibungen des praimpiamtEmbryos sind in Tabelle 28

in sechs Kategorien den Experten vorgelegt worden.

Tabelle 28: Allgemeine Betrachtung des Embryos im-Zell-Stadium

Allgemeine Betrachtung des Embryos im 8-Zell-Stadion

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Allgemeine Zellhaufen ohne Schutzanspruch Anzahl 5 11 16
Betrachtung %, 5,0% 7,6% 6,5%
des Embryos SR -6 5
Zellhaufen mit Schutzanspruch Anzahl 29 59 88
%, 28,7% 41,0% 35,9%
SR -1,2 10
potentieller Mensch Anzahl 41 38 79
%, 40,6% 26,4% 32,2%
SR 15 -1,2
menschliches Wesen mit Recht auf Anzahl 4 7 11
Leben %, 4,0% 4,9% 4,5%
SR -3 2
Mensch mit vollem Wirdestatus Anzahl 1 2 3
%, 1,0% 1,4% 1,2%
SR -2 2
Embryo kann ohne Mutter keinen Anzahl 17 23 40
unabhé&ngigen Status bekommen %, 16,8% 16,0% 16,3%
SR 1 -1
Keine der Ansichten trifft meinen Anzahl 4 4 8
Standpunkt %, 4,0% 2,8% 3,3%
SR 4 -3
Gesamt Anzahl 101 144 245
%, 100,0% 100,0% 100,0%

1 Fragen wurden nicht beantwortet

2. Gliltige Prozente

Den Experten war bei dieser Frage zudem die Mdkgitlgegeben in freiem Text eine

eigene Bezeichnung zu erstellen (Tabelle 29).

Tabelle 29: Eigene Bezeichnung des 8-Zell-Embryos

Eigene Bezeichnung der Experten Humangenetiker Repduktionsmediziner

korperliche Hulle fur eine noch nicht inkarnierteete, 1
welche aber den vollsten Schutz als Mensch genieRen
sollte.

Der Embryo, zwar Mensch, Lebensfahigkeit zeigt sich 1
aber erst mit der Geburt.

Der Embryo, ist Leben, aber ohne einen extremen 1
Schutzanspruch

potentieller Mensch, Zellhaufen ohne Schutzanspruch 1

potentielles menschliches Leben mit abgestuffem 1
Schutzanspruch
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Tabelle 30: Ansichten der Experten zum potentielligenen Embryo

Ansichten zum antizipierten Status des eigenen Empos

Profession
Human- Reproduktions-
genetiker mediziner Gesamt
Betrachtung des Zellhaufen Anzahl 5 12 17
eigenen Embryos in %, 5,0% 8,5% 7,0%
der IVF- Behandlung SR -8 6
eher wie Zellhaufen Anzahl 54 71 125
%, 54,0% 50,0% 51,7%
SR 3 -3
eher wie mein Kind Anzahl 29 38 67
%, 29,0% 26,8% 27,7%
SR 2 -2
mein Kind Anzahl 12 21 33
%, 12,0% 14,8% 13,6%
SR -4 4
Gesamt | Anzahl 100 142 242
%, 100,0% 100,0% 100,0%

Lg Fragen wurden nicht beantwortet

2. Giiltige Prozente

Wie Tabelle 28 zeigt, sehen die meisten Expertenpd@implantiven Embryo als einen
“Zellhaufen mit speziellem Schutzanspruch”™ und pdgentiellen Menschen”. Bei der
allgemeinen Betrachtung des Embryos bestehen W@hiede zwischen den beiden
Professionen, auch wenn sie nicht als signifikantverten sind. Die haufigste Angabe
der Reproduktionsmediziner fiel auf die Kategorigellhaufen mit speziellem
Schutzanspruch’(41%). Die Humangenetiker sind nethidh der Auffassung der
Embryo sei am ehesten als ein “potentieller Mensth’bezeichnen (40,6%). Am
wenigsten konnten beide Expertengruppen den Embny® Zell-Stadium als "Mensch
mit vollem Wirdestatus” ansehen (1,2%). Ca. 16%dveGruppen sind der Meinung
dem Embryo kénne ohne Mutter kein unabhangigeuStaitkommen.

Bei der Frage nach dem potentiell eigenen Embrgélle 30), kann man feststellen,
dass mit der eigenen Beteiligung, der Anteil degpri@duktionsmediziner steigt, die den
Embryo als "‘mein Kind/eher als mein Kind” sehentgiécht man hier diejenigen, die
bei der allgemeinen Betrachtung des 8-Zell-Stadiumgmenschliche® Kategorien
eingeordnet haben (potentieller Mensch, menschdicheesen mit Schutzanspruch,
Mensch mit vollem Wirdestatus) mit der Betrachtudes 8-Zell-Stadiums in der
eigenen Reproduktion, steigt der Anteil derer dia digenen Embryo als "Mein Kind”
und "eher mein Kind” wahlten an, hier von 32,7%416%. Dieses zeigt eine starkere
Identifizierung mit dem eigenen Embryo. Der Ubegeiede Teil aller Experten, sieht
aber auch den eigenen Embryo als "Zellhaufen”, @der wie ein Zellhaufen” (58,7%),

signifikante Unterschiede bestehen es nicht.
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Zusammenfassend sehen die Humangenetiker den Beginschlichen Lebens in einer
frihen, so nicht erwarteten, Phase, ndmlich degdieg. Die Reproduktionsmediziner
hingegen sehen den Beginn am haufigsten in der tiNida (p<0,05). Die
Humangenetiker klassifizieren, ebenfalls nicht etetaden Embryo im 8-Zell-Stadium
am haufigsten als einen “potentiellen Menschenhrevid die Reproduktionsmediziner
diese Entwicklungsphase am haufigsten als “Zeldraufit Schutzanspruch” oder als
“Zellhaufen ohne Schutzanspruch” klassifiziereresBi Ergebnisse sind jedoch nicht
signifikant. Bei Einbeziehung der eigenen Reprowktverschiebt sich bei den
Reproduktionsmedizinern die Bewertung des 8-ZaHiims deutlich hin zur
Betrachtungsweise als eigenes Kind.

Die zentrale Hypothese 6 kann in Bezug auf den rBegles Lebens und die
Einschatzung des 8-Zell-Stadiums als nur teilweisegeffend bezeichnet werden, da
die Humangenetiker den Beginn menschlichen LebeiderwErwarten zum friihen
Zeitpunkt der Zeugung sehen. Der praimplantive Balwird, wie erwartet, von der
Gruppe der Reproduktionsmediziner eher wie ein hdellen angesehen, jedoch
verandert sich diese Ansicht deutlich wenn es uen Befragung zum antizipierten

Status des eigenen Embryos geht.

Hypothese 7: Die Gefahr der unkontrollierten Ausweitung, getlereegativer
Auswirkungen auf die Gesellschaft, besonders dfér@&®ung einer Diskriminierung
von Menschen mit Behinderung durch die Einfuhruhig Rird von beiden Gruppen

wenig gesehen.

Eine wesentliche Aufgabe der Ethik ist es, moglidhelgen einer Technologie
abzuschatzen und in die Bewertung einzubeziehedelrDebatte um die PID wurde
eine Vielzahl mdglicher Folgen diskutiert. Wir habden Experten eine Liste von
Bereichen, Gruppen und Sachlagen, auf welche s&cRI®D auswirken konnte, fir eine
Beurteilung vorgelegt und nach ihrer Einschatzuedragt. Die Ergebnisse sind in
Tabelle 31 dargestellt.
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Tabelle 31: Auswirkungen der PID auf verschiedene &eiche

Human- Auswirkungen der PID Keine Positive Negative
genetiker auf... Auswirkung | Auswirkung Auswirkung
Status von Menschen mit 62,4 3 34,7
Behinderungen
Situation von Frauen 60,4 24,8 14,9
Reproduktionsfreiheit 35 54 11
Umgang mit Gesundheit und 59 16 25
Krankheit
Umgang mit Zeugung, 44 25 28
Schwangerschaft und Geburt
Gesellschaftliche 56 13 31
Moralvorstellungen
Forschungsstandort 36 64 0,0
Deutschland
Fortschritt in der Genforschun 42,6 56,4 1,0
Ressourcenverteilung im 60,6 9,1 30,3
Gesundheitswesen
Natirlichen Selektionsprozess 81,6 6,1 12,2
Haufigkeit bestimmter 78 15 7
Erbkrankheiten in der
Bevdlkerung
Repromed. Auswirkungen der PID Keine Positive Negative
auf... Auswirkung | Auswirkung Auswirkung
Status von Menschen mit 59,6 3.4 37
Behinderungen
Situation von Frauen 62,3 29,5 8,2
Reproduktionsfreiheit 25,5 65,2 9,2
Umgang mit Gesundheit und 29,2 38,9* 31,9
Krankheit
Umgang mit Zeugung, 41,1 28,1 28,8
Schwangerschaft und Geburt
Gesellschaftliche 47,6 15,4 37,1
Moralvorstellungen
Forschungsstandort 12,3 87 0,7
Deutschland
Fortschritt in der Genforschun 11 87,7 1,4
Ressourcenverteilung im 41,1 19,9 39
Gesundheitswesen
Natirlichen Selektionsprozess 39,4 16,9 43,7*
Haufigkeit bestimmter 24 67,8* 8,2

Erbkrankheiten in der

Bevdlkerung

Angaben in giltigen %, * p< 0,001
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Zunachst lasst sich anhand der Bewertung beideerpyruppen sagen, dass sowohl
die meisten Humangenetiker als auch die Reproduktiediziner der Meinung sind,
die Einfihrung der PID werde eher wenige, und wetann positive Auswirkungen
haben.

Die Humangenetiker nehmen an, die Einfihrung dbr lifltte negative Auswirkungen
auf die Haufigkeit von Erberkrankungemind den Umgang mit Gesundheit und
Krankheit wohingegen die Reproduktionsmediziner hier pesihuswirkungen sehen
wirden (p<0,001). Beziglich des natirlichen Sebeldprozesses sehen die
Reproduktionsmediziner mehrheitlich negative Aukuirgen durch die Einfiihrung der
PID. Wobei hier anzunehmen ist, dass sich die Alessker Reproduktionsmediziner
auf das generelle Eingreifen des Menschen in ddek&mnsprozess bezieht, der
dadurch nicht mehr ,naturlich* sein kann. Die Humganetiker glauben dieses nur zu
12,2%, denken aber zu 81,6%, dass es keine Auswgekugabe (p<0,001). Ob dieser
Unterschied durch eine andere Auslegung der Fraggaeden ist, kann nicht Gberpruft
werden.

Betrachtet man die Aussagen zur Haufigkeit von Era@kungen und zum nattrlichen
Selektionsprozess, hangt die Einschatzung der Hgematiker wahrscheinlich von
einer vermuteten sehr geringen Anwendungshaufigidst PID ab. Die der
Reproduktionsmediziner hingegen rechnen mit eirgarfiperen Anwendung der PID
bei einer moglichen Einfihrung in Deutschland.

Einer der zentralen Themenkomplexe in der deutsElgkussion zur Legalisierung der
PID und auch aktuell bei der PND ist die Befurclgtusie Etablierung dieser Techniken
konnte negative Auswirkungen auf Menschen mit Bedéwong haben. Diese
Befurchtung wird vom Uberwiegenden Teil der Expertécht so geteilt. 62,4% der
Humangenetiker und 59,6% der Reproduktionsmedizitedrmen an, dass es keine
Auswirkungen geben wirde. Etwa ein Drittel der Higre ist der Ansicht, es werde
negative Auswirkungen haben, positive Auswirkungamnden der Einfihrung der PID
auf den Status Behinderter allerdings in nur sehingem Mal3e zugesprochen.

Um zu untersuchen, was bei der Bewertung der Pithddie Experten die grofdte Rolle
spielt, wurde ihnen eine Liste von Bewertungskigtervorgelegt und danach gefragt,
welcher Punkt ihrer Meinung nach das wichtigstadfmm fir die Bewertung der PID
darstellt. Insgesamt wurden 17 Aspekte beschriebiem, sollen die 4 am haufigsten
genannten Bewertungskriterien sowie die zur Beurigi des Status behinderter
Menschen und zu Ausweitungstendenzen der PID naphrien getrennt in Tabelle 32

dargestellt werden.
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Tabelle 32: Wichtigster Bewertungsaspekt zur Beurtdéung der PID

Bewertungsaspekt Wichtigster | Human- Reproduktions-

Aspeldt, genetiker mediziner
gesamt

Vernunftsethische  Prinzipien  (Menschenwide, 44,1 51,7 39,1

Instrumentalisierungsverbot)

Wunsch der Eltern nach einem gesunden Kind 27,3 21,8 30,8

Moralischer Status des Embryos 5 3,4 6

Auswirkungen auf den Umgang mit Zeuguphg, 3,2 6,9 0,8

Schwangerschaft und Geburt

Auswirkungen auf den Status behinderter 1,8 2,3 1,1

Menschen

Einsetzbarkeit 2,7 2,3 3,0

der Technik/Ausweitungstendenzen

Angaben in glltigen %,

Die Ergebnisse der Bewertungsanalyse zeigen dieolwbs Priorisierung der
vernunftethischen Prinzipien und den Wunsch desrilhach einem gesunden Kind als
wichtigste vorgeschlagene Bewertungspunkte der [batte. Die beiden
Expertengruppen unterscheiden sich hier nicht Skgmit.

Wie zu sehen, sind die Auswirkung auf den Behirgdetatus sowie die
Ausweitungstendenzen in nur sehr geringem MaleBalgertungsaspekt angegeben
worden. Diesen Ergebnissen zufolge kann die Votégeng in Hypothese 7 in allen

Punkten als zutreffend bewertet werden.

Hypothese 8:Die Begrenzung und Legalisierung der PID und digyimtie gesetzliche
Regelung wird durch die Gruppe der Reproduktionseneer deutlich liberaler
befirwortet. Beide Gruppen sind fir eine geseteliékegelung und lehnen einen

Indikationskatalog ab.

Wie sich bereits in den zentralen Ergebnissen abget, steht der tiberwiegende Teill
der Experten der PID und den Dbereits in Deutschladdrchgeflhrten

reproduktionsmedizinischen Verfahren eher posiggeniber. Auch sind die meisten
Experten der Meinung, dass eine Einfuhrung der iRIDeutschland in den nachsten
Jahren bevorsteht. Wie und ob die Einfihrung gésktgeregelt werden sollte und
wenn ja, in welchen Grenzen dieses geschehen kowntele in einigen Fragen zur
gesetzlichen Regelung zur Begrenzung und Legalisgeder PID Uberprift. Dieses
steht in direktem Zusammenhang mit der in Hypothéserdrterten Meinung zur

Befurchtung einer unkontrollierten Ausweitung déd P
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Die Experten wurden zunachst gefragt wie mit ddd B Deutschland verfahren

werden soll, dabei wurden verschiedene Mdglichkeider Anwendung in einigen

denkbaren Situationen vorgegeben. Die beiden ermmeBndpunkte waren zum einen

ein Verbot der PIDund zum andererdie PID solle jedem offen stehebie weiteren

geschilderten Szenarien wurden aus der Literatwt den qualitativen Interviews

entwickelt. Die Ergebnisse der vereinfacht dardisite Antwortmoglichkeiten sind in

Tabelle 33 wiedergegeben.

Tabelle 33: Wie soll in Deutschland mit der PID vefiahren werden

Szenarien Verbot| Einzelfélle|  Nur bei Alle Altere IVF Allen | Nicht
— wo friher| wenigen Erkran- Paare, | Behandlung offen | beantw.
Tod sichel  schweren kungen, mit stehen
Experten ist Erkrankungen Familien | h6herem
! sollen Risiko
entscheiden
Humangenetiker| 5.9 2 49,5 24,8 4 8,9 5 29
Reproduktions- | 3,4 9,6 24 13 8,9 25 158| 0,7
mediziner

Angaben in giltigen %

Die Auffassung zu einem mdglichen Verfahren mit @D in Deutschland ist tber alle
Szenarien verteilt und weist hier auf die Komplé#iner solchen moralisch/ethischen
Uberlegung hin. Fast 50% der Humangenetiker ist diire Anwendung nur bei
~Schweren” genetischen Erkrankungen. Dies sehen 8é#6Reproduktionsmediziner
ebenso. Auffallig ist ebenfalls, dass 15,8% derrBapktionsmediziner meinen, PID
sollte jedem offen stehen der sie in Anspruch nehmeéchte, dieses sagen nur 5% der
PID IVF elfiertel

Reproduktionsmediziner und 8,9% der Humangeneti®madgliche Anwendung. In

Humangenetiker. als Screening Dbei sehen der
diesen Punkten unterscheiden sich die beiden Grsigpdikant (p<0,05).

Im Weiteren wurden diejenigen Experten, die niadnt Auffassung waren, dass die PID
verboten bleiben sollte, gefragt ob die PID gesgizfieregelt werden sollte (95% der
Experten sind fur eine gesetzliche Regelung) unahwa, in welcher Form.

Die exakten Kategorien der dazu gestellten Frageten dabei wie folgt, und sind in

Tabelle 34 vereinfacht wiedergegeben.

91



(1) Die PID sollte nur in Einzelféllen bei schwerwiegen genetischen Erkrankungen
und nach Einzelfallprifung durch eine Ethikkomneisstugelassen werden

(2) Die PID sollte bei bestimmten schwerwiegenden gsstetn Erkrankungen, die in
einem Indikationskatalog aufgelistet sind, zugedasserden

(3) Die PID sollte analog zum 8218 bei einer erwartetémzumutbarkeit durch eine
genetische Erkrankung des Kindes fir die Mutteg Baar zugelassen werden, d.h.
der Entscheidungstrager sollte die zukinftige Midtes Paar sein. Die PID sollte
dabei an eine verpflichtende Beratung gebunden sein

(4) Die PID sollte analog zum 8218 bei einer erwartetémzumutbarkeit durch eine
genetische Erkrankung des Kindes fur die Mutterfdaar zugelassen werden, d.h.
der Entscheidungstrager sollte die zukinftige Mutlas Paar sein. Eine Beratung
sollte angeboten werden, jedoch nicht verpflichtesid.

(5) Keine der angesprochenen Regelungen erscheint ngeraessen. Ich wirde
folgende Regelung bevorzugen:

Tabelle 34: Art der préaferierten gesetzlichen Regeing der PID in Deutschland

Art der gesetzlichen Regelung Humangenetiker| Reproduktionsmediziner

(1) Nur bei Einzelfallen, Prufung durch eine 24.4 13.4
Ethikkommission
(2) Entscheidung nach schweren genetischen 18.9 29.9
Erkrankungen in einer Indikationsliste

(3) Analog § 218, verpflichtende Beratung 45.6 43.3
(4) Analog & 218, aber freiwillige Beratung 5.6 9.0
(5) Andere gesetzliche Regelung 5.6 4.5

Angaben in glltigen %

Fast ein Viertel der Humangenetiker wollen die WD tGber Einzelfallentscheidungen
mit Prifung durch eine Ethikkommission geregelt drabund knapp 30% der
Reproduktionsmediziner stimmen einer Regelung Ubeen fest vorgegebenen,
bestimmte Krankheiten enthaltenden, Indikationdkgtazu. Betrachtet man die
relativen Haufigkeiten herrscht Einigkeit Gber 8igrm der gesetzlichen Regelung. Hier
sind beide Gruppen mehrheitlich der Auffassungs as PID analog zu § 218 StGB an
eine verpflichtende Beratung der Paare gebundenssdlie, was letztendlich bedeutet,
dass die Indikationsstellung den Paaren und nemt Gesetzgeber Uberlassen wirde.
Welche Gruppen nach Ansicht der Experten in diese,sie nun verpflichtend oder

freiwillig, Beratung mit einbezogen werden, sollishin Tabelle 35 dargestellt.
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Tabelle 35: Praferierte beteiligte Gruppen an einemdglichen Beratung vor PID

Fachkrafte fir die Beratung Humangenetiker Reprodukionsmediziner
Humangenetiker 99 97,3
Reproduktionsmediziner 79 88,4
Psychologen 59 65,1
Spezielle Fachkrafte 20 28,8
Ethiker 22 35,6
Unabhangige Berater 13 11,7
Hebammen 3 4,1

Andere 13 12,6

Angaben in glltigen %, Mehrfachantworten war mdyglic

Hypothese 9:Humangenetiker schatzen die Qualitat der genetis&weratung durch

die Reproduktionsmediziner als eher unzureichend ei

Anhand der qualitativen Interviews wurde wiedertddttlich, dass beide Gruppen die
genetische Beratung untereinander sehr untersathieteurteilten. Zudem war zu
sehen, dass der Beratungsschwerpunkt und die Qualdr Beratung durch die
Reproduktionsmediziner von den Humangenetikerntelseise unzureichend erlebt
werden. Um diesem Eindruck Rechnung zu trageniesollie Experten die eigene
Beratungsqualitat, wie auch die des anderen Beaumdss, einschatzen.

Hierzu wurde ein ordinalskaliertes Instrument verysehr gut® bis 4=,sehr schlecHht

verwendet. Die Ergebnisse sind in den Tabellenr@63¥ dargestellt.

Tabellen 36, 37: Gegenseitige Bewertung der Qualitgenetischer Beratung

Qualitat der Beratung
eigner Berufsstand

Humangenetiker

Reproduktionsmediziner

sehr gut 25,7 9,7
eher gut 68,3 61,3
eher schlecht 59 27,4
sehr schlecht - 1,6
Nicht beantwortet 2,9 15.6

Qualitat der Beratung
anderer Berufsstand

Humangenetiker

Reproduktionsmediziner

sehr gut 3 31,1
eher gut 28,8 64,8
eher schlecht 60,6 4,1
sehr schlecht 6,1 -
Nicht beantwortet 4,8 17

Angaben in %
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In Tabelle 36 schatzen 94% (MW 1,8) der Humangkeetlie eigene Beratungsqualitat
als sehr gut oder eher gut ein. Die Reproduktiomszimeer schatzen mit 71% (MW 2,2)

die eigene Qualitat der Beratung etwas schlecaber, immer noch gut ein. Sollen sich
die Gruppen gegenseitig einschéatzen (Tabelle 8Ht smman, dass die Humangenetiker
die Beratungsqualitdt der Reproduktionsmedizinet 66,7% (MW 2,7) als eher

schlecht oder sehr schlecht einschéatzen. Die Ragtiothsmediziner hingegen schatzen
die Beratungsqualitdt der Humangenetiker mit 95(8%/ 1,72) als eher gut und sehr
gut ein und haben diese damit besser eingescladgzsjch die Humangenetiker selber
bewerten. Die aus den qualitativen Interviews antsne Vortberlegung zu Hypothese

9 kann somit bestatigt bewertet werden.

Hypothese 10: Beide Gruppen unterscheiden sich nicht in der [Eihstg zur
Indikation der PID, PND mit Schwangerschaftsabbruelrd bei verschiedenen
genetischen Erkrankungen als die weniger akzeptahléethode angesehen. Beide

Gruppen schétzen Erkrankungen ahnlich schwerwiegend

Bei der Frage nach der Indikation fiir die PID taerchaufig Begriffe auf wie:schwere

genetische Erkrankung“pder .friher Tod“ ,besonders hohes Risiko®Alle diese

qualitativen Aussagen entsprechen naturlich immerder Bewertung des Einzelnen.
Nicht fur jeden ist schwer=schwer, oder 25%=hohésikR Diese Uberlegung ist
besonders wichtig, wenn man bedenkt, dass knapp &89Reproduktionsmediziner
und 19% der Humangenetiker eihadikationslistezur Festlegung der gesetzlichen
Regelung fur eine PID favorisieren wirden. (vglbTa84). Um die Einschéatzung der
Schwere verschiedener Erkrankungen zu untersuckerden die Experten anhand
einer Liste mit verschiedenen Erkrankungen konfestitDie Schwere konnte auf einer
6-stufigen Likertskala von Iiberhaupt nicht schwerwiegendbis 6=sehr

schwerwiegendbgeschatzt werden. Die Ergebnisse sind in TaB8ligiedergegeben.
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Tabelle 38: Einschatzung der Schwere verschiedenBrkrankungen

Erkrankung Profession MW N SA
Down-Syndrom (Trisomie 21) Humangenetiker 4,7 97 0,9
Reproduktionsmediziner 4,8 144 1,1

PKU (Phenylketonurie) Humangenetiker 3,0¢ 95 1,2
Reproduktionsmediziner 3,4 143 1,5

Turnersyndrom Humangenetiker 2,6¢ 97 1,0
Reproduktionsmediziner 3,3 142 1,4

Mukoviszidose Humangenetiker 4,7 98 11
Reproduktionsmediziner 4,9 144 1,2

Spinale Muskelatrophie Typ | Humangenetiker 5,8 98 0,4
(Werdnig Hoffmann) Reproduktionsmediziner 5,7 141 0,7
Chorea Huntington Humangenetiker 5,3 98 0,9
Reproduktionsmediziner 5,2 142 1,0

Anencephalie Humangenetiker 5,96 99 0,3
Reproduktionsmediziner 5,97 143 0,4

Familiare adenomatése Polyposis Humangenetiker 4,0 98 1,2
(FAP) Reproduktionsmediziner 3,9 136 1,3
Diabetes Humangenetiker 2,4 97 1,0
Reproduktionsmediziner 2,7 141 1,1

Adipositas Humangenetiker 2,0 96 0,9
Reproduktionsmediziner 2,1 143 1,0

Klinefeltersyndrom Humangenetiker 2,4 99 0,9
Reproduktionsmediziner 2,7 141 1,2

Fragiles X-Syndrom Humangenetiker 4,9 99 1,0
Reproduktionsmediziner 3,6 132 1,3

Lippen-Kiefer-Gaumenspalte Humangenetiker 2,2 97 1,0
Reproduktionsmediziner 2,3 140 1,1

Schizophrenie Humangenetiker 3,8 98 1,3
Reproduktionsmediziner 4,0 141 1,4

* p<0,05

Die Daten zeigen, dass sich die Ansichten der Eepebezuglich der Schwere der
Erkrankungen insgesamt nur wenig unterscheidemifkignte Unterschiede ergaben
sich bei der Bewertung des fragilen X-Syndromscives auch am wenigsten bekannt
war. Dieses schatzen die Humangenetiker schwearal®idie Reproduktionsmediziner.
Eventuell gibt die Beschreibung im Informationstarseres Fragebogens die Schwere
der Erkrankung nicht richtig wieder und den Humaregiern ist diese Form der
Behinderung eher bekannt. Bei Phenylketonurie uathdrsyndrom gab es ebenfalls
Einschatzungsunterschiede zwischen den ExperterSaeveregrad wurde bei diesen
Erkrankungen als relativ niedrig eingestuft (p<(,08ls schwerwiegende (MW 4,7-
597), von beiden Gruppen ahnlich eingeschétzte raBkkingen waren
interessanterweise nicht nur Erkrankungen, die igauhit einem frihen Tod
einhergehen (Anencephalie, Muskeldystrophie), sandach das Down-Syndrom und
die Mukoviszidose, die heutzutage mit einer ehergdém bis manchmal normalen
Lebenserwartung einhergehen. Ahnliche bewertet e&urduch die sich

spatmanifestierende Erkrankung Chorea Huntington.
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Anschlie3end wurden die Experten gefragt ob sisedierkrankungen als Indikation fur
eine mogliche PID, oder eine PND mit anschlieBendgchwangerschaftsabbruch
sehen wirden und ob sie selbst einen Schwangetsablafuch durchfihren lassen

wirden, wenn ihr Kind diese Erkrankung haben kanbte Ergebnisse sind in Tabelle

39 wiedergegeben.

Tabelle 39: Meinung zur Anwendung verschiedener Tdmiken

Erkrankung Profession Indikation fur Indikation PND Indikation
PID Spéatabbruch Spatabbruch
selbst
Down-Syndrom HG 77,9 92,6 68,9
(Trisomie 21) Repromed. 85,9 71,1 67,6
PKU (Phenylketonurie) HG 37,9 18,1 16,1
Repromed. 53,2 14,4 13,1
Turnersyndrom HG 25,8 20,9 14,3
Repromed. 51,8 23,6 27,5
Mukoviszidose HG 87,5 79,8 66,7
Repromed. 83,1 52,9 47,8
Spinale Muskelatrophie HG 95,9 95,8 90,2
IV)\//%rI dnig Hoffmann) Repromed. 92,8 84,8 80,7
Chorea Huntigton HG 62,9 48,4 46,1
Repromed. 79,6 53,6 51,1
Anencephalie HG 73,9 95,9 90,4
Repromed. 72,7 96,5 96,4
Familiare adenomattse HG 37,5 17,0 13,3
Polyposis (FAP) Repromed. 49,6 135 17,8
Diabetes HG 5,2* 2,1 2,2
Repromed. 17,3 1.4 14
Adipositas HG 4,2 11 0
Repromed. 8,5 1.4 14
Klinefeltersyndrom HG 24,0 15,8 10,9
Repromed. 37,3 10,5 11,5
Fragiles X-Syndrom HG 90,6 89,5 79,5
Repromed. 62,5 31,4 36,1
Lippen-Kiefer- HG 5,4 2,1 2,2
Gaumenspalte Repromed. 155 1,4 2.1
Schizophrenie HG 23,7* 14,7 17,2
Repromed. 40,0 22,0 27,5

Angaben in giltigen %, * p< 0,05
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Betrachtet man die Beurteilung der PID vs. PND manschlielendem
Schwangerschaftsabbruch sieht man, dass fir atlkatonen die PID von den
Experten als zulassiger bewertet wird als PND nftv&angerschaftsabbruch. Die PID
wird mit Ausnahme des Down-Syndroms, gewahlt von Heimangenetikern, sowie
bei Anencephalie, in beiden Expertengruppen, aléssigeres Verfahren angesehen.
Dieses Ergebnis steht im Einklang mit dem weiter erob gezeigten
Wertungswiederspruch von PID und 8§ 218 StGB. Irnsges sehen die
Reproduktionsmediziner bei fast allen ErkrankundienPID als zulassigeres Verfahren
an als die Humangenetiker. Beide Gruppen sehenheine Billigung der PID und PND
beim Down-Syndrom, der spinalen Muskelatrophie Typnd der Mukoviszidose,
wobei bei letzterer die Billigung der PID vs. PNDt ®chwangerschaftsabbruch bei den
Reproduktionsmedizinern deutlich zu Gunsten der &IBfallt (83,1%/52,9%).

