Selbstbestimmung statt Schicksal?

1

Inhalt

Argumente auf dem Priifstand
Hintergrund und Ziele der Tagung 2

Inhaltliche Einfiihrung in die Tagung 3

Selbstbestimmung in der Frauenbewegung
Pro- und Contra-Argumente 6

Sichtweisen der Selbsthilfe / Selbstbestimmt-Leben-Bewegung
Selbstbestimmung in der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung 8
Ambivalenzen und Widerspriiche 10

Resolutionen der Interessenvertretung,,Selbstbestimmt Leben“
Grundsatze zum selbstbestimmten Leben 12
Kriterien zum Schutz des Begriffs ,Selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen® 13

Diskussionen - Perspektiven - Ausblick 14

Hintergrundmaterial

Methoden der Pranataldiagnostik 17

Genetische Diagnostik vor einer Schwangerschaft: Praimplantationsdiagnostik (PID) 20
IVF: Wenn’s nicht klappt - Kinder zeugen in modernen Zeiten 22

Embryonenforschung / Stammezellforschung 25

Stellungnahmen aus der Behindertenarbeit/Selbsthilfe

PID - da machen wir nicht mit 28

Thesen und Forderungen des Deutschen Behindertenrates 28
Kasseler Dokument 30

Stellungnahme des DMSG zur Stammzellforschung 31
Erklarung zur Praimplantationsdiagnostik 31

Stellungnahmen aus der Frauenpolitik
ReproKult - FrauenForum Fortpflanzungsmedizin 32
Positionen von Mitgliedsverbanden des Deutschen Frauenrates 34

Stellungnahmen aus der Politik
Schlussbericht der Enquete ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ 35
Weitere kritische Stimmen 38

Stellungnahmen des Netzwerkes gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
Aufklarung und Beratung vor pranataler Diagnostik 40

Position zum selektiven Schwangerschaftsabbruch g1

Position zur Praimplatationsdiagnostik 42

Pranataldiagnostik in der Schwangerenvorsorge 43

Keine selektiven Tests in der frilhen Schwangerschaft 43

Glossar 44
Glossar in einfacher Sprache 46

Adressen - Materialien 48



2 Argumente auf dem Priifstand | Selbstbestimmung statt Schicksal?

Hintergrund und Ziele der Tagung

Kaum eine Diskussion um Gentechnik am Menschen und
Fortpflanzungsmedizin kommt ohne den Hinweis auf ,Selbst-
bestimmung” aus. Mediziner/innen erscheinen als Dienstlei-
ster/innen, die ,wertneutral“ ihre Angebote machen, aus de-
nen wir als selbstbewusste Kunden/Kundinnen das fiir uns
Beste heraussuchen. ,Selbstbestimmung” klingt positiv. Wir
verbinden mit ihr Unabhangigkeit und Autonomie.,Selbstbe-
stimmung“ hat fir unterschiedliche Gruppierungen jedoch
unterschiedliche Bedeutungen. Fiir Frauen ist sie mit dem
Kampf vor allem um die Abtreibung verbunden. Der Begriff,
wie er in der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung verwendet
wird, zielt auf gleiche Méglichkeiten, gleiche Rechte und die
volle Teilnahme in allen Bereichen der Gesellschaft. Miitter
behinderter Kinder melden sich wenig oder tiberhaupt nicht
selbst zu Wort. Nicht zuletzt durch die aktuelle gesundheits-
politische Auseinandersetzung um knapper werdende Mittel
kommen noch andere Tone hinzu. Da ist von ,Selbst-
verantwortung“ die Rede und spatestens hier wird klar, dass es
auch eine andere Seite von Selbstbestimmung gibt, die es zu
beleuchten lohnt.

Der Fachtag, Argumente auf dem Priifstand“ sollte einen
Rahmen bieten, in dem insbesondere Menschen aus der
Selbsthilfe und Behindertenarbeit wie auch Frauen (als Betrof-
fene von PND/PID) zu Wort kommen. Die Tagung sollte keine
Vortragstagung sein, sondern der vertiefenden Auseinander-
setzung mit den Argumentationen um ,Selbstbestimmung*
im Kontext von Gentechnik am Menschen dienen. Die Tagung
hat sich nicht in erster Linie an Expertinnen gewandt, die
sowieso zum Thema arbeiten, sondern besonders an diejeni-
gen, die eher noch nicht dazu gearbeitet haben, vielleicht auch,
weil sie sich in der Expertinnendiskussion nicht so sehr wieder-
finden und wenig Zugang gefunden haben. In diesem Sinne
sollte die Tagung dazu beitragen, den Dschungel in der Ausei-
nandersetzung um Gentechnik und Fortpflanzungsmedizin zu
lichten, indem die Argumentationsstrange in der Debatte —
Selbstbestimmung und Leidvermeidung — aufgezeigt und auf
den Priifstand gestellt werden.

Als Arbeitsformen waren kurze Vortrage im Plenum mit
ausfihrlichen und unter gezielten Leitfragen moderierten Ar-
beitsgruppen und anschlieBender Riickkoppelung ins Plenum
vorgesehen.

Zu einer Mitarbeit wurden eingeladen:

Menschen mit Behinderungen oder chronischer Erkran-
kung und deren Angehdrige, Eltern von Kindern mit Behinde-
rung, Mitarbeiter/innen aus der Selbsthilfe und Behinderten-
arbeit, Funktionare/Funktiondrinnen aus den entsprechenden
Verbanden und Institutionen, Multiplikatoren/Multiplikator-
innen aus Bildung, Ausbildung, Politik und Fachverbanden so-
wie die interessierte Offentlichkeit.

Ritualgruppe von Nedeia 4000 - 3800, nach M. Gimbutas
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Argumente und Strategien der Debatte

Im Folgenden mochte ich Trends in der Diskussion be-
schreiben, wie ich sie in den letzten Jahren wahrgenommen
habe. Die Argumente und Strategien der Werbung fiir Gen-
technik am Menschen und Fortpflanzungsmedizin verandern
sich. Diese Argumente und Strategien nehme ich in der Diskus-
sion von Beflirwortern/Befiirworterinnen wahr:

1. Leugnung: die Schwierigkeiten, Risiken und Schaden,
die Techniken der Fortpflanzungsmedizin und Gentechnik am
Menschen mit sich bringen, werden verharmlost oder ganz
geleugnet.

2. ,Ja,daist was dran, aber wir machen es besser“: Friihe-
re und genauere Untersuchungen werden entwickelt. Die
Testung von Embryonen auBerhalb des Frauenkorpers (PID)
soll die Erfolge der kiinstlichen Befruchtung (IVF) erh6hen. Eine
solche Testung aufRerhalb des Frauenkorpers wird gefordert,
um spate Abtreibungen, wie sie bei Testung in der Schwanger-
schaft (Pranataldiagnostik / PND) vorkommen, zu vermeiden.

3. ,Ja, die Techniken sind sehr problematisch. Beratung
und Aufklarung konnen aber einen Missbrauch verhindern
und Ethikkommissionen sichern eine 6ffentliche Kontrolle der
Techniken.”

4. Argumente von Kritikern/Kritikerinnen werden in ihren
sozialen Inhalten aufgenommen und umgeformt. Folgend zei-
ge ich solche gewendeten Argumentationsmuster. Von
Beflirwortern/Beflirworterinnen weitergehender medizin-
technischer Eingriffe werden sie wie folgt beschrieben:

— Die Medizintechniken machen mehr Selbstbestimmung
moglich: Sowohl die Frauen- als auch die Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung hat immer Selbstbestimmung gefor-
dert; diese wird mit Medizintechniken unterstitzt. Sie
helfen, uns vom Schicksal der Biologie zu befreien: Frauen
mussen nicht schicksalhaft Kinder bekommen und Men-
schen mit Behinderungen und Beeintrachtigungen mis-
sen diese nicht als Schicksal hinnehmen.

— Unterstitzung fir Menschen mit Beeintrachtigungen,
Verbesserung ihrer Lebenssituation und Wahl-
moglichkeiten: ICSI (die gezielte Auswahl eines Spermi-
ums und Einbringen in die Eizelle im Labor) soll unfrucht-
baren Mannern (z.B. mit Mukoviszidose) helfen, doch ein
eigenes Kind zu bekommen, eine Eizellspende soll dies fiir
Frauen mit Ullrich-Turner-Syndrom erméglichen, die sonst
kein eigenes Kind bekommen kénnten.

— Genetik wird argumentiert kann auch dazu dienen, um die
Besonderheiten von Menschen zu finden, nicht sie zu ver-
hindern. So kénnen sie besser verstanden und geachtet
werden.

— Die Testung von Embryonen durch die PID wird als Mog-
lichkeit flir Menschen mit Behinderungen —in diesem Fall
Menschen, die ungewollt unfruchtbar sind —angepriesen,
um die paar Embryonen zu finden, die Uberhaupt eine
Schwangerschaft moglich machen kénnten.

Selbstbestimmung ist — sowohl mit Blick auf die Frauen-
bewegung als auch die Selbstbestimmt-Leben-Bewegung —
ein unschlagbares Argument, dessen sich inzwischen auch die-
jenigen bedienen, die sich fiir Zulassung oder Erweiterung
bestimmter Medizintechniken stark machen. In der Politik ist
Selbstbestimmung das Argument, wenn es darum geht, Forde-
rungen an die Politik, sie misse eingreifen/Regelungen treffen,
zuriickzuweisen.

Im Zusammenhang mit Diskussionen um Fortpflanzungs-
medizin und Gentechnik am Menschen wird Selbstbestim-
mung an folgenden Stellen ins Spiel gebracht:

».Menschen haben ein Recht darauf, méglichst gesund auf
die Welt zu kommen. Es ist doch ganz normal, dass Eltern ein
moglichst gesundes Kind méchten! Es ist doch Aufgabe der Me-
dizin, Leid zu verhindern, wenn und wo sie es kann.“

PID und PND sind Verfahren, die Aussagen erlauben tber
die chromosomale/genetische Beschaffenheit eines Men-
schen, bevor er geboren ist: bei vorgeburtlicher Diagnostik in
einer Schwangerschaft, bei PID vor einer Schwangerschaft.
Zweck der Testung ist zu entscheiden, ob es zur Schwanger-
schaft oder zur Geburt des getesteten Ungeborenen/Embryos
kommen soll. In diesem Sinn sprechen wir von selektiver Dia-
gnostik.

— Inden meisten Fallen geht es dabei um Beschaffenheiten,
die zu einer Behinderung, Beeintrachtigung oder zu einer
Krankheit des zukiinftigen Menschen fiihren. Hier geht es
darum, dass das Leben mit einem solchen Kind als
unzumutbare Belastung angesehen wird, die es zu verhin-
dern gelte.

— Manchmal steht auch die Frage z.B. nach dem gewiinsch-
ten Geschlecht des Kindes an. Dies ist besonders bei PID
so, wie Zahlen aus den Landern belegen, in denen PID an-
gewendet wird.

— Daruber hinaus geht es manchmal auch um die Frage des
Totens/Absterbenlassens, wenn zu erwarten ist, dass das
Kind nicht lebensfahig sein wird, oder bei der PID um Em-
bryonen, die im Verlaufe einer Schwangerschaft absterben
wirden.
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Als selbstverstandlich angenommen wird dabei, dass Be-
hinderung mit ,Leid“ verbunden ist, dass es grundsatzlich
wiinschenswert und gut ist, ,Leid“ — was immer auch damit
gemeint ist - zu vermeiden oder zu bekampfen. Das Leiden
kann das Leiden des Menschen mit Behinderung sein, aber
auch das Leiden der Angehorigen, die mit diesem leben und
Verantwortung tbernehmen, aber auch das vorweggenom-
mene Leiden der ,Noch-Gesunden®. Weiter wird davon ausge-
gangen, dass Fragen der Gesundheit und Krankheit — auch
Kinderkriegen wird als ein Teil davon angesehen — private sind,
die nur individuell zu entscheiden sind. Selbstbestimmung
heift dann: Niemand darf dazu gezwungen werden, ein behin-
dertes/krankes Kind zu bekommen. Frauen diirfen nicht zum
Austragen einer Schwangerschaft gezwungen werden. Men-
schen, die bereits ein Kind mit einer Behinderung/Krankheit
haben, darf eine Technik, die ihnen ermoglicht, ein gesundes
Kind zu bekommen, nicht vorenthalten werden. Frauen, die mit
IVF sowieso eine recht kleine Erfolgschance haben, darf eine
Technik, die diese erhoht, nicht verwehrt sein. Eine Technik mit
schlechten Erfolgsaussichten wie die Kiinstliche Befruchtung
wird in diesen Argumenten zur unverantwortbaren Korperver-
letzung.

Dariiber hinaus wird argumentiert: Entscheidungen ein-
zelner Menschen fiihren nicht zwangslaufig zur Diskriminie-
rung von Menschen, die mit einem Merkmal leben, das nicht
gewollt ist; sie sind Vorlieben in Bezug auf die individuelle, pri-
vate Lebensplanung und -gestaltung wie andere Vorlieben
auch, z.B. eine Partnerin mit blonden Haaren zu wollen. Zu re-
geln ist nicht das Angebot, sondern die Nutzung, ein Miss-
brauch soll durch gute Beratung und Aufklarung vermieden
werden.

»Natiirlich gibt es Risiken und negative Auswirkungen —
aber das muss doch schliefSlich jede (jeder) selbst wissen*.

Einige Techniken sind mit massiven, teilweise auch die
Gesundheit der Betroffenen verletzenden Eingriffen verbun-
den. Die Kritik an den Risiken und negativen Auswirkungen
wird damit zuriick gewiesen, dass die Entscheidung dariiber,
ob er/sie sich das zumuten will, der/die Einzelne schlieflich
freiwillig fallen kénne und solle. Jede und jeder konne Uber
ihre/seinen Korper entscheiden. Die Folgen sind zum Teil er-
heblich. Ich will nur die wichtigsten nennen:

— Die kiinstliche Befruchtung (IVF) hat viele Schadigungen
der Frau zu Folge. Sie hat dariiber hinaus auch Einfliisse
auf die Partner/innen-Beziehung und sie bringt viele Pro-
bleme bei den Kindern mit sich.

— Eine Eizellspende, die u.a. auch eine Voraussetzung zur
Arbeit und Forschung mit Embryonen (ohne Ei kein Em-
bryo) ist, hat fiir die Frauen massive gesundheitliche Fol-
gen.

— Bei der vorgeburtlichen Diagnostik gibt es Fehlgeburten,
Schwangerschaftskomplikationen, psychische Probleme
der schwangeren Frau und ihres Partners. Was PND fiir die
kommenden Kinder bedeutet, weil man noch nicht.

— Menschen, die sich fiir Forschungszwecke zur Verfiigung
stellen, auch wenn sie personlich keinen Nutzen davon
haben, haben mit vielen Folgen zu rechnen, die sie dann
personlich tragen missen, wenn sie erst einmal eingewil-
ligt haben.

Im Folgenden will ich kurz einige Punkte ansprechen, die
mir in den Jahren der Auseinandersetzung aufgefallen sind.

Selbstbestimmung ist ein Begriff aus einer gesellschaftli-
chen Bewegung zur Abwehr von Fremdbestimmung. Der Be-
griff,,Selbstbestimmung® ist sehr offen und wird in der Diskus-
sion ganz unterschiedlich mit Bedeutung gefiillt. Je nachdem,
welche Interessen verfolgt werden sieht dies anders aus.
Immer mehr sind es persénliche Wiinsche. Bei aller inhaltli-
chen Beliebigkeit ist der Begriff dennoch einer, der in Diskussi-
onen als unantastbar, unhinterfragbar scheint und oft gar als
Totschlagargument dient: Frauen z.B. verstummen in der Aus-
einandersetzung oft, wenn Selbstbestimmung ins Spiel
kommt — wir haben dann das Gefiihl, mit der eigenen Waffe
von hinten erschlagen zu werden. Interessant ist, wer momen-
tan die Begriffe ,Selbstbestimmung” verwendet und welche
Interessen dahinterstehen kénnten. Es fallt ins Auge, dass
Selbstbestimmung sowohl die Interessen der Nutzer/innen
(schwangere Frauen/Eltern eines Kindes mit Behinderung)
und gleichzeitig der modernen Medizin zu bedienen scheint.
Das passt gut zusammen, denn mit der Selbstbestimmung
ubernehmen die Nutzer/innen selbstverstandlich auch die
Verantwortung fiir alle Risiken und Folgen. Die wollen und
konnen Mediziner/innen in der Regel nicht Gbernehmen.
Dafiir sind die Folgen oftmals uniibersehbar, langfristig und
spielen ins soziale Miteinander.
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Selbstbestimmung wird verbunden mit Unabhangigkeit,
mit Autonomie.

Gentechnik und Fortpflanzungsmedizin versprechen uns
von unserer ,Natur® als ,,Schicksal“ zu befreien, so dass wir
»selbstbestimmt® unsere Fortpflanzung und auch uns selbst
nach eigenen Wiinschen gestalten konnten. Sie wirkt vielleicht
so verfiihrerisch, weil sie in Aussicht stellt, dass wir unsere Be-
grenzungen nicht hinnehmen missten und uns Not und Leid
vielfach erspart bleiben kdnnten. Die Medizin hat auf der einen
Seite einen Machtverlust erlitten, aber auch einen Zugewinn
Uber weite Bereiche des Lebens erreichen kénnen. Immer mehr
macht Medizin Angebote zur Gestaltung unseres alltaglichen
Lebens, immer mehr verschwimmen die Unterschiede zwi-
schen,krank“und ,gesund“.Vom Mutterleib bis ins hohe Alter
sollten/kénnten wir uns gestalten und missten immer weni-
ger Bedingungen als Schicksal hinnehmen.

Die Enttabuisierung von Moral, die als Bewegung ein Gu-
tes hatte, hat eine Offenheit geschaffen, die alles Unmogliche
moglich zu machen scheint. Heute ist es scheinbar sehr
schwer, Grenzen hinzunehmen oder gar zu ziehen. Alles was
machbar ist, wird auch gemacht. Immer 6fter kann man/frau
horen ,warum eigentlich nicht?“ Wo es vordem notig war zu
begriinden, wenn man eine,Moral“ andern wollte, z.B. selekti-
ve Untersuchungen durchzufiihren - Selektion auf keinen Fall!
- kehrt es sich heute um: diejenigen, die an bestimmten Re-
geln festhalten, z.B.Embryonen nicht fiir Forschungszwecke zu
nutzen, missen diese verteidigen.

Wissen ist Macht: Selbstbestimmung ist individuelle
Selbstverwirklichung, ist ein Muss fiir das Selbstverstandnis
des modernen Menschen, besonders auch von Frauen. Dazu
gehort als ein Muss auch der Zwang zum Wissen. Wissen — und
nur naturwissenschaftliches Wissen ist wirkliches hartes Wis-
sen — erscheint an sich als gut: je mehr Wissen desto mehr
Selbstbestimmung. Medizin bedient uns ja immer mehr mit
Wissen, statt mit klassischer Therapie, damit wir dann mit dem
Wissen Entscheidungen treffen konnen.

Abschluss: Wie ist es zu einer Tagung gekommen: Ausein-
andersetzung im Netzwerk; Fortsetzung der Selbsthilfetagung
von 2000; Gesprache mit Birgit Dembski; Frauendebatte und
politische Inanspruchnahme von Selbstbestimmung als
Totschlagargument und die eigene Hilflosigkeit.

— Hier zeigen sich — neben dem Arger iiber die offensichtli-
che taktische Nutzung des Begriffs — Ambivalenzen,
Argumentationsschwierigkeiten; denn es ist eben —leider?
- nicht alles schwarz oder weil3.

— Die Techniken bedienen auch tatsachlich vorhandene
Wiinsche und Hoffungen von Menschen ganz unter-
schiedlich.

— DieTrennung zwischen Individuum und Gesellschaft lasst
sich nicht so sauber wie gewiinscht durchhalten.

Gibt es jenseits aller scheinbaren Differenzen einen ge-
meinsamen Nenner liber einen Selbstbestimmungsbegriff, der
alle in Wiirde leben lasst? Wir wiinschen uns eine kontroverse,
achtsame Diskussion und einen Schritt auf einen brauchbaren
Selbstbestimmungsbegriff zu.

Margaretha Kurmann
Arbeitsstelle Prinataldiagnostik / Reproduktionsmedizin beim
Bundesverband fiir Kbrper- und Mehrfachbehinderte e.V.
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Pro- und Contra-Argumente

Pro-Argumente
Selbstbestimmung statt Schicksalsfiigung

Schwangerschaft ist ein ganz intimer, privater Vorgang -
welches Kind und ob sie ein Kind werden ldsst, kann nur die
Frau entscheiden; es geht sonst niemanden etwas an.

Ein Embryo ist kein Mensch —er kann einer werden, wenn
eine Frau bereit ist, sich darauf einzulassen; ein Schwanger-
schaftsabbruch ist nicht die Tétung eines Menschen, sondern
die Verweigerung, ein Ungeborenes in ihrem Korper weiter
wachsen zu lassen.

Frauen sind nicht die Opfer der Medizin, sondern sie sind
als selbstbestimmte Personen durchaus in der Lage, aus dem
Angebot das Richtige fiir sich auszuwahlen. Dazu kénnen sie
sich Informationen usw. einholen.

Welche Risiken und Schadigungen Frauen durch medizini-
sche Eingriffe in Kauf nehmen, kénnen nur sie entscheiden; nur
sie wissen, was sie sich zumuten kdnnen; das muss und soll
nicht staatlich — Vater Staat — geregelt werden.

Zum Thema Pranataldiagnostik

Frauen missen nicht alles als Schicksal hinnehmen. Friiher
haben sie fiir die Abtreibung gekampft, dafur, nicht jedes Kind
das ungewollt kam, bekommen zu miissen. Heute kommt hin-
zu, dass sie bestimmte Kinder nicht schicksalhaft nehmen
mussen, wenn sie vorher etwas lber das Ungeborene erfahren
konnen.

Eine Frau muss das Recht haben zu entscheiden, welche
Belastungen sie lbernehmen kann und will: z.B. flr ein Kind
mit Behinderung oder die Geburt eines Kindes, dass z.B. viel-
fach operiert werden muss und leidet und vielleicht dennoch
stirbt.

Frauen sind diejenigen, die soziale Kalte und Harten aus-
geglichen haben und sich immer um diejenigen gekiimmert
haben, die mehr brauchen, als ihnen die Gesellschaft zur Ver-
flgung stellt. Das,was man Frauen abfordern kann, hat Gren-
zen.Sie verweigern zu Recht, gesellschaftliche Missstande aus-
zugleichen.

Contra-Argumente
Selbstbestimmung?

Es wird lediglich das Selbstbestimmungsrecht der Frauen
unterstiitzt, die keine Kinder mit Behinderung haben wollen.
Frauen, die sich ein Leben mit einem behinderten Kind vorstel-
len kénnen, geraten unter Druck. lhnen drohen finanzielle
Nachteile sowie negative Reaktionen anderer Leute.

Wahrend auf der einen Seite das Selbstbestimmungsrecht
der Frau sogar fur die Beschaffenheit des Nachwuchses gelten
soll, haben auf der anderen Seite Frauen mit Behinderung aus
Kostengriinden kein Recht darauf, z.B. die Pflege- oder
Assistenzperson selbst zu wahlen oder zu entscheiden, ob sie
im Heim oder in der eigenen Wohnung leben mochten. Frauen
mit Lernschwierigkeiten (sogenannter geistiger Behinderung)
wird nicht zugestanden, eigene Kinder zu haben.

Das Selbstbestimmungsrecht der Frau hat dort seine
Grenzen, wo es um das So-Sein zukiinftiger Menschen geht.

Ein selbstbestimmtes Leben der Frau, das Familie, Kinder
und Beruf vereinbart, ist immer noch nur tiber eine Mehrfach-
belastung der Frau moglich. Sie erhalt bei den fiir die Gesell-
schaft wichtigen Arbeiten sogar wieder zunehmend weniger
Unterstiitzung. (Fehlende Kindergartenplatze, Streichung der
Gelder fir Alleinerziehende ...)

Zum Thema Pranataldiagnostik

Eine Gesellschaft, die einerseits die Entwicklung selektiver
Techniken massiv finanziell unterstiitzt und gleichzeitig die
Unterstlitzung bei der Kindererziehung immer mehr reduziert,
zwingt Frauen geradezu dazu, sich gegen ein Leben mit behin-
derten Menschen zu entscheiden.

Kinder aufzuziehen ist immer eine Belastung. Kinder zu
haben heist auch immer, mit Unvorhergesehenem, mit Krank-
heit oder eben auch unter Umstanden mit Behinderung kon-
frontiert zu werden. Eltern, die sich von der zumutbaren Belas-
tung her nur ein perfektes pflegeleichtes Kind vorstellen kon-
nen, in deren Lebensplanung Schwierigkeiten keinen Platz ha-
ben, sollten besser kein Kind haben.

Nicht die PND schafft tatsachlich Wahlfreiheit. Frauen
mussen insgesamt bei Kindererziehung und Familienarbeit
erheblich mehr Unterstltzung von der Gesellschaft erhalten.
Erst dann haben sie tatsachlich die Wahlfreiheit, sich fir oder
gegen ein Kind zu entscheiden, und zwar unabhangig davon,
wie dieses Kind beschaffen sein wird.
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Pro-Argumente
Selbstbestimmung statt Schicksalsfiigung

Zum Thema Pranataldiagnostik

An vielen Stellen gibt es Diskriminierung und
Ausgrenzung von Menschen mit Behinderungen. Nur die Frau-
en/Miitter, die selbst an schwachster Position sind, sollen die
Moral retten.

Zum Thema PID

Frauen kdnnen mit PID Kinder bekommen, die bestimmte
fir sie als Mutter belastende Krankheiten/Behinderungen
nicht haben. Warum sollen sie nicht die Methode auswahlen
konnen, die sie selbst fiir sich am geeignetsten halten.

Frauen konnen mit PID Kinder mit dem Mann ihrer Wahl
bekommen. Was ist daran falsch?

Zum Thema IVF

Frauen mussen nicht mehr hinnehmen, dass sie nicht
schwanger werden, keine Kinder bekommen konnen. Dies gilt
auch fir altere Frauen; warum sollen Frauen, die mit zuneh-
mendem Alter schwerer oder gar nicht schwanger werden,
oder Frauen, die z.B. aufgrund einer Beeintrachtigung nicht
schwanger werden konnen, auf eigene Kinder verzichten, wo
die Technik diese Beeintrachtigung unterstiitzten kann.

Wenn die Techniken es moglich machen, warum sollen sie
darauf verzichten, mit einem bestimmten Partner und weiter
flihrend auch einer bestimmten Partnerin ein Kind zu bekommen.

Zur Eizellspende
Frauen mussen nicht mehr hinnehmen, dass sie keine
Schwangerschaft und Geburt erleben kdnnen.

