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1 Der Zusammenhang von genetischer Disposition und ph&notypischer
Manifestation

Durch die Entschliisselung des genetischen Codes ist die moderne Molekularbiologie in die
Lage versetzt worden, auf der DNA-Ebene die genetischen Kongtellation zu beschreiben, die
monogen oder in Wechsalwirkung mit anderen Genen und der Umwet im Verlauf der Onto-
genese bzw. des Lebens zur Aushildung bestimmter Eigenschaften und Merkmale des Men-
schen fuhren. Dabea zeigte Sich, dal? die genetischen Merkmale, die fur das Genom des ke
treffenden Individuums kennzeichnend sind, in der Mehrzahl der Féle nur in der genannten
Wechsawirkung, also multifaktoriel zur Aushildung individudler Merkmale und Eigenschaften
beitragen.

In einer nicht unerheblichen Zahl von Féllen fuhren genetische Abweichungen in monogener Weise -
obligat oder fakultativ, unmittelbar oder erst im Verlauf des Lebens - zu einem bestimmten phanotypisch
manifesten Merkmal. Bekannt sind sie in der Regel dann, wenn sie sich in bestimmten phénotypisch mani-
festen Defekten manifestieren. So wissen wir, dafd bestimmte genetische Dispositionen monogen und
unabhéngig von Umweltfaktoren zu phanotypisch manifesten Merkmalen (wie etwa die Blutgruppe) oder
Krankheiten fihren. Dabei ist zu unterscheiden zwischen denjenigen Erkrankungen, die sich - wie etwa
Zystische Fibrose, Sichelzellenandmie, Hamophilie, und Phenylketonurie - bereitsin einem Frihstadium der
postnatalen Entwicklung phanotypisch manifestieren, und denjenigen, die - wie Chorea Huntington, Typ 3
der Zystenniere, myotone Dy strophie oder die Muskel dystrophie Becker - erst zu einem sehr viel spéteren
Zeitpunkt ein phanotypisch manifestes Krankheitsbild zeigen. Eine weitere Gruppe monogen vererbter
Dispositionen fuhrt aufgrund ihrer stérkeren Umweltabhangigkeit wie etwa bei der Laktose-Intoleranz nur
fakultativ und unter "ungunstigen" Bedingungen zur Ausbildung des entsprechenden Phéanotyps. Von
den dominanten Merkmalen sind dabei die rezessiven zu unterscheiden, die erst in nachfolgenden Genera-
tionen unter bestimmten Bedingungen zur Ausbildung der entsprechenden Krankheit fiihren kénnen.

* Die folgenden Ausflihrungen greifen auf Ergebnisse zuriick, die der Verfasser mit Blick auf die Situation
in Deutschland im Rahmen einer grofReren von der EU geforderten und darliber hinaus auch Italien,
Grofbritannien und Frankreich bezogenen Studie erhoben hat. Der Titel der Studie lautet: Genetic aberra-
tion and the normative Concepts of disease and disability: a european comparison. Final Report (CEC Program
"Analysis of the human Genome", Bonn/Brissel 1993). Projektleiter der Gesamtstudie war Professor
Dr. Ludger Honnefelder (Bonn). Weitere Projektmitarbeiter waren: Lucia Morandi (fir Italien), Beatrix
Varga-Ottahal (fir GroRbritannien) und Christiane Woopen (flir Frankreich).



Bei der weitaus Uberwiegenden Zahl der tbrigen Erbkrankheiten handelt es sich jedoch um polygen bzw.
multifaktoriell bedingte genetische Erkrankungen - wie z.B. Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Bluthochdruck,
koronare Herzerkrankung, Diabetes mellitus, Magengeschwire, vermutlich auch Hypertonie, Allergien,
Anfallsleiden, Psychosen -, deren weitaus weniger wahrscheinliche phanotypische Manifestation auf dem
Zusammenwirken genetischer mit bekannten oder noch unbekannten exogenen Faktoren beruht. Dies und
die hohe phanotypische Variabilitét sind der Grund, warum fir sie eine exakte Risikovoraussage vergleich-
bar der bei monogen bedingten Krankheiten weitgehend unmdglich ist.

2. Rahmenbedingungen der Durchfiihrung einer pranatalen Diagnostik (= PD)

In Deutschland gibt es derzait keine gesetzlichen Regelungen zur Anwendung der Humangene-
tik, aber es werden in verschiedenen Gesetzen damit zusammenhéngende Fragestdllungen
bertihrt: so in der Gesetzgebung zum Schwangerschaftsabbruch (= SA) (88 218-219d SIGB)
und im "Gesatz zum Schutz von Embryonen” vom 24. Okt. 1990 (Embryonenschutzgesetz).
Das sat dem 1. duli 1990 giltige "Gesetz zur Regelung von Fragen der Gentechnik™ (Gentech
nikgesetz) enthdt keine fir die Humangenetik direkt relevanten Regelungen. Bundestag, Bun-
desminigterien und einzelne Bundedénder haben ferner Kommissionen eingesetzt, die sich zur
Vorbereitung auf gesetzgeberische Mainahmen mit Fragen der Humangenetik beschéftigten:

1983 die Arbeitsgruppe "In-vitro-Fertilisation, Genomanalyse und Gentherapie' (sog. Benda-
Kommission, Abschluf3bericht 1985); 1984 die Enquete-Kommission "Chancen und Risiken der Gen-
technologie" (AbschluRbericht 1986); 1986 die Bioethik-Kommission Rheinland-Pfalz (Abschlufbericht
1989); 1986 eine Bund-L ander-Arbeitsgruppe " Fortpflanzungsmedizin” (Schlubericht 1988); 1988 eine
Bund-L ander-Arbeitsgruppe "Genomanalyse" (Schluffbericht 1990); 1989 der Arbeitskreis "Ethische
und soziale Aspekte der Erforschung des menschlichen Genoms" (AbschlufRbericht 1990).

