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Wunsch nach In-vitro-Fertilisation bei
einer Anlagetragerin fiir die Huntington-

Krankheit - Darf es Behandlungs-
verweigerung zu Gunsten eines noch
nicht gezeugten Kindes geben?

Frau und Herr B.,beide 38 Jahre alt, suchen wegen
ihres unerfiillten Kinderwunsches ein Zentrum fiir
assistierte Reproduktion auf. Frau B. hat eine 17-jdh-
rige Tochter aus erster Ehe und einen 6-jéhrigen
Sohn mit ihrem jetzigen Ehemann. Der Wunsch
nach einem weiteren Kind blieb jedoch seither un-
erfiillt. Bei der andrologischen Abkldrung zeigt sich
bei Herrn B. eine ursichlich ungekldrte Oligozoo-
spermie mit fiir eine natiirliche Befruchtung nicht
ausreichender Spermienzahl. Ansonsten sind bei-
de Partner klinisch gesund. Nun wiinscht das Paar
als einzig aussichtsreiche Moglichkeit eine kiinstli-
che Befruchtung durch eine intracytoplasmatische
Spermieninjektion (ICSI).

Bei der Anamneseerhebung durch den Repro-
duktionsmediziner teilt Frau B. mit, dass ihr Vater im
50. Lebensjahr an der Huntington-Krankheit er-
krankt und daran mit 62 Jahren verstorben sei. Auch
ihr 42jdhriger Bruder zeige erste Huntington-Symp-
tome; die Diagnose sei molekulargenetisch gesi-
chert. Der Reproduktionsmediziner lehnt die Durch-
fithrung des Verfahrens, angesichts des sich aus der
autosomal-dominant erblichen Huntington-Krank-
heit des Vaters von Frau B. ergebenden 50-prozen-
tigen Erkrankungsrisikos fiir sie selbst, zunachst
ab. Als Bedingung fiir die kiinstliche Befruchtung
durch ICSI fordert der Mediziner vorab von Frau B.
den Ausschluss einer Anlagetrigerschaft fiir die
Huntington-Krankheit mittels pradiktiver geneti-
scher Diagnostik.

Obwohl Frau B., ebenso wie ihr Ehemann, den
unaufhaltsam fortschreitenden kérperlichen und
geistigen Abbauprozess und Tod ihres Vaters haut-
nah miterlebt hatte und bereits seit Jahren um ihr
eigenes 50-prozentiges Risiko wusste, selbst die
Huntington-Anlage zu tragen, hatte das Paar bisher
einvernehmlich den pradiktiven genetischen Test
bei Frau B. selbst abgelehnt. Unter dem Eindruck
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der Forderung des Reproduktionsmediziners nach
der Diagnostik entschlief3t sich das Paar dann doch
zur Durchfithrung der molekulargenetischen Un-
tersuchung, um sich so die Chance auf ein weiteres
Kind zu bewahren.

Der nach dem weltweit {iblichen vorbereitenden
Beratungsprozess veranlasste Test weist zweifelsfrei
die Huntington-Anlage bei Frau B. nach. Damit hat
sich ihr vormals 50-prozentiges Risiko in Gewiss-
heit gewandelt, im Laufe der kommenden Jahre
ebenfalls Krankheitssymptome zu entwickeln und
einen dhnlich tragischen korperlichen und geisti-
gen Abbau zu erfahren wie ihr Vater und absehbar
auch ihr Bruder. Zusitzlich ergibt sich durch die
Anlagetragerschaft von Frau B. wiederum ein je-
weils 50-prozentiges Wiederholungsrisiko fiir ihre
Tochter aus erster Ehe, den gemeinsamen Sohn mit
dem jetzigen Ehemann und auch fiir das noch gar
nicht gezeugte weitere Wunschkind.