Margaretha Kurmann
Arbeitsstelle Prinataldiagnostik / Reproduktionsmedizin beim
Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V.

Contra-Argumente
Selbstbestimmung?

Zum Thema Pranataldiagnostik

Die Tatsache, dass Frauen in vielen Bereichen benachteiligt
sind, kann nicht als Argument dafiir genutzt werden, dass sie
selbst zukiinftigen Menschen mit Behinderung das Lebens-
recht absprechen, um einem Teil der Benachteiligung zu entge-
hen.

Zum Thema PID

Es macht einen Unterschied, ob sich Frauen ganz individu-
ell fir oder gegen Kinder entscheiden und dies auch uneinge-
schrankt tun kénnen, oder ob gesamtgesellschaftlich disku-
tiert wird, welche Behinderungsarten fiir die Eltern als auch
fir die zukiinftigen Menschen oder die Gesellschaft
unzumutbar sind, und fiir welche somit die PID zugelassen
werden soll.

PID ist mit erheblicher Mehrbelastung der Frau verbunden
und ist keine Garantie fiir ein gesundes Kind.

Zum Thema IVF

Frauen verschieben zunehmend das Kinder-Kriegen auf
spatere Zeiten, da sie erst einmal in einem Beruf erfolgreich
sein wollen. Sie handeln zumeist so, da Kinder und Beruf nach
wie vor nur schwer vereinbar sind. IVF ist somit die spate ,Be-
handlung” eines Umstandes, der viel friiher auf gesellschaftli-
cher Ebene entstanden ist.

IVF hat eine relativ geringe Erfolgsrate, die Belastung ge-
rade der Frauen ist extrem hoch und wird oft nicht ausrei-
chend vorher besprochen.

Zur Eizellspende

Die Eizellspende wird nicht in erster Linie fur einzelne
Frauen bendtigt. Die weitaus meisten Eier werden fir Experi-
mente und unter Umstanden fiir die Entwicklung von Therapi-
en/Heilmitteln benétigt, deren Erfolge noch ungewiss sind.
Auch hier wird mit dem Argument der Vermeidung individuel-
len Leides eine gesellschaftliche Akzeptanz geschaffen, wah-
rend die Hauptinteressen auf der Ebene der wissenschaftli-
chen Erfolge und der Anteile auf dem Markt zu suchen sind.

Brigitte Faber
Weibernetz e.V, Politische Interessenvertretung behinderter Frauen



8 sichtweisen der Selbsthilfe / Selbstbestimmt-Leben-Bewegung | Selbstbestimmung statt Schicksal?

Selbstbestimmung in der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung

Bevor ich auf den Selbstbestimmungsbegriff der Selbst-
bestimmt-Leben-Bewegung behinderter Menschen eingehe,
mochte ich mich kurz vorstellen. Mein Name ist Martina
Puschke und ich arbeite als eine der beiden Projektkoordinator-
innen im Projekt ,Politische Interessenvertretung behinderter
Frauen“ des Weibernetz eV. Die behinderte Frauenbewegung
ist seit den goer Jahren zu meiner Heimat geworden. Da das
Weibernetz im Zentrum fiir selbstbestimmtes Leben in Kassel
verortet ist, sind die Wege zur Selbstbestimmt-Leben-Bewe-
gung behinderter Menschen, deren Ideale ich unterstiitze,
kurz.Ich bin selber seit meiner Geburt gehbehindert.

Nun aber zur Selbstbestimmung. Der Begriff Selbstbe-
stimmung wird in den letzten Jahren inflationar genutzt. Es
gibt im Bereich der Behindertenhilfe wohl keine Organisation
mehr, die sich nicht den Grundsatz der Forderung der Selbstbe-
stimmung auf die Fahnen schreibt. Entsprechend vielfaltig ist
die Auslegung des Begriffs.

Die US-amerikanische Behindertenbewegung kann als
Vorlaufer der deutschen Selbstbestimmt-Leben-Bewegung
betrachtet werden. Diese versteht sich als Birgerrechtsbewe-
gung und geht seit 1962 davon aus, dass eine selbstbestimmte
Lebensfiihrung nicht an der Tatsache einer Behinderung schei-
tern muss. Behinderte Menschen dieser Biirgerrechtsbewe-
gung gingen ebenfalls seit den frithen 6oer Jahren davon aus,
dass viele ihrer alltaglichen Schwierigkeiten weniger auf ihre
personliche Schadigung, sondern vielmehr auf die gesell-
schaftlichen Diskriminierungen zuriickzufiihren sind.

Die US-amerikanische Behindertenbewegung schwappte
in die ganze Welt hinaus, so auch nach Deutschland. lhren ers-
ten Hohepunkt erlebte sie 1981 mit dem ,Krippeltribunal®.
Hier klagten behinderte Menschen aus ganz Deutschland den
menschenunwirdigen und diskriminierenden Umgang mit
ihnen an.

1986 oOffnete schlieRlich in Bremen das erste deutsche
Zentrum fir selbstbestimmtes Leben — ZsL.

Die Grundsatze der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung las-
sen sich in den folgenden sechs Punkten zusammenfassen:

— Anti-Diskriminierung und Gleichstellungsgesetze fiir be-
hinderte Menschen

— Entmedizinisierung von Behinderung

— Nicht-Aussonderung und grof3tmogliche Integration in
das Leben der Gemeinde

— GroRtmogliche Kontrolle liber die eigenen Organisationen

— GroBtmogliche Kontrolle iiber die Dienstleistungen fiir
Behinderte

— Peer Counseling und Peer Support als Schliissel zur Er-
machtigung Behinderter

Hinter diesem Grundsatz steht die Grundannahme, dass
die Behinderung kein rein personliches Problem ist. Vielmehr
werden die Probleme behinderter Menschen in der Diskrimi-
nierung durch die Gesellschaft gesehen. Daraus resultiert der
viel zitierte Satz:,,Wir sind nicht behindert, wir werden behin-
dert!”

Das bedeutet jedoch nicht, dass Vertreterlnnen der Selbst-
bestimmt-Leben-Bewegung nicht gelegentlich auch trauern,
dass sie dies oder jenes nicht kénnen. Auch sie haben Schmer-
zen und bei progressiv verlaufenden Krankheiten und Behinde-
rungen Angst vor dem Tod. All diese Themen haben neben der
Auseinandersetzung um gesellschaftliche Diskriminierungen
Raum in der Bewegung.

Die Kernsatze der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland e.V. - ISL zum Verstandnis von Selbstbe-
stimmung lauten:

— gleiche Méglichkeiten, gleiche Rechte und die volle
Teilnahme in allen Bereichen der Gesellschaft

— gleicher Zugang zu den grundlegenden Dingen des
Lebens

— Entscheidungen, die die Belange behinderter Menschen
betreffen, diirfen nicht ohne Beteiligung derselben ge-
troffen werden (siehe Resolution 1 und 2 der ISL, 1991).
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Argumente im Zusammenhang mit Gen- und
Reproduktionstechnologien

Auf dieser Tagung wollen wir uns mit den Argumenten
auseinandersetzen, die im Zusammenhang mit den Gen- und
Reproduktionstechnologien stehen.

In den Kreisen der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung be-
hinderter Menschen wird liberwiegend wie folgt argumen-
tiert. Dies mochte ich hier zur Diskussion stellen.

— Gen- und Reproduktionstechnologien, wie Pranatal-
diagnostik und PID dienen auch der Selektion. Selektion
aufgrund von Behinderung oder chronischer Erkrankung
darf nicht stattfinden. Die Technologien betreffen Men-

— Gentests, Eingriffe in die Keimbahn und weitere

Gentechnologien werden Auswirkungen auf das gesamte
Zusammenleben in der Gesellschaft haben. Darlber kann
entsprechend nicht individuell entschieden werden.

Dem Grundsatz entsprechend, dass behinderte Menschen
Zugang zu den grundlegenden Dingen des Lebens haben
mussen, vertritt die Selbstbestimmt-Leben-Bewegung fol-
gende Ansicht: Statt Millionen Gelder fiir fragwiirdige me-
dizinische Technologien auszugeben, sollte das Geld lieber
fiir den Abbau gesellschaftlicher Barrieren sowie fir die
Pflege alter, kranker und behinderter Menschen ausgege-
ben werden.

Diese ersten Argumente sollen als Einstieg fiir die Diskus-

schen mit Behinderung und chronischer Krankheit unmit-
telbar. Nach den Grundsatzen der Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung miissen behinderte Menschen in die Entschei-
dung fiir oder gegen diese Technologien einbezogen wer-
den.

Die  Selbstbestimmt-Leben-Bewegung lehnt die
Legalisierung der PID u.a. ab, weil es im Falle der
Legalisierung einen Katalog geben musste, fiir welche
Behinderungen und Krankheiten die PID zulassig ist. Allein
die Existenz dieses Katalogs wird Auswirkungen auf das
Leben von Menschen mit der entsprechenden Behinde-
rung/Krankheit haben.

sion reichen. Es lieBe sich noch viel aus Sicht der Selbst-
bestimmt-Leben-Bewegung behinderter Menschen sagen. Das
kann an dieser Stelle jedoch nicht geleistet werden.

Martina Puschke

Weibernetz e.V, Politische Interessenvertretung behinderter Frauen
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Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

Ambivalenzen und Widerspriiche

Die Idee der Selbstbestimmung behinderter Menschen
wurde zuerst in der Independent-Living-Bewegung in den USA
formuliert, die sich in den 70er Jahren entwickelte und, gefor-
dert durch personliche Kontakte, Mitte der 8oer Jahre auch in
Deutschland FuR fassen konnte. Sie definiert Behinderung
nicht als individuelles Schicksal, sondern als einen sozialen
Begriff. Behinderung entsteht danach nicht aus einem medizi-
nischen Defekt des Einzelnen. Sie ist vielmehr ein Problem un-
terschiedlicher gesellschaftlicher Machtverhaltnisse. Ausge-
hend von einem engen Begriff der Normalitat gestaltet die
Gesellschaft soziale und raumliche Strukturen in einer Form,
die den besonderen Bedurfnissen der behinderten Menschen
nicht Rechnung tragt.

Dieser Wandel des Begriffs Behinderung, weg von der De-
finition als ,medizinischer Defekt des Einzelnen“ hin zu einer
Definition als sozialer Begriff hat folgenreiche Implikationen.
Ihm liegt ein integrierendes Menschenbild zugrunde. Allen
Menschen wird grundsatzlich die Befahigung zur Teilhabe und
Selbstbestimmung zugesprochen, auch denen, die friher aus-
geschlossen wurden, z.B. Menschen mit sog. geistigen Behin-
derungen. Er impliziert damit Befreiung aus der lahmenden
JFursorge“ von Experten, verweist auf die eigenen Potentiale,
er6ffnet neue Horizonte und befreit von lahmenden Vorstel-
lung des behinderten als einem generell nicht kompetenten
Menschen. Der daraus abgeleitete Selbstbestimmungsbegriff
betont das ethisch begriindete Recht auf gesellschaftliche
Unterstiitzung, damit jeder Mensch, auch der behinderte, ,ent-
sprechend seinen jeweiligen Fahigkeiten ein erfilltes Leben
seiner Wahl leben kann“ (Homepage der BAGH).

In der Folge entwickelte dieser neue Ansatz gesellschaft-
lich eine grofRe Wirkung. Er beeinflusste die Theorie der Behin-
derten-Padagogik und fand einen Niederschlag in der Gestal-
tung und Schaffung gesetzlicher Regelungen (z.B. SGB IX,
Grundgesetz, Gleichstellungsgesetz). Damit eroffneten sich
neue Moglichkeiten auch fir Schwerbehinderte, das eigene
Leben zu gestalten. Eine ganz neue Wissenschaft, die ,Dis-
ability Studies®, soll das Erreichte stabilisieren, weiter entwi-
ckeln und vor allem theoretisch untermauern.

Einer der Begriinder der Bewegung, Horst Frehe, definiert:
,Selbstbestimmt leben bedeutet, das eigene Leben kontrollie-
ren und gestalten zu kénnen und dabei die Wahl zwischen ak-
zeptablen Alternativen zu haben, ohne in die Abhangigkeit von
anderen zu geraten. Das schlieRt das Recht ein, die eigenen
Angelegenheiten selbst regeln zu kénnen, am &6ffentlichen Le-
ben der Gemeinde teilzunehmen, verschiedene soziale Rollen
wahrnehmen und Entscheidungen selbst treffen zu konnen.
Selbstbestimmung ist daher ein relatives Konzept, das jeder
fiir sich bestimmen mul.“(Zitiert nach Uwe Bartuschat, S. 15)

Gemessen an der gegenwartigen gesellschaftlichen Rea-
litat zeigen sich jedoch sehr schnell Widerspriiche und Konflik-
te. Einige Beispiele aus dem Bereich der Mukoviszidose:

Als chronische, erblich bedingte Erkrankung hat die ,Be-
hinderung“ Mukoviszidose sehr wohl eine medizinische Kom-
ponente, die sich mit gesellschaftlichen Strukturverande-
rungen nicht beheben lasst: so z.B. die gegentber der nicht-
erkrankten Bevolkerung statistisch deutlich verkiirzte Lebens-
erwartung von etwa 32 Jahren oder die durch die tagliche
mehrstiindige Therapie, im Lauf der Krankheit immer haufige-
re Krankenhausaufenthalte sowie zunehmende Atemnot stark
beeinflusste Lebensflihrung. Die Wahlmoglichkeiten beziiglich
der Lebensgestaltung werden, abhangig von der Progression
der Erkrankung, immer enger.

Selbstbestimmung hat dariiber hinaus eine subjektive
Komponente. Ob jemand sein Leben als selbstbestimmt erlebt
oder nicht, hangt sehr davon ab, ob er eigene Lebenswiinsche
und Vorstellungen mit seinen Fahigkeiten in Einklang bringen
und dass er seine personlichen Ziele umsetzen kann. Oft wer-
den sich diese Ziele an vorgelebten Normen und Vorbildern
orientieren. CF-Patienten erleben es, dass ihr Gesundheitszu-
stand die Umsetzung dieser Ziele be- oder verhindert, das dem
Streben nach Umsetzung also deutliche, korperlich begriinde-
te Grenzen gesetzt sind, die zu Nachteilen im Vergleich mit
nicht von CF Betroffenen fiihren. Eine Anpassung an diese
Grenzen ist also notwendig, sei es,dass man sie ausweitet (z.B.
indem Paare, bei denen der Mann CF hat, Techniken der IVF in
Anspruch nehmen, um trotz Zeugungsunfahigkeit eine Fami-
lie griinden zu kdnnen) oder sie akzeptiert und die eigenen Zie-
le mit den tatsachlichen Méoglichkeiten in Einklang bringt, also
z.B. nach nur wenigen Jahren die Berufstatigkeit aufgibt, um
die labile Gesundheit nicht noch weiter zu gefahrden. Dieser
Prozess ist jedoch anstrengend und kann die eigenen Begren-
zungen noch einmal schmerzhaft bewusst machen. Dariiber
hinaus weicht der Betroffene mit einer derartigen Entschei-
dung von der fiir seine Peer-Group geltenden Norm ab, was
neue Konflikte mit sich bringt.
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Damit stellt sich die Frage, ob der urspriinglich von Kérper-
behinderten gepragte Begriff von Selbstbestimmung uneinge-
schrankt auch fiir von schwerwiegenden chronischen Erkran-
kungen Betroffene gilt. Es leuchtet ein, dass ein Rollstuhlnut-
zer dann behindert ist, wenn ihm z.B. Treppen den Weg ver-
sperren. Schwere Atemnot oder die statistische und bei Weg-
gefahrten erlebte Wahrscheinlichkeit, frith zu sterben, lassen
sich aber durch gesellschaftliche Malnahmen nicht beheben.
Der in Diskussionen gelegentlich gehorte Hinweis, jeder miis-
se sich doch mit Einschrankungen auseinander setzen oder
einmal sterben, ist zwar auf der abstrakten Ebene richtig, be-
deutet fur den individuell Betroffenen, der seine Lebensplane
aufgrund der Erkrankung auch nicht anndhernd umsetzen
kann, jedoch keinen Trost.

Die Selbstbestimmung Behinderter hangt aber vor allem
entscheidend davon ab, ob die Gesellschaft die entsprechen-
den Ressourcen zur Verfligung stellen kann oder, wenn sie es
kann, auch bereit ist, dies zu tun. Im Zuge des gegenwartigen
Abbaus des Sozialstaates werden jedoch Leistungen einge-
schrankt. Der Einzelne wird statt dessen verstarkt auf seine
Eigenverantwortung verwiesen, was seinen Ausdruck in er-
hohten Zuzahlungen oder Leistungsausgrenzungen findet.
Parallel dazu entwickeln beispielsweise die Krankenkassen
Wahlleistungen, die ein chronisch Kranker oder Behinderter
jedoch haufig nicht nutzen kann.

Waldschmidt schreibt hierzu: ,Die  Autonomie-
bestrebungen Behinderter, die Bewegungen aus den Anstalten
und personalen Abhangigkeitsverhaltnissen heraus darstellen,
mussen in einem Kontext realisiert werden, der von dem Weg-
brechen und der Erosion traditioneller Strukturen der Fiirsorge
gepragt ist, ohne dass sich neue Systeme der Unterstiitzung
bereits gebildet hatten. Auch kiinftig wird es wohl eher nicht
der Fall sein, dass bedarfsgerechte Hilfeangebote bereitgestellt
werden.“ (S. 43)

,Behinderte Menschen, deren Situation durch erhohte
Hilfebedarfe gekennzeichnet ist, sind damit deutlich der Ge-
fahr ausgesetzt, dass sich ihre Forderung nach Selbstbestim-
mung im Kontext des Entzugs solidarischer Hilfe gegen sie
wenden. Dies gewinnt zusatzlich an Brisanz, wenn dieser Pro-
zess unter dem Begriff der Selbstbestimmung vorangetrieben
wird.“ (Bartuschat, S. 33)

Esist abzusehen, dass sich die Situation nicht verbessern,
sondern eher verscharfen wird. MutmaRlich wird sich ein der-
artiges gesellschaftliches Klima auf die Diskussionen um Mal3-
nahmen wie die PID auswirken. Angehorige scheinen
besonders belastet zu sein. Mukoviszidose-Betroffene empfin-
den ihre Lebensqualitat trotz aller Einschrankungen als hoch.
Demgegentlber ergab eine Untersuchung, dass 9o% aller El-
tern von CF- und muskelkranken Kindern die Einflihrung der
PID wiinschten.

Im Mukoviszidose eV. melden sich diese Eltern jedoch
nicht zu Wort. Die Diskussion um die PID und andere gen-
diagnostische MaBnahmen wird von sehr wenigen Betroffe-
nen gefiihrt, die selbst mit Mukoviszidose leben.,,Und was ist
mit den Muttern?“, Kurmann, S. 25. Geht man von oben er-
wahnter Studie aus, haben sich viele entschieden. Damit stiin-
de moglicherweise ihre Selbstbestimmung der der Betroffe-
nen entgegen.

Birgit Dembski
Arbeitskreis ,Leben mit Mukoviszidose“
Mukoviszidose e. V.

ANMERKUNGEN:

Uwe Bartuschat: Perspektiven fiir die Selbstbestimmung behinderter
Menschen im Kontext gesellschaftlicher Diskurse und Praktiken ihrer
Erméglichung und Beschrinkung. Diplomarbeit im Fachbereich
Erziehungs- und Bildungswissenschaften der Universitdt Bremen,
eingereicht bei Prof. Dr. Georg Feuser und Prof. Dr. Wolfgang Jantzen,
Institut fiir Behindertenpddagogik. Bremen, Dezember 2002
Margaretha Kurmann: Selbstbestimmung - na klar, oder? Das Band 2/03
Anne Waldschmidt: Selbstbestimmung als Konstruktion. Alltagstheorien
behinderter Frauen und Mdnner. Opladen: Leske und Buderich, 1999
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Grundsatze zum selbstbestimmten Leben

Mit der Verwendung des Begriffes , Selbstbestimmtes Le-
ben behinderter Menschen” verbinden wir von ISL das Ziel,
gleichberechtigt in der Gemeinschaft zu leben und unsere
Selbstbestimmung auszuliben.

— Kinder mit Behinderung miissen von ihren Familien und

der Gesellschaft dahingehend unterstiitzt werden, dass
sie ein eigenstandiges Leben entwickeln kénnen. Unsere
Blirgerrechtsbewegung fiir ein selbstbestimmtes Leben

Folgende Grundsatze sollen unsere Arbeit leiten:
Selbstbestimmt Leben ist ein Prozess der Bewusstseins-
bildung, der Entwicklung, personlicher und politischer
Entscheidungsbefugnis sowie der Emanzipation. Dieser
Prozess befahigt uns gleiche Moglichkeiten, gleiche Rech-
te und die volle Teilnahme in allen Bereichen der Gesell-
schaft zu erreichen. Als behinderte Menschen missen wir
diesen Prozess individuell und kollektiv kontrollieren.

Zur Verwirklichung eines selbstbestimmten Lebens bieten
wir gezielte Unterstlitzung und Beratung von behinderten
Menschen fiir behinderte Ratsuchende an und verwenden
demokratische Grundsatze in unserer Arbeit.

Als gleichberechtigte Biirgerlnnen miissen wir den glei-
chen Zugang zu den grundlegenden Dingen des Lebens
haben. Dazu gehdren: das Recht auf Nahrung, Kleidung,
Wohnraum, Gesundheitsversorgung, Hilfsmittel, Dienst-
leistungen zur personlichen Unterstiitzung, Mobilitat,
Kommunikation, Informationen, Bildung, Arbeit, politische
Betatigung, Zuganglichkeit aller gesellschaftlichen Berei-
che sowie das Recht auf freie Sexualitat, Kinder und Frie-
den.

Unsere Initiativen fir ein selbstbestimmtes Leben sind
eine behinderungsiibergreifende Bewegung, die sich fiir
die Befriedigung der Bediirfnisse von allen behinderten
Menschen einsetzt. Um dies zu gewahrleisten, miissen wir
uns von Vorurteilen befreien, die wir gegenliber Personen
mit anderen Behinderungen als unsere eigenen haben
und das Engagement anderer unterreprasentierter Grup-
pen fordern.

Wir mussen alle Voraussetzungen bekommen, die uns
gleiche Chancen, wie sie Nichtbehinderte haben, einrau-
men und uns eine volle Teilnahme am Leben der Gemein-
schaft erméglichen, indem wir unsere Bedirfnisse, die
Kompensationsmoglichkeiten und den Grad der Kontrolle
Uber diese notwendigen Dienstleistungen selbst bestim-
men.

lehnt den Aufbau und Erhalt von Einrichtungen ab, die be-
hinderte Menschen durch Aussonderung diskriminieren
oder durch ihre Angebote in besondere Abhangigkeit brin-
gen und halten.

— Wir, die behinderten Menschen, miissen die Moglichkei-
ten haben, uns selber in der Forschung, Entwicklung, Pla-
nung und im Treffen von Entscheidungen in allen Berei-
chen und Angelegenheiten, die unser Leben beriihren, zu
engagieren.

Entscheidungen, die die Belange behinderter Menschen
betreffen, diirfen nicht ohne Beteiligung derselben getroffen
werden.

Diese Grundsdtze wurden auf der ISL Mitgliederversammlung vom 19. - 20.
April 1991 in KéIn verabschiedet.

Interessenvertretung , Selbstbestimmt Leben* Deutschland e.V. - ISL
Verein zur Férderung selbstbestimmten Lebens behinderter Menschen im

Sinne der internationalen , Independent Living“ Bewegung
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Kriterien zum Schutz des Begriffs ,Selbstbestimmtes Leben

behinderter Menschen*

Jede offentliche und nicht 6ffentliche Organisation, die
den Titel ,Selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen*
benutzen will, oder vorgibt, unter diesem Motto zu arbeiten,
muss folgende Prinzipien und Kriterien erfiillen:

1. Solidaritat

— Beratung, Information und Hilfen miissen behinderten
Menschen kostenlos zur Verfligung gestellt werden.

— Die Aktivitaten missen zum Wohle aller behinderter Men-
schen sein und deren Gleichbehandlung ungeachtet der
Schwere ihrer Behinderung, ihres Geschlechts, ihres Alters
und ihrer Herkunft gewahrleisten.

— Engagement und unterstiitzendes Handeln fiir die Ver-
breitung der Grundsatze des ,Selbstbestimmten Lebens
behinderter Menschen®.

2. Weiterbildung

— Weiterbildung gilt als wichtiges Werkzeug, um in der Lage
zu sein, Erfahrungen und Einsichten weiter zu geben, und
kann damit Menschen mit Behinderung befahigen, dem
psychologischen, wirtschaftlichen, sozialen und politi-
schen Druck, dem sie ausgesetzt sind, standzuhalten.

— In diesem Sinne sollen behinderte Menschen durch Bera-
tung und Schulung ihrer speziellen Fahigkeiten ermutigt
werden, so dass sie in allen Bereichen des Lebens aktiv
mitwirken konnen.

3. De-Institutionalisierung

— Gegenpol zu allen mobilen und niedergelassenen 6ffent-
lichen oder privaten Einrichtungen zu sein, die bestimmte
Regeln fiir behinderte Personen im Umgang mit ihrer Be-
hinderung aufstellen. Da dies jedoch immer mit einer Be-
hinderung bei der Entfaltung eines individuellen Lebens-
stils einhergeht, sind diese Institutionen abzulehnen.

— Insbesondere ist es jenen Institutionen untersagt, den Ti-
tel ,Selbstbestimmtes Leben Behinderter” zu fuhren, die
mit Organisationen zusammenarbeiten, die behinderte
Menschen in speziellen Einrichtungen unterbringen, die
keine Moglichkeiten zur freien Entfaltung der Personlich-
keit bieten.

4.0Organisationsstruktur
Solche Initiativen, Vereine, Verbande und Dachorganisati-
onen dirfen den Titel ,Selbstbestimmtes Leben behinderter

Menschen“ fihren,

— wenn das aktive Stimmrecht nur von behinderten Mitglie-
dern ausgeuibt wird,

— wenn alle Entscheidungspositionen von behinderten Per-
sonen bekleidet werden,

— dabei muss der gesamte Vorstand aus behinderten Mit-
gliedern bestehen,

— wenn mindestens 3/4 der bezahlten oder ehrenamtlichen
Tatigkeit in der Verantwortung behinderter Menschen
liegt,

— wenn bei Versammlungen, Verhandlungen, Auftritten in
Medien usw. die Organisation ausschlieBlich durch behin-
derte Personen reprasentiert wird.

Diese Grundsdtze wurden auf der ISL-MitgliederversammlIung vom 19. - 20.
April 1991 in K6In verabschiedet.
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Fiir wen gilt der Selbstbestimmungsbegriff?
Welches Menschenbild steht dahinter?
Welches Frauenbild steht dahinter?

