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Einstellungen und Erfahrungen von
genetischen Hochrisikopaaren hinsichtlich
der Praimplantationsdiagnostik (PID) —
Nationale und internationale Ergebnisse

T. Krones'2, M. C. Koch3, M. Lindner*, G. F. Hoffmann*, G. Huls®, E. Mayatepek* 6, G. Richter" 2

Auch wenn sich mittlerweile eine Fiille von Veréffentlichungen mit medizinischen, ethischen, rechtlichen und sozialen Aspekten der Praimplantations-
diagnostik (PID) befal3t, ist (iber die Einstellungen und Erfahrungen von direkt betroffenen genetischen Hochrisikopaaren zur PID recht wenig be-
kannt. In diesem Artikel wird zum einen ein Uberblick tiber internationale Studien gegeben, die Hochrisikopaare zu Ihrer Auffassung befragt haben.
Die Ergebnisse werden mit Daten von deutschen Hochrisikopaaren verglichen. In unserer BMBF-geférderten Studie wurde die PID von genetischen
Hochrisikopaaren (n = 324) und gematchten Kontrollpaaren (n = 298) im Lichte anderer reproduktiver Méglichkeiten bewertet. Die PID ist fiir 17 %
der Hochrisikopaare mit Kinderwunsch die wahrscheinlichste Option, obwohl allen Paaren bekannt war, dal die PID in Deutschland verboten ist.
Ethische Probleme werden durchaus gesehen, fiihren aber nicht dazu, dal8 die PID nach Ansicht der Befragten in Deutschland weiter verboten
bleiben sollte. Die Ansichten direkt betroffener Paare und der Bevélkerung sollten bei zukiinftigen Gesetzesvorhaben mit einfliefSen.

Schliisselworter: Praimplantationsdiagnostik, Pranataldiagnostik, Einstellungen, hohes genetisches Risiko

Attitudes and Experiences of High Risk Couples with Regard to Preimplantation Genetic Diagnosis (PGD) — National and International Results.
Although many papers published up to date deal with medical, ethical, legal and social aspects of preimplantation genetic diagnosis (PGD), little is
known about attitudes and experiences of directly affected patients, namely high risk couples. In this article, international studies surveying attitudes
and experiences of these couples are reviewed. The results are compared to data of German high risk couple. In our study, funded by the German
Ministry of Education and Research (BMBF), PGD was evaluated by high genetic risk couples (n = 324) and matched controls (n = 298) in the light of
other possible reproductive options. For 17 % of high risk couples with a persisting desire for a child, PGD was the most probable reproductive option,
although all couples were informed that PGD is prohibited in Germany. Ethical problems were thoughtfully considered, but did not lead to the
opinion that PGD should stay prohibited in our country. The attitudes of patients and the public should be carefully considered when legal initiatives
in regard to PGD are undertaken in the near future. ] Reproduktionsmed Endokrinol 2004; 1 (2): 112-9.

Keywords: preimplantation genetic diagnosis, prenatal diagnosis, attitudes, high genetic risk

aum ein medizinethisch relevantes Thema ist 6ffent-

lich so breit und kontrovers diskutiert worden, wie die
Zulassung oder Begrenzung der Prdimplantationsdiagno-
stik (PID) und der embryonalen Stammzellforschung. Ein
gesellschaftlicher Konsens ist bisher nicht abzusehen. Seit
der Veroffentlichung des Diskussionsentwurfes der Bundes-
arztekammer zur PID [1] sind viele zu Wort gekommen.
Die Auffassungen derjenigen, die am unmittelbarsten von
den anstehenden politischen Entscheidungen betroffen
sind, die sogenannten genetischen Hochrisikopaare, wel-
che ein bekanntes Risiko fir die Vererbung einer Erkran-
kung oder Behinderung tragen, spielten in den offentli-
chen Debatten bisher jedoch eine eher untergeordnete
Rolle. So waren Paare, die eine Erkrankung vererben kon-
nen, und Kinderwunschpaare beispielsweise auf dem
Symposium ,Fortpflanzungsmedizin in Deutschland” des
Bundesministeriums fir Gesundheit nicht vertreten [2].
Auch ist recht wenig dartber bekannt, welche medizini-
schen, reproduktionsgeschichtlichen und psychosozialen
Faktoren einen Einflul} auf die Wahl bestimmter reproduk-
tiver Optionen bei bekanntem genetischem Risiko haben.

In diesem Artikel wird ein Uberblick tiber internationa-
le Studien gegeben, die die Einstellungen von betroffenen
Paaren zur PID erhoben haben. Zuvor wird auf das Verfah-
ren der PID und auf die Situation von Hochrisikopaaren
mit Kinderwunsch in Deutschland eingegangen. Im zwei-
ten Teil werden einige zentrale Ergebnisse einer multi-

zentrischen, BMBF-finanzierten Studie dargestellt, in der
erstmals in Deutschland die Einstellung von betroffenen
Paaren zur PID im Lichte anderer reproduktiver Optionen
erhoben wurde. Die Relevanz der Ergebnisse fir die poli-
tische Entscheidungsfindung und die (bio-)ethische Debat-
te wird abschlieend diskutiert.

PID - Status quo

Die Moglichkeit, menschliche Embryonen vor dem Ein-
setzen in die Gebdarmutter molekulargenetisch zu unter-
suchen, besteht mittlerweile seit 13 Jahren. Seit der
Durchfiihrung der ersten Praimplantationsdiagnostik
(PID) [3] wurden zirka 500 geborene Kinder nach PID
dokumentiert [4, 5].

Technik der PID

Die Voraussetzung fiir eine PID ist eine kinstliche Be-
fruchtung (IVF), wobei moglichst 10 oder mehr Eizellen
befruchtet und zu mehrzelligen Embryonen heranreifen
sollten. Aus diesen werden dann ein bis zwei Zellen ent-
nommen, die einer molekulargenetischen Untersuchung
(PCR oder FISH-Technik) zugefiihrt werden. In aller Regel
werden dann die Embryonen, die das betroffene Gen oder
das nicht erwiinschte Merkmal tragen, verworfen und
zwei oder drei Embryonen eingesetzt, die das defekte Gen
oder Merkmal nicht aufweisen.
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Griinde zur Durchfiihrung der PID

Grundsatzlich lassen sich zwei Haupteinsatzgebiete fur
die PID unterscheiden. Zum einen wird die PID durchge-
fihrt, um Embryonen auf bekannte monogen vererbte Er-
krankungen, wie die Zystische Fibrose (Mukoviszidose),
oder auf chromosomale Aberrationen (z. B. Translokatio-
nen, Ringchromosomen) zu untersuchen. Die meisten
Paare, die aus diesem Grund eine PID durchfiihren lassen,
sind fertil. Fur diese sogenannten Hochrisikopaare bedeu-
tet dies, dalé sie sich trotz bestehender Fertilitdt einer [VF-
Behandlung unterziehen missen, die eine immer noch
geringe Erfolgsquote (pro Zyklus ca. 17 % Lebendgebur-
ten) aufweist und mit Risiken, wie der ovariellen Hyper-
stimulation und dem vermehrten Auftreten von Mehrlings-
schwangerschaften, behaftet ist.

