Die DVD

Eine Inszenierung in 12 Bildern
.Was wollen wir, wenn alles maglich ist?”

Eine eigenwillige Antwort auf die
Bioethik-Debatte der vergangenen Jahre
prasentiert das Theaterstlck , VWWohin Gen?".

Mit rund eintausend Fragen — ausgewahlt

aus dem groRten Blrgerforum zu bioethischen
Fragen in Deutschland — rekonstruiert und ver-
dichtet das Stlick einen gesellschaftlichen
Diskurs, der trotz seiner thematischen Vielfalt
und der Vielstimmigkeit der Akteure und ihrer
Argumente vor allem eine Frage verhandelt:
Welches Selbstverstandnis haben Menschen
als Menschen? Was bedeuten ,, Menschsein”
und menschlich Handeln fir das Individuum
und fur die Gesellschaft?

Mittels einer Collage authentischer Fragen aus
dem ,, 1000Fragen”-Projekt werden einzelne
Stimmen der Debatte mit inren Gedanken,
Geflhlen und Ambivalenzen deutlicher heraus-
gehoben. Die eindrucksvolle, multimediale
Inszenierung durch den bekannten Berliner
Regisseur und Bihnenbildner Fred Berndt fiihrt
durch witzige und tiefgriindige, melancholische,
unterhaltsame, traurige und absurde Argumen-
tationen; sie zeigt scheiternde und gegltckte
Verstandigungsversuche. In diesem , theatrali-
schen Forum” gewinnen zentrale Fragen der
Bioethik-Debatte die notwendigen Zwischen-
t6ne zurlck. Nicht eine polarisierte, zu allem
entschlossene, sondern eine nachdenkliche,
zum Dialog und zur , kollektiven \Wahrheits-
suche” entschlossene Gesellschaft hat — so
die Botschaft der 19 Schauspieler, Tanzer und
Musiker — eine Chance, Antworten zu finden,
die ihr gemaR sind.

Auf den Seiten 24 und 25 ist der Text der Szene
. Stirbt jeder seinen eigenen Tod?"” leicht
geklrzt abgedruckt. Sie enthalt viele Anregun-
gen und Denkanstof3e fir eine authentische
Vertiefung des Themas. So kdénnten die Schiler
die fUr sie besonders wichtigen Fragen aus-
wahlen und den Mitschilern die Griinde fir
ihre Wahl erlautern. Damit nicht jeder Schuler
fUr sich allein die Fragen erarbeitet, sollten sie
in Form eines szenischen Spiels thematisiert
werden.
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Grundsatzliches zur Bioethik

Was heift Ethik? ]

chon immer haben sich Philosophen mit der Frage:
beschaftigt, wie Menschen handeln sollen: Was sol-

len oder diirfen wir tun — und was nicht? Was ist gut, was
ist schlecht? Was ist richtig, was ist faisch? Und was sind
die Grinde dafir? Gibt es Gesetze fir richtiges und gutes
Handeln? Sind solche Gesetze von der Natur oder von
Gott gegeben, oder miissen wirsie selber aufstellen?
Der Teil der Philosophie, der solchen Fragen nachgeht,
heiRt Ethik.

In vielen Dingen handeln wir einfach so, wie s uns
Eltern, GroRelter oder andere Menschen beigebracht
haben. Wir entwickeln aber auch neue Vorstellungen
davon, was richtig ist - zum Beispiel was Heiraten,
Sexualitat oder den Umgang mit Autoritéten angeht.
Solche Handlungsnormen und Wertvorstellungen nennt
man Moral. Sie kann in verschiedenen Familien, Dorfern,
Landern oder Religionen unterschiediich sein und ver-
andert sich im Laufe der Zeit. Ethik bedeutet, dardber
nachzudenken, welche Moral die richtige ist und warum.

Das Schwierige an Ethik-Diskussionen st, dass es nicht
.die eine Wahrheit”, kein eindeutiges ,ichtig” und
falsch” gibt, das sich beweisen" iofe. Vieles ist
Glaubens- oder Uberzeugungssache. Normen und Werte
beruhen meist auf langer Tradition und werden von
Menschen gesetzt — oft unter Berufung auf religiose
Uberzeugungen oder Vorschriften wie die zehn Gebote.

Wenn zum Beispiel ein neues Gesetz erlassen werden
soll ist es notwendig, eine Einigung zwischen Menschen
mit verschiedenen moralischen Auffassungen zu erzie-
len. Das ist nur moglich, wenn jeder seine persénliche
Meinung formuliert und begrindet. Erst dann kann dar-
ber verhandelt werden, welche Werte und Normen von
allen akzeptiert werden missen, welche toleriert werden
Kbnnen und welche nich.

Ethik und technischer Fortschritt

Mit der Weiterentwickiung der Technik haben wir Men-
schen unsere Handlungsméglichkeiten vervieffacht. In
vielen Dingen sind wir nicht mehr auf das angewiesen,
was die Natur uns bietet, sondern konnen selber Einfluss
nehmen und verandern damit unsere Umwelt drama-
tisch. Die Techniken, mit denen wir arbeiten, werden
immer komplizierter und ihre Folgen undbersehbar, Wir
bekampfen Krankheiten, schaffen Pflanzen und Tiere mit
neuen Eigenschaften und zeugen Menschen im Reagenz-
las. Damit sind valig neue ethische Fragen und Proble-
me aufgetaucht, fir die es keine berlieferten Entscher-

dungsmuster gibt.

Bioethik in der Kritik

Der Begriff , Bioethik” ist nicht unumstrit-
ten. Der Grund dafUr ist, dass er nicht aus-
schlief3lich eine neutrale Bezeichnung
eines Teilgebietes der philosophischen
Ethik ist, sondern auch in anderen Bedeu-
tungen und Zusammenhéngen verwendet
wird. Nicht nur Philosophen bezeichnen
sich als Bioethiker, sondern auch Politiker,
Naturwissenschaftler, Mediziner und
Industrielobbyisten, die sich mit ethischen
Fragestellungen befassen. So beruhen die
Argumentationen in Bioethikdiskussionen
durchaus nicht immer auf ethischen Uber-
legungen, sondern es geht oftmals um die
Durchsetzung politischer oder wirtschaft-
licher Ziele. Moralische Einwande werden
dabei als Bedenkentrdgerei verstanden,
die wichtige technische Entwicklungen
ausbremst. Viele Kritikerinnen und Kritiker
unterstellen ,der” Bioethik bzw. Bioethik-
kommissionen deshalb, nicht nach ange-
messenen Losungen flr neue ethische
Probleme zu suchen, sondern den Einsatz
neuer, wirtschaftlich vielversprechender
Techniken, wie beispielsweise der
Gentechnologie, rechtfertigen zu wollen.
Ein weiterer Kritikpunkt ist die Zusam-
mensetzung der verschiedenen Gremien,
so etwa das Fehlen von Patienten-
vertretern in den Ethikkomitees der
Kliniken.

TIPP

Recherche und Diskussion

Die Schiiler informieren sich Uber die
Zusammensetzung der Gremien. Sie

sollen Uberlegen, was die einzelnen Experten
beitragen kénnen.

Welche Personen vertreten welche
Interessen?

GRUNDSATZLICHES ZUR BIOETHIK

Worum geht es
in der Bioethik?

o kommt von dem griechischen Wort bios und

lbedeutet , Leben”. Entsprechend bezieht sich
die Bioethik im weiteren Sinn auf alle in der Natur
lebenden Organismen. Dazu gehtrt auch die Sko
logische Ethik, in der es um unseren Umgang mit
der Natur allgemein geht.

Bioethikim engeren Sinn beschaftigt sich mit allen

Fragen, die das Leben der Menschen betreffen,

von der Zeugung Gber die Geburt bis zum Tod,

Die Bioethik stellt grundséitzliche Fragen zu dem,

was in diesen Bereichen geschioht, zum Boispiol

» Ein Mensch fallt ins Koma und wird 16 Jahre

lang kiinstlich am Leben erhalten - sollte die

Medizin immer alles tun, um einen Menschen

am Leben zu erhalten? Dirfen wir alles tun, was.

technisch moglich ist?

Wollen wir alles wissen, was wir wissen kbnn-

ten? Wie sinnvoll sind zum Beispiel Gentests,

die Auskunft geben sollen tber die Wahrschein

lichkeit, eine bestimmte Krankheit zu bekom-

men?

» Aszte, Richter oder Politier —wer darf dariber
entscheiden, was wir drfen und was nicht?
Welchen Handlungsspielraum haben wir selbst?

Natur statt Moral?

In Diskussionen tber Biosthik wird oft versucht,
Verhaltensnormen aus der Natur abzuleiten.
Andere sagen dagegen, der Mensch solle nach
Werten handeln, die er sich selber gesetzt ha,

MEINUNGEN IMWANDEL?

Beispiel Schonheitsoperationen: In deiner Klasse

LINKS

Deutsches Referenzzentrum fiir Ethik
in den Biowissenschaften: unter
anderem eine Sammlung an weiter-
fiihrenden Links.

www.drze.de

InteressenGemeinschaften Kritische
Bioethik Deutschland: unter dem
Meniipunkt ,Downloads” eine gro3e
Sammlung an wichtigen Texten und
Dokumenten zur Bioethik.
ww.kritische-bioethik.de

etwa der Es 3
Schwéicheren zu helfen, Krankheiten zu bekampfen
und sich gegen Schmerzen und Kalte zu schiitzen.

‘Woher stammen deine Argumente: von Eltern, Frounden,

Lehrern, aus dom Fernsehen oder aus Biichern;

@ Glaubst du, dassoine Schulklasse vor zwancig Jabren

Auf der Webs 1000fragen.de fragt S. F.

aus Stuttgart:, Auch schlechtes Erbgut wird weiter-

vererbt, wenn Tokranke durch Gentechnik, OPs

etc.leben konnen. Stirbt der Mensch mittelristig

dadurch aus, werden wir immer schwacher und

kranker? Warum lassen wir der Natur nicht ihren '
°

SURVIVAL OF TRE FITTEST?

Gberlege, welchy n diese Denkweise etwa
fir das Hoilen von Krar

freien Lauf? Survival of the fittest!” Dagegen
schreibt A. T In der Steinzeit haben die Men-
schen der Natur freien Lauf gelassen und mit dem
gelebt, was sie hatten. Wollen Sie so leben? Das.
heilt: Ohne Medikamente, ohne Narkosemittel,
ohne Heizung im Winter und natdriich auch ohne.
Strom und Intenet?

Mehr zum 1000Fragen-Projekt auf Seite 11

Grundformen
ethischer Argumentation

Grundformen ethischer Argumentation
sind die deontologische und die teleologi-
sche Ethik. Konflikte in Ethik-Diskussionen
lassen sich oftmals auf diese beiden
Argumentationsmuster zurtickfihren.

Deontologische Ethik

Unter diesem Begriff werden die ethi-
schen Ansétze zusammengefasst, die eine
Handlung nach anderen Kriterien als ihrer
Zielsetzung oder maglichen Folgen bewer-
ten. Zu den wichtigsten Vertretern gehort
Immanuel Kant:

.Handle so, dass du die Menschheit,
sowohl in deiner Person als in der Person
eines jeden andern jederzeit zugleich als
Zweck, niemals bloR als Mittel brauchst.”

Der Kern dieses so genannten kategori-
schen Imperativs ist: Eine Handlung soll an
sich richtig sein, nicht allein in Bezug auf
einen anderen Zweck bzw. ihre Konse-
quenzen. Demzufolge dirfte man Men-
schen also nicht flr ihnen fremde Zwecke
missbrauchen. Beispielsweise dirfte
Forschung an Personen, die daraus flr
sich selbst keinen unmittelbaren therapeu-
tischen Nutzen ziehen, nicht erlaubt sein
(was sie in Deutschland auch nicht ist).

TIPP

Interfakultéres Zentrum fiir Ethik in den
Wissenschaften an der Uni Tiibingen mit
umfangreicher Linkliste.
www.izew.uni-tuebingen.de

1000 Fragen: Informations- und
Diskussionsforum der Aktion Mensch.
www. 1000fragen.de

Teleologische Ethik

Teleologische Ethiken bewerten
Handlungen in erster Linie nach ihrer
Zielsetzung bzw. danach, ob sie zum
Erreichen eines bestimmten Ziels beitra-
gen. Dazu gehért Jeremy Benthams
Utilitarismus, nach dem Handlungen am
Prinzip der Nitzlichkeit ausgerichtet wer-
den sollen:

.Unter dem Prinzip der Nitzlichkeit ist
jenes Prinzip zu verstehen, das schlechthin
jede Handlung in dem Malf3 billigt oder
missbilligt, wie ihr die Tendenz innezuwoh-
nen scheint, das Glick der Gruppe, deren
Interesse in Frage steht, zu vermehren
oder zu vermindern oder dieses Glick zu
beférdern oder zu verhindern.”

Diese Sichtweise legitimiert zum Beispiel
im Grundsatz fremdnitzige Forschung,
weil man dadurch eine Erkrankung besser
beurteilen und mdoglicherweise zukinftige
Behandlungsmaglichkeiten entdecken
kdnnte, die dann anderen Menschen
zugute kédmen.

Rollenspiel

Um einen Einblick in die Arbeit einer Ethik-
kommission zu bekommen, organisieren die
Schulerinnen und Schiiler ein Rollenspiel
(mehr dazu auf Seite 9).




Bioethik in Deutschland
—wer macht was?

In der Politik

Enquete-Kommissionen des Deutschen
Bundestages

In jeder Legislaturperiode richtet der
Bundestag mehrere Enquete-Kommis-
sionen zu unterschiedlichen Themen ein.
Die in der 15. Wahlperiode von 2003 bis
2005 eingesetzte Enquete-Kommission

., Ethik und Recht der modernen Medizin*
sollte zu Fragen der Biotechnologie grund-
legende und vorbereitende Arbeit fir die
Entscheidungen des Bundestags leisten.
Ihr gehorten 13 Mitglieder des Bundestags
und 13 Sachverstandige an. Die Website
der Kommission ist im Archiv der Internet-
prasenz des Bundestags einsehbar (www.
bundestag.de/parlament/gremien/
kommissionen/archiv15/ethik_med/index.
html), ebenso die Internetseiten der
Enquete-Kommission ,,Recht und Ethik
der modernen Medizin” aus der 14. Wahl-
periode (www.bundestag.de/parlament/
gremien/kommissionen/archiv14/medi/
index.html).

Nationaler Ethikrat

Der Nationale Ethikrat wurde im Mai 2001
vom damaligen Bundeskanzler Gerhard
Schréder als Forum des Dialogs Uber ethi-
sche Fragen ins Leben gerufen. lhm gehé-
ren 25 Mitglieder an. Er soll dialogoffen
und unabhéangig die 6ffentliche Debatte
um bioethische Fragen anstofRen und
dafir Argumente diskutieren und aufberei-
ten. Das Gremium hat Beratungsfunktion
und soll Einfluss nehmen auf konkrete poli-
tische Entscheidungen. Es ist geplant, den
Ethikrat ab Sommer 2007 auf eine gesetzli-
che Grundlage zu stellen. Er wird dann
.Deutscher Ethikrat” heif3en und aus 24
Mitgliedern bestehen. www.ethikrat.org

In der Zivilgesellschaft

Verbéande, Vereine

Sozialverbande und Organisationen
beschaftigen sich mit Fragen der Bioethik,
informieren in ihren Publikationen darlber,
mischen sich in politische Debatten ein
und stolRen gesellschaftliche Diskussionen
an. So hat die Aktion Mensch im Oktober
2002 mit der Website www.1000Fragen.
de ein Informations- und Diskussionsforum
zu Fragen der Bioethik initiiert. Daneben
wurden in den letzten Jahren eine Anzahl
von Interessenverbanden und Institutionen
gegrilindet, die sich ausschlief3lich dem
Thema Bioethik widmen, wie zum Beispiel

die ,InteressenGemeinschaften Kritische
Bioethik Deutschland” oder das von neun
Organisationen der Behindertenhilfe und

Selbsthilfe getragene Forschungsinstitut

IMEW in Berlin (www.imew.de).

Interessenvertretungen der Wirtschaft
Auch Industrie- und Berufsverbande wie
die Deutsche Industrievereinigung Biotech-
nologie (www.dib.org), der Bundesverband
Medizintechnologie e.V. (www.bvmed.de)
oder der Berufsverband Deutscher Human-
genetiker e. V. (www.bvdh.de) dufRern sich
zu bioethischen Themen und geben Stel-
lungnahmen zu Gesetzesentwlrfen sowie
Handlungsempfehlungen fir ihre Mitglie-
der heraus.

Medien

Uber die Rolle der Medien in der 6ffent-
lichen Debatte zur Bioethik informiert das
Kapitel , Die Medien in der Bioethik-
Diskussion”(siehe Seite 22/23).

Blirgerkonferenzen

In vielen Landern sind Blrgerkonferenzen

ein gangiges Verfahren, um eine Mitspra-

che von Nicht-Experten bei bioethischen

Themen zu sichern. Teilnehmer solcher

Konferenzen sind zum einen , Experten”,

zum anderen Burger, die sich Uber einen

l&ngeren Zeitraum hinweg in das jeweilige

Thema einarbeiten, die Experten befragen

und schliellich ein Votum zu dem in Frage

stehenden Problem abgeben. In Deutsch-
land gab es bisher zwei Blrgerkonferen-
zen zu bioethischen Fragestellungen:

» 2001 in Dresden zum Thema Gendia-
gnostik (www.buergerkonferenz.de/
pages/buergerkonferenz/
buergerkonferenz.php’text=ja)

» 2003/04 in Berlin im Auftrag des Bundes-
forschungsministeriums zum Thema
Stammzellforschung (www.bioethik-
diskurs.de/Buergerkonferenz).

In Wissenschaft und Forschung

Wissenschaftlich tatige Arzte und Pharma-
unternehmen, die Studien am Menschen
durchfihren wollen, missen sich seit
Ende der 80er Jahre vor Durchflihrung von
klinischen Versuchen am Menschen von
einer Ethikkommission beraten lassen.
Diese an Universitaten und Landesérzte-
kammern angesiedelten Gremien beste-
hen aus ehrenamtlich tatigen Mitgliedern
(Arzten, Juristen und Laienvertretern) und
haben die Aufgabe, die Wissenschaftler
auf Grundlage der arztlichen Berufsord-
nung zu beraten (zum Beispiel die , Ethik-
kommission der Medizinischen Fakultat
der Charité — Universitatsmedizin Berlin”
www.charite.de/ethikkommission/index_
0.html). Daneben gibt es an vielen Uni-
versitaten Forschungseinrichtungen fir
Bioethik, zum Beispiel das Interfakultare
Zentrum fUr Ethik in den Wissenschaften
(IZEW) an der Universitat TUbingen.

In der Medizin

In Krankenhausern sollen Ethikkomitees
Arztinnen und Arzte sowie andere Klinik-
beschaftigte bei schwierigen moralischen
Entscheidungen beraten, etwa am Uni-
versitatsklinikum Erlangen. Auf der Web-
site des Instituts fir Geschichte und Ethik
der Medizin der FAU Erlangen-NUrnberg
finden sich Informationen Giber Geschafts-
ordnung und Zusammensetzung des dorti-
gen Komitees sowie allgemeine Hinweise
zur klinischen Ethikberatung und Griindung
von Ethikkomitees.
www.gesch.med.uni-erlangen.de
(MenUlpunkte Medizinethik/Klinisches
Ethikkomitee)
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Menschenbilder

Was bedeutet es, ‘ S
Mensch zu sein?
en s

Ioen Rechte. Sagt die Allgemeine.
Menschenrechte.

Viele versuchen, einer Antwort naher zu kommen, indem sie
sagen, was der Mensch nicht st oder sein sollte:

Mensch oder Gott?

ki
Sterbeilfe. Statt Gottes Geschopf zu sein, mache der
Mensch sich hier selbst zum Schopfer.

Mensch oder Tier?

o it
n sie auch Experimente mit Primaten. So zeigen nevere
Forschungen, dass manche Affenart

verstehen und Dinge im Vor:

s MENSCH ODER MASCRINE?

Mensch ur

Data ist ein Android in der Serie , Star Trek".
Was fohitihm zum M

MENSCHENBILDER

Mensch oder Maschine?

Mensch oder Gemiise?

Der australische Philosoph und Tierrechtler Peter Singer spricht
sci

llem aber in der Behinderten-
rde. Denn das Menschsein,
von den Fahigkeiten oder

die .
nung, die in der Offentichk
bewegur hement ab

Mensch und Gott

Normen und Werte werden haufig aus reli-
givsen Uberzeugungen und Vorschriften
abgeleitet. In der Diskussion werden sich
auch viele Schilerinnen und Schiler mehr
oder weniger reflektiert auf solche Positio-
nen beziehen. Im Nachfolgenden einige
Hintergriinde zum christlichen und islami-
schen Menschenbild.

Das christliche Menschenbild

Gott hat dem Menschen das Leben
geschenkt. Deshalb steht dem Menschen
nicht das Recht zu, Gber Leben und Tod zu
entscheiden. Jedes Leben ist gottgewollt
und heilig. Jeder Arzt ist daher verpflichtet,
alles zu tun, um Leben zu retten oder zu
verlangern. In Bezug auf die mogliche
Einschrankung der Menschenwrde durch
die Bio- und Gentechnologie schreibt der
Vorsitzende der Deutschen Bischofs-
konferenz, Kardinal Karl Lehmann: , Es
geht uns darum, dem Traum vom perfek-
ten Menschen zu widersprechen — einem
Traum, der letztlich zutiefst inhuman ist:
Nur allzu schnell wird der Mensch, der
immer ein unvollendetes und daher auch
unvollkommenes Wesen ist, dabei zum
Schadensfall, zur vermeidbaren Belastung
oder zum untragbaren Versicherungs-
risiko."”

Das islamische Menschenbild
Dem Koran zufolge wurde der Mensch in

idealer Gestalt geschaffen; er ist auf der
Erde , Stellvertreter Gottes”. Der Islam
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unterscheidet zwischen , Lebendig-Sein”
und ,,Mensch-Sein”. Das Mensch hat —im
Gegensatz zu anderen lebendigen Wesen
—eine Seele. Die menschliche Wiirde ist
dadurch gekennzeichnet, dass der Mensch
—anders als Tiere — flir seine Taten verant-
wortlich ist. Der Schutz des menschlichen
Lebens hat héchste Prioritat. So heifdt es
im Koran: Wenn man einen Menschen
totet, so ist dies, als hatte man die gesam-
te Menschheit getotet. Selbstmord ist im
Islam nicht erlaubt. Nach dem Tod existiert
die Seele weiter und tragt die Verant-
wortung flr die vom Menschen begange-
nen Taten. Beim Sterbeprozess verldsst
die Seele, die schon vor der Geburt exis-
tiert, den Korper. Am Jiingsten Tag verei-
nigt sie sich wieder mit dem Kérper.

Mensch und Natur
Mensch oder Embryo?

Im christlich gepragten Verstandnis ist
jedes ungeborene Leben ab der Ver-
schmelzung von Eizelle und Samenzelle
menschliches Leben und daher wie ein
Mensch zu respektieren. Viele vertreten

Diskussion

Im Schilerheft wird die Befurchtung geau-
[3ert, dass die zunehmende Technologisierung
der Medizin gravierende Auswirkungen auf
das Menschbild haben kénnte. So kénnte
etwa die Toleranz von , Unzulénglichkeiten™
des menschlichen Daseins abnehmen,
Schmerz, Krankheit, Altern und Tod scheinen
vermeidbare Ubel zu werden. Was heif3t dies
aber zum Beispiel flr alte oder behinderte
Menschen?

sogar die Uberzeugung, dass eine
Abtreibung mit Mord gleichzusetzen ist.
Egal, ob Beflirworter oder Gegner von
VerhUtungsmitteln oder Abtreibung —im
westlichen Kulturkreis werden Embryonen
(ab Anfang des dritten Monats , Fotus”)
grundsatzlich als menschliches Leben
angesehen.