Welche Ziele werden verfolgt?

Wem nutzen die Ziele tatsachlich?

Die Thematik der Tagung ist sehr vielschichtig und
dadurch manchmal auch sehr kompliziert. Die oben genann-
ten Fragen bildeten in den Diskussionen und in den Arbeits-
gruppen einen Leitfaden zur Konzentration der Beitrage. Hier
sind einige Anregungen und Diskussionsbeitrage zusammen-
gestellt. Sie bilden die Breite der Diskussion ab und sind in sich
auch widerspriichlich. Sie sind gedacht, um einen Einblick in
die Vielfaltigkeit der Ideen zu geben, nicht um fertige Losun-
gen zu prasentieren oder politische Aussagen zu machen.

Fiir wen gilt der Selbstbestimmungsbegriff?

— Eine selbstbestimmte Schwangerschaft ist nicht moglich.
Frauen konnen sich einlassen und gestalten, aber nicht
bestimmen®.

— Selbstbestimmung hangt nur an dem, was gerade ,,in“ist.

— Nur Frauen, die Vorwissen haben, konnen Selbstbestim-
mung fir ihre Schwangerschaft einlosen.

— Selbstbestimmung kann nicht losgel6st von gesellschaft-
licher Wertung, von dem ,Normalen“ gesehen werden.

— Selbstbestimmung durch Pranataldiagnostik oder PID gilt
flr Frauen, die ein Wunschbild vom kiinftigen Kind haben
und dieses umsetzen wollen.

— Selbstbestimmung ist ein Motor (Utopie fiir die Zukunft).

Welches Menschenbild steht dahinter?

— Esstellt sich die Frage danach, ob Behinderung als
Schicksal angesehen und angenommen wird/werden
soll/darf?

— Der ,perfekte” Mensch, wie immer er auch sein soll, ist
nicht machbar.

— Kein Mensch ist selbstbestimmt, sondern Teil eines
sozialen Ganzen und hat Teil an verschiedenen Formen
von Abhangigkeiten.

— Selbstbestimmung ist kein Ideal.

— Entscheidungsfreiheit bewahrt nicht vor Problemen,
|6st nichts.

— ,Ich kann mich entscheiden, aber dann hat es kein Pro-
blem damit zu geben.“ So wird die Grenze der Selbstbe-
stimmung sichtbar.

— ,Alles ist moglich“ versus ,Mora

— Behinderung ist die Summe von Vielem.

— Fir Angste, Leid, Not muss auch Platz sein.

|u

Welches Frauenbild steht dahinter?

Frauen haben in diesem Denksystem offenbar nur zwei
Alternativen: Die Frau entscheidet aktiv oder sie bekommt
ein behindertes Kind als ,,Schicksal®.

Es gibt einen hohen Druck auf Frauen, die entscheiden
sollen: dass sie entscheiden miissen und was sie besser
entscheiden sollten.

Zur selbstbestimmten Frau passt kein behindertes Kind:
Selbstbestimmung und Behinderung geht nicht.

Frauen sollen das Recht auf Nicht-Wissen haben.

»Mein Bauch gehort mir” - ist nicht gleich - ,mein Kind
gehort mir®.

Es gibt keine freien Entscheidungen fiir Frauen in einer
Gesellschaft, in der sie letztlich fur Kinder und oft auch fir
Angehorige, die Unterstiitzung und Pflege brauchen zu-
standig sind und dafir nicht ausreichende Hilfen bekom-
men bzw. dies von ihnen verlangt, in ihrer personlichen
Lebensplanung Abstriche zu machen.
Selbstbestimmung woftiir? Sobald Frauen sich Methoden
unterstellen, geben sie Selbstbestimmung ab.

Frauen, die Wissen wiinschen, sollen auch Wissen bekom-
men und sich dann entscheiden.

Wo endet die Verantwortung fiir die Frau? Muss sie gesell-
schaftliche Belange mit bedenken? Muss sie finanzielle
Belange beachten? Kenntnisse um eigene genetische Ver-
anlagungen?

Die Angebote im Zusammenhang mit Kinder-haben be-
deuten eine Uberforderung fiir Frauen.

Welche Ziele werden verfolgt?

Selbstbestimmung setzt Wissen / Informationen voraus
und will zur informierten Entscheidung befahigen.
Pranataldiagnostik soll das Schicksal entkraften,
,abschaffen®.

Die Argumentation mit dem Selbstbestimmungsbegriff
ist nutzlich fir politische Forderungen.

Forscher geben ethisch-moralische Verantwortung tiber
die Selbstbestimmung an die Frauen ab.
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Wem nutzen die Ziele tatsachlich?

— Selbstbestimmung: Individuelle Entscheidungen entlas-
ten diejenigen von ,Moral“, die Angebote machen.

— Pranataldiagnostik bietet nur vordergriindig selbst-
bestimmte Entscheidungen; es wird verdeckt, dass Frauen
nicht viel zu bestimmen haben.

— Die Forschung will die Reproduktionsmedizin und be-
hauptet, sie bedeutet Selbstbestimmung.

Die Arbeitsgruppen am Nachmittag nahmen sich Zeit
dafir, sich uber die Auswirkungen der Medizintechniken, wie
sie zur Zeit in der Diskussion sind auszutauschen. Im Folgen-
den sind einige Aspekte dazu gesammelt.

Auswirkungen auf das Menschenbild

Je mehr man den Menschen formen kann, desto enger
wird der Begriff ,,normaler Mensch“. Eigenschaften von Men-
schen stehen im Vordergrund, individuelle Idealbilder werden
geformt und danach wiederum ,formen* die Menschen sich
selbst. Ein Idealbild ist zur Zeit: jung, schon, fit. Vielseitigkeit
wird erschwert und/oder verhindert.

Ein einseitiges, naturwissenschaftliches Menschenbild
und damit einhergehend die Pflicht zu wissen und zu entschei-
den kommen im Gefolge dieser Techniken. Expertinnen-/ na-
turwissenschaftliches Wissen ist nur ein kleiner Bereich von
Wissen (,,...macht keine Freiheit, sondern schafft mehr Zwan-
ge“). ,Verniinftige Entscheidungen diirfen aber nicht nur
anhand von Expertinnenwissens getroffen werden, sondern
mussen auch anderes Wissen berlicksichtigen.

Auswirkungen auf das Frauenbild

Behinderung macht Angst, sie scheint Selbstbestimmung
der Frauen einzuschranken.

Frauenbild verschwimmt, Muttersein ist eine alte Rolle, die
nicht mehr passt. Es gibt aber auch einen neuen ,Zwang” zur
Mutterschaft. Auf der anderen Seite steht das Bild der autono-
men Frau, die frei ist von Einflissen. Es ist eine fremdbestimm-
te, korperlose Frau.

Frauen werden zu ,Erfillerinnen der Medizin, zu Abhan-
gigen von Technik.

Frauen werden verantwortlich fiir die Erfiillung des, |deal-
bildes”, sie nehmen die Verantwortung als hohe Eigen-
verantwortlichkeit an.

Die Fortpflanzungsmedizin will kinderlosen Paaren er-
moglichen, Kinder zu bekommen. Dann gibt es keinen Grund
mehr, nicht Mutter zu werden. Darliber wird Druck auf die
Frauen ausgelibt, dem Idealbild zu entsprechen (Zwang zur
Mutterschaft).

Das Selbstbestimmungskonzept, wie es in der Fortpflan-
zungsmedizin benutzt wird, tauscht eine Machtrolle von Frau-
en vor.

Auswirkungen auf den Alltag von Menschen mit
Behinderungen / Eltern behinderter Kinder

Aussonderung des ,Negativen (Tod, Leid, Schmerz...) ist zu
befiirchten. Die Integration von Menschen und Kindern mit
Behinderungen kann schwieriger werden.

Eltern oder werdende Eltern bekommen moralischen
Druck zur Selektion / Verhinderung der Geburt eines Kindes
mit Behinderung. Es kann zu einer sinkenden Akzeptanzgrenze
fir diese Kinder, die ,dennoch“ geboren werden, kommen.
Finanzdruck spielt dabei eine wichtige Rolle.
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»Moral“ und Grenzen

Fehlen von allgemeinen moralischen Systemen / Verbind-
lichkeiten; oft gibt es die Moral ,hinterher“. Der heutige
schnelle Wandel macht hilflos, er gibt wenig Raum fiir
eine gemeinschaftliche ethische Basis / Vertrauen (fur
moralische Ubereinkiinfte). Wie kommen wir aber von ein-
zelnen Positionen zu gesellschaftlich sinnvollen Regeln fiir
alle.

Wir mussen allgemeine Identitatsbilder finden, um dann
daran zu arbeiten. Moral spricht fir die ,Reife” einer Ge-
sellschaft.

Wenn wir gesetzlich festgelegte Rechte haben, leitet sich
davon nicht unbedingt ab, dass ein moralischer Prozess
ebenfalls stattfindet. Dieser findet nur Raum, wenn es po-
litisch gewollt ist.

LAuf Moral kann man sich nicht berufen.”

Die stattfindende Polarisierung zwischen alt und jung
macht Angst bzgl. der Belange behinderter Menschen. Wir
brauchen das Solidarprinzip gegen ,Jeder ist seines Gli-
ckes Schmied” gegen ,Die Moral der Sieger” gegen ,Das
biologistische Prinzip“.

Wer bestimmt, welche Frauen Mutter werden und welche
welche Kinder kriegen?

Wie organisieren wir die Reproduktion? — Reproduktion ist
ein gesamtgesellschaftliches Problem.

Identitatsbilder fehlen heute. Identitatsfragen werden /
wurden in erster Linie von der Kirche, der Naturwissen-
schaft und der Psychologie beantwortet.

Ausblick

Es wurde der Wunsch nach mehr praktischen / konkreten
Ideen, z.B. zu mehr Integration, Angst, perfektem Menschen-
bild geduBert. Bewusstsein tber die Entwicklungen erzeugt
Wut und Ohnmacht, aber auch den Wunsch aktiv zu werden.
Wir brauchen Schwerpunkte, die man sinnvoll weitertragen
kann.Was kann Madchen bzgl. des Themas vermittelt werden?

Die Frage nach der Identitdt scheint eine ungeldste und
vernachlassigte Blickweise in der Diskussion, die aber hilfreich
sein konnte.

Es ist wichtig, im Bilde zu sein dariiber, welche Interessen
es gibt und welche Richtung weiter eingeschlagen wird.

Der Umgang mit Leid und die darin liegenden Bewertun-
gen waren ein Anliegen, dass sich durch den Tag zog. Es wurde
von vielen als Anliegen benannt, dass Behinderung auch Sei-
ten hat, die die Gesellschaft nicht ausgleichen kann. Mihen
und Schmerzen sollten nicht ausgeklammert werden, wie dies
einige in der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung empfinden.
Nicht nur: behindert wird man (,,Alles, was man verabsolutiert
wird platt.“). Behinderung als Summe von vielen Dingen, die
zusammenspielen sollte bei allem Engagement gegen die
LSorgenkind“ — Mentalitat nicht geleugnet werden.

Wie kénnen wir zu einer ,anderen” Selbstbestimmung
kommen? Dies war ein zweiter roter Faden des Fachtages.

Selbstbestimmung gibt Hinweise auf Losungswiinsche.
Selbstbestimmung ist gegen Fremdbestimmung und Macht-
verhaltnisse unter Menschen gerichtet, nicht gegen die Natur.
,Natdirliches Schicksal“ kann als Begrenzung gesellschaftlicher
Moglichkeiten angedacht werden. Fremdbestimmung ge-
schieht nur durch Einzelne bzw. durch die Gesellschaft (beglei-
tet von Interessen und im zeitlichen Kontext gesehen), Fremd-
bestimmung geschieht nicht durch die Natur.

Wichtig ist immer die Frage, ob eine Entscheidung aus ei-
ner bestimmten gesellschaftlichen Lage heraus oder aus eige-
nen Bedurfnissen heraus gefallt wird? Wissen ist Wissen nur
flir den Moment, es gibt Grenzen des Wissens fiir die Zukunft.

Selbstbestimmung fiir Einzelne ist nur moglich mit Blick
auf Verantwortung fiir ,alle”, also die Gesellschaft. Selbstbe-
stimmung ist moralisch zu verantworten. Welche Moral fiir
welche selbst gesetzten Grenzen bzw. generelle Grenzen ha-
ben wir?

Bericht: Angelika Reitz, Margaretha Kurmann
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Methoden der Pranataldiagnostik

Bei den Methoden der vorgeburtlichen Untersuchungen
und Tests kann man unterscheiden zwischen Verfahren, die fiir
eine Behandlung der schwangeren Frau oder des Kindes wich-
tig sind. Dies ist ein kleiner Teil der Untersuchungen, die mit
Pranataldiagnostik bezeichnet werden. Der grof3te Teil der
Untersuchungen und Tests hat zum Ziel, mogliche Behinde-
rungen, Beeintrachtigungen oder Krankheitsgefahrdungen des
ungeborenen Kindes zu entdecken. Da diese aber in der
Schwangerschaft fast nie behandelt werden kénnen und auch
nach der Geburt nicht ,heilbar® sind, dienen die Untersuchun-
gen zumeist dazu, dass Frauen sich besser entscheiden kénnen
sollen, ob sie die Schwangerschaft abbrechen lassen oder
nicht.

Ein Teil der Tests versucht liber Blutuntersuchungen der
schwangeren Frau Hinweise auf das Ungeborene zu bekom-
men. Diese Untersuchungen sind Risikoabschatzungen. Sie
nutzen Erfahrungen aus dem Zusammenspiel des Vorkom-
mens bestimmter Werte im Blut der Frau und der Geburt eines
Kindes mit einer Behinderung. Dies sind sog. nicht-invasive
Verfahren, also Verfahren, die nicht gefahrdend in die Schwan-
gerschaft eingreifen und z.B. eine Fehlgeburt oder Blutungen
auslosen. Ultraschalluntersuchungen sind in diesem Sinne
ebenfalls nicht-invasiv, auch wenn sie im lbertragenen Sinn
sehr invasiv sind, indem sie namlich Bilder aus dem Innersten
der Frau nach auf3en bringen und das Erleben der Schwanger-
schaft vom Fihlen, Ahnen aufs ,Sehen® mittels Schallwellen-
abbildungen ersetzen. Ultraschalluntersuchungen werden zur
Ergdnzung bei sog. Risikoeinschatzungen benutzt, aber auch
zur Diagnostik, also zur genauen Beobachtung der Organe und
GliedmaRen des Ungeborenen.

Als invasive Methoden gelten die Fruchtwasser-
untersuchung und die Chorionzottenbiopsie. Beide greifen in
die Schwangerschaft ein: mit einer Nadel wird die Fruchtblase
durchstochen und direkt Fruchtwasser bzw. Teile des Mutter-
kuchen (Chorionzotten) entnommen. Hieraus werden Zellen
des Ungeborenen gewonnen, angeziichtet und untersucht.

Ultraschall

Wie: Die liber einen Schallkopf ausgesendeten Schallwel-
len werden zuriickgeworfen und auf dem Monitor in ein Bild
umgesetzt. Beim vaginalen Ultraschall wird der stabformige
Schallkopf in die Scheide eingefiihrt.

Wann: Der vaginale Ultraschall ist bis zur 14.
Schwangerschaftswoche, Ultraschall liber die Bauchdecke ist
zu jedem Zeitpunkt moglich. Nach Mutterpass sind drei Ultra-
schall-Untersuchungen vorgesehen: 9. - 12Woche; 19. - 22. Wo-
che; 29.-32. Woche.

Um erkennen zu kénnen, wie weit das Ungeborene entwi-
ckelt ist, muss der Ultraschall 6fter wiederholt werden.

Warum:

— zur Feststellung einer Schwangerschaft und Bestimmung
ihrer Dauer

— um eine Eileiter- oder Scheinschwangerschaft auszu-
schlieRen

— zum Erkennen von Mehrlingen

— zur Suche nach Fehlbildungen

— um das Wachstum des Ungeborenen zu kontrollieren

— um die Herztone wahrend Schwangerschaft und Geburt
zu kontrollieren

— umdie Lage von Mutterkuchen und Ungeborenem zu be-
stimmen

— zur Vorbereitung und Uberwachung von Fruchtwasser-
punktionen und Chorionzottenbiopsie

— zur sog. Nackenfaltenmessung

— umdie Blutversorgung von Mutterkuchen und Ungebore-
nem zu messen. z.B. zur friihzeitigen Geburtseinleitung
bei einer Mangelversorgung des Kindes

Was erfahren Frauen

— die Schwangerschaftsdauer

— wie das Wachstum des Ungeborenen verlauft

— Die sog. Nackenfaltendichte beim Ungeborenen gilt als
Hinweiszeichen z.B. auf ein Down-Syndrom.

— Aussagen Uber die Kérperform des Ungeborenen: Glied-
mafien, Wirbelsaule, Kopf, Rumpf. So kénnen z.B. Neural-
rohrdefekte (sog. offener Riicken) gesehen werden.

— Aussagen uber die Entwicklung und Funktion der Organe;
z.B. bestatigt eine normal gefiillte Harnblase eine vorhan-
dene Nierentatigkeit.
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Was wird kritisiert

— Ultraschall kann auch eine selektive Funktion haben.

— BeiBefunden gibt es in den meisten Fallen keine Therapie;
es kann sich die Frage nach einem Schwangerschaftsab-
bruch stellen.

— Gibt es Auffalligkeiten bei einer Ultraschall-Untersuchung
werden Frauen verunsichert, auch wenn sich die
Verdachtsmomente nicht bestatigen.

— Ultraschallergebnisse alleine reichen oft nicht aus;
Auffalligkeiten fiihren zu weiteren Untersuchungen:1.-Tri-
mester-Test; Fruchtwasseruntersuchung oder Chorion-
zottenbiopsie.

— Fehlinterpretationen sind moglich: je nach verwendeten
Geraten und Erfahrung der Anwender.

— Das Bild auf dem Monitor kann eigene Empfindungen und
Erfahrungen verdrangen.

— Nur in den ersten 12 Wochen kann der Geburtstermin si-
cher bestimmt werden.

— Genauere Untersuchungen der Organe sind in der Regel
erst nach der 19. Woche moglich.

— Manche Frauen empfinden den vaginalen Ultraschall als
unangenehm.

1.-Trimester-Test

Wie: Blutentnahme bei der Frau und Bestimmung von
Hormon- und EiweiBwerten (HCG; PAPP-A). Fiir die Erstellung
des statistischen Risikowertes mittels eines Computer-
programmes wird die sog. Nackenfaltenmessung und das Alter
der Frau hinzugenommen.

Wann: In der 11. - 14. Woche. Die Ergebnisse liegen inner-
halb einer Woche vor.

Warum: Alle Tests werden als Entscheidungsgrundlage
Uber weitere Untersuchungen, wie die Fruchtwasserpunktion
oder Chorionzottenbiopsie, durchgefiihrt. Sie bieten dazu eine
statistische Risikoeinschatzung tiber ein mogliches Down-Syn-
drom, eine andere Chromosomenabweichung oder einen
Herzfehler.

Was wird kritisiert

— Diese Tests haben eine selektive Funktion. Sie sollen in ers-
ter Linie dazu dienen, Schwangerschaftsabbriiche bei zu
erwartender Behinderung moglichst frith vornehmen zu
konnen.

— Eine statistische Risikoeinschatzung macht keine Aussa-
gen Uber tatsachliche Sachverhalte, sie ist eine Berech-
nung von Wahrscheinlichkeiten.

— Auffdllige Werte verunsichern Frauen.

— Auffallige Werte fiihren zu weiteren Untersuchungen, wie
z.B. die Fruchtwasserpunktion, die mit Risiken verbunden
sind; nur so kénnen genauere Aussagen gemacht werden.

— Oftmals erweist sich ein,Verdacht“ als falsch.

— Ungenaue, falsche Anwendung und Auswertung (z.B. bei
Unklarheiten tiber den Zeitpunkt der Empfangnis; Zwillin-
gen) fiihren zu falschen "auffalligen” Werten.

— Die Befunde sind abhangig vom eingesetzten Computer-
programm.

— Diese Tests sind unter Arztinnen und Arzten auch aus
fachlicher Sicht umstritten.

Fruchtwasseruntersuchung
Wie: Einstich mit einer Hohlnadel durch die Bauchdecke
der Frau und die Fruchtblase. Ca. 15-20 ml Fruchtwasser mit
abgelosten Zellen des Ungeborenen werden entnommen.
Die lebenden Zellen werden bis zur Zellteilung kultiviert,
die Chromosomen auf Anzahl und Struktur untersucht. Weite-
re Untersuchungen sind moglich: DNA-Analyse; AFP-Bestim-
mung
Wann: 13. - 20. Woche. Die Ergebnisse liegen nach 2 Wo-
chen vor. Mit dem sog. Schnelltest sind Aussagen zur Anzahl
der Chromsomen 13, 18, 21 und der Geschlechtschromsomen
nach einem Tag moglich. Diese Ergebnisse sollten immer liber-
prift werden.
Warum:
— zur Suche nach Chromosomenabweichungen beim Unge-
borenen
— bei Auffalligkeiten bei vorausgegangenen Tests oder
Ultraschalluntersuchung
— bei vorausgegangenen Fehlgeburten mit Verdacht auf
eine Chromosomenabweichung
— bei Neuralohrdefekten oder Chromosomenabweichung
eines friheren Kindes
— zur Suche nach diagnostizierbaren Erbkrankheiten im
Rahmen einer genetischen Beratung
— bei hohen Antikdrperwerten bei Rh-negativen Frauen
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Was erfahren Frauen: Chromosomenabweichungen beim
Ungeborenen, Neuralrohrdefekte, sog. offener Riicken. Nach
einer gezielten DNA-Analyse kdnnen vererbbare Krankheiten/
Behinderungen, z.B. Muskel- und Stoffwechselerkrankungen,
festgestellt werden. Hierfiir wird statt dessen in der Regel eine
Chorionzottenbiopsie empfohlen.

Was wird kritisiert
— Die Routinefruchtwasseruntersuchung hat in der Regel

eine selektive Funktion.

— Beiauffalligen Befunden gibt es in den meisten Fallen kei-
ne Therapie.

— Es gibt ein Fehlgeburtsrisiko von 0,5 - 1 %:
1von 200 Frauen hat eine Fehlgeburt.

— Es kénnen Wehen und leichte Blutungen auftreten.

— Die lange Wartezeit auf den Befund ist belastend.

— Ein spater Schwangerschaftsabbruch bedeutet die Einlei-
tung einer Frithgeburt.

— Manchmal muss die Untersuchung wiederholt werden.

— Es gibt keine Aussagen tiber das mit dem Befund verbun-
dene Krankheitsbild.

— Befunde zu seltenen Chromosomenveranderungen, die in
ihren Auswirkungen nicht bekannt sind, sind méglich.

— Fehldiagnosen kdnnen vorkommen.

Die Chorionzottenbiopsie
Wie: Einstich mit einer Hohlnadel durch die Bauchdecke
der Frau. Chorionzottengewebe (hieraus bildet sich spater der
Mutterkuchen) wird entnommen. Die gewonnenen Zellen
werden im Labor auf ihren Chromosomensatz hin untersucht
(direkt und nach Kultivierung der Zellen). Eine DNA-Analyse ist
moglich.
Wann: 10. - 12. Woche. Die Ergebnisse liegen nach 1 - 8 Ta-
gen vor, nach einer Langzeitkultur nach ca. 2 Wochen.
Warum:
— zur Suche nach einer Chromosomenabweichung beim
Ungeborenen
— beiVerdacht auf eine Stoffwechselerkrankung
— nach einem auffalligen Ultraschallergebnis
— zur Suche nach einer vererbbaren Krankheit/Behinderung
im Rahmen einer genetischen Beratung

(zur Kritik und moglichen Ergebnissen siehe Fruchtwasser-
untersuchung)

Erkldrungen zu einigen Begriffen

Alpha-Fetoprotein (AFP): Eiweil, welches vom Ungebore-
nen ins Fruchtwasser ausgeschieden wird und tiber das Schlu-
cken von Fruchtwasser auch in den Blutkreislauf der Frau ge-
langt. Es kann Hinweise geben auf Verschlussstérungen der
Wirbelsaule und auf ein mogliches Down-Syndrom.

DNA-Analyse: Aufwendige, gezielte Suche nach vererb-
baren Krankheiten. Fiir eine DNA-Analyse muss die Baustein-
Reihenfolge des zu untersuchenden ,Gens* bekannt sein. Eine
Untersuchung mehrerer Familienmitglieder ist dazu nétig. Sie
wird nur in wenigen Fallen durchgefiihrt.

Chromosom: Trager der Erbsubstanz. Jede menschliche
Zelle enthalt in der Regel 23 Chromosomenpaare. Die Chroms-
omensatze von Eizelle und Spermie werden mit der Befruch-
tung zusammengefiihrt.

Chromosomenanalyse: Mikroskopische Untersuchung der
Chromosomen.Von Chromosomenabweichungen spricht man
bei Ulberzahligen oder fehlenden Chromosomen oder
Chromosomenteilstiicken, wie z.B. bei der Trisomie 21,13 und 18,
beim Ullrich-Turner-Syndrom (XO), beim Klinefelter-Syndrom
(XXY).

Margaretha Kurmann

Vgl. auch:

Prinataldiagnostik, Beratung, Methoden und Hilfen. Eine Erstinformation.
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung. Bestellnummer 13625100.
Schwanger sein - ein Risiko? Eine Informationsbroschiire. Zu bestellen tiber
den Bundesverband fiir Kbrper- und Mehrfachbehinderte.
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Genetische Diagnostik vor einer Schwangerschaft:

Praimplantationsdiagnostik (PID)

1990 wurde in England erstmals eine Praimplantations-
diagnostik (PID) durchgefiihrt. Weltweit sind inzwischen 693
Kinder auf diesem Wege zur Welt gekommen. Seit 1995 ist sie
auch in Deutschland in der Diskussion; ein Liibecker Arzt stellte
bei der Ethikkommission seines Krankenhauses den Antrag, bei
einem Paar, das bereits ein Kind mit Mukoviszidose hat und
zwei weitere durch einen Schwangerschaftsabbruch nach PND
verloren hatte, eine PID durchzufiihren. Die Ethikkommission
lehnte ab, es sei noch nicht geklart, ob das Embryonenschutz-
gesetz in Deutschland eine PID erlaube.

