Liebe NetzwerkerInnen!

Rundbrief 18 beginnt mit einer Argumenta-
tionshilfe zu der zentralen Fragestellung des
Netzwerkes gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik: Warum haben wir uns diesen
Namen gegeben? Was verstehen wir unter
Selektion? Wie funktioniert sie? Wer ist be-
teiligt, wer betroffen? Was fordern wir? Der
Text wurde von den SprecherInnen erarbei-
tet, auf der Netzwerktagung 2005 zur Dis-
kussion gestellt und aufgrund eingehender
Voten Uberarbeitet. ,Unser Name ist unser
Programm" lautet auch die programmati-
sche Kurzfassung, die wir auf der Rlickseite
des Rundbriefs abdrucken.

Auch in den anderen Texten ,Aus dem
Netzwerk™ geht es immer wieder um das
Thema Selektion, in der Stellungnahme der
Turner-Syndrom-Vereinigung, in dem Be-
richt aus Osterreich (ber die erfolgreich ge-
stoppte Einfihrung der Praimplantationsdia-
gnostik, in der Stellungnahme des Netzwer-
kes zum Ultraschall in der Schwangerenvor-
sorge. - Die Zitate auf den Seiten 5, 9, 10
und 12 stammen aus dem Protokoll der
Podiumsveranstaltung ,Personifizierte Ge-
schichte - Eine auch selbstkritische Wirdi-
gung von 10 Jahren Netzwerkarbeit" auf
der Netzwerktagung 2005 in Bonn.

Der zweite Schwerpunkt dieses Heftes ist
der Anhérung der Enquete-Kommission
»Ethik und Recht der modernen Medizin"
vom Mai 2005 gewidmet. Drei Netzwerke-
rinnen — Annegret Braun (PUA), Dorothea
Kihn (BfHD) und Claudia Schumann (AFK)
gehorten zu den befragten Expertlnnen, wir
drucken ihre Stellungnahmen ab. Die Spre-
cherlnnen Christian Judith und Hildburg
Wegener gehdrten zum ,interessierten Pub-
likum™ und berichten aus ihrer Sicht. Leider
konnte die Anhérung aufgrund der vorge-
zogenen Neuwahlen im Abschlussbericht
nicht mehr ausgewertet werden. Um so
wichtiger ist, dass wir den Parteien und
Verbdnden auf den Fersen bleiben, damit
die guten Ergebnisse der Anhdérung und der
Bericht der Enquete-Kommission von 2002
nicht in Vergessenheit geraten.

Der dritte Teil bietet wie immer Aktuelles
und Nutzliches.

Die Gedichte auf den Seiten 23, 26 und 29
wurden mit freundlicher Genehmigung der
Autorin enthommen aus: Dorothee Zach-
mann, ,,... mit der Stimme des Herzens",
Gitersloh, 32000. Lesen Sie dazu S. 29!
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NETZWERK GEGEN SELEKTION
DURCH PRANATALDIAGNOSTIK:

UNSER NAME IST UNSER PROGRAMM

EINE ARGUMENTATIONSHILFE

Im September 1995 haben sich Einrichtun-
gen und Einzelpersonen aus Schwangeren-
und Schwangerenkonfliktberatung, aus He-
bammenarbeit und Geburtsvorbereitung,
aus der Behinderten- und der Frauenbewe-
gung zusammengeschlossen, um die Ent-
wicklung der vorgeburtlichen Diagnostik
kritisch zu hinterfragen und ihrer unreflek-
tierten, rasanten Ausweitung entgegenzu-
wirken. Nach einer ausfihrlichen Grund-
satzdiskussion auf der Netzwerktagung
1997 haben wir uns fur den Namen ,Netz-
werk gegen Selektion durch Pranataldia-
gnostik™ entschieden.

Dieser Name eckt an und wird von einigen
als zu umstandlich oder als zu schroff ange-
sehen. Das Wort ,Selektion™ im Zusammen-
hang mit Pranataler Diagnostik weckt Asso-
ziationen an die NS-Zeit, insbesondere an
die Definition ,unwerten Lebens" und die
Verfolgung und Ermordung der damit ab-
gewerteten Menschen. Auch bestehen Be-
denken, ob dadurch nicht Diskussionen auf
privater und &ffentlicher Ebene im Keim
erstickt werden oder ob unser Name als
undifferenzierter Vorwurf an die beteiligten
Arzte und Arztinnen und die schwangeren
Frauen und werdenden Eltern verstanden
werden kann.

Im Rulckblick auf unsere bisherige Arbeit
erklaren wir, dass wir trotz dieser Einwande
an unserem Namen festhalten. Wir wollen
weiterhin beharrlich dafiir eintreten, dass
die Schwangerenvorsorge nicht immer star-
ker zu einem Instrument der Selektion ge-
macht wird. Wir wollen weiterhin beharrlich
verdeutlichen, dass innerhalb unseres Ge-
sundheitssystems unter dem Deckmantel
der freien, individuellen Einzelentscheidun-
gen ein Prozess im Gange ist, der in seiner
Gesamtheit selektiv ist.

Dabei gehen wir in unserer beruflichen und
politischen Arbeit einen Balanceakt ein zwi-

schen unserem Verstandnis flr die viel-
schichtige Motivation aller Beteiligten, der
Unterstltzung der einzelnen schwangeren
Frauen und unserer klaren, Selektion ab-
lehnenden Haltung.

Nachdem wir in den ersten 10 Jahren kon-
kret zu den Problemen rund um Pranatal-
diagnostik, Schwangerenvorsorge und Be-
ratung gearbeitet haben, ist es jetzt an der
Zeit, noch deutlicher zu formulieren, warum
wir die selektive Ausrichtung vorgeburtli-
cher Untersuchungen ablehnen. Eine solche
Positionierung ist auch deshalb nétig, weil
inzwischen viele unserer Forderungen, vor
allem die nach medizinischer Aufklarung
und psychosozialer Beratung zu Pranatal-
diagnostik, von den Anbietenden und den
politischen Parteien diskutiert, reflektiert
und zum Teil Gbernommen wurden.

Selektion — was verstehen wir darunter?

Grundsatzlich betrachtet ist Selektion ein
strukturelles Geschehen, das drei Schritte
umfasst:

e Herausbildung gesellschaftlicher Nor-
men

In Bezug auf Pranataldiagnostik sind die
relevanten Normen ,Normalitat" und
»~Behinderung®.

Ein Mensch sollte korperlich, psychisch
und intellektuell den Vorstellungen der
Mehrheit entsprechen und leistungs-
und empfindungsfahig sein. Bestimmte
Merkmale werden als ,nicht normal®
eingestuft und / oder als ,, Behinderung"
definiert. Diese Definitionen sind nicht
unveranderlich, sondern abhangig von
gesellschaftlichen und medizintechni-
schen Entwicklungen.

e Gruppenbildung, Abwertung, Entin-
dividualisierung, Entsolidarisierung
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Diese Einstufung fihrt dazu, die ,Merk-
malstrager" einer entsprechenden
Gruppe zuzuordnen. Die Gruppe als
Ganzes (hier also die Menschen mit kor-
perlichen, geistigen oder psychischen
~Normabweichungen™) wird gleichzeitig
abgewertet und die einzelnen Mitglieder
der Gruppe werden als weniger wertvoll
erachtet. Sie werden nicht mehr als In-
dividuen, sondern in distanzierter Weise
als Gruppe der ,Anderen und Andersar-
tigen™ gesehen.

e Aktive Aussonderung und Absprechen
menschlicher Grundrechte

Die aktive Aussonderung der jeweiligen
Gruppe findet auf verschiedenen Ebenen
statt — auf der persdnlichen, zwischen-
menschlichen Ebene, im Umgang mit-
einander, auf der politischen Ebene und
auf der institutionellen Ebene. Dabei
wird die ,,Gruppe der Anderen" in ihren
Grundrechten beschnitten - im Extrem-
fall bis hin zum Recht auf Leben, wenn
jemand aufgrund bestimmter Merkmale
getotet wird, wie dies zur NS-Zeit Men-
schen geschah, deren Leben als ,,un-
wert" erachtet wurde

Dieser Prozess der Abwertung und Aus-
grenzung findet in allen gesellschaftlichen
und wirtschaftlichen Zusammenhangen und
zu allen Zeiten statt. Gleichzeitig wird die-
sem Prozess immer wieder durch Gesetzge-
bung, durch soziale MaBnahmen und das
Engagement vieler Menschen und Verbande
entgegengewirkt. So hat die Abschaffung
der embryopathischen Indikation deutlich
gemacht, dass vorgeburtliche Selektion
unserem Rechtssystem widerspricht. Da die
dahinter stehenden Normen aber nicht in-
fragegestellt, sondern durch Forschung und
Medizintechnik stdndig weiter verfestigt
werden, bleibt es bei einer im Ergebnis se-
lektiven Praxis der Schwangerenvorsorge
und einer eugenischen Praxis der Spatab-
briche.

Pranataldiagnostik aus der Sicht von
schwangeren Frauen
und von Menschen mit Behinderung

Die Motivation der beteiligten Personen an
dem System Pranataldiagnostik ist viel-
schichtig und individuell. Eine Arztin oder
ein Arzt, die eine Fruchtwasseruntersu-

chung durchfiihren, oder eine Frau, die sich
flr einen Abbruch nach einem pranataldia-
ghostischen Befund entscheidet, tut dies
nicht notwendig in behindertenfeindlicher
oder selektiver Absicht. Jeder und jede von
ihnen haben aber mehr oder weniger aus-
geprdagt die drei Schritte der Normenbil-
dung, Abwertung und Aussonderung in Be-
zug auf Menschen mit Behinderung durch-
laufen und auch eine Vorstellung davon
verinnerlicht, was er oder sie als ,lebens-
wert" erachtet.

Heute sind fast alle schwangeren Frauen
von vorgeburtlichen Untersuchungen, die
auf Selektion zielen, betroffen. Dazu geho-
ren vor allem das Ersttrimesterscreening
und der so genannte ,Fehlbildungsultra-
schall®, die inzwischen fast routinemaBig
durchgefliihrt und mit der allgemeinen
Schwangerenvorsorge vermengt werden.
So werden die Frauen von Anfang an mit
einem selektiven Blick gemustert und dazu
gebracht, sich selbst in der aussondernden
Blickweise zu Uben.

Dahinter steht die um sich greifende Vor-
stellung, ,,gesunde™ Kinder seien machbar.
Dies fordern auch viele schwangere Frauen
selbst ein. Gleichzeitig steigt der Druck auf
Frauen, ,gesunde" Kinder auf die Welt zu
bringen. Dass diese Forderung in ihrer Kon-
sequenz bedeutet, dass die ,nicht gesun-
den" Kinder ausgesondert werden, wird
sowohl von den Frauen als auch von dem
Umfeld selten reflektiert. Indem der aus-
sondernde Blick von uns allen auf schwan-
gere Frauen fallt, wird das Schwanger-
schaftserleben stark verandert. Es steht
nicht mehr der lebendige, individuelle Pro-
zess der Schwangerschaft im Vordergrund,
vielmehr wird die ,,Zweieinheit", die eine
Schwangerschaft ausmacht, auf den Prif-
stand gestellt und je nach ,Andersartigkeit"
des Embryos / Fotus soll die Frau sich von
dem eigentlich gewollten Kind durch einen
Schwangerschaftsabbruch trennen. Sie ist
es, die die Konsequenzen des Machbar-
keitswahns und des selektiven Blicks letzt-
endlich schmerzhaft - physisch und psy-
chisch - tragen muss.

Fir Menschen mit einer Behinderung wird
die Selektion durch Pranataldiagnostik als
ein Angriff auf ihr Lebensrecht und eine
Infragestellung ihrer gleichberechtigten
Existenz erlebt. Es werden inzwischen deut-
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lich weniger Kinder mit Down-Syndrom und
mit offenem Riicken geboren, was belegt,
dass das System der Pranataldiagnostik
sich auch zahlenmaBig auswirkt.

An einem Beispiel aus einem anderen kultu-
rellen Zusammenhang lasst sich zeigen, wie
der Mechanismus der Selektion wirkt: In
einigen Landern werden (obwohl teilweise
verboten) in groBem MaB3stab Madchen
durch die Pranataldiagnostik selektiert. Dies
wird in unserer Gesellschaft als Skandal
empfunden. In diesen Landern wird aber
offenbar das Merkmal ,,weiblich®™ dhnlich
bewertet wie in unserer Gesellschaft das
Merkmal ,behindert" - namlich dergestalt,
dass die Geburt eines Madchens Leid und
materielle Belastung fiir die Familie und fir
das Kind bedeuten. Wéhrend wir den
Schwangerschaftsabbruch aufgrund des
Geschlechts als Skandal empfinden und
selbstverstandlich mit dem Begriff Selektion
bezeichnen, gilt es in unserer Gesellschaft
als normal, fast schon als selbstverstandlich
und keineswegs als ,Selektion™, dass ein
Kind mit einer moéglichen Behinderung nicht
zur Welt kommen soll.

Das Problem der geteilten und anonymen
Verantwortung

Die im System der Schwangerenvorsorge
routinemaBig durchgefiihrte Pranataldia-
gnostik dient in den wenigsten Fallen dazu,
bestimmte TherapiemaBnahmen einzulei-
ten. Vielmehr geht es in der Regel darum,
fetale Fehlbildungen oder genetische Dispo-
sitionen zu entdecken. Der Frau bzw. dem
Paar werden diese Informationen Uber das
Ungeborene mitgeteilt. Ihnen wird die Ent-
scheidung Uberlassen, wie sie mit dem Be-
fund umgehen.

e Forscher und Forscherinnen sprechen
sich frei von einer Mitverantwortung und
betonen, dass die Forschung wertfrei sei,
sie das Ergebnis und dessen Wirkung al-
so nicht vorherbestimmen kdénnen.

e Die Anbieter der Technik sprechen sich
frei von ethischen Beschrankungen und
sagen, dass das Angebot an sich wert-
frei ist und in den individuellen Ent-
scheidungsspielraum der Frauen fallt.

e Arzte und Arztinnen fihlen sich ver-
pflichtet, die Wiinsche der schwangeren
Frauen zu erfiillen und ihnen ihre Angs-
te zu nehmen. Sie sehen sich auBerdem
durch Angst vor Schadensersatzklagen
zusatzlich veranlasst, wahrend der
Schwangerenvorsorge nach fetalen
Fehlbildungen zu fahnden.

e Schwangere Frauen flihlen sich ver-
pflichtet, die Angebote der Pranataldia-
gnostik wahrzunehmen, da sie ihnen als
Teil der Schwangerenvorsorge erschei-
nen. Sie sprechen sich frei von einer
Mitverantwortung als Nachfragende und
Nutzerinnen der Technik.

Also gibt es die Pranataldiagnostik als ein
im Ergebnis selektives System
...und Keine und Keiner kann etwas daftr?!

Wenn wir aber unsere Kritik an das System
richten, an die gesellschaftlich herausgebil-
deten Normen und an ihre Umsetzung in
der Gesundheitsversorgung, ist dennoch
klar, dass jede und jeder dieses System
mittragt und stabilisiert und, je nach Platz
und Mdglichkeiten, auch verantwortlich ist
fur die eigenen Handlungen.

Wir wollen die einzelnen Beteiligten, weder
die Arztinnen und Arzte, noch die schwan-
geren Frauen, als schuldig und als Tater
und Taterinnen darstellen. Sie sind aber
auch nicht nur willenlose Spielballe oder
ohnmachtige Opfer des Systems. Wir stel-
len vielmehr mit Nachdruck die Frage, ob
das System der Pranataldiagnostik unseren
ethischen Wertvorstellungen entspricht und
ob Frauen ein Recht darauf haben, eine
eigentlich erwiinschte Schwangerschaft
abzubrechen, weil das Ungeborene be-
stimmte Bedingungen nicht erflllt. Die
Mdéglichkeit, sich zu verweigern und sich flr
Veranderungen einzusetzen, haben alle, die
Teil des Systems sind, als politisch Verant-
wortliche, als Anbietende und als Nachfra-
gende.

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik will auch in Zukunft analysie-
ren, reflektieren und kritisieren, wie in ei-
nem System geteilter und anonymer Ver-
antwortung Selektion geférdert wird.
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Wir wollen uns weiterhin beharrlich
einmischen und wehren.

Durch unseren Namen fuhlen wir uns
daran immer wieder erinnert
und dazu verpflichtet!

Wir wiinschen uns

Respekt vor dem Eigenwert eines
jeden Menschen unabhangig von
bestimmten Kriterien, Bedingungen,
Normen

e Abkehr von der Vorstellung, dass
nichtbehinderte Kinder Glick und
behinderte Kinder Unglick und Leid
bedeuten

e Abkehr von einem biologistischen
Menschenbild, welches von der ge-
netischen Festlegung des Menschen
ausgeht

e Erweiterung dessen, was ,normal"
ist — in unseren Koépfen und in der
Gesellschaft

e Mehr Vertrauen in lebendige Prozes-
se und eine Abkehr von dem Prinzip
der ,Planbarkeit" und den entspre-
chenden Schuldzuweisungen

Wir fordern

e dass die auf Selektion zielende Pra-
nataldiagnostik aus der reguldren
Schwangerenvorsorge herausge-
nommen wird

e dass die Schwangerenvorsorge so
organisiert wird, dass nicht durch die
vermeintlich individuelle Entschei-
dung schwangerer Frauen eine , Eu-
genik von unten" durchgesetzt wird

e dass alle Beteiligten des Systems
sich ihrer Verantwortung bewusst
werden und dazu beitragen, dass
der Pranataldiagnostik Grenzen ge-
setzt werden

September 2005

Ein Entwurf dieses Textes wurde im Februar
2005 auf der Netzwerktagung zur Diskussi-
on gestellt und aufgrund eingehender Voten
von den Sprecherlnnen Uberarbeitet.

Ich engagiere mich aus politischen
Grinden gegen Selektion, weil dabei
Menschenwdlirde, die flir mich nicht teil-
bar und nicht zuteilbar ist, an Merkmale
geknlpft wird. Mit Erschrecken erlebe
ich, wie die Pranataldiagnostik Werte
setzt und diese als abprifbar hinstellt
und welche Macht die Medizinindustrie
Uber Frauen gewonnen hat. Ich finde
es alarmierend, wie diese Wertsetzung
schleichend durch das Medizinsystem
geférdert wird und die dahinter stehen-
den Profitinteressen von der Solidarge-
meinschaft mitfinanziert werden.

Claudia Heinkel, Referat Familienbera-
tung und Familienhilfe im Diakonischen
Werk der EKD in Stuttgart

Mir ist das Netzwerk auch deshalb wich-
tig, weil hier behinderte und nicht be-
hinderte Frauen zusammenarbeiten.
Mein Engagement gegen Selektion -
ein ,Unwort" der deutschen Geschichte
- kommt aus dem Erschrecken, einer-
seits zum Volk der Tater zu gehoren,
andererseits als behinderte Frau leicht
zum Opfer hatte werden kénnen. Ich
finde es gut, dass das Netzwerk das
~Kampfwort" Selektion im Namen flhrt,
um die Legitimationsstrategien der
Betreiberseite, die géangigen Entlas-
tungs- und Hilfsargumente zu demas-
kieren.

Anne Waldschmidt, Professorin fir So-
ziologie in der Heilpadagogik an der Uni-
versitat Koln

Ich wiinsche dem Netzwerk, dass es
weiterhin so mutig und beharrlich gegen
Selektion auftritt. Ich sehe als Trend,
dem wir uns offensiv stellen muissen,
eine neue Bewertung von Perfektion:
,Optimize your life!™ Diesem inhumanen
Lebensentwurf missen wir entgegentre-
ten, indem wir Sand ins Getriebe streu-
en und auch die kleinen Schritte z.B. im
Bemiihen um Gesetzestexte gehen.

Martina Puschke, Projektkoordinatorin
im Projekt ,,Politische Interessenvertre-
tung behinderter Frauen* des Weiber-
netz e.V.
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REGIONALGRUPPE NRW / HARRY KUNZ:

EINE SCHULKAMPAGNE ZUR
VORGEBURTLICHEN DIAGNOSTIK

Die Regionalgruppe NRW des bundesweiten
Netzwerks gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik - Arztinnen, Hebammen und
Menschen aus Beratungseinrichtungen und
Selbsthilfeinitiativen - trifft sich seit einigen
Jahren regelmaBig in Essen und Bonn. Zu-
letzt beteiligten wir uns in mehreren Stad-
ten an der Netzwerk-Kampagne ,Bitte nicht
Storen™. Dabei haben wir gute Erfahrungen
mit Informationsveranstaltungen an Schu-
len gemacht. Deshalb haben wir eine Auf-
klarungsinitiative entwickelt, die sich an
Jugendliche und jingere Erwachsene wen-
det, um ihnen grundlegende Sachinformati-
onen zu vermitteln und um ihnen Raum fir
eine Auseinandersetzung mit den persoénli-
chen, sozialen und moralischen Implikatio-
nen dieser Verfahren zu eroffnen.

Mit Unterstitzung der AKTION MENSCH
wollen wir ab Herbst 2005 an Schulen Uber
die Auswirkungen vorgeburtlicher Diagnos-
tik informieren und mit den Schilern und
Schilerinnen Uber Nutzen und Anwen-
dungsrisiken dieser Verfahren diskutieren.

Zielgruppen

Wir wenden uns an Jugendliche ab 15 Jah-
ren und an junge Erwachsene an unter-
schiedlichen Schulen. Bisher sprechen wir
insbesondere SchiilerInnen in der gymnasi-
alen Oberstufe und an solchen Fachschulen
an, die im Rahmen ihrer Ausbildung mit
Facetten der Thematik befasst sind (z. B.
Hebammen oder Krankenpflegeschulen).

