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Vorwort der Herausgeber

Das hier dokumentierte Leopoldina-Gesprach fand im neuen Hauptge-
baude der Deutschen Akademie der Naturforscher Leopoldina statt, das
im Mai 2012 eingeweiht wurde und mit seinen schonen Raumlichkeiten
einen idealen Rahmen fiir unser Vorhaben bot. Als Organisatoren wollten
wir einen besonderen Akzent auf das Gesprdch setzen: Wir stellten eine
Reihe von Diskussionsrunden zu unterschiedlichen Aspekten des Rah-
menthemas in den Mittelpunkt, die jeweils von einem kiirzeren Impuls-
referat eingeleitet wurden. So konnte sich tatsachlich ein lebendiges Ge-
sprach entwickeln, so dass die reichlich vorgesehene Diskussionszeit eher
zu kurz als zu lang erschien. Wir hatten von vornherein den Plan, dieses
neue Tagungsformat in geeigneter Form zu dokumentieren. Deshalb
wurde eine Tonaufzeichnung der gesamten Veranstaltung hergestellt, um
eine solide Grundlage fiir die Buchpublikation zu schaffen. Drei Redak-
teurinnen haben in Kooperation mit den Herausgebern die vorliegende
Dokumentation verfasst. Ziel war eine weitgehende, wenn auch nicht
unbedingt wortgetreue Wiedergabe der Verhandlungen, die ein flissiges
Lesen sicher vielfach erschwert hatte. Vielmehr sollte ein ansprechender
Lesetext entstehen, der die gesprochene Rede zwar hier und da veran-
dert, ihren Charakter als miindliche Mitteilung aber bewahrt. Dies gilt in
besonderer Weise fiir die Dialoge im Anschluss an die Impulsreferate.

An dieser Stelle sei allen Beteiligten nochmals herzlich gedankt - ne-
ben den Vortragenden und Gesprachsteilnehmern insbesondere den
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Geschaftsstelle der Leopoldina,
vor allem der Generalsekretarin der Akademie, Frau Prof. Dr. Schnitzer-
Ungefug, die auch persénlich an der Tagung teilnahm, sowie den drei
Redakteurinnen Stefanie Holzapfel, Janina Richter und Kristin Schrock.
Last but not least sei den beiden Sponsoren gedankt, die mit ihrer
finanziellen Unterstitzung diese Tagung ermoglichten: der Leopoldina
sowie der Fritz Thyssen Stiftung.

Bonn, im April 2014 Peter Propping und Heinz Schott

BegrilRung der Teilnehmer des
Leopoldina-Gesprachs

Jutta Schnitzer-Ungefug

Lieber Herr Propping, lieber Herr Schott,
meine sehr verehrten Damen und Herren,

herzlich danke ich lhnen, lieber Herr Propping und Herr Schott, fir die
Vorbereitung des vor uns liegenden Leopoldina-Gesprachs ,Auf dem
Weg zur perfekten Rationalisierung der Fortpflanzung? Perspektiven
der neuesten genetischen Diagnostik”. Ihrer Initiative ist es zu verdan-
ken, dass zu diesem Wochenend-Workshop mehr als 20 Expertinnen
und Experten unterschiedlichster Disziplinen zusammen gekommen
sind. Hintergrund des Workshops ist die Tatsache, dass die heutigen
Untersuchungsmethoden werdenden Eltern bereits vorgeburtlich
Hinweise darauf geben konnen, ob bei dem Fotus schwere gesundheit-
liche Stérungen vorliegen und Elternpaare dann auch Konsequenzen
ziehen, die haufig in einem Schwangerschaftsabbruch miinden. Aber
nicht nur die Prénataldiagnostik, sondern auch die Praimplantationsdi-
agnostik wird es Paaren in Zukunft ermoglichen, Gber die Geburt von
Kindern mit einer erblichen Chromosomenstérung zu entscheiden.
Diese neuen Moglichkeiten der Diagnostik wollen Sie mit Ihren Kolle-
ginnen und Kollegen diskutieren und dabei medizinisch-ethische und
soziale Aspekte der vorgeburtlichen genetischen Diagnostik diskutie-
ren. Ich darf Sie dazu begliickwiinschen, dass Sie fiir diesen Workshop
Humangenetiker, Biologen, Strafrechtler, Zivilprozessrechtler, Medi-
zinhistoriker, aber auch Politikwissenschaftler, Theologen, Experten
der Frauenheilkunde und Geburtshilfe sowie Medizinethiker an einen
Tisch bringen konnten. Besonders gespannt bin ich personlich auch auf
den Beitrag zum Projekt Ohrenkuss, ein Projekt, in dem sich Menschen
mit Down-Syndrom — von denen es heute aufgrund der vorgeburtli-
chen Untersuchungsmoglichkeiten immer weniger gibt — mit ihrer ganz
eigenen Personlichkeit einbringen kénnen.



BegriRung der Teilnehmer des Leopoldina-Gesprachs

Ich danke den Organisatoren und Ihnen allen, die Sie hierhergekom-
men sind, um ganz offen Gber Chancen und Risiken der neuen Techno-
logien zu diskutieren. Ich danke aber auch den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Geschéftsstelle der Leopoldina sowie des Instituts fiir
Humangenetik in Bonn, welche es ibernommen haben, den Ablauf
dieses Workshops sowie die Diskussionsbeitrage zu dokumentieren,

so dass wir dann in einigen Monaten den Verlauf dieser Veranstaltung
nachvollziehen kdnnen.

Uns allen wiinsche ich spannende Diskussionen, einen regen Aus-
tausch, viele neue Einsichten und einen interessanten Workshop.

EinfUhrung in die Thematik

Peter Propping

Ich begriiRe Sie zu dem Leopoldina-Gesprach und freue mich, dass Sie
der Einladung gefolgt sind. Herr Schott und ich hoffen sehr, dass wir
zwei anregende Tage haben werden.

Nun zum Inhalt unserer Veranstaltung. Genetik und Reprodukti-
onsmedizin, vor allem in Kombination, sind ein immer wieder aktuel-
les Thema. Seit langem vergroRern sich die Moglichkeiten, die eigene
Fortpflanzung zu kontrollieren, in standig neuen Dimensionen. Das hat
unsere Gesellschaft in der Vergangenheit kontinuierlich nachhaltig ver-
andert. Fur die jetzt herangewachsene Generation ist die vorgeburtli-
che Diagnostik etwas ,Normales”, sie hat flr sie immer schon existiert.
Manch einer der heute Lebenden ist vorgeburtlich selbst durch eine
pranatale Diagnostik gegangen — vielleicht ohne davon zu wissen. Jetzt
kommen aus der Genetik weitere Neuerungen, die das Potenzial haben,
die Gesellschaft weiter zu verandern. Werden auch diese Neuerungen
als ,normal” angesehen werden?

Ich erinnere in aller Kiirze an die Vergangenheit:

e Im 19. Jahrhundert sind Schwangerschaftsabbruch und die begrenz-
ten Moglichkeiten der Kontrazeption, die die Menschheit seit der Anti-
ke praktiziert hat, verstarkt zur Geburtenregelung eingesetzt worden;

e durch die Einflihrung der hormonalen Kontrazeption (,,Pille”) im Jahre
1960 wurden die Moglichkeiten der Geburtenregelung nahezu perfekt;

e konnte dadurch nur die Anzahl der geborenen Kinder beeinflusst
werden, eroffnete die vorgeburtliche Diagnostik Mitte der 1970er
Jahre die Moglichkeit, die Geburt von Kindern mit bestimmten St6-
rungen gezielt zu verhindern. Diese neue Diagnostik galt erst fur
Chromosomenstérungen, sehr bald auch fiir eine wachsende Anzahl
monogen erblicher Krankheiten;

o die pranatale Ultraschalldiagnostik hat sich seitdem zu einem immer
effektiveren Instrument der Erkennung angeborener fetaler Fehlbil-
dungen entwickelt;



Einfuhrung in die Thematik

e vor ungefahr 20 Jahren kam das Ersttrimester-Screening durch Ul-
traschall hinzu, das es in Kombination mit biochemischen Parame-
tern moglich macht, das Risiko fiir die Geburt eines Kindes mit einer

Chromosomenstorung, insbesondere Trisomie 21, zu modifizieren.

Die invasiven Methoden der pranatalen Diagnostik sind mit einem ein-
griffsbedingten Fehlgeburtsrisiko von etwa einem Prozent behaftet.
Dieses Risiko wollen viele Schwangere, vor allem die dlteren, moglichst
vermeiden. Die jetzt kommenden, enorm leistungsfahigen Methoden
der genetischen Diagnostik machen die Vorhersagbarkeit genetischer
Krankheiten beim Ungeborenen durch die vorgeburtliche oder gar pra-
konzeptionelle Diagnostik nicht nur immer praziser und umfassender,
sie sind fur die Schwangerschaft auch risikolos. Ich halte es fiir wahr-
scheinlich, dass die Menschen die neuen Moglichkeiten auch in An-
spruch nehmen, beziehungsweise nachfragen werden.

Im Rahmen des Leopoldina-Gesprachs sollten wir alle Facetten
der neuen genetischen Diagnostik diskutieren, ohne dass den Organi-
satoren ein bestimmtes Ziel oder Ergebnis vorschwebt. Ihr breiter Er-
fahrungshintergrund sollte dafiir die notwendigen Voraussetzungen
schaffen. Um die Diskussion zu strukturieren, haben wir lediglich Ge-
biete abgegrenzt, die wir fiir relevant halten, und einige von lhnen um
Impulsreferate gebeten. Das Programm sieht viel Zeit fiir die Diskussion
vor, um diese und eventuell zusatzliche Gesichtspunkte zu diskutieren.

Noch einige Worte zu der reiBerischen Uberschrift des Leopoldi-
na-Gesprachs. Ende des 19. Jahrhunderts war es im Zusammenhang
mit der Industrialisierung in Deutschland zu einem bedeutenden Ge-
burtenriickgang gekommen. Die Menschen begrenzten die Zahl ihrer
Kinder, um Kosten zu sparen und ihren Familien und Kindern bessere
Entwicklungsmoglichkeiten zu eréffnen. Der dsterreichische National-
6konom Julius Wolf [geboren 1862 in Briinn, gestorben 1937 in Berlin]
veroffentlichte 1912 ein Buch mit dem Titel ,Der Geburtenriickgang —
die Rationalisierung des Sexuallebens in unserer Zeit”. Wolf sah darin
zu Recht die Ursache fir den Geburtenriickgang. Er sah sie als mora-
lische Entscheidung jedes einzelnen an, die allerdings der Staatsmoral
entgegenstehe.! Keineswegs sollten jedoch politische Instanzen eine

1 Hierzu und im Folgenden Weingart et al. (1992), S. 135.
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rationalistische Geburtenpolitik betreiben. Im Gegensatz dazu trat zum
Beispiel der Eugeniker Alfred Grotjahn [geboren 1869 in Schladen, ge-
storben 1931 in Berlin, Arzt, Professor fiir Sozialhygiene in Berlin und
SPD-Reichstagsabgeordneter] als Verfechter einer gelenkten und ziel-
gerichteten Bevolkerungspolitik auf. Er forderte, dass der ,,menschliche
Artprozess durch die Ausbildung einer Theorie und Praxis der Eugenik
soweit traditionell beeinflusst werden muss, dass die Erzeugung und
Fortpflanzung von konstitutionell Minderwertigen zuverlassig verhin-
dert wird“.?

Sehr schnell ist der Terminus der ,,Rationalisierung der Fortpflan-
zung“ von den deutschen Rassenhygienikern aufgenommen worden,
weil sie die ,,soziale Fruchtbarkeitsdifferenzierung” beunruhigte. Sie be-
fiirchteten eine Verschlechterung der genetischen Zusammensetzung
der Bevolkerung, weil sie die soziale Schichtung der Bevolkerung vor-
rangig auf erbliche Faktoren zuriickflihrten und der Geburtenriickgang
die soziale Oberschicht starker betraf. Bekanntlich hat das ganze Ge-
dankengebdude sehr bald Anschluss an die Blut-und-Boden-Ideologie
der NS-Zeit gefunden.

Die heutige Entwicklung der Genetik mit ihren Hoffnungen und Ver-
sprechen?® wére nicht zu verstehen, wenn zwischen ihr und der eugeni-
schen bzw. rassenhygienischen ,Vorgeschichte” eine scharfe Trennung
gezogen wiirde, etwa im Sinne einer liberwundenen ,Pseudowissen-
schaft” und der ,richtigen“ Wissenschaft heute.* Fir diese Folgerung
sollen zwei Beispiele als Schlaglichter angefiihrt werden.

In der Bundesrepublik dauerte es nach sehr kontroversen Diskussi-
onen Uber die Berechtigung des Sterilisationsgesetzes vom 14. Juli 1933
mehr als 30 Jahre, bis die Menschen, die in der NS-Zeit aufgrund dieses
Gesetzes zwangsweise sterilisiert wurden, wenigstens symbolisch fir
das erlittene Unrecht entschadigt wurden. Erst ein Bundestagsbeschluss
von 2007 hat versucht, die bis dahin noch Lebenden zu rehabilitieren.

Als zweites Beispiel soll die Einwanderungsgesetzgebung (,,Immig-
ration Act”) der USA von 1924 dienen. Danach gab es keine spezifische
Begrenzung fiir Menschen aus Nord- und Westeuropa, wahrend zum

2 zit. nach Weingart et al. (1992), S. 135.
3 zum Beispiel Collins (2009); Schwartz Cowan (2008).
4 Comfort (2012).
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Beispiel Asiaten gar nicht einwandern durften. Man wollte den Gen-
pool der USA von ,asiatischen Genen” frei halten. Dieses Gesetz galt bis
1965. Man kann die gesamte Entwicklung seit dem ausgehenden 19.
Jahrhundert bis heute als einen kontinuierlichen Prozess der ,Rationali-
sierung der menschlichen Fortpflanzung” verstehen.®

Die moderne Genetik gibt uns Werkzeuge in die Hand, von denen
die Eugeniker nicht einmal trdumen konnten. Rein technisch betrachtet,
wird es in naher Zukunft die Moglichkeit geben, die Haufigkeit schwerer,
angeborener erblicher Krankheiten drastisch zu reduzieren, sie nahezu
verschwinden zu lassen. Ob dies Wirklichkeit wird, hangt davon ab, in
welchem Umfang die Menschen diese Mdoglichkeiten in Anspruch neh-
men.

Manch einer wird wegen dieser zu erwartenden Entwicklung be-
sorgt sein, sie kritisieren und warnend auf die Folgen fir die Gesell-
schaft hinweisen. Die Paare, die trotz eines erhéhten Risikos ihren Kin-
derwunsch erfiillen mochten, und die besorgten Schwangeren werden
sich dadurch nicht beeinflussen lassen. Sie werden die Techniken in An-
spruch nehmen, die die Wissenschaft zur Verfligung stellt. Das Ausmaf}
der Inanspruchnahme diirfte andererseits erheblich davon abhdngen,
wer fir die Kosten der Untersuchung aufkommt. Politik, Krankenkas-
sen und vielleicht auch die Rechtsprechung werden also entscheidend
dazu beitragen, inwieweit die neuesten genetischen Moglichkeiten an-
gewandt werden.

Es ist heute nicht der demokratische Staat, der auf die genetische
Diagnostik groBe Hoffnungen setzt, sondern es ist das Individuum, das
in Sorge vor angeborenen Krankheiten eines Kindes genetische Diag-
nostik nachfragt. Jeder genetische Berater kennt das Paar, das schon
prakonzeptionell jedes Risiko ausschlieRen will. Diese Klientel wird alle
Moglichkeiten der modernen genetischen Diagnostik in Anspruch neh-
men wollen. Man sollte die Geschichte jedoch nicht aus den Augen ver-
lieren.

5 Weingart et al. (1992).
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Neue Moglichkeiten der pranatalen genetischen
Diagnostik aus dem Blut Schwangerer

Wolfgang Holzgreve (Impulsreferat)

Vorbemerkung der Herausgeber:
Der freie Vortrag mit Prdsentation wurde redaktionell bearbeitet und
zusammengefasst. Er erscheint deshalb nicht in wértlicher Rede.

Es gibt zwei groRe Entwicklungslinien, die relevant sind, wenn man die
pranatale genetische Diagnostik betrachtet: die invasive Diagnostik und
die nicht-invasive Diagnostik.

Entwicklungslinie 1: Invasive Diagnostik

Kurz nach der ersten Bestimmung eines menschlichen Erbtragersatzes
mit 46 Chromosomen® beschrieb der franzosische Padiater und Geneti-
ker Jérome Lejeune im Jahr 1959, dass das Down-Syndrom durch eine
Trisomie 21 verursacht wird. Seit den 1970er Jahren steht Schwangeren
die invasive genetische Diagnostik mittels Amniozentese (Fruchtwas-
seruntersuchung), seit den 1980er Jahren auch mittels Chorionzot-
tenbiopsie zur Verfiigung. Die gewonnenen kindlichen Zellen werden
anhand einer Chromosomenanalyse auf zahlenmaRige Abweichungen
der Erbtrager, also zum Beispiel das Vorhandensein einer Trisomie 21,
untersucht. Im Rahmen spezieller Fragestellungen kann mit moleku-
largenetischen Methoden zudem gezielt ein Verdacht auf autosomal-
rezessive, autosomal-dominante oder X-chromosomale Erbkrankhei-
ten untersucht werden. Jedoch ist die invasive Entnahme von Gewebe
immer mit einem Eingriffsrisiko, insbesondere dem fiir Fehlgeburten,

6 Tijio/Levan (1956).
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behaftet. Dieses Risiko betragt nach der besten randomisierten Studie,
selbst in erfahrenen Handen, sowohl bei der Amniozentese als auch bei
der Chorionzottenbiopsie ein Prozent, allerdings ist letztere bereits im
ersten Trimenon [erstes Drittel der Schwangerschaft] moglich. Trotzdem
werden diese Methoden von Schwangeren heute weniger nachgefragt.

Die Grinde fur die Entscheidung fiir eine solche invasive pranatale
Diagnostik kénnen sehr vielfaltig sein und sich einfachen Erklarungs-
mustern entziehen. Was dabei in jedem Fall gewahrleistet werden
muss, ist eine intensive und vielseitige Beratung der Schwangeren.

Ein Fall aus der Praxis’ zeigt diese Vielschichtigkeit vielleicht beson-
ders deutlich: Eine Frau, die ein Kind mit einer Trisomie 21 bekommen
hatte, fur dieses Kind ihren Beruf aufgegeben hatte und es liebevoll
pflegte, entschied sich bei den folgenden Schwangerschaften nach aus-
fiihrlichen Uberlegungen gleichwohl fiir eine invasive prinatale Diag-
nostik.

Entwicklungslinie 2: Nicht-invasive Diagnostik

Mit der Entwicklung der Ultraschalldiagnostik in den 1960er Jahren
wurde es moglich, Bilder des Korperinneren in Echtzeit anzufertigen.
Ein Grundstein fiir die nicht-invasive vorgeburtliche Diagnostik war ge-
legt. Mit zunehmendem Alter der Mutter nimmt das Risiko fiir zahlen-
méfRige Chromosomenverdanderungen, insbesondere fir eine Trisomie
21, beim Kind zu. Man koénnte daher vermuten, dass die Nachfrage
nach invasiver Diagnostik mit dem Alter der Schwangeren zunimmt. In
Deutschland zeigte sich in den letzten Jahren jedoch ein Riickgang der
invasiven Untersuchungen. Wahrend im Jahr 2006 noch 80.000 Am-
niozentesen abgerechnet wurden, waren es im Jahr 2010 nur 52.000.
Der Hauptgrund diirfte die parallele Entwicklung nicht-invasiver Scree-
ning-Tests sein: Durch das Messen der Nackenfaltendicke des Fotus im
Ultraschall in Kombination mit gewissen Blutwerten der Mutter kann
das Risiko fur eine Chromosomenstérung beim Kind (unter anderem
der Trisomie 21), das ja mit dem Alter der Schwangeren zunimmt, er-
mittelt werden. Beflirworter der Screening-Methoden fiihren an, dass
dadurch invasive Eingriffe reduziert und somit Fehlgeburten verhindert
werden kdnnen.

7 Holzgreve (2006).
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Eine vorgeburtliche Diagnose bezliglich erwiinschter genetischer Ei-
genschaften des Kindes lasst sich jedoch bisher anhand nicht-invasiver
Ultraschall-gestitzter Untersuchungen nicht stellen. Bereits frih wurde
an einem anderen Zweig der vorgeburtlichen nicht-invasiven Diagnostik
geforscht: Man hoffte, aus dem Blut der Mutter die in kleinsten Anteilen
vorkommenden kindlichen Zellen nutzen zu konnen. Es wurde jedoch
trotz intensiver Forschungsarbeit keine praxissichere Methode gefun-
den, die kindlichen Zellen selektiv anzureichern, um sie einer weiteren
Untersuchung zuzufihren.

Der in Oxford tatige Chinese Dennis Lo wies im Jahr 1997 zellfreie
DNA-Fragmente des Fotus im mitterlichen Blut nach, die im Mit-
tel 10 Prozent der gelosten DNA im mditterlichen Blut betragt. Damit
war der Grundstein fir die heutige neue, nicht-invasive, genetische
Diagnostik gelegt. Das Prinzip wurde am Beispiel der vorgeburtlichen
Bestimmung des Rhesus-Faktors des Kindes getestet.® Die Rhesus-
Inkompatibilitat zwischen einer Rhesus-negativen Mutter, welche ein
Rhesus-positives Kind erwartet, kann infolge einer schweren Blutarmut
zu einer schwerwiegenden Erkrankung des Fotus flhren. Die Bestim-
mung des kindlichen Rhesus-Faktors aus mitterlichem Blut ist das erste
Beispiel nicht-invasiver genetischer Diagnostik, die breit in der Praxis
zur Verflgung steht.® Das Prinzip kann zudem zur friihzeitigen nicht-
invasiven vorgeburtlichen Geschlechtsbestimmung verwendet werden,
die mittels Ultraschall erst sicher nach der 14. Schwangerschaftswoche
moglich ist. Dies ist in Familien mit Belastung durch eine X-Chromosom-
gekoppelte rezessive Erbkrankheit von Bedeutung, von der nur Jungen
betroffen sind (zum Beispiel bei Duchenne-Muskeldystrophie). Weiter-
hin kann das Verfahren zum Beispiel zum Ausschluss einer autosomal-
dominanten Erkrankung eingesetzt werden, wenn sie iber den Vater
vererbt wird. Herkémmliche Sequenziermethoden konnten jedoch nur
qualitative Unterschiede der DNA des Fotus zum miitterlichen Erbgut
zuverlassig darstellen.

Mit der Entwicklung neuer DNA-Sequenziertechniken (Next Ge-
neration Sequencing) in den letzten Jahren wurde die Voraussetzung
daflir geschaffen, dass auch zahlenmaRige Chromosomenveranderun-

8 Loetal. (1998).
9 Gautier et al. (2005).
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gen beim Fotus nicht-invasiv nachgewiesen werden kdonnen. Seit Mitte
2012 ist in Deutschland der erste genetische Test zur Bestimmung der
fetalen Trisomie 21 aus dem Blut der Schwangeren auf dem Markt (Pra-
enaTest®). Er wird in Deutschland durch die Firma LifeCodexx als Medi-
zinprodukt vertrieben. Die Firma LifeCodexx ist Lizenznehmer des US-
amerikanischen Unternehmens Sequenom, das das Patent zur Nutzung
der zellfreien fetalen DNA im mutterlichen Blut von Dennis Lo hélt. Die
Firma gibt die Sensitivitat und Spezifitdt des Tests mit Gber 95 Prozent
an. Der Test ist fur Einlingsschwangerschaften zwischen der 12. und 14.
Schwangerschaftswoche validiert und gilt derzeit noch als fortgeschrit-
tene Screening-Methode. Bei auffilligem Testergebnis muss allerdings
eine invasive Diagnostik zur Bestatigung angeschlossen werden. Zudem
darf er nur im Rahmen einer genetischen Beratung durch einen hier-
far qualifizierten Arzt durchgefiihrt werden. In Deutschland sind dies
Facharzte fir Humangenetik sowie Gyndkologen/Pranatalmediziner mit
Befahigung zur fachgebundenen genetischen Beratung. Die Einflihrung
des Tests in Deutschland fand in der Offentlichkeit zunéchst eine vor-
wiegend negative Beurteilung. Ein Gutachten des Bonner Juristen Klaus
Ferdinand Garditz stufte den Test vor Markteinfiihrung sogar als verfas-
sungswidrig ein, da er allein auf Schwangerschaftsabbruch ausgerich-
tet sei und kein therapeutisches oder lebenserhaltendes Ziel habe. Die
Firma selbst sowie Beflirworter widersprechen dem und sehen das Ziel
des Testes darin, Eingriffsrisiken und Schwangerschaftsverluste durch
invasive Eingriffe zu reduzieren.

Der Referent schlieBt seinen Vortrag mit dem folgendem Satz: ,Ich
bin froh, dass der Test jetzt verfuigbar ist und Frauen eine neue Option
haben: eine pranatale Diagnostik ohne Eingriffsrisiko.”

1. Gesprachsrunde | Diskussion

Diskussion

Taupitz: Sie haben geschildert, dass die Amniozentesen von der
Zahl her zuriickgegangen sind. Ist das ausschlieflich auf die bessere
Ultraschalluntersuchung zuriickzufiihren oder gibt es andere Griinde
dafiir? Sie hatten diesen Zusammenhang ja hergestellt.

Holzgreve: Die Amniozentesen sind deutlich zurlickgegangen, die
Chorionzottenbiopsien nicht so stark, aber in der Summe hat die Zahl
der invasiven Eingriffe abgenommen. Ich denke, dass es genau die Kom-
bination ist: Ultraschall — das friihe Angebot schon im ersten Trimenon
— kombiniert mit dem so genannten Screening-Test. Der Screening-Test
beinhaltet einen Algorithmus, der einen Ultraschallparameter, also eine
Messung einer Flussigkeitsansammlung im Nackenbereich, mit zwei
biochemischen Markern kombiniert. Er identifiziert mit einer Testpo-
sitivrate von 5 Prozent jetzt bis zu 90 Prozent der Schwangerschaften
mit Down-Syndrom. Aus meiner Sicht hat die langsame Penetration
dieses Screening-Angebotes letztlich zu diesem Riickgang der invasiven
Eingriffe geflhrt. Viele Frauen Gber 35 — und das sind mittlerweile tGber
20 Prozent aller Frauen in der Schwangerschaft — erfahren, dass ihr in-
dividuelles Risiko deutlich geringer ist, als jenes, wenn man allein das
Alter bericksichtigt hatte. Insofern glaube ich, dass der Riickgang der
invasiven Eingriffe ein Effekt des Screenings ist.

Schone-Seifert: Direkt dazu: Gibt es irgendwelche Daten (iber die
Gesamtsensitivitat der diagnostischen Angebote? Die Frage zielt darauf
ab: Gibt es jetzt nennenswert mehr Schwangere, die ein Trisomie-Kind
zur Welt bringen, und die sagen: ,Wir hatten unter anderen Umstdnden
einen Abbruch machen lassen”?

Holzgreve: Frau Nippert kann wahrscheinlich mehr dazu sagen. Ich
glaube, zuverldssige Daten dazu gibt es leider nicht.

Nippert: Das kann ich nur bestatigen. Wir hatten sie gerne.

Michl: Ich méchte noch einmal auf die abnehmenden Amniozen-
tesezahlen zurtickkommen, die Sie fast reflexhaft auf die neue Techno-
logie zuriickgefiihrt haben, also auf Effekte des Screenings. Kénnte es
nicht auch sein, dass wir die Zahlen aus einem anderen Grund ernst
nehmen muissen? Dass sich hier vielleicht auch innerhalb der Gesell-
schaft oder bei den Schwangeren ein widerstandiges Verhalten abzeich-
net? Im Sinne von: ,Wir wollen unsere Schwangerschaft nicht durch
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und durch medikalisieren lassen!“ — Kénnten Sie sich das vorstellen?
Wiirde das vielleicht auch den Erfahrungen entsprechen, die Sie aus der
Praxis haben?

Holzgreve: Ich kann mir sehr gut vorstellen, dass das auch eine der
Begriindungen ist, die da hineinspielen. Meine Erfahrung aus der Bera-
tung von Schwangeren ist allerdings, dass sie oft mit der Frage kommen,
wie hoch das Risiko hierfiir oder dafiir ist. Man spricht dann die Opti-
onen durch. Vor dem Hintergrund der verschiedenen Screening-Tests,
die es heute gibt, ist die Beratung sehr kompliziert geworden. Es gibt
ein Ersttrimester-Screening, ein Zweittrimester-Screening, man kann
diese kombinieren usw. Man muss sicherstellen, dass das gut verstan-
den wird. Ich finde jedoch, dass man oft erlebt, dass die Schwangere am
Ende zum Beispiel sagt: Ich hatte viel Angst, weil ich 39 Jahre alt bin. Der
Screeningtest hat aber ergeben, dass ich ein Risiko von 1:20.000 habe.
Mit dem Risiko kann ich besser leben als mit dem héheren Risiko, das
mir vorher allein aufgrund des Alters genannt worden ist. Ich vermute
daher, dass ein zentraler Grund fiir die abnehmenden invasiven Eingrif-
fe in den Screening-Tests zu suchen ist.

Nippert: Ich glaube, es stecken mehrere Griinde dahinter. Man
kann das nicht so einfach sagen. Wir haben am Anfang beobachtet, dass
durch das Serum-Screening die Amniozentesenzahl in die Hohe ging.
Die Befundkommunikation lag jedoch im Argen. Die Risikoaufklarung
war nicht ausreichend.

Holzgreve: Ja, damals beim Triple-Test mit Alpha-Fetoprotein-Be-
stimmung im zweiten Trimenon war das so.

Nippert: Es ist vorstellbar, dass die Anzahl der Schwangerschaften
pro Jahr insgesamt zurlickgegangen ist, dass wir also weniger Schwan-
gere haben. Dann wiirde ich ebenfalls weniger invasive Diagnostik er-
warten. Vielleicht sagen auch bestimmte Frauen: Ich mache es nicht.
Aber insgesamt wiirde ich es ebenso sehen, dass der Test besser in der
Praxis angewendet und das Risiko besser kommuniziert wird. Ich denke,
dass dieser Anstieg von Amniozentesen nach der Einfihrung des Se-
rumtests darauf zurlickzufihren ist, dass Frauen Risiken genannt beka-
men und damit nicht leben konnten. Aber die Verringerung der absolu-
ten Geburtenzahl ist sicher auch ein Grund.

Holzgreve: Ich denke, es gibt viele potenzielle Erklarungen. Viel-
leicht sogar die, dass Frauenarztinnen und Frauendrzte, die die Eingriffe
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durchfihren, friher haufiger die Neigung hatten, die Eingriffsrisiken zu
unterschatzen.

Nippert: Ja, da stimme ich zu.

Nothen: Zum Absinken der Zahl der Amniozentesen: Es ist doch
nicht der Triple-Test oder der Screening-Test, der den Unterschied ge-
macht hat, denn der muss per definitionem, wenn man breit screent,
den gleichen Anteil [an Schwangerschaften] in ein hoheres Risiko ein-
ordnen wie in ein niedriges Risiko. Ansonsten hat man kein durch-
schnittliches Risiko. Es fiihrt eher dazu, dass die Frauen mit dem ho-
heren Risiko dann durch eine entsprechende Ultraschalluntersuchung
entwarnt werden und dadurch dann wieder die Gesamtzahl der Am-
niozentesen sinkt. Das ist der eigentliche Effekt. Oder, Herr Holzgreve?

Holzgreve: Nein, Frither hat man pauschal gesagt, Frauen tber 35
Jahren hétten ein erhohtes Risiko und daraufhin Eingriffe angeboten. Es
hat mich schon immer gewundert, auch als Student, was eigentlich in
der Nacht passiert, wenn man 35 Jahre alt wird. Es war klar: 20 Prozent
der Kinder mit Down-Syndrom wurden von den 5 Prozent der Frauen
geboren, die Gber 35 Jahre alt waren, und 80 Prozent von Frauen unter
35 Jahren, weil die eine hohere Geburtenzahl hatten. Wenn man aber
fragt, wie sich das verteilt, dann sind die meisten Frauen tber 35 genau
35 Jahre alt, etwas weniger sind 36, 37 Jahre alt usw. Das heit, dass
viele von den Frauen durch den Screening-Test erfahren, dass sie ein ge-
ringeres Risiko haben als gemal dieser groben Alterskategorie liber 35.

Nothen: Ja, aber wenn Sie den Screening-Test sowohl Jingeren als
auch Alteren anbieten, dann ist es statistisch so, dass der gleiche An-
teil in eine hohere Risikogruppe kommen kann. Ansonsten haben Sie
vorher kein richtiges durchschnittliches Risiko gehabt. Deswegen ist im
Endeffekt dann der Ultraschall das Entscheidende.

Holzgreve: Ich stimme zu. Dann kommt vielleicht eine 24-Jahrige
in die Risikogruppe einer 34-Jdhrigen. Ich vermute, dass der Screening-
Test einen groBen Anteil hat an der Erklarung, aber die anderen Erkla-
rungen sind sicher auch zu berticksichtigen. Der deutliche Riickgang
der invasiven Eingriffe in Deutschland und vielen anderen Landern ist
jedenfalls ein Faktum.

Propping: Der Gesichtspunkt, den Herr Nothen genannt hat, ist
schon richtig. Der Durchschnittswert muss auch nach der Risikomodi-
fikation der gleiche bleiben. Es ergibt sich nur eine andere Verteilung.
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Schone-Seifert: Dann misste man die Inanspruchnahme des Ultra-
schalls messen, um die Frage von Herrn Néthen zu beantworten.

Schott: Wie ist die Einfiihrung dieser nicht-invasiven Diagnostik aus
mdtterlichem Blut in das Routine-Screening vorstellbar? Wie wiirden
Sie das einschatzen?

Holzgreve: Im Moment lduft es wie folgt ab: LifeCodexx, also die ein-
zige Firma, die den Test derzeit hier im deutschsprachigen Raum anbietet,
schlieBt Vertrage mit den Institutionen, welche die Beratung durchfiihren
und das Blut abnehmen. Das sind in Deutschland in der Regel im Moment
die grolRen Praxen, in denen Pranatalmedizin angeboten wird, weil dort
im Team Genetiker oder manchmal Frauenarztinnen und Frauenarzte mit
entsprechender Ausbildung vorhanden sind. Nur, wenn die Bedingungen
des Vertrages erfillt sind, wird eine Probe angenommen. Wenn ich in der
Praxis also eine Frau habe, die den Test durchfiihren lassen méchte, darf
ich die Untersuchung nur selbst veranlassen, wenn ich die entsprechende
Qualifikation fiir die Beratung habe. Das schlieRt auch die Blutabnahme
und den Versand ein. Es ist naturlich klar, dass auch Universitatskliniken
diese Bedingungen erfillen und den Test anbieten. Dass in Zukunft der
Druck starker werden wird und dass dann die Proben auch von Stellen
angenommen werden, bei denen die Beratung vielleicht nicht ganz si-
chergestellt ist, diese Gefahr ist meiner Meinung nach da.

Duttge: Sie hatten kurz das Gendiagnostikgesetz gestreift und ange-
fihrt, die Einhaltung dieser Regeln wiirde sehr seriés gehandhabt. Das
ist auch mein Eindruck. Ich hatte die Gelegenheit, mich im Kontext der
Debatte um das Bonner Gutachten mit einem fir LifeCodexx tatigen Ju-
risten auszutauschen. Wenn ich das recht sehe, dann ist die Einhaltung
des Gendiagnostikgesetzes fir LifeCodexx in gewisser Weise formalisiert
durch die Vertrage und durch eine formale Priifung in dem Sinne, dass
die Vor-Ort-Tatigen die Einhaltung bestatigen. Deshalb hdnge ich noch ein
bisschen an Ihrer Nebenbemerkung. Sie hatten etwas lberraschend ge-
sagt: Aber wir wissen nicht, was die Zukunft bringt. Sie halten es nicht von
vornherein flir ausgeschlossen, dass der Druck und die Nachfrage in Zu-
kunft so grolR werden, dass die Einhaltung des rechtlichen Rahmens nicht
mehr gewahrleistet sein kdnnte? Das kann ich nicht ganz nachvollziehen,
weil der ,Schwarze Peter” nie bei der Firma liegt, nie bei LifeCodexx, son-
dern immer bei den jeweils vor Ort beratenden Personen. Sehe ich das
falsch oder haben Sie da andere Gedanken?

1. Gesprachsrunde | Diskussion

Holzgreve: Es ist schwer vorauszusagen. Es ist vorstellbar, dass der
Druck auch in den Praxen steigt und dass dann eine Schwangere in der
Praxis sagt: Warum soll ich jetzt erst woanders hingehen? Konnen Sie
die Blutentnahme nicht machen? Ich wiirde mir wiinschen, dass alle
aufrecht stehenblieben und dass die Situation so rechtlich abgesichert
ist, dass es wirklich nur zur Blutentnahme nach vorheriger adaquater
Beratung kommt. Aber ich glaube, Gefahren kann man da nicht ganz
ausschlieBen.

Propping: Wir leben in einem globalen Dorf.

Holzgreve: Genau. Man kann sagen, was bereits passiert ist. Das
Beijing Genomics Institute zum Beispiel hat offensichtlich inzwischen
Uiber 100 der teuren Last-Generation-Sequenziermaschinen, und es bie-
tet die Tests tiber das Internet an. Man kann also in Halle eine Blutprobe
entnehmen und diese nach Peking schicken. Wobei die Qualitdtskont-
rolle, vorsichtig gesagt, sehr fragwiirdig ist.

Tanner: Ich gehe auf eine Seitenbemerkung ein, die Frage nach Pa-
tenten. Das wird auch in der offentlichen Debatte wichtig werden. Sie
hatten die Verschachtelung der Firmen angesprochen. Die Firma LifeCo-
dexx ist eine Tochterfirma von Sequenom. K6nnen Sie mehr sagen zum
Stand der Patente? Das dirfte in den USA anders sein als hier.

Holzgreve: Ja, das ist aktuell ein kontroverses Thema. Die neues-
te Entwicklung ist, dass die Firma Ariosa, die auch mit Stephen Quake
aus Stanford zusammenarbeitet, jetzt von /llumina bernommen wur-
de. Es ist interessant, dass ein Geratehersteller mit guten Technologie-
plattformen so weit in der konkreten Diagnostik kommen kann. Auch
Sequenom kommt eigentlich aus dem Geratebereich mit der Massen-
spektrometrie. Meine Auffassung ist, dass eigentlich der Halter des
Dachpatents, der das Konzept entwickelt hat, dass es zellfreie fotale
DNA im Blut der Schwangeren gibt, die genutzt werden kdnnte, Inhaber
des Patents ist. Das Patent ist im Vergleich zum Fall bei Myriad Gene-
tics noch nicht grundsatzlich infrage gestellt worden. Es wird gesehen,
dass in dem Produkt eine lange Entwicklung enthalten ist. Daher sollten
geistige Eigentumsrechte gelten. Es gibt viele, welche die Auffassung
vertreten, dass die anderen Anbieter, die jetzt, wie das Bejing Genomics
Institute, auf den Markt kommen, das gar nicht dirften. Ich vermute,
dass es noch Patentauseinandersetzungen geben wird. Im Moment gibt
es vier groRe Anbieter.
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Schott: Zum Patent: Ist dieses Patent zeitlich begrenzt oder besteht
es sozusagen fir alle Ewigkeiten?

Taupitz: Die Laufzeit eines Patents ist maximal 20 Jahre.

Cremer: Ich wei nicht, ob hier ein Experte ist, der folgende Frage
beantworten kann: Eine Firma hat ein Patent. Sie zeigt sich aber un-
fahig, dieses Patent zu nutzen, auch im Hinblick auf die sachliche An-
wendung dieser Prozedur. Oder sie verlangt so hohe Preise, dass eine
medizinisch notwendige Diagnostik oder auch Therapie behindert wird.
Welche Mechanismen gibt es, das zu steuern?

Taupitz: Es gibt die Moglichkeit der Erteilung einer Zwangslizenz. Vor-
aussetzung ist unter anderem ein 6ffentliches Interesse. Dies ist etwa dann
der Fall, wenn das medizinische Verfahren oder Medikament im Grund-
satz jedem zugéanglich sein sollte. Nicht ausreichend ist dagegen, dass ein
Verfahren oder Medikament subjektiv zu teuer angeboten wird. Vielmehr
muss ein besonders hoher Nutzen vorliegen, beispielsweise dadurch, dass
verbreitete Krankheiten erstmals mit guten Erfolgsaussichten behandel-
bar sind, der heimische Markt unzureichend versorgt ist oder das Medi-
kament neue therapeutische Eigenschaften hat, die bisher nicht oder nur
mit Nebenwirkungen erreicht werden konnten. Zudem muss der Lizenzsu-
cher zunachst erfolglos versucht haben, von dem Inhaber des Patents eine
Lizenz zu erhalten. Der Lizenzsucher muss schlieflich selbst die Fahigkeit
und den Willen haben, das Schutzrecht fiir eigene Rechnung zu benutzen.
Die Zwangslizenz kann also nicht zugunsten Dritter begehrt werden.

Schicktanz: Ich wiirde gern noch einmal bezlglich der Patentierung
nachhaken. Wenn ich richtig informiert bin, ist ein Problem, dass die
Patentierung anscheinend auch verhindert, den Test zu verbessern, wie
sich das zum Beispiel beim Brustkrebs-Gentest gezeigt hat. Aus Anwen-
dersicht geht es nicht darum, ob er durch Forschung in 20 Jahren ver-
bessert wird, sondern darum, ob die Forschung bei dem Test, der jetzt
auf dem Markt ist, etwas gezeigt hat und es in die Praxis umgesetzt
werden kann. Als Anwenderin mochte ich keine 20 Jahre warten, bis
das Patent ausgelaufen ist. Auf welcher Ebene ist das Patent bei dieser
Technik vergeben? Konnen andere Forschergruppen zum Beispiel die
Sequenzierungstechnik optimieren?

Holzgreve: Es gibt unterschiedliche Auffassungen dazu. Die Univer-
sity of Oxford, die Gibrigens auch als 6ffentlich-private Universitat eine
groRRe Patentabteilung hat, vertritt die Auffassung, dass sie das Dachpa-
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tent hat. Das heif3t, das Konzept, dass es zellfreie DNA vom Kind im Blut
der Schwangeren gibt und diese diagnostisch genutzt werden kann, ist
geschitzt. Also dirfen die Anderen auch mit einer modifizierten Se-
quenzierungstechnik oder sonstigen technischen Modifikationen keine
grundsatzlichen Anspriiche anmelden. Die Firma Sequenom selbst ar-
beitet an der Verbesserung der Technik, wie auch andere Laboratorien.
Es gibt zurzeit keine groen juristischen Auseinandersetzungen dazu.

Holzgreve: Ich personlich habe den Eindruck, dass Sequenom sehr
verantwortungsvoll vorgeht. Die Firma hat zunachst eine Studie mit
komplett unabhangiger Auswertung durchfiihren lassen. Es wurde also
all das bericksichtigt, was man sich wiinscht, um valide Aussagen ma-
chen zu kdnnen. Meiner Meinung nach ist es im Moment eher protek-
tiv, dass es nur diejenigen durchfiihren, die die entsprechenden Lizen-
zen haben. Es wird aber sehr interessant sein, zu verfolgen, wie es in der
Zukunft weitergeht. Herr Propping hat bereits zum Ausdruck gebracht,
dass er vermutet, dass eine starke Nachfrage kommen wird. Und wie
dann ein Druck auch auf andere entstehen kann, diese Tests anzubie-
ten, das wird sehr interessant sein.

Hofer: Ich wiirde gerne die Aufmerksamkeit auf den Aushandlungs-
prozess zwischen Wissenschaft und Offentlichkeit lenken. Sie hatten
einige Schlagzeilen gezeigt, die ein zumindest medial abgebildetes Un-
behagen widerspiegelten. Ob sich daraus ein gesellschaftliches Unbe-
hagen ableiten lasst, weil} ich nicht. Aber wir sind auch Augenzeugen
dieses Aushandlungsprozesses und ich wiirde Sie gerne fragen, wie lhr
Eindruck ist, wie das Unternehmen LifeCodexx damit umgeht. Es han-
delt sich um ein Unternehmen, das nattrlich auch ein 6konomisches
Kalkil hat. Wie stellt sich LifeCodexx zu dem offensichtlichen Bedurfnis,
einen Kommunikationsprozess, einen Reflexionsprozess in Gang zu set-
zen? Sind hier Signale erkennbar? Oder hat LifeCodexx doch eine Art
Selbstverstandnis im Sinne einer rein technischen Erfillung der Aufga-
be, die hier gestellt wurde?

Holzgreve: Das kann ich nicht kompetent beurteilen. LifeCodexx ist
wohl ausgewiesen im Bereich von Sequenzierung und ist deswegen zu
dieser Diagnostik gekommen. Mein personlicher Eindruck —ich habe ei-
nige Mitarbeiter kennengelernt —ist, dass sie, genau wie einige von uns,
versuchen wollen, Menschen zu eigenen Entscheidungen zu verhelfen
und dass sie eben auch stolz sind, bei der nicht-invasiven Diagnostik
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mitmachen zu kdnnen. Sie beteiligen sich unter anderem an Podiums-
diskussionen zu diesem Thema. Insofern habe ich keinen schlechten
Eindruck. Ich glaube also, dass sie genauso beteiligt sind an der Diskus-
sion wie wir alle hier am Tisch. Es ist nicht notwendigerweise negativ,
wenn etwas Gutes auBerhalb der 6ffentlichen Institutionen von Privat-
anbietern angeboten wird.

Hofer: Ich habe nicht kommerziell gesagt.

Holzgreve: Wir miissen da ganz ehrlich sein. In jeder Klinik gibt es
einen Privatsektor und einen offentlichen. Die Mischfinanzierung muss
stimmen. Die Linie zwischen , Gut und Bdse” lauft fir mich nicht zwi-
schen o6ffentlich und privat. Es gibt hervorragende &ffentliche Laborato-
rien und es gibt schlechte, es gibt sowohl hervorragende als auch ganz
fiirchterliche private. Da muss man einfach die Fakten ansehen. lhre
Frage war, wie ich die Situation bei LifeCodexx einschatze. Ich glaube,
wir missen denen allen helfen, dass sie voll in der 6ffentlichen Diskus-
sion sind und dass sie sich den Fragen stellen. Ich glaube, das ist die
wichtigste Aufgabe, die wir haben.

Tanner: Wir missen sehr ehrlich sein, wenn es um die Kosten geht.
Das ist ein sensibler Punkt. Wenn nun wieder gesagt wird, die Techno-
logieplattformen werden immer billiger, also zum Beispiel die Sequen-
zierer, dann ist das richtig. Die Leute, die das tatsdchlich selbst machen,
werden aber berichten, dass auch eine Menge Kosten fiir die Datenspei-
cherung und die ganzen Sicherheitsanforderungen anfallen, die lber-
haupt nicht in der Verkaufsstrategie erscheinen. Ich finde, das sollte man
ehrlicherweise fur die ethische 6ffentliche Debatte sagen. Diese ganze
Geschichte mit dem ,,1000-Dollar-Genom“ — und vergleichbar in Bezug
auf die hiervorgestellte Technik, dass diese stetig billiger wird —ist richtig,
ist aber gleichzeitig nur ein Teilelement. Die ganzen Kosten der Daten-
interpretation usw. sind hierbei noch nicht abgebildet und genauso die
ganzen Vorlaufkosten der Inventionen, die in diese Forschungsstrategien
eingeflossen sind. Die Kosten fiir Programme, die das Ministerium finan-
ziert hat, um Next Generation Sequencing moglich zu machen, missen,
hart 6konomisch gerechnet, mit einflieRen. Aber das ist nur eine Neben-
bemerkung. Wir sollten nur nicht einfach sagen, es wird immer billiger.

Schone-Seifert: Wenn Sie mit Recht darauf hinweisen, dass es er-
hebliche Kosten bei der Interpretation, dem Schutz und der Sicherung
von Daten aus all diesen Untersuchungen gibt, gilt dies natirlich ganz
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parallel auch fiir invasiv gewonnene Daten, insofern kann man das nicht
in die andere Waagschale werfen.

Holzgreve: LifeCodexx ist wohl auch damals vom BMBF unterstitzt
worden.

Tanner: Es war eine Mittelstandsforderung. Herr Roesler kann das
sicher besser sagen.

No6then: Noch eine kurze Ergdnzung oder ein Blickwinkel, der bisher
vielleicht noch nicht betrachtet worden ist. Herr Holzgreve, Sie hatten
die Grenzziehung zwischen privaten und 6ffentlichen Laboren gezogen.
Ich finde aus einer wissenschaftlichen Perspektive fast entscheidender,
den Unterschied zwischen akademischen und nicht-akademischen La-
boren zu machen. Es macht namlich einen Unterschied, wo eine Dia-
gnostik stattfindet. Wenn die Diagnostik im akademischen Kontext
stattfindet, werden die Ergebnisse der wissenschaftlichen Bearbeitung
zuganglich sein. Das haben wir als Problem im nicht-akademischen Be-
reich. Da wird zwar anfanglich zur Einfiihrung eines Tests Zugang ge-
wahrt, wie bei LifeCodexx, die an einer Studie teilnehmen. In weiteren
Schritten aber wird kein Interesse mehr bestehen, wissenschaftliche
Daten zu generieren. Das ist auch ein gesellschaftlicher Aspekt, der sehr
relevant ist: Kdnnen lberhaupt wissenschaftliche Daten zur weiteren
Evaluierung neuer Technologien generiert werden? Eine Firma macht
das zwar auch in der weiteren Folge, aber immer um — ich méchte das
auch gar nicht verteufeln — proprietdre Rechte zu erwerben. Am Bei-
spiel von Myriad Genetics sieht man sehr deutlich, wie das Auslaufen
des Patentschutzes konterkariert wird. Dort wurde auf der Grundlage
der diagnostischen Erfahrung eine Datenbank generiert, die die Inter-
pretation des diagnostischen Testes mit hoher Qualitat erlaubt, die aber
anderen Laboren nach Auslaufen des Patents nicht zuganglich ist. Die
Datenbank wird nicht offentlich zur Verfligung gestellt, obwohl die Tests
haufig durch die Krankenkassen finanziert wurden. Wir haben ein Pro-
blem zwischen akademischen und nicht-akademischen Laboren. Das
wollte ich als eine Grenzziehung, die ich sehr relevant finde, erwahnen.

Holzgreve: Ja, ich teile Ihre These voll. Wenn man andere grof3e Pa-
tentstreite der letzten Jahre in unserem Gebiet anschaut, dann ist die
Diskussion um die Polymerase-Kettenreaktion (PCR) auch ein gutes Bei-
spiel. Roche hat gesagt: Fiir akademische Zwecke stellen wir die PCR frei
zur Verfligung. Wenn sie kommerziell eingesetzt wird, dann wollen wir
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unser Patent verteidigen. Das ist ein Kompromiss zugunsten des akade-
mischen Sektors. Privat oder dffentlich ist nicht die Linie, sondern, ob
strikt nach den Ublichen Kriterien der Wissenschaft ausgewertet wird
oder nicht. Bei LifeCodexx haben wir genau diese Empfehlung gegeben.
Wir haben gesagt, dass die Firma alle Daten auswerten und publizie-
ren muss. Dazu ist sie bereit. Frau Professor Geipel in Bonn wird eine
Nachfolgeuntersuchung machen. In dem konkreten Fall hat diese Fir-
ma, im Gegensatz zu anderen, sehr wohl gesehen, dass sie eine ganz
unabhangige akademische Beurteilung zulassen soll. Das wiirde ich als
positiv werten.

Nothen: Ich will das vielleicht nur ein bisschen Uberspitzen: Dass
natirlich die Firma in einer Diskussion um Akzeptanz zu grofReren Kom-
promissen bereit ist, ist klar. Ob wirklich die Wissenschaft betrieben
werden konnte, die aus einer akademischen Perspektive auch manch-
mal unbequeme Fragestellungen beinhaltet, muss man infrage stellen.

Holzgreve: Wir kénnen das ja testen. [lacht]

Tanner: Ich kenne ein Mitglied des Boards von LifeCodexx. Seine
Aussage war, dass es ethisch eigentlich gar keine Diskussion gibt, dass
der PraenaTest® das Bessere ist, weil er nicht-invasiv und im Verhéltnis
zu dem Risiko fiir Fehlgeburten von einem Prozent oder héher ethisch
ganz klar besser ist. Man steht vor der schwierigen Frage: Was sieht
man als ethisch an —im Hinblick auf das Risiko der einzelnen Frau oder
gesamtgesellschaftlich? Und da will ich noch einmal eine Bemerkung
machen. Ich denke, wir missen wegkommen von der Diskussion ,Wis-
senschaft und Gesellschaft”, denn der Gesellschaftsbegriff hilft uns an
der Stelle nicht. Wir haben gerade in diesem Feld spezielle Akteure, ein-
zelne Institutionen, Gruppen, die hoch aktiv sind und deren Interessen
man anschauen muss. Also die Gesellschaft als Ganze diskutiert nicht,
sondern es sind die einzelnen Akteursgruppen, wie Aktion Mensch, Arz-
teinteressen und Firmeninteressen.

Holzgreve: Es gibt Frauenarztinnen und Frauenarzte, die Amniozen-
tesen gut durchgefiihrt und damit Geld verdient haben und jetzt we-
niger verdienen, weil sie weniger Eingriffe machen. Diese kénnten ein
Interesse am Erhalt der hohen Eingriffszahlen haben. Aber es ist eben
tatsachlich eine enorme Belastung, wenn man derartige Eingriffe durch-
fuhrt. Eine von 100 Frauen im Alter von 35 Jahren, bei der man eine Am-
niozentese durchfihrt, kommt zurtick mit einem Schwangerschaftsver-
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lust noch nach dem zweiten Trimenon. Ich weiB natrlich nie, ob ich als
derjenige, der den Eingriff gemacht hat, den Verlust verursacht habe.
Ich werde es aber immer vermuten, wenn sie nach dem Eingriff zurlick-
kommt. Wenn die Frau am Tag vorher mit einem Spontanabort kommt,
weild ich, dass ich es nicht war. Aber im anderen Fall weiR ich es eben
nicht. Die danische Untersuchung von Ann Tabor®® hat diese Erhéhung
des Risikos des Schwangerschaftsverlust um ein Prozent gezeigt. Es han-
delte sich um eine randomisierte Untersuchung, das heif3t, die Frauen,
die zur Amniozentese kamen und diese in Anspruch nehmen wollten,
hatten nur eine 50 prozentige Wahrscheinlichkeit tatsdchlich mit Hil-
fe einer solchen Diagnostik untersucht zu werden. Die Untersuchung
wird nie wiederholt werden. Das heiRt, wir mlssen im Moment damit
leben, dass man davon ausgeht, dass selbst die Amniozentese als ein-
fachste dieser invasiven Untersuchungen ein Risiko von einem Prozent
hat. Als die Chorionbiopsie Mitte der 1980er Jahre eingefuihrt wurde,
hat man sie in drei randomisierten Untersuchungen mit der Amniozen-
tese verglichen. Dann hat sich interessanterweise herausgestellt, dass
in der kanadischen und in der skandinavischen Untersuchung zwischen
den beiden Methoden kein Unterschied beziiglich des Eingriffsrisikos
bestand. Es gab auRerdem die groRe MRC-Studie mit 44 Zentren. Die
sehr geringe Erfahrung mancher dieser Zentren in der Chorionbiopsie
zeigte sich an einem deutlich erhéhten Eingriffsrisiko. Man kann daraus
folgern, dass das Risiko der Chorionbiopsie in erfahrenen Handen dem
der Amniozentese entspricht, in unerfahrenen aber hoher ist. Allerdings
hat man die Chorionbiopsie eben nur mit der Amniozentese verglichen,
das heif’t, das Risiko der Chorionbiopsie wird nicht geringer sein als ein
Prozent. Ich denke, man muss in der Offentlichkeit klar sagen, dass wir
jetzt endlich eine Situation haben, in der wir von dieser Belastung durch
den invasiven Eingriff weg sind.

Schone-Seifert: Nur damit alle Aspekte hier moglichst im Laufe der
Tagung auf den Tisch kommen: Uber das faktisch bestehende Risiko von
einem Prozent fir einen eingriffsbedingten Abort nach einer invasiven
Diagnostik hinaus muss man die psychische Belastung einer betroffe-
nen Frau berticksichtigen — einer Frau, die entschlossen ist, dieses Risiko
in Kauf zu nehmen, aber dann vor dem Bildwandler sieht, wie die Nadel

10 Tabor et al. (1986).
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durch die Bauchdecke stoRt und ihre Schwangerschaft bedroht. Diese
Entlastung der Frauen durch den nicht-invasiven Test muss man unbe-
dingt mit in die Waagschale werfen.

Cremer: Es ist der Ausdruck ,Schwangerschaft auf Probe” bereits
gefallen. Dort entziinden sich — glaube ich — die massivsten weltan-
schaulichen Auseinandersetzungen, die wir in der ganzen Debatte ha-
ben. Je mehr man in Zukunft diagnostizieren kann, desto mehr wird
es bereits vor einer Schwangerschaft moglich werden, Risiken fiir das
Auftreten eines schwerwiegenden, genetisch bedingten Syndroms bei
einem geplanten Kind zu erkennen. Die potenziellen Eltern kénnen sich
dann trotz eines bekannten Risikos zu einer Schwangerschaft unter der
Voraussetzung entschlieBen, dass ein Schwangerschaftsabbruch durch-
gefuihrt werden kann, wenn durch eine pranatale Diagnostik die be-
flrchtete Diagnose beim Embryo oder Fotus gesichert wird. Das ist das,
was man eigentlich unter ,Schwangerschaft auf Probe” verstehen kann.
Ich méchte dazu eine Position des katholischen Moraltheologen Eber-
hard Schockenhoff zitieren, die ich allerdings nicht teile. Sie zeigt aber,
wie unterschiedlich die Vorstellungen sind. Schockenhoff hat bei einer
Podiumsdiskussion 2011 in der Katholischen Akademie in Miinchen in
etwa [nach der Erinnerung] Folgendes gesagt: ,Sollte eine Frau das ihr
bekannte Risiko einer schweren genetischen Schadigung ihres Kindes in
der vorher gefassten Absicht eingehen, die Schwangerschaft dann wie-
der abzubrechen und auf einen erneuten, hoffentlich besseren Versuch
zu setzen, bliebe dieses zynische Kalkl rechtlich folgenlos.” Schocken-
hoff macht damit einen Unterschied zwischen einem Schwangerschafts-
abbruch, der nach einer normalen Befruchtung erfolgt, und der Praim-
plantationsdiagnostik. Bei einer normal eintretenden Schwangerschaft
kann eine Frau in eine Notlage geraten, die sie gesundheitlich massiv
beeintrachtigt. Bei der PID ist in der Argumentationslinie Schockenhoffs
»eine vergleichbare gesundheitliche Beeintrachtigung der Frau in keiner
Weise gegeben” —wenn man nicht schon die Unfahigkeit oder die man-
gelnde Bereitschaft, das Ubel der Kinderlosigkeit zu akzeptieren, als
schweres seelisches Leiden einstufen mochte. In der von Schockenhoff
vertretenen Meinung der katholischen Kirche fiihrt eine PID in ein ethi-
sches Dilemma, das es gar nicht geben sollte. Das Dilemma, Verwerfung
und Selektion von Embryonen schon im Reagenzglas, entsteht erst als
Folge der eigenen, vorbedachten Entscheidung einer Frau, die als ,,zy-
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nisches Kalkil“ abqualifiziert wird. Ich wollte das erwahnen, weil man
um diese religiose und weltanschauliche Debatte nicht herum kommt,
wenn man die Grauzonen sieht, die sich eroffnen, je billiger die Total-
Sequenzierung des Genoms wird und je umfassender sie eingesetzt
werden soll. Wenn es nur billig genug wird und alle Algorithmen weiter
entwickelt werden, dann haben wir unvorstellbar viele Risikoberatun-
gen vor und wahrend der Schwangerschaft.

Schott: Nur eine kurze Anmerkung zu dem, was Herr Cremer gesagt
hat. Stichwort ,,Schwangerschaft auf Probe” Ich finde es sehr wichtig,
wie es Uberhaupt zur Schwangerschaft kommt und wie die Relation der
Abbriiche insgesamt zu den Abbriichen aufgrund pranataler Diagnostik
aussieht. Dieses Problem — denke ich — werden wir heute Nachmittag
hoffentlich noch ausfiihrlicher diskutieren. Ich halte das fir wichtig,
gerade wegen der sozialen, letztlich auch anthropologischen oder gar
religiosen Hintergriinde.

Schicktanz: Ich wiirde gern noch einmal beziiglich der Liste oder
der Kriterienauswahl der autosomal-dominanten Erkrankungen nach-
fragen. Mir ist noch nicht ganz klar, wie das Vorgehen ist, wenn Sie bei
einer betroffenen Frau den Test nicht in lhrem humangenetischen In-
stitut machen, sondern ihn an LifeCodexx weitergeben. Inwiefern ist
LifeCodexx in der Lage, den Test dann auch fir vielleicht nicht so haufige
Erkrankungen durchzufiihren? Wer legt fest, welche Erkrankungen von
LifeCodexx Uberhaupt getestet werden kdnnen?

Holzgreve: Das ist eine gute Frage, auf die ich keine abschlieRen-
de Antwort kenne. LifeCodexx hat sich auf die numerischen Chromo-
somenstorungen spezialisiert und bietet meines Wissens im Moment
keinen Test fir monogene Erkrankungen an. Falls diese Tests angeboten
werden sollten, dann misste es so sein, dass eine Zusammenarbeit mit
denjenigen Instituten erfolgt, die auf diesem Gebiet zu Hause sind und
die entsprechenden Mutationen gut kennen. Ich denke, das muss alles
noch ausgearbeitet werden. Deswegen ist es so wichtig, dass man jetzt
dariber spricht. Wir selbst haben nicht-invasive Diagnostik fiir die Be-
ta-Thalassamie, eine autosomal-rezessive Erkrankung, zur Entdeckung
von Compound Heterozygoten und fiir Myotone Dystrophie angebo-
ten, eine autosomal-dominante Erbkrankheit. Man kann diese Diag-
nostik also prinzipiell auch fiir monogene Erkrankungen durchfiihren,
das ist jedoch noch nicht ausreichend organisiert. Deswegen glaube
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ich, dass sich die Institutionen und die Fachgesellschaften, insbeson-
dere die Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik, aktiv mit dem The-
ma beschaftigen missen. Man konnte vielleicht bislang teilweise den
Eindruck gewinnen, dass eine ,Hab-Acht-Stellung” vorhanden war. Ich
glaube, es ist jetzt der Zeitpunkt, an dem man sich aktiv einschalten
muss und ein paar Dinge regeln sollte.

