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Zusammenfassung:

Das vorliegende Gutachten zu den ,Folgen der Anwendung genetischer Diagnostik fir
behinderte Menschen, wurde im Rahmen der Arbeit der Enquete-Kommission im Deutschen
Bundestag ,,Recht und Ethik der modernen Medizin, in Auftrag gegeben. Die Fragestellung
wurde auf die soziale Dimension von Behinderung als gesellschaftliches Problem fokusiert.
Dementsprechend war zu untersuchen, welche Prognosen aus der heutigen Praxis der
Allokation von Gesundheitsleistungen bezliglich behinderter Menschen fir die Entwicklung
der pradiktiven (genetischen) Medizin abgeleitet werden konnen.

Es wurden dre Hauptgebiete, in denen Folgen fur Behinderte anzunehmen sind,

identifiziert:

1. die Wahrnehmung, Beurteilung und Behandlung von Behinderten und von Behinderung;

2. die Interaktion mit anderen gesellschaftlichen Gruppen;

3. die Rechtslage (, Wrongful-Life-Klagen, , Gesetze gegen genetische Diskriminierung und
Gesetze bezlglich der Anwendung prédiktiver Tests).

Das Gutachten ist inhadtlich in zwei Telle gegliedert, denen ein Anhang folgt, der sich
hauptsachlich auf die Kapitel 5 und 6 bezieht. Im ersten Teil (Kap. 2 - 4) wird aufgezeigt, in
welchen unterschiedlichen Bereichen des gesellschaftlichen Lebens, von der
Beschaftigungspolitik bis zur Zuganglichkeit von offentlichen Angeboten und dem
Gesundheitswesen, Behinderte oder das Merkmal Behinderung diskriminierend behandelt
werden. Ebenso wird beleuchtet, dass Behinderte und ein Leben mit einer Behinderung von
Nichtbehinderten - Humangenetische Berater und medizinisches Personal eingeschlossen -
oftmals unrealistisch eingeschédtzt wird, und dass es nicht mit der eher positiven
Selbsteinschétzung von Behinderten Ubereinstimmt.

Das personliche Urteil Uber Behinderte und Behinderungen und die gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen fur ein behindertes Kind, haben einen grof3en Einfluss darauf, ob eine
Person - zumeist die Frau - sich in der Lage sieht, ein behindertes Kind aufzuziehen.

Damit sind diese gesellschaftlichen Rahmenbedingen bedeutend dafir, in welchem Malie die
Pranataldiagnostik von Frauen genutzt wird und inwieweit diese Technologien entwickelt
werden. Diese vorhandenen Rahmenbedingen und die vorhandenen Fehleinschatzungen von
Behinderten und deren Leben beinflusst auch die humangenetische Beratung. In diesem
Gutachten wird deutlich gemacht, dass eine nicht lenkende Beratung nicht der Realitét
entspricht und in den meisten Kulturen auch nicht erwiinscht ist.

Im zweiten Tel wird anhand spezifischer Beispiele (Kapitel 7-8) belegt, wo die
Gendiagnostik diskriminierend gegen das Merkmal Behinderung eingesetzt wird oder
Diskriminierung zur Folge hat, oder haben kann. Hier zeigt das Gutachten auf, dass die
Anwendung der Gendiagnostik bereits zu Diskriminierungen gegen Behinderte und dem
Merkmal Behinderung gefihrt hat. So darf z.B. in Deutschland, dem Embryonenschutzgesetz
folgend, die Pranataldiagnostik nicht zur Geschlechtsauswahl benutzt werden. Die
Aussonderung des Merkmals Behinderung jedoch ist erlaubt. Damit unterscheidet das Gesetz
zwischen den Merkmalen Behinderung und Geschlecht und diskriminiert somit gegen das
Merkmal Behinderung. Desweiteren werden sogenannte ,, Wrongful-Birth-, und ,, Wrongful-
Life-Rechtsprechungen, diskriminierend gegen das Merkma Behinderung und Behinderte
eingesetzt. Beispielsweise wird in Léndern, in denen , Wrongful-Life-Klagen, zugelassen



sind, eine solche Klage nur im Falle der Geburt eines behinderten Kindes erlaubt. ,, Wrongful-
Birth-Klagen, wegen unerwinschter Geburt von behinderten und nichtbehinderten Kindern
werden haufig unterschiedlich durch die Gerichte behandelt.

Zudem gibt es Hinweise auf genetische Diskriminierungen gegen asymptomatisch und
symptomatisch Behinderte. Das Gutachten zeigt auf, dass bei der Fassung neuer Gesetze zum
Verbot der genetischen Diskriminierung eine Barriere zwischen asymptomatisch und
symptomatisch Behinderten geschaffen wird. Die meisten Gesetzesvorlagen verbieten nur die
Diskriminierung gegen asymptomatisch Behinderte nicht aber gegen symptomatisch
Behinderte. Desweiteren zeigt das Gutachten auf, dass die Art der Debatte beziglich der
Entwicklung und Nutzung von Gendiagnostiktests auch in der Debatte beziiglich weiterer
bioethischer Themen wie der Gesundheitsversorgung, der selektiven Behandlung von
behinderten Neugeborenen, der Organtransplantation, dem Gnadentod, der Sterbehilfe etc. zu
Problemen fur Behinderte fuhrt. In einem eigenen Kapitel (Kap. 6) wird auch betrachtet,
welche Mdglichkeiten fur Frauen, sich fir oder gegen ein behindertes Kind zu entscheiden,
praktisch vorhanden sind. Das Gutachten zeigt hier, dass die Beratungen vielfach in Richtung
Vermeidung eines Kindes mit einer Behinderung gefuihrt werden, dass zudem auf Frauen
oftmals in diesem Sinne Druck ausgelbt wird, und dass Frauen oder Eltern haufig eine
Schuld zugewiesen wird, wenn sie ein behindertes Kind zur Welt bringen oder keine
genetischen Untersuchungen durchfihren lassen.

Genetische Untersuchungen sind medizinische Methoden, die innerhalb bestimmter
gesellschaftlicher Rahmenbedingungen und vor dem Hintergrund der sozialen Dimension von
Behinderung verortet werden mussen. Doch ist festzustellen, dass in der Debatte um die
genetische Diagnostik die medizinische Sichtweise von Behinderung vorherrscht. Dies hat
direkten Einfluss darauf, inwieweit in der Gesellschaft zukinftig eine sozialpolitische Sicht
von Behinderung benutzt und akzeptiert werden wird.






1. Einlatung

Die Mdoglichkeiten und Gefahren, die mit der Entwicklung der Gentechnik im allgemeinen
und der genetischen Diagnostik im besonderen verbunden sind, beschéftigen Gesellschaft,
Politik und Wissenschaft schon seit einigen Jahren. Denn das Entstehen von neuen
Technologien und die Erweiterung des Wissenstandes durch die Forschung haben einen
grofRen Einflu® auf gesellschaftliche Entwicklungen. Anders herum wurde und wird die
Entwicklung von Technologien und die Forschung schon immer durch herrschende
gesellschaftliche Strukturen und Stromungen beeinflusst. Was erforscht wird, in welche
Richtung es dabei geht und welche Fragestellungen zugel assen werden, das hangt oft davon ab
was die Gesellschaft oder bestimmte einflussreiche Gruppierungen innerhalb der Gesellschaft
als der Erforschung wirdig erachten. Diese algemeine Dynamik, die zwischen der
Gesellschaft auf der einen Seite und der Entwicklung von Forschung und Technologie auf der
anderen Seite besteht, gilt auch fir den Bereich der Gentechnologie und deren Anwendung.
Die US-amerikanischen Bioethiker Mehlman und Botkin stellen die Gentechnologie auf eine
Stufe mit der Sklaverei beziiglich ihres Einflusses auf gesellschaftliche Strukturen , With the
possible exeption of dlavery, the genetic technologies represent the most profound challenge

to cherished notions of social equality ever encountered., (Mehlman und Botkin, 1998) (Mit
der moglichen Ausnahme der Sklaverei stellt die Gentechnologie die tiefgreifendste Herausforderung fur das
Prinzip der sozialen Gerechtigkeit dar. U.d. Verfassers)

Paralel zu dem Voranschreiten der Entschliisselung des menschlichen Genoms nahm in den
letzten Jahren auch das Interesse an der Humangenetik und der Gendiagnostik zu. Im
Mittelpunkt der humangenetischen Forschung und Vermarktung steht die
Verhinderung von Krankheit und Behinderung und die Verminderung von Leiden.
(Royal College of Physicians, 1989) Dazu erklart der bedeutende US-amerikanische
Bioethiker Caplan: , The understanding that our society or others have of the concept of
health, disease and normality will play a key role in shaping the application of emerging
knowledge about human genetics.” (Caplan, 1992) (Das gesellschaftliche Verstandnis von Gesundheit,
Krankheit und Normalitét wird eine grof3e Rolle dabei spielen, wie das zunehmende Wissen in der Humangenetik
angewendet wird.; U.d. Verfassers). Zur Bewertung dessen, was eine Gesellschaft als Krankheit
oder Behinderung betrachtet fuhrt Caplan weiter aus. ,However, it does seem that the
definition of disease and hedlth is closely tied to those differences or abnormalities that are

disvalued by the individual or group., (Caplan, 1992) (Es scheint, dass die Definition von Krankheit
und Gesundheit eng mit den Unterschieden oder Abnormalitéten verknipft ist, die von Einzelpersonen oder
Gruppen als unwert eingeschétzt werden.; U.d.Verfassers)

Das Hauptaugenmerk der Humangenetik liegt auf jenen Menschen und Merkmalen, die
als ‘behindert’, ‘krank’ und ‘aufl’erhalb der Norm’ stehend angesehen werden. Die
Entwicklung der Humangenetik und hier besonders die der genetischen Tests steht im
Verhdltnis dazu, welche L 6sungsansatze eine Gesellschaft fur sinnvoll erachtet, bezlglich
Merkmalen und Menschen, die als behindert betrachtet werden. Der Druck zur Verbreitung
von genetischen Tests geht in erster Linie vom medizinischen Sektor aus (Reid, 1990) und
nicht sosehr von Frauen (TAB Arbeitsbericht Nr. 66, 2000), von der Allgemeinbevolkerung
(Reid, 1990) oder von Behinderten.

Obwohl Behinderte und Behinderungen ganz wesentlich zur Rechtfertigung fur die
Entwicklung humangenetischer Technologien herangezogen werden, sind Behinderte selbst



bisher selten nur um ihre Meinung dazu gefragt und am Entscheldungspr ozess dar Giber
beteiligt worden. Das akademische Feld der Bioethik, das den Auftrag hat, sich mit den
ethischen Problemen zu befassen, die durch die Entwicklung in der medizinischen und
biologischen Forschung hervorgerufen werden, hat bisher nur wenige Behinderte in seinen
Reihen. Und eine Behindertensichtweise bezliglich bioethischer Themen beginnt gerade erst,
Teil der allgemeinen Bioethikphilosophie zu werden.

11 Zidsetzungund Vorgehenswelse

Das Ziel des hier vorgelegten Gutachtens besteht darin, die Folgen der genetischen
pradiktiven Diagnostik fir Behinderte zu untersuchen. Bereits in der Aufgabenstellung der
Bundestags-Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin, wurde nicht
alein eine technik- oder medizinzentrierte Perspektive deutlich. Dementsprechend hat der
Autor sich an folgenden L eitfragen orientiert:

» Diskriminierungen behinderter Menschen im heutigen Gesundheitssystem: Welche
Diskriminierungen erleben Behinderte, wo werden sie unter dem Gesichtspunkt des
»managed care, benachteiligt?

» Kenntnisse und Einstellungen Uber Behinderte: Welche Kenntnisse und Einstellungen
herrschen heute - vor dem Hintergrund préadiktiver (genetischer) Medizin - in der
medizinischen Praxis vor? Wie wirken sich diese auf die medizinische Versorgung von
Behinderten und ihrer Angehdrigen aus?

* Anzeichen fur zunehmende gesellschaftliche Diskriminierung Behinderter durch
Forschung und Praxis humangenetischer Diagnostik: Gibt es Anzeichen fir ene
zunehmende  gesellschaftliche  Diskriminierung  behinderter  Menschen  durch
humangenetische Diagnostik? Wenn ja, lasst sich ein solcher Trend belegen?

* Folgen des DALY-Indikators der Weltbank (Disability Adjusted Life Years): Welche
Folgen wird die Entwicklung des DALY-Indikators im Hinblick auf die
Anwendungspotentiale genetischer Diagnostik fur das globale Verstandnis offentlicher
Gesundheitsvorsorge und -versorgung haben?

* Vergleich der Entwicklung und Anwendung pradiktiver Medizin im Hinblick auf
andere Merkmale: Wie wird die Entwicklung und Anwendung pradiktiver Medizin im
Hinblick auf andere Merkmale diskutiert? Welche Folgen lasssen sich daraus fur das
Merkmal ,, Behinderung, ableiten?

* Ausstrahlung der Debatte um die Gendiagnostik in andere Bereiche: Wo kann die
Dynamik, die sich in der Diskussion um die Anwendung der Gendiagnostik offenbart,
ebenso festgestellt werden? Hat diese Einfluss auf andere Gebiete wie z.B. Gentherapie,
genetische Verstarkung, Kindestotung, selektive Behandlung von Neugeborenen,
Gnadentod, Sterbehilfe, Forschung an nichteinwilligungsféhigen Menschen und Zuteilung
von Gesundheitsversorgung?

In vorliegendem Gutachten werden drei Hauptgebiete, in denen Folgen fur Behinderte

anzunehmen sind, identifiziert:

1. die Wahrnehmung, Beurteilung und Behandlung von Behinderten und von Behinderung;

2. die Interaktion mit anderen gesellschaftlichen Gruppen;

3. die Rechtslage (, Wrongful-Life-Klagen, , Gesetze gegen genetische Diskriminierung und
Gesetze bezlglich der Anwendung prédiktiver Tests).



12 Methodik

Fur das Gutachten wurden vorhandene Literatur, Studien, einschlagige wissenschaftliche
Literatur und politische Dokumente - hauptsachlich aus den USA, aus Grof3oritannien und
Deutschland - untersucht und bewertet, um die gegebenen Fragestellungen zu beantworten.
Dazu wurde intensiv in Nordamerika und Deutschland nach Literatur gesucht. Um maoglichst
viele Daten Uber die Situation in Deutschland zu erhalten, wurden zahlreiche Personen und
Organisationen in Deutschland angeschrieben und nach deutschsprachigen akademischen
Artikeln und Studien recherchiert.

Die Grenzen dieses Gutachten liegen in dem Vorhandensein oder Nicht-Vorhandensein von
Studien und Literatur. Zu einigen Fragen scheint es keine oder wenig Literatur zu geben, wie
im Falle der Diskriminierung gegen Behinderte beziglich der Organtransplantation. Dies
konnte zum einem am Datenschutz liegen aber auch daran, dass diese Fragestellung noch
nicht akademisch behandelt worden ist.

Die Fragestellungen des Gutachtens mittels einer empirischen Studie zu beantworten war
nicht maoglich.

1.3 Definitionen
1.3.1 Genetische Diagnostik

In vorliegendem Gutachten bezeichnet der Begriff ,genetische Diagnostik, als
Sammelbegriff sdmtliche (auch klassische) Mdglichkeiten der vor und nachgeburtlichen
Diagnose genetisch bedingter Krankheiten und Merkmale (Behinderungen) — sowohl
phanotypische Diagnosen, Chromosomenuntersuchungen und Analysen auf Genproduktebene
als auch genetische Tests auf DNA-Ebene. Auch wenn das Gutachten sich mit den Folgen der
genetischen Diagnostik befasst, sollte der Leser es nicht aus dem Auge verlieren, dal3 auch
nicht genetisch bedingte Behinderungen oft durch nicht genetische Diagnostiken aufgespiirt
werden koénnen. Die Dynamik der Folgen der Nutzung von genetischen und nichtgenetischen
vorhersagenden Testsist oft die gleiche.

1.3.2 Diskriminierung

Das Gutachten stitzt sich unter anderem auf die im US-amerikanischen Anti-
Diskriminierungsgesetz fur Behinderte ,, Americans with Disabilities, verwendete Auslegung
des Diskriminierungsbegriffes, die jede Sonderbehandlung als Diskriminierung betrachtet.
Im Rahmen dieses Gutachtens heil3t das, dass eine selektive Anwendung von vorgeburtlichen
Malinahmen gegen Merkmale die als Behinderungen bel geborenen Menschen angesehen
werden auch unter den Diskriminierungsbegriff fallt.

1.3.3 Behinderung

Im Gutachten wird der Begriff ‘Behinderte’ und ‘Behinderung’ als Sammelbegriff verwendet
fur Menschen und Merkmale, die als krank, behindert und auf3erhalb der Norm stehend
angesehen werden. Der Begriff ,Merkmale' bezieht sich auf alle Stadien der menschlichen
Entwicklung vor und nachgeburtlich, wo diese festgestellt werden kodnnen. Das
Behindertenverstandnis dieses Gutachten geht davon aus, dass Behinderung nicht ein rein
medizinisches Phdnomen sondern auch ein soziapolitisches Phanomen ist. Nur mit der
Einbeziehung einer gesellschaftspolitischen Komponente beziiglich des Behindertenbegriffes
ist es moglich, die Rahmenbedingungen fir die Herstellung der Chancengleichheit fir
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Behinderte, wie von den Vereinten Nationen beschlossen, zu erfillen. Dort heisst es. , States
have a responsibility to create the legal basis for measures to achieve the objectives of full
participation and equality for persons with disabilities. (...) States must ensure that
organizations of persons with disabilities are involved in the development of nationa
legislation concerning the rights of persons with disabilities, as well as in the ongoing
evaluation of that legidation. (..) Any discriminatory provisions against persons with

disabilities must be eliminated (Vereinte Nationen, 1994) (Staaten haben die Verantwortung, eine
rechtliche Basis fur die volle Einbeziehung von Behinderten und fir die gleichen Rechte fir Behinderte zu
schaffen. Staaten miissen sicherstellen, dass Behindertenorganisationen an der Entwicklung und fortwahrender
Beurteilung von Gesetzen beteiligt sind, die Behinderte betreffen. Jegliche diskriminierende Vorgabe muf3
entfernt werden. U.d.V erfassers)

Desweiteren folgt das Gutachten damit dem Behindertenverstandnis des akademischen
Bereiches der ‘disability Studies und macht sich dabei die Definition der folgenden
Dokumente zu eigen:

» ,Die Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities,
(Rahmenbestimmungen der Vereinten Nationen fur die Herstellung der
Chancengleichheit fir Behinderte (Vereinte Nationen, 1994).

* Die ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit Behinderung und Gesundheit,,
ICIDH-2 Klassifizierung der Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2001). In dieser
neuen Klassifizierung wird in der deutschen Ubersetzung zwischen Schaden, Aktivitat
und Partizipation unterschieden. Ein Schaden ist danach ein Verlust oder ene
Abnormalitdt der Korperstruktur oder einer physischen oder psychischen Funktion.
Aktivitét ist die Art und das Ausmall der gesundheitlichen Integritdt auf der Ebene der
Person as handelndem Subjekt. Eine Aktivitdt kann in Art, Dauer und Qualitét gestort
sein. Partizipation schliefdlich ist die Art und das Ausmald des Einbezogenseins einer
Person in Lebensbereiche in Bezug auf Schaden, Aktivitéten, gesundheitliche Situation und
gesellschaftliche Faktoren. Die Partizipation kann ebenso in Art, Dauer und Qualitat
eingeschrankt sein. Die unterschiedlichen Begriffe werden als die drei Dimensionen eines
neuen Verstandnisses von Behinderung verstanden, die sich in ihren einzelnen Bereichen
durchaus Uberschneiden kénnen und nicht mehr - wie zuvor - als zwingend aufeinander
aufbauende und gegenelnander abgegrenzte Stufen betrachtet.

» Das US-amerikanische Anti-Diskriminierungsgesetz fur Behinderte (Americans with
Disabilities Act of 1990): "The term "disability’ means, with respect to an individua -- (A)
a physical or mental impairment that substantially limits one or more of the mgor life
activities of such individual; (B) arecord of such an impairment; or (C) being regarded as
having such an impairment.” (ADA US-Regierung, 1990) (Behinderung wird als kérperliche,
geistige oder psychische Funktionsbeeintréchtigung definiert, die jemanden in seinen Alltagsverrichtungen

wesentlich einschrankt. Als Behinderte gelten Menschen, die a) diesen Zustand aufweisen, b) ihn in der
Vergangenheit einmal gehabt haben oder ¢) von anderen Menschen as behindert angesehen werden.

U.d.Verfassers) Hier definiert Punkt (C) die sozialpolitische Komponente da (C) sich auf
Behinderung ohne Symptome bezieht, auf den asymptomatischen Behinderten, der nur
seines Merkmales wegen als Behinderter eingestuft wird (Texas Medical Association,
2001).
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14  Aufbau desGutachtens

Im ersten Tell werden die gesellschaftlichen Redlitéten fur Behinderte aufgezeigt. Es werden
heutige Diskriminierungen gegen Behinderte dargelegt (Kapitel 3) und die Lebenssituation
und Wahrnehmung von Behinderten betrachtet (Kapitel 2 und 4 ). Dieser Teil ist wesentlich,
dadie vorgefundene gesellschaftliche Situation von Behinderten und deren Familien, und die
Vorstellung von Behinderten und Behinderungen Einfluss auf die Entwicklung und Nutzung
von Techniken zur genetischen Diagnose haben. Im zweiten Tell wird anhand spezifischer
Beispiele (Kapitel 7 und 8) aufgezeigt, wo die Gendiagnostik diskriminierend gegen das
Merkmal Behinderung eingesetzt wird oder zu diskriminierenden Folgeerscheinungen fuhrt,
oder fuhren kann. Im Anhang des Gutachtens sind zum einen sowohl Zitate von Behinderten
in Bezug auf die Gentechnologie, as auch von Nichtbehinderten beztiglich der Anwendung
der Pranataldiagnostik fur das Auffinden von Behinderungen aufgefihrt. Diese Zitate sind m.
E. wichtig, da sie doch einerseits einen Einblick darin gewdhren, was Behinderte Uber die
Gentechnik denken, aber auch was Nichtbehinderte und Meinungsfihrer von der Nutzung der
Pranataldiagnostik zur Auffindung von Behinderungen halten. Wenn beispielsweise James
Watson, der Mit-Entdecker der DNA Struktur, oder Bob Edwards, der Erzeuger des ersten In-
vitro Babies, oder auch Dan Wikler als fihrender Bioethiker der Weltgesundheitsorganisation
sich zu der Nutzung genetischer Tests &ufdern, dann hat das auch einen Einfluss auf die
allgemeine offentliche Meinung. Aus diesem Grund werden diese Zitate im Anhang angefihrt.

12



13



2. Dieallgemeine Wahrnehmung von Behinderung

Was die Gesellschaft unter Behinderung und Behinderten versteht und wie Behinderte und
Behinderungen eingeschétzt und beurteilt werden, das hat direkte Konsequenzen fir den
Umgang mit Behinderten und Behinderungen und die damit verkniipften Lésungsansétze. Die
Wahrnehmung und Beurteilung von Behinderungen und Behinderten steht in direkter
Wechselwirkung mit der Entwicklung und Nutzung von humangenetischen Technologien.

21 DieDargédlungund Wahrnehmung von behinderten M enschen durch

Nichtbehinderte

Behinderung und ein Leben mit einer Behinderung wird oftmals als Tragddie fir einerseits
den Behinderten selbst und anderseits die Familie angesehen und dargestellt. (Watson, 1996 S.
19; Botkin, 1995; Wertz, Fletcher, 1993b Seite 1954 in Asch, 1999; Zimmermann, et al 1997,
Seite 66/67; Hughes, 2000, S.130; Nike Werbung, 2000; Stephens und Brynner, 2001, S.
65/66) In den Medien sind zwel sterotype Sichtweisen, namlich die des leidenden
Behinderten, der besser dran ware, wenn er nicht leben wirde und die des heldenhaften
Behinderten, der es in der Gesellschaft trotz seiner Behinderung zu etwas bringt, weit
verbreitet. Auch in der Literatur finden sich Redewendungen wie ,, gefesselt an den Rollstuhl,,.
Selten nur wird diese Darstellung hinterfragt. Diese Wahrnehmung von Behinderung und
Behinderten folgt jedoch einer personenbezogenen, medizinischen, normorientierten
Sichtweise des Behindertenbegriffes.

Als ein Beispiel einer Beschreibung von Behinderung und Behinderten sei hier ein Werbespot
der Sportfirma Nike vorgestellt, der im Herbst 2000 in den USA in Freizeit-Magazinen
erschienen ist.

»HOwW can a trail running shoe with an outer sole designed like a goat's hoof help me avoid
compressing my spina cord into a Slinky on the side of some unsuspecting conifer, thereby
rendering me a drooling, misshapen non-extreme- trail-running husk of my former self, forced
to roam the earth in a motorized wheelchair with my name embossed on one of those cute
little license plates you get at carnivals or state fairs, fastened to the back?, (Nike Werbung,

2000) (wie kann ein Laufschuh, dessen AuRensohle die Form eines Ziegenhufs hat, verhindern, dass ich mein
Rickgrat an einer Kiefer verstauche, was mich zur sabbernden, missgestalteten Schale meines friheren Selbst
machen wirde, der keine Extremldufe mehr macht, sondern die Erde in einem motorisierten Rollstuhl
durchstreifen muf3, der auf seiner Riickenlehne ein niedliches kleines Autonummernschild hat, das meinen Namen
eingestanzt hat, wie man sie bei Volksfesten bekommt. U.d.Verfassers)

Negative Sichtweisen von Behinderungen sind in unserer Gesellschaft so selbstverstandlich,
dass Diskriminierung oftmals nicht bewusst wird. Sie werden weitergereicht und auch in
Schulen gelehrt. So zeigt das Lehrmaterial in einigen Grundschulen in Minnesota (USA) etwa
Bilder von Einzelpersonen, einige alt, einige behindert. Die Kinder haben die Aufgabe, die
Einzel personen daraufhin zu klassifizieren, ob sie produktive Mitglieder der Gesellschaft sind
oder nicht. Das Konzept der Produktivitét als solches und die Verknlpfung mit bestimmten
Merkmalen wie alt und behindert wird nicht hinterfragt. (Dick Sobsey, 2001)

2.2 DieSdbgdar gdlung und Wahrnehmung von Behinderten

Inwieweit also entspricht die negative Sichtweise auf die Lebensqualitét von Behinderten der
Realitét? Wie sehen Behinderte sich selbst? In einer 1994 durchgefihrten Studie untersuchten
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Gerhart et a am Craig Krankenhaus in Englewood, Colorado, USA, zum enen das
Selbstbewusstsein von Menschen mit Rickgratverletzung (n=168) (SCI) und zum anderen
wurde das nichtbehinderte Personal der Intensivstation (n=233) befragt, wie dieses Personal
sich selbst ds Mensch mit einer Ruckgratverletzung einschétzen wirde. (Gerhardt et 4,
1994) Bei der Betrachtung der u.a. Tabelle 1 aus der Befragung fallt auf, dass die
Nichtbehinderten, die sich ein Dasein mit einer Rickgratverletzung vorstellen sollten, dieses
Dasein und ihr personliches Befinden in dieser Lage durchweg negativer einschétzten, als die
befragten Menschen mit einer Ruckgratverletzung.

Tabellel Einschétzung des Selbstbewusstseins nach einer Rickgratverletzung (SCI)
Nichtbehinderte Helfer Nichtbehinderter SCI Menschen
zum Zeitpunkt der Helfer Vorstellung von
Untersuchung sich selbst als

Mensch mit SCI

Ich denke, dass ich eine 98 55

wertvolle Person bin

Ich denke, dass ich eine 98 81

Anzahl guter Qualitaten

habe

Ich habe eine positive 96 57

Sichtweise

Ich bin mit mir selbst im 95 39

Ich neige mehr dazu, 5 27
mich als Fehler
anzusehen

Ich habe nicht viel auf 6 33
das ich Stolz sein kann

Ich fuhle mich zeitweilig 50 91
nutzlos

Zeitweise denke ich, 26 83
dass ich total nutzlos bin

(Gerhardt et al, 1994, Tabelle 3, Seite 810; U.d.Verfassers)

In derselben Studie erkléarten 41% der Intensivstationschwestern, dass sie die Wiederbelebung
nach schwerer RUckgratverletzung als zu aggressiv einschétzten, und 28% gaben an, dass
zukiinftige Lebensqualitét ein Faktor in der Entscheidung Uber Behandlungen sein sollte
(Gerhardt et al 1994, S. 810). Nur 18% der Intensivestationschwestern sagten, dass sie froh
wéren, wenn sie mit einer Ruckgratverletzung Uberleben wirden, wahrend 92% der
Menschen mit Ruckgratverletzung froh wéren, am Leben zu sein (Gerhardt et al 1994, S. 807
). 17% der Intensivstationschwestern dachten, dass sie mit RUckgratverletzung eine
gleichwertige oder bessere Lebensqualitét haben wirden, wahrend 86% der Menschen mit
Ruckgratverletzung dieses sagten. (Gerhardt et al 1994, S. 807)

Andere Studien die sich mit der Lebensqualitat und Selbsteinschatzung von Behinderten

befasst haben, ergaben,

— dass bezliglich der Lebensfreude, Frustration und Laune kein Unterschied zwischen 190
K orperbehinderten und 195 Nichtbehinderten bestand; (Cameron, 1973)

— dass be Menschen mit Rickgratverletzung die Zeit ein bedeutenderer Faktor fur die
Akzeptanz der Behinderung ist als der Schweregrad; (Woodrich und Patterson, 1983)
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— dass 60% der Querschnittgel&hmten positiver Gber sich selbst denken, seit sie behindert
sind; (Ray, und West, 1984, S. 83)

— in zwe Studien die sich mit querschnittgeléhmten Menschen befassten die einen
Ventilator (Atmungshilfe) bend6tigen wurde herausgefunden, dass weniger als 33% dieser
Querschnittgel8hmten sagten, dass sie unzufrieden mit ihrem Leben seien (Bach und
Tilton, 1994 ; Whiteneck et a., 1984)

— dass rickgratverletzte Rehabilitationspatienten ebenso viele Depressionen wie die
allgemeine Bevolkerung haben, dass diese Rate aber von Krankenhauspersona
Uberschétzt wird; (Cushman und Dijkers, 1990)

— dass dtere, geldhmte Kriegsveteranen ihre Lebensqualitdt hoher einschdtzen als
gleichaltrige Nichtbehinderte; (Eisenberg und Saltz, 1991)

— dass kanadische Jugendliche, die extremes Untergewicht bei der Geburt hatten, ihre
Lebensqualitét ebenso hoch einschétzen wie nichtbehinderte Jugendliche; (Saigal et a.,
1996, S. 453)

— dass weniger Behinderte als Nichtbehinderte besonders zufrieden mit ihrem Leben waren.
Dieser Unterschied an Zufriedenheit war aber nicht auf die Behinderung zurtickzufihren,
sondern auf die gesellschaftlichen Barrieren, die Behinderte vorfanden oder nicht
vorfanden; (National Organization on Disability's, 1998)

— dass Arbeitslosigkeit und geringes Einkommen, verbunden mit den Schwierigkeiten eine
Krankenversicherung abzuschlief3en oder Versicherungen dazu zu bewegen, Ausgaben,
die auf die Behinderung zurtickzufihren sind, zu Gbernehmen, jene Probleme sind, die
Behinderte Uberwiegend zur Erkldrung eine geringeren Lebensfreude anfihrten National;
(Organization on Disability's, 1998)

— dass behinderte Kinder, deren Behinderung nicht zu frithem Tod oder konstanten
Schmerzen fihrt, ein reiches Leben fuhren. (Brightman, 1984; Turnbull HR, Turnbull AP,
1985; Asch, 1999, S. 1654).

Auf der Webseite des Weltverbandes fir Psychiatrie ist folgendes zu lesen:

»ES gibt viele Mythen und Milverstandnisse Uber die Schizophrenie. Was ist das grofite
Problem fir Menschen mit einer psychischen Erkrankung? Die meisten Menschen mit einer
psychischen Erkrankung sagen, es sei die Tatsache, dass andere Menschen sie selbst dann
nicht akzeptieren, wenn es ihnen besser geht. Stellen Sie sich einmal vor, wie es wére, wenn
Sie wegen einer Operation ins Krankenhaus mifdten, und Freunde und Familie wirden Sie
anrufen oder Sie besuchen kommen. Wenn Sie wegen einer psychischen Beeintréchtigung im
Krankenhaus wéren, wére alles ganz anders. Freunde und sogar manche Familienmitglieder
wurden sich dann in Ihrer Gegenwart unwohl fuhlen oder sogar wegbleiben. Menschen, die
an einer Schizophrenie leiden, fuhlen in fast allen alltéglichen Situationen "den Stachel" der
Diskriminierung. Sie werden isoliert und aus der Gesellschaft ausgeschlossen. Viele an einer
Schizophrenie erkrankte Menschen haben Schwierigkeiten Arbeit, Freunde oder einen
Lebenspartner zu finden, und es félt ihnen schwer, fir sich selbst zu sorgen. Die meisten
Menschen, die an einer schizophrenen Erkrankung leiden, konnen ihren Platz in der
Gesellschaft einnehmen, wenn ihnen engagierte und gut informierte Betreuungspersonen zur
Seite stehen, die ihnen dabel helfen, mit diesen Einschrénkungen umzugehen. Die
Betreuungsperson kann als wichtiger Verblndeter dazu beitragen, dass Patienten ihrem
Behandlungsplan folgen. Haufig mussen die Betreuungspersonen auch Unterstiitzung in
Finanz- und Wohnangelegenheiten leisten, sowie dem erkrankten Menschen bei alltaglichen
Dingen wie Einkaufen, Kochen oder Waschewaschen helfen. Sie missen die
Medikamenteneinnahme Uberwachen, die Symptomatik beobachten, mit Arbeitgebern und
Behorden verhandeln und soziale Unterstiitzung anbieten. Eine der hauptséchlichen Hirden
auf dem Weg zu erfolgreicher Behandlung und zum Umgang mit der Schizophrenie ist das
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Stigma, das héufig mit dieser Erkrankung einhergeht. Dieses Stigma kann zu einer
schwerwiegenden Diskriminierung beitragen, die die Probleme eines an Schizophrenie
erkrankten Menschen unnd6tig vergrof3ert. Derartige Diskriminierungen beschrénken das
Ausmal3 an Unterstiitzung fur die Behandlung der Schizophrenie, die Verflgbarkeit von
Wohnraum, Arbeits- und Beschéaftigungsmdglichkeiten und sozialen Kontakten. Durch diese
Probleme wird das mit der Krankheit verbundene Stigma wiederum vergrof3ert. Das Stigma
der Schizophrenie tragt auch zu haufigen Fehldarstellungen in den Medien bei, was wiederum
zum Aufrechterhalten negativer Stereotypen fuhrt. Das Stigma der Schizophrenie betrifft nicht
dlein die an ihr erkrankten Menschen, sondern auch ihre Familien, Betreuungspersonen und
professionellen Helfer. In einer in den USA durchgefihrten Befragung der Bevolkerung wurde
ein enemaliger Psychiatriepatient selbst nach funf Jahren vollig normaler Lebensfihrung und
harter Arbeit als weniger akzeptabel eingeschétzt als ein ehemaliger Strafgefangener. In der
Bevolkerung verbreitete Einstellungen gegentiber psychisch kranken Menschen sind tief
verankert und werden vor allem in der stigmatisierenden Sprache deutlich, die haufig benutzt
wird, um Menschen, die psychisch krank sind, zu beschreiben - z.B. "Psycho" oder
"Verickter". Manche Menschen nennen  psychiatrische Krankenhduser immer noch
"Irrenhduser" oder "Klapse". Kénnen Sie sich vorstellen, dass jemand lber eine Einrichtung,
in der Krebspatienten behandelt werden, derartig unsensibel reden wirde? Solche Worte tun
weh, und sie verstérken das Stigma, das die psychisch kranken Menschen bereits umgibt. Die
Wahrheit ist, es handelt sich um Menschen, die an einer Krankheit leiden, die sehr, sehr viel
Leid verursachen kann. Psychische Stérungen und Gewalt sind in der 6ffentlichen Vorstellung
eng verknupft. Sensationd Usterne Berichterstattung durch die Medien (Wann haben sie zum
letzten Mal folgende Zeitungsiberschrift gelesen: "Geistig gesunder Mann ermordete
vierkopfige Familie"?) sind mit daran schuld, ebenso wie Darstellungen wahnsinniger Morder
in Fernsehen und Kino. Auch die verbreitete, aber falsche Verwendung solcher psychiatrischer
Begriffe wie "psychotisch” oder "psychopathisch” tragt dazu bei. Das Stereotyp des
gewalttétigen Psychiatriepatienten verursacht Angst und fihrt zur Vermeidung von Kontakten
mit psychisch kranken Menschen.,, (Weltverbandes fur Psychiatrie, 2001)

Fur Behinderteist es oftmals ein Problem, dass ihre Wahrnehmung durch den Blick der
Nichtbehinderten sich nurmehr auf en Merkmal konzentriert. Ein Kind mit
Muskoviszidose ist immer krank und kann nicht spielen. Ein Blinder kann auch nicht héren
und sprechen. Und ein Mensch, der Hilfe in einer Sache bendtigt, wird behandelt, als brauche
er Hilfe in allem. (Wright, 1988; Wright, 1983; Asch, 1999, S. 1655) Viele Menschen mit
Merkmalen wie Spina Bifida, Zwergwuchs, Down-Syndrom und anderen Behinderungen
betrachten sich selbst als gesund und nicht als krank. Dies gilt auch fur viele chronische
Gegebenheiten wie zystische Fibrose, Diabetes, Bluter und Muskeldystrophie. Diese
Menschen ben6tigen zwar immer Mal wieder medizinische Hilfen und Anpassungen im
taglichen Leben. Was aber nicht besagt, dass diese Menschen so ungesund sind, wie
Mediziner und Laien es sich vorstellen. (Asch, 1999, S. 1655) Tatsé&chlich werden
Information, die Behinderte nicht als leidend oder besser tot, denn als geboren darstellen
oftmals von Medizinern ignoriert. Stattdessen wird darauf bestanden, dass gltckliche,
zufriedene Behinderte die Ausnahme sind. (Tyson, Broyles, 1996)

2.3 Der Einflussvon behinderten Kindern auf die Familie

Behinderte Kinder weren oft as Last fur die Familie und die Mutter betrachtet und dargestelit.
Selbst viele, die akzeptieren, dass Behinderte ein zufriedenes Leben fihren kénnen
argumentieren, dass die Kosten fur die Familien immens seien. BefUrworter der Anwendung
der vorgeburtlichen Diagnostik zur Aussonderung eines behinderten Kindes argumentieren,
dass das behinderte Kind all das repréasentiere, was Frauen lange bekdmpft hétten bezlglich
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ihrer Rolle als Frau und Muitter: die Mehrarbeit in der Familie, die Aufgabe bezahlter Arbeit
und anderer Erwachseneninteressen, ein Verlust an Zeit und Zuwendung fur andere Kinder in
der Familie, wéhrend die Frauen gleichzeitig versuchten, mit begrenzten Mitteln dem
behinderten Kind die beste Unterstiitzung zukommen zu lassen, wobel die Belohnung in der
Mutter-Kind Beziehung sehr unsicher sei. (Wertz DC, Fletcher,1993 zitiert in Asch, 1999, S.
1654 ; Botkin, 1995, S. 36-37 ). In einer Umfrage unter Krankenhausérzten in Deutschland
beztuglich der Behandlung schwerstgeschadigter Neugeborener erklarten 67% der befragten
Arzte, dass das Zusammenleben mit einem schwerstbehinderten Kind grofRe Eheprobleme mit
sich bringe. In derselben Umfrage antworteten 57% der Arzte, dass massive
Verhatensstorungen bel Geschwistern von schwergeschadigten Behinderten zu beobachten
seien (Zimmermann,R., Zimmermann M., und V.v.Loewenich, 1997, S. 66/67)

Als Beispiel fur diese negative Sichtweise auf behinderte Kinder in der Familie seien hier
Stephens und Brynner zitiert, die sich in ihrem unléngst publizierten Buch mit der Geschichte
und Zukunft von Contergan befassen. ,,How did parents endure the shock? The few who made
it through without enormous collateral damage to their lives had to summon up the same
enormous reserves of courage and devotion that are necessary to all parents of children with
special needs and disabilities; then, perhaps, they needed still more courage, because of the
special, peculiar horror that the sight of their children produced in even the most
compassionate. Society does not reward such courage... because those parents experience
represents our own worst nightmare, ever since we first imagined becoming parents ourselves.
The impact upon the brothers and sisters of the newborn was no less horrific. This was the
defining ordeal of their family life — leaving aside for now the crushing burden on their
financia resources from now on. There was not one family | have seen that was resonable

adjusted said Dr. Vaughan.,, (Stephens, T und Brynner R, 2001, S. 65/66)

(Wie hielten Eltern den Schock aus? Die Wenigen, die es ohne enormen zusétzlichen Schaden fir ihr Leben
schafften, mufdten die gleichen enormen Reserven an Mut und Hingabe aufbieten, die fur ale Eltern notwendig
sind, die Kinder mit besonderen Bedurfnissen und besonderen Behinderungen haben; doch dann bendtigten sie
vielleicht noch mehr Mut, wegen des besonderen, seltsamen Grauens, das der Anblick ihrer Kinder sogar in den
mitfihlendsten Menschen erzeugt. Die Gesellschaft belohnt diesen Mut nicht, weil die Erfahrung dieser Eltern
unseren eigenen schlimmsten Alptraum darstellt, seit dem Zeitpunkt, zu dem wir uns selbst das erste Mal
vorstellten, Eltern zu werden. Die Wirkung auf die Geschwister der Neugeborenen war nicht weniger entsetzlich.
Das war die bestimmende Qual ihres Familienlebens — abgesehen noch von der ab jetzt niederschmetternden
Last, was die finanziellen Mittel anbetrifft. Ich habe nicht eine einzige Familie erlebt, die all dem in
angemessener Weise gewachsen war, sagte Dr. Vaughan. U.d. Verfassers)

Doch inwieweit entspricht diese Vorstellung im Buch von Stephens und Brynner der
Realitét?

Eine Reihe von Studien aus der quantitativen und qualitativen sozialwissenschaftlichen
Forschung as auch Elternbeschreibungen belegen, dass die obige negative Sichtweise
bezlglich des Einflusses von behinderte Kinder auf Eltern und Geschwister nicht durchweg
gerechtfertigt ist. (USA: Massie R, Massie, 1975; Beck, 1999; Turnbull et a, 1993; Taanila et
a, 1996; Van Riper et al, 1992; Asch, 1999; Lehmann, Roberto, 1996; Krauss, 1993; Gath,
Gumley, 1984, 1986, 1987; Garth., 1989; Feingold, O'Brien, 1989; Walker et a, 1987;
Ferguson et a., 2000; Pueschel, 1987; Turnball AP und Turnball HR, 1995; Gath, 1977
Murphy, 1982)

Studien aus den Niederlanden (Pit-Ten Cate, Loots, 2000) aus Grofritannien (Hirst, 1991)
und den USA (Feingold, 1996; Elkin, 1993, S. 534) zeigen, dass im Vergleich von Familien
mit behinderten und nichtbehinderten Kindern die Scheidungsrate sich nicht unterscheidet.
Einige Studien fanden sogar, dass ein behindertes Kind in der Familie einen positiven Einfluf
auf Geschwister hat. (Saddler et al, 1993). Der Literatur ist auch zu entnehmen, dass der
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vorhandene Stress der Eltern oftmalsdurch Arger (iber die fehlende Unter stiitzung durch
qualifizierte Helfer, durch die Feindseligkeit des weiteren Familienkreises, der Nachbarn und
von Fremden und durch die Frustration, dass die Krankenversicherung nicht die Kosten fir
notige Hilfsmittel abdeckt, hervorgerufen wird. (Lipsky, 1985).

24 Diskussion von Erklarungsmodelen

Wahrnehmungen und Beurteilungen fuhren oft zu Entscheidungen. Die Beurteilung der
Lebensqualitéat von Behinderten und die Beurteillung der Wirkung von Behinderten auf andere,
z.B. Familienmitglieder, wird als ein Werkzeug in einem Entscheidungsprozess genutzt, an
dessen Ende die Entscheidung steht, wie mit Behinderten und Behinderungen umgegangen
werden soll. Diese Beurteilung von Behinderten und Behinderungen spielt in so verschiedenen

Gebieten eine Rolle wie

» der selektiven Nichtbehandlung von behinderten Neugeborenen;

» der Moglichkeit als Organempfanger akzeptiert zu werden;

e der Anwendung der Diagnostik (vor- und nachgeburtlich und genetisch und
nichtgenetisch);

e der Bestrafung von Straftétern, sel es fur Straftaten, die zum sexuellen und nichtsexuellen
MiRbrauch von Behinderten fuhren, oder Straftaten, die zum Tode von Behinderten fihren
(aktive Sterbehilfe, Gnadentod);

e der Verteilung von vorhandenen Ressourcen z.B. in der Gesundheitsversorgung, sei es
lokal oder global;

* der Entwicklung und Nutzung von somatischer und Keimbahntherapie;

» der Entwicklung der Genverstarkung (gene-enhancement);

o der Nutzung  rechtwissenschaftlicher Konstrukte  wie , Ungerechtfertigtes
Leben/Geburt/Verletzung der Garantie* (, Wrongful-Life/birth/breach of warrenty”).