Dennoch besteht das Paar weiterhin auf dem ge-
meinsamen Wunsch nach In-vitro-Fertilisierung
und fiihrt gegeniiber dem Reproduktionsmedizi-
ner aus, sich auch in Kenntnis der bevorstehenden
Krankheit den zu erwartenden Belastungen gewach-
sen zu fiithlen. Fiir den Fall, dass eine Schwanger-
schaft zustande komme, spricht sich das Paar trotz
der Huntington-Problematik und des deutlich er-
hohten miitterlichen Alters gegen die Durchfiih-
rung einer pranatalen Huntington- wie auch Chro-
mosomendiagnostik aus; ein Schwangerschaftsab-
bruch komme fiir beide grundsétzlich nicht in Be-
tracht.
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» H aben die keine anderen Sorgen?“ So oder dhn-
lich mag man zunéchst auf den Wunsch der durch
ihre Huntington-Anlagetragerschaft zu frithem
Siechtum und Tod bestimmten Frau und ihres Ehe-
mannes nach einer kiinstlichen Befruchtung rea-
gieren. Beim zweiten Hinsehen wird aber deutlich,
dass das Ansinnen des Paares wohliiberlegt ist und
vor dem Hintergrund eines sehr guten Kenntnis-
standes iiber Verlauf und Erblichkeit der bevorste-
henden Krankheit der Frau steht.

Umreifen wir zunéchst die biologischen und so-
zialen Rahmenbedingungen des Falles:

Gegen das gewiinschte ICSI-Verfahren als sol-
ches bestehen keine medizinischen Einwinde, da
die viterliche Oligozoospermie hierfiir eine Stan-
dardindikation darstellt und die Mutter zum aktu-
ellen Zeitpunkt korperlich in keiner Weise beein-
trachtigt ist. Weiterhin ist fiir sie kein gegeniiber un-
belasteten Frauen erhohtes Risiko einer schweren
Erkrankung fiir den Zeitraum erkennbar, in dem
die ICSI durchgefiihrt werden sollte - wohl aber fiir
die Zeit danach, und hier liegt der eine Teil des Pro-
blems. Auch wenn die assistierte Reproduktion in
der gewiinschten Weise zur Geburt eines sich dann
erwartungsgeméfl normal entwickelnden Kindes
fithrte, wére absehbar, dass die Mutter irgendwann
die Fdhigkeit zu seiner Betreuung verlieren und
nach lidngerer Pflegebediirftigkeit sterben wiirde.
Der Vater miisste sich auf eine kiinftige Dreifach-
belastung als berufstdtiger und alleinerziehender
Elternteil, sowie zusitzlich als pflegender Angeho-
riger einstellen. Wohlgemerkt: Dass diese Lage ein-
treten wird, steht angesichts der molekulargenetisch
gesicherten Huntington-Anlagetrigerschaft und
der vollen Penetranz der Krankheit praktisch fest,
nicht aber wann - ob im Kleinkind-, Schul- oder Ju-
gendalter des gewiinschten Kindes.

Die andere Seite des Problems ist die autosomal-
dominante Erblichkeit der Huntington-Krankheit:
Unabhingig von seinem Geschlecht wird das Kind
mit einer Wahrscheinlichkeit von 50% die Krank-
heitsanlage von seiner Mutter erben und dann ge-

netisch zu einem gleichen Schicksal bestimmt sein
wie seine Mutter, deren Leiden und Tod es zuvor
aus der Nihe erlebt haben wird. Andererseits lasst
die spite Manifestation der Huntington-Krankheit
auch fiir ein betroffenes Kind mehrere Jahrzehnte
unbeeintrichtigter somatischer Gesundheit vor dem
Beginn des Abbauprozesses erwarten.

Versuchen wir uns nun in die Perspektive der
aktuell und potenziell Beteiligten zu begeben:

== Das Elternpaar ist durch das eigene Erleben in
der Familie und spéter zusitzlich durch die Bera-
tungsgespréche vor der pradiktiven Diagnostik
bestens iiber die Huntington-Krankheit infor-
miert. Der gemeinsame weitere Kinderwunsch
hat sich im Wissen um die absehbaren Konse-
quenzen entwickelt, zundchst in Unkenntnis der
viterlichen Fruchtbarkeitsstorung. Diese wird of-
fenbar von dem Paar lediglich als mit Hilfe der
ICSI tiberwindbares ,,technisches“ Hindernis auf
dem Weg zum Wunschkind betrachtet. Eine Pré-
nataldiagnostik in einer eventuellen Schwanger-
schaft, deren technische Machbarkeit dem Paar
durchaus bewusst ist, wird von ihm aus der Ak-
zeptanz auch eines durch die spatmanifestierende
Krankheit belasteten Kindes heraus grundsitzlich
abgelehnt. Diese Position wird von der iiberwie-
genden Mehrheit der Familien mit Huntington-
Krankheit vertreten, was sich in der Tatsache wi-
derspiegelt, dass weniger als 1% der molekularge-
netischen Diagnosen auf Huntington-Krankheit
prénatal stattfinden [2]. Insgesamt macht das Paar
glaubhaft, dass das gewiinschte gemeinsame Kind
an sich ein natiirlicher Teil der, wie schwer auch
immer durch die bevorstehende Krankheit der
Mutter belasteten, Lebensplanung ist und insbe-
sondere nicht als wie immer geartetes ,,Therapeu-
tikum® oder als stabilisierender Faktor fiir die el-
terliche Beziehung dienen soll' [1]. Die Eltern be-

