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Standpunkt

Nicht Einzelpersonen oder Paare sind
bei ethisch heiklen Themen wie der
Praimplantationsdiagnostik (PID) in ih-
rer Entscheidung gefragt. Vielmehr ist
die Gesellschaft dazu aufgerufen, den
Rahmen vorzugeben. Wir sollten uns
haten, auf der Basis von Einzelschick-
salen Gesetze zu machen. Gerade
auch dann, wenn man den Wunsch vie-
ler Eltern, um jeden Preis ein gesun-
des Kind zur Welt bringen zu wollen,
verstehen kann.

Die genetische Selektion von Embry-
onen wird zu einer Diskriminierung be-
hinderter und kranker Menschen fiih-
ren. Der gesellschaftliche Perfektions-
druck wird weiter zunehmen. Es wird
kaum moglich sein, den Anwendungs-
bereich der PID wie versprochen auf
den engen Bereich der so genannten
schweren Erbkrankheiten einzugren-
zen; dies zeigt die Erfahrung in ande-
ren Landern.

Immer mehr fruchtbare Paare werden
die kinstliche Befruchtung in Anspruch
nehmen, um moglichst viele Risiken
auszuschliessen. Und sozusagen als
Begleiterscheinung der Praimplanta-
tionsdiagnostik werden viele weitere
Uberzéhlige Embryonen erzeugt, tber
deren Verwendung man noch disku-
tieren wird.

Schieben wir der Praimplantationsdiag-
nostik jetzt den Riegel — notfalls mit ei-
nem Referendum!

Pascale Steck, Geschéaftsleiterin
Basler Appell gegen Gentechnologie

Vor der Geburt bereits abgestempelt: Kinder, die nur zur Welt kommen dirfen,
wenn sie aufgrund der genetischen Ausstattung dazu befahigt sind, einem Geschwister
nach der Geburt Gewebe zu spenden. Solche Designer-Babys durften ihren Daseins-

Zweck bald einmal in Frage stellen.
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Designer-Babys bald legal?

Fortpflanzungsmediziner fordern seit langerem, das Verbot der Pra-
implantationsdiagnostik (PID) aufzuheben. Die Geburt des ersten
Designer-Babys in der Schweiz heizt die Diskussion nun weiter an.
Das Bundesamt fur Gesundheit erarbeitet zur Zeit eine Regelung,
welche die PID erlauben soll. Der Basler Appell gegen Gentechno-
logie lehnt dies als ethisch unverantwortlich ab und wird notfalls

das Referendum dagegen ergreifen.

Urspriinglich hatte die Fortpflanzungs-
medizin zum Ziel, organisch bedingte
weibliche Unfruchtbarkeit zu behan-
deln. Davon hat sie sich weit entfernt.
Es entstehen immer neue Eingriffsmdg-
lichkeiten auf verschiedenen Ebenen
der Reproduktion. So wird durch die
vorgeburtliche Untersuchung, die pra-
natale Diagnostik, suggeriert, das ge-
sunde, perfekte Kind kénne garantiert
werden.

Gen-Check fur Embryonen

Seit Anfang der Neunzigerjahre gibt es
eine weitere Stufe der genetischen

Untersuchung: die PID. Dieser Art der
Diagnostik geht immer eine In-Vitro-
Fertilisation (IVF) voraus, bei der meh-
rere Eizellen befruchtet werden. Bei
der PID werden die Embryonen am
dritten Tag nach der kiinstlichen Be-
fruchtung im Labor genetisch unter-
sucht. Auf diesem Weg koénnen zwei
Formen von genetischen Stérungen
festgestellt werden: Einerseits lassen
sich Fehler der Anzahl und der Struk-
tur der Chromosomen erkennen; dazu
zahlt etwa die Trisomie 21, bei der das
Chromosom 21 in jeder Zelle drei- statt
nur zweimal vorkommt. Andererseits
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kénnen damit derzeit rund 30 schwe-
re Erbkrankheiten wie etwa Chorea
Huntington oder Zystische Fibrose
nachgewiesen werden. Embryonen
mit solchen «Fehlern» werden mittels
PID aussortiert und nicht eingepflanzt.