Einen Schwangerschaftsabbruch im Rahmen der eigeeprnoduktion wirden beide
Gruppen tendenziell etwas weniger durchfiihren tgssls sie allgemein die Indikation
sehen. Die Experten zeigen aber bei den von ihriensehwer eingeschatzten
Erkrankungen eine eindeutige Tendenz auch sell@meschwangerschaftsabbruch
durchzufiihren. Insgesamt kann die Vortberlegunddypothesel0O, als zutreffend

bewertet werden.

Hypothese 11: Beide Expertengruppen sehen in der PID kein Inséntmder
.modernen* Eugenik, oder eine Parallele zum ,eugmstien” Gedankengut in der NS
Zeit.

Wie in der Einleitung bereits beschrieben, gibt gmeziell in Deutschland eine

besondere Angst davor, dass man mit Handlungsweaisdr Medizin, aber auch in der
Politik (z.B. Beteiligung an NATO-Einséatzen), Graiden des im 3. Reich von den
Nazis Ublichen Gedankengutes folgen kénne. Speziglidie PID bezogen ist es hier
die Angst von einem neuen Eugenikgedanken, der might durch den Staat verordnet,
aber durch den Druck der Gesellschaft auferlegtdererkonnte. Dieses wiederum
konnte ein Wegbereiter in eine Gesellschaft seie, idhendwann erneut an die
Denkweisen der Nazis anknupft. Ob nun die Einfugraler PID das Erbgut der

gesamten Bevoélkerung faktisch ,verbessert”, istMimment als eher unwahrscheinlich
zu bewerten. Beflrchtet wird jedoch ein steigersibeialer Druck auf Paare, die Geburt
behinderter Kinder zu vermeiden. Ob man solch bgférchtete Entwicklung mit dem

Massenmord an Behinderten im 3. Reich vergleicloétesst zu hinterfragen.
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Wir lieRen die Experten diese Thematik anhand Wéesener Aussagen bewerten. Die
Aussagen wurden mit einem 4-stufigen ordinal skigre Instrument Uberprift-
stimme voll und ganz zu-, -stimme eher zu, -stimmeher nicht zu, -stimme
Uberhaupt nicht zu-. Die zwei Kategorien der Zustimmung bzw. der Ablahg
wurden jeweils zu einer Kategorie zusammengef&sstErgebnisse sind in Tabelle 40

dargestellt. Zunachst die Aussagen mit denen dpeEsn konfrontiert wurden.
» Die PID ist ein Instrument der modernen Eugenik
» Die PID ist im Kern ein nahtloser Anschluss an @agenische Gedankengut

und die eugenischen Malinahmen der NS-Zeit.

Tabelle 40: PID als eugenische MalRnahme oder Anscisk an NS - Gedankengut

Aussage Profession| Humangenetiker| Reproduktionsmezner Gesamt

PID ist ein Zustimmung 16* 40,7* 30,7
Instrument der
modernen Ablehnung 84 59,3 69,4
Eugenik

PID istim Kern
ein nahtloser Zustimmung 1,0* 6,2* 7,7
Anschluss an das
eugenische Ablehnung. 99 93,8 95,9
Gedankengut und
die eugenischen
MaRnahmen der
NS-Zeit.

Angaben in giltigen%, * standardisierte Residuef,4< .0001

Die Prozentzahlen in Tabelle 40 verdeutlichen, digsSachlage bei den Experten nicht
so deutlich ist wie vermutet. Die Behauptung, dié ®ére ein nahtloser Anschluss an
das eugenische Gedankengut der NS-Zeit, wird veh dlen Experten abgelehnt.
Bezlglich der Aussage, die PID sei ein Instrumeatdodernen Eugenik, sehen die
Zahlen etwas anders aus. Der grof3te Teil der Expeeilt diese Aussage nicht. Es ist
jedoch ein signifikanter Unterschied zwischen derdén Gruppe zu sehen. Wahrend
der weitaus grofdte Anteil der Humangenetiker disgssage ablehnt (84%), ist es bei
den Reproduktionsmedizinern nur etwas mehr als Hidfte (59,3%). Fast 41%
stimmen jedoch der Aussage zu, dass die PID einument der modernen Eugenik
entspricht. Wenn man sich nun noch einmal vor Augdedit, dass beide
Expertengruppen der PID gegeniber deutlich positigestellt sind und grundséatzlich
fur eine Zulassung stimmen wirden, dann ist es ieligliass der weitaus grof3te Anteil
der Humangenetiker (84%) mit ,Eugenik” etwas gruitdsch negatives verbindet und
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diese Aussage ablehnt. Demgegeniber stimmt eintivrelgroBer Teil der

Reproduktionsmediziner (40,7%) der Aussage jedachwas bedeuten kann, dass
dieser Teil der Experten ,Eugenik’ eben nicht grséitdlich als etwas Schlechtes
ansieht. Diese Moglichkeit wird durch die Ergebaisgis Tabelle 31 untermauert, wo
knapp 70% der Reproduktionsmediziner angegebennhati@ss die PID positive

Auswirkungen auf das Auftreten von Erbkrankheiterdéer Bevolkerung haben wirde.
Die Humangenetiker gaben hingegen am haufigstendass die PID eher keine
Auswirkungen hierauf haben wird (Tabelle 31) undngoauch hier eine Erklarung

daflir liegen konnte, dass sie bei der hier behtadirage keine Verbindung zur
Eugenik gesehen haben. Zusammenfassend kann mam sags der grol3ere Teil der
Experten diese Aussagen grundsatzlich ablehnt,nbless die zweite Aussage. Damit
ist die Voruberlegung von Hypothese 11 zutreffebheldoch zeigen sich signifikante
Unterschiede beider Gruppen bei der Frage nactEdgenikbedeutung der PID. Es
wurde nicht erwartet, dass ein relativ grol3er Beit Reproduktionsmediziner dieser

Aussage zustimmen wirde.

99



3.3 Uberprufungen der Nebenhypothesen

Am Anfang des Ergebnisteils, haben wir eine umfadse Charakterisierung der
Berufsgruppen vorgenommen, sowohl in Bezug aufbadirufliche Karriere und den
Schwerpunkt des Arbeitsfeldes, als auch auf digodemographischen Variablen, wie
z.B. Alter, Familienstand, Kinderwunsch. Zusatzlieburden die Experten nach
mittelbarer und unmittelbarer Betroffenheit dur@ngtische Erkrankungen und zu dem
Kontakt mit behinderten Menschen sowie zu dererehsbielen befragt. Im Folgenden
soll der Einfluss dieser unabhéngigen Variablendiizentralen abhangigen Parameter
untersucht werden. Diese sind zum einen die gdaddaltung zur PID, als auch die
Zustimmung oder Ablehnung verschiedener Anwendugsohkeiten und
Regelungen der PID. Die Bewertung erfolgt aus deesaitheit beider

Expertengruppen.

Hypothese 12: Mit zunehmendem Alter und gefestigter Familienstnulsinkt die
Akzeptanz fir PID und PND in beiden Gruppen. Umigekist die Akzeptanz bei
jungeren Experten, bei noch nicht abgeschlosseramilienplanung, Kinderwunsch

und Kinderlosigkeit grofier.

Tabelle 41:Gruppenmittelwerte der Variablen ,Alter, bei Anwendungen der PID

Alter und mogliche gesetzliche Regelung der PID

Alter
5%-Konfidenzintervall fii
den MW
N MW SA SF Untergrenze|Obergrenze| Minimum [Maximum
PID verbieten 11 | 46,18 | 11,259 | 3,395 38,62 53,75 37 73
in Einzelfallen erlauben 16 | 44,38 | 12,889 | 3,222 37,51 51,24 27 64
bei schweren Erkrankungg 85 | 45,05 | 9,417 | 1,021 43,02 47,08 29 65
erlauben
bei allen Erkrankungen 44 | 4766 | 9822 | 1481 | 4467 50,65 31 65
erlauben
bei Altersrisiko erlauben 17 | 41,94 | 10,225 | 2,480 36,68 47,20 27 64
nach fehigeschlagener IVH 45 | 44,49 | 9,353 | 1,394 41,68 47,30 27 62
Behandlung erlauben
allen offen stehen 28 | 46,29 | 9,124 | 1,724 42,75 49,82 30 64
Gesamt 246 | 45,35 | 9,825 | ,626 44,11 46,58 27 73
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Tabelle 42: Korrelation von Alter und Haltung zu den verschiedenen Techniken

Alter und Haltung zu PID, PND

Haltung | Haltung | Haltung |[Haltung zur
Alter | zurPID |zur PND | zur IVF PKD

Alter Korrelation nach Pearson 1 ,130 173 -,019 ,066

Signifikanz (2-seitig) 043 ,006 764 319

N 250 244 246 246 232

Haltung zur PID Korrelation nach Pearson ,130 1 ,404 ,456 ,401

Signifikanz (2-seitig) ,043 ,000 ,000 ,000

N 244 245 245 244 232

Haltung zur PND Korrelation nach Pearson 173 ,404 1 ,404 ,205

Signifikanz (2-seitig) ,006 ,000 ,000 ,002

N 246 245 247 246 233

Haltung zur IVF Korrelation nach Pearson -,019 ,456 ,404 1 ,383

Signifikanz (2-seitig) 764 ,000 ,000 ,000

N 246 244 246 247 232

Haltung zur PKD Korrelation nach Pearson ,066 ,401 ,205 ,383 1
Signifikanz (2-seitig) 319 ,000 ,002 ,000

N 232 232 233 232 233

Wie in Tabelle 42 zu sehen, zeigt sich eine miniarajedeutete Korrelation von Alter
und genereller Haltung gegentber PID und PND. Bbteda man den Koeffizienten und
die geringe Fallzahl ist dieses Ergebnis wahrsdiehirvernachlassigbar. Hier handelt
es sich um eine geringe positive Korrelation. Minghmendem Alter sieht man eher
eine positivere Haltung zu den Techniken. Dies wwoh uns eher umgekehrt erwartet.
In Tabelle 41 wurde die Haltung auch anhand deeitsemweiter oben vorgestellten
maoglichen Arten einer gesetzlichen Regelung gemes&ech hier sieht man, selbst
wenn man die extremen Ansichten vergleicht (Alléfero stehen vs. PID verbieten)
eine relativ homogene Verteilung der Gruppenmitéetes des Alters. Betrachtet man
zusatzlich die Minima und Maxima, gibt es in denu@en der Befurworter und
Gegner der PID sowohl sehr junge als auch altepefen. Demnach kann der erste
Teil der Hypothesen als falsch angenommen werdegiti keinen Hinweis dafur, dass
mit zunehmendem Alter der Experten die Akzeptanzdig@ PID, PND abnimmt, es

konnte tendenziell eher eine Korrelation in die &eghtung beobachtet werden.

Durch den Abstand zur eigenen Reproduktion (schamdd¢ vorhanden) liegt die
Uberlegung nahe, dass sich die Haltung zur PID diedBedenklichkeit zu deren
Anwendungsmaoglichkeiten sich hin zu weniger Akzapténdert. Umgekehrt konnte
man sich vorstellen, dass bei vorhandenem Kindeselunund ohne Partner die
Akzeptanz hoher ist, da eine evtl. eigene Betrdig#nnaher liegt. Die Ergebnisse sind

in Tabelle 43 dargestellt.
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Teil |: Mittelwerte der Haltung 1=sehr ablehnend, 6=sbhkflrwortend, Teil II:

Mittelwerte der Bedenklichkeit 1=tberhaupt nichteeklich, 6=extrem bedenklich.

Wie in Tabelle 43 zu sehen, ist beziglich allerfsleren und Anwendungen der PID
kein signifikanter Unterschied und auch keine Terzde@ den verschiedenen Gruppen
zu erkennen (alle Gruppen p>0,05). Ein Einfluss \Rartnerschaft, vorhandenen
Kindern oder Kinderwunsch auf die Haltung zur Pi@eoderen Anwendung kann in
den Expertengruppen nicht nachgewiesen werden.t3@mnn die Vorlberlegung aus

Hypothesel 2, als nicht zutreffend bewertet werden.

Tabelle 43: Einstellung in Abhangigkeit zu Partnershaft, Kindern und

Kinderwunsch

Teil | vorhanden Partner 2 Kinder 3Kinderwunsch
Haltung zur PID Ja 4,7 4,7 4,6
nein 4,5 4,6 4,7
Haltung zur PND Ja 50 50 50
nein 5,2 4,9 51
Haltung zur IVF Ja 4,8 4,8 4,9
nein 5,0 4,8 4,8
Haltung zur PKD Ja 4,1 4,1 4,1
nein 4,0 4,0 4,1
Teil Il
PID bei Erbkrankheit Ja 1,7 1,7 1,7
nein 2,0 1,8 1,7
PID bei spatmanifestierenden Ja 4,5 4,5 4,4
Erkrankungen nein 3,9 4,3 4,4
PID zur Verbesserung der Ja 2,6 2,7 2,5
IVF Erfolgsquoten nein 3,1 2,6 2,7
PID zur red. von Ja 2,8 2,9 2,6
Mehrlings-SS bei IVF nein 3,1 2,7 2,9
PID zur Vermeidung Ja 1,9 1,9 1,9
habitueller Aborte nein 2,3 2,1 2,0
PID zur Geschlechterwahl Ja 5,8 5,8 5,7
(familie balancing) nein 59 5,7 5,8
PID zur Auswahl erwiinschter Ja 59 59 59
Eigenschaften (Designer Baby nein 59 59 59
PID zur HLA Typisierung Ja 3,8 3.9 3,5
nein 4,1 3,8 3,9

Hypothese 13: Die Haltung zur PID, PND und IVF und der liberalere
Nutzungsmaglichkeiten ist besonders hoch, wenrBdieagten personlich betroffen

sind oder im engeren Bekannten- und Familienkreisd¥ene vorhanden sind.
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Ein weiterer Einflussfaktor auf die Haltung zur AHD vermutlich die persodnliche Nahe
der Experten zur Thematik, sowohl bei eigener Bfeinbieit (Trager oder Erkrankter),
als auch bei Familienangehorigen, die Trager egesetischen Erkrankung sind oder
daran leiden. Zusatzlich kann der Kontakt zu awBeitiar Betroffenen und zu
Menschen mit Behinderung einen Einfluss haben, @esed Gegebenheiten eine
Verdnderung auf das Moralempfinden, den Umgang #Aatigung und Geburt,
Krankheit und Gesundheit bewirken kdnnten.

Als zentrale abhangige Variable wurden wiederumsdigon oben verwendeten Fragen
zur allgemeinen Haltung und zu den Anwendungsmbikgiten genutzt.

Teil I: Mittelwerte der Haltung 1=sehr ablehnend, 6=sbhfirwortend,Teil Il :
Mittelwerte der Bedenklichkeit 1=tberhaupt nichteeklich, 6=extrem bedenklich.

Tabelle 44: Einstellung in Abhangigkeit zu familiarer oder eigener Betroffenheit

Teil | betroffen 1. selber 2. Familie
Haltung zur PID Ja 4,8 5,1*
nein 4,6 4,6
Haltung zur PND Ja 4,7 51
nein 5,0 5,0
Haltung zur IVF Ja 4,1 4,6
nein 4,9 4,9
Haltung zur PKD Ja 4,1 4,3
nein 4.4 4,1
Teil ll
PID bei Erbkrankheit Ja 2,3 1,9
nein 1,7 1,7
PID bei spatmanifestierenden Ja 5,1* 5,0*
Erkrankungen nein 4,6 4,3
PID zur Verbesserung der Ja 3,7 2,8
IVF Erfolgsquoten nein 2,6 2,6
PID zur red. von Ja 4,0 2,9
Mehrlings-SS bei IVF nein 2,9 2,8
PID zur Vermeidung Ja 2,7 2,2
habitueller Aborte nein 2,1 2,0
PID zur Geschlechterwahl Ja 5,5 5,8
(familie balancing) nein 6,0 5,8
PID zur Auswahl erwiinschter Ja 5,7 5,8
Eigenschaften (Designer Baby nein 6,0 6,0
PID zur HLA Typisierung Ja 5,2* 4,3*
nein 3,8 3,8

Angaben gerundet *p<0,05
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In Tabelle 44 sieht man einen signifikanten Untieiesd in der Gruppe der Experten,
welche angaben, betroffene Familienmitglieder zbeha In dieser Gruppe ist die
Befurwortung der PID hoher (p<0,05). Eine Tendest abenfalls in der Gruppe
derjenigen auszumachen, die selbst Trager eineaiiidng oder direkt betroffen sind,
allerdings ist dieser Unterschied nicht signifikamtd kann bei der geringen Fallzahl
wahrscheinlich vernachlassigt werden.

In Teil Il von Tabelle 44 siehnt man eine signifikaablehnendere Haltung beider
betroffener Gruppen fur die Anwendung der PID beatsanifestierenden
Erkrankungen und bei der HLA-Typisierung (p<0,05).

Zusammenfassend kann man sagen, dass diejenigearté&ixpdie personlich Trager
einer genetischen Erkrankung sind, oder betroffAngehtrige haben, etwas dazu
tendieren, der PID positiver gegenuberzustehent diee Anwendung der PID, bei
spatmanifestierenden Erkrankungen, HLA-Typisieruagd im Bereich der IVF
skeptischer zu betrachten. Dies ist im Falle deDPiht zu sehen.

In der deutschen Diskussion zur Anwendung der PNid der PID zahlt die
Beflrchtung, dass eine breite Anwendung dieserdikeh zu negativen Konsequenzen
fur Menschen mit Behinderung fiihrt, zu einer derfiggten. Weiter oben wurde bereits
festgestellt, dass ca. 60% der Experten glauberkidifihrung der PID habe keine und
ca. 35% glauben, sie habe negative AuswirkungeneufStatus behinderter Menschen
(vgl. Tab.28).

In diesem Kontext interessiert, ob mdglicherweige Einstellung zur PID durch die
Kontakterfahrung mit behinderten Menschen modenerd. Die Experten sollten
angeben wie viel Kontakt zu behinderten Menschestelbé gar keine eher wenige
viele, oder sehr vieé Teil |: Mittelwerte der Haltung 1l=sehr ablehnend, 6=sehr
befliirwortend,Teil 1l : Mittelwerte der Bedenklichkeit 1=Uberhaupt nidi@denklich,
6=extrem bedenklich.
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Tabelle 45: Einstellung in Abhangigkeit zum Kontaktmit behinderten Menschen

Teil | Kontakt zu behinderten N MW
Menschen Einstellung
Haltung zur PID gar keine 65 4,4
eher wenige 171 4.8
eher viele 5 3,2
sehr viele 2 55
Gesamt 243 4,7
Haltung zur PND gar keine 66 5,0
eher wenige 172 51
eher viele 5 4,0
sehr viele 2 6,0
Gesamt 245 5,0
Haltung zur IVF gar keine 65 4,8
eher wenige 173 4.8
eher viele 5 4,0
sehr viele 2 4,5
Gesamt 245 4,8
Teil Il
PID bei Erbkrankheit gar keine 65 1,8*
eher wenige 173 1,6
eher viele 5 2,8
sehr viele 2 2,5
Gesamt 245 1,7
PID bei spatmanifestierenden gﬁr keine 5753 :11,‘31
eher wenige ,
Erkrankungen aher vicle 5 5
sehr viele 2 4,5
Gesamt 245 4,4
PID zur Verbesserung der gﬁr keine 5'752 gg
eher wenige ,
IVF Erfolgsquoten ehor viole 5 24
sehr viele 2 35
Gesamt 244 2,6
PID zur red. von gar keine 65 2,6*
Mehrlings-Schwangerschaften bei IVF | €her wenige 1r2 2,9
eher viele 5 4,6
sehr viele 2 5,0
Gesamt 244 2,8
PID zur Vermeidung gar keine 65 1,9*
habitueller Aborte eher wenige 173 19
eher viele 5 3,8
sehr viele 2 4,0
Gesamt 245 2,0
PID zur Geschlechterwahl gﬁr keine 5753 g,g
i ; eher wenige ,
(familie balancing) aher vicle 5 o0
sehr viele 2 6,0
Gesamt 245 5,8
PID zur Auswahl erwiinschter gﬁr keine 5'753 g,g
i ; eher wenige ,
Eigenschaften (Designer Baby aher viele 5 s
sehr viele 2 6,0
Gesamt 245 5,9
PID zur HLA Typisierung gar keine 65 39
eher wenige 173 3,8
eher viele 5 4,6
sehr viele 2 55
Gesamt 245 3,9

Angaben gerundet p>0,05

Das Ergebnis der Bewertungsanalyse der Expertgit zenéchst, dass die wenigsten
Befragten viel oder sehr viel Kontakt mit Behinéerthaben. Die meisten haben eher
wenig oder gar kein Kontakt. Vergleicht man dieigge Zahl derer, die viel und sehr

viel Kontakt haben mit den anderen Gruppen, faiff dass der Trend bei den Experten

mit eher viel und viel Kontakt hier zu einer skeplieren Bewertung der Indikation bei
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der PID fuhren kénnte. In der allgemeinen Haltustgdieser Trend nicht zu sehen. Im
Post hocTest - Mehrfachvergleichstest ist der Trend zwisctier Gruppe mit eher viel

Kontakt und eher weniger am deutlichsten (p<0,05).

Anhand der hier vorliegenden Daten ist zu erkendass mdglicherweise die positive
Kontaktaufnahme mit behinderten Menschen die Hinsig gegeniiber den modernen
reproduktionsmedizinischen Verfahren hin zu einapsischeren Betrachtungsweise
moderiert. Weitere Schlisse lassen sich aufgrumd ggeingen Datenmenge nicht
ziehen. Die Voriberlegung aus Hypothese 13 kanBeirug auf die Haltung zur PID

und Veranderung der Einstellung durch den KontaktBehinderten nicht in einem

statistisch ausreichenden Mal3 Uberpruft werdenockedscheint die personliche
Betroffenheit eine kritischere Betrachtungsweise diie Indikationen der PID zu

fordern.

Hypothese 14 Die allgemeine Beflrwortung der PID steigt mit deruflichen Nahe
zu reproduktionsmedizinischen Techniken. Expestetche vornehmlich mit IVF und
humangenetischer Beratungen beschétftigt sind, stelee PID offener gegeniber als

Experten die in reproduktionsfernen Bereichen taingl.

Weil sich innerhalb der einzelnen Expertengruppee @drbeitsfelder deutlich
unterscheiden koénnen und daraus sogar untersathiedliFacharztausbildungen
innerhalb eines Berufsstandes resultieren, solld@sem Punkt Uberprift werden,
inwieweit sich die beruflichen Nahe zu den heuteDautschland durchgefiihrten
reproduktionsmedizinischen Techniken auf die Eihstg gegentber der PID auswirkt.
Dieses trifft besonders auf die Gruppe der Gyndaeatound Reproduktionsmediziner
zu. Das Tatigkeitsfeld der IVF kann hier sicherlals dem der PID am &hnlichsten
betrachtet werden, deswegen werden in Tabelle d@&utistellungen der Experten, die
angaben, hauptséchlich mit IVF beschéftigt zu seihdenen der anderen Experten aus
beiden Gruppen verglichen. Diese werden hier atzedme Variable (Dichotome
Variable) zusammengefasst. Als zentrale abhangiggaMe, welche das Mal3 der
Einstellung messen sollte, wurden die bereits scblben verwendeten Fragen zur
allgemeinen Haltung und zu den Anwendungsmdglitekeder PID operationalisiert.
Teil |: Mittelwerte der Haltung 1=sehr ablehnend, 6=sbhkflrwortend,Teil II:

Mittelwerte der Bedenklichkeit 1=tberhaupt nichtleeklich, 6=extrem bedenklich.
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Tabelle 46: Einstellung in Abhangigkeit des berufithen Tatigkeitsfeldes

Teil | Dichotome Variable N - Mw Standartabweichung
Hauptbeschéftigungsfeld Einstellung
Haltung zur PID IVF 60 5,18* ,135
Geburtshilfe,PND,Onkologig 185 4,48 ,105
Haltung zur PND IVF 61 5,16 ;146
Geburtshilfe,PND,Onkologig 186 4,97 ,076
Haltung zur IVF IVF 61 5,77* ,075
Geburtshilfe,PND,Onkologig 186 4,51 ,091
Teil Il
PID bei Erbkrankheit IVF 60 1,42 ;122
Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 1,78 ,074
PID bei IVF 60 3,90* ,240
spatmanifestierenden
Erkrankungen Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 4,58 ,106
PID zur Verbesserung IVF 59 2,17 ,194
der
IVF Erfolgsquoten Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 2,76 ,118
PID zur red. von IVF 60 2,32* ,209
Mehrlings- SS bei IVF . .
Geburtshilfe,PND,Onkologig 186 2,99 ,123
PID zur Vermeidung IVF 60 1,65* ,138
habitueller Aborte
Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 2,09 ,098
PID zur IVF 60 5,60 ,126
Geschlechterwahl ) .
(familie balancing) Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 5,86 ,044
PID zur Auswahl IVF 60 5,80 ;100
erwinschter
Eigenschaften (Designer Geburtshilfe,PND,Onkologis 187 5,95 ,025
Baby)
PID zur HLA IVF 60 3,38* ,205
Typisierung
Geburtshilfe,PND,Onkologig 187 3,98 124
*= p<0,05

Das Ergebnis der Bewertungsanalyse der Expertem i$tibelle 46 wiedergegeben.
Hier sind einige signifikante Unterschiede in zal@n Punkten zu sehen. Wie im
vorangegangenen Ergebnisteil bereits eindeutigigenairde, sind die Beflrwortung
zu PID, IVF, PND und PKD sowie deren mdgliche Andengsgebiete in beiden
Expertengruppen recht hoch. An dieser Stelle istager zu sehen, dass diejenigen
Experten, die angaben als Haupttatigkeitsfeld Wit beschéftigt zu sein, noch einmal
eine deutlich positivere Haltung zur PID haben.n8ikante Unterschiede sieht man
erwartungsgemald besonders bei der generellen Hingtegegenuber IVF und PID
(p<0,001), hier zeigen die in der IVF tatigen Expereine befirwortendere Einstellung
als alle anderen Experten. Dieses scheint auch wartwunderlich, ist doch die IVF
Voraussetzung fir eine PID und liegt somit bei eim@&glichen Zulassung der PID

direkt im Arbeitsbereich dieser Gruppe. Der derUbgbrtendere Trend der IVF
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Experten ist ebenfalls bei den méglichen Indikagiorund Anwendungsmaglichkeiten
der PID zu sehen. So finden es die IVF-Expertenifskgnt weniger bedenklich die
PID bei spat manifestierenden Erkrankungen anzuarendls die anderen Gruppen.
Dies gilt auch fur die PID zur HLA-Typisierung. Iiinblick auf eine generelle und
grof3ziigige Anwendung der PID, stellen also die sely mit der IVF-Durchfiihrung
vertrauten Reproduktionsmediziner die ,Hardliner*erd hier untersuchten
Expertengruppen dar. Um der grof3en StreubreiteBdeufsschwerpunkte der Gruppe
der Gynakologen und Reproduktionsmediziner Rechrunigagen, haben wir in dieser
Gruppe gesondert die Einstellung in Abhangigkeis détigkeitsbereiches tUberprift
und noch verfeinert. Einteilung der Hauptbeschéfigsfelder in: IVF, PND,
Geburtshilfe, Onkologie, Schwangerschaftsberating.Ergebnisse sind in Tabelle 47

dargestellt.

Tabelle 47: Einstellung der Reproduktionsmedizineiynékologen in

Abh&ngigkeit der genauen beruflichen Téatigkeit

N MW Standartabweichung
Hauptbeschéaftigungsfeld Einstellung
Haltung zur PID IVF 60 5,18* 1,049
PND 8 5,38 744
Geburtshilfe 32 3,84 1,725
Schwangerschaftsberatung 10 5,30 1,059
Onkologie 11 3,73 1,618
Sonstiges 1 2,00 .
Gesamt 122 4,70 1,465
Haltung zur IVF IVF 61 577 ,589
PND 8 5,50 , 756
Geburtshilfe 33 4,58 1,347
Schwangerschaftsberatung 10 4,60 1,578
Onkologie 11 3,91 1,136
Sonstiges 1 3,00 .
Gesamt 124 5,15 1,203
PID bei IVF 60 3,90 1,857
spatmanifestierenden PND 8 4,50 1926
Erkrankungen Geburtshilfe 33 4,70 1,489
Schwangerschaftsberatung 10 4,00 1,563
Onkologie 11 4,55 1,635
Sonstiges 1 6,00 .
Gesamt 123 4,24 1,689

*p<0,01

Tabelle 47 beschreibt beispielhaft die Einstellumg 3 Punkten innerhalb der
Expertengruppe der Gynékologen. Trotz geringerzgblen in den Untergruppen wird
hier deutlich, dass die Onkologie als sicherliathfech am weitesten entfernte Disziplin
sowie die Geburtshilfe, die skeptischste Einstgllgegeniber der PID, IVF und den

verschiedenen Anwendungen haben.
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Diese Ergebnisse zeigen, dass mit der berufliché&neNzu reproduktiven Techniken,
besonders zur IVF, die Akzeptanz und Einstellungegéber der PID, PND und IVF,
als auch die Befurwortung verschiedener AnwendurggmPID wachst. Somit kann

die Voruberlegung von Hypothese 13 als zutreffeemkizhnet werden.