Ziele

Ziel unseres Unterrichtsangebotes ist es,
individuelle und reflektierte Umgehenswei-
sen mit diesen Verfahren zu eréffnen. Des-
halb wollen wir die individuellen und gesell-
schaftlichen Auswirkungen vorgeburtlicher
Diagnostik unter verschiedenen Blickwin-
keln, aber unter besonderer Beachtung der
Positionen von Menschen mit einem Handi-
cap, beleuchten. Dabei wollen wir keine
dezidierten Handlungsempfehlungen im
Umgang mit Pranataldiagnostik definieren.
Die SchilerInnen sollen vielmehr darin un-
terstlitzt werden, einen eigenen Standpunkt
zu entwickeln.
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Das Unterrichtsprojekt wird von Padagogin-
nen, Arztinnen, Sozialwissenschaftlern, He-
bammen und Vertreterinnen aus Selbsthil-
feinitiativen von Menschen mit einer Behin-
derung durchgefliihrt. Thematische Schwer-
punkte werden gemeinsam mit den interes-
sierten Schulen bzw. LehrerInnen festge-
legt. In Absprache kdnnen wir das Thema in
ein oder zwei Doppelstunden, z.B. in den
Fachern Religion/Ethik/Philosophie, Ge-
schichte/ Politik/Sozialkunde, Biologie,
Deutsch oder Kunsterziehung, darstellen,
aber auch in fachtbergreifenden Projektar-
beiten oder Projektwochen mitwirken.

Das Unterrichtsangebot wird durch Filman-
gebote und eine begleitende Offentlich-
keitsarbeit (insbesondere durch von den
SchilerInnen zu gestaltende Plakatwande)
erganzt. Durch diese 6ffentliche Prasentati-
on der Arbeiten wird eine groBere Gruppe
von Menschen vor Ort fir das Thema sensi-
bilisiert.

Unser Projekt wird vor Ort Gberwiegend von
Beratungsstellen in Kooperation mit Heb-
ammen oder sonstigen Interessierten ei-
genverantwortlich durchgefiihrt. Um auf
unser Angebot aufmerksam zu machen
haben wir fur einen Erstkontakt ein An-
schreiben an Schulen und sonstige Multi-
plikatoren erarbeitet. Fir interessierte
Schulen gibt es eine Prasentationsmap-
pe, die einen thematischen Uberblick gibt
und unser Unterrichtsangebot vorstellt.

Im Unterricht wollen wir kiinftig auch mit
Unterrichtsmaterialien der AKTION MENSCH
zum Thema Bioethik arbeiten. Im Vorder-
grund stehen aber eigene Materialien
(Textausschnitte, Fallbeispiele, Folien, etc.)
zu den Themenfeldern ,Umgang mit vorge-
burtlicher Diagnostik™, ,,Behinderung und
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Krankheit", ,Ethische und soziale Aspekte",
»Entscheidungskonflikte bei vorgeburtlicher
Diagnostik®, ,Ziele, Techniken und Verfah-
ren vorgeburtlicher Diagnostik / Schwan-
gerschaft zwischen guter Hoffnung und Ri-
siko".

Mitwirkungsmaoglichkeiten

Die Schulkampagne zur Pranataldiagnostik
ist offen flir weitere Mitwirkende. Gerne
stellen wir unsere Materialien auch anderen
Initiativen zur Verfigung, die Interesse an
einer Informationsarbeit zum Thema Prana-
taldiagnostik an Schulen haben. Wir freuen
uns auf eine Zusammenarbeit !

Materialien der Schulkampagne, die wir bei
Interesse gerne zur Verfligung stellen:

A. Dokumentarfilme:

Folgende Dokumentarfilme stehen zur Ver-
figung, um sie im Rahmen von Schulveran-
staltungen oder ergéanzend zum Unterricht
zu prasentieren, weitere Filme nach Ab-
sprache.

o ~Bitte ein gesundes Kind"
Film des WDR von Ruth Kihn
und Eva Zoske (30 min)

. ~Mein kleines Kind" Film von
Katja Baumgarten (88 min)

o ~vVom Wunschtraum zum
Alptraum - zur Geschichte des
utopischen Denkens"
von Christina von Braun (43 min)

o ~MoOrderische Diagnose™
Film von Silvia Matthies (30 min)

e )Gf(‘f Cs }'{GﬁUé

B. Literatur:

Folgenden Materialien kénnen gegen eine
Kostenpauschale von 10 € bestellt werden:

Biotopia: Schone neue Welt ? Schilerfo-
rum Humangenetik und Biomedizin. G. Bau-
er, Akademie flr Technikfolgenabschatzung
Baden-Wirttemberg (Ausziige in Kopie)

Ich, du und die Anderen. Schilerheft und
Unterrichtsmappe der AKTION MENSCH fir
Lehrer 2/2001 (Ausziige in Kopie)

Lebens-wert. Arbeitshilfen zur Bioethik fur
Gemeinden, Schulen und Erwachsenenbil-
dung. Konvent Nord im Reformierten Bund,
Wuppertal 2004

Reproduktionsmedizin und Gentechnik.
Frauen zwischen Selbstbestimmung
und gesellschaftlicher Normierung"
Dokumentation einer Fachtagung von Re-
proKult-FrauenForumFortpflanzungsmedizin

Von der Wiirde und der Verantwortung
von Frauen. Arbeitshilfe zur Gen- und
Reproduktionstechnik, Hrsg.: Evangeli-
sche Frauenarbeit in Deutschland

C. Kampagnenmaterialien

..... Ex. Anschreiben an Lehrer und sonstige
MultiplikatorInnen

..... Ex. Prasentationsmappe der Schulkam-
pagne Pranataldiagnostik

..... Ex. Informationsbroschtire zur Pranatal-
diagnostik

..... Ex. Materialordner Schulkampagne (auf
Anfrage)

Kontakt- und Bestelladresse:

Journalistenbliro Dr. Harry Kunz

< KapellenstraBe 16, 53925 Golbach/Eifel

02441 - 61 49
Harry.Kunz@t-online.de

D Thv bist dal

Motiventwiirfe
zur Kampagne -

von einer Miilheimer
Schulklasse,
Jahrgangsstufe 12

erstellt im Januar 2005


mailto:Harry.Kunz@t-online.de

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

Turner-Syndrom-Vereinigung:

STELLUNGNAHME ZUR PRANATALDIAGNOSTIK

Die Turner-Syndrom-Vereinigung Deutsch-
land e.V. hat es sich zur Aufgabe gemacht,
die Lebenssituation von betroffenen Mad-
chen und Frauen zu verbessern. Wir bera-
ten deswegen Betroffene und ihre Familien-
angehorige und bieten Kontakte an. Insbe-
sondere beraten wir in diesem Zusammen-
hang Schwangere, die ein Kind mit Ullrich-
Turner-Syndrom erwarten. Daraus ergibt
sich von unserer Seite eine kritische Aus-
einandersetzung mit den Methoden der
Pranataldiagnostik.

Wir erleben die schwangeren Frauen nach
der Diagnose sehr verunsichert. Sie wissen
nicht, ob sie das Kind mit dieser Behinde-
rung austragen wollen, bzw. ob sie das Kind
groBziehen kdnnen. Dieser Beratungs-
schock ist immer die Konsequenz nach der
ersten Information, insbesondere dann,
wenn auch Bilder von betroffenen Kindern
gezeigt werden, die das Vollbild des Ullrich-
Turner-Syndroms haben. In dieser Situation
vermitteln wir Kontakt zu anderen betroffe-
nen Madchen und Frauen, um so diesem
unbekannten Syndrom ein Gesicht zu
geben. Damit relativieren sich zumeist die
Beflirchtungen, die die Schwangere auf-
grund der ersten Beratung hat. Sie weil3
nun, dass wir als betroffene Madchen und
Frauen ein lebenswertes Leben flihren. Die
Schwangere kann sich nun ein Bild von der
Erkrankung machen und so ihr Kind mit der
Erkrankung besser akzeptieren und verste-
hen. Das Kind wird nun nicht mehr als Risi-
koschwangerschaft wahrgenommen, son-
dern hat sein eigenes Profil.

Als Betroffene sind wir in der Lage, auch die
positiven Seiten unseres Lebens darzustel-
len. Gleichsam als Gegengewicht zu dem
ersten Aufklarungsgesprach durch einen
Mediziner, der ja hauptsdchlich aus seiner
Sicht die Schwachpunkte unseres Daseins
herausstellt, stellen wir unsere positiven
Seiten heraus. In den letzten Jahren ist die
Therapie (Wachstumshormon- und Steroid-
Substitution) verbessert worden. Im Grun-
de sind nur noch die gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen behindernd.

Wir sind uns bewusst, dass wir pranatal auf
dem Prifstand stehen. Wir kritisieren, dass
die Tests im ersten Trimester eine selektive
Funktion haben. Sie sollen in erster Linie
dazu dienen, Schwangerschaftsabbriiche
bei zu erwartender Behinderung friih vor-
nehmen zu kénnen. Es gibt zwar keine
eugenische Indikation fir einen Schwanger-
schaftsabbruch. Die Fakten, die mit einem
Schwangerschaftsabbruch wegen einer
Behinderung des Kindes geschaffen wer-
den, ahneln einer Eugenik. Wir kénnen
deswegen ein Screening auf Krankheiten
wie zum Beispiel das Ullrich-Turner-Syn-
drom, deren Diagnhose und wirksame Be-
handlung nach Auftreten der ersten Symp-
tome maoglich ist, nicht beflirworten.

Allein schon das Ultraschallscreening im
Ersttrimester der Schwangerschaft bzw. die
Suche nach dem Hygroma Colli hat diese
selektive Funktion. Das Vorliegen eines Hy-
groma Colli in Zusammenhang mit Ullrich-
Turner-Syndrom darf nicht zu einem Abtrei-
bungsautomatismus fihren. Die Abtrei-
bungsquote liegt bei ca.70 Prozent! Wir
empfinden das als Diskriminierung. [...]

Wir fordern von Medizinern einen verant-
wortungsbewussten Umgang mit Methoden der
Pranataldiagnostik mit dem Ziel, sich flir das
Leben von Feten mit Ullrich-Turner-Syndrom
einzusetzen. Es geht uns dabei nicht um eine
generelle Ablehnung pranataler Untersu-
chungsmethoden, sondern es soll eine Per-
spektive fir das Leben eréffnet werden.

Wir freuen uns auf eine kritisch-konstrukti-
ve Zusammenarbeit von Medizinern mit
unserer Selbsthilfeorganisation. Wir wiin-
schen uns, dass die Schwangere auf unser
Beratungsangebot verwiesen wird. Das
Beratungstelefon ist mit einer Psychologin
besetzt, die als Selbstbetroffene Probleme
aus eigener Erfahrung kennt und aus fach-
licher Sicht kompetent beraten kann. Auch
die Ansprechpartner in der Region sind zu
einem Gesprach bereit und bieten personli-
che Kontakte an.

Mai 2005
Marlis Stempel, fur den Vorstand der Tur-
ner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.
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Ein neues Logo! Marlies Stempel, Redakteu-
rin der Turner Nachrichten am PC
Photo: A. Krone

Zur Information: Das Syndrom wurde nach
dem amerikanischen Arzt Henry Turner und
dem deutschen Kinderarzt Otto Ullrich be-
nannt. Das Ullrich-Turner-Syndrom ist eine
Fehlverteilung oder strukturelle Verande-
rung der Geschlechtschromosomen, von der
nur Madchen beziehungsweise Frauen be-
troffen sind, und tritt mit einer Haufigkeit
von etwa 1 zu 2500 Geburten auf. Eines der
beiden Geschlechtschromosomen (XX) fehlt
durchgehend oder nur in einem Teil aller
Kdérperzellen, oder aber das zweite X-Chro-
mosom ist strukturell verandert. Das Ull-
rich-Turner-Syndrom kann nicht ererbt
werden. Die verursachenden Faktoren sind
noch unbekannt. Die Auswirkungen kénnen
individuell sehr verschieden sein. Die Leit-
symptome sind Kleinwuchs (im Durch-
schnitt etwa 1,47 m ) und Unfruchtbarkeit
aufgrund einer zu geringen Entwicklung der
Eierstdcke. Hier ist eine Behandlung mit
Wachstumshormonen und Ostrogenen mdg-
lich. Dazu kénnen weitere, heute behandel-
bare Probleme kommen (Herzfehler, sog.
FlGgelfell, Nierenprobleme, Lymphddeme).
(nach: Ullrich-Turner-Syndrom-Nachrichten
1/2005, S. 3; weitere Informationen siehe:
www.turner-syndrom.de)

Literaturhinweis: Angelika Bock,

Leben mit dem Ullrich-Turner-Syndrom.
Vorwort von Rita Stissmuth und Elke Mul-
ler-Seelig, Reinhardt-Verlag, 2002,

102 Seiten, ISBN 3-497-01618-7

Der Bundesverband hat vor gut zehn
Jahren die Griindung des Netzwerkes
initiiert, weil er angesichts der Thesen
von Peter Singer, der Diskussion Uber
die Bioethikkonvention und der Beob-
achtung, dass sich die Humangenetik
der Behindertenselbsthilfe als Legitima-
tion fur die Entwicklung der Diagnostik
bediente, Uber die eigenen Reihen hin-
aus eine kritische Offentlichkeit zusam-
menbringen wollte. Als natirliche Bun-
desgenossinnen flir Menschen mit Be-
hinderungen, die von dieser Entwicklung
bedroht sind, boten sich Frauen und Ein-
richtungen aus der Gesundheitsbewe-
gung an, die diese Entwicklung im Zu-
sammenhang mit Schwangerschaft ih-
rerseits kritisch sahen.

Norbert Muller-Fehling, Geschaftsfiihrer
des Bundesverbandes fur Korper- und
Mehrfachbehinderte in Dusseldorf

Durch das Berufsspektrum derjenigen,
die zu den Jahrestreffen kommen, spielt
der Aspekt der Beratung eine groB3e Rol-
le. So besteht immer die Gefahr, sich
mit Einzelthemen zu beschéaftigen und
dabei den politisch-gesellschaftlichen
Kontext aus den Augen zu verlieren,

in dem Frauen Pranataldiagnostik ein-
fordern. Ich fande es gut, noch einmal
insbesondere bei behinderten Menschen
fir das Netzwerk zu werben. Dieser
Blickwinkel, der gerade ein mehr poli-
tisch-gesellschaftlicher ware, kommt im
Netzwerk etwas zu kurz.

Martin Seidler, Referent fiir Offentlich-
keitsarbeit bei ambulante dienste e. V.
in Berlin

Ich engagiere sich im Netzwerk, weil
ArztInnen nicht dazu da sind, Leid abzu-
schaffen, indem sie z. B. die Geburt be-
hinderter Kinder verhindern, sondern
um Menschen soweit mdéglich zu helfen
und zu begleiten. Fir mich persoénlich ist
das Netzwerk ein Ort, in dem ich ge-
starkt und qualifiziert werde, diese Fra-
gen und Konflikte in meinem medizini-
schen Umfeld - auch in meiner Bera-
tungsstelle - zu thematisieren.

Silke Koppermann, Frauenarztin im
Hamburger Familienplanungszentrum in
der Tragerschaft Pro Familia und AWO
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FUR EINE GEREGELTE KOOPERATION

ZWISCHEN FRAUENARZTINNEN UND HEBAMMEN

IN DER SCHWANGERENVORSORGE

Gemeinsam mit den Hebammenverbanden
tritt das Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik fiir eine Schwangeren-
vorsorge ein, bei der die Frau im Mittel-
punkt steht — und nicht die Eigenschaften
des Ungeborenen. Auf einer Fachtagung
Anfang Mai 2005 in Kéln haben die Frauen-
arztinnen im Arbeitskreis Frauengesundheit
in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft
(AKF) eine geregelte Kooperation zwischen
beiden Professionen gefordert, die die je-
weils spezifischen Kompetenzen nutzt und
so die Mdglichkeiten einer professionellen
Versorgung voll ausschopft.

Die Rechtslage: Schwangere Frauen kénnen
frei entscheiden, ob sie die Vorsorge bei
einer Hebamme oder einer Frauenarztin
oder bei beiden im Wechsel durchfiihren
lassen wollen. Sie sind in keiner Weise ver-
pflichtet, die von den Kassen bezahlten drei
Ultraschalluntersuchungen in Anspruch zu
nehmen. Geht eine Frau zunachst zu einer
Arztin, kann diese bei einer ,normalen®
Schwangerschaft der Frau empfehlen, die
Vorsorge durch eine Hebamme durchflihren
zu lassen. Hebammen kénnen laut Hebam-
mengesetz die Schwangerenvorsorge ei-
genverantwortlich durchfiihren. Dazu ge-
hort, dass sie der Frau bei einem nicht-
normalen Verlauf eine gyndkologische Un-
tersuchung oder Behandlung empfehlen.

Flr eine eingespielte Kooperation von Frau-
enadrztInnen und Hebammen gibt es inzwi-
schen auch eine Reihe von Modellen, von
denen nicht nur Hebammen und Frauenarz-
tInnen, sondern vor allem die schwangeren
Frauen profitieren. Das sind jedoch immer
noch Ausnahmen. ,Schwangere erleben
heute zunehmend ein Konkurrenzverhalten
zwischen Arztinnen, Arzten und Hebam-
men, was zu einer Abwertung der Kompe-
tenz der jeweils anderen Berufsgruppe und
oftmals zu unnétigen Untersuchungen,
mangelhafter Betreuung und einer Verunsi-
cherung der schwangeren Frauen fihrt",
stellt der AKF auf seiner Fachtagung fest.

nach: Hebammenforum 4/2005, S. 260-263;

Wenn 10% der Frauen eine invasive
Pranataldiagnostik in Anspruch nehmen,
dann gibt es immer noch 90%, die das
nicht tun. Das sind unsere ,Inseln der
Sehnsucht™ nach dem Unvorhersehba-
ren, die wir pflegen und so vergroBBern
koénnen, dass sie zu Kontinenten zu-
sammenwachsen.

Andrea Bosch, Hebamme, Bund Deut-
scher Hebammen Baden-Wiirttemberg

Die Ubernahme von Vorsorgeleistungen
durch Hebammen wird drztlicherseits zum
einen aus Haftungsgriinden abgelehnt. Da-
zu hat das Baden-Wirttembergsche Sozial-
ministerium auf Anfrage festgestellt: Arz-
tInnen haften nicht fir Fehler, die eine He-
bamme zu verantworten hat (und umge-
kehrt). Es werden jeweils separate Behand-
lungsvertrage mit der Hebamme und mit
der spater hinzugezogenen Arztin abge-
schlossen. Das betrifft z.B. Haftungsanspri-
che aus nicht oder zu spat wahrgenomme-
nen Ultraschalluntersuchungen.

Der Widerstand vieler ArztInnen erkldrt sich
zum anderen aus den Abrechnungsmodali-
taten. ArztInnen kdnnen die Vorsorgepau-
schale nur abrechnen, wenn sie selbst alle
Vorsorgeleistungen im Quartal erbracht
haben. Wenn ArztInnen Ultraschallunter-
suchungen bei Frauen durchfiihren, die von
einer Hebamme betreut werden, miissen
sie diese einzeln mit den Kassen abrech-
nen, was finanzielle Nachteile bringt.

Der AKF empfiehlt als Voraussetzung flir
eine bessere Kooperation, dass ArztInnen
und Hebammen gemeinsam ein Modell er-
arbeiten, das den individuellen BedUlrfnissen
einer Schwangeren gerecht wird. Er hat die
Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV)
aufgefordert, die Abrechnungsmodalitaten
so zu verandern, dass eine Kooperation
mdglich ist und beide, ArztInnen und Heb-
ammen, angemessen honoriert werden.

5/2005, S. 368f; 6/2005, S. 404 und 455
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NACHRICHTEN AUS OSTERREICH

NOCH IMMER GIBT ES
DIE EUGENISCHE INDIKATION

Susanne Haslinger von der Lebenshilfe in
Wien hat auf der letzten Netzwerktagung
berichtet, dass sich die Lebenshilfe seit Jah-
ren erfolglos um die Abschaffung der euge-
nischen Indikation fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch bemiht. Die derzeitige
Bundesministerin fir Gesundheit und Frau-
en Maria Rauch-Kallat hat sich auch mehr-
fach offentlich gegen die Eugenische Indi-
kation ausgesprochen. Eine Anderung der
Gesetzeslage scheitert jedoch bislang dar-
an, dass engagierte Frauen innerhalb und
auBerhalb der Parteien beflirchten, dass mit
dem Fall der eugenischen Indikation auch
die in Osterreich geltende frauenfreundliche
Fristenlésung gefahrdet ware. Erschwerend
hinzu kommt, dass eine Diskussion der eu-
genischen Indikation mit ihrem menschen-
feindlichen, faschistischen Hintergrund ge-
rade in Osterreich an groBe Tabus riihrt und
deshalb von vielen Seiten vermieden wird.

NOCH IMMER GIBT ES IN VERORDNUNGEN
DEN BEGRIFF ,VOLKSGESUNDHEIT"

Auch in einer zweiten Angelegenheit mit
einem ahnlichem Hintergrund hat die Le-
benshilfe vergeblich versucht, eine Ande-
rung herbeizufiihren. Es gibt eine Verord-
nung des Bundesministeriums flir Gesund-
heit und Umweltschutz vom 20. Mai 1981
Uber "vordringliche MaBnahmen zur Erhal-
tung der Volksgesundheit". In einem Brief
an die Bundesministerin schreibt Susanne
Haslinger dazu:

Es schmerzt uns, dass in einem Land wie
Osterreich mit seiner Vergangenheit dieser
Wortlaut noch in einem staatlichen Doku-
ment aufscheinen kann und darf. Insbeson-
dere der Zusammenhang ist ein fataler,
geht es doch in dieser Verordnung auch um
"humangenetische Vorsorgemalnahmen"
wie Pranatale Diagnose. Da die Anwendung
von Pranataler Diagnose in den letzten Jah-
ren eine beinahe "flachendeckende" bei
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Susanne Haslinger, Lebenshilfe Wien

Schwangeren geworden ist und der gangige
Trend ist, jede Behinderung oder Krankheit
moglichst schon pranatal zu erkennen — um
dann in den meisten Fallen einen Schwan-
gerschaftsabbruch einzuleiten — ist die
Ubertitelung dieser Sachlage als "MaRnah-
me zur Erhaltung der Volksgesundheit" et-
was, das mit Gansehaut an Zeiten des Nazi-
regimes erinnern lasst. (16.9.2004)

Obwohl eine Anderung des Wortlauts auf
ministerialer Ebene ohne Mitwirkung der
gesamten Regierung oder des Parlaments
maoglich ware, wurde diese Bitte der Le-
benshilfe mit formalen Argumenten abge-
lehnt. Der Begriff ,Volksgesundheit" sei ein
Begriff der dsterreichischen Rechtsordnung,
der in einer Reihe von Verfassungsgerichts-
urteilen prazisiert wurde. Zitiert wird ein
Urteil, demzufolge "das Gesundheitswesen
... MaBnahmen der Staatsgewalt, die der
Abwehr von Gefahren fir den allg. Gesund-
heitszustand der Bevoélkerung (fir die
Volksgesundheit) dienen" umfasst. Der
Begriff "Gesundheitswesen" decke sich mit
"Angelegenheiten der Volksgesundheit"; es
handele sich dabei um MaBnahmen der
»Obsorge fur den allgemeinen Gesundheits-
zustand der Bevélkerung®. (21.10.2004)
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In einer erneuten Eingabe schreibt Susanne
Haslinger dazu.