Anfang 2000 legte die damalige Bundesgesundheitsmini-
sterin Andrea Fischer einen Entwurf fir ein Fortpflanzungs-
medizingesetz vor, in dem die PID ausdriicklich verboten wird.
Wenig spater veroffentlichte die Bundesarztekammer in einem
kalkulierten Tabubruch einen Richtlinienentwurf fiir die Durch-
flhrung der PID. Etwa gleichzeitig berief Bundeskanzler
Schroder einen handverlesenen Nationalen Ethikrat. Ende
2000 forderte er eine Diskussion ohne ideologische Scheuklap-
pen —auch im Blick auf Arbeitspladtze in den Biotechniken und
den Wirtschaftsstandort Deutschland. Zu diesem Zeitpunkt
schien es, als ob die Weichen fiir eine von Forschung und Arzte-
schaft vorangetriebene Anderung des Embryonenschutz-
gesetzes und die Zulassung der PID gestellt waren. Andrea Fi-
scher war inzwischen von ihrem Amt zuriickgetreten.

Im Laufe des Jahres 2001 fand jedoch ein bemerkenswer-
ter Umschwung statt. Es mehrten sich die Stimmen, auch aus
der Arzteschaft, die die ethischen und verfassungsrechtlichen
Probleme dieser Methode herausstellten. Die Enquetekommis-
sion des Bundestages ,Recht und Ethik der modernen Medi-
zin“, die im Mai 2002 ihren Bericht vorlegte, sprach sich mehr-
heitlich gegen eine Zulassung der PID aus. In einem
Minderheitsvotum wurde dagegen fiir eine Zulassung in en-
gen Grenzen pladiert. Diese Forderung, die als ein , Tiroffner”
fir die Aushohlung des Embryonenschutzes angesehen wird,
ist noch lange nicht vom Tisch.

Zur Methode

Anwendungsbereich: Zielgruppe einer Praimplantations-
diagnostik sind Paare, die schon ein behindertes Kind oder ei-
nen Abbruch hinter sich haben und wissen, dass sie eine gene-
tisch bedingte Krankheit oder Behinderung vererben konnen;
statistisch gesehen wiirde das nicht jedes, aber doch jedes
zweite bzw. vierte ihrer Kinder betreffen. AuRerdem wird PID
zunehmend bei Frauen angewendet, die sich ohnehin einer In-
Vitro-Fertilisation unterziehen wollen und bei denen aufgrund
ihres Alters eine erhohte Wahrscheinlichkeit fiir eine
Chromosomenschadigung, also z.B. ein Down-Syndrom, vor-
liegt.

Methode: Der PID geht eine IVF voraus. Indikation ist aber
nicht ein unerfullter Kinderwunsch, also die Unfruchtbarkeit
der Frau oder des Mannes, sondern der Wunsch ein Kind zu
haben, das eine bestimmte genetische Veranlagung nicht auf-
weist. Um das vor Beginn einer Schwangerschaft auszuschlie-
Ben, missen wie bei einer normalen IVF durch Hormon-
stimulierung mehrere Eizellen gewonnen werden. Um neben
den zu erwartenden ,krankenausreichend ,gesunde“ Embry-
onen zu erhalten, werden fiir eine PID 6 - 10 Embryonen herge-
stellt - und entsprechend mehr Eizellen entnommen.

Die befruchteten Eizellen werden in eine Nahrlosung ge-
legt. Am dritten Tag, wenn sich durch Teilung jeweils vier bis
zehn Zellen gebildet haben, werden eine oder zwei dieser Zel-
len abgesaugt und auf die Schadigung hin untersucht, wobei
die Zellen notwendig zerstort werden. Fiir einige Krankheiten,
z.B.die Bluterkrankheit, die nur Jungen trifft, kann gleichzeitig
eine Geschlechtswahl getroffen werden. Wenn bei der Unter-
suchung die gesuchte genetische Anlage diagnostiziert wor-
den ist, werden die Embryonen,von denen die Zellen stammen,
vernichtet oder, wenn in dem betreffenden Land erlaubt, zur
Forschung freigegeben; von den anderen werden meist bis zu
drei Embryonen in die Gebarmutter der Frau eingesetzt.

Neue Auswahimoglichkeiten: Wenn unter den befruchte-
ten Eizellen nur wenige als unerwiinscht ausgesondert wer-
den, kann es vorkommen, dass mehr als drei Embryonen iibrig
bleiben, unter denen noch ausgewahlt werden kann.Wahrend
bei der Pranataldiagnostik nur die ,negative” Auswahl getrof-
fen werden kann, dass ein Kind mit bestimmten Merkmalen
nicht geboren werden soll, kann bei der Praimplantations-
diagnostik erstmals eine , positive“ Auswahl vorgenommen
werden, kann entschieden werden, was fir ein Kind erwtinsch-
ter ist als ein anderes. Wer diese Auswahl vornimmt (die be-
handelnden Arzte und Arztinnen, die Eltern?) und vor allem
nach welchen MaRstaben dies geschehen soll, ist weitgehend
ungeklart.

Diese Auswahlmoglichkeit kann dazu genutzt werden,
gezielt gewebevertragliche Embryonen auszuwahlen, die zu
Heilung eines Geschwisterkindes eingesetzt werden kdnnen.
Es hat in den USA einen Fall gegeben, in dem aus 16 Embryo-
nen per PID ein Embryo ausgewahlt wurde, der sich als Blut-
und Knochenmarksspender fiir die dltere Schwester eignet.
Dazu waren funf IVF-Behandlungen nétig, fir die insgesamt
Uber 80 Embryonen verbraucht wurden, bis es zur Geburt ei-
nes immunologisch ,passenden” Kindes kam. In England sind
inzwischen die Zulassungskriterien fir die PID so geandert
worden, dass in Ausnahmefallen eine PID zur Gewinnung von
Gewebespenden moglich ist.
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Die Praimplantationsdiagnostik kann auch zu einer
Geschlechtswahl genutzt werden, ohne dass medizinische
Griuinde dafiir vorliegen. In Schottland versuchten Eltern, die
vier Sohne und eine Tochter haben, nach dem Tod des Mad-
chens gerichtlich eine PID durchzusetzen, bei der nur weibliche
Embryonen ausgewahlt werden (,family balancing”). Bisher ist
Geschlechtswahl in GroRbritannien nur bei Krankheiten, die
allein in der weiblichen Linie vererbt werden, méglich. Welt-
weit bieten aber mindestens drei Zentren auch eine
Geschlechtsbestimmung aus nicht-medizinischen Griinden
an.

Weitergehende Ziele: Die geringe Zahl von Paaren, die in
Deutschland eine Praimplantationsdiagnostik in Anspruch
nehmen wiirden, die technischen Schwierigkeiten, die geringe
Erfolgsrate (sie liegt der europdischen Untersuchung zufolge
bei10,7 %) und die hohen Kosten einer PID sprechen eigentlich
kaum fiir eine Einfiihrung. Hinter der Forderung nach Zulas-
sung steht aber eine andere Dynamik. Einmal ergeben sich bei
der PID notwendig tiberzahlige Embryonen, die fiir Grundla-
genforschung genutzt werden kénnen. Zum anderen wiirde
mittels der PID die Erfolgsrate von IVF verbessert werden kon-
nen. Das wiederum konnte dazu fuhren, dass bei einer Zulas-
sung der PID alle durch In-Vitro-Fertilisation erzeugten Embry-
onen vor dem Transfer in den Mutterleib genetisch geprift
werden.

Fiir die Durchfiihrung von PID an 16 europdischen Zentren
wurden fiir die Jahre 1994 — 2001 folgende Zahlen ermittelt
(Zahlen nach Enquetebericht, S.196):

— 1561 Paare unterzogen sich einer PID
— 1996 Behandlungszyklen wurden durchgefiihrt (1,3 pro

Frau)

— 26783 Eizellen wurden entnommen (13,3 pro Behandlung)

— 16 709 Eizellen wurden befruchtet

— 3417 Embryonen wurden einzelne Zellen entnommen

— 10 710 wurden diagnostiziert

— 3524 Embryonen wurden transferiert (2,2 pro Frau)

— 309 Schwangerschaften entstanden

— davon wurden 4 nach Pranataldiagnostik abgebrochen;

— es kam zu 215 Geburten, davon 108 Zwillinge und 5 Drillinge

— vonden 279 Kinder wiesen 4 eine genetischen Schadigung
auf.

Rechtslage

Die Praimplantationsdiagnostik ist in Deutschland durch
das Embryonenschutzgesetz ausgeschlossen, weil dabei die
zur Untersuchung verwendeten entwicklungsfahigen (,totipo-
tenten”) Zellen und die als unerwiinscht ausgesonderten Em-
bryonen zerstért werden. In den meisten europdischen Lan-
dern - auRer in Osterreich, der Schweiz und Irland - sowie in
den USA, Israel und einigen asiatischen Landern ist sie, zT. mit
Einschrankungen, zulassig.

In dem Bericht der Enquetekommission ,,Recht und Ethik
der modernen Medizin“ kommt die Mehrheit zu dem Schluss,
dass die PID in Deutschland auch kiinftig nicht zugelassen
werden sollte und dass eine Inanspruchnahme der IFV zu dia-
gnostischen Zwecken im Embryonenschutzgesetz ausdriick-
lich verboten werden sollte.

Eine Minderheit schlagt vor, die PID ahnlich wie den
Schwangerschaftsabbruch zwar zu verbieten, aber im Rahmen
einer Indikationslosung in definierten Ausnahmefallen straf-
frei zu stellen. In Analogie zum § 218 solle in Fallen, in denen
eine Frau andernfalls mit hoher Wahrscheinlichkeit einen
rechtmaRigen Schwangerschaftsabbruch vornehmen wiirde,
eine PID straffrei vorgenommen werden kénnen. Diese Figur:
verfassungsrechtlich begriindetes Verbot mit Ausnahme-
regelung (die Ubrigens auch der Bundestags-Entscheidung
Uber den Import von Stammzellen zugrunde liegt), wird die
Diskussion in den nachsten Jahren moglicherweise bestim-
men und muss von den Frauenverbanden genau geprift wer-
den.

Wie die Ausnahmeregelung rechtlich zu prazisieren und
zu begrenzen ist, wird in dem Minderheitsvotum nicht festge-
legt. Eine Art Katalog fiir Krankheiten und Behinderungen, bei
denen PID zuldssig ist, wird als weder praktikabel, noch als
ethisch vertretbar abgelehnt. Die Bundesarztekammer hatte in
ihrem Richtlinienentwurf von 2000 ein Antragsverfahren vor-
gesehen, das durch eigens dazu eingerichtete Ethik-
kommissionen Einzelfallentscheidungen vornimmt.

Hildburg Wegener

Von der Wiirde und der Verantwortung von Frauen.
Arbeitshilfen zur Gen- und Reproduktionstechnik.
Evangelische Frauenarbeit in Deutschland
Nachdruck mit freundlicher Genehmigung
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IVF: Wenn’s nicht klappt - Kinder zeugen in modernen Zeiten

An Anfang steht der Wunsch

Wenn ein Paar (iber ein Jahr lang mindestens einmal die
Woche versucht hat, ein Kind zu zeugen, und es hat trotzdem
nicht geklappt, dann sprechen die Fachleute von Unfruchtbar-
keit. Friither nahm man meistens an, dass es an der Frau liegt.
Doch Untersuchungen haben ergeben, dass es nur in rund 25
% der Falle allein an der Frau liegt — zum Beispiel an verkleb-
ten Eileitern oder Hormonstorungen.

In rund 30 % der Fille liegt es allein am Mann, zum Bei-
spiel an zu wenigen oder unbeweglichen Spermien im Samen-
erguss. In weiteren 40 % sind beide beteiligt. Und in 5 % der
Falle sind keine korperlichen Ursachen festzustellen. Es konn-
te sein, dass hier psychische Griinde wie beruflicher Stress oder
private Probleme eine Rolle spielen, oder einfach die starke Fi-
xierung auf den Kinderwunsch. Aber Spekulationen oder
Schuldzuweisungen helfen hier nicht — nur die Fachleute kon-
nen helfen, die Ursachen herauszufinden

Ein steiniger Weg

Wenn ein Paar sich dazu entschlossen hat, der Natur nach-
zuhelfen, dann stehen ihm einige Methoden zur Verfiigung.
Die Frau wird dabei praktisch immer vorher intensiv mit Hor-
monen behandelt, um die Eizellreifung anzuregen — es sollen
moglichst viele Eizellen reif werden. Das ist ein starker Eingriff
in den Korper. Die Ublichen Methoden sind:
— Insemination
— In-Vitro-Fertilisation (IVF)
— Intracytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI)

Insemination

Bei dieser Methode werden die Spermien meist direkt in
die Gebarmutter oder sogar in den Eileiter der Frau gespritzt.
Das ist zum Beispiel dann sinnvoll, wenn die Spermien nicht
beweglich genug sind. Grundsatzlich ware es moglich, diese
Methode anzuwenden, ohne vorher die Eizellreifung bei der
Frau durch Hormone anzuregen. Aber um die Chance einer
Schwangerschaft zu erhohen, bekommt die Frau vorher fast
immer eine Hormonbehandlung.

In-Vitro-Fertilisation (IVF)

So wurde Louise Brown gezeugt, das erste Baby aus der
Retorte. Landlaufig nennt man diese Methode die “kiinstliche
Befruchtung®. Dabei wird hier streng genommen nur assis-
tiert, denn die eigentliche Befruchtung, also die Verschmel-
zung findet auBerhalb des Korpers in einem Laborgefaf statt,
eben ,in vitro“. Auch hier erhalt die Frau vorher meistens Hor-
mone. Kurz vor dem Eisprung werden die Eizellen durch Punk-
tion entnommen und zusammen mit den Spermien in eine Pe-
trischale gegeben. Die daraus entstandenen Embryonen wer-
den in die Gebarmutter eingefiihrt. Das Gesetz erlaubt die
Ubertragung von bis zu drei Embryonen. Die Methode wird
beispielsweise angewendet, wenn der Eileiter verklebt oder
vernarbt ist.

Intracytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI)

Wenn der Mann zu wenig Spermien produziert,dann wird
ICSI eingesetzt. Das ist die eigentliche kiinstliche Befruchtung,
weil sogar die Verschmelzung von Eizelle und Spermium durch
einen Stich mit einer sehr feinen Pipette herbeigefiihrt wird.
Bis zu diesem Punkt aber gleicht diese Methode der IVF. Denn
auch hier wird durch Hormone die Eizellreifung angeregt und
dann werden die Eizellen entnommen. Dann allerdings wird
ein Spermium ausgesucht und mit einer sehr feinen Pipette
direkt in die Eizelle injiziert. Auch bei dieser Methode diirfen
maximal drei Embryonen in die Gebarmutter libertragen wer-
den.

Nach all den Strapazen der Hormonbehandlung und der
Ubertragung der Embryonen bleibt das Warten. Auch wenn
eine Schwangerschaft zustande kommt, heil3t das noch nicht,
dass es auch eine gliickliche Geburt geben wird. Die Halfte der
schwangeren Frauen verliert ihr Kind.

Die Bundeszentrale fiir Gesundheitliche Aufklarung gibt
folgende Zahlen fiir die Geburtenrate pro Behandlungszyklus
an:

— Hormonstimulation und Insemination; 5% - 10 %
— In-Vitro-Fertilisation (IVF); 12 % - 20 %
— Intracytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI); 15 % - 25 %

Es gibt neben der psychischen Belastung, die entsteht,
wenn es nicht geklappt hat, noch eine Reihe kérperlicher Risi-
ken.
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Uberstimulationssyndrom

Man nennt es auch ,Ovarielles Hyperstimulations-
syndrom®. Gemeint ist damit eine durch die Hormon-
behandlung ausgeldste Uberfunktion der Eierstécke. Nach
dem Eisprung kann es zu einer deutlichen VergroBerung der
Eierstocke kommen. Es sammelt sich Wasser im Oberbauch,
manchmal auch in der Lunge. Dadurch kann das Blut dicker
werden und die Nierenfunktion eingeschrankt sein. Die Eier-
stocke konnen sich um ihre eigene Achse drehen und sich so
von der Blutzufuhr abschneiden. Eine ausgepragte Uber-
stimulation ist nicht nur mit starken Schmerzen verbunden, sie
kann sogar lebensbedrohlich sein.

Mehrlingsschwangerschaft

Da die behandelnde Arztin oder der Arzt bei IVF und ICSI
bis zu drei Embryonen in die Gebarmutter zurlickgibt, besteht
auch die Gefahr einer Mehrlingsschwangerschaft. Selten ent-
stehen sogar Vierlinge, weil sich einer der drei Embryonen
nochmal teilt und daraus Zwillinge entstehen. Ab drei Kindern
bestehen zusatzliche Risiken, denn Drillinge kommen grund-
satzlich als Friihchen auf die Welt, sie haben einfach nicht
genug Platz im Mutterleib. Durch die Frithgeburt haben sie ein
erhohtes Risiko, sich geistig oder korperlich nicht normal ent-
wickeln zu konnen. Bei Drillingen ist im Schnitt jedes vierte
Kind ein behindertes Kind.

Fetozid

Mehrlinge bedeuten auch fiir die Mutter ein erhohtes Ri-
siko. Falls es einen Hinweis auf eine Gefahrdung der Mutter
oder der Kinder gibt, wird ein Verfahren angewendet, das sich
,Reduktion“ nennt. Im Mutterleib werden dabei ein Kind oder
mehrere getotet. In Deutschland bleiben meistens Zwillinge
Ubrig. Mit einer Spritze wird von auBen Gift direkt in den Em-
bryo gespritzt. Die toten Embryonen verkapseln sich und blei-
ben den Rest der Schwangerschaft in der Gebarmutter. Bei
dem Verfahren besteht erstens die Gefahr einer Fehlgeburt
und zweitens fiihrt dies zu einer weiteren Belastung, vor allem
der Frau. Denn fiir diese Kinder hat sie bereits eine ganze Men-
ge von Risiken und Anstrengungen auf sich genommen, nur
um sie jetzt wieder zu verlieren.

Eileiterschwangerschaft

Es besteht ein erhohtes Risiko einer Eileiterschwanger-
schaft, obwohl die Embryonen bei IVF und ICSI direkt in die
Gebarmutter zurlickgegeben werden. Eine Eileiterschwanger-
schaft muss unterbrochen werden.

Fehlbildung

Inzwischen gibt es ein paar Studien zu erhohten Fehl-
bildungsraten bei kiinstlichen Befruchtungen, vor allem bei
ICSI. Fehlbildungen, zum Beispiel am Herzen, an den Ge-
schlechtsorganen oder am Nervensystem, kommen auch bei
Kindern vor, die durch Geschlechtsverkehr gezeugt worden
sind.

In den Industrieldndern sind solche Fehlbildungen die
haufigste Ursache fir Kindersterblichkeit. Die Studien kom-
men zwar zu sehr unterschiedlichen Zahlen, aber zum gleichen
Ergebnis: Bei durch ICSI gezeugten Kindern ist das Risiko auf
Fehlbildungen erhoht. Die Studien sind allerdings in die Kritik
geraten, weil die Statistik nicht sauber herausgearbeitet war
oder weil die Fallzahl zu klein war, um eine generelle Aussage
treffen zu kénnen. Auch wenn es bisher nur ein Hinweis und
nicht gesichert ist, versuchen Wissenschaftler zu erklaren,
woran es liegen konnte. Moglicherweise ist eben die Art der
Verschmelzung selbst die Ursache. Denn bei der natiirlichen
Befruchtung geht mit der Verschmelzung eine Signalkette los,
die vielleicht durch den Pipettenstich durcheinander gebracht
wird. Auferdem konnte die kiinstliche Auswahl des vielleicht
falschen Spermiums eine Rolle spielen.

Es stellt sich die Frage, ob wir genug wissen, um die Hoff-
nungen der kinderlosen Menschen gegen die Gefahren eines
solchen Verfahrens abwagen zu kénnen.

Geliehene Eltern

Manche Paare konnen nicht zusammen schwanger wer-
den.Zum Beispiel weil sie homosexuell sind oder weil es trotz
neuer Methoden einfach nicht klappt. Und es gibt Singles, die
sich Kinder wiinschen. Fiir all diese Menschen eignen sich im
Prinzip folgende Methoden:
— Samenzellspende
— Eizellspende
— Leihmutterschaft
— Adoption
— Eine Mutter ist eine Mutter ist eine Mutter?
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Samenzellspende

Auch in Deutschland gibt es Samenbanken, die Spermien
von gesunden und meist jungen Mannern sammeln und auf-
bewahren. Eine Frau, die sich fiir diesen Weg entschieden hat,
kann sich mit Spermien von Unbekannten nach der oben be-
schriebenen Insemination befruchten lassen. Der Spender
bleibt anonym und hat keine Rechte und Pflichten gegeniiber
den Kindern. Allerdings kann das Kind, sobald es volljahrig ist,
gerichtlich die Preisgabe des genetischen Vaters verlangen.
Samenzellspende mit anschliefender Insemination werden
bei Ehepaaren und unverheirateten heterosexuellen Paaren
durchgefiihrt. Lesbische Paare oder allein stehende Frauen
werden in der Regel in Deutschland nicht behandelt.

Eizellspende

Eine Eizellspenderin hat - so wie ein Samenspender - nach
der Entnahme der Eizellen nichts mehr mit den daraus entste-
henden Kindern zu tun. Eizellspenden sind in Deutschland ver-
boten. Rechtlich gesehen.

Leihmutterschaft

Wenn eine Frau, zum Beispiel wegen eines Krebsleidens,
keine Kinder bekommen kann, konnte der Weg lber eine Leih-
mutter fiihren. Diese tragt das Kind aus und lbergibt es nach
der Geburt an die Eltern. In Deutschland ist Leihmutterschaft
verboten.

Adoption

Ehepaare dirfen in Deutschland Kinder adoptieren. In
Ausnahmefillen diirfen dies auch Alleinstehende. Uber aner-
kannte Adoptionsvermittiungsstellen werden sowohl Kinder,
die in Deutschland geboren wurden, als auch Kinder aus dem
Ausland vermittelt. Die leiblichen Eltern oder das Vormund-
schaftsgericht miissen mit der Adoption einverstanden sein.
Das Wohl des Kindes soll an oberster Stelle stehen.

Eine Mutter ist eine Mutter ist eine Mutter?

In Deutschland sind Leihmutterschaft und Eizellspende
auch deswegen verboten, um eine gespaltene Mutterschaft zu
vermeiden. Im Extremfall kénnte ein Kind namlich drei Mitter
haben: eine, die die Eizelle gespendet hat, eine zweite, die das
Kind in ihrem Bauch ausgetragen hat, und eine dritte, die das
Kind erzieht. Und das kénnte die Identitatsfindung des Kindes
enorm storen. Auch Kinder mit einem anonymen Samenbank-
Vater oder adoptierte Kinder konnen in ihrer Identitatsfindung
empfindlich gestort werden. Vor allem, wenn sie erst spat in
ihrer Entwicklung von ihrer Herkunft erfahren. Ubrigens ist das
Recht des Kindes auf Kenntnis seiner Herkunft in der UN-
Kinderrechtskonvention festgeschrieben.

Tanja Winkler

Leicht gekiirzter Nachdruck.
Mit freundlicher Genehmigung der Aktion Mensch
Dossier Aktion Mensch

www.1000Fragen.de
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Embryonenforschung / Stammzellforschung

Therapeutisches Klonen: Stehe auf und wandle?

Alzheimer-Kranke, die wieder Kopfrechnen koénnen,
Parkinson-Patienten, die mit ruhiger Hand Urlaubsvideos dre-
hen, Menschen, die nach einem schweren Schlaganfall wieder
Treppen steigen —das therapeutische Klonen soll Krankheiten
heilen, die heute noch kaum kuriert werden konnen. Auch
menschliches Gewebe oder gar neue Organe sollen aufgrund
der neuen Medizintechnik entstehen. Durch Verbrennungen
zerstorte Haut soll wieder nachwachsen; selbst eine schwer
geschadigte Leber soll sich wieder regenerieren.

Das Ziel: Ewige Jugend durch geklonte Zellen

Die Pharmaindustrie will mit den geklonten Zellen aus
Embryonen Forschung betreiben und Medikamente testen.
Sogar als immerwahrenden Jungbrunnen verstehen manche
Wissenschaftler die Methode des therapeutischen Klonens.
Manche wahnen sich gar auf dem Weg zur Unsterblichkeit,
wenn altes, krankes und verbrauchtes Gewebe immer wieder
durch neu geziichtetes ersetzt werden konne. Den Patienten
wirden, so die Idee, gesunde Zellen libertragen, die die Funk-
tionen der kranken oder geschadigten Zellen iibernahmen.
Doch dazu brauchen die Forscher extrem vielseitige Zellen:
Stammpzellen, die Alleskdnner unter den Zellen. Das bedeutet,
dass sie sich —je jiinger, desto besser — noch zu fast jedem Ge-
webe entwickeln konnen.

Embryonale Stammzellen als wertvoller Rohstoff

Friiher waren die Wissenschaftler davon uberzeugt, dass
nur die frihen Stammzellen samtliche Gewebe und einen gan-
zen Organismus bilden kénnten, also ,totipotent” seien. Doch
heute weill man, dass es auch bei Erwachsenen noch Stamm-
zellen im Gehirn und im Knochenmark gibt, die erstaunlich
wandlungsfahig sind und zumindest als ,pluripotent” gelten.
Allerdings sind die meisten Forscher liberzeugt, dass die em-
bryonalen Stammzellen flexibler und lernfahiger seien als ihre
erwachsenen Artgenossen. Deshalb setzen sie lieber auf die
embryonalen Tausendsassa-Zellen. Doch dieser Rohstoff ist rar
und nur durch ein kompliziertes Verfahren zu gewinnen.

Embryonen als Zelllieferanten: Der erste Schritt zum
Klonbaby?

Damit sich Korperzellen als medizinische Waffen in
nahezu jedem Einsatzgebiet verwenden lassen, missen sie
ihre urspriingliche Vielseitigkeit wieder gewinnen. Dazu wird
der Korperzelle eines Erwachsenen der Kern entnommen und
—wie beim Klonschaf ,,Dolly“ —in eine fremde befruchtete Ei-
zelle eingeschleust. Der Kern dieser Eizelle war zuvor entfernt
worden. Diese Eizelle teilt sich und vermehrt sich; es entsteht
ein Embryo, aus dem Zellen entnommen werden konnen.
Dabei wird der Embryo getdtet. Die Entwicklung der gewonne-
nen Zellen kann durch die Zugabe der richtigen Wachstums-
faktoren und Hemmstoffe fast beliebig gesteuert werden. Eine
geklonte Zelllinie ist da.

Beim Thema ,,Klonen“ scheiden sich die Geister

Ende 2001 hat die amerikanische Firma Advanced Cell
Technology (ACT) die Offentlichkeit mit der Nachricht verstért,
ihnen sei es erstmals gelungen, menschliche Embryonen zu
klonen. Allerdings gelten die so medienwirksam publizierten
Ergebnisse inzwischen als wissenschaftlich wenig liberzeu-
gend, weil die meisten Eizellen entweder direkt abgestorben
waren bzw. hochstens das Sechs-Zell-Stadium erreichten. Den-
noch hat die Nachricht die Debatte tber den Sinn des thera-
peutischen Klonen neu entfacht.

