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Vorwort

Der medizinische Fortschritt der letzten Jahre hat die Moglichkeiten der Behandlung,
vor allem aber der frithzeitigen Erkennung von Krankheiten und ihren Ursachen,
sehr erweitert. Dies fiihrt zu einer groferen Sicherheit bei der Diagnose bestimmter
Krankheiten und weckt bei vielen Menschen zugleich den utopischen Wunsch, eines
Tages in einer Welt ohne Krankheit, Leid und Behinderung leben zu kénnen. Zudem
stellt sich ethisch die Frage, wie mit dem Zuwachs des Wissens verantwortlich und
gewissenhaft umgegangen werden soll.

Die Deutsche Bischofskonferenz und der Rat der Evangelischen Kirche in Deutschland
haben bereits in ihrer gemeinsamen Erklarung Gott ist ein Freund des Lebens' von
1989 darauf hingewiesen, welche Herausforderungen und Aufgaben sich beim Schutz
des Lebens aus der Sicht der Kirchen stellen. Seither hat die Entwicklung besonders im
Bereich der prénatalen (vorgeburtlichen) und pradiktiven (voraussagenden) Medizin
zu neuen und weitergehenden Fragen gefiihrt, die gegenwiértig in Wissenschaft und
Gesellschaft sehr kontrovers diskutiert werden. Die Kirchen haben sich daher ent-
schlossen, die Woche fiir das Leben 1997 unter das Motto »Jedes Kind ist liecbenswert.
Leben annehmen statt auswahlen« zu stellen.

Das vorliegende gemeinsame Wort » Wieviel Wissen tut uns gut? Chancen und Ri-
siken der voraussagenden Medizin« will die aktuelle medizinische Entwicklung auf
der Grundlage der christlichen Uberzeugung reflektieren und ethische Kriterien zur
Beurteilung benennen. Im Zusammenhang der voraussagenden Medizin stellt die
Priaimplantationsdiagnostik — ein neues Untersuchungsverfahren im Rahmen der kiinst-
lichen Befruchtung — ein besonderes Problem dar. Da die medizinischen, rechtlichen
und ethischen Aspekte dieser in Deutschland bisher nicht erlaubten Methode umstritten
sind, ist aus der Sicht der Kirchen derzeit noch keine abschlieBende Bewertung mog-
lich. Die Mitglieder der Arbeitsgruppe haben sich dennoch entschlossen, auch diesen
Fragenkomplex aufzugreifen und im Anhang Abwagungskriterien zu formulieren. Der
Rat der Evangelischen Kirche in Deutschland und die Deutsche Bischofskonferenz
haben den Text beraten und ihm zugestimmt.

Gott ist ein Freund des Lebens. Herausforderungen und Aufgaben beim Schutz des Lebens. Ge-
meinsame Erklarung des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland und der Deutschen
Bischofskonferenz in Verbindung mit den iibrigen Mitglieds- und Gastkirchen der Arbeitsge-
meinschaft christlicher Kirchen in der Bundesrepublik Deutschland, Giitersloh/Trier 1989.



Zur exakten Darstellung des Sachverhaltes wird eine Reihe von medizinischen Fach-
ausdriicken verwandt. Um das Verstindnis des Textes zu erleichtern, ist ein Glossar
beigefiigt. Neben dem vorliegenden gemeinsamen Wort werden in einem Arbeitsheft
zur Durchfithrung der Woche fiir das Leben die vielfaltigen Aspekte der Thematik
ausfiihrlich behandelt.?

Ein besonderer Dank gilt den Mitgliedern der Arbeitsgruppe, die durch ihre engagierte
Mitarbeit die Erstellung dieses gemeinsamen Wortes ermdglicht haben.

Hannover/Bonn, im April 1997
Kirchenamt der Sekretariat der

Evangelischen Kirche Deutschen Bischofskonferenz
in Deutschland

2 Jedes Kind ist liebenswert. Leben annehmen statt auswihlen. Impulse fiir Praxis und Gottesdienst.

Woche fiir das Leben 1.—7. Juni 1997.



1. Einleitung

Es gehort zu den natiirlichen Wiinschen von Eltern, da3 sie schon vor der Geburt ihres
Kindes wissen wollen: »Bekommen wir ein gesundes Kind?« Noch vor 30 Jahren war
man auf Tasten und Horchen angewiesen. Diese Methoden sind heute in den Hinter-
grund getreten. Seit Mitte der 60er Jahre ist es durch den medizinischen Fortschritt
zu einer Neugestaltung der Schwangerenvorsorge gekommen. Die Untersuchungs-
methoden konnten so weit entwickelt und verfeinert werden, daf} sie immer mehr
Informationen iiber das Leben des ungeborenen Kindes bieten.

Ultraschalluntersuchungen® gehoren inzwischen zum Standard der allgemeinen
Schwangerenvorsorge. Sie erlauben Einblicke in die Gebarmutter der schwangeren
Frau und entwerfen Bilder von dem sich entwickelnden Kind. In seltenen Fillen eroft-
nen sie die Mdoglichkeit, zu einem frithen Zeitpunkt — wiahrend der Schwangerschaft
bzw. wihrend oder unmittelbar nach der Geburt — die Behandlung von Kindern mit
Erkrankungen oder Fehlentwicklungen einzuleiten. Aber auch andere vorgeburtliche
Untersuchungsmethoden bieten immer genauere Kenntnisse iiber das Leben des un-
geborenen Kindes. So kdnnen heute mit Hilfe der pranatalen Diagnostik (vorgeburtli-
che Untersuchungsmethoden) die Risiken fiir das Auftreten bestimmter Krankheiten
erkannt werden, ohne dal3 jedoch in jedem Fall dafiir Therapien angeboten werden
konnen.

Es entspricht dem Wunsch von Eltern, dafl schon vor der Geburt alles fiir ihr Kind getan
wird, was medizinisch mdglich ist. Auch spielen das Verlangen nach groBtmoglicher
Sicherheit in einer unsicheren Welt und das Bediirfnis, Risiken friihzeitig zu erfahren
und abzuwehren, eine Rolle. Mitunter mag dahinter auch der unrealistische » Traum
vom perfekten Kind« stehen, das sein ganzes Leben lang von korperlichen und gei-
stigen Behinderungen sowie von Risiken fiir ernste Erkrankungen frei sein moge.

So versténdlich solche Wiinsche von Eltern sind, so wichtig ist es festzuhalten: Die
vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden konnen die Geburt eines gesunden Kindes
nicht garantieren, selbst nicht bei einem unauffélligen Ergebnis. Gezielte prinatale
Diagnostik klért lediglich, ob ein Kind eine bestimmte Erkrankung oder Fehlentwick-
lung hat oder nicht. In den meisten Féllen wird ein Normalbefund erhoben. In seltenen
Féllen wird eine schwerwiegende Erkrankung oder Fehlentwicklung diagnostiziert.
Dies kann zu einem Konflikt bei der Schwangeren und ihrem Partner fithren, der sie
auch einen Schwangerschaftsabbruch in Erwdgung ziehen 146t

3 Alle medizinischen Fachausdriicke werden in einem Glossar am Textende erldutert.



Die Kirchen ermutigen alle Eltern sowie érztliche, psychologische und soziale Be-
raterinnen und Berater, zu jedem Kind vorbehaltlos Ja zu sagen. Dabei sehen sie
ihre Aufgabe zum einen darin, tiber ethische BewuBtseinsbildung und Schérfung des
Gewissens zu einer positiven Einstellung gegeniiber kranken und behinderten Men-
schen in unserer Gesellschaft beizutragen. Zum anderen zeigen die Kirchen mit ihren
ambulanten und stationiren caritativen und diakonischen Einrichtungen auch Wege
der Hilfe fiir die betroffenen Frauen und Paare auf. Damit tragen sie aktiv zu einer
positiven Einstellung gegeniiber behinderten Menschen und zu deren Lebensqualitét
in unserer Gesellschaft bei.

Doch das allein reicht nicht aus. Auch die Kirchengemeinden sind aufgerufen, sich
mit Engagement und Phantasie Familien mit behinderten Kindern zuzuwenden. Diese
erwarten, am kirchlichen Gemeindeleben mit seinen weltlichen und liturgischen Festen
und Feiern teilnehmen zu konnen, dazu eingeladen zu sein und die Voraussetzungen
dafiir zu erhalten.

Solche Angebote und Hilfen sind glaubwiirdige Zeugnisse von der Zusage Gottes, daf3
jedes Kind liebenswert ist. Jedes menschliche Leben ist von Gottes Fiirsorge begleitet.

Die Kirchen haben begriifit, da3 nach dem Wortlaut des § 218 StGB von 1995 die
embryopathische Indikation fiir einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer zu
erwartenden schweren Erkrankung des Kindes weggefallen ist. Aber sie befiirchten
im Zusammenhang mit dem Wegfall der embryopathischen Indikation einen Mif3-
brauch der medizinischen Indikation. Der Gesetzgeber hat die medizinische Indika-
tion wie folgt formuliert: »Der mit Einwilligung der Schwangeren von einem Arzt
vorgenommene Schwangerschaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn der Abbruch
der Schwangerschaft unter Berticksichtigung der gegenwértigen und zukiinftigen Le-
bensverhéltnisse der Schwangeren nach drztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine
Gefahr fiir das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrichtigung des
korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren abzuwenden,
und die Gefahr nicht auf eine andere fiir sie zumutbare Weise abgewendet werden
kann.« Es besteht hier die Gefahr, daB3 bei falscher Auslegung der medizinischen
Indikation Abtreibungen allein auf der Grundlage eines Prénatalbefundes mit der aus-
schlieBlichen Begriindung der zu erwartenden Behinderung des Kindes vorgenommen
werden.

