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PID in Deutschland:
Die Instanz der Ethikkommissionen -
Betrachtung aus ethischer Perspektive

K. Weiske', T. Sauer’, M. Bals-Pratsch?

Bei den in $3a des Embryonenschutzgesetzes (ESchG) festgeschriebenen Ausnahmeregelungen vom Verbot der Praimplantationsdiagnostik (PID) kommt den
Ethikkommissionen eine entscheidende Rolle zu. Nur nach einem positiven Votum darf im konkreten Fall eine PID auch durchgeftihrt werden. Neben der Pri-
fung der humangenetischen Voraussetzungen fiir eine PID sollen die Kommissionen in jedem Einzelfall auch psychische, ethische und soziale Aspekte be-
riicksichtigen. Aber welche ethischen Abwégungen gilt es bei solchen Entscheidungen eigentlich anzustrengen? Bei medizinethischen Konflikten in allen
Bereichen des Gesundheitswesens hat sich in den vergangenen 30 Jahren ein Ansatz besonders bewahrt: die Prinzipienethik von Tom L. Beauchamp und
James F. Childress. Im Zentrum stehen die vier gleichwertigen Prinzipien: 1.) Respekt vor der Autonomie, 2.) Fiirsorge, 3.) Nichtschaden und 4.) Gerechtig-
keit. Ziel der Anwendung der vier Prinzipien ist es, mittels eines Spezifizierungs- und Abwégungsprozesses schlieRlich die moralisch am besten begriinde-
te Handlungsoption auszuwahlen.

Die Analyse eines Falles eines Elternpaares (beide Trager einer rezessiven Anlage fiir eine monogene Erkrankung) zeigt, dass von der zustandigen Ethik-
kommission eine sowohl humangenetisch als auch ethisch plausibel begriindete Entscheidung im Sinne des Gesetzes nicht getroffen worden zu sein scheint.
Des Weiteren finden sich in der bisherigen PID-Praxis inkonsistente Entscheidungen der Ethikkommissionen (sowohl innerhalb derselben als auch zwischen
verschiedenen Kommissionen), die weder aus Sicht der Antragstellerinnen noch aus Sicht der behandelnden Fachdrzte nachvollziehbar sind. Die urspriing-
liche gesetzgeberische Intention, betroffenen Eltern nach hinreichender Beratung die Mdglichkeit zur eigenverantwortlichen Gewissensentscheidung inner-
halb des gesetzlichen Rahmens einzurdumen, wird nicht umgesetzt.

Schliisselwarter: Embryonenschutzgesetz, ESchG, Praimplantationsdiagnostik, PID, PID-Gesetz, PID-Praxis,
Ethikkommission, Prinzipienethik, Medizinethik, Fortpflanzungsfreiheit, Autonomie, Inkonsistenz, Interpretationsspielraum

The Authority of Ethics Committees — Considered from an Ethical Perspective. The ethics committees play a decisive role in granting exemption from
the prohibition of preimplantation genetic diagnosis (PGD), as defined in section 3a of the Embryo Protection Act (ESchG). Only after a positive vote by the
ethics committee can a PGD be performed in the specific case in question. In addition to examining the human genetic preconditions for carrying out a PGD,
the committees should also take into consideration the psychological, ethical and social aspects present in each individual case. But actually, which ethi-
cal considerations apply when making such decisions? Over the last 30 years, for medical-ethical conflicts in all areas of health care one approach has prov-
en particularly successful: the ethical principles as developed by Tom L. Beauchamp and James F. Childress. The focus of this approach is on four principles,
each of which is of equal importance: 1.) respect for autonomy, 2.) beneficence, 3.) non maleficence, and 4.) justice. Morally, the aim of applying these four
principles is to select the most well-founded option for use through a process of defining and weighing the aspects of each case. In the case of one parental
couple (both carriers of a recessive mutation for a monogenic disease) the analysis shows that, from the standpoint of human genetics as well as ethics, the
responsible committee did not make a well-founded decision in the sense of the law. Furthermore, in previous uses of PGD, inconsistent decisions made by
ethics committees (both within the same committee as well as between different committees) have occurred which are not comprehensible, either from the
viewpoint of the applicants seeking to use the PGD process or from the point of view of the attending specialists. The original legislative intention to give
affected parents the opportunity to make their own responsible decision based on their conscience after receiving sufficient consultation within the frame-
work of the law has not been realized. J Reproduktionsmed Endokrinol_Online 2017; 14 (3): 107-12.

Key words: Embryo Protection Act, ESchG, preimplantation diagnosis, PGD, PGD law, use of PGD, ethics committee,
ethical principles, medical ethics, reproductive freedom, autonomy, inconsistent, room for interpretation

Einleitung

Ein Ehepaar in Siiddeutschland lisst sich
in einem reproduktionsmedizinischen
Zentrum beraten. Es hat zuvor eine be-
lastende Schwangerschaft erlebt, an de-
ren Ende ein Schwangerschaftsabbruch
in der 22. Schwangerschaftswoche stand.
Beim Fetus waren eine Reihe schwerer
Fehlbildungen festgestellt worden, die
dem seltenen TAR-Syndrom (Thrombo-
cytopenia-Absent Radius Syndrome) zu-
geordnet werden konnten.

