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Vorwort

An der Schwelle zum 21. Jahrhundert stellen die Fortschritte der Medizin und Biologie traditio-
nelle Vorstellungen von Leben und Tod, von Lebensrecht und Lebenswert in Frage. Die Be-
schreibung und Grenzziehung des menschlichen Lebens scheinen heute in die Disposition des
Menschen selbst gestellt zu sein. Der Wunsch nach Befreiung der Menschheit von Krankheit
und Leid mit Hilfe der Naturwissenschaften erféhrt durch die neuen Erkenntnisse im Rahmen
der Pranataldiagnostik und der Transplantationsmedizin, aber auch im Minblick auf fremd-
nutzige Forschung an nicht-einwilligungsfihigen Personen und é&rziliche Sterbebegleitung eine
neuve bedenkenswerte Dimension.

Nach mehr als funfidhriger Beratung ist die Europdische Konvention zum Schutz der Men-
schenrechte und Menschenwirde im Hinblick auf die Anwendung von Bioclogie und Medizin
(Biomedizin-Konvention) am 19. November 1996 vom Ministerkomitee des Europarates ver-
abschiedet worden. Das Vertragswerk, das auf europdischer Ebene ethische Mindestnormen in
der biomedizinischen und genetischen Forschung durchsetzen soll, erhielt von 22 der 40 Mit-
gliedstaaten des Europarates die Zustimmung. Deutschland enthielt sich der Stimme, ebenso
wie u.a. Polen, Osterreich, England, Belgien, RuBBland und die Schweiz.

Zentraler Wert im bioethischen Weltbild ist zunéchst nicht das Recht eines jeden Individuums
auf kérperliche Unversehrtheit, Ausgangspunkt sind vielmehr Fortschrittsgléubigkeit und Nutz-
lichkeitserwiigungen. Die Auseinandersetzung mit der Bioethik spielt sich vor dem Hintergrund
einer zunehmend &konomisierten Sichtweise menschlichen Daseins und den damit verbunde-
nen Gefohren fiir die Achtung der Menschenwiirde besonders von Menschen mit Behinderun-
gen ab, Sie fallt damit in Zeiten der Rationierung gesundheitlicher und sozialer Leistungen auf
einen geféhrlichen, fruchtbaren Boden. Die Arbeiterwohlfahrt steht solchen Tendenzen sehr
kritisch gegenUber.

Die Diskussion um bioethische Fragestellungen betrifft jeden und doch wird sie in Deutschlond
vorwiegend von Experten bzw. von Organisationen der Behindertenhilfe gefihrt.

Mit der Dokumentation der Fachtagung und vor allem der ,Erfurter Erkl&rung” will die AWO
einen DenkanstoB fir eine breitere Auseinandersetzung um die Biomedizin-Konvention in der
Arbeiterwohlfahrt wie auch in der Offentlichkeit geben. Damit verbunden ist eine klare, gesell-
schaftspolitische Position, die sich gegen die Relativierung des Anspruchs auf Leben und
Wahrung der Menschenwirde wendet.

Fachtagung wie Dokumentation sollen Ausgangspunkt fiir eine engagierte Posifionierung der
Arbeiterwohlfabrt zur Biomedizin-Konvention in der Offentlichkeit sein sowie die mit der Leit-
bildeniwicklung verbundenen verbandsinternen Diskussionen zur Werteorientierung in der
sozialen Arbeit der Arbeiterwohlfahrt fordern.

Dr. Manfred Ragati Rainer Brickers
-Bundesvorsitzender- -Bundesgeschéftsfihrer-
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I. BegriBung und Eréffnung

Bioethik und ihre Auswirkung auf das Lebensrecht von Menschen

mit Behinderung
Wilhelm Schmidt, MdB

Stellvertretender Bundesvorsitzender der Arbeiterwohlfahrt

Ich begrifie Sie dlle sehr
herzlich hier im Ratssaal des
Rathauses zu Erfurt im Na-
men des Bundesvorsiandes
der Arbeiterwohlfahrt. Be-
sondere GriBBe Uberbringe
ich thnen von Dr. Manfred
Ragati, der heute leider aus
beruflichen Grinden nicht
hier sein kann, der Sie je-
doch alle sehr herzlich gro-
Ben laft und uns allen ein
gutes Gelingen dieser Ta-
gung winscht.

Besonders herzlich begriBe
ich Frau lrene Ellenberger,
Ministerin fir Soziales und
Gesundheit des Landes Thi-
ringen und Dr. Richard De-
wes, Innenminister des Lan-
des Thiringen und Vorsit-
zender der Thiringer SPD.
Als Hausherrn Bernd Wink-
ler, Beigeordneter der Stadt
Erfurt, zustéindig fir den ge-
samten sozialpolitischen Be-
reich und fir den AWO Lan-
desverband Thiringen, Mit-
glied des Landesvorstandes
Werner Griese.

lch begrifie auch alle ande-
ren Teilnehmerinnen und
Teilnehmer dieser fir uns so
wichtigen Tagung, mit der
wir ein Zeichen sefzen wollen
in der Auseinandersetzung
mit dem Thema Bioethik, das
in den vergangenen Jahren
in Deutschland lange und
kontrovers diskutiert worden
ist.

Am 19. November 1996
hatte das Ministerkomitee
des Europarates nach mehr
als fonfighriger Beratung dos
Ubereinkommen zum Schutz
der Menschenrechte und der
Menschenwiirde im Hinblick
auf die Anwendung von Bio-
logie und Medizin, die Bio-
medizin-Konvention  verab-
schiedet.

Die BRD hat sich dabei der
Stimme enthalten und st
einer der wenigen Mitglieds-
staaten des Europarates, der
bis heute noch nicht dieser
Konvention beigetreten ist
und unterzeichnet hat. Wir
werden Uberlegen missen,
ob bzw. unter welchen Be-
dingungen es fir Deutsch-
land méglich sein kann, die
Konvention durch eine Unter-
schrift mitzutragen.

Es gibt im Deutschen Bun-
destag  Auseinandersetzun-
gen quer durch alle Parteien
und Uber die Partei- und
Fraktionsgrenzen hinweg. Fir
das Jahr 1999 ist die Ent-
scheidung darlber, zu er-
warten, ob wir beitreten wer-
den.

Und darum ist es um so
wichtiger, daf} Tagungen von
Organisationen und Verbdén-
den wie heute der AWO
stattfinden, die sich noch
einmal inhalilich mit der
ganzen Bandbreite der The-
matik auseinanderseizen und
damit auch dem politischen

Raum Signale fir die weitere
Arbeit in diesern Feld geben.

Daf die Fortschritte in der
Biologie und in der Medizin
und insbesondere im Zu-
sammenhang mit der Gen-
technologie ethische Frage-
stellungen aufwerfen, ist un-
bestritten., Dazu gehdrt z.B.
die Frage, welchen Raum wir
dem natirlichen Zufall geben
in Bezug auf die Zeugung.
Oder die Frage, wann ein
Mensch ein Mensch ist. Wie
gehen wir mit den nicht-
mehr, oder noch-nicht oder
eingeschréinkt  handlungsfa-
higen Menschen um? Und
was bedeutet MenschenwUr-
de und gegenseitige Aner-
kennung?

Uberlagert werden solche
Fragen von interessengrup-
pengeleiteten Einflissen, zum
Beispiel einer auf Gewinne
bedachten Pharmaindustrie,
von auf Kosteneinsparungen
hinwirkenden Kostentréigern,
von auf Okonomisierung des
Gesundheitswesens  sefzen-
den Politikern, von um Re-
putation und  Patienten
kéimpfenden Medizinern und
natirlich auch von den auf
Hilfe hoffenden, kranken
Menschen.

Also, bioethische Fragen in
Holle und Folie und sie sind
zu diskutieren in der Hoff-
nung, dafd wir einen Beitrag
dazu liefern kénnen.
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Daf} dies in Deutschland eine
besondere Stellung in der
gesellschaftlichen Auseinan-
dersetzung  hat, rekurriert
unter anderem auch daher,
daf} wir mit den Behinderten
in unserer Gesellschaft ei-
gentlich viel sensibler umge-
hen wollen, das aber ein-
deufig nicht immer schaffen.
Andererseits kennen wir die
Geschichte dieses Landes,
das in der Zeit der Nazi-
Diktatur den MiBBbrauch ethi-
scher Grenzen kennengelernt
hat. Wir sind alle davon
Uberzeugt, daB wir diesem
Mi3brauch jede Moglichkeit

nehmen missen, sich wie-
derholen zu kdénnen. Inner-
halb dieses gesellschaftlichen
Rohmens vollzieht sich die
Diskussion um die Unter-
zeichnung und sie findet
auch bei uns staft,

Ich danke all jenen, die diese
Tagung hier vorbereitet ha-
ben, die durch das Bundes-
ministerium for Familie, Se-
nioren, Froven und Jugend
geférdert wurde. Besonderer
Dank gilt auch denen, die
uns mit ihrem Sachverstand
in diesen zwei Tagen beglei-
ten, die Referate halten oder

GruBwort des Landes Thiringen

Irene Ellenberger

Ministerin fir Soziales und Gesundheit des Landes Thiringen

Ich bedanke mich ausdrick-
lich fir die Einladung zu lhrer
Tagung zum Thema
«Bioethik und ihre Auswir-
kung auf dos Lebensrecht
von Menschen mit Behinde-
rung”.

Ich denke, die heutige Ver-
anstaltung paft sehr gut in
lhr gesamtes, engagiertes
Wirken in allen sozialen Be-
reichen, in denen Sie fétig
sind. Vor allem Menschen
mit Behinderungen sind sie
ein Partner in allen Lebens-
lagen, ob in ehrenamtlicher
Tétigkeit oder als Trager. Sie
betreuen geistig, kérperlich
oder auch mehrfachgescha-
digte Menschen jeder Alters-
gruppe im ambulanten und
stationéren Bereich.

Die Spanne reicht von mo-
dernen Frohtérdersteflen
Uber Beratungsstellen bis hin
zu Wohnheimen und Werk-
stétten mit sehr unterschiedli-

chen  Leistungsangeboten.
Dafir méchten ich  thnen
nochmals sehr herzlich dan-
ken.

Sie werden sich also heute
und morgen mit einem
hochbrisanten Thema be-
schéftigen, das, wie ich den-
ke, zu den wirklich wichtigen
Themen unserer Zeit gehér,
und demzufolge auch in der
Offentlichkeit sehr kontrovers
diskutiert wird. Ich bin froh,
daf so breit und engagiert
diskutiert und nicht nur ge-
schwiegen wird, wenn es
darum geht, Mafstidbe im
Rohmen von Fragen der
Menschenwirde und der
Rechte von Menschen zu
setzen,

Die Erwartungen der Men-
schen, daf3 die Medizin auch
weiterhin in groBen Schritten
vorankommt sind grof3 und

8

an Diskussionsrunden feil-
nehmen. Sie haben sie alle
vom Namen her auf ihrem
Programm wund ich freve
mich besonders, dofd Profes-
sor Dérner von der Univer-
sitét  Witten/Herdecke sich
die Zeit hat nehmen kénnen,
bei uns sein zu kdnnen und
uns ein Referat zu présentie-
ren,

lch wiinsche uns allen eine
erfolgreiche  Tagung und
wirde nun Frau Ministerin
Ellenberger bitten, uns ein
GruBBwort zu sprechen,

sehr vielfdltig, Das sefzt aus
meiner Sicht auch voraus,
daf3 nicht nur alle Menschen
gleichermaBBen vom medizi-
nischen Fortschritt  profitie-
ren - ein Anspruch, der an-
gesichts der miserablen wirt-
schafllichen Lage in vielen
Ldndern sowieso nur rein
theoretisch besteht.

Genauso wichtig ist es, daf
Menschen nicht in zwei Klas-
sen einzuteilen, Auf der einen
Seite stehen diejenigen, die
selbst entscheiden, was gut
und richtig for sie selbst und
fir andere ist, und auf der
anderen Seite stehen diejeni-
gen, fUr die Selbstbestim-
mung ein Fremdwort ist.

Véllig unckzeptakel, und da
sind wir uns sicher einig,
véllig unokzeptabel ist es,
Menschen auf ihre Wirt-
schaftlichkeit und ihre NUtz-
lichkeit fir die Gesellschaft
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zu reduzieren. Denn von da
aus ist es nur ein kleiner
Schritt hin zu der Einteilung
in lebenswertes und lebens-
unwertes Leben. Unsere ei-
gene Geschichte wé&hrend
der nationalsozialistischen
Diktatur, die die Vernichtung
von Menschen mit Behinde-
rungen legitimiert hatte, ver-
pflichtet uns in besonderem
Mafle, gesellschafispolifisch
andere Marksteine zu setzen.
Die Europdische Konvention
zum Schutz der Menschen-
rechte und der Menschen-

wirde im Hinblick auf die
Anwendung von Biomedizin
versucht, ethische Mindest-
normen in der biomedizini-
schen und genetischen For-
schung festzulegen mit Blick
auf die Situation in vielen
Léndern. Die Frage, die uns
immer wieder beschaftigt, ist,
ob das, was in der Konventi-
on festgeschrieben worden
ist, ausreichi, um den Anfor-
derungen an Humanitat zu
gentigen und vor allem auch
um einen sicheren Schutz vor
MiBbrauch zu gewshrieisten.

lch begriBBe dos Anliegen
der Arbeiterwohlfahrt, diese
Thematik mit einer ,Erfurter
Erklérung” der  Arbeiter-
wohlfahrt zur Bioethik in die
Offentlichkeit zu transportie-
ren.

In diesem Sinne wiinsche ich
lhnen fir die beiden Tage
eine kontroverse und hof-
fentlich auch ergebnisorien-
tierte Diskussion.

Dagmar Steinbach-Sell,‘ Prof, Klaus Dérner, frene Ellenberger, Wilhelm Schmidt
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GruBBwort des Landes Thiringen

Dr. Richard Dewes

Innenminister des Landes Thiringen

Sehr geehrier Vorsitzender,
meine sehr geehrten Damen
und Herren,

als Vorsitzender der Thirin-
ger SPD freve ich mich, daf
die Arbeiterwohlfahrt  ihre
wichtige Tagung hier durch-
fohrt und begrifie Sie ganz
herzlich hier in Erfurt. Es ist
for die Thiuringer SPD ganz
wichtig und immer eine
Freude, wenn eine Organi-
sation, mit der wir so eng
verbunden sind wie die Ar-
beiterwohlfahrt, eine Tagung
hier veranstaltet. Politik und
Gesellschaft brauchen Multi-
plikatoren aus allen Bun-
desléindern und es ist uns ein
besonderes Anliegen, mit-
einander ins Gespréch zu
kommen.

Die Sozialdemokratinnen
und Sozialdemokraten gera-
de in den neuven Bundeslan-
dern sind in besonderer Wei-
se darauf angewiesen, daf
ein  infensiver  Austausch
stattfindet. Wir sind ein klei-
ner Verband im Verhdalinis
zur Partei, hier in Thiringen
sind es knapp 6000 Frauven
und Ménner, efwa
¥ Méinner, die die SPD aus-
machen. Das ist mit den an-
deren Bundesléndern pro-
portional nicht vergleichbar,
d.h. wir haben Kkleine Lan-
desverbdnde. Aber wir sind,
das hat ja die Bundestags-
wohl gezeigt, wir sind Lej-
stungsverbtinde, die in der
Politik erfolgreich sind.,

In Thiringen regiert die SPD
seit vier Jahren in einer gro-
fen Kodlition mit der CDU

dieses Land mit. Wir haben
in dieser Zeit viel gelernt als
SPD, wir haben an Professio-
nalitét gewonnen im Um-
gang mit dem, was wir hier

zu  bewerkstelligen hatten
und ich glaube, die Thirin-
ger SPD ist etwas selbstbe-
wufiter geworden. Das gilt
fur die gesamte ostdeutsche
SPD, selbstbewuiter auch im
Umgang mit unseren Genos-
sinnen und Genossen in den
alten Bundesléndern.

Das zeigen jefzt die aktuellen
Verhandlungen, wenn es
darum geht, die neve Bun-
desregierung zu bilden, Wir
haben, und darauf sind wir
Ostdeutschen stolz, wir ha-
ben durch unsere Uber-
hangmandate im Osten die
Voraussetzungen dafiir ge-
schaffen, einen Abstand zu
CDU, FDP und PDS herzu-
stellen. Und fir Thoringer
Verhdltnisse, die elf von zwolf
Direkimandate  gewonnen
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hat, ist es for die SPD ein
grofler Erfolg, auch in die-
sem Land stérkste Partei ge-
worden zu sein. Wir sind mit
der CDU in den vorhande-
nen vier Jahren ein gutes
Stock vorangekommen und
haben vor, bis zur Landtags-
wahl diese gemeinsame Ar-
beit fortzusetzen.

Fir die Thiringer SPD gilt:
alle Optionen sind offen, wir
haben innerparteilich einen
Meinungsbildungsprozess
durchgemacht, es gibt eine
klare Mehrheit in dieser Par-
tei, die sagt, wir werden nie-
mand ausgrenzen, wir wer-
den dllen, die mitmachen
wollen im demokratischen
Wetthewerb, die sich im
parlamentarischen Geschaft
einbringen fur das Woh! des
Ganzen die Moglichkeit ge-
ben, das zu tun,

Zum SchluB  winsche ich
lhnen eine guie Tagung zu
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diesem wichtigen Thema der
Bioethik im Kontext der Kon-
veniion. Ich finde, es ist ein
ganz wichtiges Thema, mit
dem sich nicht nur die Ar-
beiterwohlfahrt beschaftigen
muf}, sondern auch die SPD.
Gerode in der Regierungs-
verantwortung in Bonn muf

sie sich mit dieser Problema-
tik ganz intensiv beschafti-
gen. Es ist ein Grundlagent-
hema, um das es hier geht,
und wir sollten es nicht zulas-
sen, dafl diese wichtigen
Themen an uns vorbei in die
Umsetzung gehen, ob auf
europdischer oder auf Ebene

GruBwort der Stadt Erfurt

Bernd Winkler
Beigeordneter der Stadt Erfurt

Sehr geehrfer Herr Vorsit-
zender Schmidt, sehr geehrte
Frau Ministerin Ellenberger,
sehr geehrter Herr Minister
Dr. Dewes, sehr geehrter
Herr Griese, meine sehr ver-
ehrten Damen und Herren,

es ist mir eine besondere
Freude, Sie im Namen der
Stadiverwaltung des Ober-
birgermeisters Manfred Ru-
ge, der es bedavert, wegen
eines Termins auflerhalb von
Erfurt nicht selbst heute bei
lhnen zu sein, in der Landes-
hauptstadt  begrifien  zu
dirfen. Wir betrachten es als
besonderen Yorzug und Aus-
zeichnung zugleich, dafd Sie
fur die zweitdgige Tagung
der Arbeiterwohlfahrt gerade
Erfurt gewdéihlt haben.

lch hoffe, daf3 Ihr dichtge-
filltes Arbeitsprogramm Ih-
nen trotzdem Zeit laBt, sich
mit eigenen Augen ein Bild
von unserer Stadt zu ma-
chen, die viel von ihrem ur-
springlichen Glanz und ihrer
stadtebailichen und archi-
tektonischen Schdnheit zu-
rickgewonnen hat. Bei ei-
nem Rundgang durch die
historische ~Altstadt werden

Sie das unschwer feststellen

kénnen.

der UN. Wir missen uns
ginmischen  und  unsere
grundsdizlichen Standpunkte
in diesem Zusammenhang
deutlich machen. Ihnen dlles
Gute bei lhrer Tagung und
einen schénen Aufenthalt
hier in Erfurt,

Fachtagung 23.-24. Oktober 1998

_und ihre Auswirkungen aufdas
" Lebensrecht von Menschen mit'

¥

eruug

Bernd Winkler
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Ich weif3 natirlich, daB Sie in
erster Linie hierher gekom-
men sind, um zu arbeiten.
Erlauben Sie mir deshalb
bitte einige Anmerkungen
zum Thema lhrer zweitdgi-
gen Beratung, den Auswir-
kungen der Bioethik auf das
Lebensrecht von Menschen
mit Behinderungen.

Angesichits der rasanten Eni-
wicklungen auf dem Gebiet
der Naturwissenschaften, der
genetischen Forschung, der
Medizin und Medizintechnik
vor dem Hinfergrund einer
immer perfekter werdenden,
rechtlich geschitzten  Platt-
form und der dadurch mag-
lich  werdenden Optionen,
scheint ein Moment des In-

nehaltens und des Nachden-
kens sehr notwendig.

Die Gesamtproblematik l&ft
sich nicht nur aus ihren Fol-
gen fur eine juristische Be-
wertung durch die Rechtspre-
chung festmachen, sondern
mufl eben auch unter dem
Aspekt ethischer und morali-
scher Normen betrachtet
werden.

Wie schwierig dabei ein Kon-
sens auf europdischer Ebene
zu finden ist, zeigt nicht zu-
letzt die Materie der Bera-
tung in Bezug auf die Kon-
vention zum Schuiz der Men-
schenrechte und der Men-
schenwirde im Hinblick quf
die Anwendung von Biome-
dizin, die im Deutschen Bun-
destag noch nicht ratifiziert

worden ist, Hintergrund sind
erhebliche Einwéinde und der
Widerstand vor allem der
Behindertenverbéinde und
anderer Organisationen.

Ich bin ganz sicher, meine
Damen und Herren, daB Ihre
Beratungen in den folgenden
zwei Tagen, die mit einer
uErfurter Erklérung” der Ar-
beiterwohlfahrt zur Bioethik
abgeschlossen werden sol-
len, einen gewichtigen Bei-
trag zur gegenwdrligen Dis-
kussion der Problematik lei-
sten werden,

Dazu wiinsche ich |hnen an-
regende Gespréiche sowie
Erfolg. Ihrer Tagung wiinsche
ich einen angenehmen Ver-
lauf.

GruBBwort des AWO-Landesverbandes Thiringen

Werner Griese

Mitglied des Landesvorstandes der AWO Thiringen

Sehr geehrier Herr Schmidt,
sehr geehrte Frau Ministerin
Ellenberger, sehr geehrter
Dr. Dewes, liebe Freundin-
nen und Freunde der Arbei-
terwohlfahrt,

es ist schwierig, als vierter
GruBiredner noch Akzente zu
setzen, aber ich will das hier
trotzdem versuchen, zumal
es ja fir mich ein Heimspiel
ist,

Im Namen des Landesvor-
standes der Arbeiterwohlfahrt
will ich Sie herzlich -in der
Landeshauptstadt Thiringens
willkommen heifien und ich
freve mich besonders, daf
Sie Erfurt als Tagungsort ge-
wéihlt haben.

Der Titel threr Veranstaltung
«Bioethik und ihre Auswir-

kungen auf das Lebensrechi
von Menschen mit Behinde-
rung”  widmet sich  einer
Thematik, deren Aktualitat
und Brisanz gegenwdirtig vor
allem mit dem Voranschrei-
ten der Genetik, der Genfor-

schung und der Medizintech-
nik steigt,

Bicethik ist ein Diskussions-
feld, das moralische Normen
zur CGrenzziehung des Ein-
griffs auf das menschliche
Lebensrecht setzen will, Die
Fragen nach Lebensqualitat
und Lebensrecht beschifii-
gen heute viele Menschen,
die Ermitlung von Kriterien
zur  Einschétzung  dieser
Wertbegriffe jedoch bleiben
trolz  zahlreicher Versuche
einer eindeutigen Definition
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subjektivem Ermessen Uber-
lassen.

Es existieren keine zurei-
chenden Fakioren, anhand
derer sie meBbar zu machen
waren. Der Wert des Men-
schen ist seine Worde. An-
ders als viele Werifestschrei-
bungen ist aber dieser Begriff
einer objektiven Selbstbe-
wertung durch den Men-
schen entzogen. Wer kann
sich hier als Richter erheben
und Uber die Frage nach der
Wirde des Menschen urtei-
len? Wer will menschliche
Wirde nur gesunden und
heranwachsenden Men-
schen, nicht aber Behinder-
ten zusprechen? Wie stellt
sich die Frage bei ungebore-
nem Leben?
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Die Gefahr der Hervorhe-
bung von Menschen mit ei-
nem genetischen Gotesiegel
oder die Selektionen
“unwirdigen® Lebens durch
Menschenhand ist gegeben.
Was lehrt uns unsere noch
junge deutsche Geschichte
dazu? Mir fallen in diesem
Zusammenhang Begriffe wie
~deuische MUtterburgen” und
die Euthanasie in deutschen
KZs ein.

Der Leitsatz ,,Die Wirde des
Menschen ist unantastbar” ist
tn  unserem  Grundgeseiz
verankert, und ich médchie
die Bedeutung dieser Le-
bensregel immer wieder un-
terstreichen. Gleichfalls zum
Wohle der Menschen entwik-
kelt sich die medizinische
Forschung als Kind ihrer Zeit.
Ich zitiere aus dem Buch ,,Die
Physiker” von Friedrich Dur-
renmatt ,Wir sind in unserer
Wissenschaft an die Grenzen
des FErkennbaren gestof3en.
Unsere  Wissenschaft st
schrecklich geworden, unsere
Forschung geféhrlich, unsere
Erkenntnis tédlich. Wir mus-

sen unser Wissen zuriickneh-

men.”

Es drangt sich die Frage
formlich auf: Wieviel positive
Entdeckungen und Erfindun-
gen der Menschheit sind
bereits mif3braucht worden?
lch méchte gar nicht an die
Curies, Ofto Hahn, Mendel
oder Alfred Nobel erinnern.

Der eindeutig zu befUrwor-
tende und gerade in der Me-
dizin hilfreiche wissenschafi-
liche Fortschritt birgt wie jede
Aufwérisentwicklung den
eigenen Untergang in sich.
Es stellt sich dabei die Frage,
ob der Mensch in der Lage
ist, den Hohepunkt einer
Entwicklung als solchen zu
erkennen oder ob er ihn in
heftiger Diskussion nicht un-
merklich Uberschreitet.

lch méchte mit den Worten
Fontanes sprechen: ,Es ist
ein weites Feld”, aber es ist
ein Feld, welches die Arbei-
terwohlfahrt als sozialen Tré-
ger von Einrichtungen der
Alten- und  Behindertenhilfe
unmittelbar berhri.
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Wir betreven Menschen, die
im Koma zwischen Leben
und Tod schweben, wir leben
mit Behinderten und Senio-
ren im Pflegeheim, Es ist ver-
standlich, dafl uns die ethi-
schen Diskussionen, z.B. zur
Sterbehilfe oder zZum
Schwangerschaftsabbruch
durch die tagtagliche Begeg-
nung mit betroffenen Men-
schen genau hinhéren las-
sen. Deshalb ist es eine Not-
wendigkeit, daf} unser Ver-
band eine klare Stellung zu
Fragen der Bioethik bezieht
und diese in der ,Erfurter
Erkiarung” publik  macht.
Deshalb ist unsere heutige
Tagung wichtig.

Ich hoffe, daf3 wir in diesem
Gremium der Bioethik im
Sinne der uns anvertrauten
Menschen die humanitérste
Seite abgewinnen werden
und winsche der Tagung
einen erfolgreichen Verlauf.

Ich danke fur lhre Aufmerk-
sambkaeit.
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Bioethik und ihre Auswirkung auf das Lebensrecht
von Menschen mit Behinderung

Prof, Dr. Dr. Klaus Dérner
Universitét Witten/Herdecke

Sehr geehrte Damen und
Herren,

zundchst etwas zu meinen
Personalien: Ich bin Pensio-
ndr in erster Linie und aus-
driicklich und habe zweitens
einen Lehraufirag an der
Universitaét Witten/Herdecke.
Ich war lange Zeit Leiter ei-
nes psychiatrischen Grof-
krankenhauses in Giitersloh,
wo wir es innerhalb von 20
Jahren  geschafft  haben,
séimilich Patienten aus der
stationéiren Sittuation in die
ambulante  Versorgung  zu
entlassen,

Zu meinem Aufirag hier: ich
habe den Begriff Problem-
aufril zu meinen Gunsten so
gedeutet, daB ich Rahmen-
gedanken zu den spéter
konkret werdenden Themen
beizustevern habe. Rahmen-
gedanken gesellschaftspoliti-
scher Ar, wie sie sich im
Entwurt zur ,Erfurter Erklg-
rung”: der Arbeiterwohlfahrt
dankenswerterweise  auch
schon befinden.

Als kleine Vorbemerkung:

lch bevorzuge den Begriff
Medizinethik, da die Bioethik
eine ganz bestimmte, utilita-
ristische Ethikrichiung meint.
Warilich Obersetzt heipt »Bio”
Leben, doch Bioethik stellt fur
mich kein Hauptwort fir die
Ethik des Lebens dar.

Jeder Mensch hat zwei Stre-
bungen: zum einen nach

Leistung, nach  Freiheit,
Glick und  Selbstbestim-
mung. Zum anderen nach
sozialem Sinn, nach Bedeu-
tung und auch nach Verzicht
seiner Strken zugunsten von
Schwéicheren.

Neben dem Bedirfnis nach
Selbstbestimmung steht also
auch der Wunsch nach
Fremdbestimmung, erkenn-
bar an der Bereitschaft, sich
von anderen, auch von
Schwéicheren bestimmen zu
lassen.

Aus dieser Konstruktion laft
sich die gesellschoftspoliti-
sche lage der letzten 200
lahre definieren, die diese
beiden Strebungen wider-
spiegelt:

das ist zum einen die Oko-
nomisierung des Sozialen
und zum anderen die Soziali-
sierung des Okonomischen.
Es handelt sich dabei um
eine  Doppeldynamik, die
eine Verabsolutierung des
einen oder anderen fast un-
mdglich  macht,  Trotzdem
lassen sich Phasen in der
Geschichte festmachen, die
jeweils das eine oder das

andere als Schwerpunkt auf-
weisen,

Ab 1830 bis 1880 steht ganz
klar die Okonomisierung des
Sozialen im Yordergrund, die
ab 1880 durch die Bismarek-
sche Sozialgesetzgebung
kompensiert wird. Die Wei.

14

marer Republik  wiederum
war auf Okonomisierung
konzentriert, die Zeit des
Nationalsozialismus zeigt
sich als eine pervertierte
Fortfihrung  einer  solchen
Bestrebung. Nach  dem
Zweiten Weltkrieg war man
bemUht, beides in Einklang
zu bringen im Rohmen der
sozialen Markiwirtschaft.
Wéhrend der 60er und 70er
Johre stand die Sozialisie-
rung des Okonomischen im
Vordergrund, die sich dann
durch den Neoliberalismus
der 80er und 90er Johre
wieder in die Okonomisie-
rung des Sozialen umwan-
delte. Heute stehen wir an
einem Punkt, der sich mit
den Worten von Jospin wie
folgt formulieren laBt: ,Wir
wollen die Marktwirtschaft,
aber nicht die Marktgesell-
schaft.”

Vor diesem Hintergrund
zeichnet sich das Problem
der Selbstbestimmung ab,
das ja auch in der ,Erfurter

Erklérung”  eine  zentrale
Stelle einnimmt.
Die Dialektik ,Selbst-

Fremdbesfimmung”  bedeu-
tet, daf3 Selbstbestimmung
von Okonomie und Sozialsy-
stem gleichermafien fir de-
ren Entwicklung und Forfbe-
stand bendtigt wird, bei.de
jedoch durch ihre Institutio-
nen einen hohen Grad an
Fremdbestimmung ~ produ-
zieren, Umgekehrt heifit dos:
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Der Kénig und der Bettler
haben das gleiche Recht,
unier der Briicke zu schlafen,

Der Kampf zwischen Selbst-
und Fremdbestimmung st
notwendig und wir haben
dariiber nachzudenken, daf3
wir in einer Zeit leben, wo in
vielen Bereichen der Kampf
von der Selbstbestimmung
gewonnen wurde. Behinderte
befinden sich jedoch noch im
Kampf um die Emanzipation
von Fremdbestimmung.

Wenn jedoch die Normen
allein von der Selbstbestim-
mung diktiert werden, chne
eine Gegennorm, die kon-
trolliert, kann das Recht auf
Selbstbestimmung zur Pflicht,
zum Zwang werden.

lch will ein paar Beispiele

machen:

1. Eine schwongere Frau,
die durch die Ergebnisse
der Prinatalen Diagno-
stik erfahri, dafl sie ein

und ihfe Ausvﬁrkungen auf das
~ Lebensrecht von Menschen mit |

behindertes Kind erwar-
tet, ger&t damit automa-
fisch unier einen persén-
lichen Druck, der aus
der  gesellschaftlichen
Erwartung resultiert, ein
solches Kind nicht aus-
zutragen, nicht auch zu-
letzt, da es Kosten verur-
sacht. Von Selbstbhe-
stimmung kann hier nur
bedingt die Rede sein,

Ein Pflegebedirftiger
mif3t sich selbst, anders
als vor 20 Jahren, auf-
grund seiner nicht mehr
vorhandenen Leistungs-
fahigkeit keinen Wert
mehr bei. Er will nicht

- gepflegt - werden, will

keine Belastung fir an-
dere sein, sondern von
diesem Zustand befreit
werden. Auch hier be-
einfluBt der gesellschaft-
liche  Erwartungsdruck
die individuelle Entschei-
dung.

S

Eshlngerung
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3. Einer domaligen Pro-

gnose von Nazi-Arzten
zufolge, werde die
zweckrationale Vernunft
in einigen Jahrzehnten
Bestandtetl von Erzie-
hung sein und sich der
Wunsch in der Gesell-
schaft manifestiert ha-
ben, Leiden ganzlich
auszuschliefien.

4, Vielleicht ist lhnen das
Kemptener Urteil be-
kannt: auf Veranlassung
von Arzt und Sohn sollte
eine Frau im Wachkoma
auf der Grundlage ihres
mutmaBlichen  Willens
verhungern. Das Gericht
hat kein Urteil Gber den
Versuch der fahrléssigen
Tétung gesprochen.

Ich habe darauthin einen
Briefwechsel mit dem Bun-
desgerichtshofvorsitzenden

gefihrt, mit dem Resuliat,
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daf} er am Ende die Katego-
rie der MutmafBlichkeit als
falsch und nur in Bezug aut
Sterbende als giltig bezeich-
nete.

lech komme nun zur Men-
schenrechtskonvention, spe-
ziell auf den § 17, Artikel 2,
in dem es um fremdniizige
Forschung geht. Meiner Mei-
nung nach kann ein Papier
mit Sanktionen nicht den
Begriff der Ethik enthalten.
Die Konvention beschreibt
nichts weiter als Regeln zur
Ausnahme vom Schutz der
Menschenrechte. Ich méchte
fonf Grinde nennen, warum
ich eine Akzeptanz fur un-
méglich halte.

1. Der Eingriff in den
héchstpersénlichen  Be-
reich kann ohne Einwilli-
gung durch nichis legiti-
miert werden.

2. In der Begrindung wird
mit dem Begriff der Soli-
daritét argumentiert, der
Solidaritt der jetzigen
Generation fir die néch-
ste, die von der For-
schung profitieren kénn-
te. Das entsprichi dem
Gedanken der Solidari-
tot. Doch da wir nicht in
einer solidarischen Ge-
sellschaft leben, wiirde
der Gleichheitsgrundsatz
nur durch den Zwang
von  entscheidungsunfd-
higen Menschen zur Solj-
daritét hergestellt.

3. Bs ist von ,minimalen”
Risiken die Rede, ein Be-
griff, der eindeutiy eine

4,

relative Gréfle ist und ei-
ne Wertigkeit besitzt. In
nicht normalen Zeiten
kénnen minimale zv ma-
ximalen Risiken werden.
In den Nirnberger Arzte-
prozessen wurde die be-
sondere Situation des
Krieges als Rechifertigung
herangezogen. Eine be-
sondere Situation kann
aober auch entstehen,
wenn die  Forschung
menschheitsbeglickende
Entdeckungen macht.

Die Menschenrechtskon-
vention legt Grundprinzi-
pien fest, viele Bereiche
werden jedoch nicht er-
wéhnt. Einzelheiten sollen
in den Protokollen gekicirt
sein, die weltaus weniger
aussagekréiftig  sind. - In
Bezug auf die Notfallme-
dizin sind die Regelungen
so durchlgssig formuliert,
dafl  ein  Notfallpatient
ohne weiteres zum For-
schungsobjekt  werden
kénnte. Ahnlich brisant ist
die Situation von Men-
schen im Knast oder in
geschlossenen  Kliniken,
wo die Freizlgigkeit des
Willens nicht vorliegt und
dementsprechend nur ei-
ne eingeschrankte Einwil-
ligungsfahigkeit vorhan-
den ist.