Auch im Islam gilt der Embryo von Anfang
an als schutzwdrdig, weil er auf dem Weg
zur ,Menschwerdung” ist. Der Anfang
dieser ,Menschwerdung” ist durch das
Einhauchen der Seele gekennzeichnet.
Dieser gesamte Prozess verlauft in ver-
schiedenen Entwicklungsstufen. Ab dem
Zeitpunkt, an dem die Organbildung abge-
schlossen ist und der Embryo menschliche
ZUge angenommen hat, verfligt er auch
Uber eine ausgebildete Seele. Der genaue
Zeitpunkt ist umstritten. In der Praxis ist es
s0, dass nach einer Fehlgeburt der Embryo
bzw. Fétus nach den islamischen Regeln
bestattet wird, wenn er schon menschli-
che Zlige angenommen hatte. \Wegen der
grundsatzlichen Schutzwurdigkeit des
Embryos ist eine Abtreibung nicht erlaubt,
aulRer das Leben der Mutter ist in Gefahr.
Einige Gelehrte sprechen sich jedoch auch
dafiir aus, bei bestimmten schweren
Missbildungen einer Abtreibung zuzustim-
men — insbesondere wenn das Kind nicht
Uberlebensfahig ist. Es gibt allerdings auch
Rechtsschulen, die jegliche Abtreibung
verbieten.

Auch bei der Frage des , therapeutischen”

Klonens (Seite 7) spielen die unter-
schiedlichen Auffassungen Uber den
Anfang des Lebens und des Menschseins
eine Rolle. In den westlichen Gesellschaf-
ten wird die Frage diskutiert: Darf man fir
dieses Verfahren Klone vernichten, die
nach dem hier vorherrschenden Verstand-
nis als Embryos gelten? Und schlie3lich:
Fur die Herstellung eines Klons miissen
Frauen Eizellen spenden. Die daflir ndtige
Hormonbehandlung I8st bei den Frauen oft
starke Beschwerden aus.

Das Klonen ist aus islamischer Sicht schon
allein deswegen nicht erlaubt, weil flr
jeden Kérper eine individuelle Seele vor-
gesehen ist, die schon vor der Geburt exis-
tiert hat und nach dem Tod weiter existiert.
Die Stammzellforschung ist nach der isla-
mischen Theologie erlaubt und sogar for-
derungswdrdig, sofern sie der Heilung von
Menschen dient. Verboten ware sie nur,
wenn sie in irgendeiner Form zur Veran-
derung der Schopfung flihren wiirde, zum



Beispiel Uber die Modifikation des Gen-
pools. Abtreibungen zur Gewinnung von
Stammzellen aus Embryonen sind
verboten.

Das darwinistische Menschenbild

Nach Darwin gelten fir den Menschen die
gleichen Selektionsmechanismen wie flr
alle anderen Lebewesen, also die natdr-
liche Zuchtwahl durch Auslese. Nur die
Bestangepassten Uberleben im ,, Kampf
ums Dasein”. Dieses Menschenbild wird
so heute kaum mehr vertreten, vor allem,
weil im Nationalsozialismus die Rassen-
lehre und die Tétung ,,unwerten Lebens”
daraus abgeleitetet wurden.

Mensch oder Tier?

Die biomedizinische Forschung wirf far
das Selbstverstandnis des Menschen
neue Fragen auf: Werden die Unter-
schiede zwischen Mensch und Tier sowie
zwischen Mensch und Maschine wirklich
verschwimmen? Uber die Grenzen zwi-
schen Leben und Tod wird gestritten:
Wann beginnt das Leben des Menschen
und wann endet es? Wer ist Person und
wer nicht? Wer gehort zu unserer
Gesellschaft und wer nicht? Und wie
wird das gesellschaftliche Zusammen-
leben je nach Antwort auf diese Fragen
zukilnftig aussehen?

Von Leid und Mit-Leid

Eine Definition des Begriffs , Leiden” fallt
schwer, denn Leidempfinden ist kein mess-
barer, objektiver Tatbestand. Was als kor-
perliches oder psychisches Leiden emp-
funden wird, hangt immer auch von dem
Zustand der Gesellschaft, vom sozialen
Umfeld ab. , Leid ist vor allem ein Deu-
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LINKS

Die ,Interessenvertretung
Selbstbestimmt leben” vertritt die
Interessen von Menschen mit
Behinderungen

www.isl-ev.org

Die Zeitschrift Ohrenkuss machen
Menschen mit Down-Syndrom
www.ohrenkuss.de

Der (im-)perfekte Mensch. Dokumentation
und Materialien zur Ausstellung
www.imperfekt.de

ZITATE ZUM MITLEID

.Das Mitleid ist die Grundlage
jeder Moral.”
Arthur Schopenhauer, Philosoph

Llch will kein Mitleid, ich will Respekt.”
Aktion Mensch 1995

. Wir wollen kein Mitleid, wir wollen
Gerechtigkeit.”

U2-Sédnger Bono wéhrend des Live 8-
Konzerts in London, 2. Juli 2005

.Mitleid entzieht einem jede Kraft.”

Judith von Dall’Armi, Mutter eines
Sohnes mit Down-Syndrom

.Mitleid und Verachtung waren
Schwestern.”
John Steinbeck, Schriftsteller

tungsmuster”, schreibt Anne Wald-
schmidt, Professorin fiir Soziologie in der
Heilpadagogik an der Universitat Koln.
Dies fuhrt zu scheinbar sehr widersprichli-
chen Ansichten darUber, was Leiden aus-
macht. So gibt es Menschen, die sich
dartber beschweren, dass ihr Leid nicht
gesehen oder nicht als solches anerkannt
wird. Andere dagegen sind der Auf-
fassung, dass ihre Eigenschaften zu
Unrecht als leidvoll oder nicht lebenswert
angesehen werden. Das sagen vor allem
viele Menschen mit Behinderungen. So
setzt der Psychologe Lothar Sandfort der
Gleichung ,, Behinderung bedeutet Lei-
den” eine radikal andere Interpretation
entgegen: , Alle haben gesagt: Deine
Behinderung, das ist deine Feindin. Die
musst du tberwinden. Und dann hab ich
plétzlich gesehen, meine Behinderung ist
flr mich wie eine Person. Und ich hab zu
ihr gesagt: Na gut, du bist auch anstren-
gend, manchmal lasst du mich leiden.
Aber manchmal machst du mich auch stolz
und gltcklich, gibst mir eine Personlich-
keit, einen Sinn. Und dann ist meine
Behinderung meine Freundin.”

Auch Mitleid zu empfinden bzw. zu emp-
fangen setzt in den meisten Menschen
sehr zwiespaltige Geflhle frei. Einerseits
hat Mitleid, also die Teilnahme am tatsach-
lichen oder vermeintlichen Ungllck ande-
rer, haufig die Bereitwilligkeit zur Folge,
anderen zu helfen. Nach Schopenhauer ist
das Mitleid sogar die einzige moralische
Triebfeder, der Ursprung von Gerechtigkeit
und Menschenliebe. Im Christentum gilt
Mitleid als Voraussetzung fir Barmherzig-
keit. Andererseits wird Mitleid von denjeni-
gen, die es erfahren, haufig als herablas-
send, sogar demditigend erfahren. Wer
bemitleidet wird, gilt nicht als ebenburtig.
So empfinden dies auch viele Menschen
mit Behinderungen. Vor allem ein zur
Schau getragenes Mitleid erscheint vielen

suspekt. ,Mitleid schmeichelt dem Selbst-
gefthl”, so Friedrich Kirchner im Woérter-
buch der philosophischen Grundbegriffe.

.Kriippel” oder ,,Menschen
mit besonderer Befahigung“?

Die Sprache verrat viel Uber die Haltung
gegenlber Menschen mit Behinderungen.
Viele Begriffe sind diskriminierend. Sie
beschreiben die Betroffenen als minder-
wertig oder bringen zum Ausdruck, dass in
erster Linie ihre Defizite gesehen werden.
Um die damit einhergehende Stigma-
tisierung zu vermeiden, sprechen viele
Betroffene bzw. Behindertenorganisatio-
nen zum Beispiel von ,,Menschen mit
besonderer Befahigung”. Auch die
Bezeichnung ,, Menschen mit Behin-
derungen” spiegelt ein neues Verstandnis
wider: Es sieht in erster Linie den ganzen
Menschen und nicht die Behinderung. In
englischsprachigen Landern wird auch der
Ausdruck ,,people with special needs”
(,Menschen mit besonderen Beddirf-
nissen”) verwandt. Auch die Bezeichnung
.geistige Behinderung” wird wegen sei-
nes grundlegend negativen Urteils Uber
die geistig-seelische Verfassung der
Betroffenen von vielen Aktivisten der
Behindertenbewegung abgelehnt. Die
Bezeichnung , kognitive Behinderung”
oder einfach , Lernschwierigkeiten” hat
sich jedoch (noch) nicht durchgesetzt.

In all dem spiegelt sich der Anspruch der
Betroffenen, nicht immer nur als Men-
schen mit Defiziten betrachtet zu werden,
als Wesen, die von der Norm abweichen,
die die Welt der Nicht-Behinderten vorgibt.
Der urspriinglich mathematische Begriff
.Inklusion” beginnt, die bisherige , Inte-
gration” abzuldsen, weil er der Gesell-
schaft eine hdhere Verantwortung fir die
Einbeziehung betroffener Menschen mit
all ihren Eigenarten zuweist, statt eine
Anpassung zu verlangen.

Von den meist selbst betroffenen Ver-
tretern der Krlippelbewegung wurde der
Begriff Behinderung dagegen bewusst
durch den alten, eigentlich verponten
Ausdruck ,, Krlppel” ersetzt, um damit
provozierend auszudricken, was nichtbe-
hinderte Menschen nach ihrem Empfinden
ohnehin Uber sie dachten.
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Alles genetisch?

Vorstellungen vom Kérper, Krankheit und
Gesundheit wandeln sich. So klagten
Patienten im 18. Jahrhundert Uber , sto-
ckendes Geblut"”; wer krank war, wurde
zum Aderlass gebeten. In der ersten Halfte
des 20. Jahrhundert wich die Bedeutung
des Blutes und der , Kdrperséafte” medizi-
nischen Theorien Gber das Immunsystem.
Verandert hat sich auch, was unter einem
Gen verstanden wird: In den 1970er
Jahren bezeichneten Wissenschaftler mit
diesem Begriff einen DNA-Abschnitt, der
fir die Codierung eines EiweilRes verant-
wortlich ist. Heute geht man davon aus,
dass das Zusammenspiel zwischen Genen
und Zellen sehr viel komplizierter ist und
ein Gen nicht so eindeutig zu lokalisieren
und abzugrenzen ist.

Der Wissenschaftshistoriker Thomas Kuhn
hat fur diesen Wandel der Vorstellungen
folgende Erklarung: In der Wissenschaft
herrscht in bestimmten Zeiten stets ein
bevorzugtes Set an Modellen und
Grundannahmen (Paradigmen) vor, von
dem sich die Fachwelt bei ihren For-
schungsfragen und Methoden leiten lasst.
Fakten, die diesen Vorstellungen wider-
sprechen, werden nicht Ernst genommen,
uminterpretiert oder als Irrtum abgetan.

Erst wenn sich die Widersprliche haufen
und gleichzeitig eine neue Denkschule ent-
steht, die der Fachwelt mehr pragmati-
sche Vorteile flr die eigene Arbeit bieten
kann, kénnen sich neue Grundannahmen
durchsetzen. Theorien werden also laut
Kuhn erst verworfen, wenn sie ihren
Zweck nicht mehr erflllen. Riuckblickend
wird dieser historische Prozess als
Fortschritt wahrgenommen.

Die Erfindung des Gens

1905 suchte der dénische Biologe Wilhelm
Johannsen ein ,, bequemes kleines Wort",
um die Vererbungslehre Gregor Mendels
zu beschreiben. Nach der Lehre Mendels
legt die Regelmaéf3igkeit, mit der Lebewe-
sen Eigenschaften an folgende Genera-
tionen weiter geben, nahe, dass es Verer-
bungseinheiten — als Trager der Erbanlagen
—geben kdnne. Diese rein theoretisch
angenommenen Einheiten bezeichnet
man seit Johannsen als ,,Gene”. Was der
Blick ins Lexikon verschleiert: Der Versuch,
eine einheitliche Definition fir das Gen zu
finden, ist sehr schwierig — zu unterschied-
lich und unerforscht sind die damit
bezeichneten Phdnomene.

Wiederholt wurde von Genetikern
gewarnt, dass sich der Begriff ,Gen”
verselbststandigen kénne. So wies der
Genetiker Raphael Falk 1984 darauf hin,
dass das ,Gen" nie entdeckt worden sei.
Und der Wissenschaftsphilosoph Philip
Kitcher schrieb, , der Begriff Gen bezeich-
net einfach alles, was ein Biologe als Gen
bezeichnet”.

Recherche und Diskussion

Verschiedene medizinische Ansatze existie-
ren in unserer Gesellschaft nebeneinander:
Zum Beispiel konnen Kopfschmerzen aus
Sicht der Schulmedizin und der chinesischen
Medizin sehr unterschiedlich behandelt wer-
den.

Die Schilerinnen und Schiiler recherchieren,
worin die zentralen Unterschiede der beiden
Heilansétze bestehen. Unter Einbeziehung
von Kuhns Modell der Paradigmen sollen sie
Vermutungen diskutieren, warum sich alterna-
tive Heilansatze gegen die klassische Medizin
so wenig durchsetzen kénnen.

TIPP

Damit soll selbstverstandlich nicht behaup-
tet werden, dass das Gen-Modell jeder
Grundlage entbehrt. Ein Modell ist aber
immer eine stark vereinfachte Darstellung
der Realitat. Spatestens seit der Genom-
Entschllsselung gilt beispielsweise die
Theorie als Uberholt, ein Gen sei jeweils
verantwortlich fir ein bestimmtes Protein:
So kédnnen sich aus ein und derselben
DNA-Sequenz verschiedene Proteine bil-
den; es gibt so genannte ,, springende
Gene” und , Uberlappende Gene”, die
nicht eindeutig zu lokalisieren sind; das
Zusammenspiel Gene — Zelle — Orga-
nismus — Umwelt ist weitaus komplizierter
als gedacht.

Das , Alltags-Gen”

Die Biologin und Soziologin Silja Samerski
hat anhand von genetischen Beratungs-
gesprachen untersucht, welche Vor-
stellungen das Reden Uber Gene transpor-
tiert und welche Handlungen daraus ent-
stehen. Sie hat festgestellt, dass der Gen-
Begriff im Labor und im Beratungsge-
sprach wenig miteinander gemeinsam
haben. Das Gen wird durch das Beratungs-
gesprach zu einem realen, messbaren und
beschreibbaren Objekt. , Eine statistische
Wahrscheinlichkeit”, schreibt Samerski,
wird im Alltag zu einem bedrohlichen,
geféhrlichen Risiko.”
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Begriffe untersuchen

Die Schiler sammeln abstrakte Begriffe, die
zu Schlagwortern geworden sind und unsere
Vorstellungen von der Welt, unser Lebens-
gefihl und unser Verhalten im Alltag pragen.
Beispiele sind Globalisierung, Stress, Smog,
Klimawandel. Was verbinden die Schiiler-
innen und Schler damit? Wie zentral sind
diese Begriffe fir ihre GroReltern? Gibt es
auch positiv besetzte Beispiele? Die Schuler
sollen durch diese Aufgabe erkennen, dass
abstrakte Begriffe oder Modelle durch ihre
haufige Verwendung im Alltag zu scheinbar
greifbaren Dingen werden kénnen und dies
kritisch reflektieren.

Planet Erbgut
kaum erforscht
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Gentechnik und
Biotechnologie

G chon dio Menschen der Antike versuchten, die Eiger-
Baki d anderen L

eine Kricke, mit
‘Theorien ausarbeiten: Der Begriff bezeichnet
bestimmte Abschnitte auf der Erbsubstanz von
Organismen, der 50 genannten DNA (englische
Abkirzung fir Desoxyribonukleinsaure). Au
diesen befinden sich Informationen fur die
Herstellung von EiweiGen (Proteinen). n ver-
schiedenen Zellen und zu verschiedenen Zeiten
kann der gleiche DNA-Abschnitt aber unter-
schiediiche Funktionen haben. Dieses Zusam-
menspiel verschiedener Gene mit der Zelle,
dem Organismus und der Umwelt wird bisher
kaum verstanden. Ein weiteres Ratsel fir die
Wissenschaft: Nach neesten Schatzungen
verfigt der Mensch nur iber rund 20,000 Gene
das sind nicht einmal doppelt so viele und
grottenteils dieselben wie bei einer Fliege. Fir
den amerikanischen Genetiker Richard Stroh-
man ist dies ein Grund, die Entschlisselung des.

bewesen fur sich
2unutzen. Ein Beispiel fir ein historisches Verfahren der

ist die Hefe-Garung: Vor hren ent-
deckten sumerische Frauen, dass nasses Brot anfangt zu
gren. Die Sumererinnen lerten die berauschende Wirkung
es B I

Nutzen in der Medizin?

(G ctorscher s v au,cass e Ursachen v
Krankheiten zumindest teilweise in unseren Genen

GENTECHNOLOGIE & KLONEN

Eine Frage der
Weltanschauung

liegen. D jese in
griffe in die Gene therapieren oder verhindern zu knnen
(mehr dazu im Kapitel , Gentests"). In der Praxis stoRt
dieser Ansatz aber immer wieder an seine Grenzen, dazu
Eric Neumann, Vizeprasident der US-amerikanischen

. o hnen, wenn man
nichts darber wei?”
»,Bin ich nicht mehr als die Summe meiner

Gene?”
» . Wer legt die WertmaBstabe fest, nach denen

Firma Wir haben ein sehr begrenztes
d was in einer Zelle ablauft. Man kann

war die Brauereitechnik geboren, ein noch heute in etwas
anderer Form angewandtes Verfahren der Biotechnologie.

Boi der Gentechnik hingegen handelt es sich um Verfahren,
die erstin den latzten zwanzig Jahren verstérkt zur Anwen:
dung gekommen sind. In der Gentechnik wird die Erbinfor-
mation von Organismen durch den Menschen isoliert, analy-
siert oder verandert. Dabei werden fast immer biologische
Antgrenzen berschritten, indem die Erbsubstanzen verschie-

das ganze Genom kennen und doch weniger als ein
Prozent von dem verstehen, was in einer Zelle passiert.

Gentherapie

Die Gentherapie berunt vereinfacht gesagt auf der Idee,
defekte” Gene zu blockieren oder durch , intakie” Gene

2u ersetzen. Neue Ansatze versuchen, Gene in Korper-

zellen einzubringen, die dann die Herstellung therapeuti-

dener Spezies ,;
bauen a

ausidsen. Keiner der bisherigen Versu:

che Gene in Bakterien ein, damit diese menschiiche Eiweie
wie Insulin oder das Wachstumshormon HGH herstellen

h Testpersonen war bisher erfolgreich
genug, um an rofGeren Patientengruppen getestet,
geschweige denn, als Therapie angeboten werden 2u

sollen?”
> Was wollen wir, wenn alles mogich ist?"

Dies ist nur ein Teil der vielen 1000 Fragen".
die im Rahmen des im Jahr 2002 von der
Aktion Mensch initierten gleichnamigen
Projekis gestellt wurden

Fir viele Fragen gibt es meistens merere Ant-
worten. So lehnen die meisten Menschen in
Deutschiand die Anwendung gentechnischer
Verfahren in der Landwirtschaft und in der
Lebensmittelproduktion ab (Griine Gentechnik.
Doch beziiglich des Nutzens der Gentechnik in

Genoms nicht tberzubewerten: , Eine Gen
Karte ist nur eine Karte und mehr nicht!”
SchiieBlich kanne man die Welt auch nicht
allein durch das Lesen einer Enzyklopadie ver-

Ubrigens wird zumindest im Ausland inzwischen auch
Bierhefe zum Teil mit Hife gentechnisch veranderter
Bakierien produziert

Zufall oder Planung?

oo™

Im Unterschied zur Hefegarung, die sich die Sumerer fir inr
Feierabendbier zu Nutze machten, kommen viele der durch
die Gentechnik ausgelosten Prozesse in der Natur nicht vor.
Dennoch bleiben die gentechnischen Verfahren und Produkte
2u einem grofien Teil dem Zufall dberlassen: In der Praxis ist
das Zusammenspiel der Gene namich sehr viel komplexer
als in der Theorie. Bei Eingriffen in die Erbsubstanz kommt es
daher fast immer auch zu unerwinschten und unerwarteten
Effekten: Mit Frostschutz-Genen ausgestattete Fische wie-
sen ein beschieunigtes Wachstum auf, gentechnisch veran-

Konnen. In Frankrsich erkrankien vier von elf Kindern, die
‘wegen einer erblichen Immunschwache mit einer Gen-
therapie behandeit worden waren, an Blutkrebs.

der Medizin (Rote Gentechnikl sind sie oft gespal-
ten. Politische und religiose Orientierung, per-
sonliche Erfahrungen und Vorwissen spielen
eine Rolle, wenn es um die Frage gent: Bringt
die Gentechnik mehr Gesundheit und Lebens-
qualitat? Oder handeit es sich um einen Imweg,
der den Menschen auf die Gene reduziert?

Klonen

Kionschaf Dolly st ein bekanntes Beispiel r das repro-
duktive = Klonen. Dabei soll sine genatische Kopie des
gekionten Tiers entstehen. Ziel ist es, in Zukunt Lobe-
‘wesen mit ganz bestimmien Eigenschaften herstellen zu
kennen. In der Praxis misslingen mehrere hundert Versu-
che, bevor ein geklontes Saugetier geboren wird. Viele
Tere sterben be diesen Experimenten, die Uberlebenden
haben fast immer hden. Der
medizinische Nutzen des therapeutischen Klonens soll -
50 wird in den Medien haufig suggeriert ~ zukiinlig in der

FACTS

KLONEN

Eracugang aveie (oder mehreer) geneisch dencischer Zelln oder

derte Mause litten an
Organe,

9 Ersatzgewebe lie-
gen. Bisher st nicht abzusehen, ob dies jemals gelingen

Beisicl aus ciner Hauelle)herausgschilc und in cine endherne Bizlle
wird. Aber selbst wenn, dann wiirde ein ethisches Prob- 5 -

Bei der Entwicklung sich
auRerdem das Problem der unbeabsichtigten , Freisetzung "
Gentechnisch veranderte Mikioorganismen kinnten aus
dem Labor in die Natur gelangen und hier moglicherweise
unbemerkt Schaden anrichten.

denn viele Frauen missten sich gesund-
heitich belastenden g : nen.
um die nstigen Eizellen zu produzieren. Und: Durch das Pa d
Klonen werden Embryonen hergestellt und dann ver-
braucht

SERE MENSCHEN MACHEN?

.Die Macht des Menschen, aus sich zu machen, was ihm
belieb, i d

machen, was ihnen beliebt.” c. 5. Lowis. inscher Schrfstalir
(1855-1963)

warum

Menschen

or, > y
i L el
Ry

@ Diskutiertdiebeiden Standpunite!

Gentechnik oder
Gentechnologie?

Die Begriffe Gentechnik und Gentechno-
logie werden unterschiedlich gebraucht.
Gentechnik beschreibt ein Verfahren, eine
Produktionsform; wie die Begriffe
Atomtechnik, Solartechnik, Umwelt-
technik, scheint das Wort neutral.
Dagegen verweist der Begriff Gen-
technologie darauf, dass es einen gesell-
schaftlichen Kontext gibt, in dem sich
bestimmte technischen Entwicklungen
erst entwickeln konnten. Das Wort
bezeichnet nicht nur die Technik selbst,
sondern umfasst auch den , Logos”, das
Denken dahinter. Das soll heiRen: Tech-
niken sind nicht neutral. Sie entstehen aus
bestimmten Denk- und Verhaltensweisen
und sie beeinflussen wiederum selbst
unser Denken und unsere Menschenbild.
Typischerweise wird der Begriff Gen-
technik haufiger von Unternehmern und
Anwendern benutzt, wahrend der Begriff
Gentechnologie vor allem in Politik und
Ethik erscheint.

KLONEN

Beim Klonen gehen Wissenschaftler folgendermaflen

vor:

1. Einem Organismus wird eine Zelle entnommen.

2. Der Eizelle eines weiblichen Tieres wird der Zellkern
entnommen.

3. Dieser Eizelle wird der Zellkern aus der Zelle des
Spenderorganismus eingesetzt.

4. Zur Anregung des natiirlichen Programmes der weite-
ren Entwicklung wird die Eizelle entweder einem Strom-
stof8 oder einem chemischen Stimulus ausgesetzt.