Ebenso spielt diese Wahrnehmung von Behinderten und Behinderung eine Rolle, wenn es
darum geht, die Frage zu beantworten, was eine Behinderung sei. Es gibt zwei Hauptmodelle
zur Erklarung. Hier seien kurz die beiden Hauptmodelle erlautert.

Das Medizinische Modell:

Das medizinische Model sieht Behinderung als ein direkt durch Krankheit, Trauma oder
Gesundheitszustand hervorgerufenes Problem einer Person, welches deren medizinische
Versorgung durch z.B. Arzte notwendig macht. Die Kontrolle der Behinderung ist auf eine
Hellung oder eine Bewustseins- oder Verhaltensanderung der Person gerichtet. Medizinische
Versorgung wird als Hauptziel angesehen. Auf politischer Ebene fihrt dieses Modell
einerseits zu Gesundheitsreformen, andererseits leistet es dem Einsatiz ~ moderner
medizinischer Methoden wie Gentherapie und Gendiagnostik vorschub.

Das Sozialpolitische M odell:

Das sozialpolitische Modell von Behinderung geht davon aus, dass das Problem hauptséchlich
durch die Gesellschaft hervorgerufen wird und durch die Integration der Personen in die
Gesellschaft gelost werden kann. Behinderung ist nicht ein Merkmal der Einzelperson,
sondern eine komplexe Ansammlung von Gegebenheiten, von denen viele durch die
gesellschaftliche Struktur hervorgerufen werden. Deshalb sieht das sozialpolitische Modell
gesellschaftliches Handeln als Losungsansatz. Zudem macht es die Gesellschaft als Ganze
dafir verantwortlich, die Strukturen so zu verdndern, dass Behinderte voll am
gesellschaftlichen Leben tellnehmen konnen. Auf politischer Ebene fuhrt diese Sichtweise
dazu, Benachteiligung von Behinderten als Menschenrechtsthema zu betrachten. Behinderung
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wird als ein politisches und nicht ein medizinisches Thema betrachtet, das sozialpolitische
Losungen sucht wie Akzeptanz und Gleichstellungsgesetze (Asch, 2000; Bailey, 1996;
Oliver,1996, S. 523-525).

Die weiter 0.g. Fakten beztglich der Wahrnehmung und Beurteilung von Behinderung zeigen
eklatante Unterschiede in der Beurteilung von Behinderung und ihrer Folgen, je nachdem, ob
man der Sichtweise der Behinderten oder Nichtbehinderten folgt. Folgt man der Sichtweise
Nichtbehinderter, sind Behinderte eine Last fur die Gesellschaft und ihre Familien. Sie fihren
ein durch die Behinderung - hier im Sinne des Medizinischen Modells - hervorgerufenes
miserables Leben, fUr das der Slogan gilt , besser tot als behindert”. Folgt man dagegen der
Sichtweise der Behinderten, ist der Unwille der Gesellschaft, das Anderssein zu akzeptieren
und zu unterstitzen eine Belastung fur Behinderte und ihre Familien. Sie fuhren ein durch die
Gesellschaft hervorgerufenes miserables Leben. Behinderte selbst verwenden tberwiegend
das Sozialpolitische Modell von Behinderung. Dieser Unterschied in der Wahrnehmung von
Behinderung und die daraus folgenden unterschiedlichen Lésungsansdize machen
verstandlich, weshalb bis heute Behinderte so selten gehért werden in der Diskussion.

Der weit verbreiteten Akzeptanz einer medizinischen Version von Behinderung in der
Gesellschaft steht die groRe Anzahl der in diesem Kapitel zitierten Studien zur
Selbsteinschétzung von Behinderten und zur Realitét ihrer Familien gegentiber. Es stellt sich
die Frage nach dem Grund fur die Dominanz des Medizinischen Modells. Eine Erkl&arung
konnte darin liegen, dass die medizinische, personenbezogene und defizitorientierte
Sichtweise notwenig ist, um all die 0.g. Gebiete, in denen Behinderungen eine Rolle spielen
zu rechfertigen und zu realisieren. In nahezu allen Kapiteln dieses Gutachtens wird man
feststellen, dass die in den verschiedenen Debatten benutzten Argumente dann einen Sinn
machen, wenn eine medizinische Sichtweise von Behinderung zur Anwendung kommt. Eine
sozialpolitische Sichtweise, die Behinderung auf der gleichen Stufe wie Homosexuelle und
Frauen verortet, wirde die Behandlung von Behinderten und Behinderungen in vielen in
diesem Gutachten verhandelten Bereichen obsolet, diskriminierend und unlogisch machen. In
den folgenden Kapiteln wird der Nachweis dieser Uberlegung gefiihrt.
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3.Die Stuation von Behinderten im Gesundheats- und
Verscherungswesen

Wie zuvor ausgefuhrt wird genetische Diagnostik innerhalb gesellschaftlicher Realitdten
entwickelt, auf die sich ebenfalls die Nachfrage nach solchen Techniken bezieht. Wobei diese
Wirklichkeit dafir herangezogen werden kann, dass Frauen nahegelegt wird, potentiell
behinderte Foten oder Foten eines Geschlechts abzutreiben. Somit wird eine medizinische
Losung fur gesellschaftliche Probleme genutzt. Die Geschlechterauswahl etwa wirde in
Deutschland - sofern sie legal wére - sicherlich weitaus weniger nachgefragt, alsin China oder
in Indien, wo die Rolle der Frauen eine andere ist. So sind bel der Entscheldung zum Einsatz
von pradiktiver genetischer Diagnostik die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen bedeutend.
Deshalb soll im Folgenden ausfuhrlicher auf allgemeine und besondere Diskriminierungen
von Behinderung und Behinderten eingegangen werden.

31 AllgemeineDiskriminierung

Das US-amerikanische Anti Diskriminierungsgesetz fur Behinderte das ,American with
Disability Act’ (ADA, 19904) fuhrt aus:

« ,Historically, society has tended to isolate and segregate individuals with disabilities, and,
despite some improvements, such forms of discrimination against individuals with

disabilities continue to be a serious and pervasive socia problem;, (ADA, 1990a und h)
(Historisch haben Gesellschaften Personen mit Behinderungen isoliert und ausgegrenzt und diese Formen
von Diskriminierung gegen Behinderte sind trotz Verbesserungen immer noch ein ernstes und
durchdringendes geselIschaftliches Problem; U.d.Verfassers)

o ,Discrimination against individuals with disabilities persists in such critical areas as
employment, housing, public accommodations, education, transportation, communication,
recreation, institutionalization, health services, voting, and access to public services,

(ADA, 1990a und Q) (Diskriminierungen gegen Behinderte kommen in Gebieten vor wie der
Beschéftigungspolitik, dem Wohnungsmarkt, der Zugénglichkeit von offentlichen Gebauden und Angeboten,
der Ausbildung, offentlichen Verkehrsmitteln, Kommunikationsmitteln, der Freizeitgestaltung, dem Leben in
Angtalten, dem Gesundheitswesen und der Wahl und dem Zugang zu 6ffentlichen Dienstleistungen.
U.d.Verfassers)

» ,Individuals with disabilities are a discrete and insular minority who have been faced with
restrictions and limitations, subjected to a history of purposeful unequal treatment, and
relegated to a position of politica powerlessness in our society, based on characteristics
that are beyond the control of such individuals and resulting from stereotypic assumptions
not truly indicative of the individual ability of such individuals to participate in, and

contribute to, society;, (ADA, 1990f) (Basierend auf Merkmalen, die auRerhalb der Kontrolle der
Einzelperson liegen und basierend auf stereotypen Annahmen, die in der Regel nicht die Realitédt der
Fahigkeiten der Einzelperson widerspiegeln, werden viele Behinderte zu politischer Ohnmacht verbannt und
vom offentlichen Leben ausgeschlossen.; U.d.Verfassers)

Der Behindertenbeauftragte der Bundesregierung Deutschlands nennt 10 Griinde fir en
Behindertengleichstellungsgesetz, die verschiedene Bereiche der Diskriminierung gegen
Behinderte aufzeigen,
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1. .....damit behinderte Kinder die Schule ihrer Wahl besuchen kénnen

2. .....damit behinderte Menschen wahlen kénnen, wo sie wohnen wollen

3. .....damit die Fernsehnachrichten mit Gebardendol metschung gesendet werden

4. .....damit auch Urlauber im Rollstuhl in ihrem Hotelzimmer duschen kdnnen

5. .....damit es Zeitungen und Bucher selbstverstandlich auch zum Hoéren gibt

6. .....damit Busse und Bahnen keine Stufen mehr haben

7. ....damit esin allen Veranstaltungsraumen Horanlagen fur schwerhdrige Menschen gibt
8. .....damit auch blinde Menschen problemlos im Internet surfen kdnnen

9. .....damit Vergewaltiger gleich hart bestraft werden, auch wenn das Opfer behindert ist
10. ...damit man nicht nur Recht hat, sondern auch Recht bekommt
(Bundesbehindertenbeauftragter, 2001)

In zunehmend mehr Landern gibt es mittlerwelle Anti-Diskriminierungsgesetze. Wobel es
bislang noch an systematischen Untersuchungen Uber deren Wirksamkeit fehlt. Dennoch ist
festzustellen, dass Behinderte auch in Landern wo solche Gesetze eingefihrt wurden auf
vielen Ebenen weiterhin vom Gesellschaftsleben ausgeschlossen bleiben. (Fur eine Liste von
Anti-Diskriminierungsgesetzen und erklérenden Texten siehe Disability Rights Education and
Defense Fund, 2001)

In den Verenigten Staaten sind laut des , Progressreports, von 1998/1999 des National
Council on Disability, eine Organisation die Beraterfunktion bei der US-Regierung hat, die
Mehrheit der sechs Millionen behinderten Schiler nicht in das normale Schulsystem
intergriert.

(National Council on Disability USA , 2000, Executive Summary) Die Beschéaftigungslage
fur Behinderte sieht dort wie folgt aus: 1997 verdienten von den 27.8 Millionen US-Birgern
mit Behinderungen im Alter von 21 bis 64 Jahren 50% j&hrlich ein Durchschnittseinkommen
von US$ 23373. 31% der Schwerbehinderten erhielten ein durchschnittliches
Jahreseinkommen von US-$ 18.631. Zum Vergleich: 78% aller US-Amerikaner erhielten US-
$ 30.155. (US Census Bureau, Oct 2000). Nur 25% der Behinderten haben einen Arbeitsplatz.
(Office of the Assistant Secretary for Planning & Evaluation, 2001). 1999 fihrte die
offentliche Politik in den USA zu einer 70%igen Arbeitslosenrate fir Behinderte. (National
Council on Disability USA, 2000, Executive Summary) Im Zeitraum zwischen 1994/5 und
1997 nahm die algemeine Beschéftigungsrate fur Nichtbehinderte im Alter von 21 bis 64
Jahren zu, wéahrend die Beschéftigungsrate fir Behinderte abnahm. Sie sank in diesem
Zeitraum von 50,4% auf 48,1%, fur Schwerbehinderte sogar von 34,1% auf 29,4%. (US
Bureau of Census Employment, Earnings and Disabilities, 2000, Seite 9) Bel 68% der
Haushalte mit behinderten Minderjéhrigen und 18% der Haushate mit nichtbehinderten
Minderjdhrigen lag das Einkommen bei unter US-$ 25.000. (National Council on Disability
USA, 2000, Executive Summary). Daten aus den Jahren 1990/1991 zeigen das 28% der
Schwerbehinderten Uber 25 Jahren unterhalb der Armutsgrenze lebten. Im Vergleich dazu
lebten 10% der Behinderten mit nicht schweren Behinderungen und 8% der Nichtbehinderten
unterhalb der Armutsgrenze. (US Census Bureau, Oct 2001) 62,4% der Personen, die
Unterstitzung durch offentliche Gelder erhalten, 48,2% der Bezieher von Essensmarken und
30,7% der Menschen, die in offentlich unterstiitzten Hausern leben, sind behindert. (US
Census Bureau, Oct 2001)

Von staatlichen und lokalen Regierungsstellen wird inzwischen die Rechtmaldigkeit des ADA
angefochten. (National Council on Disability, 2000, Executive Summary) Der oberste
Gerichtshof schrankte die Definition von Behinderung ein, wonach die Rechte von Menschen
mit korrigierbaren Funktionsbei ntrachtigungen nicht mehr von diesem Gesetz abgedeckt sind.
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Der oberste Gerichtshof stellte fest: ,, If a person does not experience a substantial limitation
in amajor life activity when using a mitigating measure such as medication, glasses, or other
corrective devices, then that person is not considered disabled under the law., (Sutton v
United States, 1998; Albertsons v Kirkingburg 1998; Murphy v. United Parcel 1998; dles in:

National Council on Disability USA, 2000, Civil Rights) (Wenn eine Person nicht eine subtantielle
Beschrankung in einer wesentlichen Lebensaktivitét erfahrt wahrend sie ein Hilfsmittel nutzt, wie Medikamente,
Brillen oder andere korregierende Mittel, dann ist diese Person nach dem Gesetz nicht als behindert zu
betrachten. U.d. Verfassers)

Streng genommen wuirde das heif3en, dass US-Birger mit behandelbaren Konditionen oder mit
einer Funktionsbeintrachtigung, die mit Hilfsmitteln technisch oder medizinisch ausgeglichen
werden konnen, Gefahr laufen, ihre Zivilrechte zu verlieren

In Kanada belegte der Zensus von 1991, dass 48% der Behinderten und 73% der
Nichtbehinderten einen Arbeitsplatz hatten. Nach Geschlecht aufgeschitisselt ergab sich
folgende Lage: 40,7% der Frauen mit Behinderungen und 55,8% der Manner hatten einen
Arbeitsplatz. 26% der Schwerbehinderten sind Teil des Arbeitsmarktes. Nichtbehinderte
hatten ein Durchschnittseinkommen von 24.000 Kanadischen $, wahrend Behinderte ein
Durchschnittseinkommen von 17.500 $ hatten. 14% der Nichtbehinderten und 6% der
Behinderten hatten einen Universitdtsabschluss. 19% der Behinderten und 4% der
Nichtbehinderten Ieben von Sozialhilfe. (Unison, 1998)

In Grof3britannien ist die Wahrscheinlichkeit arbeitslos und auf staatliche Unterstitzung
angewiesen zu sein fur Behinderte sieben Mal hoher als fur Nichtbehinderte. (Disability
Rights Commission, 2000). Uber 50% der Behinderten leben dort unterhalb der
Armutsgrenze. (Colin, 2001) Unter den Eltern behinderter Kinder arbeiten weniger als unter
Eltern nichtbehinderter Kinder, und die Eltern von behinderten Kindern sind durchschnittlich
armer. (Colin, 2001)

In den Industriestaaten haben Anti-Diskriminierungsgesetze in Bezug auf die
Beschéaftigungslage bisher wenig Wirkung gezeigt. Im Gegentell: in den meisten Landern fallt
die Beschéaftigungsrate von Behinderten. Das gilt auch fur Deutschland. So stellt der
Sozialverband Deutschland fest: ,, Die weiter steigende Arbeitslosigkeit Schwerbehinderter ist
nach wie vor ein ungel dstes Problem. Nach wie vor erfillen insbesondere grof3ere Arbeitgeber
ihre Beschaftigungspflicht vorwiegend auf dem Wege der "Selbstrekrutierung” und nur in
geringem Ausmald Uber die Einstellung zusétzlicher Schwerbehinderter "von auf3en”. Trotz
umfangreicher finanzieller und technischer Eingliederungshilfen erfiillen seit Jahrzehnten rund
75% der Arbeitgeber ihre Beschéaftigungspflicht nicht oder nicht in vollem Umfang; 1/3 aller
Arbeitgeber beschéftigt seit Jahrzehnten keinen einzigen Schwerbehinderten, . (Sozialverband
Reichsbund, 2000a)

3.2 Missrauch und Gewalt gegen Behinderte

Missbrauch von Behinderten und Gewalt gegen sie sind Tatsachen, die es vielen Behinderten
erschweren, sich as akzeptierter Teil der Gesellschaft zu fuhlen. Die Redlitét der Gewalt,
verbal und korperlich, wird noch dadurch verstérkt, dass Gewaltvergehen gegen Behinderte
vor Gericht oftmals anders geahndet werden als Gewaltvergehen gegen Nichtbehinderte.
Dieser Unterschied in der Bestrafung von Gewalttaten gegen Behinderte und Nichtbehinderte
wird oft schon dadurch ausgedriickt, dass das gleiche Vergehen unterschiedliche Namen
bekommt, je nachdem, ob das Opfer behindert oder nichtbehindert ist. (Wolbring, 1995)
Ebenso gravierend ist die Tatsache, dass das oOffentliche und akademische Bewusstsein
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bezlglich der Existenz von Gewalt gegen Behinderte gering entwickelt ist. Weshalb nur
wenige entsprechende Studien existieren. Vorhandene Studien kommen zu folgenden
Ergebnissen: Eine Untersuchung die vom Européischen Behindertenforum im Zeitraum
1998/1999 durchgefiihrt wurde fand, dass mehr as 50% der Befragten in den 12 Monaten vor
der Untersuchung Opfer von Gewalthandlungen oder Belastigungen unterschiedlicher Art
waren. Die am haufigsten genannte Form der Gewalt war psychologische Gewalt (46%). 21%
der Befragten waren Opfer physischer Gewalt. (European Disability Forum, 1999a) Dieselbe
Untersuchung zeigte, dass 81% der Téter ihren Opfern bekannt waren - unabhangig davon, ob
die Téer im medizinischen Bereich oder im Bildungsbereich arbeiteten, ob se
Dienstleistungsanbieter, Familienmitglieder, Partner, Kollegen, Arbeitgeber oder andere
Personen aus dem Umfeld der Behinderten waren. (European Disability Forum, 1999a)
Sobsey und Varnhagen fanden heraus, dass Behinderte in Kanada im Verhditnis zu
Nichtbehinderten einem mindestens 1,5fachen Risiko unterliegen, sexuell missbraucht zu
werden. Wenn schwerwiegende Behinderungen in Betracht gezogen werden, wéchst das
Risiko auf das Dreifache oder héher. (Sobsey, 1991)

Die ausfuhrlichste Studie bezliglich des Missbrauchs von Behinderten wurde von Crosse,
Kaye und Ratnofsky durchgefiihrt (Crosse, 1993). Crosse et a benutzten Daten der NIS-2 von
1988, der zweiten durch den US Kongress verlangten ,Nationa Incidence Study of Child
Maltreatment' (Nationale Studie Uber den Missbrauch von Kindern). Dort wurde festgestelit,
dass behinderte Kinder stérker als nichtbehinderte Kinder gefahrdet sind, missbraucht zu
werden. Die Missbrauchsrate lag hier um das 1,67fache hoher. Die Kinder wurden 1,75 Ma
Ofter sexuell und 2,09 Mal ofter korperlich missbraucht. Eine Studie, die von Sullivan und
Knutson in Omaha, Nebraska, im Jahr 1997 unter Schulkindern durchgefihrt wurde, wertete
unter anderem Schul- und Polizeiunterlagen aus Omaha aus. Demnach lag dort die
Missbrauchsrate fir behinderte Schulkinder bel 31% und damit 3,4 Mal hoher als fur
nichtbehinderte Schiler (9%). (Sullivan und Knudson, 2000, auch zitiert in Tash, 2000)

Das Européische Behindertenforum fuhrte 1998/199 Umfragen bezliglich der Gewalt gegen
Behinderte in seinen Mitgliedsstaaten durch. Das Ergebnis dieser Umfragen belegte, dass in
jedem Land psychologische, korperliche und sexuelle Gewaltakte gegen Behinderte
vorkommen. So wurde in einer Studie herausgefunden, dass fur Behinderte eine 3fach hthere
Gefahr besteht, Opfer von Verbrechen zu werden. Die Studien ergaben, dass das Risiko des
sexuellen Missbrauchs vierfach hoher liegt bei Menschen mit Lernbehinderungen. Wobel in
dieser Studie auch festgestellt wurde, dass diese Gewaltakte in 99% der Falle von Personnen
durchgefuhrt wurden, die den Betroffenen nahe standen wie Familieangehotrige, Nachbarn,
Erzieher. Die Studien zeigten auch auf, dass die meisten Gewaltakte nicht zur Anzeige kamen,
da die Opfer davon ausgingen, dass eine Anklage keinen Sinn ergebe. (European Disability
Forum, 1999hb)

» Eine der Herausforderungen fir Behinderungen ist, dass der Missbrauch von Behinderten oft
nicht als ein krimineller Akt angesehen wird,, sagte Laurie Powers, Co-Direktorin der
Selbstbestimmungsabteilung des Gesundheitswissenschaftszentrums der Universitée von
Oregon (Oregon Health Sciences University's Center on Self-Determination). Und welter:
»Die Polizel kimmert sich nur ungern um diese Félle, weil sie oft sehr kompliziert sind und
die Téater oft digjenigen sind die dem Behinderten nahestehen. In einer Studie des Zentrums
wurde festgestellt, dass 67% der behinderten Frauen korperliche Missbrauche erfahren haben.
53% waren Ziel von sexuellen Missbréuchen., (Oregonian, 2001) Eine Studie, die in der
Region San Francisco Bay durchgefuihrt wurde, ergab, dass 80% der behinderten Frauen
mindestens einmal sexuell Missbrauch worden waren, wéhrend die Zahlen fur behinderte
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Méanner bei 53% lag. (Tash, 2000) Die Wahrscheinlichkeit Opfer von Gewalttaten zu werden
ist fir Behinderte um das 4- bis 10fache hdher als fur Nichtbehinderte. (Tash, 2000)

3.3 Gesundhetsversorgung und Verscherungswesen

Vereinigte Staaten

Behinderte in den USA werden auch im Rahmen der Gesundheitsversorgung diskriminiert (ADA,
1990; U.S.Senate 1996). US-amerikanische Blrger missen sich hauptsichlich auf eine vom
jeweiligen Arbeitgeber bezahlte Krankenversicherung verlassen und haben Uberdies ein hohes
Risko, unversichert zu sein, wenn ihr Einkommen gering ist, wenn sie zu einer Minoritétengruppe

gehdren oder eine Behinderung haben (CMWEF, 2000, HCFA, 2000). Die Gesundheitsversorgung
in den USA wird zunehmend unerschwinglich fir Menschen mit geringem Einkommen.
(Nemore, 1998) Wahrend 8% der US-Blrger mit einem jahrlichen Einkommen Uber US-$ 75.000
ohne Versicherungsschutz sind, haben 24% der US-Birger mit einem Einkommen unter US-$
25.000 und 31.6% derjenigen, die unterhab der Armutzgrenze leben, keine Krankenversicherung
(Bureau of the Census 1998, S. 60-202; Schoen, 1998 S. 6 und 12). Und die Anzahl der
Nichtversicherten nimmt zu. (Holohan, 2000)

Nur 8% der Armen und 25% der fast Armen haben eine Krankenversorgung in der Rente
(,retiree health benefits,). (Medicare Rights, 2001a) Fast der Halfte der 39 Millionen US-
Birger, die Medicare, die staatliche Gesundheitsversicherung fir ate und behinderte
Amerikaner, nutzen, fehlt die Abdeckung fur die Verschreibung von Medikamenten. Weitere
Millionen Menschen in den USA haben nur eine Telldeckung. (Medicare Rights,
1999a;1999h; 2001c) Eine Untersuchung des Medicare-Rechts-Zentrums in der Stadt New
York fand heraus, dass 25% der New Yorker nicht die Medikamente einnehmen, die ihnen
von einem Arzt verschrieben wurden, da ihnen das Geld dafir fehlt. 42% versuchen Kosten
beim Essen, bei der Kleidung, Hausreperaturen oder Ferngespréchen einzusparen, um die
Medikamente bezahlen zu kénnen. 37% haben in ihren Versicherungen keine
M edikamentenabdeckung, 63% haben eine Abdeckung die nicht ausreicht, die tatsachlichen
Kosten der Medikamente zu decken. (Medicare Rights, 2000c) Hinzu kommt, dass
Medikamentenkosten stérker ansteigen als andere Kosten im Gesundheitswesen und immer
weniger von Versicherungen tUbernommen werden. (Tanouye, 1998; Health Affairs, 2001;
Fairfax, 1998). Im Jahr 1995 wurden in den USA mehr as 50% aller Arzneimittelkosten von
den Patienten selbst bezahlt. (Fairfax, 1998). Wahrend in den meisten Industrielandern 25%
der Gesundheitskosten privat getragen werden missen, betrégt dieser Anteil in den USA 56%.
Derselbe Bericht kommt auch zu dem Schluss, dass die USA beziglich der Fairness in der
finanziellen Unterstiitzung von Patienten im Gesundheitswesen weltweit nur den 54. und 55.
Platz belegt (WHO, 2000b).

Im Jahr 1999 erklarten in den USA 1,3 Millionen Menschen ihre Zahlungsunfahigkeit bei
Gericht. Diese Erklarungen waren in 25% der Falle (326.441), durch mit Krankheit und
Verletzung verbundenen medizinischen Kosten hervorgerufen worden. In 20,5% der Féle
(267.575) spielten die Kosten der medizinischen Versorgung eine wesentliche Rolle. (Rolle,
2001; Medicare Rights, 2001b)

Ebenfals bedrohlich fir Behinderte ist im Zusammenhang mit der Qualitdt der
Gesundheitsversorgung eine Entscheidung des Obersten Gerichthofes. Demnach kénnen
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Patienten ihre Hedth Maintenance Organisation (HMO)
(Gesundheitsversorgungsorganisation, U.d.Verfassers) nicht belangen, wenn diese den Arzten
finanzielle Anreize zur Einschrankung der Gesundheitsversorgung bieten, selbst wenn
solche Einschrankungen zu Fehlbehandlungen fuhren. Richter David E. Souter fuhrte in der
Begrindung zu dem Urtell aus, dass die HMO's darauf ausgerichtet sein mifiten, Gewinne zu
machen. Keine HMO konnte Uberleben, wenn es nicht eine Verbindung zwischen der
Belohnung von Arzten und der Einschrankung der Gesundheitsversorgung gebe. (Hellander,
2001; Pegram, 1998)

Die Situation ist so problematisch, so dass die meisten Behinderten mittlerweile zwischen
ideal (Bezahlung der Pflegeassistenz als Gesundheitskosten), winschenswert (voll versus
Teilbezahlung von medizinischen Hilfsmitteln, wie z.B. Rollstihle oder Prothesen, die beide
oft gar nicht bezahlt werden) und Realitét (nur Teilbezahlung von Medizinischen Hilfsmitteln
und keine Bezahlung der Pflegeassistenz) unterscheiden. Viele Menschen erwarten es einfach
nicht von ihrer Gesundheitsversorgung/-versicherung, dass sie abdeckt, was sie wirklich
benttigen. (ILRU, 2001)

Grof3britannien

Auch in Groldritannien bestehen grofe Méangel in der Gesundheitsversorgung von
Behinderten. Besonders betroffen von Einschrankungen sind Menschen mit einer
Lernbehinderung, die etwa 2% der Bevolkerung ausmachen. In dieser Gruppe ist die
Wahrscheinlichkeit von Erkrankungen hoher als bei Nichtbehinderten. Trotzdem suchen
Lernbehinderte seltener Allgemeinérzte auf, nehmen weniger an Gesundheitsprogrammen tell
oder werden weniger mit komplexen medizinischen Methoden behandelt als Nichtbehinderte.
(Howells, 2000). Untersuchungen zur Gesundheitsversorgung von Menschen mit
Lernbehinderungen weisen Probleme in der Kommunikation und der Diagnose nach, neben
der Abneigung seitens von Arzten, diese Menschen zu behandeln. (Mencap, 1998;
Kmietowicz, 2001; Caan, 1999)

Eine Studie der britischen Down-Syndrom Gesellschaft von 1999 kommt zu dem Schluss,
dass Menschen mit Down-Syndrom eine schlechtere Gesundheitsversorgung auf Grund ihrer
Behinderung erhalten. 28% der befragten Eltern waren sehr unzufrieden mit den
Gesundheitsdleistungen, die ihre Kinder empfingen und viele Eltern empfanden, dass diese
schlechte Behandlung darauf zuriickzuftihren war, dass ihr Kind das Down-Syndrom hatte.
Diesen Kindern wurden Behandlungen fiir Hor- und Sehprobleme verweigert. Einige Arzte
erklarten, dass ein Horverlust nicht wichtig sel, da das Kind ja ohnehin an Down-Syndrom
leide. Eltern berichteten, dass ihnen mit der gleichen Begrindung nahegelegt wurde,
lebenswichtige Operationen an ihren Kindern nicht durchfihren zu lassen. (Down Syndrom,
1999; Reynier, 1995) Eines der fuhrenden Krankenhduser in Grofdbritannien diskriminierte
gegen Kinder mit Down-Syndrom, weil man dort offenbar konstatierte, dass es sich nicht
lohne sie zu operieren. Aus der Herzabteilung des Royal Brompton Krankenhauses in London
wurde bekannt, dass Eltern mit Down-Syndrom Kindern empfohlen wurde, notwendige
Herzoperationen nicht vornehmen zu lassen, da der Zustand des Kindes eine Belastung der
Eltern bis zum Erwachsenenalter bedeute. (Telegraph, Sonntag 1. April, 2001a; Report, 2001;
siehe auch Kmietowicz, 2001; Caan, 1999)

Doch klagen nicht nur Menschen mit Lernbehinderungen oder Down-Syndrom Uber die
Unzulénglichkeiten der britischen Gesundheitsversorgung. 75% der an Arthritis Erkrankten
sind mit der Gesundheitsversorgung unzufrieden (BBC online, Freitag, 20.04.2001) Ahnliche
Zahlen existieren fur Menschen mit Multipler Sklerose. (Telegraph, Sonntag, 15. April,
2001b)
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Deutschland

Auch in Deutschland ist die Pflegequalitdt von Menschen in Heimen und bel der Betreuung
von atersverwirrten bzw. demenzkranken Patienten problematisch. (Arbeitsgemeinschaft der
Verbraucherverbande, 1999; 2000) Die Tendenz ist, zunehmend Krankenkassenleistungen
durch die Pflegeleistung von Familienangehorigen zu ersetzen. (Deutsche Gesellschaft fur
Versicherte und Patienten, 2000a,b) Pflegebedirftige Patienten werden zunehmend zu Opfern
dieser Entwicklung des Gesundheitswesens. Im Gerangel um knappe Gelder bleiben sie - so
die Kritik der Deutschen Gesellschaft fir Versicherte und Patienten (DGVP) - zunehmend auf
der Strecke. Die rechtswidrige Verweigerung medizinisch notwendiger arztlicher Leistungen
durch die Arzte mit dem Hinweis auf zu knappe Budgets setzte sich nach dem Ende des Jahres
1999 ohne Unterbrechung auch im Jahr 2000 fort, berichtet DGV P-Président Ekkehard Bahlo.
(DGVP 2000) Nach Informationen der Tageszeitung , Die Welt,, erwarten die Arbeitgeber
deutlich steigende Beitragssétze in der gesetzlichen Pflegeversicherung und fordern deshalb
Leistungskurzungen. (Die Welt, 14.10.2000) Die Bilanz nach funf Jahren
Pflegeversicherung muss, zumindest was die medizinische Versorgung daheim angeht,
niederschmetternd ausfallen. Die einstmals gesteckten Ziele - Kostenbegrenzung, gleiche
Pflegestandards fir alle - sind in weiter Ferne. Arzte und Krankenkassen streichen weiter
Pflegeleistungen aus dem Versorgungskatalog und examinierte Pfleger werden durch
Hilfskréfte ersetzt. Berichtet wird, die Patienten mussten sich schliefdlich sogar den Blutdruck
selber messen, sich die Augentropfen von Angehorigen verabreichen lassen, oder schlimmer
noch: unversorgt bleiben. (Rundschau, 16.10. 2000)

Auf  europdischer Ebene wird in enem ,Initiativbericht zu  zusétzlichen
Krankenversicherungen,, den der EU-Parlamentarier und frihere franzosische
Premierminister Michel Rocard vorlegte, vorgeschlagen, den privaten
Zusatzkrankenversicherungen eine wachsende Rolle zukommen zu lassen. Dieses ist eine fur
Behinderte problematische Empfehlung, da Behinderte oftmals keinen Zugang zu diesen
Versicherungen haben (siehe unten —Unfallversicherungen). Dementsprechend hat sich der
internationale K drperbehindertenverband FIMITIC (Federation Internationale des Mutiles, des
Invalides du Travail et des Invalides Civil) fur den Erhalt und den Ausbau der solidarischen
Krankenversicherung in den Mitgliedsstaaten der Europdischen Union (EU) ausgesprochen.
(Internationaler K 6rperbehindertenverband, 2000)

Bezuglich einer Krankenversicherung ist die Situation in den USA und Deutschland
verschieden, da es in Deutschland eine generelle gesetzliche Krankenversicherung gibt. Doch
wenn es um Unfall-, Lebens- und Krankenzusatzversicherungen geht wird in auch in
Deutschland gegen Behinderte diskriminiert. Nach gegenwértiger Rechtslage ist eine
Diskriminierung Behinderter im Versicherungsrecht nicht nur erlaubt, sondern
versicherungstechnisch sogar geboten. Dabel sprechen die Versicherungsrechtler bei
Behinderten von sogenannten "schlechten Risiken”. D.h., 1&3t sich eine Versicherung zu den
normalen Konditionen auf einen Versicherungsvertrag (insbesondere bel Krankenzusatz-,
Unfall- und Lebensversicherungen) ein, schadet sie im Grunde genommen nicht nur sich
selbst, sondern der Versichertengemeinschaft insgesamt, da das Risko bei behinderten
Menschen, die Versicherungsleistung in Anspruch zu nehmen, als weitaus héher eingeschétzt
wird as bei nicht behinderten Menschen. (NW3, 2001; Kobinet, 2001)

Unfallver sicherungen: Nach den vom Gesamtverband der deutschen
Versicherungswirtschaft (GDV) unverbindlich empfohlenen Allgemeinen
Unfallversicherungsbedingungen (AUB 94) sind nach § 3 AUB 94 pflegebedurftige Personen
sowie Geisteskranke nicht versicherbar. (Saldo, 2000, Seite 20) Bei dem Abschluld einer
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Unfalversicherung werden in bestimmtem Umfang die Mitwirkung von Krankheit und
Gebrechen leistungsmindernd berticksichtigt; dasselbe gilt, wenn durch den Unfall eine
korperliche oder geistige Funktion betroffen wird, die schon vor dem Unfall dauernd
beeintrachtigt hat (sog. Vorinvaidité). Schlieffdlich sind bestimmte Tatbestédnde vom
Versicherungsschutz  ausgeschlossen, wozu Unfédlle, die durch Geistess oder
Bewusstseinsstorungen ausgelost sind, gehdren. Mit diesen Beschrankungen des
Versicherungsschutzes ist der Schutz einer Unfallversicherung fur psychisch Kranke und fir
dauernd Pflegebedirftige weitgehend entwertet, weil zu viele Falle denkbar sind, in denen die
bedingungsgemél3en Einschrankungen zur Nichtleistung fuhren konnen. (Saldo, 2000, Seite
20)

Die Unfallversicherer verwenden in ihren neuen Bedingungen die Definition der Schwer- und
Schwerstpflegebedurftigkeit im Sinne der sozialen Pflegeversicherung. Sind Kriterien der
Stufe 1l oder Il efullt, so liegt fur diesen Personenkreis eine grundsétzliche
Nichtversicherbarkeit vor. Unter Geisteskrankheit wird eine ,so hochgradig geistige oder
seelische Storungen verstanden (...), dass der Versicherte nicht mehr in der Lage ist, seine
Angelegenheiten zu besorgen und weitgehend vom allgemeinen Leben ausgeschlossen ist,.
(Grimm) Die geistige Storung muf3 ein erhebliches Ausmal? haben.

Krankenzusatzversicherungen: Im Bereich der Krankenzusatzversicherung gilt  dass
behinderte Menschen grundsétzlich — wie nicht behinderte Menschen — versicherbar sind. Je
nach Art und Schwere der Behinderung und vorhandener Vorerkrankungen wird Gber eine
Annahme, Uber Leistungsausschliisse oder Beitragszuschlage entschieden. (Saldo, 2000, S.20)
Zumindest zwei Krankenversicherungen schlief?en die Versicherung von Menschen mit
Down-Syndrom aus: DEVK Krankenversicherungs-AG und Continentale
Krankenversicherungs-AG. Bel der DEVK Krankenversicherungs-AG erfolgt die individuelle
Antragsprifung wie im Allgemeinen Ublich. Je nach Art und Schwere der Behinderung und
vorhandener Vorerkrankungen wird Gber Annahme entschieden. Personen, die an einem
Down-Syndrom leiden, sind nicht versicherbar. (Saldo, 2000, S. 24) Bei der Continentale
Krankenversicherungs-AG erfolgt ebenfals die individuelle Antragsprifung wie im
Allgemeinen Ublich. Je nach Art und Schwere der Behinderung und vorhandener
Vorerkrankungen wird Uber Annahme entschieden. Down-Syndrom-Erkrankte sind nicht
versicherbar, da sie ein erhohtes Risiko (haufiger Herzfehler, geistige Retardierung, erhohte
Wahrscheinlichkeit an Leuk&mie zu erkranken) bergen. (Saldo, 2000, S. 24)

Laut Sozialgesetzbuch V sollen Festbetrége eine im allgemeinen ausreichende und
zweckméldige Versorgung gewdhrleisten. Wahlt der Betroffene etwa eine das Mald des
Notwendigen CUberschreitende Horgerdteversorgung, hat er laut Auskunft des
Bundesministeriums fur Gesundheit die Mehrkosten selber zu tragen. Fur hochgradig
Schwerhdrige ist das Notwendige aber |angst nicht erreicht, denn fir sie gibt esam Markt kein
Horgerdt zum Festbetrag, das ihre Schwerhorigkeit ausreichend auszugleichen vermag. Bel
einer beidohrigen Versorgung ergeben sich fur den Versicherten nicht selten 3.000 bis 5.000
DM Zuzahlung. Die Krankenkassen berufen sich darauf, dass sie mit der Erstattung des
Festbetrages ihrem gesetzlichen Auftrag nachkommen. Festbetrage sind zu Zuschiissen
verkommen. Das hatte der Gesetzgeber urspringlich so nicht gewollt. Seit einigen Jahren
héufen sich die Klagen vor den Sozia gerichten gegen die erheblichen Zuzahlungen. Durch die
neue Vertragsgestaltung der AOK mit der Bundesinnung der Horgerdte-Akustiker soll der
Klageflut Einhalt geboten werden. Wahlt der Betroffene Horgeréte, die nicht zum Festbetrag
abgegeben werden, wird unterstellt, diese Horgerate beinhaten Aussattungskomponenten, die
nicht notwendig sind. Der Schwerhdrige soll nach dem neuen Rahmenvertrag zukinftig eine
Erklérung unterschreiben, dass er mit dem Zuschuss der AOK in Hohe des Festbetrages
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einverstanden ist. Damit verzichtet er in seiner Zwangslage auf alle Anspriiche gegenuber
seiner  Krankenkasse. Im  Wirtschaftdeben nennt man  solche  erzwungenen
Verzichtserkldrungen Drickermethoden. Da fur hochgradig Schwerhorige keine geeigneten
Geréte zum Festbetrag angeboten werden, haben sie keine andere Wahl, als die Zuzahlung zu
leisten oder eben auf ein ausreichendes Héren mit Sprachverstehen zu verzichten. Hat sich der
Versicherte erst einmal fur die Zuzahlung entschieden, hat er damit auch entschieden, sechs
Jahre lang fur Reparaturen und Serviceleistungen Eigenanteile zu leisten, da die unterstellten
nicht notwendigen Ausstattungskomponenten auch zu héheren Reparaturkosten fuhren. Wie
widersprichlich dieser Ansatz ist, zeigt sich darin, dass dazu sogar die notwendigen
Otoplastiken zahlen, die Verschleifdteile sind und jahrlich erneuert werden mussen. Kann der
Schwerhdrige diese Folgekosten nicht mehr aufbringen, werden seine Horgerate unbrauchbar.
(DSB, 2001)

34  Organtransplantation

USA und Grol3britannien

Die Diskriminierung im Gesundheitswesen kann auch am Beispiel der Organtransplantation
aufgezeigt werden.

