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TAGUNGSBERICHT

Mut zum Unbequemsein und das Ringen um
pointierte Standpunkte hat das Netzwerk
gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
schon immer ausgezeichnet. Auf der Jahres-
tagung 2016 standen am Samstag Informa-
tion und Diskussion Uber die pro life-Bewe-
gung und die Diskussionsstrange innerhalb
der pro choice-Bewegung im Mittelpunkt. In
Arbeitsgruppen wurde dann eine breite Pa-
lette von Themen behandelt, die die ver-
netzten Beraterinnen, Arztinnen, Vertrete-
rinnen aus Selbsthilfe und Verbanden, aus
Lehre, Bildung und Offentlichkeitsarbeit in
ihrer beruflichen Arbeit, in ihrer persénlichen
Meinungsbildung und in ihrem gesellschafts-
politischen Engagement beschéaftigen.

Am Freitagnachmittag war wie immer Gele-
genheit, sich gegenseitig Uber Entwicklun-
gen im Netzwerk, im eigenen Tatigkeitsbe-
reich und in der Gesellschaft auszutauschen.
Zunachst stellten sich das Tagungsteam und
die Sprecher_innen vor: Mareike Koch und
Judith Hennemann, Bremen, flr die Planung
und Organisation sowie Claudia Heinkel,
Stuttgart, die vor allem fiir die Beantragung
und Abrechnung der Mittel verantwortlich
war, und die Sprecherinnen Petra Blanken-
stein, Beate Abert und Silke Koppermann.
Mitsprecher Harry Kunz konnte leider aus
Termingrinden nicht teilnehmen.

Aus den Berichten

1. Der Gemeinsamen Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen (GBA) berat zur-
zeit, ob und unter welchen Voraussetzungen
die Nichtinvasiven prédnataldiagnostischen
Tests (NIPT) als Regelleistung von den
Krankenkassen finanziert werden. Aus die-
ser internen Diskussion liegen immer noch
keine Ergebnisse vor. Das Gen-ethische
Netzwerk (GeN) verfolgt das Verfahren und
formuliert dazu ggf. eine Stellungnahme.

2. Die Gendiagnostikkommission (GeKo) ist
turnusmaBig neu zusammengesetzt worden.
Uta Wagenmann (GeN), bisher Stellvertrete-
rin, ist jetzt Mitglied fir die zivilgesellschaft-
lichen Gruppen. Pranataldiagnostik ist zur-
zeit nicht auf der Tagesordnung.

3. Der sehr knappe Erste Bericht der Bun-
desregierung zur Praimplantationsdiagnostik
(PID) liegt vor. Zwei PND-Zentren im Be-
reich der PID-Kommission flr die nérdlichen
Bundeslander haben zusatzlich zu den Fall-
zahlen auch Uber die Indikationen infor-
miert. Die intransparente Berichterstattung
Uber die Entwicklung der PID-Diagnostik ist
zu kritisieren, andererseits besteht die Ge-
fahr, dass durch eine detaillierte Berichter-
stattung Uber die Diagnosen ein Katalog fir
die Zuldssigkeit von PID entsteht.

4. Als Ergebnis einer Volksabstimmung vom
Juni 2016 ist in der Schweiz eine PID bei
jeder In-vitro-Fertilisation zuldssig. Es kon-
nen einer Frau dafir bis zu 12 Eizellen ent-
nommen und befruchtet werden.

5. Die Technikfolgenabschatzungs-Kommis-
sion der Bundesregierung (TAB) hat eine
Untersuchung zu Pranataldiagnostik und
Praimplantationsdiagnostik ausgeschrieben.
Sigrid Graumann (Bochum) und Janna Wolff
(Bremen) haben den Zuschlag bekommen.

6. Unsere homepage findet sich unter:
www.netzwerk-praenataldiagnostik.de
Aktuelle Informationen und Ankindigungen
bitte an cara-ev@t-online.de.
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Aufgaben und Arbeitsvorhaben

1. Durch nichtinvasive Pranataldiagnostik
werden zunehmend auch Aussagen uber
Zahl und Beschaffenheit der Geschlechts-
chromosome getroffen; das GeN plant eine
Kampagne, die den Bluttest auf die Diagno-
se von Geschlechterchromsomen-Besonder-
heiten kritisiert.

2. Die Frankfurter Erklarung des Netzwerks
(1995), bisher die Basis flr die verbindliche
~Verknipfung®, wird nicht aktualisiert, son-
dern neugeschrieben. Es wird eine kurze
grundsatzliche ,Basis" als Grundlage fir die
Verknipfung beim Netzwerk erarbeitet.

3. Das Positionspapier des Netzwerks zur
Beratung (1999/2003) kann und sollte
ebenfalls nicht aktualisiert werden. Aus Sicht
der Beratung muss getrennt werden zwi-
schen der ergebnisoffenen Beratung zu PND
und der politischen Bewertung. Das Thema
der politischen Funktionalisierung von Bera-
tung soll aber weiter bearbeitet werden.

4. Silke Koppermann vertritt das Netzwerk
im bundesweiten Netzwerk Frauengesundheit.
Gesucht wird jemand, die kinftig fir das
Netzwerk teilnehmen mdchte.

Abendprogramm

Das Programm am Freitagabend unter dem
Titel ,Was uns bewegt - Wege und Motivati-
on™ war nach einhelliger Meinung einer der
Hoéhepunkte der Tagung. Aufgebaut waren
drei Stihle, wer wollte, konnte Platz neh-
men, und auch wieder gehen, und erzdhlen,
was sie ins Netzwerk geflihrt hat, was sie
dort schatzt und was sie mit dem Thema
Pranataldiagnostik verbindet. Es kam zu
sehr dichten, persénlichen Berichten, Erfah-
rungen und Fragen, durch keine Riickfragen
unterbrochen, mit Verstandnis, Betroffenheit
und Wertschatzung entgegengenommen.
Gleichzeitig konnte miterlebt werden, wie
Janine Lancker, Kulturwissenschaftlerin und
Flipchartgestalterin aus Bremen, das Ge-
sprach auf ihre Art nachzeichnete. (s. S. 4)

Fachtag

Der Samstag war als Fachtag (s. S. 5 - 27)
gestaltet, dafiir kamen auch viele Tagesgas-
te, darunter eine Anzahl von Studierenden.
Ein weiterer Hohepunkt des Wochenendes
war das Abendprogramm mit dem Tanzthea-
ter Rosa sieht Rot. (s. S. 28)

Netzwerkversammlung

Am Sonntagvormittag kamen die Netzwer-
ker_innen zusammen, um uber die nachsten
Schritte zu beraten. Dabei ging es um Fra-
gen der Struktur und Organisation des
Netzwerks und um die Konsequenzen aus
der Tagung fir die weitere inhaltliche Arbeit.

Die bereits 2015 und 2016 praktizierte
Trennung zwischen der Koordinierung der
gesamten Netzwerkarbeit und der Tagungs-
planung und -durchfiihrung soll beibehalten
werden.

Beate Abert und Harry Kunz kandidieren nicht
wieder flir das Sprecherlnnenteam. Petra
Blankenstein, Gaby Frech und Silke Kopper-
mann erklaren sich bereit, die Netzwerkarbeit
zu koordinieren, bis Struktur- und Organisati-
onsfragen weiter geklart sind. Diese Entschei-
dung wird erfreut zur Kenntnis genommen.

Die Koordinatorinnen werden Anregungen
aus dem Netzwerk aufgreifen und die inhalt-
liche Diskussion und ggf. Stellungnahmen
des Netzwerks organisieren. Sie werden die
Mittel auf dem Netzwerkkonto verwalten,
den Verteiler aktualisieren und die Netz-
werkadresse betreuen, zurzeit: sprecherin
nen@netzwerk-praenataldiagnostik.de.

Das Tagungsteam entscheidet Gber Inhalt
und Organisation der jeweils nachsten Ta-
gung. Dem Team flr 2017 gehéren an Silke
Koppermann, Claudia Heinkel (vor allem fir
die Antragstellung und Abrechnung) und
Jutta Schulz (vor allem flir Organisation und
Inklusion/Barrierefreiheit). Weitere Mitglie-
der kénnen je nach Tagungsthema und Be-
darf hinzugezogen werden.

Die nachste Tagung soll, wenn méglich, im
Sommer 2017 in Berlin stattfinden. Disku-
tiert werden als mdgliche Themen die Ent-
wicklung der nichtinvasiven Diagnostik und
die Mdoglichkeiten einer Schwangerenvorsor-
ge ohne selektive Diagnostik.
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BeWEG GRUNDE

cabl Ma

~+WAS UNS BEWEGT — WEGE UND MOTIVATION"

VISUALISIERUNG DER DISKUSSION AM FREITAGABEND
DURCH JANINE LANCKER, BREMEN
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BEHINDERTENBEWEGUNG, FEMINISMUS, ,LEBENSSCHUTZER"
MICHAEL ZANDER, HOCHSCHULE MAGDEBURG-STENDAL

< =

—/IN

Michael Zander

Lange hat es so ausgesehen, als seien die
groBen und offentlich sichtbaren Auseinan-
dersetzungen um den Strafrechtsparagrafen
218 und um die Reproduktionstechnologien
Geschichte. Die bundesdeutsche Gesell-
schaft schien in der Frage des Abtreibungs-
rechts einen Kompromiss gefunden zu ha-
ben. GroBe Demonstrationen gegen den
Paragrafen 218 gehoérten der Vergangenheit
an. Die verbreitete Technikskepsis in den
1970er und 1980er Jahren war einer nahezu
selbstverstandlichen Anwendung der Prana-
taldiagnostik (PND) gewichen. Allgemein
wahrnehmbare Debatten gab es nur noch
punktuell, etwa beim Streit um die Pra-
implantationsdiagnostik oder bei der Einflih-
rung des sogenannten PraenaTests, mit dem
das Blut von Schwangeren auf Marker flr
Trisomie 21 getestet werden kann.

Eine neue Welle offentlicher Kontroversen
um das Thema Schwangerschaftsabbruch
wurde in den letzten Jahren von den soge-
nannten Lebensschiitzern und den durch sie
provozierten Gegenmobilisierungen ausge-
[6st. Bei den ,Lebensschitzern™ handelt es
sich um eine sehr konservative und zumeist
religios-fundamentalistische Stromung, die
sich nicht nur gegen PND wendet, sondern

auch flir ein weitgehendes Abtreibungsver-
bot eintritt. Die Selbstbezeichnung als ,Le-
bensschiitzer" hat natirlich eine ideologisch-
propagandistische Funktion. Davon, dass
diese Leute ,Leben schitzen" (und Feminis-
tinnen bzw. Vertreterinnen von ,Pro-choice"-
Positionen nicht), kann keine Rede sein. Im
Grunde handelt es sich um radikale Abtrei-
bungsgegner. Jahrlich demonstrieren die
~Lebensschiitzer® bei steigenden Teilneh-
merzahlen zum Beispiel in Berlin unter dem
Motto: ,Jeder Mensch ist gleich wertvaoll,
unabhangig von Eigenschaften und Umstan-
den. Ja zum Leben - flir ein Europa ohne
Abtreibung und Euthanasie."

FUr Linke, Feministinnen und Aktive in der
Behindertenbewegung ist dies eine Heraus-
forderung. Auf den ersten Blick scheint es
namlich Gemeinsamkeiten mit den ,Lebens-
schitzern" zu geben, ungeachtet der offen-
sichtlichen Differenz beim Thema Schwan-
gerschaftsabbruch. Dies betrifft drei Punkte:
Erstens wird niemand etwas gegen die Aus-
sage einzuwenden haben, dass ,jeder
Mensch gleich wertvoll® ist. Zweitens Uben
auch Linke, Feministinnen und die Behinder-
tenbewegung Kritik an VorstéBen zur Libera-
lisierung der Sterbehilfe. Sie wirden hier
allerdings nicht den Begriff der Euthanasie
benutzen, dessen Bedeutung in Deutschland
mit dem faschistischen Massenmord an Be-
hinderten und psychisch Kranken belegt ist.
Und auch die PND ist in diesen Bewegungen
umstritten.