Schone-Seifert: Ich habe noch eine Faktennachfrage: Sie haben
die Dollarpreise von Sequenom genannt, wie hoch sind die Kosten in
Deutschland? Und wie sind die Kostenprognosen fiir die nachsten finf
oder zehn Jahre?

Holzgreve: Ich kenne die Kosten in Deutschland nicht genau. Ich
wirde vermuten, dass sie insgesamt ca. 2.000 Euro betragen.

Propping: 1.250 Euro.

Schone-Seifert: Und eine Amniozentese?

Holzgreve: Wenn man alles zusammennimmt, Ultraschall, Eingriff,
Untersuchung, ist die Amniozentese teurer.

Nothen: Nur der Unterschied ist, dass die Amniozentese von den
Krankenkassen bezahlt wird.

Holzgreve: Ja, was Herr Nothen sagt, stimmt natirlich. Der Test ist
bisher noch nicht in den Mutterschaftsrichtlinien verankert. Ich hére
aber von LifeCodexx, dass der PraenaTest® von einigen Kassen bereits
bezahlt wird. Meine Vermutung ist, dass der Preis glinstiger werden
wird, weil die Sequenzierer vermutlich glinstiger werden und in dem
Bereich hoffentlich mehr Konkurrenz entsteht. Man hat das bei dhnli-
chen Technologien schon beobachten kénnen.

Kubisch: Wie ist Ihre Einschdtzung bezlglich der Kostentibernahme
des Tests? Das wird ein wichtiger Punkt sein. Sie sagten, bis jetzt erfolgte
die Diagnostik in ca. 2.000 Fallen. Diese Zahl steht durchaus im Wider-
spruch zu dem riesigen Interesse, das der Test in der Offentlichkeit her-
vorbringt. Wenn wir es zurzeit in der humangenetischen Beratungsstel-
le darauf anlegen wiirden, konnten wir den ganzen Tag telefonisch liber
diesen Test aufklaren. So viele Anfragen erreichen uns. Es wurden trotz-
dem bisher ,nur” 2.000 Untersuchungen durchgefiihrt und ich glaube,
dass das Hauptproblem hierbei die Finanzierung ist. Bis jetzt wird der
Test von den meisten Krankenkassen nicht Glbernommen. Was ist lhre
Einschatzung? Wird sich das @ndern? Und wie wird sich dann der rela-
tive Anteil dieses Tests zu anderen Tests im Pranatalbereich verhalten?
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Holzgreve: Das ist auch schwer vorauszusagen. Wenn jetzt die
entsprechenden Untersuchungen kommen, die moéglichst unabhangig
durchgefiihrt werden miissen, am besten noch von verschiedenen Stel-
len, im Idealfall mit sehr dahnlichen Ergebnissen, damit sie valide sind,
dann ware das Ubliche Verfahren, dass der Test irgendwann beim G-BA
[Gemeinsamer Bundesausschuss] vorgestellt wird. Die Chorionbiopsie
ist am Anfang auch nicht finanziert worden, am Ende doch. Manchmal
wird die Finanzierung dann wieder modifiziert, siehe die In-Vitro-Fertili-
sation. Ich kann mir sehr wohl vorstellen, dass der Test irgendwann eine
Kassenleistung ist wie die Amniozentese.

Propping: Wirden Sie noch etwas zur Untersuchungskapazitat
der Firma LifeCodexx sagen? Es ist ungewdhnlich, dass eine Firma fir
Deutschland, Osterreich und die Schweiz alle Untersuchungen durch-
flhren will. Sie sagten, dass es im Jahr 2006 80.000 Amniozentesen gab.
Nehmen wir einmal an, alle diese Frauen wirden eine nicht-invasive
Pranataldiagnostik durchfihren lassen, ist das tiberhaupt zu bewalti-
gen? Oder wie sieht die Planung dieser Firma bezliglich der Untersu-
chungskapazitat aus?

Holzgreve: Das weiB ich nicht genau. Ich habe gestern bei beiden
Stellen telefonisch nachgefragt. Sequenom hat bisher weit tiber 50.000
Untersuchungen durchgefiihrt, mit einer Accuracy von 99 Prozent, und
LifeCodexx knapp Uber 2.000. LifeCodexx ist an Kapazitatsgrenzen an-
gelangt und will wahrscheinlich weiter ausbauen. Aber einen richtigen
Masterplan, glaube ich, kann man noch nicht erkennen.

Nippert: Wenn Sequenom 50.000 Félle hat, dann miisste es doch
eigentlich moglich sein, ein Nutzerprofil zu erstellen. Welche Indikatio-
nen stehen dahinter? Sind es Familien mit a priori erhohtem Risiko oder
sind es solche mit durchschnittlichen Risiken? Wer nimmt den Test in
Anspruch? Bei 50.000 Fallen kénnte man einen Trend sehen.

Holzgreve: Diejenigen, die ein a priori erhohtes Risiko haben, sind
noch Uberreprasentiert, aber man kann den Trend erkennen, dass er
zunehmend breiter angewendet wird.

Kubisch: Wird in Zukunft fast jedes Paar einen solchen Test in An-
spruch nehmen?

Holzgreve: Das wird jedes Paar entscheiden.

Schone-Seifert: Es ist absehbar, dass aus einer kritischen Perspekti-
ve vor allem das Problem der angebotsinduzierten Fremdbestimmung
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in der Inanspruchnahme im Vordergrund steht. Dass es eine zuneh-
mend groRe Gruppe von Paaren/Frauen geben mag, die bisher auf in-
vasive Tests verzichtet haben, aber jetzt non-invasiv testen lassen, ldsst
aber keineswegs darauf schlieBen, dass sie fremdbestimmt wurden.
Vermutlich gibt es eine groRe Zahl von Paaren und Frauen, die immer
schon gesagt haben: ,Wenn es diese risikofreien Tests gdbe, waren wir
die ersten, die sie benutzen wiirden. Aber wir wollten die Risiken und
Belastungen bisher nicht eingehen.” Deswegen muss man extrem vor-
sichtig sein.

Holzgreve: Ich mochte noch etwas zu diesen Prognosen sagen.
Ich kann mich wirklich sehr gut daran erinnern, als die Chorionbiopsie
eingefiihrt wurde. Es gab Diskussionen: Wird das die Amniozentese
jetzt ganz ersetzen? Wenn ja, wann usw.? Damals habe ich haufiger
gesagt, man muss erst einmal abwarten. Das werden am Ende die
Frauen selbst entscheiden. Wie hat es sich dann am Standort Basel
entwickelt, an dem ich tatig war? — Die Verteilung war dort Gber Jahre
hinweg etwa 50:50, also 50 Prozent der Frauen haben sich entschie-
den, eine Amniozentese zu machen, und 50 Prozent eine Chorionbiop-
sie. Wir haben untersucht, was die Hauptkriterien der Entscheidung
waren. Die Frauen haben vermittelt bekommen, und im Durchschnitt
das auch angenommen, dass das Eingriffsrisiko bei uns an sich fiir bei-
de Methoden gleich ist. Die Chorionbiopsie hat aber den Vorteil, dass
man das Ergebnis eher hat. Der Nachteil ist folgender: Bleiben wir bei
der 35-jahrigen Frau. Wenn der Eingriff in der zwolften Woche ge-
macht wird, hat sie unabhangig vom Eingriff eine Wahrscheinlichkeit
von knapp drei Prozent, mit einem Schwangerschaftsverlust wieder-
zukommen. Sie weil nie, ob der Eingriff die Ursache war. Hat dieselbe
Frau die 16. Woche erreicht, ist das Risiko nur noch ein Prozent. Das
heillt, es hat Frauen gegeben, welche gesagt haben, weil es fir mich
so firchterlich ware, nicht zu wissen, ob der Eingriff ursachlich fir den
Schwangerschaftsverlust ware, warte ich lieber bis zur 16. Woche, ob-
wohl das Ergebnis dann spater kommt. Andere Frauen haben gesagt:
Es ist mir so wichtig, das Ergebnis so friih wie moglich zu wissen. Ich
realisiere, dass ich diese hohere Wahrscheinlichkeit flir einen Schwan-
gerschaftsverlust habe, der nicht eingriffsbedingt ist. Insofern kénnte
ich mir denken, dass es hier genauso kommt, weil mit der invasiven
Methode, im Moment jedenfalls, noch mehr Untersuchungen még-
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lich sind, als die Untersuchungen auf Trisomie 21, vielleicht noch auf
Trisomie 13 und 18, bei der Firma LifeCodexx. Vielleicht wird es nach
der Beratung so sein, dass einige Frauen sagen werden, ich nehme
den nicht-invasiven Test, weil das Ergebnis die Trisomien betrifft, die
ich kenne und ich damit die Auskunft bekomme, die ich haben moch-
te. Und es wird andere geben, die sagen, vielleicht finden Sie noch
eine Genomverdnderung, Uber die ich auch beraten werden mochte,
die aber nicht-invasiv nicht gefunden wiirde. Ich glaube, es wird im
Anschluss an eine gute Beratung zu unterschiedlichen Entscheidun-
gen kommen. Hoffentlich ist es so, dass die Gruppe der Frauen, die
das Recht auf Nicht-Wissen in Anspruch nimmt und tberhaupt keine
Untersuchung mochte, trotz der Verfligbarkeit dieser Untersuchung
gleich bleibt. Ich denke, es ist nicht ganz einfach, das vorherzusagen.
Das ist vielleicht auch gut so.

Propping: Wie hoch wiirden Sie, Frau Nippert, aus einem gewissen
Bauchgefiihl heraus, die Nachfrage nach der nicht-invasiven Pranatal-
diagnostik im Hinblick auf die numerischen Chromosomenanomalien
einschatzen? Wir wissen, das wird maRgeblich davon abhéngen, wer
diese Untersuchung bezahlt. Nehmen wir einmal an, die gesetzlichen
Krankenversicherungen werden die Kosten zu irgendeinem Zeitpunkt
ibernehmen mussen. Ich halte das auch fir eine plausible Entwicklung.
Mein Geflihl ware, es wird ein ganz betrachtlicher Teil der Schwangeren
diese Technik in Anspruch nehmen, vielleicht Gber die Hélfte. Es gibt
sicher aber auch wiederum hemmende Elemente, die die Frauen davon
abhalten. Deswegen die Bitte nach Ihrer Einschatzung.

Nippert: Diese Frage ist ganz schwierig zu beantworten. Wenn die
gesetzlichen Krankenkassen die Kosten Gbernehmen, dann ist das ein
Push-Effekt. Auch eine angebotsinduzierte Inanspruchnahme wird ge-
fordert werden. Bei der Prénataldiagnostik konnten wir schon immer
sehen, dass ein Teil der Inanspruchnahme Uber die Willingness-to-pay
geht, das heit, die Bereitschaft, die Diagnostik aus der eigenen Tasche
zu bezahlen, wenn der individuelle Handlungsnutzen vorhanden ist,
man also Actionable Information bekommt. Auch in Entwicklungslan-
dern sieht man ganz deutlich, welche Wege sich die Pranataldiagnostik
dort bahnt. Die Frauen bekommen bei uns immer spater Kinder. Sie sind
im Berufsleben. Deswegen kann ich mir auch vorstellen, dass Frauen
mit einem durchschnittlichen Risiko diese Investition fir ihre Familie
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in ein in Anflhrungszeichen gesundes Kind Gbernehmen wirden. Wir
wissen natirlich, dass mit dem Test nur eine bestimmte Behinderung
oder Erkrankung ausgeschlossen wird. Und wenn diese Investition mit
weniger Risiken verbunden ist, ist das zusammen mit der Ubernahme
der Kosten durch Dritte ein Verkaufsargument, das die Inanspruchnah-
me erhohen wird. Eine bestimmte Schicht Frauen wird immer den Test
jetzt schon bezahlen wollen und kénnen, weil sie dadurch rechtzeitig
die flr sie wichtige Information bekommt. Das sind die Frauen, die ge-
nau wissen, warum sie Pranataldiagnostik machen. Schwieriger ist es
bei den Frauen, die eigentlich nicht wissen, was ihnen da passiert. In
der Folge kdnnten sie vor Entscheidungssituationen stehen, die sie gar
nicht antizipiert haben und in ein fiirchterliches Dilemma geraten. Hier
ist die Beratung von zentraler Bedeutung. Ich wirde insgesamt eher
eine Erhéhung der Inanspruchnahme prognostizieren, wenn bestimmte
Faktoren gegeben sind.

Roesler: Sie hatten davon gesprochen, dass der Mikrochimarismus
zu Belastungen oder Schaden bei der Frau fihren kann. Betrifft das
auch Veranlagungen oder Eigenschaften, die man mit nicht-invasiver
Diagnostik erkennen kann? Und wenn ja, wie schwer sind die Schaden
bei der Frau?

Holzgreve: Das sind natirlich noch groRe Fragen. Im letzten Jahr
wurde die Arbeit der Gruppe um Stephen Quake an der Stanford Uni-
versity in Nature veroffentlicht, in der ein ganzes Genom nicht-invasiv
aus dem Blut einer Schwangeren ermittelt wurde.** Es wird also sicher
noch viel kommen, was man nicht-invasiv diagnostizieren kann. Und
das wird verknUpft sein mit all den Diskussionen, die wir auch sonst
flihren, wenn es darum geht, beispielsweise spatmanifeste Krankheiten
zu diagnostizieren oder Pradispositionen usw. Konnen Sie noch einmal
die andere Frage spezifizieren?

Roesler: Wie hoch oder wie schwer sind die Schaden bei der Frau
und gibt es eine Perspektive, dass das fir die nicht-invasive Diagnostik
Relevanz bekommt?

Holzgreve: Das waren letztlich sehr interessante Zufallsbefunde.
Das eine Foto der Hauteffloreszenzen bei der Schwangeren zeigte
einen Herpes gestationis. Das hat mit dem viralen Herpes nichts zu

11 Fanetal. (2012).
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tun. Es ist eine ganz unangenehme Erkrankung, nicht nur wegen des
Juckreizes fur die Schwangere, sondern weil diese Erkrankung mit ei-
ner starken Schwangerschaftsgefahrdung einhergeht. Bei betroffenen
Frauen treten zum Beispiel haufig schwere Praeklampsien und oft in-
trauteriner Kindstod auf. Man konnte das nie erklaren, bis die Derma-
tologen in Paris mit Hilfe von Y-Fluoreszenz in Biopsien der Hautldsio-
nen Zellen des Knaben nachgewiesen haben, den die Frau zu diesem
Zeitpunkt ausgetragen hat. Die Vermutung ist, dass der Ubertritt von
kindlichem Material in die Zirkulation der Schwangeren normaler-
weise kompensiert werden kann. Die kindlichen Zellen werden in der
Lunge durch Granulozyten usw. herausgefiltert. Aber offensichtlich
ist das System manchmal tberfordert. Dann sind Zellen da, die sich
irgendwo ansiedeln und zu den Reaktionen fiihren kénnen. Wir ha-
ben per Zufall einmal festgestellt, dass das auch bei der Praeklampsie,
der Schwangerschaftsvergiftung, so ist. Die Frauen haben viel mehr
kindliche DNA. Das zeigt, dass dieser Ubertritt wahrscheinlich noch
Aspekte hat, die wir noch gar nicht weiter kennen und die noch unter-
sucht werden missen. Und noch ein Beispiel aus einer Publikation im
Lancet aus Boston: Bei diesem Fall einer Hashimoto-Thyreoditis war
es so, dass in dem gesamten Lappen der Schilddrise tatsachlich zahl-
reiche Zellen von einem Knaben gefunden wurden, allerdings von ei-
ner 15 Jahre zurilickliegenden Schwangerschaft. Der Editor hatte mich
damals angerufen und gesagt: Das glaube ich nicht, ich kann das nicht
publizieren. Auf meinen Vorschlag hin hat die Gruppe dann noch mit
der Polymerase Kettenreaktion (PCR) nachgewiesen, dass die Zellen
tatsachlich von dem Knaben stammten. Zusammengefasst gibt es viel-
leicht einen gewissen, wahrscheinlich sehr kleinen Prozentsatz von
Erkrankungen, die aussehen wie Autoimmunerkrankungen, die aber
Uber diesen anderen Mechanismus entstehen. Das Interessante ist,
dass die Zellen lichtmikroskopisch genauso aussehen wie normale
Schilddriisenzellen. Das heiflt, sie mlssen auch pluripotent sein. Wir
haben wahrscheinlich in der Friihschwangerschaft einen Ubertritt von
Zellen, die noch die gleichen Eigenschaften zu haben scheinen wie
embryonale Stammzellen. Dieser so genannte Mikrochimarismus ist
ein sehr interessantes Gebiet. Nur fir die Diagnostik haben die Zellen
jetzt keine Bedeutung mehr, da diese inzwischen aus zellfreier DNA
durchgefihrt wird.
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Neue Moglichkeiten der prakonzeptionellen
genetischen Diagnostik

Christian Kubisch (Impulsreferat)

In diesem Referat geht es nahezu ausschlieflich um autosomal-rezessiv
erbliche Krankheiten mit hoher Penetranz. Bisher liegt hierbei in der
Regel folgende Situation vor: Ein gesundes Paar wird durch die Geburt
eines Kindes, das von einer autosomal-rezessiv erblichen Krankheit be-
troffen ist, Uberrascht. Erst durch dieses Ereignis wird offenbar, dass
beide Partner Anlagetrager fiir diese spezielle Erkrankung sind. Es ist
gangige Praxis der humangenetischen Beratung, den Eltern die gene-
tische Situation, das Wiederholungsrisiko fiir weitere Kinder und die
diagnostischen Moglichkeiten zu erklaren.

Prikonzeptionelle genetische Diagnostik auf zuvor definierte rezessi-
ve Krankheiten

Es ist lange bekannt, dass in manchen Bevolkerungen, insbesondere
unter Bedingungen geographischer oder sozialer Isolation, bestimmte
autosomal-rezessiv erbliche Krankheiten haufiger vorkommen als im
Durchschnitt. Dies gilt zum Beispiel fiir die Aschkenasim-jiidische Bevol-
kerung, in der unter anderem die Tay-Sachs-, Niemann-Pick- und Gau-
cher-Krankheit sowie die Familidgre Dysautonomie gehauft auftreten.
Erstere sind Speicherkrankheiten, unter anderem des Gehirns, letztere
ist eine schwere und unbehandelbare neurodegenerative Erkrankung,
die meist zum friihen Tod der Kinder fiihrt. Friher wurden weltweit pro
Jahr 10 bis 15 Patienten mit der Familidren Dysautonomie geboren.

Bei einer autosomal-rezessiv erblichen Krankheit sind die Eltern eines
betroffenen Kindes in der Regel gesund. Die genannten Krankheiten treten
zum Beispiel bei Ashkenasim gehauft auf, weil beiihnen die Heterozygoten-
Frequenz hoher ist als in anderen Bevolkerungen. Die Tay-Sachs-Krankheit
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hatte in dieser Bevolkerung frither eine Haufigkeit von 1:2.500 bei Neuge-
borenen. Daraus lasst sich nach dem Hardy-Weinberg-Gesetz errechnen,
dass jede 25. Person dieser Bevolkerung heterozygot fiir eine pathogene
Mutation ist. Auf der Homepage des Jewish Genetic Disease Consortiums
(JGDC) wird deswegen empfohlen, sich auf die genetische Anlage testen
zu lassen, wenn ein GroRelternteil jlidischer Abstammung ist.

Das Wissen um die Anlagetragerschaft flir eine rezessive Krankheit
kann belastend sein. Auch dafiir ist vorgesorgt worden. Uber das Cen-
ter for Jewish Genetics kénnen sich junge Erwachsene, bevor sie heiraten
und einen Kinderwunsch haben, anonym testen lassen. Die untersuchten
Personen bekommen ihr Ergebnis nicht konkret mitgeteilt. Sie erhalten
eine Nummer und kdnnen, wenn sie einen Partner gefunden haben und
Kinderwunsch besteht, die Nummer und ihr Geburtsdatum eingeben und
prufen, ob sie bezlglich der getesteten Erkrankungen kompatibel sind.
Dieses Screening wird momentan fiir zehn rezessive Erkrankungen ange-
boten, die bei den Aschkenasim gehauft vorkommen.

Die Auswirkungen eines systematischen Heterozygoten-Screenings
kann man zum Beispiel an der Familidren Dysautonomie ablesen. Die
Geburt von Kindern mit dieser Krankheit ist nach der Identifizierung des
ursachlichen Gens deutlich seltener geworden. Das flihrte zu der Frage,
was passiert, when diseases disappear? Als Konsequenz des Screenings
dirfte das Interesse an der Therapieforschung tatsachlich abnehmen,
sowohl in der Industrie als auch in den Universitaten.

Das Prinzip der prakonzeptionellen Testung besteht darin, dass ein
Paar bereits vor Eintritt einer Schwangerschaft durch genetische Tests ggf.
vermeidbare Risiken erkennen kann. Es gibt durchaus Beflirworter dafr,
dass solche prakonzeptionellen genetischen Tests am Ende der Schulzeit
beworben werden, so dass die — dann noch kinderlosen — Personen ihre
Handlungsoptionen moglichst umfangreich nutzen kénnen. In der anglo-
amerikanischen Diskussion werden in diesem Zusammenhang die Begriffe
better informed decision making und Reproductive Autonomy verwendet.

Verallgemeinerung des Prinzips: Prakonzeptionelle genetische Diag-
nostik auf sehr viele (alle?) rezessive Krankheiten

Der humangenetische Berater wird von einem gesunden Paar gar nicht
selten mit der Frage konfrontiert, ob schon vor Eintritt einer Schwan-
gerschaft das Risiko fiir erbliche Krankheiten quantifiziert oder gar aus-
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geschlossen werden kann. Fur multifaktorielle Krankheiten kénnen nur
empirische Ziffern herangezogen werden. Wenn ein Verwandter von
einer dominant erblichen Krankheit betroffen ist, ldsst sich das Risiko
aus dem Familienbefund ableiten. Eine neue Situation ist dagegen fiir
autosomal-rezessive Krankheiten eingetreten. Mit Hilfe der Hochdurch-
satzsequenzierung ist es prinzipiell moglich geworden, eine gesunde
Person prakonzeptionell in tausend oder mehr Genen auf Heterozygotie
flir Mutationen zu screenen, die in biallelischer Kombination zu einer
schweren Krankheit filhren. Die Gesamtpravalenz autosomal-rezessiver
und X-chromosomal-rezessiver Erkrankungen zusammen liegt bei etwa
4/1.000. Aufgrund der Ergebnisse groRer Sequenzierungsprojekte wird
geschatzt, dass jeder Mensch fiir 10 bis 20 rezessive Mutationen hete-
rozygot ist. Das Screening auf Mutationen fiir rezessive Krankheiten, das
sich zurzeit in bestimmten Populationen auf einige wenige Gene bzw. nur
auf ein einziges Gen bezieht, kdnnte somit jetzt verallgemeinert werden.

Wenn beide Partner im gleichen Gen heterozygot fiir eine pathoge-
ne Mutation sind, dann wird ein Kind dieses Paares entsprechend der
Mendelschen GesetzmdRigkeit mit einer statistischen Wahrscheinlich-
keit von 25 Prozent zwei Mutationen tragen, das heiRt homozygot oder
compound-heterozygot sein. Aufgrund der Haufigkeit von Heterozygoti-
en in der Allgemeinbevdlkerung wird diese Situation gar nicht so selten
vorkommen. Konkrete Zahlen wird es in wenigen Jahren sicher geben.
Welche Konsequenzen kann ein Paar ziehen, wenn es ein Risiko von 25
Prozent fir ein Kind mit einer schweren Krankheit hat? Das Paar hat
im Wesentlichen die folgenden Mdglichkeiten: Hinnahme des Risikos,
Verzicht auf Kinder, Schwangerschaftsabbruch nach auffalliger prénata-
ler Diagnostik, Praimplantationsdiagnostik, Adoption, abhangig von den
gesetzlichen Vorgaben Samen- bzw. Eizellspende und in einigen Kultur-
kreisen sogar Wahl eines anderen Partners.

Konsequenzen eines priakonzeptionellen Screenings
Prakonzeptionelle Gentests konnen in bestimmten Bevélkerungsgrup-
pen auf spezifische Erkrankungen oder bevélkerungsweit fiir sehr viele
rezessive Krankheiten angeboten werden. In Deutschland gibt es kein
generelles Screening und keine Empfehlung fiir ein Screening von ein-
zelnen Genen, Gengruppen (wie auch immer diese definiert sind) oder
von allen Genen auf Anlagetragerschaft.
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Wie erwahnt, gibt es in manchen Bevolkerungen derartige Emp-
fehlungen. Das National Institute of Health der USA und die American
Colleges fur Medizinische Genetik und fiir Gyndkologie empfehlen seit
einigen Jahren bei Schwangeren auch bei unauffalliger Familienanam-
nese ein Heterozygoten-Screening auf Zystische Fibrose. Der Empfeh-
lung wird aber wohl relativ wenig entsprochen.

Wozu fuhrt so ein prakonzeptionelles Screening? Als Beispiel sei-
en die Zahlen fir Sardinien fiir das Thalassdmie-Screening genannt.
Vor Einflihrung des Screenings Ende der 1970er Jahre wurden jahrlich
etwa hundert Kinder mit Thalassdmia major geboren. Durch das Scree-
ning wurde eine Reduktion des Auftretens dieser Erkrankung um ca.
85 Prozent erreicht. Das ist das Ergebnis eines breiten Bevolkerungs-
Screenings.

Was ist neu? Warum sollten wir dariiber diskutieren?
Zunachst eine kurze Einflihrung. Das menschliche Genom ist sehr grof3:
Es besteht aus drei Milliarden Basenpaaren, also drei Milliarden Ein-
zelinformationstragern; auBer der genetischen Information auf dem X-
Chromosom des Mannes ist sie doppelt vorhanden, da wir jeweils eine
Kopie einer jeden Erbanlage von Mutter und Vater geerbt haben. Das
menschliche Genom enthélt etwa 20.000 bis 25.000 Gene. Ein Gen wird
zumindest konventionell so definiert, dass es fir ein Protein kodiert. Bei
den meisten autosomal-rezessiven Erkrankungen fiihren Mutationen
in den Genen typischerweise dazu, dass ein Protein verandert ist und
nicht mehr funktioniert. Es handelt sich um Verlust-Mutationen. Jetzt
wird es noch etwas komplizierter: Ein Gen ist aus Exons und Introns
aufgebaut, nur die Exons ergeben hinterher das Protein. Auf ein Exon
folgt immer ein, meist groReres, Intron, das spater herausgeschnitten
wird. Es gibt heute einen Begriff, den es vor vier bis fiinf Jahren noch
nicht gab: das Exom. Das Exom ist die Gesamtheit aller Exons. Wenn das
Exom untersucht werden kann, wird man bestimmt 80 bis 90 Prozent al-
ler autosomal-rezessiven Mutationen finden kénnen. Das Exom besteht
aus ca. 180.000 Exons und macht etwa 1 Prozent des Genoms aus, also
ungefdhr 30 Millionen Basenpaare.

Bisher werden bei einem molekulargenetischen Gentest fir jedes
Exon eine PCR und eine konventionelle Sanger-Sequenzierung gemacht.
Dies ist aufwadndig und teuer und wird nur zur gezielten Analyse einzel-
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ner Exons oder Gene angewandt. Die Analyse eines kleinen Gens mit
wenigen Exons kostet ca. 1.000 Euro, ein groRes Gen mit vielen Exons
viele Tausend Euro. Die genetische Untersuchung beim Marfan-Syn-
drom schldgt zum Beispiel mit 7.000 bis 8.000 Euro zu Buche.

Und jetzt kommen diese neuen Technologien, die es ermdglichen 30
Millionen Basenpaare auf einmal zu analysieren. Was kostet im Augen-
blick eine Exom-Sequenzierung? Ca. 1.000 Euro im Bereich der Forschung,
in der diagnostischen Anwendung, zum Beispiel in den Vereinigten Staa-
ten, mit voller Interpretation des Befundes und telefonischer Beratung
ca. 4.500 Dollar. Mit den neuen Technologien ist es also moglich, das
gesamte Exom flr den heutigen Preis eines einzelnen Gens zu untersu-
chen. Ich halte es fiir sehr wahrscheinlich, dass diese Diagnostik sogar
noch (deutlich) kostenglinstiger wird. Die Kosten fiir die Untersuchung
des gesamten Genoms eines Menschen lagen 2011 zum Beispiel bei 100
Millionen US-Dollar, inzwischen sind wir bei weniger als 10.000 US-Dollar.

Welchen Einfluss wird die technische Entwicklung auf die Praxis
des genetischen Screenings haben? Es wird wahrscheinlich einen Pa-
radigmenwechsel bei der prdakonzeptionellen genetischen Analyse
geben. Bisher waren es immer die auffillige Familienanamnese oder
die Zugehorigkeit zu einer Population mit erhéhten Risiken, die dazu
flhrten, dass genetische Tests durchgefiihrt wurden. Zukinftig wird es
auch bei unauffalliger Familienanamnese und Nicht-Zugehdrigkeit zu
einer spezifischen Population moglich sein, entweder alle bekannten
Krankheitsgene oder eine Auswahl von vielleicht Hunderten von aus-
gewahlten Erkrankungen einem Screening zu unterziehen. Aber: Wer
wahlt diese Erkrankungen aus und anhand welcher Kriterien? Schwe-
rer Verlauf und schlechte Prognose sowie nicht-Behandelbarkeit sind
die Stichworte, aber auch das ist im Einzelfall schwer vorherzusagen.
Aber es ist moglich, dadurch Paare zu identifizieren, bei denen beide
Partner Anlagetrager fir die gleiche genetische Erkrankung sind. Die
technische Moglichkeit ist Anfang 2011 an gesunden Personen in einer
Machbarkeitsstudie in Science Translational Medicine vorgelegt wor-
den.'? Es wurde in einem Schritt ein Heterozygoten-Screening auf 450
Uiberwiegend schwere rezessive Erkrankungen durchgefiihrt, mit hoher
Spezifitat und einer Sensitivitat von 95 Prozent. Jeder erwies sich im

12 Belletal. (2011).
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Durchschnitt als Anlagetrager fir drei verschiedene pathogene Mutati-
onen, mit einer Spannbreite von null bis neun Mutationen.

Ein weiterer Gesichtspunkt: Wir missen uns auch Gedanken ma-
chen Uber Heterozygoten-Diagnostik durch Direct-to-Consumer-Tests,
das heil3t Tests, die Gber das Internet angeboten werden. Man schickt
eine Sputum- oder Blutprobe zu einem Testunternehmen, das irgendwo
in der Welt sitzen kann. Das Unternehmen teilt einem per Internet dann
den Carrier-Status fir bestimmte Erkrankungen mit. Es ist die Frage zu
stellen, ob die untersuchten Personen das Ergebnis richtig interpretie-
ren kénnen.

Neue Problemfelder

Jetzt will ich zu Thesen und Problemfeldern kommen, die auch der
Startpunkt fur die Diskussion sein kdnnen. Der Paradigmenwechsel mit
dem Angebot zur Heterozygotentestung fiir eine Vielzahl autosomal-re-
zessiver und X-chromosomal-rezessiver Erkrankungen wird in anderen
Landern vielleicht schneller kommen als in Deutschland. Aber auch in
Deutschland wird es spatestens dann akut werden, wenn erste Paare
nach der Geburt eines erkrankten Kindes vor Gericht klagen, warum
sie nicht entsprechend aufgeklart worden sind. Spatestens dann wird
die Verpflichtung zur Aufklarung ber die Moglichkeit des Heterozygo-
ten-Screenings kommen. Und wenn diese Untersuchungen nicht durch
professionelle Anbieter verfligbar sind, dann werden sie durch global
tatige Firmen im Sinne der Direct-to-Consumer-Tests realisiert werden.
Breitere Anwendung werden die Tests in Deutschland aber wahrschein-
lich nur dann finden, wenn die Kosten von den Krankenkassen (ber-
nommen werden.

Die Menschen werden vor allem Risiken fiir schwere erbliche Krank-
heiten ausschliefen wollen. Wer legt aber fest, welche Erkrankungen
schwer sind? Nicht jede Tay-Sachs-Erkrankung hat den gleichen Verlauf,
nicht jedes Kind mit Spinaler Muskelatrophie verstirbt im ersten Jahr.
Wir Humangenetiker geben ein Krankheitsspektrum bzw. statistische
Risiken an. In der Regel kdnnen wir aber durch einen genetischen Test
nicht individuell vorhersagen, wie schwer ein Kind betroffen sein wird.
Viele der getesteten rezessiven Erkrankungen sind extrem schwer und
werden sehr frith zum Tode fiihren. Trotzdem gibt es grolRe Unterschiede
in der Expressivitdt, manchmal auch in der Penetranz der Erkrankungen.
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Da es beim Heterozygoten-Screening um Risiken fiir viele Krank-
heiten geht, stellt sich zudem die Frage: Wer klart auf und woriber
eigentlich, wird der Informed Consent zum Generic Consent? Ich klare
ja nicht mehr spezifisch und detailliert tiber eine einzelne Erkrankung
auf, denn man kann nicht gleichzeitig Giber 500 Erkrankungen aufklaren.
Beim breiten Heterozygoten-Screening kann es eigentlich nur um ei-
nen Generic Consent gehen, wahrend liber das konkrete Risiko fiir eine
spezielle Erkrankung lediglich spater im Falle eines auffalligen Befundes
aufgeklart werden kann. Das Konsentierungsverfahren wird sich fiir die-
se Art von Tests wahrscheinlich &ndern missen.

Eine weitere Frage ist: Stellt das prdakonzeptionelle Screening eine
pradiktive Diagnostik dar? Es ist eigentlich keine diagnostische Testung,
denn es liegt keine Krankheit vor. Meiner Meinung nach handelt es sich
trotzdem um eine pradiktive Diagnostik, weil das Ergebnis medizinische
Konsequenzen haben kann. Aufgrund des Gendiagnostikgesetzes hat-
te dies fur die deutsche Situation weitreichende Konsequenzen. Das
Gesetz sieht besonders strikte Regeln fiir die pradiktive genetische Un-
tersuchung vor, denn nur ein Facharzt fiir Humangenetik oder andere
Facharzte, die sich flr genetische Untersuchungen im Rahmen ihres
Fachgebietes qualifiziert haben, diirfen pradiktive genetische Untersu-
chungen durchfiihren. Da wir hier Gber Erkrankungen aus verschiede-
nen Fachgebieten reden, kann dariiber nach meinem Verstandnis nur
ein Facharzt fir Humangenetik beraten. Man kann die Paare ja nicht
nacheinander zum Kardiologen, zum Neurologen, zum Padiater und
zum Gyndkologen schicken. Andererseits gibt es in Deutschland mo-
mentan aber nur 295 Facharzte fir Humangenetik.

Wie geht man mit variabler Expressivitat und eventuell inkompletter
Penetranz der getesteten Mutationen um?

Das Problem der variablen Expressivitat kann man am Beispiel identi-
scher Mutationen bei Hoérstorungen veranschaulichen. In einer Studie
wurden knapp 900 Patienten mit einer rezessiv bedingten Horstorung
untersucht, die jeweils identische Mutationen im so genannten Con-
nexin 26-Gen besitzen. Der GroRteil der Patienten hat im Durchschnitt
einen Horverlust von 100 dB, die Menschen sind also taub. Aber es gibt
auch Kinder mit der gleichen genetischen Konstellation, die ,nur” einen
Verlust von 30 bis 40 dB haben. Das ist im alltdglichen Leben in der
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Regel kein groRes Problem; die Betroffenen kdnnen durch ein Horgerat
gut versorgt werden. Wenn man auf die entsprechende Mutation pra-
natal testen wiirde (was bei diesem Phdnotyp in Deutschland eher nicht
stattfinden wird), dann wiirde man den Eltern sagen: ,Im Durchschnitt
wird ein Kind mit diesem pathogenen Genotyp eine sehr ausgepragte
Horstérung haben, aber es konnte auch sein, dass das Kind nur leicht
betroffen ist.“ Eine solche Variabilitat ist natlrlich ein groRes Problem
fiir das prakonzeptionelle Screening.

Ein weiterer Punkt: Wir sagen heute, dass ein Anlagetrager fir eine
autosomal-rezessive Erkrankung kein gesundheitliches Problem auf-
grund der Heterozygotie hat. Was ist aber, wenn eine Anlagetragerschaft
fir eine frihkindliche Erkrankung unser Risiko flr spatmanifeste Erkran-
kungen modifiziert? Dann haben wir es auf einmal mit einem typischen
pradiktiven Test zu tun. Dafiir gibt es auch tatsachlich ein Beispiel. Beim
Morbus Gaucher, einer in der Regel schwer verlaufenden Speicherkrank-
heit, die ebenfalls gehauft in jldischen Populationen auftritt, hat man
herausgefunden, dass Anlagetrager ein deutlich erhohtes Risiko fir
einen spatmanifesten Morbus Parkinson haben. Anlagetrager fir Mor-
bus Gaucher haben ein 30 prozentiges Risiko, bis zum 80. Lebensjahr
an Morbus Parkinson zu erkranken. Das ist fast wie ein dominant wir-
kender Risikofaktor mit inkompletter Penetranz. Was ist, wenn dhnliche
Zusammenhdnge bei anderen rezessiven Erkrankungen existieren, die
wir heute noch nicht kennen? Dann testen wir durch das prakonzeptio-
nelle Screening eventuell im grofen MaRstab Anlagetragerschaften fir
haufige komplexe Erkrankungen. Wie werden wir mit solchen Befunden,
die sich vielleicht erst im Laufe der Jahrzehnte herausstellen, umgehen?

Noch ein paar weitere mogliche Probleme: Ich befiirchte, dass der
GroRteil der Arzte und ratsuchenden Paare mit der Komplexitit der Fra-
gestellung und den zu erwartenden Befunden Uberfordert sein wird.
Das wird sich auch durch Beratung nicht wesentlich andern lassen. Den-
noch wird der gesellschaftliche Druck oder der Druck von bestimmten
Interessengruppen trotz prinzipieller Freiwilligkeit steigen, und daraus
ergibt sich gleichzeitig die Frage, ob die Akzeptanz von Behinderten da-
durch sinken wird.

Ich bin allerdings der Auffassung, dass das Basisrisiko fiir angebo-
rene Krankheiten durch ein breites prakonzeptionelles Screening nicht
wesentlich sinken wird. Wir geben dieses Risiko fiir genetische und
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nicht-genetische Erkrankungen momentan mit drei bis vier Prozent an.
Die getesteten rezessiven Erkrankungen sind so selten, dass sich das Ba-
sisrisiko dadurch nicht wesentlich verandern wird. Viele Paare werden
aber dennoch eine Art ,,Pseudo-Beruhigung” empfinden, wenn ihnen
ein unauffalliges Testergebnis mitgeteilt worden ist. Sie werden denken,
sie bekommen auf jeden Fall ein gesundes Kind. Das Basisrisiko wird
aber weiter bestehen. Das muss man den Leuten klar machen. Bei eini-
gen Paaren wird der Test sogar eher Schaden und Verunsicherung schaf-
fen, da es zwangslaufig auch nicht eindeutig interpretierbare Befunde
geben wird. Je mehr wir testen, desto mehr unklare Befunde werden
wir auch bekommen.

Zur Veranschaulichung noch ein paar Daten: Wenn man jeden von
Ihnen einer Exom-Sequenzierung unterziehen wirde, dann wiirde man
im Durchschnitt bei jedem 20.000 Varianten gegeniliber dem Referenz-
genom finden. Jeder besitzt auch Varianten, die hochst selten sind oder
sogar bei noch keiner anderen Person gefunden wurden. Darunter kén-
nen sich mogliche Anlagetragerschaften fiir Erkrankungen befinden,
die wir noch nicht kennen. Wie soll das den Ratsuchenden vermittelt
werden?

2. Gesprachsrunde | Diskussion

Diskussion

Schone-Seifert: Herr Kubisch, Sie haben uns die Reaktionsmoglich-
keiten der Paare auf Heterozygotie-Befunde im gleichen Gen bei beiden
Partnern gezeigt, wie Pranataldiagnostik, andere Partnerwahl, Adopti-
on oder Verzicht auf Kinder. Sie waren sehr vorsichtig mit lhren Erwar-
tungen, wie die Entwicklung in Deutschland sein wird. Man kennt die
Daten aus Zypern und anderen Landern, in denen die katholische Kirche
gerade auf diese letzten Punkte gesetzt hat. Sie sind aber praktisch alle
nicht realisiert worden. Auf Zypern machen die allermeisten Paare, die
auffallige Befunde im gleichen Gen haben, PID und PND und so wird es
vermutlich in vielen anderen Landern auch zu erwarten sein.

Sie haben uns aulRerdem Daten der Feasibility Study aus dem New
England Journal von Ende letzten Jahres prasentiert, die die Gesamtge-
nom-Analyse zeigten. Diese bezog sich doch auf fetales Blut. Ich finde
es daher erstaunlich, dass Sie einen Paradigmenwechsel beim prakon-
zeptionellen, nicht beim postkonzeptionellen Screening vorhersagen.
Denn ein prakonzeptionelles Screening ist ein zweistufiges Verfahren:
Erst erfolgt die Testung des eigenen Genoms und wenn ein Kind geplant
ist, wird das Genom mit dem des Partners abgeglichen. Dann gibt es
ein, zwei, drei oder mehr oder auch keine Stellen, an denen es nicht
passt und im zweiten Schritt erfolgt deshalb dann eine gezielte Fetalb-
lut-Untersuchung. Glauben Sie nicht, dass die Ratsuchenden eher direkt
ein Fetalblut-Screening in Anspruch nehmen und wir uns eher um ei-
nen Paradigmenwechsel beim postkonzeptionellen Screening kiimmern
missten?

Kubisch: Es steht fiir mich auRer Frage, dass auch ein Paradigmen-
wechsel beim postkonzeptionellen Screening stattfinden wird. Die
Anwendung der neuen Methoden zusammen mit den nicht-invasiven
Tests, die Herr Holzgreve vorgestellt hat, wird ganz andere Moglichkei-
ten eroffnen. Aber es passiert alles unter sehr hohem Zeitdruck mit nur
der einen Moglichkeit: dem Schwangerschaftsabbruch nach auffalligem
Test. Ich glaube daher schon, dass auch das prakonzeptionelle Scree-
ning von vielen Paaren in Anspruch genommen wird. Dieses Screening
ist etwas vollig Neues, das bisher in Deutschland nicht gemacht wird.
Vielleicht wird das Screening in der Schwangerschaft zukiinftig so um-
fassend sein, dass das prakonzeptionelle Screening gar nicht mehr von



I 2. Gesprachsrunde | Diskussion

grolRer Relevanz ist. Ich schatze aber, dass beide Punkte groRe Neuerun-
gen hervorrufen werden.

Tanner: Erstens: Sie sind auf die Probleme des Informed Consent
eingegangen und haben das Stichwort Generic Consent gegeben. Daher
meine Bitte aufgrund lhrer Erfahrung aus der Praxis: Was haben Sie fir
Vorstellungen, wie es mit den klassischen Informed Consent-Modellen
weitergehen soll? Wir haben ja die Diskussion tiber Open Consent und
privacy is out.

Zweitens: Sie haben eine sehr starke Formulierung gewahlt: Pseu-
do-Beruhigung. Was gibt uns aber das Recht zu sagen, dass es eine
Pseudo-Beruhigung ist, wenn die Datenlage nicht so ist, dass Sie immer
ein Spektrum haben, Beispiel Horverlust: 100 Prozent-Verlust oder 30
Prozent-Verlust?

Kubisch: GroRe Erfahrung habe ich in diesem Bereich auch nicht,
wie wahrscheinlich wenige. Ich glaube auch nicht, dass es eine sinnvolle
Positiv-Liste geben kann. Ich wiisste nicht, wonach man die bemessen
sollte, aber ich denke, dass uns andere Lander (iberholen werden. Diese
Listen sind eigentlich jetzt schon da, und wenn man sich anschaut, was
bei diesen 448 Erkrankungen dabei ist, da wird mir Angst und Bange,
zum Beispiel Himochromatose, die eine Penetranz von wenigen Pro-
zent hat. Da sind sehr weitgehende Festlegungen international schon
erfolgt, die ich so nicht unterschreiben wiirde, aber dieser Test wird so
angeboten werden. Wir missen den Test in Deutschland natdirlich nicht
identisch GUbernehmen. Es ist aber auch extrem schwer zu sagen, wel-
che Erkrankung sinnvoll getestet werden kann. Ich kann lhnen natdrlich
einige Beispiele nennen, zum Beispiel wiirde ich die SMA (Spinale Mus-
kelatrophie) als sinnvoll erachten, denn der GroRteil der Kinder stirbt
sehr friith mit einer schweren neurodegenerativen Erkrankung. Aber: Es
gibt auch Betroffene mit identischen Mutationen, die mit milderer neu-
romuskuldrer Symptomatik relativ alt werden. Die Expressivitat einer
Erkrankung stellt ein Problem dar. Wir werden uns festlegen miissen, ob
es zum Beispiel ausreicht, wenn 95 Prozent der Mutationstrager einen
schweren Phénotyp haben und friih versterben.

Auf die erste Frage, wie das Konsentierungsverfahren ablaufen soll,
habe ich noch viel weniger eine Antwort. Ich denke, wenn so ein Test in
Deutschland mit 50 Erkrankungen eingefuhrt wird, vielleicht auch mit
500 Erkrankungen, kann es eigentlich nur sein, dass ich sehr allgemein
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einen Generic Consent einhole. Wie soll eine Beratungssituation sonst
ablaufen?

Da kommen wir fast schon wieder zu der Frage nach direktiver und
nicht-direktiver Beratung. Wer empfiehlt denn, diesen Test zu machen?
Die Ratsuchenden werden fragen: Ist dieser Test sinnvoll? Andererseits
klare ich nicht richtig dartiber auf, was der Test im Einzelnen testet. Tref-
fe ich als Arzt dann hinterher die Entscheidung, diesen Test zu machen?

Nippert: Ich mochte die Erwartung von Frau Schone-Seifert kom-
mentieren. Ich kann im Augenblick gut sehen, wie die Entwicklung in
den Golfstaaten fiir die Einfihrung des Next Generation Sequencing im
Hinblick auf die arranged marriages vorlauft, die dort kulturelle Norm
sind. Es ist richtig, dass Paare dort heiraten, selbst wenn sie beide he-
terozygot flr Thalassamie-Mutationen sind. Sie machen dann PID oder
pranatale Diagnostik. Das ist dort nicht das Problem, da es gute Griinde
gibt, die arranged marriages und die Blutsverwandtschaft aufrecht zu
erhalten.

Ich sehe nur mit welcher Dynamik die Testung auf den Markt
kommt, weil es alle lieber vor der Konzeption wissen wollen und nicht
erst wahrend der Schwangerschaft. Das Wissen zu haben und sich dar-
auf vorbereiten zu konnen, ist sehr attraktiv, gerade in Gesellschaften,
die eine hohe Belastung durch schwere rezessive Erkrankungen haben.
Es wird sogar daran gearbeitet, dass man den Gencode auf einer Chip-
karte hat, den man nach Bedarf abrufen kann und zeitlebens mit sich
herumtragt.

Ich denke, dass das kommen wird, und zwar nicht nur im Bereich
der Pranataldiagnostik, sondern schon vorher mit ganz vielen Anwen-
dungsmoglichkeiten.

Propping: Trotzdem ist der Punkt, auf den Herr Kubisch hingewie-
sen hat, nicht zu vergessen: Der Umgang mit den genetischen Metho-
den stellt hohe Anforderungen an die Arzte, und zwar nicht nur zeitlich,
sondern auch hohe intellektuelle Anspriiche. Kann das Medizinsystem
das Uberhaupt leisten?

Nippert: Die Skepsis ist berechtigt. Eine Studie (Genetic Testing in
Emerging Economies, GenTEE), die wir im Augenblick fiir die Europai-
sche Kommission durchfiihren, zeigt, dass im medizinischen System die
Fahigkeiten zur Umsetzung nicht vorhanden sind. Es gibt weder genug
Experten, noch sind sonst die Voraussetzungen erfillt.
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Schott: Futurologie ist eine schwierige Sache, aber was Herr Kubisch
mit dem Paradigmenwechsel vorgetragen hat, leuchtet mir sehr ein,
auch, dass man es vorher wissen will. Es gibt noch einen weiteren Grund,
dass das Bediirfnis so stark ist, einen kulturhistorischen Grund: Das The-
ma der Gattenwahl und des idealen , Kinderzeugens” und , Kinderkrie-
gens” ist ein uralter Traum, der verschiedentlich durchdekliniert wurde
bis in die Gegenwart. Und jetzt wird zum ersten Mal objektiv verrechen-
bar eine Basis geschaffen, diesen Traum, ob er gut ist oder schlecht sei
einmal dahin gestellt, zu verwirklichen. Deshalb hat der realisierbare
Traum eine unglaubliche Attraktivitdt. Dass er bei uns noch nicht so sehr
in der Diskussion ist, liegt daran, dass die Mehrheit der Menschen noch
gar nichts davon weil3. Aber sobald der Test zu einem tolerablen Preis an-
geboten wird, glaube ich, dass die prakonzeptionelle Diagnostik, so wie
Sie es dargestellt haben, unglaublich selbstverstandlich werden wird. Ich
wisste auch nicht, wo die mentalen Blockaden herkommen sollten. Da
stellt sich die Frage: Ist es Uberhaupt denkbar oder wahrscheinlich, dass
bewusst ein Widerstand dagegen entsteht? Auch ich bin der Meinung,
dass so ein Paradigmenwechsel stattfinden wird.

Propping: Ich kdnnte mir denken, dass die Einfallpforte fiir die prak-
tische Anwendung die Situation der Samenspender sein wird. Es ist so,
dass im Falle mannlicher Infertilitdt die Losung fiir ein solches Paar die
Samenspende sein kann. Wir lasen vor kurzem in einem anderen Zu-
sammenhang in der Zeitung, dass etwa 100.000 Menschen in unserem
Land existieren, die durch Samenspende entstanden sind.

Die Frauen, die sich in dieser schwierigen und fiir die Familie be-
lastenden Situation befinden, haben wahrscheinlich ein beklommenes
Gefiihl, weil sie schwanger werden durch einen Erzeuger, den sie nicht
kennen. Sie missen sich darauf verlassen, dass der Reproduktionsme-
diziner den geeigneten Spender ausgewahlt hat. Was sich anbietet, ist
eine genetische Qualitdtskontrolle des Samenspenders. Wenn er sich
fiir zwei bis drei Gene, die zu einer rezessiven Erkrankung fihren kon-
nen, als heterozygot erweist, dann lasst sich die Frau eben auch auf
diese zwei bis drei Gene testen. Das halte ich fiir eine wahrscheinliche
Einfallspforte. Dagegen kann man auch eigentlich nichts haben. Ab die-
sem Moment wird es sich in der Bevolkerung verbreiten.

Schicktanz: Sie haben den Heterozygoten-Effekt in dem Sinne an-
gesprochen, dass er Bedeutung auch fiir den Trager haben kann und
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dadurch die Situation einer pradiktiven Testung entsteht. Ich erinnere
mich noch an den Heterozygoten-Effekt, der einen protektiven Effekt
hat, zum Beispiel bei der Sichelzellandmie oder Thalassamie. Ich wun-
dere mich, dass das nicht angesprochen wird. Miisste man nicht auch in
diese Richtung argumentieren?

Kubisch: Es gibt bei der Thalassamie diesen Selektionsvorteil auf-
grund von Malaria etc., aber das ist eine andere Sache. Ich wollte am
Beispiel des Zusammenhangs zwischen Gaucher-Krankheit, die bei uns
sehr selten ist, und Parkinson zeigen, dass bei verschiedenen autoso-
mal-rezessiven Erkrankungen der Heterozygoten-Status eine Auswir-
kung auf spatmanifeste Erkrankungen haben konnte. Ein GrofRteil der
Mutationen sind loss-of-function Mutationen, also Mutationen, die
eine 50 prozentige Funktionsreduktion hervorrufen. Diese sind bis jetzt
in den grofRen Studien, die bei den komplexen Erkrankungen gemacht
worden sind, den Genom-weiten Assoziationsstudien (GWAS), nicht
abgedeckt worden. Aber jetzt kommt die ndachste Welle bei den haufi-
gen Erkrankungen, bei denen es um seltene Varianten und sogar Exom-
Sequenzierungen geht. Dann werden wir mogliche Zusammenhdnge
hoffentlich besser verstehen, das heit, in drei bis vier Jahren werden
wir wissen, ob der Zusammenhang zwischen Gaucher und Parkinson
ein Einzelfall ist oder ob es Evidenzen dafir gibt, dass das auch bei wei-
teren Genen so ist. Mich wiirde es nicht Gberraschen, wenn Letzteres
herauskommt. Und dann haben wir beim prakonzeptionellen Screening
noch eine ganz andere Dimension, denn dann testen wir gleichzeitig auf
Anlagetragerschaft fir spatmanifeste Erkrankungen. In gewisser Weise
kommt das auch beim Fragilen-X-Syndrom vor. Dabei haben Personen,
die ein intermedidres Allel tragen, auch ein erhdhtes Risiko fiir eine
spatmanifeste neurodegenerative Erkrankung. Auch das ist also ein Bei-
spiel, das in diese Richtung geht.

Propping: Die Bedeutung der Heterozygoten-Effekte kommt natiir-
lich auch dadurch, dass die heterozygote Form so haufig ist. Die Hetero-
zygoten-Frequenz kann in der Allgemeinbevolkerung 1/30 bis 1/50 sein.

Kubisch: Bei uns liegt sie ungefahr bei 1/100, wenn ich mich recht
erinnere, aber in den judischen Populationen liegt sie in der GréRenord-
nung von etwa 1/20 bis 1/30.

Duttge: Ich mochte sowohl zum Informed Consent als auch zur Posi-
tiv-Liste noch etwas Ergdnzendes sagen.
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Wir haben im Medizinrecht, und ich glaube, ich kann das auch fir
die Medizin-Ethik sagen, von vornherein das Grundproblem, dass wir
eigentlich mit der klassischen Vorstellung des Informed Consent im Sin-
ne eines Einmalereignisses, das zum Ziel hat, den Patienten fit zu ma-
chen, so dass er zu einem pseudo-arztlichen Experten mutiert, langst
gescheitert sind. Das ist also nichts Neues, sondern ein Fundamental-
problem. Wir miissen also grundsatzlich dariiber nachdenken, wie das
Konzept, das in der Ausgangsidee weitgehend unstrittig ist, umgesetzt
werden kann: namlich, dass betroffene Menschen in irgendeiner Form
partizipieren durfen, sei es durch Zustimmung, durch Aufklarung und
Mitwirken oder durch positive Beteiligung. Das ist ein groRes Problem.
Herr Tanner hatte auch schon angedeutet, dass die Richtung, nahelie-
gender Weise, dahin gehen dirfte, dass man das Ganze nicht perfekti-
onistisch angeht, sondern eher offen, im Sinne eines General Consent,
und es nicht als Einmalereignis versteht, sondern als Prozess. Man muss
dariber diskutieren, was in diesem spezielleren Kontext die richtige
Vorgehensweise ware. Es muss aber eine bessere Alternative gefunden
werden, als das, was Sie in einer Nebenbemerkung gesagt haben, Herr
Kubisch, namlich im Nachhinein aufzuklaren. Das verstoRt gegen alles,
was wir generell sagen, namlich dass die Zustimmung dem Zugriff vor-
ausgehen muss.

Kubisch: Da haben Sie mich falsch verstanden. Es muss naturlich
vorher einen General Consent geben, aber wenn dann ein auffalliger
Befund in einer speziellen Situation fiir eine bestimmte Erkrankung vor-
liegt, dann muss es zur Re-Beratung kommen. Es ist also ein Prozess.

Duttge: Das haben wir eigentlich schon im Rahmen der rechtlichen
Rahmenbedingungen fiir die Gendiagnostik, indem wir sagen, wir tren-
nen zwischen Aufklarung und Beratung, das ist nicht das gleiche. Auf-
klarung bedeutet, im Grofen und Ganzen eine Vorstellung von der Si-
tuation und den Optionen zu geben, und eine Beratung muss natrlich
dann speziell erfolgen, wenn wir einen positiven Befund haben.

Noch ein weiterer Punkt: Die Generaldebatte Gber die Positiv-Liste
kommt mir so vor, als seien wir liberwiegend dahin gestimmt, dass wir
das freie Spiel der Kréfte nicht akzeptieren wollen. Wir wollen es nicht
ganz laufen lassen. Und daher kommt das Bedirfnis, irgendwo eine
Grenze ziehen zu wollen. Die Griinde dafir sind mir unklar — ob wir uns
selbst nicht trauen oder ob wir der Beratung und der Kompetenz der
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Menschen, die zustimmen, nicht restlos trauen. Wenn wir es aber so fiir
richtig halten, dann haben wir das Problem der Grenzziehung und wenn
wir keine Positiv-Liste festsetzen, dann wird es am Ende zu Festlegun-
gen kommen, die weit weniger durch Expertenwissen fundiert sind als
das, was man vorher implementieren konnte. Wenn es etwa zum Streit
kommt Uber das Vorliegen einer schweren genetischen Erkrankung im
Rahmen der PID, dann wird am Ende ein Gericht dartiber entscheiden,
und zwar immer von Fall zu Fall, und niemand wird wissen, warum jetzt
gerade so und nicht anders. Also kénnen wir dann gar nicht der Not-
wendigkeit entgehen, auf moglichst breiter Grundlage interdisziplinar
irgendwo das eine Spektrum vom anderen unterscheiden zu missen.
Ich glaube, das ist der Preis, den wir zahlen missen, wenn wir es nicht
einfach laufen lassen wollen.

Kubisch: Ich stimme zu 100 Prozent damit Gberein. Die Frage wird
sein, wer setzt sich mit welchem Mandat zusammen und hat der erar-
beitete Vorschlag dann tatsachlich hinterher auch eine breite Akzep-
tanz. Aber wenn wir es nicht machen, dann wird es zu dem kommen,
was Sie gerade sagen.

Zum Consent: Die Aufklarung lber genetische Zusammenhan-
ge und die variable Auspragung genetischer Erkrankungen ist extrem
schwierig. Die meisten Patienten stellen sich etwas anderes vor und
auch die meisten iiberweisenden Arzte. Insofern wird dieser Generic
Consent sehr allgemein sein und da muss man sich fragen: Kann der
Ratsuchende fir sich wirklich eine informierte Entscheidung treffen?
Ich habe da grolRe Zweifel.

Michl: Es geht immer noch um die Frage, wie man prognostizieren
kann, welches Nachfrageverhalten sich aus den neuen Maoglichkeiten
ergeben wird. Sie hatten gesagt, es wird eine massive Ausweitung ge-
ben, gerade auch bei Personen, die keine auffilligen Befunde in der
Familie haben oder einer auffalligen Population angehéren. Da wirde
mich interessieren, gibt es schon Hinweise oder Anzeichen, dass sich
momentan in der humangenetischen Beratung immer mehr Paare mel-
den, die eigentlich gar keinen Krankheitsfall in der Familie hatten und
auch nicht selbst Anlagetrager sind? Kénnen wir schon eine Entwick-
lung voraussehen aufgrund von Erfahrungen von der Nachfragerseite?
Gibt es da auch schon empirische Daten? Schéatzen Sie es so ein, dass
es eine angebotsinduzierte Nachfrage ist oder liegt in der Gesellschaft
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tatsachlich ein Bediirfnis nach Sicherheit vor, der Wunsch nach einem
Kontrollieren der Zukunft?

Kubisch: Eine massive Zunahme wird es, denke ich, erst dann geben,
wenn die Kosten durch die Krankenkassen Gibernommen werden. Solan-
ge der Test als IGeL-Leistung [Individuelle Gesundheitsleistung] angebo-
ten wird, wird es in Deutschland eher nicht zu einer starken Zunahme
kommen. Empirische Daten dazu sind mir nicht bekannt. In anderen Lan-
dern ist das Vorgehen viel progressiver, gerade in solchen Bevolkerun-
gen, die schon Erfahrungen mit einem Set von zum Beispiel zehn Erkran-
kungen haben, wie zum Beispiel die Population der Aschkenasim-Juden.
Dieser Test ist weit verbreitet in Israel und Amerika. Es ist nicht so, dass
nur Personen den Test machen, die tatsachlich zu den Aschkenasim ge-
horen. Ich denke, der Schritt von der Testung auf zehn Erkrankungen zu
der Testung auf 100 Erkrankungen ist ein kleiner Schritt. Und ich glaube,
deshalb wird die Akzeptanz dort viel schneller steigen. Wie die Zahlen
in Deutschland aussehen werden, kann ich nicht vorhersagen. Ich habe
nicht das Gefiihl, dass bereits heute Paare in genetischen Beratungen
haufiger als friiher die Frage stellen, ob sie eigentlich ,,zusammenpas-
sen”, wenngleich diese Frage immer wieder einmal kommt. Ehrlich ge-
sagt haben wir friiher schon am Telefon versucht, den Fragenden klarzu-
machen, dass wir nicht wirklich weiterhelfen kénnen und dass sie nicht
unbedingt in die humangenetische Beratung kommen missen.

Wenn Paaren klar ware, was so ein Test leisten konnte und um was
fiir Erkrankungen es zum Teil geht, dann glaube ich, dass ein grofes
Interesse da ware, den Test zu machen. Wenn Paare wissten, wie der
normale Verlauf einer Spinale Muskelatrophie (SMA), einer Zeroidlipo-
fuszinose oder anderer schwerer neurodegenerativer Erkrankungen
ist, bei denen die Kinder sehr frih versterben, wiirden wahrscheinlich
viele auf einem Fragebogen ankreuzen, dass sie ein Kind mit einer so
schweren Erkrankung und infausten Prognose eher nicht haben woll-
ten, wenn dies zu verhindern ware. Wie aber dieses Wissen Uber die
Erkrankungen wiederum in die Bevolkerung transportiert werden kann
oder sollte, das weil} ich nicht.