Kinder ganz ohne Risiko?

Weiter lassen sich auch immer mehr
«Risikogene» nachweisen, etwa fiir
Brust- oder Dickdarmkrebs. Wird ein
solches Risikogen entdeckt, heisst das
noch lange nicht, dass der Tréger, in
diesem Fall der Embryo und spéter das
Kind, auch erkranken wiirde. Trotzdem
darf die PID in Grossbritannien seit die-
sem Frihjahr auch zum Ausschluss
solcher «unsicherer» Erkrankungen an-
gewandt werden. Dies geschah bereits
bei einem Paar, wo die Frau eine be-
stimmte, allerdings behandelbare Form
eines Augentumors nicht an ihr Kind
weitergeben wollte.

Embryo nach Wahl

Tatsache ist auch, dass die PID in ei-
nigen Landern durchgefiihrt wird, um
den Embryo aufgrund seines Ge-
schlechts auszuwahlen. Und auch po-
sitive Selektionen nach erwiinschten
Gewebeeigenschaften werden nicht
Uberall abgelehnt. Im Gegenteil: Be-
reits werden in der Schweiz Stimmen
laut, die fordern, dass das Designer-
Baby zum Zweck der Heilung eines
Geschwisterkindes moglich werden
soll. Geschirt wird die Diskussion

auch deshalb, weil ein in Belgien ge-
zeugtes und implantiertes, trotzdem
aber Schweizer Kind, karzlich im Zir-
cher Kinderspital seinem Bruder Kno-
chenmark gespendet hat. Allein zu
diesem Zweck war der Embryo unter
mehreren ausgesucht und der Mutter
eingepflanzt worden.

Designer-Baby bald Realitat?

Die Eltern der beiden Kinder liessen
die Praimplantationsdiagnostik in Bel-
gien durchfiihren, weil es in der
Schweiz verboten ist, Embryonen
durch PID zu selektionieren. Dies wird
sich vermutlich jedoch bald &ndern.
Der Bundesrat wurde vom Parlament
mittels einer Motion dazu beauftragt,
eine Regelung vorzulegen, die das
Verfahren in der Schweiz moglich ma-
chen soll. Das Bundesamt fir Ge-
sundheit (BAG) erarbeitet zur Zeit Vor-
schlage, unter welchen Rahmenbe-
dingungen und mit welchen Re-
gulierungsfolgen die Motion umgesetzt
werden kann. Wann diese Rege-
lungsvorschlége vorliegen werden, ist
offen. Unsicher ist auch, ob die PID
nur zur Erkennung schwerer Erb-
krankheiten eingesetzt werden darf
oder ob Designer-Babys auch in der
Schweiz eine Zukunft haben.

Bereit zum Referendum
Der Basler Appell gegen Gentechno-

logie gibt angesichts der Brisanz des
Themas eine Broschiire zur Praim-

Gentests: Beratung kommt zu kurz

Als eine von wenigen Organisa-
tionen ausserte sich der Basler
Appell ausfuhrlich und kritisch
zur Verordnung zum «Gesetz
Uber genetische Untersuchungen
am Menschen» (GumG). Insbe-
sondere die neutrale Beratung ist
alles andere als sichergestellt.

Im Oktober 2004 fand die Schluss-
abstimmung zum «Gesetz liber gene-
tische Untersuchungen am Menschen»
(Gum@G) statt. Das Parlament hiess
den Gesetzesentwurf, der den Um-
gang mit Gentests regeln soll, mit
grosser Mehrheit gut. Anderthalb Jah-
re spater ging nun die entsprechende
Verordnung in die Vernehmlassung, an
der sich auch der Basler Appell gegen
Gentechnologie beteiligte.

plantationsdiagnostik heraus. Dort fin-
den sich aktuelle Zahlen und Fakten,
aber auch zahlreiche gute Griinde, die
gegen die Zulassung dieser umstritte-
nen Diagnostik sprechen. Die Broschii-
re wird im September an alle Mitglie-
der und Sympathisantinnen verschickt
und kann dann auch in grésseren Men-
gen gratis bestellt werden. Fir den
Basler Appell ist die Zulassung der PID
inakzeptabel. Notfalls wird er auch mit
einem Referendum eine Volksabstim-
mung Uber die ethisch hdchst be-
denkliche Technik erzwingen.