Herzfehler treten bei 40% von Menschen mit Down-Syndrom auf. (Thase, 1982) Fir viele der
Betroffenen, die mit nichtoperierbaren Herzkonditionen leben oder die durchfihrbare
Herzoperation nicht erhielten, sind Herz- oder Herz/Lungen-Transplantationen der einzig
mdgliche Weg zum Uberleben. Wie zuvor ausgefiihrt wurde in GroRbritannien Menschen mit
Down-Syndrom diese Operationen schon versagt. (Down Syndrome Society UK, 1999) Ein
der Betroffenen, Joane Harris, versucht seit Jahren ein Organ zu bekommen, wurde aber
immer wieder abgelehnt. Doch ist dies kein Einzelfall. In einem weiteren Fall wurde ein
Mensch mit Down-Syndrom nicht an ein Transplantationszentrum Uberwiesen, da man die
Chance als gering ansah, dass die Person fur ein Transplantat akzeptiert werden wirde. (The
Guardian, Montag, 26. 07 1999; Arztezeitung, 28.07.1999) Der Vater eines sterbenden Kindes
mit Down-Syndrom in Grof3britannien erklérte, dass seinem Kind eine Herztransplantation
verweigert wurde, weil es ein Burger zweiter Klasse sei. Ein Sprecher des betroffenen
Krankenhauses Leeds Genera Infirmary bestritt auf Anfrage der "Arzte Zeitung', die
Neunjahrige sei auf Grund ihrer Behinderung von der Organ-Empféngerliste gestrichen
worden. Spenderorgane seien "sehr knapp", so eine Kliniksprecherin. "Wir missen da
Prioritdten setzen, obwohl das sicher keine leichte Aufgabe ist.” Die Eltern der Neunjdhrigen
sowie zahlreiche Behinderten- und Patientenverbande werfen dem Krankenhaus vor,
behinderte Patienten als "Patienten zweiter Klasse" zu behandeln. (Arztezeitung, 28.07.1999)
Nach Angaben von Penny Green, Sprecherin der Patientengruppe Down's Heart Group
(DHG), warten derzeit mehr als einhundert an Down-Syndrom leidende Patienten im
Konigreich auf eine Organtransplantation. (The Guardian. Montag, 26.07.1999) Die Familie
eines 14-Jahrigen an Down-Syndrom leidenden Jungen aus Bradford (Nord-England) bereitet
eine Klage gegen den staatlichen Gesundheitsdienst (National Health Service, NHS) vor. Die
Familie behauptet, dem Jungen sei auf Grund seiner Behinderung eine Herztransplantation
verweigert worden. (BBC, Tuesday, 31 October, 2000) Down's patient in bid for surgery

Diese Reditdt der Verweigerung von Organen fur Down Syndom Menschen in
Grol3britannien spiegelt sich auch wieder in einem Artikel des Guardian im Jahr 1996, der Dr.
Eric Silcove einen Kardiologen am Kinderkrankenhaus von Birmingham zitiert: ,,Kein
Zentrum im Lande wirde so eine Operation an einem Kind mit Down-Syndrom durchfihren,.
(The Guardian Weekend, 10.8.1996) Dies, so heisst es weiter in dem Artikel, sei die Ansicht
vieler Arzte. Tatsache ist auch, dass z.B. am Freeman Hospital, Newcastle upon Tyne, wo seit
14 Jahren ein Transplantationsprogramm  besteht, unter den dort durchgefihrten 800
Transplantationen nur eine Person mit Down-Syndrom operiert wurde. Laut einer Studie von
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1989 sind Menschen mit Down-Syndrom nur zweimal in einem Zeitraum von 14 Jahren an
britische Organtransplantationszentren verwiesen worden., (Leonard, 2000) Eine &hnliche
Situation zeigt sich in der Kinderonkologie, wo weniger Kinder mit Down-Syndrom fir
Knochenmarktransplantation zu finden sind, as zu erwarten wére. (Arenson, 1989)

Doch die Lage ist nicht nur in Grof3oritannien problematisch. In einer Studie lUber US-
amerikanische Transplantationszentren gaben 92% der Herzabtellungen, 67% der
L eberabteilungen und 73% der Nierenabteilungen an, dass Schizophrenie ein klarer Grund fir
die Ablehnung eines Patienten darstelle. (Psychosomatics, 1993) Beziglich des Down-
Syndroms wird geschétzt, dass 40% der 250.000 Menschen mit Down-Syndrom an einem
Herzfehler leiden. Dennoch erhielt in den USA bisjetzt nur ein Mensch mit Down-Syndrom
eine Herztransplantation. (Glatzer, 2000)

Deutschland

Daten Uber Transplantationen in Deutschland sind bei der Recherche zu diesem Gutachten
nicht verfligbar gewesen. Deshalb sollen hier zwel informelle Informationen aus der Down-
Syndrom Mailinglist (DS-Liste Down-Syndrom-Liste@gmx.de) wiedergegeben werden. Dort
wurde vom Verfasser im Friihjahr 2001 nach Erfahrungen mit Herztransplantationen gefragt:

.Bé uns [in Deutschland, d.Verfasser] entscheidet in letzter und einziger Instanz
Eurotransplant tber die Einstufung/Aufnahme in die Warteliste. Die Arzte sagen zwar, es
gabe keine Zuruckstellung von Behinderten und bemihen sich auch, dies zu verwirklichen,
aber... Ein Fall eines 16-jahrigen, leicht geistig behinderten Jungen habe ich live erlebt
(Gesprach mit der Mutter wahrend ich im Krankenhaus war). Alle Untersuchungen/Proben
wurden gemacht, die Arzte des Herzzentrums waren sehr engagiert, aber Eurotransplant sagte
nein. Begrindung war, das die gesamten gesundheitlichen Faktoren (Leber) gegen eine
Genesung sprechen. |hm ging es wirklich sehr schlecht, nur wem nicht, der auf die Liste
kommen soll. Ich weil3 es nicht, aber ich hatte schon das Gefuhl, dass da anders "ausgewahit"
wurde. Aber so etwas ist nattrlich nicht nachzuweisen. Es kdnnen natirlich medizinische
Griinde gegen eine Transplantation sprechen, aber wenn die eigenen behandelnden Arzte, die
den Jungen ja wahrlich gut kennen und Erfahrung mit Transplantation haben, so
enthusiastisch waren. (...),,

»(-.) wir wissen, dass es Wartelisten gibt, die Reihenfolge wird (ich nehme an, dass dies
weltweit so gehandhabt wird) dabel nach medizinischen Chancen bewertet, d.h. je jinger und
stabiler, d.h. je besser die Uberlebenschance, desto groRer die Chance auf eine
Transplantation. Menschen mit Down-Syndrom gelten als infekt-anféllig, von daher sind wohl
die Chancen eher als gering einzustufen. ich kann mir nicht vorstellen, dass bei den geltenden
Transplantationsauswahlkriterien Menschen mit ds [Down-Syndrom, d.Verfasser] eine
Chance haben.,,

Die Weigerung, Menschen mit Down-Syndrom Organe zu transplantieren wird haufig mit
dem folgenden Argument verteidigt. Der australische Bioethiker Julian Savulescu fuhrte
hierzu im Jahr 2001 im British Medical Journal (BMJ) aus, dass gleicher Zugang zu
medizinischer Versorgung unumstritten sei, solange es gentigend Hilfsquellen und Hilfsmittel
gibt. Gleicher Zugang zu medizinischer Versorgung werde dagegen problematisch, wenn es
nicht gentigend Mittel gebe. Auch wenn Savulescu einraumt, dass z.B. die Verteilung von
Organen, die auf einer Beurtellung der Lebensgualitét des Organempfangers beruht und
darauf, ob die Person eine Birde fir die Gesellschaft darstellt, dies gem&l3 der Européischen
Konvention tUber Menschenrechte von 1950 jedoch eine ungesetzliche Diskriminierung
darstellt, so verteidigt er dennoch diese existierende Praxis. In Bezug auf
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Organtransplantationen sei diese Diskriminierung solange notwendig, bis es gentigend Organe
gebe. Dies ware etwa dadurch erreichbar, dass ein ,opt out'-Verfahren eingefiihrt werde,
wonach jeder automatisch ein Organspender ist, der sich nicht vor dem Tod ausdrticklich
dagegen ausgesprochen hat. (Savulescu, 2001)

35 DieBehandlungvon Neugeborenen

Die selektive Nichtbehandlung von Neugeborenen ist durch eine Reihe von Studien belegt. In
der Crane Studie von 1975 (USA) wurden Arzte gefragt, ob eine Herzoperation an
korperbehinderten Menschen durchgefiihrt werden sollte. 90% der Arzte sagten dazu Ja.
Wenn der Patient als eine Person mit einer geistigen Behinderung beschrieben wurde, sagten
weniger als 60% Ja. Fir die Studie wurden auch Krankenhausunterlagen ausgewertet.
Demnach erhielten 100% der Menschen mit Defekt des Atriaventrikularkanals eine
Operation, wenn sie nicht das Down-Syndrom hatten. Doch nur 29% der Menschen mit
Down-Syndrom wurden operiert. (Crane, 1975)

In der Silverman Studie von 1987 (USA) wurde herausgefunden, dass Arzte den Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom rieten, die Herzoperation nicht durchfihren zu lassen, wahrend
den Eltern von Kindern ohne Down-Syndrom dazu geraten wurde, die Operationen
durchzufiihren. (Silverman, 1987) In einer dhnlichen Studie am Kinderkrankenhaus von
Oklahoma, Oklahoma City (USA) wurden mittellosen Eltern von Kindern mit Spina bifida
(offener Rucken) zwischen 1977 und 1982 geraten, ihre Kinder nicht zu behandeln, zudem
wurden den Eltern sehr negative, falsche Bilder Uber die Behinderung vermittelt. Bis auf ein
Paar folgten alle Eltern dem Ratschlag und die Kinder starben. Wohlhabenden Eltern dagegen
wurde zu einer Behandlung geraten, und es wurde ein positiveres Bild der Behinderung
vermittelt. Alle folgten dem Ratschlag. Die Kinder Uberlebten. (DisRag, 1994) Eine Studie
von Wall et a (1997) in den USA belegt, dass die meisten Tode von Neugeborenen in der
Intensivstation auf eine selektive Nichtbehandlung zurtickzufiihren waren, und dass die
Beurteilung der Lebensqualitat durch die behandelnden Arzte eine grofRe Rolle dabei spielte,
ob die Neugeborenen behandelt wurden. (Wall, 1997)

In einer weiteren Studie die von Outerson in 1993 in GrofRbritannien durchgefiihrt wurde,
wurden Mediziner unter anderem gefragt, ob sie jemals dartiber entschieden hétten - ob alein
oder gemeinsam mit Kollegen - einem Neugeborenen mit schweren Defekten |ebenswichtige
Behandlungen nicht oder nicht mehr zu geben. 95,4% der Mediziner beahten die Frage.
(Outersson, 1993, Seite 425, Frage 4) AuRRerdem wurden die Arzte gefragt in welchen Félen
sie es fur moralisch gerechtfertigt hielten, |ebenswichtige Behandlungen nicht oder nicht mehr
Zu geben (siehe Tabelle 2a/b).

Tabelle2a

In welchen der folgenden Falle halten Sie esfir moralisch gerechtfertigt, lebenswichtige

Behandlungen nicht/nicht mehr zu geben?
Ja % Nein %

Merkmal
Anencephalus 11

97
Down-Syndrom 3.4
Down-Syndrom mit einem 17.1
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zuséatzlichen Defekt der zum
Tode fithren wiirde, wenn er

nicht behandelt wird
Spina bifida (offener Riicken

(Outersson, 1993, Seite 425, Frage 6 Teil 1, U.d.Verfassers)

Tabelle 2b

In welchen der folgenden Falle halten Sie esfir moralisch gerechtfertigt, lebenswichtige
Behandlungen nicht/nicht mehr zu geben?
Merkmal Ja % Nein %
Unvereinbar mit einem 55.1 29.7
angemessenen Leben

Unvereinbar mit einem 20.9 67.7
unabhangigen Leben

Mehrere schwere Defekte, die  64.6 25.9

das Leben des Patienten

erschweren

Mehrere schwere Defekte, die  36.1 47.9
das Leben der Familie des

Patienten erschweren

Unvermeidbarer u. friiherTod 90.9 5.7

(Outersson, 1993, Seite 426/427, Frage 6, Teil 2, U.d.Verfassers)

Die enzige empirische Studie in Deutschland zur selektiven Behandlung von
schwerstgeschadigten Neugeborenen wurde 1997 von M. und R. Zimmermann,
V.v.Loewenich durchgefiihrt. (Zimmermann, 1997) In dieser Umfrage unter Arzten zur
selektiven Behandlung von schwerstgeschadigten Neugeborenen zeigte sich ,ein auffélliges
uneinheitliches Bild bei der Behandlung schwerstgeschadigter Neugeborener an den
jeweiligen Kliniken. Eindeutig ist lediglich, dass Uber die Grenzen der Behandlungspflicht
diskutiert wird, d.h. es grundsétzlich eine selektive Behandlung gibt. Uneinheitlich wird
alerdings der Umgang mit einzelnen Krankheitsbildern beurteilt”. (Zimmermann, 1997, S.
57) So wird in 36% der Klinken dartber diskutiert, ob Neugeborene mit Spina bifida
behandelt werden sollen oder nicht, und in nur 53% der Kliniken werden die Shunt-
Operationen (eine Operation, die die Wasseransammlung im Kopf vermindert) bei
Hydracephalus routineméaldig durchgefthrt (Zimmermann, 1997, S. 70). Als Begrindung fur
die selektive Behandlung geben in besagter Umfrage 65,4% der Arzte die medizinische
Einschétzung zum Krankheitsbild (Prognose; Lebenserwartung; Grad der Schadigung etc.) an.
30,7% begrinden dies mit Kriterien der Lebensqualitét oder Sozialfahigkeit. (Zimmermann,
1997, S. 63) 67% der befragten Arzte sagten, dass das Zusammenleben mit einem
schwerstbehinderten Kind mit grof3en Eheproblemen einher ginge. In derselben Umfrage
antworteten 57% der Arzte, dass massive Verhaltensstorungen bei Geschwistern von
schwergeschéadigten Behinderten zu beobachten seien. (Zimmermann, 1997, S. 66/67)

36 Fremdnltzige Forschung an einwilligungsunfahigen Menschen

Die Forschung an einwilligungsunféhigen Menschen ist ein weiteres Gebiet, wo
Diskriminierungen gegentber Behinderten festzustellen ist. Dem Nurnberger Code und der
Deklaration von Helsinki folgend, ist es unethisch an Menschen ohne deren Einwilligung
medizinische Versuche durchzufihren. In vielen Landern ist dies verboten. Anders sieht die
Lage aus, wenn eine Person nicht einwilligungsfahig ist. Wenn man der Bioethikkonvention
der Europaischen Gemeinschaft ( Bioethikkonvention, 1997, 2001; Picker, 2000), den
Vorschlagen des Berichtes der Nationalen Bioethik Beraterkommission der USA (NBAC,

33



1998a; 1998b; 2001a; 2001b) und dem Abschlussbericht der Generastaatsanwaltschaft von
Maryland, USA, (Maryland Report, 1998; Ervin, 1998) folgt, so soll die Forschung an
einwilligungsunfahigen Menschen erlaubt sein. Dabel ist nicht nur eine fur die betreffende
Person nutzlose aber nicht gefahrliche Forschung sondern ebenso eine fiir die Person nutzlose
und lebensgefahrliche Forschung gemeint (NBAC, 1998a und b). Uberdies wird das Konzept
eines sogenannten Forschungsverfiigungsdokumentes befirwortet. (NBAC, 1998 a und b)
Darin soll eine Person zu einem Zeitpunkt zu dem sie noch einwilligungsfahig ist, festlegen,
dass sie fur bestimmte Forschungszwecke zur Verfligung stehen wird, sobald sie nicht mehr
einwilligungsfahig ist. Als Begrindung far die Akzeptanz der
Forschungsverfiigungsdokumente und der Forschung an nichteinwilligungsfahigen Menschen
wird zum einen angegeben, dass diese Forschung notwendig sel, um Krankheiten in folgenden
Generationen besser bekdmpfen zu konnen, und dass enige Krankheiten nur an
nichteinwilligungsfahigen Menschen erforscht werden koénnten, und zum anderen, dass es
eine moraische Pflicht sei, as Forschungsobjekt zur Verfigung zu stehen. Somit geht
dieselbe Gesellschaft, die sich nicht moraisch verpflichtet fuhlt diesen Menschen en
menschenwrdiges Dasein zu bieten davon aus, dass andererseits diese Menschen moralisch
verpflichtet seien, fur Forschungszwecke zum Wohle der Gesellschaft zur Verfigung zu
stehen.

3.7 Diskusson von Diskriminierungen im Kontext von I ndikatoren zur

M essung von L ebensgualitat

Wie in diesem Kapitel bereits ausgefuihrt, werden Behinderte vielfdtig und weltweit
diskriminiert. Weltweit haben nur 2% der Behinderten Zugang zu notweniger medizinischer
Versorgungen. (DAA, 1995) Und oftmals fihren Diskriminierungen in einem Bereich zu
Diskriminierungen in anderen Bereichen. So gaben 14% der befragten Behinderten in
Kanada an, dass sie keinen Arbeitsplatz hétten, da sie keinen Zugang zu zugénglichen
Beforderungsmitteln hatten. 7% sagten, dass sie nicht einmal eilnen Arbeitsplatz suchten, weil
sie ohnehin keine Moglichkeit hatten, diesen Arbeitsplatz zu erreichen. (Unison, 1999) Dain
den USA eine Krankenversicherung zumeist durch den Arbeitsplatz sichergestellt wird, aber
50% bis 70% der Behinderten arbeitdos sind, falt dieser Weg des Erwerbs einer
Krankenversicherung weg. Zudem fuhrt die Arbeitslosigkeit bei vielen Behinderten dazu, dass
sie einen Grofdteil der Armen in den USA ausmachen. Arme wiederum haben einen geringeren
Standard an Gesundheitsversorgung und Krankenversicherung.

Im Prinzip sollte das US-Gleichstellungsgesetz fur Behinderte (ADA) in der Lage sein,
Diskriminierungen in der Gesundheitsversorgung abzuwehren. Das Problem des ADA liegt
jedoch darin, dass es beispielsweise Diskriminierung in der Gesundheitsversorgung nur unter
der Voraussetzung einklagbar macht, dass die Person schon Mitglied einer Mal3nahme zur
Gesundheitsversorgung ist, sei es durch den Arbeitsplatz oder durch private Versicherungen.
Es verhindert nicht, dass Menschen, die z.B. ihre Versicherung nicht automatisch mit dem
Arbeitsplatz bekommen, von Versicherungen abgelennt werden. Durch das Prinzip der
Risikoabwagung, das im ADA ausdricklich erlaubt ist, konnen Menschen as Mitglieder
einer HMO oder einer Versicherung abgelehnt werden. Auch in Grof3britannien, das ebenfalls
ein Behindertengleichstellungsgesetz erlassen hat (Disability Discrimination Act, DDA),
werden Behinderte im Gesundheitswesen diskriminiert, ebenso wie in zahlreichen anderen
Landern.

Diese Diskriminierung im Gesundheitswesen wird auch deutlich in dem faktischen
Ausschluss von Menschen mit Down-Syndrom von Wartelisten fir Organempfanger (Kap.
3.4). Hier spielen zwei Faktoren eine Rolle: 1) die Begrenzte Anzahl von Organen und 2) eine
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bestimmte Sichtweise auf Behinderte. Wie in Kapitel 2, ‘Die Wahrnehmung von
Behinderten’, ausfuhrlicher dargelegt wurde, klaffen die allgemeine Wahrnehmungen von
Behinderten und die Selbstwahrnehmung der Behinderten beziiglich Lebensqualitdt und
Funktionsfahigkeit jedoch weit auseinander. Besorgniserregend in diesem Zusammenhang
sind die Argumente fur die Rechtfertigung dieser Diskriminierung in der
Transplantationsmedizin. (Savulescu, 2001).

In der o.a Befragung britischer Mediziner zur Behandlung Neugeborener (Outerson, 1993)
wurde die selektive Nichtbehandlung von behinderten Neugeborenen unterschiedlich
begrindet. Viele der Kinderérzte gaben dort an, dass die Erwartung, dass ein Behinderter
nicht unabhangig leben kodnne, eine Nichtbehandlung rechtfertige. Mit dem gleichen
Argument werden Menschen mit Down-Syndrom als Organempfénger abgelehnt. Es ist
bezeichnend, dass mehr als 40% der Befragten in derselben Studie angaben, dass Spina bifida
eine Nichtbehandlung rechtfertige. Auch in deutschen Kliniken stimmen eine alamierend hohe
Zahl von Arzten der selektiven Nichtbehandlung von Neugeborenen mit Spina bifida zu.
Wenn weiterhin die selektive Nichtbehandlung damit gerechtfertig wird, dass eine bestimmte
Behinderung eine Unvereinbarkeit ,, mit einem angemessenen Leben, zur Folge habe, so sai
hier darauf hingewiesen, dass die Frage der Wahrnehmung der Lebensqualitdt von
Behinderten gravierend abweichend ist zwischen Medizinern und Behinderten selbst. (Kap.2)
Auch die hohe Zustimmung in o.a. Umfrage zu der Annahme, dass Schwerbehinderte das
Leben ihrer Familien erschwerten, ist zu hinterfragen. Vielfach wird angenommen, dass
behinderte Kinder die Familien zerstoren, wahrend tatsachlich zahlreiche Studien das
Gegenteil hiervon belegen (siehe Kap. 2.2). An dieser Stelle sai deshalb zu dieser Frage aus
einem offenen Brief des Down-Syndrom Netzwerks Deutschland zitiert: ,Das
Zusammenleben mit einem Kind mit Down-Syndrom wird von den allermeisten Eltern und
Geschwistern nicht as ein Leben voller Opfer und Verzicht erlebt. Ganz im Gegentell
empfinden viele Familien das Kind mit Down-Syndrom als eine grof3e Bereicherung. (...) Das
Recht auf Leben wird bei einem Baby mit Down-Syndrom auch von Arzten haufig in Frage
gestellt. Hat dieses Baby nicht nur Down-Syndrom, sondern auch noch einen Herzfehler oder
z.B. Probleme im Magen-Darmtrakt, dann z6gern manche Arzte nicht, den Eltern ihre
Meinung kundzutun, dass das Leben eines solchen Kindes nicht lebenswert sei.” (Down-
Syndrom Netzwerk, 2000)

Die subjektive Beurteilung der Lebensqualitat von Behinderten und Behinderungen ist
eink der am haufigsten genannten Grinde, wenn es darum geht, medizinische
Entscheidungen beziiglich Behinderter und Behinderungen vor- und nachgeburtlich zu treffen.
Diese subjektive Beurteilung kann sich auf lokales Geschehen auswirken, wie z.B. die
selektive Nichtbehandlung von Neugeborenen. Sie kann sich aber auch auf der internationalen
Ebene auswirken. Ein Beispiel fur die Beurtellung von Behinderung und Behinderten auf
internationaler Ebene ist die Entwicklung von Indikatoren wie ,Quality Adjusted Life
Years, (QALY) (Cohen, 1998), , Disability Adjusted Life Years, (DALY) (Tsuchiya,
1998).

Das DALY -Konzept wurde von Murray and Lopez innerhalb eines Projektes unter dem Titel
»Global Burden of Disease, (GBD-1990) entwickelt. (Murray, 1996; 1997a-d) Initiiert wurde
DALY von der Weltbank (World Bank, 1993; Murray, 1996) und es wird von der WHO
unterstitzt. Ebenso wie QALY verbindet DALY Informationen Uber Sterblichkeit und
Krankheit und misst diese in der Anzahl der verlorenen gesunden Jahre. Im DALY -Konzept
wird jedem Gesundheitszustand eine gewisse , Behindertengewichtung' zugeteilt, wobei die
Zahl 0 einem perfekten Gesundheit entspricht und die Zahl 1 dem Tod. Um nun eine gewisse

35



Burde einer Krankheit zu bestimmen wird die Behindertengewichtung mit den gelebten Jahren
in diesem Gesundheitszustand multipliziert und dies dann addiert zu den Jahren die man durch
die Krankheit verloren hat. ZukUnftige Belastungen werden mit einer Rate von 3% abgezogen
und die Werte einer Lebenszeit sind so berechnet, dass die Jahre der Kindheit und des Alters
weniger zdhlen. Die Konzepte von QALY und DALY erganzen sich. Mittels QALY werden
die Jahre gezéhlt, die eine Person in gesundem Zustand gelebt hat, DALY z&hlt die gesunden
Jahre, die eine Person durch eine Krankheit verloren hat. Beide multiplizieren die Jahre mit
der Qualitét dieser Jahre. Grundlage beider Konzepte ist die Annahme, dass das L eben als
Behinderter (=Kranker) weniger Wert ist als das eines Nichtbehinderten (=Gesunden).
Daraus ergibt sich eine Rangordnung von Behinderungen. Zum Beispiel entspricht der Wert
von einem Jahr von 1.000 Nichtbehinderten dem eines Jahres von 9.524 Menschen mit
Querschnittddhmung, 4.202 Menschen mit Demenz, 2.660 Blinden, 1.686 Menschen mit
Down-Syndrom ohne Herzprobleme, 1.499 Gehtrlosen und 1.025 unter- oder
ubergewichtigen Menschen. (Arnesen 1999) Die Logik diese Art der Berechnung fir die
Mittelverteilung in der globalen Gesundheitsversorgung liegt darin, dass behinderte (Kranke)
Menschen weniger Rechte auf Gesundheitsmittel haben als Nichtbehinderte (nicht so Kranke),
da die Mittel bei nicht so Kranken zu einer gréf3eren Zunahme der gesunden Jahre fihren
wiurden. , Results are quite consistent across groups that individuals prefer, after appropriate
deliberation, to extend the life of healthy individuals rather than those in a health state worse

than perfect health., (Murray, 19979) (Die Ergebnisse zwischen verschieden Gruppen stimmen in dem
Fakt Uberein, dass Einzelpersonen es vorziehen das Leben von gesunden Menschen zu verlangern und nicht das
von solchen Menschen in einem nicht optimalen Gesundheitszustand. Ubersetzung d. Verfassers)

Die Konzepte von QALY und DALY setzten Lebensqualitét mit Gesundheit gleich. Damit
sind beide Konzepte allein auf medizinische Gesichtspunkte und Philosophien ausgerichtete
mathematische Werkzeuge. Diesist auch von zahlreichen Kritikern beméngelt worden. Harris,
1987,1996; Menzel, 1990; Nord, 1999; Savulescu, 1999; Cohen, 1997) Beide Konzepte haben
keine psycho-sozialpolitischen Komponenten. Sie sind damit auf Kollisionskurs mit der
Allgemeinen Erkldrung der Menschenrechte (1948; Resolution 217A 1ll UN Generd
Assembly), die besagt: ,dass die Anerkennung der inneren Wirde und das Prinzip der
gleichen und unverauf3erlichen Rechte das Fundament aller Mitglieder der Menschenfamilie
ist.“ Wenn hier die Zuwendung von Gesundheitsversorgung davon abhangig gemacht wird,
wieviele gesunde Jahre ein Mensch mit dieser Zuwendung erreichen kann, dann steht dies der
Deklaration entgegen. Eine rein medizinische Sichtweise der Lebensqualitdt (QALY) hat das
,Sanctity of Life' (die Unantastbarkeit von Leben) als bestimmendes Ethos im
Gesundheitswesen und im Gesundheitsentscheidungsprozess abgel 6st. Doch basieren DALY
und QALY nicht nur auf einer rein medizinischen Sichtweise des Behinderten und des
Gesundheitsbegriffes sondern auch auf der Annahme, dass vermeintliche gesunde und
eingeschréankte Zustande vergleichend genau beurteilt werden kénnen, dass also eine Person
die Lebensqualitdt und Zufriedenheit im Zusammenhang der korperlichen Grenzen oder
Behinderungen einer anderen Person beurteilen kann, und dass es im Zuge offentlicher und
personlicher Gesundheitsplanung allein darauf ankommt, inwieweit die korperliche Kondition
eines Menschen negativ von der Norm abwelicht.

Viele dieser Annahmen Uber die Lebensqualitét bewegen sich auf unsicherem Boden. Denn
wie in diesem Gutachten ausfihrlich dokumentiert ist, wird die mogliche Lebensqualitét und
Zufriedenheit von Behinderten vielfach von Nichtbehinderten unterschétzt. Ebenso
unzureichend ist die rein auf medizinischen Daten beruhende Rangordnung im Rahmen der
QALY- und DALY -Konzepte. Behinderte bestehen schon seit langem darauf, dass diese
medizinische Sichtweise nicht ausreicht. So ist es mdglich, dass eine Person z.B. mit einer
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gewissen Gesundheitseinschrankung aber unbegrenzten Geldmitteln und Unterstiitzung eine
hohere Lebensqualitét hat als ein Mensch, der gestinder ist aber unterhalb der Armutsgrenze
lebt. Anders formuliert: Wenn Gesundheit as einziges Kriterium zur Bestimmung der
Lebensqualitét herangezogen wird, so hiesse dies, dass eine verarmte Person ohne Arbeit,
Freunde und Wohnsitz eine bessere Lebensqualitét hétte, allein deshab, well sie korperlich
normal ist. Betrachtet man Uberdies die globale Vertellung von Gesundheitsversorgung so
wird offensichtlich, dass in einigen Landern Behinderte eine hohere Lebensqualitét haben, als
Nichtbehinderte in anderen Landern. Hier wird deutlich, dass zur Bestimmung einer
Lebensqualitdt mehr gehdrt als eine medizinische Klassifizierung. Dennoch kommen die
Indikatoren DALY und QALY zunehmend zur Anwendung.

4. Eingtdlungen von Medizinern zu Behinderung

Die Fortschritte in der Humangenetik werden in immer stdrkerem Mal3e Mediziner berthren,
seien es Genetiker oder Hausérzte, Kinderérzte oder Gyndkologen. Mediziner spielen eine
herausragende Rolle in der Verbreitung von Informationen und sie sind stark eingebunden in
die Verbreitung, Verteilung und Nutzung medizinischer Methoden wie der Gendiagnostik
oder der Transplantationsmedizin. Wie die US-amerikanische Bioethikerin Dorothy Wertz
schreibt: ,, Furthermore in most countries, medical professionals - including genetic counselors
- are expected to instruct patients on a specific course of action. A doctor who does not give
advice is considered to be failing his or her patients. And in fact, most counseling is not only
directive, but purposely pessimistic about the prospects for children with disabilities, (Wertz,
1998a)

AuRerdem wird in den meisten Landern von Arzten - genetische Berater eingeschlossen —
erwartet, dass sie den Patienten raten, was sie tun sollen. Ein Arzt, der seinen Patienten keine
Ratschl&ge gibt, wird oft als schlechter Arzt angesehen. Und in der Redlitét sind die meisten
Beratungen nicht richtungswei send sondern bewusst pessimistisch bezlglich der Zukunft fir
behinderte Kinder . U.d.Verfassers)

Von herausragender Bedeutung ist deshalb, welche Einstellungen Mediziner zu Behinderten
haben. Im Folgenden werden anhand verschiedener Untersuchungen aus zahlreichen Landern
die Einstellungen von hauptséchlich medizischem Personal in der genetischen Beratung zu
Behinderten und zur prénatalen Diagnostik untersucht und z.T. mit denen von Eltern
Behinderter verglichen. Die unten stehenden Tabellen stammen aus drel verschiedenen
Untersuchungen und werden im Kontext weiter unten diskutiert.

Zwischen 1994 und 1996 wurden in 37 Landern, darunter auch Deutschland, Humangenetiker
zu ethischen Fragen, die sich aus der Nutzung der Gendiagnostik ergeben, befragt. Im
Folgenden werden eine Reihe von Ergebnissen dieser Befragungen aufgefuhrt. In den Fragen
der Tabellen 3 bis 8 geht es zum einen darum wie Humangenetiker in Deutschland
Behinderte und Behinderungen wahrnehmen (Tabellen 3 und 4) und zum anderen darum wie
deutsche Humangenetiker die Geburt eines behinderten Kindes und die Nutzung der
Pranataldignostik einschétzen (Tabelle 5-8). (Nippert und Wolff, 1999a)

Tabelle 3 gibt das Ergebniss der Reaktion der deutschen Humangenetiker beziiglich der

folgenden Aussagen wieder

a) Die Gesellschaft wird wahrscheinlich niemals angemessene Unterstiitzung fir Menschen
mit Behinderungen zur Verfligung stellen

b) Einige Behinderungen werden niemals, selbst bel optimaler sozialer Unterstiitzung

vermieden werden
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¢) Behindertengesetze sollten so ausgel egt werden, dass sie auch Personen mit einer
genetischen Prédisposition fur eine Erkrankung vor Diskriminierung schitzen.

Tabelle3 Einstellungen zu Behinderungen in der Gesellschaft (Humangenetiker
insgesamt)

Zustimmung % Weder Noch % Ablehnung %
Aussage

Die Gesellschaft wird  56.9 26.6 16.5
wahrscheinlich niemals

angemessene

Unterstitzung fur

Menschen mit

Behinderungen zur

Verfligung stellen

Einige Behinderungen 91.8
werden niemals,
selbst bei optimaler

sozialer Unterstitzung
vermieden werden

Behindertengesetze 84.8
sollten so ausgelegt

werden, dass sie auch
Personen mit einer
genetischen

Préadisposition fir eine
Erkrankung vor
Diskriminierung

Schitzen

(Nippert und Wolff, 1999a, Seite 58, Tabelle 13)

Tabelle 4 befasst sich mit der Frage, ob die Existenz von Personen mir schwerwiegenden
Behinderungen die Gesellschaft reicher und mannigfaltiger macht.

Tabelle4 Die Existenz von Personen mir schwerwiegenden Behinderungen macht
die Gesdllschaft reicher und mannigfaltiger
Zustimmung Weder noch % Ablehnung

Humangenetiker
insgesamt
(Nippert und Wolff, 1999a, Seite 58, Tabelle 12)

Deutsche Humangenetiker wurden auch zu ihrer Meinung beztiglich der folgenden Aussagen
befragt:
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a) Personen, die ein hohes Risiko fur eine schwerwiegende Erkrankung haben, sollten auf
Kinder verzichten, es sei denn, sie lassen eine Préanataldiagnostik mit selektivem
Schwangerschaftsabruch durchfiihren (Tabelle 5)

b) Esist einem Kind gegentiber nicht fair, es mit einer schwerwiegenden genetischen
Erkrankung zur Welt zu bringen (Tabelle 6)

¢) Esist nicht fair gegentiber anderen Kindern der Familie, wissentlich ein Kind mit einer
Behinderung zu bekommen (Tabelle 7)

d) Ich fuhle mich unzufrieden mit einer Beratung, wenn Patienten sich zum Austragen eines
von einer Erkrankung/Fehlbildung schwer betroffenen Kindes entscheiden.

Tabelle5 Personen, die ein hohes Risiko fur eine schwerwiegende Erkrankung
haben, sollten auf Kinder verzichten, essal denn, sie lassen eine Pranataldiagnostik
mitselektivem Schwanger schaftsabruch durchfuhren

Zustimmung Weder noch % Ablehnung

Humangenetiker
insgesamt
(Nippert und Wolff , 19993, Seite 59, Tabelle 15)

Tabelle 6 Esist einem Kind gegentber nicht fair, esmit einer schwerwiegenden
genetischen Erkrankung zur Welt zu bringen

Zustimmung Weder noch % Ablehnung
Humangenetiker

insgesamt
(Nippert und Wolff , 1999a, Seite 59, Tabelle 16)

Tabelle7 Esist nicht fair gegentber anderen Kindern der Familie, wissentlich ein
Kind mit einer Behinderung zu bekommen

Zustimmung % Weder noch % Ablehnung %

Humangenetiker
insgesamt
(Nippert und Wolff, 1999a, Seite 59, Tabelle 17)

Tabelle8 I ch fihle mich unzufrieden mit einer Beratung, wenn Patienten sich zum
Austragen einesvon einer Erkrankung/Fehlbildung schwer betroffenen Kindes
entscheiden

Zustimmung Weder noch % Ablehnung

Humangenetiker
insgesamt
(Nippert und Wolff , 19993, Seite 60, Tabelle 19)

Die folgenen Tabellen 9,10 aus derselben Studie (Nippert und Wolff, 1999b) vergleichen die
Antworten von Humangenetikern aus Deutschland, Frankreich, Grofbritannien, den
Niederlanden, Russland, Spanien, China, Indien und den USA.

In Tabelle 9 wird die Zustimmung von Humangenetikern aus Deutschland, Frankreich,
Grofl3britannien, den Niederlanden, Russland, Spanien, China, Indien und den USA

Zu drei Aussagen aufgezeigt, namlich:

a) dassesnicht fair dem behinderten Kind gegentber ist, geboren zu werden (Aussage 1);
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b) dassesnicht fair den anderen Kindern einer Familie gegentiber ist, wenn eine Frau ein
behindertes Kind zur Welt bringt (Aussage 2);

¢) und dass essozia unverantwortlichist, in der Arader Pranataldiagnostik ein behindertes
Kind zur Welt zu bringen (Aussage3).

Tabelle9 Fairness und Verantwortung bel der Familienplannung (Zustimmung in %)

Aussage 1 Aussage 2 Aussage 3

17 9 8

51 40 30
36 19 21
33 16 11

96 54 67

58 40 45

94 81 93

100 96 96

40 22 26
(Nippert und Wolff, 1999b, Seite 310, Tabelle 3)

In Tabelle 10 wird die Zustimmung von Humangenetikern aus Deutschland, Frankreich,
Grof3britannien, den Niederlanden, Russland, Spanien, China, Indien und den USA zu der
Aussage: “Die Gesellschaft wird wahrscheinlich niemal's angemessene Unterstiitzung fur
Menschen mit Behinderungen zur Verflgung stellen” aufgezeigt.

Tabellel0 Die Gesellschaft wird wahrscheinlich niemals angemessene Unter stiitzung
fir Menschen mit Behinderungen zur Verfligung stellen (Zustimmung in %)

57
34
80
26

57
49
18
52
65
(Nippert und Wolff,1999b, Seite 314,Tabelle 14a)

Eine weitere Studie, die in den USA durchgefihrt wurde, hinterfragte die negativen Vorurteile
die unter genetischen Beratern beztiglich Down-Syndrom vorhanden sind. 1988 wurde eine
Diskussion zwischen Eltern mit Down-Syndrom Kindern auf Video aufgenommen und
Videoaufnahme mit dem Namen ,, Down Syndrome - A parental Perspective, wurde spéter
anderen Mttern mit einem Down-Syndrom Kind, genetischen Beratern und
Krankenschwestern gezeigt. 89% der Eltern aber nur 14% der genetischen Berater empfanden
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das der Film Menschen mit Down Syndrome und ihre Situation akkurat wiedergab. Die
Mehrheit der genetischen Berater empfand den Film als zu positiv (Cooley,1990, S. 1112). In
der Studie wurde weiter nach der Nutzlichkeit des Films gefragt, ob der Film einen hohen
erzieherischen Wert habe (Tabelle 11), einen hohen emotionellen Einflufd habe (Tabelle 11),
flr den medizinischen Beruf angemessen sai (Tabelle 11), fir Eltern mit einem Fotus mit
Down-Syndrom angemessen sei (Tabelle 11), fur Eltern mit einem Kind mit Down-Syndrom
angemessen sel (Tabelle 11). Aul3erdem wurden die M Utter mit einem Down Syndrom Kind,
genetische Berater und Krankenschwestern gefragt ob der Film zur Diskussion anregt, fur sie
hilfreich war und ob der Film ihre Einstellung gedndert hétte (Tabelle 11).

Tabelle11 Nutzlichkeit des Films (Zustimmung in %)
Aussage Matter Genetischer Berater Krankenschwester

Hoher erzieherischer 91 29 56
Wert

Hoher emotioneller
EinfluR

Angemessen fir den
medizinischen Beruf

Angemessen flr Eltern
mit einem Fotus mit
Down-Syndrom

Angemessen fur Eltern
mit einem Kind mit
Down-Syndrom

Film regt Diskussion an

Film war hilfreich fur
mich

Film hat meine
Einstellung geandert

(Cooley, 1990, Seite 1113, Tabelle 2)

Die folgende Tabelle befald sich mit der Einschétzung der Genauigkeit von Darstellungen im
Video, z.B. damit, ob die Darstellung der dterlichen Verhatensweisen beztiglich ihres Kindes der
Redlitét entspricht, ob die Darstellung der Verhatensweisen des medizinischen Berufes der
Redlité entspricht, und ob die Darstellung der Verhdtensweise von genetischen Berater der
Redlitét entspricht.

Tabelle 12 Genauigkeit des Films (Zustimmung in %)

Miutter Genetischer Berater Krankenschwester

medizinischen Berufes
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Darstellung der 70
\Verhaltensweise von

Genetischen Berater

(Cooley, 1990, Seite 1113, Tabelle 3)

Desweiteren wurde die Wahrnehmung der genetischen Beratung untersucht (Tabelle 13)
indem Mtter mit einem Down-Syndrom Kind, genetischen Beratern und Krankenschwestern
folgende Aussagen vorgelegt wurden

a) Pranataldiagnostik ist nutzlich zur Verhinderung von Behinderung

b) Benttige genetische Beratung vor der Amniocentesis

c) Bendtige genetische Beratung bevor dem M SAFP (genetische Diagnostikmethode)

d) Genetische Beratung ist wertfrel.

Tabelle 13 Wahrnehmung der genetischen Beratung (Zustimmung in %)
Aussage Mutter Genetischer Berater Krankenschwester
Préanataldiagnostik 47 78 81

natzlich zur

\Verhinderung von

Behinderung

Bendtige genetische

Beratung vor der

Amniocentesis

Bendtige genetische
Beratung bevor dem
MSAFP (genetische
Diagnostikmethode

Genetische Beratung ist 18
wertfrei

(Cooley, 1990, Seite 1114 Tabelle 4)

M ttern mit eitnem Down-Syndrom Kind, genetische Berater und Krankenschwestern wurden
aulRerdem gefragt ob Eltern mit einem Down-Syndrom Fo6tus Informationen gegeben werden
sollte; ob diese Eltern andere Eltern mit Down-Syndrom Kindern treffen sollten; ob Eltern, die
schon ein Kind mit Down-Syndrom haben, ein weiteren Fétus mit Down-Syndrom abtreiben
sollten und ob Kinder mit Down-Syndrom zu mehr Problemen denn Wohltaten fihren
(Tabelle 14).

Tabelle 14 Verstandnis von Down-Syndrom (%)

Aussage Matter Genetischer Berater  Krankenschwester
Neugeborenen 81 56 63

information zu Eltern mit

Down-Syndrom Fotus

Eltern mit Down- 64
Syndrom Foétus sollten

Eltern mit Down-
Syndrom kindern treffen

Eltern, die schon ein 8
Kind mit Down-Syndrom
haben, treiben ein
weiteren Fotus mit
Down-Syndrom ab
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Kinder mit Down-
Syndrom fuhren zu

mehr Probleme denn
\Wohltaten
(Cooley, 1990, Seite 1114 Tabelle 5)

M ttern mit einem Down-Syndrom Kind, genetische Berater und Krankenschwestern wurden
auch gefragt ob sie eine Pranatal diagnostik wahlen wirden; ob sie eéinen Fétus mit Down
Syndrom abtreiben wirden; ob sie einen Fétus mit einer tédlichen Krankheit abtreiben
wrden; ob sie jeden abnormalen Fotus abtreiben wiirden und ob sie nie abtreiben wirden.

Tabelle 15 Vor her gesehende Wahlen (Zustimmung in %)
Aussage Mitter Genetischer Berater  Krankenschwester
Ich wiirde eine 52 93 70
Préanataldiagnostik

wahlen

Ich wirde einen Fétus 9 46 AS)

Ich wirde einen Fétus 49 79
mit einer todlichen
Kondition abtreiben

Ich wiirde jedes

abnormale Fotus

abtreiben

Ich wiirde nie abtreiben 34

(Cooley, 1990, Seite 1114 Tabelle 6)

Eine weitere Studie, im Jahr 1999 in Grof3britannien durchgefihrt, untersuchte das Verhalten
von Arzten beziiglich Down-Syndrom im Zeitalter der Pranataldiagnostik. Diese Studie fand
heraus, dass Arzte den werdenden Eltern ein weniger positives Bild von Down-Syndrom
vermittelten, wenn die Arzte die Geburt des Kindes mit Down-Syndrom als vermeidbar
ansahen, z.B. durch die Nutzung der Pranataldiagnostik. (Elwy, 2000)

4.1 Diskusson der untersuchten Eingellungen

Welche Schllisse kdnnen aus den oben zitierten Studien gezogen werden?

Eine insgesamt hohe Prozentzahl von genetischen Beratern ist der Meinung, dass die
Gesellschaft Behinderte niemal's angemessen unterstiitzen wird (Tab.3, Nippert und Wolff
1999a und Tab.10, Nippert und Wolff 1999b). Die Zustimmung zu dieser Aussage reicht von
18% in Chinabis zu 80% in Grof3britannien. Deutschland liegt hier mit 57% im Mittelfeld. In
den USA liegt die Zustimmungsrate bei 65%. Besonders die Zahlen aus den USA Uberraschen
auf den ersten Blick. Wie kommt es, dass dort, wo ein Antidiskriminierungsgesetz (ADA)
eingefuhrt wurde, das in vielen Landern kopiert wird, 65% der genetischen Berater annehmen,
Behinderte werden niemals gentigend Unterstiitzung von der Gesellschaft erhalten? Eine
mogliche Erklarung konnte darin liegen, dass sich trotz ADA, wenngleich dazu bislang noch
empirische Daten fehlen, in der Praxis sich nicht sehr viel verandert hat. Ein weiterer Grund
kénnte darin liegen, dass Behinderte mehr und mehr sichtbar werden und horbar ihre Kritik
aul3ern, so dass auch genetische Berater sehen, dass viele der Forderungen von Behindertenin

43



den vorhandenen Gesellschaftsstrukturen unerfillt bleiben werden. Dass China die geringste
Zustimmungsrate hat, ist ebenso bemerkenswert. Dies mag daran liegen, dass genetische
Berater in China einen anderen Mal3stab anlegen, bezliglich dessen, was eine angemessene
Unterstiitzung von Behinderten darstellt. Um eine genaue Interpretation dieser Frage zu
ermaoglichen, musste dies allerdings detaillierter untersucht werden.

Doch unabhéngig davon drangt sich hier die Frage auf, welche Konsequenzen sich aus dieser
Einsicht ergeben. Die Unterstiitzung von Behinderten durch die Gesellschaft ist Tell der
‘sozialpolitischen Heilung' von Behinderung, was wiederum einen grof3en Teil des

sozia politischen Paradigmas von Behinderung darstellt. Wenn genetische Berater davon
ausgehen, dass niemals eine angemessene Unterstiitzung fir Behinderte und deren Eltern
vorhanden sein wird, welchen Rat kdnnen sie dann den Eltern eines behinderten Kindes
geben? Und inwieweit spielt diese Beurteilung der zu erwartenden Unterstiitzung oder
Verweigerung durch die Gesellschaft eine Rolle in der positiven oder negativen Beurteilung
von Behinderungen? Genetische Berater haben in den meisten Landern die Aufgabe, den
Eltern einen Rat geben.(Wertz, 1998a). Wenn sie nun annehmen, dass eine sozialpolitische
Heilung nicht realistisch ist, was bleibt ihnen dann zu tun? Was zu tun bleibt, ist der Rat zu
einer ‘medizinischen Heilung'. Als medizinische Heilung kann die Hellung des Fétus durch
Therapien In-utero angesehen werden, ob sie sich nun auf genetische oder nicht-genetische
Behinderungen beziehen oder auf die Verhinderung der Geburt eines Kindes mit
Behinderungen. Nach der Verdffentlichung der Initial-Sequenz des menschlichen Genoms
scheint es, dass eine, Gentherapie' in den meisten Féllen erst einmal in weite Ferne gertickt
ist. Die Tatsache, dass ein Gen mehr a's ein einzelnes Protein beeinflusst, wirft immense
Fragen bezliglich der Sicherheit und der Konsegquenzen der Gentherapie auf. Das heil3t aber,
dass zumindest kurzfristig fir viele Behinderungen keine Therapieansdtze moglich sind. Was
bleibt ist die Verhinderung der Geburt eines behinderten Kindes und damit des Lebens mit
einem behinderten Kind.

Die negative Einstellung zu Behinderung und die Denkungsweise, dass die Gesell schaft
Behinderte niemals angemessen unterstiitzen wird, konnte also als mitverantwortlich fir die
Verbreitung von Prénataltests und die zunehmende Nutzung der Préimplantati onsdiagnostik
angesehen werden. Dieser Fokus auf eine medizinische Losung kann sich fir Behinderte auch
auf anderen Gebieten problematisch bemerkbar machen, wie z.B. in der selektiven
Nichtbehandlung von behinderten Neugeborenen (siehe Kap. 3.5) und dem Druck fir die
Zulassung von Sterbehilfe (siehe Kap. 8). All diese medizinischen Lésungen werden
vorangetrieben unter der Annahme, dass sozial politische Lésungen nicht in Sicht sind oder
ausreichen. Dieser zunehmende Fokus auf medizinische Losungen scheint gegenlaufig zu
sein zum sozia politischen Verstandnis von Behinderung.

Genetische Berater in vielen Landern glauben, dass es sozial unverantwortlich sei, ein Kind
mit einer Behinderung auf die Welt zu bringen, wenn ein Frihwarnsystem wie die

Pranatal diagnostik vorhanden ist (Tab.10, Nippert und Wolff, 1999b). Die Zustimmung zu
dieser Aussage reicht von 8% in Deutschland zu 26 % in den USA, 30 % in Frankreich, 45 %
in Spanien und 96 % in Indien (Tab.10, Nippert und Wolff, 1999b ). Die geringe Zustimmung
in Deutschland ist vielleicht durch die Vergangenheit Deutschlands zu erkl&ren. Das
Argument, dass es gesellschaftlich unverantwortlich seli, ein behindertes Kind zu bekommen
hat Konsequenzen fir behinderte Menschen, reflektiert es doch, dass Behinderte nicht als Teil
der Gesellschaft akzeptiert sind und nicht als gleichberechtigt angesehen werden. Auch dieses
Argument verstérkt die medizinische Sicht von Behinderung und vermindert die
sozialpolitische Sichtweise. Es wird erst durch pranatale Diagnostik praktikabel und ist damit
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eine negative Konsequenz der pranatalen Diagnostik fur Behinderte. Und es lahmt auch die
Wahimoglichkeiten fur Frauen, denn es setzt schwangere Frauen unter Druck bel ihrer
Entscheidung.