Hypothese 15:Mit der religiosen Uberzeugung und der Rolle delidgien im eigenen
Leben, sinkt die Akzeptanz fir PID. Der praimplamtiEmbryo und der Beginn

menschlichen Lebens werden ebenfalls durch diek®iem beeinflusst.

Um zu Uberprifen, welchen Einfluss die Religion dig Einstellungen hat, wurde im
Fragebogen zunachst nach der Konfession gefragrusttzlich inwieweit Religion im
eigenen Leben eine Rolle spielt. Weiter wurden Eiperten nach der Wichtigkeit
bestimmter Lebensziele gefragt. Fur die Klarungselie Frage waren hier die
Lebensziele, Nach der religiosen Uberzeugung lebend, ,das Leben an moralischen
Werten orientierehals fir diese Frage am wichtigsten anzusehen.

Die Rolle der Religion im Leben konnte im Fragebogeur mit ja oder nein
beantwortet werden, (vgl. Tab.14). Die Wichtigkédr Lebensziele konnte auf einer
Skala von 1=gar nicht wichtig, bis 5=in sehr hohilal3e wichtig angegeben werden.
Zunachst ist hier die Verteilung der Konfessionghdgigkeit der Expertengruppen
aufgefihrt.

Es wurde Uberpriift, ob die Konfession einen Eirsflasf die Einstellung hat oder nicht.
Aufgrund der geringen Haufigkeiten werden fir dibekpriifungen nur die gréRten
Gruppen verwendet, das heil3t die Experten ohnedssidn, diejenigen evangelischer

und katholischer Konfession.

Beteiligte Konfessionen: N = 245

* Kein: N =57
» Katholisch: N = 84
* Evangelisch: N =90
* Freikirchlich: N=2
* Islamisch: N=4
» Judisch: N=3
* Andere: N=3
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Gemal den Einstellungen der Kirchen in der 6ffendn Debatte zur PID wirde man
vermuten, dass diejenigen ohne Konfession der RIDo#fensten, diejenigen, die
katholischer Konfession sind, der PID relativ antehbendsten gegeniber stehen. Als
zentrale abhangige Variable, welche das Mal3 dest&éllaong messen sollte, wurden
bereits die schon oben verwendeten Fragen zurnadigen Haltung und zu den
Anwendungsmaoglichkeiten der PID verwendet.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass es in derunrgefiihrten Uberpriifung keinen
signifikanten Unterschied in der Einstellung zurDPIn Abhangigkeit von der
Konfession gibt. Die 3 Gruppen zeigen keine nenwenten Unterschiede, sowohl in
der Einstellung allgemein, als auch in den Anwergdumglichkeiten. Damit kann die
oben erwahnte Annahme zum angedeuteten Zusammenitahdestatigt werden.
Weiter interessierte die Frage, ob sich die Lehefesz ,Nach der religiosen
Uberzeugung lebénund, ,das Leben an moralischen Werten orientiéranf die
Ansichten zur PID auswirkten. Als Bewertungskriteni der PID bei dieser Frage,
wurden die vorstellbaren gesetzlichen Regelungealahdngige Variable gewahlt.

Man sieht, wenn man die beiden extremsten Moglitekealso,PID verbieten* bzw.
,PID sollte allen offen stehen'vergleicht, dass eine Tendenz dazu besteht, dass d
Experten, die angeben, die Religion wiirde eine @@MRolle im Leben spielen, diese
eher verbieten wirden, als denjenigen, die der Magrsind, die PID sollte jedem offen
stehen (MW1,45/1,82). Diese Beobachtung gilt auchdfe Wertung des Lebenszieles
,Nach der religiosen Uberzeugung lelbeDieses Ziel ist auch denjenigen wichtiger,
welche die PID verbieten wiirden und weniger wiclitig diejenigen die sie allen
zuganglich machen wirden (MW3,0/2,2). Die Ergelmissnd hier jedoch nicht
signifikant. Bei dem Lebenszighach moralischen Werten Leber¢eigt sich diese
Tendenz nicht.

In einem weiteren Punkt soll Gberpruft werden, ah slie Rolle der Religion auf die
Ansicht zum Beginn menschlichen Lebens und deruSés praimplantiven Embryos
auswirkt. Die Ergebnisse zeigen, dass sich in dem wns untersuchten
Aussagemodulen in einigen Punkten ein Hinweis daragibt, dass die Religiositat die
Ansicht vom Beginn menschlichen Lebens beeinfluBsi. den Experten, welche die
Zeugung als Beginn menschlichen Lebens sehen, ast Lebbensziel,,Nach der
religivsen Uberzeugung zu lebeaignifikant wichtiger (MW 2,74) als bei der Gruppe
die die Geburt als Beginn menschlichen Lebens s@ev 1,78, p<0,05)

Bei denjenigen, die die Nidation als Beginn sehginger Mittelwert mit 2,3 ebenfalls

niedriger, jedoch hier nicht signifikant. Bei deragen nach der allgemeinen Rolle der
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Religion und dem Lebenszietigs Leben an moralischen Werten orientiéyéonnten
diese Unterschiede weniger nachgewiesen werden.

Die gleiche Uberpriifung erfolgte ebenfalls in Bezwg die Ansicht des praimplantiven
Embryos. Hier sieht man ein &hnliches Ergebnis. @mjenigen Experten die den
Embryo als,Zellhaufen ohne Schutzanspruck&hen spielt die Religion eine geringere
Rolle im Leben (MW 1,7), als bei denjenigen, di@ dambryo als;Mensch mit vollem
Wirdestatus“bzw. als,menschliches Wesen mit dem Recht auf Lebemtteffend
beschrieben sehen (MW 1,0 bzw. 1,2, p<0,05). Diggéshier auch auf das Lebensziel
,Nach der religidsen Uberzeugung lebenti. Bei denjenigen die dgAellhaufen ohne
Schutzanspruchals zutreffendste Beschreibung ansehen, ist dlesd@snsziel weniger
wichtig (MW 2,0) als bei denjenigen die den Embay®,menschliches Wesen mit dem
Recht auf Lebenansehen (MW 3,3).

Zusammenfassend kann man sagen, dass die Konfeasimhorigkeit die Einstellung
zur PID nicht beeinflusst. Anders sieht es beiRlelte der Religion im Leben aus. Hier
konnen deutliche Zusammenhange und teilweise aigelifisante Ergebnisse gezeigt
werden die durchaus eine ablehnendere Haltung bgemer PID nachweisen, wenn
bei den Experten die Religion im Leben einen hah&tellenwert hat. Ebenso scheint
dieser Sachverhalt auch auf die Beurteilung detu$Stées Embryos und den Zeitpunkt
zum Beginn menschlichen Lebens zuzutreffen. DielWerlegung aus Hypothese 15

kann somit als weitgehend zutreffend betrachtetierer

Aufgrund des engen thematischen ZusammenhangeRelggiositat der Experten und
der Meinung der Experten Uber die offiziellen Steginahmen der christlichen Kirchen
in der oOffentlichen Debatte um die PID, soll beyedin dieser Stelle die Bewertung
dieser Statements einflieRen.

Zunachst wurden alle Experten danach gefragt, ®llisi Stellungnahmen der Kirchen
kennen. Danach wurden sie gebeten, auf einer Skald=finde ich tGberhaupt nicht

angemessen bis 6=finde ich voll und ganz angemedsenffentlich vertretenen

Auffassungen beider christlicher Kirchen zu beletei
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Tabelle 48: Ansichten der Experten zu den Stellungthmen der Kirchen

Stellungnahme
katholische Kirche

Angemessenheit
Stellungnahme

Stellungnahme
evangelische Kirche

Angemessenheit
Stellungnahme

bekannt der kath. Kirche bekannt evangelischen
MW/SA Kirche
MW/SA
Humangenetiker 75,8 2,1/1,5 55,6 2,6/1,4
Repromed. 72,2 2,0/1,4 55,2 2,5/1,4

Angaben in %

Wie Tabelle 48 zunachst zeigt, sind die Stellungmexihder beiden christlichen Kirchen
insgesamt bekannter als die Stellungnahmen denaigEachgesellschaften, (vgl. Tab.
49) was auf die Prominenz der offiziellen kirchkch Auffassungen in der

Expertendebatte hinweist. Die katholische Auffagsmar PID ist insgesamt bekannter
als die evangelische Stellungnahme. In beiden Grupyerden die Stellungnahmen mit
Mittelwerten zwischen 2,0 und 2,6 eher als unangsemklassifiziert. Die Haltung der
evangelischen Kirche wird etwas angemessener lileudks die Haltung der

katholischen Kirche.

Hypothese 16:Beide Expertengruppen vertreten die Ansichten it€ellegenschaft
und stimmen den offiziellen Stellungnahmen der §esblischaften zu. Zusatzlich
empfinden die beiden Expertengruppen die allgemgéeselischaftliche Debatte tber
PID, eher als tberzogen und der Relevanz des Theitiatsangemessen.

Gegen Ende der Befragung wurden die Experten gebdie Stellungnahmen ihrer
eigenen Fachgesellschaften zu beurteil®&fon der Deutschen Gesellschaft flr
Humangenetik und dem Berufsverband Medizinische efien sowie den
gynékologischen Fachgesellschaften lagen zum Zditpiler Befragung veroffentlichte
Positionspapiere vor. Die jeweiligen Gruppen wurdemachst danach gefragt, ob
ihnen die Stellungnahmen ihres Verbandes bekandt §anach wurden diejenigen,
denen die Stellungnahmen bekannt waren gefragsi®laie in den Stellungnahmen
vertretene Ansicht teilen sowie danach, ob diesdlUsignahmen die Ansicht des
jeweiligen Berufsverbandes reprasentiert.

Tabelle 49 gibt die Antworten der jeweiligen Expadruppe wieder.

Tabelle 49: Beurteilung der offiziellen Stellungnamen der Fachgesellschaften

Stellungnahme bekannt  Auffassung (eher)

selbst geteilt

Ansicht reprasentiert
die Ansicht d. Kollegen

Humangenetiker 55,4 % 86% 86%

Repromed. 46,2% 78% 78%
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Wie die Tabelle 49 verdeutlicht ist die bekannteStellungnahme in der eigenen
Fachgesellschaft die der humangenetischen Berli@nde, die aber auch nur 55% der
Humangenetiker kennen. Diejenigen, die die Stetahgnen kennen, fiihlen sich durch
die offiziellen Stellungnahmen ihrer Fachgesellécbher reprasentiert und gehen auch
davon aus, dass die Mehrheit ihrer Kollegen undlegotnen die Ansicht der

Stellungnahme teilt.

Abschlie3end wurde von den Experten in drei Statésndie gesamte Debatte um die
PID in Deutschland bewertet. Tabelle 50 gibt didfagsungen wieder. Alle Statements
wurden mittels Likertskalierungen vdmtrifft Gberhaupt nicht zu bis - 6=trifft voll und
ganz zu,bewertet, fir die Darstellung wurden die Angabe&hatomisiert. (1-3 trifft
eher nicht zu, 4-6=trifft eher zu). Die drei zu l@ztenden Statements lauteten wie folgt:

> Uber die Debatte bin ich gut informiert

» Der Stellenwert der Diskussion um die PID entspriabér realen gesellschaftlichen
Relevanz des Themas.

» Die Art, wie die Debatte um die PID geftihrt wirdp@inde ich als angemessen

Tabelle 50: Bewertung der gesamten Debatte um did [

Gute Kenntnis der | Stellenwert der Art der Debatte
Debatte Debatte entspricht ist angemessen
realer Relevanz
Humangenetiker gesamt 77,8 26,5 26,0
Repromed gesamt 63,7 25,7 17,9

Zustimmung in %

Zunachst zeigt Tabelle 50 wiederum die unterscluledl Kenntnis des

Diskussionsstandes in den Expertengruppen. Humatigen liegen hier an erster
Stelle. Hinsichtlich der Art und des gesamten Stwellerts der Debatte sind sich fast alle
Professionen einig, dass der Stellenwert der Plbale eher nicht der realen
gesellschaftlichen Relevanz entspricht. Die Art d@ebatte wird als eher nicht
angemessen empfunden. Die Voruberlegung in HypetHés kann insgesamt als

zutreffend bezeichnet werden.
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4 Diskussion

4.1  Diskussion der Fehlermdglichkeiten

Wie in Abschnitt 2.2.3ereits beschrieben, ist erneut die Ziehung dethftobe zu
erwahnen. Aufgrund der nicht zur Verfigung stehenBenzeladressen der Experten
musste die Stichprobe nach den Adressenlisten dehdgeésellschaften ausgewahlt
werden. Im Falle der Gynakologen und Reprodukticedimner waren dies die
Adressen von Kliniken und Praxen sowie des DeutsdWé&-Registers, was fir diese
Gruppe die Ziehung einer Klumpenstichprobe bedeutddie Institute wurden
antelefoniert und um die Anzahl der dort arbeitend&lleginnen und Kollegen
gebeten und dementsprechend die Fragebdgen versargitzlich ist auch auf die
Rucklaufquote der Befragung hinzuweisen. Sie betmng der Gruppe der
Reproduktionsmediziner 33,2% und in der Gruppe Hemangenetiker 54,2%.
Aufgrund dieser Gegebenheiten ist die Gite der Ggesamtheit und somit die
Reprasentativitdt als durchschnittlich valide zuurbslen. Die Ergebnisse der
statistischen Testmethoden zur Beurteilung der Ggasamtheit konnen daher nur eine
mittlere Annaherung wiedergeben.

Die im Fragebogen ebenfalls zur Variablenmessungidhaerwendete Ordinalskala
schrankt die Genauigkeit darliber hinaus ein, da sie Abstdnde zwischen den
einzelnen Werten nicht quantifizieren lassen. Dmsjedoch in psychometrischen
Studien haufig der Fall. Durch die multiplen Austueigen der primar deskriptiven
Analyse steigt die Wahrscheinlichkeit, bei einerdclken Stichprobe signifikante
Ergebnisse zu erhalten, wieder an.

Eine weitere Einschrankung der Genauigkeit der ktdntshung ist die Tatsache, dass
besonders bei der Gruppe der ReproduktionsmedizurevergroRerung der Stichprobe
auch Gynakologen mit einbezogen wurden. Die Reptimhsmedizin ist eine
Spezialisierung im Bereich der Gynéakologie. Weiggrgenerell die Gynakologie ein
Fach mit einem breit gefadcherten Themenkomplexas®dn der Stichprobe nicht
ausschlieBlich Experten mit der Fachbezeichnung rdgieftionsmedizin befragt
wurden. Es wurde nur in einigen Fragen eine Auswngrtmit einer genaueren
Aufschlisselung der Fachrichtung vorgenommen.

Mit Vorsicht sollten ebenfalls signifikante Ergebse betrachtet werden, besonders bei
der Frage nach der Einstellung zur PID in Abhangigkur eigenen Betroffenheit,

sowie zum Kontakt zu Menschen mit Behinderung. &seg nur wenige Experten an,
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entsprechend betroffen zu sein, oder sehr viel &drdu Menschen mit Behinderung zu
haben, so dass es durch die geringe Fallzahl zer gjeringeren Aussagekraft der
Ergebnisse gekommen sein kdnnte.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass die Interpretati der einzelnen
Hypotheseniberprifungen und die Signifikanz einigegebnisse im Licht des oben
gesagten gesehen werden muss und diese somit gendieauf einen bestimmten

Trend der Grundgesamtheit hinweisen.

4.2  Diskussion der eigenen Ergebnisse

Zunéchst soll erneut auf die offentliche Debattegegangen werden. Diese begann
verstarkt zuzunehmen, als die Bundesarztekammer Jahre 2000 einen
Diskussionsentwurf zu einer mdoglichen Regelung d@iD in Deutschland
verotffentlichte. Diesem folgten eine Vielzahl voreliingnahmen verschiedenster
Institutionen und weitere Entwirfe sowie Analysenmz wissenschaftlichen und
ethischen Stand der PID. Ruhiger wurde es 2002/20@@&hdem die Enquete-
Kommission fur ,Recht und Ethik der modernen Maeudlizides 14. Deutschen
Bundestages dazu angehalten wurde, durch eine senids Beleuchtung dieses
Themas ein offizielles Statement des damaligenaReahts abzugeben. Die Mehrheit
der Kommission empfahl damals ein Beibehalten degbdtes der PID. Dies war
Kontrovers zu beurteilen, da die Stellungnahme Matonalen Ethikrates 2003 eine
eingeschrankte Zulassung der PID empfahl. In didsm@den umfassenden Berichten,
die in Abschnitt 1.7 ausfihrlicher erlautert wurdéinossen nahezu alle Uberlegungen
und Argumente fur und gegen die Praimplantatiorggahatik ein.

Diese beiden Veroffentlichungen sollen hier alsréion und stellvertretend flr das
Wesentliche aus der gefuhrten Debatte um die Plngieren.

Kurz vor der Fertigstellung dieser Arbeit, kam esrath ein Urteil des
Bundesgerichtshofes im Sommer 2010 zu einer Andedar rechtlichen Situation in
Deutschland, sodass die PID nicht langer durchedabG verboten ist. Das EschG galt
bis zu diesem Zeitpunkt nach Auffassung der Melrhisi Verbotsgrundlage der PID.
Allerdings hat sich durch die neue Tatsache- didahgtiltigkeit des PID-Verbotes- auf
der Ebene der Argumente gegen und fir die PID munigvgeandert.

Vorwiegend wurde diese Debatte sehr emotional usdtellvertreterdebatte weniger
Mitglieder bestimmter Fachgesellschaften auf hdahpblitischer Ebene gefuhrt. Die

Auffassung dieser meist ,hochrangigen® Stellvedret kann nicht als
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Entscheidungsgrundlage allein dienen. Was im ditdmn Diskurs nur wenig beachtet
wurde, waren die Ansichten von Betroffenen und d=vilkerung sowie ein

reprasentatives Meinungsbild und die Expertisen veesentlich Dbeteiligten

Expertengruppen, besonders der in der Praxis tatigemangenetiker und den
Reproduktionsmedizinern/Gynéakologen in Deutschland.

Im Rahmen dieser Arbeit wurden in Deutschland eatgnsolche umfangreichen
Ergebnisse erarbeitet und verdoffentlicht (40, 42). 0 kdnnen diese Ergebnisse zu
einer weiteren Verbesserung, Objektivierung und ereinkontextsensitiven

Herangehensweise einer moglichen erneut anstehddigknssion um eine Zulassung

oder ein Verbot der Praimplantationsdiagnostikrbgen.

Generelle Auffassung der Experten zur PID unter bEasehung der offiziellen

Stellungnahmen der Fachgesellschaften

Ein zentrales Ergebnis dieser Arbeit ist die Erkeisn dass die beiden untersuchten
Expertengruppen der Praimplantationsdiagnostik waieh der Prénataldiagnostik
aul3erordentlich positiv gegeniiberstehen. FastEatlgerten beider Gruppen wirden
eine Legalisierung in Deutschland begruf3en (vgh. 22, 33) und haben zum Zeitpunkt
der Befragung mit einer Einfihrung der PID in ddithsten zwei Jahren gerechnet
(vgl. Tab. 24) Eine positive Einstellung der Gruppen wurde im félat erwartet,

jedoch nicht in diesem Umfang. Die offiziellen 3iegnahmen der beiden
Fachgesellschaften deuteten ebenfalls auf eindiyd$tinstellung zur Zulassung der
PID hin und lieBen ebenfalls das zentrale Ergebdilsser Expertenbefragung
wahrscheinlich erscheinen. Ausschlaggebend fiir dastrale Ergebnis dieser
Expertenbefragung ist sicherlich die allgemeinaufiehe Nahe zu den Techniken PID
und PND sowie zu den betroffenen Patientinnen undardh. In einer

Subgruppenanalyse konnte gezeigt werden, dass eiaflibh enger Kontakt zu

reproduktionsmedizinischen Techniken sogar innérklalr Expertengruppen mit einer
deutlich positiveren Haltung gegeniber der PID eigbht (vgl. Tab. 46, 47). Die

Experten erwarten zudem durch eine Einfuhrung dé& @&ne Verbesserung der
Forschungsmadglichkeiten im Bereich der Reproduktioedizin. Fast 90% der
Reproduktionsmediziner und ca. 60% der Humangesetidiehen von positiven

Auswirkungen einer Legalisierung der PID auf diggebung in Deutschland aus (vgl.
Tab. 31). Fast die Hélfte der befragten Expertdnins Rahmen der beruflichen

Tatigkeit auch mit Forschung beschaftigt. Diesesnkgedoch aufgrund der weiteren
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Ergebnisse dieser Arbeit nicht so interpretiertdeer, dass die positive Einstellung zur
PID und PND allein aus der wissenschatftlichen uerdiftichen Motivation herrihrte.
Durchweg liberaler in Bezug auf fast alle Anwendamg@glichkeiten der PID ist im
Allgemeinen die Gruppe der Reproduktionsmedizined Gynéakologen. Verglichen
mit den Humangenetikern sehen diese z.B. den g@retend umstrittenen Einsatz der
PID bei der IVF positiver. Ein Viertel der Befragt®eproduktionsmediziner wirden
die PID hierfur legalisieren (Humangenetiker 8,98460,05) (vgl. Tab. 23, 33). Diese
Beobachtungen decken sich mit der Stellungnahmeref@moduktionsmedizinischen
Fachgesellschaft. In dieser Stellungnahme, heiRt,Es sollten dartber hinaus
Optionen offen gehalten werden, die sich aufgrumernationaler Erfahrungen fur
andere gewichtige Problemstellungen ableiten lass@&mnten (z.B. PGD beim
chromosomal bedingten habituellen Abort mit beiuldireller Chromosomen-
Aberration)” (16). In der Stellungnahme der Gesellschaft fur Eogenetik heildt es in
Bezug auf PID-AneuploidiescreeningPID darf nicht im Sinne einer allgemeinen
Screeninguntersuchung bei  reproduktionsmedizinischimdikation der IVF
routinemanig durchgefiihrt werden(36). Hier distanzierte sich die Fachgesellschaft
der Humangenetiker ganz eindeutig von dieser Anwegsimdglichkeit der PID. In
unserer Untersuchung wird zwar eine sicherlich stwatische, aber immer noch
positive Haltung der Humangenetiker beziglich dd®-Aneuploidiescreenings
deutlich, eine klare Ablehnung, wie in der offilggl Stellungnahme der
Fachgesellschaft, kann nicht gesehen werden (adjl. 23, 25).

Die inhaltliche Fragwirdigkeit dieser Indikation mde bereits in Abschnitt 1.5.1
beschrieben. Hier wurde erlautert, dass die alduedtenlage daftr spricht, dass eine
Durchfuihrung von PID im Rahmen der Routine-IVFalgemeines Screening, z.B. bei
alteren Patientinnen, eher zu einer Verschlechteruher Ergebnisse bzw.
Schwangerschaftsraten fihrt (11). Zum Zeitpunkt #epertenbefragung war die
Datenlage zu dieser Thematik nicht so eindeutig uhel PID als mdglicher
Routineeinsatz bei der IVF umstritten diskutiertie DThematik um das PID-
Aneuploidiescreening verdeutlicht die Differenzener d beiden offiziellen
Stellungnahmen der Expertengruppen in dieser Uitbtsrg anschaulich.

Die positive Auffassung bezlglich des PID-Aneupiesdreenings ist zudem Inhalt des
die PID befiurwortenden Mehrheitsvotums des Natiemdtthikrates. Diese Tatsache
dokumentiert, dass positive Ansichten zu dieserlitiégn Anwendung und gemeinhin
uber die PID, nicht nur aus wissenschaftlicher Sictd medizinischem Interesse durch

entsprechende Expertengruppen entstehen konntedersoebenso aus dem Ermessen
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ethischer Experten. Diese beziehen offensichtlicihtnnur die starre Gliltigkeit von
ethisch-philosophischen Theorien und Prinzipien imitlie Entscheidungsfindung ein,
sondern versuchen auch einer Integration von sari@egebenheiten und Akteuren, im
Sinne ,kontextsensitiver Ethik“, gerecht zu werden.

Im Umkehrschluss konnte die hier vorgelegte Arbe#igen, dass medizinische
Experten ebenfalls nicht nur einzig und alleinwissenschaftliches und medizinisches
Interesse in ihre Entscheidungsfindung einbezielsemdern dass vernunftethische
Prinzipien und die Situation bestimmter Akteure eeimal3gebliche Rolle bei der
Bewertung der PID und PND gespielt haben (vgl. Ba)).

Bei der Frage fur wen die PID zugelassen werdettesdhalten sich die beiden
Fachgesellschaften in den ohnehin knappen Stelalngan eher allgemein und
konkretisieren keine Indikationen. Nach Ansicht #eiden Fachgesellschaften sollte
die PID bei einem genetischen Risiko fur schweremetg kindliche Erkrankungen oder
Entwicklungsstérungen zugelassen werdenBezug auf die allgemeine Anwendung,
sind die beiden Expertengruppen etwas liberaledigloffiziellen Stellungnahmen der
Fachgesellschaften. Diese sprechen fast aussdtiiellon ,schwerwiegenden®
Erkrankungen. Die Anwendung der PID explizit beshwerwiegenden* Erkrankungen
(im Sinne der offiziellen Stellungnahme) beflrwortie Halfte der Humangenetiker
und nur ein Viertel der befragten Reproduktionsmieer. Diese Tendenz der
liberaleren Einstellung der Reproduktionsmedizimerd bei der Frage, ob man eine
PID bei spatmanifestierenden Erkrankungen oder HUA-Typisierung anwenden
sollte, ebenso deutlich, wie bei der Frage, wer RliB in Anspruch nehmen solle.
Uberraschend- und so nicht erwartet- ist die Thisacdass knapp 16% der
Reproduktionsmediziner der Meinung sind, dass diz &len offenstehen kdnne, die
sie in Anspruch nehmen mochten (vgl. Tab. 33). ®m®wsar relativ geringe Zahl lasst
jedoch aufhorchen und unterstitzt die Argumentagegen eine Zulassung der PID
dadurch, dass zumindest einige Experten eine bfeissveitung der PID Indikationen
maoglicherweise nicht als negativ betrachten.

Im Expertendiskurs sind, wie die Analyse weiter greidie Stellungnahmen
insbesondere der katholischen aber auch der evscigmh Kirche bekannter als die
Stellungnahmen der eigenen Fachgesellschafteneridign, denen sie bekannt sind,
glauben, die Auffassung der meisten Kollegen ztretm (vgl. Tab. 48, 49) und fuhlen
sich ebenfalls durch die Stellungnahme vertretemsgésamt werden die

Fachgesellschaften durch die Gesamtheit der ihngelhorigen Experten auf beiden
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Seiten im groben Rahmen unterstitzt, jedoch sirel Ekperten im Allgemeinen
deutlich liberaler als es die Stellungnahmen veemigssen wirden.

Wie bereits weiter oben erwdhnt sollen hier besmndée Argumente der Enquete-
Kommission sowie die des Nationalen EthikratesEadgaktion und stellvertretend fir
die offentliche Debatte um die PID als Diskussieitidden dienen und mit den
Ansichten der Experten verglichen werden. Grundisbtzst die Empfehlung der
Enquete-Kommission eine Beibehaltung des Verbows RID, die des Nationalen
Ethikrates ist eine eingeschrankte Zulassung. efehlung der Enquete-Kommission
divergiert durch eine Verbotsempfehlung von dermdag beider Expertengruppen auf
breiter Basis.

Grundsatzlich schien bereits zum Zeitpunkt der &ging die Rechtslage um die PID,
nicht eindeutig zu sein, da Empfehlungen in nakatan Stellungnahmen zur PID eine
maogliche Gesetzesdnderung in Form eines Fortpflegsruedizingesetz und/oder
Konkretisierung im bestehenden Embryonenschutzgésethhalteten. Auf das Problem
der unkonkreten gesetzlichen Formulierung auf Bdsis 20 Jahre alten EschG stiel3
man haufiger auch an anderer Stelle. Die Rechtslagde immer wieder von einzelnen
Experten in Frage gestellt und zum Teil provokamtdrfragt (45). Klarheit brachte
tatséchlich erst das Urteil des BundesgerichtshimbleSommer 2010 zum rechtlichen
Status der PID (8). Ob der Mediziner, der zu R&bBx durchgeftihrt hatte, bewusst den
juristischen Weg bestritt, um endlich Klarheit iardechtlichen Situation um die PID
zu schaffen, bleibt unklar.

