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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe NetzwerkerInnen,

Rundbrief 27 erhélt die Dokumentation der
Netzwerktagung 2014 sowie unsere Stel-
lungnahme zum Bluttest anldsslich des
5. Jahrestages des Inkrafttretens der UN-
Behindertenrechtskonvention am 26. 4. 14.

Mit unserem diesjahrigen Tagungsthema
"Sie nennen es Selbstbestimmung..."
Pranataldiagnostik zwischen Zwang
und Autonomie haben wir die Doppeldeu-
tigkeit des Selbstbestimmungskonzeptes in
den Diskussionen um vorgeburtliche Dia-
gnostik kritisch reflektiert. Probleme und Un-
tiefen einer unkritischen Verwendung des
Selbstbestimmungsbegriffs erleben wir der-
zeit exemplarisch an den Diskussionen um
die Anwendungsdynamik des vorgeburtlichen
Bluttests. Implikationen und Auswirkungen
kritisch zu thematisieren, steht aktuell im
Zentrum unserer politischen Bemuhungen.

Im kommenden Jahr feiert das Netzwerk
sein zwanzigjahriges Jubildum. Mit der Etab-
lierung des Bluttests bestatigen sich einmal
mehr die Grundziige unserer Kritik an selek-
tiver Pranataldiagnostik. Zugleich markiert
dieser Test aber auch fokushaft die Notwen-
digkeit einer weiteren, kritischen Bewertung.

Wir diirfen Sie schon jetzt zu unserer
Jubildaumstagung 2015 einladen, bei der
es neben einem Resiimee auch um die
Neuausrichtung unserer Arbeit gehen
soll, das ,Spezialthema" Prédnataldia-
gnostik politisch und o6ffentlich wirksam
in den Mittelpunkt zu riicken.

Die Vorbereitungsgruppe ist froh Uber jede
Unterstiitzung - Anregungen, Mitdenken
Uber Mailing, die Bereitschaft, kleine oder
groBere Aufgaben zu Ubernehmen... . Auf
diese Weise werden wir erfahren, wie leben-
dig das Netzwerk nach 20 Jahren noch ist.
Kontakt: margaretha.kurmann@t-online.de

Unsere kritischen politischen Aktivitaten
muissen wir mit eigenen Mitteln tragen.
Deswegen sind wir gerade im Jubildaumsjahr
auf Ihre finanzielle Unterstitzung durch Ih-
ren Jahresbeitrag und durch Spenden ange-
wiesen. Falls Sie eine Spendenbescheinigung
oder Rechnung bendtigen, teilen Sie Harry
Kunz bitte Name und Adresse mit.
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S1LKE KOPPERMANN, NETZWERKSPRECHERIN

SELBSTBESTIMMUNG. PRANATALDIAGNOSTIK

ZWISCHEN ZWANG UND AUTONOMIE

VORSTELLUNG DES NETZWERKS UND HINFUHRUNG ZUM THEMA

- Selbstbestimmung ist filr
i+ die meisten von uns ein
. &2 bedeutsamer und identi-

e tatsstiftender Begriff. Ist er

| heute zu einem Begriff ge-
. ; worden, mit dem alle alles
Mdgliche inflationar begriin-
y ~ den?

Wer ist das Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik? Die friihere Sprecherin
Hildburg Wegener hat uns vor ein paar Jah-
ren so beschrieben:

Es gibt Mitglieder im Netzwerk,

e die dazu beitragen mochten, dass Kinder
beim Eintritt in die Welt vorbehaltlos
angenommen werden

« die zwar finden, dass Frauen das Recht
haben, sich gegen eine unerwiinschte
Schwangerschaft zu entscheiden, aber
nicht gegen ein Kind mit unerwiinschten
Merkmalen

« die Schwangerschaftsabbriiche grund-
satzlich ablehnen, aus religiosen und
oder humanitaren Griinden

« die den Frauen eine Schwangerschaft auf
Probe ersparen wollen und die eine
andere Vorsorge und ein ungestortes,
selbstbestimmtes Schwangerschaftserle-
ben férdern wollen

« die im Gedanken an den Faschismus in
Deutschland nie wieder eugenische
Selektion zulassen wollen

« die den Einsatz von Pranataldiagnostik
als behindertenfeindlich ablehnen

e die furchten, dass, wenn Ungeborene
nach menschlichen MaBstaben von
Schoénheit, Gesundheit und Leistungs-
fahigkeit ausgesondert werden dirfen,
bald auch Alte, Kranke und andere
unnotige Esser in Gefahr sind

« die in einer Welt leben méchten, in der
Menschen nicht normiert werden, und
die nicht nur an das Recht auf Anders-
sein, sondern an das Glick und die
Chance der Vielfalt glauben

Die Verknilipften sind Einzelpersonen, die
sich aus personlichem Interesse, als Betrof-
fene, selber oder als Eltern, beruflich in der
Assistenz, padagogisch, beratend, als Heb-
amme, als Arztin, als Wissenschaftlerinnen
und oder in Institutionen kritisch mit der
Pranataldiagnostik befassen. Diese Einzel-
personen und auch Institutionen und Grup-
pen sind verknipft im Netzwerk, um zu dis-
kutieren, Positionen zu erarbeiten und sich
gegenseitig zu starken in unserem Wider-
stand gegen die Selektion durch Prdnatal-
diagnostik. Wir versuchen, uns Gehér zu
schaffen zwischen blinder Technologiehdérig-
keit und Lebensschutz.

Manche bewundern, andere flirchten uns flr
unsere klaren Analysen, daflir, dass wir das
Wort Selektion benutzen fiir die Pranataldia-
gnostik. Und manchen sind wir auch nicht
radikal genug. Wir sitzen immer zwischen
den Stihlen und haben keine Angst vor den
groBen Fragen. Unsere Position fehlt in vie-
len Kommentaren ebenso wie in Talkshows.

Zur Struktur des Netzwerks:

Im Rahmen der Jahrestagung gibt es jeweils
eine Versammlung des Netzwerkes, am Frei-
tagnachmittag mit Berichten der Teilnehme-
rinnen Uber ihre Aktivitaten und aus Politik
und Verbanden, am Sonntag mit der Pla-
nung von Projekten und Stellungnahmen
und ggf. der Wahl der SprecherInnen.

Das ehrenamtliche SprecherIlnnengremium
wird flr zwei Jahre gewahlt, die Sprecherln-
nen spenden so viel Zeit und Engagement,
wie sie eben schaffen, und leben von den
Anregungen und der Unterstlitzung aus dem
Netzwerk.

Unsere Aufgabe ist es, die jahrlichen Ar-
beitstagungen zu organisieren, die Umset-
zung der daraus sich ergebenden Aufgaben
Zzu organisieren, Initiativen zu koordinieren,
Stellungnahmen anzuregen und zu verfas-
sen, Anfragen z.B. zur Teilnahme an Hea-
rings oder Arbeitsgruppen selber wahrzu-
nehmen oder weiterzuleiten sowie Materia-
lien zu erstellen, z.B. zuletzt das Leporello
und die Broschiire ,Bauchentscheidungen®.
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Dazu brauchen wir Mitmacherinnen und Mit-
denkenden aus dem Netzwerk. Diese haben
u.a. mitgearbeitet im Inklusionsbeirat des
vorigen Behindertenbeauftragten und eine
Stellungnahme mitverfasst, in der sie be-
grinden, dass die Pranataldiagnostik auf-
grund ihrer diskriminierenden Wirkungen
eine schadliche Praxis ist.

Wir arbeiten in diversen Projekten zu Bera-
tung zu und zur Praxis von Pranataldiagnos-
tik mit, sind zu Hearings zu den Bluttesten
eingeladen, teilweise als Netzwerk, teilweise
auch flr unsere Verbande. Dabei muss uns
immer klar sein, fir wen wir sprechen.

Finanziert wird die Arbeit aus Spenden der
Verknlpften auf das Konto des Bundesver-
bandes fir kérper- und mehrfachbehinderte
Menschen (BVKM), Stichwort ,Netzwerk™.
Bezahlt werden davon die Reisekosten der
Sprecherlnnen und die Erstellung von Mate-
rialien, deren Verkauf z. T. auch wieder Geld
einbringt, die Erstellung von Gutachten oder
begrenzte Honorarauftrdge im Auftrag des
Netzwerks.

Die Jahrestagungen wurden bis jetzt immer
von der Aktion Mensch unterstltzt, bean-
tragt zuerst lGber den BVKM, spater Uber die
Arbeiterwohlfahrt - Bundesverband, betreut
von Claudia Lissewsky, neuerdings Uber das
Diakonische Werk Wirttemberg und Claudia
Heinkel.

Die Jahrestagungen sind der zentrale Punkt
unserer Arbeit. Sie sind Treffen zur Weiter-
entwicklung der Positionen, flir Gaste auch
als hochkaratige Fortbildung, und auch zum
Knipfen und Pflegen von politischen Kontak-
ten. Deshalb haben die Tagungen in den
letzten Jahren auch immer in Berlin stattge-
funden, um Tagesgasten und politischen
Kontaktpersonen die Mdoglichkeit der Teil-
nahme zu geben.

Die Jahrestagungen bauen thematisch auf-
einander auf: Anfangs beschaftigten wir uns
vor allem mit dem Thema Beratung und ha-
ben Konzepte der psychosozialen Beratung
entwickelt. Diese ist inzwischen weit akzep-
tiert. Wir hatten gehofft, mit der Férderung
eines Informed Consent die Pranataldia-
gnostik begrenzen zu kdénnen. Manche ha-
ben das schon immer als Schmiere im Sys-
tem kritisiert und fanden, dass es bei Dis-
kriminierung nichts zu beraten gabe. Im
weiteren Verlauf haben wir dann auch nach
kontroverser Diskussion unseren Namen von
Netzwerk zur ,kritischen Begleitung von
Pranataldiagnostik™ gedndert in ,Netzwerk

gegen Selektion durch Pranataldiagnostik®.
Der Name sollte unser Programm sein. Flr
manche war das ein politisch nicht opportu-
nes Reizwort.

Titel unserer Tagungen wie ,Wir wollen uns
nicht gewéhnen" oder ,Zwischen personli-
cher Betroffenheit und gesellschaftlicher
Dimension™ zeigen den Versuch, uns auch
mit unseren persénlichen Widerspriichen
ernsthaft zu befassen. Und immer wieder
ging es um Fragen wie: ,Wie kénnen Frauen
denn eine informierte Entscheidung treffen?"
~Wie wird Risiko kommuniziert?" ,Welches
Leid soll vermieden werden?"

Der § 218 war auch immer wieder Thema.
Wir kritisieren die Unehrlichkeit, mit der die
embryopathische Indikation abgeschafft wur-
de, aber praktisch eben doch nicht, weil sie
groBzligig in die medizinische Indikation ein-
gegangen ist. Manche setzten Hoffnungen
auf neue Beratungsregelungen und vorge-
schriebene Bedenkzeiten vor einem Abbruch
nach pranataldiagnostischem Befund, um den
Abbruch doch noch zu verhindern. Das Netz-
werk wurde eingeladen, an einer Kommission
zur Bewertung der Wirksamkeit der neuen
Reglungen mitzuarbeiten. Aber: Kann das
denn ernstgemeint sein? Gleichzeitig wird das
Angebot an Pranataldiagnostik immer mehr
ausgeweitet und selbstverstandlicher Teil der
Schwangerenvorsorge, und wenn dann die
Frauen die aus ihrer Sicht erwarteten Konse-
quenzen ziehen, werden sie offensichtlich
moralisch und rechtlich unter Druck gesetzt.
Unterstitzt werden sie bei keiner ihrer Ent-
scheidungen. Also konzentrierten wir uns
wieder starker auf die Kritik an der Ange-
botsseite: Ersttrimesterscreening und Blut-
test, weil sie zu einem Screening nach gene-
tischen Abweichungen werden. ,Inklusion,
nicht Selektion® fordert auch die UN-
Behindertenrechtskonvention. Wie kommt es
denn, dass trotz propagierter Inklusion und
trotz Filmstars mit Trisomie 21 Pranataldia-
gnostik sich verbreitert und die Selektion
alltaglich bleibt?

Und nun zu unserem Thema heute: Ist Auto-
nomie im Blick auf Pranataldiagnostik viel-
leicht eine Fiktion, wenn die gesellschaftlichen
Erwartungen so groB sind und die Verantwor-
tung flr die persdnliche Gesundheit immer
mehr individualisiert wird und Gesundheit zur
Pflicht wird und Krankheit Versagen ist? Pra-
nataldiagnostik ist auch ein Geschaft, ein me-
dizinisch-industrieller Komplex. Da bestimmt
das Angebot die Nachfrage.
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Wo bleibt da die Selbstbestimmung?

Viele von uns kommen aus der Frauenbewe-
gung oder aus der Selbsthilfe, da ist der
Begriff der Selbstbestimmung zentral. Ur-
springlich wurde er aber auch als kollektiver
Kampfbegriff benutzt: ,Frauen gemeinsam
sind stark®™. Heute wird er eher individuell
benutzt.

~Selbstbestimmung® wollen heute alle -
aber auf wessen Kosten? Mein Bauch gehdrt
mir, was heiBt das? Auch die Pranataldia-
gnostik wird den Frauen unter dem Motto
individueller Selbstbestimmung angepriesen.
Selbstbestimmung der Frauen contra
Selbstbestimmung von Menschen mit Behin-
derung? Wurde uns der Begriff enteignet?
Wie definieren wir ihn flir uns, missen wir
ihn neu flr uns bestimmen? Mlssen wir ihn
als Luge, Illusion oder Schénreden von
Egoismus abschaffen? Wir Frauen, die wir
uns in den 70er und 80er Jahren mit diesem
Begriff identifiziert haben, sind ja nicht mehr
diejenigen, die die Kinder kriegen. Wie defi-
nieren jingere Frauen den Begriff fir sich -
auch in Bezug auf Kinderkriegen?

Das Thema scheint viele zu bewegen, es gab
schon eine Tagung unter Mitwirkung des
Gen-Ethischen Netzwerks, Texte sind nach-
zulesen im GID vom Februar 2014; auch das
Nationale Netzwerk Frauengesundheit, mit
dem wir verknUpft sind, hat es als Tagungs-
thema im néchsten Sommer. Ich denke in
unserem Rahmen werden wir eine spezielle
Diskussion haben, die jede von uns auf sich
und ihre und unsere Arbeit beziehen kann.

Wir haben zwei Frauen eingeladen. Swantje
Kdbsell ist dem Netzwerk schon lange ver-
bunden und war auch schon Referentin auf
unserer groBen Fachtagung in Dresden. Und
als ,Neuerwerbung® Andrea Trumann, die
sich mit neuen feministischen Theorien be-
fasst und auch zu dem Thema Pranataldia-
gnostik in diesem Zusammenhang geschrie-
ben hat (vor allem: ,Feministische Theorie.
Frauenbewegung und weibliche Subjektwer-
dung im Spatkapitalismus®, 2002) und die
dem Selbstbestimmungsbegriff der Frauen-
bewegung auf den Zahn fihlt.
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ANDREA TRUMANN, JOURNALISTIN, BERLIN

SELBSTBESTIMMUNG: EMANZIPATIONSZIEL ODER INSTRUMENT
DER HERRSCHAFT? EINE KRITIK DES BURGERLICHEN FEMINISMUS

Zur Kritik von ,, Selbstbestimmung"

In dem Schwangerschaftsforum der Websei-
te ,gofeminin.de" fand ich folgende Diskus-
sion!, die mir typisch zu sein scheint fir die
heutige Gesellschaft: Ein junges Madchen
hatte gepostet, dass sie vor ein paar Tagen
ungeschiitzten Geschlechtsverkehr hatte.
Sie schrieb selber, dass das dumm gewesen
sei, wollte jetzt aber wissen, ab wann sie
merken kdénne, dass sie schwanger sei. Im
Laufe der Diskussion machte sie deutlich,
dass sie sich jedoch auf das Kind freue, falls
sie schwanger geworden sei.

Die Antworten, wie oft in solchen Foren,
waren sehr abwertend. Sie mokierten sich
zum einen darliber, wie bléd es gewesen
sei, nicht zu verhiiten, wenn man kein Kind
wolle. Es wurde ihr aber auch unterstellt,
dass sie es eigentlich darauf angelegt hatte
und aufgrund fehlender Liebe in der Kindheit
eine Kompensation brauchte. Der Typ, mit
dem sie Sex hatte und der behauptete, au-
Berhalb von ihr gekommen zu sein, bekam
nichts ab von der Wut des Forums. Diese
richtete sich nur auf sie, und es wurde ihr
die Fahigkeit abgesprochen, dieses Kind
jetzt groBzuziehen. Dariber hinaus hat eine
Diskutantin sogar allgemeine Kriterien fest-
legen wollen, wann es Uberhaupt legitim sei,
ein Kind zu bekommen. Mindestens drei der
folgenden Punkte miussten erfillt sein:

» Fester Partner, Zusammensein nicht
erst seit ein paar Monaten

« gut laufende Beziehung

e Schulabschluss

e Ausbildung

e 2-3 Jahre Arbeitserfahrung

e entsprechende Wohnung
oder die Option umzuziehen

Wie konnte aus dem Recht auf Selbstbe-
stimmung, das die Frauenbewegung flr
Frauen proklamierte und das gegen die Man
ner und vor allem gegen den Staat gerichtet

! http://forum.gofeminin.de/forum/materni/ f176
546_maternl-Ab-wann-kann-man-beim-frauenarzt-
eine-schwangerschaft-feststellen-lassen

war, heutzutage ein Zwang zur Selbstopti-
mierung werden, indem man selbst den
richtigen Zeitpunkt fir das Kinderbekommen
nach den fir die Gesellschaft optimalen Be-
dingungen bestimmen muss?

Selbstbestimmung schlieBt ein, konsequent
sicher zu verhiten. Da aber kein Verh-
tungsmittel 100-prozentige Sicherheit ga-
rantieren kann, kann dies auch schief ge-
hen. Am schlimmsten ist es, falls vor lauter
Leidenschaft oder Unsicherheit die Verhi-
tungsfrage untergeht; dann macht man sich
nicht nur eines risikoreichen Verhaltens
schuldig, sondern ist zudem eine verantwor-
tungslose Schlampe, die auf gar keinen Fall
ein Kind in die Welt setzen darf. Was da von
den Frauen und teilweise von den Mannern
erwartet wird, ist ein ganz schoéner
Drahtseilakt, der nicht so einfach zu bewal-
tigen ist und der ein hohes MaB an Selbst-
kontrolle voraussetzt, die eigentlich mit der
Sexualitat und dem darin angelegten Kon-
trollverlust, der erst zur Lust flhrt, schwer
zu vereinbaren ist. Erst wer loslasst und sich
der Sache hingibt, kann einen Orgasmus
bekommen.
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Dies steht jedoch dem Ideal der immerwah-
renden Selbstkontrolle entgegen, die gerade
in Verhitungsfragen von den Sexualpart-
nern verlangt wird. Oft ist es gerade flr
Madchen ein schwieriger Lernprozess, dem
Partner zu sagen, dass er ein Kondom neh-
men soll, weil man nicht die Pille nehmen
mochte und diese Verhlitungsmethode zu-
dem noch vor AIDS schitzt.

Selbstkontrolle, so wird schon in diesen Fo-
renbeitragen deutlich, gilt also in dieser Ge-
sellschaft als notwendige Voraussetzung
daflir, ein anerkanntes Mitglied der Gesell-
schaft zu sein. Und das ist auch nicht ganz
falsch. Denn die oben genannte Anforderung
an die optimalen Bedingungen zum Aufzie-
hen von Kindern haben sich die Forenteil-
nehmerinnen nicht selbst ausgedacht:

1. Monogamie

Monogamie und eine feste Beziehung gelten
als notwendige Voraussetzung. Keine im
Forum fragt nach dem familidren Back-
ground, der das Madchen unterstlitzen
kénnte, oder nach einem Freundeskreis.
Auch wird sie nicht auf betreute Wohnfor-
men flr junge Mitter aufmerksam gemacht.
Vielmehr gilt als einzig legitime Form, um
ein Kind aufziehen, immer noch die hetero-
sexuelle Partnerschaft, im Notfall noch die
alleinerziehende Mutter. Richtig daran ist,
dass in dieser Gesellschaft die Eltern das
Sorgerecht und die Sorgepflicht haben, und
damit auch die Verantwortung. Alle anderen
kénnen nur mehr oder weniger unterstt-
zend sein oder diese Unterstiitzung auch ent-
ziehen. Zudem ist es ja auch schon zu zweit
schwierig sich abzusprechen. Die Anforde-
rungen von Beruf und Familie zu vereinbaren
und mit anderen Menschen abzusprechen,
die ebenfalls einen Beruf oder eine eigene
Familie haben, ist noch schwieriger.