Die Formulierungen in dieser Verordnung
lassen den Schluss zu, unser Volk wére ge-
sunder, wenn keine Menschen mit Behinde-
rung geboren wirden. Es geht uns nicht um
die Schwangere, die sich fur oder gegen
eine Untersuchung ausspricht und es geht
uns auch nicht um die Frage, wer prénatale
Untersuchungen bezahlt. Es geht uns ledig-
lich um die Aussage, die der Gesetzgeber
trifft und damit auf die gesellschaftliche
Haltung einwirkt.

Der "allgemeine Gesundheitszustand der
Bevdlkerung" ist durch die Geburt von Kin-
dern mit Behinderung nicht gefahrdet und
daher bedarf es in unseren Augen dringend
einer neutralen Formulierung in der Verord-
nung, um jeden Verdacht einer Diskriminie-
rung oder einer staatlich gewollten Selekti-
on zu vermeiden. (30. 3. 2005)

Am 18. 4.2005 ging daraufhin ein weiterer
Brief aus dem Ministerium ein, der die for-
maljuristische Begrindung fast wortlich
wiederholt, dabei vor allem auf die Zecken-
schutzimpfung verweist und mit den Wor-
ten schlieBt; , ... sehen wir auch derzeit
keine Notwendigkeit bzw. wdre es sogar der
Rechtssicherheit kontraproduktiv, die ge-
wachsene Terminologie zu andern."

Die Frauen der Lebenshilfe werden nicht
nachlassen und auf der nachsten Netzwerk-
tagung berichten, wie die Auseinanderset-
zung weitergeht.

GRUNDUNG EINES NETZWERKES GEPLANT

Susanne Haslinger teilt auBerdem mit, dass
sich in Osterreich eine ,Plattform Prénatal-
diagnostik™ zusammengefunden hat. Fir
das Frihjahr 2006 ist in Wien eine Veran-
staltungsreihe zum Thema Pranataldiagnos-
tik geplant, die eventuell im Herbst 2006 in
den Bundeslandern fortgesetzt werden soll,
und im Januar/Februar 2007 soll in Salz-
burg ein dsterreichweiter Kongress zur
Grindung eines Netzwerkes flhren, in dem
kritisch mit Pranataldiagnostik befasste
Gruppen und Einzelpersonen zusammenar-
beiten.

Wir wiinschen den dsterreichischen Netz-
werkerInnen viel Glick!
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Ich habe erfahren, dass ich, eingebunden
in die Sachzwange von Verbandsarbeit
und konfrontiert mit den Gblichen Wider-
standen gegen feministische Perspekti-
ven, das Netzwerk als Austausch und
Denkraum braucht. Das im Netzwerk er-
arbeitete Beratungskonzept und viele an-
dere Impulse haben sich fir die konzepti-
onelle und Fortbildungsarbeit im Verband
als richtungweisend erwiesen.

Karin Schuler, Leiterin des Fachbereich
,Kinder, Jugend, Familie und Frauen* im
AWO-Bundesverband in Bonn

Unsere Aufgabe ist es, im Kontrast zur
Mehrheitsgesellschaft einen Widerstands-
diskurs zu etablieren. Das ist kein Einrich-
ten in einer ,Nische", denn Widerstands-
diskurse gehen immer von Minderheiten
aus, die etwas bewirken und verandern
wollen. Wenn das Netzwerk Sand ins Ge-
triebe streut und Arger erregt, wird die
Mehrheit gezwungen, sich mit unseren
Argumenten auseinanderzusetzen und die
eigenen Begrindungen zu Uberprifen und
zu differenzieren. Wenn die Entwicklung,
also z. B. die wachsenden Zahlen der Pra-
nataldiagnostik oder die wachsende Ak-
zeptanz seitens der Frauen, gegen uns
spricht, missen wir uns fragen, ob wir
nicht provokativ genug waren.

Anne Waldschmidt, Professorin fur Sozio-
logie in der Heilpddagogik an der Univer-
sitat Kéln

Ich schatze das Netzwerk, weil es als eine
berufsibergreifende Plattform Informatio-
nen vermittelt, Positionen scharfen hilft
und Probedenken erlaubt, und wegen sei-
ner klaren Haltung, die sich mit scheinbar
unrealistischen Forderungen dem Main-
stream entgegenstellt. Nur vor dem Hin-
tergrund einer solchen grundsatzlichen
Sichtweise kann man einzelnen Frauen
und auch ArztInnen barmherzig und re-
spektvoll begegnen und den Einzelfall
nachvollziehen, ohne zu beschénigen oder
zu bagatellisieren.

Claudia Heinkel, Referat Familienberatung
und Familienhilfe im Diakonischen Werk
der EKD in Stuttgart
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WIE DIE ZULASSUNG DER PRAIMPLAN-
TATIONSDIAGNOSTIK IN OSTERREICH
DISKUTIERT WIRD

Mitten in der Sommerpause hat das Oster-
reichische Ministerium flir Gesundheit und
Frauen einen Entwurf zur Anderung des
Gentechnik- und Fortpflanzungsmedizinge-
setzes vorgelegt. Die Gesetzesnovelle soll
auch eine beschrankte Zulassung der Pra-
implantationsdiagnostik regeln. Der Entwurf
wurde weder mit den Behindertenorganisa-
tionen noch mit dem Justizministerium ab-
gestimmt, dessen Mitwirkung bei einer Ge-
setzesanderung erforderlich ware. — Am
15. September gab die Justizministerin bei
einem Gesprach mit InteressenvertreterIn-
nen bekannt, dass die Praimplantations-
diagnostik aus dem Entwurf gestrichen sei.
Wir fassen Inhalt und Verlauf der Diskussi-
on zusammen, um flr ahnliche Versuche in
Deutschland vorbereitet zu sein.

Die Praimplantationsdiagnostik sollte nach
den Vorstellungen der Gesundheitsministe-
rin Maria Rauch-Kallat nicht als Screening,
sondern nur in Einzelféllen und nur zur
Uberpriifung der Lebensfahigkeit eines
Embryos zugelassen werden. Angewendet
werden sollte sie - im Sinne einer vorgezo-
genen selektiven Pranataldiagnostik - wenn
der begriindete Verdacht besteht, dass ein
Kind schwer behindert sein kénnte oder
wenn schon mehrere Versuche der kinstli-
chen Befruchtung gescheitert sind - damit
ware die Praimplantationsdiagnostik eine
Methode zur Verbesserung des Erfolgs der
IVF. Zugleich sollte das Fortpflanzungsme-
dizingesetz so geandert werden, dass die
IVF nicht nur zur Behandlung von Sterilitat,
sondern auch als notwendige Vorausset-
zung fir die Anwendung einer Praimplanta-
tionsdiagnostik zugelassen wird.

In der Begriindung des Gesetzentwurfs fin-
den sich die bekannten Argumente:

e Das derzeit bestehende Verbot der Pra-
implantationsdiagnostik bedeute auch
einen unverhaltnismaBigen Eingriff in
das grundrechtlich garantierte Selbst-
bestimmungsrecht der Frau.

o Osterreich stehe mit diesem Verbot ge-
meinsam mit Deutschland, der Schweiz,
Italien und Irland alleine dar. In allen
anderen europaischen Staaten sei Pra-
implantationsdiagnostik implizit oder
explizit rechtlich erlaubt und werde auch
tatsachlich praktiziert.
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e Den (wenigen) Paaren, die eine solche
Untersuchung benétigen, solle ein ,Be-
handlungstourismus" erspart bleiben.

e Aufgrund der gegebenen Rechtslage sei
der Embryo im Reagenzglas derzeit in
Osterreich besser geschiitzt als der
Embryo im Mutterleib.

¢ Da Pranatale Diagnostik bereits jetzt
erlaubt sei, sei es konsistent und sach-
lich gerechtfertigt, die Praimplantations-
diagnostik - unter streng limitierenden
Voraussetzungen - zuzulassen.

e Da Praimplantationsdiagnostik nicht
erlaubt sei, seien die Frauen zu einer
belastenden ,Schwangerschaft auf Pro-
be"™ gezwungen, nicht selten mehrmals
nacheinander.

e Die Praimplantationsdiagnostik stelle
also eine alternative Methode zu (Spat-)
Abtreibungen wie auch zur freiwilligen
Kinderlosigkeit bei so genannten ,Hoch-
risikopaaren" dar.

Und auch das war schon vorab geregelt:

e ,Wegen der methodenbedingten Unsi-
cherheiten und Interpretationsschwie-
rigkeiten wird nach der Implantation ei-
nes gemah Praimplantationsdiagnostik
als gesund eingestuften Embryos noch
eine Uberpriifung durch géngige (und
auch in Osterreich erlaubte) pranatal-
diagnostische Methoden durchgefihrt.®

Nach den Protesten der Behindertenorgani-
sationen und auch einiger PolitikerInnen
wurde in aller Eile fir den 2. September ein
Gesprach zwischen VertreterInnen der bei-
den Ministerien, der Lebenshilfe Osterreich,
der Aktion Leben und der Bioethikkommis-
sionen angesetzt. Ergebnis war ein gewis-
ses Einlenken von Seiten der Ministerien:
Die Praimplantationsdiagnostik solle ,nur"
zugelassen werden im Falle eines befiirch-
teten Absterbens des Embryos wahrend der
Schwangerschaft oder unmittelbar nach der
Geburt. Dabei handle es sich um ca. 10-15
Falle pro Jahr. Eine weitere Indikation seien
drei fehlgeschlagene kiinstliche Befruchtun-
gen. Den InteressenvertreterInnen wurde
zugesagt, dass in das Gesetz ein ausdrick-
liches Verbot der Diskriminierung behinder-
ter Menschen bzw. der Anwendung der Pra-
implantationsdiagnostik zur Selektion ,be-
hinderter Embryonen™ aufgenommen wer-
de.
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Die Lebenshilfe Osterreich meldete das Er-
gebnis dieses Gesprachs leider als ,, groBen
Erfolg", VertreterInnen der Ethikkommissi-
on fur die Bundesregierung sowie auch die
Lebenshilfe Wien sahen das Ergebnis eher
als eine Farce und flUhlten sich ,Uber den
Tisch gezogen". Da die Praimplantationsdia-
gnostik eine Methode ist, die ausschlieBlich
dazu dient, auf Behinderungen/Krankheiten
Zu screenen, sei es irrwitzig behaupten zu
wollen, eine wie auch immer begrenzte Zu-
lassung kénne ohne eine einhergehende
Diskriminierung behinderter Menschen
stattfinden, so Susanne Haslinger. Die Dis-
kriminierung und Selektion bleibe immer
dieselbe und inakzeptabel. Die Lebenshilfe
Wien appellierte deshalb in einem Brief an
die Justizministerin, keine Entscheidungen
ohne einen wirklichen Diskussionsprozess
mit den InteressenvertreterInnen zu tref-
fen.

Daraufhin erhielt die Lebenshilfe Wien um-
gehend die Antwort, dass das Bundesminis-
terium fUr Justiz erreicht hatte, dass die
Praimplantationsdiagnostik aus der Geset-
zesnovelle gestrichen werde. Gleichzeitig
wurden VertreterInnen der Behindertenor-
ganisationen, der Aktion Leben und der
Ethikkommissionen fiir den 15. September
zu einer Diskussionsrunde im Bundesminis-
terium flr Justiz geladen. Bei diesem Ge-
sprach zeigte sich die Justizministerin Karin
Gastinger sehr interessiert an der Thema-
tik. Sie betonte, dass hier viele Fragen of-
fen seien und die Praimplantationsdiagnos-
tik in der Tat umfangreich diskutiert werden
musse. Der Vorschlag des Gesundheitsmi-
nisterin sei fur sie ,nicht der Weisheit letz-
ter Schluss". Aus diesem Grund habe sie
einer Aufnahme der Praimplantationsdia-
gnostik in die Gesetzesnovelle nicht zuge-
stimmt und sich mit Ministerin Rauch-Kallat
geeinigt, dass die Praimplantationsdia-
gnostik ersatzlos aus der Novelle gestri-
chen wird.

Susanne Haslinger schreibt: ,Ein voller Er-
folg in unserem Sinne! Wenngleich der Er-
folg nicht ewig wahren wird, aber eine Ver-
schnaufpause haben wir dank unserer be-
harrlichen Interventionen immerhin er-
reicht! Ministerin Gastinger zeigte sich sehr
dankbar fir die vielen Hintergrundinforma-
tionen und wird uns auch zu weiteren Bera-
tungen bei solchen Themen heranziehen.
Wenn alle Ministeriumsgesprache so verlau-

A\

fen wirden...... o
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ZUM ULTRASCHALLSCREENING IM RAHMEN
DER MUTTERSCHAFTS-RICHTLINIEN

STELLUNGNAHME DES NETZWERKES
AN DEN GEMEINSAMEN BUNDESAUSSCHUSS

Der Unterausschuss ,,Familienplanung“ des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)
von Arztinnen und Krankenkassen hat im
Mai 2005 Stellungnahmen zum Einsatz des
Ultraschall im Rahmen der Mutterschafts-
richtlinien gesammelt. Mdglicherweise geht
es im B-GA um die Frage, ob und unter
welchen Bedingungen das Ersttrimester-
screening als Kassenleistung angeboten
werden soll. Uns erreichte der Aufruf Uber
Brigitte Faber von Weibernetz, der Politi-
schen Interessenvertretung behinderter
Frauen. Sie sitzt als ,,Patientinnenvertrete-
rin“ in dem Unterausschuss. Der Fragenka-
talog des G-BA erfragt in erster Linie medi-
zinische Informationen zum Ultraschall. Das
Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik stitzt sich bei der Beantwortung
der beiden folgenden Fragen auf seine Stel-
lungnahme zum Frihscreening von 2003.

Welche Vorgaben halten Sie fur die
Aufklarung, die Einwilligung und die
Beratung der Schwangeren fir ange-
messen?

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prdna-
taldiagnostik hat im Jahre 2002 ein Rechts-
gutachten ,Der Schutz des Selbstbestim-
mungsrechts der Frau bei der Betreuung
nach den Mutterschaftsrichtlinien™ in Auf-
trag gegeben. Ein Ergebnis ist, dass die
informierte Zustimmung der Frau auch fir
Ultraschalluntersuchungen erforderlich ist,
wenn dabei Befunde Uber nichttherapierba-
re Krankheiten und Eigenschaften des Un-
geborenen erhoben werden oder anfallen
kdédnnen, welche die schwangere Frau psy-
chisch belasten und vor die Entscheidung
flir oder gegen einen Schwangerschaftsab-
bruch stellen kénnen.

Eine Einwilligung zu einer Ultraschallunter-
suchung der Frau ist nur wirksam nach aus-
reichender Information, Aufkldrung und
Beratung. Dazu gehért auch

e die Information der schwangeren Frau

Uber ihr Recht, die Untersuchung ableh-
nen zu kénnen,
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e der Hinweis auf behandlungsunabhangi-
ge psychosoziale Beratungsangebot

e die Einhaltung einer Bedenkzeiten z.B.
zur Einholung einer zweiten Meinung
oder flr eine psychosoziale Beratung.

Diese Erfordernisse gelten in besonderer
Weise fir die im Rahmen eines so genann-
ten Ersttrimesterscreenings angebotene
Messung der Nackentransparenz. Wir leh-
nen diese Untersuchung unter ethischen,
gesellschaftspolitischen und frauenspezifi-
schen Gesichtspunkten ab. Wenn sie den-
noch angeboten wird, missten der Frau/
dem Paar die weit reichenden Konsequen-
zen vor dem Friihscreening, also in der 8.-
10. Schwangerschaftswoche, umfassend
dargelegt und ihre Zustimmung eingeholt
werden. Dabei ist auch deutlich zu machen,
dass es sich um ein Verfahren der Risiko-
abschatzung handelt, das unter Umstanden
weitere invasive Untersuchungen, korperli-
che und psychische Belastungen, das Risiko
einer Fehlgeburt und in letzter Konsequenz
einen Schwangerschaftsabbruch nach sich
ziehen kann und dass ein hoher Prozentsatz
der getesteten Frauen durch eine falsch-
positive Aussage in Angst versetzt wird und
sich vermutlich daraufhin diesen Untersu-
chungen und Belastungen unnétigerweise
unterzieht.

Gibt es zuséatzliche Aspekte, insbeson-
dere auch unter Bericksichtigung ethi-
scher Fragestellungen, die in den oben
aufgefuhrten Fragen nicht berucksich-
tigt wurden?

1. Das System der PND ist im Ergebnis se-
lektiv, d.h. es werden weniger Kinder mit
unerwlnschten Eigenschaften geboren. Das
Netzwerk gegen Selektion durch Prdnatal-
diagnostik setzt sich aus ethischen und ge-
sellschaftspolitischen Griinden daftr ein,
dass Untersuchungen, die darauf zielen,
Kinder mit unerwiinschten Eigenschaften
nicht zur Welt kommen zu lassen, aus der
allgemeinen Schwangerenvorsorge heraus-
genommen werden. Das gilt in Bezug auf
Ultraschalluntersuchungen insbesondere fiir
die Messung der Nackenfaltentransparenz
im Rahmen eines Ersttrimesterscreenings
und den so genannten Fehlbildungsultra-
schall / Zweittrimesterultraschall.

Das Ersttrimesterscreening widerspricht

auch unserem Verstandnis von einer frau-
enbezogenen und psychosomatisch orien-
tierten Schwangerenvorsorge. Es konfron-
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tiert Frauen/Paare zu einem frihen Zeit-
punkt, in dem ganz andere Fragen im Vor-
dergrund stehen, mit einem technischen,
distanzierenden Umgang mit Schwanger-
schaft. Wenn die dazu erforderliche umfas-
sende Aufklarung und Beratung wirklich
geleistet wird, werden die Frauen/Paare
dabei von Anfang an mit der M&glichkeit
eines eventuellen Schwangerschaftsab-
bruchs konfrontiert.

2. Aus dem Erfordernis der Informierten
Zustimmung vor jedem Ultraschall folgt,
dass eine schwangere Frau nicht verpflich-
tet ist, alle angebotenen Ultraschallunter-
suchungen in Anspruch zu nehmen. Die
Ablehnung einer oder aller drei der vorge-
sehenen Ultraschalluntersuchungen muss
méglich sein, ohne dass der Arztin/dem
Arzt oder der Frau Nachteile erwachsen.
Das Rechtsgutachten stellt fest, dass der
Arzt/die Arztin den Behandlungsvertrag
nicht kiindigen kann, wenn eine schwange-
re Frau einzelne Untersuchungen ablehnt.

Nach geltender Abrechungspraxis erwach-
sen aber dem Arzt/der Arztin finanzielle
Nachteile, wenn sie nicht alle der vorgese-
henen Ultraschalluntersuchungen durchfih-
ren. Wir halten dies flUr rechtlich unzulassig
und fordern den Bundesausschuss auf, den
Abrechnungsmodus entsprechend zu an-
dern. Das Netzwerk hat dazu vorgeschla-
gen, die drei in den Mutterschaftsrichtlinien
vorgesehenen Ultraschalluntersuchungen
aus dem Vorsorgepaket herauszunehmen
und als ,Kann- Leistungen" zu definieren.
Das wiirde auBerdem fiir die Arztin/den
Arzt und die schwangere Frau deutlich ma-
chen, dass eine Ultraschalluntersuchung
eine MaBnahme ist, die der besonderen
Zustimmung bedarf.

3. Wir halten den Mutterpass, der ja in den
Hdénden der Frau verbleibt, fiir ein wichtiges
Instrument der Information und Aufklérung
der Frau. Dazu sollte gehéren:

. Hinweis auf die Rechte der Frau in der
Schwangerenvorsorge,

o Hinweis auf das Angebot medizinun-
abhangiger psychosozialer Beratung,

o im Sinne von Punkt 2 die Herausnah-
me der Ultraschalluntersuchungen aus
dem allgemeinen Teil

. und ein zusatzlicher ausdriicklicher
Hinweis auf die Freiwilligkeit und auf
die Ambivalenz von Ultraschallunter-
suchungen in der Schwangerschaft. o
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ANHORUNG DER ENQUETE-KOMISSION
ETHIK UND RECHT DER MODERNEN MEDIZIN
ZUR PRANATADIAGNOSTIK AM 30. 5. 2005

Die Enquetekommission Recht und Ethik
der modernen Medizin hatte 2002 in ihrem
Schlussbericht Empfehlungen zur Pranatal-
diagnostik vorgelegt, die fur die Arbeit des
Netzwerks nach wie vor grundlegend sind
und die zum grof3en Teil noch nicht umge-
setzt worden sind. Die 2003 erneut einge-
setzte Kommission hat sich dann andere
Themenschwerpunkte gesetzt. Sie hat aber
am 30. Mai 2005 noch einmal eine 6ffentli-
che Anhoérung zur Pranataldiagnostik veran-
staltet, um sich Uber die zwischenzeitlichen
Entwicklungen zu informieren.

Eingeladen zu der Anhérung waren 12 Ex-
pertinnen, darunter aus dem Netzwerk ge-
gen Selektion durch Pranataldiagnostik An-
negret Braun als Beraterin, Dorothea Kuhn
als Hebamme und Claudia Schumann als
Frauenarztin. Die Expertinnen erhielten
vorab einen umfangreichen Katalog von
Fragen zur schriftlichen Beantwortung. Bei
der Anhérung hatten sie Gelegenheit, die
wichtigsten Punkte daraus und weitere per-
sOnliche Einschatzungen vorzutragen. Der
Fragenkatalog, die eingereichten Antworten
und das Protokoll der Anhorung mit den
Stellungnahmen und der anschlieRenden
Fragerunde finden sich unter:
www.bundestag.de/parlament/kommissio-
nen/ethik_med/Anhoerungenl/index.html

Wir lassen im Folgenden zunéchst die drei
Expertinnen aus dem Netzwerk zu Wort
kommen und dann Christian Judith, der die
Anhoérung aus der Sicht eines Menschen mit
Behinderung verfolgt hat. Anschliel3end
fasst Hildburg Wegener weitere fir unsere
Arbeit wichtige Informationen zusammen.