Eine reprasentative Meinung der Experten zur Readffisssung des EschG wurde in
dieser Arbeit nicht explizit erfragt. Es wurde jeianach einer praferierten gesetzlichen
Lésung zum damals aktuellen EschG gefragt. Alsepigtte gesetzliche Regelung der
PID in Deutschland halten die meisten Experten @inaloge Regelung zum § 218
StGB, gebunden an eine verpflichtende Beratungafigemessen, und Uberlassen so
die Entscheidungskompetenz den Paaren (vgl. Tgb.Fédner war deutlich zu sehen,
dass die meisten Experten einen Wertungswiderspruich der aktuellen
Abtreibungspraxis nach 8 218 StGB, mit der mdgich&btung eines weit
fortgeschrittenen Fetus und dem Schutz des pramiypéan Embryos bei der PID sahen,
was eine Unangemessenheit der damals aktuellenzbiglsen Regelungen ebenfalls
unterstrichen hat (vgl. Tab. 26).
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Der Status des menschlichen Embryos und des Begnaeschlichen Lebens

Bei der Diskussion um die PID und die PND ist dimge nach dem Beginn
menschlichen Lebens, dem ,Wirdestatus® des membeni Embryos und deren
genaue Definitionen eine der am haufigsten gestelttd eine am wenigsten klar zu
beantwortende Frage. Dieses hangt wahrscheinlich damit zusammen, dass wir erst
durch die moderne Wissenschaft und neue medizimid@chniken in der Lage sind
solche Fragen stellen zu kénnekirp, menschheitsgeschichtlich neues Phanomen, das
menschenrechtssystematisch mit einbezogen werdes, rstellt die Daseinsform
menschlicher Embryonen aufR3erhalb des menschlicligpeks dar.” (Schlussbericht
der Enquete-Kommission Recht und Ethik der modeMedizin, S 123, 15).

Nach der deutschen Gesetzgebung beginnt das Memnschi der Verschmelzung der
Keimzellkerne. Ab diesem Zeitpunkt wirde somit dasindgesetz gelten: Artikel 1
GG, Die Wirde des Menschen ist unantastbar” untitehr2 GG, 'Recht auf Leben'.
Diese Zusammenh&nge sind zentrale Argumentati@mggrder Enquete-Kommission
und des die PID ablehnenden Minderheitsvotums degmalen Ethikrates, welches
sich in weiten Teilen dem Mehrheitsvotum der Engt€dmmission anschliel3t.

Bei der PID, wie auch bei der verbrauchenden Emimgéorschung, werden unter
Umstanden Embryonen, die eine genetisch ungewlms#unstellation haben,
verworfen und damit getotet. Die Uberlegung isgsddieses bei der PID bereits auf die
Entnahme einer einzelnen fir “totipotent” angenoneneZelle zutreffen kdnntgAls
Embryo im Sinne dieses Gesetzes gilt bereits dfeudbgete, entwicklungsfahige
menschliche Eizelle vom Zeitpunkt der Kernverschumgl an, ferner jede einem
Embryo entnommene totipotente Zelle, die sich béiegen der daflr erforderlichen
weiteren Voraussetzungen zu teilen und zu einemidodm zu entwickeln vermag*
(EschG, 88, Begriffsbestimmung, (14)).

Ist ein Vernichten dieser Zellen gesetzlich zulgadtigentlich dirfte es zweifach nicht
zuldssig sein. 1. verfahrenstechnisch durch das r§gmbnschutzgesetz, aufgrund
dessen die PID strafrechtlich als verboten galD@.ch den grundrechtlichen Schutz,
so auch die Auslegung des Mehrheitsvotums der Eag(@mmission und des die PID
ablehnenden Minderheitsvotums des Nationalen Edtekr,Dem Embryo und jeder
von ihm abstammenden Zelle steht von Anfang anvolée grundrechtliche Schutz
durch das Vorhandensein von der vollen Menschemsviindl dem Recht auf Leben zu*®
(Schlussbericht der Enquete-Kommission Recht undkEtler modernen Medizin.

S.243, 15).
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Die Einteilung menschlichen Lebens in Entwicklurigdgen oder Zustande, die mehr
oder weniger schutzwirdig sind wird hier nicht geltend erachtet. Nach dieser
Ansicht hatte der Embryo die moralische Qualitaneei Person, was dem
Vorhandensein des vollen grundrechtlichen Schugnésprechen wirde.

Kurz gefasst griindet diese Betrachtungsweise debryos durch die Enquete-
Kommission auf der Erfullung der Kriterien dielentitat (weil wir von Anfang an, als
Embryo, Fetus und als momentane Person, wir se#asin, sind und sicherlich Wiirde
besitzen), derPotenzialitat (der Embryo besitzt das reale Potential sich znerai
Menschen mit vollem Wirdestatus zu entwickeln) Kiodtinuitat(Das Menschsein ist
ein kontinuierlicher Prozess ohne bedeutsame Alhweigen des moralischen Status
der Identitat oder seiner Schutzwurdigkeit. Dalodirdiese Schutzwirdigkeit auch dem
frihesten biologischen Zeitpunkt zugedacht werd&h).

Diese deontologische Betrachtung des Embryos bedaut die PID bezogen, dass hier
auch der ,guten* Konsequenz (gesundes Kind), nesattd aus einer ,verbotenen”
Handlung (Verwerfung von Embryonen), keine mordlesdRelevanz zugesprochen
werden kann, sondern die Handlung bleibt ungeachtet Konsequenzen ,verboten*
(deontologisches Verbot).

Jedoch scheint es unter den gleichen Umstandechwedene Betrachtungsweisen zu
geben, welche von dieser zuvor beschriebenen degrgochen bzw. normativ
essentialistischen Auffassung zu dem Beginn memdar Lebens und dem Status des
Embryos abweichen. Dieses wird bei der Betrachtdeg die PID beflirwortenden
Mehrheitsvotums des Nationalen Ethikrates deutliiese Position geht im Gegensatz
zum oben gesagten von einem sich stufenweise éwlnaen Wirdestatus und damit
von einer veranderlichen rechtlichen Situation Hesbryos aus. Demnach liegen hier
ein kategorialer Unterschied und eine grundsatzhctilere ethische Normsetzung
beziglich des strikten Schutzes geborener Menscimeh einem erst wachsenden
Schutzanspruch des Embryos bei der PID und der ®iMD

Differenzen bestehen auch zwischen dem die B#RirwortendenMinderheitsvotum
der Enquete-Kommission und dem die PH2fUrwortendenMehrheitsvotum des
Nationalen-Ethikrates. Die Mitglieder der Enqueteninission grinden ihr Argument
gegen das grundrechtliche Verbot der PID haupts#chduf den Grundsatz der
Verhéltnismaligkeit. So konnten in ,Ausnahmefélledfe Anspruchsrechte des
Embryos hinter denen z.B. der Mutter oder der BRltenriickgestuft werden. In der
ethischen Normsetzung wird hier trotzdem von eimgcht veranderlichen Wirdestatus

des Embryos ausgegangen. Einer hier weiterhin pterten“ Handlung, (Verwerfung
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von Embryonen), wird durch die ,positive® Konsegmen(Erhaltung der
Anspruchsrechte der Mutter oder der Eltern) eineafisthe Relevanz zugesprochen.
Diese Herangehensweise stellt somit eine Komprdassag dar und entspricht durch
die Einbeziehung einer empirischen Wirklichkeit iBinne einer "Alltagsethik’, in
einigen zentralen Punkten dem Modell der kontextisern ethischen Lésungsfindung
von Krones und Richter (39). Um die umgekehrte kdienung von Krones und
Richter zu benutzen: Es besteht hier eine Kontéistemung des praimplantiven
Embryos. Damit ergibt sich eine flexible Normsetguvei der Beurteilung der PID,
ohne jedoch eine ausschliel3lich konsequenzialsisterangehensweise zu vertreten,
da grundsatzlich Anspruchsrechte ,zuricktretenlesplaber als in vollem Umfang
vorhanden angesehen werden. Beide beflrwortendsitidhen gehen letztendlich
davon aus, dass dem Embryo auch in der frGhestem Rdenschenwirde und
Lebensrecht zukommt, eine PID aber indes damiimese ist.

In dieser Untersuchung konnte gezeigt werden, das8eginn menschlichen Lebens
mehrheitlich von der Gruppe der Humangenetiker desi Zeugung gesehen wurde,
welcher der Definition des EschG entspricht. Die upgpe der
Reproduktionsmediziner/Gynékologen sahen diesen &l spateren Zeitpunkt der
Nidation (vgl. Tab. 27). Ob der Grund hierfur imei mehr faktisch biologischen
Sichtweise liegt, oder ob relationale Griinde ein#eRspielen, ist nicht klar.

Einen weiteren Einfluss auf die Wahl des Zeitpuskiim Beginn menschlichen
Lebens dirfte den Untersuchungen gemafR auch dimidsakt haben. Bei den
Experten welche die Zeugung als Beginn menschlidiedrens sahen, waren religiose
Lebensziele wichtiger als bei denjenigen welche Higlation als den Beginn
menschlichen Lebens gesehen haben. Dieses koneméaltd auf die Ansichten zum
moralischen Status des Embryos zutreffen. Ausgebpromehrheitlich wird hier dem
“frihen Embryo” keine Grundrechtssubjektivitat ohém "Recht auf Leben” und dem
‘vollem Woirdestatus” zugesprochen. Dieser Auffagsusind nur 1% der
Humangenetiker und gut 1,4% der Reproduktionsmeelizi Die meisten
Humangenetiker sahen den Embryo im 8-Zell-Stadilsn jpotentiellen Menschen’,
wohingegen die Reproduktionsmediziner ihn am ha&tdig als Zellhaufen mit
speziellem  Schutzanspruch bezeichneten. Am  wemigstkonnten beide
Expertengruppen den Embryo im 8-Zell-Stadium alenkth mit vollem Wirdestatus”
ansehen (vgl. Tab. 28). Beide Expertengruppen sdaerEmbryo also am haufigsten
im Lichte eines Objektes, dem zwar ein ,speziell&thutzanspruch gebuihrt, der

maoglicherweise auch potentiell ein Mensch sein kénaber nicht unbedingt sein muss.
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Beide Ansichten lassen einen gewissen SpielraumVinationen einer ethischen
Normsetzung zu.

Nur ein kleiner Teil (6%) der Experten hielt gerletke Rolle des Wiuirdestatus des
Embryos als Diskussionspunkt um die PID fur entsldred wichtig. Bei den meisten
Experten spielten vernunftethische Prinzipien (Mbeswirde,
Instrumentalisierungsverbot) und der Wunsch desri&lhach einem gesunden Kind die
wichtigsten Rollen bei der Bewertung der PID (vBhb. 32). Die Beobachtung, dass
die Ansicht der Reproduktionsmediziner Uber deningpiantiven Embryo von
derjenigen der Humangenetiker in dem Sinne abweidhss entsprechend unseren
Ergebnissen der Embryo eher als Zellhaufen gesefren ist auffallig. Eine Antwort
darauf, ob eine durch den Beruf und den taglichemydhg mit Embryonen faktisch
biologische Sicht der Grund ist, oder wiederumtiefale Griinde eine Rolle spielen,

kann diese Untersuchung nicht geben.
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Bewertung der PID vs. PND und Schwangerschaftsatibbru

Bei der Debatte um die PID kommt unweigerlich denlR, wo sich auch medizinische
und ethische ,Laien” die Frage stellen, wie manAlisssonderung von mikroskopisch
kleinen Embryonen bei der PID gesetzlich verbieted gleichzeitig den Abbruch einer
schon bestehenden Spéatschwangerschaft unter bastimvioraussetzungen straffrei
zulassen kann. Nach der moralischen Intuition eisttein Schwangerschaftsabbruch
im 5. Monat, mit der To6tung eines voll entwickelteROtus als etwas
Schwerwiegenderes als einen erst aus wenigen Zadistehenden Embryo nicht in die
Gebarmutter zu implantieren und absterben zu lasB&s Mehrheitsvotum der
Enquete-Kommission und das die PID ablehnende Min@itsvotum des Nationalen-
Ethikrates sehen diesen vermeintlichen Wertungssjatach nicht, zusammengefasst
aus folgendem Grund: Es bestehen grundlegende ddhtede bei der Selektion von
menschlichen Embryonen bei der PID und der Sitodbie einer bereits vorliegenden
Schwangerschaft. Bei bestehender Schwangerscheft die Schutzwirdigkeit des
Embryos in direktem Konflikt mit dem Recht der Frawf kérperliche Unversehrtheit.
Das Beenden der Schwangerschaft gemaR § 218 StGBomit die einzige
Moglichkeit, die diesem Konflikt Rechnung trdgt undteht in keinem
Wertungswiederspruch zum Verbot der PID (15).
Dieser Konflikt entsteht bei der Zeugung von Emineo in-vitro gar nicht erst und
stellt somit eine grundlegend andere Situation d2as die PID befurwortende
Mehrheitsvotum des Nationalen Ethikrates hingegeeht die PID hinsichtlich des
Verfahrens als die ethisch weniger problematiscleehfiik an, als die PND mit
anschlieBendem Schwangerschaftsabbruch an. Diesefism Hinblick auf den oben
erlauterten stufenweisen Rechts- und Wirdeanspde$h Embryos, als auch im
Zusammenhang mit einer moglichen korperlichen walischen Belastung der Mutter.
FUr den Nationalen Ethikrat rechtfertigt sich dI® Bei Paaren mit hohem genetischem
Risiko analog zur medizinischen Indikation zum Sahgerschaftsabbruch nach einer
PND.
In dieser Arbeit wurden bezlglich der Bewertung ddD und PND auch die
Expertengruppen mit der Frage nach einem moglidertungswiderspruch der beiden
Verfahren konfrontiert. Uber 85% der Experten iidba Gruppen (keine Unterschiede)
sehen einen deutlichen Wertungswiderspruch in eingrbot der PID und der
straffreien Durchfiihrung eines Schwangerschaftsaibies im Rahmen des § 218 StGB
(10).

124



Ich interpretiere dieses, wenn man die Experterfagenden Aussagen bewerten lasst
(vgl. auch Tab. 26):

1. ,Es ist paradox, dass der weiterentwickelte EmbiRgdilis in der Gebarmutter
schlechter geschitzt ist als der mehrzellige Embryder Petrischale”

2. ,Es liegt ein Widerspruch darin, dass ein ethiscResblem in der Einfihrung der
PID gesehen wird, welche nur fir wenige hundertrBaa Frage kame, wahrend pro
Jahr circa 200 000 Schwangerschaftsabbriche durfcigewerden*

3 ,Die PID ist fur das betroffene Kind und die beteoi# Mutter in vielen Fallen die
humanere Alternative zu einem Spatabbruch

Beiden Verfahren (PID, PND) stehen die Expertenaetungsgemald sehr positiv
gegeniber. Der gesehene Wertungswiderspruch kaonmalht auf die besonders hohe
Ablehnung gegeniber einem der beiden Verfahrerarriklierden. Eine Erklarung
konnte in einer sehr pragmatisch gepragten "Alédgk” der Experten liegen. Durch
die grof3e Erfahrung im Umgang mit Patienten, digametischen Erkrankungen leiden
und durch die Erfahrung mit Patientinnen die bereinen oder sogar mehrere
Schwangerschaftsabbriiche hinter sich haben (vgh. T&), scheint die ethische
Bewertung der PID und der PND durch die Expertanksbeeinflusst zu werden. Die
Expertenerfahrungen mit den ,leibhaftigen Schidtksader Patienten, lassen hier den
dokumentierten Wertungswiderspruch besonders valascheinen. Gleichzeitig
veranschaulicht aber auch die relativ hohe Zustimgniga.63%) zu der Aussagddg
bei der PID keine Schwangerschaft vorliegt, sondaufi Wunsch der Eltern erst
herbeigefihrt werden soll, ist diese Situation tkch und moralisch nicht mit dem
Konfliktfall in der Schwangerschaft zu vergleichedie Ambivalenz der Experten und
zeigt die Schwierigkeit der Fragestellung an, deseliAussage wiederum dem oben
gezeigten Wertungswiderspruch widersprechen wikdee Erklarung fir die sich
scheinbar widersprechenden Bewertungen kénnte dass die Experten eine jeweils
getrennte Bewertung, einerseits der ,nackten* Agesdan Kontext der Erfahrung mit
Betroffenen vorgenommen haben und andererseitsicidrdiaben den Gesamtkonflikt
unter Einbeziehung aller bewertbaren Variablen i@a&mbryo/Fetus, Moral, Recht,
Normen) zu beurteilen. Meiner Ansicht nach ergibh saber damit nicht zwangslaufig
ein daraus resultierender Widerspruch der Aussagen.
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Die Zustimmung zur Zulassung der PND und PID finsgbiedene Erkrankungen und
Indikationen spiegelt die positive Haltung gegemibeiden Verfahren wider. Aber
insgesamt sehen alle Experten die PID als ethisafaliach weniger bedenklich an als
die PND mit anschlieBendem Schwangerschaftsabbruch.

Es halten fast alle befragten Experten eine PICd#t alle Indikationen, vor allem bei
.leichteren* Erkrankungen fur gerechtfertigter alsen Schwangerschaftsabbruch nach
PND (vgl. Tab. 39). Wie erklart sich dann aus dezxoldachteten Wertungswiderspruch
eines Verbots der PID bei Erlaubnis der PND undatieFakten eigentlich die generell
positive Haltung der Experten zur PND?

Die PND ist in erster Linie ein in der Durchfiihrungativ einfaches diagnostisches
Verfahren und bedeutet nicht (gleichzeitig die Déilbhung eines
Schwangerschaftsabbruches. 2002 wurden in  Deutsthlaund 130.000
Schwangerschaftsabbriiche statistisch erfasst, dagdolgten nur 2,5% aus
medizinischen Grinden nach PND (17). In der Tatsymsan hier die PND und die
PND mit anschlieendem Schwangerschaftsabbruatreiifziert betrachten.

FUr den Schwangerschaftsabbruch galt bis 1995Iddkationsregelung®, wonach ein
Schwangerschaftsabbruch bei dem Vorliegen eineriopéigen Indikation (z.B.
embryopathische Indikation, soziale Indikation) uméch einer verpflichtenden
Beratung nicht bestraft wurde. Grundsatzlich ist chau heute ein
Schwangerschaftsabbruch in Deutschland unter begém Bedingungen straffrei,
jedoch nicht erlaubt. Dieses trifft auch auf Sphtdbhe nach der 12 SSW zu. Hierbei
ist aber nicht die Erkrankung des Feten, sondetainaldie Bewertung einer
korperlichen oder seelischen Notlage der Schwanganescheidend.

Trotz dieser Tatsachen wurden die Experten in ddiegenden Untersuchung gefragt
inwieweit sie die Schwere einer bestimmten Erkramgkieinschatzen und sie als
maogliche Indikation fur PID oder PND mit Schwangdraftsabbruch ansehen wirden.
Hier wurde bewusst aul3er acht gelassen, dass tlideArErkrankung des Feten dem
Gesetze nach nicht die Indikation fur den Schwasdeftsabbruch nach PND darstellt.
In erster Linie ging es um die ethisch-moralischewBrtung beider Verfahren bei
verschiedenen Erkrankungen und um den Versuch zuteamn inwieweit eine
Erkrankung als schwerwiegend oder eher leicht atgaswurde (vgl. Tab. 39). Ist es
z.B. auch maoglich, eine Erkrankung, die nicht miteen frihen Tod in den ersten
Monaten oder Jahren nach der Geburt einhergehtselsver” anzusehen. Ist es aus
ethischen und moralischen Gesichtspunkten zu Ieisteeine prazise

Indikationsbeschrankung anzufihren und wer solscti@iden ob eine Erkrankung
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schwer oder weniger schwer einzustufen ist? - sb die Argumentation der Enquete-
Kommission und des ablehnenden Minderheitsvotums Mationalen Ethikrates:
»Insbesondere besteht zu der Frage, was konkretrusiner ,schwerwiegenden*
Erkrankung zu verstehen ist, selbst unter Humargema keine Einigkeit*
(Schlussbericht der Enquete-Kommission Recht uhikEter modernen Medizin, S.87,
15).

Besteht bei den in der vorliegenden Arbeit befragteedizinischen Expertengruppen
Einigkeit? So wurde beispielsweise von den Expemen spinale Muskelatrophie
(Werdnig Hoffmann) als sehr schwer eingeschatasealiErkrankung geht haufig mit
dem Tod im 1. Lebensjahr einher. Aber auch die Mig@mdose, und das Down-
Syndrom wurden von den Experten als schwere Erkirzgén eingeschatzt und héaufig
als Indikation fur PID und PND gewahlt. Beide Edi#n sind jedoch auch dadurch
gekennzeichnet, dass sie eine relativ lange bisnaler Lebenserwartung (Down-
Syndrom) aufweisen und immer besser behandelbar @fukoviszidose). Es sind
damit keine Erkrankungen, die klar den Kriterierr gechwersten® Erkrankung mit
frihem Tod und der schwersten geistigen Retardieemisprechen. Ebenfalls wurde
die Chorea Huntington als schwerwiegende Erkranlaingeschatzt. Diese Erkrankung
gehoért zu den spatmanifestierenden Erkrankungen wedBuft erst in der 2.
Lebenshélfte tddlich, geht aber vorher mit einernmaden Entwicklung einher.
Erkrankungen die mit leichten korperlichen Stigmataber mit normaler
Lebenserwartung einhergehen (z.B. Turner, KlinefeRyndrom) werden als leicht bis
mittelschwer eingestuft (vgl. Tab. 38). Die Reprkitbnsmediziner schétzen die
meisten Erkrankungen etwas schwerer ein als die adgenetiker. Dieses konnte
dadurch erklart werde, dass die Humangenetikeriggiumit den direkt durch diese
Erkrankung Betroffenen in Kontakt treten und sicidarch die Einschatzung zur
Schwere der Erkrankung verandert, wohingegen fig BRieproduktionsmediziner
vielleicht in erster Linie die Erkrankung und nictite Person im Vordergrund der
Bewertung steht. Unseren Untersuchungen zur Folegiebt unter den Experten
durchaus eine Einigkeit bezliglich der Schwere Veesiener Erkrankungen, jedoch
folgt die Bewertung nicht unbedingt nur objektivénterien wie dem frihen Tod oder
schwerster geistiger Retardierung, wie es die Balspder Mukoviszidose und des
Down-Syndroms zeigen. Ob sich nun aber aus soléhkenntnissen ein praktischer
Gewinn zur Lésung des Problems, fir wen nun einghilie wie die PID zugelassen

werden sollte, ergibt, ist eher fraglich.
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Folgenabschatzung und Ausweitungstendenzen

In der offentlichen Debatte sind die nur schwer uslshatzenden Folgen und eine
unkontrollierte Ausweitung der Indikationen flr P#n gewichtiges Argument gegen
die Einfuhrung der PID - so auch in den die PIDehbenden Voten der Enquete-
Kommission und des Nationalen Ethikrates.

Beispielsweise konnte hier die ,Regelung” der PiDden USA, bzw. der dortige
Verzicht auf eine staatliche Regulierungsstelle der Reproduktionsmedizin, als
.negatives” Beispiel einer sehr unkontrolliertenwiandung der PID angefihrt werden.
In den USA bestehen keine festgeschriebenen profedlen Regeln zur PID
Durchfuhrung, die Indikationen zur Durchfiihrung &D werden von den Paaren und
den die PID anbietenden Zentren gestellt. Die Nugzder Reproduktionsmedizin wird
weitgehend als Privatsache angesehen, sodassgedgliche Einfluss wegfallt, aber
ebenfalls jegliche Regulierungsmoglichkeit einesciRestaates verloren geht (66).
Unter diesen Umstanden ist die Moglichkeit des bligaches sehr wahrscheinlich und
dessen Folgenabschatzung schwierig. Ein solchespiBeiunterstitzt hier klar die
Argumentationen der ablehnenden Voten der Enquetarkission und des Nationalen
Ethikrates.

Die Gegenargumentation des PID befirwortenden Mgtstrotums des Nationalen
Ethikrates weist darauf hin, dass in einem rechddtithen System eine klare und
kontrollierte Gesetzeslage und eine vertrauensvollgualitativ. hochwertige
Anwendungspraxis ein geeignetes Mittel gegen ddard®eten Missbrauch und fur
eine verantwortungsvolle Entscheidung tber diediér PID zulédssigen Indikationen
sei:, Zudem verlierteine sachlich richtige Regelung nicht dadurch ikesgitimation,
dass ein Missbrauch nicht véllig ausgeschlossendererkann® (Nationaler Ethikrat
(2003): Stellungnahme Genetische Diagnostik vor wéatirend der Schwangerschatft,
9.5 S. 143. (54)).

Eine Technologie kann jedoch ethisch und moraligcht bewertet werden, ohne deren
Folgen mdglichst genau abzuschétzen. Daher wurdgeiirhier vorliegenden Arbeit,
zum einen eine differenzierte Folgenabschatzunghddie Experten vorgenommen,
zum anderen wurden mogliche in Zukunft entsteheritdgen als wichtige
Bewertungsaspekte der PID mit in die Einschatzwigemommen.

Beide Expertengruppen sehen mehrheitlich keine abgyar positive Folgen im
Hinblick auf gesellschaftliche Praktiken und Werstellungen durch die Einfihrung

der PID in Deutschland (vgl. Tab. 31).
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Wie die Bewertung beider Expertengruppen zu moéghcimdikationen der PID gezeigt
hat, ist es unwahrscheinlich anzunehmen, dass tie df die wenigen Falle
~Schwerer* Erbkrankheiten begrenzt bleiben wirdmdern sehr wahrscheinlich tber
kurz oder lang auch fir leichtere Erkrankungen urdrmehrt fir das
Aneuploidiescreening bei der IVF eingesetzt werdénde. Eine analoge Regelung zu
8§ 218 StGB mit einer verpflichtenden Beratung, velrdbenfalls eine prazise
Indikationsprufung erschweren (vgl. Tab. 25, 33, 34

Die Anwendungsindikation der PID zum Aneuploidiessring bei der IVF nimmt eine
besondere Stellung ein. Es gilt derzeit als relasicher, dass die PID als
Routineanwendung bei der IVF, bei habituellen Aborbder alteren Patientinnen eher
zu einer Verschlechterung der Ergebnisse fuhrt, (th)zdem stellten diese Falle bei
der Zahl der im Ausland durchgefuhrten PID-Zykleneeder haufigsten Indikationen
dar (25). Dieses kann so sein, weil die wissendlattad Validierung bei der relativ
geringen Anwendung von PID nicht stichhaltig gemtgund/oder weil die Ergebnisse
zum Zeitpunkt der Datenerhebung (25) noch nichtg&schritten genug waren.
Gleichzeitig liegt jedoch der Verdacht nahe, dagsdimser Indikation und die dadurch
wohlmdglich stark steigende Zahl der Untersuchungen enormes okonomisches
Potential in Aussicht gestellt wird. Hier solltetieadings ebenfalls professionelle
Leitinien und eine sorgféaltige Indikationspriufungyie sie auch bei anderen
medizinischen Verfahren bestehen, geeignete Msgal um einen, durch erhebliches
O0konomisches Interesse, aufkommenden Missbrauclurgerbinden. Die von uns
untersuchten Expertengruppen wurden besonders stritemen und viel diskutierten
PID - Indikationen befragt.

Als extrem bedenklich bewerteten die Experten inkder vorliegenden Untersuchung
die Auswahl des Geschlechtes ohne medizinisch&dtidn (Sex Selection) und die
Auswahl von erwiinschten Eigenschaften (Designenb@lgy. Tab. 25).

Hier ist anzumerken, dass meiner Meinung nach di2, Rngewendet zur HLA-
Typisierung, bereits ein Schritt in Richtung ,Deségbaby” darstellt, da die Zeugung
unter der Auswahl bestimmter Eigenschaften erfolgh dem Falle HLA-
Kompatibilitat). Selbstverstandlich soll mit diedéberlegung die eigentliche Intention
der Eltern, ndmlich ein zweites nicht von der Edoldheit betroffenes Kind nach PID
zu bekommen, nicht in Frage gestellt werden. Daebimeine PID aufgrund einer
Erberkrankung durchgefuhrt wird, muss es nicht zys&iufig verwerflich sein die
HLA-Eigenschaften an das moglicherweise betroff@mschwisterkind anzupassen,

welches dann z.B. das Nabelschnurblut des durch @i§gewahlten Kindes nutzen
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konnte. Es handelt sich in dem Falle jedoch auchdienAuswahl einer bestimmten
Eigenschaft, zudem um die Auswahl einer Eigenschbhfte Erkrankungswert, die
einem Dritten zugute kommen konnte. Dieses kann Rahmen einer
verantwortungsvollen Technikfolgenabschatzung nmeremdglichen unkontrollierten
Ausweitungsgefahr kontrovers gesehen werden. Daedsbesonders in Bezug auf die
langfristige zukunftige Entwicklung der Reprodukismedizin, nicht ungeachtet
bleiben. Die Anwendungsindikation der PID zur HLAgIsierung ist durch die
Reproduktionsmediziner signifikant weniger bedestklbewertet worden als von den
Humangenetikern, welche diese Indikation als beligmnkewertet haben. (vgl. Tab.
25). Dieses verdeutlicht, dass auch durch die Eepeatieser reprasentativen Umfrage
hier eine klare Grenzziehung unmoglich zu seinisthe

Bereits heute ist zu sehen, dass in einigen Landedienen die PID angewendet wird,
eine Regulierung und klare Indikationsstellung fszk unmdglich ist, wie die Daten
der ESHRE zeigen (vgl.Tab.l1,.2MHier sind teilweise steigende Zahlen fur ,Sex
selection®, als auch fir HLA-Typisierung dokumerntieZudem ist nicht klar was in
PID-Zentren geschieht, die ihre Daten nicht auiwiléger Basis an die ESHRE
weitergeben und somit nicht erfasst werden. Es kgioien plausiblen Grund weshalb
diese Tendenzen nicht auch irgendwann in Deutsdhibobachtet werden kdnnten,

wenn es zu einer offiziellen Zulassung der PID k&dme

Analyse der Verdnderung des Status von MenschdBamihderung durch PID

Ein zentrales Argument welches in der Debatte geliedPID hervorgebracht wird, ist
die mdgliche Diskriminierung und Krankung von Memsc mit Behinderung durch die
pranatale Diagnostik. Sowohl PND als auch die Pihrien durch die selektive
Vernichtung von Embryonen und Feten bei schon gatsor Betroffenen, die

womaoglich die gleiche Erkrankung haben, Angste uUndicherheit hervorrufen. Durch
eine Ausweitung und weitere Akzeptanz der vorgdichgn Diagnostik mit der

Einfuhrung der PID, kann verstarkt das Gefuhl emsh selbst als ,vermeidbar” zu
gelten. Die genauere Auflistung von Erkrankungereimem Indikationskatalog, nach
dem man PID anwenden konnte, wirde méglicherwekeshe Tendenzen verstarken.
Die Idee solcher Indikationskataloge bei der Anweargivon PID, wurde in der PID-
Debatte im Allgemeinen nicht beflirwortet. Die Dishkinierungsfrage war auch bei der

Neufassung des 8§ 218 StGB zum Schwangerschaftsdiblein zentrales Argument,
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weshalb 1995 die embryopathische Indikation zumn&dgerschaftsabbruch durch die
medizinische Indikation ersetzt wurde.