. Eine Relativierung von

Normen ist nicht ge-
rechifertigt, wobei ich ei-
he Ausnahme machen
mdchte. Bei Kindern ist
die Fremdbestimmung
durch die Eltern maglich.
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In Bezug auf die Arzteschaft
ist die Diskussion emotional
gefarbt, denn es geht um
Macht und die potentielle
Verfihrbarkeit durch Macht.
Kontrolle ist notig, jedoch
sinnlos, solange sie nur von
auBBen kommt. Was wir
brauchen, ist eine ethische
Reflexion, die zu mehr
Selbstkontrolle fGhrt. Ich sehe
da eine positive Entwicklung
und méchte als Beispiel die
Sterbebegleitungsrichtlinien

der Bundesdrztekammer
anfGhren, die ihren Entwurf
zundichst der Offentlichkeit
ausgeseizt hat, bevor er end-
gliltig verabschiedet wurde.

Bemerkenswert finde ich die
Stellungnahme von Ellis Hu-
ber, dem Prasidenten der
Bundeséirztekammer, der
behauptet, daf} ein Selbstver-
zicht nicht zuletzt durch &ko-
nomische Zwénge erreicht
werden konnte, mit anderen
Worten auf der Grundlage
eines fixierten Gehaltes. Wir
brauchen  mehr  solcher
Stimmen, die sich gegen die
vorherrschenden Shdmungen
wenden und ich hoffe, daf3
es der AWO gelingen wird,
hier eine eindeutige Position
zu finden.

Vielen Dank.
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I1l. Fachforen

Vorgeburtliche Diagnostik und ihre gesellschaftlichen Folgen...
...aus Sicht der Frauenpolitik

Anja Lohaus

Frauenberatungsstelle der Ev. Stadtmission Erfurt

In vielen Kulturen gibt es eine
Vielzahl  von  Schwanger-
schaftsritualen, die die Frau-
en und Ménner wihrend der
Schwangerschaft und Geburt
begleiten. Sie haben unter
anderem das Ziel, die wer-
denden Eltern auf ihre neue
Aufgabe vorzubereiten. Es
kommt viel Neues auf sie zu
und ihr Platz in der Gesell-
schaft wird ein anderer.

In unserer Gesellschaft ist
das einzige feste Ritual, das
eine Frau wahrend ihrer
Schwangerschaft  begleitet,
der regelmdBBige Besuch
beim Fravenarzi/in. Hier
wird sie konfrontiert mit ca.
150 Untersuchungen, immer
haufiger auch mit Prénataler
Diagnostik.

Schwangerschaft ist eine Zeit
guter Hoffnung, des Wach-
sens und Werdens,

Doch ,in guter Hoffnung” ist
aus der Mode gekommen.
Die Angst vor den Risiken hat
die gute Hoffnung verdréingt.
Die anderen Umstdnde wer-
den heute weniger als sozia-
les oder gar existentielles
Lebensereignis gesehen,
vielmehr sind sie zu einem
kérperlichen Geschehen zu-
sammengeschrumpft, dessen
Unwégbarkeiten und Risiken
die Medizin im Griff zu ha-
ben verspricht. In der Praxis
werden die Untersuchungen
gemacht, um Risiken vorzu-
beugen. Nur geht der Begriff
Risiko per se von einem Zu-

stand aus, der unter einem
schlechten Stern stehi, wéih-
rend die gute Hoffnung eine
Haltung ist, die im Prinzip
vertraut.

Natirlich touchen wéhrend
einer Schwangerschaft im-
mer wieder auch Zeiten der
Angst, Zweifel und Ambiva-
lenz auf. Gerade die erste
Schwangerschaft  wird  von
vielen Frauen als Lebenskrise
erlebt. Es entstehen Fragen
zur Elternschaft, aber auch
zu einer mdglichen Behin-
derung des Kindes. Die
Angst, dieser Situation nicht
gewachsen zu sein, waren
bisher Angste, die wir dls
hilfreichen  Motor  sehen
konnten, (ber die Verdnde-
rungen, die im Leben anste-
hen, genaue Phantasien zu
entwickeln, sich die Zukunft
auszumalen und geeignete
Lésungen ins Auge zu fassen.
Schwangerschaft ist  folge-
richtig eine Zeit des Reifens,
eine Zeit der physischen und
psychischen  Verénderung
und es ist gut so, da} sie
neun Monate davert.

Die heutige Medizintechno-
logie mischt sich jedoch im-
mer mehr in diesen Prozef
ein und verdndert das Erle-
ben. Uliraschalluntersuchun-
gen lassen Frauen schon in
einem sehr frlhen Stadium
der., Schwangerschaft das
Kind kérperlich losgelést und
offentlich  betrachten. Die
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Einheit Mutter-Kind wird hier
das erste Mal durchbrochen,
das Kind zum Subjekt medi-
zinischer Kontrolle, die Frau
fotales Umfeld.

Ultraschall bzw.
Sonographie

Der Ultraschall wurde in den
70er Jahren fUr besonders
gef&hrdete schwangere
Fraven eniwickelt, Heute
gehért die Ultraschallunier-
suchung scheinbar zur wich-
tigsten Uniersuchung in der
Schwangerschaft. Der Ulira-
schallkopf scheint dabei im-

mer mehr die tastenden
Hénde des Arztes/in  zu
Ubernehmen. Frauen be-

richten, daf} jedesmal, d.h.
anfangs alle vier Wochen
und ab der 30. Schwanger-
schaftswoche clle zwei Wo-
chen ein Ultraschall gemacht
wird.

Die Deutsche Gesellschaft for
Ultraschall in der Medizin
{DEGA) hat ein Stufenpro-
gramm in der Schwangeren-
betreuung erarbeitet. Dem-
nach wird beim Ultraschall in
drei Stufen unterschieden:

Stufe 1

gehdrt zur Muterschaftsvor-
sorge und: umfaflit die Beur-
teilung der Gebérmuiter, der
Fruchiwassermenge und der
Plazentq, sowie die Einschéit-
zung der Gréfienentwicklung -
des ungeborenen Kindes. Die
Ultraschalluntersuchungen

sind zwar fUr den Arzt/in an
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die  Mutterschaftsvorsorge-
untersuchungen  bindend,
sefzen allerdings die Zu-

stimmung der schwangeren’

Frau voraus,

Stufe 2

beinhaltet die weiterfihrende
Feindiagnostik. Hier werden
deutlich hdhere Anforderun-
gen an die Gerditetechnolo-
gie und an die Qualifikation
eines Arztes/in gestellt, =

Stufe 3

hier werden die ,Problemls-
ser” fur Stufe 2 akiiv. Hier
handelt es sich um hochspe-
zialisierte,  wissenschaftlich
akfive Zentren, Sie sollen alle
vorher nicht sicher zu beur:
teilenden ' Fragestellungen
klgren. In der Regel wird in
diesen Zentren interdiszipli-
ndr gearbeitet, d.h. Nedna-
tologen, Kinderchirurgen und
Humangenetiker,

Ich bleibe bei Stufe 1, also
der Ultraschalldiagnostik, mit
der in der Regel jede
schwangere Frau konfrontiert
wird, und méchie kurz quf
die drei einzelnen Unter-
suchungen eingehen, die
seit 1996 in den- Mutter-

schaftsrichtlinien  verankert
sind,

Erster Ultraschall
Anfang 10, bis Ende 12.
Schwangerschaftswoches

- dient zur Sicherung  des
Schwangerschaﬁsal’rers,
eventueller Entwicklungs-
storungen, Darstellung der
Anatomie des Embryos

- dartber hinaus kann fest-
gestellt werden, ob es sich
um eine Einlings- oder

Mehrlingsschwangerschaft
handelt

- seit einiger Zeit kann an-
hand der Dicke der Nak-
kenfalte ein mogliches An-
steigen des Risikos  fur
Chromosomenerkrankun-
gen wie Trisomien oder
schwerste Formen des Tur-
nersyndroms festgestellt
werden

Zweiter Ultraschall
19. bis Ende 22. Schwanger-
schaftswoche

- Wachstumskontrolle,  die
Fruchtwassermenge  und
der Sitz der Plazenta, Auf-
falligkeiten der Gebdrmut-
ter und des Gebérmutter-
halses

- Auffélligkeiten, die bei einer
Feindiagnostik  festgestellt
werden kénnen:

erweiterter Magen oder
Zwolffingerdarm,  Nak-
kenverdickung,  Nieren-
beckenerweiterung beider
Nieren, Herzfehler, Hirn-
ventrikelerweiterung, Lip-
pen-Kiefer-Gaumenspalte,
Ex’rremi’rdfenfehlbildung,
z.B.  offener Ricken,
Wachstumsstérungen

Dritter Ultraschall
Anfang 29. bis Ende 32,
Schwangerschaftswoche

- Wachstumskontrolle

- Fruchiwc:ssermenge

- Lagebestimmung

- Beurteilung der Plazenta

- Herzaktion

- Atem- und Spontanbewe-
gungen

- Hinweise auf spdte Ent-
wicklungsstérungen

Dartber hinaus ist der Ultra-
schall  natirlich  auch ein
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Hilfsmittel  zur
Therapie.

méglichen

Die Genavigkeit der Unter-
suchungsergebnisse  héangt
von der Qualitét des Gerdtes
und natiirlich auch von der
Erfahrung des ausfuhrenden
Diagnostikers ab. Wenn man
sich vor Augen hélt, daf3
schon eine millimeterweite
Abweichung dazu  fishren,
von einer ,Auffélligkeit” zu

reden, wird deutlich, wie
héiufig es auch zu einer
Fehlinterpretation  kommen
kann,

Die Folge ist eine starke Ver-
unsicherung  seitens  der
schwangeren Frau, bis hin zu
einer Entfremdung vom ei-
genen Kérper. Nicht die Frau
weif3, wie es ihrem Kind geht,
sondern das Ultraschallgerét.
Immer weniger wird nach
den Empfindungen der Frau
gefragt, vielmehr spiegeln
die Ergebnisse der Untersu-
chung das eigene Befinden
und das Wohlergehen ihres
Kindes wider. Verunsiche-
rung, Angst vor Auffalligkei-
ten oder gar Verlust sind fiir
die Entwicklung des Kindes
im Mutterleib nicht férderlich.

Frauen erzéhlen, doB sie
jeglichen Kontakt zum Kind
verloren haben, nachdem
ihnen ein auffalliges Ergebnis
mitgeteilt wurde. Die Féhig-
keit und das Selbstvertrauen,
eigene Kdrpersignale wahr-
zunebmen und dadurch eine
Beziehung um Kind aufzu-
nehmen, sinkt erheblich.
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Dabei dieni die Prénatale
Diagnostik nicht vornehmlich
der Therapie, sondern der
Selektion auffalliger Unge-
borener. Schwangeren Frau-
en wird dabei ein falscher
Sicherheitsbegriff suggeriert.
Die wenigsten Behinderun-
gen (ca. 2%) sind genetisch
bedingt, die meisten Behin-
derungen geschehen wunter
der Geburt und im ersten
Lebensjahr.

Die Anwendung von Medi-
zintechnologie verstellt einen
ganzheitlichen Blick auf die
Schwangerschaft fir Arzie
wie auch fir Frauen. Die
Méglichkeit, immer friher
und nicht invasiv Prénatale
Diagnostik anzuwenden,
wird zur Folge haben, daf}
sie von immer mehr Frauen
in Anspruch genommen wird
und die Bereitschaft zu einem
Schwangerschaftsabbbruch
steigt, wenn eine Behinde-
rung vorliegt.

Behinderung wird somit fir
Fraven immer mehr zu ei-
nem kalkulierbaren Problem,
das sie individuell zu l&sen
hoben, das gleichzeitig je-
doch erheblich von gesell-
schaftlichem Erwartungs-
druck beeinfluf3t ist,

Der Mythos der Machbarkeit
suggeriert, daf} Behinderung
vermeidbar ist und laB3t To-
leranz und Bereitschaft sin-
ken, die Verantwortung for
ein behindertes Kind zu
Ubernehmen., Die Konse-
quenz ist, daf3 Politik und
Gesellschaft  sich  immer
mehr aus der Verantwortung

zuriickziehen werden, Fami-
lien und Fraven ein sozial
und oSkonomisch  abgesi-
chertes Leben mit einem be-
hinderten Kind zu ermdgli-
chen.

lch méchte darauf hinweisen,
daf} es sich hierbei um einen
Kreislauf handeli, in dem die
Fraven cuch eine akfive Rolle
spielen. Das medizinische
Angebot verheiBt eine Si-
cherheit, die Frauen in An-
spruch nehmen wollen. So ist
es erklarlich, wenn auch fa-
tal, dafd immer mehr Frauen
diese Untersuchungen ein-
fordern und dadurch die
Verantwortung an die Arzte-
schaft abgeben, die dann im
duflersten Fall bei vorher
nicht erkannten Behinderun-
gen zur Rechenschaft gezo-
gen werden.

Dies hat natirlich zur Folge,
daB Arzte sich ihrerseits ver-
stérkt absichern wollen. Der
Wunsch nach  Machbarkeit
wird somit einhergehen mit
einer zunehmenden Ver-
rechtlichung der Medizin.

Kénnen oder wollen wir das
Rad der medizinischen Ent-
wicklung zurickdrehen? Ich
glaube kaum und ich weif
auch nicht, ob dies ein sinn-
voller Schritt ware. Denn
natirlich gibt es auch positi-
ve Aspekte der vorgeburili-
chen Diagnostik, die in die-
sem Referot bisher nicht er-
wiahnt wurden. Gerade durch
den Ultraschall besteht die
Méglichkeit, Fehlentwicklun-
gen bereits im Mutterleib
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aufzuhalten und oder ihnen
so zu begegnen, daf3 dos
Kind die Geburt tberlebt und
ein  weitgehend gesundes
Leben fihren kann.

Was meiner Meinung nach
nétig ist, ist ein generelles
Uberdenken der Schwanger-
schaftsvorsorge. Wir brau-
chen einen kritischeren Um-
gang mit  Routineuntersu-
chungen, der umfassende
Beratungen und Information
for Frauen und Paare, die
Préinatale Diagnostik in An-
spruch nehmen, einschlief3t.

Dazu gehért auch die Ver-
pflichtung von Arzten, auf
Beratungsméglichkeiten hin-
zuweisen, Auf keinen Fall
darf die Diskussion Ober ein
Pro und Contra auf dem
Ricken der Frauen ausgetra-
gen werden. Frauen werden
immer gerne dozu benutz,
gesellschaftliche  MiBsténde
zv individualisieren. Frauen
muUssen das Recht und die
Freiheit haben, sich fir oder
gegen ein behindertes Kind
zu entscheiden und in beiden
Fallen UnterstUtzung zu er-
halten.

Behinderung ist nach wie vor
ein Tabuthema. Es darf nicht
dazu kommen, dafd wir nur
noch Uber bessere Methoden
der Prénatalen Diagnostik
reden und dabei ganz auler
Acht lassen, daBl ein Leben
mit Behinderung lebenswert
ist und einen besonderen
Schutz und eine besondere
Hilfe benétigt.
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Vorgeburtliche Diagnostik und ihre gesellschaftlichen Folgen...
...aus Sicht der Behindertenpolitik

Dagmar Steinbach-Sell

Sprecherin der LAG Behindertenpolitik Biindnis 90/Die Grinen, Schleswig-Holstein

These 1

Durch die - Besirebungen,
verfeinerte, schmerzlose und
frthere Tests anzubieten,
wird die Anwendung der PD
noch mehr zunehmen und in
die Routine einfliefBen.

Bei der PD wird zwischen
invasiven (in die Gebdrmut-
ter eindringende/ Amnio-
zentese, Chorionzottenbiop-
sie), und nicht-invasiven
{Utraschall, Triple-Test) Tests
unterschieden. Da die invasi-
ven Tests mit Fehlgeburtsrisi-
ko behaftet und fir die Mut-
ter unangenehmer sind, ist in
der Forschung das Bestreben
vorhanden, Tests zu entwik-
keln, die z.B. anhand einfo-
cher Blutentnahme Aussagen
machen kdnnen. Wenn ein
Test dann also nicht mehr
‘weh tut*, das Risiko einer
Fehlgeburt verhindert wird
und eine Warlezeit auf den
Befund sich verkiirzen fieBe,
liegt nahe, doB ohne diese
"Hemmschwellen' davon
noch viel eher Gebrauch
gemacht wird. Die Zunahme
bereits in den vergangenen
Jahren um 500% belegt eine
Studie aus Niedersachsen.

These 2 :
Ultraschall, der schon immer
nach Abweichungen suchte,
wird neben der Weiterent-
wicklung der  Ultraschall-
Technik vor dllem durch die
heven Mutterschafisrichtlini.
en zur regelrechten Fehlbil-
dungsfahndung.

Im Februar 1996 traten neue
Richtlinien fir die Vorsorge-
untersuchungen bei Mutter-
schaft in Kraft. Diese haben
die  Ultraschall-Screenings
von zwei auf drei erhoht.
Dabei wird besonders das
zweite Screening bei der Su-
che nach fétalen Mibildun-
gen hervorgehoben. Ganz
offensichilich wird hier also
bestdtigt, dafl nach der
Quaiitét des Ungeborenen
und nicht im Sinne der Ge-
sundheit der Mutter
gefoehndet'  wird.  Hinzu
kommt, daB zwingend adlle
drei Leistungen durchgefihr
werden missen, da der Arzi
sonst nicht abrechnen kann
froher erfolgte Honorierung
von Einzelleistungen). Damit
ist die bestehende grofe
Akzeptanz der Ultraschal-
luntersuchungen festge-
schrisben und erschwert die

kritische Auseinanderset-
zung’.

These 3

Die tatséichliche Aussagekraft
der Diognostik wird tber-
schélzt. Trotzdem wéchst in
der Geselischoft die Erwar-
tung, dafl die Tests wahrge-
nommen und so Sorge fur

eine gesundes Kind getragen
wird, '

Die - von mir sog.- Headline-
Politik in den Tageszeitungen
suggeriert breiten Tellen der
Bevélkerung, daB man nur
langer und mit mehr Geldern
(1) forschen muB, dann wird
man (noch) mehr und besser
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,Defekie' frihzeitig erkennen,
vermeiden und/oder heilen
kénnen, Menschen, die von
den ,Erfolgen' der Wissen-
schaftlerinnen lesen und hé-
ren, haben meist kein tiefer-
greifendes Wissen, um zu
relativieren, was da tatséich-
lich mbglich ist und was ver-
kirzt, einseitig oder verfrihl
und falsch wiedergegeben
wird. Lebensentwertende
Aussagen gegeniber Eliern
mit behinderten (Klein-) Kin-
dern ,Sowas muf3 doch heute
nicht mehr possieren' sind
nur die Spitze des Eisberges.
Der Mehrheit kommt es so
vor, als ob ein Test genlgh,
und alles ist klar. Oft wird die
Frau/Eltern zu den Tesls von
ihrem sozialen Umfeld mit
Hinweis auf ihr Verantwor-
tungsbewuBisein mehr oder
minder gedréngt.

These 4 '.
Mit Zunahme der Tests be
gleichzeitigem Soziqiubbqu
{(8konomische Sicht) steigt die

Infensitét der Stigmatisierung .

von Behinderung und Krank:
heit. Was in der Gesellschpﬁ
als vermeidbar gilt, wird
nicht mehr akzeptiert 11

Das Schlagwort 'Kinder dls
Armutsrisiko' ist leider trefl-
fend. Schon Familien mit
einem oder mehreren g€
sunden Kindern hoben einé
Menge Schwierigkeiten dep
Lebensunterhalt zu bestrel-
ten. Ein behindertes Kind
wird dann noch schneller
lediglich mit Leid und zusdiz-
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lichen Belastungen gleichge-
sefzt. Der Glaube an eine
Verhinderung dieses ,Leids'
per Vorsorge fihrt zur Dis-
kriminierung der damit be-
reits lebenden Menschen.
Diesen wird damit vor Augen
gefohrt, dafl man sie, hatte
man diese Diagnostiken fri-
her gehabt, vermieden hétte.

These 5

PD muB im Zusammenhang
mit § 218 betrachtet werden:
Die medizinische Indikation
verdeckt nunmehr die euge-
nische.

In der alten Regelung gab es
noch die ,eugenische Indika-
tion', bei der bei einer evil.
Behinderung des Kindes
auch NACH der 12. Woche,
bis zur 22. Woche, die Be-
hinderung als Grund galt,
eine Abtreibung vornehmen
zu diirfen. Dieses haben die
Behindertenverbdnde zurecht
reklomiert, was jedoch bei
der Neuregelung entstand,
ist wesentlich verheerender:

Die medizinische Indikation
beruft sich auf die Zumutbar-
keit eines behinderten Kindes
for die Frau. Hier verdeckt
also die medizinische Indika-
tion die eugenischen Hinter-
grinde (und macht die Frau
zudem zum pathologischen
Fall): Dabei ist eine Abtrei-
bung grundsétzlich bis vor
der Geburt méglich, so daf}
bei Bedarf alle méglichen
‘Check ups' erfolgen kdn-
nen.

These 6

Bei vorgeburtlicher Diagno-
stik handelt es sich im we-
sentlichen um vorgeburiliche
Selektion. .~ - - [

Eine Therapie zur Diagnose
gibt es - bis auf wenige, teils
umstrittene Ausnahmen -
nicht, Die Folge ist in 98%
der Fdélle die Abireibung.
Dieses oft zu einem relativ
spaten Zeitpunkt (zu Tode
geboren)

These 7

Die Pranataldiagnostik und
ihre sprachlichen Auswichse
neutralisieren worum es tot-
séchlich geht. Damit wird
Selektion indirekter, ,leich-
fer”.

In der Vorsorge, in Berichten,
Zeitungsartikeln  usw, wird
viel von Befunden, Prozent-
angaben, Risiken, Kurven,
Zohlen und lateinischen
Fachbegriffen {(Kind = Gra-
viditét) geredet. Selbst zum
Lesen ihres eigenen Mutter-
schaftspasses  braucht  frau
am besten Anleitung.

Hinter all diesen sprachlichen
Konstruktionen wverbirgt sich
aber immer nur eines: Ein
Kind, ein u.U, wie auch im-
mer behindertes Kind, ein
Mensch, dessen Fehler man
entdeckt hat {oder nicht) und
das es gilt, zu ,Uberwachen'
oder zu entfernen. Denn die
PD ist ihrer Struktur nach auf
Selektion angelegt. Warum
sollte man sie sonst durch-
fihren?

These 8

Durch die Rechisprechung,
die Arzte bei miBBlungener
Abireibung oder bei nicht-
enidecktem, prénatal zu or-
tenden ,Defekt' zu Schadens-
ersatz verurteilt, wird ein Kind
mit Behinderung zum Scha-

densfall degradiert.

Wird bei einer Abtreibung -
entgegen der Zielsetzung -
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ein lebendes, behindertes
Kind geboren, oder bei der
Geburt eines behinderten
Kindes, dessen Behinderung
durch die PD hétte festgestellt
werden kénnen/missen und
die entsprechenden Arzie auf
Zahlung von Schadensersotz
und lebenslangen Unterhalt
gerichtlich verurteilt, ist in
dieser Logik das Kind ein
Schaden (also Schuldfrage).?
Fraven/Eltern  wird  inzwi-
schen eine Mitschuld (Selbst-
verschuldungsprinzip) ange-
lastet, wenn sie frotz der An-
gebote von PD ein behin-
dertes Kind bekommen.

These 9

Gesellschafiliche Verantwor-
tung wird individualisiert,
Solidaritét abgebaut  und
zugleich ein gesellschoftlicher
Normendruck erzeugt.

Wie Menschen mit und ohne
Behinderung und miteinan-
der leben, ist eine gesell-
schafiliche Frage. Durch die
PD- wird die Bewertung von
Normalitét sozusagen in die
Hénde der Frauen gelegt.
lhnen wird - mit Hinweis auf
die Selbstbestimmung und
Freiwilligkeit - die  Entschei-
dung {allein) Uberlassen.
Diese Entscheidung findet
jedoch in keinem wertfreien
Raum stait. In einer Gesell-
schaft, wo behindert sein als
schlimm, NORM-abweichend
und vermeidbar gilt, werden
sich die Frauen unter den
gegebenen Umstanden zu-
nehmend weniger einem Test
entziehen kénnen (wollen).
Anstelle der Zusténdigkeit
der Gesellschaft/ Politik (So-
lidaritét) fir die Lebensver-
hélinisse und Toleranz von
Anderssein, wird der Druck
auf die Frouen/ Eltern stdr-
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ker, ihr prinzipielles Recht auf
Nicht-Wissen aufzugeben.

These 10

Durch den Zusammenhang
zur  Gentechnologie  ver-
schiebt sich der Begriff der
Behinderung hin bis zur sozi-
al behebbaren Verhcltens-
weise.

Wird heute in der vorgeburi-
lichen Diagnose bisher “nur’
nach gesundheitlichen Merk-
malen, die eine innere oder
GuBBere Behinderung bzw.
Krankheit betreffen gesucht,
so nimmt mit der Entwicklung
der Genforschung die wver-
meintliche Erkenntnis Uber
Anlagen wie z.B. Aggressivi-
tat,  Kriminalitét, Homose-
xualitét usw. Raum ein. For-
scher meinen dies als gene-
tisch veranlagt entschlisselt
zu haben. Damit wird eine
neue, zuséizliche ,Qualitst
der Auslese geschaffen: die
der sozialen Auslese.

These 11

Zwischen der Entscheidung
tir oder gegen die PD und
den lLebensverhélinissen von
Menschen mit Behinderun-
gen sowie Menschen, die mit
Kindern 'leben, besteht eine
Wechselwirkung.

Es besieht die Gefahr, dafl
man  einseitig nur auf die
Verhinderung von Kindern
mit Behinderung schaut. So
erscheint das Leben fir/mit
Kinder/n ohne Behinderung
alizu leicht. Ein gesundes
Kind ist nicht gleichbedeu-
tend mit leichter Elternschoft
und glicklichem Leben fur
dos Kind. Je mehr die Tests
angenommen werden, zeigt
dies auch eine Angsthaltung
gegenliber den (zu erwar-

tenden} lebensverhélinissen.
Mit Zunahme der Tests wer-
den sich, in einer auf Kon-
sum und Leistung orientierten
Gesellschafi, die Umsténde
von Menschen mit Behinde-
rung, aber auch die derer,
die mit Kindern leben, eher
noch weiter verschlechtern.

1 Bodes, Silvia, Die Mutterschafts-
richtlinien, Anderungen im Abrech-
nungsverfohren und  die daraus
entstehenden Konsequenzen, Ma-
buse Nr. 110, Nov./Dez. 1997.

2 Die Jurisien selbst sind hier im
Widerspruch: das Bundesverfas-
sungsgericht sagle 1993 bei einem
Fall NEIN, der Bundesgerichishof
JA,

Ausfiithrungen

Vielleicht sind |hnen beim
Lesen meiner Thesen einige
drastische Worte aufgesto-
Ben. Ich hoffe, diese sind
lhnen nach dieser Tagung
nicht mehr drastisch genug.

Je mehr man sich mit den
Themenbereichen auseinan-
dersetzt, um so deutlicher
wird: es ist einerseits durch-
aus notwendig, sich sehr
differenziert mit den Berei-
chen zu  befassen - das
macht die Kurzfassungen
immer so schwierig - man
mul  jedoch  andererseits
genauso die Vorgéinge in der
Gesellschaft als das benen-
nen, was sie ihrer Strukiur
und Zielsetzung nach sind.
Und Prénataldiagnostik ist
Suche nach Auffdlligkeiten,
Auswahl, Selekiion. So habe
ich mein Diplom, an dem ich
gerade schreibe, den Fraven
und deren Angehdrigen ge-
widmet, die die PD nicht in
Anspruch nehmen (wollen).
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Daf} Sie hier bereit sind, sich
diesem Thema zu widmen,
ist sehr erheblich, Das ist
namlich schon einer der pre-
kéren Punkie: Die Thematik
wird fast ausschliefilich in
Fachkreisen und viel zu we-
nig &ffentlich diskutiert.
Wohin das fGhren kann, hat
Ulrich Beck sehr eindricklich
gesagt. Zitah:

~Das Ende der Demokratie ist
kein Knall, sondern der leise
Ubergang in eine autoritdre
Technokratie, in der der ci-
toyen - der Birger - vielleicht
gar nicht bemerkt, daf3 die
Kernfragen des Uberlebens
sich langst seiner Mitwirkung
enfzogen haben.”’

So sind auch Diskussion und
Haltungen dazu meist sehr
einseitig. Sehr einseitip PRO
Préinatale Diagnostik.

Unter anderem werden ein-
seiige Befrachtungen auch
durch die, von mir sog.,
Headline-Politik, in den Ta-
geszeitungen geschaffen.
Dort kann man - als unbe-
leckter Late/Laiin, der/die
sich damit nicht tiefschirfend
befaf3t- nur den Eindruck
gewinnen: ein Test genigt
und die Frau/die Eltern wis-
sen Bescheid, ob ihr Kind
gesund oder krank bzw, be-
hindert sein wird.

Kaum jemand weifl von der
wirklichen Aussagekraft die-
ser Angebote. So hélt sich
z.B. dos géngigste Vorurteil,
doB é&ltere Frauen - d.h. im
Sinne der PD: Frauven Uber
35 Jahre grundsétzlich eher
Kinder mit Down-Syndrom
bekommen. Tatséchlich ist
dieses eine Wahrscheinlich-
keit, die nur rechnerisch hé-
her liegt und auch das nur
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geringfigig. Trofzdem neh-
men 80% der Uber 35jdh-
rigen die Amniozentese in
Anspruch und immer mehr
auch jingere Frauen.

Neben diesen Fakien werden
noch weniger die langfristi-
gen, gesellschaftlichen Fol-

gen einbezogen und be-
dacht.

Natirlich ist es nicht neu,
dafd sich Eltern ein gesundes
Kind winschen und Behin-
derung und Krankheit als
reines Unglick wahrgenom-
men werden. Eltern empfin-
den es oft als Krénkung,
wenn ihr Kind, da3 sie sich
wahrend der Schwanger-
schaft anders vorgestellt ha-
ben, nicht so ist, wie andere.

Die Intensitét der Stigmati-
sierung  von  Behinderten
nimmt allerdings mit zuneh-
menden Tests und gleichzei-
tigem Sozialabbau, der den
Zwang zum OSkonomischen
Denken verstérkt, be&ingsti-
gende Formen an. Das Risi-
kobewufisein wird stérker
bzw. onders gesagt: die Risi-
kobereitschaft sinkt,

Damit sie mich richtig verste-
hen: Frauen kommen oft
ohne vorherige Besprechung
durch routineméBig ange-
wendete Tesls in eine - Ent-
scheidungszwangslage.  Sie
sind aber nicht immer nur
Opfer der PD, zunehmend
gilt es als emanzipiert und
verantwortlich, diese ganz
bewuBt in Anspruch zu neh-
men.

So zieht auch Andreas Kuhl-
mann aus einer Studie fol-
gendes Fozit;

JDie Frau will ein Kind und
sie will es nicht unnétig ge-
fahrden, aber sie will es ge-
sund.”? Ob den meisten
Menschen der Gesellschaft
ebenso bewufdt ist, dafl nur
3% aller Kinder behindert zur
Welt kommeng 90% aller
Behinderungen entstehen im
Verlauf des spéteren Lebens.
Dieses Lebensrisiko wird ver-
dréngt. Sogar nur 1% sind
genetisch  bedingte Behin-
derungen. Mit der vorgeburi-
lichen Diagnostik wird aber
die moégliche Vermeidung
von Behinderung und Krank-
heit assoziiert.

Dabei ist der né&chste, fir
Menschen mit Behinderung
besonders bedrohliche Punki,
die Selbstversténdlichkeit mit
der - ja ich méchie es auch
so benennen - Selektion be-
tricben wird. Denn die Pra-
natale Diagnostik ist dem
Prinzip nach eine Suche nach
Fehlbildungen, wenn man
bedenkt daBl nach einem
Positivbefund in 98% der
Falle eine Abireibung folgt.

Schauen wir als Beispiel zum
Thema Selbstversténdlichkeit
die Uliraschall-Routine an:
Uliraschall wird seit Jahren
regelméBig nicht nur zur
Bestitigung einer Schwan-
gerschaft oder Uberwachung
von Mehrlingen eingesetzt.
Neben anderen Grinden
gab es und sucht man immer
die Hinweise auf die Reife
des Ungeborenen und &u-
Bere sowie organische Fehi-
bildungen. Als Baby-
Fernsehen verniedlicht und
natirlich fir werdende Eltern
verlockend  {Gefthlsebene),
ist es aber eine ganz klare
Fehlbildungsfahndung (ratio-
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nale Ebene}, die schon lange
etabliert ist.

Ahnlich driickt es Prof. Geis-
ler vom St. Barbara-Hospital
in Gladbeck aus: ,Hier geht
es nicht mehr um die noch
noive Neugierde, die viel-
leicht vor mehreren Johr-
zehnten den damals aufre-
genden Bildern heranreifen-
der Féten eines Lennart Nils-
son zugrunde lag, sondern
um entlarvende, optische
Vorgriffe, nicht selten mit
letaler Konsequenz.”

Das hat sich besonders durch
die Anderung der Richilinien
Anfang 1996 verschérft. Seit
dem darf der/die Gyndkolo-
ge/in nur bei den vorge-
schriebenen, drei erfolgten
Ultraschalls  ein Honorar
abrechnen. So ist nicht nur
eine routineméflige Ultra-
schalliberwachung  dozuge-
kommen, - das  sogenannte
10-20-30 Wochen Scree-
ning - besonders die erste
und zweite von den drei Ul-
traschalls wird deutlich zum
Entdecken tdtaler MiBbildun-
gen und Erkrankungszustan-
de - als  Fehlbildungsultra-
schall benannt. Und dann??
Es gibt fast keine Therapien,
die fir eventuell auftretende
Befunde mdglich sind, die
vorhandenen sind umstritten.

Die Regeluntersuchungen
zielen insoweit nicht auf die
Gesundheitsgeféhrdungen

fir die Schwangere, sondern
haben eugenische Intentio-
nen. Die Therapie heifft meist
Abtreibung oder bei Unklar-
heiten  zumindest weitere
Tests, weiteres Suchen nach
Fehlern beim Kind., Fijhrt
aber die Mehrzahi (98% s.0.)
der Diagnosen zu Abtreibun-
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gen, dient diese Medizin
nicht mehr dem Heilauftrag
eines Arztes!

Dabei ist die Argumentati-
onslinie, die dem Eltern-
wunsch oberste Prioritét ein-
rdumt, gefdhrlich: Allein die
Winsche der Eltern anzuer-
kennen kann nicht die Ent-
scheidung fir oder gegen

Daseinsberechtigung von
Menschen  bedeuten,  Mit
dieser Grundlage kénnte

man sonst auch die Tétung
Neugeborener aufgrund der
elterlichen Abwégung von
Glick und Leid legifimieren.

In diesem Zusammenhang
sei an die Thesen von Kuhse
und Singer erinnert sowie an
die Diskussion zur Sterbehil-
fe. Immer wird mit dem Ver-
standnis fir bestimmie Le-
benssituationen  argumen-
tiert. Hatte man ein ganz-
heitliches  Versténdnis  von
Leben, wirrde man den Weg
umgekehrt einschlagen:

Akzeptanz, Hilfen und Unter-
stitzung fir diese Menschen
und ihre Angehdrigen, an-
stelle dem Versuch ihrer
Vermeidung. Die Arzteschaft
zieht sich zurtick und sagt,
sie bietet nur an. Die Ent-
scheidung findet unter dem
Hinweis auf die Freiwilligkeit
statt.

Diese Freiwilligkeit wird aber
spatestens, wenn das behin-
derte Kind vor Gericht zu
einem Schaden wird, ad ab-
surdum gefGhrt. Dazu kom-
me ich noch spdter,

Genauso fohrt sich die neve
Regelung {seit 01-10-95 in
Kraft) der medizinischen In-
dikation im §218 ad absur-
dum: Die eugenische, em-

bryopathische Indikation
haite bis zur Neuregelung
vorgesehen, daf} die Frist von
12 Wochen fir Abtreibungen
allgemein, aufgrund einer
schweren Behinderung des
Kindes bis zur 22. Woche
verlingert wurde. Dagegen
haben die Behindertenver-
bénde zurecht protestiert.