Trotzdem ist die Vorstellung, es gebe Ge-
meinsamkeiten mit den ,Lebensschiitzern®,
problematisch. Bei der Einschatzung dieser
Frage kommt es nicht nur auf das jeweilige
Argument an, sondern auf den politischen
Kontext, in dem das Argument mit anderen
Aussagen verknipft wird. Mein Vortrag soll
klaren, wer die ,Lebensschiitzer" sind, wie
sie argumentieren und wie sich ihre Stand-
punkte zu denen der Behindertenbewegung
und des Feminismus verhalten.
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Ich gehe historisch vor. Zuerst werfe ich
einen kurzen Blick auf eugenische Bestre-
bungen in der Weimarer Republik und unter
der Naziherrschaft. Sowohl die Behinderten-
bewegung als auch die ,Lebensschitzer"
kritisierten bzw. kritisieren die PND unter
Verweis auf diese ,deutsche Geschichte". Im
zweiten Schritt schildere ich die diesbeziig-
lichen Kontroversen zwischen der Behinder-
tenbewegung und dem Feminismus der
1980er Jahre. Zum Teil handelte es sich
dabei genau genommen auch um eine inner-
feministische Debatte, weil die daran betei-
ligten ,Krippelfrauen®, wie sie sich selbst
nannten, ebenfalls Feministinnen waren.
Damals bildeten sich bereits die Differenzen
sowohl gegeniiber den Abtreibungsgegnern
als auch gegenliber bestimmten Positionen
innerhalb des ,Pro-Choice"-Lagers heraus,
das sich fiur das Selbstbestimmungsrecht
von Schwangeren einsetzt. Im dritten
Schritt stelle ich die Positionen der ,Lebens-
schitzer® vor, die sich deutlich von jenen
der Behindertenbewegung unterscheiden.
Allerdings darf dabei nicht verschwiegen
werden, dass es den ,Lebensschiitzern™ in
den vergangenen Jahren gelungen ist, trotz-
dem Einfluss auf die Behindertenbewegung
zu nehmen. Eine zentrale Figur war und ist
hier Hubert Hippe, der ehemalige Beauf-
tragte der Bundesregierung fiir die Belange
behinderter Menschen und langjahriger Vor-
sitzender der ,Christdemokraten fir das
Leben®.

Es geht darum, wie zu zeigen sein wird, sich
klar von den ,Lebensschiitzern® abzugren-
zen und fir das Recht auf Schwanger-
schaftsabbruch einzutreten, ohne bei der
Kritik an Pranataldiagnostik Abstriche zu
machen.

1.

Wahrend der Weimarer Republik verstanden
die Linke und die proletarische Frauenbewe-
gung den Kampf um die Legalisierung von
Schwangerschaftsabbriichen vor allem als
sozialpolitisches Thema. Beispiele flr eine
kinstlerische Bearbeitung sind Kurt Tu-
cholskys ,Die Leibesfrucht spricht®, Bertolt
Brechts ,Ballade vom § 218" oder Kathe
Kollwitz* Plakat ,Nieder mit dem § 218".

Forderungen, Schwangerschaftsabbriche
zugunsten eugenischer Zielsetzungen zu
erlauben, kamen von der politischen Rech-
ten und aus der Sozialdemokratie, doch
gleichzeitig wurden in der Arzteschaft Be-
denken angemeldet: Nicht gegen die Euge-
nik als solche, sondern weil die prognosti-
schen Mdglichkeiten, genauer gesagt, die
Kenntnisse in Bezug auf die Vererbung,
nicht ausreichend gegeben seien (exempla-
risch zur Diskussion in der Deutschen Medi-
zinischen Wochenschrift s. Sopbwe Namegni
2012, S. 43f.; zur Eugenik insgesamt s.
Achtelik 2015, S. 63ff.; zur damaligen De-
batte in der Linken s. auch Schmaltz 1997).

Nach ihrem Machtantritt erlieB die NSDAP
1933/34 das sogenannte Erbgesundheitsge-
setz, das im Fall von ,Erbleiden™ Zwangsste-
rilisierungen legalisierte. 1935 wurde zudem
in einer Gesetzesanderung erstmals eine
eugenische Indikation fiir Schwanger-
schaftsabbruch eingefiihrt. Neben derartigen
geburtenverhindernden MaBnahmen gab es
auch geburtenférdernde Regelungen darun-
ter die Verscharfung des § 218, der nun
besagte: Habe ein ,Tater" durch Vornahme
von Abtreibungen ,die Lebenskraft des
deutschen Volkes fortgesetzt beeintrachtigt,
so ist auf Todesstrafe zu erkennen." (§ 218,
30. Méarz 1943) - Von der Eugenik zu unter-
scheiden ist die ,Euthanasie®, also die mas-
senhafte Ermordung ,geistig® behinderter
und kranker Menschen.

Ubrigens warnten bereits die Nazis vor den
angeblich katastrophalen Folgen eines de-
mografischen Wandels, vor dem ,Volkstod"
und einer ,Vergreisung des Volkskorpers"
(vgl. Bryant 2011). Auf Propagandaplakaten
stellten sie der angeblich idealen Bevdlke-
rungspyramide eine Altersstruktur in Gestalt
einer (angedeuteten) Urne gegeniiber.! Es
ging den Nazis also nicht nur darum, dass
die ,falschen Leute" Kinder kriegen kénnten,
sondern auch darum, dass die ,richtigen
Leute™ nicht genug Kinder haben.

! vgl. http://minderheiten-in-
porz.de/minderheitenbeta/main/produktionstagebuch
/die_recherche/3 01 03/3 01 03.htm (1.7.2016).
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2.

1948 reagierte die UNO mit der Allgemeinen
Erklarung der Menschenrechte auf die Ver-
brechen des Nazismus und Faschismus.
Artikel 3 garantiert ,Leben, Freiheit und
Sicherheit™ der Person. In Artikel 16 heif3t
es: ,Heiratsfahige Manner und Frauen haben
ohne jede Beschrankung auf Grund der Ras-
se, der Staatsangehdérigkeit oder der Religi-
on das Recht, zu heiraten und eine Familie
zu grinden.®

Vielen Menschen wurde dieses Recht jedoch
lange verwehrt. 1984 verdffentlichte die aus
der Behindertenbewegung hervorgegangene
Kriippelzeitung Akten des Krankenhauses
Hamburg-Barmbek, die Zwangssterilisatio-
nen belegten. Die ,Humangenetikerin Mari-
anne Stoeckenius hatte aufgrund von
Stammbaumforschungen, die in Form und
Sprache an die historischen Vorbilder an-
knlpften, offenbar mehrfach zur Sterilisati-
on minderjahriger Madchen geraten - auch
ohne deren Einwilligung. (...) Schatzungen
wurden publik, nach denen in Sonderschulen
fir geistig behinderte Menschen gut die
Hélfte der Schilerinnen ohne Wissen oder
Zustimmung sterilisiert worden sind. Das
Bundesjustizministerium lieB spater verlau-
ten, es gehe von jahrlich etwa eintausend
solcher ZwangsmaBnahmen seit den 1950er
Jahren aus" (Mlrner/Sierck 2009, S. 90).

Bis zu einer Reform des Betreuungsrechts
im Jahr 1992 (vgl. § 1905 BGB) konnten
Frauen mit ,geistiger® Behinderung in der
Bundesrepublik legal gegen ihren Willen ste-
rilisiert werden. In der humangenetischen
Medizin wurden faschistische Traditionen
gepflegt. Bis heute rihmt das Goéttinger In-
stitut fir Humangenetik seinen Griinder Fritz
Lenz und verschweigt zugleich, dass dieser
filhrender NS-Rassentheoretiker war.?

Das Ziel, die Geburt behinderter Kinder zu
vermeiden, und das Abtreibungsrecht stan-
den in der BRD in einem neuen Kontext.
Zum einen war Eugenik als gesamtgesell-
schaftliches Ziel diskreditiert; in einer libera-
len Demokratie musste eher mit individuel-

’http://www.humangenetik.ewdg.de/H/1/index.php?s
=Geschichte, 15.6.16

len Anliegen als mit dem Wohl einer imagi-
naren Volksgemeinschaft argumentiert wer-
den (was allerdings neo-eugenische Positio-
nen, wie sie vor einigen Jahren im Zuge der
»~Sarrazin-Debatte" mit Blick auf die Gebur-
tenrate unter Akademikerinnen aufkamen,
nicht ausschlieBt, vgl. Wagner / Zander
2011). Zum anderen eréffnete die technolo-
gische Entwicklung neue Mdglichkeiten. An
die Stelle ,rassenhygienischer® Spekulatio-
nen traten ab den 1970ern die rationalen
Verfahren der Pranataldiagnostik.

Nach einer Reform 1976 sah der bundes-
deutsche § 218 Indikationen vor, bei denen
ein Schwangerschaftsabbruch legal sein soll-
te. Erstmals seit der Naziherrschaft wurde
auch eine eugenische oder embryopathische
Indikation eingefiihrt. Dieser zufolge war ein
Abbruch erlaubt, wenn ,dringende Grinde
fir die Annahme sprechen, dass das Kind
infolge einer Erbanlage oder schadlicher Ein-
flisse vor der Geburt an einer nicht beheb-
baren Schadigung seines Gesundheitszu-
standes leiden wirde, die so schwer wiegt,
dass von der Schwangeren die Fortsetzung
der Schwangerschaft nicht verlangt werden
kann™ (zit. n. StGB § 218a, Abs. 3, Fassung
vom 16. Juni 1993, aufgehoben durch die
Neufassung vom 1. Oktober 1995).

Die Pranataldiagnostik und die embryopathi-
sche Indikation sorgten fir Konfliktstoff zwi-
schen der Frauen- und der Behinderten-
bewegung, die Ende der 1970er Jahre aus
den sogenannten autonomen Krippelgrup-
pen entstanden war. Urte Sperling schreibt
in der Bewegungszeitschrift randschau vom
»Streit der Krippelfrauen mit nicht behin-
derten Feministinnen (...), als Feministinnen
das Recht reklamierten, madgliche Fehlbil-
dungen vorgeburtlich abzuklaren, um gege-
benenfalls die Schwangerschaft zu beenden™
(Sperling 1994, 10). Theresia Degener und
Swantje Kobsell, heute flihrende Vertrete-
rinnen der Disability Studies in Deutschland,
bezogen als behinderte Feministinnen und
als Mitglieder der damaligen Bremer Krip-
pelfrauengruppe Position - einerseits gegen
das staatliche Abtreibungsverbot, anderer-
seits gegen das eugenische Denken in der
Reproduktionsmedizin, aber auch in der
Frauenbewegung.
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In einem Text von 1991 stellt die Bremer
Krippelfrauengruppe ihre Position klar: ,Wir
sind flr das Recht auf Abtreibung. Jede Frau
muss entscheiden kénnen, ob sie (...) ein
Kind austragen will oder nicht. Wir sind je-
doch dagegen, diese Entscheidung (...) von
der ,Qualitat’ des zu erwartenden Kindes
abhangig zu machen, wie dies bei Abtrei-
bung im Rahmen der eugenischen Indikation
der Fall ist. Wir sind der Meinung, dass der
§ 218 - und insbesondere die eugenische
Indikation - das Denken in lebens-un-wert
Kategorien (...) fordert, und fordern deshalb
die ersatzlose Streichung des § 218" (Bre-
mer Krippelfrauengruppe 1991, S. 227).
Bereits damals stellen die Autorinnen aller-
dings fest, dass Lebensschiitzer beim Thema
der vorgeburtlichen Selektion versuchen,
~Behinderte fir ihre Sache zu gewinnen und
propagandistisch wirksam in ihrem Sinne
einzusetzen" (ebd., S. 229).