Je nach zugrundeliegender Erkrankung sind beide El-
tern gesund und Gentréger (rezessive Vererbung), oder, im
Fall von dominant vererblichen Erkrankungen, selbst be-
troffen. Mittlerweile ist eine Diagnostik ftr Gber 50 mono-
gen vererbte Erkrankungen moglich. Am haufigsten wird
eine PID aufgrund einer Gentragerschaft fir die Zystische
Fibrose durchgefiihrt (Tab. 1). Der Krankheitswert und das
Manifestationsalter der Erkrankungen, die mittels PID dia-
gnostiziert werden kénnen, variieren stark. Prinzipiell be-
steht die Moglichkeit zur PID nicht nur fir sehr schwere,
lebensbedrohliche Erkrankungen, wie im Diskussions-
entwurf der Bundesarztekammer [1] als Voraussetzung fiir
eine Zulassung der PID empfohlen wurde. Die PID wurde
auch bei der Phenylketonurie, einer Stoffwechselstorung,
die in aller Regel nach der Geburt im Neugeborenen-
screening entdeckt und deren Komplikationen durch eine
spezielle Didt gut vermieden werden kénnen, oder bei der
Alzheimer-Erkrankung, welche erst im spéten Erwachsenen-
alter auftritt, durchgefthrt.

Gemals den Daten des ESHRE-Konsortiums [4], wel-
ches seit 1997 weltweit Daten von insgesamt 25 PID-
Zentren sammelt, wurden 2001 nur noch 47,5 % der
PID-Zyklen aufgrund des Vorliegens einer umschriebenen
genetisch bedingten Erkrankung oder Chromosomen-
fehlverteilung durchgefiihrt. 43,7 % der Zyklen wurden
durchgefiihrt, um bei Paaren mit bestehender Infertilitat
oder bei Paaren, die mehrere Fehlgeburten (habituelle
Aborte) erlitten haben, eine Schwangerschaft zu etablie-
ren. Dieses sogenannte Aneuploidiescreening stellt die
zweite wesentliche Indikation fiir eine PID dar, obwohl die
Datenbasis noch keine sicheren Schliisse zulaRt, ob die
Schwangerschaftsrate in allen Gruppen tatsachlich erhoht
werden kann [6, 7]. Im Jahr 2001 wurde dariiber hinaus
erstmals durch das Konsortium berichtet, dall 10 %
der Zyklen aufgrund des sogenannten ,Social Sexing”
durchgefiihrt wurden. Hierzu wird bei in der Regel fertilen
Paaren, die bereits mehrere Kinder eines Geschlechts ha-
ben, eine PID durchgefiihrt, um ein Kind mit dem ge-
wiinschten (anderen) Geschlecht zu bekommen. In einzel-
nen Fallen wurde die PID durchgefiihrt, um einen HLA-
kompatiblen Spender fiir ein erkranktes Geschwisterkind
zu finden.

Die Situation in Deutschland

Mittlerweile existiert eine Fille von Publikationen, die
sich mit rechtlichen, ethischen und sozialen Aspekten
der Praimplantationsdiagnostik und der spezifischen
Situation in Deutschland befassen. Da hier der Fokus auf
die Situation von Hochrisikopaaren gerichtet ist, soll an
dieser Stelle auf die reproduktiven Optionen fir diese
Paare unter der geltenden bundesdeutschen Gesetzes-
lage eingegangen werden.

Verschiedene Mdglichkeiten im Umgang mit Kinder-
wunsch

Grundsatzlich bestehen hierzulande fiir (fertile) Hoch-
risikopaare flinf Moglichkeiten, mit einem Kinderwunsch
umzugehen: Verzicht auf (weitere) Kinder, Adoption eines
Kindes, heterologe Insemination, Schwangerschaft ohne
konventionelle Pranataldiagnostik (PND) und Schwanger-
schaft unter Inanspruchnahme der PND. Als weitere
Méoglichkeit fir Hochrisikopaare ist die Polkorperchen-
diagnostik (PKD) an einigen Zentren, beispielsweise in
Lubeck, Regensburg (u.a. Zystische Fibrose, Hunting-
ton’sche Erkrankung) und Bonn (Aneuploidiescreening) in
der ersten klinischen Erprobungsphase [8, 9]. Das erste
Kind nach Polkorperchendiagnostik aufgrund eines
Aneuploidiescreenings wurde 2002 geboren. Bisher wur-
de jedoch keine Geburt eines Kindes nach Polkorperchen-
diagnostik bei hohem genetischem Risiko in Deutschland
publiziert.

Rechtliche Problematik der PID

Im Gegensatz zur Polkorperchendiagnostik, die das Erbgut
der zwei Polkorperchen der (befruchteten) Eizelle unter-
sucht und diese ggf. verwirft, ist die PID in Deutschland
nach der Mehrheitsmeinung juristischer Kreise aufgrund
des 1991 ratifizierten Embryonenschutzgesetzes verboten.
Dies ist zumindest die Auffassung der Enquetekommission
Recht und Ethik der modernen Medizin [10] und des Na-
tionalen Ethikrates [11], die beide zur PID Stellung genom-
men haben. Danach wird davon ausgegangen, daf die
PID gegen § 1 (,Zweck der Befruchtung einer Eizelle darf

Tabelle 1: Monogenetische Erkrankungen, fiir die eine PID etabliert wurde.

Erkrankung Zyklen | Weitere Erkrankungen,
in 2001* | kein Zyklus in 2001*
Zystische Fibrose 52 | Hypophosphatasie
Myotone Dystrophie 33 | Morbus Alzheimer
Chorea Huntington 21 |a-1 Antitrypsinmangel
Beta-Thalassamie 21 | Phenylketonurie
Spinale Muskelatrophien 17 |Holoprosenzephalie
Fragiles X-Syndrom 13 | Muskeldystrophie Becker-Kiener

o)}
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Muskeldystrophie Duchenne
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Neurofibromatose Retinitis Pigmentosa
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Mukopolysacharidose Typ 1
Adenosin-Deaminasemangel
2 Hamophilie A/B
Alpha-Thalassamie
Myotubuldre Myodystrophie

Central core-Erkrankung
Crouzon-Syndrom
Morbus Gardner
Marfansyndrom

—_ = = = NN NN NN DN WO

Hippel-Lindau-Syndrom

Hyperinsulindmische Hypo-
glykdmie

Morbus Tay Sachs

Agammaglobulindmie

Alport-Syndrom

Hunter-Syndrom

Spinobulbire Ataxie

Orofaciodigital-Syndrom Typ 1

PHH1

—_ = s a

*ESHRE 2002

J. REPRODUKTIONSMED. ENDOKRINOL. 2/2004 IR K}



allein die Etablierung einer Schwangerschaft sein”), § 2
(,Verwendung des Embryos zu einem nicht seiner Erhal-
tung dienenden Zweck ist verboten”) und § 8 (,Jede toti-
potente Zelle aus einem Embryo gilt als Embryo im Sinne
des Gesetzes”) verstolit. Dieser Auffassung folgen durch-
aus nicht alle Juristen und Kommissionen [12, 13]. Tatsa-
che ist jedoch, dal® aufgrund der Rechtsunsicherheit in
Deutschland keine PID durchgefiihrt wird.