Grenzenloses Organspenden

Wenn man die PID zu fremdniitzigen
Zwecken zulasst, wird es schwierig,
sie einzugrenzen. Diese These aus-
serte im Juli Christoph Rehmann-Sut-
ter, Prasident der Nationalen Ethik-
kommission im Humanbereich, in der
«Schweizerischen Arztezeitung».
Denn warum soll das neue Kind nur
einem Geschwister helfen? Warum
nicht der Mutter, dem Vater, einer fiir
die Familie wichtigen Freundin? Wa-
rum nur mit Knochenmark? Warum
nicht mit einem Teil der Leber? Mit
einer Niere? Wieviel Spital und wie-
viel Verzicht ist dem neuen Leben zu-
zumuten? Wollen wir eine Gesell-
schaft, in der man sich genétigt fuhlt,
fir therapeutische Zwecke jeweils
ein neues Kind zu bekommen?

&

b

Patienten zu beraten, ohne sie dabei in ihrer Entscheidung zu beeinflussen,
ist fur einen Arzt ausserordentlich schwierig. Schon kleinste Nuancen bei der Wortwahl
konnen fur die Betroffenen den Ausschlag dazu geben, ob sie sich fur oder gegen

die Durchfiihrung einer genetischen Untersuchung entscheiden.
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Freie Entscheidung garantieren

Das zentrale Element des neuen Ge-
setzes stellt aus der Sicht des Basler
Appells gegen Gentechnologie die
Beratungspflicht dar, wenn eine ge-
netische Untersuchung durchgefihrt
werden soll. Die Beratung des Pa-
tienten vor und auch nach der Durch-
flihrung eines Gentests ist unerlasslich.
Damit eine Patientin selbst bestimmen
kann, ob sie einen Test durchfihren
lassen will oder nicht, muss sie infor-
miert werden. Dazu gehort auch die
Information dariber, welche Folgen ein
Test fur die personliche Lebenssitua-
tion der Patientin haben kann und wel-
che Handlungsmoglichkeiten sich da-
raus ergeben. Damit eine Patientin
nach der Beratung frei entscheiden
kann, muss die Konsultation von einer
Person durchgefihrt werden, die in
keiner Weise von der Durchfiihrung
des Gentests profitiert. Die Beratung
muss ausserdem nicht-direktiv, also
ohne Beeinflussung der Patienten in

die eine oder andere Richtung, durch-
gefiihrt werden. Heute findet diese
Forderung in der Praxis kaum oder zu
wenig Beachtung. Vielfach werden die
Ergebnisse von Gentests nur schrift-
lich mitgeteilt, ohne dass ein personli-
ches Gespréach stattfindet. Sofern vor
der Durchfiihrung einer genetischen
Untersuchung eine Beratung uber-
haupt stattfindet, ist diese haufig ab-
solut ungeniigend. Arzte, die heute sol-
che Beratungsgesprache durchfiih-
ren, bestatigen dies zum Teil selbst und
beméangeln, in der medizinischen Aus-
bildung bleibe kaum Raum flr solche
doch offenkundigen Bedurfnisse.

Verordnung nachbessern

Man hatte erwarten dlirfen, dass die-
sem Punkt, der im GumG zwar auf-
gegriffen wurde, aber in der Umset-
zung noch zu wenig klar umrissen ist,
in der Verordnung Beachtung ge-
schenkt wird. Doch das Gegenteil ist
der Fall: Im Ausfihrungsrecht zum

SESAM-Teilstudie im Kreuzfeuer der Kritik

Geheimniskramerei dominiert SESAM. Doch ein abgebrochenes Teilprojekt an der ETH-Zurich illustriert,
welche Geisteshaltung hinter der monumentalen Kampagne zur Depressionsforschung steht.

