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Sehr geehrte Damen und Herren,

Ihr Vorsitzender Herr Dr. Klaus Heckemann schildert im Editorial der KVS-Mitteilungen Ausgabe
05-06 2024 seine Zukunftsvision, allen Frauen mit Kinderwunsch eine ,,komplette Mutationssu-
che nach allen bekannten, autosomal-rezessiv vererbbaren, schweren Erkrankungen“ anzubie-
ten. Bei positivem Test des Partners sollte das Paar dann mittels Praimplantationsdiagnostik
(PID) das Risiko fiir solche Erkrankungen ausschlieRen. Wir halten dieses Editorial aus mehre-
ren Grunden fur skandalos:

Es ist zunachst eine krasse Fehleinschatzung, wenn Heckemann davon ausgeht, dass bei der
Frau ,nur in seltenen Ausnahmen” eine Mutation fiir eine schwere genetische Erkrankung fest-
gestellt wirde: JEDER Mensch tragt mehrere heterozygote, klinisch unauffallige Anlagen fir
schwere rezessive Erbkrankheiten! Einem Arzt, der sich hierzu offentlich auBert, sollte vertraut
sein, dass vielmehr die Wahrscheinlichkeit, bei einer breit angelegten Mutationssuche mindes-
tens eine solche Genvariante zu finden, sehr hoch ist.

Der Vorschlag von Heckemann ist weder bezahlbar, noch fiihrte er zum Ziel: Die wesentlichen
Kosten entstiunden namlich nicht bei der Diagnostik, sondern durch die kunstliche Befruchtung
(IVF) mit PID, die pro Durchgang ca. 20.000€ kostet. Massenhafte IVF-PID-Behandlungen blei-
ben also auch bei billiger Genomsequenzierung unbezahlbar. Jedes zweite Paar wiirde auBer-
dem gar kein Kind bekommen, denn selbst nach mehrmaliger Wiederholung dieser Behand-
lung bleiben 50% der behandelten Paare kinderlos. ErfahrungsgemaR entschlieRen sich des-
halb nur Paare in Situationen groRter Not zur PID. Ubrigens wird geschatzt, dass nur bei etwa
20-30% der mit Behinderung auf die Welt kommenden Kinder diese auf genetische Ursachen
zuriickzufiihren sind.

Heckemann behauptet schliefllich, seine Vision einer breiten Anwendung der PID sei ,,Eugenik
in ihrem besten und humansten Sinn“. Eugenik zielt darauf ab, den Gen-Pool einer Population
durch gesundheitspolitische Anwendung humangenetischer Erkenntnisse zu verbessern. Wir
wissen nicht, wie Eugenik human sein kann, vor allem aber hat seine Vision mit Eugenik gar
nichts zu tun, denn der Anteil der Merkmalstrager in der Bevolkerung wiirde durch den Vor-
schlag nicht messbar verandert: Die meisten Gentragerinnen hatten ja Partner ohne dieselbe
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Mutation, sie wiirden deshalb ihre Kinder weiterhin ohne PID bekommen und ihre Anlagetra-
gerschaft wie bisher weitergeben. Die Haufigkeit rezessiver Erbanlagen in der Bevolkerung
bliebe deshalb praktisch unverandert: Das soll ,Eugenik im besten Sinn“ sein?

Heckemanns Vision ist - jedenfalls nach der aktuellen Gesetzeslage - illegal: In Deutschland
sind genetische Reihenuntersuchung nach §16 Gendiagnostikgesetz verboten, wenn die unter-
suchte Person nicht selbst von einem positiven Testergebnis medizinisch profitieren wirde.
Das liegt vor allem daran, dass Deutschland mit politisch motivierten Strategien zur ,Verhii-
tung erbkranken Nachwuchses” ganz schlechte Erfahrungen gemacht hat: Sie bildeten im Drit-
ten Reich die Grundlage fiir die Zwangssterilisation von rund 400.000 Menschen und fiihrte am
Ende zur systematischen Ermordung von etwa 200.000 kranken und behinderten Menschen.
Die Aufgabe des Arztes wird heute darin gesehen, Paare mit Kinderwunsch zu beraten und in
ihrer reproduktiven Selbstbestimmung zu unterstutzen, statt gesundheitspolitische Visionen
fur angebliche Eugenik umzusetzen.

Ich selbst lebe seit 1965 mit der damals als todlich und unheilbar eingeschatzten genetischen
Erkrankung Mukoviszidose. Herr Heckemann hatte meinen Eltern sicherlich empfohlen, mein
,Leiden” um jeden Preis zu verhindern. Ich bin heute fast 60 Jahre alt, habe eine normale Lun-
genfunktion, bin verheiratet und Vater dreier gesunder Sohne, und arbeite seit 33 Jahren in
Vollzeit als Physiker. Wie kann man sich erdreisten, aus Kostengriinden und mit Hinweis auf
das Leiden der Eltern ganz pauschal jedem Menschen mit einer schweren genetischen Erkran-
kung die Lebensqualitat abzusprechen und zu seiner Selektion mittels PID aufzurufen?

