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Vorwort des Ratsvorsitzenden der Konfoderation

Das Leben ist ein kostbares Gut. Es ist eine
Gabe Gottes. Darin erkennen wir den Ur-
sprung und Grund der unverlierbaren Wirde
menschlichen Lebens. Was bisher unserer
Beobachtung und unserem Zugriff entzogen
war, ist jetzt wissenschaftlicher Erforschung
und medizinischer Eingriffe zuganglich. Es
scheint, als gewtnne der Mensch immer mehr
Macht aber sich selbst. Insbesondere die
wachsenden Mdglichkeiten, genetisch beding-
te Eigenschaften festzustellen und diese zu
verandern, wecken gleichermalen Hoffnungen
und Beflrchtungen. Einerseits kann mit Hilfe
gentechnischer Verfahren menschliches Leben
erleichtert werden, wenn zu erwartende Erblei-
den, Beeintrachtigungen und magliche schwe-
re Behinderungen schon vor der Geburt er-
kannt, gemildert oder behoben werden kon-
nen. Andererseits besteht die Gefahr, dal3 dem
menschlichen Leben seine Wirde entzogen,
es im Fall von Behinderungen und maoglichen
schweren Beeintrachtigungen als nicht mehr
tragbar abgestempelt wird.

Der Rat der Konféderation evangelischer Kir-
chen in Niedersachsen hat eine Arbeitsgruppe
gebeten, sich mit der prakonzeptionellen und
pranatalen Diagnostik und genetischen Bera-
tung, der Genomanalyse an Embryonen sowie
dem Screening als Reihenuntersuchung Neu-
geborener mit genomanalytischen Methoden
zu befassen. Dabei sollte sie die Mdglichkeiten
und Grenzen dieser medizinischen Methoden
bedenken und den verbleibenden Spielraum
fur selbstandige und selbstverantwortete Ent-
scheidungen der Betroffenen ausloten.

Die hiermit vorgelegte Studie der Arbeitsgrup-
pe will die Probleme aufzeigen, die sich aus
den neuen Einwirkungsmaglichkeiten auf Ent-
stehung und Entwicklung werdenden mensch-
lichen Lebens ergeben. Damit soll Kirchenge-
meinden ebenso wie Einzelpersonen, die ihre
christliche Verantwortung wahrnehmen, geeig-
nete Sachinformationen und Hilfen fur die ei-
gene Urteilsbildung angeboten  werden,
Gleichzeitig werden den Verantwortlichen in
Politik und Gesellschaft Denkanst63e und An-
regungen im Blick auf die praktische Durchfih-
rung des Embryonenschutzgesetzes gegeben.

In der Arbeitsgruppe haben Mediziner, Juristen
und Theologen zusammengewirkt. Sie hat es
verstanden, zunachst den Kenntnisstand und
die Sichtweisen der jeweiligen Fachrichtungen

darzulegen, die aus der jeweiligen Sachkennt-
nis zu ziehenden Folgerungen zusammenzu-
fahren und daraus eine im Sinne des christli-
chen Glaubens vertretbare medizinethische
Orientierung zu entwickeln. Besondere Beach-
tung verdient der letzte Abschnitt (V.), der
wichtige Grundsatze erkenntnisbegleitender
Ethik entfaltet und in dem es um die Verant-
wortlichkeiten von Arzten, Naturwissenschaft-
lern und Eltern, aber auch der Gesellschaft
insgesamt geht. Doch die Grundfragen
menschlichen Lebens, wie sie sich In personli-
chen Lebensentscheidungen unmittelbar und
unausweichlich stellen, sind bereits in den vor-
hergehenden Abschnitten Einleitung und Konk-
retion (1.), Biblisch-theologische Vergewisse-
rung (Il.), Medizinische Mdglichkeiten, Frage-
stellungen und Risiken (lll.) sowie Rechtslage
und Stand der rechtspolitischen Uberlegungen
(IV.) angesprochen.

Zu Fragen der Behinderten- und Elternpada-
gogik hat die Arbeitsgruppe den Rat von Prof.
Dr. phil. Dr. med. Otto D6hner (Bremen) ein-
geholt. Denn sie war in besonderer Weise von
dem Gedanken bewegt, daf} eine Diskriminie-
rung behinderter Menschen in jedem Fall ver-
hindert und deren Gleichachtung unbedingt
gefordert werden misse. Eine weitere Hinter-
grundinformation hat die Arbeitsgruppe durch
ein intensives Gespréach mit Prof. Dr. rer. pol.
Klaus-Dirk Henke (Hannover) zu Fragen der
Gesundheitsékonomie, namentlich zur Finan-
zierbarkeit der Pranataldiagnostik - ihrer Kas-
ten und ihres Nutzens im Rahmen der Belast-
barkeit und Gerechtigkeit unseres sozialen
Sicherungssystems - erhalten. Beiden Wissen-
schaftlern sei an dieser Stelle ausdricklich
gedankt; ihre Beitrage zu den in sich wiederum
komplexen Sachgebieten sind vor allem in die
Uberlegungen zur erkenntnis- und entwick-
lungsbegleitenden Ethik eingeflossen.

Ganz besonders danke ich den Mitgliedern der
Arbeitsgruppe fir ihre Sachkunde und ihr per-
sdnliches Engagement. Aus dem intensiven
Austausch ihrer Erfahrungen, Sichtweisen und
Standpunkte ist diese lesenswerte Studie ent-
standen. So hat sich der nicht geringe Zeitauf-
wand gelohnt. Es geht um den Schutz des
Lebens, insbesondere des werdenden, als
oberstem Maf3stab allen Handelns.

Bischof Dr. Wilhelm Sievers, Oldenburg



Einleitung und Konkretion

Mit den folgenden Uberlegungen wenden wir
uns an Menschen, die im christlichen Glauben
Orientierung suchen. Wir wollen Frauen und
Méanner ansprechen, die mit den neueren Me-
thoden der Pranataldiagnostik in Berihrung
gekommen sind - sei es, dal3 sie diese schon
haben bei sich anwenden lassen, sei es, dal}
sie vor der Frage stehen, ob sie diese fur sich
in Anspruch nehmen wollen, oder sei es, dal3
sie sich mit der Entwicklung der Fortpflan-
zungsmedizin insgesamt oder speziell der
Pranataldiagnostik beschaftigen. In gleicher
Weise wenden wir uns an Medizinerinnen und
Mediziner, die in Forschung und Anwendung
an Préanatalmedizin und deren verwandten
Gebieten beteiligt sind.

Die Pranatalmedizin sehen wir in dem groRe-
ren Zusammenhang der wissenschaftlichen
und technischen Entwicklung tberhaupt, wie z.
B. Fortpflanzungsmedizin und Humangenetik.
Sie gehdrt zu den vielfaltigen, nicht selten mu-
hevollen und meistens kostspieligen Anstren-
gungen, den Menschen das Leben zu erleich-
tern und ihnen schwere Lasten abzunehmen,
mogliche Leiden zu lindern, sie vor Erkrankun-
gen zu bewahren und, wo es moglich ist, auf-
getretene Krankheiten zu heilen. Solche Be-
muhungen verdienen Dank und Anerkennung.

Aus dem Themenfeld "Fortpflanzungsmedi-
zin/Pranataldiagnostik" sollen in der vorliegen-
den Abhandlung konkret vier Methoden be-
trachtet werden. Fir deren Anwendung muf3
stets die freiwillige eigenverantwortliche Ent-
scheidung der betroffenen Menschen vorlie-
gen.

1.

Prakonzeptionelle genetische Beratung
und Diagnostik

Prakonzeptionelle genetische Beratung und
Diagnostik dienen den Ratsuchenden als Un-
terstitzung fur ihre Entscheidung, ob sie einen
Kinderwunsch verwirklichen wollen oder nicht.
Dies kann dann sinnvoll sein, wenn erbliche
Merkmale mit Krankheitswert festgestellt oder
ausgeschlossen werden konnen (Chromoso-
menanalyse, DNA-Analyse, Stammbaumana-
lyse und Phéanotypanalyse).

2.
Pranatale genetische Beratung und Diagnostik

Anders als bei der préakonzeptionellen geneti-
schen Beratung und Diagnostik kann im prana-
talen Bereich das Ergebnis von Beratung und
Diagnostik daftr von Bedeutung sein, ob ein
ungeborenes Kind ausgetragen wird oder
nicht. Sinnvoll kénnte dies sein bei schwerwie-
genden, nicht verhit- oder behebbaren
Gesundheitsschaden des Kindes sowie bei
solchen Krankheiten, deren Erkennung vor
Geburt fur eine pranatale oder perinatale Be-
handlung indiziert ist.

3.
Genomanalyse an Embryonen

Genetische Untersuchungen auf einzelne er-
blich bedingte Fehlbildungen und Krankheiten,
auch ,Genomanalyse" genannt (wie z. B. im
AbschluBbericht vom Mai 1990 der Bund-
Lander-Arbeitsgruppe ,Genomanalyse"), kénn-
ten sinnvoll sein bei durch kinstliche Befruch-
tung gezeugten Embryonen, wenn sie zu si-
cheren Ergebnissen fihren und keine wesent-
lichen Nachteile furr die nachfolgende Entwick-
lung des Embryos im Mutterleib beflrchten
lassen. Sie konnten zur Diagnostik schwerer
Schadigungen des Embryos, die im Falle der
Schwangerschaft zu deren Abbruch berechti-
gen wirden, fuhren, damit dann von einem
Embryonentransfer abgesehen werden kann
(DNA-proteinchemische Analysen). Dies darf
nicht zu verbrauchenden Eingriffen in
totipotente Zellen des Embryos fuhren.

4,
Screening

Screening kann als Reihenuntersuchung Neu-
geborener mit genomanalytischen Methoden
fur Krankheiten sinnvoll sein, deren friihzeitige
Erkennung eine sofortige Behandlung noch vor
dem Ausbruch der Krankheit ermoglicht und
bei denen dadurch eine schwere gesundheitli-
che Schéadigung des Kindes verhindert oder
der Krankheitsverlauf gunstig beeinfluRt wird.
Die Grenze hier ware in bezug auf
unbehandelbare Krankheiten zu ziehen.



Die Mdoglichkeiten, durch gentechnische Ver-
fahren genetisch bedingte Eigenschaften des
Menschen festzustellen und das Erbgut zu
verandern, werfen gewichtige ethische, rechtli-
che und rechtspolitische Fragen auf. Die Hu-
mangenetik kann dazu beitragen, daf3 erblich
bedingte Krankheiten oder Krankheitsdispositi-
onen frihzeitig diagnostizierbar und
therapierbar werden. lhre Verfahren konnen
jedoch auch in einer Weise eingesetzt werden,
die schwerwiegend in Grundrechte der Betrof-
fenen eingreifen und Grundwerte unserer Ver-
fassung verletzen. Die staatliche Gewalt hat
insoweit eine Schutzpflicht zu erfullen und da-
fur Sorge zu tragen, dal3 genanalytische und
gentherapeutische Verfahren die Grenzen
nicht Gberschreiten, die insbesondere die un-
antastbare Wirde des Menschen (Art. 1 Abs. 1
GG), das Selbstbestimmungsrecht und das
allgemeine Personlichkeitsrecht (Art. 2 Abs.1
GG) einschlief3lich des Rechts auf informatio-
nelle Selbstbestimmung sowie das Recht auf
Leben und korperliche Unversehrtheit (Art. 2
Abs. 2 GG) setzen. Aus theologischer, medizi-
nischer und rechtlicher Sicht versuchen wir,
auf Moglichkeiten und Risiken aufmerksam zu
machen.

Wir nehmen die Préanatalmedizin und die mit
ihr im Zusammenhang stehende Humangene-
tische Beratung zum Anlaf fur grundsatzliche
Erwagungen. Allerdings geschieht dieses nur
beispielhaft und nicht in der Meinung, hier bo-
ten sich groRBere Mdoglichkeiten oder groRere
Gefahren als auf anderen wissenschaftlichen
Gebieten. Es handelt sich um Entwicklungs-
schritte im Ausbau der modernen Medizin.
Gleichwohl legt es sich nahe, die erweiterten
diagnostischen Mdglichkeiten in der Pranatal-
medizin und die aus ihnen moglicherweise zu
ziehenden Folgerungen in der humangeneti-
schen Beratung zum Anlaf3 grundsétzlichen
Nachdenkens und Nachfragens zu nehmen,
weil hier Elternschaft, Schwangerschaft und
das vorgeburtliche Leben unmittelbar berthrt
sind. Damit geht es um das Lebensverstandnis
Uberhaupt, die Einstellung zum Leben und den
Umgang mit dem zu schiitzenden Leben.



. Biblisch-theologische Vergewisserung

Wenn wir uns die rasche Entwicklung in den
letzten Jahren vergegenwartigen, notigen uns
die neuen Moglichkeiten medizinischen Han-
delns und Eingreifens einerseits ein hohes
Mal an Bewunderung ab, andererseits werden
viele Befiirchtungen geweckt. In der Tat stell-
ten sich, als wir uns durch Fachkundige tber
den derzeitigen Sachstand haben in Kenntnis
setzen lassen, Uber die damit verbundenen
ethischen Herausforderungen ausgetauscht
und die voraussichtlichen Folgen fir das Le-
bensverstandnis erwogen haben, Bewunde-
rung und Beflrchtungen, Neugier und Angst,
dankbare Anerkennung, vorsichtige Zuruckhal-
tung und auch Ablehnung gleichzeitig ein.