Die prinatale Diagnostik ist Teil eines modernen Medizinzweiges, der prianatalen
Medizin. Weil die prénatale Diagnostik immer auch voraussagenden Charakter hat,
iiberschneidet sie sich mit einer neuen Art von Diagnostik, die »préadiktiv« (voraussa-
gend) genannt wird. Diese bietet nicht nur fiir ungeborene Kinder Untersuchungs-
methoden zur Feststellung von Erkrankungen an. Auch fiir die Zeit nach der Geburt
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gibt es inzwischen immer mehr Mdglichkeiten, ihre gesundheitliche Entwicklung
vorauszusagen. Solche Voraussage wird notwendig und richtig, wenn das Vorauswis-
sen der Vorbeugung, Hilfe und Heilung sowie der personlichen Orientierung dienen
soll. Vorauswissen wird aber dann problematisch, wenn es kiinftige Krankheiten und
Schéden aufdeckt, die einerseits unvermeidbar und andererseits unheilbar sind.

Ermdglicht wird solches Vorauswissen infolge der zunehmenden Entschliisselung der
menschlichen Erbanlagen. Seit Jahren sind Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler
auf der ganzen Welt damit beschiftigt, den gesamten Bauplan des menschlichen Erb-
gutes, das Genom, zu erforschen. Sie versprechen sich davon fiir die Medizin bessere
Diagnose- und Prognosemdglichkeiten hinsichtlich des Erkrankungsrisikos und neue
Therapien fiir genetisch bedingte Erkrankungen.

Dabei liegt das Mif3verstindnis nahe, der Mensch sei nichts anderes als sein Genom.
Ein Mensch ist aber mehr als die Summe seiner Gene. Die genetische Ausstattung
gehort zwar zur Natur des Menschen. Aber der Mensch ist nicht nur Natur, er hat eine
Geschichte, eine Biographie. Ohne Natur kann der Mensch nicht existieren. Aber er
ist nicht nur biologische Natur, sondern Person. Person ist der Mensch im Gegeniiber.
Als Christen glauben wir, daB3 Gott den Menschen nach seinem Bild geschaffen hat
(1. Mose/Gen 1,27). Jeder Mensch ist als Person Ebenbild Gottes. Als Ebenbild Gottes
ist jeder Mensch von Gott gewollt, d.h. von Gott bejaht und angenommen in seiner un-
austauschbaren Eigenart. Das beinhaltet zudem: Als Ebenbild Gottes hat jeder Mensch
eine eigene Wiirde und einen unverfiigbaren Eigenwert. Deshalb darf niemand einem
Mitmenschen das Leben nehmen: Wer sich am Menschen vergreift, vergreift sich
letztlich an Gott (vgl. 1. Mose/Gen 9,16). Schopfer, Bewahrer und Vollender des
Lebens ist allein Gott. Menschliches Leben ist somit in sich wertvoll; es ist heilig.
Unabhéangig davon, welchen Grad an Gesundheit, Erkenntnis, Selbstbewuftsein oder
korperlicher, geistiger und seelischer Leistungsfahigkeit es besitzt, ist das Leben des
Menschen vorgeburtlich und dann bis zum Tod zu schiitzen.



2. Prinatale und pridiktive Diagnostik

Prdnatale Diagnostik umfafit alle diagnostischen Mafinahmen, durch die Erkrankun-
gen oder Fehlentwicklungen des ungeborenen Kindes vorgeburtlich erkannt und
gegebenenfalls ausgeschlossen werden konnen. Sie setzt im weitesten Sinne mit
jeder Schwangerenvorsorgeuntersuchung ein, die jeder Frau angeboten wird, und
dient ausschlieBlich der individuellen Betreuung von Mutter und Kind wéhrend der
Schwangerschaft und bei der Geburtsvorbereitung. Ziel aller prianatalen Diagnostik
ist es, durch geeignete Untersuchungsverfahren Entwicklungsstérungen zu erkennen,
durch Fritherkennung eine optimale Behandlung der Schwangeren und des unge-
borenen Kindes zu gewéhrleisten, Beflirchtungen und Sorgen der Schwangeren zu
objektivieren oder abzubauen.

Bei jeder Schwangerschaft besteht ein Basisrisiko fiir Erkrankungen oder Fehlentwick-
lungen des Kindes. Die GroBenordnung fiir die Haufigkeit solcher Stérungen, an deren
Entstehung genetische Faktoren ganz oder teilweise beteiligt sind, wird in der Regel
mit 3—5 % angegeben. Nur ein Teil dieser Stérungen wird bei der routinemaBigen
Schwangerenbetreuung erkannt. Auch durch die beste Betreuung kann dieses Risiko
nicht vollstidndig beseitigt werden.

Die allgemeine Schwangerenvorsorgeuntersuchung mit Hilfe von Ultraschall und
klinischen MeBBwerten wird als ungezielte vorgeburtliche Diagnostik bezeichnet;
die gezielte vorgeburtliche Diagnostik richtet sich dagegen auf einen Verdacht fiir
das Vorliegen einer bestimmten Erkrankung oder Fehlentwicklung. Die Ultraschall-
untersuchung macht die Gebarmutter, die Fruchtblase und die Entwicklung des Kindes
sichtbar und aufgrund medizinischer Vergleichsdaten beurteilbar. Untersuchungen von
miitterlichem Blut und Urin sowie Blutdruckkontrollen vervollstindigen die Betreuung
einer unauffilligen Schwangerschaft.

Die gezielte vorgeburtliche Diagnostik wird bei einem konkreten Verdacht auf be-
stimmte Storungen angewandt. Sie kann nur eingesetzt werden, wenn die methodischen
Maglichkeiten zur Abklarung vorhanden sind und das Ergebnis ausreichende Sicher-
heit verspricht. Ein medizinischer Anlaf3 fiir das Angebot einer spezifischen Prénatal-
diagnostik wird in der Regel dann gesehen, wenn ein speziell erhdhtes Risiko fiir eine
erkennbare Storung bekannt ist. Die Schwangere hat dann Anspruch auf vollstandige
Information und kompetente Beratung, bevor sie der prénatalen Diagnostik gege-
benenfalls zustimmt und den Weg der Abklérung wihlt.



Das bekannteste Risiko besteht in der Geburt eines Kindes mit einer Chromosomen-
stérung. Die Haufigkeit kindlicher Chromosomenstérungen unter Neugeborenen liegt
in der Altersgruppe der 20—30jdhrigen in der Gr6enordnung von ca. 0,2 % und steigt
von 0,6 % bei der 35-jéhrigen, 1% bei der 38-jdhrigen auf'iiber 2 % bei der 41jahrigen
und iiber 5% bei der 45jdhrigen Frau. Diese Zahlen bedeuten auch, daf3 in etwa 97 %
aller vorgeburtlichen Chromosomendiagnosen ein unauffilliges Ergebnis mitgeteilt
werden kann. Das bedeutet jedoch nicht, daf3 diejenigen Frauen, die vorgeburtliche
Diagnostik in Anspruch nehmen, grundlos besorgt gewesen wiren. Sie haben fiir
sich personlich das Risiko einer moglichen Erkrankung des Kindes als so gravierend
eingeschitzt, dal sie diesen Weg gewahlt haben.

Andere Eltern, bei deren Kindern oder in deren Familien bereits schwerwiegende
Erkrankungen vorgekommen sind, konnen wesentlich hohere Risiken fiir das Auftre-
ten der gleichartigen Erkrankung bei Kindern haben. Diese Risiken kdnnen je nach
Ursache in der GréBenordnung von 5—50% liegen. Fiir viele Erkrankungen, die durch
die Veridnderung eines einzelnen Gens bedingt sind (sog. monogene Erkrankungen),
steht heute eine vorgeburtliche Diagnosemdglichkeit zur Verfiigung.

Der Einsatz von Untersuchungsmethoden richtet sich nach den speziellen Risiken.
Geht es um das Risiko einer Chromosomenstdrung des Kindes, so ist die Chromo-
somenanalyse an dessen Zellen das geeigneteste Verfahren. Handelt es sich um ein
Risiko fiir eine bestimmte genetisch bedingte Erkrankung, so wird diejenige Methode
angewandt, die zum Nachweis geeignet ist. Zunehmend sind dies molekulargenetische
Techniken, die zur Gendiagnose eingesetzt werden. Fiir alle diese Untersuchungen
bendtigt man Zellen bzw. Gewebe des Kindes, das nicht ohne Risiko fiir Mutter und
Kind entnommen werden kann. So liegt das Risiko fiir eine durch den Eingriff aus-
geldste Fehlgeburt bei der Amniozentese in der GroBenordnung von 0,5—1% und bei
der Chorionzottenbiopsie in der GréBenordnung von 2—4 %. Uber dieses Eingriffs-
risiko muf3 beraten werden, und es muf3 in die Abwégung mit eingehen, auch wenn es
grundsitzlich anders zu bewerten ist als ein Erkrankungsrisiko.