PID versus andere reproduktive Optionen fiir genetische
Hochrisikopaare

In der Diskussion um die PID zugunsten eines weiterbeste-
henden Verbotes wird Paaren, die ein Risiko fiir die Verer-
bung schwerer genetischer Erkrankungen tragen, haufig
der Verzicht auf (weitere) Elternschaft oder die Adoption
eines Kindes nahegelegt [14, 15]. Wahrend der Verzicht
auf Kinder, wie wir auch in unserer Studie zeigen konnten
(s. u.), von bestimmten Hochrisikopaaren durchaus als
Option gewdhlt wird (siehe auch [16]), ist ein Verzicht auf
Kinder bei vielen Paaren, die kein oder nur ein Kind haben
und einen starken Kinderwunsch angeben, als Option un-
annehmbar.

Die Adoption eines Kindes ist in Deutschland aufgrund
der bestehenden Praxis ein sehr seltenes Ereignis [17, 18].
Grundsatzlich steht das Kindeswohl im Vordergrund. Die
Jugenddmter suchen Eltern fur Kinder und nicht Kinder fiir
Eltern. Aus diesem Grund ist die Wahrscheinlichkeit einer
Zustimmung zur Adoption durch das Jugendamt bei einer
Familie, die ein krankes Kind oder ein krankes Elternteil
hat, noch geringer. Die Adoption eines Kindes ist daher fiir
Hochrisikopaare eine Alternative, die mit vielen Hinder-
nissen behaftet ist, und zudem fiir Paare, die einen leibli-
chen Kinderwunsch haben, keine gleichwertige Option.

Die heterologe Insemination und die heterologe IVF,
d. h. die Verwendung von Spendersamen zur natirlichen
oder kiinstlichen Befruchtung, ist in Deutschland gesetz-
lich nicht explizit geregelt (fiir eine Ubersicht siehe [19]).
Bei Hochrisikopaaren kommt eine heterologe Insemina-
tion, wenn Paare diese wiinschen, nur bei autosomal-
rezessiv vererbbaren Erkrankungen oder bei autosomal-
dominanten Erkrankungen des mannlichen Partners in
Frage. Heterologe Inseminationen dirfen nur in bestimm-
ten Praxen nach ausfihrlicher Beratung und notarieller
Beglaubigung des expliziten Wunsches des Paares sowie
deren Verzicht und des Verzichts des zukiinftigen Kindes
auf Anspriiche gegen den Spender durchgefiihrt werden.
Wie viele Hochrisikopaare in Deutschland eine hetero-
loge Insemination durchfiihren lassen, ist nicht bekannt. In
England werden pro Jahr insgesamt ca. 7000 heterologe
Inseminationen durch die HFEA (Human Fertilization and
Embryology Authority) registriert. Der Wunsch nach einem
von beiden Partnern abstammendem Kind und Bedenken
hinsichtlich der Folgen einer anderen genetischen Vater-
schaft fur die Partnerschaft und das Kind stehen einer
heterologen Insemination haufig im Wege.

So bleiben Paaren, die einen Kinderwunsch bei hohem
Risiko fur eine erbliche Erkrankung haben, schlieflich
zwei Optionen: wissentlich eine Schwangerschaft einzu-
gehen und eine eventuelle Erkrankung oder Behinderung
des Kindes in Kauf zu nehmen oder aber eine PND durch-
fihren zu lassen, und sich danach fir oder gegen einen
Spatabbruch der Schwangerschaft zu entscheiden, sollte
das Kind die Erkrankung ererbt haben.

Inwiefern Paare mit hohem genetischem Risiko wissent-
lich eine Schwangerschaft eingehen, und wie viele sich fir
oder gegen Préanataldiagnostik und selektiven Abort ent-
scheiden, kann aufgrund weniger Daten nur vermutet wer-
den. Die Anzahl der durchgefiihrten PND ist in den letzten
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Jahren zwar gestiegen, die Anzahl der Spatabbriiche je-
doch gleichgeblieben und liegt in etwa bei knapp 4000
Féllen pro Jahr [20, 21]. Der Spatabbruch aufgrund eines
PND-Befundes ist seit dem Wegfall der sogenannten
embryopathischen Indikation im § 218 StGB unter die
mdtterlich medizinische Indikation gefallen — und da-
durch nach Ansicht von vielen damit konfrontierten Prakti-
kern sehr unzureichend geregelt. Problematisch sind vor
allem der Wegfall der zeitlichen Abbruchszasur von
22 Wochen nach Konzeption (p. c.) sowie der Wegfall der
Beratung und der Dreitagesfrist zwischen Beratung und
Abbruch, wie sie fiir den Abbruch nach Fristenregelung
12 Wochen p. c. gelten [22].

Einer der wesentlichen Streitpunkte in der Debatte um
die PID tut sich an dieser Stelle auf: Die Frage, ob es einen
Wertungswiderspruch darstellt, wenn gemafs § 218 die To-
tung des Kindes letztlich bis zum regularen Geburtstermin
moglich ist, andererseits in vitro gezeugte Embryonen ge-
malk dem Embryonenschutzgesetz unter absoluten Schutz
gestellt werden [10, 11, 23-25]. Eine Position geht davon
aus, da8 der Wertungswiderspruch nicht greift, da es sich
bei der PID um eine vollig andere Situation handle, in der
keine leibliche Koexistenz zwischen Embryo und Mutter
bestiinde und die PID daher nicht mit dem Konfliktfall in
der Schwangerschaft vergleichbar sei. Andere sehen den
Wertungswiderspruch gegeben, da in beiden Fallen
menschliches Leben vernichtet wird und die Motivation
der prospektiven Eltern sowohl zur PND mit selektivem
Abort als auch zur PID auf einer antizipierten Unzumut-
barkeit der eigenen Lebenssituation nach Geburt des kran-
ken Kindes beruhe. Wie Paare, die als Betroffene person-
lich vor diesen Entscheidungen stehen, das Verhdltnis von
PND und PID bewerten, wird im folgenden dargestellt.

Einstellung von Betroffenen zu PID -
internationale Studien

Die erste Studie, die die Einstellungen von potentiellen
Nutzerinnen der PID erhoben hat, wurde ein Jahr nach der
Veroffentlichung der ersten Geburt eines Kindes nach PID
publiziert [26]. Insgesamt sind acht Studien gemaf aktuel-
ler Medline-Recherche in internationalen Zeitschriften
veroffentlicht worden. Die zentralen Parameter von sieben
Studien werden in Tabelle 2 aufgelistet. Eine Untersu-
chung aus Schottland [27] wurde aufgrund der extrem he-
terogenen Stichprobe nicht mit aufgenommen.

In drei Studien wurden die Einstellung von Paaren er-
hoben, wobei eine unabhéngige Befragung beider Partner
nur in einer Studie durchgefiihrt [28] und geschlechtsspe-
zifische Unterschiede ebenfalls nur in einer Studie unter-
sucht wurden [29]. In vier Studien wurden lediglich Frau-
en befragt [26, 30, 31] oder erreicht [32]. Die Stichproben
bestanden aus Gentragern meist autosomal-rezessiv ver-
erbbarer Erkrankungen, eine Studie [28] befragte zum Ver-
gleich IVF-Paare im Aneuploidiescreening und vor erster
IVF. Eine Studie erfalSte retrospektiv Erfahrungen von Paa-
ren mit der PID [32]. In allen anderen Studien hatten die
Befragten keine eigenen Erfahrungen mit der PID, sondern
bewerteten diese nach Informationen, die die Untersucher
vor der Befragung zur Verfigung stellten.

