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Genetische Beratung: elterliche
Autonomie oder Akzeptieren von

Grenzen?'

Elizabeth Hepburn

Moderne, im klinischen Umfeld arbeiten-
de Genetiker legen Wert darauf, daf ihr
Eingreifen eine Dienstleistungist, daft die
pranatale Beratung keinen richtungwei-
senden Charakter hat und dafs sie ledig-
lich versuchen, ihren Klienten dabei be-
hilflich zu sein, hinsichtlich ihrer Fort-
pilanzung informierte Entscheidungen
treffen zu konnen.? Selbstverstindlich
verdient das Leid zukiinftiger Eltern, die
befiirchten miissen, Kinder mit geneti-
schen Anomalien zu bekommen, mit-
fithlende Unterstiitzung und Hilfe. Den-
noch darf nicht aufier acht gelassen wer-
den, daft die haufigste Reaktion auf eine
schwerwiegende genetische prédnatale
Diagnose die Abtreibung ist3, und es
dringt sich die Frage auf, ob bei allen Be-
teiligten nicht vielleicht bereits durch das
blofse Vorhandensein dieser ,Dienstlei-
stung” eine unbewufbte Vorentscheidung
zugunsten des selektiven Schwanger-
schaftsabbruches fllt. Damit einher geht
die Frage, ob unsere Praxis in diesem Be-
reich eine radikale Ablehnung der Gren-
zen des Menschseins, wie Stephen Post
gemeint hat4, und ein Streben nach Kon-
trolle iiber die Zufdlligkeit von Ereignis-
sen darstellt.

Zum gegenwirtigen Zeitpunkt ist die vor-
geburtliche genetische Untersuchung
und Beratung zum grofiten Teil auf Grup-

pen mit besonderen Risikofaktoren be-
grenzt. Trotzdem stellt Bosk die Frage?,
welche Art von Gesellschaft eine routine-
méafdige genetische Beratung wohl als an-
gemessene Maftnahme der Gesundheits-
fiirsorge betrachten wiirde.

»Ist die genetische Beratung die Gepflo-
genheit, die man in einer Gesellschaft er-
warten wiirde, in der der Kult des Indivi-
duumsvorherrscht und das kollektive Ge-
wissen diffus, schwach ausgebildet und
abstrakt ist? ... Ist die genetische Bera-
tung die Form, die Hilfe und Fiirsorge in
einer Gesellschaft annehmen, in der der
Geist der Berechnung dominiert?“

Man fiihlt sich auflerdem dazu veranlaft
zu fragen, ob die genetische Untersu-
chung an sich von therapeutischen Anlie-
gen oder von kommerziellen Interessen
geleitet wird. Die Parallele zur pharma-
zeutischen Industrie ist offensichtlich.6
In diesem Artikel werde ich einige von
diesen Fragen im Hinblick darauf unter-
suchen; welche Ansichten iiber die Be-
deutung des Menschseins und {iber die
Artvon Zukunft, die wir uns fiir uns selbst
gerne vorstellen wiirden, in unserer Ge-
sellschaft vorherrschen.

Fallstudie

Jenny Dobson ist eine junge verheiratete
Frauohne eigene Kinder. Vor zehn Jahren
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machte sie ihr Examen als Kranken-
schwester und arbeitete seitdem in ver-
schiedenen Krankenhdusern, bevor sie
sich dazu entschloR, sich auf dem Gebiet
der Perinatalogie zu spezialisieren. Durch
ihre Erfahrungen in der Intensivpflege
hatte ihr Interesse an genetisch beding-
ten Anomalien zugenommen, und sie sah
in den neuen genetischen Untersu-
chungsmoglichkeiten ein potentielles
Mittel zur Linderung des Leidens sowohl
der Kinder als auch der Eltern. Die Ver-
hinderung der Geburt von Kindern mit
schwer einschrdnkenden genetischen Er-
krankungen erschien ihr ein angemesse-
ner neuer Weg, den Zielen von Medizin
und Pflege gerecht zu werden - eine neue
Form von Pflege, die das Leiden vermin-
dernwiirde. Jennynahm ein Teilzeitstudi-
um aufund wurde als Genetikberaterin in
katholischen wie auch in staatlichen
Krankenhdusern titig. Wie sie vorausge-
sehenhatte, vergrofierte sich der Bereich,
der durch genetische Tests erforscht wer-
den konnte, sehr schnell, und ihre Termi-
ne waren immer ausgebucht.