Taupitz: Ich wiirde gerne noch einmal auf die Frage zuriickkommen,
wer nach welchen Malstaben auswahlt. Nach dem Gendiagnostikgesetz
ist das eindeutig: Der Arzt macht das gemeinsam mit dem Betroffenen.
Spannend wird es erst, wenn es tatsachlich im Gesundheitssystem um die
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Finanzierung gehen wird, also von den gesetzlichen Krankenkassen nur
bestimmte Dinge finanziert werden und daher eine Auswahl getroffen
werden muss. Insofern wird der Gemeinsame Bundesausschuss — wahr-
scheinlich nach Gesichtspunkten wie Verbreitung und Behandelbarkeit ei-
ner Erkrankung — eine Art Mischkalkulation machen. Anders kann ich mir
das kaum vorstellen. Daran ankniipfend habe ich eine Frage an Sie und
beziehe mich auch auf das, was Frau Nippert gesagt hat, dass namlich das
Gesundheitssystem nicht auf das Handling dieser Fiille von genetischen
Daten vorbereitet ist. Sie haben auch die Zahl der Humangenetiker ge-
nannt, die immer noch erschreckend niedrig ist, jedenfalls wenn man sich
die Anforderungen des Gesetzes vor Augen halt. Was sollte man in dieser
Hinsicht machen? Mehr Humangenetiker oder, wie in den USA, den alter-
nativen Beruf des Genetic Counsellor schaffen, der nur ein halber Human-
genetiker ist, was aber immer noch besser ist als jeder ,,Feld-Wald-und-
Wiesen-Arzt“? Was ware da lhre strategische Vorstellung fiir die Zukunft?
Propping: Erst einmal wiirde ich das Gendiagnostikgesetz entrim-
peln, da wird viel zu viel genetische Beratung verlangt, etwa im Zusam-
menhang mit einer diagnostischen genetischen Untersuchung. Sie soll
vor der genetischen Diagnostik durch einen entsprechend qualifizierten
Arzt angeboten werden. Wenn die Krankheit nicht behandelbar ist, ist
das Angebot zur genetischen Beratung verpflichtend. Wenn zum Bei-
spiel bei einem Patienten die klinische Diagnose einer Ataxie, also einer
neurologischen beziehungsweise neurodegenerativen Krankheit, durch
eine genetische Untersuchung Uberprift beziehungsweise gesichert
werden soll, stellt sich die Frage, ob vor der Untersuchung — eines even-
tuell schwerkranken Patienten — noch eine genetische Beratung sinnvoll
ist. Dann ist im Gendiagnostikgesetz auch noch die Untersuchung auf
Genproduktebene, also auf Proteinebene, als genetische Untersuchung
definiert. Der Gesetzgeber war sich nicht darlber im Klaren, was das
im Alltag bedeutet. In der Pathologie werden an Gewebeschnitten in
groBem Umfang Genprodukte untersucht, durch die zuweilen auch
Keimbahnmutationen nachgewiesen werden konnen. Es ist gar nicht
durchfiihrbar, vor jeder entsprechenden pathologischen Untersuchung
eine genetische Beratung durchzufiihren. Man kénnte den Umfang der
genetischen Beratung sicherlich reduzieren, indem man sich vor allem
auf die Falle konzentriert, in denen es wirklich sinnvoll und notig ist.
Dies gilt zum Beispiel fir alles, was mit Pradiktion zusammenhangt.
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Und dann konnte ich mir denken, dass es sinnvoll ware, im Rahmen
der Facharztweiterbildung anderer Disziplinen, zum Beispiel Neurolo-
gie, Dermatologie oder Ophthalmologie, einen Abschnitt der geneti-
schen Weiterbildung fiir Krankheiten aus dem jeweiligen Gebiet einzu-
flihren. Der Humangenetiker bleibt der Allround-Experte flir genetische
Krankheiten, aber daneben wirden die jeweiligen Fachdisziplinen fur
ihren Bereich auch Kompetenz entwickeln. Nur schnell wird das nicht
gehen und es wird auch in den Fachdisziplinen groRe Debatten geben,
denn das Gesamt-Curriculum flr eine Facharztweiterbildung ist auf finf
Jahre begrenzt. Wenn dann noch eine Weiterbildung von einem halben
oder dreiviertel Jahr fir Humangenetik dazu kommt, dann geht das zu
Lasten anderer Kompetenzen in dem betreffenden Fach.

Der Idee mit einem Genetic Counsellor stehe ich nicht sehr offen ge-
geniber. Soweit ich das aus Amerika weil, ist man auch nicht allgemein
gliicklich daruber. Die Genetic Counsellors sind meistens Sozialarbeiter,
die eine Zusatzausbildung oder Spezialqualifikation erworben haben
und die im Hintergrund immer einen Humangenetiker brauchen.

Né6then: Ich stimme dem vollkommen zu. Es muss mehr Humange-
netiker geben. In vielleicht 30 bis 40 Jahren wird die Genetik so allge-
meines medizinisches Wissen darstellen, dass es dann nicht mehr notig
ist, nach Ersatzlésungen zu suchen. In den nachsten Jahren wird man
aber sicher mehr Humangenetiker brauchen. Das System erlaubt das
jedoch nicht. Wir haben die Weiterbildung wesentlich auf die akade-
mischen Institutionen beschrankt. Im niedergelassenen Bereich findet
kaum Weiterbildung statt. Daher stoRen wir an Systemgrenzen durch
die starke Bevorzugung des niedergelassenen Bereichs in der Abrech-
nung diagnostischer Leistungen. Wir haben in Deutschland das groRRe
Problem, dass dies durch das Sozialgesetzbuch so festgelegt ist. Auch
wenn wir es uns also wiinschen, wird es schwer umsetzbar sein, wenn
wir nicht grundlegende Anderungen an unserem System vornehmen.

Duttge: Herr Kubisch, Sie haben Uber das Verschwinden von ge-
netischen Erkrankungen gesprochen und dariiber, dass es eine gefahr-
liche Entwicklung sein kann, da die Pharmaunternehmen dann keine
Therapien mehr entwickeln, weil es sich nicht mehr lohnt. Welche Kon-
sequenz ziehen Sie aus diesem Befund? Die Krankheiten sollten nicht
verschwinden, wir brauchen moglichst viele Behinderte, damit wir mit
ihnen angemessen umgehen und sie auch therapiert werden kénnen?
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QOder ist es nur ein Szenario, das Sie an die Wand malen, ohne dass Sie
daraus irgendeine Konsequenz ziehen wollen?

Kubisch: Erst einmal ist es ein Szenario, das ist richtig. Die Erkran-
kungen werden nicht gadnzlich verschwinden, es geht um die 15 bis 20
Prozent, die vermutlich Gibrig bleiben. Natirlich sollten die Erkrankungs-
zahlen nicht moglichst hoch liegen, damit mehr Therapieforschung ge-
macht wird, aber ich halte es fur ein realistisches Szenario, dass der An-
reiz fur Forschung bei diesen deutlich seltener werdenden Krankheiten
reduziert werden wird.

Schone-Seifert: Noch einmal zum Verschwinden von schweren Er-
krankungen: In Zypern wurde als eines der Argumente zugunsten des
Thalassamie-Screenings angefiihrt, dass alle Eltern, die sehenden Au-
ges dennoch ein Thalassamie-Kind bekommen haben, unter den ver-
anderten Rahmenbedingungen Zugang zu einer Stammzelltherapie auf
Kosten der Krankenversorgung erhalten sollten. Das ist der andere As-
pekt, dass Ressourcen mobilisiert werden. Und die Therapieforschung
fiir seltene Erkrankungen kdnnte man auch ordnungspolitisch fordern.

Mein nachster Punkt kommt zuriick auf die Argumente fiir die prog-
nostizierbare prakonzeptionelle oder konzeptionsunabhdngige Testung
und die Vorhersage eines starken Anstiegs. Ich halte es flr sehr plausi-
bel, Frau Nippert, dass man diese Daten aus ganz fortpflanzungsunab-
héngigen Griinden zunehmend wird haben wollen.

Nicht einleuchtend finde ich Ihr Argument, Herr Schott, zu sagen, es
liege im Trend einer Perfektionierung nicht der Fortpflanzung, sondern
der Partnerwahl. Ich nehme Uberhaupt nicht wahr, dass Leute bereit
wadren, zunachst sozusagen ein genetisches Dating durchzufihren und
sich dann nicht mehr zu treffen, wenn dieses nicht , passt”. Dafiir gibt
es Uberhaupt keine anthropologischen Indikatoren. Interessant in dem
Zusammenhang ist, dass immer mehr Dinge aufgedeckt werden. Ich
habe gerade von Daten aus dem MPI in Plon gehort, die zeigen, dass die
Praferenz jedes Individuums fur Parfums hochsignifikant an bestimmte
Immunmerkmale gekoppelt ist. Durch wechselseitige Praferenzen fir
Parfums wird die Passung der Immunsysteme genetisch gefordert. Es
gibt vielleicht ganz viele unbewusste Mechanismen, die da ablaufen
und die in unserer Natur enthalten sind, aber dass wir jetzt anfangen
sollten, bewusst nach genetischen Daten unsere Partner auszuwahlen,
dafiir sehe ich keine Anzeichen.
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Schott: Es gibt zwei Dinge, die zu reflektieren sind. Das eine hat mit
dem Unbewussten zu tun. Es gibt das psychologische Bedirfnis, den
richtigen Partner zu finden und moglichst schéne und gute Kinder zu
zeugen. Diese Idee, die Eltern sollten zueinander passen, auch in dsthe-
tischer Hinsicht, ist kulturhistorisch verankert. Das andere ist der Im-
pact, der durch die Kulturgeschichte insofern kommt, als unterschwellig
Sozialutopien von der Antike bis zur modernen Rassenbiologie weiter-
wirken. Man konnte jetzt sagen, wir sind heute frei davon. Natirlich
berufen wir uns heute nicht direkt darauf. Aber ich meine, wenn ein
Test leicht verfligbar ware, dass dann in uns vor diesem Hintergrund
keine grundsatzlichen Barrieren gegen den Test da sind. Wenn Sie sich
vorstellen, es wird darliber aufgeklart, dass wir diesen Test machen kon-
nen, dann ist es doch ein logischer Schritt, so einen Test in Anspruch zu
nehmen, bevor ich jemanden heirate oder man beschlief3t, ein Kind zu
zeugen. Oder sind Sie da anderer Meinung?

Schone-Seifert: Ja, ich wiirde sagen, da ist ein fundamentaler Un-
terschied zwischen den rekonstruierbaren, nicht rational ablaufenden
Dingen und einem Trend dazu, diese Dinge der Romantik zu Gberlassen,
soweit es um bewusstes Entscheiden geht. Ich wiirde prognostizieren,
dass die allermeisten Menschen dazu bereit sind, bestimmte Konse-
quenzen hinzunehmen, aber trotzdem den Partner nach romantischer
Liebe wahlen und nicht nach der genetischen Checkliste.

Als letzten Punkt wiirde ich gerne noch sagen, dass man in dieser Dis-
kussion Uber Consent und all die Verschiebungen, die es in diesem Kon-
zept geben muss, nicht vergessen sollte, dass man so schnell wie moglich
dafiir sorgen muss, dass humangenetisches Wissen schon in den Schulen
an den Mann und die Frau kommt. Wir missen erreichen, dass in solchen
speziellen Settings, in denen es um einen Test geht, gutes Vorwissen tber
die Komplexitdt von Prdvalenz, Variation, Expressivitat usw. vorhanden
ist. Eine Gesellschaft, die in Zukunft einigermaRen aufgeklart mit diesen
Dingen umgehen will, muss daflir sorgen, dass das Vorwissen grof3 ist.
Daher braucht man auch schon Humangenetiker in den Schulen.

Schicktanz: Wenn wir die Studie um die Arbeitsgruppe von Kings-
more®® in den Blick nehmen, deren Ziel es ist, 500 oder gar Gber 1.000
seltene padiatrische Erkrankungen auf einem Genchip simultan zu un-

13 Belletal. (2011).
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tersuchen, dann muss doch rein technisch immer eine Positiv-Liste vor-
handen sein, um das Kriterium einer schnellen und effizienten Testung
zu erflllen. Ist das richtig? Weil ja die Hoffnung aufkam, man kdnne
dieser Positiv-Liste entkommen.

Kubisch: Andere Lander lberholen uns. Diese Positiv-Listen gibt es
einfach schon. Wir missen uns tberlegen, ob wir sie adaptieren oder
genauso Ubernehmen. Es wird wahrscheinlich verschiedene Arten von
Listen geben, in manchen Landern eher breit gefasste Listen, wie viel-
leicht in GroRbritannien, Israel, den Golfstaaten oder auch den USA. An-
dere Lander werden eher restriktiver damit umgehen. Der Test ist aber
natirlich weltweit verfigbar. Nur wer wird diese Positiv-Liste fir unser
Gesundheitssystem erstellen wollen und kénnen?

Aus technologischer Sicht wird es keine Notwendigkeit geben, das
genetische Screening auf eine bestimmte Anzahl von Krankheiten zu re-
duzieren. Wir werden in der Lage sein, das gesamte Exom wahrschein-
lich fir dhnliche Kosten zu sequenzieren. Ob wir das fir 500 Erkran-
kungen machen oder fiir 700 oder das gesamte Exom untersuchen, ist
technisch betrachtet wahrscheinlich vollkommen egal.

Schicktanz: Es ist eine ganz wichtige Frage, ob es in der Zukunft
technisch beliebig und dennoch kostengiinstig ist, dass Sie fur jeden Kli-
enten, der kommt, eine Auswahl anbieten. Oder ware es nicht effizien-
ter und glinstiger, wenn der Chip ein bestimmtes Setting von Erkrankun-
gen erfasst, das nicht fur jeden Klienten neu zusammengesetzt werden
muss und gleichzeitig preisglinstig ist, sagen wir einmal eine ZielgroRRe
von 500 Euro? Wie machen Sie das in der Praxis?

Kubisch: Wahrscheinlich wird es am kostenglinstigsten sein, bei
jedem direkt eine Exom- oder Genomsequenzierung zu machen, denn
dann ist es hoch automatisierbar. Die Frage wird sein: Welche Daten
werte ich bei wem aus? Denn, warum sollte ich 20 verschiedene Panels
entwickeln, wenn ich immer genau das Gleiche testen kann, namlich
alles und das fir eigentlich denselben Preis?

Cremer: Ich wollte noch einmal den eugenischen Aspekt anspre-
chen. Einfach deshalb, weil wir nicht nur dariber reden sollten, was in
unserem Land in diesem Moment wichtig ist, sondern was sich interna-
tional aus dieser Gesamtentwicklung ergeben kann. In Zypern hat man
einen gesellschaftlichen Konsens fiir den Umgang mit der Thalassemia
major gefunden, die in diesem Land besonders haufig ist. Die Erkran-
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kung verlauft sehr schwer und fiihrte friiher schon wahrend der Kind-
heit zum Tod. Durch die heutigen Behandlungsméglichkeiten wurde
das Leben vieler Betroffener sehr stark verlangert und auch verbessert.
Die Kosten dafiir sind hoch und die Mittel reichen nicht aus, um sie zu
tragen. Die gesellschaftliche Debatte, auch mit der orthodoxen Kirche,
flhrte zum Konsens, die Zahl der an Thalassemia major leidenden Men-
schen in Zypern zu verringern. Dazu sind genetische Tests gesetzlich
festgeschrieben, um die heterozygoten Ubertriger dieser Krankheit zu
identifizieren. Ubertrager kdnnten es vermeiden, einen anderen Uber-
trager zu heiraten oder auf Kinder verzichten oder eine Pranataldia-
gnostik durchfiihren lassen. Die in Zukunft anstehenden eugenischen
Debatten und Fragen, was finanzierbar ist, werden auch Lander mit
sehr viel besseren finanziellen Moglichkeiten angehen. In 20 Jahren
werden wir bei vielen autosomal-rezessiven Erkrankungen neben dem
krankheitsverursachenden Haupt-Gen eine ganze Reihe von weiteren
Genen kennen, die man auch sequenziert, weil dadurch die Vorhersage,
wie schwerwiegend die fragliche Erkrankung sich bei einem betroffe-
nen Menschen auswirken wird, immer genauer wird. Ich gehe davon
aus, dass auch die Moglichkeiten der Behandlung, wenigstens im Sinne
einer Linderung schwerer Symptome besser werden. Die Kosten daflr
sind schwer absehbar. Sie werden auf jeden Fall sehr erheblich sein.
Wieczorek: Ich wollte noch einmal zuriickkommen auf die Diskussi-
on zwischen Frau Schicktanz und Herrn Kubisch, namlich auf das Recht
auf Nicht-Wissen. Ich denke auch, dass es dazu kommen wird, dass man
das gesamte Exom, demnéchst auch das Genom sequenzieren wird und
damit Daten generiert, die eigentlich nicht gefragt waren. Es wird nicht
nur eine Aussage liber den Heterozygoten-Status gemacht, sondern
auch Uber Erkrankungen, die im spateren Leben auftreten. Und die Er-
fahrung mit den Einverstandniserklarungen (Consent-Erklarungen), die
wir von den Patienten in der genetischen Beratung ausfilllen lassen,
zeigt, dass manche Ratsuchenden sich ganz differenziert duflern und sa-
gen: ,Ich méchte wissen, welche genetische Veranderung ich habe, die
therapierbar ist. Ich mochte aber auf keinen Fall liber eine Veranderung
informiert werden, die nicht behandelbar ist”. Und da sind wir wieder
bei dem Punkt, wer soll das leisten in der genetischen Beratung? Da
wird es schon schwierig mit dem Generic Consent. Wie bericksichtigt
man das? Wie wird im Consent abgebildet, was der Ratsuchende wis-
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sen will und was nicht? Ich denke, dass das ganz schwierig wird und ich
glaube auch, dass wir in den nachsten Jahren nicht genug Humange-
netiker ausbilden kénnen, um all diesen Fragestellungen in der Bera-
tung irgendwie gerecht zu werden. Deshalb ist die Frage, ob wir nicht
dennoch Genetic Counsellor brauchen oder die Naturwissenschaftler,
unsere Fachhumangenetiker, mit einbinden in diese sehr technischen
Vorberatungen.

Propping: Vielen Dank fiir diesen Hinweis. Sie haben vollig Recht,
wir haben noch die Gruppe der Fachhumangenetiker, die im Allgemei-
nen hervorragend ausgebildet sind. Die konnte man sicher in das Bera-
tungskonzept mit einbauen.

Tanner: Ich mdchte etwas zu der Frage Exom-Sequenzierung ins-
gesamt sagen. Diejenigen, die die Exom-Sequenzierung durchfihren,
sagen, dass dies am gunstigsten ist. Interessant fur unsere Debatte ist,
dass wir in diesem Handlungsfeld sehr unterschiedliche Berufsgruppen
mit unterschiedlichen Interessen haben. Meine Beobachtung ist, dass
je naher die Berufsgruppen am Patientenkontakt beteiligt sind, desto
restriktiver sind sie. Je weniger die Berufsgruppen einen Patienten vor
Augen haben, wie die Bioinformatiker, die Biologen, die Genetiker, des-
to mehr gilt more data is better data, also moglichst grenzenlos. Der
Pathologe bei uns sieht zum Beispiel die Bedeutung dieser Technologie
anders als jemand, der noch drei Illumina-Gerate aufstellen will. Das
muss man mit in den Blick nehmen.

Als zweites mochte ich noch etwas zum Stichwort Positiv-Liste sa-
gen, denn es gibt noch ein Problem. Firmen, die Direct-to-Consumer-
Tests anbieten, verfligen Gber Datenbanken, wir hatten das heute schon
bei Myriad Genetics, die langfristig selber ein enormes Geschaftspoten-
zial darstellen. Die Firmen kennen die Bedeutung vieler Mutationen.
Darliber wissen wir aber relativ wenig. Da hat man schon eine Schnitt-
stelle, an der man sagen muss, das sind Geschaftsmodelle, die genau
auf solchen Positiv-Listen basieren.

Nothen: Ich wollte noch einmal einen Aspekt im Zusammenhang mit
den Positiv-Listen ansprechen. Da muss man sich doch fragen, fiihrt man
da nicht eine Phantom-Diskussion? Wenn den Ratsuchenden die geneti-
sche Information des gesamten Genoms prakonzeptionell bekannt sein
wird, dann geht es nicht mehr um die Ressourcen-Diskussion mit den
Krankenkassen, das ist erledigt. Auch die Interpretation kostet durch die
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Verwendung von Standardprogrammen nicht mehr viel. Deshalb muss
man sich fragen: Wo ist denn die Problematik eines Dammbruchs gege-
ben? Der Dammbruch steht ja immer im Hintergrund, wenn man Uber
solche Listen nachdenkt. Worin besteht denn das Problem eigentlich?
Wenn wir nicht Gber eine extrakorporale Befruchtung nachdenken,
dann geht es um den Schwangerschaftsabbruch. Und die allgemeine
Erfahrung ist doch, dass Schwangerschaftsabbriiche von Frauen nicht
leichtfertig wegen geringer Risiken gemacht werden. Und es ist auch
nicht ohne Grund, dass die Reform von § 218 die Souveranitat Gber den
Schwangerschaftsabbruch ganz wesentlich in die Hande der betroffenen
Frau gelegt hat. Das ist auch véllig verniinftig. Ich sehe die Dammbruch-
problematik gar nicht. Auch bei § 218 ist schon einmal Gber Indikation
und Positiv-Listen diskutiert worden, was schlieRlich nicht weiter ver-
folgt wurde, weil es die Souveranitat der Frau einschranken wirde.
Propping: Ich sehe die Dammbruchproblematik auch nicht, aber
trotzdem muss man sehen, dass die Genetik fiir unsere Gesellschaft
eine Anderung schafft. Bisher ist die Geburt von Kindern nur quanti-
tativ reguliert worden, etwa durch Kontrazeptiva, aber eine qualitative
Auswahl war nicht moglich, wahrend es in Zukunft immer mehr zum
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,Normalfall“ werden konnte, die , genetische Qualitdt” eines Kindes in
den Blick zu nehmen. Auch das ist a priori nicht beunruhigend, aber
es verlangt von der Gesellschaft doch einen auRerordentlichen Lernef-
fekt, einmal im Medizinsystem, aber auch in der Allgemeinbevolkerung.
Ich stimme lhnen vollig zu, Frau Schone-Seifert, dass man schon in der
Schule mit humangenetischer Ausbildung beginnen sollte.

Duttge: Wir befinden uns doch in der Situation, dass die Bevolke-
rung ein sehr spezifisches Halbwissen hat, was genetische Bedingtheit
oder Disposition eigentlich bedeutet und tendenziell eher dazu neigt,
die Einflisse zu liberschatzen, zu simplifizieren und zu reduzieren. Wir
haben einen genetischen Reduktionismus, zumindest innerhalb der
Allgemeinbevolkerung. Und wir haben auf der anderen Seite schon in
allen Bereichen, ob das jetzt rechtliche Rahmenbedingungen sind oder
die humangenetische Beratung vor Ort, den Wunsch, nicht alles zu ak-
zeptieren. Vielmehr hat jeder, der in diesem Bereich gesellschaftspo-
litisch argumentiert, auch eine gewisse Vorstellung vom guten Leben
und einer gesellschaftlichen Atmosphare, die er akzeptieren will. Nun
sind wir nicht so, dass wir sagen, wir oktroyieren etwas zwanghaft auf,
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was dann einfach durchgefiihrt werden muss. Aber es gibt schon eine
Grundvorstellung, die da lautet: Wir akzeptieren nicht alles. Und wenn
Sie das jetzt zusammennehmen, dann gibt es wohl doch eine Art von
gesellschaftlicher Grundstimmung und Vorpragung lber dasjenige, was

|u

allgemein als ,normal“ oder ,verniinftig” gilt, das eben gerade auch
Uiber die Aufklarung und Beratung in die individuelle Beurteilung ein-
flieRt. Auf der anderen Seite wissen wir, dass nicht alle in vollstem Um-
fang Gber die Relativitat genetischer Daten informiert sind. Spatestens
dann missen wir irgendwo eine Grenze ziehen und kénnen die Dinge
nicht mehr frei laufen lassen. Und genau da sehe ich das Problem.

No6then: Aber genau das gleiche Argument wiirde bei § 218 gelten
und trotzdem hat die Liberalisierung der Indikation dort nicht zu einer
Flut von Abbriichen gefiihrt.

Duttge: Vorher nicht-invasiv ohne jeden Anlass eine Testung durch-
fuhren zu lassen, das macht keiner Frau ,,Bauchschmerzen” und hat auf
den ersten Blick nicht so ein manifestes Folgenproblem im Vergleich zu
einem Schwangerschaftsabbruch.

No6then: Es geht im nachsten Schritt dennoch um den Schwanger-
schaftsabbruch, andernfalls steht die Diagnostik im leeren Raum. Der
Test ist also zwangslaufig verbunden mit der Option fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch. Und das ist eine Konsequenz, iber die wir uns Ge-
danken machen missen. Und da sehe ich Parallelen zu § 218. Denn
obwohl die psychische Gesundheit der Frau durch den Arzt Gberprift
werden soll, es also noch eine Kontrolle gibt, ist insgesamt die individu-
elle Situation der Mutter entscheidend.

Schone-Seifert: Die ganze Diskussion zeigt uns, dass wir differenzie-
ren missen zwischen den gesellschaftlichen, normativen, juristischen
Problemen, die im Kontext von genetischer Diagnostik mit dem Repro-
duktionsverhalten zusammenhangen, und den Folgen fir den Umgang
mit Behinderten usw. und den anderen Aspekten, die sozusagen selbst-
beziglich sind und nicht ganzlich unter den Tisch fallen dirfen. Denn
auch da gibt es normative Probleme.
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Die Regelungen der pranatalen Diagnostik im
Gendiagnostikgesetz

Jochen Taupitz (Impulsreferat)

Das Gendiagnostikgesetz (GenDG) regelt genetische Analysen und Unter-
suchungen sowie die Verwendung genetischer Proben und Daten. Es soll
unter anderem eine Benachteiligung aufgrund genetischer Eigenschaften
verhindern. Es betrifft sowohl vorgeburtliche Untersuchungen (allerdings
nur wahrend der Schwangerschaft) als auch genetische Analysen zur
Feststellung genetischer Eigenschaften beim geborenen Menschen.

Nach & 3 Abs. 2 bedeutet die genetische Analyse im Sinne des Gesetzes
die auf die Feststellung genetischer Eigenschaften gerichtete Analyse

a) der Zahl und der Struktur der Chromosomen (zytogenetische
Analyse),

b) der molekularen Struktur der Desoxyribonukleinsdure oder
der Ribnukleinsdure (molekulargenetische Analyse) oder

c) der Produkte der Nukleinsduren (Genproduktanalyse).

In der nachfolgenden Nr. 3 wird die vorgeburtliche Risikoabklarung de-
finiert als

eine Untersuchung des Embryos oder Fétus, mit der die Wahr-
scheinlichkeit fiir das Vorliegen bestimmter genetischer Eigen-
schaften mit Bedeutung fiir eine Erkrankung oder gesundheitli-
che Stérung des Embryos oder Fétus ermittelt werden soll.

Nach dem GenDG unterliegen die Verfahren der vorgeburtlichen Risikoab-
kldrung keiner prinzipiellen Einschrankung. Damit sind sowohl die zytoge-
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netische Analyse als auch die molekulargenetische Analyse und die Gen-
produktanalyse zur pranatalen Beurteilung von genetischen Eigenschaften
erlaubt. Unerheblich ist zudem, ob eine vorgeburtliche Untersuchung mit
nicht-invasiven oder invasiven Methoden erfolgen soll. Daraus lasst sich
ableiten, dass alle invasiven (Amniozentese, Chorionzottenbiopsie, Chor-
dozentese) sowie alle nicht-invasiven Methoden (Ersttrimester-Screening,
NT-Messung, PraenaTest®) laut GenDG grundsatzlich erlaubt sind, aber
auch den nachfolgend darzustellenden Vorgaben des GenDG unterliegen.
Nicht eindeutig ist, ob Ultraschalluntersuchungen, die im Rahmen der
Schwangerschaftsvorsorge erfolgen, vom GenDG erfasst sind. Sie stellen
allgemeine diagnostische MalRnahmen im Rahmen der Vorsorge dar und
zielen insofern nicht darauf ab, genetische Veranderungen des ungebo-
renen Kindes festzustellen. Trotzdem konnen einige Veranderungen, die
moglicherweise auf genetisch bedingte Erkrankungen zuriickzufiihren
sind, detektiert werden. Nach dem Wortlaut des Gesetzes unterliegen
auch solche Ultraschalluntersuchungen den Vorgaben des GenDG.

Nach dem GenDG darf die Mitteilung des Ergebnisses nur durch den
verantwortlichen Arzt, der die Untersuchung veranlasst hat, erfolgen.
Das Ergebnis darf nicht vom Labor unmittelbar an die betroffene Person
Ubermittelt werden.

Im Folgenden sollen die vorgeburtlichen genetischen Untersuchun-
gen, die in § 15 des GenDG geregelt sind, ndher ins Auge gefasst werden.

Untersuchung nur zu medizinischen Zwecken
In Abs. 1 wird die Zuldssigkeit vorgeburtlicher genetischer Untersuchun-
gen eingegrenzt:

Eine genetische Untersuchung darf vorgeburtlich nur zu medi-
zinischen Zwecken und nur vorgenommen werden, soweit die
Untersuchung auf bestimmte genetische Eigenschaften des
Embryos oder Fétus abzielt, die nach dem allgemein anerkannten
Stand der Wissenschaft und Technik seine Gesundheit wéhrend der
Schwangerschaft oder nach der Geburt beeintréichtigen, oder wenn
eine Behandlung des Embryos oder Fétus mit einem Arzneimittel
vorgesehen ist, dessen Wirkung durch bestimmte genetische Eigen-
schaften beeinflusst wird und die Schwangere nach § 9 aufgekldrt
worden ist und diese nach § 8 Abs. 1 eingewilligt hat. Wird anléss-
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lich einer Untersuchung nach Satz 1 oder einer sonstigen vorge-
burtlichen Untersuchung das Geschlecht eines Embryos oder Fétus
festgestellt, kann dies der Schwangeren mit ihrer Einwilligung nach
Ablauf der zwélften Schwangerschaftswoche mitgeteilt werden.

Die Gesetzesfassung ergibt sehr deutlich, dass mittels einer vorgeburtli-
chen Untersuchung nur genetische Eigenschaften bestimmt werden dir-
fen, die fir die Gesundheit des Embryos/Fétus wiahrend der Schwanger-
schaft oder nach der Geburt bedeutsam sind. Gentests, die nur darauf
abzielen, zum Beispiel die Haarfarbe, das Geschlecht oder das Aussehen
des Kindes zu bestimmen (so genannte Lifestyle-Tests), sind verboten.
Ganz allgemein darf der Test gemall dem Gesetzeswortlaut nur zu
medizinischen Zwecken durchgefiihrt werden. Was das ist, ist in § 3 Nr.
6 bis 8 definiert. Eine genetische Untersuchung zu medizinischen Zwe-
cken ist gemall § 3 Nr. 6 GenDG eine diagnostische oder pradiktive ge-
netische Untersuchung. GemaR Nr. 7 ist eine diagnostische genetische
Untersuchung eine genetische Untersuchung mit dem Ziel

a) der Abkldrung einer bereits bestehenden Erkrankung oder
gesundheitlichen Stérung,

b) der Abkldrung, ob genetische Eigenschaften vorliegen, die
zusammen mit der Einwirkung bestimmter dufSerer Fakto-
ren oder Fremdstoffe eine Erkrankung oder gesundheitliche
Stérung auslésen kénnen,

c) der Abkldrung, ob genetische Eigenschaften vorliegen, die die
Wirkung eines Arzneimittels beeinflussen kénnen, oder

d) der Abkldrung, ob genetische Eigenschaften vorliegen, die
den Eintritt einer méglichen Erkrankung oder gesundheitli-
chen Stérung ganz oder teilweise verhindern kénnen.

Nach Nr. 8 ist eine prddiktive genetische Untersuchung eine genetische
Untersuchung mit dem Ziel der Abklarung

a) einer erst zuklinftig auftretenden Erkrankung oder gesund-
heitlichen Stérung oder

b) einer Anlagetrdgerschaft fiir Erkrankungen oder gesundheitli-
che Stérung bei Nachkommen.
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Die Unterscheidung diagnostisch/prddiktiv ist nicht nur bedeutsam fir
die Ausfiillung des Begriffs ,medizinischer Zweck“, sondern hat erheb-
liche Auswirkungen auf den Anwendungsbereich weiterer Vorschriften
des GenDG. Bedeutsam ist vor allem § 7 unter der Uberschrift ,Arzt-
vorbehalt”:

Eine diagnostische genetische Untersuchung darf nur durch
Arztinnen oder Arzte und eine prédiktive genetische Untersu-
chung nur durch Fachdrztinnen oder Fachdrzte fiir Humangene-
tik oder andere Arztinnen oder Arzte, die sich beim Erwerb einer
Facharzt-, Schwerpunkt- oder Zusatzbezeichnung fiir genetische
Untersuchungen im Rahmen ihres Fachgebietes qualifiziert
haben, vorgenommen werden.

Bezogen auf § 15 Absatz 1 stellt dies ein Problem dar, da vorgeburt-
liche Untersuchungen teils diagnostische und teils pradiktive Frage-
stellungen enthalten, denn im Wortlaut des Gesetzes heilt es (siehe
oben):

Eine genetische Untersuchung darf [...] nur vorgenommen
werden, soweit die Untersuchung auf bestimmte genetische
Eigenschaften des Embryos oder Fétus abzielt, die nach dem
allgemein anerkannten Stand der Wissenschaft und Technik
seine Gesundheit wdhrend der Schwangerschaft [= diagnostische
genetische Untersuchung] oder nach der Geburt [= prddiktive
genetische Untersuchung] beeintrdchtigen [...].

AuBerdem ergibt sich im Hinblick auf die genetische Beratung (dazu
noch unten) ein Unterschied: Bei einer pradiktiven Testung muss eine
Beratung erfolgen, sofern die betroffene Person nicht darauf verzichtet,
bei einer diagnostischen Fragestellung sollte eine Beratung angeboten
werden. Auf die Therapierbarkeit kommt es weder bei einer diagnosti-
schen noch bei einer pradiktiven Diagnostik an.

Untersuchung auf spatmanifestierende Krankheiten
In § 15 Abs. 2 GenDG wird die vorgeburtliche genetische Diagnostik ge-
geniber § 15 Abs. 1 GenDG weiter eingeschrankt:
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Eine vorgeburtliche genetische Untersuchung, die darauf abzielt,
genetische Eigenschaften des Embryos oder des Fétus fiir eine
Erkrankung festzustellen, die nach dem allgemein anerkannten
Stand der medizinischen Wissenschaft und Technik erst nach
Vollendung des 18. Lebensjahres ausbricht [spdtmanifestierende
Erkrankung], darf nicht vorgenommen werden.

Die Begriindungen zu diesem Verbot beziehen sich auf das Recht des
heranwachsenden Kindes auf Leben und Nicht-Wissen. Zudem wird
angenommen, dass der Konflikt fir die Frau bezlglich einer erst in der
spateren Zukunft (wahrscheinlich) ausbrechenden Erkrankung ihres
dann volljahrigen Kindes nicht so grol8 ist, dass es fiir sie unzumutbar
ist, das Kind auf die Welt zu bringen. AuRerdem verweist man auf die
Vermeidung familidrer Belastungen. Weiterhin ist es aus medizinischer
sowie naturwissenschaftlicher Sicht nicht ausgeschlossen, dass doch
noch rechtzeitig Therapie- und oder PraventionsmaBnahmen entwi-
ckelt werden. Die Vorschrift beriicksichtigt jedoch nicht, dass es eine
groRe Variationsbreite im Erkrankungsalter spatmanifestierender
Krankheiten gibt. Sie treten zwar in aller Regel nach dem 18. Lebens-
jahr auf, jedoch kann ein friiheres Manifestationsalter nicht mit aus-
reichender Sicherheit ausgeschlossen werden. Zudem gibt es einen
bemerkenswerten Unterschied zwischen dem Gesetzestext und der
Gesetzesbegriindung: Wahrend der Gesetzestext davon spricht, dass
keine Untersuchung darauf abzielen darf, genetische Eigenschaften fiir
eine Erkrankung festzustellen, die nach dem allgemein anerkannten
Stand der medizinischen Wissenschaft und Technik erst nach Vollen-
dung des 18. Lebensjahres ausbricht, spricht die Gesetzesbegriindung
von einer Erkrankung, die nach dem allgemein anerkannten Stand der
medizinischen Wissenschaft und Technik ,in der Regel” erst nach Voll-
endung des 18. Lebensjahres ausbricht. Der Kreis der Erkrankungen
nach der Gesetzesbegriindung ist damit offenbar weiter als derjenige
des Gesetzestextes.

Ein weiterer wichtiger Punkt in § 15 Abs. 1 GenDG ist die Mittei-
lung des Geschlechts, die (nach Einwilligung der Schwangeren) erst
nach der 12. Schwangerschaftswoche erlaubt ist. Dadurch soll verhin-
dert werden, dass eine Geschlechtsselektion durch Schwangerschafts-
abbruch ermoglicht wird, der nach geltender Rechtslage bis zur 12.
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Schwangerschaftswoche nach Empfangnis unter bestimmten Voraus-
setzungen — aber ohne das Erfordernis einer bestimmten Indikation
— straffrei ist.

Fir die Praxis von zunehmender Bedeutung ist die Frage, ob der
Frau eine Uberschussinformation/ein Zufallsbefund/ein Nebenbefund
mitgeteilt werden darf. Das ist zunachst einmal eine Frage der Einwilli-
gung der Frau: Sie entscheidet selbst, welche gegebenenfalls anfallen-
den Uberschussinformationen sie erhalten méchte. Ein davon unabhin-
giges Mitteilungsverbot gibt es jedoch nicht. Das ergibt sich aus einem
Umkehrschluss aus § 15 Abs. 1 GenDG. Dort ist das bereits genannte
Verbot der Mitteilung des Geschlechts vor der 12. Schwangerschafts-
woche enthalten, und zwar nur der Mitteilung des Geschlechts. Daraus
folgt, dass andere Informationen — also auch Uberschussinformationen
—sehr wohl gegeben werden dirfen.

Vor der Durchfiihrung einer vorgeburtlichen genetischen Untersu-
chung muss gemaR § 15 Abs. 1 GenDG eine Aufklarung nach § 9 GenDG
erfolgen. Die Aufklarung muss insbesondere Zweck, Art, Umfang und
Aussagekraft der Untersuchung sowie deren Risiken umfassen. Des
Weiteren muss die Schwangere auf das Recht auf Nicht-Wissen hin-
gewiesen werden. Die vorgeburtliche genetische Untersuchung ist
sodann von einer Einwilligung der Schwangeren gemall § 8 GenDG
abhangig.

§ 15 Abs. 3 lautet:

Vor einer vorgeburtlichen genetischen Untersuchung und nach
Vorliegen des Untersuchungsergebnisses ist die Schwangere
entsprechend § 10 Abs. 2 und 3 genetisch zu beraten und er-
gdnzend auf den Beratungsanspruch nach § 2 des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes hinzuweisen; der Inhalt der Beratung ist

zu dokumentieren.

Eine solche Beratung soll in allgemein verstandlicher Form und ergeb-
nisoffen durch eine qualifizierte arztliche Person erfolgen. Ferner wird
im Gesetz darauf hingewiesen, dass die Frau schriftlich, nach vorheri-
ger schriftlicher Information Uber die Beratungsinhalte, auf die Bera-
tung verzichten kann. Dies ist jedoch eine problematische Regelung,
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da die Beratung auch dazu dient, eine informierte Entscheidung fur
oder gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft zu treffen und da-
mit das Recht des Kindes auf Leben in die Betrachtung einzubeziehen.
Ein Verzicht der Frau auf die Beratung sollte deshalb eigentlich nicht
zuldssig sein, ebenso wie die Beratung nach herrschender Meinung
vor einem Schwangerschaftsabbruch (§ 218c Abs. 1 Nr. 2 StGB) erfor-
derlich ist.

Die Richtlinien der Gendiagnostik-Kommission (GEKO) tber die ge-
netische Beratung sind hier nicht ausfihrlich darzustellen. Ich méchte
nur auf einen Punkt hinweisen, der in der rechtswissenschaftlichen
Diskussion bisher kaum wahrgenommen worden ist: Das Gesetz lasst
nicht erkennen, ob diese Richtlinien der GEKO verbindlich sein sollen,
wie eine Rechtsnorm, oder ob sie den allgemein anerkannten Stand
der Wissenschaft und Technik nur deklaratorisch wiedergeben sollen.
Der Gesetzestext ist unergiebig; er spricht lediglich davon, dass die
GEKO in Bezug auf den allgemein anerkannten Stand der Wissenschaft
und Technik Richtlinien ,erstellt”. Dabei hilft auch die Bezeichnung der
Regelwerke als ,Richtlinien” nicht weiter, weil es kein allgemeines —
oder von Gesetzes wegen festgelegtes — Verstandnis von der Rechtsna-
tur von ,Richtlinien” gibt. Legt man den Wortlaut der Gesetzesbegriin-
dung zugrunde, muss man wohl annehmen, dass der Gesetzgeber die
Richtlinien als fur die sie betreffenden Personen verbindlich ansehen
wollte. Dort wird namlich immer wieder davon gesprochen, dass die
GEKO mit den Richtlinien den anerkannten Stand der Wissenschaft
und Technik zu den in § 23 1l GenDG genannten Bereichen ,festlegen”
soll. Auch die GEKO gibt in der Veroffentlichung ihrer Richtlinien an,
dass diese zu einem bestimmten Zeitpunkt ,in Kraft treten”. Wenn
die Richtlinien aber tatsachlich verbindlich sind, stellt sich die Frage,
ob es hinreichende gesetzgeberische Vorgaben fir ihren Inhalt gibt.
Denn nach dem Prinzip vom Parlamentsvorbehalt und nach der We-
sentlichkeitslehre missen die wesentlichen Entscheidungen im Gesetz
selbst enthalten sein. Das Problem besteht darin, dass die Inhalte fir
die Richtlinien kaum vom Gesetz vorgegeben sind — der Gesetzgeber
nennt lediglich Themenbereiche. Deshalb stellt sich die Frage, ob sich
Arzte sklavisch an den Wortlaut der Richtlinien halten miissen oder ih-
nen nur dann zu folgen haben, wenn die Richtlinien die entsprechende
gute arztliche Praxis richtig wiedergeben.

3. Gesprachsrunde I

In § 15 Abs. 4 GenDG wird die genetische Diagnostik bei nicht einwilli-
gungsfahigen Schwangeren behandelt:

Wird die vorgeburtliche genetische Untersuchung bei einer
Schwangeren vorgenommen, die nicht in der Lage ist, Wesen,
Bedeutung und Tragweite der vorgeburtlichen genetischen
Untersuchung zu erkennen und ihren Willen hiernach auszurich-
ten, findet § 14 Abs. 1 Nr. 2 und 3 Anwendung. Die genetische
Untersuchung darf nur vorgenommen werden, wenn zuvor

1. der Vertreter der Schwangeren nach § 9 aufgekldrt worden ist,

2. eine Arztin oder ein Arzt, die oder der die Voraussetzungen
nach § 7 Abs. 1 und 3 erfiillt, den Vertreter entsprechend
Absatz 2 genetisch beraten und

3. der Vertreter nach § 8 Abs. 1 eingewilligt hat.

Der PraenaTest®

Derzeit stellt die Einfiihrung des PraenaTests® einen wichtigen Diskus-
sionsgegenstand dar. Seine Grundlage bildet die Tatsache, dass kind-
liche Chromosomenfragmente auch im Blut der Mutter nachweisbar
sind. Eine Trisomie 21 beim ungeborenen Kind kann daher durch eine
Blutentnahme bei der Mutter und anschlieRender qualitativer sowie
quantitativer Analyse der kindlichen Chromosomenfragmente nach-
gewiesen werden. Die Mutter konnte bei dieser Neuerung auf einen
invasiven Eingriff verzichten.

Der PraenaTest® wird vom GenDG erfasst, da seine Regelungen
unabhangig von der Art der Gewinnung des Untersuchungsmaterials
gelten und somit alle invasiven und nicht-invasiven Untersuchungsme-
thoden umfassen. AuRerdem stellt der PraenaTest® eine vorgeburtli-
che genetische Untersuchung dar, die nur zu medizinischen Zwecken
angewendet wird. SchlieBlich spielt die Therapierbarkeit einer Erkran-
kung keine Rolle. Dariiber hinaus kann er nach Auffassung der meisten
Juristen nicht nach dem Medizinprodukterecht verboten werden, weil
er nicht zu einer Schadigung der Schwangeren oder des Kindes flhrt.
Obwohl der PraenaTest® durch das GenDG nicht verboten ist, steht er
haufig in der Kritik. Ein Einwand betrifft beispielsweise die leichtfertige
Anwendung des Tests, da flr die Bestimmung einer Trisomie 21 kein
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invasiver Eingriff mehr notwendig ist. Kritiker behaupten weiterhin, die-
ser Test wiirde zu mehr Abtreibungen flihren, da alle Frauen, die diesen
Test in Anspruch nehmen, letztlich auch Ihre Entscheidung gegen das
eventuell von einer Trisomie 21-betroffene Ungeborene treffen. Auler-
dem wird kritisiert, dass der PraenaTest® eine Diskriminierung bereits
geborener Kinder mit Trisomie 21 darstellt, da er derzeit nur eine Tri-
somie 21 erkennen kann und es dadurch besonders zur Selektierung
derjenigen kommt, die dieses Merkmal tragen. Beflirworter berufen
sich demgegeniber jedoch auf das Recht der Schwangeren auf kérper-
liche und psychische Unversehrtheit. Immerhin sind Gber 90 Prozent
der Testergebnisse negativ. Somit dient der Test der korperlichen und
seelischen Entlastung. Gestitzt auf das Recht der Fortpflanzungsfrei-
heit hat die Schwangere auch das Recht auf Wissen um die genetische
Ausstattung des Embryos. Des Weiteren fuihrt nicht der Test zur Abtrei-
bung, sondern die Entscheidung der Schwangeren, die aufgrund einer
bestimmten Information eine eigenverantwortliche Entscheidung trifft.
SchlieRlich stellt auch die Entscheidung einer schwangeren Frau gegen
ein Kind mit Trisomie 21 keine Diskriminierung anderer mit Trisomie
21-Geborener dar. Denn ihre individuelle Entscheidung enthalt kein
Werturteil Gber die Entscheidung anderer Schwangerer oder tber die
von ihnen geborenen Kinder.

Genetische Untersuchungen zur Klarung der Abstammung

Eine pranatale genetische Untersuchung zur Klarung der Abstammung
darf nur durchgefiihrt werden, wenn dringende Griinde dafiir sprechen,
dass die Schwangerschaft auf einer Sexualstraftat nach dem Strafge-
setzbuch beruht. Dies ist in § 17 Abs. 6 des GenDG geregelt. In anderen
Fallen ist eine genetische Untersuchung zur Klarung der Abstammung
nur postnatal erlaubt.

3. Gesprachsrunde | Diskussion

Diskussion

Schone-Seifert: Ich habe eine Anmerkung zum § 3 Abs. 7b. In die-
sem Absatz steht:

,[...] ist eine diagnostische genetische Untersuchung eine geneti-
sche Untersuchung mit dem Ziel der Abklarung, ob genetische Eigen-
schaften vorliegen, die zusammen mit der Einwirkung bestimmter du-
Rerer Faktoren oder Fremdstoffe eine Erkrankung oder gesundheitliche
Storung auslésen kénnen.” In diesem Absatz steht also gerade nicht ,[...]
ob genetische Eigenschaften vorliegen, die zusammen mit der Einwir-
kung bestimmter duBerer Faktoren oder Fremdstoffe eine Erkrankung
oder gesundheitliche Storung ausgelést haben.”

Diese Aussage ist zukiinftig und im Modus potentialis formuliert. In-
sofern kdnnte mit dieser Formulierung der Arztvorbehalt oder der ver-
scharfte Arztvorbehalt bei pradiktiven Untersuchungen widerlegt werden.

Taupitz: Dasselbe Problem tritt auch bei anderen Definitionen des
Absatzes 7 auf, etwa bei lit. ¢): ,[...] der Abklarung, ob genetische Ei-
genschaften vorliegen, die die Wirkung eines Arzneimittels beeinflus-
sen kénnen [...]“ In der Tat ist die Grenze zwischen diagnostischen und
pradiktiven genetischen Untersuchungen nicht trennscharf zu ziehen.

Duttge: Habe ich Sie richtig verstanden, dass wir kein Diskrimi-
nierungsproblem haben, sofern die betroffenen Frauen nur selbstbe-
stimmt entscheiden? Dieser Aussage kann ich nicht ohne Weiteres
zustimmen, weil wir dann viele weitere Begrenzungen des Gendiagnos-
tikgesetzes als verfassungswidrig ansehen kdonnten. Als Beispiel mochte
ich die Vorschrift nennen, welche die Geschlechtsangabe in den ersten
12 Schwangerschaftswochen verbietet, um einer Geschlechtsselektion
entgegen zu wirken. Wo sollte denn das Problem innerhalb der ersten
12 Schwangerschaftswochen sonst zu finden sein, wenn nicht im Be-
streben nach Abwenden einer Diskriminierung, ohne Riicksicht darauf,
ob die geschlechtsbezogene Information von der Frau selbstbestimmt
verlangt beziehungsweise verwendet wird? Also ist der § 15 Abs. 1 Satz
2 Gendiagnostikgesetz genauso illegitim.

Taupitz: Man darf ,,Diskriminierung” nicht gleichsetzen mit ,gesell-
schaftlich unerwiinscht” Ich bin der Meinung, dass § 15 Abs. 2 Gen-
diagnostikgesetz, der das Verbot der Offenbarung des Geschlechts vor
der 12. Schwangerschaftswoche beinhaltet, nicht auf das Diskriminie-
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rungsverbot zurlckzufiihren ist. Denn es ist keine Diskriminierung des
mannlichen oder des weiblichen Kindes, wenn die Schwangerschaft
aufgrund einer Entscheidung der Frau nicht weitergefiihrt wird. Das ist
gesellschaftlich unerwiinscht. Nicht alles, was gesellschaftlich als uner-
winscht gilt, ist gleichzeitig auch eine Diskriminierung derjenigen Per-
sonen, die davon betroffen sind.

Duttge: Ich habe nicht gesagt, dass alles, was gesellschaftlich uner-
wiinscht ist, das Etikett ,Diskriminierung” bekommen soll. Aber umge-
kehrt ist das, was als Diskriminierung gelten muss, auch gesellschaftlich
unerwiinscht. Denn es ist auf hochster normenhierarchischer Ebene,
dem Verfassungsrecht, als nicht akzeptabel ausgewiesen. Art. 3 Abs. 3
Grundgesetz verbietet eine Benachteiligung unter anderem aufgrund des
Glaubens und des Geschlechts. Meiner Rechtsauffassung nach knupft §
15 Abs. 1 S. 2 Gendiagnostikgesetz an das fundamentale Gebot an, das
Geschlecht zu einem malgeblichen Entscheidungskriterium fir oder ge-
gen die Weiterfiihrung einer Schwangerschaft werden zu lassen. Da sehe
ich daher eine deutliche Anbindung an das Diskriminierungsverbot. Wenn
ich Sie [Jochen Taupitz] richtig verstanden habe, missten Sie sagen, dass
das kein Diskriminierungsproblem ist, weil die Frau selbstbestimmt ent-
scheidet; und genau die Richtigkeit dieses Schlusses bezweifle ich.

Taupitz: Ich folge der weit iberwiegenden Auffassung, dass der Art.
3 Abs. 3 Grundgesetz bezogen auf die Diskriminierung des Geschlechts
nicht auf das ungeborene Leben angewendet werden kann. Dies ent-
spricht der verfassungsrechtlichen Ebene. Auf der ethischen Ebene
war mein Argument ein anderes. Mit meinem Argument habe ich mich
nicht bezogen auf die Diskriminierung des abgetriebenen Kindes. Das
Argument, welches in der Debatte um den PraenaTest® eingesetzt wird,
bezieht sich auf den bereits geborenen Menschen. Dieser Mensch wird
diskriminiert oder stigmatisiert, weil ungeborene Kinder mit Trisomie
21 abgetrieben werden. Hier lautet mein Gegenargument: Nein, wenn
eine Frau fir sich eine Entscheidung trifft, dann ist das kein Werturteil
Uiber andere Menschen, die eine Entscheidung fir ihre eigene Schwan-
gerschaft als Schwangere getroffen haben oder Giber andere Menschen,
die mit dieser Erkrankung geboren worden sind.

Duttge: |hrer letzten Aussage wirde ich nicht zustimmen. Mit dem
Diskriminierungsverbot, sei es innerhalb der Verfassung oder als Teil
der Ethik gesehen, wird eine gesellschaftliche Bewertung im Sinne von
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etwas schlechterdings Inakzeptablem, an jedem Ort fur Jedermann,
abgegeben. Wenn gegen diese gesellschaftliche Bewertung in einem
konkreten Fall verstoRen wird, und sei es durch die individuelle Wer-
tentscheidung einer einzelnen Frau, hat das Symbolwirkung auf die
Gesellschaft, sonst wiirde das Ausweisen des Diskriminierungsverbotes
keinen Sinn machen. Man kann nicht auf einem Auge blind Gbersehen
wollen, welche — zugegeben individuelle — Werthaltung einer Abtrei-
bungsentscheidung wegen eventueller Behinderung des Kindes zugrun-
de liegt.

Taupitz: Dann mussten Sie aber das ganze Recht des Schwanger-
schaftsabbruches dndern. Dann dirfte keine Schwangere aufgrund ei-
ner genetisch verursachten Erkrankung des Kindes einen Schwanger-
schaftsabbruch durchfihren.

Duttge: Das gestehe ich lhnen zu. Sie missten dagegen naher erlau-
tern, welche Diskriminierung erlaubt sein soll und welche nicht.

Taupitz: Eine Diskriminierung ist aus meiner Sicht nie erlaubt, wenn
man die Diskriminierung richtigerweise als eine ungerechtfertigte Un-
gleichbehandlung sieht.

Cremer: lhrer letzten Aussage, Herr Taupitz, stimme ich zu. AuBer-
dem sagten Sie, wenn sich eine Frau gegen ein Kind mit einer bestimm-
ten genetischen Erkrankung entscheidet, sei es keine Diskriminierung
von Menschen, die mit dieser Erkrankung leben. Ich mochte nur zu be-
denken geben, dass sich dies schon auf das Denk- und Handlungsklima
in einer Gesellschaft auswirkt. Denn, wenn ich ein gesellschaftliches
Denk- und Handlungsklima habe, welches einen Schwangerschaftsab-
bruch oder die Verhinderung einer bestimmten Erkrankung verlangt,
kann man nicht mehr sagen, dass es sich nicht um eine Diskriminierung
handelt. Dann ist das faktisch eine Diskriminierung, wie sie sich in die-
ser Gesellschaft ergeben hat.

Taupitz: Als erstes missen wir die verschiedenen Ebenen und Be-
reiche voneinander trennen. Beim Diskriminierungsvorwurf geht es
nicht um das allgemeine gesellschaftliche Klima, sondern mit dem Dis-
kriminierungsvorwurf wird die juristische Forderung verbunden, dass
der Staat dies verbieten muss. Der PraenaTest® misste dann vom Staat
verboten werden, da durch die Anwendung des PraenaTests® nach |h-
rer Auffassung Trisomie 21-Betroffene diskriminiert werden. Da Diskri-
minierung nach Art. 3 des Grundgesetzes verboten ist, diirfte der Test
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nicht angewendet werden. Das ist eine handfeste juristische Forderung
und mit dieser Forderung stimme ich nicht Gberein.

De Braganga: Glauben Sie wirklich, dass das die individuelle Ent-
scheidung der Frau ist, wenn sie sich fir einen Schwangerschaftsab-
bruch entscheidet? Im Einzelfall kann ich mir das gut vorstellen, aber
diese Entscheidung wird nicht nur einmal getroffen, sondern sehr oft
und das beeinflusst das Leben der Menschen, die mit dieser Besonder-
heit leben. Wenn wir von einer anderen Variante ausgehen und betrof-
fene Menschen fragen, dann wiirden die antworten: , Jawohl, ich fiihle
mich unerwiinscht oder diskriminiert.” Das wiederum hangt damit zu-
sammen, dass es hochstens ein ,Kavaliersdelikt” ist, wenn diese Diag-
nose zu einem Schwangerschaftsabbruch fihrt. Ich denke schon, dass
es da einen Zusammenhang gibt. Wie sehen Sie das?

Taupitz: In erster Linie bin ich als Jurist gefragt und als Jurist muss
ich das Recht anwenden. Wenn einer schwangeren Frau wegen ihrer
Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch berechtigterweise
der Vorwurf der Diskriminierung gemacht werden konnte, dann diirfte
der Staat den Schwangerschaftsabbruch nicht zulassen. Wenn Sie aber
einer Frau diese Entscheidung fiir oder gegen die Weiterfiihrung der
Schwangerschaft selbst tiberlassen mochten, dann dirfen Sie im juristi-
schen Sinne nicht von einer Diskriminierung sprechen.

Auf der gesellschaftlichen, moralischen, ethischen und soziologi-
schen Ebene ist es unbestreitbar, dass ein gesellschaftlicher Druck ent-
steht, wenn die meisten Foten mit Trisomie 21 abgetrieben werden. In-
sofern muss man tberlegen, mit welchen Methoden und Mechanismen
dagegen vorgegangen werden kann. Dies ist zundchst einmal die Aufga-
be der Beratung der Frau. Die Beratung muss dahingehend wirken, dass
sich die Frau nicht unter Druck gesetzt flihlt. AuBerdem muss die Frau
dartiber aufklart werden, welche Férder- und Unterstiitzungsmaoglich-
keiten oder welche Alternativen es zum Schwangerschaftsabbruch gibt.
Das ist das gesellschaftliche Klima, hier befinden wir uns nicht mehr auf
der juristischen Ebene. Daher trenne ich so scharf zwischen Diskriminie-
rung (juristischer Begriff) einerseits, und der gesellschaftlichen, morali-
schen, ethischen und soziologischen Ebene andererseits.

Schone-Seifert: Ich habe eine Nachbemerkung zur Aussage von
Frau de Braganca. Aus humanistischer und liberaler Sicht missten wir
doch wohl sagen, eine Abtreibung, die von einer Frau eigenverantwor-
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tet ist, ist kein , Kavaliersdelikt“ und auch kein ethisches Delikt, weil es
etwas ist, das wir der schwangeren Frau zugestehen. Mehr als ein ,Ka-
valiersdelikt“ ist es jedoch, wenn jemand in den Kinderwagen blickt und
sagt: ,So etwas muss doch heute nicht mehr sein.”

De Braganga: Ich meinte nicht die betroffene Frau, sondern wenn
andere Menschen sich dariber unterhalten. Es ware wahrscheinlich
emporender, ein Madchen wiirde abgetrieben, als ein anderes Kind mit
einer Erkrankung, welche auf der Positiv-Liste steht. Dieser Mechanis-
mus, der anhand des Down-Syndroms wie eine Selbstverstandlichkeit
ablauft, kann auf viele Sachen, die auf der Positiv-Liste stehen, Ubertra-
gen werden. Die erste Frage lautet dann: Wie kommt man auf diese Lis-
te? Die nachste Frage ist: Was macht es mit uns und auch mit anderen
Menschen, wenn wir im Moment nicht betroffen sind, aber vielleicht
einmal irgendwann betroffen sein kdnnen? Die Selbstverstandlichkeit,
mit der man darauf schaut und dann aus der Sicht des Betrachters den
Abbruch macht, das wurde als ,,Kavaliersdelikt” bezeichnet.

Schone-Seifert: Ich stimme mit der Argumentation Uberein, dass
bei der Verflgung liber ungeborenes Leben das Recht der Schwangeren
auf Selbstbestimmung vorrangig ist, aber das Recht auf Wissen hier den
Default-Zustand darstellt und ein Eingriff in dieses Recht gerechtfertigt
werden musste. Du [Jochen Taupitz] hast das allgemein fir das Recht
der vorgeburtlichen Untersuchungen angefiihrt, hattest aber meiner
Meinung nach den nachsten Schritt gehen missen und auch das Recht
auf Wissen des Geschlechts darunter subsumieren missen. Da stimme
ich mit Herrn Duttge Gberein.

Taupitz: Ich habe als Ausgangspunkt das Recht der Schwangeren auf
Wissen genommen. Sie hat das Recht, etwas tber sich und ihr unge-
borenes Kind zu erfahren. Das heif§t aber nicht, dass Einschrankungen
dieses Rechts nicht moglich sind, sie missen nur gerechtfertigt wer-
den. Wir kénnen lange dartiber diskutieren, ob der Schwangerschafts-
abbruch aufgrund eines Geschlechts in unserer Gesellschaft erwiinscht
oder unerwinscht ist. Es ist aber wenig plausibel im Sinne des geltenden
Schwangerschaftsabbruch-Rechts, dass das Geschlecht eine unzumutba-
re Belastung fur die Frau ist und ihr daher ein Abbruch der Schwanger-
schaft ermdglicht werden soll. Bei den spatmanifestierenden Erkrankun-
gen habe ich eine etwas andere Auffassung vertreten, auch dartiber wird
naturlich gestritten. Da gibt es auch Anhdnger der Gegenmeinung.
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Schone-Seifert: Des Weiteren bin ich der Meinung, dass auch das
Wissen Uber die vaterliche Abstammung einen wichtigen Diskussions-
punkt darstellt, denn die Mutter sollte dies unter anderem zur eigenen
Beruhigung wissen dirfen.

Taupitz: Der Gesetzgeber geht davon aus, dass die Unkenntnis tGber
die Vaterschaft bei einvernehmlichem Geschlechtsverkehr kein hinrei-
chend tragfahiger Grund ist, einer Frau einen Schwangerschaftsabbruch
zu ermoglichen. Dies gilt nicht bei Vorliegen einer Schwangerschaft, die
aus einer Sexualstraftat entstanden sein konnte. Jedoch kann die Be-
grindung des Gesetzgebers als zweifelhaft angesehen werden

Schicktanz: Ich wiirde gerne wissen, ob fiir die Schwangere durch
das Recht auf Wissen auch korrespondierende Pflichten entstehen, wie
beispielsweise die Pflicht, das Wissen dem Vater oder dem Kind mitzu-
teilen? Oder besteht fir die Schwangere die Pflicht oder das Recht, das
Wissen fir sich zu behalten?