5a. Danach wird die Eizelle einem weiblichen Organis-

mus in die Gebdrmutter eingesetzt und der Klon

LINKS

Gut versténdliche Gentechnik-kritische
Seite, die unter anderem ein Glossar zu
gentechnischen Verfahren bietet
www.cloning.ch

Zur alltéglichen Bedeutung des Gen-
Begriffs siehe die , Freisetzung
genetischer Begrifflichkeiten”

von Silja Samerski
www.pudel.uni-bremen.de/pdf/
SamerskiGRAZtextEND.pdf

von dieser Leihmutter ausgetragen (reproduktives
Klonen) oder
5b. nach der Zellteilung werden dem Embryo Stamm-
zellen zu medizinischen Zwecken entnommen (the-
rapeutisches Klonen).
Beim ,therapeutischen und ,reproduktiven Klonen
handelt es sich also um praktisch ein und dasselbe
Verfahren, nur mit jeweils unterschiedlichen Zielen.
Die Gegner kritisieren, dass menschliche Embryonen
vernichtet werden, dass Frauen sich fiir die Spende
von Eizellen gesundheitlichen Risiken aussetzen und
dass Kérpersubstanzen immer mehr zur Ware wer-
den. Auflerdem weisen sie auf den geringen Erfolg

LITERATUR

Einflihrend und kritisch
Gentechnologie,

von Sabine Riewenherm.

Rotbuch Verlag, 150 Seiten, 7,60 €

Zur Bedeutung wissenschaftlicher
Paradigmen

Die Struktur wissenschaftlicher
Revolutionen, von Thomas S. Kuhn.
Suhrkamp Verlag, 240 Seiten, 10 €

Zum Gen-Begriff

Das Jahrhundert des Gens, von Evelyn
Fox-Keller. Campus Verlag, 240 Seiten,
2150 €

des Klonens hin. Die Befiirworter glauben, mithil-
fe des ,therapeutischen® Klonens in Zukunft viele
Krankheiten heilen zu kénnen und weisen darauf hin,
dass die im Frithstadium zerstérten Embryonen nur
aus wenigen Zellen bestehen und auflerdem vermut-
lich nicht einmal entwicklungsfihig sind. Gerade um
den Erfolg des Klonens zu beweisen, sagen sie, muss
es erst weiter erforscht werden. Die meisten Menschen
und Staaten lehnen das Klonen zur Herstellung von
genetischen ,Doppelgingern® ab. Anfang 2005 wurde
von der UNO eine Resolution gegen das reproduktive
Klonen verabschiedet.



Forschung

Im Namen des Fortschritts...

RETTUNG FilR JESSE GELSINGER?

Jesse Gelsinger it ein besonders drastisches Beispiel

Der Fall Jesse Gelsi

und Patienten.

[ i Jos starb 1999

igo seine

Viren, mit deren Hilfe eine schy

‘wechselstérung behandelt werden solfte. Zu

diese Kiinischen Experiment, das der Entwick-

lung von Therapien dienen solte, hatte sich
Jesse freiwilig bereit erklart; man hatte ihm
versichert, dass die Behandlung ungefahrlich
Sei. Bis dahin hatten die Arzte das Verfahren
aber nur an Mausen erprobt. Experten sind sich
im Nachhinein einig, dass die Kinische For-
schung aus Erfolgsdruck viel zu frih begonnen
wurde. Vier Tage nach der Infusion war Jesse
tot.

Forschung am Menschen

Forschung = Fortschritt?

[ ot neuer Tecuiken r vttsvesen
sind zum Zeitounkt inrer Erfindung kaum zu
bersehen. Dies gilt besonders for die Medizin, wo
Nebenwirkungen manchmal erst bei der breiten
Anwendung eines Medikaments oder einer
Behandlungsform auftreten. Ein Beispiel ist e
Réntgenstrahlung. Seit ihrer Entdeckung im 19
Jahrhundert werden Réntgenstrahien regeimaig
2ur Diagnose von Knochenbriichen oder zur

Der Fall von Jess:

Medien und wird noch heute oftin Diskus-
sionen um Ethik Kinischer Forschung ange-
fiht. Natarlich handelt es sich dabel um ein
Extrombeispiel, doch es fuhrt ein generelles
Problem der modernen Medizinforschung vor

Erst spéter erkannte
man, dass die unsichtbaren Strahlen tédiiche
Nebenwirkungen haben, wenn man sich ihnen zu
oft undin 2u hohen Dosen aussetzt: Viele der
Réntgenpioniere und viele ihrer Patienten sind
daran gestorben. Aus der modernen Medizin ist

Augen: Als Arzte sollr o

schlieflich im Interesse des Patienten handeln
als

jodoch kaum
Wissenschaftler und Mediziner setzen sie aber

vielleicht unbeabsichtigt Menschen, wenn sie
neue Therapien testen. U die Rechte der
Menschen i solchen Studien zu schitzen, for-

iger und gezielter ein

Welches Wissen gefragt st und wie es eingesetzt
wird, hangt von geselischaftiichen Interessen ab.

mulierten

Ethikcodices. Dort steht geschrieben, was in

Kiinischen Versuchen eingehalten werden

1. Der Schaden, der einer Versuchsperson
moglicherweise zugefiigt wird, darf nicht
grofer sein als der Beitrag for ihr
Wohloefinden

2. Experimente dirfen nicht ohne Aufklarung

ir LKW geforscht
‘werden oder an umweltschonenden Solarzellen?
Sollen intelligente Maschinen entwickelt werden,
die Menschen an ihrem Arbeitsplatz ersetzen?

Wenn geschrien wird Es lebe der Fortschritt!
frage stets: Fortschritt wessen?"”, formulierte
ainst der poinische Schiftsteller Stanislaw Lec
(1909-1966) sein Unbehagen gegeniiber der

durchgefinrt werden.

3. Eine Ethikkommission aus Arzten, Ethikern,
Theologen und Juristen muss den Versuch
begutachten.

Einer der ersten Ethikcodices war der ,Noim-

berger Kodex". Er wurde1947 verabschiede,

Zeitgenossen. Auch
heute ist der Begrif ,Fortschritt” positi besetzt,
Fortschritt bedeutet, dass etwas fortschreitet,
also vorankomt.

Aber wer oder was schreitet voran und wer oder
was bleibt vielleicht auf der Strecke?

»Wieso, weshalb, warum -
wer nicht fragt, bleibt dumm!*

F herausfinden
Sie wollen inren Wissensdurst befriedigen. Forscherinnen und Forscher
gehen den Dingen auf den Grund und entdecken Neues. Forscher kbnnen
helfen, Probleme zu 6sen, die Menschen belasten. Darum geht es auch vie-
len Medizinern: Wer erforscht hat, warum eine Krankheit ausbricht oder wie
sie zu stoppen ist, kann Menschen helfen, sich davor zu schitzen oder sie
heilen

Forscher im Zwiespalt

Forschung kann das Leben vieler Menschen auf lange Zeit und vielleicht
unwiderruflch beeinflussen — positiv, aber auch negativ. Deshalb milssen
Forscherinnen und Forscher nach bestem Wissen und Gewissen die Folgen
bedenken. Dazu gehor, sich mit Betroffenen und mit Experten anderer
Forschungszweige austauschen, um deren Sichtweisen und Erfahrungen in
ihe Entscheidungen einzubeziehen

Forscher unter Erfolgsdruck

I der Praxis sprechen Forscherinnen und Forscher haufig nur Gber Erfolge,

Negative Ergebnisse, die auch fir andere Forscher und Patienten von

Bedeutung wren, werden oft nicht ausreichend kommuniziert. Dafir haben

Forscher Grunde

» Sie bekommen Gelder von Unterehmen oder Einrichtungen (zum Beispiel
Ministerien, Forschungsforderorganisationen, offentiichen oder privaten
Stiftungen), und missen sich und ihre Arbeit in gutem Licht darstellen,
damit sie weiterhin geférdert werden

» Sie oder ihre Geldgeber haben bestimmte Erwartungen an die Forschungs-
ergebnisse — beispielsweise wollen sie ein Produkt entwickeln, das sich
auf dem Markt behaupten kann

» Sie wollen an den Ergebnissen ihrer Forschung selbst verdienen

» Sie wollen ihre Kariere vorantreiben.

» Sio sind iiberzeugt davon, dass ihve Arbeit geselischaftichen
Nutzen bringen kann.

Ok ch die Fa d Patien-
ten sind nicht unbedingt identisch”, sagt Katrin Grilber, Leiterin des Beriiner
Instituts Mensch, Ethik und Wissenschat. Sie befurchte, dass insbesonde-
e die Bereiche der Medizinforschung gefordert werden, die Produkte ver-
sprechen und andere Bereiche vernachiassigt werden.

WARUM FORS CHENMENS CHEN?

Forschung
ohne Grenzen?

i Forschungsfreiheit it in
Deutschiand im Grundgesetz
verankert. Nach Art. 5 Abs. 3 gl
Kunst und Wissenschaft, For-
schung und Lehre sind frei.” Durch
dieses weltweit einzigartige Postu-
lat solfte verhindert werden, dass
die Forschung von einer politischen
Ideologie vereinnahmt wird. Das.
staatiche Einmischungsverbot gift
jedoch nicht uneingeschrankt
Werden von der Forschungsfreiheit
andere Grundrechte berdhr, So Sol-
len diese Rechtsgiter gegeneinan-
der abgewogen werden. Nur die
Menschenwirde als oberstes
Verfassungsgut git absolut.

Das Kiingt nach Kiaren Regeln: In
der Praxis gibt s aber viele Unklar-
heiten und gerade in der Bioethik
wird viel um die Auslegung der ver-
fassungsmattigen Grenzen gestiit
ten. Beispiel Stammzellforschung
Hier wird dariber diskutiert, ob die
Forschung mit embryonalen
‘Stammazelien (Seite 11), bei
der Embryos verichtet werden,
ethisch vertretbar ist. Viele Men-
schen hoffen aber, dass diese
Forschung Therapien fir bisher
unheilbare Krankheiten bringt.

ILLEGALE UNTERSUCKUNGEN?

Suche im Internet nach Informationen
zum St.-Josefs-Stift in Eisingen. Es gab

als Reaktion auf die grausamen Versuche der ’
NS-Arzte an Juden, Sinti und Roma, Homo. =,

FORTSCHRITT ODER RiiCKSCHRITI?
' Welch
h

@ Welche htten negative Folgent

sexuellen, , Asozilen” und Menschen mit
Behinderungen (siche auch Seite 22).

aben die Menschheitdeiner Meinung

J-"o
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Versuche am Menschen

Klonen, Gentherapie, -+ Stammzellfor-
schung — viele der Techniken, um deren
Bewertung es in der Bioethik geht, befin-
den sich noch in der Grundlagenforschung
oder in der klinischen Erprobung. Ob sie
tatsachlich Therapieerfolge bringen wer-
den, ist umstritten. Selbst Experten sind
weit davon entfernt, die molekularen
Mechanismen vollstdndig zu verstehen —
und durch einen Eingriff kdnnen grofie
Schaden angerichtet werden. Auf der
anderen Seite setzen manche Menschen,
vor allem wenn sie von schweren Krank-
heiten betroffen sind, groRe Hoffnungen in
die Entwicklung dieser Technologien. Auch
wenn es sich im Fall von Jesse Gelsinger
(siehe Schilerheft) um einen besonders
drastischen Fall handelt, zeigt er doch ein
zentrales ethisches Problem medizinischer
Forschung auf: Wenn neue Therapien ent-
wickelt werden sollen, werden Menschen
zu Versuchspersonen.

Wessen Forschung,
wessen Fortschritt?

Medizinische Experimente flihrten auch zu
dem medizinischen Fortschritt, wie wir ihn
heute kennen: Beispielsweise ist die Sadug-
lingssterblichkeit in Deutschland in den
letzten flinfzig Jahren um rund neunzig
Prozent gesunken. Was als medizinischer
Fortschritt angesehen wird, ist aber manch-
mal sehr umstritten. Beispiel Réntgen: Die
Rontgenstrahlung ist aus der modernen

Medizin kaum wegzudenken. Erst nach-
dem viele der Rontgenpioniere und viele
ihrer Patienten starben, erkannte man ihre
Risiken.

Gestritten wird nicht nur darliber, welcher
Fortschritt ,,gut” ist, sondern auch dard-
ber, welche Forschung angesichts
begrenzter Mittel geférdert werden soll.
Der Parkinson-Patient und ehemalige
Professor fir Mikrobiologie Hans Zahner
weist auf ethische Probleme solcher
Verteilungsfragen hin: ,Eine von Stamm-
zellen ausgehende Parkinsontherapie wird,
auch wenn die Forschungskosten einmal
wegfallen, eine extrem teure Therapie blei-
ben (...), die sich nur ein kleiner Teil der
Patienten wird leisten kénnen. Aus ethi-
schen Griinden musste man der For-
schung fur die Gesundheitsprobleme der
3. Welt — Aids, TB, Malaria etc. — die
Prioritat einraumen.” (aus: ,,Hoffnung und
Bangen. Die Versprechungen der Stamm-
zellforschung aus Sicht eines Parkinson-
Patienten.” In: edition ethik kontrovers
10/2002 der Zeitschrift Ethik & Unterricht,
Friedrich Verlag, Seelze)

Forschungspolitik
in Deutschland

Was geforscht wird, ist immer auch eine
Frage von politischen Entscheidungen.
Das Bundesministerium flr Bildung und
Forschung (BMBF) férdert nach bestimm-
ten Kriterien. Eine wesentliche Bedingung
ist dabei auch die wirtschaftliche Verwert-

barkeit von Forschungsergebnissen.
Gezielt unterstitzt werden, vor allem in
der Biotechnologie, Kooperationen zwi-
schen Unternehmen und staatlich gefor-
derten Einrichtungen, wie zum Beispiel
Universitaten. Auch andere Bundesminis-
terien und Einrichtungen der Bundeslander
sowie der Europaischen Union sind in der
Forschungsférderung tatig. Eine sehr star-
ke Stellung in der deutschen Forschungs-
forderung hat die Deutsche Forschungs-
gemeinschaft DFG, die wiederum in erheb-
lichem Umfang aus Mitteln des BMBF
finanziert wird. Daneben gibt es privat-
rechtliche Stiftungen, die im Stifterverband
fir die deutsche Wissenschaft organisiert
sind.

In der deutschen Forschungspolitik wird
die Biotechnologie als , Schlisseltechno-
logie” betrachtet, also als eine Techno-
logie, die Innovationsschibe fir verschie-
dene Wirtschaftszweige liefern wird. Ent-
sprechend werden Forschungsprojekte im
biomedizinischen Bereich mit hoher
Prioriat gefordert. Im Jahr 2004 nahm
Deutschland in der Hohe der staatlichen

~

LINKS

Gentherapie-Studien in Deutschland
www.pei.de

Jesse Gelsinger und die franzosische
Gentherapie-Studie
www.gen-ethisches-netzwerk.de

Der Forderkatalog des BMBF
www.foerderkatalog.de

Férderung durch die Deutsche
Forschungsgemeinschaft
www.dfg.de/forschungsfoerderung/
index.html

Informationen und Hintergriinde
Stammzellforschung
www.das-parlament.de/2004/23-24/
beilage/index.html

Der Niirnberger Kodex und seine Folgen
www.ippnw.de /index.php?/
s,1,4,72/0,article,60

Deklaration von Helsinki
www.bbiks.de/klifo/Deklaration_
Helsinki_0kt2000deut.htm

Das Institut Mensch, Ethik,
Wissenschaft (IMEW) wird von neun
Verbdnden der Behindertenhilfe und
Selbsthilfe getragen

www.imew.de

Stammzellforschung.

Im Namen der Patienten? Gen-ethischer
Informationsdienst Nr. 175,

zu beziehen iiber

www.gen-ethisches netzwerk.de




Foérdermittel, in der Zahl der Unternehmen
und in der Zahl der Unternehmensgrin-
dungen in der Biotechnologiebranche eine
Spitzenposition in Europa ein. Der lber-
wiegende Teil der Firmen konzentriert
sich dabei auf den Bereich der ,,Roten
Gentechnik”, das heif3t auf die medizini-
schen Anwendungen.

Forschung ohne Grenzen?

Die Freiheit der Forschung ist grundrecht-
lich (Artikel 5, Grundgesetz) geschitzt. For-
schungsfreiheit ist aber nicht absolut und
muss gegen andere Grundrechte abgewo-
gen werden. AuRerdem zeigen verschie-
dene Gesetze, vom Tierschutzgesetz Uber
das Embryonenschutzgesetz bis zu den
Datenschutzgesetzen, der Forschungs-
freiheit Grenzen auf. Die Deutsche For-
schungsgemeinschaft sieht darin eine
unzuldssige Einschrankung und betont

TIPP

Recherchetipp

Am 30. Januar 2002 fand im Bundestag eine
historische Debatte statt: Es wurde Uber die
Frage diskutiert, ob Forscher in Deutschland
kunftig mit menschlichen embryonalen
Stammzellen forschen dirfen. Im Anschluss
der Sitzung stimmten die Abgeordneten
mehrheitlich dafir, den Import von embryo-
nalen Stammzellen unter bestimmten Bedin-
gungen zuzulassen. Bei der Abstimmung
wurde, wie bei grundlegenden Entschei-
dungen Uber ethisch kontroverse Themen
Ublich, ausnahmsweise der Fraktionszwang
aufgehoben. In der Debatte fielen viele der
bis heute diskutierten Argumente. Sie sind
im Protokoll der Sitzung nachzulesen
www.bundestag.de/bic/plenarprotokolle/
pp/2002/index.html

TIPP

Rollenspiel
Die Schulerinnen und Schiiler bilden eine
Ethikkommission und diskutieren die Frage,
ob an embryonalen Stammzellen geforscht
werden soll.
Anregung: , Ihr habt fir diese Diskussion
einen Pro-Experten und einen Contra-
Experten aus Deutschland eingeladen.
Notiert die Argumente und wagt sie gegen-
einander ab. Schreibt gegebenenfalls einen
neuen Gesetzentwurf, der der Regierung
vorgestellt werden soll.”

Das Embryonenschutzgesetz im Internet:
www.bba.de/gentech/eschg.pdf

STAMMZELLEN

Stammzellen sind Kérperzellen, die noch nicht ausdif-
ferenziert sind. Das heiflt, sie sind noch nicht fiir eine
bestimmte Verwendung im Organismus spezialisiert
(zum Beispiel als Hautzelle oder Leberzelle). Man hofft
daher, dass es gelingen konnte, Ersatzgewebe fiir kran-
kes oder zerstortes Gewebe aus Stammzellen zu ziichten

immer wieder, dass dies zur Abwanderung
deutscher Fachkrafte und Forscher ins
Ausland flihren wird.

Ein Beispiel aus dem bioethischen
Bereich, bei dem Uber die Grenzen der
Forschungsfreiheit intensiv gestritten wird,
ist die embryonale -+ Stammzellforschung.
Zu Diskussion steht einerseits, ob Embryo-
nen Menschenwd(irde besitzen — wenn ja,
dann dirften sie nicht fir Forschungs-
zwecke bereit gestellt werden. Anderer-
seits wird daruber diskutiert, ob bei der
Spende von Embryonen und Eizellen von
einer freiwilligen Entscheidung gespro-
chen werden kann.

Ethische Richtlinien
und Kommissionen

Ethikcodices sind internationale Verein-
barungen, die Mindeststandards fur die
Durchfiihrung medizinischer Versuche am
Menschen festlegen.

» Das Menschenrechtslbereinkommen
zur Biomedizin des Europarates (Bio-
ethikkonvention, 1997) legte erstmals
einen Verhaltenskodex flr gentechni-
sche Eingriffe am Menschen fest und
verbietet die Herstellung von Embryo-
nen zu Forschungszwecken. Deutsch-
land hat das Abkommen bislang nicht
unterzeichnet, weil ein klares Verbot der
Embryonenforschung fehlt und fremd-
ndtzige Forschung an so genannten
nicht-einwilligungsfahigen Menschen
unter bestimmten Bedingungen zuge-
lassen wird.

» Der Nlrnberger Kodex (1947) ist ein
Katalog von Kriterien fir medizinische
Versuche, der vom Amerikanischen
Militargerichtshof anlasslich der
NUrnberger Prozesse gegen 23 NS-
Arzte verfasst worden ist.

» Die Deklaration von Helsinki (1964) wur-
de vom Weltarztebund verabschiedet
und mehrfach Uberarbeitet.

Auf die Uberarbeitete Version der Helsinki-
Deklaration geht die Einrichtung von Ethik-
Kommissionen zurlick. Diese Gremien

beruhen auf dem Prinzip des Peer-Review,

(siehe auch therapeutisches Klonen). Je nach Herkunft
wird unterschieden in adulte Stammzellen (aus dem
Gewebe oder Blut von geborenen Lebewesen) und
embryonale Stammzellen von Ungeborenen. Letztere
gelten als besonders vielseitig einsetzbar und als beson-
ders teilungsfihig. Darin liegt jedoch auch ein grofler

der Begutachtung von Wissenschaftlern
durch Kollegen, hinzu kommen Theologen,
Geisteswissenschaftler und Juristen.

Ethikkommission
im Brennpunkt

Eine kritische Einschatzung zu dieser
Kontrollinstanz gibt Christian von Dewitz,
Geschéftsflhrer der Ethikkommission des
Berliner Universitatsklinikums Charité:

Herr von Dewitz, Ethikkommissionen wur-
den in den 70er Jahren als Folge von
Medizinskandalen in den USA gegriindet.
Rund 52 gibt es davon in Deutschland. Nur
mit einem Votum der Ethikkommission
kénnen biomedizinische Versuche durch-
gefiihrt werden. Das klingt doch eigentlich
nach einer umfassenden Kontrollmdg-
lichkeit ...

von Dewitz: Theoretisch ja, praktisch nein.
Die ehrenamtlichen Mitglieder (Arzte, Phar-
makologen, Juristen) kennen sich langst
nicht auf allen Gebieten aus. Zudem sind
sie selbst Forscher und direkte Kollegen
der Antragsteller und geraten deshalb in
einen Loyalitatskonflikt. Und: Kliniken sind
immer mehr auf Finanzierung von aufen
angewiesen. Da Forschungsauftrage viel
Geld einbringen, kann das die Entschei-
dung der Kommission auferdem beein-
flussen.

Sie haben o6ffentlich den Alltag in ihrer
Ethikkommission kritisiert. Was lduft da
falsch?

v. D.: Da herrscht zu viel Druck. Rund 240
Forschungsvorhaben sind im Jahr zu
begutachten, und pro beantragter Studie
kann sich die Kommission nur knapp

20 Minuten Zeit nehmen.

Was fordern Sie?

v. D.: Arbeit in einer Ethikkommission
muss professionalisiert werden und die
Beteiligung von Fachleuten zur Pflicht. Die
Voten des Gremiums muissen 6ffentlich
gemacht werden, damit sie Uberprift wer-
den kdnnen. Insgesamt ist eine breite
gesellschaftliche Diskussion Uber den Sinn
und Unsinn medizinischer Versuche nétig.

Nachteil: In Tierversuchen sind nach der Transplan-
tation von Stammzellen sehr oft Tumore gewachsen.
Ein weiteres ethisches Problem: Bei der Gewinnung
von embryonalen Stammzellen (zum Beispiel durch
Klonen) miissen — meist mehrere — Embryonen ver-
nichtet werden.
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Genforschung als
Standortfaktor

€ ot et e
nische Forschung ein Schwerpunkt der
Gffentlichen Forderung in der Bundese:
publik. Dabei geht es um den Wirtschafts-
standort Deutschland, und so haben die
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Biomedizin:
Boom oder Blase?

[ reoemiae Wicnchapopiier von £t Yoo
versffentichen einmal im Jahr einen Bericht dber
Firmengriindungen, Umséitze und Wachstum des Sek-
tors. Sie beziffern die Gewinne der pharmazeutischen
Biotechnologie in Deutschiand im Jahr 2000 mit 707
Milionen, 2003 mit 916 Millionen Euro und fir das Jahr
2010 erwarten sie Einkinfte von 2 Millarden Euro.

