Eine erfolgreiche kiinstliche
Befruchtung ist die Voraussetzung fiir
die Praimplantationsdiagnostik

Wenn gute
Hoffnung
nicht reicht
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Gabriele* hat eine Erbkrankheit. Und ein Kind. Es ist gesund,
weil es getestet wurde, bevor es in Gabrieles Bauch kam —in einem
BrUsseler Labor. Denn in Deutschland war die Praimplantations-
diagnostik (PID) bisher verboten. Jetzt mdchte Gabriele noch ein Baby.
Und gerade andert sich in Deutschland die Gesetzeslage
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Einzelne Zellen des Embryos wer-
den im Labor entnommen und

meememnmS CIENCED h OL

Sie empfindet ihre TOGAEET alSEis
Geschenk: Gabriele mit'Greta, i
jetzt eineinhalb Jahrealt ist

an kann es so sagen wie die Arztin kiirz-

lich am Telefon: ,Es tut uns leid, aber

es hat sich kein geeigneter Embryo ent-

wickelt.“ Kritiker der Prdimplantations-
diagnostik wiirden vermutlich drastischere Worte
wahlen. Wiirden von , Kindern“ sprechen, die im
,Miill“ landen, wenn sie ,krank* sind.

Wann fangt Leben an? Gabriele, 36, selbst Medi-
zinerin, will sich das gar nicht so genau ausmalen:
was in den Laboren der Uniklinik Briissel mit ihren
Eizellen und den Samenzellen ihres Mannes nach
der Entnahme passiert ist. Wie das ,,Material“ drei
Tage lang wohltemperiert in Schubladen aufbewahrt
wurde. Bis dann mit der Pipette unter dem Mikro-
skop einzelne Zellen herausgezogen und auf Gen-
Defekte untersucht wurden. Und wie sie dabei ei-
gentlich nichts tun konnte - aufler sich moglichst
nicht verriickt machen zu lassen. Und zu hoffen.

Es ist der Sommer 2011, ein Sommer, in dem in
Deutschland viel diskutiert wird {iber die PID. Ein
Sommer, in dem schlieRlich auch ein Gesetz (siehe
,Die Rechtslage” auf S. 123) verabschiedet wird flir
Menschen, die wie Gabriele Zeiten durchlebt haben,
in denen es fiir sie nur wenig Hoffnung gab.

Bei Gabriele begann es vor zehn Jahren: Sie war
26, als sie eine Kletterwand hochkraxelte. Sie hatte
die Fduste fest um die Nylonschniire gelegt, da
wollten plotzlich die Finger nicht mehr aufgehen. Ein
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Mix aus Krampf und Schwache war das. Sie erinnert
sich, wie sie kurz danach dem Arzt gegeniibersaf.
Wie er dieses Wort aussprach: ,,Muskeldystrophie.
Der fortschreitende Abbau mache, dass sie eines Ta-
ges im Rollstuhl sitzen wiirde. Und da sei noch etwas:
,Kinder werden Sie besser keine bekommen.“ Tro-
cken hatte der Arzt die Zahlen genannt: In 50 Prozent
sei der Nachwuchs betroffen. Und hdufig zeigten sich
die Symptome gleich nach der Geburt.

50 Prozent ... heute, zehn Jahre nach der eige-
nen Diagnose, geht Gabriele mit solchen statis-
tischen Prognosen anders um.

Als der Anruf aus der Briisseler Klinik kam:
»Leider kein geeigneter Embryo, es tut uns leid®,
hat Gabriele zusammengepackt, ist zum Auto. Trau-
rig war sie, ja, aber es gab etwas, was die Enttdu-
schung zurechtriickte: Greta*, die im Reagenzglas
gezeugte Tochter, die gesunde Tochter, ist andert-
halb. ,Riesige dunkelbraune Augen hat sie. Haare,
die sich im Nacken zu Korkenzieherlocken krin-
geln.” Weich und liebevoll klingt Gabrieles Stimme,
als sie das sagt. Vielleicht, weil zum ersten Mal die
medizinischen Fachbegriffe fehlen. Und auch das,
was dann kommt, passt so gar nicht zu dem, was
Miitter sagen, fiir die Kinder mit Status zu tun ha-
ben und Perfektion. Gelitten habe sie, als nach
einem halben Jahr die Muttermilch nicht mehr
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reichte. ,,Vorbei dieser Zustand des vollkommenen
Gliicks.“ Oft nimmt sie die Tochter jetzt mit einer
Tragehilfe auf den Riicken, oft schlift die dort ein,
wahrend die Mutter weiter Hausarbeiten erledigt.
Sie trifft sich mit Frauen, die Wert darauf legen, dass
Kinder so kommen und so sein diirfen wie von der
Natur gewollt. Sie sagt dann nichts.