PID versus PND

Im Zentrum der Befragungen stand die Bewertung von
Vor- und Nachteilen der PID im Verhiltnis zur PND als
reproduktiver Option. PID oder PND waren meist die ein-
zigen Optionen, die als Alternativen fir Hochrisikopaare
erhoben wurden. Auf die Ergebnisse der Studien aus Grof3-
britannien [29, 32] hinsichtlich weiterer Moglichkeiten,



mit einem Kinderwunsch bei hohem genetischem Risiko
umzugehen, wird im Vergleich zu den Daten aus unserer
Studie eingegangen, in der wir ebenfalls alternative Mog-
lichkeiten neben PND und PID evaluiert haben.

In allen Studien ist der erste Eindruck von der PID sehr
positiv. Die PID wird durchweg als bessere Alternative im
Vergleich zur PND gewertet, wobei aus den meisten Publi-
kationen nicht ersichtlich wird, inwiefern sich die globale
Bewertung auf ethische oder medizinische Aspekte be-
zieht. Als Vorteil der PID steht die Vermeidung eines (wei-
teren) Schwangerschaftsabbruchs an erster Stelle. Als
wichtigster Nachteil werden in drei der fiinf Studien, die
diese Aspekte differenziert erhoben haben, Probleme im
Umgang mit dem Embryo [26, 29, 31], in den anderen
beiden Studien die geringe Erfolgsquote genannt — u. a. in
jener Studie, die als einzige Paare nach Durchfiihrung ei-
ner PID befragt hat.

Tabelle 2: Einstellungen/Erfahrungen von Betroffenen hinsichtlich der PID

PID als reproduktive Option der Wahl

Die Meinungen zur PID fallen verhaltener aus, wenn es
um die tatsachliche Umsetzung dieser reproduktiven
Option geht. Die hochste Zustimmung zur PID als realer
reproduktiver Option wurde bei schwangeren Frauen, die
Gentrdgerinnen der Beta-Thalassamie sind und die unmit-
telbar vor der Durchfiihrung einer PND standen, gemessen
[30]. Die Situation dieser Frauen zum Zeitpunkt der Befra-
gung war demnach sehr prekdr, und man kann davon aus-
gehen, dall die Auffassungen der Befragten hinsichtlich
der PID zu einem anderen Zeitpunkt weniger positiv aus-
fallen wiirden. In allen anderen Studien ist der Anteil de-
rer, die tatsachlich eine PID als beste Option fr sich selbst
bewerten, deutlich geringer als es die sehr positiven
Gesamtbeurteilungen vermuten lassen. Bei der Frage nach
der realen Umsetzung der PID als reproduktiver Option
kommt zum Tragen, dafs die PID mit der IVF verbunden ist,

Autor, Land

Stichprobe(n)

Zentrale Ergebnisse hinsichtlich PID

Snowden & Green (1997) [29]
GroRbritannien

Paare

Carrier autosomal-rezessiv
vererbbarer, meist schwerer Erkran-
kungen (n = 245)

PID insgesamt zweitbeste Option fiir 28 % der Frauen, 23 % der Mdnner
nach PND (46 % Frauen, 50 % Manner); Vorteile der PID tberwiegen
deutlich die Nachteile; Frauen bewerten medizinische Risiken und
ethische Probleme im Umgang mit dem Embryo bei der PID hoher als
Ménner; Akzeptanz eines Schwangerschaftsabbruchs korreliert mit PND

als erster Option; Reproduktionsgeschichte hat keinen Einfluf auf die Wahl.

Wah Hui et al. (2002) [31]
Hong Kong

Frauen
Carrier von Alpha- oder
Beta-Thalassamie (n = 141)

PID wird gegentiber der PND von 51,8 % als gleichwertige, von 30,5 %
als bessere und von 17,7 % als schlechtere Alternative bewertet. Wichtigster
Nachteil: Schaden am Embryo durch Biopsie. Wichtigster Vorteil: Vermei-
dung eines Schwangerschaftsabbruchs. Betroffenheit eines Kindes und
begleitende Subfertilitat fiihren zu hoherer Akzeptanz der PID, stattgehabte
Schwangerschaftsabbriiche haben keinen EinfluB.

Katz et al. (2002) [28]
Australien

Paare

(1) Carrier monogenetischer
Erkrankungen (n = 41);

(2) IVF-Paare im Aneuploidie-
screening (n = 48);

(3) IVF-Paare vor erstem Zyklus
(n=32)

Sign. Gruppendifferenzen: Verwerfen des Embryos bei positivem Befund fir
(3) zu 25 %, fir (1) und (2) zu 4 % problematisch; antizipierter Schwanger-
schaftsabbruch nach konfirmatorischer PND und positivem Befund in (1)

51 %, in (2) und (3) 29 %/25%; Akzeptanz der Implantation eines ,gesun-
den” Carrier-Embryos in (1) 63 %, in (2) und (3) 8 %/22 %; Zustimmung zu
Restriktionen bei der Zulassung von Paaren zur PID in (1) 2 % versus (2)
und (3) 10 %/25 %.

Gemeinsame Trends: Notwendige PND nach PID fiir 49 % problematisch;
Entscheidungstrager fiir Transfer: fiir 77 % das Paar. Keine ,gesunden”
Embryonen verfiigbar: Fuir 33 % sollten auch ,kranke” eingesetzt werden.
Nichtmedizinische ,Sex selection”: fir 69 % nicht problematisch.

Pergament (1991) [26]
USA

Frauen

Carrier monogenetischer
Erkrankungen/Translokationen,
Z.n.PND (n =53)

Fiir 78 % ist PID gegentiber PND die bessere Alternative, jedoch nur 55 %
wiirden mindestens einen Zyklus durchfiihren (16 % einen, 26 % zwei,

10 % 3, 3 % mehr als 3). Wichtigster Nachteil: Schaden am Embryo durch
Biopsie, wichtigster Vorteil: weniger Schwangerschaftsabbriiche. Bei Z.n.
selektivem Abort oder nach Geburt eines kranken Kindes ist Akzeptanz von
PID versus PND signifikant hoher.

Palomba et al. (1994) [30]
Italien

Frauen

Schwangere, Carrier von Beta-
Thalassamie vor PND

(1) Z.n. PND und Abbruch (n = 60);
(2) Z.n. PND, kein Abbruch (n = 60);
(3) keine PND, kein Abbruch

(n =60)

Gruppendifferenzen (Signifikanzen nicht angegeben): Anteil derer, die PID
durchfiihren wiirden in (1) 100 %, (2) 30 %, (3) 25 %. Positive Bewertung
der Zuverlassigkeit der Methode in (1) 94 %, (2) 50 %, (3) 58 %. Der Aussage,
Nichtimplantation sei ethisch dasselbe wie Abbruch, stimmen 10 % von (1),
45 % von (2) und 60 % von (3) zu.

