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INSIEME

37. Delegiertenversammlung von insieme in Rorschach

GENTECHNOLOGIE

pd. Rund 200 Teilnehmerinnen und Teilnehmer diskutierten

tiber die Entwicklung in der Humanmedizin und zeigten sich iiber die nicht

absehbaren Konsequenzen besorgt. Die Angehdrigen geistig behinderter

Menschen sind verunsichert. Er6ffnen sich mit der Biomedizin Chancen auf

Heilung, auf bessere Lebensqualitat fiir ihre Angehorigen? Oder fiihrt die

Gentechnologie gar zur Eliminierung «defekten» Lebens? An der Studienta-

gung zum Thema «Gentechnologie und Ethik» in Rorschach suchten Teil-

nehmerinnen und Teilnehmer und die beiden Gastreferenten — der Politiker

Gian-Reto Plattner und der Ethiker Carlo Foppa — nach Antworten auf diese

Fragen.

Eine «Trisomie 21» ist heute mit ge-
netischen Tests in der frihesten
Schwangerschaft ~ feststellbar.  Der
schwangeren Frau kann dieses Wissen
helfen, sich friihzeitig auf das Leben
mit einem behinderten Kind vorzube-
reiten. Es kann sie und ihre Familie
aber auch in ein tiefes Dilemma
fihren. Denn die Familie, und letztlich
die einzelne Frau, muss entscheiden,
ob sie ein behindertes Kind akzeptie-
ren kann.

Hoffnungen und bange Fragen

Die Forschung kann aber nicht nur ge-
netische Informationen beim Ungebo-
renen lokalisieren. Mit der sogenannten
somatischen Gentherapie zum Beispiel
sind genetisch bedingte Krankheiten
bereits heute therapierbar. Und die
Keimbahntherapie, in der Schweiz ver-
boten, ermoglicht es erstmals, in das
Erbgut einzugreifen und die verander-
ten «Informationen» an die Nachkom-
men weiterzuvererben. Diese medizini-
schen Perspektiven wecken Hoffnun-
gen. Verstandlicherweise auch bei An-
gehorigen geistig behinderter Men-
schen: Eroffnen sie konkrete Hei-
lungschancen flr bestimmte Formen
der geistigen Behinderung? Aber sie
machen auch Angst. Es ist zu befurch-
ten, dass der gesellschaftliche Druck
zunimmt, sogenannt «defekte» Foe-
ten abzutreiben. Die einzelnen Men-
schen stehen vor immer schwierigeren
ethischen, moralischen Entscheidun-
gen. Und es stellt sich die Frage: Wel-
che griffigen Massnahmen stellt die
Gesellschaft bereit, um die einzelnen
und insbesondere einwilligungsun-
fahigen Menschen vor missbrauchli-
chen medizinischen Eingriffen zu
schitzen?

Antwortversuche

Der Politiker Gian-Reto Plattner und
der Ethiker Carlo Foppa sehen in der
Gentechnologie nicht nur ein Macht-
instrument, mit dem gezielt ins Wesen
des Lebens eingegriffen werden kann.
Im Gegenteil: Sie verpflichtet zu einer
umfassenden Verantwortung fir das
Leben und die Wiirde jedes einzelnen
Menschen als eine einmalige unver-
wechselbare Person. Doch welche
Moralkodexe verpflichten uns darauf?
Gebote und Verbote greifen in unse-
ren pluralistischen Demokratien nicht
mehr. An die Stelle religidser sind je-
doch neue freiheitliche Wertvorstel-
lungen getreten: als wohl wichtigste
die Menschenrechte. Die Menschen-
rechte garantieren jedem einzelnen
Menschen Rechtsgleichheit, Persén-
lichkeitsschutz und eine maximale
Selbstverwirklichung. Diese Grundsat-
ze mussen Massstab fur jeglichen me-
dizinischen Eingriff sein. Einen weitrei-
chenden Schutz vor missbrauchlichen
Eingriffen sieht Plattner ausserdem im
Prinzip des «informed consent» ga-
rantiert, zu deutsch in der «freien Zu-
stimmung in voller Kenntnis». Medizi-
nische und Forschungseingriffe dirfen
nur durchgefihrt werden, wenn die
betroffene Person in voller Kenntnis
von Grund, Wirkung und Folgen die-
sem Eingriff zustimmt. Und sie muss
ihren Entschluss jederzeit widerrufen
kénnen. Den Prinzipien der Menschen-
rechte und des «informed consent» ist
auch die kurzlich verabschiedete eu-
ropaische «Konvention Uber Men-
schenrechte und Biomedizin» verpflich-
tet, die Minimalstandards zum Schutz
der Menschenwtirde im Hinblick auf die
Anwendung von Biologie und Medizin
festschreibt.