Monogamie erfordert ein HoéchstmaB an
Selbstkontrolle. Nur die eine Person zu begeh-
ren, die man zufdllig zu einem bestimmten
Zeitpunkt im Leben kennengelernt hat, bedarf
eines gehdérigen MaBes an Selbstkontrolle. Die
Idee, dass wahre Liebe auch selbstverstand-
lich Treue impliziert, ist Ideologie.

2. Beruf

Die nachsten drei Bedingungen beziehen
sich auf die berufliche und damit auch finan-
zielle Sicherheit. Dass diese Kriterien jetzt
auch Frauen erflillen muissen, ist neu. Fri-
her ware die Frage nach der Versorgungs-
fahigkeit des Mannes gestellt worden. Um

einen Beruf auszuiben, bedarf es eines gro-
Ben MaBes an Disziplinierung, die von klein
auf, vom Kindergarten Uber die Schule, ein-
geimpft werden. Frih aufstehen, von den
unmittelbaren Bedirfnissen absehen, die
privaten Emotionen auBen vor lassen und
auf der Arbeit immer die gesamte Leistungs-
fahigkeit abrufen, sind die notwendig =zu
erlernenden Sekundartugenden.

Selbstbestimmt Kinder zu bekommen heiBt
auch heute noch, nach den gesellschaftli-
chen Kriterien zum richtigen Zeitpunkt ein
Kind zu bekommen. Die Kriterien daflir mé-
gen sich verandert haben, aber sie sind im-
mer noch recht rigide: Galt fir eine Frau
friher, dass sie verheiratet sein und einen
Erndhrer gefunden haben musste, damit sie
selber mit der Arbeit aufhéren und ein Kind
bekommen konnte, so braucht sie heute
selber eine Arbeit — und einen Mann eigent-
lich eher fir die emotionale Unterstlitzung.

War friher klar, dass sie vor der Ehe keinen
Sex und danach dann Kinder hat, so muss
sie heute ihr Leben vor allem so planen,
dass Kinder dort optimal hineinpassen. Oft-
mals plant sie so lange, ohne dass sie die
Kriterien von sicherem Job und fester Bin-
dung erreicht, dass sie gar nicht mehr in der
Lage ist, durch Geschlechtsverkehr ein Kind
zu bekommen, und zur In-vitro-Fertilisation
greifen muss. Diese hat ihren ehemaligen
Schrecken vollkommen verloren und gilt
heute einfach als eine neutrale Technik, um
sich den biologischen Kinderwunsch zu erfil-
len. War In-vitro-Fertilisation friher nur flr
unfruchtbare Frauen und Manner, ist sie es
heute auch flUr Frauen, die sich schlieBlich
erst einmal beruflich etablieren mussten,
sowie fUr Lesben und Schwule, selbst wenn
in diesen beiden Fallen die Krankenkassen
die Kosten nicht Gbernehmen.

Das Ideal von heute ist die gut planende
Frau, die sich nicht einfach der konservati-
ven, traditionellen Mutterschaftsideologie
hingibt, sondern auf sich selber hort und ihr
Leben so plant, dass sie Beruf und Kinder
unter einen Hut bekommt. Zwar ist es das
erklarte politische Ziel, dass deutsche Frau-
en wieder mehr Kinder bekommen sollen,
aber das beinhaltet heute nicht mehr, die
Frauen wieder zurlick an den Herd zu schi-
cken. Vielmehr sind die Vorbilder Uberfrauen
wie Ursula von der Leyen und Margarete
Schreinemakers und andere, die es schaf-
fen, Beruf und Familie zu vereinbaren, im
Gegensatz zu der Teenagerschwangeren
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oder der Hartz IV-Empfangerin mit vielen
Kindern. Ziel ist die individualisierte und
aufgeklarte Frau, die ihren eigenen Koérper
gut unter Kontrolle hat, im Gegensatz zu der
weniger modernen Frau, die noch auf alte
Mythen und Traditionen hort und deswegen
die rationale Entscheidung verweigert. Diese
rationale Entscheidung mag fir die empiri-
schen Frauen sicherlich oft von Vorteil sein
angesichts der schwierigen Lebenssituation,
der alleinerziehende Frauen ebenso wie
Frauen, die nach gesellschaftlichen MaBsta-
ben zu viele Kinder haben, und junge Mitter
mit unfertiger Ausbildung ausgesetzt sind,
aber es erstaunt trotzdem, dass Frauen den
engen Rahmen, der ihnen in Bezug auf das
~Kinderkriegen" gesteckt ist, als groBen Akt
der Selbstbestimmung feiern.

Bevolkerungspolitik

In den siebziger Jahren sahen die Frauen,
die flir Selbstbestimmung und gegen den
§218 auf die StraBen gingen, sich als Geg-
nerinnen des Staates. Der Staat - so die
Wahrnehmung - versuche sie zu kontrollie-
ren und vertrete nur das patriarchale Inte-
resse, die Frauen zu Gebarmaschinen zu
degradieren. Jahrelang versuchten deshalb
auch die entstehenden feministischen Pro-
jekte, sich nicht auf den Staat einzulassen
und kein Geld von ihm zu nehmen, weil sie
davon ausgingen, dadurch korrumpiert zu
werden und nicht mehr unabhdngig von
staatlichen Interessen agieren zu kénnen.

Diese negative Haltung gegenliiber dem
Staat, die flr einige Teile der Frauenbewe-
gung bis in die 80er Jahre vorherrschend
war und die sehr radikal daher kam, hatte
jedoch den Fehler, aus ihrer negativen Hal-
tung gegenliber dem Staat zu schlieBen,
dass sie selbst auch schon auBerhalb der
gesellschaftlichen Zusammenhange standen.
Dies machte den Begriff der Selbstbestim-
mung so anfallig, zum Einfallstor fir die In-
ternalisierung von Herrschaft zu werden.
Dies wurde durch die Annahme gefordert,
dass das Selbst und seine Bedlrfnisse als
unabhangig von den gesellschaftlichen Be-
dingungen, in denen sie entstanden waren,
zu sehen sei.

Im 8218 schien sich die Unterordnung der
Frau unter die Kontrolle des Staates zu ma-
nifestieren. Denn sehr viele Frauen trieben
ab, obwohl es illegal war. Sie setzten sich
Kurpfuschern aus, wenn sie arm waren, und
wenn sie es sich leisten konnten, fuhren sie
nach Holland, wo Abtreibungen erlaubt wa-

ren. So schien es auf den ersten Blick tat-
sachlich, als ob der Staat dem eigentlichen
Interesse der Frau nach weniger Kindern
entgegenstand. Doch gerade beim Thema
Abtreibung ist es schwierig, wirklich von
Freiwilligkeit zu sprechen. Die wenigsten
Frauen treiben gerne ab, sondern sie halten
dies aufgrund ihrer schlechten finanziellen
oder sozialen Situation fir eine Notwendig-
keit, die ihnen nicht verwehrt werden soll.

Zu dem Zeitpunkt, als die Frauen ,Mein
Bauch gehért mir® propagierten, passte es
nicht mehr besonders gut zu den herrschen-
den Verhaltnissen, viele eigene Kinder zu
haben. Es war nicht mehr von so groBer
Bedeutung, dass moglichst viele Kinder auf
die Welt kamen, erwinscht war vielmehr
eine angemessene Anzahl an qualitativ gut
ausgebildetemm Nachwuchs. Denn immer
weniger Proletarier wurden flr die Fabriken
oder als familidare Arbeitskrdfte auf dem
Bauernhof bendtigt. Zudem war eine groBe
Kinderschar vor allem notwendig gewesen,
um die hohe Kindersterblichkeit auszuglei-
chen. Jetzt dagegen gab es vor allem Bedarf
an gut ausbildetet Menschen, dazu bedurfte
es weniger Kinder, um die sich die Frauen
individuell und intensiv kiimmern konnten.
Im Nachhinein scheint es insofern haupt-
sachlich der verspateten Modernisierung
geschuldet zu sein, dass die meisten euro-
paischen Staaten sich in den Siebzigern zu
einer Neugestaltung des Paragraphen 218
gezwungen sahen, und es ist nicht nur der
Frauenbewegung zu verdanken, die diesen
kapitalistischen Modernisierungsprozess vo-
rangebracht hatte.

Die damalige revolutionare Idee, dass die
Frauen allein entscheiden sollen, ob sie Kin-
der wollen oder keine, die gegen die Fremd-
bestimmung von Mann und Staat stand, lieB
jedoch zugleich die Entscheidung Uber das
Kinderkriegen als Privatsache der Frau er-
scheinen. Dies fiihrte tendenziell zu dem
Zwang zu einer vernlnftigen und rationalen
Entscheidung, mit der sich viele Frauen
Uberfordert und allein gelassen flihlen. Sich
bewusst zu machen, wie systemimmanent
diese Forderung ist und was ihre Konse-
quenzen sind, heiBt allerdings nicht, nicht
gegen repressive Abtreibungsgesetze zu
sein. Immer noch werden in vielen Staaten
Frauen unndétigerweise zu illegalen Abtrei-
bungen getrieben, und viel zu viele Frauen
sterben daran. Es heiB3t nur, sich bewusst zu
machen, dass die eigene Praxis, wenn sie
nicht gleichzeitig in einen gesellschaftlichen



10 Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

Veranderungsprozess eingebunden ist, dazu
fiUhren kann, dass Herrschaftsverhaltnisse
gegen die eigenen Intention modernisiert
werden.

Diese Sichtweise impliziert auch nicht, dass
es keine staatliche Bevoélkerungspolitik ga-
be; sie geschieht nur auf andere Weise als
durch die repressive Macht Uber Frauen. Bis
heute halt sich die Idee hartnackig, dass
Bevoélkerungspolitik repressiv sei und sich
Uber Zwang definiere, wie in der Zeit des
Nationalsozialismus oder im heutigen China.
Pranataldiagnostik kédnne dagegen nicht als
bevodlkerungspolitische Praxis gelten, weil
diese freiwillig sei. Dass durch Pranataldia-
gnhostik nach chromosomalen und geneti-
schen Abweichungen gesucht wird, die auf
eine Behinderung schlieBen lassen kénnen,
und sich ein sehr hoher Prozentsatz von
Frauen flr eine Abtreibung entscheidet,
wenn eine UnregelmaBigkeit wie das Down-
Syndrom festgestellt wird, gilt nicht als Be-
vblkerungspolitik, weil diese Form der Selek-
tion nicht repressiv ist, auch wenn viele
Frauen oftmals zu diesen Untersuchungen
gedrangt werden.

Bevolkerungspolitik verlauft in den westli-
chen Staaten jedoch nicht rein negativ, son-
dern produktiv, wie Foucault sagen wirde.
Staatliche Macht verlauft nicht nur Uber re-
pressive Gesetze, sondern die Herrschaft
vermittelt sich Uber die Einzelnen, die dies
internalisieren. Herrschaft im Kapitalismus
funktioniert Uber Selbstdisziplinierung und
Anpassung. Die Polizei braucht dann nur in
Ausnahmefallen zu kommen. Bevdlkerungs-
politik ist ein junges Phdanomen und wurde
erst im 19. Jahrhundert erdacht. Noch Marx
schrieb im Kapital, dass der Kapitalist die
Reproduktion der Arbeiterklasse ,getrost
dem Selbsterhaltungs- und Fortpflanzungs-
trieb der Arbeiter Uberlassen® kdénne, aber
schon in der zweiten Halfte des 19. Jahr-
hundert war die Reproduktion der Arbeits-
kraéfte nicht mehr so einfach gesichert und
die Bevolkerungsfrage stand auf der Agen-
da. Ziel war die Anpassung und Modernisie-
rung an die Kapitalakkumulation.

Die zu kontrollierenden Phdanomene der Be-
vblkerungspolitik sind laut Foucault, einzeln
betrachtet, zufallig und unvorhersehbar, erst
auf kollektiver Ebene und Uber einen gewis-
sen Zeitraum hinweg weisen sie Konstanten
auf, die erkennbar und systematisierbar
sind. Durch wissenschaftliche Methoden soll-
ten statistische Aussagen darlber getroffen

werden, wie verschiedenen Mechanismen
auf den Bevoélkerungskérper einwirken, z.B.
Familienpolitik, finanzielle Sicherheit.?

Wichtigster Mechanismus war die Kontrolle
der Sexualitdt des Individuums. Die Sexuali-
tat bildete auf Grund ihrer Fortpflanzungs-
funktion eine Schnittstelle zwischen den Me-
chanismen der Regulierung und der Diszipli-
nierung. Dazu wurden als abweichend ange-
sehene Formen der Sexualitat identifiziert;
alles was nicht heterosexueller, ehelicher
Verkehr war, galt als abweichend. Die ab-
weichende Sexualitat wurde als Perversion
bezeichnet und konnte, so die gesellschaftli-
che Vorstellung, zu Degeneration fihren.
Der Trieb, der als ausschweifend und schwer
zu kontrollieren dargestellt wurde, konnte
jederzeit vom Weg der Normalitdat abkom-
men, deshalb war dem Einzelnen auferlegt,
einen verantwortungsvollen Umgang mit der
eigenen Fortpflanzung und Sexualitdt zu ha-
ben. Jeder musste sich selbst kontrollieren.

Foucault spricht von Subjektivierung und
Individualisierung®. Das passiert (ber die
Politik des Gestandnisses, friher in der
Beichte, dann in der Psychiatrie. Verallge-
meinert hat sich dies Uber die Psychoanalyse
bis hin zur BRAVO. Hier kann von einer In-
ternalisierung von Herrschaft gesprochen
werden. Die Einzelnen tGbernahmen die Vor-
stellung von den Perversionen und der De-
generation und konnten sich jetzt standig
selbst befragen, ob sie normal sind. Normal
war der heterosexuelle Sex, alles andere
Perversion.

Dieser Subjektivierung waren grundsatzlich
alle unterworfen, jedoch Manner und Frauen
auf unterschiedliche Weise. Die Beherr-
schung der eigenen Natur ist zunachst
mannlich. Manner sind nicht von Geburt an
Manner, sie mussen erst zu solchen werden
bzw. sich selbst zu solchen machen. Dies
erfordert, in sich eine Struktur von Mann-
lichkeit zu errichten, ein Verhaltnis zu sich
selbst als Subjekt herauszubilden, indem
Manner im wahrsten Sinne des Wortes ihrer
Lust und ihrer Begierde Herr werden: Die
Selbstbeherrschung ist eine Art und Weise,
»~Mann im Verhaltnis zu sich zu sein™ (And-
rea Maihofer). Frauen dagegen wurde ein
eigenstandiger Subjektstatus verweigert.

2 Vgl. Foucault, Michel: Leben machen und sterben

lassen: Die Geburt des Rassismus. In: Reinfeldt,
Sebastian; Schwarz, Richard: Foucault, Michel: Bio-
Macht. Duisberg: 1993.

Vgl. Foucault, Michel: Der Wille zum Wissen. S. 50-
66. 1977
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Die Frau musste sich zwar auch maBigen,
aber dies war immer in Abhangigkeit zum
Mann gedacht. Sie hatte sich zu beherr-
schen, um die Verbote des Mannes und der
Gesellschaft einzuhalten.

Die Frau stand zuerst unter der Herrschaft
des Vaters und dann des Mannes.? Letzterer
hatte auch Kontrolle Uber die Sexualitadt und
die Schwangerschaften der Frau. Die hau-
figste Methode der Verhiitung war der Coi-
tus interruptus.® Eine Methode, die dem
Mann zwar einiges an Selbstbeherrschung
abverlangt, ihm jedoch auch die Kontrolle
Uber die Schwangerschaften {berlasst.
Obendrein hatte der Mann auch fir die se-
xuelle Bereitschaft der Frau zu sorgen. Mit
der Natur der Frau verhalt es sich anders.
Diese wird zwar dadurch definiert, dass sie
nicht triebhaft ist, aber das heiBt nicht, dass
sie nie Lust empfinden kann, nur muss diese
erst durch den Mann entfacht werden. Die
Lust der Frau gilt also als vom Mann abhan-
gig. So gilt sie als das Geschdpf und die
Kreation des Mannes.

Frauenbewegung hieB auch, den Mdnnern in
Sachen Selbstbeherrschung nachzueifern.
Dazu musste eine eigenstdndige Lust der
Frau geschaffen werden. Die Frauen flhlten
sich nicht befriedigt durch den Sex mit Man-
nern und sahen die Notwendigkeit, erst
einmal eine weibliche, vom Manne unabhéan-
gige Lust zu kreieren. So wurde die klitorale
Lust propagiert, die dann &hnlich wie der
Orgasmus des Mannes durch Aktivitat er-
reicht werden konnte. Der vaginale Orgas-
mus wurde als Mythos verworfen. Diese Ge-
genuberstellung war jedoch ein neuer My-
thos. Denn der vaginale Orgasmus existiert
genauso wie der klitorale. Ersterer ist durch
aktive Passivitat zu erreichen, er funktioniert
auf andere Weise als der klitorale. Simone
de Beauvoir hat dies in ,Das andere Ge-
schlecht® sehr schén beschrieben: Er hat
keinen Anfang und kein Ende und kommt in
Wellen. Uber diese verschiedenen Méglich-
keiten, zu einem Orgasmus zu kommen, die
der weiblichen Natur inharent sind, war je-
doch in einer Zeit, in der die Subjekthaftig-
keit der Frau erklart wurde, kein Konsens zu
erreichen.

Siehe unter anderem die sich historisch durchset-
zenden Vorstellungen von Jean-Jacques Rousseau
im Emile: 719-954.

Vgl. Aries, Phillippe: Empfangnis Verhitung einst.
In: Duby, George: Liebe und Sexualitat: S. 105-
119.

Die Natur der Frau war nun zweigeteilt zwi-
schen einem Trieb, der dem des Mannes
ahnlich war, und ihrer Gebarfahigkeit, die zu
kontrollieren war. Um auf diese Weise Kon-
trolle Uber die Natur herzustellen, musste
jedoch eine solche Natur mit Hilfe der Be-
herrschung von Natur erst hergestellt wer-
den. Damit meine ich, dass diejenigen Ver-
hitungsmittel, die zur ersten Wahl erklart
wurden, genau dies taten und immer noch
tun. So wird durch die Pille ein regelmaBiger
Zyklus erst geschaffen; Frauen nehmen
Hormone, die den natirlichen, eher unre-
gelmaBigen Zyklus ausschalten und werden
so mit Hilfe chemisch hergestellter Mittel in
den Zustand der Pseudoschwangerschaft
versetzt. Durch diese Form der Naturbeherr-
schung missen Frauen sich disziplinieren
und sich quasi selbst zum Mittel der Natur-
beherrschung machen, indem sie taglich zur
selben Zeit die Pille einnehmen.

Fir die Frauen der Frauenbewegung war die
Pille jedoch nicht die erste Wahl, und auch
nicht die mechanischen Mittel wie Kondom
oder Diaphragma, sondern die Temperatur-
messmethode. Diese versprach nicht nur die
Nebenwirkungen der Pille aufzuheben, son-
dern auch den durch die Pille entfremdeten
Koérper wieder zuriickzugewinnen und die
Verhlitung in die eigenen Hande zu nehmen.
Im Korper sollte die von sich selbst ent-
fremdete Frau ihre ureigene Subjektivitat
wiederfinden. Diese wurde jedoch in einer
Natur gesucht, die durch das eigene Han-
deln erst hergestellt wurde. Die Reduzierung
der Frau auf ihre Gebarfahigkeit, wurde so
erneut nachvollzogen, hier als Selbstobjekti-
vierung. Ihre Natur war dann wieder der
Ausdruck weiblicher Identitdt, das wurde
blumig umschrieben mit ,auf den Koérper
héren oder mit dem Korper schreiben®™. Die
Temperaturmessmethode, mit der versucht
wurde, auf den Eisprung der Frau zu schlie-
Ben, ist aber nur zuverlassig, wenn man sich
einem sehr geregelten und disziplinierten
Tagesablauf unterwirft: regelmaBiger Schlaf,
kein Stress, am besten kein Alkohol und
auch nicht nachts versumpfen, und jeden
Morgen zur gleichen Zeit messen. Das Unre-
gelmaBige wurde als das Entfremdete, nur
das RegelmaBige als das Natiirliche betrach-
tet. In Wirklichkeit ist beides natirlich und
gesellschaftlich zugleich. Der jeweilige Le-
bensstil verandert auch die Natur, die sich
als wandelbar zeigt. Nur scheint die Tempe-
raturmessmethode eher einem birgerlichen,
puritanischen Lebensstil zu entsprechen.
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So wurde das spezifische weibliche Subjekt
geschaffen, das ein spezifisches Verhaltnis
zu sich selbst entwickelt und die Kontrolle
Uber die eigene Gebarfahigkeit selbst in die
Hand genommen hat. Mit so etwas wie der
Temperaturmessmethode miht sich heute
kaum eine Frau mehr ab. Heute muss nie-
mand mehr so borniert und dogmatisch
sein, weil das, was die Frauenbewegung
damals durchgesetzt hat, sich verallgemei-
nert hat und zu einem Allgemeingut gewor-
den ist. Die Kontrolle der Verhitung funkti-
oniert heute eher Uber die Pille als Uber die
Temperaturmessmethode.