1 Eine solche Konstellation wiirde zu Recht nach den IVF-Richtlini-
en eine Kontraindikation zur assistierten Reproduktion darstellen.
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Fall und Kommentare

trachten ihr gewiinschtes Kind also offenbar im
Kantschen Sinne als Zweck und nicht als Mittel.
== Das noch nicht gezeugte potenzielle Kind
selbst hitte auch im Falle einer zu 50% wahr-
scheinlichen Huntington-Anlagetrigerschaft be-
ste Aussichten auf eine unbeeintrachtigte organi-
sche Gesundheit bis ins mittlere Lebensalter hin-
ein. Ob bis dahin wissenschaftliche Fortschritte
eine den Krankheitsausbruch verhindernde The-
rapie verfiigbar machen werden, ist ungewiss,
aber wohl nicht abwegig. Auch dies ist ein von
Huntington-Familien haufig geduflertes Argu-
ment fiir die Realisierung ihres Kinderwunsches.
Rechnen miisste das Kind aber damit, in eigenen
jungen Jahren seine Mutter zunéchst als betreu-
ende Bezugsperson, dann auch existenziell zu ver-
lieren und mit einem alleinerziehenden Vater auf-
zuwachsen. Dies wire allerdings ein Schicksal, das
jeden Menschen in unvorhersehbarer Weise erei-
len kann und das ja auch in der sozialen Realitét
keineswegs selten ist. Insgesamt erscheinen die
Probleme, die das Kind mit Sicherheit - Verlust
der Mutter — oder mit maximal 50%iger Wahr-
scheinlichkeit - eigene Erkrankung im Erwachse-
nenalter - ereilen werden, nicht so grof3, dass es
geboten erschiene, das Kind durch seine Nicht-
Existenz vor diesem Schicksal zu bewahren. Irri-
tierend ist also nicht die Grof3e der Probleme des
ungezeugten Kindes, sondern lediglich deren Vor-
hersehbarkeit.

Hiervon ausgehend kommt die fiir den Reproduk-
tionsmediziner durch den ungewdhnlichen Sach-
verhalt zweifellos naheliegende Uberlegung, ob er
sich mit einer In-vitro-Fertilisierung zum Erfiil-
lungsgehilfen ethisch inakzeptabler Elternwiinsche
mache, zu einer klaren Antwort: Er tut es nicht. An
der autonomen Entscheidung des Elternpaares, die-
sen Weg zu gehen, besteht kein Zweifel, und es steht
ihm nicht zu, durch eine paternalistische Behand-
lungsverweigerung das Elternpaar vor den, wenn
auch intuitiv als kaum tragbar empfundenen, Kon-
sequenzen dieser Entscheidung zu schiitzen. Unzu-
lassig ist auch das Argument, das potenzielle Kind
miisse vor einer durch die familidre Krankheit un-
ertraglichen Existenz bewahrt werden - gegen ge-
nau diesen Fehlschluss auf ein ,wrongful life“ war
ja auch bei der Reform des Abtreibungsstrafrech-
tes 1995 die Aufnahme der ,,embryopathischen® In-
dikation zum Schwangerschaftsabbruch in die miit-
terliche Indikation gerichtet. Insofern war bereits
die Forderung des Arztes nach der, gegen die Uber-
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zeugung seiner Patientin durchzufithrenden, pra-
diktiven Huntington-Diagnostik ethisch nicht be-
griindbar. Dass ihr dennoch entsprochen und nicht
etwa der Arzt gewechselt wurde, entspricht der Er-
fahrung, welche existenziell pragende Kraft fiir vie-
le Paare ihr Kinderwunsch hat und wie stark die
persénliche Bindung an Arzte ist, denen man die
Realisierung dieses Wunsches zutraut.

