Liebe Netzwerkerlnnen,
sehr geehrte Damen und Herren,

Der Rundbrief 9 beschaftigt sich mit den Schwer-
punkten “Zur aktuellen Diskussion um ein Fort-
pflanzungsmedizingesetz” und “Prénataldiagno-
stik und Behinderung”.

Anlass ist zum einen die 6ffentliche Auseinander-
setzung im Vorfeld des Symposiums vom 24. —
26. Mai 2000 in Berlin, das vom Bundesministeri-
um fur Gesundheit veranstaltet wird.

Hierzu haben wir einige Stellungnahmen doku-
mentiert, der Vielfalt der Diskussionsbeitrage
kénnen wir im Rundbrief nicht entsprechen und
verweisen auf die aktuelle Presse. Wir bemuhen
uns, einen Pressespiegel zusammenzustellen, der
bei Bedarf in der Arbeitsstelle erfragt werden
kann.

Einige Netzwerkerlnnen werden zum Symposium
fahren. Bitte beachtet den Aufruf im Rundbrief
dazu.

Mit dem Schwerpunkt “Pranataldiagnostik und
Behinderung” setzen wir die Diskussion im Netz-
werk fort. Er dient daruber hinaus der inhaltli-
chen Vorbereitung auf den Fachtag “Pranataldia-
gnostik in ihrer Bedeutung fir behinderte Men-
schen und ihre Angehdrigen”, den die Arbeits-
stelle am 16./17. Juni 2000 in Bonn veranstaltet.
Die Ausschreibung fur den Fachtag liegt dem
Rundbrief bei.

Erstmals haben wir das Protokoll der Netzwerkta-
gung nicht im Rundbrief verdffentlicht, sondern
an die Netzwerkerlnnen gesondert verschickt.
Wir hoffen damit die Kommunikation im Netzwerk
zu verbessern und eine deutlichere Trennung von
interner Diskussion und offentlicher Wirkung zu
erzielen.

In eigener Sache mochten wir noch einmal fir
die Materialien des Netzwerkes insbesondere fur
den Reader “Sichtwechsel”, aber auch fiur die
“Unterrichtsmaterialien fir die Ausbildung von
Hebammen und Angehdrigen medizinischer
Fachberufe” und die Uberarbeitete Broschire
“Schwanger sein - ein Risiko?” werben!

Ich winsche allen einen wunderbaren Fruhling

und hoffe, die Eine oder den Anderen in Berlin
oder anderswo zu treffen.

Margaretha Kurmann
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AKTUELLES

Am 20. Marz 2000 haben sich die funf auf der
Netzwerktagung 2000 gewahlten Sprecherinnen
zum ersten Mal getroffen: Ebba Kirchner-Asbrock
von der Beratungsstelle CARA e.V., Bremen,
Roswitha Schwab von der Beratungsstelle fur
Naturliche Geburt und Elternsein, Minchen, und
Hildburg Wegener von der Evangelischen Frauen-
arbeit in Deutschland, Frankfurt am Main, geho-
ren dem Sprecherinnenteam schon langer an.
Neu gewahlt wurden Dr. Esther Bollag, Grin-
dungsfrau und Mitarbeiterin des Padagogisch-
ethischen Instituts in Hamburg, und Anouschka
Kotzel, Lehrerin an einer sonderpadagogischen
Einrichtung in der Nahe von Wiuirzburg. Wéahrend
Ebba und Roswitha den Bereich der psychosozia-
len Beratung bzw. die Schwangerenberatung
vertreten, werden Esther und Anouschka aus
ihrer jeweiligen Sicht Impulse aus der Sicht von
Menschen mit Behinderungen einbringen. Neben
der Vertretung des Netzwerkes in der Offentlich-
keit sehen es die Sprecherinnen als ihre Aufgabe
an, den Kontakt zu den Regionalen Arbeitsgrup-
pen zu halten und dort Netzwerkpositionen zur
Diskussion zu stellen und weiter zu entwickeln.

Hauptthema der Sitzung war die Auswertung der
Netzwerktagung. Das Fazit war insgesamt sehr
positiv, was die Atmosphéare, die inhaltliche Qua-
litat und die aktive Mitarbeit seitens der Teilneh-
merlnnen angeht. Ebba wird sich um den Auftrag
aus der Arbeitsgruppe “Fur einen Behandlungs-
vertrag, der das Recht auf Nichtwissen wahrt”
kimmern und klaren, ob wir dazu ein rechtliches
Gutachten in Auftrag geben kodnnen. Hildburg
wird zusammen mit der Netzwerk-AG “Frauen-
politische Bewertung”, die sich Ende Marz in
Bonn trifft, die auf der Netzwerktagung beschlos-
sene Stellungnahme fur das “Symposium Fort-
pflanzungsmedizin in Deutschland”, das am 24. -
26. Mai in Berlin stattfindet, formulieren.

Im zweiten Teil des Treffens konstituierten sich
die Sprecherinnen als “Beirat der Arbeitsstelle
Pranataldiagnostik und Reproduktionsmedizin”.
Dazu war Susanna Roth aus Minchen angereist,
die von der Netzwerktagung als zusatzliche Bei-
ratin benannt worden war, um die Perspektive
der Hebammen einzubringen. Margaretha Kur-
mann berichtete zunéchst Uber ihre Arbeit in den
letzten Monaten. Sie hat eine Kursreihe “Bera-
tung” entwickelt, die vom BMFSJ gefdrdert wird,
und einen Fachtag “Prénataldiagnostik in ihrer

Bedeutung fir behinderte Menschen und ihre
Angehdrigen” vorbereitet. Aullerdem arbeitet sie
zusammen mit Roswitha in der Gruppe “Repro-
kult - FrauenForumFortpflanzungsmedizin” mit,
die sich auf eine aktive Beteiligung an dem Sym-
posium vorbereitet. Die Sprecherinnen danken
ihr fir das Protokoll der Netzwerktagung, das sie
zusammen mit Hildburg geschrieben und an alle
Verknupften geschickt hat, und diskutierten mit
ihr ihre Plane fur die néchste Zeit.

Die Sprecherinnen treffen sich Ende Juli zu ihrer
nachsten Sitzung, u.a. um erste Plane fur die
Netzwerktagung 2001 zu machen.

Eine Stellungnahme zu dem “Diskussionsentwurf
zu einer Richtlinie zur Praimplantationsdiagnosi-
tik” der Bundesarztekammer wurde an die Bun-
desarztekammer und die Landesarztekammern
versendet.

Die im Folgenden abgedruckte Stellungnahme
zum Symposium wird an die Bundesgesund-
heitsministerin Andrea Fischer und entsprechen-
de ministerielle Stellen weitergeleitet

Aufruf

Vom 31. Mai bis 1. Juni 2000 findet in Berlin der
Gesundheitstag 2000 statt.

Diejenigen, die dort sein werden und bereit sind,
das Netzwerk auf einem Stand zu vertreten, mel-
den sich bitte in der Arbeitsstelle, damit Abspra-
chen mdglich sind.

Kontakt zum Gesundheitstag:
Gesundheitstag 2000
Sarrazinstralle 3

12159 Berlin

Fon: 030/ 85999779

Fax: 030/ 85999778

Mail: info@gesundheitstag.de




SCHWERPUNKT

ZUR AKTUELLEN DISKUSSION UM EIN

FORTPFLANZUNGSMEDIZINGESETZ

Stellungnahme des Netzwerkes zu dem
Symposium Fortpflanzungsmedizin in

Deutschland

I. Zu der Einberufung eines Symposiums
“Fortpflanzungsmedizin in Deutschland”

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldia-
gnostik halt es fur unabdingbar, dass die Ent-
wicklungen im Bereich der humangenetischen
Diagnostik, der Schwangerenvorsorge und der
Fortpflanzungsmedizin in einen breiten, o6ffentli-
chen Diskussionsprozess eingebunden werden.
Parlament und Regierung durfen in diesen Fragen
ihre Verantwortung bei der Gestaltung des ge-
sellschaftlichen Zusammenlebens nicht langer an
die Standesorganisationen der Arzteschaft, die
Krankenkassen und die wissenschaftlichen Fach-
gesellschaften delegieren.

Mit der Formulierung des Embryonenschutzge-
setzes hat der Bund seine Gesetzgebungskom-
petenz im Bereich der Fortpflanzungsmedizin
wahrgenommen. Neuere Entwicklungen im Be-
reich der Genforschung und Gentechnik kénnten
es erforderlich machen, dass das Embryonen-
schutzgesetz préazisiert und erganzt wird, um
seine Schutzfunktion zu erhalten und zu verstar-
ken.

Deshalb begrufzen wir das Vorhaben des Bundes-
gesundheitsministeriums, in einem gro ange-
legten Symposium mit Vertretern gesellschaftlich
relevanter Gruppen ins Gesprach zu kommen.
Die Entwicklungen in der Gen- und Reproduk-
tionstechnik berthren unser Verstidndnis von
Menschsein und Menschenwirde; die Auseinan-
dersetzung daruber darf nicht allein von den an
der Forschung und Anwendung beteiligten Fach-
leuten gefiihrt werden.

Il. Zu der Diskussion uUber die Praimplanta-
tionsdiagnostik

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prénataldia-
gnostik sieht allerdings mit Sorge, dass es bei
dieser Diskussion bisher offenbar nicht in erster
Linie darum geht, wie Menschenwirde und Men-
schenrechte vor dem Zugriff der neuen Techni-
ken geschitzt werden kdnnen. Vorangetrieben
wird die Diskussion unseres Erachtens von Inter-
essengruppen, die Embryonen in einem frihen
Stadium fiur die Forschung freigeben wollen.

Nach herrschender Meinung ist die Praimplantati-
onsdiagnostik durch das Embryonenschutzgesetz
verboten. Die Arztlnnen und Wissenschaftlerin-
nen, die sich fur die Zulassung der Praimplantati-
onsdiagnostik aussprechen, argumentieren mit
dem Leid der von vererbbaren Krankheiten be-
troffenen Paare, meinen aber die Offnung des
Embryonenschutzgesetzes und die Konkurrenzfa-
higkeit des Wissenschaftsstandortes Deutschland.

Das Symposium wurde unter anderem einberu-
fen, um zu klaren, ob die Praimplantationsdia-
gnostik in Deutschland angewendet werden darf.
Wir halten es fur eine unzulassige Beeinflussung
der Offentlichkeit, wenn die Bundesarztekammer
wenige Wochen vor dem Symposium einen Richt-
linienentwurf  zur  Praimplantationsdiagnostik
vorlegt, also fur die Regelung einer Technik, von
der nicht das wie, sondern zunachst das ob Uber-
haupt zur Diskussion steht.

I1l. Die Position des Netzwerkes zur Praim-
plantationsdiagnostik

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prénataldia-
gnostik spricht sich grundsatzlich gegen die
Praimplantationsdiagnostik aus, weil dabei Em-
bryonen unter genetischen Gesichtspunkten einer

Bewertung unterzogen und ggf. ausgesondert
werden.
Wenn die Praimplantationsdiagnostik in

Deutschland zugelassen wirde, wirde der gesell-
schaftliche Druck in Richtung auf vorgeburtliche
Selektion noch verscharft, der durch die Einbin-
dung der vorgeburtlichen Diagnostik in die allge-
meine Schwangerenvorsorge bereits jetzt gege-
ben ist. Damit waren Menschen, die mit Behin-
derungen in unserer Gesellschaft leben, in noch
hoherem MaRe der Diskriminierung ausgesetzt;
eugenischen Tendenzen wuirde weiterer Vorschub
geleistet.

Fur diese Befurchtungen sprechen folgende, in
der Technik der Praimplantationsdiagnostik an-
gelegte Grinde:



Weder die Begrenzung durch eine strenge und
restriktive Indikation noch die Bindung an Ein-
zelfallbegutachtungen und an die Zustimmung
von Ethik-Kommissionen kann verhindern,
dass die Indikation fur den Einsatz von Praim-
plantationsdiagnostik im Laufe der Zeit zu-
nehmend ausgeweitet wird. Das lehrt die Er-
fahrung der Fruchtwasseruntersuchung und
anderer Techniken der vorgeburtlichen Dia-
gnostik, die zunéchst als Ldésung fur Einzelfalle
entwickelt wurden und die langst zu einem Be-
standteil der Schwangerenvorsorge geworden
sind, mit dem jede schwangere Frau konfron-
tiert ist.

Auch im Einzelfall kann eine enge Indikation
far die Anwendung der Praimplantationsdia-
gnostik nicht sicherstellen, dass die Embryo-
nen nur auf diejenigen Veranderungen des
Erbmaterials untersucht werden, fur die die
potentiellen Eltern Ubertrager sein koénnen.
Vielmehr ist absehbar, dass sie gleichzeitig auf
andere Merkmale hin durchgecheckt werden,
far die genetische Diagnosen entwickelt wor-
den sind.

Wenn die Technik erst einmal zur Verfugung
steht, ist auBerdem nicht auszuschlieRen, dass
kinftig alle durch In-vitro-Fertilisation ent-
standenen Embryonen vor dem Transfer in die
Gebarmutter einer Frau einer genetischen
Analyse unterzogen werden.

Die Einfuhrung der Praimplantationsdiagnostik
wird keineswegs die Pranataldiagnostik wah-
rend der Schwangerschaft ersetzen und somit
einen nachfolgenden selektiven Schwanger-
schaftsabbruch verhindern. Es ist damit zu
rechnen, dass Frauen nach Praimplantations-
diagnostik ebenso wie nach In-vitro-
Fertilisation empfohlen wirde, vorgeburtliche
Diagnostik in Anspruch zu nehmen. Bei einer
so aufwendigen und fehleranfalligen Technik
erscheint es nur konsequent, wenn die Mog-
lichkeit genutzt wird, den F6tus durch préna-
tale Diagnostik erneut zu untersuchen und bei
einem unerwinschten Ergebnis einen Schwan-
gerschaftsabbruch vorzunehmen.

Die Praimplantationsdiagnostik  ermdglicht
ebenso wie die vorgeburtliche Diagnostik eine
“negative” Selektion wegen unerwinschter
Merkmale des Fo6tus; darlber hinaus ermdég-
licht die Praimplantationsdiagnostik aber auch
die Auswahl zwischen mehreren Embryonen
mit unterschiedlichen erwinschten Merkmalen
(sog. “positive” Selektion).

Die Praimplantationsdiagnostik teilt nicht nur die
ethischen und gesundheitspolitischen Probleme,
die durch die Pranataldiagnostik aufgeworfen
sind, sondern verscharft sie noch. Sie bindet den
Wert und das Lebensrecht von Menschen an ein-
zelne genetische Merkmale, stellt Embryonen auf
Probe her, macht diese Embryonen der For-
schung zuganglich und ware ein weiterer Schritt
in Richtung Keimbahnmanipulation.

Diese Stellungnahme wurde fr das Netzwerk
von Hildburg Wegener als Sprecherin und der
Arbeitsgruppe “Frauenpolitische/feministische
Bewertung von Préanataldiagnostik” erarbeitet.

Aufruf

Teilnahme am Symposium zum Fortpflan-
zungsmedizingesetz 24.- 26. Mai 2000 in
Berlin

Auf dem Symposium wollen wir einen Informati-
onsstand aufbauen und bei Ideen und Interesse
an Mitarbeit auch dariiber hinaus prasent sein.
Deshalb bitten wir alle, die am Symposium teil-
nehmen oder vor Ort sind, sich in der Arbeits-
stelle zu melden, wenn sie sich einbringen wollen
und kénnen. Wir brauchen Mitarbeit bei einer
Standbesetzung und zur Verteilung von Papieren.

Daruber hinaus gibt es ja vielleicht weitere Ideen
far eine Prasenz des Netzwerkes auf dem Sym-
posium — “Eier zu verschenken” - , die wir Uber
die Arbeitsstelle sammeln und in Taten umsetzen
koénnen.

Einige Teilnehmerlnnen haben Interesse, sich in
Berlin zu treffen und auszutauschen udber den
Verlauf des Symposiums. Die Kontakte kénnen
ebenfalls Uber die Arbeitsstelle geknupft werden.

Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/Repro-
duktionsmedizin Bremer Biro

Grol3e Johannisstrale 110 28199 Bremen
0421/5978480; Fax: 5978481
ArbeitsstellePND@t-online.de




Bundesarztekammer: Diskussionsent-
wurf zu einer Richtlinie zur Praimplanta-

tionsdiagnostik

Zum Hintergrund

Mit dem vorliegenden "Diskussionsentwurf zu
einer Richtlinie zur Praimplantationsdiagnostik"
beabsichtigt die Bundesarztekammer, einen Bei-
trag zur gesamtgesellschaftlichen Diskussion auf
diesem so schwierigen und sensiblen Gebiet der
Fortpflanzungsmedizin zu leisten. Die besonderen
ethischen Konflikte, die mit der Praimplantati-
onsdiagnostik verbunden sind, kénnen nur dann
vermieden werden, wenn betroffene Paare be-
wullt auf Kinder verzichten oder sich zu einer
Adoption entschlieBen. Wie Gespréache mit Paaren
mit hohen genetischen Risikofaktoren zeigen,
werden diese Alternativen héaufig jedoch nicht
akzeptiert. In zehn Staaten der Europdischen
Union ist die Praimplantationsdiagnostik bereits
heute zuldssig. Weltweit wurde die Methode bei
mehr als 400 Paaren durchgefuhrt; bis heute
wurden Uber 100 Kinder nach Praimplantations-
diagnostik geboren. Deshalb mufl3 die Gesell-
schaft im offentlichen Diskurs entscheiden, ob
und inwieweit die Praimplantationsdiagnostik in
Deutschland Anwendung finden soll.

Die ethische Diskussion umfalt im Kern den
Konflikt, daR nach einer kiinstlichen Befruchtung
zur Herbeifuhrung einer Schwangerschaft der in-
vitro gezeugte Embryo im Falle des Nachweises
einer schweren genetischen Schadigung unter
Umstanden nicht in die Geba&rmutter transferiert
wird. Diese schwerwiegende grundsatzliche ethi-
sche Entscheidung liegt im Falle der Praimplanta-
tionsdiagnostik zunachst in der Verantwortung
des betroffenen Paares und dann - aufgrund des
durchzufuhrenden medizinischen Verfahrens -
gleichermaRen auch beim Arzt. Die Arzteschaft
muf sich daher mit dem Thema 'Praimplantati-
onsdiagnostik’ befassen: Wenn die Gesellschaft
die Praimplantationsdiagnostik mehrheitlich
mochte, dann ist Rechtssicherheit und ein hohes
Schutzniveau nur Uber Zulassungskriterien zu
erreichen, die streng und &uRerst restriktiv zu
fassen sind. Dies wére berufsrechtlich nur auf
dem Wege einer Richtlinie zu erreichen, die eine
Einzelfallbegutachtung vorschreibt. Dartber hin-
aus ist es unverzichtbar, daf’ die nicht rein medi-
zinischen Aspekte dieses Verfahrens im Zivil- und
Strafrecht durch den Bundesgesetzgeber geregelt
werden mussen.

Die Bundesarztekammer will mit dem vorgeleg-
ten Diskussionsentwurf zur Scharfung des Pro-
blembewul3tseins im gesamtgesellschaftlichen
Meinungsbildungsprozell beitragen und nicht das
Ergebnis einer breiten gesellschaftlichen Diskus-
sion Uber die Anwendung dieses neuen medizini-
schen Verfahrens in Deutschland prajudizieren.

Vorwort

Die assistierte Reproduktion bei Stdérungen der
Fertilitat ist heute ein fester Bestandteil der Re-
produktionsmedizin und hilft vielen Paaren, den
dringenden Kinderwunsch zu erfullen. Mit Hilfe
zyto- und molekulargenetischer Methoden kon-
nen im Rahmen der In-vitro-Fertilisation (IVF)
schon in einer sehr frihen Phase der Entwicklung
menschlichen Lebens Veranderungen (Mutatio-
nen) im Erbgut untersucht und erkannt werden,
die auch zu schweren koérperlichen und geistigen
Fehlbildungen fihren (Praimplantationsdiagno-
stik, engl. preimplantation genetic diagnosis =
PGD). Mit der IVF - ohne Vorliegen einer Fertili-
tatsstorung - als Voraussetzung fir eine PGD
stoit die Medizin in Grenzbereiche é&rztlichen
Handelns vor. Mit der PGD werden schwerwie-
gende und kontrovers diskutierte rechtliche und
ethische Probleme aufgeworfen, die auf der ethi-
schen Seite gekennzeichnet sind durch Sachver-
halte, die schwierig miteinander zu vereinbaren
sind: auf der einen Seite wird durch aktives arzt-
liches Handeln mit der IVF die Entwicklung
menschlichen Lebens mit dem Ziel einer Schwan-
gerschaft eingeleitet, und auf der anderen Seite
wird zugelassen, dal3 ein so gezeugter Embryo
unter Umstdnden nicht in die Gebarmutter
transferiert wird und mit ihm nicht die Entste-
hung einer Schwangerschaft angestrebt wird
(bedingte Zeugung). Die Frage, ob es sich dabei
um eine Ausnahme vom Toétungsverbot handelt,
z. B. vor dem Hintergrund eines abgestuften
Schutzkonzepts, oder keine Toétung vorliegt, wird
unterschiedlich beantwortet und bedarf noch ei-
ner abschlieBenden rechtlichen Diskussion und
Wirdigung. Die Bundesarztekammer hielt es vor
diesem Hintergrund fir geboten, durch ihren
Wissenschaftlichen Beirat einen Diskussionsent-
wurf zu einer Richtlinie zur PGD erarbeiten zu
lassen. Damit soll versucht werden, den ethi-
schen Normen, den gesetzlichen Regelungen,
dem Stand der Wissenschaft und der Diskussion
auf dem Gebiet der PGD gleichermal3en gerecht
zu werden. Die Bioethik-Kommission des Landes
Rheinland-Pfalz hat in ihrem Bericht "Praimplan-
tationsdiagnostik - Thesen zu den medizinischen,
rechtlichen und ethischen Problemstellungen” zu
diesem Thema Stellung genommen und hélt un-
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ter eng beschriebenen Voraussetzungen die PGD
far zulassig. Dieser Bericht enthalt eine ausfihrli-
che Darlegung der Problematik sowie ein um-
fangreiches Literaturverzeichnis. Die auller Frage
stehende Schutzbedirftigkeit des ungeborenen
Lebens setzt dem Umgang mit Embryonen
Schranken, die u. a. gekennzeichnet sind durch
das Verbot von Untersuchungen an Embryonen
im Stadium der zellularen Totipotenz und das
Verbot der "fremdnitzigen" Verwendung von
Embryonen, also jeglicher verbrauchender Em-
bryonenforschung und -diagnostik. Das Embryo-
nenschutzgesetz verbietet die PGD an totipoten-
ten Zellen; dieser gesetzlichen Vorgabe wird im
Richtlinienvorschlag gefolgt. Diese Beschrankung
gilt unabhangig von einem madglicherweise sich
verandernden Kenntnisstand, ab wann embryo-
nale Zellen nicht mehr als totipotent einzustufen
sind. Nach dem derzeitigen Stand der Wissen-
schaft gelten Zellen nach Abschlul3 des 8-Zell-
Stadiums als nicht mehr totipotent. Basierend auf
dieser wissenschaftlichen Erkenntnis distanziert
sich der Richtlinienvorschlag unmif3verstandlich
von allen Gedanken, Vorstellungen und unter
Umsténden Absichten zur Erzeugung von Men-
schen durch jede Art von Klonierung, auch solche
aus totipotenten embryonalen Zellen. Die Indika-
tion fur eine PGD ist insbesondere im Hinblick auf
die sich daraus ergebenden Konsequenzen &u-
Berst eng zu stellen und bedarf einer sorgfaltigen
Guterabwéagung, bei der das grundsatzliche Pri-
mat des Schutzes ungeborenen Lebens, der
Schweregrad, die Prognose und die Therapie-
moglichkeiten der in Frage stehenden Erkrankung
und die gesundheitliche Gefahrdung der zukiinf-
tigen Schwangeren oder Mutter berucksichtigt
werden mussen. Dies beinhaltet auch, dal} die
Indikation fir eine PGD deutlich enger zu stellen
ist als fur eine Pranataldiagnostik. Die PGD kann
allerdings im Einzelfall die spéatere Prénataldia-
gnostik ersetzen und damit zu einer Konfliktredu-
zierung beitragen, weil sie Entscheidungen uber
einen eventuellen Abbruch einer fortgeschritte-
nen Schwangerschaft vermeidet. Die Bundesarz-
tekammer orientiert sich an einem Menschenbild,
das nicht reduktionistisch auf der Summe geneti-
scher Informationen beruht, sondern vielmehr
von Respekt vor allen Menschen, einschliel3lich
denen mit geistigen, seelischen und korperlichen
Beeintrachtigungen, gepragt ist. Auch dies
schlagt sich in der Forderung nach einem sehr
restriktiven Einsatz der PGD nieder und begrin-
det gleichzeitig eine deutliche Absage an jede Art
eugenischer Selektion und Zielsetzung. Die der-
zeitige Praxis der IVF ist es, bis zu drei Eizellen
zu befruchten. Bei geméafR den strengen Kriterien
des Richtlinienvorschlags vorliegender Indikation

fur eine PGD ist es sinnvoll, alle drei Embryonen
nach AbschluR des 8-Zell-Stadiums der PGD zu
unterziehen. Der Umgang mit einem aus der PGD
resultierenden pathologischen Befund fordert von
allen Beteiligten, dem betroffenen Paar wie den
beratenden und den behandelnden Arzten eine
groRe Fahigkeit und Bereitschaft zu hinreichend
konfliktarmen Lésungen. Fur diese gibt es keine
allgemein gultigen Regeln, sondern nur verant-
wortungsbewul3te Einzelfallentscheidungen, die
auf der Basis umfassender Aufklarung und Bera-
tung getroffen werden mussen. Die Entscheidung
Uber den Transfer eines jeden einzelnen Embryos
in die Gebarmutter beruht in Wirdigung des Le-
bensrechts des Kindes auf den einzelfallbezoge-
nen Abwagungen der beflrchteten gesundheitli-
chen Gefahrdung der Frau und der zu erwarten-
den Erkrankung des Kindes. Hierbei geht es aus-
schliellich um das Risiko einer schweren geneti-
schen Erkrankung, nicht um eine eugenisch ori-
entierte Nachkommensplanung.

Eine Hilfe fur die an einer PGD beteiligten Arzte,
aber auch gleichzeitig ein Schutz vor Missbrauch
der PGD sind die unabdingbare Forderung nach
frihzeitiger Einschaltung einer bei der Lan-
desarztekammer gebildeten Kommission sowie
die Institutionalisierung einer ebenfalls im Ein-
zelfall einzuschaltenden zentralen "Kommission
Praimplantationsdiagnostik™ bei der Bundesarzte-
kammer. Dies soll sicherstellen, dafl} in Deutsch-
land eine PGD nach einheitlichen Grundséatzen
erfolgt und Fehlentwicklungen rechtzeitig erkannt
und abgestellt werden kénnen.

Mit Vorlage dieses Diskussionsentwurfes zu einer
Richtlinie zur Praimplantationsdiagnostik strebt
die Bundesarztekammer einen Diskurs mit den
gesellschaftlichen Gruppen an und erhofft sich
dabei einen offenen und sachlichen, gleichwohl
kritischen Dialog. Sie halt eine Regelung fur an-
gemessen, die einerseits die Moglichkeiten der
modernen Diagnostik nicht unsachgemald ein-
engt, zum anderen aber auch das Schutzbedurf-
nis des menschlichen Lebens und die Achtung der
Menschen ernst nimmt, die an der Furcht vor
einem genetisch bedingt schwerstkranken Kind
gesundheitlich zu zerbrechen drohen. Der Ent-
wurf soll einen Beitrag zu dieser notwendigen
Diskussion leisten und dazu dienen, eine sach-
gerechte Regelung herbeizufihren.

Prof. Dr. med. J.-D. Hoppe , Prasident der Bun-
desarztekammer und des Deutschen Arztetages,
Prof. Dr. med. K.-Fr. Sewing, Vorsitzender des
Wissenschaftlichen Beirates der Bundesarzte-
kammer

(www.bundesaerztekammer.de)
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Stellungnahme des Bundesverbandes

fur Korper- und Mehrfachbehinderte

Zur aktuellen Diskussion um die Praim-
plantationsdiagnostik (PID/ engl. PGD) im

Richtlinienentwurf der Bundesarztekammer

Die Bundesarztekammer hat einen Richtlini-
enentwurf zur Praimplantationsdiagnostik (PID)
zur Diskussion gestellt, durch dessen Regelungen
die PID zu einem in der Bundesrepublik zulassi-
gen Verfahren werden soll.

PID ist eine Technik, die es ermdglicht, Embryo-
nen vor der Uberfihrung in die Gebarmutter ei-
ner Frau auf genetische Abweichungen zu unter-
suchen und dann gegebenenfalls zu “verwerfen”.
Sie ist eine Erweiterung von Mdoglichkeiten der
vorgeburtlichen Selektion.

Die Bundesarztekammer erklart die PID als mit
dem EschG vereinbar, obwohl sie sowohl ethisch
als auch juristisch sehr umstritten ist. Der Ent-
wurf stellt nicht mehr die grundlegende Frage
nach der Zulassigkeit von PID, sondern geht in
seinen sehr detaillierten Vorschlagen zum Alltag
der “restriktiven” Anwendung uber.

Dieser, die Auseinandersetzung und Bedenken
vieler gesellschaftlicher Gruppen, zu denen auch
der Bundesverband fur Korper- und Mehrfachbe-
hinderte zahlt, ignorierende Umgang spiegelt sich
in dem zur “Kommission Praimplantationsdiagno-
stik” angehangten Satz “Psychosoziale Aspekte
sollen berucksichtigt werden.”

Psychosoziale Aspekte, die sozialen Implikationen
und Folgen jeder Medizintechnik muissen nicht
bericksichtigt, sondern in das Zentrum jeder
Auseinandersetzung gestellt werden. An ihnen
sind die Grenzen des Machbaren auszuloten und
Zu setzen.

Der Richtlinienentwurf begriindet den Einsatz von
PID mit Einzelfallen und beruft sich dabei auf die
“gesundheitliche Beeintréchtigung der Frau”. Hier
werden in unzuldssiger Weise Frauen und “be-
troffene Paare” fur die Verfolgung eigener Inter-
essen benutzt. Daruber hinaus kdnnen Einzelfélle
nicht dazu dienen, einer Technik Turen zu 6ffnen,
die auf Dauer nicht auf Einzelfallen beschrénkt
bleiben wird, sondern immer neue Begehrlich-
keiten (auf der Seite der Forschung wie auch in
der Nachfrage) hervorbringt. Die Erfahrungen mit

der Pranataldiagnostik haben dies gezeigt. Be-
reits heute, bevor die Anwendung des Verfahrens
zuldssig ist, wird die Einschrankung auf be-
stimmte Formen der Behinderung als nicht ge-
rechtfertigt angesehen. (Vgl. Hans Schuh in DIE
ZEIT)

PID ermoéglicht erstmals zwischen mehreren Em-
bryonen auszuwahlen und den “passenden” her-
auszusuchen. Damit ist eine neue Qualitdt von
Selektion, von eugenischen MalBnahmen, mog-
lich. In der Entwicklung der Pré&nataldiagnostik
haben sich alle Befiirchtungen der Kritikerlnnen
erfullt: Selektive Untersuchungen des Ungebore-
nen gehdren heute zum Alltag der Schwangeren-
vorsorge und jede schwangere Frau und diejeni-
gen, die sie begleiten, miussen sich damit ausein-
andersetzen. Der gesellschaftliche Druck, alles
far ein “gesundes” Kind zu tun, ist sehr gro ge-
worden. Es gilt zunehmend als selbstverstandlich
zu verhindern, dass Kinder mit einer Behinde-
rung/Beeintrachtigung geboren werden. Mit PID
wiurde sich dieser Druck und damit die Lebensbe-
dingungen von Menschen mit Behinderun-
gen/Beeintréachtigungen und ihre Angehérigen
noch einmal verscharfen.