Befinden wir uns damit in einer neuen Lage?
Eine bekannte Erzéhlung aus dem Alten Tes-
tament, die am Anfang der Befreiungsge-
schichte Israels steht, kam uns in den Sinn:
Mose vor dem brennenden Dornbusch (2.
Mose 3,1-12). Wir haben sie gelesen als sym-
bolischen Ausdruck und als Deutungshilfe fir
unsere derzeitige Situation.

Mose, der Hirte in der Wistensteppe des Si-
nai, geht seiner gewdhnlichen Arbeit nach,
Schafe zu hiten. Eines Tages nimmt er eine
Erscheinung wahr, die in ihm Neugier und Er-
schrecken hervorruft, die ihn anzieht und die
ihn erschaudern laRt. Er sieht einen brennen-
den, aber nicht verbrennenden Dornbusch.
Soll er weglaufen oder soll er ndher herantre-
ten? Fur einen Augenblick ist die Neugierde
starker, eine Art Forscherdrang meldet sich in
ihm. Mose will wissen, warum der brennende
Dornbusch nicht verbrennt. Er sucht nach einer
Erklarung fur das Unerklarliche. So néhert er
sich dem brennenden Busch. Mose tritt aber
nur so dicht an ihn heran, daf} er sein Leben
nicht gefahrdet, dicht genug allerdings, um
noch eine Stimme hoéren zu kdnnen. Wahrend
er noch auf das Feuer zugeht, warnt ihn die
Stimme Gottes ,aus dem Busch", dieses sei
,heiliges Land" und er solle seine Schuhe aus-
ziehen, dieses sei also ein ausgegrenztes,
dem Zutritt und Zugriff im Grunde entzogenes
Gebiet. Es ist tberraschend und erstaunlich,
dall Mose dennoch den Boden um den bren-
nenden Dornbusch betreten darf. Aber er darf
es nur mit nackten FuRen, schutzloser noch,
aber in Ehrfircht und Scheu. Der Dornbusch
selbst bleibt unzuganglich. Wenn er ihn direkt
berthrte, ja schon wenn er ihm zu nahe kame,
miiRte Mose verbrennen.

Im brennenden, aber nicht verbrennenden
Dornbusch verbirgt und offenbart sich Gott.
Wenn etwas vom Grund des Lebens ausge-
sagt werden soll, dann kann das nur in Bildern
geschehen, die Widerspriichliches miteinander
verbinden. Der Grund des Lebens, aus dem
immer wieder neues Leben hervorgeht, ist wie
ein Feuer, das sich nie verzehrt. Kommt aber
der Mensch mit dem Feuer in Beriihrung, wird
er sterben. In dieser Unterscheidung bildet sich
der Unterschied zwischen dem Schdopfer und
dem Geschopf ab. Mose ist ganz und gar Ge-
schopf, er hat teil am Grund des Lebens, aber
er hat sich nicht selbst hervorgebracht. Mose
verdankt seine Existenz Gott.

Die Grenze zwischen Geschopf und Schopfer
soll vom Menschen nicht tUberschritten werden.
Er kann, er mufd und er wird sich ihr nadhern,
wenn er leben will; er soll ja auch in Rufweite
Gottes bleiben. Aber je mehr er sich ihr nahert,
desto unerreichbarer und unantastbarer wird
diese Grenze, je deutlicher er Gottes Stimme
vernimmt, desto tiefer wird die Ehrfurcht rei-
chen und eine desto starkere Scheu wird er
entwickeln. Das Leben ist im letzten Grunde
unverflgbar. Es gibt eine Wahrheit, die nicht
begreifbar, nicht ausforschbar ist. Es gibt
Raume, die bewahrt bleiben muissen. Der
Mensch kann sie nicht ohne Verlust seiner
selbst betreten.

Naherzukommen aber ist dem Menschen nicht
verwehrt. Es ist ihm sogar geboten, um die
Stimme Gottes zu héren und um seinen Auf-
trag zu empfangen. Dabei begegnet Mose
nicht weniger als Gott selbst - und verhllt, weil
er des ganzen Lebensgrundes, der heiligen
Lebensmacht gewahr wird, sein Angesicht. Um
so deutlicher vernimmt er in dem, was die
Stimme Gottes sagt, die Frage an ihn, ob Mo-
se das Volk leiten will. Darin tritt zutage, daf3
es unabanderlich und unausweichlich zur
menschlichen Existenz gehort, eine Aufgabe
zu erfillen und Entscheidungen zu féllen. An
der Grenze, vor der Mose steht,



wird ihm seine eigene Begrenztheit bewuf3t:
~WNer bin ich, dal3 ...?" Wer Entscheidungen
trifft, macht alsbald die Erfahrung, dal3 er fehl-
bar ist. Wer sich einer lebenswichtigen Aufga-
be widmet, weil3 oft nur zu genau, dal3 er kei-
neswegs immer das Richtige tut, daf sich
Mi3erfolge einstellen und daf3 er vieles schul-
dig bleibt. Der Mensch ist irrtumsanfallig und
fehlsam. Bestes wollend kann er schuldig wer-
den! Um diese Einsichten geht es, wenn Chris-
ten von Sinde sprechen - und davon, daf3 sie
um Christi willen Vergebung erfahren haben:
die Last der Vergangenheit ist abgenommen,
der Kopf ist klar und die Hand frei fur das, was
dem Leben dient.

Der Auftrag namlich wird nicht zuriickgenom-
men. ,Ich will mit dir sein." Das verspricht Gott.
Mose soll seinen tragenden Grund nicht verlie-
ren. Gott will ihm ein Halt sein. SchlieRlich soll
er nicht haltlos werden. Inmitten der Entschei-
dungslast, mit seiner Irrtumsanfalligkeit und
Fehlsamkeit, trotz seiner Schuld wird ihm eine
LebensgewiRheit zuteil, die seine Zukunft
offenhdalt und ihn nach besseren Mdglichkeiten
Ausschau halten laf3t. Das Offensein fir neue
Erlebnisse, Einsichten und Entwicklungen wird
auch mit der Erfahrung des ,Heiligen Geistes"
bezeichnet. Gott, wie er uns in der biblischen
Botschaft begegnet, vertraut seinen Menschen
viel an und traut ihnen viel zu. Er ist ein Gott,
der den Menschen in seiner Geschichte nicht
allein laBt. Er ist ein mitgehender und mitlei-
dender Gott, der den Menschen auf seinem
Weg begleitet, der ihn wi3begierig sein und
nach neuen Losungen suchen lait, der ihm
bisher nicht gekannte Einsichten erschlief3t
und ihm gerade darin - auch Grenzen aufzeigt.

Diese alte Erzahlung hat uns geholfen, Ent-
wicklungen in der medizinischen Wissenschaft
und der Kklinischen Praxis besser zu verstehen
und sie im Licht einer am biblischen Glauben
orientierten Einstellung zu gewichten. Wir be-
jahen die forschende Neugier des Menschen,
besonders wenn sein ganzes Interesse der
Aufgabe gilt, das Leben zu bewahren und Lei-
den zu mindern. Wir sehen ihn - und damit uns
selbst- aber zugleich wie vor einem neuen
sbrennenden Dornbusch”, in dem ihm etwas
von der Heiligkeit und Unverfigbarkeit des
Lebens begegnet, dem er sich nur in Ehrfircht
und Scheu nahern darf. So wird uns in Erinne-
rung gerufen, dal3 es Tabuzonen gibt, die un-
serem Zugriff entzogen bleiben mussen, und
es wird uns geboten, gewisse Lebensrdume
unangetastet zu lassen und besonders zu
schitzen.

Diese Einsicht ist uns wichtig. Denn wir kénnen
uns des Eindrucks nicht erwehren, dal sich
die Wissenschaft und zumal die Medizin in
einer starken Spannung, ja in einem Wider-
spruch und einer ZerreiBprobe befinden: zwi-
schen einem distanzlosen, ja bisweilen besin-
nungslos anmutenden Verfolgen wissenschaft-
licher und auch wirtschaftlicher Interessen auf
der einen und einem wissenden Einhalten vor
den Grenzen des Sinnvollen und Verantwort-
baren auf der anderen Seite. Inmitten dieser
Spannung stehen wir selbst. Sie ist nicht auf-
Idsbar, einfache Antworten gibt es nicht. Aber
eine bewuf3te Wahrnehmung dieser Spannung
hilft, alles, was nicht Gott ist, von Gott selbst zu
unterscheiden und damit auf nichts und nie-
manden Hoffnungen zu setzen, die nur Gott
erfullen kann.



lll.  Medizinische Moglichkeiten, Fragestellungen und Risiken

Einleitung

Genetische Diagnostik kann direkt oder indi-
rekt Veranderungen auf DANN-Ebene nach-
weisen. Grundsatzlich ist Veranderbarkeit des
genetischen  Materials  ,systemimmanent".
Durch sie wird ein Entwicklungs- und Anpas-
sungspotential geschaffen, das Evolution er-
moglicht und ermdglicht hat. Die Resultate
neuer genetischer Forschung zeigen ein Aus-
mafd an genetischen Unterschieden, das noch
vor wenigen Jahren undenkbar war.

"Mit genetischen Methoden ist es nicht mdg-
lich, eine Norm oder ,Normalitat' festzustellen...
Fur den Genetiker ist Variabilitat etwas Norma-
les." (Propping, P., "Psychiatrische Genetik®
S.64; Berlin-Heidelberg, 1989) Bei jedem Men-
schen sind Mutationen feststellbar, von denen
sich die meisten nicht auswirken. Diese Muta-
tionen werden vererbt, wenn sie in den Keim-
zellen vorliegen. Genetische Veranderungen in
Korperzellen sind auf das Individuum be-
schrénkt; sie werden nicht an die nachste Ge-
neration weitergegeben. Man geht von einer
Mindestrate von 2 bis 6% genetischer Varianz
(Heterozygotie) in der Bevoélkerung aus. Diese
Unterschiede schlagen sich in unterschiedli-
chen Stoffwechselleistungen nieder, so daf
man von der biochemischen Individualitat des
Menschen spricht, da jeder eine einmalige
Kombination an Genen darstellt.

Eine - bewertende, kontextabhangige - Nor-
mierung dieser naturwissenschaftlichen Er-
kenntnis erfolgt nachtraglich durch Einordnung
anhand statistischer Mal3stédbe. So gewinnen
bestimmte genetische Verdnderungen, die
eine Beeintrachtigung des - im statistischen
Sinne - "normalen” Lebensvollzuges zur Folge
haben, erst im medizinischen Verstandnis die
Bedeutung von Fehlbildungen und Krankheit.

Humangenetische Forschung versucht unter
anderem, die Mechanismen von Krankheits-
entstehung und -verlauf auf Ebene der Gene
aufzuklaren und kausale Therapien zu entwi-
ckeln. Die hier angewandten analytischen Ver-
fahren kdénnen dann auch im Rahmen geneti-
scher Diagnostik eingesetzt werden.

Genetische Beratung und Diagnostik

Humangenetische Forschung und Entwicklung
von Methoden, um Veranderungen der Erban-
lagen im Menschen nachzuweisen, die Krank-
heiten und Fehlbildungen bedingen, sind eng

verknupft mit der Einrichtung genetischer Bera-
tung. Eine der ersten Beratungsstellen ent-
stand 1970 nach Entwicklung der Amniozente-
se (Fruchtwasseruntersuchung) im Rahmen
eines Forschungsprojektes zur Untersuchung
von Strahlenschaden an Embryonen. (Reid,
M., "The Diffusion of Four Prenatal Screening
Tests Across Europe" Kings Fund Centre,
London 1991) Heute wird genetische Beratung
in Deutschland in Gber 90 humangenetischen
Beratungsstellen angeboten. (Grimm, T., in:
Zeitschrift Medizinische Genetik, 1994, S. 238
ff)

Genetische Beratung und Diagnostik dient der
Abschatzung des Risikos, selbst an einer
erblich bedingten Krankheit zu erkranken bzw.
diese an seine Nachkommen weiterzugeben.
Genetische Diagnostik, ob prékonzeptionell
oder pranatal, kann nur gezielt einzelne gene-
tisch bedingte Stérungen nachweisen.

Haufigste Anlasse fur eine genetische Bera-
tung sind Auffalligkeiten oder schwere Krank-
heiten in der Familie der Ratsuchenden selbst
oder deren Partnern. Besteht eine Schwanger-
schaft, nehmen vor allem Mdutter tber 35 Jahre
das Angebot der genetischen Beratung an, da
ihr Risiko, ein Kind mit chromosomal bedingter
Fehlbildung zur Welt zu bringen, héher ist als
das jungerer Frauen. Weitere Grinde sind die
Haufung von Fehlgeburten und tberhaupt die
Angst, ein behindertes Kind zu bekommen.

Methoden der genetischen Diagnostik sind:

e Phanotypanalyse

(Zuordnung krankheitstypischer Korper-
merkmale)

e Stammbaumanalyse
(graphische Darstellung der Verwandten
und der Verwandtschaftsbeziehungen, Er-
fassung des Sterbealters und der Sterbeur-
sache)



e Chromosomenanalyse
(lichtmikroskopische  Untersuchung der
Chromosomen auf Veranderungen in der
Anzahl und in ihrer Struktur)

e proteinchemische Analyse
(Untersuchung von Stoffwechselfaktoren,
wie Enzyme oder Stoffwechselprodukte, mit
Hilfe biochemischer Nachweismethoden)

e DNA-Analyse
(Untersuchung auf Ebene der chemischen
Bausteine der Gene, der Basensequenz).