Als Jenny zu mir kam, war sie beunruhigt
iiber einige Aspekte ihrer eigenen Arbeit
und iiber das, was sie als moégliche Ent-
wicklungen im Bereich der genetischen
Beratung befiirchtete. Im wesentlichen
bewegten sich ihre Fragen um die Aspek-
te Entscheidung, Autonomie, Definition
von Normalitit und angemessene Ziele
der Medizin. Obwohl die Wichtigkeit der
Wertneutralitit im klinischen Umfeld im
Rahmen ihrer Ausbildung betont worden
war, fithlte sie sich seit einiger Zeit bei
neuen Fragen, die von zukiinftigen Eltern
gestellt wurden, unwohl, Fragen, die die
Grenzen zwischen pathologischer An-
omalie und eher unbedeutender Behinde-
rung verwischten. War die Wertneu-
tralitdt angesichts neu aufkommender

Forderungen, daft genetische Tests ein-
gesetzt werden sollten, um erwiinschte
Charaktereigenschaften zu selektieren,
eine vertretbare Haltung? Konnte sie wei-
terhin praktizieren, als ob die Achtungvor
einer eng gefafsten Vorstellung von Pati-
entenautonomie die einzige ethische Er-
wagung sei? Gab esirgendwelche objekti-
ven Moglichkeiten, zwischen Behinde-
rung und Erwiinschtheit zu unterschei-
den?

Der Anstof’, der diese Fragen hatte scharf
hervortreten lassen, war - zugegebener-
mafen ein extremer Fall - der Besuch

eines gehdrlosen Ehepaares, das seine |

Gehorlosigkeit der Fahigkeit zu horen

gegeniiber als hoherwertig betrachtete.

Esvertrat die Ansicht, dafé das Horen ein ‘
beschwerlicher Zustand sei, und daraus |

resultierte sein Wunsch, jedes in bezug
auf seine Horfahigkeit gesunde Kind se-
lektiv abtreiben zu lassen. Wiirde sie in
diesem Fall dem Prinzip der Autonomie
Prioritit einrdumen, indem sie die Eltern
in ihrer eigenen Entscheidung unter-
stiitzte, so befiirchtete Jenny, diese Ent-
scheidung nicht mit der Integritét ihrer
Tétigkeit innerhalb des Gesundheitswe-
sens vereinbaren zu kénnen.

Genetische Beratung: zu

wessen Wohl?

Die blofie Existenz des genetischen Bera-
tungsdienstes legt nahe, daft die vorheri-
ge Kenntnis iiber eine genetisch bedingte
Behinderung eine bessere Entschei-
dungsfindung auf seiten der potentiellen
Eltern erlaubt. In den meisten Féllen 1duft
die Entscheidung darauf hinaus, zu ver-
meidenden Mafinahmen zu greifen. Im
Falle einiger ost-und mitteleuropdischer
jiidischer Gemeinden, die sehr stark von
der Tay-Sachs-Krankheit betroffen sind,



wird Erwachsenen und Trdgern der
Krankheit der Rat gegeben, keine ande-
ren Trager zu heiraten. Seit kurzem wird
in Risikofdllen eine Invitrofertilisation
vorgenommen, die den Effekt hat, daft nur
gesunde Eizellenin den Uterus der Mutter
eingesetzt werden und Embryonen, die
Trédger der Erbkrankheit sind, von der
Austragung ausgeschlossen werden kon-
nen. Genetische Tests wahrend der
Schwangerschaft rdumen den zukiinf-
tigen Eltern zusétzlich die Moglichkeit ei-
ner selektiven Abtreibung ein. Diirfen wir
also Nachkommenschaft selektieren, in-
dem wir auf genetische Daten zuriick-
greifen?

