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NETZWERKTAGUNG 2010

Die Netzwerkversammlung 2010 fand vom
19.-21. Februar im Clara-Sahlberg-Haus in
Berlin-Wannsee statt. Die Entscheidung des
SprecherInnenteams, das Gendiagnostik-
gesetz und das geanderte Schwanger-
schaftskonfliktgesetz zum Thema zu ma-
chen und in den weiteren Horizont der Eu-
genikdebatte zu stellen, stieB auf positive
Resonanz. Es kamen dber 60 Dauerteil-
nehmerlnnen, darunter Uber 20, die zum
ersten Mal auf einer Netzwerktagung wa-
ren. Weitere 40 kamen zu dem Studientag
am Samstag. Der Tagungsort Berlin hat zu
einer zahlreichen Beteiligung aus den ost-
deutschen Bundeslandern geflihrt.

Neben den beiden Hauptreferaten am
Samstag Dbildeten Arbeitsgruppen den
Schwerpunkt der Tagung. In vier Arbeits-
gruppen wurde nach den Auswirkungen der

neuen Gesetzeslage aus der Sicht von Gy-
nakologie, psychosozialer Beratung, He-
bammenvorsorge und Behindertenselbsthil-
fe gefragt. In einer flinften Arbeitsgruppe
wurde das Konzept des schon langer ge-
planten Aufklarungsmaterials des Netz-
werks konkretisiert, in einer sechsten wur-
den Eckpunkte kinftiger Stellungnahmen
des Netzwerks zum Gendiagnostikgesetz
diskutiert.

Die sehr konkreten Arbeitsergebnisse und
Empfehlungen der Gruppen bilden die
Grundlage fir die im Anschluss an die Ta-
gung vom SprecherInnenteam formulierte
Stellungnahme - und fir die Weiterarbeit
der einzelnen Mitglieder und des Netzwerks
insgesamt im kommenden Jahr.

Die nachste Netzwerktagung findet vom
11.-13. Februar 2011 wieder in Berlin statt.
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ANNAHERUNG AN DAS THEMA ,,ALTE UND NEUE EUGENIK"

Moderation: Ich begriBe Sie zu unserem
Abend Uber das Thema ,Alte und neue Eu-
genik". Leider sind immer noch nicht alle
da. Einige sitzen sicher noch in der S-Bahn.

Ratter ... ratter ... Zwei Personen im Mantel
mit Kofferchen sitzen einander gegentber.
A. zieht Netzwerkprogramm aus der Tasche
und schlagt es auf.

B. Ach, wie nett, Sie fahren zur Netzwerk-
tagung? Ich auch.

A. Ja, leider sind wir viel zu spat, aber ich
kam einfach nicht aus der Praxis weg. Nun
verpassen wir sicher das Abendprogramm.

B. Ach, das stdért mich nicht so. Ich geh
wahrscheinlich doch gleich in die Bar. Heute
Abend gibt es das Thema ,Alte und neue
Eugenik®. Nicht schon wieder — immer die-
se Nazi-Vorwlrfe. Das ist doch ein bisschen
gestrig. Ich will mich Uber die Entwicklung
heute informieren.

A. Ich halte diese Frage aber flir ganz wich-
tig. Wohin steuert denn die Entwicklung der
Pranataldiagnostik?

B. Das interessiert mich auch. Aber das hat
doch mit Eugenik nichts mehr zu tun. Das
kenn ich doch alles: Gesetz liber die Verhi-
tung erbkranken Nachwuchses, Zwangsab-
treibung, Zwangssterilisation, Reinerhaltung
und Zichtung der arischen Rasse ....

A. Die Nazi-Eugenik war nur eine besonders
menschenfeindliche Form der Eugenik. Aber
davor und danach gab es noch ganz ande-
re, weniger deutliche Tendenzen, die mir
Sorge machen.

B. Davor? Das stammt nicht von den Nazis?

A. Eugenik ist dlter. Ende des 19. Jahrhun-
derts, als man begann die Lehre von der
Vererbung und der Evolution besser zu ver-
stehen, waren damit groBe Hoffnungen
verbunden. Mit den Mitteln der neuen Bio-
logie endlich Not und Elend auszurotten -
das vertraten auch fortschrittliche Sozialpo-
litikerInnen, aus der SPD und aus der Frau-
enbewegung. Man hatte die verelendeten
Massen ja vor der Haustlr, Arbeitslose,
Kinderreiche, Kriegskriippel, Schwindslich-
tige, Trinker, und sah, dass es immer
schlimmer wurde. Nicht erst die Nazis, in
einigen Staaten in den USA gab es schon

lange vor 1933 eugenisch begriindete Ge-
setze zur Zwangssterilisation.

B. Damit war ja aber wohl Schluss nach
1945, In Deutschland jedenfalls ist seitdem
die Eugenik doch verpdnt.

A. Das denken Sie. Als Wort vielleicht, aber
als Idee blieb sie doch in den Képfen. Nach
der Entdeckung der DNA, auf dem Ciba-
Symposium der fihrenden Wissenschaftler
1962 in London, hat man noch einmal ganz
unverblimt die Verbesserung der Erbanla-
gen der Menschheit propagiert. Damit war
dann nicht mehr nur eine negative Eugenik
gemeint, die Ausmerzung von Minderwerti-
gen, sondern eine positive Eugenik. Die
ganzen Mdglichkeiten der Fortpflanzungs-
medizin wurden dort genannt, Samenspen-
de ,von hoher genetischer Qualitat", Sa-
menbanken, In-vitro-Fertilisation ....

B. Das ist ja nun aber auch schon fast 50
Jahre her. Der Unterschied ist doch, dass
das alles heute freiwillig ist. Wenn eine Frau
das will, soll sie das auch durfen. Wir dar-
fen die Menschen doch nicht bevormunden.
Und die neuen Gesetze, Uber die wir uns
auf der Tagung informieren, sollen doch
gerade Missbrauchsmadglichkeiten der neu-
en Techniken verhindern.

A. Genau, das sagen die Humangenetiker
auch. ,Nicht-direktive Beratung“, ,ergeb-
nisoffen®, ,informationelle Selbstbestim-
mung", ,informierte Zustimmung" - das
sind doch alles schéne Worte. Aber wenn in
den Kopfen - in allen von uns, nicht nur bei
den Schwangeren - noch die eugenischen
Einstellungen lauern, dann haben wir eines
Tages doch noch die ,Schéne neue Welt"
der eugenisch Durchgestylten.

B. Da Ubertreiben Sie doch.

A. Nein. Ich habe da neulich ein ganz inte-
ressantes Buch gelesen. H6éren Sie mal zu:

Es folgen Ausziige aus dem Buch von Julie
Zeh, Corpus Delicti (Frankfurt/Main, 2009)

B. Ein Leben ohne Krankheit und Sorgen?
Das klingt nach einem ganz bequemen,
glicklichen Leben. Aber ich weiB nicht ...

Moderation, ans Plenum: Was wirde Ihnen
denn fehlen in einem solchen Land?
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ANNA BERGMANN

ALTE UND NEUE EUGENIK. ZUSAMMENHANGE VON
LEIDVERMEIDUNG UND MEDIZINISCHER GEWALT

Anna Bergmann ist apl. Professorin fur Kulturge-
schichte an der Europa-Universitat Viadrina in
Frankfurt (Oder), aulBerdem lehrt sie an den
Universitaten Graz, Wien, Innsbruck und Braun-
schweig. Buchverdéffentlichungen: s. Lit Verz.

Laut einer Meinungsumfrage des Emnid-
Instituts forderten Ende der neunziger Jah-
re 55 Prozent der Deutschen die Wiederein-
flhrung der Todesstrafe flr Kindsmoérde-
rinnen.! Solche Umfrageergebnisse sind
nicht zuletzt auch einer Medienberichter-
stattung geschuldet, in der vor allem Kinds-
tétungen spektakular in den Blickpunkt des
offentlichen Interesses riicken, die von M(t-
tern mit einem ihnen zugeschriebenem
,bestialischen Charakter® vorgenommen
werden. RegelmaBig erfahren wir von dem
Schicksal jener Sduglinge, die Opfer eines
grausamen Totungsdelikts werden - in
Deutschland sind es im Jahr durchschnitt-

1 vgl. Die Zeit, Nr., 45/1999, S. 17; vgl. Lichte 2007,
S. 25.

lich 21 Neugeborene.? Hingegen &uBerst
selten - wie etwa im Fall des so genannten
Oldenburger Babys — berichten Medien lber
Spatabtreibungen zwischen der 23. Woche
und dem medizinisch definierten Geburts-
termin. Diese Schwangerschaftsabbriiche
erfolgen legal aufgrund einer pranatalen
Diagnostik mit einer medizinisch sozialen
Indikation und gleichen einem Infantizid.
Immerhin erfolgt eine Spatabtreibung durch
die klnstliche Einleitung einer Geburt, die
eine Totgeburt zum Ziel hat und in der Re-
gel mit Hilfe einer flr den Fo6tus tddlichen
Kaliumchlorid-Spritze noch im Mutterleib
herbeigefiihrt wird.?

Im Gegensatz zur gesellschaftlichen Ach-
tung einer miutterlich bzw. vaterlich vorge-
nommenen Kindstdétung genieBt die medizi-
nisch praktizierte Abtreibung im letzten
Schwangerschaftsdrittel, in dem das unge-
borene Kind als Friihgeburt lebensféhig wa-
re, eine hohe gesellschaftliche Akzeptanz.
Sie hat nicht nur ein unvergleichbar starke-
res Ausmaf, sondern ihre Zahl ist z.B. auch
in der Bundesrepublik Deutschland im letz-
ten Jahrzehnt kontinuierlich gestiegen. So
erfolgten im Jahre 2000 154 Spdtabtrei-
bungen, im Jahre 2008 waren es 231.* In
vielen dieser Falle liegt eine diagnostizierte
Behinderung des Fétus vor.”

Auch wiederum ganz im Gegensatz zur ge-
sellschaftlichen Achtung der elterlichen
Kindstétung ist eine zunehmende Bereit-
schaft zur Spatabtreibung und selbst zur
Toétung von behinderten Sauglingen festzu-
stellen: 1993 berichtete die Zeitung Le

2 vgl. Lichte 2007, S. 13; vgl. auBerdem: Terre des
Hommes: Tot bzw. ausgesetzt lebend aufgefundene
Neugeborene zwischen 1999 und 2009 in Deutschland:
http://www.tdh.de/content/themen/weitere/babyklapp
e/studie toetung.htm; Polizeiliche Kriminalstatistik von
getodteten Kindern unter sechs Jahren zwischen 1987
und 2008 in Deutschland:
www.bka.de/pks/zeitreihen/pdf/t91_opfer_insg.pdf.

3 vgl. Lichte 2007, S. 117ff,

4 vgl. die Tabelle auf der folgenden Seite. Dabei wird
sowohl in der statistischen Erhebung der Kindstétung
durch Mitter und Vater als auch der von Spatabtrei-
bungen auf eine groBe Dunkelziffer hingewiesen.

® Vgl. Tolmein, Lebensfahige sollen leben, in: FAZ, Nr.
227 vom 29.09.2004, S. 37.
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SCHWANGERSCHAFTSABBRUCHE IN DEUTSCHLAND
STATISTISCHES BUNDESAMT 2009

Jahr 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
Labendgaburt TBG.98 T4 475 719.250 706721 | TOS5.62 | 6B5.7H5 B72.724 | B6B4.B6 | 675.187
en ] 2 2 | {vorldufi
Abbriiche 134,50 134 9654 130387 128.030 128.65 1240023 119.710 116.87 114.484
insgesamt g o 1
Beratungs- 130.94 131.340 127.079 124,583 | 12831 | 120825 1116636 | 11377 | 111474
regelung 5 - 3 - 4
Medizinizche 3.630 3.975 327 34 3.308 3ATT 3.048 2072 2.989
Indikation

Kriminologisc 34 49 ar 28 29 21 26 25 21
he Indikation

LII‘ItEII‘ 13 132.51 132 883 128.338 125,765 | 12744 | 121.803 117.390 | 11456 | 1121583
Wochen 2 3] g

13-23 Wochen 1.043 1,904 1.881 2.044 2.005 2.040 2,137 2073 2.100
23 Wachen 154 177 168 217 200 171 183 229 23
und mahr

Monde Uber eine reprasentative Umfrage in
Marseille: 42 Prozent der befragten Frauen
wurden ihr neugeborenes Kind téten lassen,
wenn es mit einer schweren Behinderung
zur Welt kame. 90 Prozent lieBen es im ers-
ten, 65 Prozent im zweiten und 47 Prozent
im dritten Schwangerschaftsdrittel abtrei-
ben, wenn ihnen die medizinische Prognose
des Down-Syndroms mitgeteilt werden
wiirde.® Meinungsumfragen in zahlreichen
westlichen Landern der Welt ergaben, dass
die allgemeine Akzeptanz der freiwilligen
~Euthanasie™ von etwa 50 auf 75 Prozent
gestiegen ist.” Wie aus solchen Meinungs-
umfragen hervorgeht, haben sich die wis-
senschaftliche Normierung von Leben und
das damit verbundene Selektionsparadigma
in unser Alltagsbewusstsein eingeschrieben.
Ein Resultat dieses Prozesses ist, dass am
Ende des 20. Jahrhunderts in Landern der
westlichen Welt ein GroBteil der Frauen
bereit ist, selbst die Tdétung ihrer neugebo-
renen Kinder in Kauf zu nehmen oder sich
freiwillig fir eine Abtreibung im Falle einer
bestimmten medizinischen Diagnose zu
entschlieBen, so wie es einst Rassenhygie-
niker und Eugeniker forderten.

6 Vgl. Nau, Jean Yves: Selon une étude de I'INSERM
réalisée a Marseille. Prés d'une femme sur deux serait
favorable a I'euthanasie des nouveau-nés gravement
malformés, in: Le Monde vom 21. August 1993.

7 Fuchs 1997, S. 32.

Das zugrunde liegende Versprechen dieser
Toétungsbereitschaft heiBt Leidvermeidung.
Dabei geht es um die Pravention von
menschlichem Leid, das nach rein medizini-
schen Kriterien definiert ist. Von solchen
Umfrageergebnissen konnten Eugeniker
und Rassenhygieniker der alten Schule so-
wie nationalsozialistische Politiker nur
traumen. Denn eine der zentralen Leitlinien
des rassenhygienischen und eugenischen
Programms der Jahrhundertwende wie auch
der Geburtenpolitik im Nationalsozialismus
war die Verinnerlichung der eugenischen
Norm: Jede werdende Mutter sollte die
~Verhinderung erbkranken Nachwuchses"
zwar unter arztlicher Kontrolle, aber eigen-
verantwortlich in die Hand nehmen.

In meinem Vortrag Uber die Frage nach
Kontinuitaten der alten Eugenik werde ich
mich auf die Begrindungsphase der euge-
nischen und rassenhygienischen Bewegung
konzentrieren, namlich auf die Wende vom
19. zum 20. Jahrhundert, in der eine lang-
fristige ,Eugenisierung der reproduktiven
Kultur*® sich herauszubilden begann. Dem
hier einsetzenden Mentalitatenwandel durch
die Einfihrung einer konsequenten biopoli-
tischen Aufspaltung der Gesellschaft in das
»~Gesunde" und ,Kranke" folgte peu a peu

8 Wolf 2008, S. 19.
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die staatliche Legitimation von Selektions-
praktiken am Lebensbeginn mit einem im-
mer groBer werdendem Spektrum von Me-
thoden und Techniken der Auslese. Diese
gesellschaftliche Praxis hat eine unter gy-
nakologischer Direktive nach eugenischer
Vernunft handelnde Mutter als Norm her-
vorgebracht. Um die einzelnen Stationen im
historischen Prozess dieser Eugenisierung
nachzuvollziehen, werde ich zunachst die
rassenhygienische Politik seit Ende des 19.
Jahrhunderts skizzieren und auf die konse-
quente Umsetzung der in diesem Konzept
auch begriindeten Kindstétung im National-
sozialismus eingehen. SchlieBlich setze ich
die nach den Erfahrungen mit der ,Eutha-
nasie"“-Politik des NS-Staates neu aufbli-
hende ,Euthanasie“-Debatte in Beziehung
zur alten Eugenik, um momentane Entwick-
lungen aus dieser Tradition heraus versteh-
bar zu machen.

Die psychiatrische Degenerationslehre
im 19. Jahrhundert und die Begriun-
dung der Rassenhygiene und Eugenik

In Deutschland erdffnete im Jahre 1896 der
Heidelberger Gynadkologieprofessor Ferdi-
nand Alfred Kehrer (1837-1914) die Debat-
te Uber die Tubensterilisation und deren
Indikation. Er berichtete im ,Centralblatt fiir
Gynakologie™ (iber seine erste gelungene
Operation dieser Art an einer 27jahrigen
Patientin: ,Der langjdahrige Hausarzt, mit
dem ich eingehend den Fall besprach, war
mit Rlcksicht auf die konkreten Verhaltnis-
se vollsténdig einverstanden mit meinem
nunmehr gemachten Vorschlage, durch ei-
nen Operativeingriff (Tubendurchschnei-
dung) weitere Konceptionen zu verhindern,
zumal die Nachkommenschaft krank, ja
theilweise blédsinnig ist.“?

Dieser von Kehrer vorgenommene chirurgi-
sche und gleichermaBen sozialpolitische Akt
war eingebettet in den Degenerationsdis-
kurs, dem eine gesellschaftliche Normie-
rung von Krankheit und Gesundheit
zugrunde lag. Die so genannte Entartungs-
lehre hatten Psychiater in westeuropaischen
Industrielandern im Rahmen ihrer Diagnos-
tik seit den 50er Jahren des 19. Jahrhun-
derts entwickelt. ,Entartung" wurde zu ei-
ner zentralen Kategorie in der Lehre von
den Geisteskrankheiten und durchdrang
schlieBlich das gesamte psychiatrische

° Kehrer 1897, S. 964.

Krankheitskonzept. Sie war auch an den
Begriff der "Minderwertigkeit" gebunden
und wurde zum MaBstab flr die Bestim-
mung von gesellschaftlicher Normalitat und
Abweichung. Wie ein Mensch aussah, dach-
te, liebte oder arbeitete wurde im Rahmen
der Entartungsdiagnostik medizinisch co-
diert.'® Bis zum Ersten Weltkrieg ging aus
der Degenerationslehre ein Katalog der
~Entartung"™ hervor. Dazu zahlten: 1. Da-
mals unheilbare Krankheiten - z.B. Tuber-
kulose, Syphilis oder Epilepsie; 2. soziale
Abweichungen - z.B. ,Arbeitsscheue®, Bet-
telei oder Vagabundieren; 3. AuBereheliche
Lebensformen und Sexualitat - z.B. unehe-
liche Mutterschaft, Prostitution, Homose-
xualitat; 4. psychische Leiden - etwa Schi-
zophrenie oder manische Depression; 5.
politische Bewegungen - wie der Anarchis-
mus, Feminismus oder Sozialismus; 6. an-
geborene, koérperliche Abweichungen - z.B.
Blindheit, Taubheit oder Spaltungen des
Gaumens. Die Degenerationslehre verstark-
te die Medikalisierung in dem Verstandnis
von Kultur und Gesellschaft.

Emil Kraepelin (1856-1926) - einer der
einflussreichsten deutschen Psychiatriepro-
fessoren des 20. Jahrhunderts - betitelte
1915 in seinem Lehrbuch ein ganzes Kapitel
mit ,Die Gesellschaftsfeinde (Antisozia-
len)".!! Darin facherte er die Entartungsdia-
gnostik auf und machte sie in kommenden
Psychiatergenerationen populdr. Als eigene
und immer gréBer werdende Rasse wurde
so genannten Degenerierten die Fahigkeit
zugeschrieben, nicht nur sich selbst zu ver-
mehren, vielmehr unterstellte man ihnen
eine besondere Zeugungskraft, die den
~Volkskodrper" zu zerstoren drohte. Seit En-
de des 19. Jahrhunderts formierte sich die
rassenhygienische und eugenische Bewe-
gung. Sie rekrutierte sich Uberwiegend aus
Naturwissenschaftlern, vor allem Psychia-
tern, Gynadkologen und Genetikern. 1In
Deutschland wurden rassenhygienische
Vorlesungen an medizinischen Fakultaten
seit 1909 gehalten.

