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Die Deutsche Akademie fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin informiert:

Stellungnahme zur
Praimplantationsdiagnostik
aus padiatrischer Sicht

Kommission fiir Ethische Fragen

Vorwort

Die Deutsche Akademie fiir Kinderheil-
kunde und Jugendmedizin e.V. (DAK]) ist
der Dachverband der pddiatrischen
Fachgesellschaften und konstituiert sich
aus Vertretern der Deutschen Gesellschaft
fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin
(DGK]), des Berufsverbandes der Kinder-
und Jugenddrzte (BVK]) und der Deut-
schen Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie
und Jugendmedizin (DGSP]). Zweck der
DAK] ist It. Satzung u.a. die Koordinie-
rung der gemeinsamen Ziele und Aufga-
ben der Mitgliedsgesellschaften und de-
ren Vertretung nach aufSen.

Fiir ethische Fragen standen den
kinder- und jugendmedizinischen Ver-
binden bisher nur eine Ethische Kom-
mission unter dem Dach der DGK] zur
Verfiigung, die u.a. an der Erarbeitung
der sog. Einbecker Empfehlung iiber
»Grenzen drztlicher Behandlungspflicht
bei schwerstgeschdidigten Neugebore-
nen“ (1986, 1992) beteiligt war. Es konn-
ten aber keine einheitlichen Stellung-
nahmen fiir die gesamte Kinder- und Ju-
gendmedizin formuliert werden. Daher
richtete die DAK] im Jahr 2001 auf Vor-
schlag der Prisidenten der 3 Verbdnde
eine Kommission fiir ethische Fragen in
der Pddiatrie ein, die die Aufgabe hat,
die besonderen Gesichtspunkte der Kin-
der- und Jugendmedizin bei aktuellen
ethischen Problemen der Zeit darzustel-
len.

Zur Zeit werden Priimplantations-
diagnostik und ihre ethischen Implika-
tionen in Wissenschaft, Politik und Ge-
sellschaft heif$ diskutiert. Bisher fehlte
dazu die Stimme der Kinder- und Ju-
gendmedizin, die aufgrund ihrer tigli-
chen Arbeit und grofSen Erfahrung be-
sonders aufgefordert ist, einen Beitrag zu
dieser Diskussion zu leisten. Deshalb
wurde die Kommission fiir ethische Fra-
gen vom Vorstand der DAK] beauftragt,
eine Stellungnahme zur Prdimplantati-
onsdiagnostik aus der Sicht der Kinder-
und Jugendmedizin zu erarbeiten.

Die Kommission fiir ethische Fragen
hat unter ihrem Vorsitzenden Prof. Volker
von Loewenich, Frankfurt, im Mdrz 2002
die Arbeit zur Priimplantationsdiagnos-
tik abgeschlossen und die Stellungnahme
dem Vorstand der DAK] vorgelegt. Dieser
akzeptiert die Stellungnahme und verdf-
fentlicht hiermit das Papier . Er erhofft
sich, dass damit die Gesichtspunkte der
Kinder- und Jugenddrzte zum Pro und
Kontra der Priimplantationsdiagnsotik
in der Offentlichkeit besser verstanden
werden und stellt das Papier zur Diskussi-
on.

Prof. em. Dr. med. Johannes Brodehl,
FRCP
Generalsekretir der DAK]J



Stellungnahme zur
Praimplantationsdiagnostik
aus padiatrischer Sicht

Die Kinder- und Jugendmedizin hat die
Aufgabe, eine umfassende und qualitéts-
orientierte Behandlung von kranken
Kindern und Jugendlichen sowie die
Diagnostik, Pravention und Rehabilitati-
on von Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter zu gewihrleisten. Dies
schlielt die &rztliche Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit geneti-
schen Erkrankungen, angeborenen Be-
hinderungen und unheilbaren Krank-
heiten ein. Dabei wird das familidre, so-
ziale und 6kologische Umfeld besonders
berticksichtigt.