Etwas anders gelagert war die Argumentati-
on von zwei Aktiven aus der Krippelbewe-
gung, Hannelore Witkofski und Franz Chris-
toph, in einem Streitgesprach mit nichtbe-
hinderten Feministinnen, das 1989 zuerst in
der Zeitschrift konkret abgedruckt worden
war. Witkofski und Christoph kritisieren,
dass das ,eugenische Denken in den Kopfen
von Frauen" in der Frauenbewegung bisher
nicht diskutiert worden sei und fragen nach
den madglichen eugenischen Folgen einer
Abschaffung des § 218. Adrienne Goehler
und Susanne v. Paczensky als Vertreterin-
nen der Frauenbewegung entgegnen sinn-
gemaB, dass mit dem § 218 auch die euge-
nische Indikation fallen werde, was ein Fort-
schritt sei. Gleichzeitig betonen sie die Prio-
ritdt individueller Entscheidungsfreiheit. Am
Rande geht es in besagtem konkret-Streit-
gesprach auch um die ,Lebensschitzer®,
von denen sich Witkofski und Christoph ab-
grenzen, letzterer allerdings weniger eindeu-
tig (s. auch Kébsell 2012, S. 55, En. 17).

Witkofski und Christoph sprechen davon,
dass es in der Debatte auch um das Lebens-
recht von Krippeln gehe. Dieses Argument
muss man vor dem Hintergrund bewerten,
dass zur gleichen Zeit der australische Philo-
soph Peter Singer zu Veranstaltungen in die
BRD eingeladen wurde, was massive Protes-
te von Behinderten und Linken ausldste.

Singer pladiert bis heute daflir, unter be-
stimmten Umstanden die Toétung geistig be-
hinderter Sauglinge und Kinder zu legalisie-
ren (vgl. Koébsell 2012, S. 33ff.; Achtelik
2015, S. 108ff.). AuBerdem nivelliert er den
moralischen Unterschied zwischen (Spat-)
Abtreibung und Kindstétung.

Aus der Perspektive der Behindertenbewe-
gung betrachtet, sind bestimmte Positionen
innerhalb des Pro-Choice-Lagers problema-
tisch und zu kritisieren. Dies sind etwa -
Uberwiegend historische - Positionen, die
das Recht auf Abtreibung auch damit be-
grinden, dass ohne ein solches Recht be-
hinderte Kinder geboren wiirden (vgl. Ach-
telik 2015, S. 32ff.). Teile des Pro-Choice-
Lagers ignorieren heute das Problem der
Pranataldiagnostik und der selektiven
Schwangerschaftsabbriiche. Ein Beispiel ist
das Berliner ,Blndnis fir sexuelle Selbst-
bestimmung®, das nur die Instrumentalisie-
rung des Themas durch die Abtreibungsgeg-
ner kritisiert, auf eine Reflexion der selekti-
ven Aspekte der PND jedoch verzichtet. Auf
seiner Webseite fuhrt das BlUndnis unter
anderem die Giordano-Bruno-Stiftung als
unterstiitzende Organisation.®  Fihrende
Vertreter der Stiftung haben in der Vergan-
genheit die Positionen Peter Singers ge-
rechtfertigt bzw. geleugnet.

Aufgrund politischer Differenzen, die sich
auch auf das Thema PND beziehen, mobili-
siert neben dem genannten Bindnis das
(queerfeministische) ,What-the-fuck"-Bind-
nis regelmaBig gegen den ,Marsch fir das
Leben" in Berlin.* ,Zwar kann nicht die Rede
davon sein, dass das what-the-fuck-Blindnis
eine explizite Haltung zu Pranataldiagnostik
und selektiven Abbriichen entwickelt hatte,
das Problem wird aber immerhin seit Jahren
in Aufrufen, auf den Kundgebungen und bei
Veranstaltungen thematisiert. Dagegen ent-
halt sich das Bindnis fir sexuelle Selbst-
bestimmung jeglicher Stellungnahme"™ (Ach-
telik 2015, S. 184f.).

*http://www.sexuelle-selbstbestimmung.de/ buendni-

serklaerung/ und

http://www.sexuelle-selbstbestimmung.de/buendnis/
*https://whatthefuck.noblogs.org/aufruf2015/
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3.

Wer sind und was wollen die radikalen Ab-
treibungsgegner? Die Formierung der christ-
lich-fundamentalistischen ,Lebensschitzer"
in Westeuropa und den USA lasst sich als
Reaktion auf gesellschaftliche Entwicklungen
interpretieren. Zu nennen sind hier die Ein-
filhrung der Anti-Baby-Pille, die 68-Bewe-
gung, der Beginn der Frauenbewegung und
insgesamt ein Trend zur Liberalisierung und
Sakularisierung. Der Kern der ,Lebensschiit-
zer"-ldeologie besteht in der unterschieds-
losen Gleichsetzung von verschmolzenen Ei-
und Samenzellen mit geborenen Menschen.
So erklarte eine Lebensschiitzerin auf dem
~Marsch flir das Leben™ 2013 in Berlin: ,Je-
der Embryo, auch wenn er noch ein kleiner
Zweizeller ist, tréagt bereits das Angesicht
Gottes.™ (zit. n. Sanders / Jentsch / Hansen
2014, S. 16) Von dieser Doktrin ausgehend
bezeichnen ,Lebensschiitzer® Abtreibung
und z.T. selbst die Nutzung einer ,Pille da-
nach® als Mord; manche vergleichen
Schwangerschaftsabbriiche mit dem Holo-
caust und sprechen vom ,Babycaust" (vgl.
ebd., S. 17ff.). Diese Aussagen steht bei
den ,Lebensschiitzern® im Kontext eines
strikt konservativen bis rechtsradikalen
Weltbildes. Dieses richtet sich gegen Homo-
sexualitat, nicht-traditionelle Familienfor-
men, Infragestellung von Geschlechterrollen
und die ,demografische Krise".

Nicht immer nahmen die Themen Behinde-
rung und PND einen wichtigen Platz in ihrer
offentlichen Selbstdarstellung ein. Noch An-
fang der 1990er Jahre waren sie teilweise
mit PND aus eugenischen Griinden einver-
standen (vgl. Achtelik 2015, S. 159). Aller-
dings gab es frihere und bis heute andau-
ernde Versuche, die AuBendarstellung der
~Lebensschutz"-Bewegung zu modernisie-
ren. Dazu gehdrt unter anderem, das Thema
Behinderung und selektive PND zum zentra-
len Thema zu machen.

Die ,Berliner Erklarung® zum ,Marsch fir
das Leben 2015" fordert: ,Wir brauchen eine
neue Willkommenskultur fir jedes ungebo-
rene Kind und eine Rlckkehr zur Verpflich-
tung, auch fir bereits gezeugte Kinder zu
sorgen (...). Inklusion auch vor der Geburt.
Zum Schutz von Menschen mit Behinderung,

Besonderheiten oder bestimmten geneti-
schen Eigenschaften ist zu einem Verbot
aller Pranataldiagnostik und PID zurlickzu-
kehren, die nicht dem Leben und der Ge-
sundheit des ungeborenen Kindes und sei-
ner Mutter dient."®> Veranstalter des Mar-
sches ist der Bundesverband Lebensrecht,
dazu gehoéren u.a. die ,Aktion Lebensrecht
far Alle® und die ,Christdemokraten fir das
Leben™ (CDL). Beworben wird der Marsch im
Netz regelmaBig mit dem Bild eines Kindes
mit Trisomie 21.

Bei aller Heterogenitat sind die , Lebensschiit-
zer" einem rechtskonservativen bis rechtsra-
dikalen Lager zuzuordnen. Die rechtspopulis-
tische Alternative flr Deutschland (AfD) bie-
tet einigen ,Lebensschiitzern®™ eine politische
Heimat. Die bekennende ,Lebensschitzerin®
Beatrix von Storch ist stellvertretende Partei-
vorsitzende und Vorsitzende des Berliner
Landesverbandes. Sie nimmt regelmaBig am
Berliner Marsch teil. Die AfD-Partei-
vorsitzende Frauke Petry schlug im sachsi-
schen Wahlkampf 2014 ,ein Referendum
Uber den § 218 als Mittel gegen den Kinder-
mangel in Deutschland vor. (...) Eine Verbin-
dung zur ,Neuen Rechten' besteht auch in der
jahrelangen Unterstiitzung des Berliner Mar-
sches in der und durch die (...) Junge Frei-
heit." (Achtelik 2016) Die Wochenzeitung
Junge Freiheit gilt als das Leitmedium der
~Neuen Rechten™ und steht sowohl den ,Le-
bensschiitzern™ als auch der AfD nahe.

Zur Politik der ,Lebensschiitzer" gehdrt der
Versuch, Behinderten- und Frauenrechte
gegeneinander auszuspielen. So berichtet
die Bremer Krippelfrauengruppe bereits
1991 von einem ,Helen-Keller-Kreis" der
Lebensschitzer, ,in dem sich Behinderte
zum ,Kampf fir das ungeborene Leben' zu-
sammengeschlossen haben™ (Bremer Krip-
pelfrauengruppe 1991, S. 229). Helen Keller
(1880-1968) war eine taubblinde Schriftstel-
lerin, Kriegsgegnerin und Sozialistin.

Eine Scharnierfunktion zwischen Lebens-
schutz- und Behindertenbewegung (ibt heu-
te Hubert Hippe aus. Hippe ist langjahriger
Vorsitzender der CDL und war von 2009 bis
2013 Bundesbehindertenbeauftragter. ,Seit

*http://www.marsch-fuer-das-
leben.de/media/marsch 2015 berliner erklaerung.pdf
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seinem Amtsantritt 2009 hat er an jeden
Berliner ,Marsch fir das Leben' ein GruBwort
gesandt, immer auf dem Briefpapier seiner
Behorde. An dem ersten Marsch nach seiner
Amtszeit nahm er personlich teil und hielt
sogar eine Rede, in der er das aktuelle be-
hindertenpolitische Ziel der Inklusion auf
Féten ausweitete." (Achtelik, 2016) Medien
der Behindertenbewegung haben sich z.T.
unkritisch auf Hippe bezogen und dessen
~Lebensschutz"-Ideologie ignoriert. 2013
veroffentlichte die Berliner Behindertenzei-
tung den Demonstrationsaufruf der radika-
len Abtreibungsgegner als Anzeige.

Die mangelnde Abgrenzung gegenliber den
,Lebensschitzern" ist deshalb ein Problem,
weil man Einzelforderungen, etwa das Ver-
bot selektiver PND, nicht aus dem Kontext
trennen kann, in dem sie vertreten werden.
Die ,Lebensschitzer® instrumentalisieren
das Thema Behinderung fir ihre Forderun-
gen und bedrohen die Rechte Behinderter.
Der Rechtspopulismus insgesamt will gesell-
schaftliche Verhaltnisse restaurieren, in de-
nen behinderte Menschen ausgegrenzt blei-
ben. Dies zeigt sich etwa an der einzigen
behindertenpolitischen Forderung im AfD-
Programm, das deutsche Sonderschulwesen
zu erhalten, verbunden mit der Behauptung,
die Teilhabe behinderter Kinder am Bil-
dungssystem sei ,bereits umfassend und
erfolgreich® gegeben, eine weitergehende
Inklusion verursache ,erhebliche Kosten®™
und hemme ,behinderte und nicht behinder-
te Schiler in ihrem Lernerfolg"® (zur Ver-
weigerung von Blirgerrechten fiir Behinderte
durch US-Abtreibungsgegner unter der Rea-
gan-Regierung s. Asch / Fine 1988, S. 303).