Was ollerdings die neue
Rechtskonstruktion bietet, ist
eine Mogelpackung®, Etiket-
tenschwindel: Im  Rahmen
der medizinischen Indikation
kann, bei zu erwartender
Behinderung, bis einen Tag
vor der Geburt abgetrieben
werden. Begrindung: die
Unzumutbarkeit dieser
,Belastung' fir die Frau (Pa-
thologisierung). Hier werden
also  eugenische Grinde
nicht mehr offen benannt,
aber weiter fortgefiihrt,

Uberwiegt bei Eltern der ab-
solute Wunsch, kein behin-
derfes Kind zu haben, kann
man allein schon daran ab-
lesen, wie sehr behinderte
Menschen einer Negativ-
Mystifizierung  unterliegen.
Die Diagnostik wird als
selbstverstandlich hinge-
nommen, doch wie steht es
mit der Selbstverstéindlichkeit
von Behinderung?

Beispiel: Nach der 24. Wo-
che werden sogenannte
Frohchen unter Einsatz jed-
méglicher Technik etc. ver-
sucht am Leben, zu erhalten,
gleichaltrige behinderte F&-
fen werden nicht gereftet, Ich
mdchte |hnen die n&heren
Szenarien in  Kliniken von
am zugigen Fenster liegen
lassen bis in einen Eimer mit
Desinfektionsmittel werfen' 4
hier ersparen.
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So kommen auch Arzle, die
verpflichtet sind, alles fur die
Erhaltung des Leben des
Neugeborenen zu tun, in ein
Dilemma, wenn sie bei einer
spaten Abtreibung mit einem
Oberlebenden (eventuell be-
hinderten) Kind konfrontiert
werden. Wird die - noch ver-
botene und dennoch &ffer

angewandte - Lésung Fetocid
heif3en?

Behinderung  wird  aus-
schliefllich als Leid wahrge-
nommen. Eltern kénnen oft
den Gedanken an eine Be-
hinderung nicht relativieren,
do sie meist nie oder wenig
Umgang mit Menschen mit
Behinderungen hatten, Oft
wird vom Arzi/Arztin ein di-
steres, nur mit Belastungen
behangenes Bild von einer
Behinderung gezeichnet.

Dies geschieht bei den Arzien
aus der Motivation heraus,
sich vor eventuellen Scha-
densersatzanspriichen U
schiitzen. Hier stellt sich also
die SCHULDfrage: Haben
die Eltern Préinatale Diagno-
stik nicht in Anspruch ge-
nommen, heiflt es immer
Sfter, sie handeln nicht ver-
antwortlich - auch wenn die
Tests formal auf Freiwilligkeit
beruhen -und  andererseits
wird Arzten der Vorwurf ge-
macht, sie hatten nicht voll-
stindig oder falsch beraten.
Was  dabei  herauskommt,
hat man 1997 vor dem Bun-
desverfassungsgericht gese-
hen: Ein behindertes Kind als
SCHADEN ist letzlich der
Tenor, auch wenn es zivil-
rechtlich heiBt, daf lediglich
der ,nicht geplante Unter-

haltsaufwand  durch  die
planwidrige  Geburt'  ein
Schaden sei.
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Wenn Arzte zu lebenslangen
Unterhaltszahlungen  verur-
teilt werden, weil die Behin-
derung/Krankheit nach dem
Stand der neuesten prénata-
len Diagnoseméglichkeiten
hatie erkennt und verhindert
werden kdnnen, dann zeigt
dies deutlich, dafi ein gesun-
des Kind zunehmend als
medizinisch-technisch mach-
bar gili.

Hier wird ein ,drzilicher
Standard gesetzt, zu dem es
selbstverstéindlich gehért, be-
hinderte Kinder zu vermei-
den.uﬁ

For die Eltern gilt dozu par-
allel das  Selbsiverschul-
dungsprinzip, also eine Mit-
schuld. Mit dieser Begrin-
dung versuchen Krankenkas-
sen, die Kosten auf die Eltern
abzuwdilzen, unter dem Hin-
weis, sie hétten ja die Tests
machen kénnen. Wer wirde
angesichts  solcher Urteile
noch einen Test mit richiig
gutem  GefOhl  ablehnen
wollen? Freiwilligkeit??

Und der Alllag zeigt: wer
nicht reibungslos funktioniert,
hat in dieser konsum- und
leistungsorientierten  Gesell-
schaft so gut wie keine
Chance. Eltern wollen ihrem
Kind die besten Startchancen
geben. Und so verstdrkt die
Tendenz zum &konomischen
Denken die Gefahr, alles
was von der Norm abweichi,
als nicht brauchbar und zu
teuer abzuwerten. Diese Linie
fohrt jedoch zu den Kosten-
Nutzen-Argumenten der Eu-
genik. : :

Als ein Beispiel unter vielen
méchte ich den Sozialmedi-
ziner Hans Schéfer zitieren:
er sieht die ,konflikifreie Ara

der Gesundheitspolitik" an
ihrem Ende. Sein Szenario
klingt nach Krieg: *., steigen-
de Anspriiche der Erkrankten,
welche fir den gesunden
Durchschnitisbirger eine
steigende und nicht mehr zu
akzeptierende Last werden; -
Konflikte durch die Méglich-
keiten der Technik, welche
immer héhere Ausgaben be-
dingen; - Konflikte durch die
steigende Uberalterung der
Bevolkerung. in allen Fallen
steht die Lebensqualitdt der
Individven,  welche  von
Krankheit betroffen sind, in
Konflikt zur Lebensqualitat
der Gesunden, welche finan-
zielle Opfer bringen mis-
sen,”®

Aber auch weitere Blicke
hintber in die gesundheits-
politischen Anderungen ma-
chen dies deutlich. Schon
heute sind chronisch kranke
Menschen im Sinne der Zu-
zahlung die Verlierer.

QOder: wenn Betreuungsko-
sten fir Menschen mit Behin-
derungen mit den Kosten der

gréBtenteils aufwendigen
Diagnostiken  aufgerechnet
werden, lauft eben diese

Gesellschaft Gefahr, die Ein-
sicht, dafi z.B. Betreuung
Aufgaben der  Solidarge-
meinschaft sind, zu verlieren.

Solidaritét ist einer der be-
deutendsten kulturellen Er-
rungenschaften. Diese kol-
lektive Verantwortung  be-
deutet, dof? Menschen in
einer Gesellschaft schwach
sein kdnnen, ohne deshalb
diskriminiert und  ausge-
grenzt zu werden. Die Aus-
wirkungen auf diese Grup-
pen, kdnnen als Kriterium fur
Solidaritét im gesundheitspo-
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litischen Alltag herangezogen
werden. Leben, wie auch
immer, kann nicht mit Kosten
aufgerechnet werden.

Oder vielleicht doch, in einer

modernen, modernisierien
Gesellschaft?

Die Denkweise Gber den
Kérper als Verfigungsmate-
rial findet man in anderer Art
ebenfalls in der Bicethik an
dem Punkt wieder, wo Men-
schen, die selbst nicht einwil-
ligungsfahig sind, fir For-
schungszwecke zur Verfu-
gung stehen sollen. Und das
sogar, wenn sie selbst davon
dann nichi mal den Nuizen
haben.

Diese Umgangsweise teilt die
Menschen einmal mehr in
zwei  Klassen. D.h. Men-
schen, die einwilligen kénn-
ten, haben die Wahl, es auch
abzulehnen. Menschen, de-
nen das, in der von der Ge-
sellschaft als Ublich angese-
henen Weise, nicht kénnen,
wird dies nicht zuerkannt.
Die Konvention hat es nicht
mal geschafft, den Begriff
Mensch zu definieren!

Auch um den Punkt, wann
ein befruchtetes Ei als
Mensch/ menschliches Leben
gelten soll, streitet man sich
immer wieder. Alles nur, um
Material zu bekommen, um
mit fotalen Zellen forschen zu
kénnen,

Die interessierte Wissenschaft
proklamiert freie Hand in der
Forschung und Lehre zum -
vermeintlichen - Wohle  der
Menschen. So  konstatiert
Eva-Maria Streier, im Haupt-
beruf Beauftragie fur Offent-
lichkeitsarbeit der Deutschen
Forschungsgemeinschaft
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(DFG), ,daf3 das Grundrecht
auf Lleben und kérperliche
Unversehrtheit  gegentber
dem Grundrecht auf For-
schungsfreiheit auch einmal
zuriicktreten misse, z.B, wenn
ouf diese Weise neve Thero-
pien  entwickelt  werden
kénnten.”

Ein weiteres Beispiel aus Li-
beck dozu werde ich am En-
de des Vortrags darstellen.

Halt man sich die "Erfolge”
vor Augen, so mufl man er-
kennen, daB in Johrzehnten
der Forschung nur sehr we-
nige gute Ergebnisse heraus-
gekommen sind. Wéhrend
dieser Zeit wurde jedoch -
durch die kiinstlich erhaltene
Hoffnung auf Hei-
lung/Vermeidung - das  Ne-
gativ-Bild von Behinderung
erhalten bzw. verstirkt, Das
schlégt sich auch in der Bio-
medizin-Konvention nieder,
die ihre hehren Ziele aus der
Praambel im weiteren Text
nicht durchhélt,

So ist auch der Ubergcng
der Pranatalen Diagnostik
zur  Gentfechnik nicht weit:
durchforstet man das human
genom project und andere,
so wird deutlich: man will
zukinflig neben den ge-
sundheitlichen auch sozigle
Defekte {Verhaltensweisen) in
den  Genen (Kriminalitét,
Alkoholismus, Homosexuali-
’rc'-:'ﬂ, Aggressivitdt) finden und
sie dann - ausmerzen. Wofur
sonst, wirden so viele For-

scherlnnen  daran bezahlt
arbeiten 2

Sehen wir noch einmal zur
Pranataldiagnostik: Eine
Hebamme sagte mir mal, die
Argumentationen zu PD sind

ein DSCHUNGEL. Und do
hat sie recht. Hat man das
eine gehért und das andere
abgewogen und richtet sich
mit einer Haltung dazu ein,
schon kommt ein neues Ar-
gument dazu.

Dieser Dschungel wird erst
recht einer, wenn man sich
all die Kurven, Zahlen, Be-
griffe ansieht, die bei der
Diagnostik verwendet wer-
den.  Sie  neutralisieren
sprachlich, worum es geht:
um behindertes Leben, Men-
schen mit Behinderung, die
man  sucht und meistens
wegmacht. Erst gewiinscht
und dann bei eventuellem
Makel nicht mehr lebenswir-
dig. Es klingt so banal. Aber
das ist das Ergebnis unbe-
schonigt. Dies wird auch
Schwangerschaft auf Probe
genannt',

Diese Taisache allein krankt
Menschen, die bereits krank
sind oder mit einer Behin-
Fierung leben. Sie spricht
ihnen in Form dieser Tests
und Haltungen das Leben
ab. ,Héten wir damals
schon den Test gehabt, hét-
ten wir dich/das verhindert.“
Der Test soll eine Sicherheit
geben, die niemand einem
geben kann: ein glickliches
leidloses Leben. '

Die alltagliche Auffassung
scl.'aein’r jedoch eher die zy
sein, daB man ein gesundes
Kind gleichsetzt mit leichter
Elternschaft  und  einem
gl.ijcklichen Kind. Vergessen
wird auch, was in der wejie-
ren Schwangerschaft, nach
dem Test, bei der Geburt
oder im weiteren Leben auch
noch an Risiken besteht.
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Besondere Beachtung ver-
dient auch die Férde-
rungspraxis der Regierung:
parallel zv den Kirzungen im
sozialen und pflegerischen
Bereich kann man eine Zu-
nahme der Forschungsgelder
aut dem Gebiet der Repro-
duktions- und  Gentechnik
feststellen,

Wirde man all die Gelder,
die zunehmend fir diese
Forschung ausgegeben wer-
den, in die Unterstitzung von
kieinen wie groBen Men-
schen mit Behinderungen
bazw. dessen Eltern investie-
ren, hétte man tatsachlich
und mit Sicherheit, dazu bei-
getragen,  kinstliches - von
der Gesellschaft geschaffe-
nes - Leid zu verhindern.

Behinderung ist ein gesell-
schaflliches  Problem und
mul3 auch dort gelést wer-
den. Thema: Verdréingung
von moglichen Lebenslagen.
Jede/r kann morgen davon
betroffen sein. Unser Zeit
geist setzt auf technische
Losungen (Vermeidungs- und
Préventionsgedanken),  die
zudem ihrerseits wieder Risi-
ken und neue Probleme
schaffen. Die Definitions-
macht liegt bei der Medizin
und die Methoden bestim-
men die Norm. Das, was von
der Norm abweicht, beson-
ders was man durch Tests
erkennen kann, wird nicht
mehr akzeptiert.

Und die Norm vom Schén-
heitsideal, Begriffe von Ge-
sundheit und Krankheit usw,
b'esfimmen den Alltag und
die  Handlungsentscheidun-
gen von Menschen aufleror-
dentlich, Dies wird bei einer
Umfrage “der  Universitét
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Monster deutlich, bei der
knapp 20 % der befragten
Fraven bereits bei einer Ver-
anlagung zur Fettleibigkeit
abtreiben wirden {fast 100%
bei schweren Hirnschéaden).
Was als vermeidbar gilt, wird
von der Gesellschaft nicht
mehr akzeptiert!!

Die Bereitschaft und Einsicht
der Gesellschaft oder
der/des Einzeinen, Behinde-
rung zu akzeptieren, wird mit
der Zunchme von Tests sin-
ken.

In einer Studie in Nieder-
sachsen hat man in den
letzten Jahren schon eine
Zunahme von 500% fesige-
stellt. Diese, jetzt schon stetig
steigende Zahl von Tests
deutet auf eine Angsthaliung
aufgrund der bestehenden
bzw. der zu erwarienden
Lebenslage hin. Ich nenne
dieses den Airbag-Effekt:
statt ein Verhalten, né&mlich
die Akzeptanz der méglichen
Lebenslage Behinderung und
Krankheit (weitsichtiges Fah-
ren), wird immer mehr Si-
cherheit in technischen L&-
sungen gesucht {Airbag).

Aussagekréftig dazu  belegt
die Auswertung von Gber vier
Jahren festgehaliener, ano-
nymer Protokolle der Bera-
tungsstelle Cara in Bremen,
daf die ,Angst vor dem Le-
ben mit einem behinderten
Kind® am hdaufigsten fur die
Inanspruchnahme der Dia-
gnostik genannt wurde.

In der Betrachtung bzw. in
der Situation der Entschei-
dung fir oder gegen FD
spielt also der zeitliche Rah-
men der Befrachtung eine
Rolie. Der langfristige {gesell-

schaftliche) ist dem kurzfristi-
gen (individuellen) Blick un-
terworfen. Als Frau/ als Paar
schave ich auf die Zeitspan-
ne meines eigenen Lebens
und vielleicht noch die des zu
erwartenden Kindes.

Doch darf nicht Ubersehen
werden, dof3 die individuel-
len Entscheidungen nicht aus
dem gesellschaftlichen Be-
wufitsein  herausgeldst wer-
den k&nnen. Zumutbarkeit
und Akzeptanz orientfieren
sich nicht allein an der Sub-
jektivitét eines/r Einzelnen.
Der/die Einzelne nimmt aus
seinem/ihrem Umfeld wabhr,
was fur zumutbar gehalten
wird. Gesellschaftliche Ver-
anderungen verlaufen insge-
samt  langsamer, werden
aber von all diesen individu-
elien Entscheidungen massiv
geprégt.

So lag an dritter Stelle der
0.g. Auswertung als Beweg-
grund fur die Diagnostik
,Schuldgefihle bei  Nicht-
Inanspruchnahme'.

Und viertens folgte dann
auch der ,Druck des sozialen
Umfeldes bzw. mangelnde
Kraft zur Abgrenzung gegen
die von auBlen geselzte
Norm'.

Das bedeutet: Unter dem
Zwang unserer &konomi-
schen Verhdlinisse, wéchst
das RisikobewufBitsein bzw.
die Risikobereitschaft sinkt.
Das Nachdenken tber die
Folgen (Aussagekraft, weitere
Tests, Entscheidungszwang,
Verlust des eventuell gesun-
den Kindes, kérperliche und
seelische Belastung der Frau,
gesellschaftliche "Folgen}
bleibt aus.
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Die Achtung von Behinde-
rung und Menschen, die
damit leben oder geboren
werden, schreitet voran. All-
gemein ist eine zunehmende
Distanz zu Menschen, die
Hilfe brauchen, zu becbach-
ten. Es kommt heute nichi
selten vor, dafl Moittern mit
einem behinderten Kind auf
offener Strafle vorgehalten
wird, daB3 man das doch
schon hétte vermeiden kén-
nen.

[Kinder machen arm’, so hiefl
erst letzte Woche eine Re-
portage im TV. Darum sollte
es gehen, um Lebensum-
stainde: Schon Menschen, die
mit gesunden Kindern leben,
haben Schwierigkeiten. Da
wird aufgrund der gegebe-
nen Umsténde ein behin-
derfes Kind meist einseitig
lediglich als Belastung de-
gradiert und andererseits die
Annahme gefestigt, daf} Kin-
derhaben ohne Behinderung
leicht sel. :
Die Menschen, die alie zu-
sammen diese Gesellschaft
bilden, mUssen entscheiden,
diskutieren, welches Men-
schenbild sie haben, welche
Zukunft sie unterstiizen,

Der Trend der PD, der For-
schung, geht bereits in die
Entwicklung von verfeinerien,
nicht-invasiven und vor allem
froheren Methoden: das 1&-
stige, fir die Fraven (nur fur
die 2) seelisch und kérperlich
aufreibende Abtreiben, soll
damit reduziert werden, die
Tests sollen noch sicherer
werden und vor allem mehr
aufdecken. Dadurch werden
zunehmend mehr Frauen -
wie es jetzt schon zu erken-
nen ist - zu Risikoschwange-
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ren erklért und bleiben unter
Beobachtung und Kentrolle.

Durch noch frithere Tests
wird das eigentlich im Frau-
enleib verborgene Gesche-
hen noch stérker nach auBen
erkennbar und mehr in An-
spruch genommen werden,
Daher méchte ich lhnen zum
SchluBB noch am Beispiel aus
Lubeck mit der sog. Pra&im-
plantationsdiagnostik ~ (PID)
zeigen, was aktuell diskutiert
wird und auf uns zukommen
kann. Auf uns, damit meine
ich Menschen mit Behinde-
rungen und alle anderen
auch.

Die PID wird derzeit in USA,
Belgien,  Frankreich  und
Grof3britannien bei  konstii-
cher Befruchtung (IVF) ange-
wendet, Bei der kinstlichen
Befruchtung werden der Frau
zunéichst starke Hormonga-
ben verabreicht, damit or-
dentlich viele Eier produziert
werden. Dieser werden dann
unter Narkose entnommen
und nach der Befruchtung in
der Pefrischale wieder einge-
setzt. Bei der PID dllerdings

mit einem entscheidenden
Zwischenspiel,

Bei der Praimplantafionsdia-
gnostik werden den in der
Petrischale  kinstlich ge-
zeugten Embyronen in ihrem
Achtzellstadium eine  Zelle
entnommen und auf Defekte
untersucht. Der Frau werden
in die Gebdrmutter némlich
nicht alle gezeugten Embryo-
nen eingesetzi, nur die ge-
sunden. Die mit Erbkrank.
heiten belasteten - die Ver-
sager - werden  weggewor-
fen, weggespilt im Ausguf,

Hier wird also eine an Deut-
lichkeit nicht mehr zu tber-
bietende Selektion bewuft
vorgenommen,

NOCH ist diese Methode bei
uns in Deutschland NICHT
erlaubt, Nach §2 des Em-

bryonenschutzgesetzes ist
jlede Verwendung menschli-
cher Embryonen zu

fremdnitzigen, d.h. nicht der
Erhaltung dienenden Zwek-
ken verboten. Arikel 18 der
,Biomedizin-Konvention’
wirde dieses bedeutungslos
machen; dort heifit es, daf
bei entsprechender Erlaubnis
durch Vorschriften des natio-
nalen Rechis Forschung an
Embryonen zugelassen wird,
sofern  diese angemessen
geschUizt werden.” Was auch
immer das heift.

NOCH -oder man sollte
sagen - immerhin schon,
wird dieses bisher (nur) in
den o.g. Léndern durchge-
fohrt. NOCH geschieht dies

dort NUR bei kiinstlicher Be-
fruchtung.

Aber wer - wie ich - die Ent-
wicklung auf diesem Marki -
denn ein Markt ist es auch -
anhaltend verfolgt, weif3: es
ist durchaus keine unwahr-
scheinliche Vision, daB dies
eines Tages als vorgeburtli-
cher Test etabliert sein wird.

Dr. Diedrich, Direkior der
Unifrauenklinik  in Libeck,
arbeitet besonders eifrig an
der Etablierung dieser Dig-
gnostik. [hn habe ich persén-
lich sagen héren, daB eben
die Gesetze an den neve-
sten Stand der Forschung
angepafit werden miBten'.
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Dos wirde bedeuten, er
hielte es nicht fur erforder-
lich, doB sich die Forschung
an geltende Gesetze halt,
sondern umgedreht: die Ge-
selze sollen auf die Linie der
Forschung getrimmt werden.

Das paB3t sehr zur Konventi-
on, die Schlupflscher I&ft,
um (weiterhin) an Embryonen
zu forschen. Siehe Zitat Arfi-
kel 18 oben. Gerade bei PID
ist die nicht geregelte For-
schung an den Gberzéhligen
Embryonen bei der kinstli-
chen Befruchtung eine Schie-
ne, um diese auf ihre
Tauglichkeit' hin zu testen
{oder sonstwie an ihnen zu
forschen).

Dr. Diedrich  bedient sich
dabei u.a. eines altbekann-
ten Argumentes: der Erlaub-
nis (hier zur PID) im Einzel-
fall: Auch er méchte Leid
verhindern. Das Lleid der
Frau, noch einmal abtreiben
zu missen, dos Lleid, ein
Mensch mit Behinderung zu
sein, wohlmdglich nur kurz
leben zu kénnen und das,
mit einem Menschen mit
Behinderung zu leben. Doch
kénnen und sollen Einzelfélle
die gesellschaftlichen Folgen
legitimieren?

Es wird immer sehr viel von
Individualitét  als  Recht
des/der Finzelnen gespro-
chen. Individualitat wird je-
doch nur im geNORMien
Bereich zugestanden. Indivi-
duelle, gesundheitliche Dis-
ponenten werden dabei aus-
geschlossen.

Ich danke Ihnen sehr fiir thre
Aufmerksamkeit |
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Die okonomisierte Sichtweise menschlichen Daseins...

...aus Sicht der Forschung

Dr. Therese Neuer-Miebach

Bundesvereinigung Lebenshilfe for Menschen mit geistiger Behinderung, Marburg

1. Vorbemeriungen

JZeitenwende in der Medi-
zin - Der Patient wird digitali-
siert, der Patient wird ver-
netzt, der Mensch wird ent-
schlusselt!”

Dieser Titel warb vor einiger
Zeit fur einen innovativen
Medizinkongres mit  dem
Ziel, ,faszinierende Horizon-
te” der Medizin aufzuzeigen:
Simulation erlaubt fantas-
tische Reisen durch den Kér-
per des Menschen” - das
Entdeckungsfieber des wiB-
begierigen Forschers wird
angeheizt!

Im Zeitalter der Gentechnik
und der Neurobiclogie geht
es um die EntschlUsselung
des Menschen, um die Erfor-
schung des menschlichen
Erbgutes und des menschli-
chen Gehirns, ,Die Genfor-
scher sind der Strukiur des
menschlichen Erbgutes auf
den Fersen”. Hirnforscher
fiebern danach, die Strukiur
unseres Denkens zu analy-
sieren.

Themen wie die Erforschung
des BewuBtseins zur Eni-
wicklung kinstlicher Intelli-
genz, Intervention in die
menschliche Keimbahn,
Gentherapie zur Heilung von
Erbkrankheiten und Krebs
sowie Neuro-Medizin  zur
Diagnose,  Ursachenermiit-
fung und Behandlung von
Hirnschédigungen und -
erkrankungen stehen auf der
Tagesordnung.

Wie schwierig der Umgang
mit diesen Themen ist, wird
beispielsweise deutlich an
unterschiedlichen . Einschét-
zungen des menschlichen

Gehirns:

Das Gehirn wird als zentrales
Organ menschlicher Existenz,
als Tréger von Personalitdt,
als Sitz des Geistes, als My-
sterium oder cals sezierbarer
Zellklumpen verstanden, je
hach dem, ob es darum
geht, die gesellschafiliche
Heilserwartung an  Hirnfor-
schung zu beflogeln, den
Forschungszugriff auf Ein-
zelteile = des  menschlichen
Kérpers zu legitimieren oder
die kérperliche Integritat und
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die Wirde des Menschen zu
schitzen.

Die Biomedizin, und insbe-
sondere die Gentechnik, ist
da. Sie laBt sich nicht weg-
diskutieren. Es gilt, sich mit
ihren Herausforderungen
auseinanderzusetzen.

2. Zum Zusammen-
hang von medizi-
nisch-technischer
Machbarkeit und
Geselischaft

Die moderne Medizintechnik
entwickelt immer mehr und
immer neue Methoden zur
Entdeckung von Defekten,
ebenso wie zur Lebensver-
langerung bzw. zur Aufrecht-
erhaltung von einzelnen or-
ganischen Funktionen.

Heil- und Behandlungsmég-
lichkeiten sind demgegen-
Uber so begrenzi oder so
teuer, dafd sie nicht for alle
Patienten zur Verflgung ste-
hen (Beispiel Nierentrans-
plantation).

Dennoch werden sehr hohe
Erwartungen an diese For-
schung gerichtet. Der gesell-
schaftliche Druck nimmi zu,
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z.B. Behinderung verhindern
zu wollen - etwa durch For-
schungseingriffe in die ké&r-
perliche Unversehrtheit, Be-
handlungsabbruch oder
durch sog. Sterbehilfe.

Das jedenfails sind Befirch-
tungen, die behinderie, alte
und chronisch kranke Men-
schen zunehmend bewegen.
Die sozialen und ethischen
Folgen des Technikfortschritts
sind weder im voraus noch
im Laufe der Verbreitung
medizinischer Apparatetech-
nik  hinreichend  bedacht
worden, so daB mittlerweile
eine staunende Offentlichkeit
vor dem Phdnomen steht,
wieviel ,machbar” erscheint.

Heftige Diskussionen sind die
Folge, die immer wieder in
einer Polarisierung zu enden
drohen:  Zwischen  Fori-
schrittsgléiubigen und  Fort-
schrittskritikern, zwischen
denjenigen, die angeblich
die Selbstbestimmung des
Einzelnen unterstitzen, und
denjenigen, die sie durch
vermeintlich fundamentalisti-
sche oder paterndlistische

Vorgaben efnschrénken
wollen.

Begehrlichkeiten der Bio-
medizin

Ist es zB. notwendig, die
Ursachen der Trisomie 21 ZU
erforschen? Wirde dieses
Wissen den Menschen mit
Down-Syndrom helfen?
Wirde es dazu fGhren, Be-
handlungsméglichkeiten (Re-

paratur) der Trisomie 21 zu
eniwickeln?2

Ist dies notwendig eine ge-
sellschaftlich vorrangige For-

schungsfrage in Anbetracht
dessen, daf3 mehr und mehr
Menschen mit Down-
Syndrom zufrieden und lan-
ge leben kénnen, wenn sie
genlgend Férderung und
Betreuung bekommen?

Geht es aus ethischer Sicht
nicht eher um die Verbesse-
rung der Lebensbedingungen
von Menschen mit Down-
Syndrom als darum, doB sie
eines Tages vielleicht weg-
therapiert werden kénnen?
Wirde dieses Wissen dem
medizinischen  Erkenntnisin-
teresse dienen und weiter-

fihrende  Forschungsfragen
aufwerfen?

Insgesamt ist dies die Frage
nach der Notwendigkeit me-
dizinischer Forschungsvorha-
ben im Interesse der Betrof-
fenen, im Interesse der For-
schenden oder im Interesse
der Pharmaindustrie.

Wer hat das Recht, diese
Notwendigkeit zu definieren?

Der Begriff Biomedizin, in
den letzten Jahren zuneh-

mend  verwendet, macht
c{euﬂich, daB in der Medizin
ein Paradigmenwechsel

staftgefunden  hat:  Nicht
mehr  die  urspringliche
Selbstverpflichtung der Medi-
zin als Heilkunde, Krankhei-
ten des einzelnen Menschen
zu lindern, zu pflegen und zu
befreuen, steht im Vorder-
grund, sondern die Verbes-
serung des Wohls kinftiger
Generationen  als gesell-
schaftliche Herausforderung,

Um dies zy erreichen, ko-
operieren  bzw. wetteifern
biclogische und medizinische
Forschung. Die Entschlijsse-
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lung des menschlichen Ge-
noms (Human Genom Pro-
fect), ein ehrgeiziges interna-
tionales Projekt, ist ein wich-
tiger Schritt in diese Richtung:
Das Erkenntnisinteresse
bleibt nicht bei einer Daten-
sammlung stehen. Vielmehr
wird dieses Wissen Begehr-
lichkeiten gerieren, Diagno-
stik und Intervention in das
menschliche Erbgut voranzu-
treiben,

Dieses Beispiel zeigt, dafl
offenbar das Arzi-Patienten-
Verhélinis nicht mehr und
Uberall unbedingten Vorrang
hat. Im Bereich der For-
schung konzentrieren sich die
Anstrengungen nicht mehr
nur auf Heilforschung, son-
dern auch auf Humanexpe-
rimente, die die Struktur und
Funktionsweise des Men-
schen als solchem analysie-
ren und beeinflussen méch-
ten,

Somatische Gentherapie ist
nur ein Beispiel, In abseh-
barer Zeit werden Human-
genetiker und Molekularbio-
logen Mittel zur Korrektur
von  Erbkrankheiten  durch
Behandlungsmethoden  auf
Genbosis  anbieten,  bei-
spielsweise fur Aids, die Alz-
heimer’sche Erkrankung oder
Schizophrenie.

Erhebliche Forschungskapa-
zitéten werden aktuell in die
Embryonenforschung, in die
Transplantationsmedizin und
in die Hirnforschung inve-
stiert. In der Hirnforschung
beispielsweise werden Schd-
den des zentralen Nervensy-
stems erforscht, den Ursa-
chen von Epilepsie, Alzhei-
mer'sche  Erkrankung und
Parkinson’sche Erkrankung
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wird nachgespUrt. Neben
psycho-chirurgischen Opera-
tionen wund Implantationen
von Mikrochips und Mikro-
elektroden  gewinnt  die
Transplantation von Gewebe

etwa bei Parkinson’scher
Erkrankung, bei  Chorea
Huntington,  Schizophrenie,

bei Epilepsie und {so zumin-
dest wird aus China berich-
tet) bei Minderbegabung.

Fine weitere Dimension der
Genetik ist in letzter Zeit ver-
stirkt in die Diskussion ge-
kommen: Die Verhaltensge-
netik. Hier geht es darum zu
zeigen, dafd nicht nur Phenyl-
ketonurie oder Veitstanz,
sondern auch andere ,Auf-
falligkeiten” wie Alkoholis-
mus, Drogensucht oder Ho-
mosexualitét im Erbgut ver-
ankert seien, nicht irgendwie,
sondern in Form von DNS-
Bausteinen.

Hier tappt die Forschung
zwar weilgehend im Dun-
keln, vor allem, weil in der
Regel mehrere Gen-
Mutationen fir eine be-
stimmte Verdnderung ver-
antwortlich  sind. Dennoch
gibt es eine Reihe von Wis-
senschafilern, die derartige
Zusammenhénge aufweisen
méchten.

Aus meiner Sicht ist dies eine
gefahrliche Entwicklung, die
einer historisch diskreditier-
ten Sozialbiologie durch die
Hintertir gentechnischer Ra-
tionalitat wieder zu Ansehen
verhilft. Ich denke, daB hier
ein klares ,Nein” zur weite-
ren Erforschung derartiger
biologistischer Mutmafungen
notwendig ist, um jeglicher
Diskriminierung  vorzubeu-
gen.

Nein” sagen méchte ich
ouch zur Entwicklung immer
subtilerer Methoden zur Auf-
spirung genetischer Defekte,
insofern sie die genetische
Fixierung verstdrken, keine
ganzheitliche Sichtweise ver-
treten und keine Therapie
erworten lassen, sondern
vielmehr Verunsicherung in
der Bevdlkerung erhéhen
und von anderen wichtigen
Forschungsfeidern ablenken.
Hier ist ein Moratorium zu
fordern.

Thesen

Aus der Beobachtung der
Fachpresse und aus Diskus-
sionen mit Experten anderer
Fachdisziplinen leite ich fol-
gende Thesen ab:

1. Die Biomedizin beméch-

tigt sich Schritt fir Schritt
der Integritdt des einzel-
nen. Sie funkiionalisiert
das Individuum fir ver-
meintlich  Ubergeordnete
Interessen des Wohls der
Menschheit insgesamt
(die vielfaltigen Bemi-
hungen um Patentierung
menschlicher Gene oder
Behandlungsverfahren
sind ein deutliches Bei-
spiel dafur). Die Ent-
schlisselung und Verén-
derung des menschlichen
Genoms sind erkldrtes
Ziel. .

2. Die Bestrebungen, ein-
‘willigungsunféhige Men-
schen - und dazu werden
sehr viele Menschen mit
geistiger Behinderung
gerechnet - in diese For-
schung = einzubeziehen,
zielen weniger auf die
Eliminierung  dieser Be-
vélkerungsgruppen  als
vielmehr auf ihre Nutz-
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3. Die

4. Eine

“barmachung fir For-
schungsinteressen.

Definitionsmacht
darOber, - was, wann und
wie erforscht wird, liegt
allein in den Hénden der
scientific community und
ist demokratischer Kon-
trolle entzogen (Beispiel:
UNESCOQO-Bio-Ethics-
Committee).

Dichotomisierung
der Medizin in unserer
Gesellschaft ist zu beob-
achten  (Elite-Medizin):
Auf der einen Seite wer-
den immense  For-
schungskapazitdten  in
spezielle Forschungsvor-
haben investiert, die Er-
kenntnisse und Kommer-
zialisierung  versprechen
(z.B. operative Eingriffe
am Foétus im Muiterleib,
intensive Forschung an
Friohgeborenen). Auf der
anderen Seite werden
Leistungen des Gesund-
heits- und  Versorgungs-
systems auf breiter Ebene
abgebaut und der Ver-
antwortung des einzelnen
Uberlassen (z.B. Hilfsmit-
tel, Kuren, Krankengym-
nastik,  Frohférdermaf-
nahmen).

5. Die Bioethik fungiert als
philosophische Legitima-
tion der Biomedizin.

3. Eingrifie-Ubergrifie?

Genetische Diagnostik

Aus verschiedenen Bereichen
moderner Medizin lassen
sich Beispiele darlegen, die
das ethische Spannungsfeld
zwischen posifiven und ne-
gativen Emplikationen, zwi-
schen individuellen und ge-
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sellschaftlichen  Auswirkun-
gen moderner Medizin auf-
zeigen und eine Abwégung
zwischen verschiedenen
Rechten und Interessen ver-
langen.

Ein Beispiel ist die genetische
Diagnostik, die in den letzten
Jahren zunehmende Bedeu-
tung fur Diagnose, Therapie
und Prévention von Krank-
heiten und Risiken, an denen
genetische Faktoren beteiligt
sind, gewonnen hat. Nach
wie vor dominiert die medi-
zinisch-genetische  Orientie-
rung, dls bestinde der
Mensch und seine Entwick-
lung im wesentlichen aus
genetischer Disposifion. Psy-
cho-soziole Aspekte der Eni-
wicklung  bieiben  vielfach
ausgeblendet.

!mmer mehr Tests, die in
immer friherem Stadium des
Lebens und immer genaver
feststellen lassen, welche
Abweichungen von der ge-
nefischen Norm etwa ein
Embryo  aufweist, werden
entwickelt. Wenn diese Tests
glnmul verfigbar sind, muR
lede Frau bzw. jeder Mensch
sich entscheiden, ob sie sie in
Anspruch nehmen oder nicht
{und sich ggf. fragen lassen,
ob es gesellschafilich verant.
wortlich sei, einen solchen
Test nicht machen zu lassen).
Es bedarf also keines beys|.
kerungspoliﬁschen, staotlich
gesteverten Programms
rrjehr. Vielmehr funktioniert
die technische Rationalitgt
der Methoden pranataler
und posthataler Diagnostik
als Grundlage for #informed
decision making” der einzel-
nen Frau und Fomilie. Die
Verantwortung fir den Um-
gong  mit der Technik -

Annahme oder Verweige-
rung -wird der einzelnen
Person zugewiesen. Dennoch
scheint die genetische Ratio-
nalitdt  zunehmend  gesell-
schafilich Akzeptanz zu er-
fahren,

Step by step arbeitet die Hu-
mangenetik am Leitbild ,ge-
netischer Machbarkeit’, wie
beispielsweise die schrittwei-
se Entwicklung préinataler
Diagnostik aufzeigt:

Zuntichst gibt es pranatale
Tests, die bestimmie Abwei.
chungen von der genetischen
Norm feststellen,

Der zweite Schritt ist die sog.
Pré-Implantations-Diagnos-
tik, die es erlaubt, Embryo-
nen vor der Einpflanzung in
den Mutterleib zum Zweck
der kinstlichen Befruchtung
eingehend zu festen (es ist
kaum wahrscheinlich, daB
ein Embryo mit Trisomie 21
einer Mutter dann noch ejn-
gepflanzt wird)).