Ebenso zu verwerfen wire die Verweigerung der
ICSI aufgrund von Uberlegungen hinsichtlich der
durch die Geburt eines potenziell erbkranken Kin-
des nach assistierter Reproduktion sozusagen ia-
trogen erzeugten Folgekosten fiir das Gesundheits-
und Sozialsystem - hierbei wiirde es sich um nega-
tive Eugenik reinsten Wassers handeln.

Korrespondierender Autor
PD Dr. med. Wolfram Henn

Institut fiir Humangenetik, Universitatskliniken, Bau 68,
66421 Homburg/Saar, Deutschland
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Der vorliegende Fall zeigt sehr deutlich die Dilem-
mata auf, in die Paare und Arzte, aber auch weitere
Familienangehérige durch die Kombination von
Reproduktionsmedizin und Gendiagnostik kom-
men konnen. Ich werde mich im Folgenden darauf
beschrinken, die Entscheidungsschritte zu rekon-
struieren und kurz zu kommentieren.

1. Das Paar, dessen Geschichte hier anhand we-
niger Fakten erdrtert wird, gehort zu der Gruppe
der so genannten dlteren Klienten, bei denen die Er-
folgsrate der Schwangerschaft deutlich geringer ist
als im Durchschnitt (4-8%). Da es in Deutschland
kein Ausschlusskriterium fiir die Behandlung durch
die assistierte Fortpflanzung gibt, falls ein Paar schon
ein Kind oder, wie hier, zwei Kinder hat, fillt das
Paar unter die gingigen Zulassungsbestimmungen.
Die diagnostizierte Oligozoospermie fiihrt dazu,
dass die Intracytoplasmatische Spermieninjektion
(ICST) als sinnvolle medizinische Moglichkeit in Be-
tracht gezogen werden kann.

Wiirde die Fallbeschreibung hier enden, so hit-
ten wir einen einigermafien ,,klassischen’ Fall der
assistierten Fortpflanzung vor uns. Betrachten wir
ihn nur medizinisch, so gibt es auf der Grundlage
der gesetzlichen Lage in Deutschland kaum einen
durchschlagenden Grund, die Behandlung mit der
ICSI nicht zu versuchen. Aus ethischer Sicht sind
demgegeniiber jedoch wie immer in analogen Féllen
zumindest drei Aspekte zu berticksichtigen: Erstens
sagt der Fallbericht nichts {iber die vorausgegange-
ne Beratung des Paares. Es wird zwar deutlich, dass
der Kinderwunsch sehr ausgeprigt ist, wir erfahren
jedoch nicht, ob das Paar, vor allem aber die Frau
ausreichend iiber die Risiken durch die Hormonsti-
mulierung und die altersbedingt verringerte Erfolgs-
quote informiert ist. Dabei wiirde ich darauf insistie-

ren, dass es nicht allein um die Information geht,
sondern um eine Beratung, die den Kinderwunsch in
die personliche Geschichte des Paares einbettet. Aus
ethischer Sicht wiére dies eine Minimalbedingung,
bevor die medizinische Perspektive auf den Plan ge-
rufen wiirde. Zweitens: Die Fallbeschreibung sugge-
riert, dass das Paar gut informiert ist und den Kin-
derwunsch auch vor dem Hintergrund der mogli-
chen Komplikationen aufrechterhilt. Aus ethischer
Perspektive, die nicht nur den individuellen Fall, son-
dern auch die sozialethischen Bedingungen und
Konsequenzen einer legalen Praxis analysiert, stellt
sich dennoch die Frage, ob der Kinderwunsch eines
Paares mit dieser individuellen Konstellation so hoch
zu bewerten ist, dass eine nur mit relativ geringer
Wahrscheinlichkeit erfolgreiche medizinische The-
rapie durchgefiihrt werde sollte. Ich bin dabei der
Meinung, dass der Kinderwunsch im Falle schon
vorhandener Kinder es nicht rechtfertigt, dass das
gesetzliche Krankenkassensystem hier die Leistun-
gen {ibernimmt. Bei privaten Krankenkassen wer-
den die Vertrage ausgehandelt, so dass der Staat nicht
eingreifen muss bzw. sollte, sofern nicht weitere
Griinde gegen die Behandlung sprechen.