Der Aspekt der Schutzes ist wichtig. Ob-
wohl das sich entwickelnde Kind unter-
suchtwerden kann, scheint es, als ob eine
ungiinstige Prognose nicht immer thera-
peutisch behandelt wird. Hier liegt ein
Mangel an Symmetrie vor. Die psychische
Gesundheit der Eltern wird geschiitzt, in-
demihnen suggeriert wird, der Tod seidas
beste fiir ihr Kind. Bei der Gestaltung un-
serer Zukunft miissen wir bedenken, wie
wir am besten unsere Verantwortung de-
nen gegeniiber, die noch nicht geboren
sind, wahrnehmen konnen - denn ,das
Nichtexistierende hat keine Lobby, und
die Ungeborenen sind machtlos“7.
Verwirrung iiber die Frage, wer eigentlich
der Patient ist, macht sich breit. Untersu-
chungen des Fétus auf Wunsch der Eltern
werfen Fragen nach der Freigabe von In-
formationen auf. Wenn die moderne medi-
zinische Praxis Mutter und Kind vonein-
ander trennt und mit separaten Behand-
lungs- und Pflegesystemen aufwartet,
dann stellt es moglicherweise ein unange-
messenes Eindringen in die Sphdre des
sich entwickelnden Kindes dar, ihn oder
sie genetischen Untersuchungen zu un-
terziehen. Dariiber hinaus konnten, wie

Steel®behauptethat, die Untersuchungen | Genetische
den Mittelpunkt des Interesses von der | Beratung:
Person auf die Behinderung schieben und eiterhche'

3 Autonomie
somit eventuell von der Behandlung auf | .. Aléceips
die Vorbeugung. Die Behandlung von Heramvon
zwei Arzten, einem Gynikologen und ei- | Grenzen?

nem Spezialisten der Prdnatalpidiatrie
ldutet die radikale Zerstérung dessen ein,
was von jeher als intimste der menschli-
chen Beziehungen galt. Wenn ein Arztim
Interesse des Kindes und der andere im
Interesse der Mutter handeln muf, stellt
sich die Frage, obwirweiterhin die Eltern-
Kind-Beziehung als Urbild der Verant-
wortung betrachten kénnen.? Die sich
anschlieffende Frage, wann Informatio-
nen an das Kind weitergegeben werden
sollen, ist ebenfalls problematisch, denn
die Information kann sowohl eine Biirde
als auch ein Segen sein.10

Jenny hat nicht selten den Eindruck, als
wiirdennur die gedufierten Interessen der
zukiinftigen Eltern beriicksichtigt wer-
den. Sie begegnet immer mehr Paaren, fiir
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die die Aussicht aufeine Abnormitétihres
sich entwickelnden Kindes ein Problem
darstellt. Werden die Interessen der El-
tern als Klienten in den Vordergrund ge-
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stellt, sozieht das nachsich, daf’ die Inter-
essen des heranwachsenden Kindes und
auch der Menschen, die mit der jeweiligen
Behinderung bereits unter uns leben, an
den Rand gedrdngt werden. Es scheint so,
als ob der Drang, Leiden zu vermindern,
sich allmdhlich in die Forderung umwan-
delt, daR Abnormitdt eliminiert werden
muf, und im von Jenny beschriebenen
Fall, dafs bestimmte Eigenschaften ange-
strebt werden. Hierin sieht Jenny eine
schleichende Verzerrung der Ziele von
Medizin und medizinischer Ethik.

Das Streben nach
Perfektion

In der herkémmlichen medizinischen
Praxis wird den Menschen geraten, be-
stimmte Verhaltensweisen, die der Ge-
sundheit schaden, zu vermeiden. Damit
haben wir implizit das Urteil getroffen,
daf? einige Daseinsformen anderen vorzu-
ziehen sind. Der Gesundheitsbegriff be-
inhaltet normative Bewertungen, d.h.,
daft einige menschliche Eigenschaften,
auch wenn sie vielleicht verbreitet sind,
nicht besonders erwiinscht sind. Wir sind
der Ansicht, daf jeder Mensch selbst zur
Pflege seiner Gesundheit verpflichtet ist,
obwohl der Gesundheitsbegriff selbst so
etwas wie ein Geheimnis ist.11 Also wird
behauptet, daft die genetische Beratung
lediglich eine Ausweitung von Verhal-
tensweisen in der Medizin und im o6f-
fentlichen Gesundheitswesen ist, die
nicht nur akzeptabel, sondern erwiinscht
sind.