Ein Problem konnte ebenfalls darin liegen, dassBR&hainderten eigentlich nicht die
Selektion von kranken Embryonen kritisieren, sonddreflirchten, dass eine
Gesellschaft die auf eine bestimmte Weise die Diskierung von behindertem Leben
zuléasst (was bei einer Akzeptanz der PID und deb BN betrachtet werden kann),
dieses auch auf weitere Bereiche des alltaglicheehe mit behinderten Menschen
Ubertragen konnte (46).

Nach Auffassung des die PID befiurwortenden Mehskhetums des Nationalen-
Ethikrates spricht derzeit nichts dafir, dass wngaesellschaft durch die PND in den
letzten Jahrzehnten behindertenfeindlich gewordearewoder diskriminierende
Tendenzen entwickelt hatte. Die Antwort des Natiendthikrates zu einer moglichen
Vermeidung der Krankung von Menschen mit Behindgraiurch ein PID-Verbot,
bleibt hier offen und endet mit der Uberlegun@ie, Frage aber ist, ob man, um
behinderten Mensche diese Krankung zu ersparenvengfeburtliche Diagnostik mit
der Moglichkeit der Selektion gesellschaftsweitzidrten und diesen Verzicht durch
staatliche Verbote festschreiben sollt¢Nationaler Ethikrat 2003, Stellungnahme
Genetische Diagnostik vor und wéahrend der Schwagcbaft 9.3 S.141 (54)). Die
Uberlegung ist tatsachlich, ob eine im Vergleich BIND wahrscheinlich geringere
Zahl an Praimplantationsdiagnostik den Status hieghier Menschen zuséatzlich
verandern wirde. Der Literatur nach, gibt es sowwohlinland als auch im Ausland
keinen gesicherten Hinweis auf negative Auswirkunger PND oder PID auf den
Status behinderter Menschen (54). Zudem ist nuBeucthteil der Behinderungen in
unserer Gesellschaft auf genetische Erkrankungerdudch PID diagnostiziert werden
konnten, zurtckzufihren (62). So kann eigentlicm v@ner Diskriminierung ,der
Behinderten” im Allgemeinen nicht gesprochen werden

In einem der im Vorfeld dieser Arbeit durchgefuhrgualitativen Interview, wies ein
Humangenetiker auf die immer noch sehr hohe Zali&len von Rételnembryopathie
in unserem Land hin, welche durch eine einfachefumgp verringert werden kénnte,
diese aber nicht immer erfolgt. Dem Eindruck naulf3erte er damit seinen generellen
Unmut bezlglich der Art der Diskussion um die Beleinendiskriminierung durch
PND und PID in Deutschland, aber auch uber ar#liaind gesellschaftliche
Versaumnisse der einfachen Pravention von Behimdefegl. Tab.4, 5., HG 4).

In der vorliegenden Untersuchung war die MehrheitEixperten der Ansicht, dass die

Einfuhrung der PID keine Auswirkungen auf den Statwon Menschen mit
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Behinderung haben wirde, demgegeniber meinten di@?kinfihrung der PID wiirde
negative Folgen haben. In einer Subgruppenanalyse au erkennen, dass, mit
steigender Haufigkeit des Kontaktes zu behindeianschen, die Akzeptanz bei
umstrittenen Indikationen fur PID sank (z.B. Aneaigiescreening, HLA-Typisierung).
Die allgemeine Einstellung zur PID wurde hingegeéerdon nicht beeinflusst. Auch
wenn nur in einigen Bereichen signifikante Werteeieht wurden und nur wenige
Experten viel und sehr viel Kontakt zu Behindeft@ben und somit keine entsprechend
gleich bzw. ausreichend grof3en Gruppen verglicherd@n konnten, ist dieses jedoch
eine deutliche Tendenz (vgl. Tab. 45). Erklarefddiesich dieses dadurch, dass der
Kontakt zu behinderten Menschen das Verstandnisdim&ensibilitdt dieser Experten
fur die Sorgen und Angste dieser Menschen beesdluskonnte und hieraus eine
skeptischere Haltung beziglich der Selektion vorbEnen bei der PID resultiert.

Eine Beobachtung, die in den Experteninterviewsrkennen war und geaul3ert wurde,
war eine gewisse Ablehnung und Verstandnislosigiteit Experten, gegeniber dem
Auftreten vieler offizieller Vertreter von Behindenverbanden und einiger
Behinderter. Ein manchmal unangebrachtes und agjgessVerhalten der Behinderten,
besonders gegenuber der Humangenetik tragt sichedbenso dazu bei, wie die
Unsicherheit der Nichtbehinderten gegeniber behiedeMenschen etwas falsch zu
machen. Dieses ist nur der Eindruck weniger Inésvg, welcher nicht mit genauen
Zahlen belegt werden kann und welcher wahrschéinticht fir die Mehrzahl der
Experten oder der Behinderten gelten wird.

Ein weiterer Einfluss auf die generelle Einstellumgr PID und PND, stellt die
personliche Betroffenheit durch eine genetischedflkung dar, hier sowohl die eigene
Betroffenheit (Trager oder Erkrankter), als auche dion Familienangehérigen.
Diejenigen Experten, die Betroffene in der Famiigten, standen der PID generell
signifikant positiver gegentber (p<0,05), findenemldie Anwendung der PID bei
umstrittenen Indikationen signifikant bedenklicherB. HLA-Typisierung und late-
onset Erkrankungen, vgl. Tab. 44). Hilirften diese Gegebenheiten eine Verdnderung
auf das Moralempfinden, den Umgang mit Zeugung @eburt, Krankheit und
Gesundheit bewirken, was zum einen eine positivgeserelle Einstellung gegeniber
der PID fuhrt und zum anderen aber die breite Ardueg bei fraglichen Indikationen
kritischer hinterfragen lasst.

In unserem Land kommt in der Debatte erschweremzuhidass es sich bei der PID und
bei allen anderen préanatalen Techniken mit Selektmn Embryonen, im Grunde um

eine eugenische MaflRnahme handeln konnte. Das le¥somd Deutschland ist, dass
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Eugenik meistens mit negativen Attributen besetzd wind oft mit dem Euthanasie-
und Genozid- Begriff des 3. Reiches in einem Ategngenannt wird. Die Befurchtung
eines erneuten Abgleitens in die Ideologien deReiches sind haufig bei Gegnern der
PID gro3 und immer wieder ein Bestandteil der Arguamationen gegen eine
Einfuhrung der PID. Befurwortern der PID, die z.&er Ansicht sind, dass unter
bestimmten Voraussetzungen die Verwerfung eineskiera Embryos vertretbar sein
kénnte, wird zuweilen von den Gegnern der PID einmoralische Ansicht unterstellt,
da es ja auch die Nazis fur vertretbar hielten lkeaond behinderte Menschen zu
ermorden oder Zwangsabtreibungen durchzufiihrerseBsgumentum ad hominem,
bei dem eine Ansicht nicht nach den diskutiertekiéraals richtig oder falsch bewertet
wird, sondern nur danach ob eine bestimmte Grupg®, “schlechter* Menschen
vergleichbare Ansichten geteilt haben, ist jedoch hanterfragen. Zu hinterfragen
deshalb, da die Argumentation eine nicht folgergghBedingung enthélt in welcher die
Ansichten der Nazis zu Kranken und Behindertenmomté den Ansichten der PID-
Befurworter, dass unter bestimmten VoraussetzurdienvVerwerfung eines kranken
Embryos vertretbar sein kdnnte, gleichsetzt werdémyohl die beiden Themen einer
vollig unterschiedlichen Bewertung bedtrfen (31).

Auch das Mehrheitsvotum der Enquete-Kommission gedie PID beinhaltet an
einigen Stellen Argumentationen im Sinne des bererautertenargumentum ad
hominem Angedeutet wird hier der Bezug des geschichthichéntergrundes der
deutschen Arzte in Konzentrationslagern oder amdeBEénrichtungen und der
Durchfihrung der PID und PND im Rahmen des aralicBehandlungsauftrages durch
Reproduktionsmediziner und Humangenetikér.., dass solche Formulierungen
ebenso wie die ,Selektionspraxis“ von PND und PI8lbst daran erinnern, dass
deutsche Arzte in institutionalisierter Form schoginmal im Namen von
Ubergeordneten Werten und Zielen Menschenrech&dzarigen in einem fatalen
Ausmall begangen haben. Aus historischer Erfahrueig ze lernen, dass die
Verhinderung der Existenz von Menschen mit Behumgermit dem arztlichen
Behandlungsauftrag nicht in Einklang zu bringen .“$ei (Schlussbericht der
Enquetekommission Recht und Ethik der modernen afiedPunkt 1.4.2.1.2.2, S.193,
(15)). Diese Ausfiihrung der Enquete-Kommission tants in Bezug auf eine
Formulierung der Bioethik-Kommission Rheinland-Bfalvo es im Rahmen der PID-
Debatte um die Zumutung des Lebensverzichtes iengén Einzelfallen und aus

.ubergeordnetem” Interesse ging (2).

133



Die Ansicht der von uns befragten Experten zur Wileit der ,Naziargumente” wurde
in einigen Fragen Uberpruft. Die von uns befragieperten sahen in der Diskussion
um die PID mehrheitlich keinen nahtlosen Anschiusslas ,,eugenische” Gedankengut
der NS-Zeit. Die meisten Experten waren der Meinwtass die PID nicht als ein
Instrument ,moderner Eugenik® gesehen werden kates sahen jedoch 40% der
Reproduktionsmediziner anders. Hier unterschieddgndie beiden Gruppen signifikant
voneinander (vgl. Tab. 40). Gleichzeitig konstaéer uberwiegend die
Reproduktionsmediziner, dass die Einfihrung der pdBitive Auswirkungen auf die
Haufigkeit bestimmter Erbkrankheiten in der Bevdlkegy und negative auf den
naturlichen Selektionsprozess haben wirde (vgl. 3ap

Die Beobachtung, dass 40% der Reproduktionsmediziie PID als Instrument
moderner Eugenik sehen und die PID parallel befitemo lasst darauf schliel3en, dass
dies, - angenommen es sei ein Instrument ,moderBagenik -, nicht prinzipiell als
etwas Schlechtes empfunden wird. Diese Tatsachet&dar einen pragmatischen und
realistischen Umgang mit der Thematik, entkoppet Vorverurteilungen des Wortes
.Eugenik® sprechen. Dieses bedeutet in Bezug zuendienanntemrgumentum ad
hominem (31), dass dieser Teil der Reproduktionsmediziner ®ID und damit
Embryonenselektion unter bestimmten Bedingungearieirtet, aber in keinster Weise
das Gedankengut der Nazis damit verkntpft. DiesstBllung entsteht eventuell in der
Idee, dass durch eine mdgliche Reduktion bestimnidokrankheiten in der
Bevolkerung durch PID, eine generelle Dezimierung zeid und Krankheit im Sinne
des arztlichen Behandlungsauftrages geschaffen wirgl. Tab. 31). Es st
nachvollziehbar, dass die Gruppe der Humangenetileren tagliche Arbeit haufiger
mit dem Vorwurf der Selektion behaftet ist, diegamssagen am wenigsten zustimmit.
Es ist jedoch richtig und fur unser Land wichtigsd nicht vergessen wird, dass es
ebenfalls Mediziner und Genetiker waren, die eimeal3geblichen Anteil an den
Naziverbrechen hatten. Dieses geschah jedoch @ameintalitdren Staatssystem, dessen
Wiederauftreten in unserem Land nicht zu erwarggnUnd es geschah auch in einer
historischen Situation, da die Eugenik selbst ielen Landern als ein positiv sozial

konnotiertes Unterfangen galt.
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4.3 Diskussion der eigenen Ergebnisse im Zusammemua mit

Expertenuntersuchungen

Bis zum jetzigen Zeitpunkt gibt es zu Expertenmegan im ethisch moralischen
Kontext um die Praimplantationsdiagnostik in Dehlaod keine, aber auch
international nur wenige Untersuchungen. Dieser tdnsist umso verwunderlicher, da
die Praimplantationsdiagnostik in vielen Nachbat&mn mit steigender Tendenz
angewendet wird.

Die Befragung von Vergeer et al. (69) stutzt diertgezeigten Ergebnisse und zeigt
deutliche Parallelen zu der hier vorgelegten Arbkitdieser Untersuchung wurden
Experten aus den Niederlanden befragt, wo die RI2its seit langerem angewendet
wird. Es wurden medizinisch-biologische und soziatehe Experten nach der
Akzeptanz von verschiedenen Indikationen und dediizitigen Perspektiven der PID
befragt. Die sozialethischen Experten wurden auekbhnder ethisch-moralischen
Bewertung der Vernichtung des frihen Embryos bei BE im Vergleich zum
Schwangerschaftsabbruch nach PND befragt. Es wee kohe Akzeptanz beider
Gruppen beziglich der Anwendung der PID auf schwyagie Leben beeintrachtigende
Erkrankungen zu sehen und eine eindeutige Ablehrhaigleichten Erkrankungen
sowie der Indikation zur Geschlechterwahl ohne miadichen Grund. Die PID wirde
nach Auffassung dieser Experten in Zukunft wenifjerleichte Erkrankungen oder
zum Aneuploidiescreening eingesetzt werden und naeiirschwere Erkrankungen
beschréankt bleiben. Die sozialethischen Expertéétzten die Verwerfung des frihen
Embryos bei der PID signifikant akzeptabler eirs, @n Schwangerschaftsabbruch des
Fetus nach PND.

Die Ergebnisse der vorliegenden Dissertation zeigenbei Vergeer et al. eine hohe
Akzeptanz der PID fur schwere genetische Erkranknngind eine eindeutige
Ablehnung der PID zur Geschlechterwahl ohne mediane Indikation (vgl. Tab. 25,
33). Die durch Vergeer et al. befragten Expertdmitaten als schwere Erkrankungen
und Indikation fur PID z.B. die muskulare Dystrophaber auch Erkrankungen mit
hohem Pflegeaufwand ein. Besonders ist hier das nBeynmdrom zu erwahnen,
welches auch von den in dieser Arbeit befragtereEep als schwer und als akzeptable
Indikation fur PID und mehr noch fir PND mit Schwanschaftsabbruch gesehen wird
(vgl. Tab. 39)In der vorliegenden Arbeit sehen die befragten Eepezu einem grof3en
Teil eine akzeptable Anwendung der PID fur spatfestierende Erkrankungen. Dieses

wird von der medizinisch-biologischen Expertengrifgei Vergeer et al. ebenfalls so
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gesehen, allerdings ist bei den von uns befragteperen die moralisch ethische
Bedenklichkeit dieser Anwendung sehr hoch, was eieetliche Differenz zu den
Ergebnissen von Vergeer darstellet (vgl. Tab. Pigs verdeutlicht die auch in anderen
Untersuchungen  (72) zu  beobachtende  zwiespéltige weeng  der
spatmanifestierenden Erkrankungen. Die sozialdikisd&Experten wurden bei Vergeer
et al. zu den zuklnftigen Auswirkungen auf die Aa®mz von Menschen mit
Behinderung und die Bereitschaft der Gesellsclkadsten zu tragen befragt. Die eher
kritische Prognose der Experten bei Vergeer etvanach die Bereitschaft in den
nachsten 20 Jahren Kosten zu tragen deutlich abniomth es somit auch zu einer
Verschlechterung des Status von Menschen mit Behimgjy kommen wirde, findet
sich bei den in unserer Arbeit befragten medizimscExperten nicht.

Diese geben mehrheitlich an, dass es zu keinerchleshterung des gesellschaftlichen
Status von behinderten Menschen durch die Einfidhder PID kommen wirde (vgl.
Tab. 31).

Ein weiterer zentraler Punkt ist die Tatsache, disssozialethischen Experten in der
Untersuchung von Vergeer et al. die Verwerfung ftdeen Embryos bei der PID
signifikant weniger ethisch bedenklich finden als selektive Abtreibung nach PND.
Dieses kann als Zeichen eines Wertungswiderspruatre$?ID-Verbot und Erlaubnis
der PND mit anschlieRendem Schwangerschaftsablgeadutet werden.

Betrachtet man PID vs. PND mit Schwangerschaftsadbbrbei den in unserer
Untersuchung befragten Experten, sieht man, dastasil alle Indikationen ebenfalls
die PID von den Experten als zulassiger bewerted als die PND mit anschlieRendem
Schwangerschaftsabbruch (vgl. Tab. 39).

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass unsesbniEsg in den wesentlichen
Punkten, besonders bei der Frage nach der ethisciliathen Bewertung der PID bei
verschiedenen Indikationen und dem Vergleich vo RInd PND durch die
Untersuchung von Vergeer et al. gestutzt werdeerdssant ist, dass die Tatsache der
Zulassigkeit von PID in den Niederlanden die etmiswralische Bewertung von PID
und PND nicht beeinflusst.

Einer der Kernpunkte in der Diskussion um die P$D die Frage fur wen die PID
zugelassen werden sollte. Wird die PID fir jedegetassen der sie in Anspruch
nehmen mdochte, ist die Gefahr einer unkontrollrerfeusweitung hoch - so die
Beflrchtungen -, setzt man die Indikationen in nges Grenzen, oder fuhrt sogar

Indikationskataloge fir bestimmte Erkrankungen kdmnte dieses zur Diskriminierung
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bestimmter Gruppen von Menschen kommen. Wer sallidem festlegen, welche
Erkrankungen beispielsweise in solch eine Liste 6gatn und die Betroffenen
hinsichtlich einer Entscheidung beraten. Es bedbekbnders die Schwierigkeit einer
prazisen Indikationsstellung, wobei hier die Schigieit der Einschatzung der
Schwere einer Erkrankung im Vordergrund steht.

Die von uns befragten Experten sahen nicht unbéedingErkrankungen, die mit einem
frthen Tod einhergehen (Muskeldystrophie Typ |, Acephalie) als schwer an,
sondern schéatzten auch z.B. das Down-Syndrom, dikoMszidose und die Chorea
Huntington als eher schwerwiegend ein und sahesediach als Indikation fur PID und
PND (vgl. Tab. 38 u. 39). Humangenetische Expeted Gyné&kologen in England
wurden in einer Untersuchung von Marteau et. atiipkch ihrer Direktivitat bei der
genetischen Beratung in Abhangigkeit vom Kranklhdidsbefragt (48). Die Direktivitéat
der Beratung hin zum Abbruch der Schwangerschaftedier deutliche Unterschiede
zwischen den Expertengruppen. Die Gruppe der Gyogkao beriet deutlich mehr hin
zu einer Beendigung der Schwangerschaft als die ahgenetischen Kollegen.
Besonders aber schwankte die Direktivitat der Bexgbei Marteau et al. in Anbetracht
der zu erwartenden Beeintrachtigung durch die BRueag. So wurde bei
Erkrankungen mit normaler Lebenserwartung und blehgn, die gut behandelbar sind
(Turner-Syndrom, PKU) weniger zum Abbruch hin benatBei Erkrankungen, die mit
einem frGhen Tod einher gehen (Anencephalie) wuilide Gber 90% der
Schwangerschaftsabbruch empfohlen. Auch beim Doyrth®m, der Mukoviszidose
und der Chorea Huntington wirden Uber die Halfte @gnakologen und ein gutes
Drittel der Humangenetiker die Direktivitat der Bemg zu einem
Schwangerschaftsabbruch lenken.

Eine &hnliche Untersuchung zur Beurteilung der IRivéét der genetischen Beratung
in Abhangigkeit von verschiedenen Erkrankung fulrt®larteau et al. bei
Humangenetikern in Deutschland, Portugal und Emthurch (47). Auch hier hing die
Direktivitat sehr von der ErkrankungskonsequenzBah.letalen Erkrankungen wurden
bei der Beratung eher negative Aspekte hervorgehobeei therapierbaren
Erkrankungen eher positive. Fir Down-Syndrom undkdWiszidose wurde in Gber der
Halfte der Falle nicht direktiv beraten und zu etw@aem Drittel hin zum
Schwangerschaftsabbruch. Bei Erkrankungen wie Tutmal Klinefelter-Syndrom war
die Beratung neutral oder aber es wurde zum Austrags Kindes beraten.

Nun kann man die direkten Zahlen nicht mit der hwergelegten Untersuchung

vergleichen, da die Einschatzung der Schwere dkraBkungen nicht das Ziel der
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Untersuchungen von Marteau et al war, allerdingeankanan in der Wahl der
Direktivitdt der Experten bei Marteau et al. in#tireine persénliche Einschatzung der
Schwere ableiten, da ich davon ausgehe, dass diegebene Direktivitat in einem
engen Zusammenhang mit der personlichen Beurteildeg Schweregrades der
Erkrankung steht. Die Ergebnisse der hiesigen Watdung zeigen ahnliche
Tendenzen bezuglich der Einschatzung der Schwereveschiedenen Erkrankungen,
sowohl im direkten Vergleich der deutschen Humaegker, als auch international.
Betrachtet man den Zeitpunkt der UntersuchungenMarteau et al. (1994), kdnnte die
etwas neutralere und weniger schwerwiegende Eitmom@ besonders bei der
Mukoviszidose und dem Down-Syndrom entweder damandiegen, dass damals die
PND noch nicht die Selbstverstandlichkeit mit allkawnsequenz hatte wie 10 Jahre
spater, aber genauso bestand zu dieser Zeit naok Alernative, welche jetzt mit der
Verfugbarkeit der PID fir viele Erkrankungen diehisth moralisch vertretbarere
Methode ist. MdOglich ist ebenfalls, dass bereiteeagesellschaftliche Entwicklung hin
zu weniger Verstandnis und Akzeptanz fur das Agsinaeines Kindes mit scheinbar
.vermeidbarer* Behinderung stattgefunden hat. Eolehe zukinftige gesellschaftliche
Entwicklung wurde bereits von Experten in der Usiehung von Vergeer et al.
angenommen (vgl.69).

Ein weiteres Element bei Marteau et al. ist die lB®hitung, dass die Gruppe der
Gynakologen aus England bei allen Erkrankungenifgignt haufiger zum Abbruch
der Schwangerschaft berdt als ihre humangenetiscketlegen. In unserer
Untersuchung neigten die Reproduktionsmedizinenfelis dazu, die Indikationen - in
dem Falle auch fir die PID - weitlaufiger zu stellend in einigen Punkten deutlich
liberaler zu sein als die humangenetischen Faah@ivgl. Tab. 33). In den qualitativen
Interviews wurde zudem deutlich, dass die genatisdBeratung durch die
Reproduktionsmediziner ebenfalls mit einer gewiddgaktivitat hin zur Durchfiihrung
z.B. einer PND ablauft (vgl. Tab. 4). Die Qualitir genetischen Beratung durch die
Reproduktionsmediziner wurde von den Humangenetikeei uns auch als eher
schlecht, aber auch durch die Reproduktionsmediziselbst als weniger gut
eingeschatzt (vgl. Tab. 36 u.37). Im Kontrast dawmaren die deutschen
Humangenetiker bei Marteau et al. diejenige Grudpeim Vergleich mit Portugal und
England am haufigsten hin zum Austragen der Scheraobaft und am wenigsten zur
Beendigung der Schwangerschaft beraten wirde. Rieb&chtung, dass deutsche
Humangenetiker im internationalen Vergleich eine erehkonservative und

zurtckhaltende Beratungsweise in Konfliktsituationeertreten, zeigen auch die
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Ergebnisse der grofzen multinationalen UntersuclwvengD.C. Wertz und J.C. Fletcher
Ende der 80iger Jahre in welcher Humangenetiker. lizenetiker aus 19 Nationen
befragt wurden (72). Ziel der Befragung war die di&bn, der Umgang und die
Entscheidungsfindung bei ethischen und moralisckenflikten in der klinischen
Genetik (vgl. Abschnitt 1.4). In der hier vorlieglam Untersuchung konnten wir nur
sehen, dass die Humangenetiker in einigen Punkteht rso liberal wie die
reproduktionsmedizinischen Arzte waren. In Bezufyche heutige Diskussion um die
PID ist die Tatsache, dass Humangenetiker in Delaisd im internationalen Vergleich
eher zuriickhaltend sind, insofern interessantdass die hier dargestellten Ergebnisse
eine breite Zustimmung fir die Einfuhrung der Pi&lgen, ohne dass man bei dieser
Gruppe von besonderen ,Hardlinern* sprechen koénuolie, um jeden Preis die
Etablierung einer neuen Technik vorantreiben wolNémm auf3en betrachtet kdnnte man
hierzu vielleicht folgenden Satz formulieren: Sodg#rmangenetiker in Deutschland
sprechen sich Ubereinstimmend und mit grol3er Mdhifiie die Anwendung und

Legalisierung der PID in ihrem Land aus.

4.4  Diskussion der Ergebnisse im Kontext weiterer Expgenmeinungen
erhoben von der der AG Bioethik/Klinische Ethik im Rahmen des

Gesamtprojektes

Im Rahmen unserer Arbeitsgruppe wurden parallel dan hier untersuchten
Expertengruppen weitere Gruppen befragt (Padidiehammen und Ethiker). Dies
ermoglicht aufgrund der &hnlichen Methodik der Bgtmg eine direkte
Vergleichbarkeit der Ergebnisse (41, 42). Bei dadi&ern handelt es sich ebenfalls um
medizinische Experten. Sie unterscheiden sich aber Arbeitsbereich der in dieser
Arbeit behandelten medizinischen Experten insoféass sie standig in einer speziellen
Dilemmasituation sind. Dabei muss eine Sensibilitét ethische Konflikte in der
Interaktion von Arzt-Kind-Eltern und Umwelt gescfeaf werden. Hebammen und
besonders Ethiker konnen als kompetente Experteniigheh der kritischen
Selbstreflektion bei Fragen Uber eine so kontrodeskutierte Thematik wie der PID
fungieren. Hebammen haben durch ihre Téatigkeitwiggrend den Auftrag das Leben
des Kindes - auch des Ungeborenen - zu erhaltenzunderbessern, was bei der
Beurteilungen von Techniken, die in letzter Konsagudie Tétung von Embryonen
oder Feten bedingen, bereits eine kritische Betuagsweise implizieren konnte.

Ethiker haben hier einen Spagat zwischen tradifiemeethischen Normen und
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Prinzipien und einer zeitgemafRen Einbeziehung deiaken und individuellen
Wirklichkeit einer Gesellschaft und der Betroffermn machen. Dies wird beispielhaft
in dem die PID befirwortenden Minderheitsvotum urdkm ablehnenden
Mehrheitsvotum der Enquete-Kommission deutlich. def einen Seite findet sich hier
eine plausible Argumentation auf Basis des Mensslieteprinzips unter
Einbeziehung traditioneller Ethiktheorien gegen RIB, auf der anderen Seite, werden
diese wieder negiert, da man dies in Ausnahmeféeters bewerten kann. Hier wird
die kontroverse Situation deutlich, deren Losung rcku ausschlie3liche
Berucksichtigung von einigen traditionellen ethigchTheorien im realweltlichen
Kontext nur unbefriedigend zu finden ist. Diese &mgnheiten spiegeln sich bei der
Gruppe der Ethiker und der Hebammen in den vetgbaicnegativen Bewertungen der
PID wieder. Drei Dinge werden bei der Betrachtuher &xpertengruppen deutlich: 1.
Reproduktionsmediziner und Humangenetiker stehem B&/PND und den
verschiedenen Indikationen deutlich positiver géidpen als Ethiker und Hebammen, 2.
Trotzdem beflrwortet die Mehrheit der Ethiker undbldmmen (68 bzw. 67%) die
Einfuhrung der PID, von einer strikten Ablehnungsgir Experten kann keine Rede
sein. 3. Die PID mit Verwerfung des praimplantiEmbryos, wird von allen befragten
Expertengruppen fir alle Indikationen als das difentlich moralisch akzeptablere
Verfahren angesehen als die PND mit einem Schwadgaiftsabbruch (vgl. 40, 41). In
Bezug auf den Status des Embryos unterscheidendsct\nsichten der 3 anderen
Expertengruppen (Padiater, Hebammen und Ethiker) van der Gruppe der
Reproduktionsmediziner. Die Reproduktionsmedizseren den Status des Embryos in
der Mehrheit als einzige Expertengruppe alZellhaufen mit speziellem
Schutzanspruchan,wahrend die anderen Gruppen, inklusive der Humagtger, den
Embryo am haufigsten al®ptentielles menschliches Weseafsehen, (vgl. Tab. 28).
Die Kategorie welche das EmbryonenschutzgesetzEtabryo zuschreibt (ein Mensch
mit vollem Wairdestatus), spielt bei der Bewertungroth die Experten eine
untergeordnete Rolle. Die verschiedenen Expert@pgm unterscheiden sich in einigen
zentralen Punkten deutlich voneinander, die Unkeesie sind besonders zwischen den
Hebammen, Ethikern und den medizinischen Expertan sehen. Die ethisch-
moralischen Ansichten, besonders der mediziniséhgrertengruppen, entsprechen in
weiten Teilen nicht den Ansichten und Argumentaggirangen der ablehnenden Voten
der Enquete-Kommission fir ,Recht und Ethik der ero@n Medizin“ und des

Nationalen Ethikrates.
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4.5  Diskussion der Ergebnisse im Zusammenhang mied Meinung Betroffener

und der Allgemeinbevdlkerung

Aufgrund der beruflichen Néhe konnte man im Vorfeld hoher Wahrscheinlichkeit
davon ausgehen, dass die Bewertung der PID/PNDhduoredizinische Experten -
besonders durch Reproduktionsmediziner und Humatigien - positiv ausfallen
wirde. Die Tatsache, dass Ethiker und Hebammenpriiedr als kritische Experten
eingeschatzt wurden, ebenfalls mehrheitlich einegalisierung der PID zustimmen
wirden, konnte so nicht erwartet werden.