Uber diese gesellschaftlichen Folgen, insbeson-
dere fur Menschen mit Behinderungen, hinaus,
hat PID schwerwiegende gesundheitliche Risiken
und Nebenwirkungen fur betroffene Frauen und
zukunftige Kinder (Frihgeburten, niedriges Ge-
burtsgewicht nach Mehrlingsschwangerschaften).
Sie mussen sich dem Verfahren einer Reagenz-
glasbefruchtung mit all den dazu gehérenden
Eingriffen in ihren Korper aussetzen, die im Ubri-
gen nur geringe Erfolgsraten (unter 20%) hat.
Auch nach der PID soll betroffenen Frauen nach
Richtlinie eine Pranataldiagnostik nahegelegt
werden. Sie mussen damit alle Nachtteile der
Reagenzglasbefruchtung und die Nachteile der
Pranataldiagnostik (Fehlgeburtsrisiko; Schwan-
gerschaft auf Probe; madglicher Schwanger-
schaftsabbruch) in Kauf nehmen. Diese Risiken
und Nebenwirkungen sind nicht zu rechtfertigen.

Insgesamt sind die Folgen fur Menschen mit Be-
hinderungen, fiur betroffene Frauen und fur zu-
kinftige Kinder so vielschichtig und problema-
tisch, dass eine Ermoéglichung von PID fur Ein-
zelfalle nicht gerechtfertigt werden kann. Wir
fordern deshalb eine Beibehaltung des rechtli-
chen Verbots von PID.

Disseldorf, 24.03.2000



Hildburg Wegener

Der Wunsch nach dem perfekten Kind

Eine feministische Auseinandersetzung mit

der vorgeburtlichen Diagnostik

Keine schwangere Frau kann sich heute den Zu-
mutungen der vorgeburtlichen (pranatalen) Dia-
gnostik entziehen. Wé&hrend ihre Mdutter und
GroRmiutter von ihren Arztinnen nur abgetastet
und abgehorcht wurden, um den Fortgang der
Schwangerschaft zu beobachten, durchlaufen
schwangere Frauen heute ein detailliertes, hocht-
echnisiertes und prézise dokumentiertes Unter-
suchungsprogamm. Die Untersuchungen bezie-
hen sich zum Teil, als Schwangerenvorsorge im
eigentlichen Sinne, auf die Gesundheit der Frau
wahrend der Schwangerschaft und die Geburts-
vorbereitung. Andere Untersuchungen zielen
gleichzeitig oder ausschlie3lich darauf, Informa-
tionen Uber den Fotus, das ungeborene Kind zu
erheben. Zu dieser prénatalen Diagnostik im en-
geren Sinne zahlen vor allem direkte Eingriffe in
den Mutterleib wie die Fruchtwasserentnahme:
im Fruchtwasser schwimmende Zellen des Fotus
kénnen auf Stoffwechselstérungen sowie chro-
mosomale und genetische Eigenschaften des Fo-
tus untersucht werden. Aber auch im Ultraschall-
bild kdénnen Hinweise auf Fehlentwicklungen
sichtbar werden, die dann wieder invasive Unter-
suchungen zur genaueren Diagnose nach sich
ziehen. FUr die meisten der so festgestellten
Schéadigungen und Fehlbildungen gibt es keine
Therapie.

Die meisten schwangeren Frauen erleben diese
vorgeburtliche Diagnostik mit ambivalenten Ge-
fuhlen. Ihnen stehen korperliche Veranderungen
bevor, die sie selbst nicht beeinflussen kdnnen
und deren Ergebnis ihr kunftiges Leben ein-
schneidend verédndern wird. Fur die dadurch aus-
gelosten Angste scheint die Pranataldiagnostik
zumindest eine teilweise Losung anzubieten. Die
meisten Frauen Ubernehmen dabei fur sich die
verschleiernde Sprachregelung, dass auf diese
Weise nur "nachgesehen wird, dass alles in Ord-
nung ist", und glauben, dass die zuverlassige
Wahrnehmung dieser Untersuchungen zu ihrer
Verantwortung als werdende Mutter gehort. Eini-
ge Frauen verlangen ausdricklich nach allen und
den besten verfugbaren Techniken und dem
groRtmoglichen Wissen Uber ihr Kind. Dahinter
steht oft ein individualistisch und liberalistisch
verengtes Recht auf Selbstbestimmung. Andere,

eher 6kofeministisch orientierte Frauen haben ein
ungutes Geflhl, trauen sich aber nicht, ihre Wi-
derstande mit der Arztin zu besprechen, auch um
die gute Beziehung zu ihr, auf die sich in ihrer
Lage angewiesen fuhlen, nicht zu gefahrden. Die
einen wie die anderen stehen unter dem mehr
oder weniger subtilen Druck ihres Partners, ihrer
Angehoérigen und Freundlnnen, dem Setting der
Schwangerenvorsorge und der eigenen Angste,
alles zu tun, damit ihr Kind gesund zur Welt
kommt. Bei der Auseinandersetzung mit der vor-
geburtlichen Diagnostik aus feministischer Per-
spektive kdnnen drei Themenkomplexe unter-
schieden werden. Es koénnen die Auswirkungen
auf die Schwangerschaft und den Kérper der Frau
thematisiert werden, es kann nach den Konse-
quenzen fur die Gesellschaft, fur marginalisierte
Gruppen und fir kinftige Generationen gefragt
werden, und es kann, wie es die Technik ja nahe
legt, der Fotus in das Zentrum gestellt werden
und tdber Recht und Grenzen des Wunsches nach
einem perfekten Kind nachgedacht werden. Bei
den ersten beiden Fragestellungen kann sich fe-
ministische Theorie und Ethik auf Uberlegungen
stutzen, die in Zusammenhang mit der §218-
Diskussion und der feministischen Kritik an der
Gen- und Reproduktionstechnik erarbeitet wor-
den sind. Die dritte Fragestellung, bei der es um
das Verhéltnis der schwangeren Frau zu ihrem
Kind geht, rihrt an feministische Tabus und wird
in der feministischen Diskussion weitgehend aus-
gespart.

Feministinnen wie Gena Corea (Die Mutterma-
schine, dt. 1988), Rita Arditti (Retortenmitter,
1985) oder Renate Duelli-Klein (Das Geschaft mit
der Hoffnung, 1989) haben gezeigt, wie die neu-
en Fruchtbarkeitstechniken die Schwangerschaft
medikalisiert haben, welche schweren koérperli-
chen und psychischen Belastungen damit ver-
bunden sind und in welch hohem Mal3e schwan-
gere Frauen sich damit in die Hande einer mann-
lich geprégten Medizintechnik begeben und ihrer
Schwangerschaft entfremdet werden. Dahinter
steht die radikalfeministische These, dass sich
patriarchale Manner durch die modernen Repro-
duktionstechniken der Gebarfahigkeit von Frauen
bemaéachtigen wollen.

Diese Argumentation lasst sich bruchlos auf die
vorgeburtliche Diagnostik Ubertragen (grundle-
gend: Eva Schindele, Gléaserne Gebar-Mutter,
1990). Hier wie dort steht der Fotus und nicht die
Frau im Zentrum des Interesses. Durch die Me-
thoden der vorgeburtlichen Diagnostik wird die
Beziehung zwischen Frau und Kind vernachlas-
sigt; der den direkten Zugriff storende Mutterleib
wird mit technischen Mitteln ausgeblendet; das
werdende Kind wird zu einem frihen Zeitpunkt
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ans Licht gezerrt und der wissenschaftlichen Be-
obachtung zugéanglich gemacht. Koérperliche
Wahrnehmungen der Frau spielen keine Rolle, sie
wird zum "fétalen Umfeld” und muss sich, wenn
die Diagnostik es nahelegt, immer neuen Unter-
suchungen und im Einzelfall auch einer vorge-
burtlichen Therapie des Kindes unterziehen, einer
Therapie, die, sei es medikamentds oder chirur-
gisch, durch ihren Kérper hindurch geht. War es
in der 8-218-Diskussion "der Fotus als Person",
so ist es in der vorgeburtlichen Diagnostik "der
Fotus als Patient”, der das Recht der Frau auf
Selbstbestimmung und korperliche Unversehrt-
heit einschrankt.

So wird die Frau an ihrem Leib verantwortlich
gemacht fir die Qualitat des Kindes. Elisabeth
Beck-Gernsheim (Technik, Macht und Moral,
1991) hat darauf hingewiesen, dass die vorge-
burtliche Diagnostik zunachst als Problemldsung
far Einzelfalle entwickelt wurde, dann zu einer
allen Schwangeren aufgedréangten Routinemalf3-
nahme wurde und schlie3lich zur Pflicht gemacht
werden kann durch finanzielle Sanktionen und
drohende gesellschaftliche Ausgrenzung. Im Set-
ting der Pranataldiagnostik verbinden sich die
Bereitschaft der Frau, alles Erforderliche fur ihr
Kind zu tun, der Wunsch der Arztinnen, der
Mutter ein perfektes Kind in die Arme legen zu
kénnen, und das der Technik innewohnende
Idealbild des normgerechten Kindes - auf Kosten
der schwangeren Frau.

Legitimiert wird diese Technik durch zwei Argu-
mente. Das therapeutische Akzeptanzargument
lautet, die enge technische Uberwachung der
Entwicklung des Fotus diene der Gesundheit von
Mutter und Kind. Dies gilt aber jedenfalls nicht
far den Bereich der invasiven Diagnosen, die ge-
zielt nach unveranderlichen, genetisch angeleg-
ten Eigenschaften des Kindes suchen. Die einzige
vorgeburtliche Handlungsmoéglichkeit nach einer
diagnostizierten Fehlentwicklung ist der Abbruch
der Schwangerschaft. Meist wird die schwangere
Frau vor einer solchen invasiven diagnostischen
MalRnahme aber zumindest informiert und kdénnte
diese MaRhahme also auch verweigern. Ein nur
schwer lésbares ethisches Problem entsteht aber
zunehmend dadurch, dass auch Ultraschallunter-
suchungen, die Teil der routinemafigen Schwan-
gerenvorsorge sind, im Sinne einer Selektion von
nicht normgerechten Foten eingesetzt werden.
Eine der drei in den Mutterschaftsrichtlinien vor-
geschriebenen Ultraschalluntersuchungen dient
ausdrucklich dem Aufspuren von Fehlbildungen.
Das zweite Akzeptanzargument stellt einen Zu-
sammenhang her zwischen den Uber das Kind
erhobenen Informationen und der Entschei-
dungsfreiheit oder, wie es in diesem Zusammen-

hang heif3t, der informationellen Selbstbestim-
mung. Der Frau dirfe Wissen uUber das werdende
Kind, das erhoben werden kann, nicht vorent-
halten werden. Dem ist entgegenzuhalten, dass
Frauen durch vorgeburtliche Diagnostik kein ent-
scheidungsrelevantes Wissen erhalten. Die Fest-
stellung z.B., dass fotale Zellen in ihrem Frucht-
wasser nicht zwei sondern drei Chromosomen 21
aufweisen, sagt ihr wenig daruber, wie sich dies
bei ihrem Kind auswirken wird und vor allem, wie
sich ihr Leben mit diesem Kind gestalten wird.
Aullerdem lasst ihr das Setting der Schwange-
renvorsorge keine wirkliche Entscheidungsfreiheit
fur oder gegen Pranataldiagnostik. Es ist fast
unmoéglich, ein Recht auf Nichtwissen der behan-
delnden Arztin gegeniiber geltend zu machen.
Autonomie im Sinne von Handlungsfreiheit und
Problemldsungskompetenz kann durch den Ein-
satz von Technik nicht gestarkt werden.

Die Herstellung des normgerechten Kindes
als Bedrohung einer humanen Gesellschaft

Unter gesellschaftlichen und bevdlkerungspoliti-
schen Gesichtspunkten ist die feministische Kritik
an den neuen Fortpflanzungstechniken auf den
beiden bundesweiten Kongressen “Frauen gegen
Gen- und Reproduktionstechnologien” von 1985
und 1988 ausformuliert worden. Im Vordergrund
stand und steht dabei ein 6kofeministischer An-
satz, wie er z.B. von Maria Mies vertreten wird.
Grundlegend ist die Einsicht, dass die modernen
Gen- und Reproduktionstechniken endgiiltig
deutlich gemacht haben, dass ein individualisti-
scher, westlicher Selbstbestimmungsbegriff im-
mer auf Fremdbestimmung, d.h. Unterdrickung,
aufbaut, sei es die Unterwerfung der eigenen
Korpernatur, seien es sexistische, rassistische,
kolonialistische, klassistische Unterdriickung, sei
es die Ausbeutung der aulRermenschlichen Natur.
Fur die Gen- und Reproduktionstechniken heil3t
das z.B. konkret, dass die bevdlkerungspolitisch
orientierte Propagierung von Verhutungsmitteln
in den Entwicklungslandern zu Lasten der Ge-
sundheit und des Selbstbestimmungsrechtes von
Frauen geht, dass die in den entwickelten Lan-
dern vorangetriebenen Fruchtbarkeitstechniken
Mittel fir die gesundheitliche Basisversorgung
und sozialpolitische MalRnhahmen binden und dass
die vorgeburtliche Diagnostik mit ihrer Maglich-
keit der frihen Geschlechtsbestimmung die ge-
zielte Abtreibung weiblicher Foéten erlaubt. Radi-
kalfeministisch formuliert lasst sich sagen, dass
die selektiven Méoglichkeiten der In-vitro-
Fertilisation und die grundsatzlich selektive Ziel-
setzung der Pranataldiagnostik dazu genutzt
werden, die Vorherrschaft des gesunden, besit-
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zenden, weillen, ménnlichen Menschen zu stit-
zen.

Theoretikerinnen aus der Behindertenbewegung
haben dargelegt, wie die Ausweitung der vorge-
burtlichen Diagnostik die in der Bundesrepublik
gewachsene Sensibilitat fur die Rechte und Be-
durfnisse von Menschen mit Behinderungen zu-
rickdrangt. Durch die an Chromosomen und Ge-
nen orientierte vorgeburtliche Selektion wird auf
einer scheinbar wissenschaftlichen Ebene erneut
ein biologistisches Menschenbild und damit eine
neue Form behindertenfeindlichen Denkens ge-
fordert. Es ist inzwischen ein Teil des Alltagsbe-
wusstseins, dass die Geburt eines behinderten
Kindes “doch eigentlich nicht mehr sein muss”.
Tatsachlich lasst sich statistisch nachweisen, dass
seit dem routinemafigen Einsatz der Fruchtwas-
seruntersuchung bei Frauen tUber 35 Jahren die
Zahl der mit Down-Syndrom oder mit einem of-
fenen Rucken geborenen Kinder signifikant zu-
rickgegangen ist, so dass heute schon Einrich-
tungen der Fruhforderung Uber mangelnde Aus-
lastung klagen.

So fordert die vorgeburtliche Diagnostik die
Durchsetzung eugenischer Tendenzen, eine Eu-
genik nicht durch staatliche ZwangsmalRnahmen,
sondern durch viele kleine, scheinbar autonome
Einzelentscheidungen. Gegen eine solche vorge-
burtliche Normierung und Selektion haben sich
Blndnisse gebildet, in denen Feministinnen zu-
sammen mit Vertreterinnen aus der Behinderten-
bewegung und aus medizinischen und sozialen
Berufen versuchen, dem “Recht auf Anderssein”
gesellschaftliche Anerkennung zu verschaffen.
Dahinter steht die Utopie einer Gesellschaft, in
der vorgeburtliche Diagnostik UberflUssig ist, weil
keine Frau befurchten muss, dass sie und ihr
Kind, wie immer es zur Welt kommt, ausgegrenzt
werden.

Recht und Grenzen des Wunsches nach ei-
nem gesunden Kind

Feministische Uberlegungen zur vorgeburtlichen
Diagnostik, die das Verhéltnis der schwangeren
Frau zu ihrem Kind betreffen, gibt es kaum. Das
hat seine Grinde darin, dass durch die Pranatal-
diagnostik ja in hohem MafRe Schadigungen fest-
gestellt werden, die nicht geheilt werden kénnen
und deshalb vor die Frage nach einem Schwan-
gerschaftsabbruch stellen. Die feministische Er-
fahrung, dass eine Focussierung auf den Fo6tus
sich zu Lasten der Frau auswirkt, und der femini-
stische Konsens, dass eine Frau das Recht hat zu
entscheiden, ob sie eine Schwangerschaft aus-
tragt oder nicht, kédnnen aber auf einen Abbruch
nach vorgeburtlicher Diagnostik nicht einfach
Ubertragen werden. Dieser Konsens bezieht sich

ja auf den Fall, dass eine Frau eine ungewollte
Schwangerschaft zu einem frihen Zeitpunkt ab-
bricht. Bei einem Abbruch nach Pranataldiagno-
stik handelt es sich aber in aller Regel um ein
gewolltes Kind, das nur nicht so gewollt wird, ein
Abbruchgrund, der ethisch ganz anders zu beur-
teilen ist als der Abbruch einer ungewollten
Schwangerschaft.

Vor allem aber kann eine Schadigung des unge-
borenen Kindes erst im 4. oder 5. Monat eini-
germalien sicher festgestellt werden. Wahrend es
in der feministischen 8-218-Diskussion um den
Abbruch einer Schwangerschaft, nicht aber um
die Abtreibung eines Kindes geht, kommen Frau-
en zu diesem spaten Zeitpunkt nicht umhin, von
einem in ihnen wachsenden Kind zu sprechen,
dessen Bewegung sie in sich spiren und von dem
sie sich, vermittelt durch den Ultraschall, ein Bild
gemacht haben. Berichte in den Medien Uber
spate Schwangerschaftsabbriche, bei denen das
Kind schwerbehindert Uberlebt hat und als Frih-
geburt behandelt wurde, haben das Problem nur
noch auf den Punkt gebracht. Dabei ist deutlich
geworden, dass es inzwischen arztliche Praxis ist,
bei einem spaten Schwangerschaftsabbruch das
Kind vorsorglich im Mutterleib zu toten (intraute-
riner Fetocid).

Welche Folgen diese, Frauen durch die moderne
Technik aufgedrangte ethische Problematik fur
die 8218-Diskussion in feministischer Perspektive
haben wird, ist zur Zeit vollig offen. Uberein-
stimmung herrscht, dass eine Gesellschaft, die
eine solche selektive Pranataldiagnostik in der
Schwangerenvorsorge fordert, Frauen auch die
gesetzliche Moglichkeit eines Abbruchs nach Pra-
nataldiagnostik einrdumen muss. Anzustreben sei
deshalb nicht eine Anderung der Gesetzeslage,
etwa durch die Einfihrung von neuen Fristen,
sondern eine Eindammung der Pranataldiagno-
stik.

Tatsachlich stellt sich das Problem fur Frauen
aber viel grundsatzlicher und friher in der
Schwangerschaft. Das werdende Kind wird durch
die Pranataldiagnostik von Anfang an als eigen-
stdndige GroRe sichtbar gemacht und damit zu
einem Gegeniber, mit dem die Frau, ob sie will
oder nicht, eine Beziehung aufnimmt, lange be-
vor es sich ihr durch Bewegungen ins Bewusst-
sein bringt. Gehort es zu ihrer Verantwortung fir
das in ihr wachsende Kind, sich vorgeburtlichen
Diagnosen zu unterziehen - weil sie in dem einen
oder anderen Fall doch therapeutisch sinnvolle
Informationen erhalten kdnnte, weil sie sich ge-
gebenenfalls besser auf das Leben mit ihrem be-
hinderten Kind einstellen kann, weil sie sich die
Mdoglichkeit offen halten mochte, bei einem be-
sonders bedrohlichen Befund sich, ihrer Familie
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und dem Kind Leiden zu ersparen? Hat sie ein
Recht gegeniber dem werdenden Kind auf ein
solches Wissen, steht es ihr zu, auf der Basis
dieses Wissens zu entscheiden, was fur ein Kind
sie gerne héatte und was fir ein Kind nicht? Hat
sie ein Recht zu entscheiden, ob es leben soll,
leben wollen wirde, was es als unertragliches
Leiden ablehnen wirde?

Beantworten lassen sich solche absurden Fragen
nicht. Was zahlt, ist die konkrete Beziehung zwi-
schen der schwangeren Frau und dem werdenden
Kind. Frauen, denen eine Fruchtwasseruntersu-
chung empfohlen worden ist, merken pl6tzlich,
dass solche Fragen irrelevant werden in dem Ge-
danken an ein Kind, das ihres ist, so wie es ist,
und dass sie nicht mehr zur Disposition stellen
kénnen, nicht aus egoistischen, narzistischen
Projektionen und Winschen, aber auch nicht aus
farsorglichen Versuchen, Leid zu vermeiden, oder
abstrakten Uberlegungen tber die Verantwortung
einer Mutter. In einer solchen konkreten Bezie-
hung erscheint der Wunsch nach einem perfekten
oder normgerechten Kind irrelevant und unver-
standlich.

Es bleibt der verstandliche Wunsch nach einem
gesunden und glucklichen Kind, aber auf der Ba-
sis eines anderen Gesundheitsbegriffs. Ein behin-
dertes Kind ist ebenso gesund und kann ebenso
krank werden wie ein nicht behindertes Kind.
Glick und Sinn entstehen in einer Beziehung ge-
genseitiger Achtung, d.h. auch der Achtung fur
die Eigenart des Kindes, und des gemeinsamen
Lernens, wie in der Bewaltigung seiner korperli-
chen und geistigen Eigenheiten Leben gelingen
kann. Bis dieses Kind auf der Welt ist und sich
seinen Raum in dieser Beziehung nimmt, hat die
Frau in erster Linie die Verantwortung, fur eine
gesunde und mdoglichst angstfreie Schwanger-
schaft zu sorgen, in der es ihr und damit auch
dem Kind gut geht.

Fazit: Unter dem Aspekt der Auswirkungen auf
die Frau, der gesellschaftlichen Konsequenzen
und der Beziehung zum Kind gibt es gute, auch
feministisch-ethische Grinde, sich der vorgeburt-
lichen Diagnostik zu verweigern. Aber wie? Ein
guter erster Schritt ist es, sich eine Hebamme zu
suchen, die die schwangere Frau bei der eigenen
Wahrnehmung korperlicher Veranderungen und
in ihrer Autonomie — auch gegentber dem Medi-
zinbetrieb — unterstutzt.

Zuerst erschienen in: Schlangenbrut 68
streitschrift fur feministisch und religits
terssierte frauen

18. jahrgang februar 2000

in-

ReproKult

FrauenForum Fortpflanzungsmedizin

www.reprokult.de

Email: Frauen@reprokult.de
Anschrift Uber: Arbeitsstelle Pranataldiagnostik Bremer
Biiro GroRe Johannisstralle 110 28199 Bremen

ReproKult ist ein Zusammenschluss von Frauen
aus unterschiedlichen Bereichen und Einrichtun-
gen, die sich mit der Thematik ,,Fortpflanzungs-
medizin“ auseinandersetzen und dazu o6ffentlich
Stellung beziehen wollen.

Die in ReproKult engagierten Frauen kommen
aus gesellschaftlich relevanten Vereinen und In-

stitutionen, aus der Frauen-Gesundheitsarbeit,
aus Bereichen psychosozialer Beratung, aus
Fachverbanden medizinischer Berufe, aus der

Behindertenselbsthilfe, aus Wissenschaft und
Politik, aus der Offentlichkeitsarbeit. Eine Reihe
von Netzwerkfrauen sind in ReproKult engagiert.

ReproKult — FrauenForum Fortpflanzungsmedizin
versteht sich als Diskussionszusammenhang, der
zum Ziel hat, die 6ffentliche frauenpolitische Dis-
kussion zum Thema anzuregen.

Von ReproKult sind zu diesem Zweck Positions-
papiere erarbeitet worden, die im Folgenden ab-
gedruckt sind.

Mensch ist Mensch

Das Menschenbild in der vorgeburtlichen
Diagnostik und in der Repromedizin —

Das Bild von Menschen mit Behinderung

Das géangige Bild von Menschen mit Behinderung
wird immer in Verbindung mit ”"Leid, schweres
Schicksal, Tragédie, Burde, Strafe und Priafung”
gebracht. Selbst positiv gemeinte AuRerungen im
Umgang mit Behinderung wie “Mitleid, Aufopfe-
rung, Flrsorge, gute Tat” oder "trotz der Behin-
derung” beinhalten diese negative Grundein-
schatzung. Diese Beurteilung eines Lebens mit
Behinderung findet sich auch in Gesetzestexten
sowie in der Forschung wieder. Bei einem
Schwangerschaftsabbruch in Folge eines auffalli-
gen pranataldiagnostischen Befundes gilt Behin-
derung als “unzumutbare Belastung”; in der
Praimplantationsdiagnostik und im Zusammen-
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hang mit den neuen Gentechnologien als "Leid” —
und hier immer haufiger als "vermeidbares Leid”.

Vermittelt wird in jedem Fall das Bild der Unfa-
higkeit, des Ungliicks sowie der Belastung — fir
die Person mit Behinderung selbst sowie fur an-
dere. Dies verhindern zu wollen und auch zu
kdnnen versprechen die neuen Technologien. Fur
die Pranatal- sowie die Praimplantationsdiagno-
stik hei3t das: das direkte oder indirekte Ver-
sprechen gesunder Kinder. Es entsteht der Ein-
druck, dall Krankheit und Behinderung in Zukunft
vermeidbare Zustande sind, sofern sie nur frih
genug, d.h. bereits im Mutterleib oder im Falle
der Praimplantationsdiagnostik in der Petrischale
entdeckt und beseitigt werden. Gesunde Kinder
scheinen machbar. Dieses Versprechen, das 'Un-
glick Behinderung’ verhindern zu kénnen, greift
auf der personlichen Ebene der zukinftigen Mut-
ter, der Eltern oder Angehdrigen. Nebenbei ge-
schieht eine andere, ebenfalls ungiltige Gleich-
setzung. Da Krankheit und Behinderung Unglick
bedeuten, wird mit Gesundheit Glick assoziiert.
Glick und Unglick sind jedoch Zustande, die von
vielfaltigen Faktoren abhangig sind; gerade auch
das soziale Miteinander sowie gesellschaftliche
Akzeptanz spielen dabei eine maf3gebliche Rolle.

Der Kostenfaktor

Haufig wird im Zusammenhang mit Prénataldia-
gnostik und den neuen Medizintechniken die Fra-
ge nach den Kosten aufgeworfen: Menschen mit
Behinderung kosten einfach viel (zuviel?). Die
Frage nach der Belastbarkeit der Solidargemein-
schaft wird immer lauter gestellt. Immer haufiger
fallen Satze wie: "Das kdnnen wir uns nicht mehr
leisten.” Mit dem Verweis auf das Allgemeinwohl
wird der Lebenswert eines Menschen zunehmend
nach rein 6konomischen Gesichtspunkten beur-
teilt. Diese Argumente greifen auf der gesell-
schaftlichen Ebene. Menschen mit Behinderung
werden zunehmend als eine unzumutbare Bela-
stung fur die Solidargemeinschaft dargestellt. Die
neuen Technologien — die selbst mit einem im-
mensen finanziellen Aufwand verbunden sind —
geben vor, zukinftige Kosten fir die Gemein-
schaft zu sparen.

Relationen

Lediglich rund 5% der Schwer-Behinderungen
(ab einem Grad von 50%) sind angeboren. Von
diesen kbnnen zur Zeit etwa 0,5% durch die Pré-
nataldiagnostik erkannt werden kann. Angesichts
dieser Zahlen erscheinen die Versprechen ”Leid
und Kosten zu verhindern” absurd. Es stellt sich
die Frage, ob mit dem ”Schreckgespenst Behin-
derung” und der Behauptung, dieses verjagen zu

konnen, nicht eine gesellschaftliche Akzeptanz fur
Technologien erreicht wird, deren Interessen zu
einem nicht unerheblichen Teil auf wissenschaftli-
cher sowie marktwirtschaftlicher Ebene zu su-
chen sind.

Die Frage der “Schuld”

Nach den Versprechungen der vorgeburtlichen
Diagnostik sowie der Gentechnik wird ein gesun-
des Kind zur herstellbaren Ware. Qualitatskon-
trollen ’garantieren’ die Gute des ’'Produktes
Kind‘. Krankheit und Behinderung werden nicht
mehr als etwas gesehen, das alle angeht, alle
betreffen kann und zum Leben dazugehoért, son-
dern als etwas, das in der personlichen Verant-
wortung der einzelnen Person liegt. Behinderung
wird so zu einer Frage der persdnlichen Schuld:
Schuld der Frau, wenn sie die angebotenen Mog-
lichkeiten nicht nutzt oder sich gar bewuf3t fur ein
Kind mit Behinderung entscheidet. Schuld der
Arzte und Arztinnen, wenn sie eine Behinderung
nicht “entdecken” und nicht deutlich genug zu
einer Abtreibung raten bzw. dazu drangen. Die
Rechtsprechungen der letzen Jahre verdeutlichen
diese Entwicklung. So wurden Kinder mit Behin-
derung wiederholt als “Schaden” deklariert und
Arzte / Arztinnen zu Schadensersatz in Form von
Unterhaltszahlungen verurteilt. Konsequent in
diesem Sinne sind auch Bestrebungen von Versi-
cherungen z.B. in den USA und in Frankreich, die
behinderungsbedingten Kosten fur Neugeborene
mit einer angeborenen Behinderung nicht mehr
zu Ubernehmen.

Trennung in Behinderung und in Menschen
mit Behinderung

Um nicht in den Verdacht einer neuen Eugenik zu
geraten, wird eine Trennung in die Behinderung
an sich und in Menschen mit Behinderung vollzo-
gen. Menschen mit Behinderung werden selbst-
verstandlich nicht abgewertet. Sie haben das
uneingeschrankte Recht auf Leben. Lediglich der
Tatbestand der Behinderung soll verhindert wer-
den. Diese Trennung ist jedoch ein theoretisches
Konstrukt, da zu dem Tatbestand der Behinde-
rung auch immer Menschen gehoéren, die eine
Behinderung haben. Die Trennung in Behinde-
rung und in Menschen mit Behinderung legiti-
miert die angewandten Methoden und befreit sie
von dem Vorwurf der Eugenik. Die Konsequenzen
daraus betreffen jedoch nicht nur die Behinde-
rung an sich, sondern die Menschen mit Behin-
derung.

Heilsversprechungen

Das Versprechen gesunder Kinder sowie Schlag-
zeilen von gentechnisch hergestellten Heilmitteln
oder zukinftigen ‘Ersatzteilen’ fur bisher unheil-
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bare Krankheiten und Behinderungen wecken bei
betroffenen Menschen (haufig unerfillbare) Hoff-
nungen und sorgen somit auch bei Menschen mit
Behinderung fur eine Akzeptanz der neuen Tech-
nologien. Gleichzeitig verstarkt sich jedoch insge-
samt der gesellschaftliche Druck, auch gesund
und heil zu werden bzw. zu sein. Die ‘Wunder-
welt’ von Medizin und Technik laRt den Eindruck
entstehen, dafl} bereits heute fast nichts mehr
unheilbar ist.

