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Stellungnahme zum ..Fall Ashley*

Aus den USA wurde in den Medien zum Fall des behinderten Ma&dchens Ashley be-
kannt. Inzwischen wurde der Fall auch in den deutschen Medien heftig diskutiert. Die
Eltern des Madchens haben eine Internetseite publiziert, aus der die durchgefuhrten
MalRnahmen hervorgehen und in der die Behandlung gerechtfertigt wird
(http://ashleytreatment.spaces.live.com/PersonalSpace.aspx? c02_owner=1).

Das schwerstbehinderte sechsjahrige Madchen, welches auf dem Entwicklungsstand
eines Sauglings steht und keine Aussichten auf eine neurologische Besserung hat,
entwickelte eine Pubertas pracox (vorzeitige Pubertat). Die behandelnden Arzte be-
gannen daraufhin eine Behandlung mit Ostrogenen, um diese Pubertatsentwicklung
weiter zu beschleunigen mit dem Ziel, die Endlange der Patientin moglichst klein zu
halten. Weiterhin wurden die Brustdriisenkdrper entfernt, weil in der Familie die Nei-
gung zu grof3en Bristen besteht und Falle mit Brustkrebs bekannt sind. Als dritte
Malnahme wurde die Gebarmutter entfernt, um die spatere Monatsblutung mit mog-
lichen Bauchschmerzen zu verhindern. Nach Angaben der Eltern hatten alle Mal3-
nahmen lediglich das Ziel, die Lebensqualitat des Madchens zu verbessern.

Der Vorstand der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) der
Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin und Sektion Padiatri-
sche Endokrinologie und Diabetologie (SPED) der Deutschen Gesellschaft fur
Endokrinologie bezieht dazu folgendermal3en Stellung:

1. Eine wachstumsbremsende Behandlung mit Ostrogenen wird seit vielen Jahrzehn-
ten hochwiichsigen Madchen weltweit angeboten und in spezialisierten Zentren
durchgefuhrt, das Wirkprinzip ist also gut bekannt. Es handelt sich dabei jeweils um
altere Madchen in der Pubertat mit einer sehr gro3en Langenerwartung, die zusam-
men mit ihren Familien diese Behandlung nach ausfihrlicher Aufklarung wiinschen.
Bei Ashley hatte die vorzeitige Pubertat auch unbehandelt eine (schwer quantifizier-
bare) Minderung der Korpergrof3e zur Folge gehabt.
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Eine zusatzliche Therapie mit Ostrogenen zur Beschleunigung dieser nicht-
natdrlichen frihen Pubertat ist weder zugelassen noch ethisch vertretbar, &hnliche
Féalle sind uns weltweit nicht bekannt. Es gibt somit auch keine Erfahrungen zum Ein-
sparpotential unter diesen Bedingungen. Nebenwirkungen sind zwar nicht haufig,
aber eine Ubermafige Gewichtszunahme oder Kopfschmerzen werden immer wieder
berichtet. In seltenen Fallen kann es (wie bei der Anti-Baby-Pille) zu Thrombosen
kommen, auch die Blutfette steigen an und die Briste kdnnen stark wachsen. Inso-
fern ist dies keine risikolose Behandlung. Eine seriose Risikoabschéatzung fur das
bettlagerige und schwerbehinderte Madchen ist nicht méglich.

Der Nutzen scheint entgegen den Behauptungen nicht nur bei der Patientin zu lie-
gen, die durch die kleinere Korpergrol3e besser zu pflegen ist, sondern auch (un-
trennbar damit verbunden) bei den Pflegenden. Dies wird von den Eltern anders dar-
gestellt.

2. Die Entfernung von Brustdrisen wegen des blof3en Risikos von grof3en Bristen
(als Pflegehindernis) oder von Brustkrebs erscheint ebenfalls nicht ethisch vertretbar.
Die Angst vor sexuellen Ubergriffen auf das Madchen wegen der Ausbildung von
Geschlechtsmerkmalen rechtfertigt unseres Erachtens keinesfalls eine Teilamputati-
on der Bruste.

3. Die Entfernung der Gebarmutter wegen maoglicher Regelbeschwerden und der zu
erwartenden Monatsblutung steht in keinem Verhéltnis zur Schwere des Eingriffs.
Beide genannten, verstimmelnden Operationen sind ethisch nicht gerechtfertigt und
in Deutschland bisher unseres Wissens weder ernsthaft erwogen noch durchgefuhrt
worden.

4. Die Titelzeilen der meisten Zeitungen suggerieren, dass mit den genannten Mal3-
nahmen Ashley ,stets ein Kind bleiben wird“. Dies ist falsch. Lediglich die Korperlan-
ge wird voraussichtlich dauerhaft vermindert und die Monatsblutungen werden aus-
bleiben. Beides ist aber fur sich kein Zeichen des Alterns, und alle anderen Alte-
rungsvorgange sind bei dem Madchen vdllig unbeeinflusst zu erwarten.

Insgesamt hélt der Vorstand der APE/SPED diese Therapie fur nicht gerechtfertigt
und ethisch nicht vertretbar. Eine ahnliche Behandlung in Deutschland hat es unse-
res Wissens nie gegeben und wirde von uns auch in Zukunft nicht unterstitzt.
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