Der dritie Schritt ist die akty-
elle Vision von Gynékologen
und  Padiatern, ndefekte”

Embryonen im Mutterleib 2y
»reparieren”,

Der néchste logische Schritt
ist, die Therapie im Req.
genzglas mit der Verheiflung,
d.cnﬁ dann kinstlich produ-
zierte Embryonen mit geneti-
schen Schéden nicht mehr
vernichtet werden mijssen}

Liegeniassen schwerge-
schéidigter Neugeborener
{(with-holding lreatment)
Dabei geht es darum, welche
Behandlung, Pflege und Be-
treuung schwergeschadigten
Neugeborenen zukommen
soll, oder ob sie liegengelas-
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sen werden dirfen, ob man
sie sterben lassen darf oder
ob man sie aktiv téten darf.

In  verschiedenen européi.
schen Lléndern (z.B. Frank-
reich, Niederlande, Deutsch-
land) hat es in den letzten 10
Jahren Versuche gegeben,
Einschrdnkungen  drztlicher
Behandlungspflicht, passiven
und aktiven Behandlungsab-
bruch bzw. Tdtung zu legali-
sieren mit Hilfe von érztlichen
Standesrichtlinien oder recht-
lichen  Regelungen. Die
Rechisprechung flankiert
entsprechende Bestrebungen
gesellschafilich  akzeptierter

Regelungen.,
Die ethische Problematik
derartiger Entwicklungen

besteht darin, daB dos, was
urspriinglich als Segen for
die  Menschheit deklariert
wurde, ndmlich die medizini-
sche Apparatetechnik, nun-
mehr Gber wenig transpa-
rente  und kontrollierbare
Abwiagungsentscheidungen
in Einzelsituationen einzelnen
Menschen offenbar vorent-
halten werden soll,

Wenn medizinische Behand-
lung von Lebensqualitat ab-
hingig gemacht wird, wird
das Lebensrecht eines Men-
schen mit schweren kérperli-
chen oder geistigen Beein-
tréchtigungen offenbar  zur

5Di?§>osiﬁon gestellt (vgl. dazu

Nachdenklich muf stimmen,
daB, wenn im Gesundheits-
bereich nach Kosten-Nutzen-
Relation gefragt wird, es sich
n'_neis'rens um alte oder be-
hinderte Menschen handelt,
daf schwergeschédigte
Neugeborene offenbar von
Behandlung ausgeschlossen
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werden k&nnen, wihrend
gleichzeitig erhebliche For-
schungskapazitat aufge-

bracht wird, um Frihgebore-
ne in immer frGherem Stadi-
um (berlebensféhig zu ma-
chen, daffi heute mehr denn
je Gber die Unertréglichkeit
von Schmerzen und Leid
gesprochen wird, obwohl die
moderne Schmerziherapie so
viel Schmerz lindern kann
wie nie zuvor,

Daher dréngt sich die skepti-
sche Frage auf: Gibt es fur
schwergeschéadigte und  be-
hinderte Menschen beson-
dere Maflstébe und Grenzen
grztlicher Behandlungs-
pflicht?

Die Diskussion um with-
holding treatment mufd in
Zusammenhang gesehen
werden mit der sog. Trans-
plantations-Entbindung, mit
der Diskussion um die Ver-
gabe von Organen im Falle,
daf3 mehr Empfainger adls
Spender da sind, und mit der
Diskussion um aktive und
passive Sterbehilfe sowie den
wissenschaftlichen Bemu-
hungen um eine deutliche
Erhdhung der Lebenserwar-
tung des Menschen generell.

Umgang mit Menschen im
Wachkoma

Dank der modernen Medi-
zintechnik leben im Unter-
schied zu friher immer mehr
Menschen noch schwersten
Schédigungen weiter, wenn
auch oft in einem wenig oder
nicht bewuBten Zustand.
Auch hier, so meine Kritik, ist
eine Technik vorangetrieben
worden, ohne deren ethische
Implikationen von vornherein
zU bedenken.

Parallel zur Verknappung
von finanziellen Mitteln im
Gesundheitsbereich wird nun
dariber nachgedacht, Aus-
nahmetatbestéinde zu schaf-
fen, die es erlouben, die Be-
handlung von Menschen im
Wachkoma abzubrechen,
ganz konkret: Weiche Beur-
teilungskriterien k&nnen ge-
funden werden, die Behand-
lung eines Menschen im
Wachkoma nach 3, 6, 12
Monaten oder nach wieviel
Jahren abzubrechen, wenn
Entwicklungsforischritte nicht
erkennbar sind.

Es wird diskutierf, Antibiotika
oder Reanimation vorzuent-
halten oder Nahrung (kinst-
liche und/oder natirliche)
aktiv. zu enfziehen. Uber
Stufenmodelie des Behand-
lungsenizugs wird in wissen-
schoffichen Kreisen inzwi-
schen offen nachgedacht,
nicht zuletzt mit Hinweis auf
kostenaufwendige Pflege und
Behandlung, auf groBBe Bela-
stungen von Arzten, Pflege-
personal und Angehdrigen.

Und dies, obwohi wir Uber
das Wachkoma viel zu wenig
wissen und Erfahrungen bis-
her vorliegen. Kostentberle-
gungen siehen der immer
wieder berichteten Erfahrung
gegeniber, dafl PVS.
Patienten nicht nur Uberle-
ben, sondern sich durchaus
entwickeln kdnnen bei ent-
sprechender Férderung und
Betreuung.

Gesundheitsékonomie  und
vordergrindige ethische
Plausibilitét der Vermeidung
von Leiden drohen die
Oberhand zu gewinnen ge-
gentber dem Lebensrecht
und dem- Recht auf Solidari-
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ot eines kranken oder be-
hinderten Menschen durch
die Gesellschaft.

Demenzforschung

Fachzeitschrifien, Zeitungen
und Journale sind voll von
Schreckensmeldungen  Ober
die Zunohme von Demenz-
erkrankungen. In Anbetracht
der demographischen Ent-
wicklung wird die Anzahl
derjenigen, die altersdement
oder pflegebedirftig werden,
zunehmen.

Dos heifit, der Bedarf an
Pllegekréften wiéchst, wih-
rend gleichzeitig, auch auf-
grund der demographischen
Entwicklung, das Potential
der Pflegenden abnimmt.

Daraus resultiert die verbrei-
tete Einsch&tzung, Demenz
bringe nicht nur wesentliches
Leid fir den einzelnen Kran-
ken und seine Familie, son-
dern auch zu Belastungen
Junseres  Gesundheits- und
Sozialsystems, von kaum zu
Gberschétzendem Ausmal3”.
Und deshalb misse alles
getan werden, um das Aus-
mafd menschlicher und &ko-
logischer  Belastungen zu
reduzieren.

Die nicht zu leugnenden so-
zialen und karitativen Pro-
bleme etwa der Alzhei-
mer‘schen Erkrankung sind
der AnknUpfungspunkt, um
geselischaftliche Legitimation
und o&ffentliche Mittel fur
weitergehende  Ziele der
Hirnforschung zu beschaffen
und den kranken Menschen
fir Forschung verfUgbar zu
machen. - Geradezu zynisch
wird darum geworben, ein-
willigungsunféhige Menschen
in. diese Forschung einzube-
zishen, moralisch begrindet
damit, dof} sie quasi einen
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ideellen Ausgleich fir die von
der Gesellschaft erhaltene
Pflege- und  Betreuungslei-
stungen erbringen kénnten.,

Aus meiner Sicht besteht kei-
ne grundlegende ethische
Problematik  fir derartige
Humanexperimente, solange
Menschen wirkiich freiwillig
dariber enischeiden kénnen,
ob sie teilnehmen méchten
und zu welchen Bedingun-
gen.

Schwierig wird es hingegen
dann, wenn einwilligungs-
unfdhige Menschen einbezo-
gen werden aufgrund von
Drittentscheidungen,  ohne
daf3 fir sie selbst Aussicht auf
Heilung oder Besserung be-
steht. Dies ist nach deut-
schem Recht hisher verboten,

In Anbetracht der weitrei-
chenden 8konomischen und
kommerziellen Erwartungen
an die Demenz-Forschung
wundert es nicht, dafl die
Lobby medizinischer For-
schung auch in Deutschland
vehement dafir wirbt, daf
Forschung ohne potentiellen
individuellen Nutzen an ein-
willigungsunféhigen demen-
ten Menschen zuldssig wird.
Das setzt die gesellschaftiiche
Akzeptanz der ethischen und
rechtlichen Vertretharkeit
solcher  Forschungsprojekte
Yoraus.

Im Falle der ,Volkskrankheit”
Alzheimer‘sche  Erkrankung
ist es offenbar leicht, diese
Plausibilitétt  zu  vermitteln.
Schon bemitht man sich in
Deutschland  darum,  das
geltende  Betreuungsgesetz
dahingehend zu verdndern
(vGesetzeslicke”), die Rechte
eines Betreuers #forschungs-
spezifisch zu erweitern®,

So kénnte er nicht nur Ge-
sichispunkte des individuellen
Wohls des Patienten, sondern
auch Gemeinwohlaspekte in
seine Entscheidung einflieBen
lassen.

Noch ist offen, ob und wie
diese Bestrebungen gesell-
schafilich okzeptiert und zu
gesetzlichen Anderungen
fohren werden. Der Umgang
mit der europdischen Biome-
dizin-Konvention wird dafor
ein Meilenstein sein.

4, Aussichien

Spétestens seit dem Para-
digmenwechsel in der Medi-
zin mUBte klar sein, dof} me-
dizinische Ma3nahmen keine
private  Zweierbeziehungen
zwischen Arzt und Patfient
sind und ihr keine wertfreie
nafurwissenschaftliche  For-
schung zugrunde liegt, son-
dern ein Politikum.

Insofern muB Medizin, For-
schung und Behandlung Teil
Sffentlicher Kontrolle werden,
insbesondere wenn es um
Humanexperimente ohne
Heilwirkung geht. Auch muf3
zur  Kenntnis  genommen
werden, doB sich die Ab-
grenzung von Krankheit und
Gesundheit verschiebt mit
der Zunahme von Méglich-
keiten, Abweichungen von
der Norm festzustellen und
gof. zu beeinflussen.

Damit verbunden ist eine
verinderte gesellschafiliche
Bewertung von Schmerzen,
Leiden und Behinderung.

Und hier stellt sich die Frage:
Wer hat die Macht und die
Legitimation zu definieren,
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was Krankheit, was Behin-
derung, wos Gesundheit ist,
in welche Zustéinde und Be-
findlichkeiten medizinisch
eingegriffen werden soll?

Ich mbchte davor warnen,
zuzulassen, dafl die Medizin
diese Definitionsmacht allein
beh&lt und dafl in Konse-
quenz  medizin-technischer
Méglichkeiten die Pathologi-
sierung der Gesellschaft so-
weit vorangetrieben  wird,
dof} Verschiedenartigkeit und
Individualitét zu Risiken wer-
den, die entweder egalisiert
oder selektiert werden.

Dies mag utopisch klingen,
dennoch ist zu bedenken,
daf} die faszinierenden Hori-
zonte der Medizin nicht nur
neue Dimensionen der Heil-
kunde aufzeigen, sondern
auch  Bedrohungen  fir
menschliche Verschiedenar-
tigkeit, fur Vielfalt, Individua-
litét und Personalitdt.
Insofern bedarf die Legitima-
tion fOr derarfige Forschun-
gen, insbesondere an einwil-
ligungsunfahigen Menschen,
unbedingt  ethischer und
rechtlicher Begrondung. Ziel
der Bedenken gegentber der
medizinischen Forschung ist
es aus meiner Sicht, jeden
Fortschritt aufzuhalten oder
die Eniwicklung von Thero-
pieverfahren zu behindern.

Ethisches Anliegen ist viel-
mehr gesellschafilich, und
das heifdt nicht nur durch die
Medizin  festzulegen, was
tatséichlich als Fortschritt be-

zeichnet werden kann, als

Verbesserung der Lebensbe-
dingungen von Menschen.
Und wie verhindert werden
kann, daB der erreichie
Standard ethischer Verbind-
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lichkeit in unserer Gesell-
schaft in Frage gestellt wird
und einzelne oder Gruppen
den Preis fir den verheife-
nen Fortschrit zahlen, wo-
moglich noch, ohne selbst
dariber entscheiden zu kén-
nen.

5. Kontexte, nichi Zu-
félle

5.1 Philosophische Zu-
sammenhédnge

Der  Praferenz-Utilitarismus
wird gerne als philosophi-
sches Konzept zur Unter-
maverung moderner medi-
zin-ethischer Handlungskon-
zepte herangezogen. Dohin-
ter verbirgt sich eine Weltan-
schauung, weniger eine phi-
losophische  Theorie, die
nach Nitzlichkeit und Glick-
Erwdgungen  menschliches
Dasein behandelt und be-
wertet:  Welches Handeln
niitzt dem Menschen am
meisten, was fohrt ihn zum
héchstmaglichen Glock,
Wohlbefinden und Lebens-
qualitét?

Diese Position unterstellt, daf3
das Recht auf Lebensqualitat
hoher zu bewerten sei als
das Recht auf Leben. Nicht
das Mensch-Sein als solches,
sondern eher Person-Sein,
also die tatséichlichen Féhig-
keiten eines Menschen (wie
Selbsthewuflisein, Ver-
nunftfdhigkeit,  Zeitempfin-
den, Kommunikationsféihig-
keit), und nicht allein die
Tatsache, dal er menschli-
ches Wesen ist, soli ein Recht
auf Leben begrinden.

Ist ein Mensch nicht in der
Lage, soviel Glick wie mog-
lich zu erreichen, oder leidet
er méglicherweise schwer, so

wird sein Lebensrecht in Fra-
ge gestellt, sein Leben steht
zur Disposition von Arzten
und Angehérigen, denen
stellvertretend die Entschei-
dung zugebilligt wird, ob das
mutmafiiche Leiden beendet
werden soll.

Der australische Philosoph
und Tierschitzer Peter Singer
ist nur einer von vielen Au-
toren, die die nach ihrer An-
sicht Uberholte christlich-
judische Tradition der Heilig-
keit des menschlichen Lebens
grundséitzlich in Frage stel-
len. Sie wollen an Stelle des-
sen rationale Orientierung
sefzen. Nach ihrer Ansicht
gibt es keinen verninftigen
Grund fir eine Héherbe-
wertung menschlichen Le-
bens gegenlber tierischem
Leben {siche die Deklaration
Uber grofie Menschen 8).

In diesem Denksystem plau-
sibel, kommt Singer z.B. zu
der Aussage, dal das Leben
eines kréftigen Schimpansen
durchaus héher zu bewerten
sei als das Leben eines
schwergeschadigten, behin-
derten Neugeborenen. Auch
ké&nne es nicht sinnvoll sein,
eine Grenze zu ziehen zwi-
schen dem Schuiz ungebore-
nen und dem Schuiz gebore-
nen menschlichen Lebens, da
die Geburt lediglich eine
Verschiebung des Ortes sei,
der keine ethische Relevanz
besiize.

Er kommt zu dem Schiufl,
daf schwerstgeschédigte
Neugeborene bis zum Alter
von drei Monaten nach der
Geburt . getdtet,  werden
kénnten, insbesondere dann,
wenn die Eliern in der Loge
seien, ein neues, nichtbehin-
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dertes Kind zu zeugen, das
ihnen selbst Leid ersparen
soll und selbst ein weniger
leidvolles Leben fUhren wir-
de.

Diese sog. praktische Ethik
stelli Grundprinzipien unse-
res gesellschaftlichen Zu-
sammenlebens auf den Kopf.

Ich sehe weder wissenschaotfi-
liche noch ethische Begrin-
dungen dafir, die Fahigkeit
eines Menschen, mdglichst
hohe Lebensqualitéit zu errei-
chen, zum MaBstab seiner
Lebensberechtigung zu ma-
chen, ohne auf metaphysi-
sche Begrindungsmuster
zurickgreifen zu missen.

Allein die Erfahrungen un-
serer  Zivilisationsgeschichte
belegen, daf3 es nur sinnvoll
sein kann, Selbstbegrenzun-
gen des Handelns in Form
von Grundrechten zu verein-
baren und einzuhalten, um
menschliches Zusammenle-
ben méglich zu machen. Das
Lebensrecht ist eines davon.
Die politische Geféhrlichkeit
des  Préferenz-Utilitarismus
liegt insbesondere darin, daf’
das Glick des Starkeren fast
unmerklich zum Recht des
Starkeren mutiert.

Das zunéchst bestechende
an den Ausfihrungen von
Singer und anderen liegt
darin, daf} sie anhand von
einzelnen Fallen schwerster
Behinderungen und extremen
Leidens ihre ethischen Regeln
aufbauen. Dies zuzulassen,
wirde jegliche ethischen
Normen aufheben.

Denn immer wieder kann
man unter Abwégung aller
Umstéinde in einzelne Situa-
tionen kommen, in denen es
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angemessen sein  kénnte,
schreckliches Leiden abzu-
kisrzen durch aktive Eingriffe.

Nach dem utilitaristischen
Ansatz ist die Tétung behin-
derter oder dementer Men-
schen zuldissig, unter Um-
stinden sogar geboten, fe
nach dem, welche Eigen-
schaften von  Person-Sein
angelegt werden.

lch frage dazu: Wer hat das
Recht und die Kompetenz,
solche Kriterien aufzustellen
und dariber zu entscheiden,
ob ein Mensch in einer kon-
kreten Situation diesen Krite-
rien enispricht oder nicht?

Demgegentber reklamiere
ich, die Wirde des Menschen
als unantastbares Prinzip und
jeden Menschen als Subjekt
anzusehen und nicht mit
werfenden  Mafstében  in
seinen Lebensrechten zu be-
schneiden. Menschenwiirde,
so der deutsche Philosoph
und Theologe Reinhard Low,
shat keinen Preis’. Deshalb
ist jeder Mensch und die Ge-
sellschaft insgesamt aufge-
rufen, Mensch-Sein zuzulas-
sen, zu unterstitzen und aus-
zuhalten,

Eine vieldiskufierte Figur des
Praferenz-Utilitarismus ist das
Konzept der sogenannte
Jnformed decision making”,
der informierten freien Ein-
willigung oder Zustimmung.
Dieses Konzept fungiert als
vordergriindig plausibles
Muster mit der persdnlichen
Zustimmung  aufgrund  von
Information und Wissen, die
Legitimation dafir zu gewin-
nen, die Verantwortung fiir
gesellschaftliche Entwicklun-

gen in Medizin und Biologie
zu individualisieren.

#Informed consent” sugge-
riet, daB3 der mindige, auf-
geklérte Birger genlgend
Kompetenz habe, um iiber
die Angebote der Medizin-
technik entscheiden zu kén-
nen. Es wird unterstellt, daf3
die fir eine freie Entschei-
dung erforderlichen Informa-
tionen jederzeit zugdnglich
seien, eine individuelle, un-
abhéngige Entscheidung per
se moglich sei, informed
consent bei nichteinwilli-
gungsféhigen Menschen um-
standslos  ersetzt  werden
kénne durch eine Stellvertre-
terentscheidung.

So gewinnt die Biomedizin
Legitimation fir ihre Ange-
bote und wird zugleich ani-
miert, gesteigerter Nachfrage
nachzukommen und neuve
Forschungsanstrengungen zu
unternehmen.

«Informed consent” beruht
auf den durch angelsdchsi-
sche Philosophie geprégten
Prinzipien der Autonomie,
daB in aufklarerischer Ab-
sicht Selbstbestimmung und
Selbstverantwortung des In-
dividuums gegenUber &rzili-
chem Paternalismus propa-
giert.

Das  aufklérerische  Prinzip
der freien Selbstbesfimmung
wird jedoch dann, wenn der
einzelne aus Grundsatzent-
scheidungen Uber Forschung
und ihre Anwendung ausge-
schlossen ist, obsolet.

Dartber hinaus fallt es in der
gesellschaftlichen Praxis
schwer, die Entscheidung
Uber Leben und Tod oder die
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Beteiligung von  einwilli-
gungsunféhigen  Menschen
an Forschungseingriffen als
wirklich freie Entscheidung zu
sehen,

Wenn poarallel zu  selbstbe-
stimmten Entscheidungen
Uber Leben und Tod und
tiber Forschungseingriffe
Diskussionen Uber Lebens-
wert und Lebensunwert ge-
fihrt werden, die zum Teil
mit Checklisten Uber win-
schenswerte  Eigenschafien
operieren, so ist zumindest
der gedankliche Schritt zur
Verpflichtung, sich der For-
schung zur Verfigung zu
stellen, nicht weit.

For mich stellt sich hier die
Frage nach der gesellschaft-
lichen Veraniwortung von
biologischer und medizini-
scher Forschung und Wissen-
schaft: Sie kann sich meines
Erachtens nicht zuriickziehen
auf die Bereitstellung von
technischen  Méglichkeiten
und die Verantwortung for
Anwendung und Umsetzung
dem einzelnen Oberlassen.

5.2 Rechtspolitische Zu-
sammenhénge

Die Fortschritte der Biomedi-
zin suchen nach gesellschaft-
licher Akzeptanz und rechtli-
cher Legifimation {vgl. dazu
3.). Zahlreiche Versuche, auf
nationaler und internationa-
ler Ebene entsprechende
Ubereinkommen zu schaffen
bzw. gesefzliche und admini-
strative Einschréinkungen zu
erweitern, lassen sich aufzei-
gen.

So hat beispielsweise die
Deutsche Forschungsgemein-
schaft 1996 ein Memoran-
dum zur Forschungsfreiheit
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formuliert, in dem beklagt
wird, dafi das Grundrecht
auf Freiheit von Wissenschaft
und Forschung offenbar im
Bewufitsein weiter Teile der
Bevélkerung, der Administra-
tion und der Gesetzgebung
kaum existent sei. Vielmehr
sei es an der Tagesordnung,
dieses Grundrecht einzu-
schréinken,

Das Anliegen des Memoran-
dums ist es, ideologische,
Skonomische und rechtliche
Behinderungen der Freiheit
von Forschung und Wissen-
schaft zu verringern und der
«gesellschaftlichen  Abwer-
tung von Forschung und Wis-
senschaft’  entgegenzuwir-
ken, um die Handlungskom-
petenz von Forschern und
Wissenschaftlern  staatlicher
Kontrolle weitgehend zu ent-
ziehen,

Cegeniiber geseizlichen Re-
gelungen wird der Selbstver-
pflichiung von Forschern und
Wissenschaftlern das Wort
geredet, etwa durch die In-
stallation von Ethik-
Kommissionen, um flexibler
auf Wandlungen und Ent-
wicklungen der moralischen
Einstellungen zeitnéher” ein-
gehen zu kénnen. Ein Ethos
der  Wissenschaftsgemein-
schaft rickt gegendber all-
gemeinen staatlichen Ver-
bindlichkeiten in den Vorder-
grund forschender Hand-
lungsorientierung.

Ein  konkretes Beispiel fir
entsprechende BemUhungen
der Medizin, mit Hilfe von
standesrechtlichen Regelun-
gen Handlungsorientierun-
gen zu schaffen, die sich
neben  allgemeinverbindli-
chen geseizlichen Regelun-

gen verselbsiéndigen kén-
nen, ist die kirzlich verab-
schiedete Sterbe-Begleitungs-
Richtlinie der Bundes-
arztekammer (1998).

Meine Kritik richtet sich nicht
darauf, daf} die Medizin ver-
sucht, fir ihr Arbeitsfeld ge-
setzliche Normen zu konkre-
tisieren - dies ist zweifellos
legitirm.

Meine Kritik geht dahin, daf3
beispielsweise in der Sterbe-
hilfe-Richilinie auf Rechtspre-
chung zu Einzelféllen zurick-
gegriffen wird, um Hand-
lungsweisen zu enipénali-
sieren und haftungsrechilich
abzusichern, Uber den Rah-
men des bisher gesetzlich
zuldssigen hinausgehen.
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Dies #ifft bei der Sterbebe-
gleitungs-Richtlinie beispiels-
weise auf Behandlungsab-
bruch  bei  Wachkoma-
Patienten und bei schwerge-
schéidigten  Neugeborenen
zu: Hier setzt das Sprachrecht
eindeutige Grenzen. Diese
drohen tendenziell ousge-
héhlt zu werden durch stan-
desrechiliche Orientierungs-
hilfen und juristische Einze-
lentscheidung. In der Ten-
denz wird so der Boden fir
eine Aufweichung geltender
Rechisnormen bereitet.

Die Bio-Ethik-Deklaration der
UNESCO vom Herbst 1997
zum Schutz des menschlichen
Genoms und der Men-
schenrechie ist ein Beleg fur
das machtvolle Dréngen von

. Forschung und Wissenschaft,

individuelle Rechte und Inter-
essen zurickzudréngen zu-
gunsten Ubergeordneter For-
schungsinteressen.

So z.B., wenn sie verspricht,
Jenorme Aussichten auf die
Verbesserung des Lebens der
Menschen und Vélker und auf
die Reduzierung der Un-
gleichheiten auf der ganzen
Welt" realisieren zu kénnen.
Das menschliche Genom
wird in der Deklaration zum
.gemeinsamen  Erbe  der
Menschheit” erklart vor dem
Hintergrund der Anerken-
nung der allen Mitgliedern
der menschlichen Familie
innewohnenden Wirde und
ihrer gleichen, unverduBerli-
chen Rechie. Jeder Mensch
soll das Recht haben, om
biologischen und gentechni-
schen Forschritt teilzuhaben,
ohne daf seine Wirde und
Freiheit beeintréichtigh wir-
den.
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Umstandslos wird unterstellt,
doB das Woh! der Mensch-
heit mit Nutzen fir jeden
einzelnen gleichgestellt ist.
(Allerdings: Fur Schaden, die
sich aus einem direkten Ein-
griff in das Genom ergeben
kaénnten, soll jeder einzelne
Anspruch auf Entschédigung
habenl).

Aus den Erlduterungen zur
Deklaration wird  deutlich,
welche philosophischen und
rechtspolitischen Kontext sie
hat: Freiheit von Forschung
und Wissenschaft, Achtung
der Menschenwirde, Solida-
ritdt  des Individuums mit
einem fikfiven Wohl der
Menschheitsfamilie.  Wenn
Ratio und Einsicht nicht dazu
fohren, dafl der einzelne sich
freiwillig dieser Zweckratio-
nalitét unterwirft, so sollen
Dritte die Zustimmung her-
beifbhren kénnen (bei einwil-
ligungsunfahigen Menschen).

Ahnlich wie die europdische
Biomedizin-Konvention
mochte  die Bio-Ethik-
Deklaration der UNESCO for
medizinische und naturwis-
senschaftliche Forschung
sanktionsfreie  Zuldssigkeits-
regelungen schaffen. Boro-
kratische und rechtliche Fin-
schrénkungen, wie sie durch
die Sicherung individuelier
Schutzrechte etwa entstehen
kénnten, sollen  minimiert
werden.

Der Einzelne steht im Dienst
Ubergeordneter wissen-
schaftlicher inferessen:
Selbstbestimmung  Ober Le-
ben und Tod mutieren zum
zweckrationalen Handeln
zum Wohl der Menschheit
insgesamt,

5.3 Das Instrument der
Konvention liber
Menschenrechte und
Biomedizin des Eu-
roparates

Ziel dieser vélkerrechilichen
Konvention ist es, europaweit
ein gleiches Niveau des
Schutzes der Menschenrechte
und gleiche Standards der
Zuldssigkeit von Eingriffen
der Medizin und der Biologie
zu schaffen.

Betont wird, dafl gerade in
Lédndern, in denen bisher
keine Schutzregelungen fir
den einzelnen gegeniber
Eingriffen von Medizin und
Forschung bestehen, diese
europaweit gelienden Stan-
dards der Konvention Abhilfe
schaffen ké&nnten, Gegen-
standsbereiche der Konventi-
on sind insbesondere Em-
bryonenforschung, die Ent-
nahme von Organen, Ge-
webe- und Zellmaterial,
Genforschung sowie medizi-
nische Eingriffe im Rahmen
von  Grundlagenforschung
(z.B. Erforschung von De-
menzerkrankungen, Hirner-
krankungen, Hirnfunktions-
stérungen,  Schlaganfallen,
Krebserkrankungen).

Weniger therapeutische For-
schung als vielmehr nicht-
therapeutische Forschung ist
dos zentrale Erkenntnisinter-
esse  dieser  Konvention.
Demgegeniiber treten die
Schutzregelungen fir  den
einzelnen Betroffenen zurick.
For  einwilligungsunfhige
Menschen werden Sonderre-
gelungen aufgestellt, die es
zulassen sollen, daf3
fremdnitzige {gruppen-
nitzige) Forschung an ihnen
vorgenommen werden darf,
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doBB ihnen regenerierbares
Gewebe, wie z.B. Knochen-
mark, entnommen werden
darf fir die Transplantation
auf Bruder oder Schwester,
die darauf existentiell ange-
wiesen sind.

Eine Reihe grundlegender
Bedenken gegen diese Kon-
vention wédren zu diskutieren:
Wie die mangeinde europa-
weite  Verbindlichkeit von
individuellen Schutzstandards
und Entschédigungsregelun-
gen, dos Fehlen einer Kla-
gemdglichkeit vor dem euro-

pdischen  Gerichtshof for -

Menschenrechte, das Fehlen
datenschutzrechilicher  Stan-
dards, das Fehlen von effek-
tiven Sanktionsmdglichkeiten
bei Verletzung der Konventi-
onsbestimmungen in einzel-
nen Staaten sowie die ver-
wdassernde Konstruktion von
Protokollen zu einzelnen For-
schungsbereichen dies zu-
l&Bt, die entscheidenden
ethischen Fragen zurickzu-
dringen, und nicht zuletz
die Vorbehalisklausel, die es
einzelnen Stoaten ermdglicht,
unliebsome Regelungen mit
andersartigen nationalstoat-
lichen Regelungen begrindet
zurickzuweisen.

Die breite gesellschafiliche
Diskussion, insbesondere in
Deutschland, hat sich kon-
zentriert auf die, Behinder-
tenverbidnde  insbesondere
betreffende  Sonderregelun-
gen fir fremdnUizige Ein-
griffe an einwilligungsunfa-
higen Menschen.

Wenn  einwilligungsunfihige
Menschen in Forschung ein-
bezogen werden, die ihnen
selbst nicht niitzt und im vor-
aus wenig kalkulierbare Risi-
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ken beinhaltet, und wenn
aufgrund der Bedirftigkeit
Dritter {Bruder oder Schwe-
ster] ihnen Gewebe ent-
nommen werden darf, so
bedeutet dies eine neue
Quualitat  der Interpretation
der individuellen Menschen-
rechte, wie sie in der Verfas-
sung der Bundesrepublik
Deutschland verankert sind.

Darlber hinaus stimmen
diese Sonderregelungen
nicht mit dem geltenden Be-
trevungsgesetz, mit dem
deuischen  Strafrecht und
Arzneimittelgesetz  Uberein.
leglicher Eingriff in die kér-
perliche Integritét ist als Kér-
perverleizung zu werten. Eine
solche Kérperverletzung wird
nur dadurch gerechtfertig,
dafl sie Heilwirkung ver-
spricht, Der Wirkungskreis
eines Betreuers begrenzt sich
auf Eingriffe zum Nuizen
seines Betreuten. Dies gilt
auch fir lebensgefahrliche
Eingriffe. Die Prifung von
Arzneimitteln ist ebenfalls nur
dann an einwilligungsunfé-
higen Menschen zuléssig,
wenn eine therapeutische
Wirkung erwartet werden
kann.

Wenn in Deutschland nun
die Debatie Ober Unterzeich-
nung und Ratifizierung der
Konvention gefthrt wird, so
gilt es, zur Kenninis zu neh-
men, dafd es sich bei den
Interventionen, die die in der
Konvention angesprochenen
Forschungen mit sich brin-
gen, keineswegs nur um so-
genannte  Bagatelluntersu-
chungen handeli, sondern
zumindest auch um risikorei-
che Eingriffe in die kérperli-
che und psychische Integritét
der Menschen, an denen

geforscht werden soll, daf
eine Reihe von Vorschriften
der Konvention deutlich un-
terhalb deutscher Gesetzge-
bung liegen {allerdings gibt
es auch einige wenige, die
strengere Regelungen ver-
langen!), dafl die eigentli-
chen brisanten Frogestellun-
gen erst in den Protokollen
geregelt werden und daf’ die
europapolitische  Wirkung
einer deutschen Unterzeich-
nung und Rdfifizierung zu-
mindest ebenso offen sind
wie deren Verweigerung.

Aus der Sicht von einwilli-
gungsunfihigen  Menschen
ist festzustellen, dafi der
Konveniionstext seinem in
der Prdombel formulierten
Ziel nicht gerecht wird.

Die Konvention nitzt einwilli-
gungsunfihigen  Menschen
nicht, weil sowohl fremdn{t-
zige Forschungseingriffe wie
auch die Entnahme von Ge-
webe fur Transplantations-
zwecke fir diese Menschen
nicht hilfreich ist, im Gegen-
teil, sie eher gefdhrden.

Nicht nur, daf die Konventi-
on in Widerspruch zu gelten-
dem deuischen Recht sieht,
sondern auch zum Men-
schenbild unserer Verfas-
sung, dos alle Menschen,
auch solche mit schweren
Behinderungen, als gleich-
wertiges Mitglied der Gesell-
schaft sieht.

Insofern kénnen diese Men-
schen auch nicht aufgrund
von Sonderregelungen be-
sonderen Risiken ausgesetzt
werden, zu denen sie sich
selbst nicht dufdern kénnen.
Im Gegenteil, ihnen kommt
besonderer Schutz zu. Ein-
griffe in Grundrechte wdren
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nur dann ethisch legitimiert,
wenn sie fir alle. Menschen
Giltigkeit hétten:

Wenn die Notwendigkeit
medizinischer Eingriffe toi-
stichlich so grof} ist, wie von
der forschenden Medizin
behauptet, dann mifite aus
meiner Sicht eine Geseli-
schaft in der Lage sein, eine
solche Einschrénkung der
Grundrechte for alle ethisch
zu legitimieren und rechtlich
festzuseizen,

Es kann jedoch erwartet wer-
den, dof dies gesellschafilich
nicht durchsetzungsféhig
wére, wie dos Beispiel des
kirzlich - verabschiedeten
Organiransplantationsgeset-
zes in Deutschland zeigt.
Dies alles spricht dafir, ge-
nerell Eingriffe an einwilli-
gungsunféhigen Menschen,
die fur diese selbsi ohne
Heilwirkung = sind, in
Deutschland nichi zul&ssig
werden zu lassen.

Inzwischen haben 22 Mit-
gliedsstaaten des Europara-
tes die Konvention unter-
zeichnet, zwei Staaten haben
sie inzwischen ratifiziert, In
Deutschland wird in Kirze
die Diskussion dariber wei-
tergefUhrt werden, ob unter-
zeichnet und ratifiziert wer-
den soll. Der Koalitionsver-
trag zwischen SPD und
Biindnis 90/Die Grinen vom
20. Okiober 1998 formuliert
dazu: ,Der Schutz der verfas-
sungsmdBigen  Grundrechte
und der Wiirde des Menschen
im Rahmen von medizinisch-
ethischen Fragen muf3 auch
bei der Bioethik-Konvention
beachiet werden.”

Zweifellos stehen die Fragen,
ob und wieweit Forschung
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notwendig ist, welche For-
schungsmethoden angewen-
det werden sollen, auf der
Tagesordnung, unabhéngig
davon, ob Deutschland die

europdische Biomedizin-
Konvention unterzeichnet
oder nicht.

Aliein  das Dréngen der

Standesorganisation der Me-
dizin und die verbreitete Re-
de von ~Rechtsun-
sicherheiten” lassen darauf
schlieBen, da} es eine Reihe
von Forschungsbereichen
gibt, in denen der individu-
elle Schutz von Menschen-
rechten offenbar nachhali-
ger und detaillierter sicher-
gestelt werden muB, als dies

bish:er in Einzelgesefzen der
Fall ist (und sein konnte).