Frauen, Ménner und ihre betreuenden Arztinnen und Arzte sind daran interessiert,
genauere Aussagen zu kindlichen Erkrankungen und Fehlentwicklungsrisiken zu
erhalten bzw. zu machen, ohne daB Eingriffe erforderlich sind, die ihrerseits ein
Risiko fiir das ungeborene menschliche Leben bedeuten. Die bekannteste prianatale
Untersuchungsmethode ohne einen Eingriff ist nach dem Ultraschall der sog. Triple-
Test, dessen Ergebnis zu einer genaueren Aussage iiber das individuelle Risiko fiir
bestimmte Chromosomenverdnderungen und Fehlbildungen fiihrt. Er kann bei der
Entscheidung iiber weitergehende pranataldiagnostische Mafinahmen berticksichtigt
werden. Letztlich erlaubt aber nur die gezielte vorgeburtliche Diagnostik den Aus-
schluf3 oder die Bestétigung des Vorliegens der befiirchteten Stérung.



Es ist ein weitverbreitetes Miflverstdndnis, dafl prénatale Diagnostik alle denkbaren
gesundheitlichen Stérungen des Kindes vorhersagen und damit ausschlieBen kann. Die
Moglichkeiten der Prianataldiagnostik im Einzelfall miissen mit den Eltern besprochen
werden. In diesem Zusammenhang sind die Risiken fiir ein krankes Kind verstédndlich
zu machen, die Sicherheit der Diagnostik und die Bedeutung der Befunde zu erlautern
sowie die Eltern auf den Konflikt vorzubereiten, der im Fall der Bestétigung der Dia-
gnose zu erwarten ist. Dies ist die Aufgabe der édrztlichen Beratung vor Beginn einer
Prénataldiagnostik.

Wird bei einer vorgeburtlichen Diagnostik ein auffélliger Befund erhoben, miissen die
Eltern in einem weiteren Beratungsgespréch iiber das Ergebnis eingehend informiert
und beraten werden. Haufig setzen sich erst dann die Eltern mit den Handlungsalterna-
tiven Annahme des Kindes und Austragen der Schwangerschaft oder Schwangerschaft-
sabbruch auseinander. Dabei ist zu beriicksichtigen, daf3 ein auffélliger Befund und
die sich hieraus ergebenden Aussagen zu der zu erwartenden Entwicklung des Kindes
keine ausreichende Begriindung fiir einen Schwangerschaftsabbruch darstellen. Al-
leiniger Grund hierfiir kann nach geltendem Recht die Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrachtigung des kdrperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der Mutter
sein, wenn diese Gefahr nicht auf eine andere fiir sie zumutbare Weise abgewendet
werden kann (sog. medizinische Indikation). In diesem Fall ist nach dem Wortlaut des
§218a Abs.2 StGB ein Schwangerschaftsabbruch nicht rechtswidrig.

Der Weg zur Prénataldiagnostik fiihrt fiir die meisten Frauen iiber eine erste Informa-
tion der Frauenirztin/des Frauenarztes oder durch informierte Laien. Durch die Infor-
mation tiber kindliche Erkrankungsrisiken wird zunéchst unvermeidlich Beunruhigung
ausgeldst. Die Moglichkeit, Stérungen zu erkennen, und die eventuellen Konsequenzen
eines Befundes konnen zu einer Entscheidungsunsicherheit und dem Gefiihl fiihren,
sich nicht vorbehaltlos auf die Schwangerschaft und das Kind einstellen zu kénnen.
Manche Frauen versuchen, diesen Konflikt fiir sich dadurch zu l6sen, daB sie prinatale
Diagnostik in Anspruch nehmen, um sich Klarheit zu verschaffen und der weiteren
Schwangerschaft beruhigt entgegenzusehen. Andere entscheiden sich gegen die préna-
tale Diagnostik, da sie Eingriffsrisiken und eventuelle negative Konsequenzen fiir das
Ungeborene bei einem auffilligen Befund befiirchten oder ablehnen.

Diese jeweilige Entscheidung ist zu respektieren und insbesondere dann zu stirken
und zu fordern, wenn sich aus dem Befund einer Prinataldiagnostik keine unmittel-
baren Behandlungskonsequenzen fiir Mutter und Kind ergeben. In der Situation nach
einem auffilligen Pranataldiagnostik-Befund kommt der Beratung eine entscheidende
Bedeutung zu. Um die Ratsuchende zur Selbsthilfe und zur Wahrnehmung ihrer Ver-
antwortung fiir das ungeborene Kind zu befahigen, muf die Beratung sowohl umfas-
send auf die Lebenssituation der Frau eingehen als auch Perspektiven fiir ein Leben
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mit dem behinderten Kind er6ffnen und beiden gegebenenfalls Begleitung anbieten
und Hilfen vermitteln.

Als prddiktive genetische Diagnostik werden Untersuchungen bezeichnet, die bei be-
reits geborenen Menschen durchgefiihrt werden und die sich auf Erbanlagen beziehen,
die im spiteren Leben zu einer Erkrankung fiihren. Eine solche Diagnostik steht in-
zwischen fiir mehrere Erkrankungen zur Verfiigung, die durch einen Einzel-Gen-
Defekt verursacht werden (z.B. Huntington Krankheit, bestimmte Darmkrebsformen
u.a.). Sie kann in medizinischer Hinsicht als geraten und in ethischer Hinsicht als
verantwortbar angesehen werden, wenn sie im Blick auf eine verhinderbare oder be-
handelbare Erkrankung wichtig ist und fiir die eigene Lebensplanung beriicksichtigt
werden kann. Sie ist jedoch problematisch bei Erkrankungen, fiir die es keine oder
nur sehr eingeschriankte Moglichkeiten der Vorsorge oder Behandlung gibt. Die Er-
zeugung des Wissens iiber das unausweichliche, wenn auch unter Umstdnden vom
Zeitpunkt und Verlauf her unbekannte Auftreten einer solchen Erkrankung ist immer
konflikthaltig. Dennoch kann das Ergebnis einer solchen Diagnostik fiir die Lebens-
und Familienplanung einer Person von so grofler Bedeutung sein, daf3 sie diese Un-
tersuchung nach entsprechender Beratung und Aufklarung fiir sich wiinscht.

Weitaus problematischer als bei Erkrankungen, die durch ein Einzel-Gen bedingt sind,
ist die pradiktive Diagnose bei multifaktoriellen Erkrankungen. Diese Diagnostik
liefert in der Regel nur Hinweise auf Faktoren, die zu einer bestimmten Krankheit dis-
ponieren und erfordert eine Bewertung sowohl der Wahrscheinlichkeit der Erkrankung
als auch der Schwere und der Bedeutung einer eventuellen Erkrankung im spéteren
Leben. Die Aussagen sind naturgemal mit grolen Unsicherheiten behaftet. Deshalb ist
eine pradiktive Diagnostik fiir solche Erkrankungen nur dann sinnvoll, wenn sie einen
Bezug zur konkreten Situation der untersuchten Person und deren Lebensumstianden
hat. Nur so kann ein eventuelles Ergebnis in sinnvolle, hilfreiche Entscheidungen,
Einstellungen und Handlungen bzw. Lebensweisen umgesetzt werden.
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3. Ethische Beurteilung

Prinatale Diagnostik ist wie andere medizinische Untersuchungsmethoden als solche
ethisch neutral; problematisch und ethisch relevant hingegen koénnen die praktischen
Folgen der aus ihr gewonnenen Erkenntnisse sein. Zunichst einmal erweitert sie das
dem einzelnen zugédngliche Wissen iiber die genetische Ausstattung seiner Nachkom-
men. Dadurch kann sie in vielen Fallen den Lebens- und Gesundheitsinteressen des
Ungeborenen dienen und seine Chancen verbessern: Sie kann den Entschluf} zu einem
Kind auch in Féllen einer Risikoschwangerschaft erleichtern; in rund 97 % der Félle
konnen die Eltern von einer monatewéhrenden Angst befreit werden, ein Kind mit einer
Chromosomenstdrung zu bekommen. In den iibrigen Fallen kénnen die Eltern sich
friihzeitig auf ein behindertes Kind einstellen. Die prénatale Diagnostik kann weiterhin
verhindern, dafl Schwangerschaften aufgrund blof3 befiirchteter Schadigungen des
ungeborenen Kindes abgebrochen werden. Und schlieBlich dient sie auch dem Kampf
der Medizin gegen Krankheiten des sich entwickelnden Kindes, indem sie zu einem
frithen Zeitpunkt — schon wahrend der Schwangerschaft, wihrend der Geburt oder
unmittelbar nach der Geburt — eine optimale Vorbeugung oder Behandlung ermog-
licht. Es gibt derzeit allerdings wenige etablierte medikamentdse Therapien. Bei der
operativen Therapie handelt es sich bislang um Heilversuche. Durch die wachsende
Vielfalt der pranatalen Diagnosefahigkeit wird sich allerdings die Kluft zwischen dem
Diagnostizierbaren und dem Therapierbaren immer weiter 6ffnen.