Und fur Krankheiten, die trotz aller bisheriger
Bemuhungen noch nicht heilbar sind, braucht die
Wissenschaft lediglich noch geeignetes For-
schungsmaterial. Dies wird zum einen in ‘Uber-
flussigen’ Embryonen, aber auch in Menschen
gesehen, die sich selbst zu einer entsprechenden
Forschung nicht auRern kénnen. Dabei wird ar-
gumentiert, daR einwilligungsunfahige Personen
sich sicherlich fur Forschungszwecke zur Verfu-
gung stellen wurden, wenn sie sich denn auf3ern
kénnten, um ihren Beitrag zur ‘Besiegung von
Krankheit und Leid’ zu leisten.

Auch bei bereits bestehenden Krankheiten und
Behinderungen werden die betroffenen Personen
somit zunehmend selbst dafur verantwortlich
gemacht. Sie haben dann entweder noch nicht
alle Mdoglichkeiten ausgeschopft oder aber als
Gruppe ihren Beitrag als Forschungsobjekte zum
Wohle anderer und der Solidargemeinschaft nicht
geleistet.

Gleichberechtigung und Autonomie

Wahrend in vergangenen Zeiten die Vermeidung
und Vernichtung von ‘behindertem Leben’ gele-
gentlich staatliches Programm war, steht es
heute jedem Menschen vermeintlich frei, sich fur
oder gegen ein Kind mit Behinderung zu ent-
scheiden. In einer Solidargemeinschaft, die auf
dem Gesundheitssektor zunehmend nur noch
jene zu unterstitzen bereit ist, die moglichst we-
nig oder keine Unterstitzung bendétigen, ist es
jedoch fraglich, inwieweit noch von Freiheit und
eben auch Gleichberechtigung und Akzeptanz von
Menschen mit Behinderung gesprochen werden
kann.

Gleiches gilt auch in Bezug auf die Autonomie der
Frau. Frauen sind auch heute noch tberwiegend
fur Versorgung und Erziehung der Kinder zustén-
dig, unabhangig davon, ob sie berufstatig sind
oder nicht. Gesellschaftliche Unterstitzung er-
halten sie dabei nur wenig. So werden ‘gesunde
Kinder’ als ein Garant fur die Moglichkeit der
Selbstverwirklichung der modernen Frau prokla-
miert. In Kombination mit der zunehmenden
Schuldzuweisung, sollte doch eine Behinderung
vorliegen, wird aus der vermeintlichen Mdéglich-
keit gesunder Kinder schnell ein Zwang zu ge-

sundem Nachwuchs.
Fazit

Ungeachtet der vielfaltigen moglichen Ursachen
fur Behinderung und Krankheit (Unfélle, Arbeits-
belastung, Umweltbelastung, “VerschleiR”, so-
ziale MiRstande) werden Gesundheit und ‘Norma-
litat” zunehmend als personlich herstellbare Zu-
stande dargestellt, fur die jede Person selbst ver-
antwortlich zu machen ist. Gesundheit wird zu
einem personlichen Leistungskriterium und zu
einem Merkmal ‘sozialen, verantwortungsbe-
wul3ten’ Verhaltens. Die Verantwortung der Ge-
meinschaft (z.B. auch von Wirtschaft und Indu-
strie) fur das Wohlergehen Aller gerat dabei zu-
nehmend aus dem Blick. Und wéhrend jede Per-
son aufgefordert ist, alles fur das Wohlergehen
der Gemeinschaft zu leisten, wird ihr von dieser
zunehmend die Unterstitzung versagt, sollte sie
nicht mehr leistungsfdhig sein. Dieser Prozel}
betrifft alle Menschen. Doch mit dem ‘Schreckge-
spenst Behinderung’ und dem Versprechen der
technologischen Beseitigung lal3t sich der stei-
gende Druck zu Gesundheit, Schonheit Lei-
stungsfahigkeit und ewiger Jugend besser ver-
markten. Doch entgegen den Versprechungen
werden Krankheit und Behinderung immer zum
menschlichen Leben dazugehoren.

Entsprechend vertreten wir folgende Grund-
satze:

Jeder Mensch ist wertvoll, so wie er/sie ist,
unabhéngig von der jeweiligen korperlichen,
geistigen oder psychischen Beschaffenheit.
Jede Frau und jeder Mann hat das Recht auf
"Unvollkommenheit”, denn es gibt keine Ga-
rantie auf ein Leben ohne korperliche, seeli-
sche oder geistige Einschréankung.

Jeder Mensch hat das Recht zu leben. Nie-
mand hat das Recht zu definieren, ob das Le-
ben eines anderen lebenswert ist oder nicht.
Niemand hat das Recht, andere Menschen fir
wissenschaftliche Versuche ‘freizugeben’.
Niemand hat das Recht, Frauen fur die Erful-
lung eigener Winsche zu gebrauchen.

Die Geburt eines behinderten Kindes ist nicht
eine Frage der personlichen Schuld. Es darf
keine Schuldzuweisungen aufgrund der mdog-
lichen Vermeidbarkeit einer pranatal beding-
ten Behinderung geben.

Positionspapier Pranataldiagnostik
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Pranataldiagnostik im Alltag der Schwange-
renvorsorge - Eine problematische Technik
wird zur Routine

Pranataldiagnostik ist heute selbstversténdlicher
Bestandteil der Schwangerenvorsorge in der gy-
nakologischen Praxis. Auf die Bedurfnisse von
Frauen und ihrer Partnerlnnen nach Begleitung
im Schwangerschaftsprozess reagiert die Gyna-
kologie mit einem Konzept, in dem Untersuchun-
gen und Tests des Ungeborenen und dessen
mogliche Normabweichungen zentral sind. Diese
suchen in der Regel nach in der Schwangerschaft
nicht behandelbaren Beeintrachtigungen, Behin-
derungen oder Krankheiten, in deren Folge der
Abbruch der vordem erwinschten Schwanger-
schaft oftmals als alleinige Handlungsmadglichkeit
erscheint. In der Routine der Schwangerenvor-
sorge werden solche selektiven Verfahren alltag-
lich und selbstverstandlich angewandt. Dazu ge-
héren Blutuntersuchungen und Ultraschalldiagno-
stik, mit denen nach Hinweisen auf eine mdgliche
Behinderung/Beeintrachtigung gesucht wird und
die jeder schwangeren Frau, sowie invasive Me-
thoden wie die Fruchtwasseruntersuchung, die
eher Frauen uber 35 Jahren angeboten werden.
Vor allem Ultraschalluntersuchungen gewinnen
zunehmend an Bedeutung: mit der Nackenfal-
tenmessung, die eine "Risikospezifizierung” u.a.
in Bezug auf das Down-Syndrom zum Ziel hat,
etabliert sich ein neues Screening in der Fruh-
schwangerschaft. Als Teil sozialer Normen mes-
sen diese Untersuchungen und Tests das Unge-
borene am vermeintlich Normalen, bewerten,
grenzen aus und setzen die dahinter stehenden
Denkweisen in normative Vorgaben um. Dies
lasst befurchten, dass unser Menschenbild immer
mehr eingeschrankt wird: nur noch der lei-
stungsfahige Mensch ohne Beeintrachtigungen
scheint akzeptabel. Die Sorge in Bezug auf die
selektiven Absichten und Folgen von Préanataldia-
gnostik teilen wir mit vielen gesellschaftlichen
Gruppierungen und Institutionen.

Pranataldiagnostik hat eine Reihe von ”Risiken
und Nebenwirkungen” fir die Gesundheit von
Frauen, fir den Umgang mit Schwangerschaft
und fuar die Bewertung von Krankheit und Behin-
derung. Diese werden im wenig 6ffentlichen Dis-
kurs vernachlassigt oder verharmlost. Unabhéan-
gig von einer diese Sachverhalte problematisie-
renden Expertlnnendiskussion hat sich die An-
wendung ausgeweitet und ist immer alltaglicher
geworden. In der nun starker werdenden Ausein-
andersetzung wird einerseits die sozialpolitische
und frauenpolitische Wirklichkeit ebenso ausge-
blendet wie die negativen, belastenden Erfahrun-

gen von Frauen, obwohl auf der anderen Seite
die Ausweitung der Techniken mit eben solchen
individuellen Notsituationen begrindet wird. Die
Widerspriiche und Entscheidungskonflikte, die
Pranataldiagnostik mit sich bringt, muissen von
Frauen und ihren Begleiterinnen (Partnerinnen
wie auch Professionelle im sozia-
len/medizinischen System) getragen werden,
wéhrend diejenigen, die diese Techniken voran-
treiben, den wirtschaftlichen Nutzen haben und
ihre Forschungs- und Karriereinteressen verfol-
gen kénnen.

Positionen

Es liegt in der Verantwortung der Gesellschaft,
Grenzen des Machbaren zu setzen. Methoden,
Mdoglichkeiten und Ausgestaltung selektiver Dia-
gnostik sind auf der Angebotsseite unter Beruck-
sichtigung ihrer gesellschaftlichen und ethischen
Bedeutung zu verantworten. Dies erfordert ein
Innehalten. Uber die Kritik an den selektiven
Anteilen von Prénataldiagnostik hinaus legen wir
unser Augenmerk als FrauenForum auf deren
Konsequenzen flur Frauen, unabhangig davon,
dass es viele Frauen gibt, die diese Techniken
individuell fur sich nutzen wollen und kdnnen.
Frauen begegnet der Anspruch, individuell Ent-
scheidungen uUber eine Nutzung oder Verweige-
rung der Techniken zu fallen. Sie kénnen dies nur
auf der Grundlage gesellschaftlicher Erwartungen
und Realitaten tun. Die alltagliche Anwendung
hat neue Verantwortlichkeiten geschaffen. Sie
hat dazu beigetragen, Frauen in erster Linie und
allein die Verantwortung fir Kinder aufzublrden,
alles fur die Geburt eines - "gesunden” - Kindes
zu tun.

Fur Frauen ist Schwangerschaft ein Lebensab-
schnitt, der fur sie kdrperlich, seelisch und im
sozialen Miteinander von Bedeutung ist. Vorge-
burtliche Untersuchungen des zu erwartenden
Kindes dagegen setzen einen medizinischen Um-
gang mit schwangeren Frauen voraus und pragen
das Bild und Verstdndnis von Schwangerschaft
auf ihre Weise. Sie kbnnen Frauen abhangig ma-
chen von Expertlnnen, auf deren Erklarungen
und Deutungen sie angewiesen sind. Wenn sie
sich auf vorgeburtliche Diagnostik einlassen, sind
Frauen gezwungen, Entscheidungen an “Fach-
leute” abzugeben, ohne dass diese die daraus
erwachsene Verantwortung im Konfliktfall tat-
sachlich Ubernehmen: wenn eine Frau in Folge
einer Fruchtwasseruntersuchung eine Fehlgeburt
hat oder mit einem auffalligen Befund konfron-
tiert ist. Im Alltag der Anwendung sehen wir kei-
ne Rahmenbedingungen, die die Selbstbestim-
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mungsmoglichkeiten von Frauen ermdoglichen,
fordern, unterstitzen und erweitern. In der Rou-
tine der Schwangerenvorsorge wie sie die Mut-
terschaftsrichtlinien vorschreiben, ist eine infor-
mierte Zustimmung insbesondere fur den Ultra-
schall nicht vorgesehen. Die Entwicklung und
Weiterentwicklung dieser Techniken geschieht an
Leib und Seele von Frauen. Fur viele Frauen ist
Pranataldiagnostik verbunden mit leidvollen Er-
fahrungen: Entscheidungskonflikte, Verunsiche-
rungen und Angste, Entwertungserfahrungen,
Fehlgeburten, konflikthafte Schwangerschaftsab-
briche und verpasste Chancen fir die Entwick-
lung eigener Lebensgestaltung. Diese Erfahrun-
gen werden wenig be-/geachtet, wdhrend ein
angenommenes “vermeidbares” Leiden als Legi-
timation fur selektive Pranataldiagnostik dient.

Selbstbestimmung und Fremdkontrolle

Es wird gesagt, Pranataldiagnostik fordere die
Selbstbestimmung von Frauen, aber bei ge-
nauerer Analyse zeigt sich, dass der Begriff in
diesem Zusammenhang eine neue Deutung er-
fahrt. Der Kampf um Selbstbestimmung hat seine
Wurzeln im Bestehen auf grundlegenden Men-
schenrechten auch fur Frauen. Er definierte sich
Uber die Abwehr von Fremdbestimmung und
Herrschaftsansprichen. Im Zusammenhang mit
Pranataldiagnostik erleben wir aber eine unzulas-
sige Umdeutung: Selbstbestimmung wird zur
individuellen Interessenverfolgung. Mit der Aus-
weitung der medizinischen Kontrolle UUber
Schwangerschaft und Geburt - und damit Uber
Frauen - geht eine Pathologisierung von Frauen
einher. Frauen werden zu defizitdren Wesen, die
der medizinischen Hilfe bedurfen, um wirklich
gute Kinder zu machen. Fremdbestimmung ist
daher einerseits konstitutiver Bestandteil dieses
Umgangs mit Schwangerschaft. Auf der anderen
Seite ist die Frau zum “6ffentlichen Uterus”, der
Fotus zum eigenstandigen Subjekt geworden,
dessen Status auch gegen die Frauen vertreten
werden muss und damit die Selbstbestimmung
von Frauen einschrankt. An der Diskussion um
den 8218 wird die Doppelmoral sehr deutlich. Die
Frauengesundheitsbewegung bewertet Medizin-
technologie, indem sie sie in den Kontext gesell-
schaftlicher Machtverhaltnisse stellt. Auch Pra-
nataldiagnostik findet in einem System statt,
dass hierarchisch strukturiert ist und vielfaltige
Abhéangigkeiten hervorbringt.

Forderungen

Eine begleitende und stutzende Schwange-
renvorsorge muss die schwangere Frau mit
ihren Bedurfnissen und nicht den Fotus mit
seinen “Qualitaten” in den Mittelpunkt stellen
und sich an Gesundheit orientieren. Die Ent-
wicklung alternativer Modelle einer solchen
frauenorientierten Begleitung im Schwanger-
schaftsprozess durch Hebammen muss gefor-
dert werden.

Selektive Diagnoseverfahren missen aus den
Mutterschaftsrichtlinien und damit aus der
Schwangerenvorsorge in der gynakologischen
Praxis herausgenommen werden. Die Verhin-
derung der Geburt eines Kindes mit einer Be-
hinderung/Beeintrachtigung/Krankheit darf
nicht Bestandteil des Behandlungsvertrages
zwischen schwangerer Frau und Gynéakolgoln
sein.

Frauen mussen die Moglichkeit haben, sich
selektiver Diagnostik zu entziehen und eine
alternative Schwangerenvorsorge in Anspruch
zu nehmen.

Kommissionen, die Richtlinien zur Schwan-
gerenvorsorge festlegen, missen so zusam-
mengesetzt sein, dass gesellschaftlich rele-
vante Gruppe und vor allem Hebammen als
ebenfalls Vorsorge Anbietende einbezogen
sind und sich die Anerkenntnis von Schwan-
gerschaft als sozialpolitisch relevanter Prozess
abbildet.

Eine von den Anwendern unabhangige Bera-
tung vor und nach Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik ist sicherzustellen.

Die Anwenderlnnen der Techniken sind in die
Pflicht zu nehmen, Uber Angebote von psy-
chosozialer Beratung und andere Unterstit-
zungsangebote fur Frauen und ihre Partne-
rinnen aufzuklaren.

Weiterhin muss Politik eine Kursanderung in
der Forschungspolitik einleiten, Schwerpunkte
neu setzen und Ressourcen anders verteilen.
Die solidarische Gemeinschaft muss Frauen
(Familien), die ein Kind haben, das besondere
Unterstitzung, Zeit, Zuwendung braucht, die-
se sicherstellen. Dies gilt auch fur erwachsene
Menschen, die Unterstlitzung jenseits unserer
normalen Strukturen brauchen. Hier ist Sozi-
al- und Gesundheitspolitik gefordert.

Wir moéchten Frauen auffordern, sich in die Aus-
einandersetzung um Prénataldiagnostik einzumi-
schen und neu uUber ihr Verstandnis von Schwan-
gerschaft, Risiko, Verantwortung und Grenzen
individueller Interessen zu streiten.
Positionspapier zur Praimplantati-

onsdiagnostik (PI1D)
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Die Praimplantationsdiagnostik (PID) ist eine neue
Technik in der Reproduktionsmedizin, die es ermdg-
licht, im Labor Embryonen in einem fruhen Ent-
wicklungsstadium zu untersuchen. Dazu werden im
Rahmen einer Reagenzglasbefruchtung (In-Vitro-
Fertilisation) 1-2 Zellen vom Embryo abgetrennt

und auf
AnschlieRend werden nur diejenigen Embryonen

genetische Abweichungen Uberprift.

in

die Gebarmutter der Frau uUberfuhrt, welche die

gesuchte Eigenschaft nicht zeigen. Bei

der PID

handelt es sich um eine - zumindest in Deutschland

- ethisch und juristisch umstrittene Methode.

Anwendungsbereiche

Der Einsatz der PID wird heute in erster Linie fur
solche Paare empfohlen, die ein hohes Risiko
tragen, ein Kind mit einer schweren erblichen
Erkrankung aufgrund einer Chromosomenstdrung
oder der Verdnderung eines einzelnen Gens zu
bekommen. Da Frauen auf diese Weise ein
Schwangerschaftsabbruch nach einer Prénatal-
diagnostik erspart werden kdnne - so wird von
den Befurwortern argumentiert - sei dieses Ver-
fahren weniger belastend.
In Deutschland, wo die PID nach dem Embryo-
nenschutzgesetz nicht erlaubt ist, wird unter an-
derem von der Bundesarztekammer empfohlen,
dieses Verfahren fur Paare mit hohen geneti-
schen Risiken einzusetzen. Die Technik ermoég-
licht jedoch auch — das zeigt bereits die interna-
tionale Praxis — eine Erweiterung des Nutzerkrei-
ses Uber die genannten “"Hochrisikopaare” hinaus.
Durch Auswahl der besten Embryonen hofft man
beispielsweise die Erfolgsraten der In-vitro-
Fertilisation (IVF) fur 'altere’ Frauen zu erhéhen.
Auflerdem konnten durch PID auch das Ge-
schlecht des Kindes und zukinftig genetisch mit-
bestimmte Anfélligkeiten flr Zivilisationskrank-
heiten wie beispielsweise Krebs oder Herz-
Kreislauferkrankungen Kriterien eines Auswahl-
prozesses werden.
Probleme der PID ...

im Zusammenhang mit der In-vitro-
Fertilisation:
Die PID kann nur in Verbindung mit einer Rea-
genzglasbefruchtung durchgefuhrt werden. Die
IVF ist mit erheblichen Nachteilen fur die Frau
verbunden:
Die Erfolgsraten der IVF sind nach wie vor ausge-
sprochen gering: Im Durchschnitt enden (welt-
weit) lediglich unter 20% der Behandlungen mit
der Geburt eines Kindes. Zu den psychischen
Belastungen fur die Frau kommen Kko&rperliche

Risiken durch operative Eingriffe zur Eizellent-
nahme, die Gefahr des - in einigen schweren
Fallen lebensbedrohlichen - Uberstimulationssyn-
droms durch die hormonelle Stimulation fur die
Eizellreifung sowie die bisher nicht geklarten
Spéatfolgen der Hormonbehandlung. Kommt es zu
einer Schwangerschaft, besteht ein erhebliches
Risiko fur einen Abort (ca. 25%) bzw. fur eine
Mehrlingsschwangerschaft (ca. 27%), da meist
mehrere Embryonen - in Deutschland max. 3 - in
die Gebarmutter der Frau transferiert werden.
Das kann fur die Schwangere eine Zunahme von
Komplikationen wie Bluthochdruck oder Blutun-
gen mit sich bringen. Bei einer Mehrlingsschwan-
gerschaft steigt die Wahrscheinlichkeit, dass das
Kind zu frih, mit einem zu niedrigen Geburtsge-
wicht und per Kaiserschnitt zur Welt kommt. Und
auch nach der Geburt von Zwillingen, Drillingen
oder Vierlingen sind die Familien vor besondere
Anforderungen gestellt, das gilt neben den au-
Rerordentlichen Betreuungsaufgaben der Eltern
auch fur die Entwicklung der Kinder.

im Zusammenhang mit der Diagnostik
selbst:
Die sogenannte Einzelzell-Gendiagnostik, die bei
einer PID durchgefuhrt wird, ist relativ unzuver-
lassig. Fehldiagnosen sind bereits dokumentiert.
Deshalb wird zur diagnostischen Absicherung
eine zuséatzliche Fruchtwasseruntersuchung
empfohlen. Das bedeutet, dass PID nicht in je-
dem Fall einen Schwangerschaftsabbruch aus-
schliel3en kann.
Bislang ungeklart ist, ob es in Folge der Diagno-
stik zu Schadigungen des Embryos und - falls
dieser einen solchen Fall Uberlebt - des zukunfti-
gen Kindes kommen kann.

. im Zusammenhang mit gesellschaftlichen
Folgen:
Mit der Anwendung von PID entstehen neben den
genannten Risiken fur die Frau und evtl. fur die
Kinder ethische, gesellschaftliche und soziale
Probleme von bisher nicht gekannter Reichweite.
PID ermdglicht erstmals, zwischen mehreren
Embryonen zu unterscheiden und die/den ,pas-
senden’ auszusuchen. Anders als bei der Prana-
taldiagnostik, wo eine negative Auswahl stattfin-
den kann, eroffnet die PID eine ganz neue Még-
lichkeit, die positive Auswahl von Embryonen.
In einer Art Qualitatstest kann daruber entschie-
den werden, welche Embryonen als 'lebenswert’
erhalten werden und welche nicht. FUhrt man
sich dariber hinaus die Verinnerlichung sozialer
Normen und deren Umsetzung im Rahmen indivi-
dueller Entscheidungen vor Augen, kann man
zugespitzt feststellen, dass sich mit der Anwen-
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dung der Praimplantationsdiagnostik die Moglich-
keit ertffnet, eugenische MalRnhahmen einer bis-
lang nicht gekannten Qualitat individuell begrin-
det durchzufihren.

Es ist daher zu beflrchten, dass eine Etablierung
der PID einem behindertenfeindlichen Gesell-
schaftsklima Vorschub leistet und sich die Praxis
der Diskriminierung Behinderter verscharft. Nicht
zuletzt verschlechtert die fortdauernde Krise der
sozialen Sicherungssysteme die reale Lebenssi-
tuation von chronisch Kranken und Menschen mit
Beeintrachtigungen. In der Folge wirkt vor die-
sem gesellschaftlichen Hintergrund durch die
Verfugbarkeit der Pranataldiagnostik ein subtiler,
teilweise verinnerlichter Druck, mit Hilfe hocht-
echnisierter Medizin die Geburt eines behinderten
Kindes zu vermeiden. Durch die PID wurde sich
dieses Problem verscharfen.

... aus feministischer Perspektive:

Die Einfuhrung der PID wird von den Befluirwor-
tern im Namen von Frauen gefordert. Warum
wehren wir uns also gerade als Gruppierung von
Frauen gegen die Einfuhrung der PID? In der
Frauenbewegung wurden und werden die Fort-
pflanzungsmedizin und die Humangenetik seit
den 80er Jahren ausgesprochen kritisch gesehen.
Dabei haben sich Frauen immer gegen die In-
strumentalisierung von Frauenbedurfnissen fur
Forschungsinteressen gewehrt. Der Kinder-
wunsch wurde immer im gesellschaftlichen Ge-
samtzusammenhang betrachtet und kritisch hin-
terfragt. Die PID wirde zwar in einigen Fallen die
Wahlmdglichkeiten der Frauen in Bezug auf Fort-
pflanzungsentscheidungen erhohen, gleichzeitig
aber auch soziale Zwénge zur Nutzung der Tech-
nik etablieren, welche Frauen in neue Entschei-
dungsnoéte bringen. Eine Argumentation aus-
schlie3lich auf der Ebene individueller Bedurfnis-
se blendet die gesellschaftlichen Folgen dieser
Technik aus.

im Zusammenhang
Forschungsentwicklungen:

zukunftiger

Die PID ist fur die biomedizinische Forschung von
grolRem Interesse. Sie schafft u.a. die Vorausset-
zungen fur Keimbahneingriffe.

Forderung

Die PID ist mit Gefahren fur die betroffene Frau
und fur das zukinftige Kind sowie mit ausgespro-
chen problematischen gesellschaftlichen Folgen

verbunden. Auch aus feministischer Perspektive
ist der Preis zu hoch, den Kinderwunsch einer
Frau oder eines Paares durch PID zu erflllen.
Deshalb fordern wir ein klares rechtliches Verbot
der PID.

Positionen zur Gewinnung und Ver-
marktung von Eizellen

Die aktuelle Situation

Die Verwendung fremder Eizellen ist nach dem
Embryonenschutzgesetz in Deutschland verbo-
ten; in den meisten europaischen (und aullereu-
ropaischen) Landern ist das Verfahren nicht ge-
regelt, wird aber angewandt. In der Diskussion
um ein mogliches Fortpflanzungsmedizingesetz
wird auch die Frage debattiert, ob die Eizellspen-
de als Verfahren im Rahmen der In-vitro-
Fertilisation (IVF) hier zur Anwendung freigege-
ben werden soll. Die Verwendung fremder Eizel-
len erméglicht eine Ausweitung der Indikation fur
eine IVF. Bereits jetzt findet ein
”"Befruchtungstourismus” ins européaische Ausland
statt. Deutsche IVF-Zentren vermitteln Eizell-
spenden in Kooperation mit auslandischen Zen-
tren.

Risiken fur die Spenderin

Im Gegensatz zur Spermaspende, die seit dem
letzten Jahrhundert dokumentiert ist, ist die Ver-
wendung fremder Eizellen flr die kiUnstliche Be-
fruchtung ein relativ neues Verfahren. 1984 wur-
de zum ersten Mal Uber die Geburt eines Kindes
nach einer Eizellspende berichtet.

Anders als die Spermaspende, die keinerlei Risiko
fur den Spender bedeutet, ist die Gewinnung von
Eizellen ein komplizierter Prozess mit hoher Ein-
griffstiefe: der Korper der Spenderin wird medi-
kamentds dazu gebracht, mehrere Eizellen her-
anreifen zu lassen. Diese werden der Frau dann
meist ultraschallgeleitet durch die Scheide ent-
nommen. Bei der Punktion der Eizellen kann es in
einigen Féllen zu vaginalen Blutungen und Infek-
tionen kommen. Zudem besteht das allgemeine
Risiko der Anasthesie.

Die zur Stimulation verabreichten Hormonpra-
parate stehen im Verdacht, hormonabhéngige
Karzinome, wie Eierstockkrebs auszuldésen. Eine
”"Begleiterscheinung” der Hormongaben ist das
Uberstimulationssyndrom. Es kann zu Flissig-
keitsansammlungen im Bauchraum oder zur Zy-
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stenbildung an den Eierstécken kommen. In sei-
ner schweren Auspragung hat das Uberstimulati-
onssyndrom lebensgefahrliche Auswirkungen. Es
handelt sich dabei um ein Phdnomen, das in die-
ser Haufigkeit Uberhaupt erst von Arzten erzeugt
wurde. Die gesundheitliche Belastung der Frauen
bestatigen selbst einige Reproduktionsmediziner
und —medizinerinnen, wenn sie vorschlagen, dass
nur Frauen, die sich einer IVF-Behandlung unter-
ziehen, als Eizellspenderinnen in Frage kommen,
da es nicht vertretbar sei, dass sich gesunde
Frauen diesem Risiko zum Nutzen Dritter ausset-
zen.

Kommerzialisierung

Durch die Nutzung moderner Medien, wie das
Internet, ist die Kommerzialisierung von Eizellen
kaum mehr einzugrenzen. In den USA bieten
Agenturen Eizellen zu einem Preis von etwa
6.000 US-Dollar an. In Anzeigen werden inzwi-
schen bis zu 100.000 US-Dollar fur eine Eizell-
spende geboten. Auch in européischen Landern
findet ein Verkauf statt.

Allgemein gilt als ethischer Grundsatz, dass Kor-
persubstanzen, gleich ob sie regenerativen oder
reproduktiven Organen entstammen, nicht be-
zahlt werden sollen. Aus diesem Grund wird da-
her auch im Fall der Eizellspende innerhalb Euro-
pas lieber von Aufwandsentschadigung gespro-
chen. Der Begriff der Spende impliziert die Frei-
willigkeit der Entscheidung. Faktisch bedeutet
dies jedoch, dass Frauen ermutigt werden, ja
Erwartungen ausgesetzt sind, dass sie Teile ihres
Korpers mdoglichst unentgeltlich bereitstellen. Der
geforderte Altruismus knupft an ein klassisches
Frauenbild an: Frauen sollen ihre Ressourcen
moglichst ohne materielle Erwartungen zur Ver-
figung stellen. Propagiert wird Uberdies in eini-
gen Landern (wie Grof3britannien) der Tausch von
Eizellen gegen andere Leistungen: o6konomisch
schlechter gestellte Frauen erhalten gegen Abga-
be der Halfte ihrer Eizellen die IVF-Behandlung
gratis. In diesem Fall kann ein inharenter Zwang
zur ’Spende” aus 6konomischen Grinden nicht
ausgeschlossen werden, es handelt sich um eine
versteckte Kommerzialisierung. Zudem ist zu
erwarten, dass Frauen starker stimuliert werden,
um eine entsprechende Anzahl von reifen Eizellen
zu produzieren.

Eizellen fur die Forschung

Eizellen gelten als begehrter Rohstoff, nicht nur
fur die Reproduktionsmedizin, sondern auch fur

die Forschung. Sie sind die Ausgangsbasis fur:
“"therapeutisches” Klonen (Stammzellforschung)
und “reproduktives” Klonen, die Keimbahnfor-
schung und die Erforschung der Embryonalent-
wicklung (siehe hierzu auch unsere Positionen zur
Embryonenforschung). Wegen der Knappheit an
verfligbaren Eizellen werden inzwischen weitere
Moglichkeiten erschlossen, um Eizellen zu gewin-
nen: die Reifung fotaler Eizellen (aus Keimzellen
oder Eierstockgewebe), die Entnahme von Eier-
stockgewebe im Rahmen von Operationen oder
posthum und die Reifung von Eizellen in vitro.

Positionen

Durch die Verwendung fremder Eizellen wird die
Vorstellung propagiert, dass zur Behandlung ge-
sundheitlicher Stérungen Anspriche auf fremde
Korperteile erhoben werden koénnen. Besonders
auf Frauen kénnte damit ein ethisch begrindeter
Druck zur Erfullung fremder Winsche verstarkt
werden. Als hochst problematisch erachten wir
die Inanspruchnahme der korperlichen Dienste
Dritter fur die Erfullung eines persénlichen Wun-
sches. Die Spenderin setzt sich dafur einem ho-
hen medizinischen Risiko aus. Wir betrachten die
Eizellspende als medizinethisch nicht legitimen
fremdnutzigen Eingriff.