Der Umstand, dass die PID in vielen Nachbarlandem steigender Tendenz
angewendet wird (vgl. Tab.),3als auchdie Tatsache das ein ,PID Tourismus® bei
welchem Paare die PID im Ausland nutzen oder diesBgtracht ziehen, existiert, (40,
58, vgl. Tab 19) wirft verschiedene Fragen auf.

Welche Meinungen zur PID haben potentielle Nuteddeutschland? Und wie bewertet
die allgemeine Bevdlkerung unter dem Einfluss dedMn die PID.

Zur Meinung der allgemeinen Bevolkerung gibt es iDeutschland 2
Reprasentativbefragungen (40, 41, 51). Zur Meinorigglicher Betroffener gibt es
ebenfalls einige Untersuchungen (5, 40, 41, 58Ddntschland stehen Betroffene, z.B.
infertile Paare oder Hochrisikopaare, den spexieReoblemen, die sich bei einem
Kinderwunsch ergeben, haufig alternativios gegenuBeifgrund dieser Tatsache
gingen wir im Vorfeld ebenfalls von einer positiveginstellung aus. Der
Allgemeinbevdlkerung stand als Informationsqueberidie PID-Debatte hauptsachlich
die offentlichen Medien wie Zeitung, Internet unérfisehen zur Verfugung (51). Der
Eindruck der PID-Debatte in diesen Medien war elmegativ und manchmal
polarisierend (61, 65). Dieses zeigte auch dietPPedienanalyse die im Rahmen des
Gesamtprojektes durchgefiihrt wurde (19). Deshalfintehier nicht grundsatzlich von
einer positiven Einstellung gegeniber der PID agaggen werden.

Als zentrales Resultat der Analyse der vorhandeBSémdien zur Meinung von
Betroffenen und der Bevolkerung zur Praimplantaibagnostik, zeigte sich jedoch
eine sehr liberale Haltung hinsichtlich einer méigén Legalisierung der PID in
Deutschland. Die meisten Betroffenen, 89% der Hettmpaare (58), und 87% der
infertilen Paare (5) wirden einer Legalisierung @D in Deutschland zustimmen. Die
Hochrisikopaare wurden ebenfalls nach einer moéghcNutzung der PID im Ausland
befragt. Die PID im Ausland zu nutzen ist fur fas7¥% der Befragten die

wahrscheinlichste Erfullung des Kinderwunsches.(40)
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Die Bevolkerung wirde ebenfalls einer ZulassungRI& zustimmen (88% Krones et
al. 2004, 79% Meister et al. 2005). Diese Zahlereiehen fast die Qualitat der
Beflrwortung der Expertenbefragung in der vorlietgem  Arbeit
(Reproduktionsmediziner, 97%, Humangenetiker, 948¢ch die Differenzierung der
Indikationen fur PID bei verschieden schweren Krastsbildern, wird von der
Allgemeinbevdlkerung und den Betroffenen auf vaolibare Weise vorgenommen wie
von den Expertengruppen der vorliegenden UntersughDie meisten Betroffenen und
die Bevolkerung sind fur eine Legalisierung der PlBesonders bei schweren
Erkrankungen mit frihem Tod und bei schweren clsdmen Erkrankungen, z.B.
Mukoviszidose und Down-Syndrom. Leichtere Erkrardgem werden weniger als
Indikation zur Durchfilhrung einer PID gesehen. Wisehend ist jedoch eine relativ
hohe Beflirwortung der PID zur Wahl des Geschlecbtese medizinische Indikation
(,Sex selection®) durch die Bevélkerung (12% Kroretsal.2004, 8% Meister et al.
2005).

Diese Indikation wird hier immer noch mehrheitlicdbgelehnt, ist aber in der
Bevolkerung mit durchschnittlich 10% relativ hocReproduktionsmediziner und
Humangenetikern werteten diese Indikation ausgebpro mehrheitlich als extrem
bedenklich (vgl. Tab.25)Die Bevdlkerung wurde parallel zu der hier vorlieden
Arbeit, zu den Ansichten bezlglich des Beginnessolelichen Lebens und zum Status
des praimplantiven Embryos befragt. Die Bevdlkeraal in der Mehrzahl den Beginn
menschlichen Lebens zum Zeitpunkt der Nidation (B4%er Zeitpunkt der
Konzeption, wie ihn auch das EschG definiert, wunas nur zu 21% und angegeben.
Insgesamt sieht die Bevolkerung den Beginn mendudii Lebens vor dem Zeitpunkt
der Geburt, jedoch nicht Gberwiegend bei der Kotaepdort wo er durch das EschG
definiert ist. Damit teilt die Bevolkerung ebensenig wie die Reproduktionsmediziner
die Auffassung wie sie das EschG definiert: 1. Nigh Bezug auf den Beginn
menschlichen Lebens und 2. Nicht in Bezug auf démuS des praimplantiven
Embryos. Die Auffassung entspricht eher derer deggr&duktionsmediziner, indem der
Embryo am haufigsten alBellhaufen mit Schutzansprugfesehen wirdSo liegt die
Auffassung der Bevoélkerung und Betroffener zur RDQveiten Teilen sehr nah an den
Auffassungen von medizinischen Experten. Diese evi@a weichen deutlich von den

die PID ablehnenden Voten der Enquete-Kommissiahdes Nationalen-Ethikrates ab.
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5. Fazit und Ausblick

Zu Beginn der 6ffentlichen Diskussion um die Prdempationsdiagnostik standen sich
Stellvertreter vieler Institutionen gegentber, measis den Lagern der extremen
Befurworter oder Gegner der PID. Die Diskussion deunft sehr emotional und
vorwiegend auf hochster politischer Ebene gefilhrtVerlauf der 6ffentlichen Debatte
wurde eine Vielzahl verschiedener Stellungnahmenr fiind gegen die
Praimplantationsdiagnostik formuliert, wovon in derliegenden Arbeit besonders die
Stellungnahmen der Fachgesellschaften der untdesucbruppen und die Voten des
Nationalen Ethikrates sowie der Enquete-Kommisdiim,Recht und Ethik in der
modernen Medizin“ genauer betrachtet wurden. Eirités Meinungsbild von
beteiligten Experten, Betroffenen und der Bevolkerexistierte in der offentlichen
Diskussion nicht.

Das 1990 verabschiedete Embryonenschutzgesetz wumelgrheitlich als Gesetz
interpretiert, Gber welches die PID bis zum Som&@&t0 in Deutschland als verboten
galt. Das die PID ablehnende Mehrheitsvotum deruEtegKommission, wurde als
entsprechender Losungsvorschlag eingebracht undefiin der Folge zu einer
Deeskalation des ,Streites” um die ethisch-morhksand rechtliche Situation der PID,
ohne das ein weiteres konkretes Vorgehen initiwentde. Auch ein folgendes, die PID
beflirwortendes Mehrheitsvotum des Nationalen E#ttde fihrte zu keinem konkreten
Vorgehen bezuglich einer Klarung der PID-Frage.

In der vorliegenden Untersuchung wurde gezeigts das vermeintliches Verbot der
PID durch das EschG gegen den Standpunkt von Experaus der
Reproduktionsmedizin/Gynékologie und der Humangknetsteht. Andere
Untersuchungen zeigten, dass dies auch auf Betefidie Gesamtbevolkerung sowie
auf weitere Expertengruppen (Hebammen, Ethikerja@l zutrifft. Auch Ansichten
Uber ethisch-moralische Grundsatzfragen wie z.Berai Wertungswiderspruch von
PID-Verbot und Praxis der PND, deuten darauf hiassddie existierende soziale
Realitat nicht mehr angemessen durch derzeit exestde Gesetze reprasentiert werden
kann. Das Misstrauen gegenuber einer rechtsstaatlicRegulierung nach einer
maoglichen  Zulassung der PID, reicht von der Behangt der
Menschenwtrdeverletzung der Embryonen bis hin zwlleeen zum ,Genozid®
wahrend der Nazizeit. Nach den hier vorliegendenlysen zu moglichen Indikationen
und gesetzlichen Regulierungsvorschlagen fur Pdamgtionsdiagnostik ist nicht

sicher zu klaren, ob die PID nur auf wenige 10deF&eschrankt bleiben wirde oder
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sich die Indikationen tatsachlich ausweiten konntBie Mehrheit der befragten
Humangenetiker hatte zum Zeitpunkt der BefraguregRID nur fir wenige schwere
Erkrankungen zulassen. Die Reproduktionsmedizirs@rels auch einen maglichen
Einsatz der PID bei der IVF Behandlung und warerhaansonsten liberaler gegeniber
anderen Indikationen. Aus den vertffentlichten bader European Society of Human
Reproduction and Embriology (ESHRE) ist deutlich sehen, dass fortlaufend neue
Indikationen fur PID dokumentiert werden, wovon laitem nicht alle der Detektion
von vorbekannten schweren genetischen Erkrankuagtsprechen. Auch die von der
ESHRE haufig dokumentierte Indikation der PID zummeAploidiescreenig bei
fortgeschrittenem mutterlichen Alter, wiederholt sslungener IVF-Versuche und
wiederholter Aborte, zeigt eine mdgliche Ausweitstegndenz an, obwohl der Nutzen
dieses Verfahrens bei IVF zum Zeitpunkt der Untelnsumg keineswegs gesichert war.

Aktuell scheint jedoch der Nutzen der PID bei d4F wiederlegt zu sein.

Zu verschieden sind offensichtlich das Verstandma Gesundheit und Krankheit,
sowohl bei Arzten, als auch bei Betroffenen, alssdaan einen raschen klaren Konsens
erwarten konnte. Nicht zuletzt spielt mdglichereeauch das 6konomische Interesse
im Namen von Heilen und Helfen eine gewichtige Roll

Wahrscheinlich wird allein die Barriere der notigeit-Behandlung als Voraussetzung
fur eine PID eine grol3ere Ausweiterung der PID, gat ,eugenischen® Ansatzen
verhindern. Jedoch sollte man einen mdglichen gkdhlen Missbrauch stets im Auge
haben und durch entsprechend dynamische Gesetzgghumit standig erneuter
Evaluation und vor allem der Méglichkeit des Ricke®, regulieren. Die von uns
befragten Experten empfinden jedenfalls die so lgédliDebatte zum Uberwiegenden
Teil nicht der gesellschaftlichen Relevanz des Téepentsprechend.

Die Integration der Meinungen aller relevanten @erpist ein wichtiger Beitrag zur
Klarung essentieller Fragestellungen in der Faatpflngsmedizin. In diesem Sinne
kann die hier vorgelegte Arbeit vielleicht einerilTeéerzu beigetragen.

Aktuell wiederholt sich ein grofRer Teil der Bioddtiebatte um die PID, da sich auch
durch eine neue Rechtsprechung an der grundséaalicioethischen Debatte nicht viel
geandert hat. Nach der aktuellen Rechtsprechundddedesgerichtshofes im Sommer
2010, ist die PID nun nicht weiter durch das Esch&rboten (8). Viele
Argumentationen der Richter wurden ebenfalls vom Eeperten und anderen Gruppen
geteilt und bereits selbst formuliert. Dieses Urtaiterstreicht und bestétigt die in

dieser Arbeit wiederholt erwahnte Annahme einehtn@ndeutigen Gesetzeslage sowie
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viele Argumente, die zu einer klaren Regelung ARsgeben sollen. Nun ist es umso
wichtiger, rasch und vor allem bedacht, unter Zgh#hme aller Informationen, eine
gesetzliche Regelung zu finden.

Meiner Meinung nach sollte eine Zulassung der Rilz auch ein mdgliches PID-
Verbot, in einem zeitgemalen Fortpflanzungsmedesaty geregelt werden, wie es
beispielsweise seit 2003 in Italien der Fall isie€e Idee war bereits im Jahr 2000 von
der damaligen Gesundheitsministerin Fischer votgagen worden (13). Im Moment,
so scheint es noch, miussen Patienten fur welchBlDiglie akzeptabelste Methode zur
Erfullung ihrer Bedurfnisse ist, weiterhin die Exiige der Zentren im Ausland in

Anspruch nehmen.
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6. Zusammenfassung

Bewertung der Praimplantationsdiagnostik (PID) undPranataldiagnostik (PND)
durch Humangenetiker und Reproduktionsmediziner/Gyrékologen in

Deutschland

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der repndsven Befragung von deutschen
Humangenetikern und Reproduktionsmedizinern/Gyratiet zu Ansichten Uber die
Praimplantationsdiagnostik und Pranataldiagnodille Auswertung der Ergebnisse
erfolgte im Kontext der Bioethikdebatte um die @tahe und praimplantive Diagnostik
in Deutschland. Die Schwerpunkte lagen in der Bawmgr von Indikationen,

Technikfolgen und ethisch-moralischen Streitfragen einer moglichen Etablierung

dieser Technik.

Die Praimplantationsdiagnostik ist eine speziethenfr pranataler Diagnostik, mit der es
maoglich ist, genetische Fehler bereits vor Begien Schwangerschaft zu detektieren.
Die PID setzt dabei das Durchlaufen einer aufwamlighaufig korperlich und
psychisch belastenden in-vitro-Fertilisation votades der in vitro gezeugte Embryo der
genetischen Diagnostik zuganglich sein muss. Enmaypbei denen ein genetischer
Fehler oder ein unerwinschtes Merkmal nicht gefonderd, werden in die
Gebarmutter implantiert. Die Gbrigen Embryonen weeargderworfen.

Bei der PND werden kindliche Zellen bei einer bisrdiestehenden Schwangerschatft
durch Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie entnemund genetisch untersucht.
Bei einem positiven Befund ist eine mdgliche Konsaw der Untersuchung die
Entscheidung fiir oder gegen einen Schwangerschhfiszh.

Die PID wird mittlerweile am haufigsten zum allgamen Screening bei
Fertilitatsstorungen angewendet. Erst an zweitalleStder Indikationsliste stehen
monogenetisch bedingte Erkrankungen. Weltweit $iackits weit Gber 3800 Kinder
nach der PID geboren worden.

In Deutschland war die Durchfihrung der PID durels &Embryonenschutzgesetz bis
zum Sommer 2010 nicht erlaubt. Der Bundesgericltginéschied jedoch in einem
Prozess um einen Mediziner, der die PID in Deugsuhidurchgefihrt hatte, dass diese
gemal EschG nicht als verboten gelten kann. Akisellie PID nicht verboten, aber

auch nicht gesetzlich geregelt.
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Die PND ist eine Routinediagnostik, der Schwandefisabbruch ist in § 218 StGB
geregelt und unter bestimmten Bedingungen straffreiden meisten europaischen
Landern ist die PID erlaubt und gesetzlich geregBlie Indikationen weltweit

beschréanken sich mittlerweile nicht nur auf gembéis Erkrankungen, sondern
unterliegen einer standigen Erweiterung, bis himr Zfeeschlechtsauswahl ohne

medizinischen Grund.

Die Bioethik-Debatte um den moralischen und rechdn Status der PID begann im
Jahr 2000, als die Bundesarztekammer einen Diskussntwurf zur Durchfihrung der
PID in Deutschland veréffentlichte. In diesem wudie eingeschrankte Zulassung der
PID ausgesprochen. Die seit 2000 bestehende DebettePID-Gegner und PID-
Beflrworter wurde sehr emotional und Uberwiegersd Stellvertreterdebatte weniger
Mitglieder von Fachgesellschaften gefuhrt. Einedierte Diskussionsgrundlage auf der
Basis von faktisch vertretenen Meinungen gab esselten. Die ethisch-moralische
Diskussion drehte sich vornehmlich um die Verletgwwon Grundrechten, wie der
Menschenwirde und dem Lebensrecht des EmbryosGetiahr vor unkontrollierter
Ausweitung sowie die Angst vor nationalsozialigtisen Gedankengut in Deutschland.
Demgegeniber stand die Situation von Paaren miteseim Erberkrankungen, fir diese
die PID haufig die einzige Alternative zur PND r8ithwangerschaftsabbruch darstellt.
Auch der scheinbare Widerspruch des PID-Verboted der Abtreibungspraxis in
unserem Land wurde diskutiert.

Eine Erhebung zur Auffassung Uber die PID bei BEbgperdie mit PID konfrontiert
wirden, Betroffenen oder einer reprasentativen Bevdngsgruppe, gab es in
Deutschland nicht. Die Ansichten aller beteiligi&kteure stellen jedoch ein zentrales
Moment kontextsensitiver ethischer Losungsfindumgleérartigen Dilemmasituationen
dar.

Das Ziel der vorliegenden Untersuchung war die &sgmtative Erhebung und
Auswertung der Expertenmeinungen von Humangenetiker und
Reproduktionsmedizinern/Gynékologen zur PID. Digebarhebung erfolgte zwischen
2003 und 2004. Die vorab in qualitativen Experteanviews ermittelten Konzepte,
Dimensionen und Kategorien bildeten die GrundlagreErstellung eines zum gréf3ten
Teil standardisierten Fragebogens, der postalistter tdie Adresslisten der
Fachgesellschaften versandt wurde.

Es konnten 104 Humangenetiker sowie 147 Reproduktiediziner befragt werden,

was einem Rucklauf von 54,2 bzw. 33,4% entspridlich wenn der Rucklauf damit
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nicht sehr gut war, gelang trotz der komplexen €ségjlung und des fir postalische
Befragungen eher langen Fragebogens eine ausrdeliatenausschopfung. Aufgrund
dieser Gegebenheiten kénnen die Ergebnisse destistdten Testmethoden zur

Beurteilung der Grundgesamtheit nur eine AnnadhedargAuffassungen wiedergeben.

Die Ergebnisse zeigten, dass beide Expertengrugge®ID wie auch die PND sehr
befirworteten. 94% der Humangenetiker und 97% depré&uktionsmediziner
sprachen sich fur eine Zulassung der PID in Deldschaus. Als mogliche gesetzliche
Verankerung der PID wurde von beiden Gruppen anfigsian eine Regelung analog
zum 8§ 218 StGB mit Beratungspflicht gesehen. Regktidnsmediziner und
Humangenetiker antizipierten keine oder sogar pesiFolgen im Hinblick auf
gesellschaftliche Praktiken und Wertvorstellungemcd die Einfihrung der PID in
Deutschland. Die beiden Gruppen unterschiedenisiden zentralen Parametern nicht
signifikant. Tendenziell war jedoch wiederholt einkberalere Haltung der
Reproduktionsmediziner gegenuber derer der Humatigen zu sehen. Es konnten
wenige unabhéangige Einflussfaktoren auf die Eihstgl identifiziert werden. Die
positive Einstellung zur PID sank mit der steigen&®lle der Religion im Leben und
dem vermehrten Kontakt zu Menschen mit Behindering.positive Einstellung stieg
sowohl mit der beruflichen Nahe zur Reproduktiondizia, als auch mit der familiaren

oder eigenen Betroffenheit durch genetische Erkrag&n.

Bezuglich der ethisch-moralischen Bedenklichkeit rsgbiedener Indikationen
empfanden beide Gruppen den Einsatz der PID b&reseln genetischer Erkrankung in
der Familie als am wenigsten bedenklich. Die Gesattiswahl ohne medizinische
Indikation wurde abgelehnt.

Dem Satz:,Es ist paradox, dass der weiterentwickelte Fetusder Gebarmutter
schlechter geschiitzt ist als der mehrzellige Embryaer Petrischale) stimmten Uber
90% der Experten zu, was als ein ausgesprochekestérertungswiderspruch in der
aktuellen Gesetzgebung zum Verbot der PID und &eredlen Abtreibungspraxis zu
verstehen ist. Die Ansicht der Experten zum préamgen Embryo und zum Beginn
menschlichen Lebens unterschieden sich klar voridsicht, wie sie durch das EschG
vorgegeben ist. Zusatzlich konnte gezeigt werdess gich die PID aus Sicht der hier
befragten Experten bei allen Uberpriften Indikagionals die ethisch-moralisch

akzeptablere  Technik im  Vergleich zur PND mit ahefendem
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Schwangerschaftsabbruch darstellte. Dieses urdmtstrden Wertungswiderspruch des
PID-Verbotes und der Abtreibungspraxis in Deutsotila

Diese Ergebnisse werden gestitzt durch eine Expgmteagung aus den Niederlanden.
Eine Uberwaltigende Zustimmung zur PID trifft elkalsf fir zwei reprasentative
Bevolkerungsumfragen und auf die Befragung vonaoleesienen betroffenen Gruppen
in Deutschland zu.

In der Gesamtheit ist durch die Expertenbefraguegtlitth geworden, dass die
EinfUhrung der PID gewinscht ist und vernunftethés®rinzipien sowie der Wunsch
von Eltern nach einem nicht von der in Frage stdbengenetischen Erkrankung
betroffenem Kind die wichtigsten Bewertungskritariwaren. Die Legalisierung der
PID wird ebenfalls durch andere Expertengrupperbéifenen, Ethiker, Padiater), die
Bevolkerung und Betroffene unterstitzt, was zelggs die existierende soziale Realitat
nicht mehr angemessen durch die derzeit vorhandGmesetze reprasentiert wird. Es
bleibt zu hoffen, dass diese Untersuchung zu diasseren Evaluation der bioethischen
Theorie und Praxis im Rahmen einer kontextsensitiEthik sowie zu einer
konstruktiven und demokratischen Losung der PIDiKawerse und anderer aktueller
Problemfelder der Biomedizin beitragen kann. Zu sdnmen ist eine weitere
Beurteilung der Debatte um die Praimplantationswbagk unter Einbeziehung der
Ergebnisse der vorgelegten Arbeit. Als mdgliche unis ist eine klare gesetzliche

Regelung in einem zeitgemalien Fortpflanzungsmegisetz zu fordern.
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/.Summary
Assessment of preimplantation genetic diagnosis (B3 and prenatal diagnosis
(PND) by human geneticist and reproductive medicineexperts/gynecologists in

Germany

The present work deals with the representativeesuof German human geneticists and
reproductive medicine experts/gynecologists regardheir views of PGD and PND.

The results were evaluated in the context of theethical debate on prenatal and
preimplantation genetic diagnosis taking place grr@any. The work focuses on the
evaluation of indications, consequences of techrpcagress and the ethical-moral

iIssues on a possible establishment of this techggoloGermany.

Preimplantation genetic diagnosis is a special fofrprenatal diagnosis by means of
which it is possible to detect genetic defects keforegnancy. The PGD requires a
prior in vitro fertilization to make the embryo assible; this is often a burden for the
persons involved physically as well as psycholdiic&mbryos in which the genetic

defect or undesirable feature is not found are é¢oirbplanted in the uterus. The

remaining embryos are aborted.

In case of a PND cells of the embryo are takenv@uamniocentesis or chorionic villus
sampling during a normal pregnancy and analyzecttgedly. At the end a positive
finding might be decisive regarding the questiorabbrtion. Currently PGD is mostly
used for general screening in connection with tiifigr Monogenetic diseases are only
second on the list of indications. Worldwide, 08800 children have been born after a
PGD. In Germany, the PGD was prohibited by the Bumenschutzgesetz (German
Embryo Protection Act) until summer 2010. Howewera legal proceeding regarding a
physician who had performed PGD in Germany the Bagdrichtshof (German
Federal Court) decided that carrying out a PGD das longer prohibited by the
Embryonenschutzgesetz. Currently, PGD is not illepat at the same time not

regulated by law.

The PND is a routine diagnosis; abortion is reguain Article 218 StGB (German
Criminal Code) and under certain conditions notjesttbto prosecution. In most

European countries PGD is permitted and regulayddvw. Globally the indications are
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no longer limited to genetic diseases; they argestiio a permanent extension and

include indications like sex selection for non-noadireasons.

The bioethical debate on the moral and legal stafulBGD began in 2000 when the
Bundeséarztekammer (German Federal Medical Courpmilblished a first draft
regarding the implementation of PGD in Germany.sTdvaft implemented the limited
approval of PGD. The discussion between opponerdssapporters of PGD - ongoing
since 2000 - was very emotional and mostly led bmes members of professional
associations. A soliasis for a professional discussion existed verglyaThe ethical
and moral debate was mostly about the violatiofunflamental rights, such as human
dignity and the right to life of an embryo, thekrisf uncontrolled expansion and the
fear of Nazi ideology in Germany. On the other hémete were couples with serious
genetic diseases for whom the PGD was very oftenathly alternative to a PND
followed by an abortion. At the same time the apptrcontradiction between the
prohibition of PGD and the common practice of albortn Germany was discussed.

A survey about the views of experts who would cameontact with PGD, persons
who were affected thereof and/or a representatreeipg of people did not exist in
Germany. The views of all actors involved in thecdission build an important basis for

finding a context-sensitive ethical solution foesle complex situations.

The aim of this study was to collect and analyzeasentatively the opinions of human
genetics and reproductive medicine experts/gyngisi® regarding preimplantation
genetic diagnosis. The data was collected betw868 and 2004. The first step of the
study was to create a standardized questionndgestiucture is based on concepts,
dimensions and categories which were determingatiby interviews with experts. The

guestionnaire was sent via mail and address bgpsafessional expert societies.

Within the scope of the study 104 human genetiat B/ reproductive medicine

experts were asked, which corresponds to a reatmaf 54.2 and 33.4%. Thus, the
return rate was not very high — reasons for thightnbe the length of the questionnaire
and the complex questions - the results were seiffidco be determined. Therefore, the
statistical test results for the assessment optpeilation may only reflect an approach

of views.
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The results indicate that both expert groups cfeaupported PGD as well as PND.
94% of human geneticists and 97% of reproductivdiaree experts declared that they
were in favour of a legalization of PGD in GermaBwpth expert groups see a system
analogous to 8§ 218 StGB (in connection with a stayuconsultancy obligation) as the

best solution for a possible legal establishmerthefPGD.

Reproductive medicine experts and human genetitisigated no or even positive
effects in terms of social practices and valuegannection with the legalization of

PGD. The two groups did not differ significantlytime key parameters.

Again the reproductive medicine experts had a ntiberal attitude than the human
geneticist. Only a few independent factors regaydhre attitude could be identified.
The view of PGD became less positive the biggerirtiy@rtance of religion was and
the more people stood in direct contact with disdhpersons. The positive attitude
increased with the professional proximity to reprcide technologies and the direct
contact to genetic diseases whether in the fammijyeosonal. With regard to the ethical
moral concerns of different indications, both greuplt the use of PGD for serious
genetic disease in the family as the least seridbs. sex selection for non-medical

reasons was rejected.

More than 90% of the experts agreed with the stamemilt is paradoxical that the
more developed fetus is less well protected insbmb than the multicellular embryo
in the petri dish,"which strongly contradicts with the current legtgin regarding the
prohibition of PGD and the current abortion praetidThe view of experts on a
preimplantation genetic embryo and the beginningwhan life differed clearly from
the view, as given by the EschG. Additionally, essshown that the PGD was — in the
view of the experts interviewed herein and regaydilhtested indications - judged to be
the ethically and morally more acceptable technicumpared to PND followed by an
abortion. This underlines the conflict regarding tissessment of the prohibition of

PGD and the practice of abortion in Germany.

These results are supported by a survey of exgeot® the Netherlands. An
overwhelming acceptance of the PGD could also ben se two representative

population surveys and in surveys of various affiégroups in Germany.
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Considering the expert survey, it turned out tlmea introduction of PGD is desired.

Ethical principles and the desire of parents toehavhealthy child are the main
evaluation criteria. The legalization of PGD iscakupported by other expert groups
(nurses, ethicists, pediatricians), affected caupled the population. This shows that
the current legislation does not represent thegptesocial reality adequately. It is to be
hoped that this study may contribute to a betteluation of bioethical theory and

practice within a context-sensitive ethic as weallta a constructive and democratic
solution regarding the controversy about PGD angerottopical problems within

biomedicine. The debate on the PGD should be fughaluated by taking the results of
this study into account. One possible solution \wdag a clear legal regulation within a

modern law on reproductive medicine.
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9. Anhang

9.1 Fragebogen Reproduktionsmediziner

Fragebogen zur Einschatzung und Bewertung der
Praimplantationsdiagnostik (PID) und der
Pranataldiagnostik (PND) von Expertengruppen in

Deutschland

Uniersititen Wlamiurg, Glessen, aleldelliers uivd et

(Gafrlert dureh das Bundesministeiu it Bikung i Farsehing

Wir bitten Sie nun, den vor Ihnen liegenden Fragebgen auszufullen. Die
Beantwortung der Fragen wird circa eine halbe Stund in Anspruch nehmen. Wir
wurden uns sehr freuen, wenn Sie sich diese Zeitimaen wirden.