Zu den im Ultraschall festgestellten stark
verkiirzten Armen gehort zum Krank-

heitsbild eine Thrombozytopenie, die
vor allem in den ersten Lebensjahren zu
starken gastrointestinalen, seltener auch
zu intrazerebralen Blutungen fiihren
kann. Weiterhin konnen Herzfehler, wei-
tere Skelettanomalien und Nierenfehlbil-
dungen auftreten.

Das Ehepaar durchlebte einen langwie-
rigen Abwiagungsprozess: Es informierte
sich ausfiihrlich iiber die Therapie- und
Fordermoglichkeiten fiir die bei ihrem
ungeborenen Kind festgestellte Sympto-
matik. Es nahm Kontakt zu Selbsthilfe-
gruppen und zu einer TAR-Forschungs-
gruppe in Berlin auf. Am Ende sahen

die werdenden Eltern in ihrer personli-
chen ethischen Abwégung keine Lebens-
perspektive, die sie ihrem Kind zumuten
wollten, und entschieden sich in dieser
Dilemma-Situation fiir eine Beendigung
der Schwangerschaft nach festgestellter
medizinischer Indikation. Dieser spite
Schwangerschaftsabbruch war insbeson-
dere fiir die Mutter schwer zu verkraften.

Eine humangenetische Untersuchung er-
gab schliefllich eine rezessive Anlagetré-
gerschaft fiir das TAR-Syndrom bei bei-
den Eltern und somit ein Wiederholungs-
risiko von 25 % fiir weitere Kinder. Das
Durchleben einer weiteren Schwanger-
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schaft, bei der sie wieder vor eine solche
Entscheidung gestellt wiirden, ist fiir die
Eltern nicht vorstellbar. Nach eingehen-
der humangenetischer, reproduktionsme-
dizinischer und psychosozialer Beratung
mochten sie zur Erfiillung ihres Kinder-
wunsches eine kiinstliche Befruchtung
(IVF, ICSI) mit Prédimplantationsdia-
gnostik (PID) in Anspruch nehmen, um
das TAR-Syndrom auszuschliefen.

Die Ehefrau stellt gemadl der Verord-
nung zur Regelung der Prdimplanta-
tionsdiagnostik (PIDV) vom 1. Februar
2014 einen entsprechenden Antrag, der
unter anderem das geforderte drztlich-
humangenetische Gutachten mit Anga-
ben zur Erkrankungswahrscheinlichkeit
der Nachkommen und der zu erwarten-
den Krankheitsauspriagung enthilt. Ei-
nen solchen Antrag auf Durchfiihrung
einer PID haben die zustindigen Ethik-
kommissionen bundesweit zustimmend
zu bewerten, wenn sie zu dem Ergebnis
kommen, dass entweder das hohe Risiko
(ab 25 %) fiir eine schwerwiegende Erb-
krankheit vorliegt oder die PID der Fest-
stellung einer schwerwiegenden Sché-
digung des Embryos dient, welche mit
hoher Wahrscheinlichkeit zu einer Tot-
oder Fehlgeburt fiihren wird. Die zustin-
dige Ethikkommission lehnt den Antrag
auf Durchfiihrung einer PID zum Aus-
schluss des TAR-Syndroms ab. Fiir das
betroffene Ehepaar sowie ihre behan-
delnden Fachirzte kommt das negative
Votum vollig unerwartet. In der Be-
griindung der Ablehnung wird von der
Ethikkommission zwar die umfangrei-
che Symptomatik des TAR-Syndroms
aufgezihlt (z. B. verschiedene Fehlent-
wicklungen des Skeletts und des Blutes
sowie moglicherweise auch Herzfehler
und Muskelaplasien), jedoch kommt sie
dann zum Schluss, dass es sich bei dieser
autosomal-rezessiven Erbkrankheit um
keine unter § 3a Abs. 2 Satz 1 ESchG zu
subsumierende schwerwiegende Erkran-
kung handle. Weiter ist der Begriindung
zu entnehmen, dass auch beriicksichtigt
worden sei, dass die Antragstellerin und
ihr Mann aufgrund ihrer Vorgeschich-
te eine starke seelische Belastung erlit-
ten hitten.

Der Fall wirft Fragen auf und gibt An-
lass, fiinf Jahre nach Inkrafttreten des
deutschen Pridimplantationsdiagnostik-
gesetzes (PrdimpG) am 8. Dezember
2011, die bisherige praktische Anwen-
dung (seit 1. Februar 2014 mit Inkrafttre-
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ten der PID-Rechtsverordnung, PIDV)
in den Blick zu nehmen. Die entschei-
dende Instanz fiir die Praxis der PID in
Deutschland sind die im Gesetz vorge-
schriebenen Ethikkommissionen. Aber
welche ethischen Aspekte sind bei der
PID zu beriicksichtigen, und spielen sol-
che Abwigungen bei den Entscheidun-
gen der Ethikkommissionen tatsdchlich
eine Rolle? Wie konsistent sind die Ent-
scheidungen der verschiedenen durch
die Lander etablierten Kommissionen?
Und schlielich: Wird die Intention des
Gesetzgebers in der gidngigen Praxis um-
gesetzt?