==

ALS BRENNPUNKTTHEMA

Ersatz-Zustimmung bei einwilli-
gungsunfahigen Menschen

Fur Menschen, die in einen medizini-
schen Eingriff nicht selbst einwilligen
konnen, liegt die Zustimmung bei den
gesetzlichen Vertreterinnen und Vertre-
ter. Auch wenn diese Zustimmung nicht
authentisch ist, sieht Plattner darin ei-
nen weitreichenden Schutz. Allerdings
verlangt die Ersatzzustimmung nach zu-
satzlichen Sicherungen. Die Bioethik-
konvention setzt hier unter anderen fol-
gende Schranken: Forschungseingriffe
sind nur zuldssig, wenn sie einen direk-
ten Nutzen fur die betroffene Person er-
warten lassen. lhre erkennbaren oder
friher gedusserten Winsche mussen in
jedem Fall berlcksichtigt werden.

Ethische Dilemmas

Trotz verbindlichen rechtlichen und
ethischen Regelungen bleibt es der ein-
zelnen Person nicht erspart, zu ent-
scheiden und daftr die Verantwortung
zu tragen. Davon kann sie auch die
Ethik nicht entlasten. Nach Foppa ist es
nicht Aufgabe der Ethikerinnen und
Ethiker zu sagen, was gut oder schlecht
ist. Sie stellen «nur» die guten Fragen,
befragen kritisch die individuellen Wert-
systeme und weisen auf Widerspriche
und Schwachen der Argumentation
hin. Ethik ist eine kritische Methode,
keine Sammlung von Prinzipien oder
festen Regeln.

Liicken

Das Risiko einer «Instrumentalisierung»
des menschlichen Lebens ist trotz Men-
schenrechten und Bioethikkonvention
nicht auszuschliessen. Aus kommerziel-
len Interessen drfte sich ein weites Feld
maglicher Missbrauche er6ffnen.  So
kénnten beispielsweise Lebensversiche-
rungen ein fundamentales Interesse an
den Ergebnissen genetischer Tests haben.
Auch im Bereich der Organentnahme
sind Missbrauche nicht auszuschliessen.

Radikales Verbot oder radikale
Befiirwortung?

Biomedizin und Gentechnologie haben
radikale Beftrworterinnen und Befur-
worter, Gegnerinnen und Gegner auch
innerhalb der Behindertenbewegung.



Weder die eine noch die andere Posi-
tion verhindern einen missbrauchlichen
Umgang mit den Errungenschaften des
Fortschrittes. Aus Sicht von insieme ist
gentechnologische Forschung nur unter
strikter Beachtung der Menschenrechte
zulassig, bei allen, insbesondere aber
bei geistig behinderten Menschen. Dif-
ferenzierte Gesetze und staatliche Rah-
menbedingungen sind unerlasslich und
konnen nicht zuletzt auch die Einzelnen
in ihrer schwierigen Entscheidung stt-
zen. Aufgabe von insieme ist es, die lau-
fenden Gesetzgebungsprozesse auf-
merksam zu verfolgen, nach Maglich-
keiten und Kraften Uber die neuen bio-
medizinischen Maoglichkeiten zu infor-
mieren, die Offentlichkeit zu sensibili-
sieren und Bildungsangebote bereitzu-
stellen. Deshalb fuhrt insieme im
Herbst eine Tagung gemeinsam mit der
ASKIO durch. Dabei sollen relevante
Aspekte des biomedizinischen Fort-
schrittes und die Konsequenzen disku-
tiert werden.

Entscheidung liegt beim
Einzelnen

Gesetzeslicken und Moglichkeiten fir
einen missbrauchlichen Umgang stellte
der Basler Standerat Gian-Reto Plattner
fest. Er wies die Tagungsteilnehmerinnen
und Tagungsteilnehmer darauf hin, dass
der medizinische Fortschritt die Gesell-
schaft auch zu einem verantwortungs-
volleren Umgang mit der Gesundheit
verpflichte. Die Menschenrechte stellten
einen wichtigen Schutz der Wirde jedes
Menschen dar und damit auch einen
grossen Schutz vor Missbrauch. Niemand
dirfe einen medizinischen Eingriff vor-
nehmen, ohne die Einwilligung der be-
troffenen Person. Die Einwilligung in voll-
er Kenntnis («informed consent») garan-
tiere also einen weitreichenden Schutz.
Auch dort, wo, wie bei geistig behinder-
ten Menschen, die gesetzlichen Vertrete-
rinnen und Vertreter diese Zustimmung
erteilten. Die Entscheidung konne letzt-
lich niemandem abgenommen werden,
betonte der Lausanner Ethiker Carlo Fop-
pa. Die Ethik konne allerdings «nur» kri-
tische Fragen stellen.