Solche Zahlen vermitteln den Eindruck einer potenten
anden Industrie. Doch dieser ck tausch
Keine Branche lebt so sehr von Hoffungen und Won-
schen wie die Biomedizin. Versprochen werden Thera-
pien fii biskang unheilbare Krankheiten, neuartige Medika-
mente oder eine bessere Diagnostik. Die verkauften
Produkte, mit denen die hohen Umsétze erwirtschaftet
werden, erfillen diese Erwartungen jedoch keineswegs

Das Beispiel Medikamente

Gentochnisch hergestalte Medikamento sind in der
Regel nichts Neuss, sondern ersetzen nur beraits vorhan-
dene, konventionell produzierte Wirkstoffe. Fi die

politische Ziele: , Durch das Genomfor-
schungsnetzist in kurzer Zeit eine derart:
e Fillle von Forschungsergebnissen ent:
standen, dass eine Reihe von Fitmengriin-
dungen zu erwarten sind”, sagte zum
Beispiel die damalige Bundesforschungs-
ministerin Edelgard Bulmahn 2003. Das
Nationale Genomforschungsnetz (NGFN)
ist das zentrale Forderprogramm des Bun-
desforschungsministeriums (BMBF) fr
die Genomforschung. Es sei ,fir die Inno-
vationskraft Deutschlands von grofiter
Bedeutung”. Wirtschaftspolitische Ziel
setzungen bestimmen auch die Férderung
durch die Landesregierungen. Einige Bun-

deslander haben landeseigene Geselschaf-

ist das lukrativ, weilsie an einem
Medikament nur noch wenig verdienen, wenn der Patent-
schutz abgelaufen ist. Eine Neuauflage eines bewahrten

neuartiger Medikamente ist sehr kiein (2005 sieben
Wirkstoffel; zudem wirken sie in der Regel nur bei sehr
seltenen Krankheitsformen und sind sehr teuer.

Das Beispiel Gentests

Gentests werden im Kinischen Altag nur seften genutzt
Zum Beispiel, um die seh saltenen, g

Eines jedenfallsist sicher: Eine.
nennenswerte Anzeh zusatzli-
cher Arbeitsplatze entsteht

im Labor ebenso wie die Medi

Kleine
Unternehmen und
Forschungserfolge

hohem Mafie automatisiert.

Und die Patienten?
Pharmazeutische Unter-
nehmen investieren in der
Regel nur dann n die Ent-

I cergnnc veer Eroigemer
ngen us der Biomedin. Vo allrn
Keino und mitlers Unternehmen
wecken n ot Oentionket gegl
berzogens Evwarngen en e esul-
tete e Forschung, L hohe Kurse
o dor Borso 2 oalen und s It
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um weitere 10,6 Prozent. Die Firma
natte mit Dolly geschickt Werbung fir
sich gemacht. Die Medikamentenher-
stellung selbst aber misslang - angeb-
lich aus wirtschaftlichen Grinden, wie
lan Wilmut, der ,Vater" von Kionschaf
Dolly, in einem Interview mit der
Lzl duerte.

Der Kdrper als Rohstoff

Die derzeit wohl begehrteste Substanz
auf dem Forschungsmarkt sind Eizel-
len. Sie werden fir Klonexperimente
gebraucht, sind fir Forschungen zur

‘wicklung von anten,
‘wenn sie méglichst grofie

bedeutet, zeigt das Beispiel
Insulin: Nachde es jahrzehn-
telang aus Schweinen gewon-

Hilfe von Bakterien gentech-
nisch herzustellen. In der Folge
‘wurde der alte Wirkstoff

schiittweise vom Markt genom-

men. Die Hersteller sagen, die-
ses Insulin sei sicherer, weil
damit Infoktionen mit tier
schen Erregern ausgeschlos-
sen werden konnen. Viele
Patienten nehmen gentechni-
sches Insulin ohne Probleme,
fir eine Minderheit st es
jedoch mit manchmal lebens-

resse von

a ohmen und
Geldgebern auf sich zu lenken.

Beispiel DeCode

frdhen
Zellifferenzierung unerlassiich, und sie
sind ein unersetzlicher , Rohstoff” bei

der kiinstiichen Befruchtung, Die Spen-
de von Eizellen istfir Fraven mit erheb-

und zur

nde
Regierung der Firma DeCode, das.

Erbgut aller slander zu sammeln und
daran zu forschen. DeCode stellte dat

fichen
bunden: Damit méglichst viele Eizellen
auf einmal heranreifen, missen sich
Frauen einer unter-

Projekt n der Offentichkeitals sichere
wissenschaftiche Grundiage fir die

ziehen. In der Folge haben sie oft
monatelange Blutungen, Kreislaufbe-

Schmerzen; manche

cklung ne
Therapien dar. Firma

ging auf: Eine groRe Pharmafirma stieg

in das Projekt ein. Beim Borsengang der
Firma im Jahr 2000 spiegelten sich die
Erwartungen in einem Einstiegspreis
von knapp 30 US-Dallar pro Aktie wider,
viele Isiinder kauften Aktien. Doch je
langer das Projekt lef, desto tiefer stirz-
to der Wert der Aktie, denn die ver-
prochener ente und Ther

Die 19 von Eizellspenden istin
vielen westeuropsischen Landen ver-
boten; Eizellen solen nicht zu einer
Handelsware werden, so das Credo
vieler Ethiker und Poliker. In der Praxis
sind sie das aber lngst, denn in vielen
armeren Landen ist die Eizelispende
nicht geregelt. Diese Liicke wird dort

bedrohenden
wie Allrgien oder Schmerzen
verbunden; bei manchen
Patienten beeintrachtigt es
auch das Gefihl fir eine dro-
hende Unterzuckerung. Trotz-
dem haben sie inzwischen
Probleme, das fir sie lebens-

bedingten Erkrankungen zu diagnostizieren, oder in der
Prénataldiagnostik. Ausnahme: Mit Tests zur Feststellung
der Vaterschaft machen einige Labore seit Jahren aute
Unsétze. In jingster Zeit bieten einige deutsche Labore

ten gegrindet, die bei der

im Internet Gentests for diese Ange-

antrag,
von Fordergeldern oder von Patenten
unterstitzen

s seitlang Laboren i v au
Seite 20/21). Ob die Nachirage nach Gentests in der Bun:
desrepublik damit angekurbelt wird, bleibt abzuwarten

hergestellte Insuin zu erhalten
und von den Krankenkassen
gezahit zu bekommen

s heute.
Nach einem Tiefststand von 1,98 US-
Dolar Ende 2002 liegt der Wert der
Aktie heute bei etwa 10 US-Dolar.

Beispiel PPL Therapeutics

Am Klon-Experiment mit dem Schaf
Dolly war die Fimma PPL Therapeutics
beteiligt. Sie wolte aus der Mich
gekionter Tiere Medikamente und aus
deren Blut Blutplasma firr Menschen
gewinnen. Obwoh! unklar biieb, ob das
Jemals im grofen Stil gelingt, schnelte
der Aktienkurs von PPL nach der Ge-
burt von Dolly nach oben: am ersten
Tag um 16,7 Prozent, am zweiten Tag

. die in westeuro-
péischen Landern aus ethischen
Griinden untersagt sind. In einigen ost-
europaischen Staaten beispielsweise
haiten Privatkliniken Eizellen for zah
lungskraftige Kunden aus dem Ausland
bereit. Oft steht hinter solchen Ange-
boten ein regelrechter Handel mit
Eizellen. 2004 wurde durch Berichte
von Journalisten und kiitischen Organi-
sationen bekannt, dass die von Kiiniken
in GroBbritannien und den USA ange-
botenen Eizellen aus Ruménien
stammien, wo Frauen sie gegen Bezah-
lung . gespendet” und zum Tel schwe-
e Gesundheitsschaden davongetragen
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Die Liberalisierung der
medizinischen Forschung

Seit dem Jahr 2000 ist die staatliche
Foérderung der biomedizinischen For-
schung vor allem auf wirtschafts- und
strukturpolitische Ziele ausgerichtet.
Damals beschlossen die Staaten der EU
die so genannte Lissabon-Strategie:

Bis 2010 soll die EU die dynamischste
Wirtschaftsregion der Welt werden. Die
Forderung von Wissenschaft und For-
schung steht dabei im Zentrum; ihre 6ko-
nomischen Potenziale sollen entfaltet wer-
den.

In der Bundesrepublik begann diese
Sichtweise auf Wissenschaft als Stand-
ortfaktor bereits Mitte der 1990er Jahre.
1995 rief das Bundesforschungsministeri-
um (BMBF) das Deutsche Humangenom-
projekt (DHGP) ins Leben. Ziel dieses For-
derprogramms war es, die wirtschaftliche
Bedeutung der Forschung zu starken. Oko-
nomische Anreize sollten die weitgehend
an staatlichen Universitaten angesiedelten
und damit zuwendungsabhéangigen For-
schungsprojekte zu Unternehmens-
grindungen veranlassen. Diese Liberali-
sierung und Entstaatlichung der medizini-
schen Forschung wurde mit 6ffentlichen
Mitteln finanziert und begUnstigte grolRe
Pharmaunternehmen; alle im DHGP gefor-
derten Forschungsprojekte mussten sich
verpflichten, Forschungsergebnisse einer
eigens eingerichteten Patentagentur (PLA)
vorzulegen. Die Agentur wurde von dem
Ende 1996 gegriindeten , Verein zur
Forderung der Humangenomforschung”

getragen, dem die Unternehmen ASTA
Medica, BASF, Bayer, Boehringer Ingel-
heim, Boehringer Mannheim, Hoechst,
Merck und Schering angehdren. Die ihnen
Ubertragene Aufgabe, die Patentier- und
Verwertbarkeit von Forschungsergeb-
nissen aus dem DHGP zu lberprifen,
ermoglichte den Unternehmen einen di-
rekten Zugriff auf aussichtsreiche Ver-
fahren und Wirkstoffe: Ihnen stand
zugleich ein Erstvertragsrecht mit den
Forschern im DHGP zu. Die , Verbesse-
rung des Transfers wissenschaftlicher
Erkenntnisse in wirtschaftlich nutzbare
Produkte und Verfahren”, so heif3t es auf
der Homepage der Patentagentur, werde
.langfristig zu neuen Arbeitsplatzen flh-

"

ren
Prognosenwirtschaft

Welche gesamtwirtschaftliche Bedeutung
biomedizinische Forschung und die daraus
resultierenden Ergebnisse und Produkte
tatsachlich haben, ist schwer abzuschét-
zen. Das hat mehrere Grinde. Viele Stu-
dien unterscheiden nicht zwischen Bio-
technologie in der Medizin und in der Land-
wirtschaft. Auch existiert keine einheitli-
che Definition eines biotechnologischen
Unternehmens. Und nicht zuletzt ist die
Einschéatzung der wirtschaftlichen Bedeu-
tung davon abhangig, woran sie gemessen
wird. So schwanken die Angaben Uber die
Zahl der Unternehmen und die bestehen-
den Arbeitsplatze ebenso wie Angaben
Uber Umsétze und Gewinne. Gemeinsam
ist den verschiedenen Berechnungen nur,
dass sie fUr die Zukunft ein stetiges
Wachstum des Marktes vorhersagen.

LINKS

Firmen, Arbeitsplatze und Umsétze
www.i-s-b.org/business

Report Ernest & Young
www.ey.com/GLOBAL/content.nsf/
Germany/Publikationen_-_Studien_-_
2005

Aktuelle Aktienkurse
www.finanznachrichten.de/
nachrichten-branche/biotechnologie.
asp

Forschungsférderung
www.bmbf.de/de/gesundheits
forschung.php
www.genome-marketplace.de

Beschéftigungspotenziale im Bereich
Bio- und Gentechnologie, Download
unter www.bmbf.de/pub/
Beschaeftigungspotenziale_im_
Bereich_Bio-_und_Gentechnologie.pdf

Das Nationale Genomforschungsnetz
www.ngfn.de

Biobankprojekte

www.decode.com (Island)
www.genomics.ee (Estland)
www.ukbiobank.ac.uk (GroBbritannien)

Marktplatz Genom

Seit 2001 existiert das Nationale Genom-
forschungsnetz (NGFN). Es ist beim BMBF
angesiedelt und wurde 2004 auf weitere
drei Jahre verlagert. In dieser zweiten
Phase stellt das NGFN 175 Millionen Euro
far rund 300 Projekte zur Verfligung.

Von Anfang an hat es auch hier eine so
genannte Technologie-Transfer-Stelle
gegeben, die Forscherinnen und Forscher
unterstitzt. lhr Name: Genome Market-
place. Die Abteilung hilft Forschungsteams
bei Patentantragen und nimmt die Ver-
marktung von Produkten in die Hand. Die
im NGFN geférderten Forscherinnen und
Forscher miissen einen so genannten
Verwertungsplan ausarbeiten und zustim-
men, dass alle ,kommerziell relevanten
Forschungsergebnisse” Uber das Internet
zuganglich gemacht werden. , Die interna-
tionale Industrie erhalt so einen klaren und
gut sichtbaren Zugang zu lizenzierbaren
Technologien und Materialien aus dem
NGFN", heif3t es auf der Internetseite

der Koordinierungsstelle Technologie-
Transfer.



Patente

Ob nun in der Forschungsabteilung eines
groRen Pharmaunternehmens, in einer
Universitatsklinik oder in kleinen StartUp-
Unternehmen — sobald sich in einem For-
schungsprojekt marktreife Ergebnisse
abzeichnen, wird ein Patentantrag gestellt.
Auch fr Gber 1000 Gene besitzen Unter-
nehmen Alleinverwertungsrechte; in den
USA waren im Oktober 2005 nach einem
Bericht des Magazins Science sogar 20
Prozent aller menschlichen Gene paten-
tiert.

Ein Beispiel ist das so genannte Brust-
krebs-Gen BRCA 1. Mutationen dieses
Gens werden flur die Entstehung von fami-
lidar gehauft auftretendem Brustkrebs ver-
antwortlich gemacht. Die US-amerikani-
sche Firma Myriad Genetics hielt ein
Patent auf das Gen und verlangte fir die
Nutzung des Gentests Lizenzgebuhren.
Ausgenommen waren Forschungspro-
jekte. Weil die Deutsche Krebshilfe sieben
Jahre lang ein groR angelegtes Forschungs-
projekt zu BRCA 1 forderte, konnten in der
Bundesrepublik Frauen aus Risikofamilien
sich kostenlos testen lassen; die Krebs-
hilfe Gbernahm die Kosten. Da keine
LizenzgebUhren anfielen, lag der Preis bei
etwa 1500 Euro pro Test. 2005 wurde der
Test dann in die Regelversorgung Uber-
nommen, das heil3t die gesetzlichen Kran-

kenkassen bezahlen. Ware das Patent flr
BRCA 1 im Jahr zuvor nicht widerrrufen
worden, wirde Myriad Genetics jetzt
Lizenzgeblhren verlangen. Der Preis pro
Test lage dann bei etwa 3500 Euro.

Der Korper als Rohstoff

Waéhrend sich die Genomforschung in den
1990er Jahren in der Hauptsache auf die
Erfassung des Genoms beschrankte, geht
es heute vor allem um die Funktionen der
Gene und die Rolle, die sie bei der Ent-
stehung von Krankheiten spielen. Das
glaubt man am besten zu erforschen,
indem man DNA-Proben maglichst vieler
Menschen miteinander vergleicht und zu
ihren Erkrankungen in Beziehung setzt.
Deshalb gewinnen in den letzten Jahren
Sammlungen biologischer Materialien, das
heil3t von Zellen, Gewebe oder DNA,
zunehmend an Bedeutung — auch wirt-
schaftlich. Die Nachfrage nach solchen
Sammlungen ist groR auf dem Forschungs-
markt, und so investieren nicht nur Unter-
nehmen, sondern auch Regierungen in
den Aufbau solcher Biobanken.

In Grof3britannien will man ebenso wie in
Estland nicht nur Gewebeproben, sondern
auch Daten zu Lebensfliihrung, Erndhrungs-
gewohnheiten, psychischen Problemen
etc. sammeln. Alles, was mit der Entste-
hung von Krankheiten in Zusammenhang
stehen kénnte, soll umfangreich erfasst
werden.

LITERATUR

Das Europa der Biobanken
Gen-ethischer Informationsdienst
Nr. 167, zu beziehen iiber
www.gen-ethisches-netzwerk.de

Kréger/Schulz/von Schwerin/
Wagenmann (Hg.): Angewandte Genetik.
Gene zwischen Mythos und Kommerz.
b-books-Verlag 2002, 170 Seiten, 9 €

Mit den wirtschaftlichen und kommer-
ziellen Interessen an Proben- und Daten-
sammlungen werden Kdrpersubstanzen zu
einem Rohstoff. In der Bundesrepublik
und in vielen anderen Landern wird seit
langem darlber gestritten, ob es Uber-
haupt ein Eigentumsrecht an Teilen des
eigenen Korpers geben kann — denn erst
damit wird der Korper zu einer Sache, die
man abtreten kann oder nicht. In der Praxis
existiert dieses Recht aber langst: Um die
gesammelten Proben und Daten ohne
Einschrankung nutzen und Forschungs-
ergebnisse verwerten zu konnen, werden
Teilnehmer an Biobankprojekten aufgefor-
dert, ihre Rechte an den Materialien abzu-
treten. Und in Estland unterschreiben
Probanden eine Erklarung, in der sie das
Eigentumsrecht an der Gewebeprobe, an
der Beschreibung ihres Gesundheitszu-
standes, der Abstammung und anderen
personlichen Angaben an die Betreiber
des Genomprojektes Ubertragen.

GroBBe Biobankprojekte
Land Geplante derzeitige Erhobene Daten seit Betreiber
Probenanzahl Probenanzahl
(Stand: 10/06)
Island 260.000 110.000 DNA 1999 1999
(gesamte Klinische Daten Privates
Bevdlkerung) Stammbaume Unternehmen
Estland 100.000 10.000 DNA 2002 Staatliche Stiftung,
Klinische Daten demnachst
Stammbaume Universitatsinstitut
Informationen zum
Lebenswandel
GrolRbritannien 500.000 3.800 DNA Herbst 2006 Gesundheits-
(45 bis 69 Jahre) Klinische Daten ministerium,
Stammbaume Medizinischer
Informationen zum Forschungsrat,
Lebenswandel Wellcome Trust
Bundesrepublik 125.000 35.000 DNA 2003 Universitat Kiel
(Schleswig- Klinische Daten
Holstein) Informationen zum
Lebenswandel
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Vorgeburtliche Diagnostik: PND und PID

g des Fruhscreenings is
rum, den Zeitpunkt vorz

raschall gemacht. Dabei
tgestel

PRANATALDIAGNOSTIK

it festgestellt worden,
he

ehinderte Fril
auf die Welt gekom-

dass wir jedes Kind auch bekommen wir
Down-Syndrom sollte meiner Meinung nach
Gr

berlebensfahig

lesem Zeitpunkt bere

Die Entwicklung der
Pranataldiagnostik

Die Zahl der vorgeburtlichen Untersu-
chungen hat in den letzten drei Jahrzehn-
ten sehr stark zugenommen. Die Ultra-
schalluntersuchung wurde urspriinglich
nur fur , Risikopaare” eingefihrt. Heute
werden jedoch bei fast jeder Schwangeren
mindestens drei Ultraschalluntersuchun-
gen durchgeflhrt. Nach einem auffélligen
Befund wird der Schwangeren zur Abkla-
rung eine invasive Untersuchung (Frucht-
wasseruntersuchung oder Chorionzotten-
biopsie) angeboten. Uber 35-jahrige
Frauen gelten grundsatzlich als , Risiko-
schwangere”, bei etwa 10 Prozent wird
eine invasive Untersuchung durchgefihrt.
Die Zunahme der invasiven Unter-
suchungen in Zahlen:

» 1976 Uber 1800

» 1995 Uber 60.000

» heute: etwa 80.000 jahrlich

Viele Praxen bieten zusatzlich zur regula-
ren Schwangerschaftsvorsorge ab der 11.
Schwangerschaftswoche ein , Friihscree-
ning”. Dieses Angebot missen Paare aus
eigener Tasche zahlen. Es umfasst eine
ausfuhrliche Ultraschalluntersuchung und
die Untersuchung von Hormonwerten im
Blut der Schwangeren. Dabei werden in
erster Linie Hinweise auf Chromosomen-
veranderungen, wie zum Beispiel die Tri-
somie 21 (Down Syndrom), gesucht. Ziel
des Frihscreenings ist es, schon mog-
lichst frih mogliche Fehlbildungen oder
Krankheiten des Ungeborenen zu erken-
nen. Allerdings liefern diese Tests lediglich
Wahrscheinlichkeiten und keine

Diagnosen. Einen medizinischen Nutzen
gibt es nicht. Auf der Basis von Untersu-
chungsergebnissen, die hdchst vage sein
kdnnen, werden Paare dann vor die
Entscheidung Uber die Fortflihrung oder
den Abbruch der Schwangerschaft
gestellt.

Garantie fiir ein gesundes Kind?

Nur eine sehr geringe Zahl von Behin-
derungen und Krankheiten ist auf geneti-
sche Ursachen zurickzufhren —und
selbst von diesen kann nur ein kleiner Teil
durch PND erkannt werden. Die meisten
korperlichen und geistigen Behinderungen
entstehen erst bei der Geburt — oder durch
Unfalle im spateren Leben.

Im Allgemeinen gibt es fir die durch PND
feststellbaren Behinderungen und Krank-
heiten keine Therapien. Dennoch entsteht
der Eindruck, als kénne die pranatale
Diagnostik gesunden Nachwuchs garan-
tieren.

Kiinstliche Befruchtung und
Praimplantationsdiagnostik

Die kunstliche Befruchtung (In-Vitro-
Fertilisation, IVF) wurde urspriinglich zur
Behandlung unfruchtbarer Paare entwi-
ckelt. Sie ermoglichte eine Zeugung von
Embryonen auf3erhalb des Frauenkorpers.
Dies ist eine Voraussetzung fur die Praim-
plantationsdiagnostik (PID). Bei dieser
Methode werden Embryonen im Labor
gezeugt und anschliefend auf ihre geneti-

schen Eigenschaften untersucht. Mit der

PID ist es erstmals mdglich, aus mehreren
Embryonen den ,,passenden” auszuwah-
len. Urspriinglich war die PID als Aus-

nahmeregelung fur , erblich vorbelastete

Paare” gedacht. Inzwischen wird sie in vie-
len Ladndern zunehmend angewandt —
hauptséachlich, um die Erfolgsrate der
klnstlichen Befruchtung zu steigern: Man
hofft, eine Qualitatstestung der Embryo-

nen werde die Zahl der durch klinstliche

Befruchtung herbei gefiihrten Schwanger-

schaften steigern. In manchen Landern
wird aufderdem die Geschlechtswahl durch

PID zugelassen.

IVF und PID sind wegen der groRen

gesundheitlichen und seelischen Belas-
tungen fur die Frauen durch Hormonbe-

handlungen und wegen maoglicher gesund-
heitlicher Schaden der so entstandenen
Kinder in Kritik geraden.

In Deutschland ist die kiinstliche Befruch-

tung erlaubt. Die PID dagegen ist verbo-
ten, da bei diesem Verfahren mehr Embryo-
nen hergestellt werden, als fur die Herbei-
flhrung einer Schwangerschaft verwendet
werden. Uber eine Anderung der Gesetzes-

lage wird heftig gestritten.

Der Fall Adam Nash

Als Adam Nash im August 2000 in

Minneapolis, USA, das Licht der Welt

erblickte, wurde er schlagartig berlihmt.

Denn er war gezeugt worden, um das

=

LINKS

Informationen der Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufklarung zur
Fortpflanzungsmedizin
www.familienplanung.de/kinderwunsch

Genetische Diagnostik vor und wéhrend
der Schwangerschaft. Stellungnahme
des Nationalen Ethikrats
www.ethikrat.org/themen/pidpnd.html|

Schlussbericht der Enquete-Kommission
.Recht und Ethik der modernen
Medizin”, mit Verfahren der Préanatalen
Diagnostik und ethischer Beurteilung
dip.bundestag.de/btd/14/090/
1409020.pdf

Kinderwunschseite mit
Betroffenenforum
www.wunschkinder.net

Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik
www.pnd.bvkm.de




Leben seiner vier Jahre &lteren Schwester
Molly zu retten, die mit Faconia Anamie,
einer sehr schweren Erkrankung des
Knochenmarks, geboren worden war.
Hierflr hatten Mediziner im Labor aus den
Ei- und Samenzellen von Mollys Eltern 15
Embryonen hergestellt. Anschliefsend hat-
ten sie denjenigen ausgewahlt, der auf-
grund seiner genetischen Eigenschaften
am besten als Stammzellenspender fur
ihre Tochter geeignet war. Nur dieser eine
Embryo wurde in die Gebarmutter von
Mollys Mutter eingepflanzt und konnte
dort zu einem Kind heranwachsen. Direkt
nach Adams Geburt entnahmen die Arzte
Stammzellen aus seiner Nabelschnur und
spritzten diese in das Knochenmark von
seiner Schwester.