Den Chancen der pranatalen Diagnostik stehen eindeutige Risiken gegeniiber. Das
Wissen um die schon im Mutterleib diagnostizierten gesundheitlichen Stérungen be-
gleitet den Menschen von Geburt an und kann seine Lebensplanung entscheidend be-
einflussen. Man denke etwa an Krankheiten, die zwar schon préanatal diagnostizierbar
sind, deren Krankheitsbild sich aber erst im Erwachsenenalter ausbildet. Soll man dem
Kind oder dem jungen Erwachsenen das Schicksal einer unausweichlichen Krankheit
iiberhaupt voraussagen und ihn mit dieser moglicherweise todlichen Wahrheit konfron-
tieren? Immerhin kann er bis zum Ausbruch der Krankheit ein normales Leben fithren.

Prénatale Diagnostik sollte nur im Rahmen medizinischer Problemstellungen durch-
geflihrt werden. Eine vorgeburtliche Diagnostik von allgemeinen Merkmalen, wie
z.B. das Geschlecht des Kindes, ist auBerhalb medizinischer Fragestellungen ethisch
nicht vertretbar. Sie stellt einen Miflbrauch einer medizinischen Diagnosemethode dar
und wiirde langfristig zur Diskriminierung von Menschen und Gruppen mit bestimm-
ten Merkmalen fithren. Dem Wunsch nach solcher, medizinisch nicht begriindbarer
Prinataldiagnostik darf nicht entsprochen werden.
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In diesem Zusammenhang ist auch darauf hinzuweisen, daf3 eine pranatale Diagno-
stik, die — fiir immer mehr Krankheiten ausgeweitet und kiinftig moglicherweise auf
genetische Eigenschaften ohne oder mit nur leichtem Krankheitswert erweitert — den
Wiinschen der Eltern nach einem gesunden Kind nachzukommen sucht, schlieSlich
eugenischen Tendenzen Vorschub leisten kann. Auch kann bei einer unkontrollierten
Verbreitung prinataler Diagnostik und ihrer routinemaBigen Nutzung nicht ausge-
schlossen werden, daf} sich die Bewertung von Krankheit und Behinderung sowie das
Verstidndnis von »Normalitdt« verdndern und sich schleichend eine Diskriminierung
von Menschen mit bestimmten genetischen Merkmalen durchsetzt.

Mit der prianatalen Diagnostik ist das Leben in manchen Féllen um ein erhebliches Maf}
voraussehbarer geworden. Je mehr jedoch die Medizin dazu im Stande ist, vermeintli-
che »Garantien« fiir ein gesundes Kind zu geben, um so mehr, so ist zu befiirchten,
wird sich die Abwehr gegeniiber geschidigtem oder behindertem Leben verstarken.
Es ist zu beobachten, daf} die Bereitschaft schwindet, von Geburt an behinderte Men-
schen anzunehmen und in ihnen eine Lebensaufgabe zu sehen. Vielleicht wird die
Gesellschaft behinderte Kinder einmal iiberhaupt nicht mehr akzeptieren: Sie hétten
jaungeboren bleiben kénnen. In diesem Problembereich ist in unserer Gesellschaft
noch viel an Aufklirungs- und Uberzeugungsarbeit zugunsten behinderter Menschen
zu leisten. Hier kommt gerade auch den Kirchen die Aufgabe zu, deutlich zu machen,
dall menschliches Leben in sich wertvoll und von daher lebens- und schiitzenswert
ist. Leben ist fiir den glaubenden Menschen Gabe Gottes.

Die bestehenden Mif3brauchsgefahren machen die prénatale Diagnostik nicht uner-
laubt, fordern allerdings von allen Beteiligten hochste Wachsamkeit und Sensibilitét.
Insbesondere wegen der Ambivalenz der prénatalen Diagnostik miissen Eltern wis-
sen, worauf sie sich einlassen, wenn sie einer solchen Untersuchung zustimmen. Was
erwartet die Eltern, die Familie, das Kind, wenn dieses krank bzw. behindert ist? Jede
préanatale Diagnostik setzt daher eine ausfiihrliche humangenetische und medizinische
Beratung voraus, die den Ratsuchenden die Tragweite und das Risiko des Eingriffs
bewulit machen; ebenso ist nach der pranatalen Diagnostik das Ergebnis mit den Rat-
suchenden zu erortern. Dartiber hinaus miissen die betroffenen Eltern in Erwartung
eines behinderten Kindes der Unterstiitzung durch die Solidargemeinschaft gewif sein
und umfassend iiber Hilfsangebote informiert werden.

Niemand darf zu einer prénatalen Diagnostik gedrangt werden. Die Inanspruchnahme
einer medizinisch sinnvollen prinatalen Diagnostik bedarf der Einwilligung der Eltern
nach umfassender Aufklarung. Dies gilt um so mehr, als das mit den bislang {ibli-
chen Untersuchungsmethoden der prénatalen Diagnostik verbundene Risiko einer
Fehlgeburt oder Schadigung des Kindes oder der Schwangeren sowie ein eventueller
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Schwangerschaftskonflikt zu bedenken sind. Eine pranatale Diagnostik darf daher nur
aus medizinischen Griinden durchgefiihrt werden.

Der Verzicht auf die Inanspruchnahme der prénatalen Diagnostik ist ein ethisch ver-
tretbarer Weg. Er ist Herausforderung fiir alle, die die Mdglichkeiten der modernen
medizinischen Diagnostik nutzen, nur weil sie angeboten werden. Es ist freilich zu
erwarten, daf3 ein verstarktes Angebot der pranatalen Diagnostik bei Schwangeren zu
einem Sog zur Anwendung fiihrt und daB3 der gesellschaftliche Druck zur Inanspruch-
nahme dieser Untersuchungsmoglichkeit zunimmt. Demgegeniiber muf3 die individu-
elle Entscheidungsautonomie der Schwangeren Vorrang haben. Frauen bzw. Eltern,
die auf pranatale Diagnostik verzichten, sind nicht zu diskriminieren.

Neben der medizinischen Entwicklung und dem Fortschritt der Pranataldiagnostik ist
die gegenwirtige 6ffentliche Diskussion durch philosophische und anthropologische
Kontroversen gepréigt. Weltweit wird der moralische Status, die Einschitzung des
rechtlichen und moralischen Wertes des ungeborenen menschlichen Lebens disku-
tiert. Die Auseinandersetzung um die Reform des §218 StGB, der strafrechtlichen
Bewertung des Schwangerschaftsabbruchs, stand dabei zunéchst im Vordergrund. Seit
einigen Jahren haben Thesen des australischen Philosophen Peter Singer, der beim
Embryo wie beim Neugeborenen eigene Interessen und deshalb schiitzenswerte Rechte
in Frage stellt, Aufsehen erregt. Nach diesen Thesen ist der Schwangerschaftsabbruch
tiberhaupt kein moralisches Problem und sogar die Tétung behinderter Neugeborener
ethisch zuldssig. Eine solche Einschétzung hétte weitreichende Konsequenzen fiir
den Umgang mit pranataler Diagnostik. Im Mittelpunkt der Auseinandersetzung steht
dabei die Erorterung des Personbegriffs. Je nachdem, ob man Personalitdt anhand
von BewuBtsein und der Fahigkeit der Selbstbestimmung als selbsténdiges sittliches
Subjekt bestimmt oder als Beziehungsmoglichkeit, Kommunikationsféahigkeit oder
als die Einheit von Leib und Geist, &ndern sich die Grundlagen, von denen her anthro-
pologisch entschieden wird. Die in der 6ffentlichen Diskussion vorhandene Strittigkeit
des Personbegriffs macht die Diskussion schwierig. Theologisch gesehen bestimmt
letztlich die Anerkennung des Menschen durch Gott den Menschen als Person. Das
Ansehen vor Gott ist unabhéngig von menschlicher Anerkennung und Einschétzung:
Gott achtet und liebt das Schwache und gibt sich in ihm uns zu erkennen. In theo-
logischer Perspektive ist der Mensch Geschopf und Person vor Gott.

Gegeniiber der Diskussion um den reduzierten Personbegriff ist auch an das Grund-
verstdndnis der Tradition der Anthropologie und der christlichen Ethik zu erinnern: Sie
betont die Einheit von Leib, Seele und Geist und kann deshalb personale Identitét nicht
von der Basis der Korperlichkeit abkoppeln. Im Blick auf den moralischen Status des
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Embryos hat die Erklarung Gott ist ein Freund des Lebens deshalb von der »Wiirde
des vorgeburtlichen Lebens« gesprochen.*

Der Prozef3 des vorgeburtlichen Lebens ist mit der Geburt abgeschlossen, in der ein
Mensch zur Welt kommt. Auch im Blick auf das ungeborene menschliche Leben
ist von einem moralischen Status und einem Recht auf Schutz zu sprechen. Unge-
borenes menschliches Leben ist die Voraussetzung jedes wie auch immer niher zu
bestimmenden Verstdndnisses von Person und ein schiitzenswertes Gut, auch wenn
das ungeborene Kind seine Interessen noch nicht selbst vertreten und artikulieren
kann. Es ist bereits Mensch und daher ist seine Wiirde zu achten. Daraus lassen sich
Folgerungen ableiten:

— Die Gesellschaft hat kein Verfiigungsrecht iiber Embryonen. Verbrauchende For-
schungen an Embryonen sind daher ethisch nicht zu verantworten.