Informieren, aufklaren,
Entscheidungshilfen anbieten

Kritisch beobachten will auch insieme:
Und zwar die biomedizinische Entwick-
lung wie die laufende Gesetzgebung
zur Biomedizin. Gentechnologische For-
schung, so die Vertreterinnen und Ver-
treter von insieme, durfe nur unter
strikter Beachtung der Menschenrechte
betrieben werden. Differenzierte Geset-
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ze und staatliche Rahmenbedingungen
seien unerlasslich. Um die einzelnen
Menschen in ihren schwierigen Ent-
scheidungen zu stitzen, musste aber
vor allem auch gute Informationsarbeit
geleistet werden. insieme sieht eine der
wichtigsten Aufgaben darin, die Of-
fentlichkeit Gber alle Aspekte der Bio-
medizin und Uber die Folgen zu infor-

eine weitere Tagung zum Thema anbie-
ten, gemeinsam mit der ASKIO Schweiz.

Offentlichkeitsarbeit sei auch ein
zentrales Anliegen der regionalen Verei-
ne, um geistig behinderte Menschen
besser in ihre Umgebung integrieren zu
konnen, wurde in Rorschach betont.
Der Gastgeberverein VGB-insieme Ror-
schach konnte heute sein 20-Jahr-

mieren. Noch in diesem Herbst will sie Jubilaum feiern.

TRAVELIN’' TALK -
DAS NETZWERK UNTER FREUNDEN

Am Donnerstag, 15. Mai 1997, wurde in Kloten das Projekt Travelin’ Talk der Of-
fentlichkeit prasentiert. Travelin’ Talk ist ein Selbsthilfeprojekt von Behinderten fir
Behinderte in Bezug auf Reisen. Es ist ein Netzwerk von Freunden, die ihr Wissen
tber ihren Heimatort zugéanglich machen. Travelin’ Talk geht von der Idee aus,
dass niemand die Situation an einem bestimmten Reiseziel besser kennt als die
Menschen, die dort leben.

Wer bei Travelin’ Talk mitmacht, ist also bereit, reisenden Behinderten Infor-
mationen Uber diese Gegend zu vermitteln. So kénnen Reisen besser geplant
werden und so kann flr spezielle Bedurfnisse vorgesorgt werden. Unterwegs —
zum Beispiel in Notféllen — kénnen Reisende Informationen oder Hilfeleistungen
bei Teilnehmern des Netzwerkes anfordern. Menschen in aller Welt bieten frei-
willig diese Informationen und Unterstiitzung an und erméglichen behinderten
Reisenden auf einfachste Art und Weise abzuklaren, ob ihre spezifischen Beddirf-
nisse befriedigt werden kénnen.

In verschiedenen, geographisch aufgeteilten, Ubersichtlich gegliederten Ver-
zeichnissen (die sogenannten Travelin’ Talk-Directories) werden alle Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer am Netzwerk mit den Informationen und Dienstleistungen,
die sie zur Verfligung stellen, aufgefuhrt. Das Travelin’ Talk-Directory mit verldss-
lichen und vor allem aktuellen Informationen vermittelt genau die Sicherheit, die
das Reisen fiir Behinderte oft erst moglich macht!

Gegriindet wurde das Netzwerk 1988 von Rick Crowder, Amerikanischer Be-
hinderter des Jahres 1991/92. Momentan hat Travelin’ Talk eine Teilnehmerschaft
von 1200 Personen, hauptséchlich in den Vereinigten Staaten. Der Verein Touris-
mus fur alle Schweiz hat die Initiative ergriffen, das Netzwerk in der Schweiz und
in einer zweiten Phase in Europa aufzubauen. Der Zweck des in 1995 gegriinde-
ten Vereins besteht in der Integration Behinderter im allgemeinen Tourismus und
somit in der Férderung der Integration Behinderter im Freizeit- und Transportbe-
reich.

Das Vertriebskonzept sieht die Abgabe des Verzeichnisses an jedermann ber
Service- und Informationsstellen auf der ganzen Welt vor. Mittels Sponsoring und
Gonnerbeitrdgen wird eine Gratisabgabe des Verzeichnisses an Benutzern und
Benutzerinnen in der Schweiz angestrebt.

Damit die ganze Schweiz erschlossen werden kann, braucht es je nach geo-
graphischer Verteilung zwischen 200 und 400 Teilnehmerinnen und Teilnehmer,
welche jetzt aufgerufen werden, an diesem sympathischen Netzwerk teilzuneh-
men. Auch sucht der Verein Tourismus fir alle Schweiz Mitglieder, Spender und
Goénner, damit der finanzielle Aufwand des Projektes getragen werden kann.

Mehr Informationen und Anmeldeformulare sind erhaltlich bei

Tourismus fur alle Schweiz, Hard 4, 8408 Winterthur,
Telefon 052/222 22 88, Telefax 052/222 68 38.
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