Der Fall I6ste heftige ethische Diskus-
sionen aus. Kritiker warfen den Eltern vor,
Adam nicht um seiner selbst willen ge-
zeugt zu haben und sprachen von einem
.menschlichen Ersatzteillager.” Die Wo-
chenzeitung , Freitag” fragte: ,,Ange-
nommen Molly Gberlebt trotz Knochen-
markspende ihres eben fir diesen Zweck
gezeugten Bruders nicht? Wie werden die
Eltern darauf reagieren? (...) Und mit wel-
cher Schuldlast wird Adam kilinftig durchs
Leben gehen?”

Molly Nash gilt heute als geheilt. Wenn
Kritiker ihren Eltern heute vorwerfen, , Wie
konntet ihr nur?” antworten sie: ,,Wie
konnten wir nicht?”

TIPP

Gesprachsanregung

Wer hat schon Schwangerschaften in der
Familie oder im Bekanntenkreis mitbekom-
men? Welche Bedeutung hatte dort das
Thema , Gesundheit — Krankheit —
Behinderung”?

Mehr Selbsthestimmung?

Mit den Angeboten der pranatalen
Diagnostik —und im Ausland auch der Pra-
implantationsdiagnostik — haben Manner
und Frauen heutzutage zumindest theore-
tisch die Mdaglichkeit, sich auf ein behin-
dertes oder krankes Kind einzustellen —
oder sich gegen ein Kind mit bestimmten
Eigenschaften zu entscheiden. Gibt es
damit aber wirklich mehr Planbarkeit, mehr
Individualitdt und mehr Selbstbestim-
mung? Die Historikerin Barbara Duden
bezeichnet solche Versprechen als Trick,
um fragwirdige Angebote an den Mann
und vor allem an die Frau zu bringen:
.Immer mehr Tests und Behandlungen
werden angeboten, die vom Arzt nicht
mehr guten Gewissens empfohlen wer-
den kdénnen”, kritisiert sie. Damit werde

,»Timo hat unser
Leben bereichert*

zunéchst ein Schock. , Manct
einfach gegen den nachsten
Mut

ren ft we die ju
brauche, sei jemand, dor . tatkraftig ist und einem ber
steht”

Hilfe kam erst spiter. Zuerst von Leuten, die selber
Erfal s waren auch

imo gleich

Ibert. Da

Kinderwunsch — Wunschkinder

Re

Wunschkinder - auf
wessen Wunsch?

hat drei Kinder und hat das bel seiner Geburt
fter dank never

Eltern zeugten ihn als , Lebensretter”
firihr krankes erstes Kind.
(www freitag.dle/2000/42/00420602.

en Einfithrung
der PID (wie eine befiirchtete Verschlechterung der Versorgungsiage

n uns allen bzw. den gewahiten Vertretern im

B
WAS BEVESTMENSCHEN ZU EINER PID?

- inem gesun-
den Kind it ein wichtiger Aspekt
der Préimplantationsdiagnostik.

ot Poul, Beim Leben meiner Schwster, Pipe, 2005,

Diagnostik_02-12-13_Protokollpdf
[ ’ 19

die Verantwortung an die Frauen abge-
schoben. ,Sie sollen sich nun selbst daflr
entscheiden.”

Selbstbestimmung war ein zentraler
Begriff der Frauenbewegung in der BRD
der 60er und 70er Jahre. ,,Ob Kinder oder
keine, entscheiden wir alleine!” lautete die
Parole gegen das von Staat und Kirche ver-
hangte Abtreibungsverbot. Jede Frau, so
die Forderung, sollte das Recht haben, zu
entscheiden, ob sie schwanger werden,
sein und bleiben will.

Der Paragraph 218 des Strafgesetzbuches,
der den Abbruch von Schwangerschaften
regelt, wurde seither mehrfach reformiert.
Heute gilt die Fristenregelung: Danach
bleibt die Abtreibung zwar prinzipiell ver-
boten, Frauen missen aber keine Straf-
verfolgung flrchten, wenn sie sich in den
ersten zwolf Schwangerschaftswochen
flr den Abbruch entscheiden und sie die
Teilnahme an Schwangerschaftsberatung
nachweisen. Aufderdem ist ein Schwanger-
schaftsabbruch zuldssig, wenn dieser
»nach arztlicher Erkenntnis angezeigt ist,
um eine Gefahr flir das Leben oder die
Gefahr einer schwerwiegenden Beein-
trachtigung des korperlichen oder see-
lischen Gesundheitszustandes der
Schwangeren abzuwenden, und die
Gefahr nicht auf eine andere fir sie zumut-
bare Weise abgewendet werden kann”
(Medizinische Indikation). In letzterem Fall
kann ein Abbruch noch bis unmittelbar vor
der Geburt stattfinden. Dabei muss keine
Beratung nachgewiesen werden.

Die Praxis dieser so genannten , Spat-
abtreibungen” ist sehr umstritten. Denn:
Mit Hinweis auf eine Gefahr fir Leib

und Leben der Mutter werden haufig auch
Schwangerschaften abgebrochen, weil

sie zur Geburt eines Kindes mit Behinde-
rungen fihren wirden. Nach Angaben des
Statistischen Bundesamtes betrug die Zahl
der Spatabtreibungen im Jahr 2005 2220,
davon 171 nach der 22. Schwangerschafts-
woche, wenn das Kind also auRerhalb des
Mutterleibes — zumindest in einigen Féllen
— lebensfahig gewesen ware.

e "
FILME

In guter Hoffnung?

Ein Film von Maria Petersen,
Deutschland 1998, 54 Minuten.
Ein Film iiber die Angst vor einem
behinderten Kind. Vier Frauen berichten
von ihren Erfahrungen.

VHS erhiltlich bei
Medienproduktion Realtime,
Anklamer Str. 38, 10115 Berlin,
(030) 4 48 47 67

oder bei

Eltern beraten Eltern e. V.,
info@eltern-beraten-eltern.de.

Adam - Retortenbaby als Lebensretter?
Ein Film von Katia Esson, SWR 2003,

45 Minuten.

Der Film lasst Befiirworter und Kritiker
zu Wort kommen und berichtet auch von
Fehlschldgen der Praimplantations-
diagnostik.

VHS erhiltlich iiber
www.swr.de/unternehmen/
mitschnittdienst/-/id=241648/uenh7x/
index.html.
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Gentests

Eine schwierige
Entscheidung

er Vater von Melanie (21, Louisa (17) und Alexander

psychischen B¢
scheidet sich Melanie gegen einen Test, Doch Louisa
und Alexander lassen sich testen. Ergebnis: Bei Ale-
xander wird das Huntington-Gen nicht festgestelit - bei
Louisa jedoch wird es nachgewiesen. Die Reaktionen
der Familienmitalieder fallen sehr unterschiedich aus:
Meine Mutter ‘well sie drel Kinder

(15 istan -» Huntington, einer
tisch bedingten Kiankheit it odiche Veras,
erkrankt. Daraufhin tberlg

geboren e, abwoh i von der Kranktertgewusst hat
te. Mein Bruder fuhte Idig, weiler davonge-

testen lassen sollen, denn: (A Wahrschsmhchksm dass
sie die Krankheit geerbt haben, liegt bei finfzig Prozent.

Kommen war”, berichtet Lo o o 209 sich
Zunachst zuriick und war oft depressiv. Dennoch steht

Die sie sefr,

sie zu hver Entscheidung, weil sie ihr Leben nun

rd,ist es praktisch
sicher, dass die Krankheit ab dem vierzigsten oder fiinf-
zigsten Lebensjahr ausbricht. Aus Angst um ihren

Was leistet ein Gentest?

B: zahlreichen Araten, Kiiniken oder privaten Laboren
Konnen

planen konne: ,lch kann eine Vollmacht aus-
Sioka 101 Tea arenLachen meine Pisog panen
und meine Wiinsche jetzt auern.”

Gentests zur ,,Familienplanung"?

Manchmel lnssen Pras it on et mechen, bves

machen. Fir einen Solchen Test werden inen einzelne
Kérperzellen entnommen, und die darin enthaltene Erb-
substanz (- DNA) wird untersucht. Man sucht nach

wollen
s, it waenar WahTSai ook Nach

kommen eine bestimmte Krankheit bekommen konn-
ten, diein

GENTESTS

Deutschland wurde der Fall einer Lehrerin
ST den Beam-
nstatus verweig Begriindung: Ihr

Das Recht auf Nicht-Wissen

anche Menschen sagen, das Wissen um ein genetisch bedingtes
Erkrankungsrisiko sei wichtig fur ihre Lebensplanung. Sie wollen
sich bewusst aut die Moglichkeit einer zukinftigen
‘oder wissen, ob ihre Nachkommen die Krankheit erben konnen. Eine
Betroffene meint: , Getestet zu sein, gibt mir , Entschei-
dungen Probleme zu treffen.”
gen auf die psychische Belastung hin und warnen vor sozialen Folgen:
e e i S
“, betont Jenaer
Fiocich Schilr Uiversft, lausson forcert on Roht auf Night Wis-
sen, zumal ein Gentest fast immer auch fur andere Menschen Folgen hat.
.Vor allem werdende Mitter sehen sich unter Druck, nur gesunde Kinder
auszutragen. Maglichst mit TOV-Stempel auf dem Po: Besteht Abitur.”

Warum kinnten Arbeitgeber und Versicherer an

Der Nutzen ist umstritten

kann ein Gentest annahernd verlassiche Prognosen geben. Dabei handelt
s sich um Krankheiten, die in betroffenen Famillen gehauft, aber in der
D

Merkmalen, einer genetisch
bedingten Krankheit in Verbindung stehen. Gentests

Konnen bei kranken Menschen durchgefihrt werden,
um die

lassen ah-
rend der Schwangerschait einen Gentest an ihrem
heranwachsenden Kind durchfairen —er sol zeigen, ob

ihr Kind igung fir die in der Famiie
s

Gesunde konnen einen Test machen, wenn sie wissen
mochten, mit welcher Wahrscheinlichkit eine be-
stimmte genetisch bedingte Krankheit ausbrechen
konnte (zum Beispiel erbiicher Brustkrebs oder Hun-
tington).

Der Gentest auf Huntington ist dabei aber eine Aus-
nahme: Er ist bisher der einzige Gentest, der eindoutige.
Aussagen dber den Ausbruch einer zukinftigen Erkran-

Jung efem e, Bl s andaren Kankhiten rieen

sen solten: In den allermeisten Félen gibt es keine
g oy A ST

H von
Brustkrebs. Gerad fir diese genetisch bedingten Krankheiten gibt es
aber bisher weder eine verlassliche Vorsorge noch Therapien. Der medizi-
nische Nutzen solcher Gentests ist daher sehr umstritien.

Es gibt aber auch positive Beispiele, wie etwa das von Ken Miler aus
Neufundiand in Kanada. Dort sind in den vergangenen Jafren viel junge

i
e

rage auf: Kann ich mir vorstellen, ein krankes Kind zu
bekommen oder nicht? (mehr dazu im Kapitel , Kinder-
‘wunsch - Wunschkinder)

Neue Fragen entstehen

v e i oo dont aussagen: Ber
getstets Menach et en riGeres oder on Klneres

Fragen: Wen soll ich, muss ich, darf ich von dem Test
erzahlen? Sollen Verwandte von dem Ergebnis unter-

an einer heftigen
gestoren. . dass die el
tisch bedingt war und dass Ken dieses Gen ebenfalls in sich trug. Seit-
‘dem tragt er einen Defibrilator in der Brust. Dieses Gerét gibt im Notfall
seinem Herzen mit Stromstofien den Rhythmus vor,

Nicht nur die Gene entscheiden

Te . dio
feiten bestimmen sollen, bei denen die Gene aiso nur einer von vielen
auslosenden Fakioren sind. So bt es inzwischen Gentestsfir Herz-Kreis-

Bevdlkerung

Krankheiten,
ten

d
dem n? Entstehen mit Nechtsio,

Anteil der
erforscht oder tatsachich so gering, dass Experten vor
den wissenschaftich zweifelhafen Angeboten von
Gentestfirmen warnen.

privaten Versiche-
rung?

BENTESTS HANGEBOT?

izheimer,
ne Obein
bekommt, héngt jedach von vielen Faktoren ab: Umwelteinfldsse,
Lebensumstande oder Ernahrung. Mit einem Gentest kann nur festge-
stelltwerden, sgung vorlieg

der Fallist, kbnnen nur sehr unsichs

eines Menschen gemacht werden. Auf dieser wackeligen Grundlage
‘werden dann medizinische Empfehiungen abgegeben: haufige Vorsorge-

Forsche nach,

Arzte, Lab

Versuche

d-mm-vmmpmn-y

Was ist ein Gentest?

Es gibt zwei Arten von Gentests: Diagnos-
tische Gentests werden durchgefiihrt,
wenn es bei einem Menschen Anzeichen
flr eine genetisch bedingte Krankheit gibt.
In solchen Fallen kann ein Gentest bei der
Diagnose und bei der Suche nach der rich-
tigen Therapie helfen. Ein solcher Test hilft
z.B. bei der Unterscheidung von Krebs-
erkrankungen. Prédiktive (vorhersagende)
Gentests werden an gesunden Menschen
durchgeflhrt, um ihre Veranlagung fiir eine
bestimmte, erst im fortgeschrittenen Le-
bensalter auftretende, Krankheit nachzu-
weisen bzw. auszuschlie3en. Menschen
entscheiden sich vor allem dann flr einen
pradiktiven Gentest, wenn in ihren Fami-
lien eine Krankheit — zum Beispiel erblicher
Brustkrebs oder die Nervenkrankheit Hun-
tington — mehrfach vorgekommen ist.

Was sind genetisch
bedingte Krankheiten?

Mitte der 1990er Jahre wurden immer
mehr Gene identifiziert, die mit einer Krank-
heit in Verbindung stehen sollen. Die Zahl
der Krankheitsformen, die als , genetisch
bedingt” bezeichnet werden, liegt derzeit
bei 15.000; von diesen Krankheiten sind
jeweils nur sehr wenige Menschen betrof-
fen. An der Huntington-Kankheit etwa
erkrankt in Deutschland einer von 10.000
Menschen.

Monogenetische bzw. polygenetische
Erkrankungen werden durch bestimmte
Veranderungen an einem bzw. mehreren
Genen verursacht. Es gibt rezessive gene-
tische Krankheiten, die nur dann ausbre-
chen, wenn ein Mensch das krankheits-
relevante Merkmal (Allel) von beiden Eltern
erbt (z. B. Mukoviszidose). Und es gibt
dominante genetisch bedingte Krankhei-
ten, die bereits ausbrechen, wenn nur ein
Elternteil das betroffene Allel weitergibt
(z. B. Huntington).

Die meisten Krankheiten sind multifak-
toriell, das heif3t: Sie werden durch das
Zusammenspiel vieler Faktoren ausgeldst.
Nur bei bestimmen Krankheitsformen
spielen die Gene eine Rolle. Ein Beispiel
far multifaktorielle Krankheiten im
Zusammenspiel mit Genen sind erbliche
Formen von Alzheimer, Diabetes und
Brustkrebs.

Was leisten Gentests?
Das Beispiel Huntington

Schlagzeilen gemacht hat die Nerven-
krankheit Huntington. Sie wird nur durch
ein Gen ausgeldst. Menschen aus betrof-
fenen Familien kdnnen seit 1993 einen
vorhersagenden Gentest machen. Liegt
das entsprechende genetische Merkmal
vor, wird die betreffende Person mit nahe-
zu hundertprozentiger Wahrscheinlichkeit
im Laufe ihres Lebens erkranken. Der Zeit-
punkt des Ausbruchs und die Schwere des
Verlaufs sind nicht vorhersehbar. Bisher
gibt es weder Vorsorgemaldnahmen noch
Therapien.

In 6ffentlichen Darstellungen wird meis-
tens nicht erwahnt, dass Huntington sehr
selten auftritt und auf’erdem eine Aus-
nahme unter den genetischen Krankheiten
ist: Sie ist angeboren, tritt aber erst im spa-
teren Lebensalter auf. Bei keiner anderen
Krankheit kann ein vorhersagender Gen-
test derartig eindeutige Ergebnisse liefern.

Das Beispiel Brustkrebs

Ein vorhersagender Brustkrebs-Gentest
kann dagegen keine eindeutigen Ergeb-
nisse liefern: Seit 1996 kénnen sich Frauen
auf Verdnderungen an den so genannten
BRCA-Genen testen lassen. Laut Statistik
erkranken acht von zehn Frauen mit einer
Verénderung an diesen Genen im Lauf
ihres Lebens an Brustkrebs. Dies bedeutet
aber auch, dass zwei von zehn Frauen, bei
denen die genetische Veranlagung nach-
gewiesen wird, den Tumor nicht bekom-
men. Da die Uberwiegende Zahl der Brust-
krebserkrankungen nicht genetisch
bedingt ist (bei diesen Patientinnen liegt
also gar keine Veranderung des BRCA-
Gens vor) kann auch ein negatives Test-
ergebnis keine Gewissheit geben — denn
es kann sein, dass die Betreffende trotz-
dem an einer nicht-erblichen Brustkrebsart
erkrankt.

Was also nltzt ein positives Testergebnis?
Eine betroffene Frau kann sich regel-
maRigen Friherkennungsuntersuchungen
unterziehen. Dadurch kann ein Tumor mog-
licherweise zu einem friihen Stadium ent-
deckt werden — verhindern kann man
Brustkrebs dadurch nicht. Der medizini-
sche Nutzen solcher Vorsorgeuntersuchun-
gen ist umstritten. Und: Flr Brustkrebs-
friherkennung wird haufig Rontgenstrah-
lung eingesetzt — und die 16st vielleicht den
Tumor erst aus. www.nationales-
netzwerk-frauengesundheit.de

Wachstumsmarkt Gentests

In Europa werden laut einer Studie im
Auftrag der Europaischen Kommission
rund 700.000 Gentests pro Jahr durchge-
fUhrt. In Deutschland sind es nach Anga-
ben der Versicherungswirtschaft jahrlich
ca. 90.000: Uber 2400 verschiedene Tests
fir insgesamt 554 Krankheiten werden
hierzulande angeboten, teils Uber das
Internet. Ein grol3er Teil der Tests wird von
Medizinern als nicht sinnvoll eingestuft: So
kann man etwa das genetische Risiko flr
einen Herzinfarkt anhand von sieben
Genen untersuchen lassen. Dabei schat-
zen Genforscher die Anzahl der beteiligten
Gene auf 200. Der Einfluss von Rauchen,
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LINKS

Recht und Ethik der modernen Medizin,
Schlussbericht der Enquete-Kommission
dip.bundestag.de/btd/14/090/
1409020.pdf

Ethische, rechtliche und soziale
Aspekte von Gentests
europa.eu.int/comm/research/conferen
ces/2004/genetic/report_en.htm

Genetische Beratungsstellen
www.medizin-netz.de/adrgenberat.htm

Deutsche Huntingtonhilfe
www.huntington-hilfe.de

Der Mukoviszidose e. V.
www.muko.info

Fehlerndhrung und Bewegungsmangel ist
ebenfalls zu berlicksichtigen. Klaus Zerres,
Leiter des Instituts fir Humangenetik in
Aachen, stellt fest, dass man schlicht nicht
wisse, welche Gene in welchem Ausmal3
zu koronaren Herzerkrankungen beitragen.
Ein Vorteil durch das Testen einzelner
Gene sei bislang nicht bewiesen. (Quelle:
Bionity.com, 31.03.2005)

Hinter den umstrittenen vorhersagenden
Tests fur haufig auftretende Krankheiten
verbirgt sich ein grofRes dkonomisches
Potenzial. Je mehr Gene bekannt sind, die
in Zusammenhang mit Krankheiten

DNA

Die Desoxyribonukleinsiure ist ein Makromolekiil, das
in der Vererbung als Triger der Erbinformation dient.
Anhand dieser Information, die in einer bestimmten
Form, dem genetischen Code, in die DNA eingeschrie-
ben ist, werden merkmalsbestimmende Proteine produ-
ziert. Das Makromolekiil ist aus den chemischen Ele-
menten Kohlenstoff, Wasserstoff, Sauerstoff, Phosphor
und Stickstoff zusammengesetzt. Die deutsche Abkiir-
zung DNS wird wegen der international gebriuchliche-
ren englischen Abkiirzung DNA nicht mehr verwendet.
Die Struktur der DNA wurde 1953 von James Watson
und Francis Crick aufgeklirt, die 1962 dafiir mit
Maurice Wilkins den Nobelpreis fiir Medizin erhielten.

GENE

Ein Gen ist ein Abschnitt auf der Desoxyribonuklein-
siure (DNA). Von jedem Gen gibt es zwei Allele
(Kopien). Allgemein gesprochen ist ein Gen eine Erban-
lage, ein Triger von Erbinformation. Bei der Reproduk-
tion wird diese Information an die Nachkommen wei-
tergegeben. Die Erforschung des Aufbaus und der Funk-
tion und Vererbung von Genen ist Gegenstand der
Genetik. Die Erforschung der Gesamtheit aller Gene
eines Organismus ist Sache der Genomik. Demgegen-
iiber bezeichnet man als Genom allerdings die Gesamt-
heit der DNA. Die DNA, welche die Gene enthiilt, ist
bei Lebewesen mit Zellkern zu Chromosomen zusam-
mengefasst. Gene kénnen mutieren, sich also spontan

gebracht werden, desto mehr Tests kon-
nen angeboten werden. Und je mehr
Tests es gibt, desto groRer wird auch die
Nachfrage nach Folgeprodukten: Medika-
mente, didtetische Lebensmittel und
weitere Tests, die das Ergebnis spezifi-
zieren.

~Genetische
Diskriminierung”

Im August 2003 wurde in Deutschland
einer Lehrerin die Einstellung als Beamtin
im hessischen Schuldienst verweigert: Sie
hatte auf Nachfrage der Amtsérztin ange-
geben, dass ihr Vater an Huntington
erkrankt war. Daraufhin wurde ihre Ver-
beamtung abgelehnt mit der Begriindung,
es gabe eine erhdhte Wahrscheinlichkeit,
dass sie in absehbarer Zukunft erkranken
und ihren Dienst nicht mehr austiben kon-
ne. Der Fall ging durch die Presse und wur-
de vor Gericht verhandelt. Ergebnis: Die
Lehrerin musste doch verbeamtet werden.
Das Problem, dass Menschen aufgrund
ihrer Gene diskriminiert werden kdnnten,
besteht weiterhin: In den USA und
England beispielsweise sind zahlreiche
Falle bekannt geworden, in denen
Menschen aufgrund eines Gentest-
ergebnisses von Versicherungsleistungen
ausgeschlossen wurden. Dabei teilen sie
freilich das Schicksal anderer Menschen,
die aufgrund von AuRerlichkeiten oder
wegen ihres Lebensstils ebenfalls sozialen

oder durch Einwirkung von auflen (beispielsweise
durch Radioaktivitit) verindern.

HUNTINGTON-KRANKHEIT

Die Huntington-Krankheit ist eine sehr seltene, ver-
erbbare Erkrankung des Gehirns. Die Ursache ist ein
verindertes Gen. Statistisch gesehen erkranke einer
von 10.000 Menschen. Die Krankheit ist fortschrei-
tend und bricht meist zwischen dem 35. und 45.
Lebensjahr aus. Der Verlauf der Krankheit kann sehr
unterschiedlich sein. Viele leiden unter neurologischen
Stérungen, die sich in Bewegungsstérungen und psy-
chischen Auffilligkeiten duflern kénnen. Spater kommt
ein Riickgang der intellektuellen Fihigkeiten hinzu.
Die frithere Bezeichnung Chorea Huntington oder
Veitstanz bezieht sich auf die typischen, zeitweise einset-
zenden unwillkiirlichen, raschen und unregelmifligen
Bewegungen der Betroffenen. Da diese Bewegungen
aber nur einen Teil der Symptome ausmachen, spricht
man heute weniger von Chorea Huntington als von der
Huntingtonschen Erkrankung.