Selbstbestimmung

Indem die Frauenbewegung ,Mein Bauch
gehort mir® propagierte, half sie zweifelsoh-
ne mit, diese bevdlkerungspolitischen MaB-
nahmen in die Hand von Frauen selbst zu
legen. Die Frauen sollten, zumindest dem
Ideal nach, selbstverantwortlich entschei-
den, wann sie wie viele Kinder haben wollen.
Dass diese Forderung dem Wunsch vieler
Frauen entsprach, ist sicherlich zutreffend
und nachvollziehbar, doch wird dabei ver-
kannt, dass es Selbstbestimmung - hier
verstanden als individuelle Entscheidungs-
freiheit — unter den heutigen gesellschaftli-
chen Bedingungen gar nicht geben kann.
Vermeintlich autonome Entscheidungen wer-
den immer auf Grund gesellschaftlicher Re-
produktionsverhaltnisse geféllt, wozu z.B.
der § 218, aber auch Kindergeld und Kin-
dergartenpldatze usw. gehdren. Die ideologi-

sche Vorstellung der Frauenbewegung vom
autonomen, selbstbestimmten Subjekt ver-
schleierte nicht nur diese gesellschaftliche
Vermittlung der Einzelnen, sondern stieB
zudem einen Prozess der Internalisierung
gesellschaftlicher Verhaltnisse mit an: Das
Verlangen nach Kontrolle Uber die eigene
Natur, einstmals Vorrecht der Manner, er-
schien den Frauen falschlicherweise als ihr
ureigenstes Anliegen im Kampf gegen
mannliche, staatliche und medizinische Vor-
herrschaft. Die Mittel in diesem Kampf wa-
ren die Aneignung von Verhitungsmitteln
sowie die Herausbildung einer Natur, die mit
den Mitteln der instrumentellen Vernunft zu
verwalten war.

Kuriose Bliten treibt das Selbstbestim-
mungskonzept, wenn die Entscheidung ge-
gen ein behindertes Kind als Erfolg individu-
eller Autonomie gefeiert wird. Mag auch un-
ter heutigen Bedingungen, in denen Frauen
oft die alleinige Verantwortung fir Kinder
tragen, das Aufziehen behinderter Kinder
besonders schwierig sein, so steht doch die
Forderung nach pranataler Diagnostik ganz
im Zeichen einer eugenischen Praxis, in der
nicht die Verhaltnisse gedndert, sondern die
als unnormal und nutzlos Disqualifizierten
gar nicht erst geboren werden sollen

Heutige Pranataldiagnostik wird in der Regel
von den meisten Frauen und Mannern voll-
kommen unkritisch gesehen. Ultraschallun-
tersuchungen und Feindiagnostik werden
wegen der mdglichen Bindung zum Kind
geschatzt, aber dass es dabei im Wesentli-
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chen darum geht, mégliche Fehlbildungen zu
erkennen, um ein potentiell behindertes
Kind abzutreiben, wird oft verdrangt. Viele
Frauen sind vdllig Gberrascht, wenn sie dann
eine solche schwerwiegende Entscheidung
treffen sollen. Einige Frauen wissen aber
auch ganz genau, worum es geht, und tun
alles um herauszufinden, ob der Embryo
eine Behinderung hat. Sie kdnnen schlieBlich
selbst entscheiden, worum es geht. Zwar ist
die embryopathische Indikation abgeschafft
wurden, aber aus medizinischen Griinden
darf die Frau bis zum Geburtstermin abtrei-
ben bzw. die Geburt einleiten lassen. Zu den
medizinischen Grinden gehért auch, wenn
prognostiziert werden kann, dass eine Frau
psychisch nicht mit den Belastungen durch
ein behindertes Kind klarkommt.

Bevoélkerungspolitik lauft heute nicht mehr
Uber den reinen Zwang, sondern setzt an
dem Interesse der Frau an. Letztlich missen
die Frauen eigenstdandig die Entscheidung
treffen, die ihr jedoch durch die umfangrei-
chen medizinischen Kontrollen der Pranatal-
diagnostik Uberhaupt erst ermdglicht wer-
den. Durch diese Individualisierung muss die
Frau die Verantwortung fiir oder gegen ein
mogliches behindertes Kind alleine tragen.

Bevoélkerungspolitik findet also heute eher
Uber Kontrolle und Individualisierung als
durch repressive MaBnahmen statt, und das
funktioniert gut: 90 % der Frauen, denen
ein behindertes Kind prognostiziert wird,
entscheiden sich gegen das Kind. Die indivi-
duelle Entscheidung deckt sich also vortreff-
lich mit der Staatsraison.

Kritik an Pranataldiagnostik
und Selektion heute

Die feministische Bewegung heute hat die-
ser Entwicklung nicht viel bis gar nichts ent-
gegenzusetzen. Gab es in den 80er Jahre
eine groBe und breite Bewegung von Frauen
gegen Gen- und Reproduktionstechnologien,
so gibt es heute nur noch vereinzelte Grup-
pen wie das ,Netzwerk gegen Gen- und Re-
produktionstechnologien®, das ,Gen-ethi-
sche Netzwerk™ oder die , Kritischen Feminis-
tinnen Berlin®. In den bekanntesten und
populdrsten feministischen Blogs gibt es
zum Thema Pranataldiagnostik rein gar
nichts: Auf dem Blog der ,Madchenmann-
schaft® zum Beispiel gibt es keinen eigen-
standigen Artikel® dazu.

6  http://maedchenmannschaft.net/wie-eine-bessere-

familienpolitik-aussehen-koennte/ 12.04.14

Immerhin erscheint das Thema in einem
Unterpunkt in einem Artikel zur feministi-
schen Familienpolitik. Jedoch ist der Absatz
zu Selektion von Behinderungen reichlich
verqueer formuliert: ,Das Ideal, vermeintli-
che ,Behinderungen’ um jeden Preis zu ver-
hindern, sowie die Selektion durch Techno-
logien wie die Pranataldiagnostik werden
eingeschrankt. (Was ich hier zu formulieren
versuche, geht in Richtung ,pro choice -
contra selection’)." Der Link verweist auf die
Seite des ,Gen-ethischen Netzwerks, in der
es jedoch nur um eine Kritik an der PID
geht, aber nicht um Pranataldiagnostik. Was
soll das auch heiBen, die Selektion wird ein-
geschrankt? Bei Rassismus oder Sexismus
wirden sie es sich auch verbitten, wenn
jemand diese nur einschranken wollte und
nicht direkt abschaffen.

Eine weitere Gruppe aus dem postmoder-
nen, queeren Umfeld, die Demos gegen die
PID organisiert hat, war das ,Netzwerk
Queerfeminismus und  Okonomiekritik"’.
Jingere Frauen scheinen sich aber offen-
sichtlich nur am Rande fir das zu interessie-
ren, was die Frauen noch in den 80er Jahren
in Massen auf die Barrikaden gebracht hat.

Es stellt sich die Frage, ob dies etwas mit
dem Erfolg postmoderner Theoriebildung, vor
allem mit dem durchschlagenden Erfolg von
Judith Butler zu tun hat. Wenn das der Fall
war, so war dies keine notwendige Bedin-
gung. Denn es ist auch mdglich, mit Foucault
und seinem Konzept der Biopolitik die heuti-
ge Praxis der Bevdlkerungspolitik zu kritisie-
ren. Zudem kann mit Hilfe der Idee der De-
konstruktion die Vorstellung von Behinderung
dekonstruiert werden, was in manchen Zu-
sammenhangen auch geschieht, aber in
Deutschland viel weniger verbreitet ist als
zum Beispiel im angelsachsischen Raum.

In den 80er Jahren wollten die Feministin-
nen der Gefahr Einhalt bieten, dass den
Frauen ihr Koérper durch die Gen- und Re-
protechnologien enteignet wird. Dass Frauen
selber die Gen- und Reproduktionstechnolo-
gien in Anspruch nehmen, konnte mit dem
Argument kritisiert werden, dass Frauen sich
selbst entfremdet seien. Ziel war, dass sie
zu ihrer eigenen Natur zurlickfanden, indem
sie der von der Gesellschaft vorgegebenen
Scheinselbstandigkeit eine wahre und echte
Selbstbestimmung entgegensetzten. Die
Natur der Frau wurde wieder in ihrer Gebar-

7

http://www.gen-ethisches-netzwerk.de/gid/211/
gegen-bindre-kategorien
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fahigkeit gesehen. Die wirkliche Natur der
Frau, wie sie den Feministinnen vorschweb-
te, musste jedoch erst erreicht werden. Die
von der Gesellschaft nicht entfremdete Na-
tur war eine Natur, die durch Bioernahrung,
ohne Drogen und mit wenig Stress zu errei-
chen war und in der die Frauen sich ihren
Kinderwunsch ohne Technik erflillen kénnen
und auf diese Weise ohnehin gesunde Kinder
erzeugen.

Im Poststrukturalismus wurde an diesem
Konzept der Natur der Frau kritisiert, dass
es die Frau wieder festlege. Auch die Natur
der Frau galt nun als hergestellt durch einen
sprachlichen Code. Auf eine verqueere Art
und Weise reflektierten die Poststrukturalis-
tinnen auf den von mir beschriebenen Her-
stellungsprozess. Ein historischer Prozess, in
dem die Frauen sich selbst zu Subjekten
ermdchtigten, die sich selbst kontrollieren
kénnen, wurde nicht als solcher reflektiert,
sondern als Uberhistorischer Prozess wahr-
genommen, in dem die Natur der Frau als
solche hergestellt wurde.

Die Idee, dass die Natur als solche konstruiert
sei, hatte jedoch den Nachteil, dass jede
Uberlegung zur biologischen Geschlechterdif-
ferenz vermieden werden musste, weil dies
die Gefahr einer erneuten Festlegung von
Frauen und Mdnnern auf ihre spezifische Na-
tur barg. Schwangerschaft und Geburt haben
aber nun einmal einen spezifischen Kdrper zur
Voraussetzung, was auch fir Transmadnner
gilt, wenn sie schwanger werden. Aber um
hier nicht in die Falle des Biologismus zu gera-
ten, wird das Thema ausgespart.

Donna Haraway, die theoriegeschichtlich am
Ubergang vom Differenzfeminismus zum
Poststrukturalismus steht, hat dies in ihrer
postmodernen feministischen Utopie vom
Cyborg schon 1985 ausgedrickt: ,Ich wiirde
vermuten, dass Cyborgs stdrker mit Rege-
neration verbunden sind und der reprodukti-
ven Matrix und dem Gebaren als solchem
eher skeptisch gegeniiberstehen."®

Thematisch eine Rolle spielen die Gen- und
Reproduktionstechnologien fiir postmoderne
Feministinnen immer dann, wenn Eindeutig-
keiten aufgeldst werden sollen, wie bei In-
tersexuellen, die durch In-Vitro-Fertilisation
Kinder kriegen kénnen, oder auch wenn die
Zeitschrift Missy vom Mérz 2014 ,,Regenbo-

8 Haraway, Donna: Ein Manifest fur Cyborgs. S. 71 In:

Die Neuerfindung der Natur. Primaten, Cyborgs und
Frauen. 1995. S. 33-72.

genfamilien® vorstellt, um zu zeigen, wie
Homosexuelle dank der neuen Technologie
auch Kleinfamilie spielen dirfen. Die Prana-
taldiagnostik jedoch, in der es um die Kon-
trolle der Gebarfahigkeit der Frau im Sinne
der Selektion geht, fallt hier heraus, weil
dabei die Kontrolle Gber die Natur der Frau
Thema ist, wenn auch gesellschaftlich ver-
mittelt. Dass der Mensch ein Naturwesen ist
und in dem speziellen Sinne determiniert ist,
dass nur Menschen mit Gebarmutter Kinder
bekommen koénnen, lasst sich hier kaum
verdrangen.

Kulturalismus und Universalismus

Gleichzeitig mit der Natur wurde auch der
Begriff des Universalismus fallen gelassen
und als autoritar verworfen. Dieser wurde
flir einen Kulturalismus eingetauscht, in dem
die Menschen - je nach ihrer kulturellen
Herkunft - unterschiedliche Forderungen
stellen wirden. Der Begriff der Selbstbe-
stimmung wurde dann in dem Sinne kriti-
siert, dass nicht alle Frauen auf der Welt das
Ziel hatten, eine rationalisierte Entscheidung
Uber das Kinderkriegen zu treffen. Flir Men-
schen im Trikont ergabe der Begriff der
Selbstbestimmung keinen Sinn, da sie sich
nicht als vereinzelte Individuen begreifen
wilrden, sondern verbunden mit ihrer Ge-
meinschaft. Dass bedeutet jedoch, dass der
Begriff der Selbstbestimmung zwar weiter-
hin benutzt wird, aber als inhaltsleerer Be-
griff. Es gibt keine Kriterien, wie die Selbst-
bestimmung zu fillen sei, sie wird vielmehr
weiterhin an die gesellschaftlich produzier-
ten Bedlrfnisse des Einzelnen gebunden, die
nicht hinterfragt werden kénnen.

Bei Kants Universalismus wurde die Selbst-
bestimmung, die Autonomie des Einzelnen,
noch an ein allgemeines Gesetz gebunden.
Heute kann man sagen, dass dieser Gedan-
ke in einem negativen Sinne eingeldst wird,
indem der Einzelne quasi das als freien Wil-
len empfindet, was mit dem Gesetz des
Staates einhergeht. Damit ist aber das
Schlimmste, was passieren kann, passiert,
dass jemand seine Ketten als Freiheit emp-
findet. Wenn man jedoch unter dem Allge-
meinen Gesetz nicht den Staat, sondern im
Sinne Kants den kategorischen Imperativ
versteht, dann kann von dieser Position aus
der Begriff der Selbstbestimmung, wie er
heute verstanden wird, Kkritisiert werden.
Denn es kann nicht zum allgemeinen Gesetz
werden, dass behinderte Kinder abgetrieben
werden.
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DR. SWANTJE KOBSELL, UNIVERSITAT BREMEN / ASH BERLIN
PRANATALDIAGNOSTIK: ELTERLICHE SELBSTBESTIMMUNG
IM KONFLIKT MIT EINER INKLUSION OHNE DISKRIMINIERUNG?

Swantje Koébsell, langjéhrige Aktivistin der emanzipatorischen Behindertenbewegung, arbeitet
seit den 1980er Jahren zu Eugenik/Bioethik, Behinderung und Geschlecht. Sie ist Lektorin an
der Universitdt Bremen (Lehrgebiet Inklusive Pddagogik) und tritt zum 1.4. 2014 eine Profes-
sur fur Disability Studies an der Alice Salomon-Hochschule (ASH) in Berlin an.

Der folgende Text ist eine von Swantje Kébsell autorisierte Ausformulierung ihrer Prdasentation.

Behinderung

Behinderung ist ,verkérperte Differenz®. Ein
Mensch mit einer Behinderung wird immer
als ,anders" als die anderen wahrgenom-
men. Als behindert gelten Menschen, deren
Abweichung von der Normalitat einer Ge-
sellschaft im weitesten Sinne auf den Kor-
per zurluckgeflihrt werden kann. Eine Be-
hinderung muss, um als solche bezeichnet
zu werden, sichtbar werden - durch ein
besonderes Aussehen oder durch besondere
Koérperhaltung, Mimik, Gestik, Sprache,
Verhalten.

Behinderung ist eine unklare Kategorie,
schwer zu fassen und zu definieren und mit
unscharfen, sich verandernden Grenzen. So
ist z.B. ADHS eine neue, von heute auf mor-
gen entstandene Behinderung.

Behinderung ist ein universelles Phanomen,
von dem jede/r, auch Menschen, die ,zurzeit
nicht behindert" (temporarily able-bodied,
TAB) sind, betroffen werden kann (Davis
2002, 36). Alle Menschen existieren in einer
~prekaren Normalitat® (Maskos 2010); wer
lange genug lebt, wird Beeintrachtigungen
erwerben (Goodley 2011, 1). Dass es keine
irreversible Grenze zwischen Behinderung
und Nichtbehinderung gibt, wird in der
Schreibweise Dis_ability (mit Unterstrich)
zum Ausdruck gebracht.

Behinderung wird mit Leid bzw. Leiden und
Schicksalsschlagen assoziiert. Menschen mit
einer Behinderung konfrontieren andere mit
der eigenen Vulnerabilitdt. Das |16st Angst
aus, bewirkt Abwehr gegeniber denjenigen,
die das verkorpern.

Zwei Modelle von Behinderung:

« In der traditionellen Sicht von Behinde-
rung wird diese als ein tragisches, indivi-
duelles Schicksal verstanden, das klaglos
ertragen bzw. ,repariert® werden muss.
Dahinter steht ein medizinisches Modell

von Behinderung. Mit dem Blick auf die
Defizite kann Fremdbestimmung gegen-
Uber Menschen mit Behinderungen ge-
rechtfertigt werden. Sie brauchen ande-
re, die flr sie sprechen, auch zu ihrem
Schutz.

Bei dem sozialen Modell bezieht sich
~Behinderung® - &hnlich wie bei dem
Begriffspaar , Geschlecht / Gender" - auf
die gesellschaftliche Ebene. Behinderung
ist Ergebnis eines gesellschaftlichen Aus-
grenzungsprozesses, der an ,Beeintrach-
tigungen® auf der individuelle Ebene an-
setzt. So verstanden ist Behinderung ei-
ne gesellschaftliche Konstruktion und
deshalb auch veranderbar; Behinderung
abzubauen und Teilhabe zu ermdglichen
ist eine gesellschaftliche Aufgabe. Vor
diesem Hintergrund argumentiert die
Behindertenbewegung: Nicht wir sind
anders und damit falsch. Die Gesellschaft
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muss anders werden. Grundlage ist die
Solidaritat aller, der Behinderten und der
noch nicht Behinderten.

Rechtliche Gleichstellung

In neuerer Zeit hat sich ein Paradigmen-
wechsel von der (entmiindigenden) Flirsorge
zur (selbstbestimmten) Teilhabe vollzogen.
Eckpunkte der Entwicklung sind:

e 1994 wurde in das Grundgesetzes Art. 3,
Abs. 3 eingefigt: ,Niemand darf wegen
seiner Behinderung benachteiligt werden."

e 2002 wird auf Bundesebene das Behinder-
tengleichstellungsgesetz verabschiedet.

« Zwischen 1999 (Berlin) und 2008 (Nie-
dersachsen) treten in den Landern
Gleichstellungsgesetze in Kraft.

e Seit August 2000 gilt das Allgemeine
Gleichbehandlungsgesetz (AGG). Dass
auch Menschen mit Behinderungen einen
Anspruch auf Gleichbehandlung nach
dem AGG haben, war zunachst umstrit-
ten und wurde erst aufgrund einer Sank-
tionsandrohung der EU in das Gesetz
aufgenommen.

e 2006 wird die UN-Behindertenrechts-
konvention (BRK) formuliert. Im Sinne
des sozialen Modells gelten Menschen als
behindert, wenn sie ,langfristige kdérper-
liche, seelische, geistige oder Sinnesbe-
eintrachtigungen haben, welche sie in
Wechselwirkung mit verschiedenen Bar-
rieren an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Ge-
sellschaft hindern kénnen™ (BRK Art. 1
Abs. 2).

Ziel der BRK
ist die umfas-
sende Teilha-
be von Men-
schen mit Be-
hinderungen
durch den
Abbau behin-
dernder Bar-
rieren in allen Lebensbereichen, also in
physischer wie auch struktureller, men-
taler usw. Hinsicht.

e 2009 erlangte die UN Behindertenrechts-
konvention in Deutschland Giiltigkeit.