Taupitz: Das Recht auf Wissen der Frau ergibt sich aus dem Recht
auf korperliche und psychische Unversehrtheit, es ergibt sich aus dem
Recht der Fortpflanzungsfreiheit und beides wiederum aus dem Selbst-
bestimmungsrecht der Frau. Aus diesem Recht folgt nicht unmittelbar
die Pflicht zur Mitteilung an andere, und zwar weder an den Vater noch
an andere Personen. Das gesamte Recht zum Schwangerschaftsabbruch
ist auf die schwangere Frau bezogen, da nur sie allein Gber ihren Kor-
per und somit auch Uber das ungeborene Kind entscheidet. Es besteht
ebenfalls keine Pflicht zur Mitteilung an das ungeborene Kind. Man
kann jedoch Uberlegen, ob die Frau im Interesse des Kindeswohls dazu
verpflichtet ware, ihr Wissen gegeniiber dem Kind zu offenbaren, um
eine Pravention oder Therapie zugunsten des spater geborenen Kindes
zu ermoglichen.

Propping: Zum letzten Punkt mochte ich hinzufligen, dass es das
Gesetz erlaubt, dass pharmakogenetische Besonderheiten pranatal er-
hoben werden. Da es fiir die Gesundheit des Kindes eine wichtige Rolle
spielt, wirde ich aus dem arztlichen Selbstverstandnis und Berufsrecht
schlieRen, dass dieses Wissen nach der Geburt auch an das Kind weiter-
gegeben werden muss.

Taupitz: Ja, da stimme ich lhnen zu, wobei sich die Spezialregelung
im § 15 Abs. 1 GenDG nur auf die Therapie des Embryos oder Fotus,
folglich auf eine Therapie im Mutterleib, bezieht. Demgegeniber er-
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fasst die allgemeine Vorschrift, auf die Sie jetzt rekurrieren, Arzneimit-
telwirkungen beim geborenen Menschen (§ 3 Abs. 7c ,[...] ist eine diag-
nostische genetische Untersuchung eine genetische Untersuchung mit
dem Ziel der Abklarung, ob genetische Eigenschaften vorliegen, die die
Wirkung eines Arzneimittels beeinflussen konnen”). § 15 regelt spezi-
ell die prénatale genetische Untersuchung, verdrangt also bezogen auf
pranatale Untersuchungen die allgemeinen Vorschriften. Daraus ergibt
sich, dass eine pranatale genetische Untersuchung nicht mit dem Ziel
durchgefiihrt werden darf, die mogliche Beeinflussung von Arzneimit-
telwirkungen, die erst nach der Geburt zu erwarten ist, herauszufinden.
Das Gesetz geht offenbar davon aus, dass eine solche Untersuchung
postnatal durchgefiihrt werden soll.

Propping: Ich bin mir nicht sicher, ob es dafiir ein Beispiel gibt, dass
pranatal unter pharmakogenetischen Gesichtspunkten behandelt und
die Behandlung nach der Geburt nicht fortgesetzt wird. Ich dachte an
ein anderes Erkrankungsbild. Das Adrenogenitale Syndrom, die rezessiv
erbliche Unfahigkeit des ungeborenen Kindes, Cortisol zu synthetisie-
ren. Ein pranataler Nachweis des Gendefektes ist méglich und wird in
der Praxis auch durchgefiihrt. Bei Nachweis der Erkrankung wird die
Schwangere im Interesse des Kindes mit Cortisol substituiert, aber nicht
weil die Schwangere es benétigt, sondern weil Cortisol bei einem unge-
borenen Madchen der Vermeidung eines virilisierten dueren Genitale
dient. In diesem Falle wiirde ich es fir notwendig halten, dass diese
Information dem Kind weitergegeben wird, da es lebenswichtig flr das
Leben nach der Geburt ist.

Tanner: Sie [Jochen Taupitz] beziehen sich auf das Recht der Frau
auf Wissen mit dem Verhéltnis Regel/Ausnahme. Sie sagten allerdings
auch, dass Einschrankungen jederzeit mit Begriindung moglich sind.
Das Recht auf Wissen der Frau spielt ohne Zweifel eine grofRe Rolle,
aber der Gesetzgeber greift mit den gesetzlichen Regelungen (GenDG
oder auch andere Gesetze) permanent in die Selbstbestimmung ein.
Diese Einschrankungen betreffen nicht nur den Regel/Ausnahme-Fall,
sondern, und das spielt in unseren Debatten in der informierten Offent-
lichkeit eine Rolle, der Staat selbst hat die Aufgabe der allgemeinen Ge-
fahrenabwehr. Selbst wenn derzeit keine aktuelle Gefahrdung vorliegt,
sind Veranderungen des gesellschaftlichen Klimas durch Anwendung
bestimmter technischer Verfahren moglich und genau hier hat der Staat
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eine Abwehr- bzw. Steuerfunktion. Durch diese Polaritat entstehen zwei
Modelle. Im ersten Modell steht das Wissen der Frau an erster Stelle
und jegliche Einschrankungen werden als Eingriff in die Selbstbestim-
mung betrachtet. Dann kdnnte man alle Gesetze infrage stellen, weil
sie immer einen Eingriff in die Selbstbestimmung darstellen. Im zwei-
ten Modell haben wir immer ein Spannungsverhaltnis zwischen diesen
allgemeinen Schutzinteressen und dem Recht auf Wissen. Mich wirde
interessieren, welche Position Sie dahingehend vertreten?

Taupitz: Ich glaube zunachst, dass wir mit dem Begriffspaar Regel/
Ausnahme die Sache nicht richtig erfassen, denn Regel/Ausnahme zielt
auf Haufigkeiten und es geht hier nicht um Haufigkeiten. Der Ausgangs-
punkt ist ganz klar: Wenn der Staat in Rechte der Biirger eingreift, muss
er das begrinden. Dies folgt aus dem zentralen Freiheitsgehalt der
Grundrechte. Der Staat muss begriinden, warum er der Schwangeren
das Recht nimmt oder einschrankt, etwas lber sich und den Embryo
oder Fotus wissen zu dirfen. Auch die Schutzfunktion muss begriin-
det werden. Wie tragfahig die Griinde letztlich sind, dariber kann man
streiten. Es hdngt natirlich auch davon ab, wie stark in das jeweilige
Grundrecht eingegriffen wird.

Als Beispiel: Wenn eine groRe Gefahr droht, reicht eine geringere
Wahrscheinlichkeit, dass sich diese Gefahr tatsachlich realisiert. Umge-
kehrt kann bei einer kleinen Gefahr die Wahrscheinlichkeit sehr hoch
sein, dass es zu einem Worst-Case kommt. Insofern geht es um eine ra-
tionale Gefahrenvorsorge und damit um eine Prognose fiir die Zukunft.
Bei derartigen Prognosen kdnnen auch gesellschaftliche Wandlungen
eine Rolle spielen. Unter Umstdnden darf in die Rechte der Birger ein-
gegriffen werden, um bestimmte Teile der Gesellschaft insgesamt funk-
tionsfahig zu halten. Das Bundesverfassungsgericht hat zum Beispiel
immer wieder die Finanzierbarkeit des Gesundheitssystems als einen
wichtigen Faktor genannt, um in Rechte der Blrger einzugreifen. Hier-
bei geht es um 6konomische Erwadgungen, die dazu legitimieren kon-
nen, in Grundrechte der Birger einzugreifen.

Soweit es um konfligierende Rechte der Biirger geht, lautet natdir-
lich stets die Frage, in wessen Recht eingegriffen wird. Vor diesem Hin-
tergrund vertreten nicht wenige die Auffassung, dass das Lebensrecht
des Embryos Vorrang vor den Rechten der Frau hat und jeder, der dieses
Lebensrecht tangieren will, sich rechtfertigen muss.
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Tanner: Es geht hier nicht in der Weise um das Individualisieren,
dass man sagt: Entweder es geht um die Individualitat der Frau oder
es geht um den Embryo, sondern um das, was in der alten Idee der
objektiven Wertordnung steckt. Hier geht es um ein Element, welches
die Gesamtwahrnehmung des Lebens verdandert. Hat der Gesetzgeber
hier eine Schutzaufgabe? Sie werden sich an Jirgen Habermas und sei-
ne berihmte Schrift ,Die Zukunft der menschlichen Natur” erinnern.*
Dort gibt es die beriihmte FulRnote, in der er, anknipfend an Hans Jo-
nas, schreibt: ,Wir missen immer vom Worst-Case-Szenario ausgehen
in unserer Orientierung”. Ich teile diese Position nicht, aber sie hat eine
enorme Resonanz Uiber Jonas und Habermas hinaus gehabt: zu sagen,
wir missen jetzt vom Worst-Case-Szenario und von der Eugenik ausge-
hen und das bedeutet eine Veranderung der Gesamtkonstitution der
Gesellschaft. Das ist die Debatte, die immer gefiihrt wird.

Taupitz: Sie beziehen sich auf die Verdnderungen in der Gesell-
schaft. Ich mochte es einmal ganz drastisch ausdriicken: Was ist das
eigentlich fir ein Moralimperialismus, wenn wir sagen, das was heute
unsere moralischen Vorstellungen sind, muss auch fir die zukinftigen
Generationen gelten? Jede Gesellschaft und jede Generation hat aus
meiner Sicht das Recht, ihre moralischen Grundpositionen gegebenen-
falls neu zu bestimmen oder zu verdndern. In vielen Bereichen sind wir
heute viel sensibler als in fritheren Zeiten, beispielsweise was den Da-
tenschutz oder die Personlichkeitsrechte angeht. Da ist das Schutzni-
veau sehr viel hoher geworden.

Tanner: Da gebe ich lhnen vollkommen Recht. Nur demokratiethe-
oretisch muss man bedenken, dass auch andere Positionen vertreten
werden und mit diesem Punkt, den prognostischen Weichenstellungen,
muss man nicht nur ethisch, sondern auch demokratie-theoretisch an-
ders umgehen. Auch wenn ich da anderer Meinung bin.

Taupitz: Aber Demokratie heif3t auch, dass das Volk entscheidet und
das nachste Volk kann anders entscheiden als das heutige.

Cremer: Das Recht einer Demokratie, moralische Grundpositionen
zu verandern oder neu zu gestalten, hat Grenzen, denn sonst kdnnten
ebenso Dinge verandert werden, die heute Teil der Menschenwiirde
sind.

14 Habermas (2001).
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Taupitz: Ich habe natiirlich nicht dafiir pladiert, dass jede Gesell-
schaft willkirlich ihre moralischen Werte tiber Bord werfen soll. Ich
habe nur daflr pladiert, dass wir nicht sagen sollen, dass das, was wir
heute als unsere Werte betrachten, und zwar noch nicht einmal in
den fundamentalen Dingen, auf ewige Zeiten unverandert bestehen
bleiben muss. Selbst bezogen auf die Menschenwiirde hat es in der
Vergangenheit erhebliche Wandlungen gegeben. Zum Beispiel war die
Folter, heute das Paradebeispiel fiir eine Menschenwiirdeverletzung,
noch im 18. und zum Teil im 19. Jahrhundert durchaus akzeptiert. Und
wenn eine Entwicklung als falsch angesehen wird, muss man sich fra-
gen, mit welchen Mitteln man gegensteuert. Dabei muss man auch
an verschiedene Akteure denken: Sind es die Arzte, mit ihrem &rztli-
chen Berufsethos, die falschen Entwicklungen in der Pranatalmedizin
entgegenwirken sollten, oder ist es der Gesetzgeber, der tatig werden
muss?

Roesler: Der Begriff der objektiven Wertordnung hatte bei mir zum
Nachdenken gefiihrt. Der § 15 bezieht sich nicht nur auf eine geneti-
sche Untersuchung bei einer Person. Ein solcher Eingriff ist immer ver-
bunden mit einem anderen Lebewesen, welches integraler Bestandteil
der Frau ist. Das ist ansonsten im GenDG nicht der Fall. Wenn man sich
fragt, warum man Uberhaupt Einschrankungen in der Gendiagnostik
macht, dann kommt man auf Gbergeordnete Fragestellungen wie das
Gesundheitswohl, da man nicht alles absehen und nicht tber alle Dinge
umfassend aufklaren kann. Man muss Einschrankungen machen, da-
mit die Durchfiihrung von genetischen Tests iberhaupt verantwortet
werden kann. Hier ist man wahrscheinlich eher bei der objektiven Wer-
tordnung. Auch das Bundesverfassungsgericht hat angedeutet: Men-
schenwirde mindestens ab der Nidation. Es gibt demnach zwei entge-
genstehende Rechtsgliter. Zu Uberlegen ist auch die Frage des Schutzes
des Embryos; argumentiert man hier mit der objektiven Wertordnung
oder nicht besser mit dem Abwehrrecht? Wenn man tber das Abwehr-
recht geht, dann kommt das Wort der praktischen Konkordanz hinzu,
denn neben der Menschenwiirde muss auch das Lebensrecht des Em-
bryos beriicksichtigt werden. Beides muss man in ein Verhaltnis setzen
zur Menschenwiirde und dem Lebensrecht der Mutter. In diese Abwa-
gung kann dann noch einmal das Element der objektiven Wertordnung
einbezogen werden.
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Tanner: Ich mochte noch eine Bemerkung machen, die ganze Kli-
mametaphorik, die wir verwenden, ist sehr interessant. Soziologisch
gesehen, ist es ein schwieriges Problem, iber das wir wenig wissen.
Eines kann man mit Sicherheit sagen: Dass es gesellschaftliche Klima-
veranderungen nicht unabhangig von den Einzelentscheidungen gibt.
In einem groRen Teil der gesellschaftlichen Debatte geht es darum,
dass die Summierung dieser Einzelentscheidungen zwangslaufig zu
dieser Klimaveranderung fihrt. Man kann nicht bestreiten, dass es da
einen Zusammenhang gibt, Gber den wir wenig wissen. Da liegt unser
Problem.

Taupitz: Und das Problem, Herr Tanner, besteht darin, ob man einer
schwangeren Frau verbieten darf, eine Abtreibung vorzunehmen, weil
ihre Entscheidung in der Summe mit anderen Entscheidungen zu einer
Klimaverdnderung fihren wiirde und man das verhindern will. Dras-
tisch gesagt fuihrt das zur Instrumentalisierung der Frau.

Cremer: Im Gesetz heilSt es ,vorgeburtliche genetische Diagnostik”.
Aber es geht eigentlich auch darum, was die langfristigen gesundheit-
lichen Perspektiven des ungeborenen Kindes sind. Eine Entwicklung,
die zukinftig nicht vernachlassigt werden darf, ist die Epigenetik. Un-
terschiedliche Umwelteinflisse nach der Geburt kdnnen schon bei ein-
eiigen Zwillingen zu unterschiedlichen epigenetischen Veranderungen
flhren, die fir die Gesundheitsprognose relevant sind. Denn solche
Veranderungen konnen der Grund dafir sein, dass nur ein Zwilling
in seinem Leben von einer multifaktoriell bedingten Erkrankung, bei-
spielsweise einer Schizophrenie, betroffen sein wird und der andere da-
von verschont bleibt. Hier kommt in Zukunft eine diagnostische Ebene
dazu, die derzeit vom Gesetz nicht erfasst wird.

Taupitz: Inwiefern meinen Sie, dass das Gendiagnostikgesetz an
epigenetische Entwicklungen angepasst werden muss?

Cremer: Wenn man von den anlagebedingten Eigenschaften eines
Menschen spricht, konnte man sagen, dass zu den genetischen Eigen-
schaften auch die epigenetischen Eigenschaften zdhlen. Das ist nun
aber eine Entwicklung, die gerade erst im Kommen ist und somit im
Gendiagnostikgesetz nicht erfasst ist. Die Epigenetik umfasst die lang-
fristig wirksamen Modifikationen, die die Struktur des Chromatins, aber
nicht die DNA-Sequenz selbst betreffen. Insofern miissen diese beiden
Begriffe gedanklich auseinander gehalten werden.
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Taupitz: Ist das denn von den Formulierungen des Gesetzes ausge-
schlossen? Meiner Meinung nach ist die Epigenetik nicht vom Gesetz
ausgeschlossen. Wenn ich Sie richtig verstehe, geht lhre Forderung da-
hin, dass der Gesetzgeber auf die Besonderheiten der Epigenetik noch
deutlicher hatte eingehen missen.

No6then: Aber die Epigenetik ist nur eine Ebene. Es wurde auch in-
frage gestellt, ob es Gberhaupt sinnvoll ist, ein Gesetz fur die genetische
Diagnostik zu machen. Und da ist die Epigenetik nur eine Ebene, die
man wieder in das Gendiagnostikgesetz einbeziehen misste.

Schone-Seifert: Aber durch die Entwicklung der Epigenetik gibt es
eine neue Art des Zusammenspiels von Genmaterial und Umweltfakto-
ren, die hier nicht expliziert wurde.

Cremer: Ich mochte zur Prazisierung erneut auf das Problem der
unterschiedlichen Expressivitat hinweisen. Die Auswirkungen eines be-
stimmten Gens mit einer bestimmten Mutation fiir einen bestimmten
Menschen hangen oft von anderen Genen ab und es kommt auf die
Sequenz dieser anderen Gene an. Je nach genetischem Kontext kann
das mutierte Gen bei einem Menschen zu einer Erkrankung fuhren,
wahrend es bei einem anderen Menschen keine gesundheitlichen
Konsequenzen hat. Die Epigenetik macht die Prognose noch sehr viel
komplizierter. Im Hinblick auf die gesundheitlichen Perspektiven geht
es dabei auch um die praktische Frage, welche Diagnostik gemacht wird
und welche nicht

Schone-Seifert: Ich denke, dass der Gesetzgeber die Epigenetik mit
Sicherheit nicht im Blick hatte und auch nicht wusste, welche Komple-
xitdten hier dazu kommen wiirden. Dennoch ist es so, dass ein Mensch,
der irgendwann eine manifeste Erkrankung entwickelt, notwendiger-
weise bestimmte genetische Eigenschaften haben muss. Durch die Epi-
genetik gibt es heute einen hoheren ,Freiheitsgrad” an Entwicklung,
aber es bleibt immer noch offen, in welcher Weise die genetischen und
epigenetischen Faktoren zusammenwirken. Abgesehen von der Epige-
netik: Es kann doch keine Krankheit entstehen, wenn die bestimmen-
den genetischen Sequenzdaten nicht da sind.

Duttge: Uber die Relevanz und das Wesen der Epigenetik gibt es
noch keine abschlieBende Erkenntnis. Was bedeutet Epigenetik eigent-
lich genau und was sind die Einflussfaktoren? Was kann man prognos-
tisch eigentlich sagen und in welchem Verhéltnis steht das zur gene-
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tischen Ausstattung? In einer solchen Situation ist es doch nicht die
Aufgabe des Gesetzgebers, sich zu einer wissenschaftlich noch nicht
abschlieBend geklarten Frage zu positionieren.

Taupitz: Laut GenDG ,sind genetische Eigenschaften ererbte oder
wahrend der Befruchtung oder bis zur Geburt erworbene vom Men-
schen stammenden Erbinformationen.” Dahinter steckt ein gewisses
statisches Verstdndnis: Zu einem bestimmten Entwicklungszeitpunkt
muss das abgeschlossen sein, was als genetische Eigenschaft verstan-
den wird. Da sich die Epigenetik spater entwickelt, taucht sie in diesem
statischen Verstandnis nicht auf.

Propping: Gemeint sind hier vermutlich somatische Mutationen,
die der Embryo vor der Geburt erleidet.

Schicktanz: Meine Frage betrifft die prakonzeptionellen Tests, die
derzeit in den USA von amerikanischen Firmen angeboten werden und
auch im Internet zuganglich sind. Dieser ganze Bereich der Direct-to-
Consumer-Genetics, der komplett nicht geregelt ist, stellt aktuell eine
schwierige Aufgabe vor allem beziiglich der Beratung vor der Durchfiih-
rung der prakonzeptionellen Tests dar. Der Gesetzgeber hat sich hierzu,
bezugnehmend auf nicht-deutsche Anbieter, noch nicht geduRert. Liege
ich mit dieser Einschatzung richtig?

Taupitz: Nicht-deutsche Anbieter von prakonzeptionellen Tests (ge-
nauer: Anbieter, die ihr Angebot nur im Ausland unterbreiten) werden
vom GenDG nicht erfasst. Fir alle genetischen Tests, die im Inland statt-
finden und damit durch das GenDG geregelt sind, besteht fir denjeni-
gen, der den Test veranlasst, eine Aufklarungspflicht. Das Gesetz ver-
langt jedoch keine Face-to-Face-Aufklarung, und der Betroffene kann
auf die Aufklarung verzichten. Daher bieten alle deutschen Anbieter
der Direct-to-Consumer-Tests eine Aufklarung an. Einen Verzicht auf die
Aufklarung lassen sich die DTC-Anbieter immer unterschreiben, und da-
mit sind sie legal auf der sicheren Seite.
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Die Medikalisierung der Leibesfrucht
Susanne Michl (Impulsreferat)

Die Fragen, die sich uns in dieser Gesprachsrunde stellen, sind allesamt zu-
kunftsgewandt. Nun ist es fiir den Historiker eine besondere Herausforde-
rung, gesellschaftliche Entwicklungen historisch zu situieren, in ihrer gan-
zen Dynamik und Komplexitdt darzustellen, um sie womaoglich in einem
zweiten Schritt weiter in die Zukunft zu denken. Nach Friedrich Schlegel ist
der Historiker ein riickwartsgewandter Prophet. Diesem hohen Anspruch
werde ich hier nicht genligen kdnnen. Aber die Geschichtswissenschaft
hat den Vorteil, dass sie nicht bei einer Zeitanalyse stehen bleibt, son-
dern Dynamiken in den Blick nimmt und gesellschaftliche Phanomene auf
deren Beharrungskraft und Wandelbarkeit hin untersucht. Dass es sich
hierbei um besonders dynamische Prozesse handelt, zeigen bereits die
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Versuche, sie adaquat begrifflich zu fassen: ,Medikalisierung®, , Rationa-
lisierung”, aber auch ,Technisierung”, ,,Normalisierung” oder ,Genetisie-
rung”, das sind die Schlagworte, die in dieser Debatte haufig fallen. Dabei
scheint bereits der Titel dieser Veranstaltung ,,Auf dem Weg zur perfekten
Rationalisierung der Fortpflanzung?“ eine historische Anndherung nahe-
zulegen. Schon vor 100 Jahren haben Wissenschaftler und andere Akteure
den Begriff der ,Rationalisierung” verwendet und mit unterschiedlichen

Interessen, Motivationen und Handlungsimperativen versehen.

Staatlich verordnete versus individuelle Rationalisierung

Zu Beginn des letzten Jahrhunderts gab es auf der einen Seite eine
Gruppe, die ich ,eugenische Utopisten” nennen mdchte. Diese ver-
stand unter dem Begriff ,Rationalisierung der Fortpflanzung” eine in-
terventionistische, von Experten getragene und vom Staat ausgefiihrte
MaRnahme zur Steuerung der demografischen Entwicklung, die sie so-
wohl quantitativ als auch qualitativ, das heilSt zur Verbesserung der ge-

4. Gesprachsrunde

netischen Ausstattung des Volkskérpers oder des Genpools, ausrichten
wollten. Exemplarisch mochte ich hier nur den Sozialhygieniker Alfred
Grotjahn erwdhnen, wohlwissend, dass sich die eugenische Bewegung
aus verschiedenen Akteursgruppen zusammensetzte — so gab es etwa
auch eine sozialistische oder eine katholische Eugenik, welche nicht im-
mer die gleichen Ziele oder Mittel verfolgten.

Das Schlagwort der ,Rationalisierung der Fortpflanzung” wurde
aber nicht nur in diesem interventionistischen Sinne gebraucht, um
dysgenischem Verhalten weiter Teile der Bevélkerung entgegenzuwir-
ken. Julius Wolf etwa — ein Grenzganger zwischen den statistisch aus-
gelegten Disziplinen von Nationalékonomie und Bevolkerungswissen-
schaft sowie der neuen Disziplin der Sexualwissenschaft — legte eine
scharfsinnige Zeitanalyse vor, ohne bevolkerungspolitische Ambitionen.
Der fortschreitende Geburtenrilickgang, so sein Fazit, sei vielmehr auf
neue Mentalitdten, neue Werthaltungen und individualisierte Lebens-
stile zurlickzufiihren. Julius Wolf sah die ,Rationalisierung des Sexual-
lebens” als die moralische Entscheidung jedes Einzelnen und nicht als
eine Staatsmoral an. Im Gegenteil: Der Staat sollte keine rationalistische
Geburtenpolitik betreiben. Das war eine sehr scharfsinnige Zeitanalyse
von unten und keine Interventionspolitik von oben. Sie war zudem sehr
weitsichtig, denn das 20. Jahrhundert wartete mit immer neuen Tech-
niken auf, mit Hilfe derer die Zeitgenossen ihr Reproduktionsverhalten
gestalten und in den eigenen Lebensentwurf einpassen konnten.

Brave New World? — Eugenische und medizinische Utopien nach 1945

Es ist interessant festzustellen, dass die Entwicklung eines eugenischen
Utopismus nach 1945 nicht abbricht. Das zeigt auch das CIBA-Sympo-
sium ,Man and His Future® das 1962 eine Reihe von renommierten
Wissenschaftlern, darunter auch Nobelpreistragern, zusammengefihrt
hat. Medizinische Planungseuphorien grofler Gesellschaftsentwirfe
Uiber den neuen, besseren Menschen — mit explizit eugenischem In-
halt — waren durchaus nicht aus der Debatte verschwunden. Die Ge-
fahr einer staatlich und diktatorisch gelenkten Rassenpolitik schien den
Teilnehmern allein dadurch gebannt, dass die humanitare, evolutionare
Weiterentwicklung des Menschen in den Handen einer Expertenelite

15 Wolstenholme (1963).
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lag. Die Symposiumsteilnehmer stellten demnach eine eugenisch mo-
tivierte Bevolkerungspolitik nicht grundsatzlich infrage, vielmehr be-
schéftigte sie, inwieweit eine solche Intervention in einem demokrati-
schen Staat tiberhaupt umzusetzen sei.

Francis Crick etwa schlug vor, man kdnne mit einer in Lebensmit-
teln beigemischten Chemikalie weite Teile der Bevdlkerung unfrucht-
bar machen, um sodann die Fruchtbarkeit selektiv fir bestimmte,
,fortpflanzungswiirdige” Bevolkerungsteile wiederherzustellen. Viele
von diesen Ideen fuBten auf der Markteinfiihrung und rasanten Ver-
breitung der Anti-Baby-Pille Anfang der 1960er Jahre. Wurde ,die Pille”
als ein Befreiungsschlag gegen gesellschaftliche Zwange und fir einen
individuellen Lebensentwurf gefeiert oder auch — etwa von den Kirchen
— gefiirchtet, so veranschaulicht das Beispiel eines renommierten Wis-
senschaftlers wie Crick, wie das ebengleiche Mittel, das eine individuel-
le Selbstverwirklichung ermoglicht, in einen bevélkerungsplanerischen
und dezidiert eugenischen Kontext eingespeist zum Ausloser wurde,
um eugenische Utopien (wieder) aufleben zu lassen.

Man mag daruber diskutieren, ob diese eugenischen Utopien ganz
verschwunden sind. Zweifelsohne haben in der Humangenetik wichtige
Prozesse von Medikalisierung und Individualisierung stattgefunden, das
heilt die Hinwendung zu individuellen Krankheiten und deren Diagno-
se- und Therapieméglichkeiten. Wichtiger ist mir, auf eine Sache hinzu-
weisen, die uns geblieben ist — das Narrativ der medizinischen Utopie.
Dieses Narrativ wird heute nicht allein von Wissenschaftlern bedient,
sondern von weiten Teilen der Bevdlkerung. Ihm liegt die Idee zugrunde,
dass es die Medizin ist, speziell die Humangenetik, die uns die Mdglich-
keiten bereitstellt, uns als Mensch in unseren sensorischen, motorischen
und kognitiven Fahigkeiten zu verbessern und in gewissem Sinne auch zur
Optimierung des eigenen Lebensentwurfes beizutragen. Das Narrativ hat
keinen ausschlieBlich eugenischen Inhalt mehr, aber es ist mit sehr viel
Erwartungshaltung gefillt, setzt neue Prozesse in Gang und beeinflusst
damit die zukiinftige Dynamik, die auf diesem Feld zu erwarten ist.

Die folgenden Fragen sollen die Diskussion anregen:

¢ Sind eugenische Utopien aus der heutigen Debatte verschwunden?

e Werden ,Schone neue Welt” und die Szenarien des CIBA-Symposi-
ums Wirklichkeit?

e Welchem Narrativ folgen medizinische Utopien heute?
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Historisierung des Begriffes ,,Rationalisierung”

Was bedeutete ,Rationalisierung” in diesen Kontexten? Was bedeutet
eine solche Zeitdiagnose und -prognose heute? Welche Rationalitat ist
hier gemeint? An welche impliziten Normvorstellungen ist sie gekniipft?
Welche Handlungsmaoglichkeiten werden dadurch geschaffen oder auch
unterbunden?

Zu Beginn des 20. Jahrhunderts und auch noch in der Folgezeit lag
dieser Formel ein 6konomisches Modell von Effizienz und Optimierung
zugrunde — eine vorherrschende Signatur des zurlickliegenden Jahrhun-
derts, das oftmals als das Jahrhundert der Genetik bezeichnet wurde,
das jedoch ebenfalls ein Jahrhundert war, in dem 6konomische Modelle
in vielen Lebensbereichen Einzug fanden. Ganze Gesellschaften, Stadte,
Volkswirtschaften, Betriebe, aber auch private Haushalte und ebenso
intime Bereiche und private Lebensstile wie das Reproduktionsverhal-
ten sollten nach den MaRstdben der Zweckrationalitat, der Vermeidung
von Verschwendung organisiert werden. Im Ubrigen hatte dieses Effizi-
enz- und Optimierungsdenken eine erstaunliche Anschlussfahigkeit an
ganz unterschiedliche politische Systeme — marktwirtschaftlich-demo-
kratische Systeme, Diktaturen und auch planwirtschaftliche Systeme.
Es tiberdauerte Gberdies die politischen Zasuren des 20. Jahrhunderts.

Auf der individuellen Ebene haben wir die Moglichkeit, unseren Le-
bensentwurf selbst zu gestalten. Wir denken nicht mehr an MaRstébe,
an denen wir unser Handeln ausrichten, die fiir die Zeitgenossen friihe-
rer Jahrhunderte gangig waren, wie beispielsweise Gottvertrauen oder
Schicksalsergebenheit. In der historischen Analyse geht damit noch kei-
ne Bewertung einher, sondern zunachst die Feststellung eines Wandels,
die Suche nach und die Erklarung von Kontinuitaten und Briichen in die-
sem Mentalitdtswandel. Der Wandel hat mehr Autonomie im Reproduk-
tionsverhalten und in Folge dessen einen bedeutenden Schub fir die
Emanzipationsbewegung der Frauen gebracht. Ob auch auf individuel-
ler Ebene dadurch erneut Zwénge geschaffen wurden, etwa den Zwang
zur Entscheidung und zu einem optimierten Lebensstil, ist diskussions-
wirdig. Nur kurz erwdhnt werden soll, dass auch auf gesellschaftlich-
kollektiver Ebene das Optimierungsdenken in einem ,,neuen Gewand*
auftritt, etwa in den volkswirtschaftlichen Kosten-Nutzen-Analysen von
Gen-Screenings. Das Kriterium, welches Einzug in die Debatte halt, geht
von einer 6konomisch-monetédren, einer volkswirtschaftlichen Effizienz
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aus. Es werden somit andere Argumente in die Debatte eingebracht, die
sich vom Primat der individuellen Entscheidung der Inanspruchnahme
reproduktionsmedizinischer Diagnostik entfernen.

Die Entwicklung nach 1945

Wie ist die Entwicklung nach 1945 zu beschreiben? Sind wir auf dem
~Weg zur perfekten Rationalisierung der Fortpflanzung”, wie es der Titel
unserer Veranstaltung, wenn auch fragend, nahe legt? Und was wiir-
de ,Perfektion” in diesem Zusammenhang bedeuten? Sicherlich nicht
allein eine immer bessere Technologie, welche die Grenzen des Mach-
baren weiter verschiebt. Im konkreten gesellschaftlichen Kontext hielRe
das auch und vor allem ein Ineinandergreifen verschiedener Akteurse-
benen: Medizin, Politik, Offentlichkeit, Betroffenengruppen, Anbieter
und Nachfrager dieser Technologien. Zur Veranschaulichung dient das
folgende Schaubild:
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funden. Die Eugeniker vor 100 Jahren haben die hohen Abtreibungszah-
len und das dysgenische Verhalten einiger Bevolkerungsteile beklagt,
dem man interventionistisch gegensteuern musste. Diesem Diskurs-
strang begegnen wir heute kaum noch, aber es entwickeln sich andere
Dynamiken zwischen den Anbietern von humangenetischen Dienstleis-
tungen und individuellen Nachfragern mit spezifischen Bedirfnissen,
aber auch kulturell gepragten Werthaltungen. Dieses Wechselspiel von
Angebot und Nachfrage gilt es genauer in Augenschein zu nehmen. Auf
der einen Seite pragt die Verfligbarkeit von immer besseren Methoden
unser Reproduktionsverhalten. Auf der anderen Seite sind es gesell-
schaftliche Veranderungen, die zur Akzeptanz und Starkung dieser For-
schungsbereiche beitragen. Dass dieser Prozess noch nicht abgeschlos-
sen ist, dass wirimmer noch im Wandel begriffen sind, zeigt, dass einige
Entwicklungen noch nicht so alt sind, beispielsweise die Ausweitung
des Krankheitsbegriffs. So wurde die Kinderlosigkeit im Zuge der Institu-
tionalisierung der Reproduktionsmedizin zu einer Krankheit mit einem
Behandlungsanspruch erklart. Dies hat erheblich zur Legitimation der
In-vitro-Fertilisation als Sterilitdtstherapie beigetragen. Wir befinden

Verfiigbarkeit, Vermarktung Anniherung nach 1945

) Optimierung des uns noch immer in dieser Dynamik, die auch einen Mentalitatswandel
immer besserer Methoden A - Leb twurfs inkl. d

durch Technik, Medizin und - . ebensentwurts inid. des einschlieft und in der vieles verhandelbar zu sein scheint. Dadurch ent-

) . Reproduktionsverhaltens X ) o X

kommerzielle Anbieter steht durchaus eine grofRe Unsicherheit Giber normative Grenzen des

begleitet und beeinflusst den Prozess Machbaren. Gleichzeitig hat sich nach den Erfahrungen der eugenisch-

seit den 1960er Jahren nationalsozialistischen Rassenpolitik ein ethischer Diskurs etabliert, der

¢ sich rasch institutionalisiert hat und den Prozess seit Ende der 1950er

und Anfang der 1960er Jahre begleitet und beeinflusst. Es treten neue

Akteure, neue Handlungslogiken und neue Interessen auf, ein schwer

offentliche Kontrolle zu fassender und nur einer genauen historisch-soziologischen Analyse

(Gesetzgebung, plurale

” . erschlieBbarer Bereich der 6ffentlichen Meinung. Aber um die Dyna-
Diskussionskultur)

mik, die sich seit den 1960er Jahren an der Schnittstelle von Medizin
und Offentlichkeit freigesetzt hat, zu begreifen, muss man diese neuen
Akteure in die Analyse mit einbeziehen und sich medienkritisch wie im
Es hat sich viel getan auf dem jungen Feld der Humangenetik. Sie hat Sinne einer selbstreflexiven Historisierung ethischer Institutionen und
sich medikalisiert und individualisiert, seit einiger Zeit kommerzialisiert Akteure damit auseinandersetzen.
sie sich auch. Das ist ein dynamischer Prozess, den man in den nachsten
Jahren beobachten muss. Allgemein kann man sagen, wenn man diese
zwei Ausdeutungen sieht, die Rationalisierung von oben und die Ratio-

nalisierung von unten, hat nach 1945 eine starke Anndherung stattge-



I 4. Gesprachsrunde | Diskussion

Diskussion

Tanner: Das Stichwort ,,neue Akteure” lasst sich durchaus noch spe-
zifizieren. Sie haben auf den Einschnitt 1945 hingewiesen. Wenn man
die deutsche Situation verstehen will, warum Deutschland im Vergleich
zu England oder Frankreich so unterschiedlich ist, sind das zundchst
einmal soziologische Tatbestdnde, die damit zu tun haben, dass es in
Europa kein anderes Land gibt, in dem die Bikonfessionalitat, also die
beiden groBen Kirchen, so eine wichtige gesellschaftliche Stellung hat.
Das bedeutet, dass groBe Stdbe in der Diakonie und in der Caritas ar-
beiten und permanent das, was man die kollektive Erinnerung nennen
kann, pflegen. Vergleichbares von der Tragerstruktur, zum Beispiel im
Behindertenbereich, finden Sie in keinem europaischen Ausland. Es gibt
folglich eine bestimmte Akteurskonstellation, die mit unserer religiosen
Herkunft zu tun hat. Ich glaube, in der Beschreibung der Akteurskonstel-
lation kann man noch ein Stlick weiter kommen, als nur zu sagen, dass
sie sehr heterogen ist.

Michl: Nattrlich muss man die Akteursgruppen, zum Beispiel die
Kirchen, die sich ohne Zweifel relativ friih in diesen Prozess eingeschal-
tet haben, nochmals genauer untersuchen. Was in der Debatte haufiger
Uibersehen wird, ist, dass diese Technologien relativ rasch, wenn nicht
zeitgleich, nach oder sogar vor Einflihrung ethisch und 6ffentlich dis-
kutiert wurden und werden. Das ist in der neuzeitlichen Geschichte
ein Novum, da diese durch eine groRRe Fortschrittsglaubigkeit gekenn-
zeichnet war. Im Regelfall hinkte gesellschaftlich kritische Reflexion dem
technologischen Fortschritt immer hinterher. Das war und ist zweifels-
ohne eine Chance, aber man muss dies auch in die Analyse des Werte-
wandels mit einbeziehen.

Hofer: Ich wiirde nochmals gerne daran erinnern, dass der Begriff
Eugenik und die Urspriinge der eugenischen Bewegung mit Optimie-
rung, so wie wir es jetzt diskutiert haben, zunachst nichts zu tun ha-
ben. Der Ursprung der Eugenik-Bewegung liegt in einer Reaktion auf
die desolaten Lebensverhaltnisse, so wie sie sich im ausgehenden 19.
Jahrhundert durch die Effekte der Industrialisierung gezeigt haben.
Man versuchte unter dem Stichwort des Degenerationsdiskurses Ge-
genmalnahmen in Gang zu setzen. Das hat zundchst mit Optimierung
nichts zu tun, sondern man versucht, einer Verschlechterung entgegen
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zu wirken. Im zeitlichen Umfeld des Ersten Weltkrieges, insbesondere
durch die Verknappung und den Zwang zum effizienten Umgang mit
Ressourcen, gerade auch in der Medizin und Militdrmedizin, riickt dann
der Aspekt der Optimierung starker in den Vordergrund. AuRerdem se-
hen wir in den friihen 1920er Jahren, so ja auch Dein Beispiel [Susanne
Michl], das in Umlauf bringen von Begriffen wie ,Rationalisierung” in
Bezug auf die Medizin. Du hast an einer Stelle gesagt, im Hinblick auf
Eugenik und den ,Volkskorper”im Nationalsozialismus: ,Wir wissen wo-
hin das fiihrt.” Es gibt keine historischen Automatismen. Erst kiirzlich ist
eine Publikation mit dem provokanten, aber sehr treffenden Titel ,Wie
nationalsozialistisch war die Eugenik?” erschienen. Es bedurfte der
spezifischen politischen Konstellation eines autoritaren Regimes, einer
Diktatur, um jene Radikalisierung in die Praxis umzusetzen, die dann als
negative Blaupause fiir alle weiteren Diskurse firmiert. Ich wiirde gerne
noch vorschlagen, im Hinblick auf die Zeit nach 1945 und das Problem
Kontinuitat und Zasur, den Zeitraum um 1960 als eine Schwelle, eine
Verdichtungsphase, mit in den Blick zu nehmen. Das als Anregung fir
eine weitere wissenschaftshistorische Betrachtung dieser Thematik,
weil Herr Holzgreve das im ersten Beitrag schon in unser Bewusstsein
gerufen hat. Als Beispiele: Die Trisomie 21, von Lejeune in Paris 1959/60
beschrieben [Jérédme Lejeune fand heraus, dass bei den meisten Men-
schen mit Down-Syndrom 47 Chromosomen in den Zellen vorhanden
sind], die Amniozentese, um 1960 in die Praxis umgesetzt, die Sono-
graphie, von einem schottischen Arzt eingefiihrt — ebenfalls um 1960,
genauso wie die so genannte Antibaby-Pille und die Nomenklatur zur
medizinischen Genetik. Das ist eine ganz klare Schwelle, von der ich
glaube, dass sie Kontinuitatsdenken, vor allem einfaches Kontinuitats-
denken, aufbrechen kann und uns dazu mahnt, Unterschiede zwischen
Eugenik gewissermallen alteren Stiles und medizinischer Genetik, so
wie sie sich um 1960 auch als Disziplin formiert, ernst zu nehmen.

Michl: Vielen Dank firr die Prazisierungen. Diese Zeit um 1960, das
hatte ich am Beispiel der Anti-Baby-Pille noch einmal ganz deutlich ge-
macht, die diese eugenischen Utopien wieder aufflammen lieR, finde
ich sehr interessant. Dass das wirklich eine Wegmarke war, das wiirde
ich so unterstreichen.

Nothen: Ich habe eine Frage an die Historiker allgemein oder auch
an Frau Schone-Seifert. Wenn Sie Uber die gesellschaftliche Eugenik
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sprechen, dann sprechen Sie immer in einer Vergangenheitsform. Da
wird nur ein kleines Aufflackern im CIBA-Symposium gesehen, aber ei-
gentlich wird es so gehandhabt, als wenn das gar nicht mehr existiert.
Das habe ich bis vor Sarrazin eigentlich auch gedacht. Aber das Buch von
Sarrazin® muss uns doch eines anderen belehrt haben. Der wesentliche
Erfolg des Buches von Sarrazin war auf die Migranten-Debatte zuriick-
zufiihren, aber ein weiterer wichtiger Teil ist der zweite Bereich, der sich
mit Eugenik beschaftigt. Haben wir nicht doch einen unterschwelligen
eugenischen Diskurs? Die Frage ist: Sind wir nicht einfach Positivisten
und sagen, dass es diesen Diskurs nicht mehr gibt, aber eigentlich ist er
doch noch pravalent? Und ist nicht Sarrazins Erfolg mit seinem Buch ein
Zeichen, dass er pravalent ist?

Schott: Vielen Dank, Herr Nothen. Das beriihrt auch die PC-Frage im
Sinne von Political Correctness.

Michl: Ich bin lhnen sehr dankbar, dass Sie das erwahnen. Anhand
von Sarrazin sehen wir, welches Potenzial und welchen Zuspruch eu-
genisches Gedankengut immer noch entfalten kann. Uber eine AuRen-
seiterposition kann man, bei den Millionenauflagen von Sarrazin, nicht
mehr reden.

Duttge: Ich mochte daran erinnern, dass das Bundesverfassungs-
gericht noch vor wenigen Jahren zur Strafbarkeit des Geschwisterin-
zests ganz unbefangen von eugenischen Gesichtspunkten gesprochen
hat. Die Gesellschaft flir Humangenetik hat sich mit Recht entschieden
gegen diese Begrifflichkeit ausgesprochen. Wenn das oberste deutsche
Gericht damit ganz unbefangen umgeht, ist das vielleicht nicht repra-
sentativ fir die Haltung der Gesamtbevdlkerung, aber ich finde, es ist
auch nichts, was man leicht nehmen oder gar ganz ignorieren kann.

Taupitz: Herr Kubisch hat letztlich auch eugenisch argumentiert,
oder jedenfalls gefragt, indem er von den verschwindenden Krankhei-
ten gesprochen hat. Was passiert eigentlich, wenn genetisch bedingte
Erkrankungen aus unserer Gesellschaft verschwinden?

Schone-Seifert: Was Herr Taupitz jetzt angedeutet hat, ist eine ,eu-
genische” Perspektive, die uns unschuldig erscheint. Ich wollte vor al-
lem fir diejenigen, die mit den Teildebatten nicht ganz vertraut sind,
sagen, dass es eine ganze Reihe von Kollegen gibt, in den Sozialwissen-

16 Sarrazin (2010).
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schaften, in den normativen Wissenschaften, die diesen Begriff ganz un-
befangen und neutral benutzt sehen wollen und sich selbst als liberale
Eugeniker oder Eugenik-von-unten-Beflirworter deklarieren und damit
etwas ganz anderes meinen. Auf dieser Ebene gibt es die Eugenik noch
heute. Es ist ein PC-Problem, wenn der Eugenik-Begriff benutzt wird,
daher muss man den Begriff zundchst prazisieren, denn es gibt min-
destens funf Lesarten. Zweiter Punkt: Wenn man eine Kontinuitatsthe-
se Uber 1960 hinweg von Grotjahn bis heute unter Optimierung und
Rationalisierung zieht, darf man bei diesen Meta-Betrachtungen nicht
vergessen, dass man dabei etwas anderes ausblendet. Wie man es auch
nennt, gibt es doch, Sarrazin hin oder her, bei ganz vielen die Position zu
sagen: Es geht um mich und meine Familie. Es geht tiberhaupt nicht da-
rum, Sarrazin-Thesen zu verharmlosen oder zu marginalisieren und zu
unterstellen, dass sie nur die Kopfgeburt eines Sarrazin sind. Ich weiR,
dass es solche Vorstellungen in unserer Gesellschaft sehr wohl gibt.
Doch uns geht es gerade darum, was Frauen/Paare zum Schwanger-
schaftsabbruch motiviert, zur Inanspruchnahme von PND und PID. Da
denke ich, haben wir keine Anhaltspunkte dafir, zu unterstellen, dass
viele der Frauen, die sagen: ,Es geht um mich!” in Wirklichkeit auf der
Sarrazin-Schiene laufen.

Nippert: Ich wiirde Bettina [Schone-Seifert] unbedingt Recht geben
in dieser Hinsicht. Die von den National Institutes for Health geforderte
Studie Genetics and Ethics in Global Perspective'’ (eine Umfrage unter
Humangenetikern und Schwangeren in 36 Landern), an der wir teilge-
nommen haben, zeigte, dass man sehr schnell eugenische Antworten
triggern konnte, einfach durch die Art, wie man eine Frage formulierte.
Das ist aber einfach dieser Naivitat und Fragestellung geschuldet. Man
kann das generieren, auch heute noch. Worum es aber in der taglichen
Praxis geht, das sind Birger- und Individualrechte. Auf dieser Schiene
wirde ich das auch gerne diskutiert sehen, aber es wird leider nicht
gemacht. Dass man eben auch auf die Situation der Frauen eingeht und
reflektiert, welche Mythen unter Umstanden hierzu vorhanden sind.

17 Nippert/Wolff (2004). Ahnliche Ergebnisse lieferten die empirischen Untersuchungen
,Die Anwendungsproblematik der pranatalen Diagnose aus der Sicht von Beratenen
und Beratern — unter besonderer Berticksichtigung der derzeitigen und zukiinftig mog-
lichen Nutzung der Genomanalyse”. Gutachten im Auftrag des Biros fir Technikfolgen-
Abschatzung (TAB) beim Deutschen Bundestag, veroffentlicht als TAB-Hintergrundpa-
pier Nr. 2, Bonn, Januar 1994, und die internationale Studie Hall et al. (2001).
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Aber es ist immer noch eine bestimmte Praxis, die dahinter steht, die
den Alltag nicht dokumentiert. Daher wiirde ich Dir [Bettina Schone-
Seifert] da unbedingt Recht geben.

Schott: Vielen Dank Frau Nippert. Sie sprechen da liberhaupt ein
generelles Problem der Suggestivfragen an, die uns von den Hexenpro-
zessen bis hin zu den Kindesmissbrauchsfallen sehr zu denken geben
sollten.

Propping: Markus [Nothen], vielleicht ist der Verweis auf das Sar-
razin-Buch weniger mit dem Begriff Eugenik assoziiert als vielmehr mit
Rassismus. Er wollte mit seiner Argumentation belegen, dass die Ein-
wanderer aus landlichen Gegenden der Turkei weniger intelligent sind,
und zwar aus genetischen Griinden.

Nothen: Das sind zwei unabhangige Bereiche, die darf man nicht un-
bedingt zusammenfihren. Das eine ist die klassische Degenerationshy-
pothese des 19. Jahrhunderts, Schicht-Stratifizierung und Genpool-Stra-
tifizierung. Das muss familienpolitisch angegangen werden. Das andere
ist die Migrantenproblematik. Das fiihrt er [Sarrazin] nicht zusammen.
Das war die Frage und ich finde sie ganz gut von Frau Schone-Seifert
und Frau Nippert beantwortet. Ich glaube eigentlich auch, dass das kei-
ne groRe Rolle spielt. Aber dann — mit dem Erfolg des Sarrazin-Buches
— schreckt man ein bisschen zurlick und fragt sich: Ist eigentlich mein
Gefiihl richtig und wird es von Experten geteilt? Das war mein Punkt.

Cremer: Ich mochte noch eine Bemerkung zur Eugenik machen. Es
gibt die beiden Schubladen der negativen und der positiven Eugenik.
Sie [Susanne Michl] haben sehr die negative Eugenik betont, aber schon
Francis Galton hat sich auch sehr viele Gedanken zu einer positiven Eu-
genik gemacht, bei der es um langfristige Verbesserungen der mensch-
lichen Gesundheit und Fahigkeiten in einer Bevolkerung geht, etwa
durch eine nach seinen Vorstellungen richtige Auswahl der Ehepartner.
Die Eugenik gab es natirlich auch nach 1945, Crick mit seinen AuRe-
rungen auf dem CIBA-Symposium wurde schon genannt. James Watson
will eine Eugenik machen, die das Recht des Individuums betont, nicht
das Recht des Staates. Ich habe hier ein Zitat von Linus Pauling, der die
Sichelzellvariante des Hamoglobins entdeckt hat. Er hat geschrieben:
,Auf der Stirn eines jeden jungen Menschen sollte eine Tatowierung
als Symbol angebracht sein, das den Besitz des Sichelzellgens oder ir-
gend eines anderen Gens, wie zum Beispiel das Gen fiir Phenylketon-
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urie (PKU), anzeigt, das in einer einzelnen Dosis vorliegt. Wiirde man
das tun, dann wiirden zwei junge Leute, die dasselbe schwer defekte
Gen in einer einzelnen Dosis tragen, diese Situation auf den ersten Blick
erkennen und sie wiirden davon abgehalten, sich ineinander zu verlie-
ben. Es ist meine Meinung, dass eine Gesetzgebung auf dieser Linie mit
zwingend vorgeschriebener Untersuchung auf defekte Gene vor der
Heirat und eine Form der halboffentlichen Darstellung des Besitzes sol-
cher Gene eingeflihrt werden sollte.” (Pauling, 1949, unmittelbar nach
seiner groRen Entdeckung des Sichelzellgens).

Schone-Seifert: Ich mochte nur noch einen Satz zur Kontextuali-
sierung des Linus Pauling-Zitates sagen. Das klingt, wenn man es so
losgeldst vom historischen Kontext hort, ziemlich furchtbar und er-
schreckend, ist es vielleicht auch trotzdem noch, aber ich will nur zu
bedenken geben, dass die beiden Beispiele PKU und Sichelzellandmie
1949 nicht therapierbar waren. Es gab keine Phenylalanin-freie Diat,
soweit ich wei}, und es gab keine Knochenmarktransplantation und
Bluttransfusionen. Das heillt, diese beiden Krankheitsbilder waren
wirklich welche, bei denen wir alle sagen, da ist ausnahmsweise an-
tizipiertes Kindeswohl und das Mitleidsargument am Platz. Da ging es
nicht um die Optimierung des Genpools, sondern wirklich um individu-
elles Leid. Ich finde, dass muss man mit bedenken, wenn man dieses
Zitat hort.

Schott: Ich denke, es ist sehr wichtig, den Kontext in diesem Falle
besonders zu berticksichtigen.

Hofer: Kurz noch einmal zum Kontext und zum Versuch einer Ant-
wort an Herrn Cremer. Das Pauling-Zitat zeigt, wie weit verbreitet diese
eugenischen Wissensbestdande in den 1940er und 1950er Jahren waren
und nicht nach 1945 abgeschlossen waren. Die eugenische Problematik
wurde {brigens auch nicht beim Nirnberger Arzteprozess verhandelt,
sondern verhandelt wurden die ,Euthanasie” und die Humanexperi-
mente in den Konzentrationslagern. Das Fortwirken der eugenischen
Traditionen wurde zundchst wenig reflektiert. Gleichzeitig wiirde ich bei
dem Punkt bleiben, dass die handelnden Akteure der sich formierenden
medizinischen Genetik aus einem anderen Kontext kommen. Das hat
geographische Griinde, aber auch klare andere Griinde, so dass ich hier
von einer Gleichzeitigkeit von Kontinuitdt und Zasur sprechen wiirde und
auch davor warnen wiirde, beides gegeneinander ausspielen zu wollen.
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Propping: Ich wiirde gerne noch einmal zuriickblicken auf die Sekti-
on vorhin, die prakonzeptionelle Diagnostik, das Impulsreferat von Herrn
Kubisch. Ich glaube auch, dass es am Ende nicht anders geht, als dass es
irgendeine Art Positiv-Liste geben wird, alleine aus pragmatischen Griin-
den. Das mogen 50, 500 oder auch 1.000 Krankheiten sein. In unserer
demokratischen Gesellschaft wird die Auswahl der Krankheiten zum ei-
nen nattrlich nach einer gewissen Haufigkeit gehen. Zum anderen wird
es nach der Krankheitsschwere und nach Behandelbarkeit oder Nicht-
Behandelbarkeit gehen. Das heiRt, das individuelle Wohl der Familien
wird in den Blick genommen. Wenn die Diagnostik dann von den Kran-
kenkassen bezahlt wird, wird da nicht unweigerlich eine Diskussion tiber
die Hohe der Kosten fiir die Krankenkassen aufkommen, wenn die pra-
natale Diagnostik verweigert wird? Die Krankenkassen miissen dkono-
misch arbeiten und verantwortungsvoll mit den Geldern umgehen, die
man ihnen zur Verfligung stellt. Natirlich wird das nicht die alte Eugenik-
Debatte sein, aber, und das ist meine Frage, wird es im Ergebnis nicht
trotzdem in eine dhnliche Richtung gehen, denn die Krankenkassen oder
andere, die in unserem Land dafir zustandig sind, missen die Kosten in
den Blick nehmen? Obwohl das individuelle Wohl das Primum Movens
war, wird in der Folge eine solche Diskussion ganz unvermeidlich sein?

Michl: Dass mittlerweile von ganz monetaren Mal3stdben ausgegan-
gen wird, hatte ich mit den Kosten-Nutzen-Analysen angedeutet. Aber
ich muss ganz ehrlich sagen, ich kann nicht sagen, welche Entwicklung
dies in Zukunft speziell fir die Bereiche, die wir hier diskutieren, neh-
men wird, inwieweit das Primat individueller Behandlungsbedrftigkeit
dadurch unterlaufen wird. Ich finde es aber wichtig, darliber zu disku-
tieren. Angesichts knapper Ressourcen ergeben sich daraus schwer zu
|I6sende Allokationsfragen. Ich glaube, es ist etwas anderes als diese eu-
genischen Utopien und es sind andere Motivationslagen. Der einengen-
de Blick auf die alte Eugenik versperrt uns manchmal die Sicht, welche
Dynamiken aktuell zu Gange sind.

Iu

Tanner: Sie haben bei der Unterscheidung ,,individuell”“ und ,,gesell-
schaftlich” das Stichwort ,,Optimierung des eigenen Lebensentwurfes”
genannt und gesagt, dass dies die Generaltendenz sei. Mich wiirde in-
teressieren, wie Sie das sehen. Unter dem Stichwort Optimierung kann
man vieles verstehen. Wenn man die Inanspruchnahme der neuen

Technologien sieht, ist das ein Versprechen mit einer konstitutiven
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Ungewissheit, die mit Schwangerschaftsprozessen verkniipft sind. Das
Optimierungsparadigma liegt mir zu nahe, denn wenn man das aus der
Perspektive der Individuen anschaut, ist es mehr das Interesse, Gewiss-
heit in einem Prozess zu haben, von dem die meisten der Beteiligten
wissen, dass er notorisch ungewiss ist. Dann bekommt man, glaube ich,
einen ganz anderen Zugang dazu. Arthur E. Imhof hat am Beispiel des
Sterbens von dem historischen Wechsel von einer sicheren zu einer un-
sicheren Lebenszeit gesprochen.!® Das Positive an der Entwicklung in
diesem Kontext ware historisch gesehen, von der unsicheren Schwan-
gerschaft zu einer sicheren Schwangerschaft gekommen zu sein. Ich
betone das deshalb in der Weise, da ich die Mehrzahl der Beteiligten
immer so wahrnehme, dass sie sehr reflektiert mit dem nach wie vor
bleibenden Unsicherheitspotenzial umgehen.

Michl: Vielen Dank. Die komplexe Dynamik kann nur schwer auf
ein Schlagwort gebracht werden. Sicherlich handelt es sich hierbei
um einen zeitspezifischen Umgang mit Ungewissheit und den Wunsch
nach Kontrolle der Zukunft. Es ist nach Meinung mancher Soziologen
ein Merkmal unserer Moderne, dass wir nicht nur versuchen, die Ge-
genwart zu kontrollieren, sondern auch die Zukunft. Da fallt der ganze
Bereich der praventiven und pradiktiven Medizin hinein. Optimierung
klingt zunachst einmal Gberhaupt nicht schon und ich méchte das nicht
normativ aufladen. Trotzdem mochte ich gerne daran festhalten, weil
ich denke, dass wir uns noch nicht ganz davon frei machen kénnen, was
Anfang des 20. Jahrhunderts ganz unterschiedliche gesellschaftliche Be-
reiche erfasst hat. Ich sehe das aus einer Vogelperspektive und habe das
gesamte 20. Jahrhundert im Blick, nicht nur die neuesten Entwicklun-
gen und nicht nur individuelle Paare, die sich ratsuchend an die Medizin
wenden. Wir Zeitgenossen des 21. Jahrhunderts konnen uns Gberlegen,
wie viele Kinder wir haben mdchten und wann wir sie mochten. Wir
haben Handlungsoptionen, die Menschen fritherer Jahrhunderte nicht
hatten. Und wir sind der Meinung, dass es die Medizin ist, die uns die
Mittel zum Erreichen dieses Ziels bereitstellt. Man kann diesen Mentali-
tatswandel auch mit vielen anderen Begriffen und praziser beschreiben,
aber ich méchte trotzdem an diesem Versuch, die Dynamik im 20. und
beginnenden 21. Jahrhunderts zu verstehen, festhalten.

18 Imhof (1988).
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Nothen: Ich habe noch eine Frage an Herrn Tanner. Sie haben diese
Linie wenig Sicherheit/mehr Sicherheit durch den Zuwachs des geneti-
schen Wissens aufgezeigt und dies zur Optimierung abgegrenzt. Wir be-
kommen als Humangenetiker hdufiger den Vorwurf, dass mit den Mog-
lichkeiten der genetischen Diagnostik Konflikte provoziert werden, die
es friher nicht gab. Ist es wirklich diese Linie Unsicherheit/Sicherheit
oder ist es nicht haufig so, dass uns vorgeworfen wird, dass es eigentlich
immer mehr in Richtung der Unsicherheit geht?

Tanner: Ich wollte die These nicht empirisch vertreten, zu sagen, wir
gehen jetzt auf einen Weg der Sicherheit zu, wo friiher Ungewissheit
war. Mir geht es nur darum, welches Problem man in den Blick nehmen
will, was diese Dynamik erzeugt. Das ist in der einen oder anderen Wei-
se der Umgang mit dem Gewissheitsproblem, und das verandert sich.
Ob das zunimmt oder nicht, ist eine andere Frage. Ich wiirde auch eher
die These vertreten, dass durch die Mehrzahl der Optionen, die jetzt be-
stehen, auch ein neues Unsicherheitspotenzial entsteht. Aber es macht
einen Unterschied, ob ich sage, die Dynamik ergibt sich vom Umgang
mit diesem Unsicherheitsproblem oder ob ich sage, die Dynamik ergibt
sich, weil Leute Optimierungsfantasien haben.

Cremer: Gab es nicht auch schon im 18. Jahrhundert die Optimie-
rung des Lebensentwurfs in eine andere Richtung, als wir uns das heute
vorstellen?

Michl: Es gab natirlich auch im 18. und 19. Jahrhundert Menschen,
die sich Giberlegt haben, wie sie ihr Arbeitsleben und ihr privates Leben
gestalten wollen. Ab Ende des 19. Jahrhunderts kamen aber neue Mo-
delle auf, an denen man sich orientieren konnte. Nehmen wir beispiels-
weise die Betriebswirtschaft. Wie organisiere ich einen Betrieb, wie ge-
staltet man ihn effizient, rational und optimal? Das lief8 sich Gbertragen
auf Stadte, Volkswirtschaften und eben auch private Haushalte. Auch
die 1920er Jahre waren Jahre groRRer Planungseuphorie. Der Malistab
war ganz klar die Vermeidung von Verschwendung. Ich glaube, dass sich
diese Organisationsprinzipien kategorial von dem unterscheiden, wie
man in den Jahrhunderten zuvor sein Leben entworfen und gestaltet
hat. Aber hier treten wir durchaus in eine groRe historische Debatte ein.