,Greta ist ein Geschenk®, sagt sie jetzt. Demut
schwingt mit. Aber auch Verletzungen sind da. Wird
Betroffenen in Diskussionen iiber die PID nicht ge-
nau das abgesprochen: Demut? Und wiederholen es
kirchliche Vertreter nicht gebetsmiihlenartig: Es ge-
be , kein Recht” auf ein gesundes Kind?

Greta lebt. Greta ist gesund. Und sie ist es des-
halb, weil ihre Eltern gemeinsam gegen alle Wider-
stdnde beschlossen haben: Wir gehen es an.

Termin an einer Uniklinik im Norden Deutschlands,
Abteilung Reproduktionsmedizin. Ein Wartesaal, die
Wainde voller Babyfotos, Dankeskarten. ,,Hier wird
alles getan fiir diesen Traum*“ soll damit wohl riiber-
kommen. Aber im Gesprach erleben Gabriele und ihr
Mann das anders. Der junge Arzt wirkt verlegen, als
sie ihn auf die PID ansprechen. Antwortet in abge-
brochenen Satzen. Sagt schlieflich, mit ,,diesem The-
ma“ wolle er nicht in Verbindung gebracht werden.
,Aber natiirlich konnen Sie schwanger werden und
die angebotenen Vorsorgemafinahmen nutzen.*

Gabriele weif}, was damit gemeint ist. Ein Kind
zwischen der 14. und 18. Woche per Fruchtwas-
serentnahme auf Erbschdden untersuchen und sich
bei Auffilligkeiten fiir einen Abbruch entscheiden
- das ist in Deutschland schon lange erlaubt. Als
Arztin weif sie aber auch, was viele Frauen nicht
wissen: Ein Abbruch nach dem vierten Monat, das
ist eine kiinstlich eingeleitete Geburt. Fiir sie kommt
das nicht infrage: schwanger werden ,,auf Probe“
und das Kind dann, im Zweifelsfall, unter der Ge-
burt sterben lassen. Das Kind, das dann vielleicht
bereits am Daumen nuckelt, Purzelbdume schlégt.
,Fadenscheinig” findet sie, dass solche Spdtabtrei-
bungen geduldet werden.

Wie gerne hdtte sie es anders gehabt! Wie schon,
wie sinnlich schon allein die Vorstellung: ein Kind
der Liebe. ,Es liegt ja nicht daran, dass es bei uns
nicht klappen wiirde“, sagt Gabriele. Einmal ist die
Periode zwei Tage iiberfdllig. Was wdre, wenn? Sie
verdrangt. Ist dann einfach nur froh tiber das Blut
auf dem Toilettenpapier. Und macht das alles al- »
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Die PID

ist ein hoch-
politisches
Thema. Jeder
redet mit.
Das ist fur
Betroffene
kaum zu
ertragen

"

——

, Trager aller —

oppelhelix

lein mit sich ab. Denn: Das Thema kiinstliche Be-
fruchtung an sich ist ja schon intim. Aber mit der
PID wird’s politisch. Und hochemotional. Auf
Festen, bei Geburtstagsrunden. Jeder redet mit.

Einmal, kurz nach dem Gesprdach mit dem Re-
produktionsmediziner, ist sie mit einer Freundin auf
der Autobahn unterwegs, es muss einfach raus.
,Hast du nicht mal iiberlegt, ob es vielleicht von
hoherer Macht gewollt ist, dass du keine Kinder
kriegen sollst?“, kommt es vom Beifahrersitz. Wei-
terfahren. Wut runterschlucken. Dann aber doch
zuriickfragen: ,Ist es auch gottgewollt, dass ich
krank bin?“ Warum sie? Natiirlich gab es diese Fra-
ge. Aber: Diirfen die auch Aufienstehende stellen?