Die Befiirworter der genetischen Bera-
tung sehen deren Vorteil darin, dafs sie
den Menschen ermdglicht, informierte
Entscheidungen dariiber zu treffen, ob sie
Kinder zur Welt bringen wollen, deren Ge-
sundheit niemals optimal sein wird. Das

scheint ausgesprochen gut mit den
Grundsitzen der Gesundheitsfiirsorge-
praxis iibereinzustimmen. Die Tatsache,
daR Eltern Informationen suchen, 'leg‘t
zundchst nahe, dafb der Beratungsdienst
als wertvoll angesehen wird. Jedoch be-
steht die hiufigste Reaktion auf eine
schlechte Prognose in einer selektiven
Abtreibung. Natiirlich ist dies nicht die
einzig mogliche Reaktion, und die recht-
zeitige Kenntnis von einer moglichen Be-
hinderung kann zukiinftige Eltern auch
darin unterstiitzen, sich an Selbsthilfe-
gruppen zu wenden und bessere Vorkeh-
rungen fiir die Geburt ihres behinderten
Kindes zu treffen. Von zentraler Bedeu-
tung fiir die Behauptung, daft die geneti-
sche Beratung eine Form der Krankheits-
vorbeugung sei, ist die Bezeichnung ge-
netischer Anomalien als genetische
Krankheiten. Die Erfolge der modernen
Medizin haben uns glauben gemacht, daf
es irgendwann mdglich sein wird, alle
Krankheiten endgiiltig auszurotten. Die
Schwierigkeit besteht logischerweise
darin, daft die Ausrottung einer Krank-
heit, die durch einen duferen Erregerver-
ursacht wird, dadurch erreicht werden
kann, dafd man den Erregereliminiert. Bei
genetischen Krankheiten geht man, zu-
mindest zum gegenwdartigen Zeitpunkt,

jedoch so vor, dafs man den Tréger elimi- |
niert. Fiir die Vertreter der Ansicht, daf® |

das menschliche Leben mit der Zeugung
beginnt, bedeutet das die Tétung eines
lebenden menschlichen Wesens. Somit
ist eine genetische Beratung, die mit the-
rapeutisch genutzter Gentechnik verbun-
den ist oder einfach zur Vorbereitung auf
den Umgang mit einem behinderten Kind
genutzt wird, fiir diejenigen, die das
menschliche Leben als von der Zeugung
an fiir schiitzenswert halten, die einzige
akzeptable Moglichkeit.

it i el - e et



Dieser Sachverhalt schafft natiirlich eine
ziemliche Spannung fiir Jenny. Denn die
Hélfte ihrer Arbeitswoche teilt sie den El-
tern ihre Diagnosen in einer streng klini-
schen und objektiven Terminologie mit.
Und eigentlich miissen Eltern, die diesen
Beratungsdienst in Anspruch nehmen,
die Bereitschaft andeuten, sich einer se-
lektiven Abtreibung zu unterziehen, falls
eine bestimmte Diagnose grofse und irre-
parable  Anomalien  vorherzusagen
scheint. Die Arbeitszeit, die Jenny im ka-
tholischen Krankenhaus verbringt, ba-
siertim Gegensatz dazuaufder Grundhal-
tung, daf} eine Schwangerschaft bis zum
Einsetzen der Lebensfihigkeit des Kin-
deserhalten werden sollte, vorausgesetzt,
das Leben der Mutter ist durch die Fort-
dauer der Schwangerschaft nicht gefahr-
det.