Viele genetische Berater, stimmen in derselben Studie auch der Meinung zu, dass es nicht
gerecht fUr die Geschwister in einer Familie sei, einen behinderten Bruder oder eine
behinderte Schwester zu bekommen (Tab. 10 Nippert und Wolff, 1999b). Die prozentualen
Zustimmungen schwanken hier zwischen 9% in Deutschland und 22% in den USA, 40% in
Frankreich und Spanien und 96% in Indien. Diese Sichtweise ist, obwohl sie durch viele
Studien widerlegt wurde (siehe Kap. 2.3), relativ weit verbreitet und hat enorme negative
Konsequenzen fir behinderte Kinder und deren Eltern. Demnach namlich tragt nicht die
Gesellschaft, die mit Behinderten nicht zurecht kommt eine Verantwortung, vielmehr wird
dem behinderten Kind und den Eltern eine Schuld zugesprochen. So, dass ein behindertes
Kind denken muss, dass es besser gewesen wére, es ware nicht zur Welt gekommen.

Viele genetische Berater denken auch, dass es nicht fair dem Kind selbst gegentiber sei, as
behindertes Kind geboren zu werden. Die prozentualen Zustimmungen schwanken hier
zwischen 17% in Deutschland und 40% in den USA, 51% in Frankreich, 58% in Spanien und
100% in Indien (Tab. 10, Nippert und Wolff, 1999b). Die Sichtweise, dass es nicht fair dem
Kind gegeniber ist, as behindertes Kind geboren zu werden, fuhrt zu einer Reithe von
Schlussfolgerungen: 1) genetische Berater haben eine negative Grundeinstellung
gegentber Behinderten und Behinderungen. Diese negative Grundeinstellungist ein
Produkt von Fehlinformationen und Vorurteilen; 2) diese Sichtweise setzt voraus, dass ein
einziges Merkmal die ganze zukinftige Person bestimmt. Diese Sichtwelse setzt auch voraus,
dass die Person Schaden nehmen wird dadurch, dass sie mit einem bestimmten Merkmal
geboren wird. Demnach wird der Schaden der Person nicht durch die Reaktion der
Gesellschaft auf dieses Merkmal zugeflgt werden. Dies reflektiert erneut auf ein
personenbezogenes medizinisches, nicht aber ein gesell schaftsbezogenes sozial politisches
Verstandnis von Behinderung; 3) Die Sichtweise, dass es nicht fair dem Kind gegentiber ist,
a s behindertes Kind geboren zu werden, ist die Grundlage von sogenannten , Wrongful-Life-
Klagen' (siehe Kap. 7.3); 4) Die Sichtweise bedeutet mit anderen Worten: , Besser nicht
geboren, als mit einer Behinderung leben’. Dieses Argument wird nicht nur zur
Rechtfertigung der Anwendung der Prénataldiagnostik mit folgender selektiver Abtreibung
benutzt, sondern auch zur Rechtfertigung der selektiven Nichtbehandlung von Neugeborenen
und des Gnadentods. Es gibt eine Reihe von Verhaltensstudien (Sutherland, 1983; Read,
1984; Torrance, 1984; Haigh, 1986; O’ Halon 1984, Patrick, 1994) die aufzeigen, dass einige
Gesundheitszustande al's schlimmer als der Tod angesehen werden. Eine Studie befragte 253
Erwachsene in North Y orkshire, GrofRbritannien, im Jahr 1998 bezlglich ihrer Einstellung
zum Zustand des Todes und einiger Gesundheitszustande. Die Studie kommt zu dem Schluss,
dass bis zu 20% der Befragten dem Zustand Tod einen htheren Wert zuweisen as
bestimmten Gesundheitszustanden (Macran und Kind, 2001).

Es wurden schon in Kapitel 2 Studien zur unterschiedlichen Sichtweise von Menschen, die
mit einer Behinderung |eben, und Menschen, die Behinderte beruflich zu beurteilen haben,
vorgestellt. In der in diesem Kapitel vorgestellten Studie wird deutlich, dass Menschen, die
mit einem Behinderten Ieben, und Menschen, die Behinderte beruflich zu beurteilen haben
auch unterschiedliche Sichtweisen haben. (Cooley, 1990) In der Studie von Cooley betrachten
genetische Berater Behinderung in einem starker negativen Licht als Eltern behinderter

Kinder. Zum Beispiel sagen nur 6% der Eltern mit behinderten Kindern, dass die Nachteile die
Vortelle Uberwogen, wahrend 48% der genetischen Berater dies glauben. Erneut 18sst sich also
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feststellen, dass die Ansichten genetischer Berater beziiglich Behinderungen wenig den
Realitéten entsprechen. Dawerdende Mtter in der genetischen Beratung selten nur mit
Muttern in Berthrung kommen, die ein behindertes Kind haben, dasin der Diagnose der
Behinderung ihres Kindes entspricht, werden diese Mtter folglich mit einem unrealistischen
Bild von Behinderung konfrontiert. Wenn die Beratung zudem lenkend ist und der Berater
glaubt, dass die Gesellschaft Behinderte nie angemessen unterstiitzen wird, so ergibt sich eine
sehr problematische Konstellation, die sich im Endeffekt diskriminierend gegen das Merkmal
Behinderung auswirken kann. In der Konsequenz bedeutet dies, dass eine Entscheidung unter
falschen V oraussetzungen getroffen wird.

All die oben aufgezeigten Studien lassen die Schlussfolgerung zu, dass Humangenetiker eine
negative Einstellung zu Behinderten und Behinderungen haben. Demzufolge ist es nicht
erstaunlich, dassin vielen Landern, Deutschland eingeschlossen, mehr oder weniger lenkend
beraten wird. Realitét ist, dass die meisten genetischen Berater zur Verhinderung der Geburt
eines behinderten Kindes raten. (Wertz, 1998a) Inwieweit lenkend beraten wird, hangt oftmals
davon ab, welche Einstellung der jeweilige genetische Berater beziiglich einzelner
Behinderungen hat.

Pamela E. Cohen et a untersuchten im Jahr 1997, was deutsche Genetiker im ehemaligen Ost-
und Westdeutschland beztiglich Behinderung und genetischen Tests denken.

Tabelle 16 Beratung nach Pranataldiagnostik

Wertfreie  Wertfreie Positive Positive Negative  Negative
Beratung Beratung Beratung Beratung Beratung Beratung
(Ostdeutsc (West- (Ostdeutsc (West- (Ostdeutsc (West-
h-land) deutschlan h-land) deutschlan h-land) deutschland
o)) d

Vergewaltigung 78 77 5 5] 17 17
Neurofibromatosis 60 64 25 29 15 7

Down-Syndrom 56 71 5 9 39 20
Kleinwlichsigkeit 53 69 30 17 11
Sichelzellanamie 52 73 13 35 11
Zystische Fibrose 51 74 49 18
Anfalligkeit far 50 56 43
Schizophrenie/Bi-

olar Kondition

Chorea Huntington 49 12

Hypercholesterindmie 49 23
Schwerwiegendes 49 49

Ubergewicht

Alzheimer 48 58 47
Anfalligkeit fur 48 50
Alkoholismus

Klinefelter-Syndrom 46 44
Toxoplasmosis 45 23
Fetale HIV Infektion 42 13
45,X 39 56
Roteln/Rubella 37

Phenylketonurie 37
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mannlichem Fotus
Schwerwiegender 22
offener Riicken

Spina bifida

Trisomie 13 13

Leben der Mutter in 17
Gefahr

Ungewtnschtes 14
Geschlecht des

Kindes

Anencephalus 12
(Cohen, 1997, Seite 67, Tabelle 1)

Die zahlreichen in diesem Kapitel vorgestellten Studien lassen den Schluss zu, dass
genetische Beratung und Humangenetiker zur Stigmatisierung und Diskriminierung von
Behinderten beitragen. In diesem Kapitel wurde gezeigt, welche Haltungen Humangenetiker
gegeniiber Behinderten und der Nutzung der Gendiagnostik haben. Im folgenden Kapitel wird
der Fragen nachgegangen, welcher Meinung Behinderte beziglich der Anwendung der
Gendiagnostik sind.
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5. Eingdlungen von Behinderten zur Gendiagnostik

Die Verhinderung und/oder Heilung von Behinderung wird vielfach zur Begrtindung
angefuhrt fUr die Nutzung der Gentechnologie im Allgemeinen und der Gendiagnostik im
Besonderen (Wald, 1998). Welche Haltung nehmen also Behinderte selbst und ihre Familien
diesen Techniken gegenliber ein, was bewegt Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande?
Im Folgenden sollen einige Studien vorgestellt werden, die in verschiedenen Léandern die
Haltungen der Betroffenen zur Gentechnologie am Menschen untersucht haben. Im Anschluss
werden die Ergebnisse der Studien diskutiert. In Anhang 1 dieses Gutachtens werden Zitate
von Behinderten und Selbsthilfegruppen beziglich der Gentechnologie am Menschen
dokumentiert.

In der ersten Studie ihrer Art in Frankreich wurden Behinderte in einem 3-jahrigen Zeitraum

von 1997-2000 von Diederich und Maroger zu ihrer Sicht zur Gendiagnostik befragt

* 64% der Befragten waren gegen den Einsatz von Techniken zur vorgeburtlichen Selektion.
Sie betrachteten diese Mal3nahmen a's Gewalttéatigkeit gegen sich selbst. Sie waren der
Meinung, dass die vorgeburtliche Selektion dazu fuhre, dass ihr Leben a's medizinischer
Fehler und als |ebensunwert angesehen wird.

» 36% beflrworteten das Angebot der vorgeburtlichen Selektion. Diese Haltung wurde, bis
auf eine Person, von allen Befragten wie folgt begriindet: Wenn die Gesellschaft nicht in
der Lageist, Behinderte einzugliedern und ihnen ein besseres Leben zu ermdglichen, dann
waére es besser, nicht zu leben.

* 70% beantworteten die Frage, ob es besser sei, einen behinderten Fétus abzutreiben als
ein behindertes Kind zur Welt zu bringen, mit Nein. Die Begriindung war hier, dassdie
Abtreibung nicht zum Wohle des Kindes, sondern zum Wohle der Eltern und der
Gesellschaft durchgefihrt werde (Diederich, 2001)

Eine weitere Studie aus dem Jahr 1999 befragte Gehorlose, Schwerhdrige und Ertaubte in
Grofl3britannien auf einer von ihnen durchgefiihrten Konferenz zu ihren Einstellungen zur
Gentechnologie. Dabei sind Gehorlose in diesem Falle Menschen, die von Geburt an keine
Gehdr haben; Ertaubte sind Menschen, die die Gehorfahigkeit verloren haben, und
Schwerhdrige sind Menschen, die noch eine Restfahigkeit des Horens besitzen. Innerhalb der
befragten Gehdrlosen, Schwerhorigen und Ertaubten kann man zwei Gruppen unterscheiden.
Einmal jene, die sich stark mit ihrer Behinderung identifizieren und sich selbst als eine eigene
Kultur mit eigener Sprache (Gebardensprache) ansehen. Diese Gruppe folgt dem

sozial politischen Verstandniss von Behinderung. Daneben gibt es eine andere Gruppe, die das
Nicht-horen als medizinisches Problem ansieht und sich selbst nicht als eine separate Kultur,
getrennt von den Horenden, ansieht. Wenn die Antworten dahingehend unterteilt werden, ob
die Befragten die Gruppe der Gehorlosen als eine Kultur betrachtet (Kulturtauben) oder nicht
(Nichtkulturtauben) kommt man zu folgenden Ergebnissen: 33% der Kulturtauben und 24%
der Nichtkulturtauben denken, dass genetische Tests auf Taubheit einen negativen Einfluss auf
die Gemeinschaft der Gehdrlosen haben wird. 20% der Kulturtauben und 2% der
Nichtkulturtauben wirden es vorziehen, Eltern eines gehdrlosen Kindes zu sein. Wenn beide
Gruppen aufgefordert wurden, Begriffe aus einer Liste auszuwahlen, dieihre Gefiihle
beztglich neuer Entwicklungen in der Gentechnol ogie beschreiben sollten, wahlte die Gruppe
der Kulturtauben zum gréf3ten Teil negative Begriffe, wahrend die Nichtkulturtauben
hauptséchlich positive Begriffe wahlten (Middelton, 2001).

49



Die Royal Association for Rehabilitation in Grof3britannien fuhrte 1999 eine Umfrage unter
ihren behinderten und nichtbehinderten Mitgliedern zur Genetik durch. 441 Befragte
beantworteten die gestellten Fragen mit folgenden Ergebnissen: (RADAR, 2000)
Allgemeine Geflihle bezuglich der Entwicklungen in der Gentechnologie

53% hatten Befuirchtungen und Hoffnungen

22% hatten Hoffnungen

15% hatten Beftrchtungen

8% hatten Abscheu

Werden Entwicklungen in der Gentechnologie das L eben von Behinderten verbessern?
73% meinten, dass sie Vorteile und Probleme nach sich ziehen wiirden

14% meinten, dass sie die Situation nur verbessern wirden

9% meinten, dasssie die Situation nur verschlechtern wirden

3% meinten, dass es keinen Unterschied machen wirde

Sollte die Gentechnologie strenger reguliert werden?
94% sagten Ja

Genetische Diskriminierung
85% glaubten, dass Anti-Diskriminierungsgesetze die Diskriminierung auf Grund von Genen
verbieten sollten

Klonen von M enschen
76% meinen, dass menschliches Klonen verboten bleiben sollte

Sollte der Zugang zu genetischen Tester gebnissen fur Arbeitgeber verboten werden?
91% antworteten mit Ja

Sollte der Zugang zu genetischen Tester gebnissen fur Versicherungen verboten werden?
90% antworteten mit Ja

Genetische Beratung

61% fanden die genetische Beratung fur sie hilfreich war

21% sagten, dass die Nutzung der genetischen Beratung dazu flihrte, dass sie schlecht Uber
sich selbst al's Behinderte dachten und dariiber, ob sie ein Kind mit ihrer Behinderung haben
sollten

18% sagten, dass die genetische Beratung fur sie nicht hilfreich war

Die Gefuihle beztiglich Elter nschaft

50% waéren glicklich, unabhangig davon, ob ihr Kind behindert oder nichtbehindert ist
24% wollen nur ein nichtbehindertes Kind

15% wollen keine Kinder

0% wollen nur ein behindertes Kind

11% keine Antwort

Falls Sie oder Ihre Partnerin schwanger sind, wirden Sie einen Test haben wollen, um
vor geburtlich herauszufinden, ob ihr Kind eine Behinderung hat?

35 % wurden einige Tests wollen

30 % wurden alle Tests wollen
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29 % wirden keine Tests wollen
6 % gaben keine Antwort.

Innerhalb einer Studie des Buros fur Technikfolgen-Abschétzung beim Deutschen Bundestag
(TAB) wurden rund 80 Behinderten-Sel bstgruppen angeschrieben. Gefragt wurde nach der
Einstellung zu einer Reithe von Themen, die sich alle mit der Gentechnologie befassten. Die
Ergebnisse wurden in den Bericht des TAB'’s,, Stand und Perspektiven der genetischen
Diagnostik” April 2000, TAB Arbeitsbericht Nr. 66 aufgenommen (TAB, 2000). Bezliglich
der Einstellung zur Prénataldiagnostik und zur humangenetischen Beratung findet man
folgende Aussagen im Bericht: , Die genetische Diagnostik wird, wenn sie die M6glichkeit
einer friihzeitigen Therapie und damit eine Verhinderung des Ausbruchs der Krankheit oder
einer Linderung der Symptome ermdglicht, begrifd* oder ,, Eltern von Kindern mit
|ebensbedrohlichen genetisch bedingten Erkrankungen (wie z.B. Harnstoffzyklusdefekten)
begriiiRen die genetische Diagnostik auch als Mdglichkeit, die Geburt eines weiteren
betroffenen Kindes zu verhindern® oder ,,VVon Chorea Huntington betroffene Personen (und
Selbsthilfegruppen) lehnen den Test zum Teil strikt ab und sehen das Wissen um eine
mogliche elgene Betroffenheit oder die der Kinder als Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitét,
andere wiederum begruf3en den Test als Mdglichkeit besserer Lebens- und Familienplanung®
oder ,, Die Mukoviszidose Betroffenen lehnen z.B. ein generelles Screening auf
Mukoviszidose unter Verwels auf ihre Lebensqualitét ab und sehen sich durch die
Moglichkeit des Tests stigmatisiert”. Die Ausweitung der Praxis der pranatalen Diagnose wird
von den meisten Betroffenen und Elternverbanden al's Diskriminierung behinderten Lebens
angesehen. (TAB, 2000, S. 81) Das Gefuhl der Stigmatisierung wird dabei haufig
(insbesondere von den Eltern) mit negativen Erfahrungen aus dem eigenen sozialen Umfeld
begrindet. Man misse sich zunehmend fir die Existenz der eigenen Kinder rechtfertigen.
(TAB, 2000, S. 82) Vereinzelt verbindet sich mit dem Gefuhl der Stigmatisierung der
subjektive Eindruck einer Gefahr auch materieller Ausgrenzung von Eltern behinderter Kinder
(TAB, 2000, S. 82). DieKritik der fehlenden psychosozialen Beratung findet sich auch im
TAB Bericht, und dass die Entwicklungsmoglichkeiten behinderter Kinder zuwenig
berticksichtigt werden (TAB Bericht, 2000, S. 83).

Duster und Beeson untersuchten in Grof3britannien in einer 5-jdhrigen Studie von 1992-1997,
die Frage wie Familien, die Familienmitglieder mit zystischer Fibrose und Sichelzellanamie
haben, Uber genetische Diagnostik denken. Die Studie kam zu folgendem Ergebnis: Duster
und Beeson fanden, dass nichtbehinderte Familienmitglieder eine zunehmend negative
Einstellung gegentiber genetischen Tests entwickelten, je néher das behinderte
Familienmitglied dem nichtbehinderten Familienmitglied stand. Die emotionale N&he zu einer
Person mit einer genetischen Krankheit erhohe nicht die Akzeptanz von selektiver
Abtreibung. Es vermindere sie vielmehr. Eine enge Beziehung mit einer betroffenen Person
scheine es schwieriger zu machen, diese Person nur im Licht der genetischen Krankheit zu
betrachten. Familienmitglieder bekraftigten wiederholt den Wert der Existenz dieser Person
trotz Behinderung, und sie sahen einen Wert fir die Familie im Umgang mit der Person und in
der Bewdltigung der Probleme, die durch die Krankheit hervorgerufen werden. (Duster und
Beeson, 1997) Dieser Befund stimmt mit anderen Berichten Uberein, die belegen, dass Eltern
von behinderten Kindern im Allgemeinen die Idee der Prénataldiagnostik mit nachfolgender
selektiver Abtreibung ablehnen (Wertz, DC 1992; Evers-Kiebooms, 1990).

Die Literatur zeigt, dass Menschen mit unterschiedlichen Erfahrungen und Perspektiven
(Behindert/Nichtbehindert; Laie/Experte) die gleiche Kondition unterschiedlich bewerten
(Croyle, 1993; Marteau und Johnston, 1986; Pueschel, 1986). Personen mit Zystischer Fibrose
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etwa empfinden die selektive Abtreibung von Foten mit ihrem Merkmal als weniger
annehmbar al's Personen die keine Zystische Fibrose haben (Conway,1994; Michie und
Marteau, 1999; Henneman, 2001, S. 7). Das gleiche ist auch bei Menschen mit einer Mutation
im BRCAL1/ BRCA2 Gen, eine Mutation die zur hoheren Wahrscheinlichkeit der Entwicklung
von Brustkrebs bel den Tragerinnen dieser Mutation fuhrt, festzustellen (Lodder, 2000, S.
883). In einem in Klrze erscheinenden Buch von Alderson wird ausfuhrlich Gber die Ansicht
von Behinderten mit Down-Syndrom, Spina bifida, Zystischer Fibrose, Thallasdmie und
Sichelzellandmie bezlglich ihrer Lebensqualitét und ihrer Ansichten zur Gendiagnostik
berichtet. Die Antworten der Behinderten lassen unter anderem den Schluss zu, dass die
Lebensqualitét der befragten Behinderten mehr durch die Gesellschaft als durch die
biologische Realitét beintrachtigt wird, und dass genetische Beratungen al's zu negativ
beztglich Behinderungen betrachtet werden. (Alderson, 2001)

51 Diskussonder Studien

Das Credo, dass die Gendiagnostik helfen kann, Leiden und Behinderung zu verhindern, war
und ist eines der Argumente zur Durchsetzung der Gendiagnostik. Dabel wurde nie
hinterfragt, ob die Nutzung des L eidensbegriffes zutreffend ist. Es wurde nie hinterfragt, ob
etwa Menschen mit Down-Syndrom leiden, und wenn ja, warum sie leiden. Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom sehen oftmalsihr Kind nicht als leidend im medizinischen Sinne.
(siehe Anhang 1, Quelle 33) Im Allgemeinen wurden und werden Behinderte selten um ihre
Meinung beziglich der Entwicklung genetischer Tests gefragt. Und es wird nach wie vor
selten hinterfragt, ob das Bild des Behinderten durch den Blickwinkel des Nichtbehinderten
der Realitét enspricht und welche Konsequenzen sich fir Behinderte aus der Entwicklung von
Gentests ergeben (siehe Kap. 2). Wenn etwa Lernbehinderte zur Gendiagnostik befragt
werden (siehe Anhang 1, Quelle 35), wird offensichtlich, dass die Diskussion Uber die
Verhinderung der Geburt von Menschen mit Down-Syndrom diese Menschen emotionell
beeintrachtigt, und dass sie nicht das Down-Syndrom als Problem ansehen, sondern wie die
Gesellschaft mit diesen Behinderten umgeht.

Parallel zu der Phase der Entwicklung und Vermarktung von Pranataltests fur das Down-
Syndrom verlief eine Entwicklung, in der Behinderte mit Down-Syndrom sehr negativ
wahrgenommen wurden. Dies driickte sich darin aus, dass einerseits Menschen mit Down-
Syndrom eine gute Lebensqualitét abgesprochen wurde, und dass sie zudem oftmals als Grund
far eine Verminderung der Lebensqualitét der Familie und der werdenden Mutter betrachtet
wurden. Menschen mit Down-Syndrom wurden in der gesamten Entwicklung und
Vermarktung der Tests niemals danach gefragt, was sie z.B. von der Entwicklung solcher
Tests hielten. So blieben auch Studien unbeachtet, die zeigen, dass Menschen mit Down-
Syndrom sehr wohl die Stigmatisierung empfinden und sich von der Entwicklung der
genetischen Diagnostik elngeschrankt fihlen (Szivos und Griffiths, 1990; Crane, 1998).

Die Argumente fur die Anwendung der Gendiagnostik beziehen sich hauptsachlich auf eine
rein medizinische Sichtweise von Behinderung und selten nur auf eine gesell schaftspolitische
Sichtweise. Obwohl zahlreiche Studien sich mit der Gendiagnostik unter der Annahme einer
sozial politischen Sichtweise von Behinderung befassen, wird diese Sichtweise im politischen
Entscheidungsprozess und in der 6ffentlichen Diskussion zumeist ignoriert. (Asch, 1999,
1990; Miringoff, 1991, Hubbard, 1990; Lippman, 1991; Field, 1993; Fine und Asch, 1982;
Minden, 1984; Finger, 1987; Kaplan, 1994; Asch und Geller, 1996). Aus den 0.g. Auszligen
von Studien und politischen Dokumenten, die die Ansicht von Behinderten und
Behindertengruppen zur Gentechnik und besonders zur Gendiagnostik darlegen und sich mit
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dem Problemkomplex von Behinderung und Gendiagnostik befassen, kristallisieren sich
einige generelle Problempunkte heraus:

Behindertengruppen fiihlen sich von der Diskussion und dem gesellschaftlichen und
politischen Entscheidungsprozess beztiglich der Nutzung der Gendiagnostik
ausgeschlossen.

Sie empfinden, dass sie durch die Gendiagnostik erneut als medizinisches Problem
klassifiziert werden, wéhrend ihre Selbstwahrnehmung Behinderung ehe asen
sozialpolitisches Problem ansieht.

Auch wenn sie den Moglichkeiten der Gentechnol ogien beztglich Heilung im Moment
abwartend gegentiberstehen, lehnen die meisten eine gezielte Aussonderung durch
genetische Diagnostik ab.

Eine unterschiedliche Behandlung im Gesetz zwischen sogenannten Behinderungen und
Nichtbehinderungen wird abgel ehnt.

Die genetische Beratung wird in ihrer heutigen Arbeitsweise abgel ehnt, da sie zu sehr von
einem medizinischen Model von Behinderung ausgeht, psychosoziale Aspekte nicht
berlicksichtigt, zu oft von falschen Voraussetzungen, Informationen beztglich
Behinderungen und Behinderte nicht als Experten einbezieht.

Eswird beflrchtet, dass die Diskriminierung und Stigmatisierung gegen Behinderte
zunimmt, und dies nicht nur im genetischen Bereich, sondern auch in anderen

biomedi zinischen Bereichen wie der Sterbehilfe und der selektiven Nicht-Behandlung von
Neugeborenen.

Eine Abgrenzung zwischen Behinderung unterschiedlicher sogenannter , Schweregrade’
wird abgelehnt (Asch und Parens, 1999).

Eltern fuhlen zunehmend, dass ihnen eine Schuld zugesprochen wird, wenn sie ein
behindertes Kind zur Welt bringen.
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6. FraeWahl und Autonomie

Die Autonomie und Wahlfreiheit von Frauen sind Begriffe, die oftmalsin der Diskussion um
die Anwendung der pranatalen Gendiagnostik angefiihrt werden. Deshalb werden diese
Konzepte auch im Rahmen dieses Gutachtens thematisiert. Wahlfreiheit bezieht sich auf
gesellschaftliche Rahmenbedingungen. Wenn esim Zusammenhang mit der Nutzung
pranataler Diagnostik aus einer Vielzahl von Grunden praktisch keine Wahl gibt, dann wird
die Gendiagnosik ein Werkzeug, das den Status quo zementiert. So ist anzunehmen, dass die
Diagnostik nicht zum Wohle der Frauen sondern zum Wohle einer bestehenden
gesellschaftlichen Struktur eingesetzt wird. In Anhang 2 werden eine Reithe von Zitaten
aufgefuhrt, die das Vorhandensein der Wahlfreiheit unwahrscheinlich erscheinen lassen. Die
Zitate sind deshalb hier aufgefiihrt, daviele von einflussreichen und bekannten
Personlichkeiten stammen, die einen gewissen Einfluss auf die Entwicklung von Politiken
haben. Im Folgenden werden Daten aus Studien im Kontext von Entscheidungsfreiheit und
Gendiagnostik vorgestellt und im Anschluss diskutiert.

Eine Studie der Canadian Royal Commissions on New Reproductive Technologies einer
Kommission in Kanada die Kanadier um ihre Meinung beztiglich der Benutzung von
Gentechnologien befragte und die zu der Zeit vorhandenen Praxisen beztiglich der Benutzung
von verschieden Gentechnologien untersuchte legte im Jahre 1993 ihren Abschlufbericht vor.
Die Untersuchung der Kommission fand unter anderem heraus, dass 25% der befragten
Frauen eine Amniozentese durchfihren lief3en, weil sie sich vom Krankenhauspersonal unter
Druck gesetzt fuhlten. 33% der Frauen, deren Test eine mogliche Behinderung des Foten
anzeigte, fuhlten sich gezwungen, eine Abtreibung durchfiihren zu lassen. (Glover und
Glover, 1996)

Eine Studie von 1995 untersuchte die Einstellung von schwangeren Frauen nicht schwangeren
Frauen, von Manner und Genetikern aus Grof3britannien, Portugal und Deutschland
bezlglich der Geburt eines Down-Syndrom Kindes. Dabei wurden zwei Félle vorgelegt. Im
ersten Fall ist der Frau im Alter von 38 Jahre n ein Prénataltest angeboten worden, den sie
aber ablehnt. Im zweiten Fall ist die Frau 37 Jahre alt und ihr wurde kein Test angeboten, da
dieser erst routineméassig Frauen ab 38 Jahren angeboten wird (Marteau und Drake, 1995 S.
1129). Wenn Frauen ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt bringen, zeigt die Studie, dass
man Frauen, die einen angebotenen Test abgel ehnt haben, mehr Kontrolle Uber ihre Situation
zubilligt, dass ihnen aber auch mehr Schuld zugesprochen wird (2-3fach) wie Frauen, denen
kein Test angeboten worden ist. (Marteau und Drake, 1995, S. 1129 und 1130)

Eine weitere Studie die in 1994 in Grof3britannien durchgefthrt wurde, fragte Frauenérzte, ob
sie der folgenden Aussage zustimmen: , Der Staat sollte nicht fr die besonderen Kosten, die
mit einem behinderten Kind verbunden sind aufkommen, wenn die Kondition durch die
Pranatal diagnostik feststellbar gewesen wére und die Eltern den Test ablehnten,,. (Green,
1995)

Tabelle17: Der Staat sollte nicht fur die besonderen Kosten, die mit einem behinderten
Kind verbunden sind aufkommen, wenn die Kondition durch die Préanataldiagnostik
feststellbar gewesen wére und die Eltern den Test ablehnten

Aussage )
Starke Ubereinstimmung 9
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Stimme Nicht Gberein
Stimme stark nicht Gberein
(Green, 1995, U.d.Verfassers)

Eine Studie fragte 1998 Arzte von Privatpraxen und Krankenh&usern in Ontario, Kanada, ob

sie folgenden Fragen zustimmen wirden:

a) Ich wirde genetische Tests anbieten , selbst wenn sie keine therapeutische Abtreibung in
Betracht ziehen wiirde

b) Ich wirde sie nur fir einen pranatalen Test weiterverweisen, wenn sie die Abtreibung eines
beeintrachtigten Foten in Betracht ziehen wirde.

Tabelle 18 Angebot eines genetischen Tests fir Myopatische Dystrophie

Wahrscheinlich Nicht Sicher Unwahrscheinlich
Ich wiirde genetische 55

Tests anbieten, selbst

wenn sie keine

therapeutische Abtreibung

in Betracht ziehen wiirde

Ich wiirde sie nur fiir einen 30

prénatalen Test

weiterverweisen wenn sie

die Abtreibung eines

beeintrachtigten Foten in

Betracht ziehen wiirde

(Hunter, 1998, Tabelle 7, Seite 453, U.d.Verfassers)

In einer Studie die von 1994-1996 in Deutschland durchgefihrt wurde, wurden

Humangenetiker im ehemaligen West- und Ostdeutschlang gefragt, ob sie folgenden Aussagen

zustimmen:

a) Ich fuhle mich unzufrieden wenn Patienten eine Pranatal diagnostik ablehnen wo sie
medizinisch angebracht ist

b) Die Entscheidung der Eltern ein Kind zu haben das ein 25%iges Risiko tragt, Zystische
Fibrose zu haben ist unfair zu dem Kind

¢) Esist unfair gegentiber dem Kind, ein Kind mit einer schweren Behinderung zur Welt zu
bringen Menschen die ein hohes Risiko fir eine schwere Schadigung haben sollten keine
Kinder haben, wenn sie nicht Préanatal diagnostik uns selektive Abtreibung benutzen

d) Ich bin mit der Beratung unzufrieden, wenn der Patient entscheidet ein schwerwiegend
beintréchtigten Féten zur Welt zu bringen

€) Esist gesellschaftlich unverantwortlich ein Kind mit einer schweren genetischen
Schédigung im Zeitalter der Pranatal diagnostik.
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Tabelle 19 Einstellung bezlglich der Benutzung der Préanataldiagnostik und

der Geburt eines behindrten Kindes unter Humangenetikern
Ubereinsti Ubereinsti Weder Weder Stimme Stimme nicht
m-mung m-mung noch noch (West- nicht Uberein
(Ostdeutsch (West- (Ostdeutsch-deutschland (berein (Westdeutschland)
-land) deutschland land) ) (Ostdeutsch

) -land)

Ich fuihle mich 51 17 24 37 25 46

unzufrieden wenn

Patienten eine

Pranataldiagnostik

ablehnen wo sie

medizinisch

angebracht ist

Die Entscheidung

der Eltern ein Kind

zu haben das ein

25% iges Risiko

unfair zu dem Kind
Es ist unfair
gegenuber dem

Kind ein Kind mit
einer schweren
Behinderung zur
Welt zu bringen
Menschen die ein 25
hohes Risiko fir
eine schwere
Schadigung haben
sollten keine Kinder
haben wenn sie
nicht
Préanataldiagnostik
und selektive
Abtreibung benutzen
Ich bin mit der 16
Beratung
unzufrieden, wenn
der Patient
entscheidet ein

unverantwortlich ein
Kind mit einer

Préanataldiagnostik
zur Welt zu bringen
(Cohen, 1997, Tabelle 111, Seite 70, U.d.Verfassers)




Eine Studie die von Wertz und Fletcher in 19 Landern 1988-1989 unter Genetikern
durchgefuhrt wurde fand heraus, dass die Mehrheit der Genetiker in Kanada (68%),
Grol3britannien (71%), den Vereinigten Staaten (78%), Frankreich (81%) und in 15 weiteren
Landern (74%) glauben, dass das eugenische Ziel der Verbesserung der allgemeinen
Gesundheit und Vitalitat der Gesellschaft ("improvement of the general health and vigor of the
population") noch wichtig sel. Wertz und Fletcher,1989a). Desweiteren glaubt eine knappe
Mehrheit der Genetiker in Kanada (51%) und ein wesentlicher Prozentsatz in Grof3britannien
(48%), den Vereinigten Staaten (47%), Frankreich (50%) und in 15 weiteren Staaten (54%),
dass die Verminderung von Trégern genetischer Stérungen in der Gesellschaft ein wichtiges
Ziel der genetischen Beratung darstellt. (Wertz und Fletcher, 1989a)

Dieselbe Studie fand heraus, dass die meisten Genetiker (97 %) in den Vereinigten Staaten
und in 18 weiteren Staaten (98 %) glauben, dass die Verhinderung von Krankheit und
Abnormalitét ein wichtiges Ziel der genetischen Beratung ist. (Wertz und Fletcher, 1993)

Eine Studie des National Childbirth Trust (UK) von 1997 lber den Stress von genetischen
Testsin der Schwangerschaft fand heraus, dass das Recht der Eltern eine Pranatal diagnostik
abzulehnen oft dadurch untergraben wurde, dass das medizinische Personal davon ausging,
dass die Nutzung von Tests und der Abbruch der Schwangerschaft im Falle eines behinderten
Foten die beste Option sai (Fletcher, 2001; Dodds, 1997).

Clarke et a fuhren aus, dass nicht lenkende Beratung (‘ non directive counseling’) unmadglich
sei und von den Ratsuchenden auch nicht gewlinscht werde und pléadieren dafur, dies durch
ein ‘shared decision making' zu ersetzen (Elwyn, 2000).

Die ungenuigende 6konomische und gesell schaftliche Unterstiitzung von Elten mit behinderten
Kindern ist eine Realitét die sich auf die Wahlfreiheit auswirkt. Fur Grof3britannien wurde
dies wiederholt belegt. (Fletcher, 2001; Beresford, 1995; Dobson und Middleton, 1998;
Joseph Rowntree Foundation, 1999)

6.1 Diskusson von Wahlfreheit

Die zahlreichen oben aufgefuhrten Studien und die Zitate im Anhang reflektieren die Realitét
der Entwicklung einer generellen, kulturellen und gesell schaftspolitischen Unterstiitzung der
Aussonderung von Merkmalen, die als Behinderung kategorisiert werden. Die Faktenlage 1&sst
auch den Schluss zu, dass die Gendiagnostik nicht unbedingt zur Wahlfreiheit von Frauen
beitrégt, sondern eher Frauen zu Objekten, zu den Knotenpunkten der Qualitatskontrolle des
menschlichen Genpools macht.

Die englische Bioethikerin Chadwick fuhrt dazu aus (Chadwick, 2001, S. 87):

» Whether or not genetic information promotes autonomous choice, however, isincreasingly
guestioned, from at least three points of view. First, it is necessary to have regards to the
context in which choices are made. A socia enviroment hostile and indifferent to certain
forms of disability does not facilitate genuine choice. Second , the amount of genetic
information forthcoming (which may be poorly understood) may turn out to be a burden to
parents rather than a help. Third, there is more than one possible interpretation of autonomy.
Autonomy may not simply be a matter of having a great deal of information on the basis of
which a decision should be taken. On the contrary, it may mean the right not to know certain
genetic information.,, (Chadwick, 2001, S. 87) (Ob genetische Information autonome
Wahlmaoglichkeiten férdert wird immer mehr von zumindest drei Gesichtspunkten in Frage
gestellt. Erstens, ist es n6tig den Kontext in dem die Wahl getroffen wird zu berticksichtigen.
Ein gesellschaftliches Umfelt das Feindselig und gleichguiltig gegeniiber bestimmten
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Behinderungen ist erlaubt nicht fir wahre Wahlmaoglichkeiten. Zweitens, die Menge der
genetischen Information mag fur Eltern ehe eine Last denn eine Hilfe zu sein. Drittens, gibt es
mehr denn eine Interpretation von Autonomie. Autonomie mag mehr sein als einfach nur die
maximale Menge an Information auf Grund derer eine Entscheidung getroffen werden kann.
Im Gegenteil das Recht auf Nichtwissen mag Teil der Autonomie sein. U.d.Verfassers)

Das Konzept der prognostischen Pranataltests enthalt das Konzept der personlichen Eugenik.
Da aber die Wahlfreiheit von Frauen nicht in einem gesellschaftlichen Vakuum stattfindet, ist
die personliche Eugenik gleichzeitig eine gesellschaftliche Eugenik. Wenn Humangenetiker
feststellen, dass Behinderte niemals angemessene Unterstitzung in der Gesellschaft erhalten
werden (siehe Kap. 4), so belegt auch diese Feststellung eine Redlitét, die die Wahlfreiheit
von Frauen oftmals einschrénkt. Und dieses Gutachten selbst zeigt viele Gebiete auf, in denen
Behinderte und ihre Familien diskriminiert und benachteiligt werden. In einer gegen das
Merkmal diskriminierenden Gesellschaft mag man die eugenische Selektion diskriminierend
gegen das Merkmal Behinderung einsetzen indem man z.B. die eugenische Selektion fir das
Merkmal Geschlecht ablehnt, aber gleichzeitig die eugenische Selektion fur das Merkmal
Behinderung guthei3t. Im Endeffekt wird das Prinzip der ‘freien Wahl’ fur Frauen ausser
Kraft gesetzt und ersetzt durch das Prinzip der ‘ gesellschaftlich gebilligten freien Wahl’ einer
Frau.

Im néchsten Kapitel wird im Detail untersucht, inwieweit Grenzen gezogen werden und

gezogen werden konnten in der Nutzung der Gendiagnostik beziiglich verschiedener
Merkmale.
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7. Diskriminierung: Folgeer scheinung der
genetischen Untersuchung

7.1 Grenzziehung in der Anwendung genetischer Tests

Fur welche Zwecke wird pranatale Gendiagnostik eingesetzt? Mit welchen Argumenten wird
deren Anwendung gerechtfertigt? Dies sind zwei der wesentlichen Fragen im Kontext dieses
Gutachtens. Welche Merkmale bei einem Nachkommen akzeptabel sind, wird von der
Gesellschaft per gesellschaftlicher Aussonderung/Eugenik oder von eine Person per
individueller Aussonderung/Eugenik entschieden. Dieses Ziehen von Grenzen basiert auf
Erwagungen zur Zweckbestimmung. Gleichermal3en bedeutend wie die hierzu angefiihrten
Argumente sind die philosophischen Begriindungen, die einer Grenzziehung beigef gt
werden. Eine solche Grenzziehung hat Konsequenzen fur den Umgang der Menschen, die
immerhin eine Vielzahl von Merkmalen besitzen, miteinander. Hinsichtlich der Gendiagnostik
kann dies bedeuten, dass die Gesellschaft oder die Einzel person eher keine Nachkommen hat
als Nachkommen mit negativ eingestuften Merkmalen. Dain den meisten Féllen, wo auf ein
gewisses Merkmal genetisch getestet wird, in der Gesellschaft Menschen existieren, die dieses
Merkmal besitzen, kann dies zudem einen Einfluss darauf haben, wie Menschen mit einem
bestimmten Merkmal sich von der Gesellschaft akzeptiert fuhlen.

Die Geschichte der Emanzipationsbewegungen hat wiederholt gezeigt, dass es schwierig ist,
verschiedenen Gruppierungen innerhalb der Bewegungen zu gleichen Rechten zu verhelfen.
Eine Bewegung, die die Erfordernisse von Frauen, von Homosexuellen, von Menschen
unterschiedlicher kultureller Herkunft, und von Behinderten gleichermalen berticksichtigt,
braucht viele Anstrengungen und hat viele Kdmpfe zu bestehen. Aber Widerspriiche kénnen
auch innerhalb der einzelnen Gruppierungen aufkommen, z.B. haben der Rollstuhlfahrer und
der Blinde unterschiedliche Anforderungen an die Abflachung von Blirgersteigen. Folglich
tauchen themenbezogen immer wieder Streitpunkte auf zwischen einzelnen Gruppen und
innerhalb einer Gruppe. Dieser Dynamik wird nun eine neue Dimension hinzugeftgt mit dem
Aufkommen der genetischen Revolution und ihren Versprechungen.

Schon immer haben Menschen sich gegenseitig beurteilt, wobei die Beurteilungen sich ebenso
oft auf die Taten der Menschen wie auf das Vorhandensein gewisser Merkmale bezogen. Dies
wird und hat sich mit der Gendiagnostik nicht verandert. Was sich hiermit aber verandert hat,
das sind die Reaktionsmoglichkeiten auf diese Wert(vor)urteile. Die Entwicklung genetischer
Tests gibt der Gesellschaft und der Einzelperson ein Werkzeug, das sie nutzen kann, um dem
Wert(vor)urteil mit der Verhinderung von Leben, das mit negativen Merkmalen besetzt ist,
Taten von neuer Qualitét folgen zu lassen.

Gibt es dso rationelle Griinde, die eine Grenzziehung zwischen schwerwiegenden und nicht
so schwerwiegenden Merkmalen ermdglicht? Ist es moglich, Grenzen z.B. zwischen
Merkmalen zu ziehen wie dem Tay-Sachs-Syndrom, Beta-Thalassémie, Sichelzellanamie,
dem Contergan-Syndrom, Alzheimer, Phenylketonurie, Geisteskrankheit, Zystischer Fibrose,
Zerebra parese, offenem Rucken, Achondroplasie (Kleinwlchsigkeit), Hamophilie, Down-
Syndrom, Herzkranzgefal3-Erkrankungen, Osteoporose, Fettsucht, sexueller Orientierung,
Alkoholismus? Auch wenn fur einige Merkmale noch keine Gene gefunden wurden, so wird
dennoch danach gesucht. Wenn die Gesellschaft sich angesichts gendiagnostischer
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M dglichkeiten vornimmt, Grundlagen zu einer Beurteillung des Schwer egrads
unterschiedlicher Merkmale zu schaffen, um in der Folge eine Aussonderung
bestimmter Merkmale zu legitimieren, wo sollen dann die Grenzen verlaufen und welche
Argumente und Methoden wer den hier zu herangezogen?

7.1.1 Grundlage: sicherer Tod

Beispiel: Tay-Sachs-Syndrom

Ein erster Schritt zur Unterscheidung von Merkmalen kdnnte darin bestehen, zu untersuchen
ob ein Mensch mit einem bestimmten Merkmal sicher dem Tod anheim gestellt ist. Im Fall
des Tay-Sachs-Syndroms trifft dies zu. Es gibt keine Heilungs- oder Behandlungsmethoden
hierfir. Das Tay-Sachs-Syndrom wird oftmals als Beispiel angefuihrt, wenn der Einsatz der
Gendiagnostik gerechtfertigt werden soll. Die Verhinderung von Kindern mit diesem
Merkmal kann auf verschiedene Welse geschehen. Zum einen kann die Unterbindung von
Nachkommenschaft erfolgen, wobel Methoden wie Pranatal diagnostik oder
Praimplantationsdiagnostik (PID) oder Gentests nach der Geburt angewendet wirden, um
schliefdlich durch selektive Abtreibung, selektive Auswahl des Embryonen oder selektive
Nichtbehandlung eines Neugeborenen das Leben eines Menschen mit Tay-Sachs-Syndrom zu
verhindern. Eine zweite Moglichkeit liegt darin, die potentiellen Eltern daraufhin genetisch zu
untersuchen, ob sie Tréger des Tay-Sachs-Syndroms sind. Wenn beide Elternteile das
entsprechende Gen vorweisen, wirde dies zu einem Verbot der Heirat oder dem Verbot der
Fortpflanzung fuhren. Welche Methoden hier genutzt werden, um das Leben eines Menschen
mit Tay-Sachs-Syndrom zu verhindern, hangt von der gesell schaftlichen, religidsen,
moralischen, finanziellen Situation ab in der sich die Eltern befinden. Das Problem mit dieser
Grundlage liegt in der Frage, bis wann ein Kind mit einem bestimmten Merkmal sterben wird.
Stirbt esim ersten Monat oder im ersten Jahr oder in den ersten 3 Jahren oder mit 15 Jahren?
Werden hier alle unheilbaren, zum Tode fuhrenden Merkmale elnbezogen, selbst wenn sie erst
viel spéter im Leben auftauchen, wie im Falle von Chorea Huntington oder Alzheimer? Das
hief3e, wenn Uber sicher zum Tode fuhrende Merkmale as Grundlage nachzudenken wére,
muf3te eventuell eine Altersgrenze angegeben werden und ebenso ob Merkmale gemeint sind,
die zum Tode fuhren, aber erst spater im Leben auftauchen konnen.