Den ersten Lehrstuhl fir Rassenhygiene
besetzte in Miinchen 1923 Fritz Lenz (1887-
1976), seit 1947 lehrte er als Ordinarius
der Humangenetik an der Goéttinger Univer-
sitdat. Im Nationalsozialismus war Lenz Mit-
glied der NSDAP und wissenschaftlicher

19 vgl. genauer und fir das Folgende Bergmann: 1992;
dies. 2008.

11 Kraepelin 1915, S. 2076-2116.
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Berater des Reichsministerium des Innern
fir rassenhygienische Gesetzgebungen. Er
bildete SS-Arzte aus, und ab 1947 erhielt er
einen Lehrstuhl fir Humangenetik an der
Gottinger Universitat.!? Beispielhaft fiir die
Kontinuitat der deutschen Rassenhygiene,
Vererbungswissenschaft und Humangenetik
ist die Karriere des Doktorvaters von dem
zweifach promovierten Josef Mengele: Pro-
fessor Otmar Freiherr von Verschuer (1896-
1969). Mengele arbeitete in den 30er Jahre
als Assistenzarzt des Internisten Verschuer
in Frankfurt und lieferte in den 40er Jahren
die aus seiner der Zwillingsforschung in
Auschwitz gewonnenen Praparate an das
Kaiser-Wilhelhelm-Institut fir Anthropolo-
gie, menschliche Erblehre und Eugenik in
Berlin-Dahlem, als dessen Direktor Otmar
von Verschuer bis 1935 tatig war. Ver-
schuer erhielt 1951 eine Professur flir Hu-
mangenetik in Minster. Wie Stefan Kuhl
feststellt, konnte die zweite Riege deutscher
Rassenhygieniker als Humangenetiker nach
dem Nationalsozialismus ihre Universitats-
karriere fortsetzen.'* Das Programm der
Rassenhygiene und Eugenik, das nach 1945
unter dem Etikett der Humangenetik weiter
tradiert wurde, lag bereits vor dem Ersten
Weltkrieg ausformuliert vor.

Was in England 1883 der Anthropologe
Francis Galton (1822-1911) unter dem Beg-
riff der Eugenik - die Lehre vom Wohlgebo-
rensein - zusammengefasst hatte, war
gleichbedeutend mit der in Deutschland
begriindeten Rassenhygiene, die 1885 der
Arzt Alfred Ploetz (1860-1940) terminolo-
gisch einfihrte. Um die rassenhygienische
Utopie einer leidfreien Gesellschaft durch
die Verhinderung "erbkranken Nachwuch-
ses" realisieren zu kdénnen, ging es Rassen-
hygienikern und Eugenikern vorrangig um
die EinfGhrung eines staatlich legitimierten
Abtreibungs-, Sterilisations- und Kastrati-
onsrechts in Form der medizinischen und
eugenischen Indikation. Rassenhygieniker
und Eugeniker verfolgten primar ein Selek-
tionsprogramm, das per se medizinische
Gewalt beinhaltete. Entsprechend war auch
die Geburtenpolitik im Nationalsozialismus
von Zwangssterilisationen, Heiratsverboten,
Zwangsabtreibungen und der organisierten
Totung von behinderten Kindern und Psy-
chiatriepatientlnnen gepragt. Der ,gesun-
de" und ,gllickliche® Mensch war Gber me-

12 ygl. Bergmann/Czarnowski/Ehmann 1989; Kréner
2000.

13 vgl. Kihl 1997, S. 176ff.

dizinische Ausmerze hervorzubringen. Und
so bildet auch heute das Selektionsprinzip
das Fundament jeder humangenetischen
und pranatalen Methode, die auf die Erzeu-
gung eines ,gesunden Menschen" abzielt.

Wie schon die Degenerationslehre auf dem
Darwinismus basierte, so lieferten auch die
Prinzipien der ,natlirlichen" und ,geschlecht-
liche Selektion" und des ,Daseinskampfes"
das theoretische Fundament der Rassenhy-
giene und Eugenik. Darwin hatte 1859 sei-
ne Theorie vom ,Kampf ums Dasein™ und
der ,natlirlichen Selektion™ zundchst nur als
Gesetze der Tierwelt vorgestellt: ,Aus dem
Kampf der Natur, aus Hunger und Tod geht
daher das Hochste, was wir zu erfassen
vermogen, die Produktion der héheren Tie-
re, direkt hervor."'* 1871 erklarte Darwin
dieses Selektionsgesetz auch flir die
menschliche Kultur als gultig und kommen-
tierte: ,Ware er (der Mensch, A.B.), nicht
der natlrlichen Zuchtwahl unterlegen, so
wirde er zuversichtlich niemals den hohen
Rang der Menschlichkeit erreicht haben.“!®

Der Evolutionstheorie lag eine neuartige
Moral Uber Leben und Tod zugrunde. Im
Darwinismus war der Tod von Menschen,
Tieren und sogar ganzer Gattungen, wie
Gunther Anders sagt, als ,Sieb des Lebens"
gedeutet. Dem Tod wurde namlich ,das
Amt dbertragen®, ,dem starkeren (und
deshalb ,legitimeren’) Leben zu einem Al-
leinrecht zu verhelfen, und zwar dadurch,
dass er das schwachere (und deshalb ,le-
bens-unwertere’ Leben durch seine Siebl6-
cher fallen lieB."*® Auch der Biochemiker
und Pionier der Genforschung der 50er Jah-
re des 20. Jahrhunderts, Erwin Chargaff
(1905-2002), halt diesen Kern der Evoluti-
onstheorie flir fragwlrdig und bemangelt
die Dominanz dieses wissenschaftlichen
Denkgebaudes, das sich ,quasi zum Glau-
bensprinzip"!’ errichtet habe.

Als Anhanger der Evolutionstheorie beriefen
sich auch Rassenhygieniker und Eugeniker
auf die Darwinsche Lehre und behaupteten,
wohlfahrtstaatliche MaBnahmen wie z.B. die
Armenflrsorge hatten die ,natlrlichen™ Se-
lektionsgesetze auBer Kraft gesetzt. In der
~hemmungslosen Vermehrung der Minder-
wertigen™ sahen sie den Evolutionsprozess
bedroht. Sie forderten die Institutionalisie-

4 Darwin 1859, S. 659.
15 Darwin 1871, 1, S. 157.
16 Anders 1956, S. 281.
17 Chargaff 2009, S. 59.
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Anzeige in: Die Umschau 14 (1/1910), S. 21

Preisausschreiben

Ein Freund der ,,Umschau* hat derselben finfhundert Mark zur Verfiigung gestellt und es wurde
beschlossen, diese Summe zu einem Preisausschreiben zu verwenden tber das Thema:

. Was kosten die schlechten Rassenelemente den Staat?*

In allen Veroffentlichungen, welche sich mit der Verbesserung unserer Rasse beschaftigen, wird
darauf hingewiesen, welche Unsummen der Staat, die Kassen und der Privatmann direkt und indi-
rekt fur Irrenhduser, Zuchthduser, Kranke ausgeben, an Personen, die eigentlich nicht geboren sein
sollten, die sich selbst und den Mitmenschen eine stdndige Last sind, die infolge verfehlter An-
schauungen mitgeschleppt werden und der Mitwelt wie eine Bleikugel an den Beinen héngen, die
Tausende und Tausende tlchtiger Blrger von unnutzlicher Arbeit abwenden, um sie fir sich selbst
als Warter, Beamte, Arzte usw. in Anspruch zu nehmen. Wir arbeiten fast mehr fiir die gesellschaft-
lichen Krippel als fiir eine organisierte Aufzucht der guten, gesunden Elemente!

Leider liegen flr diese Tatsachen bisher keine kritischen, zahlenmé&Rigen Daten vor, die auf Grund
eingehender statistischer Zusammenstellung aus einem ganzen Staat gewonnen sind. Erst durch eine
wissenschaftliche Verarbeitung des in Betracht kommenden Materials und der sich daraus ergeben-
den Summen durften weitere und zustandige Kreise von der eminenten Bedeutung dieser Frage
Uberzeugt werden.

Deshalb wird der der ,,Umschau® zur Verfiigung gestellte Betrag von M. 500. — fiir eine eingehende
Untersuchung oben genannter Frage ausgesetzt, und haben sich die unten verzeichneten Herren
bereiterklart, das Preisrichteramt fiir die eingehenden Arbeiten zu Gbernehmen.

An der Preisbewerbung ist jeder berechtigt sich zu beteiligen, doch missen die Bewerbungsarbeiten
in deutscher Sprache eingereicht, bzw. muss eine deutsche Ubersetzung beigefiigt werden. — Die
Bewerber haben ihre Arbeit mit einem Kennwort oder einem Motto zu versehen, der Name des Be-
werbers darf nicht auf der Arbeit angegeben werden. Eine verschlossene Briefhille, welche den
Namen des Bewerbers enthélt, muss das gleiche Kennwort oder Motto als Aufschrift tragen.

Die Bewerbungen sind spatestens bis zum 1. Oktober 1910 einzureichen bei der Redaktion der
»,umschau®. Es steht den Preisrichtern frei, auch spater eingehende Manuskripte noch an der Preis-
bewerbung teilnehmen zu lassen, doch kann irgendeine bindende Zusage nicht gemacht werden.

Jeder wissenschaftlichen Untersuchung ist das Resultat in Form eines zusammenfassenden, die
Allgemeinheit interessierenden Aufsatzes von ca. 4 Druckseiten im Format der ,,Umschau* der
Preisbewerbungsarbeit beizufiigen. Diese Zusammenfassung soll baldmdoglichst nach der Verkiindi-
gung des Preisrichterspruchs in der Umschau veroffentlicht werden, wahrend das wissenschaftli-
che Material, welches als Unterlage dient, fur sich in vollem Umfang publiziert werden soll. Der
preisgekronte, zusammenfassende Aufsatz geht in den Besitz der ,,Umschau* Gber; das mit diesem
preisgekronte wissenschaftliche Material geht in den Besitz der ,,Umschau® oder, falls diese es
winscht, derjenigen Stelle, welche die Veroffentlichung veranlasst.

Falls erforderlich kann der Preis auch geteilt werden, oder, wenn der Fall eintreten sollte, dass keine
der Arbeiten den Beifall der Preisrichter findet, so kann auch eine zu bestimmende Personlichkeit
aufgefordert werden, die Untersuchung in der gewinschten Richtung auszufiihren. Diejenigen Ar-
beiten, welche nicht preisgekront sind, gehen nach Verdéffentlichung des Preisrichterspruchs
wieder in den unbeschrankten Besitz der Verfasser tber, sofern nicht das Preisrichterkollegium
das Material gegen eine Vergiitung eines Teiles des Preises zu weiteren Verfligung winscht.

Dr. Bechhold Prof. Dr. v. Gruber Prof. Dr. Hueppe
Herausgeber der ,,Umschau* Direktor des Hygienischen Instituts der Direktor des Hygienischen Instituts der
Frankfurt a. M. Universitat Miinchen Deutschen Universitat Prag
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rung einer medizinische Selektion, der sie
im Vergleich zur ,natlrlichen Selektion eine
humanere Qualitat zusprachen. Das heiBt:
Rassenhygieniker strebten eine Humanisie-
rung des Evolutionsprozesses an: Ausmerze
sollte weniger an bereits lebenden Men-
schen Uber die ,natirliche Selektion™ erfol-
gen, sondern durch ,Fortpflanzungsausle-
se", um die Geburt von ,minderwertigem
Leben™ gar nicht erst entstehen zu lassen.
So zum Beispiel 1895 Alfred Ploetz: ,Das
humane Ideal moéchte eben alle und jede
schmerzhafte Ausjate schmerzempfindender
Menschen maéglichst verhindern [...] Je mehr
wir im Stande sind, die Erzeugung schlech-
terer Devarianten zu verhiten, um so we-
niger brauchen wir den Kampf um’s Dasein,
um sie wieder auszujaten."!®

Ging es in der rassenhygienischen Utopie
darum, menschliches Leiden ganzlich aus
der Welt zu schaffen, indem nur noch ge-
sunde Menschen geboren wirden, so gab
es eine groBe Diskrepanz zwischen der Hu-
manisierungsidee und dem Weg dorthin
durch eine Politik der Ausmerze. SchlieBlich
stand die primitive Vorstellung von einer
Gesellschaft im Vordergrund, in der Krank-
heit, Leiden, Verletzlichkeit - kurzum, die
schmerzliche Seite menschlicher Natur -
ein fur alle Mal auszurotten waren, so dass
nur noch ,gesunde", ,schoéne", ,starke",
»arbeitsfreudige™ und ,gllickliche™ Menschen
geboren wirden und, wie Ploetz erklarte -
»Noth und Elend unter den Menschen bis

auf geringe Reste verschwinden".'®

Dieses rassenhygienische Heilsversprechen
basierte auf medizinischer Gewalt, die zu-
dem Uber  Kosten-Nutzen-Rechnungen
ethisch zu legitimieren versucht wurde:
Arzte errechneten die von ,degenerierten"
Familienstammbdumen verursachten ,un-
produktiven® Sozialausgaben, entwickelten
im Rahmen dieses Effizienzdenkens Katego-
rien von ,Voll*-, ,Halb“- ,Viertel"- und ,Teil-
parasiten® und begannen eine Politik der
Ausmerze durch Sterilisationen und Kastra-
tionen auf gynakologischen und psychiatri-
schen Stationen.

Medizinische Techniken der Sterilisation,
Kastration und operativen Abtreibung stan-
den im Zentrum der rassenhygienischen
Politik, gleichwohl Uberlegte Alfred Ploetz
auch die Toétung von Sauglingen als ein
letztes Mittel der Selektion:

18 ploetz 1895, S. 224f.
19 Zitatherkunft vgl. Bergmann 1992, S. 118.

LVerfolgen wir ein junges Ehepaar, dem die
Fortpflanzung auf Grund seiner Qualitaten
[...] erlaubt war. [...] Die Lebensfiihrung
der Gatten ist beherrscht von der Riicksicht
auf die Erzeugung gesunder Kinder. [...]
Nach Beginn der Schwangerschaft wird die
junge Mutter als eine hdchst wichtige Per-
sonlichkeit betrachtet, man gewahrt ihr alle
moglichen Mittel fur ihr eigenes und das
Gedeihen der Leibesfrucht. Stellt sich trotz-
dem heraus, dass das Neugeborene ein
schwachliches oder missgestaltetes Kind ist,
so wird ihm von einem Aerzte-Collegium,
das Uber den Biirgerbrief der Gesellschaft
entscheidet, ein sanfter Tod bereitet."?°

Die Eugenik beruhte auf naturwissenschaft-
lichem Wissen Uber Vererbung und in ihrer
praktischen Realisierung auf medizinischen
Techniken der Geburtenkontrolle. Der Ras-
senhygieniker Geza von Hoffman erklarte
1913: ,Wenn jemand Beweise seiner Min-
derwertigkeit liefert und wenn dazu noch
familiengeschichtliche Untersuchungen dar-
tun, daB diese Minderwertigkeit auch in
anderen Mitgliedern seiner Sippschaft vor-
kommt, so ist anzunehmen, daB in ihm ein
schlechter Faden lauft: dieser muB3 ausge-
merzt werden."*!

An einem Indikationsmodell fiir die rassen-
hygienische Sterilisation und Abtreibung
arbeiteten Psychiater und Gyndkologen seit
der Jahrhundertwende. Arzten sollte die
Sterilisation erlaubt sein:

»1. zu direkten Heilzwecken [...] Dabei ist
die Erdorterung am wichtigsten, inwieweit
bei weiblichen Individuen die Entfernung
der Ovarien als Heilmittel bei Neurosen und
Psychosen anzusehen ist; 2. zur Verhltung
der Schwangerschaft, um die Frau vor einer
Gefahr fur Leben und Gesundheit zu be-
wahren; 3. aus sozialpolitischen oder ras-
senhygienischen Grinden, um a) einen ver-
brecherischen oder krankhaften Trieb, ins-
besondere Geschlechtstrieb zu beseitigen
oder herabzusetzen und b) um einen ver-
brecherischen oder degenerierten oder
geisteskranken (mit einem Worte rassen-
hygienisch betrachtet = minderwertigen)
Nachwuchs zu verhiiten."#?

Wahrend sich die Sterilisation von Mannern
hauptsachlich auf die Durchtrennung der
Samenleiter beschrankte, erprobten Gyna-
kologen ein breites Spektrum an Operati-

20 ploetz 1895, S. 144)
21 Hoffmann von 1914/15, S. 188.
22 Strohmayer 1918, S. 215.
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Abbildung 1

Abbildung 2

" (geschlossen)

Abbilduns 3

onstechniken flir Frauen. Waren es 1901
10, hatten sie sich bis 1917 um 36 Techni-
ken erweitert. In den zwanziger Jahren er-
lebten die Sterilisationsexperimente in
Frauenkliniken einen so enormen Auf-
schwung, dass bis zum , Gesetz zur Verhi-
tung erbkranken Nachwuchses" von 1933
an die hundert Techniken flr die Durchftih-
rung der Massensterilisation im Nationalso-
zialismus bereitstanden.

Wahrend Rassenhygieniker die medizinische
Selektion als ein Uber staatliche Politik
durchzusetzendes Instrumentarium forder-
ten, legten Eugeniker den Akzent mehr auf
eine Verinnerlichung der Eugenik und die
elterliche Eigenverantwortlichkeit. So stellte
der Ordinarius flr Sozialhygiene an der Ber-
liner Universitat, Alfred Grotjahn (1869-
1931), im Jahre 1912 das Konzept der ,Ra-
tionalisierung der Fortpflanzung™ vor: ,An
die Stelle dieses fehlerhaften Gebartypus,
der wenig gute Nachkommen hervorbringt
[...] muB ein anderer treten, der héchstens
alle zwei Jahre ein Kind bietet. Das ist zu
erzielen, wenn nach jeder Geburt flir eine
gewisse Zeit Prdaventivmittel zur Anwen-

10

dung kommen."?* Den Ansatzpunkt fiir die
eugenische Selektion sah Grotjahn in der
von Frauen bereits praktizierten Geburten-
kontrolle mit den von Arzten neu entwickel-
ten Verhitungs- und Abtreibungstechniken.

Eugeniker wie der Frauenarzt Max Hirsch
oder Alfred Grotjahn knipften an die be-
reits populdre und privat praktizierte Ge-
burtenkontrolle an, nur war sie zuklnftig
eugenischen Prinzipien zu unterwerfen.
Statt auf religiose Normen wurde die Zeu-
gung nun auf das naturwissenschaftliche
Wissen der Vererbung verpflichtet. Der
Wunsch nach einem ,erbgesunden" Kind
hatte das Handeln und Fihlen der Men-
schen so zu leiten, dass, wie Max Hirsch
forderte, ,einmal der Instinkt der Mensch-
heit in solche Bahnen gelenkt sein wird, daB
er die korperlich und geistig Minderwerti-
gen, die zur Zeugung gesunden Nachkom-
menschaft Unfahigen verschmaht, so wie er
sich heute gegenliber den nachsten Bluts-
verwandten und gegeniiber den Angehori-
gen niederer Rassen ablehnend verhalt."?*

I
wizn W & FHOL.

Vorn: Mutterspritzen im Schaufenster einer
Berliner Drogerie. Zitate und Fotos aus
Werbekatalogen: Bergmann 1992, S. 174ff.