Klare Prioritat muf diesen
individuellen Menschenrech-
ten gegeniiber der Frejheit
und den Interessen von For-
schung  und  Wissenschaft
vorbehalten  blejben, Eine
Abwégung oder gar eine
Balance kann es hier nicht
geben, ebenso -wenig  wie

Lebensre

Ellen Kuhimann, Ullrich Wittenius,

beispielsweise eine sog. For-
schungsbetreuung.

For die Debatte um die Bio-
medizin-Konvention heif}
das  zum  einen, dof
Deutschland eine Reihe von
Vorbehalten anmelden muf.

Zum anderen steht es an,
genaver hinzusehen und
geselischafilich (nicht allein
fachwissenschafilich) zu be-
urteilen, welche Forschungs-
fragen mit welchen For-
schungsmethoden  nachge-
gangen werden soll, wie die
individuellen Menschenrechte
abgesichert werden, welche
Kontroll- und  Sanktionsme-
chanismen notwendig und

R L L LRTuig
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fransparent geschaffen und
eingehalten werden missen.

Ein Forschungsgesetz ebenso
wie einzelgesetzliche Verstér-
kungen erscheinen mir eben-
sO nolwendig wie die Sensi-

bilisierung fir ethische Gren-
zen,
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cht von Menschen mit

Dr, Therese Neuer - Miebach

6. Perspelktiven: Dir-
fen wir alles, was
wir Konnen?

Der deutsche Philosoph Ro-
bert Spaemann hat einmal
gesagt: ,Wenn das Leiden
nicht verschwindet, mufl der
Lleidende verschwinden”. Er
behauptet, der Ruf nach Eu-
thanasie sei lange voraus-
aufgrund
einer geduldeten menschen-
unwirdigen Praxis gewalt-
Lebensverléngerung
und Anbindung medizini-
scher Apparatetechnik. Seine

sehbar

gewesen

samer

Konsequenz ist, rigoros zu
ethischen  Grundprinzipien

zurickzufinden, die von der

Gesellschaft insgesamt und

von jedem einzelnen einge-
halten werden.

Letzitlich ist dies die Frage des
Umgangs mit Behinderung,
Krankheit und Leiden in un-
serer  Cesellschaff. Diese
werden sich nicht eliminieren
lassen, auch wenn noch so
viele Regelungen da wéren,
die Sterbehilfe, Manipulation

und aktive Tstung zulassen
wirden,
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Ethischer Pluralismus ist so-
weit akzeptabel, wie die Indi-
viduen tatséichlich eigenstén-
dig und selbstbewuBt Uber
Normen und Werte in sozia-
ler Verantwortung enischei-
den kénnen. Driitentschei-
dung Ober das Wohl von
alten, kranken und behin-
derfen Menschen bedUrfen
einer kritischen Prufung im
Einzelfall. Allgemeine Zulds-
sigkeitsregelungen hingegen
wirden den Handiungsrah-
men Dritter zu Lasten von
eindeutigen  Schutzbestim-
mungen far nicht (allein)
entscheidungsfahige  Men-
schen relativieren.

Ethische Grenzen der Bio-
medizin liegen bei der ge-
sellschaftlichen  Diskriminie-
rung von behinderten, kran-
ken und leidenden Men-
schen, bei Schédigung oder
Tétung, bei Humanexperi-
menten an altersverwirrten,
bewuBtlosen und einwilli-
gungsunfahigen Menschen,
die keine Heilversuche sind,
und bei der Abwégung
menschlichen Lebens nach
wertméfig qualifizierten Ei-
genschaften.

Der Abwégungslogik der
Biomedizin gegenUber sind
ethische Grenzen zu setzen,
die verhindern, daff eiwa
lebende gegeniber unge-
borenen, behinderte gegen-
Uber armen, alte gegenlber
behinderten Menschen, die
Interessen von Eltern gegen-
Uber den Interessen ihrer
Kinder ausgespielt werden.

Nur eine klare Eingrenzung
von wissenschaftlichen, &ko-
nomischen und vermeintlich
karitativen  Begehriichkeiten
und proktizierte Solidaritét

vermdgen, ethische Grenzen
zu wahren. Es bleibt die Fra-
ge, ob die Zeit reicht, geno-
gend Abwehrkrifte gegen
die mit technischer Rationa-
litdt einhergehenden Bedro-
hungen der Biomedizin zu
entwickeln.

Spatestens mit Blick auf Eu-
thonasie-Bestrebungen  am
Ende des Lebens, bei Alier,
chronischer Krankheit und
Hilfebedarf sollte das Thema
fur jeden einzelnen aktuell
werden.
diese Aussicht dazu beitra-
gen, solidarische Energie
bereits jetzt freizusetzen und
fur eine Begrenzung utilitari-
stischer Rationalitét zu votie-
ren.

Als Orientierung fiir den
wirdigen Umgang mit Be-
hinderung in unserer Gesell-
schaft kénnen die auf den
allgemeinen Menschenrech-
ten beruhenden Prinzipien
herangezogen werden: Das
Prinzip des Nichischadens,
das Prinzip der Gerechtigkett,
das Prinzip der Nichtdiskri-
minierung, das Prinzip der
Verschiedenartigkeit.

Diese Prinzipien sind kumu-
lativ an jede einzelne Ent-
scheidung Uber Eingriffe und
MaBnohmen gegentber be-
hinderten, bewuftlosen und
einwilligungsunfdhigen Men-
schen anzulegen.

Dartber hinaus mifiten sie
fur die Bewertung von For-
schungsprojekten insgesamt
herangezogen werden unter
Beachiung. der Rangfolge
unserer Grundrechte: Vor-
rang der individuellen Men-
schenrechte vor den Interes-
sen von Wissenschaft und
Forschung, auch wenn For-

4

Vielleicht vermag

schung  reklamiert, zum
Wohle der Menschheit zu
handeln, .

Die ethische Akzeptanz der
medizinischen Forschung
und Wissenschaft wird von
der Erfillung dieser Prinzipi-
en abhdngen. Um dies zu
gewdhrleisten, bedarf es der
Institutionalisierung und der
Kontrolle durch ein wirksa-
meres Instrumentarium, als
es beispielsweise bisherige
Ethikkommissionen  darstel-
len. Denn sowohl die Unab-
héngigkeit und die Urteils-
kriterien als auch die Kom-
petenz und Haftung einer
solchen &ffentlichen Instanz
mUssen sichergestellt werden
und im Zweifelsfall nach-
prifbar  sein, wenn sie
glaubwirdig und effektiv sein
will.

Angesichis der Risiken, Un-
wagbarkeiten und Befurch-
fungen  gegeniiber  der
vorandréngenden  Biomedi-
zin reichen die Berufung auf
Menschenrechte und ethische
Normen nicht aus. Steverung
und die Entwicklung von Al-
ternativen sind notwendig:
Steverung der Risiko-
Potentiale-Technikfolgenab-

schétzung, Klarstellung des
Verhdlinisses zwischen indi-
viduellen Grundrechten und
Freiheit von Forschung und
Wissenschaft, Klérung der
ethischen Sinnhaftigkeit und
Verantwortbarkeit etwa der
Gentechnik.

Vielmehr miBte aus meiner
Sicht weitaus mehr Kapazitdt
investiert werden in die Ent-
wicklung = dlternativer  For-
schungsmethoden und -ver-
fahren gegeniber Gentech-
nik und Neurobiologie bei-
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spielsweise. Nicht zuletzt die
Kosten-Nuizen-Abwéigung in
Zusammenhang mit gesund-
heitsékonomischen  Priorité-
ten kénnte dadurch neue
Akzente gewinnen.

Insgesamt wird es darauf
ankommen, ob bzw. inwie-
weit es gelingt, den Vor-
sprung der Biomedizin zu

verringern zugunsten einer
tatséichlich  gesellschaftlich
(d.h. unter Mitwirkung aller
Interessengruppen und unter
Einhaltung verfassungsrecht-
licher MaBgaben) fundierten,
ethisch verantwortbaren
Selbstbegrenzung  medizini-
scher Forschung und Wissen-
schaft zu verringern.

Wenn Befurworter und Geg-
ner der europdischen Bio-
medizin-Konvention sich ve-
hement auf die allgemeinen
individuellen Menschenrechte
berufen, ist dies ein Indiz
dafir, daf3 wir diesen Punkt

noch nicht erreicht haben.

Die dkonomisierte Sichtweise menschlichen Daseins...

...aus Sicht der Rationierung im Gesundheitswesen

Ellen Kuhlmann
Universitat Bielefeld

Einleitung

Limitierle  Krankenhausbud-
gets und veréinderte Finan-
zierungsverfahren  erzeugen
einen unspezifischen Kosten-
druck und erzwingen auf der
Mikroebene der klinischen
Aldeure  einen  Orientie-
rungswandel bei der Bereit-
stellung diagnostischer und
therapeutischer  Leistungen.
Okonomische Mofive und
finanzielle Interessen  der
Institution flieBen unweiger-
lich in Behandlungsentschei-
dungen ein.

RationierungsmaBnahmen

und der Zwang zur Pafien-
tenselektion werden unter
diesen Bedingungen unaus-
weichlich. Ethisch und sozial
legitimierte Kriterien for die
Verteilung knapper Ressour-

cen stehen jedoch nicht zur
Verfigung.

Die Verantworiung fir Alio-
kuiionsenfscheidungen ist
nahezu vollstandig auf die
Mikroebene verlagert, Die
Interessenkonflikte  zwischen
finanziellen Anforderungen

der Institution und mediz-
nisch-ethischen  Ansprichen
an die Patientenversorgung
werden auf dieser FEbene
virulent. Fehlende Vertei-
lungskriterien und moralische
Zwangslagen fohren dazu,
daf} die Entscheidungen ex-
trem uneinheitlich - "aus dem
Bauch heraus” - getroffen
werden und fir Patientinnen
weder zu durchschauen noch
zu kontrollieren sind,

Die in das Versorgungssy-
stem implementierfien Anrei-
ze zur Selektion derjenigen
Patientengruppen, die  im
Wetthewerb der Leistungsan-
bieter nicht attraktiv erschei-
nen und die normative Ver-
schiebung von solidarischer
Gesundheitsversorgung 7y
Eigenverantwortung der Pafi-
entlnnen und Individualisie-
rung der Versorgungschan-
cen haben  systematische
Diskriminierungseffekte  fir
Menschen mit Behinderun-
gen zur Folge.
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Die Arzteschaft tendiert dazvy,
medizinische Kriterien in den
Vordergrund zu stellen und
den Einfluf anderer Fakioren
auf  Behandlungsentschei-
dungen  herunterzuspielen
oder zu leugnen. Dennoch ist
trotz der Heterogenitét der
Wertpréferenzen eine wach-
sende Akzeptanz  sozialer
Selektionskriterien wie Beruf,
Bildungs- und  Sozialstatus
und Erwerbsfahigkeit festzu-
stellen.  Insbesondere die
Bewertung der Versorgungs-
anspriche nach Erwerbsfd-
higkeit und Verbesserungs-
chancen weist auf eine gra-
vierende Benachteiligung
behinderter Menschen hin.

Die durch Aussonderungs-
maBnahmen gestitztie Mar-
ginalisierung  und  soziale
Minderbewertung  behinder-
ter Menschen begunstigt die
impliziten  Selekfionsanreize
und erhdht die Risiken der
Unferversorgung Behinderter.
Dje ethische Diskussion tber
die Gesundheitsversorgung
behinderter Menschen muB
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auch als Diskussion der
strukturellen Zwénge einer
marktorientierten  Gesund-
heitsversorgung gefiihrt wer-
den.

Tendenzen der Okonomi-
sierung

Die marktorientiete  Um-
strukturierung des Gesund-
heitswesens wird von viel-
schichtigen Wandlungspro-
zessen  begleitet.  Kosten-
Nutzen-Kalkile nehmen in-
folge der limitierten Kran-
kenhausbudgets und der
insgesamt  verdéinderten  Fi-
nanzierungsverfahren

zwangsweise an  Bedeutung
zu. Der unspezifische Ko-
stendruck, den die auf der
Makroebene getroffenen
gesundheitspolitischen  Ent-
scheidungen provozieren,
manifestiet sich im klini-
schen Alltag und erzwingt
hier einen Orienfierungs-
wandel bei der Bereitstellung
diagnostischer wund thero-
peutischer Leistungen.

Die finanziellen Vorgaben
kénnen durch Ausschdpfen
von  Rationalisierungsreser-
ven dliein nicht zufrieden-
steltend erfUllt werden, so
daB  Rationierungsmafnah-
men unvermeidbar werden
und mittlerweile auch im
deutschen Gesundheitswesen
nachgewiesen sind (vgl. Bes-
ke et al. 1997; Kuhlmann
1998; Simon 1998).

Okonomische Motive fliefien
unweigerlich in  Therapie-
entscheidungen ein. Medizi-
nisch effektive und nach bis-
heriger  Indikationsstellung
als notwendig erachtete Lei-
stungen missen bestimmten
Patienten zugunsten anderer
vorenthalten werden, - Die

primér on betriebswirtschaft-
lichen Zielen ausgerichteten
gesundheitspolitischen  Vor-
gaben  durchdringen  die
arztliche  Entscheidungsfin-
dung ebenso wie dos Arzt-
Patient-Verhalinis.

Galten deren weitgehende
Unabhéngigkeit von &kono-
mischen Aspekien noch bis
vor wenigen Jahren als ent-
scheidender Vorteil der deut-
schen Krankenhausfinanzie-
rung, so wird dieser Plus-
punkt nunmehr mit der pro-
spektiven Finanzierung und
der EinfOhrung von Wettbe-
werbselementen  zwischen
den Leistungserbringern
leichtfertig aufgegeben: Pati-
enten werden zu "Kunden'
oder gar zu "Aufiraggebern
der Arzteschaft' {vgl. Obe-
render/Hebborn 1996).

Diese Prozesse voliziehen
sich derzeit (noch) schlei-
chend und oftmals gegen die
erklérten medizinisch-
ethischen  Anspriiche der
klinischen Akteure.

Die Knappheit klinischer Res-
sourcen erzeugt ein Span-
nungsfeld zwischen &kono-
misch mofivierten Entschei-
dungen und den berechtig-
ten Versorgungsansprichen
von Patientinnen und Pati-
enten. Derzeit scheuen die
Verantwortlichen im  Ge-
sundheitswesen noch davor
zurick,  Verteilungskriterien
offen zu benennen. Nach
welchen Praktiken knappe
Ressourcen verteilt werden,
wird weder angemessen
thematisiert noch sind diese
Prakfiken ethisch und sozial
legitimiert  {vgl. Feueistein

1998).
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Die Folge davon sind eher
verdeckte Verteilungsmecha-
nismen und eine Verlage-
rung der Verantwortung auf
die Mikroebene klinischer
Entscheidungen. Der Ent-
scheidungsdruck lastet nahe-
zu vollsténdig auf den klini-
schen Akteuren, und dies um
so hdrier, je ndher sie den
Patientinnen sind. Diese Si-
tuation provoziert insbeson-
dere bei der Arzteschaft un-
ausweichliche und schwer-
wiegende Interessenkonflikte
zwischen den finanziellen
Vorgaben und den medizi-
nisch-ethischen Anforderun-
gen an die Patientenversor-

gung.

Die  Strukturveréinderungen
werden von Wandlungspro-
zessen der gesundheitspoliti-
schen Leithilder flankiert: Die
ordnungspolitische  Grund-
philosophie mutiert zur "Ei-
genverantwortung' als nevem
Codewort fiir Systemsteue-
rung", wie Hermann
(1997:10) die sich abzeich-
nenden Veréinderungen auf
der symbolischen  Ebene
charakterisiert.

Das dem Gitermarkt ent-
lehnte  Kundenparadigma
basiert stillschweigend auf
der Vorstellung &hnlicher
Ausgangsbedingungen  fir
alle Patientlnnen, d.h. glei-
cher Chancen auf Gesund-
heit und gleichem Zugang
zur  Gesundheitsversorgung
(vgl. Braun et al. 1998; Dep-
pe 1997; Kohn 1997). Es
unterstellt, Patientinnen hat-
ten die Option zu eigenver-
antwortlichen und  selbstbe-
stimmfen Entscheidungen
und kénnien so ein Gleich-
gewicht zwischen Anbietern
und Nachfragern herstellen.
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Das verborgene Diskrimi-
nierungspotential fiir Men-
schen mit Behinderungen

Diese hier nur knapp umris-
senen sirukturellen und nor-
mativen  Wondiungsprozes-
se - die Bewertung der Ge-
sundheitsversorgung  nach
betriebswirtschaftlichen  Kri-
terien und die Verschiebung
von solidarischer Versorgung
zu Eigenverantwortung der
Patientlnnen - haben  syste-
matische  Diskriminierungs-
effekle fir Menschen mit
Behinderungen zur Folge.

Der unausweichliche Zwang
zur Patientenselektion auf
Seiten der Arzteschaft und
die Individualisierung von
Versorgungschancen auf
Seiten der Patientinnen be-
nachteiligen all diejenigen,
die bei der Bewertung nach
finanziellen Kriterien der In-
stitution als "schlechte Risi-
ken" eingestuft werden und
die zugewiesene FEigenver-
antworung und Kontrolle der
Leistungsanbieter nicht oder
nur eingeschrankt wahrneh-
men kénnen.

In  einem &konomisieren
Versorgungssystem  missen
behinderte Menschen gene-
rell als "schlechte Risiken"
erscheinen und damit als
eine Gruppe, die im Weithe-
werb der Leistungsanbieter
nicht attraktiv ist. Gleich wel-
che Erkrankung die Ursache
der Behandlung ist, muB} die
aus der Behinderung resul-
fierende Einschrankung in
der Regel mit therapiert wer-
den.

Diese zusétzlichen Kosten,
seien es Medikamente oder
auch ein erh&hter Betreu-
ungsaufwand  z.B. infolge
einer  kdrperlichen Bewe-

gungseinschréinkung  oder
infolge einer reduzierten gei-
stigen Féihigkeit, sind oftmals
Uber das VergGtungssystem
nicht abzurechnen. Behin-
derte Menschen sind im klini-
schen Alltag nicht vorgese-
hen, denn sie stéren den
routinisierten  Arbeitsablauf
und verursachen méglicher-
weise erhéhte Kosten fir die
Einrichtung.

Die dllgemein zu beobach-
tende Faszination, welche die
Innovationssymbolik der
marktorientierten Denk- und
Steuerungsmodelle in weiten
Kreisen der Gesundheitspoli-
tik auslést, fihrt bisher dazu,
daB diese Risiken systema-
tisch ausgeblendet werden.

Speziell die im deutschen
Gesundheitswesen bisher
prakfizierten Formen  der
nicht explizierten Verteilung
von Ressourcen bieten viel-
faltige Moglichkeiten, die
tatsGichlichen  Motive einer
Behandlungsentscheidung
insbesondere durch medizi-
nische Begrindungen zu
verschleiern und so fUr Pati-
entinnen und nicht selten
auch fir die behandelnden
Arztlnnen selbst unsichtbar zu
machen.

So werden sich wohl kaum
explizite Entscheide nachwei-
sen lassen, die Menschen mit
Behinderungen von der klini-
schen Versorgung ausschlie-
Ben oder diese Versorgung
qualitativ reduzieren,

Um so notwendiger wird es,
das verborgene und nicht
themafisierte Diskriminie-
rungspotential einer &kono-
misierten Gesundheitsversor-
gung ins Blickfeld der Of-
fentlichkeit zu riicken. Die
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verdnderte  Arzneimittelab-
gabe {Verordnung méglichst
der kleinsten PackungsgréfBe)
und die Zuzahlungen sind
dabei noch vergleichsweise
offensichtliche Beispiele fur
die Benachteiligung behin-
derter Menschen, da diese
oftmals auf eine Dauermedi-
kation ongewiesen sind und
Uber geringe finanzielle Res-
sourcen verfigen.

Weitaus  verborgener und
schwerwiegender sind jedoch
die subtile Selektionsmecha-
nismen und der hohe, kaum
kontrollierte ~ &rziliche  Ent-
scheidungsspielraum bei der
Bewertung der Versorgungs-
anspriche behinderter Men-
schen. Der gesundheitspoliti-
sche Diskurs ist durch eine
weitgehende  Tabuisierung
dieser Fragestellungen ge-
kennzeichnet. Die Selektion
nach z.B. Alter, Erwerbsf&-
higkeit, geistiger und k&rper-
licher Leistungsfahigkeit und
Verbesserungschancen  wird
jedoch zusehends héaufiger
erdriert (vgl. Falldiskussion in
«Lthik in  der Medizin";
Kox/Waver 1996:519; Ma-
dea/Winter 1994:55), und
solche Entscheidungskriterien
haben eine implizile Be-
nachteiligung  behinderter
Menschen zur Folge. Explizite
Aussagen oder gar systema-
fische Betrachtungen liegen
zu diesem Problemfeld aller-
dings kaum vor.

Eine Ausnahme bildet die
Untersuchung von Zimmer-
mann  und  Mitarbeitern
(1997) zu der Behand-
lungspraxis schwerstgeschd-
digter Neu-und Frihgeho-
rener an deutschen Kliniken.

Die Ergebnisse sind zutiefst
beunruhigend: ,Die Umfrage

- — -

RSN

L e Gt

——

FACHTAGUNG:

Bioethik und ihre Auswirkung

G

hot gezeigt, daBl innerhalb
der deutschen Kinderkliniken
ein markant uneinheitliches
Vorgehen im Umgang mit
schwerstbehinderten Neuge-
borenen besteht. (...) In der
Tat ist hier die Vielfolt der
Meinungen so grof3, daf3 ge-
gensdtzliche Einschéfzungen
keine Seltenheit sind und bei
einzelnen  Krankheitsbildern
je nach Klinik einmal katego-
risch behandelt, einmal kate-
gorisch nicht behandelt wird.

Auch die Entscheidungungs-
modalitéten z.B. die Einbe-
ziehung der Eltern oder die
Giiltigkeit bestimmier Kriteri-
en zeigen einen breiten Dis-
sens’" (ebd.:75). Die Eni-
scheidung Ober das Schicksal
eines schwerbehinderten
Neugeborenen bleibt dem-
nach weitgehend eine sub-
iektive  Zufallsentscheidung,
nicht selten sogar ohne Kon-
trollméglichkeiten der be-
troffenen Eltern.

Nachfolgend méchte  ich
einige Ergebnisse einer Stu-
die vorstellen, die die Vertei-
lungsproxis, Weripréferenzen
und  drztliche  Informati-
onspolittk unter den Bedin-
gungen verknappter Res-
sourcen ermittelt', Diese Un-
tersuchung fragt nicht spezi-
ell nach der Versorgungssi-
tuation  behinderter Men-
schen, obschon diese Klientel
durch die Auswahl der Ein-
richtungen Beriicksichtigung

fand.

Die Hinweise auf eine Be-
nachteiligung dieser Patien-
tengruppe sind jedoch weit-
gehend ,Zufallsprodukte’, so
daB eher von einer Unter-
schétzung der Diskriminie-
rungspraxis auszugehen ist.

Notwendig, aber mit diesen
Daten nicht zu leisten, wére
auch eine Differenzierung
innerhalb der Gruppe der
Behinderten, da die Risiken
in Abhéngigkeit von der Art
der Behinderung, dem so-
zialen Status und der Kran-
kenversicherung der Betrof-
fenen variieren. :

Empirische Ergebnisse

Der unausweichliche
Zwang zur Selektion

Die Inferviews mit Arzfinnen
und Arzten erlauben einen
Einblick in die Vertei-
lungspraktiken. Mehrfach
wird betont, do die finan-
ziellen Motive 'im Raum sfe-
hen" und “im Hinterkopf" oder
"sybkutan" wirken. So wird
ein "Klima" der &konomi-
schen Bewertung von Patien-
tinnen erzeugt, in dem sich
“schleichend"  Verteilungskri-
terien einstellen. Entschei-
dungen werden ‘aus dem
Bauch heraus" ohne klare
Vorgaben auf einer "Gefthl-
sebene" gefroffen, wie es in
mehreren Gespréichen heif3t.

Insgesamt  dominiert  das
Bestreben, medizinische Ent-
scheidungskriterien in den
Vordergrund zu steflen und
andere Einflisse herunterzu-
spielen. Doch "unterschwellig
gewichtet man schon irgend-
wie, daB zum Beispiel berufli-
cher Status oder so irgendwie
eine Rolle spiefen” gesteht ein
Gespriichspartner. Aber "das
wiirde nie jemand offen zu-

geben'.

Die zu erwartende zukinftige
Erwerbsfahigkeit eines Pati-
enten erweist sich als ein
maBgebliches  Kriterium fir
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eine Rehabilitationsmaf3-
nahme:

«E8 machen sich so schlei-
chende Dinge bemerkbar:
‘Wer in Renfe ist, braucht
eigentlich keine Reha mehr."
Rehabilitationsmafinahmen
werden eingeleitet, "wenn ich
das Gefiihl habe, jemand ist
sowieso jung und soll wieder
arbeiten. Oder bei einem
pflegebedirftigen Patienten,
wenn man eine Verbesserung
der Pflege erworten kann.
(...) Wenn ich sehe, daf3 sich
im Laufe des Aufenthalts was
verandert’, so werden Eni-
scheidungskriterien  geschil-
dert.

Auch die Chance auf eine

- Versorgung -mit neuen, ko-

stenoufwendigen  Medika-
menten, ist bei Behinderten
geringer. Wie die folgende
Aussage zeigt, werden solche
Verweigerungen vorwiegend
medizinisch begrindet, ob-
schon bei neuven Mediko-
menten keine ausreichenden
Erfahrungen dariiber vorlie-
gen, welche Verbesserungen
sie bei dieser Gruppe brin-
gen kdnnen:

'"Gerade bei schwerstmehr-
fachhehinderten leufen, da
ist auch mit einem anderen
Nebenwirkungspotential von
diesen neuen Medikamenten
zu rechnen. Also, es gibt
auch medizinische Griinde,
die nicht so uneingeschrénkt
dafir sprechen, die einzuset-
zen. Also nicht nur die Ko-
sten. Nur um das jefzt auszu-
probieren, bei einer ganz
geringen Wohrscheinlichkeit,
daB das jetzt 'ne Verbesse-
rung fir 'nen Patienten
bringt - also, es spricht wenig
dafir. Nicht nur dieser groBe
Kostenfakior, der dann ja das
Haus belastet, (...} es sind ja
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wirklich auch medizinische
Aspekte."

Ein hohes Alier, aber auch
eine kérperliche oder geisti-
ge Behinderung beginstigen
Entscheidungen zur Redukii-
on der Versorgungsqualifét,
um Kosten einzusparen:

‘Und was man fairerweise
noch sagen sollte, daf3 viel-
leicht die 85jdhrige Patientin,
die ohnehin - es klingt viel-
leicht ein biBchen zynisch -
im Heim lebt, die vielleicht
einen Schlaganfall hatte, die
vielleicht ohnehin seit Mona-
ten unter einer dementiellen
Erkrankung leidet, dann wiir-
de man natirlich schon sich
durchaus zuritickhalten und
nicht sagen: 'Wir machen
jetzt alles, was uns zur Verfii-
gung steht'. Das ist sicherlich
einerseits ein Kostenaspekt,
obwohl der natirlich nie so
explizit ausgesprochen wird.
Also es steht nicht der Ober-
arzt in der Visite und sagt:
'Das ist zu tever. Bei der lohnt
sich das nicht mehr. Aber
das steht natiirlich auch mit
dahinter. (...) Das ist natir-
lich schon eine Fragestellung,
die immer mit im Raum steht,
wenn es um diagnostische
oder therapeutische Vorge-
hensweisen geht."

Diese exemplarischen Schil-
derungen demonstrieren, wie
Alter, Beruf, Bildung, Er-
werbsfahigkeit und die Aus-
sicht auf Verbesserung der
gesundheitlichen FEinschran-
kung in medizinische Ent-
scheidungen einflieBen. Das
Bewertungskriterium ist nicht
vorrangig der subjektive Nut-
zen und die Lebensqualitét
der Betroffenen, sondern in
zunehmendem MafBe die
Verbesserung des Status Quo

{vgl. dazu die Falldiskussion
in ,Ethik in der Medizin").
Durch solcherart Zielsetzun-
gen und Verieilungskriterien
werden behinderte Menschen
svstematisch  benachteiligt,
obschon die Entscheidungen
vorrangig mit medizinischen
Argumenten begriindet wer-

den.

Die Entscheidung, wann sich
eine MaBBnahme ,lohnt", wird
in der Regel von gesunden,
kérperlich und geistig nicht
besintréchtigten  Menschen
getroffen. Dies erhdht das
Risko, die Bewertung von
Lebensqualitét auf Funktio-
nalitét zu reduzieren.

Seidel macht am Beispiel der
neuen, kostenintensiven An-
tiepileptika ouf die Risiken
einer solchen Betrachtungs-
weise aufmerksom:

“Im Kontext von Behinderun-
gen stellt sich das Kriterium
von Lebensqualitdt noch ein-
mal speziell dar. Namentlich
bei Menschen mit einer
schweren Behinderung oder
auch mit Mehrfachbehinde-
rungen fiihrt eine Verbesse-
rung der Anfallssituation kei-
neswegs zwangsléufig zu
einem Gewinn an Lebens-
qualitat - jedenfalls nicht in
den Parametern operationali-
sierfer Beschretbungen von
Lebensqualitét. {...) Bei einer
anfallskranken  Klientel mit
zusatzlichen  Behinderungen
sind es Gbrigens oft sekundé-
re Therapieeffekte, z.B. posi-
tive psychotrope Effekte, die
insofern einen Nutzeffekt von
LTG (innovatives Antiepilepti-
kum, EK) erkennen lassen
(...). Obwoh! im Grunde ge-
nommen solche Fragen im-
mer latent schon bestanden,
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haben sie erst in jingster Zeit
infolge der Abschaffung des
Selbstkostendeckungsprinzips
ihre heutige Virulenz erlangt"
(1998:1371).

Die selbstbestimmte Ent-
scheidung als lllusion

Als ein weiterer Risikofaktor
fir die Versorgung behin-
derter Menschen muf}l die
sich obzeichnende normative
Verschiebung in  Richtung
Selbstbestimmung  und  Ei-
genverantwortung betrachtet
werden. Eine der unverzicht-
baren Voraussetzung fir eine
selbstbestimmte Entschei-
dung und damit fir die sug-
gerierte  Kontrollmdglichkeit
dgrzilichen Handelns durch
Patientinnen ist die wahr-
heitsgemaBe und vollstéindi-
ge Autkldrung auch Uber die
dkonomischen Hintergrinde
einer therapeutischen Ent-
scheidung.

Wie die Ergebnisse der Be-
fragung relevanter Akteure
im gesundheitspolitischen
Diskurs? offenlegen, wird die
allgemein hohe Praferenz fir
eine vollstdndige und wahr-
heitsgemafie Aufklarung von
Uber der Halfte der Befragten
eingeschrénkt,
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Als Grinde hierfir werden
unfer anderem eine geistige
Behinderung sowie vermin-
derte Reflexions- und Hand-
lungsféahigkeit angefihrt.
Auch in den Schilderungen
der Arztinnen und Arzte
zeichnet sich ab, daofi die
Aufklgrung um so ausfihri-
cher ausféllt, je kritik- und
handlungsféhiger ein Patient
ist. Die Furcht vor Sanktionen
oder "der Jurist im Nacken',
wie es ein Gespréchspartner
formuliert, haben einen we-
sentlichen Antell daran, wel-
che Informationen Patientin-
nen erhalten.

"Patienten, die aus Angst, aus
Respekt, Blaudugigkeit oder
schlicht mangelnder intellek-
tueller Fahigkeiten nicht fra-
gen, die bekommen immer
die schlechtere Aufklarung.
Die Patienten, die einen l6-
chern, die kriegen auch ihre
Antworten, Mein Eindruck ist,
daB sich dieses Gefélle zwi-
schen den Patienfengruppen
verstarkt hat dadurch, daf3
der Zeitdruck immer gr&Ber
wird", so ein Arzt.

Die Aufklarungsprakiiken der
Arzteschaft  benachteiligen
gerade diejenigen Patienten,
die aufgrund ihrer intellekiu-
ellen Fahigkeiten kaum in
der Lage sind, drziliche Ent-
scheidungen tatséchlich zu
bewerten. Daos propagierte
Leitbild der Selbstbestim-
mung und Eigenverantwor-
tung im Gesundheitswesen
grenzt demnach ganze Pofi-
entengruppen aus, worunter
auch behinderte, insheson-
dere geistig behinderte Men
schen fallen. - ‘ :

Die faktische Marginaliftit
patientenorientierter Kon-

zepte in der Gesundheitsver-
sorgung und die asymmetri-
schen Machtkonstellationen
im Arzt-Patient-Verhéilinis
werden ebenso negiert wie
die SchutzbedUrftigkeit und
Verletzlichkeit hilfebedirftiger
Menschen und das Wissens-
monopo! des Professionellen.
Die JAufwertung von
Marktmechanismen im Na-
men des Konsumenten"
(Evers 1998:3) vollzieht sich
ohne Beriicksichtigung der
Bedurfnisse und Handlungs-
maglichkeiten von Patientln-
nen.

SchluB3folgerungen

Die Risiken einer Okonomi-
sierung der klinischen Ver-
sorgung reichen weit Uber
die Gruppe behinderter
Menschen hinaus, doch sind
gerade diese in hohem Maf3e
auf eine solidarische Unter-
stutzung und auf die grztliche
Hilfe unabhéngig -von Fien
finanziellen Interessen einer
Institution angewiesen.

Wenn Patientlnnen an den
Kriterien des Markies, an
Wettbewerbs- und Durchset-
zungsfahigkeit bemessen
marktférmige Verhaltensmu-
ster abverlangt werden, sind
behinderte  Menschen c[s
Patientengruppe zwangswel-
se die Verlierer der Um-
strukturierungsversuche.  Ins-
besondere bei einer Bewer-
tung nach Erwerbsfahigkeit
und  Verbesserungschancen
kénnen sie nicht konkurrie-

ren.

‘Die zunehmende Abkehr
vom Prinzip solidarischer
Finanzierung und wohlfahris-
staatlicher - Unterstitzung
birgt ein erhebliches DiSk‘l‘l-
minierungspotential for sozial
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schwache Gruppen. Die vor-
gesteliten empirischen  Er-
gebnisse demeonstrieren,
ther welche schieichenden
und weithin verborgenen
Prozesse die Chancen auf
eine qualitativ hochwertige
Gesundheitsversorgung  be-
schnitten werden. Diese mehr
oder weniger systematischen
Diskriminierungseffekie sind
nicht primér auf moralisches
Fehlverhalten der Arzteschaft
zurtickzufUhren.

So notwendig und sinnvoll
eine Sensibilisierung fur ethi-
sche Fragestellungen ist, so
kénnen dennoch die viel-
schichtigen Risiken nicht Ober
die ,richtige Verteilungsent-
scheidung" oder die "bessere
Ethik" gel&st werden.
Vielmehr handelt es sich
hierbei um strukivrell be-
dingte Interessenkonflikie
und eine dkonomische Ver-
einseifigung und qualitative
Verarmung der Denk- und
Steverungsmodelle in  der
Gesundheitsversorgung. An-
reize zur Patientenselektion
nach  finanziellen Kriterien
sind unmitteibar in die Ver-
sorgungsstrukiuren  imple-
mentiert.

Hinzu kommt eine kulturell
verankerte und durch soziale
MaBnahmen wie Aussonde-
rungsbestrebungen gestﬁ’r.zte
Marginalisierung und  Min-
derbewertung  behinderter
Menschen {vgl. Waldschmidt

1998).

Das Sichtbarmachen dieser
Risiken und verborgenen
Diskriminierungsprakiiken ist
ein  erster  notwendiger
Schritt. Doch die bisher favo-
fisierten Modelle einer expli-
siten Verteilung sind keines-
wegs per se "gerechter’ oder
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gar fret von Diskriminie-
rungseffekten. Insbesondere
das Modell der QALY, der
»qualitétsbereinigten Le-
bensjahre”, basiert auf einer
ebensolchen utilitaristischen
Beweriung von Patientlnnen
(vgl. Wassem 1997), wie sie
auch den zuvor beschriehe-
nen impliziten Verteilungs-
entscheiden  infolge  mi-
krockonomischer ~ Zwinge
zugrunde liegen.

Je schwerwiegender die Be-
hinderung ist, desto stérker
wird der Anspruch auf eine
Leistungserbringung  bei ei-
ner Allokationsentscheidung
nach QALY's beschriinkt. Die
Kontroverse, ob  explizte
Verteilungskriterien ~ behin-
derfe Menschen doppelt be-
nachteiligen oder eher vor
individueller &rztlicher Ent-
scheidungswilllkir ~ schiitzen,
soll hier nicht gefhrt werden
(vgl. Chrisholm et al 1997;
Hope 1996; Parkes 1996).