7.1.2 Grundlage: Kosten der Behandlung

Der Kostenfaktor wird oft als Rechtfertigung fur die Nutzung von Gendiagnostik
herangezogen, und die Unterstitzung der Nutzung dieser Tests durch Regierungen wird zum
Teil davon abhangen, inwieweit Kosten im Gesundheitswesen auf lange Sicht hin gesenkt
werden konnen. (Holtzmann, 1992; Shaw, 1984; Beaudet, 1990; Waitzman, 1994; Vintzileos,
2000; Seidell, 1998; Carlson, 1996; Chadwick, 1993; Modell und Kuliev, 1993, 1991,
Mykitiuk, 1995; Elkins, 1993; Cuckle, 1995; Phin, 1990; Wilson, 1968; Shackley, 1993;
Christianson, 1996)

Hierzu zwel Beispiele:

* Im Rahmen einer finnischen Studie wurde 1993 in der Bevolkerung gefragt, ob man der
Meinung seli, dass ,, die Gesellschaft durch die Nutzung genetischer Tests die Kosten fur die
Behandlung von Krankheiten einsparen” wirde; dieser Aussage stimmten 62% zu, 33%
stimmten nicht zu und 5% waren unentschlossen. (Hietala, 1995, Tabelle 2, S. 1496)

* Undinenemkirzlich im * American Journal of Medical Genetics' erschienenen Artikel
wird folgendes ausgefthrt: ,, Die lebenslangen durchschnittlichen Kosten, die mit dem
gesetzlichen Verbot von selektiver Beendigung von Schwangerschaften auf Grund der
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pranatal entdeckten Behinderungen des Fétus verbunden sind, betragen zumindest 8,5
Millionen US-Dollar fur das Hutzel Krankenhaus ein Krankenaus im Staate Michigan,
USA.. Fur den Staat Michigan (USA) wirden die Kosten sich auf 74 Millionen Dollar
belaufen und fir die gesamte USA wirden die Kosten bei 2 Milliarden Dollar liegen. Als
direkte Kosten wurden in dieser Studie die Kosten angenommen, die mit der medizinischen
Versorgung und mit der speziellen Erziehung zusammenhéngen.,, (Miller, 2000)

Beispiel: Beta-Thalassamie

In einigen Landern und Gegenden, wie z.B. Sardinien und Zypern werden routinemaidig
Bluttests fur Thalassdmie durchgefihrt. In Zypern sind diese Tests Pflicht. Thalasséamie ist
behandel bar, aber die Behandlung ist sehr teuer, und diese K osten drohten das gesamte
Gesundheitswesen in Sardinien und Zypern Bankrott zu machen. Auch wenn ‘ schlechte’
Ergebnisse die Eltern nicht davon abhalten, zu heiraten, heiraten 25% nicht, wenn sie beide
Tréger des Thalassémie-Gens sind. 75% der Paare heiraten, lassen dann aber pranatal Tests
durchfthren und beenden die Schwangerschaft, wenn festgestellt wird, dass das Kind
homozygot fur das Thalassdmie-Gen ist. (Wertz, 1998b) Obwohl behandelbar, fuhrt Beta-
Thalassémi also zur Selektion in Landern, deren Gesundheitsversorgung sich diese
Behandlung nicht leisten kénnen.

Wenn die Verfugbarkeit von bezahlbaren Behandlungen und Unterstiitzungen ein Grund fir
die Aussonderung von bestimmten Merkmalen ist, wird dies viele Merkmale betreffen, die
genotypisch und phanotypisch feststellbar sind, wie z.B. Zystische Fibrose, Hamophilie,
Insulin-abhangige Diabetes und viele andere. All diese Merkmale fiihren zum sicheren Tod,
wenn sie nicht behandelt werden. Aus der Sicht von Behinderten ist die Nutzung des
Kostenfaktors ein sehr problematischer Grund. Der Kostenfaktor wird oft benutzt, um
Beschrankungen im Gesundheitswesen zu begriinden. Nicht nur das, Kosten-Nutzen
Argumente werden oft genannt, um zu entscheiden, wer welche Gesundheitsversorgung erhélt.
(siehe Kap. 3.) Wenn schon eine Grenzziehung auf der Grundlage des sicheren Todes nicht so
einfach ist, ist das Kostenargument noch schwieriger in eine Grenzziehung umzusetzen. Denn
was as ,,zu hohe, Kosten pro Person angesehen wird, hangt z.B. von den gesellschaftliche
Strukturen und Prioritéten oder der 6konomischen Situation einer Gesellschaft ab. Und damit
wird es fur Behinderte wichtig, wie hoch sie auf der Prioritatenliste der Gesellschaft stehen
und in wieweit Behinderung als Tell der Gesellschaft angesehen wird.

Das K ostenar gument kann auch dazu fuhren, dass Menschen mit unterschiedlichen
Behinderungen in einen Wettbewerb um die vorhandenen Mittel treten. Diesist eine Dynamik
dieim Moment in Kanada zu beobachten ist, wo Menschen mit unterschiedlichen
Behinderungen sich streiten um die begrenzten Mittel vom Staat und sich gegenseitig
Vorwurfe machen, dass eine Gruppe mehr erhdlt als eine andere. Der Kostenfaktor fuhrt zu
einer Entsolidarisierung von Behinderten. Eine weitere Konsequenz des K ostenarguments
tut sich fur Frauen auf. Wenn die Gesellschaft einen hohen Wert auf die verhinderbaren
Kosten legt, werden Frauen es schwerer haben, ein behindertesKind in die Welt zu
setzen, besonders wenn sie auf finanzielle Unterstiitzung angewiesen sind, da diese Kosten als
vermeidbar elngestuft werden

Unabhangig von der Frage, ob Kosten-Nutzen Argumente im Rahmen der Diskussion um die
Nutzung von Pranatal diagnostiken tGberhaupt akzeptabel sind oder nicht ergibt sich auch die
Frage, ob die aufgestellten Berechnungen valide sind. Zum einen gehen die meisten
Berechnungen von einer sehr hohen Nutzerrate der Tests mit folgender selektiver Abtreibung
aus (Murray, 1995), zum anderen werden die Kosten die mit der Nutzung der Tests verbunden
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sind oft zu niedrig eingeschétzt. (TAB, 2000; Green, 1994; Smith, 1994; Sadler, 1997).
Fletcher fuhrt z.B. im British Medica Journal tber die Kosten fur die Verhinderung der
Geburt eines Menschen mit Down-Syndrom Folgendes aus: ,, The cost of preventing this one
extra Down'’s birth would be one or two normal babies |ost after amniocentesis, 4500 blood
tests for young women (with the associated anxiety and counselling), approximately 200 false
positive serum test results and amniocentesis (with the associated anxiety and distress), and,
90,000 for the extratests, counselling, and amniocentesis., (Fletcher, 1995)

(Die Kosten zur Vermeidung einer zusétzlichen Down-Geburt setzen sich zusammen aus dem
Verlust von ein bis zwei normalen Babies durch Amniozentese, 4.500 Blutests fir jingere
Frauen (mit den verbundenen Sorgen und Beratungen) ungeféhr 200 falsch positive
Ergebnisse durch Amniozentese und Serumtests, (mit den verbundenen Sorgen und
Stressfaktoren), 90.000 englische Pfund fir zusétzliche Tests, und Beratungen.
U.d.Verfassers)

Folgt man dieser Sichtweise, dann ist die Kosteneinddmmung durch den Einsatz von
Prénataltests in Frage gestellt.

7.1.3 Grundlage: angenommene L ebensqualitat

Beispiel: Down-Syndrom

Die Nutzung genetischer Tests und selektiver Abtreibung wird hdufig am Beispiel des Down-
Syndroms gerechtfertigt. Down-Syndrom ist eines der haufigsten und friihesten Ziele fir die
pranatale und Pramplantationsdiagnostik (Wald, 1997). Die Abtreibungsrate fUr einen Fotus
mit Down-Syndrom liegt zwischen 80-95% (Glover, 1996). Die US-amerikanische
Arztegesellschaft * American Medical Association’ (AMA) hat schon 1967 Abtreibungen
unterstutzt, wenn K orperbehinderungen und geistige Unzulanglichkeiten verhindert werden
koénnen. Eine Reihe von Staaten in den USA haben die Abtreibung eines Féten mit dem
Merkmal Down-Syndrom lange vor der allgemeinen Legalisierung von Abtreibung gebilligt.
1995 empfahl das * American College of Obstetricians and Gynecologists', dass jede
schwangere Frau daraufhin untersucht werden sollte, ob ihr Fétus das Merkmal Down
Syndrom besitzt. (Glover, 1996; Reid, 1990; Lowther, 1997; Nicolaides, 1992). Tests werden
schwangeren Frauen oft routinemé&f3ig angeboten oder ohne deren Wissen und ihr
Einverstandniss durchgefihrt (Green, 1996; Marteau, 1986). Die Geburtenrate von Menschen
mit Down-Syndrom fiel in Grof3oritannien pro 100.000 Geburten von 8,6 im Jahr 1982 auf
5,7/1992 (OPCS/ DoH, 1994) und 4,9/1996 (Mutton, 1998). In Danemark wurden 1985 nur
zwel Kinder mit Down-Syndrom von Frauen im fortgeschrittenen Alter geboren (Mikkelsen,
1990). Welche Argumente kdnnten das Down-Syndrom zum Testziel machen? Down-
Syndrom ist kein zum Tode fuhrendes Merkmal wie Tay-Sachs-Syndrom. Auch bendtigt
Down-Syndrom nicht unbedingt |angfristige medizinische Akutbehandlungen, wie
Thalassdmie. Warum wird aso schon so lange auf das Down-Syndrom getestet?

Der Grund hierfir ist weniger in einer medizinischen oder 6konomischen Realitét zu finden,
sondern vielmehr in gesellschaftlichen Vorurtellen in Bezug auf dieses Merkmal. Gestellt
werden also die Fragen, was fur ein Leben eine Person mit Down-Syndrom fihren kann, was
ihre Lebensqualitét sein kann und in wieweit eine Person mit Down-Syndrom die Familie und
oder die Gesellschaft belastet. Die Medien in vielen Landern portrétieren das Down-Syndrom
héufig so, dass Frauen Angst davor haben, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen. In
Grofl3britannien etwawird immer wieder darauf hingewiesen, dass Frauen das Recht hétten
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eine Schwangerschaft selbst nach der 24. Woche abzubrechen, wenn der Fotus eine
schwerwiegende Behinderung aufweist.

Realitét ist, dass Nichtbehinderte die Lebensqualitét von Behinderten durchgangig
unterschétzen. (siehe Kap. 2 und 4.) Realitét ist weiterhin, dass Behinderte ihre eigene
Lebensqualitét durchgéangig als hther einstufen als Nichtbehinderte. Realitét ist ebenso, dass
der negative Einfluss von Behinderten auf das Familienleben haufig Gberschétzt wird. Diese
negativen Vorurteile beztiglich der Behinderung werden dadurch unterstiitzt, dass Behinderte
héufig in einem ,, medizinischer Defekt, -Rahmensystem gesehen werden, wobei sie
verantwortlich sein sollen fir das, was sie selbst erleiden oder was andere durch sie erleiden.
Wenn die subjektive Vorstellung von Behinderung eine Grundlage fur die Grenzziehung und
Aussonderung ist, heifdt das auch, dass keine Unterschiede zwischen Behinderungen gemacht
werden konnen, sondern nur Grenzen bestehen zwischen Behinderung auf der einen Seite und
Nicht-Behinderung auf der anderen Seite.

7.1.4 Grundlage: Schweregrad der Behinderung

Das Ziehen einer Grenze, basierend auf den Schweregrad einer Behinderung, ist von der
Offentlichkeit und unter Medizinern weitgehend akzeptiert (Elias, 1987). Daten, die vom
‘National Opinion Research Center’ (National Opinion Research Center, 1987) zwischen 1972
und 1987 Uber die Trendsin der 6ffentlichen Meinung in den USA bezlglich der Abtreibung
aus genetischen Griinden gesammelt wurden, zeigten, dass zwischen 75% und 77% die
Abtreibung auf Grund einer schwerwiegenden genetischen Krankheit unterstiitzten. Die US-
Offentlichkeit unterstiitzt auch das Vorhandensein von genetischen Tests fiir schwerwiegende
und todliche genetische Krankheiten. (U.S. Congress, Office of ".Technology Assessment

1987 Wertz und Fletcher, 1989, S. 484). Viele Lander verwenden das Kriterium des
Schweregrades, um eine Grenze bei der Nutzung zu ziehen. Um nur zwel Beispiele zu nennen

» Deutschland: Gesetz zum Schutz von Embryonen (Embryonenschutzgesetz - ESchG);
vom 13. Dezember 1990 BGBI. | 1990 S. 2746-2748 (BGBI 111 453-19); § 3 Verbotene
Geschlechtssauswahl: Wer es unternimmt, eine menschliche Eizelle mit einer Samenzelle
kinstlich zu befruchten, die nach dem in ihr enthaltenen Geschlechtschromosom
ausgewahlt worden ist, wird mit Freiheitsstrafe bis zu einem Jahr oder mit Geldstrafe
bestraft. Dies gilt nicht, wenn die Auswahl der Samenzelle durch einen Arzt dazu dient, das
Kind vor der Erkrankung an einer Muskeldystrophie vom Typ Duchenne oder einer dhnlich
schwerwiegenden geschlechtsgebundenen Erbkrankheit zu bewahren, und die dem Kind
drohende Erkrankung von der nach Landesrecht zustéandigen Stelle als entsprechend
schwerwiegend anerkannt worden ist. (Embryonenschutzgesetz, 1990)

 Bioethikkonvention der Europaischen Union: Ubereinkommenen zum Schutz der
Menschenrechte und der Menschenwrde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie
und Medizin-Ubereinkommen tiber Menschenrechte und Biomedizin — des Europarates
vom 4.4.1997; Article 14 - Keine Geschlechterauswahl: Die Nutzung von
Reproduktionstechnolgien zur Geschlechterauswahl ist nur im Falle der Verhinderung von
geschlechtsspezifischen schwerwiegenden Krankheiten erlaubt. (Bioethikkonvention,
1997)
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DasProblem ist, dasskein Land definiert, was mit dem Begriff der ,, schwerwiegenden,,
Behinderung gemeint ist (Green, 1995).

Wiein Kapitel 2 und Kapitel 4 dieses Gutachtens deutlich wurde, ist die Wahrnehmung von
Behinderung durch Nichtbehinderte haufig nicht realistisch. Ahnlich gelagert ist das Problem
bei der Beurteillung des Begriffes einer ,, schwerwiegenden, Behinderung. Auch hier gibt es
zahllose verschiedene Wahrnehmungen. Jede einzelne Person wird eine andere Sichtweise
beztglich der Schwerbehinderung haben. Die im Folgenden angefihrten Ergebnisse aus
einigen Studien, (Tabelle 20-31 und nichttabellarisch) die in verschiedenen Landern
durchgefiihrt wurden, beleuchten diesen Punkt etwas genauer. Arzte und Humangenetiker
haben ebenso haufig eine negative Sichtweise von Behinderungen. Daneben sind Arzte und
Humangenetiker oftmals an der Beratung von schwangeren Frauen beteiligt. Deswegen
werden im Folgenden auch Studien vorgestellt, die die Art der Beratung von Frauen
untersuchen. Die Studien belegen das selten wertneutral beraten wird (Tabelle 32-36).
Tabelle 20 gibt die Prozentzahlen der Abtreibung von Féten mit unterschiedlichen
Behinderungen wieder, wie sie in verschiedenen Studien festgestellt wurden.

Tabelle20  Abtreibung von Féten mit unterschiedlichen Behinderungen
Schadigung Auswirkung % wuirden abtreiben Ort der Studie
Trisomie 13, 18 oder 21  Lernbehinderung und far 100 Schweiz
(Down-Syndrom) Trisomie 13 und 18 Tod im94 USA
Kleinkindalter 97 New York, USA
73 Atlanta, USA
79 Maryland, USA
100 USA

Tay—Sachs-Syndrom Tod vor dem 5. 100 Australien
Lebensjahr 100 USA
Anencephalus Tod kurz nach der Geburt 100 WWEIES
100 New York, USA
74 Schottland
fast 100 Wales
Thalassemie Blutkrankheit Tod oft vor 95 Australien
dem 20 Lebensjahr 90 Grol3britannien
nahe 100 Sardienien
100 USA
99 Ferrara, Italien

Sichelzellanemie Blutkrankheit 39 USA
54 USA (New York)
Geschlechtschromosomal Verschieden 79 Schweiz
e Anomalien XYY, XXX, 62 New York, USA
XXY, 45,X, etc.) 38 Denver, USA
63 England und Finnland
67 USA
62 Maryland, USA

62 Maryland, USA

Wertz und Fletcher, 1993 Seite 555, Tabelle 1 und onling; U.d.Verfassers)
Im Falle der Blindheit beziehen sich die Daten auf die Einstellung beziiglich der Abtreibung von blinden Féten ,
nicht die wirkliche vorgekommenden Abtreibungen blinder Foten dar.

Tabelle 21 gibt die Zustimung zur Abtreibung von Foten mit unterschiedlichen
Behinderungen fur verschiedene Lander in Familien mit behinderten Menschen an
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Tabelle2l Einstellung zur Abtreibung in Familien mit behinderten Menschen
Schéadigung Auswirkung % wirden abtreiben Ort der Studie
Zystische Fibrose Lebenswerwartung um 40 95 Frankreich
Jahre 52 WWEIES
20 New England, USA
42 Belgien

Bluter (Hamophilia A) 46 Australien
100 USA
43 England
40 Schottland
43 Kanada

Chorea Huntington Krankheit fangt um das 40 71 USA
Lebensjahr an 43 USA
33 USA
35 England
30 USA
(Wertz. und Fletcher,1993 Seite 556, Tabelle 2, U.d.Verfassers)

In einer Studie aus dem Jahr 1995 wurden Frauendrzte in Wales und England nach dem
Zeitpunkt gefragt an dem sie eine Beendigung der Schwangerschaft fir Down-Syndrom, Spina
bifida, Anencephalus and Zystische Fibrose empfehlen wiirden.

Tabelle22  Spatester Zeitpunkt fir die Empfehlung einer Beendigung der
Schwanger schaft fur Down-Syndrom, Spina bifida, Anencephalie und Zystische Fibrose
Woche der Down-Syndrom Spina bifida Zystische Fibrose Anencephalus

Schwangerschaft
13 21 8 64

60 53 25 50

24 24 10 29

3 2 13 1
(Green, 1995, Seite 230, Tabelle 6 U.d.Verfassers)

In einer Studie die 1994-1996 in Deutschland durchgeftihrt wurde, wurden Humangenetiker
aus dem ehemaligen West- und Ostdeutschland nach ihrer personlichen Einstellung zur
Abtreibung im ersten Trimester bezliglich verschiedener Behinderungen gefragt.
Tabelle23  Personliche Einstellung zur Abtreibung im ersten Trimester
Ich wirde Ich wirde Ich wirde Ich wirde Ich wirde Ich wirde
abtreiben abtreiben nicht nicht nicht nicht
(Ostdeutsch- (Westdeutsch abtreiben abtreiben abtreiben und abtreiben und
land) -land) aber es sollte aber es sollte es sollte es sollte
legal sein legal sein illegal sein illegal sein
(Ostdeutsch- (Westdeutsch (Ostdeutsch- (Westdeutsch
land -land land -land
Anencephalus 100 3 2
Trisomie 13 97 5 =
Schwere Spina bifida 97 10
Hurler-Syndrom 97
Leben der Mutter in 92
Gefahr
Rételn/Rubella 79
HIV Infektion des 82




80
80
Chorea Huntington 75
Zystische Fibrose Y4
Neurofibrimatose 69
Toxoplasmose 68
Kleinwichsigkeit 65
Sichelzellandmie 55
Hypercholesterolemie 49
Phenylketonurie 46
XXY
Schweres Ubergewicht 29
igkei 26

26
18
18

mannlichen Féten

Lippen-Kiefer- 14

Gaumenspalte bei

weiblichen Foten

Nicht gewolltes

Geschlecht

(Cohen, 1997 Seite 68, Tabellell, U.d.Verfassers)

In einer Studie die 1994-1996 in China durchgefthrt wurde, wurden 402 Humangenetiker
nach ihrer personlichen Einstellung zur Abtreibung im ersten oder zweiten Trimester
bezliglich verschiedener Behinderungen gefragt.
Tabelle24  Personliche Einstellung beziiglich der Beendigung der Schwanger schaft im
ersten oder zweiten Trimester
Erste Trimester Zweite Trimester
97 90
Leben der Mutter in Gefahr 96 85
Schwere Spina bifida 95 88
Zystische Fibrose 94 88
94 86
94 86
93 94
Kleinwichsigkeit 93 83
45,X 92 83
Chorea Huntington 90 82
Toxoplasmosis des Foten 90 76
Sichelzellandmia 89 82
XXY 89 80
\Vergewaltigung 87 77
Phenylketonurie 87 77
HIV Infektion des Foten 85 75
Rételn/Rubella des Féten 85 72
Hypercholesterolemia 83 75
Neurofibrimatose 83 74
Anfalligkeit fur eine geistige 81 71
Krankheit
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte 80/79 72/69
Méadchen/Junge
Anfalligkeit flr Alkoholismus 65 56




Nicht gewolltes Geschlecht
(Mao und Wertz, 1997, Tabelle 1, Seite 102)

In einer Studie von 1993 wurden Frauendrzte in Quebec, Kanada, mit englischer und
franzosischer Abstammung und von Picardie Nord Pas de Caleis in Paris, Frankreich, zu ihrer
Einstellung bezliglich der Abtreibung von Foten mit unterschiedlichen Behinderungen befragt.

Tabdle 25
Kulturen

Englischer Anteil in
Quebec, Kanada
Down-Syndrom,
Muskulare Dystrophie

(Muskelschwund), Chorea

Huntington
Zystische Fibrose

Herzdefekt,

Spina Bifida,
Phenylketonurie
X0,

XXY,

XYY,

XXX,

Lobster Claw Defekt
Ungewitinschtes
Geschlecht

Franzosischer Anteil in

Quebec, Kanada

Down-Syndrom

Muskelschwund,
Chorea Huntington,
Herzdefekt,

Spina bifida,
Zystische Fibrose

Phenylketonurie
Ungewtunschtes
Geschlecht,

Lobster Claw Defekt,
X0,

XXY,

XYY,

XXX

Uber einstimmung beziiglich selektiver Abtreibung fir Mediziner von drei

Picardie Nord Pas de
Caleis, Frankreich

Zystische Fibrose,
Chorea Huntington
Herzdefekt,
Spina bifida

X0,

XXY,

XYY,
Phenylketonurie
XXX,
Ungewtunschtes
Geschlecht,

Lobster Claw Defekt,

(Renaud et al 1993, Tabelle 2, Seite 697, U.d.Verfassers)

In einer Studie von 1993 wurden Frauendrzte in Paris, Frankreich, zu ihrer Einstellung
bezlglich der Abtreibung von Féten mit unterschiedlichen Behinderungen befragt.

Tabelle 26
Merkmal

Zystische Fibrose
Bluter
Spina Bifida

Sichelzellanamie
Extremiatenverkiirzung
Kleinwlichsigkeit
Anenzephalus
Gespaltener Gaumen
(Geller, 1993 Seite 714, Tabelle 2, U.d.Verfassers)

Haltung von Gynékologen in Paris zur Abtreibung

Abruch der Schwangerschaft im Abruch der Schwangerschaft im

zweiten Trimester

70
41
86
55
43
63
99
10

54
23
78
39
26
48
98
5

dritten Trimester

In einer Studie die 1994-1996 in verschiedenen Landern durchgeftihrt wurde, wurden
Humangenetiker gefragt ob sie sich personlich zum Schwangerschaftsabbruch fr
verschiedene Behinderungen entscheiden wirden (Tab. 27-29).
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Tabelle27 Prozentanteil der Humangenetiker, die sich personlich bei folgendem
Befund zum Schwanger schaftsabbruch entscheiden wiirden

1 Trisomie 13; 2 Trisomie21; 3 47, XXY; 4 45, X; 5 schwere, offene Spina bifida; 6 Achondroplasie;
7 Lippen-Kiefer-Gaumenspalte
(Wolff ,1999b Seite 316, Tabelle 19a)

Tabelle28 Prozentanteil der Humangenetiker, die sich personlich bei folgendem
Befund zum Schwanger schaftsabbruch entscheiden wiirden

1 zystische Fibrose; 2 Neurofibromatose; 3 Familidre Hypercholesterindemie (homozygot);
4 Huntington Krankheit
(Wolff ,1999b Seite 316, Tabelle 19b)

Tabelle29 Prozentanteil der Humangenetiker, die sich personlich bei folgendem

Befund zum Schwanger schaftsabbruch entscheiden wiirden
3
19
19
14
20

N

79

panien 20
China 64 64

(e¢]

Indien 57 46
USA 29
1 Pradisposition fur Psychose; 2 Prédisposition fur Alkoholismus; 3 Schwere Fettsucht;
4 Kind hat nicht das erwiinschte Geschlecht

(Wolff ,1999b Seite 316, Tabelle 19¢)

w-bl\)@l:“U'INOO

In einer Studie die 1994-1996 in China durchgefthrt wurde wurden Humangenetiker in China
bezlglich verschiedener Behinderungen gefragt ob sie negativ, positiv oder wertfrel beraten
wurden
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Tabelle30 Wiesollteman in Bezug auf die Beendigung der Schwanger schaft fur 26
Merkmale beraten?
Wirde stark Wirde negativ Wirde wertfrei Wirde positiv
Abtreibung beraten beraten beraten
empfehlen

93 1 1

Leben der Mutter in 77 3
Gefahr

oo

Schwere Spina bifida 89

Zystische Fibrose 82

91

90

)

Kleinwichsigkeit 77

45,X 74

Chorea Huntington 73

O OIOININFP|A~FP
GININWIN P PP

Toxoplasmosis des 61
Foten

Sichelzellanamia 67
XXY 72
Vergewaltigung 67
Phenylketonurie 68
HIV Infektion des 62
Foten

Roteln/Rubella des 57
Foten
Hypercholesterolemi [56
a

Neurofibrimatose 60
Anfalligkeit fur eine 51
geistige Krankheit
Lippen-Kiefer- 52/48

POoONPA®

29

(Mao und Wertz, 1997, Tabelle 3, Seite 103, U.d.Verfassers)

In einer Studie von 1994 in Grof3britannien wurde die Allgemeinbevdlkerung gefragt fur
welche Merkmale routinemaldig Pranataltests angeboten werden sollten und fir welche
Merkmale sie selbst diese Tests in Anspruch nehmen wiirden.

Tabelle31 Einstellung beziiglich Prenataldiagnostik und selektiver Abtreibung

Merkmal Test sollte routinemassig Wirde wahrscheinlich den Test
vorhanden sein % nutzen %

Ungewiinschtes Geschlecht 9 3

Homosexualitat 10

Niedrige Intelligenz 13

Fehlende Finger 12

Krebs 34

Zystische Fibrose 47




Down-Syndrom 65 41
Anenzephalus 71 63
Marteau, 1995, Seite 797, Tabelle 2, U.d.Verfassers)

Der britische Bioethiker John Harris sieht einen Unterschied zwischen Kleinwilchsigkeit,
welcher in seinen Augen keine Behinderung darstellt, und angeborener Gehdrlosigheit, diein
seinen Augen eine Behinderung darstellt. (Harris, 2000)

Die Royal Association for Rehabilitation (Konigliche Gesellschaft fir Rehabilitation) in

Grofbritannien fuhrte 1999 eine Umfrage unter ihren behinderten und nichtbehinderten

Mitgliedern zur Genetik durch. 441 Befragte beantworteten die gestellten Fragen mit

folgenden Ergebnissen: (RADAR, 2000)

Grunde fur den Abbruch der Schwangerschaft

72% glauben, dass ein Abbruch fir korrigierbare genetische Merkmale wie gespatener Kiefer
oder Kurzsichtigkeit verboten werden sollte;

56% glauben, dass ein Abbruch der Schwangerschaft fir das Merkmal Gehorlosigkeit
verboten werden sollte;

53% glauben, dass ein Abbruch der Schwangerschaft fir das Merkmal Blindheit verboten
werden sollte;

53% glauben, dass ein Abbruch der Schwangerschaft fir eine schmerzhafte Kondition, die
erst nach dem 40. Lebeng ahr auftaucht, verboten werden sollte;

37% glauben, dass ein Abbruch der Schwangerschaft fir das Merkmal Down-Syndrom
verboten werden sollte;

36% glauben, dass ein Abbruch der Schwangerschaft fir ein Merkmal, das zum Tode des
Kindes vor dem 5. Lebengjahr fihrt, verboten werden sollte;

29% glauben, dass derselbe Zeitraum fir eine Abtreibung in alen Féllen gelten sollte.

(Anmerkung d. Verfassers: In Grof3britannien ist die Abtreibung von nicht behinderten Féten
legal bis zur 24. Woche, wahrend behinderte Foten bis zum Zeitpunkt der Geburt abgetrieben
werden durfen. BCDOP, 1999)

Zwischen 1982-1992 fielen die Geburtenraten fir Neugeborene mit Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte in Grol3oritannien von 820 auf 464 pro Jahr und die Geburt von Neugeborenen
mit Ful3fehlbildungen fiel von 2.041 auf 747. Beides sind operierbare Merkmale. (Dept. of
Health, UK 1994)

In einer isrealischen Studie betrug die Abtreibungsrate nach der Diagnose Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte zwischen der 13. und 16. Schwangerschaftswoche 95,8% (23 von 24 Foten).
(Blumenfeld, 1999)

Ungefahr 0,1% aller Kinder entwickeln eine Gehorlosigkeit bevor sie sprechen konnen
(prelingual deafness). (Morton, 1991) Fur industrialisierte Lander wird davon ausgegangen,
dass mindestens 50% der Félle eine genetische Ursache haben. (Marazita, 1993) Dieser
Prozentsatz nimmt mit verbesserter allgemeinener Gesundheit zu, da der Prozentsatz der auf
Infektionen beruhenden Gehorlosigkeit zurtickgeht. Es gibt Gehorverluste die mit einem
anderen Krankheitsbild (Syndrom) zusammenhéangen (30% der Falle) und Gehorverluste die
nicht mit anderen Krankheiten (Syndromen) in Verbindung stehen (70%). 85% dieser nicht
Syndrom-gebundenen Félle sind autosomal rezessiv vererbte Gehorverluste. Das ‘ defekte
Gen' befindet sich auf dem Chromosom 1311 und ist fur das Protein Connexin 26 (GJB2)
zustandig (Kelley,1997; Denoyelle, 1997; Kelsell, 1997; Zelante, 1997; Kelley, 1998;
Scott,1998; Estivill, 1998). Die Tragerhaufigkeit fur dieses defekte Gen mit der 5del G
Mutation betrégt 3,5% in der griechischen Bevolkerung (Antoniadi, 1999) und 3.2% in Italien
(Gasparini, 1997). 33% der Kleinkinder in Griechenland mit einem nicht Syndrom-
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gebundenen Gehorverlust besitzen diese Mutation. (Pampanos, 1999). Diese Mutation macht
das Einsetzen der Pranataldiagnostik fur diese Form des Gehdrverlustes moglich und wird
auch z.B. in Athen durchgefihrt (Antoniadi, 2001, S.10). Die Tests werden sowohl von
Elternpaaren mit einem gehorlosen Kind als auch von Elternpaaren ohne eine Vorgeschichte
angefordert. (590) Im letzteren Falle war der Beweggrund fur das Elternpaar die hohe
Tragerhaufigkeit in der griechischen Bevdlkerung (Antoniadi, 2001, S.11) Bei 100% der
Eltenpaare mit einem gehorlosen Kind wurde von den Eltern angegeben, dass sie das nachste
Kind abtreiben wirden, wenn es gehorlos ware (Antoniadi, 2001, S.12). In der griechischen
Bevolkerung ist die Haufigkeit der 35delG Mutation hoher als die Zystische Fibrose
Mutationen und ungeféhr so hoch wie die gebrauchlichste Mutation fir Beta-Thalasséamie
(IVS1-110 G>A). (590) Die Haufigkeit der 35del G Mutation fuhrt zu der Frage, ob Kinder auf
diese Mutation hin getestet werden sollten, und ob die Allgemeinbevolkerung auf diese
Mutation hin untersucht werden sollte. (Antoniadi, 2001, S.12)

Eine Studie die 1996-1998 durchgeftihrt wurde, erforschte mit Hilfe von 20 Datenbasen fir
angeborene Anomalien in 12 européischen Landern die pranatalen Ultraschalluntersuchungen
fur Herzdefekte. In Deutschland wurden die Dateien in Mainz und Leipzig genutzt. Die Studie
fand heraus, dass die Abtreibungsrate von Foten mit Herzdefekten zwischen 3,1% im Norden
der Niederlande und 70% in Barcelona lag. (Stoll, 2001, Tabelle 3, S. 245)

In einer Studie die 1994 in Deutschland, Portugal und Grofbritannien durchgefihrt wurde,
wurden Humangenetiker zu ihren Empfehlungen bezliglich verschiedener Behinderungen
befragt.

Tabelle32 Prozenteder Genetiker, dieim Hinblick auf die Schwanger schaft wertfrel

oder wertbezogen fir verschiedene Merkmale beraten
Merkmal 1 1 1 2 2 2 3 3
UK P D UK P D P D
Lippen-Kiefer- 33 31 24 67 74 2 3
Gaumenspalte
Offene Spina bifida 47 26 36 25 27 6 3
Geschlossene Spina 65 52 40 45 44 2 16
bifida
Anencephalus 36 19 18 1 64 79 82
Zystische Fibrose 73 48 63 6 21 50 31
Sichelzellandmie 77 70 68 14 15 25 18
Chorea Huntington 67 59 52 20 32 31 28
50% Chance fir 73 61 49 42 10 5 10
Alzheimer
Alzheimer 69 58 47 33 23 18 30
Turner-Syndrom 54 68 32 61 5 24 7
Down-Syndrom 70 36 59 10 28 60 83
Klinefelter-Syndrom 59 68 38 56 8 24 7
Kleinwichsigkeit 74 ) 56 14 13 25 12 43 20
Phenylketonurie 60 50 45 29 41 46 11 10 10
Bluter 67 62 54 20 14 36 13 24 11
UK=Grol¥ritannien; P=Portugal; D=Deutschland
1) Empfehle die Schwangerschaft fortzusetzen; 2) Empfehle die Schwangerschaft abzubrechen; 3) Berate wertfrei
ohne Empfehlung
(Marteau et al 1994, Seite 99, Tabelle 1, U.d.Verfassers)

In einer Studie die 1994-1996 in verschiedenen Landern durchgeftihrt wurde, wurden
Humangenetiker gefragt ob sie fr verschiedene Behinderungen so neutral wie moglich
beraten wirden (Tab. 33-35).
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Tabelle33 Beratung nach pranataler Diagnostik - Prozentanteil der
Humangenetiker, die ver suchen wirden nach Pranataldiagnostik bei folgendem Befund
so neutral wie moglich zu beraten

1 Trisomie 13; 2 Trisomie21; 3 47, XXY; 4 45, X; 5 schwere, offene Spinabifida; 6 Achondroplasie;
7 Lippen-Kiefer-Gaumenspalte
(Wolff,1999b, Seite 314, Tabelle18a)

Tabelle34 Beratung nach pranataler Diagnostik - Prozentantell der Humangenetiker,
die versuchen wirden nach Pranataldiagnostik bel folgendem Befund so neutral wie
maglich zu beraten

1 zystische Fibrose; 2 Neurofibromatose; 3 Familidre Hyperchol esterindmie (homozygot);
4 Huntington Krankheit
(Wolff,1999b, Seite 314, Tabellel8b)

Tabelle35 Beratung nach pranataler Diagnostik - Prozentantell der Humangenetiker,
die versuchen wirden nach Pranataldiagnostik bel folgendem Befund so neutral wie
maglich zu beraten

1 Prédisposition fir Psychose; 2 Pradisposition fir Alkoholismus; 3 Schwere Fettsucht;
4 Kind hat nicht das erwtinschte Geschlecht
(Wolff,1999b Seite 314, Tabellel8c)

M exikanische Genetiker wurden 1998 gefragt, ob sie bel verschiedenen Behinderungen A) die
Eltern drangen wirden, das Kind auszutragen und die positiven Aspekte in den Vordergrund
stellen wirden; B) versuchen wirden, wertneutral zu sein; C) die negativen Aspekte in den
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Vordergrund stellen wirden und die Eltern zur Abtreibung dréngen wirden; D) personlich
eine Abtreibung haben wiirden.

Tabelle 36
ERLGEN
Hurler-Syndrom

Haltung mexikanischer Gentiker zu Behinderung und Abtreibung

Gaumenspalte bei
Madchen

Schwere offene
Spina bifida
Zystische Fibrose
Anenzephalus
Sichelzellanamie
Hypercholesterolemi
e

Anfalligkeit fur
Schizophrenie
Chorea Huntington

Gaumenspalte bei

mannlichen Féten

Neurofibromatosis

Kleinwiichsigkeit

Unerwiinschtes

Geschlecht

HIV Infektion des

Féten

Toxoplasmosis

Roteln/Rubella

Phenylketonurie

A: Drange die Eltern , das Kind auszutragen und stelle die positiven Aspekte in den Vordergrund; B: versuche
wertneutral zu sein; C: stelle die negativen Aspekte in den Vordergrund und drénge die Eltern zur Abtreibung;
D: habe selbst eine Abtreibung

(Carnevale, 1998, Seite 428, U.d.Verfassers)

Die verschiedenen Studien aus unter schiedlichen Landern und Kulturen zeigen, dass
von wenigen Ausnahmen abgesehen (Anenzephalus), in wenigen Fallen eine
Uber einstimmung darin besteht, wie eine Behinder ung angesehen wird.

Zum Beispiel in der Studie von Tabelle 21 sagten 95% der Befragten in Frankreich, dass eine
Abtreibung fUr sie in Frage kéame, wenn der Fotus das Merkmal Zystische Fibrose hétte,
wahrend nur 20% der Befragten in New England, USA, eine Abtreibung in Betracht ziehen
wiirden. Ahnlich unterschiedlich sind die Zahlen fiir Hamophilie, wonach 100% der
Befragten in den USA eine Abtreibung vornehmen lassen wirden, wahrend nur 40% der
Befragten in Landern wie Australien, Grof3britannien, Schottland and Kanada eine Abtreibung
in Betracht zégen. In Chinawirden 97% der Befragten eine Abtreibung in Betracht ziehen,
wenn der Fotus das Merkmal Kleinwichsigkeit hdtte (Mao, 1997), in der friiheren DDR 65%
(Cohen et a, 1997), 52% in der friheren BRD (Cohen et al, 1997) und 39% in Spanien
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(Wolff, Tabelle19a, S. 316). Wenn liberhaupt, dann gibt es eine gewisse Ubereinstimmung
nur bei dem Merkmal Anenzephalie.

In der Realitét aber wird nicht nur auf Anenzephalie getestet. Auch ist es unmdglich, den
Schweregrad innerhalb eines Merkmals vorgeburtlich zu bestimmen. Was also ist gemeint,
wenn ein Gesetz besagt, dass die Nutzung der genetischen Tests auf schwerwiegende
Behinderungen begrenzt werden soll? Kann es eine medizinisch klare Definition von
»Schwerwiegend, bezlglich der Behinderung und innerhalb einer Behinderung geben, dieim
Gesetzestext benutzt werden konnte? Tatsache ist, dass es nicht moglich ist, zwischen
Behinderung und innerhalb von Behinderungen mit dem Mal3stab des Schweregrades zu
unterscheiden.

Die Anwendung des Schwer egr ad-Begriffes bietet keine objektive M ethode, um eine
Grenze zu ziehen, sondern ist eine Methode, um den Menschen den Freiraum zu lassen, selbst
zu entscheiden, was sie personlich als schwerwiegend ansehen. Diese Sichtweise wird auch
von anderen geteilt, wie von Professor Bob Williams, dem Direktor des Murdoch Institutes fur
die Forschung an Geburtsfehlern in Melbourne, Australien, und Professor fir medizinische
Genetik an der Universitét von Melbourne Australia. In einer Rede zur Nutzung der
Gendiagnostik, gehalten auf einer Konferenz seines Instituts, stellte Williamsim Februar 1998
fest, dass alle Menschen eine personliche Grenze hétten beztiglich von Behinderungen und der
Frage, mit welchen Behinderungen ihr Kind leben kénnte und mit welchen nicht. Er fuhlte
sichirritiert, wenn Leute sagten, dass eine Kondition schlecht ist, eine andere aber nicht. Er
denke, sagte Williams, dass man die Grenze nicht zwischen verschiedenen Behinderungen
ziehen konnte. Womit eine Frau mit einem behinderten Kind leben kdnne, hange oftmals nicht
von der Behinderung selbst ab, sondern vom kulturellen Hintergrund ihrer Wahrnehmung, der
Unterstiitzung durch die Familie, dir Gesellschaft und von ihren 6konomischen Verhaltnissen.
Das hief3e, dass einige mit einer Gaumenspalte |eben kdnnten und andere nicht. Das gleiche
gelte fur das Down-Syndrom. Williams glaubt nicht, dass man zwischen Schweregraden von
Behinderungen unterscheiden sollte. (Williams, 1998; unveroffentlichtes Redemanuskript)
Auch andere folgen dieser Logik, wie z.B. die US-Bioethikerin Wertz in ihrem Artikel
»Drawing linesfor Policymakers‘. (Wertz, 2000). Eine Expertenkommission der
Europaischen Kommission glaubt ebensowenig, dass man zwischen Behinderungen
unterscheiden kann. Wobei dieses Gremium als Grund angibt, dass das Hervorheben einzelner
schwerer Behinderungen zu einer Stigmatisierung dieser Behinderungen fihren kénnte
(Europaische Kommission, 1996). Eine Arbeitsgruppe von behinderten und nicht behinderten
Akademikern die am Hastingscenter, einem Bioethikzentrum in den USA, 1999 gebildet
wurde, konnte sich in in ihrer zweijarigen Tétigkeit nicht auf eine Grenzziehung zwischen
Behinderungen einigen. (Asch und Parens, 1999)

Wenn es nun unméglich erscheint, Grenzen innerhalb von Behinderungen zu ziehen, welche
anderen Grundlagen wéaren dann denkbar? Pranatal tests konnen schliefdlich nicht nur zur
Diagnose von Behinderungen genutzt werden, sondern auch zur Diagnose von Merkmalen wie
dem Geschlecht des Kindes. Eine Grenze konnte damit zwischen Merkmalen gezogen werden,
die als Behinderungen klassifiziert werden, und Merkmalen, die als nichtbehindert

klassifiziert werden wie biologisches Geschlecht, kulturelle Herkunft und
Geschlechtsorientierung.
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7.1.5 Grundlage: Auswahl des Geschlechts

Die Praxis der Geschlechtsselektion ist so alt wie die Menschheit. In friheren Zeiten fand die
Geschlechtssauswahl nach der Geburt statt durch Kindestétung oder die Vernachlassigung
weiblicher Neugeborener, eine in &meren Landern auch heute gelegentlich praktizierte
Methode. Im Zeitalter der Gendiagnostik aber findet die Geschlechtssel ektion mehr und mehr
mit Hilfe von vorgeburtlichen Diagnose- und Selektionsmethoden statt. In vielen Teilen der
Welt werden Jungen immer noch Méadchen als Nachkommen vorgezogen. Neu sind
Entwicklungen von Technologien, die versprechen, dass die Frauen/die Eltern einen
Nachkommen mit dem gewtinschten Geschlecht bekommen konnen. In Landern, die sich die
neuen Technologien leisten kdnnen, wurde Kindestétung durch selektive Abtreibung und
Prénataldiagnostik abgeldst. In Landern, wo Frauendiskriminierung weniger vorherrscht, ist
der Kinderwunsch nach Jungen ebenso wie nach Mé&dchen vorhanden. In diesem Falle
versuchen Familien haufig, ein Kind mit dem Geschlecht zu bekommen, das sie noch nicht
haben. Es scheinen also zwel Beweggriinde zu existieren, die zur Nutzung von
Geschlechtssauswahlmethoden fiihren. Ein Beweggrund basiert auf der Diskriminierung von
Frauen und der Beftrchtung, durch ein Mé&dchen die Situation der Familie zu verschlechtern.
Der andere Beweggrund basiert auf dem Wunsch, die Palette der Geschlechter in einer
Familie haben.( Wertz und Fletcher, 1998)

Esist bemerkenswert, dass nicht nur aus Landern wie Indien oder China, hohe Prozentzahlen
zur Nachfrage der Geschlechtssel ektion bekannt sind. Die Nachfrage fur die Technologie ist
auch hoch unter Frauen/Paaren mit Kinderwunsch in den USA (62%), in Australien (67%)
und in Deutschland (47%) (China: 79%; Indien: 70%). (Wertz und Fletcher, 1998, Tabelle 3).
Die Grunde mogen hier unterschiedlich sein. In Chinaund Indien mdgen sie auf Vorurteilen
gegentber Frauen beruhen, wahrend sie in den drei anderen Landern auf den Wunsch nach
einem Gleichgewicht in der Familie zurtickzufihren sind. Bemerkenswert ist auch, dassdie
Bereitwilligkeit, diesen Wiinschen von Frauen und Eltern zu entsprechen, zunimmt. (Wertz
und Fletcher, 1998, Tabelle 7).