Dies ist drittens jedoch umstritten: Die neuesten
Untersuchungen zur assistierten Fortpflanzung mit
Hilfe von ICSI sind nach wie vor widerspriichlich:
Wihrend einige Untersuchungen eindeutig Ent-
wicklungskomplikationen und eine erhéhte Zahl
von Fehlbildungen bei den Kindern konstatieren,
behaupten andere das Gegenteil. Bis heute gibt es
daher keine durchschlagenden Zahlen fiir ICSL fiir
die IVF insgesamt scheint es jedoch Hinweise auf
Entwicklungsstorungen zu geben, die meines Er-
achtens noch genau auszuwerten sind. Das heifit:
mit diesem dritten Punkt kommt das Kindeswohl in

Ethik in der Medizin 1- 2003 | 55


Verwendete Distiller 5.0.x Joboptions
Dieser Report wurde automatisch mit Hilfe der Adobe Acrobat Distiller Erweiterung "Distiller Secrets v1.0.5" der IMPRESSED GmbH erstellt.
Sie koennen diese Startup-Datei für die Distiller Versionen 4.0.5 und 5.0.x kostenlos unter http://www.impressed.de herunterladen.

ALLGEMEIN ----------------------------------------
Dateioptionen:
     Kompatibilität: PDF 1.2
     Für schnelle Web-Anzeige optimieren: Ja
     Piktogramme einbetten: Ja
     Seiten automatisch drehen: Nein
     Seiten von: 1
     Seiten bis: Alle Seiten
     Bund: Links
     Auflösung: [ 1200 1200 ] dpi
     Papierformat: [ 439 666 ] Punkt

KOMPRIMIERUNG ----------------------------------------
Farbbilder:
     Downsampling: Ja
     Berechnungsmethode: Bikubische Neuberechnung
     Downsample-Auflösung: 150 dpi
     Downsampling für Bilder über: 225 dpi
     Komprimieren: Ja
     Automatische Bestimmung der Komprimierungsart: Ja
     JPEG-Qualität: Mittel
     Bitanzahl pro Pixel: Wie Original Bit
Graustufenbilder:
     Downsampling: Ja
     Berechnungsmethode: Bikubische Neuberechnung
     Downsample-Auflösung: 150 dpi
     Downsampling für Bilder über: 225 dpi
     Komprimieren: Ja
     Automatische Bestimmung der Komprimierungsart: Ja
     JPEG-Qualität: Mittel
     Bitanzahl pro Pixel: Wie Original Bit
Schwarzweiß-Bilder:
     Downsampling: Ja
     Berechnungsmethode: Bikubische Neuberechnung
     Downsample-Auflösung: 600 dpi
     Downsampling für Bilder über: 900 dpi
     Komprimieren: Ja
     Komprimierungsart: CCITT
     CCITT-Gruppe: 4
     Graustufen glätten: Nein

     Text und Vektorgrafiken komprimieren: Ja

SCHRIFTEN ----------------------------------------
     Alle Schriften einbetten: Ja
     Untergruppen aller eingebetteten Schriften: Nein
     Wenn Einbetten fehlschlägt: Warnen und weiter
Einbetten:
     Immer einbetten: [ ]
     Nie einbetten: [ ]

FARBE(N) ----------------------------------------
Farbmanagement:
     Farbumrechnungsmethode: Alle Farben zu sRGB konvertieren
     Methode: Standard
Arbeitsbereiche:
     Graustufen ICC-Profil: 
     RGB ICC-Profil: sRGB IEC61966-2.1
     CMYK ICC-Profil: U.S. Web Coated (SWOP) v2
Geräteabhängige Daten:
     Einstellungen für Überdrucken beibehalten: Ja
     Unterfarbreduktion und Schwarzaufbau beibehalten: Ja
     Transferfunktionen: Anwenden
     Rastereinstellungen beibehalten: Ja

ERWEITERT ----------------------------------------
Optionen:
     Prolog/Epilog verwenden: Nein
     PostScript-Datei darf Einstellungen überschreiben: Ja
     Level 2 copypage-Semantik beibehalten: Ja
     Portable Job Ticket in PDF-Datei speichern: Nein
     Illustrator-Überdruckmodus: Ja
     Farbverläufe zu weichen Nuancen konvertieren: Nein
     ASCII-Format: Nein
Document Structuring Conventions (DSC):
     DSC-Kommentare verarbeiten: Nein