MUKOVISZIDOSE

Mukoviszidose ist eine der hiufigsten angeborenen
Stoffwechselkrankheiten der weiflen Bevélkerung.
In Deutschland sind rund 8000 Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene betroffen. Bei ihnen wird,
ausgelost durch einen Gendefekt, ein zihfliissiger
Schleim gebildet, der unter anderem die Lunge und
die Bronchien verklebt. Die Symptome der Krankheit

TIPP

LITERATUR

Thomas Lemke: Die Polizei der Gene.
Campus Verlag 2006.

Schildert anschaulich Beispiele geneti-
scher Diskriminierung und verdeutlicht
gleichzeitig die Ambivalenzen des
Begriffs.

.Gentests: Medizinische Tatsache
oder statistisches Kalkiil?”

In: Gen-ethischer Informationsdienst
161, zu beziehen iiber
www.gen-ethisches-netzwerk.de

Vorurteilen ausgesetzt sind: Menschen mit
Behinderung, Menschen mit
Bluthochdruck, Extremsportler, Raucher
oder Menschen, die nicht der Vorstellung
vom ,,Normalgewicht” entsprechen.

Rollenspiel

Um eine informierte Entscheidung treffen zu
kénnen, missen Melanie, Louisa und Alexan-
der fachkundig beraten werden. Die Schiile-
rinnen und Schiler kénnen eine solche Bera-
tungssituation durchspielen (siehe Seite 24
und die Folie).

sind individuell sehr unterschiedlich und hingen von
der Art der Verinderung des Gens ab. In der Regel
zeigen sich die Symptome bei den Atemwegen und
der Lunge. Aber auch die Verdauungsorgane, wie die
Bauchspeicheldriise, sind hiufig betroffen. Die hiu-
figsten Symptome sind chronischer Husten, schwere
Lungenentziindungen, ~ Verdauungsstérungen — und
Untergewicht. Durch Krankengymnastik, Inhalationen
und neue Medikamente haben sich die Chancen der
Betroffenen in den letzten Jahren zwar erheblich ver-
bessert, doch heilbar ist die Krankheit bisher nicht.
Frithe Diagnose und sofortiger Therapiebeginn sind
entscheidend fiir einen giinstigen Krankheitsverlauf.
Heute erreicht ein Drittel der Betroffenen das

Erwachsenenalter.

VATERSCHAFTSTESTS

Vaterschaftstests werden zwar hiufig mit Gentests in
Verbindung gebracht, doch genau genommen sind
sie DNA-Tests. Der Grund: Es werden nur solche
Abschnitte des Erbguts (DNA-Abschnitte) unter-
sucht, die im Allgemeinen keine Riickschliisse auf
Krankheitsveranlagungen eines Menschen zulassen.
Prinzipiell kann aber an ein und derselben Probe eben-
so ein Gentest wie ein DNA-Test durchgefiihrt und in
Zusammenhang gebracht werden. Hierfiir reicht ein
Haar, Blut oder cine Speichelspur an einem Glas. Die
Wahrscheinlichkeit, dass zwei Personen das gleiche
DNA-Muster haben, liegt bei 1:500 Millionen.
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Eugeni

Wer darf leben - und wer nicht?

hat es Traume von einer . Verbs

Moderne Auslese

Hilfe von Techniken wie der -» Prénataldiagnostk.
nplantationsdiagnostik (PID). Eltern

Leben im Rahmen der Aktion 1000 Fragen. Als sein Sohn
kam, bekam er hautnah zu spiren, dass
geni

borenen Sehb
‘gekommen ist, st
meist recht iffios

Neutrale Wissenschaft?

Vi Ganaik verit Vrstlungen e den Lebens-
i von in Begriffen wie , Gendefekt" oder
Ai

JRisi n

ziner, i Aufgabe im Kampf gegen Krankheit und

gen zu sehen und diese vor allem als L Daraus.
Ph

n mit genetisch bedingten ps
aber durchaus mit der Logik des medizini-

Wie viel darf Krankheit kosten?

DI Gesundheitssysteme sind an ihre finanziellen
. weil die teurer wird,

(2.B. www.medwell.de).

Gibtes versteckte Botschaften an die Leser?

.rassenhygienischen Erkenntnissen” begrindet.

... Schlechte Gene?

Krankheit Um
die vorhandenen Mittel im Gesundheitssystem gerecht verteilen
2 konnen, wollen einige Ethi Eugenik wieder als

enschaft betreiben. In & t

schen Thalassamie-Programm (www.zeit.

de/archiv/2001/08/200108_genom_zypern.
xmi?).

" 'Tmalm:Awumenlcmvnndum]cnumsmzmmw

‘wird argumentiert, 23

Darwin und die
Anfange der Eugenik

Die Evolutionstheorie von Charles Darwin
legt mit dem Prinzip der , nattrlichen
Selektion” den Grundstein flr das eugeni-
sche Denken. , Unter den Wilden werden
die an Korper und Geist Schwachen bald
eliminiert; die Uberlebenden sind gewshn-
lich von kraftigster Gesundheit. Wir zivili-
sierten Menschen hingegen tun alles Még-
liche, um diese Ausscheidung zu verhin-
dern. Infolgedessen kdénnen auch die
schwachen Individuen der zivilisierten
Volker ihre Art fortpflanzen. Niemand, der
etwas von der Zucht von Haustieren
kennt, wird daran zweifeln, dass dies
aulerst nachteilig fur die Rasse ist.”
(Charles Darwin: Die Abstammung des
Menschen, 171 f.)

Francis Galton, ein Vetter von Charles
Darwin, beginnt in den 1870er Jahren
damit, die biologische Verbesserung des
Menschen wissenschaftlich zu begriinden.
Er unterscheidet zwischen positiver
Eugenik, die zum Ziel hat, ,gute” Erb-
anlagen in der Bevolkerung zu vermehren,
und der ,,negativen” Eugenik, die ver-
sucht, ,,schlechte” Erbanlagen in der
Bevolkerung zu beseitigen. Seine Ideen
verbreiten sich schnell. In einigen Staaten
werden bis zur Jahrhundertwende
eugenische Fachgesellschaften
gegrliindet; ab 1910 etabliert sich die
Eugenik als Disziplin an Universitaten.

Mit Beginn des 20. Jahrhunderts

werden eugenische Ideen auch in die
Praxis umgesetzt: Der US-Bundesstaat
Indiana verbietet , Epileptikern, Schwach-
sinnigen und Geistesschwachen” bereits
1896 gesetzlich die Heirat. Ab 1907 erlas-
sen insgesamt 33 US-Bundesstaaten
Sterilisationsgesetze, auf deren Grundlage
bis 1974 rund 60.000 Menschen in den
USA zwangssterilisiert werden. In den
1920er und 1930er Jahren folgen die skan-
dinavischen Staaten und die Schweiz mit
dhnlichen Gesetzen; auch hier finden
Zwangssterilisationen bis in die 1970er
Jahre statt.

Eugenik als Wissenschaft

Wichtigster Wegbereiter der wissen-
schaftlichen Eugenik in Deutschland ist
der Arzt und Biologe Ernst Haeckel, der die
Arbeiten von Charles Darwin im deutschen
Raum bekannt macht und bereits Ende
des 19. Jahrhunderts beklagt: ,,Hundert-
tausende von unheilbar Kranken werden in
unseren modernen Culturstaaten kiinstlich
am Leben erhalten, ohne irgendeinen
Nutzen fir sie Selbst oder fir die Gesamt-
heit.” Die T6tung behinderter Neugebore-
ner sieht er ,als eine zweckmaflige,
sowohl fir die Beteiligten wie flr die
Gesellschaft nltzliche Malregel”. Kurz
darauf verdffentlicht der Arzt Wilhelm
Schallmeyer seine Schrift ,Vererbung und
Auslese im Lebenslauf der Volker”, in der
er zwar Heirats- und Fortpflanzungsver-
bote propagiert, sich aber auch entschie-
den dagegen verwahrt, dass bestimmte
Volker oder ,,Rassen” anderen Uberlegen
seien.

Die Mehrheit der deutschen Eugeniker
geht allerdings davon aus, dass die , Qua-
litat der Erbanlagen” der Bevolkerung von
deren , Rasse” abhdngt. So etwa der Arzt
Alfred Ploetz, der 1895 den Begriff
.Rassenhygiene” pragt und wesentlich an
der Organisierung der deutschen Eugenik
beteiligt ist. Auf dem Soziologentag 1910
halt er ein viel beachtetes Referat, in dem
er unter anderem auch eine Veranlagung
zu Armut und Verelendung behauptet.

In den 1920er Jahren etabliert sich die
Rassenhygiene an den Universitaten. Den
ersten, in Minchen eingerichteten, Lehr-
stuhl fir Rassenhygiene Ubernimmt 1923
der Anthropologe Fritz Lenz. Er hatte
gemeinsam mit Erwin Baur und Eugen
Fischer 1921 den ,,Grundriss der mensch-
lichen Erblichkeitslehre und Rassenhygie-
ne" verfasst. Teile des in der Weimarer
Republik und im Nationalsozialismus mehr-
fach aufgelegten Standardwerks flieRen in
Hitlers ,,Mein Kampf* ein. Auch die 1920
verdffentlichte Schrift des Psychiaters
Alfred Hoche und des Strafrechtlers Karl
Binding , Die Freigabe der Vernichtung
lebensunwerten Lebens” verwenden die
Nationalsozialisten spéater als wissen-
schaftliche Legitimation. Die Autoren pro-
pagieren die Tétung von behinderten und
kranken Menschen. Das Deutsche Reich
kénne es sich nicht leisten, ,Lebens-
unwerte” durchzuflttern. Als 1927 das
Kaiser-Wilhelm-Institut fir Anthropologie,
menschliche Erblehre und Eugenik in
Berlin gegriindet wird, sind neben den
wissenschaftlichen auch die akademisch-
institutionellen Voraussetzungen fir die
nationalsozialistische Bevélkerungspolitik
geschaffen.

Eugenik als politisches
Programm

Im Nationalsozialismus wird die Verer-
bungsforschung an deutschen Universi-
taten etabliert. Viele Biologen und Medi-
ziner machen als Eugeniker Karriere, Arzte
sind die Berufsgruppe mit den meisten
NSDAP-Mitgliedern.

Die Nationalsozialisten fordern die Rassen-
hygiene als akademische Disziplin, weil sie
wissenschaftliche Begrindungen fir ihre
politischen Ziele liefert: Der ,, Erhalt der
Rasse” eignet sich als Argument, um den
Geburtenriickgang in den Griff bekommen
(Einfihrung des Kindergeldes fir Familien
»guten Blutes” 1933, Griindung des
Lebensborn e. V. zur Unterstlitzung von
Mittern ,, guten Blutes” 1935) und die



Fortpflanzung ,, Minderwertiger” zu verhin-
dern. Das 1933 erlassene , Gesetz zur
VerhUtung erbkranken Nachwuchses” ver-
pflichtet den Hausarzt als ,Hlter am Erb-
strom der Deutschen”, so genannte Erb-
defekte bei den Gesundheitsémtern anzu-
zeigen. Bis 1939 werden etwa 350.000

als krank, behindert, , asozial” oder
.Sschwachsinnig” erklarte Menschen
zwangssterilisiert. Die 1935 erlassenen
NUrnberger Gesetze verpflichten Heirats-
willige, vor der Eheschliel3ung eine
Gesundheitsprifung abzulegen. ,, Zum
Schutz des deutschen Blutes und der
deutschen Ehre” werden zudem Ehen
zwischen , Staatsangehdrigen deutschen
oder artverwandten Blutes” mit Juden ver-
boten; das Heiratsverbot gilt in der Praxis
aber auch fur so genannte Zigeuner und
Schwarze.

Auch die so genannte ,Aktion T 4" geht
auf rassenhygienisches Gedankengut
zurlck. Ab 1939 wird in der Berliner
Tiergartenstrae 4 der Massenmord an
mindestens 120.000 Insassen von Heil-
und Pflegeanstalten zentral organisiert. Die
Patienten werden in sechs eigens errichte-
te Toétungsanstalten verlegt und zunachst
mit Medikamenten getdtet. Ab 1940 folgt
die Ermordung in Gaskammern. Nach dem
offiziellen Abbruch der Aktion 1941 wer-
den Anstaltsinsassen weiterhin durch sys-
tematischen Nahrungsentzug und Medika-
mente umgebracht.

Neue Eugenik

Heute gibt es kein staatliches Erbgesund-
heitsprogramm mehr. Aber es scheint eine
neue , freiwillige” Eugenik zu geben. In
der Schwangerschaftsvorsorge wird mit
Ultraschalluntersuchungen und Bluttests
nach Hinweisen fir eine Behinderung des
Kindes gesucht. Paare kénnen sich von
Humangenetikern beraten lassen, wie
hoch ihr Risiko ist, ein behindertes Kind zu
bekommen. Die vorgeburtliche Diagnostik
kann helfen, dass sie kein behindertes
Kind bekommen. Es schreibt den zukinfti-
gen Eltern aber niemand vor, ob sie sich
fur oder gegen ein behindertes Kind ent-
scheiden sollen. Sie sollen informiert und
selbstbestimmt entscheiden.

Behinderte Menschen sehen darin, dass
es die humangenetische Beratung und die
vorgeburtliche Diagnostik Uberhaupt gibt,
den Ausdruck von Behindertenfeindlich-
keit. Brauchten wir die Beratung und Dia-
gnostik, wenn wir die Geburt eines
behinderten Kindes genauso schon fanden
wie die eines nicht behinderten? Viele
Eltern von behinderten Kindern erzahlen,

dass sie oft gefragt werden, ob , das”
nicht vermeidbar gewesen ware. Medizin-
soziologen sagen, dass es heute zwar kei-
nen direkten Zwang zur humangeneti-
schen Beratung und vorgeburtlichen Dia-
gnostik gibt. Es gibt aber offensichtlich
einen gesellschaftlichen Druck, alles dafiir
zu tun, kein behindertes Kind zu bekom-
men, den werdende Eltern versplren.

LITERATUR \ |

Eugenik. Gestern und heute
Gen-ethischer Informationsdienst:
GID-Spezial Nr. 2, zu beziehen iiber
www.gen-ethisches-netzwerk.de

Humangenetik: Karrieren nach 1945

Viele Tater starteten nach 1945 eine neue Karriere: Als niedergelassene Arzte, als
Funktionare in Krankenkassen und Arzteorganisationen und als Wissenschaftler. Erst
seit den 1980er Jahren wird die Geschichte der Humangenetik im Nationalsozialis-
mus und der friihen Bundesrepublik untersucht.

Foto: Institut flir Geschichte der Medizin

Foto: Ullstein Bild

Foto: University of Kansas Medical Center

Hans Harmsen, wahrend des Nationalsozialismus
Professor flr Erbpflege, leitet einige Monate nach
Kriegsende die Hamburger Akademie fiir Staats-
medizin, an der Amtsarzte ausgebildet werden. An
der Hamburger Universitat griindet er unter anderem
die Deutsche Akademie flr Bevolkerungswissen-
schaft, an die er Kollegen wie Hermann Arnhold holt;
Arnhold war im NS als ,, Zigeunerexperte” im Reichs-
sicherheitshauptamt tatig. 1952 wird Harmsen Vor-
sitzender von Pro Familia und sitzt in dieser Funktion
im Beirat des Bundesfamilienministeriums.

Otmar Freiherr von Verschuer ist wahrend des
Nationalsozialismus Abteilungsleiter am Berliner
Kaiser-Wilhelm-Institut fr Anthropologie, mensch-
liche Erblehre und Eugenik. Von 1938 bis 1942 leitet
, Verschuer das in Frankfurt neu gegriindete Univer-
sitatsinstitut fir Erbbiologie und Rassenhygiene.
Der ,,Hauptinhalt der deutschen Rassenpolitik” liege
.in der Judenfrage”, so Verschuer in seinem Buch
.Leitfaden der Rassenhygiene”; da weder Assimil-
ierung noch Ghettoisierung das Problem geldst hat-
ten, sei ,,eine neue Gesamtlésung des Judenprob-
lems” notwendig. Nach 1945 wird er von den Alli-
ierten als Mitlaufer eingestuft und wird 1951 auf den
neu eingerichteten Lehrstuhl fir Humangenetik an der
Universitat MUnster berufen. Bis zu seinem Tode 1969 baut er dort eines der gréi3-
ten Zentren humangenetischer Forschung in Deutschland auf.

Hans Nachtsheim wird 1941 Leiter der Abteilung
flr experimentelle Erbpathologie am Kaiser-Wilhelm-
| Institut fir Anthropologie. Er beteiligt sich an Unter-
| druck-Experimenten mit Kindern, forscht an Augen
von in Auschwitz ermordeten Menschen und weil}
um die Menschenversuche in der Tuberkulosefor-
schung. Im Niirnberger Arzteprozess entgeht er einer
Verurteilung. Nach Kriegsende wird er Professor flir
Genetik an der Berliner Universitat und Direktor des
Instituts fir Genetik. 1949 Ubernimmt Nachtsheim
eine Professur fur Allgemeine Zoologie und Genetik.
Er leitet bis 1960 das Institut fir vergleichende
Erbbiologie und Erbpathologie der Max-Planck-
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Sterbehilfe

Freiheit zum Tod? Passive Sterbehilfe

Wenn ein Kranker selbst icht mehr entscheide
Aktive Sterbehilfe 6rige auf

n kann,

Manche oder
schwerer unertraglicher Schmerzen o verzweifelt, dass  passive Sterbehilfe nur dann strafire, wenn sie dem
sie nicht mehr leben wollen. Weil ie sich nicht selbst erklarten Willen des Patienten entspricht. Hat der Sterbe-

n sti

Europa unterschiedich: Toten auf Verlangen istin Emahrung. Dartiber hinaus erlaubt er den Einsatz hoher

Deutschland verboten und wird mit mindestens funf Dosen von Schmerzmitteln, die lebensverkrzend wirken
h kénnen

ucl
flr Mer hte lehnt die akiive Sterbehilfe au
driicklich ab. Die Richter beg
eskein auf
gebe.

orinden ihr Urtell damit, dass.
Tod

Hippokratischer Eid

autVrlangen nicht

In den Niederlanden, Beigien und der Schweiz st die ak- | Sreilen”

aubt - 2um Beispiel bei einer unheilbaren Krankheit mit
Lunertragichem* Leiden.

STERBEHILFE LS BEORDRUNG?

Leben: Nicht um jeden Preis?

P hilfe sind in der Praxis jedoch
nicht immer ei u unterscheiden. Im Einzelfall
ki ge der Menge sein, ob ein Medikament
for ob &5 einen

.Die individuelle Entscheidung fir die Storbe-
hilfe erzeugt gesellschaftlichen Druck. Und der
wirkt auf mich zuriick.” Christian Judith von

Leben

' Viele Menschen mit Behinderungen fillen sich durch

sich in deutschen Kiiniken die Einstel-
1ung 2u Leben und Tod. Das Leben von Kranken und Men-
schen mit Behinderungen gt zwar im Prinzip als unantastoar.
Doch es hr

ode
gen i die Kiinik. Darin haben sie zum Beispiel festgelegt,
dass sie bei bestimmten todlichen Erkrankungen nicht mehr
‘emahrt oder nicht mehr beatmet werden wollen.

Die Angst Schwerstkranker vor einem qualvollen Ende darf
nach Ansicht deutscher Schmerzmediziner kein Argument
for aktive Sterbehife sein. Auch schwerste Schmerzen
Konnten heute ,vollstandig unterbunden werden”, 5o die
Experten.

‘Euthanasie-Kit:
Jotzt in Apotheken erhitlich Der Wunsch allem ein Ende 2u setzen, kann viele Grinde
haben: Einsamkeit, das , Satt-und-Sauber”-Halten ohne
menschiiche Zuwendung im Pflegeh eben

traglich” erscheinen. Was aber, so fragen die Ki
Sterbehilfe, wenn dieser Mensch gepflegt wird, wenn
jemand be ihm ist, wenn jemand ihm die Schmerzen nimmt?.

2

Sterbehilfe in der
Diskussion

Die Sterbehilfe-Debatte ist in vollem
Gange. Immer wieder berichten Medien
Uber spektakulare Falle von Menschen, die
um Sterbehilfe bitten. Auch die Gerichte
beschaftigen sich mit der Frage, ob Men-
schen andere auf deren Wunsch toten dir-
fen. In Holland, Belgien und der Schweiz
ist das Toten von Schwerstkranken, die
aktive Sterbehilfe, bereits Teil des medizi-
nischen Handelns. Deutsche Politiker,
Arzte und Wissenschaftler lehnen die akti-
ve Sterbehilfe dagegen strikt ab. In
Deutschland ist sie verboten und wird
bestraft.

Die neueren Richtlinien der Bundesarzte-
kammer legen mehr Wert auf das Selbst-
bestimmungsrecht der Patienten als
friiher. Heute unterscheiden sie ausdriick-
lich zwischen der ,, medizinischen Behand-
lung” mit dem Ziel der Heilung und einer

. Basisbetreuung”, die nur noch das Ster-
ben begleiten soll. ,\WWenn der Patienten-
wille eindeutig ermittelt ist, dirfen die
Arzte nicht weiter behandeln”, sagt der
Prasident der Bundesarztekammer Jorg-
Dietrich Hoppe. ,,Nicht einmal dann, wenn
sie eine Verbesserung des Zustandes nicht
ausschliefsen.” Alles andere ware Korper-
verletzung und damit eine Straftat.

Viele Mediziner und Sterbebegleiter for-
dern dagegen, mehr flr ein schmerzfreies
und wrdiges Sterben zu tun als flr den
vorzeitigen Tod.

STERBEHILFE

Denn die Seele kennt kein Koma

ach einem Badeunfall als Kieinkind
aigentich schon tot. Arzte konnte

da
2um Beispiel merkt, ob vertraute Menschen in der Nahe sind
Einmal, nach einem langeren Urlaub, ging ein glickliches
m ver-

Im Wachkoma

Die Amerikanerin Terri Schiavo lag fiinfzehn Jahre lang im WARES [HRWUNSCH?
Wachkoma, mit off Finde mehr Gber

Gericht
ai

dass die
Patientin t werden solle. hr Mann hatte
gegen der erris , die kiinst-
liche Ernahrung abzuschalten. Am 18. Mérz 2005 entfernten
die Arzte die Schiauche. Es daverte einige Tage, bis Terri
schlieich starb.

' Wie beurteils du e Entscheidung, Ter Schiavo

Umfragen zum Thema aktive Sterbehilfe zeigen
folgendes Ergebnis: Jo jinger die Bofragten
sind, dest

ive Sterbehilfe, aller-
fer 14- bis 29-Jahrigen.

Wer das Leben wie das Sterben aus Gottes
Hand annimmt, sollte sich nicht zum Richter iber
das Leben machen. Niemand darf die Lizenz zum
Toten verlangen und erhaiten.”

Bischof Wollgang Hubor
Rotsvorsizendsr dor Evangslischen Kircha i Deutschland

Dieses Gefiihl, standig anderen zu Last zu fallen,
finde ich unertraglich. Es wre besser, ich ware
gar nicht mehr da.”

Gisel Schutte

das ist, in ihrer letzten Lebensphase nicht allein
und hiffios 2u sein, sondern jemand zu haben, der

Politisch bin ich misstrauisch dem Ruf nach
legalsierter Sterbehilfe gegeniber. Personlich
mochte ich aber das Recht auf

KaulEinbiupl von de Bedlinr Charic. Der New
D Andreas Ziegerdagegen g Auch im Wachkomansind.

Ursuia Eggi

umgebenden Naur und anderen Menschen vesbunden.”

Géngige Praxis
legalisiert: Sterbehilfe in
den Niederlanden

Die Niederlande waren das erste Land der
Welt, in der aktive Sterbehilfe gesetzlich
zugelassen wurde. Seit 2001 kann ein

Patient unter bestimmten Bedingungen
von seinem Arzt verlangen, ihn zu toten.
Jeder Arzt, der diesem Wunsch entspricht,
ist juristisch und moralisch freigesprochen.
Dabei wird nicht mehr zwischen aktiver
und passiver, direkter oder indirekter
Sterbehilfe unterschieden, sondern man
spricht generell von Euthanasie. Somit darf
der Arzt nicht nur eine lebenswichtige
Maschine abstellen, um einen Todkranken
sterben zu lassen. Er darf ihm auch die
Giftspritze setzen — vorausgesetzt, der
Lebensmide verlangt ausdriicklich seinen
Tod und ist urteilsfahig. Dafir muss der
Sterbewillige Uber 18 Jahre alt sein, nicht
geistig behindert und seinen Sterbe-
wunsch klar und deutlich vor Zeugen artiku-
lieren — was zum Beispiel Menschen im
Koma oder Alzheimer-Patienten ausschlief3t.