— Die Inanspruchnahme von prinataler und pradiktiver Diagnostik kann in
Entscheidungskonflikte fiihren, die das Lebensrecht eines anderen Menschen,
nimlich des Ungeborenen, betreffen. In dieser bedrédngenden Lebenssituation von
Mutter und Kind kommt der Beratung eine wichtige Funktion zu. Sie hilft, Prio-
ritdten festzulegen und Alternativen zum Schwangerschaftsabbruch zu suchen und
zu finden. Beratung kann die Eigenkréfte der Frau, die fiir das Kind sprechen,
stirken. Wertorientierte Beratung kann und soll die Orientierungs- und Entschei-
dungsfahigkeit der Ratsuchenden verbessern.

— Die Auswirkungen solcher Entscheidungen von einzelnen Frauen und Méannern
betreffen auch die Einstellung der Gesellschaft zu Behinderung und das Selbstge-
fiihl von behinderten Menschen. In Deutschland wirkt noch besonders belastend die
Erfahrung aus der Zeit der nationalsozialistischen Gewaltherrschaft mit der »Tétung
lebensunwerten Lebens« und mit eugenischen Zwangsmafinahmen nach. Im Blick
auf die Einschitzung von Behinderungen ist erneut darauf hinzuweisen, da3 Behin-
derung ein Teil unserer Lebenswirklichkeit ist und bleiben wird. Die Ursachen von
Behinderungen sind vielféltig. Nicht nur genetische Defekte und vorgeburtliche
Schédigung verursachen Behinderungen. Viel hdufiger sind Unfille, Erkrankungen
oder normale Alterungsprozesse verantwortlich. Nur ein geringer Prozentsatz von
Krankheit und spéterer Behinderungen kann also iiberhaupt vorgeburtlich entdeckt
werden. Christlicher Glaube bezeugt, dafl Krankheit, Leid und Behinderung die

S. Gott ist ein Freund des Lebens. Herausforderungen und Aufgaben beim Schutz des Lebens.
Gemeinsame Erkldrung des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland und der Deutschen
Bischofskonferenz in Verbindung mit den tibrigen Mitglieds- und Gastkirchen der Arbeitsgemein-
schaft christlicher Kirchen in der Bundesrepublik Deutschland, Giitersloh/Trier 1989, S. 43 —-46.
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Menschen oft vor die Sinnfrage stellen. Der Glaube an die Solidaritdt Gottes mit
Kranken und Leidenden, wie sie in Jesu Leben und Handeln und vor allem in seinem
Sterben und in seiner Auferweckung deutlich geworden ist, erdffnet die Chance,
im Glauben zu wachsen und zu reifen, aber auch fiir leidende Menschen titig zu
werden. Es ist eine Illusion zu meinen, man kénne eine behindertenfreie Gesell-
schaft oder eine Welt ohne Leid schaffen. Das Zusammenleben mit behinderten
oder kranken Menschen gehort auch zukiinftig zur gesellschaftlichen Wirklichkeit.
Das schliefit mit ein, dal Hilfen fiir behinderte Menschen nach wie vor von der
Solidargemeinschaft getragen werden. Eugenischen Tendenzen ist entschieden und
nachdriicklich zu widersprechen und zu widerstehen.

— Bei der priadiktiven Diagnostik, der Voraussage {iber kiinftige Erkrankungen oder
Risiken, ist die Wahrung folgender Prinzipien ausschlaggebend: die Freiwilligkeit
der Inanspruchnahme, das »Recht auf Nichtwissen« der eigenen genetischen Aus-
stattung und damit auch das Recht auf Selbstbestimmung, welche genetischen Daten
iiber einen selbst erhoben werden, sowie die Beriicksichtigung der besonderen
psychischen Situation, wenn eine Person ein Krankheitsrisiko befiirchtet. Wissen
kann nicht nur entlasten, sondern auch belasten. Zusétzliches Wissen macht Ents-
cheidungen nétig, wo vorher keine moglich waren. Der Zuwachs an Kenntnissen
aufgrund pradiktiver Diagnostik fordert darum auch einen Zuwachs an der Féhigkeit
zu ethischen Entscheidungen und an Verantwortung. Deshalb darf eine pradiktive
Diagnostik nicht als klinische Routinediagnostik, sondern nur in einem Kontext
durchgefiihrt werden, der eine ausreichende Vorbereitung und Nachbetreuung mit
umfassender Beratung gewéhrleistet. Als Screening auf Bevolkerungsebene wire
eine Untersuchung auf bestimmte Gene bzw. Dispositionen nur dann vertretbar,
wenn es eine gesicherte Vorbeugung oder wirksame Behandlung gébe. Gesell-
schaft und Staat diirfen keinen Zwang und Druck zu pradiktiver Diagnostik und
genetischen Tests ausiiben. UnerlédBlich ist die Wahrung der Vertraulichkeit von
Diagnosen und der Schutz genetischer Daten gegeniiber Dritten.

— Prédiktive genetische Diagnostik birgt die Gefahr, da8 Krankheit nicht mehr als
individuelles Leiden aufgefal3t, sondern auf den genetischen Befund reduziert wird.
Krankheit ist jedoch nicht naturwissenschaftlich objektivierbar, vielmehr ergénzen
sich objektiver Befund und soziale Wertungen zum Begriff von Krankheit. Dabei ist
zu beriicksichtigen, daB die technische Entwicklung immer auch zu einem Wandel
der sozialen Wertung fiihrt. Ein Befund bedarf immer der Deutung und wird in der
Regel immer auf Fragen wie die der individuellen Belastbarkeit und Zumutbarkeit
zurlickfiihren.

Wenn man eine sachliche ethische Bewertung pranataler und pradiktiver Diagnostik
vornehmen will, hat man somit auf Chancen und Risiken, auf Entlastung von Angsten
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und Befiirchtungen wie auch auf Belastungen zu achten. Medizinische Diagnosen und
Prognosen fordern zu ethischen Abwagungen heraus. Bei der ethischen Urteilsbildung
ist die Achtung der Wiirde des Menschen, das christliche Menschenbild mit seiner Ein-
schéitzung von Leiden, die freie Entscheidung der Betroffenen und ihre Belastbarkeit
in Einklang zu bringen. Entscheidungen kdnnen dabei fiir den einzelnen zu schwie-
rigen, manchmal unlésbaren Gewissensentscheidungen und seelischen Belastungen
fithren. Die Summe aller Entscheidungen von einzelnen Frauen und Paaren kdnnen in
der Gesellschaft einen schleichenden Wertewandel auslosen und verstarken, der sich
in der Einstellung zu Behinderung und Leid zeigt und im Umgang mit behinderten
Menschen deutlich wird.

Die Beanspruchung und Belastung, die ein behindertes Kind der Familie bringt, ist
eine ernste und oft schwierige Aufgabe. Wenngleich in einer solchen Familie Freude
und Gliick nicht ausbleiben, ist ihr Leben doch auch von Entbehrungen und Leiden
gezeichnet. Wie pafit diese Erfahrung mit dem Grundsatz zusammen, dal das Leben
Geschenk und Segen sei, wenn das Leben eines behinderten Kindes eine Familie auf
vielféltige Weise belastet? In der christlichen Botschaft gibt Gott Kraft zum Tragen und
antwortet. Gottes Antwort 148t nicht alles glatt aufgehen. Sie wird auch nicht aus dem
Blickwinkel des Zuschauers gegeben. Gott nimmt in Jesus Christus teil am Leiden des
Menschen. Jesus Christus hat in seinem eigenen Leben Schmerz und Leid erfahren bis
hin zur Gottverlassenheit am Kreuz. In dieser Welt erfahren wir immer wieder, mit-
unter sehr empfindlich, die Gebrochenheit des Lebens. Weil Gott sie mittrégt, diirfen
wir hoffen. Unser natiirlicher Wunsch nach Gesundheit, Ganzheit und Heilsein 1463t
uns — zu Recht — gegen fremdes und eigenes Leid protestieren. Und doch kénnen wir
das Schwache und das Leiden annehmen. So beginnt ein Weg der Humanisierung, der
vertieften Ehrfurcht vor dem Leben, der zugleich ein Weg zum Heil ist. Wir sind als
Christen der Uberzeugung: Wo immer jemand aus Glauben und menschlicher Redlich-
keit zu solchem Geschick steht, realisiert er Moglichkeiten menschlicher Reifung.
Christen, die ihr Heil Jesus Christus verdanken, der gelitten hat und am Kreuz gestor-
ben ist, konnen Einschrinkungen menschlicher Lebensmdglichkeiten paradoxerweise
so wahrnehmen und leben, daB sie in ihnen einen Sinn und eine Lebensaufgabe finden.
Leid und Schmerz sind konstitutive Bestandteile menschlicher Existenz; Behinderung
bedeutet somit nicht Minderung der Menschenwiirde. Christen erwarten Heil und Er-
16sung fiir diese Welt von Gott, auf den sie ihr Vertrauen setzen. Durch das Vertrauen
auf ihn wird menschliches Handeln dazu befreit, niichtern und abwagend zu urteilen,
zugleich im Wissen um die Begrenztheit menschlicher Moglichkeiten.
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Mit Wissen verantwortlich umgehen