Die Anhorung konnte aufgrund der vorge-
zogenen Neuwahlen nicht mehr ausgewer-
tet werden. In dem am 9. September 2005
vorgelegten Schlussbericht der Kommission
wird dies bedauert und festgestellt, dass
»die Ausweitung der Untersuchungsmetho-
den im Rahmen des ,Frihscreening’ in der
Schwangerschaftsvorsorge, die zu einer
Verédnderung bei der Inanspruchnahme der
Pranataldiagnostik fuhrt“ weiterer Beobach-
tung und Beratung bedarf. (Bericht ,,Uber
den Stand der Arbeit”, S. 170)
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ANNEGRET BRAUN:

»AKTUELLE ENTWICKLUNGEN UND PER-
SPEKTIVEN DER PRANATALDIAGNOSTIK"
STELLUNGNAHME ZUM FRAGENKATALOG
TEIL 3: SOZIALWISSENSCHAFTLICHE AS-
PEKTE UND BERATUNG

Es braucht eine erganzende, auf die
personliche Situation bezogene psy-
chosoziale Beratung

Eine Beratung vor Durchfiihrung der Préana-
taldiagnostik und nach Vorliegen eines Be-
fundes ist dringend von Noéten. Sie sollte

- den eventuellen Nutzen bzw. die dadurch
auftauchenden Probleme und Risiken indi-
viduell mit dem betroffenen Paar abwagen

- deren persoénliche Wertehaltung und Vor-
stellung bzw. ihr Erleben von Schwanger-
schaft bericksichtigen

- deren Angste und Hoffnungskréfte in Be-
ziehung bringen und die NatUrlichkeit des
Menschen und die Schicksalhaftigkeit des
Lebens mit bedenken

sich nicht nur an Statistiken und Studien
orientieren

- und dazu ermutigen, arztliche Empfehlun-
gen dann zu relativieren, wenn persénli-
che Erfahrungen der Betroffenen nicht
genligend beachtet bzw. ernst genommen
werden.

Eine von Medizin und Humangenetik sowie
auch finanziell unabhangige Beratung tragt
dazu bei, den nétigen Freiraum zur person-
lichen Entscheidungsfindung zu schaffen.
Auch eine raumlich/értlich von Klinik und
Zentren losgeldste Beratung kann diesbe-
zlglich von Vorteil sein.

Medizinische Beratung

Es darf kritisch angefragt werden, ob das
Zusammentreffen von Aufklarungspflicht,
Empfehlungsverhalten und wirtschaftlichem
Interesse von Arzten/innen und deren eige-
nem haftungsrechtlichen Absicherungsbe-
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darf die gebotene unabhangige Entschei-
dungsfreiheit der Betroffenen gewahrleisten
kann. Ein Konkurrenzkampf unter der eige-
nen und den mitbeteiligten Berufsgruppen,
Profilierungsbediirfnisse, verstandliches
Forschungsinteresse und Karrieredenken
sowie eine vermeintliche Verantwortungs-
Ubernahme der Medizin gegenliber gesell-
schaftlichen Anspriichen kénnen eine
selbstbestimmte Entscheidungsfindung und
Wahl der Schwangeren flr oder gegen die-
se Pranataldiagnostik-Untersuchungen ge-
fahrden.

Einigen von Ihnen liegt meine Kritik vom
November 2004 am Informationsblatt der
DGGG zu Ultraschalluntersuchungen vor.
(s. u. S. 33) In diesem werden neben teils
verwirrenden Informationen lediglich haf-
tungsrechtliche Aspekte aufgeflihrt, aber
kein Hinweis, warum man diese Untersu-
chung zu diesem Zeitpunkt macht und wel-
che Folgen sich moéglicherweise aus dem
Aufsplren von Auffédlligkeiten und Normab-
weichungen ergeben kénnen. In einem
deutlich informativeren Info-Blatt fir
Schwangere zu vorgeburtlichen Untersu-
chungen auf Down-Syndrom und andere
Chromosomenanomalien (in der Fachzeit-
schrift: Der Gyndkologe, 3/2004), zusam-
mengestellt von namhaften Professoren der
Pranatalmedizin, ist weder erwahnt, warum
diese Untersuchungen den Schwangeren
angetragen werden, noch werden die moég-
lichen Folgen dargestellt. Es fehlt die ent-
scheidende Information fir die werdenden
Eltern, dadurch in eine der schwersten Ent-
scheidungssituationen geraten zu kdénnen.
Nicht aufgeflihrt ist, was ein Schwanger-
schaftsabbruch beinhaltet und bedeutet.
Beides sind Beispiele daflir, mit welch ober-
flachlichem Niveau die Pranataldiagnostik-
aufklarung gehandhabt wird.

Werbung zu PND

Beim Lesen der flr Pranataldiagnostik wer-
benden Flyer und Farbprospekte der Zent-
ren, Unikliniken, Labors und Pranataldia-
gnostik-Praxen verstarkt sich der Eindruck,
dass es hier fast ausschlieBlich um eventu-
elle Therapieangebote gehe und um ein
Wissen, das die Schwangerschaft in nheuem
Glanz erleben lasst. Erst wer diese Untersu-
chungen alle gemacht hat, kann richtig,
vernlnftig und hoffnungsfroh schwanger
sein. Angedeutete Versprechungen auf ein
gesundes Kind laufen Gefahr, als absolut
gewertet zu werden.
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Annegret Braun, Beratungsstelle PUA, Diako-
nisches Werk Wirttemberg

Eine Empfehlung zur Beratung bleibt
oft aus

Trotz aller politischen und anderer Versuche
ist es bisher nur in wenigen Ansatzen ge-
lungen, dass diese oben in kurzen Stich-
punkten vorgestellte Art von unabhangiger
psychosozialer Beratung als erganzendes
Angebot flir Schwangere und deren Partner
in die Schwangerenvorsorge mit Pranatal-
diagnostik einbezogen wird. Der Sinn dieser
erganzenden Beratung, die eigentlich die
Bedingung vor der Anwendung dieser in-
haltlich so “explosiven™ Tests sein miisste,
ist Frauenarzten/innen nur sehr schwer
vermittelbar. Die nétige Empfehlung zu die-
ser Beratung vor den Tests durch die Frau-
enarzte/innen erfolgt kaum.

Das bestatigen auch die Erfahrungen ande-
rer Beratungsstellen. Frauen/Paare, die vor
den Tests hier bei der PUA-Beratungsstelle
anfragen, kommen nur zu einem relativ
geringen Teil auf Empfehlung ihrer Frauen-
arzte/innen. Sie stoBen vielmehr durch
Adressenhinweise in Schwangerschaftsbi-
chern, durch Presse und Medien, Flyerver-
breitung in Gemeinden, Mund-zu-Mund-
Propaganda, (iber Hebammen und andere
Beratungsstellen auf PUA.

Das Vertrauen in arztliche Empfehlungen
und die Bereitschaft, diesen auch nachzu-
kommen, ist jedoch eine nicht zu unter-
schatzende reglementierende Kraft und
Macht. Es rechtfertigt die besondere Art der
In-Pflichtnahme von Frauenarzten/innen,
diese Beratung zu empfehlen, auch wenn
sie selbst von der Notwendigkeit nicht
Uberzeugt sein sollten.
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Begriundungen fir eine Beratung vor
Pranataldiagnostik

Eine Begrenzung der Inanspruchnahme des
Uberzogenen und teils auch unangemesse-
nen Angebots von Pranataldiagnostik er-
scheint am ehesten erreichbar lber Bera-
tung vor den Testanwendungen. Hier ist die
Entscheidungsfreiheit noch gegeben. Es hat
sich gezeigt, dass bei ausfihrlicher Bera-
tung vor den Tests ein erheblicher Teil der
Schwangeren sich gegen eine Inanspruch-
nahme der Prdnataldiagnostik entscheidet
und in reflektierter Weise diese eigene Ent-
scheidung dann auch fur sich begriinden
kann. Wenn Schwangere und deren Partner
mehr um die Aussagekraft der Tests, um
ihre Fehleinschatzungen und fragwiirdigen
Berechnungen wissen, wenn sie den
»Dschungel™ der Untersuchungen, der Stu-
dien und Statistiken durchschauen, relati-
vieren sich fiir viele nicht nur ihre Angste
sondern auch ihre Sicherheitsbedirfnisse.

Einbeziehung von Eltern mit behinder-
ten Kindern als Entscheidungshilfe

Wenn sich durch die Pranataldiagnostik der
Befund einer zu erwartenden Behinderung
des Kindes bestatigen sollte, wird von den
in Not und Konflikt geratenen Eltern eher
selten eine direkte Begegnung mit Betroffe-
nen gewlinscht. Auch ich bin vorsichtiger
geworden mit der Einbeziehung von Eltern
behinderter Kindern zu diesem Zeitpunkt.
Die Auswirkungen und die Verletzungen der
Eltern sind tiefgehend und schmerzhaft,
wenn sie nach dem Zusammentreffen, den
Gesprachen und dem hoffnungsvollen und
auch stolzen ,Vorfihren" ihres von ihnen
geliebten behinderten Kindes von einem
dennoch erfolgten Abbruch erfahren. Wenn
es zu Begegnungen kommt, dann nur noch
mit professioneller Begleitung und Unter-
stitzung. Eine wirkliche Hilfe zur Entschei-
dung sind sie jedoch eher selten.

Anders ist so ein Kennen lernen zu beurtei-
len, wenn Eltern nach der Entscheidung fir
ein Leben mit dem zu erwartenden behin-
derten Kind solch ein Angebot zu ihrer ei-
genen Vorbereitung und Information nutzen
wollen. Aber so verschieden wie die Men-
schen sind, so verschieden sind die Weisen,
mit diesem Wissen und diesen Erwartungen
umzugehen. Die einen wollen alles wissen,
die anderen schitzen sich vor zu vielem
Wissen, das unter Umstanden auch unnoéti-
ge Angste freisetzen kdnnte.
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Einfluss der Beratung vor Pranataldia-
gnostik bei einem Befund

Eine Beratung, die auf die persdnlichen Be-
lange und die Situation der Schwangeren
und deren Partner und Familie bezogen ist,
hat deshalb die Chance, schon vor der
Testanwendung einen Blick auf die mdgli-
chen Konsequenzen zu werfen. In einer
Beratung kann angedacht werden, was
eventuelle Befunde fir die Betroffenen be-
deuten und welche Folgen sie hatten. Hier
kdénnte sich herausstellen, dass z.B. auch
mit einer bestimmten Fehlbildung des Kin-
des, z.B. einer Spina Bifida, ein gutes Fami-
lienleben mdglich ist. Die meisten Menschen
verstehen unter dieser Fehlbildung, dass
der ganze Riicken offen ist, eine erschre-
ckende Vorstellung, die so nicht zutrifft. In
der Beratung vor Pranataldiagnostik kann
es gelingen, den Schrecken vor dem, was
alles mit Pranataldiagnostik gesucht wird,
zu relativieren. Es kann vermittelt werden,
dass die Situation moglicherweise als Ka-
tastrophe erlebt wird, dass aber das Kind
keine Katastrophe ist. Beratung vor den
Tests kann die Folgen klarstellen helfen
und ggf., bei einem spater bestatigten Be-
fund, darauf zurickgreifen.

Vorschlag fur eine Aufklarungspflicht
von Arzten/innen Uber psychosoziale
Beratung vor Pranataldiagnostik durch
Anderung der Mutterschaftsrichtlinien

Meiner Ansicht nach kénnte den méglichen
Konsequenzen der Pranataldiagnostik, z.B.
einem Spatabbruch, wirksamer begegnet
werden durch eine Inanspruchnahme von
psychosozialer Beratung vor Pranataldia-
gnostik. Diese kénnte geférdert werden,
indem Arzte/innen verpflichtet werden,
Schwangeren vor Durchfiihrung von Prana-
taldiagnostik die Inanspruchnahme von
psychosozialer Beratung zu empfehlen.
Diese arztliche Empfehlung zur Beratung
im Vorfeld von Pranataldiagnostik gibt den
Untersuchungen ein groBeres Gewicht und
beugt so einem Automatismus der Test-
durchfihrungen vor.

Diese Empfehlungspflicht fiir Arzte wére
durchsetzbar, wenn psychosoziale Beratung
als ein fester Bestandteil der Schwangeren-
vorsorge in die Mutterschaftsrichtlinien auf-
genommen werden wirde. Diese Lésung
wurde voraussichtlich zu einer Reduzierung
von Spatabbriichen nach der 12. Schwan-
gerschaftswoche fiihren, ohne den § 218
andern zu missen. O
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DOROTHEA KUHN:

»AKTUELLE ENTWICKLUNGEN UND PERSPEKTIVEN
DER PRANATALDIAGNOSTIK"

STELLUNGNAHME DES BUNDES FREIBERUFLICHER
HEBAMMEN DEUTSCHLANDS E.V (BFHD)

[...] Das Angebot der vorgeburtlichen Dia-
gnostik trifft eine empfindliche Stelle im
Geflihlsleben einer schwangeren Frau: die
Ambivalenz zwischen der Sorge um die Ge-
sundheit des Kindes und ihrer Angst vor der
Belastung, die nach der Geburt auf sie zu-
kommt. Beide Beflirchtungen sind der
Schwangerschaft inhdrent, sie nehmen ab
mit dem Grad des emotionalen Eingebun-
denseins in ein soziales, kulturelles oder
religioses Unterstlitzungssystem. Hebam-
men beziehen diese Faktoren explizit in die
Schwangerenbetreuung ein. Sie sind auch
bei einer normal verlaufenden Schwanger-
schaft auBerordentlich relevant.

Frauen, die sich von ihrem Umfeld oder
ihrem Glauben getragen flihlen, lehnen die
genetische Diagnostik haufiger von vorn
herein ab oder nutzen sie, um sich auf die
Geburt und das Leben mit einem madgli-
cherweise behinderten Kind vorzubereiten.
Und: je besser Frauen Uber ihre Hand-
lungsmadglichkeiten im Falle einer zu erwar-
tenden Behinderung oder Beeintrachtigung
informiert sind, um so weniger halten sie
einen Schwangerschaftsabbruch fiir not-
wendig. Hebammen und Mitarbeiterinnen
von psychosozialen Beratungsstellen legen
den Fokus der Beratung von Frauen zur
Pranataldiagnostik auf die Situation jeder
einzelnen Frau unter Einbeziehung des indi-
viduellen Umfeldes und des soziokulturellen
Hintergrundes. Konsequenzen von Prana-
taldiagnostik werden dargestellt und aus-
fuhrlich besprochen. Dazu braucht es Zeit
und ein tief greifendes Verstandnis Gber die
korperlich-seelischen Vorgange in der
Schwangerschaft, aber auch konkretes Wis-
sen Uber Hilfs- und Unterstiitzungsangebote.

Die Beratung in der frauenarztlichen Praxis
dreht sich dagegen im Wesentlichen um
statistische Daten, Wahrscheinlichkeiten
und Befunde. Die standardisierte Diagnostik
steht den komplexen kérperlichen und see-
lischen Vorgangen in der Schwangerschaft
als Kontrast gegeniber. Unsichere, grenz-
wertige oder positive Befunde nach Prana-
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Dorothea Kuhn, 1. Vorsitzende Bund freiberufli-
cher Hebammen Deutschlands e. V.

taldiagnostik 16sen bei Betroffenen meist
Horror-Vorstellungen aus. Allein die M&g-
lichkeit, dass etwas nicht in Ordnung ist,
stellt fur die Mehrzahl der Frauen eine Ka-
tastrophe dar. Der Reflex, das ,,monstrése
Wesen" so rasch wie mdglich loswerden zu
wollen, ist menschlich verstandlich. Im
Schockzustand wird hier haufig allzu schnell
eine Entscheidung gegen das Kind getrof-
fen. Von arztlicher Seite wird dem in aller
Regel wenig entgegengesetzt, im Gegenteil,
Frauen werden oft unter einen medizinisch
nicht zu rechtfertigenden Zeitdruck gesetzt.
Die Empfehlung der Richtlinien der Bundes-
arztekammer, einen Schwangerschaftsab-
bruch nur als letzte Mdglichkeit in Erwagung
zu ziehen, gerat in der Praxis zur Makulatur.

Lassen Frauen die Pranataldiagnostik in
einem Spezial-Zentrum oder einer Klinik
durchfiihren, so fiihlen sie sich haufig bes-
ser aufgeklart und informiert tiber Verfah-
ren, Grenzen und Konsequenzen der Unter-
suchungen. Die Entscheidung flir oder ge-
gen das Kind empfinden viele Frauen trotz-
dem als kaum zu bewéltigende Uberforde-
rung. Nur selten finden Betroffene ein er-
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kennbares kooperatives Netzwerk psycho-
sozialer und medizinischer Begleitung und
Nachsorge vor.

Die Hebammenverbande fordern seit lan-
gem eine deutliche Trennung von Schwan-
gerenvorsorge und genetischer Diagnostik.
Sie halten die Einbindung von Hebammen
in die Basis-Versorgung schwangerer Frau-
en, wie sie in vielen europdischen Landern
gangige Praxis ist und im Osten Deutsch-
lands vor der Wende ublich war, far drin-
gend erforderlich.

Eine klare Trennung von &rztlicher Vorsorge
und Pranataldiagnostik ist heute kaum noch
maoglich: Die Koppelung der Vergitungs-
pauschale an die Durchfiihrung aller in den
arztlichen Mutterschaftsrichtlinien aufge-
filhrten Leistungen zwingt Arzte und Arztin-
nen zur Durchflihrung der Ultraschallunter-
suchung. Diese stellt jedoch haufig den Ein-
stieg in genetische Pranataldiagnostik dar.
Ein Nackenddem zeigt sich, auch wenn man
nicht danach sucht. Das Verschweigen die-
ses Befundes zieht juristische Konsequen-
zen nach sich.

Um die Prénataldiagnostik von der Routine-
Vorsorge zu trennen, muissten entweder die
arztlichen Mutterschaftsrichtlinien oder die
Abrechnungsbestimmungen gedndert wer-
den. Ansonsten miUissen die Frauen darliber
aufgeklart werden, dass Pranataldiagnostik
Bestandteil der arztlichen Vorsorgeuntersu-
chung ist. Das wilrde der heutigen Realitat
Rechnung tragen und beim derzeitigen ge-
sellschaftlichen Diskussionsstand auch si-
cher von vielen Frauen akzeptiert.

Gerade dann muss es flr schwangere Frau-
en jedoch eine Alternative geben, die ihnen
eine andere Form der Vorsorge bietet. Heb-
ammen besitzen sowohl die Fachkompetenz
als auch - laut Berufsordnung - den aus-
dricklichen professionellen Auftrag, schwan-
gere Frauen sowohl medizinisch als auch
psycho-sozial zu betreuen. Das Selbstbe-
stimmungsrecht, auf das sich die Pranatal-
diagnostik in all seinen Konsequenzen be-
ruft, muss auch den Frauen zustehen, die
sich vorbehaltlos fir ihr Kind entscheiden
und ihre Schwangerschaft nicht durch im-
mer neue medizinische Befunderhebung
gestoért sehen wollen.

Die Hebammenverbande halten es perspek-
tivisch fir unumganglich,

e dass die inzwischen gesellschaftlich
akzeptierte Intention der Pranatal-
diagnostik als Instrumentarium zur
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Selektion nicht normgerechten Lebens
offen gelegt und hinterfragt wird;

dass die rechtliche Basis flr den
Schwangerschaftsabbruch nach Pra-
nataldiagnostik ohne Zeitvorgabe
und zusatzliche, psychosoziale Bera-
tung korrigiert wird. Dabei geht es
uns ausdrucklich nicht um die Ein-
schrankung des Selbstbestimmungs-
rechts der Frau auf Abbruch der
Schwangerschaft, sondern um die
Kategorisierung als ,medizinische
Indikation", die den Fallen vorbehal-
ten bleiben sollte, in denen Gesund-
heit und Leben der Mutter oder des
Kindes gefahrdet ist. Die Behinde-
rung oder Beeintrachtigung des Kin-
des ist ein soziales Problem, kein
medizinisches!

dass Frauen vor der zum Eingriff ge-
hoérenden medizinjuristischen Aufkla-
rung eine Beratung durch unabhan-
gige, nicht selbst an der Untersu-
chung Beteiligte (z.B. Hebammen,
Beratungsstellen) erhalten, die unter
besonderer Bericksichtigung psy-
chosozialer und ethischer Aspekte
eine informierte Entscheidung der
Frau ermoglicht;

dass bei einem positiven Befund, ei-
ner Fehlgeburt oder einem Schwan-
gerschaftsabbruch zwingend von der
behandelnden Klinik oder der arztli-
chen Praxis aus medizinische und
psychosoziale Nachbetreuung einge-
leitet wird;

dass Studien geférdert werden, die
die Zusammenhange zwischen arzt-
licher Schwangerenvorsorge ein-
schlieBlich der Inanspruchnahme
von Pranataldiagnostik und der Bin-
dung zwischen Mutter und Kind so-
wie der abnehmenden Bereitschaft
zur Mutterschaft in unserer Gesell-
schaft untersuchen;

dass Hebammen die Basisvorsorge
fliir schwangere Frauen Gbernehmen;
damit das Heranwachsen und die
Geburt eines Kindes wieder als das
angesehen wird, was es in aller Re-
gel ist: als ein kdrperlich-seelischer
und sozialer Wachstums- und Ver-
anderungsprozess im Leben einer
gesunden Frau, der einer Begleitung
und Betreuung bedarf, nicht aber
primar medizinischer Pravention und
Intervention. |
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CLAUDIA SCHUMANN:

+AKTUELLE ENTWICKLUNGEN UND PERSPEKTIVEN

DER PRANATALDIAGNOSTIK": STELLUNGNAHME

Ich spreche als niedergelassene Frauenarz-
tin. Ich bin seit 23 Jahren Frauenarztin, seit
18 Jahren in einer Praxis niedergelassen
und betreue ca. 150 Schwangere im Jahr.
Das heiBt, ich bin eine der 10.000 Frauen-
arzte und Frauenarztinnen, die letztlich fur
die Umsetzung von Pranataler Diagnostik
zustandig und verantwortlich sind.