Mit der Verwendung fremder Eizellen werden bis
dato nicht dagewesene biologische wie soziale
Beziehungen und Verwandschaftsverhéltnisse
geschaffen. Tiefverwurzelte Vorstellungen Uber
die eigene Herkunft werden aufgelost. Dies kann
zu ldentitatskonflikten fihren. Die Uberwindung
von biologischen Grenzen stellt einen soziokul-
turellen Tabubruch dar.

Aufgrund der Knappheit an verfliigbaren Eizellen
far die Forschung ist nicht auszuschlie3en, dass
Frauen durch einen finanziellen Anreiz gedrangt
werden, beispielsweise im Rahmen einer IVF-
Behandlung ,uberzahlige* Eizellen fur Forschungs-
zwecke zur Verfigung zu stellen.

Wir sehen in der Eizellspende eine Ausweitung
der IVF, die weit in soziokulturelle Werte eingreift
und Frauen auf eine Rolle als reproduktive Gebe-
rinnen festlegt. Eizellen werden im Inneren des
Korpers einer Frau produziert. Die Verfugbarma-
chung bedeutet einen weiteren Schritt hin zur
Kontrolle des weiblichen Kérpers und instrumen-
talisiert Frauen und ihre reproduktiven Fahigkei-
ten.

Forderungen

Wir fordern die Aufrechterhaltung des Verbotes
der Verwendung fremder Eizellen far die IVF. Im
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Hinblick auf physiologische, psychologische und
soziale Auswirkungen auf Frauen und ihre Ge-
sundheit ist eine Zulassung der Eizellspende nicht
zu verantworten. Eine Eizellspende fur For-
schungszwecke ist ebenso zu verbieten. Die
Verfugbarmachung von Eizellen ist die Voraus-
setzung fir eine Forschung an Embryonen, wie
auch fiur die Keimbahnmanipulation.

Dariiber hinaus fordern wir ein Verbot der Ver-
marktung von Eizellen. Zwar ist die Verwendung
fremder Eizellen verboten, nicht aber der Handel
damit.

Die Eizellspende sollte nicht isoliert betrachtet
werden, vielmehr miussen die ihr zugrundelie-
genden Praktiken der IVF kritisch beleuchtet und
die medizinischen Risiken sowie die ethischen
und soziokulturellen Implikationen wissenschaft-
lich aufgearbeitet und offentlich diskutiert wer-
den.

Positionspapier zur Embryonenfor-

schung

Das Embryonenschutzgesetz verbietet die ver-
brauchende Embryonenforschung und untersagt
jede Verwendung von Embryonen, die nicht dar-
auf ausgerichtet ist, eine Schwangerschaft zu
erzielen. Der Embryo als reines Material fur die
Forschung war bislang im deutschen Recht nicht
vorgesehen. Immer unverhohlener werden je-
doch inzwischen Positionen diskutiert, diese juri-
stischen Schranken zu lockern oder zu unterlau-
fen. Auch die strikten Verbote der Klonierung
eines Menschen und der Keimbahnmanipulation
werden zunehmend enttabuisiert.

Man verweist dabei auf “Standortfaktoren” oder
“Wettbewerbsfahigkeit”(das angebliche Zuruck-
bleiben deutscher Forschung und Industrie hinter
den internationalen Stand); oder spricht von
vermeintlichen “Gerechtigkeitsargumenten”
(Deutschland nutze Verfahren, die erst aufgrund
von Embryonenforschung in anderen Landern
entwickelt wurden). Man proklamiert “hochrangi-
ge Forschungsziele”, die wie VerheiRungen klin-
gen: mehr Wissen Uber die Embryonalentwick-
lung, bessere Medikamente und Therapieaus-
sichten fur vielerlei Krankheiten, wie etwa Krebs
oder Parkinson.

Anlasse und Verfahren, bei denen eine Aufwei-

chung des Verbots der Embryonenforschung dis-
kutiert wird, sind:

- Praimplantationsdiagnostik (PID)

- Klonen eines Menschen ("reproduktives Klonen)
- Embryonale Stammzellforschung (und sog.
"therapeutisches" Klonen)

- Keimbahn”therapie”.

Unsere Sichtweise:

Wir zweifeln daran, dass das Wohl von Patientin-
nen und Patienten, der reine Wissenszuwachs
und die Aussicht auf Heilbehandlungen das vor-
rangige Ziel biomedizinischer Forschungen an
Embryonen sind. Offenzulegen sind hier auch
okonomische Interessen, das Motiv wissenschaft-
licher Profilierung, Karriereambitionen, Patentie-
rungs- und gewerbliche Nutzungsperspektiven.
Weder die oft bemuhte “Forschungsfreiheit” noch
die genannten partikularen Interessen der Wis-
senschaft dirfen zum erstrangigen oder gar al-
leinigen MalR3stab fur Politik werden, besonders
dort wo die Grundrechte — insbesondere von
Frauen - betroffen sind.

Mit der In-vitro-Befruchtung (1VF) wurde erstma-
lig die Existenz aulRerkérperlicher Embryonen
geschaffen, die nicht mehr durch die leibliche
Beziehung mit einer Frau in einer Schwanger-
schaft geschitzt sind. Erst diese Technologie
macht Embryonen also grundsétzlich fur Mani-
pulation und Selektion verfugbar. Die damit
moglich gewordenen Projekte der Embryonenfor-
schung verweisen auf zwei Zielperspektiven: zum
einen auf genetische Kontrolle und die Vision,
den Nachwuchs technisch gestalten zu kénnen.
Schwangerschaft wird zunehmend ein Produkti-
onsverfahren hin zum genetisch gepriften Kind.
Zum anderen wird der technisch hergestellte
Embryo zur bloRBen Substanz, die fur Forschungs-
vorhaben verbraucht werden kann. Der Embryo
wird so zum Rohstoff fur weitere Produktions-
schritte. Beide Perspektiven verandern die Sicht
auf den weiblichen Koérper radikal. Die Frau wird
zunehmend unsichtbar. Die Verfugungen uber
ihren Korper aber eskalieren. Immer neue Tech-
niken und Angebote machen den Frauenkérper
zum Austragungsort von Interessen — sowohl an
genetischer Planung der néchsten Generationen,
wie auch an der Substanzbeschaffung fur neue
Markte, die mit Therapieversprechen attraktiv
gemacht werden. Daruber hinaus bedarf es fur
jede technologische Innovation der massenhaften
verbrauchenden Embryonenforschung.

So geht es bei der PID um das Aussortieren von
Embryonen, die bestimmte "genetische Defekte"
aufweisen. PID leistet einer positiven Eugenik
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Vorschub. (siehe dazu unser Positionspapier PID)
Beim Klonen ist eine "Kopie" eines lebenden oder
bereits verstorbenen Menschen bzw. die Verviel-
faltigung eines Embryos ("Splitting") vorgesehen.
Das Klonen verwandelt menschliche Reprodukti-
on in asexuelle Replikation. Bei der embryonalen
Stammzellforschung geht es darum, potentiellen
Zell-, Gewebe- oder gar Organersatz zu schaffen.
Die embryonale Stammezellforschung gibt Em-
bryonen und weibliche Eizellen zugunsten von
nicht eingelésten und vielleicht auch nicht einlds-
baren Therapieversprechen der Vernutzung preis.

Keimbahnmanipulation strebt bereits beim Em-
bryo die "Korrektur" von genetischen Normab-
weichungen oder gar die "Verbesserung" (enhan-
cement) seiner genetischen Ausstattung an.
Keimbahnmanipulation ist ein nicht steuerbarer,
gleichzeitig aber irreversibler Eingriff. Dabei wird
in die genetische Konstitution eines zukunftigen
Menschen und seiner Folgegenerationen einge-
griffen. Jeder Versuch der “Verbesserung” von
Menschen ist als Menschenzichtung zurickzu-
weisen.

Positionen

Embryonenforschung instrumentalisiert Frauen
und Méanner. lhre reproduktiven Korpersubstan-
zen (Eizellen, Sperma; Embryonen) werden als
Mittel zum Zweck der Forschung und neuer bio-
medizinischer Méarkte eingesetzt oder sollen so-
gar eigens fur Verwertungszwecke produziert
werden. Entscheidend ist: Es geht nicht allein
um die Absicht, eine medizin-technisch kontrol-
lierte Schwangerschaft zu ermdéglichen bzw. zum
Standard zu machen, sondern um die Verfugbar-
keit des Embryos als Forschungsmaterial, als
zuklunftiges Ersatzteil oder als dkonomisch ver-
wertbares und patentierbares Gut.

Die Verwendung aufRerhalb von Fortpflanzungs-
zwecken wiurde Frauen und Manner implizit auf
einen Status als Lieferantinnen und Lieferanten
von Forschungsrohstoffen degradieren. Insbe-
sondere wurden Frauen in ihrer kdrperlichen In-
tegritat durch invasive Eingriffe zur Eizellgewin-
nung verletzt und auf einen Status als Auftrags-
lieferantinnen von Eizellen oder "Uberzahligen”
(bzw. absichtlich Uberproduzierten) IVF-
Embryonen verwiesen. Dies ist unethisch und
gesellschaftlich unakzeptabel.

AuBBerdem ware jede Embryonenforschung, die
bestrebt ist, ihre "Ergebnisse” bzw. “Produkte” zu
einem Menschen werden zu lassen, als nicht
duldbares Experiment an den Frauen, die gene-
tisch veradnderte Embryonen austragen und an

den solchermafen "gemachten™ Kindern zu be-
werten.

Der Schutz der Menschenwurde darf nicht far
VerheiBungen und Therapieversprechen geopfert
werden. Fortpflanzungssubstanzen sollten fir
Dritte unverfugbar sein und durfen nicht far
kommerzielle und industrielle Zwecke vernutzt
werden.

Forderung:

Wir setzen uns fur das Beibehalten des Verbots
der verbrauchenden Embryonenforschung, jeder
Variante des Klonierens und von Keim-
bahn"therapie"” im Embryonenschutzgesetz ein.
Auch die embryonale Stammzellforschung, bei
der fotale Zellen und Gewebe von Schwanger-
schaftsabbriichen verwendet werden, darf ge-
setzlich nicht legitimiert werden.

Die Ansprechpartnerinnen fir die einzelnen
Schwerpunkte sind:

Martina Puschke, Brigitte Faber, Weibernetz Kas-
sel: Menschenbild

Margaretha Kurmann, Arbeitsstelle Pranataldia-
gnostik/Reproduktionsmedizin: Pranataldiagno-
stik

Giselind Berg, Sigrid Graumann: Praimplantati-
onsdiagnostik

Gabriele Pichlhofer: Gewinnung und Vermarktung
von Eizellen

Ingrid Schneider, Erika Feyerabend: Embryo-
nenforschung
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SCHWERPUNKT

PRANATALDIAGNOSTIK UND

BEHINDERUNG

Anne Waldschmidt

Selbstbestimmung in der individuali-
sierten Gesellschaft — Chance oder Risi-
ko fur die Behindertenselbsthilfe?

Vorbemerkung

Selbstbestimmung ist ein Bestandteil der géangi-
gen Alltagssprache und wird haufig eher unre-
flektiert verwendet, so als verstehe sich dieses
Wort sozusagen von selbst. Doch was meint
Selbstbestimmung eigentlich ganz genau? Und
welche Bedeutung hat Autonomie fur behinderte
Frauen und Manner? In meinem Beitrag, der auf
einem Vortrag vor der Mitgliederversammlung
der Landesarbeitsgemeinschaft ”Selbsthilfe Be-
hinderter” e.V. im Oktober 1998 basiert, méchte
ich mich mit diesen Fragestellungen beschéafti-
gen. Meine Uberlegungen stellen Ergebnisse ei-
nes Forschungsprojekts dar, das ich 1997/98 als
Mitglied der Forschungsarbeitsgemeinschaft
”"Ethik der Gesundheitsversorgung” des Landes
Nordrhein-Westfalen durchgefiihrt habe. Im
Rahmen dieses Projekts wurden auch die Alltag-
stheorien und Erfahrungen von gesundheitlich
beeintrachtigten Menschen erkundet. In qualita-
tiven Interviews gaben sie Auskunft Uber ihre
vielschichtigen und durchaus auch widerspruchli-
chen Sichtweisen zum Zusammenhang von
Selbstbestimmung, Behinderung und Bioethik
(Waldschmidt 1999). Die Interviewanalysen hier
vorzustellen wirde zu weit fuhren. Stattdessen
soll eine historisch-systematische Sichtweise ein-
genommen werden. Nach einem Ausflug in die
Etymologie geht es um die Frage, aus welchen
Grunden behinderten Menschen auch heute noch
Autonomie eher verweigert wird. AnschlieBend
soll diskutiert werden, wieso es trotzdem immer
mehr Betroffenen gelingt, Autonomie fur sich zu
verwirklichen. Zum Schluf3 geht es um den ambi-
valenten Charakter, den der Selbstbestimmungs-

gedanke insbesondere fur behinderte Menschen
und ihre Familien aufweist.

2. ”Selbst” und ”"Bestimmung”: Zur Wortge-
schichte

Um sich der Begrifflichkeit anzundhern, ist es
sinnvoll, sich zunachst mit der Wortgeschichte
der Vokabel zu beschaftigen. Diese Wortge-
schichte erweist sich als interessant und auf-
schluBreich. Die aus zwei Teilen bestehende
Wortzusammensetzung findet sich nicht als ei-
genstandiges Stichwort in einschldagigen Her-
kunftsworterbichern der deutschen Sprache.
Man muf also die beiden Wortteile, Selbst und
Bestimmung, getrennt nachschauen.

Zu dem Wortteil "Selbst” werden die folgenden
Erklarungen gegeben (Duden 1989, S. 666;
Pfeifer u.a. 1993, Bd. 2, S. 1276f.). Er stammt
urspringlich von dem Demonstrativpronomen
’selb”, dessen eigene Herkunft unklar ist und das
zuerst im Althochdeutschen des 7. und 8. Jahr-
hunderts auftaucht. ”Selb” kennen wir heute nur
noch in Zusammensetzungen wie “derselbe”, ”im
selben Haus”, ”zur selben Zeit” und "selber”. Das
Wort “Selbst” entwickelt sich aus dem Genitiv
”selbes” unter Anfiigung eines unorganischen "t”
(adhnlich: Obst, Papst). Zunachst um 1300 in der
Wortverbindung “da selbst” gebraucht, wird es
seit dem 15. Jahrhundert zum eigenen Begriff.
Im 18. Jahrhundert wird aus dem Pronomen ein
Substantiv, das ”"Selbst” im Sinne von “das seiner
selbst bewufRte Ich” vor allem im religios-
moralischen Sinne. Im Anschlu3 an diese Ent-
wicklung entstehen zahlreiche Wortzusammen-
setzungen und Ableitungen wie ”selbstbewul3t”
und ’Selbstbewul3tsein”, ’selbstgefallig”,
’selbstlos”, ”Selbstsucht” und ”selbststchtig”,
”selbstverstandlich” und ”Selbstverstandlichkeit”.
Zu dem Wortteil "Bestimmung” geben die ety-
mologischen Wadrterbicher die folgenden Hinwei-
se (Duden 1989, S. 77; Pfeifer u.a. 1993, Bd. 1,
S. 126). Das Substantiv leitet sich von dem Verb
“"bestimmen” ab, das aus dem Mittelhochdeut-
schen stammt und die Grundbedeutung hat: "mit
der Stimme (be)nennen, durch die Stimme fest-
setzen”, in Analogie etwa zu dem Stimmen eines
Instrumentes oder dem Einstimmen eines Cho-
res. Schon fruh entwickelt sich die Bedeutung
von “bestimmen” im Sinne von “anordnen”. Die
Substantivierung des Verbes in der Form von
"Bestimmung” wird im 17. Jahrhundert gepragt.
Im 18. Jahrhundert ergibt sich eine weitere Be-
deutungsverschiebung. Ausgehend von der philo-
sophischen Fachsprache findet sich nun auch die
Verwendung von “bestimmen” im Sinne von
"nach Merkmalen abgrenzen, klassifizieren und
definieren”.
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Die hier kurz skizzierte Begriffsgeschichte gibt
einige aufschluBRBreiche Hinweise zur inhaltlichen
Prazisierung des Selbstbestimmungsgedankens.
Der Wortbestandteil ”Selbst” ist etymologisch
gesehen jungeren Datums und entwickelt sich
erst im Laufe des 18. Jahrhunderts zu einem ei-
genstandigen Begriff. Zum Ende der feudalistisch
und absolutistisch gepréagten Gesellschaft, also
zur Zeit der Aufklarung und der friihen Moderne
entsteht aus ihm relativ schnell eine grol3e
Wortfamilie. Es entwickelt sich allm&hlich ein re-
flexiver Bedeutungsgehalt. Wie in einen Spiegel
schauend entdeckt das Individuum sein ”lch”,
seine "ldentitat”, kurz, sein "Selbst”. Der Wortteil
”Bestimmung” gibt Hinweise darauf, wie diese
Entdeckung verlauft. "Bestimmung” hat zwei eng
miteinander verschrankte Bedeutungsebenen,
zum einen "Befehl Uber etwas” im Sinne perso-
naler Macht und zum anderen “Benennung von
etwas” im Sinne von Klassifikation. Von der Her-
kunft der Wortbestandteile her verweist somit
Selbstbestimmung auf ein sich seiner bewul3tes
Ich, das sich selbst definiert und zugleich Macht
Uber sich ausubt.

Nach diesem etymologischen Exkurs soll es spe-
zieller um den Zusammenhang von Selbstbe-
stimmung und Behinderung gehen. Dabei stehen
die beiden folgenden Fragen im Mittelpunkt:
Warum wird behinderten Menschen Selbstbe-
stimmung eher verwehrt als nichtbehinderten?
Aus welchen Grunden wird die Forderung nach
Selbstbestimmung fir behinderte Menschen im
ausgehenden 20. Jahrhundert maoglich?

Zur (versuchsweisen) Beantwortung dieser bei-
den Fragen ist es sinnvoll, den philosophischen
und historischen Hintergrund wenigstens ansatz-
weise mit einzubeziehen. Zun&chst zur ersten
Frage.

3. Warum wird behinderten Menschen
Selbstbestimmung eher verwehrt als nicht-
behinderten?

Nach der Aufklarungsphilosophie, mit der die
Grundlagen fur ein Menschenbild gelegt wurden,
das auch heute noch seine Glltigkeit hat, ist der
Mensch — als Mensch — grundsatzlich zur Selbst-
bestimmung fahig. Diese Annahme basiert nach
Immanuel Kant auf dem Begriff der praktischen
Vernunft. Diese wird definiert als das Vermoégen,
das menschliche Handeln unabhéngig von Be-
durfnissen, Emotionen und Motivationen, kurz
unabhéngig von der Sinnenwelt auszurichten.
Das Vermdgen, vernunftig zu handeln, zeichnet
den Menschen allgemein aus und macht ihn zu
einem autonomen “Subjekt”. Was passiert nun
aber, wenn dieses Subjekt krank wird, wenn es
eine dauernde gesundheitliche Beeintrachtigung

erwirbt oder gar mit einer solchen geboren wird,
wenn also die Abhangigkeit von der menschlichen
Natur seine Existenz bestimmt? Wenden wir uns
zunéchst der Figur des "Kranken” zu.

Als Kranker — so kann man aus den Annahmen
der Aufklarungsphilosophie schluf3folgern — ist
der Mensch in seiner Subjektivitat erheblich ge-
fahrdet; er ist weniger ein vernunftiges, als viel-
mehr ... ein bedurftiges Wesen, sofern er zur
Sinnenwelt gehort...” (Kant 1993, Abs. 108, 72).
Er befindet sich in einer Ausnahmesituation, die
gesellschaftlich allerdings als voribergehender
Zustand gedeutet wird. Die kulturelle Vorgabe
lautet, dalR mit Hilfe der eigenen Vernunftbega-
bung und der a&rztlichen Unterstitzung eine
Krankheit Uberwunden werden kann. Der kranke
Mensch kann sich aus der Sinnenwelt befreien,
wenn er sich — trotz Krankheit — von seiner ver-
standesmaéafigen Einsicht leiten lalt und sachlich-
kuhl von seinem korperlichen Leiden abstrahiert.
Nicht in der Krankheit, sondern indem er sich in
arztliche Behandlung begibt, dem medizinisch
Notwendigen zustimmt und alles daran setzt,
moglichst schnell wieder gesund zu werden, er-
weist sich der Mensch als Subjekt. Erst unter
dieser Bedingung — so meine These — wird auch
der Patient als grundsatzlich verninftiges Wesen
angesehen.

Anders dagegen verhélt es sich beispielsweise
mit Psychiatriepatienten, deren Krankheit sich
dadurch auszeichnet, dafl sie ihren Verstand
zeitweilig oder ganz verloren haben. Auch geistig
behinderte Menschen, deren Verstandeskrafte als
schwach eingestuft werden, haben erhebliche
Schwierigkeiten, als Subjekte betrachtet zu wer-
den. Weil ihnen der Subjektstatus abgesprochen
wird, wird die Selbstbestimmung von geistig be-
hinderten und psychisch kranken Menschen
schneller als bei anderen eingeschrankt und in
Frage gestellt. Je nach Art und Grad der Stdrung
oder Beintrachtigung sowie Schwere des Eingriffs
(Lenckner 1989, 274) kommt bei ihnen sogar
Zwangsbehandlung in Betracht. Zwangsbehand-
lung stellt zwar eigentlich einen schweren Eingriff
in die Grundrechte des einzelnen dar und bedarf
besonderer Legitimation, wie das jlngste Urteil
des Bundesverfassungsgerichts (BVG 1998) ge-
rade gezeigt hat. Jedoch wird die Zwangsunter-
bringung im Psychiatriebereich relativ héaufig
durchgefuhrt, jedenfalls gemessen an der sonst
geltenden Regelung, medizinische Eingriffe an die
aufgeklarte Einwilligung der Patienten zu binden
(Schuler-Springorum 1989, 1248).

Zwar ist die gegenwartige Praxis der Gesund-
heitsversorgung und Rehabilitation nicht aus-
schlielich bestimmt von der Zwangsbehandlung
far Psychiatriepatienten einerseits und der soge-
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nannten informierten Zustimmung fur akut Kran-
ke andererseits, jedoch existiert diese Polaritat
durchaus. Das Prinzip der individuellen Autono-
mie gilt langst nicht fur alle Menschen. Psychisch
kranke und geistig behinderte Menschen werden
in ihrer Selbstbestimmung beschnitten, weil ih-
nen ein vernunftiger Wille nicht zuerkannt wird.
Nicht nur psychisch und geistig, sondern auch
anderen behinderten Menschen — so meine These
— wird dieser Wille abgesprochen, und zwar per
definitionem. So wird Behinderung vom Weltge-
sundheitsamt (1981) im Anschlu an die WHO-
Definition von 1980 folgendermafen charakteri-
siert:

”Behinderung, fur welche Leistungsminderung
und/oder Schadigung verursachende Faktoren
sind, wird definiert als eine vorhandene Schwie-
rigkeit, eine oder mehrere Tatigkeiten auszu-
Uben, die in bezug auf das Alter der Person, ihr
Geschlecht und ihre soziale Rolle im allgemeinen
als wesentliche Grundkomponente der taglichen
Lebensfuhrung gelten, wie etwa Sorge fir sich
selbst, soziale Beziehungen, wirtschaftliche Ta-
tigkeit. Teilweise von der Dauer der Leistungs-
minderung abhéngig, kann die Behinderung
kurzfristig, langfristig oder dauernd sein.” (zit.n.
Lindmeier 1993, 195, Hervorh. A.W.)

In dieser Begriffsbestimmung wird die ”"Sorge fur
sich selbst” als erste Grundkomponente des tagli-
chen Lebens genannt, bei deren Verrichtung be-
hinderte Menschen eingeschrankt sind. Fur sich
selbst sorgen koénnen, das heif3t, sein Leben
selbst zu gestalten, unabhangig und selbstandig
zu sein, eigene Entscheidungen zu treffen und
nach ihnen zu handeln, kurz, das heil3t Selbstbe-
stimmung. In unserer Gesellschaft wird davon
ausgegangen, dall behinderte Menschen genau
dies nicht kénnen. Sie leben haufig in personalen
und strukturellen Abhé&ngigkeiten; sie sind von
professionellen Helfern umgeben und befinden
sich — auch dauerhaft — in institutionellen Zu-
sammenhangen. Kurz, behinderte Menschen sind
auch heutzutage weniger aktiv handelnde, ver-
ninftige Subjekte, sondern eher Objekte der Fur-
sorge.

Das Zwischenergebnis kann also so formuliert
werden: Der seit der Aufklarung stark betonte
Vernunftgedanke liegt dem Selbstbestimmungs-
begriff zugrunde. Aus ihm resultiert eine funda-
mentale Grenzziehung. Er legitimiert es, dal
Menschen, die — aus welchen Grinden auch im-
mer — nicht mit Verstandeskraften begabt sind,
die ihre Vernunft ganz oder zeitweilig verloren
haben, aus dem Autonomiekonzept ausgeschlos-
sen werden. Nicht nur geistige Behinderung oder
psychische Krankheit, sondern auch das Vorlie-
gen einer korperlichen Schadigung oder Beein-

trachtigung ruft schnell den Verdacht hervor, die
Betroffenen konnten zur Selbstbestimmung nicht
fahig sein. In dem Gedanken der Autonomie — so
lautet mein Fazit — sind chronisch kranke und
behinderte Menschen eigentlich nicht mitgedacht.
Wie kommt es aber, dall Menschen mit gesund-
heitlichen Beeintrachtigungen und chronischen
Krankheiten seit einiger Zeit Selbstbestimmung
fordern und teilweise auch bereits fur sich ver-
wirklichen kénnen? Zum Ende des 20. Jahrhun-
derts, etwa 200 Jahre nach der Konzipierung der
Idee konnen auch die bisher Ausgegrenzten
Selbstbestimmung fur sich reklamieren. Wieso ist
dies heute madglich geworden? Das ist also die
zweite Frage, die uns im folgenden beschéaftigen
soll.

4. Aus welchen Grunden wird die Forderung
nach Selbstbestimmung fur behinderte
Menschen im ausgehenden 20. Jahrhundert
moglich?

Um dieser Frage nachzugehen, mdchte ich eine
historische Skizze entwerfen, in deren Mittel-
punkt der Zusammenhang zwischen der Heraus-
bildung eines universellen Anspruchs auf Selbst-
bestimmung und dem gesellschaftlichen Umgang
mit gesundheitlich beeintrachtigten Menschen
steht. Dieser Abrif3 soll vor allem die gegenwaéarti-
ge Situation besser verstehen helfen — eine Si-
tuation, die, so kdnnte man fast polemisch for-
mulieren, einerseits von dem Ruf nach Freiheit,
andererseits von der Hegemonie der personlichen
Autonomie gekennzeichnet ist. Mit der Ambiva-
lenz der spaten Moderne sind insbesondere be-
hinderte Menschen konfrontiert. Zwar kdnnen
nun auch sie Selbstbestimmung flur sich bean-
spruchen; zugleich ist aber auch ihnen die Ver-
pflichtung zur individuellen Autonomie auferlegt.
Die spezifische Bedeutung von Selbstbestimmung
fur Menschen mit gesundheitlichen Beeintrachti-
gungen, so modchte ich behaupten, ist nur dann
angemessen zu verstehen, wenn die Geschicht-
lichkeit des Autonomiegedankens beachtet wird.
Offensichtlich haben sich Uber die Jahrhunderte
hinsichtlich des Selbstverstandnisses des Men-
schen entscheidende Dinge ereignet. Die ldenti-
tat des einzelnen wird heute auf eine ganz an-
dere Weise gebildet, als es etwa im Mittelalter
der Fall gewesen ist. Die moderne ldentitat als
ein neues Denken und Fuhlen des Menschen, als
eine neue Art des Subjekts, sich die Welt und
sich selbst vorzustellen, hat sich erst seit der
Renaissance allméhlich herausgebildet.

Fur den vormodernen Menschen hiel3 etwas aus
seinem Leben zu machen, nicht individuelle
Selbstbestimmung auszuiiben, sondern ”in der
eigenen Person eine Position innerhalb der
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Strukturen zu verwirklichen, vollstdndig und
glanzvoll” (Taylor 1995, 251). Kinder und Er-
wachsene, Manner und Frauen, Leibeigene und
freie Burger waren fest eingebunden in unver-
rickbare familidre Strukturen und strebten da-
nach, eine stabile Position innerhalb der Ordnung
der Dinge einzunehmen. Die Erhaltung des Hau-
ses, des Besitzes und der familidren Position war
der Zweck des individuellen Daseins. Die ldenti-
tat galt dann als erfuallt, wenn man den zuge-
dachten Platz in den bestehenden Strukturen
angemessen ausfillte und dafur 6ffentliche Aner-
kennung erlangte. Auch fir die traditionale, auf
Stabilitat bedachte Gemeinschaft stellten kdrper-
liche Schadigung, Geistesschwache und Ver-
ricktheit sicherlich ein Problem dar. Wahrschein-
lich aber war die "vormoderne Problematik™ der
Behinderung eine andere als die, die wir heute
kennen. Weniger eine Frage von Arbeits- und
Leistungsfahigkeit war sie wohl eher eine der
Bedeutung und der Ordnung, wohl auch der Sitt-
lichkeit und der Moral. Der gesundheitlichen Ab-
weichung mufdte in der Vormoderne ein Sinn zu-
geschrieben, den Betroffenen einen Platz in der
Welt zugewiesen werden kénnen; zugleich mufdte
verhindert werden, dal3 sie den geregelten Gang
der Dinge bedrohten. Beeintrachtigten Menschen
wurden also Nischen zugewiesen, soziale Positio-
nen, die wohl auch von Geringschatzung, Demu-
tigung und lIsolation gekennzeichnet waren, die
jedoch zugleich ihre spezifische Bedeutung hat-
ten. Verkrippelte, geistesschwache und ver-
rickte Menschen bildeten den Gegenstand von
Nachstenliebe und Mildtatigkeit, waren Sinden-
bécke und Dorfnarren. Sie hatten ihr von Gott
auferlegtes Schicksal zu tragen; sie gingen bet-
telnd durch die Lande oder wurden mitversorgt in
der Hausgemeinschaft; sie dienten auf Jahr-
markten der Belustigung oder verschwanden
hinter Klostermauern.

Mit der Renaissance anderte sich der Welt- und
Selbstbezug des Menschen entscheidend. Der
héchste Zweck des Menschen wird nun die per-
manente Ausformung der eigenen ldentitat. Zwar
strebt auch das moderne Subjekt nach Erfillung,
allerdings nicht mehr bezogen auf die &auRere
Welt oder die soziale Gemeinschaft. Nunmehr will
der Mensch sich in sich selbst entdecken, seine
inneren Antriebe, Winsche und Sehnsichte er-
kennen. Mit der Herausbildung der modernen
Identitat verdndert sich auch die Rolle der ge-
sundheitlich beeintrachtigten Menschen in der
Gesellschaft. Diejenigen, die chronisch krank
sind, die angeborene oder erworbene Schadigun-

1 Hier fuhre ich einen Gedanken von Robert Castel
(1983) weiter.

gen aufweisen, verlieren ihre sozialen Nischen,
ihre tradierten Rollen und Aufgaben. Gemeinsam
mit anderen Gruppen bevdlkern sie nun das Heer
der Armen und Besitzlosen, gehdren sie zu den
”Asozialen”. Mit der heraufziehenden Moderne
wird insbesondere der “idiotische” und der
“verrickte” Mensch zu einem fundamental Frem-
den, zu einem Anderen, der am Reich der Ver-
nunft und damit der Freiheit nicht teilhat
(Foucault 1978).