Genetische Beratung und Diagnostik ist allein
auf den Einzelfall der Ratsuchenden konzen-
triert. Sie versteht sich als dem Konzept der
nicht-direktiven Beratung verpflichtet. Die In-
anspruchnahme ist freiwillig. Es gibt allerdings
keine gesetzlich verbindlichen Normen zu ihrer
Durchfiihrung. Jedoch sind im Rahmen arztli-
cher Verantwortung sowie standes- und be-
rufsrechtlicher Regeln und Empfehlungen
weitgehend akzeptierte Rahmenbedingungen
geschaffen worden wie z. B. die Notwendigkeit
einer der genetischen Diagnose vor- und
nachgehenden Beratung. (Bundesérztekam-
mer, in: Deutsches Arzteblatt 77, 1980, S. 187
ff.; Empfehlung des Wissenschaftlichen Beira-
tes der Bundesarztekammer, in: Deutsches
Arzteblatt 84, 1987, S. 434; Bund-Lander AG
"Genomanalyse", Abschlu3bericht, Mai 1990)

Neue Entwicklungen

Es gibt mehrere neue Entwicklungen in der
Fortpflanzungsmedizin, der Gen- und Zellisola-
tionstechnik: Befruchtung der menschlichen
Eizelle auRerhalb des Korpers der Frau
(InVitroFertilisation), Methoden der spezifi-
schen Spaltung der DNS, der Vervielfachung
(z.B. Polymerase-Ketten-Reaktion PCR) und
des Nachbaus von DNS-Abschnitten (Genson-
den) sowie Auffinden der in mutterlichem Se-
rum aulRerst seltenen embryonalen Zellen. Das
Zusammenwirken dieser neuen Entwicklungen
ermoglicht:

° den direkten Nachweis von Erbschaden
mit Hilfe gentechnischer Verfahren

(nachgebaute DNS-Abschnitte markieren
Veranderungen an der korpereigenen
DNS)

e die Feststellung von Krankheiten und
Fehlbildungen am Ungeborenen durch
nichtinvasive Diagnoseverfahren

(Isolierung von embryonalen Zellen aus
mutterlichem Blut)

e den potentiellen Zugriff auf den Embryo
zwecks Diagnose vor der Implantation in
die Gebarmutter

(Praimplantationsdiagnostik).

Im Rahmen der genetischen Beratung stellen
diese diagnostischen Verfahren die Beteiligten,
Mediziner wie Ratsuchende, vor neue Fragen
und verscharfen die gesellschaftliche Diskus-
sion um ethische Positionen in der humange-
netischen Beratung und Diagnostik.

Die Grundlage einer sachlichen Auseinander-
setzung ist zunéchst die Information Uber die
Méoglichkeiten und Grenzen der Neuentwick-
lungen im Rahmen der genetischen Beratung
und Diagnostik.

zu: Gentechnische Diagnoseverfahren

Von den bisher ca. 5000 bekannten Erbkrank-
heiten kénnen ca. 300 auf der Stufe des Erb-
gutes selbst nachgewiesen werden. (Schmidt-
ke, J., Deutsches Arzteblatt 89, 1992, S. 22 f.)
Dazu gehdren monogene (durch ein Gen) und
multifaktoriell bedingte Leiden (durch Zusam-
menwirken verschiedener genetischer und
Umwelt-Faktoren). Mit Hilfe gentechnischer
Methoden konnen genetisch bedingte oder
mitbedingte Krankheiten mit weit Uber die
Wahrscheinlichkeit hinausgehender Sicherheit
festgestellt oder vorhergesagt werden. Das
Ergebnis einer genetischen Beratung ist damit
nicht mehr nur eine prozentuale Wahrschein-
lichkeit, sondern die individuelle Gewil3heit,
von einer Erbkrankheit betroffen zu sein.

Konnten akute erblich bedingte Krankheiten,
wie z. B. die Phenylketonurie, bisher bereits
mit proteinchemischen Verfahren nachgewie-
sen werden, ist es mit Hilfe von Gensonden
maoglich,

e  erst spater sichtbar werdende Erkrankun-
gen (z.B. Chorea Huntington) oder Krank-
heitsdispositionen  z. B. Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel (erhthtes Risiko der
Lungenerkrankung bei Nikotin- oder
Rauchexposition) bei klinisch gesunden
Personen oder ihren Nachkommen vo-
rauszusagen,



e festzustellen (z. B. durch Heterozygoten-
Screening), ob ein Mensch bzw. ein un-
geborenes Kind Trager einer rezessiven
Erbkrankheit, z. B. Mucoviscidose, ist,

e im Rahmen der vorgeburtlichen Diagnos-
tik fir geschlechtsgebunden vererbte
Krankheiten (z. B. Bluterkrankheit) den
tatsachlichen genetischen Status des un-
geborenen Kindes in bezug auf das eine
bestimmte Gen festzustellen. Eine "Ab-
treibung auf Verdacht" kann vermieden
werden.

zu: Nicht-invasive Methoden im Rahmen

pranataler Diagnostik

Neben den routinemafRigen nicht-invasiven
Methoden der vorgeburtlichen Untersuchungen
(pranatale Diagnostik), wie Ultraschall, Herz-
ton-Uberwachung, werden unter bestimmten
Bedingungen folgende invasive Untersu-
chungsverfahren angewandt: Amniozentese
(AC, Fruchtwasseruntersuchung),
Chorionzottenbiopsie (CVS, Entnahme von
Plazentagewebe), Fetoskopie (endoskopische
Untersuchung des Embryos, evtl. Entnahme
von Hautproben). Da diese mit jeweils unter-
schiedlichem Eingriffsrisiko fur den Embryo
verbunden sind, werden sie nicht routinemafig
im Sinne eines Screenings in der Schwanger-
schaftsvorsorge eingesetzt. Erst wenn ein er-
hohtes Risiko fir eine Fehlbildung anzuneh-
men ist, werden sie angewandt.

Um ein Untersuchungsrisiko fur das ungebore-
ne Kind zu vermeiden und da die e.g. Altersin-
dikation nur einen Bruchteil der Risikopatien-
tinnen erreicht, sind folgende neuen Methoden
zum Tell bereits heute, zumindest in absehba-
rer Zeit einsetzbar:

®  Triple-Test

(Nachweis von Alpha-Fetoprotein -AFP- im
mdtterlichen Blut. Eine hdhere Konzentration
kann auf Neuralrohrdefekt, eine erniedrigte auf
Down-Syndrom deuten) Dieser Test ist keine
Diagnose im eigentlichen Sinn. Die Zusam-
menstellung statistischer Parameter gibt Aus-
kunft Gber ein Risiko; Ergebnis der Untersu-
chung ist ein Zahlenwert, z. B. 1:325 oder
1:4113, dessen Hohe die Wahrscheinlichkeit
reprasentiert, mit der das betreffende Kind mit
einem der o. g. Defekte zur Welt kommt. Wird
ein normabweichender AFP-Wert festgestellt,
kénnen sich weitere Untersuchungen an-
schlieBen (CVS, AC). Unbefriedigend ist, daf
oft keine Beratung hinsichtlich des Aussage-
wertes der Testung gewahrleistet ist.

® |[solierung fetaler Zellen aus miitterlichem
Blut

In absehbarer Zeit werden nach selektiver Iso-
lierung aus mditterlichem Blut fetale Zellen
selbst untersucht werden kénnen. Die Unter-
suchung ermdglicht eine verbesserte Aussage
Uber chromosomale Fehlverteilungen (z. B.
Down-Syndrom). Eine Ausweitung der Diag-
nostik auf genetisch bedingte Erkrankungen
und Fehlbildungen ist nach Verbesserung mo-
lekularbiologischer und zytologischer Techni-
ken nicht auszuschliel3en.

Abwagung:

e das Untersuchungsmaterial kann in jeder
Praxis gewonnen werden

. Eingriffsrisiken fir den Embryo werden
vermieden, daher ist die Untersuchung
jeder Schwangeren zuganglich

° eine vorbelastende medizinische Indikati-
on entfallt

e hohe Spezifitdt und Sensitivitat der Unter-
suchungsmethode

e  Gewahrleistung von Beratung und Aufkla-
rung in der gynékologischen Praxis, wo-
durch der Schwangeren eine qualifizierte
Zustimmung oder Ablehnung bzw. Ent-
scheidung nach einem positiven Test er-
mdglicht wird

e  Abkoppelung genetischer Diagnostik vom
medizinischen Kontext, hier besonders
die Mdoglichkeit der Geschlechtswahl be-
reits im 2. Schwangerschaftsmonat

e Beeinflussung der gesellschaftlichen Be-
wertung von Behinderung durch leicht zu-
gangliche Untersuchungsverfahren und
zunehmender Druck auf schwangere
Frauen, die Diagnosemadglichkeiten in An-
spruch zu nehmen.

(s. auch: Kommission fiir Offentlichkeits-
arbeit und ethische Fragen der Gesell-
schaft fir Humangenetik e. V., Medizini-
sche Genetik 4, 1993, S. 347f.)

zu: Genetische Analyse an Embryonen

Die kinstliche Befruchtung (IVF) eréffnet die
Mdoglichkeit, einen Embryo vor seiner Implanta-
tion in die Gebarmutter auf vorliegende Erb-
krankheiten und kommende Fehlbildungen zu



untersuchen. Dazu wird dem Embryo nach
wenigen Teilungen eine Zeile entnommen,
deren DNS mit Hilfe gentechnischer Verfahren
direkt untersucht werden kann. Die vorgeburtli-
che Diagnostik fur spezielle genetisch
diagnostizierbare Defekte wird praktisch auf
die Zeit vor der Implantation verlagert.

Abwéagung:

e Die Praimplantationsdiagnostik erspart
der Frau, die sich dem ohnehin risikorei-
chen Verfahren der IVF aussetzt, eine in-
vasive pranatale Diagnostik in den ersten
Schwangerschaftsmonaten mit bekann-
tem Fehlgeburtsrisiko

e Anwendung aullerhalb medizinischer In-
dikation (z. B. Geschlechtswahl).

Anwendungsbereiche
genetischer Diagnostik
mit besonderer ethischer Brisanz

Heterozygoten-Screening

Es wird diskutiert, fur bestimmte Krankheiten
genetische Screeningprogramme durchzufih-
ren, die dem Einzelnen Auskunft dariber ge-
ben, ob er Ubertrager eines rezessiven Krank-
heitsgens ist. Ein Mensch, der die Erbanlage
fur eine bestimmte Krankheit besitzt, erkrankt
nicht (rezessives/verdecktes Erbmerkmal). Er
kann sie aber auf nachfolgende Generationen
Ubertragen.

Jeder Mensch besitzt eine zweifache Erbaus-
stattung (Ausnahme: die geschlechtsgebunde-
nen Merkmale) - eine vom Vater, eine von der
Mutter. Hat er entweder von der Mutter oder
vom Vater ein defektes rezessives Gen, z. B.
Mucoviscidose, geerbt, kann die defekte Erb-
anlage durch die gesunde kompensiert wer-
den. Der Mensch ist fir diese bestimmte Anla-
ge heterozygot. Er ist Ubertrager des defekten
Gens. Mit Hilfe von Gensonden kann ein re-
zessives Erbmerkmal mit hoher Sicherheit
nachgewiesen werden. Die Einflihrung eines
genetischen Screening-Tests auf eine rezessi-
ve Erbkrankheit setzt wie jedes herkémmliche
Screening die Information der Offentlichkeit im
Rahmen gesundheitlicher Aufklarung und sei-
ne Akzeptanz voraus. Diskutiert wird z. B. die
Einfihrung eines Screening-Tests fur die in
Mitteleuropa haufige heterozygote Anlage fir
Mucoviscidose; jeder 20. Ist Trager dieser re-
zessiven Krankheit. Der Test gibt dem Einzel-
nen GewiRheit iiber seinen Ubertragerstatus
und ermdoglicht ihm eine rechtzeitige Lebens-
[Familienplanung.
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Demgegenuber ergeben sich folgende Fragen,
die weiter bearbeitet werden missen:

° Nach welchen Kriterien werden Krankhei-
ten und genetische Defekte ausgewahit?

(Schwere und Haufigkeit, Therapiemég-
lichkeiten, Kosten-Nutzen-Verhéaltnis, vor-
handene personelle und technische Ka-
pazitaten)

e Wie werden die allgemein anerkannten
Regeln der genetischen Beratung und Di-
agnostik sichergestellt?

e Wie ist der Umgang mit genetischen Da-
ten geregelt?
(Aufbewahrung, Zugriff, Datenschutz)

e Wie kann die Qualitat der Testdurchfiih-
rung gesichert werden?

(Auslagerung genetischer Tests auf

kommerzielle Firmen, Zuverlassigkeit)

e In welchem Alter soll der Test durchge-
fuhrt werden?

(prénatal, postnatal, im Erwachsenenalter
Gewadhrleistung der Selbstbestimmung)

e Gibt es eine Mitteilungspflicht gegenlber
dem Partner, dem Kind?

e Wird durch ein genetisches Screening
indirekt Druck auf die Einzelne/den Ein-
zelnen ausgeubt hinsichtlich der Fami-
lienplanung? (s. auch Chadwick R. et al.
in ,Medizinische Genetik" 1, 1994, S.
51ff.)

Prasymptomatische Diagnose von Krankheiten

Mit Hilfe DNA-analytischer Nachweisverfahren
kénnen  Erbkrankheiten und  genetisch
mitbedingte Erkrankungen diagnostiziert wer-
den, die erst im Verlauf des Lebens ausbre-
chen (spatmanifeste Erkrankungen). Mit dieser
Methode kann die Risikoerkennung friihzeitig -
unter Umstanden bereits vor der Geburt indivi-
duell und mit hoher Sicherheit erfolgen.