Vertretbarkeit der PID
aus ethischer Sicht

Fiir die Bearbeitung ethischer Frage-
stellungen im Bereich des Gesundheits-
wesens hat in den vergangenen 30 Jah-
ren ein Ansatz besondere Bedeutung er-
langt: die Prinzipienethik von Tom L.
Beauchamp und James F. Childress
[1]. Erstmals im Jahr 1979 publiziert,
liegen die ,,Principles of Biomedical
Ethics* nunmehr in der 7. Auflage vor
[2]. Die ,Prinzipienethik“ hat sich als
Grundlage der klinischen Ethik etabliert
und gilt als Standardwerk [2]. Der An-
satz hat den Anspruch, jedes potenziell
auftretende Problem der medizinischen
Praxis theoretisch darstellbar und damit
praktisch 16sbar zu machen. Dabei wird
bewusst vermieden, die in der theoreti-
schen Ethik bestindig bestehenden phi-
losophischen Grundsatzprobleme zu 16-
sen. Der Ansatz von Beauchamp und
Childress folgt vielmehr der Uberlegung
einer ,,common morality*, einer faktisch
geteilten Alltagsmoral und einer prag-
matischen Grundausrichtung. Zentra-
les Element des Ansatzes sind vier (zu-
nichst gleichwertige) Prinzipien:
1. das Prinzip des Respekts vor der Au-
tonomie (,,autonomy*),
2. das Prinzip der Fiirsorge (,,benefi-
cence’),
3. das Prinzip des Nichtschadens (,,non-
maleficence®),
4. das Prinzip der Gerechtigkeit (,,jus-
tice®).

Jedes der Prinzipien hat eine spezifi-
sche Funktion bei der Rekonstruktion
und Losung normativer Fragestellungen
in der medizinischen Praxis. Das Au-
tonomieprinzip verpflichtet dazu, das
Recht auf Selbstbestimmung anzuerken-
nen und diese Fihigkeit zu fordern. Das

Fiirsorgeprinzip verpflichtet zu Handlun-
gen, die geeignet sind, das Wohlergehen
von Personen zu schiitzen, zu verbes-
sern oder wiederherzustellen. Das Nicht-
schadensprinzip verpflichtet dazu, durch
Handlungen keiner Person zu schaden,
und das Gerechtigkeitsprinzip verpflich-
tet zur fairen Verteilung von Nutzen und
Lasten. In einem Prozess der Spezifi-
zierung (Ableitung einer konkreten Re-
gel fiir den spezifischen Kontext) und ei-
ner kontextsensiblen Reflexion soll ein
,.Uberlegungsgleichgewicht* hergestellt
werden, sodass aus verschiedenen Hand-
lungsoptionen diejenige ausgewihlt wer-
den kann, die moralisch am besten be-
griindet ist. Seit dem Aufkommen des
Ansatzes in den spiten 1970-Jahren
hat sich der Kontext seiner Anwendung
praktisch auf alle Teilbereiche des Ge-
sundheitswesens und fiir die verschie-
denen Disziplinen ausgeweitet. Insofern
ist es folgerichtig, die normativen Fragen
der Reproduktionsmedizin u. A. vor dem
Hintergrund der Prinzipienethik zu eror-
tern [3].

Wie lidsst sich nun eine typische fiir die
PID in Frage kommende Situation mit
den Mitteln der Prinzipienethik darstel-
len? Zunichst ist da das Paar mit Kinder-
wunsch, das mittels einer PID im Rah-
men einer [VF-Behandlung sicherstel-
len mochte, auf sein Kind nicht eine in
der Familie bereits bekannte, nicht be-
handelbare Erbkrankheit zu iibertragen.
Im Hinblick auf das Paar bzw. die Mut-
ter ist eine Abwigung der Prinzipien
vergleichsweise einfach. Aus dem Fiir-
sorgeprinzip ldsst sich ableiten, der Pro-
blematik einer schweren, die Lebensper-
spektive einschrinkenden Erkrankung
oder Behinderung bei den Nachkommen
mit einer PID zu begegnen. Der Bene-
fit einer solchen Diagnostik liegt letzt-
lich in der Moglichkeit einer Ubertra-
gung von Embryonen ohne eine konkre-
te genetische Belastung und damit ver-
bunden das Unterlassen eines Transfers
entsprechend belasteter Embryonen. Das
Verfahren kann nach angemessener Auf-
kldrung und weitergehender psychosozi-
aler Beratung durchaus positiv mit den
bestehenden, aber kalkulierbaren Risi-
ken einer IVF-Behandlung abgewogen
werden, sodass in der Summe von mehr
Nutzen als Schaden fiir die Mutter aus-
gegangen werden kann. Da der Impuls
zur Behandlung von der Mutter selbst
bzw. den Eltern kommt, bedarf es keiner
zusitzlichen Rechtfertigung im Hinblick



auf das Autonomieprinzip, vorausge-
setzt, die Entscheidung fiir eine Behand-
lung erfolgt im Sinne eines ,,informed
consent*.