Die ,Lebensschitzer® sind heute Teil einer
neu erstarkten rechtspopulistischen Bewe-
gung, die unter anderem versucht, die in
den letzten Jahrzehnten erreichten Fort-
schritte in Bezug auf sexuelle und reproduk-
tive Rechte rickgangig zu machen. Gefahr-
lich ist diese Bewegung insbesondere des-
halb, weil es ihr zu gelingen scheint, rechts-
konservative mit eindeutig rechtsradikalen
Positionen zu verbinden. Trotz neoliberaler

®https://www.alternativefuer.de/wp-
content/uploads/sites/7/2016/05/2016-06-27 afd-
grundsatzprogramm_web-version.pdf, S.54

Programmatik versteht es die AfD, sich als
Partei der ,kleinen Leute" zu inszenieren
und ebenso Stimmen unter Arbeitern und
Arbeitslosen wie unter Angestellten und
Selbststandigen zu gewinnen. Gestarkt wird
die Bewegung zudem durch den europa-
ischen Rechtstrend. Das heiBt allerdings
nicht, dass es keine inneren Widerspriiche
gabe: ,Lebensschitzer® und Konservative
greifen jene angeblich ,westliche" Liberalitat
an, die der Rechtspopulismus sonst gegen
den Islam in Stellung zu bringen sucht.

Die ,Lebensschutz"-Bewegung ist hetero-
gen. Die Beteiligten ,changieren einerseits
zwischen sich seriés und weltlich gebenden
professionellen Lobbylstinnen und anderer-
seits bibelfesten Fundamentalistinnen (...)
Die Kampagnenfdahigkeit (...) hangt von der
Moglichkeit ab, selbst die radikalsten Teile
der Bewegung einzubinden (...). Es gibt we-
der offizielle Ausschliisse von extrem rech-
ten Akteuren noch verhindern (...) Konfessi-
onen oder Parteizugehdérigkeiten den positi-
ven Bezug aufeinander" (Sanders / Jentsch /
Hansen 2014, S. 94).

Die politische Ausrichtung und das Religi-
onsverstandnis dieser Bewegung ist das
Entscheidende. Man sollte sie nicht mit dem
Christentum gleichsetzen. Glaubige sind
nicht notwendigerweise Abtreibungsgegner.
So treten die US-amerikanischen und inter-
nationalen ,Catholics for Choice™ - gegen
die offizielle abtreibungsfeindliche Position
der katholischen Kirche - bereits seit den
frihen 1970er Jahren flr die Legalisierung
von Schwangerschaftsabbriichen ein.’

Wenn die ,Marsche fir das Leben" etwas Gu-
tes haben, dann dies, dass sie neuartige und
erfolgreiche Gegenmobilsierungen hervorge-
bracht haben. Die Proteste in Berlin, Minster
und Annaberg-Buchholz sind feministisch,
emanzipatorisch und zunehmend behinder-
tenpolitisch informiert. Sie fordern nicht nur
die Streichung des § 218 und beziehen sich
nicht nur auf die Selbstbestimmung von Frau-
en, sondern sie problematisieren auch Prana-
taldiagnostik und selektive Abbriiche und ma-
chen so den Lebensschitzern ihr propagandis-
tisches Lieblingsthema streitig.

"http://www.catholicsforchoice.org/about/
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4.

Im Zuge der Vereinigung der beiden deut-
schen Staaten kam es angesichts des seit
1972 geltenden liberalen Abtreibungsrechts
der DDR zu einer gesellschaftlichen Debatte
um den Strafrechtsparagrafen 218. Auf
Druck von Behindertenorganisationen und
Kirchen wurde die embryopathische Indika-
tion 1995 in einer Neufassung des § 218
offiziell abgeschafft. Das bundesdeutsche
Abtreibungsrecht stellt heute eine Mischung
aus Fristen- und Indikationslésung dar. Ab-
treibungen bis zur zwdlften Schwanger-
schaftswoche erfordern eine Pflichtberatung
und eine dreitagige Wartezeit. Sie gelten als
rechtswidrig, bleiben aber straffrei. Bei me-
dizinischer oder kriminologischer Indikation
sind Schwangerschaftsabbriiche legal.

MutmaBliche Schadigungen des Embryos
kénnen seit Abschaffung der embryopathi-
schen Indikation nicht mehr direkt als
Grund fir einen Abbruch angefiihrt werden,
vielmehr gilt bei medizinischer Indikation die
unzumutbare psychische, soziale oder ge-
sundheitliche Belastung der Schwangeren
als Abbruchsgrund. Das Bundesverfassungs-
gericht vertritt derzeit die konservative Posi-
tion, wonach ein Embryo bereits ein Subjekt
sei, dessen Lebensrecht gegen die Rechte
der Schwangeren abgewogen werden miss-
ten. Die Schwangerschaftskonfliktberatung
dient laut § 219 StGB ,,dem Schutz des un-
geborenen Lebens"; gleichzeitig fordert das
Schwangerschaftskonfliktgesetz eine ergeb-
nisoffene Beratung.

Die historische Entwicklung bis heute hat in
gewisser Weise beiden Konfliktparteien des
konkret-Gesprachs recht gegeben: Es gibt
tatsachlich einen Trend zur Verhinderung
der Geburt behinderter Kinder. Dieser konn-
te allerdings weder durch den § 218 noch
durch die Abschaffung der embryopathi-
schen Indikation gebremst werden. Ent-
scheidend war vielmehr die politisch ermdg-
lichte technische Entwicklung.

Auch aus heutiger Sicht bleibt die Forderung
richtig, Schwangerschaftsabbruch zu legali-
sieren und zugleich dem Trend zu selektiven
Abbrichen entgegenwirken.

M.E. stehen wir heute vor zwei Fragen:

- Mit welchen MaBnahmen kann man diesem
Trend entgegenwirken, ohne das Recht auf
Abtreibung in Frage zu stellen? M.a.W. Wie
gelangen wir zu einer ,Selbstbestimmung
ohne Selektion™ (Achtelik 2015, S. 185ff.)?

- In welchen feministischen und behinder-
tenpolitischen Blindnissen kénnen wir diese
Forderungen artikulieren und zugleich einen
klaren Trennungsstrich zu den ,Lebens-
schitzern™ ziehen?
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AUS DER DISKUSSION IM PLENUM

In der Auseinandersetzung mit den radika-
len Abtreibungsgegner_innen steht das
Netzwerk in dem Konflikt, dass wir das
Recht auf Selbstbestimmung Uber die eigene
Schwangerschaft vertreten, aber das ,able-
istische™ Denken (s. AG 6) ablehnen, auf-
grund dessen vorgeburtliche Selektion zu-
nehmend selbstverstandlich erscheint. Des-
halb kann unsere Strategie nicht sein, Se-
lektion dadurch zu verhindern, dass wir ein
Verbot des Schwangerschaftsabbruchs for-
dern. Wir miussen vielmehr gesamtgesell-
schaftlich argumentieren. Dazu gehoért u.a.
auch, dass wir die eugenischen Elemente in
der Demographiestrategie der Regierung,
z.B. im Blick auf Hartz 4 Empfangerinnen,
aufdecken und kritisieren.

Dem wird entgegengehalten, dass wir uns
angesichts der aktuellen Situation in der
Debatte zwischen ,pro life" und ,pro choice"
und fir das Selbstbestimmungsrecht der
Frau positionieren miissen. Wir sind aber, so
andere Voten, kein Netzwerk ,gegen
Schwangerschaftsabbruch™, sondern hinter-
fragen die ableistische und normierende
Logik der Pranataldiagnostik und die Kon-
trolle, die dadurch Gber Frauenkdrper aus-
geubt wird. Das Netzwerk solle sich deshalb
nicht in die Frontstellung ,pro life® - ,pro

choice™ hineinbegeben, zumal im Netzwerk
durchaus unterschiedliche Positionen zum
§ 218 vertreten werden. Diesen latenten
Konflikt hielten wir im Netzwerk seit 20 Jah-
ren aus. Die Beraterinnen im Netzwerk haben
zudem immer wieder daran erinnert, dass die
Entscheidung flir eine selektive Diagnostik
angesichts der Rahmenbedingungen fiir das
Leben mit einem behinderten Kind in vielen
Fallen weder behindertenfeindlich noch ,pro
choice™ begriindet ist. Frauen haben in dieser
Situation gar keine freie ,Wahl".

Wir dirfen aber den ,Lebensschitzern® den
Begriff ,Lebensschutz" nicht einfach Uberlas-
sen. Wir mlissen deutlich machen, dass diese
Bewegung in erster Linie Frauen bevormun-
den will, und wir missen unser Verstandnis
von Schutz des Lebens in unserer Gesellschaft
entfalten und uns daftir auf allen Ebenen ein-
setzen. Dazu gehért auch die Frage, was die
Abtreibungsgegner konkret flir Frauen und
Familien mit einem behinderten Kind tun.

Im Rickblick auf die Tagung wurde fest-
gestellt, dass das Thema ,Lebensschutz" /
~Lebensschiitzer® das Netzwerk weiterhin
beschaftigen wird. Kritisch beobachtet wer-
den sollten die neuen Formen der Verknip-
fung mit einer tendenziell vélkischen Gesell-
schaftspolitik. Die Abgrenzung ,gegen Se-
lektion™ gewinnt dadurch neue Relevanz.
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AG 1: VERTIEFENDE DISKUSSION DES HAUPTVORTRAGS: VERORTUNGSVERSUCHE
IM DREIECK ,,LEBENSSCHUTZ"-, FRAUEN- UND BEHINDERTENBEWEGUNG

In dem Workshop sollten die im Hauptvor-
trag von Michael Zander angerissenen Pro-
bleme naher beleuchtet und Strategien im
Umgang mit ,Lebensschiitzern® angedacht
werden. Zur Einleitung erfolgte eine vertie-
fende Betrachtung des ,Lebensschutz"-
Spektrums und dessen unterschiedlicher
Strategien und Taktiken. Im Dreieck von
~lebensschitzerischen®, ,pro choice" - femi-
nistischen und behindertenpolitischen Posi-
tionen sitzt das Netzwerk zwischen allen
Stiuhlen. Das wurde als Problem, aber auch
als Chance wahrgenommen.

Fir interessierte AuBenstehende, die die
Geschichte der Frauenbewegung und des
Netzwerks nicht kennen, ist es schwierig,
das Netzwerk in diesem Dreieck einzuord-
nen. Die Argumentationsmuster der radika-
len Abtreibungsgegnerlnnen werden ge-
schickter; der kritische Bezug auf Pranatal-
diagnostik und Praimplantationsdiagnostik
spielt darin eine immer gréBere Rolle. Unter
den kritischen Stimmen, die nicht nur flr
eine ethische Debatte pladieren, sondern flir
eine Begrenzung pranataldiagnostischer
Praktiken eintreten, dominieren die religi6-
sen und ,lebensschiitzerischen™ Positionen.
Wenn keine Abgrenzung des Netzwerks ge-
gen ,Lebensschitzer®- und Anti-Abtrei-
bungs-Positionen erfolgt, kann es daher fir
AuBenstehende einleuchtend erscheinen,
eine ideologische Nahe zu vermuten.

Dieses Problem ergibt sich nicht aus einem
expliziten Fehler des Netzwerks, sondern
aus der relativen Schwache der feministi-
schen, gen- und reprokritischen Strémung
im Diskurs. Nichtsdestotrotz empfiehlt es
sich, auf diese relativ neue Situation nicht
mit Beharren zu reagieren (,unsere Positio-
nen sind klar, wir brauchen keine Abgren-
zung"), sondern mit einer Verortung und
Verdeutlichung beispielsweise auf der Web-
seite. Im Workshop wurde mehrfach der
Wunsch geaduBert, diese Klarstellung explizit
so zu gestalten, dass sich ,Lebensschitzer"
beim Netzwerk nicht willkommen fihlen,
(Queer)Feminist*innen aber schon.