Wie geht nun die Gesetzgebung in verschiedenen Landern mit den neuen Technologien zur
Auswahl des Geschlechts und der zunehmenden Nachfrage danach um? Es gibt eine Reihe
von Gesetzen und Gesetzesentwirfe aus ver schiedenen Landern,diedie
Geschlechtsauswahl aus nicht medizinischen Griinden verbieten. Sie erlauben aber die
Auswahl des Geschlechts, wenn dieses die Geburt eines Menschen mit einer Behinderung
verhindert. Zu diesen Landern zdhlen die USA (Pennsylvania USA, 1989; Massachussets,
2001); Indien (1994); China (1994); Deutschland (Embryonenschutzgesetz, 1990); Turkei
(1995); Grofibritannien (Human fertilisation and embryology authority UK, 2001); Kanada
(Reproductive and Genetic Technologies Overview Paper, 1999); Européa sche Gemeinschaft
(Bioethikkonvention, 1997). Daneben wird das Verbot der Geschlechterauswahl auch in
Internationalen Dokumenten wie den WHO Richtlinien fir Bioethik vorgeschlagen (WHO,
1999).

Was sind die Grinde, die dazu fuhren, dass die Auswahl des Geschlechts aus nicht
medizinischen Grunden verboten wird und ist?
Zu dieser Frage wurden Aussagen aus verschiedenen Quellen zusammengetragen
» Geschlecht ist keine Krankheit, kein Defekt. World Health Organization Draft guidelines
on bioethics Paragraph 21 (WHO, 1999)
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» DieAuswahl des Geschlechtsist eine Form der Geschlechtsdiskriminierung (Reproductive
and Genetic Technologies Setting Boundaries 1996, Volpe, 1996)

» DieAuswahl des Geschlechtsist kontrér zu den Wertvorstellungen einer Gesell schaft.
(Canadian Royal Commission on New Reproductive Technologies Report von 1993;
Reproductive and Genetic Technologies Overview Paper (1999) Canada ; Human
Fertilisation and Embryology Authority, 2000)

» Die Auswahl des Geschlechts schadet dem Selbstwertgefuhl des Kindes und schadet den
Geschwistern, die nicht das gewlinschte Geschlecht haben. (\V olpe, 1996)

» Die Auswahl des Geschlechts gefahrdet die bedingungslose Akzeptanz des Kindes, die ja
so wichtig fur das Aufziehen von Kindern ist. (Wertz und Fletcher, 1989, S. 484)

» Die Auswahl des Geschlechts wird als eine Methode angesehen, Designerbabys
herzustellen. (Human Fertilisation and Embryology Authority, 2000)

» Geschlechtsauswahl z.B. in Indien wird als Gewaltakt angesehen, der Effekte auf Madchen
haben kann. (UN Berichterstatter, 2000)

» Auswahl des Geschlechts fuhrt zu Unterdriickung des nicht gewollten Geschlechtes oder
tragt dazu bel. (Wertz und Fletcher, 1993)

» Geschlechtsauswahl basiert auf Geschlechtsstereotypisierung, dass z.B. nur ein Geschlecht
in der Lage sei, gewisse Aufgaben zu erfullen. Demzufolge wird das Geschlecht bevorzugt,
dass mit der Erfullung dieser Aufgaben in Verbindung gebracht wird. (Overall, 1987 ;
Warren, 1985 ; President's Commission, 1983, S. 58-59)

» Geschlechtsstereotypisierung fuhrt zu Ungleichheiten zwischen den Geschlechtern. (Wertz
und Fletcher, 1998)

» Geschlechtsauswahl kann zu Auswahl von Kindern aus kosmetischen Griinden fihren.
(Wertz und Fetcher, 1998)

» Geschlechtauswahl erniedrigt den Status von Frauen im allgemeinen und verstérkt die
Situation, die dazu gefihrt hat, dass ein Geschlecht dem anderen vorgezogen wird. (Wertz
und Fletcher, 1992)

* Wenn wir an soziae Gerechtigkeit glauben, mussen wir Geschlechtsauswahl verbieten.
(Wertz und Fletcher, 1992)

* Marilyn Strathern, Professorin fur soziale Anthropologie in Manchester, fiihrte Ende April
auf einer Konferenz der British Medical Association aus, warum ihrer Auffassung nach
Geschlechtssauswahl, ganz unabhangig von Statistiken und Zahlenverhaltnissen, sehr
subtile Veranderungen nach sich ziehen wird. Solange die Mdglichkeit nicht existierte,
mussten alle an einer Geburt Beteiligten und Interessierten - von den Geschwistern tiber die
Eltern selbst bis hin zu den Grof3eltern — gleichermalien damit fertig werden, eventuelle
Geschlechtswiinsche enttauscht zu sehen und aus der eingetretenen Situation das beste zu
machen. ,Mit der Geschlechtssauswahl,,, so Strathern, ,,kommt der Eindruck auf, dass es
leicht wére, Sehnsiichte durchzusetzen. Aber dasist nicht so. Hier geht es um etwas
anderes als darum, sich zu entscheiden, ob man lieber Kartoffeln oder Spaghetti mag.
"Wenn Ehepartner sich mit ihren Winschen nicht einig sind, bleibt das heute ohne weitere
Konsequenzen. Mit der Mdglichkeit der Geschlechtssauswahl wird in Ehen, in welcher die
Macht ungleich verteilt ist, eine Seite unterliegen, und das méglicherwei se immer wieder.
Fur Strathern. gibt es so etwas wie einen wertfreien Ausgleich zwischen den beiden
Geschlechtern nicht: , Es gibt schon die ganze Zeit Ausgleiche - so etwas nennen wir
Diskriminierung. Uberhaupt zu denken, ein Geschlecht kénne dem anderen vorzuziehen
sein, werde eine Legitimation fur die bestehende Diskriminierung von Frauen bieten.,,
(GID 86, 1993, S. 28)

Grob zusammengefasst kdnnen die Argumente gegen die Anwendung der

Geschlechtsselektion in vier Kategorien geordnet werden:
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Die Auswahl des Geschlechts hat negative Folgen fir die Kinder.

2. Die Auswahl des Geschlechts hat negative Folgen fur das Merkmal weiblich und damit fur
Menschen, die mit diesem Merkmal |eben, ndmlich Frauen.

3. Die Geschlechtsauswahl fuhrt zu , Designerbabys' und trivialisiert die Auswahlmethode.

4. Die Geschlechtsauswahl ist falsch, weil Geschlecht nicht Krankheit/Defekt/Behinderung

darstellt.

Zu 1.) Die Debatte um das Verbot der Auswahl des Geschlechts hat auch Einfluf3 auf die
Debatte, die sich um die Nutzung der Gendiagnostik fir das Merkmal Behinderung oder
Fahigkeit dreht. Je nachdem, welche Argumente in der Debatte um das Verbot der
Geschlechtsauswahl akzeptiert werden, ergeben sich unterschiedliche Konsequenzen fir das
Merkmal Behinderung. Es stellt sich z.B. die Frage, ob die Argumente, welche zu dem Verbot
der Auswahl des Geschlechts geftihrt haben und in einigen Landern noch fiihren, auch dazu
benutzt werden kdnnten, ein Verbot der Behindertenauswahl zu fordern, oder ob die benutzten
Argumente zu einer Diskriminierung zwischen den Merkmalen Geschlecht und Behinderung
fahren.

Wie wirken sich die verschiedenen Argumente fir Behinderte aus? Eine Gruppe von
Argumenten beruht darauf, dass die Auswahl des Geschlechts sich negativ auf das
Selbstwertgefuihl von Kindern und Geschwistern auswirkt und die bedingungsl ose Akzeptanz
des Kindes, die wichtig fur das Erziehen von Kindern ist, gefahrdet. Hier stellt sich die Frage,
ob dieses Argument nicht fur andere Merkmal e genauso benutzbar wére. Wenn der Satz wie
folgt umgeschrieben werden wirde: ,, Eine Gruppe von Argumenten beruht darauf, dass die
Behinderten-Auswahl sich negativ auf das Selbstwertgeftihl von Kindern und Geschwistern
auswirkt und dass die bedingungslose Akzeptanz des Kindes, die wichtig fur das Erziehen von
Kindernist, gefahrdet” , wirde diese Gruppe von Argumenten nicht auch das Verbot der
Behinderten-Auswahl rechtfertigen? Ist die bedingungslose Akzeptanz eines Kindes nicht
auch gefahrdet, wenn es wegen anderer nicht geschlechtsspezifischer Merkmale ausgewahlt
wird? Und wird das Selbstwertgefiihl des Kindes nicht auch geféhrdet? Wieso sollten
Akzeptanz und Selbstwertgefiihl nur geféhrdet sein, wenn es sich um das Merkmal Geschlecht
handelt, nicht aber, wenn es sich um das Merkmal , Behinderungen' handelt? Man kann sich
darUber streiten, ob diese Gruppe von Argumenten stichhaltig ist (was nicht zur Aufgabe
dieses Gutachten gehort), aber es gibt per se keine Begriindung dafiir, dass diese Gruppe von
Argumenten nur fur das Merkmal , Geschlecht' anwendbar ware.

Zu 2.) Die zweite Kategorie von Argumenten betont nachdrticklich die negativen
Konsequenzen fir das nicht gewollte Geschlecht. Sherwin, Wertz und andere fuhren aus, dass
Auswahl des Geschlechts zur Unterdriickung des nicht gewollten Geschlechtes fuhrt und/oder
beitrégt und damit zur sozialen Ungerechtigkeit fuhrt und/oder beitrégt; andere sehen Auswahl
des Geschlechts al's eine Form von Geschlechterdiskriminierung an, und wiederum andere
beflrchten, dass die Auswahl des Geschlechts zur Geschlechtsstereotypisierung beitragt, die
dazu fuhrt, dass Menschen den Geschlechtern mit einer gewissen Erwartungshaltung
begegnen. Die Frage, die sich auch hier stellt, ist, ob diese Argumente nur auf das Merkmal
Geschlecht zutreffen. Wéren diese Argumente nicht auch stichhaltig, wenn sie fir ein anderes
Merkmal benitzt wirden?

Konnte die zweite Kategorie von Argumenten nicht auch in dieser Fassung Gultigkeit
besitzen?

»Die zweite Kategorie von Argumenten betont nachdriicklich die negativen K onsequenzen fir
Menschen, deren Fahigkeiten al's problematisch angesehen werden. Sie flihren z.B. aus, dass
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die Auswahl von Behinderungen oder Fahigkeiten zur Unterdriickung der Menschen mit nicht
gewollten Behinderungen oder Fahigkeiten fuhrt und/oder beitrégt und damit zur sozialen
Ungerechtigkeit fuhrt und/oder beitragt; andere sehen die Auswahl von Behinderungen oder
Fahigkeiten as eine Form von Behindertendiskriminierung an; und andere befurchten, dass
diese Auswahl zur Behindertenstereotypisierung beitragt, die wiederum negative Folgen nach
sich zieht, da die Menschen gewissen Behinderungen mit einer gewissen Erwartungshaltung

begegnen,,.

Tatsachlich wird von Behinderten und anderen diese Kategorie von Argumenten haufig
benutzt, wenn es um eine Betrachtung der Folgen der Gendiagnostik fur Behinderte geht.
Behinderte und andere beflrchten, dass die Nutzung der Gendiagnostik gegen Behinderungen
und gegen als minderwertig angesehene Fahigkeiten diese negativen Sichtweisen weiter
verstarkt. Es wird beflrchtet, dass die Nutzung der Gendiagnostik Behinderte weiter
stereotypisiert und eine gesellschaftliche Kultur verstarkt, die von ihren Mitgliedern gewisse
Fahigkeiten erwartet, bevor sie a's wert angesehen werden, Teil dieser Gesellschaft zu sein.

»Attitudes toward congenital disability per se have not changed markedly. Both premodern as
well as contemporary societies have regarded disability as undesirable and to be avoided. Not
only have parents [before they had a disabled child added by me] recognized the birth of a
disabled child as a potentially divisive, destructive force in the family unit, but the larger
society has seen disability as unfortunate (Retsinas, 1991, S. 89). (...) Our society still does not
countenance the elimination of disabled people; but it does urge the termination of disabled
fetuses. The urging is not explicit, but implicit., (Retsinas, 1991, S. 90).

(Die Verhatensweise gegentiber angeborenen Behinderungen hat sich nicht viel veréandert.
Sowohl in friheren Zeiten als auch heute empfinden wir Behinderungen al's unerwiinscht, als
etwas, was man vermeiden sollte. Nicht nur denken Eltern (die noch kein behindertes Kind
haben), dass die Geburt eines behinderten Kindes eine zerstorende Wirkung auf die Familie
austibt, sondern die Gesellschaft als solche sient Behinderung als Ungliick an. Auch wenn
unsere Gesellschaft noch nicht die Eliminierung von behinderten Menschen vorantreibt, treibt
sie doch die Eliminierung von behinderten Foten voran. Dieser Wille ist nicht explizit,
sondern implizit. U.d.Verfassers)

Die Entwicklung und Nutzung von pradiktiver Medizin zur selektiven Verhinderung von
Behinderungen wird einen Einfluss darauf haben, wie die Menschen Behinderungen beim
Menschen sehen. Die Behindertengemeinschaft und andere erkléren seit geraumer Zeit, dass
die Entwicklung und Nutzung von prognostischen Tests zur Erh6hung der Vorurteile gegen
Behinderte fuhren wird. (Hubbard, 1990; Lippman, 1991; Asch, 1992; Saxton,1987; Kaplan,
1992; Saxton, 1987; Petchesky , 1990; Farrant, 1985; Rothman, 1986; Asch, 1989; Harris, und
Wertz DC 1989; Schroeder-Kurth und Huebner, 1989; King's Fund Forum, 1987; Holder und
Henifin, 1988; Hull et a, 1988; Motulsky und Murray, 1983). Einige verbinden z.B. die
Anwendung von Pranataltests auf Down-Syndrom mit einem Schwinden der
Menschenrechte fir M enschen mit Down-Syndrom. Andrew Brown von Amnesty
International sagt: ,,If society regards the presence of such disease as an acceptabl e reason for
aborting afoetus, this makesit harder to preserve equality of respect for those already born.
One might argue that their human worth, if not their human rights, have been diminished.,
(The Independent, 18.2.1998, S.19) (Wenn eine Gesellschaft das V orhandensein einer
solchen Krankheit als akzeptablen Grund zur Abtreibung des Féten ansieht, macht diese
Vorgehensweise es schwerer, eine Gleichheit von Respekt fur die Menschen zu gewahrleisten,
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die mit dieser Krankheit schon leben. Man konnte argumentieren, dass ihr menschlicher Wert,
wenn nicht sogar ihre Menschenrechte vermindert werden. U.d.Verfassers)

In einer Presseerkl&rung der Bayerischen Behindertenbeauftragten Frau Stein ist Folgendes zu
lesen:

»Anl&dich des Welttages der Menschen mit Behinderungen am 3. Dezember warnte Frau
Stein vor einem Klima der Diskriminierung behinderten Lebens, das sich unterschwellig in
unserer Gesellschaft breit mache. Erfahrungen von Menschen mit Behinderungen und deren
Angehorige bestatigen diese Beflirchtungen. Mit grof3er Sorge sehe sie daher, dass durch die
Fortschritte der Wissenschaft immer mehr der Eindruck vermittelt werde, behindertes Leben
sei as"Fehler der Natur" zukiinftig vermeidbar; dadurch wirde einer Selektion Vorschub
geleistet. Schon jetzt sdhen sich Eltern und Arzte dem massiven Entscheidungsdruck
ausgesetzt, ob und welche Kinder geboren werden. Bei einer Entscheidung fir das behinderte
Kind kénnten sie zunehmend mit dem Vorwurf "sozial unverantwortlich” zu handeln,
konfrontiert werden“. (Ina Stein, 1999)

Zu 3.) Die Dritte Kategorie von Argumenten sieht die Auswahl des Geschlechts als Methode
zur Herstellung von Designerbabys an und beflrchtet, dass diese Auswahl zur Auswahl von
Kindern aus kosmetischen Griinden fuhren kann. Wenn diese Argumente stichhaltig sind,
mussen sie sich auf eine Norm beziehen kénnen. Diese Norm macht es moglich, etwas als
kosmetisch oder als, Designerbaby’ anzusehen. Was wére z.B. kosmetisch? Ist es kosmetisch,
ein Kind haben zu wollen, welches eine besondere Augenfarbe hat? Heil3t kosmetisch, dass
hier das Kind auf ein Merkmal hin ausgesucht wird, welches keinen Einfluss auf seine
Fahigkeiten hat? Oder ist kosmetisch etwas, wo wir Kinder aufgrund von Merkmalen hin
auswahlen, die allesamt al's normale Variation innerhalb der menschlichen Spezies angesehen
werden?

Die verschiedenen Augenfarben werden als Teil der normalen Variation angesehen.

Aber wer bestimmt, was kosmetisch ist? Man kdnnte auch all das al's kosmetisch ansehen, was
keine Gesundheitsprobleme hervorruft. Das Argument der Kosmetik fihrt zu der Frage, wie
die menschliche Spezies Vielfalt des Lebens definiert. Wére es z.B. kosmetisch, Kinder auf
ihre vorhergesagte Grof3e hin auszusuchen? Ein Kleinwtchsiger hat nicht unbedingt mehr
Gesundheitsprobleme as Menschen, die Uber zwel Meter grof3 sind. Oder ist es kosmetisch,
wenn ein Kind ausgesondert wird, weil der Ultraschall eine Verkirzung von Beinen anzeigt?
Oder ist das nicht mehr kosmetisch, weil dieses Merkmal mit einer Verdnderungen von
Fahigkeiten assoziiert wird? Eine Verkirzung von Beinen muf3 nicht zu einer erhohten
Gesundheitsversorgung fuhren und nicht einmal zu einer Abnahme von Fahigkeiten. Aber sie
liegt aulderhalb der Norm. Das gleiche Problem taucht mit dem Argument des Designerbabys
auf. Wo fangt ein Designerbaby an? Warum sollte Auswahl des Geschlechts die einzige
Auswahl sein, die dazu fuhrt?

Wie die Begriffe , Designerbaby,, und ,,kosmetisch, definiert und benutzt werden, hat
immense Folgen fur die Merkmale Behinderung oder Fahigkeit, insbesondere, da Behinderte
nicht an der Definition dieser Worte beteiligt sind.

Zu 4.) Die vierte Gruppe der Argumente sieht die Auswahl des Geschlechts nur deshalb as

falsch an, da das Merkmal Geschlecht keine Krankheit oder keinen Defekt darstellt.

Diese Gruppe von Argumenten hat gravierende Konsequenzen fir Behinderte:

a) Diese Argumente diskriminieren im hohen Gerade Merkmale, die mit einer Krankheit
oder einem Defekt in Verbindung gebracht werden. Da Krankheiten und Defekte oft als
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Teil des Merkmales Behinderung angesehen werden, diskriminiert diese
Argumentationsweise der Kategorie 4 in hohem Grade das Merkmal Behinderung.

b) Diese Argumentationsweise verhindert die Einbeziehung von gesellschaftlichen
Konsequenzen in die Entscheidung tber die Nutzung der Auswahlmethoden. Argumente
der Kategorie 4 kdnnen nach wie vor aufrecht erhalten werden, selbst wenn die Argumente
der ersten und zweiten Gruppe auch fur das Merkmal Behinderung und damit fir
Behinderte der Redlitét entsprechen. Mit anderen Worten, selbst wenn die Nutzung der
Gendiagnostik zu Diskriminierungen gegen Frauen und Behinderte fuhren kann machen
die Argumente der Kategorie 4 es moglich die Diskriminierung gegen Behinderte und
gegen Frauen unterschiedlich zu bewerten.

c) DieBenutzung der Argumente von Kategorie 4 fuhrt zu einer Entsolidarisierung, einer
Entfremdung, zwischen den Personen, die a's defekt und krank angesehen werden, und
den anderen Personen. Diese Entfremdung ist um so grof3er, je mehr der defekte, der
kranke, der behinderte Mensch sich selbst auf der gleichen Stufe bezlglich der
Anwendung der Gendiagnostik sieht, wie es die Personen tun, die gegen die Auswahl des
Geschlechts sind. Diese einfache Grenzziehung fuhrt auch dazu, dass Menschen, diein
diese Kategorie fallen, von Menschen der anderen Kategorien abgegrenzt werden. Wenn
z.B. Frauen erkléren, dass das Testen auf Geschlecht nicht akzeptabel sei, weil es
schliefdlich kein Defekt, keine Krankheit sei, - diese Argumentation wird vielfach in
Nordamerika vorgebracht - kann dies eine Verminderung des Respekts fir Behinderte zur
Folge haben. Denn eine Gruppe (Frauen) zieht die Grenze gegen eine andere Gruppe
(Kranke, Defekte), wobei die Grenzziehung von der machtvolleren vorgenommen wird.

7.1.6 Grundlage: Verbot oder Zulassung der Auswahl von M erkmalen

Dassdiein Kapitel 7.1.5 (zu Kategorie 4.) genannten Beflrchtungen der Ausgrenzung und
Entsolidarisierung von Behinderten sehr wohl begriindet sind, zeigt sich daran, wie darauf
reagiert wird, wenn Behinderte die Argumente der Kategorie 1 und 2 (Kap. 7.1.5) verwenden,
um die Anwendung der Gendiagnostik fur ihre Merkmale kritisch zu hinterfragen. Viele
akzeptieren diese Argumente nicht, wenn sie von Behinderten benutzt werden.

Die US-amerikanische Bioethikerin Wertz ist der Meinung, dass die Geschlechtsauswahl den
Status von Frauen im Allgemeinen erniedrigt und die Situation verstérkt, die dazu gefuhrt hat,
dass ein Geschlecht dem anderen vorgezogen wird. (Wertz und Fletcher,1992). Wertz
akzeptiert das gleiche Argument jedoch nicht, wenn es um Behinderte geht. Als Grund gibt sie
an, dass die Geburt eines behinderten Kindes allzu oft zu einer zusétzlichen Unterdriickung
von Frauen fuhrt. Es wirde den Rahmen dieses Gutachtens sprengen, das vollstandige Zitat
vorzulegen. Esist unter der angegebenen URL nachzulesen. (Wertz und Fletcher, 1993).
Wertz argumentiert zudem, dass das Verbot von Prénatal diagnostik fir Behinderungen nicht
zum Wohle von Behinderten sel, da eine Zunahme der Anzahl von Behinderten zu einer
Abnahme von Unterstiitzung fuhren wirde. (Wertz und Fletcher, 1993).

Knoopers, eine bekannte kanadische Bioethikerin und Skene, eine bekannte australische
Bioethikerin (Knoopers, 1992; Skene, 1993) versuchen die Benutzung der Argumente der
ersten beiden Kategorien durch Behinderte mit dem Argument zu entkréften, dass
routinemaldig Kinder gegen Polio geimpft werden und dass die Gesellschaft sich trotzdem um
die Uberlebenden von Polioepidemien kimmert.
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Der englische Bioethiker Harris argumentiert wie folgt: Angenommen es gibt Embryonen, die
eine genetische Kondition besitzen, die ihnen totale Immunitét gegen viele Krankheiten
verleiht wie HIV/Aids Krebs, und Herzerkrankungen, dann hétten wir die moralische Pflicht,
diese Embryonen zur Einpflanzung auszusuchen. Diese Auswahl wiird aber nicht besagen,
dass normale Embryonen eine schlechtere Qualitat haben und nicht Iebenswert sind. (Harris,
2000)

Die englische Bioethikerin Chadwick argumentiert, dass schliefdlich viele Foten abtreiben
wurden, weil sie ein Problem fir Frauen darstellten, dass dies deshalb aber nicht hiefie, dass
Kinder generell as nicht lebenswert angesehen werden. (Chadwick, 1992)

Der schwedische Bioethiker Torbjorn argumentiert, dass viele Behinderte ein hohes
Selbstbewusstsein hétten und sich selbst moégen wirden, nicht aber ihre Behinderung, dass es
Behinderte mit hohem Selbstbewusstsein gebe, die trotzdem wiinschten von ihrer
Behinderung geheilt zu werden, und dass diese Behinderten nicht wiinschten, dass ihre Kinder
die gleiche Behinderung haben werden. (Torbjorn, 1998)

Der amerikanische Bioethiker Lindemann-Nelson nutzt das Beispiel von Eltern, die nicht ein
viertes Kind winschten. Dieses, so Nelson, hief3e wiederum nicht, dass Wertmal3stdbe an die
Familien angelegt wirden, die vier Kinder hétten. (Nelson, 1999)

Die amerikanischen Bioethiker Buchanan, Brock, Daniels, und der Bioethiker der WHO
Wikler, erklareninihrem Buch ,,Chance to Choice: Genetics and Justice, (Buchanan, 2000,
S. 278), dass die Gesellschaft sich sorge, dass Menschen durch Behinderungen inihren

M oglichkeiten eingeschrankt werden. Es sei bekannt, dass diese Einschrankungen das Leben
nicht lebensunwert machen und Behinderte nicht unbedingt leiden.

Der amerikanische Bioethiker Stein argumentiert in einem Artikel unter dem Titel ,, Choosing
the sexual orientation of children,,, dass es einen Unterschied zwischen Selektion auf der
Basis von Behinderung und sexueller Orientierung gibt. Stein fuhrt aus, dass Behinderungen
dramatisch die Lebenserwartung senken, grof3es Leiden hervorrufen, die Lebensqualitét der
Person herabsetzen und den Wunsch in der Person hervorrufen, diese Stérung nicht haben zu
wollen. Homosexualitat und Bisexualitdt seien damit nicht zu vergleichen. Insbesondere seien
die hauptséchlichen negativen Situation von Homosexuellen und Bisexuellen ein Produkt der
gesellschaftlichen Haltung beziiglich der Homosexuellen und nicht ein der Homosexualitét
innewohnendes Merkmal. (Stein, 1998)

Bonnie Steinbock, Professorin der Philosophie (USA), argumentiert, dass es keinen
Unterschied mache, ob eine Frau ihre Schwangerschaft abbricht, weil sie nicht die generelle
Belastung der Mutterschaft will, oder ob sie ein behindertes Kind abtreibt, weil sie nicht die
Belastung tragen will, ein behindertes Kind aufzuziehen. In beiden Féllen sei die Rationalitét
die gleiche: die Vermeidung einer Belastung, die die Frau fir unakzeptabel halt. (Steinbrock,
2001). Ein weiteres Argument von Bonnie Steinbock ist, dass das Nichtwollen eines
behinderten Kindes das Leben von existierenden Behinderten nicht mehr entwerte alsdie
Impfung von Kindern gegen Polio. (Steinbrock, 2001).

Die Einwande gegen das Argument, dass der Einsatz der Gendiagnostik Behinderte

stigmatisiert und ihre Diskriminierung fordert, konnen in flinf Kategorien geordnet werden:

1. Die Selektion Behinderter geschieht ohnehin schon mit anderen Methoden, ohne dass sich
deshalb weniger um die vorhandenen Behinderten gekiimmert wird.
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2. Auch die Geburt von Menschen ohne Behinderungen wird verhindert, ohne deshalb
Menschen, die geboren werden, zu entwerten.

3. Behinderte werden nicht zwangslaufig stigmatisiert, da es selbstbewufl3te Behinderte gibt,
die nicht wiinschen, dass ihr Kind die gleiche Behinderung wie sie hat.

4. Ein héhere Anzahl Behinderter in der Bevdlkerung fuhrt zu geringerer Unterstiitzung.

5. Behinderung ist ein auf einer biologischen Realitét beruhendes Problem und nicht ein
gesellschaftliches Problem.

Zu 1.) Viele z.B. an Poliomyelitis erkrankte M enschen werden diese Aussage verneinen.
Viele dieser Menschen fihlen sich eindeutig vernachlassigt. Sie erleben seit der Einfihrung
der Schluckimpfung, dass das Wissens beztiglich Polio und Menschen mit Polio unter den
Arzten abnimmt, was zu einer Verschlechterung der Gesundheitsversorgung fiihrt. Es mag
sein, dass es aulferhalb dieser Verschlechterung der Gesundheitsversorgung Menschen mit
Polio heute nicht schlechter geht als vor der Einfiihrung der Impfungen, auch wenn es
empirische Daten hierzu nicht gibt. Wenn dem aber so ist, dann ist das gleiche Uber die
Situation von Frauen in China und Indien zu sagen. Deren Situation hat sich auch nicht
verschlechtert, seit der Einfuhrung der Tests zur Auswahl des Geschlechts (obwohl auch
hierzu keine empirischen Daten vorliegen). Das Argument von Knoopers und Skene, dass
routinemaldig Kinder gegen Polio geimpft werden und die Gesellschaft sich trotzdem um die
Uberlebenden von Polioepidemien kiimmert, wiirde, wenn es denn stimmen wiirde, das
Verbot von Geschlechtsauswahl genauso in Frage stellen und nicht nur das mégliche Verbot
der Behindertenauswahl.

Zu 2.) Die Argumente in dieser Kategorie mussten, wenn sie konsequent benutzt wirden,
auch gegen das Verbot der Geschlechtsauswahl sprechen. Sie wirden fir die totale Freigabe
der Nutzung der Gendiagnostik sprechen.

Zu 3.) Wenn diese Art der Argumentation akzeptabel ist, um die Einwande von Behinderten
gegen die Nutzung der Gendiagnostik zur Selektion des Merkmals Behinderung zu
widerlegen, dann ist die gleiche Uberlegung auch ein Argument gegen das Verbot der
Auswahl des Geschlechts, welil es auch Frauen gibt, die die Geschlechtsauswahl beflrworten.
Selbst wenn es Frauen gibt, die der Geschlechtsauswahl zustimmen, so sprechen sich Susan
Sherwin und andere fir ein Verbot der Geschlechtsauswahl aus, denn dieser Wunsch der
Frauen werde durch eine unterdriickende Kultur hervorgerufen. (Wertz. und Fletcher, 1993)
Wenn Sherwins Argument stichhaltig ist, dann kann es auch von Behinderten benutzt werden,
um Torbjorn zu widerlegen.

Zu 4.) Aus den Behauptungen der Kategorie 4 18sst sich folgende Frage ableiten: Wenn Wertz
z.B. behauptet hétte, dass ein hoherer weiblicher Bevolkerungsanteil in Indien zu einer
geringeren Unterstiitzung von Frauen fuhre, wirde dieses Argument gesellschaftlich
akzeptiert werden?

Zu 5.) Stein baut einen Unterschied der Kausalitét der Benachteiligung zwischen Behinderten
und Homosexuellen auf. Seinem Modell zufolge sind Behinderte ein medizinisches Problem
dass nicht von der gesell schaftlichen Reaktion abhéngt, sondern mit biologischen
Gegebenheiten der Person zu tun hat. Homosexualitét dagegen ist in seinen Augen kein
biologisches Problem, die Probleme werden hier allein durch die gesellschaftliche Reaktion
hervorgerufen. Stein benutzt damit eine gesell schaftspolitisches Model fir Homosexualitét
und ein medizinisches Modell fur Behinderung. Aber ist dasreal? Der 0.g. Artikel macht nur
Sinn wenn man annimmt, dass Homosexualitét eine biologische Grundlage hat. Die Frage ist
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eher, warum etwas als das Problem einer Person angesehen werden muf3, wenn es biologisch
festgelegt ist. Selbst wenn Homosexualitét biologisch begriindbar wére, heildt es doch nicht,
dald sie schlechter ist als Heterosexualitét. Sieist verschieden.Genauso argumentieren
Behinderte. Selbst wenn Behinderungen unterschiedliche biologische Readlitéten hervorrufen,
heif3 dass nicht das dies ein Problem der Person sein muss, sondern dass die Probleme mit der
Reaktion der Gesellschaft bezliglich dieser biologischen Realitét zusammenhangen.

Es scheint schwierig zu sein, die gesellschaftlichen und Menschenrechtsargumente allein auf
die Auswahl des Geschlechts zu beschranken. Wenn die Argumente fir ein Verbot der
Geschlechtswahl stichhaltig sind, kénnen die gleichen Argumente auch fir ein Verbot der
Behindertenauswahl benutzt werden. Anders gesprochen: wenn die gesellschaftlichen und

M enschenrechtsargumente gegen die Behindertenauswahl nicht stichhaltig sind, dann sind sie
auch nicht stichhaltig, um ein Verbot der Auswahl des Geschlechts zu fordern.

Wenn gesellschaftliche und M enschenr echtsar gumente als stichhaltig angesehen wer den,
dann ist das Resultat ein Verbot der M erkmalsauswahl, oder - falls diese Argumente als
nicht stichhaltig angesehen werden - ein Bgahen der Auswahl.

Zwei Beispiele einer Argumentationslinie, wo gesellschaftliche und
Menschenrechtsargumente al's nicht stichhaltig angesehen werden, bieten der australische
Bioethiker Savulescu und der deutsche Bioethiker Birnbacher. Beide sind der Meinung, dass
es keinen Unterschied in der Behandlung von Behinderung und Geschlecht geben sollte. Und
beide glauben, dass die Selektion fur beides erlaubt werden sollte.

Savulescu fuhrt aus (Savulescu, 1999), dass Eltern durchaus das Recht hétten sich die
Merkmale ihrer Kinder auszusuchen. Eltern hétten demnach das Recht, Prénataldiagnostik zur
Vermeidung von behinderten Kindern zu nutzen, selbst dann, wenn die Behinderungen
korregierbar sind, wie im Fall der Gaumenspalte. Wenn Eltern also das Recht haben sich
gegen ein Kind mit einer korrigierbaren Behinderung zu entscheiden, sollten sie auch das
Recht haben, sich fur ein Kind mit einem bestimmten Geschlecht zu entscheiden. Savulescu
fUhrt weiter aus, dass Behinderte analog zu den benutzten Argumenten beziiglich
Geschlechtsauswahl sagen, dass Behinderung ein gesell schaftliches Problem sei, dass das
Leben von Behinderten durch das diskriminierende Verhalten der Gesellschaft verschlechtert
wird, dass die Pranatal diagnostik diese negativen V erhaltensweisen beztiglich Behinderungen
und Behinderten verstarken wirde, und dass Behinderte es fiir problematisch hielten wenn
Tests auf z.B. Spina bifida benutzt werden. (Davis A., 1989, 1985). Er argumentiert weiter,
dass die Gesellschaft das Recht der Eltern akzeptiere, die Pranataldiagnostik und eine
selektive Abtreibung zur Verhinderung eines behinderten Kindes zu nutzen. Dementsprechend
sollten Eltern auch das Recht auf Geschlechtsauswahl erhalten, selbst dann, wenn ein Verbot
die Situation fur Frauen verbessern wirde (Savulescu, 1999) .

Birnbacher fuhrte 1999 auf einer Konferenz in Koblenz (Birnbacher, 1999) zu der Frage der
pranatalen Selektion aus: ,, Wenn die Eltern mit der Selektion gegen M vor allem eigenen
Belastungen entgehen oder Belastungen des spdteren M oder Dritter vermeiden wollen, wird
durch das vorziehende Werturtell nicht notwendig auch eine intrinsische Bewertung von M
ausgedriickt. Auch nicht-selektive Entscheidungen zur Abtreibung eines Kindes aus Griinden
der Vermeidung von Belastungen driicken kein Werturteil Gber dieses Kind oder Kinder im
allgemeinen aus. Wer kein Kind jetzt-und-hier oder Gberhaupt kein Kind méchte, erweist sich
dadurch noch nicht als "kinderfeindlich". Wer kein behindertes oder weibliches Kind jetzt-
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oder-hier oder Uberhaupt mdchte, erweist sich deswegen noch nicht als "behinderten-" oder
"frauenfeindlich”.,, (Birnbacher, 1999)

Wie bereits zuvor erwahnt konnte eine Arbeitsgruppe von behinderten und nicht behinderten
Akademikern am Hastingscenter sich nicht darauf einigen, eine Grenze zwischen
Behinderungen und Nichtbehinderungen zu ziehen, weil dies eine schadliche Botschaft tber
Behinderte aussenden wrde. (Asch, Perens, 1999). Damit folgte die Gruppe einem Argument,
das eine Expertenkommission der Européischen Kommission in dhnlicher Welse gedul3ert
hatte. Diese Kommission glaubte, dass man nicht zwischen Behinderungen unterscheiden
kann, wobei dieses Gremium als Grund angab, dass das Hervorheben einzelner schwerer
Behinderungen zu einer Stigmatisierung dieser Behinderungen fuhren konnte. (Européische
Kommission, 1996) Wenn dies Argument logisch ist, dann muf3 das Hervorheben von
Behinderten a's ganzer Gruppe zu einer Stigmatisierung der Gruppe der Behinderten fihren.
Wertz begrindet den Unterscheidung zwischen einerseits Behinderung und andererseits
anderen Merkmalen mit der Anzahl von Menschen mit diesen verschiedenen Merkmalen.
(Wertz, 2000) Demnach ist jede einzelne Behinderung nicht zahlreich genug vertreten, um als
,hormale menschliche Variation' angesehen werden zu kdnnen. Die Akzeptanzfrage scheint
folglich zu einem Zahlenspiel zu werden, wonach dig enigen abgesichtert sind, deren
Merkmal sgruppe tber gentigend hohe Prozentanteile in der Bevdlkerung verfugt. Dieses auf
der Anzahl basierende Argument ebenso wie jenes, das die Selektion einzig und allein fir das
Merkmal Behinderung akzeptiert ist nicht mit Logik begrtindbar. Diese Argumentationen
reflektieren vielmehr die machtpolitischen Realitéten von Gruppen, wobel Menschen mit dem
Merkmal , weiblich, eine starke politische Gruppe darstellen, Menschen mit dem Merkmal
Behinderung dagegen nicht. Was hier vorliegt, ist die Anwendung einer Art ,, Animal-Farm-
Philosophie,, die besagt, dass einige gleicher sind als andere. Eine Philosophie die zur
Entsolidarisierung und weiteren Diskriminierung von Behinderten fihrt.

7.2 Genetische Diskriminierung

In den Medien und anderweitig wird gelegentlich Uber genetische Diskriminierung berichtet,
ohne dass dieser Begriff ndher erlautert wird. Das Konzept der genetischen Diskriminierung
bezieht sich auf tatséchliche oder vermutete genetische Unterschiede von Einzel personen und
deren Angehdrigen, die gesund sind oder nur milde mit der genetischen Realitét
zusammenhéngenden Symptome zeigen, so dass ihre Gesundheit und Funktionsttichtigkeit
nicht eingeschrankt ist (Boyle, 1995).

Damit unterscheidet sich die genetische Diskriminierung von Diskriminierungen gegen
Einzel personen und deren Angehorige, die Symptome einer genetischen oder nichtgenetischen
Krankheit aufweisen, die ihre Funktionsfahigkeit verandert (Geller, 1996). Interessanterweise
fallt die oben beschriebene Zielgruppe der genetisch positiven, aber asymptomatischen
Personen unter Sektion c) des American with Disabilities Act (ADA). "The term ‘disability’
means, with respect to an individua (...) (C) being regarded as having such an impairment”
(ADA, 1990) (Der Begriff Behinderung beziglich einer Einzelperson beinhaltet (C) jemand,
der als Behinderter angesehen wird. U.d.Verfassers) Die ,, Equal Employment Opportunity
Commission, (EEOC; Kommission fur Chancengleichheit am Arbeitsplatz) der USA nahm
1995 Richtlinien an, worin festgestellt wurde, dass das ADA die Diskriminierung von
Arbeitnehmern auf Grund ihres genetischen Make-up verbietet, da diese Gruppe unter Teil
drei der Behindertendefinition des ADA féllt. (EEOC, 1995)

Dem ADA zu Folge wird eine Person auch als behindert betrachtet, wenn sie positiv auf ein
genetisches Merkmal wie z.B. Chorea Huntington getestet wurde aber noch keine Symptome
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zeigt, die mit der Erkrankung verbunden sind. Mit anderen Worten, die Zielgruppe der
genetischen Diskriminierung ist zumindest in den USA die der asymptomatisch genetische
Behinderten (Yesley, 1999).

Die Behindertenrechtskommission in Grof3britannien fordert, diese Zielgruppe in das
Rechtsgeflige des britischen Behindertenglel chstellungsgesetzes aufzunehmen (Disability
Rights Comission UK, 2001), um sie so vor genetischen Diskriminierungen zu schitzen. Die
gleiche Forderung wird auch von 84,8% der Humangenetiker in Deutschland erhoben (Wolff,
1999, Tabellel3)

Es existieren weltweit eine Reithe von Studien, die das Vorkommen von genetischer Diskri-
minierung belegen. Eine Studie von Wertz unter 1.500 genetischen Beratern und Arzten
durchgefuihrt am University of Massachusetts Medical Center fand heraus, dass mindestens
785 Menschen ihren Arbeitsplatz oder ihre Versicherung verloren haben auf Grund ihres
genetischen Make-up (Martindale, 2001). Eine Studie der Georgetown University fand heraus,
dass 13% der befragten Patienten genetische Diskriminierung am Arbeitsplatzfand erfahren
haben (Martindale, 2001). In der australischen Tageszeitung ,, The Age* wird eine Studie aus
dem Jahr 2000 erwéhnt, die die ersten sechs Falle von genetischer Diskriminierungen in
Australien aufzeigt (The Age, 20.07. 2000). Erst im Mérz dieses Jahres kam heraus, dass die
in Seattle, USA, ansassige Firma Burlington Northern das Blut ihrer Mitarbeiter heimlich
testen lief3, um herauszufinden, ob am Karpaltunnelsyndrom, eine Atrophie der
Daumenballenmuskul atur, erkrankte Arbeiter genetisch vorbel astet waren (SEATTLE POST-
INTELLIGENCER REPORTER Montag,, 26.03. 2001).

In einigen Landern wie z.B. Osterreich und Belgien sind genetische Diskriminierungen
bereitsverboten. Andere Lander, wie die USA, erarbeiten im Moment gesetzliche
Regelungen zum Verbot der genetischen Diskriminierung. Auf3erdem existieren eine Reithe
von internationalen Dokumenten, die das Verbot der genetischen Diskriminierung im
Beschaftigungs- und Versicherungswesen fordern wie in der Européischen Union das

, Ubereinkommenen zum Schutz der Menschenrechte und der Menschenwiirde im Hinblick
auf die Anwendung von Biologie und Medizin-Ubereinkommen iiber Menschenrechte und
Biomedizin - des Europarates, (Bioethikkonvention, 1997) oder die Leitlinien der
Weltgesundheitsor ganisation fur Bioethik (WHO, 1999) und schlief3dlich die universale
Deklaration tber Menschenrechte und das menschliche Genom (UNESCO, 1998).

Das britische Unterhaus forderte im Jahr 2001 von der Regierung einen zweijahrigen Stopp
flr genetische Tests von Versicherungsunternehmen. Der wissenschaftliche Ausschuss der
Parlamentarier will in diesem Zeitraum die Tests auf ihre Zuverlassigkeit untersuchen, wie das
Magazin New Scientist berichtet. Der Schritt wirde vor alem jenen Personen nutzen, bei
denen fehlerhafte Gene festgestellt wurden, die eine Alzheimer-Erkrankung ausl 6sen und
deren Aussicht auf eine Versicherung sich somit reduziert. Zudem beflrchten die
Parlamentarier, dass Personen genetische Tests auch bei einer medizinischen Notwendigkeit
meiden konnten. Der Grund daflr sei, die Angst den Versicherungsschutz zu verlieren.
Derzeit existiert ein freiwilliger Kodex der Vereinigung britischer Versicherer. In diesen
konnen V ersicherungsunternehmen Einsicht nehmen und die Ergebnisse des Huntington
Gentest abrufen. Dieser erkennt die Alzheimer-Erkrankung bereits im Frihstadium. Weiter
sind die Tests fur zwel Gene gelistet, die das Risiko fur Brust und Eierstockkrebs steigern.
Allerdings wurde nur der Huntington Test al's ausreichend genau anerkannt, um fir die
Abschétzung des Versicherungsschutzes vom Genetik und V ersicherungsausschuld (GAIC)
der Regierung angewendet zu werden. Die Versicherer bekraftigen nun, dass sie jedem
Kunden, dem aufgrund der Gentests zu héheren Pramien geraten wurde, eine Riickzahlung
erstatten werden. Dies gelte allerdings nur fur Tests, die von der GAIC abgelehnt werden.
Bereits 1999 forderte die britische Regierung V ersicherungsunternehmen auf, diese Tests
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freiwillig zu stoppen. Wenn nétig werde dem zweijahrigen Verbot per Gesetzgebung
Nachdruck verliehen werden, so der Ausschuss. (House of Commons, 2001; Kmietowicz,
2001)

7.2.1 Konsequenzen fir den Umgang mit genetischer Diskriminierung

Die Diskussion um das Verbot der Diskriminierung von asymptomatisch genetisch
Behinderten, hat fir symptomatisch Behinderte schwerwiegende K onsequenzen.
Symptomatisch Behinderte werden, wie in Kapitel 3 beschrieben, im Versicherungs- und
Gesundheitswesen diskriminiert. Zur Frage von Versichungen und Gentests wird in einem
Bericht der Amerikanischen Humangenetikgesellschaft (,, American Human Genetic Society,, )
ausgefuhrt: ,, Die Unterscheidung von Bewerbern aufgrund ihrer Gesundheitsrisiken ist
rechtlich und sollte von illegalen Diskriminierungen, die sich auf Rasse, Geschlecht und
sexuelle Orientierung beziehen, unterschieden werden. Gesundheits- und
Unfallversicherungen schlief3en Menschen mit Vorinvaliditét routinemal3ig aus.,, (American
Human Genetic Society, 1995)

Es gabe keine Diskriminierung gegen asymptomatisch Behinderte, wiirde es diese nicht schon
gegen symptomatisch Behinderte geben. Die Frage stellt sich nun, in welcher Weise der
Diskriminierung von asymptomatisch Behinderten begegnet werden soll. Wie zuvor erwahnt
sind asymptomatisch Behinderte Teil des Behindertenversténdnisses des US-amerikanischen
Gleichstellungsgesetzes fur Behinderte (ADA) wobel derzeit fur Grof3britannien und
Deutschland das gleiche Behindertenversténdniss gefordert wird. Demzufolge kdnnte ein Weg
der Verhinderung der Diskriminierung von asymptomatisch genetisch Behinderten darin
liegen, die Behindertengl ei chstellungsgesetze so zu verstarken, dass Diskriminierungen gegen
asymptomatisch und symptomatisch, genetisch und nicht genetisch Behinderte ausgeschl ossen
sind. Wenn dieser Weg beschritten wird, mussen die Behindertengl ei chstellungsgesetze
gestéarkt werden. Dieses Starkung wirde asymptomatisch und symptomatisch, genetisch und
nicht genetisch Behinderte in gleicher Weise schiitzen.