Bei den spatmanifesten Krankheiten kann es
sich um schwere monogene Erbkrankheiten
handeln, wie Chorea Huntington, deren Gen-
trager mit hoher Sicherheit erkranken. Men-
schen mit einen solchem Risiko wissen meist
von ihrer Vorbelastung und werden sich an



eine humangenetische Beratungsstelle. Sie
soll die Ratsuchenden uber die medizinischen
Aspekte der Krankheit informieren und die
Fahigkeit der Ratsuchenden abklaren, wie sie
mit dem Wissen einer spéteren Erkrankung
leben kénnen.

Multifaktoriell bedingte Krankheiten und ge-
sundheitliche Stérungen wie Herz-Kreislauf-
erkrankungen, Diabetes oder Rheuma, deren
Auspragung das Spektrum von ,gesund" bis
"schwerkrank" umfassen kann, treten auf,
wenn zu einem Defekt eines oder mehrerer
Gene innerhalb einer funktionalen Gruppe
schadigende Umweltfaktoren hinzukommen,
die nach kurzerer oder langerer Einwirkung zu
Krankheitssymptomen fahren, z. B. Stdrung
der Regulation des Blutzuckerspiegels. Bei
rechtzeitiger Diagnose kann der Ausbruch und
Verlauf multifaktoriell bedingter Krankheiten
durch Verhaltensanderung oder/und medizini-
sche Préavention gunstig beeinflul3t werden.

Multifaktorielle Erkrankungen und Stérungen
sind im Vergleich zu den monogenen Krank-
heiten in der Bevolkerung die Regel und die
Betroffenen erfahren oftmals in Vorsorgeunter-
suchungen von ihrem genetisch bedingten
erhohten Risiko. Einige Pradispositionen sind
bereits Uber biochemische Nachweisverfahren
festzustellen.

Ziel genetischer Forschung, z. B. im Zusam-
menhang mit der Entschlisselung des
menschlichen Genoms, ist unter anderem, das
Spektrum der prasymptomatisch
diagnostizierbaren Erkrankungen zu erweitern
und mehr Uber die Wechselwirkung zwischen
Genen und Umweltfaktoren auf molekularer
Ebene zu erfahren.

Obwohl das Wissen Uber die Mechanismen
der Entstehung und des Verlaufs multifaktoriel-
ler Krankheiten und Stérungen bisher noch
sehr bruchstiickhaft ist, zeichnet sich eine
Ausweitung der prasymptomatischen Diagnos-
tik in Bereiche der angewandten Medizin ab
("pradiktive Medizin"), mit DNA-analytischen
Methoden, die urspriinglich im Zusammenhang
mit der 0. g., dem exemplarischen Erkenntnis-
gewinn dienenden Forschung entwickelt wur-
den. Damit bekommen sie unmittelbare Bedeu-
tung fur die Betroffenen und eine besondere
soziale, politische und ethische Relevanz:

° Die Betroffenen kbénnen zwischen Wissen
und Wabhrscheinlichkeit wéahlen. Der indi-
viduelle Entscheidungsprozeld wird damit
jedoch komplexer.

e Die Mdoglichkeiten der gezielten Krank-
heitsvorhersage  werden  verbessert.
Durch Vorbeugung auf der Verhaltens-
ebene kann die Krankheitsbek&dmpfung
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.entmedizinisiert" werden, das Wissen
und die stédndige medizinische Kontrolle in
der symptomfreien Phase jedoch ande-
rerseits als ,Medizinisierung" des Alltags
erlebt werden.

e Die Identifizierung von Risikopersonen
kann dazu fihren, daR die Beseitigung
der Krankheitsursachen und die Lasten
der Krankheitsfolgen den einzelnen Be-
troffenen angelastet werden. (Benachteili-
gung durch Arbeitgeber und Versicherun-
gen, gesellschaftliche Tendenzen der
Ausgrenzung usw.)

e Soziale und gesundheitspolitische Strate-
gien zur Pravention erfahren, so plausibel
sie die Mehrheit einer Solidargemein-
schaft auch sein mdgen, ihre Begrenzung
in der subjektiven Tragbarkeit und der
Entscheidungsfreiheit des Einzelnen. Da-
her sind Mittel der Durchsetzbarkeit von
gesundheitsférdernden MafRRnahmen in
einem freiheitlich-demokratischen Staat
umfassende Aufklarung der Bevélkerung
und Schutz der Personlichkeitsrechte des
Einzelnen, z. B. Datenschutz.

Pranatale Beratung und Diagnostik

Das Basisrisiko, ein Kind mit angeborenen
Fehlbildungen zur Welt zu bringen, betragt
etwa 3 %. Davon sind etwa die Halfte gene-
tisch bedingt (Schroeder-Kurth, T.M. in: Wertz,
D.C.; Fletcher, J.C., "Ethics and Human
Genetics", Berlin-Heidelberg 1989).

Die Zunahme von diagnostizierbaren Risiken
und Krankheiten am ungeborenen Kind wird zu
einer steigenden Nachfrage an pranataler Di-
agnostik fuihren. Das zeigen bereits die Erfah-
rungen der vergangenen Jahre. In den Jahren
zwischen 1984 und 1986 stiegen die Zahlen
fur pranatale Diagnostik von 22500 auf 30000
(Schroeder-Kurth, TM., "Medizinische Genetik
in der Bundesrepublik Deutschland"; Frankftrt
a. Main 1989), 1989: ca. 50000. Selbst bei
einer Beschrankung durch die Altersindikation
sind nicht genligend Kapazitaten vorhanden.
Zusatzliche Beratungs- und  Diagnostik-
einrichtungen kdmen dem entgegen. Mit der
Ausweitung der mitterlichen



Serumdiagnostik (s. Triple-Test) erfolgt bereits
heute ein breiter Zugang zu genetischer Diag-
nostik Uber die gynéakologischen Praxen. Es ist
zu beflirchten, dal3 die Dynamik zwischen An-
gebot und Nachfrage die bisher geltenden Re-
geln, vor allem die Einheit von Diagnostik
und Beratung, unterlauft.

Bei der Mehrzahl der genetischen Diagnosen
werden keine Fehlbildungen festgestellt. Wird
jedoch im Rahmen der vorgeburtlichen Unter-
suchungen eine Fehlbildung des Embryos
nachgewiesen, kann dieses Wissen den Eltern
helfen, sich auf ein behindertes Kind einzustel-
len. Besondere MaRnahmen fur die Geburt
und die medizinische Versorgung kénnen vor-
bereitet werden.

Die Entscheidung fir eine pranatale Diagnostik
ist aber auch verbunden mit der Frage der
Abtreibung eines Kindes, bei dem eine erblich
bedingte Erkrankung oder Fehlbildung, ein
multifaktoriell bedingtes hdheres Erkrankungs-
risiko oder eine rezessive erbliche Krankheit
festgestellt wird.

Die medizinische und sozial-psychologische
Beratung ist die Nahtstelle zwischen dem, was
medizinisch-technisch maximal mdglich ist und
dem, was ethisch vertretbar und dem Ratsu-
chenden zumutbar ist. In der genetischen Be-
ratung spielen nicht nur die Winsche und Sor-
gen von Eltern eine Rolle, sondern zugleich
auch die gesellschaftliche Diskussionslage und
der jeweilige Stand der medizinisch-
wissenschaftlichen Forschung. Zwischen die-
sen Ebenen bestehen enge Wechselwirkun-
gen.

Aufgabe der Theologie ist es, neben der Betei-
ligung an der 6ffentlichen Wertediskussion auf
diese Verflechtungen hinzuweisen und die
Auswirkungen auf die einzelnen Beteiligten
mitzubedenken.

In der humangenetischen Beratung und Diag-
nostik wird das Ziel verfolgt, eine individuelle,
selbstbestimmte Entscheidung auf der Grund-
lege umfassender medizinischer Information
zu foérdern. Die Freiwilligkeit und der nicht-
direktive, patientenzentrierte Charakter der
Beratung wird betont. Der Verdacht, es wirden
trotzdem eugenische Tendenzen verfolgt, wird
abgewiesen.

Hinsichtlich dieser Vorgaben besteht unter den
Beratenden weitgehend Ubereinstimmung.
Dennoch gibt es in konkreten Einzelfragen
weiteren Klarungsbedarf. So zeigen interdis-
ziplinare Studien (z. B.: Chadwick, R. et al.,
,sAnalyse des menschlichen Genoms, geneti-
sche Beratung und Ethik"; Medizinische Gene-
tik, 1,1994, S. 51 ff.) und der standige Diskus-
sionsprozel3 innerhalb der Berufsgruppe der
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Beratenden an, daR das Verstandnis von
Nicht-Direktivitdt und Selbstbestimmung weiter
entwickelt werden mufR. In diesem Zusam-
menhang ist zu klaren:

® Welche Art von Autonomie gilt es unter
dem Aspekt des Schutzes des ungebore-
nen Le-bens zu férdern?

® Wie weit kann die Individualisierung von
Entscheidung gehen?

® Was ist mit Entscheidungen gegen "bes-
seres medizinisches Wissen"?

® Wie gehen die Beratenden mit ihren eige-
nen ethischen Einstellungen um?

Stimmt man dem Grundsatz individueller Ent-
scheidungshoheit zu, ist dennoch nicht auf
eine offentliche Wertediskussion zu verzichten.
GrolRe Bedachtsamkeit ist aber dort erforder-
lich, wo bestimmte gesellschaftlich akzeptierte
Grundwerte die Gewissensnot von Ratsuchen-
den verstarken.

Hier werden ethische Fragen berihrt, deren
Tragweite Uber den Bereich der humangeneti-
schen Beratung hinausgehen. Mit ihnen wird
das Spannungsfeld zwischen gesellschaftli-
chen, scheinbar objektiven, und individuellen,
scheinbar subjektiven Positionen sei es die der
Ratsuchenden oder die der Beratenden - auf-
gezeigt, und zugleich das Hineinragen gesell-
schaftlicher Werthaltungen in die Beratungssi-
tuation deutlich. Eine neutrale Informations-
vermittlung gibt es nicht.



Ausweitung genetischer Diagnostik

Mit fortschreitender Erkenntnis tber die gene-
tischen Wirkungsmechanismen bei Krank-
heitsentstehung und Verlauf, bei umweltbe-
dingten Schadigungen oder bei Wirksamkeit
von Medikamenten gewinnt die Genetik auch
fir den niedergelassenen Arzt an Bedeutung.
Uber haufig vorkommende Erkrankungen wie
z. B. Bluthochdruck, Diabetes oder rheumati-
sche Erkrankungen wird der Aspekt der
Vorhersagbarkeit und Vererbbarkeit von Risi-
ken und Krankheiten fir immer mehr Men-
schen an Bedeutung gewinnen. Soweit das zu
Verunsicherung und existentiellen Angsten
fihrt, bedarf es kompetenter Beratung und
gegebenenfalls psychologischer, sozialer und
seelsorgerlicher Begleitung bzw. Uberweisung
an die entsprechenden Dienste. Vorab ware
von seiten des Arztes abzuwagen, in welchem
MaRe die Aufklarung des Patienten Uber ein
individuelles genetisch mitbedingtes Risiko fir
eine spatere Erkrankung bzw. genetische An-
teile einer vorliegenden Erkrankung zumutbar,
notwendig oder verpflichtend sein kann. Hierzu
sind Beratungs- und Fortbildungskonzepte
insbesondere fiir niedergelassene Arzte wich-
tig und fortzuentwickeln.

Wenn die Erkenntnis genetischer Determinier-
theit von Krankheiten und Gesundheitsrisiken
in das BewulYtsein der breiten Bevoélkerung
Einzug hélt, werden sich die gegenwartig etab-
lierten Kategorien von "krank" und "gesund"
verandern.

Obwohl Krankheitsbewertung zunéchst subjek-
tiv begriindet ist, haben jedoch gesellschaftlich
gepragte und vermittelte Einstellungen zu
"Krankheit", "Risiko", "Leistungsfahigkeit",
"Zumutbarkeit" u. a. m. entscheidenden Einfluf3
auf den Umgang mit dem "Mehr" an Wissen.

In welchem Malf3e das kulturelle, geschichtliche
und soziale Umfeld die Bewertung von Er-
kenntnissen genetischer Forschung beeinflul3t,
zeigt die Reaktion auf die Suche nach geneti-
schen Faktoren fur Homosexualitat. In den
USA erhofft man sich eine gréRere Akzeptanz
homosexueller Lebensweise, wenn festgestellt
werden sollte, dal} diese Form der Sexualitat
genetisch bedingt, also ,in der Natur vorgege-
ben" ist. In Deutschland wird befurchtet, daf}
die Feststellung einer genetischen Pragung die
Stigmatisierung Betroffener als "krank" und
"therapiebedurftig" verstérkt.

Genetische Beratung und Diagnostik ist in die-
ses gesellschaftliche Umfeld eingebunden. Da
sich dieser medizinische Fachbereich nicht
ohne weiteres mit den Zielen &rztlichen Han-
delns "Pravention und Heilung von Krankheit"
moralisch rechtfertigen laft, steht er wie auch
die humangenetische Forschung unter beson-
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derem gesellschaftlichem Legitimationszwang.
Beide Arbeitsfelder missen in einem sténdigen
Ruckkopplungsproze? mit der Offentlichkeit
ihre Inhalte und Ziele definieren und Uberpri-
fen, um dem Verdacht, aber auch der Gefahr
mdoglichen MiRbrauchs entgegenzuwirken.