In dem Dreieck von ,Lebensschutz"-, ,pro
choice"-feministischen und behindertenpoli-
tischen Positionen sahen die Workshop-
Teilnehmer*innen das Netzwerk deutlich am
weitesten von den Positionen radikaler Ab-
treibungsgegnerlnnen entfernt. Doch auch
ein unkritischer Selbstbestimmungsbegriff,
wie er von ,Pro choice"™-Feminist*innen ver-
treten wird, ist fir das Netzwerk problema-
tisch. Zwar fokussiert die Kritik des Netz-
werks auf die Angebote pranataler Diagnos-
tik und nicht auf die danach stattfindenden
selektive Schwangerschaftsabbriiche, sie
muss jedoch die Abtreibungsgriinde von
Schwangeren thematisieren, was ,,Pro choi-
ce"-Feminist*innen in der Regel rigoros ab-
lehnen. Fir das Netzwerk ist eine Bezug-
nahme auf den Selbstbestimmungsbegriff
immer mit einer gesellschaftlichen Kontex-
tualisierung der jeweiligen Entscheidungs-
umstande verbunden, um eine Individuali-
sierung und Uberhdhung des Begriffs zu
vermeiden. Den feministisch-behinderten-
politischen Diskussionen um PND und
Schwangerschaftsabbruch steht das Netz-
werk am ndachsten.

Aus dem Workshop entstanden erste Punkte
fir den Entwurf eines mdéglichen Minimal-
konsenses des Netzwerks, die im Sinne ei-
nes Positionspapiers weiter bearbeitet wer-
den sollten:

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik ist

e gegen selektive PND

e gegen Selbstoptimierung und Leistungs-
gesellschaft

e gegen das Schiren von Angst bei
Schwangeren

e flr die Verwirklichung einer echten
inklusiven Gesellschaft

e flir die Streichung der §§ 218 ff. aus
dem Strafgesetzbuch und Ersetzung
durch zivilrechtliche Regelungen
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AuBerdem wurden mehrere Fragestellungen
aufgeworfen, die als ,Arbeitsspeicher® an
das Plenum zuriickgetragen wurden:

Es sei notwendig, die ,Lebensschiitzer", die
Entwicklung ihrer Argumente und deren
Wirkung auf den Diskurs um PND zu be-
obachten. Im Netzwerk aktive Berater*in-
nen, die Probleme mit Anti-Abtreibungs-
aktivistinnen haben, kdnnen sich gegensei-
tig informieren und unterstitzen.

Allen Teilnehmer*innen leuchtete die Bedeu-
tung einer Sprache ein, die den Fbtus nicht
bereits zum ,Kind" oder ,Baby" macht und
eine Schwangere nicht bereits zur ,Mutter".
Berater*innen merkten jedoch an, dass die-
se Sprachregelung in ihrer taglichen Praxis
weder einfach durchzufiihren noch immer
zweckmaBig sei. Jingere Feminist*innen
finden es irritierend, wenn immer von
~Schwangeren Frauen™ gesprochen werde.
Ohne eine dekonstruktivistische Geschlech-
teranalyse teilen zu miissen, tue es wohl
keinem weh, auch von ,schwangeren Perso-

nen" zu sprechen (womit sich dann Trans-
manner, Intersexuelle und Personen, die
sich mit keinem Geschlecht identifizieren,
mitgemeint fihlen kénnten).

Der Versuch, unsere Kritik an pranatalen
Untersuchungen von den Positionen radika-
ler Abtreibungsgegnerlnnen abzugrenzen
und einen ,Minimalkonsens™ auszuarbeiten,
fihrte zu folgender Unterscheidung: Wah-
rend die ,Lebensschitzer® PND als direkte
Diskriminierung des ,ungeborenen Kindes"
bezeichnen, versteht das Netzwerk selektive
Verfahren als ,schadliche Praktiken®, die
negative Auswirkungen auf die gesellschaft-
liche Wahrnehmung von Menschen mit Be-
hinderung hat (im Sinne der UN-Behin-
dertenrechtskonvention). Daran anschlie-
Bend wurde das Bedlrfnis formuliert, die
Unterschiede zwischen therapeutischen bzw.
medizinisch sinnvollen Untersuchungen ei-
nerseits und selektiver PND andererseits
genauer herauszuarbeiten.

Kirsten Achtelik, Berlin, freie Journalistin, Autorin

AG 2: UND TROTZDEM MACHEN WIR WEITER | 2?77

Préanataldiagnostik und Repromedizin haben
sich etabliert. Was braucht unsere Netz-
werkarbeit heute? Die Ausbreitung der pré-
natalen Diagnostik verhindern, sogar zu-
riickdréangen, das war ein wichtiges Ziel des
Netzwerks. Viel ist erreicht worden, aber
diesem Ziel sind wir in keiner Weise nahe
gekommen. Im Gegenteil: Immer mehr
Testverfahren, immer frither, mit immer
mehr Erkenntnissen, immer flachendecken-
der - das ist die Realitét.

Als Interessierte (und) Netzwerkerinnen
blicken wir kurz zuriick darauf, wie das
Netzwerk funktioniert hat, was wir geleistet
haben. Von diesen Erfahrungen ausgehend
werden wir dartiber ins Gesprdch kommen,
was die Verbundenheit zum Netzwerk heute
ausmacht. Ist das Netzwerk noch wichtig
und wenn ja woflir? Gibt es Schwerpunkte,
denen wir uns persénlich zuwenden méchten
und was kénnte das Netzwerk heute befér-
dern?

Nach einer Bestandsaufnahme Uber die
Strukturen des Netzwerks bis jetzt haben
wir in der AG darlber gesprochen, wie wir
Strukturen finden kénnen, damit das Netz-
werks weiter als ein Netzwerk bestehen
bleiben kann.

Deutlich wurde, dass die Arbeitsstelle ,Pra-
nataldiagnostik und Reproduktionsmedizin®
beim Bundesverband fir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen (BVKM) lange Zeit
wichtige Aufgaben fir das Netzwerk Uber-
nommen hat. Mit dem Ende der Arbeitsstelle
ist sowohl personell als auch organisatorisch
ein wesentlicher ,Halt des Netzwerks verlo-
ren gegangen". Die Aktivitaten des Netz-
werks konnten noch eine Zeit lang Uber ak-
tive Sprecher und Sprecherinnen aufrecht-
erhalten werden, doch dies konnte den ,Ver-
lust® nicht aufwiegen. Die ubriggebliebene
Struktur funktioniert nicht mehr wirklich
(nicht alle Grinde kdénnen hier aufgefihrt
werden).
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Ausgehend davon, dass die grundlegende
Haltung, die in der Frankfurter Erklarung
formuliert ist, auch heute noch Ziele, Leitbil-
der, Visionen flr Mitglieder des Netzwerk
sind, haben wir in der AG gefragt, was das
Netzwerk fir uns ist, wie wir es uns wiln-
schen und wie das ,bildlich™ aussieht (s. u.).
Das Netzwerk kann ,nur" das sein, was die
MitgliederInnen eingeben. Nicht die Spre-
cherInnen machen etwas als/fir das Netz-
werk und die MitgliederInnen kdénnen kon-
sumieren. Die aktive Mitarbeit ist gewilinscht
und notwendig. Koordinatorinnen kénnen
z.B. Informationen sammeln (auch Uber die
Homepage den Informationsfluss ermdogli-
chen), koordinieren, Vernetzung unterein-
ander herstellen.

Grundsatzlich gilt:

~Eine gemeinsame Perspektive kann entwi-
ckelt werden, wenn die Sichtweisen der Ak-
teure im Netzwerk angemessen berticksich-
tigt werden. Nur wenn die verschiedenen

Perspektiven auf die Zielgruppe offen und
anerkennend diskutiert werden, konnen
Voraussetzungen fir eine zukilnftige Zu-
sammenarbeit geschaffen werden."

Wie eine Organisationsstruktur genauer aus-
sehen konnte, die von diesem Modell aus-
geht, muss noch weiter geklart werden.

Stichworte flir die Organisation:

« Gemeinsames Ziel - gemeinsame Leit-
bilder (zumindest in Schnittmengen)

« Finanzielle Mittel

« Informationsfluss

« Offene Mitwirkung fir alle

e Transparenz der Entscheidungen

« Gemeinsame Projekte, die die Mehrheit
mittragen kann

« Gemeinsame Themen, Austausch in AGs

Gaby Frech, Bremen,
Beratungsstelle Cara

Der groRe Kreis ist das
Netzwerk gegen Selektion
durch PND

BVKM
Lebenshilfe

hilfe)

Behinderten-

Arztinnen

Hebammen

Selbsthilfe

chwangeren-
Beraterinnen
Diakonie
AWO,Caritas
Donum vitae Pro
familia

Diakonie

Herz des Netzwerks

Ziele

Kirchen

Aktlvistinnen
Interessierte

Aussenvor z.B.
Pranataldizgnostikerinn
Humanzenetikerinnen
luristinnen, Politikerinnen

Uni, Lehre,
Forschung,
schule

Q,
’é’a,},-sf
&,
Krankenkassen, re‘l‘
Gesundheitsamt ...

Anregen, biindeln,

o ‘del‘(\

e:\“i

halten, koordinieren
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AG 3, OL ODER SAND IM GETRIEBE SEIN?"

Politisch kénnen wir uns klar positionieren
zur Prénataldiagnostik und ihren gesell-
schaftlichen Auswirkungen. In der konkreten
Beratungssituation haben wir Verstédndnis
fir die persénlichen Sorgen und individu-
ellen Entscheidungen einer Patientin oder
Klientin - manchmal auch nicht. Wir sind
verpflichtet professionell und auch empa-
thisch mit Lebensentwiirfen und Entschei-
dungen umzugehen, die unseren persén-
lichen Einstellungen widersprechen.

Wie weit kénnen wir in unserem beruflichen
Alltag die Positionen des Netzwerkes vertre-
ten - sei es in der individuellen Beratung
oder auch in unseren Verbdnden? Wie be-
kommen wir diesen Spagat hin - wo verra-
ten wir unsere Uberzeugung - wo sind unse-
re Grenzen?

Wir wollen den Rahmen der Gruppenarbeit
nutzen, uns personlich dariber auszutau-
schen, wie wir in Beratungssituationen den
Spagat zwischen dem Anspruch an ergeb-
nisoffenen Beratung, eigener Betroffenheit,
personlicher Anteilnahme und eigenen Posi-
tionen bzw. den Positionen des Netzwerks
bewerkstelligen. Da dies auch gelang, sollen
hier nur stichwortartig die berihrten The-
men benannt werden.

Alle Teilnehmerinnen machen Beratungen
im Kontext von Pranataldiagnostik, im Rah-
men von Selbsthilfe, als selber betroffen
oder als betroffene Familienangehdrige, in
verschiedenen Schwangerenberatungsstel-
len von Pro Familie bis Sozialdienst katholi-
scher Frauen und als Frauendrztin.

Es fallt haufig schwer, den Anspruch der Er-
gebnisoffenheit einzuhalten. Besonders in
der Selbsthilfe besteht der Wunsch, das Le-
ben mit der Beeintrachtigung als lebenswert
darzustellen, und die Frage eines Abbruches
kann als persdnliche Krankung und auch
Versagen bewertet werden.

Fir professionelle Beratung bedarf es einer
gewissen Distanz, eine Balance des Sich-
Einbringens und des Sich-Schitzens. Daflr
bedarf es Strukturen und Supervision:

Wie weit darf ich Position beziehen - was ist
manipulativ - oder was ist nur ein kleines
Gegengewicht gegen den mainstream der
Verbreitung der Pranataldiagnostik?

Zum Beispiel Satze wie:

~Man darf ein Kind mit Down-Syndrom
bekommen.®

»~Eine vermutete Behinderung eines Kin-
des ist keine Indikation zum Schwanger-
schaftsabbruch.™

Das Netzwerk dient einerseits mit seinen
Tagungen als ein geschitzter Raum zur Po-
sitionsfindung und zum Austausch, anderer-
seits insgesamt zur Vernetzung, Weiterlei-
tung von Ratsuchenden. Bedauert wurde
eine gewisse ,Verkopfung", das Fehlen des
Erfahrungshorizontes jlingerer Frauen und
ein Mangel an Kontakt zwischen den Tagun-
gen.