Schwieriger ist eine Abwédgung im Hin-
blick auf den Embryo. Hier l4sst sich kri-
tisch einwenden, dass das Verfahren der
PID unweigerlich mit der Selektion und
dem Absterbenlassen von potentiell ent-
wicklungsfihigen Embryonen verbun-
den ist. Es gilt zunichst zu beachten,
dass nur ca. 20 % der im Rahmen einer
IVF-Behandlung befruchteten Eizellen
das Potenzial haben, sich tatsidchlich zu
kompetenten Embryonen zu entwickeln.
Der weitaus groBBere Teil der in vitro be-
fruchteten Eizellen hat aufgrund ver-
schiedener Ursachen (z. B. durch Vorlie-
gen polyploider oder aneuploider Chro-
mosomensitze) keine Chance, sich nach
Transfer in die Gebédrmutter weiter zu
entwickeln [4]. Wird jedoch nach durch-
gefiihrter PID die Entscheidung zum
Absterbenlassen eines entwicklungsfi-
higen Embryos im Blastozystenstadium
(Abb. 1) — aufgrund einer diagnostizier-
ten genetischen Belastung — getroffen,
widerspricht dies zundchst dem Prinzip
des Nichtschadens in Bezug auf den Em-
bryo: Keine medizinische Behandlung
darf mehr Schaden erzeugen als Nutzen.
Ginge man von der vollen Schutzwiir-
digkeit des entwicklungsfihigen Em-
bryos aus, wire die PID dann sicher kei-
ne zulédssige Praktik.

Unabhiéngig von den damit verbunde-
nen grundlegenden Debatten soll in die-
sem Text einem vorldufigen gesellschaft-
lichen Konsens folgend davon ausgegan-
gen werden, dass der entwicklungsfihige
Embryo in diesem frithen Stadium einer
Blastozyste liber eben diese unbedingte
Schutzwiirdigkeit noch nicht verfiigt und
sein Fortbestehen in bestimmten, wohl-
begriindeten Fillen mit den Interessen
der Mutter (Prinzip des Respekts vor der
Autonomie, Prinzip der Fiirsorge) abzu-
wigen ist [5]. Wohlbegriindet sind Fille,
in denen ein hohes Risiko besteht (z. B.
25 % bei Vorliegen einer rezessiven An-
lagetrigerschaft beider Eltern) auf ein ge-
meinsames Kind eine die Lebensperspek-
tive erheblich einschriankende, schlecht
behandelbare Erbkrankheit zu iibertra-
gen. Zu der humangenetischen Diagnose
sollten auch Griinde, die die individuelle
psychosoziale Situation des Elternpaares
betreffen, in die Abwégung einbezogen
werden: Gibt es bereits ein betroffenes

ca. 40-80 Zellen

Blastozysten-Stadium: Durch Konfluenz der
Interzellularrdume entsteht die Blastozysten-
hohle, die inneren Zellen sind als Embryo-
blast, die aufderen als Trophoblast erkennbar

Abbildung 1: Blastozyste. In diesem Entwicklungsstadium kann eine PID an den multipotenten ab-embryonalen Tro-
phoblastzellen durchgefiihrt werden. Nach positivem Befund einer bestimmten Mutation oder der Feststellung einer
Aneuploidie kann dann die Entscheidung zum Unterlassen eines Transfers in die Gebarmutter getroffen werden. Aus:
[Frommel M, et al. Rechtslage der Reproduktionsmedizin in Deutschland. J Reproduktionsmed Endokrinol 2010; 7: 99].

Geschwisterkind oder war in einer voran-
gegangen Schwangerschaft bereits ei-
nen Abbruch nach Prinataldiagnostik er-
folgt? Vor diesem Hintergrund wére dem
Anliegen der Eltern im eingangs geschil-
derten Fall stattzugeben.

Ruckblick: Das Gesetz

Die Intention des Gesetzentwurfes,
welcher sich schlielich im Bundestag
durchgesetzt hat, ist schon seiner allge-
meinen Begriindung zu entnehmen: Ei-
nerseits sahen die Verfasser die Notwen-
digkeit einer gesetzlichen Regelung auf-
grund der ,,Hochwertigkeit der betroffe-
nen Rechtsgiiter, ndmlich menschliches
Leben, andererseits waren sie sich auch
des regulativen staatlichen Eingriffs in
die personliche Lebensgestaltung be-
wusst [6]. In diesem Spannungsfeld
bringe , eine begrenzte Zulassung der
PID den individuellen Freiheitsanspruch
auf der einen und den Schutz allgemei-
ner Rechtsgiiter durch den Staat auf der
anderen Seite am ehesten zu einem ge-
rechten Ausgleich. [...] Denn eine der-
artige Zulassung ermoglicht den Paaren,
die eine PID wahrnehmen wollen, die
verantwortungsvolle — Ausiibung ihres
Grundrechts auf Fortpflanzungsfreiheit,
ohne dass damit die moralische Posi-
tion derjenigen, die die PID strikt ab-
lehnen, abgewertet oder fiir unhaltbar
erkldrt wiirde* [7]. In der der Abstim-
mung iiber die Gesetzentwiirfe voraus-
gegangen Bundestagsdebatte verwie-
sen die Vertreter einer begrenzten Zulas-
sung der PID insbesondere auf den vom
Bundesgerichtshof in seinem Urteil vom
6. Juli 2010 festgestellten Wertungswi-
derspruch zwischen einem PID-Verbot
und dem zum gleichen Zweck erlaubten
(physisch und psychisch belastenderen)
Schwangerschaftsabbruch nach medizi-
nischer Indikation. Ein PID-Verbot wiir-
de die Schwangere von Gesetz wegen
zu einer ,,Schwangerschaft auf Probe‘
zwingen. ,, Wenn es aber [...] eine mil-

dere Abwehr des Notstandes gibt, dann
darfder Gesetzgeber die Betroffene nicht
in eine noch schwerere Notlage bringen

[8].