Chamayou et al. (1998) [34]
Italien

Paare

Schwangere und Partner, Carrier fiir
Beta-Thalassamie vor PND

(1) vor 1. PND (n = 108);

(2) Z.n. PND, kein Abbruch (n = 102);
(3) Z.n. PND und Abbruch;

(4) IVF-Paare (n = 148)

PID bessere Alternative als PND fir alle Gruppen, (1) 79,6 %, (2) 76,4 %,
(3) 92 %, (4) 96 %. Wichtigster Vorteil (= Nachteil PND): Tod des Fotus bei
Abbruch nach PND. Wichtigster Nachteil: geringe Erfolgsquote. Anteil derer,
die PID durchfiihren wiirden: (1) 44 %, (2) 47 %, (3) 72 %, (4) 96 %.

Lavery et al. (2002) [32]
GroBbritannien

Frauen (Paare) nach PID in den
letzten 10 Jahren

Carrier von verschiedenen genetisch
bedingten Erkrankungen (n = 36)

Erfahrung mit PID im Vergleich zur PND: belastender (35 %), weniger
belastend (40 %), keine Aussage (25 %); Belastung durch PID-Zyklus:
extrem belastend (41 %), maRig belastend (35 %), etwas belastend (23 %),
nicht belastend (6 %). Wichtigster Vorteil: keine betroffenen Embryonen;
wichtigster Nachteil: geringe Erfolgsquote. Zukiinftige Kinderwunsch-
optionen: 56 % PID, 12 % PND, 6 % kein Test, 26 % Verzicht auf weitere
Kinder.
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die fir fertile Paare eine sehr hohe Hiirde darstellen durfte.
Nach den Daten des ESHRE-Konsortiums [4] fihrt die
antizipierte Belastung durch die IVF-Behandlung am hau-
figsten dazu, daR bereits zugelassene Paare schlieflich
von der PID absehen. Auch weisen Daten aus einer quali-
tativen Interviewstudie darauf hin, dal% es bei vielen Hoch-
risikopaaren zu einem Behandlungsabbruch kommt [33].

Die Aussagekraft der meisten Studien zur Beurteilung
von PID versus PND als reproduktiver Option wird da-
durch geschwacht, dall zwar viele der Paare Erfahrungen
mit einer PND (und ggf. einem Spatabbruch) haben, die
Urteile zur PID jedoch ausschlieSlich auf der Basis von
Informationen getroffen wurden, die von den Unter-
suchern selbst erstellt worden waren. Diese Informationen
fallen duBerst unterschiedlich aus und konnten zu einer
Verdnderung der Einschatzungen gefiihrt haben. Die Er-
gebnisse der einzigen Studie, in der Paare tiber beide Op-
tionen auf der Basis eigener Erfahrungen geurteilt haben
[32], sind daher fir die Bewertung der realen Belastungen
durch PND und PID besonders relevant. Einschrankend
muf jedoch darauf hingewiesen werden, dafs bei dieser
postalischen Befragung nur ein Ricklauf von 53 % erreicht
werden konnte, insgesamt nur 36 Personen befragt wur-
den, die PID teilweise schon mehrere Jahre zurticklag und
lediglich Frauen den Fragebogen beantwortet haben. Da-
her muld bezweifelt werden, dald diese Daten fiir die Erfah-
rungen von Paaren nach PID reprasentativ sind. In dieser
Befragung zeigte sich, dal’ die PID fur die meisten Befrag-
ten wieder die zukinftige Option der Wahl darstellt
(56 %), gefolgt vom Verzicht auf Kinder, weit vor der PND
(12 %). Zwei der Befragten mochten in Zukunft eine
Schwangerschaft eingehen, ohne eine PND in Anspruch
zu nehmen. Die PID wurde von den meisten Befragten
wieder als wahrscheinlichste reproduktive Option angege-
ben, obwohl die erste Behandlung von fast der Halfte der
Befragten als extrem belastendes Ereignis erfahren worden
war. Diejenigen, die sowohl Erfahrungen mit der PID als
auch mit der PND gemacht haben, beurteilten eine der
beiden Optionen jeweils zu ca. 40 % als belastender, eine
fast ebenso grofe Zahl der Befragten hat zu dieser Frage
keine Aussage treffen konnen oder wollen. Die Beurtei-
lung der realen Belastung von PID versus PND scheint sich
demnach die Waage zu halten.

Zusammenhdénge zur Reproduktionsgeschichte

In den Studien wurden dartiber hinaus verschiedene, teil-
weise widerspriichliche Zusammenhiange zwischen der
Einstellung zu PID und PND und der bisherigen Reproduk-
tionsgeschichte festgestellt. ~Stattgehabte Schwanger-
schaftsabbriiche fiihrten teilweise zu einer hoheren Ak-
zeptanz der PID [26, 30, 34], teilweise hatten diese Erfah-
rungen keinen EinfluB [29, 31]. Ist bereits ein Kind betrof-
fen, steigt die Akzeptanz zur Durchfiihrung einer PID [26,
31]. Die Akzeptanz eines Schwangerschaftsabbruchs kor-
reliert mit der Wahl der PND als erster Option [29]. In un-
serer Studie zu Einstellungen von deutschen Hochrisiko-
paaren zur PID fanden sich teilweise ahnliche Zusammen-
hange. Einige zentrale Ergebnisse der Studie werden im
folgenden Abschnitt referiert.

Einstellung von deutschen Hochrisikopaaren
zur PID und anderen reproduktiven Optionen

In unserer multizentrischen, BMBF-geforderten Studie ha-
ben wir erstmals in Deutschland die Einstellung von gene-
tischen Hochrisikopaaren zur PID im Lichte anderer rele-
vanter Optionen untersucht und dabei wesentliche repro-
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duktionsgeschichtliche, medizinische und psychosoziale
Parameter erhoben. Die Ergebnisse wurden mit der Ein-
stellung von Kontrollpaaren verglichen, die nach Alter und
Zahl der Kinder zu den Hochrisikopaaren gematcht wur-
den.

Stichproben

Insgesamt wurden 622 Personen, 162 Hochrisikopaare im
reproduktiven Alter (Frauen 20-40 Jahre, Mdnner 20-50
Jahre) und 149 Kontrollpaare befragt. Die Hochrisikopaare
wurden aus den Patientendaten zweier Kinderkliniken
(Heidelberg, Giessen) sowie eines Zentrums fiir Human-
genetik (Marburg) gezogen, wobei alle Patienten/Patien-
teneltern angeschrieben wurden, die sich noch im repro-
duktiven Alter befanden. 43,9 % der Gesamtstichprobe
der Hochrisikopaare konnten durch Interviewer deutsch-
landweit befragt werden. Beide Partner wurden getrennt
interviewt, um eine unabhdngige Beantwortung zu ge-
wihrleisten. Ebenso wurden 149 Kontrollpaare interviewt,
die sich auf eine Postwurfsendung an 75.000 Haushalte
gemeldet hatten und die nach den o. g. Studienkriterien
ausgewdhlt wurden.