Silke Koppermann, Hamburg,
Frauendrztin und Netzwerksprecherin
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AG 4: ZAHLEN ZAHLEN? WELCHE ZAHLEN ZUR PRANATALDIAGNOSTIK
HABEN WIR IN DEUTSCHLAND, WELCHE BRAUCHEN BZW. WOLLEN WIR?

Wieso haben die gemeldeten Schwanger-
schaftsabbriiche nach medizinisch-sozialer
Indikation in den letzten 20 Jahren kaum
zugenommen, obwohl immer mehr Préna-
taldiagnostik angewandt wird? Wieso gibt
es so unterschiedliche Angaben zur Héaufig-
keit angeborener Erkrankungen, Chromo-
somenanomalien oder Fehlbildungen? Seit
Jahren/Jahrzehnten wird immer wieder be-
hauptet, dass 90% der vorgeburtlich er-
kannten Down-Syndrom-Kinder abgetrieben
werden. Was ist dran an dieser Behauptung
und worauf beruht sie?

Zundchst geht es darum, welche Zahlen zur
Prdnataldiagnostik und  Geburtshilfe in
Deutschland und Europa erhoben werden
und wie bzw. wie wenig reprdsentativ sie
sind. Danach diskutieren wir: Wie sind sol-
che Zahlen einzuordnen? Wie werden sie
politisch benutzt? Welche Relevanz haben
sie fir die Kritik an Prdnataldiagnostik und
deren Kommunikation nach auBen? Brau-
chen wir differenziertere Zahlen, um die
~exklusiven" Auswirkungen von PND deutli-
cher zu machen? Wé&re das eine Forderung
an die Politik, die Erfassung zu verdndern?
Oder verzichten wir bewusst auf den Um-
gang mit z.B. Schwangerschaftsabbruch-
raten, weil wir grundséatzlich eine Selektion
durch PND ablehnen?

Statistische Erfassung von Fehlbildungen

Es gibt in Deutschland und einigen anderen
Landern Europas keine flachendeckende
systematische Erfassung von angeborenen
Auffalligkeiten. An das europdische Fehlbil-
dungsregister EUROCAT melden unter-
schiedlich groBe Regionen aus 23 Landern,
womit zusammengefasst 37 % der Geburts-
population dieser Lander reprasentiert wer-
den. Die Haufigkeitsangaben der Fehlbil-
dungsregister beziehen sich auf alle Lebend-
und Totgeborenen, spontanen Fehlgeburten
ab der 16. Woche sowie alle Schwanger-

schaftsabbriiche nach PND-Befunden. Bei
anderen Quellen ist selten ersichtlich, wor-
auf sich die Angaben zur Haufigkeit einer
Abweichung beziehen, das macht sie so
schlecht vergleichbar.

An EUROCAT melden aus Deutschland das
Bundesland Sachsen-Anhalt sowie die Regi-
on Mainz. Zusammen erfassen sie ca. 3 %
aller Geburten in Deutschland. Es ist frag-
lich, wie reprasentativ diese Meldedaten
sind. Aber es sind die einzigen vorhandenen
systematisch erfassten Angaben. Deshalb
beziehen wir uns auf diese Daten.

In Sachsen-Anhalt wird bei ca. 3-4 % der
Kinder und in Mainz bei 6 % der Kinder eine
Fehlbildung gefunden.

Fir viele Gberraschend: Die Chromosomen-
anomalien, die auch durch immer wieder
neue Testverfahren besonders in der 6ffent-
lichen Diskussion stehen, machen nur etwa
10 % aller gefundenen Auffalligkeiten aus,
weit haufiger sind Herzfehler, Nieren- und
Skelett-Besonderheiten. Andrerseits werden
aber Schwangerschaften, bei denen eine
Chromosomenanomalie diagnostiziert wur-
de, am haufigsten abgebrochen. Von allen
Abbrichen machen sie etwa 40% aus, wobei
in der Halfte der Falle ein Down-Syndrom
vorliegt. Mdglicherweise drickt das aus,
dass Organ-Fehlbildungen beim Kind als
weniger belastend oder bedrohlich empfun-
den werden als eine oft mit den Chromoso-
menanomalien verbundene und in ihrem
AusmabB nicht vorhersehbare Abweichung.

Um die Schwangerschaftsabbruchrate nach
auffalligen PND-Befunden zu berechnen,
muss bekannt sein, bei wie vielen der Kinder
bei der Geburt die betreffende Auffalligkeit
schon bekannt war. Diese Daten liegen nur
ausnahmsweise vor. In Sachsen-Anhalt ha-
ben sich 86 % der Eltern, die mit dem Be-
fund Down Syndrom konfrontiert wurden,
fir einen Abbruch entschieden (2014). In
Mainz sind es etwa 80 %.
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Wie werden Schwangerschaftsabbriiche
gemeldet?

Woran liegt es, dass die Zahl der Abbriche
die letzten Jahre Uber relativ konstant
geblieben ist? Mdglicherweise werden die
Schwangerschaftsabbriiche aus medizini-
scher Indikation nicht immer korrekt an das
Statistische Bundesamt gemeldet.

Wir haben in unserer Arbeitsgruppe Erfah-
rungen der TeilnehmerInnen zusammenge-
tragen. Vermutet wurde, dass in der frihen
Schwangerschaft Abbriiche unter der Bera-
tungsregelung verschwinden. Mdglich ist das
etwa nach einem auffdlligen genetischen
Bluttest (ohne Abklarung durch eine Frucht-
wasseruntersuchung) oder einer friihen Cho-
rionzottenbiopsie. Bei Frauen in der spate-
ren Schwangerschaft, wenn der Abbruch mit
einem Fetozid begonnen wird, wird das Ge-
schehen in manchen Fallen als Totgeburt
gemeldet. Wie haufig das vorkommt ist un-
klar. Eine Teilnehmerin berichtete, dass sich
offenbar ein , Tourismus" ausschlieBlich zum
Fetozid entwickelt hat (z.B. nach Bonn), da
viele Kliniken Schwangerschaften nach der
22. SSW nicht mehr abbrechen. Die Frauen

lassen das Kind im Mutterleib mit einer
Spritze téten und bekommen dann ihr totes
Kind in einer Klinik am Heimatort. Bei einer
Meldung als Totgeburt steht den Frauen Ub-
rigens ein Mutterschutz bis zu 18 Wochen
Dauer zu.

Unsere Ausgangsfrage, wie wir Gberhaupt zur
Erhebung dieser Daten stehen, ob es sinnvoll
ist, eine bessere statistische Erhebung der
Abbriiche zu fordern, haben wir nur ansatz-
weise und ohne Ergebnis diskutiert. Wir wir-
den uns freuen, wenn Erfahrungen mit den
Meldegepflogenheiten weiterhin an das Netz-
werk berichtet wirden.

Flir eigene Recherchen:

Fehlbildungsregister Sachsen-Anhalt -
http://angeborene-fehlbildungen.com

EUROCAT > www.eurocat-network.eu

Bundesweite Geburten- und Schwanger-
schaftsabbruch-Statistik:

Gesundheitsberichterstattung des Bundes >
www.gbe-bund.de - Rahmenbedingungen

Margret Heider und
Dr. Eva Schindele, Bremen

Qualitatstestiert]
07.11.201 788

LidiceHaus, Bremen, www.lidicehaus.de
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AG 5, PRANATALDIAGNOSTIK — KONKRET NACHGEFRAGT!™

Im Rahmen dieser Arbeitsgruppe werden die
Ergebnisse verschiedener Forschungsarbeiten
von Studierenden der Universitdt Bremen vor-
gestellt. Sie wurden bzw. werden im Rahmen
eines seit 2014 fortlaufend angebotenen Semi-
nars zu Janna Wolffs Forschungsprojekt "Koér-
perpolitik - Politische Steuerung von Leben und
Tod" erarbeitet und befassen sich mit ganz
unterschiedlichen Fragen. Neben einem Ver-
gleich in Bezug auf den Einsatz und die Kos-
teniibernahme prénataldiagnostischer MaB-
nahmen mit europdischen Nachbarstaaten sind
inhaltliche Analysen der Marketingstrategien
der Herstellerfirmen fiir die sogenannten Friih-
tests in Arbeit sowie qualitative und quantitati-
ve Interviews und Umfragen unter Bremer Gy-
nakologen/Gynékologinnen, Prédnataldiagnosti-
kern, Schwangeren und Bremer Studierenden
rund um das Thema Pr&nataldiagnostik. Nicht
alle Erhebungen waren im Juni vollstdndig aus-
gewertet und abgeschlossen, aber sicherlich
liefern auch Zwischenberichte erste Einschét-
zungen aktueller Entwicklungen und viele An-
satzpunkte fir Diskussionen.

Im Rahmen der von Dr. Janna Wolff geleiteten
Arbeitsgruppe ,Koérperpolitik - Wer entscheidet
fir wen?" stellten insgesamt zehn Studierende
der Politikwissenschaften der Universitdt Bre-
men ihre - teilweise erst vorlaufigen - Ergeb-
nisse aktueller Forschungsprojekte vor. So be-
richtete eine Studentin (ber ihre qualitativen
Interviews, die sie mit Eltern von Kindern mit
einer Trisomie 21 geflihrt hatte. Zwei verschie-
dene Gruppen Studierender erlduterten die
Daten, die sie mittels quantitativer Umfragen
erhoben hatten: Bei der einen Erhebung waren
Frauen - vornehmlich schwangere - in Bremer
gynakologischen Praxen zum Thema Pranatal-
diagnostik befragt worden; bei der anderen

stand der Kenntnisstand Uber PND bei jungen
Erwachsenen (alles Studierende der Universitat
Bremen) im Mittelpunkt. Da die Ergebnisse
noch nicht systematisch ausgewertet wurden,
standen personliche Erfahrungen im Mittel-
punkt der Berichterstattung.

Die erste Runde der Workshops war gepragt
von einem intensiven Austausch mit Studieren-
den der Philosophie (Uni Oldenburg), die sich
insbesondere aus der ethischen Perspektive mit
der Thematik Pranataldiagnostik auseinander-
gesetzt hatten. Hier standen vor allem die noch
recht neuen nicht invasiven Tests (NIPTs) im
Zentrum der Diskussion und die Fragen: Han-
delt es sich bei den NIPTs nicht um eine logi-
sche Weiterentwicklung pranataldiagnostischer
Verfahren? Warum lésen gerade sie erneute
Diskussionen aus? Wie sind die Marketing-
Strategien der Anbieter zu bewerten? Eroffnet
sich hier Handlungsbedarf fir politische Steue-
rung?

In der zweiten Runde wurden vor allem die
Umfrageergebnisse diskutiert. Bei aller Vorlau-
figkeit der Ergebnisse war eindeutig erkennbar,
dass der Kenntnisstand tGber PND noch deutlich
zu verbessern ist. Ebenso wurde ersichtlich,
dass eine deutliche Mehrheit der Befragten In-
formationen Uber PND aus dem Internet be-
zieht. In diesem Zusammenhang wurde Uber-
legt, wie diese (vorlaufigen) Ergebnisse nun zu
nutzen seien, um eine moglichst breite gesell-
schaftliche Schicht mit umfassenden Informati-
onen zu erreichen.

Insgesamt schienen alle Teilnehmenden am
Ende sehr motiviert, die verschiedenen vorge-
stellten Projekte weiter zu verfolgen und aus-
zubauen. Vielen Dank flUr diesen fruchtbaren
und anregenden Austausch!