Inklusion

Die angestrebte umfassende Teilhabe wird
nicht langer als Integration, sondern als In-
klusion bezeichnet. Bei der Integration von
zunachst Ausgegrenzten entscheidet die
Mehrheitsgesellschaft, wer wie zu integrie-
ren ist. Inklusion bedeutet dagegen: ALLE
gehéren von Anfang an dazu, sie sind im
offentlichen Raum sichtbar und prasent und
normal. Alle Bereiche der Gesellschaft ein-
schlieBlich der Schulen sind entsprechend zu

verandern, -
und nicht um-
gekehrt die

Menschen mit
Behinderungen
den bestehen-
den Strukturen
anzupassen.
Zentral dafir
ist eine Haltung der Wertschatzung flr
menschliche Vielfalt - nicht nur im Hinblick
auf Beeintrachtigungen!

Die Behindertenrechtskonvention definiert
umfassende Teilhabe als Menschenrecht. Mit
der Ratifizierung der BRK hat sich Deutsch-
land zur Umsetzung verpflichtet. Insgesamt
war die Rechtsstellung behinderter Men-
schen in Deutschland zwar noch nie so gut
wie jetzt. Dennoch herrscht nach wie vor
das medizinische Modell, wird Behinderung
(anders als z.B. race, class, gender) in der
Alltagswahrnehmung nach wie vor nicht als
gesellschaftliche Konstruktion, sondern als
beklagenswerter, unter allen Umstanden zu
vermeidender Zustand angesehen.

Ableism

In Analogie zu den flr Diskriminierung ver-
wendeten Begriffen Rassismus, Sexismus
usw. bezeichnet Ableism ,die einseitige Fo-
kussierung auf koérperliche und geistige Fa-
higkeiten einer Person und ihre essentia-
lisierende Be- und Verurteilung, je nach
Auspragung der Fahigkeiten® (Maskos
2010). Bestimmte Arten von Selbst und
Korper werden als perfekt, art-typisch fir
das Menschsein zentral gesetzt - abwei-
chende Arten von Selbst und Kérper stellen
dann ein weniger wertvolles Menschsein dar.
Zum Ableism gehért die Hochschatzung von
Autonomie, Leistungsfahigkeit, reibungslo-
sem Funktionieren, sportlicher Hoéchstleis-
tungen. Behindertenfeindlichkeit ist nur ei-
nes der Symptome eines solchen Menschen-
bildes.
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Ableism beeinflusst Einstellungen und Hal-
tungen aller am Inklusionsprozess Beteilig-
ten, bestimmt ihr Handeln und stitzt das
individuelle/medizinische Modell. Auch Men-
schen mit Behinderungen sind davon beein-
flusst, wenn sie beweisen wollen, dass sie all
das auch und genauso gut kénnen. Ableism
ist gesellschaftlich und kulturell tief ver-
ankert: ,The world is configured with able-
bodied people in mind.™ (Valle/Connor 2011,
18). Ableism ist weithin akzeptiert und wird
oft gar nicht wahrgenommen, nicht infrage
gestellt: ,Wer die Normalitat auf seiner Seite
weiB hinterfragt sie nicht." (Sierck 2013, 11)

Selbstbestimmung

Selbstbestimmung gilt als ,hdchstes Gut"
westlicher Gesellschaften. Sie wird grund-
satzlich positiv bewertet, selten kritisch be-
leuchtet. Selbstbestimmung ist aber ein au-
Berst widersprichlicher Begriff, der ver-
schieden gedeutet werden und verschiedene
Praktiken legitimieren kann. Selbstbestim-
mung gilt und galt nie fir alle. Es wurden
immer Menschen aufgrund ,objektiver" Kri-
terien (Vernunft, Einwilligungsfahigkeit etc.)
von der Selbstbestimmung ausgeschlossen.

Selbstbestimmung als Gegenteil von Fremd-
bestimmung ist ein Abwehr- und Kampf-
begriff. Selbstbestimmung setzt Wahlmdg-
lichkeiten und Handlungsrdume voraus.
Selbstbestimmung gibt es nicht ,an sich",
sondern wird erlernt und wird realisiert in
sozialen Beziigen. Sie ist abhangig von den
kulturellen, historischen, 6konomischen Ge-
gebenheiten und den gesellschaftlichen
Machtverhaltnissen. Selbstbestimmung ist
also eine Konstruktion und immer relativ.

Selbstbestimmung und Behinderung.

Die Behindertenbewegung setzt Selbstbe-
stimmung gegen paternalistische Fremdbe-
stimmung. Selbstbestimmung bedeutet flr
sie vor allem Selbstvertretung (Expert_innen
sein in eigener Sache) und das Vorhanden-
sein von Wahlmadglichkeiten in Bezug auf
gesellschaftliche Teilhabe. Dazu gehért die
Entscheidung Uber die eigene Lebensgestal-
tung: Wo, mit wem will ich wohnen, arbei-
ten, meine Freizeit verbringen; wann will ich
aufstehen, wann ins Bett gehen und was
essen; wer unterstitzt mich wann und wo;
welche Bildungsangebote will ich wahrneh-
men; welche Fortpflanzungsentscheidungen
will ich treffen etc. Das ist das Programm
der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung.

Selbstbestimmung
und Pranataldiagnostik

Pranataldiagnostik wird Frauen und Paaren
als Erweiterung ihrer reproduktiven Autono-
mie angeboten, als Wahlmadglichkeiten, fir
die frau/man sich selbstbestimmt entschei-
det. Dass es einen Ubergang von der Wahl
zur Pflicht gibt, wird ausgeblendet. Tatsdch-
lich wird die Entscheidungsmdglichkeit bei
der Pranataldiagnostik zum Entscheidungs-
zwang. Ihre Inanspruchnahme und die Been-
digung von Schwangerschaften mit ,positi-
vem" Befund wird zunehmend selbstver-
standlich, ebenso die Erwartung, dass Prana-
taldiagnostik ein gesundes Kind garantiert
und dass Frauen und Paare ein Recht darauf
haben. Pranataldiagnostik ist zum zentralen
Bestandteil einer verantwortungsbewussten
Elternschaft geworden. ,Tun Sie schon alles
fur ihr Kind, bevor es eins ist?" Das Austra-
gen eines beeintrachtigten Kindes muss be-
griindet, ja gerechtfertigt werden. Schuld-
zuweisungen, die Uberzeugung, dass ,das"
doch heute nicht mehr sein muss, nehmen
parallel zur Ausweitung der PND zu. Es gibt
einen Trend zur ,flachendeckenden Selekti-
on" (Inklusionsbeirat 2013, 5).

Pranataldiagnostik ist Ausdruck von Ableism.
Sie unterstitzt die Erwartung an Bir-
ger_innen, dass sie gesundheitlich fit, flexi-
bel und belastbar sind und ihre Selbstver-
wirklichung im Beruf finden. Kinder muissen
sich in dieses ,Raderwerk™ einfligen, dilrfen
nicht Sand ins Getriebe bringen. Auch sie
sollen spater ,autonome Subjekte™ werden
kénnen. Eine Folge ist auch, dass so wenige
Kinder geboren werden. Ihre Qualitadt steht
im Mittelpunkt, Eltern missen ,alles" flr ein
solches Kind tun

Vor dem Hintergrund des Ableism flirchten
Frauen ein Kind mit einer Behinderung, weil
das bedeuten wiirde, dass sie den eigenen
Lebensentwurf, ihre Berufs- und Reisetatig-
keit etc. aufgeben missten. Sie flrchten
Uberforderung, soziale Isolation, Schuldzu-
weisungen. Sie haben Angst, dem Partner
oder den anderen Kindern nicht gerecht wer-
den zu kénnen. Und sie flrchten finanzielle
Nachteile. Diese Angste sind real begriindet.
Pranataldiagnostik biindelt diese Angste, ohne
eine wirkliche Antwort zu geben. Bei einem
positiven Befund bleiben die Betroffenen
damit allein. Wenn sie sich, wie es in ca.
90% der Falle geschieht, flir einen Schwan-
gerschaftsabbruch entscheiden, wird ausge-
blendet, dass nur ca. 5% aller Beeintrachti-



18 Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

gungen zum Zeitpunkt der Geburt bestehen.
Entgegen dem, was Frauen suggeriert wird,
gibt es keine Selbstbestimmung ,an sich"®,
sie wird beeinflusst von Vorurteilen, Mythen
und Bildern von Behinderung, die durch
Ableism gepragt sind. Frauen fihlen sich
unter dem Entscheidungsdruck ihres enge-
ren und weiteren sozialen Umfeldes und
mussen Angst vor Schuldzuweisung haben.

Pranataldiagnostik und die Folgen
fiir Menschen mit Behinderungen

Der Anspruch auf Inklusion und die alltagli-
che Selektion - ,Wer will schon ein behin-
dertes Kind?" - stehen im krassen Wider-
spruch zueinander. ,Stell Dir vor, es ist In-
klusion und niemand ist mehr da!™ (Sierck
2013)

Siiddeutsch~ ’~**mmg Magazin

Nummer 44 3. November 2006

der Voruntersuchung gegen e

Im Gegensatz zu dem, was im politischen
Diskurs gilt, fordert Pranataldiagnostik die
Fortschreibung und Verfestigung des traditi-
onellen, medizinischen Modells von Behinde-
rung. Behinderung wird auf der individuellen
Ebene, also im Blick auf Eltern und Kinder,
verstarkt mit Leid und Leiden, Belastungen
und geringer Lebensqualitat in Verbindung
gebracht und als nicht lebenswert darge-
stellt.

Gesamtgesellschaftlich verstarkt Prdnatal-
diagnostik Biologisierungs- und Medizinisie-
rungstendenzen und suggeriert, es gabe
medizinisch-technische Lésungen flr soziale

Fragestellungen. Das unterstitzt Kosten-
Nutzen-Kalklile bzw. kann zur Begriindung
fragwulrdiger Vorhaben benutzt werden. Das
Projekt zur Erforschung der genetischen
Grinde kognitiver Beeintrachtigungen wird
mit den hohen Kosten flir das Gesundheits-
system begrindet. (Bahnsen 2011)

Theresia Degener und ich haben 1992 das
Buch ,Hauptsache, es ist gesund? Weibliche
Selbstbestimmung unter humangenetischer
Kontrolle®™ geschrieben. Die Bedeutung der
Humangenetik ist seitdem zuriickgegangen,
aber die sich damals abzeichnenden Ent-
wicklungen haben sich bewahrheitet. Die
Inanspruchnahme und die Entwicklung im-
mer feinerer Methoden der Pranataldiagnos-
tik sind selbstverstandlich geworden und die
so entstehende Alltagseugenik hat sich etab-
liert. Anders als 1992 haben behinderte
Menschen in Deutschland heute mehr Rech-
te auf Teilhabe, Antidiskriminierung etc.
Aber das hat keine wahrnehmbare Auswir-
kung auf den Umgang mit vorgeburtlicher
Selektion.

Die UN-Behindertenrechtskonvention
und Pranataldiagnostik

Mit der Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention ist der Staat die Verpflich-
tung eingegangen, behindernde Barrieren,
physisch wie mental, in allen Bereichen ab-
zubauen und Ent-hinderung zu férdern.

Artikel 10 ,Recht auf Leben™ lautet: ,Die Ver-
tragsstaaten bekraftigen, dass jeder Mensch
ein angeborenes innewohnendes Recht auf
Leben hat, und treffen alle erforderlichen
MaBnahmen, um den wirksamen und gleich-
berechtigten Genuss dieses Rechts durch
Menschen mit Behinderungen gleichberech-
tigt mit anderen zu gewadhrleisten.™

Allerdings gelten Menschenrechte erst ab
der Geburt. Deshalb kann man sich nicht auf
diesen Artikel berufen, um Pranataldiagnos-
tik als menschenrechtswidrig hinzustellen.

Einen anderen Zugang bietet aber Artikel 8
~Bewusstseinsbildung®. Er lautet:

»(1) Die Vertragsstaaten verpflichten sich,
sofortige, wirksame und geeignete MaB-
nahmen zu ergreifen, um

a) in der gesamten Gesellschaft, einschlieB-
lich auf der Ebene der Familien, das Be-
wusstsein fir Menschen mit Behinderungen
zu scharfen und die Achtung ihrer Rechte
und ihrer Wirde zu férdern;
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b) Klischees, Vorurteile und schédliche
Praktiken gegeniber Menschen mit Behin-
derungen, einschlieBlich aufgrund des Ge-
schlechts oder des Alters, in allen Lebens-
bereichen zu bekdmpfen; (...)

(2) Zu den diesbeziiglichen MaBnahmen ge-
héren

a) die Einleitung und dauerhafte Durchflih-
rung wirksamer Kampagnen zur Bewusst-
seinsbildung in der Offentlichkeit mit dem
Ziel,

i) die Aufgeschlossenheit gegeniber
den Rechten von Menschen mit Behinde-
rungen zu erhéhen,

ii) eine positive Wahrnehmung von
Menschen mit Behinderungen und ein
groBeres gesellschaftliches Bewusstsein
ihnen gegentiber zu férdern,

iii) die Anerkennung der Fertigkeiten,
Verdienste und Fahigkeiten von Men-
schen mit Behinderungen und ihres Bei-
trags zur Arbeitswelt und zum Arbeits-
markt zu fordern;

b) die Forderung einer respektvolien
Einstellung gegeniiber den Rechten von
Menschen mit Behinderungen auf allen Ebe-
nen des Bildungssystems, auch bei allen
Kindern von friher Kindheit an;

c) die Aufforderung an alle Medienorgane,
Menschen mit Behinderungen in einer dem
Zweck dieses Ubereinkommens entspre-
chenden Weise darzustellen.™

Mit der Ratifizierung der UN BRK hat die
Bundesrepublik die politischen Weichen in
Richtung Inklusion - also die Anerkennung
und Wertschatzung sowie Sicherstellung der
Teilhabe von Menschen mit Behinderungen -
gestellt. Vorgeburtliche Selektion steht die-
sem Gedanken diametral gegeniber. Es darf
keine staatliche Férderung selektionsorien-
tierter Forschung geben.

Ziel muss sein, den berechtigten Angsten
werdender Eltern in einer Weise zu begegnen,
die einer inklusiven Ausrichtung entspricht
und damit inklusive Haltungen férdert. Signifi-
kante Verbesserung der Unterstiitzungs- und
Entlastungsmdglichkeiten fir Eltern und Fami-
lien von Kindern mit Beeintrachtigungen kén-
nen dazu beitragen, dass Prdnataldiagnostik
weniger selbstverstandlich in Anspruch ge-
nommen wird. Unabdingbar ist die staatliche
Unterstlitzung beim Abbau von Barrieren und
beim Aufbau von inklusiven Angeboten,
Strukturen und Kulturen.

Inklusion kann jedoch nur funktionieren,
wenn ableistische Grundhaltungen in der
Gesellschaft hinterfragt und abgebaut wer-
den und damit das gesellschaftliche Bild von
Behinderung verdndert wird und Menschen
mit Beeintrachtigungen tatsachlich gewollte
Mitblirger_innen sind
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SILKE KOPPERMANN, HILDBURG WEGENER
AG 1: WIE BREMSEN WIR DEN BLUTTEST?

FORDERUNGEN MIT BLICK AUF DIE POSITIONIERUNG DES NETZWERKS

Silke Koppermann erlautert, dass zurzeit
in Deutschland drei Nichtinvasive Prénatale
Diagnosen (NIPD) beworben werden:

1. Pranatest flr Trisomie 13, 18 und 21 von
Lifecodexx, einer deutschen Firma am Bo-
densee mit Mutterkonzern in den USA, kam
in Deutschland im Herbst 2012 auf den
Markt. Er kostet zurzeit 825 €, Express
925 €, plus arztliche Beratungsleistungen.

2. Panoramatest flr Trisomie 13, 18 und 21
sowie XO (Turner-Syndrom) von der US-
Firma Natera, die in Deutschland von Ame-
dis vertreten wird. Die Auswertung ge-
schieht in den USA und ist in Dollar zu be-
zahlen. Er ist aufgrund einer anderen Tech-
nik mit 500 € etwas billiger; wenn geneti-
sches Material des Vaters mitgeliefert wird
(aber wie sicher ist das?), sei fetale DNS
noch besser identifizierbar.

3. Harmony flr Trisomie 13, 18 und 21 von
Ariosa, einer Firma in Californien. Harmony
wirbt in Deutschland bei gynéakologischen
Praxen (ber das renommierte Labor Enders,
unterstiitzt von Nikolaidis, der Koryphade des
Ersttrimesterscreenings. Er ist mit 485 €
ebenfalls billiger. Harmony war vor Prana-
test auf dem US-Markt, es wurde aber ab-
gewartet, wie der Test in Deutschland aufge-
nommen wird, dann wurden flir die Werbung
in Deutschland seridse Partner gesucht.

In Deutschland werden die Tests nach deut-
schen medizinrechtlichen Standards ange-
wendet, wenn der Test aber Uber den Mut-
terkonzern in den USA lauft, besteht kein
Schadensversicherungsschutz. Die Firmen
werben um die Teilnahme an Nachbeobach-
tungsstudien zur Uberpriifung der Diagnose;
pro Fall werden 50 € gezahlt.

Die NIPDs sind rein selektiv, ohne therapeu-
tischen Nutzen. Allenfalls kénnte argumen-
tiert werden, dass das dabei erhobene Ge-
schlecht einen selektiven Abbruch im Blick
auf eine zu beflirchtende geschlechtsgebun-
dene Krankheit erlauben wirde.

Der Test hat eine Falsch-positive Rate = 0:
Wenn der Test nicht auf das Vorliegen einer
Trisomie hinweist, ist das Ergebnis sicher
negativ. Die Falsch-negativ-Rate ist zwar

niedrig (0,5 %), kann aber bei dieser Me-
thode nicht = 0 sein. Das wird sich auch
durch eine Verbesserung der Technik nicht
andern, und wer 100% Sicherheit ver-
spricht, macht unlautere Werbung. Bei ei-
nem ,auffalligen™ Ergebnis muss fetales Ma-
terial untersucht, d.h. eine Punktion vorge-
nommen werden. Die Firmen sagen, und
verweisen auf eigene Untersuchungen dazu,
dass der Test auch bei Zwillingen und auch
bei IVF funktioniert; wenn nur ein Zwilling
betroffen ist, kann man allerdings nicht wis-
sen, welcher von beiden.

Die Zielgruppe hat sich in den 1 %2 Jahren
seit Einfihrung des Pranatests schnell ver-
schoben bzw. die Indikation wurde erwei-
tert. Der Pranatest sollte zunachst nur als
~second-line-Test® nach einem auffalligen
Ersttrimestertest und damit nach der 12.
Woche eingesetzt werden. Auch arztlicher-
seits wurde - und wird - der Test nicht als
erstes Screening gewilinscht oder empfoh-
len, u.a. weil durch Ultraschall zu einem
frihen Zeitpunkt mehr Auffalligkeiten gese-
hen werden kdénnen. Der Einsatz nach einem
Ersttrimesterscreening wird von den Anbie-
tenden damit begriindet, dass - legt man
einen Schwellenwert von 1:100 zugrunde -
99 unnétige Fruchtwasseruntersuchungen
mit dem bekannten Abortrisiko von 1%
vermieden werden.

Heute werden alle drei Test aber zum einen
bereits ab der 9. Woche eingesetzt. Zum
anderen wird er haufig bei einem reinen
Altersrisiko und sogar mit einer ,Angstindi-
kation" eingesetzt. In Landern wie England
wird bereits diskutiert, dass und unter wel-
chen Bedingungen die Tests als allgemeines
Screening eingefihrt werden.

Unter den Gyndkologinnen im Arbeitskreis
Frauengesundheit bietet sich ein etwas anders
Bild. Kolleginnen berichten Uber eine nur ge-
ringe Nachfrage bei den Patientinnen, die zu
ihnen kommen. Die Frauen sind starker am
Ultraschall interessiert, bei dem sie etwas ,,se-
hen". Zurzeit ist keine Gyndkologin verpflich-
tet, von sich aus auf das Testangebot hinzu-
weisen, da es sich um eine IgelLeistung han-
delt. Das wird sich mdglicherweise andern.
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Mareike Koch, Frauenarztin in Bremen, er-
ganzt: Zurzeit werden in Deutschland laut
Firmenangaben etwa 1000 Tests im Jahr
durchgefihrt, das sind rund 1% der Gebur-
ten. Der Test wird in den nachsten Jahren
von schatzungsweise 20 000 Frauen nach-
gefragt werden. Viele niedergelassene Arz-
tInnen nehmen Fortbildungsangebote der
drei Firmen wahr; das gilt Gbrigens nicht fur
die PranataldiagnostikerInnen.