Das 17. Jahrhundert wird Zeuge einer allgemei-
nen Gefangennahme all derjenigen, die die 0f-
fentliche Ruhe und Ordnung stéren. Die absoluti-
stische Staatsgewalt versucht durch eine Politik
der EinschlieBung, den entwurzelten Massen, die
bettelnd und vagabundierend umherziehen, Herr
zu werden (Foucault 1978; Dorner 1995). Zucht-
hauser in Deutschland, in Frankreich die Hopitaux
généraux (1656) und in GroRbritannien die work-
houses werden geschaffen, um diejenigen einzu-
sperren, die als gefahrlich und lasterhaft, mittel-
los und bedurftig, Uberflissig und stérend gelten.
Diese erste grofRe Internierung ist undifferen-
ziert; unterschiedslos umfasst sie die Verbrecher
ebenso wie die Kranken und Gebrechlichen, die
Ausschweifenden wie die von ihrer Familie Ver-
stolenden. Dem Gewahrsam liegt keine Hei-
lungsabsicht zugrunde; er bedient sich des &u-
RBeren Zwangs und der sittlichen Unterweisung.
Die Insassen werden zur Arbeit angehalten, je-
doch weniger aus Rentabilitatsgrinden, sondern
zur Besserung ihrer Moral.

Das 18. Jahrhundert, das Zusammentreffen der
Amerikanischen (1776) und der Franzdsischen
Revolution (1789) kennzeichnet den Beginn des
modernen Zeitalters im engeren Sinne. In der
fruhen Moderne konstituiert sich das Individuum,
das nun als eigene Gestalt hervortritt, als Gegen-
pol zur Gesellschaft. Die Aufklarungsphilosophie
liefert die Grundlage fur eine neue moralische
Gesinnung, die auf der individualistischen Vor-
stellung des menschlichen Selbst als eines auto-
nomen Subjekts grindet. Individuelle Selbstbe-
stimmung wird nunmehr prinzipiell méglich. Die
fruhe Moderne

” ermoglicht den einzelnen Menschen und
verlangt zugleich von ihnen, ihr Selbst zu er-
schaffen und ihr Verhaltnis zu anderen Menschen
selbst zu bestimmen.” (Wagner 1995, 96)

Die européische Aufklarung geht von dem
Grundgedanken der personlichen Freiheit aus.
Den zweiten Grundgedanken stellt die Universa-
litat dar. In ihrem Kern beinhaltet die Moderne
die Annahme, daR Freiheit und Gleichheit fur alle
Menschen gleichermalen gultig sind. Kaum ist
allerdings die Idee der Universalitat entwickelt,
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stellt sich ihre Gefahrlichkeit fur die herrschende
soziale Ordnung heraus.

”"Sobald die Aufklarungsidee vom Ausgang des
Menschen aus der selbstverschuldeten Unmiuin-
digkeit ausgesprochen war, erwies sie sich als
unkontrolliert, und ihre eigene Dynamik drangte
sie Uber die urspringlichen Vorstellungen hinaus.
‘Menschheit’ und ‘Autonomie’ erlauben keine so-
zialen Begrenzungen, sie sind grenzenlos... .”
(Wagner 1995, 74)

Aus der Furcht heraus, die burgerliche Gesell-
schaft konnte als Ganzes auf3er Kontrolle gera-
ten, werden grof3e Personengruppen, die durch
ihren Mangel an Vernunft und Zivilisation defi-
niert werden, weiter ausgegrenzt und als die An-
deren in der Gesellschaft bestimmt. Neben den
Frauen und den Arbeitern sind dies vor allem
diejenigen, die heute als behinderte und chro-
nisch kranke Menschen bezeichnet werden. Ins-
besondere ihr Ausschlul3 kann als konstitutives
Moment der Entstehung der burgerlichen Gesell-
schaft gelten. Mit der Masse der verkruppelten,
geistesschwachen und wahnsinnigen Menschen,
mit denjenigen im Schatten der Vernunft, denen
der Ausgang aus der Unmundigkeit nicht mdglich
ist, weil sie diese nicht selbst verschuldet haben,
verfahrt die Moderne ganz und gar nicht liberal,
sondern hdchst autoritéar. Allerdings geschieht die
Repression diesmal im Namen der Freiheit.
Historisch zum gleichen Zeitpunkt, als die ldee
der Autonomie allgemein verkindet wird, in den
Jahren nach der Franzdsischen Revolution, im
letzten Drittel des 18. und ersten Drittel des 19.
Jahrhunderts kommt es zu einer zweiten grof3en
EinschlieBung. Die in den Zuchthausern einge-
sperrten Massen werden nun in spezielle Perso-
nengruppen unterschieden. Ein grolRer Teil von
ihnen wird in besonderen Anstalten erneut einge-
schlossen, diesmal allerdings nicht nur zur Ver-
wahrung, sondern auch zum Zwecke der Heilung,
Erziehung und Besserung. Das “goldene Zeital-
ter” des Zuchthauses ist vorbei, das Zeitalter des
medizinischen und péadagogischen Anstaltswe-
sens beginnt. Mit der Moderne verandert sich
also der gesellschaftliche Umgang mit den behin-
derten Menschen entscheidend. Einerseits
schliet man sie weiter weg, andererseits fangt
man nun an, sie auf ihre Verstandeskréafte hin zu
befragen, sie nach der Schadigung, Bildsamkeit,
Leistungs- und Kommunikationsféhigkeit in ver-
schiedene Untergruppen zu differenzieren und sie
schlie3lich medizinischen und padagogischen Ein-
griffen zu unterziehen. Warum diese neuen, mo-
dernen Strategien?

Die Arbeits- und Vertragsgesellschaft hat eine
"moderne Problematik” (Robert Castel) der ge-
sundheitlichen Beeintrachtigung entstehen las-

sen, denn sie wirft das Problem auf, was mit
denjenigen geschehen soll, die weder arbeitsfa-
hig noch vertragsfahig sind. Die Menschen mit
korperlichen, psychischen und geistigen Beein-
trachtigungen sind in ihrer groRen Mehrheit unfa-
hig zu arbeiten oder zu dienen; sie kdnnen nicht
in den freien Kreislauf des Tausches eintreten, in
die Zirkulation von Waren und Menschen, so wie
es die burgerliche Gesellschaft fur alle vorsieht.
Die Arbeit, und mit ihr verbunden die Armut, ist
eines der zentralen Probleme der Moderne. Die
burgerlich-liberale Gesellschaft erzeugt einerseits
Armut und mulR diese andererseits kontrollieren.
Als notwendig erweist sich eine Fursorgepolitik,
die die Armen in den Arbeitsprozel} integriert und
zugleich eine minimale Existenzabsicherung der
mittellosen Massen gewahrleistet.

Vorbedingung der Firsorge ist allerdings, daf3
sich die Arbeitsunfahigen in eine personalisierte
Abhangigkeitsbeziehung begeben. Die Beziehung
zwischen Arm und Reich wandelt sich nun in die
zwischen Fiursorgerin und Flursorgeobjekt (Castel
1983, 135ff.). In anderen Worten, mitten in der
kapitalistischen Waren- und Vertragswelt stellen
sich mit der paternalistischen Fursorgepolitik im
Grunde Uberholte, namlich wieder feudale Bezie-
hungen her. Auf der Basis des Mitleids wird eine
neue Art der sozialen Beziehung zu den Gebrech-
lichen und Beeintrachtigten errichtet. Fursorge
erhalten sie nur unter der Voraussetzung des
autoritaren Paternalismus, kurz, Fremdbestim-
mung statt Autonomie lautet fur sie die Parole.
Neben der Arbeit stellt der Vertrag das zweite
zentrale Problem der biuirgerlichen Gesellschaft
dar. Grundlage der kapitalistischen Zirkulation ist
der Vertrag, der zwischen gleichen und freien
Subjekten geschlossen wird. Aber nicht alle Bur-
ger passen in den Vertragsrahmen. Um die Un-
vernunftigen und Vernunftlosen der Vertragsge-
sellschaft einzupassen, wird das Institut der
Vormundschaft errichtet (Castel 1983, 51ff.). Mit
der Figur des Vormunds wird sichergestellt, dalR
auch zu den Menschen jenseits der Vernunft eine
Vertragsbeziehung hergestellt werden kann. Die
Definition von Unmundigen, ihre Unterordnung
unter den Vormund, als seien sie Kinder, erfolgt
im Dienste der Freiheit. Die Vormundschaft tragt
dazu bei, die allgemeine Vertragsstruktur und
damit die Autonomie des freien Blrgers zu ge-
wahrleisten. Als Unvernunftige sind geistes-
schwache und verrickte Menschen keine Rechts-
subjekte; als Unverantwortliche kénnen sie je-
doch auch nicht bestraft werden. Kurz, sie sind
"Brennpunkte der Unordnung” (Robert Castel)
und mussen deshalb unterdriickt werden.

Der humanistische Gehalt der européischen Auf-
klarung fuhrt auf der einen Seite dazu, dal Ver-
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suche unternommen werden, in speziellen Ein-
richtungen zunachst vor allem sinnesgeschadigte
Kinder zu unterrichten und ihre Arbeitsfahigkeit
herzustellen, sie auf eine ”birgerliche Brauchbar-
keit” (Mockel 1988, 63) hin zu erziehen. Auf der
anderen Seite werden die ganz und gar Unver-
ninftigen hinter den hohen Mauern der An-
staltspsychiatrie weggeschlossen. Fir ihre Unter-
bringung wird das Internierungsmodell benutzt,
das im Strafsystem entwickelt worden war: die
geschlossene Anstalt. Das psychiatrische Modell,
die Kombination von Isolierung und medizini-
scher Eingriffstechnologie, wird etabliert. Dieses
Modell wird auch zum Vorbild der Heilpadagogik,
der neuen Fachdisziplin, die sich die Erziehung
und Unterrichtung der gesundheitlich geschadig-
ten Kinder zum Zweck gesetzt hat (Mockel
1988). Im letzten Drittel des 18. Jahrhunderts
werden Heime fur sie errichtet und auf ihre Be-
durfnisse  abgestimmte  Unterrichtsmethoden
entwickelt. In Paris entsteht 1770 die erste Taub-
stummenschule, 1784 die erste Schule fur Blinde
(Mockel 1988). Engagierte Blrger, private Wohl-
fahrtsvereine und die kommunale Armenfirsorge
nehmen sich der Kinder an, zunachst der taub-
stummen und blinden, spater auch der verwahr-
losten, verkrippelten und schlieB3lich der
schwachsinnigen. Der Aufbau der Heilpddagogik
wird von der burgerlichen Logik regiert. Zuerst
wenden sich die Bildungsbemiuhungen denjenigen
zu, die trotz ihrer Schadigung als vernunftbegabt
gelten und die fur eingliederungsfahig in den Ar-
beitsmarkt gehalten werden; dagegen wird es bis
in das 20. Jahrhundert hinein dauern, bis geistig
behinderte Kinder als bildungsfahig anerkannt
werden. Die soziale Nutzlichkeit, die Arbeits- und
Vertragsfahigkeit ist auch der Malistab, an dem
sich die Heilpadagogik orientiert.

Bis in die Gegenwart hinein wird das Asylmodell,
in anderen Worten: das Prinzip der Aussonderung
Bestand haben. In der ersten Hélfte dieses Jahr-
hunderts wird die Anstaltstechnologie der An-
satzpunkt der eugenischen Auslese- und Ausmer-
zestrategien. Mit der Rassenhygiene sollen die
Fremden der birgerlichen Gesellschaft nicht
mehr verwaltet und weggeschlossen, sondern
gleich ganz ausgerottet werden; der Volkskérper
soll von ihnen ganz und gar gereinigt werden.
Behinderte Menschen werden in der nationalso-
zialistischen Ausmerzepolitik zu den Objekten par
excellence: auf den Status von Dingen gebracht,
die es wissenschaftlich zu verwerten und biro-
kratisch zu entsorgen gilt.

Nach dem Bruch von 1945 kommt es nicht etwa
zur Selbstreflexion der burgerlichen Gesellschaft,
sondern zur Restauration. In den funfziger und
sechziger Jahren scheinen die wirtschaftliche

Blutezeit und eine Politik, die auf gesellschaftli-
chem Konsens und sozialem Ausgleich beruht,
den Anfang vom Ende des reinen Kapitalismus
einzulauten. Auch die liberalen Ideen verlieren an
Bedeutung. In der Gesellschaft des
“"Wirtschaftswunders”, in der Konformitat und
Anpassung zentrale Werte darstellen, kommt es
zur Rekonstruktion auch der Internierungspolitik.
So als sei nichts geschehen, werden die grolien
Anstalten wieder mit Insassen bevdlkert. Es ent-
steht eine differenzierte Sonderpadagogik, in der
behinderte Kinder zwar unterrichtet, jedoch
gleichzeitig segregiert werden. Ein ganzes Spek-
trum an speziellen Institutionen wird aufgebaut,
hinter deren Mauern behinderte Kinder, Jugendli-
che und Erwachsene wieder verwahrt und son-
derbehandelt werden. Von Betreuung, Flrsorge,
Forderung ist in jenen Jahren viel die Rede, von
Selbstbestimmung und personlicher Autonomie
dagegen nicht.

Erst mit dem Datum 1968 kommen auch Psych-
iatrie, Behindertenpddagogik und Rehabilitati-
onspolitik wieder in Bewegung. Die kulturelle
Revolution von 1968 beinhaltet das Aufbegehren
gegen die auferlegte Ordnung und die Forderung
nach Individualitat, Pluralitdit und Liberalitat.
Seitdem sind allerdings auch Prozesse der Ent-
wurzelung in Gang, bei denen stabile Wiederver-
wurzelungen noch nicht erkennbar sind. Das
Kennzeichen der heutigen Gesellschaft ist ein
neuer, nun verallgemeinerter Individualismus.
Selbstverwirklichung gilt als das zentrale kultu-
relle Projekt, und jedes Individuum soll seinen
eigenen Lebensweg frei wahlen kdnnen (Wagner
1995, 213ff.).

Der erweiterte Individualismus macht Reformen
im gesellschaftlichen Umgang mit beeintrachtig-
ten Menschen sowohl in der Psychiatrie als auch
in der Behindertenpadagogik moglich. Offenbar
ist die Internierungspolitik Uberholt. Die koérper-
lich, geistig oder psychisch Abweichenden einzu-
schlieRen erweist sich als nicht mehr notwendig.
Beginnt nun die grofRe Freilassung, die auch tat-
sachlich vollendet werden kann? Eher scheint es
so, als sei diese Freilassung auch heute noch un-
vollendet, fast dreiflig Jahre, nachdem sie in An-
griff genommen worden war.

Tatséchlich hatte sich die Psychiatriereform, die
in den siebziger Jahren in Angriff genommen

wird, die Auflosung der Anstalten, die
“"Enthospitalisierung” zum Ziel gesetzt. Die Re-
formen scheinen allerdings nur eine

"Schrumpfung” (Castel 1983) des Asyls bewirkt
zu haben. Die Gruppen, die nicht zur eigentlichen
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Klientel der Psychiatrie gehdren, werden ausge-
sondert. Die geistig behinderten Insassen und
diejenigen mit den leichteren psychischen Sto-
rungen verlassen die Anstalt; zuritckbleiben die
im engeren Sinne psychisch Kranken, diejenigen
mit den schwersten Psychosen und umfanglich-
sten Stérungen. Als Ergebnis der Enthospitali-
sierungsbemuiuhungen bilden sich spezialisierte
Dienste fur unterschiedliche Gruppen, deren dif-
ferenzierte Bedurfnisse sowohl ambulant als auch
stationar befriedigt werden sollen. Fir behinderte
Menschen werden spezielle Einrichtungen in den
Kommunen geschaffen: Wohnheime, Werkstatten
und Freizeitangebote, die ihren besonderen Be-
darfslagen entsprechen sollen. Das
"Normalisierungsprinzip” wird zum Leitprinzip der
Behindertenpadagogik (Thimm u.a. 1985). Der
Versuch wird unternommen, behinderte Men-
schen aus ihrer Randposition zu befreien und
ihnen einen Platz mitten in der Gemeinschaft
einzurdumen. Die Umorientierung in der Behin-
dertenhilfe bringt insbesondere den Frauen und
Mannern mit korperlichen Beeintrachtigungen
Vorteile. Vor allem ihnen gelingt es, den Integra-
tionsgedanken fur sich zu mobilisieren. Mit Hilfe
der Rehabilitationspolitik, die wahrend der Re-
formara der sozialliberalen Koalition zu Beginn
der siebziger Jahre installiert wird, erhalten sie
Zugang zum Bildungssektor und zum Arbeits-
markt. Damit bekommen sie Qualifikationen und
finanzielle Ressourcen in die Hand, die es ihnen
ermoglichen, fur ein Leben aullerhalb der Anstalt
zu kdmpfen. Es ist sicher kein Zufall, daf die Ge-
neration der ”Rehabilitanten” diejenigen bereit-
stellt, die ab Mitte der 1980er Jahre beginnen,
personliche  Selbstbestimmung  einzufordern.
Diesmal finden die betroffenen Manner und Frau-
en auch tatsachlich Gehdr. Aus welchen Grinden
haben sie Erfolg? Meine These ist, dalR die Zeit
damals reif war. Rehabilitation und Integration,
Gemeindeorientierung und Normalisierungsprin-
zip sind namlich viel besser geeignet als die Aus-
sonderungsstategien, um die "spatmoderne Pro-
blematik” der Behinderung in den Griff zu be-
kommen. Auch in der individualisierten Moderne
geht es weiterhin um die Integration oder Aus-
grenzung von Bevolkerungsgruppen je nach ihrer
Arbeits- und Vertragsfahigkeit. Zugleich aber
steht die neoliberale Gesellschaft mit Beginn der
1980er Jahre vor einer zusatzlichen Problematik.
Nunmehr gilt es, nicht nur soziale Ordnung zu
gewahrleisten, sondern auch Dynamik zu ermég-
lichen. Die globalisierte Okonomie macht es not-
wendig, die Markte miteinander zu vernetzen, die
Zirkulation von Waren und Arbeitskréften zu be-
schleunigen und das Verhalten der Menschen zu
flexibilisieren. In der gegenwaértigen Zeit still zu

stehen, immobil zu sein, an einem Ort zu ver-
harren, in einem Wort: “behindert” zu sein, kann
den sozialen Tod bedeuten.

Die auf die Behinderten gerichteten
"normalistischen” Strategien (Link 1996) miussen
nun darauf orientiert sein, auch bei dieser Perso-
nengruppe Bewegung herzustellen, sie dazu zu
motivieren, mit zu eilen im Strom der Zeit, sich
einzureihen auf den Autobahnen und mit zu sur-
fen in den Kommunikationsnetzen. In der Nor-
malisierungsgesellschaft ist es nicht mehr nur
allein die Arbeits- und Vertragsféahigkeit, die her-
gestellt werden muf}, sondern auch individuelle
Mobilitat und Flexibilitdt. Und genau flr das neue
Erfordernis der beschleunigten Bewegung wird
die Selbstbestimmung der Individuen bendétigt.
Wéhrend eine stabile soziale Ordnung durch au-
Rere Plazierung hergestellt werden kann, erfor-
dert die allgemeine Dynamisierung der Lebens-
und Produktionsverhdltnisse einen eigenen An-
trieb, sich in Gang zu bringen und mit zu laufen,
zu rollen, zu fahren. Konnten zu friheren Zeiten
die Menschen per Zwang und Disziplin auf eine
bestimmte Position gezwungen werden, konnten
sie autoritar dazu angehalten werden, in einer
bestimmten Stellung zu verharren, erweisen sich
nunmehr Zwangsmittel als kontraproduktiv,
wenn es darum geht, Dynamik herzustellen, ein
schnelles Fortschreiten zu erzeugen. Hierfar wird
ein Impuls bendétigt, der von dem Subjekt selbst
ausgeht. Selbstbestimmung statt Fremdbestim-
mung, das ist der Antrieb, den die individuali-
sierte Moderne erzeugen mufd, will sie den be-
schleunigten sozialen Wandel gewéhrleisten.

Erst der Neoliberalismus, der sich seit 1968 ent-
faltet hat, ermdglicht also die Selbstbestimmung
auch der behinderten Menschen. Fur sie hat auch
der Selbstbestimmungsgedanke weiterhin eine
starke suggestive Kraft. Er ist fur sie mit einem
humanistischen Pathos verknipft, denn ihr Hin-
tergrund wird auch heute noch gepragt von
Rahmenbedingungen, die im Grunde schon langst
veraltet sind. Trotz aller Bemiuhungen um Ent-
hospitalisierung, Gemeindeorientierung und De-
institutionalisierung ist die feudalistische Struktur
des Asylmodells weiter gultig. In der groRRen
Mehrheit bilden behinderte Kinder und Erwachse-
ne immer noch den Gegenstand von Hilfeleistung
und Betreuung und gestalten ihre Lebensbedin-
gungen selbst kaum aktiv mit. Immer noch ist
der GrofR3teil der Betroffenen eher unterworfenes
Objekt als handelndes Subjekt des eigenen Le-
bens. Im Behindertenbereich mit seiner feudali-
stischen Pragung hat also der Selbstbestim-
mungsbegriff als Befreiungskategorie durchaus
noch seine Berechtigung.
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Jedoch trifft die Forderung behinderter Menschen
nach mehr Autonomie auf die fortgeschrittene
Individualisierung der erweitert liberalen Moder-
ne. Fur die Mehrheit der Bevdlkerung geht es
schon langst nicht mehr um Emanzipation. Die
meisten Menschen sind bereits "freige-

setzt”; sie sind eifrig dabei, ihre Biographien
selbst zu basteln, Selbstmanagement an den Tag
zu legen. lhnen ist die Pflicht zu Selbstbestim-
mung und Individualitat aufgegeben. Die behin-
derte Frau und der behinderte Mann, die sich
muihsam erst noch aus der Bevormundung be-
freien, die erst noch Macht Uber sich erlangen
wollen, treffen auf gesunde und normale Indivi-
duen, die sich hektisch den Weg durch die Masse
bahnen, die als selbstandige Unternehmer ihr
Leben profitabel gestalten und die die Zwange
des Marktes bereitwillig akzeptieren. Der verall-
gemeinerte Individualismus birgt somit fur be-
hinderte Menschen zwei Enden, die schwerlich
zusammen zu halten sind. Er ermdéglicht ihnen
einerseits — endlich! — die Emanzipation; ande-
rerseits konfrontiert er sie mit der schlichtweg
unerfiullbaren Anforderung, ganz allein auf sich
gestellt zu sein.

Selbstbestimmung fur behinderte Menschen
— Chance oder Risiko?

Wenn behinderte Menschen Selbstbestimmung
far sich verlangen, dann fordern sie im Grunde
das, was ihnen vom Anspruch des birgerlichen
Zeitalters her als Behinderte zwar nicht, jedoch
als Menschen durchaus zusteht. Sie fordern ihren
Subjektstatus ein, sie fordern, wie alle Menschen
behandelt zu werden und so wie alle anderen
leben zu kdénnen. Sie kdnnen dies tun mit dem
Verweis auf den — neben der Vernunft — zweiten
Grundgedanken der europaischen Aufklarung, die
Universalitat. Insbesondere in der neoliberalen
Moderne, deren Kennzeichen gerade ein nicht
klassen- oder schichtenspezifischer, sondern ein
verallgemeinerter Individualismus ist, ist es den
Ausgegrenzten moglich, das zuvor formulierte
Bekenntnis zur Gleichheit aller Menschen fir sich
zu reklamieren. Im Neoliberalismus, in dem Au-
tonomie als hochster Wert gilt, kdnnen sie
schlecht abgewiesen, und die Schranken mussen,
zumindest teilweise, niedergerissen werden.

Die Geschichte kranker und behinderter Men-
schen kann somit — durchaus im positiven Sinne
— als eine Geschichte der allméhlichen Anerken-
nung gedeutet werden. Fiur die Forderung nach
Selbstbestimmung bietet offensichtlich vor allem
die neoliberale Moderne den entscheidenden
Raum. In ihrer Betonung des Prinzips der Verall-
gemeinerung ermoglicht sie auch denjenigen, die
bislang vor den Tiren der modernen Gesellschaft

standen, die Chance zur Individualisierung, die
Freiheit des burgerlichen Subjekts. Die Forderung
nach Selbstbestimmung impliziert somit das
Auftauchen behinderter Manner und Frauen als
Subjekte in der Geschichte. Es ist eine nachho-
lende Befreiung, eine Befreiung, die andere
Gruppen schon langst fur sich vollzogen haben,
etwa die Arbeiter mit der Gewerkschaftsbewe-
gung und die Frauen mit der feministischen Be-
wegung. Als einer der letzten Nachzlgler unter
den bisher aus der ldee der Selbstbestimmung
Ausgegrenzten reklamiert nun auch die Gruppe
der gesundheitlich beeintrdchtigten Menschen
elementare Blrgerrechte fur sich. Vor diesem
Hintergrund ist der Selbstbestimmungsgedanke
als Chance anzusehen.

Das verspéatete Auftauchen behinderter Menschen
in der Geschichte hat allerdings auch dazu ge-
fuhrt, daR sie mit einer Situation konfrontiert
sind, in der zwei Strdnge zusammenkommen, die
zusammen genommen eine "Zwickmuhle” bilden.
Den ersten, bereits erwahnten Strang bildet die
Befreiung aus den feudalistischen Strukturen, die
in Gestalt der groRen Einrichtungen und Anstal-
ten nach wie vor bestehen. Hier sind Parallelen
zu verzeichnen zu der historischen Situation, in
der der Ruf nach individueller Selbstbestimmung
erklang. In diesem Kontext beinhaltet Autonomie
die Forderung nach der Freiheit von Zwang und
Unterdriickung, von Entmindigung und Bevor-
mundung, von rigiden Strukturen, repressiven
Beziehungen und monotonen Tagesablaufen.
Kurz, Selbstbestimmung hei3t hier Befreiung und
Selbsterméachtigung. Der zweite Strang lalt sich
als die Autonomie der individualisierten Gesell-
schaft kennzeichnen, als eine Selbstbestimmung,
die weniger als Freiheitsrecht, sondern eher als
Pflicht konzipiert ist. In der neoliberalen Moderne
werden die Individuen sich selbst uberlassen;
ihnen ist die Aufgabe der Eigenverantwortung
aufgetragen. Allein der Kampfer, der Sieger, der
Erfolgreiche, kurz, der auf sich allein gestellte
Starke ist gefragt. Hier hat Selbstbestimmung
einen eher disziplinierenden Charakter. Hier be-
deutet sie ein Risiko.

Die Forderung behinderter Menschen nach
Selbstbestimmung artikuliert sich ausgerechnet —
und sicherlich nicht ganz zuféllig — in einer Phase,
die ganz und gar ungunstig ist fur die Freisetzung
von Individuen, deren Situation durch Hilfebe-
darfe gekennzeichnet ist, die, wenn nicht Firsor-
ge, so doch Assistenz und Unterstitzung brau-
chen. Die Autonomiebestrebungen Behinderter
mussen in einem Kontext realisiert werden, der
von dem Wegbrechen und der Erosion traditio-
neller Strukturen der Flrsorge gepragt ist, ohne
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dal3 sich neue Systeme der Unterstiutzung bereits
gebildet hatten. Auch kunftig wird es wohl eher
nicht der Fall sein, dalR bedarfsgerechte Hilfsan-
gebote bereitgestellt werden. Der sozialstaatliche
Konsens ist vor allem in den letzten zehn Jahren
— just zu dem Zeitpunkt, als Behinderte ihre
Selbstbestimmung zu fordern begannen — zer-
broselt. Die Forderung nach dem weiteren Aufbau
des Sozialstaates ist dem Ruf nach mehr Eigen-
vorsorge und der Privatisierung sozialer Lebensri-
siken gewichen. Die ”Selbstbestimmt Leben”-
Bewegung behinderter Menschen ist sozusagen
der Versuch einer verspateten Befreiung in einer
historischen Situation, die die Betroffenen und
ihre Familien alleine lalt, in der Solidaritat auf
dem Rulckzug ist. Befreiung pur — das kann fur
Behinderte geféhrlich sein, denn sie benétigen
starker als andere die Solidaritat der Gemein-
schaft. Ohne entsprechende Rahmenbedingungen
aber wird Selbstbestimmung zum Drahtseilakt
ohne Netz.
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Anita HOnninger

Die Bedeutung der pranatalen Diagno-
stik fir Familien mit behinderten Kin-
dern —

Eine Analyse auf der Grundlage von Interviews mit be-
troffenen Eltern

Im Spannungsfeld von medizinischen Madoglich-
keiten und gesellschaftlichen Erwartungen, aber
auch personlicher Einstellung missen Familien
mit einem behinderten Kind besonders bei einer
weiteren Schwangerschaft eine Entscheidung
bzgl. Pranataldiagnostik treffen. Welche Bedeu-
tung pranatale Diagnostik fur betroffene Familien
hat, welche Konflikte sich auf der individuellen,
konkreten Ebene daraus moglicherweise ergeben
kénnen, und wie direkt Betroffene ihre Situation
und auch ihre Entscheidung sehen, wird mit Hilfe
von problemzentrierten Interviews zu klaren ver-
sucht.

1. Einleitung

Das Thema “Prédnatale Diagnostik” ist nicht auf
die medizinische Ebene oder die individuellen
Entscheidungskonflikte einer Frau bzw. eines
Paares zu reduzieren. Es hat auch eine gesell-
schaftliche Dimension, die in engem Zusammen-
hang mit der Bewertung von Behinderung und
der Bewertung von Menschen mit einer Behin-
derung steht.

Fur die Sonderpéddagogik ist die Auseinanderset-
zung mit dem Thema aus mehreren Grinden
sehr bedeutsam: Zum einen aufgrund der Tatsa-
che, dall nach einer festgestellten Schadigung,
Krankheit oder Behinderung des Kindes ein
Schwangerschaftsabbruch in den meisten Fallen
die Folge ist, und zum anderen werden Familien
mit einem behinderten Kind bei einer weiteren
Schwangerschaft meist sehr direkt mit der Frage
nach einer vorgeburtlichen Untersuchung kon-
frontiert. Eltern, die ein Kind mit einer Behinde-
rung haben, werden von humangenetischen Be-
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ratungsstellen als Adressaten fir eine mogliche
humangenetische Beratung und auch fir eine
pranatale Diagnostik angesehen. Bei der Entste-
hung und Weiterentwicklung von humangeneti-
schen Beratungsstellen und vorgeburtlichen Un-
tersuchungsmethoden wurde und wird von hu-
mangenetischer Seite immer wieder besonders
auch das Interesse und die Hoffnungen von Fa-
milien mit einem behinderten Kind dargestelit.
Humangenetiker betonen in ihren Ausfihrungen
sogar eine ethische Verpflichtung, solchen Fami-
lien die Moglichkeiten der Pranataldiagnostik zu-
ganglich zu machen (vgl. Wolff 1993, 29). Von
Behinderten- und Elternverbanden werden die
Mdoglichkeiten der humangenetischen Beratung
und der vorgeburtlichen Diagnostik zunehmend
kritisch betrachtet. Andere Gruppierungen wie-
derum setzen grof’e Erwartungen in die Weiter-
entwicklung der Diagnosemdglichkeiten und der
Ursachenforschung besonders im Bereich der
Erbkrankheiten (vgl. Neuer-Miebach/Tarneden
1994; Zerres/Rudel 1993). Ziel der Untersu-
chung, Uber die hier berichtet wird, war es, die
Bedeutung der Thematik “Pranatale Diagnostik”
fur Familien mit einem behinderten Kind unter
besonderer Berlcksichtigung der Familienplanung
herauszuarbeiten.