Seitdem Wissenschaftler weltweit in den Forschungs-
Wettkampf um das therapeutische Klonen eingetreten sind,
ist ein heftiger Ethikstreit um die neue Medizintechnik ent-
brannt. Schon der Begriff ,therapeutisches Klonen® ist nach
Ansicht vieler Kritiker irreflihrend. Schlief3lich gehe es nicht um
Therapie, sondern um Forschung, die noch dazu das Téten von
Embryonen in Kauf nehme. Aber es gibt noch andere gewich-
tige Argumente: Gegner der Technik bezeichnen das Herstellen
der identischen Zelllinien schon lange als ersten Schritt zum
Klonbaby. Denn auch wenn die technischen Schwierigkeiten
noch enorm gro sind — theoretisch kann aus dem Klon-
produkt ein ganzer Mensch entstehen. Im Tierversuch ist dies
—wenn auch nur bei einem von 200 Embryonen - bereits ge-
lungen.
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Therapie oder medizinische Sackgasse?

Die Molekularbiologin Regine Kollek, Professorin fir
Technikfolgenabschatzung in der Medizin an der Universitat
Hamburg, weist noch auf eine andere Gefahr hin, namlich die
Kommerzialisierung des menschlichen Korpers. Sobald man
aus geklonten Embryos transplantierbares Gewebe gewinnen
konne, werde durch die Klon-Technologie zunehmender Druck
auf Frauen entstehen, ihre Eizellen zur Verfiigung zu stellen. In
England, so Kollek, bekommen Frauen bereits einen Preisnach-
lass auf die Hormonstimulation und die Behandlung zur
kiinstliche Befruchtung, wenn sie Embryonen fiir die For-
schung spenden. Frauen aus Entwicklungslandern kénnten
sich gendtigt sehen, Eier zu spenden, um ihre Existenz zu si-
chern.

Aber es tun sich noch viele andere Fragen auf, etwa:

— Wieverandert sich unser Menschenbild, wenn unsere Vor-
stellungen davon, was der Mensch darf, sich fortwahrend
wandelt? Der Wahrnehmungswandel, so viele Skeptiker,
vollziehe sich schleichend, aber stetig.

— Was ist beim Gewebeersatz eigentlich kiinstlich, was na-
tiirlich? Was ist eigen, was ist fremd? Wann werden unsere
Konzepte von Identitat und Individualitat auBer Kraft ge-
setzt? Der Hirnforscher Manfred Linke fragte bereits vor
Jahren: Wenn ein Parkinson-Kranker mit Ersatzgewebe
behandelt wurde, wer lachelt mich dann an? Der Kranke
oder sein Zellspender?

— Wo horen die Grenzen zwischen Mensch und Tier auf, wo
gehen sie ineinander Uber? Eine Reihe von Experimenten
scheinen die Grenze zum Verschwimmen zu bringen. Bei-
spiel: Forscher der australischen Firma Stem Cell Sciences
(SCS) steckten Kerne aus fotalen Menschenzellen in ent-
kernte Eizellen von Schweinen. Tatsachlich wuchs zusam-
men, was scheinbar nicht zusammen passt: zu Chimaren-
Embryonen aus Schwein und Mensch. Zwei der Wesen lie-
Ren die Forscher bis zum 32-Zell-Stadium heranwachsen
und warfen sie dann wieder fort.

Doch jenseits aller ethischen Bedenken, stellt sich die Fra-
ge: Wie realistisch ist es lberhaupt, dass die Heilsversprechen
der Klon-Experten jemals eingel6st werden? Denn oft erwei-
sen sich die Schépfungen aus dem Genlabor als klagliche Ko-
pie ihres naturlichen Vorbildes: Muskeln wachsen nur bis zu
einer bestimmten GroRe, kiinstliche Haut ,,atmet” nicht, hat
keine Driisen oder Haare. Knorpel sind wenig belastbar und
innere Organe viel zu komplex, um sie mit all ihren Zellen, Ner-
ven und GefaRen lebensecht ,,nachzubauen®.

Die Vorstellung vom nachwachsenden Organ gilt selbst
aus Sicht der meisten Optimisten und Beflirworter als uto-
pisch.

Neue Gesundheitsrisiken durch Klonen

Andere Wissenschaftler warnen vor neuen Krankheiten
und Behinderungen. Genauso, wie die meisten geklonten
Schafe und Mause missgebildet seien, wiirden aus embryona-
len Stammzellen geklonte Menschenembryonen Schaden tra-
gen. SchlieBlich gibt es noch einen fachlichen Einwand gegen
das therapeutische Klonen. Viele Forscher beflirchten, dass das
so erzeugte Gewebe vom Empfinger abgestoflen werden
konnte. Denn beim Transfer einer Zelle in eine fremde, entkern-
te Eizelle kommen immer kleine Mengen fremden Erb-
materials zusammen. Damit wird ausgerechnet der vermeint-
liche Vorteil, dass namlich die bei Transplantationen haufigen
Abwehrreaktionen gegen das fremde Gewebe ausblieben,
mittlerweile bezweifelt.
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Recht und Gesetz: Vom Persilschein bis zum strikten Verbot
Reproduktives Klonen, also der Versuch, einen genetisch

identischen Menschen zu schaffen, ist international verboten.

Dariiber hinaus gibt es Unterschiede in den Gesetzen der ein-

zelnen Lander:

— Wer in Deutschland versucht, einen Embryo zu klonen,
wird nach dem Embryonenschutzgesetz vom Dezember
1990 mit bis zu flinf Jahren Gefangnis oder einer Geldstra-
fe bestraft. Auch die Gewinnung von embryonalen
Stammezellen (ES) ist verboten. Der Import von ES ist seit
April 2002 mit der Verabschiedung des Stammzell-
gesetzes unter strengen Auflagen erlaubt.

— In GroRbritannien diirfen Wissenschaftler seit mehr als
zehn Jahren an Embryonen unter bestimmten Bedingun-
gen forschen, etwa um neue Erkenntnisse in der In-Vitro-
Fertilisation oder der Praimplantationsdiagnostik (PID) zu
gewinnen. Seit 2001 ist auch das therapeutische Klonen
erlaubt.

— In den USA sind Im- und Export von ES ohne Probleme
moglich. Lediglich Universitaten und Institutionen, die mit
offentlichem Geld geférdert werden, sind an Auflagen ge-
bunden. Sie diirfen lediglich an Stammzellen forschen, die
zu dem Zeitpunkt bereits existierten. Nach US-Angaben
waren es weltweit 64 Stammzelllinien. Die Privatindustrie
ist an diese Regelung nicht gebunden; sie darf an allen
Stammzellen forschen. Das therapeutische Klonen, bei
dem Embryonen eigens fiir medizinische Zwecke herge-
stellt werden, ist erlaubt.

— In Israel gibt es nach Angaben des US-amerikanischen
National Institutes of Health einige der weltweit begehr-
ten Stammzelllinien. In Israel ist die Entnahme von
Stammezellen aus lUberzahligen Embryonen gestattet. Im
Judentum hat ein Embryo keine héhere Schutzwiirdigkeit
als Spermien.

In Europa konnte der Beschluss des Europaischen Patent-
amtes (Epa) in Miinchen die weitere Arbeit mit embryonalen
Stammzellen blockieren. Das Epa hat im Juli 2002 einem briti-
schen Stammezellforscher das Patent mit der Begriindung ver-
weigert, dass die Verwendung von menschlichen Embryonen
zu industriellen und kommerziellen Zwecken nicht mit dem
europaischen Patentrecht vereinbar sei. Damit fallt nach Anga-
ben von Beobachtern das Interesse der Firmen an weiterer For-
schung auf diesem Gebiet weg.

Die Alternative: Stammzellen des Knochenmarks

Es geht auch ohne Embryonen. Aus Stammzellen des Kno-
chenmarks haben Essener Forscher Anfang 2002 Nervenzellen
entnommen, die zur Behandlung von Alzheimer- oder
Parkinson-Patienten geeignet sein sollen. Auch US-Forscher
wollen im Kampf gegen die Parkinson-Krankheit einen Erfolg
erzielt haben. Ein Patient, dem sie mit Stammzellen aus sei-
nem Gehirn behandelt haben, soll sich nach einer Meldung
vom April 2002 auf dem Weg der Besserung befinden. Und
auch der Vizeprasident der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft und gleichzeitig Vorsitzender der Arbeitsge-
meinschaft Humane embryonale Stammzellen der DFG,
Ridiger Wolfrum, fordert zusammen mit anderen Wissen-
schaftlern, die Forschung an Stammzellen von Erwachsenen zu
intensivieren. Diese Arbeit mit sog. adulten Stammzellen ist
ethisch kaum umstritten, da dabei keine Embryonen ,ver-
braucht®, sprich getotet werden.

Einige Wissenschaftler weisen auf Arbeiten mit Stamm-
zellen aus Nabelschnurblut und peripherem Blut hin. Aus ih-
nen konnten Nerven-, Herzmuskel-, Leber- und Knorpelzellen
hergestellt werden. Und die Meldungen lber diese alternati-
ven Ansatze haufen sich. Die Frage ist, fiir welche Forschung
sich die Gesellschaft entscheiden und in welche Richtung sie
ihr Geld und ihre wissenschaftliche Neugier stecken wird.

Jutta vom Hofe

Wir danken fiir die Abdruckgenehmigung der Aktion Mensch
Leicht gektirzter Nachdruck
Dossier Aktion Mensch

www.1000Fragen.de
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PID - da machen wir nicht mit

,PID — da machen wir nicht mit!“ ist der Titel einer
Informationsschrift der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben (ISL) zur Initiative gegen genetische Selektion. Im Fol-
genden ist ,Nein zu PID“ abgedruckt:

PID, an der Schaltstelle zwischen moderner Fortpflan-
zungsmedizin und Humangenetik, steht dabei fir uns als
Sinnbild fur alle vorgeburtlichen Aussortierungen, fir gene-
tisch gestiitzte Normierungsversuche sowie fiir die Denk- und
Weltbilder, die sich dahinter verbergen. Sie betreffen die ge-
samte Gesellschaft in ganz erheblichem Malle. Es geht nicht
mehr um rein medizinisch-technische Fragen des Helfens und
Heilens oder der Machbarkeit oder um ethische Fragen der
Zulassigkeit verschiedener Methoden, sondern zu allererst um
die politische Entscheidung, welche Gesellschaft wir wollen.

— Wollen wir eine Gesellschaft, in der schon vor der Geburt
nach Nutzlichkeit selektiert wird?

— Wollen wir eine Gesellschaft, in der menschliche Embryo-
nen zum industriellen Rohstoff und zur Handelsware und
Frauen zu Produktionsstatten dieses Rohstoffs werden?

— Wollen wir eine Gesellschaft, die Millionen fiir fragwiirdi-
ge medizinische Experimente, aber nicht ausreichend Geld
fir die Pflege alter, behinderter und kranker Menschen
ausgibt?

— Wollen wir, dass Manner wie die Nobelpreistrager James
Watson und Francis Crick tiber die Zukunft der Menschheit
entscheiden?

Wir sagen NEIN!!!

Quelle: PID - da machen wir nicht mit! Eine Informationsschrift der
Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben. (Seite 6 f)

Ethische Grenzen sind notig

Thesen und Forderungen des Deutschen Behindertenrates
zu ethischen Grenzen fiir eine moderne Medizin

1. Zum Menschsein gehéren Behinderungen und/oder chro-
nische Erkrankungen. Am Menschsein diirfen Selektionen
und/oder Manipulationen, z.B. durch Klonen, Keimbahn-
eingriffe, nicht vorgenommen werden.

2. An Menschen, die nicht in der Lage sind, ihre Zustimmung
zu geben, duirfen keine Eingriffe oder Versuche vorgenom-
men werden, die nicht direkt ihrem eigenen Wohl dienen.

3. DasWissen um das menschliche Genom ist Allgemeingut.

4  Esdarf kein Gesetz geben, dass Entdeckungen in diesem
Bereich patentiert, weil nur Erfindungen durch Patente
geschiitzt werden kénnen, nicht aber Entdeckungen, um
die es sich bei der Entschliisselung des menschlichen Ge-
noms und aller seiner Teilsequenzen und Sequenzen han-
delt.

5. Deshalbist in dem Entwurf des Gesetzes zur Umsetzung
der Richtlinie Gber den rechtlichen Schutz biotechnolo-
gischer Erfindungen § 1a Abs. 2 ersatzlos zu streichen, da
mit den dort enthaltenen Formulierungen die Schutz-
mechanismen unterlaufen werden konnen. Damit sind
Manipulationen Tiir und Tor geoffnet, so dass auch den
oben angesprochenen Grundsatzen nicht Rechnung ge-
tragen ist.

6. Alle Arten des Klonens miissen verboten sein.

7. Das Argument, nur tber Forschungsarbeiten im Rahmen
des Klonens seien entsprechende Erkrankungen ent-
schliissel- und heilbar, ist nicht zutreffend. Es gibt andere
Forschungsmoglichkeiten, die gleiche Resultate ohne Ver-
letzung der Menschenwiirde und der kérperlichen
Unversehrtheit ermoglichen. Ebenso kdnnen heute schon
angewandte konservative Forschungsmethoden zu guten
Resultaten fiihren.

8. Wissenschaftliche Argumente kénnen nicht MaBstab zur
Offnung der Forschung auf dem Gebiet des Klonens sein.
Gleiches gilt fiir den Hinweis auf Verlust bzw. das Entste-
hen von Arbeitsplatzen.
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Klonen beinhaltete fremdbestimmte Selektion in nicht
abgrenzbaren Dimensionen.

Hinsichtlich der Embryonenforschung muss das
Embryonenschutzgesetz in seiner Schutzfunktion unein-
geschrankt bestehen bleiben.

Zur Wiirde des Menschen gehdéren Krankheiten und/oder
Behinderungen und damit einhergehend die Optionen,
Krankheiten und/oder Behinderungen zu heilen bzw. in
ihren Folgen abzumildern. Daraus darf aber nicht die Kon-
sequenz gezogen werden, dass alle Versuche und Manipu-
lationen Uber genetische Eingriffe zulassig sind. Soweit
die Gewinnung ,humanbiologischen Materials“ aus ei-
nem Individuum erfolgt, ist dessen Bearbeitung unter Be-
achtung der Menschenwiirde vorstellbar. Allerdings muis-
sen die hierfir maBBgebenden Kriterien klar gesetzlich
aufgestellt werden, so dass eine Veranderung des
menschlichen Individuums und der Menschheit nicht
stattfinden kann.

Gentests durfen grundsatzlich nicht zugelassen werden,
weil die Folgen auch begrenzter Zulassung uniibersehbar

sind.

Embryonenschutz muss bestehen bleiben.

. Zugestimmt wird der Forderung nach einem Verbot der

Praimplantationsdiagnostik (PID); die hierzu erforderli-
chen Regelungen missen unbedingt getroffen werden.

Die verbrauchende Embryonenforschung wird abgelehnt
und der Auffassung zugestimmt, dass der ethisch unpro-
blematischere Weg der Forschung an adulten Stamm-
zellen, die aus dem menschlichen Korper oder aus dem
Restblut der Nabelschnur nach der Geburt und Abnabe-
lung gewonnen werden kénnen, ein gangbarer oder sogar
besserer Weg ist.

Es wird als notwendig angesehen, dass es in Zukunft ver-
boten ist, dass sich Forscher embryonale Stammzellen aus
dem Ausland liefern lassen oder sie selbst im Ausland auf
eine Art gewinnen, die zwar in Deutschland strafbar, in
dem entsprechenden auslandischen Staat aber nicht ver-
boten ist.

17.

20.

Die Forderung nach dem Aufrechterhalten eines absolu-
ten Verbotes der Eizellspende (§1 Abs. 1 Nr. 1 EschG) wird
unterstutzt.

Unter Berlicksichtigung der Tatsache, dass Embryonen
menschliches Leben sind, wird die Moglichkeit der In-
Vitro-Fertilisation unter ethischen Gesichtspunkten kri-
tisch gesehen. Dies ist auch im Zusammenhang mit der
Intrazytoplasmatischen Spermieninjektion (ICSI) zu sehen.

Die Aufklarung und Beratung der Betroffenen muss mit
einem Fortpflanzungsmedizingesetz besser geregelt wer-
den. Dabei sind Menschen mit Behinderungen und ihre
Verbande mit einzubeziehen. Ebenso missen Kontroll-
gremien geschaffen werden, in denen Menschen mit Be-
hinderungen und ihre Verbande ein Mitspracherecht ha-
ben. Die Kontrolle von Zentren, die fir bestimmte Fort-
pflanzung und medizinische Behandlung zugelassen sind,
muss Uber solche Stellen gesichert werden: zudem muss
das Verbot der Kommerzialisierung des Umgangs mit
Keimzellen oder gar Embryonen streng lberwacht wer-
den.

Zum Papier der Datenschutzbeauftragten wird kritisch
angemerkt, dass dort eine Reihe von Positionen enthalten
sind, die mit den ethischen Vorstellungen, die die Arbeits-
gruppe ,Bioethik’ entwickelt hat, nicht libereinstimmen.
Manche Formulierung, z.B. in Ziffer 8, sind zu weitgehend
und lassen MaRnahmen zu, denen nicht zugestimmt wer-
den kann. Die sich aus diesen Positionen ergebenden weit-
reichenden Konsequenzen sind ein Beleg dafiir, dass ent-
sprechende Klarstellungen in einem Fortpflanzungs-
medizingesetz getroffen werden mussen.

Verabschiedet bei der Fachtagung ,Patente Gene? Ethische Grenzen fiir

moderne Medizin und Forschung“am 12.03.2001, Berlin

www.behindertenrat.de
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Kasseler Dokument

Wir leben gerne und zeigen dies!

Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung mel-
den sich zu Wort.

Das haben die Teilnehmer und Teilnehmerinnen der 2
Arbeitsgruppen wahrend der Kasseler Bioethik-Tagung im
Marz 1998 und Bewohner und Bewohnerinnen des
Christophorus-Heimes in Neuendettelsau gesagt:

Ich bin froh, dass ich auf der Welt bin. Ich bin wer! Wir
wollen uns nicht verstecken.

Ich sehe keinen Grund, warum ich mich in die Ecke verkrie-
chen soll, nur weil ich etwas anders bin. Ich kann auch was, ich
habe viele Dinge gelernt, dariiber bin ich froh, ich bin genauso
viel wert, wie jeder hier, ich kann fihlen, ich kann weinen, ich
kann lachen, ich bin wer! Jeder von uns ist einmalig!

Wir wollen respektiert werden, ich wiinsche mir mehr Ver-
standnis zwischen Nichtbehinderten und Behinderten.

Ich mochte dazu gehdren und Kontakt zu anderen Men-
schen haben, die nicht im Heim leben.

Wir wollen in der Gesellschaft anerkannt werden mit un-
serer Behinderung. Wir wollen dabei sein und nicht abgescho-
ben werden.

Ich mochte in Discos gehen und Ausfliige machen, wie
alle, ich mochte Antwort erhalten, wenn ich Hilfe brauche.

Niemand ist perfekt!
Mehr Rechte fiir die Bewohner und Bewohnerinnen und
nicht nur fiir die Betreuer und Betreuerinnen.

Ich mochte selber viele Sachen bestimmen. Wenn ich et-
was nicht darf, mochte ich, dass es mir mit guten Worten er-
klart wird, sodass ich verstehe. Eine Erklarung oder Schimpfen
hilft mir nicht. Miteinander reden ist wichtig!

Wenn wir uns wehren, wird uns was bliihen?!

Wenn jemand etwas Schlechtes sagt, mich schimpft oder
mit mir nicht zufrieden ist, mochte ich mich wehren.
Manchmal muss ich dann aufpassen, dass es nicht noch
schlimmer wird. Ich brauche dann Menschen, die mir helfen,
z.B. meine Mitarbeiter/innen.

Mehr Schutz gegen Gewalttatigkeit

Es gibt viel Gewalt: Stankern, Schlagern oder mit Waffen
kampfen. In solchen Situationen habe ich Angst. Ich wiinsche
mir mehr Verbiindete, damit ich mich sicher fiihlen kann, z.B.
die Polizei soll schnell eingreifen, die Mitarbeiter und
Mitarbeiterinnen sollen auch meine Verbiindeten sein. Jeder
Mensch, der sich einmischt bei Gewalttatigkeit und hilft, ist
mein Verblindeter.

Selbstbestimmt, nicht fremdbestimmt

Ich mochte machen was mir gefallt und solange ich will.
Ich gehe gerne spazieren oder Kaffee trinken; ich mochte
selbst entscheiden, wann ich mein Zimmer putze oder ob ich
nach Hause fahren mochte. Andere sollen nicht fiir mich ent-
scheiden.

Zusammenleben und Zusammenarbeiten als Selbstver-
standlichkeit

Verschiedene Menschen, die unterschiedlich viel konnen,
leben und arbeiten zusammen, das sollte normal sein. Jeder
Mensch ist anders.

Die Politiker sollen den Menschen mit Behinderung mehr
Geld geben.

Sie sollen auch mal an uns denken und nicht nur den gro-
Ben Betrieben Geld geben. Wir mochten auch was erleben, z.B.
in Urlaub fahren und das ist teuer. Wir moéchten auch in scho-
nen und behindertengerechten Hausern leben, auBerhalb vom
Heim. Wir mochten mehr mit Nichtbehinderten zusammen
machen und das kostet Mut und Geld!

BIOETHIK - NEIN DANKE

Quelle: Die fett gedruckten Aussagen stammen von den
Teilnehmerinnen und Teilnehmern der zwei Arbeitsgruppen fiir
Menschen mit sog. geistiger Behinderung wdhrend der Bioethik-
Tagung im Mdrz 1998 in Kassel. Sie sind die gemeinsamen Ab-
schlussforderungen der beiden Gruppen. Diese Aussagen sind
Teil des Kasseler Dokuments. Die ergdnzenden Aussagen (ohne
Fettdruck) stammen von den Bewohnerinnen und Bewohnern
des Christophorus-Heimes in Neuendettesau. Sie haben sich im
Rahmen der Aktion-Grundgesetz-Veranstaltung mit den Aussa-
gen vom Mdrz 1998 beschidiftigt und diese noch ndher erkldrt.
Die Bewohnerinnen und Bewohner haben der Verdffentlichung
zugestimmt.

Auszug aus: Dérner, Grimm, Neuer-Miebach, (Hg.): Aneignung und
Enteignung. Der Angriff der Bioethik auf Leben und Menschenwtirde.
Verlag Selbstbestimmtes Leben, Diisseldorf, S. 242 ff-
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Stellungnahme des DMSG zur Stammzellforschung

Zusammenfassend verfiigt die moderne Zellbiologie liber
viele neue Techniken, die fiir die Grundlagenforschung revolu-
tionare und langfristig hochst bedeutsame Erkenntnisse ge-
bracht haben. Es ist durchaus moglich, dass einige dieser Er-
rungenschaften auch fiir die Behandlung der Multiplen Sklero-
se Bedeutung erlangen konnen. Dies gilt fiir die Aufklarung der
Schadigungsmechanismen ebenso wie fiir die Entwicklung
vollig neuartiger Therapien. Im Augenblick ist noch offen, ob
Stammzellen zu einer weiteren Saule der Therapie werden
konnen. Die oft laienhaften und teilweise liberzogenen Dar-
stellungen in den Medien lenken von den wichtigen und seri-
6sen Bemuhungen der Wissenschaftler ab, die internationalen
Forschungsbemiihungen auch in Deutschland zu verstarken.
Zum anderen wecken Berichte in den Medien allzu grof3e Hoff-
nungen, die in nachster Zeit (leider) noch nicht erfillt werden
konnen. Die Wissenschaftler aus Bonn warnen selbst vor die-
sen Hoffnungen und erklaren, dass 5 - 10 Jahre vergehen diirf-
ten, bis Uberhaupt klar sei, inwieweit sich die embryonalen
Stammzellen fiir den medizinischen Einsatz eignen. Erst wenn
wir uns uber die Eignung klar geworden sind, konnen klinische
Therapiestudien bei Patienten geplant und durchgefiihrt wer-
den. Bis neuartige ,Medikamente” aus der Stammzell-
forschung entwickelt werden kdénnen, vergehen ebenfalls
mehrere Jahre.

Die DMSG teilt die Hoffnungen der Betroffenen, warnt
aber vor lbertriebenen Erwartungen. Sie unterstiitzt For-
schungsansatze, die bei so viel wissenschaftlicher Bewegungs-
freiheit wie notig und so viel Transparenz wie moglich umge-
setzt werden. Politik und Gesetzgeber werden aufgefordert,
diese schwierigen Fragen mit kompetenten Fachleuten in allen
Dimensionen der Forschung und der Ethik zu erortern. Die
Medien sollten sich hier strenge Regeln verschreiben, damit
dieser Entwicklungsprozess nicht behindert oder verzégert
wird. Wir stehen in unserem Land nicht mehr allein, sondern
bewegen uns in einem Europaischen und weltweiten Umfeld.
Dies mahnt uns, die Probleme zligig zu I6sen. Fiir die DMSG
und die von ihr vertretenen Patienten und Arzte ist es wichtig,
einen ethisch vertretbaren Weg auch zur effizienten Behand-
lung der Multiplen Sklerose zu suchen und hoffentlich auch zu
finden.

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG)

Bundesverband e.V.

Autoren:

Der Arztliche Beirat der DMSG Bundesverband eV.

Federfuihrend: Prof. Dr. Klaus Toyka, 1. Vorsitzender

Beratend: Prof. Dr. Michael Sendtner, Wiirzburg

Auszug aus der Stellungnahme der DMSG vom Juli 2001

Erklarung zur Praimplantationsdiagnostik

Auf der Versammlung der Regionalgruppensprecher des
Mukoviszidose e.V. und seines Arbeitskreises Leben mit Muko-
viszidose am 24.9.2000 haben die anwesenden Mukoviszido-
se-Patienten und — Eltern gemeinsam folgenden Text beschlos-
sen:

Der Mukoviszidose e. V. als Selbsthilfevereinigung der El-
tern und Patienten teilt die schweren Bedenken gegen eine Zu-
lassung der Praimplantationsdiagnostik (PID). Aber: Betroffene
Eltern, die einen Schwangerschaftsabbruch ablehnen, haben
nur mit der PID die Chance auf ein weiteres Kind ohne diese
Erkrankung. Der Verein will diese Eltern mit ihren Sorgen nicht
durch ein Verbot der PID alleine gelassen sehen. Sollte die PID
zugelassen werden, sind humangenetische Beratung,
Einzelfallbegutachtung  durch interdisziplindre  Ethik-
kommissionen und strenge Kontrolle der ausfiihrenden Perso-
nen unabdingbare Voraussetzungen.