8 Im zweiten Teil referiert
% Hildburg Wegener, ehe-
malige Netzwerksprecherin,
Frankfurt/Main  Uber die
Méglichkeiten, den Einsatz
der NIPD zu ,bremsen®. Zu
unterscheiden sind drei Ebe-
nen:

1. Angebot

Die Entwicklung der Methode kann nicht
begrenzt oder verboten werden. Dagegen
steht die Forschungsfreiheit. Gesellschaftli-
cher Druck kann aber dazu fihren, dass
nicht mit offentlichen Geldern geforscht
wird. Auch die Inverkehrbringung kann im
freien europadischen Markt der Guter und
Dienstleistungen nicht verhindert werden.

Die Zulassung kann jedes europaische Land
im Rahmen des Medizinproduktegesetzes
erteilen. Dabei muss nur das Einhalten von
Sicherheitsstandards geprift werden sowie
ob das Produkt nicht gesundheitsschadlich
(fur die Frau!) ist und ob es leistet, was es
verspricht. Die nationale Gesetzgebung in
Deutschland kénnte gegen den Test vorge-
hen, wenn das Produkt nachweislich Grund-
rechte (der Kundin!) verletzt.

Die Vermarktung hat sich an das Wettbe-
werbsrecht zu halten. Hier kénnen inhaltli-
che Kriterien der allgemeinen Werbeethik
greifen, wenn die Werbung nicht gesetzes-
konform ist oder z.B. diskriminierende Aus-
sagen enthdlt. Das wissen auch die Firmen.

2. Nachfrage

Die Hoffnung, dass die Nachfrage uber den
Preis gebremst wird, ist wenig realistisch.
Wer den Test will, lasst sich von den Kosten
nicht abschrecken, und die Preise werden
sicher fallen. Schon jetzt gibt es aber Stim-
men, die eine Krankenkassenfinanzierung
fordern. Dagegen lasst sich politisch und
ethisch argumentieren: der Staat darf sich

nicht Uber die Kassenbeitrdge an der Fdrde-
rung der Nachfrage nach dem Test beteiligen.

Darliiber hinaus gibt es nur ,weiche" und
langfristige Aufgaben der Offentlichkeitsar-
beit. Um die einzelne schwangere Frau und
das gesellschaftliche Meinungsklima gegen
die Inanspruchnahme des Tests zu sensibili-
sieren, mussen wir unsere Argumentation
scharfen und vernilinftige, nicht moralisie-
rende und gern auch provozierende Griinde
gegen den Bluttest formulieren.

Und wir kdnnen dazu beitragen, ihn ,lGber-
flissig" zu machen durch die Férderung ei-
ner nichtmedizinisch orientierten Schwange-
renvorsorge und das Bemihen um Inklusion
und die bessere Unterstiitzung von Frauen
und Familien mit einem behinderten Kind.

3. Rechtliche Regelungen im
Gesundheitsbereich

Schwangerenvorsorge, Gynakologie und
Pranataldiagnostik sind in Deutschland
rechtlich geordnet durch § 218, das
Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG),
das Gendiagnostikgesetz (GenDG) und ge-
setzliche Verfahrensregeln sowie standes-
rechtliche Richtlinien. Verbote, Einschran-
kungen oder begrenzende Regelungen der
NIPD mussten hier eingefligt werden.

Verbote prdnataldiagnostischer Methoden

Vorhandenes Wissen kann nicht verboten
werden, Frauen haben ein Recht auf Wissen,
erst recht auf ein so existenzielles Wissen
wie der Gesundheitszustand des erwarteten
Kindes. Einzelne pranataldiagnostische Me-
thoden kénnen nur verboten werden, wenn
sie Grundrechte der Frau tangieren. Das
Ungeborene hat ein — im § 218 im Einzelfall
eingeschranktes - Grundrecht auf Leben und
Menschenwiirde, ist aber nicht Trager ande-
rer Menschen- und Grundrechte.

Gesetzliche Begrenzungen

GenDG § 15 begrenzt die Zulassigkeit von
PND auf ,genetische Eigenschaften des
Embryos oder Fotus, die seine Gesundheit
wahrend der Schwangerschaft oder nach der
Geburt beeintrachtigen®. Das ist aber keine
Begrenzung. Und Einschrankungen durch
das Nennen einzelner genetischer Eigen-
schaften, die besonders ,beeintrachtigend"
oder nicht hinreichend ,beeintrachtigend"
sind, kénnen wir nicht fordern.

Als mogliche Begrindung fir eine Ein-
schrankung des Rechts auf Wissen diskutiert
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der Deutsche Ethikrat (DER), ob die Frau
genetische Daten des Ungeborenen - wie
bei Nichteinwilliungsfahigen - nur erheben
darf, wenn dies zum Nutzen von dessen Ge-
sundheit ist. Das Recht des geborenen Men-
schen, selbst Uber seine genetischen Daten
zu verfligen, diarfe ihm nicht vorgeburtlich
unmoglich gemacht werden. Der DER folgert
daraus nur, dass Eltern kein Recht auf eine
pranatale Gesamtgenomsequenzierung ha-
ben.

Eine mdgliche Forderung ist die Beschran-
kung auf die Suche nach genetischen Eigen-
schaften, die vorgeburtlich fiir Pravention
oder Therapie relevant sind. Diese Forde-
rung haben Netzwerkmitglieder Anfang 2013
erfolgreich in eine Stellungnahme des Inklu-
sionsbeirat eingebracht. Begriindet wurde
dies mit Hinweis auf Artikel 8 der Behinder-
tenrechtskonvention (,Bewusstseinsbil-
dung"). Grundlegender ist, dass es in unse-
rem Rechtssystem keine embryopathische
Indikation gibt und deshalb die vorgeburtli-
che Suche nach nichttherapierelevanten
Merkmalen ausgeschlossen sein musste.

Rechtlich normierte Verfahrensregeln
und &rztliche Richtlinien

Arzte als die Anbietenden haben eine be-
sondere Verantwortung. Genetische Diagno-
sen zu medizinischen Zwecken stehen laut
GenDG unter einem Arztvorbehalt, d.h. sie
miuissen arztlich veranlasst, mit arztlicher
Aufkldrung und Beratung durchgefiihrt und
die Aufbewahrung bzw. Vernichtung der Da-
ten muss arztlich verantwortet werden. Hier
gibt es Ansatzpunkte flr bessere Regelun-
gen im Rahmen des bestehenden Systems.
Wir kénnten fordern, dass sich die Standes-
organisationen auf Richtlinien Gber Anwen-
dung, Indikation und Beratung im Blick auf
die NIPD einigen oder dass dies gesetzlich
geregelt wird.

Eine modgliche Forderung auf dieser Ebene
ware das gesetzliche Verbot des Einsatzes
von NIPD vor der 12. Woche oder eine arzt-
liche Richtlinie, den Test nicht vor der 12.
Woche einzusetzen, ahnlich wie bei dem
Verbot, das Geschlecht mitzuteilen. Auch die
Forderung nach einer Pflichtberatung bei
einem Abbruch vor der 12. Woche nach Pra-
nataldiagnostik, bei der die Frau ihre Griinde
darlegen misste, ist erhoben worden.

Diskussion

Der Bluttest spitzt nur zu, dass Firmen und
ArztInnen in unserem System offensichtlich
selektiv tatig werden dirfen, ohne dass es
einen gesellschaftlichen Aufschrei oder zu-
mindest eine gesellschaftliche Debatte der
Folgen gibt. AuBerdem kann davon ausge-
gangen werden, dass die Technik der Se-
quenzierung voranschreiten und Tests auf
einzelne monogenetische Krankheiten bei
konkreter erblicher Belastung kommen wer-
den, moglicherweise auch mit Krakenkas-
senfinanzierung.

Andererseits gibt es keine einfachen und
Uberzeugenden Argumente, warum Frauen
von sich aus den Bluttest ablehnen sollen.
Dass wir gegen Selektion sind, zieht aus
individueller Sicht und angesichts der Fol-
gen, die die Geburt eines Kindes mit einer
Behinderung flir die Frau haben kann, nicht.
Es bedarf starkerer ,,Bremsen®.

Im Blick auf die rechtlichen Regelungsmaog-
lichkeiten stellt sich aber die Frage, ob wir
uns als Netzwerk an kleinteiligen Uberlegun-
gen zum ,Bremsen® der NIPD einlassen soll-
ten, wie sie in unserer Arbeitsgruppe vorge-
tragen wurden. Wer bessere Regelungen
vorschlagt, legitimiert letztlich den Test und
damit das selektive System der Pranataldia-
ghostik. Wir sollten uns auch nicht, so eine
Empfehlung des Deutschen Ethikrats, flir ein
besseres ,, Schutzkonzept" (hier ist nicht die
Frau gemeint!) im Blick auf die Anwendung
des Tests vor der 12. Woche einlassen, das
kdnnte zu Lasten von Frauen allgemein ge-
hen.

Als Ergebnis der Arbeitsgruppe werden wir
vorschlagen: eine Stellungnahme mit
dem Tenor , Jetzt ist Schluss™. Diese soll-
te mit den Erfahrungen nach 18 Monaten
Zulassung des Bluttests argumentieren. Als
rechtliche Regelung sollte die Forderung des
Inklusionsbeirats der Begrenzung der Prdna-
taldiagnostik auf therapeutisch relevante
genetische Merkmale unterstiitzt werden.
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HARRY KUNZ

AG 2: SELBSTBESTIMMUNG DURCH INFORMED CONSENT
- SINNVOLLE KONZEPTION ODER ILLUSION ?

Die ,informierte Zustim-
mung" gilt bei den ge-
sellschaftlich und poli-
tisch umstrittenen Prak-
tiken der Pranataldia-
gnostik als Kénigsweg
der Entscheidungsfin-
dung: Die/der Einzelne
soll selbst Uber die
richtige Nutzung medizi-
nischer Angebote befinden.

In der Arbeitsgruppe wurde erértert, an wel-
che faktischen und normativen Annahmen
dieses Konzept geknupft ist, welche Funktion
es im Medizinbetrieb einnimmt und ob es ein
kritisches Potential zur Thematisierung der
Pranataldiagnostik beinhaltet.

An welche Annahmen ist das Konzept
der Informierten Zustimmung kniipft?

In historischer Sicht gewinnt die informierte
Zustimmung seit den sechziger Jahren in
dem MaBe an Bedeutung, wie ein Uberkom-
mener arztlicher Paternalismus in Frage ge-
stellt wird. Im Gefolge zunehmender Bildung
breiter Bevdlkerungsschichten, gesellschaft-
licher Individualisierung und der juristisch-
gesellschaftlichen Diskussion, inwieweit auch
medizinische Eingriffe in die kdérperliche Un-
versehrtheit des Einzelnen einer Rechtferti-
gung bedlrfen, wird die umstandslose Ak-
zeptanz arztliches Handelns hinterfragt.
Auch das medizinisch Notwendige oder
Sinnvolle misse den Patientenwillen berick-
sichtigen und bedarf der Zustimmung des
Betroffenen.

Der ,informed consent' steht somit in einem
Spannungsverhaltnis zur arztlichen Indikati-
on und dem medizinisch Notwendigen oder
Sinnvollen: Der mindige Patient soll seine
Zustimmung zu dem erteilen, was aus medi-
zinischer Sicht sinnvoll getan werden soll.
Die Hirden zur Herstellung eines Behand-
lungskonsenses sind folgerichtig etwa in der
Notfallmedizin niedriger als in einer wunsch-
erfillenden Medizin: Je dringlicher die Indi-
kationen sind und je medizinisch notwendi-
ger der Eingriff ist, umso niedriger sind die
Anforderungen an die arztliche Aufklarungs-
pflicht und an die Erzielung eines informed

consent.’ Die informierte Zustimmung ge-
winnt besonders da an Bedeutung, wo es
nicht um unstrittig dringliches medizinisches
Handeln geht. Dies gilt nicht zuletzt flr Pra-
nataldiagnostik und Reproduktionsmedizin.
Denn hier geht es wesentlich um nichtmedi-
zinische Folgen medizinischer Eingriffe, die
Grenzen zwischen Therapie und medizini-
scher Wunscherfillung verschwimmen, und
ein gesellschaftlicher Konsens Uber die An-
wendung dieser Verfahren besteht nicht
oder nur in eng definierten Bereichen.

Empirisch setzt eine informierte Zustim-
mung des Patienten voraus'°:

* Den PatientInnen muss ein fundiertes Wis-
sen um die gegebene Situation und Uber
Handlungsalternativen und deren Konse-
quenzen vermittelt werden. Praktisch sind
dieser Annahmen dadurch Grenzen gesetzt,
dass (arztliche) Beratung nur eingeschrankt
non-direktiv wirken kann und Informations-
vermittlung im Zusammenhang vorgeburtli-
cher Diagnostik schon aufgrund der zeitlichen
Begrenzung der Schwangerschaft unter zeit-
lichem Druck stattfindet, was einer optimalen
Informationsvermittlung Grenzen setzt.

* Die betroffenen PatientInnen missen die
vermittelten Inhalte verstehen. Praktisch
stoBt dieser Anspruch etwa bei den Bera-
tungspflichten nach dem Gendiagnostikge-
setz auf ,Grenzen des Verstehens' ange-
sichts einer groBen Vielzahl von untersuch-
ten Erkrankungen, Beeintrachtigungen und
Handicaps mit sehr vielgestaltigen Auspra-
gungsformen und Schweregraden.

* PatientInnen missen aus diesen Informa-
tionen die flr sie subjektiv vernlinftigen und
im Hinblick auf ihren Lebenswurf ,richtigen’
Entscheidungen treffen. Faktisch sind Ent-
scheidungen im Zusammenhang prdnataler
Diagnostik aber immer auch durch soziale

Die Bindung des ,informed consent' an das medizi-
nisch Notwendige/Sinnvolle und an eine Indikation
erklart zugleich, dass es um die informierte Zu-
stimmung zu einer sinnvollen Behandlung geht; Ab-
lehnung und Zustimmung bilden daher keine gleich-
rangigen Alternativen.

10 vgl.: G. Feuerstein, E. Kuhlmann. Neo-paterna-
listische Medizin, Huber (1999), besonders S. 10 ff.
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Erwartungshaltungen, &konomische und
gesellschaftliche Interessen und bestehende
soziale Stereotype vorgepragt.

Welche Funktion nimmt ,Informierte
Zustimmung" im Medizinbetrieb ein?

Neben den tatsachlichen Restriktionen, die
unter Alltagsbedingungen und angesichts
bestehender 6konomischer und gesellschaft-
licher Interessen eine qualifizierte und auto-
nome Entscheidung Uber Pranataldiagnostik
nur bedingt erdffnen, ist die Anwendungs-
praxis der informierten Patientenzustim-
mung jedoch auch ethisch ambivalent: Ei-
nerseits eréffnet die Diskussion um ,infor-
med consent' und die Starkung des Patien-
tenwillens und seiner Autonomie den Patien-
ten mehr Selbstbestimmungsmadglichkeiten
Uber Eingriffe in ihre koérperliche Integritat.
Sie erfahren sich nicht mehr als bloBe Ob-
jekte der Behandlung, sondern als Subjekte,
deren Meinung zu respektieren ist.

Andererseits ist das Konzept informierter
Zustimmung aber auch Teil eines Umbaus
der Medizin und hat fir den Medizinbetrieb
eine funktionale Bedeutung: Um in einer
pluralistischen und individualisierten Gesell-
schaft Entscheidungen zu legitimieren und
Verantwortung flr Entscheidungen zu dele-
gieren, wird das arztliche Entscheidungsmo-
nopol zugunsten des Patientenwillens gelo-
ckert, medizinische Indikation und Behand-
lungsentscheidung treten auseinander. So
bildet bei vielen vom Patienten selbst zu
zahlenden Individuellen Gesundheitsleistun-
gen (IGel), wie z.B. dem Friihscreening, die
informierte Zustimmung nicht mehr nur eine
Voraussetzung flr die Diagnostik, sondern
sie tritt an die Stelle der Indikation.

Selbstbestimmung als Verfahren I6st sich
vom inhaltlichen und normativen Gehalt des
Selbstbestimmungsbegriffs  (Authentizitat,
individuelle Freiheit und Autonomie) und
mutiert zu einem bloBen Prozedere, um Ent-
scheidungen zu ermdglichen und zu legiti-
mieren. Selbstbestimmung als Verfahren
individualisiert Handlungsfolgen und schreibt
Verantwortung allein den Nutzern der Prana-
taldiagnostik zu.

Im Gefolge von Okonomisierungstendenzen
und mehr Marktmechanismen im Gesund-
heitswesen dient die Rede vom miindigen
Patienten somit auch dazu, mehr Selbst-
steuerung, Eigenaktivitat und - nicht zuletzt
- finanzielle Eigenverantwortung der Patien-

ten zu reklamieren.!' Der Medizinbetrieb
wird jedoch aus der Verantwortung entlas-
sen und die Entscheidungsautonomie des
Arztes verringert sich. So ist eine falsche
Behandlung des Arztes klarer zu sanktionie-
ren als eine nur unangemessene Informati-
on, die den Patienten zu einer flr sich fal-
schen Behandlungsentscheidung verleitet.

Neben der individuellen Zustimmung sind
medizinische Eingriffe immer auch auf eine
gemeinschaftliche Zustimmung angewiesen
(,Community Consent'). Nicht alles, woflr
eine individuelle Nachfrage besteht oder
erzeugt werden kann, ist mit den rechtlichen
und normativen Vorstellungen einer Gesell-
schaft vereinbar. Die offentliche Auseinan-
dersetzung um Aspekte pranataler Diagnos-
tik und eine politisch-rechtliche Regulierung
sind daher kein Widerpart zu einem sub-
stanziellen Verstdndnis von Patientenauto-
nomie, sondern eine Ergédnzung und ein
notwendiges Korrektiv.

Zum kritischen Potential der ,, Informier-
ten Zustimmung" bei PND

Fir das Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik ergibt sich somit eine
doppelte Aufgabe im Umgang mit ,Patien-
tenautonomie':

* Informierte Zustimmung erhdht nicht nur
die Selbstbestimmung der Betroffenen, son-
dern delegiert auch Verantwortung an die
Einzelnen. Sie ist an eine umfassende medi-
zinische Aufklarung und an eine, gegebenen-
falls auch psycho-soziale Aspekte umfassen-
de, Beratung gekniipft. Beide Voraussetzun-
gen sind nicht regelmaBig gegeben. Als Ver-
fahren zur Entscheidungsfindung und Ver-
antwortungsdelegation macht die informierte
Zustimmung den Patienten abhangig von der
medizinischen Informationspolitik, die neben
dem Wohl des Patienten auch andere Inte-
ressen verfolgen kann. Der Verweis auf einen
solcherart ermittelten ,Patientenwillen' dient
bisweilen auch der Akzeptanzerheischung
umstrittener medizinischer Angebote.

* Eine an einem gehaltvollen Begriff infor-
mierter Zustimmung orientierte arztliche
Aufklarung und Beratung zielt auf Mindig-
keit in einem dialogischen Prozess: Die Pati-
entin und ihr Arzt entscheiden sich bewusst
und im Wissen um die Konsequenzen flr ein

1 Vgl. Monika Keller, Aufkldarung und Informed con-
sent. In: Franz Josef Illhardt (Hrsg.), Die ausge-
blendete Seite der Autonomie: Kritik eines bioethi-
schen Prinzips. (2008)
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medizinisches Vorgehen. Eine solche sub-
stanzielle, gemeinsame Verantwortungs-
Ubernahme des Arztes und seiner Patientin
ist jedoch nur dann sachgerecht, wenn die
Arzt-Patient-Beziehung nicht durch sach-
fremde Kalkile und das Interesse des Medi-
zinbetriebs an Verantwortungsdelegation
be- eintrachtigt wird. Deshalb ist zu disku-

tieren, ob neben politisch-rechtlichen
Grenzsetzungen der vorgeburtlichen Dia-
gnostik auch die Arzt-Patient-Beziehung
und die arztliche Verantwortung fir prana-
taldiagnostische Behandlungsentscheidun-
gen gestdrkt werden mussen.