Daneben exidtieren eine Anzahl relevanter ber ufsethischer Empfehlungen:

Von Seiten der Bundesirztekammer (BAK) bzw. ihres wissenschaftlichen Beirats existieren eine Stel-
lungnahme zur Genetischen Beratung und prénatalen Diagnostik (1980), "Richtlinien zur Forschung an
frihen menschlichen Embryonen” (1985), Empfehlungen zur Prénatalen Diagnostik (1987), eine Stel-
lungnahme zum Thema "Prédiktive Medizin: Analyse des menschlichen Genoms" (v. 11. Nov. 1988), die
"Richtlinien zur Gentherapie beim Menschen" (1989) sowie eine Stellungnahme zur Préimplantations-
diagnostik (8. Mérz 1990). Die Gesellschaft fir Humangenetiker e.V. as Fachverband der Humangeneti-
ker und der Berufsverband Medizinischer Genetiker e.V., dem die Mehrzahl der Mitglieder genetisch-
diagnostischer Labors angeschlossen ist, hat folgende bindende Richtlinien erlassen: "Richtlinien zur
Durchfuhrung molekulargenetischer diagnostischer Leistungen” (1989), die "Grundsétze genetischer
Beratung” (1990), eine " Stellungnahme zu einem moglichen Heterozygoten-Screening bei Cystischer Fi-
brose” (1990), "Richtlinien zur Durchfiihrung zytogenetischer Diagnostik” (1990), "Richtlinien zur
Durchfiihrung zytogenetischer diagnostischer Leistungen” (1990), eine " Stellungnahme zum Heterozy-
goten-Bevolkerungsscreening” (1991), eine "Stellungnahme zur postnatalen prédiktiven genetischen
Diagnostik (1991).

Jahrlich werden in Deutschland derzeit ca 80-100 000 genetische Beratungen (= GB) von
den Indtituten fur Humangenetik der Universitéten, an Kinderkliniken sowie von niedergelasse-
nen Arzten durchgefiinrt. Die Tendenz ist steigend (Statistiken bei - Schroeder-Kurth 1989).



Die durchfiihrenden Arzte miissen die Zusatzbezeichnung "Medizinische Genetik" fulhren (Ges.
Hum, Grundsétze 5). Alle im Zusammenhang mit einer GB oder einer PD erbrachten Lei-
stungen stehen unter Arztvorbehalt (vgl. u.a auch Embryonenschutzgesetz 88 9-11; ESA
90-93).

GB kann jeder auf freiwilliger Bads in Anspruch nehmen (Ges. Hum., Grundsétze 2). " Jeder
hat das Recht, seine genetische Kondtitution feststellen zu lassen” BL-Kommission " Geno-
manalyse" 26). Haufigster Anlal3 (80 %) ist die Auskunft Uber gesundhetliche Risken fir
zukinftige Kinder, nachdem vorher bereits ein Kind krank geboren wurde. Als Indikationen
fir eine GB werden genannt (Schroeder-Kurth, Kdr 89, 3f.; Enguete-Kommission 148):

wenn

einer der Partner an einer erblichen Krankheit leidet oder das Vorliegen einer derartigen Krankheit
vermutet wird,

in der Verwandtschaft eine Erbkrankheit oder der V erdacht darauf besteht,

die Ratsuchenden miteinander verwandt sind,

bereits ein Kind geboren wurde, das mdglicherweise an einer Erbkrankheit leidet,

bisher bei der Mutter ungekléarte Fehlgeburten aufgetreten sind,

eine Belastung der elterlichen Keimzellen mit Strahlen oder mutagenen Stoffen vorgel egen hat,

mif3bildungsausl6sende Medikamentation, Infektionen oder Strahlenbelastungen wéhrend der
Schwangerschaft vorlagen,

das Alter der Frau Uber 35 Jahren liegt, wobel diese Altersgrenze je nach Beratungsstelle unter-
schiedlich gehandhabt wird.

Aufgabe des genetischen Beraters it es, dem Ratsuchenden die erforderlichen Informationen
fUr eine egenverantwortliche Entscheidung, in der Regd fur die Familienplanung, zu vermitteln
(Ges. Hum., Grundsatze 1). Die Beratungsstellen folgen dabel in der Regel dem Konzept der
"nicht-direktiven Beratung" Enquete-Kommission 150). Vor dlem sollen die familige und
die sozide Stuation der Ratsuchenden, sowie deren ethische und religitse Wertvorstellungen
respektiert werden (Ges. Hum., Grundsétze 3). Nach welchen Kriterien sich der Berater
jedoch auf intensive Nachfrage fUr oder gegen eine Schwangerschaft aussprechen sall, ist ur
geklart. Sicherzustellen ist, dal3 der beratende Arzt auf das Lebensrecht auch des behinderten
Kindes hinweig (Enquete-Kommission 153). Eugenische Zidsstzungen werden durchwegs
zurickgewiesen (ESA 21). Alle Informationen Uber genetische Merkmale unterliegen der &rz-
lichen Schweigepflicht (8 203 SIGB; Ges. Hum., Grundsétze 4). Die Beratung hat das
"Recht auf informationdle Sdbstbestimmung” zu achten (Bundesverfassungsgericht, AS 65,
1).

PD soll nur nach eingehender fachménnischer Beratung durchgeftinrt werden. PD mit dem Zidl
der Geschlechtswahl it unter Anwendung von 8§ 3 Embryonenschutzgesetz verboten. Se ist
dort nur gestattet, um "das Kind vor der Erkrarkung an einer Muskedystrophie vom Typ
Duchenne oder einer dhnlich schwerwiegenden Erbkrankheit zu bewahren. Die Indikationen



fur die Durchfiihrung einer PD entsprechen im Wesentlichen denen der GB. Hinzu kommen
die Fédle, in denen sich aus einer Untersuchung der Schwangeren, z.B. erhdhte Werte von
Alpha-Fetoprotein im Serum der Schwangeren (BAK 1980, 185), éin Hinweis auf ein mogli-
cherweise krankes Kind ergeben hat. 1985 wurden 22 508 PD zur Feststellung von Chromo-
somenanomalien durchgefiihrt. Indikationen waren dabel (Enquete-Kommission 149): 73,9
% Miitterliches Alter Uber 35 Jahren, 5,4 % ein véterliches Alter Uber 40 Jahren, 7,4 % das
Wiederholungsrisiko, 0,3 % X-chromosomale Krankheiten, 2,3 % andere Erbleiden und 10,7
% Angst ohne medizinische Indikationen (1986 bereits 18,24 %; vgl. Schroeder-Kurth 1989,
30). In 3 % dler untersuchten Félle stdlt man bei der PD eine schwere genetische Krankheit
beim Fetus fest (BAK 1980, 185; Schroeder-Kurth 1985, 89).