Gefordert wird dieser Prozel durch:

e Transparenz der Ziele humangenetischer
Forschung, Diagnostik und Beratung
durch Kommunikation zwischen For-
schern, Medizinem und der Offentlichkeit

e fachliche und ethische Kompetenz in der
Bevolkerung durch Bearbeitung der The-
matik in den Medien, den Schulen und
anderen Bildungseinrichtungen

e  Bertcksichtigung ethischer, sozialer und
Okonomischer Aspekte durch Beteiligung
entsprechender Fachwissenschaften an
Diskussions- und Entscheidungsprozes-
sen

e Berlcksichtigung der Interessen Betroffe-
ner durch Einrichtung entsprechend be-
setzter Beobachter- und Beratungsgremi-
en.



Zusammenfassung:

Mit Hilfe gentechnischer Methoden und nicht-
invasiver Diagnoseverfahren kénnen immer
mehr Krankheiten und leichtere gesundheitli-
che auf verursachende Gene zuriickgefiihrt
bzw. Krankheitsrisiken fir den Einzelnen vor-
hergesagt werden.

Eine zahlenmaRige Ausweitung genetischer
Diagnostik zeichnet sich ab.

Es besteht die Gefahr, daR dem gegeniiber
genetische Beratung fur den Einzelnen nicht in
entsprechendem Mali zur Verfiigung steht. Die
Verflechtung des individuellen Beratungs- und
Entscheidungsprozesses mit den moralisch-
ethischen Einstellungen der Gesellschaft sind
vielschichtig und bedirfen des begleitenden
strukturierten Diskurses.

Es ist eine Entscheidungskultur zu entwickeln,
die das Verantwortungsbewuf3tsein des Ein-
zelnen starkt, ohne ihn mit Gewissensnoten
allein zu lassen.

Soziales und politisches Handeln auf der
Grundlage mehrheitlich akzeptierter ethischer
Kriterien ist zu férdern.
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IV. Rechtslage, Stand der rechtspolitischen Uberlegungen

Dimension Menschenwdrde - Art. 1 Abs. 1 Grundgesetz (GG) —

Art. 1 Abs. 1 GG bestimmt, daf3 die Wirde des
Menschen unantastbar ist und daf aller staat-
lichen Gewalt die Verpflichtung obliegt, sie zu
achten und sie zu schitzen. Da der allgemein
menschliche Eigenwert der Wirde unabhangig
von der Realisierung durch den konkret existie-
renden Menschen ist, kann ein Angriff die
Menschenwirde als solche auch verletzen,
wenn der konkrete Mensch noch nicht geboren
oder bereits tot ist (Maunz,Th., Dirig, G. u. a.,
Grundgesetz, Kommentar, 30. Erg. Lieferung,
C. H. Beck, Minchen 1993; Art. 1 Rdnr. 23).
Die Frage, von wann ab und bis wann der kon-
krete Mensch im juristischen Sinne als Trager
eigenen Rechts am Wertschutz des Art. 1 Abs.
1 teilhat, geht fehl, weil derjenige an der Wiirde
des Menschen nach Art. 1 teilhat, der von
Menschen gezeugt wurde und der Mensch
war. Deshalb kommt auch dem werdenden
Leben Menschenwirde zu. Das Leben des
Menschen beginnt mit der Verschmelzung von
Ei und Samenzelle. Damit entsteht ein neuer
unauswechselbarer und unaustauschbarer
Wesens- und Persdnlichkeitskern. Diesem
menschlichen Leben, mag es wachsen oder
vergehen, eignet eine unverauflerliche und
unantastbare Wirde.

In weiterer Ausformung dieser Grundsatze
bestimmt sich der Rechtsschutz bei pranatalen
medizinischen Eingriffen. Ein Beispiel dafir ist
das seit 1.1.1991 geltende Embryonenschutz-
gesetz vom 13. Dezember 1990 (BGBI. | S.
2746), in dem unter Strafe gestellt wird, wer
Erbinformationen einer menschlichen Keim-
bahnzelle kinstlich veréndert oder eine
menschliche Keimzelle mit kiinstlich verander-
ter Erbinformation zur Befruchtung verwendet,
wer klont oder wer Chimaren und Hybriden
bildet. Dartber hinaus sind miRbrauchliche
Fortpflanzungstechniken verboten, die in 88 1 -
3 des Gesetzes naher aufgezahlt sind. Als
Embryo im Sinne dieses Gesetzes und damit
unter Schutz gestellt, gilt nach § 8 Abs. 1 des
Embryonenschutzgesetzes bereits die be-
fruchtete, zu einem Individuum entwick-
lungsfahige menschliche Eizelle vom Zeit-
punkt der Kernverschmelzung an. Im Ge-
setz ist auch jede einem Embryo entnom-
mene totipotente Zelle, die sich zu teilen
und zu einem Individuum zu entwickeln
vermag, einem Embryo gleichgestellt.

Die Vorschriften des Strafgesetzbuches uber
den Schwangerschaftsabbruch sind Schutz-

vorschriften fir das ungeborene Leben. Den
weitestgehenden Schutz hat kirzlich das viel-
beachtete Urteil des Bundesverfassungsge-
richts (BVerfG) vom 28.5.1993 zum Schwan-
gerschaftsabbruch naher ausformuliert, in dem
es ausfuhrt: "Der rechtliche Schutz gebuhrt
dem Ungeborenen auch gegeniiber seiner
Mutter. Ein solcher Schutz ist nur mdéglich,
wenn der Gesetzgeber ihr einen Schwanger-
schaftsabbruch grundsatzlich verbietet und ihr
damit die grundsétzliche Rechtspflicht aufer-
legt, das Kind auszutragen. Das grundsétzliche
Verbot des Schwangerschaftsabbruchs und
die grundsétzliche Pflicht zum Austragen des
Kindes sind zwei untrennbar verbundene Ele-
mente des verfassungsrechtlich gebotenen
Schutzes. Der Schwangerschaftsabbruch muf
fur die ganze Dauer der Schwangerschaft
grundsatzlich als Unrecht angesehen und
demgemal rechtlich verboten sein. Das Le-
bensrecht des Ungeborenen darf nicht, wenn
auch nur auf begrenzte Zeit, der freien, recht-
lich nicht gebundenen Entscheidung eines
Dritten, und sei es selbst die Mutter, Uberant-
wortet werden." (BVerfG in: Neue Juristische
Wochenschrift 1993, S. 1751)

Ebenfalls aus der Menschenwirde in seiner
Ausformung des Persodnlichkeitsrechtsschut-
zes leitet sich das Recht auf informationelle
Selbstbestimmung ab, das auch hier in den
Blick zu nehmen ist (BVerfGE 27, 6 ff.; 65, 41
ff., 78, 84 ff.). Schutz werdenden Lebens und
informationelles Selbstbestimmungsrecht bil-
den die wesentlichen, wenn auch nicht die
ausschlieBlichen Rahmenbedingungen bei der
Beurteilung der Mdglichkeiten, durch gentech-
nische Verfahren genetisch bedingte Eigen-
schaften des Menschen festzustellen



und das Erbgut des Menschen zu veréndern.
Der Bundesrat hat den Stand der rechtspoliti-
schen Uberlegungen in seiner EntschlieRung
vom 16.10.1992  (Bundesratsdrucksache
424/92) wie folgt zusammengefal3t:

1.

"Durch die Genomanalyse, die zunehmend im
medizinischen und forensischen Bereich her-
angezogen wird, kdnnen z. B. Erbkrankheiten
diagnostiziert und damit frihzeitig behandelt,
Abstammungsverhéltnisse in Vaterschaftspro-
zessen geklart und Beschuldigte in Strafver-
fahren Uberfihrt oder entlastet werden. Die
Genomanalyse inshesondere auf DNA-Ebene
unterscheidet sich von anderen medizinisch-
diagnostischen Methoden dadurch, dal3 sie es
ermaoglicht,

e genetische Daten Uber individuelle Eigen-
schaften und Uber Krankheitsdispositionen
zu erheben, die sich noch nicht in konkre-
ten Erkrankungen manifestiert haben

e durch die Ermittlung von immer mehr gene-
tischen Daten und deren Verknipfung im-
mer weitreichendere Erkenntnisse Uber die
genetische Ausstattung des Menschen zu
erlangen

e Uber die Feststellung genetischer Daten bei
einem Betroffenen hinaus zugleich Ruck-
schlisse auf Erbanlagen bestimmter Dritter
(Eltern, Kinder, Geschwister) zu ziehen.

Die Genomanalyse tangiert damit in spezifi-
scher Weise Personlichkeitsrechte und wirft
datenschutzrechtliche Fragen auf.

Es ist eine zentrale rechtspolitische Aufgabe
zu prufen, welche gesetzlichen Regelungen
zur Genomanalyse erforderlich sind und daf3
die notwendigen gesetzgeberischen Schritte
umgehend in die Wege geleitet werden."

2.

Nach den vorliegenden Vorarbeiten und dem
gegenwartigen Diskussionsstand sollten ge-
setzgeberische Uberlegungen fiir die einzelnen
Einsatzfelder der Genomanalyse von folgen-
den Eckwerten ausgehen:

a)
Zur genetischen Beratung fuhrt der Bundesrat
aus:

"Der Einsatz der Genomanalyse im Rahmen
der genetischen Beratung von Personen, die
ihre eigene genetische Konstitution (insbeson-
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dere im Hinblick auf einen etwaigen Kinder-
wunsch) erfahren wollen, ist grundsatzlich zu-
lassig. Es sollte jedoch ein unter arztlicher
Verantwortung stehendes Beratungsangebot
sichergestellt werden, lber das Ratsuchende
zu informieren sind. Auf die Entscheidung, sich
einer solchen Beratung zu unterziehen, durfen
weder Staat noch Arzt unmittelbar oder mittel-
bar EinfluB nehmen. Die Beratung ist nicht
direktiv, d. h. so zu gestalten, dal3 sie zu einer
eigenverantwortlichen Entscheidung beféhigt.
Im Anschluf an eine Genomanalyse ist deren
Ergebnis mit den Ratsuchenden zu erdrtern;
die Eroffnung einer genetischen Belastung
sollte durch psychosoziale Beratung begleitet
werden."

Diese Uberlegungen werden von der Arbeits-
gruppe, die dieses Papier erstellt hat, aus-
driicklich unterstitzt und bejaht. Die Arbeits-
gruppe stellt allerdings fest, da? noch unaus-
gesprochen ist, wer die Beratung bezahlt. Es
steht auBer Frage, dal3 der Kinderwunsch ge-
fordert werden soll, dalR hier aber die Freiwil-
ligkeit der Beratung auch durch den eigenen
Beitrag des Nutzers zum Ausdruck kommen
kénnte.

b)

Zur pranatalen Diagnostik fuhrt der Bundesrat
aus:

"Im Rahmen pranataler Diagnostik darf die
Genonnanalyse nur insoweit eingesetzt wer-
den, als sie der Feststellung schwerwiegender,
nicht verhit- oder behebbarer Gesundheits-
schaden des Kindes oder solcher Krankheiten
dient, deren Behandlung vor, wahrend oder
unmittelbar nach der Geburt indiziert ist.

Die Schwangere muR frei entscheiden kdnnen,
ob sie sich im Rahmen einer von der medizini-
schen Wissenschaft zu definierenden Indikati-
on einer pranatalen Diagnostik unterziehen
will. So durfen z. B. offentliche Leistungen
nicht von einer genetischen Untersuchung
abhangig gemacht werden.

Vor einer genetischen Diagnostik hat eine aus-
fuhrliche genetische Beratung stattzufinden.
Die Eroffnung eines Krankheitsbefundes ist mit
den Eltern in einem medizinischen und psy-
chosozialen Beratungsgesprach besonders
eingehend zu erdrtern. Diese Beratung sollte
den Weg bereiten fir eine eigenverantwortli-
che Entscheidung der Betroffenen, insbeson-
dere auch zugunsten eines kranken oder be-
hinderten Kindes.*



Die Arbeitsgruppe hélt hier angesichts der Be-
stimmung des § 218 a Abs. 3 des Strafgesetz-
buches, der einen Schwangerschaftsabbruch
wegen gesundheitlicher Schadigungen zulalt,
eine entsprechende Beratung auf Kosten der
Krankenkasse flir angemessen.

c)

Der Bundesrat hat zum Einsatz der Genom-
analyse im Rahmen von Reihenuntersuchun-
gen Neugeborener darauf hingewiesen, dal3
diese nur auf freiwilliger Basis und nur zur Er-
kennung solcher Krankheiten erfolgen dirfe,
deren friihzeitige Feststellung eine Therapie
ermdgliche.

Die Arbeitsgruppe ist der Meinung, dal3 die
genetische Reihenuntersuchung an Neugebo-
renen in das Programm der Vorsorgeuntersu-
chungen aufgenommen werden sollte und dafd
wegen der Maoglichkeit einer Therapie im
Rahmen von notwendigen Vorsorgeuntersu-
chungen auch hier die Kosten von einer Kran-
kenkasse zu tragen wéren.

d)

Zu den Arbeitnehmeruntersuchungen fihrt der
Bundesrat aus:

"DNA-Analysen ermdglichen es, genetische
Dispositionen und Risiken zu erkennen, von
denen unklar ist, ob sie Uberhaupt und, wenn
ja, zu welchem Zeitpunkt sie zu einer Erkran-
kung des Arbeitnehmers fihren. Sie greifen
damit tief in das Personlichkeitsrecht ein und
kénnen die Chancen des Betroffenen auf dem
Arbeitsmarkt entscheidend beeinflussen.