Das Gesetz definiert darlber hinaus funf

Sorgfalts-Kriterien, nach denen die aktive

Totung auf Verlangen sowie die éarztliche

Beihilfe zum Selbstmord straffrei bleibt:

1. Das Leiden muss ,unertraglich” sein.

2. Es darf keinerlei Aussicht auf ein
.gutes Leben” mehr geben.

3. Der Hausarzt muss sich Uberzeugt
haben, dass der Patient den
Sterbewunsch aus freiem Willen und
nach reiflicher Uberlegung duRert.

4. Ein zweiter, unabhangiger Arzt muss
konsultiert werden.

Argumente pro Sterbehilfe:

» Wenn ein Mensch sein Leiden nicht
mehr ertragen kann, sollte ihm als
letzter Ausweg das Recht auf den
eigenen Tod zugehbilligt werden.

» Der Respekt vor der Wirde des Men-
schen gebietet, ihn nicht einem mdog-
lichen Kontrollverlust hilflos auszu-
liefern.

» Das Grundgesetz garantiert dem
Menschen das Recht auf Selbst-
bestimmung. Dies sollte sich auch
auf die Bestimmung des Zeitpunkts
fur sein eigenes Endes beziehen.

» Die Kosten flr eine oft jahrelange
Betreuung von Schwerstkranken sind
hoch.

Argumente contra Sterbehilfe:

» Die Erfahrung vieler Mediziner ist:
Wer eine gute Schmerzbehandlung
und liebevolle Flrsorge erfahrt, ver-
langt gar keine Sterbehilfe.

» Als entscheidendes Kriterium gilt
meist, ob ein Leben nicht mehr
.lebenswert” bzw. ,unertraglich”
geworden ist. Doch diese Kritierien
sind sehr subjektiv und bedeuten flr
jeden etwas anderes.

» Es besteht immer die Gefahr, dass
Menschen sich wahrend einer
schweren Depression fir Sterbehilfe
entscheiden, aus der sie mit entspre-
chender Hilfe jedoch vielleicht wieder
herausgefunden héatten.

» Der Druck auf Schwerstkranke
waéchst, sich aufgrund falscher
Ricksichtnahme auf die Familie oder
gar auf die Gesellschaft zu der todli-
chen Spritze zu entschlieRen — zum
Beispiel, um niemandem zur Last zu
fallen oder keine ,,unndtigen” Kosten
zu verursachen.

» Dem Missbrauch wird Tur und Tor

geodffnet — zum Beispiel durch Gber-

forderte Angehdrige oder habgierige

Erben.

Sterbehilfe ist nicht von Gott gewollt.

Sowohl das Christentum als auch der

Islam zum Beispiel lehnen die

Sterbehilfe im Grundsatz ab.

Aufgabe des Arztes ist Leiden zu lin-

dern und nicht Leben zu beenden.

Viele Patienten mit lebensbedroh-

lichen Krankheiten sehen im Arzt

einen bedingungslosen Mitstreiter
gegen Krankheit, Schmerz und Tod.

Die Méglichkeit, dass ein Arzt im

Zweifel die Seiten wechselt, kann das

Vertrauensverhaltnis storen.

v

v
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LINKS

Das Deutsche Referenzzentrum fiir Ethik
in den Biowissenschaften
www.drze.de

Grundsétze der Bundesarztekammer zur
arztlichen Sterbebegleitung
www.bundesaerztekammer.de/30/
Richtlinien/Empfidx/Sterbebegleitung
2004/index.htm/

Die Deutsche Hospizstiftung themati-
siert ein wiirdiges Sterben
www.hospize.de

Die Deutsche Gesellschaft fiir humanes
Sterbenfordertein,Selbstbestimmungs-
recht bis zur letzten Minute”
www.dghs.de

Kritische Analyse der Diskussion um
Sterbehilfe in Deutschland
www.bioskop-forum.de

Gutachten zum Thema ,, Sterbehilfe in
den Niederlanden” vom Institut
Mensch, Ethik und Wissenschaft
verdffentlicht. www.imew.de/imew.php/
cat/96/aid/310/title/Marcus_Duewell_
Liesbeth_Feikema._UEber_die_
niederlaendische_Euthanasiepolitik_
und_-praxis

5. Jeder Fall muss von beiden Arzten
einer Kommission schriftlich gemeldet
werden, die auf Formfehler und Unklar-
heiten prift.

Es ist fraglich, ob diese Kriterien immer
eingehalten werden. Das niederlandische
Gesundheitsministerium hat 2005
beschlossen, die Kontrollen bei aktiver
Sterbehilfe zu verscharfen, da es neben
den offiziell gemeldeten Féllen von legaler
Sterbehilfe eine hohe Dunkelziffer gebe.
Danach sollen 2004 etwa 1000 Menschen
getdtet worden sein, ohne dass die Kon-
trollkommissionen unterrichtet wurden.
Laut Umfragen beflrworten 85 Prozent
der Niederlander die Moglichkeit der
aktiven Sterbehilfe. 70 Prozent der Arzte
haben das Gesetz begriifit. Die Nieder-
lander verstehen ihr neues Euthanasie-
gesetz als Ausdruck ihres liberalen Den-
kens und als Uberfalligen Tabubruch im
Dienste der Selbstbestimmung.

TIPP

Diskussionsanregungen

» Darf der Staat durch ein Verbot der aktiven
Sterbehilfe von einem Menschen verlan-
gen weiterzuleben, obwohl dieser es gar
nicht will?

» Wie stehst du zur passiven Sterbehilfe,
also zum Sterbenlassen, bei dem der
Patient oder die Patientin nicht mehr
ernahrt wird bzw. keine lebenserhaltende
Behandlung mehr erhélt?

» Wie stehen deine Angehorigen oder
Freunde zu dem Thema? Frag sie einmal!

Radikal vereinfacht:
Sterbehilfe in Belgien

Nach den Niederlanden hat Belgien im
Mai 2002 als zweites européisches Land
die aktive Sterbehilfe eingefiihrt. Das neue
Gesetz gilt als das weitreichendste der
Welt. Die Voraussetzungen: Der Patient
muss volljahrig sein und schriftlich seinen
Todeswunsch mitteilen. Ist er dazu nicht
fahig, muss eine Person seines Vertrauens
den Wunsch niederschreiben. Aufserdem
muss der Patient unheilbar krank sein und
physisch oder psychisch permanent unter
der Krankheit leiden. Als erstes Land der
Welt akzeptierte Belgien damit ausdrick-
lich eine psychische Krankheit als Tétungs-
grund; auflerdem muss sich der Patient
nicht im Endstadium seines Leidens
befinden. Das Gesetz hat europaweit
erbitterte Kritik hervorgerufen, weil es
nach Ansicht seiner Gegner ein enormes
Risiko flr Missbrauch berge.

Fiir den Fall der Falle:
Patientenverfiigung

Immer mehr Menschen wollen Vorsorge
treffen fur den Fall, dass sie einmal auf-
grund einer sehr schweren Erkrankung
selbst keine Entscheidungen mehr Uber
ihre Therapie bzw. deren Abbruch treffen
kdnnen. In Patientenverfligungen versu-
chen sie, Angehérigen und Arzten eine
Art Behandlungskompass an die Hand zu
geben, falls sie zum Beispiel einen schwe-
ren Schlaganfall mit weitgehender Léh-
mung erleiden oder ins Koma fallen. Doch
die Patientenverfligungen sind umstritten.
Zum einen treffen sie oft gar nicht auf den
spateren Krankheitsverlauf zu und kénnen
von den Arzten dann gar nicht beriicksich-
tigt werden. Zum anderen aber kénnen
sich Winsche und Vorstellungen Uber das

WACHKOMA

Ursache fiir das Wachkoma (apallisches Syndrom) ist
eine massive Schidigung des Gehirns, meist verursacht
durch einen kurzzeitigen Sauerstoffmangel. Bereits
nach zwanzig Minuten kénnen dadurch so viele Ner-
venzellen in der empfindlichen Grof3hirnrinde abge-
storben sein, dass sie fiir immer geschidigt sein kann.
Im Gegensatz zum Koma liegen die Patienten scheinbar
wach im Bett. Die vom Stammbhirn gesteuerten Funk-
tionen des vegetativen Nervensystems (Atmung, Herz-
kreislauf und Schlafwachrhythmus) Kau-,
Schluck- und ungezielte Schmerzreflexe bleiben ganz
oder teilweise erhalten. Der Blick geht ins Leere, denn
die differenzierte Empfindungsfihigkeit und die Weiter-
verarbeitung von Sinnesreizen im Zwischenhirn sind
ausgefallen oder schwer gestort. Damit scheinen
bewusste Wahrnehmung und Gedichtnis verloren.

sowie

Lebensende sehr stark wandeln. Das bele-
gen neue Forschungsergebnisse aus den
USA. Danach entscheiden sich Menschen
gerade in extremen Situationen anders, als
sie es vorhergesehen haben. Etwa nach
einem schweren Unfall: Pl6tzlich spielen
andere Dinge eine Rolle als vorher. Die
Einstellung zu Krankheit, Leiden und Tod
kann sich dann andern.

Vor allem Behindertenorganisationen,
aber auch Politiker und Arzte, kritisieren,
dass die Diskussion um die Patienten-
verfligungen falsche Schwerpunkte setze.
Statt das Sterben zu erleichtern oder vor-
zuverlegen, fordern sie eine bessere
Betreuung am Ende des Lebens: durch
mehr und besser ausgestattete
Palliativstationen (Schmerzmedizin) oder
durch mehr Hospize.

Im Wachkoma

Uber die Geschichte der komatésen Terri
Schiavo ist in den Medien viel und teilwei-
se spektakular berichtet worden. Der letz-
ten Entscheidung, die kinstliche Ernah-
rung einzustellen, war ein erbitterter
Familienstreit vorausgegangen, der sich
durch viele Gerichtsinstanzen zog. Der Fall
hat auch bei uns die Diskussion um Sterbe-
hilfe bei Koma-Patienten wieder aufleben
lassen.

In Deutschland gibt es rund 10.000 Koma-
Patienten. Die Zahl derjenigen, die nicht
mehr versorgt werden und deshalb ster-
ben, wird auf mehrere Dutzend im Jahr
geschatzt. Das Thema ist in vieler Hinsicht
heikel: Zum einen gibt es Anzeichen, dass
Koma-Patienten sehr wohl noch Empfin-
dungen haben, wie zum Beispiel die Anwe-
senheit von Menschen zu spuren und
darauf zu reagieren. Zum anderen gibt es
immer wieder Beispiele von Koma-Patien-
ten, die auch nach langer Zeit noch aus
dem Koma aufwachen —auch entgegen
arztlicher Prognosen.

' Zwischenhirn ’

Stammhirn

Kleinhirn

Riickenmark

|

I M = geschidigt
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045 HERZ — NUR EINMUSKEL?

Manche sagen: , Das Herz ist nur ein Muskel.” Andere

sagen ¢

die das Herz aus verschiedenen Sichtweisen beleuchten.
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| ,Haben Sie ein Herz fiir mich?“
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Organspender — ja oder nein?

Die Organspende ist in den verschiedenen Landern ganz unterschiedlich geregelt.

Grundsatzlich gibt es zwei Mdglichkeiten:
Die Widerspruchslosung

Jeder, der keine schriftliche Ablehnung
einer Organspende bei sich tragt, gilt
automatisch als potenzieller Organspender
sobald der -+ Hirntod festgestellt wird.
Dabei konnen ein oder auch mehrere
Organe (Hornhéute, Innenohrkndchel,
Kieferknochen, Herz, Lungen, Leber,
Nieren, Bauchspeicheldrise, Magen,
Knochen, Bander und Knorpel, Haut,
Adern und Knochenmark) entnommen
werden. Die Angehdrigen missen nicht
informiert oder gefragt werden. Daneben
gibt es die Variante , erweiterte Wider-
spruchslésung”. Zusatzlich werden hier
Angehdrige als ,, Boten eines vom Verstor-
benen zu Lebzeiten erklarten Willens”
akzeptiert. Die Widerspruchsregelung gilt
u. a. in Belgien, Osterreich, Finnland,
Griechenland, Italien, Spanien,

Portugal und Russland.

Debatte

Die Debatte wird in zwei Gruppen vorbereitet.
Die eine Gruppe sammelt Argumente fir die
Zustimmungslosung, die andere Gruppe flr
die Widerspruchslosung. Anschlieend wer-
den die Argumente vorgetragen und im
Plenum diskutiert.

TIPP
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Die Zustimmungslosung

Kérperteile dirfen nur dann entnommen
werden, wenn der Betreffende zu Leb-
zeiten ausdricklich eingewilligt hat. Ange-
horige haben kein Mitspracherecht (enge
Zustimmungsldsung). In Deutschland gilt
die erweiterte Zustimmungslésung: Wenn
ein Organspendeausweis vorliegt, dirfen
Kérperteile — u. U. auch mehrere Organe —
entnommen werden. Aber auch Ange-
hoérige konnen einer Entnahme von Kérper-
teilen zustimmen, wenn kein Spende-
ausweis vorliegt. Da nicht einmal jeder
zehnte Deutsche einen Organspendeaus-
weis hat, entscheiden meist die Angeho-
rigen Uber die Organspende. Dies ist oft
sehr schwierig fir sie; deswegen ist es
eine grof3e Hilfe, wenn ein Organspende-
ausweis vorliegt. Manche fiihlen sich
unter groRem psychischen Druck, einer
Organentnahme zuzustimmen, um Leben
zu retten bzw. ,,dem Tod noch einen Sinn
zu geben”. Manche Betroffene berichten,
dass sie die Entscheidung im Nachhinein
bereut hatten. Rund die Hafte der Ange-
horigen stimmt einer Organentnahme zu.

Die Zustimmungslésung gilt u.a. auch

in den USA, GroRbritannien, Irland, Dane-
mark, den Niederlanden, Jugoslawien
und der Turkei.

TIPP

Umfragen auf der StraBBe

» ,Besitzen Sie einen Spenderausweis?"

» ,Kdénnen Sie sich vorstellen, mit dem
Herzen eines verstorbenen Menschen
zuU leben?”

Kriterien
bei der Organvergabe —
Eurotransplant entscheidet

Wie lange jemand auf ein Organ wartet,
hangt auch davon ab, wie dringend die
Operation ist. Dabei spielen u. a. die Warte-
zeit, die korperliche Verfassung, aber auch
der seelische Zustand und die Uberlebens-
chancen eine Rolle. Wer alkohol-, nikotin-
oder drogenabhangig ist, hat kaum eine
Chance auf einen Platz auf der Warteliste.
Dasselbe gilt fiir HIV-Infizierte oder aids-
kranke Menschen — eine Tatsache, die von
den Betroffenen als ungerecht und diskri-
minierend kritisiert wird.

Skandale wie der um den Flrsten von
Thurn und Taxis, dem gleich zweimal
hintereinander ein Herz transplantiert
wurde, haben darlber hinaus Zweifel
daran aufkommen lassen, dass die Organe
immer gerecht verteilt werden. Damit
jeder Patient — egal wie machtig, reich
oder arm — die gleichen Chancen auf ein
Spenderorgan hat, wurde das Verteilungs-
system noch einmal Uberarbeitet. Nun soll
keine Klinik mehr Organe an eventuell
bevorzugte Patienten vergeben kdnnen;
samtliche Transplantate sollen ausschlief3-
lich von Eurotransplant per Computer nach
einem festen Punktesystem vergeben
werden. Dass damit eine absolute
Verteilungsgerechtigkeit erreicht wird,
muss allerdings bezweifelt werden.
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HERZTOD

Der Eintritt des Todes wird hiufig mit dem Aussetzen
von Atmung und Kreislauf (Herzschlag) gleichgesetzt.
Hier spricht man vom Herztod. Diese Sichtweise wird
heute in Frage gestellt, da es aufgrund verbesserter
Medizintechnik méglich ist, Atmung und Kreislauf
kiinstlich aufrechtzuerhalten. Daher hat sich weitge-
hend die Definition des Gehirntodes (Hirntod) durch-
gesetzt. Doch auch diese Definition gilt heute nicht
mehr als iiberzeugend. Deshalb plidieren manche
Forscher dafiir, den irreversiblen Verlust von Bewusst-
sein als Tod zu betrachten.

HIRNTOD

Die Definition des Hirntodes als mafigeblich fiir den
Todeseintritt hat sich heute weitgehend durchgesetzt.
Danach gilt ein Mensch als tot, wenn die Aktivitit
von Grofthirn, Kleinhirn und Hirnstamm unwiderruf-
lich zum Stillstand gekommen ist. Aber auch diese
Todesdefinition wurde in den vergangenen Jahren
zunehmend in Frage gestellt, denn ein Mensch kann die
héheren Gehirnfunktionen véllig verlieren, wihrend
die niederen Funktionen, wie die Aufrechterhaltung
der Atmung, noch vorhanden sind. Die Debatte iiber
die Definition des Todeseintritts wirft wichtige ethische
Fragen auf, zum Beispiel: Ist es ethisch und juristisch
zulissig, den Todeszeitpunkt durch Abschalten von
medizinischen Geriten vorzuverlegen? Nach welchen
Kriterien gilt ein Komapatient als tot bzw. wann darf
auf lebenserhaltende Mittel verzichtet werden? Wer ent-
scheidet dariiber? Brisant ist die Frage des Todeseintritts
auch im Hinblick auf Organtransplantationen: Darf
man den Bedarf nach Spenderorganen gegen die Rechte
einer sterbenden Person abwigen?

LEBENDSPENDE

Ein Mensch spendet einem anderen noch zu seinen
Lebzeiten ein Organ. Meist geht es dabei um eine
Niere oder Teile der Leber. Frither durften nur nahe
Verwandte oder Ehe- bzw. Lebenspartner Lebend-

spender sei. Mit dem Transplantationsgesetz von
1997 wurde der Kreis auf andere Personen, die dem
Erkrankten besonders nahe stehen, ausgeweitet. Seit-
dem ist die Zahl der Lebendspenden stark gestiegen.
Kritiker fiirchten, dass damit die Kommerzialisierung
der Organspende wahrscheinlicher wird, Menschen
also fiir Geld ein Organ abgeben. Aus den USA,
China, den Arabischen Staaten oder Indien sind solche
Fille bekannt. In Israel erstatten die Krankenkassen
mittlerweile die Kosten fiir gekaufte Nieren. Die
Befiirworter der Lebenspende verweisen darauf, dass
die Uberlebenschancen des Empfinger grofer sind als
bei der Organtransplantation von einem Verstorbenen.

ORGANHANDEL

Organhandel heif3t, dass Menschen fiir Geld ein Organ
abgeben bzw. annehmen. In Deutschland existiert ein
striktes Verbot des Organhandels (§17 Transplan-
tationsgesetz). Verstofle dagegen kdnnen mit Freiheits-
strafen bis zu fiinf Jahren geahndet werden. Dennoch
versuchen einige Transplantationsmediziner auch in
Deutschland, dieses Verbot zu unterlaufen bzw. fordern
offen einen Marke fiir Organe. In vielen Lindern der
Dritten Welt ist Organhandel gang und gibe.

ORGANSPENDEAUSWEIS

Im Organspendeausweis kann jeder fiir den Fall, dass
er stirbt, eine Erklirung zur Organspende abgeben.
Darin kann man einer Spende von Organen und
Geweben uneingeschriinkt zustimmen oder die Spende
beschriinken: entweder bestimmte Organe und Gewebe
von der Spende ausschlieflen oder nur bestimmte
Organe und Gewebe spenden. Auflerdem ist es mdg-
lich, einer Spende generell zu widersprechen oder
cine andere Person mit der Entscheidung zu beauf-
tragen. Fir die Einwilligung bzw. die Ubertragung
der Entscheidung muss man mindestens 16 Jahre alt
sein, einer Organentnahme widersprechen kann man
schon mit 14 Jahren. Folgende Organe kénnen der-
zeit nach dem Tod gespendet und iibertragen werden:

~

LINKS

Die Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation istin Deutschland fiir die Abwick-
lung von Organentnahmen zustandig.
Hier gibt es auch Formulare fiir einen
Organspendeausweis. Die Vordrucke fiir
Ausweise sind ebenfalls in Apotheken,
Arztpraxen, Krankenhdusern und Amtern
erhéltlich.

www.dso.de

Diese Seite will iber Organtransplan-
tationen kritisch aufklaren. Viele Ange-
horige von Spendern weisen auf Schuld-
gefiihle und Leid hin, das sie nach der
Zustimmung zur Organentnahme emp-
fanden.

www.initiative-KAO.de

Eurotransplant organisiert die Organver-
teilung fiir sieben europdische Lander,
darunter Deutschland. Alle, die auf ein
Organ warten und alle Organspender
sind hier registriert.
www.eurotransplant.nl

Der Verein will iiber Organspende und
-transplantation informieren und ins-
besondere junge Menschen davon iiber-
zeugen, sich fiir einen Spenderausweis
zu entscheiden.

www.junge-helden.org

Herz, Lunge, Leber, Niere, Bauchspeicheldriise und
Teile der Haut (Organe). Fiir Darmiibertragungen
gibt es in Deutschland noch kein Transplantations-
programm. Dariiber hinaus kénnen folgende Gewebe
entnommen und iibertragen werden: Hornhaut der
Augen, Gehorknéchelchen, Herzklappen und Teile der
Blutgefifle, der Hirnhaut, des Knochengewebes, des
Knorpelgewebes und der Sehnen (Gewebe).

ORGANTRANSPLANTATION

Darunter versteht man die Verpflanzung von Organen
von ecinem Lebewesen zum anderen. Man hat bereits
die Organe Herz, Leber, Niere, Knochenmark, Augen-
hornhaut, Bauchspeicheldriise und Haut transplan-
tiert. Eine Herz- oder Lungentransplantation nimmt
man vor, wenn das Organ der betroffenen Person
irreparabel geschidigt ist, z.B. durch Herzinfakt oder
Leberzirthose. Medizinische Probleme entstehen bei
der Transplantation in erster Linie dadurch, dass das
Immunsystem des Patienten das neue Organ abstof3t.
Um diese Abwehrreaktionen des Organismus zu vermei-
den, arbeitet die Genforschung daran, die zu verpflan-
zenden Organe gentherapeutisch dem Empfingeror-
ganismus anzugleichen. Derartige Versuche gibt es auch
in Hinblick auf die Transplantation von Tierorganen
auf den Menschen (Xenotransplantation).

ORGANZUCHTUNG BZW.
NACHWACHSENDE ORGANE

Ziichtung von Ersatzorganen aus kérpereigenen Zellen
zur spiteren Implantation. Das therapeutische Klonen
befasst sich mit der Organziichtung. Die Forschungen
befinden sich hier aber noch im Anfangsstadium. Erste
Erfolge gibt es mit Haut-, Knochen-, Herzmuskel- oder
Nervenzellen. Teile von Haut und Knorpel kénnen die
Wissenschaftler mittlerweile ziichten. Bei Herzklappen
oder Herzmuskel werden sie voraussichtlich in einigen
Jahren so weit sein. Ob aber jemals komplexe Organe
wie Herzen, Lebern oder Nieren auf diese Weise herge-
stellt werden kénnen, ist zweifelhaft.
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Medien

Wie werden Nachrichten gemacht?
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SCHON GERBRT?

Warum wird dariber berichtet? (Nachrichtenfaktoren)

WIE MECHT MAN SCHLASZEILEN?

(FA2) i
Tipp: Viele Bibliotheken archivieren Zeitungen!

Wie werden
Informationen gemacht?

Information, Beitrag zur Meinungsbildung,
Kontrolle politischer Prozesse und Unter-
haltung: Das sind die Funktionen der
Massenmedien. Gerade bei biomedizini-
schen Themen, die haufig sehr kompliziert
sind, spielen Medien als Vermittler eine
wichtige Rolle. Der Pressekodex des
Deutschen Presserats verpflichtet zu objek-
tiver und ausgewogener Berichterstattung,
zu Sorgfalt, Fairness, Achtung vor sittli-
chem und religiésem Empfinden. Doch die
Wirklichkeit sieht hdufig anders aus:
Manche Medien vereinfachen, verwirren,
Ubertreiben, betreiben Sensationsmache —
oder ignorieren wichtige Themen. Warum?