3. Erwartungen und Beflirchtungen in der Offentlichkeit

In der Offentlichkeit hat die neue molekularbiologische Eindicht in den Zusammenhang von
genetischer Digposition und phanotypischer Manifestation und die dadurch eréffneten Erkennt-
nismoglichkeiten der PD zu ethisch problematischen Erwartungen und Befirchtungen
unterschiedlicher Art gefihrt:

An erster Stelle ist die Tendenz zu nennen, den Zusammenhang zwischen genetischer Disposition und
phéanotypisch manifesten Merkmalen und Krankheiten im Sinne eines Determi nismus zu verstehen und die
manifeste Krankheit mit der Krankheitsdisposition, ja bereits mit der nur heterozygot vorliegenden, zu
identifizieren und so auf die genetische Aberration zu reduzieren. Damit aber tritt an die Stelle der Orientie-
rung am Begriff der Gesundheit in zunehmendem Mal3 die Orientierung an einer Art "genetischer Normali-
tat".

An zweiter Stelle ist die Moglichkeit zu nennen, dal die Einsicht in den Zusammenhang von genetischer
Disposition und Krankheit, wie sie schon vor der Geburt moglich ist, bei manchen Eltern den Wunsch
auslost, nur einem solchen Kind zur Geburt zu verhelfen, das von allen bekannten genetisch bedingten
Krankheiten frei ist, jader Wunsch kann sich zu dem nach einem "perfekten Kind" steigern und dazu flh-
ren, schon Bagatellen als Grund fir einen Schwangerschaftsabbruch zu betrachten. Verbindet sich das
individuelle Sicherheitsdenken mit kollektiven, an einem emphatischen Gesundheitsbegriff orientierten
Vorstellungen, dann sind eugenische, auf die Meliorisierung des Genpools abzielende Tendenzen nicht
auszuschlief3en.

Dartiber hinaus kénnte die Tatsache, daf3 im Fall einer pranataldiagnostisch festgestellten monogenen
Erbkrankheit derzeit noch keine andere Handlungsméglichkeit zur Verfiigung steht als der Schwanger-
schaftsabbruch, zu einer Gleichsetzung von Schwangerschaftsabbruch und Therapie fihren. Die Ent-
scheidung Uber Abbruch oder Fortsetzung der Schwangerschaft wird auf diese Weise, wie vor alem an
den Féllen einer erst im spéteren Verlauf des L ebens manifest werdenden Erbkrankheit erkennbar, von der
Frage nach der Zumutbarkeit fir die Mutter zur Frage nach der Zumutbarkeit fir das Kind verlagert. Die
genetische Disposition droht zum unmittelbaren Indikator fir Lebensqualitdt und damit zum Kriterium der
Selektion zu werden.

Entsteht aber durch die Koppelung von pranataler Diagnose und "therapeutischem Schwan-
gerschaftsabbruch" der Eindruck, als ob genetisch bedingte Krankheiten wie Krankheit Gberhaupt grund-
sétzlich vermeidbar sind, dann muf dies dazu fihren, dai die Behinderung eines Kindes dem mangelnden



Verantwortungsbewuldtsein der Eltern angelastet wird und entsprechender sozialer Druck entsteht. Wird
aber Behinderung unter den Begriff der genetischen Anomalie und unter die Kategorie von "wrongful life"
subsumiert, so ist zu beflirchten, daf? sich die bisherige Einstellung gegentiber den Behinderten und ihren
Elternin Richtung auf eine Stigmatisierung andert.

Angesichts dieser Beflirchtungen braucht es nicht zu verwundern, dal? die gesamte Anwen-
dung der Gentechnik am Menschen von Anfang an ener intengven und breitangelegten Dis-
kussion ihrer Chancen und Risiken unterlag, an der sich nicht nur Fachvertreter der Medizin,
der Jurisprudenz, der Philosophie und der Theologie, sondern fast dle gesellschaftlichen Grup-
pen (Parteien, Kirchen, Gewerkschaften, Verbande etc.) beteligt haben (vgl. Schroeder-
Kurth/Hlbner 1989, 165-173). Das breite offentliche Interesse war nicht zuletzt bedingt
durch die Verbindung der Diskussion mit den Themen Eugenik und Euthanasie, die in Folge
der Erfahrungen aus der Zeit des Nationa soziadismus historisch stark vorbel astet waren.

Wenngleich weitgehend Konsens dartiber besteht, dal? es an sich niitzlich ist, das Vorliegen
schwerer Erbkrankheiten friihzeitig diagnodtizieren zu kénnen (Rheinland-Pfalz, Enquete-
Kommission 157), um in Riskofdlen befirchtete Risken ausschliel3en zu kénnen, und wermn-
gleich sogar darauf hingewiesen wird, dal3 es ethisch nicht zu rechtfertigen sei, die dadurch
erdffneten Chancen nicht zu nutzen (Bericht AK " Genomforschung” beim BMFT 19f.; Ges.
Hum.; Benda-Bericht 37; BAK u.a), werden doch eine Anzahl von ethischen Problemen
diskutiert, die sch aus der Anwendung der PD, vor dlem aber aus deren mdglichen Ziden
ergeben. Versucht man diese Debatte anhand der vorhandenen relevanten préskriptiven Texte
(Gesetze, Verordnungen, Kommissionsberichte, Richtlinien von Berufsverbénden und anderen
K 6rperschaften, Stellungnahmen von Verbanden der Betroffenen sowie von Partelen, Kirchen
und anderen reprasentativen gesdlschaftlichen Gruppen), die bis ca. 1992/93 erschienen sind,
nachzuzeichnen, dann werden inshesondere sechs Problemfelder diskutiert: 1. Der Zusam:
menhang von PD und , thergpeutischem SA*, 2. die Auswirkungen von PD auf die gesdl-
schaftliche Akzeptanz von Behinderten, 3. die Gefahr von Sdektion und Eugenik, 4. mogliche
Veranderungen der Begriffe Gesundheit/Krankheit und Behinderung, 5. magliche Verénderun-
gen von Rahmenbedingungen medizinisch-&rztlichen Handelns und 6. die zugrundeliegenden
ethischen Letvorgdlungen und Prinzip

31 Der Zusammenhang von PD und "therapeutischem SA"

Positiv hervorgehoben wird, dal3 PD

- den SA gesunder Kinder nach "kindlicher" Indikation verhindern kann,

- der Lebens- und Gesundheitsschutz erhoht wird (Benda-Bericht; Enquete-Kommission u.a.)