Es besteht grundsatzlich ein Recht des Einzel-
nen auf Nichtwissen seiner genetischen Kon-
stitution und auf informationelle Selbstbestim-
mung Uber seine genetischen Daten. AuRer-
dem ist von einem Vorrang des objektiven Ar-
beitsschutzes gegeniber subjektiven Einstel-
lungsbedingungen auszugehen. Deshalb sollte
bei Einstellungs- und Eignungsuntersuchungen
die Durchfuhrung und Verwertung von DNA-
und Chromosomenanalysen, bei Vorsorgeun-
tersuchungen die Durchfihrung und Verwer-
tung von DANN-Analysen, die auf Feststellung
bloRer genetischer Dispositionen zielen, unter-
sagt werden, und zwar auch dann, wenn der
Arbeitnehmer in die Untersuchung einwilligen
sollte. Hinsichtlich anderer genomanalytischer
Verfahren (Chromosomenanalysen, protein-
chemische Analysen) sollten differenzierte, die
berechtigten Interessen des Arbeitnehmers mit
denen des Arbeitgebers sowie Dritter abwa-
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gende Regelungen getroffen werden. Die hier
genannten Verfahren (Chromosomenanalyse
und proteinchemische Analysen) sollen nicht
zur Bestimmung genetischer Dispositionen,
sondern nur bei manifesten Beeintrachtigun-
gen bezuglich berufsspezifischer Leistungsan-
forderungen angewandt werden dirfen.“ Die
Arbeitsgruppe stimmt dieser Bewertung zu.

e)

Zum Problemkreis Genomanalyse und Versi-
cherungswesen hat der Bundesrat ausgefuhrt:

"Eine Genomanalyse auf DNA-Basis darf nicht
zur Voraussetzung fir den Abschluf oder die
Anderung eines Kranken- oder Lebensversi-
cherungsvertrages gemacht werden. Der Ver-
sicherungsnehmer ist zur Anzeige genetischer
Dispositionen, die ihm aufgrund einer ander-
weitig durchgefiihrten Genomanalyse bekannt
sind, nur verpflichtet, soweit sie nach gesicher-
ten medizinischen Erkenntnissen in absehba-
rer Zeit eine schwere Krankheit erwarten las-
sen. Entsprechende Einschréankungen gelten
fur die Entbindung von der arztlichen Schwei-
gepflicht.

Durch Genomanalyse im Zusammenhang mit
dem Abschlul3 eines Versicherungsvertrages
gewonnene Daten durfen fur keinen anderen
Zweck verwendet werden."

Die Arbeitsgruppe stimmt dieser Bewertung zu.

f)
Zur Gentherapie hat der Bundesrat ausgefuhrt:

"Die Gentherapie hat zum Ziel, krankheitsver-
ursachende Abweichungen im Genom eines
Menschen durch gentechnische Methoden zu
korrigieren oder zu kompensieren. Erste Ver-
suche der somatischen Gentherapie wurden
bereits durchgefihrt. Daf’ die Wissenschaft auf
dieser Grundlage in ndherer Zukunft erfolgrei-
che Therapieformen zum Nutzen der Men-
schen entwickeln kdnnte, wird in Fachkreisen
als durchaus realistische Chance bewertet. Mit
gezielten Eingriffen in menschliche Zellen
konnte aber andererseits



auch versucht werden, nicht nur Krankheiten
zu heilen, sondern sonstige ,unerwunschte"
Anlagen zu beseitigen oder neue Erbanlagen
einzubringen und damit die Grenze von der
Therapie zur Eugenik zu Uberschreiten.

Es wird begrufdt, dal? das Embryonenschutz-
gesetz vom 13. Dezember 1990 die kiinstliche
Veranderung menschlicher Keimbahnzellen
unter Strafdrohung verbietet.

Die somatische Gentherapie ist dagegen
eine primar an medizinischen Mal3stdben zu
messende Substitutionstherapie, die sich ins-
besondere nach den anerkannten Regeln fur
Heilversuche zu richten hat. Es wird davon
ausgegangen, dal3 zwar der Wortlaut des Gen-
technikgesetzes vom 20. Juni 1990 dessen
Anwendbarkeit fiir gentechnisches Arbeiten
unmittelbar am Menschen (somatische Gen-
therapie) nicht ausdricklich ausschliel3t, aber
dieses Gesetz den Einsatz der somatischen
Gentherapie weder nach Sinn und Zweck noch
nach dem Willen des Gesetzgebers umfafit,
obwohl die der somatischen Gentherapie vo-
rausgehenden gentechnischen Arbeiten im
Labor mit Einzelzellen bzw. Zellinien in den
Anwendungsbereich des Gentechnikgesetzes
fallen.

Im Rahmen der erforderlichen Gesetzge-
bungstiberlegungen zur Humangenetik wird zu
prifen sein,

e ob fur den Einsatz der somatischen Gen-
therapie gesetzliche Regelungen erforder-
lich sind

e ob im Hinblick auf bestimmte gentechni-
sche Verfahren wie z. B. DNA-Injektion
die Grenzen zur Keimbahn-Therapie ei-
nerseits und zur Eugenik andererseits
Uberschritten bzw. verwischt werden und

e  0ob nicht auch die sog. Substitutionsthera-
pie die Grenze zur Eugenik durchlassig
macht.

Es ist ferner zu prifen, inwieweit die ,aner-
kannten Regeln fur Heilversuche" hinreichend
sind, um Malstdbe fur die medizinisch-
arztliche Beurteilung der Anwendung der Gen-
therapie zu setzen."

9)
Folgerungen:

Nach Meinung der Arbeitsgruppe sollten ange-
sichts der grundlegenden Bedeutung dieser
Fragen auch fir die zukunftigen Generationen
vorhandene Regelungslicken auf3erhalb des
Gentechnikgesetzes unverziglich beseitigt
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werden und eine umfassende Konzeption fur
bundeseinheitliche Regelungen erarbeitet wer-
den. Dasselbe muRte gleichzeitig auf europai-
scher Ebene geschehen, damit grenziiber-
schreitend ein ethisch und verfassungsrecht-
lich unbedenklicher Umgang mit der Human-
genetik gewahrleistet werden kann.



V. Fragestellungen und Aufgaben von grundséatzlicher Bedeu-
tung. Auf dem Weg zu einer ,,erkenntnisbegleitenden® Ethik

Aus dem Titel, den die vorliegende Ausarbei-
tung tragt, wie insbesondere aus Abschnitt II.
ging bereits hervor, daB fir die Arbeitsgruppe
die mit der pranatalen Diagnostik und der ge-
netischen Beratung gegebenen Sachverhalte
und angesprochenen Fragestellungen in einem
groReren Zusammenhang stehen. Dabei ri-
cken drei Themenkreise in den Vordergrund:

e An welchen biblisch-theologischen Aussa-
gen mul sich eine kirchliche Stellungnah-
me orientieren?

e Welche ethischen Positionen haben die
Kirchen zu vertreten?

e Welche speziellen Aufgaben stellen sich fir
die Kirchen?

Die Arbeitsgruppe sah ihre Aufgabe darin, auf
die Notwendigkeit des angemessenen Um-
gangs mit Problemen und Konflikten hinzuwei-
sen. Aus der Art und Weise, wie sie

e Aussagen der christlichen Tradition auf-
nimmt,

e cthische Positionen als entscheidende
Grenzmarken benennt,

e Kkirchliche Aufgaben beschreibt,

ergibt sich eine bestimmte Gewichtung im Um-
gang mit

e Sachinformationen,
e personlicher Beteiligung und Betroffenheit,

e zur Entscheidung anstehenden Fragen.

Diese Uberlegungen stehen im gréReren Zu-
sammenhang des gesellschaftlichen Diskussi-
onsklimas. Die Kirchen bejahen ihre Mitver-
antwortung dafiir, wie Entwicklungen vorange-
trieben, Entscheidungen getroffen und Mal3-
stabe gesetzt werden.

1.

Der ethische Diskurs verlangt die Teilhabe
aller und eine entsprechende Offentlichkeit.
Wissenschaftliche Erkenntnisse missen teilbar
und mitteilbar sein. Wenn neue Erkenntnisse
gewonnen und neue Methoden entwickelt wer-
den, sollen sie mdoglichst vielen Menschen
zugute kommen. Es muf3 mdoglich sein, dal
breite Mehrheiten tUber den Entwicklungspro-
zelR Kenntnis erhalten, die Ergebnisse kritisch

hinterfragen und Uber Einsatz und Verwen-
dung mitbestimmen kénnen.

Voraussetzungen und Bedingungen einer de-
mokratischen Gesellschaft haben starke An-
haltspunkte und gewichtige Griunde in der
christlichen Tradition.

Die in Abschnitt Il. beschriebene Spannung
von Néhe und Abstand, die im Gottesverhaltnis
des Menschen enthalten und in seiner
Geschopflichkeit begrundet ist, hat ihre Ent-
sprechung im Verhaltnis der Menschen unter-
einander. Einerseits sind alle Menschen vor
Gott gleich; denn sie haben sich ihr Leben
nicht selbst gegeben. Andererseits sind sie mit
verschiedenen Fahigkeiten und Begabungen
ausgestattet, die ihrerseits unterschiedliche
Interessen und unterschiedliche Formen der
Welterfahrung mit sich bringen. Die Frage
"Was hast du, das du nicht empfangen hat-
test?" (1. Korintherbrief 4,7) wird erganzt durch
die Aufforderung "Dienet einander, ein jeder
mit der Gabe, die er empfangen hat" (1. Pet-
rusbrief 4,10). Alles Forschen, Planen, Gestal-
ten und Veréndern soll dienlich sein. Im Zu-
sammenhang mit der Erfahrung, dal} alles
menschliche Leben Zusammenleben ist, macht
der biblisch-christliche Glaube eine eindeutige
und unmifRverstandliche Vorgabe: die Orientie-
rung am Wohl der anderen und damit am ge-
meinsamen Wohl.

2.

Eine solche Orientierung setzt Freiheit zur
Weltgestaltung voraus. Unsere Freiheit zur
weitergehenden Gestaltung und hegenden
Erhaltung der Welt griindet im Glauben an die
durch Jesus Christus verbirgte Erlésung. Sie
fordert immer wieder zu einem zeit- und sach-
gemalen Umgang mit jeweiligen Mdglichkei-
ten, Aufgaben und Erfordernissen des Lebens
heraus. Dabei kommt es zu Konflikten: Was
den einen zu weit geht und nicht vertretbar
erscheint, halten die anderen fiur moglich und
notwendig. Was den einen Angst macht und
was sie fur verboten halten, betrachten die
anderen als erstrebenswert und geboten. Sol-
che Konflikte spielen sich



auch im Zusammenhang mit dem medizini-
schen Fortschritt ab.

Fur den Umgang mit derartigen Konfliktfallen
sieht das Neue Testament den Schutz von
Minderheiten vor, die eine andere ethische
Auffassung vertreten. Die Rucksichtnahme auf
die, die sich von der Freiheit der anderen unter
Druck gesetzt fihlen, muf3 unter allen Umstan-
den ernst genommen werden. Anderenfalls
wird ,die Freiheit zum Deckmantel der Bosheit"
(1. Petrusbrief 2,16). In der Dialektik von Frei-
heit und Selbstricknahme spiegelt sich die
Spannung von Neugier und Scheu wieder, von
der unter Il. bereits die Rede war. Folglich
reicht es nicht, fir die eigene Entscheidung
gute Argumente zu haben. Nicht alles, was an
sich erlaubt sein mag, ist auch gut fir alle.
Vielmehr verpflichtet die neutestamentliche
Ethik dazu, den Erlebens- und
Verstehenshorizont des anderen bei den eige-
nen Uberlegungen zu beriicksichtigen und in
die eigene Entscheidungsfindung einflieRen zu
lassen. Die Konfliktpartner werden ausdrick-
lich aneinander verwiesen. "Alles ist erlaubt,
aber nicht alles dient zum Guten. Alles ist er-
laubt, aber nicht alles baut auf. Niemand suche
das Seine, sondern was dem andern dient.” (1.
Korintherbrief 10, 23 - 24).

3.