Die Frage der Pranatalen Diagnostik hat
sich in den letzten zehn Jahren zugespitzt:
von einer neuen Option zu einer neuen
Normalitat, einer unnormalen Normalitat.
Ich mdéchte diese neue Normalitat kritisch
auf drei Ebenen hinterfragen und dies zu-
gegebenermaBen sehr zugespitzt formulie-
ren.

1. Aus Sicht der Frauenéarztin:

Die Beratung vor und zu Pranataler
Diagnostik ist eine nahezu unmaogliche
Beratung.

2. Aus Sicht der Schwangeren:

Uber jeder Schwangerschaft hangt
durch die Pranatale Diagnostik

ein spurbares Damoklesschwert.

3. Aus Sicht der Gesellschaft:

Es gibt eine unausgesprochene Allianz
zur Selektion von Behinderten

— unter dem Deckmantel der Selbst-
bestimmung der Frauen.

1. Eine unmogliche Beratung

Die Problematik der Pranatalen Diagnostik
ist so umfangreich, dass es nahezu unmaog-
lich ist, sie in allen Konsequenzen in der
Frihschwangerschaft allen Schwangeren
mit dem Ziel einer ,informierten Zustim-
mung" nahe zu bringen.

Stellen Sie sich eine Frau in der frihen
Schwangerschaft vor, 8. Schwanger-
schaftswoche, ambivalent schwankend zwi-
schen Freude Uber die Schwangerschaft
und der Angst, ob alles gut gehen wird, ob
sie es schaffen wird. Ihr ist Gbel, sie ist
dauernd miide, manchmal heult sie ohne
jeden Grund. Sie will alles richtig machen,
sie fragt mich ganz viel, was sie essen soll,
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Claudia Schumann, Sprecherin der AG Frauen-
arztinnen im Arbeitskreis Frauengesundheit in
Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft (AKF)

was sie machen darf, was sie nicht mehr
machen darf, wie es mit der Arbeit weiter-
geht usw. Ihr Ziel ist: Hauptsache das Kind
ist gesund.

Ich bespreche alles mit ihr, und nach all
dem komme ich zum Thema ,Risikobera-
tung". (Es sei denn, die Frau erklart von
vornherein, dass sie keine Pranataldiagnos-
tik wolle — das sind sehr wenige Frauen, die
mir die Beratung dann sehr leicht machen!)
Ich teile der Schwangeren ihr , Altersrisiko"
mit; welche Behinderungen es geben kann;
dass man einen Teil davon finden kann;
dass es Risikoabschatzungen gibt, die aber
auch einmal falschen Alarm bringen, z. B.
das Nackenédem, welches man bei Ultra-
schall findet, aber auch bei gesunden Kin-
dern vorliegen kann; dass es ein Hinweis
sein kann flr eine Trisomie, also fur eine
Chromosomenveranderung oder mindes-
tens fir einen Herzfehler; dass dann viel-
leicht zur weiteren Klarung eine Fruchtwas-
serentnahme folgen misste, die aber mit
einem einprozentigen Risiko der Fehlgeburt
verbunden sei; meist seien dann die Chro-
mosomen doch in Ordnung, aber im
schlimmsten Fall wiirde beim Kind eine
Verdnderung im Erbgut festgestellt, und
dass sie dann lberlegen misste, ob das fir
sie schlimm ware; aber eigentlich misste
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sie es jetzt schon Uberlegen, schon vor dem
ersten Ultraschall, denn dann kénnte ich
evtl. so ein Nackenédem schon sehen,
manchmal auch ohne es direkt zu suchen;
ob sie sich vorstellen kénne, ein Kind mit
Behinderung zu bekommen, oder ob das flr
sie ein Grund zum Abbruch sein kénnte;
das ware ein Abbruch in der 20. Woche, im
5. Monat; das Kind wiirde sich dann schon
bewegen, d.h. sie wiirde es wie eine er-
zwungene Geburt erleben; wenn die Chro-
mosomen doch in Ordnung waren, dann
kdénnte es vielleicht einen Herzfehler haben,
um das zu klaren, ware dann der Ultraschall
in der 20. Woche da, usw.

Ich glaube, schon Sie kommen kaum mehr
mit. Und jetzt stellen Sie sich die schwan-
gere Frau vor. Ich glaube, Sie kénnen mir
zustimmen: Das kann eine Frau gar nicht
auffassen und dann zu einer ,informierten
Entscheidung” kommen, schon gar nicht
eine Frau im 2. Monat. Ich denke, das kon-
nen wir Arzte und Arztinnen nicht leisten.
Kann es sonst jemand, frage ich? Ob es die
Hebammen besser kénnen, weiB ich nicht.
Eine zusatzliche psychosoziale Beratung
ware sicher gut. Ich empfehle das sehr,
aber ich habe in den letzten finf Jahren
nicht eine Frau gehabt, die gesagt hat, ich
gehe da hin — weil die wenigsten Frauen
erfahren haben, wie ,Beratung" beim Fin-
den einer Entscheidung helfen kann.

Das Problem fiir uns Arzte und Arztinnen ist
auBerdem: Wir kdnnen nicht warten, bis die
Frauen fragen, sondern wir miissen selbst
aktiv Uber die ,Risikoabschatzung™ aufkla-
ren. Das ist in den Richtlinien vorgeschrie-
ben. Wenn wir es nicht machen, kdnnen wir
juristisch belangt werden. Das heif3t, die
Frauen, die keine Pranatale Diagnostik wol-
len, missen sich gegen etwas entscheiden,
das ihnen als ,normal® angeboten wird.

Dieses sog. ,opting out" fiuhrt zum zweiten
Problem:

2. Damoklesschwert tber allen
Schwangerschaften.

Schwangersein war immer mit Unsicherheit
und Angsten verbunden, das ist nichts Neu-
es. Neu ist, dass es in der Verantwortung
der einzelnen Frau zu liegen scheint, ob sie
ein behindertes Kind bekommt oder nicht.
Fir Einzelne mag es eine Chance sein, flr
die Mehrzahl halte ich es filir eine Riesen-
last. Sie missen entweder Pranatale Dia-
gnostik machen, dann bangen sie bis zum
Ergebnis, bei schlechtem Ergebnis vielleicht
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auch danach; oder sie entscheiden sich da-
gegen und haben vielleicht in der Schwan-
gerschaft immer wieder ein flaues Geftihl,
wenn jemand fragt, ob man den oder jenen
Test gemacht habe. Wer keine Pranatale
Diagnostik macht und ein behindertes Kind
bekommt, kann zu héren bekommen, dass
es ,so etwas doch heute nicht mehr geben
muss".

Frauen wird damit eine Verantwortung
far ihr Ungeborenes gegeben, die we-
nig mit Selbstbestimmung zu tun hat,
sondern eine Zumutung ist.

Aus neueren Untersuchungen wei3 man,
dass dieses Damoklesschwert Konsequen-
zen hat fur den Verlauf der Schwanger-
schaft und der Geburt. Gerade bei Frauen,
bei denen das Frihscreening auffallig war,
z. B. eine erweiterte Nackenfalte zeigte,
und dann trotzdem letztlich , nichts" gefun-
den wurde, hat man beobachtet, dass die
Schwangerschaft selber anders war. Die
Frauen spurten ihre Kinder anders oder
spater. Sie hatten, das sagen die Hebam-
men, verlangerte Geburten, schwierige Ge-
burten. Und auch in den Nachbeobachtun-
gen findet man Miitter, die immer wieder
ihr Kind anschauen und fragen, ob es nicht
doch irgendwo eine ,Macke" hat. Sie kén-
nen es gar nicht glauben, dass dieses Kind
wirklich in Ordnung ist. Was das fur die
Entwicklung der Kinder heien wird, ist
noch offen.

Ich komme zum dritten Punkt: Pranatale
Diagnostik aus Sicht der Gesellschaft.

3. LAlllanz zum Aussortieren?

Was wird eigentlich mit Prénataler Diagnos-
tik gesucht? Es werden Kinder mit angebo-
renen Erkrankungen und mit schwerer Be-
hinderung gesucht, also zwei bis drei Pro-
zent der Neugeborenen.

Was wird mit dem Friihscreening gesucht?
Hier werden Kinder mit so genannten ,un-
heilbaren Behinderungen" gesucht, vor al-
lem mit Trisomie oder anderen Chromoso-
menveranderungen. Das sind ganz grob
geschatzt 1.000 bis 2.000 Kinder pro Jahr
— die genauen Zahlen kennt keiner — ,
die dadurch zu 90 % gefunden werden.
Fruhscreening macht nur Sinn, wenn
man damit die Option gewinnen will,
frih zu handeln. Der Hauptgrund frih zu
handeln, ist die Option flir den Abbruch, der
aus unterschiedlichsten Grinden so frih
wie moglich durchgeflhrt werden sollte.
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Fir alle anderen kindlichen Erkrankungen
jedoch, z. B. fur Herzfehler, ist es vdllig
ausreichend, wenn man sie spater findet,
in der 20. bis 22. Schwangerschaftswoche.
Denn hier geht es nur noch um Fragen wie
Zeit und Ort der Entbindung und um die
weitere Behandlung. Fir diese Kinder kann
die Diagnose durch Pranatale Diagnostik
dann ein besserer Start ins Leben sein.

Ein weiteres Argument, das haufig ange-
fuhrt wird: Frihscreening kdnne auch
,Schutz" sein, wenn Frauen ab 35 Jahren
nach einem ginstigen Ergebnis auf die
Amniozentese verzichten und so weniger
dadurch ausgeldste ,,unnétige™ Fehlgebur-
ten auftreten. Wie viele das sind, wie oft
das vorkommt, d.h. wie gewichtig dieses
Argument ist, weil3 kein Mensch.

Ich weiB3, keine Frau wird zur Pranatalen
Diagnostik und zum Frihscreening gezwun-
gen, keine Frau wird zum Abbruch gezwun-
gen. Es lauft alles unter dem Motto der
,Selbstbestimmung der Frauen®™. Aber ist
das Selbstbestimmung, wenn die Pranatale
Diagnostik die Regel und nicht die Ausnah-
me ist? Ist es Selbstbestimmung, sich bei
Trisomie 21 einen Abbruch zu winschen?
Oder ist das nicht die Konsequenz aus den
Angeboten, die Frauen vorher durch die
ganz normale Pranatale Diagnostik bekom-
men haben und die von ihr gesellschaftlich
auch erwartet wird?

Haben wir nicht tatsachlich inzwischen eine
Allianz zur Selektion? Nie so ausgespro-
chen, aber gesellschaftlich toleriert und von
uns Arzten und Arztinnen umgesetzt? Bei
der jeder nur seine Arbeit tut, Ultraschall,
Labor, Amniozentese, und keiner Schuld ist,
denn verantwortlich ist am Ende nur die
Frau selbst?

Wir reden heute hier Gber die Tests, die
Aussagen und die Beratung. Damit argu-
mentieren wir im System und unterstellen,
dass, wenn wir eine gute Beratung hatten,
wenn wir gute Tests hatten, die noch friher
und noch exakter das messen, was sie
messen sollten, dass es dann besser ware.

Ware es das? Stellen Sie sich vor, es gabe
einen sicheren Test, um aus dem Blutstrop-
fen der Mutter ganz frih die Erbausstattung
des Kindes zu bestimmen, voéllig ungefahr-
lich und ganz frih. Und dann? Welche Frau
wollte sich dem noch widersetzen und sich
gegen die Pranatale Diagnostik entschei-
den? Wir hatten eine vollgescreente Popula-
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tion von Neugeborenen. Wir hatten sicher
viele frihe Abbriche. Wir hatten dann viel-
leicht keine Kinder mehr mit Trisomie 21
oder anderen Chromosomenveranderungen.

Die Frage muss erlaubt sein: Ist das wirk-
lich unser Ziel?

So wichtig mein Pladoyer ist, flr eine gute
Beratung zu sorgen, flr qualifizierte Metho-
den und Versuche, und so hilfreich die Pra-
natale Diagnostik auch bei einigen Erkran-
kungen sein kann, so wichtig ist es, die
Hauptthematik nicht aus dem Auge zu las-
sen: Wie gehen wir mit Behinderungen
um? Gibt es wertes und unwertes Le-
ben am Anfang des Lebens? Ich habe
keine Lésung.

Aber als Frauenarztin, die taglich schwan-
gere Frauen betreut, und auch als Frau sa-
ge ich: Es kann nicht angehen, dass Frauen
und Frauenarztinnen in der Pflicht sind,
dieses Problem fir die Gesellschaft durch
die Pranatale Diagnostik zu ,l6sen®™. Das
geht uns alle an. Dem Problem mussen wir
uns als Gesellschaft stellen. O

eine mir oft gestellte frage

hast du
es vorher gewusst

inzwischen
hére ich daraus
die nicht
ausgesprochenen
aber eigentlich
beabsichtigten
worte

hdttest du
dieses kind abgetrieben

ich kann
sie nicht beantworten
denn
das schicksal hat mich nie
vor diese frage gestellt

und dafiir
bin ich ihm
sehr dankbar

Dorothee Zachmann
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CHRISTIAN JUDITH:

ANHORUNG ZUR PRANATALDIAGNOSTIK
— EINSEITIG UND PARTEIISCH KOMMENTIERT

AUS DER SICHT EINES MENSCHEN MIT BEHINDERUNG

Was ich beschreiben werde, bezieht sich auf
mein Erleben bei der Anhérung der Enque-
tekommission , Ethik und Recht der moder-
nen Medizin® im Mai 2005 in Berlin. Es war
aufregend und spannend, es wurde im Sit-
zungssaal der CDU-Fraktion im Bundestag
getagt. Vor uns ein Podium, auf dem die
zwolf Sachverstandigen saBen. Die ersten
drei Reihen vor dem Podium waren fir die
Mitglieder der Enquete-Kommission reserviert.
Dahinter und an den Seiten sal3 das interes-
sierte Publikum.

Nach der BegriBung durch den Vorsitzen-
den René Rospel referierten die Sachver-
standigen in alphabetischer Reihenfolge
ihre Positionen zu dem im Vorfeld bekannt
gegebenen Fragenkatalog (zu den wichtigs-
ten Neuerungen und Erkenntnissen aus der
Anhorung vgl. Hildburg Wegeners Bericht
S. 27). Besonders spannend war flir mich
die Stellungnahme von Dr. Peter Radtke.
Er ist selbst behindert und formulierte Ant-
worten auf die Fragen aus der Perspektive
eines behinderten Menschen. Am Anfang
stellte er klar, dass der Fragenkatalog der
Enquete-Kommission sich in den meisten
Teilen auf ,,quantitative Informationen™ be-
schréankt, die lediglich von Medizinerinnen
und Mediziner oder Humangenetikerinnen
und Humangenetiker beantwortet werden
konnten. Fragen die sich mit den Bedingun-
gen und Konsequenzen der Pranataldia-
gnostik fir Menschen mit Behinderungen
ergeben, waren im Katalog kaum zu finden.
Er sagte dazu:

Ich glaube allerdings, dass die Ausrichtung
des Fragebogens fiur die Beurteilung der
Situation zwar wichtig sein mag, im Grunde
aber das eigentliche Problem der vorgeburt-
lichen Untersuchungsmethoden verkennt.
Lediglich im dritten Abschnitt [,,Sozialwis-
senschaftliche Aspekte und Beratung“] ri-
cken die kritischen Punkte ansatzweise ins
Blickfeld, obwohl die ausschlieRliche Sicht-
weise auf schwangere Frauen auch hier die
gesamtgesellschaftlichen Implikationen und
insbesondere die Wirkung auf erwachsene
behinderte Burger aul3er Acht lasst.
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Christian Judith, Interessenvertretung ,,Selbst-
bestimmt Leben* und Mitglied im Sprecherin-
nenteam des Netzwerkes gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik

Leider traf seine Formulierung die Sache
auf den Punkt. Das Thema , Behinderung"
geschweige denn ,Leben mit Behinderung®,
war nicht Gegenstand einer intensiven Aus-
einandersetzung. Im Gegenteil, Menschen
mit Behinderung kamen nicht vor. Nur in
Form von Risikoabschatzung und techno-
kratischen Formulierungen wurde sich dem
Thema Menschen mit Behinderung gena-
hert. Peter Radtke war der einzige, der in
seinem Vortrag einen Zusammenhang zwi-
schen der Pranataldiagnostik und dem ,An-
griff* auf die Lebensqualitat von Menschen
mit Behinderungen schaffte. Er fihrte aus:

Der Versuch, Behinderung zu vermeiden,
um nicht zu sagen auszumerzen — und dies
steht unausgesprochen hinter allen Metho-
den der PND und der PID — betrifft mich
existentiell, denn es gibt keine Eliminierung
von Behinderung ohne gedankliche Elimi-
nierung des Tragers solcher Behinderung.
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Klarer und deutlicher konnte man kaum
sagen, was der selektive Habitus der Préna-
taldiagnostik fir behinderte Menschen be-
deutet. In seinen weiteren Ausflihrungen
machte er einen Schlenker in seine eigene
Geschichte, er beschrieb, wie er das Glick
hatte, trotz der NS-Zeit 1943 geboren zu
werden und am Leben bleiben zu dirfen.

Durch ein gutiges Geschick hat der damali-
ge Chefarzt der Universitatsklinik Freiburg
im Breisgau meine Behinderung nicht an
die entsprechenden amtlichen Stellen wei-
ter geleitet, wie dies eigentlich Vorschrift
war, so dass ich der Euthanasiepolitik des
Dritten Reiches entkam.

Hier verweist Herr Dr. Peter Radtke auf ei-
nen wichtigen Bestandteil der Situation,
namlich das , Geschenk®, am Leben zu sein,
weil die Behinderung nicht gemeldet wurde.
Ubertragen auf die Pranataldiagnostik frage
ich mich, wie wohl die behinderten Kinder
reden wirden, hatte die Pranataldiagnostik
sie nicht gemeldet. Ich frage mich, darf ich
hier einen solchen Vergleich ziehen, ohne
gleich als Lebensschiitzer abgestempelt zu
werden? Welche Perspektive haben eigent-
lich behinderte Embryonen? Dies schreibe
ich, ohne dass ich das Recht der Frau auf
Abtreibung in Frage stellen méchte.!) Was
ich ablehne, ist eine Selektion aus ,Quali-
tatsgrinden®. Das heiBt ich lehne die Ab-
treibung eines Embryos ab, nur weil dieser
eine Behinderung aufweist.

Einen weiteren Gedanken von Dr. Peter
Radtke fand ich mehr als erhellend. Er ver-
wies auf einen historischen Vergleich:

Wurde in vergangenen Jahrhunderten die
Geburt eines behinderten Kindes irrational
als gottliche Bestrafung fur ein sundhaftes
Vergehen der Mutter betrachtet, so bewe-
gen wir uns heute auf eine sakularisierte
Neubelebung dieser Vorstellung zu. Die ver-
feinerten Methoden der Pranataldiagnostik
lassen die Geburt eines vorhersehbar be-
hinderten Kindes als selbst verschuldetes
Geschehen erscheinen, das folgerichtig die
Gesellschaft aus der Verantwortung nimmt.

1) Beim Schreiben frage ich mich, wieso will ich
mich eigentlich rechtfertigen? Ich zeige doch nur
auf, was bei einem Menschen mit Behinderung
emotional ausgeldst wird, wenn einem wieder
einmal deutlich wird, wie selbstverstandlich die
Selektion greift und so die Vernichtung von
Menschen mit Behinderung betrieben wird.
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Hier wird noch einmal deutlich, wie sich
durch eine Individualisierung die Gesell-
schaft aus der solidarischen Verantwortung
stiehlt und die werdenden Mitter und Vater
alleine lasst. Sie sind es, die die Verantwor-
tung tUbernehmen miissen, und von ihnen
wird erwartet, dass sie diese auch allein zu
tragen haben. In der Folge meint dies, dass
sie ihr Leben lang fur ihr Kind die Versor-
gung lbernehmen missen. Ein solches Ge-
dankengut ist nicht nur eine Bedrohung flr
die Frau, es ist auch eine Bedrohung fir
behinderte Kinder. Sie sind schuld, dass
ihre Mitter bzw. ihre Familien eine ver-
meintliche ,Last" zu tragen haben.

Wir leben in einem Zeitalter des Wider-
spruchs: Auf der einen Seite schafft die
Gesetzgebung immer mehr Rechte flir Men-
schen mit Behinderungen und auf der ande-
ren Seite erleben wir, das durch immer wei-
ter fortschreitende Diskussionen und For-
schung z.B. im Bereich der Pranataldia-
gnostik unsere Existenzberechtigung in Fra-
ge gestellt wird. Dr. Peter Radtke formuliert
hierzu:

Wahrend wir uns durch die gesetzlichen
Verbesserungen und den Abbau architekto-
nischer Barrieren immer mehr als gleichbe-
rechtigte Blrger fuhlen dirfen, wird uns
durch den Fortschritt der PND und PID der
Boden der Existenzberechtigung entzogen.
Schlimmer als abseits der Gesellschaft zu
stehen, wie dies in Formulierungen wie "In-
tegration in die Gesellschaft" zum Ausdruck
kommt, ist die Tatsache, im System Uber-
haupt nicht mehr vorgesehen zu sein.

Dr. Peter Radtke fasst den Inhalt dieser
Anhdrung fiur mich sehr préagnant zusam-
men:

Doch ich meine, die Zahl der genetisch di-
agnostizierbaren Behinderungsarten, die
Zahl der Schwangerschaftsabbriiche nach
PND, die Zahl der anwendbaren Untersu-
chungsmethoden, all jene statistisch ab-
fragbaren Daten sagen nichts daritber aus,
welche Konsequenz sich fur das einzelne
Individuum ergibt, aber auch fir die ge-
samte Gesellschaft. Hinter der Objektivitat
der Quantitat verschwindet das Subjekt mit
seiner je eigenen Problematik.