Die derzeitige Prdnataldiagnostik
(PND) beriihrt die T4tigkeit der Kinder-
und Jugendirzte* besonders, da primér
sie die Kinder mit genetischen Erkran-
kungen und deren Familien betreuen.
Betroffene Eltern suchen vor der Ent-
scheidung tiber eine vorgeburtliche Di-
agnostik das Gesprach mit dem Kinder-
und Jugendarzt. Dabei geht es auch um
die Einstellung zu Behinderung und zu
unheilbaren, mitunter im Kindesalter
todlich verlaufenden Erkrankungen.
Der Kinder- und Jugendarzt kann da-
durch in ein Dilemma geraten zwischen
der drztlichen Verpflichtung gegeniiber
dem Kind (,,Anwalt des Kindes“) und
den Néten der betroffenen Familie im
Hinblick auf die Konsequenzen, die ei-
ne Entscheidungsfindung fiir die ratsu-
chende Familie hat.

Im Gegensatz zur PND verlegt die
Prdimplantationsdiagnostik (PID) die
vorgeburtliche Diagnostik und deren
Folgen vor die Einnistung des Embryos
in die Gebarmutter. Aus der Perspektive
der Pidiatrie soll im folgenden eine Stel-
lungnahme zur Prdimplantationsdiag-
nostik abgegeben werden. Sie ist von
dem Bewusstsein getragen, dass es sich
um schwierige und komplexe Entschei-
dungen handelt, bei denen es - wie hdu-
fig in der Medizin - keine eindeutig rich-
tige oder falsche Losung gibt. Dieser
padiatrische Beitrag zur PID stellt sich

*Im folgenden wird aus Griinden der
Lesbarkeit ausschlieBlich die ménnliche
Schreibweise verwendet. Die jeweilige
weibliche Form der Formulierungen wird
nicht gesondert aufgefiihrt, ist aber als
miteinbezogen anzusehen.

bewusst in den Rahmen der gesamtarzt-
lichen Diskussion.

1. Prdimplantationsdiagnostik als vorge-
burtliche Diagnostik. Bei der Pridim-
plantationsdiagnostik werden im Rah-
men einer kiinstlichen Befruchtung ein
bis zwei embryonale Zellen vor dem
Einsetzen des Embryos in die Gebir-
mutter gezielt auf eine spezifische gene-
tische Erkrankung molekulargenetisch
untersucht. Nach derzeitigen Kenntnis-
sen wird der Embryo dadurch nicht ge-
schédigt. Die untersuchten Zellen gelten
als nicht mehr totipotent (s.§ 8 Embryo-
nenschutzgesetz (ESchG)). Wird eine
Mutation des gesuchten Gens nachge-
wiesen, wird der Embryo nicht in die
Gebdrmutter eingebracht, sondern in vi-
tro belassen.

Das Ziel der PID ist, Familien mit
einem erhohten Risiko fiir eine schwer-
wiegende genetische Erkrankung bei
Kinderwunsch zu ermdéglichen, weitere
Kinder zu bekommen, die nicht an die-
ser genetischen Erkrankung leiden. Es
geht dabei weder um die gezielte Aus-
wahl der einen oder anderen gewiinsch-
ten Eigenschaft oder nach dem Ge-
schlecht (sog. ,Designer-Baby“), noch
um eine eugenische Zielsetzung.

2. Rechtslage. Beim Schutz des Em-
bryos ist zu unterscheiden zwischen
dem natiirlich gezeugten ungeborenen
Leben, das vom Regelungsbereich der §$
218 ff. Strafgesetzbuch (StGB) erst ab der
Nidation erfasst wird, und dem in vitro
erzeugten Embryo, der bereits ab der
Verschmelzung des Genoms von Ei- und
Samenzelle durch das Embryonen-
schutzgesetz geschiitzt ist.

Nach § 218a Abs. 1 StGB kann eine
Schwangerschaft in den ersten 12 Wo-
chen ab der Empfingnis straffrei abge-
brochen werden (sog. Fristenlésung mit
Beratungspflicht). Ohne zeitliche Be-
grenzung kann eine Schwangerschaft
gem. § 218a Abs. 2 StGB abgebrochen
werden, wenn der Abbruch ,,unter Be-
riicksichtigung der gegenwirtigen und
zukiinftigen Lebensverhiltnisse der
Schwangeren nach érztlicher Erkenntnis
angezeigt ist, um eine Gefahr fiir das Le-
ben oder die Gefahr einer schwerwie-
genden Beeintrdchtigung des korperli-
chen oder seelischen Gesundheitszu-
standes der Schwangeren abzuwenden,
und die Gefahr nicht auf eine andere fiir
sie zumutbare Weise abgewendet wer-

den kann“ (sog. medizinisch-soziale In-
dikation).