Die Erforschung des menschlichen Genoms und die Fortschritte der pranatalen Dia-
gnostik haben unsere Erkenntnismoglichkeiten enorm erweitert. Offen ist freilich,
wem solches Wissen im konkreten Fall zugute kommt, wer Gewinn aus erweitertem
Wissen und Erkenntnis ziehen kann. Die Wissenschaft als solche? Die Gesellschaft,
die unter Umsténden Kosten spart? Das betroffene Individuum? Nichtwissen kann
zwar schaden; aber zuviel Wissen kann ebenfalls fragwiirdige Auswirkungen haben.
Wer ndmlich iiber alle denkbaren Risiken aufgeklért wird, kann durch solches Wis-
sen auch verunsichert, belastet und verdngstigt werden. Gerade die Einsicht in die
personlichen Anlagen kann fragwiirdige Nebenwirkungen im Blick auf die eigene
Lebensdeutung und Lebensfiihrung, vor allem im Blick auf die Zukunftsperspektive
auslosen. Es entspricht nicht zuletzt christlicher Verantwortung, dem einzelnen
und der Gesellschaft zu vermitteln, dafl das Wissen um die genetische Ausstat-
tung und Disposition des Menschen zwar eine relative Bedeutung im Hinblick auf
einzelne Lebensentscheidungen und das Lebensschicksal haben kann, dal3 aber weit
grundlegender und wichtiger die Glaubensgewifheit ist, dal wir —ob gesund oder
krank, behindert oder nicht-behindert — getragen sind von der Liebe Gottes. Diese
Zuversicht schenkt dann auch die GewiBheit in der Auseinandersetzung mit dem
Wissen um eine akut bestehende oder fiir die Zukunft prognostizierte Krankheit.

. Die Frage, wem eine Vergroferung des Wissens zugute kommt, verscharft sich

auBlerdem noch, wenn man bedenkt, da3 Wissen Macht bedeutet und verleiht. Die
These, je mehr man an Wissen und Informationen besitze, desto weniger miisse
man nach ethischer Beurteilung entscheiden und verantworten, ist also umzukeh-
ren. Mit dem Ausmal} des Zuwachses an Wissen wichst auch die Verantwortung
fiir den Gebrauch von und fiir den Umgang mit Wissen. Denn ein héheres Mal} an
Wissen erweitert die Moglichkeiten der Wahl und nétigt zur Entscheidung. Der
Entscheidungsdruck verstarkt sich noch, wenn man dabei tiber Dispositionen und
Schédigungen informiert wird, aber gleichzeitig erféahrt, dal man nichts dndern bzw.
nicht therapieren kann. In manchen oder gar vielen Fallen beruhigt somit Wissen,
wenn der Befund nichts Negatives ergibt; in anderen Fillen konnen Wissen und
Prognosen die Verdngstigung und Unsicherheit noch verstirken. Auch in diesem
Fall vertraut christlicher Glaube auf die im Geschick Jesu bekréftigte Zusage Gottes,
besonders den Schwachen und Leidenden nahe zu sein, Gelassenheit und Zuversicht
zu schenken.

. Wissen, Informiertsein und ethische Beurteilung sind nicht dasselbe. Ein ethisches

Urteil wird im Ernstfall zur Norm eigener Entscheidung. Eine wichtige Aufgabe



der Kirche ist es daher, mit ihrer Lehre, Beratung und seelsorgerlichen Begleitung
zur Gewissensbildung beizutragen und anzuleiten und damit ein selbstdndiges ethi-
sches Urteil der Betroffenen und aller an der prénatalen und pradiktiven Diagnostik
Beteiligten zu ermoglichen. Dazu sind ethische Fragen und Probleme bewuf3t zu
machen und mégliche Alternativen vorzustellen und zur Erwigung zu geben. Uber
Chancen und Risiken der voraussagenden Medizin ist nicht nur zu informieren.
Zur verantwortlichen Gewissensbildung gehort auch die Vermittlung von ethischen
MafBstaben und die Sensibilitdt fiir zumutbare und menschlich tragbare Entschei-
dungen. In diesem Zusammenhang erhélt die kirchliche Beratung einen eigenen
Stellenwert.

. Ein besonderes Problem stellt sodann die theoretische Legitimation von Wissenwol-
len und Neugierde dar. Es ist ein Urbediirfnis des Menschen, immer mehr wissen
zu wollen. Man kann Neugierde nicht verbieten. Dennoch ist zu unterscheiden
zwischen zwei Arten von Neugierde. Die theoretische Neugierde, das Wissens-
streben, das Grundlagenforschung und Wissenschaft vorantreibt, kann und darf
man nicht behindern oder gar verbieten. Davon zu unterscheiden ist die praktische
oder personliche Neugierde. Diese dringt in der Lebenswelt oft unbefugt in den
personlichen Bereich des Nachsten ein. Es gibt aber Grenzen des Ausforschens des
Menschen. Es gibt kein Recht, das erlaubt, daf} jeder alles iiber jeden weil3, von
dem er etwas wissen mochte. Der Schutz der Privatsphére und das »informationelle
Selbstbestimmungsrecht« der individuellen Person sind zu wahren und zu schiit-
zen, auch bei prénataler und pradiktiver Diagnostik. So fiihrt die Unterscheidung
zwischen theoretischer und praktischer Neugierde zuriick zur Frage, wem welches
Wissen konkret niitzt. Die Frage wird noch schwieriger, wenn man bedenkt, daf3 in
der wissenschaftlichen Medizin Grundlagenforschung und praktische Anwendung
sich heute nicht scharf und eindeutig voneinander abgrenzen lassen, sondern mit-
einander verzahnt sind. Um so dringlicher ist es, Grenzen des Wissens zu markie-
ren und einen Bereich zu sichern, der dem einzelnen ein Recht auf Nichtwissen
zugesteht. Der Mensch ist sich selbst und anderen ein Geheimnis. Allein vor Gott
ist der Mensch in seinem letzten Grund offenbar, wie der Psalmist sagt: »Meine
Glieder waren dir nicht verborgen, deine Augen sahen, wie ich entstand.« (Ps 139)

. Wissen und GewiB3heit sind nicht dasselbe. Wissen schenkt und begriindet nicht
LebensgewiBheit. Alles menschliche Wissen ist vielmehr begrenzt. Wissen garan-
tiert auch nicht letzte GewiBheiten. Es bleibt im menschlichen Leben immer ein
Rest an Unsicherheit und UngewiBheit. Das Nichtvorhersehbare 146t sich nicht
vollig ausschalten — mag man dieses Unvorhersehbare Zufall, Schicksal, Fiigung
oder Gottes Willen nennen. Leben ohne Risiko und ohne Uberraschungen, Uner-
wartetes gibt es nicht. Weil Wissen nicht LebensgewiB3heit stiftet, ist auf den Beitrag
des Glaubens aufmerksam zu machen. LebensgewiBheit beruht auf der Zuversicht,
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dal3 unser Leben in allem, das uns widerfahrt, in Gottes Hand steht. Der christliche
Glaube ist zwar kein Ersatz von Wissen; er schafft aber im Vertrauen auf Gottes
Liebe und Gnade Lebenszuversicht. Gerade angesichts menschlich schwieriger
Aspekte und Implikationen prénataler Diagnostik, pradiktiver Medizin und ge-
netischer Untersuchungen kann der Glaube zur LebensgewiBheit und Hoffnung
befreien. Der Glaube will zum Leben ermutigen, helfen, Lebensangst auszuhalten
und zu iberwinden. Er kann die Kraft schenken, selbstéindig und gewissenhaft zu
entscheiden. Die Erkenntnis des Glaubens, das Grundvertrauen auf Gottes Zusagen
des Lebensgeleits und seiner Gnade zu verkiindigen und damit eine Grundorientie-
rung des Lebens zu erdffnen und zu geben, ist die besondere Aufgabe christlicher
Verkiindigung, wihrend die Gewinnung ethischer Malistébe eine allgemein-
menschliche Aufgabe ist. Bei all dem gilt es zu bedenken: Auch aus noch so vielen
biologischen Daten iiber die Struktur des Menschen vermdgen wir nicht den Sinn
unserer Existenz herauszulesen. Thren Lebenssinn gewinnen Menschen nicht aus
ihren Chromosomen und Genen, sondern aus dem Umgang mit ihrer »Natur« in
sozialen, personlichen und religiosen Beziehungen. Lebenssinn ist mehr als Funk-
tionieren. Er ist nicht machbar, sondern Sache des Glaubens. Biologisches Wissen
mag zwar bewuBlteres menschliches Handeln ermoglichen, kann aber personliche
Lebensperspektiven nicht ersetzen.