Menschen mit Behinderung, Eltern behin-
derter Kinder, Eltern allgemein brauchen
eine gesellschaftliche Unterstitzung und
Starkung. Wir erleben aber und auch hier
bei der Anhérung, dass diese Aspekte kaum
eine Rolle spielen. Im Gegenteil, es wurde
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der Individualisierung im Sinne einer Entso-
lidarisierung Raum gegeben. An keiner
Stelle wird die Frage beantwortet, wie
Schwangere konstruktiv an das Thema
»~Behindert sein® herangefiihrt werden. Nir-
gends tauchten die Selbsthilfegruppen der
Menschen mit Behinderung auf, die in der
Auseinandersetzung mit diesem Thema ei-
nen hilfreichen Beitrag leisten kénnten.

AbschlieBend méchte ich diese Veranstal-
tung flr mich so zusammenfassen: Es war
sehr spannend und hochinteressant, die
Arbeit dieses Gremiums zu erleben. Es war
erstaunlich, wie ruhig die Diskussion verlief,
lediglich Dr. Sigrid Graumann und Dr. Mi-
chael Wunder (beide Mitglieder der Enque-
te-Kommission als Sachversténdige) sowie
Dr. Wolfgang Wodrag (Mitglied der Enque-
te-Kommission als MdB) fragten offensiv
nach. Verwundert hat mich, dass einige der
Enquetemitglieder sich wahrend der Sitzung
mit anderweitigen ,Sachen" beschaftigten,
die eher nach Korrekturlesen ihres Werbe-
auftritts im Internet aussahen, als nach
etwas mit einer inhaltlichen Auseinander-
setzung zum Thema. Erschrocken war ich
dariber, dass Menschen mit Behinderung
im Sprachgebrauch zu ,Monstern™ mutier-
ten. Frau Prof. Dr. Rohde flihrte diesen
Begriff als erste ein. Sie stellte ihn in Form
eines Zitates dar und versah ihn mit Anfih-
rungszeichen:

In der ersten aktuellen Krisensituation und
dem meist bestehenden Schockzustand
entsteht zunachst einmal der verstandliche
Wunsch, diese Schwangerschaft so bald wie
moglich zu beenden, ,dieses Monster in
meinem Bauch* loszuwerden.

Schlimm daran war, dass dieser Begriff sich
im Raum verfing und von vielen weiteren
Rednerinnen und Rednern Gbernommen
wurde, wobei die Anflihrungszeichen verlo-
ren gingen.

AuBerdem hatte ich, wie so oft den Ein-
druck, dass sich in den Redebeitragen eige-
ne Angste und Projektionen auf schwangere
Frauen mit den tatsachlichen Geftihlen und
Bedlirfnissen dieser Frauen vermischen. Die
vermeintliche Objektivitat, mit der Diskus-
sionen geflihrt und Bewertungen vorge-
nommen werden, in der eigene Angste und
auch Vorurteile eine bedeutende Rolle spie-
len, scheint mir jedoch ein Tabuthema zu
sein.
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Letztes Fazit der Veranstaltung: Bei der
Diskussion Uber die Pranataldiagnostik blieb
das Thema Leben mit Behinderung ausge-
spart, im Gegenteil, ich als Mensch mit Be-
hinderung fuhlte mich durch eine solche
Stimmung im Saal, die es mdglich macht
den Begriff ,Monster" als Synonym fiir Men-
schen mit Behinderung einzusetzen, diskri-
miniert und gedemdtitigt. Mir ist klar, dass
dies nicht die Intention dieser Veranstal-
tung war. In Gesprachen im Nachgang wur-
de mir z.B. von Dr. Michael Wunder besta-
tigt, das sich hier etwas verselbstandigt
hatte. Uber dieses Erleben kann auch nicht
der (verbotene) Applaus fir Claudia Schu-
mann hinweghelfen, die in ihrem Statement
sehr klar ihre Probleme mit der Selektion
angesprochen hat.

Schade, eigentlich hatte ich erwartet, dass
hier mehr Sensibilitat herrschen wiirde. Es
bleibt zu hoffen, dass nach der Neuwahl die
Arbeit dieser Kommission fortgesetzt wird.
Dann werden hoffentlich mehr Menschen
mit Behinderung in dieser Kommission sit-
zen und unsere Position vertreten. |

keine kompromisse

was du fust
das tust du ganz
es gibt fiir dich
kein zwischendrin
entweder oben
oder ganz unten
ja oder nein

das ist es
was es mir
mit dir
oft schwer macht
aber
das ist es auch
was ich so
an dir liebe

deine
absolut unbestechliche
leidenschaftlichkeit

Dorothee Zachmann
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HILDBURG WEGENER:

NOTIZEN AUS DEM HEARING

,AKTUELLE ENTWICKLUNGEN UND PERSPEKTIVEN DER
PRANATALDIAGNOSTIK" AM 30. 5. 2005 1N BERLIN

Zahlen zur Pranataldiagnostik

Zundachst einige Zahlen zur Inanspruch-
nahme von Pranataldiagnostik, die in der
Anho6rung von den ExpertInnen genannt
wurden. Nach Gbereinstimmender Schat-
zung nehmen zurzeit etwa 15% der
Schwangeren das Friihscreening wahr, eine
von ihnen extra zu bezahlenden ,Individu-
elle Gesundheitsleistung®. (Interessant ist,
so Annegret Braun, dass 34% aller IGe-
Leistungen von GynakologInnen erbracht
werden.) 3 - 5% der Frauen erhalten beim
Frihscreening einen ,auffalligen™ Befund,
der weitere Untersuchungen nach sich zieht
(Prof. Dr. Eberhard Merz). Nach einer infor-
mellen Umfrage von Claudia Schumann
unter ihren Kolleginnen nehmen in GroB3-
stadten mit Spezialpraxen Uiber 50% der
Frauen das Frihscreening wahr. Zuneh-
mend lassen altere Frauen ein Friihscree-
ning machen und entscheiden sich bei ,ne-
gativem" Befund gegen die ihnen empfoh-
lene Amniozentese. Nach einer guten Bera-
tung, das haben die Frauen im AKF erfah-
ren, lehnen 70-85% der Frauen das Frih-
screening ab. Als dauerhafter Trend, so
mehrere Expertlnnen, zeichnet sich jedoch
eine Vorverlagerung der Diagnostik vom

2. in das 1. Schwangerschaftsdrittel ab.

Etwa 65% der Schwangeren tber 35 unter-

ziehen sich einer invasiven Diagnostik (Prof.

Dr. Claus R. Bartram). 10% aller Schwan-
geren lassen laut Krankenkassen-Abrech-
nung eine Amniozentese machen, dazu
kommen IGeL-Amniozentesen bei Jiinge-
ren. Das heil3t in absoluten Zahlen: Wah-
rend 1990 rund 38 000 Frauen eine Amnio-
zentese oder Chorionzottenbiopsie machen

lieBen, waren es 2001 rund 75 000 Frauen.

Neuere Zahlen sind nicht erhaltlich (Dr.
Johannes Bruns fir die Krankenkassen).
Bezogen auf die Zahl der Geburten bedeu-
tet das: 1990 kamen auf 1 000 Geburten
49,6 Chromosomenuntersuchungen, 2001
waren es bereits 101,8 auf 1 000 Geburten.
Fur die Entwicklung dieser Zahlen wichtig
ist, dass 1991 10% der Gebarenden alter
als 35 waren, heute sind es 23%.
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Hildburg Wegener, im Sprecherlnnen-
team des Netzwerks gegen Selektion
durch Prénataldiagnostik

Wenn bei einem invasiven Eingriff ein Down
Syndrom diagnostiziert wird, lassen 85%
der Frauen einen Abbruch vornehmen, bei
neuralen Anomalien sind es 95%, so eine
Untersuchung von Prof. Dr. Irmgart Nippert
auf der Basis von 130 000 invasiven Ein-
griffen. Die Abbruchrate in den einzelnen
Pranataldiagnostik-Zentren variiert aber
stark. Es gibt Zentren, in denen z.B. bei
Klinefelter-Syndrom gar nicht abgebrochen
wird, und andere, in denen 70% der
Schwangerschaften nach einem solchen
Befund abgebrochen werden (Nippert). Dr.
Peter Radtke bestatigt diese Beobachtung:
wahrend in der Bundesrepublik insgesamt
949% der Schwangerschaften nach dem Be-
fund Down Syndrom abgebrochen werden,
sind es in der Charite nach Beratung 66%.

Prof. Dr. Anke Rohde hat herausgefunden,
dass 30% der Spatabbriiche nach der 22.
Woche erfolgen. Sie kritisiert vor allem,
dass unter Schock und wegen fehlender
Beratung oft sehr schnell nhach dem Befund
abgebrochen wird, 27,6% der Abbrliche
erfolgen schon innerhalb von 2 Tagen.
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Arztliche, humangenetische und
psychosoziale Beratung

Die arztliche Beratung im Kontext Ultra-
schall kann nur gesondert abgerechnet
werden, wenn sie von HumangenetikerIn-
nen oder nach einer humangenetischen
Zusatzausbildung vorgenommen wird. In
der Gynakologie sind dagegen alle Beratun-
gen mit der Pauschale von - je nach Bun-
desland - € 70 bis € 110 pro Quartal und
Schwangerschaft abgegolten. Die Pauschale
geht von einem durchschnittlichen Zeitauf-
wand von insgesamt 58 Minuten pro Frau
pro Quartal aus, eine Beratung vor dem
ersten Ultraschall misste aber mindestens
30 Minuten umfassen. Soviel zu dem Pro-
blem der arztlichen Beratung vor jeder pra-
nataldiagnostischen MaBnahme, die eine
zentrale Forderung des Netzwerkes ist.

Prof. Dr. Irmgart Nippert hat die Situation
der humangenetischen Beratung in 7 Pra-
nataldiagnostik-Zentren untersucht. Vor
einer Pranataldiagnostik wurden 98 von
740 Frauen (13,2%) und nach einer Prana-
taldiagnostik 132 von 740 Frauen (17,8%)
humangenetisch beraten. In einem der
Zentren wurde jede Frau durchschnittlich
1,8 mal beraten, in drei Zentren lagen diese
Durchschnittszahlen bei 0,1 bzw. 0,0 Bera-
tung pro Frau. Bei einem Abbruch werden
61% der Frauen noch in dem Pranataldia-
gnostik-Zentrum beraten, 37,4% erhalten
die Beratung von der/dem Uberweisenden
GynakologIn und 1,4% in Beratungsstellen.
Es sind vor allem die HumangenetikerIn-
nen, die mehr Beratung vor jeder Pranatal-
diagnostik fordern. Prof. Dr. Claus R. Bar-
tram beklagt die wachsende Diskrepanz
zwischen den abgerechneten Laborleistung
und den abgerechneten humangenetischen
Beratungen. ,Dass 65 % der Uber 35jahri-
gen eine invasive Diagnostik machen, deu-
tet auf ein Beratungsdefizit hin."

Das Beratungsdefizit wurde in fast allen
Voten deutlich. Mehrfach betont wurde,
dass die Wahrnehmung des Rechts auf
Nichtwissen eine qualifizierte, interdiszipli-
nare Beratung vor Pranataldiagnostik vor-
aussetzt. ,Eltern, die ein Recht auf Nicht-
wissen reklamieren, mussen zuvor ein Wis-
sen dartber haben, was sie nicht wissen
wollen.™ (Prof. Dr. Christine Swientek). Eine
begriindete Entscheidung gegen Pranatal-
diagnostik setze eine differenzierte Ausein-
andersetzung und vermutlich auch psycho-
soziale Beratung voraus (Rohde).
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Psychosoziale Beratung wurde durchgangig
beflirwortet, vor allem allerdings nach er-
folgter Pranataldiagnostik, zur Bewaltigung
der Abbruchentscheidung und zur Praventi-
on von psychischen Folgeproblemen. Jede
4. Frau gibt in einem Modellprojekt zur Be-
ratung in Bonn an, die psychosoziale Bera-
tung habe sie in ihrer Entscheidung fiir oder
gegen einen Abbruch beeinflusst (Rohde).
Annegret Braun schlagt vor, dass nur dann
die Schwangerenvorsorge pauschal abge-
rechnet werden kann, wenn vor der Prana-
taldiagnostik unabhangige psychosoziale
Beratung empfohlen wird (s. 0. S. 18).

Einige Voten: ,Ein formaler Hinweis auf
Beratungsmoéglichkeiten erreicht und moti-
viert kaum eine Frau." (Rohde) Wahrge-
nommen wird psychosoziale Beratung nur,
wenn die ArztInnen selbst dahinter stehen
und vor allem, wenn das Angebot ,gleich
nebenan® ist, also am besten noch in der
Einrichtung selber (Rohde). Ein groBes
Problem sind Vorbehalte bei Frauen und
Paaren gegeniber ,psychischer® Beratung
und fehlendes Wissen, was Beratung ist
und inwiefern sie in Krisen helfen kann
(Schumann). Die Bandbreite reichte von:
Eine alle Schwangeren erreichende, routi-
nemaBige Versorgung mit psychosozialer
Beratung ist wiinschenswert und kdnnte
durch Einbindung der Schwangerenkonflikt-
beratung auch sichergestellt werden (so
mehrere Frauen). Frauen sind gut infor-
miert, selbstbewusst und wissen, was sie
wollen, und sollten nicht durch verpflich-
tende Beratungsangebote unmiindig ge-
macht werden (so ein Mann).

Chip-Diagnostik

Mit groBem Interesse lauschten alle Anwe-
senden den Ausflihrungen von Dr. Reinhard
Ullmann vom Max-Planck-Institut fiir Mole-
kulare Genetik. Er erklarte, dass zur geneti-
schen Pranataldiagnostik bisher gezielt eine
bestimmte genetische Sonde in die zu un-
tersuchende DNA eingebracht wird, um
festzustellen, ob eine vermutete genetische
Abweichung vorliegt. DNA-Chips basieren
auf der Umkehrung dieses Prinzips. Eine
gréBere Anzahl verschiedener Sonden (so-
zusagen die ,Norm™) kénnen auf einem
Tragermaterial (meist Glas) installiert wer-
den, die zu untersuchende DNA wird hinzu-
gefigt und kann abgeglichen werden.

Mit DNA-Chips, die etwa 36 000 Sonden
umfassen, kdnnen ,,chromosomale Gewinne
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und Verluste", d.h. fehlende oder Uberzah-
lige Chromosomen und Chromosomenteile,
quantitativ festgestellt werden. Mit detail-
lierteren Sonden kénnten auf der Ebene
der Gene theoretisch alle Abweichungen
von der Norm auf einmal abgetestet wer-
den. Das ware dann die Grundlage fir eine
umfassende ,unspezifische Risikoabkla-
rung" bei jeder Pranataldiagnostik und Pra-
implantationsdiagnostik. Zumindest, so ist
von Verfechtern dieser Technik vorgeschla-
gen worden, kénnte ein Chip flr die 10
oder 20 haufigsten Erbkrankheiten entwi-
ckelt und routinemaBig in der Schwange-
renvorsorge eingesetzt werden. Mit Sonden
zu einzelnen Genabschnitten kénnten auch
genetische Variationen festgestellt werden,
z.B. um auf bestimmte Personen zuge-
schnittene Medikamente zu entwickeln. Bis-
lang sind Chips nur zu Forschungszwecken
entwickelt worden, es ist aber eine deutli-
che Tendenz zum klinischen Einsatz zu be-
obachten.

Fiar die Chipdiagnostik muss keine Zellkul-
tur angelegt werden. Sie kann in 24 - 36
Stunden durchgefiihrt werden und ist damit
um 1 bis 5 Tage schneller als herkémmliche
Verfahren. Sie erfordert auch weniger Zell-
material, kann, wie gesagt, mehrere Gen-
orte gleichzeitig abtesten, ,entdeckt" Ab-
weichungen, die bei groberen Verfahren
unentdeckt bleiben, und ist kostengiinstiger
(wenn die kostspieligen Gerate einmal an-
geschafft sind).

In der Diskussion wurde festgestellt, dass
Chips nach geltender Praxis und Rechtslage
unproblematisch waren, wenn sie zum
schnellen Nachweis von Chromosomen-
anomalien oder bei der gezielten Suche
nach einem bestimmten krankheitsrelevan-
ten Gen verwandt wirden. Problematisch
ware aber die gleichzeitige Testung mehre-
rer Erbkrankheiten oder Dispositionen. Das
widerspricht zum einen dem Prinzip, Préana-
taldiagnostik nur zur Abklarung individueller
erhéhter Risiken zu verwenden. Zum ande-
ren musste die Frau vorher flr jede dieser
Krankheiten umfassend aufgeklart und be-
raten werden, was nicht méglich ist.

Ein Gendiagnostikgesetz, das hier einen
deutlichen Riegel vorschiebt, ist unerlass-
lich, darin waren sich alle einig. Aber auch
wenn ein solches Gesetz endlich vorliegt, so
befiirchtet der Referent, wiirde man einen
schwarzen Markt nur schwer verhindern
kénnen. |
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wie alt bist du

sechs monate
meint die einsichtsfdhigkeit
etwa ein jahr
schdtzt der schlieBmuskel
so um eindreiviertel
sagt die sprache
gerade mal zwei
entscheidet die vernunft
ach was schon drei
ist sich die geschicklichkeit sicher
Jja genau find ich auch
stimmt das soziale verhalten zu
nein auf jeden fall vier
ldsst die grobmotorik verlauten
exakt finf jahre und sieben monate
rechnet der kalender vor
alles quatsch mindestens acht
behauptet die selbsteinschdtzung

ja was stimmt denn nun
fragt das gegeniiber
jedes fiir sich
stellt die beobachtung fest
von allem etwas und noch viel mehr
verrdt deine ausstrahlung

Dorothee Zachmann

Die Gedichte S. 23, 26, 29 sind dem Buch
....mit der Stimme des Herzens" enthommen.
Dorothee Zachmann schreibt dazu:

.Jonas kam als letztes von vier Kindern in unse-
re Familie. Nach dem anfdnglichen Schock iiber
seine Behinderung wurde ich recht schnell mit
einer ganz tiefen Liebe zu diesem Kind be-
schenkt und hatte spdter den Wunsch, andere
Menschen an meiner Gefiihlsachterbahn teil-
nehmen zu lassen. Das Schreiben half mir be-
sonders in der ersten schwierigen Zeit, meine
Emotionen, Erlebnisse und Gedanken zu sortie-
ren und zu verarbeiten. So entstand dieses
Buch, in dem mein persénlicher Weg von der
anfanglichen Weltuntergangsstimmung bis hin
zur Erkenntnis, in Jonas ein besonderes Ge-
schenk Gottes erhalten zu haben, wiedergege-
ben ist."




AKTUELLES

FORSCHUNGSPROJEKT UBER DIE EINSTELLUNG

BETROFFENER FAMILIEN ZUM DOWN SYNDROM VOR
UND NACH EINFUHRUNG DER PRANATALDIAGNOSTIK

Sonderpadagoglnnen und MedizinerInnen
der Universitaten Wirzburg haben unter-
sucht, ob und wie sich die Lage von Eltern
mit Kindern, die ein Down Syndrom haben,
in den letzten dreiBig Jahren verandert hat.
Das Projekt wurde vom Bundesministerium
fur Bildung und Forschung finanziert.

Projektziel und Arbeitshypothese

Ziel der Untersuchung war die Klarung der
Frage, ob die potentielle Vermeidbarkeit
beispielsweise von Menschen mit Down-
Syndrom zu einer verstarken Ausgrenzung
der betroffenen Menschen und ihrer Famili-
en fuhrt.

Sollte dies tatsachlich der Fall sein, dann

o sollten sich Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom heute starker aus-
gegrenzt fuhlen als 1972.

. Sie sollten haufiger mit Schuldvor-
wirfen konfrontiert werden als an-
dere Eltern von Kindern mit Behin-
derung.

) Bedingt durch gesellschaftliche Aus-
grenzungsprozesse war eine erhdhte
psychische Belastung zu erwarten.

. Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom sollten der Neuentwicklung
von Pranataldiagnostika prinzipiell
skeptischer gegentber stehen als
andere Eltern.

Zugrunde gelegt wurden die Ergebnisse
einer Befragung, die von 1969 bis 1972 am
Max-Planck-Institut fir Psychiatrie in Min-
chen durchgefiihrt worden war. 282 Frauen
hatten damals Uber ihre eigene Einstellung
zu ihrem behinderten Kind und (iber dessen
Akzeptanz im sozialen Umfeld Auskunft
gegeben. 2003 erhielten Eltern von Down-
Syndrom-Kindern (DS) eine revidierte Form
des urspringlichen Fragebogens. AuBerdem
wurden Eltern von Kindern mit einer geisti-
gen Behinderung unklarer Ursache (UB)
sowie — als Vergleichsgruppe - Eltern von
nicht behinderten (NB) Kindern befragt.
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Ergebnisse der Fragebogenauswertung

Insgesamt 926 Fragebdgen wurden ausge-
wertet. Die Auswertung ergab:

Im Vergleich zu 1972 fuhlten sich Mutter
von Kindern mit Down-Syndrom gleicher-
mafRen aus der Gesellschaft ausgegrenzt.
Demgegeniber berichteten sie wesentlich
haufiger von Unterstutzung und Hilfsbereit-
schaft aus dem sozialen Umfeld.

Wesentlich verbessert hat sich auch die
psychische Verfassung der Mutter: Zwar
schatzen sie den erzieherischen Mehrauf-
wand nach wie vor sehr hoch ein, jedoch
nahm die emotionale Anspannung, die
Furcht etwas falsch zu machen und der
Wunsch, dass das Kind nicht leben wirde,
deutlich ab, und dass, obwohl erst durch
die Pranataldiagnostik die Mdglichkeit der
selektiven Beendigung von Schwanger-
schaften bei Trisomie 21 moéglich wurde.

Von den Elterngruppen 2003 berichteten
die Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
am haufigsten von dem Vorwurf, dass das
Kind vermeidbar gewesen ware (DS: 25%,
UB: 13%, NB: 2%). Von jenen Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom, die bereits vor
der Geburt von der Behinderung des Kindes
wussten, wurden sogar 40% mit diesem
Vorwurf konfrontiert. 2/3 der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom wiurden sich bei
einer weiteren Schwangerschaft wieder fur
ein Kind mit geistiger Behinderung ent-
scheiden.

Beim Vergleich der Muttergruppen 2003 fiel
auf, dass trotz gleichem Grad an koérperli-
cher und geistiger Behinderung, Organfehl-
bildungen, Anzahl und L&nge an Kranken-
hausaufenthalten etc. UB-Mitter die un-
gunstigste Position einnahmen. Zwar gli-
chen sich DS- und UB-Mutter hinsichtlich
des Gefuhls, ausgegrenzt zu werden und in
der Einschatzung einer hohen erzieheri-
schen Belastung. In allen anderen Aspekten
unterschieden sich DS-Mutter nicht von
Muttern nicht-behinderter Kinder.