Immerhin: Ein weiteres Gesprach an der Klinik,
diesmal mit einem anderen Arzt, zeigt Moglich-
keiten auf, ,vertraulich“. Im Nachbarland Belgien,
in Briissel, gebe es da eine Adresse ...

Gabriele und ihr Mann fahren hin. Auffallend
bei der Ankunft: die kahlen Wénde, nirgends Baby-
karten. Auffallend auch: die vielen verschleierten
Frauen, Patientinnen aus Dubai. Gesunde Kinder
- hier sind sie auch eine finanzielle Frage. Uber
10 000 Euro kostet ein Befruchtungsdurchlauf in-
klusive Gen-Check. Und den, schatzt Gabriele, las-
sen hier wohl die allermeisten machen.
,Babymacher“: Es drgert Gabriele, wenn die
Arzte in Briissel so von PID-Kritikern genannt wer-
den. Vorsichtig hat sie einmal nachgefragt. ,, Kann
man, wenn man schon dabei ist, vielleicht auch ein
Downsyndrom ausschliefen?“ Konnte man nicht.
Ihr Mann streichelte ihr iiber den Kopf, wahrend
der Embryo eingesetzt wurde, einer von insgesamt
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Unter www.eltern.de/pid haben wir
alle Infos und Hintergriinde zu diesem
Thema fur Sie zusammengestellt.

vier gesunden. Der Arzt hantierte derweil mit einer
Kaniile und sagte: ,,Das ist ja jetzt ein ganz beson-
derer Moment. Die Empfangnis, sozusagen.“

Und die anderen, die {ibrigen intakten Embryo-
nen, was passiert mit denen? ,Man Kklart das im
Vorfeld.“ Ein Fragebogen, verschiedene Optionen,
die man ankreuzen kann. Darf fremdgespendet wer-
den? ,Nein®, entschied das Paar. ,Man will doch
schliefdlich nicht, dass irgendwo auf der Welt die
eigenen Kinder rumlaufen.” Darf das Material fiir
Forschungszwecke verwendet werden? Da haben
sie gezogert. Dann aber doch ,,Ja“ angekreuzt. ,, Wir
haben ja selbst von dieser Forschung profitiert.

Froh war sie schlieBlich doch irgendwie,
dass es keine weiteren Zellteilungen gab. Nur der eine
eingesetzte Embryo ist weiter gewachsen. Wurde vom
Acht- zum 16-Zeller, machte, dass Tranen flossen, als
dann beim Ultraschall das Herz zu sehen war.

Wahrend der Schwangerschaft gab es Komplikati-
onen. Trotz Alkohol- und Sportverzicht. Trotz gesun-
der Erndhrung. Sie hat die Zdhne zusammengebissen.
Hatte Blutdruckprobleme, vorzeitige Wehen und am
Schluss, weil auch die Gebarmutter ein von der Dys-
trophie betroffener Muskel ist, einen Kaiserschnitt.

Und danach? Wie ist das: eine Mama zu sein, die
sich oft schwach fiihlt, Schluckbeschwerden hat und
Flaschen in den Fingern, die nicht aufgehen wollen?
,Im Moment geht eigentlich noch alles. Es ist halt
wichtig, dass die Kinder aus dem Grobsten raus sind,
bevor mein Zustand sich merklich verschlechtert.“
Gabriele sagt ganz bewusst ,,die Kinder*.

Sie sagt auch, dass die ndchste Fahrt nach Briissel
bereits geplant sei. Und dass wieder nur enge Freunde
davon erfahren werden. Mediziner zumeist, die wis-
sen wenigstens fachlich, worum es geht. Dass das
gar nicht moglich ist: Augenfarben zaubern. Gabriele
will nicht mehr diskutieren. Und sie will auch nicht,
dass sich jemand unnétig Sorgen macht.