2. Die Untersuchung

2.1 Untersuchungsleitende Fragestellung

Zu welchem Zeitpunkt und mit welchen Erwar-
tungen nehmen die Eltern eine humangenetische
Beratung in Anspruch?

Was sind Griunde der Eltern, eine vorgeburtliche
Untersuchung durchzufihren bzw. dies nicht zu
tun?

Welche Einstellungen vertreten die Eltern zur
Pranataldiagnostik?

2.2 Zur Methode

Die hier vorgestellten Ergebnisse beruhen auf
einer Untersuchung, die im Frihjahr 1997 in ei-
ner landlichen Region in Baden-Wiuirttemberg
durchgefiihrt wurde. Auf der Basis von sieben
problemzentrierten (vgl. Witzel 1982) und offen
gefuhrten Interviews mit Muittern bzw. Eltern
behinderter Kinder wurden individuelle Hand-
lungsstrukturen und Verarbeitungsmuster in Be-
zug auf Pranataldiagnostik erfaf3t. Die qualitative
Befragungsmethode ist fur das zu untersuchende
Thema besonders geeignet, da sie das Erfassen
von Deutungs- und Sinnzusammenhangen er-
moglicht, z.B. durch Nachfragen und Versuche
exemplarischer Erklarungen, was im Rahmen
standardisierter Erhebungsinstrumente kaum
maoglich und der oben beschriebenen Intention
nicht angemessen ware.

Das problemzentrierte Interview ist eine Erhe-
bungsmethode, die als Sonderform der Befra-
gung gilt und den reaktiven Verfahren zugeord-
net wird. Es ist eine halbstrukturierte Intervie-
wform, bei der der Interviewer Teilhaber und
Akteur in der sozialen Struktur des Gesprachs ist.
Das Kriterium der Problemzentrierung beinhaltet
zweierlei: Zum einen "bezieht es sich auf eine
relevante gesellschaftliche Problemstellung und
ihre theoretische Ausformulierung als elastisch zu
handhabendes Vorwissen des Forschers. Zum
anderen zielt es auf Strategien, die in der Lage
sind, die Explikationsmdglichkeiten der Befragten
so zu optimieren, dal3 sie ihre Problemsicht auch
gegen die Forscherinterpretation und die in den
Fragen implizit enthaltenen Unterstellungen zur
Geltung bringen kdnnen” (Witzel 1982, 69). Dar-
aus ergibt sich ein hoher Anspruch an den Ge-
spréachsverlauf und an die am Interview Beteilig-
ten. Der Interviewer mul3 einerseits den Erzah-
lungen des Interviewten so folgen, daf} er immer
wieder nachfragen kann, andererseits mul3 er
weiterfuhrende problemorientierte Fragen stellen,
um die Thematik besser differenzieren zu kdnnen
(vgl. Witzel 1982, 92f.). Eine solche Betrach-
tungsweise des Interviews stellt den Interviewer
vor standige Entscheidungen, etwa, ob er den
Redeflu3 des Interviewten erhalt, ihn unterbricht
oder neue Fragen einbringt. Fur den Interviewten
liegt bei dieser Befragungsmethode eine maogli-
che Schwierigkeit darin, dall er besonders bei
den biographischen Elementen des Interviews die
Vergangenheit rekonstruieren muf3, was haufig
durch mangelndes Erinnerungsvermdgen und
eine selektive Wahrnehmung erschwert wird. Bei
der hier vorliegenden Untersuchung ist zu be-
racksichtigen, dalR die Erlebnisse bereits einige
Zeit (ca. 2-11 Jahre) zurickliegen und dalR auf-
grund der Thematik moéglicherweise auch in “so-
zial erwinschter” Weise geantwortet wurde. Zu-
dem ist es fur den Interviewten haufig unge-
wohnt, in so detaillierter und systematischer
Weise eigene Erfahrungen, Wertvorstellungen
und Winsche zu auflern (vgl. Witzel 1982, 73).
Als Hilfsmittel zur Datenerhebung diente ein In-
terviewleitfaden (Witzel 1982).

Vier der befragten Familien haben ein Kind mit
Down-Syndrom, zwei Familien haben ein Kind mit
Spina bifida, eine Familie hat ein schwerstmehr-
fachbehindertes Kind aufgrund Sauerstoffman-
gels bei der Geburt. Eine Familie hat drei Kinder,
vier Familien haben zwei Kinder, eine Familie hat
zwei Kinder und ein Pflegekind, eine Familie hat
ein Kind. Bei funf Familien hat das erste Kind
eine Behinderung, bei zwei Familien das zweite
Kind. Sechs Interviews wurden nur mit den Mut-
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tern durchgefiihrt, da die Vater aus terminlichen
Grunden oder bedingt durch die Betreuung
des/der Kinder nicht teilnehmen konnten. Ein
Interview wurde mit beiden Elternteilen durch-
gefuhrt. Aufgrund der geringen GroRRe der Unter-
suchungspopulation wird kein Anspruch auf Re-
prasentativitat erhoben. Die Erfahrungen jeder
Familie sind subjektiv, individuell und von ihrem
jeweiligen sozialen Hintergrund geprégt. Das per-
sonliche Erleben einer Mutter oder eines Vaters
ist nicht empirisch zu erfassen, sondern kann nur
in der direkten Auseinandersetzung mit den ein-
zelnen Betroffenen und deren Aussagen anna-
hernd beschrieben werden. Anhand einiger weni-
ger Beispiele sollen die Spannbreite unterschied-
licher Meinungen und Erfahrungen aber auch die
Probleme und Ambivalenzen deutlich werden, die
das Erleben der betroffenen Eltern mit den The-
men humangenetische Beratung und Pranatal-
diagnostik widerspiegelt.

2.3
nisse

Darstellung der Untersuchungsergeb-

2.3.1 Geburt des behinderten Kindes und
Mitteilung der Diagnose

Die Geburt des behinderten Kindes stellte fur alle
Familien zunachst einen tiefen Einschnitt in das
bisherige Leben dar. Die Art der Mitteilung der
Diagnose seitens der betreuenden Arzte wurde
von fast allen Eltern als unangemessen empfun-
den. Besonders bei einer der befragten Familien
wird deutlich, dal die Erlebnisse direkt nach der
Geburt ihres Kindes mit Spina bifida, als eine
Entscheidung Uber das Leben oder das moégliche
Sterbenlassen des Kindes von den Eltern gefor-
dert wurde, pragend fur den spateren Entschei-

dungsprozel3 bzgl. Pranataldiagnostik beim
zweiten Kind waren.
Frau A: ... Und das alles war fur mich auch wie-

derum der Ausschlag dafur, dal3 ich gesagt habe:
Sollte ich jemals den Wunsch haben, noch mal
ein zweites Kind zu bekommen, so etwas mdchte
ich nicht noch einmal erleben. Egal, ob ich sage,
daR es festgestellt wird, dall das zweite Kind es
auch hat, ob ich abtreiben wirde, weil3 ich nicht,
aber die Entscheidung, ob oder ob nicht, die habe
ich dann zumindest zu einem Zeitpunkt, wo ich
sagen kann, ich habe noch nicht neun Monate mit
diesem Kind gelebt...

2.3.2 Bedeutung der
Beratung

Im Zusammenhang mit der Suche nach Informa-
tion war fur die Familien auch eine humangeneti-
sche Beratung von Bedeutung. Fir sechs der in-
terviewten Familien spielte eine humangeneti-
sche Beratung in ihrer Biographie eine Rolle, je-

humangenetischen

doch zu unterschiedlichen Zeitpunkten und mit
unterschiedlichen Motiven. Eine Familie nahm die
Beratung erstmals nach zwei Fehlgeburten in
Anspruch, zum zweiten Mal dann nach der Geburt
des behinderten Kindes. Vier Familien wurden
nach der Geburt des behinderten Kindes vom
Kinder- oder Frauenarzt auf die Beratung auf-
merksam gemacht, bevor eine weitere Schwan-
gerschaft eingetreten war. Diese Beratungen
fanden an humangenetischen Beratungsstellen
statt, die an Universitaten angegliedert waren.
Eine Familie nahm die Beratung direkt vor einer
vorgeburtlichen Untersuchung in einer Privatpra-
Xis in Anspruch.

Einerseits erwarteten die Familien Aufklarung
Uber mogliche Risiken bei einer weiteren
Schwangerschaft, wie im Fall der aufgetretenen
Fehlgeburten, andererseits hatten die Familien
das Bedurfnis, dal ihnen mit Hilfe der humange-
netischen Beratung die Ursache fur die Behinde-
rung ihres Kindes genannt werden konnte. Mit
der Beratung sollte die "Schuldfrage” fur die Be-
hinderung des Kindes sowohl fur die Eltern als
auch fur Verwandte oder aullenstehende Perso-
nen geklart werden. Lediglich bei einer Familie
stand die humangenetische Beratung in direktem
Zusammenhang mit einer bereits eingetretenen
Schwangerschaft, ndmlich direkt vor einer Cho-
rionzottenbiopsie.

Eine Familie wurde nach der Geburt ihres Kindes
mit Down-Syndrom besonders von Verwandten
mit der “Schuldfrage” konfrontiert.

Frau G: ...also die Verwandten haben danach alle
nach der Schuld gefragt, an was lag es, wer hat
Schuld, immer hat irgend jemand nach einem
Schuldigen gesucht...das war wirklich das
Schlimmste...auch fir meinen Mann...dal3 irgend
jemand Schuld haben sollte. Und als das dann zu
arg geworden ist, sind wir dann nach H. in so ein
Institut gefahren in die Uniklinik. Die Adresse
hatte ich vom Doktor S. bekommen, weil ja, weil
es immer schlimmer geworden ist, und wenn
einem die Leute aulenrum das dann auch noch
so einreden, dann zweifelt man irgendwann auch
an sich selber und fragt: An was ist es gelegen?

Die humangenetische Beratung wurde dann als
hilfreich erlebt, wenn sie zur Klarung der Ursache
der Behinderung des Kindes beitragen konnte,
d.h. bei den befragten Familien, wenn festgestellt
wurde, dal3 die Behinderung nicht erblich bedingt
war. Es scheint, dal3 die Eltern sich dadurch von
einer persdnlichen Verantwortung entlastet fuhl-
ten, was besonders auch fur das Akzeptieren und
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die Verarbeitung der Behinderung eine wichtige
Rolle zu spielen schien.

Als positiv wurde die Beratung auch erlebt, wenn
sie nach aufgetretenen Komplikationen in vorhe-
rigen Schwangerschaften (zwei Fehlgeburten)
eine Beruhigung fir eine weitere Schwanger-
schaft geben konnte.

Frau W: . Und dann waren wir eben da drin...die
haben da dann das ganze Schema aufgebaut, mit
Blutabnahme, Statistik und so...und da ist alles
optimal, da war gar nichts, daf’ da irgendwie was
ist....was krumm laufen wirde oder was Aul3er-
gewohnliches....nichts, gar nichts. Wir haben
gesagt, das geht bestimmt, wenn ich jetzt wieder
schwanger sein wirde, dann geht es gut...

Die Beratung wurde jedoch haufig als ungenu-
gend fur eine "Risikoabschatzung” einer folgen-
den Schwangerschaft angesehen.

Frau A: ... Aber ich mul3 sagen, das hat mich
schon ein wenig enttduscht. (...) Also, die haben
eigentlich das gleiche gemacht, was wir auch
schon gemacht hatten, die Verwandtschaft halt
abgeklappert in die wievielte Reihe, was weil3
ich...und irgendwelche Behinderungen, Mif3bil-
dungen, ungeklarter Kindstod. (...) Mehr haben
sie auch nicht gemacht. Sie hat halt noch darauf
hingewiesen, dall die Wahrscheinlichkeit, dal’ es
sich wiederholt, ist 1:20...gut... (...); ich hab halt
gedacht, sie untersuchen auch auf andere Dinge,
ob da vielleicht noch andere Sachen, ich mein, es
gibt ja Stoffwechselerkrankungen und ...Ich
mein, wenn man halt einen Kinderwunsch hat
und... und und...ja, dal man halt sagt, das
konnte bei einer anderen Schwangerschaft auch
noch auftreten. Aber da ist gar nichts gesagt
oder gemacht worden...gar nichts.

Die Beratung war fur die Eltern in dieser Hinsicht
eine Enttauschung, da sie ihnen fir eine folgende
Schwangerschaft keine 100%ige Sicherheit fur
ein nichtbehindertes Kind vermitteln konnte. In
der humangenetischen Beratung kénnen lediglich
statistische Wahrscheinlichkeiten mitgeteilt wer-
den, da es immer um ein sog. “definiertes Risiko”
geht, und nicht um das sog. Basisrisiko von ca.
3%-5%, das bei jeder Schwangerschaft besteht
(vgl. Schroeder-Kurth 1988, 34; Schmidtke
1997). Es scheint, dall die Familien andere Er-
wartungen an die humangenetische Beratung
hatten, als diese erflllen konnte. Woher jedoch
diese Erwartungshaltung der Familien kam, d.h.
ob sie moglicherweise auch von medizinischer
oder humangenetischer Seite aufgebaut wurde,
konnte mit dieser Untersuchung nicht erfal3t wer-
den.

2.3.3 Entscheidung fur eine pranatale Dia-
gnostik

Drei von vier Familien, die nach der Geburt des
behinderten Kindes noch eine weitere Schwan-
gerschaft planten, taten dies im Bewul3tsein, eine
pranatale Diagnostik bei dieser Schwangerschaft
durchfiihren zu lassen.

Frau A: ... Ich wul3te zwar, daR es da noch tau-
send andere Sachen gibt, aber...damit muf} ich
leben, da muf ich durch, weil wenn ich das alles
ausschlieBen mochte, dann hatte ich kein Kind
mehr bekommen durfen. (...) Also wie gesagt, es
gibt hunderttausend Sachen, es gibt keine
100%ige Sicherheit, aber wie gesagt, das was ich
ausschlieen konnte, wollte ich auch ausschlie-
Ren.

Ob diese Entscheidungen der Eltern den sog.
”pro-life Bonus” der vorgeburtlichen Diagnostik
bestatigen, ist schwer zu beurteilen. ”Pro-life
Bonus” bedeutet, daf? sich viele betroffene Eltern
ohne die Moglichkeit der Pranataldiagnostik mog-
licherweise gegen eine weitere Schwangerschaft
oder grundséatzlich fur einen Abbruch entscheiden
(vgl. Faller-Pikow 1989). Die Humangenetikerin
Schroeder-Kurth sieht den generellen Zusam-
menhang mit einer Geburtenférderung durch das
Angebot der Pranataldiagnostik als nicht eindeu-
tig belegt an, in “Familien mit hohem Wiederho-
lungsrisiko fur bereits bekannte schwerwiegende
Erkrankungen wird das Wagnis einer erneuten
Schwangerschaft jedoch durchaus von der Még-
lichkeit der préanatalen Diagnostik abhéngig ge-
macht” (Schroeder-Kurth 1989, 28f.). In einem
Gesprach mit einer Heilpddagogin, die seit ca. 20
Jahren eine Eltern- bzw. Mittergruppe von Kin-
dern mit Down-Syndrom betreut, wurde mir
ebenfalls bestatigt, dafl} sich Eltern seit der Mog-
lichkeit der vorgeburtlichen Diagnostik anschei-
nend leichter flr eine weitere Schwangerschaft
entschlieRen. Fruher héatten die ihr bekannten
Eltern eher auf eine weitere Schwangerschaft
verzichtet.

In ihrem Vorhaben wurden die befragten Familien
bzw. Frauen sehr direkt von den jeweiligen Frau-
enéarzten unterstitzt. Diese Tatsache spricht fur
die Annahme, dal bei Eltern, die ein behindertes
Kind haben, von medizinischer Seite davon aus-
gegangen wird, dall eine weitere Schwanger-
schaft nur in Verbindung mit einer Pranataldia-
gnostik eingegangen werden sollte. Aus welcher
Motivation heraus die Arzte so handeln, ist
schwierig zu beurteilen, jedoch scheint fur die
medizinische Seite auch immer mehr die juristi-
sche Absicherung vor moglichen Klagen und Re-
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grellansprichen von Bedeutung zu sein (vgl.
Kuhlmann 1996, 83f.).

Frau P: ... Also das war schon bei meinem Frau-
enarzt so, bei einem behinderten Kind macht
man eine Fruchtwasseruntersuchung, das war so
die Schiene. Ein weiteres behindertes Kind wurde
sowieso nicht mehr gehen, und um die Angste
abzubauen,... um sicher zu gehen ... natirlich
nur, wenn nichts ist. (...) Er war dafur und wir
auch. Die Beeinflussung war schon da. Es war
auch dieses Ding: Behindertes Kind, also macht
man eine Fruchtwasseruntersuchung.

Die Grinde fur die Durchfuhrung einer vorge-
burtlichen Untersuchung waren also unterschied-
lich: Zum einen wollten die Familien die Gewil3-
heit haben, dal} das erwartete Kind nicht die glei-
che Behinderung hat wie das Geschwisterkind.
Das bedeutet, die groRte Angst der Eltern be-
stand vor der ihnen bereits bekannten Behinde-
rung ihres ersten Kindes. Mit dieser Aussage war
eng der Aspekt von moéglichen Belastungen ver-
bunden, die ein zweites behindertes Kind fur die
Familien und besonders fir die Frauen mit sich
gebracht hatte und die als kaum tragbar erachtet
wurden.

Frau H: ... Weil zwei Kinder mit Down-Syndrom,
also...das ist schon...hart... Das gibt es wohl
wahrscheinlich auch, aber das mufl3 einen nicht
unbedingt treffen....

Fur eine Familie war bedeutsam, daf} sie mit Hilfe
der Fruchtwasseruntersuchung eine bewul3tere
Entscheidung fur oder gegen das Kind zu einem
Zeitpunkt hatte treffen konnen, an dem die emo-
tionale Bindung an das Ungeborene noch nicht so
stark erschien.

Auch Boban und Hinz erwéhnen als eine Begrin-
dung von Familien mit einem behinderten Kind,
sich fur eine Amniozentese zu entscheiden, "eine
nicht mehr zu ertragende Belastung” (1988,
453). Nach Schroeder-Kurth (1988, 39) ist die
besondere Entscheidung von bereits betroffenen
Eltern dadurch gepragt, wie die Belastung der
Mutter und der Familie durch das behinderte Kind
gesehen wird: "Je schwerer die Krankheit des
Kindes ist, je groBer die Belastung der Mut-
ter/Familie durch das behinderte Kind war oder
ist, umso eher kann eine Schwangere beurteilen,
ob ein zweites Kind mit der gleichen Behinderung
fur sie ‘zumutbar’ ist”. Als weitere Grunde fur
eine vorgeburtliche Untersuchung nennen Boban
und Hinz (1988, 453) den Wunsch der Eltern
nach dem Erleben einer angstfreien Schwanger-
schaft und daRR die Geburt eines nichtbehinderten
Kindes als "entschadigend” und férderlich fur die

gesamte Familie und das altere behinderte Ge-
schwisterkind betrachtet werde.

2.3.4 Bedeutung eines mdoglichen Schwan-
gerschaftsabbruchs und Risiken der Unter-
suchung

Der Schwangerschaftsabbruch als moégliche Folge
einer pranatalen Diagnostik bei auffalligem Be-
fund war bei den Muttern, die sich fur eine vor-
geburtliche Untersuchung entschieden bzw. diese
in Erwagung gezogen hatten, im Bewul3tsein.
Frau G: ... Und zur Fruchtwasseruntersuchung:
Man muf3 sich von vorneherein klar sein, dald
wenn ich so eine Untersuchung mache und wenn
es rauskommt, es ist behindert, dalR ich dann zur
Abtreibung bereit bin. (...) Ja, jeder fur sich, muf3
sich klar werden, wenn es heil3t: ein behindertes
Kind, hei3t das gleich Abtreibung...weil warum
mach ich sonst eine Fruchtwasseruntersuchung?

Dieses Ergebnis steht im Gegensatz zu Aussagen
von Frauen, die Pranataldiagnostik als Routi-
neuntersuchung wahrend der Schwangerschaft
betrachten und sich mit dem Gedanken eines
moglichen Schwangerschaftsabbruchs nicht aus-
einandersetzen (vgl. Scholz et al. 1989; Katz
Rothman 1989 fur US-amerikanische Frauen).
Allerdings war das Wissen Uber den Ablauf einer
Abtreibung nicht bei allen der befragten Frauen
vorhanden, und auch von &rztlicher Seite erfolg-
ten dariber keine Hinweise und Aufklarungen.
Der Gedanke an einen moglichen Schwanger-
schaftsabbruch war bei den Familien préasent,
jedoch wurde er auch in der Art verdréangt, dai
betont wurde, die Untersuchung sei lediglich zur
Beruhigung durchgefuhrt worden, um festzustel-
len, dal das Ungeborene keine Behinderung
hatte. Eine Frau héatte ihre damalige Entschei-
dung fur oder gegen einen Abbruch vom diagno-
stizierten "Schweregrad” abhangig gemacht.

Frau A: ... Aber ich bin in die Fruchtwasserunter-
suchung schon so rein gegangen, ah, ich hab da
noch nicht an Abtreibung gedacht, weil es war fur
mich auch nicht so hundertprozentig klar, daf} ich
es wegmachen lassen wirde. Weil ich wul3te, ok.,
es gibt Falle, die schwerer gelagert sind als der
Tom (Kind mit Spina bifida; A.D.), mit dem Tom
wullte ich ja mittlerweile, es geht, und es gibt
auch Falle, die nicht so schlimm sind. Und ich
hab dann auch ....gut...vielleicht war es auch
naiv, weil es mir einfach noch nicht klar war, daf3
ich etwas machen lasse, falls etwas heraus-

kommt. Ich hatte auf alle Falle dann auch noch
mal eine andere Untersuchung machen las-
sen...meinetwegen mit Ultraschall und und

und...bevor ich dann letztendlich eine Entschei-
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dung getroffen hatte. Deshalb war es fur mich
noch nicht definitiv... und wie gesagt, dieser in-
nere Glaube eben: Es ist nichts.

Auch wenn beide Elternteile die Entscheidung flr
eine vorgeburtliche Untersuchung gemeinsam
trafen, wurde der Gedanke an einen moéglichen
Abbruch von der Frau und dem Mann nicht immer
gleich erlebt und bewertet. Bei einem Paar, das
sich gemeinsam fir eine Fruchtwasseruntersu-
chung entschieden hatte, wurde ein madglicher
Schwangerschaftsabbruch nicht explizit themati-
siert. FUr die Frau ware jedoch ein Schwanger-
schaftsabbruch nicht unbedingt die zwangslaufige
Folge gewesen wie moglicherweise fur ihren
Mann.

Frau A:(...) Uber das weitere, danach haben wir
eigentlich nie so hundertprozentig ...also, sagen
wir mal so, dalR er fur eine Abtreibung gewesen
ware, falls eine Behinderung festgestellt worden
ware, also ich glaube, fir ihn war das einfach
logischer: Wir lassen das machen, und falls etwas
festgestellt wird, dann entscheiden wir uns gegen
das Kind. FUr mich war es nicht ganz so ...so lo-
gisch...aber wie gesagt. (...) Ok....ich habe das
Thema auch gar nicht grol3 zur Diskussion, daf3
wir uns daruber unterhalten, daf ich ihn wirklich
direkt danach gefragt hatte, ich mein, so beilau-
fig hort man es schon raus, aber wir haben uns
nie konkret dartiber unterhalten.

In bezug auf einen mdoglichen Schwangerschafts-
abbruch lieRen sich also unterschiedliche Tenden-
zen und Meinungen feststellen: Zum einen wurde
ein Abbruch bei einem auffélligen Ergebnis be-
reits vorher antizipiert, die Entscheidung stand
fest. Eine andere Tendenz war in den Aussagen
zu finden, bei denen die Untersuchung durchge-
fuhrt wurde und die Entscheidung fur einen
Schwangerschaftsabbruch vom Ergebnis abhén-
gig gemacht worden ware, d.h. vom Schwere-
grad einer moglichen Schadigung. Und drittens
fand sich eine Aussage, bei der die Schwanger-
schaft auf alle Falle fortgesetzt worden ware,
unabhéngig davon, wie der Befund ausgefallen
ware. Diese Vielfalt der Aussagen und Entschei-
dungen in einer kleinen Gruppe von Befragten
macht deutlich, dall kaum generelle Tendenzen
zu finden sind. Die Ambivalenz und Spannbreite
maoglicher Entscheidungen in diesem Bereich wird
ersichtlich. Deutlich werden auch die Konfliktsi-
tuationen, in denen sich besonders die Frauen
befinden, unabhangig davon, ob sie sich fir oder
gegen einen Abbruch entscheiden.

Angste im Zusammenhang mit der Durchfiihrung
einer pranatalen Diagnostik bestanden bei den

Frauen kaum. Aber auch wenn die vorgeburtliche
Untersuchung zur Folge hatte, dalR die Familien
beruhigt waren Uber das sog. "definierte Risiko”,
bestanden weiterhin immer noch Angste beson-
ders Uber den Geburtsverlauf, da dieser nicht
planbar erschien.

Frau H: Nein, eigentlich nicht. Eher mehr davor,
dall wahrend der Geburt was sein kdnnte. So in
der Schwangerschaft sind wir davon ausgegan-
gen, daR ...also bin ich jetzt und mein Mann
auch, daR da alles ok ist, weil wir haben gedacht,
das ist sicher abgedeckt. Und ...ne...eigentlich
mehr vor der Geburt, dal? da irgendwas passieren
kann....

Die Wartezeit zwischen der Untersuchung und
der Mitteilung der Diagnose wurde als auf3erst
unangenehm empfunden, da zum einen das un-
gewisse Untersuchungsergebnis die Frauen sehr
belastete, zum anderen kamen bei einer Frau
Zweifel an der Untersuchung an sich auf.
Frau P: Koérperlich ging es mir gut, nur psychisch,
. weil ich gedacht habe, warum habe ich das
machen lassen?

Alle Frauen hatten den Wunsch, moglichst erst
nach dem Ergebnis Kindsbewegungen zu spiren.
Das ist jedoch besonders bei der Amniozentese
nicht immer maglich. Es scheint, dal3 ein richtiges
“Einlassen” auf die Schwangerschaft erst nach
der Befundmitteilung erfolgt (vgl. auch Katz
Rothman 1989, 91ff.; Schindele 1995, 276ff.).

2.3.5 Beziehung zum behinderten Kind

Mit der Entscheidung fur eine pranatale Diagno-
stik schien fur die hier befragten Eltern keine
Wertung gegen das bereits lebende behinderte
Kind getroffen zu sein, d.h. das bereits geborene
Kind wurde aufgrund seiner Behinderung nicht in
Frage gestellt, und auch die Beziehung zu diesem
Kind anderte sich durch die Untersuchung nicht.
Die befragten Mdutter aulerten dazu, dall das
bereits geborene behinderte Kind in seiner Be-
sonderheit akzeptiert und geliebt werde, zum
Ungeborenen bestand nach Meinung der Frauen
jedoch noch keine tiefe personliche Beziehung.
Deshalb wirde durch die Entscheidung fur eine
vorgeburtliche Untersuchung auch nicht das
”"Lebensrecht” von bereits geborenen Menschen
mit einer Behinderung in Frage gestellt, wie ein
Vorwurf von Vertretern aus der Behindertenbe-
wegung haufig lautet (vgl. Waldschmidt 1995).

Frau P: Ich kann das so nicht sagen. Ich hab mir
schon auch Gedanken gemacht, so theoretisch
hatte ich dich ja dann auch abtreiben lassen kdn-
nen, so. Aber dieses andere Kind kenne ich ja
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noch nicht, den Jochen kenne ich. Mehr war da
eigentlich nicht.

2.3.6 Entscheidung gegen eine pranatale
Diagnostik

Fur die Entscheidung gegen eine vorgeburtliche
Diagnostik spielten zum einen personliche Wert-
maRstiabe eine Rolle, z.B. die religivse Uberzeu-
gung, zum anderen bereits gemachte Erfahrun-
gen mit den nicht geringen mdaglichen Risiken der
Untersuchung (vgl. Risikoangaben in Schindele
1995; Schmidtke 1997). Besonders flur eine Frau
sind die Erfahrungen mit einer erlittenen Fehlge-
burt nach einer Fruchtwasseruntersuchung aber
auch die Bewultheit, dal3 sich die Madoglichkeit
einer Behinderung nie ausschlieBen laG3t, ent-
scheidend fir die Ablehnung der Pranataldiagno-
stik bei ihren beiden weiteren Schwangerschaf-
ten.

Frau P: Ich habe mir nur immer Uberlegt, wenn
ich diese Untersuchung machen lasse, und es ist
ein gesundes Kind, und bei der Geburt passiert
auch nichts, und mit drei Jahren kommt es unter
ein Auto oder es passiert etwas, und es tragt
dann eine Behinderung davon, was mache ich
dann? Dann kann ich es ja auch nicht einfach
wegschmeillen, also so (...) und das war auch
der Gedanke, warum ich keine Untersuchung
mehr gemacht habe. Eigentlich kann ich das ja
nicht entscheiden, also wenn es spater eine Be-
hinderung ....oder bei der Geburt....dann kann
ich ja auch nicht sagen: Pech gehabt, nimm's
mit. (...) Da hatte ich auch ein biichen Schwie-
rigkeiten mit meinem Mann, weil das ist ja etwas,
was die Frau durchmacht...fur den Mann ist es
auch schlimm, aber er kriegt es ja nicht so
mit...die Bewegungen...und so. (...) Ja, er war
dann....was machen wir dann, wenn es aber doch
behindert ist ... Es ist, der Gedanke ist richtig, ich
sag ja nicht, daR es verkehrt ist, aber ... ich
hab’s nicht mehr machen kdnnen, es ging einfach
nicht mehr bei mir. (...): Ja, es war schon nicht
einfach bei uns, aber letztendlich mufite er mich
mit meiner Entscheidung lassen ... aber ja, hin-
terher, wenn etwas gewesen ware, ich weil3
nicht, wie es ... ich denke nicht, daf3 er sich hatte
scheiden lassen oder sonst irgend etwas, ... aber
es ware schon zwischen uns gestanden, wenn
das Kind behindert gewesen ware.

Fur diese Frau schien sich der Konflikt wirklich als
eine innere Zerrissenheit zwischen Kopf und
Bauch abzuspielen (vgl. auch Schindele 1995).

Nach Boban und Hinz spielen fur die “kleine
Gruppe der Eltern, die sich trotz einer Risiko-

schwangerschaft oder eines bereits vorhandenen
behinderten Kindes” gegen eine invasive Préna-
taldiagnostik entscheidet, besonders ethische
Motive eine Rolle. "Diese Eltern sehen das Erleb-
nis, die Auseinandersetzung und die Bewaltigung
schmerzlicher Lebensanteile als zum Leben dazu-
gehorig. Die Schwierigkeiten, die das Leben mit
einem behinderten Kind fur sie selbst und fur das
Kind bringt, betrachten sie als vor allem von au-
Ben verursacht und gesellschaftlich bedingt”
(1988, 456f.).