In dem beschriebenen Konflikt wird - unbe-
schadet der im Grundgesetz verblrgten Frei-
heitsrechte - allen, die wissenschaftliche und
medizinische  Entwicklungen  vorantreiben,
wirtschaftliche Entscheidungen beeinflussen,
die politische Richtung mitbestimmen und
ethisch-moralische Positionen beziehen, ein
Hochstmald an Lernbereitschaft abgefordert.
Fur alle Seiten und Beteiligten gilt: Es kann
etwas Richtiges dadurch falsch werden, daf3
die fur Lernprozesse erforderliche Zeit nicht in
ausreichendem Mal3e zur Verfiigung steht, von
Korrektheit und Ehrlichkeit im Umgang mit
Sachinformationen ganz abgesehen. Diese im
biblischen Menschenbild begrindete Einsicht
hat Folgen fir die politische Kultur. Die Re-
formfahigkeit und damit die Lebensféhigkeit
der Demokratie héngen an der Lernbereit-
schaft von Mehrheiten, einschlie3lich der
Rucksichtnahme auf die langsam Lernenden.
Es ist sowohl eine Forderung des Glaubens als
auch ein Gebot der Vernunft, diesen Grund-
satz konsequent zu beachten. Der Philosoph
Karl Jaspers hat das so ausgedrtickt: "Vernunft
ist eins mit dem uneingeschrankten Kommuni-
kationswillen. ... Fur Vernunft ist Wahrheit an
Kommunikation gebunden. Kommunikationslo-
se Wahrheit wird identisch mit Unwahrheit."
(Jaspers, K, Heidelberger Vorlesungen Uber
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"Vernunft und Widervernunft in unserer Zeit"
1950)

In der "Demokratie-Denkschrift" der Evangeli-
schen Kirche in Deutschland (Evangelische
Kirche und freiheitliche Demokratie - Der Staat
des Grundgesetzes als Angebot und Aufgabe,
Gutersloh 1985) wird dazu aufgerufen, "dafd
Sachfragen nicht kurzerhand in einem Kampf
um Macht und Erfolg untergehen”. Weiter heif3t
es: "Die Lebendigkeit der Demokratie beruht
auf der offenen Diskussion und Auseinander-
setzung uber strittige Fragen. Sie bedarf aber
auch eines tragenden Konsenses." Dieser
Grundkonsens wird gefahrdet, wenn Minder-
heiten mit bestimmten ethischen Uberzeugun-
gen durch politische, wirtschaftliche oder auch
wissenschaftliche Entwicklungen so ,Uberrollt"
werden, da die grundsatzliche Bereitschaft
zum Dialog strukturell schon unterlaufen ist.
Dazu wird ausgefihrt: "DalR der Mensch auf
die Gemeinschaft angewiesen ist, verpflichtet
das Gemeinwesen zur Sorge um die wirt-
schaftliche und soziale Wohlfahrt aller. Die
Macht des wirtschaftlich Starken darf nicht die
berechtigten Interessen des Schwéacheren
beiseite drangen.” Aus Sicht der Arbeitsgruppe
gilt dieses nicht nur fir wirtschaftliche Macht.
Auch Wissen ist Macht. Deswegen ist For-
schungswissen in vergleichbarer Weise sozial-
pflichtig. Es mul3 insbesondere im Blick auf die
aus Forschung und deren Anwendung sich
ergebenden Folgen mit dem gesellschaftlichen
Diskussionsprozef rickgekoppelt werden.

An dieser Stelle soll an einen geltenden medi-
zinethischen Grundsatz erinnert werden: Der
Arzt ist verpflichtet, Patienten so aufzuklaren,
dal3 sie den Grund, die Wirkungen und die
moglichen Nebenfolgen fir eine bestimmte
medizinische MaRRnahme wie z. B. einen ope-
rativen Eingriff - kennen und ihrem Willen ent-
sprechend zu der beabsichtigten MalRnahme
Stellung nehmen koénnen. Im Rahmen des
Rechts auf Selbstbestimmung setzt Zustim-
mung zu einer MaBhahme verstandene Infor-
mation voraus (informed consent). In Aufnah-
me dieses Grundsatzes sind Wege zu finden
und Methoden zu entwickeln, wie Folgen von
Wissenschaft und ihrer Anwendung den Bur-
gerinnen und Blrgern versteh-



bar und beurteilbar gemacht werden kénnen.

4.

Evangelische Ethik hat ihren Ort in dem ge-
sellschaftlichen Prozel3, der sich aus Auftrag
und Freiheit zur Weltgestaltung ergibt. Das
heute Richtige ist zum unaufgebbar Wichti-
gen in eine spannungsvolle Beziehung zu
setzen und in einen menschengerechten, sozi-
al- und umweltvertraglichen sowie sachbezo-
genen Ausgleich zu bringen. Die besondere
Aufgabe besteht darin, angesichts einer sich
beschleunigenden Entwicklung bisher unbe-
kannte Probleme konkret zu erfassen und in
ihrem grofBeren ethisch-politischen Zusam-
menhang angemessen zu beurteilen. So sehr
sich das Prinzipielle am Konkreten formt und
bewahrt, so sehr mul3 doch dem Rechnung
getragen werden, dal3 den derzeitigen hohen
Innovationsraten ebenso hohe
Veralterungsraten entsprechen (Libbe, H., "Im
Zug der Zeit - Verkurzter Aufenthalt in der Ge-
genwart", Berlin - Heidelberg 1992). Deshalb
ist bei der Konsensfindung auszuloten, an wel-
chen Stellen ethische Vorgaben und Normen
sinnvoll und unaufgebbar sind. Damit hat die
Ethik eine prospektive Funktion. Sie kann zur
vorausblickenden Gestaltung beitragen und
muf3 nicht auf die nachtragliche Rechtfertigung
oder Kritik abgelaufener Prozesse beschrankt
bleiben. Mehr als fruher ist heute eine ,er-
kenntnis- und entwicklungsbegleitende Ethik"
noétig, in deren Rahmen absehbare Wirkungen
am Ort ihrer Entstehung erfal3t und in még-
lichst breiter Offentlichkeit bedacht werden.
Dazu gehoéren de an Forschung sowie aktiver
wie passiver Anwendung Beteiligten.

5.

In den Dialog Uber eine erkenntnis- und ent-
wicklungsbegleitende Ethik, die Prozesse
human steuerbar macht, haben die Kirchen
von der biblischen Botschaft her die spezifi-
sche Orientierung einzubringen, daf3

e das Leben des Menschen von Gott gege-
ben ist,

e Gott den Menschen ohne Voraussetzungen
annimmt,

e der Mensch unabhéngig von eigenen Quali-
taten seine Wirde aus der Zuwendung Got-
tes empfangt.

Jeder Mensch soll darauf bauen kénnen, daR
er von Gott gewollt und geliebt ist, dal3 er ein-
zig ist vor Gott. Die menschliche Wirde hat nur
den "Preis": daRR Jesus Christus sich fir ihn
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hingegeben hat, ihm neues Leben verheil3t
und Vergebung der Schuld gewahrt. Weil die
Wirde des Menschen in der Gnade grindet,
ist sie unverlierbar und das einzelne menschli-
che Leben in einem letzten Sinn unverfligbar.
Vorrangige Aufgabe der Kirchen ist es, zur
Ausbildung und Starkung einer ethisch orien-
tierenden Gewil3heit (Herms, E., "Die Ev.
Kirche in der Technologiegesellschaft der
Neunziger Jahre", in: ders., Gesellschaft ge-
stalten, Tubingen 1991, S. 378) beizutragen.
Die ethische Grundsituation ist die Konfliktsitu-
ation. Deswegen sind Gewissenschérfung und
Schuldvergebung durch Wort und Sakrament
unaufgebbare Aufgaben der Kirchen. Sie neh-
men diese Aufgaben wahr, indem sie die ethi-
sche Grundorientierung zu Wort bringen und -
wo immer die absehbaren Opfer gegenwartiger
zukunftiger Entwicklungen vernachlassigt wer-
den -den Ort fur einen schonenden, heilenden
und segnenden Umgang mit dem schutzbe-
dirftigen Leben bieten.

6.

Aus dieser Orientierung an den Grundaussa-
gen der biblischen Botschaft ergeben sich eine
Reihe von konkreten ethischen Grenzziehun-
gen. Die Arbeitsgruppe beschréankt sich darauf,
an dieser Stelle diejenigen zu nennen, die den
einzelnen Menschen im Blick auf bestimmte
Gefahrdungen und Lebenslagen betreffen:

6.1. Jeder Mensch hat das Recht auf Nicht-
kenntnis seiner genetischen Konstitution, Nie-
mandem dirfen Kenntnisse dariiber aufge-
dréangt werden. Niemand darf zu Entscheidun-
gen genotigt werden. Dieses Recht hat seine
Grenze, wo andere unvertretbar geschadigt
werden.

6.2. Alle MaRRnahmen und Methoden sollen
dem Schutz des werdenden Lebens verpflich-
tet sein. Eine fremdnitzige Verwendung, die
nicht dem sich entwickelnden individuellen
Leben dient, ist auszuschlielRen.

6.3. Bei der Weiterentwicklung der Pranatal-
Diagnostik darf die Suche nach therapeuti-
schen Mdglichkeiten nicht vernachlassigt wer-
den.

6.4. Behindertes Leben ist gleichberechtigtes
Leben. Es kann angenommen und gestaltet
werden. Gleichwohl bedirfen die Be-



troffenen eines stitzenden gesellschaftlichen
Umfeldes. Der Ausbau der Behindertenhilfe
hat politisch und finanziell Vorrang. Notwendi-
ge Grenzen fir Rehabilitations- und Aus-
gleichsleistungen sind im Rahmen eines ge-
sellschaftlichen Konsenses naher zu bestim-
men.

7.

Zur gegenwartig stark ausgebildeten Ethik der
Leidensbekdmpfung muf3 eine Ethik im Um-
gang mit dem Leid kommen. Es gilt die Krafte
des Gestaltens und Veranderns nicht zu Las-
ten der Krafte des Hinnehmens und Ertragens
zu entwickeln. Ein gestértes Gleichgewicht
muf wieder hergestellt werden. Die jeweiligen
Grenzen des Ertragbaren und Zumutbaren
kann nur der einzelne Mensch fir sich bzw. mit
seinem unmittelbaren sozialen Umfeld be-
stimmen. Die personliche Entscheidungsfahig-
keit und -freiheit mufd erhalten und geférdert
werden. Das Recht auf individuelle Entschei-
dung darf nicht mit der Verpflichtung verbun-
den werden, die Entscheidungslasten alleine
zu tragen und damit Tendenzen zur Vereinsa-
mung zu verstarken. Die Kirchen muissen ein
Dialog-Forum anbieten, damit der Schutzraum
eines gemeinsamen Grundkonsenses erhalten
bleibt.

8.

Die Teilnahme am medizinethischen Diskurs
ebenso wie der gewachsene Entscheidungs-
druck hinsichtlich der Frage, ob man fur sich
selbst die Methoden der Pranataldiagnostik
anwenden lassen will, setzt entsprechende
Kenntnisse voraus. Deswegen kommt der
Gesundheitsbildung besondere Bedeutung
zu. Dabei geht es nicht nur darum, notwendige
Kenntnisse zu vermitteln, sondern vor allem
auch Lebenseinstellungen zu entwickeln. Di-
rekt wie indirekt Betroffene bedirfen im per-
sonlichen Gewissen verankerte MaR3stabe zur
selbstandigen Urteilsbildung und Entschei-
dungsfindung. Es ist besonders wichtig, Men-
schen zu beféhigen, mit Entscheidungen im
Grenzbereich  medizinischer  Mdglichkeiten
fertig zu werden. Dabei ist die Frage von Ge-
wicht: Was ist zu hoffen, wenn medizinisch
nichts mehr zu hoffen ist? Hier liegt eine starke
Herausforderung an die Kirchen: Rechenschaft
zu geben Uber die Hoffhung, die in uns ist (1.
Petrusbrief 3,15). Die kirchliche Bildungsarbeit,
Seelsorge und Diakonie mussen sich folgen-
den Fragen stellen:
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e \Was bedeutet 'Gesundheit' fir den Einzel-
nen, was darf und muR sie der Gesellschaft
wert sein?

e Wie ist die Einsicht zu férdern, dalR Ge-
sundheit nicht die Abwesenheit von Stérun-
gen ist, sondern die Kraft, mit ihnen zu le-
ben? Was bedeutet diese Einsicht fir den
Lebensstil?

e Wie konnen die Krafte des Hinnehmens,
Ertragens, Annehmens und Pflegens entwi-
ckelt werden?

e Was ist zu lernen von Menschen, die mit
Beeintréchtigungen unterschiedlicher Art
leben missen?

e Wie kann der Schutz von behinderten Men-
schen verstarkt werden? Wie kdnnen ihre
Rechte gewahrleistet und ihre Lebensmag-
lichkeiten erweitert werden?

Die Kirchen stehen vor der Aufgabe, die ange-
sprochenen Fragen aufzunehmen, wo ndétig
stellvertretend fur andere zu artikulieren, sowie
die an der Losung der Probleme Beteiligten zu
begleiten. Uber die individuelle Seelsorge hin-
aus tragen sie auch Mitverantwortung fir den
Entscheidungsfindungsprozel3 insgesamt. Da-
zu mussen sie sich in Gesellschaft und For-
schung kundig und gesprachsfahig machen
sowie im Austausch stehen mit Medizinerinnen
und Medizinern und mit den Menschen, die
deren Dienste in Anspruch nehmen. Die in
kirchlicher Tragerschaft befindlichen Kranken-
hauser und Einrichtungen kdnnen wichtige
Aufgaben der Vermittlung tbernehmen. Dane-
ben sollten die Begegnungen und Gesprache
zwischen Arzten, in der Krankenpflege Be-
schéaftigten, Seelsorgern und interessierten
Kirchengliedern ausgebaut werden. Die kirchli-
che Seelsorge mufd sich auf Menschen in me-
dizin-ethischen Problem- und Entscheidungssi-
tuationen einstellen und das Fortbildungsan-
gebot auf diesem Gebiet verstarken. Dazu sind
die Voraussetzungen (personell, finanziell,
strukturell) zu erhalten, zu gewichten und aus-
zubauen. Ob eine humangenetische Bera-
tungsstelle in kirchlicher Tragerschaft errichtet
werden sollte, ist in der Arbeitsgruppe strittig.
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Erklarung der Fremdwdrter und Fachbegriffe

Alpha-1-Antitrypsien

ein Bestandteil des Blutes. Er hemmt die Akti-
vitat zahlreicher eiweiRabbauender "Werkzeu-
ge" (Enzyme). Fehlt dieser Stoff im Blut wird
vor allem ein bestimmtes Eiweil3 in den Zell-
wanden der Lungenblaschen zerstort. Zigaret-
tenrauch verringert die Wirksamkeit des Alpha-
I-Antitrypsiens.