Esist aber auch ein anderer Weg moglich. Ein Weg der spezielle Gesetze fir asymptomatisch
genetisch Behinderte vorsieht. Dieses scheint der Weg zu sein, der in den USA und anderswo
beschritten wird. In den USA z.B. werden spezielle Gestze entwickelt um genetische
Diskriminierungen zu verhindern, die sich nur auf asymptomatisch genetisch Behinderte
beziehen. Diese Unterscheidung zwischen asymptomatisch und symptomatisch genetisch
Behinderten wird z.B. in der Begrindung der , American Civil Liberty Union’ (ACLU)
deutlich: , The ACLU believes that Congress should take immediate steps to protect genetic
privacy for three reasons. Firgt, it isinherently unfair to discriminate against someone based
on immutable characteristics that do not limit their abilities...” ACLU, 2000 (Die ACLU
glaubt aus drei Grinden, dass der Kongress sofortige Schritte einfiihren soll, um die
genetische Privatsphére zu schitzen. Erstensist esin sich unfair, jemanden auf Grund von
unveranderlichen Merkmalen, die seine Funktionsfahigkeit nicht einschranken, zu
diskriminieren. U.d.Verfassers)

»Insum, the ACLU believes that Americans should be judged on their actual abilities, not
their potential disabilities. No American should lose ajob or an insurance policy based on his
or her genetic predisposition“ (ACLU, 2000) (Im Endeffekt glaubt die ACLU, dass
Amerikaner aufgrund ihrer Fahigkeiten beurteilt werden sollten und nicht aufgrund ihrer
mdglichen Unfahigkeiten. U.d.Verfassers). Diese Denkweise ist nicht nur auf die ACLU
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beschrénkt. Die Koalition fur genetische Fairness (The Coalition for Genetic Fairness) will,
dass US-Amerikaner elnen umfassenden Schutz gegen genetische Diskriminierung bezlglich
der Gesundheitsversicherung und des Arbeitsplatzes genief3en (Nationale Partnership, 2000).
Als eines der Prinzipien einer solchen Regelung gegen genetische Diskriminierung wird von
der Koalition unter anderem folgendes gefordert: ,, Coverage/Definitions. Legislation must
cover all genetic information -- including family history -- that predicts future health risksin
healthy individuals., (Nationale Partnership, 2000) (Abdeckung/Definition: Eine gesetzliche
Regelung mul3 jede genetische Information abdecken, einschliefdlich der Familiengeschichte,
welche die zuklnftigen Gesundheitsrisiken in gesunden Einzel personen vorhersagen kann.
U.d.Verfassers)

Das Argument der American Civil Liberties Union und der Koalition fir genetische Fairness,
scheint dem Grundsatz der Behindertengleichstellungsgesetze direkt zuwider zu laufen, die
besagen, dass nicht gegen Behinderte (symptomatisch oder asymptomatisch) diskriminiert
werden darf.

Mit diesem Weg einer speziellen Gesetzgebung zum Verbot genetischer Diskriminierung von
asymptomatische Behinderten wird die Kluft zwischen asymptomatisch und symptomatisch
Behinderten vergrofert. Wird er beschritten, dann geht damit die Chance verloren,
diskriminierende Verhaltensweisen im Versicherungs-, Gesundheits- und
Beschaftigungswesen fur alle Behinderungen und Behinderten, ob sie nun asymptomatisch,
symptomatisch, genetisch oder nicht genetisch sind zu korrigieren. Dieser Weg andert nichts
an den Diskriminierungen von symptomatisch genetisch Behinderten. Zudem wiirde eine neue
Barriere errichtet, eine erneute Diskriminierung gegen die symptomatisch genetisch
Behinderten.

7.3 Klagenim Kontext von ,, unerwinschtem L eben, und ,, unerwiinschter

Geburt,

Die selektive Behandlung von Behinderten, wie sie in diesem Gutachten aufgezeigt worden
ist, bleibt nicht ohne Folgen fur die Rechtsprechung. Die Rhetorik um die Anwendung der
Gendiagnostik suggeriert den Nutzern dieser Technologien, dass sich hiermit neue Optionen
erdffnen, namlich die Entscheidung fir oder gegen die Geburt eines behinderten Kindes und
das frihzeitige Erkennen, ob das erwartete Kind behindert sein wird. Die

Pré& mplantationsdiagnostik mit nachfolgender IV F verstérkt diese Erwartungen. Nachdem die
Debatte um die Nutzung der Gendiagnostik die Erwartungen aufgebaut hat, dass eine neue
Methode vorhanden ist mithilfe derer Eltern individuelle Merkmale des zukinftigen Kindes
auswahlen konnen, und mithilfe derer Eltern sich vor den Erschwernissen, die durch die
Geburt eines behinderten Kindes auf sie zu kamen, schitzen konnen, ist es - zumal vor dem
Hintergrund der schwierigen gesellschaftichen Rahmenbedingungen fur Behinderte - wenig
verwunderlich, dass manche Eltern das Gesetz anrufen, wenn sie sich dieser Wahlmoglichkeit
beraubt sehen.

In Deutschland stiitzt sich die medizinische Indikation gemal3 8 218 a Abs. 2 StGB zumeist
darauf, dass die werdende Mutter zu einem spéteren Zeitpunkt einen schweren -
unzumutbaren - korperlichen oder seelischen Schaden erleiden wirde, wenn sie das Kind
gegen ihren Willen austragen muisste. Die Verhinderung der Geburt eines behinderten Kindes
fallt unter diese medizinische Indikation und impliziert, dass die Geburt eines behinderten
Kindes zu schweren seelischen Schaden fir die Frau fuhren kdnnte. Diese Auslegung macht
es moglich, dass Frauen sich geschadigt sehen konnen, weil sie spéter ein verhinderbares
behindertes Kind haben wirden. Diesist auch die Argumentationglinie, die haufigin
sogenannten , Wrongful-Birth-Anklagen’ benutzt wird. Eine zweite Argumentationslinie ist
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die, dass esfir das zuktinftige Kind besser wére, wenn es nicht zur Welt kdme, da seine
Lebensqualitét schlecht wére. Dies 6ffnet die TUr zu der Interpretation, dass einem Kind ein
Schaden zugefiigt worden ist, weil es geboren wurde. Diesesist die Argumentation von
,Wrongful-Life-Anklagen’. ,Wrongful-Life/Birth-Anklagen™ beziehen sich auf die pranatale
Diagnostik. Klagen wegen unerwiinschter Implantation (,Wrongful breach of Warranty")
beziehen sich auf die Nutzung der Préimplantationsdiagnostik

Zum Verstandnis sollen nachfolgend die ver schiedenen Rechtskonstruktionen kurz
beleuchtet werden.

Unerwinschte Schwanger schaft (Wrongful-Pregnancy/Conception): Hier wird Eltern
ein Schadenersatzanspruch gegen Arzte fiir die Geburt eines unerwiinschten Kindes
gewéhrt. Die Klage kann durch eine nicht funktionierende Sterilisation hervorgerufen
werden. Diese Klageist nicht mit der Behinderung des Kindes verbunden.

Unerwinschte Geburt (Wrongful-Birth): Dieser Begriff wird heute in vielen Landern
daf Ur benutzt, eine Klage zu beschreiben, die sich auf ein unerwiinschtes behindertes Kind
bezieht. In Wrongful-Birth-Anklagen liegt der Fokus darauf, dass der Frau eine
Wahlimoglichkeit genommen wurde, namlich sich fir oder gegen ein behindertes Kind zu
entscheiden (Turpin, 1982)

In einigen Staaten werden 1.) und 2.) nicht unterschieden.

Unerwinschte Implantation (Wrongful breech of Warranty): Hier wird den Eltern ein
Schadensersatzanspruch gegen Arzte fur die Geburt eines Kindes, das Merkmale besitzt,
die durch die Pramplantationsdiagnostik hétten entdeckt werden miissen. Diese
Information hétte der Frau die Mdglichkeit gegeben, einen anderen Embryo implantieren
zu lassen. (Goldfaden, 2001; Jackson, 1996)

Unerwinschtes L eben (Wongful-Life): Hier kann ein von Geburt an schwer behindertes
Kind vor Gericht ziehen mit dem Argument, es wére besser gewesen, wenn es nicht zur
Welt gekommen, also abgetrieben worden wéare. Wrongful-Life-Klagen wurden zuerst von
illegitimen Kindern erhoben, aber von den Gerichten abgelehnt. Diese Klagen werden
heute ‘ unerwiinschtes nicht befriedigendes Leben’ (wrongful unsatisfied life) genannt.
"Unerwiinschtes Leben’ oder auch “unerwiinschtes vermindertes Leben’ (wrongful
diminished life) wird heute nur im Zusammenhang mit einer medizinischen
Rechtfertigung, namlich wegen mentaler oder korperlicher Defekte des Kindes benutzt.
Eine weitere Anwendung der Wrongful-Life-Klagen liegt darin, dass eine |ebende Person
klagt, weil man sie nicht hétte behandeln, sondern sterben lassen sollen. Diese Wrongful -
Life-Klagen werden im Weiteren nicht behandelt, da dies tiber den Rahmen des Gutachtens
hinaus gehen wrde.

In vielen Landern werden Klagen im Kontext der 0.g. Rechtskonstruktionen gefiihrt.
Unten sind einige L &nder aufgefuhrt.

USA:

Bis 1998 gab esin den USA uber 300 Wrongful-Birth und Wrongful-Life-Prozesse (Rifkin,
1998).

Der erste Wrongful-Life-Prozess, der auf einer Behinderung des Kindes basierte, wurde 1967
vom obersten Gerichtshof von New Jersey gefuihrt (Gleitman v. Cosgrove, 1967). Das Gericht
begann seine Analyse mit der Aussage, dass jedes Kind das Recht hat, sein Leben ohne
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geistige oder korperliche Behinderung zu beginnen. In einem Prozess im Jahr 1979 (Speck v.
Finegold, 1979) erkléarte das Gericht: ,, (...) that [defendants] through their negligence, [have]
forced upon [the child] the worse of (...) two aternatives, (...) that nonexistence — never
being born —would have been preferable to existence in the diseased state. Speck v.
Finegold, 1979) (dass der Angeklagte durch seine Nachl&ssigkeit die schlechtere von zwei
Alternativen dem Kind aufgezwungen hat, dass die Nichtexistenz der Existenz im kranken
Stadium vorzuziehen gewesen wére. U.d.Verfassers) In einem weiteren Verfahren im Jahr
1984 (Procanik v. Cillo, 1984 ) wurde als Klagegrund angegeben, dass das Kind eine
verminderte Lebensqualitét hat, die durch die Behinderung hervorgerufen wurde und dadurch,
dass die Eltern mit den Problemen, die mit der Behinderung zusammenhangen, tberfordert
waéren.

Deutschland:

In Deutschland wurden bis jetzt Wrongful-Life-Anklagen abgelehnt, u.a. mit der Begriindung,
dass der Mensch ,, grundsétzlich sein Leben so hinzunehmen (hat), wie es von der Natur
gestaltet ist, und keinen Anspruch (hat) auf seine Verhitung oder Vernichtung durch andere,,
wahrend Wrongful-Birth-Anklagen akzeptiert werden. (Hamburger Abendblatt, 04.04. 2001,
S. 6; Looschelders, 2000; Sittinger, 2000)

Um nur zwel Félle zu nennen:

Celle. (dpa) - Nach der Geburt eines am Down-Syndrom erkrankten Kindes kommen auf
einen Arzt «Schadenersatzzahlungen» von bis zu einer Million Mark zu. Das hat der 1.
Zivilsenat des Oberlandesgerichts (OLG) Celle entschieden (OLG Celle, Aktenzeichen: 1 U
63/99) am 2.4.2001 entschieden. Der Vorsitzende Richter Ulrich Hamann erlautert: "Lange
Zeit war streitig, ob die Geburt eines behinderten Kindes juristisch ein Schaden ist. Heute ist
es gangige Rechtsprechung, dass nicht das Kind, wohl aber der Unterhalt fir das Kind ein
Schaden fur die Eltern ist.” (Hamburger Abendblatt, 04.04.2001, S. 6)

Der 14. Zivilsenat des Oberlandesgerichtes Stuttgart (OLG) hat in einem Urtell vom
19.3.1992 einen Arzt dazu verurtellt, fUr den gesamten Unterhalt eines behinderten Kindes
aufzukommen, welches nach einem ersten, ebenfalls behinderten Kind dieser Familie und
nach einer deswegen durchgefihrten genetischen Beratung geboren wurde (sog. " Tubinger
Fall"). Nach diesem Urtell schuldet der fur die Beratung verantwortliche Arzt der betroffenen
Familie den Unterhalt als Schadenersatz, dadie Beratung nach Auffassung des urteilenden
Gerichtes unvollstandig bzw. fehlerhaft war (OLG Stuttgart 14 U 57/89). In einem jlingsten
Urtell des V1. Zivilsenats des Bundesgerichtshofes (BGH) vom 16.11.1993 wurde die
Revision gegen dieses Urtell zuriickgewiesen (VI ZR 105/92) (Alpmann Smidt, 2001)

Osterreich:

Auch in Osterreich gibt es Wrongful-Birth-, aber noch keine Wrongful-Life-
Rechtsprechungen. In einem Urtell des Gsterreichischen Obersten Gerichtshofs (OGH) vom
25. Mai 1999 wird ein "Recht, erst gar nicht geboren zu werden" erstmalsin Ansdtzen
anerkannt. Allerdings wurde nicht dem behinderten Kind, sondern den Eltern den
Schadenersatz zugesprochen: ,,Der Arzt, der die mogliche Aufklérung tiber eine schwere
Behinderung des werdenden Kindes unterlasst, verstoldt gegen seine Vertragspflicht, die auch
den Schutz der Eltern vor Vermdgensnachteilen infolge der unerwiinschten, bei
ordnungsgemal3er Aufklarung unterbliebenen Geburt eines schwerstbehinderten Kindes
umfalét. Ein Schadenersatzanspruch des Kindes gegen den Arzt fir die unerwiinschte eigene
Existenz ("wrongful life") wird in Ubereinstimmung mit dem deutschen BGH abgelehnt.” (
Rebhan, 2000)
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Frankreich:

In einem im Jahr 2000 erfolgten Urteil in Frankreich (der Fall ,, Perrusse, ) akzeptierte das
Gericht eine Wrongful-Birth-Klage der Eltern und eine Wrongful-Life-Klage des Kindes. In
der Urteilsbegrindung heift es, dass das Kind Anrecht auf eine Entschadigung hat. ,, Die vom
Arzt und vom Labor begangenen Fehler haben sie (die Mutter) daran gehindert, von ihrer
Moglichkeit, die Schwangerschaft abzubrechen, Gebrauch zu machen, um so eine Geburt
eines behinderten Kindes zu vermeiden.,, (Schaffhauser Nachrichten, 21.11.2000; Berliner
Zeitung, 20.11.2000, Die Tagespost, 28.11.2000)

Grof3britannien:

In England gab es bisher eine Wrongful-Life-Klage im Jahre 1982, die abgelehnt wurde
(McKay, 1982). Die Entscheidung berief sich unter anderem auf das ‘ Angeborene
Behinderungs Haftungsgesetz' von 1976 (C. A Sec. 1 (5) Congenital Disabilities (Civil
Liability) Act 1976 ). Im Jahre 1990 wurde diesem Gesetz von 1976 durch Sektion 44 der
“Human Fertilization and Embryology Act (1990) ein neuer Absatz 1A eingeflgt, der die Tur
offnet fur Wrongful-Life-Klagen von Kindern, die als Konsequenz der Auswahl des *falschen’
Embryos mit einer Behinderung geboren wurden (Jackson,1996).

Israel:

In Israel hat der Oberste Gerichtshof Wrongful-Life-Klagen seit1986 zugelassen. (Civil
Appeal, 1986; Levi, 1987; Supreme Court of Israel, 1986; Shapiro,1998) Die

M ehrheitsentscheidung des obersten Gerichts folgt zwei unterschiedlichen Begriindungen. Die
eine Position folgt den Argumenten der obersten Gerichtshéfe in Kalifornien, Washington und
New Jersey (alle USA), ndmlich, dass der Anklagende existiert und leidet wegen einer
Unterlassung eines Anderen. Damit folgt diese Begriindung dem Tenor, dass ‘ein Leben’
schlechter als ‘kein Leben’ sein kann. Deshalb ist eine geldliche Kompensation mdglich. Die
andere Position verglich nicht zwischen ‘nicht Leben’ und ‘Leben’, sondern zwischen einem
‘behinderten’ und * nichtbehinderten Leben’. In den Augen der Richter existiert kein Recht auf
Nichtexistenz, aber es besteht ein Recht auf ein gesundes Leben. Dementsprechend wird die
finanzielle Entschadigung gewéhrleistet. In derselben Urteil sverkiindung wurde auch
klargestellt, dass diese Wrongful-Life-Klagen nicht fir Illegitimitédt oder dafir, dass ein Kind
in eine bestimmte ethnische Gruppierung hereingeboren wurde, akzeptiert wirden (Levi,
1987).

Wrongful-Life- und Wrongful-Birth-Klagen werden auch in Spanien (de Angel Y aguez,
1999), Sudkorea (Um, 2000) und Sudafrika vorgebracht. (Strauss, 1996, 1998)

Wie nehmen nun Behinderte selbst und deren Organisationen diese Klagen auf?

Das Netzwerk ,People First Deutschland,, ein Zusammenschluss von Menschen mit
sogenannter geistiger Behinderung, hat das Schadenersatz-Urtell des Oberlandesgerichtes Celle
vom April 2001 mit Bestiirzung aufgenommen. ,,Im Zusammenhang mit der Geburt eines Kindes
von einem 'Schaden' zu sprechen, ist ein schwerer Schlag fur ale Menschen mit einer derartigen
oder @hnlichen Behinderung,, so Josef Strobl, Vorstandsmitglied des Netzwerkes. ,,Das Urtell
macht Glauben, dass in Zukunft der Anspruch auf Kinder ohne Krankheit und Behinderung
selbstversténdlich wird und setzt al digenigen unter Druck, die nicht dem Perfektheitsideal dieser
Gesdllschaft entsprechen. (...) Behinderung ist nicht immer nur eine Einschrénkung, ein Fehler oder
Mangd. Da mussen wir noch vied mehr unseren Stolz heraudassen. Denn wir sind zuerst
Menschen - Menschen mit verschiedenen Fahigkeiten oder Menschen mit Lernschwierigkeiten
und auf keinen Fall ein Schaden!, (People First, 2001) Ahnlich &uRerte sich der Préasident des
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» Dachverbandes der Polio Opfer und Behinderten, in Frankreich zum Perusse Fdl: ,,Von nun an
se der Rang der Behinderten ds vollwertige Blrgerinnen und Birger sowie Uberhaupt als
menschliche Wesen in Frage gestellt”, wird er in der Berliner Zeitung zitiert. (Berliner Zeitung,
20.11.2000)

7.3.1 DieVerbindung zwischen Wrongful-Birth- und Wrongful-Life-
Klagen und dem M erkmal Behinderung

Diskriminierung in Wrongful-Birth-Klagen

In den USA wird in vielen Wrongful Birth/Pregnancy/Conception-Urteilen beztiglich des
Schadenersatzes zwischen den Féllen eines ungewollten, nichtbehinderten und denen eines
behinderten Kindes unterschieden. In vielen Urteilen wird ein Schadenersatz fir das
Aufziehen des ungewollten Kindes nur im Falle des behinderten Kindes gewéahrt. Die Gerichte
sehen einen grundsétzlichen Unterschied zwischen beiden Fallen (Harrer, 1994). In
Deutschland ist es mdglich, in sogenannten Wrongful -Conception-/Pregnancy-Klagen
Schadenersatz fur das Aufziehen eines nichtbehinderten Kindes (Harrer, 1994) und in
sogenannten wrongful birth Klagen Schadenersatz fir das Aufziehen eines behinderten Kindes
zu erhalten (Hamburger Abendblatt, 04.04.2001 S.6; BGH, 1984).

In Deutschland diskriminieren die Wrongful-Birth-Klagen gegen Behinderte, weil das
Embryonenschutzgesetz die Geschlechtsauswahl verbietet, womit eine sich auf das Geschlecht
des geborenen Kindes beziehende Wrongful-Birth-Klage keinen Erfolg hétte, wohl aber eine
Wrongful-Birth- Klage, die sich auf die Behinderung des geborenen Kindes bezieht.

Diskriminierung in Wrongful-Life-Klagen

Wrongful-Life-Klagen werden - wo immer erlaubt - allein fir das Merkmal Behinderung
benutzt. So sagte der Oberste Gerichthof | sraelsin seiner Begrindung zur Akzeptanz von
Wrongful-Life-Klagen, dass ein Recht auf ein gesundes Leben besteht. Auch in den USA
wurden Wrongful-Life-Klagen nur fur das Merkmal Behinderung akzeptiert. Alle anderen
nicht medizinischen Griinde wurden bisher abgelehnt (Zepedav. Zepeda, 1963; Williams v.
State of New Y ork, 1966; Kasper, 1983; Stillsv. Gratton, 1976; Foy v. Greenblatt, 1997). Der
letzte vom Verfasser dieses Gutachtens gefundene Rechtsfall in den USA datiert auf das Jahr
1997.

Defensve Medizin

Aus den o.g Klagen und Urteilen in Verbindung mit dem Merkmal Behinderung erfolgt die
Problematik der sogenannten ,,defensiven Medizin®. Das heil3t, dass ein Arzt oder genetischer
Berater versuchen konnte, die Situation so darzustellen, dass die Person sich zur Abtreibung
des behinderten Foten entschlief3t.

Dass dieses Argument nicht von der Hand zu weisen ist, zeigt eine Stellungnahme der
Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik anlasslich des Urteils des V1. Zivilsenats des
Bundesgerichtshofes vom 16.11. 1993 zu oben angefthrtem , TUbinger Fall,,:

,» Folgt man den tatrichterlichen Feststellungen zum Umfang des Beratungsvertrages, so
wurde mit der Ubernahme der genetischen Beratung in dem genannten Fall ein umfassender
Beratungsvertrag geschlossen, dessen Erfullung zum Inhalt hatte, jegliche genetische
Schédigung bei einem weiteren Kind kraft Entschlusses von Eltern, die sich aufklarungsrichtig
verhalten, auszuschlief3en. Das Urteil geht davon aus, dass eine solche Beratung "richtig” ist,
wenn sie mit "entsprechendem arztlichen Rat" die Geburt bzw. Zeugung eines geschéadigten
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Kindes verhindert (BGH Urteil, S. 29). Wir sind der Auffassung, dass eine so verstandene
genetische Beratung nicht im Interesse der betroffenen Eltern und sonstiger Personen und
Familien sein kann, diein einer genetischen Beratung Hilfe suchen. Alle modernen
Erkenntnisse zur genetischen Beratung zeigen, ds eine solche Beratung sowohl fur die
Ratsuchenden wie fiir die beratenden Arzte eine Uberforderung darstellt. Wenn genetische
Berater einen solchen umfassenden Beratungsauftrag mit dem implizierten Ziel der
Verhinderung von genetisch kranken oder behinderten Kindern jemals angenommen hétten,
waére es allerdings konsequent, wie im BGH-Urteil geschehen, die resultierenden
haftungsrechtlichen Folgen fiir Arzte letztlich als Auswirkung des medizinischen Fortschrittes
darzustellen, wenn dieser Mdglichkeiten zur Vermeidung der Geburt eines Kindes eroffnet
(BGH-Urtell, S. 20). Eine solche Auffassung wirde allerdings nicht nur behindertes Leben als
"wrongful life" einstufen und damit lebende Behinderte diskriminieren. Sie wirde
gleichzeitig den genetischen Berater a's einen "genetischen Gesundheitspolizisten” einstufen,
der darauf zu achten hat, dass ale Mdglichkeiten zur Vermeidung der Geburt behinderter
Kinder genutzt werden., (Kommission fir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der
Deutschen Gesellschaft fur Humangenetik eV, 1993)

Anléasslich der Entscheidung im Perusse Fall in Frankreich im Jahr 2001 sagte Professor Jean
Frangois Mattei, ein Mediziner und liberaler Abgeordneter in der franzosischen
Nationalversammlung: , Die Arzte werden wie besessen nach Anzeichen (einer Behinderung)
suchen und diese den Eltern mitteilen, die sie dann vor die tragische Alternative stellen, sich
fUr oder gegen eine Abtreibung zu entscheiden. Und selbst wenn sie das Kind akzeptieren und
lieben wollten, nehmen sie wahrscheinlich nicht das Risiko auf sich, sich auf Antrag ihres
Kindes eines Tages vor Gericht verantworten zu mussen, well sie es trotz seiner Behinderung
auf die Welt kommen lief3en.,, Vor allem meint er, ,, scheint dieses Urteil den Grundsatz zu
erhérten, wonach die Geburt elnes behinderten Kindes an sich eine Anomalie darstellt und
dass unsere Gesellschaft in bestimmten Fallen die Todeslogik der Logik des Lebensvorzieht,,.
(Schaffhauser Zeitung, 21.11.2000).

Koénnen diese Klagen also zum Klima der Behindertenver meidung beitragen oder sind
sievielmehr ein Hinweis darauf, dass ein solches Klima besteht?

Einige Rechtfertigungen von Wrongful-Birth-Klagen in verschiedenen Gerichtsurteilen lassen
ein Klimavermuten, in dem die Verhinderung Behinderter al's ein verantwortliches, ethisches
Handeln erscheint. So sagte der Bundesgerichtshof (BGH) in Deutschland in einem Urtell
vom November 1993: “(...), dass der Wunsch der Eltern eines behinderten Kindes, die
Zeugung eines weiteren Kindes vom Ergebnis einer genetischen Beratung abhéngig zu
machen, keinen moralischen Bedenken begegne, sondern in hohem Mal3e von elterlicher
Verantwortung gepragt sei. BGH, Urtell vom 16.11.93 - VI ZR 105/92 (BGH, 1993) Die
deutsche Professorin Degener fuhrt aus: “Und weil im deutschen Schadensersatzrecht der
Grundsatz gilt: wer Schadensersatz fordert, hat auch Schadensminderungspflichten, wird in
diesem Zusammenhang auch diskutiert, ob Frauen nicht zur Pranatal diagnostik verpflichtet
sind. Wenngleich eine algemeine Pflicht zur eugenischen Abtreibung verneint wird, heif3t es
in einem Urteil des BGH: ,, Die Mutter kann den Anspruch nicht geltend machen, wenn sie
sich einer asbald moglichen, medizinisch zumutbaren und rechtlich noch erlaubten
Wiederholung des Eingriffs verweigert.,,, (Degener, 1998; 2001)

In Gerichturteilen beziiglich Wrongful-Birth-Klagen in Stidafrika wurde unter anderem
folgendes erklért:
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» Thus the legislature has recognized, (...) as do most reasonable people, that cases exist where
itisintheinterest of the parents, family and possible society that it is better not to allow a
foetus to develop into a seriously defective person causing seious financial and emotional
problems to those who are responsible for such person’t maintanance and well-being®.
(Strauss, 1996) (Dementsprechend hat die Rechtslage es anerkannt, wie es auch die meisten
vernunftigen Menschen tun, dass es Félle gibt, in denen esim Interesse der Eltern derFamilie
und wahrscheinlich der Gesellschaft liegt, einen Fotus nicht in einen schwerbehinderten
Menschen sich entwickeln zu lassen, der schwerwiegende 6konomische und emotionelle
Probleme fiir digjenigen hervorruft, die fir diese Person sorgen miissen. U.d.Verfassers)

Ahnlich &uRert sich der Rechtanwalt der Kl&ger im Fall Perusse (Frankreich). Der Anwalt der
Eltern erklarte laut Pressemeldungen: ,, Das Recht auf Abtreibung eines kiinftig
Schwerstbehinderten sei vom Gesetzgeber gerade deshalb eingefiihrt worden, well ein solches
Leben als nachteilhaft anerkannt worden sei*. (Schaffhauser Nachrichten 21.11. 2000)

8. Ausblick

Es stellt sich die Frage, ob die philosophischen, moralischen und gesetzlichen
Vorgehensweisen, wie siein der Diskussion um die Anwendung der Gendiagnostik deutlich
werden, auch auf andere Gebiete wie z.B. die Behandlung von Neugeborenen, den Infantizid,
das To6ten von behinderten Kindern (Mercy killing/Gnadentod), die Praxis der

Wiederbel ebungsversuche und der Sterbehilfe angewendet werden kénnen. Die
Rechtfertigung der diskriminierenden Behandlung von Behinderten nach der Geburt kénnte
durch die vorgeburtliche diskriminierende Behandlung gerechtfertigt werden. Wie schon der
australische, derzeit in Princeton, USA, lehrende, Bioethiker Peter Singer sagt: ,, In the modern
eraof liberal abortion laws, most of those not opposed to abortion have drawn a sharp line at
birth. If, as| have argued, that line does not mark a sudden change in the status of the fetus,
then there appear to be only two possibilities: oppose abortion, or alow infanticide.,, (Singer,
1994, S.210) Und: ,If we consider it justifiable for awomen to kill her fetusin the womb,
because the fetus has been shown to have Down Syndrom, this judgement must have some
bearing on our views about human life immediately after birth. (ebenda, S. 85) (In dem
modernen Zeitalter von liberalen Abtreibungsgesetzen haben digenigen, die nicht gegen
Abtreibung sind, eine Grenze gezogen, die sich auf den Vorgang der Geburt bezieht. Da, wie
ich argumentiert habe, diese Grenze keine pl6tzliche Veranderung im Status des Fotus
darstellt, gibt es nur zwei Moglichkeiten: sich gegen die Legalitét der Abtreibung zu wenden
oder sich fr eine Legalitét des Infantizid einzusetzen. Genauso, wenn wir es als gerechtfertigt
ansehen, dass eine Frau ihren F6tus im Mutterleib téten darf, weil der Fotus das Merkmal
Down-Syndrom besitzt, dann muss diese Rechtfertigung Auswirkungen darauf haben, wie wir
das Leben direkt nach der Geburt betrachten.” U.d.Verfassers)

Diese Sichtweise Singers wird auch durch verschiedene Studien unterstitzt. In einer
Untersuchung, die von Outerson 1993 in Grof3britanien durchgefihrt wurde, wurden
Mediziner unter anderem gefragt, ob es einen moralischen Unterschied gebe zwischen der
Abtreibung eines Féten und der aktiven Tétung eines Neugeborenen, wenn sie beide im
gleichen Entwicklungsstadium (gestational age) seien und den gleichen Defekt aufwiesen. Es
antworteten 30,8% mit Jaund 64,6% mit Nein. (Outterson, 1993, S. 432)

In der einzigen empirischen Studie in Deutschland zur selektiven Behandlung von
schwerstgeschadigten Neugeborenen haben 1997 33% der befragten Arzte geantwortet, dass
sie keinen ethischen Unterschied zwischen der Abtreibung eines Foten und der Totung eines
Neugeborenen sehen. (Zimmermann, 1997)
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Auch auf politischer Ebene wird die Grenze zwischen vor und nach der Geburt zunehmend
verwassert. So besagt ene in den USA efolgte Neufassung der Begriffe ‘Fotus und
‘Neugeborenes, dass ein Neugeborenes solange ds Fotus angesehen wird, bis eine selbstéandige
Atmung und Herztétigkeit festzustdllen ist. Dieser Definitionsanderung wurde von dem
ehemaligen US-Prasidenten Clinton zugestimmt. Das Inkrafttreten dieser neuen Definition wird
durch ein Moratorium der Bush Administration im Moment verhindert. (Newsmax 21.3.2001)

Es wirde Uber den Rahmen dieses Gutachtens hinausgehen, sich auch mit Sterbehilfe,
Gnadent6tung (Mercy killing ) usw. zu beschéaftigen. Dennoch sei an diesem Punkt zumindest
auf folgende Parallele hingewiesen: Eltern, dieihr behindertes Kind toten, werden haufig
gering oder gar nicht von den Gerichten bestraft, wahrend Eltern, die ihr nichtbehindertes
Kind téten im Durchschnitt mit 30 Jahren Haft rechnen miissen. Zur Rechtfertigung durch die
Gerichte werden hier oftmals die gleichen Argumente benutzt wie in der Diskussion um die
Anwendung der Gendiagnostik, namlich Leidensverminderung und Verminderung der
Belastung fur die Familie, die nicht gentigend Unterstiitzung von der Gesellschaft erhalt
(Wolbring, 2001a, b)
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Anhang 1
Washalten Behindertevon der Gentechnik?

1) RESOLUTION - TOULOUSE 2000

Die zwolfte International Konferenz fur Hydrocephal us und Spina bifida in Toulouse stand
unter dem Motto "Das Recht anders zu sein; The Right to be Different”. 270 Menschen aus 22
Landern - Eltern und Menschen mit Behinderung - befassten sich mit dem Thema. Es wurde
auf der Konferenz festgestellt, dass heute 90% der Eltern ein Kind, bel dem Spina bifida
festgestellt wird, sich zur Abtreibung entschlief3en und dass dieser Entschluss meistens mit
einer schlechten Meinung Uber die Lebensqualitét des Menschen mit Spina bifida und einer
nicht der Realitdt entsprechenden Beratung zusammenhangt. Die Konferenz forderte, dass
Spina bifida nicht als ein medizinisches Problem angesehen werden sollte, dass Menschen mit
Spina bifida und Hydocephalus ein Leben mit gleichem Wert wie andere Menschen fihren;
dassihre Meinung gehdrt und akzeptiert werden muss; dass sie das Recht haben, fir sich
selbst zu sprechen; dass gesellschaftliche Unterstiitzung vorhanden sein muf3; dass eine
sogenannte Lebensqualitét von Menschen mit Spina bifida nicht als Grund fur eine
Abtreibung akzeptabel ist; dass die Beratung nicht nur medizinische, sondern auch
psychosoziale Aspekte mitbehandelt; dass das Beraterteam multidisziplindr ist; dass die
Beratung nicht mit Abtreibungsberatung gekoppelt ist; dass Eltern eine wirkliche Wahl haben
mussen; dass Elterngruppen und Behinderte mit den Profis arbeiten sollen, um die Korrektheit
der Ansichten und Fakten zu gewdahrleisten, dass in die Irre fihrende Begriffe wie
Therapeutische Abtreibung nicht verwendet werden sollten und dass Diskriminierungen
illegal gemacht werden sollten wie zum Beispiel im Versicherungswesen. (IFG, 2000)

2) Der Arbeitskreis DOWN-Syndrom e.V., eine Selbsthilfegruppe die Mitglied des Down-
Syndrom-Netzwerk Deutschland e.V ist schrieb unter anderem folgendes in ihrem offen Brief
an die Arzteschaft: , Sie leiden nicht an diesem Syndrom und sind auch keine Opfer. Down-
Syndrom ist keine Krankheit, sondern eine Besonderheit. Diese Menschen sind durch die
Chromosomenveranderung und haufig durch zusétzliche Stérungen sehr beeintrachtigt und
werden ein Leben lang intensive Hilfe brauchen. Keinesfalls jedoch darf man ihnen deswegen
das Lebensrecht absprechen. Auch diese Menschen haben ein Recht auf Leben. Esist wichtig,
jeden Menschen als eine einzigartige Personlichkeit anzusehen, dies gilt genauso fir
Menschen mit Down-Syndrom. Schon wehren sich die ersten Erwachsenen mit Down-
Syndrom gegen dieses Klischee-Denken. Wir sollten ihre Worte ernst nehmen.,, (Down
Syndrom Netzwerk, 2001d)

3) Solihull Deklaration (Ubersetzung Jobst Paul):

Am 12. und 13. Februar 2000 trafen sich 130 Behinderte und Eltern as Vertreter von Disabled
People Internationa (DPI) - Organisationen aus 27 Landern in Europa, Afrika, Australien und
Nordamerikain Solihull, Grof3oritannien, um das Thema 'Bioethik und Menschenrechte' zu
diskutieren. DPI ist eine International e Behindertenrechtsorganisation mit Beraterstatus bel
den Vereinten Nationen. Nach der Konferenz wurde die sogenannte Solihull Deklaration
verabschiedet die unter anderem sagt:

» Wir fordern zunachst und zuallererst:

Nichts Uber uns, ohne uns Die meisten von uns waren bis jetzt aus Debatten Uber
bi oethi sche Fragen ausgeschlossen. Diese Debatten hatten voreingenommene und negative
Vorstellungen von unserer Lebensqualitét. Sie haben unser Recht auf Gleichheit geleugnet
und deswegen auch unsere Menschenrechte geleugnet.
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Wir verlangen, dass wir an allen Debatten und an allen politischen Entscheidungen zu
bi oethischen Fragen beteiligt werden. Wir missen digjenigen sein, die auf der Grundlage
unserer Erfahrungen tber unsere Lebensqualitét entscheiden.

Wir sind vollgultige Menschen. Wir glauben, dass eine Gesellschaft ohne Behinderte
eine armere Gesellschaft wére. Unsere einmaligen individuellen und kollektiven Erfahrungen
sind ein wichtiger Beitrag zu einer reichen, menschlichen Gesellschaft.

Wir fordern ein Ende der biomedizinischen Eliminierung von Vielfalt, von
Genselektion, die den Kraften des Marktes gehorcht, und wir fordern ein Ende des Zustands,
dass Nichtbehinderte die Normen und die Standards setzen.

Alle Menschen sind frel und gleich geboren in ihrer Wirde und ihren Rechten.

Wir fordern im Besonderen:

- ein absolutes Verbot obligatorischer Gentests und des Drucks auf Frauen - in jedem Stadium
der Schwangerschaft - ungeborene Kinder abzutreiben, von denen vermutet wird, dass sie eine
Behinderung bekommen kénnten,

- die Bereitstellung von voller und zuganglicher Information, mit deren Hilfe man informierte
Entscheidungen treffen kann (ohne Fachvokabular, leicht verstandlich und auf verschiedenen
Informationstragern),

- dass behinderte Menschen Hilfe zum Leben erhalten, nicht Hilfe zum Sterben,

- dass es kein besonderes gesetzliches Argument zugunsten einer Abtreibung sein darf, ein
behindertes Kind zu haben,

- dass keine Unterscheidungen getroffen werden beztiglich der Schwere oder der Formen von
Behinderung. Dies schafft Hierarchien und fuhrt allgemein zu zunehmender Diskriminierung
behinderter Menschen.,, (Solihull Deklaration, 2000)

4) Thesen des Deutschen Behindertenrates zur Menschenwtirde und des Burgerrechts von
Menschen mit Behinderungen

1. Die Wirde der Menschen mit Behinderungen ist unantastbar. Jeder Mensch mit
Behinderungen hat das Recht auf korperliche, geistige und seelische Unversehrtheit.
Menschliche Vielfalt und menschliches ,, Anderssein, sind eine Bereicherung fir die
Gesellschaft.

2. Jegliche Selektion behinderten Lebens wird abgelehnt! Lebenswert und Lebensqualitét
behinderter Menschen dirfen nicht in Frage gestellt werden. (Deutscher Behindertenrat,
2001)

5) Human Genome Project and Its Impact on Down Syndrom

Die Kanadische Down Syndrom Gesellschaft sieht positive Nutzungsmdglichkeiten fir die
Gentechnologie, solange diese genutzt werden, um die Gesundheit von Menschen mit Down-
Syndrom zu verbessern und ihnen eine bessere Tellnahme an der Gesellschaft zu ermdglichen.
Die Gesellschaft lehnt aber genetische Forschung ab, die als Ziel setzung einen Riickgang der
Geburten von Menschen mit Down Syndrom hat. (Canadian Down Syndrom Society June 29,
2000; U.d.Verfassers)

6)Disabled People International Europa (DPI)

DPI-Europa die européi sche Sektion von DPI (Disabled People International) hat im
November 2000 ein Positionspapier zur Nutzung der Gentechnologie herausgebracht, in dem
gefordert wird, dass Behinderte gehort werden, wenn es um bioethische Themen im
algemeinen und genetische Themen im besonderen geht, und dass
Behindertenorganisationen in allen Gremien sitzen, die sich mit genetischen Fragen
beschaftigen (Punkt 6); dass humangenetische Entdeckungen, Technologien und
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Anwendungen strikt reguliert werden, um die Diskriminierung von Behinderten und die
Verletzung der Menschenrechte von Behinderten zu verhindern (Punkt 1); dass genetische
Beratung nicht lenkend ist und eine der Realitét entsprechende Beschreibung von Behinderung
beinhaltet. (Punkt 2); dass Eltern nicht zu Tests und , therapeutischer Abtreibung’ formal oder
informell gezwungen werden (Punkt3); dass alle Kinder in gleicher Weise auf der Welt
willkommen geheil3en werden mit der nétigen Unterstiitzung auf sozialer, praktischer und
finanzieller Ebene (Punkt 4); dass menschliche Vielfalt gefeiert und nicht ausgel 6scht wird
durch diskriminierende L ebensqualitét-Bewertungen, welche zu Euthanasie, Kindestétung und
selektiver Nicht-Behandlung fiihren kdnnen (Punkt 5); dass die diskriminierende
Hervorhebung der Behinderung als Abtreibungsgrund abgeschafft wird; dass dle
medizinischen und sozialwissenschaftlichen Fachleute ein Training im Sinne einer

Behindertengl ei chberechtigungsperspektive erhalten (Punkt 8). (Disabled people International
(DPI) European Section, 2000; U.d.Verfassers)

7) Positionspapier fur Pranataldiagnostik und Eugenik des, National Down Syndrom
Congress, USA

In diesem Papier des,National Down Syndrom Congress' USA wird gefordert, dass
Einwilligung und Ablehnungsformulare explizit ausdriicken missen, dass die Ablehnung
eines pranatalen Tests fur die Eltern oder das zukunftige Kind nicht zu einem Verlust von
medizinischer Versorgung, von Versicherungen gesetzlichen Unterstiitzungen und
staatlichen/gesell schaftlichen Diensten fuhren darf. Gesetzliche Regelungen sollten in dem
Sinne eingefuhrt werden, dass werdenden Eltern Informationen zugénglich gemacht werden,
die von Behindertengruppen entwickelt worden sind; dass ale Medizinstudenten und
praktizierenden Arzte zumindest einen Kurs belegen miissen, der sich mit den politischen und
sozialen Aspekten von Behinderung befasst. Genetische Berater miissen an Aktivitéten
teilnehmen, die sie mit Behinderten in einem nichtmedizinischen Umfeld zusammenbringt;
dass die Gesellschaft mehr Unterstiitzung fur Eltern mit behinderten Kindern bereitstellt; dass
Abtreibungsgesetze behindertenneutral sein missen; dass abwertende Begriffe wie , Defekt’
nicht akzeptabel sind; dass Wrongful-Life-Klagen verboten werden; (Down Syndrom National
Congress USA, August 1994; U.d.Verfassers)

8) Der Sozialverband Reichsbund Deutschland sagt: , Mit der rasch voranschreitenden
Entwicklung in der Gentechnologie und Biomedizin setzen viele Menschen grof3e Hoffnungen
und Erwartungen auf neue Heilungschancen. Der zu erwartende medizinische Fortschritt muf3
allen Menschen zugute kommen. Esist Aufgabe der Politik und des Staates, auch im
internationalen Rahmen Mal3stabe fiir eilnen verantwortlichen Umgang mit den neuen
Moglichkeiten der Biomedizin zu setzen, die gerade auch im Hinblick auf die Verantwortung
gegeniber kunftigen Generationen im Einklang mit den grundlegenden Menschenrechten
stehen - einschliefdlich des Verbots einer Diskriminierung behinderten Lebens,.
(Sozialverband Reichsbund e.V, 2000b )

9) Die Kleinwiichsigen-Organisation in den USA ’Little People of America’ entwickelte ein
Positionspapier anlélich der Entdeckung des Achondroplasia Genes. ,, Position statement on
genetic discoveriesin dwarfism January 1996, . In diesem wird deutlich, dass auch wenn die
Organisation Vorteile des Testens in bestimmten Féllen sieht (homozygote Achondroplasia,
die zum sicheren Tod fiihrt), sie auch erkennt, dass auf nicht letale, gesunde Kleinwiichsige
getestet werden kann. Die dort organisierten Menschen sind besorgt dartiber, dass sie vermehrt
a's medizinisches Problem angesehen werden, obwohl die meisten Probleme, die
Kleinwichsige erfahren, gesellschaftlicher Natur sind. (LPA, 1997)
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10) Position der ,, Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung
eV., zur Spatabtreibung nach Prénatal diagnostik - Vorschlag zur Anderung des § 218 a Abs.
2 StGB -

Die,, Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung,, vertritt die
Auffassung, dass die Regelung des § 218 a Abs. 2 StGB nicht dazu mi3braucht werden darf,
die im Jahr 1995 ersatzl os gestrichene embryopathische Indikation durch die "Hintertir" unter
dem Deckmantel der medizinischen Indikation wieder einzufihren. Bestrebungen,
embryopathisch indizierte Abbrtiche wieder bis zur 22. Schwangerschaftswoche zuzulassen,
sollte entgegengetreten werden, indem darauf verwiesen wird, dass eine Sonderregelung, die -
direkt oder indirekt - auf eine Wiedereinflhrung der embryopathischen Indikation zielt, gegen
Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG verstofdt. Marburg, 08.12.1999 (Lebenshilfe, 1999)

11) ,,Gesunde Kinder sind nicht machbar — auch wenn sich das viele werdende Eltern
wunschen und die Medizin das immer wieder glauben machen mochte. Zwar boomt die
vorgeburtliche Diagnostik, doch die therapeutischen Mdglichkeiten halten damit langst nicht
Schritt. Bei vielen normabweichenden Befunden kann schwangeren Frauen als einzige

» 1herapie, nur der spate Abbruch der Schwangerschaft angeboten werden. Keine Frau kann
zum Ultraschall, zur Fruchtwasseruntersuchung oder zum Triple-Test gezwungen werden.
Trotzdem droht der

vorgeburtliche Check-up unter der Hand zu einer neuen sozialen Verpflichtung fur
schwangere Frauen zu werden, deren Risiken und Folgen immer von Frauen zu tragen sind.
Werdende Eltern furchten, ein behindertes Kind kdnnte ihnen personlich as Versdumnis
angelastet werden: Ausdruck einer Entsolidarisierung der Gesellschaft, in der Behinderung
und Anderssein immer weniger akzeptiert werden. Aus dieser Sorge heraus haben sich
Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen, Hebammen, Arztinnen und Arzte, Vertreterinnen
von kirchlichen Organisationen, Behindertenorganisationen und der Behindertenbewegung,
Frauengruppen und Gesundheitsladen mit engagierten Frauen und Mannern zu einem
Netzwerk zusammengeschl ossen. Etwa 240 Gruppen, Organisationen, Institutionen und
Einzel personen haben sich inzwischen auf der Grundlage der Frankfurter Erklarung dem
Netzwerk gegen Selektion durch Prénatal diagnostik angeschl ossen.