3 Grotjahn 1921, S. 163; vgl. auch grundlegend:
Grotjahn 1915.

24 Hirsch 1914, S. 212.
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Diese im Jahre 1914 geforderte Verinnerli-
chung einer eugenischen Mentalitat hatte
im Nationalsozialismus noch keine Realisie-
rungschance. Hier wurden im Rahmen einer
Diktatur die rassenhygienischen und euge-
nischen Leitlinien zur Grundlage der natio-
nalsozialistischen Geburten- und Vernich-
tungspolitik und mit staatlichem sowie me-
dizinischem Zwang durchgesetzt.

Medizinische Selektion im National-

sozialismus

Im Juli 1933, also gleich nach der Macht-
Ubernahme, wurde das Sterilisationsgesetz
erlassen, in dessen Rahmen man etwa
400 000 Frauen und Manner zwangssterili-
sierte.® Seit 1939 ging es dann nicht mehr
Lnur' um die Verhinderung von so genann-
tem ,erbkranken Nachwuchs", sondern
auch um die Tétung von bereits geborenem
sminderwertigem Leben". Zwischen 1939
und 1945 wurden dber 200 000 Menschen
auf Basis medizinischer Diagnosen vergif-
tet, vergast, erschossen oder dem Hunger-
tod ausgesetzt.?®

Ab 1939 arbeiteten Medizinprofessoren des
Reichsausschusses zur wissenschaftlichen
Erfassung von erb- und anlagebedingten
schweren Leiden zusammen mit Juristen
der Strafrechtskommission beim Reichsjus-
tizministerium unter Beteiligung der Kanzlei
des Fuhrers an einem ,Gesetz lUber Sterbe-
hilfe". Nicht zufallig richtete sich diese erste
Gesetzesinitiative gegen Kinder.?” Das Se-
lektionsverfahren beruhte auf der blrokra-
tischen Erfassung von bereits geborenem
serbkranken Nachwuchs", wobei die folgen-
den ,Euthanasie™-Aktionen allerdings nie
auf gesetzlicher Basis erfolgten.

Der nicht in einem offiziellen Ministerialblatt
veroffentlichte Runderlass des Reichsminis-
teriums des Innern vom 18. August 1939
~Meldepflicht flir miBgestaltete usw. Neu-
geborene" verpflichtete Hebammen, Arzte
und Leiter von geburtshilflichen Abteilun-
gen, alle Sauglinge sowie Kinder unter drei
Jahren zu melden, bei denen folgende Di-
agnosen vorlagen: ,Idiotie sowie Mongolis-
mus", Mikrozephalie, Hydrozephalus, ,MiB3-
bildungen jeder Art, besonders Fehlen von
GliedmaBen, schwere Spaltbildungen des
Kopfes und der Wirbelsaule usw."“, ,Lah-

%5 ygl. grundsétzlich dazu Bock 1986
26 y/gl. Friedlander 1998.
27 ygl. ebd., S. 91ff.; Aly 1987; Rainer 1995, S. 77ff.
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mungen einschl. Littelscher
w 28

[spastische Diplegie]".

Erkrankung

Arzte und Hebammen wurden verpflichtet,
den Meldebogen dem zustdndigen Amtsarzt
zu Ubergeben, der ihn nach eigener Prifung
an den Reichsausschuss mit einer Berliner
Postfachadresse zu senden hatte. Dies Pro-
zedere erweckte den Eindruck, als ginge es
nur um die statistische Erfassung dieser
Kinder. Das eigentliche Motiv flir die Melde-
pflicht wurde nicht offiziell genannt. Im Juni
1940 folgte ganz im Sinne der eugenischen
Stammbaumforschung ein Runderlass mit
praziseren Fragen nach der Krankenge-
schichte der Eltern, Geschwister und ande-
rer Verwandter. Die medizinische Totung
von behinderten Kindern wurde nun in
Gang gesetzt. Wahrend das Innenministeri-
um als Postbote fungierte, oblag dem so
genannten ,ReichsausschuB" die Selektion
fur die Kindstétungen. Seine Mitglieder wa-
ren hoch angesehene Medizinprofessoren.

Drei professorale Gutachter - der Chef der
Leipziger Kinderklinik Professor Werner Ca-
tel, der Professor flir Psychiatrie im Univer-
sitdtskrankenhaus Leipzig Hans Heinze so-
wie der Kinderpsychiater und der Leiter der
staatlichen Anstalt in Gérden mit einer gro-
Ben Kinderfachabteilung Ernst Wentzler -
fallten bilrokratisch auf Basis der Meldebo-
gen die Todesurteile, ohne ein Kind jemals
gesehen zu haben. Ein Pluszeichen auf dem
Formular leitete die Aufnahme der Kinder in
die Tétungsaktion ein und ein Minuszeichen
vermerkte, das betreffende Kind durfte wei-
terleben. Bei Unschllissigkeit ordnete der
Gutachter eine Beobachtung an. Die bilro-
kratisch selektierten Kinder wurden in Kin-
derfachabteilungen, Heilanstalten und Klini-
ken deportiert, wo sie in einem organisier-
ten Netz von Arzten, Pflegekraften und
sonstigem Personal gefangen waren und
durch eine Uberdosis von Beruhigungsmit-
teln (Brom, Morphium, Veronal, Luminal)
getotet wurden. Man erdffnete insgesamt
22 Mordstationen, auf denen mindestens
5000 bis 6000 Kinder hingerichtet wur-
den.?®

Sowohl die Sterilisations- als auch die ,Eu-
thanasie™-Propaganda pochte auf dem Prin-
zip der Freiwilligkeit, zumal haufig mittels
physischer Gewalt und Polizeieinsatz die
praktische Durchsetzung der Zwangssterili-

28 7it.n. Friedlander 1997, S. 92.
2 ygl. ebd., S. 95, 116; Rainer, S. 81.
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sation erfolgte. Ein hoher propagandisti-
scher Aufwand mit Plakaten, Filmen und
schulischer Padagogik sollte daflir sorgen,
dass die Politik zur ,Verhinderung erbkran-
ken Lebens" nicht nur von der Bevdlkerung
gebilligt, sondern selbst in die Hand zu neh-
men war: In der rassenhygienischen Vor-
stellung waren Sterilisation und ,Euthana-
sie™ von den Betroffenen eigens zu bean-
tragen und als Akt der Freiwilligkeit zu voll-
ziehen. So erklarte auch der nationalsozia-
listische Sterilisationspolitiker Falk Ruttke
im Jahre 1935: ,Der Grundcharakter des
deutschen Gesetzes zur Verhltung erb-
kranken Nachwuchses ist die Freiwilligkeit.
Hierzu muB das deutsche Volk erzogen
werden."*® Ebenso warb ab 1942 der Spiel-
film Ich klage an (Wolfgang Liebeneiner)
fur die freiwillige, legalisierte medizinische
Toétung von behinderten Menschen, nach-
dem wegen zunehmender Unruhe in der
Bevolkerung und der offentlichen Kritik in
einer Predigt (1941) des katholischen Bi-
schofs von Minster, Clemens August Graf
von Galen, die organisierte Totung von Pa-
tienten und Patientinnen im Rahmen der so
genannten ,Aktion T4“ abgebrochen wor-
den waren.

In diesem Film fleht die Protagonistin Han-
na ihren Ehemann, den berihmten Medizi-
ner Professor Dr. Thomas Heyt an, ihr Lei-
den ,human® zu erlésen. Nachdem Hannas
Hand bei einem Hauskonzert am Cembalo
entgleitet, wird bei ihr Multiple Sklerose
diagnostiziert. Hanna: ,Ich bitte Dich dar-
um, fir den Notfall. Ich kann es mir ja aus-
rechnen. Ich will nicht immer so liegen!
Jahrelang [...] kein Mensch mehr. Nur noch
ein Fleischklumpen [...] Du musst mir hel-
fen, dass ich Deine Hanna bleiben kann,
und nicht etwas anderes, taub und blind
und idiotisch. Ich kénnte es nicht ertragen.
Versprich mir Thomas, dass du mich vorher
erlést. Tu es, versprich es, wenn du mich
wirklich lieb hast." Als Liebes- und glei-
chermaBen Vernunftakt wird in diesem Film
die medizinische Tétung in Szene gesetzt.
Nachdem Ehemann Thomas seiner Frau ein
todliches Gift verabreicht hat, lauten die
letzten Worte Hannas: ,Es schmeckt so
bitter [...] Jetzt bin ich so ruhig und gliick-
lich [...] Ich fihl mich so leicht, so gliicklich
wie noch nie. Ich winschte, es ware der
Tod." Thomas: ,Es ist der Tod, Hanna."
Hanna: ,Wie ich Dich liebe! Ich wlnschte,

30 Zit.n. Bock 1986, S. 254.
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ich kénnte dir die Hand geben." Thomas:
»,Ich liebe Dich, Hanna." Hanna: ,Ich liebe
Dich, Thomas." Der Pfarrer kommentiert
spater: ,Liebe ist Medizin. Auch die Ver-
nunft ist von Gott."3!

Die ethische Legitimationsbasis der
pranatalen Selektion und die philoso-
phische Begrindung zur Toétung von
behinderten Menschen seit den 70er
Jahren im 20. Jahrhundert

1979 schreibt der an der Monash University
in Australien lehrende Professor flir Philo-
sophie Peter Singer, ,dass die Zugehorig-
keit eines menschlichen Wesens zur Spe-
zies Homo sapiens alleine keine Bedeutung
daflr hat, ob es verwerflich ist, es zu téten;
entscheidend sind vielmehr Eigenschaften
wie Rationalitat, Autonomie und Selbstbe-
wusstsein. Missgebildete Sauglinge haben
diese Eigenschaften nicht. Sie zu téten
kann daher nicht gleichgesetzt werden mit
dem Toéten normaler menschlicher We-
sen.“*? Singer legt dem Recht zu téten ei-
nen Personenbegriff zugrunde, in dem Ver-
nunftfahigkeit und daraus abgeleitet, Auto-
nomie und Personalitat zum Gradmesser flir
die Bestimmung des Lebenswertes werden.
~Hirngeschadigte Menschen" - so Singer -
wirden ,lediglich dahinvegetieren™. ,Es
scheint keine moralisch relevanten Eigen-
schaften zu geben, die solche Menschen
besaBen®. Als Strategie der Leidvermeidung
ruft Singer zum medizinischen Mord auf:
».die Tétung eines behinderten Sauglings ist
nicht moralisch gleichbedeutend mit der
Totung einer Person. Sehr oft ist sie Uber-
haupt kein Unrecht.“*?

Unter dem Titel Practical Ethics erscheint
1979 in Oxford diese nach 1945 erste phi-
losophische Begriindung der ,Euthanasie®.
In viele Sprachen Ubersetzt, wird dieses
Buch 1984 auch in Deutschland vom Rec-
lam Verlag verlegt. Singer ist keineswegs
als Wirrkopf oder Einzelgéanger abzutun,
vielmehr steht seine Philosophie und Ethik
im Kontext modernster Medizintechnologie.
Seit Anfang der 80er Jahre engagiert er
sich als Protagonist der weltweit fihrenden
australischen Invitro-Fertilisationsmedizin,
und in diesem Zusammenhang war er auch

31 vgl. genauer zu diesem Film und teilweise zit. n.
Roth 1987, S. 105ff.

32 Singer 1984, S. 179.
33 Ebd., S. 188.
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jahrelang Direktor des Instituts fir Human
Bioethics der Monash University.

Wie der Begriff ,Euthanasie™ ankiindigt - er
stammt aus dem Griechischen und heiB3t
Ubersetzt ,schoner, leichter Tod" - geht es
Singer am wenigsten um die Legitimation
einer gesellschaftlichen Brutalisierung oder
Gewalt. Im Gegenteil, Singer strebt eine
leidfreie, glickliche Gesellschaft an. Er
mochte eine Maximierung von Gllick, und
so will er ,die Summe des Schmerzes in der
Welt durch einen Akt der Euthanasie ver-
ringern®.*

Wie eine leidfreie Gesellschaft durch die
Erldsung von Krankheit, Schmerz und Lei-
den zu verwirklichen ist, wird von Singer
als medizinisch machbare Zukunftsvision
konsequent zu Ende gedacht. Denn er
bleibt keineswegs bei dem menschlichen
Glick stehen, es geht ihm um die ganze
Welt und insofern auch um die Leidfreiheit
der Tiere. So diskutiert er das Humanexpe-
riment an behinderten Menschen als Alter-
native zum Tierversuch:

~Wenn die Forscher nicht bereit sind, ver-
waiste Menschen mit schwerwiegenden und
unheilbaren Gehirnschaden zu verwenden,
dann scheint ihre Bereitschaft, Tiere zu
verwenden, eine Diskriminierung allein auf
der Grundlage der Gattung zu bedeuten;
denn Menschenaffen, kleinere Affen, Hun-
de, Katzen und selbst Mause und Ratten
haben eine starkeres Bewusstsein von dem,
was mit ihnen geschieht, und sind
schmerzempfindlicher usw. als viele hirnge-
schddigte Menschen, die in Krankenhausern
und anderen Institutionen lediglich dahin-
vegetieren."%®

Treffend kommentierte 1991 der Wiener
Philosoph Rudolf Burgers die Singersche
universale Gllicksvorstellung: ,Singer ist
einer, der es gut meint, der das Glick der
Menschen will [...] Nein, Singer ist kein 'B6-
ser', er ist im Gegenteil ein ganz ein 'Guter’,
er ist gerade zu geil auf das Gute."3®

Zentral in der Singerschen Begriindung der
~Euthanasie" ist, dass er menschliches Leid,
genauso wie unsere kulturelle Vorstellung
von Glick durch eine polare Setzung von
Krankheit und Gesundheit in eine medizini-
sche Norm zwingt und im gleichen Zuge die
Opferung von bestimmten Menschen mit

34 Ebd., S. 121.
35 Ebd., S. 84.
36 7zit.n. Rainer 1995, S. 169, Anm. 408.
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einer Kosten-Nutzen-Abschatzung einflihrt.
Leiden wird hier als eine von der Medizin
diagnostizierbare und entsprechend verhin-
derbare Krankheit aus der menschlichen
Natur herausdefiniert, abgespalten und am
erklarten ,Anderen®™ zu tdéten versucht. Es
handelt sich um eine moderne Erlésungs-
vorstellung, die auf dem Glauben beruht,
im Rahmen medizinischer Diagnostik
menschliches Gliick durch das Prinzip der
Selektion herstellen zu kénnen.

Verstehen wir die eugenische Politik zur
~Verhinderung erbkranken Nachwuchses"
als den Versuch, eine von Krankheit und
Leiden befreite Gesellschaft zu erzeugen,
dann ergeben sich eine Reihe argumentati-
ver Parallelen zum Singerschen und dem
rassenhygienischen Begriindungszusam-
menhang der ,Euthanasie®. Hier ging es
genauso — wie sich der Begriinder der deut-
schen Rassenhygiene Alfred Ploetz 1895
ausdrickte — um die ,Vermehrung des Ka-
pitals menschlicher Gllicksfahigkeit®. So
edel diese Erlésungsvorstellung vielleicht
klingen mag, so zerstdrerisch waren und
sind bis heute die Techniken der Selektion.
Die gemeinsam verbindende Logik des Sin-
gerschen ,Euthanasie™-Konzepts und der
rassenhygienischen Philosophie und Politik
ist an den folgenden vier Punkten nachzu-
vollziehen: 1. An der Utopie einer medizini-
schen Machbarkeit von Leidfreiheit; 2. an
einer Lebenswertvorstellung, aus der sich
das rechtlich nicht schitzenswerte und da-
her ,tétbare Leben“*’ableitet; 3. an der
Beziehung zwischen Individuum und der
behaupteten Interessengemeinschaft eines
Ganzen und schlieBlich 4. an den Vorschla-
gen flr ein institutionalisiertes Tétungsver-
fahren gegenuber geistig und kdrperlich
behinderten Menschen.

Bereits 1920 war in Leipzig das Buch er-
schienen: Die Freigabe der Vernichtung
lebensunwerten Lebens. lhr Mall und ihre
Form — verfasst von dem prominenten Ju-
raprofessor Karl Binding (1841-1920) und
dem Ordinarius fiir Psychiatrie und Neuro-
pathologie in Freiburg Alfred Hoche (1865-
1943). Auch diese Schrift beruht auf dem
Phantasma einer leidfreien Gesellschaft und
der sich damit verbindenden rassenhygieni-
schen Lebenswertvorstellung. Die Praventi-
on von ,minderwertigem Leben" trat hier in
den Hintergrund. SchlieBlich ging es nun,
wie Titel und Untertitel ankiindigen, um ein

37 Agamben 2002.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

politisches Konzept der Vernichtung. Nicht
zuletzt diente diese Schrift im Nationalsozi-
alismus als Vorbild fir die ,Euthanasie®-
Aktionen.

Auch Binding und Hoche proklamieren in
ihrem Buch die "Euthanasie als ,Heilhand-
lung" und als eine MaBnahme der ,Leidver-
ringerung".*® Sie filhren die Begriffe des
,geistigen Toten™ und der ,leeren Men-
schenhiilse™* ein. Durch den Gebrauch die-
ser entpersonalisierenden Metaphorik wer-
den bestimmten Menschen der soziale Per-
sonenstatus aberkannt und die sich damit
verknipfenden burgerlichen Rechte fir null
und nichtig erklart. Dazu Hoche: ,Im Falle
der Totung eines geistig Toten, der nach
Lage der Dinge, vermdge seines Hirnzu-
standes, nicht imstande ist, subjektiven
Anspruch auf irgend etwas, u.a. also auch
auf das Leben zu erheben, wird somit auch
kein subjektiver Anspruch verletzt."*° Hirn-
geschadigte Menschen seien nichts weiter
als ein ,regellos herumliegender Haufen
von Steinen, an die noch keine bildende
Hand gerihrt hat, und den Steintrimmern

eines zusammengestiirzten Gebaudes".*!

Binding und Hoche berufen sich auf diesel-
ben Pramissen der Autonomie und Ver-
nunftfahigkeit und leiten daraus einen Le-
benswert ab, der bei Peter Singer ex nega-
tivo in Metaphern wie ,bloBe GefaBe" oder
,human vegetable"*? - also ,menschliches
Plfanzenwesen" - gefasst ist. Auch Binding
und Hoche streben eine radikale Leidfreiheit
an. Die ,Euthanasie" verfolge einen ,Heil-
zweck", der von ,segensreicher Wirkung flr
schwer gequalte Kranke" sei. ,Von Krank-
heiten gequélte Menschen", so Binding,
hatten ,ein Recht auf den Tod" und einen
+Anspruch [...] auf Erlésung aus einem un-
ertraglichen Leben“*®. Zudem gebe es Men-
schen, ,die so stark die Eigenschaft des
Rechtsgutes eingebiBt haben, dass ihre
Fortdauer flr die Lebenstrager wie fir die
Gesellschaft dauernd allen Wert verloren
hat." Binding beklagt die ,nutzlos vergeu-
dete Arbeitskraft, Geduld, Vermd&gensauf-
wendung [...], um lebensunwertes Leben so
lange zu erhalten®, und er bedauert die
Verschwendung durch ,unsere Idioteninsti-

38 Binding/Hoche1920, 18f.

3% Ebd., S. 55.

40 Ebd., S. 59.

41 Epd., S. 52.

%2 Singer 1984, S. 141, 104.

43 Binding/Hoche 1920, S. 19, 21.
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tute mit ihrer Sorgfalt fir ihre lebenden

Insassen®.*

Ebenso Uberlegt Singer 6konomisch. Das
Baby, das mit der Diagnose Down Syndrom
von der Mutter abgelehnt, aber von der
Medizin am Leben gehalten werde, verursa-
che ,einen Kostenaufwand von mehreren
tausend Dollar, ungeachtet der Tatsache,
dass es jemals weder zu einem unabhangi-
gen Leben noch zum Denken und Sprechen

fahig sein wiirde wie normale Menschen".*?