Bitte beachten Sie bei der Beantwortung der Fréolgendes

* Lesen Sie bitte vor der Beantwortung einer Frdigefatwortmdglichkeiten durch,
bevor Sie sich fur eine der angegebenen Moglicekeshtscheiden.

* Bei einigen Fragen sind die Antwortmoglichkeités Bxtrempunkte angegeben.
Wie bitten Sie dann, jeweils die Zahl anzukreuzi@ lhrer Einschatzung am nachsten

kommit.
Beispiel:
Sehr Sehr
zufrieden unzufrieden
2 3 4 5 6
1
Mit dem
Wetter bin x
ich heute ...

=Ein Kreuz an der angegebenen Stelle wiirde bededdss,Sie heute mit dem Wetter ziemlich
unzufrieden sind. Ein Kreuz bei der Zahl 1 wirddéagen, dass Sie mit dem heutigen Wetter sehr
zufrieden sind, usw.

* In der Regel sollte nur eine der gegebenen Antwagtichkeiten angekreuzt werden.

Wenn mehrere Antworten zuléssig sind oder Zahlgegaben werden sollen, ist dies
in der Beschreibung der Frage angegeben.
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* Bitte lassen Sie moglichst keine Frage aus.

Zuné&chst einige allgemeine Fragen zu lhrer Person.

1) Ihr Alter : Jahre

2) Ihr Geschlecht: weiblich mannlich

3) lhr Familienstand :

ledig verheiratet verwitwet geschieden/getrennt lebend

— Leben Sie zurzeit in einer festen Partnerschaft?
ja nein

4) Haben Sie Kinder?

ja nein

- Besteht bei Ihnen in n&herer oder weiterer Zukunftein Kinderwunsch?

ja nein

5) Religionsangehorigkeit
keine réomisch- katholisch  evangelisch freikirchlich islamisch

judisch  andere

- Spielt die Religion in lhrem Leben eine groRe Roll2
ja nein

6) Bitte sagen Sie uns, welchem politischen SpektrumeSsich am ehesten zuordnen

wirden.

linkes Spektrum liberales Spektrum rechtes Spektrum

7) Inwieweit hegen Sie Sympathien fur feministische &krichtungen?

sehr grol3e eher grofe eher wenige gar keine
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8) Wie viele Ihrer Freunde und guten Bekannten sind Bhinderte?

sehr viele eher viele eher wenige gar keine

9) Besteht in lhrer Familie eine bekannte genetischérkrankung?
ja nein
-falls ja, sind Sie selbst Trager/in oder selbst erkrankt

ja nein

-falls ja, um welche Erkrankung handelt es
sich?
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Bitte sagen Sie uns, wie wichtig fur Sie personhcdie folgenden Lebensziele sind:

Lebensziele gar in in in hohem | in sehr
nicht geringem | mittlerem MalRe hohem
Mal3e Mal3e Mal3e

. 2 3 4 5

Gesundheitshewusst leben

Mir Luxus génnen kdnnen

Die Bereitschaft, mit weniger auszukommen

Im Team arbeiten

Mich fir meine politischen Ziele einsetzen

Aufstiegschancen haben

Zu einer Gruppe/ Gemeinschaft dazugehdren

Mutter sein/ Vater sein

Angesehen sein

Modisch sein

Etwas leisten im Leben

Pflichtbewusstsein haben

Mein Leben an moralischen Werten
orientieren

Nach meinen religidsen Uberzeugungen lgben

Ein ungebundenes Leben flhren
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Die nachsten Fragen beziehen sich auf Ihren beruflhen Werdegang.

10) Seit wie vielen Jahren Giben Sie Ihren Beruf als

Seit Jahren.

11) Sind Sie bereits Facharzt/arztin, und falls ja, s¢iwann?
noch keine/e Facharzt/arztin

Facharzt/arztin seit Jahren.

Falls Sie eine oder mehrere Zusatzbezeichnungen fi#n, wie lauten diese?

12) Bitte geben Sie Ihren Beschéftigungsstatus an
voll beschaftigt in Teilzeit beschaftigt
zurzeitarbeitslos im Erziehungsurlaub  im Ruhestand

Sonstiges, und
zwar

13) Welche Art der Téatigkeit Gben Sie zurzeit aus Wenn Sie zur Zeit nicht oder nicht
mehr in Ihrem Beruf arbeiten, geben sie bitte Ihrezuletzt ausgeibteTatigkeit an.

klinische Tatigkeit (Arbeit mit Patienten)

aulRerklinische Tatigkeit als

Sonstiges, und
zwar

- Bitte geben Sie an, wo Sie zur Zeit arbeiten (bzwvo Sie zuletzt gearbeitet haben)
selbststandig in eigener Praxis angestellt in einer Praxis
in einem Kreis/Bezirkskrankenhaus in einem Lehrkrankenhaus/ Universitatsklinik
im Gesundheitsamt

Sonstiges, und zwar
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- In welchem Bereich der Reproduktionsmedizin und Gy#ékologie liegt/ lag Ihr
Hauptarbeitsschwerpunkt?

IVF/ICSI (In-vitro-Fertilisation/ Intra-cytoplasmiathe-Spermien-Injektion)
PND

Geburtshilfe

Schwangerschaftsberatung

Forschung

Onkologie

Sonstiges, und zwar

- Falls Sie im Krankenhaus téatig sind/ warenbitte geben Sie an, ob und wenn ja welcher
Unterabteilung Sie angehdéren/ angehort hgbdh Geburtshilfe, Onkologie). Bitte geben Sie
auch an, ob Sie auch in der medizinischen Forsctititgsind/ waren.

Ich gehdre keiner speziellen Unterabteilung an.

Ich gehdre folgender Unterabteilung an

Ich bin in der Forschung tatig. Ich bin nicht in der Forschung tatig.

- Falls Sie im Krankenhaus arbeiten/ gearbeitet haberwelche Position bekleiden/
bekleideten Sie dor?

AIP  Weiterbildungsassistent/in Facharzt/arztin Oberarzt/arztin
Chefarzt/arztin

- Wie gut, denken Sie, ist die Qualitat der BeratheglVF/ICSI und PND

durch lhren Berufsstand?

sehr gut eher gut eher schlecht sehr schlecht

-Wie gut, denken Sie, ist die Qualitat der genetisgm Beratung von Paaren mit
genetischem Hochrisiko und von Paaren vor/ nach PNBurch die Humangenetiker?

sehr gut eher gut eher schlecht sehr schlecht

- Wie schéatzen Sie die Beratungskapazitat Ihres Bstarides im Verhaltnis zum
Beratungsbedarf beziglich IVF/ICSI und PND ein?

mehr als ausreichend ausreichend eher unzureichend auf3erst unzureichend

- Wie schatzen Sie die Beratungskapazitat der Humanagetiker im Verhaltnis zum
Beratungsbedarf beziglich IVF/ICSI und PND ein?

mehr als ausreichend ausreichend eher unzureichend auf3erst unzureichend
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14) Bitte sagen Sie uns, wie viel Sie im Rahmen B Tatigkeit konfrontiert waren
mit....

gar nicht ein viel sehr
wenig viel
1 2 3 4

der Behandlung von Neugeborenen
und Kindern, die an schwerwiegender
genetischen Erkrankungen leiden

der Behandlung intensivpflichtiger
Kinder

der Behandlung von Friilhgeborenen

der Behandlung von Mehrlingen nach
IVF (In-vitro-Fertilisation)

Paaren, die sich einer IVF-
Behandlung unterzogen haben

Paaren, die Trager einer genetisch
bedingten Erkrankung sind

Paaren, die ein Kind mit einer
genetisch bedingten Erkrankung
haben

erwachsenen Menschen mit
Behinderungen

Spéatabbrichen nach der 13.
Schwangerschaftswoche

Fehlgeburten

Paaren, die Sie nach der
Verfligbarkeit von
Reproduktionstechniken im Ausland
gefragt haben, welche bei uns
verboten sind

Paaren, die schon eine PID oder
andere bei uns verbotene
Reproduktionstechniken im Ausland
in Anspruch genommen haben
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Kenntsitber die
Praimplantationsdiagnostik (PID), Pranataldiagnostk (PND)
Polkorperchendiagnostik und kiinstliche Befruchtung(IVF)

15) Bitte sagen Sie uns, wie viel Sie |hrer Einsctéung nach wissen uber......

Verfahren/Thematik gar nichts sehr viel

Pranataldiagnostik (PND)

In-vitro-Fertilisation (IVF)

Praimplantationsdiagnostik
(PID)

Polkdrperchendiagnostik

16) Bitte beantworten Sie uns folgende Wissensfrageur Praimplantations- und
Polkorperchendiagnostik. Kreuzen Sie bitte an, waSie fir richtig halten. Bitte
verandern Sie lhre Aussagen nicht, nachdem Sie di&lauterungen auf der nachsten
Seite gelesen haben.

- Unterscheiden sich Polkdrperchendiagnostik und PlRechnisch und beziglich ihrer
Anwendungsmadglichkeiten?

ja nein

- Ist die PID nur im Rahmen der kiinstlichen Befruchung mdoglich?
ja nein
- Ist die PID in Deutschland erlaubt?

ja nein

- Ist die Polkdrperchendiagnostik nur im Rahmen der Kinstlichen Befruchtung
maglich?

ja nein
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- Wird die Polkérperchendiagnostik in Deutschland duichgefiihrt?

ja nein

- Wird die PID in unseren européaischen Nachbarstaatedurchgefihrt?
ja nein

- Wird die PID nur bei genetischen Hochrisikopaaren agewendet?

ja nein

Bitte lesen Sie die kurzen Erlauterungen zur PID ud zur
Polkorperchendiagnostik auf der folgenden Seite duah, bevor Sie die
weiteren Fragen beantworten.

PID und Polkorperchendiagnostik
— eine kurze Einflhrung:

PID (=Préimplantationdiagnostik) ist ein Diagnoseverfahren, bei dem Emben, die durch
kinstliche Befruchtung gezeugt wurden, in der Belle auf bestimmte genetische
Eigenschaften getestet werden, bevor man sie irGelggrmutter einer Frau einsetzt. Hierzu
werden denEmbryo in der Petrischaleam 3. Tag nach der Befruchtung (das entspriclenein

6 - 10-Zell-Stadium) ein bis zwei Zellen entnommad molekulargenetisch untersucht. Diese
Untersuchung ergibt, ob ein Embryo bestimmte kraiiklierursachende Gene tragt oder eine
Chromosomenfehlverteilung aufweist. Auch eine Glesttisbestimmung ist mdglich. (siehe
Abbildung 1).

Die Polkérperchendiagnostik wird ebenso in der Petrischale nach kinstlichdrugatung
durchgefuhrt, wobei hier der befruchteten Eizella sogenannten Vorkernstadium vor
Verschmelzung des ménnlichen und weiblichen Erb@lits bevor ein Embryo im Sinne des
Embryonenschutzgesetzes entstanden ist) zwei sogenRolkorperchen entnommen werden.
Diese Polkorperchen sind Abschnirungen der weiblidbizelle und lassen von daher lediglich
Ruckschlisse auf das mutterliche Erbgut zu (sidblgldung 2). Eine Geschlechtsbestimmung
ist nicht moglich.

PID und Polkérperchendiagnostik sind nicht zu vetweeln mit der PND
(=Prénatadiagnostik), bei der Embryonen im Mutterleib  mittels Ultraschall,
Fruchtwasseruntersuchung etc. untersucht werden.

PID und Polkérperchendiagnostik dagegen smd im Zusammenhang mit kinstlicher
Befruchtung (auch: In-vitro-Eertilisation = IVF), also aulerhalb des weiblichEirpers
moglich. Das heifdt, die betroffenen Paare missdneainer IVF-Behandlung mit allen damit
verbundenen Risiken (Nebenwirkung der Hormonbeharyll Mehrlingsgeburten,
Fehlgeburten etc.) unterziehen. DD dient der Aufdeckung bestimmter genetischer
Defekte in Embryonen und der anschlieRenden Auswahion Embryonen die man in die
Gebarmutter einsetzen bzw. verwerfen will.

Die Polkorperchendiagnostikdient ebenfalls der Aufdeckung bestimmter geneéis€refekte,
jedoch schon im sogenannten Vorkernstadium deutieteten Eizellen. Danach werden nur die
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befruchteten Eizellen weiter zum Embryo im Sinnes d&mbryonenschutzgesetzes
weiterentwickelt und in die Gebarmutter eingesedi, sich in der Diagnostik als unauffallig
dargestellt haben.

Grundsatzlich gibt es zwei verschieden&insatzgebiete fir die PID und
Polkdrperchendiagnostik:
Zum einen dienen sigei Menschen, die Trager bekannter genetischer Erkemkungen sind
dazu, gezielt die Schwangerschaft und die GebuneseiKindes mit dieser speziellen
Erkrankung zu vermeiden, um die Paare vor (weijeBgé@tabbrichen der Schwangerschaft zu
schitzen.
Im anderen Falle dienen PID und Polkdrperchendistifa@azu,bei unfruchtbaren Paaren,
die sich einer IVF unterziehen missen, um schwangeau werden, die Wahrscheinlichkeit
einer Schwangerschaft zu erhdhen. Einige Studiesewedarauf hin, dass bei alteren IVF-
Paaren sowie bei Paaren, die mehrere fehlgescldagensuche hinter sich haben, haufiger eine
Chromosomenfehlverteilung die Einnistung und Enitling der Embryonen verhindert.
Zusatzlich kénnen haufiger weniger als drei Embgyoin die Gebarmutter eingesetzt werden,
so dass sich die Quote an Zwillings- und Drillinglsgrten verringern kénnte.
Eine &hnliche Konstellation liegt bei fruchtbaren Raren vor, die mehrfachFehlgeburten
(habituelle Aborte) erlebt haben. Auch hier ist hadig eine Chromosomenfehlverteilung
die Ursache der Aborte. Hier hat in mehreren Fallerdie Anwendung derPID zur Geburt
eines gesunden Kindes gefihrt.

PID und Polkérperchendiagnostik unterscheiden sidle, bereits oben erwahnt, zum einen
hinsichtlich des Entwicklungsstadiums, in dem diadbostik durchgefiihrt wird, zum anderen
im untersuchten Erbgut. Zudem gibt es einige wenigehnische Unterschiede in der
Fehlerquote und der technischen DurchfihrbarkeitDdagnostiken. International liegen mehr
Erfahrungen mit der PID vor.

Da bei der Polkdrperchendiagnostik nur das mittegliErbgut untersucht wird, kdnnen nur die
Formen von Erbkrankheiten ausgeschlossen werdedjdidie Untersuchung des miitterlichen
Erbgutes alleine ausreichend ist (z.B. autosomaressve Erkrankungen). Eine
Geschlechtsbestimmung ist nicht mdglich.

Bei der PID kénnen dagegen theoretisch alle FormmnErbkrankheiten untersucht werden.
Die Geschlechtsbestimmungbei der PID wird im Regelfall angewendet, um gkzie
geschlechtsgebundene Erbkrankheiten zu vermeiden. einigen Fallen wurde die
Geschlechtsbestimmung jedoch auch vorgenommen, anmEttern den Wunsch nach einem
Kind mit einem bestimmten Geschlecht zu erfullen.

In einigen Ausnahmefallen wurde die PID auch sclamgewendet, um einen passenden
Stammzellspender(die Stammzellen werden in der Regel aus dem Nabelrblut nach der
Geburt entnommen) fir ein krankes Geschwisterkirskawahlen (sog. HLA- Typisierung).

Generell sindveitere Anwendungsmaoglichkeiten beider Diagnostikedenkbar. So kdnnte es
in Zukunft moglich werden, mit der sog. DNA-Chiptechnik die hZader untersuchten
genetischen Eigenschaften deutlich zu erhéhen uhdveitere multifaktorielle Erkrankungen
und auf nicht krankheitsbezogene Gene auszuweitdh @ugenfarbe, KorpergrélRe etc).

Die PID und die Polkérperchendiagnostik wurden Agfaler 90er Jahre entwickelt. Vor allem
die PID wird seit ca. 10 Jahren in den meisten@ischen Landern, in den USA und anderen
Staaten angewendeiln Deutschland ist die PID nach der Mehrheitsmeinug der
juristischen Kreise derzeit nicht erlaubt da das Embryonenschutzgesetz ihren Einsatz
rechtlich nicht deckt. Hierzulande diskutiert mamzzit die Frage, ob man die PID unter
strengen Auflagen einfiihren, bzw. ausdriicklich \etdn sollte. Did?olkdrperchendiagnostik

ist im Sinne des Embryonenschutzgesetzes zumindelst verboten, und befindet sich in
einigen Zentren fir Paare mit einem Risiko fur dererbung von Mukoviszidose (cystische
Fibrose) und fir Paare mit mehreren fehlgeschlageivd--Versuchen in der klinischen
Erprobungsphase.
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Die nachsten Fragen beziehen sich auf Inre Bewertgrder PID,
Polkorperchendiagnostik, PND und IVF.

17) Bitte sagen Sie uns zuné&chst ganz allgemein, weldeindsatzliche Haltung Sie
zur PID, PND, Polkérperchendiagnostik und IVF haben

=Bitte machen Sie an der Stelle ein Kreuz, die IEieschatzung am besten entspricht.

Wenn Sie zur PID, PND oder zur IVF keine allgemdimeschatzung haben, kreuzen Sie
dies hier bitte an und lassen die entsprechende Zei.

Ich habe zur PID (Praimplantationsdiagnostik) keiligemeine Einschatzung.
Ich habe zur PND (Pranataldiagnostik) keine allgeam&inschétzung.
Ich habe zur IVF (In-vitro-Fertilisation) keine gdimeine Einschatzung.

Ich habe zur Polkorperchendiagnostik keine allgem&inschétzung.

sehr sehr
ablehnend beflirwortend
1 2 3 4 5 6

Meine Haltung zuPID
ist..

Meine Haltung zuPND
ist..

Meine Haltung zuiVF
ist..

Meine Haltung zur
Polkdrperchendiagnostik
ist.....

18) Bitte sagen Sie uns, ob nach lhrer Auffassungad Untersuchen und Verwerfen von
befruchteten Eizellen (Vorkernstadium) bei der Pollbrperchendiagnostik gegeniber dem
Untersuchen und Verwerfen von Embryonen im MehrzeBtadium bei der PID weniger
bedenklich, moralisch gleichwertig oder bedenklicheist

(Bitte nur ein Késtchen ankreuzen).

Polkdrperchendiagnostik ist..
moralisch/ ethisch weniger bedenklich als PID.

moralisch/ ethisch gleichwertig zur PID.
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moralisci ethisch bedenklicher als die PID.

19) Die folgenden zwei Fragen beziehen sich aufréhHaltung zur kiinstlichen
Befruchtung. Bitte sagen Sie uns, welche der folgenden Aussag@er ungewollte
Kinderlosigkeit lThrer Einschéatzung nach am ehesterzutrifft. Bitte kreuzen Sie nur eine
der Aussagen an.

-Ich sehe die ungewollte Kinderlosigkeit am ehesteds......

Schicksal, dem sich die Betroffenen fligen sollten.

Lebensumstand, mit dem sich die Betroffenen inniNdfall arrangieren sollten.

nicht grundsatzlich medizinisch behandlungsbej@ffunktionsstérung, die im Einzellfall
psychischen Leidensdruck bewirken kann.

haufig behandlungsbedurftige Funktionsstoérung.

Funktionsstorung, die einer behandlungsbedurftigemkheit gleichgesetzt werden muss.

keine der Aussagen trifft meine Haltung angemedsarsehe ungewollte Kinderlosigkeit am
ehesten als....

- Fur mich ist der Anspruch des Rechtes auf ein leilthes Kind am ehesten.....

(Bitte nur ein Kastchen ankreuzen):

lediglich als ein Abwehrrecht aufzufassen in demrm&, dass niemand an der Fortpflanzung
gehindert werden darf, wobei kein Anspruch auf Reabling des Kinderwunsches besteht.

ein legitimer Wunsch, fir dessen Realisierungodigoffenen Paare jedoch selbst finanziell
aufkommen sollten.

ein Anspruchsrecht, zu dessen Umsetzung die ISelsaft Ressourcen zur Verfligung stellen
muss.

Keine der Aussagen trifft meine Haltung angemesstrsehe das Recht auf ein leibliches
Kind am ehesten folgendermal3en:
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20) Bitte beurteilen Sie nun die folgenden Mdglichkeite der Anwendung der PID.

=Bitte bewerten Sie in der folgenden Tabelle, inve#&Bie diese Indikationen fur

moralisch/ethisch bedenklich halten. Kreuzen St i jeder Zeile an, fur wie bedenklich Sie
die angesprochene Mdglichkeit halten. Kreuzen Bie das Kastchen an, welches lhrer
Einschéatzung am ehesten entspricht.

Maglichkeiten fur den Einsatz
von PID

Uberhaupt
nicht

bedenklich

extrem
bedenklich

PID bei bekannter genetischer
Erkrankung in der Familie

PID bei Erkrankungen, die erst
spat im Leben auftreten
(bestimmte Krebsarten,
Alzheimer, hoher Blutdruck)

PID zur Erhéhung der
Schwangerschaftsrate in der |
(Screening auf die haufigsten
Chromosomenfehlverteilungen

PID zur Reduktion der
Haufigkeit von

Mehrlingsschwangerschaften
der IVF

ei

PID zur Vermeidung von
wiederholten Fehlgeburten
(habituellen Aborten, z.B.
aufgrund von Translokationen)

PID zur Geschlechtswahl beim
Kind aus nicht-medizinischen
Grinden (Vorliebe)

PID zur Auswahl von
bestimmten erwlinschten
Eigenschaften (Intelligenz,
Musikalitat etc.)

PID, um eine
Stammzelltransplantation
(Stammzellen aus
Nabelschnurblut) fur ein kranke
Geschwisterkind zu ermdglichg
(sog. HLA- Typisierung)

2S
2N
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21) Wir bitten Sie nun, die folgenden angeboreneBehinderungen/ Erkrankungen zu

bewerten.Wenn lhnen eine der genetischen Behinderungen/ Erknkungen spontan nicht
bekannt ist, kreuzen Sie dies bitte in der erstengalte an und lesen die Erlauterungen auf
der folgenden Seite des Fragebogens, bevor Sie Bragen beantworten.

= Bitte geben Sie zunéchst féde Erkrankung an, als fur wie schwerwiegend Sie diese
halten. Machen Sie bitte dafiir in jeder Zeile ez an der Stelle, die Ihrer Einschatzung am
besten entspricht.

=Bitte sagen Sie uns in ddrittletzten Spalte, ob Sie das Vorliegen der Erkrankung als
Indikation fur einen Spatabbruch der Schwangers¢hath der 13. Woche) betrachten, wenn
die Diagnostik fur diese Form von Erkrankung mdghdare (1=ja, 2=nein).

= Bitte sagen Sie uns in deorletzten Spalte ob Sie das Vorliegen der Erkrankung als
Indikation fur die Durchfuhrung von PID betrachteignn die Diagnostik fir diese Form von
Erkrankung mdglich wéare (1=ja, 2=nein).

=Bitte sagen Sie uns in dietzten Spalte ob Sie personlich bei Vorliegen der entsprechende
Erkrankung wahrscheinlich einen Schwangerschaftsabbvornehmen lassen wirden (1=ja,

2=nein).

Erkrankung Diese Uberhaupt sehr | Erkrankung Erkrankung Bei dieser
Erkran- nicht schwer-| ist Indikation | ist Indikation Erkrankung
kung ist schwer- wie- fur einen fur die wirde ich selber
mir nicht wiegend gend | Spatabbruch Durch einen
bekannt der fih ureh- Schwanger-

Schwanger- u ruglgDelner schaftsabbruch

schaft vornehmen
lassen

ja=1 ja=1

nein =2 nein =2

1 6 ja=1
nein =2
31415
Trisomie 21

(Down-Syndrom)

Phenylketonurie
(PKU)

Turner-Syndrom

Cystische Fibrose
(Mukoviszidose)

Spinale
Muskelatrophie
Typ 1 (Werdnig-
Hoffmann)

Huntingtonsche
Erkrankung
(Chorea
Huntington/

Veitstanz)

Anencephalie

Familiare
adenomatose
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Polyposis (FAP)

Diabetes

Adipositas

Klinefelter-
Syndrom

Fragiles-X-
Syndrom

Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte

Schizophrenie

Erlduterungen zu Erkrankungen:

Down-Syndrom (Trisomie 21)

Das Down-Syndrom entsteht meist durch eine spontarieehlverteilung des Chromosoms 21 in den
Eizellen. Diese Fehlverteilungen werden mit zunehmeem Alter der Eltern haufiger. Das Down-
Syndrom ist daher meist nicht erblich bedingt. In gltenen Fallen liegt eine sogenannte balancierte
Translokation in den Eizellen oder den Samenzellevor, so dass die
Wiederholungswabhrscheinlichkeit fir weitere Kinder dann um die 10% liegt. Es kommt haufig zu
spontanen Aborten eines Embryos/Fetus mit Trisomi€l. Die Kinder sind unterdurchschnittlich
intelligent, mit einer gewissen Variabilitat, und weisen typische Auffalligkeiten auf. Menschen mit
Down-Syndrom kénnen Fehlbildungen, insbesondere Hefehler aufweisen. Die durchschnittliche
Lebenserwartung liegt heute bei ca. 50ahren.

Phenylketonurie (PKU)

Die Erkrankung wird autosomal rezessiv vererbt, ddide Eltern sind Tréger, jedoch in der Regehtnic
erkrankt. Die Wiederholungswahrscheinlichkeit fleitere Kinder liegt bei 25%. Die PKU ist eine
Stoffwechselerkrankung, die in der Regel durch reiBittest nach der Geburt erkannt wird. Die Kinder
missen Uber mehrere Jahre (teilweise lebenslang) #fenge Diat halten und regelméafiige Bluttests
durchfiihren. Kommt es zu Stoffwechselkrisen, konlerbende Hirnschaden die Folge sein. In seltenen
Fallen konnen die Kinder in diesen Krisen verstarbe

In der Regel kdnnen die Kinder ansonsten ein nasnaében fihren

Turner-Syndrom

Dem Turner-Syndrom liegt eine spontane Fehlverteilng der Geschlechtschromosomen zugrunde
(Monosomie des X-Chromosoms). Alle Kinder mit Turne-Syndrom sind Madchen. Das Turner-
Syndrom ist nicht erblich bedingt. Die meisten Embyonen/ Feten versterben in der
Frihschwangerschaft. Madchen mit Turner-Syndrom sil normal bis leicht unterdurchschnittlich
intelligent, in der Regel kleinwiichsig und fast imrer unfruchtbar. Obwohl viele Turner-Frauen
leichte Auffalligkeiten haben, kénnen sie auch valy unauffallig sein.

Mukosviszidose (Cystische Fibrose)

Die Erkrankung wird autosomal rezessiv vererbt, d.h beide Eltern sind Trager, jedoch in der
Regel nicht erkrankt. Die Wiederholungswahrscheinkchkeit liegt bei 25%. Die meisten Kinder
fallen bereits als Sauglinge durch Verdauungsproblae auf, spater dominieren die
Lungensymptome (zaher Schleim, der schwer abgehusteerden kann, hdufige Lungeninfekte)
und Wachstums- und Gedeihstérungen. Die Symptome fardern eine regelmafige
Krankengymnastik und Medikamenteneinnahme. Die Kingkr sind normal intelligent. Die
Lebenserwartung ist eingeschréankt. Die Halfte der khder erlebt das 18. Lebensjahr. Die
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durchschnittliche Lebenserwartung liegt bei circa ® Jahren, einige CF- Erkrankte werden jedoch
heute bereits deutlich alter

Spinale Muskelatrophie Typ |
(Werdnig-Hoffmannsche Erkrankung)

Die Erkrankung wird autosomal rezessiv vererbt, d.h beide Eltern sind Trager, jedoch nicht
erkrankt. Die Erkrankung zeichnet sich durch ein Funktionsstérung der Nervenzellen aus, die eine
generelle Muskelschwéche verursacht. Die Kinder vsterben bei der schweren Form der Werdnig-

Hoffmannschen Erkrankung meist im ersten Lebensjahr

Huntingtonsche Erkrankung (Chorea Huntington)

Die Erkrankung wird autosomal dominant vererbt, d.h. es liegt entweder eine Spontanmutation
zugrunde, bei der nur das erkrankte Individuum betroffen ist, oder ein Elternteil ist ebenfalls
betroffen. Die Wiederholungswahrscheinlichkeit liegjbei 50 %. Die Betroffenen haben bis zur

Lebensmitte (30-40 Jahre) keine Beschwerden. Ab M@ 30 kommt es jedoch zu einem stark
fortschreitenden geistigen Abbau, das motorische Stem gerat auRer Kontrolle. Die Erkrankten
kénnen ihre Bewegungen nicht mehr steuern. Sie weed bettlagerig und sterben einige Jahre nach
Ausbruch der Erkrankung in schwerer Demenz.