ANDERE ----------------------------------------
     Distiller-Kern Version: 5000
     ZIP-Komprimierung verwenden: Ja
     Optimierungen deaktivieren: Nein
     Bildspeicher: 524288 Byte
     Farbbilder glätten: Nein
     Graustufenbilder glätten: Nein
     Bilder (< 257 Farben) in indizierten Farbraum konvertieren: Ja
     sRGB ICC-Profil: sRGB IEC61966-2.1

ENDE DES REPORTS ----------------------------------------

IMPRESSED GmbH
Bahrenfelder Chaussee 49
22761 Hamburg, Germany
Tel. +49 40 897189-0
Fax +49 40 897189-71
Email: info@impressed.de
Web: www.impressed.de

Adobe Acrobat Distiller 5.0.x Joboption Datei
<<
     /ColorSettingsFile ()
     /AntiAliasMonoImages false
     /CannotEmbedFontPolicy /Warning
     /ParseDSCComments false
     /DoThumbnails true
     /CompressPages true
     /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
     /MaxSubsetPct 100
     /EncodeColorImages true
     /GrayImageFilter /DCTEncode
     /Optimize true
     /ParseDSCCommentsForDocInfo false
     /EmitDSCWarnings false
     /CalGrayProfile ()
     /NeverEmbed [ ]
     /GrayImageDownsampleThreshold 1.5
     /UsePrologue false
     /GrayImageDict << /QFactor 0.9 /Blend 1 /HSamples [ 2 1 1 2 ] /VSamples [ 2 1 1 2 ] >>
     /AutoFilterColorImages true
     /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
     /ColorImageDepth -1
     /PreserveOverprintSettings true
     /AutoRotatePages /None
     /UCRandBGInfo /Preserve
     /EmbedAllFonts true
     /CompatibilityLevel 1.2
     /StartPage 1
     /AntiAliasColorImages false
     /CreateJobTicket false
     /ConvertImagesToIndexed true
     /ColorImageDownsampleType /Bicubic
     /ColorImageDownsampleThreshold 1.5
     /MonoImageDownsampleType /Bicubic
     /DetectBlends false
     /GrayImageDownsampleType /Bicubic
     /PreserveEPSInfo false
     /GrayACSImageDict << /VSamples [ 2 1 1 2 ] /QFactor 0.76 /Blend 1 /HSamples [ 2 1 1 2 ] /ColorTransform 1 >>
     /ColorACSImageDict << /VSamples [ 2 1 1 2 ] /QFactor 0.76 /Blend 1 /HSamples [ 2 1 1 2 ] /ColorTransform 1 >>
     /PreserveCopyPage true
     /EncodeMonoImages true
     /ColorConversionStrategy /sRGB
     /PreserveOPIComments false
     /AntiAliasGrayImages false
     /GrayImageDepth -1
     /ColorImageResolution 150
     /EndPage -1
     /AutoPositionEPSFiles false
     /MonoImageDepth -1
     /TransferFunctionInfo /Apply
     /EncodeGrayImages true
     /DownsampleGrayImages true
     /DownsampleMonoImages true
     /DownsampleColorImages true
     /MonoImageDownsampleThreshold 1.5
     /MonoImageDict << /K -1 >>
     /Binding /Left
     /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated (SWOP) v2)
     /MonoImageResolution 600
     /AutoFilterGrayImages true
     /AlwaysEmbed [ ]
     /ImageMemory 524288
     /SubsetFonts false
     /DefaultRenderingIntent /Default
     /OPM 1
     /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
     /GrayImageResolution 150
     /ColorImageFilter /DCTEncode
     /PreserveHalftoneInfo true
     /ColorImageDict << /QFactor 0.9 /Blend 1 /HSamples [ 2 1 1 2 ] /VSamples [ 2 1 1 2 ] >>
     /ASCII85EncodePages false
     /LockDistillerParams false
>> setdistillerparams
<<
     /PageSize [ 595.276 841.890 ]
     /HWResolution [ 1200 1200 ]
>> setpagedevice


Fall und Kommentare

den Blick, das die gesamte Praxis der ICSI und der
assistierten Fortpflanzung unter einen grofien Vor-
behalt stellt.! Ich will damit nicht nahe legen, dass die
Reproduktionsmedizin nicht zu rechtfertigen sei,
wohl aber meine ich, dass das Kindeswohl ein Fak-
tor ist, der bei der Abwégung von Kinderwunsch,
Risiken fiir die Frau und Risiken fiir das Kind, selbst-
verstdandlich eine Rolle zu spielen hat.