Erhebungsinstrumente

Zwei Wochen vor der Befragung erhielten alle Paare eine
Informationsbroschire, die zuvor auf Verstandlichkeit und
Neutralitat getestet worden war. In dieser Broschiire wur-
den die Optionen Verzicht auf Kinder, Adoption, Schwan-
gerschaft ohne PND, Schwangerschaft mit PND und die
PID mit allen bekannten medizinischen und ethischen
Vor- und Nachteilen dargestellt. Die heterologe Insemina-
tion und die Polkorperchendiagnostik wurden weder in
die Broschiire noch in den standardisierten Fragebogen
aufgenommen, da zum einen in den 10 zuvor durchge-
fihrten qualitativen Tiefeninterviews mit Hochrisiko-
paaren die Option der heterologen Insemination durch-
weg abgelehnt wurde, und zum anderen die ersten Erfah-
rungen mit der Polkorperchendiagnostik in Deutschland
zu Beginn der Studie noch nicht publiziert waren. Fiir die
standardisierte Befragung wurden auf der Basis bisher
durchgefiihrter Studien sowie aufgrund der Auswertung
der qualitativen Interviews zwei Fragebogen entwickelt,
einer fur die Hochrisikopaare, einer fir die Kontroll-
gruppe, wobei die meisten Fragen identisch waren. Die
meisten Dimensionen wurden durch Likert-Skalen sowie
standardisierte MefSinstrumente erhoben.

Wesentliche Outcomevariablen stellten die bisherige
Nutzung der PND, die Entscheidung fir den Verzicht auf
(weitere) Kinder sowie die wahrscheinlichste reproduktive
Option bei bestehendem Kinderwunsch dar. Dartiber hin-
aus erhoben wir detailliert Einstellungen zu allen repro-
duktiven Optionen, u. a. Vor- und Nachteile von PID und
PND, die Meinung zur Legalisierung der PID und die Auf-
fassung zum Status des praimplantiven Embryos. Wesentli-
che EinfluBvariablen beinhalteten neben soziodemogra-
phischen Parametern (Alter, Geschlecht, Bildung) und der
Zugehorigkeit zur Hochrisiko- oder Kontrollgruppe das
objektive genetische Risiko (unter 10-50 %), den arztlich
eingeschdtzten Krankheitswert, das subjektiv wahrgenom-
mene genetische Risiko, die subjektive Belastung durch
die Geburt eines Kindes mit der familiaren Erkrankung und
den subjektiven Wunsch nach Vermeidung der Geburt
eines betroffenen Kindes, die eigene Einstellung sowie die
Einstellung relevanter Personen zu behinderten Men-
schen, die soziale Unterstiitzung sowie Lebensziele und
Lebenszufriedenheit. An dieser Stelle werden zentrale
Ergebnisse hinsichtlich zukinftiger reproduktiver Ent-
scheidungen sowie die Bewertung der PID dargestellt.



Verzicht auf Kinder

Wir haben die Paare gefragt, ob sie noch einen Kinder-
wunsch haben oder auf jeden Fall auf (weitere) Kinder ver-
zichten mochten. Eine definitive Entscheidung gegen (wei-
tere) Kinder haben 56 % der Hochrisikogruppe und 32 %
der Kontrollgruppe getroffen (p <0,0001). Der Anteil in
der Hochrisikogruppe, der noch keine Kinder hat und den-
noch definitiv auf Kinder verzichten mochte, liegt mit
23 % um ein Vielfaches hoher als in der Kontrollgruppe
(3,4 %, p<0,0001). Hochrisikopaare, die noch einen
Kinderwunsch angaben, haben den Verzicht auf Kinder
mit 13 % doppelt so hdufig als wahrscheinlichste Option
genannt wie die Kontrollgruppe (p > 0,05, n. s.) (Abb. 1).
Nach den Griinden fir den Verzicht auf Kinder gefragt,
wurden in der Hochrisikogruppe zudem in 44 % der Félle
medizinische Griinde angefuihrt (u. a. Erkrankung des Kin-
des/des Partners, Belastung durch ein (weiteres) krankes
Kind, Angst vor Abbriichen und Fehlgeburten). In der
Kontrollgruppe tberwiegen die positiven Griinde fir ei-
nen Verzicht auf weitere Kinder mit 94 % deutlich (u. a.
Familie vollstandig, mehr Zeit fur Familie, Verwirklichung
personlicher Ziele).

Wir haben daraufhin die Gruppe der Hochrisikopaare,
die noch einen Kinderwunsch angibt, mit jenen Hoch-
risikopaaren verglichen, die auf Kinder verzichten moch-
ten. Letztere sind signifikant dlter (p < 0,0001), haben
mehr Fehlgeburten (p = 0,008) und mehr PND (p < 0,03)
hinter sich. Diejenigen ohne Kinderwunsch haben mehr
Kinder und auch mehr betroffene Kinder (p jeweils
<0,0001). Die Betroffenheit der Familienmitglieder wird
als schwerer bewertet (p < 0,0001) und der Wunsch, die
Geburt eines weiteren kranken Kindes zu vermeiden, ist
grofer (p < 0,0001).

Hochrisikopaare verzichten demnach aufgrund ihres
genetischen Risikos eindeutig haufiger auf Kinder als Paa-
re, die kein bekanntes genetisches Risiko tragen. Diese
Paare sind eher schwer von der genetisch bedingten Er-
krankung betroffen, sind aber auch in ihrer Familienpla-
nung weiter fortgeschritten, so daR der Verzicht auf weite-
re Kinder leichter fallt.

Optionen bei bestehendem Kinderwunsch
Diejenigen, die noch einen Kinderwunsch angegeben ha-
ben, wurden zu ihrer wahrscheinlichsten Option befragt.

70
m D Hochrisikogruppe
Il kontroligruppe

I
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Verzicht

Adoption  keine PND PND IvF PID

Abbildung 1: Wahrscheinlichste Option, mit Kinderwunsch umzugehen
in Hochrisiko- und Kontrollgruppe (Angaben in Prozent aller Befragten
mit Kinderwunsch, Hochrisikogruppe (n = 149), Kontrollgruppe (n = 203),
*p < 0,0001).

Die Ergebnisse sind in Abbildung 1 dargestellt. Hoch-
risiko- und Kontrollgruppe unterscheiden sich signifikant
hinsichtlich der Wahl der Optionen ,Schwangerschaft
ohne PND”, die erwartungsgemal’ von der Kontrollgruppe
haufiger gewahlt wurde, und hinsichtlich der Option
,PID”, die von 17 % der Hochrisikogruppe und von 3 Be-
fragten der Kontrollgruppe als wahrscheinlichste Option
angegeben wurde. Hinsichtlich Adoption, Verzicht auf
Kinder, IVF und PND unterscheiden sich Hochrisiko-
gruppe und Kontrollgruppe nicht signifikant.