Auch Singers Begriindung fir die ethisch
und rechtlich begriindete Tétung von be-
hinderten Kindern ist streng an der medizi-
nischen Kompetenz orientiert. Nach arztli-
chen MafBstdaben erfolgt die Beurteilung
Uber die Mdglichkeit eines gllcklichen, au-
tonomen Lebens. Ob es sich pauschal um
~die Vererbung eines genetischen Feh-
lers",*® um Down-Syndrom, Hamophilie,
Hydrozephalus, Spina bifida oder generell
um ,missgebildete Sauglinge™ handelt, Sin-
ger beruft sich auf die Autoritit der Arzte,
wenn es um die Feststellung von Leiden
und Lebensperspektive geht. Aus der medi-
zinischen Definitionsmacht leitet sich
gleichsam filr diese Wissenschaft vom Men-
schen ihre Kompetenz zum Téten ab.

Die Fokussierung auf ,das behinderte Kind"
als Manifestation des Leidens par excellence
bleibt vollends beliebig und beinhaltet eine
hybride AnmaBung gegeniber der Glicks-
fahigkeit von behinderten Menschen. Um-
gekehrt verleugnet sie das Leidenspotenzial
von als medizinisch ,,gesund" klassifizierten
Menschen.

Ausblick

Reslimieren wir die Geschichte der Eugenik
seit Ende des 19. Jahrhunderts, so hat sich
die Palette der Diagnostik zur Selektion
zwar verandert und ausdifferenziert, die
philosophischen und ethischen Argumenta-
tionsmuster zur Legitimation einer medizi-
nischen Auslese sind jedoch stabil geblie-
ben. Aber erst die seit den 70er Jahren des
20. Jahrhunderts gangig gewordene prana-
tale Diagnostik, die wir als eine moderne
kulturelle Praxis im Umgang mit anthropo-
logisch bedingten Angsten vor Schwanger-
schaft und Geburt verstehen koénnen, hat

4 Ebd., S. 27
45 Singer 1984, S. 103.
% Ebd., S. 121.
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zu einer tief greifenden Eugenisierung des
Gebdrens gefuhrt. Verhltung, Zeugung,
Schwangerschaft und Geburt erfuhren eine
historisch unvergleichbare Medikalisierung
und wurden damit einhergehend eugeni-
schen Normen unterworfen. Mentalitatsge-
schichtlich stellten Rassenhygieniker und
Eugeniker vor dem Hintergrund neuer Ge-
burtenkontrolltechniken seit Ende des 19.
Jahrhunderts die ersten Weichen fir die
Durchsetzung dieses Eugenisierungspro-
zesses.

Erst seit den 80er Jahren des 20. Jahrhun-
derts unterzieht sich jede schwangere Frau
mit der Vorstellung von der medizinischen
Machbarkeit des ,gesunden Kindes" einer
pranatalen Diagnostik. In der Schwange-
renvorsorge hat sich der Begriff ,Risiko"
zum Synonym flir Behinderung, Erbkrank-
heit und Leiden etabliert,*” wobei die Diag-
nose ,erbkrank®™ bzw. ,genetischer Defekt"
einem Todesurteil gleichkommt. Denn im
Falle einer solch hdchst seltenen Diagnose
steht keine Therapie zur Auswahl. Vielmehr
bleibt allein die Methode der Selektion
durch eine (Spat)abtreibung, die in westli-
chen Landern unter der Kategorie der ,me-
dizinischen oder embryopathischen Indika-
tion" ohne zeitliche Grenze legalisiert ist.
Der pranatale Aufwand steht allerdings in
keinem Verhaltnis zur statistischen Wahr-
scheinlichkeit, tatsachlich ein behindertes
Kind zu gebéren, denn zwischen 96 und 97
Prozent aller Neugeborenen werden gesund
geboren.”® Und so pladierte auch anldsslich
der ,Entschlisselung" des Genoms 2000
Erwin Chargaff unter dem Titel ,,Man sollte
lieber beten™ filir eine Relativierung des
genetischen Wissens:

»Trotzdem glaube ich, dass das Trompeten-
geschmetter vorzeitig war. Wir wissen noch
sehr wenig. [...] Zwischen dem mechani-
schen Lesen eines Buches und dem Verste-
hen seines Inhalts liegt ja eine riesige
Spanne [...]. Bisher gehen Milliarden in eine
Forschung, die keine Gedanken erzeugt.
[...] Es gibt zwar schon eine Reihe genthe-
rapeutischer Institute in Amerika, aber der

47 vgl. Schindele 1995, S. 129.

“8 vgl. ebd. Fir etwa 3 Prozent gelten grob folgende
Zahlen: Zirka 2 Prozent werden im Verlauf der
Schwangerschaft oder bei der Geburt geschadigt. Bei
etwa einem Prozent liegen genetisch bedingte Leiden
vor, die zu einem Teil ererbt, zu einem Teil vollig kon-
tingent entstehen. Uber 90 Prozent aller Behinderun-
gen entstehen nach der Geburt durch Krankheiten
oder Unfalle.
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einzige Erfolg bisher war, dass ein Mann
gestorben ist. [...] Ich glaube nicht an die
finfundneunzig Prozent so genannter Mull
im Erbgut, und ich halte es fiir mdglich,
dass die Gene gar nicht mal so wichtig sind.
Es gibt ja nicht das geringste Anzeichen,
dass sie etwas mit geistigen Tatigkeiten zu
tun haben. Sie bestimmen die Haarfarbe und
die Verdauung. Hitler brauchte kein beson-
deres Gen, um Auschwitz auf die Beine zu
stellen. Obwohl die Neue Wissenschaft
durchaus ihr destruktives Potential hat."*°
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ULRIKE RIEDEL,

VVORGEBURTLICHE DIAGNOSTIK. DIE NEUE GESETZESLAGE UND
DIE AUSWIRKUNGEN AUF DIE ANWENDUNG DER PRANATALDIAGNOSTIK

GenDG und Novellierung SchKG

e Das Gesetz Uber genetische Untersuchun-
gen bei Menschen (,Gendiagnostikgesetz =
GenDG") wurde verkiindet im Bundesge-
setzblatt I, Nr. 50, 2529 - 2538, vom 4. 8.
2009.

e Das Gesetz trat in Kraft am 1.2.2010.

e Die Novellierung des Schwangerschafts-
konfliktgesetzes (SchKG) wurde verkiindet
im Bundesgesetzblatt I Nr. 58, 2990 -
2991, vom 14. 9. 2009.

e Das Gesetz trat in Kraft am 1.1.2010.

e Die Gesetze erganzen und lUberschneiden
sich.

Anwendungsbereich GenDG
Das GenDG regelt:

e genetische Untersuchungen zu medizini-
schen Zwecken und zur Klarung der Ab-
stammung und

e genetische Analysen, die im Rahmen ei-
ner genetischen Untersuchung durchgeftihrt
werden.

Das GenDG gilt fir geborene Menschen,
Embryonen und Foten wahrend der
Schwangerschaft (aber nicht fiir extrakor-
porale Embryonen)

Das GenDG regelt:

e die Verwendung, Aufbewahrung und Ver-
nichtung genetischer Proben und Daten

e MaBnahmen zur Qualitatssicherung gene-
tischer Analysen

e genetische Untersuchungen im Versiche-
rungsbereich, im Arbeitsleben und bei Rei-
henuntersuchungen

Nicht geregelt sind:

e Genetische Untersuchungen zu
schungszwecken und

e Gentests zum Zweck der Lebensplanung
(z.B. Tauglichkeit fir Leistungssport) und
sog. ,Life style Tests". Solche Tests sind
nur bei Nicht-Einwilligungsfahigen und vor-
geburtlichen Tests unzuldssig, ansonsten
aber nicht verboten, sie unterliegen aber
nicht dem Schutz des GenDG.

For-
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Rechtsanwaltin Ulrike Riedel, Staatssekre-
tarin a. D., Mitglied im Deutschen Ethikrat

Definition ,,genetische Untersuchung“
Eine genetische Untersuchung ist

¢ die genetische Analyse mittels zytogeneti-
scher, molekulargenetischer oder Genpro-
dukt-Analyse zur Feststellung geerbter oder
bis zur Geburt erworbener genetischer Ei-
genschaften, die auf einen bestimmten Un-
tersuchungszweck gerichtet ist, sowie

e die vorgeburtliche Risikoabklarung: d.h.
die Untersuchung des Embryos oder Foétus
zur Ermittlung der Wahrscheinlichkeit flr
das Vorliegen bestimmter genetischer Ei-
genschaften mit Bedeutung flr eine Er-
krankung oder gesundheitliche Stérung des
Embryos oder Fétus unabhangig davon, auf
welche Weise die genetische Untersuchung
vorgenommen wird (also auch das Erst-
trimester-Screening mittels Untersuchung
des miutterlichen Blutes und Ultraschallun-
tersuchung des Embryos/Fotus).
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¢ Nicht erfasst sind Ultraschalluntersuchun-
gen im Rahmen der Schwangerschafts-
betreuung, die der Kontrolle der korperli-
chen Entwicklung des ungeborenen Kindes
dienen, sowie Untersuchungen zur Abkla-
rung moglicher Erkrankungen oder Stérun-
gen nicht-genetischer Ursachen.

Genetische Untersuchung zu medizini-
schen Zwecken

Sie werden unterschieden in:

e diagnostische genetische Untersuchun-
gen: zur Abklarung einer bereits bestehen-
den bzw. ausgebrochenen Erkrankung oder
gesundheitlichen Stérung, und

e pradiktive, d.h. vorhersagende genetische
Untersuchungen: zur Ermittlung einer ge-
netischen Krankheitsdisposition oder einer
erst zuklnftig moglicherweise auftretenden
Erkrankung oder gesundheitlichen Stérung
(wie z.B. Brustkrebs oder Chorea Hunting-
ton) oder einer Anlagetragerschaft, die Er-
krankungen bei Nachkommen hervorrufen
kann

¢ Die Untersuchung genetischer Eigenschaf-
ten, die nur in Verbindung mit der Einwir-
kung &uBerer Faktoren eine Erkrankung
auslésen koénnen (sog. multifaktorielle Er-
krankungen) werden trotz ihres pradiktiven
Charakters vom Gesetz den diagnostischen
Gentests zugeordnet.

,,Arztvorbehalt*

» Diagnostische Gentests durfen nur von
Arztlnnen veranlasst und durchgeflihrt
werden.

e Pradiktive Gentests diirfen nur von Fach-
arztlnnen fir Humangenetik oder anderen
ArztInnen vorgenommen werden, die sich
durch Erwerb einer Facharzt-, Schwer-
punkt- oder Zusatzbezeichnung flir geneti-
sche Untersuchungen im Rahmen ihres
Fachgebietes qualifiziert haben.

e Ausnahme: Abstammungsuntersuchungen
dirfen von Biologlnnen durchgefiihrt wer-
den.

e Problem des Neugeborenenscreenings:
Bisher lag die Zustdndigkeit bei dem/der-
jenigen, der/die die Geburt verantwortlich
leitet, d.h. Uberwiegend bei der Hebamme;
jetzt: Arztvorbehalt
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Anforderungen an die Durchfihrung
eines Gentests

e Erforderlich ist die schriftliche Einwilligung
(§ 8).

e Vor der Einwilligung muss erfolgen: die
Aufklarung dber Wesen, Bedeutung und
Tragweite der genetischen Untersuchung,
die Aussagekraft des Gentests sowie (ber
das Recht auf Nichtwissen und das Recht
auf Widerruf, solange das Ergebnis noch
nicht zur Kenntnis genommen wurde (§ 9).

e Vor der Einwilligung muss der/die Betrof-
fene entscheiden, ob und inwieweit das
Untersuchungsergebnis — ganz oder zu wel-
chen Teilen - zur Kenntnis gegeben werden
oder ohne Kenntnis vernichtet werden soll.
Das ist wichtig, weil anlasslich der Untersu-
chung auch unerwartete oder mit der Un-
tersuchung nicht bezweckte Erkenntnisse
maoglich sein kénnen.

e Es muss eine angemessene Bedenkzeit zwi-
schen Aufklarung und Untersuchung liegen.

e Die Aufklarungsinhalte missen dokumen-
tiert werden.

Beratung bei Gentests zu medizini-

schen Zwecken

e Diagnostischer Gentest:

Nach Vorliegen des Ergebnisses soll durch
die Arztin/den Arzt ein Angebot zur Bera-
tung erfolgen; bei Feststellung einer nicht
behandelbaren Erkrankung muss ein Ange-
bot erfolgen.

e Pradiktiver Gentest:

Es besteht die arztliche Verpflichtung zur
Beratung vor und nach der genetischen
Untersuchung. Eine angemessene Bedenk-
zeit zwischen der Beratung und der Unter-
suchung ist einzurdumen. Der/die Patient/in
kann ,im Einzelfall* auf die Beratung nach
schriftlicher Information Uber die Bera-
tungsinhalte schriftlich verzichten.

e Die Beratung (§ 10 Abs. 3) muss ergeb-
nisoffen sein und die Erdrterung der magli-
chen medizinischen, psychischen und sozia-
len Fragen im Zusammenhang mit der Vor-
nahme oder Nichtvornahme des Tests und
den mdglichen Ergebnissen sowie die Még-
lichkeiten der Unterstlitzung bei psychischen
und physischen Belastungen umfassen.

e Das Ergebnis der Untersuchung darf nur
der untersuchten Person und nur durch die
Arztin/den Arzt, die/der den Test angeord-
net oder die Beratung durchgefiihrt hat,
mitgeteilt werden.
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Arztliche Qualifikation fur Beratung
Die genetische Beratung darf nur

e durch Facharztlnnen fir Humangenetik
oder ArztInnen, die sich im Rahmen ihres
Fachgebietes fiir genetische Diagnostik
qualifiziert haben, oder

e durch ArztInnen, die sich fiir genetische
Beratung qualifiziert haben, vorgenommen
werden.

Ubergangsregelung: Bis 1.2.2012 darf je-
de/r Arztin/Arzt beraten. Die Inhalte der
Qualifikation fir genetische Beratung mis-
sen durch die Gendiagnostik-Kommission
bestimmt werden. Die arztliche Berufsord-
nung ist nicht maBgeblich.

Vorgeburtliche genetische Untersuchun-
gen - 815

e Vorgeburtliche genetische Untersuchun-
gen sind nur zuldssig zu medizinischen
Zwecken und nur, soweit die Untersuchung
auf bestimmte genetische Eigenschaften
des Embryos oder Foétus abzielt, die nach
dem allgemein anerkannten Stand der Wis-
senschaft und Technik seine Gesundheit
wahrend der Schwangerschaft oder nach
der Geburt beeintrachtigen.

e Auch Untersuchungen, die nur eine Wahr-
scheinlichkeitsangabe zulassen, ob bei dem
Embryo oder Fétus bestimmte genetische
Eigenschaften vorliegen, sind ,genetische
Untersuchungen®™ im Sinne des Gesetzes
(,pranatale Risikoabklarung®, § 3 Nr. 1b),
unabhdngig von der Methode.

e Zulassig sind genetische Untersuchungen
auch, wenn eine Behandlung des Embryos/
Fétus mit einem Arzneimittel vorgesehen
ist, dessen Wirkung durch bestimmte gene-
tische Eigenschaften beeinflusst wird.

Verbotene vorgeburtliche genetischer
Untersuchungen

e Eine vorgeburtliche genetische Untersu-
chung, die darauf abzielt, genetische Eigen-
schaften fir eine Erkrankung festzustellen,
die nach dem allgemein anerkannten Stand
der medizinischen Wissenschaft und Tech-
nik erst nach Vollendung des 18. Lebens-
jahres ausbricht, ist verboten.

e Pranatale Vaterschaftstests sind verboten,
mit Ausnahme, wenn eine Straftat gegen
die sexuelle Selbstbestimmung der Frau
vorangegangen ist und die Schwangerschaft
darauf beruhen kann.
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e Ein anlasslich des genetischen Tests fest-
gestelltes Geschlechts des Kindes darf erst
nach Ablauf der 12. SSW mitgeteilt werden.

Aufklarung und Einwilligung der
Schwangeren

e Vor der Einwillige in eine genetische Un-
tersuchung muss eine umfassende Aufkla-
rung Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite
der genetischen Untersuchung (Verweis auf
§ 10 Abs. 2 und 3) erfolgen, insbesondere:

- Uber die Bedeutung der zu untersuchen-
den genetischen Eigenschaften fir eine Er-
krankung und die Méglichkeiten, diese zu
vermeiden oder zu behandeln

- Uber das Recht auf Nichtwissen und jeder-
zeitigen Widerruf

- Uber das Recht, das Untersuchungsergeb-
nis nicht oder nur zum Teil zur Kenntnis zu
nehmen, sondern vor Kenntnisnahme ver-
nichten zu lassen

- Uber die mdglichen gesundheitlichen Risi-
ken der Probeentnahme einschlieBlich der
Risiken fir den Embryo/Fotus

e Es ist eine angemessene Bedenkzeit (§ 9)
zwischen Aufklarung und Einwilligung ein-
zuhalten.

e Die Einwilligung der Schwangeren muss
schriftlich erfolgen.

e Bei nicht-einwilligungsfahigen Schwange-
ren missen alle Voraussetzungen beim ge-
setzlichen Vertreter erfilllt werden; der Ver-
treter hat bei allen Entscheidungen das
Wohl der Vertretenen zu beachten.

Genetische Beratung bei PND

e Vor jeder genetischen Untersuchung und
nach Vorliegen des Ergebnisses ist die
Schwangere durch eine/n Arztin/Arzt gene-
tisch zu beraten; es handelt sich also um
eine arztliche Beratungspflicht, keine Pflicht
der Frau.

e Die Beratung muss durch eine/n Arztin/
Arzt, die/der sich fiir genetische Beratung
qualifiziert hat (§ 7 Abs. 3, gilt ab 1.2.2012),
erfolgen.

e Die Beratung muss ergebnisoffen sein und
die Erorterung der modglichen medizini-
schen, psychischen und sozialen Fragen im
Zusammenhang mit der Vornahme oder
Nichtvornahme des Tests und den madgli-
chen Ergebnissen sowie die Mdglichkeiten
der Unterstlitzung bei psychischen und
physischen Belastungen umfassen.
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e Mit Zustimmung des/der Betroffenen
kann eine weitere sachverstdandige Person
zugezogen werden.

e Eine angemessene Bedenkzeit zwischen
Beratung und Untersuchung ist notwendig.

e Der Inhalts der Beratung muss dokumen-
tiert werden.

e Die Schwangere kann auf die Beratung
nach schriftlicher Information Uber die Be-
ratungsinhalte ,,im Einzelfall* schriftlich ver-
zichten; d.h., die routinemaBige Ermdgli-
chung des Verzichts auf die Beratung in
einem vorgedruckten Formular ware unzu-
Iassig (Ausnahme: unaufféalliger Befund)

Beratungsanspruch nach 8 2 SchKG

e Ergénzend zu der Beratung durch die Arz-
tin/den Arzt ist vor der Untersuchung und
nach Vorliegen des Ergebnisses auf den
Beratungsanspruch nach § 2 des Schwan-
gerschaftskonfliktgesetzes hinzuweisen.

e Die Beratung nach SchKG 2 erfolgt in all-
gemeinen Beratungsstellen, im Gegensatz
zu den in § 8 SchKG genannten Beratungs-
stellen, die einer besonderen staatlichen
Anerkennung bedirfen und zur Ausstellung
von Beratungsbescheinigungen als Voraus-
setzung fir einen Schwangerschaftsabbruch
berechtigt sind.