Ein noch stirkerer Druck entsteht dar-
iiber hinaus, wenn der selektiven Abtrei-
bung selbst aufgrund von geringfiigigen
Anomalien zugestimmt wird. Jenny be-
fiirchtet, daf®, sobald genetische Tests
routinemdafdig durchgefiihrt werden, ihre
Téatigkeit eher ein Streben nach Perfekti-
on als ein Bemiihen, genetische Krank-
heiten zu beseitigen, wird. Die Tatsache,
dafs Abtreibung sogar als Reaktion auf
geringfiigige Behinderungen in Betracht
gezogen wird, deutet darauf hin, daf’ die
Art und Weise, wie Jenny ihre Diagnose
mitteilt, die Entscheidung der Eltern
mafgeblich beeinfluftt. Es ist Jenny
bewufdt, dafd ihre klinische Praxis eigent-
lich wert-,voll“ und nicht wertneutral ist.
Wenn er auch schwer nachvollziehbar ist,
so regte der Wunsch des gehorlosen El-
ternpaares Jenny dazu an, die Parameter
ihrer Tatigkeit neu zu definieren und zu
akzeptieren, daf’ ihre Definition von Ge-
sundheit und Krankheit notwendigerwei-
se subjektiv ist.

Krankheit, Behinderung
und Unannehmbarkeit

Der hiufigste Kritikpunkt an der pré-
natalen genetischen Beratungspraxis!?
ist der, daf ihr Zweck darin liegt, Risiken
herauszufinden, um heilende oder vorbeu-
gende Mafdnahmen zu ergreifen. Die Iden-
tifizierung von bestimmten menschlichen
Eigenschaften mit der Aussicht auf die
Garantie, daf’ sie nicht zum Ausdruck
kommen werden, setzt voraus, daf® wir
einige genetische Anomalien als unan-
nehmbar betrachten. Ist dies der Fall,
wird die genetische Beratung dazu ge-
nutzt, zukiinftige Nachkommen unter eu-
genischen Gesichtspunkten zu selektie-
ren. Die Reaktion von Behindertenorgani-
sationen in Deutschland und den Nieder-
landen auf die genetische Beratung hat
darin bestanden, ein ,Recht auf Abnor-
mitdt* zu beanspruchen und zu behaup-
ten, daf® die resultierende Vielfalt eine
Herausforderung sei, die zu einer Stir-
kung der Gemeinschalft fithren kénne.13

Aussagen dariiber, welcher Embryo leben
darf, machen Aussagen dariiber notwen-
dig, was zdhlt, was das Leben lebenswert
macht. In einigen Féllen mag die betroffe-
ne Person selbst sich ihrer Abnormitdt
noch nicht einmal bewufdt sein. Sie kann
ihrLebenals, normal“und gutempfinden.
Wenn ein solcher Fall vorliegt, wiirde die
Entscheidung, daf’ das Leben dieser Per-
son nicht lebenswert sei, im Interesse der
fiir die Person verantwortlichen Men-
schen getroffen. Selbst wenn ein Kind mit
einer geschwéchten Kondition sich seines
Zustandes vollkommen bewufdt ist, wie
Alison Davis so ausdrucksvoll geschildert
hat, wiirde die Tatsache, daf® wir jeman-
dem gestatten zu entscheiden, daf® das
Leben von behinderten Menschen nicht

Genetische
Beratung:
elterliche
Autonomie
oder Akzep-
tieren von
Grenzen?
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lebenswert sei, uns das Recht einrdumen,
dafd wir das Leben eines Menschen zu-
gunsten der Bequemlichkeit einer ande-
ren Person!? ausléschen. Die Praxis der
genetischen Untersuchung und Beratung
konnte diese Einstellung moglicherweise
verstarken.