Anencephalie

Die Erkrankung ist multifaktoriell vererbt, d.h. di e Wiederholungswahrscheinlichkeit fir weitere
Kinder liegt unter 5%. Meist kommt es zu spontanerAborten. Die Kinder werden ohne GroR3hirn
und Schadeldecke geboren und versterben meist inrtealb weniger Stunden

Familiare adenomatdse Polyposis (FAP)

Die Erkrankung wird autosomal dominant vererbt, ésliegt entweder eine Spontanmutation zugrunde,
bei der nur das erkrankte Individuum betroffen isider ein Elternteil ist betroffen. Die
Wiederholungswahrscheinlichkeit liegt bei 50 %. B#r FAP kommt es zum Auftreten vieler
Darmpolypen bereits ab dem 12. Lebensjahr, die seinr hohes Entartungsrisiko (Entstehung von
Darmkrebs) haben, so dass regelmafiige Darmspiggeiumereits im Kindesalter notwendig sind. Die
Lebenserwartung ist deutlich reduziert.

Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit)

Die Erkrankung wird multifaktoriell vererbt, wobei der sogenannte Altersdiabetes (Typ-2-
Diabetes) eine starkerer erbliche Komponente hat alder juvenile Diabetes mellitus (Typ-1-
Diabetes). Insgesamt haben auch Umweltfaktoren underhaltensweisen einen starken Einfluss auf
das Auftreten und den Schweregrad der Erkrankung. [2r Diabetes mellitus erfordert je nach
vorliegender Form eine lebenslange Diat, Medikamern- oder Insulingaben. Die Lebenserwartung
ist durch diabetische Krisen sowie Spatschaden arexschiedenen Organen leicht herabgesetzt.

Adipositas (Ubergewicht)

Bei der Adipositas haben die Umwelt und individuek Verhaltensweisen einen sehr starken Einfluss
auf das Ausmaf der Schadigung. Es gibt jedoch auefinige Formen starken Ubergewichtes, die
eine vererbte Komponente aufweisen. Stark tbergewitige Personen haben durch die
Folgeschaden des starken Gewichts haufig eine gemarte Lebensqualitat und eine leicht
herabgesetzte Lebenserwartung.

Klinefelter-Syndrom
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Dem Klinefelter-Syndrom liegt eine spontane Fehlveeilung der Geschlechtschromosomen
zugrunde (XYY), d.h. alle Betroffenen sind MannerDas Klinefelter-Syndrom ist nicht erblich
bedingt. Die Manner sind in der Regel normal inteigent. Sie haben einen leicht
Uberdurchschnittlichen Kérperwuchs und sind unfruchtbar. Durch neuere
reproduktionsmedizinische Verfahren kénnen Klinefeter-Manner jedoch auch Vater werden.

Fragiles-X- Syndrom

Die Erkrankung wird x-chromosomal vererbt, d.h. nur Jungen sind betroffen. Diese haben in der
Regel eine unterdurchschnittliche Intelligenz und eigen leichte kérperliche Auffalligkeiten.

Lippen-Kiefer Gaumenspalte

Die Erkrankung ist multifaktoriell vererbt, d.h.ediWiederholungswahrscheinlichkeit liegt unter 5%e D
Kinder zeigen eine mehr oder weniger groRe Spdithd in der Mitte der Lippe, des Kiefers und /oder
des Gaumens. Die Defekte sind durch mehrfache @peea im frihen Kindesalter meist gut behebbar.

Schizophrenie

Die Schizophrenie ist eine psychiatrische Erkrankug, der sowohl eine erbliche Komponente, als
auch Personlichkeits- und Umweltfaktoren zugrunde iegen. Es gibt verschiedene Formen der
Schizophrenie. Haufig ist die Schizophrenie eine sechwerwiegende psychiatrische Erkrankung,
dass eine lebenslange intensive Betreuung notwendkd.

- Bitte lesen Sie folgendes Fallbeispiel durch:

Eine 38- jahrige Frau erwartet ihr erstes Kind.vimd angeboten, ihr Baby durch eine
vorgeburtliche Diagnostik testen zu lassen. Siatldies jedoch ab, da sie eine Fehlgeburt
befiirchtet. Das Baby wird mit einem Down-Syndronitfer auch: Mongolismus) geboren.

Bitte beurteilen Sie nun die Handlung der Mutted des medizinischen Personals.

= Wie sehr kann lhrer Meinung nach der Mutter fir diesen Ausgang der
Schwangerschaft ein Vorwurf gemacht werden?

Uberhaupt sehr groR3e
keine Vorwirfe
Vorwirfe gemacht
gemacht werden
werden
1 8
2 3 4 5 6 7
Der Mutter
kénnen wegen des
Ausgangs der
Schwangerschaft..

= Wie sehr kann lhrer Meinung nach dem medizinischerPersonal fur diesen Ausgang
der Schwangerschaft ein Vorwurf gemacht werden?
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Uberhaupt
keine
Vorwurfe
gemacht
werden

1

ehr grol3e
Vorwirfe

gemacht

werden

Dem
medizinischen
Personal kdnnen
wegen des
Ausgangs der
Schwangerschaft..

Bitte sagen Sie uns, inwieweit Sie folgenden Aussaigzustimmen:

- Manchmal ist man sich unsicher, wie man sich gegéher Behinderten verhalten soll.

stimme voll und ganz zu stimme eher zu

nicht zu

- In der Gegenwart von Behinderten flhlt man sich manhmal unwohl.

stimme voll und ganz zu stimme eher zu

nicht zu
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22) Bitte sagen Sie uns, wie lhrer Meinung nach mit dePID in Deutschland
verfahren werden sollte.

— Die PID sollte in Deutschland (Bitte nur eine Mdgthkeit ankreuzen):

verboten bleiben- bitte weiter mit Frage 24

nur in Einzelfallen erlaubt werden, wenn in der Henso schwere vererbbare Erkrankungen
bestehen, dass ein Kind wahrscheinlich nach wanlgaren stirbt.

nur in wenigen Fallen fiir schwere genetische Eltwagen erlaubt werden.

allen Familien mit einem Risiko, genetische Erkramden zu vererben, offen stehen. Die
Beurteilung der Schwere der vererbbaren Erkranlatite allein den einzelnen Familien
Uberlassen werden.

auch alteren Paaren offen stehen, die beispieleweg@iserhdohtes Risiko fir die Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom haben.

auchPaaren nach mehreren fehlgeschlagenen Versuclgen iWF-Behandlung offen
stehen.

jedem offen stehen, der diese Diagnostik in Andgpnehmen méchte.

— Falls Sie der Auffassung sind, die Diagnostik std zugelassen werden: Von wem sollte
die Polkdrperchendiagnostik/ Praimplantationsdiagnetik in den Fallen, in denen sie
erlaubt ware, bezahlt werden? Von....

den Paaren selbst den Krankenkassen
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23)Wenn Sie der Meinung sind, dass PID in Deutschlanerlaubt werden sollte,
sollte PID gesetzlich geregelt werden?

ja nein - bitte weiter mit Frage 24

- wenn ja, wie sollte eine gesetzliche Regelung lhrer Meginach am ehesten aussehen?

Bitte kreuzen Sie die Antwortmadglichkeit an, mit &e am ehesten Ubereinstimmen.

Die PID sollte nur in Einzelfallen bei schwerwieden genetischen Erkrankungen und nach
Einzelfallprifung durch eine Ethik-Kommission zuagden werden.

Die PID sollte bei bestimmten schwerwiegenden gsctetn Erkrankungen, die in einem
Indikationskatalog aufgelistet sind, zugelasserdesr

Die PID sollte analog zum § 218 bei einer erwaniélezumutbarkeit durch eine genetische
Erkrankung des Kindes fir die Mutter/das Paar asgein werden, d.h. der Entscheidungstrager
sollte die zuklnftige Mutter/das Paar sein. Die Btilite dabei an eine verpflichtende Beratung
gebunden sein.

Die PID sollte analog zum § 218 bei einer erwarntélazumutbarkeit durch eine genetische
Erkrankung des Kindes fur die Mutter/das Paar aggan werden, d.h. der Entscheidungstrager
sollte die zuklinftige Mutter/das Paar sein. EieeaBung sollte angeboten werden, jedoch nicht
verpflichtend sein.

Keine der angesprochenen Regelungen erscheinngenaessen. Ich wirde folgende
Regelung bevorzugen:

24) Unabhangig davon, ob Sie einer Einfuhrung der I® positiv oder negativ
gegenuberstehen, glauben Sie, die PID wird sich Deutschland etablieren?

Bitte entscheiden Sie sich flr eine der gegebenemtwvortmoéglichkeiten.

Die PID wird in Deutschland........
noch in dieser Legislaturperiode eingefuhrt werden.
in den néchsten Jahreingefiihrt werden. in ferner Zukunft eingefiihrt werden.
verboten bleiben.
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25) Inwiefern haben die im Folgenden genannten Asite bei der
ethisch/moralischen Bewertung der PID fir Sie ein &sonderes Gewicht?

= Bitte bewerten Sie in der folgenden Tabelle, invegwlie genannten Aspekte fir Sie bei der
Bewertung der PID ein entscheidendes Gewicht hatrenizen Sie bitte zunachstjeder

Zeile an, welche Relevanz der jeweilige Aspekt fur Sieder Bewertung der PID hat.

Kreuzen Sie bitte das Késtchen an, das |Ihrer E@tgohg am ehesten entspricht.

=Beurteilen Sie bitte in ddetzten Spalte welcher der genannten Aspekte flr Sie die grof3te
Relevanz bei der Entscheidung fir oder gegen di@sgung der PID hat. Geben Sie bitte flr
den wichtigsten Aspekt eine 1, fir den zweitwicsiigmn Aspekt eine 2 an.

Eine weitere Rangfolge missen Sie nicht angeben.

Dieser Aspekt ist bei der Bewertung| uber- aufler- wichtigster
der PID meines Erachtens......... haupt ordentlich | Bewertungs-
nicht wichtig aspekt=1
wichtig
zweitwichtigster
Bewertungs-
aspekt=2

Allgemeine vernunftethische Prinzipien
(Menschenwiirde,
Instrumentalisierungsverbot)

Religibse Gebote/Verbote

Moralischer Status des Embryos

Forschungsfreiheit/ Freiheit der Wissenschaft

Fortschritte speziell in der Genforschung

Reproduktionsfreiheit/
Selbstbestimmungsrecht der Paare

Schutz der reproduktiven Einheit von Mutter
und Kind

Wunsch der Eltern nach einem gesunden Klind

Wunsch der Eltern nach einem leiblichen Kind

Eingrenzbarkeit der
Technik/Ausweitungstendenzen

Auswirkungen auf den Status behinderter
Menschen

Auswirkungen auf den Status von Frauen
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Auswirkungen auf den Umgang mit Zeugung,

Schwangerschaft und Geburt

Auswirkungen auf die Auftretenshaufigkeit

bestimmter Erbkrankheiten

Ressourcenverteilung im Gesundheitswesen

Auswirkungen auf allgemeine Werte in der

Gesellschaft

Zulassigkeit der PID in vielen unserer

Nachbarlander

26) Bitte sagen Sie uns, ob und wenn ja welche Auskungen die PID nach lhrer

Auffassung haben wirde, wenn sie zugelassen wirdgitte machen Sie in jeder Zeile nur

ein Kreuz an der Stelle, die lhrer Auffassung entspcht.

Auswirkungen der PID auf..... Die PID wird Die PID wird Die PID wird
diesbezlglich | diesbeziglich | diesbeziglich
keine positive negative
Auswirkungen | Auswirkungen | Auswirkungen
haben haben haben

den Status behinderter Menschen

die Situation von Frauen

die Reproduktionsfreiheit von
Frauen/ Paaren

den Umgang mit Gesundheit und
Krankheit

den Umgang mit Zeugung,
Schwangerschaft und Geburt

gesellschaftliche
Moralvorstellungen

den Forschungsstandort
Deutschland

den Forschungsforschritt speziell jn
der genetischen Forschung

die Ressourcenverteilung im
Gesundheitswesen

den natirlichen Selektionsprozess

die Haufigkeit von bestimmten
Erbkrankheiten in der Bevolkerung
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27) Bitte sagen Sie uns, ob Sie folgenden Aussagestimmen oder nicht:

- Die PID ist ein Instrument der modernen Eugenik.

stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu

- Die PID ist im Kern ein nahtloser Anschluss an dasugenische Gedankengut und die
eugenischen Malinahmen der NS-Zeit.

stimme voll und ganz zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme tberhaupt nicht zu

- Die PID ist ein unangemessener Eingriff in natirlibe Vorgange, an denen der Mensch
nicht manipulieren sollte.

stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu

— Wer, denken Sie, sollte im Falle einer ZulassungadP in Deutschland an der Beratung von
Paaren beteiligt sein? (Mehrfachnennungen mdglich)
Reproduktionsmediziner
Humangenetiker
Psychologen
Ethiker
Hebammen
Unabhéangiger Berater
Speziell daflr geschulte Fachkrafte
Sonstige Personen, und zwar

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Auffasagen zum Status
des pra-implantiven Embryos (8-Zell-Stadium vor Eirsetzen des
Embryos in die Gebarmutter).

28) Was meinen Sie, wann beginnt allgemein menschlichesben?

(Bitte nur eine Mdglichkeit ankreuzen)

bei der Zeugung

bei der Einnistung des befruchteten Eies in déxé@autter
im vierten Monat der Schwangerschaft

mit der Geburt

Wenn Sie_allgemeiman einen Embryo im 8-Zellstadium denken, sehen Sidesen am
ehesten als...(Bitte nur eine Méglichkeit ankreuzen)

einen Zellhaufen ohne speziellen Schutzanspruch
einen Zellhaufen, jedoch mit einem besonderen Sahspruch

einen potentiellen Menschen
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ein menschliches Wesen mit Recht auf Leben
einen Menschen mit vollem Wirdestatus

dem Embryo kann ohne die dazugehdrige Mutter keabb&ngiger Status zugesprochen

werden

Keine der angesprochenen Ansichten trifft meinem&punkt angemessen.

Fur mich ist der Embryo wie folgt anzusehen:

29) Bitte stellen Sie sich vor, selbst eine IVF/PID dwhfiihren zu lassen. Als was wiirden
Sie die von Ihnen abstammenden Embryonen vor Einsagn in die Gebarmutter
betrachten?

Ich wirde einen dieser so entstandenen Embryonen trachten als......

mein Kind eher als mein Kind eher als einen Zellhaufen als einen Zellhaufen

30) In einigen benachbarten europaischen Landern sind gitere Verwendungen von
Eizellen/ Embryonen mdaglich

=Bitte bewerten Sie in der folgenden Tabelle, inveé\Bie diese Verwendungen fir
moralisch/ethisch bedenklich halten. Kreuzen St zunachst ifeder Zeile an, fir wie
bedenklich Sie die angesprochene Méglichkeit hakeauzen Sie das Kastchen an, das lhrer
Einschatzung am ehesten entspricht.

=Sagen Sie uns bitte in detzten Spalte ob diese Moglichkeiten in Deutschland erlaubt) (=1
werden oder weiter verboten bleiben sollten (BX}e fur jede Moglichkeit eine Zahl
angeben.

Uberhaupt extrem sollte in
nicht bedenklich| Deutschland
bedenklich ebenfalls

erlaubt
sein=1

sollte in
Deutschland
weiterhin
verboten
bleiben=2
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Weiterkultivierung von mehr als

drei Embryonen in der Petrischalg
bis zum sogenannten Blastozysten-
stadium (mehrzelliger Embryo), um
nur die Embryonen einzusetzen, die
sich am besten weiterentwickeln

Eizellspende

Embryonenspende

Erlassen von Kosten der IVF-
Behandlung fur Paare, wenn
Eizellen/ Embryonen fir die
Forschung gespendet werden

Verwendung Uberzéahliger
Embryonen fir die Forschung zur
Verbesserung der IVF—-Behandlung

Verwendung Uberzahliger
Embryonen fir die Forschung zun
besseren Verstandnis von
Erbkrankheiten

=)

Verwendung Uberzahliger
Embryonen, um Stammzellen fir
die Behandlung bdsartiger oder
chronischer Erkrankungen
herzustellen

Verwendung Uberzahliger
Embryonen fir die allgemeine
Grundlagenforschung an Zellen

31) Wie Sie wissen, ist die PND und der Spatabbrucéh Deutschland aufgrund der
medizinischen Indikation des §218 (erwartete Unzumbarkeit nach Geburt fur die
Mutter) letztlich bis zum Zeitpunkt der Wehentatigkeit moglich. Die Selektion und ggf.
Verwerfung von Embryonen vor Einsetzen in die Gebanutter zum Ausschluss einer
bestimmten Erbkrankheit oder Chromosomenfehlverteiling ist aufgrund des
Embryonenschutzgesetzes verboten

Wie stehen Sie zu dem Verhéltnis dieser Gegebenteit?

- Es ist paradox, dass der weiterentwickelte Embryo/gtus in der Gebarmutter schlechter
geschutzt ist als der mehrzellige Embryo in der Peaschale.
stimme voll und ganz zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme tberhaupt nicht zu

- Da bei der PID keine Schwangerschatft vorliegt, soméuf Wunsch der Eltern erst
herbeigefuhrt werden soll, ist diese Situation tiginund moralisch nicht mit dem
Konfliktfall in der Schwangerschaft vergleichbar.

stimme voll und ganz zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu

- Die PID ist fur das betroffene Kind und die betenfé Mutter in vielen Fallen die
humanere Alternative zu einem Spéatabbruch.
stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu
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- Da es bei der PID zur Selektion unter verschiedé&mrhryonen kommt, ist dies ein
ethisch vollig anderer und problematischerer Untstafs sich fur oder gegen die
Geburt eines bestimmten Ungeborenen zu entscheiden.
stimme voll und ganz zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme tberhaupt nicht zu

- Es liegt ein Widerspruch darin, dass ein ethiséheblem in der Einfihrung der PID
gesehen wird, welche nur fir wenige hundert Padrage kdme, wahrend pro Jahr
circa 200 000 Schwangerschaftsabbriiche duréhgekerden.
stimme voll und ganz zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme tberhaupt nicht zu

32) Bitte schétzen Sie ihre personliche Auffassurmyur PID im Vergleich zu der lhrer
Berufsgruppe der Gynakologen/Reproduktionsmedizineein. Innerhalb meiner
Berufsgruppe entspricht meine Haltung zur PIDder Meinung...

der Mehrheit meiner Kollegen/innen
der Minderheit meiner Kollegen/innen
Ich weil3 es nicht.

33) Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen zu offiellen Stellungnahmen lhres
Berufsverbandes/ Ihrer Fachgesellschaft.

=Geben Sie uns zunachst an, ob Sie Uber die offini&tellungnahmen informiert sind.

Ja, ich kenne diese StellungnahmenNein, ich kenne diese Stellungnahme nicht
~falls ja, - falls nein, bitte weiter mit Frage 34

—~teilen Sie die Meinung dieser Stellungnahme?
voll und ganz eherja eher nein (berhaupt nicht

—reprasentiert diese Stellungnahme Ihrer Meinuradp e Haltung der Gynakologen
und Reproduktionsmediziner in Deutschland?
voll und ganz eherja ehernein Uberhaupt nicht

34) Bitte bewerten Sie abschlieRend die gesamte gegdiigftliche Debatteum die PID in
Deutschland

=Bitte bewerten Sie zunachst allgemein inkemntnisstand der Debatte in degrsten Zeile
der folgenden Tabelle. Schéatzen Sie bitte danechnsvieweit Sie dieBreite und dieArt der
Diskussion um die PID in Deutschland angemesselefin

trifft trifft voll
Uberhaupt und ganz
nicht zu Zu
1 6

Uber die Debatte bin ich gut
informiert.

Der Stellenwert der Diskussion um
die PID entspricht der realen
gesellschaftlichen Relevanz der
PID.

Die Art, wie die Debatte um die
PID geflihrt wird, empfinde ich als
angemessen.
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= Bitte bewerten Sie diRolle, die folgende Akteure in der Debatte um die I® spielen
In der zweiten Spalte sagen Sie uns bitte, ob &iédsicht sind, dass der jeweilige Akteur in

der Debatte um die PID unterreprasentiert, Ubedisgtiert oder angemessen reprasentiert war

und ist. In der dritten Spalte beurteilen Sie hiite Sachkompetenz des jeweiligen Akteurs
hinsichtlich der Beurteilung der PID.

Akteure Reprasentanz des Akteurs Sachkompetenz des Akteurs

1=unterreprasentiert
2=angemessen reprasentiert | gar nicht

3= Uberreprésentiert

sehr

kompetent kompeten

[

N

1 2 3 5

(i

Padiater

Hebammen

Gynéakologen/Reproduktionsmediziner

Humangenetiker

Medizinethiker

Forscher/innen in der
Gentechnik/Stammzellforschung

Geistes/Sozialwissenschaftler/innen

Naturwissenschaftler/innen

Reprasentanten der christlichen
Kirchen

Wissenschaftler/innen feministischer
Denkrichtungen

Wissenschaftler/innen liberaler
Denkrichtungen

Wissenschaftler/innen konservativer
Denkrichtungen

Politiker/innen des linken Spektrums

Politiker/innen des rechten Spektrums

Politiker/innen des liberalen Spektrums

Vertreter/innen von
Behindertenverbanden

O OO QO O O O O | O 0 6 Qo o~
O O O O O O O 0O 6 O O O O O O O O~
@ O O O O O O O O 9 O O O 6 O O ©

Betroffene Paare

Normale Bevélkerung

D B O B BB O O B 66 66 66’
O O 0O 0 0o O O O O 0 0 0 0 O O © O
© © © 0 0 © e ©© © 6 © © © © 0 0 © ©

©
®
®)

- Bitte bewerten Sie schlief3lich speziell die Rolleetl evangelischen und der
katholischen Kirche in der Debatte um PID in Deutshland.

=Bitte geben Sie zunéchst in der folgenden Tabaellevalche Kenntnis und welche
Meinung Sie zur Haltung der christlichen Kirchea. Bitte geben Sie in der zweiten
Spalte an, ob Sie die Stellungnahme der jeweilijeche zum Thema PID kennen. Falls
Sie die jeweilige Stellungnahme nicht kennen, lassie den Rest der betreffenden Zeile
frei.
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=Falls sie die Stellungnahmen der beiden christliclreKirchen kennen, werten Sie
bitte danach verschiedene Aussagen zur Rolle ultdridpder jeweiligen Kirche in der
Debatte.

kenne ich| finde ich finde ich voll
Uberhaupt und ganz
nicht an- angemessen
gemessen
1=ja 1 6
2=nein 2134|565

Stellungnahme der katholischen
Kirche

Stellungnahme der
evangelischen Kirche

- Die Angleichung der evangelischen Haltung zur P katholische ist
unverstandlich, gerade im Vergleich zur untersdiikdn Haltung der beiden Kirchen
in der Abtreibungs-Debatte.
stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu

- Die beiden Kirchen nehmen mit ihren Stellungnahm@nPID eine wichtige
Aufgabe als moralische Instanz in der Gesellsalafir.
stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu

— Die beiden Kirchen engagieren sich in der Debattem PID vorrangig auch deshalb, um
ihre Position als moralische Instanz in der Geselthaft wieder mehr in den Vordergrund
zu ricken.

stimme voll und ganz zu  stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme Uberhaupt nicht zu
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Wir mdchten Sie bitten, auf der folgenden Seite deRragebogen zu
bewerten.

Beurteilung der Befragung

Um fur uns eine Rickmeldung zu haben, wie der Fragen von den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern aufgenommen wurde, beantworten Sie bdth die folgenden Fragen:

=Wie schwierig war die Beantwortung der Fragen fur $&?

sehr leicht leicht weder/noch schwer sehr schwer
= Wie schwierig fiel es Ihnen, sich auf die Fragen zikionzentrieren?

sehr leicht leicht weder/noch schwer sehr schwer

= Wie beurteilen Sie die Lange des Fragebogens furalirhemen, die angesprochen
wurden?

zu kurz angemessen zu lang
=War der Fragebogen fir Sie gefihlsmalig belastend?
ja nein

= Haben Sie nach der Beantwortung des Fragebogens daefihl, dass der Fragebogen
das Thema "Bewertung der PID und PND" angemesserfasst?

nein, tberhaupt nicht zum Tell zum grof3ten Tell ja, auf jeden Fall

Wenn Sie mdchten, sagen Sie uns abschlieRendhweas in dem Fragebogen gefehlt/ was Sie
nicht angemessen fanden:

Haben Sie noch einmal vielen herzlichen Dank fur Ife
Teilnahme!!!

189



9.2  Fragebogen Humangenetiker

Hier sind ausschlief3lich die Teile des Fragebogermgefihrt, die sich vom Fragebogen

der Reproduktionsmediziner unterscheiden.

Die nachsten Fragen beziehen sich auf Ihren beruflhen Werdegang.

10) Seit wie vielen Jahren Giben Sie Ihren Beruf als

Seit Jahren.

11) Welcher Berufsgruppe gehéren Sie an?
Humanmedizin
Humanbiologie
Biologie/Biochemie

Sonstiges, und zwar

- Falls Sie Mediziner/in sind, sind Sie bereits Fachat/arztin, und falls ja, seit wann?
noch keine/e Facharzt/arztin

Facharzt/arztin seit Jahren.

- Falls Sie eine oder mehrere Facharzt- bzw. Zusatzbeichnungen fuihren, wie lauten
diese?

12) Bitte geben Sie Ihren Beschéaftigungsstatus an
voll beschaftigt in Teilzeit beschaftigt
zurzeitarbeitslos im Erziehungsurlaub  im Ruhestand

Sonstiges, und
zwar

13) Bitte sagen Sie uns, womit Sie wahrend Ihrer zeeit ausgetibten Tatigkeit
hauptsachlich beschétftigt sindWenn Sie zurzeit nicht oder nicht mehr in ihrem Beuf
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arbeiten, geben sie bitte an, inwieweit Sie in Ihrezuletzt ausgetbtenTatigkeit
beschaftigt waren mit...

gar nicht ein viel sehr
wenig viel
1 2 3 4

Humangenetischer Beratung

Humangenetische Diagnostik

Humangenetischer Forschung

Klinischer Arbeit (Konsiliardienste)

Sonstiges,

U] 010 B4 YTz | G

- Bitte geben Sie an, wo Sie zur Zeit arbeiten (bzwvo Sie zuletzt gearbeitet haben)
selbststandig in eigener Praxis angestellt in einer Praxis
in einem Kreis/Bezirkskrankenhausin einem Lehrkrankenhaus/ Universitatsklinik
im Gesundheitsamt

Sonstiges, und zwar

- Falls Sie im Krankenhaus tétig sind/ warenbitte geben Sie an, ob und wenn ja
welcher Unterabteilung (z.B. Neonatologie) Sie ddgen/ angehotrt haben. Bitte geben Sie
auch an, ob Sie auch in der medizinischen Forsctititgsind/ waren.

Ich gehdre keiner speziellen Unterabteilung an.

Ich gehdre folgender Unterabteilung an

Ich bin in der Forschung tatig. Ich bin nicht in der Forschung tatig.

- Falls Sie im Krankenhaus arbeiten/ gearbeitet haberwelche Position bekleiden/
bekleideten Sie dor?

AIP  Weiterbildungsassistent/in Facharzt/arztin Oberarzt/arztin Chefarzt/arztin

Sonstiges, und zwar
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- Wie gut, denken Sie, ist die Qualitat der genetis@mn Beratung von Paaren mit
genetischem Hochrisiko, IVF/ICSI-Paaren (In-vitro-Fertilisation/ Intra-
cytoplasmatische-Spermien-Injektion) insbesonderear und nach

PND (Pranataldiagnostik) durch Ihren Berufsstand?

sehr gut eher gut eher schlecht sehr schlecht

- Wie gut, denken Sie, ist die Qualitat der Beratundpei IVF/ICSI und PND durch die

Reproduktionsmediziner?
sehr gut eher gut eher schlecht sehr schlecht

- Wie schétzen Sie die Beratungskapazitat lhres Bstaridesm Verhaltnis zum
Beratungsbedarf beziiglich IVF/ICSI und PND ein?

mehr als ausreichend ausreichend eher unzureichend &auflerst unzureichend

- Wie schatzen Sie die Beratungskapazitat der Reproditionsmediziner im
Verhéltnis zum Beratungsbedarf bezuglich IVF/ICSI tnd PND ein?

mehr als ausreichend ausreichend eher unzureichend &ufRRerst unzureichend
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10. Abklrzungsverzeichnis

Art.
BAK
BGH
EschG
ESHRE

GG

HG (in Tabellen)
IVF

MW

PID

PID-AS

PKD
PKU
PND
Repromed (in Tabellen)
SSW
Tab.

val.

MW

SA
nbek.
APF
hCG
PAPP-A
ICSI
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Artikel
Bundesarztekammer
Bundesgerichtshof
Embryonenschutzgesetz
European Society of Human
Reproduction and Embriology
Grundgesetz
Humangenetiker
In-vitro-Fertilisation
Mittelwert
Praimplantationsdiagnostik
Praimplantationsdiagnostik-
Aneuploidie-Screening
Polkdrperdiagnostik
Phenylketonurie
Pranataldiagnostik
Reproduktionsmediziner
Schwangerschaftswoche
Tabelle
Vergleich
Mittelwert
Standartabweichung
Nicht bekannt
alpha-Fetoprotein
humanes Choriongonadotropin
pregnancy-associated plasmaprot A
intrazytoplasmatische
Spermainjektion
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Albert, Al-Fakhri, Arnold, Aumdller, Bals, Barth,a&tsch, Basler, Bauer, Baum,
Baumann, Behr, Beyer, Bien, Brilla, Bolm, Cetin,uBayko, Daut, Del Rey, Dietrich,
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