- bei einem therapierbaren Gendefekt eine friihzeitige Therapie anzeigen kann (Enquete-Kommission
152, Benda-Bericht, BL-Kommission, AK-Genomforschung; CDU; CSU),

- auf den moglichen Entscheidungskonflikt zwischen dem Lebensrecht des Kindes und der Ubernahme
von Leid und Verantwortung vorbereiten kann (EKD),



- die Erwagung der Schwere der Anomalien von Arzt und Eltern gemeinsam aufgrund medizinischer
Fakten erlaubt (BAK; Enquete-Kommission).

PD wird jedoch dann abgelehnt,
- wenn sie nicht mehr Heilung zum Ziel hat (Freund des Lebens), sondern mit dem Ziel des SA des ge-
schadigten Fetus durchgefihrt wird,

- wenn sie durch den Automatismus von Indikation und Abbruch den SA fast von selbst zur Folge ha-
be und damit auf die Entscheidung Uber Leben und Tod des erwarteten Kindes abzielt (Sondervotum
Enquete-Kommission; EKD). Der Automatismus driicke Anmaf3ung Uber das Lebensrecht des Men-
schen und das M enschsein aus (L6w).

- wenn die Folge ist, daf3 nicht die Krankheit, sondern der Kranke verhindert wird (Schroeder-Kurth
19884, 168).

Befirchtet werden:

- eine Verscharfung der generellen Abtreibungsproblematik im Fall des behinderten menschlichen Le-
bens,

- eine "Sogwirkung" des § 218, da die "Schwere" und "Zumutbarkeit" als Indikatoren von ge-
sellschaftlicher Deutung abhangen (Lebenshilfe),

- die Reduzierung der PD auf eine "sekundare Prévention” genetischer Anomalien (Vogel 1988, 32),

- die zunehmende Relativierung des Lebensrechts behinderten Nachwuchses (Enquete-Kommission;
BAK; EKD; BL-Kommission, CDU; SPD; Rheinland-Pfalz),

- eine Verlagerung der Entscheidung fur eine Schwangerschaft ins zweite Trimester der Schwanger-
schaft, die zu einer "kinstlichen Entscheidungssituation” (Hubner 1981) fuhrt (Schroeder-
Kurth/HUbner 1989, 166),

- der Ausgang der Zumutbarkeitsabwéagungen nicht mehr von der Situation der Mutter, sondern vom
subjektiven Leiden des Kindes, so dal3 die Entscheidung zum SA in "préaventiver Eugenik des Mit-
leids" gefdlt wird (Wolff 1989, 186).

Zur Vermedung dieser Probleme wird darauf hingewiesen, dal3
- eskeine genetische V erantwortung von Eltern gegeniiber Kindern gebe (DGB Memorandum)
- eine Schwangerschaft auf Probe ethisch nicht vertretbar sei (Freund des Lebens EKD).

- Krankheit kein Grund zur Tétung und Gesundheit nicht der Mal3stab menschlichen Wertes sei (BL-
Kommission 52, Freund des Lebens 100, Reiter), ebensowenig kdnne der Wert eines menschlichen Le-
bens an der Gesundheit gemessen werden (Freund des Lebens 100; BL-Kommission 52). Der Lebens-
schutz kann keine durch "Qualitatsminderung" bedingte Abstufung zul assen (Reiter),

- esnicht das Ziel sein kann, Leid unbedingt zu vermeiden (Achtung vd Leben, 6),

- PD nicht zur Routinemalhahme im Rahmen der Schwangerenvorsorge werden dirfe, so dal pranatal -
diagnostische Verfahren Angebote bleiben miissen, die Entscheidungsalternativen offenlassen (Le-
benshilfe).

3.2 Auswirkungen auf die gesellschaftliche Akzeptanz von Behinderten

Die Moglichkeiten der PD zur Frilherkennung von erblich bedingten Schéden und der Auto-
matismus von Diagnose und "thergpeutischem SA" konnten, so wird befUrchtet, auch langfri-
gig Auswirkungen auf die gesdlschaftliche Akzeptanz von Behinderten und das Aufkommen
von Sdektion und Eugenik zeigen:
Zwar wird positiv hervorgehoben,

- dal3 PD die Eltern in Risikofamilien, die bisher bis zur Geburt ihres Kindes einer schweren psychischen
Beanspruchung ausgesetzt waren, entlaste, so dafd PD dann berechtigt sei, wenn eine starke Beunruhi-
gung der Schwangeren auf andere Weise nicht behoben werden kdnne (Freund des Lebens 100),



- dai3 sich etwa bei der Ausrottung von Krankheiten durch Impfen keine Diskrimi nierung der bleiben-
den Betroffenen ergeben habe (van den Daele 1985z, 60), und

- dai die Beleidigung behinderter Menschen nicht das Unterlassen positiver Mdglichkeiten rechtferti-
gen kénne (Birnbacher 1989).

Als ethisch bedenklich wird jedoch betrachtet, dal3

- ein "kindlich" indizierter SA immer Ausdruck eines gesellschaftlichen Leitbildes sei (Achtung vd. Le-
ben), und der SA vorgenommen werden mit Blick auf die Nitzlichkeit des einzelnen zur Steigerung der
Gesamtsumme des Gllicks (Thimm u.a. 1990). ,

- eine bedenkliche Mentalitatsveranderungen vom lebenspraktischen Leidensverstéandnis zur Normab-
weichung das"normale " Leben und die gllicksorientierte Lebensplanung zum Mal3stab mache (Ringe-
ling 1990),

- die Gesellschaft dem L eiden am behinderten Nachwuchs Krankheitswert zumi (3t (111hardt 1985, 39),

- eine Pflicht zur Gesunderhaltung praventive Zwange mit sich bringen kann (van den Dael e 1985b),

- PD unter der Forderung des Machbaren und der Ausschaltung von Lebensrisiken stehe bei sinken-
der Akzeptanz von durchschnittlichen Risiken und behinderten Kindern (AK-Genonforschung).