Unzidhlige Kommentatoren betonen, dafs
die selektive Implantation oder Abtrei-
bung auf ernste Erkrankungen wie das
Down-Syndrom oder zystische Fibrose
beschrinktwerden sollte.15 Dagegen sind
Menschen wie Alison Davis und Diana
Sandersonl6 davon iiberzeugt, dafs auch
dasLeben mit spina bifida lebenswert sein
kann, und zweifellos verbessert sich die
Prognose fiir zystische Fibrose, seitdem
neue Ansitze fiir Behandlungsformen
entwickelt werden. Neue Ansétze, die nur
unter der Bedingung verfolgt werden
konnen, dafd es eine betrdchtliche Zahl
von Menschen gibt, die mit dieser Krank-
heit leben. Strenggenommen kénnte die
Aussicht auf die Eliminierung einer
Krankheit durch die genetische Selektion
Kliniker und Forscher von der bestehen-
den Situation ablenken und sich als nach-
teilig fiir die heute oder in Zukunft von
einer solchen Krankheit Betroffenen er-
weisen.

Die Beurteilung des Schweregrades von
bestimmten Erkrankungen wird immer
mit Schwierigkeiten behaftet sein. Davis
und Sanderson vertreten die Ansicht, dafd
diese Entscheidungen nicht allein den
korperlich gesunden Menschen iiberlas-
sen werden diirften. Die Existenz von ge-
netischen Test- und Beratungsdiensten
verleiht einer Klasse von Menschen eine
aufdergewdhnliche Macht {iber das Leben
einer anderen Klasse von Menschen. Und
gerade dasistes, was Jennyinihrer Arbeit
in der Klinik beunruhigt. Paradoxerweise
scheinen wir bereit zu sein, vor der Geburt
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genau die Menschen beseitigen zuwollen,
die die Antidiskriminierungsgesetzge-
bung nach der Geburt zu schiitzen ver-
sucht.

Risiko, UngewiBheit und
moralische Entscheidungs-

findung

Die allgemein anerkannte Wahrheit, daf
wirviel mehrsind alsunsere Gene, wird im
Kontext der genetischen Beratung zu ei-
nem entscheidenden Faktor. Der grofiste
Teil der Ratschlige, die genetische Bera-
tergeben konnen, liegt in Form von Wahr-
scheinlichkeiten vor. Sie sprechenvon der
Moéglichkeit, ein betroffenes Kind auszu-
tragen, sowie von der Wahrscheinlich-
keit, dafy eine schwere Behinderung vor-
liegt. Somit miissen Entscheidungen, die
aufkomplexen Angaben beruhen, in einer
Zeit emotionaler Labilitit getroffen wer-
den, und auch der beste verfiighare Rat-
schlag scheint oft keine eindeutigen Aus-
sagen treffen zu kénnen.1?

Unter der Voraussetzung, daf’ die iiber-
wiegende Mehrheit von Anfilligkeiten,
die durch die neuen genetischen Tests
festgestellt werden konnen, auf verschie-
dene Ursachen zuriickzufiihrenist, ist der
Wert der Informationen zumindest frag-
wiirdig.!8 Schauen Sie sich die Maf-
nahmen an, die die Entdeckung des
BRCA-1-Gensheraufbeschworen hat: Ei-
ne bilaterale Mastektomie (beidseitige
Brustamputation) bei jugendlichen Mad-
chen, die das oben genannte Gen in sich
tragen und bei denen die Gefahr, mit
fiinfzig Jahren an Brustkrebs zu erkran-
ken, bei 50% liegt, scheint recht unange-
bracht zu sein. Wo sich jedoch durch die
Existenz einer bestimmten Mutation das
Vorliegen einer klinischen Anomalie ab-
zeichnet und eine effektive Behandlungs-



methode zur Verfiigung steht, ist durch
den Zugang zu genetischen Tests eindeu-
tig ein-therapeutischer Vorteil entstan-
den. Diese Faktoren bestimmen den Wert
der Information und sollten fiir die Praxis
der genetischen Beratung mafgeblich
sein.

Genetische Beratung:
neutral oder auf das
menschliche Wohlergehen

ausgerichtet?