Keine Form der Rationierung
ist ethisch, sozial oder juri-
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Verteilungskriterien kann sich
auf einen moralischen Kon-
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Die Legitimationsdefizite der
Rationierungspraktiken treten
bei der Versorgung Behin-
derter deutlich hervor. Die
vielschichtigen Risiken for
Menschen mit Behinderun-
gen, die eine &konomisch
orientierte und von betriebs-
wirschaftlichem Denken ge-
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zeugen, sind gegenwartig
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Doch ist gerade diese Grup-
pe in hohem MafBe auf eine
solidarische und nach medi-
zinisch-ethischen  Anforde-
rungen erbrachte Gesund-
heitsversorgung angewiesen.

Die ethische Diskussion der
Gesundheitsversorgung  be-
hinderter Menschen sollte die
strukturellen  Zwange eines
markforientieten  Gesund-

48

heitswesens und die Anreize
zur Selektion sozial schwa-
cher Gruppen thematisieren.
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IV. Nach der Biomedizin-Konvention -

Leber.nsbedingungen behinderter Menschen
- Podiumsdiskussion -

Solidaritét und Bioethik

Esther Bollag

Ev. Stiftung Alsterdorf, Hamburg

Ich -habe thnen ein Thesen-
papter mitgebracht, auf dem
ich meine Ansichten erléutert

habe,

1. Leidensvermeidung st

utopisch, es gibt nur Lei-
densverlogerung,

2. VYir haben es heute mit
emer  Umwertung  von
Begriffen zu fun, z.B. So-
Ii;dariic'if (sozial?) oder Ri-
siko {medizinisch?).

3. Soziale Unsicherheit for
Behinderte wdchst, d.h,
das  Grundgefohl des
»gerade noch geduldet
werden” nimmt zu. Dar-

aus entstehen MiBtrauen
und Wut,

Es" gibi einen allgegen-
wartigen  bioethischen

S.og. Somit ist es falsch,
sich auf die Bioethik ein-
zuschieBen, denn dje

Trends sind ouch ohne
sie da. '

Vpr ein paar Monaten ist mir
ein Gedicht von Hilde Domin
untergekommen und  ich
habe dieses Gedicht weiter-
gedichtet. Zunéchst lese ich

fhnen das Gedicht von Hilde
Domin vor.

Es gibt Dich

Dein Ort ist

wo Augen dich ansehen
wo sich die Augen freffen
enistehst du.

Es gibt dich

weil Augen dich wollen

dich ansehen und sq
gen
daB es dich gibt

Hitde Domin

Gesellschaft und Integration

- Gesellschafiliche Lebensbedin

Dr. Burkhard Schiller

Geschéfisfuhrer Arbeiterwohlfahrt KV Bremen:

Thesen

1. Behinderung ist nicht nur

eine individuelle Schadi-
gung, sondérn ist immer
auch durch soziale und
gesellschaftliche Bedin.-

2. Die

gungen beeinfluBt, wenn
nicht gar bedingt.

_ gesellschaftlichen
Bedingungen des Wohl-
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Im AnschluB lese ich mein

Gedicht vor.

Es gibt Dich nicht

Wie Augen dich ansehn
bestimmt deinen Ort:

Ein ,Schaden” im Urleil des
Ersten Senats des Bundesver-
fassungsgerichts,

Eine Krankengeschichte
zwischen Aktendeckeln,
verwertbare Ressource
im Operationssaal,

Statistisches Material
in der Versuchsreihe,
Kostenfaktor
in der Bilonz.

Wo Augen dich treffen
verschwindest du.

Esther Bollag

gungen behinderter Menschen

fahrisstaates  sind ge-
pragt durch das sozio-

ku.liurell e Musfer des
Utilitarismus, dessen

Konsequenz es ist, das
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Angebot an Notzlichem
zu vergréBern und an
Nutzlosem zu verringern,

. Aus soziologischer Sicht

sind behinderte Men-
schen in dieser Gesell-
schaft in der Situation
einer Minderheit. Daos
gemeinsame  Merkmal
liegt dabei in der Be-
schrainkung  der gesell-
schafilichen Teilhabe.

Will eine Gesellschaft
sich selbst erhalten, -ist
sie zum einen gezwun-
gen, ihr Skonomisches
Uberleben zu sichern.
Zum anderen ist sie an-
gewiesen auf die Her-
stellung eines weilge-
henden Konsenses zwi-
schen den unterschiedli-
chen gesellschafilichen
Gruppen Uber maf3geb-
liche Ziele, Werte und
Normen.

Im  systemtheoretischen
Sinne stéren behinderte
Menschen gesellschaft-
lich zentrale Werte und
Bereiche.

. Dieses  "Stdrende/Un-

nUtze" fragt jedoch zu-
gleich zu einer Vielfalt
und Lebendigkeit der
Gesellschaft bei. An-
dersherum gesagt:
Durch die Ausschaltung
des "Stérenden und Un-
nUtzen" wird zugleich die
|dentitét des einzelnen,
nichtbehinderten,  ge-
sunden Individuums be-

“droht.

. .Es -gibt eine objekfive

Notwendigkeit der Ver-
einigung von Vielheiten

{Integration) und -zwar

10.

.sowoh| auf individueller

Ebene im Sinne der
Identitatssicherung  als
auch auf gesellschafili-
cher Ebene im Sinne ei-
nes demokratischen Ge-
sellschaftsprinzips.

Es gibt keine Leistungs-
geselischaft ohne 'Lei-
stungsversager’,  nicht
das "Gesunde" ohne das
"Kranke", Unsere eige-
nen Spielrédume der Le-
bensgestaltung  hdngen
von diesen Orientierun-
gen ab, unsere ldentitdt
wird, gibt es ausschlief}-

lich die Absonderung

behinderien Lebens,
selbst bedroht. Mbégli-
cherweise, und wer defi-
niert das, vielleicht dann
gar schon durch Krank-
heit.

Indem wir die Vielfalt
menschlicher  Existenz-
formen und das Unvoll-
kemmene des Menschen
akzepfieren, sind wir ge-
zwungen, - uns mit
Krankheit, Behinderung
auseinanderzusetzen. Es
besteht eine Notwendig-

keit zu dieser Vereini-

gung, und zwar um ei-
gene |denitét und damit
die  Verschiedenheit
menschlicher  Existenz-
formen innerhalb. unter-
schiedlicher Lebenswel-
ten zv sichern.

Die solidarische Hilfe ist
im Sinn der Systemtheo-
rie eine Entscheidung,

die notwendigerweise, in

Hinblick cuf die Organi-
sation der Gesellschaft,
getroffen wurde, und sie
verkérpert, wenn man so

will, ein demokratisches
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Prinzip im Gegensalz
ZUm dkonomischen,
oder gar dem faschisfi-

. schen der Aussonderung
bis zur Vernichtung. Sie
muB3 insofern nicht wei-
fer legitimiert werden,
sie muB gegen andere
Entwicklungen behauptet
werden.

Ausfiihrungen

"Gesundheit besteht darin,
dieselben Krankheiten wie
unser lieber Nachbar zu ha-

ben.”
Quentin Crisp

Begriffe, die die Diskussion
um behinderte Menschen in
der heutigen Gesellschaft
bestimmen, verweisen auf
die enge Wechselbeziehung
wwischen  Individuum und
Gesellschaft. Beispielhaft
genannt seien heutige Leit-
begriffe, wie z.B. Integration
und Normalisierung.

Es ist inzwischen Stand der
Diskussion ~um  "Behin-
derung', daB ein multidi-
mensionaler  Behinderungs-
begriff vorausgesetzt wird,
der zugleich somatische,
psychosoziale und soziale,
d.h. gesellschaftliche Dimen-
sionen umfaft.

Mit anderen Worten: Behin-
derung ist nichi nur eine in-
dividuelle Schéadigung, son-
dern ist immer auch durch
soziole und gesellschaftliche
Bedingungen beeinfluf3t,
wenn nicht gar bedingt; be-
hinderte Menschen und die
Gblichen Institutionen  der
Behindertenhiife sind einge:-
bunden in das Gesamisystem
der modernen Industriege-
sellschaft und davon beein-
fluBt.
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Um diese offenkundige Tat-
sache zu verstehen und dar-
aus Konsequenzen zu ziehen,
ist es notwendig, unsere
{post-)industrielle  Industrie-
gesellschaft in ihrer heutigen
Form zu analysieren,

Niitzlichkeit als Prinzip
und der Verlust verbindli-
cher Moralvorstellungen

Folgen wir dem amerikani-
schen Soziologen Gouldner,
ist die heutige Gesellschaft
losgeldst vom Entstehen einer
utilitaristischen  Kultur  und
deren Kopplung an die In-

stitution des Marktes nicht
denkbar,

Der historische Trager des
Utilitarismus ist die borger-
lich-kapitalistische Mittelkias-
se, deren wachsender Einfluf
im Kampf der Aufklérung
gegen den Feudalismus die
Welt  entscheidend  verdn-
derte.

Die persénliche Leistung,
das, was jemand tat, in wel-
che Stellung der geselischaft-
lichen Hierarchie er sich
durch seine eigenen Fahig-
keiten bringen konnte, ist der
Kern dieser Haltung. Der
Utilitarismus lenkte das Inter-
esse auf die Nitzlichkeit des
Einzelnen und stellie damit
nicht mehr auf die Einzigar-
tigkeit eines Lebens, eines
Individuums  ab, sondern
verglich Menschen miteinan-
der, indem er fragte, wie
grofl der Nutzen eines Men-
schen fir andere ist. Damit
war der birgerliche Utilita-
rismus  "sowoh! individuali-

stisch als auch unpersénlich”
(Gouldner).

Diese Qualitéten machten
den Utifitarismus zur Ideolo-
gie derer, die sich durch Lei-
stung einen Plaiz erobern
konnten und denen er als
Ideologie Gleichheit, Freiheit
und  Menschlichkeit  ver-
sprach. Durchgesetzt hat sich
bzw. wurde der Utilitarismus
uber die gesellschaffliche
Institution des Aquivalenten-
tausches am Markt.

In einer Markiwirtschaft muf3
die Notzlichkeit eines Pro-
duktes sorgféltig im vorhin-
ein berechnet werden. Trotz
urspringlich  vielleicht vor-
handener guter Absichien
eines Verkdufers entscheidet
Uber sein Verbleiben am
Markt der bloBe Erfolg,
sprich:  die Verkaufbarkeit
seines Produktes. Diese Re-
sultate sind rational und ein-
deutig. Es ist nicht nitzlich,
ein gutes Produkt im Sinne
von irgendwelchen Quali-
ttitsmafistben oder gar im
Sinne moralischer Anspriiche
herzustellen. Notzlich ist es
hingegen, ein am Markt er-

folgreiches Produkt herzu-
stellen.

Die am Markt tauschenden
Produzenten muissen ihre
moralischen zu  rationalen
MaBstiben umformen, ent-
sprechend verlagert sich die
Ausrichtung des Handelns
allméhlich: Der Markt als
scheinbar  gerechtes und
neutrales Gebilde entwickelt
seine eigenen Gesetze, die
durch  keine gutgemeinte
Intention zu &ndern sind.

Ein Ergebnis ist, daf} mit dem
Utilitarismus jede Vorstellung
von Moral aufgegeben wer-
den muB, “vom Standpunkt
der utilitaristischen Kultur ays
gibt es keinen transzenden-
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falen Wert, der tber den
Menschen steht* (Gouldner),
Demgemdf sind Moralleh-
ren, die die Avufkldrung
{sprich: Utilitarismus) hervor-
brachte, so Horkhei-
mer/Adorno verzweifelte und
paradoxe Versuche, sittliche
Kréfte inmitten von Kalkulati-
on, Pléinen und Resultaten zy
entdecken.

Die Hinwendung zum Nutzli-
chen ist zum Normalen ge-
worden, garniert mit morali-
schen Héppchen firs Herz.
Handeln in Kategorien von
meBbarem Erfolg ist konfor-
mes Verhalten. Die Moral im
Sinne aligemeingiltiger ethi-
scher Uberzeugungen kann
keinen verbindlichen Sinn
mehr vermitteln, an ihrer
Stelle prégen andere Kriteri-
en die Gesellschaft und die
Individuen. Der einzelne er-
fahrt seinen Sinn nicht ber
seine Existenz an sich, son-
dern Uber seine Nutzlichkeit.

Wohlfahrtsstaat und
Randgruppen

Heutzutage organisiert sich
das soziokulturelle Muster
des Utilitarismus im Wohl-
fahrsstoat  westeuropéischer
Prégung. Eine Gesellschaft,
die nach utilitoristischen
Normen und Werten struktu-
riert ist, sieht sich dabei zwei
Kernproblemen ausgesetzt.

Das eine besteht darin, Men-
schen und Eigenschaften zu
verwenden und zu kontrol-
lieren, die nicht-nutzlich
handeln, also "nicht zu ge-
brauchen sind", Diese Pro-
blematik 18st der Wohlfahrts-
staat  sehr' unterschiedlich.
Reservate, Hospitaler, Gettos
etc. sind auf erzwungenem
(Psychiatrie) oder freiwilligem
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(Altenkolonien in  Florida)
Wege verschiedene L&sun-
gen des gleichen Problems.

insgesamt gilt dabei, daf} die
heutigen Formen moderner
bzw. weicher geworden sind,

trotzdem bemihen sich alle

Strategien gleichsam  zum
"Selbstkostenpreis’  (Gould-
ner) zu arbeiten. Ziel ist es,
das Angeboi an Nutzlichem
zu vergroBern und an Nutz-
losem zu verringern.

Dieses impliziert das zweite
Kernproblem des heutigen
Wohlfohrisstaates, namlich
daf3 das Interesse der Gesell-
schaft an der Wohlfahrt zu-
gleich begrenzt ist durch den
utilitaristischen  Wert  der
Notzlichkeit. Im  Ergebnis
bedeutet dies, daB3 es Gren-
zen dessen gibt, wos eine
Gesellschaft bereit ist, for
nicht-nitzliche Menschen
und die Bewdiltigung derer
Probleme zu zahlen.

letztendlich wird dieses in
einem komplizierten, sehr
abstrakten  Aushandlungs-
prozel bestimmt, der prinzi-
piell immer zu wenig gibt
und auch Erfolge sehen will:
Die Gesellschaft verlangt
etwas  NUtzliches (Produkt,
Bildung, Eniwicklung, Entla-
stung, etc.) als Gegenleistung
for das, was sie gibt.

Aus soziologischer Sicht sind
behinderte Menschen in die-
ser Gesellschaft in der Sitva-
fion einer  Minderheit. Das
gemeinsame Merkmal liegt
dabei in der Beschrénkung
der gesellschaftlichen Teilha-
be. Wahrend das konforme,
den anerkannten Normen
und Werten entsprechende
Gesellschafismitglied mit der

Houptstrémung der Gesell-
schaft im Einklang steht,
werden zugleich behinderte
Menschen zu einer Rand-

gruppe.

Will eine Gesellschaft sich
selbst erhalten, ist sie zum
einen gezwungen, ihr &ko-
nomisches Uberleben zu
sichern. Zum anderen ist sie
angewiesen auf die Herstel-
jung eines weitgehenden
Konsenses zwischen den un-
terschiedlichen geselischafili-
chen Gruppen Uber maf-
gebliche Ziele, Werte und
Normen (hier wird deutlich,
wie Ufilitarismus als Markt-
prinzip und die Werfe und
Normen der Leistungsgesell-
schaft Hand in Hand gehen).

In diesem systemtheoreti-
schen Sinne stéren behin-
derte Menschen gesellschaft-
lich zentrale Werte und Be-
reiche.

Dieses "Stérende/Unnitze"
tragt jedoch, und das st
meine These, zugleich zv
einer Vielfalt und Lebendig-
keit der Gesellschaft bei.
Andersherum gesagh: Durch
die Ausschaliung des "Sté-
renden und Unnitzen" wird
zugleich die Identitét des
einzelnen, nicht-behinderten,
gesunden Individuums be-

droht,

Dabe selze ich voraus, dafi
es eine objektive Notwendig-
keit der Vereinigung von
Vielheiten (Infegration) gibt,
und zwar sowohl auf indivi-
dueller Ebene im Sinne der
Identititssicherung als auch
auf gesellschaftlicher: Eben.e
im Sinne eines demokrati-
schen Gesellschaftsprinzips.
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Gegenbilder: Uber die
Notwendigkeit der Integra-
tion

Eine besténdige Tradition des
Helfens, eine Tradition der
Forderung, Erziehung und
Einbeziehung behinderter
Menschen gibt es seit Uber
200 Jahren in unserer Ce-
sellschaft. Dieses Prinzip ver-
kérpern, als kulturelie Lei-
stungen demokratischen
Verhaltens, = "Caritas”  und
'Solidaritét'. Mit der Loslo-
sung der Gesellschaft von
dem Zwang, bloBe Grund-
bedirfnisse zu sichern, ge-
lang ihr die kuliurelle Ent-
wicklung und damit auch die
Einbeziechung  behinderter
Menschen und der Wille zur
Teilhabe aller Gruppen an
den kulturellen Errungen-
schaften.

Die neueren Ansdize der
Integration behinderter Kin-
der in Kindergdrten und
Schulen sowie der Ausglie-
derung behinderter Men-
schen aus Grofeinrichtungen
zurick in die Gemeinde sind
hier beispielhaft. Dahinter
verbergen sich gesellschaftli-
che Enischeidungen, die zu-
gleich die Organisation der
Gesellschaft als auch die je
personalen Existenzen ‘an
sich* sichern. -

Fine Gesellschaft hingegen,
die bestimmie Gruppen aus-
schlieBt, fut dies zumeist, wefll
diese Gruppen entweder die
Gesellschaff an sich oder
thre Ziele ablehnen oder
akiiv bedrohen (Kriminellc_a,
Rebellen), oder aber sie
schlieBt Gruppen mit be-
stimmten Merkmalen aus,
die sich nicht mit den Zielen
oder Normen der Gesell-
schaft decken, z.B. soge-
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nannte  Minderheiten und
Randgruppen.

Die Unterdrickung solcher
Minderheiten oder Rand-
gruppen verbunden mit der
Durchsetzung bestimmter
Ziele (sogenannte "Rassen-
verbesserung" im Faschis-
mus, der Herrschaftssiche-
rung der Weiflen in Sudafri-
ka) 168t sich in der Regel nur
mit Gewalt und Bedrohung
des einzelnen verwirklichen,
oft gegen bestehende 'Ge-
genbilder” innerhalb der Ge-
sellschaft,

Die Merkmale dieser Grup-
pen: Schwarze, Juden, Zi-
geuner, aber auch Alfe,
Kranke und Behinderte, be-
drohen jedoch nie wirklich
unsere Gesellschaft in ihrer
Uberlebenssicherung. Durch
den Fortschritt der kulturellen
Entwicklung hangt die 8ko-
nomische Uberlebenssiche-
rung ja gerade nicht mehr
von der Leistung des einzel-
nen ab. Einander bedingend,
erméglichen kultureller und
&konomischer Fortschritt die
Sicherung der menschlichen
Existenz  Gber das reine
Uberleben hinaus und damit
auch die Enffaltung mensch-
licher Daseinsformen. Ist die
&konomische Bedrohung
durch diese Cruppen als

ol o &

Esther Bollag, Dr. Burkhard Schiller,

eine scheinbare oufgedeckt,
erweist sich ihr AusschluB als
gegenléufig zu  demokrati-
schen Prinzipien.

Die Merkmale dieser Grup-
pen sind konstitutive Eigen-
schaften  bzw. Variationen
des Menschseins an sich:
Merkmale, die jeder haben
kénnte, erwerben kénnte
oder erwirbt! Hier wird die
Bedeutung von Krankheit
und Behinderung als not-
wendiger Bestandteil zur Si-
cherung unserer Identitit
ganz  offensichtlich, denn
auch ich werde krank, werde
alt oder kann behindert sein.

Genau deshalb gab und gibt
es immer Gegenbilder, ge-
nau hier sefzen sie an: der
einzelne wird in seiner Iden-
fitéit, seiner Existenz bedroht,
nicht durch ,Behinderung” an
sich, sondern gerade durch
die Aussonderung Behinder-
ter und auch durch die Dis-
kussion um Bioethik und
Humangenetik.

Ich als gesellschaftliches In-
dividuum brauche den alten
Menschen, .den  kranken

Menschen, den behinderten
Menschen, weil ich selbst alt
und krank bin oder werde,
und meine Identitét sowohl

1
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Dr. Helga Henke-Berndt, Franz Josef Hanke

Uber die Orientierung an
Gluck, Sicherheit, Leistung
und Leben als auch Gber die
Orientierung an Versagen,
Endlichkeit und Tod gewinne.

Es gibt keine Leistungsgesell-
schaft  ohne  "Leistungs-
versager, nicht das ,Gesun-
de" ohne das “Kranke". Un-
sere eigenen Spielrdume der
Lebensgestaltung héingen
von diesen Orientierungen
ab, unsere Identitat wird, gibt
es ausschlieBlich die Abson-
derung behinderten Lebens,
selbst bedroht. Méglicherwei-
se, und wer definiert das,
vielleicht dann gar schon
durch Krankheit.

Indem wir die Vielfalt
menschlicher Existenzformen
und das Unvollkommene des
Menschen akzeptieren, sind
wir gezwungen, uns mit
Krankheit, Behinderung aus-
einanderzusetzen. Es besteht
eine Notwendigkeit zu dieser
Vereinigung, und zwar um
eigene ldentitét und damit
die Verschiedenheit mensch-
licher Existenzformen inner-
halb  unterschiedlicher Le-
benswelten zu sichern,

In diesem Sinn wird hier
viellsicht deutlich, welch im-
mens wichtige Funidion z.B.
die Ausgliederung behinder-

. FACHTAGUNG:!

Bioethik und ihre Auswirkung

(i

ter Menschen aus Grofiein-
richfungen in die Gemeinde
hinein erfollt.

Die solidarische Hilfe ist im
Sinn der Systemtheorie eine
Entscheidung, die notwendi-
gerweise, in Hinblick auf die
Organisation der  Gesell-
schaft, getroffen wurde, und
sie verkdérpert, wenn man so
will, ein demokratisches Prin-
zip im Gegensalz zum &ko-
nomischen, oder gar dem
faschistischen der Ausson-
derung bis zur Vernichtung.
Sie muf insofern nicht weiter
legitimiert werden, sie muf3
gegen andere Entwickiungen
behauptet werden.

Wir muissen uns alle fragen,
inwieweit wir, z.B. im Zu-
samrmenhang mit den Dis-
kussionen um Bioethik, Hu-
mangenetik, Prénataldiagno-
stik, Sterilisation, eftc. Argu-
menten widerstehen kénnen,
die ouf rein somatisch-
medizinischen oder gar &ko-
nomischen Dimensionen
aufgebaut sind oder eine
defekiorientierte Befrachtung
behinderter Menschen impli-
zieren.

Ebenso missen wir - und als
Ergebnis meiner Darlegun-
gen mochte ich sagen: ob
wir wollen oder nicht-
anerkennen, was behinderte
Menschen durch ihr Leben,

ihre erschwerte Lebensfih-
rung for uns alle leisten.

Hans Achinger hat 1967
formuliert: "Nimmt man die
Eigentimlichkeit der Aufga-
ben, die vielen Behinderten
gestellt sind und die sie oft
mit auBerordentlicher Kraft zu
l6sen verstehen, so méchte
man fast sogen, dos Yorhan-
densein solcher Menschen sei
fir den Begriff der Gesell-
schaft eigentlich unentbehr-
fich. Wenn es Uberhaupt in
der Gesellschaft so etwas
gibt wie ein Gesamtverhdltnis
von Welt und Leben, so
miiien diese besonderen
Erfahrungen ein gonz wert-
voller Bestand sein".

Dieses Referat beruht auf einer Verdffentlichung von Iris Beck und Dr. Burkhard Schiller.
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Kritische Uberlegungen zur Bioethik

Franz Josef Hanke
Freier Journalist, Marburg

Thesen:

1. Die sogendnnie . Bio-
Ethik” tréigt den falschen
Namen: lhre Positionen
sind . weder biologisch
noch ethisch vertretbar.
Die Biologie benétigt die
gesamie Vielfalt geneti-
scher Dispositionen mit

~allen  Normabweichun-
‘gen zum Erhalt des ge-
nefischen Artenreichtums
und  seiner sicheren

- Fortpflanzung. Die Ethik

verlangt, jeden Men-
sc.hen so zu behandeln,
wie man selber behan-
dfelt werden will. Dies tun
die sogenannien »Bio-
Ethiker” im Umgang mit
Behinderten jedoch " kei-
neswegs.

Die ,Bio-Ethik” geht von
falschen Voraussetzun-
gen aus. Sie hélt Zeu-
gung und Geburt von
Menschen  fir einen
technisch planbaren und
kontrollierbaren Vor-
gang. Das Entstehen be-
hinderter Kinder se da-
nach ein »Ausruischer”,
der durch frihzeitige
Kontrolle verhindert oder
sonst hinterher »nachge-
b'essert” werden kénnie.
Ein erneuter Zeugungs-
versuch fihre dann zum
gewinschten  ,Erfolg”,
éinem nicht behinderten

Kind.

Die ,Bio-Ethik” gaukelt
Eltern damit nicht vor-
handene Alternativen
vor: lust am Leben an.

stelle von ,Leiden”. Ihr
Préferenzutilitarismus
erdrtert die Méglichkeit,
ansielie eines behinder-
ten ein nicht behindertes
Kind zu zeugen. Salopp
kénnte man das so aus-
driicken: st Dein Kind
behindert, dann wirf es
weg und mach ein Neu-
es. Tatséichlich haben
Eltern aber nur die
Wahl, ihr Kind mit oder
ohne Behinderung an-
zunehmen - oder es un-
wiederbringlich  abzu-
treiben.

Die ,Bio-Ethik” ist bereit,
sogar die Tétung bereits
geborener Kinder zu
rechifertigen: Der Begriff
des angeblich ,lebens-
unwerten Lebens” erlebt
hier eine gefshrliche
Modernisierung. Die na-
tionalsozialistischen Ey-
thanasieprogramme

fohrten zu welttausend-
fachem Mord an Jle-
bensunwertem Leben”,
,,gnnﬂfzen Essern”: Be-
hinderten und Erbkran-
ken. Peter Singer be-
grindet seine Rechtferti-
gung eines Mordes an
behinderten Kindern mit
deren Lleid oder auch

nur ihrem  potentiellen
Leid.

D.ie #Bio-Ethik” setzt Be.
hinderung  mjt Leiden
gleich: Tatsachlich leiden
Behinderte am meisten
unter derartigem #Mit-
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leid”. Ohne selbst die
Situation eines Lebens
mit Behinderung zu ken-
nen, setzen nicht nur die
«Bio-Ethiker” dieses Le-
ben mit Leiden gleich.
Menschen mit Behinde-
rungen hingegen erle-
ben ihren Alltlag héufig
als lebenswert, lusivoll
und ausgestaltbar. Diese
Fréhlichkeit sprechen die
Vertreter der sogenann-
ten ,Bio-Ethik” Behin-
derten kategorisch ab.
Tatséichlich ist ein Leben
- mit  Behinderung aber
genausowenig oder viel
schrecklicher als eines
ohne. Am schlimmsten
stoBt vielen Behinderten
die  Rucksichtslosigkeit
ihrer Umwelt auf: Behin-
dert ist man nicht, be-
hindert wird man.

Die ,Bio-Ethik” entledigt
si.ch der sozialen Pflicht,
eine  menschenwirdige
Gesellschaft fir alle quf-
zubaven: Sie spart an
Behinderten und degro-
diert sie damit zum l&-
stigen” Kostenfaktor. Ein
Ausbau behinderten-
freunc”icher Strukturen
im Allflag erscheint zu-
nachst als teure Investiti-
on, die sich wegen der
vermeintlich  geringen
Zahl  ihrer NutznieBer
r}ichf rechnet. Tatséich-
lich sind jedoch annd-
hernd 18% der deut-
schen Bevélkerung
schwerbehindert,  Viele
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Einrichtungen fir Behin-
derte sind zudem auch
fir  andere Personen
nitzlich, Ohne Behin-
derte gdbe es heute
. wohl noch keine Nieder-
flurbusse und -bahnen,
keine Schreibmaschinen
und Fotokopierer, kei-
nen Arbeitsschutz und
damit wiederum noch
mehr Behinderte.

Uber ,Bio-Ethik” kann
nicht diskutiert werden:
Sie ist ein Angriff auf die
Grundfesten der freiheit-
lich-demockratischen Ge-
sellschafisordnung.
Ebensowenig wie ich
Uber meine eigene Er-
mordung oder die T6-
tung meiner Angehori-
gen zu verhandeln bereit
bin, kann ich Gber eine
Geisteshaltung  diskutie-
ren, die die Tétung von
Menschen dllein auf-
grund einer Behinderung
gutheif3t. Eine = Gesell-
schaft gefdhrdet. ihren
inneren . Frieden und
damit ihre wesentliche
Existenzberechtigung, -
wenn sie einzelne ihrer
Mitglieder existentiell in
Frage stellt. Das Diskus-
sionsverbot . Ober das
JLebensrecht’ einzelner
- Menschen ist ein .not-
wendiges und unver-
.. zichtbares Tabu: Die sy-
.. stematische existentielle
Ausgrenzung: einzelner
Personengruppen  muf}
zwangslaufig  zur. Zer-
- stérung wesentlicher ge-
sellschaflicher  Struktu-
ren fihren. - o
Ausfiihrungen

Kommt ein Mann mit einem
Blindenfithrhund in den Rats-

kefler und schwingt den Hund
an der Lleine iber seinem
Kopf hin und her. - Was

machst Du da? - Ach, ich
schau mich nur um.”

Die schoénsten Blindenwiize,
meine Damen und Herren,
habe ich von Blinden gehér,
aber es wird immer be-
hauptet, eine Behinderung
sei Leid, und die Behinderten
litten an ihrer Behinderung.
lch sage, eine Behinderung
ist eine Aufgabe. Es gelingt
nicht jedem, sie zu lsen. Es
gelingt mir an manchen Ta-
gen besser und an anderen
schlechter. Aber ich weil3,
daB ich fir mich erreicht
habe, mein Leben weitge-
hend selbsténdig zu fuhren.
Und ich weiB, was es fur
mich bedeutet, wenn ich den
Text auswendig lernen muB,
wéhrend andere Kollegen
ihn einfach ablesen kénnen.

Wenn ich manchmal hore:
Wir bewundern Euch”, dann
finde ich das zwar ganz neft,
aber darum geht es nicht.
Jeder Mensch, ob behindert
oder nicht, hat die Aufgabe,
sich in seinem Leben einzu-
richten und die Behinderung
ist etwas Frbliches, wie ir-
gendeine andere Eigenart
des Lebens. Vielleicht etwas
einschneidender als braune
oder gelbe Haare, aber eine
Behinderung ist eine Aufga-
be, der man. sich stellen
muB.. Es wird oft von den
Padagogen ein Begriff be-
nutzt, bei dem sich mir die
Nackenhaare hochstellen: sie
sagen ,sehgeschadigi”.

Also, wer zu lange in einer
Wohngemieinschaft gelebt
hat, der ist WG-geschédigt.
Und. so gesehen. sind auch
die vielen, vielen Menschen,
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die zu lange vor der Glotze
gesessen und verlernt haben,
zu riechen, zu schmecken, zu
spiren, zu tasten sehgeschd-
digt. Also die Menschen, die
vor lauter Féhigkeit zu sehen
die. anderen Sinneswahr-
nehmungen verlieren.

Es kann ein Vorteil sein, je-
manden an seinem Geruch
zu erkennen, auch einschét-
zen und sagen zu kénnen,
wann jemand aufgeregt ist,
weil er eine ziftrige Stimme
hat oder dhnliches. Es kann
ein Vorteil sein, mit einer
Behinderung zu leben.

lch bin und das ist inzwi-
schen schon zwei.Jahre her,
in eine ganz fremde Welt
eingstaucht und méchte da-
mit auf einen Begriff einge-
hen, der gesfern hier zirku-
liert ist, namlich auf die Fro-
ge der Nicht-Einwilli-
gungsféhigen.

Ich bin an zwei unterschied!i-
chen Orten gewesen, einmal
in Fischbek bei Hannover
und dann in  Hannover
selbst. In Fischbek gibt es ein
ganzes Dorf, in dem nur
Menschen leben, die sowohl
hérbehindert oder taub als
auch sehbehindert oder blind
und in dller Regel sind sie
auch, wie man sagt, geistig
retardiert.

lch bin dort reingegangen
und platzlich hatte ich Finger
im Gesicht, die Leute haben
meinen Handriicken geleckt,
ond ich war erstmal gonz
entsetzt, bis ich merkte, daf’
dies die Sinneswahrnehmung
ist, die die leute brauchen,
um . festzustellen,  welcher
Eindringling in ihre Wohnu_ng
gekommen . ist. Das heift,
lecken als eine Form des
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Geschmacks, um wahrzu-
nehmen, wer das Uberhaupt
ist. Sie fihlten on meinem
Handgelenk, ob ich eine Uhr
trage.

lch mufl sagen, nach zwei
Tagen war es das Selbstver-
stindlichste von der Welt,
Menschen zu beriihren und
Uber eine Form zu kommuni-
zieren, von der ich nicht ge-
dacht hétte, daB es sie so
geben kénnte. Es war tat-
stchlich méglich, mit diesen
Menschen ganz viele unter-
schiedliche Emotionen aus-
zutauschen und Beziehungen
aufzubauen bis dahin, daB
sie. mich nicht mehr gehen
lassen wollien.

Und dieses sind Erfahrungen,
die ich eigentlich jedem wiin-
schen wirde, wére es nicht
eine starke Belastung fir die
Menschen, die dort wohnen,
Ich finde, jeder Schiler
mifBte schon im Kindesalter
in ein solches Heim oder
andersherum, dijese Men-
schen mUBten noch viel stéir-

ker in unsere Gesellschaft
eingegliedert sein.

Und nun komme ich zu einer
These:

Die Behinderten brauchen
unsere Gesellschaft genauso
wie die Gesellschaft die Be-
hinderten braucht,

lch mache ein Beispiel: heute
morgen bin ich vom Hotel
gekommen mit einer Stra-
Benbahn, die man nur mit
Bergsteigeruusrﬁsfung be-
steigen konnte. Wir alle wis-
sen, daB es die Niederflur-
technik gibt. Seit 12 Jahren
fahren in Deutschland Busse,

die auch Rollstuhlfahrer be-
nutzen kénnen.

Und ich erinnere mich sehr
gut, damals, als Behinderte
diese Technik durchgesetzt
haben gegen den erbitterten
Widerstand einer Weltfirma,
die gerade neue Busse kon-
struiet hatte, und dieser
schlechte Stern - normaler-
weise sagt man jo, es sei ein
guter  Stern- aber  dieser
schlechte Stern aus Stuttgart
hat sich vehement gegen die
Niederflurtechnik  gewehrt,
aber wir waren stérker.

Und diese Erfahrung ist nur
ein Beispiel, wo ich sage:
jeder Fahrgast kann sich
heute nicht mehr vorstellen,
wie vor 20 Jahren die Busse
erklommen werden muBten.
Es nltzt jo nicht nur dlten
Leuten, behinderten Leuten,
leuten  mit Kinderwagen,
Leuten mit Gepéick, es nitzt
einfach jedem.

Ich mache ein paar weitere
Beispiele: die  Schreibma-
schine, heute jedermann klar
und als  Computertastatur
noch eher verbreitet, diente
dem Zweck, dof3 auch Blinde
Briefe an Sehende schreiben
konnten. Ebenso ist das Te-
lefax und der Fotokopierer
ein Abfallprodukt der Ent-
wicklung, die ein technischer
Mitarbeiter in einer Elekiro-
nikfirma machen wollte, ym
fur seinen blinden Freynd ein
Lesesystem zu entwickeln,

Dieses sind Entwicklungen for
Behinderie gewesen, und es
ist nur eins von vielen Bei-
spielen dofir, daB die Ge-
sellschaft  die Behinderten
und ihre AnstéfRe braucht.
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Eine Gesellschaft, die wenig
tut fir ihre Behinderien, ist
insgesamt  selbst behindert.
Denn der Gesellschoftsver-
trag basiert auf einer ganz
einfachen Grundformel:
Menschen tun sich zusam-
men, damit sie gemeinsam
im sozialen Frieden ohne
existentielle  Angst  leben
kénnen.