Nach dem Embryonenschutzgesetz
steht die kiinstlich befruchtete Eizelle ab
der Verschmelzung des Genoms von Ei-
und Samenzelle (Zygote) (§ 8 ESchG)
unter besonderem Schutz. Durchgefiihrt
werden darf eine kiinstliche Befruch-
tung nur zu dem Zweck, eine Schwan-
gerschaft herbeizufiihren (§ 1 Abs. 2 ES-
chG). Eine Verwendung des Embryos zu
einem nicht seiner Erhaltung dienenden
Zweck und damit auch die Vernichtung
des Embryos oder eine verbrauchende
Embryonenforschung sind verboten (s.
§ 2 ESchG).

Die Prdimplantationsdiagnostik ist
im Embryonenschutzgesetz nicht expli-
zit aufgefiihrt. Thre rechtliche Zuldssig-
keit ist umstritten. Wie die Regelungen
anderer Lander zeigen, wird die Schutz-
wiirdigkeit werdenden Lebens gesell-
schaftlich und damit auch rechtlich un-
terschiedlich definiert. In einigen Lén-
dern stellt der Embryo ab der Ver-
schmelzung von Ei- und Samenzelle ein
besonders schiitzenswertes Individuum
dar. Andere Lander sehen im noch nicht
implantierten Embryo zunéchst ein Sys-
tem von Zellen, das im Laufe der weite-
ren Entwicklung zunehmend schiitzens-
wert wird, z.B. nach der Differenzierung
in Trophoblast und Embryoblast bzw. ab
der Einnistung in die Gebarmutter. Wie-
derum andere halten den Embryo zwar
prinzipiell fiir schiitzenswert, lassen
aber in Einzelfillen aus gewichtigen
Griinden eine Giiterabwédgung zu. Fiir
die unterschiedlichen Definitionen wer-
den jeweils plausible Griinde angefiihrt,
die aber keineswegs allgemein akzep-
tiert sind.

3.Unterschiede zwischen Praimplantations-
diagnostik (PID) und Pranataldiagnostik
(PND). Die Praimplantationsdiagnostik
(PID) kann nur in vitro im Rahmen ei-
ner kiinstlichen Befruchtung erfolgen.
Dabei wird nach einer molekulargeneti-
schen Untersuchung eine Auswahl derje-
nigen Embryonen vorgenommen, bei
denen eine bestimmte genetische Er-
krankung mit an Sicherheit grenzender
Wahrscheinlichkeit nicht vorliegt. Diese
Embryonen, maximal drei,werden in die
Gebédrmutter implantiert,d.h. es wird ei-
ne Schwangerschaft herbeigefiihrt. Nicht
implantierte Embryonen werden kryo-
konserviert.
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Die bisher iibliche Prénataldiagno-
stik (PND) wird mit verschiedenen Me-
thoden (Amniozentese, Chorionzottenbi-
opsie, Ultraschall-Untersuchung u.a.m.)
bei bereits bestehender Schwangerschaft
durchgefiihrt. Wird eine Erkrankung ei-
nes Kindes vorgeburtlich festgestellt,
kann dies unter den Voraussetzungen des
§ 2118a Abs. 2 StGB zu einem Schwanger-
schaftsabbruch fithren. Andererseits
dient die PND u.a. auch therapeutischen
Zwecken, z.B.bei der prinatalen Behand-
lung schwerer Blutgruppenunvertrag-
lichkeiten.

Auch wenn zum Zeitpunkt der PID
noch keine Schwangerschaft besteht,
sind die moglichen Konflikte prinzipiell
dhnlich wie bei der PND. Deshalb ist das
soziale und familidre Umfeld in die Ent-
scheidungsfindung tiber die Durchfiih-
rung einer PID und ihre Konsequenzen
einzubeziehen. Der Konfliktcharakter
beider PND, d.h. bei einer bereits beste-
henden Schwangerschaft, diirfte auf-
grund der personlichen kérperlichen
Beziehung der Schwangeren zu dem Un-
geborenen aber anders erlebt werden als
bei der in vitro stattfindenden Auswahl
eines Embryos.