Alpha-I-Antitrypsienmangel

Veranderungen im Gen fir Alpha-1-
Antitrypsien kénnen zu einem Mangel dieses
Stoffes im Blut flihren, so dal} Trager dieses
Defektes durch Rauch zusatzlich gefahrdet
sind.

Alpha-Fetoprotein

Vorherrschendes Eiweil3 im embryonalen Se-
rum. Seine Konzentration erreicht mit einigen
Gramm pro Liter embryonalem Blut zwischen
der 10. und 13. Schwangerschaftswoche sein
Maximum. Bis zum Ende der Schwangerschaft
sinkt sie auf unter 1 Milligramm ab. Gebildet
wird das Eiweil3 zundchst im Dottersack, spéa-
ter vorwiegend in der featalen Leber.

Amniozentese
Fruchtwasseruntersuchung

Chiméren

urspringlich  Phantasiegebilde (aus Ziege,
Lowe und Schlange) hier: Lebewesen, die aus
der kunstlichen Vermischung verschiedener
Arten entstehen (z. B. Schaf und Ziege)

Chorea Huntington

Veitstanz, derzeit unbehandelbare neurologi-
sche Erkrankung, die erst im héheren Erwach-
senenalter ausbricht (Verlust der Bewegungs-
kontrolle bis hin zu Sprachstérungen und fort-
schreitendem Intelligenzverlust)

Chromosom

(wortlich: Farbkorper)

Trager der Erbanlagen

Der menschliche Zellkern enthalt 46 Chromo-
somen, die in 23 Paaren angelegt sind. Jedes
einzelne Chromosom hat eine eigene Gestalt.
In ihrer Gesamtheit sind die Chromosomen
Trager der Erbinformation. Zwei Chromoso-
men, als X- und Y- Chromosomen bezeichnet,
bestimmen das Geschlecht. Das Paar XX =
weiblich, das Paar XY maéannlich. Bei der
Chromosomenanalyse kdnnen unter dem
Lichtmikroskop Abweichungen von der norma-
len Struktur und Verteilung festgestellt werden.

Determiniertheit
(Vorher-)Bestimmtheit

Disposition
im Zusammenhang mit Erkrankung =
Veranlagung

DNA

Desoxyribo-Nuclein-Acid

International Ublicher Ausdruck in englischer
Sprache fur die Desoxyribonukleinsaure (DNS)
- chemische Bezeichnung fur die Erbsubstanz
alter Lebewesen.

Die Erbsubstanz besteht aus vier Untereinhei-
ten (Bausteine A = Adenin, T = Thy-min, G =
Guanin, C Cytosin). Deren Abfolge entscheidet
Uber die gesetzmafige Eigenheit der Arten
sowie Uber die individuelle Einmaligkeit des
einzelnen Lebewesens. Mit Hilfe gentechni-
scher und chemischer Methoden ist es mog-
lich, die Reihenfolge dieser "Bausteine" zu
ermitteln. Wichtig fir die genetische Beratung
sind solche Abweichungen in der Reihenfolge,
die sich als krankheitsverursachend auswirken.



dominant
im Erbgut vorhandene Anlage, die immer zur
Auspragung kommt.

Down-Syndrom

nach dem britischen Arzt J. L. H. Down (1828 -
1896) benannte Behinderung. Wissenschaftli-
che Bezeichnung: Trisomie 21, d.h. anstelle
der Ublichen Chromosomenverteilung ist ein
zusatzliches Chromosom 21 vorhanden (um-
gangssprachlich Mongolismus genannt).

Embryo

In Anpassung an den allgemeinen Sprachge-
brauch, wie er auch in der Rechtsprechung
des Bundesverfassungsgerichts anzutreffen
ist, wird durchgangig der Begriff "Embryo" ver-
wendet. Die vorgeburtliche Entwicklung des
Menschen teilt sich jedoch in drei Phasen:

In der Praembryonalphase erfolgen erste Tei-
lungen der befruchteten Eizelle, Einnistung in
die Gebarmutter und der Anschlul3 an den
mutterlichen Blutkreislauf. In der darauf fol-
genden Embryonalphase, die von der 3. bis
zur 8. Woche nach der Befruchtung dauert,
das entspricht der 5. bzw. 10. Schwanger-
schaftswoche, differenzieren sich die Organ-
systeme. Als Fetus (oder Ritus) wird das un-
geborene Kind ab der 9. Woche nach der Be-
fruchtung (bzw. der 11. Schwangerschaftswo-
che) bezeichnet. In dieser Zeit erfolgen
Wachstum und Reifung.

Embryotransfer
Ubertragung des auferhalb des Mutterleibes
».gezeugten" Embryos in die Gebarmutter.

endoskopisch

vom griechischen Wort fur "Einblick nehmen" =
mit dem Endoskop untersuchen, neuerdings
auch: unter Einsicht ins Kdrperinnere operie-
ren.

Endoskop = in Kérperhdhlen oder -kandle ein-
fuhrbares Sichtgerat.

Eugenik

Gesamtheit von Vorstellungen und Mal3nah-
men, die die Verbesserung der Erbsubstanz
einer ganzen Bevolkerung zum Ziel haben.

Fetus/Fotus
s.0. bei Embryo
forensisch
gerichtlich

genetisch determiniert
durch Erbfaktoren festgelegt

genetische Mutation
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nicht vorhersagbare, durch Zufall auftretende
Veranderung der Erbsubstanz.

genetische Varianz
Streuungsbreite der genetischen Ausstattung

Genom

Gesamtheit des Erbgutes eines Lebewesens
a)

im wissenschaftlichen Verstandnis ist der Ge-
genstand der Untersuchung die Gesamtheit
der genetischen Information eines Lebewe-
sens

b)

im Ublich gewordenen Sprachgebrauch, die
Untersuchung einzelner genetischer Merkmale
c)

im Rahmen der genetischen Beratung ist die
Untersuchung ausgerichtet auf Gene, die
Fehlbildung und Krankheit verursachen

heterozygot

bezieht sich auf ein Erbmerkmal, das in der
Zygote in von mutterlicher und véterlicher Seite
her ungleicher Auspragung vorliegt.

homozygot

im Gegensatz dazu ein Erbmerkmal, das in
von mutterlicher und véaterlicher Seite her glei-
cher Auspragung vorliegt



Humangenetik
Wissenschaft von der menschlichen Vererbung

Hybriden

aus dem Lateinischen: aus Verschiedenem
gemischt; hier: Lebewesen, die durch Kreu-
zung erbungleicher Partner entstehen.

Indikation

in der Medizin: begriindeter Anlass zu einer
bestimmten Behandlung (&rztliche Malnah-
men durfen nicht nur durch den Willen zu hel-
fen begriindet sein, sie missen bewahrten
Standards entsprechen = indiziert sein.

Klonen
Herstellen von identischen (in allen Merkmalen
Ubereinstimmenden) Lebewesen.

molekularbiologisch

von lateinischem Wort fur "Masse" abgeleitet,
die Biologie der Molekiile betreffend. Molekil =
der kleinste  Teil einer chemischen
Reinsubstanz, die gemeinsame Eigenschaften
zeigt; kann aus wenigen bis tausenden von
Atomen bestehen.

Molekularbiologie = Spezialgebiet der Biologie,
das sich auf Aufbau, Wachstum und Wechsel-
wirkung von Zellen auf molekularer Ebene
konzentriert.

monogen
durch nur e i n Gen verursacht.

Mukoviszidose

haufigste erbliche Stoffwechselstérung in
Nordeuropa mit vermehrter Bildung von zéh-
fluissigem Schleim, vor allem im Bereich der
Bronchien, fuhrt zu lebensverkiirzenden Funk-
tionseinbufRen. (Auch: zystische Fibrose)

multifaktoriell
durch vielfache EinfluBgréZen bestimmt.

Neuralrohrdefekt

unvolistandiger Verschlu? des Neuralrohres,
dem Vorlaufer des spateren Zentralnervensys-
tems wahrend der Embryonalphase. Folgen
dieses Defektes sind Fehlbildungen unter-
schiedlichen Schweregrades, am schwerwie-
gendsten an Gehirn, Rickenmark und Wirbel-
kanal.

nicht-invasiv

nicht-eindringend, in diesem Fall: Untersu-
chung, die nicht den Embryo, den Uterus und
die Eihaute beruhrt.

perinatal
(wortlich: um die Geburt herum)
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im Zusammenhang mit dem Geburtsvorgang
stehend.

Phanotyp-Analyse

Untersuchung &auferlich sichtbarer Merkmale
oder mit Mitteln einfacher Diagnostik be-
obachtbarer Eigenschaften eines Organismus
oder einzelner seiner Zellen. An der Auspra-
gung dieser Merkmale und Eigenschaften sind
erbliche Faktoren (Gene) beteiligt; aber die
Zuruckfuhrung auf eine ganz bestimmte gene-
tische Ursache ist nicht mdglich.

Phenylketonurie

erbliche Stoffwechselstérung, die ohne (heute
mdgliche) Frihbehandlung (Diat) zu schweren
Hirnschaden (Schwachsinn) fihrt.

postnatal
nachgeburtlich

Pradisposition
in medizinischem Zusammenhang: Veranla-
gung fur

prakonzeptionell
vor der Empfangnis

pranatal
vorgeburtlich

prasymptomatisch
bevor Anzeichen einer Erkrankung (Sympto-
me) erkennbar sind.



rezessiv
im Erbgut verdeckt vorhandene Anlage

Screening

Untersuchung groRerer Bevdlkerungsgruppen
auf ein Merkmal

urspringlich nur fir  Roéntgen-Reihen-
untersuchungen

somatisch

aus dem Griechischen: leiblich, den Korper
betreffend. Hier: im Gegensatz zur Keimbahn-
therapie nur den Korper der lebenden Perso-
nen betreffend ohne Ubertragung auf die
nachste Generation.

Stammbaumanalyse

durch Befragung ermitteltes Bild von Auftreten
und Haufigkeit erbbedingter Krankheiten in der
Verwandtschaft. Dient zur Einschatzung des
Erbrisikos fir die eigene Person und die Nach-
kommen.

Stigmatisierung
hier: abwertende Festlegung auf Merkmale

Substitution Ersatz

totipotent

(wortlich: zu allem beféhigt) in der Embryonal-
entwicklung erfolgt eine, mit dem Wachstum
zunehmende Festlegung einzelner Zellen und
Zellverbande auf bestimmte Funktionen. In den
ersten Stadien hat jede Zelle noch die Mdg-
lichkeit, jedes spatere Organ auszubilden.

Triple-Test

kombinierte Bestimmung von Bestandteilen im
mitterlichen  Blutserum  (AlphaFetoprotein,
Human-Chorion-Gonadodropin>R3-HCG< und
konjugierte Ostriole). Sie kann Hinweis auf das
Vorliegen kindlicher Trisomen geben, vor allem
der Trisomie 21.

zytologisch

von griechischem Wort fur "Hoéhle", ,Wélbung"
abgeleitet, bezieht sich auf alles, was organi-
sche Zellen betrifft.

Zytologie = Wissenschaft und Lehre von den
Zellen

Zytogenetik = biologische Arbeitsrichtung, die
Methoden der Zytologie und Genetik verbin-
det; insbesondere Forschung an Chromoso-
men.
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Mitglieder der Arbeitsgruppe

Der vom Rat der Konfoderation eingesetzten
Arbeitsgruppe gehéren folgende Personen an:

Dr. Hermann Barth
(Vizeprasident der EKD /
bis Friihjahr 1993)

Uberlandeskirchenrat Jérg-Holger Behrens
(Geschaftsfuhrer der Konfdderation evangeli-
scher Kirchen in Niedersachsen)

Leitende Ministerialratin
Dr. jur. Ursula Beyrodt
(Niedersachsisches Justizministerium)

Prof. Dr. med. Ursula Froster
(Klinik und Poliklinik fr Geburtshilfe
der Universitat Zirich)

Dr. jur. Angela Hollmann
(Arztekammer Niedersachsen /
bis Fruhjahr 1993)

Pastor Wolfgang Helbig

(Vorsteher der Henriettenstiftung und Vorsit-
zender des Niedersachsischen Krankenhaus-
verbandes)

Pastor Udo Schlaudraff
(Sozialmedizinisch-Psychologisches Institut
der Ev.-luth. Landeskirche Hannovers / Beauf-
tragter fur Medizinethik)

Pastor Hans Joachim Schliep

(Direktor des Amtes fur Gemeindedienst
der Ev.-luth. Landeskirche Hannovers /
Umweltbeauftragter)
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Leitender Ministerialrat
Dr. jur. Wolfgang Schoepffer (Nieder-
séchsisches Sozialministerium)

Prof. Dr. med. Hans-Walter Schlésser
(Arztekammer Niedersachsen /
ab Sommer 1993)

Pastor Gerhard Szagun
(Vorsteher des Annastiftes Hannover /
bis Frihjahr 1993)

Dr. Dr. Karl-Heinz Wehkamp
(Direktor des Sozialmedizinisch
Psychologischen Institutes der
Ev.-luth. Landeskirche Hanno-
vers)

Dipl.-Biol. Christa Wewetzer
(Sozialmedizinisch-Psychologisches
der Ev.-luth. Landeskirche Hannovers)
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Uberkirchenrat Hans-Bernhard Wrede
(Ev.-luth. Landeskirche Hannovers / ab Som-
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