Wir wehren uns dagegen, dass Mukoviszidose immer
wieder als Paradebeispiel fiir die ,,schwersten genetischen Er-
krankungen“ genannt wird, fuir die PID zugelassen werden soll-
te. Der Diskussionsentwurf einer Richtlinie zur PID der Bundes-
arztekammer sieht vor, dass die Indikation fir eine PID ,au-
Berst eng” zu stellen ist und eine ,sorgfaltige Glterabwagung”
vorgenommen werden muss, ,bei der das grundsatzliche Pri-
mat des Schutzes ungeborenen Lebens, der Schweregrad, die
Prognose und die Therapiemoglichkeiten der in Frage stehen-
den Erkrankung® sowie ,die gesundheitliche Gefahrdung der
zukiinftigen Schwangeren oder Mutter” zu berlicksichtigen
sind. Unter dieser MaRgabe ist es zumindest zweifelhaft, ob
bei einem Paar mit hohem Risiko fir Mukoviszidose tiberhaupt
die Indikation zur PID besteht.

Kontakt: Mukoviszidose e. V., Frau Birgit Dembski, Bendenweg 101, 53121
Bonn, Te/. 0228-98780-31, Fax. 0228-98780- 77, E-mail. mukoviszidose@t-
online.de
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ReproKult - FrauenForum Fortpflanzungsmedizin

ReproKult ist ein Zusammenschluss von Frauen aus unter-
schiedlichen Vereinen und Institutionen, aus der Frauen-
gesundheitsarbeit, aus Bereichen psychosozialer Beratung, aus
der Interessenvertretung behinderter Frauen, aus Wissen-
schaft, Politik und Medien.

Der Umgang mit Schwangerschaft und Geburt — die
menschliche Fortpflanzung insgesamt — ist immer auch ein
Teil der menschlichen Kultur und somit eingebettet in gesell-
schaftliche Regeln. Diese Prozesse werden zunehmend medizi-
nisch-technischen Reglementierungen unterworfen.

Die gesellschaftliche Debatte kreist vor allem um techni-
sche Machbarkeiten in der menschlichen Fortpflanzung. Frau-
en bleiben aus diesen Diskussionen oft ausgeblendet. Sie sol-
len die begehrten Rohstoffe wie Ei und Embryo liefern und
werden fiir ,gesunde” Kinder verantwortlich gemacht. Frauen
sind aber auch Nutzerinnen der biomedizinischen Angebote,
die vorgeblich im Interesse ihrer Bediirfnisse angeboten wer-
den. Die Auseinandersetzung uber die gesellschaftspolitischen
Auswirkungen dieser Technologien wird stellvertretend vor
allem von vermeintlichen Experten und Expertinnen gefiihrt
und institutionalisiert. Forschung, Wirtschaft und Teile der
Arzteschaft dringen auf die Anwendung neuer Technologien.
ReproKult fordert eine breite 6ffentliche Debatte, die den ge-
sellschaftlichen Kontext und die sozialen Auswirkungen einbe-
zieht — und fordert auf, sich an dieser Diskussion zu beteiligen.

Reprokult will die &ffentliche Diskussion anregen und
dabei besonders frauen- sowie gesellschaftspolitische Sicht-
weisen einbringen.

ReproKult hat zu folgenden Schwerpunkten Positions-
papiere erarbeitet:

— Mensch ist Mensch — Das Menschenbild in der vor-
geburtlichen Diagnostik und in der Reproduktionsmedizin

— Pranataldiagnostik im Alltag der Schwangerenvorsorge

— Praimplantationsdiagnostik (PID)

— Gewinnung und Vermarktung von Eizellen

— Forschung an Embryonen und Embryonalen Stammzellen

Grundsitze und Forderungen

Wir gehen davon aus, dass jeder Mensch wertvoll ist, so
wie er/sie ist, unabhangig von der jeweiligen kérperlichen,
geistigen oder psychischen Beschaffenheit.

Jede Frau und jeder Mann hat das Recht auf "Unvollkom-
menheit”, denn es gibt keine Garantie auf ein Leben ohne kor-
perliche, seelische oder geistige Einschrankung.

Jeder Mensch hat das Recht zu leben. Niemand hat das
Recht zu definieren, ob das Leben eines anderen lebenswert ist
oder nicht.

Niemand hat das Recht, andere Menschen flir wissen-
schaftliche Versuche ‘freizugeben’.

Niemand hat das Recht, Frauen fiir die Erfiillung eigener
Wiinsche zu gebrauchen.

Die Geburt eines behinderten Kindes ist nicht eine Frage
der personlichen Schuld. Es darf keine Schuldzuweisungen
aufgrund der moglichen Vermeidbarkeit einer pranatal be-
dingten Behinderung geben.

Pranataldiagnostik

Eine begleitende und stiitzende Schwangerenvorsorge
muss die schwangere Frau mit ihren Bediirfnissen und nicht
den F6tus mit seinen "Qualitaten” in den Mittelpunkt stellen
und sich an Gesundheit orientieren. Die Entwicklung alterna-
tiver Modelle einer solchen frauenorientierten Begleitung im
Schwangerschaftsprozess durch Hebammen muss gefordert
werden.

Selektive Diagnoseverfahren missen aus den Mutter-
schaftsrichtlinien und damit aus der Schwangerenvorsorge in
der gynakologischen Praxis herausgenommen werden. Die
Verhinderung der Geburt eines Kindes mit einer Behinderung/
Beeintrachtigung/Krankheit darf nicht Bestandteil des
Behandlungsvertrages zwischen schwangerer Frau und Gyna-
kologe/Gynakologin sein.

Frauen miissen die Moglichkeit haben, sich selektiver Di-
agnostik zu entziehen und eine alternative Schwangerenvor-
sorge in Anspruch zu nehmen.

Eine von den Anwendern unabhangige Beratung vor und
nach Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik ist sicherzu-
stellen. Die Anwender/innen der Techniken sind in die Pflicht
zu nehmen, Uber Angebote von psychosozialer Beratung und
andere Unterstitzungsangebote fiir Frauen und ihre Partner/
innen aufzuklaren.
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Politik muss eine Kursanderung in der Forschungspolitik
einleiten, Schwerpunkte neu setzen und Ressourcen anders
verteilen. Die solidarische Gemeinschaft muss Frauen (Famili-
en), die ein Kind haben, das besondere Unterstiitzung, Zeit,
Zuwendung braucht, diese sicherstellen. Dies gilt auch fiir er-
wachsene Menschen, die Unterstiitzung jenseits unserer nor-
malen Strukturen brauchen.

Praimplantationdiagnostik

Die PID ist mit Gefahren fir die betroffene Frau und fir
das zukiinftige Kind sowie mit ausgesprochen problemati-
schen gesellschaftlichen Folgen verbunden. Auch aus feminis-
tischer Perspektive ist der Preis zu hoch, den Kinderwunsch
einer Frau oder eines Paares durch PID zu erfiillen. Deshalb for-
dern wir ein klares rechtlichen Verbots der PID.

Gewinnung und Vermarktung von Eizellen

Wir fordern die Aufrechterhaltung des Verbotes der Ver-
wendung fremder Eizellen fiir die IVF. Im Hinblick auf physio-
logische, psychologische und soziale Auswirkungen auf Frau-
en und ihre Gesundheit ist eine Zulassung der Eizellspende
nicht zu verantworten. Eine Eizellspende fiir Forschungs-
zwecke ist ebenso zu verbieten. Die Verfiigbarmachung von
Eizellen ist die Voraussetzung fiir eine Forschung an Embryo-
nen, wie auch flr die Keimbahnmanipulation.

Dariiber hinaus fordern wir ein Verbot der Vermarktung
von Eizellen. Zwar ist die Verwendung fremder Eizellen verbo-
ten, nicht aber der Handel damit.

Die Eizellspende sollte nicht isoliert betrachtet werden,
vielmehr miissen die ihr zugrundeliegenden Praktiken der IVF
kritisch beleuchtet und die medizinischen Risiken sowie die
ethischen und soziokulturellen Implikationen wissenschaftlich
aufgearbeitet und offentlich diskutiert werden.

Forschung an Embryonen und Embryonalen Stammzellen

Wir setzen uns flr das Beibehalten des Verbots der ver-
brauchenden Embryonenforschung, jeder Variante des Klonie-
rens und von Keimbahn“therapie“im Embryonenschutzgesetz
ein. Auch die embryonale Stammzellforschung, bei der fotale
Zellen und Gewebe von Schwangerschaftsabbriichen verwen-
det werden, darf gesetzlich nicht legitimiert werden.

Zu ReproKult gehoren:

Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie
und Gesellschaft eV. (AKF); Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/
Reproduktionsmedizin beim Bundesverband fiir Kérper- und
Mehrfachbehinderte eV.; Beratungsstelle fiir natirliche Ge-
burt und Elternsein eV. (Minchen); Berliner Hebammen-
verband eV.; Bund Deutscher Hebammen e.V.; Bund freiberuf-
licher Hebammen Deutschlands eV.; Dachverband der Frauen-
gesundheitszentren; Familienplanungszentrum Hamburg;
Feministisches Frauen Gesundheitszentrum Berlin; Gen-ethi-
sches Netzwerk eV.; Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik; ~ Weibernetz eV,  Bundesnetzwerk  von
FrauenLesben mit Beeintrachtigungen; sowie eine Reihe von
Einzelpersonen, u.a.: Dr. Giselind Berg (Berlin); PD Dr. Kathrin
Braun (Hannover); Dr. Sigrid Graumann (IMEW, Berlin); Ulrike
Hauffe (Landesbeauftragte fiir Frauen, Bremen); Dr. Elke
Mildenberger (Minster); Gabriele Pichlhofer (Berlin); Ulrike
Riedel (Berlin); Sabine Riewenherm (Berlin); Dr. Eva Schindele
(Bremen); Dr. Ingrid Schneider (Hamburg); Karin Schiiler (AWO
Bundesverband, Bonn); Dr. Ute Winkler (Berlin); Prof. Dr. Anne
Waldschmidt (KéIn).

Quelle:,,Gentechnik und Reproduktionsmedizin —

Frauen zwischen Selbstbestimmung und gesellschaftlicher Normierung“
Dokumentation der Fachtagung

Die Dokumentation ist kostenlos zu bestellen bei der Bundeszentrale fiir
gesundbheitliche Aufkldrung (BZgA), 51101 KéIn

Bestellnummer: 13307000

www.reprokult.de
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Positionen von Mitgliedsverbanden des Deutschen Frauenrates

Positionen von Mitgliedsverbidnden des Deutschen
Frauenrates zu vorgeburtlicher Diagnostik und anderen
SelektionsmaBnahmen der Fortpflanzungsmedizin

Schwangere Frauen sind heute nicht einfach mehr guter

Hoffnung. Durch die in die Schwangerenvorsorge integrierte
Pranataldiagnostik nimmt die Frage ,Ist mein Kind gesund
oder etwa behindert?“ von Anfang an groen Raum ein. Fiir die
einzelne Frau stellt sich die Frage, was ein behindertes Kind fiir
sie bedeutet. Firr die Gesellschaft stellt sich die Frage, welche
Auswirkungen diese Diagnostik auf die Einstellung zu Men-
schen mit Behinderungen hat.

Kritische Positionen von vier Mitgliedsorganisationen sol-
len stellvertretend fiir andere im Wortlaut zitiert werden.

Die im Bund Deutscher Hebammen zusammengeschlos-
senen Frauen erleben die Auswirkungen der Pranatal-
diagnostik in ihrer Arbeit mit schwangeren Frauen:

,Der medizinische Umgang mit dem sich entwickelnden
Kind wird zur Qualitatskontrolle, die schwangeren Frauen die
technische Machbarkeit von gesunden Kindern vortauscht. Wir
meinen, Pranatale Diagnostik mit dem Ziel der Selektion von
als abweichend diagnostizierten Ungeborenen dient nicht der
Vorsorge und nur selten der Therapie kindlicher Erkrankungen.
...Das routinemaRige Angebot Pranataler Diagnostik mit ihren
selektiven Konsequenzen stellt fir uns Hebammen das
Lebensrecht von Menschen mit Behinderungen in Frage. Wir
sehen, dass es die Entwicklung einer ,Eugenik von unten®, die
Selektion kranker und behinderter Menschen fordert.“ (Stand-
punkte des Bundes Deutscher Hebammen, Juni1999)

Der Sozialverband Deutschland solidarisiert sich aus-
driicklich mit behinderten Menschen und weist auf drohende
soziale Folgen hin:

Biowissenschaft ... ,Bioethik’ berufen sich auf eine Ethik
des Heilens und Helfens und zeichnen die Vision einer ,scho-
nen neuen Welt’, frei von genetisch bedingtem (unnétigem)
Leid und personlichen Tragddien, von einem gesunden und
produktiven Leben. Direkt oder indirekt wird damit der Wert
(erblich) behinderten Lebens in Frage gestellt. Zurecht empfin-
den dies viele Menschen mit Behinderung als einen Angriff auf
ihr Lebensrecht. In dieser Kontroverse steht der Sozialverband
Deutschland eindeutig auf der Seite der Menschen mit Behin-
derung.Wir warnen vor einer in den neuen Moglichkeiten der
Biomedizin angelegten gesellschaftlichen Entwicklung, an
deren Ende sich behinderte Menschen (und ihre Eltern) wegen
ihrer Existenz (bzw. wegen der Entscheidung fiir ein behinder-
tes Kind) werden rechtfertigen mussen und mit finanziellen
Sanktionen (z.B. bei der Krankenversicherung) belegt werden.”
(Positionen zur Biomedizin und Ethik, SoVD, Dezember 2001,
Punkt s5)

Die Katholische Frauengemeinschaft Deutschland (kfd)
fragt nach den gesellschaftlichen Zwangen, die Frauen die
Pranataldiagnostik nahe legen:

,Der unbedingte Wunsch nach einem gesunden Kind wird
hervorgerufen durch gesellschaftliche Stromungen, die Men-
schen mit Behinderungen als stérend und belastend einord-
nen und damit ausgrenzen. Viele Frauen versplren einen ge-
sellschaftlichen Druck, unbedingt ein gesundes Kind zur Welt
zu bringen. Wenn sie dann von einer moglichen chronischen
Erkrankung oder Behinderung ihres Kindes erfahren, suchen
sie im Schwangerschaftsabbruch nach einer Moglichkeit, sich
und ihrer Familie Leid und der Gesellschaft Kosten zu erspa-
ren.“ (Frauen im Spannungsfeld von Fortpflanzungsmedizin,
Gesellschaft und Ethik, 2002,5.7)

Die kfd und die Evangelische Frauenarbeit in Deutschland
(EFD) sprechen sich gegen eine Zulassung der Pra-
implantationsdiagnostik aus. So schreibt die kfd in ihrem
Positionspapier: ,Ziel der PID ist namlich, kiinstlich gezeugte
Embryonen auf genetisch bedingte Merkmalsveranderungen
zu untersuchen und im Zweifelsfall zu téten. PID dient also
nicht therapeutischen Zwecken, sondern der Selektion, nam-
lich dem Ausschluss von Krankheiten vor Beginn der Schwan-
gerschaft. Im Vordergrund steht die Entscheidung lber das
Leben eines Embryos aufgrund von ,Gesundheits- und
Krankheitsmerkmalen’. Deshalb ist zu beflirchten, dass die
Anwendung von PID zu tief greifenden Veranderungen in der
Einstellung gegeniiber Krankheit und Leid fihrt: Pra-
implantationsdiagnostik eroffnet Wege, Behinderungen zu
verhindern; sie fihrt damit auch zu der Gefahr, alle anzutref-
fenden Behinderungen und Behinderte abzuwerten.”

Die EFD fiihrt aus:, Keines dieser Argumente (fiir die Zulas-
sung) kann aufwiegen, dass bei der Praimplantations-
diagnostik zwischen lebenswertem und nicht lebenswertem
Leben entschieden wird. Auch viele Selbsthilfeorganisationen
von Behinderten wehren sich dagegen, dass sie fiir die Forde-
rung nach Zulassung der Praimplantationsdiagnostik instru-
mentalisiert werden, und fordern statt dessen mehr Forschung
an konventionellen Therapien fir ihre Behinderung und eine
bessere Integration von Behinderten in die Gesellschaft.” (Von
der Wiirde und der Verantwortung der Frauen, 2002)

Hildburg Wegener fiir den Frauenrat
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Schlussbericht der Enquete,,Recht und Ethik der modernen Medizin“1

Ethische und rechtliche Orientierungspunkte — Grundlagen

und Konkretionen 2
Die zwei ethischen Leitideen der Enquete-Kommission

sind die der Menschenwiirde und Menschenrechte. Die Kom-

mission setzt sich kritisch mit Relativierungen und Ablehnun-
gen des Menschenwirde-Konzeptes seitens einiger

(Bio)Ethiker auseinander und erteilt Positionen eine deutliche

Absage, die Grenzen zu ziehen versuchen zwischen Menschen,

denen Menschenwiirde zukomme, und solchen, fir die das

nicht gelte. Zu Menschenwiirde und Menschenrechten be-
kennt sich die Kommission unmissverstandlich als einem
unverzichtbaren Rahmen fiir die ethische und rechtsethische

Auseinandersetzung mit den Fragen der modernen Medizin®.

Ebenso bekennt sie sich zu den aus der Idee der Menschenwiir-

de abgeleiteten Menschenrechten, wie sie auch im deutschen

Grundgesetz in Form der Grundrechte verankert sind.

Da die Kommission die Beschrankung des Menschenwdir-
deschutzes auf Menschen mit bestimmten Eigenschaften oder
Leistungen ablehnt, beflirwortet sie konsequenterweise auch
den Menschenwirdeschutz fir menschliche Embryonen. Zu
der Frage, inwieweit sich aus dem Menschenwiirdeschutz ein
Lebensschutz fiir Embryonen ergibt, stellt die Kommission
lediglich die unterschiedlichen Positionen dar, fallt jedoch kein
abschlieendes Urteil.

Die Enquete-Kommission leitet aus der Idee der Men-
schenwiirde verschiedene Rechte ab, die sich vier grundlegen-
den Rechtsarten zuordnen und auf den Bereich der modernen
Medizin anwenden lassen:

— Elementare Rechtsgleichheit: Nichteinwilligungsfahige Per-
sonen mussen denselben Rechtsstatus erhalten wie alle
anderen Menschen auch. Niemand darf aufgrund seiner
genetischen Ausstattung oder einer Behinderung diskri-
miniert werden.

— Personliche Freiheits- und Integritdtsrechte: Organ- oder
Gewebeentnahme oder die Erhebung genetischer Daten
bedeutet eine Verletzung der Personlichkeitsrechte, es sei
denn, der oder die Betroffene hat auf der Grundlage vor-
heriger Aufklarung frei und ohne Zwang oder Druck zuge-
stimmt.

— Soziale Anspruchsrechte: Menschen, die aufgrund von
Krankheit oder Behinderung nicht ausreichend fiir sich
sorgen konnen, haben Anspruch auf Unterstiitzung durch
die Gemeinschaft.

— Politische Partizipationsrechte: Auch soziale Gruppen, die
gesellschaftlich tiber weniger Einfluss und Ressourcen ver-
fligen als andere, miissen Gelegenheit zur Teilnahme an
Willensbildungs- und Entscheidungsprozessen in Fragen
der modernen Biomedizin erhalten.

Stammzellforschung 3
Die Gewinnung und Nutzung embryonaler Stammzellen aus
sogenannten ,iiberzahligen“ Embryonen

Das Embryonenschutzgesetz verbietet die Herstellung
von Embryonen zu anderen Zwecken als dem der Schwanger-
schaft und ganz allgemein die fremdnutzige Verwendung des
in vitro erzeugten Embryos. Daher ist die Nutzung sog. ,liber-
zahliger® Embryonen zur Stammzellentnahme verboten. Die
Mitglieder der Enquete-Kommission nehmen unterschiedliche
Positionen beziiglich des moralischen Status von Embryonen
ein. Dennoch sprechen sich alle dagegen aus, durch Anderung
des Schutzstandards des Embryonenschutzgesetzes die Ge-
winnung von Stammzelllinien aus sog. ,uiberzahligen“ Embry-
onen freizugeben. Fir diejenigen, die keine grundsatzlichen
ethischen Einwande gegen die Nutzung ,Uberzahliger” Embry-
onen vorbringen, sprechen zumindest der fehlende gesell-
schaftliche Konsens uiber diese ethische Problematik sowie die
offenen Fragen nach Geeignetheit, Notwendigkeit und
VerhaltnismaRigkeit der in Frage stehenden Verfahren gegen
die Freigabe.

»Therapeutisches“ Klonen

Die Erzeugung eines Kerntransfer-Embryos widerspricht
dem Embryonenschutzgesetz, unabhangig davon, ob sie mit
der Intention der Stammzellentnahme oder der Reproduktion
vorgenommen wird. Fiir die Positionen, die dem menschlichen
Embryo von Anfang an Menschenwiirde und Lebensrecht zu-
sprechen, ist das ,therapeutische” Klonen als eine Form
fremdnutziger Verwendung eine ethisch nicht akzeptable Ver-
letzung der Menschenwdirde. Fiir die Vertreter der Positionen,
die von einer abgestuften Schutzwiirdigkeit ausgehen, sind die
Erzeugung und Nutzung von Kerntransfer-Embryonen zwar
ethisch rechtfertigungsfahig. Fiir viele Vertreter dieser Positi-
on werden aber die Kriterien der VerhaltnismaRigkeit, der
Geeignetheit und der Notwendigkeit nicht erfullt, weshalb sie
die Erlaubnis des ,therapeutischen® Klonens ablehnen.

Die Enquete-Kommission empfiehlt, eine gesetzliche Klar-
stellung des Embryonenschutzgesetzes im Sinne des
Bestimmtheitsgebotes vorzunehmen, so dass alle Varianten
des Klonens von menschlichen Embryonen eindeutig verboten
sind.

T Zusammenfassung der Ergebnisse.
Dieses Kapitel entspricht dem Kapitel B im Schlussbericht.

3 Dieses Kapitel entspricht dem Zwischenbericht zum Thema

Stammzellforschung.
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Assistierte Reproduktionsmedizin 4

Eine der Hauptaufgaben der Enquete-Kommission war die
Bewertung der Praimplantationsdiagnostik (PID). Da diese die
In-vitro-Fertilisation (IvF) zur Voraussetzung hat, unterzieht der
Kommissionsbericht auch das Thema der assistierten Repro-
duktion einer eingehenden Untersuchung. Ebenso beleuchtet
und bewertet er die Erfahrungen mit pranataler Diagnostik
(PND) im Hinblick auf die PID.

Empfehlungen an den Gesetzgeber
Die Enquete-Kommission empfiehlt dem Bundestag, in

einem Gesetz die Anwendung der Technologie der assistierten

Reproduktion umfassend zu regeln (,Fortpflanzungsmedizin-

gesetz”). Dies betrifft insbesondere folgende Aspekte:

— Dokumentation und Qualitdtssicherung: Dazu gehoren die
verpflichtende Einflihrung eines unabhangigen IvF-Regis-
ters, das die Dokumentation aller durchgefiihrten IvF-Be-
handlungen durchfiihrt; eine jahrliche Dokumentations-
und Meldepflicht liber die Kryokonservierung von Game-
ten, Vorkernstadien und Embryonen; die Regelung der
Dokumentationspflichten im Hinblick auf die Beratung
und Durchfiihrung der Behandlung; die Regelung der
Qualitatssicherung und der Einflihrung neuer Verfahren
und Methoden.

— Heterologe Samenspende: Die zivilrechtlichen Folgen im
Zusammenhang mit der assistierten Reproduktion und
mit der heterologen Samenspende sollten geregelt wer-
den.Dabei sollte das Kindeswohl Vorrang haben. Manah-
men zur Verschleierung der Identitat des Vaters miissen
unterbunden werden. Dariiber hinaus muss der Gesetzge-
ber weiterhin entscheiden, ob unverheirateten und lesbi-
schen Paaren sowie allein stehenden Frauen der Zugang
zur heterologen Insemination er6ffnet werden soll.

— Umgang mit Vorkernstadien: Die Pronukleusspende sollte
explizit ausgeschlossen werden, denn die Verwendung
von befruchteten Eizellen im Vorkernstadium fiir Zwecke
der Embryonenforschung kame einer Herstellung von Em-
bryonen fiir Forschungszwecke gleich. Die Lagerungs-
dauer bereits bestehender kryokonservierter Vorkern-
stadien sollte befristet werden. In Verbindung damit ist zu
regeln, was nach Ablauf der Befristung mit den Vorkern-
stadien geschehen soll.

4 Dieses Kapitel entspricht dem Kapitel C 1.2.7 im Schlussbericht.

5 Dieses Kapitel entspricht dem Kapitel C 1.3.5 im Schlussbericht.

— Umgang mit sog. liberzdhligen Embryonen: Der Gesetzge-
ber muss eine Entscheidung dariiber treffen, was mit Em-
bryonen und Vorkernstadien geschehen soll, die bei einer
IvF ungeplant tbrig geblieben sind. Die Verwendung des
Begriffs , liberzahlig” sollte im Gesetz vermieden werden.
Die Richtung der zu treffenden Entscheidung bestimmt
die Kommission nicht.

Prinatale Diagnostik 5
Auf der Grundlage ihrer Untersuchung der Griinde fiir die

massive Ausbreitung der Pranataldiagnostik (PND) in den letz-

ten drei Jahrzehnten kommt die Enquete-Kommission zu fol-
genden Empfehlungen:

— Bedingungen fiir die Anwendung von PND: Fiir alle MaR-
nahmen im Bereich der PND sind bestimmte Vorausset-
zungen sicherzustellen: 1. Methoden der Risiko-
spezifizierung missen aus der reguldaren Schwanger-
schaftsvorsorge herausgenommen und lediglich als
Einzelfallangebot bereitgehalten werden; 2. die selbst-
bestimmte und informierte Entscheidung der Frauen bzw.
der Paare durch eine rechtzeitige und umfassende Aufkla-
rung und Beratung vor jeder pranataldiagnostischen Mal3-
nahme, die der Suche nach Fehlern dient; 3. ein ausrei-
chendes medizinisch-humangenetisches und psychosozi-
ales Beratungsangebot, das iiber mogliche Konsequenzen
des Befundes informiert.

— Uberpriifung der Rahmenbedingungen: Hinsichtlich der
Rahmenbedingungen fiir das Angebot der PND ist 1. den
Organen der Selbstverwaltung im Gesundheitswesen eine
Uberarbeitung ihrer Richtlinien im Sinne einer Beschrin-
kung der PND zu empfehlen; 2.dem Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen sowie dem Koordinierungs-
ausschuss der Selbstverwaltungsparteien im Gesund-
heitswesen die Befassung mit der Praxis der PND hinsicht-
lich einer Uberversorgung zu empfehlen.