Prénatale Diagnostik und voraussagende Medizin haben das Wissen der pranatalen
Medizin und die Einsicht in das vorgeburtliche Leben wesentlich erweitert und ver-
groBert. Mit dem Wissen wachsen die Handlungsmdoglichkeiten des Menschen. Der
Fortschritt in der Erkenntnis der biologischen Natur des Menschen und die Aufklérung
des Genoms kénnen dazu beitragen, Angste und Befiirchtungen durch die Feststel-
lung zu beseitigen, daf} keine Stérung oder Schiadigung vorliegt. Diese Chancen der
Diagnose vor und wihrend einer Schwangerschaft nehmen Sorgen. Deshalb werden
die Mdglichkeiten prianataler Diagnostik von vielen Menschen dankbar in Anspruch
genommen.

Zugleich sind allerdings neue Risiken und Geféhrdungen entstanden. Behinderte Men-
schen und Behindertenverbinde befiirchten beispielsweise eine Stigmatisierung von
behinderten Menschen aufgrund der aus einer Feststellung vorgeburtlicher Schaden
erwachsenden Folgen. Das grofere Wissen erdffnet namlich neue Eingriffs- und Hand-
lungsméglichkeiten. Menschliches Nachdenken betont schon seit der griechischen
Philosophie, dal Wissen eine natiirliche Veranlagung des Menschen sei. Sie verweist
dazu stets auf den praktischen Nutzen von Erkenntnis und von Fortschritten in der
Beherrschung der Natur. Gerade die medizinische Bekdmpfung von Krankheit und
Leiden bot und bietet dafiir reiche Anschauung.
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Biblische Einsicht hat demgegeniiber im Bilde vom Baum der Erkenntnis des Guten
und des Bosen die Zweideutigkeit allen menschlichen Wissens beschrieben. Der
Mensch soll diese Welt, den Garten, bebauen und bewahren (1. Mose/Gen 2,15-17).
Der Mensch aber liefl und 146t sich verfithren und will selbst wie Gott werden
(1. Mose/Gen 3,1-7). Wenn Menschen aber nicht mehr Geschopf sein wollen, sondern
sich selbst zum Schopfer machen, dann tiberschreiten sie die ihnen als Geschdpf ge-
setzten Grenzen und verlieren dadurch auch das Unterscheidungsvermodgen zwischen
Gut und Bose. Diese biblische Wahrheit gilt fiir alle menschlichen Erkenntnisse und
alles menschliche Tun. Denn weil Wissen Macht verleiht, konnen Menschen Wis-
sen auch miBbrauchen und in Uberheblichkeit die dem Menschen gesetzten Grenzen
mifBachten und iiberschreiten.

Die Kirchen erinnern mit ihrer Botschaft an diese biblische Wahrheit. Diese Wahrheit
gilt auch fiir die prénatale Diagnostik und fiir die vorausschauende Medizin insgesamt.
Christlicher Glaube macht damit deutlich, daf3 nicht die technische Machbarkeit aus-
schlaggebend sein kann, sondern daf erst Verantwortung und Mitmenschlichkeit, die
Bereitschaft zum Mitleiden und die Wahrnehmung von Belastungen und Beeintréchti-
gungen der Wirklichkeit des Lebens in Gliick und Ungliick, in Heilung und Leiden
gerecht werden.
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Anhang: Zur Priimplantationsdiagnostik

Im Zusammenhang mit der hier beschriebenen Thematik stellt die Praimplantations-
diagnostik ein neues Verfahren dar. Dieses Verfahren wird medizinisch, juristisch und
ethisch kontrovers diskutiert. Die Praiimplantationsdiagnostik verbindet die genetische
Diagnostik mit der In-vitro-Fertilisation. Dabei werden Zellen des im Reagenzglas
entstandenen Embryo genetisch untersucht, bevor der Embryo in die Gebarmutter
eingesetzt wird (sog. Embryotransfer). Handelt es sich um Zellen, die fiir sich geeignet
sind, ein vollstdndiges Individuum hervorzubringen (sog. totipotente Zellen), ist eine
solche Diagnostik nicht erlaubt. Ein weiteres Problem ist, wie mit Embryonen umge-
gangen wird, bei denen ein Defekt nachgewiesen wurde. Wenn sie vernichtet wiirden,
wire dies ethisch nicht zu rechtfertigen und nach dem Embryonenschutzgesetz eine
»miBbrauchliche Verwendung«: Leben, das durch eine kiinstliche Befruchtung erzeugt
wird, darf nicht wieder zerstort werden. Das Embryonenschutzgesetz geht davon aus,
daB} vorgeburtliches Leben auch in seinem Frithstadium unverfiigbar ist und verbietet
daher ausnahmslos jede Verwertung eines kiinstlich erzeugten Embryos zu einem nicht
seiner Erhaltung dienenden Zweck. Diese rechtliche Situation wird aber aufgrund
folgenden Sachverhaltes infrage gestellt: Wiirde der untersuchte erkrankte Embryo der
Schwangeren eingepflanzt, diirfte er anschlieBend unter bestimmten Voraussetzungen
(sog. medizinische Indikation) abgetrieben werden.

Erst dann, wenn bei der Pradimplantationsdiagnostik die zu untersuchenden Zellen nicht
mehr totipotent (also in einem Stadium von mehr als 8 Zellen) sind, wéren sie im Sinne
des Gesetzes keine Embryonen mehr und unterldgen nicht dessen Schutzbestimmun-
gen. Aber auch dann besteht das Problem der Indikation fiir eine In-vitro-Fertilisation,
ohne die eine Prdimplantationsdiagnostik nicht moglich ist. Nach den Richtlinien der
Bundesirztekammer darf eine In-vitro-Fertilisation nur aus Griinden der Sterilitéit
durchgefiihrt werden. Eine Praimplantationsdiagnostik an nicht-totipotenten Zellen
waire also nur dann anwendbar, wenn die Indikation fiir die In-vitro-Fertilisation aus
Griinden der Sterilitét erfolgt ist. Bislang ist dies noch nicht geschehen, denn es bleibt
umstritten, ob der Embryo, bei dem eine Storung festgestellt wird, vernichtet werden
darf. Dies ist ein in Deutschland weder ethisch noch rechtlich geldster Konflikt. In den
USA und im europdischen Ausland (England, Italien, Spanien und Belgien) werden
dagegen die Moglichkeiten der Praimplantationsdiagnostik praktiziert und sind recht-
lich nicht verboten.

Als Argument fiir die Prdimplantationsdiagnostik wird angefiihrt, da3 dadurch Eltern
die Chance erhalten, friithzeitig zu erkennen, ob sich befiirchtete Risiken realisiert
haben. Eine Diagnose vor Eintreten einer Schwangerschaft gilt als weniger belastend.
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Einem spéteren Schwangerschaftsabbruch konnte auf diese Weise durch einen Ver-
zicht auf den Embryotransfer vorgebeugt werden. Mit Blick auf die betroffene Frau
ist dies aus medizinischen und psychologischen Griinden sicherlich ein gewichtiges
und ernstzunehmendes Argument.

Gegen die Praimplantationsdiagnostik sprechen insbesondere folgende Argumente:

1. Bei der Praimplantationsdiagnostik an totipotenten Zellen handelt es sich in
Deutschland um einen Verstof3 gegen das Embryonenschutzgesetz, das von der
Uberzeugung ausgeht, daBl dem menschlichen Embryo bereits vom Zeitpunkt der
Befruchtung an Menschenwiirde sowie ein Recht auf Leben zukommt. Er muf3
daher schon im allerfrithesten Stadium vor Instrumentalisierung und Vernichtung
geschiitzt werden.

2. Wenn mehr Embryonen erzeugt werden als fiir eine Ubertragung erforderlich sind,
stellt sich die Frage, was mit den {iberzéhligen als normal befundenen Embryonen
geschieht. Diirfen die als krank befundenen Embryonen vernichtet werden? Nie-
mand wird eine Frau zwingen konnen, sich einen geschidigten Embryo einpflanzen
zu lassen. In keinem Fall wiirden aber die zu Untersuchungszwecken abgetrennten,
ggf. totipotenten Zellen erhalten bleiben.

3. Auch kann eine Schédigung des »Restembryos« durch den Abspaltungsvorgang
und durch die — wéahrend der Untersuchung notwendige — Konservierung nicht
ausgeschlossen werden. Angesichts dessen besteht die Moglichkeit, da3 zwar keine
genetisch bedingte Erkrankung festgestellt wird, der Restembryo aber geschadigt
worden ist, so dal} er letztlich nicht tibertragen werden kann.

4. Die Herstellung von Embryonen mit dem Ziel, genetisch defekte Embryonen
auszusortieren, setzt die Unterscheidung zwischen lebenswertem und lebensun-
wertem Leben voraus.

5. Bei der Praimplantationsdiagnostik befindet sich der Embryo losgeldst von seinen
Eltern, insbesondere der Mutter, auf dem Labortisch in den Handen Dritter, womit
weitere Manipulationsmoglichkeiten erdoffnet werden. Eine solche Diagnostik
steht in Widerspruch zur Lehre der romisch-katholischen Kirche, die eine In-vitro-
Fertilisation grundsétzlich ablehnt. Auch die evangelische Kirche rét von der
In-vitro-Fertilisation ab, so daf} auch hier erhebliche Bedenken gegen die Pra-
implantationsdiagnostik bestehen.