Offensichtlich war der behandelnde Arzt bis zu
diesem Punkt bereit, die Behandlung durchzufiih-
ren. Ich wiirde ihm Recht geben, sofern eine psy-
chosoziale Beratung zu dem Ergebnis gefiihrt hat,
das hier geschildert wird.

2. Der zweite Teil der Falldarstellung bringt nun
eine weitere Komplikation ins Spiel, welche zu ei-
ner veranderten Haltung des Arztes fithrt und erst
dadurch das Dilemma zu bewirken scheint. Durch
die Familienanamnese aufmerksam gemacht, macht
der Arzt die pradiktive Diagnose auf Chorea Hun-
tington zur Bedingung fiir die assistierte Fortpflan-
zung. Diese Forderung, die das Paar offensichtlich
gegen seinen urspriinglichen Willen erfiillt, um
iiberhaupt die Chance zu haben, dass eine ICSI
durchgefiihrt wird, ist ein Entscheidungsiibergriff
durch den Arzt. Das Paar selbst hat durch die Fami-
liengeschichte geniigend Einblick in die Art der
Krankheit. Es hat lingst die Entscheidung getrof-
fen, mit dem Nichtwissen der Diagnose zu leben
wie im Ubrigen die meisten Familienangehdrigen
von Chorea-Huntington-Patienten. Der Arzt scheint
das Kindeswohl zu veranschlagen, doch gibt die Be-
schreibung keine explizite Begriindung fiir seine
Forderung. Rechtlich gesehen ist Chorea Hunting-
ton kein Ausschlussgrund fiir die assistierte Fort-
pflanzung, so dass der Arzt hier entweder gute Griin-
de hitte anfithren oder aber die Entscheidung des
Paares respektieren miissen. Das Motiv des Arztes

! Vgl.die drei neuen, in den Ergebnissen zum Teil erheblich von-
einander abweichenden Studien: Bonduelle Maryse et al (2002)
Prenatal testing in ICSI pregnancies: incidence of chromosomal
anomalies in 1586 karyotypes and relation to sperm parameters
testing in ICSI pregnancies: incidence of chromosomal anomalies
in 1586 karyotypes and relation to sperm parameters.In: Human
Reproduction, 17/10: 2600-2614

Bonduelle Maryse et al (2002) Neonatal data on a cohort of
2889 infants born after ISCI (1991-1999) and of 2995 infants born
after IVF (1983—1999).In: Human Reproduction, 17/3: 671-694

Hansen, Michéle et al.(2002) The risk of major birth defects
after intracytoplasmatic sperm injection and in vitro fertilisation.
In: The New England Journal of Medicine, 346/10,725-730.
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wird nicht ausgefiihrt. Aus ethischer Sicht erscheint
jedoch die Bedingung, die der Arzt an die assistier-
te Fortpflanzung kniipft, nicht gerechtfertigt,im Ge-
genteil, sie fithrt dazu, dass das Paar ein Wissen er-
langt, das es explizit nicht haben wollte. Insofern ist
das Recht auf Nichtwissen hier missachtet.

3.Dass dieser mittlere Entscheidungsschritt pro-
blematisch ist, zeigt sich erst im dritten Schritt der
Falldarstellung: das Paar beharrt trotz der nun si-
cheren Prognose fiir die Frau, selbst zu erkranken, auf
dem Kinderwunsch und schliefit konsistent zu ih-
rem urspriinglichen Verhalten einen pradiktiven Test
fiir das Kind (wie auch einen Schwangerschaftsab-
bruch) aus. Dass diese Information in der Darstellung
erst jetzt erfolgt, lasst offen, ob der Arzt vorher das
Kindeswohl im Hinblick auf die mégliche Krank-
heit der Mutter oder im Hinblick auf das Risiko des
Kindes, Trager von Chorea Huntington zu sein, vor
Augen hatte. Fiir die Durchfiithrung der ICSI muss
jedoch die Entscheidung des Paares respektiert wer-
den, keinen prédiktiven oder chromosomalen Test
durchfiihren zu lassen; diese Entscheidung kann
nicht handlungsrelevant sein, sonst miisste die Pra-
nataldiagnostik zur Bedingung fiir die assistierte
Fortpflanzung gemacht werden. Dies ist aber schon
wegen der Autonomie der schwangeren Frau, aber
auch wegen der mit der Prénataldiagnostik verbun-
denen Risiken fiir das Kind abwegig. Eine Begriin-
dung fiir die Ablehnung der assistierten Fortpflan-
zung konnte sich also nicht auf das Kindeswohl im
Sinne des Eigenrisikos stiitzen. Den Eltern wire al-
so darin Recht zu geben, dass sie auf der Grundlage
der im ersten Punkt genannten Beratung auf der as-
sistierten Fortpflanzung beharren. Der sozialethi-
schen Abwégung der Behandlung bei schon vorhan-
denen Kindern fiigt das Kindesrisiko nichts entschei-
dendes hinzu, weil das Diskriminierungsverbot ei-
ner Ungleichbehandlung einen Riegel vorschiebt.