Die Probleme, mit denen sich Jenny durch
den Beratungswunsch des gehorlosen
Paares konfrontiert sah, lassen Fragen
nach den wirklichen Grundlagen der me-
dizinischen Praxis aufkommen. Beunru-
higend fiir Jenny ist die Tatsache, daf’ in
dieser Situation die Definition von Krank-
heit notwendigerweise subjektiv zu sein
scheint. Wenn das zutrifft, gibt es wenig
Raum fiir eine kritische Haltung. Unter
diesen Umstdnden scheint der Respekt
vor der Autonomie zu verlangen, daf’ der
Berater auf die Forderungen der Patien-
ten eingeht. Was Jenny eigentlich wissen
wollte, ist, ob es nicht objektivere Kriteri-
en fiir Entscheidungen gibt und wie diese
sich in Begriffe fassen lassen. Es scheint
mir, daf’ die Schwierigkeiten zum Teil im
Verstindnis des Autonomiebegriffs be-
griindet sind, der als Freiheit, ungehin-
dert von dufierer Autoritdt zu handeln,
verstanden und daraus folgend zur Prio-
ritdt erhoben wird, so dafd er zum einzigen
Leitprinzip fiir Jennys Tatigkeit gewor-
den ist.

Tatsdchlich ist es fiir beruflich in der
Gesundheitsfiirsorge tdtige Menschen
mdéglich, die Autonomie der Patienten zu
respektieren, wenn der Autonomiebegriff
von einer Sorge um das menschliche
Wohlergehenrelativiert wird, die mehrals

nur den Wunsch nach Selbstbestimmung
beriicksichtigt. Eine umfassendere Auf-
fassungvon Autonomie ist notwendig, um
der menschlichen Gesundheitsfiirsorge
Gestalt zu geben, und diese umfassendere
Auffassung kann abgeleitet werden von
der Reflexion iiber das Wesen des
menschlichen Wohlergehens.19 Die Ge-
sundheitsfiirsorge ist eine normengebun-
dene Praxis, und eine relativistische Hal-
tung im Hinblick auf die Normen verwan-
delt die Gesundheitsfiirsorge in bloften
Kommerz. Wenn sich jedoch der klinische
Genberater von der Achtung der elterli-
chen Autonomie in diesem engen Sinne
leiten 14f3t, mufd er/sie sich sicherlich al-
len Forderungen beugen.

SchluBbemerkung

Wenn die Behauptung von Papst Johan-
nes Paul II., daf ,die Qualitit einer Ge-
sellschaft und einer Zivilisation am Re-
spekt gemessen wird, den sie den
Schwichsten ihrer Mitglieder gegeniiber
an den Tag legt", zutrifft?0, dann sind wir
dazu aufgerufen, den Zweck der geneti-
schen Beratungstitigkeit kritischer zu
hinterfragen. Wenn der Zweck in dem Sin-
ne eugenischist, daf wir die Ausloschung
von Genen, die wir als unerwiinscht be-
trachten, anstreben, dann miissen wir uns
der Anklage stellen, genetische Informa-
tion dazu mifdbraucht zu haben, um Men-
schen zu diskriminieren. Zumindest eini-
ge der von den jeweiligen Behinderungen
betroffenen Menschen halten solche Be-
urteilungen fiir moralisch nicht einwand-
frei. Sie fordern ein gleiches Recht auf
Schutz vor und nach der Geburt, ein
Recht, das garantiert wird durch die De-
klaration der Vereinten Nationen iiber die
Rechte des Kindes (1959).

SchlieRlich miissen wir uns fragen, ob wir
diesen auserwihlten Kindern wirklich ei-
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lll. Eingriffe
vor der Geburt

ne Welt hinterlassen wollen, in der wir
eine universelle Verpflichtung fiir den
Schutz des menschlichen Lebens zugun-
sten des Rechts auf Selbstbestimmung
aufgehoben haben. Eine solche Haltung
trifft mitten ins Herz der Werte, die von
den Begriindern der modernen demokra-
tischen Staaten als selbstverstdndlich an-
gesehen wurden. Bevorwir uns aufdiesen
Kurs einlassen, sollten wir uns fragen,
was diese Verdnderung verursacht hat.
Wir miissen der Frage nachgehen, ob un-
serer zerbrechlichen Tugend nicht viel-
leicht irreparable Schiden zugefiigt wer-
den wiirden, wenn wir uns fiir eine ratio-
nale Losung eines Dilemmas entscheiden
wiirden, das {iber die Grenzen der Ra-
tionalitithinausgeht und uns dazu auffor-
dert, das Mysterium unseres menschli-
chen Lebens, hier, zusammen, zu betrach-
ten. Wie Robert Frost sagte, scheint sich