Dr. Janna Wolff, Universitdt Bremen
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AG 6: NICHTINVASIVE PRANATALDIAGNOSTIK
VVON DER AUSNAHMEMETHODE ZUR ENTSCHEIDUNG UBER DIE KASSENZULASSUNG

Peace of mind
from just a drop

A risk-free test for detecting
Downs syndrome and more.

e Edwards syndrome, Patau syndrome
e Gender information on the fetals

Nur ein Tropfen Blut der Mutter genigt -
dann gibt es Sicherheit und ein "gesundes"
Baby. Mit solchen Versprechen werben Phar-
mafirmen derzeit fiir nichtinvasive Bluttests
wie z.B. den Praena-Test oder den Harmony
-Test. In vielen gyndkologischen Praxen ge-
héren sie bereits zum Standardangebot in
der Schwangerenvorsorge, auch wenn die
Kosten noch von den Eltern getragen wer-
den missen. Deren Bedlirfnis nach Absiche-
rung ist groB3, schlieBlich finden Schwanger-
schaft und Geburt in einer Gesellschaft statt,
in der der Zwang zum normativen Funktio-
nieren und Aussehen ungebrochen ist. Trotz
Inklusion und zunehmender Akzeptanz be-
hinderter Menschen ist ein eigenes Kind mit
Behinderung flir die meisten nicht vor-
stellbar. Woher diese Angste vor Behinde-
rung kommen, was sie mit "Ableismus” zu
tun haben - der Bewertung von Menschen
einzig nach ihren Fdhigkeiten - und wie sie
ein Motor werden flir den neuen Markt des
selektiven vorgeburtlichen Screenings,
mochten wir in unserer AG diskutieren.

Einleitung

Nichtinvasive Bluttests zur Bestimmung ge-
netischer Auffdlligkeiten des Fotus sind eine
noch relativ neue Methode der Pranatal-
diagnostik, die gerade einen groBen Zulauf
hat. Davon betroffen sind vor allem Feten
mit Trisomie 21, dem sogenannten Down
Syndrom, und anderen Trisomien, aber die
Diagnosemadglichkeiten werden zunehmend
ausgedehnt auch auf andere ,Auffalligkei-
ten™ und ,Anomalien®.

Wir wollen fragen, was der ,Run® auf diese
Methoden, ihr Erfolg, mit unserer aktuellen
Gesellschaft zu tun hat und warum es das
Bedirfnis nach PND - und offenbar nach
immer einfacherer und risikoloser PND -
gibt, wo wir doch gleichzeitig vor einigen
Jahren die UN- Behindertenrechtskonvention
verabschiedet haben, alle Welt Gber Inklu-
sion redet und Behinderte Menschen akzep-
tierter sind als friher.

Nach einer kurzen Vorstellungsrunde formu-
lieren die Teilnehmer_innen, was ihr gréBter
Wunsch, ihre gréBte Angst ist, wenn sie an
(ihre eigene) Schwangerschaft denken.

Ich wiinsche, ...

- dass meine Tochter, wenn sie schwanger
ware, ohne Angst machende Untersuchun-
gen ,guter Hoffnung" sein kénnte.

- dass Enkelinnen nicht so technikverriickt sind

- Akzeptanz meiner Wiinsche/Entscheidungen

- gleiches Recht, gleiche Verantwortung

- ,vorbereitet" zu sein

- Nichtwissen; Natirlichkeit

- ein guter Vater zu sein

- ein gesundes Kind

- Verstandnis fir meine Angst und
Unterstltzung in der Vaterrolle durch
mein Umfeld

- Alles lauft gut und richtig: ,Neues Leben
wird geboren™

- dem Kind soll es gut gehen

- Schutzraum/Vertrauen ohne Technik/PND
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Ich fiirchte ...

- wie das Umfeld reagiert

- in die ,Maschinerie™ von PND zu geraten

- Vereinnahmung als Eltern durch
,Medizin / Politik"

- allein dazustehen

- Fehlgeburt

- ewiges Kind? zu dick? zu klein? Geringe
Lebenserwartung?

- sich in der Vaterrolle gefangen zu fiihlen
- das Kind zu verlieren

- dass mein nahes Umfeld meine Entschei-
dung in Frage stellt

Anbieter

des nichtinvasiven Bluttests in Deutschland
sind:

LifeCodexx / Sequenom: PraenaTest; Ariosa /
Roche; Harmony; Natera/ Amedes; Panorama.

weitere Anbieter sind:

Beijing Genomic Institute (BGI): Nifty (soll
auch einzelne genetische Syndrome erkennen)
prenatalis / Miinchen Martinsried

Technik

Die Verfahren, die den Tests zugrunde liegen,
sind 2011 erstmals entwickelt worden.

Derzeit untersucht werden die Chromosomen:
13, 18, 21, Xund .

Das Verfahren besteht grundsatzlich darin,
dass die Wahrscheinlichkeit einer Chromoso-
menveranderung beim F6étus anhand der im
Blut der Schwangeren vorgefundenen zell-
freien DNA (=cfDNA) berechnet wird. Basis
ist ein angenommener / geschatzter Anteil
der kindlichen cfDNA von 10 bis 13 Prozent
(an der gesamten cfDNA im muitterlichen
Blut zwischen 10. und 22. SSW). Stimmt
dieses Mengenverhaltnis nach Zuordnung
der cfDNA zu den Chromosomen nicht (z.B.
hoherer Anteil an cf-DNA-Bruchstiicken aus
dem Chromosom 21), ist die Wahrschein-
lichkeit einer Chromosomenverdnderung
beim Foétus hoch.

Sensitivitét

Bei Frauen ab 35 besteht eine hohe Erken-
nungsrate (fast 100 Prozent), es gibt aller-
dings auch falsch-positive Ergebnisse; daher
ist nach einem positiven Befund eine Amnio-
zentese notwendig.

Einer Rechnung der DGGG zufolge wiirden
bei 600.000 Schwangerschaften im Jahr in
der Bundesrepublik alle 1.200 Feten mit
Trisomie 21 erkannt, es gabe aber auBer-
dem 600 positive Befunde, die nicht stim-
men wirden - nur zwei von drei Befunden
(oder: 65 von 100) waren also richtig.

Das ist ein Mittelwert; Studiendaten deuten
darauf hin, dass die Falsch-Positiv-Rate
deutlich ansteigt, wenn die Tests an Frauen
aus allen Altersgruppen gemacht werden; je
nach Studie sind dann von 100 positiven
Befunden zwischen 45 und 80 richtig.

Staatliche Unterstiitzung

2000 bis 2002 - Programm BioChance vom
Bundesministerium flir Bildung und For-
schung (BMBF): Die Entwicklung ,neuer
nichtinvasiver Methoden fiir die molekular-
genetische Pranataldiagnostik® wird mit
657.000 Euro geférdert.

2009 bis 2012 - Programm Innovationswett-
bewerb Medizintechnik (BMBF): Die Entwick-
lung ,einer neuartigen Methode zur invasi-
onsfreien Pranataldiagnostik auf Einzelzell-
basis" wird mit 516.000 Euro geférdert.

2010 - Programm KMU-innovativ (BMBF):
Die Entwicklung des PraenaTest wird mit
24.000 Euro geférdert.

Risikodiskurs

In der Fachoéffentlichkeit und in den Medien
ist immer wieder die Rede von einfach zu
handhabenden Tests, die der Schwangeren
~Gewissheit" oder ,Sicherheit" bringen. Vor
allem die Werbung flir die Tests setzt voll
auf ein als selbstverstandlich angenomme-
nes ,Sicherheitsbedirfnis® und dockt an dif-
fuse Angste an. Besonders haufig wird von
allen Anbietern von ,Risiken" fetaler Tri-
somien und ,Sicherheit" durch ihren ,Aus-
schluss" gesprochen.
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Weitere Beispiele fiir typische Werbung

PraenaTest (LifeCodexx / Sequenom):
- ,Sorge um ungeborenes Kind"

- ,Abbau von Angsten“ durch Untersuchun-
gen, die ,keine Auffalligkeiten ergeben"

- Verklirzung der “belastenden Wartezeit". Bis-
lang gaben 13 Prozent der Testnutzerinnen
an, den Test ,aufgrund eines psychologi-
schen Sicherheitsbediirfnisses” durchgefiihrt
zu haben.

Panorama (Natera / Amedes):

- ,unnodtige Besorgnis" durch ,zumeist ne-
gative" Testergebnisse

Woher kommt die Angst vor den Risiken?

Ableism als Basis des Risikodis-
kurses und Ausschlussszenarien

Es gibt also einen groBen Bedarf nach Ver-
hinderung von behinderten Menschen.

Behinderung wird mit ,Leiden" gleichgesetzt
- oder sagen wir: Jede Differenz wird mit
Leiden gleichgesetzt. Beispielsweise gilt die
Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte oft als ,Ab-
treibungsgrund". Es ist jedoch bei Beispielen
wie diesen zu fragen, worin hier das Leiden
bestehen soll.

Diese automatische Gleichsetzung von Be-
hinderung mit Leiden ist ein Kern von
+Ableism" - einem Muster von diskriminie-
renden und abwertenden Einstellungen und
Praktiken im Umgang mit behinderten Men-
schen. Das Wort leitet sich ab von ,ability" -
Fahigkeit.

Friher sprach man oft von ,Behinder-
tenfeindlichkeit®. Dieser Begriff ist jedoch
recht einseitig. Einerseits suggeriert er, dass
es immer um direkte ,Feindschaft" geht -
das tut es nicht. AuBerdem klingt es eher
wie ein moralischer Fehler von Einzelnen (so
klingt es ja auch bei ,Auslanderfeindlichkeit"
oder ,Frauenfeindlichkeit") - eine ,falsche
Haltung" gegenuber einer ,Minderheit".

Ableism geht aber weiter als das. Ableism
beschreibt ein gesellschaftliches Verhaltnis,
in dem wir alle stecken - egal ob wir als
behindert etikettiert sind oder nicht. Ableism
kann auch ,nichtbehinderte® Menschen
betreffen. Es ist ein Netzwerk von Ideolo-
gien, Diskursen und Praktiken rund um Koér-

per und das, was von Koérpern erwartet wird
(ganz ahnlich wie Sexismus und Rassismus).

Das heiBt es geht zum einen um eine Art
Ideologie, die Behinderung und Nicht-
behinderung als getrennt von einander be-
trachtet. Es ist insofern eher eine Ideologie,
als dass diese klare Trennung eigentlich eine
falsche Vorstellung ist.

Auch wenn man schwerlich sagen kann, wo
Behinderung anfangt und wo Gesundheit
und Nichtbehinderung aufhdren, gibt es sehr
unterschiedliche Lebensbedingungen fir die,
die in die jeweils eine oder andere Schubla-
de fallen. Und es gibt sehr viele falsche Vor-
stellungen dariber, was es bedeutet,
~krank™ oder ,behindert" zu sein.

Zum Beispiel wird ,Behinderung® immer
wieder umstandslos mit Leiden gleichge-
setzt. Oder aber mit einem Defizit - behin-
derte Menschen werden oft grundsatzlich
unterschatzt und nicht ernst genommen
oder wie Kinder behandelt bzw. nicht wie
eigenstandige Erwachsene. Wenn behinderte
Menschen nicht dem Rollenstereotyp des
~Opfers" oder ,Kindes™ entsprechen, werden
sie umgekehrt oft zu ,Helden™ verklart und
idealisiert. Das alles sind Mdglichkeiten, sich
von Behinderung zu distanzieren, sie von
sich fern zu halten. Man ist nicht auf Augen-
héhe und erkennt behinderte Menschen
nicht als ,Gleiche™ oder als ebenso kompe-
tente und alltégliche Subjekte an. Eine sol-
che Distanzierung ist offenbar ,notwendig®,
denn Behinderung und Krankheit machen
Angst. Das hat Griinde.

Lenken wir den Blick mal weg von ,Behin-
derten® zu den ,Nichtbehinderten": Was
wird von ihnen in dieser Gesellschaft eigent-
lich erwartet? Da ist zum einen eine Lern-
und Konkurrenzfahigkeit - sonst wird das
Mithalten im gesellschaftlichen Wettbewerb
und vor allem in der Schule und auf dem
Arbeitsmarkt schwierig. Von jede*r Bir-
ger*in wird Arbeitsfahigkeit erwartet.