Das Netzwerk fordert:

a)eine Schwangerenvorsorge, die die Frau in den Mittelpunkt stellt und ihre Kompetenzen
starkt

b)die vorgeburtliche selektive Diagnostik aus der Routine der Schwangerenvorsorge
herauszunehmen

c)umfassende arztliche Aufkl&rung vor vorgeburtlicher Diagnostik, wie Ultraschall, Triple-
Test, Fruchtwasseruntersuchung etc.

d)eine Zustimmungspflicht der Frau zur selektiven vorgeburtlichen Diagnostik

e)eine Beratung, die die psycho-sozialen, ethischen und medizinischen Aspekte umfasst, um
eine reflektierte Entscheidung zu unterstitzen

g)Beratung soll unabhangig von den Anbietern vorgeburtlicher Diagnostik moglich sein

h)K ooperation verschiedener Berufsgruppen

i)eine Begleitung von Frauen, bel deren Ungeborenes eine Behinderung oder Storung
diagnostiziert wurde.,,

(Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik, 2001)

12) Psychologische Effekte bei Parkinsonisten

» Das Parkinsonsyndrom gehort ab einem gewissen Stadium zu den Krankheiten, deren
Symptome sich nicht mehr ohne weiteres verbergen lassen. Leider stehen die Symptomein
krassem Widerspruch zu dem, was wir bereits als Kinder antrainiert bekommen haben: Nicht
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herumzuzappeln, deutlich zu sprechen etc. Spatestens a's junge Erwachsene lernen wir
aullerdem, uns moglichst effizient zu bewegen, d.h. ale unsere Tétigkeiten haben einen
"Sinn", und wenn sie in Wirklichkeit keinen haben, lernen wir, so zu tun, as hétten sie einen.
Hingegen der Parkinsonist: Er hampelt, er wackelt mit Korperteilen, wenn er eigentlich
stillsitzen sollte, er spricht undeutlich oder gar unverstéandlich, und manchmal kann er einfach
nicht losgehen, obwohl die Ampel griin zeigt. Kurz, er benimmt sich wie ein ungezogenes,
unhofliches Kind. Naturlich tut er das nicht absichtlich, und dasist das Unfaire an dieser
Krankheit. Auch ein Parkinsonist hat irgendwann dieselbe Erziehung genossen wie dle
anderen, doch jetzt |asst etwas in seinem Korper, was er nicht kontrollieren kann, ihn, den
Wohlerzogenen, gegen alle diese Regeln verstol3en. Er well3, dass unsere Gesellschaft bei
vielen dieser Regeln auf unbedingter Einhaltung besteht und jede Abweichung unbarmherzig
bestraft, sei es durch Mif3achtung, Mif3fallensdulRerungen oder, noch schlimmer, durch
Blof3stellungen jedweder Art. Um solchen Konflikten aus dem Weg zu gehen, neigen fast dle
Parkinsonisten dazu, sich selbst "wegzusperren”. Sieigeln sich zuhause ein, verlassen ihr
trautes Heim nur noch in den allernotwendigsten Fallen und kapseln sich selbst von Freunden
und Bekannten immer mehr ab. Durch all das sinkt das eigene Selbstvertrauen immer weiter,
niemand nimmt mehr Notiz von einem, viele Dinge, die friher Spal3 gemacht haben, gehen
jetzt nicht mehr in dieser Form. Im aller unglnstigsten Fall gehdrt der Lebenspartner ebenfalls
zu dem Personenkreis, der Regelversttlde sanktioniert oder zumindest nicht wirklich tolerieren
will oder kann.

Natdrlich spielt in diesem Zusammenhang die Diagnose selbst auch eine entscheidende Rolle.
Die Gleichung "krank = weniger wert" ist Bestandteil unserer Leistungsgesellschaft. Bei
jungen Parkinsonisten werden schlagartig viele Lebensziele in Frage gestellt, Traume
zerplatzen und der motivations- und sinnstiftende Beruf muf3 in gar nicht all zu ferner Zukunft
aufgegeben werden. Da Parkinson sehr haufig schon von Depressionen begleitet wird, bevor
erste korperliche Symptome spurbar werden, ist der Parkinsonist in vielen Féllen zum
Zeitpunkt der Diagnose psychisch bereits angeschlagen, was sich im weiteren Lebensverlauf
nicht positiv auswirken wird., (Parkinson, 2001)

13) ,,Vom Buro fur Technikfolgen-Abschétzung beim Deutschen Bundestag (TAB) wurden
rund 80 Behinderten-Sel bstgruppen angeschrieben. Gefragt wurde nach der Einstellung zu
einer Reithe von Themen, die sich alle mit der Gentechnologie befassten. Die Ergebnisse
wurden in den Bericht des TAB'’s,, Stand und Perspektiven der genetischen Diagnostik” April
2000 TAB Arbeitsbericht Nr. 66 aufgenommen. Bezlglich der Einstellung zur
Prénataldiagnostik und zur humangenetischen Beratung findet man folgende Aussagen im
Bericht: , Die genetische Diagnostik wird, wenn sie die Moglichkeit einer frihzeitigen
Therapie und damit eine Verhinderung des Ausbruchs der Krankheit oder einer Linderung der
Symptome erméglicht, begrufdt“ oder ,, Eltern von Kindern mit |ebensbedrohlichen genetisch
bedingten Erkrankungen (wie z.B. Harnstoffzyklusdefekten) begrtif3en die genetische
Diagnostik auch als Mdglichkeit, die Geburt eines weiteren betroffenen Kindes zu verhindern®
oder ,,Von Chorea Huntington betroffene Personen (und Selbsthilfegruppen) lehnen den Test
zum Telil strikt ab und sehen das Wissen um eine mogliche eigene Betroffenheit oder die der
Kinder as Beeintréchtigung ihrer Lebensqualitét, andere wiederum begriiRen den Test als
Moglichkeit besserer Lebens- und Familienplanung” oder ,, Die Mukoviszidose Betroffenen
lehnen z.B. ein generelles Screening auf Mukoviszidose unter Verwels auf ihre Lebensqualitét
ab und sehen sich durch die Méglichkeit des Tests stigmatisiert”. allesin TAB Seite 81. Die
Ausweitung der Praxis der pranatalen Diagnose wird von den meisten Betroffenen und
Elternverbénden a's Diskriminierung behinderten Lebens angesehen. (TAB, Seite 81) Das
Gefuhl der Stigmatisierung wird dabei haufig (insbesondere von den Eltern) mit negativen
Erfahrungen aus dem eigenen sozialen Umfeld begriindet. Man muisse sich zunehmend fir die
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Existenz der eigenen Kinder rechtfertigen. Tab Seite 82. Vereinzelt verbindet sich mit dem
Gefuihl der Stigmatisierung der subjektive Eindruck einer Gefahr auch materieller
Ausgrenzung von Eltern behinderter Kinder (TAB Bericht Seite 82). Die Kritik der fehlenden
psychosozialen Beratung findet sich auch im TAB Bericht Seite 83 und dass die
Entwicklungsméglichkeiten behinderter Kinder zuwenig berticksichtigt werden (TAB, Seite
83)., (TAB, 2000)

14) Um nur eine Quelle von Nichtbehinderten zu nennen, sei hier die "Deutsche Gesellschaft
fur Humangenetik® zitiert: , Schliefdlich wird nicht verkannt, dass durch die Entwicklung
solcher Untersuchungsverfahren die gesellschaftliche Bewertung von erkennbaren
Behinderungen beeinflusst wird und hierdurch Druck auf schwangere Frauen zur
Inanspruchnahme dieser Untersuchungsmaoglichkeit ausgetibt werden kann. Eswird die
Notwendigkeit gesehen, durch verstarkte Bemiihungen um Information der Offentlichkeit und
Fortbildung der beteiligten Beruf sgruppen sowie Sicherstellung der individuellen
Entscheidungsautonomie der Schwangeren einer Diskriminierung von Nicht-
Inanspruchnehmerinnen sowie der Behinderten selbst und ihrer Familien vorzubeugen®.
(Deutschen Gesellschaft fur Humangenetik e.V.,1993)

15) In the report "Hell never join the army” PEOPLE WITH DOWN'S SYNDROM DENIED
MEDICAL CARE by the UK Down's Syndrom Association reads as follows One also hasto
guestion whether the increase in availability of pre-natal testing (see appendix 4) for Down's
Syndrom within the NHS has negatively influenced medical opinion and attitudes towards
people with Down's Syndrom. (Down Syndrome Society UK, 1999)

(Im Bericht ,,Er wird nie der Armee beitreten; Menschen mit Down-Syndrom werden medizinische Versorgungen
vorenthalten von der Down-Syndrom Gesellschaft aus Grof3britannien findet man folgenden Satz: ,,Man muf3
sich auch fragen, ob die zunehmende V erfligbarkeit der Prénataldiagnostik (...) fir Down Syndrom innerhalb des
NHS (Englisches Gesundheitssystem, Anm. des Autors) die medizinische Meinung und das Verhalten zu
Menschen mit Down-Syndrom negativ beeinfluft hat., U. d. Verfassers)

16) Auf der Webseite der Dachorgani sationenkonferenz der privaten Behindertenhilfe der
Schweiz findet man Folgendes: ,, Die Anwendung der Methoden der pranatalen Diagnostik
gehort heute im Fall einer Schwangerschaft zur medizinischen Routine. Schwangere Frauen
stehen unter einem erheblichen gesellschaftlichen Druck, gesunde Kinder zur Welt zu bringen.
Ist aufgrund eines positiven Befundes bei einer vorgeburtlichen Untersuchung eine
Schédigung oder Erbkrankheit zu erwarten, so besteht faktisch ein Zwang zur Abtreibung.
Diese Selektion von ungeborenem Leben fuhrt letztlich dazu, dass die Existenzberechtigung
von Menschen mit einer Geburtsbehinderung in Frage gestellt wird®.

» Die Gen- und Reproduktionstechnologien (Embryonenforschung, In-Vitro-Befruchtung,
Genomanalysen, Gentherapien) bieten die Mdglichkeit, "krankes" Erbgut zu erkennen und
unter Umstanden auszuschalten und "gesundes" Erbgut zu erhalten. Dadurch wird die
Selektion menschlichen Lebens nach Kriterien einer durch die Forschung definierten
Lebensqualitét erleichtert. Im Bereich der pranatalen Diagnostik findet sie bereits heute statt.
Auch die Reproduktionstechnologie, die urspriinglich entwickelt wurde, um Unfruchtbarkeit
zu Uberwinden, wird zunehmend durch selektives Denken gepragt (Keimzellendiagnostik,
Pré&implantationsdiagnostik, Fotenreduktion bei Mehrlings-Schwangerschaft). Die
Moglichkeit der Genomanalyse, bel einem Individuum Krankheitsveranlagungen festzustellen,
birgt zudem die Gefahr, dass der untersuchten Person bei einem positiven Befund ernsthafte
Nachteile auf dem Arbeitsmarkt und im Versicherungsbereich drohen, . (DOK, Zurich, 1998)

17) , Eltern fordern bessere Information Uber Menschen mit Down-Syndrom
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In den letzten Wochen berichtete eine groRe Zahl von Zeitungen mit Uberschriften wie
"Mongolismus frih in der Schwangerschaft feststellbar”, "Mongolismus schon sehr friih
erkennbar"”, Uber eine angeblich neue Diagnosemdglichkeit des Down-Syndroms. Dazu
konnen wir as Eltern von Kindern mit Down-Syndrom (die Bezeichnung "Mongolismus®
lehnen wir ab) nicht schweigen, denn das Ziel dieser "Diagnose” ist beim Ergebnis"Down-
Syndrom" nicht eine Therapie, sondern die vorzeitige Beendigung der Schwangerschaft, allein
auf Grund dieser Beeintrachtigung. Diese Intention ergibt sich klar aus dem diesen Meldungen
zugrunde liegenden Bericht. Wir erfahren taglich im Zusammenleben mit unseren Kindern,
welche Bereicherung uns Kinder / Menschen mit Down-Syndrom bringen und mit welchen
Fahigkeiten sie uns immer wieder Uberraschen. Wir mochten, dass diese Menschen zur
Sprache kommen, wie sie sind: mit ihren Stérken und Schwéachen, mit ihrem Hilfe-Bedurfnis
und ihrer Fahigkeit, anderen Menschen zu helfen. Eine Entscheidung flr eine prénatale
Diagnostik gleich welcher Art und ggf. tber einen Schwangerschaftsabbruch darf nicht ohne
eine eingehende Beratung erfolgen, in der auch die M 6glichkeiten zum Leben mit einem Kind
mit Down-Syndrom aufgezeigt werden missen. Nur aufgrund vollstandiger und richtiger
Informationen ist Vater und Mutter eine so tiefgreifende, personliche Entscheidung
zuzumuten, die von Dritten weder beeinflusst noch kritisiert werden darf. Um diese
Informiertheit zu erreichen, sollten alle gesellschaftlichen Kréfte, insbesondere die Medien,
zusammenwirken und bei jeder sich bietenden Gelegenheit betonen, dass jeder Mensch Hilfe
braucht und sich nur Zeitpunkt, Art und Intensitét dieser Hilfe in jedem Einzelfall
unterscheiden. Genauso wichtig ist aber, dass jeder Mensch ohne Ausnahme helfen kann und
seinen Platz in der Gesellschaft hat, den er - und nur er - ausfullen kann. (Down Syndrom
Netwerk Deutschland, 2001a)

18) ,Vom 10. bis 12. Juni 1994 fand in Bielefeld-Bethel ein Kinder-/Eltern-Wochenende mit
ca. 150 Teilnehmern statt, Uberwiegend Familien, in denen ein Kind mit Down-Syndrom | ebt.
Die Eltern stellten mit Betroffenheit fest, dass sich die Einstellung und die Meinung in der
Offentlichkeit zum Lebensrecht der Menschen mit Down-Syndrom und anderer Menschen mit
genetischen Beeintrachtigungen oder anderem speziellen Hilfebedarf fast unmerklich zu
Lasten dieser Menschen verschiebt.

- Genetische Untersuchungen vor der Geburt (Pranatale Diagnostik) finden vielfach ohne
qualifizierte Beratung statt,

- der Schwangerschaftsabbruch aufgrund genetischer Abweichungen beim Embryo
(embryopathische Indikation) ist "nicht rechtswidrig" (friher "nicht strafbar"),

- die pranatale Diagnosetechnik entwickelt sich in Richtung auf Screening-Methoden weiter
(d. h. auf Untersuchungen ohne individuellen Anlal3,

- Menschen mit speziellem Hilfebedarf werden in unserer Gesellschaft vielfach als belastend,
leid-verursachend und heute vermeidbar dargestellt.

Wir fordern deshalb alle Verantwortlichen in Politik, Institutionen und den Fachdisziplinen
auf, dafUr einzutreten:

die Beratung durch den Facharzt fir Humangenetik

- bei der embryopathischen Indikation,

- bel alen u.U. genetisch relevanten Auffalligkeiten und

- vor alen Untersuchungen, die zu diesem Ergebnis fuhren kdnnen,
sicherzustellen und verbindlich zu machen.

Diese Beratung hat aufzuzeigen und verstandlich zu erklaren:

- genetisch / medizinische Fragen,

- soziale und psychologische Aspekte,

- rechtliche Regelungen und Hilfen sowie
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- Perspektiven fur das Lebens mit einem Kind mit speziellem Hilfebedarf.

In die Beratung sind die Erfahrungen und der Sachverstand der Eltern-Selbsthilfegruppen
einzubeziehen. Die diskriminierende Definition , nicht rechtswidrig' in den gesetzlichen
Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch bei embryopathischer Indikation ist zu streichen.
- die préanatale Diagnostik primér daran zu messen, wie therapeutisch relevant ihre Ergebnisse
sind. Jede irgendwie geartete Beeinflussung zur Wahrnehmung der Diagnostik ist
auszuschlief3en und das Recht der Eltern auf Nichtwissen zu respektieren. Alle bestehenden
und zu entwickelnden Verfahren mussen sich daran messen lassen, wie weit sieein
menschliches Miteinander-Leben fordern und dabei auch das Leben mit einem speziellen
Hilfebedarf nicht ausschlief3en.

- dafUr zu sorgen, dass nach der Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom oder mit einem
anders gearteten besonderen Hilfebedarf den Eltern diesin einer Form mitgeteilt wird, die die
uneingeschréankte Annahme des Kindes moglich macht. Dabei ist tber alle Hilfe- und
Fordermdglichkeiten zu informieren und

- wenn gewiinscht - sind Kontakte zu Selbsthilfegruppen, zu anderen Eltern in gleicher Lage
und zu Fordereinrichtungen zu vermitteln.

- die Informationen Uber Menschen mit einem speziellen Hilfebedarf zu verbessern. Dies gilt
algemein fur Schule und Weiterbildung, insbesondere aber fiir die Ausbildung in den
Berufen, die im medizinischen, p&dagogischen und sonstigen soziaen Bereich den Menschen
mit speziellem Hilfebedarf zugeordnet sind. Auch die allgemeinen Informationen in den
Medien aler Art sollten so gestaltet werden, dass Menschen mit einem speziellen Hilfebedarf
angemessen zur Sprache kommen.

Es gehort elementar zum Menschsein, Hilfe zu brauchen. Verschieden sind nur Art, Intensitét,
Zeitpunkt und Dauer dieser Hilfe. Diese hangen von verschiedenen Faktoren, wie Alter,
Ausbildung und Fahigkeiten, Befindlichkeit u.a. ab, die sich als ein person-bezogener,
dynamischer Prozess beschreiben lassen und keine Aussage Uber menschliche Qualitéten
erlauben. Jeder von uns kann schon morgen in hohem Mal3e auf Hilfe angewiesen sein.,,
(Down Syndrom Netwerk Deutschland, 1994)

19) ,Wir sind die Eltern

Wir sind unseren Kindern am néchsten und kénnen in besonderer Weise fir sie sprechen, o h
nesezu bevormunden.

Wir sind die Eltern:

Wir fordern fur Menschen mit Down-Syndrom die volle Anerkennung der Menschenwrde
gemald Artikel 1 des Grundgesetzes.

Wir sind die Eltern:

Wir fordern fir Menschen mit Down-Syndrom, dass sie

— s0 sein durfen, wie sie sind und

— da sein kdnnen, wo die anderen Menschen auch sind.

Wir sind die Eltern:

Wir fordern fur Menschen mit Down-Syndrom die unbedingte Anerkennung des , Rechtes auf
Leben' —auch vor der Geburt

Wir sind die Eltern:

Wir fordern fir Menschen mit Down-Syndrom, dass sie a's Person anerkannt und akzeptiert
werden. Ihre Stérken miissen gefordert und ihre Schwéchen miissen ausgeglichen werden.
Wir sind die Eltern:

Wir fordern fr Menschen mit Down-Syndrom, dass Hilfen fir sie nicht abhangig sind von
institutionellen oder haushaltsméaldigen Zustandigkeiten.

Wir sind die Eltern:
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Wir fordern, dass die bestehenden Informationen tiber Menschen mit Down-Syndrom
aktualisiert und verbessert, aber vor allem die, Fachleute' a's professionelle Helfer neu
qualifiziert werden.

Wir sind die Eltern:

Fur uns ist es wichtig, dass Menschen mit Down-Syndrom zu unserer Gesellschaft gehdren.
Wir und unsere Kinder werden neue Bilder in die KOpfe unserer Mitmenschen bringen.,,
(Down Syndrom Netwerk Deutschland, 2001b)

20) Presse-Erkl&rung des Down-Syndrom Netzwerks

»Menschen mit Down-Syndrom gehdren zu unserer Gesellschaft

Deutsches Genomprojekt - Chromosom 21 sequenziert - Schliissel zum Down-Syndrom -
diese

Informationskette zieht sich durch die Meldungen, diein diesen Tagen Uber alle Medien (mit
berechtigtem!) wissenschaftlichen Stolz verbreitet werden.

Als Eltern, Angehorige und Freunde, die mit Menschen mit Down-Syndrom in néchster Néhe
leben, mochten wir diese Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen hier zur Sprache bringen:
Menschen mit Down-Syndrom leben mit uns. -

Sie haben ihren Platz in der Gesellschaft, den nur sie ausfillen kénnen.

Menschen mit Down-Syndrom sind nicht krank (auf3er bel Grippe, Beinbruch u.a. - wie andere
Menschen auch).

Die Trisomie 21 ist keine Erbkrankheit.

Menschen mit Down-Syndrom haben keine Schmer zen, die den Ausdruck " leiden”
rechtfertigen wirden.

Menschen mit Down-Syndrom brauchen besondere Hilfe (wie andere Menschen auch), das
soll nicht

verschwiegen werden. Sie konnen aber helfen (wie - hoffentlich! - andere Menschen auch.)
Menschen mit Down-Syndrom machen unserer Gesellschaft deutlich, dass es aul3er "schneller,
hoher,

weliter und Erfolg um jeden Preis’ noch andere (Lebens-)Qualitéaten gibt.

Menschen mit Down-Syndrom sollen als Person anerkannt und akzeptiert werden. lhre
Starken mussen gefordert und zum Ausgleich ihrer Schwéchen sollen ihnen alle Hilfen zur
Verfligung stehen.

Die Menschenwirde geméaf3 Art. 1 des Grundgesetzes gilt uneingeschrankt auch fir Menschen
mit

Down-Syndrom.

Wir freuen uns, wenn es neue Hilfen fir Menschen mit Down-Syndrom gibt. Alle Ansétze,
die zum Zid haben, "Menschen mit Down-Syndrom mdglichst frih in der Schwangerschaft
zu erkennen und am Leben zu hindern" lehnen wir ohne Wenn und Aber ab.,

Die Mitglieder des Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e.VV. (Down Syndrom Netwerk
Deutschland, 2001c)

21) 11. Juni 1989 Von 9. - 11. Juni 1989 trafen sich Eltern von Menschen mit Down-
Syndrom (Chromosomenstérung Trisomie 21 u.&) mit ihren Kindern in Bethel. Die
Teilnehmer stellten mit grof3er Betroffenheit die sich in letzter Zeit verstdrkenden Tendenzen
fest, Lebensrecht und Lebensqualitét fir bestimmte Menschen in Frage zu stellen. Die
Teilnehmer fordern:

- die Unantastbarkeit allen menschlichen Lebens ohne jede Einschrankung,

- jeden Menschen so anzunehmen, wieer it,

- keine Aussonderung, auch nicht vor der Geburt,

105



- keine Unterscheidung zwischen lebenswert und |ebensunwert,

- dass das Recht, Mensch zu sein, fir alle Individuen gilt und nicht zur Diskussion steht.
Menschen mit Down-Syndrom (und andere Menschen, die spezielle Hilfe bendtigen) sind
Person und Personlichkeit (so der Titel des einleitenden Vortrages dieser Tagung). Sie
gehoren selbstversténdlich zu unserer Gesellschaft, mit allen Rechten, auch auf Hilfe, die
jedem Menschen zustehen. Sie sind zugleich Herausforderung und Bereicherung des
menschlichen Zusammenlebens (Down Syndrom Netwerk Deutschland, 1989)

22) Einige Zitate die von Menschen mit Lernschwierigkeiten wahrend eines Workshops tber
Gendiagnostik geaul3ert wurden

-The foetus should be aborted if atest showsit has alearning difficulty because | don’t think it
should be born into a cruel world

-Disabled babies are ok

-It is not the baby with learning difficulties that’s the problem it is the way the baby may be
treated by everyone else.

-At this point onre of the people in the group, who has Down Syndrome began to cry.... She
was clear later that she wanted this reported as she wanted people to know what it was like,
hearing talk about aborting disabled foetuses, when they were talking about people like her.
She felt lucky to be alive and despairing about aspects of her life

-When alady is pregnant- we talked about what if the baby is disabled or has learning
difficulties. | think babies with learning difficulties or disabled are good, very,very good. They
should be born, not aborted.

-There should be tests for women who are pregnant, to see how the baby is. If it has Down
Syndrome the parents need someone to talk to. They need to find out what people with Down
Syndrome can do. Y ou should think of the baby as a baby first, not just that it has Down
Syndrome. (Howarth, 2001)

(-Der Fotus soll abgetrieben werden, wenn der Test zeigt das der Fotus eine Lernschwierigkeit hat weil ich
denke das der Fotus nicht in eine grausame Welt hineingeborenen werden sollte

- Behinderte Babies sind ok

- Esist nicht der Fotus mit der Lernbehinderung der das Problem ist sondern das Problem ist wie das Baby
wahrscheinlich bei allen anderen behandelt wird

- Zu diesem Zeitpunkt began eine Person mit Down Syndrom in unserer Gruppe zu weinen an... Sie war sehr
klar spater und sie wollte es berichtet sehen weil sie wollte das Menschen erfahren wie esist wenn man immer
Gespréche Uber die Abtreibung von behinderten Féten hort wenn diese Menschen Uber Menschen wie sie selbst
reden. Sie fuhlt sich gliicklich das sie lebt und verzweifelt oft Uber gewisse Aspekte ihres Lebens
- Wenn eine Frau schwanger ist —wir haben dariiber geredet was ist wenn das Baby behindert ist oder eine
Lernschwierigkeit hat. Ich denke Babies mit einer Lernschwierigkeit sind gut, sehr sehr gut. Sie sollten geboren
und nicht abgetrieben werden

Es sollte Tests fur schwangere Frauen geben so dass sie sehen kénnen wie das Baby ist. Falls es Down Syndrom
hat brauchen die Eltern jemand zu dem sie sprechen kénnen. Sie miissen herausfinden zu was Menschen mit
Down Syndom fahig sind. Man sollte das Baby als Baby zuerst sehen und nicht nur das es Down Syndrom hat.
U.d.Verfassers)

23) Many disabled people argue that people generally will only become well informed about
disability when they live aongside disabled peoplein al aspects of daily life. They will then
know them as very varied individuals with arange of ‘abilities’ like the rest of the population.
Prenatal screening programmes, however, work against inclusion policies because their
purpose isto offer the ‘choice’ to expectant parents to exclude and reject an affected foetus.
The programmes are build on negative assumptions about disability which makesit

impossible for the staff involved to be ‘non directive'. (Alderson, 2001)

(Viele Behinderten argumentieren, dass Menschen im Allgemeinen nur Uber Behinderungen lernen wenn sie
taglich mit Behinderten in allen Lebensbereichen in Beriihrung geraten. Dann werden sie feststellen das
Behinderte so verschieden sind wie Nichtbehinderte mit den unterschiedlichsten Fahigkeiten. Pranataldiagnostik
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aber arbeitet gegen diesen Eingliederungsprozef weil der Sinn der Prénatal diagnostik ist den zukinftigen Eltern
die “Wahl* zu geben den beeintréchtigten Fétus auszuschlief3en und abzulehnen. Die Programme sind auf
negative Vorstellung von Behinderung aufgebaut was es fr die Menschen unmdglich macht werfrel zu beraten.
U.d.Verfassers)

24) Absage an Gentests, PID und Pranataldiagnostik: Nach Auffassung des Deutschen
Behindertenrats gibt es kein Recht auf ein gesundes Kind

BERLIN (rv/udo). Gentests sollen nach Ansicht des Deutschen Behindertenratsin
Deutschland

grundsétzlich nicht zugel assen werden, da die Folgen unibersehbar seien. Sowohl der
Pramplantationsdiagnostik als auch der Pranataldiagnostik erteilte der Rat bei einer Tagung
zu den ethischen Grenzen von Medizin und Fortschritt in Berlin eine Absage. Der Deutsche
Behindertenrat (DBR) ist ein Aktionsbuindnis von bundesweit agierenden Verbanden
behinderter und chronisch kranker Menschen, das die Interessen von 2,5 Millionen Menschen
vertritt. Ingrid Korner, Vorsitzende des DBR-Sprecherrates, forderte, die "Menschenwirdeim
vorgeburtlichen Bereich" zu achten. Korner: "Zum Menschsein gehort Vielfalt, gehort
Behinderung genauso wie chronische Erkrankung. Durch die allgemeine Diskussion tber
Biomedizin und Gentechnik splire man einen starken gesellschaftlichen Druck auf Familien,
die ein behindertes Kind erwarten. Die Tendenz gehe eindeutig dahin, sich nicht mehr auf die
Geburt eines behinderten Kindes vorzubereiten, sondern die Schwangerschaft abzubrechen.
Sel ektive Diagnoseverfahren zur Verhinderung der Geburt des Kindes mit einer Behinderung,
Beeintréchtigung oder Krankheit dirften nicht Bestandteil eines &rztlichen
Behandlungsvertrages sein. (Arztezeitung, 22.03.2001)
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Anhang 2

Gibt esenefreie Wahl fur Frauen bezliglich pranataler Unter suchungen auf
Behinderungen ?

1) Francis Crick, another Nobel laureate, said at the Ciba_Geigy Symposium in London in
1962, "We have to take away from humans in the long run their reproductive autonomy as the
only way to guarantee the advancement of mankind.” (Wolstenholme, G.E.W. 1963. Man and

his future; A Ciba Foundation Volume. Little Brown: Boston)

(Francis Crick, der Mit-Vater der Struktur der DNS, forderte auf dem Ciba Geigy Symposium in London 1962,
dass die Menschen auf lange Sicht ihrer Fortpflanzungsautonomie enteignet werden missten, um den Fortschritt
der Menschheit weiter zu garantieren.)

2) The U. S. Nobel laureate Joshua Lederberg, one time adviser to Cetus Corporation, said in
1970 in testimony before the U.S. House of Representatives that 25 percent of all hospital
beds and institution places are filled with patients whose illness was more or less genetic

in origin. He added that these numbers would increase the genetic burden over time, just as
environmental pollution would increase over time. Therefore, he proposed as the most
important ad hoc action the advancement of prenatal diagnosis combined with selective

abortion. (Lederberg, 1970)

(Der U. S. Nobelpreistréager Joshua Lederberg, der auch fir einiger Zeit der Chefberater der Cetus Corporation,
einer der ersten Biotechfirmen, war, sagte 1970 vor einer Kommission des Reprasentantenhauses in Washington,
dassein Viertel aler Krankenhausbetten und Anstaltsplétze mit Kranken belegt sei, deren Leiden mehr oder
weniger genetischen Ursprungs sei; diese Zahlen wiirden weiter steigen, da die Umweltverschmutzung die
genetische Burde anwachsen lasse. Als wichtigste Sofortmal3hahme muisse die vorgeburtliche genetische
Diagnose in Verbindung mit selektiver Abtreibung weiter ausgebaut werden.)

3) Intheir book on Ethics and Human Genetics, Dorothy Wertz and Joseph Fletcher two
important american bioethicist write, ,, The main arguments for selective abortion arises from:
1) the obligation to reduce suffering for the affected family and the fetus when a serious and
untreatable genetic disorder has been diagnosed, and 2) the obligation to prevent genetic
disease and itsimpact on present society and future generations, in the absence of effective
genetic therapies*. (Wertz, 1989)

(Dorothy Wertz und Joseph Fletcher zwel einflussreiche amerikanische Bioethiker schreiben in ihrem Buch
‘Ethics and Human Genetics', dass die Hauptargumente fir eine selektive Abtreibung @) auf der Pflicht beruhen,
Leiden fur die Familien und den Fétus zu verhindern, wenn eine ernsthafte und unbehandel bare genetische
Storung festegestellt wurde, b) auf der Pflicht beruhen, genetische Krankheiten und ihre Einwirkungen auf
existierende Gesellschaften und kommenden Generationen zu verhindern, wenn es keine wirksamen genetischen
Therapien gibt.)

4) Das Institut fur Medizin in den USA schrieb in einem Bericht unter anderem das Folgende:
"The potential for manipulation or control in the direction of human reproduction is also
implicit in genetic testing. The public needs to understand that testing for genetic conditions
raises value judgments about what is normal versus what is abnormal-- and that the social and
illegal acceptance of such judgments can create the pressure for genetic conformity " (Institut
of Medicine, 1993)

(Die Manipulations- und Kontrollméglichkeit der menschlicher Fortpflanzung ist auch ausgedriickt in der
Methode der Gendiagnostik. Die Offentlichkeit muR verstehen, dass das Testen der genetischen Merkmale eine
Bewertung von Normalitét hervorruft und dass gesellschaftliche und illegale Akzeptanz solcher Bewertungen
einen Druck zur genetischen Konformitét hervorrufen kann.)
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5) Author Laura Hershey says. ,, dthough prenatal testing appears to empower women
because it allows for reproductive choices, it is actually asking women to ratify social
prejudices,. (Hershey, 1995)

(Die Authorin Laura Hershey sagt, ,,dass auch wenn es so aussehe, als ob Prénataldiagnostik die Wahl fur Frauen
beziiglich der Fortpflanzung vergrofiert, es eigentlich bedeute, dass Frauen mit der Nutzung von genetischen
Tests aufgefordert werden, gesellschaftliche Vorurteile zu ratifizieren,.)

6) Dr.Margaret Thomson former president of the Genetics Society of Canada, said while a
defense witness for the Alberta government in the Leilani Muir sterilization case, "some
causes of mental defectiveness are hereditary and when the eugenics board was created there
was areal danger of passing on those causes because contraceptive choices were limited.
Today, people at risk of inheriting or passing on a defect to their children have the pill and
other contraceptives available. They can seek geneticn counseling before a child is born and

can abort a child likely to be defective." (Thomas, 1995)

(Dr. Margaret Thompson, ehemalige Présidentin der Kanadischen Genetikgesellschaft und Mitglied des Eugenik
board in Alberta, sagte im Sterilisationsprozefd von Leilani Muir als Zeuge der Verteidigung, dass einige Formen
von geistigen Defekten vererbbar sind und dass zu der Zeit, als die Eugenik Boards eingerichtet worden sind, es
eine wirkliche Gefahr gab, dass diese geistigen Defekte weitergegeben wiirden, da Geburtskontrollen nicht
vorhanden waren. Menschen, die in der Gefahr sind, solche Defekte weiterzuvererben, kénnen heute die Pille
oder andere Geburtenkontrollmittel benutzen. Sie kdnnen genetische Berater aufsuchen, bevor das Kind geboren
ist, und kdnnen ein Kind, das sehr wahrscheinlich einen Defekt hat, abtreiben.)

9) Choice is heavily circumscribed by cultural, social and economic pressures and all these are
powerfully against a women choosing to continue with a pregnancy after "an abnormality” has
been detected. The British Abortion law enshrine this prejudice by not alowing termination
after 24 weeks unless a likely problem has been discovered. (British Coalition of disabled
people, 1999)

(Wahlmoglichkeiten héngen stark von den kulturellen, gesellschaftlichen und 6konomischen
Rahmenbedingungen ab, und all diese Rahmenbedingungen sind stark gegen Frauen gerichtet, die sich
entschlief3en, die Schwangerschaft weiterzufiihren, nachdem eine * Abnormalitét’ des Fotus festgestellt worden
ist. Das Britische Abtreibungsgesetz zementiert diese Vorurteile in dem sie keine Abtreibungen nach der 24™.
Woche zulassen es sei denn, dass eine solche , Abnormalitét entdeckt wird.)

10) At a 1999 conference on fertility, world_renowned embryologist Bob Edwards said that
the increasing availability of pre_natal screening for genetic disease makes parents morally
responsible not to give birth to disabled children. He noted that, "Soon it will be asin of
parents to have a child that carries the heavy burden of genetic disease. We are entering a

world where we have to consider the quality of our children." (Rogers, 1999)

(Auf einer Konferenz Uber Unfruchtbarkeit sagte 1999 Bob Edwards der Vater des ersten Test Tube Babys, dass
die zunehmende V erfligbarkeit von Pranataldiagnostik fur genetische Krankheiten Eltern moralisch
verantwortlich daf ir macht, dass kein behindertes Kind geboren wird. Es wird bald eine Siinde der Eltern sein,
ein Kind mit einer genetischen Krankheit zu haben. Wir betreten eine Welt, in der die Qualitét unserer Kinder
berticksichtigt werden mul3.)

11) Der Chefbioethiker der WHO sagte geméal3 der Zeitung The Agein Australien das
folgende:

» 1 he state of anation's gene pool should be subject to government policies rather than left to
the whim of individuals, aWorld Health Organisation ethicist told a symposium yesterday.
Professor Dan Wikler said such intervention had proved disastrous in Nazi Germany, but
governments could not avoid taking arole in tackling the ethical dimensions of modern
genetics. Governments were widely accepted to have a legitimate role in health and would
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have to decide which genetic screening measures to fund _ an ethical decision in itself, he
said., (Button, 2000)

(Der Zustand des Genpools einer Nation sollte durch Regierungen geregelt werden und nicht von der Laune von
Einzel personen abhéngen, sagte ein Ethiker der Weltgesundheitsorganisation. Die Vollendung des Humangenom-
Projektes wird es moglich machen, gewisse genetischen Merkmale zu férdern wie Intelligenz und das
Vorhandensein von anderen zurtickzudréngen. Der Staat handelt im Namen von zukiinftigen Generationen.
Regierungen sollten sicherstellen, dass zukiinftige Generationen den bestmdglichsten genetischen Deal
bekommen. Professor Wikler, ein amerikanischer Philosoph, Akademiker und Autor, betonte, dass er diesesin
seiner Rolle als Akademiker sage und das dieses nicht offizielle Weltgesundheitspolitik darstelle.)

12) Elterliche Pflichten sind hier auch beteiligt, nicht zuletzt die Pflicht, genetischen Schaden
von unseren Kindern abzuwenden. (Green, 1997)

13) Sollte die Entscheidung fur eine PGD erst einmal auf gesellschaftlicher Ebene gefallen
sein, so Kollek, dann haben Frauen kaum noch die Freiheit, sich frei flr ein genetisch
ungepruftes Kind entscheiden zu konnen. (Kollek, 2000)

14) Die préanatale Diagnostik dient dazu, die Schwangere von der Angst vor einem kranken
oder behinderten Kind zu befreien. Es scheint - wenn auch umstritten - gesellschaftlich
akzeptiert zu sein, dass eine pranatal diagnostisch festgestellte Erkrankung,
Entwicklungsstérung oder Anlage des Kindes fur eine Erkrankung eine derartige Gefahr
darstellen kann. (Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik eV, 1998)

15) "Although reasonable disagreement exists about whether some failures to prevent harmful
genetically transmitted conditions would be morally wrong, in other cases, such failures would
be as clearly and uncontroversialy wrong as cases of child abuse and neglect whose
wrongness is not seriously questioned. Just as nondirectiveness about those cases of child
abuse and neglect would be indefensible, so too is nondirectiveness about genetic transmission
of comparable harmful conditions. The norm of nondirectivenessin genetic counseling may
function as a useful reminder of reasonable disagreement about whether prevention of a
particular harmful condition is morally required, but it isindefensible as an inflexible and

systematic norm to guide all genetic counseling." (Buchanan, 2000)

(Obwohl esin einigen Féllen verstéandliche Meinungsverschiedenheiten dariiber gibt, ob es moralisch falschist,
gewisse schédliche genetisch verbreitete Merkmale nicht zu verhindern, ist esin anderen Féllen unumstritten
falsch, genau wie Kindesmissbrauch und Kinderverwahrlosung falsch ist. In derselben Weise wie nicht-direktive
Beratung im Fall von Kindesmissbrauch unverantwortlich ist, ist nicht-direktive Beratung beziglich der
genetischen Weitergabe von relativ schadlichen Konditionen unverantwortlich. Die Norm der nicht-direktiven
genetischen Beratung mag eine gute Funktion darin haben, uns daran zu erinnern, dass es verstandliche

M einungsverschiedenheiten dartiber gibt, ob die Verhinderung einer bestimmten schadlichen Anlage moralisch
gefordert ist, aber als systematische und unflexible Norm ist sie unverantwortlich.)

16) Ludemer und andere glauben, dass es keine Veranderung im Ethos gegeben hat und dass
die Ziele der Eugenikbewegung die Medizin durch die Tur der genetischen Beratung betreten
haben. (Ludmerer, 1992)

17) ,,Couldn’t they (the medical profession) warn or tell you about your second child?- that
there was then no screening, that no one knew the cause, and they still don’t. But the
implication was that if we had known and continued the pregnancy we would have been
irresponsible. We had produced ‘drains’ on society. Who was to bear the cost of their care?,
(Picton, 2001)

(Konnten sie (die Mediziner) dich nicht warnen oder dir was Uber dein zweites Kind sagen? Zu der Zeit gab es
noch kein Test und es gibt esihn auch noch heute nicht. Aber die Implikation ist daswir unverantwortlich
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gewesen waren fallswir es gewuldt hétten und die Schwangerschaft fortgefuhrt hatten. Wir hétten eine Belastung
fur die Gesellschaft produziert. Wer wiirde denn fir die Kosten der Versorgung aufkommen?)

18) Kitcher ein weiterer bekannter amerikanische Akademiker schreibt in seinem Buch:
,Only if prospective parents are assured that al people, however disabled, have a serious
chance of receiving respect and support can they make a decision on the basis of their own.,,
(Kitcher, 1997)

(Nur wenn zukiinftige Eltern sicher sein kdnnen, dass alle Menschen ganz egal wie schwer behindert, eine gute
Chance haben Respekt und Unterstiitzung zu bekommen, kénnen Eltern Entscheidungen basierend auf ihre
eigenen Werte félen.)

19) Chadwick eine bekannte Bioethikerin in den UK schreibit:

» Whether or not genetic information promotes autonomous choice, however, isincreasingly
guestioned, from at least three points of view. First, it is necessary to have regards to the
context in which choices are made. A social enviroment hostile and indifferent to certain
forms of disability does not facilitate genuine choice. Second , the amount of genetic
information forthcoming (which may be poorly understood) may turn out to be a burden to
parents rather than a help. Third, there is more than one possible interpretation of autonomy.
Autonomy may not simply be a matter of having agreat deal of information on the basis of
which a decision should be taken. On the contrary, it may mean the right not to know certain

genetic information.,, (Chadwick, 2001)

(Ob genetische Information autonome Wahlmaglichkeiten férdert wird immer mehr von zumindest drei
Blickwinkeln in Frage gestellt. Erstens, ist es n6tig den Kontext in dem die Wahl getroffen wird zu
berticksichtigen. Ein gesellschaftliches Umfelt das Feindselig und gleichgliltig gegentiber bestimmten
Behinderungen ist erlaubt nicht fir wahre WahImaglichkeiten. Zweitens, die Menge der genetischen Information
mag flr Eltern ehe eine Last denn eine Hilfe zu sein. Drittens, gibt es mehr denn eine Interpretation von
Autonomie. Autonomy mag mehr sein als einfach nur die maximale Menge an Information auf Grund derer eine
Entscheidung getroffen werden kann. Im Gegenteil das Recht auf Nichtwissen mag Teil der Autonomy sein.)

20) Lori Andrews eine der 100 einflussreichsten Rechtsanwélte in den USA schreibt:

» Therewill be atime, said Andrews -- a professor at the Chicago-Kent College of Law and
author of The Clone Age -- when governments will force prenatal genetic testing, hoping to
encourage women to abort rather than cause taxpayers and insurersto foot the bill for asick
child., (Andrews, 2001)

( Eswird eine Zeit geben sagte Andrews ein Professor am Chicago-Kent College of Law und Author des Buches
» The Clone Age", wenn Regierungen Pranataldiagnostik erzwingen werden in der Hoffnung das sie Frauen
ermutigen kdnnen abzutreiben anstatt den Steuerzahler und Versicherungen die Kosten fur ein krankes Kind
aufzubirden.)
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