Sieht es anders aus, wenn das Kindeswohl sich auf
die Mutter bezieht, deren Krankheitsbeginn mogli-
cherweise in eine Zeit fillt, in der ihr Kind noch
nicht volljéhrig ist? Auch hier kann ich nicht erken-
nen, dass es zur Kompetenz des Arztes gehort, ein Ur-
teil zu féllen. Wiederum ist es Sache eines psycho-
sozialen, und gerade nicht medizinischen Beratungs-
gesprichs, die durch den Test ja nicht geringer ge-
wordenen biographischen Unwigbarkeiten auszu-
loten. Nun kann man der Meinung sein, Paare mit
einem bekannten Risiko spat ausbrechender Krank-
heiten diirften gar nicht in die assistierte Fortpflan-
zung aufgenommen werden. Ich meine aber, dass
der geschilderte Fall gerade aufzeigt, dass hier in



der Tat die Autonomie der Klienten hoher bewer-
tet werden miisste als das vermutete (oder vermeint-
liche) Kindeswohl: dieses kann namlich nur vermu-
tet werden, weil der préadiktive Test keinerlei Aus-
kunft gibt, wann eine individuelle Person erkran-
ken wird und wie eine Familie mit dieser Situation
umgehen kann. Vermeintlich ist der Rekurs auf das
Kindeswohl dann, wenn suggeriert wird, dass es,
wie in diesem Fall, nur ohne die Trégerschaft auf
Chorea Huntington zu gewidhrleisten ist. Allgemein
gesagt hief8e dies ndmlich, dass das Kindeswohl an
die Gesundheit des Kindes oder an die Gesundheit
der Mutter so gekoppelt wire, dass sich eine assi-
stierte Zeugung verbdte.

Resultat: 1. Im geschilderten Einzelfall ist dem
Paar Recht zu geben, dass eine ICSI durchgefiihrt
werden kann. Der Fall sollte dennoch Anlass sein,
um die Indikationen fiir Paare mit Kindern zu tiber-
denken. Ich bin hier der Auffassung, dass die Belas-
tungen und die Risiken, von denen die neuesten
Studien insbesondere zu ICSI sprechen, eine assi-
stierte Fortpflanzung nicht rechtfertigen, zumin-
dest nicht im gesetzlichen Krankenkassensystem.

2. Der Arzt hat das Paar mit seiner Forderung, ei-
nen prédiktiven Test durchfiihren zu lassen, zu Un-
recht in einen Konflikt gebracht, den es bis zu die-
sem Zeitpunkt fiir sich gelost hatte. Der Test ist nicht
unmittelbar handlungsrelevant, weil die Anlagetra-
gerschaft fiir Chorea Huntington nicht per se ein
Ausschlussgrund fiir die assistierte Fortpflanzung
ist. Der Arzt hat an diesem Punkt das Recht auf
Nichtwissen der Frau missachtet. 3. Die Weigerung
des Paares, einen pradiktiven Test des Kindes wih-
rend der Schwangerschaft durchfiihren zu lassen,
darf ebenfalls nicht dazu fithren, dass die ICSI-Be-
handlung verweigert wird. Ein erh6htes Risiko fiir
das Kind, die Anlagetragerschaft zu haben, beinhal-
tet keineswegs die Pflicht der genetischen Diagno-
se von Seiten der Eltern.
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