Die Grinde sind vielfaltig:

1. Nachrichtenfaktoren: Die Kommunika-
tionswissenschaften nennen Kriterien,
die selektiv und damit verzerrend auf
den Nachrichtenfluss wirken — zum
Beispiel ,, Bedeutsamkeit” (Tragweite
eines Ereignisses), ,,Negativitat” (Kon-
flikt, Kontroverse oder Tod als Berichts-
gegenstand), , Eindeutigkeit” (Fass-
barkeit und Uberschaubarkeit eines
Ereignisses).

2. Esist schwierig, die abstrakten,
biomedizinischen Themen in verstand-
lichen Worten zu vermitteln.

3. Die Themen stehen noch nicht lange
auf der Agenda, so dass sich erst weni-
ge (Wissenschafts-)Journalisten in die
Materie eingearbeitet haben. Die meis-
ten verlassen sich auf die Aussagen
von Experten.

MEDIEN

Der Fall Dolly:
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WAS SABENDIE BILOER?

Gibt es Bider, die immer wieder auf ia,

4. Fortschrittsglaubigkeit der Medien-
macher, die manchmal im Widerspruch
steht zur komplexen Materie und wis-
senschaftlichen Belegen.

5. Vor allem Fernsehen und Horfunk sind
stark auf das aktuelle Geschehen zuge-
schnitten, nur wenige Sendeformate
bieten Zeit fur ausfihrliche Berichter-
stattung.

6. Konkurrenz der Medien um Schlag-
zeilen (und damit um Leser). Verstarkt
wird diese Konkurrenz durch die 6ko-
nomische Krise: weniger Redakteure,
weniger Zeit flir Recherche — auf Kos-
ten der Grindlichkeit und Kritik.

1. Public Relations: Pharma- und
Biotechfirmen und -verbdande haben
ein groRes Interesse an einer positiven
Berichterstattung. Deshalb investieren
sie grofse Summen in umfangreiche
Presse- und Offentlichkeitsarbeit und
versorgen Medien mit Informationen,
die ihrer Branche nutzen.

Der Fall Dolly: Ein Schaf
macht Schlagzeilen

Im Februar 1997 strémten Journalisten zu
Tausenden nach Edinburgh in Schottland,
um das geklonte Schaf Dolly zu fotografie-
ren und seinen ,, Vater”, den Genforscher
Dr. lan Wilmut, zu interviewen. Am Bei-
spiel der BILD-Zeitung lasst sich zeigen,
wie ein Thema lanciert und gepflegt wird
und wie Journalisten mit den Angsten und
der Sensationslust der Leser spielen: Nach
der ersten Meldung am 24. 02. 97 (,,Der
Albtraum ist da!”) stellt BILD am 26.02.97

unter der Uberschrift , Albtraum Klonen*

den Genforscher Wilmut vor. In einem

kurzen Interview wird auferdem ein Fort-
pflanzungsmediziner befragt nach Ablauf,

Sinn und Ubertragbarkeit des Versuchs auf

den Menschen. Ein weiterer Artikel erin-

nert an den Film , Jurassic Park”, in dem

Saurier geklont wurden. Nachdem die

vorangehenden Artikel mehr Fragen

geweckt als beantwortet haben, erklart

BILD am 28.02.97: ,,Hunderte Anrufe bei

BILD. Klonen — die sechs wichtigsten

Fragen. Der Vorsitzende des Berufsver-

bands Ethik in der Medizin gibt klar und

sachlich Auskunft zu: Warum ist die
geglickte Klonierung so sensationell?

Welchen Sinn hat Klonen? Wird an der

Klonierung eines ganzen Menschen gear-

beitet?” Von da an trimmt BILD jede halb-

wegs passende Meldung , klongerecht”.

Die Dichte der Meldungen und die Wort-

wahl wecken den Eindruck, als ware

Klonen schon weit verbreitet und eine

ganz einfache Sache:

» 03.03.97: ,Erste Affen geklont. Der
geklonte Mensch —wann ist es
soweit?” (Titelseite)

» 04.03.97: ,Klon-Affen — Aber wer gibt
ihnen Liebe?”

» 10.03.97: ,Geklonter Mensch — gibt
es ihn schon?” (Zwillingsbrider, die im
Reagenzglas gezeugt wurden —
obwohl es nur ein Kind werden sollte)

» 13.03.97: ,Schon Leonardo sollte
geklont werden” (ein Halbbruder von
da Vinci schwangerte ein Madchen aus
Vinci, um ein dhnliches Genie zu
zeugen)

» 16.03.97: ,Schnellstes Rennpferd
der Welt: Sein Besitzer will es klonen
lassen”

Die Berichterstattung der anderen
Zeitungen schwankt zwischen Skepsis
und Besorgnis einerseits:

» ,Ausdruck eines Machbarkeitswahns”,
Frankfurter Allgemeine Zeitung,
28.02.1997

» ,Dolly ist eine Bedrohung der
Menschheit, die allenfalls vergleichbar
ist mit der Erfindung der Atombombe”,
Die Zeit, 25.12.1997

und Unaufgeregtheit andererseits: Die FAZ

weist am 7.03. 1997 auf die Hurden fir

das Klonen von Menschen hin:

» ,Tausende von Frauen mussten sich
fr ein Experiment zur Verfligung stel-
len; anschlieRend missten die mani-
pulierten Embryonen ausgetragen
werden — damit am Ende vielleicht ein
(lebensfahiger) Klon gelingt.”

Vielen Printmedien gemeinsam ist der
Wunsch nach Aufkldrung — auch noch
Wochen und Monate nach der Bekannt-
gabe des Experiments:



» Welt am Sonntag, 02.03.97: grafische
Darstellung der Klon-Technik; Spiegel
10/97: zehnseitige Titelgeschichte zu
Dolly sowie den Themen Klonen und
klinstliche Fortpflanzung; FAZ,
05.03.97, erklart die Prinzipien des

Klonens und seine Grenzen.

LINKS

Pressekodex des Deutschen
Presserates
www.presserat.de

Nachrichtenfaktoren und vieles mehr
www.wikipedia.de

Wissenschaftsjournalismus
(Stichwort ,Forschung”)
www.wissenschaftsjournalismus.de

Fachzeitschriften fiir Journalisten
www.journalist.de,
www.message-online.com

Verraterin:
Die Sprache der Medien

Die Sprache ist das Handwerkszeug der
Journalisten. Begriffe wie , Frankensteins
Kinder” schiiren Angst, Formulierungen
wie ,Wunderwaffe Stammzellen” wecken
Hoffnung. Und was ein Journalist von
klnstlicher Befruchtung halt, lasst sich
schon daraus ablesen, ob er von ,,Retorten-
baby* oder ,,Wunschkind” spricht.

Zuweilen Ubernehmen Journalisten
Begriffe auch unlberlegt. So kam es zur
Unterscheidung von reproduktivem und
therapeutischem Klonen. Klonen bedeutet
aber dasselbe wie reproduzieren, so dass
der Begriff reproduktives Klonen eine Uber-
flissige Verdopplung ist. Wissenschaftler
haben ihn trotzdem eingefihrt, um das
.gute” therapeutische Klonen (das der
Entwicklung von menschlichem Gewebe
und Organen dient) vom ,,bdsen” repro-
duktivem Klonen (Klonen von erwachse-

LITERATUR
Rolle der Medien

Zur Rolle der Medien in der éffentlichen Debatte zur Biomedizin ist der gleichnamige Aufsatz
von Sigrid Graumann zu empfehlen. Er ist erschienen in: Schicktanz, Silke/Tannert, Christof/
Wiedemann, Peter (Hrsg.): Kulturelle Aspekte der Biomedizin. Campus 2003.

AuRerdem: Mike Steffen Schéfer: ,Humangenomforschung in der Mediendebatte”.

In: Gen-Ethischer Informationsdienst (165/04), zu bestellen {iber

www.gen-ethisches-netzwerk.de.

B

Internet-Recherche

Welche Risiken und Chancen das Internet fiir die Recherche bringt, zeigt anhand einer
bewusst verbreiteten Falschmeldung zum , Sex-Gen Isa” Andreas Stumpf: ,Vom digitalen
Grubenhund”, in: Message, Internationale Fachzeitschrift fiir Journalisten, 2/05, S. 76-79

TV-Dokumentationen

Welche biomedizinischen Probleme sich besonders fiir Fernseh-Dokumentationen eignen
(da sie sich gut als Fallgeschichten darstellen lassen), wie die Beitrdge dramaturgisch auf-
gebaut sind und welchen Wert sie fiir die 6ffentliche Debatte haben, erlautert Giovanni
Maio, Professor fiir Bioethik an der Uni Freiburg, sehr anschaulich in seinem Beitrag ,Das
Klonen im offentlichen Diskurs”, in: Zeitschrift fiir medizinische Ethik (47/01, S. 33 ff.) und
anhand des Beispiels , Sterbehilfe” im Beitrag ,, Zur fernsehmedialen Konstruktion von

Bioethik”, in: Ethik Med (12/00, S. 122 ff.).

Arzt-Serien

Chicago Hope, Alphateam, Fiir alle Flle Stefanie (alle Sat 1), Emergency Room (Pro 7):
Wie , Arztserien im internationalen Vergleich” (Deutschland, USA, GroRbritannien)
Tabuthemen wie Grenzen in der Medizin, Krankheit und Tod aufgreifen, beleuchtet die

gleichnamige Doktorarbeit

www.sw2.euv-frankfurt-o.de/Doktoranden/projekte/arztserien.html

Sprache der Gentechnik

Dr. Horst Dieter Schlosser, Sprachwissenschaftler an der Uni Frankfurt, geht in seinem
Essay ,Plastikwortern” aus der Gentechnik auf den Grund (Gen-Ethischer Informations-
dienst Spezial, 3/02). Silja Samerski befasst sich mit der , Freisetzung genetischer

Begrifflichkeiten” (in: Theo Steiner: Genpool. Biopolitik und Kérperutopien. Wien 2003), und
Franz Kamphaus bringt in seinem Buch ,Um Gottes Willen — Leben” (Herder 2004) Beispiele
fiir ,Die verraterische Sprache der Gentechnik”.
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nen Lebewesen) abzuheben. Obwohl
beiden dasselbe Verfahren, also die Zlich-
tung von Embryonen, zugrunde liegt!

Wer kommt wann zu Wort?

Die Journalisten selbst sind nicht die
einzigen, die sich zu biomedizinischen
Themen dulRern. Im Gegenteil: Sie lassen
vor allem andere zu Wort kommen:
Wissenschaftler und Arzte, Ethiker und
Reprasentanten der Kirche, Politiker

und Vertreter der Wirtschaft.

Dies lasst zwei Schllsse zu: Entweder
verstecken Journalisten sich und ihre
(womdoglich nicht existente) Meinung hin-
ter Experten. Oder sie nehmen sich selbst
zurlick, um das breite Spektrum der
Meinungen abzubilden. Tatsache ist jeden-
falls, dass etwa die Positionen der Beflir-
worter von Genforschung ebenso Platz
haben wie die der Skeptiker und Kritiker.
Expertendebatten bieten den Lesern die
Maéglichkeit, sich ausfihrlich und ,,aus
erster Hand" Uber biologische Grundlagen,
einzelne technische Verfahren, Erfolgs-
aussichten und Risiken zu informieren.
Ergdnzend drucken die Medien viele Leser-
briefe ab, um so die 6ffentliche Diskussion
abzubilden.
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TIPP

Eine schwierige
Entscheidung

Ein Rollenspiel
um Gentests

Ziel des Rollenspiels

Das Ergebnis eines Gentests kann das
Leben radikal verandern. Aus einem
gesunden Menschen wird durch ein posi-
tives Ergebnis ein ,gesunder Kranker”,
denn der Test sagt nur etwas aus Uber die
Wahrscheinlichkeit einer zukinftigen
Erkrankung.

Das Rollenspiel soll zeigen, dass die Ent-
scheidung flr oder gegen einen Gentest
von vielen Faktoren abhangt. Es kommt
darauf an, diese zu erkennen und zu
bewerten. SchlieRlich kann es auch eine
begriindete Entscheidung flr das Nicht-
wissen-Wollen geben.

Das Szenario

In der Familie von Melanie, Louisa und
Alexander gab es bereits mehrere Falle
der genetisch bedingten Krankheit Chorea
Huntington, einer fortschreitenden Zer-
stérung des Nervensystems. Die Ge-
schwister stehen vor der Entscheidung,
ob sie sich einem Gentest unterziehen
wollen. Die Entscheidung ist sehr schwie-
rig und belastet sie sehr, denn wenn das
Huntington-Gen nachgewiesen wird,
bricht die Krankheit irgendwann zwischen
dem 35. und 45. Lebensjahr aus. Anderer-
seits kann die Krankheit in so hohem Alter
auftreten, dass manche Gentrager
gesund sterben.

Melanie, Louisa und Alexander suchen
sich Hilfe in einer Beratungsstelle. Der
Berater/die Beraterin versucht herauszu-
finden, was die genauen Beweggriinde
fir oder gegen einen Test sind, was das
Testergebnis flr ihr weiteres Leben
bedeutet und wie sie bei einem positiven
Ergebnis mit dem Wissen, an einer
unheilbaren Krankheit zu leiden, umgehen
werden. Der Berater/die Beraterin Uber-
legt sich, wie er/sie das Gesprach begin-
nen und welche Fragen er/sie stellen
mochte. FUr ihn/sie ist es das Ziel, den
drei Geschwistern Klarheit Uber ihre
Beweggrinde flr oder gegen einen Test
zu vermitteln. Es ist NICHT sein/ihr Ziel,
fur sie eine Entscheidung zu treffen.

In vielen Féllen hat es sich bewahrt, mit
zwei Beraterrollen zu spielen, die sich in der
Gesprachsfihrung abwechseln.

Die Vorbereitung

Zur Vorbereitung auf ihre jeweiligen
Rollen flllen die Teilnehmer jeweils eine
Rollenkarte aus. Die Fragen auf der Folie
helfen bei der Vorbereitung, sie dienen als
Anregung und muissen nicht vollstandig
.abgearbeitet” werden. Jeder Teilnehmer
sollte sich in seine Rolle einfihlen und
versuchen, die Fragen so konkret wie
moglich zu beantworten. Selbstver-
standlich spielt jeder Teilnehmer eine fikti-
ve Rolle. Um sich nach Abschluss des
Rollenspiels von den Gbernommenen
Rollen wieder zu distanzieren, wird unter
den Teilnehmern eine Blitzlicht-Umfage
durchgeflhrt: Wie habe ich mich im Spiel
geflhlt? Was hat mir Probleme bereitet?
Welche Erkenntnisse habe ich fir mein
reales Leben gewonnen?

Eine schwierige Entscheidung
Ein Rollenspiel um Gentests

Die beiliegende Folie regt mit vielen
Fragen eine intensive Auseinander-
setzung an.

Auszug aus
der Inszenierung
~Wohin Gen?”

Nacht auf der Intensivstation. Eine
Patientin liegt in einem weil3en Kittel
bewegungslos in ihrem Bett. Sie ist
an zahlreiche Maschinen und Schléu-
che angeschlossen. Zwei Angehdrige,
eine Frau und ein Mann, sitzen auf
Stlihlen rechts und links des Bettes.

Frau:
1774 Ist es verwerflich, sich {(...)
Uber den Tod zu freuen, (...) ihn

manchmal sogar (herbei) zu
wlnschen? 116 Hat nicht jeder
Mensch ein Anrecht auf einen fried-
lichen Tod ohne Leid und Schmerz?

Mann:

8076 Besteht unsere einzige Auf-
gabe nicht darin, die Allerschwachs-
ten, die Sterbenden, auf ihrem Weg
(solidarisch) zu begleiten, ohne, dass
wir uns gleich wieder anmafen dari-
ber zu urteilen, was am Besten fir sie
ist?

Frau:

965 (Aber) ist es menschlich, einen
Menschen zum Leben zu zwingen?
4625 Warum kann man nicht ent-
scheiden, dass bei Langzeitkoma
Sterbehilfe geleistet wird?

Mann:

7630 \Woher wollen wir wissen, was
in Jemandem vorgeht, der im Koma
liegt?

608 (...) Ich hoffe und bete jeden Tag,
dass sie wieder aufwacht. Ich kénnte
auf keinen Fall zulassen, dass sie
Sterbehilfe bekommt. Es hat schon zu
viele Félle gegeben, in denen
Totgeglaubte wieder erwacht sind,
obwohl Arzte das fiir unméglich
erklart haben! Also, warum
Sterbehilfe? Nur um Geld zu sparen?

Frau:

2599 Ist es nicht unmenschlich,
einen Menschen am Leben zu erhal-
ten, mit der Gewissheit, dass sich sei-
ne Lage nie mehr verbessern wird?

Mann:

2218 Wer darf (das) entscheiden? Ab
wann ist ein Leben nicht mehr lebens-
wert? Ab wann gibt es keine Heilung
mehr? (...) Kein Mensch kann das ent-
scheiden. Nur Gott kennt den richti-
gen Zeitpunkt fir den Tod eines jeden
von uns.

Frau: (spéttisch)
2420 Du sollst nicht toéten?



LOtirbtjederseinen eigenen Tod?”

Mann:

2195 (Ja), so lautet das 5. Gebot und
Sterbehilfe ist Toten! (...)

Wenn ein Angehoriger Sterbehilfe fordert,
so urteilt er Uber das Leben eines anderen.
Kénnte er nicht auch falsch liegen?

Frau:

4914 Sollte man in solch(en) (...) Fragen
(eher) seinem Herzen oder dem Verstand
folgen?

Mann:

2682 Ist es nicht besser, der Natur die
Entscheidung zu Uberlassen, wann und wie
ein Mensch stirbt?

2036, Teil1 Sterbehilfe flhrt dazu, dass
Menschen Uber andere Menschen Macht
gewinnen (...).

Frau:

2036, Teil2 Aber gibt es denn keinen ande-
ren Weg, Leidenden zu helfen und sie von
ihren Qualen zu befreien?

Mann:

395 Man hat nicht die Macht, einen Toten
lebendig zu machen. Wieso sollte man also
die Macht haben, einen Lebenden zu
toten?

Frau:

3171 Ist Sterbehilfe nicht der letzte Liebes-
dienst fir einen geliebten, todkranken und
qualvoll leidenden Menschen?

Mann:

579 Wenn ich jemandem, den ich liebe,
beim Sterben geholfen habe, wer hilft mir
dann beim Leben?

Die Angehérigen verschwinden. Eine Weile
ist Stille. Pl6tzlich setzt sich die Kranke
langsam im Bett auf, setzt sich auf den
Bettrand und beginnt zu

sprechen.

Patientin: (spricht ins Ungewisse)

2032 Was ist schmerzlicher: einen
geliebten Menschen zu verlieren oder zu
wissen, dass man die geliebten Menschen
bald selbst verlassen wird?

1192 Warum ist es fir Menschen so
schwer, den Tod zu akzeptieren?

1895 \Warum haben wir Angst vor dem Tod
und dem Sterben? Tod und Sterben
gehoren nicht mehr zu unserem Leben
dazu; ,gestorben” wird sehr oft allein.
Niemand mochte sich mehr damit befas-
sen, wir sind ja alle jung und unsterblich...
Der Tod ist aber unausweichlich...

4465 \Wenn eine Reise ohne Ziel keinen
Sinn macht, macht es dann ein Leben ohne
Tod?

1032 Gibt es ein Leben ohne Leid?

4276 Einen Raum ohne Zeit?

Ist das nicht wie ein Tag ohne Nacht?

Hat nicht alles einen Anfang und ein Ende?
Sie steht auf, tritt zwei Schritte nach vorn
und spricht das Publikum unmittelbar an.

4044 Wenn ihr wisstet, dass ihr morgen
sterben muUsst, was wirdet ihr erreicht
haben wollen und was noch tun?

1859 Warum denkt man so selten daran,
dass man vielleicht nur einmal lebt, und
genief’t nicht jeden Tag, denn jeder ist ein-
zigartig?

1813 (Frostelnd) Spulre ich etwas, wenn
ich sterbe?

3640 Wie stellt ihr euch den Tod vor?

2210 Ist der Tod eine Art schlafendes
Leben?
4250 Ist er nicht einfach voll Ruhe und

Frieden, was man im Leben nie findet?
4379 Lebt man, um zu sterben, oder stirbt
man, um zu leben?

1293 Gibt es eine unsterbliche Seele?
6972 (...) ein Leben nach dem Tod?

2752 Warum féllt es den Menschen nur so
schwer, mit ungelésten Geheimnissen und
unbeantworteten Fragen zu leben?

(Geht zuriick zum Bett.)

4344 \Was wuirden Sie tun, wenn Sie
wissten, dass Sie nur noch eine Minute zu
leben haben? An was wrden Sie zuletzt
denken? An die Ewigkeit?

2541  Wie lange werde ich (noch) leben?
Die Patientin legt sich wieder ins Bett und
bleibt reglos liegen. Die beiden Schauspie-
ler, die zuvor die Angehdrigen gespielt
haben, kommen vor, nehmen sich je einen
dartiber liegenden Arztkittel und ziehen ihn
an. Die Arzte beginnen routiniert mit Unter-
suchungen am Korper der reglosen
Kranken.

Arzt:

4415 Unsere Krankenversicherungen sind
pleite, wieso wird dann ein Mensch so lan-
ge kinstlich am Leben gehalten?

Arztin:

666 Mochten Sie, wenn Sie todkrank sind
und im Sterben liegen, dass der Arzt von
sich aus, ohne, dass er fragt und Sie etwas
sagen, lhnen zu einem schnelleren Sterben
verhilft?

Arzt:

1079 Warum ist Sterbehilfe bis heute in
Deutschland nicht legalisiert? Wenn ein
Mensch durch einen Schlaganfall geldhmt
ist, nicht mehr sprechen kann, sich nicht
mehr mitteilen kann, den man fittern
muss, dem jedes Mal der Arsch von einem

Pfleger abgewischt werden muss. Wenn
mich so ein Schicksal treffen wiirde, dann
empfande ich dies als Verletzung meiner
W(rde und wurde alles tun, um das zu ver-
hindern! Das schlie3t auch Sterbehilfe mit
ein!

Arztin:

444 Wer will entscheiden, wann Leben
nicht lebenswert ist? Die Arzte? Die Eltern?
Der Staat?

774  MdUssen wir in Deutschland in der
Frage der aktiven Sterbehilfe nicht behut-
sam und zurlickhaltend sein, besonders
wenn es um staatliche Mal3nahmen und
allgemeine Gesetze geht?

4728 \Warum ist so vielen ein
Menschenleben (egal welches) so wenig
wert?

3583 Hospize sind wunderbare
Einrichtungen. Warum denken Sie tber das
Toéten von Menschen nach, wenn man
doch das Sterben selber menschenwdirdi-
ger machen kann?

Arzt:

1749  Worin liegt der Sinn, das Leben eines
(...) Menschen kiinstlich am Leben zu erhal-
ten, wenn er erstens — ohnehin keine
gesunde Zukunft erwarten kann, zweitens
—sein derzeitiges Leben ihm nur Schmer-
zen bereitet und drittens — dieser Mensch
ohne Zukunft anderen Menschen, die noch
auf Heilung hoffen kénnen, einen Platz im
Krankenhaus wegnimmt?

Arztin:

1904 Wie soll verhindert werden, dass —
sollte einmal Sterbehilfe geleistet werden
kdnnen — die geplante Sterbehilfe von dem
Bedarf eines Krankenhauses beeinflusst
wird, aus Platz- und Kostengriinden ein
Bett , frei zu machen”.

3069 Bringt die Legalisierung der
Sterbehilfe uns nicht in Versuchung,
Todkranke, Alte und Behinderte einfach los-
werden zu wollen?

4964 Soll ich als Arztin gezwungen sein,
entgegen meinen eigenen Uberzeugungen
Sterbehilfe leisten zu missen? Dagegen
wehre ich mich!

Arzt:

1116 st ein gesetzlich festgelegtes
Sterbealter vielleicht nicht gerechtfertigt,
wenn es von der Mehrheit der Gesellschaft
akzeptiert wird, zum Wohle aller — und um
Geld zu sparen?

Arztin:

4735 Ich bin da, um zu heilen, zu lindern
oder zu trosten aber nicht um zu toten. Wie
soll man als Arzt damit umgehen?
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