Die Folge wére, dal3

- sich das mihsam erreichte Mal3 an Toleranz in unserer Gesellschaft gegentiber Behinderten wieder
mindern konnte und die Eltern, die sich fir ein behindertes Kind entscheiden, unter einen verscharften
Rechtfertigungsdruck geraten wirden (Benda-Bericht 40; Enquete-Kommission 152; SPD).

- pranatal diagnostizierte genetische Abweichungen als soziale Startnachteile und Chancen-
minderungen erscheinen, die umgangen werden kdnnen (Wolff 1989, 188),

- an die Stelle der "kindlichen" die "soziale" Indikation fiir einen SA tritt, da die Entscheidung zum SA
an der "Zumutbarkeit" fur die Schwangere bemessen ist, so dal hier ebenfalls psychosoziale Kriterien
mal3geblich sind (Wolff),

- das Recht auf Fortpflanzung unterlaufen wiirde (Lebenshilfe; BL-Kommission 60).

In diesem Zusammenhang sai jedoch zu bedenken, dal3
- eskein Recht gebe, gesund geboren zu werden (van den Daele),

- fur die genetische Lotterie der Natur niemand zur Verantwortung gezogen werden kénne (van den
Daele 1989),

- Mal3stab arztlichen Handelns das Wohl der Betroffenen und ihrer Familie, nicht der Gesellschaft blei-
ben soll (BAK; Ges.Hum. 2; Vogel; Wolff),

- Behinderung keine Krankheit, sondern eine besondere Form von Gesundheit sei; sie ist eine unter
vielen moglichen Eigenschaften eines Menschen, die ihn nicht alleine und nicht sein ganzes Wesen
pragt; sie muf? als personale menschliche Daseinsform anerkannt werden (Lebenshilfe),

- der Mensch ein Naturrecht auf Individualitét hat, die durch MiRbildung verdeckt werden oder sich
gerade darin auf3ern kann; nur ein "Anderssein” impulsiert die Gesellschaft kreativ (VdK in Grosche
u.a).

- sich mit Leiden "abzufinden" Sache des einzelnen im Sinne seiner Autonomie ist, aber keine Option
fur die Gesellschaft oder Alternative fur die Medizin (van den Daele 1985g; Bayertz),

- die Beratung sich am Einzelfall orientieren musse (EKD).

3.3 Gefahr von Selektion und Eugenik

Genetik im Rahmen der PD fordert, so wird befrchtet, eugenisches Denken und wird zur
Eugenik, wenn



- die Einstellung der Gesellschaft entsprechend ist und der soziale Druck besteht, sich gegen behinder-
ten Nachwuchs abzusichern (AK Genomforschung 140),

- die Medizin sich sozialen Forderungen nach Préavention allgemein und dem unbedingt gesunden Kind
insbesondere unterordnet (Eibach 1990),

- der Risikofaktor die Risikoperson wird und statt der Krankheit der Kranke verhindert wird (Reiter),

- die PD in Form des Screenings auf ganz bestimmte Gruppen von Risikotrégern ausgedehnt wird (Rei-
ter 1990, 72),

- eine gezielte Abtreibungsstrategie zur Aussonderung von Embryonen fihrt, die Tréger einer gene-
tisch bedingten Behinderung sind (AK-Genomfor schung),

- sich der Zwang zur Entscheidung tber Lebenswert und -unwert eines behinderten Kindes einstellt
(Eibach 1990; Lebenshilfe),

- vom subjektiven Leiden des Kindes ausgegangen wird, so dal3 die Entscheidung Uber einen SA in
"préventiver Eugenik des Mitleids" gefalt wird (Wolff 1989, 186). Die Eugenik des Mitleids ist offenbar,
wenn es sich um erst spater im Leben ausbrechende Krankheiten handelt und damit nicht um eine
"Zumutbarkeit” fur die Mutter, sondern das Urteilen tGber den Lebenswert dieses Lebens (Schroeder-
Kurth 1990, 46).

In diesem Zusammenhang werden Beflirchtungen gedul3ert, dal3

- die Verbindung von Gendiagnostik und Konsequenzen fur die Fortpflanzung ein erster Schritt in
Richtung der neuen Eugenik zu sein scheint (Huntington, BL-Kommission),

- eugenisches Denken durch die gesellschaftlich verbreitete utilitaristische Moral wiederkommen kon-
ne, fur die Gesundheit das allgemein verbindliche Gut schlechthin ist (Eibach 1990, 26),

- die Bekémpfung von Leid bis zur Vernichtung gehen kdnne, verbunden mit der Vorstellung, Krankheit
und Schmerz seien bei konsegquentem Einsatz der technischen Errungenschaften der Medizin schlief3-
lich ganz zu beseitigen (Eibach 1990, 26).

PD ig folglich aozulehnen, wenn

- sie a's Selektion von Embryonen und Feten nach ausschliefdlich genetischen Eigenschaften eugeni-
schen Charakter tragt (SPD)

- sie Tendenzen zu einer Zuchtwahl bei der menschlichen Fortpflanzung fordert, indem sie den Wiin-
schen der Eltern nach einem in jeder Hinsicht gesunden Kind nachzukommen sucht (Enquete-
Kommission).