4. Argumente fiir oder gegen die Praimplan-
tationsdiagnostik
4.1 Allgemeine Gesichtspunkte. Befiir-
worter der PID argumentieren, dass bei
der Untersuchung von Embryonen vor
dem Einsetzen in die Gebdrmutter eine
Schwangerschaft mit einem erkrankten
Kind erst gar nicht eingegangen wird
und damit der Schwangeren ein Konflikt
iiber einen Schwangerschaftsabbruch
und die damit verbundene Gefdahrdung
erspart bleibt. Sie plddieren fiir eine be-
schrankte Zulassung der PID bei schwer-
sten Erkrankungen, strenger Indikati-
onsstellung und umfassender Informati-
on der Eltern in geeigneten Einrichtun-
gen sowie nach zustimmendem Votum
einer Ethikkommission. Sie haben pri-
mir die individuelle Not betroffener Fa-
milien im Blick, die ohne die Moglichkei-
ten der PID vor der Alternative stehen,
entweder das Risiko der Geburt eines
weiteren Kindes mit der bereits erlebten
genetischen Erkrankung einzugehen
oder auf weitere Kinder zu verzichten.
Gegner der PID argumentieren mit
der Unantastbarkeit menschlichen Le-
bens von Anfang an. Die Behindertenor-
ganisationen weisen auf mogliche ge-
sellschaftliche Konsequenzen der vorge-
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burtlichen Diagnostik hin, da diese ggf.
eine Diskriminierung zur Folge habe.
Daher befiirchten sie eine zunehmende
Behindertenfeindlichkeit in der Gesell-
schaft. Sie sind besorgt, dass sich mit der
schwindenden Akzeptanz behinderter
Menschen auch deren therapeutische
und psychosoziale Versorgung vermin-
dern und die finanziellen Mittel fiir kli-
nische Forschung und Eingliederungs-
hilfen verringern wiirden. Die Auswei-
tung der vorgeburtlichen Diagnostik auf
die Prdimplantationsdiagnostik wird
von ihnen deshalb als ein Schritt hin zu
einer neuen Eugenik betrachtet.

4.2 Aus Sicht der Kinder- und Jugendmedi-
zin. Behinderungen und genetische Er-
krankungen werden zum gréften Teil
bereits im Sduglings- oder Kindesalter
diagnostiziert und behandelt. Auch Un-
terstiitzung und Integration in die Ge-
sellschaft beginnen bereits in diesem Al-
ter. Kinder- und Jugendérzte sind des-
halb die primdren Ansprechpartner und
gewohnt, mit Kindern mit Behinderun-
gen und genetischen Erkrankungen so-
wie deren Familien umzugehen und sie
fordernd zu begleiten. Sie treffen auf die
Erwartungen der (zukiinftigen) Eltern,
Krankheiten und Behinderungen von
ihren Kindern fernzuhalten.

Kinder- und Jugendidrzte beobach-
ten, dass im Allgemeinen Kinder mit Be-
hinderungen von den Familien liebevoll
aufgenommen und versorgt werden. Die
Kinder erhalten die notwendige Unter-
stiitzung fiir ein menschenwiirdiges Le-
ben und die fiir die Integration in die Ge-
sellschaft erforderlichen Hilfen. Kinder-
und Jugendérzte beobachten aber auch,
dass Familien den besonderen Belastun-
gen nicht gewachsen sind und an der Be-
treuung eines oder mehrerer Kinder mit
schwersten Behinderungen zerbrechen.
Andere wiederum versorgen ihre betrof-
fenen Kinder liebevoll, haben aber nicht
die Kraft, ein weiteres Kind mit schwer-
ster Behinderung zu akzeptieren, zu tra-
gen und zu férdern. Einige Eltern wih-
len deshalb bei weiterem Kinderwunsch
die PND und fordern eine Zulassung der
PID. Dabei machen sie sich ihre Ent-
scheidungsfindung nicht leicht und sind
sich der damit zusammenhingenden Be-
lastungen wohl bewusst.