Dariber hinaus sollen alle die Reproduktion
ihrer Arbeitskraft, also ihre Erhaltung und
Wiederherstellung, alleine regeln kdnnen.
Dazu gehdért zum Beispiel, sich selbst ver-
sorgen zu koénnen, sich selbst waschen und
anziehen zu kénnen, selbst zu essen und zur
Toilette zu gehen. Reproduktionsfahigkeit
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wird aber auch gefordert im Hinblick auf die
Erflllung von Geschlechterrollen: Von Frau-
en wird erwartet, Kinder gebaren zu kénnen,
Manner sollen in der Lage sein, sie zu zeu-
gen. Daflr wird eine Attraktivitat gefordert,
um auf dem ,Beziehungsmarkt" mithalten
zu kénnen.

Wichtig flr das eigenstandige Mithalten ist
aber auch, zu verstehen, in welcher Welt
man sich bewegt - welche Vertrdge man
abschlieBt, wie viel Geld man flir welche
Waren ausgeben sollte usw.

Generell wird also Autonomie ganz grund-
satzlich erwartet: Ich kann alleine fiir mich
sorgen und ich kann verstehen, was um
mich herum vorgeht, was die Gesellschaft
von mir will, ich kann produktiv sein und in
der Konkurrenz bestehen. Erst dann gelte
ich als erwachsenes, autonomes Subjekt.
Das heiBt umgekehrt: Der Subjektstatus
behinderter Menschen steht immer in Frage.
Und diejenigen, die als nichtbehindert gel-
ten, haben stets die Aufgabe, ihren Status
als vollwertiges Subjekt zu erhalten.

Es ist ein gesellschaftlicher Druck, dem sich
niemand entziehen kann - alle wollen auto-
nom und leistungsféhig sein. Die Disability
Studies Theoretikerin Alison Kafer nennt
dies ,compulsory ablebodiedness"™ - sozusa-
gen ,Zwangsnichtbehinderung®. Keiner kann
diesem Ideal wirklich genltigen. Denn wer,
bitte, ist rundum fit, gesund und leistungs-
fahig? Aber dennoch sollen und wollen alle
es sein. Deswegen ist der Begriff Ableism
auch passend - es geht um die Beurteilung
des Funktionierens, um die Fahigkeiten der
Menschen.

Behinderte Menschen erinnern daran, dass
es potentiell immer maoglich ist, nicht mehr
~souveran und unabhangig" zu sein, nicht
mehr die volle Kontrolle Uber Kérper und
Geist zu haben (z.B. bei Pflegeabhangig-
keit). Das heiBt: Behinderte Menschen ver-
kérpern genau dies, die Angste davor, die
Autonomie zu verlieren.

Da ist es naheliegend, dass diese Angste
und ihre zugehdérigen Abwehrstrategien auch
auf Kinder Ubertragen werden, die es noch
gar nicht gibt. Zum einen, weil man ,nur das
Beste" flir das Kind will und befirchtet, dass

das Leben mit Behinderung ein leidvolles,
sinnloses Leben ist. Zum anderen weil die
gesellschaftlichen Erwartungen auch an das
Kind gestellt werden - auch das Kind soll
»~gut funktionieren®. Drittens, weil das Kind
ein ,Stigma" tragt - und das Stigma (so der
Soziologe Erving Goffman) sich auch auf
nahe Verwandte, auf Angehoérige und alle,
die mit dem Kind unterwegs sind, Gbertragt.

Diskussion

Der Gegenentwurf zur ableistischen Gesell-
schaft ist die wirklich inklusive Gesellschaft,
in der erst einmal nach den Bedirfnissen
der einzelnen gefragt wird und nicht so sehr
nach Behinderung oder Nichtbehinderung.

Es gilt aber auch: Auch sogenannte , Nicht-
behinderte™ brauchen genauso wie ,Behin-
derte®, dass Einstellungen sich @andern und
dass sie das Nicht-Kénnen, die Nicht-Fahig-
keiten als Teil des eigenen Lebens wert-
schatzen und darauf bestehen

Wir missen den Blick weg von den Fahigkei-
ten auf die Bedlrfnisse richten, die der ein-
zelne Mensch hat. Bewertung entlang von
Fahigkeiten hindert alle am guten Leben, ob
~behindert" oder ,nicht behindert".

Rebecca Maskos, Berlin,

Disability Studies-Forscherin an der Hoch-
schule Bremen und Aktivistin der Behinder-
tenbewegung

Uta Wagenmann, Berlin,
Soziologin und Aktivistin beim Gen-ethi-
schen Netzwerk
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AG 7: UMGANG WERDENDER VATER MIT EINEM POSITIVEN PRANATALEN BEFUND
— BEHINDERUNG IM HORIZONT HEGEMONIALER MANNLICHKEIT

Wenn (ber Prdnataldiagnostik diskutiert
wird, dann nur selten aus der Perspektive
der werdenden Véter. Sie sind aus der Ent-
scheidungsfrage, ob die Schwangerschaft
fortgefiihrt oder beendet werden soll, juris-
tisch ausgeklammert und spielen als Partner
der schwangeren Frau in der Regel eine un-
tergeordnete Rolle. Dabei bleibt oft unbe-
riicksichtigt, dass ein positiver prénataler
Befund ein Ereignis ist, das beide Elternteile
betrifft und eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung erfordert.

Werdende Véter haben teilweise spezifische
Sorgen und Angste, die ihre Erwartungen in
Bezug auf die Partnerschaft, ihre Rolle als
flrsorglicher Vater und Erndhrer der Familie
betreffen. Diese sind von mehrheitsgesell-
schaftlichen Vorstellungen (ber Mannlichkeit
geprdagt und kénnen unter Berlicksichtigung
der juristischen Vorrangstellung der Frau in
der Entscheidungsfrage eine besondere Her-
ausforderung darstellen. Daher sollen in der
AG Erfahrungen mit werdenden Vétern dis-
kutiert und Ideen entwickelt werden, wie
Véter in der Beratung besser beriicksichtigt
und unterstiitzt werden kénnen.

In der Arbeitsgruppe konnten theoretische
Aspekte zu soziologischen Ansatzen aus der
Manner- und Geschlechterforschung mit den
Erfahrungen und Gedanken der Teilnehme-
rIinnen in zwei Durchlaufen der AG diskutiert
werden.

Im theoretischen Input ging es zunachst
darum, der Gruppe den eigenen Zugang zur
Thematik naherzubringen. Dabei wurde eine
soziologische Perspektive gewahlt, die es
ermdglicht, Herausforderungen der inner-
familialen Aushandlungsprozesse bei der
Betrachtung von Vatern im Zusammenhang
mit PND starker zu bertcksichtigen.

So ist eine Annahme, dass ,das neue Ver-
standnis von Vaterschaft [...] in einem
Spannungsverhaltnis zum dominanten, am
Ideal der ,hegemonialen Mannlichkeit"
(Connell 1987) orientierten Mannlichkeits-

muster" steht und eine starkere Ubernahme
von Filrsorge- und Pflegearbeit impliziert
(Meuser 2011, 79). Das Aufbrechen klassi-
scher Rollenverteilungen fihrt demnach
haufig zu Verunsicherungen, insbesondere
im Ubergang von der Partner- zur Eltern-
schaft.

Die Hypothese war, dass die eigenen Vor-
stellungen von Familie und Vaterschaft
durch einen auffalligen pranatalen Befund
beim Kind stark erschittert und auf die Pro-
be gestellt werden kdénnen. Wo ein Vater
klinftig in Pflege und Versorgung des Kindes
stark involviert ist, stellt sich fir ihn wie flr
seine Frau die Frage: Schaffe ich das?

Es wurde in der Gruppe eine Herausforde-
rung zwischen der Forderung nach starkerer
Beteiligung der Vater an Haus- und Pflege-
arbeit einerseits und der gleichzeitigen
Randstellung im Entscheidungsprozess (fur
oder gegen einen Abbruch der Schwanger-
schaft) andererseits wahrgenommen: ,Mit-
helfen sollen sie zwar Uberall, aber mit-
bestimmen dann wieder nicht!®

Dem gegeniber wurde aber auch von den
Teilnehmern betont, dass nur die Frau Uber
ihren Koérper und ihre Schwangerschaft ent-
scheiden sollte: ,Der Mann kann Uber seinen
Samen bestimmen, darlber hinaus, wenn es
um eine daraus entstehende Schwanger-
schaft geht, geht es nicht mehr um ihn
selbst.™

Die Situation der Beratung wurde in beiden
Gruppen kritisch diskutiert. So wurde von
Vor- und Nachteilen des gemeinsamen Be-
suchs psychosozialer Beratung berichtet.
Der Partner kann sowohl eine unterstitzen-
de Funktion haben als auch seine Frau stark
in der Beratung vereinnahmen. Dass Mdnner
mit ihren persodnlichen Sorgen Uber die Be-
ratung oft kaum oder gar nicht erreicht wer-
den, war eine ernichternde Erkenntnis:
+~Wenn ich das Paar vor den Entscheidungen
genau einmal in der Beratung sehe, dann ist
nicht noch Zeit, sich um die Probleme des
Mannes zu kiimmern."
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Gleichzeitig wurden Ideen diskutiert, wie ein
Beratungsangebot flir Manner aussehen
kénnte und welche Form der Unterstlitzung
mé&nnlichen Bedlirfnissen entgegenkommt:
,Manner wollen aktiv sein, Probleme ldsen,
informiert sein. Ein Gesprach von Mann zu
Mann mit ahnlichen Herausforderungen ist
evtl. ansprechender als die klassische Bera-
tung.”

Anika Wehling hat Heilpddagogik (B.A.) und
Rehabilitationswissenschaften (M.A.) stu-
diert und promoviert nun bei Prof. Dr. Mar-
kus Dederich (Universitdt zu Kéln) und Prof.
Dr. Dr. Sigrid Graumann (EFH Bochum) am
Departement flir Heilpddagogik und Rehabi-
litationswissenschaften zu Mdnnern im Kon-
text von Préanataldiagnostik.
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Vater in der pranatalen Diagnostik

Erwartungen an ,neue Vater:

» Aushandeln der Rollen in der Partnerschaft

» Stdrkere Involvierung in Haus- und
Fursorgearbeit

* Der fiirsorgliche Erndhrer als praferiertes

Modell

* Flrsorgearbeit noch stark am weiblichen

Ideal orientiert

Herausforderungen:

* Manner als Betroffene

* Zugang zur Beratung erschwert

* Starkere Beriicksichtigung von
Paardynamiken

* Autonomie der Frau vs. Autonomie
des Mannes? —

"

Der pathologische prinatale
Befund

Belastende Aspekte:

* Unterstiitzung der Frau steht im
Vordergrund
+ Mangelnde Moglichkeit der Einflussnahme

+ Entscheidung trifft die Frau
+ Mangel an Beratungsangebot
+ Eigene Emotionen stehen aus Riicksicht auf

die Frau eher im Hintergrund
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Rosa Rot ist ein Tanzdzuett zweiter Frauen: Fernweh - Liebe - Lust — Mut - Zweifel — Angst -
Verwirrung — Neugier und Kraft treiben die beiden zum Tanz und zum Spiel miteinander.

Tanz und Choreographie: Neele Buchholz, Corinna Mindt

Kontakt: tanzbar_bremen e.V., Buntentorsteinweg 168, 28201 Bremen
0421 51 4297 45 infos@tanzbarbremen.de; www.tanzbarbremen.com
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Professorin Dr. Marianne Hirschberg,
Bremen, Moderatorin beim Fachtag

Gaby Frech stellt das Ergebnis von AG 2 vor

Beate Abert, scheidende Sprecherin,
Gaby Frech, neue Koordinatorin

Erinnerungen, DenkanstdBe, Diskussionen...
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