34 Veranderungen der Begriffe Gesundheit/Krankheit und Behinderung

Im Rahmen der Diskussion der PD wird auch die Frage nach der Grenze von krankheits-
relevanten Aberrationen und normder Vaiabilitdt des Genoms sowie der Bedeutung von
Krankheit und Behinderung fir den Menschen kritisch diskutiert. Dabel wird darauf hin-

gewiesen, dal3 der Krankheitsbegriff sich dann adert, wenn
- "symptomlose Kranke" vor Ausbruch ihrer Krankheit schon genetisch identifiziert werden,
- Krankheit zunehmend abgelst wird von einem |ebenspraktischen Leidensverstandnis zur bloRRen
Normabweichung; flr den medizinischen Laien ist die Normabweichung der Generalnenner grof3er wie
kleinerer genetischer Schaden des Nachwuchses - al's Risiko und Abtreibungsgrund reicht daher aus,
dad ein normales Leben fir Kind und Familie nicht erwartet werden kann (Mieth 1990, 69);
- die Last der Krankheit, die nicht extern, sondern intern verursacht ist, individualisiert werden,
- die Komplexitat des Krankheitsgeschehens auf das genetische Moment reduziert wird und das Para-
digmavom Risikofaktor zur Risikoperson wechselt (Reiter 1990, 70f.),
- durch den pradiktiven Charakter das "Kranke" in den Bereich des "Gesunden” vorgeschoben wird
(van den Daele 19853, 54),
- der Eindruck erweckt wird, Krankheit und Behinderung seien verhinderbar (DIE GRUNEN; EKD),
- "gesund” in der Gendiagnostik im Sinne genetischer Norm propagiert und zu deren Umsetzung die
genetische Verantwortlichkeit der Fortpflanzung forciert wird (Huntington),



- bei weiterer Entschllsselung des Genoms die Abgrenzung zwischen "krankhaften" und "normalen”
Eigenschaften und Dispositionen immer "kunstlicher" wird (Ges. Hum, Antwort),

- bei SA aufgrund genetischer Kriterien der herkémmliche Krankheitsbegriff in Frage gestellt wird, der
sich mit dem subjektiven Leiden des Patienten verbindet; dies liegt z.B. beim Down-Syndrom nicht vor
(Wolff).

- die gesellschaftliche Formierung von gesund und krank primér erwerbswirtschaftlich orientiert und
eher Ausgrenzungs- als Integrationsinstrument ist (Huntington).

Treten diese Bedingungen ein, dann wird as Folge beflirchtet, dal3
- der Krankheitsbegriff verwischen kann (van den Dael e 1985b, 54),
- Krankheit zum individuellen, genetisch bedingten Schicksal wird, das der einzelne allein zu tragen hat
(Reiter 1990);
- das Ertragen von Behinderungen a's aktiv-verarbeitende menschliche Leistung mit der Zunahme der
Gendiagnostik seltener und als positive Lebenseinstellung unverstandlicher werden wird @ltner
1990a, 376);
- der hohe Wert der Gesundheit mit Machbarkeitsvorstellungen zu einer Eugenik der "L ebensqualitét”
gestaltet wird, so dal? sich die soziale Definition - das normierende Menschenbild und die Zielgestalt
menschlicher Natur - "genetizistisch" verandern,
- €in Standard als "normal" angelegt wiirde, der erreicht werden soll (Freund des Lebens, 92f.); Uber-
gange zur Zuchtung und Eugenik wéren dann flief?end (Enquete-Kommission; SPD; Benda-Bericht).

Um der befUrchteten Veranderung und reduktionistischen Verengung der genannten Begriffe

entgegenzuwirken, wird darauf hingewiesen, dal3

- Krankheit und Gesundheit nicht nach statistisch und scheinbar objektiven medizinischen Kriterien
festgelegt werden konnen (Die GRUNEN 9),

- der Krankheitsbegriff eine Grauzone berge, insofern Eigenschaften wie Zwergwichsigkeit, niedrige
Intelligenzquotient, Neigung zur Depression sowohl "Besonderheiten des Individuums im Rahmen
normaler menschlicher Bandbreite” als auch Krankheit sein kdnnen" (Enquete-Kommission),

- bloRe Abweichungen von der genetischen Normalitét sich nicht schon auch medizinisch als Krank-
heit oder Erbschaden definieren lassen: " Jede Abweichung von einer Norm, die letztlich willkirlich be-
stimmt wird, kann sinnvollerweise nicht fir die Ausfullung des Krankheitsbegriffs maf3gebend sein”
(Benda-Bericht 46; Europa-Parlament; SPD; ESchG 1986),

- menschliches Leben untrennbar mit Vielfalt, Abweichungen von der Norm und Krankheiten verkntpft
ist (van den Daele 1989, 217),

- Naturwissenschaft nur feststellt und nicht ohne naturalistischen Fehlschlufd zwischen "gesund" und
"krank" unterscheiden kann (L6w 19900, 312 f.).

3.5 Die Veranderungen von Rahmenbedingungen mediznisch-arztlichen Handelns

Im Rahmen der Anwendung der PD wird auf Seiten des Arztes beflrchtet, dal3

- die Bindung der Analyse an die Richtlinien &rztlichen Handelns bei der zu vermutenden Zunahme der
Nachfrage durch Testangebote der Laborindustrie unterlaufen werden wird, so dal3 eine medizinische
Beratung aller nicht mehr durchfiihrbar wére (AK Hamburg),

- die Zielsetzung arztlichen Handelns sich verschiebt: vom Helfen durch Heilen hin zur Gewéahrleistung
allgemeinen sozialen und psychischen Wohlbefindens, vom Arztkonzept zur Serviceleistung (Schroe-
der-Kurth) und zur Verwirklichung algemein akzeptierter Wiinsche hinsichtlich des méglichst voll-
kommenen Nachwuchses (Wolff 1989).
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Risiken der PD werden aber auch da gesehen, wo die Autonomie des Petienten unterlaufen zu

werden droht, wenn
- die Bindung an Indikationen die Entscheidungsfreiheit zur Inanspruchnahme der Diagnostik aushoh-
len wiirde, da hiermit eine bestimmte Entscheidung prgjudiziert wiirde (Wolff 1989),

- durch die praventiven Mdglichkeiten préventive Zwange entstiinden, und sich das Recht auf Wissen
und auf Nichtwissen (BL-Kommission) langfristig nicht gleichermalRen behaupten kdnnte; die tatsach-
liche Auslibung der Freiwilligkeit wirde dann letztlich durch sozialen Druck ausgehohlt (Ges. Hum.
Antwort),

- der Schutz vor Mibrauch der erhobenen Daten nicht gewahrleistet wiirde (Bayr. Datenschutz; Da-
tenschutz, DGB Memorandum; Enquete-Kommission 157).