PID als reproduktive Option

Die Gruppe der Hochrisikopaare mit bestehendem Kinder-
wunsch, die die PID als wahrscheinlichste Moglichkeit
angegeben haben, wurde mit den befragten Hochrisiko-
paaren mit Kinderwunsch und anderen Praferenzen vergli-
chen. Diejenigen, die die PID als wahrscheinlichste
Option ansehen, haben die wenigsten gesunden lebenden
Kinder im Vergleich zu allen anderen Optionen. Das erst-
geborene Kind ist von der familidren Erkrankung tendenzi-
ell haufiger als in anderen Gruppen betroffen, und die Er-
krankung des Kindes wird subjektiv als schwerer empfun-
den (p = 0,016). Wihrend sich beztiglich der arztlichen
Einschdtzung und des objektiven genetischen Risikos
keine Differenzen zu den anderen Befragten zeigen, ist das
subjektiv eingeschatzte Risiko, ein (weiteres) betroffenes
Kind zu bekommen, hoher (p < 0,0001), und der Wunsch,
die Geburt eines (weiteren) kranken Kindes zu vermeiden,
wird starker empfunden (p < 0,0001). Gleichzeitig wird
die Starke des Kinderwunsches signifikant hoher angege-
ben (p = 0,03). Die Paare, die eine PID in Anspruch neh-
men mochten, waren nach eigenen Angaben besser als
andere vor Erhalt der Informationsbroschire tber alle
reproduktiven Moglichkeiten, insbesondere tber IVF und
PID, informiert, einige hatten schon Kontakt zu PID-Zen-
tren im benachbarten Ausland aufgenommen. Sollte die
PID nicht moglich sein, kommt fir die tberwiegende
Mehrheit nur eine PND in Frage (54 %, n = 12), 3 Nennun-
gen fallen auf Verzicht auf (weitere) Kinder, Adoption eines
Kindes und IVF ohne PID. Die Schwangerschaft ohne PND
wurde lediglich in einem Fall als zweitwahrscheinlichste
Alternative angegeben. Nach unseren Ergebnissen sind fr
Paare, die kein oder meist nur ein (betroffenes) Kind ha-
ben, und die diese Betroffenheit als schwer belastend
empfinden, PID oder PND meist die einzig denkbaren Al-
ternativen. Bezliglich der Analyse der erhobenen psycho-
sozialen Parameter zeigte sich, da PID-Paare die soziale
Unterstitzung durch Partner/in (p = 0,05) und durch
Selbsthilfegruppen (p = 0,04) eher hoher einschitzen als
andere, die Toleranz von Freunden bezuiglich der eigenen
Erkrankung hoher bewertet wird (p = 0,002) und die ge-
messene eigene Einstellung zu behinderten Menschen ten-
denziell gtinstiger ist als in den Gruppen mit anderen Erst-
praferenzen (p > 0,05; n. s.). Ansonsten lieen sich keine
Differenzen hinsichtlich der erhobenen Parameter nach-
weisen. Erfahrungen mit der PND und stattgehabte Schwan-
gerschaftsabbriiche erhohen nach unseren Ergebnissen
nicht die Priferenz zur PID, sondern fiihren eher zur er-
neuten Durchfiihrung einer PND, sowohl in der Hoch-
risikogruppe als auch in der Kontrollgruppe.

Vor und Nachteile der PID
Wir haben, analog zu einigen anderen Studien, detailliert
die Einstellung zu moglichen Vor- und Nachteilen der PID
erhoben. Tabelle 3 zeigt die Ergebnisse.

Der wichtigste Vorteil wird sowohl in der Ziel- als auch
in der Kontrollgruppe darin gesehen, daf der Embryo
durch die Biopsie in seiner spateren Entwicklung nach bis-
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herigem Erkenntnisstand nicht beeintrachtigt wird, gefolgt
von dem Vorteil, daB das Kind die familiare Erkrankung
hochstwahrscheinlich nicht geerbt hat, und dem Vorteil,
daR den Eltern ein Abbruch der Schwangerschaft in aller
Regel erspart wird. Insgesamt ist, wie aus Tabelle 3 ersicht-
lich, die Rangfolge der Vorteile der PID in der Hochrisiko-
und der Kontrollgruppe gleich; alle Vorteile werden je-
doch in der Hochrisikogruppe hochsignifikant hoher ge-
wichtet als in der Kontrollgruppe.

Bei den Nachteilen der PID unterscheiden sich Hoch-
risiko- und Kontrollgruppe hinsichtlich der Rangfolge in
der Bewertung der Nachteile der PID, wobei alle Nach-
teile in der Kontrollgruppe groftenteils signifikant als
gewichtiger bewertet werden. Der wichtigste Nachteil ftir
die Hochrisikogruppe, noch vor dem allgemeinen gesund-
heitlichen Risiko fur Frauen und dem Problem, dal¥ die
PID kein gesundes Kind garantieren kann, ist die erhohte
Mehrlingsquote — ein Nachteil, der bislang in keiner der
0. g. Studien eigens erhoben wurde. Dieser Nachteil ran-
giert in der Kontrollgruppe auf Rang 3, nach dem gesund-
heitlichen Risiko ftir Frauen insgesamt und dem Problem
der schwierigen Eingrenzbarkeit der Technik. Dieser
Nachteil hat in der Hochrisikogruppe, ebenso wie die
weiteren moglichen sozialethischen Nachteile, nur eine
geringe Wertigkeit bei der Beurteilung der PID. Frauen
und Manner unterscheiden sich dartiber hinaus in ihrer
Bewertung der PID. In beiden Gruppen werden alle Vor-
teile von Frauen und Méannern gleich bewertet. Lediglich
der Vorteil, dals der Embryo in seiner weiteren Entwicklung
nach der Biopsie nicht beeintrachtigt wird, hat fir Frauen
in der Hochrisikogruppe ein grolleres Gewicht. Alle Nach-
teile werden dagegen bis auf eine Ausnahme von den
Frauen in beiden Teilstichproben hoher bewertet. Nur die

Tabelle 3: Vor- und Nachteile der PID, Bewertungen von Hochrisiko-
paaren und Kontrollen

. Rang-
Vor-/Nachteile der PID nummer* t-Wert p
Embryo wird meist nicht
beeintrachtigt 1 (1) 4,11 | <0,0001
Kind hat Erkrankung nicht geerbt 2 (2) 5,10 | <0,0001
Eltern bleibt Abbruch erspart 3 3) 6,00 | <0,0001
Kind ist leibliches Kind 4 (4) 4,80 | <0,0001
Medizin kann durch PID eventuell
Fortschritte erzielen 5 (5) 7,14 | <0,0001
Embryo nicht so weit entwickelt 6 (6) 5,32 | <0,0001
Bestimmte Erbkrankheiten konnten
seltener werden 7 (7) 7,15 | <0,0001
Mehrlingsquote hoch 1(3) -1,19 | n.s.
Gesundheitliches Risiko fiir Frauen 2 (1) -3,10 | <0,0001
Keine Garantie fiir gesundes Kind 3(7) -0,44 | n.s.
Dilemma, was mit tbrigen
Embryonen passiert 4 4 -3,17 | 0,002
Geburtenrate niedrig 5 (6) -1,64 | n.s.
Technik schwer eingrenzbar 6 (2) —4,83 | <0,0001
Mogliche Diskriminierung
Behinderter 7 (5) —4,85 | <0,0001
Technik greift ins natirliche
Schicksal ein 8 (8) -3,20 | 0,001
Erwartungen an das Kind moglicher-
weise hoch 9 (9) -5,51 < 0,0001

*Rangfolge der Mittelwerte der Bewertung von Vor- und Nachteilen in
der Hochrisikogruppe (vollig unwichtig = 1, sehr wichtig = 5), Rang-
nummer der Kontrollgruppe in Klammern; t-Wert der Mittelwertunter-
schiede zwischen Hochrisiko- und Kontrollgruppe
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gesundheitlichen Risiken fiir die Frau durch die IVF werden
von den Mannern als ebenso grofRer Nachteil empfunden.