Bisher gibt es noch keine wissen-
schaftlichen Untersuchungen, wie die
PID und die damit verbundenen Belas-
tungen langfristig psychisch verarbei-

tet werden. Es ist noch nicht hinrei-
chend untersucht, wieweit Eltern einen
nicht implantierten Embryo schon als
vorhandenes, von ihnen abgelehntes
Kind empfinden und dhnliche Schuld-
gefiihle entwickeln konnen wie bei ei-
nem Schwangerschaftsabbruch nach
PND. Kinder- und Jugendérzte werden
sowohl gegeniiber der PND als auch der
PID nie ohne Skepsis bleiben, da sie sich
primdr dem individuellen Wohl eines
Kindes (und damit auch des Ungebore-
nen) verpflichtet fithlen. Sie erkennen
aber auch die Belastungen, die im Ein-
zelfall auf die Familien mit behinderten
Kindern zukommen und wissen, dass
PND (und moglicherweise auch PID)
fiir Familien - und damit auch fiir be-
reits vorhandene Kinder - sehr hilfreich
sein konnen.

Empfehlungen und Forderungen der Kin-
der- und Jugendarzte

e Auch innerhalb der Kinder- und Ju-
gendirzte gibt es - wie in allen an-
deren gesellschaftlichen Gruppen
- ablehnende und zustimmende Po-
sitionen zur PID. Einerseits wird ge-
fordert, die PID im Einzelfall und
unter strengen Auflagen zuzulassen,
andererseits wird eine Einfithrung
aus grundsdtzlichen Erwdgungen
abgelehnt.

e Obwohl die PID nur im Rahmen ei-
ner kiinstlichen Befruchtung durch-
gefiihrt werden kann, ist davon aus-
zugehen, dass dhnlich wie bei der
PND mit einer Ausweitung der PID
gerechnet werden muss. Es soll da-
her sichergestellt werden, dass es
nicht zu einer unkritischen Auswei-
tung der PID kommt.

e Kinder- und Jugendirzte empfehlen
deshalb, vor einer evtl. Einfithrung
der PID geeignete Mafinahmen zu
ergreifen, die eine unkritische Aus-
weitung verhindern kénnen (Miss-
brauchsschutz). Als mégliche Maf3-
nahmen werden eine qualitdtsgesi-
cherte individuelle Beratung auf ge-
setzlicher Grundlage, eine Begren-
zung der vorgeburtlichen Diagno-
stik auf schwerwiegende Erkrankun-
gen, eine liickenlose statistische Er-
fassung, eine langfristige Nachunter-
suchung und eine kontrollierte Zer-
tifizierung der Labore angesehen.

e Ziel der PID soll die individuelle
Hilfe bei familidren Notlagen unter



Anwendung strenger Kriterien sein.
Eine ,Verzweckung® des Kindes und
damit jede - auch noch so gut ge-
meinte - vorgeburtliche Auswahl
(z.B. als Stammzellspender fiir Ge-
schwister) ldsst sich damit nach An-
sicht der Kinder- und Jugendiarzte
nicht rechtfertigen. Selbst Befiirwor-
ter sehen diese Anwendungsform
der PID als ethisch duflerst proble-
matisch an.

e Gleichzeitig empfehlen Kinder- und
Jugendairzte, die derzeitige Praxis
der PND mit jhren Konsequenzen zu
thematisieren.

e Kinder- und Jugendirzte fordern,
dass die Forderung, Integration und
Therapie von Kindern mit Behinde-
rungen und deren Familien weiter
verstdrkt und finanziell unterstiitzt
wird (Verstarkung des Behinderten-
schutzes). Dies gilt besonders bei ei-
ner evtl. Einfithrung der PID.

e Kinder- und Jugendirzte fordern,
dass sie bei der Beratung von Eltern
im Rahmen einer vorgeburtlichen
Diagnostik im Einzelfall zur Beurtei-
lung der kindlichen Prognose hinzu-
gezogen werden. Kinder- und Ju-
gendirzte erleben aufgrund ihrer
Erfahrungen und eigener Anschau-
ung, wie sich genetische Erkrankun-
gen ausprédgen und wie Kinder, ihre
Eltern und Geschwister damit umge-
hen. Im Rahmen einer Kooperation
mit Geburtshelfern und Humange-
netikern bringen sie daher wesentli-
che und spezifische Aspekte fiir das
Wohl der Kinder ein. Auch sollten
Kinder- und Jugendirzte in die poli-
tischen Entscheidungsprozesse zur
PID und ggf. zur PND einbezogen
werden.