Die wichtigste Aufgabe einer
Gesellschaft und eines de-
mokratischen Staates ist es,
dem Einzelnen soviel Frei-
réume wie méglich zur eige-
nen Selbstverwirklichung zu
bieten und nur den Rahmen
abzustecken, in dem der
einzelne den jeweils néchsten
behindert. Dafir zu sorgen,
daf} alle existentiell Gber die
Runden kommen, daB keiner
Angst haben muB, einen
Gber die RUbe gehauen zu
bekommen und zu verhun-
gern.

Diese Aufgaben wird eine
Gesellschaft nicht mehr ver-
wirklichen, wenn sie z.8. be-
hinderte und alte Menschen
und Kranke ausgrenzt. Da-
durch verliert sie ihre Exi-
stenzberechtigung und jeder
kann  jederzeit eine Behin-
derung erleiden,

Wenn sogenannte unnitze
Esser, wie das vor 1000
Jahren der Fall war, und ich
benutze jetzt ein Wort, das
ich sonst nicht benuize, aus-
gemerzt werden, dann fihrt
das eben genau dozu, daB
diese Gesellschaft den Cha-

rakter des  gegenseitigen
Schutzes verliert,

Exirem - ich mach jetzt mal
ein Beispiel, das der AWO
besonders einleuchten wird -

: FACHTAGUNG:
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kann ich das anhand eines
Buches eines Schrifistellers
verdeuvtlichen, der ein Ju-
gendbuch geschrieben hat,
das vor ein paar Wochen
erschienen ist.

Er beschreibt, wie die Ab-
géinger einer Schule mit 15
Jahren Lose ziehen, und ein
Drittel zieht ein Los ,Jobs”
und die onderen Zweidrittel
ziehen ein Los ,orbeitsios”.
Die Arbeitslosen freuen sich,
doch dann wird noch einmat
gelost unter den Arbeitslosen
und einige wenige ziehen ein
Los und kriegen einen Job
und der besieht darin, die
anderen umzubringen, weil
sie Uberflissig sind.

Das ist die konsequente
Weiterdenkung, dafl nicht
nur die Behinderten ermordet
werden, weil sie OberfiUssig
sind, sondern jeder, der nicht
produktiv zu dieser Gesell-
schaft beitragt.

Das ist das, was der Utilita-
rismus in seinen extremen
Formen verwirklichen wirde.
lch warne sehr vor dieser
Geisteshaltung, auch schon
vor den Ansdtzen dieser Gei-
steshaltung. Die Anstize ste-

hen auch schon v.a. in der

Behandlung von Menschen

als Forschungsmaterial. Ich
stelle mir vor, daf} jemand
angeblich  nicht  einwilli-
gungsfiihig ist und man kann
an diesem Menschen rumfor-
schen, wie man mdchte als
Wissenschafller, und dieser
Mensch ist eine Ware.

Es gibt Leute, die dann dekli-
nieren, es gibt Menschen und
es gibt Personen. Wann ist
ein Mensch ein Mensch 2 Ich
sage: die Festlegung, wer ein
Mensch ist und wer nicht, die
ist vorgegeben durch geneti-
sche Bedingungen. Wenn
alle Gene vorhanden sind,
dann ist for mich der Mensch
existent, egal, welche Behin-
derung der Mensch auch
immer hat, oder wie man
das auch nennen mag: der
Mensch darf fir mich nicht
zur Diskussion gestellt wer-
den.

Ilch 1af auch nicht mit mir
Gber mein Lebensrecht dis-
kutieren. Die Bioethik ist eine
Richtung, die, wenn in. der
Form, wie von Peler Smge:\r
vertreten, so nicht diskusg-
onstahig ist. Sie stellt sich
auberhalb der von mir auf-
gezeigten Grundstrukturen
einer demokratischen Glesell-
schaft. Sie stellt den elrjz'el—
nen Menschen zur Position
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und indem sie das tut, stellt
sie dos gesamie Verstandnis
von Pemokratie in Frage.

Ilch komme zum Schluf}: Fur
mich ist es wichtig, dafl wir
versuchen, zu schauen, wo
wir heute in einer modernen
Gesellschaft ethische Grund-
lagen definieren kénnen, wo
wir festlegen kénnen, welche
wesenllichen Elemente ein
Staat aufweisen mufl. Die
|letzte Regierung hat mit ihrer,
meiner Meinung nach aso-
zialen Politik eine Abfuhr
erhalten und ich hoffe sehr,
dof} eine neue Regierung mit
einer wesentlich humaneren
ond sozialeren Politik da
einen anderen Schritt gehen

wird.

Ich mochte hier ein Wort
noch hochhalten, ein Wort,
das in der Geschichte der
AWO eine besondere Rolle
spielt, das Wort ,,Solidarijr.éit’.’.
Ich zifiere jetzt etwas frei ei-
nen Freund von mir, eir]en
Schrifisteller, der auch blind
ist. Ich wiinsche, daf3 das guf
die Gesellschaft nicht zutrlfﬂ,
was er formuliert: ,Blindheit
ist kein bedauernswerter Zu
stand, aber eine unverzeihli-

che Haltung.”
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V. Diskussionszusammenfassung

Moderation:

Dr. Helga Henke-Berndt, stellvertr, Bundesvorsitzende der ArbeiterwohHahrt

» Teilnehmerinnen auf dem Podium:
Esther Bollag, Ev. Stiftung Alsterdorf, Hamburg
Dr. Burkhard Schiller, AWO Kreisverband Bremen
Franz Josef Hanke, Freier Journalist, Marburg

Dr. Helga Henke-Berndt be-
gann die Diskussion mit der
Feststellung, daB die vergan-
gene Bundesregierung die
Biomedizin-Konvention auch
unter dem Druck zahlreicher
Verbinde  gliicklicherweise
bis heute nicht unterschrie-
ben habe. Mit Blick auf die
Koalitionsvereinbarungen der
neuen Bundesregierung, in
der herausgestellt wird, daf3
der Schutz der verfassungs-
mdBigen Grundrechte und
der Wirde des Menschen
auch bei der Biomedizin-
Konvention beachtet werden
misse, gelte es, sich auf den
weiteren  Diskussionsprozef3
vorzubereiten,

Kritik an der Biomedizin-
Konvention

Die negative Gesamtbewer-
tung der Biomedizin-
Konvention wurde in einzel-
nen Wortbeitrdgen aus dem
Plenum jedoch in Frage ge-
stellt mit dem Argument, daf
die  Konvenfion in ihrer
Grundkonzeption dazu die-
nen solle, die vermeintliche
«Wahrheitssuche” in der For-
schung  einzugrenzen. Es
wirde damit ein Mindestmal3
an  Einschrénkungen formuy-
liert, das in dieser Form si-
cherlich nicht ausreichend sej
und deshalb einer Verbes-
serung bedirfe. Eine Verwei.

gerungshaliung  verhindere
jedoch die Integration wichti-
ger ethischer Prinzipien.

Von Franz Josef Hanke wu-
de die Sinnhaffigkeit sines
Vorgehens in Frage gestellt,
die aus der Feststeliung her-
aus getroffen wird, daB die
Biomedizin-Konvention
wahrscheinlich nicht mehr zu
verhindern sei und es im
Rohmen  einer  deutschen
Stellungnahme  nur  um
Schadensbegrenzung gehen
kénne. Taisache sei, daf} die
Konvention den vorhandenen
deutschen Gesetzen wider-
spriche, z.B. dem Birgerli-
chen Gesetzbuch oder dem
Embryonenschutzgesetz und
den Wesensgehalt der deut-
schen Verfassung unterlaufe,
Diese Rechtsnormen mifiten
ihren  Niederschlag in der
Konvention finden.

Es sei ein ,defekter” Umgang
mit Europa und den vorhan.
denen bzw, zukinftigen Re-
gelungen feststellbar,  Im
Falle der Biomedizin-
Konvention stelle sich die
Frage, welche Handlungs-
mdéglichkeiten sich  for
Devischland  ergében, Eine
Unterschrift se eigentlich nur
mit Vorbehalisklauseln ynd
nach Einsicht in die Proto-
kolle denkbar. Gerade im
Hinblick auf die zunehmende

60

Wirkungskraft der européi-
schen Ebene sei ein wohl-
Uberlegtes Handeln im Rah-
men  gesellschaftspolitischer
Entscheidungen von Bedeu-
tung. Es wurde auf die
durchaus als positiv zu be-
wertende Funktion Deutsch-
lands als kritischer Mahner
innerhalb  dieser Auseinan-
dersetzung verwiesen, solan-
ge eine Unterzeichnung aus-

bieibt.

Wilhelm Schmidi  plédierte
fir eine Differenzierung in
der Bewertung der Konventi-
on, indem er zwischen dem
formalen Prozef3, der bald zu
beenden sei, und der inhalt-
lichen Auseinandersetzung
Uber die Biocethik unter-
schied. Die Konvention ent-
halte Probleme, die durch die
Untermaverung  deutscher
Qualitdtsstandards relativiert
werden mifiten und kénnten.
Wichtig sei es, den Prozef
auf der internationalen Ebe-
ne zu beeinflussen und un-
terschiediiche Positionen zu-
sammenzufGhren. Die Kon-
vention diurfe nicht dazu
fGhren, daB deutsche Stan-
dards sich verschlechtern. Es
gehe darum, technischen
Fortschritt verstairkt mit ethi-
schen Vorstellungen zu ver-
binden,

i
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Ein weiterer Hinweis aus dem
Publikum  versuchie, der\
Blickwinkel von der Biomedi-
zin-Konvention weg auf an-
dere Bereiche und Insfitutio-
nen zu lenken, in denen sich
ganz eindeutig &hnliche .Arn-
bitionen abzeichneten, die es
zu diskreditieren gelte. . I.BEI,-,
spielhaft wurde die Jpositive
Stellungnchme der  Ethik-
kommission der deutschen
Bundesérztekammer zur -For-
schung an nicht-
einwilligungsféhigen  Men-
schen genannt,

Gentechnik

Aus dem Plenum wurde der
Tenor kritisiert, in dem Ge‘n.-
forschung und Geneﬁk‘dls:.-
kutiert werden. Unter Hinweis
auf die internationale Ver-
antwortung Deutschlands in
Bezug auf Lander, dit‘a von
Hunger oder Krankheit .be—
droht sind, wurden die sinn-
vollen Beitréige der Gel-wfor-
schung zur Losung dieser
Probleme angefihrt.

Plenum

Franz Josef Hanke verdeut-
lichte, daf die Eniwicklunge.n
innerhalb  der Genfecl'lmlk
sicherlich nicht mehr zuriick-
zuschrauben seien. Es gbe
iedoch noch keine im Lang-
zeitversuch  gesicherfen Er-
kenninisse Uber die Gefahren
von gentechnisch verdnder-
fen Produkfen. Dementspre-
chend misse darauf hinge-
wirkt werden, daf3 Pr?dukte
aus gentechnisch vgrcnder—
ten Substanzen im Sinne des
Verbraucherschutzes ausge-
zeichnet werden.

Des weiteren wurde dit_e JFé-
higkeit” der Gentechnik be-
zweifelt, den Hunger dgr
Welt zvu bekampfen. Die
Verwendung von gentech-
nisch veréinderten Pflgnzen
hatte eine. Beschleunigung
der okologischen Kreisldufe
zur. . Folge, die im krcsseln
Widerspruch zum “Nochhq -
figkeitsgedanken stinde.

61

Auch hier stelle sich die Fra-
ge nach der ’rechnis.chen
Machbarkeit, Zudem sei bf:—
kannt, daB Krankheiten, f:he
an einer Stelle erfc:igrelch
bekampft wurden, sich an
anderen Orten. ihren Weg
neu suchfen.

Lebensbedingungen be-
hindetter Menschen
Des weiteren wurde d.ie Tht.a-
se formuliert, daB‘su:h die
skonomiischen Bedingungen
for Behinderte in den letzten
20 Jahren nicht verschlecl'_\-
tert hétten. Esther Bollag,‘ohe
seit ihrer Geburt an einer
cerebralen.  Bewegungssto-
rung leidet wie auch Franz
Josef Hanke -konnten dl?SG
Behauptung anhand person-
licher. und ihnelzn bek?rz?sf:r
ispiele widerlegen. -
Sﬁe psei zudem, daB durch
die hohen Arbei’rslose?nzahlen
selbstverstandlich - die + Aus-
gleichsubgabde ] nachse'fzdem
erbehindertenge
fgblzraufig Csel Nicl:nsdes'{o-
srotz musse es méglich sein,
als Behinderter ein selbstéin-
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diges Leben zu fUhren und
dabei von der Gesellschaft
unterstifzt zu werden.

Solidaritit

Einen weiteren Akzent erfuhr
die Diskussion durch die
Anmerkung von Prof. Dgr-
ner, daBl die einseitige Ver-
dommung des Nitzlichkeits-
denkens letziendiich auch
denen schade, die dadurch
eigentlich geschont werden
sollen. Jeder Mensch brau-
che den Notzlichkeitsgedan-
ken, genauso wie er die
Achtung seiner Menschen-
wirde und die Solidaritat
seiner Mitmenschen brauche.

Esther Bollag forderte eine
nétige Differenzierung hin-
sichtlich der Frage, wer sich
mit wem solidarisch zeigen
solle bzw. welche Wirkungen
von  Solidaritét  ausgehen
sollen.  Urspringlich meine
Solidaritét die Rucksicht der
Stirkeren auf die  Schwa-
cheren. Das #bioethische
Klima”  rekurriere auf die
Forderung nach der Solida-
ritét von Schwachen mit den
2ukUnftigen Generationen. Es
sei jedoch nicht méglich, sich
aus der Schwiéiche heraus zu
solidarisieren. Die heutige
Gesellschaft sei keine starke
Gesellschaft, wenn sie mei-
ne, sie kdnne Solidaritat ab-
baven.

Es sei kein Zeichen von Stéir-
ke, wenn Techniken dazy
benutzit wirden, um behin-
dertes Leben auszumerzen,
Die Frage sei demnach, wel-
cher Wert als zentral fiir die
Gesellschaft anerkannt wer-
de: der der Redukfion oder
der der Vielfalt.

Dagmar Steinbach-Sell kriti-
sierte in diesem Zuysammen-
hang die Argumentation ge-

gen utilitaristische Erwdgun-
gen. Eine Argumentation, die
mit dem identitétsstiftenden
Beitrag Behinderter fiir Nicht-
Behinderte arbeite, sei in sich
schon eine Notzlich-
keitsiberlegung,  Entschei-
dend sei jedoch, festzuhal-
ten, daB jeder Mensch ein
Lebensrecht habe und dar-
Uber hinaus die gesamte
Gesellschaft sich gegenseitig
bereichere.

Ebenso wurde der Begriff der
Integration als stérend emp-
funden, da er von einer
ehemals vorhandenen Aus-
grenzung zeuge. Ziel misse
es sein, von der Besonderheit
weg hin zu einem selbstver-
stéindlichen  Umgang  mit
Menschen mit Behinderung
zu gelangen.

Dr. Burkhard Schiller stelite
als wichtig heraus, These und
Antithese _ zusammenzufih-
ren. Die Uberlegungen zum
Utilitarismus seien ein not-
wendiger Versuch, die Zu-
spifzung eines Gesellschafts-
bildes anzudeuten, das qus

der Segregation enistehen
kénne.

»Geisein der Wohi-
fahrispflege*

Bezugnehmend auf den Be-
gritf der Solidaritdét formu-
lierte Prof. Dérner den Vor-
wurf der ,Geiseln der Wohl-
fahrisverbéinde” for Heimbe-
wohner in der Behinderten-
pflege, die weiterhin statio-
nar statt ambulant betreut
wirden. Dies sei ein Zustand,
der for sich nicht die Verwirk-
lichung von Solidaritst bean-
spruchen kénne, Seiner Mei-
nung nach kénnten 70% der
stationér lebenden psychisch
Kranken  und mindestens
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50% der Behinderten ambu-
lant betreut werden.

Fir die AWO wurde dieser
Vorwurf in der weiteren Dis-
kussion insofern entkréfiet,
als doB der Verband so gut
wie keine GroBeinrichtungen
der Psychiatrie fohrt, wie Wil-
helm  Schmidt  deutlich
machte. Auch seien sozial-
politische Rahmenbedingun-
gen und gesellschaftliche
Realititen gegeben, die auf
die Gestaltung der sozialen
Arbeit EinfluB néhmen. Die
Wohlfahrisverbéinde kénnten
und wollten die Politik nicht
erseizen bei allem Engage-
ment  hinsichilich  sozial-

kultureller Entwicklungen der
Gesellschaft.

Stellungnahme zur Bio-
medizin-Konvention

Desweiteren wurde ganz
deutlich die Position des
Bundesvorstandes der AWO
beziiglich einer Unterzeich-
nung der Konvention einge-
fordert.

Dr. Henke-Berndt fafite die
Diskussion hinsichtfich einer
Unterschrift unter die die
Konvention zum jelzigen
Zeitpunkt zusammen.

Eine vorbehaltlose  Unter-
schrift Deutschlands unfer die
Bioethik-Konvention kann
nicht in Frage kommen.
Vielmehr solle vorher auf
jleden Fall von Seiten der
Betroffenen, der Verbénde
und der zu interessierenden
Offentlichkeit Einsicht in die
Protokolle veriangt und ge-
nommen werden, um den
hohen Standard in Deutsch-
land Wweiterhin zu sichern.
Die Offentlichkeit und die
enischeidenden  politischen

g e
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Gremien mossen verstérkt
und umfassender fir dieses
Thema gewonnen werden.

Im weiteren Verlauf wurde
die ,Erfurter Erklérung” ou.f-
gerufen, besprochen und in
der Arbeitsgruppe durch
Korrekturen erganzi.
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V1. Anlagen

Erfurter Erklérung
Biomedizin-Konvention
Tagungsablauf
Teilnahmeliste

Glossar
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Erfurter Erklérung der Arbeiterwohlfahrt zur Bioethik

1.

Gesellschaftliche Teilhabe behinderter Menschen

"Die Wirde des Menschen ist unantastbar.” "Jeder hat das Recht auf die freie
Entfaliung seiner Persénlichkeit, ... "Jeder hat das Recht auf Leben und kérperti-
che Unversehrtheit.” ,Niemand darf wegen seiner Behinderung b'enacll'ﬁeilig’r
werden.” Diese Prinzipien des Grundgesetzes der Bundesrepublik Deutschland
sind geboren aus der Idee der Gleichheit aller Menschen und ihrem Recht auf

gesellschafiliche Teilhabe.

In einer gesellschaftlichen Realitét, in der sich Handeln in den ufilitaristischen’
Kategorien von mefibarem Erfolg beweg’r geraten die Wer’rorlenherungen des
Grundgesetzes an Grenzen, wenn der einzelne Mensch semen Sinn nicht ober
seine Existenz an sich, sondern iber seine Nutzlichkeit erfghri. Ein Umgang mit
behinderten und kranken Menschen, der sich an Kriterien der 8konomischen
Verwertbarkeit und Notzlichkeit orientieri, verstéBt gegen grundlegende:Wértori-

entierungen unserer Gesellschaft.

Ubersehen wird dabei, daf} Behinderungen nicht nur als individuelle Schidigung
und Funktionsbeeintréichtigung zu versiehen sind, sondern immer im Zusam-

menhang stehen mit sozialen und gesellschaftlichen Bedingungen, die beschrén-

kenden und ausgrenzenden Charakter haben.

Die utilitaristischen Tendenzen in unserer Gesellschaft sind auch Ausdruck einer

Verdréingung leidbetonter Themen wie Behinderung, Krankheit und Tod. Jeder
Mensch wird jedoch im Laufe seines Lebens konfroniiert mit Behlnderung und

Krankheit, Sterben und Tod. Denn menschliches Leben orientiert sich auch i in un-

serer nachindustriellen Leistungs- und ErFoIQISgeSEl|5<3hc1ﬁ nicht nur an GIUCk Si-

cherheit, Leistung - mehschlichés Leben beinhaltet auch Beeln’rrachh'gung, Versa-

gen und Endlichkeit.

! Utilitarismus: PhllOSOphlSChe Lehre, die i Nijleichen di
und ideale Werte nur anerkennt, sofern sie dem ginzelnen o

e Grundluge des sitilichen Verhaltens sieht
der der Gerneinschaft ndtzen.
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2. Bioethik als Heilsverkiindung

Das Menschenrechtsiibereinkommen zur Biomedizin des Europarates vom
19.11.1996 (Biomedizin-Konvention) beschreibt einen Rahmen von Mindeststan-
dards zum Schutz der menschlichen Wirde bei biomedizinischen Eingriffen und
Forschungen. Diese Standards liegen jedoch unterhalb der Schutzbestimmungen
des Grundgeseizes. Sie sollen fremdnitzige Forschung an nicht einwilligungsfé-
higen Menschen, verbrauchende Embryonenforschung und Eingriffe in die
menschliche Keimbahn erméglichen und stellen damit zentrale ethische Grund-

werte unserer Gesellschaft in Frage.

Das Weltbild, das sich in der Bioethik-Konvention widerspiegelt, geht dabei von
einer Verabsolutierung des "perfekfen Menschen" aus und stellt die Sorge und die
Verpflichtungen der Gesellschaft gegeniber den schwer erkrankten und behin-
derten Mitgliedern der Gesellschaft in Frage. Das bioethische Verstandnis stellt
das Lebensinteresse des Einzelnen und die volkswirischaftlichen Interessen der
Gemeinschaft  gegeneinander. Menschliches Leben wird Kosten-Nufzen-
Erwégungen (in Forschung, Therapie und Diagnose) ausgesetzt und das Le-
bensrecht von Menschen mit Behinderungen in Frage gestellt. Dies kann letztlich
zur Rechffertigung eugenischer MaBnahmen zur Erreichung ausschlieBBlich dko-

nomischer Ziele fihren und damit die utilitaristischen Tendenzen in unserer Ge-
sellschaft weiter verschérfen.

Der mit der Gentechnologie zu erwartende medizinische Fortschritt bei Gesund-
heitsleistungen und mégliche verbesserte Heilungschancen sind zu begrifien.

Allen Menschen ist dabei gleicher Zugang zu diesen Entwicklungen zu gewdhren.

Die Arbeiterwohlfahrt warnt jedoch davor, daf durch skonomische Setzungen
und nicht ausreichend kontrollierte Wissenschaft Leben in Frage gestellt wird. Die
Vielgestaltigkeit des Lebens muB erhalten bleiben. Autonomie und Selbstbestim-

mung der Individuen muf gewdhrleistet werden. Das mechanistische Modell vom

Menschen, das der naturwissenschaftlichen Genforschung in der Regel zugrunde

liegt, bildet fir die Arbeiterwohlfahrt nicht die Redlitét ab, Ziel darf es daher nicht

sein, Andersartiakei e e .
, sartigkeit Gber Eingriffe in das Genom =y eliminieren, sondern diese
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lebenswert zu machen. Andersartigkeit ist ein unverduBBerlicher Wert des Lebens,
den unser Grundgesetz garantiert. Dies zu vermittein ist Aufgabe einer Human-
wissenschaft, die den soziclmedizinischen und sozialtherapeutischen Angeboten

der Arbeiterwohlfahrt zugrunde liegt.

Die Arbeiterwohifahrt fordert die Bundesregierung auf, die Menschenrechtskon-
vention zur Biomedizin in der vorgelegten Form nicht zu unterzeichnen. Eine
Konvention zum Schuiz der Menschenwirde muBl auf der Basis der Normen des
deutschen Grundgesetzes akzeptiert werden. Die Unterzeichnung der Konvention
kann nur erfolgen, wenn alle Protokolle vorliegen und verdffentlicht sind, sowie

die Zustimmung der Bundesregierung finden.

Recht auf Leben

Die kulturell gewachsenen ethischen Vorstellungen von Leben und Tod, vom
Wert des Lebens und vom Lebensrecht geraten angesichts der Fortschritte in
Biologie und Medizin ins Wanken. Die Gber die Gentechnologie eréffneten Még-
lichkeiten zwingen zu neuen Grenzziehungen durch den Menschen. Vor diesem
Hintergrund ist auch das Verirauen in die grundgesetzlich geschiitzte Unaniast-

barkeit des Lebens durch den Zugriff einer Biomedizin nicht mehr gewdhrleistet.

Der gesellschaftliche Wertewandel, insfitutionelles Handeln wie auch die Ver-

rechtlichung in der Medizin fohren immer Sfter Entscheidungssituationen for ein-

zelne Menschen herbei, denen diese oft nicht mehr gewachsen sind. Dieser

Rahmen schrénkt die Entscheidungsfindung und -freiheit el
ungen im Rahmen der

n. Beispiele dafor sind

die inzwischen obligatorischen, vorgeburtlichen Untersuch
Schwangerschaftsvorsorge, bei denen im Ealle einer zu erwartenden - aber kaum
zum Zeitpunkt der Schwangerschaft in ihren Auswir

Behinderung des Kindes ein Schwangerschaftsabbruch nahegelegt wird. Viele

Frauen verstehen die Anwendung dieser Moglichkeiten a
- mit auch einem erhShien

kungen zu _klﬁrgnde -

ls eine Erweiterung ihrer

Selbstbestimmung und nehmen nicht wohr, da sie da

} - l £ - t
gesellschafilichen Erwartungsdruck unterliegen. Der Forschungsschutz des jelz
noch geltenden Embryohenschu’rﬁgesetzes wird durc
einkommen zur Biomedizin bedeutungslos. Das Haft
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cher Beratung und Leistung kann sich langfristig zu einem Durchsetzungsinstru-
ment fur Eugenik entwickeln. Diesen Gefahren und der zum Teil schon umge-

sefzten Praxis gilt es Einhalt zu gebieten.

Menschenwirdiges Leben

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein selbstbestimmies Leben in Wirde. Die freie

Entfaltung der Persénlichkeit steht jedem Mitglied unserer Gesellschaft zu.

Die defekforientierte Sichtweise der Bioethik bemifit den Wert des Menschen tber
das Vorhandensein oder Fehlen bestimmter Eigenschaften. Eine solche Grund-
haltung geféhrdet die integrativen, férdernden und unterstitzenden Hilfen der

Gesellschaft gegeniber behinderten Menschen und ihren Angehdrigen, die Vor-

ausseizung sind fir ein selbstbestimmtes Leben.

Eine Rafionierung von Gesundheitsleistungen lehnt die Arbsiterwohlfahrt ab.
Menschen mit Behinderungen miissen gleichwertige medizinische Hilfen erhalten
wie Nichtbehinderte. Gleichzeitig missen nicht einwilligungsfahige Menschen

wirksam vor Organentnahmen und fremdniiziger Forschung geschitzt werden.

Auch Nutzungen gentechnologischer Anwendungen, die in soziale Rechte behin-
derfer und nichtbehinderter Menschen eingreifen, lehnt die Arbeiterwohlfahrt ab.

Inshesondere Genomanalysen im Zusammenhang mit Arbeits- oder Versiche-

rungsverhdltnissen sind grundsétzlich zu untersagen.

Sterben als Teil des Lebens

Ein wﬂrdevolle; Sterben erfordert neben dem Angebot einer individuellen Unfer-
stitzung und Pflege auch die Sicherheit dartber, daB niemand das Recht hat,
aktive MaBnahmen mit dem Ziel der vorzeifigen Beendung des Lebens zu ireffen.

Kosten- und Nutzeniberlegungen tiber den Lebenswert von unheilbar kranken
und sterbenden Menschen lehnt die Arbeiterwohlfahrt ab.
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Bei Sterbenden dirfen, wenn es dem erklarten Willen dieses Menschen ent-
spricht, im Rahmen passiver Sterbehilfe lebenserhaltende Mafinahmen abgebro-

chen oder unterlassen werden.

Selbstverpflichtung der Arbeiterwohlfahrt

Als Sachwalter der betroffenen Menschen wird sich die Arbeiterwohlfahrt dafGr
einsetzen, daB sich Rahmen- und Lebensbedingungen, Rechisprechung und Yer-
waltungshandeln an sozialen, therapeutischen und sozialmedizinischen Uberle-

gungen ausrichten. Einen biomedizinischen Ansatz bettet die AWO in ihre sozial-

padagogische Gesamtkonzeption ein.

In ihrer Arbeit als Tréger von Einrichtungen und Diensten fur Menschen mit Be-
hinderungen, verpflichtet sich die Arbeiterwohlfahrt auf der Basis der Aussagen
dieser Erklérung zur gemeindenah organisierten Behindertenhilfe, die auf Betei-
ligung, Infegration und Selbstbestimmung ausgerichtet ist. Dabei mift sie der

Forderung der Selbsthilfe der Betroffenen als sozialpddagogischem Ansafz zen-

trale Bedeutung zu.

Die AWO setzt sich dafir ein, da der Zugriff der Bio-Ethik auf behindertes Le-

ben verhindert wird. Sie wird sich im Rahmen der sffentlichen Meinungsbildung

: ; ich
fir Integration und Selbstbestimmung behinderter Menschen einsefzen und sic

gegen somatisch-medizinische, defekiorientierte oder gar dkonomische Sichtwe

sen wenden.

BundesausschuB der Arbeiterwohlfahrt

Erfurt, 24. Oktober 1998

69




(I_IWO - FACHTAGUNG: Bioethik und ihre Auswirkung i

Biomedizin-Konvention

% Bundesministerium der Justiz Feb 1998
ebruar

Das Ubereinkommen zum Schutz der Menschenrecht
u.nd der Menschenwiirde im Hinblick )
auf die Anwendung von Biologie und Me;lizin
) - Ubereinkommen
iiber Menschenrechte und Biomedizin -
des Europarats
vom 4. April 1997
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EUROPARAT

{ibereinkommen zum Schutz der Menschenrechte
und der Menschenwilrde im Hinblick
auf die Anwendung von Biologie und Medizin:
{ibereinkommen {iber Menschenrechte und
Btomedizin
vom 4. April 1997

Priambel

Die Mitgliedstaaten des Europarats, die ande-
ren Staaten und die Europaische Gemeinschaft, die
dieses Ubereinkommen unterzeichnen -

eingedenk der von der Generalversammiung
der Vereinten Nationen am 10. Dezember 1948
verktindeten Allgemeinen Erkldrung der Men-
schenrechte;

eingedenk der Konvention vom 4. November
1950 zum Schutze der Menschenrechte und Grund-
treiheiten;

eingedenk der Europtischen Sozialcharta vom
18. Oktober 1961;

eingedenk des [nternationalen Paktes iber
biirgerliche und politische Rechte und des Interna-
tiomalen Paktes iiber wirtschaftliche, soziale und
kulturelle Rechte vom 16. Dezember 1966;

eingedenk des Ubereinkommens vom 28. Ja-
nuar 198! zum Schutz des Menschen bei der auto-
matischen Verarbeitung personenbezogener Daten;

eingedenk auch des Ubereinkommens vom 20.
November 1989 tiber die Rechte des Kindes;

in der Erwigung, daB es das Ziel des Euro-
parats ist, eine engere Verbindung zwischen seinen
Mitgliedern herbeizufithren, und daB eines der Mit-
tel zur Erreichung dieses Zicles darin besteht, die
Menschenrechte und Grundfreiheiten zu wahren
und fortzuentwickeln;

im Bewultsein der raschen Entwicklung von
Biologie und Medizin;

fiberzeugt von der Notwendigkeit, mensch.liche
Lebewesen in ihrer [ndividualitit und als Teil der
Menschheit zu achten, und in der Erkenntnis, dab
es wichtig ist, ihre Wirde zu gewihrleisten;

et

" Deutsche Ubersctzun :
laut in englischer und franzusischer Sprache.

i vcrbihdl:ch ist nur der Wort-
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im BewuBtsein, daB der Mifbrauch ven Biolo-
gie und Medizin zu Handlungen fithren kann, wel-
che die Menschenwilrde gefihrden;

bekraftigend, daB die Fortschritte in Biologie
und Medizin zum Woh! der heutigen und der kilnf-
tigen Generationen zu nutzen sind;

betonend, daB8 internationale Zusammenarbeit
notwendig ist, damit die gesamte Menschheit aus
Biologie und Medizin Nutzen ziehen kann;

in Anerkennung der Bedeutung, die der Firde-
rung einer dffentlichen Diskussion (ber Fragen im
Zusammenhang mit der Anwendung von Biologie
und Medizin und tber die darauf zu gebenden
Antworten zukommt;

von dem Wunsch geleitet, alle Mitglieder der
Gesellschaft an ihre Rechte und ihre Verantwor-

tung zu erinnern;

unter Berlicksichtigung  der Arbeiten der
Parlamentarischen Versammlung auf diesem Ge-
biet, einschlieBlich der Empfehlung 1160 (1991)
ttber die Ausarbeitung eines Ubereinkommens tber

Bioethik; _
im Hinblick auf die Anwendung

entschlossen, .
edizin die notwendigen

von Biologie und M
Mafinahmen zu ergreifen, um den Schutz der Men-
rundrechte und Grund-

schenwitrde sowie der G :
freiheiten des Menschen zu gewdhrleisten -

sind wie folgt Ubereingekommes:

Kapitel I
Allgemeine Bestimmungen

Artikel 1
Gegenstand und Ziel

Die Vertragsparteien dieses Ubereinkommens
schiitzen die Wilrde und die Identitdt aliqr mensch-
lichen Lebewesen und gewdhrleisten ]:edemann
ohne Diskriminierung die Wahrung seiner Inte-

gritit sowie seiner sonstigen ‘Grundrechte und

Grundfreiheiten im Hinblick auf die Anwendung
von Biologie und Medizin.

Jede Vertragspartel ergreift in frem  intemen
Recht die notwendigen Mafnahmen, um diesem
Obereinkommen Wirksamkeit Zu verleihen.

Artikel 2
Vorrang des menschlichen Lebewesens
" Das Interesse und das Woht des menschlichen
Lebewesens haben iforrang gegentiber dem blo-
pen interesse der Gesellschaft- oder der Wissen-

schaft.
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Artikel 3
Gleicher Zugang zur Gesundheitsversorgung

Die Vertragsparteien ergreifen unter Beriick-
sichtigung der Gesundheitsbediirfhisse und der
verfilgbaren Mittel geeignete Mafinahmen, um in
ihrem Zustiindigkeitsbereich gleichen Zugang zu
einer Gesundheitsversorgung von angemessener
Quatitit zu schaffen,

Artikel 4
Berufspflichten und Verhaltensregeln

Jede Intervention im Gesundheitsbereich, ein-
schlieflich Forschung, muf8 nach den einschligigen
Rechtsvorschriften, Berufspflichten und Verhal-
tensregeln erfolgen.

Kapitel 11
Einwilligung

Artikel 5
Allgemeine Regel

Eine Intervention im Gesundheitsbereich darf
erst erfolgen, nachdem die betroffene Person iiber
sie aufgekidrt worden ist und frei eingewilligt hat,

Die betroffene Person ist zuvor angemessen
Uber Zweck und Art der Intervention sowie dber
deren Folgen und Risiken aufzukliren.

Die betroffene Person kann ihre Einwilligung
Jjederzeit frei widerrufen.

Artikel 6
Schutz einwilligungsunfihiger Personen

(1) Bei einer einwilligungsunfibigen Person
darf eine Intervention wur zu ihrem unmittelbaren
Nutzen erfolgen; die Artikel 17 und 20 blejben
vorbehalten,

(2) Ist eine minderjihrige Person von Rechts
wegen nicht fihig, in eine Intervention einzuwilli-
gen, so darf diese nur mit Einwiiligung ihres ge-
setzlichen Vertreters oder einer von der Rechts-
ordnung dafiir vorgesehenen Behtrde, Person oder
Stelle erfolgen.

Der Meinung der minderjilrigen Person
kor'nm't mit zunehmendem Alter und zunehmender
Reife immer mehr entscheidendes Gewicht zu.

,(?’) Ist eim_: volljahrige Person aufgrund einer
geistigen Behinderung, einer Krankheit oder aus
dhnlichen Griinden von Rechts wegen nicht fihig,

in eine Intervention einzuwilligen, so darf diese nur

rr_ait Einwilligung ihres gesetziichen Vertreters oder
einer von der Rechitsordnung dafur vorgesehenen
Behorde, Person oder Stelle erfolgen,
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Die betroffene Person ist soweit wie moglich in
das Einwilligungsverfahren einzubezichen,

(4) Der Vertreter, die Behtrde, die Petson oder
die Stelle nach den Absdtzen 2 und 3 ist in der in
Artikel 5 vorgesehenen Weise anfaukliren.

(5) Die Einwilligung nach den Absitzen 2 und
3 kann im Interesse der betroffenen Person jeder-
zeit widerrufen werden.