3.6. Zugrundeliegende ethische Leitvorstellungen: das Prinzip der Menschen-
wirde

Wie bel der Diskusson der Embryonenforschung, der Euthanasie und der Anwendungs

maglichkeiten der Humangenetik insgesamt wird auch im Zusammenhang der PD befUrchtet,
- dal? der Wert des Lebens nicht mehr absolut gesetzt, sondern am Malf3stab "genetischer Defekte"
diskutiert wird,
- der Mensch auf die genetische Ausstattung reduziert wird (AK Genomforschung 166; Ges. Hum,;
DGB Memorandum; Lebenshilfe; BL-Kommission 63f.),
- Hindernisse im taglichen reibungslosen Funktionieren als genetisch diagnostiziert werden und das
Versténdnis des Menschen als sozialem Wesen ersetzt wird durch die Wahrnehmung als Molekilma-
schine (Die GRUNEN).

Dagegengehdten wird das Bild des Menschen,
- as eines nicht in seinen Erbanlagen manipulierten Wesens (Empfehlung; BL-AG Fortpflan-
zungsmedizin; Europa-Parlament), dessen genetische Veranlagung als vorgegeben zu respektieren
ist, zusammen mit dem Recht auf korperliche Unversehrtheit (SPD),
- zu dessen Wirde die genetischen Identitdt und Integritét (Freund des Lebens), die Zufélligkeit
(Rheinland-Pfalz), die Individuaitét (Achtung vd Leben), die Unvollkommenheit Benda-Bericht 46)
gehoren,
- dessen Wirrde sich griindet auf die Gottebenbildlichkeit und vor allem die Annahme durch Gott, die
auch fir das ungeborene und behinderte Leben gelten (Freund des Lebens, Hiibner 1981),
- dessen Wirde wesentlich in der Geburtlichkeit und der Naturwiichsigkeit seines Ursprungs grindet,
die er mit allen anderen Menschen teilt,
- dessen Unabhangigkeit und Eigenwert wesentlich darin grindet, Produkt des Zufalls zu sein (Freund
des Lebens).

Als unzul&ssig wird daher jeder Eingriff gewertet, der die Wirde der Person aufhebt und den
Menschen hindert, seine ihm eigene Menschlichkelt zu entfdten (Enquete-Kommission; Vitz-
thum 1988; Honnefelder 1992; Seesing 1987; Seesing 1988; EKD 1985; Benda 1985;
Birnbacher 1990; Eibach 1990; Neumann 1988; Schockenhoff 1989; Honecker 1986).

Die deutsche Debatte unterscheidet sich in ihrem Ausgang vom Prinzip der Menschenwirde signifikant
von dhnlichen Diskussionen in europaischen Nachbarlandern: in Grossbritannien folgt die ethische Beur-
teilung weniger prinzipiellen als eher pragmatischen, an der Folgenabschétzung im Blick auf die "quality of
life" orientierten Kriterien. In Frankreich besitzt die soziol ogische Perspektive eine gewisse Dominanz und
es werden vornehmlich die gesellschaftlich einvernehmlichen, am enggefaldten Prinzip der Personwirde
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orientierten Normen fir die ethische Beurteilung in Anspruch genommen und vor alem rechtlich verbind-
lich gemacht. In Italien stehen derzeit einerseits kategorische, am Personprinzip orientierte, andererseits
eher pragmatische, an der Lebensqualitdt ausgerichtete Kategorien als ethische Leitvorstellungen der
Beurteilung im Vordergrund. Dabei gilt fir jedes der Lander, dal3 trotz der zu beobachtenden Akzentset-
zung in die Diskussion nahezu die gesamte Bandbreite mdglicher Argumente einflief3t.

4. Resiimee: Chancen und Risiken der PD

Der Einsatz der Humangenetik im Rahmen der PD wird in der 6ffentlichen Debatte, so ist ar
sammenfassend festzugtdlen, grundséatzich as positiv bewertet. Als mal3gebliche Grinde fir
diese Einschétzung werden in der Debeatte genannt:

1. die Entlastung von Angst und Sorge in Risikofamilien, die Verhinderung des SA gesunder Kinder; 2. die
Erhéhung des Lebens- und Gesundheitsschutzes durch - soweit bisher méglich - gezielte pranatale und
postnatale Therapie; 3. die Méglichkeit der Vermeidung kranker Nachkommen durch Verzicht auf Schwan-
gerschaft und die Verringerung der Haufigkeit von genetisch bedingten Anomalien; und 4. (soweit SA in
Konfliktlagen als ethisch akzeptierbar betrachtet wird) die Vermeidung teils unzumutbar kranker Nachkom-
men durch SA, wobei "unzumutbar" sowohl Unzumutbarkeit fir die Eltern, als auch Unzumutbarkeit fir die
Eltern und das Kind bedeuten kann.

Neben den Chancen, die die Anwendung humangenetischer Methoden in der PD er6ffnet,
werden aber auch - wenngleich mit unterschiedlicher Intensitét - die damit verbundenen Ris-
ken, Gefahren und ethischen Probleme thematisiert. In ethischer Hinscht escheinen ds
problematisch:

1. die Gefahr eines genetischen Determinismus bzw. genetischen Reduktionismus von Seiten der Ratsu-
chenden; 2. die durch sozialen Druck zu befurchtende Diskriminierung und gesellschaftliche Stigmatisie-
rung von Personen mit genetisch bedingten Krankheiten; 3. die Tendenz, genetisch bedingte Krankheits-
dispositionen bereits wie Krankheiten zu betrachten; 4. die mogliche Tendenz zur Ausweitung der PD auf
nicht-pathol ogische genetische Merkmale; 5. die mit einer Koppelung von PD und SA verbundene Gefahr
der Verlagerung von der Zumutbarkeit fir die Mutter auf die Zumutbarkeit fir das Kind; und 6. die damit
zusammenhangende Gefahr einer bedenklichen Unterscheidung zwischen lebenswertem und |ebensunwer-
tem Leben (Selektion) sowie der Gefahr von "neonataler Euthanasie” und von Eugenik.