6. Das neue Abtreibungsrecht, in dem der Gesetzgeber bewuft auf die Formulierung
einer embryopathischen Indikation verzichtet hat und nur noch eine medizinische
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Indikation im Hinblick auf das Wohl der Schwangeren vorsieht, tragt der Praimplan-
tationsdiagnostik nicht Rechnung. Nach dem Willen des Gesetzgebers sollte nim-
lich nicht die Erbkrankheit des Kindes als Grund fiir eine Abtreibung herangezogen
werden kénnen, sondern allein die Uberforderung der Schwangeren.

Haufig wird die Praimplantationsdiagnostik als eine vorverlegte Pranataldiagnostik
angesehen und ethisch als solche bewertet. Hier ist aber darauf hinzuweisen, daf3 die
Praimplantationsdiagnostik gegeniiber der pranatalen Diagnostik eine andere ethische
Handlungsqualitét aufweist. Pranatale Diagnostik wird nicht ausschlielich mit dem
Ziel durchgefiihrt, Embryonen mit einer genetischen Krankheit abzutreiben, sondern
sie hat auch lebenserhaltende Motivationen. Das selektive (auswahlende) Vorgehen ist
bereits bei der Anwendung der prénatalen Diagnostik fragwiirdig und ethisch hochst
bedenklich. Es verschirft sich noch einmal bei der Anwendung der Praimplantations-
diagnostik, die allein auf die Selektion von menschlichem Leben ausgerichtet ist. Es
werden dabei bewuf3t Embryonen erzeugt, um unter ihnen die geeignetsten auswéhlen
zu konnen.

Die In-vitro-Fertilisation wurde entwickelt, um kinderlosen Eltern den Wunsch nach
einem Kind zu erfiillen. In Verbindung mit der Genforschung kann sie nun den Wunsch
nach einem bestimmten Kind erfiillen. Immer neue Diagnosemdoglichkeiten wecken
schlieBlich das Verlangen, sowohl die eigene Gesundheit als auch die der Kinder zu
garantieren. Es ist nicht vorauszusehen, ob kiinftig bei jeder In-vitro-Fertilisation eine
ganze Palette an Tests durchgefiihrt wird, wenn schon der Umweg iiber das Labor
notwendig wird. Es konnte darum gehen, daf3 nicht nur schwere genetisch bedingte
Erkrankungen, sondern alle moglichen Abweichungen ausgeschlossen werden. Bahnt
sich hier nicht eine neue Eugenik an, bei der nur noch Menschen nach bestimmten
Vorstellungen zur Welt kommen diirfen?

Die Praimplantationsdiagnostik scheint also gegenwirtig mehr Probleme zu schaffen
als sie 16st. Uber die Grenzen der Forschung im Blick auf das ungeborene menschliche
Leben muf} grundsétzlich ethisch nachgedacht werden. Im Blick auf das Embryonen-
schutzgesetz stellt sich die Frage einer rechtlichen Regelung dieses Bereiches.
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Glossar

Amniozentese: Punktion der Fruchtblase zur Gewinnung von Untersuchungsmaterial
fiir die gezielte pranatale Diagnostik. Hierbei wird eine diinne Punktionsnadel unter
Ultraschall-Kontrolle durch die Bauchdecke der Frau in die Fruchtblase eingefiihrt
und Fruchtwasser entnommen. Im Fruchtwasser befinden sich kindliche Zellen, an
denen die Diagnostik durchgefiihrt wird.

Chorionzottenbiopsie: Entnahme von Gewebe aus dem sich entwickelnden Mut-
terkuchen. Die Entnahme erfolgt entweder wie bei der Amniozentese durch die
Bauchdecke der Frau oder durch den Gebarmuttermund. An dem Untersuchungs-
material wird die prinatale Diagnostik durchgefiihrt.

Chromosomen sind Teilchen, die die Erbinformation enthalten und in allen Korper-
zellen paarweise vorliegen. Ein menschlicher Zellkern enthilt 46 Chromosomen,
dabei stammen 23 vom Vater und 23 von der Mutter.

Chromosomenanalyse: Mikroskopische Untersuchung der Zahl und Struktur der
Chromosomen. Abweichungen in der Zahl kdnnen sicher erkannt werden.

Chromosomenstorung/-verinderung: Verinderung der Zahl und/oder der Struktur
der Chromosomen.

Embryo: Heranwachsendes Kind im Mutterleib bis zum Ende des 3. Schwanger-
schaftsmonats.

Embryonenschutzgesetz trat am 1.1.1991 in Kraft und hat zum Ziel, Embryonen
vor Manipulationen zu schiitzen. Sie diirfen in-vitro nur zur Herbeifithrung einer
Schwangerschaft erzeugt werden. Das Gesetz enthilt zahlreiche strafbewehrte
Verbote.

Embryopathische Indikation fiir einen Schwangerschaftsabbruch: Dies war eine
juristische Begriindungsbezeichnung nach dem alten §218 StGB fiir die Straffreiheit
eines Schwangerschaftsabbruchs und ist mit der gesetzlichen Neuregelung vom
1.10.1995 entfallen. Es muBten dringende Griinde fiir die Annahme sprechen, daf3
das Kind an einer nicht behebbaren gesundheitlichen Storung leidet, die so schwer
wiegt, da3 von der Mutter die Fortsetzung der Schwangerschaft nicht verlangt
werden kann.
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Embryotransfer: Ubertragung des Embryos in die Gebidrmutter, nachdem eine kiinst-
liche Befruchtung vorgenommen wurde.

Eugenik: Konzept, das sich — bezogen auf Erkenntnisse der Humangenetik — mit
Problemen der Verbesserung der Erbanlagen kiinftiger Generationen befaf3t und
vielerorts gerade auch aus historischen Griinden starker Kritik ausgesetzt ist.

Gen: Erbanlage; bestimmter Abschnitt auf einem Chromosomen. Bei jeder Fortpflan-
zung wird die Hélfte der Gene an die Nachkommen weitergegeben. Alle Zellen
eines Organismus haben den gleichen Gen-Bestand.

Genom (Erbgut): Gesamtheit der im Zellkern vorhandenen Erbinformation. Man rech-
net mit ca. 50.000 bis 100.000 Genen, die jeweils vom Vater und von der Mutter
stammen.

Huntington Krankheit: Genetisch bedingte Erkrankung, die meist nach dem 35.Le-
bensjahr beginnt und schwere psychische und koérperliche Stérungen mit sich bringt.

In-vitro-Fertilisation: Kiinstliche Befruchtung von Eizellen mit Spermien au3erhalb
des weiblichen Organismus. Um eine ausreichende Zahl von Eizellen heranreifen
lassen zu konnen, unterzichen sich Frauen vor der kiinstlichen Befruchtung einer
Hormonbehandlung. Die herangereiften Eizellen werden vom Arzt bzw. von der
Arztin mit einer diinnen Hohlnadel durch die Bauchdecke aus den Eierstdcken ab-
gesaugt und in einer Nahrlosung befruchtet. Die entstehenden Embryonen werden
in die Gebarmutter eingebracht (Embryotransfer). Da nicht vorhersehbar ist, ob
sich die Embryonen erfolgreich einnisten werden, iibertragt man maximal drei
Embryonen pro Zyklus.

Medizinische Indikation fiir einen Schwangerschaftsabbruch: Arztliche Begriin-
dung bei Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrachtigung des korperlichen und

seelischen Gesundheitszustands der Mutter.

Molekulargenetische Techniken: Untersuchungsverfahren zur Analyse der
Erbsubstanz.

Monogene Erkrankungen beruhen auf der Verdnderung von einem einzigen Gen.

Multifaktorielle Erkrankungen werden durch mehrere genetische und duf3ere Fak-
toren bestimmt.
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Pridiktive genetische Diagnostik bezeichnet die Untersuchungen auf Erbfaktoren, die
erst im spateren Leben Einflufl gewinnen oder zur Krankheit fithren.

Priimplantationsdiagnostik bedeutet eine gezielte genetische Untersuchung an einzel-
nen embryonalen Zellen nach einer In-vitro-Fertilisation vor der Einpflanzung in
die Gebarmutter.

Prinatale Diagnostik umfafit alle diagnostischen Mafinahmen, durch die gezielt oder
ungezielt vorgeburtliche Storungen des Kindes ausgeschlossen oder erkannt werden
kdnnen.

Screening: Suchdiagnostik, auch Reihenuntersuchungen auf bestimmte Merkmale in
einer Bevolkerung oder in einer besonders gefahrdeten Gruppe, z.B. alle Frauen
mit h6herem Zeugungsalter.

Totipotente Zellen sind unter bestimmten Voraussetzungen fahig, sich zu einem Indivi-
duum zu entwickeln. Sie sind deshalb im Embryonenschutzgesetz den Embryonen
gleichgestellt und werden geschiitzt.

Triple-Test: Untersuchung von drei biochemischen Stoffen im miitterlichen Blut in
der Friihschwangerschaft. Sie dienen der Prézisierung des individuellen Risikos,
daB die Frau ein Kind mit »offenem Riicken« oder mit Down-Syndrom erwartet.

Ultraschalluntersuchung: Diagnostisches Verfahren durch Anwendung von
Ultraschallwellen. Nicht-invasive und nicht belastende Untersuchungsmethode
ohne nachweisbare Nebenwirkungen, das die Darstellung auch der inneren Organe
sowie des Gesichts des ungeborenen Kindes ermdglicht.
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