Mitglieder der Kommission fiir Ethische

Fragen der DAK]J: Dr. med. Andrea Dor-

ries (Hannover), Prof. Dr. med. Thomas

Klingebiel (Frankfurt/M.), Dr. med.

Hans Joachim Landzettel (Darmstadt),

Prof. Dr. med. Volker v. Loewe-

nich(Frankfurt/M., Vorsitzender) Dr.

med. Hans-Helmut Richardt (Iserlohn)

Juristische Beratung: Prof. Dr. jur. Ga-

briele Wolfslast, Gieflen

Deutsche Akademie fiir Kinderheil-
kunde und Jugendmedizin
Geschiftsstelle: Eichendorffstr. 13,
10155 Berlin

E-mail: kontakt @dakj.de,

Internet: www. dakj.de

Helmut-Stickl-Preis zum 10. Mal verliehen

Auf der 32.Jahrestagung des BVK]J, dem Kinder- und Jugendarztetag 2002 in Wiirz-
burg wurde der Helmut-Stickl-Preis 2002 der Deutschen Akademie fiir Kinderheil-
kunde und Jugendmedizin zum zehnten Mal verliehen. Der Preis ist von der Fa. Aven-
tis-Pasteur-MSD gestiftet, mit 10.000 Euro dotiert und zeichnet die Arbeit engagier-
ter Menschen aus, die besondere Verdienste um die Forderung der Schutzimpfungen
erworben haben.

In diesem Jahre wurde der Preis geteilt und von dem Generalsekretdr der Deut-
schen Akademie fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin Prof. Johannes Brodehl an
die Herren Dr. med. Helmut Hoffmann, Berlin, und Martin Wiehl, Erfurt, verliehen.

Dr.Hoffmann arbeitet im Stédtischen Gesundheitsamt Berlin-Reinickendorf. Er hat-
te als diplomierter Pidagoge die faszinierende Idee, medizinisches Wissen und speziell das
Thema Impfen mit Hilfe kiinstlerischer Auseinandersetzungen den Schiilern zu vermit-
teln. Gemeinsam mit den Kunstlehrern der Schulen initiierte er etliche Projekte zum The-
ma Kunst und Medizin, wobei viele wundervolle und ésthetisch eindrucksvolle Bilder
entstanden, die die jungen Menschen zum Nachdenken {iber das Impfen veranlassen.
(Wegen einer akuten Erkrankung konnte Herr Dr. Hoffmann leider den Preis nicht per-
sonlich entgegen nehmen.)

Herr Martin Wiehl ist Medizinjournalist mit Schwerpunkt Impfen. In seinen un-
gezéhlten Publikationen in der Fachpresse sowie in vielen Tages- und Wochenzeitun-
gen hat er sich als ein kompetenter Impfexperte erwiesen, der die Botschaft dem Laien
Kklar und verstédndlich darstellen kann. Fiir Schiiler der 7.und 8. Klassen hat er erfolgrei-
che Kampagnen fiir den Impfgedanken gestartet und dafiir hochwertige Unterrichts-
folien iiber impfpraventable Infektionskrankheiten erstellt. Ferner ist Herr Wiehl Mit-
griinder und Sprecher des Vereins Aktionskreis Impfschutz e.V.in Erfurt, dessen Ziel die
Forderung des Impfgedankens ist.

Beiden Preistrdgern gilt unsere herzliche Gratulation. Die Preisverleihung schloss
mit der Zusicherung, dass die Fa. Aventis-Pasteur-MSD auch im néchsten Jahr den
Preis erneut sponsern wird.

Prof. Dr. med. Johannes Brodehl, Generalsekretir der DAK]
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