8§ 2a Abs. 1 SchKG

e § 2a Abs. 1 regelt - unabhangig davon,
ob ein Abbruch der Schwangerschaft (ber-
haupt in Frage steht - die arztliche Pflicht
zur Aufklarung und Beratung nach Vorlie-
gen des Ergebnisses einer pranataldiagnos-
tischen MaBnahme, wenn dringende Griinde
flir die Annahme sprechen, dass die korper-
liche oder geistige Gesundheit des Kindes
geschadigt ist.

o Die Beratungspflicht trifft den Arzt/die
Arztin, der/die die Diagnose mitteilt.

e Die Beratung umfasst medizinische, psy-
chische und soziale Fragen sowie die Még-
lichkeiten der Unterstlitzung bei psychi-
schen oder physischen Belastungen (eben-
so wie im GenDG).

e Bei der Beratung miissen ArztInnen hin-
zugezogen werden, die mit der zu erwar-
tenden Gesundheitsschadigung bei gebore-
nen Kindern Erfahrung haben. Wichtig: da
es um die Beratung der Frau und nicht die
Beratung des Arztes geht, muss die Hinzu-
ziehung in Anwesenheit der Frau erfolgen.

21

e Der/die beratende Arzt/Arztin hat Uber
den Anspruch auf weitere und vertiefende
psychosoziale Beratung nach § 2 zu infor-
mieren und bei Einversténdnis der Schwan-
geren Kontakte zu Beratungsstellen und zu
Selbsthilfegruppen und Behindertenverban-
den zu ,vermitteln®.

8 2a Abs. 2 und 3 SchKG

e § 2a Abs. 2 und 3 regelt die arztliche Be-
ratungspflicht, wenn ein Schwangerschafts-
abbruch aus medizinischer Indikation beab-
sichtigt ist (also auch bei nur mitterlich
bedingten Grinden, also der im engeren
Sinne medizinischen Indikation).

e Zur Beratung verpflichtet ist der Arzt/die
Arztin, der/die die Indikation zum Schwan-
gerschaftsabbruch nach § 218b Abs. 1 StGB
feststellt.

¢ Die Beratung umfasst

- die medizinischen und psychischen Aspek-
te eines Schwangerschaftsabbruchs,

- die Pflicht zur Information Uber den An-
spruch auf weitere und vertiefende psycho-
soziale Beratung nach § 2, und,

- im Einvernehmen mit der Schwangeren,
die Vermittlung von Kontakten, soweit dies
nicht aufgrund Abs. 1 schon geschehen ist.

¢ Die schriftliche Feststellung der Indikation
flr einen Abbruch darf nicht vor Ablauf von
drei Tagen nach Mitteilung der Diagnose
(nach Abs. 1) oder Beratung nach Abs. 2
(bei matterlicher Indikation) vorgenommen
werden, es sei denn, es besteht Lebensge-
fahr bei der Frau.

e Erforderlich vor Feststellung der Indikati-
on ist die Vorlage der schriftlichen Bestati-
gung der Schwangeren Uber die Beratung
und Vermittlung oder Uber den Verzicht auf
Beratung und Vermittlung nach Abs. 1 und 2.

BufRgeldandrohung & 14 SchKG

¢ ,Ordnungswidrig® handelt, wer entgegen
§ 2a Abs. 1 oder 2 keine Beratung der
Schwangeren vornimmt:

Abs. 1 regelt die arztliche Beratung nach
Vorliegen eines auffalligen pranataldiagnos-
tischen Befundes unter Hinzuziehung von
ArztInnen, die mit der diagnostizierten Ge-
sundheitsschadigung bei geborenen Kindern
Erfahrung haben, und die Information Gber
weitere und vertiefende psychosoziale Be-
ratung nach § 2;

Abs. 2 regelt die Beratung vor einem Ab-
bruch.
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e ,Ordnungswidrig" handelt auBerdem, wer
die schriftliche Feststellung der Indikation
zum Abbruch trifft ohne Einhaltung einer
Frist von drei Tagen zwischen Diagno-
se/Beratung und Ausstellung der Indikation

e Unklar: Was ist, wenn die Arztin/der Arzt
die Information Uber den Anspruch auf weite-
re und vertiefende Beratung und Vermittlung
nach § 2 unterléasst und/oder keine ArztInnen
zur Beratung in Anwesenheit der Frau bei-
zieht, die mit der Gesundheitsstérung bei
geborenen Kindern Erfahrung haben?

Verhéaltnis GenDG und SchKG
(vgl. auch nachstehende Tabelle)

e Das GenDG regelt nur die Anforderungen
bei genetischer Diagnostik.

§ 2a Abs. 1 SchKG regelt die Beratung nach
einer pranataldiagnostischen MaBnahme
mit einem auffalligen (genetisch oder nicht-
genetisch bedingtem) Befund.

Die Ziele und Inhalte der Beratung nach
GenDG werden in § 2a Abs. 1 SchKG wort-
lich Gbernommen.

e Nach GenDG muss sich der Arzt/die Arztin
fir die genetische Beratung qualifiziert ha-
ben, und mit Zustimmung der Schwangeren
kann eine weitere sachverstiandige Person
bei der Beratung hinzugezogen werden.
Nach § 2a Abs. 1 SchKG miissen ArztInnen,
die mit der betroffenen Gesundheitsschadi-
gung bei geborenen Kindern Erfahrung ha-
ben, bei der Beratung hinzugezogen werden.

e Nach beiden Gesetzen kann die Frau auf
die Beratung schriftlich verzichten. Sie kann
auch auf einzelne Aspekte verzichten, wie
auf die Hinzuziehung eines/einer weiteren
Arztes/Arztin nach § 2a Abs. 1 SchKG.

e Die Beratung nach PND kann zusammen-
gelegt werden, wenn die Anforderungen
beider Gesetze kumulativ erflllt sind. Die
beiden Gesetze erganzen sich, sie wider-
sprechen sich nicht.

Fazit:

e Aufklarung und Durchfiihrung der geneti-
schen Untersuchung kann wie bisher bei
den FrauenarztInnen bleiben.

e Die obligatorische &rztliche genetische
Beratung vor und nach der Untersuchung
ist ab dem 1.2.2012 aber von einer beson-
deren Qualifikation flr genetische Beratung
abhangig.

e Seit 1.2.2010 bedirfen vorgeburtliche
Risikoabkldarungen wie das Ersttrimester-

22

Screening, US-Untersuchungen mit dem
Ziel der Ermittlung genetischer Eigenschaf-
ten sowie Amniozentesen etc. einer geneti-
schen Beratung und des Hinweises auf den
Beratungsanspruch nach § 2 SchKG.

e Die Inhalte der Beratung missen doku-
mentiert werden.

¢ Die Gendiagnostik-Kommission hat neben
dem Gemeinsamen Bundesausschuss, der
die Mutterschutzrichtlinien erlasst, eine
zentrale Rolle.

Gendiagnostik-Kommission

Die Kommission Besteht aus 13 Sachver-
standigen mit jeweils einer/m Stellvertre-
ter/in aus den Bereichen Medizin, Biologie,
Ethik und Recht sowie Vertretungen der
PatientInnen und VerbraucherInnen.

Die Kommission konkretisiert in Richtlinien
den allgemein anerkannten Stand der Wis-
senschaft und Technik, insbesondere fir:

e die Beurteilung genetischer Eigenschaften
hinsichtlich ihrer Bedeutung fir die Beein-
trachtigung der Gesundheit des Embryos
oder Foétus wahrend der Schwangerschaft
oder nach der Geburt (Konkretisierung des
§ 15 Abs. 1 Satz 1)

e die Anforderungen an die Durchfiihrung
der vorgeburtlichen Risikoabklarung sowie
an die insoweit erforderlichen MaBnahmen
zur Qualitatssicherung

e die Anforderungen an die Inhalte von
Aufklarung und Beratung

e die Anforderungen an die ab 1.2.2012
vorgeschriebenen Qualifikationen der Arz-
te/Arztinnen, die genetische Beratung vor-
nehmen.

Politische Forderung zur PND
Ziel muss es sein, dass die Trias aus

a) arztlicher Beratungspflicht vor und nach
Pranataldiagnostik,

b) Sicherung einer fachlich qualifizierten
medizinischen Beratung bei allen prdana-
taldiagnostischen Untersuchungen und

¢) psychosozialer Beratung durch unabhan-
gige Beratungsstellen in allen Fallen der
Pranataldiagnostik

Anwendung findet, unabhangig davon, ob
es sich um eine genetische Untersuchung
handelt oder nicht.

Dies sollte in den Mutterschaftsrichtlinien
geregelt werden (vgl. den Bundestagsbe-
schluss 16/11342 flankierend zur Verab-
schiedung der Neufassung des SchKG).
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ULRIKE RIEDEL, GESETZESLAGE BEZUGLICH VORGEBURTLICHER GENETISCHER
UNTERSUCHUNGEN NACH GENDG UND SCHKG IM VERGLEICH

Verfahren bei PND mit genetischer Dia-
gnostik nach GenDG:

Arztliche Aufklarung gemé&B Anforderungen
des GenDG, einschlieBlich Recht auf Widerruf
und Modalitédten der (vollstandigen oder teil-
weisen) Nicht-Kenntnisnahme eines Untersu-
chungsergebnisses - § 9.

Arztliche Pflicht zur Beratung vor der Untersu-
chung gemaB GenDG, zusatzlich muss ein Hin-
weis auf den Beratungsanspruch nach § 2
SchKG erfolgen - § 15 Abs. 3, § 10 Abs. 2 und 3

Mit Zustimmung der Frau kann eine weitere
sachverstandige Person mitberatend hinzu-
gezogen werden - § 10 Abs. 3 Satz 3.

Beratende Arztin muss sich fiir genetische
Beratung qualifiziert haben, § 7 Abs. 3 (qilt
erst ab 1. 2. 2012; Gendiagnostik-Kommis-
sion legt die Anforderungen fest).

Angemessene Bedenkzeit nach Beratung und
vor der Untersuchung - § 10 Abs. 2 Satz 2

Schriftliche Einwilligung - § 8

Mitteilung des Ergebnisses einer genetischen
Untersuchung darf nur durch die fir die Un-
tersuchung verantwortliche Arztin oder die
Arztin, die die Beratung durchgefiihrt hat,
erfolgen - § 11

Arztliche Pflicht zur Beratung nach Vorliegen
jedweden Untersuchungsergebnisses ent-
sprechend GenDG (ab 1. 2. 2012 durch Arz-
tin mit Qualifikation fir genetische Beratung)
und Hinweis auf den Beratungsanspruch nach
§ 2 SchKG (§ 15 Abs. 3, § 10 Abs. 2 und 3).

Bei genetischer Diagnhose einer mdglichen
Schadigung der korperlichen oder geistigen
Gesundheit gilt daneben die Beratungspflicht
nach § 2a Abs. 1 SchKG - die Beratung nach
beiden Regelungen kann zusammengelegt
werden, es missen dann aber die Anforde-
rungen beider Gesetze erfillt werden.

Mit Zustimmung der Frau kann bei der Bera-
tung nach Vorliegen des Untersuchungs-
ergebnisses eine weitere sachverstandige
Person mitberatend hinzugezogen werden
(§ 10 Abs. 3 Satz 3). Bei Verdacht einer
Schadigung des Kindes aufgrund der diag-
nostizierten genetischen Eigenschaft muss
Hinzuziehung einer Arztin mit Qualifikation
nach § 2a Abs. 1 Satz 2 SchKG erfolgen.

Verfahren bei PND zur Ermittlung von
Entwicklungsstdorungen und Fehlbildungen
ohne genetische Diagnostik nach allge-
meinem Arztrecht und SchKG:

Aufklarung nach allgemeinem Arztrecht und
nach den Richtlinien der BAK zur prénatalen
Diagnostik von Krankheiten und Krankheits-
dispositionen und entsprechender Richtlinien
der Landesarztekammern (LAKs).

Arztliche Pflicht zur ,aufkldrenden Beratung"
vor ,ungezielter® PND (z.B. Ultraschall nach
Mutterpasskriterien) und zu ausfthrlicher Bera-
tung vor ,gezielter™ PND nach den Richtlinien
von Bundesarztekammer/LAKs

Qualifikation entsprechend den Richtlinien der
Bundesarztekammer (BAK)

Einwilligung nach allgemeinem Arztrecht

Mitteilung eines pathologischen Befundes hat
durch die behandelnde oder beratende Arztin
zu erfolgen (Richtlinien der BAK).

Sprechen Griinde fiir die Annahme, dass die
korperliche oder geistige Gesundheit des Kin-
des geschéadigt ist, muss die Arztin, die die Di-
agnose mitteilt, Beratung nach § 2a Abs. 1
SchKG durchfiihren; erganzend dazu Beratung
nach den Richtlinien der BAK zur PND. Arztliche
Qualifikation entsprechend BAK-Richtlinien.

Arztin hat im Falle des Verdachts einer Schiadi-
gung des Kindes bei der Beratung andere Arz-
tInnen hinzuzuziehen, die mit der diagnosti-
zierten Schadigung Erfahrung bei geborenen
Kindern haben (§ 2a Abs. 1 Satz 2 SchKG)
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Bei Verdacht einer Schadigung des Kindes
aufgrund der diagnostizierten genetischen
Eigenschaft muss Information und Vermitt-
lung nach § 2a Abs. 1 Satz 4 SchKG erfolgen
(siehe rechte Spalte).

Die Frau kann ,im Einzelfall* und nach vorhe-
riger schriftlicher Information lber die magli-
chen Beratungsinhalte auf die genetische Be-
ratung verzichten - § 15 Abs. 3, § 10 Abs. 2.

Inhalt der Beratung vor und nach PND ist zu
dokumentieren - § 10 Abs. 4.

Strafbarkeit der Arztin/des Arztes, wenn eine
PND ohne die erforderliche Einwilligung oder
zu nicht-medizinischen oder nicht auf eine
bestimmte Gesundheitsbeeintrachtigung ab-
zielenden Zwecken vorgenommen wurde -
§ 25 Abs. 1 Nr. 1

Arztin hat bei Verdacht einer Schadigung des
Kindes Uber den Anspruch auf weitere/ vertie-
fende psychosoziale Beratung nach § 2 SchKG
Abs. 1 zu informieren und im Einvernehmen
mit der Frau Kontakte zu Beratungsstellen und
Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden
zu vermitteln - § 2a Abs. 1 Satz 4 SchKG

Frau kann auf die Beratung und Vermittlung
verzichten - allgemeines Arztrecht und § 2a
Abs. 3.

Dokumentation nach allgemeinem Arztrecht

Arztin handelt ordnungswidrig, wenn sie entge-
gen § 2a Abs. 1 ,keine Beratung der Schwan-
geren® vornimmt.

Verfahren bei beabsichtigtem Abbruch
der Schwangerschaft im Zusammenhang
mit einer genetischen Eigenschaft des
Kindes:

Ist ein Abbruch der Schwangerschaft auf-
grund einer genetischen Eigenschaft des Kin-
des beabsichtigt, wird das Verfahren entspre-
chend § 2a Abs. 2 und 3 SchKG fortgesetzt.

Verfahren bei beabsichtigtem Abbruch ei-
ner Schwangerschaft aufgrund medizini-
scher Indikation:

Ist ein Abbruch der Schwangerschaft aufgrund
medizinischer Indikation (auch wenn keine
Schadigung des Kindes gegeben ist, aber eine
mutterliche Indikation aus anderen Grinden
besteht) beabsichtigt, wird das Verfahren ent-
sprechend § 2a Abs. 2 und 3 SchKG fortgesetzt.

Arztliche Pflicht zur Beratung Uber die medizi-
nischen und psychischen Aspekte eines Ab-
bruchs und Information Uber den Anspruch
nach § 2 SchKG auf weitere/ vertiefende Bera-
tung, soweit dies nicht bei einer vorangegan-
genen Beratung nach § 2a Abs. 1 schon ge-
schehen - § 2a Abs. 2 Satz 1.

Schriftliche Feststellung der Indikation durch
Arztin darf erst drei Tage nach Mitteilung der
Diagnose nach § 2a Abs. 1 Satz 1 oder der Be-
ratung nach § 2a Abs. 2 Satz 1 erfolgen, es sei
denn, es besteht eine akute Gefahr fir die
Schwangere - § 2a Abs. 2 Satz 2 und 3.

Die Arztin, die die Indikation feststellt, hat eine
schriftliche Bestatigung Uber die Beratung und
Vermittlung zu Beratungsstellen und Selbsthil-
fegruppen oder Uber den Verzicht darauf ein-
zuholen; dies darf nicht vor Ablauf von drei
Tagen nach Mitteilung der Diagnose bzw. Bera-
tung geschehen - § 2a Abs. 3.

Arztin handelt ordnungswidrig (GeldbuBe bis
5.000 Euro), wenn sie entgegen § 2a Abs. 2
Satz 1 keine Beratung vornimmt oder die Drei-
Tage-Frist vor Ausstellung der Indikation (§ 2a
Abs. 2 Satz 2) nicht einhalt.
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PROTOKOLL DER NETZWERKTAGUNG 2010 (I)

Die Sprecherlnnen Silke Koppermann, Petra

Blankenstein, Jutta Schule und Hildburg
Wegener; nicht im Bild: Harry Kunz

Freitag, 19. Februar 2010

Hildburg Wegener begriBt die Teilnehme-
rinnen, stellt ihre MitsprecherInnen Petra
Blankenstein, Harry Kunz, Silke Kopper-
mann sowie Jutta Schulz vor und fihrt in
das Programm ein.

Bericht uber die Tatigkeit der Spreche-
rlnnen seit der Netzwerktagung 2009

Die Sprecherlnnen trafen sich zu vier
Teamsitzungen. Ein erster Arbeitsschwer-
punkt war die Nacharbeit zur Netzwerkta-
gung 2009 ,Wie kénnen Frauen eine infor-
mierte Entscheidung treffen?" Sie wurde
dokumentiert in Rundbrief 21 (April 2009);
enthalten sind u.a. die Referate von Wolf-
gang Gaismeier zur Risikokommunikation
und von Margaretha Kurmann zur Aufkla-
rung im Kontext von Pranataldiagnostik
sowie das nach der Tagung abgestimmte
Positionspapier zum Schwangerschaftskon-
flikt nach einem Befund.

Als ein Ergebnis der Netzwerktagung hat
Gaby Frech-Wulfmeyer, Cara Bremen, im
Namen des Netzwerks einen Brief an die
Abgeordnete Christel Humme geschrieben,
um sie bei der starkeren Verankerung des
Rechtsanspruchs auf Beratung in die Mut-
terschaftsrichtlinien und im Mutterpass zu
unterstitzen. Frau Humme hat in ihrem
Dankschreiben festgestellt, dass ihr ,unter-
gesetzlicher® Ansatz durch die Verabschie-
dung der beiden Gesetze zwar Uberholt
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worden sei, die Unterstitzung, die sie im
Lauf der Diskussion gefunden habe, aber zu
Verbesserungen des urspringlichen Kon-
zepts von CDU/CSU beigetragen habe.

Ein zweiter Schwerpunkt war die Planung
der Netzwerktagung 2010. Als Vorberei-
tungsmaterial wurde Rundbrief 22 (Oktober
2009) verschickt, mit Textausziigen und
Hintergrundinformationen zum Gendiagnos-
tikgesetz und zum Schwangerschaftskon-
fliktgesetz.

Die ersten Monate waren noch von der Ab-
wicklung der Fachtagung und der Refinan-
zierung der Druckkosten fir die Dokumen-
tation bestimmt. Mit Rundbrief 21 und mit
der Einladung zur Tagung 2010 wurden
jeweils Spendenaufrufe verschickt, auf die
viele Netzwerkmitglieder positiv reagiert
haben. Von den laut Verknipftenliste 136
Einzelmitgliedern haben gut 50 den emp-
fohlenen Betrag von € 40 gespendet. Von
32 der rund 87 Einrichtungen gingen € 100
ein. Davon wurden Druck- und Portokosten
fur den Rundbrief und die Fahrt- und Sit-
zungskosten der SprecherInnen sowie ein
Honorar fir die Erstellung eines Pressever-
teilers finanziert. Die sonstigen Kosten der
Netzwerkarbeit - Sekretariat, Versand,
Kontofihrung und die Betreuung der
Homepage - wurden vom Bundesverband
fir koérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen (BVKM) getragen und pauschal durch
den Spendenlberschuss gedeckt.