Schicktanz: Ich wiirde gerne an das ankniipfen, was Sie gesagt hat-
ten, Herr Tanner, weil das eine schéne Uberleitung von der vorherigen
Diskussion ist, namlich der Frage, inwiefern individuelle Handlungsmus-
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ter oder Entscheidungssituationen ein Stlick weit riickgebunden sind
oder beeinflusst werden durch soziale und gesellschaftliche Bedingun-
gen. Und warum wir so etwas wie 6ffentliche Diskurse haben. Weil wir
glauben, dass wir hier auch irgendwie in der gesellschaftlichen Pflicht
stehen. Ihren Verweis, Herr Tanner, auf die Arbeit von Herrn Imhof,
finde ich absolut wichtig. Wir diskutieren hier zwar lber die Gendia-
gnostik, aber eigentlich misste man den Blick weiten und schauen,
welche anderen medizinischen Moglichkeiten uns heutzutage zur Ver-
fligung stehen. Moglichkeiten, die nicht nur dieses eine Moment der
unsicheren Schwangerschaft betreffen, sondern diese vielleicht in ei-
nen Prozess der etwas sichereren Planung Uberfiihrt. Hierzu gehoren
alle Moglichkeiten, bei denen uns die Medizin in ganz verschiedenen
Lebenssituationen die Option anbietet, ein langeres, ein geslinderes,
ein sichereres Leben zu fihren. Was wollen wir denn mehr, als so ein
sicheres Leben zu fiihren? Was wir nun beobachten ist aber, dass ganz
neue Fragen auftauchen, wie: Wollen wir diese Planungssicherheit? Ist
es gut und wie weit missen wir gehen, eben nicht nur unsere Schwan-
gerschaft, sondern vielleicht auch das letzte Drittel unseres Lebens aus
der unsicheren Situation in ein sicheres, geplantes Altern zu Uberfiih-
ren? Also Stichworte wie medizinische Altersvorsorge oder End-of-Life-
Planung. Ich glaube, was diese Diskurse verbindet, ist die Frage: Habe
ich das Recht, diese Planung zu machen? Da wirden Sie, Herr Taupitz,
sagen: Ja, natirlich. Das kann ich auch gut verstehen, aber ich glaube
auf der gesellschaftlichen Ebene ist das schon spannender: Was macht
es aus uns und unserer Gesellschaftsform? Werden damit nicht auch
neue Verantwortlichkeiten produziert? Ist es dann nicht unverantwort-
lich meiner Familie gegenliber, wenn ich keine Patientenverfligung
habe und tber 70 Jahre bin? Selbst wenn es keine rechtliche Pflicht
dafiir gibt, ist es dann nicht eine soziale Pflicht? Und: Was sind dann
umgekehrt die Konsequenzen davon? Da sehe ich eine Form von Opti-
mierung, die nicht schlicht ein 6konomisches Optimierungsmodell ist,
sondern immer dieser Idee von optimierter Lebensplanung entspricht.
Kann man das so aus historischer Sicht unterstreichen?

Michl: Das wiirde ich aus historischer Sicht so unterstreichen.

Schone-Seifert: Man kann natirlich nicht anders als zustimmend
sein in der Forderung, auch normative Diskurse ethischer, rechtlicher,
sozialwissenschaftlicher Art aus einer Meta-Perspektive anzusehen und
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zu verorten. Nur, da schlieRe ich an Herrn Tanner zum Teil an und wer-
de noch ein bisschen kritischer, muss man sich als derjenige, der diesen
Meta-Diskurs betreibt, dartiber im Klaren sein, dass die Metaphern, die
man zur Beschreibung wahlt, auf der Meta-Ebene mindestens genauso
wirkungsvoll sind wie auf der Objektebene. In diesem Sinne habe ich ei-
nige Bedenken anzumelden gegeniiber dieser Optimierungs- und Rati-
onalisierungsmetaphorik. Was ich zu bedenken geben mdochte, ist, dass
dieser Optimierungsprozess, so wie er in vielen anderen Zusammenhan-
gen, etwa im Enhancement-Diskurs, verwendet wird, den Unterton hat,
jenseits medizinischer Zweckbindung zu sein. Wahrend aus der Perspek-
tive der Betroffenen zum Teil schwere Krankheiten des Nachwuchses zur
Debatte stehen, bekommt da der Begriff der Optimierung fir mich einen
falschen Zungenschlag. Weiterhin hat man offensichtlich Wabhlfreiheiten
bei der Verortung aus der Meta-Perspektive, bei dem also, was wir heu-
te tun und was Anlass zu diesem Gespréch ist. Entweder die Okonomi-
sierung/Rationalisierung/Optimierungs-Ecke oder aber umgekehrt die
Burgerrechtsbewegungs-Schiene. Das sind wirklich zwei paradigmatisch
unterschiedliche Perspektiven. Ich pladiere ganz stark dafiir zu sagen,
das waren Frauenrechtsbewegungen, Patientenrechtsbewegungen und
Freiheitsbestrebungen, die das ziindende Movens nach 1945 waren. Wir
missen uns dartiber im Klaren sein, und zahlreiche Dokumente belegen
das, dass seit der Antike der Wunsch der Menschen besteht, die Zahl,
den Zeitpunkt und die Gesundheit der Kinder positiv zu beeinflussen.
Das stellt sich sozusagen als eine anthropologische Konstante dar. Ob
man versucht bei Mondschein zu zeugen, um das Geschlecht der Kinder
zu beeinflussen, oder ob man mit Krdutern kontrazeptiv tatig werden
wollte, die Zielsetzung hat sich nicht verdandert. Die Bereitstellung und In-
anspruchnahme vorgeburtlicher Tests jetzt so darzustellen, als seien sie
im Wesentlichen 6konomisierend von oben gekommen und ressourcen-
bedingt, |asst diese andere Perspektive zu sehr durch das Raster fallen.
Michl: Ich sympathisiere auch sehr damit, dass es sich hier um eine
Entwicklung handelt, die dadurch, dass Technologien geschaffen wor-
den sind, ein Mehr an reproduktiver Autonomie hervorgebracht hat,
auf deren Grundlage Frauenemanzipation und Biirgerrechtsbewegung
Uiberhaupt ermoglicht wurden. Diese dynamische Entwicklung hat tief-
greifende gesellschaftliche Veranderungen in ganz unterschiedlichen
Bereichen mit sich gebracht, ist aber selbstverstandlich auch dem &ko-
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nomischen Aufstieg und dem Trend zur Selbstverwirklichung und Opti-
mierung seit etwa den 1970er Jahren geschuldet. Das ist auch ein biss-
chen das, was Frau Schicktanz gesagt hat. Es kann natrlich fast schon
zu einem Zwang werden, immer alles so gut einzupassen, wie es ver-
meintlich gefordert wird, was wiederum individuelles Leiden verursa-
chen kann. Ich rede jetzt nicht von einzelnen Paaren, die eine bestimm-
te Behandlungsmaoglichkeit oder eine bestimmte Diagnosemdglichkeit,
die ihnen zur Verfliigung gestellt wird, in Anspruch nehmen. Ich rede
als Historikerin und sehe mir groRe gesellschaftliche Entwicklungen an,
die ich zunachst einmal nicht normativ werte. Um diese Dynamik in der
zweiten Hélfte des 20. Jahrhunderts adaquat zu beschreiben, um Konti-
nuitdten und Zasuren ausfindig zu machen, fiihrt eine Einengung auf die
hier diskutierten Schlagworte sicherlich zu kurz.

Schott: Ich habe eine kleine Zwischenbemerkung zum Optimie-
rungsbegriff. Es ist ein Begriff, der belastet ist und vielleicht ein bisschen
von dem ablenkt, was Sie [Susanne Michl] meinen. Ich denke, die Be-
griffe der Leistung, der Effektivitdt sind tatsachlich eine Zeitsignatur. Da
sollte man nochmals {iber die Begriffe nachdenken. Uber die Faktizitit
des Geschehens besteht eigentlich kein Zweifel.

Duttge: Optimierung war das, was mich zu Beginn unserer Debatte
bewegt hat. Habe ich Sie richtig verstanden, Frau Michl, dass sich mit dem
Begriff Optimierung ein paar besondere Konnotationen verbinden, die
sich vielleicht mit dem Begriff Rationalisierung nicht so ohne Weiteres er-
fassen lassen? Etwa in dem Sinne eines unvorstellbar gesteigerten Poten-
zials, die Dinge zu beeinflussen. Im Grunde genommen entgegengesetzt
zu den aus unserer Sicht sehr romantischen altbackenen Méglichkeiten,
Uiberhaupt etwas zu hoffen, aber eben nicht wirklich etwas zu wissen? Et-
was auch wirklich konzentriert, planmaRig, systematisch und dann auch
noch fiir moglichst alle — oder wenigstens viele —anbieten oder durchfiih-
ren zu kdnnen? Natdrlich in einer sehr viel starker 6konomisierten Gesell-
schaft, die dann vor diesem Hintergrund nach Effizienz fragt, und natir-
lich vor dem Hintergrund einer deutlich gewachsenen Anspruchshaltung
der Menschen? Die nicht mehr akzeptiert, Lebensbedingungen einfach
hinzunehmen? Das wiirde ich dann durchaus als etwas Besonderes be-
trachten, was ich nicht so ohne Weiteres im Rationalisierungsbegriff wie-
der erkennen kann. Das waére flir mich schon das Besondere. Ist es das,
was Sie mit dem Optimierungsgedanken zum Ausdruck bringen wollen?
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Michl: Das nehme ich als eine schone Umschreibung, vor allem,
weil Sie das relativ wertfrei umschrieben haben, was nicht ganz einfach
ist, weil Optimierung negativ konnotiert ist.

Cremer: Ich habe die Debatte jetzt so verstanden, dass es um die
Optimierung des Lebensentwurfes inklusive des Reproduktionsverhal-
tens durch das Individuum selbst geht. Selbstverstandlich gibt es gesell-
schaftliche Kréafte, die auf alle lebensrelevanten Entscheidungen des In-
dividuums massiv Einfluss nehmen. Da Sie [Susanne Michl] aus MUinster
kommen, méchte ich von Galen [Clemens August Kardinal Graf von Ga-
len] nennen. Galen hat radikal abgelehnt, dass ,lebensunwertes Leben”
getotet werden darf. Aber so heldenhaft er in dieser Angelegenheit
war, er hat ebenso gemeint, der Krieg gegen Russland sei ein legitimer
Kreuzzug gegen den gottlosen Bolschewismus. Dieser Kreuzzug musste
— koste es was es wolle — gewonnen werden. Kriegsdienstverweigerung
als eine legitime oder sogar von der katholischen Lehre vom gerechten
Krieg geforderte Haltung lehnte Galen ab und das war wohl auch die
durchgehende Haltung des deutschen Episkopats. In dieser und ande-
rer Weise gab es immer eine vielféltige und massive Beeinflussung von
Lebensentwiirfen durch kirchliche und staatliche Institutionen. Die Vor-
stellung, dass das Individuum selbst (iber die Optimierung des eigenen
Lebensentwurfs bestimmen soll, ist nicht wahnsinnig neu. Sie entstand
als ein Anliegen der Aufklarung. Das muss man in diesem groRReren his-
torischen Kontext sehen.

Schott: Die Frage drehte sich um die Autonomie des Individuums.
Es wird so getan, als lebten wir heute in einem demokratischen, plu-
ralistischen Land. Ich frage mich, ob der Einzelne, wenn man einmal
konkret hinschaut, wirklich diesen Spielraum im Sinne des angeblichen
Pluralismus hat, den man vermutet. Es ist sicher so, dass die Autonomie
des Individuums gerade in der Aufklarung nach vorne gebracht wird.
Aber bei aller Aufklarung: Wir kennen die Dialektik der Aufklarung, da
muss kritisch nachgefragt werden.

Ich mochte noch eine Anmerkung zu der Frauenbewegung ma-
chen. Es wird meistens die Abtreibungsproblematik bei der Frauen-
bewegung in den Vordergrund gestellt. Das ist richtig. Ich erinnere an
diese schlimme Geschichte der ,,Engelmacherin“. Was dabei aber we-
nig bericksichtigt wird, ist, dass die Frauenbewegung im Rahmen der
Lebensreformbewegung und ihrem Pladoyer fir eine Ehereform auch
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neues Sexualverhalten gefordert hat. Man denke an Alice Stockham
[1833 — 1912; US-amerikanische Gynéakologin, Frauenrechtlerin und
Sexualreformerin]. Da gibt es ganz grofRe Frauen, die zum Beispiel als
Frauendrztinnen in gewisser Weise konkrete Utopien entworfen haben,
die auch heute noch interessant sind, ich meine, dass dies zu wenig be-
rcksichtigt wird.

Schicktanz: Ich glaube, es ist ein wichtiger Punkt, der vorhin von
Bettina [Schone-Seifert] und Frau Nippert angesprochen wurde. Ich
wirde gerne noch einmal die Rolle der Frauen, die Blrgerrechtsbewe-
gung und vor allem die Motive und Erfahrungen der Betroffenen diffe-
renzieren. Ich denke, man kann sagen, dass die Frauenrechtsbewegung
sehr eindeutig und auch mehr oder minder einstimmig fur das Recht
auf Schwangerschaftsabbruch pladiert hat und auch bis heute recht
geeint ist. Das ist aber nicht der Fall, was beispielsweise andere For-
men der Reproduktionsmedizin angeht. Gerade in der feministischen
Literatur wird die so genannte Medikalisierung kritisiert, also hierzu
kommt viel Kritik gerade von der Frauenrechtsbewegung. Ich glaube,
dass es diese Spannungen gibt und es ware viel angemessener, dem
auch in der Darstellung gerecht zu werden. Woher kommen denn die-
se sehr unterschiedlichen Sichtweisen derer, die betroffen sind? Was
konnen wir eigentlich daraus lernen? AuRerdem glaube ich, dass das
Grundverstandnis von Ethikern sein sollte, nicht vorschnell Antworten
zu geben, da kritisches Fragen leider auch mit zu unserem Job gehort.
Es gibt die Menschen, die sich entscheiden wollen und dies zum Bei-
spiel aus Misstrauen gegenliber dem Medizinsystem machen, aber
wenn sie sich nicht entscheiden oder keine Patientenverfiigung haben,
dann entscheidet das Medizinsystem. Was aber beide Falle parallel ha-
ben und Sie [Jochen Taupitz] nicht erwdhnt haben, was ich aber aus
ethischer Sicht wichtig finde, ist, dass immer Dritte, und zwar nicht nur
die Profession, betroffen sind. Sowohl im Falle der Patientenverfligung
als auch im Falle der Gendiagnostik kdnnten wir sagen, es geht um das
antizipierte Kindeswohl und um die Entwicklung von Familien. Welche
Auswirkungen hat es auf die Familien und kann oder soll der Staat tiber-
haupt interferieren? Ahnlich verhilt es sich bei den Patientenverfiigun-
gen. Ich glaube, das ist das, was die Ethiker bewegt. Aber ich weil3, dass
man das als Jurist nicht unbedingt regeln kann. Vielleicht sollte man es
auch gar nicht regeln, aber dann muss man zumindest Fragen stellen.
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Tanner: Ich mochte an den Diskussionsstrang anknipfen, mit wel-
chen Grundbegriffen die Ausgangskonstellation beschrieben werden
kann. Ich glaube, es ist deutlich geworden, auch dadurch, dass das Frau
Schone-Seifert nochmals beschrieben und aufgenommen hat, dass es
nicht egal ist, wie wir in einem relativ diffusen Feld die Ausgangskon-
stellation beschreiben. Wenn Sie [Susanne Michl] im Eingang Schlegel
zitieren, dass der Historiker ein rlickwartsgewandter Prophet ist, dann
kénnen Sie nicht mehr sagen, dass die Historiker nur neutral beschrei-
ben. Aber das ist nur eine methodische Nebenbemerkung.

Der Punkt, um den es nochmals geht: Wir sprechen tber den
Rationalisierungsbegriff, den Sie [Susanne Michl] in den Mittelpunkt
gestellt haben. Es gibt nun einerseits ein Verstandnis von Rationali-
sierung, das nah bei diesem Optimierungsparadigma im Sinne der
Zweckrationalitat liegt. Man kénnte aber auch weiter diskutieren. Ich
halte den Rationalisierungsbegriff fir tragfahiger, aber nicht in seiner
Engfiihrung auf Zweckrationalitat wie beispielsweise nach Habermas,
sondern es gibt so etwas wie eine lebensgeschichtliche Rationalitat,
eine Verninftigkeit im Zusammenhang mit der Lebensgeschichte. Das
ist eine andere Perspektive. Zu dieser lebensgeschichtlichen Rationa-
litat gehoren zum Beispiel auch 6konomische Fragen. Man muss nicht
erst an die Kassen als Kostentrdger denken, sondern an die Familien,
die nun fragen: ,,Kdnnen wir die Kosten, die durch ein zweites behin-
dertes Kind entstehen, noch aufbringen oder nicht?“ Das ist aber nur
ein Element. Bei der Sterbehilfediskussion kann ich sagen, dass es
eine lebensgeschichtliche Rationalitat gibt, die in dem einen Fall sagt:
»Ich moéchte moglichst so lange leben, im Zusammenhang mit meiner
Lebensgeschichte macht das Sinn, zum Beispiel, dass ich meine En-
kel noch sehe, die geboren werden.” Wir haben eine Rationalisierung,
aber in einem breiteren Sinne, in dem solche historischen Wandlun-
gen, aber dann auch die individuellen Optionen und der Gewinn an
Freiheitsspielraumen eine Rolle spielen, bei dem man aber auch be-
schreiben muss, dass das MaR an Optionen enorme Verunsicherungs-
potenziale geschaffen hat. Man kdénnte noch Uberlegen, welche an-
deren Begriffe es auBerdem gibt. Ich wollte dies nur sagen, damit es
nicht bei bloBen Diskussionen bleibt. Ich halte den Begriff, Habermas
hat von kommunikativer Rationalitat gesprochen, in verschiedener
Weise fir mehr anschlussfahig.

4. Gesprachsrunde | Diskussion

Michl: In meinem Eingangsstatement wollte ich die Diskussion in
diese Richtung hin 6ffnen. Was verstehen wir unter Rationalisierung?
Ich habe aufgezeigt, dass der Begriff Rationalisierung historisch sehr am
Optimierungsdenken hing. Fur Historiker ist es die immer gleiche Frage:
Wann ist die historische Distanz da, um Aussagen (iber eine Epoche zu
treffen? Sie [Jochen Taupitz] haben ebenfalls die Frage der Subjektivitat
aufgeworfen. Ich mdchte nur darauf hinweisen, dass gerade in der Ge-
schichtswissenschaft wie auch in der Soziologie oder Ethnologie eine
Tradition besteht, sich selbst gegeniiber seinem Untersuchungsgegen-
stand in einer kritischen Selbstreflexion zu verorten. Mein Anliegen war
es, eine Dynamik im 20. Jahrhundert aufzuzeigen, in der dieser Rationa-
lisierungsbegriff sehr an 6konomische Modelle geknlipft war. Ich sehe
hier keinen gravierenden Perspektivenwechsel hin zu einer lebensge-
schichtlichen Rationalitat. Im Gegenteil, die Wirkmachtigkeit zeigt sich
doch eben darin, dass wir diese Grund- und Werthaltung in ganz unter-
schiedlichen Bereichen, offentlichen wie privaten, wiederfinden. Was
wir brauchen sind empirische Studien und eine Zusammenarbeit von
Historikern und Soziologen. Vielleicht wird auch durch eine solche Ar-
beit die Frage nicht beantwortet, wohin diese Entwicklung fihren wird.
Aber zweifelsohne werden gesellschaftliche Entwicklungen unter die
Lupe genommen, die letztlich zur Frage fihren, ob wir diese auf einer
normativen Ebene als wiinschenswert ansehen.

Schone-Seifert: Einen dedifferenzierenden Rationalisierungsbegriff
finde ich Uberhaupt nicht wiinschenswert, weil man dann eine neue
Kontinuitatsthese aufstellt und sagt, damals 6konomische, heute nar-
rative Rationalitat.

Michl: Es geht um die Optimierung des Lebensentwurfes, aber es
kam mir jetzt mehrmals so vor, ich glaube auch bei lhnen, Frau Scho-
ne-Seifert, als sei dies eine anthropologische Konstante. Ich muss ge-
stehen, ich mag mich auf die Diskussion, ob es iberhaupt anthropo-
logische Konstanten gibt oder nicht, gar nicht so richtig einlassen. Als
Historiker steht man vielmehr vor einer unglaublich mannigfaltigen
Art und Weise, wie Menschen in den verschiedenen Jahrhunderten
gedacht, gefuhlt und gehandelt haben. Man mag dann das ein oder
andere als basal beschreiben und im Kern auf eine anthropologische
Konstante zurtickfiihren, aber was haben wir damit gewonnen? Wir
missen vielmehr genau hinsehen: Wie driickt sich das heute aus? In
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welchen Kontexten, in welche Bereiche und Handlungslogiken sind wir
eingebunden? Wie stehen wir heute zur Medizin, was bedeutet sie uns
in unserem alltaglichen Leben? Inwieweit sind wir medikalisierter als es
vielleicht die Leute in der Antike waren? Es steht wohl auBer Zweifel,
dass wir in ein anderes gesellschaftliches Geflige eingebunden sind. Der
Beitrag des Historikers ist es, auf diese alternativen Denk- und Hand-
lungsformen aufmerksam zu machen und Wandel zu erklaren. Die an-
thropologische Herangehensweise ist eine ganz andere.

Schone-Seifert: Ich mochte nur etwas zur Klarstellung des Stich-
worts anthropologische Konstante sagen. Ich finde gut, dass Sie [Su-
sanne Michl] darauf hinweisen. Ich wollte damit keine Antwort geben,
sondern nur darauf hinweisen, dass es eine etwas andere Perspektive
gibt und geben sollte, als zu sagen, dass in den Strudel der Rationali-
sierung, Okonomisierung und Perfektionierung eine weitere Nische des
menschlichen Lebens, ein weiterer Lebensbereich eingespeist wurde.
Das finde ich eine gefahrliche Darstellung, so als ob das Reproduktions-
verhalten der Menschen bis dahin vollig naturgegeben und zufrieden
mit den Dingen, die man eben in Kauf nehmen musste, gelaufen ware.
Und dann kommt plotzlich diese grofRe neukapitalistische Maschine
und pumpt auch dort noch Effizienzgedanken hinein. In Wirklichkeit
scheint es eben komplizierter zu sein. In das Bild gehdrt namlich auch,
dass Menschen schon immer versucht haben, auf diese Dinge mit un-
vollkommenen, nicht sonderlich wirksamen Mitteln Einfluss zu neh-
men. Wir romantisieren das und finden beispielsweise den Versuch,
mit Apfelschalen Kontrazeption zu betreiben irgendwie lustig, ohne es
wirklich ernst zu nehmen. Durch den Perfektionierungsaspekt, der der
Verbesserung dieser Mittel auch aus Anbieterperspektive geschuldet
ist, kommt dann eine andere Scharfe hinein. Aber ich finde, man muss
diese Mischmotivation mit im Blick behalten, wenn man dem gerecht
werden will.

Michl: Ich wollte nicht nahelegen, dass ausschlieBlich das 20. Jahr-
hundert mit seinen neuen Technologien einen Wandel im Reproduk-
tionsverhalten hervorgebracht hat. Die Geschichte zeigt vielmehr eine
grolRe Bandbreite an widerstandischem und sehr individuellem Verhal-
ten. Das zeigen die vielen verschiedenen Verhitungsmittel, die man
erfunden hat. Das zeigen die vielen verschiedenen Personen, an die
man sich auch wenden konnte, um zum Beispiel Abtreibungen — weil
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man nicht verheiratet war oder aus sozialer Indikation — vornehmen zu
lassen. Ich glaube dennoch, dass sich kategorial etwas mit den neuen
Technologien an der Schnittstelle von Medizin und Offentlichkeit ver-
andert. Es ergeben sich neue Zwange, natlirlich auch neue Freiheiten
und ein sehr groRer Verantwortungsbereich fiir die Familie und fiir das
zukinftige Kind. Ich denke, dass sich doch etwas getan hat im Laufe des
20. und beginnenden 21. Jahrhunderts, etwas, das wir nicht genau in
den Blick nehmen kénnen, wenn wir von vermeintlichen anthropologi-
schen Konstanten ausgehen.

Schott: Die anthropologischen Konstanten sind sehr wichtig in der
Geschichtswissenschaft, dessen muss man sich, bei allem Wandel, be-
wusst sein. Was wandelt sich? Was bleibt tatsdchlich konstant? Aber
ich denke, diese Konstanten wiederum machen immer noch ein Span-
nungsverhaltnis aus, zu dem was aktuell ist. Denn wenn die Vergangen-
heit nicht in gewisser Weise in die Gegenwart hineinragen wiirde — und
da stimme ich mit Freud Uberein, ansonsten bin ich kritisch gegeniiber
manchen Teilen seiner Lehre —, dann gébe es im Grunde keinen Diskus-
sionsbedarf und keine Konflikte.

Taupitz: Meine Wortmeldung bezieht sich auf die Suggestivfragen.
Frau Schicktanz hatte auch Suggestivfragen gestellt. Sie wollten den
Blick etwas weiten und fragen: Gibt es nicht immer mehr Verantwort-
lichkeiten in unserer Gesellschaft aufgrund der medizinischen Entwick-
lung und des zusatzlichen Wissens? Aber Antworten haben Sie [Silke
Schicktanz] interessanterweise nicht gegeben. Derartige Fragen werden
haufig in Debatten eingebracht, um Sorgen zu wecken. Man fragt: Was
kann alles passieren, und konkret: Muss in Zukunft nicht jeder eine Pa-
tientenverfliigung haben?

Schicktanz: Nein.

Taupitz: Nein? Ich wiirde prima vista sagen, wenn es mehr Wissen
und mehr Handlungsmaéglichkeiten im weiten Sinne gibt, dann mussten
alle die, die Handlungsmoglichkeiten haben, sich fragen: Wie gehe ich
mit diesen Handlungsmoglichkeiten um? Da kénnen sicherlich auch Er-
wartungen in der Gesellschaft entstehen.

Patientenverfiigungen sind im Allgemeinen gegen eine Behand-
lungsmoglichkeit gerichtet, sie beinhalten folglich ein Veto. Das, was die
Medizin kann, soll bei mir nicht geschehen. Auf den ersten Blick scheint
sich darin ein tiefes Misstrauen gegeniiber der Medizin zu manifestie-
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ren. Ich glaube allerdings, dass dieser typische Inhalt von Patientenver-
fligungen kein Misstrauen gegeniiber der Medizin oder gegeniber der
Rechtsordnung zum Ausdruck bringt, sondern ein Ausdruck der Indivi-
dualisierung unserer Gesellschaft ist. Jeder will seinen eigenen Tod ster-
ben. Wenn jeder die Moglichkeit hat, seinen eigenen Tod zu sterben,
dann kann man doch auch erwarten, dass er sich dazu auRRert. Wenn
er sich nicht dazu duRert, wird es so geschehen, wie es der Arzt oder
die medizinische Profession von auRen vorgeben. Derjenige aber, der
selbstbestimmt sein Sterben regeln will, der muss eine Patientenverfii-
gung erstellen, und Vergleichbares betrifft das Wissen um eine geneti-
sche Disposition. Es ist niemand gezwungen, seine genetische Dispositi-
on testen zu lassen. Es gibt auch noch keine finanziellen Konsequenzen,
wenn man bestimmte Vorsorgeuntersuchungen nicht an sich durchfiih-
ren lasst. Problematisch, und da komme ich auf Herrn Propping zurtick,
wird es erst dann, wenn bestimmte finanzielle Konsequenzen daran
gekniipft werden, dass man einen Gentest hat durchfiihren lassen und
somit indirekter Druck entsteht.

Schicktanz: Wo wir wieder bei den Suggestivfragen sind.

Taupitz: Das war keine Frage, das war ein Statement.

Schott: Nur eine kurze Anmerkung zum Suggestionsbegriff, bevor er
im 19. Jahrhundert in die Psychologie gelangte. Er stammt eigentlich aus
der Rechtsgeschichte und bedeutet das Hineinprojizieren von auBen.

Kubisch: Es geht mir gerade in der Diskussion der wichtige Satz im
Titel ,,Perspektiven der neuesten genetischen Diagnostik” verloren. Die
Fortpflanzungsplanung lber die wir reden, ist aber nicht durch die neue
genetische Diagnostik verdndert worden. Ich glaube, Paare mdchten
moglichst ein gesundes Kind haben. Das ist, glaube ich, die Motivation
der meisten Paare, die eine solche Testung in Anspruch nehmen wollen.
Ich denke, die neueste genetische Diagnostik wird es ermoglichen, viele
sehr schwerwiegende Erkrankungen friihzeitig zu diagnostizieren und
das Risiko zu quantifizieren, so dass die Familien dann die individuelle
Planung weiter treiben konnen. Trotzdem wird es keine Optimierung
in dem Sinne sein, dass die Paare die Zusicherung haben, dass sie ein
gesundes Kind bekommen, denn ein ggf. leicht reduziertes Basisrisiko
bleibt bestehen. Wir werden selbst durch die neueste genetische Di-
agnostik das Basisrisiko, welches in jeder Schwangerschaft existiert,
wahrscheinlich nicht wesentlich verdandern. Insofern sollten wir, gerade
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wenn wir uns auf die neueste genetische Diagnostik beziehen, mit dem
Optimierungs- und Rationalisierungsbegriff zumindest in der insgesamt
statistischen Betrachtungsweise wahrscheinlich vorsichtig sein. Aber in
vielen einzelnen Familien werden wir in der Lage sein, bestimmte sehr
schwere Erkrankungen unter Umstanden auszuschlief3en.

Schott: Das weist darauf hin, dass moglicherweise die Hoffnungen,
die man jetzt in die humangenetische Diagnostik setzt, vom wissen-
schaftlichen Standpunkt her nicht ganz so einfach zu realisieren sind.
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Perspektivwechsel in Arbeit:
Das Projekt Ohrenkuss, 1997-2013

Katja de Braganca (Impulsreferat)

Vorbemerkung der Herausgeber:

Katja de Braganga zeigte anstelle eines Referats Ausziige aus dem Film
,Quarks & Co — Leben mit dem Down-Syndrom” (2012) als Impuls fiir
die anschliefSende Diskussion (siehe unten). Fiir diese schriftliche Doku-

mentation verfasste sie vorliegenden Beitrag als Aquivalent.

Menschen mit Down-Syndrom (Trisomie 21) sehen anders aus als ande-
re. Sie sind in der speziellen und einzigartigen Situation, dass sie immer
erkennbar sind, sowohl vor- als auch nachgeburtlich.

Iu

Sie befinden sich im unsichtbaren oder ,toten Winkel” der Gesell-
schaft. Es gibt sie, aber indem sie nicht ,erkannt” werden, nehmen sie
an dem gesellschaftlichen Leben nicht vollstandig teil.

Woran konnte das liegen? Und welche Auswirkungen hat dieser
Blickwinkel auf die, die auf eine Minderheit schauen?

Das interessierte mich und war Anlass flr die nun mehr als 15 Jahre

wahrende Suche nach einer Erklarung.

Vier Vor-Urteile

Menschen mit Down-Syndrom? Es gibt zahlreiche Vorurteile lber sie.

Die gangigsten sind:

A Sie sehen aus wie Mongolen (,,mongoloid“).

B Menschen mit Down-Syndrom ,leiden” am Down-Syndrom.

C Menschen mit Down-Syndrom kénnen nicht lesen und schreiben.

D Menschen mit Down-Syndrom reflektieren ihre Situation nicht. Ist es
also Teil ihrer Behinderung, dass sie nicht erfassen, dass sie irgend-
wie als ,,anders” von den anderen eingeordnet werden?

5. Gesprachsrunde

Ich mochte zunachst in diesem Beitrag auf die Punkte A bis D eingehen.
AnschlieRend wird beschrieben, welche Formen der Kommunikation
»,ZwWischen den Welten” es gibt und warum es sich lohnt, sich damit zu
beschaftigen.

Vorweg beschreibe ich an dieser Stelle das Ohrenkuss-Projekt:

Das Forschungsvorhaben ,Wie erleben Menschen mit Down-Syn-
drom die Welt, wie sieht die Welt Menschen mit Down-Syndrom? Eine
Gegenlberstellung” an der Schnittstelle zwischen Wissenschaft und
Kunst begann 1997 mit einer zweijahrigen Forderung der Volkswagen
Stiftung an dem Bonner Medizinhistorischen Institut, weitergefihrt
wurde es ab 2001 mit eigenen Mitteln. Teil des Vorhabens (um zu ,be-
weisen”, dass Personen mit Trisomie 21 sehr wohl lesen und schreiben
lernen konnen) war die Griindung einer gedruckten Publikation, die
den Namen ,, Ohrenkuss ... da rein, da raus” erhielt. Es ist weltweit das
einzige Magazin, in dem alle Texte von Menschen mit Down-Syndrom
geschrieben werden. Die Texte im Ohrenkuss werden in der Recht-
schreibung und Satzstellung nicht korrigiert oder zensiert. Die Beitra-
ge entstehen sehr unterschiedlich: Sie werden mit der Hand oder auf
dem Computer geschrieben oder auch einer Assistenz diktiert, weil es
schneller geht und komfortabler ist, zum Beispiel wenn die Redaktion in
einem Museum auf Recherche ist.

Ohrenkuss erscheint alle sechs Monate, seit 1998, das Magazin ist
unabhdngig und werbefrei und finanziert sich durch die zurzeit fast
3.000 Abonnenten. Fast alle Themen wurden bisher behandelt, es gibt
kaum eines, welches tabu ist — auBer: Schule, Inklusion und Behinde-
rung. Und warum? Weil diese Themen die Autorinnen langweilen und
nicht interessieren. Es gibt ein online Heft-Archiv der inzwischen mehr
als 30 Ausgaben und jedes Redaktionsmitglied ist mit einem Portrait auf
der Ohrenkuss-Internetseite vertreten.

A Menschen mit einer Trisomie 21 sehen aus wie Mongolen (,mongoloid”)
Um zu zeigen, dass dieses nicht stimmt, hat Ohrenkuss die Mongolei im
Jahre 2005 bereist. Es gibt die Ausgabe ,,Mongolei“, mehr Uber die Reise

lasst sich in der GEO (2006) nachlesen.*

19 Krieg (2006).
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In der sehenswerten Quarks & Co Sendung zum Down-Syndrom
(2012) wird die Entstehung des Begriffs ,,Mongo” erldutert. Das Oh-
renkuss-Team hat sich daraufhin zu der Frage gedulRert, wie es ist, als
»,Mongo” oder gar als ,Downie” angesprochen zu werden. Autorin
Verena Elisabeth Turin aus Italien schreibt dazu in einer E-Mail: ,Es
fahlt sich unangehnem, unfair, nicht nett, ausgeschlossen an. Wenn
ich Downie genannt werde. Den Ausdruck ,,Mongo,, kenne ich gut. Das
Wort Mongo von diesen Ausdruck finde ich abstofRend, ausgeschlofRen
unsympatisch, verletzlich. Mongo ist auch kein schones Wort. Die er-
wachsenen Menschen mit Down Syndrom kann man mit uneseren Na-
men nennen. Wir alle haben einen Namen. Sie sollen mich Verena oder
Elisabeth nennen. So heiRe ich ndhmlich. Die meisten Menschen rufen
mich Verena.”

B Menschen mit Down-Syndrom ,leiden” am Down-Syndrom

Die AuRRenwelt (also Personen mit 46 Chromosomen) projiziert ihre
Vorstellung von Leid auf die Menschen mit Down-Syndrom (DS). Dieses
Leid muss dann vermieden werden.

Die Ohrenkuss-Autoren leiden nicht an dem Down-Syndrom. Es ver-
letzt sie jedoch, wenn sie aufgrund ihrer Andersartigkeit abwertend be-
handelt werden. Befragt man die Betroffenen zum Thema Leid/Gliick,
dann haben sie eine eindeutige Position. Sie bezeichnen sich Uber-
durchschnittlich haufig als ,gltcklicher Mensch“?® Maximilian Kurth:
,Meine Freundin ist ein Glick. Weil ich hab ein Herz fur sie und sie hat
ein Herz far mich.”?

C Menschen mit Down-Syndrom kénnen nicht lesen und schreiben?
Das stimmt natirlich nicht. Viele von ihnen kénnen und wollen es ler-

nen —wenn man es ihnen ermoglicht. Das Magazin Ohrenkuss beweist
es in den 30 Ausgaben, die in den letzten 15 Jahren entstanden sind.

20 Klier (2003).
21 LeichtfuB (2013).
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D Finden Menschen mit einer Trisomie 21, dass sie anders sind als an-
dere? Nehmen sie wahr, dass das Umfeld sie als ,fremd” einstuft?

Hierzu schreibt Svenja Giesler glasklar ,Ich habe Down-Syndrom aber
ich stehe da zu und ich bin kein Alien, denn ich bin so wie ich bin und
jeder soll es verstehen und mich respektieren.”

Frither und heute, Sichtwechsel

Die Gruppe der Menschen mit einer Trisomie 21 ist — aus Sicht der
Mehrheit, also der Menschen mit 46 Chromosomen — eine Minderheit.
Zum einen, weil es weniger davon gibt als andere Menschen. Und dann
erscheinen sie ja auch wirklich oft anders als die Mehrheit der Bevélke-
rung, sie sind (fast) immer erkennbar. Wir haben alle die folgende inte-
ressante Zahl gelernt: Jede 600. Schwangerschaft ist eine Trisomie 21.
Oder: Jede 600. Person hat das Down-Syndrom. Leider habe ich bisher
noch nicht herausgefunden, woher diese Zahl genau stammt. Vielleicht
weill jemand unter der Leserschaft mehr?!

Inzwischen kann man sogar von zwei Syndromen sprechen: Die Men-
schen mit Down-Syndrom, die heute (2013) élter sind als 30 Jahre und
die junge Generation. Die ersten leben uns oft das vermeintlich debile
Erscheinungsbild vor, sie spiegeln gewissermaRen die Erwartung der Um-
welt. Die jungen Menschen, also auch der Ohrenkuss-Nachwuchs, sind da
vollig anders: Sie finden sich stark, sie sind interessiert an allem, sie gehen
davon aus, dass ihnen die Welt offen steht und sie haben GroRRes vor. Das
von Martin Spiewak in der Zeit 2009 aufgezeigte Dilemma: ,Menschen mit
Down-Syndrom haben heute bessere Lebenschancen als je zuvor —wenn
sie sie denn bekommen. Es scheint paradox: Der medizinische Fortschritt
verbessert das Leben der Betroffenen — und fiihrt zugleich dazu, dass im-
mer weniger von ihnen leben.? beschreibt diese Situation sehr gut.

Die Autorinnen des Ohrenkuss-Teams wissen, dass sie das Down-
Syndrom haben. Sie nehmen es jedoch meistens als etwas Selbstver-
standliches an, so wie Linkshdndigkeit, Rot-Griinblindheit, eine sexuelle
Orientierung, Religionszugehorigkeit oder Hautfarbe. Wenn sie hadern,
dann mit den Erfahrungen, die sie wegen ihrem Down-Syndrom von der

Umwelt manchmal erleben mussen.

22 Spiewak (2009).
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An dieser Stelle zitiere ich jedoch eine positive Erfahrung: ,Das
Wichtigste ist, dass ich mit so tollen Freunden in Kontakt bleiben moch-
te, weil die alle so nett zu mir sind und so witzig. Das macht SpaR. Ich
winsche Euch allen, dass Ihr auch so gute Freunde habt wie ich. Deine
Anna-Lotta Metzendorff” (2013, per E-Mail gesandt).

Verschwimmende Grenzen

Esist fur viele nicht immer leicht, mit einem Menschen mit Down-Syndrom
in Verbindung zu treten. Als wir im Rahmen der Ohrenkuss-Ausgabe ,Jen-
seits von Gut und Bose” 2005 recherchiert haben, erzihlte mir einer der
Ansprechpartner der Bonner Presse, dass seine Kolleginnen ihm gesagt
hatten, dass sie eine seltsame Angst vor diesen Menschen hatten. Sie seien
ihnen geradezu unheimlich und sie wiissten einfach nicht, wie sie sich ver-
halten sollten. Hier liegt also eine Form der Xeno-Phobie — der Angst vor
dem Fremden — vor und nicht Fremdenfeindlichkeit. Interessant an dieser
Stelle ist die Frage, warum einige Minderheiten als bedrohlich angesehen
werden und andere nicht. ,,Menschen mit Sommersprossen zum Beispiel
werden von den Nicht-Sommersprossigen nicht als Minderheit angesehen.
Und sie sind auch keine Minderheit in unserem Sinne. Warum nicht? Weil
eine Minoritdt nur dann als Minderheit behandelt wird, wenn sie eine
wirkliche oder eingebildete Bedrohung fuir die Majoritat darstellt“.??

Es gibt also eine (variable) Grenze zwischen den Menschen-Gruppen,
die sich verschieben ldsst. Im Laufe der letzten flinfzehn Jahre habe ich
erkannt, dass es hilfreich ist, wenn sich , beide Seiten” begegnen konnen.
Gemeinsam etwas zu erleben, zu erarbeiten bedingt einen Akt der Syn-
chronisation, in diesem Fall zum Beispiel zwischen dem Autor mit Down-
Syndrom und der Assistenz. Vorstellen muss man sich diese Synchronisie-
rung beziehungsweise intensive Kommunikation wie zwischen Musikern
bei einem gemeinsamen Auftritt. Das geht nonverbal ab, es werden an-
dere Wege der Verstandigung gewahlt. Sie sind nicht besser oder schlech-
ter, aber in diesem Falle passender und effektiver. Auch wer schon einmal
in einer Gruppe (ab zwei Personen) einen intensiven kreativen Prozess
der Improvisation erlebt hat, kann sich vorstellen, was hier gemeint ist.
Menschen mit Down-Syndrom wirken oft als , Katalysator” durch ihre un-
vermittelten und unkonventionellen Sichtweisen der Thematik.

23 Isherwood (1964), zitiert nach der Ubersetzung ,,Der Einzelginger” (2009) S.68.
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Wahrend einer der letzten Recherchen wurde das Redaktionsteam
von Mitarbeitern der Aktion Mensch begleitet. Gemeinsam wurde eine
Ausstellung in der Bonner Bundeskunst- und Ausstellungshalle besucht.
In den letzten Jahren habe ich es absolut wertzuschatzen gelernt, mit
dem Ohrenkuss-Team etwas gemeinsam (neu) zu entdecken. In die-
sem Falle: Kleopatra. Die Flihrung war klar und einladend, besonders
hat mir gefallen, dass Uschi Baetz wahnsinnige Nerven hatte und wirk-
lich entspannt blieb bei allen Zwischenfragen (das hatte ich niemals so
gekonnt). Jede Anfrage wurde ernst genommen — zum Beispiel als die
Autorin Christiane Grieb wissen wollte, ob Kleopatra und Casar Gotter
gewesen seien. Und die Freude dariber, dass bestimmt kein Besucher
dieser Ausstellung genau diese Frage gestellt hat! Die einzelnen Expo-
nate werden anders angesehen, wenn man mit einem (einer) Ohren-
kuss Autor(in) gemeinsam versucht herauszufinden, was eigentlich das
Besondere ist. Es befligelt und tGiberrascht mich immer wieder von neu-
em, wenn ich sehe, mit welch anderem Blick auf Details geachtet wird.
Es ist einfach ein offener Blick auf die Welt, Gberraschend und ohne die
klassische Vor-Bewertung.*

Die Briicke zwischen den Welten

Der Synchronisationskanal, die ,,Md&glichkeit des Verstehens”, ist aus
Ohrenkuss-Sicht die Kunst. Wir meinen, dass der offensive, kreative
und selbstbewusste Weg der richtige ist, um mit Menschen ins Ge-
sprach zu kommen, die noch kein zeitgeméaRes Bild des Menschen mit
Down-Syndrom haben. (Das gilt wahrscheinlich fiir jede Gruppe, die
von der zahlenmaRigen Mehrheit der Bevolkerung als Minderheit de-
finiert und oft auch diskriminiert wird.) Das attraktive , klnstlerische
Happening” und ,das gemeinsame Arbeiten und Verstehen” bilden
dabei die Bricke.

Die Kunst ist ein potentieller Ort radikalen und provokativen Um-
denkens. Denn ,was wir uns nicht vorstellen konnen, wird auch nie ge-
schehen” (bell hooks, 1997).% Dieses Zitat hat mich 15 Jahre lang gelei-
tet und begleitet. In dieser Zeit habe ich gelernt: Was ich mir vorstellen
kann, kann durchaus auch geschehen. Jeder Mensch gestaltet seine

24 http://ohrenkuss.de/ohrenkuss-besucht-kleopatra/
25 hooks (1997).
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eigene Realitdt — und auch die seiner Umgebung. Durch das eigene
Handeln, durch die innere Haltung zu den Dingen, durch das Mal§ der
Neugierde auf Neues und durch den Mut, Vielfalt einzufordern.

In einem Beitrag von Cara Wuchold geht es um den ,Perspektiv-
wechsel.” Sie schreibt dazu: ,Gerade der ist jedoch entscheidend, wenn
sich WertmaBstdbe und Beurteilungskriterien im Theater, im Tanz, in
der Gesellschaft dandern sollen. Darin liegt auch ein haufiges Missver-
standnis von Inklusionsgegnern, die nicht bereit sind, an bestehenden
Normen zu riitteln. Es geht um die Uberwindung von Kategorisierun-
gen, die den Fokus auf vermeintliche Defizite legen. Um Bereicherung,
nicht um Anpassung.“”®® Im Rahmen des langsamen Perspektivwech-
sels wurde 2013 der Alfred-Kerr-Preis an Julia Hdusermann, eine junge
Schweizer Schauspielerin mit Down-Syndrom, verliehen. Die Laudatio
hielt Thomas Thieme, hier ein Auszug: ,Ich habe mich entschieden.
Flr eine 21-jahrige Schauspielerin vom HORA Theater aus Zirich, auch
inmitten eines auBerordentlichen Kollektivs von Schauspielern, deren
Direktheit und Hingabe einzigartig war. Und meine Kriterien —ich hatte
ja ein paar — gingen den Bach runter. Wenn der Saint-Exupéry-Satz, dass
man nur mit dem Herzen gut sieht, nicht 1000mal missbraucht worden
ware, musste ich ihn jetzt bringen. Da sah ich pl6tzlich den Nachwuchs,
die Zukunft: Ganz selbstvergessen, von anarchischem Humor, stiller Ag-
gressivitdt und so unendlich traurig. Von immenser Kraft und bedngsti-
gender Zartheit, ganz weich und auch wie ein Muskel. Jede Biihnense-
kunde beschaftigt: mit ihrem Spiel, mit ihrer Wut, mit sich, mit der Liebe
zu dem Riesen, der neben ihr sitzt. Existenz im Augenblick. Schwermut
und Ubermut zugleich. Und diese Verlorenheit. Keine Chance, ihr auf
irgendeine Technik, eine gesetzte Pointe zu kommen. Kein virtuoses
Auftrumpfen und vor allem kein Buhlen um die Aufmerksamkeit und
Liebe des Publikums.”?

Meine Freiheit ist auch Deine Freiheit

Motor in all den Jahren meiner Arbeit war, erstens, die Klarheit, dass es
mich personlich sehr wohl betrifft, wenn ein anderer Mensch in seiner
Freiheit eingeschrankt wird.

26 Wuchold (2013).
27 Thieme (2013).
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,Freiheit ist niemals nur meine, sondern schlieRt auch das Interesse
an der Freiheit des anderen mit ein” (Wolfgang Huber, 2013). Und wei-
ter: ... dass alle Menschen, unabhdngig von ihrer sexuellen Orientie-
rung [oder: ihrem Geschlecht/der Anzahl ihrer Chromosomen], in ihrer
Wiurde zu achten sind.*®

Und mir war immer klar, dass es, zweitens, ein groRer qualitativer
Verlust ist, wenn die Gesellschaft auf Bereicherung verzichtet.

,| think that people with Down syndrome are wonderfully creative
and imaginative. It is very important that they be given the opportu-
nity to express themselves. Sometimes, as with my brother, they may
need an ,interpreter” or ,art dealer” to bridge the gap between them
and the mainstream. But once the connection is made, it is powerful %
Mark Zimmerman hat einen Facebook-Blog tiber das Leben mit seinem
dlteren Bruder Stephen Zimmerman (mit 47 Chromosomen) geflhrt.
Weil der so erfolgreich angenommen wurde, hat er daraus ein Buch
zusammengestellt.

Anlasslich des zehnjahrigen Bestehens erschien das Ohrenkuss Wor-
terbuch und erhielt den Designpreis Deutschland 2011. Hier ein Auszug
der Jury-Begriindung: ,Jedes Zitat ist eine Ohrfeige fiir uns arrogante,
vorurteilsinfizierte Menschen. Denn dort wird mit klarem Kopf und kla-
ren einfachen Worten bewiesen, wie falsch wir liegen, wenn wir diese
Menschen als ,Behinderte’ bezeichnen.” Und weiter: ,,Die Jury war ein-
stimmig und ohne Diskussion der Meinung, dass dieses Buch auch so
wertvoll ist, weil es durch seine stille Gestaltung und kluge Fotografie
nicht Gbertreibt und damit der Sache enorm dient.” Die unabhangi-
ge Jury aus Vertretern von Industrie, Hochschule, Design und Medien
zeichnete das Buch mit Silber im Bereich Kommunikationsdesign aus.

Klarer Leitgedanken der UN-Behindertenkonvention ist die volle
gesellschaftliche Teilhabe (Inklusion) verbunden mit der Achtung der
Autonomie und der sozialen Wertschatzung behinderter Menschen. Be-
hinderung wird darin nicht von vornherein als negativ bewertet, sondern
als normaler Bestandteil des menschlichen Lebens und menschlicher
Gesellschaft bejaht und als Quelle kultureller Bereicherung angesehen.
Das heifdt, Behinderung wird nicht als Beeintrachtigung eines Indivi-

28 Huber (2013 a und b).

29 Mark Zimmerman, 2013; Auszug aus einem personlichen Brief an die Autorin.
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duums betrachtet, die es zu ,behandeln” gilt. Es werden vielmehr die
Wechselwirkungen zwischen Beeintrdachtigungen bei einzelnen und den
unterschiedlichen Barrieren, die ihrer Teilhabe am gesellschaftlichen Le-
ben entgegenstehen, in den Blick ggnommen. Behinderung ist danach
kein individuell zu I6sendes Problem, sondern die Gesellschaft ist so zu
gestalten, dass moglichst alle umfassend an ihr teilhaben konnen.

Das Magazin Ohrenkuss feiert 2013 das flinfzehnjahrige Bestehen.
Wir haben miteinander lernen kdnnen, dass die Dinge ihre Zeit brau-
chen, bis sie geschehen konnen. Gute Beispiele sind der Beitrag in Po-
litik und Zeitgeschichte (2010)* und auch die Kooperation mit Quarks
& Co (2012)*, das alles hatte es 1998 noch nicht geben kénnen. Der
eigentliche Erfolg des Ohrenkuss-Projektes ist, dass das heute moglich
ist —und auch geschieht.

Zusammenfassung

Viele Personen mit dem Down-Syndrom konnen das Lesen und Schrei-
ben erlernen. Sie ,leiden” nicht daran, dass sie Down-Syndrom haben,
sondern daran, wie man sie ansieht und nicht erkennt. Sie kénnen ihre
(oft schwierige) Lage sehr wohl erkennen. Sie haben ein Bewusstsein
und reflektieren gesellschaftliche Zusammenhange. Sie sind Teil unse-
rer Bevdlkerung und sie leisten ihren bereichernden (kulturellen) Bei-
trag. Das zu erkennen, ertragen, respektieren und ermaoglichen, braucht
Mut und Zeit.

30 De Braganga (2010).

31 http://www1.wdr.de/mediathek/video/sendungen/quarks_und_co/videoquarkscole-
benmitdemdownsyndrom100.html
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Diskussion

Propping: Frau de Braganga, ich nehme an, dass Jugendliche oder
Kinder mit Down-Syndrom eine andere Person mit Down-Syndrom als
mit dem gleichen Phanomen behaftet erkennen. Ist das richtig?

De Braganga: Das ist eine spannende Frage und deshalb wollten
wir das natiirlich einmal ausprobieren. Der wissenschaftliche Blick
lasst mich da nicht ganz los. Wenn jemand sich bewirbt bei der Re-
daktion, muss als Beweis ein Foto mitgeschickt werden, damit ich
sehe, dass die Person wirklich Down-Syndrom hat. Und wenn das
Bild rumgeht, dann geht es einigen meiner Kollegen wirklich so, dass
sie denken, die Person kenne ich doch, den habe ich schon einmal
gesehen. Dann erklére ich, dass das daran liegt, dass die Person Ahn-
lichkeit hat mit Menschen, die sie kennen. Von der Bundeszentrale
fir politische Bildung haben wir einmal die Anfrage bekommen, fir
eine Sonderausgabe zum Thema Behinderung einen Artikel Gber das
Down-Syndrom zu schreiben. Und dann habe ich unsere ganzen Au-
toren, wir haben 18 Kollegen im Rheinland, die sich in Bonn treffen
und noch einmal 40 bis 50 Kollegen im deutschsprachigen Raum, ge-
fragt, wie man denn einen Menschen mit Down-Syndrom erkennt?
Das interessierte mich dann.

Michael Hager sagt: ,Man kann beim Ohrenkuss mitarbeiten,
dann hat man das Down-Syndrom.”

Peter Ruttimann aus der Schweiz sagt: , /ch habe japanisch-
chinesische Augen.”

Markus Hamm sagt: ,,/ch wiirde es sicher gar nicht merken,

wenn nicht andere davon sprechen wiirden.”

Anna-Maria Schomburg sagt: , Ich brauche etwas mehr Unter-
stiitzung als andere.”

Anja Nitsche sagt: , /ch kann keine Reise organisieren, ich kann
nicht selbststéndig kochen, ich habe Schwierigkeiten in Sachen
Geld.”
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Christiane Grieb: ,/ch bin nicht so schnell wie normale Menschen.”

Herr Hager noch einmal: ,,Kénnen manchmal (also andere)
nicht so gut reden, sind meistens zu langsam und sehen sich oft
dhnlich.”

Und Andrea Wicke hat beobachtet: ,Grofse Zunge und schrég
gestellte Augen.”

Und Uber die Besonderheiten des Down-Syndroms:

Julia Bergmann sagt, ,dass sie [aufgrund des Behindertenaus-
weises] glinstiger in Musicals kommen.”

,Sie sind intelligent und haben ein gutes Geddchtnis, sie sind
begabt in sich”, sagt Christiane Grieb.

,Diese Menschen sind von Geburt an geistig behindert, einer
mehr und einer weniger”, sagt Claudia Feig.

Und Anna-Maria Schomburg wieder: ,Sie haben eine Zelle
mebhr, als 37, als 36 Zellen als andere und haben etwas mehr
Probleme als andere auf ganz unterschiedliche Weise, manche
mit dem Sprechen, manche mit dem Schreiben.”

Also, man kann sehen, dass sie das schon erfassen. Leider herausgefal-
len ist, da ich die Texte nicht zusammengestellt habe, dass einer beob-
achtet hat:

,Die kénnen oft nicht Fahrrad fahren.”

Propping: Und wie sieht es aus, wenn Sie ihnen eine Serie von Bil-
dern vorlegen, manche davon mit Down-Syndrom oder vielleicht mit
anderen Formen von Behinderungen, andere ohne?

De Braganga: Ja, sie wiirden das Down-Syndrom erkennen. Interes-
santerweise miusste ich vorher ganz klar machen, dass es darum geht,
ob sie jemanden mit Down-Syndrom erkennen kénnen. Denn wiirde
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ich einfach nur Bilder zeigen, wiirden die Manner sich dulRern tber die
Schonheit der Frauen, unabhangig davon, ob sie ein Handicap haben
oder nicht. Das heilt, sie schauen erst einmal auf den Menschen, den
sie sehen und die Merkmale, die sie interessant finden. Wenn ich aber
sagen wiirde, es geht jetzt um das Down-Syndrom, dann wiirden sie es
in der Regel erkennen. Es gibt natiirlich immer ein paar Menschen, bei
denen man es nicht gut sieht, das geht aber uns allen so.

Schnitzer-Ungefug: Wer ist der Adressat dieser Zeitschrift, wer liest sie?

De Braganga: Unser Ohrenkuss hat 3.000 Abonnenten. Und davon
finanzieren wir auch das Projekt. Wir sind frei von Werbung und frei von
einem Trager, das fordert unsere Unabhangigkeit. Und ehrlich gesagt
glaube ich, dass auBer den Autoren und ein paar versprengten Leuten
mit Down-Syndrom, keine Leute mit Down-Syndrom den Ohrenkuss
lesen, weil es ihnen zu elitdr ist. Sie lesen lieber, das haben wir auch
gefragt, Horzu, Bravo, Kicker, also all solche interessanten Dinge, die
auch andere Menschen gerne lesen. Viele Abonnenten haben einen
Verwandten oder Bekannten mit Down-Syndrom. Dann haben wir vie-
le Arzte, und sogar, was meine spezielle Lieblingsgruppe ist, Gynako-
logen, die den Ohrenkuss abonnieren. Es gibt eine Praxis, die hat zehn
Exemplare abonniert und legt sie vielleicht im Wartezimmer aus. Viele
Fotografen, Gestalter, Texter, PR-Leute und Germanisten lesen den Oh-
renkuss gerne und haben das Magazin abonniert. Und es gibt noch eine
Gruppe von freilaufenden Fans, ich weil nicht, wie grof sie ist, aber
relativ groR, die sind irgendwie zu uns gekommen, ohne den gerings-
ten Bezug zum Down-Syndrom zu haben. Es ist natlrlich immer total
interessant, wie die Leser zu uns kommen. Und das versuchen wir auch
herauszufinden. Uber das Internet, tiber Filme oder tiber Facebook, da
haben wir etwa 2.500 (jetzt 3.500) Fans. Das sind Menschen im Alter
zwischen 15 und Mitte 30, die in der Regel mit Behinderung gar nichts
zu tun haben, das ist die fiir uns interessanteste Gruppe.

Schott: Ich kénnte mir vorstellen, dass so ein Ohrenkuss-Exemplar,
was die Texte betrifft, fir literarisch und auch kiinstlerisch Interessierte,
die gerne einmal etwas anderes lesen, attraktiv ist. Ich selbst habe auch
schon verschiedene Lesungen erlebt und es spricht ein dsthetisches Ge-
fiihl an. Insbesondere, wenn ich an die Ausstellung im Kunstforum in
Bonn denke, die unter anderem grofflachige, packende Bilder zeigte.
Das hat dann primar nichts mehr mit Behinderung zu tun.
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Taupitz: Konnten Sie etwas zur Bedeutung des Namens des Projekts
Ohrenkuss sagen?

De Braganga: Schon, dass Sie fragen, das ist immer meine Lieblings-
frage. Und jetzt darf ich sie ausnahmsweise auch einmal selber beant-
worten, sonst machen das die Kollegen. Wir haben einen Namen ge-
sucht, denn am Anfang hatten wir nur den Arbeitstitel , die Zeitung”.
Als wir den Namen suchten, saBen wir im Café und der Kollege Michael
Hager, den ich eben schon zweifach zitiert habe, sa links von mir und
schlief ein bei der Diskussion, so, wie es uns heute Nachmittag auch flr
Sekunden ging, aber er hatte das Gliick, einen Kaffee zu haben und ein
Eis, und danach war er wieder da und wandte sich mir zu und kiisste
mich aufs Ohr. Ein gegeniber sitzender Mensch sagte dann: ,Ohren-
kuss, da rein, da raus.” Und eine Dritte erklarte: ,Klar, ganz viel geht da
rein, da raus am Tag und nur, was im Kopf drin bleibt, ist wichtig und das
ist ein Ohrenkuss.” Und in den Sekunden wusste ich, das ist so und des-
halb heil}t das Magazin auch ,Ohrenkuss, da rein, da raus”. Und das wird
auch nicht ins Englische Ubersetzt, damit dieses Wort irgendwann wie
Kindergarten ein Begriff wird fir wichtige Sachen, die hangen bleiben.

Duttge: Vielen Dank fiir diese eindrucksvolle Vorfuhrung. Ich ver-
stehe |Ihre Prasentation so, dass es lhnen vor allem auch um den Unter-
schied zwischen Selbstwahrnehmung und Fremdwahrnehmung geht.
Da wirde mich, was die Selbstwahrnehmung betrifft, interessieren, ob
Sie so etwas wie eine reprdsentative Einschdtzung formulieren konn-
ten? Theoretisch gibt es ja, wenn ich mich in einen Menschen mit Tri-
somie 21 einzufiihlen versuche, aus dessen Innenperspektive sozusa-
gen drei Moglichkeiten, wie ich die Welt oder mein Verhaltnis zu dieser
Welt wahrnehme. Erste Moglichkeit: Ich entdecke keinen Unterschied.
Zweite Moglichkeit: Ich entdecke eine Andersartigkeit, und schlielRlich
die dritte Moglichkeit: Ich bewerte diese Andersartigkeit auch, und da
eroffnen sich dann wieder zwei Moglichkeiten, die Bewertung ist posi-
tiv oder negativ. In lhrer Prasentation gab es unterschiedliche Facetten
hierzu, einmal hieR es auf die Frage: ,Wie siehst du dich?“ —, Ich gefal-
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le mir!“ Das ist eine ziemlich Gberraschende Antwort, denn wenn ich
mir vorstelle, jemand wiirde mich auf dieselbe Weise fragen, so kénnte
ich wohl nicht dieselbe Antwort geben, denn ich wiirde moglicherwei-
se entdecken, dass ich mir das eine oder andere vielleicht doch anders

wiinschen wirde. Das ist schon eine erstaunlich positive Bewertung. In
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den Zitaten, die Sie vorgetragen haben, hiel8 es einmal aber auch bei
der Bewertung von Menschen mit Trisomie 21 untereinander: ,Das sind
Menschen, die geistig behindert sind.” Geistige Behinderung besitzt die
deutliche Konnotation eines Defizits, das ist eine klar negative Bewer-
tung. Und daher habe ich jetzt ein ganz unterschiedliches Bild nach Ih-
rer Prasentation. Und mir ist naturlich klar, dass alle Menschen unter-
schiedliche subjektive Haltungen/Einstellungen haben, aber gibt es so
etwas wie eine generelle Richtung, die man vielleicht feststellen kann?

De Braganga: Es hangt von verschiedenen Sachen ab. Einmal ist es
richtig, dass die Kollegen es so anders als wir sdhen, wenn wir hier rum-
fragten. Dann hangt es, meiner Beobachtung der letzten 15 Jahre nach,
vom Alter ab. Ich habe mir viele Gedanken gemacht. Und, das sage ich
jetzt einmal so ungeschiitzt, ich glaube, dass viele meiner Kollegen re-
lativ dhnlich waren, wenn sie kein Down-Syndrom héatten. Und ich kann
mir in guten Momenten inzwischen sogar jeden von ihnen mit Down-
Syndrom vorstellen. Das Down-Syndrom macht nur ein paar Prozent
des Menschen aus.