Zu den in §3a festgeschriebenen Voraus-
setzungen fiir die Durchfiihrung einer
PID (das hohe Risiko fiir eine schwer-
wiegende Erbkrankheit oder die hohe
Wahrscheinlichkeit, dass eine Schwan-
gerschaft in einer Fehl- oder Totgeburt
endet) wurde in die Rechtsverordnung
zum PID-Gesetz aufgenommen, dass die
zustindigen Ethikkommissionen bei ih-
rer Entscheidung iiber einen Antrag zur
Durchfiihrung einer PID auch die ,,maf3-
geblichen psychischen, sozialen und
ethischen Gesichtspunkte® im ,,konkre-
ten Einzelfall“ beriicksichtigen sollen
(PIDV § 6 Abs. 4) [9]. Hintergrund ist
die Erkenntnis, dass sich die ,,Schwere*
einer Erbkrankheit eben nicht allein am
genetischen oder chromosomalen Sta-
tus des Embryos bemisst, sondern ent-
scheidend auch an der konkreten psy-
chosozialen Situation des Paares bzw.
der Familie.

Das Votum der Ethik-
kommission

Wie ist nun die Entscheidung der zu-
stdndigen Ethikkommission im oben be-
schriebenen Fall vor dem Hintergrund
des Gesetzes unter ethischen Aspek-
ten zu bewerten? Zunidchst ist die hu-
mangenetische Diagnose, das TAR-Syn-
drom, zu betrachten: In Anbetracht von
Art und Schwere der moglichen Fehlbil-
dungen dréngt sich die Frage auf, wie die
zustiandige Ethikkommission zu dem Ur-
teil kommen konnte, es handle sich beim
TAR-Syndrom nicht um eine schwer-
wiegende Erbkrankheit. Nach péadia-
trisch-humangenetischer Beurteilung ist
das TAR-Syndrom eine nicht spezifisch
behandelbare Erkrankung [10]. Mit der
Wiederholungswahrscheinlichkeit  von
25 % besteht im Sinne von §3a Abs. 2
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(ESchG)! ein ,,hohes Risiko* fiir weitere
Kinder, ebenfalls von Geburt an von gra-
vierenden nicht behandelbaren Fehlbil-
dungen betroffen zu sein und durch in-
nere Blutungen weitere Behinderungen
zu entwickeln. Somit fillt die rezessive
Anlagetrigerschaft beider Eltern fiir das
TAR-Syndrom eindeutig unter das Ge-
setz. Fiir welche Fille, wenn nicht die-
sen, sind die Ausnahmeregelungen vom
Verbot der PID in §3a (ESchG) sonst ge-
schaffen worden? Die negative Entschei-
dung der Kommission erscheint umso
unverstiandlicher, wenn man die Ant-
wort der Bayerischen Staatsministerin
fiir Gesundheit und Pflege auf die Fra-
ge eines Mitglieds des Landtages liest,
welche konkreten psychischen, sozialen
und ethischen Gesichtspunkte es seien,
die bei einer Entscheidung beriicksich-
tigt werden: ,,Es ist in jedem Einzelfall
zu beachten, dass die PID fiir genetisch
stark vorbelastete Eltern, die zum Teil
bereits ein schwer krankes oder verstor-
benes Kind haben oder die nach einer
Pranataldiagnostik und einer drztlichen
Beratung eine Abtreibung haben vorneh-
men lassen, eine Methode darstellt, ein
gesundes Kind zu bekommen (vgl. BT-
Drs. 17/5451, S. 2 und 7)“ [11].

Auf das Paar im oben beschriebenen
Fall trifft diese Situation zu, eine Be-
griindung, warum es trotz ,,Beriicksich-
tigung* der psychosozialen Situation zu
einem negativen Votum kam, liefert die
Ethikkommission nicht. Fiir eine wei-
tere Schwangerschaft wird die ,,milde-
re Abwehr eines Notstandes* in Form
einer PID nicht gestattet. Der Weg in
eine ,,Schwangerschaft auf Probe* mit
der moglichen Konsequenz eines weite-
ren Schwangerschaftsabbruchs bleibt je-
doch offen. Es ist keinesfalls nachvoll-
ziehbar, dass hier eine Blastozyste stir-
ker geschiitzt wird als ein heranwachsen-
der Fetus im Mutterleib.

Durch das negative Votum der Ethikkom-
mission bleibt den betroffenen Eltern nun
eine eigenverantwortliche Ausiibung ih-
res Grundrechts auf Fortpflanzungsfrei-
heit verwehrt, die das Gesetz gerade je-
nen Betroffenen mit leidvollen Erfahrun-
gen als Anlagetriger einer Erbkrankheit
einrdumen wollte. Die Antragstellerin
und ihr Mann haben die Erfahrung ei-

! Aus den Begriindungen des PriaimpG und der
PIDV geht eindeutig hervor, dass eine 25%-ige
Vererbungswahrscheinlichkeit als ,,hohes Risiko*
einzustufen ist.
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nes schwierigen Entscheidungsprozesses
mit darauffolgendem Schwangerschafts-
abbruch bereits gemacht und sind damit
auch Experten fiir ihre eigene Situation
geworden. Insbesondere in Anbetracht
der Vorgeschichte ist im konkreten Fall
der Schadensvermeidung gegeniiber der
Patientin Vorrang zu geben. Die Scha-
densvermeidung gegeniiber dem Embryo
tritt hingegen in den Hintergrund. Auch
der Gesetzgeber hat hier eine eindeuti-
ge Entscheidung getroffen: ,, Bei der Ab-
wégung zwischen den Angsten und No-
ten der Betroffenen und ethischen Beden-
ken wegen der Nichtimplantation eines
schwer geschddigten Embryos trifft die-
ser Gesetzentwurf eine Entscheidung zu-
gunsten der betroffenen Frau* [12]. Eine
sowohl ethisch als auch humangenetisch
plausibel begriindete Entscheidung im
Sinne des Gesetzes scheint hier nicht ge-
troffen worden zu sein.