2.3.7 Einstellungen zur Pranataldiagnostik

Alle interviewten Frauen bzw. Familien, auch die,
die sich selbst gegen die Untersuchung entschie-
den haben oder die nicht vor die Wahl gestellt
wurden, betonten, dafl} es eine individuelle Ent-
scheidung der betroffenen Familie sein sollte,
eine vorgeburtliche Untersuchung in Anspruch
oder nicht in Anspruch zu nehmen, die nicht von
aufRen reglementiert werden sollte.

Eine Frau &auRerte Verstandnis fur Familien, die
nach einer Pranataldiagnostik einen Schwanger-
schaftsabbruch durchfuhren, auch wenn sie sich
personlich nicht dafur hatte entscheiden kénnen.
Frau P:... Es ist auch so, wenn ich jetzt jeman-
dem raten mufite, ich wirde schon sagen, also
zwei behinderte Kinder, das ist ein Unding fur
jemanden. Aber zu sagen, dann lal3 halt abtrei-
ben, das konnt' ich auch nicht ... kann ich nicht.
Letztendlich, ich wirde es verstehen, und ich
wirde es auch verstehen, wenn es jemand ab-
treibt. Aber ich nicht. (...). Bei anderen, ... ich
wurde es nie verurteilen. Friher war ich generell,
abtreiben, wie kann man nur ... aber in diesem
Fall, ich kbnnte niemanden verurteilen.

Zwei der befragten Mutter wirden allen Frauen
und Paaren, die den Wunsch nach einer vorge-
burtlichen Untersuchung aufBerten, die Entschei-
dung freistellen. Sie lehnten aber einen generel-
len Hinweis auf die Mdglichkeiten der Pranatal-
diagnostik ab und sprachen sich gegen eine Art
vorgeburtlichem Screening aus, das lediglich ei-
ner Selektion dienen soll.

Zwei Mutter, die die Mdéglichkeiten der vorgeburt-
lichen Untersuchungen uneingeschrankt befur-
worteten, bezogen ihren Standpunkt auch auf
ihre personliche Situation.

Frau G: Mein Standpunkt war immer: Wenn ich
es gewul3t hatte, dann ware der Klaus heute
nicht. Dazu stehe ich, und das war immer mei-
nes...ich hatte ihn nicht ausgetragen, wenn ich
gewul3t hatte, es gibt ein behindertes Kind.
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Familie M. hatte sich nach der Geburt ihres
zweiten Kindes, das mit Spina bifida geboren
wurde, dazu entschlossen, keine weiteren Kinder
mehr zu bekommen, um nicht in einen Entschei-
dungskonflikt zu kommen.

Es ist halt auch so, diese Entschei-
dung, wenn man eine Fruchtwasseruntersuchung
machen laRt, und die wir auch dann hatten ma-
chen lassen mussen .... oder..... nicht...aber die-
se Entscheidung, mich fir ein behindertes Kind
zu entscheiden .... oder nicht....diese Entschei-
dung gibt es fur mich nicht. Ich will das nicht
entscheiden miussen ...

Trotz der Befurwortung der pranatalen Diagnostik
besonders fur Eltern, die bereits ein behindertes
Kind haben, aulerten einige Frauen aber auch
Bedenken gegeniiber den immer friheren und
feineren Methoden der vorgeburtlichen Diagno-
stik und dem wissenschaftlichen Bereich, in dem
die technische Entwicklung der Pranataldiagno-
stik stattfindet.

Frau A: Und, was fur mich einfach immer er-
schreckender ist, ist dal} unter diesen Forschern
und Medizinern also, je intensiver sie sich
manchmal damit beschéaftigen und forschen, daf}
die einfach die Sache zumindest in dem Bereich
viel zu wissenschaftlich sehen, dal3 sie einfach
den Mensch gar nicht mehr im Vordergrund se-
hen, sondern nur die Sache und was es fir Mog-
lichkeiten gibt.

Andere Mutter beflrchteten, daf’ sich eine vorge-
burtliche Selektion immer weiter ausdehnen
kénnte und dalR mégliche Grenzen immer weiter
wegfallen wiirden. Gefahren wurden auf3erdem in
einer sich ausdehnenden Behindertenfeindlichkeit
und in moglichen Benachteiligungen fur die be-
troffenen Familien gesehen, z.B. daf} der finan-
zielle Aufwand flr ein behindertes Kind individua-
lisiert werden konnte. Zwei der interviewten
Mutter hatten jedoch keine Bedenken, dal} die
Erforschung und Verbesserung der vorgeburtli-
chen Methoden eine vielleicht unkontrollierte
Gefahr annehmen kdnnte. Sie waren der Mei-
nung, dal durch vorgeburtliche Untersuchungen
behinderte Menschen nicht generell ausselektiert
wurden, da angeborene Behinderungen lediglich
einen Teil ausmachen wirden und viele Behin-
derungen erst peri- oder postnatal entstinden.
Es werde ihrer Meinung nach trotz vorgeburtli-
cher Untersuchungen immer noch Menschen mit
einer Behinderung geben.

Die Einstellungen der Mitter und Familien zu den
sich immer weiter entwickelnden Madoglichkeiten
der pranatalen Diagnostik waren von zwiespalti-

gen Gefuhlen geprégt. Einerseits wurden die vor-
geburtlichen Untersuchungen als positive Hilfen
zur Entscheidungsfindung betrachtet, besonders
bei Familien, die bereits ein behindertes Kind
haben. Andererseits wurden aber Gefahren in
einer unkontrollierten Entwicklung der Prénatal-
diagnostik gesehen, die zu einer zunehmenden
Behindertenfeindlichkeit und zu Intoleranz ge-
genuber betroffenen Familien fuhren koénnte,
wenn diese sich bewul3t gegen eine vorgeburtli-
che Untersuchung und fir die bewuf3te Annahme
eines behinderten Kindes entscheiden.

3. Fazit

Die Untersuchung hat gezeigt, dal} die Entschei-
dung fir oder gegen eine Pranataldiagnostik die
Familien in schwere personliche Entscheidungs-
konflikte fuhren kann, wobei besonders die Mut-
ter haufig einer grollen psychischen Belastung
ausgesetzt sind, da sie sich fir oder gegen das
werdende Leben in ihrem Koérper entscheiden
mussen. Die Moglichkeiten der Humangenetik
und Pranataldiagnostik werden von den betroffe-
nen Familien unterschiedlich bewertet. Es werden
Ambivalenzen in der Bewertung deutlich: Zum
einen wird die vorgeburtliche Diagnostik als Vor-
teil fur das Eingehen einer weiteren Schwanger-
schaft angesehen. Weiter wird positiv betrachtet,
daR bei Durchfihrung einer Pranataldiagnostik
die weitere Schwangerschaft ruhiger und ohne
Angste vor einer erneut auftretenden Behinde-
rung der gleichen Art erlebt werden kann. Dabei
pladieren die Mutter auch fur friher einsetzbare
Maoglichkeiten, um die koérperlichen und psychi-
schen Belastungen besonders hinsichtlich eines
moglichen Abbruchs zu verringern. Als hilfreich
wird ebenfalls gesehen, daR durch eine vorge-
burtliche Untersuchung bei einer festgestellten
Behinderung des Kindes die Vorbereitung auf die
Geburt erleichtert und bereits ein Einstellen auf
die Behinderung des Kindes ermdéglicht werden
kann. Zum anderen bestehen aber auch Be-
farchtungen, dall sich eine vorgeburtliche
”Selektion” ausbreiten kénne mit der Folge einer
noch gréRBeren Behindertenfeindlichkeit. Gefahren
werden auch dahingehend gesehen, dafl} nicht
mehr der Mensch, sondern lediglich das technisch
Machbare fur die Forschung im Vordergrund ste-
he und daf sich neue, ungewollte Konsequenzen
aus den sich standig weiterentwickelnden Metho-
den ergeben konnten. Trotz aller Bedenken pla-
dieren die befragten betroffenen Familien fast
uneingeschrankt daftr, da’ die Entscheidung fur
oder gegen eine vorgeburtliche Untersuchung
individuell den Familien uUberlassen werden und
nicht in irgendeiner Form von aullen mit Regle-
mentierungen verbunden sein sollte.
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Beim Thema “Pranatale Diagnostik” gibt es keine
einfachen Antworten. Dies wird sowohl in der
vorliegenden Untersuchung deutlich als auch im
Vergleich unterschiedlicher Positionen von be-
troffenen Eltern, Aussagen von Behindertenver-
banden und von Menschen mit Behinderungen.
Deshalb muf3 es auch in der Sonderpédagogik
weiterhin eine offene und ehrliche Auseinander-
setzung mit dieser Thematik geben.
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MEINUNGEN

Norbert Miiller-Fehling

5 Jahre Netzwerk - Was bisher geschah
aus der Sicht der Behindertenhilfe und -
selbsthilfe

Mein Blick auf die Situation der Behindertenhilfe
und -selbsthilfe im Verhaltnis zur Humangenetik
und zur Pranataldiagnostik muss selbstverstand-
lich ein subjektiver und eingeschrankter bleiben.
Der Ausschnitt muss erganzt werden durch Ver-
treterlnnen anderer Behindertengruppen und -
organisationen.

Die Auseinandersetzung unseres Verbandes - des
Bundesverbandes fur Koérper- und Mehrfachbe-
hinderte - mit der Pranataldiagnostik und das
Engagement im Netzwerk geht auf die Erfahrung
und Erkenntnisse aus der Tagung “VYom Recht auf
Anderssein” 1992 in Koéln zurtck, die wir zusam-
men mit der Bundesvereinigung Lebenshilfe ver-
anstaltet haben. Auch Vertreterlnnen anderer
Behinderten-Selbsthilfegruppen waren dort. Die
Tagung wiederum hatte ihren Ausgangspunkt in
dem Versuch der Humangenetik, in einen Dialog
mit den Behinderten-Selbsthilfeorganisationen
einzutreten. Die humangenetischen Zentren und
ihre Organisation sahen es wohl aus ganz unter-
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schiedlichen Grunden als zweckmallig an, in die-
sen Dialog einzutreten. Dazu gehorte sicher das
Interesse, mehr uUber die Menschen zu erfahren,
die mit den Behinderungen leben, nach denen sie
fahnden. Es ging sicher aber auch darum, Legiti-
mations- und Akzeptanzprobleme zu Uberwinden,
denen sich die Humangenetik zunehmend gegen-
Uber sah. Wahrend die diagnostischen Mdoglich-
keiten wuchsen, blieben die Therapiemdglichkei-
ten weit hinter den Erwartungen zurick. Die Sin-
ger-Debatte hatte ihren Hohepunkt gerade hinter
sich. Hinzu kam ein Verlust des Monopols auf
Pranataldiagnostik durch die Konkurrenz der Nie-
dergelassenen aufRerhalb der Zentren. AulRerdem
bieten Selbsthilfegruppen von behinderten Men-
schen und deren Angehdrigen einen guten Zu-
gang zu potentiellen Forschungsobjekten.

Wir haben bei den ersten Gesprachen bemerkt,
dass ein wirklicher Dialog auf gleicher Ebene oh-
ne eine eigene Positionierung der Behinderten-
selbsthilfe nicht méglich war. Diffuse Vorstellun-
gen uUber die Angebote und Mdglichkeiten der
Humangenetik und der Pranataldiagnostik, ver-
bunden mit der unterschwelligen Hoffnung, die
Probleme, die mit der Behinderung verbunden
sind, lésen zu kdénnen, standen dem entgegen.
Die Tagung sollte den Standort klaren und tat
dies auch in dem “Kdlner Manifest”, das einige
wesentliche Positionen der “Frankfurter Erkla-
rung” des Netzwerkes enthalt.

Kritisch begleitet durch Proteste und Demonstra-
tionen wurde die Veranstaltung durch das bun-
desweite Anti-Euthanasieforum, einer Gruppie-
rung der Krippel-Bewegung. Sie lehnte jeden
Kontakt mit Humangenetikern ab und forderte
die SchlieBung aller humangenetischen Bera-
tungsstellen. In der Veranstaltung sahen sie das
Elterninteresse, dominant zu einer “fairen” Be-
ratung zu kommen, die den Interessen unmittel-
bar Betroffener entgegensteht. In diesem Konflikt
wird die unterschiedliche Haltung der unter-
schiedlich Betroffenen deutlich. Er zieht sich fast
durch die gesamte Eltern- und Behinderten-
selbsthilfe und besteht bis heute weiter, auch
wenn der Umgang miteinander anders geworden
ist. Die bis heute andauernde Zuriuckhaltung der
Behindertenhilfe und -selbsthilfe im Netzwerk ist
bei den Behindertengruppen auf die fehlende
Radikalitat des Netzwerks zuruckzufihren. Bei
den Eltern behinderter Kinder ist sie wohl da-
durch begrindet, dass sie sich die Option auf die
Pranataldiagnostik offen halten wollen, weil sie
die Hoffnung haben, der medizinische Fortschritt
kdnnte ihnen zu einem gesunden Kind verhelfen.

Wahrend andere sogenannte bioethische Frage-
stellungen im Mittelpunkt stehen - immerhin sind
gegen die Bioethik-Konvention des Europarates
Uber 2 Mio. Unterschriften gesammelt worden -
hat die alltagliche Praxis der selektiven Pranatal-
diagnostik in der Szene kein vergleichbares En-
gagement hervorgerufen.

Anders stellt sich die Situation im Zusammen-
hang mit dem Schwangerschaftsabbruch dar. Die
Behindertenverbande haben sich gemeinsam mit
den Kirchen fur die Abschaffung der embryopa-
thischen Indikation eingesetzt. Sie machte eine
Bewertung des Lebens mit einer Behinderung
notwendig und war nach den Vorstellungen be-
hinderter Menschen, ihrer Angehdrigen und der
Verbande mit der Menschenwirde nicht zu ver-
einbaren. Die Erwartung war, dass durch die Ab-
schaffung der embryopathischen Indikation die
Schwangerschaftsabbriche nach Prénataldiagno-
stik zuriickgehen. Die Erwartung wurde, wie wir
wissen, nicht erfullt. An die Stelle der embryo-
pathischen Indikation ist die medizinische Indi-
kation getreten, die neue, zusatzliche Probleme
hervorgerufen hat. Durch das sog. “Oldenburger
Baby” wurde die Problematik des spaten Ab-
bruchs deutlich. Die Dramatik der spaten Abbri-
che mit all ihren Folgen verhindert h&ufig den
Blick auf die eigentliche Ursache, auf die unge-
hemmte Ausweitung der Pranataldiagnostik.

In den Stellungnahmen der Verbande zum spéten
Abbruch kénnen im wesentlichen drei Positionen
ausgemacht werden:

1. Einfuhrung einer Befristung fur den Abbruch
nach Pranataldiagnostik, was letztendlich zur
Wiedereinfihrung der embryopathischen Indi-
kation fihren wirde,

eine verscharfte Indikation, die nur einen
Schwangerschaftsabbruch ermdoglicht, wenn
das Leben der Mutter unmittelbar durch die
Fortsetzung der Schwangerschaft gefahrdet
ist,

Regeln aullerhalb des Strafrechtes, die auf ein
Zurickdrangen der Pranataldiagnostik gerich-
tet sind.

Eine a&hnlich breite Diskussion wie die spaten Ab-
briche hat auch das Bundesverfassungsgerichts-
urteil ausgelost, in dem ein Schadensersatzan-
spruch fur die Geburt eines behinderten Kindes
nach einer fehlerhaften humangenetischen Dia-
gnostik und Beratung als rechtmaRig anerkannt
wurde. Auch hier gab es unterschiedliche Positio-
nen. Wahrend die eine behinderte Kinder als
Schaden definiert sahen, vertraten andere die
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Ansicht, dass eine fehlerhafte humangenetische
Diagnostik und Beratung nach den Regeln der
Kunst erfolgen muss, wenn sie denn in unserem
Rechts- und Medizinsystem als rechtméafig ange-
sehen wird.

Bei der von groRen Teilen der Behindertenver-
bande und Selbsthilfeorganisationen durchge-
fuhrten Tagung “Die Wurde des Menschen ist
unantastbar - Gegen den Zugriff der Bioethik auf
das Leben” im Marz 1998 in Kassel wurde das
Thema Schutz des Lebens am Lebensbeginn
mafRgeblich von Vertreterinnen des Netzwerks
mitgestaltet. Wesentliche Forderungen des Netz-
werks gingen in die sogenannte “Kasseler Erkla-
rung” ein. Dort heil3t es, “vorgeburtliche Untersu-
chungen, die nach Fehlbildungen oder geneti-
schen Abweichungen beim Ungeborenen suchen,
gehoren nicht in die obligatorische Schwangeren-
vorsorge. Vor der Inanspruchnahme dieser Un-
tersuchungen ist eine umfassende arztliche Auf-
klarungspflicht und eine Zustimmungspflicht der
Frau nach einer Bedenkzeit zwingend geboten.
Ratsuchenden Frauen und Paaren muss ein nied-
rigschwelliges psycho-soziales Beratungsangebot
zugénglich sein, das vom Medizinbetrieb unab-
hangig ist. Werdende Eltern und behinderte Kin-
der mussen die Gewissheit haben, dass sie und
ihr Kind die umfassenden nichtaussondernden
Hilfen erhalten, die fur ein selbstbestimmtes Le-
ben in unserer Gesellschaft erforderlich sind.

Durch die seit September 1999 eingerichtete
“Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/Reproduk-
tionsmedizin” werden weitere Anstrengungen
unternommen, behinderte Menschen und Eltern
behinderter Kinder sowie ihre Selbsthilfeorgani-
sationen und Verbande in die Arbeit des Netz-
werks einzubeziehen. So soll sich der nachste
Rundbrief mit dieser Thematik auseinanderset-
zen. Im Juni 2000 findet in Bonn eine Tagung mit
den Betroffenen- und Angehdérigenorganisationen
statt.

Norbert Miller-Fehling

Bundesverband fur Kérper- und Mehrfachbehin-
derte e.V.

Bericht auf der Netzwerktagung 2000 in Magde-
burg

Elke Mayer

Mitglied im Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik

Der Vorstand der Deutschen UTS-Vereinigung hat
im Sommer 1999 beschlossen, Mitglied im Netz-
werk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
zu werden. (Bei UTS, = Ullrich-Turner-Syndrom,
handelt es sich um eine Chromosomenabwei-
chung, die nur Frauen betrifft. Den betroffenen
Frauen fehlt ein X-Chromosom. Deswegen sind
sie etwas kleiner als andere Frauen, und sie kdn-
nen auch keine Kinder bekommen.)

Sehr betroffen reagierte der Vorstand auf einen
Artikel im Spiegel 27/1999, in dem unter der
Schlagzeile “Ein scheuflliches Problem” Uber die
Spéatabtreibung eines vermutlich kleinwiichsigen
Kindes berichtet wurde. Das Baby hatte seine
eigene Abtreibung Uberlebt und der Arzt “half
nach”, indem er ihm die Hand vor Mund und Na-
se hielt. Das Baby starb, jetzt muss dieser Arzt
sich vor Gericht daftir verantworten.

“Es schockiert mich, wenn ich daran denke, dass
ich heute vielleicht nicht leben wirde, hatte es
damals schon diese Mdglichkeit gegeben!” “Es
hat mich sehr verletzt, von meiner Mutter zu
horen, dass sie mich abtreiben hatte lassen,
wenn sie das mit dem UTS rechtzeitig gewusst
hatte!” Das sind Kommentare, die ich noch deut-
lich im Ohr habe, als wir Uber eine Reaktion auf
diesen Artikel diskutierten. Alle waren wir uns
einig, dass wir uns in diesem Bereich engagieren
sollten. Diese Moglichkeit bot sich durch den Bei-
tritt zum Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik.

In der weiteren Auseinandersetzung mit der
Thematik ist mir bewusst geworden, dass wir
dabei fur uns als UTS-Vereinigung einige Mog-
lichkeiten der Weiterentwicklung haben.

Wir reden viel Uber die WH-Therapie, psycho-
soziale Folgen des UTS, das Bild von Madchen u.
Frauen mit UTS in der Offentlichkeit und dartber,
wie man den Betroffenen und deren Familien
weiterhelfen kann. Der Austausch daruber ist
wirklich gut und wichtig. Ich habe mich dann ge-
fragt, ob es nicht etwas gibt, das wir der Offent-
lichkeit aus unserer Erfahrung heraus zu sagen
hatten, das uUber unsere spezifischen Schwierig-
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keiten mit UTS hinausgeht und das alle Menschen
betrifft.

Ein Punkt, der mir in diesem Zusammenhang
sehr deutlich geworden ist, ist die Solidarisierung
mit Menschen, die auf &hnliche Weise von Aus-
grenzung und Entsolidarisierung in unserer Ge-
sellschaft betroffen sind, weil sie behindert oder
irgendwie anders sind. Wie oft habe ich im Zu-
sammenhang mit Pranataldiagnostik bei uns das
Argument gehort, dass UTS kein Grund fir eine
Abtreibung sei, weil die Betroffenen sehr gut da-
mit leben kdénnten. Soll das heilen, dass Men-
schen mit Down-Syndrom und anderen schwe-
reren Behinderungen das etwa nicht kdénnen?
Dass selektive Abtreibung Behinderter eine Frage
nach dem Schweregrad einer Behinderung ist?
Wird implizit so doch wieder mit dem Leid durch
eine Behinderung argumentiert, das durch Ab-
treibung vermieden werden soll? Als ob man un-
ter UTS weniger leiden wirde, als unter anderen
(evtl. schwereren) Beeintrachtigungen? So dir-
fen wir um Gottes Willen nicht mehr argumen-
tieren!!!l Das ist mir durch die Auseinanderset-
zung mit der Thematik klar geworden.

Den Wunsch nach Abgrenzung von Behinderten
bei uns kann ich aber sehr gut verstehen. Es ist
wirklich in unserer Gesellschaft nicht lustig, be-
hindert zu sein. Fur mich hatte es sehr viel mehr
Nach- als Vorteile, als behindert zu gelten und
ich selbst bin ja auch nicht ganz frei von den
Angsten, die in unserer Gesellschaft schon die
Kleinsten lernen. Das soll aber gerade nicht zur
Entsolidarisierung fuhren, denn es ist normal,
verschieden zu sein. Eine vereinsinterne Diskus-
sion zu diesem heilen Thema fande ich wichtig
und spannend! Das Netzwerk kann uns helfen,
Uber Grenzen und Unterschiede hinweg Solidari-
tat und gemeinsame Anliegen zu entdecken, ein-
ander zuzuhoéren, sensibel fureinander zu werden
und gemeinsam politisch und gesamtgesell-
schaftlich etwas zu bewegen.

Elke Mayer
Deutsche UTS Vereinigung e.V.

Beatrice Ley
“Haben Sie es vorher gewusst?”

Haben Sie es vorher gewusst?

Dieser, oft unverhohlen neugierig vorgebrachte
Frage steht man als Eltern eines Kindes mit
Down-Syndrom immer wieder gegenuber. Da-
hinter steht nicht so sehr Sensationsgier, sondern
die Tatsache, dass Down-Syndrom ganz klar den
Status der Vermeidbarkeit hat. ”So etwas muss
doch heute nicht mehr sein”, hért man dann. Der
Einsatz pranataldiagnostischer Verfahren ist in
unserer Gesellschaft weitestgehend akzeptierte
Normalitat. Die Beflirworter nehmen fur sich ger-
ne das Argument der gesellschaftlichen Verant-
wortung in Anspruch: Nach ihrer Lesart wird Leid
far Mutter und Kind verhindert. Untermauert wird
dies durch “effektvolle” Berichte von aufsehen-
erregenden Einzelféllen.

Nun sind aber Eltern mit schweren Erbkrankhei-
ten, die in ihrem oft verzweifelten Wunsch nach
einem gesunden Kind wenigstens die Gefahr
vermeiden wollen, ihre bekannte Disposition
weiterzugeben, eben nicht die Hauptklientel der
Pranataldiagnostik. Im Gegenteil stellt die dia-
gnostische Praxis der standardisierten Untersu-
chungen ab 35 Jahre ganz eindeutig ein Scree-
ningverfahren zur ”Vermeidung” von Down-
Syndrom und anderer Trisomien dar, denn nur
dabei ist ein Zusammenhang mit dem Alter der
Mutter nachgewiesen. Zudem wird suggeriert,
dass die (fur das Kind geféahrlichen) Diagnose-
verfahren Gesundheit garantieren kdnnen. Das
ist schlichtweg falsch und irrefihrend. Viele Be-
hinderungen werden normalerweise weder ge-
sucht noch kdénnen sie Uberhaupt gefunden wer-
den. Uber die Halfte der sogenannten "positiven”
Befunde lauten auf Down-Syndrom! In 90% die-
ser Félle ist ein Abbruch der Schwangerschaft die
Folge. Und das, obwohl die Prognose bei Down-
Syndrom heutzutage im Vergleich zu vielen an-
deren Abweichungen sehr gut ist. Menschen mit
Down-Syndrom koénnten heute dank guter medi-
zinischer Versorgung und optimaler Férderung
ein fast normales Leben fuhren. Das Vorliegen
einer Trisomie 21 stellt schlieRlich an sich keine
Krankheit dar. Und sogar die "geistige Behinde-
rung” wird heute im Schnitt lediglich als gering
eingestuft.

Es gibt bei Menschen mit Down-Syndrom eine
statistische Haufung bestimmter Krankheiten und
Fehlbildungen, aber es gibt eben auch viele, die
in ihrer Gesundheit nicht mehr beeintrachtigt
sind, als der Durchschnitt der Restbevoélkerung.
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Dank des rasanten medizinischen Fortschritts in
den letzten Jahren und auch weil medizinische
Versorgung nicht mehr wie fruher verweigert
wird, kdnnen auch schwere Fehlbildungen der
Organe heutzutage oft erfolgreich korrigiert und
therapiert werden.

Es ist also wichtig zu verstehen, dass das Down-
Syndrom in erster Linie eine Art des Seins dar-
stellt — ein ”Zustand”, der an sich nichts Krank-
haftes hat. Es ist die sofort ins Auge springende
Andersartigkeit, die in der Gesellschaft zu Ableh-
nung und Ausgrenzung fuhrt, denn realistisch
gesehen, kommt der ”“Normalbirger” ja mit
mehrfachbehinderten Pflegeféllen also den
”’schweren” Fallen — gar nicht in Berthrung! So
muss die Mutter, die ein Kind mit Down-Syndrom
erwartet, nicht so sehr Leid erwarten (bei jedem
Kind kann “etwas” passieren), sondern Abwei-
chung und Ausgrenzung. Die Abtreibung er-
scheint als letzter Ausweg, um die eigene Nor-
malitat zu bewahren. Langdon-Down selbst hat —
im Stile seiner Zeit — die Kategorien geschaffen:
Ein intellektuelles Handicap wird gleichgesetzt
mit einer Andersartigkeit, die wiederum als pri-
mitive — auslandische — Rasse definiert wird.
Aber selbst unter diesem Gesichtspunkt, wenn
wir die Andersartigkeit der Menschen mit Down-
Syndrom in den Vordergrund stellen, ist es ein-
deutig Selektion, wenn diesen "Anderen” die Exi-
stenzberechtigung aufgrund ihres Andersseins
abgesprochen wird. Und das steht eigentlich in
krassem Widerspruch zu den Grundwerten un-
serer Gesellschaft.

Beatrice Ley, Selbsthilfegruppe fir Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Freunde e.V., Postfach
1274, 90506 Zirndorf

DagMar Steinbach-Sell
Selbstbestimmte Rolle rickwarts

Angeregt durch den Artikel "Noch Platze frei im
Netzwerk..." von Ebba Kirchner-Asbrock im letz-
ten Rundbrief, habe ich Uberlegungen zum The-
ma angestellt, warum gerade die von pranataler
Diagnostik in ihren Auswirkungen berihrte Grup-
pe "Menschen mit Behinderung" so wenig im
Netzwerk vertreten sind.

Durch Arbeiten an der Uni im Bereich Frauenfor-
schung und damit auch Frauenpolitik, sowie poli-
tisch-aktiver Vergangenheit kam ich durch den
zuséatzlichen persdnlichen Umstand, behindert zu
sein, Kinder zu haben usw. auf Folgendes:

Im Netzwerk gibt es immer wieder eine Betonung
der Selbstbestimmung von Frauen. Das ist gut
und richtig. Einerseits. Andererseits gibt es ge-
nugend Erfahrungen, dass genau dieser Faktor
die Frauen spaltet. Das Recht auf Selbstbestim-
mung hat - zumindest wenn es um Prénataldia-
gnostik geht - eine Spaltungsfunktion zwischen
Frauen und Behinderten (Frauen). Selbstbe-
stimmt selektieren? Hort da nicht die Freiheit auf,
wo die Menschenverachtung beginnt? Und will
man/frau wirklich in Zeiten des fortschreitenden
Abbaus sozialpolitischer Mallhahmen, die als Re-
form getarnt, vor allem Frauen treffen, PD als
Perspektive fur mehr Freiheit erachten ? La&nger-
fristig gesehen ist dieser Weg - im Sinne von
Unterstitzung fur Frauen (und Kinder) - kontra-
produktiv.

Der soziale Status, der immer noch abhangig von
Erwerbsarbeit ist, entzweit heute nicht nur die
Gesellschaft an sich. Tendenziell spaltet dieses
inzwischen Frauen untereinander (besser und
schlechter gestellte Frauen). Im Rahmen der
Globalisierung und der damit verbundenen De-
batte um die Wettbewerbschancen entsteht eine
"neue Dienstbotengesellschaft”, die vor allem
Frauen erneut in die Rolle der unterbezahlten
(bad jobs), unbezahlten / helfenden Arbeitenden
steuert. Das verstarkt die Meinung von Frauen,
sie seien nur mit einem gesunden Kind wettbe-
werbsfahig. Das ist auch nicht so weit her geholt
und damit "die Forderung nach einer besseren
sozialen Absicherung fir erziehende Personen
nur allzu berechtigt.” Nach wie vor "...bedeutet
die Ubernahme von Erziehungs- und Pflegearbeit
ein meist nicht zu Uberwindendes Hindernis fur
den in der Sozialversicherung erforderlichen kon-
tinuierlichen Erwerbsverlauf, mit dem materielle
Unabhéangigkeit und Risikoabsicherung erreicht
werden.". %l Das sollte Thema sein!

Frauen nehmen an, sie kdnnten durch die Ver-
meidung von behindertem Nachwuchs (Uber PD)
eine bessere, offenere Lebensperspektive - vor
allem beruflich - erringen. Dies ist frauenpolitisch
gesehen geradezu eine Rolle rickwarts: der
(schlechte) Status quo mit der (erneu-
ten/verstarkten) Zuweisung von bad jobs
und/oder Hausfrauen- und unbezahlter Familien-
arbeit wird aufrecht erhalten. Langfristig sogar
eher verschlechtert.