Der BVKM hat aber schon seit langerem
signalisiert, dass er seine Aufwendungen an
Zeit und Geld auf mehr Netzwerkmitglieder
verteilen modchte. Wir freuen uns deshalb,
dass der AWO-Bundesverband schon zum
zweiten Mal Antragstellung, Organisation
und Abrechnung der Netzwerktagung bei
der Aktion Mensch Ubernommen hat und
hoffen, dass das auch weiterhin madglich
sein wird.

AuBerdem hat auf Anregung des BVKM im
Herbst 2009 ein Sondierungsgesprach mit
der Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus stattgefunden, ob diese sich
starker in der Tragerschaft des Netzwerks
engagieren kann. Als erster Schritt wurde
vorgeschlagen, dass die nachste Jahresta-
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gung in Zusammenarbeit mit der ASBH
durchgeftihrt wird. Wir versprechen uns
davon eine Verbreiterung unserer Basis in
die Selbsthilfeorganisationen hinein.

Die Mitgliedschaft der Aktiven im Netzwerk
ist erfreulich stabil. Anfang 2010 trat eine
Einzelperson aus privaten Grinden aus.
Frauenwirde Neuwied e.V., deren Vertrete-
rin schon seit langerem im Netzwerk mitar-
beitet, trat als Institution ein.

AbschlieBend noch einmal ein Dank an alle,
die im vorigen Jahr mitgearbeitet und ge-
spendet haben. Das Netzwerk lebt nicht
allein vom Sprecherlnnen-Team, sondern
von den Aktivitaten aller Mitglieder.

Vorstellung der Arbeitsgemeinschaft
Spina bifida und Hydrocephalus (ASBH)

Ilona Schlegel, die Geschéftsfihrerin der
ASBH, die schon an der vorigen Netzwerk-
tagung teilgenommen hat, und Angelika
Thomassek, Stellvertretende Vorsitzende,
stellen Organisation und Arbeit ihres Ver-
bandes vor. Die ASBH wurde 1966 zunachst
als Elternvereinigung gegrindet, um sich
gemeinsam flUr die bessere medizinische
Versorgung ihrer von Spina bifida und oder
Hydrocephalus betroffenen Kinder zu enga-
gieren. Heute ist auch die Betreuung Er-
wachsener im Arbeits- und Wohnbereich ein
wichtiger Arbeitsbereich. Es gibt 75 ASBH-
Gruppen und Landesverbande in allen Bun-
deslandern, eine Homepage (www.asbh.de)
und eine Zeitschrift. Es besteht ein medizi-
nischer Beirat, es werden Tagungen durch-
geflhrt und Publikationen erarbeitet.

Die ASBH mochte sich starker als bisher mit
dem Thema Pranataldiagnostik befassen.
Spina bifida und Hydrocephalus sind in der
Regel nicht Gegenstand einer genetischen
Diagnostik. Die Ultraschalldiagnostik ist
aber therapeutisch relevant, z.B. zur vorge-
burtlichen Behandlung eines Hydrocephalus
und bei der Planung der Geburt. Sie kann
aber auch zu selektiven Schwangerschafts-
abbriichen flihren; offenbar werden immer
weniger Kinder mit Spina bifida und Hydro-
cephalus geboren. Die ASBH mdchte durch
Zusammenarbeit mit dem Netzwerk einer-
seits die eigene Offentlichkeitsarbeit zu die-
sem Thema starken und den im Netzwerk
méglichen Austausch mit ArztInnen und
BeraterInnen nutzen, andererseits die Er-
fahrungen betroffener Familien starker ein-
bringen. Sie ist deshalb gern bereit, die
Netzwerktagung 2011 mitzugestalten und
in den eigenen Reihen daflir zu werben.
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Aufklarungsmaterialien fur schwangere
Frauen und Hintergrundinformationen

Margaretha Kurmann berichtet Uber den
Stand der Planung zur Erstellung von Aufkla-
rungsmaterialien Uber Friihscreening und
Gendiagnostik. Die Materialien sollen Uber
die neuen medizinischen Entwicklungen be-
sonders im Bereich friher Risikoabschatzun-
gen und genetischer Tests einschlieBlich
nichtinvasiver Pranataldiagnostik informieren
und BeraterInnen, Arztinnen und Hebam-
men bei der Wahrnehmung dieser Heraus-
forderungen unterstitzen.

Ziel ist es, dass Frauen und werdende Eltern
die Angebote auf dem Gesundheitsmarkt in
ihrer 6konomischen, gesellschaftlichen wie
individuellen Bedeutung verstehen kdénnen.
Die Informationen sollen als Druckerzeugnis
sowie auf den Websites der Kooperations-
partnerInnen zum Herunterladen bereitge-
stellt und breit versendet werden.

Zusatzlich soll eine Broschiire die betroffe-
nen Berufsgruppen iber die gesellschaftli-
chen Hintergrinde der Pranataldiagnostik
und ihre gesellschaftlichen Auswirkungen
informieren sowie die Bedeutung aktueller
Gesetzesdnderungen fir die Begleitung
schwangerer Frauen und werdenden Eltern
und die berufspraktischen und berufsethi-
schen Konsequenzen diskutieren.

Der Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF) hat
beschlossen, sich bei der Erstellung des Ma-
terials gemeinsam mit dem Netzwerk zu en-
gagieren. Weitere KooperationspartnerInnen
und/oder Geldquellen werden noch gesucht.

Weitere Berichte aus dem Netzwerk

Das Bundesministerium fliir Familien, Senio-
ren, Frauen und Jugend hat Prof. Dr. Chris-
tiane Woopen vom Institut flir Geschichte
und Ethik der Medizin an der Uniklinik Koln
mit der Evaluation der Neufassung des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes beauf-
tragt. Das auf drei Jahre angelegte Projekt
hat den Titel ,Interdisziplinare und multi-
professionelle Beratung bei Pranataldia-
gnostik und Schwangerschaftsabbruch®. Es
sollen ArztInnen, hinzugezogene ArztInnen,
Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen und
Behindertenverbande befragt und an aus-
gewahlten Standorten qualitative Inter-
views durchgefiihrt werden. In den wissen-
schaftlichen Beirat wurden eine Reihe von
Vertreterinnen von Beratungsverbanden
und von Selbsthilfe- und Behindertenorga-
nisationen berufen, die als Einzelpersonen
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oder Institutionen mit dem Netzwerk ver- Das Osterreichischen Netzwerk prenet ist
knlpft sind und die sich bei der Ausgestal- diesmal leider nicht auf der Netzwerktagung
tung der Fragebdgen und den abschlieBen- vertreten. Die Sprecherin Edeltraut Voill hat
den Empfehlungen kritisch einbringen wer- einen Bericht geschickt:

den.

BERICHT AUS OSTERREICH

Im Vorjahr habe ich von unserem Projekt ,Gemeinsame Vortragsabende von GynakologIn-
nen und Beraterinnen zum Thema Pranataldiagnostik™ berichtet. Die Konzepterstellung ist
sehr gut gelaufen und war im Juli abgeschlossen. Im Oktober starteten wir mit dem ersten
Vortragsabend. Das gemeinsame Referieren macht Spafl und kommt gut an. Schén lang-
sam wachst auch die Anzahl der TeilnehmerInnen. Beim letzten Mal waren es schon 11.
Nachdem die ersten Versuche gut gelaufen sind, starten wir jetzt mit der Offentlichkeitsar-
beit fir den Abend.

Sonst gibt es eher schlechte Nachrichten aus Osterreich zu berichten.

Seit 1. Janner werden 3 neue Untersuchungen im Mutter-Kind-Pass bezahlt - die Arztelob-
by hat sich wieder einmal durchgesetzt.

Eine von diesen Untersuchungen ist eine Ultraschall Untersuchung zwischen der 8. und 12.
Schwangerschaftswoche.

Weiters wurden noch 2 Laboruntersuchungen aufgenommen - ein HIV Test und ein
Schwangerschaftsdiabetes Test. Diese beiden Tests sind ab 2011 verpflichtend, d.h. dass
sie gemacht werden missen, um das Kinderbetreuungsgeld in voller Hohe beziehen zu kdn-
nen.

Diese Anderungen geschahen klammheimlich, sodass wir vor vollendete Tatsachen gestellt
wurden und wir jetzt nur mehr im Nachhinein unseren Protest dazu anmelden kénnen.

Weitere Nachrichten und z.B. die Vortrage und Protokolle der Jahresversammlungen 2008 und
2009 von prenet unter: http://www.prenet.at

So sieht das Werbefaltblatt fur die gemeinsamen Vortragsabende von Gynakologlnnen und
Beraterinnen aus; es enthalt auRerdem, hier nicht abgedruckt, die Adressen der Veranstalten-
den und eine inhaltliche Begriindung:

PICKERL fir’s BABY? PICKERL fur's BABY?

Informationsabend fur werdende Eltern Gber
die Chancen und Risiken der vorgeburtlichen
Fehlersuche (Prénataldiagnostik)

Wann: erster und dritter Donnerstag im Monat
Zeit: 19 Uhr

Ort: Nanaya, Zentrum fur Schwangerschaft,
Geburt und Leben mit Kindern
Zollergasse 37, 1070 Wien

Kosten: 7,- pro Teilnehmerin

Anmeldung nicht erforderlich

Infoabend fiir werdende Eltern Uber die Information unter Tel.: 01 /523 17 11
Chancen und Risiken der vorgeburtlichen

Fehlersuche (Préanataldiagnostik) Web: www.pickerlfirsbaby.at
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Miriam Scharnweber berichtet Uber das
Netzwerk Pranataldiagnostik Rostock

Seit 3 Jahren treffen sich in Rostock regel-
maBig Beraterinnen, Hebammen, Klinik-
seelsorger/in, VertreterInnen von Selbsthil-
fe-Initiativen und in FrlUhberatung/-férde-
rung sowie der Behindertenhilfe Tatige.
Neben dem interprofessionellen Austausch
werden gemeinsame Aktivitaten geplant,
z.B.

e gemeinsame interprofessionelle Praventi-
ons- und Aufklarungsarbeit mit Jugendlichen

e Planung, Organisation und Durchfiihrung
von Fortbildungen fiir verschiedene Ziel-
gruppen (Arztinnen, Hebammen, Berate-
rinnen usw.) aufgrund der neuen gesetzli-
chen Regelungen

Das Sozialministerium Mecklenburg-Vor-
pommern wurde gewonnen, einige Aktivita-
ten finanziell zu unterstiitzen. So gibt es ein
aktuelles Faltblatt, das als Einlage fir das
Faltblatt ,,Pranataldiagnostik™ der BZgA sehr
gut geeignet ist, und eine website.

Alle Weiteren Informationen unter:
www.netzwerk-pnd-rostock.de

In Rheinland-Pfalz initiiert und férdert das
Sozialministerium die interprofessionelle
Zusammenarbeit bei Pranataldiagnostik.

Es gibt in Bayern mehrere Modellprojekte
zur Beratung im Kontext Pranataldiagnos-
tik: ein vom Bayerischen Staatsministerium
an den Sozialdienst Katholischer Frauen
vergebenes Projekt mit sechs Standorten,
ein landesweites Projekt katholischer Bera-
tungsstellen und ein Projekt von Donum
vitae in Mittelfranken. AuBerdem lauft bei
Donum vitae ein bundesweites Projekt.

Ergebnis des auf zwei Jahre angelegten
Modellprojekts in Baden-Wiirttemberg ist,
dass in den vier Regierungsbezirken Kom-
petenz-Zentren zu Pranataldiagnostik als
Anlaufstelle fir Beraterinnen eingerichtet
werden.

In Niedersachsen l|adt der Paritatische
Wohlfahrtsverband Beratungsstellen, Arz-
tInnen und Hebammen jeweils im Umkreis
von 100 km zu Gesprachen ein.

In Luxemburg soll das Gesetz zum Schwan-
gerschaftsabbruch gedndert werden. Netz-
werkmitglied Maryse Arendt von der Initia-
tive Liewensufank ist gekommen, um sich
Uber die deutsche Diskussion Uber eine Be-
ratungspflicht nach Befund zu informieren.
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Abendprogramm: Anndherung an das
Thema ,,Alte und neue Eugenik*

Nach einem kurzen Anspiel (s.o0. S. 3) stellt
Petra Blankenstein das Buch ,Corpus Delic-
ti* von Julia Zeh (Frankfurt/M 2009) vor. In
einer Zukunftsvision macht die Verfasserin
deutlich, dass Werte wie Hygiene, Gesund-
heit, Pravention und Sicherheit zum Vor-
wand flr immer mehr staatliche Kontrolle
Uber die Einzelnen werden koénnen. In
Kleingruppen tauschen sich die Teilnehme-
rinnen aus, wie sie dies tendenziell schon
heute erleben und was dabei verloren geht
an Lebendigkeit und Menschlichkeit.

Samstag, 20. Februar 2010: Studientag

Prof. Dr. Anna Bergmann, Europa-Univer-
sitat Frankfurt/O., referiert Gber ,Alte und
neue Eugenik. Zum Zusammenhang von
Heilsversprechen und medizinischer Gewalt"
(s.0. S. 4ff). In der anschlieBenden Diskus-
sion geht es u.a. um den politischen Hin-
tergrund von Findel- und Gebarhdausern, um
den Umgang mit Geschichte und Gegenwart
der Eugenik in der Humangenetik und um
das Versprechen der Leidvermeidung im
Blick nicht nur auf die von Behinderung
Betroffenen, sondern zunehmend auch im
Blick auf die schwangeren Frauen.

Zu Beginn des Nachmittags referiert
Rechtsanwaltin Ulrike Riedel, Berlin, Uber
~Hintergrinde der neuen Gesetzeslage und
die Auswirkungen auf die Anwendung der
Pranataldiagnostik™ (s.o. S. 18ff). In der
Diskussion geht es vor allem um offene
Fragen und ungeklarte Begriffe, z.B.:

e Vor einer Untersuchung zur Risikoaufkla-
rung muss genetisch beraten werden. Das
ist aber ebenso wie die Untersuchung selbst
keine Kassen-, sondern eine IGeleistung
und muss vermutlich zusatzlich zu den Kos-
ten der Untersuchung gezahlt werden.

e “Vermitteln" ist kein rechtlich festgelegter
Begriff, gemeint ist eine konkrete Kontakt-
anbahnung zu Beratungsstellen. Wie kann
dabei die Wahlfreiheit im pluralen Angebot
der Trager gewahrt werden?

e Die Ultraschalluntersuchungen nach Mut-
terschaftsrichtlinien gelten vermutlich als
Lungezielt" und unterliegen deshalb nicht
dem Gendiagnostikgesetz. Erst bei einer
dabei entdeckten Auffélligkeit kann eine
~gezielte" genetische Untersuchung vorge-
nommen werden und muss vorher gene-
tisch beraten werden (siehe dazu auch die
Stellungnahme der DGGG, s. u. S. 32)
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Protokoll der AG 1:

Konsequenzen der neuen Gesetzeslage aus der Sicht der Gynakologie

Die AG (ca. 25) bestand aus sieben Frauen-
arztinnen, mehrheitlich Beraterinnen, einer
Krankenhaus-Seelsorgerin, einer Mitarbei-
terin der BZgA und einer Medizin-Ethikerin.

Fragen/Winsche der Teilnehmerinnen:

Wie kann eine bessere gegenseitige Akzep-
tanz der Berufsgruppen erreicht werden?

Ideen filir eine bessere Zusammenarbeit
von Medizinern und Beraterinnen suchen

~Werbung" flr psychosoziale Beratung bei
Arztinnen machen

Welche Winsche und Erwartungen haben
GynakologInnen an die Beratungsstellen?

Welche Angste und Bedenken gibt es bei
Gyndkologlnnen gegen die Weiterver-
weisung an Beratungsstellen?

Schicken die GynakologInnen nicht - aus
Angst vor finanziellen EinbuBen oder vor
Kritik an ihrer Arbeit?

GenDG: Fluch oder Segen?
Wie machen es andere?
Wird sich iberhaupt etwas andern?

Diskussion: Wie kann es gelingen, dass
mehr Frauen in die Beratung kommen? Wa-
rum kommen sie nicht?

Den Frauen ist nicht deutlich, was es ihnen
nitzen koénnte.

Die Berufsbezeichnung , psychosoziale Bera-
tung" ist nicht ansprechend.

ArztInnen sollten die Beratung den Frauen
schmackhaft machen (?)

Es ist wichtig, die Professionalitét der Bera-
terinnen deutlich zu machen: Sie haben Er-
fahrung, Information, Zeit und Respekt vor
den Hirden, Angsten und Schamgefiihlen
der Klientin.

Beratungsstellen missen sich kompetenter
darstellen, auch durch Wissen Uber Studien,
z.B. liber den Nutzen von Beratung

Sie kénnen Erfahrung aus Beratungssitua-
tionen in anderen Bereichen nutzen, z.B.
Schwangerschaftskonflikt, soziale Hilfen,
Familienberatung u.a.

Offentlichkeitsarbeit, Kontakte, Flyer

evtl. ,Geh"“-Struktur: Die Beraterin geht in
die arztliche Praxis und bietet Beratung an,

statt zu warten, dass die Frauen zu ihr
kommen.
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Aber: mehr Beratung 16st nicht alle Fragen!

Weitergehende Fragen,
von Kooperation bis zum Grundsatzlichen:

Wird es durch das Gesetz eine vermehrte
Aufspaltung in die normalen GynakologIn-
nen und PranataldiagnostikerInnen geben,
weil die normalen die Mihen der umfang-
reichen Aufklarung scheuen? Und ware das
gut?

Wir stellen PND grundsatzlich in Fragen, wir
wollen nicht nur bessere Beratung!

Genetische Beratung auch flr
Krankheiten?

Was ist der Beratungsauftrag der Arztin,
wann sollte sie weiterschicken?

Wie kann die Akzeptanz der Beratung ver-
bessert werden?

Wie kann die Verweisung gestaltet werden?

andere

Aufgaben fur das Netzwerk:

Aufgreifen / Weiterfihren der Kampagne
»Bitte nicht stéren®

Mutterschaftsrichtlinien: Klarung der Geset-
zesvorgaben, fir welche Untersuchungen
gelten sie, ab wann ist Ultraschall eine ge-
netische Untersuchung?

Besetzung der GenDG-Kommission: Es ist
niemand vertreten, die direkt mit der
Schwangeren arbeiten wie Hebammen, nie-
dergelassenen GyndkoloInnen, Beratung.

Kritische Haltung gegenliber der ,geneti-
schen Schwangerschaft"

Uberpriifung des Effektes der Gesetze:
was sind die ErfolgsmaBstabe??

mehr Zugang zur Beratung? Weniger Spat-
abbriche? Weniger PND?

Neben den Diskussionsergebnissen und
Forderungen fir das Netzwerk ergab die
Arbeitsgruppe auch noch mal ein besseres
Verstandnis von der Arbeit der jeweils an-
deren Berufsgruppen, bzw. sie zeigte, wie
viel Unklarheit immer noch besteht selbst
bei engagierten Vertreterinnen des jeweili-
gen Fachs. Auch daflir bleibt das Netzwerk
also von Bedeutung: Miteinander ins Ge-
sprach kommen, alte (Vor-)Urteile Gberpri-
fen und evtl. revidieren

Silke Koppermann
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Protokoll der AG 2:

Konsequenzen der neuen Gesetzeslage aus der Sicht der psychosozialen Beratung

In der Arbeitsgruppe haben 25 Beraterin-
nen aus Schwangerschaftsberatungsstellen
aller Trager aus dem ganzen Bundesgebiet
teilgenommen. Die Arbeitsgruppe zielt dar-
auf, den Teilnehmerinnen die Verfahrens-
schritte zu den Neuregelungen im Schwan-
gerschaftskonflikt- (SchKG) und im Gendi-
agnostikgesetz (GenDG) zu verdeutlichen.