Nippert: Ich wollte nur wissen, ob Frau von Schonfeld die Stelle in
der Dialyse-Klinik bekommen hat? [bezieht sich auf den Filmbeitrag von
Quarks & Co]

De Braganga: Ja, sie hat die Stelle bekommen. Sie ist jetzt, glaube
ich, in der Probezeit. Wir waren vor Kurzem auf einer Lesung am Bo-
densee und auf der Riickfahrt im Zug wurde sie angesprochen, weil die
Menschen sie erkannt haben, weil sie immer dieses Mitzchen aufhat.
In dieser Ausgabe hier sehen Sie sie vorne mit wilder Periicke, am Ende
hat sie das Foto auch freigegeben, auf dem sie keine Mltze tragt. Sie
hat wenige Haare, fand das aber in Ordnung. Sie ist einfach eine sehr
selbstbewusste junge Frau. Und an dieser Miitze erkennt man sie immer.

Cremer: Wenn diese junge Frau hier Krankenschwester werden will,
und ich mir jetzt vorstelle, ich ware schwer krank und sie ware diejeni-
ge, die mir meine Medikamente austeilt, hatte ich doch etwas Bedenken.
Wenn man das Leben unter der Perspektive der persénlichen Kompetenz
dieser jungen Frau in einer anstandigen, aber auch realistischen Weise zu
sehen versucht, frage ich mich, wo die Grenzen dieser Kompetenz liegen?
Diese Frage stellt sich ja bei jedem Menschen. Ich habe es nicht selbst
erlebt, aber einen Film gesehen Uber Erwachsene mit Down-Syndrom.
Eine junge Frau spricht liber ihre Behinderung und bricht in Tranen aus.
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Ein junger Mann trostet sie. Das hat mich sehr beriihrt. Im Unterricht,
ich weill nicht woher ich das Gibernommen habe, habe ich immer ver-
sucht, die so genannte Defizitperspektive einer Kompetenzperspektive
gegeniiberzustellen. Wenn man eine Diagnose stellen will, dann schaut
man erst einmal hin, was man alles an Abweichungen, an Defiziten sehen
kann, das ist eine Frage der Diagnosestellung. Aber der Mensch ist ja nicht
einfach etwas Defizitares. Nach der Diagnose geht es darum, welche Fol-
gen das fir seine Kompetenzen hat und was notig ist, damit er diese Kom-
petenzen entfalten kann. Das verstehe ich unter Kompetenzperspektive.
Was ich Sie jetzt eigentlich fragen wollte, was ich schwierig finde: Haben
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, Erwachsene mit Down-Syndrom,
Fachleute, die sich mit diesem Syndrom beschaftigen, eine realistische
Einschatzung, was die Kompetenzperspektive tatsachlich hergibt? Es gibt
ja auch hier ein enorm weites Feld von unterschiedlichen Begabungen.
Es gibt sehr Begabte mit Down-Syndrom, die Sachen konnen, die andere
nicht kénnen. Ich versuche das Problem, um das es bei der Einschatzung
einer Kompetenzperspektive im Rahmen einer Lebensberatung durch
Fachleute geht, an einem anderen Beispiel zu verdeutlichen. Ich war
bei einer Diskussion dabei, da ging es um einen jungen Mann, der ein
Asperger-Syndrom hatte und sich nach einem erfolgreichen Sprachstudi-
um dazu entschied, Lehrer zu werden. Wenn ein Mensch Schwierigkeiten
hat, sich in andere hineinzuversetzen, frage ich mich, ob ich ihn gerne als
Lehrer fiir meine Kinder haben wollte. Die Psychologen, die diesen jun-
gen Mann geschatzt und gefordert haben, haben sauer darauf reagiert,
dass ich mit meinen Bedenken die personliche Kompetenzperspektive
ihres Schitzlings infrage gestellt habe.

De Braganga: Ja, danke. Was Sie eingangs sagten: ,,nicht den Blick auf
das Defizit, sondern auf die Kompetenz richten”, das hat mich die ganzen
Jahre und auch heute noch beschéftigt: Ob es etwas gibt, was Menschen
mit Down-Syndrom sogar besser kdnnen als wir? Da komme ich vielleicht
nachher noch darauf zuriick. Aber zu dem Beispiel, das Sie schilderten,
von dem jungen Mann der Lehrer werden wollte: Viele solche Situatio-
nen kenne ich auch und wiirde so etwas bei uns aufkommen, wiirde ich
es so verstehen, dass dieser junge Mann sein Wissen anderen Menschen
mitteilen mochte. Dann wirde ich versuchen herauszufinden, was er
genau meint, und mir nicht gleich den Grundschullehrer meiner Tochter
vorstellen. Stattdessen hatte ich spontan die Idee, dass dieser Mensch
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vielleicht zum Beispiel Informatik an einer Fernuniversitat lehren konnte.
Man findet immer einen Weg. Und Frau von Schonfeld fand das einfach
toll, mit Patienten in Kontakt zu sein und bestimmte Sachen zu machen,
die ihren Moglichkeiten entsprechen und darauf wurde auch geachtet.
Ich weill noch, wie ich vor vielen Jahren sehr beeindruckt war, dass in
Italien und anderen Landern, die nicht so wohlhabend sind wie die Bun-
desrepublik, viele Sachen ganz anders geldst werden. Damals erzahlte
mir jemand von einer Dame mit Down-Syndrom, die auf einer Sauglings-
intensivstation arbeitete, und ich wusste auch genau warum. Wenn ich
zehnmal am Tag in die Zimmer gehen misste, um etwas abzulesen, dann
wiirde ich zwischendurch Kaffee trinken gehen und mir irgendeinen Wert
ausdenken und die Kurve so weiterfiihren. Die Menschen mit Down-Syn-
drom sind aber so ehrlich: Sie wiirden das nicht machen, weil sie es ers-
tens nicht richtig finden und es zweitens auch gar nicht kénnten. Da kann
man sich vollkommen darauf verlassen. Wenn wir eine Lesung haben,
machen meine Kollegen den Kassentisch. Sie machen das korrekt. Der
eine Kollege, Herr Gopel, ist Hausmeisterhelfer. Wenn Sie ihm den Schlis-
sel geben, ist er wie in Fort Knox gesichert. Man findet heraus: Was kon-
nen sie? In welchem Bereich ist jemand kompetent, wo ist er zuverldssig?
Und ich weiR auch, wen ich nicht an die Theke stelle, um Bier zu zapfen,
weil dann meine Kasse hinterher nicht stimmt, und zwar nicht wegen des
Geldes, sondern wegen des Biers. Das wissen Sie aber auch bei jedem
hier, wenn Sie die Person besser kennen. Und es gibt immer eine Losung
mithilfe einer Uberleitung, einer Briicke. Vielleicht wollten Sie darauf hin-
aus, dass es manchmal etwas unrealistische Vorstellungen gibt, aber das
liegt am eingeschrankten Bild des Umfeldes. Fir alle Situationen gibt es
eine Losung, die fir alle Beteiligten gut ist. Man muss nur lange genug
warten, auch einmal jemanden fragen und die Phantasie zulassen. Es gibt
eine einzige Sache, bei der ich sagen wiirde, das kdnnen meine Kollegen
nicht: Vorfahrtsregeln. Man steht an einer Kreuzung mit drei weiteren
Autos: Wer darf jetzt zuerst fahren, wer hat Vorfahrt? Da denke ich mir,
dass konnen sie nicht. Und dann erzahle ich das jemandem und sie sagt:
»Mein Neffe, der lebt in Dubai und der fahrt Auto.” Aber das sind riesige
StraBen und vielleicht nicht solche Kreuzungen. Das ist aber momentan
auch das einzige, von dem ich sicher weil, dass ein Wunsch von ihnen
nicht erfillt werden kann, denn es sagt auch niemand, er méchte Luft-
hansa-Pilot werden. Aber einen Fiihrerschein hatten viele gerne.
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Nothen: Ich wollte einen Aspekt ansprechen, warum dieses Projekt,
und das ist vielleicht beispielhaft fir viele Projekte, im Kontext dieser
Diskussion, die wir heute gefiihrt haben, so relevant ist. Wenn man 30
bis 40 Jahre zuriickblickt, da wurde eine genetische Diagnostik in der
Regel kurzschlussartig begriindet mit dem Leiden der Betroffenen in ei-
ner ganz paternalistischen Art und Weise, ohne die Betroffenen selber
zu fragen. Und da ist Dein Projekt ein wunderbares Beispiel, finde ich,
wie eine Innensicht ermoglicht wird und man diesen ,,Kurzschluss“ nicht
mehr einfach ziehen kann. Und das war auch immer relevant fir die
humangenetische Beratung. Wenn eine Trisomie 21 vorgeburtlich dia-
gnostiziert wird, dann haben die Eltern haufig das Bediirfnis, das so be-
griinden zu kénnen. Ich habe dann in der Beratung immer gesagt, dass
die Innensicht der Personen durchaus sehr positiv ist. Wenn man Glick
messen wirde, nicht Kompetenz — denn das ist auch wieder eine sehr
spezifische Sicht, was jemand intellektuell kann — dann sind Menschen
mit Down-Syndrom wahrscheinlich im Durchschnitt sogar gliicklicher,
wenn man sie mit der Restpopulation vergleicht. Dariiber kann man es
also Gberhaupt nicht begriinden. Da sollte man ehrlich sein in der Si-
tuation. Und solche Projekte haben den Blick geweitet. Ich denke, bei
allen Diskussionen, die wir iber genetische Diagnostik und Sinnhaftig-
keit oder Ausweitung usw. fiihren, muss man das immer im Blick haben.

De Braganga: Das stimmt. Dazu mdchte ich lhnen, weil das hier eine
offene Situation ist, eine Geschichte erzahlen, die mich sehr beeindruckt
hat. Vor vielen Jahren war ich auf einer Tagung und habe eine Frau mit
Down-Syndrom aus Tschechien mit ihrem Mann kennengelernt. Der Mann
hat kein Down-Syndrom, die beiden haben sich im Chor kennengelernt. Er
hat, glaube ich, an einer Tankstelle gearbeitet und sie als Reinigungskraft.
Sie hatten damals eine gemeinsame dreijahrige Tochter ohne Down-Syn-
drom. Und sie wurde dann von ganz vielen Presseleuten befragt mit einer
Impertinenz, die der Bild-Zeitung hier entspricht, ob sie eine Pranataldiag-
nostik gemacht habe, und diese Frau, das war auch eine sehr Kluge, sagte:
Ja, selbstverstandlich. Sie hat die Pranataldiagnostik sogar dreimal durch-
fihren lassen, beim dritten Mal hat sie das Kind bekommen, die beiden
anderen Male einen Abbruch machen lassen. Und das fanden alle emp6-
rend. Da sagte sie: ,,Moment mal, ihr alle macht Pranataldiagnostik und ich
bin diejenige, die weil, warum sie es macht. Ich wurde so mies behandelt,
das wollte ich so nicht flr mein Kind.” Das fand ich unglaublich souveran.
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Schott: Ich will kurz aus medizinhistorischer Sicht erzdhlen, wie das
war, als ich Medizin studiert habe. Ich habe noch die Lehrbiicher von
damals im Kopf, ich weil8 nicht, ob es die heute noch gibt. Da wurden
Menschen mit Down-Syndrom nackt gezeigt, wie Straflinge, und wir
mussten 5 bis 10 Merkmale aufzahlen, woran man sie erkennt. Das ein-
fachste sei, hiel’ es, nach der Vierfingerfurche zu fragen, das ware schon
ein Hinweis. Das war der Blick der Medizin auf das Down-Syndrom als
eine sozusagen geschlossene Gruppe einer bestimmten Krankheit, die
es zu identifizieren galt. Und wenn man es diagnostiziert hatte, dann
konnte man am Herzen operieren usw. Was aber nicht gelehrt wurde,
das war das, was der alte Down [John Langdon-Down (1828 — 1896),
Erstbeschreiber des nach ihm benannten Syndroms] schon gemacht
hatte, namlich den einzelnen Menschen zu betrachten. Das ist ibrigens,
nebenbei gesagt, sehr beeindruckend, was fiir Bilder Down um 1870
von seinen Patienten gemacht hat: Sie heben nicht die korperlichen De-
fizite hervor, sondern bilden die Menschen im Sonntagsanzug ab. Er ist
daher auch fir uns heute noch ein gewisses Vorbild. Aber, was ganz ent-
scheidend ist und lhre Arbeit ausmacht, was mich auch immer wieder
sehr beeindruckt hat und auch weiterhin beeindruckt, ist die Auflésung
des stratifizierenden Blicks: zu sehen, dass sie Individuen sind, und zwar
nicht, weil wir das so definieren, sondern weil die Erfahrung es zeigt.
So wie Sie sogar sagen, dass Sie sich uns alle auch mit Down-Syndrom
vorstellen kdnnen. Das ist so wichtig, nicht nur bezogen auf eine Be-
hinderung, sondern liberhaupt fiir das menschliche Zusammenleben.
Da wird viel Unrecht damit gerechtfertigt, dass man sagt: ,Jemand, der
,normale’ Werte hat, muss deshalb bestimmte Leistungen erbringen”.
Das wollte ich anmerken als etwas, was aus meiner Sicht sehr wichtig ist
und auch mit Menschenwiirde zu tun hat. Und Sie [Katja de Braganga]
idealisieren nichts, haben aber auch keine paralympische Idee, die das
leistungsorientierte Wettbewerbsdenken der ,normalen” Welt auf die
Welt der Behinderten libertragt, sondern eher eine individuelle Heran-
gehensweise und die Erwartung, dass fiir jeden Einzelnen das Passende
zu finden ist.

De Braganga: Das mit der Leistungswelt stimmt so nicht. Jeder Jour-
nalist, der zu uns kommt, ist danach vollig fertig und sagt, dass er es
nicht kenne, zweieinhalb Stunden so konzentriert zu arbeiten. Da wird
Pause gemacht, geredet, abgelenkt. Meine Kollegen sagen, sie kénnen
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deshalb so konzentriert arbeiten, weil sie normalerweise intellektuell
vollig unterfordert sind. Die wollen gefordert werden und erwarten,
dass man auch Anspriiche an sie stellt.

Und zu dem Thema der Bilder, das Sie ansprachen: Wir haben eine
Ausgabe zum Thema Mode gemacht, weil man, einmal abgesehen von
Vierfingerfurche und Pott-Schnitt, einen Menschen mit Down-Syndrom
schon von hinten an der Kleidung erkennt. Und ich wollte daher den Mo-
ment erleben, dass jemand unser Magazin durchblattert und denkt, wa-
rum sehe ich nicht so gut aus. Der Modefotograf Mathias Bothor hat die
Bilder damals gemacht. Im Zuge dieser schonen Geschichten, die man
erlebt hat, haben wir auch die Ausgabe ,Weil ich das kann“ gemacht.
Denn ich kann mich noch gut an eine Beratungssituation erinnern, bei
der eine Familie mit ihrem flinfjahrigen Sohn mit Down-Syndrom kam
und erzdhlte, wie der mitteilende Arzt ihnen gesagt hatte: ,Stellen Sie
sich darauf ein, ihr Sohn wird noch nicht einmal WC lesen kénnen.” Mit
einem Satz hatte er so viel gesagt wie: ,Ein Leben lang kénnt ihr euch
kiimmern und der Junge wird noch nicht einmal alleine auf die Toilette
gehen konnen.” Und da dachte ich mir, fragen wir doch einmal nach,
was sie alles kdnnen. Und das haben wir in dieser Ausgabe gemacht.
Nebenbei sehen Sie noch Abbildungen der Idee, auf den Mars zu ziehen
und dort eine Zivilisation zu errichten, denn wir als Team konnen alles.
Auf den Packlisten wurden noch nicht einmal die Damenbinden ver-
gessen. Die Texte in den Magazinen werden Uibrigens immer von den
Menschen mit Down-Syndrom selbst geschrieben und nicht korrigiert,
nur am Anfang ein GroBbuchstabe und am Ende ein Punkt. Es wird im-
mer erkldrt, wie der Text entstanden ist, ob per E-Mail selber gesandt
oder diktiert oder per Hand geschrieben. Denn manchmal kommen von
einer Person zwei Texte vor, einer mit vielen Fehlern, Hand geschrieben,
und einer ohne Fehler, selbstgeschrieben auf dem Computer. Was mei-
nen Sie, woran das liegt? Menschen mit Down-Syndrom sind nicht doof,
sie haben die Rechtschreibkorrektur entdeckt. Teilweise schreiben sie
ihre Texte erneut ab, weil sie an den Linien die Korrektur erkennen kon-
nen. Und in dieser Fotostrecke hier haben wir Schafe geschoren, Wolle
gemacht und einen Strickkurs besucht. Ich dachte, Manner mit Down-
Syndrom kdnnen nicht stricken. Aber nein, sie haben einen Strickkurs
besucht und dann diesen Pullunder gestrickt, der hier getragen wird.
Eine weitere Ausgabe, die ich auch gerne herumgehen lasse, ist ,Jen-
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seits von Gut und Bése”. Aus demselben Grund habe ich Ihnen auch die
,Skandal“-Ausgabe mitgebracht, denn Menschen mit Down-Syndrom
werden immer als musikalisch, lieb und freundlich angesehen. Da dach-
te ich mir, ich mache mal eine Ausgabe, die zeigt, dass sie auch richtig

|u

unsympathisch und héasslich aussehen kénnen. Und ,Skandal” ist nur
der Anfang, sie ziehen Waffen, schieRen und bringen Leute um. Aber in
der Ausgabe ,,Jenseits von Gut und Bose” haben wir uns mit dem Begriff
des Bosen beschaftigt und waren unter anderem auch in der Gedenk-
statte Buchenwald.?? Wir sind dahin gefahren und nicht nach Hadamar
[NS-T6tungsanstalt Hadamar in Mittelhessen, 1941 — 1945 Ermordung
von Menschen mit Behinderung] oder so etwas, weil Buchenwald
damals ein Arbeitslager war und jeder meiner Kollegen weiR, was es
heiBt, zu arbeiten. Vorher waren wir im Rahmen eines Austauschs mit
der Polizei Bonn beim Schieftraining und es durften nur diejenigen mit
nach Weimar kommen, die das Schieftraining absolviert hatten, damit
sie wirklich wussten, wie es sich anflihlt, wenn man schielt. Da war die
Polizei wirklich sehr kooperativ. Und nebenbei konnten wir der Polizei
in den Wochen, in denen wir zusammen gearbeitet haben, die Berih-
rungsangst vor dem Down-Syndrom nehmen. Das geben viele Leute
nicht zu, dass sie Beriihrungsangste haben. Einer der Polizisten, die zu
uns kamen, hat mir nach Tagen erzdhlt, dass er jedes Mal, wenn er bei
uns gewesen war und am ndchsten Tag wieder ins Prasidium kam, von
den Kollegen gefragt wurde, wie es gewesen sei. Und wir durften auch
nicht in das Prasidium, weil er sagte, die hatten Angst vor den ,,mongo-
lischen Horden“. Ich finde es einen groRen Schritt, Angst einzugestehen,
weil etwas fremd ist. Das traut man sich doch oft nicht zu sagen. Die
Begegnung mit dem Ohrenkuss in unseren Lesungen, oder wenn man
einen Filmbeitrag sieht, nimmt einem die Angst. Und man traut sich
dann auch eher, jemanden zu fragen, ob man helfen kann. Das gilt na-
turlich auch fir alle anderen Behinderungen.

Schicktanz: Wenn man sich entscheidet, eine Zeitung zu machen,
ist ja eine Frage, ob es eher um das Kinstlerische oder um das Gesell-
schaftspolitische geht. Und da wiirde mich interessieren, wie Sie — und
auch die anderen Autoren — die Arbeit an der Zeitung einschatzen. Und
die zweite Frage ware, ob es so etwas wie eine Community auBerhalb

32 Wolf (2005).
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der der Autoren gibt, die die gesellschaftspolitische Bedeutung eines
solchen Projektes sieht, auch wenn Sie sich selbst vielleicht — was ich
aber nicht weill — nicht politisch verstehen. Sie haben vorhin gesagt, Sie
glauben, dass es lhre Unabhéangigkeit eher ermdglicht, wenn Sie keine
externe Finanzierung haben. Ich méchte Sie trotzdem fragen, da es ja
eine wahnsinnige Arbeit und eine Leistung ist, so eine Zeitung auf die-
sem hohen Niveau aus dem Nichts zu kreieren, ob es nicht doch sinnvoll
wadre, Gelder zu bekommen und wenn ja, wie miisste das aussehen?

De Braganga: Ja, danke, das sind gute Fragen. Ich beantworte die
Letzte zuerst. Wir haben unsere Firmenform jetzt in eine gGmbH ge-
andert, weil ich mich 15 Jahre lang strikt geweigert habe, Spenden an-
zunehmen. Der Gedankengang bei uns in Deutschland ist folgender:
Spende — Down-Syndrom — Lebenshilfe, denen muss man Geld geben,
um ihnen zu helfen. Und Sie sehen an dem Magazin, dass man uns
Uiberhaupt nicht helfen muss, weil wir die Gedanken und die Ideen als
Team ohnehin haben. Was aber notig ist, ist Assistenz. Ich beschreibe
das immer so: Wenn jemand blind ist, braucht er einen Blindenhund,
der muss gut ausgebildet sein, und das kostet enorm viel Geld. Und
die Assistenzen, die meinem Team helfen, damit sie moglichst autark
arbeiten konnen, kosten auch viel Geld und daflir nehmen wir zukiinftig
auch gerne Spenden an. Wir freuen uns auch, wenn jemand ein Spezi-
alprojekt fordert oder eine Studie, was wir auch schon hatten. Ich hatte
gesagt, Leute mit Down-Syndrom kdnnen wissenschaftlich arbeiten und
der Stifterverband hat dann die Herausforderung angenommen und
diese Studie unterstiitzt. Und was sehr lustig war: Wir haben damals ein
Poster gemacht und es bei Professor Hansmann [friiherer Pranataldia-
gnostiker am Universitdtsklinikum Bonn] fir eine Tagung eingereicht,
auf dem standen natiirlich nur Name und Vorname — und wir haben
dafiir sogar einen Preis bekommen. Leider konnte nur ich zur Preisver-
leihung kommen, es hatte mich sehr gefreut zu sehen, wie er zum Bei-
spiel Herrn Hager eine Urkunde Uberreicht. Aber das war natirlich nicht
relevant, ob der Autor Down-Syndrom hat oder nicht.

Zu lhrer ersten Frage: Es ist ganz klar eine politische Positionierung,
aber nicht mit Mitteln, die ich nicht sinnvoll finde. Seit 15 Jahren be-
obachte ich mit Faszination, wie furchtbar politische Arbeit von vielen
Gruppen prasentiert wird. Ich bezeichne das mit dem Begriff Selbstdis-
kriminierung. Es sieht so grauenhaft aus, dass ich mich frage, wie diese

Patrick Gérres (geb. 1967) und Michael Héiger (geb. 1972) wdihrend einer Arbeitspause in Berlin Mitte. Gérres: ,Jeder
Modochte Gerne Der Schénste Sein. Dazu Gehért Fiir die Mdnner Morgens + Mittags Gut Rasiert zusein, sonst sagen die
Partnerien — sonst Kiissen die Frauen Nicht mehr. Das ist der Schwachpunkt der Ménner.” Michael Hager wiirde zum
Mars eine Sekretdrin und Heringe mitnehmen. AufSerdem ist er der Erfinder des Namens ,,Ohrenkuss ...da rein, da

raus”.
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Bjorn Langenfeld diktiert einen
Text liber den Kiinstler Erwin
Wurm an seine Assistentin
Anne Leichtfuf. Er ist 1975
geboren, arbeitet in einem
Hotel und hat sein Leben im
Griff: ,,Ich kann waschen, Wa-
sche waschen. Ich kann Boden
putzen. Zimmer sauber putzen,
Staub saugen. Bad putzen.
Toilette putzen. Warum ich
mache? Besuch.”




Johanna von - o Nach dem Fotoshooting fiir die Herbstausgabe
Schénfeld ist 1990 » 4 ; - 2013 zum Thema ,Superkrdfte”.
geboren, arbeitet in g

einer Dialyseklinik

und lernt nebenbei

italienisch. Sie ist

eine intelligente und

ehrgeizige Frau,

liebt es bei Ohren-

kuss-Lesungen auf

der Biihne zu stehen

und pflegt eine

Brieffreundschaft
Svenja Giesler (vorne) und Christiane Grieb (hinten) mit einem ihr bisher
schreiben Texte in einer Ausstellung der Gedenkstdtte noch unbekannten
Buchenwald, Weimar. Mann in Berlin.

Fiir die Ohrenkuss-Ausgabe ,,Du bist ein Mensch” (2010) wurde die
Fotostrecke in der Erwin Wurm Ausstellung ,, Liquid Reality” im Kunst-
museum Bonn erstellt. In dem interaktiven Raum wurde den Wiinschen
des Kiinstlers gefolgt: ,Bitte sich auf den Boden legen und die griinen
Tennisbdille unter den Kérper legen, bitte hinstellen mit dieser Tasche
auf dem Kopf, bitte mit den Gummibdndern die Nationalhymne
musizieren, bitte diesen Karton mit dem Bauch elegant an die Wand
schieben, bitte auch noch den Kopf aufs Rollbrett legen und mit ihm
auch noch eine WC-Ente balancier...”

Das Ohrenkuss-Team und Mitar-
beiter der Aktion Mensch in der
Kleopatra Ausstellung, Bonn.
Christiane Grieb diktiert einen Text
lber den (romantischen?!) Tod
Kleopatras an die Autorin dieses
Beitrages: ,,Wie kam Kleopatra sich
auf die Schliche, sich das Leben

zu nehmen? Sie hat gedacht, sie
wiirde weiterleben.” Mehr zu
Kleopatra: http://ohrenkuss.de/
ohrenkuss-besucht-kleopatra/

Daniel Rauers ist 1992 geboren und Bayern Miin-
chen Fan. Er méchte bald gerne von Bonn nach Kéin
Ziehen, seit einiger Zeit arbeitet er dort schon in einem
Kulturcafé. Seine Gedanken diktiert er wéhrend der
Redaktionssitzungen und er liebt es, ein Held zu sein.

Foto: Peri de Braganga




2005 reiste das Ohrenkuss-Team aus
Recherchegriinden in die Mongolei, um
zu lberpriifen, ob es stimmt, dass Men-
schen mit Down-Syndrom aussehen wie
die Bewohner der Mongolei.
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Marley Thelen ist 1992 geboren, steht auf Pietro Lombardli, schreibt gerne SMS
und mag Bdume, nicht aber Umweltverschmutzung und die FDP. Hier zieht sie
sich gerade ihre gefiiigelten Schuhe fiir das Fotoshooting der Ohrenkuss-Ausga-
be ,Superkrdfte” (2013) an.

Foto: Noel Matoff

Svenja Giesler (geb. 1980)
schreibt Liebesgedichte immer mit
der Hand und steht auf Pommes
und Gemdisesdfte, wdhrend sie

das Rauchen und ihre Seh-
schwdche hasst und bei Bedarf
gelegentlich ihre Krallen zeigt,
eine ungestérte Dusche jedoch als
grofSen Luxus zu schdtzen weif3.
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Gruppen denken. Warum sollte irgendjemand das lesen und es auch
noch so interessant finden, dass er unbedingt jemanden kennenlernen
maochte, der diese Besonderheit oder Behinderung hat? Es ist vollig un-
attraktiv, mitleiderregend und selbstdegradierend. Ich finde es interes-
santer, etwas zu machen, bei dem Frau von Schonfeld richtig klasse aus-
sieht. Unsere politische Arbeit machen wir durch unsere Interviews oder
indem wir zum Beispiel die Aktion Mensch unter Druck setzen, da wir
nicht bereit sind, bestimmte Kompromisse einzugehen, aber auch wis-
sen, dass die Dinge ihre Zeit brauchen. Die Aktion Mensch hat dadurch in
den letzten Jahren vieles von uns gelernt. Wir verfolgen den Ansatz, Din-
ge ohne Vorwurf, nur durch Uberzeugung zu bewegen. Darum machen
wir aus Prinzip auch keine Werbung fiir unser Magazin, nehmen uns
aber Zeit fur jeden Journalisten, der kommt. Er bekommt alle Zeit, die er
haben will —und die ist oft notig nach so einer Sitzung. Oft brauchen die
Journalisten erst einmal ein Bier, weil es ist, als hatten sie gesehen, dass
Eisbaren kloppeln kénnen. Da hat man erst einmal einen Schock. Sie sind
dann aber sehr offen und man redet wirklich drei Stunden und die Ar-
tikel, die sie dann schreiben, sind anders. Und mein interner Sport ist
natdrlich, in jede gute Publikation der Bundesrepublik zu kommen. Und
wir waren auch schon fast in allen und so kommunizieren wir. Wer liest
die Siiddeutsche Zeitung, wer liest Die Zeit, wer liest die Bravo? Wir wol-
len jeden erreichen. Und zwar nicht dadurch, dass die Menschen den-
ken, sie missten das lesen, weil die Person Down-Syndrom hat, sondern
weil der Journalist Uber ein bestimmtes Thema berichtet und der Artikel
interessant ist. Und der nachste ,Sport”, den wir betreiben, ist bei sehr
vielen Ausschreibungen mit hochkaratigen Jurys mitzumachen, weil ich
weil}, dass sie, auch wenn sie uns den Preis nicht geben, den Antrag
in aller Ruhe lesen und einen Kommentar dazu schreiben missen und
das bleibt hdangen. Und dadurch haben wir schon Gber 20 Preise bekom-
men und ich bin sehr stolz, dass wir flr dieses Buch den German Design
Award bekommen haben aufgrund der tollen Fotos. Ich glaube, dass es
wahrscheinlich weltweit keine Sammlung von so guten Bildern wie in
dieser Prasentation gibt. Ich finde, dieses Buch passt in jedes Wartezim-
mer und in jede Bibliothek. Das ist ein Wunsch von mir, etwas wovon ich
traume, wobei ich das normalerweise nicht erzahle.

Schott: Ihre Antrage werden also nicht nur gelesen, sondern ab und
zu auch pramiert.
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De Braganga: Ja, aber das mit dem Lesen ist ein wichtiger Punkt. Es
ist ein Dialog mit den Menschen, die vielleicht in irgendwelchen Gremi-
en sitzen und das auf eine Art, dass sie sich nicht schlecht fiihlen dabei.
Das finde ich immer wichtig, dass man sich gut fiihlt und die Form der
politischen Arbeit als fir sich sinnvoll erachtet. Obwohl ich mich auch
manchmal frage, ob meine Kollegen nicht ignorant sind. Ich lasse da
noch nicht locker. Wir haben vor kurzem den Wahlomat getestet, weil
die Leute von der Bundeszentrale fir politische Bildung bei uns waren,
die den Wahlomat entwickelt haben. Ich weiR nicht, ob Sie den Wah-
lomat schon einmal ausprobiert haben. Es sind 38 Fragen, von denen
ich ein Drittel selber nicht verstehe, wie ,,Braunkohleférderung in NRW*
usw., aber man kann die Fragen dann Uberspringen, sich nicht dazu
auBern oder eine Meinung abgeben. Einige der Kollegen haben vorher
gesagt, was sie wahlen, andere nicht, weil sie finden, dass es geheim
ist. SPD und CDU und sogar die FDP wurden genannt. Und mit dem
Wahlomaten, den sie dann zusammen mit ihrer Assistenz bearbeitet
haben, und die Antworten waren sehr differenziert, kam dasselbe her-
aus, was sie vorher gewahlt haben. Das fand ich sehr faszinierend. Und
dann merkte ich wieder bei mir, dass ich vorher, ehrlich gesagt, doch
gedacht habe, das wird so nicht funktionieren. Es hat aber funktioniert,
weil viele von ihnen sehr informiert sind, wenn das Umfeld es zuldsst. Es
gab wiederum einen Kollegen, der nicht einmal wusste, dass es Wahlen
gibt. Das fand ich total emporend. Ich dachte, was machen die Eltern
mit diesem 30-jahrigen Mann? Seitdem er 18 ist, darf er wahlen. Was
machen die Eltern mit dem Brief, wird er ins Altpapier geschmissen?
Da war ich kurz empdrt, habe mich aber entschieden, mich erst einmal
nicht aufzuregen, weil es dieses Jahr wieder Wahlen gibt. Ich habe also
eine zweite Chance, es herauszufinden.

Taupitz: Wir beide haben vorhin tber Diskriminierung diskutiert.
Und wenn ich Sie richtig verstanden habe, haben Sie gesagt: Auch die
individuelle Entscheidung einer Frau fir eine Abtreibung ist ein Signal
an die Gesellschaft. Das ist vielleicht keine Diskriminierung im juristi-
schen Sinne, geht aber doch in diese Richtung. Dann haben Sie aber
vorhin diese Episode geschildert mit der jungen Mutter, die Pranataldi-
agnostik in Anspruch genommen hat. Wenn ich Sie richtig verstanden
habe, waren Sie, ebenso wie die junge Mutter, Gber die Reaktion der
Journalisten empdért. Wenn man jedoch die Entscheidung einer Frau
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fiir Pranataldiagnostik und danach fiir eine Abtreibung als Signal an die
Gesellschaft versteht, letztlich in Richtung Diskriminierung, miisste man
dann nicht Verstandnis fur die Reaktion der Journalisten haben? Dass
jemand, der betroffen ist und sich doch gegen Diskriminierung ausspre-
chen misste, eben aus der Selbstbetroffenheit heraus, nun, wenn auch
nicht im juristischen Sinne, selbst diskriminiert?

De Bragancga: Das sind schon zwei Fragen. Zum einen haben Sie
mich missverstanden. Ich meinte vorhin, oder es war mehr eine Frage,
ob es eine Signalwirkung hat, wenn ein Schwangerschaftsabbruch beim
Down-Syndrom durchgefiihrt wird. Ich habe nicht gesagt, dass ich sel-
ber das nicht richtig finde. Ich respektiere das. Es gibt Menschen, die
mir nahe stehen, die diesen Schritt gegangen sind. Und es steht mir
nicht zu, dartiber zu urteilen. Es ist in Ordnung, denn die Person muss
damit leben, was ohnehin schon sehr schwer ist. Ich war fasziniert, dass
die Journalisten es anderen Menschen zugestehen, aber dieser Frau
nicht. Das war der interessante Punkt. Ich habe mich oft gefragt, macht
das einen Unterschied? In den 15 Jahren haben wir noch nie irgend-
welche Probleme aufgrund des Down-Syndroms gehabt. Wir scheinen
wirklich in so einer ambivalenten Zeit zu leben, in der alle bereitwillig
ein Interview mit uns machen wollen, das ist fiir die etwas ganz Beson-
deres. Gleichzeitig gibt es Leute, die sagen, es wird schwieriger werden.
Aber ich glaube, dass die Entwicklung nicht so eindimensional verlauft
wie befiirchtet. Ich beobachte, dass meine dlteren Kollegen, die Mitte
30, 40, 50 sind und entsprechend éltere Eltern haben, nicht so fit sind
wie die jingeren Kollegen, die bei uns in der Redaktion arbeiten. Und
ich glaube, das liegt auch an den Eltern. Wenn wir eine Lesung haben,
beobachte ich, dass die Eltern der Jiingeren zur Lesung kommen, aber
nicht die Eltern der Alteren. Und als ich fragte, warum, da erklérten sie,
dass sie das nicht aushalten, da sie ihr Kind frither am liebsten versteckt
hatten und daher jetzt nicht im Publikum sitzen und zusehen kénnen,
wie andere klatschen, weil ihr Kind etwas Tolles macht. Eine andere
Mutter hat mich jetzt nach 15 Jahren angerufen und gesagt, dass das
Foto von ihrem Sohn, welches gerade in der Zeitung erschienen ist,
wirklich toll aussieht und sich bedankt. Und ich weil3, dass sie in den
ersten Jahren nie wollte, dass sein Bild gezeigt wird. Ich glaube, es ist
damals ein Trauma gewesen, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekom-
men. Die jingeren Eltern, zumindest die, die ich kenne, sind ganz an-
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ders, die sind total stolz. Fir die ist es ein Kind unter vielen und das hat
zufallig auch Down-Syndrom. Das ist eine ganz andere Welt. Und einer
dieser jungen Manner mit stolzen Eltern, Paul Spitzeck, hat diesen Text
geschrieben, den ich Ihnen jetzt vorlesen mochte. Leider haben wir das
nicht gefilmt, er hat ihn in einem Rutsch heruntergeschrieben und ich
dachte mir, er ist wie ein Politiker, die bekommen am Ende auch immer
noch die Kurve, die Ublen Dinge einbezogen. Es ging darum, dass Paul
Spitzeck, er ist jetzt 19, sich vorstellen sollte, er sei ein Gangsterboss.
Diese Gabe, sich in andere hineinzuversetzen, besitzen nicht viele.

TEXT: Interview mit dem Boss

,Ich, der St. Pauli, der coole Gangster, komm in die Schule und
sag erst mal: ,Ficken!” und dann gehe ich in die Klasse und sage
nicht ,Guten Morgen!”, sage ich ,,Arsch” als ,Morgen”. Dann
kommt ein Dame her, dann sag ich ,,Ich liebe dich, willst mit mir
Sex machen?“ Dann kommt noch ein Dame her, von links, sage

1

ich zu die: ,,Sexy!” Dann kommt der Hausmeister, der heisst doof.
Dann kommt der Schulrektor, der heisst James Bond. Der macht
dumme Affe, macht der. Und dann sagt der Schulrektor: ,,Ich will
mit deine Eltern iiber dumme Affe reden.” Und da kommt viele V6-
gel. Ich sage: ,,Du dummes Schweinchen.” Dann gehe ich zu mein
Freundin, zu ein ander Freundin. Sag ich: ,Ich lieb dich nicht mehr.”
Dann gehe ich zu Obama in USA, zu die Flughafen geh ich. ,,Arsch-

1

karte, mach mal mein Koffer in Flugzeug!“ Dann hat der Obama
mich in dritte Weltkrieg geschickt, dann sag ich: ,Du Neka!” Zu
Schwarze. Dann kommt alle Leute, umzingelt mich: ,,Die ist Nazi!“
Und dann sag ich: ,Wo ist euer Kapitdn?“ Dann sage ich: ,Hitler
ist dumm!“ Dann kommt ein blutsaugische Hund zu mir. Dann
sage ich: ,Dumme Hund!” Und dann gehe ich wieder zu Obama,
flieg weiter weg, und da kommt ein Flugzeug, die heisst ,,Dumme
Huhn” Fliegt in Kasadan, und da kommt eineleut und sagt zu die:
,Du blinde Eule!” Neunzehn Jahre spdter ist der Obama und Nazi
und Neka und Hitler gestorbet. Und ich hab die Welt erobert und

alle Menschen wieder fit mache und wieder heile die Verletzung.”

Er hat alle Tabubriiche, die sich sonst niemand zu sagen trauen wiirde,
in diesen einen Text gepackt. Ich sa dabei und machte mir doch etwas
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Sorgen, ein Journalist einer renommierten Zeitung war ebenfalls dabei.
Aber am Ende hat Paul noch die Kurve bekommen. Wie klug er erfasst
hat, was man darf und was man nicht darf. Ich war sehr beeindruckt
und ich glaube, das kommt wirklich, weil er in einer ganz anderen, offe-
nen Welt aufwdchst.

Schone-Seifert: Ich habe gar nicht mehr so viele Fragen, weil Sie
ganz viel von dem, was ich noch lernen und wissen wollte, schon be-
antwortet haben. Ich bin jetzt ganz ambivalent, weil ich Sie vorhin als
eine Botschafterin und Briicke aus der Down-Syndrom-Welt beschreiben
wollte. Als Sie jedoch erzahlten, dass, nach all Ihren Erfahrungen, die
uns allen so offenherzig und ehrlich erscheinen, ,,das Down-Syndrom
haben” oder ,nicht haben” den winzigsten Teil Ihres Eindrucks von Men-
schen ausmacht, habe ich mir iberlegt, dass man gar nicht mehr von der
,Down-Syndrom-Welt“ und der ,anderen Welt“ reden kann. Das ist eine
Hauptbotschaft, die ich jetzt zu verstehen versuche. Trotzdem wollte ich
noch fragen, ob Sie nach all Ihren Erfahrungen eine Botschaft haben in
Bezug auf die normative gesellschaftliche Handhabung von Pranataldi-
agnostik mit den neusten Methoden? Haben die 15 Jahre, die Sie dort
tatig sind, etwas an lhrer normativen Einschatzung gedandert?

Ich habe noch eine weitere Frage zu dem Beispiel, das eben schon
Jochen Taupitz aufgegriffen hat, von der jungen Frau mit Down-Syn-
drom, die geheiratet hat und selber Pranataldiagnostik in Anspruch
genommen hat. Das war deshalb so erschiitternd, weil Sie sie so zitie-
ren mussten, dass sie die Glicksdefizite ihres potentiell Down-Syndrom
habenden Kindes ins Auge fasste. Und zwar Glicksdefizite, die nicht an
der Trisomie selber hangen, sondern daran, wie die Gesellschaft damit
umgeht. Was ist denn im Hinblick darauf die Botschaft, welche Message
fiir die Inklusionsvarianten, die es gibt, haben Sie?

De Braganga: Die erste Frage geht in die Richtung, die Markus N6-
then vorhin schon ansprach. Ich fande es gut, wenn man eine infor-
miertere Atmosphére in der Beratung in der Vermittlung von Details
gestalten wirde. Denn es ist sehr wichtig, alle Informationen zu haben,
weil man nur dann eine freie Entscheidung treffen kann. Ich habe das
beobachtet, das habe ich vorhin kurz erwahnt. Ich wusste zu dem Zeit-
punkt aber noch nicht, ob ich Folgendes erzahlen will: Ich selber habe
vier Kinder, mein Mann auch. Seine zweite Tochter hat vor vier Jahren
auch ein Kind mit Down-Syndrom bekommen. Sie wusste, dass sie ein
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Kind mit Down-Syndrom bekommt, weil es einen Herzfehler hatte, der
im Ultraschall diagnostiziert wurde. Das war eine sehr faszinierende Si-
tuation, weil ich genau das tberprifen konnte, was Herr Taupitz gefragt
hat. Ich musste mir klar machen, dass es in Ordnung sein muss und in
Ordnung ist, wenn sie sich entscheidet, dieses Kind nicht zu bekommen,
denn sie muss damit leben. Und ich habe auch den anderen gesagt, dass
sie dieser Familie das Recht zugestehen sollten. Sie hat lange uberlegt,
sie ist sehr praktisch veranlagt und arbeitet in einer Praxis, sie war also
sehr informiert, auch aufgrund meiner Arbeit. Es waren schlieRlich drei
Faktoren, die sie bewegt haben, das Kind zu bekommen. Zum einen hat
ihr der Ohrenkuss gezeigt, dass es fiir diese Menschen ein Leben gibt.
Dann hat sie liber mich eine Familie kennengelernt und mit den Eltern
gesprochen. Dadurch hat sie gemerkt, dass sie als Mutter auch dann
noch ein eigenes Leben haben kann, wenn sie ein behindertes Kind hat
und es sogar irgendwann ausziehen kann. Und drittens hat sie erfahren,
dass Paare gerne ein Kind mit Down-Syndrom adoptieren, es steigt so-
zusagen im Marktwert. Das fand sie vollig faszinierend. Das Schlimmste
war nachher wirklich der Herzfehler. Das Kind musste zweimal ope-
riert werden und ist fast daran gestorben. Das Down-Syndrom riickte
dadurch vollstandig in den Hintergrund. Da merkte ich, dass man den
Menschen wirklich den Raum geben muss, es selbst zu entscheiden.
Zur zweiten Frage: Meine Kollegen sehen sich als Team. Manche sind
befreundet, andere nicht. Sie kennen sich seit Jahren und arbeiten sehr
professionell. Sie sehen sich aber nicht als Gruppe und nicht als gleich.
Wenn man nachher in eine Kneipe geht, hat das, wofir sie sich inter-
essieren, mit dem Down-Syndrom nichts zu tun. Der junge Mann inte-
ressiert sich fur seine Freundin — wenn sie da ist — und wenn sie nicht
da ist, fiir die blonde Assistentin. Das hangt davon ab, was einen inte-
ressiert und worliber man ein Gesprach fihren will. Ich glaube, bei der
Frau aus Tschechien ging es weniger um das Glick als um das Gefiihl der
Ohnmacht. Meine Kollegen haben viele Momente der Ohnmacht, weil
ihnen dauernd gesagt wird, wie sie es zu machen haben, denn jeder kann
es besser. Unsere Herbstausgabe wird wahrscheinlich zum Thema ,Ge-
fahrlich” geschrieben werden, weil die Mitter ihren Kindern mit Down-
Syndrom nichts zutrauen, zum Beispiel alleine Zug zu fahren. Ich sage im-
mer: ,Wir leben nicht in der Bronx, was soll denn passieren?” Und dieses
Gefiihl der Ohnmacht hat diese Frau umgegangen, weil sie wusste, dass
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sie das Kind mit 46 Chromosomen vielleicht behalten kann, wahrend
man ihr das Kind mit Down-Syndrom vielleicht weg genommen hatte.

Propping: Es geht auch um den Fall dieser Frau mit Trisomie 21,
die Pranataldiagnostik hat durchfiihren lassen. Jetzt aber eine Frage an
unsere anwesenden Juristen: Im Gendiagnostikgesetz ist ausfihrlich
geregelt, wie die genetische Diagnostik einschlieRlich der vorgeburtli-
chen Diagnostik bei Nicht-Einwilligungsfahigen durchzufiihren ist. Wer
entscheidet denn dariiber, ob jemand nicht-einwilligungsfahig ist, da-
mit dieser Paragraph angewendet wird?

Taupitz: Das ist ein allgemeines Problem unserer Rechtsordnung. Im
Grunde muss sich der Arzt bei jeder arztlichen Behandlung fragen, ob
die Person, die therapiert werden soll, eine wirksame Einwilligung in die
Behandlung geben kann. Es ist also letztendlich zunachst der Arzt, der
das zu entscheiden hat. Und wenn es zum Schwur vor Gericht kommt,
dann ist es natlrlich sehr schwierig, jedenfalls bei Personen, bei denen
dieser Zustand von einwilligungsfahig zu einwilligungsunfahig und gege-
benenfalls wieder zurlick wechselt, im Nachhinein noch herauszufinden,
wie es in der fraglichen Situation war, in der die betroffene Person ent-
scheiden musste. Ich zumindest kenne aber auch kein Gerichtsurteil, bei
dem im Nachhinein die Entscheidung des Arztes hinterfragt wurde und
dann gesagt wurde, der Eindruck, den der Arzt damals hatte, war falsch
und deshalb ist die Einwilligung nicht wirksam gewesen oder, wenn es
um eine betreute Person ging, die Person sei doch einwilligungsfahig ge-
wesen und hatte selber entscheiden diirfen und missen.

Duttge: Ich auch nicht. Aber ich glaube, dass durch solche, durch das
Recht nicht kontrollierte ad hoc Begutachtungen natirlich auch alle Vor-
verstandnisse, die man auf Seiten der Begutachter hat, mehr oder we-
niger ungefiltert einflieBen. Aus ganz anderem Zusammenhang kenne
ich dann doch einen Fall, es war eine End-of-life-Problematik, bei der das
Behandlungsteam unbedingt intervenieren wollte und der Betroffene in
einwilligungsfahigem Zustand, so war es eigentlich unstreitig, sich dage-
gen gewehrt hat. Man hat dann trotzdem einen Weg gesucht. Er wurde
sediert und — als auch das nicht erfolgstrachtig war — gequalt und immer
wieder gefragt, ob er nicht doch zustimmen mdchte — was impliziert,
dass er in dem Moment fiir einwilligungsfahig gehalten wurde. Weil er
aber abgelehnt hat, was nicht der Erwartung entsprach, hat man diese
Ablehnung nicht akzeptiert. So kennen wir also Félle, naturlich nicht re-
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prasentativ, in denen der sich mit der Kategorie der Einwilligungsfahigkeit
offnende Spielraum doch reichlich manipulativ ausgenutzt worden ist.

Kubisch: Wir reden ja Uber Perspektiven, Gber Veranderungen und
Uber Zukunftsprognosen. Was ist |hre Einschatzung, Ihre Sicht der letz-
ten 15 Jahre oder vielmehr noch die Sicht Ihrer Kollegen? Hat sich etwas
verandert? Nicht im eher abstrakten Sinne, sondern im taglichen Leben.
Ob solche eventuellen Veranderungen unmittelbar mit Veranderungen
in der Pranatalmedizin zu tun haben, ist dann eine andere Frage. Aber
hat sich etwas verandert?

De Braganga: Ich habe vor vielen Jahren von Ihnen gelernt, Herr
Schott, als ich mich Uber irgendetwas in dieser Richtung aufregte, dass
Sie sagten: ,Sehen Sie doch einmal, wie ein Land seine Soldaten, seine
Kinder oder sonst eine Gruppe behandelt.” Und wenn sich wieder eine
meiner Kolleginnen aufregt, weil bei der Arbeit der Koch fand, dass sie
zu langsam arbeitet und das ware bestimmt, weil sie Down-Syndrom
hat, dann antworte ich, dass sich jeder Chef-Koch eines Restaurants
aufregt, wenn man eine Mohre zu langsam schalt. Das heiRt, ungefahr
80 Prozent einer wirklich ,,bléden Situation®, und so etwas erlebt jeder
einmal, hangen erst einmal damit zusammen, dass man es mit einem
ignoranten Menschen zu tun hat, und das ist unabhangig vom Down-
Syndrom. Ich denke nicht, dass es bei Menschen mit Down-Syndrom
haufiger oder extremer ist. Man sollte auch nicht nur die negative
Seite anschauen, sondern ebenfalls die positive. Sie werden auch an-
gesprochen und als ein ernst zu nehmendes Gegeniiber angesehen.
Wir arbeiten auch daran, dass sie gesiezt werden. Viele wurden friher
geduzt. Wenn Journalisten zu uns kommen, weise ich darauf hin, dass
man sich nicht nur mit dem Vornamen vorstellt, sondern mit dem gan-
zen Namen. Das muss man Uben. Wie prasentiert man sich, was hat
man flr ein Erscheinungsbild? Hat man Kleidung an, die man anziehen
wirde, wenn man sieben Jahre alt ist, mit kleinen Sandalen, die ausse-
hen wie Lauflernschuhe und Socken mit Dampfern drauf? Wie wiirde
Herr Propping aussehen, wenn er so raumlaufen wiirde? Wirden Sie
mit ihm reden? Nein, das wiirde man nicht. Das ist eine gegenseitige
Spiegelung: Wie prasentiere ich mich, wie selbstbewusst bin ich und
was erwarte ich? Und wir in der Redaktion trainieren das, selbst eine
Respektsperson zu sein. Das muss man liben und ich finde es schade,
dass viele Familien das nicht tun und auch viele Betreuer/Begleiter
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nicht. Und abschlieBend will ich noch sagen, meine Assistenzen sind in
der Regel keine Leute, die sozialpddagogisch gebildet sind. Wir gehen
auch nie durch ein Museum mit der padagogischen Flhrungsperson,
weil die eine Lizenz zum Erziehen haben, sie reden mit meinen Kollegen
als waren sie Kinder. Aber der Direktor, der Hausmeister, die Presse-
sprecherin, die haben solche Strukturen nicht. In Deutschland hat man
diesen Reflex, wenn man einen behinderten Menschen sieht, ihn wie
ein Kind zu behandeln.

Kubisch: Aber ganz kurz noch: Hat sich etwas verandert in den letz-
ten 15 Jahren?

De Braganga: Nein, verschlechtert nicht und verbessert auch nicht,
das braucht seine Zeit. Verandert hat sich, dass nach zehn Jahren, also
vor finf Jahren, zum ersten Mal in einem humangenetischen Buch der
Ohrenkuss erwahnt wurde. Da musste ich zehn Jahre drauf warten, aber
ohne etwas gesagt zu haben. Das fand ich gut. So etwas geht nicht in ei-
nem Jahr, aber es dauerte auch nicht 20, sondern nur zehn Jahre. Das ist
gut. Aber das ist gesellschaftlicher Wandel, der passiert taglich, insofern
ist es nichts Besonderes.
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Ethische und soziale Aspekte der prakonzeptionellen
genetischen Diagnostik

Silke Schicktanz (Impulsreferat)

Die prakonzeptionelle genetische Diagnostik ist ein Thema, das wir in
Deutschland aus verschiedenen Griinden bisher noch nicht sehr inten-
siv diskutiert haben. Aber das ist wiederum eine gute Gelegenheit, sich
aus der ethischen und sozialwissenschaftlichen Sicht in einem friihen
Stadium mit einer Technik und Entwicklung zu beschéftigen und nicht
erst, wenn schon alles implementiert und in der Praxis etabliert ist.
Der Hintergrund dieser Prasentation ist, dass wir in Gottingen zu-
sammen mit Peter Wehling von der Universitat Frankfurt ein Projekt
entwickelt haben, welches vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF) geférdert wird. In meinem heutigen Vortrag werde
ich mich auf das Fragenstellen konzentrieren, das heit darauf, eine Dis-
kussion zu initiieren — auch um Input fiir unsere Forschung zu erhalten.
Ich kniipfe an gestern an, da Herr Kubisch uns schon sehr wichtige
Informationen zu diesem Thema gegeben hat. Aber was ist fiir Ethiker
an dieser Entwicklung interessant? Im Moment gibt es in England und
den USA Gentests, die — auf der Basis der Hochdurchsatzsequenzierung
— kommerziell auf etwa 100 seltene padiatrische Erkrankungen parallel
testen. Und durch die Entwicklung der Direct-to-Consumer-Tests sind
diese inzwischen auch fiir jeden von uns zuganglich. Es gibt einen zwei-
ten Test von der Arbeitsgruppe um Kingsmore im Children‘s Mercy Hos-
pital in Kansas, der auf 448 seltene padiatrische Erkrankungen testet.??
Und diese Arbeitsgruppe ist schon dabei, eine zweite Generation zu ent-
wickeln, die auf 600 Erkrankungen testet, wobei der Literatur nach eine
ZielgroRe von tiber 1.200 Erkrankungen in einem Test anvisiert wird.

33 Bell etal. (2011).
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Im Internet gibt es eine Plattform, consyl.com, die bietet diese Tests
in den USA schon an und sie werden dort auch teilweise von der Kran-
kenkasse bezahlt. Wenn der Test von der Krankenkasse Gbernommen
wird, dann entstehen Kosten von 99 Dollar fir die Carrier; wird er nicht
von der Krankenkasse Glbernommen, etwa 700 Dollar pro Paar, also 350
Dollar pro Person, was durchaus keine so groRe Kostensumme ist. Ich
war in diesem Zusammenhang liberrascht zu héren, dass der Praena-
Test® sogar teurer ist.

Die Internetplattform consyl.com hat im Prinzip dasselbe Konzept
wie 23andMe: Man fordert ein Kit an, spuckt in ein Rohrchen, verschickt
das Kit per Post und bekommt die Ergebnisse Uber das Internet. Es ist
also relativ einfach; die spannende Frage ist: Inwiefern macht es Sinn,
so einen Gentest im Internet zu ordern, und auf Basis welcher Informa-
tion, denn ich verzichte dabei auf eine ausfiihrliche Aufklarung.

Woher kommt das Wissen tiber die Mutationen als Ursache selte-
ner Erkrankungen? Es ist interessant, dass im Children’s Mercy Hospi-
tal verschiedene Elterngruppen in die Entwicklung des Chips involviert
waren. Es ist also wichtig, mit den Betroffenen zusammen zu arbeiten,
um die relevanten Mutationen zu identifizieren. Denn, wem kommt das
Testverfahren eigentlich zugute und was sind die Erwartungen und Er-
fahrungen der Betroffenen?

Die Anwendungsszenarien solcher Tests wurden gestern schon dis-
kutiert. Sie sind ganz formaler Art und ganz unterschiedliche Gruppen
koénnen von so einem Test profitieren. Zum einen ist es ein Differen-
tialdiagnostik-Tool fur erkrankte Kinder, dann kann der Test als pra-
konzeptioneller Carrier-Test (PCT) fuir Paare mit Kinderwunsch bei po-
sitiver familidrer Vorgeschichte fungieren, ebenso im Kontext der IVF
[In-vitro-Fertilisation] oder fir Gruppen/Populationen mit erhohtem
statistischen Risiko. Und, was ich als Ethikerin besonders relevant finde,
flir jeden von uns, der verantwortungsvoll Familienplanung betreiben
mochte: Er kdnnte sich die Frage stellen, ob er so einen Test machen soll
oder nicht. Das liegt daran, dass seltene Erkrankungen in ihrer Vielzahl
jeden von uns betreffen. Sie hatten gesagt, Herr Kubisch, jeder Mensch
ist heterozygoter Anlagetrager fir 10 bis 20 Erkrankungen, was enorm
viel ist. Flr die schweren padiatrischen Erkrankungen, die auf dem Chip
enthalten sind, geben die Autoren drei heterozygote Anlagetragerschaf-
ten filir jeden von uns an. Ich denke aber, wenn wir nicht nur padiatri-
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sche Erkrankungen nehmen, sondern auch spatmanifestierende, dann
ist die Zahl an Mutationen, fiir die jeder von uns Anlagetrager ist, we-
sentlich héher. Deshalb kann sich jeder von uns fragen, ob er so einen
Test wahrnehmen wiirde oder nicht, und wenn nein, warum nicht.

Als Input mochte ich mich auf eine Liste von Fragen konzentrieren,
wobei ich schon angedeutet habe, dass ich nicht davon ausgehe, dass
diese Liste vollstandig ist. Es gibt viele weitere Fragen, die wir gestern
schon angesprochen haben und auf die ich jetzt nicht naher eingehen
mochte, zum Beispiel: Wie kann Aufklarung hier Gberhaupt aussehen?

Ich mochte insbesondere auf die folgenden fiinf Fragen, wie sie
zum Teil schon in der internationalen Fachliteratur andiskutiert wer-
den, eingehen:

Stimmt die Annahme, dass mit mehr Moglichkeiten auch gleich ein
groRerer Nutzen und mehr Freiheiten zur Selbstverwirklichung verbun-
den sind? Das ist eine Grundthese, die vielen Techniken unterstellt wird
und die auch die Hauptrechtfertigung fiir den Einsatz solcher Techniken
aus einer individuellen Sicht sein kénnte.

Die zweite Frage zielt auf den Punkt ab, den auch Herr Kubisch
schon angesprochen hat: Welche Implikationen hat es eigentlich, wenn
man sich in diesen Genchip-Verfahren besonders auf seltene Erkran-
kungen fokussiert? Was hat das fur Auswirkungen auf die Versorgung
und Erforschung dieser Krankheiten?

Wird die Anwendung dieser Tests Auswirkungen auf Partner- und
Elternschaft haben? Und wenn ja, unter welchen Bedingungen?

Welche Auswirkungen wird es auf das Gesundheits- und Krankheits-
verstandnis haben?

Und daran anschlieBend die Diskussion, die uns gestern schon be-
schaftigt hat: Was konnen und sollen die Ein- und Ausschlusskriterien
fir Krankheiten sein, die auf diesen Genchips getestet werden?

Die Empfehlung, dass diese Testverfahren begriRenswert sind, weil
sie mehr Moglichkeiten eroffnen und damit mehr informierte Entschei-
dungen erméglichen, stammt von der British Human Genetic Comission
in ihrem Abschlussbericht von 2011. Dieser Bericht ist einer der wenigen
spezifischeren, die sich schon ausfiihrlicher mit prakonzeptionellen Gen-
tests beschaftigt haben. Wenn man sich dieses Paradigma anschaut, muss
man fragen, was setzten die Autoren eigentlich voraus? Im Rahmen die-
ses Paradigmas sind die Autoren des Berichts davon ausgegangen, dass es
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zur Verfolgung dieses Ziels einer informierten Aufklarung bediirfe und da-
flir sei es vor allem wichtig, relativ friih an jeden von uns heranzutreten,
weil man aus anderen Studien wisse, dass sich damit die Akzeptanz fur
diese Art von prakonzeptionellen Tests erhohe. Dabei beziehen sie sich
vor allem auf die Kampagnen in Australien, bei denen fiir Cystische Fibro-
se schon in den Schulen ein Carrier-Konzept verbreitet wird. Ein Vorschlag
dieser British Human Genetic Comission ware, wenn es zum verantwor-
tungsbewussten Reproduktionsverhalten gehort, die Aufklarung bereits
in die Schule zu verlegen, vielleicht direkt in den Sexualkundeunterricht.

Das Zweite, was ich aus ethischer Sicht in diesem Bericht sehr diskus-
sionswurdig finde und wo ich gerne eine paar Fragezeichen dahinter set-
zen wiirde, ist die Aussage, dass zwar Selbstbestimmung und Informed
Choices das zentrale Leitparadigma seien, aber im nachsten Atemzug di-
rekt auf eine Pflicht verwiesen wird. Und dieser Trend, dass je mehr Au-
tonomie wir dem Patienten/Konsumenten zusprechen, aus einer mora-
lischen Sicht irgendwann Fragen korrespondierender Pflichten kommen
missen, sollte genauer betrachtet werden. In diesem Bericht wird eine
moralische Pflicht formuliert, und zwar in dem Sinne, dass man nicht
nur das Recht habe, dieses eigene Wissen anzuhdufen, sondern auch
die Pflicht, dieses Wissen den Familienangehoérigen mitzuteilen. Das
dahinter stehende Konzept in diesem Bericht ist das der ,genetischen
Solidaritat”, das dort auch in mehreren Richtlinien und Texten verwen-
det wird. Ich denke, es ware sehr wichtig, sich dieses Konzept genauer
anzuschauen. Was heilt eigentlich ,genetische Solidaritat“? Wir kennen
alle das Wort Solidaritat im Sinne einer solidarischen Krankenversorgung
oder der Idee, dass man sich mit denen, denen gerade nicht geholfen
werden kann, solidarisch zeigt; dass man solidarisch ist im Sinne einer
,Musketier-Philosophie“, dass man in bestimmten Zeiten zusammen-
steht. Was heilRt aber ,genetische Solidaritat“? Sollen wir uns mit denen
solidarisch zeigen, mit denen wir Gene teilen oder geht es darum, sich
mit einem Genpool solidarisch zu zeigen? Ich denke, man muss sich mit
diesem Begriff, der in der Literatur neuerdings auftaucht, intensiver und
kritischer beschaftigen, ndmlich inwiefern hier nicht doch so etwas wie
eine Genpoolsolidaritat propagiert wird.