— Anderung des gesellschaftlichen Klimas: SchlieRlich kénnen
einige politische MaBnahmen zur Schaffung eines gesell-
schaftlichen Klimas beitragen, das Eltern ermoglicht oder
erleichtert, auch Kinder mit Behinderungen zur Welt zu
bringen. Diese MalRinahmen missten von unterschiedli-
chen Institutionen wahrgenommen und durchgefiihrt
werden:

— Uberarbeitung der Mutterschaftsrichtlinien, Aufnahme
eines klarenden Hinweises auf die rechtlichen Rahmen-
bedingungen der arztlichen Betreuung einer Schwange-
ren

— Ausweitung der Patientinneninformation seitens der ge-
setzlichen Krankenversicherungen gerade in diesem Be-
reich
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die Schaffung qualifizierter Beratungskonzepte sowie de-
ren Implementierung in die Schwangerenvorsorge
Initiierung einer breiten Informationskampagne tiber die
Rechte der Patientinnen, die Bedingungen der
Schwangerschaftsvorsorge sowie die mit PND verbunde-
nen Risiken durch die Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung

eine gesetzliche Regelung der so genannten Spat-
abtreibung

verstarkte Forschung lber therapeutische Interventionen
bei Symptomen oder Syndromen, aufgrund derer es nach
einer PND am haufigsten zu einem Schwangerschaftsab-
bruch kommt

der Bundestag sollte gesetzlich regeln, dass Arzte und Arz-
tinnen fir die Existenz eines Kindes und die Folgekosten
dann nicht haften, wenn die Geburt eines Kindes nicht
durch einen Schwangerschaftsabbruch verhindert wurde
und wenn sie pranataldiagnostische Tests, die mit keinem
praventiven oder therapeutischen Nutzen fiir das ungebo-
rene Kind verbunden sind, der Schwangeren nicht von sich
aus angeboten oder nicht auf solche Tests hingewiesen
haben

Schaffung eines finanziellen Ausgleichs durch eine
Versicherungslosung, eine Fondslésung oder durch Ver-
besserung der 6ffentlichen Leistungen, damit Eltern un-
terstitzt werden, sich fir die Geburt eines kranken oder
behinderten Kindes zu entscheiden.

Praimplantationsdiagnostik 6

Die PID erfahrt durch die Enquete-Kommission eine skep-

tische Beurteilung.
— Keine Pflicht des Gesetzgebers: Aus dem verstandlichen

Wunsch nach einem genetisch eigenen, moglichst gesun-
den bzw. nicht behinderten Kind folgt nicht notwendiger-
weise eine Pflicht des Gesetzgebers, Methoden wie die PID
zuzulassen, um diesen individuellen Wunsch zu erfillen.
Ebenso wenig lasst sich aus dem Recht auf Selbstbestim-
mung liber die eigene Fortpflanzung (Art. 2, Abs. 1GG) ein
Anspruch gegeniiber dem Gesetzgeber ableiten, alle me-
dizinisch-technischen Mittel zur Erfiillung des Wunsches
nach einem genetisch eigenen, moglichst gesunden bzw.
nicht behinderten Kind bereitzustellen oder deren Bereit-
stellung zuzulassen.

6 Dieses Kapitel entspricht dem Kapitel C 1.4.5 im Schlussbericht.

— Vergleich PID/PND: Eine bessere Alternative zur PND stellt
die PID nicht dar, da sie durch die IvF eine relativ hohe Be-
lastung der Frau und eine relativ hohe Rate iatrogener
Schadigungen des Kindes infolge von Mehrlings-
schwangerschaften mit sich bringt.

— Ethische Griinde: Die Pflicht zur Gewahrleistung des Schut-
zes des Embryos ldsst sich nicht anhand der Art der Zeu-
gung (nattirlich oder in vitro) begriindet unterscheiden.
Da zum Zeitpunkt der PID keine Schwangerschaft besteht,
konnen die Rechte der Frau auf Wahrung ihrer korperli-
chen Integritdt und Achtung ihrer Selbstbestimmung
nicht als Argument gegen die Einschrankung des Schutzes
des menschlichen Embryos herangezogen werden. Der
Auftrag zur Durchflihrung der PID widerspricht den Zielen
des arztlichen Behandlungsauftrages.

— Epistemologische Griinde: Die Antizipation moglicher
Wiinsche eines moglicherweise gegen seinen Willen ge-
borenen Kindes iibersteigt die Kompetenz der Arztin bzw.
des Arztes wie auch der moglichen Eltern, auf deren
Wunsch die Arztin bzw. der Arzt handeln kénnte.

— Fehlende Begrenzbarkeit: Die Etablierung der PID birgt die
Gefahr einer unkontrollierten Ausweitung ihres Einsatzes.

— Gesellschaftliche Folgen: Aus dem Angebot der PID sind
eine Reihe negativer gesellschaftlicher Folgen zu erwar-
ten: die unrealistische Erwartungshaltung einer,Garantie
auf ein gesundes Kind"; die Entstehung gesellschaftlichen
Drucks besonders auf ,Risikopaare, die Geburt eines be-
hinderten Kindes zu verhindern; die Entstehung zusatzli-
cher Nachfrage nach PID durch die vermehrten Hinweise
der Arzte, die die Haftung fiir die Geburt eines behinder-
ten Kindes fiirchten; die Verstarkung stigmatisierender,
ausgrenzender und diskriminierender Tendenzen in der
Gesellschaft gegeniiber Menschen mit Behinderungen
und chronisch Kranken.

Aufgrund dieser Bewertung kommt die Enquete-Kommis-
sion zu Empfehlungen im Umgang mit PID. In diesem Punkt
fanden die Mitglieder allerdings nicht zu einem Konsens. Die
Empfehlungen sind daher in ein Mehrheits- und ein
Minderheitsvotum unterteilt. Die Mehrheit lehnt die PID ab.
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Minderheitsvotum

Die Kommissionsminderheit, bestehend aus drei Mitglie-
dern, kommt zu dem Schluss, die PID fir Hilfe suchende Paare
mit einem nachweislich hohen genetischen Risiko unter be-
stimmten Bedingungen zulassen zu wollen. Sie stellt sich hin-
ter die verfassungsrechtlich geschiitzte Menschenwiirde, be-
tont aber, dass ein Eingriff in das Lebensrecht nicht einen Ein-
griff in die Menschenwiirde bedeuten muss.

Ausztige aus ,Die Empfehlungen der Enquetekommission ,Recht und Ethik
der modernen Medizin“. Abdruck mit freundlicher Genehmigung
Herausgegeben vom Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft gGmbH
(IMEW), 2003. Autor: Roland Kipke, V.i.s.d.P: Katrin Griiber

Diese Zusammenfassung ist kostenlos erhdltlich beim IMEW, Warschauer
StrafSe 58A, 10243 Berlin, Tel.: 030-293817-70, Fax: 030-293817-80, E-mail:
info@imew.de, www.imew.de

Weitere kritische Stimmen

Resolution des Deutschen Evangelischen Kirchentages
vom 26.09.2001

“Die Praimplantationsdiagnostik stellt eine neuartige se-
lektive Praxis dar und ist — wie verbrauchende Embryonen-
forschung — mit der Menschenwiirde nicht vereinbar.”

Uber das Biiro Dr. Peter Liese (Mitglied des Europaischen
Parlaments) wurde eine gemeinsame Stellungnahme von po-
litisch Verantwortlichen und Vertretern/Vertreterinnen von
Behindertenverbanden und Selbsthilfeorganisationen zu PID
erarbeitet.

pliese@europarl.eu.int

Die Mitgliederversammlung des Pro Familia Bundes-
verbandes hat im Mai 2001 eine Stellungnahme gegen die
Zulassung der PID verabschiedet.

presse@profamilia.de

Der Ausschuss fir Ethikfragen des Deutschen Arztinnen-
bundes lehnt PID ab. Neben dem Verbrauch von Embryonen
wird in dieser Stellungnahme auch mit der medizinischen
Unvertretbarkeit der massiven Eingriffe, wie sie bei der IVF im
Vorfeld der PID notig werden, argumentiert.

www.aerztinnenbund.de

Die Arbeitsgemeinschaft Sozialdemokratischer Frauen
(ASF) hat im Bundesausschuss mehrheitlich die Auffassung
vertreten, dass PID nicht zugelassen werden solle. Einvernehm-
lich lehnt der ASF-Vorstand auch eine Offnung des
Embryonenschutzgesetzes ab.

pressestelle@spd.de

Die Pressestelle der Hamburger Arztekammer hat vor Ein-
schrankungen beim Embryonenschutz durch PID gewarnt und
weist auf die kritische Diskussion innerhalb der Arzteschaft
hin. Die Bedenken beziehen sich hier vor allem darauf, dass
eine Beschrankung der PID auf wenige Einzelfalle nicht mog-
lich sein werde. Der Arztetag 2002 in Rostock wendet sich ge-
gen die PID.
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Der Dachverband der Frauengesundheitszentren in
Deutschland eV. hat sich im Rahmen des Politikwechsels im
Januar 2001 gegen PID und verbrauchende Embryonen-
forschung ausgesprochen.

Das feministische Frauen Gesundheits Zentrum Berlin
weist in seiner Stellungnahme zur 6ffentlichen Anhérung von
Sachverstandigen am 13.11.01 deutlich die Argumentation, PID
bringe ein Mehr an Selbstbestimmung fiir Frauen mit sich,
zuriick. In Anlehnung an diese Stellungnahme spricht sich der
Paritatische Wohlfahrtsverband Landesverband Berlin gegen
PID aus.

www.ffgz.de

Die Katholische Frauengemeinschaft Deutschlands stellt
in einer Stellungnahme ihres Prasidiums klar “Die Wiirde des
Menschen ist unantastbar. Deshalb lehnt die kfd es grundsatz-
lich ab, Menschen nach ihrer Nutzlichkeit, Einsatzfahigkeit
oder Tauglichkeit zu bewerten. Jede und jeder hat das Recht
auf Leben und kérperliche Unversehrtheit (GG Art. 2), und zwar
in jeder Phase des Lebens.” Die kfd hat eine Unterschriften-
aktion “Hande weg vom Embryonenschutzgesetz” initiiert.

kfd Bundesverband eV., Tel.: 02 11/4 49 92-0

Der Arbeitskreis Down-Syndrom zeigt sich besorgt liber
die Gen-Debatte. “Unsere Kinder leiden nicht und sind nicht
krank.”

www.down-syndrom.org

Das Zentralkomitee der Deutschen Katholiken hat ein kri-
tisches Diskussionspapier zu “Biomedizin und christliches
Menschenbild” veroffentlicht.

Die Evangelische Frauenarbeit in Deutschland eV. hat sich
in unterschiedlichen Presseerklarungen und Stellungnahmen
gegen PID ausgesprochen.

Zum Weiterlesen

Forum Fortpflanzungsmedizin (Hg.): Reproduktionsmedizin
und Gentechnik. Frauen zwischen Selbstbestimmung und ge-
sellschaftlicher Normierung. Kostenlos zu bestellen bei der
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung, Bestellnum-
mer 13307000.

Schlussbericht der Enquetekommission Recht und Ethik der
modernen Medizin. Zur Sache 2/2002

Dokumentationen der Fachtagungen zu Fragen der Pranatal-
diagnostik sowie Informationen uber das Bundesmodell-
projekt zur Beratung sind zu erhalten bei: Evangelische Konfe-
renz fir Familien- und Lebensberatung eV, ZiegelstraRe 30,
10117 Berlin

GID. Informationen & Kritik zu Gen- und Fortpflanzungstech-
nologien. Hrsg.: Gen-Ethisches Netzwerk eV, Brunnenstral3e 4,
10119 Berlin.

Dr. med. Mabuse. Zeitschrift im Gesundheitswesen. Mabuse
Verlag GmbH, Kasseler Str.1a, 60486 Frankfurt am Main.

Bioskop - Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und
ihrer Technologien eV. Grendplatz 4, 45276 Essen.
www.bioskop.de

Ohrenkuss ...da rein, da raus. Ein Magazin, das von Menschen
mit Down-Syndrom gemacht wird.

Karl-Barth-StraBe 97, 53129 Bonn

Tel.: 0228/ 549711; Fax: 0228/ 549716

www.ohrenkuss.de; E-mail: redaktion@ohrenkuss.de

Das Buro fiir Technikfolgen-Abschatzung beim Deutschen
Bundestag (TAB) gibt regelmaRig TAB-Briefe und Arbeits-
berichte heraus, die kostenlos angefordert werden kénnen.
Biiro fiir Technikfolgen-Abschatzung

Rheinweg 121, 53129 Bonn; Telefon: 0228/ 233583; Fax: 0228/
233755; E-Mail: buero@tab.fzk.de; http://www.tab.fzk.de.

Die Bioethik-Konvention: Ein Angriff auf die menschliche Wiir-
de. Eine umfangreiche Broschire mit Gesetzestexten und Stel-
lungnahmen. Herausgegeben vom Behindertenbeauftragten
des Landes Niedersachsen

Postfach 141,30001 Hannover.

Das Heft kann iiber diese Anschrift kostenfrei bestellt werden.
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Aufklarung und Beratung vor pranataler Diagnostik

Nach geltendem Recht ist vor jeder diagnostischen und
therapeutischen MaBnahme eine arztliche Aufklarung und die
Zustimmung der Betroffenen erforderlich. Unsere Erfahrung
mit der Anwendung pranataldiagnostischer Methoden zeigt,
daf3 diese Aufklarungspflicht haufig nicht eingehalten wird.

Bei einer Diagnostik, die Uberwiegend nach nichtthera-
pierbaren Schadigungen sucht und vor die Entscheidung fir
oder gegen einen Schwangerchaftsabbruch stellen kann, ist
eine Aufklarungs- und Zustimmungspflicht aber zwingend
geboten. Die Aufklarung sollte umfassend, nachpriifbar und
rechtzeitig sein. Es ist Aufgabe der drztlichen Standesorganisa-
tionen, Inhalte und Form der Aufklarung vor Anwendung
pranataldiagnostischer Methoden und Techniken in Standards
differenziert zu beschreiben.

Die Aufklarung vor pranataler Diagnostik sollte folgende

Elemente enthalten:

— Erklarung der Technik und ihrer Anwendung

— Informationen Uber die Moglichkeiten und Grenzen der
Diagnostik und das Fehlen von Therapieangeboten

— Informationen uber die untersuchungsbedingten Risiken

— Ansprechen der Konsequenz eines moglichen Schwanger-
schaftsabbruchs

— Hinweis, dald ein Abbruch in einem fortgeschrittenen Sta-
dium der Schwangerschaft durch Einleitung einer Geburt
erfolgt

— Hinweis auf eventuell uneindeutige Ergebnisse, die weite-
re Untersuchungen nach sich ziehen konnen

— Hinweis auf die ethische Problematik vorgeburtlicher Di-
agnostik

— Empfehlung, bei weitergehenden Fragen und Konflikten
psychosoziale Beratung und andere Hilfsangebote in An-
spruch zu nehmen

— Nennen von Beratungsstellen im Wohnumfeld, die unab-
hangig von den Anbietern der vorgeburtlichen Diagnostik
arbeiten.

Zu der Festlegung von Standards fiir die arztliche Aufkla-
rung vor Anwendung der selektiven Diagnostik gehort auRer-
dem:

— Zwischen arztlicher Aufklarung und der Anwendung der
Methoden mulR eine Frist liegen, die der schwangeren
Frau erlaubt, die verschiedenen Aspekte des Problems zu
Uberdenken und sich auf dieser Grundlage fiir oder gegen
die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik zu entschei-
den.

— Inhalte und Form der Aufklarung mussen fir die schwan-
geren Frauen, fiir die Standesorganisationen und fiir an-
dere mit der Thematik befaBten Gruppen uberprifbar
sein.

— Die Kompetenzen und Qualifikationen, die fiir eine solche
umfassende Aufklarung erforderlich sind, sind zu be-
schreiben und die Anbieter dahingehend zu tberprifen.

Recht auf psychosoziale Beratung im Kontext

vorgeburtlicher Diagnostik

— Die so beschriebene arztliche Aufklarung soll das Problem-
feld erschlieBen und auf ein weiterfiihrendes Unterstiit-
zungs- und Hilfesystem hinweisen. Dazu gehoren psycho-
soziale Beratung, Angebote von Hebammen, weiterfih-
rende medizinische Angebote, seelsorgerliche Unterstuit-
zung, Selbsthilfegruppen.

— Die schwangere Frau hat die Freiheit zu entscheiden, ob
und welche weiterfiihrenden Angebote sie in Anspruch
nimmt.

— Psychosoziale Beratung ist professionelles Handeln mit
eigenen Ausbildungsgangen, einem eigenen Setting und
einem spezifischen methodischen Handwerkszeug. Sie
kann von den aufklarenden Arzten und Arztinnen deshalb
nicht nebenbei mitversehen werden. Psychosoziale Bera-
tung sollte an einer von den Anbietern vorgeburtlicher
Diagnostik unabhangigen Stelle stattfinden, um einer Ver-
mischung mit wirtschaftlichen, wissenschaftlichen,
professionspolitischen und in zunehmendem MafRe
haftungsrechtlichen Interessen vorzubeugen.

— Eine schwangere Frau hat ein Recht auf Beratung vor vor-
geburtlicher Diagnostik, das aus § 2 Schwangerschafts-
konfliktgesetz (SchKG) abgeleitet werden kann. Danach
hat jede Frau und jeder Mann das Recht, sich in allen Fra-
gen, die mit einer Schwangerschaft verbunden sind, bera-
ten zu lassen. Das Schwangerschaftskonfliktgesetz nimmt
die Lander in die Pflicht, dak sie ein ausreichendes
wohnortnahes und plurales Beratungsnetz sicherstellen
(§ 3 bzw. 8 SchKG).

Magdeburg, 8. Februar 1998

Gekiirzte Fassung
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Position zum selektiven Schwangerschaftsabbruch

Grundpositionen

Wir unterscheiden in ethischer Hinsicht zwischen einem
Schwangerschaftsabbruch, der vorgenommen wird, weil eine
Frau eine Schwangerschaft nicht austragen will, und einem
Schwangerschaftsabbruch aus selektiven Griinden, d.h. weil
eine Frau ein Kind mit einer moglichen Behinderung nicht zur
Welt bringen will.

Wir unterscheiden in ethischer und gesellschafts-
politischer Hinsicht zwischen einer vorgeburtlichen Diagnos-
tik mit therapeutischer Absicht und einer vorgeburtlichen Di-
agnostik, mit der nicht-therapierbare Schadigungen festge-
stellt werden kénnen und die deshalb eine selektive Wirkung
hat. Wir wenden uns dagegen, daf3 eine vorgeburtliche Diag-
nostik, die auf die Feststellung von nicht veranderbaren Eigen-
schaften des Embryos bzw. Fétus ausgerichtet ist, Bestandteil
der allgemeinen Schwangerenvorsorge ist.

Unter dem Aspekt der Selektion besteht kein grundsatzli-
cher ethischer Unterschied, ob ein Schwangerschaftsabbruch
nach vorgeburtlicher Diagnostik im ersten Drittel der Schwan-
gerschaft oder spater vorgenommen wird. Zur berlicksichtigen
ist allerdings, daf8 bei einem Abbruch, der an der Grenze zur
extrauterinen Lebensfahigkeit des Kindes oder noch spater
vorgenommen wird, der Foetus im Mutterleib getotet werden
muf (intrauteriner Fetozid).

Die Abschaffung der embryopathischen Indikation durch
den 1995 neugefaliten § 218 steht in Einklang mit unserer Vor-
stellung von Menschenwiirde.

Forderungen

Das besondere Problem der Schwangerschaftsabbriiche
an der Grenze zur Lebensfahigkeit des Kindes ist nicht durch
die Abschaffung der (befristeten) embryopathischen Indikati-
on entstanden, sondern durch die Ausweitung der Pranatal-
diagnostik bei gleichzeitiger Verbesserung der Frithgeborenen-
medizin. Es kann deshalb nur durch das Zuriickdrangen der
Pranataldiagnostik und eine entsprechende gesellschaftliche
Diskussion gel6st werden.

Deshalb fordern wir eine Anderung der Mutterschafts-
richtlinien. Insbesondere missen alle MaBnahmen der vor-
geburtlichen Diagnostik mit selektiver Zielsetzung bzw. Aus-
wirkung aus der allgemeinen Schwangerenvorsorge herausge-
nommen werden.

Weiterhin  fordern  wir ein  flachendeckendes,
niedrigschwelliges und von medizinischen Einrichtungen un-
abhangiges Angebot psychosozialer Beratung, das Frauen vor
der Anwendung von pranataldiagnostischen Malknahmen in
Anspruch nehmen konnen.

Rechtliche Regelung

Das besondere Problem der spaten Abbriliche an der Gren-
ze zur Lebensfihigkeit des Kindes kann nicht durch eine Ande-
rung des § 218 / 219 gelost werden, d.h. weder durch die Wie-
dereinfiihrung der embryopathischen Indikation noch durch
die Einflihrung einer Frist in die medizinische Indikation fir
Abbriiche nach vorgeburtlicher Diagnostik (was einer Wieder-
einfiihrung der embryopathischen Indikation gleichkommt).

Das Problem sollte durch die Selbstbindung der Arzte-
schaft begrenzt werden, keine Abbriiche nach vorgeburtlicher
Diagnostik an der Grenze zur Lebensfahigkeit des Kindes
durchzufiihren. Als eine gesellschaftliche Gruppe, die besonde-
ren Einfluf auf die Entwicklung und Anwendung der vor-
geburtlichen Diagnostik hat, sind sie dazu besonders aufgefor-
dert und in der Lage. An dem Problem des intrauterinen
Fetocids zeigt sich uniibersehbar, da die Praxis der Pranatal-
diagnostik dem arztlichen Auftrag zu heilen widerspricht.

Wir fordern, daf3 sie diese Selbstbindung dadurch méoglich
machen, dald sie ihr Angebot der Pranataldiagnostik reduzie-
ren, und nicht dadurch, daf sie die Entwicklung von Methoden
der selektiven Pranataldiagnostik in der Friihschwangerschaft
vorantreiben.

Marz 1999
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Position zur Praimplantationsdiagnostik

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
sieht mit Sorge, dass es bei der Diskussion um Pra-
implantationsdiagnostik bisher offenbar nicht in erster Linie
darum geht, wie Menschenwiirde und Menschenrechte vor
dem Zugriff der neuen Techniken geschitzt werden kénnen.
Vorangetrieben wird die Diskussion unseres Erachtens von In-
teressengruppen, die Embryonen in einem friihen Stadium fiir
die Forschung freigeben wollen.

Nach herrschender Meinung ist die Praimplantations-
diagnostik durch das Embryonenschutzgesetz verboten. Die
Politikerinnen, Arztinnen und Wissenschaftlerinnen, die sich
fir die Zulassung der Praimplantationsdiagnostik ausspre-
chen,argumentieren mit dem Leid der von vererbbaren Krank-
heiten betroffenen Paare, meinen aber die Offnung des
Embryonenschutzgesetzes und die Konkurrenzfahigkeit des
Wissenschaftsstandortes Deutschland.

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
spricht sich grundsatzlich gegen die Praimplantations-
diagnostik aus, weil dabei Embryonen unter genetischen Ge-
sichtspunkten einer Bewertung unterzogen und ggf. ausge-
sondert werden.

Wenn die Praimplantationsdiagnostik in Deutschland zu-
gelassen wiirde, wiirde der gesellschaftliche Druck in Richtung
aufvorgeburtliche Selektion noch verscharft, der durch die Ein-
bindung der vorgeburtlichen Diagnostik in die allgemeine
Schwangerenvorsorge bereits jetzt gegeben ist. Damit waren
Menschen, die mit Behinderungen in unserer Gesellschaft le-
ben, in noch hoherem Malle der Diskriminierung ausgesetzt;
eugenischen Tendenzen wiirde weiterer Vorschub geleistet.

Fiir diese Befiirchtungen sprechen folgende, in der Technik
der Priimplantationsdiagnostik angelegte Griinde:

— Weder die Begrenzung durch eine strenge und restriktive
Indikation noch die Bindung an Einzelfallbegutachtungen
und an die Zustimmung von Ethik-Kommissionen kann
verhindern, dass die Indikation fiir den Einsatz von Pra-
implantationsdiagnostik im Laufe der Zeit zunehmend
ausgeweitet wird. Das lehrt die Erfahrung der
Fruchtwasseruntersuchung und anderer Techniken der
vorgeburtlichen Diagnostik, die zunachst als Losung fur
Einzelfalle entwickelt wurden und die langst zu einem
Bestandteil der Schwangerenvorsorge geworden sind, mit
dem jede schwangere Frau konfrontiert ist.

— Auch im Einzelfall kann eine enge Indikation fiir die An-
wendung der Praimplantationsdiagnostik nicht sicherstel-
len, dass die Embryonen nur auf diejenigen Veranderun-
gen des Erbmaterials untersucht werden, fiir die die po-
tentiellen Eltern Ubertrager sein kénnen. Vielmehr ist ab-
sehbar, dass sie gleichzeitig auf andere Merkmale hin
durchgecheckt werden, fiir die genetische Diagnosen ent-
wickelt worden sind.

— Wenn die Technik erst einmal zur Verfiigung steht, ist au-
Berdem nicht auszuschlieRen, dass kiinftig alle durch In-
vitro-Fertilisation entstandenen Embryonen vor dem
Transfer in die Gebarmutter einer Frau einer genetischen
Analyse unterzogen werden.

— Die Einflihrung der Praimplantationsdiagnostik wird
keineswegs die Pranataldiagnostik wahrend der Schwan-
gerschaft ersetzen und somit einen nachfolgenden selek-
tiven Schwangerschaftsabbruch verhindern. Es ist damit
zu rechnen, dass Frauen nach Praimplantationsdiagnostik
ebenso wie nach In-vitro-Fertilisation empfohlen wiirde,
vorgeburtliche Diagnostik in Anspruch zu nehmen. Bei ei-
ner so aufwendigen und fehleranfalligen Technik er-
scheint es nur konsequent, wenn die Moglichkeit genutzt
wird, den Fotus durch pranatale Diagnostik erneut zu un-
tersuchen und bei einem unerwiinschten Ergebnis einen
Schwangerschaftsabbruch vorzunehmen.

— Die Praimplantationsdiagnostik ermoglicht ebenso wie
die vorgeburtliche Diagnostik eine “negative” Selektion
wegen unerwiinschter Merkmale des Fétus; dariiber hin-
aus ermoglicht die Praimplantationsdiagnostik aber auch
die Auswahl zwischen mehreren Embryonen mit unter-
schiedlichen erwiinschten Merkmalen (sog.“positive” Se-
lektion).