Wenn wir als Patienten mit einer genetischen Erkrankung gegen solche "Visionen" protestie-
ren, stehen die Humangenetiker eindeutig an unserer Seite: Die Deutsche Gesellschaft fiir Hu-
mangenetik hat sich mehrfach, so etwa 2007, von Handlungszielen distanziert, , die sich primar
auf die Reduzierung der Pravalenz von Erkrankungen in der Bevolkerung, oder auf deren gene-
tische Konstitution insgesamt beziehen, sofern ein solches Handlungsziel nur liber die gezielte
Beeinflussung von Entscheidungen und Handlungen Einzelner erreicht werden konnte, denn
hierbei bestiinde die Gefahr der Verletzung der Wiirde des individuellen Menschen durch die
Auslibung von Zwang.“ Humangenetiker und Medizinethiker Prof. Dr. Wolfram Henn reagiert
denn auch ,fassungslos und wiitend“ auf das Editorial von Heckemann und halt sein Ansinnen
fur ,monetar gesteuerte Eugenik wie aus finstersten Zeiten“.

Die Aussagen von Dr. Klaus Heckemann sind seiner Position jedenfalls vollig unwiirdig. Nach
unserer Meinung ist er fir die Vertretung von Kassenarzten ungeeignet und sollte zuriicktreten.
Wir fordern Sie als Standesvertretung der Kassenarzte in Sachsen auf, sich von der unwissen-
schaftlichen Denkweise und dem eugenischen Gedankengut lhres Vorsitzenden klar und of-
fentlich zu distanzieren.

Mit freundlichen GriiRen

/Z@AM 74%/'4

Stephan Kruip
Vorsitzender Mukoviszidose e.V. Bundesverband
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Textausschnitt Editorial von Dr. Klaus Heckemann in KVS-Mitteilungen Heft 05-06/2024

Lassen Sie mich an dieser Stelle noch eine Zukunftsvision skizzieren.

Sollte es moglich werden, auch die Mutationssuche noch weiter beziiglich der Kosten drastisch zu opti-
mieren, ware folgendes denkbar:

Allen Frauen mit Kinderwunsch wird eine komplette Mutationssuche nach allen bekannten, autosomal-
rezessiv vererbbaren, schweren Erkrankungen angeboten. Falls eine solche Mutation festgestellt wird
(was nur die seltene Ausnahme sein wird), erfolgt auch die Untersuchung des potentiellen Vaters. Im
Falle eines Matches - also beide (potentiellen) Eltern weisen die gleiche Mutation auf - kdnnte man mit-
tels In-vitro-Fertilisation und Praimplantationsdiagnostik das (25 Prozent betragende) Risiko der Geburt
eines schwerstkranken Kindes ausschlieBen. Wenn diese Untersuchung pro Elternteil nur noch ange-
nommen 1.000 Euro kosten wiirde, entstiinden selbst bei 100-prozentiger Inanspruchnahme dieses An-
gebotes jahrlich in Deutschland Gesamtkosten in Hohe von nur etwa 750 Millionen Euro. Das Procedere
nur auf die Falle von Konsanguinitat anzuwenden, ware zwar wegen des deutlich haufiger zu erwarten-
den Matches effektiver, aber eigentlich eher nicht vertretbar. Die Untersuchung der (potentiellen) Mutter
sollte natiirlich auch auf die X-chromosomal vererbbare Hamophilie ausgeweitet werden, denn hier be-
stiinde nicht nur die Moglichkeit, den Ausbruch der Erkrankung bei mannlichen Nachkommen auszu-
schlieRen, sondern auch die Weitergabe an weibliche Nachkommen (Konduktorinnen) zu vermeiden und
damit diese Mutation innerhalb von nur einer Generation zu beenden (abgesehen von dem etwa einen
Drittel spontaner Mutationen). Momentan haben die erkrankten Kinder, wenn es iiberhaupt eine wirk-
same (dann meist extrem teure und auch nebenwirkungsbehaftete) Therapie gibt, in den allermeisten
Fallen eine starke Einschrankung der Lebenserwartung und natiirlich auch der Lebensqualitat. Beson-
ders das Leid der betroffenen Eltern konnte vermieden werden. Spontanmutationen und z. B. die Triso-
mie 21 (die keine Erbkrankheiten im engeren Sinn sind) kann man natiirlich so nicht vermeiden und
diese auszuschlieRen, wiirde weiterhin einen Pranataltest erfordern (auch mit den dazu bekannten Ge-
genargumenten). Aber auch wenn das skizzierte Procedere die Diskussion eines ansonsten moglicher-
weise erforderlichen Abruptio generell obsolet macht, werden auch ethische Aspekte berihrt, denn die
Nutzung einer solchen Chance ware natiirlich zweifellos Eugenik. Allerdings in ihrem besten und hu-
mansten Sinn.

Ganz deutlich: Dies ist eine Vision, die moglich wird, wenn genetische Untersuchungen sehr viel preis-
werter zu erbringen sind. Die gesellschaftliche und ethische Diskussion dariiber ist natiirlich vorher zu
fiithren!

Zum heutigen Zeitpunkt gibt es allerdings noch gar nicht die Notwendigkeit, diese Diskussion zu fiihren,
denn eine solche Idee wiirde momentan noch an den immensen Kosten scheitern. Das muss jedoch
nicht so bleiben.

Liebe Kolleginnen und Kollegen, vielleicht meinen Sie, dass iiber ein solches Thema nachzudenken eher
nicht Aufgabe der KV ist und es insofern auch nicht als Gegenstand eines Leitartikels taugt. Ich denke
aber, wir sollten auch einmal ein wenig iiber den Tellerrand blicken. Bitte verstehen Sie dies in der mo-
mentan (auch gesundheitspolitisch) eher schwierigen Zeit nicht als Symptom fiir einen Riickzug aus der
politischen Auseinandersetzung, sondern als Blick in die Zukunft und deren anstehenden Fragestellun-
gen.