MARGARETHA KURMANN

AG 3: WIE DAS KONZEPT DER SELBSTBESTIMMUNG ZUR INTERNALISIERUNG
VON HERRSCHAFT FUHRT. VERTIEFUNG DES VORTRAGS VON ANDREA TRUMANN

Impulse aus dem Vortrag vor dem Hin-
tergrund der Netzwerksdiskussionen

Selbstbestimmung

» ist ein Einfallstor fir die Internalisierung
von Herrschaft

» war die Spitze einer
Modernisierungsbewegung

» passt genau zu gesellschaftlichen Anfor-
derungen: ,wollen was man/frau soll*

> ist staatstragend

» flhrt zu Selbstdisziplinierung

> ist Selbstkontrolle

Selbstbestimmung

» wurde von vielen unterschiedlichen
Frauen/Gruppen fir ihren Kampf genutzt
und inhaltlich gefillt

» unterstitzt und beférdert bestimmte
Interessen: durchsetzen konnten sich
vor allem die Interessen von Frauen, die
sich flr ihre gesellschaftliche Teilhabe an
dieser Gesellschaft einsetzten und damit
letztlich auch erfolgreich waren. Dies hat
das Verstdndnis und die Ausrichtung von
Selbstbestimmung gepragt.

» Selbstbestimmung hilft Ausgrenzung
durchsetzen, wenn sie, wie z.B. im Kon-
text PND, diejenigen hervorbringt, die es
~Sschaffen® bzw. gerade nicht ,schaffen"

» ist eine soziale Praxis (Silja Samerski), die
selbstverstandlich und unhinterfragt ist

> verliert zunehmend Inhalt und ,,Moral®

Selbstbestimmung und Bevdlkerungspolitik:

» Regulierte Sexualitat und Reproduktion
ist Bevolkerungspolitik

» diese Form der Bevdlkerungspolitik wird
nicht direkt repressiv umgesetzt.

Die Gruppe hat sich angeregt und sehr diffe-
renziert mit den Fragen rund um die Selbst-
bestimmung befasst. Einige z.B. aus der
Selbstbestimmt-Leben-Bewegung finden den
Begriff flir ihren Kampf weiterhin wichtig. In
diesem Kontext ist er auch noch sehr deut-
lich ein Abwehrbegriff gegen Fremdbestim-
mung und Zugriffe. Allerdings gibt es in die-
sem politischen Feld eine Tendenz, den Beg-
riff auch als Abwehr von gesellschaftlicher
Verantwortung und Entlassung aus einer
solidarischen Gemeinschaft zu nutzen:
Selbstbestimmung fungiert dann als Zu-
schreibung individueller Verantwortlichkeit.
Andere finden den Begriff eher ,schadlich®,
weil er nur noch individuell verstanden wird
und es sehr schwierig bis unmdglich ist, ihn
wieder als kollektiven Begriff zu markieren.

Uns war die Auseinandersetzung mit Herr-
schaft, Angst und Entsolidarisierung am
wichtigsten. Eine kritische Selbstanalyse
sowohl persénlich als auch als Einrichtung,
als Berufsgruppe oder auch im Zusammen-
hang mit selektiven Verfahren ist nétig.

Diese Aspekte wurden angesprochen:

Von welchen Frauen reden wir, wenn wir
von Selbstbestimmung im Zusammenhang
mit Anspriichen an selektive Verfahren oder
anderen reproduktiven Techniken sprechen?

Gleichberechtigung statt Selbstbestimmung:
Alle sind gleich - alle sind verschieden. Wir
regen an, den Selbstbestimmungsbegriff
durch den der Gleichberechtigung zu erset-
zen und auszuprobieren, ob damit politisch
klarer argumentiert werden kann. Im Bezug
auf die UN-Behindertenrechtskonvention
und mit der Stellungnahme des Netzwerkes
dazu haben wir das ja bereits getan.
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Der Begriff Selbstbestimmung kann nicht
sinnvoll genutzt werden, wenn er nicht mit
Inhalten gefillt ist. Der Kontext von Selbst-
bestimmung ist dabei hilfreich: Was kann
ich bestimmen? Wer kann wie gestalten,
wirken? Was ist in der Praxis lebbar? Welche
Wahlmadglichkeiten sind konkret da? Haben
wir die unterschiedlichen Bedingtheiten von
Leben dabei im Blick?

Selbstbestimmung als Selbstermachtigung
kénnte hilfreich sein, um aus der flr die
herrschenden  Verhaltnisse ,nitzlichen®
Selbstbestimmung herauszukommen.

Wir sollten mehr dariber wissen, welche
Bedeutung Selbstbestimmung heute flr jun-
ge Menschen hat.

Da machen wir nicht mit: Utopie heute
schon ausprobieren. Dazu kann gelebte Viel-
falt gehéren und die politische Frage: wem
gehort die Welt? Wir missen mehr Ideen
entwickeln, wie autonom leben mdglich ist.

»Wir' missen Eltern ganz konkret unterstit-
zen. Vielleicht sollten wir uns daftr einset-
zen, dass Pflege eine gesellschaftliche Auf-
gabe, und kein Fall fir eine individuelle Ver-
sicherung ist.

Selbstbestimmung ist
fir manche Menschen
Anleitungskompetenz
fir Assistenz. Von der
Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung kénnen wir
lernen, wie sie Abhan-
gigkeit und Selbstbe-
stimmung verbindet. Es
ist die Aufgabe von
Sexualpadagogik  das
Selbstbestimmungs-
konzept zu hinterfragen. Margaretha Kurmann

Wichtig ist uns das Aufdecken von Herr-
schaftsstrukturen. Wo erkennen wir Mecha-
nismen zur Angsterzeugung, z.B. der Angst,
MaBstaben nicht gerecht werden zu kénnen?
Teilweise wird Solidarisierung systematisch
verhindert, z.B. durch Haftungsrecht bezo-
gen auf die Geburt. Wie kommen wir der
Angst aller Beteiligten bei?

Und: Solidarisierung heiBt auch Entschei-
dungen zu treffen (auch z.B. fir ein Ta-
gungskonzept, dem alle folgen kénnen, auch
die, die in Pausen einfach langer brauchen
fur die Dinge...).

PETRA BLANKENSTEIN, BIOLOGIN

AG 4: PRANATALDIAGNOSTIK, SELBSTBESTIMMUNG UND INKLUSION: AUFGABEN

Als Konsequenz aus dem Vortrag von
Swantje Koébsell haben wir uns gemeinsam
mit den Teilnehmerlnnen der AG daran ge-
macht, Punkte und Aufgaben zu suchen, an
denen wir konkret weiterarbeiten kdnnen.
Einige dieser Punkte werden dann am Sonn-
tag wieder aufgenommen und werden Uber
das Jahr gemeinsam weiter bearbeitet.

Wichtig erschien uns vor allem:

» Frihzeitige Aufklarung von Eltern (wenn
Inklusionsklassen eingerichtet werden)

> Beispiele sammeln von Schulen usw., bei
denen Inklusion gut funktioniert

» Starkung der Selbsthilfe

» Ausstellung und Mitarbeit im Hygiene
Institut Dresden

» Schulklassen im Ethikunterricht besser
unterstitzen und daher Aufnahme der
Thematik PND und Inklusion:
o in die Lehrplane Uber Kultusminister-

konferenz (Ethik- und Biounterricht)

o in die allgemeine Lehrerausbildung

in die arztlichen Aus- und Fortbildungen

in die Medizin-Studenten Ausbildung

in die Aufkldrung junger Arzte

in Aufklarungsbicher (z.B. Herzlichen

Gliickwunsch, Du bist ein Madchen!)

» Kritische Reflexion prediktiver Untersu-
chungen im Biologieunterricht

O O oo

Aktiv weiterarbeiten wollen wir an:
» Aus- und Weiterbildung zum Artikel 8
der UN Konvention
> Bewusstseins- und Offentlichkeitsarbeit
» Juristisches Gutachten zur UN Konven-
tion Art. 8 ,schadliche Praktiken“, z.B.
im Blick auf DFG-Vergabe von For-
schungsgeldern an die Firma LifeCodex
o Hubert Hippe und Oliver Tolmein be-
fragen
o Aktion Mensch anfragen
» Verbot von ableistischer Werbung
o Brief an den Werberat (zum Beispiel
bekam ,Pink stinks" von der Bewe-
gungsstiftung 130.000 € fur 2 Jahre!)
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o Bildung eines breiten Bilindnisses (IsL,
ASL, Ulrich Turner Syndrom Vereinigung,
Netzwerk gegen Selektion durch PND)

Kampagnen

» Niederschwellige Angebote fir Eltern
zum Thema Inklusion z.B. zum Leben
mit einem behinderten Kind

» 213-Tag am 21.3. jeden Jahres

» Berichte in Zeitschriften z.B. KidsGo ->
lokale Infohefte

» Schulbicher

» Broschiren etc. missen anders bebildert
werden: Darstellung der Vielfalt und der
Normalitat; das Andere gehort auch dazu

» Rundfunkrat ZDF/ARD: mehr Leichtigkeit
im Umgang mit Behinderung

» Mad und Disability Parade im Juli 2014

JUTTA SCHULZ

AG 5: MUSSEN GRUNDPOSITIONEN DES NETZWERKS NEU FORMULIERT WERDEN?

Die Arbeitsgruppe soll tberprifen, inwieweit
die bei der Grindung des Netzwerks 1995
verfasste ,Frankfurter Erklarung™ und die in
ihr formulierten Grundpositionen noch aktu-
ell sind. Muss die Erklarung nicht angesichts
der rasanten Weiterentwicklung diagnosti-
scher Méglichkeiten, z.B. der EinfiUhrung des
Bluttests, und angesichts des Fortschreitens
des gesellschaftlichen Diskurses und insbe-
sondere der sich aus der UN-Behinderten-
rechtskonvention ergebenden Verpflichtun-
gen, prazisiert oder erganzt werden?

Nach einer Einfihrung von Gaby Frech in
das Vorhaben der AG nennen die Teilnehme-
rinnen Argumente, warum sie es flr not-
wendig halten, sich mit der beinahe 20 Jah-
re alten ,Frankfurter Erkléarung® neu zu be-
fassen. Als Beispiel flir eine notwendige
Analyse wird der in ihr verwendete und als
Uberholt angesehene Selbstbestimmungs-
begriff bzw. das ihm zugrunde liegende
Konzept thematisiert. Die Definition von
Selbstbestimmung sei auszudifferenzieren
und die Widerspriiche seien zu beschreiben.
Des Weiteren sei nach der Wirksamkeit der
Erklarung zu fragen. Zunachst sei zu klaren,
welche Adressatenkreise das Netzwerk er-
reichen will, und dementsprechend miusse
dann auch die Vermittlung erfolgen. Manche
Formulierungen in der ,Frankfurter Erkla-
rung" erscheinen heute schwer verstandlich
und ,weltfremd".

Die Gruppe ist sich schnell Gber die Bedeut-
samkeit der ,Frankfurter Erkldrung" einig.
Sie dient dem Selbstverstandnis nach innen
und der politischen Positionierung nach au-
Ben. Die grundsatzlichen Aussagen der Er-
klarung und die in ihr benannten Schwer-
punktthemen werden von allen bestatigt und

auch weiterhin mitgetragen. Eine Prazisie-
rung bzw. Erganzung winschen sich die
Teilnehmerinnen jedoch in Bezug auf die
folgenden Themen:

» politische Dimension der Beratung: auf
der Basis einer systemkritischen Analyse
neue Wege / Ansatze formulieren, z.B.
~Beratung vor PND";

» frauenspezifischer Blick: ,Selbstbestim-
mung" heute;

» Positionierung gegen Fetozid: Positions-
papier ,Bioethik™ des Inklusionsbeirats;

» Behinderung und Inklusion: Begrenzung
der PND als einer ,schadlichen Praxis" im
Sinne von Artikel 8 der UN-BRK sowie
Einforderung von Unterstlitzungsmog-
lichkeiten flr Familien;

» Individualisierung des Gesundheitsrisikos
als Ergebnis einer gesellschaftlichen
Entwicklung der Entsolidarisierung, auch
im Zusammenhang von PND;

> keine offentliche Forschungsférderung
zur Weiterentwicklung vorgeburtlicher
Untersuchungsmethoden ohne therapeu-
tischen Nutzen;

» Eigendynamik des Marktes durch fehlen-
de politische und gesetzliche Regulierung
(internationale Anbieter);

» Schwangersein: alternative Schwange-
renvorsorge durch Hebammen

Nachdem die Gruppe schon erste Textab-
schnitte redaktionell Uberarbeitet hat, be-
schlieBt sie die Uberarbeitung der ,Frankfur-
ter Erkléarung" auf dem Email-Weg fortzuset-
zen. Gaby Frech wird den Prozess koordinie-
ren. Die Uberarbeitete Erkldrung wird den
NetzwerkerInnen auf der Jubildumstagung
2015 zur Diskussion vorgestellt.
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PROTOKOLL DER NETZWERKTAGUNG 2014

Freitag, 28. Februar 2014
BegriiBung

Petra Blankenstein begriBt die Anwesenden
und stellt ihre Mitsprecherlnnen vor: Gaby
Frech, Harry Kunz, Silke Koppermann, Jutta
Schulz, und - leider erkrankt — Beate Abert.
Claudia Heinkel hat das Diakonische Werk
Wirttemberg als Antrag stellenden Verband
gewonnen; sie wird den Antrag und die Ab-
rechnung der Tagung betreuen und nimmt
in dieser Eigenschaft an Beratungen der
Sprecherlnnen teil.

Diese Aufgabe war seit 2009 von Claudia
Lissewski von der Arbeiterwohlfahrt — Bun-
desverband wahrgenommen worden. Clau-
dia ist wenige Woche nach der Netzwerk-
tagung 2013 plotzlich an einem Herzinfarkt
gestorben. Die Anwesenden erheben sich
und denken an sie. Ein Foto mit einer bren-
nenden Kerze davor erinnert an sie, es liegt
eine Unterschriftenliste an ihren Lebens-
partner aus.

Bericht der SprecherInnen

Gaby Frech berichtet Uber die Arbeit der
Sprecherlnnen. Viel Zeit in Anspruch ge-
nommen haben die Nacharbeit der Tagung,
die ohne die Unterstiitzung von Claudia Lis-
sewski geleistet werden musste, und die
Sicherstellung der Finanzierung und Planung
der diesjéhrigen Tagung. Daneben blieb we-
nig Zeit fur Stellungnahmen und Gremien-
arbeit. Mitglieder des Teams waren an der
Planung der Bremer Kampagne zum Bluttest
und der Erstellung des Blogs www.pnd-
bluttest.de beteiligt. Im Mai wurde die Do-
kumentation der Netzwerktagung 2013 als
Rundbrief Nr. 26 versandt. Erganzend zum
Internetauftritt des Netzwerks als Unter-
Seite des Bundesverbandes fir kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen hat Harry
Kunz eine Homepage aufgebaut, auf die die
SprecherInnen unmittelbar Zugriff haben.

SprecherInnen und andere NetzwerkerInnen
haben an Veranstaltungen mitgewirkt:

e« Fachgesprach der Bundeszentrale flr
politische Aufklarung zum Bluttest, u.a.
mit einer Prasentation von Claudia Hein-
kel zum Test aus der Sicht der psychoso-
zialen Beratung.

e Jubildumsveranstaltung der Ulrich-Tur-
ner-Syndrom Vereinigung in Berlin, Har-
ry Kunz war Teilnehmer des Podiums-
gesprachs zu dem nicht-invasiven Test
auf Turner-Syndrom
(www.turner-syndrom.de/verein/oeffent
lichkeitsarbeit/Stellungnahme Panorama
test.pdf; dort weitere persdnliche Stel-
lungnahmen)

e Jahrestagung der Fachgruppe Frauenheil-
kunde des Arbeitskreis Frauengesundheit
(AKF) zu den nicht-invasiven pranatalen
Tests, unter Mitwirkung von Mareike Koch
und Silke Koppermann. (Stellungnahme
~Nachdenken Uber neue Gentests in der
Schwangerschaft" s. u. S. 34)

Berichte aus dem Netzwerk

Gabriele Kemmler berichtet vom Netzwerk
Prédnataldiagnostik Frankfurt am Main,
das als Arbeitskreis der Schwangerschafts-
beratungsstellen in der Katholischen Er-
wachsenenbildung ,Haus am Dom" gegrin-
det wurde. In diesem Rahmen wurde jeweils
Anfang Mai eine o&ffentliche Veranstaltung
durchgefihrt. In Anlehnung an die Vorlage
aus Rostock wurde ein Faltblatt erarbeitet,
in dem die Beratungsstellen und weitere
Beratungsangebote im Kontext PND aufge-
fihrt sind. Die Beratungsarbeit wurde im
Frankfurter Interprofessionellen Qualitatszir-
kel vorgestellt. Ein Internetauftritt ist in
Vorbereitung. Die Sitzungen finden meist
reihum in den Beratungsstellen statt. Fir die
Offentlichkeitsarbeit erhielt das Netzwerk
eine gréBere Spende.

Hannelore Gottschlich, SKF, berichtet, dass
ein Runder Tisch in Marburg mit allen
Beraterinnen zusammenkommt. Ein Ergeb-
nis ist ein Einlegeblatt in den Mutterpass mit
den Adressen der Beratungsstellen.

Hildburg Wegener berichtet von dem Mo-
dellprojekt der EKFul (Evangelischen
Konferenz fir Familien- und Lebensbera-
tung) zu ,Interdisziplindre Kooperation bei
der Beratung im Kontext von PND", in dem
neben der EKFuL der Deutsche Evangelische
Krankenhausverband und der Bundesver-
band der evangelischen Behindertenhilfe
mitarbeiten und das von der Aktion Mensch
finanziert wird. Auf der Zwischentagung im
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Frihjahr 2013 wurden erste Ergebnissen aus
einem  berufsgruppenibergreifenden  Ar-
beitskreis in der Modellregion Ostwestfalen-
Lippe vorgestellt sowie ein Ethisches Positi-
onspapier, das eine Arbeitsgruppe auf Vor-
standsebene erarbeitet hat. Diese Arbeits-
gruppe arbeitet jetzt an Leitlinien fir die
fallibergreifende und die fallbezogene Ko-
operation, die auf der Abschlusstagung im
Sommer zur Diskussion gestellt werden.

Hilke Schicketanz berichtet vom Netzwerk
vorgeburtliche Diagnostik Rostock. Es
erhalt einen Zuschuss aus Landesmitteln
und wird von Miriam Scharnweber von der
Schwangerschafts- und Schwangerschafts-
konfliktberatung der Diakonie Rostock koor-
diniert. Die in diesem Jahr angebotene lan-
desweite Fortbildung in Zusammenarbeit mit
dem Klinikum Siddstadt Rostock hatte das
Thema ,Begleitung von Eltern mit Verlust-
erfahrungen™. Es nahmen etwa 100 Fach-
krafte aus 10 Berufsgruppen teil. AuBerdem
war die Beratungsstelle an Fortbildungen der
Telefonseelsorge, der VikarInnen und der
medizinischen Fakultat der Universitat Ros-
tock beteiligt. Mit der Koordinationsstelle fiir
Frihe Hilfen in der Hansestadt Rostock wur-
de das Projekt ,Aktion Notrufnummer" wei-
tergefihrt. Dazu wurden U-Hefthillen er-
stellt und an die freiberuflichen Hebammen
und das Klinikum ausgegeben.

www.netzwerk-pnd-rostock.de

Kirsten Hellwig, Andrea Singer, Edeltraut Edlinger

Andrea Singer berichtet von der Fachstelle
Prédnataldiagnostik/Beratungsstelle fiir
natiirliche Geburt und Elternsein in
Miinchen. Sie hat an einer vom Behinder
tenbeirat und dem Behindertenbeauftragten
der Stadt Minchen organisierten Podiums
veranstaltung ,Behindert.Besonders.Anders.
Zwischen Ausgrenzung und Inklusion® teil-
genommen. Kirsten Hellwig startet ab Marz -

2014 ein Schulprojekt tGber individuelle und
gesellschaftliche Auswirkungen der Prana-
taldiagnostik, das regelmaBig an Miinchener
Schulen und Fachakademien stattfinden soll.
Das Referat flir Gesundheit und Umwelt der
Stadt Minchen plant ein Fachgesprach ,Pra-
nataldiagnostik ernsthaft diskutieren™ Uber
neue diagnostische Methoden, ihre Auswir-
kungen auf die Schwangerschaft und die
gesellschaftlichen Implikationen; die Fach-
stelle wird dort Uber ihre Erfahrungen in der
aktuellen Beratungspraxis referieren.