Die PID-Ethikkommis-
sionen

Seit Inkrafttreten der PIDV im Febru-
ar 2014 haben sich bundesweit einige
Ethikkommissionen etabliert, wobei sich
viele Bundesldnder per Staatsvertrag auf
die Bildung gemeinsamer Kommissio-
nen verstindigt haben. Die PID-Kom-
mission Nord (gemeinsame Ethikkom-
mission der Linder Schleswig-Holstein,
Niedersachsen, Bremen, Mecklenburg-
Vorpommern, Brandenburg und Ham-
burg), die gemeinsame Ethikkommissi-
on der Liander Baden-Wiirttemberg, Hes-
sen, Rheinland-Pfalz, Saarland, Sachsen
und Thiiringen sowie die Ethikkommis-
sion Nordrhein-Westfalen sind bei den
Landesédrztekammern angesiedelt, wel-
che auch fiir die Zulassung der PID-Zen-
tren zustindig sind.? Allein in Bayern ist
nach dem bayerischen Gesetz zur Aus-
fiihrung der Praimplantationsdiagnostik-
verordnung (BayAGPIDV) das Staats-
ministerium fiir Gesundheit und Pflege
die zustindige Behorde fiir die Zulas-
sung von PID-Zentren. Ebenso werden
die Mitglieder der Bayerischen Ethik-
kommission fiir PID direkt vom Minis-
terium fiir Gesundheit und Pflege be-
stimmt. Die Geschiftsordnung der Kom-
mission bedarf der Genehmigung durch

2 Die seit 2005 bestehende Ethikkommission des
Landes Berlin ist seit dem 30.04.2014 auch fiir die
Bewertung von Antrégen auf Durchfiihrung einer
PID nach MaBigabe des § 3a Abs. 2 EschG zustin-
dig. Bisher sind in Berlin noch keine PID-Zentren
zugelassen.

das Staatsministerium. Als weiteres Al-
leinstellungsmerkmal behilt es sich das
Bayerische Staatsministerium vor, Ent-
scheidungen der Ethikkommission auf-
heben zu konnen. ,,Das Staatsministe-
rium kann die Rechtmdpfigkeit der Ent-
scheidungen der Ethikkommission iiber-
priifen. [...] Das Staatsministerium kann
rechtswidrige Entscheidungen der Ethik-
kommission aufheben [13]. Kritiker se-
hen hier eine mogliche Gefahr politi-
scher Einflussnahme auf die Arbeit der
Kommission [14].

Zu den Entscheidungen der bayerischen
Ethikkommission verdffentlichte das
Bayerische Staatsministerium im Mirz
2016, ein Jahr nach Aufnahme der Ar-
beit, eine Pressemitteilung mit einer bis
dato gezogenen Bilanz: von 48 Antrigen
in diesem ersten Jahr seien nur fiinf ab-
gelehnt worden [15]. Dies entspricht ei-
ner Ablehnungsrate von 10,4 %. Seither
scheint sich jedoch die Entscheidungs-
praxis gedndert zu haben, wie der néchs-
ten Pressemitteilung vom Dezember
2016 zu entnehmen ist: Von den ndchsten
115 gestellten Antrigen wurden 23 abge-
lehnt, die Ablehnungsrate hat sich also
auf 20 % fast verdoppelt [16]. Auch die
ebenfalls im Dezember 2016 prisentier-
ten Daten des Medizinisch-Genetischen
Zentrums Miinchen (ein vom Staatsmi-
nisterium zugelassenes PID-Zentrum)
bestitigen diese Ablehnungsrate. Sie zei-
gen weiter, dass es in diesem Zentrum
bisher fast ausschlieBlich im Falle des
Vorliegens monogen bedingter Erbkrank-
heiten zu ablehnenden Bescheiden kam.
In 11 von 25 Fillen — dies entspricht ei-
ner Ablehnungsrate von 44 % — lehn-
te die Ethikkommission die Antrige auf
Durchfiihrung einer PID ab. Hingegen
wurden alle Antrdge, denen eine elterli-
che Translokation zugrunde lag, positiv
beschieden (28 von 28 Antrdgen) [17].

Inkonsistente Entschei-
dungen

Neben der gestiegenen Ablehnungsra-
te ist bei der bayerischen Ethikkommis-
sion eine Inkonsistenz der Voten bei Vor-
liegen derselben monogenen Diagnose
festzustellen, beispielsweise beim fragi-
len X-Syndrom.