In Bezug auf die Akzeptanz neuer, nicht-
invasiver Diagnostika zeigten alle Eltern-
gruppen 2003 eine immense Zustimmung.
Auch Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom befurworteten mehrheitlich die An-
wendung dieser Untersuchungsinstrumente,
waren aber in ihrer Zustimmung wesentlich
verhaltener und befurchteten die Gefahr-
dung des Lebensrechts ihrer Kinder durch
diese Untersuchungen.

Uberraschende Schlussfolgerung

Die WissenschaftlerInnen zogen folgendes
Fazit aus diesen Ergebnissen:

Pranataldiagnostik stellt eine Bedrohung fur
die gesellschaftliche Stellung von Eltern mit
Kindern mit Down-Syndrom dar, da sie we-
sentlich haufiger mit Schuldvorwirfen kon-
frontiert werden als andere Eltern.

Gleichzeitig gelingt den Eltern der Down-
Syndrom-Kinder der Coping-Prozess [die
Bewaltigung der mit der Behinderung ver-
bundenen Belastung] viel besser.

Der Nutzen einer klaren Diagnose scheint
folglich die potentiellen Risiken der Prana-
taldiagnostik zu Uuberwiegen. Die Anwen-
dung und Neuentwicklung pranataldiagnos-
tischer Untersuchungen ist dem gemaR
nicht abzulehnen.

Die Hypothese, dass Pranataldiagnostik zu
Ausgrenzung und zu verstarkten Schuldzu-
weisungen fuhrt, hat sich also bestatigt.
Nicht bestatigt hat sich die Hypothese, dass
daraus eine starkere psychische Belastung
folgt — so scheint es. Und dieser Wider-
spruch wird so aufgelést, dass gefolgert
wird, eine friihe und eindeutige pranatal-
diagnostische Klarung sei von Nutzen.

Ganz andere Schlussfolgerungen sind
moglich

Martina Puschke, Projektkoordinatorin der
Politischen Interessenvertretung behinder-
ter Frauen des Weibernetz e.V., hat diese
Schlussfolgerung in einem lesenswerten
Artikel ,Pranataldiagnostik — mehr Nutzen
als Schaden?" im Gen-ethischen Informati-
onsdienst richtig gestellt.

Eine andere Bewertung ist jedoch ebenso
maoglich, insbesondere, wenn man die Ver-
anderung der gesamtgesellschaftlichen Situ-
ation in den letzten 30 Jahren bertcksich-
tigt. Die Frage, ob sich behinderte Menschen
und ihre Familien gesellschaftlich akzeptiert
fuhlen, hangt n&dmlich im grofRen Malie auch
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von der Prasenz von Hilfsangeboten und der
gesellschaftlichen Akzeptanz ab. Diese ha-
ben in den vergangenen 30 Jahren in Form
von Selbsthilfeorganisationen, Integrations-
bemUhungen und verbesserten Teilhabe-
chancen durch Gesetze enorm zugenom-
men.

Wenn sich Eltern mit Kindern mit Down-
Syndrom trotz dieser verbesserten Hilfen
"gleichermallen aus der Gesellschaft ausge-
grenzt" fuhlen, kann dies ebenso gut ein
Indiz fur die wachsende Ausgrenzung infolge
der Pranataldiagnostik sein. Einem verbes-
serten UnterstUtzungsangebot einerseits
stinden verstarkte Ausgrenzungen aufgrund
der Schuldzuweisung in Folge der Angebote
der Pranataldiagnostik andererseits gegen-
Uber, so dass sich Eltern in der Summe in
gleichem Malie ausgegrenzt fuhlen wie vor
30 Jahren.

Martina Puschke weist auBerdem auf einen
grundsatzlichen methodischen Mangel der
Studie hin: An dieser Stelle wird jedoch aus-
geblendet, dass sich circa 90 Prozent der
Frauen, die im Rahmen der Pranataldiagnos-
tik von der Diagnose Down Syndrom erfah-
ren, fur einen Abbruch der Schwangerschaft
entscheiden. Was die personliche und gesell-
schaftliche Einstellung Menschen mit Down-
Syndrom gegeniber angeht, so ware diese
Gruppe mindestens ebenso relevant fur die
eventuellen Auswirkungen der Pranataldia-
gnostik wie die tatsachlich beforschten Per-
sonengruppen.

Martina Puschke kommt zu dem Fazit:
Eingedenk der Tatsachen, dass sich 90 Pro-
zent der werdenden Mutter/Eltern gegen
eine Elternschaft mit einem "solchen" Kind
entscheiden, [...] ist es aus Sicht von Men-
schen mit Down-Syndrom mehr als zynisch,
als Endergebnis festzuhalten, dass der Nut-
zen den Schaden Uberwiegt.

Zitate aus:

Abschlussbericht zum Forschungsprojekt
“Einstellung betroffener Familien zum Down
Syndrom vor und nach Einflihrung der Pra-
nataldiagnostik™: Langzeitvergleich 1969 -
2003, Universitat Wirzburg,
http://www.uni-wuerzburg.de/
sopaedl/breitenbach/down/abschluss.pdf

Martina Puschke, Pranataldiagnostik — mehr
Nutzen als Schaden? in: Gen-ethischer In-
formationsdienst GiD Nr. 171, August/Sep-
tember 2005, S. 32-34


http://www.uni-wuerzburg.de/�sopaed1/breitenbach/down/abschluss.pdf
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Informationsblatt zur haftungsrechtlichen Absicherung von Frauenarzten/innen der AG
Medizinrecht der Deutschen Gesellschaft fur Gynakologie und Geburtshilfe (DGGG), Juni
2004

Informationen zur Ultraschalluntersuchung
in der Schwangerschaft

Liebe werdende Mutter,

bevor bei Ihnen eine Ultraschalluntersuchung lhres ungeborenen Kindes durchgefuhrt wird,
sollten Sie die nachfolgenden Informationen und Hinweise zur Kenntnhis nehmen:

= Die Ultraschalluntersuchung ist ein bildgebendes Verfahren, das nach heutigem Kenntnisstand
selbst bei wiederholter Anwendung keine Schaden bei Mutter und Kind verursacht.

= Mit Hilfe der Ultraschalldiagnostik kann eine Vielzahl von Fehlbildungen oder Erkrankungen
des Kindes erkannt und vor allem auch ausgeschlossen werden. Andererseits muss jedoch aus-
drucklich darauf hingewiesen werden, dass auch bei moderner apparativer Ausstattung, gro3ter
Sorgfalt und umfassenden Erfahrungen des Untersuchers nicht alle Fehlbildungen oder Erkran-
kungen erkannt werden kbnnen.

= Das Ubersehen oder Verkennen einer Fehlbildung kann auch dadurch zustande kommen,
dass bei bestimmten Begleitumstanden (z.B. fettreiche Bauchdecken, Fruchtwassermangel, un-
gunstige Lage des Kindes) die Untersuchungsbedingungen erschwert werden. Auch sind mit
Ultraschall erkennbare Befunde nicht immer eindeutig in ihrer Bedeutung einzuordnen.

= Die vorgegebenen Untersuchungsprogramme, vor allem zwischen der 20. und 22. Schwanger-
schaftswoche, sind bei Reihenuntersuchungen von gesunden Schwangeren ohne erkennbare Ri-
siken zwar auf das Erkennen von Anomalien und Fehlbildungen ausgerichtet, aber letzten Endes
aufgrund des vorgegebenen Zeitrahmens doch wieder orientierender Art.

» Das Ultraschall-Screening darf daher nicht ats Fehlbildungsdiagnostik missverstanden werden.
Vielmehr muss die Moglichkeit, dass weniger auffallige Befunde im Einzelfall Ubersehen werden
kdnnen, von vornherein in Betracht gezogen werden. Dazu gehbren z.B. kleinere Defekte wie ein
Loch in der Trennwand der Herzkammern, eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, Defekte im Bereich
der Wirbelsaule (Spina bifida) sowie Finger- oder Zehenfehlbildungen.

= Zu beachten ist, dass jede Schwangerschaft mit einem sog. Basisrisiko von 2 - 4 % fur Fehlbil-
dungen und Erkrankungen des Kindes belastet ist, dabei entfallen etwa 1 % auf schwerwiegende
Fehlbildungen. Dieses Basisrisiko ist bei einer insulinpflichtigen Zuckerkrankheit der Schwangeren
oder auch bei Mehrlingen erhdht. Ein Ausschluss von Chromosomenanomalien als Alternative zu
einer invasiven Diagnostik (Fruchtwasser oder Nabelschnurblut) ist grundsatzlich durch den
Nachweis von charakteristischen, aber nicht obligatorisch vorhandenen Hinweiszeichen auf Chro-
mosomenanomalien moglich. Ein Fehlen dieser typischen Befunde kann das Risiko fur ein Kind
mit Chromosomenanomalien (z.B. Down-Syndrom) zwar mindern, aber nicht ausschlieBen.

Zusatzliche Anmerkungen und Empfehlungen:

Die Moglichkeiten und Grenzen der Ultraschalldiagnostik habe ich zur Kenntnis genommen.

Ort, Datum Unterschrift der Patientin
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ANNEGRET BRAUN:

IRREFUHRENDE WERBUNG: DGGG FALTBLATT

BERUHIGT VIELLEICHT FRAUENARZTE —
ABER NICHT DIE WERDENDEN ELTERN

~Informationen zur Ultraschalluntersuchung
in der Schwangerschaft” - unter dieser
Uberschrift bietet die Deutsche Gesellschaft
far Gynakologie und Geburtshilfe (DGGG)
Frauenarzten/innen ein Merkblatt an, das
sie werdenden Muttern zwecks Aufklarung
Uber ,die Mdglichkeiten und Grenzen der
Ultraschalldiagnostik” aushandigen sollen.
Der Titel fuhrt allerdings in die Irre: Sinn,
Konsequenzen und mogliche Auswirkungen
der Untersuchungen werden im Informati-
onspapier allenfalls unzureichend erkléart.

Wadhrend der Schwangerschaft haben Frau-
en und ihre Lebenspartner viele Fragen an
Hebammen und Mediziner. Das gilt auch fir
das Thema Ultraschall: Welche Untersu-
chungen gibt es eigentlich, welche davon
sind wirklich notwendig? Welcher Zeitpunkt
ist anzuraten? Welchen Zweck verfolgen die
Untersuchungen, und welche Konsequenzen
kdénnen Frauen und Arzte/innen zu welchem
Zeitpunkt ziehen?

Detaillierte und verstandliche Antworten auf
solche Fragen muss man von einem Aufkla-
rungspapier einer medizinischen Fachge-
sellschaft erwarten dirfen. Doch das Merk-
blatt der DGGG ist kein Beitrag zur seridsen
Aufklarung. So behauptet das Papier falsch-
licherweise, dass mittels Ultraschalluntersu-
chung der Ausschluss von Chromosomen-
anomalien grundsatzlich moéglich sei. Auf
diese Weise wird Ultraschall praktisch als
nicht-invasive ,Alternative" zur Fruchtwas-
seruntersuchung dargestellt und somit indi-
rekt beworben. Das dlrfte auch viele Frau-
en ansprechen, die vorgeburtliche Diagnos-
tik ablehnen, weil sie das Eingriffsrisiko von
Methoden wie der Fruchtwasseruntersu-
chung zu Recht flrchten.

Verschwiegen wird im Merkblatt auch, dass
die Beruhigung, die sich viele Frauen vom
Ergebnis einer Ultraschalluntersuchung er-
hoffen, in der Praxis haufig gerade nicht
eintritt; vielfach ist es erst der Einsatz die-
ser Diagnosetechnik, der Verunsicherung
Uberhaupt ausldst. Schon geringe Auffallig-
keiten (z.B. bei so genannten “Softmar-
kern™) kdnnen namlich verwirrend wirken.
Welchen Stellenwert solche, zu diesem fri-
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hen Zeitpunkt der Schwangerschaft gar
nicht eindeutig zu beurteilende, Beobach-
tungen beim werdenden Kind haben kén-
nen, erlautert das Aufklarungspapier nicht.
Tatsache ist aber: Je feiner und differen-
zierter die Diagnosemdglichkeiten werden,
desto groBer sind auch die Mdglichkeiten
dezenter Abweichungen von der ,Norm™.

Dass eine Ultraschallaufnahme eine ganze
Untersuchungskette auslésen kann, steht
ebenfalls nicht im Aufklarungspapier. Dabei
raten Frauendrzte/innen nach einem so
genannten Feinultraschall, bei dem Auffal-
ligkeiten diagnostiziert wurden, die sie an-
hand des Bildes aber nicht sicher beurteilen
kdnnen, in der Regel zu einer eindeutigen
»Abklarung"™ — und zwar mittels Fruchtwas-
seruntersuchung oder Nabelschnurpunk-
tion. Dann kdénnen auch Frauen unter Druck
geraten, die eine Fruchtwasseruntersu-
chung eigentlich grundsatzlich ablehnen.

Fazit: Anstatt wirklich umfassend Uber Vor-
und Nachteile von Ultraschalluntersuchun-
gen aufzuklaren, hat die DGGG ein Infor-
mationspapier vorgelegt, das ihren haf-
tungsrechtlichen Absicherungsbediirfnissen
Genlige tun mag. Den ndétigen Respekt vor
den Winschen werdender Mitter/Eltern
und deren Recht auf Information und Auf-
klarung lasst dieses Papier jedoch ganzlich
vermissen.

Informationsbroschure:
,Ungewollt kinderlos’

Ziel der Broschiire, die in Zusammenarbeit
mit Annegret Braun von der Beratungsstelle
PUA erarbeitet wurde, ist es, dass Frauen
und Menschen, die mit ihnen im Gesprach
sind, umfassender informiert werden, wenn
sie sich fiir eine Kinderwunschbehandlung
entscheiden. Das beinhaltet neben den me-
dizinischen und psychischen Belastungen
auch und besonders die gesellschaftlichen
Implikationen der Kinstlichen Befruchtung.

Bezug: Frauenarbeit der Ev. Landeskirche

in Wirttemberg, Gymnasiumstr.36, 70174
Stuttgart, Tel: 0711/2068-279, Fax: 0711/
2068-279, Frauenlaki@elk-wue.de



VVERMISCHTES

Patent auf Geschlechtsselektion

Das Europaische Patentamt (EPA) hat im
Februar 2005 ein Patent erteilt, das zur
Auswahl des Geschlechts von Kindern dient,
die aus kinstlicher Befruchtung hervorge-
hen. Laut Patentschrift werden Samenzellen
tiefgeklhlt und nach den Geschlechts-
Chromosomen getrennt. Die Patentierung
menschlicher Keimzellen (Samen und Eizel-
len) ist in Europa nicht erlaubt, auch Ver-
fahren zur Auswahl des Geschlechts sind in
den meisten Landern verboten. Das EPA
kann aber Patente fast nach Belieben ertei-
len, da die europaischen Regelungen G-
ckenhaft und zum Teil widersprichlich sind.

Diskriminierungserfahrungen von
Menschen mit Chorea Huntington

In einer Studie zu Formen genetischer Dis-
kriminierung in Deutschland hat der Sozial-
wissenschaftler Dr. Thomas Lemke vom
Institut fir Sozialforschung der Universitat
Frankfurt am Main fast 50 Betroffene der
Huntingtonschen Krankheit zu ihren Erfah-
rungen mit Diskriminierung befragt. Nahezu
80 Prozent der Befragten, sowohl bereits
Erkrankte als auch so genannte Risikoper-
sonen, haben Diskriminierung erlebt oder
firchten zuklinftig benachteiligt zu werden.
Eher selten werden direkte Benachteiligun-
gen durch Arbeitgeber oder Institutionen
wie Versicherungen genannt. Es Uberwie-
gen indirekte Diskriminierungserfahrungen
von Freunden und Bekannten, am Arbeits-
platz, bei der Partnersuche oder im Ge-
sprach mit Arzten. Befragte schilderten den
Druck auf die Beziehung, nach dem be-
kannt wurde, dass sie Risikopersonen sind.
Andere Betroffene berichteten von Arzten,
die signalisierten, ihr Kinderwunsch sei un-
verantwortlich und moralisch bedenklich.

Neue Vorsitzende des Ethikrates

Kristiane Weber-Hassemer, ehemalige
Strafrichterin am Oberlandesgericht Frank-
furt, ist neue Vorsitzende des Nationalen
Ethikrats. Ende Juli, unmittelbar nach ihrer
Wahl, widersprach sie dem Kanzler. Der
hatte sich fir eine Liberalisierung des Em-
bryonenschutzes ausgesprochen und fir
eine "Forschung ohne Fesseln" pladiert.
"Eine Forschung ohne Fesseln", konterte
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Weber-Hassemer, "kann und darf es nie-
mals geben." Ob der Ethikrat auch in der
kommenden Legislaturperiode weiterarbei-
tet, ist offen; dass jetzt noch eine neue
Vorsitzende gewahlt wurde, deutet aber
darauf hin.

Single-Embryo-Transfer (SET): Vor-
schlag der DGGG zur Anderung des
Embryonenschutzgesetzes

Die Deutsche Gesellschaft flir Gynakologie
und Geburtshilfe (DGGG) hat im Juni 2005
einen Entwurf fiir die Anderung des Embry-
onenschutzgesetzes vorgelegt, die einen
»Single-Embryo-Transfer" ermdéglicht. Nach
geltendem Recht dulrfen flr eine IVF bis zu
drei Embryonen erzeugt und Ubertragen
werden, eine Regelung, die zu einer hohen
Rate an Mehrlingsschwangerschaften flihrt.
Nicht selten werden zum Schutz der Ge-
sundheit der Frau dann eines oder mehrere
der Mehrlinge im Mutterleib abgetoétet.

Die DGGG mochte das Gesetz so andern,
dass jeweils nur ein Embryo Ubertragen
werden soll, dazu aber aus mehreren Em-
bryonen der mit den besten Chancen der
Entwicklung ausgewahlt werden darf. Dies
setzt eine In-vitro-Kultur von mindestens
4 bis 6 Embryonen (in Schweden ca. 10)
und eine Beobachtungszeit von 3 bis 5 Tage
voraus. Nicht zur Ubertragung kommende
Embryonen mit ausreichender Entwick-
lungsfahigkeit kénnen flir eine eventuelle
spatere Behandlung der Frau kryokonser-
viert werden; andere, nicht geniigend ent-
wicklungsfahige, lasst man absterben.

Der Vorschlag verschiebt den Gesetzes-
zweck vom Embryonenschutz auf ein ge-
sundheitspolitisches Ziel. Es geht nicht um
den Schutz der befruchteten Eizelle, son-
dern um die Verhinderung von Mehrlings-
geburten und die Steigerung der Erfolgsrate
von IFV. AuBerdem wirde dadurch die Ent-
stehung so genannter ,l(berzahliger Embry-
onen" in Kauf genommen. Nach Ansicht der
DGGG wirde die Legalisierung des SET, wie
Erfahrungen z.B. in Osterreich zeigten, bei
zurzeit tiber 100 000 In-vitro-Behandlungen
im Jahr nahezu 5 000 Mehrlinge und die
dadurch erforderlichen Therapiekosten ver-
meiden und somit zu betrachtlichen , Kos-
teneinsparungen® fiihren.



BUCHER

WOLFRAM HENN,

WARUM FRAUEN NICHT SCHWACH,
SCHWARZE NICHT DUMM UND
BEHINDERTE NICHT ARM DRAN SIND.
DER MYTHOS VON DEN GUTEN GENEN
Freiburg 2004, ISBN 3-451-05479-5

Wolfram Henn, Professor flir Humangene-
tik und Ethik in der Medizin an der Uni-
versitat des Saarlandes, erklart, was wir
unseren Genen verdanken und wie sie
wirken. Er zeigt, dass Rassismus und Se-
xismus ebenso wie der Hochmut des
Menschen als Krone der Schépfung bio-
logistischer Unsinn sind.

Dabei unterzieht er die ethischen Grund-
lagen der offentlichen Diskussion einer
naturwissenschaftlichen Uberpriifung und
kommt zu der beruhigenden Schlussfol-
gerung, dass viele der Hoffnungen und
Angste, die durch die Gentechnik ausge-
I6st werden, angesichts der ,Natur der
Gene" ganz unrealistisch sind. Seine The-
se ist, dass wir fur das Zeitalter der mo-
dernen Biologie kein neues Menschenbild
brauchen, weil ihre Lehren ,unsere kul-
turibergreifenden Auffassungen von Re-
spekt vor dem Leben, Menschenwiirde und
Verantwortung flr die Zukunft nicht er-
schittern, sondern vielmehr untermauern®.

In dem im Zusammenhang mit Pranatal-
diagnostik vor allem interessierenden
Kapitel ,Gesundheit - ein Menschen-
recht" zeichnet er den Umgang mit Be-
hinderung und Krankheit von der Antike
bis zur Eugenik und Euthanasie des 19.
und 20. Jahrhunderts nach und raumt
dann mit einer Reihe von Vorurteilen und
Missverstandnissen auf. Er zeigt, dass
der Traum von der kollektiven Verhinde-
rung von Behinderungen und von der
Machbarkeit ,gesunder™ Kinder nicht nur
sozial unvertraglich ist, sondern schon
biologisch nicht funktionieren kann.

Lust machen auf das sehr verstandlich
geschriebene und griffig formulierte Ta-
schenbuch kann die Zusammenfassung
(S. 172 - 173) mit dem schénen Titel:
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Fazit: Es ist gut, dass wir so sind, wie
wir sind. [...]

5. Niemand ist genetisch perfekt. Jeder
Mensch tréagt zahlreiche Anlagen fur geneti-
sche Erkrankungen, und fast jeder wird
irgendwann von einer genetisch mitbeding-
ten Krankheit betroffen sein.

6. Jeder Mensch muss damit rechnen, ge-
netisch kranke Nachkommen zu haben.
Erwilnschte Eigenschaften des Nachwuch-
ses kbnnen nicht durch Genmanipulationen
gefordert werden, sondern nur durch Erzie-
hung.