Vor zwei Jahren sei bei ihrer Mutter plotzlich das
linke Bein so kraftlos geworden: ,Muskeldystro-
phie“ - inzwischen steht die Diagnose auch hier.
,Ein Segen, dass sie so lange unwissend sein durf-
te“, findet Gabriele. Und irgendwo auch gut, dass
es damals, vor 37 Jahren, die PID noch nicht gab.
Dieser Achtzeller, der sie selbst auch mal war, hat-
te sich sonst nicht weiterentwickeln diirfen. Dann
hatte es sie nie gegeben. Ein Widerspruch? ,,Mag
sein. Aber keiner, der stark genug ist, um mich von
einem weiteren Versuch abzuhalten.“ »
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Hauptsache

Prof. Hille Haker

ist Theologin und Ethikerin.
Sie hat einen Lehr-

stuhl fiir Moraltheologie
und Sozialethik an der Uni
Frankfurt. Und sie

hat kiirzlich ein Buch

zum Thema verdffentlicht:
»Hauptsache gesund?
Ethische Fragen der Pré-
natal- und Préimplantations-
diagnostik“ (Kosel,

19,99 Euro). ELTERN-Autorin
Elisabeth Hussenddrfer
sprach mit ihr.

gesund?

Konnen Sie Paare verstehen, die eine PID
machen lassen, weil das Risiko fiir

ein Baby mit Gen-Defekt sonst extrem hoch
ware - 50 Prozent zum Beispiel?

Im Einzelfall kann man dies gewiss nachvollziehen
- und fiir Einzelfallentscheidungen habe ich ja auch
pladiert, als ich im Bundestag als Expertin angehort
wurde. Fille wie der hier dargestellte sind allerdings
wirklich selten und damit wenig aussagekraftig,
was eine mogliche gesamtgesellschaftliche Entwick-
lung angeht. Fiir mich ist der im Sommer beschlos-
sene Gesetzesentwurf, der die PID in Deutschland
ja offiziell weiter verbietet, eine Mogelpackung.
Denn das Kleingedruckte ldsst viel mehr zu, als auf
den ersten Blick erkennbar ist. In Zukunft wird wohl
jedes Paar mit einer genetisch bedingten Krank-
heitsgeschichte in der Familie die PID beantragen
konnen. Die Auswahl zwischen verschiedenen Em-
bryonen wird hier nun ganz legal.

In lhrem Buch duBern Sie die Befiirchtung,
das Klima fiir Menschen mit Behinde-

rungen konnte dadurch schwieriger werden.
Ja, aber das ist nur einer von mehreren Punkten.
Auch die Erfahrung von Elternschaft konnte sich
verdndern, wenn Kinder nichts ,,Gegebenes“ mehr
sind, sondern etwas ,,Gewahltes*.

Wie meinen Sie das?

Elternschaft bedeutet, ein Kind so anzunehmen, wie
es zu mir kommt - egal, wie es ist. Die moderne
Medizin nahrt aber die Illusion, dass wir genau die
Kinder bekommen, die wir uns wiinschen - oder
diejenigen nicht bekommen, fiir die wir nicht sor-
gen wollen oder kénnen. Und dann tun wir so, als
wiirde sich mit der Geburt alles dndern, und mei-
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nen, nun - nachdem bestimmte Risken ausgeschlos-
sen wurden - konnten wir das Kind wieder so neh-
men, wie es ist. Ich habe einfach Zweifel, dass dies
immer so moglich ist. Und natiirlich wird eine
Schwangerschaft, die mit einem reproduktionsme-
dizinischen Eingriff beginnt, vor allem von der Mut-
ter auch anders erlebt: Statt der Ahnung, da verdn-
dert sich etwas in mir, in meinem Korper, da ist
etwas Wunderbares passiert, gibt es eine nahezu
liickenlose Uberwachung der Entstehung einer
Schwangerschaft. Sie beginnt mit dem Abfragen am
Telefon: War der Embryonentransfer erfolgreich?

Und aus diesen Griinden sind Sie

gegen die PID?

Ich bin ja gar nicht pauschal dagegen. Auf der an-
deren Seite sollte man sich nicht vormachen, dass
es nur beim medizinisch Machbaren Verdnderungen
gegeben hat. Auch wenn Langzeitstudien iiber die
Auswirkungen der PID aufs Elternsein noch ausste-
hen: Ich finde es wichtig, neben den Chancen auch
die moglichen Schattenseiten im Blick zu haben. m

Die Rechtslage

Mehr Infos iiber die Deutsche Gesellschaft
fiir Humangenetik, www.gfhev.de