Die Praimplantationsdiagnostik teilt nicht nur die ethi-
schen und gesundheitspolitischen Probleme, die durch die
Pranataldiagnostik aufgeworfen sind, sondern verscharft sie
noch.Sie bindet den Wert und das Lebensrecht von Menschen
an einzelne genetische Merkmale, stellt Embryonen auf Probe
her, macht diese Embryonen der Forschung zuganglich und
ware ein weiterer Schritt in Richtung Keimbahnmanipulation.

Februar 2001

Leicht gektirzte Fassung
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Pranataldiagnostik in der Schwangerenvorsorge

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
hat ein zivil- und sozialversicherungsrechtliches Gutachten zum
»Schutz des Selbstbestimmungsrechts der Frau bei der Betreu-
ung nach Mutterschafts-Richtlinien des Bundesausschusses
der Arzte und Krankenkassen“ in Auftrag gegeben. Zu klaren
war, ob die Schwangerenvorsorge in der Alltagsrealitat dem
Selbstbestimmungsrecht schwangerer Frauen und dem
Diskriminierungsverbot behinderter Menschen entgegen-
steht. Denn: Pranataldiagnostik sucht nach oftmals in der
Schwangerschaft nicht behandelbaren Erkrankungen oder
Behinderungen mit der moglichen Folge der Selektion von
Foeten mit auffdlliger Diagnose. Dessen sind sich viele
schwangere Frauen nicht bewusst.

Das aus Sicht des Netzwerkes entscheidende Ergebnis ist,
— dass die ausdriickliche, informierte Zustimmung der Frau

zu jeder diagnostischen MaBnahme in der Schwangeren-

vorsorge (nicht nur vor invasiven) erforderlich ist,

— dass diese Einwilligung nur nach ausreichender Beratung
und Aufklarung wirksam ist,

— und dass die informierte Zustimmung nicht dadurch er-
setzt werden kann, dass die Schwangerenvorsorge als ein

,Paket” gestaltet ist und pauschal vergiitet wird.

Nicht die Mutterschafts-Richtlinien, wohl aber die derzeitige
Praxis der Schwangerenvorsorge ist rechtswidrig.

Die meisten Arztinnen gehen von einer durch die Mutter-
schafts-Richtlinien begriindeten automatischen Abfolge der
Untersuchungen aus. Bei den Frauen wird durch die routine-
maRigen Ablaufe und die Gestaltung des Mutterpasses der
Eindruck erweckt, keine der darin aufgefiihrten Untersuchung
ablehnen zu kénnen. Das Gutachten starkt die Autonomie der
Frau, in dem es ihr Recht auf Nichtwissen respektiert,
insbesondere durch die Moglichkeit, Untersuchungen abzuleh-
nen, bei denen Krankheiten oder Behinderungen festgestellt
werden, fiir die es keine Therapie gibt.

Das Netzwerk fordert die arztlichen Standesorganisatio-
nen und den Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen
auf, das Erfordernis der informierten Zustimmung vor jeder
pranataldiagnostischen MaRBnahme in der Schwangerenvor-
sorge umzusetzen und Schwangerenvorsorge und Pranatal-
diagnostik weitestgehend zu entkoppeln. Dazu hat das Netz-
werk detaillierte Vorschlage erarbeitet.

April 2002

Rechtsgutachten Francke/Regenbogen. In: Sonderheft Rechtsgutachten,
Rundbrief 13 des Netzwerkes gegen Selektion durch Prinataldiagnostik

Keine selektiven Tests in der friihen Schwangerschaft

Zur Zeit wird das so genannte Ersttrimester-Screening in
der Schwangerschaft propagiert. Bereits in der 10. bis 12.
Schwangerschaftswoche soll die statistische Wahrscheinlich-
keit chromosomaler und organischer Fehlbildungen errechnet
werden. Als Ergebnis erhalt die Frau eine ,Risikoabschatzung®,
die ab einem gesetzten Richtwert zu einer weiterfiihrenden
Pranataldiagnostik flihrt und die Frau/das Paar je nach Befund
letztendlich mit der Entscheidung Uber einen Schwanger-
schaftsabbruch konfrontiert. Das Ersttrimester-Screening ge-
hort nicht zum Standard der Schwangerenvorsorge. Dennoch
soll es allen Schwangeren als selbst zu zahlende Leistung an-
geboten werden. Entsprechend wird es als eine besonders gute
Vorsorge, die die Kassen den Frauen aus Kostengriinden vor-
enthalten, beworben und empfohlen.

— Die Zielsetzung des Friihscreenings ist selektiv.

— Die als Ersttrimester-Screening propagierten Untersu-
chungen erfillen nicht die wissenschaftlichen und ethi-
schen Qualitatsstandards, die an ein Screening zu stellen
sind.

— Das Ersttrimester-Screening widerspricht unserem Ver-
standnis von einer frauenbezogenen und psychosoma-
tisch orientierten Schwangerenvorsorge. Es konfrontiert
Frauen/Paare zu einem sehr frilhen Zeitpunkt mit einem
technischen, distanzierenden Umgang mit Schwanger-
schaft.

— Eine eingehende Aufklarung und Beratung liber die ange-
botenen Tests, Voraussetzung fiir eine informierte Ent-
scheidung der schwangeren Frau, ist in der gynakologi-
schen Praxis weder moglich noch zu diesem friihen Zeit-
punkt sinnvoll.

— Die Einfiihrung des Ersttrimester-Screenings verfolgt vor
allem 6konomische Interessen. Verkaufsstrategien in der
Schwangerschaft, die die Angst vor Behinderung nutzen,
halten wir flr einen Skandal.

Oktober 2003

Kurzfassung der Stellungnahme, die von vielen Einrichtungen und
Organisationen mitunterzeichnet wurde.
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IVF - In-Vitro-Fertilisation

IVF mit Embryonentransfer erfolgt in mehreren Schritten.
Jeder Behandlungszyklus beginnt mit einer hormonellen
Zyklusveranderung und -stimulation bei der Frau, um den Zeit-
punkt des Eisprungs terminieren zu kénnen und um das Her-
anreifen vieler (10 - 18) Follikel (Eiblaschen, Vorstufe zum reifen
Ei) zu befruchtungsfahigen Eizellen zu erreichen. Normaler-
weise reift in jedem Zyklus abwechselnd jeweils im rechten
oder linken Eierstock ein Ei. Sind genligend Eizellen herange-
reift, werden diese —u. U. unter Narkose — heraus operiert. Am
Tag der Eientnahme muss der Partner frische Samenflissigkeit
liefern; diese wird im Labor aufbereitet, mit den Eizellen in ei-
ner Nahrflissigkeit zusammengebracht und im Brutschrank
kultiviert, wo sie verschmelzen. Etwa nach 40 — 48 Stunden
werden die so entstandenen Embryonen (max. drei) mit einem
Katheder in die Gebarmutter gespritzt.

ICSI (Intrazytoplasmatische Spermieninjektion)

Bei Unfruchtbarkeit des Partners (den Samenzellen ge-
lingt es auch in der Petrischale nicht, in die Eizelle zu gelangen)
wird ICSI angewandt. Hierbei wird eine Samenzelle gezielt mit
einer Nadel in die Eizelle gespritzt. Fir die Frau steht die IVF-
Prozedur an.

Gewinnung und Nutzung von Eizellen

In einem aufwendigen Verfahren (s. IVF) werden einer
Frau Eizellen entnommen, die nach Befruchtung mit dem ge-
wiinschten Samen einer anderen Frau eingespitzt wird. Eizel-
len werden zunehmend zu begehrten Rohstoffen fiir die For-
schung. Siehe sog. therapeutisches Klonen, Stammzell-
forschung etc.. Die Befruchtung von Eizellen ist nach dem
Embryonenschutzgesetz nur zur Herbeifiihrung einer eigenen
Schwangerschaft erlaubt.

Stammzellforschung

Stammzellen sind Vorlaufer ausdifferenzierter und spezi-
alisierter Zellen. Sie sind zu finden z.B.im Knochenmark (fiir die
im Blut vorkommenden Zellen), in Organen wie Leber, Niere
oder Gehirn und im Nabelschnurblut. Stammzellen haben ei-
nen unterschiedlichen Grad der Differenzierung; sie konnen
die Fahigkeit haben, sich zu einem Organismus, beliebigen
Zelltypen oder bestimmten Zelltypen zu entwickeln. Embryo-
nale Stammzellen der ersten Tage nach der Verschmelzung
von Samen- und Eizelle kénnten sich zu einem ganzen Orga-
nismus entwickeln, spater sind sie pluripotent.

Klon - Klonierung

Klone sind eine Gruppe genetisch identischer Zellen oder
eines genetisch identischen Organismus, durch kiinstliche Tei-
lung (ungeschlechtliche Fortpflanzung) aus einer einzigen Zel-
le/einem einzigen Organismus hergestellt/entstanden. Das
Prinzip des Klonens besteht darin, einer Eizelle den (haploiden/
mit einfachem Chromosomensatz) Zellkern zu entnehmen
und ihn gegen einen diploiden (mit doppeltem Chromo-
somensatz) Zellkern einer beliebigen Zelle auszutauschen.
Hieraus soll sich dann, wie nach einer Verschmelzung von Sa-
men- und Eizelle, ein Embryo und folgend ein ganzer Organis-
mus entwickeln.

»Therapeutisches® Klonen

Neue Wortschopfung in Abgrenzung zum reproduktiven
Klonen eines ganzen Menschen; beschreibt die Verbindung der
Klontechnik mit der Stammzellforschung. Ein beliebiger Zell-
kern eines Menschen, bei dem Gewebe/Organe ersetzt werden
sollen, wird in die entkernte Eizelle, die in einem operativen
Verfahren von einer Frau gewonnen werden miisste, eingefuigt
und zum Verschmelzen gebracht. Aus dem so geklonten Em-
bryo will man dann nach einigen Tagen embryonale Stamm-
zellen entnehmen und diese in die gewtiinschte Richtung aus-
differenzieren um somit ein individuelles Ersatzteilreservoir an
Zellen schaffen. Der Begriff ,therapeutisch® ist falsch, da es
sich nur um die Umsetzung der Dolly-Technik zu Forschungs-
zwecken handelt und von Heilung serios liberhaupt nicht ge-
sprochen werden kann.

Keimbahnmanipulation

Die Keimbahnmanipulation ist die kiinstliche Verdnde-
rung des Erbguts einer Keimzelle, also des Spermiums oder der
Eizelle bzw. des Embryos. Der Eingriff wird an die nachfolgen-
den Generationen weitergegeben und verandert somit samt-
liche Zellen im Organismus.
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PID

Die PID ist eine genetische Diagnostik zur Suche nach Hin-
weisen auf Chromosomenveranderungen und/oder genetisch
bedingte Krankheiten/Behinderungen/Beeintrachtigungen im
Rahmen einer IVF. Dem im Labor entstandenen/gemachten
achtzelligen Embryo wird eine Zelle entnommen. Diese wird
genetisch untersucht und je nach Befund wird der Embryo ver-
nichtet, aufbewahrt oder der Frau tibertragen. Die PID ist mit
dem EschG nicht vereinbar, weil Eizellen nur zu dem Zweck
kiinstlich gefruchtet werden diirfen, um mit dem so entstan-
denen Embryo eine Schwangerschaft herbeizufiihren und weil
jede totipotente Zelle als Embryo im Sinne des Gesetze gilt.
Dies wird inzwischen von Beflirwortern/Befiirworterinnen
bestritten bzw. umgedeutet.

Pluripotenz - Totipotenz

Nach der Verschmelzung von Samen- und Eizelle und der
ersten Teilung sind beide Zellen totipotent, d.h. aus beiden
konnte sich, wenn es eine Frau erméglicht, ein ganzer Mensch
entwickeln. Wissenschaftler/innen gehen davon aus, dass die
Totipotenz der embryonalen Zellen mit dem 8- bzw. 16-Zell-
Stadium aufhort. Ab dem 16-Zell-Stadium, der Embryo ist
inzwischen vier Tage alt, wird von Pluripotenz gesprochen: aus
diesen Zellen konnen sich noch viele verschiedene Zellarten
entwickeln.

Pranataldiagnostik

Untersuchungen und Tests liber die Entwicklung des Un-
geborenen im Laufe einer Schwangerschaft. Dazu gehoren
Ultraschall- und Blutuntersuchungen bei der schwangeren
Frau, die nach Hinweiszeichen fiir eine Normabweichung su-
chen und operative Eingriffe, bei denen Zellen des Ungebore-
nen gewonnen werden, die untersucht werden konnen: Bei
einer Chromosomenuntersuchungen werden die Zellen mikro-
skopisch auf Anzahl und Struktur angeschaut. Eine DNA-Ana-
lyse ist eine gezielte Suche nach einer Krankheit/Behinderung,
die auf ein einziges Gen zurlickzufiihren ist. Die Baustein-
reihenfolge des zu untersuchenden Gens muss dazu bekannt
sein. Nur in wenigen Fallen gibt es eine Therapie in der
Schwangerschaft oder die Nutzung des erhobenen Wissens
zur Vorbereitung auf die Geburt. Der grof3te Teil der Untersu-
chungen hat einen selektiven Charakter.

Embryonenschutzgesetz

Am 1. Januar 1991 in Kraft getreten. Regelt die Grenzen
missbrauchlicher Anwendung von Fortpflanzungstechniken,
die missbrauchliche Verwendung von Embryonen. Enthalt das
Verbot der Geschlechtswahl, der eigenmachtigen Befruchtung
und Embryoiibertragung, der kiinstlichen Veranderung
menschlicher Keimzellen, des Klonens und der Chimaren- und
Hybridbildung. Zur Zeit gibt es Bestrebungen, das Embryonen-
schutzgesetz aufzuweichen (Befiirworter/innen von Embryo-
nenforschung, Klonierung und Keimbahnmanipulation) aber
auch, es in einem umfassenderen Fortpflanzungsmedizin-
gesetz auszubauen und den neuen technischen Moglichkeiten
mit Grenzziehungen anzupassen.

Schwangerschaftsabbruch nach vorgeburtlichem Befund
1992 wurde mit der Anderung des §218a StGB die Bezeich-
nung,eugenische Indikation“ durch ,embryopathische Indika-
tion“ ersetzt, ohne den Wortlaut zu verandern: Der Abbruch
einer Schwangerschaft ist nicht strafbar, ,wenn dringende
Griinde fur die Annahme sprechen, dass das Kind infolge einer
Erbanlage oder schadlicher Einfliisse vor der Geburt an einer
nicht behebbaren Schadigung seines Gesundheitszustandes
leiden wiirde, die so schwer wiegt, dass von der Schwangeren
die Fortsetzung der Schwangerschaft nicht verlangt werden
kann.” Diese Indikation setzte eine Frist von 22 Wochen (post
conceptionem). Nach dem Urteil des 2. Senats des Bundesver-
fassungsgerichts vom 28.05.93 wurde die Abtreibung als
grundsatzlich rechtswidrig erklart, Ausnahmen bildeten
nunmehr nur Schwangerschaftsabbriiche mit Indikationen:
medizinische; embryopathische, kriminologische. In der fol-
genden politischen Diskussion wurde vor allem von den Kir-
chen und Behindertenverbanden die Streichung der
embryopathischen Indikation gefordert, weil sie eine Diskrimi-
nierung behinderten Lebens darstellte. 1995 wurde die Ande-
rung des §218a StGB beschlossen. Danach gilt jeder Abbruch
als rechtswidrig — in konkreten Fallen und unter bestimmten
Bedingungen allerdings straffrei — mit Ausnahme der medizi-
nischen Indikation. Diese besagt: ,Der mit Einwilligung der
Schwangeren von einem Arzt vorgenommene Schwanger-
schaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn der Abbruch der
Schwangerschaft unter Berlicksichtigung der gegenwartigen
und zukiinftigen Lebensverhaltnisse der Schwangeren nach
arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr fiir das Le-
ben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrachtigung
des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der
Schwangeren abzuwenden, und die Gefahr nicht auf eine an-
dere fiir sie zumutbare Weise abgewendet werden kann.”

Margaretha Kurmann
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Beschreibung der schweren Worter in der Bioethik

IVF - In-Vitro-Fertilisation

IVF ist die Abkiirzung fur kinstliche Befruchtung. Das
heiRt, die Eizelle der Frau wird in einer Schale im Labor mit dem
Samen des Mannes befruchtet. So entsteht ein Embryo. Em-
bryo ist ein schweres Wort. Es heifst ungeborenes Baby. Das
ungeborene Baby wird dann wieder in den Bauch der Mutter
gespritzt. Fir die Frau ist die kiinstliche Befruchtung gefahr-
lich, weil sie viele Medikamente nehmen muss und operiert
wird.

ICSI (Intrazytoplasmatische Spermieninjektion)

Das lange Wort, furr das ICSI steht, ist ein sehr schweres
Wort. Es beschreibt eine besondere Art der kiinstlichen Be-
fruchtung. Manchmal sind die Samenzellen des Mannes nicht
schnell und kraftig genug sind, um die Eizelle der Frau zu be-
fruchten. Bei der Methode von ICSI wird eine Samenzelle mit
einer Nadel in die Eizelle gespritzt. Danach wird das ungebore-
ne Baby wieder in den Bauch der Mutter gespritzt.

Gewinnung und Vernutzung von Eizellen

Es gibt Frauen, die keine Kinder bekommen kénnen. Man-
che wollen aber trotzdem schwanger werden. In anderen Lan-
dern gibt es die Moglichkeit, dass diese Frauen Eizellen von
anderen Frauen benutzen. Eine andere Frau wird gefragt, ob sie
Eizellen von sich ,verkauft“. Dann wird die Eizelle von der frem-
den Frau mit dem Samen des gewiinschten Mannes befruch-
tet. Das ungeborene Baby wird danach der Frau, die gerne ein
Kind hatte, in den Bauch gespritzt.

In Deutschland durfen keine Eizellen von fremden Frauen
genutzt werden, um ein ungeborenes Baby zu erzeugen.

Stammzellforschung

Stammzellen nennt man Zellen, die noch alles werden
konnen: Haut, Organe, Haare und so weiter. Zur Zeit wollen
Forscher viel mit diesen Zellen ausprobieren. Es gibt verschie-
dene Stammzellen: embryonale und adulte Stammzellen:

Embryonale Stammzellen heiRen die Zellen, die aus unge-
borenen Babys kommen.

Adulte Stammzellen sind sogenannte ,erwachsene”
Stammezellen. Sie sind zum Beispiel im Nabelschnurblut und
im Rickenmark. Man vermutet, dass sie auch in der Haut oder
noch woanders im Korper sind.

Klon - Klonierung

Wenn zwei Dinge genau gleich sind, nennt man sie Klon.
Zwillinge sind Klone der Natur. Man kann auch sagen, sie sind
Kopien der Natur. Es gibt Forscher und Forscherinnen, die wol-
len mit Hilfe der Technik Menschen kopieren. Das ist ziemlich
schwer. Man braucht dazu eine Eizelle von einer Frau. In dieser
Zelle ist ein Kern. Dieser Zellkern wird rausgenommen. Dann
nimmt man einen anderen Kern aus einer anderen Zelle. Die-
ser Kern kommt in die Eizelle der Frau. Dann sollen sich der
neue Kern und die Eizelle verschmelzen und ein ungeborenes
Baby soll entstehen.

»Therapeutisches® Klonen

Therapeutisch ist ein schweres Wort. Es hei3t eigentlich
heilen oder verbessern. Therapeutisches Klonen kann also
Ubersetzt werden mit ,heilendes Kopieren“. Das hort sich ko-
misch an. Forscherinnen und Forscher benutzen das Wort
trotzdem. Aber es ist falsch. Denn bei diesem ,,heilenden Kopie-
ren“ wird eigentlich gar nichts geheilt. Denn noch gibt es kei-
ne Erfolge. Die Forscherinnen und Forscher wollen zum Bei-
spiel neue Organe wie Lebern oder Nieren ziichten. Aber das ist
bis jetzt noch nicht gelungen.
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Keimbahnmanipulation

Das ist wieder ein ganz schweres Wort. Damit ist gemeint,
dass an der Eizelle der Frau oder dem Samen des Mannes et-
was kiinstlich verandert werden soll.

Pluripotenz - Totipotenz

Wenn ungeborene Babys noch ganz jung sind, also
ungefahr zwei Tage alt, kann sich aus ihren Zellen noch alles
entwickeln. Die einzelnen Zellen wissen noch nicht, dass sie
spater dafir zustandig sind, zum Beispiel Haare oder Muskeln
zu machen. Diese Zellen sind totipotent. Das heif3t, sie sind
JAlleskonner”.

Wenn das ungeborene Baby ungefahr vier Tage alt ist, kon-
nen die Zellen nicht mehr alles werden. Jetzt nennt man sie
pluripotent. Das heift, sie kdnnen noch viel, aber nicht mehr
alles.

Embryonenschutzgesetz (EschG)

Das ist ein Gesetz zum Schutz von ungeborenen Babys.
Aus ungeborenen Babys sollen in erster Linie Kinder werden,
die zur Welt kommen. In diesem Gesetz gibt es viele Regelun-
gen. Es ist zum Beispiel verboten, ein ungeborenes Baby zu
téten, nur weil es ein Madchen wird und kein Junge. Es ist auch
verboten, Menschen zu kopieren. Manche Forscherinnen und
Forscher wollen aber, dass viel mehr erlaubt wird.

Pranataldiagnostik

Die meisten schwangeren Frauen gehen wahrend der
Schwangerschaft zu einem Frauenarzt. Sie lassen sich und das
ungeborene Baby immer wieder untersuchen. Es gibt viele ein-
zelne Untersuchungen. Da wird zum Beispiel geschaut, ob das
ungeborene Baby behindert oder krank ist. Wenn das ungebo-
rene Baby behindert ist, wird es oft getotet. Es darf allerdings
nur getotet werden, wenn es fir die Mutter lebensgefahrlich
ist. Oder wenn die Mutter schwer krank werden kann, weil das
Baby behindert sein wird.

PID (Praimplantationsdiagnostik)

Die Praimplantationsdiagnostik ist eine Technik, mit der
man den kiinstlich gezeugten Embryo im Labor untersuchen
kann. Der Embryo wird untersucht, bevor er in den Mutter-
bauch eingefiihrt wird. Es wird zum Beispiel untersucht, ob das
spatere Kind behindert ist. Nach der Untersuchung kénnen die
Eltern und der Arzt entscheiden, ob der Embryo weiter wach-
sen soll oder weggeworfen wird.

Die Praimplantationsdiagnostik wird auch PID genannt.
Das ist kiirzer.

Die PID ist in Deutschland verboten. Es gibt aber auch
Menschen, die sich streiten, ob die PID wirklich verboten ist.

Martina Puschke
Weibernetz e V.
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Adressen - Materialien

Adressen

Arbeitsstelle Pranataldiagnostik /
Reproduktionsmedizin

Bremer Buro

Grosse Johannisstr. 110, 28199 Bremen
Tel: 0421-597 84 80

Fax: 0421/ 5978481

E-Mail: ArbeitsstellePND@bvkm.de
www.pnd.bvkm.de

Bundesverband flr Kérper- und
Mehrfachbehinderte e. V.
Brehmstrasse 5-7, 40239 Diisseldorf
Tel: 0211-640 04 10,

Fax: 0211/ 640 04 20

E-Mail: info@bvkm.de
http://www.bvkm.de

Weibernetz e. V.

Bundesnetzwerk von FrauenLesben /
Madchen mit Beeintrachtigungen
Politische Interessenvertretung
behinderter Frauen

Koélnische Str. 99, 34119 Kassel

Tel: 0561-72 88 585

Fax: 0561/ 7288529

E-Mail: info@weibernetz.de
www.weibernetz.de

Mukoviszidose eV.,

Bendenweg 101, 53121 Bonn

Tel.: 0228/ 98780-0

Fax: 0228/ 98780-77

E-Mail: mukoviszidose@t-online.de
www.mukoviszidose.de

Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik

c/o Bundesverband fur Korper- und
Mehrfachbehinderte eV.
www.netzwerk-
praenataldiagnostik.de

Deutsche Behindertenhilfe
Aktion Mensch eV.
HolbeinstraRe 15, 53175 Bonn
Tel.: 0228/ 2092-293

Fax: 0228/ 2092-206
www.aktion-mensch.de
www.1000Fragen.de

IMEW

Institut Mensch, Ethik und
Wissenschaft

Warschauer Stral3e 58a,10243 Berlin
Tel.: 030/ 29381779

Fax: 030/ 29381780

E-Mail: info@imew.de
www.imew.de

Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung (BZgA)

Ostmerheimer StralSe 220, 51109 KéIn
Tel.: 0221/ 8992-0

Fax: 0221/ 8992363

E-Mail : nfo@bzga.de

www.bzga.de

Interessenvertretung

Selbstbestimmt Leben in Deutschland,
ISLe.V.

Kolnische Str. 99, 34119 Kassel

Tel: 0561-72 855-46,

Fax: 0561/ 72 855-58

Zeitschriften

Weiberzeit. Die Zeitung des Weiber-
netz eV.erscheint vierteljahrlich

Mukoviszidose und Genet(h)ik,
Redaktion Stefan Kriup, herausgege-
ben vom Mukoviszidose e.\V.

Materialien der Arbeitsstelle /
des Netzwerkes

Schwanger sein - ein Risiko? Informati-
onen und Entscheidungshilfen zur vor-
geburtlichen Diagnostik. Ebba Kirch-
ner-Asbrock, Margaretha Kurmann.
Uber: Bundesverband fiir Kérper- und
Mehrfachbehinderte e. V.

Sichtwechsel. Schwangerschaft und
Pranatale Diagnostik. Texte, Materia-
lien, Didaktik. Margaretha Kurmann,
Hildburg Wegener. ebd.

Informieren — beraten — aufklaren
Redaktion: Margaretha Kurmann

Die Dokumentation umfasst neben
dem Konzept, der Auswertung und
den Erfahrungen der Kursreihe einen
Materialteil mit den Schwerpunkten:
Beratung, Medizinische Grundlagen,
Behinderung, Ethik, Frauensicht, Of-
fentlichkeitsarbeit und Rechtliches.

Positions- und Diskussionspapier des
Netzwerkes gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik zur Beratung im
Kontext von Pranataldiagnostik, liber-
arbeitete Fassung 2003

Sonderheft Rechtsgutachten, Rund-
brief 13 des Netzwerkes gegen Selekti-
on durch Pranataldiagnostik

Stellwande

Informationen und Impulse zu vor-
geburtlicher Diagnostik in der
Schwangerenvorsorge
Transportable Stellwande mit Infor-
mationen und kritischen Denkansto-
Ben zu vorgeburtlicher Diagnostik in
der Schwangerenvorsorge, zu Bera-
tung und Aufklarung und zum Netz-
werk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik. Gegen Versandgebiihr
beim Bundesverband auszuleihen.