die Errichtung von Mauern oder Tren-
nungslinien immer gegen den geheimnis-
vollen Drang des Lebens an sich zu rich-
ten. Beim Nachdenken iiber die prénatale
genetische Untersuchungs- und Bera-
tungspraxis klingen die folgenden Zeilen
in mir nach:

Bevor ich eine Mauer baute

Wiirde ich fragen, was

Ich ummauern oder ausschliefsen wollte
Und bei wem ich damit Anstofs erregen
wiirde.2!

Und ich frage mich: Wenn wir die Unvoll-
kommenheit der anderen ausschliefsen
wollen, was machen wir damit aus uns
selbst? Ist es nicht besser, ein gewisses
Maf’ an Schwiche zu akzeptieren und so
den Anspruch auf einen Platz in der
menschlichen Gemeinschaft anzumel-
den?

1 Ich danke den Angestellten des Queensland Clinical Genetics Service, die den Artikel mit mir
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jahrlich stattfindenden Konferenz der Vereinigung der Katholischen Moraltheologen von Australien
und Neuseeland vorgestellt, und die Anregungen vieler damaliger Zuhorer sind in den Artikel
eingegangen.
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(1991) 274-278.
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12 Ich werde meine Ausfiihrungen auf die genetischen Tests zu vorhersagenden Zwecken
beschrinken und weniger auf die genetischen Tests zu streng diagnostischen Zwecken eingehen.
Ich werden mich auerdem auf die vorgeburtliche genetische Beratung konzentrieren, denn obwohl
mir bewuft ist, daf® sie nur ungefdhr ein Drittel der Gesamttitigkeit anf diesem Gebiet abdeckt,
stellt sie doch den umstrittensten Bereich dar. Ich gehe desweiteren davon aus, dafs genetische
Berater strenge Grundsitze der Vertraulichkeit, Privatsphdre und der informierten Zustimmung
anlegen.

13 R. Chadwick, Euroscreen Final Report. Genetic Screening: Ethical and Philosophical Perspecti-
ves (1997) 7.
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17 Auch an dieser Stelle sind die Aspekte Freigabe von Informationen, Vertraulichkeit und
Privatsphére die kritischen Punkte. Den Genetikberatern scheint dieses Problem bewuft zu sein,
und sie sind offensichtlich bemiiht, eine Praxis zu finden, die sowohl die Klienten als auch die
Angehorigen schiitzt.

18 Ich habe diese Fragen an anderer Stelle eingehend erdrtert, vgl. dazu Genetic testing and early
diagnosis and intervention: boon or burden?, in: Journal of Medical Ethics 22, 2 (1996) 105-110.

19 Hier denke ich besonders an die einflufireiche Kritik des modernen Autonomieverstdndnisses
von Charles Taylor in seinem Buch Sources of the Self (Harvard 1989) speziell 14 und 495f.

20 Papst Johannes Paul II, Statement for the International Year of Disabled Persons, in: Origins, 7.
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Aus dem Englischen iibersetzt von Andrea Kett

Der moralische Status des Embryos

Maureen Junker-Kenny
A E

Wie kann man den moralischen Status
von etwas erwigen, das kleiner als ein
Staubkorn ist? Fiir manche ist die Frage
nach moralischem Status durch diesen
Hinweis schon erledigt. Doch es sind die
unterschiedlichen Antworten auf dieses

Problem, die die Rechtsprechung ver-
schiedener Linder voneinander trennt;
und entgegengesetzten rechtlichen
Standpunkten muf eine tiefergehende
philosophische Kontroverse zugrunde lie-
gen iiber das Wesen dieser Grofte, ihr
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