Die Teilnehmenden diskutieren die Anforde-
rungen, die auf die niedergelassenen Gyna-
kologlnnen nach SchKG und GenDG zu-
kommen. Aufgrund der Gesetzeslage kdnn-
te kinftig eine wesentlich bessere Aufkla-
rung, Information und Beratung vor Inan-
spruchnahme von vorgeburtlichen Untersu-
chungen durch die Mediziner gegeben sein.

Fir die Schwangerschaftsberatungsstellen
stellt sich die Frage der Verbesserung einer
geregelten Zusammenarbeit in Form einer
fallunabhdngige Netzwerkbildung. An vielen
Orten fehlt es an institutionellen Arbeits-
formen unterschiedlicher Professionen, um
frihzeitige Hilfen und effektive Unterstit-
zung anzubieten. Die Beratungsstellen
brauchen zusatzliche personelle und finan-
zielle Ressourcen, um ein funktionierendes
Netzwerk mit aufzubauen und das Leis-
tungsspektrum von psychosozialer Bera-
tung im Kontext von Pranataldiagnostik
auszubauen.

Es kénnen noch keine gesicherten Angaben
gemacht werden, ob die psychosoziale Be-
ratung in Zusammenhang mit Pranataldia-
gnostik verstarkt in Anspruch genommen
wird, da die Gesetze erst Anfang 2010 in
Kraft getreten sind.

In der AG gibt es eine Diskussion zu dem
Profil der Beratungsstellen: Sollen zukinftig
alle Beratungsstellen flachendeckend fir
eine ,Spezialberatung® qualifiziert sein,
oder soll es nur einige ,Spezial- oder Fach-
beratungsstellen Pranataldiagnostik™ geben,
namlich in den Regionen, in denen es z. B.
Pranatalzentren gibt?

Die Uberwiegende Mehrheit der Beraterin-
nen in der AG ist der Meinung, dass in jeder
Schwangerschaftsberatungsstelle eine Ba-
sisqualifikation zur Beratung bei PND vor-
handen sein muisse, weil diese Beratungs-
aufgabe Teil des Leistungskatalogs der Be-
ratung nach § 2 SchKG sei. Aufgrund der
gesetzlichen Neuregelung sei eine intensi-
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vere Auseinandersetzung mit den Themen
Tod, Trauer und Traumatisierung sowie eine
zusatzliche Qualifizierung in Paarberatung
erforderlich.

Im Netzwerk ,Selektion durch Pranataldia-
gnostik® ist es wichtig, weiter Offentlich-
keitsarbeit fir die Beratung vor der Inan-
spruchnahme von vorgeburtlichen Untersu-
chungen und zum Recht auf Nichtwissen zu
leisten und alternative Formen der Schwan-
gerenvorsorge bekannt zu machen - und
vor allem Sprachrohr fiir eine kritische Sicht
auf Pranataldiagnostik zu sein. Dariber
hinaus soll eine vermehrte Beteiligung der
Selbsthilfe im Netzwerk angestrebt werden,
um eine Starkung der Selbsthilfegruppen zu
fordern.

Claudia Heinkel, Hanna Geier

Aus der Arbeit der AG ,Konsequenzen der neuen
Gesetzeslage fur psychosoziale Beratung“
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Protokoll der AG3:

Konsequenzen der neuen Gesetzeslage aus der Sicht

von Hebammenvorsorge und -beratung

Teilnehmende: finf Hebammen, zwei Bera-
terinnen und Prof. Dr. Anna Bergmann

GenDG und Neugeborenenscreening

Annegret Braun von der Beratungsstelle
PUA in Stuttgart betont in ihrem Vortrag die
Bedeutung des GenDG im Hinblick auf Da-
tenschutz und Umgang mit menschlichem
Material wie Nabelschnurblut oder Blutpro-
ben aus den Guthrietests. Hier schiitzt das
GenDG vor Missbrauch und Forschungen,
die ohne Einwilligung der Eltern geschehen.
Hebammen kdénnen bei genetischen Unter-
suchungen leicht in die Rolle der Mittlerin
zwischen Eltern und Institutionen geraten,
ohne dies zu hinterfragen bzw. Eltern kri-
tisch zu informieren. Dies betrifft z.B. die
Tests der Firma Humatrix oder die Teddy-
studie (genetisches Diabetes-Risiko-
Screening). Hier missen Hebammen noch
starker sensibilisiert werden.

Da das GenDG vor dem Neugeborenen-
screening eine arztliche Beratung der Eltern
erfordert, gibt es in Bezug auf die Praxis
dringenden Regelungsbedarf, besonders bei
ambulanten Geburten, Hausgeburten oder
Geburten im Geburtshaus. Wenn Hebam-
men die Tests nicht weiter abnehmen diir-
fen, besteht die Gefahr, dass ein Teil der
Screenings nicht mehr durchgefihrt wird,
besonders wenn die Entfernungen zwischen
dem Wohnort der Eltern und den Kinderarz-
ten sehr groB ist.

Ulrike von Haldenwang vom Berliner He-
bammenverband stellt eine Sonderregelung
fur Berlin und Brandenburg vor. Dort wurde
vom Leiter des Screeninglabors ein Aufkla-
rungsflyer entwickelt, den die Hebammen
mit zu den Frauen nehmen. Die Frauen un-
terschreiben im Flyer, dass sie durch einen
Arzt aufgeklart wurden. Die Hebammen
nehmen das Fersenblut ab und schicken es
mit dem Flyer zum Screeninglabor. Das
Ergebnis geht direkt an die Frau, die als
Auftraggeberin gilt.

Hebammenberatung zu Pranataldiagnostik:
Potenziale und Probleme

Die Hebammenwissenschaft beginnt erst
jetzt den Beratungsbegriff flir ihre Professi-
on zu definieren. Das Spezifische der He-
bammenberatung in Bezug auf Pranataldia-
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gnostik ist ihr Potenzial aufgrund der
SchlUsselposition der Hebamme. Es geht
nicht darum, dass nun alle Hebammen psy-
chosoziale Beratung zu Pranataldiagnostik
anbieten sollen, sondern dass sie das Ge-
sprach Uber Pranataldiagnostik mit den
Frauen und Eltern als ihre Aufgabe anse-
hen; dass sie Uber das Recht auf Nichtwis-
sen und auf weitergehende Beratung infor-
mieren sowie Uber die mdglichen Konse-
quenzen der Untersuchungen. Die Chance
der Hebammen besteht darin, dass sie so-
wieso mit den Frauen in Kontakt sind und
Pranataldiagnostik innerhalb ihrer Vorsorge
und Beratung thematisieren kdnnen, also
im Gesamtkontext der Schwangerschaft.

Problematisch ist der spate Kontakt der
Hebammen zu den Eltern, der auch bei ei-
ner Zusammenarbeit in der Vorsorge mit
Gynakologinnen oft erst ab der 16. Woche
oder spater stattfindet, wenn viele Ent-
scheidungen bereits gefallen sind.

Ideen und Forderungen

Hebammen sind Lotsinnen, die Pranataldia-
gnostik kommunizieren. Sie sollten mit ih-
rer Erfahrung und ihrer speziellen Bera-
tungskompetenz in die Umsetzungsdiskus-
sion und die Ausfihrungsbestimmungen
zum GenDG und SchKG einbezogen wer-
den, also z.B. vertreten sein im wissen-
schaftlichen Beitrat des Projekts ,Interdis-
ziplinare und multiprofessionelle Beratung
bei Pranataldiagnostik und Schwanger-
schaftsabbruch™ unter Leitung von Frau
Prof. Woopen. Als Kooperationspartnerin-
nen und Expertinnen missen Hebammen
mit ihren Erfahrungen, Wissen und Sicht-
weisen gehdrt und integriert werden. Es
sollten Broschliiren zum Thema Pranataldia-
gnostik erstellt werden flir Menschen, die
nicht gerne lesen, hier gibt es z.B. in Eng-
land eine lange Tradition.

Sinn und Unsinn von Screenings sollten ein
Thema in Geburtsvorbereitungskursen sein.
Hier geht es vor allem darum, Eltern in ih-
rer sensiblen Wahrnehmung zu starken.

Angelica Ensel, Birthe Luther
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Protokoll der AG 4:

Die Konsequenzen der neuen Gesetzeslage aus Sicht der Behindertenselbsthilfe

In kleinem Kreis (6 Teilnehmerinnen) einig-
ten wir uns darauf, folgende Punkte weiter
in die Diskussion zu bringen:

Das Leben ist bunt und entspricht nicht
immer den Erwartungen. ,Wenn du im Le-
ben eine Garantie haben willst, kaufe einen
Toaster.™

Wenn Du im
gine Laror
haben willst

kaufe einen Ic

Die im Schwangerenberatungsgesetz gefor-
derte Mitarbeit der Selbsthilfeorganisatio-
nen wird begriiBt, aber gleichzeitig muss
die Selbsthilfe auch in die Lage versetzt
werden, die Eltern, die die Diagnose erfah-

LINKS ZzUM TAGUNGSTHEMA

ren haben, aufzufangen. Viele Selbsthilfe-
gruppen arbeiten rein ehrenamtlich. Schu-
lungen sind erforderlich, um die Aufgaben
als Ansprechpartner/in bei einem pranatal-
diagnostischen Befund verantwortbar wahr-
zunehmen. Durch eine entsprechende Qua-
lifizierung wirde die ehrenamtliche Arbeit in
der Selbsthilfe aufgewertet.

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus wird hiertiber mit ihrem Mit-
glied Hubert Hippe sprechen. Wir bitte das
Netzwerk, ebenfalls einen Brief dazu abzu-
senden.

BegriBt wird auch, dass das Recht auf
Nichtwissen gesetzlich verankert wurde.

Eine ,neutrale Beratung" durch die Selbst-
hilfe ist oft nicht mdglich, weil die eigene
Betroffenheit im Vordergrund steht. Eine
ergebnisoffene Beratung ist nicht madglich.
Im Unterschied zu einer hauptamtlichen
Beratung geht es neben der Informations-
weitergabe primar um den Erfahrungsaus-
tausch und die Perspektive einer Familie,
die mit einem behinderten Kind lebt.

Petra Blankenstein, llona Schlegel

Gendiagnostikgesetz und Schwangerschaftskonfliktgesetz (Ausziige) und erléauternde Texte
in: Netzwerk-Rundbrief 22 ,Vorgeburtliche Diagnostik: Neue gesetzliche Regelungen - Un-
geldste ethische Probleme™, Oktober 2009 (28 S.)

www.netzwerk-praenataldiagnostik.de (,,Rundbriefe")

Gesetz Uber genetische Untersuchungen bei Menschen (Gendiagnostikgesetz, GenDG)
www.bundesgesetzblatt.de (,Blirgerzugang®, Jahrgang 2009, Nr. 50, S. 2529)

Gesetz zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes (SchKG)
www.bundesgesetzblatt.de (,Blrgerzugang®, Jahrgang 2009, Nr. 57, S. 2990)

Das nach SchKG § 1a erstellte ,Informationsmaterial fiir Schwangere nach einem auffalli-
gen Befund in der Pranataldiagnostik™ (20 S.) (erste Fassung, wird zurzeit lberarbeitet)
www.bzga.de (,Themen" -> ,Familienplanung")

Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe (DGGG) zum
Gendiagnostikgesetz (GenDG), enthalt eine erste, vorlaufige Definition, welche pranataldia-
gnhostischen Untersuchungen, z.B. Ultraschall, unter das GenDG fallen und welche nicht
www.dggg.de/publikationen/stellungnahmen (vom 03.02.2010)
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Protokoll der Arbeitsgruppe 5:

Die Konsequenzen der neuen Gesetzeslage fur die Aufklarung schwangerer Frauen

Auf der Netzwerktagung 2009 sowie im
Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF) e.V.
wurde im vergangenen Jahr Uber die Not-
wendigkeit von Aufklarungsmaterialien so-
wie Uber die Umsetzungsmaglichkeiten dis-
kutiert. Daran anknlUpfend verstandigen wir
uns auf folgende Ausgangslage:

e Das Material muss eine Liicke schlieBen:
kein Material erstellen zu Themen oder in
einem Format, das es bereits gibt (BZgA/
Verbande/ Einzelprojekte).

e Das Material soll nicht nur sachlich infor-
mieren — wie es viele Materialien zu Fragen
der vorgeburtlichen Suche tun - sondern
kritisch aufklaren.

e Ansatzpunkt ist die frihe Schwanger-
schaft.

e Es geht vor allem um Methoden der Risi-
koabschatzung und Wahrscheinlichkeits-
berechnungen, um Gendiagnostik allgemein
und um genetische Beratung.

Zentrale Botschaften:

Es geht um die Aufforderung zur Skepsis,
die Entzauberung der Angebote, die The-
matisierung des Marktes und um die Ermu-
tigung, die eigenen Dinge selbst in die Hand
zu nehmen (Expertlnnen in eigener Sache).

Es besteht ein Unterschied zwischen einer
Entscheidung flr oder gegen ein Kind bzw.
flr oder gegen ein bestimmtes Kind.

Medizin macht Angst: Paradox ,Alles ist
sicher - immer mehr Angst". Mehr Untersu-
chungen bedeuten nicht mehr Gesundheit.

Andere Dimension anregen: Was ist in der

Schwangerschaft anders als im Leben -

auch hier muss ich mit Unsicherheiten, was

kommen kann, leben. Leben bedeutet, da-

mit klar zu kommen; Schwangerschaft ist

auch eine Zeit, dies zu lernen.

Themen:

- Was ist ein Risiko?

- Was sind bedingte Wahrscheinlichkeiten?

- Was sind ,echte™ Gefahren?

- Was bedeuten Zahlen? Wie sicher sind sie?

- VerhaltnismaBigkeiten und unterschiedli-
che Bewertungen von Risiken erkennen,
z.B. Autofahren, oder: die meisten Men
schen sterben im Bett ...
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- Beim Ultraschall muss unterschieden wer
den zwischen ,Pflicht" und ,Vergniigen -
Babyfernsehen™. Wer viel guckt, sieht viel.

- Wem gehort der Bauch? Mein Bauch ge-
hort (nicht) mir — mir schon lange nicht
mehr.

Format und Tonalitat:

Das Material zielt auf die Frauen/PartnerIn-
nen (und entsprechende Fachkrafte), die
Fragen, Zweifel, Unbehagen an den Ange-
boten der vorgeburtlichen Suche haben.
Dabei setzt es an den positiven Erfahrung
und Geflihlen*) an. Es soll Fachkrdfte in
ihrer Arbeit unterstitzen. Das heiBt, es
muss leicht verstandlich, anschaulich und
kurz und knapp sein. In seiner Tonalitat soll
das Material klar, humorvoll, nicht morali-
sierend sein. Es sollte in verschiedenen
Sprachen (russisch; tirkisch) zur Verfliigung
stehen. Ein Bild sagt mehr als tausend Wor-
te; dem folgend sollen eher Bilder, Comics
genutzt werden.

Rahmen:

Es sollten die Vorlagen und die Erfahrungen
aus der Aktion ,Bitte nicht stéren!™ genutzt
werden. Als Hintergrundmaterial fir die
Fachkrafte sollten entsprechende Grund-
lagentexte erstellt werden.

Vorgehen:

Ein erster konzeptioneller Aufschlag wird
von Margaretha Kurmann an diejenigen im
Netzwerk verschickt, die sich flir die Mitar-
beit interessieren. Ihre Ideen und Kritik
werden entsprechend eingearbeitet und das
Konzept Stlick flir Stlick weiterentwickelt.
Bis zur nachsten Netzwerktagung sollten
abstimmungsfahige Prototypen vorliegen.

Offene Frage:

Soll das Material nur im Kontext von Bera-
tung/Aufklarung durch GyndakologInnen,
Hebammen, BeraterInnen, Selbsthilfe usw.
genutzt werden oder soll es auch fir sich
sprechen, d.h. geeignet sein zur Verteilung
im offentlichen Raum, sich direkt an die
Frauen/Paare wenden?

Margaretha Kurmann

*) Wir wissen, dass schwangere Frauen sich nicht mit
,Problemen® in der Schwangerschaft befassen moch-
ten.
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PROTOKOLL DER NETZWERKTAGUNG (II):

Sonntag, 21. Februar 2010
Empfehlungen aus den Arbeitsgruppen:
Das Netzwerk sollte ...

AG 1: ... aus der Sicht der Gynékologie:

e das Motto der Kampagne ,Bitte nicht sto-
ren" weiterhin zur Grundlage der konkreten
Arbeit machen und wenn moéglich die Kam-
pagne weiterfiihren

e sich bei der Gendiagnostikkommission
und sonstigen geeigneten Stellen dafir ein-
setzen, dass die ,Akteurinnen aus der Pra-
xis“, z.B. Hebammen, aber auch die nieder-
gelassenen GynakologInnen selber, bei der
Umsetzung und Evaluation der neuen Ge-
setze einbezogen werden.

e Die kritische Frage nach der Zielsetzung
der Evaluation der Gesetze offen halten.
Geht es um mehr Beratung? weniger Prana-
taldiagnostik? weniger Spatabbriche?

« die Uberarbeitung der Mutterschaftsricht-
linien und des Mutterpasses, wie es die mit
groBer Mehrheit angenommene Resolution
anlasslich der Verabschiedung des Schwan-
gerschaftskonfliktgesetzes vorsieht, poli-
tisch einfordern.

AG 2: ..
Beratung

e sich flr eine geregelte, fallibergreifende
Zusammenarbeit und Netzwerkbildung auf
allen Ebenen einsetzen. Dazu gehort auch die
Finanzierung von Beratung und die angemes-
sene Ausstattung der Beratungsstellen.

o verstarkt die Beteiligung der Selbsthilfe
im Netzwerk und bei der Planung der
nachsten Netzwerktagung férdern

e daflr sorgen, dass Aufklarungsmaterial
Uber Risikokommunikation erstellt wird,
entweder rein informativ Uber die BZgA
und/oder als Netzwerkmaterial mit einer
klaren Positionierung

e in seiner Offentlichkeitsarbeit deutlich
machen, dass psychosoziale Beratung eine
kritische Sicht auf Pranataldiagnostik um-
fasst, und alternative Formen der Schwan-
gerenvorsorge bekanntmachen und férdern

aus der Sicht der psychosozialen

AG 3: ... aus der Sicht von Hebammenvor-
sorge und Beratung

e sich daflr einsetzen, dass Hebammen bei

der Umsetzung der Gesetze und bei Modell-
projekten einbezogen und gehért werden
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e bei der Erstellung von Informationsmate-
rialien Frauen berlcksichtigen, die nicht
oder wenig lesen

e in den Aufklarungsmaterialien des Netz-
werks auf Hebammenvorsorge und
-beratung hinweisen, wobei die Hebammen
bemiht sind, ihr Beratungsverstandnis zu
kléaren und sich fir Beratung im Zusam-
menhang mit Pranataldiagnostik zu qualifi-
zieren

AG 4: .. aus der Sicht der Behinderten-
selbsthilfe
e sich im Blick auf die im Schwanger-

schaftskonfliktgesetz geforderte ,Vermitt-
lung® fir die Starkung, Qualifizierung und
Aufwertung des Ehrenamts in Selbsthilfe-
organisationen einsetzen - wobei ,beraten"
aus der Sicht der Selbsthilfe nicht ergebnis-
offen sein kann!

e den  Behindertenbeauftragten = Hubert
Hippe auffordern, sich flir angemessene
Strukturen und die Finanzierung der von
den Selbsthilfegruppen zu leistenden Bera-
tung einzusetzen

e sich daflr einsetzen, dass fur die Evalua-
tion des Gesetzes der Bedarf an Schulung,
personeller Ausstattung und Materialien
abgefragt und entsprechende Empfehlun-
gen formuliert werden

AG 5:
Frauen

. far die Aufklarung schwangerer

e das konzipierte Material erstellen und sich
gleichzeitig um die Finanzierung bemuhen

e das Material fir Frauen/Paare leicht ver-
standlich, kurz und knapp und anschaulich
(Bilder statt vieler Worte) umsetzen

e den Austausch interessierter Netzwer-
kerInnen in Absprache mit Margaretha Kur-
mann per eMail organisieren

e spatestens zur nachsten Netzwerktagung
einen Entwurf vorlegen

AG 6: far Stellungnahmen gegenlber
Offentlichkeit und Politik

¢ herausstellen, dass das Gendiagnostikge-
setz Selektion und Genetifizierung genauer
regelt, aber nicht begrenzt und dadurch die
Verantwortung noch starker den schwange-
ren Frauen zugeschoben wird
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e als Ansatzpunkte fiir einen reflektierter

Umgang mit pranataler Diagnostik heraus-

stellen:

- die Anforderungen an die arztliche
Aufklarung vor einer Diagnostik,

- die gesetzliche Fixierung des Rechts
auf Nichtwissen und

- die schriftliche Einwilligung vor der
Anwendung genetischer pranataler
Diagnostik

e kritisch beobachten, wie die Aufklarung
samt informierter Zustimmung vor Prana-
taldiagnostik und die Hinweispflicht auf me-
dizinunabhangige psychosoziale Beratung
umgesetzt werden

Wahl des Sprecherlnnenteams
Es kandidieren flr die nachsten zwei Jahre:

Petra Blankenstein, Gottingen,
Biologin, Leona

Beate Bussard, Augsburg

Hebamme, Lehrerin und Leiterin einer
Hebammenschule

Harry Kunz, Kall/Eifel
Sozialwissenschaftler und Journalist

Silke Koppermann, Hamburg
Frauenarztin, AKF

Hildburg Wegener, Frankfurt/M
Theologin

Das Team wird einstimmig gewabhlt.