Anna Elisabeth Thieser, Sozialdienst Ka-
tholischer Frauen, Wiirzburg, berichtet
von dem Modellprojekt ,Verbesserung der
Psychosozialen Beratung bei PND" (2008-
2011), das vom Bayerischen Staatsministe-
rium flar Arbeit und Soziales, Familie und
Integration geférdert wurde. An sieben
Standorten wurde ein friher, aktiver und
integrierter Beratungsansatz im Kontext der
PND erprobt, der Frauen und Manner vor
Inanspruchnahme von PND den Zugang zur
psychosozialen Beratung erleichtert. Das
Projekt bericksichtigt vor allem die Schnitt-
stelle zu den niedergelassenen Gyndkolo-
glnnen und wird von professionsibergrei-
fenden Fokusgruppen begleitet. Der Ab-
schlussbericht wird zurzeit flir eine kurzge-
fasste Veroffentlichung bearbeitet.

Dr. Marion Janke, Profamilia Stuttgart, leitet
eine der regionalen Informations- und
Vernetzungsstellen in Baden-Wirttem-
berg (IUV-Stellen, www.pnd-beratung.de).
Diese trageribergreifenden Anlaufstellen fir
Beraterinnen und andere Beteiligte im Kon-
text von PPD initiieren und verstetigen regi-
onale Netzwerke, Qualitatszirkel und Koope-
rationen, organisieren und veranstalten
Fortbildungen, Fachtagungen und Fallbe-
sprechungsrunden, sorgen fir kontinuierli-
che Offentlichkeitsarbeit und bieten selbst
PND-Beratung an. Viele Beratungsstellen
melden zuriick, dass die IUV-Stellen dazu
beigetragen haben, dass das Thema PND
trotz kleiner Fallzahlen und groBem Fortbil-
dungsaufwand in der Schwangerenberatung
kontinuierlich und nachhaltig prasent ist und
sich Beraterinnen gut qualifiziert und sicher
fihlen. Die Finanzierung der urspriinglich
fanf, inzwischen vier IUV-Stellen war zu-
nachst auf vier Jahre, bis Sommer 2014,
befristet. Die Wdirttembergerinnen freuen
sich, dass die Finanzierung jetzt dauerhaft
gesichert ist
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Stellenwert von Beratung fiir die Netz-
werkarbeit und politische Arbeit

An diesem Punkt der Berichtsrunde wird
nach dem Stellenwert der Beratung fir die
Arbeit des Netzwerks gefragt. Es wird die
Meinung vertreten, dass wir die Professiona-
litdt der Beratung voraussetzen bzw. den
Tragern Uberlassen kénnen; unser Anliegen
sei gesundheits-, frauen- und behinderten-
politischer Natur. Dem wird entgegnet, dass
dies eine falsche Gegenlberstellung ist. So-
zialarbeit und Beratung kdnnen sich als poli-
tisches Handeln begreifen. Ein Modellprojekt
zu Beratung vor PND verfolgt sicher einen
politischen Ansatz.

So hat die Beratungsstelle Cara Bremen
(mehr dazu s. Samstagabend) eine politisch
orientierte Veranstaltung in der Bremer Bir-
gerschaft zum Bluttests veranstaltet. Hier
wurde von allen Beteiligten u. a. eine Rege-
lung fir die ,Vermarktung" der genetischen
Tests gefordert. Die SPD und die Griinen
wollen sich flir eine Regelung stark machen.

Eine Folge ist, dass Mareike Koch in die
Ethikkommission der norddeutschen Bun-
deslander flr die Praimplantationsdiagnostik
berufen wurde. Diese ist bei der Arztekam-
mer Hamburg angesiedelt, in der Silke Kop-
permann als Vertreterin der ,Hamburger
Arzteopposition" sitzt. Die Arztekammer hat
die Geschaftsordnung der norddeutschen
Ethikkommission verabschiedet und genauer
festgelegt, wem gegenlber, was, wie oft
berichtet werden muss. Das betrifft auch die
Berichtspflicht Gber die Genehmigung und
Ablehnung von Antragen auf PID. Weil aber
durch Veroffentlichung der Einzelentschei-
dungen kein ,Katalog" von PID-zuldssigen
genetischen Eigenschaften entstehen darf
und aus DAtenschutzgriinden wird die Of-
fentlichkeit nur wenige Informationen erhal-
ten. Diese intransparenten Regelungen wer-
den dann wohl in die Ethikkommissionen in
den anderen Bundeslandern (bernommen
werden. Das Netzwerk muss Uberlegen, wie
wir die neue Bundesregierung, z.B. Gesund-
heitsminister Grohe oder die Behindertenbe-
auftragte Bentele, flir unser Anliegen sensibi-
lisieren.

Eine weitere wichtige Aufgabe ist die Veran-
kerung von Informationen zu PND und zu
Inklusion in die Lehrplane und die Lehrer-
fortbildung der gymnasialen Oberstufe und
der Berufsfach-, Fachober- und Fachschulen
im Gesundheitsbereich, damit engagierte
LehrInnen sie auch behandeln kénnen.

ABENDPROGRAMM FREITAG
SIE NENNEN ES SELBSTBESTIMMUNG!:
AUSEINANDERSETZUNG MIT DEM THEMA

In einem hinfihrenden Sketch erlautert eine
Netzwerkerin in der S-Bahn auf dem Weg
zur Tagung einer Mitreisenden das Tagungs-
thema. AnschlieBend tauschen sich die Teil-
nehmerlnnen in Kleingruppen dariber aus,
wie sie das, was mit Selbstbestimmung be-
zeichnet wird, in ihrem Leben oder ihrem
Berufsfeld erleben.

In der anschlieBenden Plenumsdiskussion
wird deutlich, dass ,Selbstbestimmung® heu-
te flr unterschiedliche Menschen sehr unter-
schiedliche Bedeutungen. Mehrere Teilneh-
merinnen erldutern, warum der Begriff flr sie
kaum mehr brauchbar ist. Sie erinnern die
Frauen aus der Frauenbewegung daran, dass
erst in den 70er Jahren das Entscheidungs-
recht des Mannes Uber Beruf und Koérper der
Frau aufgehoben wurde. Damals ein sinnvol-
ler Kampfbegriff, ist Selbstbestimmung heute
zu einer systemimmanenten Pflicht gewor-
den, die gegen Frauen gewendet wird, auch
von Frauen gegenliber jeweils weniger privi-
legierten Frauen. Andererseits haben Men-
schen mit Behinderungen Grund, sich gegen
Fremdbestimmung aufzulehnen und Selbst-
bestimmung als Kampfbegriff zu verwenden
(,selbstbestimmt leben™), wenn auch in dem
Bewusstsein, dass der Begriff missbraucht
werden kann. Die Einsicht, dass Abhangigkeit
und Bedirftigkeit zum Menschsein dazuge-
hort, sollte sensibel machen fiir die besonde-
ren Abhdngigkeiten von Menschen mit Behin-
derungen, damit das Angebot der Selbstbe-
stimmung nicht zu ihren Lasten geht.

[Py
Jutta Schulz, Petra Blankenstein, Sprecherinnen
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Samstag, 1. Madrz 2014

Zu den Referaten und den Arbeitsgruppen
des Studientags s. 0. S. 5 - 25.

ABENDPROGRAMM AM SAMSTAG!:
REGIONALE KAMPAGNEN:
AUSTAUSCH UND VERNETZUNG

Die Aktionsgruppe in Bremen, Gabi Frech,
Judith Hennemann und Mareike Koch, hat
neben dem Blog www.pnd-bluttest.de eine
Reihe von Veranstaltungen zusammen mit
anderen organisiert, darunter einen Abend
zu einem Film der Aktion Mensch mit Dis-
kussion, ein studentisches Tanztheater zum
Thema Wahlfreiheit und Selbstbestimmung
mit Diskussion, einen Stand der Selbsthilfe-
gruppe 21hoch3 in der Zentralbibliothek,
eine Diskussion mit dem Landesbehinder-
tenbeauftragten.

Zum 21. Marz 2013 wurde ein Videoclip er-
stellt ,Was heiBt hier behindert®, in dem
Judiths Tochter, die ein Down Syndrom hat,
selbstverstandlich gelebte Normalitat zeigt.
Dieser Film wurde im selben Jahr auch vor
1500 Leuten auf einer Veranstaltung des
Deutschen Evangelischen Kirchentags
zum Thema Inklusion gezeigt, die von Netz-
werkmitglied Brigitte Huber vom Bundesver-
band Evangelischer Behindertenhilfe vorbe-
reitet worden war. Es referierten und disku-
tierten VertreterInnen u.a. von Wissen-
schaft, Medizin, Behindertenhilfe und Politik
und aus dem Ethikrat. Gaby Frech hat auf
der Podiumsdiskussion zu Beratung im Kon-
text PND gesprochen.

In Hamburg hat das Inklusive Filmfestival
der Aktion Mensch stattgefunden.

In Miinchen hat eine Veranstaltungsreihe
~Behindert.Besonders.Anders" des Behinder-
tenbeauftragten stattgefunden, in der der
Bogen vom Nationalsozialismus bis zur PND
heute geschlagen wurde; u.a. erinnert ein
Denkmal ,Graue Busse" an die T4-Aktion.
Dieser Bogen ist ein sinnstiftendes Element
der Behindertenbewegung, darf aber nicht
so benutzt werden, dass individuelle ArztIn-
nen und Schwangere heute pauschal als
behindertenfeindlich im Sinne des National-
sozialismus hingestellt werden.

In Berlin hat der Arbeitskreis ,,mitohne Be-
hinderung® zusammen mit dem Gen-
ethischen Netzwerk, den Kritischen Feminis-
tinnen und anderen die ,Mad and Disability
Pride Parade™ (www.pride-parade.de) orga-

nisiert, um zu zeigen, dass die StraBe allen
gehort. Daran haben auch viele aus der jin-
geren Generation teilgenommen. Es gab
Redebeitrage, auch zum Bluttest, und ein
Kulturprogramm mit u. a. dem Film ,Der
Pannwitzblick®.

Die Pride Parade 2014 findet am Samstag,
den 12. Juli, statt. Dazu kdénnten Gruppen
aus anderen Stadten per Bus anreisen. 2015
kénnte dann, mit mehr Vorlauf, versucht
werden, die Pride Parade am selben Tag in
mehreren Stadten zu organisieren.

Die auf der Netzwerktagung 2013 vorge-
schlagene Rambazamba-Karawane mit
dem Theaterstick ,Mongopoli® und einem
Begleitprogramm zu PND und speziell dem
Bluttest kam aus finanziellen Griinden nicht
zustande. Die Kampagne wirde etwa
€ 7000, jede Vorstellung bis zu € 5000 kos-
ten. Uta Wagenmann vom Gen-ethischen
Netzwerk wird versuchen, tUber den Nationa-
len Aktionsplan und unter Hinweis auf § 8
der Behindertenrechtskonvention finanzielle
Unterstlitzung flr eine ,Karawane" im Frih-
jahr oder Sommer 2015 zu bekommen

Weitere Aktionen und Vorschlage aus der
Diskussion:

Mehrere dem Netzwerk nahestehende Grup-
pen planen ein PND-Modul flir den Einsatz in
Schulen. Das von der Aktion Mensch verof-
fentlichte Material fir Schulen ist gut, aber
vermutlich veraltet. Eine Aktualisierung wa-
re ebenfalls eine lohnende Aufgabe.

Es sollte starker o6ffentlich gemacht werden,
dass Frauen mit einer pranatal infausten
Diagnose das Kind austragen koénnen. Es
sollte dariber nachgedacht werden, was flr
eine Begleitung sie daflir brauchen und re-
cherchiert werden, welche Betreuungsange-
bote es dazu bereits gibt, z.B. in der Hospiz-
bewegung oder bei Hebammen.
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Sonntag, 2. Marz 2014

NETZWERKVERSAMMLUNG
1. Ergebnisse aus den Arbeitgruppen
Position des Netzwerks zum Bluttest

Hildburg Wegener entwirft flir die Spreche-
rinnen eine Stellungnahme, die vor dem
26.3., dem 5. Jahrestag des Inkrafttretens
der Behindertenrechtskonvention, an die
Tagungsteilnehmerlnnen, an die Presse und
an weitere relevante Personen und Instituti-
onen gehen soll mit der Aufforderung, das
Thema Pranataldiagnostik in die politische
Diskussion zu bringen. (s. u. S. 32)

Selbstbestimmung durch Informed Consent

Harry Kunz arbeitet das Protokoll zu einem
informativen Text aus, der Grundlage flr
weitere Uberlegungen sein kann (s. o. S.
21). Die Ergebnisse der AG sollen jedenfalls
in die Frankfurter Erklarung und in das Bera-
tungskonzept eingehen.

Die Offentlichkeitsarbeit des Gesundheitsmi-
nisteriums auf Bundesebene lauft Uber die
BzgA als nachgeordnete Behérde. Claudia
Heinkel, Margaretha Kurmann und Hanna
Geier entwerfen einen Brief an die Direktorin
der BzgA mit der Frage, wie die BzgA dem
offentlichen Auftrag der Bewusstseinsbildung
nach Art. 8 der BRK nachkommt. Dabei geht
es um informierte Zustimmung, aber vor
allem auch um das Bild von Behinderung.

Selbstbestimmung als Internalisierung
von Herrschaft

Der Komplex Angst, Herrschaft, Verweige-
rung im professionellen Handeln im Kontext
von PND sollte in unserer Offentlichkeitsar-
beit zum Ausdruck kommen. Das koénnte
Thema der nachsten Netzwerktagung sein.
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Sprecherin Silke Koppermann

Das Beratungskonzept des Netzwerks von
1998 enthalt dazu Impulse. Es sollte neu zur
Kenntnis genommen und ggf. aktualisiert
werden. Interessiert daran sind: Gabriele
Kemmler, Frankfurt, Sarah Clasen, AWO
Berlin, Andrea Singer und Kirsten Hellwig,
Minchen. Die Netzwerk-AG Frauen, die sich
bei der Erarbeitung des Konzeptes engagiert
hat, wird die Gruppe, soweit erwiinscht, be-
raten (Uber Margaretha Kurmann).

Elterliche Selbstbestimmung und das Men-
schenrecht auf Inklusion

Das Netzwerk sollte ein Rechtsgutachten in
Auftrag geben, um zu klaren, welche Ein-
schrankungen der PND sich aus Artikel 8 der
BRK ergeben und welche Folgen das fir die
Gesetzgebung und flir die Sozial- und Ge-
sundheitspolitik haben sollte.

Uta Wagenmann entwirft mit Unterstiitzung
von Marlies Stempel und Margaretha Kur-
mann fir die Sprecherlnnen einen Brief an
den Deutschen Werberat mit der Aufforde-
rung, auBer Rassismus, Sexismus usw. auch
das Kriterium ,Ableismus™ bei der Bewer-
tung von Werbung anzuwenden.

Aktualisierung der Frankfurter Erkldrung

Die Frankfurter Erklarung dient der Verstan-
digung nach innen und der politischen Posi-
tionierung nach auBen. Einige Aussagen
muissen heute anders akzentuiert oder pra-
ziser formuliert werden als vor 20 Jahren
(s.0. AG 5, S. 25) Gaby Frech sammelt bis
Ende Maérz weitere Anregungen und Vor-
schldge aus dem Netzwerk und koordiniert
die weitere Arbeit. Die Endfassung soll auf
der nachsten Netzwerktagung als Beitrag
zum 20jahrigen Jubildum vorliegen.

2. Planung gemeinsamer Projekte und
Verabredungen

Der Internetauftritt des Netzwerks auf der
BVKM-Homepage ist nur noch auf Umwegen
zu erreichen. Der Blog zum Bluttest hat sich
nicht als ausreichender Ersatz erwiesen.
Gaby Frech und Margaretha Kurmann sehen
sich die bestehenden Internetauftritte an
und machen Vorschlage flr eine Weiterent-
wicklung, ggf. fir eine neue Gesamtlosung
zur Webprasens des Netzwerkes.

Die Netzwerkgruppen vor Ort werden aufge-
fordert, die neue Stellungnahme des Netz-
werks zum Bluttest vor dem 5. Jahrestag
des Inkrafttretens der BRK am 26.3. mit
einer Presseerklarung zu veroffentlichen.
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3. Forderverein

Harry Kunz erlautert, wie sich die Situation
des Netzwerks trotz groBen Engagements
und guter inhaltlicher Arbeit zurzeit dar-
stellt: Der Ritus der ,VerknUpfung" durch
Anerkennung der Frankfurter Erklérung und
Aufnahme der Verknipften auf der folgen-
den Tagung wird seit einigen Jahren nicht
mehr vorgenommen. Der Verteiler enthalt
viele inaktive Mitglieder, jeder Versand er-
gibt eine groBe Zahl von Ricklaufen wegen
Nichtzustellbarkeit. AuBerdem ist die Arbeit
abhangig von spontan eingehenden Spen-
den aus diesem lockeren Netz. Das Spen-
denaufkommen, aus dem die Fahrtkosten
des SprecherInnenteams und die Sachkos-
ten fur Offentlichkeitsarbeit und Versand
bestritten werden, war 2013 niedriger als
friher. Einnahmen und Ausgaben mussten
durch Einnahmen aus dem Materialverkauf
ausgeglichen werden, die eigentlich fir neue
Druckauftrage gebraucht werden.

Die finanzielle Seite wurde seit der Grin-
dung durch den Bundesverband flr kdrper-
und mehrfachbehinderte Menschen sicher-
gestellt. Uber ihn laufen auch die Spenden-
bescheinigungen. In den ersten Jahren hat
der Bundesverband entstehende Defizite in
seinem Haushalt verrechnet. Wenn das
Spendenaufkommen die Ausgaben Ubertraf,
ging der Uberschuss im Haushalt des Bun-
desverbands auf. Die Defizite werden aber
seit einiger Zeit nicht mehr vom Bundesver-
band gedeckt, und die Arbeit muss dem
Spendenaufkommen entsprechend begrenzt
werden.

Als Moglichkeit, den Mitgliederbestand zu
sichern und zu erweitern, die Finanzierung
auf eine sicherere Basis zu stellen und dem
Netzwerk einen eigenen rechtlichen Rahmen
zu geben, schldgt das SprecherInnenteam
die Grindung eines Fordervereins vor. Das
offene Netz von Interessierten soll erhalten
bleiben. Daneben gdbe es aber eine verbind-
lichere Struktur mit einem Vorstand, in dem
die Sprecherlnnen vertreten waren, und
jeweils eine kurze Mitgliederversammlung
am Rande der Netzwerktagungen. Finanzie-
rungsantrage kénnten Uber das Sprecherln-
nenteam des Netzwerks oder Uber den Vor-
stand des Foérdervereins gestellt werden.

In der anschlieBenden Diskussion wird em-
pfohlen, den Forderverein klein zu halten
und ihn nicht als Instrument fir die Bei-
tragserhebung zu nehmen, sondern auf
Spenden an den Foérderverein zu setzen. Der

Verteiler der Einzelpersonen solle in einem
zweistufigen Verfahren bereinigt werden.
Die SprecherIlnnen sollten die Vorbereitun-
gen bis zur nachsten Tagung abschlieBen.

4. Wahl der SprecherInnen

Gaby Frech und Jutta Schulz kandidieren
nicht erneut. Petra Blankenstein und Silke
Kopperman danken den beiden im Namen
des Netzwerks, in der Hoffnung, dass sie
trotzdem weiter mitdenken und mitarbeiten.
Die beiden sagen das fir konkrete, zeitlich
begrenzte Aufgaben gerne zu.

Beate Abert, Petra Blankenstein, Harry Kunz
und Silke Kopperman sind bereit, erneut flr
zwei Jahre zu kandidieren. Weitere Kandida-
tInnen aus dem Kreis der Anwesenden wer-
den vorgeschlagen, stellen sich aber nicht
zur Wahl. Das neue Team wird per Akklama-
tion gewahlit.

5. Tagung 20 Jahre Netzwerk

Die Jubilaumstagung soll nicht nur dem in-
ternen Rickblick und der Feier dienen, son-
dern auf eine breitere Offentlichkeit zielen.
Sie soll zwar kleiner als die Fachtagung in
Dresden, aber gréBer als eine Jahrestagung
sein, also etwa 100 - 150 Personen umfas-
sen.