Der dritte Punkt, laut der British Human Genetic Comission, und das
finde ich erst einmal eine einleuchtende Idee, geht davon aus, dass man
— wenn es sich um wirklich freie Entscheidungen fiir prakonzeptionelle
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Tests und letztlich auch die Konsequenzen, die daraus entstehen, also
mit dem Wissen umzugehen, handeln soll —auch Alternativen braucht.
Wann haben wir wirklich eine freie Wahl? Nur, wenn es eine Alternative
gibt zu Schwangerschaftsabbruch/Abort, also zum Beispiel Therapiean-
gebote. Hier sind wir bei dem Problem, das wir weiter vertiefen kénn-
ten, ob wir nur eine echte Alternative haben, wenn wir eine Behand-
lung anbieten konnen.

Das bringt mich zu dem weiteren wichtigen Punkt, den Herr Ku-
bisch gestern schon angesprochen hat: Was bedeutet die Entwicklung
fur Betroffene mit seltenen Erkrankungen? In den letzten Jahren ist ver-
mehrt gesundheitspolitisch und forschungspolitisch auf das Problem
der seltenen Erkrankungen hingewiesen worden. Es gibt verschiedene
Forschungskampagnen, auch von Seiten der EU, die gezeigt haben, dass
wir die rechtlichen und forschungspolitischen Bedingungen dandern mus-
sen, weil die Erforschung von Therapiemdglichkeiten fiir Betroffene mit
seltenen Erkrankungen aus 6konomischer Sicht vielleicht nicht attraktiv
genug ist. Also muss hier die Solidargemeinschaft ein Stlick weit ein-
springen. Nun ist aber genau das Dilemma — zumindest ist es adaquat,
es erst einmal als ein Dilemma zu bezeichnen und es nicht unter dem Pa-
radigma der Pravention zu ignorieren —, dass namlich alle Methoden, die
sich selektierend auf seltene Erkrankungen auswirken kdénnen, letztend-
lich zu einer weiteren Orphanisierung [engl. orphan = Waise; ,,orphan
diseases” = seltene Krankheiten] fliihren. Warum ist das wichtig? Es ist
erstens dann wichtig, wenn wir zu den Betroffenen sagen: Wir wollen,
dass ihr eine freie Wahl habt, also muss es eine Therapie oder zumindest
die Bemiihungen geben, diese alternativen Wege offen zu halten. Das
Zweite ist auch eine offene Forschungsfrage, die besonders aus wissen-
schaftssoziologischer Sicht interessant ist: Inwiefern wissen die betroffe-
nen Gemeinschaften, die in die Entwicklung dieser Genchiptechnologie
involviert sind, auch um dieses Problem, dass es eben nicht automatisch
so ist, dass man mit einem vorhandenen Gentest tatsachlich in Zukunft
auch eine Therapie haben wird? Das ist eine Kausalititsannahme und
naturlich auch ein wiinschenswertes Paradigma, dass wir erst die mo-
lekulargenetischen Grundlagen einer Erkrankung kennen mdissen, um
im nachsten Schritt eine zugeschnittene Therapie entwickeln zu kénnen.
Es gibt in der Medizin aber viele Beispiele fiir Therapien, die nicht auf
kausalen Zusammenhdngen basieren und trotzdem nicht schlecht sind.
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Nichtsdestotrotz besteht hier also ein Dilemma und ich finde es sehr
wichtig, dies starker offentlich zu thematisieren. Man kann durchaus
der Auffassung sein, dass der Staat oder die Forschungslandschaft in der
Pflicht sind, weiter fur diese Betroffenen etwas zu tun, gerade weil man
eben davon ausgehen muss, dass es weiterhin — also auch nach der fla-
chendeckenden Einflihrung solcher Tests — Betroffene geben wird und
die Erkrankungen nicht ganzlich verschwinden.

Die nachste, flinfte, Frage lautet, ob diese Art von prakonzeptio-
nellen Gentests in unserer Gesellschaft Auswirkungen auf Partner- und
Elternschaft haben werden. Sie ist im Moment schwierig zu beantwor-
ten. Auf der einen Seite ist ganz klar, dass die Tests Auswirkungen auf
Gemeinschaften haben werden, in denen Partner- und Elternschaft
vielleicht nicht nur eine Sache zwischen dem jeweiligen Paar ist, son-
dern sehr stark von der gréReren Familie, dem ,,Clan“, abhangt, wie die
Anthropologen sagen wiirden. Arrangierte Ehen sind ein Konzept, aber
es gibt auch weichere Formen von Arrangements. Es gibt einige sozial-
wissenschaftliche Studien, zum Beispiel aus Israel, die zeigen, dass sich
Dor Yeshorim zwar sehr bemiiht, die Stigmatisierung fir die Betroffenen
gering zu halten, indem die Mutationen nicht direkt mitgeteilt werden,
sondern nur eine Identifikationsnummer. Es wird dann nur bei Paaren
geprift, ob ein Passungsproblem fir ihre beiden Identifikationsnum-
mern vorliegt. Sozialwissenschaftliche Studien haben aber durchaus ge-
zeigt, dass Betroffene, bei denen dieser Match nicht passt, im sozialen
Umfeld zwar keine Diskriminierung, jedoch eine Art der Stigmatisierung
erleben. Und sie missen es quasi hinnehmen, weil in dieser Familienkul-
tur diese Vorgehensweise erwartet wird und man sich dem nicht wirklich
entziehen kann. Das ist zumindest das, was viele Betroffene im Interview
angeben. Auf der anderen Seite glaube ich auch, dass es in unserer Ge-
sellschaft relativ unrealistisch ist, dass eine Partnerwahl rein nach negati-
ver genetischer Vorselektion stattfinden wird. Ich glaube auch nicht, dass
diese Art von prakonzeptionellen Tests besondere Auswirkungen auf die
Mutter-Kind-Beziehung oder Schwangerschaft haben wird. Das sind mo-
mentan nicht die vordringlichen Fragen, so sehe ich das zumindest.

Ich denke, eine andere wichtige Frage, die Herr Tanner bereits gestern
auch schon angesprochen hat, ist, inwieweit all diese Formen von wissen-
schaftlichen, technologischen Optionen uns aus den Zeiten der Unsicher-
heit in eine neue Form der Sicherheit Giberfiihren, dabei aber zugleich neue
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Fragen nach dem Umgang mit dem Risiko produzieren, wir somit vielleicht
nie diesem Circle of Questions oder Circle of Risks entkommen. Und wo-
rum geht es eigentlich? Darum, zu verstehen, dass auch diese Formen
von genetischen Tests nicht mit Sicherheit voraussagen kénnen, dass ein
Paar ein gesundes Kind bekommt, da es sich immer um statistische Hau-
figkeiten handelt und viele schwere péadiatrische Erkrankungen eben nicht
ausschlieRlich auf diese spezifischen rezessiven Mutationen zuriickgehen.

Ein Argument der Proponenten fiir diese Art von sehr breiten pra-
konzeptionellen Gentests, die parallel sehr viele Genvarianten unter-
suchen, ist die Hoffnung, dass dadurch Stigmatisierungen unterwan-
dert werden konnen. Denn wenn das Bewusstsein in der Bevolkerung
wachst, dass jeder von uns Mutationstrager sei, so kénnte die Abgren-
zung zwischen gesund und krank hinfallig werden. Und wir wiirden da-
durch davon abkommen, in diesen Schwarz-Weil3-Kategorien Uber ,die
Behinderten” und ,die Gesunden®, die mit genetischen Mutationen
und die ohne, nachzudenken. Ob dem so sein wird, ist letztlich eine
empirische Frage, weil es natlrlich immer noch darauf ankommt, ob
dann noch zusatzliche Kriterien angewendet werden, zum Beispiel die
Frage nach Funktionalitat und was es in der Gesellschaft bedeutet, ob
ich nur Trager bin oder ob ich in bestimmten Merkmalen phanotypisch
eingeschrankt bin. Es ist somit vielleicht kein wirklich starkes Argument.

Interessanter finde ich allerdings, und das muss man auf jeden Fall
starker durchdenken, dass die Liste der Erkrankungen eher marktwirt-
schaftlich und zum Teil auch forschungspragmatisch festgelegt wird. Die
Liste der 448 Erkrankungen, die im Moment auf dem Chip der Kingsmore-
Gruppe sind, muss man auf jeden Fall noch einmal im Detail anschauen.
Hier ware es notwendig, interdisziplindre Settings mit Padiatern und Hu-
mangenetikern zu konzipieren, um die jeweilige Einschatzung hinsichtlich
der Schwere der Erkrankung kritisch zu diskutieren. Auf der jetzigen Liste
sind auch Erkrankungen wie Taubheit oder Kleinwuchs und da hért man
beziiglich der Einstufung als ,,schwere Krankheit” aus den Communities
der Betroffenen durchaus andere Stimmen. Sie alle haben bestimmt die
Diskussion im Kontext der Taubstummen-Community verfolgt, die sich
dagegen verwehrt, Taubstummbheit mit einer schweren padiatrischen
Erkrankung gleichzusetzen. Daher muss man sehr wohl fragen: Wie kom-
men bestimmte Erkrankungen auf die Liste der zu testenden Erkrankun-
gen/Mutationen? Und wie wird eigentlich von denjenigen, die diese Chips
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konstruieren, gerechtfertigt und wem gegeniber, was hier getestet wird
und was nicht? Ich glaube auf jeden Fall, dass diese Frage genauer zu stel-
len ist und wir in irgendeiner Form einen gréReren Diskurs dartiber brau-
chen, wie diese Listen zusammengesetzt werden und wir die Entschei-
dung nicht einer sehr kleinen Gruppe von Forschern tberlassen konnen.

Und da schlief8t sich die letzte Frage an: Inwiefern missen dann
doch staatliche oder o6ffentliche Institutionen einschreiten oder Re-
gularien entwickeln, um zu entscheiden, welche Informationen, zum
Beispiel im Rahmen einer kompletten Exom-Sequenzierung, mitgeteilt
werden und welche nicht? Was wiederum in einem nicht regulierten,
internationalen Markt etwas schwieriger erscheint, als wenn es nur um
den deutschen Kontext geht.

Und damit komme ich zum Schluss, wobei ich nur gerne noch ein-
mal die These in den Raum werfen will, dass wir mit dieser Art von Tests
in eine neue Dimension innerhalb der Gen-ethischen Debatte einstei-
gen. Denn es stellt fur das Individuum selbst einen grofRen Unterschied
dar, ob man aus einem familidren Hintergrund heraus als Betroffene(r)
Uberlegt, will ich wissen, ob zum Beispiel Cystische Fibrose oder die
Tay-Sachs-Krankheit fir mich oder meine zu griindende Familie ein
Thema sein kann — oder ob man sich auf diese tausend Erkrankungen
testen lasst mit dieser ganzen Fille von Informationen. Was misste ich
eigentlich Gber jede einzelne dieser Erkrankungen wissen, um dann ent-
scheiden zu kdnnen, ob ich das wissen will und was mache ich mit die-
sem Wissen? Und deswegen méchte ich noch einmal fragen, kann das
wirklich eine informierte Entscheidung sein? Ich glaube, hier stellt sich
das Problem der Direct-to-Consumer-Genetics mit dieser Art von Tests
noch prekarer. Bisher kann man die Nutzer von 23andMe in vielerlei
Hinsicht etwas beldcheln. Es gibt sozialwissenschaftliche Studien, die
zeigen, dass viele Nutzer diese Tests selbst nicht so richtig ernst neh-
men, sondern es eher ein bisschen spielerisch sehen. Haufig hat diese
Information daher auch keinen Einfluss auf das Gesundheitsverhalten.
Deswegen kann man vielleicht auch sagen, dass diese Internetgentests
bislang noch keine groBe Gefahr darstellen. Aber die Frage ware, ob
diese Art von Massen-Anlagetrager-Tests dann nicht doch eine neue
Herausforderung darstellt. Und zumindest aus klinischer und gesund-
heitsversorgungsforscherischer Sicht muss die Frage nach der Orphani-
sierung weiterverfolgt werden.
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Diskussion

Schicktanz: Ich mochte der Fairness halber noch einen Satz sagen.
Ich hatte vorhin schon erwdhnt, dass dieses Projekt nicht alleine meine
Konzeption ist, sondern zusammen mit den Kollegen Peter Wehling und
Julia Inthorn entstanden ist.

Schott: Es ist also gewissermaRen der Werkstatt-Bericht eines Pro-
jekts, das jetzt oder demnachst in Angriff genommen wird. Sie hatten
ethische und soziale Aspekte im Titel, das heift, es geht letztlich auch
um Wertfragen und um die Frage, wie die Gesellschaft sich mit Wert-
fragen auseinandersetzt. Das hatten wir gestern schon angesprochen,
aber jetzt haben wir die Gelegenheit, das noch einmal genauer und in-
tensiver aufzugreifen.

Cremer: Ich habe eine ganz praktisch-technische Frage: Sie haben
von den Listen gesprochen, die notwendig sind, um die Erkrankungen
auszuwahlen, auf die mit Hilfe des Chips getestet werden soll. Eine an-
dere Strategie ware, eine Gesamtgenom-Sequenzierung durchzufihren
und dann eine Liste der Informationen, die weitergegeben werden sol-
len, zu erstellen. Sollte sich dann herausstellen, dass bestimmte Dinge
in Zukunft relevant werden, ist die Information schon vorhanden. Da
kdnnte es also den Konsens geben, die Chips abzuschaffen.

Schicktanz: Es ware ein Szenario zu sagen, man benutzt nicht mehr
diese Chips, mit denen es moglich ist, auf 500 oder 1.000 oder in zehn
Jahren auch auf 2.000 oder 3.000 Erkrankungen zu testen, sondern man
macht direkt eine Gesamtgenom-Sequenzierung. Nichtsdestotrotz ware
dann doch immer noch die Frage, wonach schauen wir, was wird ausge-
wertet? Und diese planerische Entscheidung, wer legt die fest? Ich glaube
daher, dass wir um das Problem, zu entscheiden, welche Erkrankungen
wichtig sind, nicht herumkommen. Oder verstehe ich Sie nicht richtig?

Cremer: Ich denke zum Beispiel an autosomal-rezessive Erkrankun-
gen mit stark unterschiedlicher Expressivitat, bei denen weitere, noch
unbekannte Gene einen starken Einfluss auf den Krankheitsverlauf
haben, die von dem Chip noch gar nicht erfasst werden. Hier besteht
die Gefahr, dass ein Paar sich aufgrund dieser Chip-Ergebnisse zu klei-
ne oder auch zu groRe Sorgen macht, wie es dem betroffenen Partner
oder — bei heterozygoten, selbst gesunden Eltern — einem betroffenen
Kind ergehen wird. Modifizierende Gene kénnen zu einem besonders
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schweren oder auch sehr milden Phanotyp fiihren oder sogar dazu,
dass manchmal gar kein krankhafter Phanotyp zu erwarten ist. Man
muss sich lberlegen, was man dem Fragesteller zum Ergebnis und den
Grenzen des Tests sagt und dartber sollte man sich vor der Mitteilung
des Untersuchungsergebnisses klar werden.

Schicktanz: Ich verstehe lhren Vorschlag so, dass lhrer Meinung
nach letztlich die Profession entscheiden muss; dass sie quasi so etwas
wie einen Leitfaden entwickelt auf der Basis des heutigen Standes der
Wissenschaft, einen Konsens, auf welche Erkrankungen dann tatsachlich
getestet werden soll. Das ist sicher ein moglicher wiinschenswerter Aus-
weg. Ich mdchte aber anmerken, dass meine Perspektive sich nicht nur
auf Regularien in Deutschland beschrankt, sondern, dass mich als Ethike-
rin auch immer interessiert, wie das grundsatzlich funktioniert, wenn die
Profession in bestimmten Landern sich nicht in der Lage sieht, das zu leis-
ten oder zu entscheiden. Das ist zum Beispiel ganz interessant in England:
Da gibt es bisher das Konzept nicht, dass es die Profession entscheidet,
sondern man bietet diesen Test an und befiirwortet das auch.

Cremer: Ich will eigentlich nur sagen, dass mein ,,Bauchgefiihl“ mir
sagt, dass die Genomsequenzierung den Chips in der Zukunft den Rang
ablaufen wird. Denn die systematische Genomsequenzierung erlaubt
auch die systematische Suche nach modifizierenden Genen.

Schicktanz: Ich glaube aber nicht, dass sich damit die ethischen Pro-
bleme erledigen werden, wenn das lhre Hoffnung ware.

Cremer: Nein, aber es ist dennoch wichtig, welche technischen
Plattformen sich in Zukunft durchsetzen werden. Die systematische Ge-
nomsequenzierung erlaubt ja auch die systematische Suche nach mo-
difizierenden Genen.

Kubisch: Vielleicht darf ich ganz kurz etwas zur Terminologie sagen.
In der Regel werden diese Tests nicht auf einer Chip-Technologie ba-
sieren. Dies ist zwar ein gangiger Begriff, er ist aber falsch. Ich wiirde
deshalb rein technisch dafiir pladieren, diesen Begriff nicht zu nennen,
denn es wird nicht auf einem Chip hybridisiert, sondern die Untersu-
chung wird inzwischen Gberwiegend in Flissigkeit gemacht. Es ist eine
Panel-Sequenzierung.

Nothen: Bei der Panel-Sequenzierung wird nicht nur auf bekannte
Mutationen getestet, sondern die Gene werden komplett sequenziert,
das heilRt, man identifiziert auch neue, bisher unbekannte Mutationen.
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Und diese Informationen dienen dazu, das Spektrum bekannter patholo-
gischer Mutationen zu erweitern, um die Mutationen, die man dann iden-
tifiziert als sicher pathogen oder nicht pathogen einordnen zu kénnen.

Schone-Seifert: Ich habe eine ganze Reihe an Anmerkungen. Ich be-
schranke mich erst einmal auf zwei.

Erstens, Du [Silke Schicktanz] hast gestern schon einmal und heu-
te noch einmal gesagt, wenn wir bestimmte Rechte einrdumen, dann
wirde man natiirlich auch nach den Pflichten fragen muissen. Dieses
natiirlich suggeriert eine begriffslogische Kopplung von Rechten und
Pflichten und mir scheint da einfach ein Missverstandnis vorzuliegen.
Denn diese Kopplung wird zwar unter bestimmten Bedingungen einge-
raumt, aber zu diesen Bedingungen gehort auf jeden Fall, dass es um
diejenigen Pflichten geht, die der Realisierung des in Rede stehenden
Rechts dienen. Also, wenn Du ein Abwehrrecht auf X hast, dann habe
ich moglicherweise eine Unterlassungspflicht, damit Du dieses Abwehr-
recht realisiert bekommst. Schon schwieriger wird die Debatte, wenn es
um Anspruchsrechte geht. Dann habe ich moglicherweise eine Realisie-
rungspflicht, oder der Staat hat sie, Dir Deine materiellen Rechte einzu-
rdumen. Aber es gibt in der Diskussion Gberhaupt keine begriffslogische
Kopplung derart, dass Du, wenn Du ein Recht auf A hast, auch Pflichten
hast, die aus diesem Einrdumen des Rechts entstehen, die in Bezug auf
Dritte die Weitergabe, Behandlung usw. dieses A’s betreffen. Insofern
wird hier etwas insinuiert, was erst noch diskutiert werden muss. Es
gibt keine begriffslogische Kopplung von Rechten und Pflichten dieser
Art. Das soll nicht heiRRen, dass die genetische Solidaritdt, von der Du
sprachst, nicht fiir sich interessant ist und zum genaueren Hinschauen
auffordert. Aber besagten Kurzschluss von Rechten auf Pflichten kannst
Du, glaube ich, nicht machen.

Der zweite Punkt, den ich ansprechen mochte, ist gestern auch
schon aufgekommen, namlich, dass Du bei der Diskussion von Praven-
tionsproblematik und Orphanisierung von einem ethischen Dilemma
sprichst. Abgesehen von der mehr oder weniger uns allen bekannten
Problematik, dass nicht alle ethischen Theorien iberhaupt Dilemmata
einrdumen kénnen (weil es immer den richtigen Weg zu handeln gebe
und dann also kein Dilemma mehr Gbrig bleibe), will ich jetzt akzep-
tieren, dass es in bestimmten Situationen ein Dilemma gibt, for the
argument’s sake. Dann muss ein Dilemma dadurch ausgezeichnet sein,
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dass eine Handlung einerseits starke Argumente fir sich, und anderer-
seits starke Argumente gegen sich hat und man sozusagen hin und her
gerissen ist. Das heillt, wie man es auch macht, es ist falsch. Das ist so-
zusagen das vortheoretische Verstdandnis eines moralischen Dilemmas.
Wenn man jetzt also sagt, hier bei dieser Frage der gesellschaftlichen
Bereitstellung von prakonzeptionellen Gentests haben wir ein ethi-
sches Dilemma vorliegen, dann muss man damit meinen, dass diese
Bereitstellung einerseits die Rechte und Interessen derjenigen, die es
gerne nutzen wirden, bedient, und auf der anderen Seite das starke
Gegenargument der Orphanisierung dieser Erkrankung vorliegt. Diese
ethische Logik scheint mir nicht nur unplausibel, sondern wirklich hoch-
gradig gefahrlich. Denn es ist hier ein Folgeproblem der Orphanisierung
zu bedenken und in der Tat missen wir an allen moglichen Stellen in
der Ethik Folgeprobleme anschauen. Aber das liegt nicht auf der Ebene
eines ethischen Dilemmas. Ich will erkldren, warum ich das so prob-
lematisch finde. Mit derselben Logik konnte man etwa die Tuskegee-
Syphilis-Studie [von 1932 bis 1972 in Tuskegee/Alabama vom US Public
Health Service durchgefiihrte Studie an Afro-Amerikanern mit einer un-
behandelten Syphilis-Infektion] rechtfertigen. Nicht, dass das identisch
ist, aber es ist dieselbe Begriindungslogik. Die Tuskegee-Studie war eine
von diesen ,Horror“-Studien in Amerika, bei der an Syphillis erkrank-
te schwarze Patienten nicht behandelt wurden — auch als es wirksame
Medikamente gab —, weil man den natirlichen Verlauf der Krankheit
studieren wollte, um auf diese Weise, so die Rechtfertigung, therapeu-
tischen Nutzen fiir spatere Patienten zu gewinnen. Man kdnnte nun
sagen, man hat zwar einerseits mit dieser Studie den armen Patienten
geschadet und ihnen die Medikamente nicht gegeben, andererseits hat
man etwas Gutes getan, weil die Krankheit weiter therapierbar ist. Das
wadre natdrlich eine ganz tble und unzulassige Darstellung, die keiner
hier vertrate. So sollte man doch nicht tiberlegen, ob man legitime In-
teressen —angenommen sie waren legitim — von Paaren und deren Kin-
dern ausbalancieren darf gegen das Problem von Patienten, an ihre Me-
dikamente/Therapien zu kommen. Das ist ein massives Folgeproblem,
das ist vollig klar, und das miissen wir anschauen und angehen. Deswe-
gen liegt es irgendwie in der Waagschale, aber es ist nicht an ein- und
derselben Handlung festzumachen, es ist kein Dilemma, in dem man da
steht, sondern man hat den Auftrag, die Folgeschaden zu begrenzen.
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Schicktanz: Ich glaube, dass erwahnt werden muss, dass innerhalb
der ethischen Kreise nicht alles einheitlich gesehen wird und es zum
guten Ton gehort, verschiedene Positionen auch innerhalb der Ethik zu
vertreten. Ich wirde Dir Recht geben, dass mit bestimmten Abwehr-
rechten, auch fiir die betreffende Person, nicht automatisch immer
korrespondierende Pflichten verbunden sind. Ich glaube aber, dass wir
auf den interpersonellen Kontext schauen missen und nicht nur auf
das Abwehrrecht-Verhaltnis von Birger und Staat. Es geht ja in diesem
Punkt auch um das Verhéltnis zwischen verschiedenen Betroffenen,
zum Beispiel innerhalb der Familie, und nicht nur um das Biirger-Staat-
Verhdltnis. Und hier basiert die moralische Idee von Rechten auch auf
dem Wechselverhaltnis untereinander und den Pflichten gegeniiber
dem anderen. Und die Ausnahmeregel ist, aus meiner Sicht, das spezi-
fische Verhaltnis zwischen Biirger und Staat. Nicht nur ich gehe davon
aus, dass man Uber Pflichten nachdenken muss. Ich sage nicht, dass die
vorgeschlagenen Pflichten alle sofort zu Gbernehmen sind, denn die
Pflichten, die interessanterweise die British Human Genetic Comissi-
on vorgeschlagen hat, sind erst einmal eine relativ strikte Forderung.
Man wird auf der einen Seite im Einzelfall sehr genau priifen missen,
ob man, wenn man das Recht auf Wissen hat, auch die Pflicht hat, das
Wissen mitzuteilen. Auf der anderen Seite muss man ethische Theorien
auch ein Stiick weit an die moralische Praxis riickbinden. Dabei ist es
wichtig zur Kenntnis zu nehmen, dass viele Betroffene zumindest ein
moralisches Selbstverstandnis haben und davon ausgehen, dass es an-
gemessen und moralisch richtig ist, das Wissen den Angehdrigen mitzu-
teilen. Das zeigen zumindest relativ viele Befragungen. Und deswegen
finde ich es zwar immer sehr schon, wenn ethische Theorien abstrakt
sagen, man musse die Rechte und Pflichten bezogen auf den Umgang
mit Wissen begriffslogisch auseinander halten, aber die Moralpraxis
sieht im Alltag ein Stlick weit anders aus. Hier nlitzen uns ganz formal
logische Begriffsdifferenzierungen auch nicht viel, wenn wir konkrete
normative Anleitungen fir die Moralpraxis geben wollen.

Schone-Seifert: Darf ich gleich darauf antworten? Ich habe mich
missverstandlich ausgedriickt, was mir leidtut. Ich habe einrdumen
wollen, und das habe ich auch ganz klar gesagt, dass es im Verhaltnis
zwischen Individuum und Staat und zwischen Individuum und anderem
Individuum Rechte und korrespondierende Pflichten gibt, zum Beispiel
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wenn Du ein Recht darauf hast, dass ich mein Versprechen halte, dann
habe ich eine Pflicht, das Versprechen zu halten. Das sind korrespon-
dierende Pflichten, die sich auf die Realisierung des Rechts beziehen.
Es geht mir nicht darum zu sagen, wir sollten nicht Gber Pflichten dis-
kutieren, die man im Umgang mit erworbenem genetischen Wissen ge-
genliber Dritten hat, sondern ich habe mich daran gestoRRen, dass Du
gestern und heute gesagt hast, man misse doch natdrlich an die kor-
respondieren Pflichten denken. Denn es sind keine korrespondierenden
Pflichten und das finde ich wichtig. Es geht um ganz andere Pflichten,
liber die wir diskutieren missen und die wollte ich nicht wegreden,
aber sie sind eben nicht korrespondierend.

Schicktanz: Doch, ich glaube, sie sind korrespondierend. Aber ich
mochte noch etwas zum Dilemma-Begriff sagen. Ich glaube, es ist eine
begriffstraditionelle Unterscheidung. Du hast Recht, dass man fragen
kann, ob es wirklich ein ethisches Dilemma ist. Ich glaube aber auf jeden
Fall, dass es ein Dilemma ist. Ich habe Dilemma hier so benutzt, wie wir
es umgangssprachlich haufig benutzen, als eine noch nicht geklarte, aber
verzwickte Fragestellung. Und so méchte ich es hier verstanden wissen.

Propping: Zur Beantwortung der Frage nach der Verpflichtung zur
Information von Angehdrigen muss man noch einmal an die Natur des
autosomal-rezessiven Erbgangs erinnern. Wenn beide Partner im glei-
chen Gen eine heterozygote Mutation tragen, dann hat das Paar ein
Risiko von 25 Prozent fiir die Geburt eines schwer betroffenen Kindes.
Wenn jetzt einer der beiden Partner ein Geschwister hat, Bruder oder
Schwester, dann hat dieses eine Wahrscheinlichkeit von 50 Prozent, die
Mutation auch geerbt zu haben. Die Wahrscheinlichkeit, dass aber der
jeweilige Partner von Bruder oder Schwester nun zuféllig auch hetero-
zygot ist, die ist zwar gegeben, aber insgesamt ist das Risiko fir die Kin-
der dieses Paares nur geringfiigig erhéht. Wir reden hier von ganz ande-
ren Dimensionen, das darf man nicht vergessen, das liegt an der Natur
des autosomal-rezessiven Erbgangs. Beim X-chromosomal-rezessiven
Erbgang ist das anders.

Taupitz: Ich mochte ganz massiv Bettina Schone-Seifert unterstit-
zen in ihrer Entkopplungsthese. Ich glaube ebenso wie sie auch, dass die
Pflicht nicht unmittelbar aus dem Recht folgt, sondern tber einen Zwi-
schenschritt. Wenn ich bestimmte Kenntnisse habe, aus welchen Grin-
den auch immer, ob rechtmaRig erworben oder unrechtmaRig, dann
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kann aus dieser Kenntnis gegebenenfalls eine Pflicht folgen. Sofern ich
eine Garantenpflicht habe, etwa gegeniiber Verwandten, muss ich sie
vor Schaden bewahren und ihnen deshalb gegebenenfalls meine Kennt-
nis weitergeben. Ich mdchte ein anderes Beispiel nehmen: Jemand
droht in einem See zu ertrinken. Ich muss ihn retten, wenn am Ufer ein
Boot vorhanden ist und ich mit dem Boot herausfahren und ihn retten
kann. Das hangt tberhaupt nicht davon ab, ob ich ein Recht habe, die-
ses Boot zu benutzen, sondern schlicht von der faktischen Moglichkeit
zu retten. Und deswegen noch einmal: Aus dem Wissen folgt gegebe-
nenfalls, wenn ich aus bestimmten Griinden eine Pflicht habe, jeman-
den vor Schaden zu bewahren, die Pflicht, das Wissen mitzuteilen, aber
nicht aus dem Recht, das Wissen zu erwerben. Etwas anders gewendet
liegt das auch auf der Ebene der Folgeprobleme. Ich habe erst einmal
das Recht, etwas zu erwerben und dann in der Zukunft folgt daraus,
wenn ich es erworben habe, aber nur dann, eine Pflicht.

Schicktanz: Ich denke, dass das eine wichtige Zusatzbedingung ist:
Was folgt aus der Garantenstellung gegeniiber meiner Familie, folgt
daraus nicht auch etwas? Jedes Mal wenn ich mich in diese Entschei-
dungssituation begebe, kann ich mich fragen oder miisste es zumindest
aus moralischer Sicht, was folgt daraus, ob ich dieses Wissen erworben
habe oder bewusst nicht erworben habe und teile ich dieses Wissen
nun anderen mit oder eben nicht. Und ich glaube, dass wir eine Ga-
rantenstellung haben, obwohl Garantenstellung ein sehr juristischer
Begriff ist und ich nicht sicher bin, ob ich den fir eine ethische, lebens-
weltliche Situation gerne benutzen wiirde, wenn es um komplexe fami-
liare Verhdltnisse geht. Die Garantenstellung, denken Sie jetzt vielleicht,
haben vor allem Eltern fir ihre Kinder, aber die Frage ware, wie ist das
zum Beispiel in einer Partnerschaft, in der es weniger um eine Garan-
tenstellung geht als um eine Frage des Vertrauens. Da kann es dann viel
wichtiger sein, dass zum Beispiel Formen von moralischen Rechten ge-
bunden sind an bestimmte Formen von Versprechungen, zum Beispiel,
dass man sich bestimmte Entscheidungen teilt. Und diese Dimension
finde ich extrem wichtig, da sie ins innerfamilidre Konzept hinein geht.

Nippert: Ich mdchte eine kleine Anekdote erzdhlen. Ich weil} zum
Beispiel von der britischen Patientenorganisation GIG, also Genetic Inte-
rest Group, die maRgeblich Lobbyarbeit machen, dass es in Familien mit
genetischer Belastung nichts Konfliktreicheres gibt als die Weitergabe
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dieser Information. Da gibt es eine Myriade von Erfahrungen und das
wird auch immer mitgeteilt. Ich selber habe das ganz handfest erlebt
in Deutschland, als wir im Rahmen einer Studie, bei der Einflihrung
des BRCA1/BRCA2-Testverfahrens, mit Hilfe dessen die Tragerschaft
fiir genetischen Brust- beziehungsweise Eierstockkrebs getestet wird,
mit Familien gesprochen haben. Das ging in Westfalen auf dem Land
soweit, dass man sich gegenseitig mit dem Rechtsanwalt gedroht hat,
sollte diese Information weitergegeben werden. Einige in der Familie
wollten es nicht wissen und andere wollten es wissen und dann hatte
die Mutter als Indexpatientin letztendlich eingewilligt in die Testung,
aber der Riss ging durch die Familie. Auf der Beerdigung der Indexpa-
tientin wurde mit dem Rechtsanwalt gedroht, sollte eine der Téchter,
die sich hatte testen lassen, die Information weitergeben. Es wurde
ihr sozusagen ein Maulkorb angelegt. Der andere Fall ist natrlich, wie
Herr Taupitz sehr richtig gesagt hat, dass bei Erkrankungen, bei denen
Interventionen moglich sind, zum Beispiel beim erblichen Darmkrebs,
die Pflicht zur Weitergabe der Information moralisch anerkannt ist. Und
die Patientenorganisationen, wie die GIG, haben sich darauf geeinigt,
erst einmal von dieser moralischen Pflicht der Weitergabe auszugehen,
genauso wie die International Genetic Alliance* auch diese Empfehlung
gegeben hat. Es ist aber nur eine reine Empfehlung, die Realitdt sieht
naturlich ganz anders aus.

Schott: Ich denke, dass es sehr wichtig ist, die Lebenswirklichkeit
auch immer wieder gegenilber den formalen und rechtlichen Rahmen-
bedingungen im Blick zu behalten.

Kubisch: Ich finde gut, dass das angesprochen wurde, ich hatte
sonst auch noch etwas dazu gesagt. In der genetischen Beratung ist das
gar nicht umzusetzen, ich kann das Angebot einer genetischen Untersu-
chung nicht an die Verpflichtung koppeln, es hinterher jemand anderem
mitzuteilen beziehungsweise jemandem eine genetische Untersuchung
vorenthalten, wenn er nicht einwilligt. Das kann kaum funktionieren.

Aber zwei andere Anmerkungen mdéchte ich gerne noch zum Vortrag
machen. Sie haben gesagt, als ein Argument wiirde von einigen ange-
fiihrt, dass es zu einer Entstigmatisierung oder -diskriminierung fiihren
konnte, weil man auf so viele Erkrankungen testet, wobei Ihre Begriin-
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dung dann etwas ,,unscharf” formuliert war. Sie sagten wortgemal, dass
jeder von uns eine Krankheit hat. Aber genau das ist ein Missverstandnis,
denn wir sind nicht alle betroffen, sondern wir sind alle Anlagetrager fiir
rezessive Erkrankungen. Es ist in der Tat eine wesentliche Schwierigkeit,
diesen Unterschied in der genetischen Beratung zu vermitteln. In der
Regel gilt, dass ein Anlagetrager fiir eine autosomal-rezessive Erkran-
kung gesund ist, er ist nicht betroffen und er hat nach heutigem Wissen
erst einmal auch kein erhohtes Risiko flr die untersuchte Erkrankung.
Insofern halte ich es fir fragwirdig, das als Argument fiir eine Entstig-
matisierung der Krankheit anzufiihren, denn die Krankheit betrifft das
Uiberhaupt nicht, sondern nur den Anlagetragerstatus. Und was Anlage-
tragerstatus bedeutet, ist den meisten Menschen nicht zu vermitteln.

Und noch ein zweiter Punkt: Sie sagten im Vortrag, erst durch Alter-
nativen habe ich tatsachlich eine Entscheidungsfreiheit und Sie koppel-
ten das an die Behandelbarkeit von Erkrankungen. Das ist meiner Mei-
nung nach eine schwierige Argumentation, denn es gibt viele Optionen,
beispielsweise auf Kinder zu verzichten oder eine Samenspende durch-
zufiihren usw. Und gerade das Argument der Behandelbarkeit fiihrt ei-
gentlich in allen Argumentationen, die ich kenne, dazu, eine Krankheit
nicht auf die Positiv-Liste zu setzen, denn auf eine behandelbare Erkran-
kung muss nicht schon pranatal getestet werden. Die Vermischung die-
ser beiden Dinge finde ich daher falsch.

Schicktanz: Ganz herzlichen Dank fir die Richtigstellung. Ich méch-
te nur klarstellen, das war nicht meine Meinung. Ich bin sehr dankbar,
dass Sie das noch einmal so deutlich gemacht haben. Zum ersten Punkt
mochte ich sagen, ich glaube, es ist ein sehr spannendes Problem, das
wir hier beobachten. Wir wissen aus sozialwissenschaftlichen Untersu-
chungen, dass sich Menschen, bei denen sich die Frage einer solchen
Testung auf Anlagetragerschaft stellt, selbst nicht als krank bezeichnen
wirden. Da wiirde ich lhnen vollkommen Recht geben. Aber ich wiirde
hierfur einen formaleren Begriff verwenden als ,, betroffen”, wobei , be-
troffen” sehr richtig fir ein extrem breites Spektrum steht. Ich denke,
wir mussten dann ,indirekt” versus ,direkt betroffen” einfuhren. Wir
brauchen eine Ausdifferenzierung, da zum Beispiel die klassischen Kate-
gorien ,gesund” und , krank“ bei der Zunahme von genetischem Wissen
gar nicht mehr hilfreich sind. Fir die Gesundheitspraxis ist es, denke
ich, extrem wichtig, zu versuchen, dies weiter zu separieren. Es gibt so-
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zialwissenschaftliche Studien von Menschen, die sich genau mit diesen
Fragen beschaftigen: Mache ich so einen Test? Wie gehe ich mit den Er-
gebnissen um? Meine Mutter hat vielleicht einen genetisch bedingten
Brustkrebs gehabt, was bedeutet das fiir mich? Und wir beobachten,
dass diese Menschen zwar zu dem Zeitpunkt gesund sind, aber das po-
tentielle pradiktive Wissen etwas mit ihnen macht. Es beeinflusst nicht
jeden, aber wir kdnnen nicht, nur weil es in der Behandlungspraxis wiin-
schenswert ware, ganz klare Kategorien von ,,gesund” und , krank” zu
haben, diese Grauzonen aus der Sicht der Betroffenen komplett negie-
ren. Ich sehe hier einfach ein Problem, dass wir einerseits auf ganz kla-
ren Kategorien insistieren wollen, weil sie letztlich normativ aufgeladen
sind und uns Handlungsanweisungen geben, aber auf der anderen Seite
der Alltag aus Sicht der Menschen, die sich mit diesen Fragen beschafti-
gen missen, ganz schon ,,messy” ist, wie die Soziologen sagen wirden.

Kubisch: Bei der Diskussion, die wir hier gerade fiihren, ist es eher
nicht zuldssig, mit BRCA zu argumentieren, da der Erbgang beim fami-
lidren Brust- und Eierstockkrebs autosomal-dominant mit inkompletter
Penetranz ist, was eine vollkommen andere Konstellation als eine Anla-
getragerschaft flr eine autosomal-rezessive Erkrankung ist. Das sind ver-
schiedene Kategorien, die man nicht vermischen sollte. Natirlich fiihlen
sich Familien, in denen ein Partner erfahren hat, dass er Anlagetrager fiir
eine bestimmte Erkrankung ist, vom Problem betroffen. Trotzdem ist der
Begriff , betroffen”, nach meiner Sichtweise, zu nah an , krank”, als dass
es ein guter Begriff ware, um das zu beschreiben. Der korrekte Begriff ist
Anlagetrager und wir missen den Menschen vermitteln, was es bedeu-
tet, Anlagetrager flr eine rezessive Erkrankung zu sein. Ich weil3, was Sie
meinen, aber ,betroffen” ist fiir mich dennoch der falsche Begriff.

Schicktanz: Den zweiten Punkt, das Problem der Therapierbarkeit,
finde ich wirklich auch sehr wichtig. Hierbei finde ich interessant, dass,
meiner Beobachtung nach, auch innerhalb der internationalen hu-
mangenetischen Gemeinschaft anscheinend kein Konsens herrscht. Da
wirde ich gerne auf den gestrigen Tag zurtickkommen, an dem wir von
Frau de Braganga gelernt haben, was Menschen mit Down-Syndrom al-
les machen konnen. Es gibt vielleicht keine Therapie, aber es gibt vollig
adaquate, spannende Moglichkeiten fir Menschen mit Trisomie 21 zu
leben. Daher konnte man doch fragen: Warum testen wir tberhaupt
auf Trisomie 21?
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Kubisch: Auch das empfinde ich als ein schwieriges Argument, weil
es verschiedene Arten von Krankheiten, von Therapie und Lebenswirk-
lichkeit vermischt. Und das beste Argument fiir meine Aussage ist doch
das Gendiagnostikgesetz in Deutschland. Eine pranatale Diagnostik auf
eine behandelbare Erkrankung darf ich doch nicht durchfiihren, oder?

Taupitz: Doch natirlich, das habe ich doch gestern gesagt. Auf die
Behandelbarkeit kommt es nicht an, entgegen dem Gutachten von Gar-
ditz, der sagt, man darf nur auf behandelbare Erkrankungen testen. Das
war ja genau das umgekehrte Argument von Garditz bezogen auf den
PraenaTest®.

Aber noch eine ganz kurze Bemerkung: Wir haben gestern Falle von
Trisomie 21 vorgestellt bekommen, die ,relativ milde” in der Auspra-
gung sind. Es gibt aber sicherlich viel schwerere Falle, in denen das Le-
ben fir die Familie sicherlich nicht so leicht ist.

De Braganga: Das bekommen wir sehr oft zu horen: ,Sie haben ja
die Fitten, die bei lhnen arbeiten.” Bei uns gibt es Menschen, die keine
Orientierung haben, die nicht lesen und schreiben kénnen. Wir haben
sogar einen fast gehorlosen Kollegen dabei. Bei uns haben sie alle etwas
zu sagen, sie verstehen viele Dinge und mit der entsprechenden Uber-
setzung konnen sie einem Vortrag folgen und sich dazu dulRern. Aber
wenn man die Familie fragt, sagt die: ,Der kriegt nicht viel geregelt.”
Ich sehe das anders, weil wir miteinander kommunizieren kdnnen. Bei
uns arbeiten nicht nur die, die von auBen als ,fit“ bezeichnet werden,
sondern die, die Sprache als Ausdrucksmittel sehen, unabhangig davon,
was sie sonst fiir Starken und Schwachen haben.

Nothen: Frau Schicktanz, Sie hatten den qualitativen Sprung festge-
macht an der prakonzeptionellen Untersuchung, die keiner spezifischen
Risikokonstellation mehr folgt, sondern eigentlich eine Reihenuntersu-
chung ist. Daher meine Frage an die Juristen: Ist damit die prakonzep-
tionelle Untersuchung nach Definition des Gendiagnostikgesetzes eine
genetische Reihenuntersuchung, die dann auch der Zustimmung durch
die Gendiagnostik-Kommission bedarf, in der Form eine entsprechende
Liste der Erkrankungen zu definieren?

Duttge: Der Begriff der genetischen Reihenuntersuchung ist sowohl
in § 3 als auch § 16 Gendiagnostikgesetz legal definiert. Ich habe den
Gesetzestext jetzt nicht zur Hand. Ich wiirde sagen nein, um lhre Frage
zu beantworten, aber die Begriindung liefert jetzt Herr Taupitz.
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Taupitz: Der Gesetzestext sagt: ,Genetische Reihenuntersuchung
ist eine Untersuchung zu medizinischen Zwecken, die systematisch
der gesamten Bevolkerung oder bestimmten Personengruppen in der
gesamten Bevolkerung angeboten wird, ohne dass bei der jeweiligen
betroffenen Person notwendigerweise Grund zu der Annahme besteht,
sie habe die genetischen Eigenschaften, deren Vorhandensein mit der
Untersuchung geklart werden soll.”

Nothen: Deswegen ist mir das noch nicht ganz klar: Von wem ange-
boten? Genligt es, dass eine Firma es als Reihenuntersuchung anbietet?
Es ist gar nicht spezifiziert, dass irgendein Krankenkassensystem das
rlckvergutet anbietet. Ich wéare doch interessiert daran zu klaren, ob es
sich um eine genetische Reihenuntersuchung handelt.

Duttge: Ich wiirde sagen, der Gesetzgeber hat an diese Dimension
schlicht nicht gedacht. Juristen interpretieren das Gesetz naturlich nicht
nur anhand des Gesetzestextes, der ist nur der Ausgangspunkt, sondern
ebenso nach Telos, Historie, Ratio und auch nach dem Vorstellungsbild
des Gesetzgebers. Und ich wiirde sagen, wenn wir hier zwei unter-
schiedliche Vorschriften haben, die eine dezidiert fiir die vorgeburtliche
genetische Diagnostik und die andere fir die genetische Reihenunter-
suchung, dann hat der Gesetzgeber hier zwei vollig unterschiedliche
Szenarien vor Augen gehabt. Und wenn wir sagen, dass das, woriiber
wir sprechen, eigentlich eine vorgeburtliche Diagnostik ist, dann kann
es nicht gleichzeitig etwas anderes sein, das heillt zugleich als geneti-
sche Reihenuntersuchung begriffen werden.

Nothen: Ich finde es schwierig, eine prakonzeptionelle Diagnostik
auf die vorgeburtliche Ebene zu setzen, denn damit ist etwas anderes ge-
meint vom Gesetzgeber, namlich die Schwangerschaft. Und eine Reihen-
untersuchung begriindet sich im Wesentlichen dadurch, dass man auf
Anlagen testet, fur die man aufgrund der Familienanamnese kein indivi-
duell erhdhtes Risiko hat. Und das ist die Intention des Gesetzgebers und
nicht, wer das jetzt anbietet. Ich sage das jetzt einmal so provokativ: Mich
wirde es interessieren, denn dann hatte man bei der Umsetzung liber die
Gendiagnostik-Kommission bezlglich der Erstellung einer Liste schon for-
mal im Gesetz geregelt, wer das anschaut und wer diese Liste definiert.

Duttge: Ich verstehe das sehr gut. Ich wiirde trotzdem dabei blei-
ben, dass die Wahrscheinlichkeit, dass die Antwort ,nein“ lautet, sehr
hoch ist. Und zwar deshalb, weil genetische Reihenuntersuchung nach
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dem Vorstellungsbild des Gesetzgebers doch offensichtlich meint, dass
hier ein kollektives Interesse besteht aufgrund von Gegebenheiten in
der Gesamtbevolkerung oder eines Teils derselben. Das ist ja gerade
auch in die Legaldefinition aufgenommen worden. Es geht hier also
offenbar darum, anhand einer bestimmten Kategorie, gleichsam wie
eine Art Rasterfahndung, bestimmte Gegebenheiten zu ermitteln. Im
Gegensatz dazu kommt in der Situation, Gber die wir sprechen, doch
das Movens von der betroffenen Person selber vor dem Hintergrund
einer familiaren Konstellation oder einer generellen Familienplanungs-
entscheidung. Dass dies etwas anderes als eine genetische Reihenun-
tersuchung ist, scheint mir der Wille des Gesetzgebers zu sein.

Taupitz: Also, wenn der Zusatz ,,systematisch angeboten wird” eine
Bedeutung haben soll gegeniiber dem bloRen Angebot, dann meineich,
dass es noch kein systematisches Angebot ist, wenn ein Unternehmen
einen Test auf den Markt bringt und jeder diesen in Anspruch nehmen
kann. Das Neugeborenen-Screening dagegen, das verstehe ich als syste-
matisches Angebot, weil es allen Miittern nach der Geburt fir ihr Kind
angeboten wird, es wird gewissermallen routinemaRig durchgefiihrt
und muss nach den Richtlinien auch durchgefiihrt werden. Insofern ge-
hort das Neugeborenen-Screening in die Kategorie der Reihenuntersu-
chung, aber nicht das, worliber wir hier reden.

Roesler: Aber in der Gesetzesbegriindung wird noch einmal deut-
lich, dass der Kontext der Reihenuntersuchung der Kontext der medizi-
nischen Behandlung der betroffenen Person ist, die in der Reihenunter-
suchung untersucht wird. Und in der Gesetzesbegriindung zu § 16 steht
auch, dass es darum geht, den identifizierten Risikopersonen die Mog-
lichkeiten einer Friihbehandlung oder Pravention zu eréffnen, und das
ist gerade bei der Anlagetragerschaft nicht der Fall. Die Reihenunter-
suchung steht nach dem Gesetzgeber in einem vollig anderen Kontext.

Nothen: Dass man autosomal-rezessive Erkrankungen und die Tes-
tung auf Anlagetragerschaft aus dem Konzept der Reihenuntersuchun-
gen ausschlie8t, ist mir vollig neu, das muss ich sagen. Das ist geneti-
sches Screening. In unserer Community ist es das klassische Beispiel fiir
Reihen- und Screening-Untersuchungen.

Schott: Vielleicht hat Herr Taupitz die endgiiltige Antwort.

Taupitz: Die haben wir Juristen fast nie, jedenfalls nicht, wenn wir un-
tereinander noch streiten konnen. Wenn wir das, wortiber wir jetzt spre-
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chen, namlich die prakonzeptionelle Diagnostik, als Reihenuntersuchung
definieren, dann hatten wir in der Tat ein gravierendes Problem. Denn
§ 16 Absatz 1 Gendiagnostikgesetz sagt: ,Eine genetische Reihenunter-
suchung darf nur vorgenommen werden, wenn mit der Untersuchung
geklart werden soll, ob die betroffenen Personen genetische Eigenschaf-
ten mit Bedeutung fiir eine Erkrankung oder gesundheitliche Storung ha-
ben, die”, und jetzt kommt es, ,,nach dem allgemein anerkannten Stand
der Wissenschaften und Technik vermeidbar oder behandelbar ist oder
der vorgebeugt werden kann.” Also eine Reihenuntersuchung darf nur
durchgefiihrt werden, wenn etwas getan werden kann, wie Frau Schick-
tanz ganz richtig gesagt hat. Und vorbeugen verstehe ich nicht in dem
Sinne, abtreiben oder gar nicht erst zeugen, sondern als eine Praven-
tionsmalRnahme bei dem Betroffenen. Und damit ist das, wortber wir
heute sprechen, eindeutig kein systematisches Angebot in diesem Sinne.

Nippert: Ich glaube, die Konfusion kommt daher, dass in einigen
Landern, wie Zypern oder Iran, die Anlagetragerschaft auf B-Thalassa-
mie oder andere Erkrankungen als Bevolkerungs-ScreeningmaRRnahme
systematisch angeboten wird. Dort gibt es aber einen anderen Kontext
und ein anderes Verstandnis. Es soll tatsachlich die Geburt eines be-
troffenen Kindes verhindert werden und deshalb soll jeder vorher in-
formiert werden, der im reproduktionsfahigen Alter ist. Und das wird
systematisch gemacht, zumindest in diesen beiden Landern. Aber das
ist hier sowohl von unserem kulturellen Verstandnis her als auch in un-
serem Gesundheitssystem nicht vorgesehen.

Tanner: Ich mochte jetzt doch, nachdem ich schon langer auf der Lis-
te stehe, noch an diese Diskussion ankntipfen. Der Hintergrund dieser
Frage ist auch eine Verschiebung des Verstandnisses von Gesundheit und
Krankheit, die sich durch diese Verfahren ergibt. Und da habe ich eine
Frage an die Humangenetik: Wiirden Sie auch sagen, dass Pravention im-
mer mehr an Bedeutung gewinnt, bei der ja die Frage der klassischen me-
dizinischen Indikation anders gesehen wird? Ich frage das auch vor dem
Hintergrund, dass es in den USA schon Geschaftsmodelle gibt, an denen
auch Roche und andere beteiligt sind, die genau darauf setzen, also ledig-
lich Test und nicht Behandlung im klassischen Sinn, sondern in Richtung
Pravention. Ist das fiir die medizinische Praxis eine Verschiebung oder
wirden Sie sagen, das ist etwas, was zwar in der ethischen Debatte vor-
kommt, aber fiir die Praxis eher untergeordnete Bedeutung hat?
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Mein nachster Punkt versucht, das Spektrum um eine Facette zu
erweitern und ich gehe da von einer ganz einfachen Tatsache aus, die
wir alle durch lhren Vortrag auch gesehen haben. Die Anbieter solcher
Direct-to-Consumer-Tests sitzen weitgehend in den USA und gehoren zu
amerikanischen Firmen, bis hin zu LifeCodexx und so weiter, das haben
wir gestern gehort. Warum ist das relevant? Wir haben jetzt mehrfach
Uber Rechte und Pflichten gesprochen und dariiber, wer was regulieren
soll. Ich glaube, fiir die Debatte ist es wichtig, sich klarzumachen, dass
wir sehr unterschiedliche politische Kulturen haben (ich verwende jetzt
ganz bewusst den Begriff Kulturen und nicht Werte), in denen es ganz
unterschiedliche Vorstellungen gibt, wer was wie regeln soll. Staatliche
Kontrolle versus Marktkontrolle sind nur zwei besonders pragnante Be-
griffe in diesem Zusammenhang. Hinzu kommen die Probleme, grenz-
Uberschreitende Sachverhalte zu regeln. Das hat man gesehen im Vor-
lauf zum Gendiagnostikgesetz bei den Direct-to-Consumer-Tests. Man
wusste, dass sie kommen werden, konnte das aber nicht regulieren,
weil das deutsche Recht im Ausland nicht greift. Also hat man eher ei-
nen Bogen darum gemacht, trotz allen Arztvorbehalts.

Die dritte Bemerkung knupft an lhre erste These, Frau Schicktanz,
an. Ich will nur noch einmal unterstreichen, was Sie selber gesagt haben.
Man muss starker an das Stichwort Risiko und Risikokommunikation he-
rangehen. Und da kommt man an einen Punkt, der in unserer Debatte
bisher nicht wirklich vorkam. Wir wissen aus sozialwissenschaftlichen
Untersuchungen, dass der adaquate Umgang mit Risiken hoch schich-
tenspezifisch ist. Und daher muss man genauer schauen, wer solche
Tests in Anspruch nimmt, und das betrifft dann wieder die Frage des
Informed Consent. Wir wissen aus der empirischen Forschung, dass die
faktischen Kommunikationsprozesse sehr unterschiedlich sind je nach
sozialem Background und Schichtungen und das muss man, glaube ich,
sehr viel starker in den Blick nehmen.

Propping: Zu lhrer ersten Frage, Herr Tanner: Es gibt immer die gro-
e Hoffnung, dass die Pravention eine grofRere Bedeutung bekommt.
Das hangt aber ganz stark davon ab, wann eine Krankheit sich manifes-
tiert und davon, ob es eine Methode oder einen Zugang gibt, um Krank-
heitsvermeidung zu betreiben. Das Neugeborenen-Screening ist nun
dezidiert eine praventive Angelegenheit. Es gibt nur wenige genetische
Erkrankungen, die man in Fortsetzung des Neugeborenen-Screenings in
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Betracht ziehen kdnnte, etwa auch ein Screening im Erwachsenenalter,
zum Beispiel ein Screening mit dem Ziel der Prévention bei erblichen
Krebserkrankungen. Diese meist autosomal-dominant erblichen Krank-
heiten haben eine verminderte Penetranz, so dass der Familienbefund
das Risiko einer Person nicht anzeigen muss. Die andere Konstellation
ist, dass beide Eltern heterozygot flir eine autosomal-rezessive Krank-
heit sind. Dann betragt das Risiko 25 Prozent fiir die Kinder. Wenn die
Eltern sich in dieser Situation zum Schwangerschaftsabbruch nach pra-
nataler Diagnostik entschliefen, wird das Ublicherweise nicht als Pra-
vention bezeichnet, obwohl der Abbruch die Krankheit nattrlich ,ver-
hindert”. Es ist immer attraktiv, den Praventionsgedanken nach vorne
zu bringen, dann muss aber der Fachmann ganz konkret sagen, bei wel-
chen Krankheiten das moglich ist. Leider geht es nicht so schnell, wie
man sich das wiinscht.

Schicktanz: Ich wiirde gerne noch einmal den Punkt aufgreifen, den
Herr Tanner angesprochen hat. Es ist ein grundsatzliches Problem in der
Bioethik, wie Globalisierung und Internationalisierung von Technikent-
wicklung auf der einen Seite funktionieren, und auf der anderen Seite
wir das meines Erachtens auch sehr wichtige Insistieren auf nationa-
len politischen Kulturen haben. Nichtsdestotrotz nehme ich das hau-
fig als ein Spannungsfeld wahr. Wir sehen ganz oft, dass die nationale
Gesetzgebung dadurch, dass die umgebenden Lander andere Gesetze
haben — denken wir an die Sterbehilfedebatte oder letztlich jetzt auch
Stammzellforschung und PID — ein stlickweit in der Alltagspraxis unter-
wandert wird. Wir leben in einer Zeit, in der wir, durch europaisches
Recht und die Moglichkeit fiir Betroffene, sich in den Zug oder ein Flug-
zeug zu setzen und ins Ausland zu fahren, nicht mehr darauf insistieren
konnen, dass Leihmutterschaft oder PID bei uns nicht erlaubt sind. Das
wird dann ein Stlick weit auch absurd. Ich glaube, dieser Begriff der
politischen Kultur ist etwas sehr Wichtiges, aber wir missen ihn auch
mit Samthandschuhen anfassen, weil er dauernd im Umbau ist und im
Aushandlungsprozess mit den angrenzenden politischen Kulturen steht,
wobei Wissenschaft ein spannender Trigger fiir diesen Prozess darstellt.
In Bereichen wie zum Beispiel dem Strafrecht ist man wahrscheinlich
nicht so stark gefordert durch die Internationalisierung und Globalisie-
rung wie in der Wissenschaft. Es gibt eine wissenschaftliche Vernetzung
und die Wissenschaftler denken und arbeiten international und haben



I 6. Gesprachsrunde | Diskussion

entsprechende Richtlinien. Ich gehe davon aus, dass wir nicht ignorie-
ren kénnen, was in anderen Landern an Richtlinien erarbeitet worden
ist und das sehen wir auch in der Praxis, dass sich de facto darauf be-
zogen wird.

Tanner: Genau das wollte ich sagen, dass es woanders, also zum
Beispiel in England oder den USA, andere Vorstellungen gibt, wer et-
was wie regeln soll. Und damit sind wir konfrontiert, zum Beispiel beim
Stammzellgesetz, das ich relativ genau kenne. In Deutschland gibt es fir
alles ein Nebenstrafrecht, das erscheint den Englandern oder Amerika-
nern vollig absurd, das so zu regeln. Und wir haben ganz andere Vorstel-
lungen Uber die Geschaftsmodelle, das waren |hre ersten Folien, denn
das sind alles amerikanische Firmen und das geht bis in die Patentfra-
gen hinein. Beispielsweise schon die Frage, wem gehoren die Informa-
tionen, das hatten wir gestern bei Myriad Genetics. Die Informationen
gehen in eine Datenbank ein und dadurch werden individuelle, hoch-
sensible Daten plotzlich der 6ffentlichen oder auch wissenschaftlichen
Kommunikation entzogen. Da gibt es sehr unterschiedliche Vorstellun-
gen an dieser Stelle, das wollte ich nur sagen. Wir sollten nicht nur abs-
trakt von Rechten und Pflichten reden, sondern wir sollten sehen, dass
auch die Vorstellung, wer welche Pflichten formulieren darf oder sollte,
sehr unterschiedlich ist. Dass man in der Praxis nach Brissel, Tschechi-
en oder sonst wo fahren und das machen kann, was bei uns verboten
ist, das ist noch einmal etwas anderes. Mir geht es um das prinzipielle
Problem, dass wir in einem internationalen Akteurszusammenhang ste-
hen und wir dem auch Rechnung tragen missen durch die Spezifik der
unterschiedlichen Ethiken, die uns da begegnen.

Schott: Das ist ein ganz wichtiger Punkt. Es gibt auch noch andere
Regionen in der Welt jenseits von Europa und den USA.

Schone-Seifert: Es kommt nicht von ungefdhr, dass gerade bei den
Fragen der Ethik die Dinge so strittig sind, denn bei der Humangenetik
kdnnen viele von uns nur aus zweiter Hand mitreden und beim Buch-
staben des Gesetzes auch und deswegen ist das eine etwas unfaire Si-
tuation, wenn man Ethikerin ist, dass man dadurch immer die geballte
Kritikladung bekommt. Ich wollte mich dafiir entschuldigen und sagen,
dass es nicht darum geht, scholastisch herumzukritisieren, sondern
eher noch Vorschlage zu machen. Und ich glaube einfach, dass die be-
grifflichen Vorentscheidungen und Einflihrungen wahnsinnig wichtig
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sind, weil sie sozusagen den Blick lenken und in dem Sinne bitte ich zu
verstehen, was ich jetzt sagen will.

Das Erste ist noch einmal dieser Punkt, den auch Herr Kubisch schon
angesprochen hat, die Engfihrung von Freiwilligkeit, die wirklich eine
zentrale Frage ist, Freiwilligkeit bei der Inanspruchnahme und den Fol-
geliberlegungen dieser Tests durch Paare oder einzelne Personen und
Deine Engfliihrung dieser Freiwilligkeit mit der Alternativlosigkeit. Ich will
nur noch einmal aus der rein formalen Perspektive darauf hinweisen,
dass diese Dinge auf zwei Ebenen angeschaut werden miissen. Die Frei-
willigkeit der Inanspruchnahme dieser Tests hangt entscheidend davon
ab, ob man die Alternative hat, diese Tests nicht in Anspruch zu nehmen.
Das ist klar. Aber die Frage nach Alternativen nach dieser Entscheidung
steht auf einem ganz anderen Blatt. Man sollte nicht sagen, eine Hand-
lung sei dann nicht freiwillig, wenn sie dazu fiihrt, dass man nur noch die
Wahl zwischen zwei Ubeln hat. Diese Konstellation kommt leider haufig
vor, sehr haufig in der Medizin, stellt aber die Freiwilligkeit der Erstent-
scheidung nicht infrage. Und es sind natiirlich oft wirklich zwei Ubel,
aber weil die Leute diese Ubel, wie Verzicht auf eigene Kinder oder se-
lektive Abtreibung, so unterschiedlich einschatzen, sind viele von uns der
Ansicht, dass sie das Recht haben sollen, dariiber selber zu entscheiden.