7. ,,Gute" oder ,schlechte" Gene gibt es
nicht; welche genetischen Eigenschaften
individuell als glinstig oder unguinstig gel-
ten, ist den sich stetig &ndernden &ulReren
Bedingungen unterworfen.

8. Eugenik als kollektive Erzeugung von
»Erbgesundheit" kann nicht funktionieren,
weil es dafur weder sinnvolle Ziele noch
taugliche Mittel gibt.

9. Nicht genetische Gleichheit aller Men-
schen, sondern im Gegenteil eine moglichst
grol3e Vielfalt an genetischen Varianten si-
chert den Fortbestand der Menschheit. [...]

Kurzum: Wissenschaftliche Erkenntnisse
kénnen uns nicht nur Moéglichkeiten dafur
verschaffen, von der Natur gesetzte Gren-
zen zu Uberschreiten, sondern auch Argu-
mente dafir, eben diese Grenzen zu res-
pektieren. Auf die Biologie unseres
Menschseins bezogen kann dieser Respekt
nur auf der Einsicht griinden, dass es gut ist,
dass wir so sind, wie wir sind, in all unserer
Verschiedenheit und Imperfektion.

Sobald wir uns bewusst werden, dass jeder
Mensch in irgendeiner Hinsicht zu einer bio-
logischen Minderheit gehért, macht es kei-
nen Sinn mehr, andere wegen ihres An-
dersseins zu diskriminieren. Wer weil3, dass
er genetisch genauso unvollkommen ist wie
jeder andere Mensch auch, wird vielleicht
nicht mehr mit Fingern auf diejenigen zei-
gen, deren Defekte lediglich besser sichtbar
sind als die eigenen.



ANGELICA ENSEL,

HEBAMMEN IM KONFLIKTFELD

DER PRANATALEN DIAGNOSTIK.

ZWISCHEN ABGRENZUNG UND MITLEIDEN
Schriftenreihe der Hebammengemeinschaftshilfe
e.V. 10, Karlsruhe 2002, ISBN 3-934021-10-7

»~Am Ende der Kette von Diagnostik, Hoff-
nungen und Enttduschungen, wenn die Ent-
scheidung zum Abbruch der Schwanger-
schaft gefallen ist, stehen eine Frau und
eine Hebamme, die das Begonnene been-
den missen; jede von ihnen alleine mit
ihren Geflihlen - jede auf ihre Weise in
einer existentiellen Auseinandersetzung
Uber ihre Werte." (Vorwort S. IX)

Angelica Ensel hat in 21 Interviews Heb-
ammen befragt, was es fur sie heilt, an
einer Geburt mitzuwirken, die zum Tod fih-
ren soll. Die Interviewpartnerinnen be-
schreiben, wie sie Spatabbriiche persdnlich
erfahren, ethisch bewerten und psychisch
verarbeiten. Dabei werden auch die sonst
weitgehend tabuisierten Fragen des arztlich
ausgeldsten intrauterinen Fetocids und des
Umgang mit Kindern, die den Abbruch
Uberleben, angesprochen.

Ein zweiter Bereich betrifft die Beziehung zu
den schwangeren Frauen: wie sich das An-
gebot der Pranataldiagnostik auf die
Schwangerenvorsorge durch Hebammen
auswirkt und welche Beratungs- und Bezie-
hungskonzepte verfolgt werden, was sich
emotional andert, wenn die Frau sich fir
einen Abbruch entschieden hat, und wie
sich die Wochenbettbetreuung nach einem
Abbruch gestaltet. Ein Kapitel ist der Be-
gleitung von Frauen gewidmet, die sich ent-
schieden haben, ihr Kind trotz einer un-
glunstigen Prognose zur Welt zu bringen.

Ein dritter Bereich betrifft die Beziehungen
und Auseinandersetzungen mit ArztInnen,
Pflegenden und Kolleginnen, die Mitwirkung
von Hebammen in klinikinternen Ethik-
Kommissionen zum Fetocid, und berufspoli-
tische und berufsethische Strategien. Be-
sonders lesenswert wird das Buch durch die
Doppelqualifikation von Angelica Ensel als
Hebamme und Ethnologin (und Griindungs-
mitglied des Netzwerkes gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik), die die Pranatal-
diagnostik auch als modernes Ritual hinter-
fragt und die Rollenproblematik der betei-
ligten Berufsgruppen untersucht.
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Die Ergebnisse der Interviews werden mit
vielen direkten Zitaten und graphisch an-
sprechend vorgestellt. Vorangestellt ist ein
Kapitel mit Hintergrundwissen zur Entwick-
lung und den Methoden der pranatalen Dia-
gnostik, zu den rechtlichen und medizini-
schen Rahmenbedingungen der Schwange-
renvorsorge und zu den Positionen der ge-
sellschaftlichen Gruppen und der Hebam-
menverbande.

Mit diesem Buch stellt sich eine der mit
Pranataldiagnostik befassten Berufsgruppen
den Veranderungen und Problemen, die
durch den fortschreitenden Einzug der Pra-
nataldiagnostik in die Schwangerenvorsorge
entstanden sind. Es bietet durch seine Er-
fahrungsbezogenheit viel Gelegenheit zur
persénlichen Auseinandersetzung und zur
Entwicklung einer eigenen Position und ist
nicht nur fir Hebammen, sondern auch fir
ArztInnen und BeraterInnen und interes-
sierten Lailnnen zu empfehlen.

Veranktndigung:

HANNA STRACK,

Di1E FRAU IST MITSCHOPFERIN DURCH DIE
KRAFT UND DIE GELASSENHEIT UND DEN MuT.
D1E THEOLOGIE DER GEBURT AUS DER PER-
SPEKTIVE VON HEBAMMEN

Christel Gottert-Verlag, Frihjahr 2006,
ISBN 3-922499-85-6

Die Theologin Hanna Strack gibt einen
Uberblick liber die Geschichte der Geburts-
kultur und bietet dann auf Grund von Inter-
views mit Hebammen eine theologische
Interpretation des Geburtsgeschehens. Der
schopferische Prozess des Geborenwerdens
geschieht im vertrauensvollen Zusammen-
wirken von Hebamme und Mutter. Die Be-
teiligten sind dabei ergriffen von einem Ge-
flihl des Heiligen. Was bedeutet dies fiir die
Rolle von Hebammen? Sind sie zusammen
mit der Mutter Mit-Schopferinnen, sind sie
Priesterinnen des Lebens? Diese Perspekti-
ve hat Konsequenzen fir die spirituelle Sei-
te des Hebammenberufes.

Im Anhang finden sich meditative Texte
und eine Segnungsliturgie fir Hebammen.



SIGRID GRAUMANN, KATRIN GRUBER (HG.),
ANERKENNUNG, ETHIK UND BEHINDERUNG
BEITRAGE AUS DEM INSTITUT MENSCH, ETHIK
UND WISSENSCHAFT (IMEW), BAND 2,
Munster 2005, ISBN 3-8258-8322-1, 223 S.

Die Beitrage in diesem Band basieren auf
Vortrdagen, die in den Jahren 2003/2004 in
der Veranstaltungsreihe ,Friedrichshainer
Kolloquien™ gehalten wurden und geben
einen guten Einblick in die anspruchsvolle
interdisziplinare Arbeit des IMEW (s. u.).
Die Themen reichen von der Diskussion des
Lebensschutzarguments in der bioethischen
Debatte (J6rn Ahrens) und aus verfas-
sungswissenschaftlicher Sicht (Stephan
Rixen) Uber die Fragen, ob Lebensqualitat
objektiv messbar ist (Thomas Schramme)
und welche Bedeutung die Definition von
Behinderung und Krankheit fir die Formu-
lierung des Rechts auf Sozialleistungen hat
(Monika Bobbert), bis hin zur Untersuchung
der Darstellung von ,Behinderung" in Spiel-
filmen der DEFA (Angela Hérschelmann).

Von besonderem Interesse flr das Netz-
werk ist der Leitbegriff der ,Anerkennung"
und die Unterscheidung zwischen der sozi-
alpolitischen Anerkennung gleicher Rechte
und Chancen und der kulturellen Anerken-
nung der Gleichwertigkeit unterschiedlicher
Lebenssituationen im Kontext medizinischer
Forschung und Praxis (S. 7). Sigrid Grau-
mann setzt sich in ihrem Beitrag (S. 13-28)
mit der ethischen Herausforderung von as-
symmetrischen Anerkennungsbeziehungen
auseinander: Kinder sind gegentber ihren
Eltern, PatientInnen gegeniiber ArztInnen,
HeimbewohnerInnen gegentliber Heilerzie-
hungspflegerInnen abhdngig, unterlegen,
verletzlich, und haben doch einen Anspruch
auf Anerkennung ihrer Gleichwertigkeit und
auf bedingungslose Annahme.

Anne Waldschmidt zeigt in ihrem Beitrag
»Behindertenpolitik zwischen Normierung
und Normalisierung™ (S. 175-194), dass die
traditionelle Normativitat, die Menschen mit
Behinderungen anhand einer medizinischen
Norm misst und abwertet, zunehmend einer
flexiblen Normalisierung weicht, in der die
Ressourcen und Fahigkeiten aller Menschen
so geférdert werden sollen, dass sie mog-
lichst ,normal® leben kénnen. Sie zeigt aber
auch, dass dabei zwar das Spektrum des
~Normalen™ ausgeweitet wird, dass es aber
Grenzen des ,Normalen" gibt, jenseits derer
die Norm umso klarer zuschlégt — nicht zu-
letzt, ware zu erganzen, in den Selektions-
normen der Pranataldiagnostik.
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VANESSA Lux,

Di1E PRANATALDIAGNOSTIK IN DER SCHWANGE-
RENVORSORGE UND DER SCHWANGERSCHAFTS-
ABBRUCH NACH PRANATALDIAGNOSTIK

IMEW Expertise 3, August 2005, ISBN
3-9809172-2-3, ISSN 1612-6645, 66 S.

Ankindigung des IMEW:

“Die Handreichung der Diplompsychologin
Vanessa Lux gibt einen guten Uberblick
Uber die verschiedenen Methoden der Pra-
nataldiagnostik. Sie unterscheidet zwischen
den Methoden der allgemeinen, unspezifi-
schen Schwangerenvorsorge, dem Ultra-
schall und den invasiven und nicht-invasi-
ven Methoden zur Fehlbildungsdiagnostik.
AuBerdem werden die rechtliche Situation,
die sich durch die Anderung des § 218a
ergeben hat, und das besondere Problem
der Spatabbriiche dargestellt. Die Autorin
geht lberdies der Frage nach, inwieweit die
Ziele und die Praxis der Pranataldiagnostik
fir Menschen mit Behinderung diskriminie-
rend sind.

Die Handreichung leistet einen interessan-
ten Beitrag fir die gesellschaftliche Diskus-
sion um die Pranataldiagnostik, da sie ver-
schiedene Perspektiven, wie die der Behin-
dertenverbdande, von Feministinnen, von
Gynakologinnen und Gynéakologen sowie
Humangenetikerinnen und Humangeneti-
kern berticksichtigt. Dies ermdglicht sowohl
Fachleuten als auch interessierten Laien
den Blick fir eine andere Sichtweise."

Das Institut Mensch, Ethik und Wissen-
schaft (IMEW) in Berlin, gegriindet 2002,
wird von neun Organisationen der Behin-
dertenhilfe und Selbsthilfe getragen; dazu
gehoéren auch der Bundesverband flr Koér-
per- und Mehrfachbehinderte und die In-
teressenvertretung ,Selbstbestimmt le-
ben". Das Institut fordert eine interdiszi-
plindre und unabhangige Forschung Uber
Entwicklungen der modernen Biomedizin
und ihre Auswirkungen vor allem auf
Menschen mit Behinderungen oder chro-
nischen Krankheiten. Es organisiert Ver-
anstaltungen und Tagungen, z. B. die
Friedrichshainer Kolloquien, die sich an
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler
aus Berlin und Umgebung und andere, die
beruflich mit Fragen der biomedizinischen
Ethik zu tun haben, richtet.

far weitere Informationen: www.imew.de



http://www.imew.de/

INSTITUTIONEN UND GRUPPEN IM NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PND — STAND 2005

Neben Uber 100 Einzelpersonen haben sich folgende Gruppen und Institutionen
mit dem Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik verknupft:

AG querschnittsgelahmter Kinder, EEH-Biiro Kinderklinik

Mainz

Arbeitskreis gegen Gentechnologie, Géttingen

AKGG Beratungszentrum, Kassel

AK Pranataldiagnostik, Lebenshilfe Reutlingen

Aktion Leben Osterreich, Wien

Appella, Zirich

Arbeitskreis Frauengesundheit e.V., Bremen

Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus
e.V. Bundesverband, Dortmund

Autonom leben e.V., Hamburg

AWO Beratungsstelle, Bonn

AWO Beratungsstelle, Homburg/Efze

AWO Bezirksverb. Niederrhein e.V. Beratungszentrum
LAH, Essen

AWO Bundesverband e.V., Bonn

AWO Kreisverband Kleve e.V., Kleve

AWO Kreisverband Leverkusen e.V. Familien- und
Lebensberatungsstelle, Leverkusen

AWO KV Wesel e.V. , Beratungsstelle fiir Schwanger-
schaft u. Schwangerschaftskonflikte, Familien-
planung, Sexualitat u. Partnerschaft, Dinslaken

AWO KV Wesel e.V. Beratungsstelle fiir Schwanger-
schaft u. Schwangerschaftskonflikte, Familien-
planung, Sexualitdt und Partnerschaft, Moers

BAG der Clubs Behinderter u. ihrer Freunde e.V., Mainz

Beratungsstelle § 219 beim Diakonischen Werk Mos-
bach, Mosbach

Beratungsstelle Ev. Jugendhilfe, Hannover

Beratungsstelle fiir Familienplanung und Schwanger-
schaftskonflikte, Koln

Beratungsstelle flur natiirliche Geburt u. Elternsein e.V.,
Muinchen

"besondere Umsténde" - Selbsthilfe bei Fragen der
vorgeburtlichen Diagnostik, Ulm

Bildungs- und Erholungsstatte Langau, Steingaden

BioSkop - Forum Biowissenschaften, Essen

Bund Deutscher Hebammen e V., Fulda

Bund Deutscher Hebammen e V., Karlsruhe

Bundesverband flir Kérper- u. Mehrfachbehinderte e.V.,
Dusseldorf

Bund freiberuflicher Hebammen Deutschlands e.V.,
Frankfurt /M

BV Kleinwichsige Menschen und lhre Familien e.V.,
Bremen

CARA e.V. — Beratungsstelle zur vorgeburtlichen
Diagnostik, Bremen

Dachverband der selbstverwalteten und feministischen
Frauengesundheitsprojekte, Goéttingen

Der Winser Soziallotse e.V., Winsen/Luhe

Die Lebenshilfe Wien, Wien

Diakonisches Werk des Ev. Kirchenbezirkes, Millheim

Ev. Akademikerschaft in Deutschland./LV Westfalen,
Dortmund

Ev. Beratungsstelle der Stadtmission, Halle

Ev. Beratungsstelle fir Familien und schwangere
Frauen, Zeitz

Ev. Frauenarbeit in Deutschland e.V., Frankfurt/M

Familien Planungs Zentrum, Hamburg
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Familien- und Lebensberatung der Bremischen
Ev. Kirche, Bremen

FeD an Menschen mit Behinderungen und ihren Angehd-
rigen e.V., Filderstadt

Feminist. Frauen GesundheitsZentrum, Berlin

fib .V, Verein zur Férderung der Integration Behinder-
ter, Marburg

Frauenberatungsstelle Verden Frauen helfen Frauen
e.V., Verden

Frauengesundheitszentrum Stuttgart, Stuttgart

FrauenGesundheitsZentrum fiir Frauen und Familien,
Frankfurt/M

Frauen helfen Frauen e.V., Bad Oldesloe

Frauen- und Madchengesundheitszentrum, Freiburg

Freundlnnen des gesundheitsladen e.V., KéIn

Geburtshaus fir eine selbstbestimmte Geburt e.V., Berlin

Geburtshaus Kiel e.V., Kiel

Geburtshilfe Praxis, Fischerhude

Gen-ethisches Netzwerk e.V., Berlin

Gesellschaft fir Geburtsvorbereitung BV e.V., Berlin

Haus der Familie Heilbronn e.V., Heilbronn

Hebammenpraxis, Miinchen

Hebammen-Praxis In der Mitte, Hannover

Hebammenverband Baden-Wirttemberg e.V., Bad
Wildbad

Hebammen Verband Hamburg e.V., Hamburg

Hebammenzentrum - Verein Freier Hebammen, Wien

Hessisches Koordinationsbiro fiir behinderte Frauen,
Kassel

Initiativ Liewensufank, ltzig, Luxemburg

Interessengemeinschaft fur Behinderte e.V., Wiesbaden

IRIS e.V., Halle

ISIS e.V., Gottingen

Katharina-Kasper-Stiftung, Dernbach

Kath. Schwangerschaftsberatungsstelle, Dortmund

Koélner Geburtshaus e.V., Koln

Konvent Ev. Theologinnen in Wirttemberg, Weilderstadt

Koordinations- und Beratungsstelle fiir behinderte
Frauen in Rheinland-Pfalz, Mainz

LAG Hilfe fur Behinderte Bremen e.V., Bremen

LV der Hebammen NRW e.V., Meckenheim

LV der Hessischen Hebammen, Alheim

Menschen mit Down-Syndrom e.V., Wiirzburg

Nanaya-Beratungsstelle fiir natiirliche Geburt, Wien

pro familia Nirnberg e.V., Nirnberg

SHG fur Menschen mit Down-Syndrom und ihre
Freunde, Lauf

Sozialdienst Kath. Frauen e.V. Bremen, Bremen

Sozialdienst kath. Frauen e.V., Paderborn

Sozialdienst Kath. Frauen e.V. Dortmund-Hoérde, Hamm

Schwangerenberatungsstelle, Marburg

Tagesstatte Fuchsstadt, Fuchsstadt

Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.,
Ruppichteroth

Verein Beratung u. Information zu pranataler Diagnostik,
Zurich

Weiles Kreuz e.V., Ahnatal

Zentrum Kobergerstralte e.V., Nirnberg



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

An die

Sprecherlnnen des Netzwerkes
c/o Bundesverband fur Korper-
und Mehrfachbehinderte e.V.
Brehmstralde 5-7

40239 Dusseldorf Fax-Nr. 0211/64004-20

Beitrittserklarung

Ich schliel3e mich/wir schlieRen uns der Frankfurter Erklarung des Netzwerkes gegen Se-
lektion durch Pranataldiagnostik an.

Name: Vorname:

ggf. Institution

Anschrift:

Fon: Fax:

e-Mail:

Bitte Zutreffendes ankreuzen:
o Ich bin/Wir sind einverstanden, dass meine/unsere Anschrift innerhalb des
Netzwerks weitergegeben wird.
o Ich schlielde mich dem Netzwerk als Einzelperson an.
o Wir schlie®en uns dem Netzwerk als Institution an.

Bemerkungen:

(Datum) (Unterschrift)

Die Arbeit des Netzwerkes kann durch eine Spende auf das Konto 7 034 200 bei der Bank
fur Sozialwirtschaft, BLZ 370 205 00, unterstutzt werden. Stichwort ,Netzwerk” vermerken.
Kontoinhaber ist der Bundesverband fur Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V. Eine Spen-
denquittung kann ausgestellt werden.
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Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
Unser Name ist unser Programm

1995 haben sich Einrichtungen und Einzelpersonen aus Schwangeren- und Schwange-
renkonfliktberatung, aus Hebammenarbeit und Geburtsvorbereitung, aus der Behinderten-
und der Frauenbewegung zusammengeschlossen, um die Entwicklung der vorgeburtli-
chen Diagnostik kritisch zu hinterfragen. Hintergrund ist, dass heute fast alle schwangeren
Frauen von vorgeburtlichen Untersuchungen, die auf Selektion zielen, betroffen sind.

Nach einer ausfuhrlichen Grundsatzdiskussion auf der Netzwerktagung 1997 haben wir
uns fur den Namen ,Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik® entschieden.
Dieser Name eckt an. Das Wort ,Selektion” im Zusammenhang mit Pranataler Diagnostik
weckt Assoziationen an die NS-Zeit, insbesondere an die Definition ,unwerten Lebens”.
Auch bestehen Bedenken, ob unser Name als undifferenzierter Vorwurf an die beteiligten
Arzte und Arztinnen und die schwangeren Frauen und werdenden Eltern verstanden wer-
den kann.

Im Ruckblick auf 10 Jahre Arbeit erklaren wir, dass wir trotz dieser Einwande an unserem
Namen festhalten.

e Wir wollen weiterhin beharrlich dafir eintreten, dass die Schwangerenvorsorge
nicht immer starker zu einem Instrument der Selektion gemacht wird.

e Wir wollen weiterhin verdeutlichen, dass innerhalb unseres Gesundheitssystems
unter dem Deckmantel der freien, individuellen Einzelentscheidungen ein Prozess
im Gange ist, der in seiner Gesamtheit selektiv ist.

e Wir wollen weiterhin kritisieren, dass die Widerspriche und die ethischen Probleme
der pranatalen Diagnostik sich verscharfen und ihre Lésung den einzelnen schwan-
geren Frauen aufgeburdet wird.

¢ Wir wollen weiterhin daran erinnern, dass Menschen mit einer Behinderung die
Selektion durch Pranataldiagnostik als einen Angriff auf ihr Lebensrecht und eine
Infragestellung ihrer gleichberechtigten Existenz erleben.

e Wir wollen weiterhin alle Beteiligten auf ihre Verantwortung — als politisch Verant-
wortliche, als Anbietende und als Nachfragende — ansprechen. Sie haben die Mog-
lichkeit, der Pranataldiagnostik Grenzen zu setzen, sich zu verweigern und sich fur
Veranderungen einzusetzen.

In der praktischen Arbeit gehen wir dabei einen Balanceakt ein zwischen unserem Ver-
standnis fur die vielschichtige Motivation aller Beteiligten, der Unterstiitzung der einzelnen
schwangeren Frauen und unserer klaren, Selektion ablehnenden politischen Haltung.

Wir wollen uns weiterhin beharrlich einmischen und uns wehren.
Durch unseren Namen fihlen wir uns daran immer wieder erinnert.

September 2005; siehe auch die ausfuhrliche Argumentationshilfe, Rundbrief 18, S. 2-5
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