Wurde Ende 2015 der Antrag der Trige-
rin einer Pra-Mutation im FMR 1-Gen des
X-Chromosoms mit der Begriindung sei-
tens der Ethikkommission, dass mit dem



50%igen Risiko fiir ménnliche Nachkom-
men ein FMR1-Allel mit Vollexpansion
zu erben, ,,das hohe Risiko einer schwer-
wiegenden Erbkrankheit vorliegt, po-
sitiv beschieden, so wurde im Friihjahr
2016 einer Antragstellerin mit der glei-
chen Pri-Mutation und dem gleichen Ri-
siko fiir eine Vollexpansion bei ménnli-
chen Kindern eine PID verwehrt. Hier
wurde gesagt, dass es sich beim fragi-
len X-Syndrom um ein variables Krank-
heitsbild handle und dass die Betroffenen
eine durchschnittliche Lebenserwartung
hitten. Auch weitere Félle mit der Dia-
gnose fragiles X-Syndrom wurden 2016
in Bayern abgelehnt. Ungeachtet der Fra-
ge, ob diese Form der geistigen Behinde-
rung eine schwere Erbkrankheit im Sin-
ne des deutschen PID-Gesetzes darstellt,
ist eine inkonsistente Entscheidungspra-
xis aus Sicht sowohl der betroffenen An-
tragstellerinnen als auch der involvierten
Humangenetiker und Reproduktionsme-
diziner nicht nachvollziehbar.

Zu der fraglichen Entscheidungspraxis
innerhalb derselben Ethikkommission
kommen noch die unterschiedlichen Ent-
scheidungen der verschiedenen Kom-
missionen der Linder. Ubereinstimmung
scheint zwischen den Ethikkommissio-
nen in Hinsicht auf elterliche Transloka-
tionen zu herrschen. Hier wird den An-
trigen durchweg stattgegeben. Es stellt
sich jedoch die Frage, warum in die-
sen Fillen iiberhaupt eine Entscheidung
durch die Ethikkommissionen notwen-
dig ist, wenn Translokationen (die in un-
balancierter Form meist zu Fehl- oder
Totgeburten fithren) doch eindeutig unter
das Gesetz fallen. Immerhin ist jedes Vo-
tum fiir die Antragstellerinnen mit z. T.
hohen Kosten verbunden (fiir die PID-
Kommission Nord beispielsweise zwi-
schen EUR 1500,— und 3000,-), die zu
den immensen Kosten fiir die gesamte
Behandlung noch hinzukommen.

Eine ausfiihrliche Darstellung seiner bis-
herigen PID-Fille prisentierte kiirzlich
das PID-Zentrum Liibeck [18]. Seit Ar-
beitsbeginn der fiir Liibeck zustindigen
Ethikkommission Nord wurden dem-
nach 28 Antrige von Patientinnen des
PID-Zentrums gestellt, von denen 27 po-
sitiv beschieden wurden (zwischen Mirz
2014 und Juni 2016). Zur Hilfte handelte
es sich um monogene Diagnosen, darun-
ter auch das fragile X-Syndrom. Ebenso
gehort diese Diagnose zu den positiv be-
schiedenen Antrdgen der Ethikkommis-

sion Baden-Wiirttemberg aus den Sit-
zungen Oktober 2015 sowie Januar und
April 2016 [19]. Europaweit zidhlt das
fragile X-Syndrom laut Datensammlung
der European Society of Human Repro-
duction and Embryology (ESHRE) zu
den 10 hiufigsten monogenen Erkran-
kungen, die durch PID diagnostiziert
worden sind [20].

Die inkonsistente Entscheidungspraxis
in Deutschland ist weder im Sinne des
PID-Gesetzes noch auf andere Weise zu
rechtfertigen. Wihrend die Ethikkom-
mission Nord im Berichtszeitraum zum
Beispiel einen Antrag fiir eine PID bei
Vorliegen des BRCA1-Gens (erblich be-
dingter Brustkrebs) bewilligt hat [18],
bleibt dem Paar mit der Mutation fiir
das TAR-Syndrom die Moglichkeit ei-
ner PID — zumindest in ihrem Bundes-
land — verwehrt. Wollten sie einen er-
neuten Antrag bei einer anderen Ethik-
kommission stellen, miissten sie sich
auch in einem zugelassenen humangene-
tischen Zentrum mit einem ebenfalls zu-
gelassenen reproduktionsmedizinischen
Kooperationspartner eines dazugehori-
gen Bundeslandes behandeln lassen, was
einem innerdeutschen ,,PID-Tourismus‘
gleichkdme. Noch etwas anderes zeigen
die ersten Zahlen aus Liibeck: Nur 1-2
von initial 10 an PID interessierten Paa-
ren stellen schlieBlich einen Antrag bei
der zustindigen Ethikkommission [18].
Ein wichtiger negativer Faktor fiir Paa-
re, von einer PID Abstand zu nehmen,
sind die hohen finanziellen Belastungen.
Dass es nicht im Sinne des Gesetzes und
sozial moglicherweise ungerecht ist, nur
wohlhabenden Paaren eine PID zu er-
moglichen, wurde schon vielfach ange-
mahnt [14, 21, 22].

Aus der bisherigen Analyse folgt, dass
die Ethikkommissionen — vom Gesetz-
geber als ,,Sicherheit” zur Gewdhrleis-
tung der Einzelfallentscheidung ,.ein-
gebaut” — sich in der derzeitigen Praxis
als inadidquat erweisen. Selbst bei kri-
tischer Distanz zum Verfahren der PID
lassen sich dem negativen Votum der
Ethikkommission zur Durchfiihrung ei-
ner PID zum Ausschluss des TAR-Syn-
droms im oben beschriebenen Fall keine
nachvollziehbaren Griinde entnehmen.
Das Gleiche gilt fiir die inkonsistenten
Voten beziiglich der Diagnose fragiles
X-Syndrom. Faktisch sind die betroffe-
nen Eltern jedoch an dieses Urteil ge-
bunden, denn ein Klageverfahren gegen

das Votum vor dem Verwaltungsgericht
ist langwierig, mit weiteren Kosten und
psychischen Belastungen verbunden und
daher kaum praktikabel. Zudem ist eine
Gerichtsentscheidung keine Garantie fiir
die Korrektur einer moglicherweise fal-
schen Entscheidung.