Abschluss und Ausblick
auf die Netzwerktagung 2011

Jutta Schulz kandidiert nicht wieder als
Sprecherin und wird verabschiedet. Wir
werden sie sehr vermissen, danken ihr flr
ihre engagierte und zuverlassige Mitarbeit
und freuen uns, dass sie weiterhin eine ak-
tive Netzwerkerin bleiben will.

Einen besonderen Dank erhalt auch Claudia
Lissewski vom Bundesverband der AWO flr
die Ubernahme der Beantragung, Organisa-
tion und Abrechnung der Netzwerktagung
und ihr inhaltliches Engagement.

Die nachste Netzwerktagung findet vom 11.
- 13. Februar 2011 im Clara-Sahlberg-Haus
in Berlin-Wannsee statt.
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Jutta Schulz am Ende der Tagung und am Ende
ihrer Amtszeit als Sprecherin
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NETZWERK ' : GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

STELLUNGNAHME ZUR UMSETZUNG DES GENDIAGNOSTIKGESETZES
UND DES SCHWANGERSCHAFTSKONFLIKTGESETZES
ERGEBNIS DER NETZWERKTAGUNG IN BERLIN-WANNSEE IM FRUHJAHR 2010

Nach einer Uber drei Legislaturperioden gefuhrten, kontroversen Diskussion sind Anfang des Jah-
res 2010 zwei Gesetze in Kraft getreten, die die Arbeit des Netzwerks gegen Selektion durch Préa-
nataldiagnostik betreffen.

In dem Gesetz lber genetische Untersuchungen bei Menschen (Gendiagnostikgesetz) wird die
Anwendung der vorgeburtlichen genetischen Diagnostik analog zu genetischen Untersuchun-
gen an geborenen Menschen geregelt.

In das Gesetz zur Vermeidung und Bewaltigung von Schwangerschaftskonflikten (Schwanger-
schaftskonflikigesetz) wurde ein Passus eingefligt, der das Verfahren bei der Mitteilung eines
pranataldiagnostischen Befundes und vor der Feststellung einer medizinischen Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch regelt.

Die im Netzwerks gegen Selektion durch Préanataldiagnostik zusammengeschlossenen Gynékolo-
ginnen, Beraterinnen, Hebammen und Mitglieder von Behinderten- und Selbsthilfeorganisationen
wollen die Umsetzung der beiden Gesetze kritisch beobachten und dazu beitragen, dass die Dis-
kussion der problematischen ethischen, behinderten- und gesundheitspolitischen Voraussetzun-
gen und Folgen der Pranataldiagnostik nicht verstummt.

Wir bestatigen noch einmal unsere grundséatzliche Kritik an den beiden Gesetzen:

o Nach § 15 des Gendiagnostikgesetzes zielen pranataldiagnostische Untersuchungen auf Ei-
genschaften des Ungeborenen, die die ,Gesundheit wahrend der Schwangerschaft und nach
der Geburt" beeintrachtigen. Diese weit gefasste Formulierung bietet keinerlei Kriterium, um
die vorgeburtliche Selektion von Ungeborenen zu begrenzen, die nicht den geltenden Normen
von Gesundheit, Schonheit und Leistungsfahigkeit entsprechen. Durch eine vorgeschaltete ge-
netische Beratung (8 10) wird der genetifizierte Blick auf das Ungeborene zusatzlich verbind-
lich gemacht.

o Die gesetzliche Regelung von Aufklarung und Beratung nach einem pranataldiagnostischen
Befund, die mit § 2a des Schwangerschaftskonflikigesetzes vorgenommen wird, kann zu einer
verbesserten und reflektierteren Beratung der Betroffenen beitragen; die entsprechenden stan-
desrechtlichen Richtlinien wurden bislang in vielen Fallen nicht hinreichend befolgt. Diese Be-
ratung setzt aber zu einem Zeitpunkt an, an dem die schwangere Frau sich bereits vorgeburtli-
chen Untersuchungen unterzogen hat, die ihrer inneren Logik nach die Geburt von Kindern mit
einer Behinderung verhindern sollen, auch um den Preis eines Schwangerschaftsabbruchs.
Damit wird die Losung des Problems der Pranataldiagnostik und der spaten Schwanger-
schaftsabbriche auf die einzelne Frau abgeschoben, aber an dieser Problematik nichts gean-
dert.
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Die neue Gesetzeslage bietet aber auch Ansatzpunkte fir einen reflektierteren Umgang mit prana-
taler Diagnostik, sofern sie in Richtlinien sachgemal prazisiert und in der Praxis angemessen aus-
gestaltet werden.

Dazu gehdren

o die gesetzliche Fixierung des Rechts auf Nichtwissen von Eigenschaften des Ungeborenen,
die nicht therapierelevant sind; dieses Recht gilt nicht nur fir die Eltern, sondern auch fir das
ungeborene Kind.

o die vor einer genetischen pranatalen Diagnostik erforderliche &rztliche Aufklarung, die schriftli-
che Einwilligung und die davor einzuhaltende Bedenkzeit; diese Erfordernisse kénnen nicht
dadurch erfillt werden, dass der betroffenen Frau routinemaRig ein Formular ausgehandigt
wird.

o die arztliche Verpflichtung, vor einer genetischen Préanataldiagnostik und bei der Befundmittei-
lung auf den Anspruch auf psychosoziale Beratung hinzuweisen und den Kontakt zu vermitteln;
psychosoziale Beratung umfasst nach unserem Verstandnis eine medizinunabhéngige und
auch kritische Sicht auf Pranataldiagnostik und auf das geltende Verstandnis von Gesundheit
und Normalitat sowie die Eréffnung alternativer Méglichkeiten der Schwangerenvorsorge und
der Konfliktbewaltigung.

o die arztliche Verpflichtung, nach einem pranataldiagnostischen Befund Kontakte zu Selbsthil-
fegruppen oder Behindertenverbanden zu vermitteln, wenn die betroffene Frau eine solche Be-
ratung und Begleitung winscht; daflr brauchen die ehrenamtlich arbeitenden Organisationen
mehr finanzielle Unterstitzung, damit sie sich entsprechend qualifizieren kénnen und die erfor-
derlichen Strukturen der Organisation und Offentlichkeitsarbeit aufbauen kénnen.

Fir die jetzt anstehende organisatorische Umsetzung und Evaluation der Gesetze stellen wir fol-
gende Forderungen:

0 In der Gendiagnostikkommission, die die Richtlinien fur die Beurteilung genetischer Eigen-
schaften, die Anforderungen an die Inhalte von Aufklarung und Beratung und die Durchfiihrung
der sog. Risikoabklarung erstellt, missen niedergelassene Gynékologlnnen, Hebammen, Be-
raterinnen und andere Personen, die unmittelbar mit schwangeren Frauen zu tun haben, ein-
bezogen oder zumindest gehort werden. Das gilt fur die Neuberufung der Kommissionsmitglie-
der nach Ablauf von drei Jahren, aber schon jetzt fur die die Besetzung der Arbeitsgruppen
und die Evaluation.

o Die geregelte, fallubergreifende Zusammenarbeit und Netzwerkbildung der beteiligten Berufs-
gruppen auf allen Ebenen muss von Seiten der fur Beratung zusténdigen Lander und den Be-
rufsverbande aktiv gefordert, finanziell unterstiitzt und 6ffentlich bekannt gemacht werden.

0 Bei der Evaluation muss die Frage nach der gesundheits- und gesellschaftspolitischen Zielset-
zung der Gesetze kritisch diskutiert werden. Beide Gesetze missen sich daran messen lassen,
ob sie die Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen einschranken.

In diesem Zusammenhang erinnern wir auch an die anlasslich der Verabschiedung des Schwan-
gerschaftskonfliktgesetzes mit grol3er Mehrheit angenommene Resolution ,Wirkungsvolle Hilfen in
Konfliktsituationen wahrend der Schwangerschaft ausbauen — volle Teilhabe fir Menschen mit
Behinderungen sicherstellen” und die darin aufgestellten Anforderungen an die Ausgestaltung der
Mutterschaftsrichtlinien und des Mutterpasses sowie der Frihférderung und des Angebots inklusi-
ver Kindertagesstéatten und Ganztagsschulen.

Februar/April 2010
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NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK
FRANKFURTER ERKLARUNG ZUR VORGEBURTLICHEN DIAGNOSTIK

Die Frankfurter Erkldrung wurde 1995 auf der Griundungsversammlung des Netzwerks be-
schlossen. Einrichtungen und Einzelpersonen, die dem Netzwerk beitreten, bestatigen durch
ihre Unterschrift, dass sie diesen Grundsatzen zustimmen.

Besorgt sehen wir die routinemaBige Aus-
weitung vorgeburtlicher Diagnoseverfahren
im Rahmen des ublichen Schwangeren-
Check-ups. Die Mehrzahl der pranatalen
Tests dient nicht dem guten Fortgang einer
Schwangerschaft. Die gezielte Suche nach
Normabweichungen des Fo6tus wird als
selbstverstandlich vorausgesetzt und von
vielen Frauen und Paaren auch ausdricklich
gewinscht. Diese Entwicklung hat sich voll-
zogen, ohne die Implikationen fir unser
gesellschaftliches = Zusammenleben,  flr
Menschen mit Behinderungen und fir die
einzelne Frau wahrzunehmen und o6ffentlich
zu debattieren.

Die Folgen: vorgeburtliche Selektion und
die Vorstellung, dass Kinder mit Behinde-
rungen nicht geboren werden sollten, wer-
den zunehmend akzeptiert. Soziale Verant-
wortlichkeiten werden neu definiert. Es wird
suggeriert, dass "gesunde” Kinder machbar
sind und die Frau wird verantwortlich ge-
macht, wenn das Kind krank oder behindert
auf die Welt kommt.

Gegen diesen "Mythos der Machbarkeit” mit
all seinen Irrationalitdten wenden wir uns
entschieden. Schwangerschaft ist flr uns
ein lebendiger Reifungsprozess, der nicht
der medizinischen Uberwachung, sondern
kompetenter Begleitung bedarf.

Ziele des Netzwerks sind, den gesellschaft-
lichen Diskurs anzuregen, einen anderen
Umgang mit Schwangerschaft zu férdern
und selektive Pranataldiagnostik zurtckzu-
dréngen. Dies soll durch politische Einfluss-
nahme, durch die Initiierung und Férderung
unabhangiger Beratung und die Entwicklung
von alternativen sozialen Lésungen gesche-
hen. Das Netzwerk ist ein Netzwerk von
Beratenden, Gruppen, Institutionen und
interessierten Einzelpersonen.
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GEMEINSAME GRUNDLAGEN
Der frauenspezifische Blick

Wir verstehen Schwangerschaft als weibli-
ches Potential. Schwangerschaft ist ein Pro-
zess, der sich auf der kérperlichen, seeli-
schen und sozialen Ebene vollzieht. Frauen
mussen Uber ihre Schwangerschaft selbst
bestimmen und diese gestalten koénnen.
Nicht das Ungeborene oder gar politische
Zielsetzungen, sondern die Frau als Subjekt
soll im Zentrum der Schwangeren-Vorsorge
stehen.

Medizin und Gynakologie

Die gangige medizinische Praxis wird den
Bedirfnissen vieler schwangerer Frauen
nicht gerecht. Die zunehmende Technisie-
rung fuhrt zur Entfremdung. Die Frauen
werden in ihrer eigenen koérperlichen und
seelischen Kompetenz weder wahr- noch
ernstgenommen. Dadurch werden Frauen
verunsichert, koérperliche und psychische
Komplikationen kénnen entstehen. Oft wer-
den den Frauen zweifelhafte Therapien an-
geboten, oder es werden unndtige Eingriffe
vorgenommen. Zunehmend werden Frau-
enkoérper zu Forschungszwecken ausgebeu-
tet. Wir verurteilen die medizinische Sicht
von Schwangerschaft, die die "gute Hoff-
nung” zu einem risikotrachtigen Zustand
erklart. Durch die permanente Uberwa-
chung der Schwangeren werden oft erst
Angste und Risiken erzeugt.

Pranataldiagnostik als Teil dieser Medizin

Pranataldiagnostik ist Uberwiegend fremd-
nitzig. Sie hat nur scheinbar das individuel-
le Selbstbestimmungsrecht der Frau zum
Ziel. Was als persdnliche Freiheit daher-
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kommt, wird zur Verantwortung fir die
Qualitat des Kindes und endet als soziale
Pflicht. Die Schere zwischen diagnostizier-
baren Auffédlligkeiten und Therapiemdglich-
keiten geht immer weiter auseinander. In
ihrem selektiven Ansatz liegt die vorgeburt-
liche Diagnostik jenseits des arztlichen
Heilauftrages. Durch verfeinerte und friher
einsetzende Diagnoseverfahren wird die
Hemmschwelle zur Inanspruchnahme dieser
Diagnostik herabgesetzt und der Nutzungs-
zwang immer groBer.

In der vorgeburtlichen Diagnostik werden
gesellschaftliche Probleme und Verantwort-
lichkeiten auf die einzelne Frau abgewalzt.
Sie wird sowohl mit einem Schwanger-
schaftsabbruch (d.h. bei einem spaten Ab-
bruch nach medizinischer Indikation: einer
eingeleiteten Geburt) wie auch mit der Ver-
antwortung fir ein behindertes Kind allein-
gelassen.

Menschen mit Behinderung

Der Umgang mit Menschen mit Behinde-
rungen muss sich an den Prinzipien von
Selbstbestimmung, Partizipation und Inte-
gration orientieren und nicht an einem Kos-
ten-Nutzen-Denken. Vorgeburtliche Dia-
gnostik verstarkt die Tendenz, sozialpoliti-
sche Aufgaben technisch I6sen zu wollen.
Behinderung hat nicht nur individuelle
und/oder medizinische Aspekte sondern
auch gesellschaftliche. Das Angebot der
vorgeburtlichen Diagnostik verstarkt euge-
nische Tendenzen in der Bevdlkerung und
wird zum Instrument einer ,Eugenik von
unten®. Wir verurteilen jede Ausgrenzung
und Normierung von Menschen, die durch
vorgeburtliche Diagnostik begriindet, vo-
rangetrieben und auf eine scheinbar objek-
tive Grundlage gestellt werden. Es ist nor-
mal, dass Menschen verschieden sind. Alle
Menschen haben das gleiche Lebensrecht
und damit Anspruch darauf, ihr Leben nach
ihren Vorstellungen zu gestalten. Dazu ge-
hért auch, dass Frauen mit Behinderungen
ein Recht auf Schwangerschaft und Geburt
haben.
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UMSETZUNG UND FORDERUNGEN

Auf der gesellschaftlichen Ebene beziehen
wir eine kritische Position zur vorgeburtli-
chen Diagnostik und zur Humangenetik. Wir
benennen die gesellschaftlichen Entwick-
lungen und Konsequenzen und ergreifen
eindeutig Partei fir Menschen mit Behinde-
rungen. Dies geschieht u.a. durch Fortbil-
dung von Berufsgruppen und anderen Inte-
ressierten. Ziel des Netzwerkes ist Aufkla-
rungs- und Offentlichkeitsarbeit und ein
kritischer Austausch mit Einrichtungen und
Institutionen, die in diesem Bereich tatig
sind. In diesem Sinne wollen wir politisch
Einfluss nehmen.

Das Beratungsangebot, das wir fordern,
richtet sich an Frauen, Paare und Bezugs-
personen, die mit vorgeburtlicher Diagnos-
tik und/oder ihren Folgen konfrontiert sind
oder waren. Es ist parteilich fur Frauen,
vertraulich und muss unabhangig von me-
dizinischen und humangenetischen Einrich-
tungen sein. In der Beratung wird der Risi-
kobegriff in Frage gestellt. Frauen und
Manner sollen Madglichkeiten aufgezeigt
werden, wie man mit einem Kind, das krank
oder behindert ist, leben kann. Sie sollen
unterstitzt werden, sich dem gesellschaftli-
chen Druck nach Normanpassung zu wider-
setzen und in ihren Mdglichkeiten und Si-
cherheiten, in ihren Fragen und Widerstan-
den wie in ihrer Entscheidung ernst ge-
nommen und gestarkt werden. Fir diese
gesellschaftlich notwendige Arbeit ist eine
finanzielle Absicherung nétig.

Wir setzen uns fiir eine Schwangeren-Vor-
sorge ein, die sich nicht an Risiko und Tech-
nik orientiert, sondern die schwangere Frau
in den Mittelpunkt stellt und sie begleitet.

Wir setzen uns fir ein gleichberechtigtes
Miteinander von Menschen mit und ohne
Behinderungen ein. Dazu sind ausreichen-
de, umfassende und nichtaussondernde
Unterstitzungsangebote und Hilfen fir
Menschen mit Behinderungen und ihre Fa-
milien notwendig.

Frankfurt/Main, 09. September 1995
(sprachlich Gberarbeitete Fassung 2004)
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NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

An die

SprecherInnen des Netzwerkes
c/o Bundesverband flir Koérper-
und Mehrfachbehinderte e.V.
BrehmstraBe 5-7

40239 Disseldorf Fax-Nr. 0211/64004-20

Beitrittserklarung

Ich schlieBe mich/wir schlieBen uns der Frankfurter Erklarung des Netzwerkes gegen
Selektion durch Pranataldiagnostik an.

Name: Vorname:

ggf. Institution

Anschrift:
Tel: Fax:

e-Mail:

Bitte Zutreffendes ankreuzen:

o Ich bin/Wir sind einverstanden, dass meine/unsere Anschrift innerhalb des Netz-
werks weitergegeben wird.

o Ich schlieBe mich dem Netzwerk als Einzelperson an.
o Wir schlieBen 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, unterstitzt werden. Stichwort ,Netzwerk"
vermerken. Kontoinhaber ist der Bundesverband flir Kérper- und Mehrfachbehinderte
e.V. Eine Spendenquittung kann ausgestellt werden.
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