Der zweite Punkt: Ich finde, Du hast Recht damit, dass man sich
noch einmal dieses Problem der Ideologie der Forscher und Anbieter
anschauen muss. Ich mochte aber anmerken, dass schon die Praventi-
onsmetapher, die wir alle benutzen, dort mit hinein fallt. Es ist einfach
etwas anderes, und das ist keine neue Einsicht durch die prakonzep-
tionelle Diagnostik, ob man den Praventionsbegriff vollig harmlos mit
positivem Unterton verwenden darf, da wo er aufgrund von harmlosen
Dingen wie die Anderung des Lifestyles oder die Einnahme einer Tablet-
te dazu flhrt, dass die Sache wieder in Ordnung ist. Hier dagegen sind
die Kosten, dass man auf eigene Kinder verzichtet oder abtreibt usw.,
sich jedenfalls auf etwas einstellt, was einem sehr zu schaffen macht,
sonst wiirde man diese Einsicht nicht haben wollen. Die Praventions-
metapher hat hier eine deutlich andere Dimension. Und ich finde es
wichtig, das von Anfang an im Blick zu behalten.

Ein weiterer Punkt: Du hast gesagt, und das schlieBt auch an etwas
an, was Herr Kubisch diskutiert hat, Du kdnntest Dir vorstellen, dass das
Wissen darum, dass die Pravalenzen solcher Mutationen fiir autosomal-
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rezessive Erkrankungen so groR sind (jeder von uns tragt im Schnitt 2,8
Mutationen fiir schwere padiatrische und 10 bis 20 fiir spatmanifeste
Erkrankungen), sogar dazu fuhren kdnnte, dass die Grenze zwischen
dem Gesundheits- und Krankheitsbegriff verschwindet. Und es klang
fiir mich so, als ob Du das ganz positiv fandest. Ich wollte davor war-
nen, das so einfach positiv zu finden. Ich glaube, den Gesundheits- und
Krankheitsbegriff sollten wir beibehalten, allein schon, um Anspriiche
auf Krankenversorgung usw. abzugrenzen von Befindlichkeitsstérungen.
Der Begriff ist eine Sache und die Frage von Stigmatisierung und Schuld
ist etwas ganz anderes. Und das muss man voneinander trennen.

Allerletzter Punkt: Du hast gesagt, wir brauchen eine neue Ethikdis-
kussion und ich wollte nur darauf hinweisen, dass dieser Punkt, wie ich
glaube, unwichtig ist, weil das einfach davon abhangt, was man unter
,neu” versteht. Ich wiirde eher sagen, es ist eine Weiterflihrung der
Diskussion Uber den Umgang mit der Humangenetik, eine deutliche
Zuspitzung mancher Probleme, aber insofern nicht wirklich ein genuin
neuer Aspekt. Man muss das immer sagen, wenn man Antrage schreibt,
aber ich denke, es ist auch wichtig, dass man die Kontinuitat dieser Dis-
kussion zu den alten Diskussionen im Auge behalt und dass es nach wie
vor um die drei grofRen Fragen geht. Und das sage ich jetzt, weil ich bei
der Abschlussdebatte nachher vielleicht nicht mehr dabei bin: Es geht
einmal um die Frage, wie schiitzen wir die Freiwilligkeit und die Rechte
derer, die solche Tests in Anspruch nehmen wollen, und daran hangt
vieles, Stichwort Risikokommunikation usw. Zweite Debatte: Wie schiit-
zen wir die Kinder, die mit diesen in Rede stehenden, testbaren Erkran-
kungen geboren werden, Stichwort Orphanisierung. Und drittens: Wie
schiitzen wir unsere Gesellschaft vor klimatischen Fehlentwicklungen?
Ich glaube, alle drei Fragen sind ausgesprochen wichtig und Gberhaupt
nicht erledigt damit, dass man ein Label hat. Aber es sind Fragen, die
wir aus den anderen Genetik-Debatten schon kennen und insofern gibt
es keine neue Dimension, aber es gibt eine Zuspitzung und auf jeden
Fall allen Grund, Projekte zu fordern.

Schicktanz: Ich personlich glaube, und das mochte ich noch einmal
klarstellen, dass Deine Darstellung des Entscheidungsbegriffes, namlich
nur zwischen zwei Optionen, und dann hast Du noch von erster und
zweiter Entscheidung gesprochen, eine extrem problematische Verkir-
zung ist. Es als erste Entscheidung — ,will ich wissen oder nicht” — und
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danach als erneute Entscheidung — ,,was mache ich mit dem Wissen?“
— darzustellen, das ist in der Regel aus einer moralischen Frage oder
Perspektive heraus schon eine Separierung von miteinander verkntipf-
ten Dimensionen, die moralisch relevant sind. Es ist eine extrem sim-
plifizierte Vorstellung von freier Wahl, dass ich das vollig unabhangig
voneinander mache. In den meisten Féllen ist das flr die Betroffenen
aus der Lebensplanungsperspektive nicht so zu separieren. Und das ist
ja auch das Ziel eines GroRteils der Diskussionen um Informed Consent
und Aufklarung in der humangenetischen Beratung, dass man den Leu-
ten sagt, wenn sie jetzt durch diesen Prozess der genetischen Diagnos-
tik gehen, dann kann sich hinterher die Frage stellen, ob sie einen Abort
durchfiihren lassen wollen. Und das war eine wichtige Errungenschaft
der letzten 20 Jahre, dass wir genau diese Aufeinanderfolge von Ent-
scheidungskaskaden mit im Blick haben und nicht jedes Mal so tun, als
sei das hier eine Entscheidung und dann kommt ein neuer Entschei-
dungsbaum und das sei vollig getrennt voneinander.

Schone-Seifert: Da hast Du mich wirklich missverstanden. Ich wollte
Folgendes sagen: Wenn man von Freiwilligkeit redet, heilt das sozusa-
gen bildlich, dass es nicht nur eine einzige Tur geben darf fur die Ent-
scheidung, um die es geht. Es muss mindestens noch eine andere Tir
geben oder sogar mehrere Tiren und die missen auch offen sein. Wenn
es wirklich nur eine Tire gibt, dann ist die Entscheidung nicht freiwillig
und uns allen geht es um Freiwilligkeit, das ist eine geteilte Pramisse der
Inanspruchnahme. Wenn es so ware, dass scharfste Sanktionen oder
latenter sozialer Druck usw. die Frage, ,will ich mich testen lassen oder
nicht”, so zuspitzen wiirden, dass es de facto nur eine Tir gibt, dann
wirden wir sagen, es ist nicht mehr freiwillig, und wir sollten das nicht
anbieten. Die zweite Frage ist aber, was folgt, wenn man in die Situation
kommt, dass der eigene Anlagetragertest positiv und der Partner eben-
falls Anlagetrdger ist. Dann hat man nur noch die Wahl zwischen zwei
sehr hdsslichen Tiren, namlich auf eigene Kinder zu verzichten oder
eine Abtreibung ins Auge zu fassen. Vor dieser Wahl sehen sich manche
subjektiv, ich will nicht sagen, dass die vielen Spiegelstriche von Herrn
Kubisch nicht auch ihre Geltung haben, aber fir viele stellt es sich so
dar, und dann ist diese Frage tragisch und muss natirlich von Anfang an
in die Handlungsbeschreibung der Entscheidung mit hineingenommen
werden. Ich ware ja verriickt, wenn ich das anders behaupten wiirde.



I 6. Gesprachsrunde | Diskussion

Aber die Frage der Tir, die es da oben gibt, ,ja“ oder ,nein“, die hat
nichts mit den Tiren und der Hasslichkeit der Tiren da unten zu tun.

Schicktanz: Das hatte ich aber auch vorher nicht infrage gestellt.

Michl: Es geht mir um zwei Punkte, die beide mit der Zunahme an
genetischem Wissen zusammenhangen. Und dass das irgendwie kom-
men wird, das ist, denke ich, allen klar.

Die erste Frage ist: Wie gehen wir damit um? Ich bin da selber noch
sehr unschliissig und diese Unschlissigkeit wiirde ich gerne hier in den
Raum stellen. Es kam schon mehrmals die Forderung: Wir miissen das
in die Schulen tragen, wir brauchen mehr Informationen, mehr Aufkla-
rung darlber, und das sehr friihzeitig, damit man schon von Kindesbei-
nen auf lernt, mit diesem Wissen umzugehen. Ich sympathisiere sehr
damit, weil ich denke, das ist wirklich eine Entwicklung, die kommen
wird und es geht dabei nicht nur um genetisches Wissen, sondern
auch um Wahrscheinlichkeitsdenken mit statistischen Anteilen. Das ist
die eine Seite. Andererseits: Wenn wir das in die Schulen tragen, ist
es schon eine Pflicht, sich Gberhaupt damit auseinanderzusetzen. Auf
jeden Fall wirde dies bedeuten, dass jeder Birger sich, wenn er durch
die Schule gegangen ist, damit auseinandergesetzt haben sollte, dass es
solche Tests gibt, die man wahrnehmen, aber natdirlich auch verweigern
kann. Und ich Gberlege mir, ob man nicht dieser ganzen Entwicklung
dadurch noch Vorschub leistet.

Der zweite Punkt hat wieder mit genetischem Wissen und der Part-
nerwahl zu tun, was ein heikles Thema ist. Ich finde interessant, wie
wir in unserer Gesellschaft arrangierte Ehen in anderen Gesellschaften,
wobei es diese ja auch in unserer Gesellschaft gibt, immer gleich der
individuellen Partnerwahl gegeniiberstellen. Ich will gar nichts liber
arrangierte Ehen sagen, weil ich mich damit zu wenig auskenne. Aber
ich mochte zur individuellen Partnerwahl anmerken, dass wir unseren
Partner natirlich auch nach bestimmten MaRstdaben/Kriterien wahlen.
Es gibt sehr viele soziologische Studien dariiber, zum Beispiel von Eva
lllouz, ,Gefiihle in Zeiten des Kapitalismus“* die aufgezeigt hat, dass
die Partnerwahl bestimmten Kriterien folgt, die nach 6konomischen
Modellen ausgerichtet sind. Ist es also nicht doch vorstellbar, dass sol-
che Informationen und das genetische Wissen zukiinftig entscheidend

35 lllouz (2004).
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dafir sein kbnnen, wie wir unseren Partner wahlen, es also ein Kriteri-
um ist, das immer wichtiger wird?

De Braganga: Ich wollte etwas zu dem Eindruck und auch der
Verwirrung sagen, die entsteht, wenn man erlebt, was im Ausland
geschieht und wie man die Dinge dort sieht, einfach aus meiner Per-
spektive, weil ich mit dem Down-Syndrom zu tun habe und es daher
immer besonders spannend finde, die verschiedenen Blickwinkel zu
betrachten. In den letzten Jahren habe ich mitbekommen, dass man in
Deutschland der Meinung war, Menschen mit Down-Syndrom werden
30. Woher kommt das, wieso denkt man das? Wir in Deutschland nei-
gen dazu — sage ich ganz provokativ, weil ich jetzt als Letzte rede und
da kann man nicht groRR antworten — nur auf uns zu schauen, da wir ein
total germanisiertes Volk sind. Man hat es nicht geschafft, als diese Zahl
festgelegt wurde, also nach 1945, mal Gber die Grenzen zu schauen.
Denn sonst hatte man gemerkt, dass es in anderen Landern Menschen
mit Down-Syndrom gibt, die dlter sind als 30. Warum gab es das 30 Jah-
re nach Kriegsende nicht in Deutschland? Weil es nur Menschen mit
Down-Syndrom gab, die nach 1945 geboren waren. Man hétte daher
einfach mal jemanden fragen konnen, stattdessen wurde es einfach
so abgeschrieben aus den Bilichern. Der Dialog und der Blick Gber den
Tellerrand fallen oft schwer. Ich weill noch, wie ich vor vielen Jahren
auf einer Tagung war und diverse Amerikaner traf, die mich erstaunt
fragten: ,,Bekommen die Menschen mit Down-Syndrom bei euch keine
Gesichts-OP angeboten?” Und ich war damals vollig schockiert, jeder
Deutsche findet das schlimm. Aber in den USA ist das normal, dass je-
der, der irgendwie so, so oder so aussehen mochte, dabei sein will, so
etwas angeboten bekommt. Das ist dort Konsens. Und als ich mich von
der ersten Erschiitterung erholt hatte, wurde mir klar, dass die Men-
schen geschaut haben, woran sie erkannt werden, im Bus zum Beispiel,
und das ist das Aussehen, das kam auch im Film gestern vor. In den
USA ist es zum Beispiel auch ganz normal, dass man mit Down-Syndrom
studieren kann. Wir dagegen sitzen hier und haben das Down-Syndrom
auf einer Liste. Wir haben einen Kollegen aus den USA, der auch fir
uns schreibt und der studiert Meteorologie und hat einen Assistenten
dabei. Das ist ganz normal, der ist der Fachmann fir diese Dinge. Und
deshalb finde ich es spannend, auch einmal Uber die Grenzen zu schau-
en, auch wenn es schwierig ist bei den ganzen Punkten, die bisher auf-
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getreten sind in der Debatte. Aber es ist auch anregend und so, wie wir
jetzt hier diese Diskussionsrunde hatten, ware es bestimmt auch inter-
essant mit Kollegen aus dem Ausland zu reden: Zu erfahren, was fir sie
das Normalste ist und wo sie erschiittert waren, wenn wir etwas sagen.
Und noch ganz zum Abschluss: Arrangierte Ehen sind nicht nur schlecht,
es gibt auch gute Beispiele dafiir, denn sie werden oft arrangiert von
Menschen, die die Beteiligten kennen.

Abschlussgesprach mit Ausblick auf
zukinftige Forschungsthemen

In der abschlieRenden Gesprachsrunde gaben die Teilnehmer aus ihrer
jeweiligen Perspektive einen Ausblick auf offene Forschungsfragen zum
Thema ,, Auf dem Wege zur perfekten Rationalisierung der Fortpflan-
zung? Perspektiven der neuesten genetischen Diagnostik”.

Wie konnen genetische Krankheitsursachen weiter entschliisselt
werden?

Propping: Als Einflihrung in unsere Diskussion mdchte ich eine
Bemerkung machen. Man schatzt, wie Herr Kubisch in seinem Vortrag
gezeigt hat, dass es um die 8.000 monogen erbliche Krankheiten gibt:
autosomal-dominante, autosomal-rezessive und X-chromosomal-rezes-
sive. Was aber vergessen wird: Die genetische Grundlage von diesen
8.000 Krankheiten ist bisher nicht komplett bekannt. Es gibt eine inter-
nationale Initiative der USA und der EU mit dem Namen IRDiRC. Das
ist die Abktirzung fur International Rare Diseases Research Consortium.
Das Projekt hat die Absicht, die noch ausstehenden monogen erblichen
Krankheiten in ganz kurzer Zeit und vor allem koordiniert nach dem
Muster des internationalen Krebsgenomprojektes zu sequenzieren, und
zwar mit nationaler Finanzierung, aber international abgestimmt. Es ist
also bisher nicht so, dass diese 8.000 monogenen Krankheiten Uber-
haupt fir genetische Tests zur Verfligung stiinden, weil man die verur-
sachenden Gene gar nicht alle kennt. Ich wiirde es fir wichtig halten,
dass sich Deutschland unbedingt an einem solchen Projekt beteiligt. Die
Erfahrung zeigt, dass alle Diskussionen —auch tiber Wertfragen, die da-
mit zusammenhangen — besser in Landern verlaufen, in denen das La-
bor vorangetrieben wird, weil die Nahe zu Fachkollegen, die daran mit-
arbeiten, die Diskussion beflligelt. Die USA sind dafiir ein gutes Beispiel.

Cremer: Was mir spontan einleuchtet, ware ein Projekt, das die tat-
sachlichen Phanotypen, die herauskommen, also die tatsachliche indi-
viduelle Pathologie besser voraussagen kann, soweit sie Gberhaupt von
einzelnen Genen abhéngig ist. Dazu ist es notwendig zu verstehen, dass
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die monogenen Erkrankungen gewissermalen ein durch die Geschichte
der Genetik herausgehobener Sonderfall sind. Bei einer retrospektiven
Betrachtung hat man das Problem, dass ein Bias entsteht, also eine ,,In-
teressantheitsauslese”. Am besten waren naturlich prospektive Studi-
en, die sehr langfristig angelegt werden. Meine Frage ist: Wie stellst Du
[Peter Propping] Dir ein Projekt vor, das tatsachlich das Hauptproblem
solcher Analysen |6sen kann, dass wir trotz aller Daten doch oft nicht
vorhersagen kénnen, was passieren wird? Wir haben eine ungeheure
Grauzone des Verstdandnisses.

Propping: Ich habe mich offenbar nicht ganz richtig ausgedriickt. Das
IRDIRC-Projekt hat aus genetischer Sicht einen konventionellen Ansatz.
Es sollen Familien untersucht werden, in denen beispielsweise ein Kind
betroffen ist. Dann wird die Mutation liber Strategien wie Homozygosity-
Mapping oder Kopplungsuntersuchungen bei den Patienten nachgewie-
sen. Das sind Strategien, die schon seit Gber 20 Jahren erfolgreich ange-
wandt werden. Es geht nicht um Heterozygoten-Screening, sondern um
die Aufdeckung von Genen, die fiir eine sehr wahrscheinlich monogen
erbliche Erkrankung verantwortlich sind. Solange man das Gen tber-
haupt nicht kennt, kommt man nicht weiter. Dann muss man eben in den
nachsten Schritten schauen, wie variabel die Phdanotypen sein kdonnen,
wenn andere Personen homozygot oder vielleicht auch heterozygot fir
Mutationen in diesen Genen sind. International soll verhindert werden,
dass es zu Doppelarbeit kommt, weil diese Krankheiten sehr selten sind.

Cremer: Danke. Trotzdem scheint es mir so zu sein, dass eine Ana-
lyse, die sich nur auf die Gene stitzt, ein Fehler ist. Sie unterstellt so-
zusagen, dass es eine direkte Beziehung zwischen der einen Mutation
und dem Phanotyp gibt. Wahrend in der Tat in den meisten Fallen der
wirkliche Phanotyp — wie er sich Gber das Leben entwickelt — nicht nur
von diesem Gen abhdngt, sondern auch vom Kontext anderer Gene, wie
ich gestern sagte, moglicherweise auch von einem epigenetischen Kon-
text. Ich denke, es ware sinnvoll, solche Projekte von vornherein sehr
langfristig in der Nachverfolgung und als Gesamtgenom-Sequenzierung
anzulegen, nicht als isolierte Sequenzierung von bestimmten Genen.

Nothen: Dein Punkt, Thomas [Cremer], und der ist auch vollig be-
rechtigt, ist doch der: Letztendlich ist mit der Identifizierung der verant-
wortlichen Mutation auch bei monogenen Erkrankungen die Grundlage
gelegt. Von da ausgehend gibt es natirlich vielfaltige wissenschaftliche
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Untersuchungen, die die dazwischen liegenden Ebenen sinnvoll ab-
greifen, weil diese auch zur Variabilitat des Phanotyps beitragen bis zu
Medikamenten-Response usw. Das bedarf natirlich auch besonderer
Projekte.

Propping: Ich habe deswegen darauf hingewiesen: Es gibt 8.000
monogene Erkrankungen. Bisher sind bei etwa 3.500 die Gene bekannt.
Der Fortschritt geht deshalb jetzt langsamer, weil die ausstehenden Er-
krankungen immer seltener werden. Deswegen ist es auch nicht ganz
trivial, Wege zu finden, um bei diesen seltenen Krankheiten weiter zu
kommen. Der Ansatz einer internationalen Kooperation ist daher, denke
ich, absolut verninftig.

Kubisch: Ich stimme lhnen zu, Herr Propping, aber man muss prag-
matischerweise sagen, dass es oftmals Probleme macht, wenn man al-
les nur in Konsortien macht, und zwar in der lokalen Finanzierung vor
Ort. Wenn ich nur noch wissenschaftliche Projekte mit 150 anderen
Projektteilnehmern durchfiihre, wird sich meine Publikationsliste ver-
andern und ich werde in der LOM-Bewertung an meiner lokalen Univer-
sitat schlecht abschneiden. Das ist eine Realitat, die dem entgegengeht.

Propping: Nein, Herr Kubisch, das ist nicht so. Wenn Sie von der
Schwabischen Alb eine entsprechend geeignete Familie in Ulm haben,
dann melden Sie das in diesem Konsortium an. Dann sind Sie der einzi-
ge Untersucher. Das wird nicht vom Konsortium publiziert.

Kubisch: Ich sage blo, wenn es solche Konstrukte gibt, ist es gut. Es
kann aber pragmatische Griinde vor Ort geben, so dass man gut tiberle-
gen muss, ob man alles konsortial machen kann oder nicht.

Cremer: Ich mochte versuchen, eine Vision einer Methoden- und
Konzeptentwicklung an einem ganz konkreten Beispiel vorzutragen. Wir
wissen, dass die Entwicklung der diagnostischen Moglichkeiten rascher
vorankommt als die therapeutischen Maoglichkeiten. An einem Beispiel
mochte ich darstellen, wie diese Entwicklung zu neuen therapeutischen
Optionen fiihrt. Die Kinderklinikerin Ania Muntau fiihrt Untersuchun-
gen zur Therapie der Phenylketonurie durch. Sie konnte zeigen, dass
es bei einem nicht geringen Teil der Patienten moglich ist, durch Gabe
des Cofaktors Tetrahydrobiopterin eine Fehlfaltung des Enzyms Phe-
nylalaninhydroxylase zu korrigieren und damit die normale Funktion
wieder herzustellen. Das ist meiner Meinung nach ein schones Beispiel
flr personalisierte Medizin. Warum ist das wichtig? Weil dieser Teil der
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Patienten dann nicht mehr angewiesen ist auf die strikte Einhaltung der
bei dieser Erkrankung notwendigen Didt. Das ist ein unerhorter Vorteil.
Diatfehler gehen mit 1Q-Defiziten einher. Wunderbar, wenn man die
massiven didtbedingten Einschrankungen des Lebens lindern kann. Die-
ser Erfolg ist ein Beispiel fiir den Nutzen eines viel weiter reichenden
Konzepts: Es geht darum, wie man genetisch bedingte, pathologische
Verdnderungen von Proteinstrukturen riickgangig machen und so die
normale Funktion des Proteins wieder herstellen kann. Solche patho-
logischen Strukturdnderungen von Proteinen gibt es offensichtlich bei
einer ganzen Reihe von autosomal-rezessiven Erkrankungen. Diese rei-
chen von Stérungen des Abbaus mittelkettiger Fettsduren und anderen
genetisch bedingten Stoffwechselstorungen bis hin zu immunologischen
Erkrankungen. Ich will damit deutlich machen, dass so ein Konzept, das
sich aus der Grundlagenforschung heraus neu entwickelt hat, sehr kon-
krete Hoffnung gibt, tatsachlich etwas therapeutisch bewirken zu kon-
nen. Es niutzt den betroffenen Menschen nichts, wenn wir immer nur
besser werden in der Vorhersage, dass sie Pech gehabt haben und dass
irgendetwas im Laufe ihres Lebens sich unabanderlich entwickeln wird.

Ist die Behandelbarkeit einer Erkrankung ein Ausschlusskriterium fiir
ein Heterozygoten-Screening?

Propping: Herr Kubisch, Sie haben vorhin gesagt und gestern auch,
dass wohl verbreitet Einigkeit bestlinde, dass das Heterozygoten-Scree-
ning nur auf unbehandelbare Krankheiten angewendet werden sollte.
In der Kingsmore-Liste kommen jedoch durchaus auch behandelbare
Krankheiten vor: Phenylketonurie und Hdmochromatose und einige an-
dere. Ich wollte die Frage in den Raum stellen, ob die prinzipielle Behan-
delbarkeit wirklich ein Grund ist, auf die vorgeburtliche Diagnostik zu
verzichten. Wir wissen alle, die Phenylketonurie (PKU) ist eine sehr gut
behandelbare Krankheit. Die Kinder missen jedoch fiir ungefahr 15 Jah-
re einer Diat unterzogen werden und jeder Diadtfehler wird mit einem
IQ-Defizit bezahlt, das ist gut belegt. Dazu kommt, dass einige andere
Stoffwechselerkrankungen, die auch mit dem Neugeborenen-Screening
erfasst werden, nicht immer so effektiv behandelbar sind wie die PKU.
Und ich will ein anderes Beispiel nennen, weil wir uns in Bonn damit
beschaftigen: Es gibt eine rezessive Form des Polyposis-Syndroms, bei
dem die Patienten etwa im Alter von 45 bis 50 Jahren multiple Poly-
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pen im Darm entwickeln. Die Betreffenden sollten sich vom jungen
Erwachsenenalter an regelmaRig einer Koloskopie unterziehen. Wenn
die Polypen sehr zahlreich geworden sind, dann ist die Entfernung des
Dickdarms die einzige Option. Die Erkrankung ist also — wie Sie aus der
kurzen Beschreibung entnehmen konnen — im Prinzip behandelbar. Es
ist aber sicher keine Idealbehandlung, wenn man den Dickdarm entfer-
nen muss. Mit anderen Worten: Es gibt natlrlich einen Gradienten, was
die Gite der Behandelbarkeit anbelangt. Die Frage ist: Kann man einem
Paar eine Pranataldiagnostik verweigern, bei dem beide heterozygot fiir
eine Mutation in einem Gen fir eine solche Krankheit wie die rezessiv
erbliche Polyposis oder die PKU oder eine andere behandelbare Stoff-
wechselkrankheit sind? Ich halte das fir eine legitime Frage, die in der
offentlichen ethischen Diskussion haufig abgebiigelt wird.

Kubisch: Da Sie mich angesprochen hatten, nicht dass das falsch
verstanden wird: Ich habe referiert, was in den meisten Leitlinien/Richt-
linien dariber steht, wie diese Listen erstellt worden sind. Ich sehe aber
genauso, dass das diskutiert werden muss.

Schicktanz: Mir scheint es hier ganz klar — auch im Rahmen leicht
kontroverser Diskussionen, die wir hatten — darum zu gehen, dass wir
konzeptionell genauer klaren missen, was Therapier- und Behandel-
barkeit heiBt. Aus der Diskussion wurde mir klar, dass es aus Sicht der
Humangenetiker und Behandelnden und aus Sicht der Betroffenen
sehr unterschiedliche Ansichten gibt, was eine Therapie leisten muss.
Ab wann sprechen wir von einer Therapie? Ab wann sprechen wir von
etwas, mit dem man leben kann? Oder ab wann sprechen wir von et-
was, das eine vollig alternative, aber eben auch sozial akzeptable und
vielleicht sozial wiinschenswerte Lebensform ist. Ich glaube, es ist ein
ganz zentraler Punkt, das nicht allein von der medizinischen, klinischen
Perspektive zu beantworten, sondern auch im Dialog mit Patienten, mit
Betroffenen, mit einem weiteren Kreis, weil das in die qualitative Vor-
stellung des Lebens eingeht.

Wie kann eine Indikationsliste zum Heterozygoten-Screening erstellt
werden?

Kubisch: Es geht im Endeffekt doch darum, wie diese Positiv-Liste
aussehen wird. Ich habe einen Forschungsvorschlag fiir Sie, Frau Schick-
tanz. Man koénnte 100 oder 200 Humangenetikern — mehr praktische
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Humangenetiker gibt es ja gar nicht — und vielleicht auch noch 100 oder
200 Padiatern zum Vergleich die Liste mit den 448 Erkrankungen von
Kingsmore schicken und sie eine Graduierung vornehmen lassen: Wenn
dieser Test flir mich in einer pranatalen Situation verfiigbar ware, wiirde

Iu

" eventuel

Iu |u

ich ihn ,,auf jeden Fal oder ,,auf keinen Fall“ machen las-
sen. Wenn man also individuell auswahlen konnte, welche Erkrankun-
gen man testen wollte. Frau Wieczorek und ich sind sicher, dass es eine
Gruppe von Erkrankungen geben wird, bei der unter Humangenetikern
relativ grofRer Konsens sein wird, dass man auf diese testen lassen wiir-
de. Und es gibt viele andere Krankheiten, die das nicht zeigen wirden.
Es wdre zumindest eine Frage der Konsensbildung unter Humangene-
tikern oder Padiatern, die wissen, Uber welche Krankheiten sie reden.
Das ist der wichtige Punkt. Vielleicht kommt man zu einer interessan-
ten, bearbeitbaren Liste.

Schone-Seifert: Ich finde, das ist ein ganz interessantes Projekt. Ich
wollte jedoch zu bedenken geben, dass — auch wenn man Anonymisie-
rung zusagen wiirde — die befragten Humangenetiker notgedrungen im
Auge haben missen, dass das Image der Zunft daran hangt. Ich glaube,
Sie wiirden keine ehrlichen Antworten erhalten. Kdme dabei heraus,
dass die Humangenetiker fiir 400 von 480 Erkrankungen sagen: ,wiirde
ich wissen wollen®, und in Klammern: ,entsprechende Konsequenzen
daraus ziehen”, dann ware das ein Signal, dass die trivialsten Erkrankun-
gen von den Humangenetikern schon als Grund fiir Abtreibung angese-
hen werden usw.

Propping: Ein interessanter Aspekt, und ich wiirde lhnen spontan
sehr zustimmen, Frau Schone-Seifert. Frau Nippert, Sie haben doch sol-
che Untersuchungen durchgefiihrt.

Nippert: Wir haben mit Gerd Wolff zusammen solche Untersuchun-
gen Anfang 2000 veroffentlicht. Die groRRe bereits zitierte Genetics and
Ethics-Studie,*® bei der wir Humangenetiker und Padiater befragt haben,
wie sie beraten wiirden. Man konnte im internationalen Vergleich sehen,
wie die Deutschen im Vergleich zu anderen européischen, asiatischen,
US-amerikanischen oder lateinamerikanischen Kollegen standen. Es gab
international keinen Konsens, was eigentlich eine schwere genetische

Erkrankung ist. Ein Argument war: ,, Die sterben sowieso schnell, ist nicht

36 Nippert/Wolff (2004).
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schwerwiegend”. Der andere hat gesagt: ,Sie belasten das Gesundheits-
system, ist schwerwiegend.” Es ist also alles untersucht worden, aber
naturlich auf dem Stand der damaligen Technik zur Pranataldiagnostik.

Propping: Darf ich Sie noch etwas fragen: Ich meine mich zu er-
innern, dass die deutschen Humangenetiker im Vergleich zu auslandi-
schen ein gewisses Wohlverhalten im Sinne von ,politisch korrekt” an
den Tag gelegt haben oder meinten, an den Tag legen zu miissen?

Nippert: Ja, in manchen Landern, in denen die 6konomische Situati-
on schlechter war, hat man eine groRere Bereitschaft gesehen, direktiv
zu beraten — hin auf einen Schwangerschaftsabbruch bei bestimmten
Erkrankungen.

Reitz: Es gab vor ein paar Jahren zur Prdaimplantationsdiagnostik
diese reprasentativen Umfragen unter Humangenetikern, Reproduk-
tionsmedizinern, Padiatern, Hebammen und der Bevolkerung. Dabei
zeigten sich unter den Berufsgruppen erhebliche Unterschiede, fiir wel-
che Indikation eine Praimplantationsdiagnostik oder ein Abbruch nach
einer Pranataldiagnostik als legitim angesehen wurde oder individuell
gewiinscht wurde. Da gab es auch noch einmal einen Unterschied zwi-
schen dem, was man grundsatzlich richtig findet und dem, was man
selber nutzen wirde.

Taupitz: An Sie, Herr Kubisch, habe ich die Frage: Es ist ja sehr span-
nend — auch wenn Frau Schone-Seifert berechtige Zweifel angemeldet
hat —, dass man lhre Kollegen befragt. Aber was folgt eigentlich dann da-
raus? Wenn lhre Zunft sagt: ,Ich wiirde das gern wissen wollen”, ist das
dann auch verbindlich fiir die anderen, die nicht lhrer Zunft angehoren?

Kubisch: Da gebe ich Ihnen vollkommen Recht. Auch das, was Frau
Schone-Seifert gesagt hat, ist sicherlich sehr wichtig in diesem Zusam-
menhang. Es ist natirlich nicht verpflichtend, dass das der Blueprint fir
eine Positiv-Liste ist. Trotzdem wird sich die Frage stellen, wie eine Liste
von wem erstellt wird. Wird die Gendiagnostik-Kommission damit beauf-
tragt? Wie wird das weitere Verfahren laufen? Ich glaube schon, dass das
Ergebnis fur den, der entscheiden wird, ein interessanter Background
ware. Gerade wenn man die beiden Arztgruppen fragt, namlich Padiater
und Humangenetiker, die die Erkrankung zumindest relativ gut kennen.
Und ohne in ein extrem komplexes Aufklarungsverfahren fiir einzelne Er-
krankungen zu gehen. Dass man wahrscheinlich zusichern misste, dass
das Ergebnis nicht an die Offentlichkeit kommt, habe ich verstanden.
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Wie kann die Information an die Menschen vermittelt werden? Wel-
che Rolle spielen soziale Medien?

Reitz: Bevor man uber Indikationslisten spricht: Was ich in dem Ge-
biet flir einen wichtigen Punkt halte ist, wie die Informationen an die Paa-
re vermittelbar sind, die die Tests dann nutzen. So sehr das theoretische
Recht auf freie Entscheidung richtig ist, in der Praxis ist es natirlich so,
dass man auch verstehen muss, was die Entscheidung beinhaltet und was
die Konsequenz sein kann. Das ist — angesichts der vielen Erkrankungen,
auf die getestet werden kann — ein Thema, das sehr schwer zu verstehen
ist. Man muss sich Gedanken machen, wie das vermittelt werden kann.

Wieczorek: Ich frage mich: Wer nimmt diese Diagnostik Gberhaupt
in Anspruch? Wie sind die, die die Diagnostik anfragen, informiert und
woriber? Wie wird sich das @ndern in den nachsten fuinf oder zehn Jah-
ren? Die Frage ware, ob man ein Forschungsprojekt initiieren kdnnte, in
dem man einen Jetztstatus erhebt und einen Status in fuinf oder zehn
Jahren und sieht, wie sich der Wandel vollzieht. Ich wiirde naturlich er-
warten, dass in zehn Jahren mehr in Anspruch genommen wird als in
funf Jahren. Welche Rolle spielen zum Beispiel soziale Medien? Wir ha-
ben in der Pause einmal tber Internetangebote wie Parship.de geredet.
Wir haben uns gefragt, ob es sein kdnnte, dass man auch irgendwann
danach fragt, ob genetische Diagnostik gemacht wurde. Ich finde es in-
teressant, wie die Veranderung in den nachsten Jahren verlduft.

Propping: In Heiratsanzeigen in den 1960er Jahren haben Frauen,
aber auch Manner, ihre Rhesus-Blutgruppe angegeben. Frauen haben
praferentiell gesagt, dass sie Rhesus-positiv sind. Manner haben pra-
ferentiell angegeben, wenn sie Rhesus-negativ sind. Inzwischen ist das
durch die Fortschritte der Medizin alles kein Problem mehr, da die Rhe-
susunvertraglichkeit eben medizinisch beherrscht wird, aber damals
war es so: Eine Frau, die Rhesus-negativ war und ein Rhesus-positives
Kind auf die Welt gebracht hatte, hatte in vielen Féllen keine Chance
mehr, ein gesundes Kind zu bekommen. Daran wollte ich nur erinnern.

Wie sollte mit Zufallsbefunden umgegangen werden?

Roesler: Was ich noch wichtig finde ist das Thema Zufallsbefunde.
Das wird zwar Uberall erwdhnt, ich weil} aber nicht, ob es valide empi-
rische Untersuchungen dazu gibt, wie die humangenetische Beratung
mit Zufallsbefunden umgeht. Ich sehe drei Punkte, die sicherlich flr
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die Diskussion interessant sind. Der eine ist, dass die Zufallsbefunde in
einer Beziehung stehen zu einer Dynamik der Bewertung genetischer
Daten. Das heiRt, wenn ich einen Zufallsbefund am Tag X einschétze,
dann kann er ein halbes Jahr spater eine ganz andere Bewertung haben.
Und damit stellt sich die Frage der Aufbewahrung genetischer Daten
oder der Form des Zugangs, gerade auch bei pranataldiagnostischen Er-
gebnissen. Wenn ich sage, das miissen die Patienten selber bestimmen
und sie entscheiden sich fiir die Vernichtung der Ergebnisse, dann hat
man hinterher nicht die Maoglichkeit, darauf zuzugreifen. Wenn neue
wissenschaftliche Erkenntnisse kommen, muss man alles noch einmal
machen beziehungsweise es ist verloren. Und die dritte Dimension ist
die Beziehung zu Dritten.

Propping: Zufallsbefunde sind eine von Humangenetikern antizi-
pierte Problematik. Man weil, dass — wenn man systematisch gewisse
Anteile des Genoms oder das ganze Genom sequenziert — solche Befun-
de erhoben werden. Diese kdnnen eventuell auch fiir die betreffende
Person unangenehm sein. Dazu gibt es bisher meines Wissens keine
empirischen Untersuchungen.

Duttge: Wir haben in Gottingen gerade ein vom BMBF gestiitztes
Projekt zum Recht auf Nicht-Wissen begonnen. Darin bildet die Prob-
lematik der Zufallsbefunde einen Teil der uns interessierenden Fragen.
Aber das wird sicherlich Ihre Fragen, Herr Roesler, auch nicht restlos
beantworten. Das Thema ist jedoch im Fokus und musste in der Tat wei-
ter bearbeitet werden. Was die von lhnen erwdhnte Familiendimension
anbelangt, da gibt es bisher im Grunde genommen nur die sehr punk-
tuelle Debatte im Kontext des Gendiagnostikgesetzes. Ich habe die dort
etablierte Losung des Informationskonfliktes immer als doppelte Emp-
fehlungslosung bezeichnet: Ihr sollt den Ratsuchenden in der Beratung
empfehlen, den Familienangehorigen zu empfehlen, die humangeneti-
sche Beratung aufzusuchen. Hier findet sich also ein weicher Kompro-
miss, um nicht direktiv zu arbeiten, aber doch klar zu sagen, was man
eigentlich erwartet.

Roesler: Das ist genau der Hintergrund meiner Frage. Ich glaube,
die Humangenetik ist sehr gut beraten, wenn sie, gegebenenfalls mit
den Vertretern anderer Wissenschaften, darlegt, dass sie mit diesen
Problemen der Aufbewahrung, der unterschiedlichen Bewertung in
Zeitablaufen und des Umgangs mit Dritten sorgsam umgeht. Man kann
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dynamische Dinge prospektiv eigentlich schlecht regeln, auBer mit un-
verbindlichen oder eingrenzenden Regelungen. Deshalb ware man gut
beraten, wenn man das Thema beispielsweise im Rahmen arztlicher
Selbstverwaltung aufgreift.

Schott: Ich wollte kurz anmerken: Das Recht auf Nicht-Wissen ist
grundsatzlich richtig, aber findet dort seine Grenze, wo schwerwiegen-
de Befunde da sind und der Arzt diese nicht mitteilen darf. Das ist ein
enormer ethischer Konflikt fiir den Arzt und ist diesem nicht zuzumuten.

Propping: Als Humangenetiker mochte ich darauf hinweisen, dass
das Problem nicht erst durch die Genetik in die Welt gegkommen ist. Im
Bereich der Radiologie zum Beispiel, also der bildgebenden Verfahren:
Da wird ein Patient untersucht, ob er eine Lungenentziindung hat, und
bei der Gelegenheit wird ein mehr oder weniger unangenehmer Tumor-
befund in einem anderen Organ, in der Niere beispielsweise, gefunden.
Ich bin eigentlich immer schon erstaunt gewesen, dass dartiber nicht
gesprochen wird. Komischerweise ist das Problem der Zufallsbefunde
— zumindest nach meinem Eindruck — erst im Zusammenhang mit der
Genetik in das 6ffentliche Bewusstsein gekommen.

Nothen: Dieser prospektive Aspekt ist auch bei anderen Laborun-
tersuchungen relevant, beispielsweise beim Cholesterinwert oder ei-
nem anderen Befund, der sich spater aufgrund der wissenschaftlichen
Erkenntnis als viel relevanter als zunachst vermutet herausstellt. Und da
wurde nie darlber diskutiert, dass eine Verpflichtung der Rickinforma-
tion an die Patienten im Sinne dieses Prospektiven besteht. Also nur die
Genetiker sollen das leisten.

Ein internationaler Vergleich — Wie gehen andere Gesellschaften mit
den neuen Entwicklungen um?

Tanner: Ich finde es wichtig, die internationale Dimension in den
Blick der Forschung zu riicken. Wie gehen andere damit um? Sie, Frau
Schone-Seifert, haben das bis auf die Ebene der nicht vorhandenen
Stigmatisierung gebracht. Aber diese Frage: Was regeln andere an-
ders — und damit auch die ganze Dimension des internationalen Rechts
— fande ich hier einen wichtigen Punkt, auch fiir unsere Debatten in
Deutschland.

Schicktanz: Ich wiirde gern den Punkt von Herrn Tanner aufgreifen:
Internationalitdt versus kultureller Vergleich. Ich glaube, dass es kon-
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zeptionell eine interessante Frage ist: Was niitzt uns dieser internatio-
nale Vergleich? Geht es darum, ihn als eine Art heuristische Quelle zu
nutzen? Also wie macht man das in anderen Kontexten? Ich personlich
wirde eher daflr pladieren, viel weiter zu gehen und zu sagen, das
ist eigentlich noch viel mehr: Futurologie. Wir kdnnen nicht nur his-
torische Entwicklung als eine Ressource flr plausiblere Szenarien-Ent-
wicklung nehmen, sondern auch durch den kulturellen internationalen
Vergleich etwas darliber lernen, was plausible Szenarien sind. Denn
dort sind es eben auch Menschen, die sich in bestimmten Kontexten
verhalten.

Tanner: Zur internationalen Dimension: Ich sage es ganz konkret
und nenne auch meinen strategischen Hintergrund. Wir haben bei uns
dieses Gerede von der judisch-christlichen Tradition. Da wird viel in
einen Topf geworfen. Die ganzen normativen Texte, die bei uns in die-
sen Debatten bemiht werden, sind in unserem Fach alttestamentliche
Texte, jlidische Texte. Es gibt bei uns in all den Debatten das Vermei-
den, die jlidischen Stimmen zu Gehor zu bringen, weil die ganz anders
damit umgehen. Was kann man konkret machen? — Bei all den Fragen
praziser hinschauen, wie andere Communities damit umgehen. Mir
hat auch schon einmal jemand gesagt: ,Dafiir kriegen Sie bei uns ga-
rantiert kein Geld.”

Schicktanz: Da ich selbst seit vielen Jahren im israelisch-deut-
schen Vergleich forsche, mochte ich sagen, dass es sehr zentral ist,
von dieser nur theologischen Perspektive als einzigem kulturellen
Framing wegzukommen. Man muss natirlich ganz viele Faktoren be-
ricksichtigen. Sie hatten die Wissenschafts- und die Politikkultur an-
gesprochen. Ich hatte nicht den Eindruck, dass es wahnsinnig schwer
ist, grundsatzlich auf positive Resonanz fiir diese Art von Forschung zu
stoRen. Was andererseits tatsdchlich ein Punkt ist: Es ist ein heikles
Thema — vielleicht weniger fiir deutsche Forscher als fir israelische.
Ich kann nur berichten, dass israelische Forscher, die sich selbst auch
kritisch zur israelischen Praxis duBern, Probleme haben. Das haben
wir zumindest in unserem eigenen Forschungsprojekt erlebt. Und ich
glaube, das missen wir bei solchen bilateralen Forschungen, die ich
personlich fur besonders wichtig halte, beriicksichtigen. Was |6st man
damit aus? Und ich glaube, da kann man eine Differenzierung in den
Diskurs bringen.
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Wie kann vor gesellschaftlichen Klimaverdanderungen geschiitzt
werden?

Tanner: Ich mdchte eine Frage von Frau Schone-Seifert aus vorange-
gangenen Diskussionen herausheben: Wie schiitzen wir die Gesellschaft
vor Klimaveranderungen? Und ich frage mich: Wie kann man das operati-
onalisieren? Das zweite, was sich flir mich ergeben hat, ist: Wie bewerten
wir das Gesamtphanomen tiberhaupt, also in welchen Rahmen stellen wir
es? Sie, Frau Schone-Seifert, haben den Begriff der Rationalisierung, die
Alternative: Rationalisierung versus irrationale Entscheidung verwendet.
Wir hatten den Vorschlag der Optimierung. Es ist also die Frage, wie stellt
man das grundbegrifflich auf — gerade anknlpfend an lhre Bemerkung,
welche Grundbegriffe man wahlt, steuere schon die Wahrnehmung. Das
fande ich interessant fiir eine konzeptionelle Arbeit Gber das rein Empiri-
sche hinaus, was ich nicht gering achten will.

Michl: Ich wollte urspriinglich auf die Frage Operationalisierbarkeit
des Schutzes der Gesellschaft vor Klimaveranderungen eingehen. Jetzt ha-
ben Sie es selber schon sehr gut beantwortet. Man kann — so glaube ich
— den Schutz der Gesellschaft vor Klimaveranderungen nur schwer opera-
tionalisieren. Das geht dann auch auf die politische Ebene und betrifft ganz
viele Bereiche wie die Bildungspolitik. Aber eine Analyse von gesellschaftli-
chen Klimaveranderungen kann man natdrlich mit verschiedenen Metho-
den vornehmen — mit der medizinischen Soziologie, Anthropologie und
Geschichtswissenschaft. Das ist eben nicht nur eine konzeptionelle Arbeit,
sondern auch eine empirische Arbeit, die zum Beispiel Nachfrageverhalten
erfasst und kulturvergleichend angelegt ist. Ich méchte dies noch einmal
unterstitzen. Ich glaube, man kdnnte am Schluss zu Plausibilitatsszenarien
kommen, vielleicht auch zu mehreren Szenarien. Es muss ja nicht ein ein-
ziges Szenario sein, das dann besonders erschreckend oder beruhigend ist.

Tanner: Das Reizwort ,Selektion” liegt in der Luft. Es hat jetzt zwar
bei uns in der Diskussion keine Rolle gespielt, aber wenn man an die
breiteren Debatten denkt, die kommen werden, dann muss man mit
dem Selektionsargument noch einmal anders umgehen, als man bei
uns derzeit umgeht. Man traut es sich aktuell gar nicht in den Mund zu
nehmen. Man muss dann vielleicht Typen von Selektion unterscheiden,
um sich auf bestimmte Diskussionslagen einzustellen. Wir hatten das
partiell durch die historischen Riickerinnerungen, aber das Thema sollte
man nicht liegen lassen.
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Wird das Inzestverbot im Zuge der neuesten genetischen Diagnostik
noch zu rechtfertigen sein?

Schicktanz: Eine Forschungsfrage, die mir immer mehr kam: Man
kénnte sich doch jetzt angesichts der genetischen Moglichkeiten fra-
gen, inwiefern sich das Inzestverbot noch legitimieren lasst? Gerade
wenn wir Inzest nicht generationsverschoben denken, sondern zum Bei-
spiel zwischen Schwestern und Briidern und wir hatten Moglichkeiten
fir genetische Tests. Was sind dann eigentlich noch die guten Argumen-
te, dass wir Inzest nicht erlauben?

Nothen: Ich hatte als Humangenetiker fiir den Deutschen Ethikrat
dazu die Stellungnahme verfasst. Letztendlich wird man nattrlich auch
mit der Identifizierung der autosomal-rezessiven Defekte nicht alle
autosomal-rezessiven Mechanismen entdeckt haben. Das heit, man
wird nicht umhinkénnen, dass auch mit sozusagen ,besten” Detek-
tionsverfahren in zehn Jahren ein weiterhin erhéhtes Risiko besteht.
Weil natiirlich auch bei multifaktoriellen Erkrankungen rezessive Me-
chanismen wirksam sind und diese alle noch lange nicht nachgewiesen
worden sind, auch in 20 Jahren nicht. Das ist nur die humangenetische
Perspektive und vollig unabhdngig davon, ob diese liberhaupt die rele-
vante Perspektive ist.

Inwiefern spielen Unternehmen im Rahmen der Debatte eine Rolle?

Taupitz: Ich méchte noch eine Frage in den Raum werfen. Dabei
geht es um die Monopolisierung von Wissen bei Unternehmen. Es wur-
de gestern ganz kurz angesprochen und Sie, Herr Propping, haben zu
diesem Thema einen Brief an den Ethikrat geschrieben. Unternehmen
haben aufgrund von Test-Kits, die sie verkauft und ausgewertet haben,
einen groRen Schatz an Wissen. Die Emporung der Forscher ist dann
grol3, dass dieses Wissen nicht mit ihnen geteilt wird. Als Jurist frage ich
mich immer, wie soll man das in den Griff bekommen? Soll man die Fir-
men enteignen, indem man sie zwangsverpflichtet, das Wissen heraus-
zugeben? Eine solche Monopolisierung von Wissen haben wir in vielen
Bereichen und die haben Sie doch auch friiher in lhrem eigenen Labor
gehabt, Herr Propping. Da hatten Sie auch bestimmte Erkenntnisse, die
Sie nicht mit allen geteilt haben, oder vielleicht erst nach einer gewissen
Zeit durch die Publikation. Wie soll man dieses Problem generell in den
Griff bekommen?
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Nothen: Wenn es sich um Leistungen handelt, die durch die Kran-
kenkasse bezahlt werden, hat die Gesellschaft auch ein Interesse daran,
dass dieses Wissen hinterher in einer optimalen Weise zur Verbesse-
rung der Behandlung und Diagnostik von Krankheiten zur Verfligung
steht. Das heiflt, es sollte moglichst vielen Gruppen zur Verfligung
stehen. Es gibt eine Arbeitsgruppe an der Duke University, die dieses
Thema sehr prononciert behandelt. Diese fordert: Die Krankenkassen
haben eigentlich durch die Finanzierung den Hebel und kdnnen fordern,
dass die entsprechende Datenbank hinterher frei zur Verfligung steht.
Das sind normale Verhandlungen.

Taupitz: Das Problem taucht nur dann auf, wenn es keine Verhand-
lungen und Vereinbarungen gab und man im Nachhinein an die Firmen
herantreten will.

Nothen: Vollkommen d’accord, Herr Taupitz. Man kann jetzt den
Schaden nicht reparieren, aber das ist am Beispiel von Myriad Genetics
erstmals sichtbar geworden. Und die Forderung geht genau in die Rich-
tung, die Sie ansprechen: Das ist prospektiv fiir die weiteren Untersu-
chungen in die Verhandlungen einzubeziehen. Das finde ich sehr sinnvoll.

Taupitz: Wobei Ihr Ansatz, die Krankenkasse habe das bezahlt, nicht
stimmt. Die Krankenkasse zahlt fiir die Einzeluntersuchung. Das Zusam-
menfihren ist eine eigene Leistung des Unternehmens, fiir die die Kran-
kenkasse nichts bezahlt hat.

Duttge: Ich halte das Konzept mit den Krankenkassen fiir keine
Struktur, die in das historische System in Deutschland passt. Wir tren-
nen prinzipiell zwischen dem GKV-System mit therapeutischem Kontext
und dem Forschungssystem. Wir missen uns dann fiir Deutschland oh-
nehin etwas anderes ausdenken, glaube ich.

Nothen: Vielleicht war das missverstandlich ausgedriickt: Es geht
bei der Diskussion um Myriad Genetics nicht primdr um Forschung,
sondern es geht darum, dass Myriad Genetics durch den Patentschutz,
der irgendwann auslauft [Anmerkung d. Herausgeber: Am 13. Juni 2013
hat der oberste Gerichtshof der USA entschieden, dass ein naturlicher-
weise vorkommender DNA-Abschnitt ein Produkt der Natur und nicht
patentierbar ist, nur weil er isoliert worden ist.], in die Situation kommt,
dass dieser Test von anderen Laboren im diagnostischen Kontext ver-
wendet werden kann. Die Auswertung dieses Tests ist jedoch nur be-
grenzt moglich, wenn man nicht Gber die Datenbank verflgt. Es geht

Abschlussgesprach mit Ausblick auf zukinftige Forschungsthemen

nicht um Forschung, sondern es geht darum, eine Monopolsituation
zu perpetuieren, unabhangig von dem Patentschutz, der auf dem ur-
spriinglichen Gentest lag. Der Forschungsaspekt kommt insofern hinzu,
als wir in Deutschland in einem gewissen Sinne ein forschungsfeindli-
ches System haben. Alle Patienten, die im nicht-akademischen Bereich
versorgt werden, sind in der Regel der Forschung entzogen. Es gibt an-
dere Gesundheitssysteme, etwa in Belgien oder den Niederlanden, da
ist beeindruckend, Gber welche Patientenzahlen die Kollegen verfiigen,
viel groRer als die Populationen im Vergleich zu Deutschland vermuten
lassen. Die Erfassung der Patienten im akademischen Kontext ist dort
viel groRer, weil der niedergelassene Bereich strukturell schwacher ist.
Das ist ein Problem in Deutschland, das wir als Wissenschaftler nicht
vernilinftig finden.

Duttge: Die Publikationspflicht lasst sich relativ leicht implementie-
ren. Im Arzneimittelrecht haben wir das schon. Es ist kein Problem zu
sagen: Was an Forschungserkenntnissen gewonnen wird, muss durch
Publikation zuganglich gemacht werden. Da darf es keinen Bias geben,
dass zum Beispiel die Erfolge publiziert und die negativen Ergebnisse
unterdriickt werden. Alles andere, wie das Patentrecht, sind spezielle
Settings und da gibt es eine sich fortlaufend entwickelnde Diskussion.

Tanner: Das Gesprach hat gezeigt, wie wichtig diese Firmen sind.
Wir haben vollkommen getrennte Diskurse. Man findet tiber die Firmen
viel, wenn man die Berichterstattungen tUber den Aktienmarkt sieht und
Uiber Venture Capital sowie iber damit zusammenhangende Pressemel-
dungen. Die 6konomischen Fragen sind jedoch Uberhaupt nicht ver-
knupft mit unseren Debatten und tabuisiert. In diesem Bereich haben
wir ein massives Beobachtungsdefizit. Das merkt man bis in die Univer-
sitaten hinein, an denen Ausgriindungen stattfinden. Da sagt man, dass
man eine Firma grindet und dass Patente angemeldet sind, aber sagt
das bitte nicht zu laut.

Wie kdnnen die Betroffenen in die Forschung einbezogen werden?
Schott: Gibt es nicht noch eine andere Forschungsstrategie, die
notwendig ist? Ich frage mich, wie kdnnen wir vom Kulturellen, vom
Sozialen her und den Wissenschaften, die damit zu tun haben, eine
Briicke zur humangenetisch-juristischen Fachdiskussion schlagen? Wie
waren Projekte moglich, die vor allen Dingen neben einer historischen
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und transkulturellen Dimension auch die Subjektivitat der Betroffenen
einbeziehen? Wie erlebt der Einzelne in seiner Umgebung seine Behin-
derung? Wie sehen die Lebensgeschichten in einer Arbeiterfamilie und
in einer Kiinstlerfamilie aus usw.? Wie kann man diese medizinanthro-
pologischen Fragen in den wissenschaftlichen Diskurs aufnehmen?
Namlich nicht als eine irgendwie mehr oder weniger schéne oder auch
lastige Addition, sondern wirklich als ein interdisziplindres Projekt. Das
ist eher eine Frage der Forschungsstrategie. Es ware wiinschenswert,
wenn die Frage der Subjektivitat bei bestimmten Behinderungen/gene-
tischen Krankheiten im sozialen Kontext interdisziplindr im Sinne einer
gemeinsamen Forschungsperspektive bearbeitet werden wirde. Wir
dirfen das Grundproblem der Evidence-Based Medicine, auch der per-
sonalisierten Medizin, nicht vergessen: Wir haben es mit stratifizierten
statistischen Zahlen zu tun, aber was ist mit dem einzelnen Menschen?
Wir sollten den einzelnen Menschen nicht aus dem Blickfeld der Wis-
senschaft ausblenden.

Tanner: Wir haben bei uns, Herr Schott, eine Dominanz der norma-
tiven Facher, der Bioethik, Philosophie und Theologie. Und diese Me-
dical Anthropology, die macht, was man mit dem Begriff von Cliffort
Geertz ,thick descriptions” nennen kann, also prazise Beschreibungen
von Handlungskonstellationen. Dann ist man bei der Ebene des anthro-
pomedizinischen Approaches, der bei uns in Deutschland institutionell
schwach verankert ist.

De Braganga: Ich fande es zeitgemal dariiber nachzudenken, ob es
nicht Wege gibt, dass wir uns doch Freiheit schaffen. Es gibt ja nicht vie-
le Menschen, die in den verschiedenen Konstellationen sitzen kénnen
und das Vertrauen genieBen. Und wirklich die Problematik zu sehen,
dass wir unterschiedlich arbeiten und immer in Abgrenzung zu ande-
ren Gruppen. Vielleicht ware es moglich, Studien so zu beginnen, die
»Restgruppen”, entsprechend der Idee von Herrn Kubisch, einzubinden.
Vielleicht wiirde es sehr viel Sinn machen, eine Studie zu entwickeln,
wie sie Herr Schott anregte, um die Grenzen etwas permeabler zu den
anderen Gruppierungen zu machen. Und das Ergebnis ware sicherlich
fortschrittlich, es ware zeitgemaler und die Studien wiirden profitieren.

Ich nutze noch den Raum, um von einer Ministudie zu erzahlen, die
wir machen wollen. Ich habe mich natirlich schon immer gefragt, ob es
etwas gibt, bei dem Leute mit Down-Syndrom kompetenter waren als
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andere. Im Moment verfolge ich eine Spur. Ich habe beobachtet, dass
sie eine groRe emotionale Stabilitdt in manchen Dingen haben. Das ist
eine Qualitdt. Und deshalb plane ich eine Arbeit zum Thema Sterben
als Tabu. Ich habe mitbekommen, dass sobald einer meiner Autoren
oder zwei oder drei in einem Interview zugegen sind oder das Inter-
view flihren, dass sie ein bisschen wie ein Coenzym funktionieren. Die
Situation wird entspannter und man redet mehr, also die Situation wird
permeabler.
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versitatsprofessor in Gottingen; seit 1990 Ordinarius fur Biirgerliches
Recht, Zivilprozessrecht, Internationales Privatrecht und Rechtsver-
gleichung an der Universitdt Mannheim; seit 1998 geschaftsfliihrender
Direktor des Instituts fiir Deutsches, Européisches und Internationales
Medizinrecht, Gesundheitsrecht und Bioethik der Universitaten Heidel-
berg und Mannheim. Schwerpunkte: Medizinrecht, Gesundheitsrecht,
Bioethik.

E-Mail: taupitz@jura.uni-mannheim.de

Dagmar Wieczorek, Dr. med., geb. 1967; 1999 wiss. Assistentin am Ins-
titut fir Humangenetik der Universitat Duisburg-Essen; 2003 Habilitati-
on; 2010 apl. Professorin am Institut fir Humangenetik der Universitat
Duisburg-Essen; Arbeitsgruppenleiterin und Leiterin der Genetischen
Sprechstunde. Wiss. Schwerpunkte: Genetik von kraniofazialen Fehlbil-
dungen und von Intelligenzminderung.

E-Mail: dagmar.wieczorek@uni-due.de
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I Gaste

Als Gaste haben teilgenommen Teilnehmer am Leopoldina-Gesprach einschlieRlich
Mitarbeiterinnen der Akademie und Géaste im Hauptgebaude

Stephan Roesler, Dr. jur., Leiter des Referats ,Ethik und Recht in den der Leopoldina in Halle (Saa|e) am 17. Februar 2013

Lebenswissenschaften”, Bundesministerium fur Bildung und Forschung,

Berlin Foto: Torsten Thielemann, Halle

Marina Schindel, Dr. rer. nat., Wissenschaftliche Mitarbeiterin, Projekt-
trager im Deutschen Zentrum fir Luft- und Raumfahrt e.V. Gesundheits-
forschung, Bonn

Kathrin Happe, Dr. sc. agr., Geschdftsstelle der Leopoldina, Stellvertre-
tende Leiterin der Abteilung Wissenschaft — Politik — Gesellschaft

Stefanie Westermann, Dr. phil., Geschaftsstelle der Leopoldina, Referen-
tin der Abteilung Wissenschaft — Politik — Gesellschaft

Protokollantinnen und Textgestalterinnen:
Stefanie Holzapfel (Bonn), Janina Richter (Halle/Saale), Kristin Schrock
(Halle/Saale)

Technik und Tonaufzeichnung:
Torsten Thielemann

Vordere Reihe (v. |.): Bettina Schone-Seifert, Irmgard Nippert, Kathrin Happe, Jutta Schnitzer-Un-

gefug, Janina Richter, Stefanie Holzapfel, Daniela Reitz | Mittlere Reihe (v. I.): Katharina Schmidt,
Marina Schindel, Stefanie Westermann, Klaus Tanner, Jochen Taupitz, Kristin Schrock, Katja de
Braganga, Dagmar Wieczorek | Hintere Reihe (v. I.): Stephan Roesler, Hans-Georg Hofer, Christi-
an Kubisch, Heinz Schott, Peter Propping, Markus Nothen, Susanne Michl, Thomas Cremer, Silke
Schicktanz (verdeckt), Gunnar Duttge | Nicht auf dem Bild: Wolfgang Holzgreve
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— Nationale Akademie der Wissenschaften —

Jagerberg 1

06108 Halle (Saale)

Tel.: (0345) 472 39-600

Fax: (0345) 472 39-919

E-Mail: leopoldina@leopoldina.org

Berliner Biiro:
ReinhardtstraBe 14
10117 Berlin

Die Leopoldina wurde 1652 gegriindet und versammelt mit etwa 1500 Mitgliedern
hervorragende Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler aus rund 30 Landern. Sie

ist der freien Wissenschaft zum Wohle der Menschen und der Gestaltung der Zukunft
verpflichtet. Als Nationale Akademie Deutschlands vertritt die Leopoldina die deutsche
Wissenschaft in internationalen Gremien und nimmt zu wissenschaftlichen Grundlagen
politischer und gesellschaftlicher Fragen unabhangig Stellung. Hierzu erarbeitet sie unab-
hangige Expertisen von nationaler und internationaler Bedeutung. Die Leopoldina fordert
die wissenschaftliche und 6ffentliche Diskussion, sie unterstiitzt wissenschaftlichen
Nachwuchs, verleiht Auszeichnungen, fiihrt Forschungsprojekte durch und setzt sich fir
die Wahrung der Menschenrechte verfolgter Wissenschaftler ein.

www.leopoldina.org