Ein weiteres Problem wird darin gesehen, dal3 die bidang bestehende Bindung des Einsatzes
der Humangenetik in der PD an die normativen Begriffe Krankhelt/Gesundheit und Behinde-

rung gefahrdet sein kénnte. Drel Griinde werden hierfir angefihrt:

- Alserster Grund wird die Tatsache betrachtet, daf3 der Krankheitsbegriff - nicht nur in Bezug auf gene-
tisch bedingte Krankheiten - durch eine zunehmende Komplexitét der am Krankheitsgeschehen betei-
ligten Faktoren an normativer Leistung abnimmt. Tritt wieim Fall der Humangenetik der Umstand hinzu,
daR die Diagnose nicht nur monogene, sondern auch polygen bzw. multifaktoriell kedingte Krank-
heitsdispositionen und sogar Merkmale umfaldt, die sich nicht auf Krankheiten beziehen, muf3 die Ge-
fahr zunehmen, dal3 der Krankheitsbegriff eine Ausweitung erféhrt und die Grenzen durchléssig wer-
den, so daf3 Eigenschaften mit einbezogen werden, die keinen Krankheitswert haben, sondern nur soz-
al oder individuell nicht akzeptiert sind. Tritt ein starker sozialer Druck hinzu, ist die Gefahr nicht ausau-
schlief3en, daf3 an die Stelle des Gesundheitsbegriffs der der "quality of life" bzw. (medizinisch nicht
sinnvoll) der der "genetischen Normalitat" (vgl. Propping 1984), an die Stelle des Krankheitsbegriffs
der des "wrongful life" tritt und sich die optimale Freiheit von allen Krankheitsdispositionen zur heuri-
stischen Leitvorstellung der Anwendung der PD entwickelt. Damit aber wiirde sich zugleich die am the-
rapeutischen und palliativen Ziel orientierte Rolle des Arztes verandern und eine ausschliefilich bio-
logische Interpretation des Menschen Platz greifen. Im Blick auf die Ausweitung diagnostischer Mdg-
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lichkeiten wird es deshalb zunehmend wichtiger werden, genetische Variation von Disposition zu wirk-
licher Krankheit und Fehlentwicklung zu unterscheiden und diese unter dem Gesichtspunkt der Schwe-
re und der Therapiemdglichkeit zu bewerten.

- Der zweite Grund wird in der Tatsache gesehen, dal3im Fall der PD die Regel, nichts zu diagnostizieren,
wofur man keine Therapie hat, nur gewahrt werden kann, wenn man - wie im Fall des SA - eine Mal3-
nahme zur Therapie erklart, die selbst keine Therapie in Bezug auf das Kind darstellt. Dieses Problem
muf3 sich verschérfen, wenn der SA nicht mehr unter dem Gesichtspunkt der Zumutbarkeit fir die Mut-
ter, sondern unter demjenigen der Zumutbarkeit fir das Kind ins Auge gefaldt wird.

- Alsdritter Grund, der die Leistungsfahigkeit des Krankheitsbegriffs beim Einsatz in der Humangenetik
innerhalb der PD problematisch werden lassen kdnnte, ist der Zusammenhang mit der Bewertung des
Status des Embryos zu nennen. Billigt man dem Embryo nur einen "vorpersonalen” Status zu, riickt der
SA in die N&he der Therapie, und es erscheint mdglich, das werdende Leben einem Abwégungsprozeld
auszusetzen, der sich am Gesichtspunkt einer "quality of life" orientiert. Spricht man dem Embryo den
unbedingten Schutz zu, der Personen zukommt, ist der SA und damit die Humangenetik in der PD nur
zu rechtfertigen zur Losung eines Konfliktfalls, in dem der Anspruch des Kindes auf Lebensrecht ge-
gen den Anspruch der Mutter steht.

Zur Lésung der verblelbenden ethischen Probleme empfiehlt es sch, am Arztvor behalt fest-
zuhalten und den Zugang zur PD an solche Indikationen zu binden, denen en enggefader
Krankhetsbegriff zugrunddiegt, der zwischen Krankhet und Krankheitsdispostionen ange-
messen unterscheidet. Auch muld einem Tell der beflrchteten [angerfrisigen Tendenzen wie
vor dlem die Gleichsetzung von Krankheit und Krankheitsdisposition durch gesteigerte Auf-
klarung Uber Moglichkeiten und Grenzen der PD begegnet werden. Vor dlem wird von Sa-
ten der modernen Humangenetik darauf verwiesen, dal3 ein Grofdell der beflrchteten Erwar-
tungen und Befurchtungen auf einer Mif3interpretation der naturwissenscheftlichen Zusammen-
hénge beruht und gerade die moderne Genetik deutlich gemacht hat, wie komplex der polyge-
ne bzw. multifaktoridle Zusammenhang vor dlem be den ds postiv eingeschéizten Eigen
schaften des Menschen ist. Ein Tell dieser Erwartungen und Beflirchtungen beruht, wie gerade
die Humangenetiker immer wieder betonen, auf Mildinterpretationen der natur-
wissenschaftlichen Zusammenhange: So hat die Einscht der modernen Genetik in die gene-
tische Variahilitét und den genetischen Polymorphismus sowie in die komplexe Wechsdwir-
kung der beteiligten Faktoren gerade das Gegentell eines genetischen Determinismus Schtbar
werden lassen. Dies gilt vergédrkt fUr die s postiv eingeschétzten Fahigkeiten, Eigenschaften
und Merkmae des Menschen wie Intelligenz, hohe Lebenserwartung oder Korpergrole, die
in der Regd polygen bzw. multifaktoridl bedingt and und sich falglich nicht enfachhin mono-
kausd auf bestimmte genetische Kongtellationen reduzieren lassen. Darlber hinaus ist deutlich
geworden, dal3 die genetische Variabilitdt so ausgepragt i, dal? im Sinne ener Freiheit von
entsorechenden genetischen Dispositionen niemand as gesund gelten kann. Ferner hat die
Erfahrung aus der genetischen Beratungspraxis gezeigt, dald Eltern sch keineswegs auf das
"genetische Glicksspid" (Propping 1992, 135) enlassen, nur Kinder mit glingigen geneti-
schen Kongtdlationen auszutragen, und dal3 die genetische Beratung nur in etwa 1 % der Fdle
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zum Schwangerschaftsabbruch fuhrt, vide sonst mdgliche Schwangerschaftsabbriiche aber
verhindert.
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