Zugleich wird eine weitere Schwierig-
keit der Antragstellung iiber die Ethik-
kommissionen nach nun knapp drei Jah-
ren PID-Praxis sichtbar: die Beurteilung
der privaten Lebenssituation durch die
Kommissionen. Die Betroffene, die ei-
nen Antrag fiir eine PID zum Ausschluss
des TAR-Syndroms stellte, empfand al-
lein das Zusammenstellen der notwen-
digen Unterlagen, darunter auch die des
vorausgegangenen Schwangerschaftsab-
bruchs nach Prinataldiagnostik und die
damit verbundene schwierige psychi-
schen Situation als #@uferst belastend.
Dies ist nachvollziehbar, denn es handelt
sich hier nicht um die Erorterung sehr
privater Aspekte innerhalb einer ver-
trauensvollen Arzt-Patienten-Beziehung
oder in einer entsprechenden psychoso-
zialen Beratungssituation, sondern um
deren Présentation vor einer anonymen
Kommission. Es ist jedenfalls festzustel-
len, dass die urspriingliche gesetzgeberi-
sche Intention, betroffenen Eltern nach
hinreichender Beratung die Moglichkeit
zur eigenverantwortlichen Gewissens-
entscheidung innerhalb des gesetzlichen
Rahmens einzurdumen, insofern nicht
umgesetzt wird, als die Ethikkommissio-
nen diese Rahmenbedingungen relativ
frei auslegen konnen.

Eigenverantwortliche Gewissensurteile
werden Frauen bzw. Paaren erst bei einer
bestehenden Schwangerschaft zugestan-
den, sei es innerhalb der ersten 12 Wo-
chen nach psychosozialer Beratung oder
im Rahmen einer medizinischen Indi-
kation nach auffilligem préanatalem Be-
fund. Wiirde das Elternpaar aus obigem
Fall erneut ein Kind mit dem TAR-Syn-
drom erwarten, wiirde eine medizinische
Indikation zum Abbruch auf jeden Fall
gestellt, die Frau bzw. das Paar diirften
bzw. miissten entscheiden und hitten er-
neut die enorme Belastung des Dilem-
mas zu tragen. Aus Griinden der Abwehr
einer solchen Situation im Sinne des Ge-
sundheitsschutzes fiir die Frau scheint es
in ihrem Fall ethisch geboten, ihr eine
Realisierung des Kinderwunsches mit-
tels PID im Rahmen einer IVF anzu-
bieten.
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Relevanz fiir die Praxis

Fiinf Jahre nach Inkrafttreten des PID-Gesetzes scheinen Nachbesserungen, vor
allem hinsichtlich der Aufgaben der Ethikkommissionen, dringend notwendig.
Bewusst hatte der Gesetzgeber auf eine inhaltliche Prézisierung des Begriffs
,schwerwiegende Erbkrankheit* verzichtet, da Indikationslisten vermieden wer-
den sollten. Die Unschirfe in den Formulierungen des Gesetzes und seiner Aus-
fiihrungsverordnung fiihrt allerdings in der Praxis zu den dargelegten Inkonsis-
tenzen und ermoglicht Fehlentscheidungen. Die Interpretationsspielrdaume ber-
gen die Gefahr, durch die personlichen WertmaBstibe der Kommissionsmitglie-
der oder gar durch politische Vorgaben ausgefiillt zu werden. Jedenfalls ist ein
,,Nord-Siid-Gefille” in der Entscheidungspraxis derzeit uniibersehbar. Die pro-
blematischen Entscheidungen betreffen augenscheinlich hauptsiachlich monoge-
ne Erkrankungen, wihrend einer PID aufgrund des Vorliegens einer elterlichen
Translokation durchweg stattgegeben wird und somit der Weg iiber die Ethik-
kommissionen in letzterem Falle verzichtbar erscheint.

Um Inkonsistenzen in der PID-Praxis in Deutschland zu vermeiden, briauchte
es entsprechend konkrete Vorgaben fiir eine gut begriindete und ethisch fun-
dierte Entscheidungsfindung bei den Ethikkommissionen. Ebenso ist ein sach-
gerechtes Einspruchsrecht jenseits des unzumutbaren gerichtlichen Klageweges
bei problematischen Entscheidungen notwendig.

Die bisherigen Erfahrungen werfen jedoch auch grundsitzliche Fragen beziig-
lich des Verfahrens der Antragstellung iiber die Ethikkommissionen auf. Zu der
meist leidvollen Vorgeschichte, die zum Wunsch nach einer IVF-Behandlung
mit PID gefiihrt hat, sind es die betroffenen Frauen, die auch noch das belasten-
de Procedere der Antragstellung tragen und hierbei die geschiitzte Arzt-Patien-
ten-Beziehung verlassen miissen. Eine erneute Diskussion tiber mogliche Ver-
besserungen wire hier wiinschenswert.
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