Schliellich haben wir noch die Meinung zu einer mog-
lichen Legalisierung der PID erfragt. 18 % der Gesamt-
stichproben (11 % der Hochrisikogruppe, 27 % der Kontroll-
gruppe) meinen, dall die PID weiterhin verboten bleiben
sollte, 82 % sind der Auffassung, die PID sollte mehr oder
weniger weitgehend legalisiert werden, wobei die meisten
der Auffassung sind, die PID sollte fiir alle genetisch be-
dingten Erkrankungen erlaubt werden, und die Paare soll-
ten selbst entscheiden, ob ihre Erkrankung eine PID recht-
fertigt [35].

Diskussion

Paare, die sich im reproduktiven Alter befinden und von
einem erhohten genetischen Risiko wissen, da sie entwe-
der selbst oder eines ihrer Kinder von einer familiaren Er-
krankung oder Behinderung betroffen sind, stehen bei ih-
ren reproduktiven Entscheidungen vor einem grollen Di-
lemma. Jede mogliche Option beinhaltet fiir die Paare so-
wohl gewichtige Vor- als auch Nachteile. Dieses gilt fur
die PID und PND ebenso, wie fiir den bewuRten Verzicht
auf weitere Kinder oder den Verzicht auf Pranataldiagno-
stik. Wie wir in unserer Untersuchung zeigen konnten,
bedeutet das Vorhandensein eines hohen genetischen Risi-
kos nicht automatisch, dalRk die Paare eine bestimmte
Option wahlen. Immerhin 31 % der Hochrisikopaare mit
Kinderwunsch geben an, keine PND in Anspruch nehmen
zu wollen. Allerdings ist die objektive und subjektive Be-
troffenheit dieser Paare signifikant geringer als die der an-
deren Gruppen. Die Option, keine PND in Anspruch zu
nehmen, wurde ebenfalls in der Studie aus GrolSbritannien
erfragt, die die Einstellung von Paaren nach PID unter-
sucht hat [32]. Diese Stichprobe ist am ehesten mit den
Paaren aus unserer Studie, die eine PID als Erstpraferenz
angegeben haben, vergleichbar. Sowohl in unserer Studie
als auch in der Studie aus GroBbritannien wird der Ver-
zicht auf PND meist nicht als Alternative zur PID gesehen.

Der Verzicht auf Kinder ist eine Option, die von vielen
Hochrisikopaaren als beste Alternative gewdhlt wird. In
den zwei Studien aus GrolSbritannien, die den Verzicht auf
Kinder ebenfalls als Alternative erhoben haben, gaben
17 % [29] bzw. 26 % [32] diese Option als wahrschein-
lichste Moglichkeit an. Diese Paare haben gemalé unserer
Daten jedoch meist mehrere Kinder. Paaren, die ihre Fami-
lienplanung noch nicht als abgeschlossen betrachten, hilft
der Hinweis, dall ein Verzicht auf Kinder die ethisch
veritablere Alternative ist, nicht weiter. Gerade diejenigen,
die einen besonders starken Kinderwunsch haben, da sie
noch kein Kind oder ein betroffenes Kind haben, sehen die
PID als beste Alternative an. Die Nutzung der PID durch
einen ,Reproduktionstourismus” ist gemals unserer Ergeb-
nisse fir einen nicht geringen Anteil von Hochrisiko-
paaren in Deutschland bereits Realitdt. Ob alle diese Paa-
re tatsdchlich die PID in Anspruch nehmen werden, oder
ob sie aufgrund des aufwendigen Verfahrens schlie8lich
davon Abstand nehmen, kann durch die Untersuchung
nicht geklart werden. Gemdl} inoffizieller Angaben sind
beispielsweise in Brissel ca. 20 % der Klientel des dorti-
gen PID-Zentrums deutsche Hochrisikopaare [36].

Die PID sollte insgesamt, so die weit Uberwiegende
Meinung der befragten Hochrisiko- und Kontrollpaare, in
Deutschland nicht langer verboten bleiben. Die meisten
Befragten sind dafur, da8 die Entscheidung, ob die PID fur
eine bestimmte Erkrankung zuldssig sein sollte, nicht von
Experten, sondern von den betroffenen Paaren getroffen
werden sollte. Die erste Auswertung unserer kirzlich



durchgefiihrten, ebenfalls vom BMBF finanzierten Repra-
sentativbefragung kommt zum gleichen Ergebnis. Die Mei-
nung von Betroffenen und der Allgemeinbevdlkerung ist
anscheinend deutlich liberaler als es Expertendiskus-
sionen und offizielle Stellungnahmen verschiedener Fach-
gesellschaften vermuten lassen. Diese Auffassung ist je-
doch nicht von einer Negierung der Problematik der PID
hinsichtlich des Umgangs mit den Embryonen getragen,
dem, so zeigen die erhobenen Vor- und Nachteile, in der
Bewertung der Technik ein hoher Stellenwert, insbesonde-
re fir Frauen, zukommt. Die Auffassung, die Entscheidung
zur PID sollte den Betroffenen Uberlassen werden, zeigt
jedoch andererseits, dafs strenge Begrenzungen der Tech-
nik auf lange Sicht wahrscheinlich schwer durchzusetzen
sind. Wie die internationalen Erfahrungen belegen, ist eine
Ausweitung der PID von ethisch intuitiv einsichtigen Fal-
len zu ethisch problematischeren Féllen tatsachlich
schwer zu vermeiden. Ob ein generelles Verbot der PID
auch fur diejenigen, bei denen selbst kritisch eingestellte
Personen den Einsatz im Einzelfall fiir verstehbar halten,
die moralisch bessere Alternative darstellt, erscheint je-
doch ebenfalls fragwirdig. PID und PND stellen fir eine
subjektiv schwer betroffene Gruppe von Hochrisiko-
paaren die einzig denkbaren Alternativen dar. Und dies
nicht, weil diese Paare unmoralisch denken, sondern weil
sowohl der Verzicht auf Kinder als auch die Geburt eines
(weiteren) kranken Kindes nicht zumutbar erscheinen. Zu-
mindest aus Sicht dieser Paare ist der Wertungswider-
spruch zwischen einer eher liberalen Abtreibungsregelung
und dem Embryonenschutzgesetz eindeutig gegeben.

Die Ergebnisse unserer Studie konnen als wichtige
Hilfsmittel im bioethischen Diskurs um die Zulassigkeit
der PID angesehen werden. Sie dienen dazu, rein abstrakte,
idealistische und lebensweltlich nicht angemessene Betrach-
tungen zu beurteilen und diese im Sinne einer eher kontext-
sensitiv ausgerichteten Ethik zu modifizieren [37]. Allerdings
ersetzen solche empirischen Befunde trotz ihrer Wichtigkeit
nicht den theoretischen Expertendiskurs. Die von uns erst-
mals in Deutschland erhobenen und analysierten Daten von
genetischen Hochrisikopaaren als direkt Betroffene zur Ein-
stellung und Bewertung der PID sollten sehr sorgfaltig in die
ethische Diskussion um die mogliche gesetzliche Zulassung
der PID aufgenommen werden.
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