2 Stolz-Willig, Brigitte, Neubewertung der Famili-
enarbeit —Erziehungsgehalt als Perspektive? In:
Es rettet uns kein héhres Wesen ... Feministische
Perspektiven der Arbeitsgesellschaft, 1999
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Es ist leider immer noch festzustellen, dass "das
geltende Recht die Zeichen des mannlichen Ge-
schlechts tragt, das Grundmuster der mannlichen
Karriere- Rationalitat.” 3

Fur Frauen folgt dem vermeintlichen Zuwachs an
Autonomie tatsachlich nur ein Zuwachs an Ver-
antwortung, der an sie - u.a. in Form von PD -
delegiert wird. Durch diese "Privatisierung" wird
eine Unterstitzung von Frauen mit Kindern ge-
nerell und mit behinderten Kindern insbesondere
nicht als Aufgabe und Leistung der Gesellschaft
verstanden. "Dass die Normalbiographie von
Frauen weder eine beliebige noch eine frei wahl-
bare Alternative der eigenen Lebensfihrung dar-
stellt, erfahren Frauen meist dann, wenn sie von
dem vorgegebenen Modell abweichen." * Dazu
gehodren heute neben der ungewollten Schwan-
gerschaft und der gewollten oder ungewollten
Kinderlosigkeit auch der Fall, ein behindertes
Kind grofl3zuziehen .

Die Arbeitsteilung zwischen "privat" und "6ffent-
lich" ist das wichtigste strukturelle Merkmal der
kapitalistischen Industriegesellschaft. Sie schafft
nicht nur Hierarchien direkt zwischen den Ge-
schlechtern, es existieren auch andere soziale
Spaltungen, die engstens mit dem auf dieser
Struktur beruhenden Herrschaftsverhaltnis ver-
knupft sind. PD tragt in seiner Weise zur Verfe-
stigung derselben bei. Insofern mussten die Fra-
gen lauten, wie sehr die Selbstbestimmung durch
Fremdbestimmung eingeschrankt wird und wohin
die eine oder andere Entscheidung sowohl kurz-
als auch langfristig fuhrt. Und: ob es fur Frauen
tatsachlich eine verbesserte Perspektive hinsicht-
lich Erwerbsarbeit bedeutet. Daran werden u.A.
die weiteren Schritte fur einen feministischen
Umgang mit PD, der auch Behindertsein als mdg-
liche Lebensform einbezieht, zu entwickeln sein.
Die Pranataldiagnostik ist (auch) Folge einer
verfehlten Sozial-, Arbeits- und Frauenpolitik.

DagMar Steinbach—Sell, Hochschule fur Wirt-
schaft und Politik, Hamburg

3 vgl. Friebel Harry, Die Gewalt der Manner
macht — Lese- und Handbuch zur Geschlechter-
frage, Hamburg 1991

4 vgl. Beck-Gernsheim Elisabeth, Mutter werden
— Der Sprung in ein anderes Leben, Ffm a.M.
1989

AKL-Positionen:

Praimplantationsdiagnostik

Die Praimplantationsdiagnostik kam Ende 1996
ins Gesprach. Sie erméglicht Sicherheit fur ge-
sunde Kinder ohne Abtreibung, stellt aber einen
weiteren Schritt in Richtung "schdne neue Welt"
dar. Der AKL nahm zu dieser Methode im Februar
1997 Stellung:

Aushang im Wartezimmer von Dr. Skrupellos,
Arzt fur Fertilitat und Genhygiene:

SK - Sie haben sich entschieden, ein Kind zeugen
zu lassen. Wir gratulieren lhnen zu dieser ver-
ninftigen Entscheidung. Die Zufallszeugung im
Schlafzimmer entspricht nicht mehr den moder-
nen Ansprichen an die Kinder von morgen. Nach
der kunstlichen Befruchtung lhrer Eizellen mit
den Samen lhres Mannes im Reagenzglas folgt
die genetische Selektion und auf Wunsch die Op-
timierung der befruchteten Eizellen. Damit lhr
Kind mdglichst umfassend lhren Winschen ent-
spricht, bitten wir Sie, den entsprechenden Fra-
gebogen auszufillen.

Genetisch bedingte Krankheiten? Das muss heute
nicht mehr sein: Je nachdem, was Sie ausgeben
wollen, sind diverse Sicherheitspakete wahlbar,
vom Low-Cost-Paket fur die zehn hé&ufigsten
Krankheiten (bei Mukoviszidose werden hier nur
die sieben haufigsten Mutationen getestet) bis
zum Vollkasko-Paket mit der genetisch umfas-
senden Analyse von 5000 Gendefekten (bei Mu-
koviszidose werden 600 Mutationen getestet).
Bei positivem Befund werden die betroffenen
Embryos verworfen, nur gesunde werden lhnen
re-implantiert, das heil3t in die Gebarmutter ein-
gepflanzt. Gewilnschte Augen- und Haarfarbe
sowie Sonderwlnsche hinsichtlich Geschlecht,
Blutgruppe oder Begabungen fur Musik, Sport,
Kunst oder Naturwissenschaft kreuzen Sie bitte
einfach an.

Wollen Sie, dass es soweit kommt? Naturlich
nicht, werden Sie sagen. Utopisch ist oben be-
schriebene Situation allerdings nicht. Technisch
ist sie teilweise bereits Realitat. Die Politik muss
jetzt entscheiden, was gen-ethisch erlaubt ist
und was nicht. Und was hat diese Gen-Ethik mit
unserem Verein zu tun? Nun, die Mukoviszidose
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dient als Argument fur die Einfuhrung dieser
Methoden.

Was ist passiert? Ein Ehepaar mit einem sieben-
jahrigen Mukoviszidose-Kind winscht sich ein
weiteres, aber gesundes Kind. Zweimal war die
Ehefrau nach ihrem ersten Kind bereits wieder
schwanger, in beiden Fallen lie3 sie nach der
Pranataldiagnose abtreiben, da beide Kinder Mu-
koviszidose gehabt hatten. Prof. Dr. med. Klaus
Diedrich von der Klinik fur Frauenheilkunde und
Geburtshilfe der Medizinischen Universitat Lubeck
mochte dem Paar helfen. Er wird eine kinstliche
Befruchtung im Reagenzglas durchfilhren und am
dritten Tag eine Zelle aus dem inzwischen 12-
zelligen Embryo entfernen.

An dieser Zelle wird getestet, ob der Embryo an
Mukoviszidose erkranken wirde oder nicht. Ge-
sunde Embryonen werden in die Gebarmutter der
Frau eingesetzt, betroffene werden "verworfen",
sie landen im Abfall.

Diese neue Methode heildt Praimplantations-
Diagnostik, kurz PID. Professor Diedrich bean-
tragte die Durchfuhrung der PID in diesem spezi-
ellen Fall bei der Ethikkomission der Lubecker
Universitat. Am 19.08.96 gab diese ihr Votum ab.
Sie hat keine grundséatzlichen ethischen Be-
denken gegen die PID in diesem Fall, weil ein
weiterer Schwangerschaftsabbruch vermieden
werden soll und fur den Embryo keine Gefahr zu
erwarten ist.

Eine dritte Schwangerschaft mit dem Risiko eines
weiteren Schwangerschaftsabbruchs stellt nach
Meinung der Kommission eine héhere Belastung
far das Paar dar als die PID. Gleichzeitig stellt die
Kommission fest, dass die PID nach dem Em-
bryonenschutzgesetz (EschG) 8 1 Abs. 2
eindeutig verboten ist, weil die Auswahl und
damit auch die "Verwerfung" kranker Embryonen
das Ziel der Methode ist. Sie empfiehlt daher eine
gesetzliche Regelung, die die PID fur solche Falle
zwar erlaubt, mit allen Mitteln aber der Gefahr
der Selektion und eugenischen Auslese vorbeugt.
Sie zweifelt an, ob das EschG auf diesen Fall be-
zogen ethisch vertretbar ist, da doch ein
Schwangerschaftsabbruch bei gleicher Diagnose
zulassig ware.

Aus der Antwort des Familienministeriums auf die
kleine Anfrage "Totung ungeborener Kinder" im
Deutschen Bundestag geht hervor, dass in
Deutschland jahrlich 100.000 Embryonen abge-
trieben werden, davon nur etwa 5 Prozent nach
der medizinischen Indikation. Unter diese Indika-
tion fallen auch Embryonen mit einer Erbkrank-
heit, falls das Austragen fir die Mutter eine so

grolle Belastung darstellt, dass ihr die Fortset-
zung der Schwangerschaft nicht zugemutet wer-
den kann.

Da die Abtreibung eines Embryos mit Mukoviszi-
dose straffrei ist und gesellschaftlich allgemein
akzeptiert wird, kann einem Elternpaar die PID
kaum vorenthalten werden, da das "Verwerfen"
von Embryonen eher als ethisch vertretbar ge-
halten wird als eine Abtreibung (auch bei naturli-
chem Ablauf nisten sich nicht alle befruchteten
Eizellen in der Gebarmutter ein). Im Ausland ist
die PID ohnehin verfugbar, das heil3t, fur Reiche
ware die PID auch bei einem Verbot in Deutsch-
land noch verfugbar.

Wenn man die PID nicht verbietet, wie soll dann
die eugenische Auslese und Selektion verhindert
werden? Darauf gibt es bislang keine Antwort.
Wenn Abtreibung akzeptiert wird, ist in Verbin-
dung mit genetischer Diagnose die Gefahr der
Auslese nicht zu bannen. Wer soll festlegen, was
noch erlaubt und was bereits verboten ist?

"Ich will ein gesundes Kind!" Dieser Anspruch
darf nicht Richtschnur fir das Handeln werden,
sonst sollte man lieber kein Kind erziehen wollen.
Es koénnte den Eltern viel groRere Probleme be-
reiten als eine Erbkrankheit. 96 Prozent der
Schwerbehinderten werden erst im Laufe ihres
Lebens schwerbehindert, etwa durch einen Un-
fall. Durch unsere Erfahrung mit der Mukoviszi-
dose splren wir erwachsene Patienten, dass auch
das Leben mit einer Erbkrankheit schdn sein
kann und Chancen birgt, die Gesunde nicht ha-
ben. Die moderne Psychologie hat langst nach-
gewiesen, dass Glick nicht durch Abwesenheit
von Problemen entsteht, sondern durch Uberwin-
dung von Schwierigkeiten. Wir erinnern auch
daran, dass nach Meinung der behandelnden
Arzte aus der Diagnose Mukoviszidose keine all-
gemeine Empfehlung zur Abtreibung abgeleitet
werden kann.

Stellungnahme des Mukoviszidose e.V. in Medizi-
nische Genetik 4/91.

Ist nach Einfihrung der PID einmal eine Erwar-
tungshaltung der Gesellschaft fir gesunde Kinder
entstanden, wirde es Eltern unmaoglich, sich fur
das behinderte Kind zu entscheiden. Wie soll man
verhindern, dass eine Automatik der Selektion
entsteht?

"Sieh hin und du weil3t." So hat uns der Philosoph
Hans Jonas geraten, wenn es gilt, Menschen ge-
genuber verantwortlich zu handeln. Wenn wir uns
nur auf die Gensequenzen beschranken, verlieren
wir das ganze Kind aus den Augen. "Wir sind
selbst am meisten behindert, wenn wir allein
aufgrund genetischer Informationen eine Ent-
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scheidung uber Leben von madglicherweise behin-
derten Menschen treffen. Alle Menschen kdénnen
das von Natur aus wissen.” (Prof. Dr. Fischer in
GEO 11/96, S. 182). Henri de Toulouse-Lautrec
und Frederic Chopin waren durch die PID aussor-
tiert worden. Der Maler wurde aufgrund seiner
angeborenen Osteogenesis imperfecta (Glaskno-
chenkrankheit) friih zum Krippel, bei dem Kom-
ponisten vermuten die Wissenschaftler eine Mu-
koviszidose.

Wenn der Mensch die Gene im Griff hatte, wirde
es vielleicht nur noch Supermenschen wie Naomi
Schiffer-Curie oder Boris Redford-Einstein geben.
Doch "das bezaubernd einzigartige Lieschen
Mduller, dessen Eltern sich keine Gedanken ge-
macht haben, durfte ihnen spielend den Rang
ablaufen™ (Prof. Fischer).

Wir verstehen die menschlichen Gene noch lange
nicht. Was wir bekommen, ist nicht Wissen, son-
dern Information. Wir wirden ganz andere Ent-
scheidungen treffen, wenn wir zu den geneti-
schen Informationen auch den dazugehérenden
Menschen kennen lernen kénnten.

Der Mensch hat sich das vorgeburtliche Leben
verfugbar gemacht, jetzt muss er mit diesem
Wissen umgehen. Und diese Verantwortung hat
jeder Mensch fur sich und seine Kinder. Vielleicht
muss der Gesetzgeber dem Einzelnen diese Ver-
antwortung auch lassen, da eben keine allgemein
gultigen Entscheidungen mdglich sind. Er muss
dann aber alles tun, um die Gefahr der eugeni-
schen Auslese zu begegnen - durch verstarkte
Aufklarung, durch verbesserte soziale Sicherung
von Behinderten und ihren Familien, durch stren-
ge Vorgaben fur Berater und Arzte, durch die
gesetzliche Verknupfung von Diagnose und hu-
mangenetischer Beratung. Das alles miusste er-
reicht werden, bevor nach Meinung des AKL die
Praimplantationsdiagnostik erlaubt werden kann!

Zuerst abgedruckt in Mukoviszidose aktuell 2/97

Statement des BVHK zur Pranatalen

Diagnostik

PD soll nicht in den Ruf der “Vorauswahl” oder
“Kinderauslese” kommen, sondern eine optimale
Vorbereitung sowie eine sofortige Versorgung

nach der Geburt in einem geeigneten Zentrum
ermdoglichen. Vorbereitete, gut informierte Eltern
kénnen nach der Geburt besser mit Problemen
umgehen, die unvermeidlich auf sie zukommen
werden.

Haufig fallt es den werdenden Eltern schwer, sich
gegen eine PD zu entscheiden: sozialer Druck,
Verantwortung gegeniber dem ungeborenen
Kind, Krankung des Gynéakologen, juristische Ab-
sicherung des Arztes.

Die Angst des Diagnostikers vor falsch-positiven
oder falsch-negativen Diagnosen (und dadurch
moglicherweise juristische und berufspolitische
Konsequenzen zu erfahren) ist fur ihn problema-
tisch.

Es gibt keine wissenschaftlichen Untersuchungen
Uber die geeignete Form, in der mit der Schwan-
geren Uber Verdachtsmomente bei der PD ge-
sprochen werden sollte. Als erwiesen gilt, dass
die inhaltlichen Informationen in dieser Stress-
Situation bei den Eltern nur teilweise ankommen.
Vor Durchfihrung der PD muss mit den werden-
den Eltern abgeklart werden, welche Konsequen-
zen sie aus einer vorgeburtlich diagnostizierten
Behinderung des Ungeborenen ziehen wirden.
Der Entscheidung Uber Fortsetzung oder Abbruch
der Schwangerschaft sollte generell eine intensi-
ve Beratung vorausgehen. Zwischen Beratung
und Entscheidung der Eltern muss eine mehrta-
gige Frist eingeraumt werden. Die werdenden
Eltern missen die Méglichkeit haben, sich mit der
zu erwartenden Behinderung ihres ungeborenen
Kindes auseinanderzusetzen. Die Beratung durch
Gynakologen bzw. Genetiker muss ergebnisoffen
und nicht direktiv sein.

Ansétze, wie die Situation langfristig verbessert
werden kann:

ergebnisoffene und einfihlsame Beratung mit
Hinweis auf weitere Anlaufstellen (z.B.
Selbsthilfegruppen)

erfahrene Ultraschaller

interdisziplinare PD unter Einbezug von Gynéa-
kologen, Kinderkardiologen usw.
psychologische Betreuung der betroffenen
Eltern wahrend und nach der Diagnostik

Erschienen in: Bundesverband Herzkranke Kinder
e.V. (BVHK), Pranatale Diagnostik angeborener
Herzfehler
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MATERIALIEN — BUCHER

IN EIGENER SACHE

Schwangerschaft und pranatale Dia-
gnostik
Informationen und Materialien

Sichtwechsel

Schwangerschaft und Pranatale Dia-
gnhostik

Texte und Materialien
Margaretha Kurmann, Hildburg Wegener

Der Reader bietet einen Uberblick tiber die unter-
schiedlichen Facetten des Themas: Erfahrungen
von Frauen; gesellschaftliche Implikationen und
Folgen; alternative Sichtweisen; Stellungnahmen.
Er ist hilfreich fur Multipliaktorlnnen aus der
Frauen-, Beratungs-, Gesundheits-, Behinderten-
und Offentlichkeitsarbeit sowie fiir Interessierte
aus Studium, Aus- und Fortbildung.

124 Seiten DIN A4 DM 10,00

Schwanger sein — ein Risiko?

Informationen und Entscheidungs-
hilfen zur vorgeburtlichen Diagnostik

Die Broschire informiert tber vorgeburtliche
Diagnostik, will zum Nachdenken anregen und
dazu beitragen, einen eigenen Standpunkt ge-
genuber diesem medizinischen Angebot zu kla-
ren.

Konzept und Text: Ebba Kirchner-Asbrock; Mar-
garetha Kurmann

36 Seiten 21x21 cm DM 5,00

Pranataldiagnostik und Hebam-

menarbeit

Ethische Fragen und Konfliktfelder in
der Betreuung von Schwangeren,
Gebarenden und Woéchnerinnen.
Unterrichtsmaterialien fur die Aus-
bildung von Hebammen und Angeho-

rigen medizinischer Fachberufe
Angelika Ensel, Silke Mittelstadt

Herausgegeben mit dem Bund Deutscher Heb-
ammen (BDH)

Das Material gibt genaue Anleitungen flr proble-
morientiertes Arbeiten im Unterricht an die Hand.
Im Zentrum steht die kognitive, teilweise szeni-
sche Auseinandersetzung der Schilerlnnen mit
der ethischen Problematik pranataler Diagnostik;
der Arbeitsaufwand fur Lehrerlnnen wird durch
direkt einsetzbare bzw. kopierfdhige Materialien
minimiert. Teile der Materialien sind auch fur
Fortbildung anderer Berufsgruppen und fir die
Erwachsenenbildung gut geeignet.

332 Seiten DIN A 4 DM 48.00

Noch Platze frei

In der Kursreihe ,,Beratung im Kon-
text von Pranataldiagnostik und Re-
produktionsmedizin“ sind noch Plat-
ze frei!

Kurs I: Beratung 16.-30.6.2000

Kurs Il: Medizintechnik 11.-15.9.2000

Kurs I11: Ethik und Behinderung 12.-16.2.2001

Kurs IV: Schwangerschaft als weiblicher Lebens-
Prozess 14.-18.5.2001

Kurs V. Ressourcen — Recht —
Offentlichkeitsarbeit 5.-9.11.2001

Anmeldeschluss: 15. Mai 2000

Anmeldung Uber: Arbeitsstelle Pranataldiagno-
stik/Reproduktionsmedizin
Sekretariat: Simone Bahr
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Zusammen:

Behinderte und nicht behinderte Menschen
Heft 4 1998 Biomedizin: Eingriffe — Angriffe
Heft 1 2000 Familienwelten

Ohrenkuss ...da rein, da raus

Ein Magazin, das von Menschen mit Down-
Syndrom gemacht wird.

Karl-Barth-Stral3e 97

53129 Bonn

Tel.: 0228/ 549711

Fax: 0228/ 549716

www.ohrenkuss.de

Mail: redaktion@ohrenkuss.de

Film:

»,Das hatten wir nie gedacht”

Ein Film von Maria Petersen

Drei Mitter erzahlen tber ihr Leben mit ihren
Kindern, die unterschiedliche Behinderungen ha-
ben.

Kann Uber den Verein ,Eltern beraten Eltern mit
Kindern mit und ohne Behinderung e.V.“ ausge-
liehen werden

GritznerstralRe 18-20

12163 Berlin

Tel./Fax: 030/ 8216711

Monika Willenbring, Pranatale Diagnostik und die
Angst vor einem behinderten Kind. Asanger Ver-
lag 7/1999

Koechlin Florianne, Des patentierte Leben, Rot-
punktverlag 1998

Gisela Hermes (Hg.), Kricken, Babys und Bar-
rieren. Zur Situation behinderter Eltern in der
Bundesrepublik. Bifos-Band, ISBN 3-932951-
042-2

Regine Kollek, Praimplantationsdiagnostik. Tu-
bingen 2000-03-23

Anne Waldschmidt, Selbstbestimmung als Kon-
struktion. Alltagtheorien behinderter Frauen und
Manner. Leske + Buderich 1999

Vor dem Hintergrund individualisierter Lebensbe-
dingungen schildern behinderte und chronisch
kranke Frauen und Ménner in anschaulichen Ein-
zelfallstudien ihre Erfahrungen mit personlicher
Autonomie. Die Alltagstheorien zum Zusammen-
hang von Selbstbestimmung, Behinderung und
Bioethik basieren auf verschiedenen Konstruktio-
nen, die historische Wurzeln haben und zugleich
individuell gestaltet sind. Wie ein Brennglas lasst
die Lebenslage ,,Behinderung” die Ambivalenz des

Selbstbestimmungsgedankens deutlich zum Vor-
schein kommen.

Kathrin Braun (Hrsg.), "Life” is a battlefield.
Aspekte der Bio-Macht.

Bundesvereinigung Lebenshilfe

»3SChutz des Lebens mit Behinderung im Span-
nungsfeld zwischen Pranataler Diagnose, Spat-
abtreibung, Friheuthanasie und biomedizinischen
Forschungsinteressen*

Protokoll und Reader (DM 10) Uber die Lebens-
hilfe zu bestellen: Raiffeisenstrafle 18, 35043
Marburg

GENiale Zeiten

Zum Projekt GENiale Zeiten ist ein Medienpaket
zu Gentechnologie fiur Bildungsarbeit und Schul-
unterricht auszuleihen bei:
Medienpadagogisches Zentrum

Podbielskistralle 30

30163 Hannover

Tel.: 0511/ 627842/ Fax: 667792
MPZ-Hannover@t-online.de

HINWEISE - TERMINE

Regionalgruppe NRW
19.8.2000 im Lore-Agnes-Haus , LutzowstralRe
32, 45141 Essen

Regionalgruppe Nord
26.4.2000 bei Cara e.V., GrolRe Johannisstral3e
110, 28199 Bremen

Arbeitsgruppe Frauenpoliti-
sche/Feministische Bewertung von Prana-
taldiagnostik

20.- 21. 7. 2000 bei Margaretha Kurmann, Saar-
lander Weg 5; Jeddeloh 11

Solidaritat statt Selektion!

Brauchen wir ein Fortpflanzungsmedizingesetz?
Fachtagung am 5. Mai 2000 11.00- 18.00 Uhr in
Hannover

Komitee fur Grundrechte und Demokratie
Aquinostralle 7-11, 50670 Koéln; Tel: 0221/
97269-20/ -30, Fax: 0221/ 97269-31

24.-26. Mai 2000
Symposium zum Fortpflanzungsmedizingesetz
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Berlin

31. Mai- 4. Juni 2000
Gesundheitstag 2000
Berlin

7. Juni 2000

Fachtag zum Thema ,,Reproduktionsmedizin“
Beratungsstelle fur naturliche Geburt und Eltern-
sein in Minchen

16./ 17. Juni 2000

Fachtag

Pranataldiagnostik in ihrer Bedeutung fur behin-
derte Menschen und ihre Angehdrigen
Gustav-Stresemann Institut Bonn
Veranstalterin: Arbeitsstelle Pranataldiagno-
stik/Reproduktionsmedizinj

EXPO 2000: Wieviel vorgeburtliche Diagno-
stik brauchen wir, wieviel wollen wir?

In dem Begleitprogramm zur EXPO findet am 13.
Juli 2000, von 10.00 - 17.00 Uhr in der Christus-
kirche, Hannover, eine Veranstaltung zur vorge-
burtlichen Diagnostik statt. Sie richtet sich an
Beraterinnen, Krankenschwestern, Arzte und
Arztinnen und andere Berufsgruppen in diesem
Bereich und an Interessierte allgemein. Am Vor-
mittag soll in drei Referaten die Situation der
Schwangerenvorsorge in der Schweiz (Referen-
tin: Dr. Ruth Baumann-Hoélzle, Vorstandsmitglied
des Vereins ,,Ganzheitliche Beratung“ und damit
Mitglied im Netzwek), in England (Professorin
Valerie Fleming, Uni Glasgow) und in D&nemark
(Joke Habben, Odensee) dargestellt und vergli-
chen werden.

Am Nachmittag finden parallele Foren zu Aspek-
ten des Themas statt: zur psychosozialen Bera-
tung (Jutta Schulz und Sybille Siebert, Berlin, aus
dem Modellprojekt des BMF), zur Praimplantati-
onsdiagnostik (Anne Ballhausen und Hildburg
Wegener, Netzwerk / Evangelische Frauenarbeit),
zu Modellen alternativer Schwangerenvorsorge
(Andrea Bosch, Netzwerk / Hebammenverband
Baden-Wurtttemberg, und Monika Schmidt, frei-
berufliche Hebamme) zur Diskussion in der EU
(Professor Dr. Dietmar Mieth), zur Pranataldia-
gnostik in evangelischen Krankenhausern (Refe-
rentinnen angefragt)

Den Abschluss bildet eine Podiumsdiskussion
»Wieviel Wissen tut uns gut?* mit Vertreterlnnen
aus Kirche, Medizin und kritischen Gruppen.

Eintritt frei. Anreise: StralRenbahnlinie 6, Halte-
stelle Christuskirche.Weitere Informationen:
http//www.evlka.de/diakonie/expo

31. Juli 2000

Sprecherinnentreffen in Kassel
Homepages

www.reprokult.de
FrauenForum Fortpflanzungsmedizin

www. muetter-mitmodem.de
Webring, der homepages von Muttern und
Schwangeren verbindet

www.babyzimmer.de
Website zum Themenbereich Schwangerschaft,
Geburt und Kleinkinder

www.ortegalink.com/handifem
Mailingliste fur behinderte Frauen

www.ifg-frauenforschung.de/whnet/rightd.htm
Européisches Netzwerk Frauengesundheit — die
deutsche Startseite des EWHNET-Projektes (Eur-
pean Woman Health Network)

www.DeutschesArzteblatt.de
Hier kann die aktuelle Ausgabe eingesehen wer-
den.

www.Bundesaerztekammer.de

http://conventions.coe.int/treaty/EN/cadreprincip
al.htm

Der Stand um die Bioethik-Konvention ist tiber
den Europarat so einzusehen.

Adressen

BioSkop

Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften
und ihrer Technologien

Bochumer Landstralle 144°

45276 Essen

Weibernetz e.V.

Bundesnetzwerk von Frauen/Lesben und Mad-
chen mit Beeintrachtigungen

Koélnische Stral3e 99

34119 Kassel

Arbeitskreis Bioethik Braunschweig

Redaktion Veranstaltungskalender zu Themen der
Bioethik

Martin Vogt

Gerstakerstralle 23

38102 Braunschweig

Tel./Fax: 0531/ 794474

Mail: AkBioethik@aol.com
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Bifos

Koélnische StralRe 99
34119 Kassel

Tel: 0561/ 7288540
Fax: 0561/ 7288544
Mail: bifos@t-online.de

Netzwerkbiro

Organisierter und nichtorganisierter Frauen und
Madchen mit Behinderungen in Nordrhein-
Westfalen

NeubrickenstralRe 12-14

48143 Minster

Tel.: 0251/ 519138

Fax: 0251/ 519051

Niedersachsisches Netzwerk behinderter Frauen
Informationen uber:

R. Krebs im Biro des Behindertenbeauftragten
des Landes Niedersachsen

Postfach 141

30001 Hannover

Tel: 0511/ 1204032

Fax: 0511/ 1204297

Appella

Informationstelefon zu Verhitung, Schwanger-
schaft, Kinderlosigkeit und Wechseljahren
Postfach 1904

8026 Zirich

Appella hat Broschiren herausgegeben:

»Der unerfillte Kinderwunsch — Wie gehen wir
damit um? Eine Informationsschrift zu den
schulmedizinischen Sterilitatstherapien und Al-
ternativen*

~Schwangerschaftsvorsorge — Wie gehen wir da-
mit um? Eine Informationsschrift zur Pranataldia-
gnostik*

Beide Broschiren kdnnen gegen frankierten RUk-
kumschlag bezogen werden.

Diese Hinweise setzen sich aus dem zusammen,
womit ich in der Arbeit zu tun habe und verste-
hen sich als Erganzungen zu anderen Adressen
und Zeitschriften, die in vorherigen Rundbriefen
verotffentlicht wurden.

Sie erheben uberhaupt keinen Anspruch auf Voll-
standigkeit!
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Klartext
Selektion durch Pranataldiagnostik

Meyer, Rudiger

Morbus Down: Testmoéglichkeiten verbessert
Deutsches Arzteblatt 97, Heft 11 (17.03.2000),
Seite A-656 [SPEKTRUM: Akut]

Das Pranatal-Screening auf Morbus Down konnte
in den vergangenen Jahren deutlich verbessert
werden. Fruher, als nur Schwangeren uber 35
Jahre eine Amniozentese empfohlen wurde, be-
trug die Sensitivitdt nur 20 Prozent. Der Doppel-
Test aus Alpha-Fetoprotein und humanem Cho-
riongonadotropin (hCG) brachte eine Erhéhung
auf 35 Prozent, die Erweiterung um die Bestim-
mung des konjugierten Estriols (Triple-Test) er-
hoéht die Sensitivitdt auf 46 Prozent. Wird auch
der Serummarker Inhibin A bestimmt (Quadru-
pel-Test), betragt die Sensitivitat sogar 54 Pro-
zent. Noch bessere Ergebnisse erzielt der Kombi-
nierte Test (72 Prozent). Hierbei wird das
schwangerschaftsassoziierte Plasmaprotein A und
die freie Beta-Untereinheit des hCG im Serum
bestimmt und per Ultraschall in der 10. bis 14.
Woche nach einem Nackenddem gesucht.
Vorteilhaft ist auRerdem, dass dieser Test bereits
im ersten Trimenon moglich ist. Die endglltige
Diagnose kann nach Chorionzottenbiopsie relativ
fruh gestellt werden. Alle anderen Tests fuhren
erst im zweiten Trimenon nach Amniozentese
zum Befund. Mdaglicherweise geht es noch besser.
Britische Forscher stellen jetzt ein Integriertes
Down-Syndrom-Screening vor, das die bisherigen
Tests kombiniert. Nach der Berechnung von N. J.
Wald (London) wirde die Sensitivitat 85 Prozent
betragen (NEJM 1999; 341: 461-467). Um 80
Prozent aller DownSyndrome zu entdecken,
miusste nur bei einem Prozent der Schwangeren
eine Fruchtwasserpunktion durchgefihrt werden
(beim Triple-Test bei 14,6 Prozent). Damit der
Test sich durchsetzt, werden die Arzte Uberzeu-
gungsarbeit leisten missen.

Viele Frauen streben nadmlich eine frihstmadgliche
Entscheidung an. Beim Integrierten Test liegen
die Ergebnisse aber nicht friher vor als beim
Triple-Test, obwohl Ultraschall und erste Blutent-
nahme (wie beim Kombinierten Test) bereits im
ersten Trimenon durchgefihrt werden. Fir den
endgultigen Befund miuissen die Frauen noch das
Ergebnis der Blutentnahme im zweiten Trimenon
abwarten. Das sind bange Wochen. Viele Frauen
werden nach einem verdachtigen Zwischenbe-
fund auf eine sofortige Chorionzottenbiopsie
drédngen. Der Arzt muss der Patientin dann er-

klaren, dass ein Negativbefund im zweiten Blut-
test diese durchaus riskante invasive Untersu-
chung noch abwenden kann. Nur wenn ihm dies
gelingt, kann das neue Verfahren helfen, die Rate
der invasiven Untersuchungen zu senken.
Rudiger Meyer
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