Artikel 7
Schutz von Personen mit psychischer Stbrung

Bei einer Person, die an einer schweren psychi-
schen Stdrung leidet, darf eine Intervention zur
Behandlung der psychischen Stdrung nur dann
ohne ihre Einwilligung erfolgen, wenn ihr ohne die
Behandlung ein ernster gesundheitlicher Schaden
droht und die Rechtsordnung Schutz gewdhrieistet,
der auch Aufsichts-, Kontroll- und Rechtsmittel-
verfahren umfalit,

Artike] 8
Notfallsituation

Kann die Einwilligung wegen einer Notfall-
situation nicht eingeholt werden, so darf jede In-
tervention, die im Interesse der Gesundheit der
betroffenen Person medizinisch unerlaBlich ist,
umgehend erfolgen,

Artikel 9
Zy einem fritheren Zeitpunkt gefiufierte
Wiinsche

Kann ein Patient im Zeitpunkt der medizini-
schen Intervention seinen Willen nicht 4ufiern, so
sind die Wiinsche zu berlicksichtigen, die er friiher
li}m Hinblick auf eine solche Intervention geduflert

at.

Kapitel II1
Privatsphiire und Recht suf Auskunft

Artikel 10
Privatsphiire und Recht auf Auskunft

€)) Jedgr hat das Recht auf Wahrung der Pri-
vatsphiire in bezug auf Angaben {iber seine Ge-
sundheit.

(2) Jeder hat das Recht auf Auskunft in bezug
auf alle tber seine Gesundheit gesammelten An-
gaben. Will jemand jedoch keine Kenntnis erhal-
ten, so ist dieser Wunsch zu respektieren.

(3) Die Rechtsordnung kann vorsehen, daB in
Ausnahmefﬂl-len die Rechte nach Absatz 2 im Inte-
resse des Patienten eingeschrinkt werden ktnnen,

G

Jede Form von Diskriminierung einer Person
wegen ihres genetischen Erbes ist verboten.

Artikel 12
Pridiktive genetische Tests

Untersuchungen, die es ermdglichen, genetisch
bedingte Krankheiten vorherzusagen oder bei einer
Person entweder das Vorhandensein eines fur eine
Krankheit verantwortlichen Gens festzusteilen oder
eine genetische Pridisposition oder Anfilligkeit filr
eine Krankheit zu erkennen, durfen nur fur
Gesundheitszwecke oder flir gesundheitsbezogene
wissenschaftliche Forschung und nur unter der
Voraussetzung einer angemessenen genetischen
Beratung vorgenommen werden.

Artikel 13
Interventionen in das menschliche Genom

" Eine Intervention, die auf die Verinderung des
menschlichen Genoms gerichtet ist, darf nur zu
priventiver, diagnostischen oder therapeutischen
Zwecken und nur dann vorgenommen werden,
wenn sie nicht darauf abzielt, eine Veriinderung
des Genoms von Nachkommen herbeizufilhren.

Artikel 14
Verbot der Geschlechtswahl

Die Verfahren der medizinisch unterstiltzien
Fortpflanzung ditrfen nicht dazu verwendet wer-
den, das Geschlecht des kinftigen Kindes zu wih-
len, es sei denn, um eine schwere, erbliche ge-
schlechtsgebundene Krankheit zu vermeiden.

Kapitel V
Wissenschaftliche Forschung

Artikel 15
Allgemeine Regel

Vorbehaltlich dieses Ubereinkommens und der
sonstigen Rechtsvorschriften zum Schutz mensch-
licher Lebewesen ist wissenschafiliche Forschung
im Bereich von Biologie und Medizin frei.

Artikel 16
Schutz von Personen bei Forschungsvorhaben

Forschung an einer Person ist nur zul_éissig,
wenn die folgenden Voraussetzungen erfullt sind:

) Es gibt keine Alternative von vergleichbarer
Wirksamkeit zur Forschung am Menschen;
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KaPitel v ii) die moglichen Risiken filr die Person stehen
Menschliches Genom nicht im Miflverhéltnis zum moglichen Nutzen
der Forschung;
Artikel 11
Nichtdiskriminierung if) die zustdndige Stelle hat das Forschungsvor-

haben gebilligt, nachdem eine unabhingige
Pritffung seinen  wissenschaftlichen Wert
einschlieBlich  der  Wichtigkeit  des
Forschungsziels bestitigt hat und eine
interdisziplinire Prifung ergeben hat, da8 es
ethisch vertretbar ist;

iv) die Personen, die sich flr ein Forschungsvor-
haben zur Verfligung stellen, sind tber ihre
‘Rechte und die von der Rechtsordnung zu
ihrem Schutz vorgesehenen  Sicherheits-
maBnahmen unterrichtet worden, und

v) die nach Artikel 5 notwendige Einwilligung ist
ausdriicklich und eigens filr diesen Fall erteilt
und urkundlich festgehalten worden. Diese
Einwilligung kann jederzeit frei widerrufen
werden.

Artikel 17
Schutz einwilligungsunfiihiger Personen bei
Forschungsvorhaben

(1) Forschung an einer Person, die nicht fihig
ist, die Einwilligung nach Artikel 5 zu erteilen, ist
nur zuldssig, wenn die folgenden Voraussetzungen
erfullt sind:

i} Die Voraussetzungen nach Artikel 16 Ziffern i
bis iv sind erfullt;

if} die erwarteten Forschungsergebnisse sind fiir
die Gesundheit der betroffenen Person von
tatstichlichern und unmittelbarem Nutzen;

iii) Forschung von vergleichbarer Wirksamkeit ist
an einwilligungsfihigen Personen nicht mog-
lich;

iv) die nach Artikel 6 notwendige Einwilligung ist
eigens flr diesen Fall und schriftlich erteilt

worden, und
v) die betroffene Person lehnt nicht ab.

(2) In Ausnahmefillen und nach Mafigabe der
durch die Rechtsordnung vorgesehenen Schutzbe-
stimmungen darf Forschung, deren erwartete Er-
gebnisse fir die Gesundheit der betroffenen Person
nicht von unmittelbarem Nutzen sind, zngelassen
werden, wenn auBer den Voraussetzungen nach
Absatz 1 Ziffern i, iii, iv und v zusitzlich die
folgenden Voraussetzungen erfilllt sind:

i) Die Forschung hat zum Ziel, durch eine we-
sentliche Erweiterung des wissenschafilichen
Verstindnisses des Zustands, der Krankheit
oder der Storang der Person letztlich zu Ergeb-
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nissen beizutragen, die der betroffenen Person
selbst oder anderen Personen niitzen kénnen,
welche derselben Altersgruppe angehtren oder
an derselben Krankheit oder Stdrung leiden
oder sich in demselben Zustand befinden, und

i) die Forschung bringt fiir die betroffene Person
nur ein minimales Risiko und eine minimale
Belastung mit sich.

Artikel 18
Forschung an Embryonen in vitro

(1) Die Rechtsordnung hat einen angemessenen
Schutz des Embryos zu gewihrleisten, sofern sie
Forschung an Embryonen in vitro zuldft,

(2) Die Erzeugung menschlicher Embryonen zu
Forschungszwecken ist verboten.

Kapitel V]
Entnahme von Organen und Gewebe von le-
benden Spendern zu Transplantationszwecken

Artikel 19
Allgemeine Regel

(1) Einer lebenden Person darf ein Organ oder
Gewebe zu Transplantationszwecken nur zum
therapeutischen Nutzen des Empfingers und nur
dann entnommen werden, wenn weder ein geeigne-
tes Organ oder Gewebe einer verstorbenen Person
verflighar ist noch eine alternative therapeutische
Methode von vergleichbarer Wirksamkeit besteht,

(2) Die nach Artikel 5 notwendige Einwilli-
gung muf ausdriicklich und eigens fir diesen Falt
entweder in schriftlicher Form oder vor einer
amtlichen Steile erteilt worden sein.

Artikel 20
Schutz einwilligungsunfihiger Personen

‘ (1) Einer Person, die nicht fihig ist, die Einwil-
ligung nach Artikel 5 zu erteilen, ditrfen weder Or-
gane noch Gewebe entnommen werden,

{2) In Ausnahmefillen und nach Mafigabe der
durch die Rechtsordnung vorgesehenen Schutz-
bestimmungen darf die Entnahme regenerierbaren
Gewebes bei einer einwilligungsunfihigen Person
zugelassen werden, wenn die folgenden Voraus-
setzungen erfullt sind:

i) Ein gecigneter einwilligungsfihiger Spender
steht nicht zur Verfiigung;

{i) der Empfinger ist ein Bruder oder eine
Schwester des Spenders;

iii) die Spende mub geeignet sein, das Leben des
Empfingers zu rétten;
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iv) die Einwilligung nach Artikel 6 Abs#tze 2 und
3 ist eigens flir diesen Fall und schriftlich in
Ubereinstimmung mit der Rechtsordnung und
mit Billigung der zustindigen Stelle erteilt
worden, und

v) der in Frage kommende Spender lehnt nicht ab.,

Kapitel VII
Verbot finanziellen Gewinns;
Verwendung eines Teils des
menschlichen Kbérpers

Artikel 21
Verbot finanziellen Gewinns

Der menschliche K&rper und Teile davon diir-
fen als solehe nicht zur Erzielung eines finanziellen
Gewinns verwendet werden.

Artikel 22
Verwendung eines dem menschlichen
Kérper entnommenen Teils

Wird bei einer Intervention ein Teil des
menschiichen Kérpers entnommen, so darf er nur
zu dem Zweck aufbewahrt und verwendet werden,
zu dem er entnommen worden ist; jede andere Ver-
wendung setzt angemessene Informations- und
Einwilligungsverfahren voraus.

Kapitel VIII
Verletzung von Bestimmungen
des Ubereinkommens

Artikel 23
Verletzunig von Rechten oder Grundsiitzen

. Die Vertragsparteien gewihrleisten einen ge-
eigneten Rechtsschutz, der darauf abzielt, eine
widerrechtliche Verletzung der in diesem Uber-
ginkommen verankerten Rechte und Grundsitze
innerhalb kurzer Frist zu verhindern oder zu
beenden.

Artikel 24
Schadensersatz

Hat eine Person durch eine Intervention in un-
gerechtfertigter Weise Schaden erlitten, so hat sie
Anspruch auf angemessenen Schadensersatz nach
Mafigabe der durch die Rechtsordnung vorgese-
henen Voraussetzungen und Modalititen,

Artikel 25
Sanktionen

' Die Vertragsparteien sehen angemessene Sank-
tionen fir Verletzungen von Bestimmungen dieses
Ubereinkommens vor.

Kapitel IX
Verhiiltnis dieses Ubereinkommens zu anderen
Bestimmungen

Artikel 26
Einschriinkungen der Ausibung der Rechte

(1) Die Austbung der in diesem Uberein-
kommen vorgeschenen Rechte und Schutzbe-
stimmungen darf nur insoweit eingeschrinkt
werden, als diese Einschrénkung durch die Rechts-
ordnung vorgesehen ist und eine Mafinahme dar-
stellt, die in einer demokratischen Gesellschaft fur
die dffentliche Sicherheit, zur Verhinderung von
strafbaren Handlungen, zum Schutz der bffent-
lichen Gesundheit oder zum Schutz der Rechte und
Freiheiten anderer notwendig ist.

(2) Die nach Absatz | mdglichen Einschriin-
kungen ditrfen sich nicht auf die Artikel 11,13, 14,
16, 17,19, 20 und 21 bezichen.

| Artikel 27
Weiterreichender Schuiz

Dieses Ubereinkommen darf nicht so ausgelegt
werden, als beschrinke oder beeintr4ichtige es die
Moglichkeit einer Vertragspartei, im Hinblick auf
die Anwendung von Biologie und Medizin einen
iber dieses Ubereinkommen hinausgehenden
Schutz zu gewihren. o

Kapitel X
Offentliche Diskussion

Artikel 28
Offentliche Diskussion

Die Vertragsparteien dieses Ubereinkommens
sorgen daftir, daff die durch die Entwicklungen in
Biologie und Medizin aufgeworfenen Grundse!tz.-
fragen, insbesonucre in bezug auf Ih.l‘e medizi-
nischen, sozialen, wirtschaftlichen, ethischen L.md
rechtlichen Auswirkungen, Offentlich diskutiert
werden und zu ihren moglichen ~Anwendungen
angemessene Konsultationen stattfinden.

Kapitel XI
Attslegung des Ubereinkommens und Folge-
mafinahmen

Artikel 29
Auslegung des Ubereinkommens

Der Europdische Gerichtshof filr Menschen-
rechte kann, ohne unmittelbare Bezugnahme .auf
ein bestimmtes, bei einem Gericht anhingiges
Verfahren, Gutachten tber Rechtsfragen betreffend
die Auslegung dieses Ubereinkommens crstatten,
und zwar auf Antrag .

- der Regierung einer Vertragspartel nach Unter-
richtung der anderen Vertragsparieien,
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- des nach Artikel 32 vorgesehenen und auf die
Vertreter der Vertragsparteien beschrinkten Aus-
schusses, wenn der Antrag mit Zweidrittelmehrheit
der abgegebenen Stimmen beschlossen worden ist.

Artikel 30
Berichte liber die Anwendung
des Ubereinkommens’

Nach Aufforderung durch den Generalsekrettr
des Europarats legt jede Vertragspartei dar, in wel-
cher Weise ihr internes Recht die wirksame An-
wendung der Bestimmungen dieses Ubereinkom-
mens gewihrieistet,

Kapitel XXX
Protokolle

Artikel 31
Protokolle

Zur Weiterentwicklung der Grundstitze dieses
Ubereinkommens in einzelnen Bereichen kénnen
Protokolle nach Artikel 32 ausgearbeitet werden,

Die Protokolle liegen fur die Unterzeichner .
dieses Ubereinkommens zur Unterzeichnung auf.
Sie bedfirfen der Ratifikation, Annahme oder Ge-
nehmigung. Ein Unterzeichner kann die Proto-
kolle ohne vorherige oder gleichzeitige Rati-
fikation, Annahme oder Genehmigung des Uber-
einkommens nicht ratifizieren, annehmen oder
genehmigen.

) Kapitel XIIX
Anderungen des Ubereinkommens

_ Artikel 32
Anderungen des Ubereinkommens

(1) Die Aufgaben, die dieser Artikel und
Artikel 29 dem ,Ausschuf}’ Dbertragen, werden
vom LenkungsausschuB fur Bioethik (CDBI) oder
von einem anderen vom Ministerkomitee hierzu
bestimmten Ausschufl wahrgenommen.

(2) Nimmt der Ausschuf Aufgaben nach
diesem Ubereinkommen wahr, so kann, vorbe-
halttich des Artikels 29, jeder Mitgliedstaat des
Europarats sowie jede Vertragspartei  dieses
{lbereinkommens, die nicht Mitglied des Euro-
parats ist, im Ausschuff vertreten sein und iiber

eine Stimme verfilgen.

(3) Jeder in Artikel 33 bezeichnete oder nach
Artikel 34 zum Beitritt zu diesem Ubereinkom-
men eingeladene Staat, der nicht Vertragspartei
des Ubereinkommens ist, kann einen Beobachter
in den AusschuB entsenden. Ist die Europtiische
Gemeinschaft nicht Vertragspartei, so kaun sie
einen Beobachter in den AusschuB entsenden.
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(4) Damit wissenschaftlichen Entwicklungen
Rechnung getragen werden kann, Uberprilft der
Ausschuf} dieses Ubereinkommen spitestens finf
Jahre nach seinem Inkrafitreten und danach in den
von jhm bestimmten Abstinden,

(5) Jeder Vorschlag zur Anderung dieses Uber-
einkommens und jeder Vorschlag filr ein Protokoll
oder zur Anderung eines Protokolls, der von einer
Vertragspartei, dem Ausschuf oder dem Mini-
sterkomitee vorgelegt wird, ist dem General-
sekretir des Europarats zu bermitteln; dieser leitet
ihn an die Mitgliedstaaten des Europarats, die
Buropdische Gemeinschaft, jeden Unterzeichner,
jede Vertragspartei, jeden nach Artikel 33 aur
Unterzeichnung eingeladenen Staat und jeden nach
Artikel 34 zum Beitritt eingeladenen Staat weiter.

(6) Der AusschuB prift den Vorschlag fiil-
hestens zwei Monate nach dem Zeitpunkt, zu dem
der Generalsekretiir ihn nach Absatz 5 weiter-
geleitet hat, Der Ausschuff unterbreitet den mit
Zweidrittelmehrheit der abgegebenen Stimmen
angenommenen Text dem Ministerkomitee zur
Genehmigung. Nach seiner Genehmigung wird
dieser Text den Vertragsparteien dieses Uberein-
kommens zur Ratifikation, Annahme oder Geneh-
migung zugeleitet,

(7) Jede Anderung tritt fur die Vertragspartei-
en, die sie angenommen haben, am ersten Tag des
Monats in Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von
einem Monat nach dem Tag folgt, an dem finf
Vertragsparteien, darunter mindestens vier Mit-
gliedstaaten des Europarats, dem Generalsekrettr
ihre Annahme der Anderung mitgeteilt haben.

Fiir jede Verragspartei, welche die Anderung
spéter annimmt, tritt sie am ersten Tag des Monats
in Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von einem
Monat nach dem Tag folgt, an dem die betreffende
Vertragspartei dem Generalsekrettir ihre Annahme
der Anderung mitgeteilt hat.

Kapitel XIV
Schlufibestimmungen

Artikel 33
Unterzeichnung, Ratifikation und Inkrafttreten

(1) Dieses Ubereinkommen liegt fiir die Mit-
gliedstaaten des Europarats, flir die Nichtmit-
gliedstaaten, die an seiner Ausarbeitung beteiligt
waren, und fir die Europliische Gemeinschaft zur
Unterzeichnung auf.

(2) Dieses Ubereinkommen bedarf der Ratifika-
tion, Annahme oder Genehmigung. Die Ratifi-
kations-, Annahme- oder Genehmigungsurkunden
werden beim Generalsekretdr des Europarats hin-
terlegt.
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(3) Dieses Ubereinkommen tritt am ersten Tag
des Monats in Kraft, der auf einen Zeitabschnitt
von drei Monaten nach dem Tag folgt, an dem funf
Staaten, darunter mindestens vier Mitgliedstaaten
des Europarats, nach Absatz 2 ihre Zustinmung
ausgedritckt haben, durch das Ubereinkommen
gebunden zu sein.

(4) Fir jeden Unterzeichner, der spiter seine
Zustimmung ausdrlickt, durch dieses Ubereinkom-
men gebunden zu sein, tritt es am ersten Tag des
Monats in Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von
drei Monaten nach Hinterlegung seiner Rati-
fikations-, Annahme- oder Genehmigungsurkunde

folgt.

Artikel 34
Nichtmitgliedstaaten

(1) Nach Inkrafitreten dieses Ubereinkommens
kann das Ministerkomitee des Euwroparats nach
Konsultation mit den Vertragsparteien durch einen
Beschlufl, der mit der in Artikel 20 Buchstabe d
der Satzung des Europarats vorgesehenen Mehrheit
und mit einhelliger Zustimmung der Vertreter der
Vertragsparteien, die Anspruch auf einen Sitz im
Ministerkomitee haben, gefaBt worden ist, jeden
Nichtmitgliedstaat des Europarats einladen, dem
Ubereinkommen beizutreten.

_ (2) Fur jeden beitretenden Staat tritt dieses
Ubereinkommen am ersten Tag des Monats in
Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von drei
Monaten nach Hinterlegung der Beitrittsurkunde
beim Generalsekretdr des Europarats folgt.

Artikel 35
Hoheitsgebiete

(1) Jeder Unterzeichner kann bei der Unter-
zeichnung oder bei der Hinterlegung seiner
Ratifikations-, Annahme- oder Genehmigungsur-
kunde ein Hoheitsgebiet oder mehrere Hoheits-
gebiete bezeichnen, auf die dieses Ubereinkormen
Anwendung findet. Jeder andere Staat kann bei der
Hinterlegung seiner Beitrittsurkunde  dieselbe
Erkldrung abgeben,

(2) Jede Vertragspartei kann jederzeit danach
durch eine an den Generalsekretdr des Europarats
gerichtete ErkMirung die Anwendung dieses Uber-
einkommens auf jedes weitere in der Erklrung
bezeichnete Hoheitsgebiet erstrecken, fUr dessen
internationale Beziehungen sie verantwortlich ist
oder fir die sie befugt ist, Verpflichtungen
einzugehen. Das Ubereinkommen tritt fitr dieses
Hoheitsgebiet am ersten Tag des Monats in Kraf,
d?r auf einen Zeitabschnitt von drei Monaten nach
Eingang der Erklirung beim Generalsekretsy folgt.

(3) Jede nach den Absitzen | und 2 abgege-
bepe Erklédrung kann in bezug auf jedes darin be-
zeichnete Hoheitsgebiet durch eine an den Gene-

ralsekretdr gerichtete Notifikation zurlickgenom-
men werden, Die Rlcknzhme wird am ersten Taf
des Monats wirksam, der auf einen Zcitabschnitt
von drei Monaten nach Eingang der Notifikation
beim Generalsekretilr folgt.

Artikel 36 .
VYorbehalte

(1) Jeder Staat und die Europfiische Gemein-
schaft kSnnen bei der Unterzeichnung dieses
Ubereinkommens oder bei der Hinterlegung der
Ratifikationsurkunde beztiglich bestimmter Vor-
schriften des Ubereinkommens einen Vorbehalt
machen, soweit das zu dieser Zeit in ihrem Gebiet
geltende Recht nicht mit der betreffendqn Vor-
schrift fibereinstimmt. Vorbehalte allgemeiner Art
sind nach diesem Artikel nicht zul4ssig.

(2) Jeder nach diesem Artikel gemachte Vor-
behalt muB mit einer kurzen Darstellung des be-
treffenden Rechts verbunden sein.

(3) Jede Vertragspartei, weiche die Anwendung
dieses Ubereinkommens auf ein in der in Artikel
35 Absatz ‘2 aufgefilbrten Erklirung erwdhntes
Hoheitsgebiet erstreckt, kann in bezug auf das
betreffende Hoheitsgebiet einen Vorbehalt nach
den Absitzen I'und 2 machen.

(4) Jede Vertragspartei, die einen Vorbehait
nach diesern Artikel gemacht hat, kann ihn durch
eine an den Generalsekretir des Europarats
gerichtete Erkldrung zuricknehmen. Die Riick-
nahme wird am ersten Tag des Monats wirksam,
der auf einen Zeitabschnitt von einem Monat nach
dem Eingang beim Generalsekretdr folgt.

Artikel 37
Kundigung

(1) Jede Vertragspartei kann dieses Uber-
einkommen jederzeit durch eine an den (:'iener_al-
sekretdr des Europarats gerichtete Notifikation

kindigen.

(2) Die Kindigung wird am ersten Tag des
Monats wirksam, der auf einen Zettabschmtt von
drei Monaten nach Eingang der Notifikation beim
Generalsekretir folgt,

Artikel 38
Notifikationen

Der Generalsekretdr des Europarats noti.ﬁziert
den Mitgliedstaaten des Rates, der Eu'ropﬁlsghen
Gemeinschaft, jedem Unterzeichner, jeder Ver-
tragspartel und jedem anderen Staat, ‘der Zum
Beitritt zu dicsem Ubcreinkommen ecingeladen

worden ist,

a) jede Unterzeichnung,

b) jede Hinterlegung einer Ratifikations-, Annah-
me-, Genehmigungs- oder Beitrittsurkunde;

¢) jeden Zeitpunkt des Inkvafttretens dieses
Ubereinkommens nach Artikel 33 oder 34;

d) jede Anderung und jedes Protokoll, die nach
Artikel 32 angenommen worden sind, sowie
das Datum des Inkraftiretens der Anderung
oder des Protokolis;

e) jede nach Artikel 35 abgegebene Erklirung;

f) jeden Vorbehalt und jede Rilcknahme des
Vorbehalts nach Artikel 36;

g) jede andere Handlung, Notifikation oder Mit-
teilung im Zusammenhang mit diesem Uberein-
kommen.

Zu Urkund dessen haben die hierzu gehdrig
befugten Unterzeichneten dieses Ubereinkommen
unterschrieben. ‘ :

Geschehen zu Oviedo (Asturien) am 4, April
1997 in englischer und franzdsischer Sprache,
wobei jeder Wortlaut gleichermaBen verbindlich
ist, in einer Urschrift, die im Archiv des Europarats
hinterlegt wird, Der Generalsekretdr des Euro-
parats ibermittelt allen Mitgliedstaaten des E.uro-
parats, der Europdischen Gemeinschaft, den Nicht-
mitgliedstaaten, die an der Ausarbeitung dieses
Ubereinkommens beteiligt waren, und allen zum
Beitritt zu diesem Ubereinkommen eingeladenen
Staatent beglaubigte Abschriften.
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Artikel 1
EUROPARAT

Zusatzpotokoll zum Ubereinkommen zum
Schutz der Menschenrechte und der Men-
schenwilrde im Hinblick auf die Anwendung
von Biologte und Medizin
iiber das Verbot des Klonens von menschlichen
Lebewesen
vom 12. Januar 1998°

Die Mitgliedstaaten des Euvroparats, die
anderen Staaten und die Eurcpdische Gemein-
schaft, die dieses Zusatzprotokoll zu dem Uberein-
kommen zum Schutz der Menschenrechte und der
Menschenwilrde im Hinblick auf die Anwendung
von Biologie und Medizin unterzeichnen -

in Anbetracht wissenschaftlicher Entwicklun-
gen auf dem Gebiet des Klonens von SHugetieren,
insbesondere durch Embryoteilung und Kemtrans-
fer;

eingedenk des Fortschritts, den manche Klonie-
rungstechniken an sich fiir den wissenschaftlichen
Kenntnisstand und seine medizinischen Anwen-
dungen bringen kénnen;

in der Erwdgung, daBl das Klonen von mensch-
lichen Lebewesen technisch méglich werden kann;

in der Erkenntnis, daB eine Embryoteilung auf
natilrliche Weise zustande kommen und manchmal
aur Geburt genetisch identischer Zwillinge fithren
kann;

in der Erwiigung, dafd jedoch die Instrumentali-
sierung menschlicher Lebewesen durch die be-
wullte Erzeugung genetisch identischer mensch-
licher Lebewesen gegen die Menschenwiirde
verstdfit und somit einen Mifibrauch von Biologie
und Medizin darstellt;

in Anbetracht der emsten Schwierigkeiten
medizinischer, psychologischer und sozialer Ar,
die eine solche bewuBte biomedizinische Praxis fiir
alle Beteiligten mit sich bringen kénnte;

in Anbetracht des Zwecks des Ubereinkom-
mens Uber Menschenrechte und Biomedizin, insbe-
sondere des Grundsatzes in Arikel 1, der den
Schutz der Wirde und der Identitit aller mensch-
lichen Lebewesen zum Ziel hat -

sind wie folgt tbereingekommen:

Vorliufige Arbeitsiibersetzung des Bundesministeri-
ums der Justiz
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Verboten ist jede Intervention, die darauf

" perichtet ist, ein menschliches Lebewesen zu

erzeugen, das mit einem anderen lebenden oder
toten menschlichen Lebewesen genetisch identisch
st.

Im Sinne dieses Artikels bedeutet der Auvsdruck
wmenschliches Lebewesen, das mit einem anderen
menschlichen Lebewesen 'genetisch identisch' ist”
ein menschliches Lebewesen, das mit einem
anderen menschlichen Lebewesen dasselbe
Kerngenom gemeinsam hat. ‘

Artikel 2

Von den Bestimmungen dieses Protokolls darf
nicht nach Artikel 26 Absatz 1 des Ubereinkom-
mens abgewichen werden,

Artikel 3

Die Vertragsparteien betrachten die Artikel 1
und 2 dieses Protokolls als Zusatzartikel zu dem
Ubereinkommen; alle Bestimmungen des Uberein-
kommens sind entsprechend anzuwenden.

Artikel 4

_ Dieses Protokoli liegt fir die Unterzeichner des
Ubereinkommens zur Unterzeichnung auf, Es be-
darf der Ratifikation, Annahme oder Genehmi-
gung. Ein Unterzeichner kann dieses Protokoll
nicht ratifizieren, annehmen oder genehmigen,
wenn er nicht zuvor oder gleichzeitig das Uberein-
kommen ratifiziert, angenommen oder genehmigt
hat, Die Ratifikations-, Annahme- oder Genehmi-
pungsurkunden werden beim Generalsekretir des
Europarats hinterlegt,

Artikel 5

(1) Dieses Protokoll tritt am ersten Tag des
Monats in Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von
drei Monaten nach dem Tag folgt, an dem fiunf
Staaten, darunter mindestens vier Mitgliedstaaten
des Europarats, nach Artikel 4 ihre Zustimmung
ausgedrilckt haben, durch das Protokoll gebunden
Zu sein,

(2) Ftr jeden Unterzeichner, der spiter seine
Zustimmung ausdrtickt, durch das Protokoll gebun-
den zu sein, tritt ¢s am ersten Tag des Monats in
Kraft, der auf einen Zeitabschnitt von drei Mona-
ten nach Hinterlegung der Ratifikations-, Annah-
me- oder Genehmigungsurkunde folgt.
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Artikel 6

(1) Nach Inkrafitreten dieses Protokolls k_ann
jeder Staat, welcher dem Ubereinkommen beige-
treten ist, auch diesem Protokoll beitreten.

(2) Der Beitritt erfolgt durch Hinterlegung
einer Beitrittsurkunde beim Generalsekretdr des
Europarats und wird am ersten Tag des Monats
wirksam, der auf einen Zeitabschnitt von drei -
Monaten nach ihrer Hinterlegung folgt.

Artikel 7

(1) Jede Vertragspartei kann dieses Protokoll
jederzeit durch eine an den Generalsekretir des
Europarats gerichtete Notifikation kindigen.

(2) Die Kindigung wird am ersten Tag des Mot
nats wirksam, der auf einen Zeitabschnitt von d1:e|
Monaten nach Eingang der Motifikation bt’;:m
Generalsekretir folgt.

Artikel 8

Der Generalsekretér des Europarats notifiziert
den Mitgliedstaaten des Rates, der Europdischen
Gemeinschaft, jedem Unterzeichner, jeder Vet:-
tragspartei und jedem anderen Staat, der zum Bei-
tritt zu dem Ubereinkommen eingeladen worden
ist,

a) jede Unterzeichnung;

b) jede Hinterlegung einer Ratifikations-, Annah-
me-, Genehmigungs- oder Beitrittsurkunde;

¢) jeden Zeitpunkt des Inkrafitretens dieses Proto-
kolls nach den Artikeln 5 und 6;

d) jede andere Handlung, Notiﬁkgtion. oder Mit-
teilung im Zusammenhang mit diesem Pro-

tokoll.

Zu Urkund dessen haben die hierzu gehbrig befu‘g-
ten Unterzeichneten dieses Protokoll unterschrie-

ben,

Geschehen zu Paris am 12, Januar 1998 in eng-
lischer und franzdsischer Sprache, \:V()bt?‘l Jgder
Wortlaut gleichermaBen verbindlich ist, in emner
Urschrift, die im Archiv des Europarats hinterlegt
wird. Der Generalsekretir des Europarats ber-
mittelt allen Mitgliedstaaten des Euro_parats,_den
Nichtmitgliedstaaten, die an der Efarbemmg dieses
Protokolls teilgenommen haben, jedem zum Bei-
tritt zu dem Ubereinkommen eingeladenen Staat
und der Europdischen Gemeinschaft beglaubigte

Abschriften.
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Tagungsablauf
23. Oktober 1998

14,00 Uhr  Eréffnung

Wilhelm Schmidt MdB, steliveriretender Bundesvor-

sitzender der Arbeiterwohlfahrt

GruBworte

Irene Ellenberger, Ministerin fir Soziales und Ge-
sundheit des Landes Thiringen

Dr. Richard Dewes, Innenminister des Landes Thi-
ringen

Hans Winkler, Beigeordneter der Stadt Erfurt

Bernd Griese, Mitglied des Landesvorstandes der
AWQ Thiringen

14.15 Uhr  ProblemavufriBB

Bioethik und ihre Auswirkung auf das Le-
bensrecht von Menschen mit Behinderung

Prof. Dr. Dr. Klaus Dérner, Universitet Witten/
Herdacke

15.00 Uhr  Fachforen

Vorgeburtliche Diagnestik und jhre geseli-
schafttichen Folgen ...

--aus Sicht der Behindertenpolitik

Dagmar Steinbach-Sell, Sprecherin der LAG Behin-

dertenpolifik, Bindnis 90/Die Gronen, Schleswig-
Holstein

~-aus Sicht der Frauenpolitik

Anja Lohaus, Evangelische Stadtmission, Erfurt
Moderation:

Rita Federl-Scheidt, Frauenberatungsstelle der Ar-
beiterwohlfahrt Kreisverband Wesel
16.30 Uhr  Pause

17.00 Uhr

Die 8konomisierte Sichtweise menschlichen
Daseins ...
»aus Sich der Forschung

Dr. Therese Neuer-Miebach,

Lebenshilfe fiir Menschen mit gei
Marburg

Bundesvereinigung
stiger Behinderung,

~.aus Sicht der Rationierung im Gesundheitswe-
sen

Ellen Kuhlmﬁnn, Universitét Bielefeld
Moderation:

Ullrich Wittenius, AWO Bundesverband

19.00 Unhr Abendausklang

Gemeinsames Abendessen im Ratskeller
Erfurt
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24, Oktober 1998

08.45 Uhr  Podiumsdiskussion
Nach der Biomedizin-Konvention -

Lebensbedingungen behinderter Menschen

Esther Bollag, Evangelische Stiftung  Alsterdorf,

Hamburg

Dr. Burkhard  Schiller, Geschéfisfihrer Arbeiter-

wohlfahrt Kreisverband Bremen
Fronz Josef Hanke, freier Journalist, Marburg

Diskussionsleitung

Dr. Helga Henke-Berndt, sieliveriretende Bundesvor-

sitzende der Arbeiterwohlfahrt

10.45Uhr  Pause/ImbiB

11.30 Uhr

Erarbeitung einer
"Erfurter Erklérung
der Arbeiterwohlfahrt zur Bioethik"

13.00 Uhr  Tagungsende

Qi

Beteiligte

An der Durchfihrung der Veranstaltung
und der Erstellung der Dokumentation
haben folgende Mitarbeiterlnnen der

Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V.
mitgewirkt: .

Rainer Briickers, Gabriele Campe
lsa Diller-Murschall, Rita Haase
Sigrid Herzog, Bert Hinterkeuser
Joachim F. Kendelbacher -
- Marianne Krumbiegel
Hans-Peter Niemeier, Sabine Scheffler
Apostolos Tsalastras, Marina Weber
Susanne Wedding, Ullfich Wittenius
Victoria Woytalewicz =~

und der AWO-Landesverband Thiringen
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Glossar

Biotechnologie

Chromosomen

DNA/DNS

Gen

Genom

Gentherapie

Geniransfer

Kion

Markergen

Rekombinate DNS

Utilitarismus

Anwendung von biologischen, chemischen sowie verfahrenstechni-
schen Methoden zur Verdnderung von Eigenschaften von gezichteten
Mikroorganismen, Pflanzen und Tieren sowie zur Weiter- und Neuvent-
wicklung der industriellen Stoffproduktion.

Eine Verbindung aus DNS und Proteinen. Sie enthalten das Erbmateri-
al des Organismus und unter anderem einen DNA-Faden, auf dem
die Gene linear angeordnet sind.

Die Desoxyribonukleinséure {engl.: desoxyribonucleic acid) ist eine
chemische Substanz, aus der das Erbmaterial aufgebaut ist.

Ein Gen ist ein kleiner Abschnitt auf einem Chromosom, der die Erb-
information zur Herstellung eines bestimmien Proteins beinhaltst.

Als Genom bezeichnet man die gesamte Erbinformation eines Lebe-

wesens. Beim Menschen ist das Genom insgesamt auf 46 Chromoso-
men verteilt,

Der Wunsch, eine Krankheit durch das Hinzufigen eines Gens in den
K&rper zu heilen.

Als Gentransfer bezeichnet man die kinstliche Ubertragung von Erb-
informationen von einer Zelle in sine andere.

Eine Kolonie genetisch identischer Zellen oder Organismen, die durch
die Teilung einer einzigen Zelle entstanden ist.

Gen, welches benutzt wird, um genetische Verdnderungen in Orga-
nismen zu kennzeichnen und zu identifizieren,

Ein DNS-Molekil, das durch die Neukombination von verschiedenen
DNS-Abschnitten unterschiedlichster Herkunft entsteht.

Philosophische Lehre, die im Nuizlichen die Grundlage des sittlichen
Verhaltens sicht und idedle Werte nur anerkennt, sofern sie dem ein-
zelnen oder der Gemeinschaft nitzen. ‘
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