Man moéchte am liebsten wegschauen:
An der ETH wurden bis vor kurzem
Versuche mit Affen durchgefuhrt.
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Was haben Weissbiischelaffchen mit
menschlicher Depression zu tun? Zu-
mindest fir profilierungsstchtige For-
scherlnnen gibt es sehr wohl einen Zu-
sammenhang. Die Eidgendssische
Kommission fur Tierversuche (EKTV)
und die Eidgendssische Kommission
fur die Biotechnologie im Ausserhu-
manbereich (EKAH) legten kirzlich ei-
nen ausfihrlichen Bericht tber die

Forschung an Primaten vor. Darin dus-
sern sie Zweifel an der ethischen Ver-
tretbarkeit und Relevanz eines schon
langer umstrittenen ETH-Versuchs mit
Weissbiischelaffchen. Pikantes Detail:
Resultate des Projekts sollen im Rah-
men des «Teilprojekts H» in den Na-
tionalen Forschungsschwerpunkt SE-
SAM mit einfliessen.

Extremer Stress — wozu?

Wie auch SESAM verfolgte das ETH-
Forschungsprojekt das Ziel, Ursachen
und Mechanismen der Depression
besser zu verstehen. Zu diesem Zweck
wurden die jungen Affchen in einer
Lebensphase der absoluten Abhén-
gigkeit, vom 2. bis zum 28. Lebens-
tag, wiederholt von den Eltern getrennt
und sozial isoliert. Die Jungtiere wer-
den durch eine solche Behandlung in
einen Zustand des extremen Stresses
versetzt. Die wiederholte Isolation wirkt
sich lebenslanglich in gravierender
Weise auf das Verhalten der Tiere aus.

Das Ganze kommt einem irgendwie
bekannt vor: Die Zielsetzungen des Na-
tionalen Forschungsschwerpunkts SE-

Gesetz Uber genetische Untersu-
chungen am Menschen wird die Be-
ratung der Patientinnen mit keinem
Wort erwéhnt. Der Basler Appell pla-
diert in seiner Stellungnahme deshalb
dafir, wichtige Punkte, welche die
konkrete Umsetzung einer guten Be-
ratung sicherstellen, in die Verordnung
unbedingt aufzunehmen. So muss
etwa die Weiterbildung der beratenden
Arzte inhaltlich klar geregelt werden.
Ebenso muss eine Uberpriifung mog-
lich sein, ob die Vorgaben bei den
durchgefiihrten Beratungen eingehal-
ten werden. Nichts von alledem fand
sich im Entwurf zur Verordnung. Man
darf gespannt sein, wie der endgdilti-
ge Text lauten wird. Das GumG und
die dazugehérende Verordnung wer-
den voraussichtlich Ende 2006 oder
Anfang 2007 in Kraft treten.

Die Vernehmlassungsantwort des Bas-
ler Appells ist auf www.baslerappell.ch
in der Rubrik Publikationen/Vernehm-
lassungen abrufbar.

SAM gehen in die gleiche Richtung wie
das ETH-Projekt mit den Weissbii-
schelaffchen. Deshalb wollte man auch
von den Resultaten profitieren. Auch
der Affchen-Versuch wird wie SESAM
vom Nationalfonds finanziert. Nicht mit
Affen, sondern mit Hilfe von Kindern
soll bei SESAM den Ursachen der De-
pression nachgegangen werden.

Kritik verzogert SESAM

Der ETH-Versuch mit den jungen
Weissbiischelaffchen wurde gliickli-
cherweise abgebrochen — nicht wegen
der ethischen Kiritik, sondern weil der
Forschungsleiter an eine andere Uni-
versitat berufen wurde. Es bleibt zu hof-
fen, dass SESAM ein &hnliches
Schicksal ereilen wird. Zumindest die
Termine, die bis vor kurzem von der
SESAM-Projektleitung prognostiziert
worden waren, haben sich bereits
deutlich nach hinten verschoben. Der
Beginn der Vorstudien zu SESAM soll
nun erst in diesem Herbst erfolgen. Da-
mit verschiebt sich der Start des ei-
gentlichen Projekts um ein halbes Jahr
auf Frihjahr 2007.
www.sesam.twoday.net
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