Erste Themenvorschlage:
e Angst und Herrschaft (s. 0. AG 3)

e Gestern - heute - morgen: Widerstand
gegen Selektion und Normativitat

» Stellt euch vor, es ist Inklusion, und nie-
mand ist mehr da

Um die SprecherInnen zu entlasten, soll ein
Tagungsteam in enger Abstimmung mit den
Sprecherlnnen tatig werden. Die Verantwor-
tung bleibt bei den Sprecherlnnen, sie set-
zen den Rahmen und entscheiden madglichst
bald endglltig Gber Termin, Ort und Thema.
Dann soll das Tagungsteam eine Konzeption
entwickeln und den Sprecherlnnen vorlegen.
Margaretha ist bereit, das Tagungsteam zu
koordinieren (als Jubildumsgeschenk), Han-
na Geier erklart sich bereit, sich um ein pas-
sendes Haus zu kimmern, Claudia Heinkel
wird Kontakt halten, weil sie den Antrag auf
finanzielle Férderung stellen wird.
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NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

NEUE BLUTTESTS UND PRAXIS DER PRANATALDIAGNOSTIK FORDERN
DISKRIMINIERUNG UND UNTERGRABEN BEMUHUNGEN UM INKLUSION

STELLUNGNAHME ZUM 5. JAHRESTAG DES INKRAFTTRETENS
DER UN-BEHINDERTENRECHTSKONVENTION AM 26. MARZ 2014

KONSEQUENZEN AUS DEN NEUEN BLUTTESTS:
VORGEBURTLICHE DIAGNOSTIK MUSS AUF THERAPEUTISCHE ZIELE BEGRENZT WERDEN

Anlasslich des Welt-Down-Syndrom-Tags im Marz 2012 hatte das Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik vor der Einfihrung des ,PraenaTests" gewarnt. Das Angebot, das Blut
der schwangeren Frau schneller und sicherer als durch die bisherigen Methoden auf das Vorlie-
gen eines Down Syndroms zu testen, sei ,ein weiterer Schub in Richtung auf eine routinisierte
Frihselektion von ungeborenen Kindern, die nicht der genetischen Norm entsprechen®. Einmal
eingefihrt werde die nicht-invasive pranatale Diagnostik dazu fihren, dass immer mehr gene-
tische Merkmale immer frither in der Schwangerschaft zu einem immer glinstigeren Preis dia-
gnostiziert werden kdénnen.

Die Befiirchtungen haben sich schnell bewahrheitet

Diese Beflirchtungen haben sich in den 1 2 Jahren seit Einflihrung des Tests bewahrheitet.
Neben dem ,PraenaTest" kamen rasch zwei weitere Tests auf den Markt. Sie tragen die Namen
~Panorama" und ,Harmony" und werden von US-Firmen bei niedergelassenen Arztinnen und
Arzten in Deutschland offensiv beworben. Im Wettbewerb der Anbieter ist der Preis, der vor
der Einfihrung mit € 1200 angegeben wurde, bei einem der Tests bereits auf unter € 500 ge-
sunken. Einige Krankenkassen bezahlen die Tests nach Einzelfallpriifung.

Hatte ,PraenaTest" sich zundchst nur auf das Down Syndrom bezogen, kann mit allen drei
Tests jetzt auch nach Trisomie 13 und 18 und Veranderungen der Geschlechtschromosomen
gesucht werden. Der ,Harmony-Test" wirbt sogar ausdricklich mit der Feststellung des Turner-
Syndroms bei Madchen und des Klinefelter Syndroms bei Jungen - genetische Merkmale, die in
Deutschland aufgrund des Engagements von Betroffenen und einzelnen ArztInnen und Arzten
schon lange nicht mehr als mégliche Rechtfertigung fiir einen medizinisch indizierten Schwan-
gerschaftsabbruch gelten. Der Einsatz nicht-invasiver Bluttests flir einzelne monogenetische
Krankheiten ist in naher Zukunft zu erwarten.

Auch hat sich die Zielgruppe verschoben und die Indikation erweitert. Zundchst sollte der Test
nur nach einer auffdlligen Risikoabschdtzung, z.B. nach Ersttrimesterscreening, statt einer in-
vasiven Diagnostik eingesetzt werden. Dadurch sollte erreicht werden, dass der Test nach der
12. Woche und mit einer eng begrenzten Indikation zur Anwendung kommt. Heute werden alle
drei Test bereits ab der 9. Woche eingesetzt. Die Indikation fiir diese frihe Anwendung ist
meist ein ,Altersrisiko®, bei jingeren Frauen ist sogar eine ,Angstindikation" ausreichend. So-
mit wird es mdoglich, innerhalb der 12-Wochen Beratungsregelung einen Schwangerschaftsab-
bruch aufgrund einer genetischen Abweichung durchzuflihren. Praktisch vollzieht eine Frau
damit selbst eine rechtlich gar nicht mehr zuldssige embryopatische Indikation.'? Dies wird
dem mihsam errungenen Kompromiss um den §218 nicht gerecht.

2 Es ist ungeklart, welche Regelungen des § 218 in diesem Fall greifen sollen: Wird eine medizinische Indikation gel-
tend gemacht, wiirden die daflir vorgesehenen Bestimmungen mit erweiterter Beratung gelten. Lasst die Frau den
Abbruch nach der 12-Wochen-Beratungsregelung durchfiihren, bleibt er rechtswidrig und die Krankenkasse bezahlt
den Eingriff nicht.
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Der Bluttest spitzt eine Entwicklung zu, die sich jeder Kontrolle entzogen hat

Der nicht-invasive Bluttest ist ohne jeden therapeutischen Nutzen und eréffnet bei einer zu
erwartenden Chromosomenveranderung als einzige Handlungsoption, die Schwangerschaft
abzubrechen. Damit sich eine Frau auf ein Kind mit einer Behinderung schon wahrend der
Schwangerschaft vorbereiten kann, bedarf es eines solchen friihen Tests mit all seinen Miss-
brauchsmaoglichkeiten nicht. Damit verldsst der Test den ethischen und rechtlichen Grundkon-
sens in Deutschland, dass es keine embryopathische Indikation gibt und allenfalls im Einzelfall
zwischen der Gesundheit der schwangeren Frau und dem Lebensrecht des Ungeborenen abge-
wogen werden kann. Die Tests widersprechen ebenso der UN-Konvention Uber die Rechte von
Behinderten, in der sich die Bundesrepublik verpflichtet hat, Menschen mit Behinderungen vor
Diskriminierung zu schiitzen.

Die schnelle Ausbreitung und Ausweitung eines rein selektiven Tests spitzt eine Entwicklung
zu, die die Mitglieder des Netzwerkes gegen Selektion durch Pranataldiagnostik seit langem mit
Sorge beobachtet haben. Es ist der letzte Schritt in einer Serie von Diagnoseangeboten, durch
die in den 70er Jahren in wenigen Ausnahmefallen die Geburt von Kindern mit genetischen
Auffalligkeiten verhindert werden sollte und die heute zur Routine in der Schwangerenvorsorge
geworden ist. Die Regelungslicken bei der Anwendung des Bluttests machen unibersehbar
deutlich, dass Politik, Gesetzgebung und Standesorganisationen nicht mehr in der Lage sind,
die Entwicklung zumindest zu kontrollieren und einzuschrénken und Arztinnen und Arzten und
schwangeren Frauen einen Orientierungsrahmen fir ihr Handeln zu geben.

Vor zwei Jahren hatte das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik gesagt: ,Wir
wollen es nicht hinnehmen, dass ohne 6ffentliche Diskussion eine Biotechnik eingeflihrt wird,
die das Lebensrecht einer ganzen Bevolkerungsgruppe in Frage stellt und unweigerlich von
Menschen mit Down-Syndrom und ihren Angehérigen als Diskriminierung empfunden wird."
Diese offentliche Diskussion muss jetzt geftihrt werden.

Die einzige Méglichkeit, vorgeburtliche Diagnosen einzugrenzen

Die dehnbaren Bestimmungen und halbherzigen Regelungsbemihungen der Pranataldiagnostik
im Gendiagnostikgesetz bieten keine Handhabe, Pranataldiagnostik einzugrenzen. Forschungs-
freiheit, Berufsfreiheit, das Recht auf Wissen und auf Selbstbestimmung setzten den Méglich-
keiten von rechtlichen Verboten Grenzen. Ausgefeiltere Bestimmungen (ber die Beratung der
schwangeren Frau im Kontext von Pranataldiagnostik sind flir die Beteiligten hilfreich, verla-
gern die Verantwortung aber auf die schwangere Frau. Sie ist mit einer Pranataldiagnostik kon-
frontiert, die auf der einen Seite durch Forschungs- und Profitinteressen, auf der anderen Seite
durch die fehlende Unterstiitzung von Frauen und Familien mit einem behinderten Kind gefor-
dert wird. Andere Eingrenzungen, so sinnvoll sie flir sich genommen sein mégen, legitimieren
letztlich das selektive System der Diagnostik. Die Forderung, dass der Bluttest keine Kranken-
kassenleistung sein darf, akzeptiert privat zu zahlende und selektiv wirkende IgelL- Leistungen
als zulassig.

Die einzig medizinisch sinnvolle Zielbestimmung von pranataler Diagnostik bildet die Be-
schrankung auf Krankheiten oder Abweichungen, die vorgeburtlich behandelt oder geheilt wer-
den kdénnen oder deren Entdeckung eine Behandlung direkt nach der Geburt erfordern. Fur
genetische Abweichungen muss dies im Gendiagnostikgesetz festgelegt werden. Diese Forde-
rung ist — unter Mitwirkung von Netzwerkmitgliedern — auch vom Inklusionsbeirat der Bundes-
regierung fir die Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention erhoben und begriindet
worden. Nur so kénnen Arztinnen und Arzte ihrem Auftrag zu heilen nachkommen, wissen
schwangere Frauen und Paare, was in unserem Staat ethisch geboten ist, kénnen sich Men-
schen mit Behinderungen als wertvoll angenommen fiihlen - und ist die Politik herausgefor-
dert, MaBnahmen der Inklusion statt mehr Diagnostik zu fordern.
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NACHDENKEN UBER NEUE GENTESTS IN DER SCHWANGERSCHAFT
STELLUNGNAHME DER GYNAKOLOGINNEN IM ARBEITSKREIS FRAUENGESUNDHEIT
AUF DER JAHRESTAGUNG DER FACHGRUPPE FRAUENHEILKUNDE, AM 15, 7.2013

Im Sommer 2012 wurde erstmalig ein Blut-
test (PraenaTest) in Deutschland angeboten,
um bereits in der Frihschwangerschaft die
Trisomie 21 Uber fetale DNA aus dem mit-
terlichen Blut zu erkennen. (1)

Die Zulassung dieses Tests |6ste in der Of-
fentlichkeit eine Diskussion aus, ob es Ziel
der Medizin sein kann, Menschen mit Down -
Syndrom zu verhindern und was es flr un-
sere Gesellschaft und die Betroffenen be-
deutet, wenn infolge vorgeburtlicher Tes-
tungen Menschen mit dieser genetischen
Eigenschaft nur noch selten geboren wer-
den.

Doch der PraenaTest war erst der Anfang.
Innerhalb kurzer Zeit sind weitere Tests ver-
fligbar geworden, die noch weitaus mehr
Aussagen (ber die genetischen Eigenschaf-
ten des Ungeborenen machen kénnen. (2)

Was kénnen die neuen Gentests?

Sie liefern keine sicheren Diagnosen, son-
dern zeigen erneut, ebenso wie das ErstTri-
mesterScreening (Erklarung siehe Glossar),
nur Wahrscheinlichkeiten an. Bei einem po-
sitiven Ergebnis fiir eine Chromosomen-
abweichung wird von den Anbietern wie
auch den Fachgesellschaften geraten, eine
abklarende invasive Diagnostik durchzufiih-
ren. (3)

Der PraenaTest kam anfanglich fir die Su-
che nach einem Down - Syndrom auf den
Markt. Dann wurden die Trisomien 13 und
18 mit in die Suche aufgenommen. Eine
Pilot - Studie mit 40 Proben und eine noch
nicht veroéffentlichte Untersuchung in einem
500 Probandinnen umfassenden Hochrisiko -
Kollektiv sollen die Aussagekraft bestatigt
haben (eigene Mitteilung Firma Lifecodexx).
Das heiBt, dass schon vor einem wissen-
schaftlichen Qualitatsnachweis der modifi-
zierte Test verfligbar ist. Dieses ist u. a.
moglich, weil solche Tests als Medizinpro-
dukte nicht den strengen Zulassungsvoraus-
setzungen unterliegen wie beispielsweise
Medikamente.

Mittlerweile werden ahnliche Verfahren mit
einem noch gréBeren Spektrum angeboten:
der PanoramaTest bietet auch Auskunft tUber

ein Turnersyndrom (siehe Glossar). In ande-
ren Landern wird auch das Geschlecht des
Ungeborenen als Analyseergebnis beworben.

Es gibt die Ubereinkunft, dass der Praena-
Test erst nach der 12. Schwangerschaftswo-
che und erst nach Beratung durch einen
Arzt/eine Arztin durchgefihrt werden soll.
Prinzipiell kbnnen aber alle Analysen ab Be-
ginn der 10. Schwangerschaftswoche durch-
gefihrt werden. Frauen, die auf eine Besta-
tigung des Ergebnisses durch einen invasi-
ven Test verzichten, kdénnten sich noch in-
nerhalb des Zeitraumes der Fristenregelung
flir einen Schwangerschaftsabbruch ent-
scheiden.

Die Tests wurden erprobt bei Frauen mit
erhéhtem Risiko flir Chromosomenstérungen
der Ungeborenen und zeigten dabei nach
den bisher vorliegenden Studien eine hohe
Erkennungsrate und eine Falsch-Positiv-Rate
von ca. 1% bezogen auf das getestete Kol-
lektiv. (4) Damit ware die Treffsicherheit
héher als beim ErstTrimesterScreening mit
mindestens 3,5% falsch positiven Aussagen
bezogen auf das getestete Kollektiv. Ob sich
diese hohen Erkennungsraten in groBen und
firmenunabhangigen Studien bestatigen las-
sen ist unbekannt. AuBerdem dirfen diese
Ergebnisse nicht einfach auf ein Niedrig-
Risiko-Kollektiv Ubertragen werden, denn
dort ist ein viel unglnstigeres Verhaltnis von
richtig zu falsch positiv Getesteten zu erwar-
ten. Sachverstandige beim Deutschen Ethik-
rat schatzten im April 2013, dass dann 2/3
der positiven Testergebnisse falsch positiv
sein kénnten. (5)

Die Entwicklung wird weitergehen und es
wird nicht nur nach numerischen Chromo-
somenstérungen (siehe Glossar), sondern
auch nach Veranderungen auf subchromo-
somaler Ebene untersucht werden. Einer
Forschungsgruppe ist es bereits gelungen,
das gesamte Genom eines Ungeborenen aus
dem mutterlichen Blut zu bestimmen. Ex-
pertlnnen erwarten, dass schon in kurzer
Zeit Untersuchungen auf den Verlust von
Teilen eines Chromosoms oder auch Genmu-
tationen (siehe Glossar) moglich sein wer-
den.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik 37

Warum beunruhigt uns diese
Entwicklung?

Als Frauenarztinnen stehen wir dazu, dass
eine Frau das Recht und die Méglichkeit ha-
ben muss, eine Schwangerschaft abzubre-
chen, deren Austragen sie korperlich oder
seelisch Uberfordert. Das gilt unabhangig
davon, ob sie ein gesundes oder mdglicher-
weise krankes Kind erwartet. MaBnahmen
zur vorgeburtlichen Diagnostik sind in die-
sem Sinne oft hilfreich.

Allerdings beeinflussen schon die etablierten
Verfahren wie Ultraschall und ErstTrime-
sterScreening das Schwangerschaftserleben
von Frauen erheblich, weil sie nach Feststel-
lung der Schwangerschaft nicht erst einmal
einfach nur ,guter Hoffnung" sein kdnnen.
Die Ermittlung von Risiken fiir gesundheitli-
che und genetische Abweichungen beim F6-
tus dominiert damit auch fiir uns Gyndkolo-
ginnen die Begleitung von Frauen in dieser
besonderen Lebensphase. Wir beflrchten,
dass diese Tendenzen mit dem Praena Test
und &hnlichen Verfahren zunehmen.

Wir sehen, dass durch eine immer ausgefeil-
tere Pranataldiagnostik ein gesellschaftliches
Problem, namlich der Umgang mit Men-
schen, die behindert sind oder mit weniger
leistungsbezogenen Lebensperspektiven
leben, in unsere Arztpraxis verlagert wird.
Wir beflirchten, dass ein risiko-orientierter
Denkstil sich mit hohen leistungsorientierten
und asthetischen Anforderungen an Kinder
verbindet, wahrend Bemihungen um Inklusi-
on von Menschen mit Behinderung aus dem
Blickfeld geraten. Eine bewusste Entschei-
dung fir ein erkranktes oder behindertes
Kind droht immer schwieriger zu werden.

Das Gendiagnostikgesetz sieht eine qualifi-
zierte genetische Beratung vor und nach
genetischen Untersuchungen vor. Diese Re-
gelung kénnte durch Test-Angebote im In-
ternet, wie sie als ,Direct to Consumer
Tests" postnatal schon weit verbreitet sind,
umgangen werden. Die Namensgebung der
neuen Gentests - Panorama oder Harmony
beispielsweise - lasst vermuten, dass hier
mehr bei der Endverbraucherin geworben
als die Fachwelt angesprochen werden soll.

Werbung wird dort gemacht, wo Geld zu
verdienen ist. Die Vermarktung von Gen-
tests droht unsere Gesellschaft zu Uberrol-
len, - bevor wir uns Gedanken gemacht ha-
ben, ob und in welchem MaBe und wie de-
tailliert wir diese Analyseverfahren wollen
und bendtigen.

Umdenken und Umlenken

e An die Zulassung von Medizinprodukten,
wie den genetischen Tests, mussen strenge-
re Qualitatsanforderungen gestellt werden.

e In der Schwangerenbetreuung muss die
Beratung zu genetischen Tests qualifiziert,
ergebnisoffen und auch ausreichend hono-
riert sein. Die beratende Person soll keinen
6konomischen Vorteil von der Durchfiihrung
des Tests haben.

e Auf der Ebene der Forschungspolitik soll
das Schwergewicht auf der Erkennung be-
handelbarer Erkrankungen liegen. For-
schungsprojekte zur Pranataldiagnostik mis-
sen ethisch begutachtet werden, bevor sie
mit 6ffentlichen Geldern geférdert werden.

e Familien mit behinderten Kindern missen
ohne blrokratische Hindernisse ausreichend
unterstitzt werden und Menschen mit be-
sonderen Bedarfen willkommen sein.

e Pranataldiagnostik ist kein rein gynakolo-
gisches Thema! Die angesprochenen Pro-
bleme haben gesundheits- und gesell-
schaftspolitische Dimensionen, — auch wenn
sie sich als hochst personlicher Konflikt in
der Lebensplanung oder dem Berufsalltag
darstellen. Eine breite Diskussion Uber Pra-
nataldiagnostik und deren Bedeutung flr
das Leben in unserer Gesellschaft ist unbe-
dingt nétig und politisch férderungswiirdig!

Jahrestagung der Fachgruppe Frauenheil-
kunde des Arbeitskreises Frauengesundheit,
15. 7.2013

Quellen (gekiirzt):

(1) http://www.lifecodexx.com/, Zugriff 10.
06.2013)

(2) Bernd Eiben et.al.: Nichtinvasive Prana-
taldiagnostik. Serumtestsysteme zur Erfas-
sung von Chromosomenanomalien. In: gy-
ndakologie + geburtshilfe 2013; 18 (2 - 4);

(3) Alexander Scharf.: Der PraenaTest aus
pranatalmedizinischer Sicht. In: Frauenarzt
53 2012; 8 (2 -4);

(4) Markus Stumm et.al.: Noninvasive pre-
natal detection of chromosomal aneuploidies
using different next generation sequencing
strategies and algorithms. In: Prenatal Dia-
gnosis 2012, 32, 569 - 577;

(5) Deutscher Ethikrat: Stellungnahme vom
30. April 2013, 65, S.63 ff.
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GLOSSAR:

Ersttrimester - Screening:

Das Ersttrimester-Screening gehdrt zu den
nichtinvasiven Methoden der Prdnataldia-
gnostik. Es besteht aus einer Ultraschall-
untersuchung mit Ausmessung der Nacken-
faltendicke des Embryos zwischen 10. und
14. Woche plus Bestimmung mehrerer Hor-
monwerte im mdatterlichen Blut. Die Ergeb-
nisse werden in einem Computerprogramm
ausgewertet und es wird die Wahrschein-
lichkeit fir Chromosomenanomalien berech-
net, speziell fir Trisomie 21, Trisomie 13
und Trisomie 18.

Das Ersttrimester-Screening unterscheidet
sich einerseits von den invasiven Methoden
wie Fruchtwasser-Untersuchung oder Chori-
onzotten-Biopsie dadurch, dass es keine
direkten Risiken hat (z.B. kein erhdhtes
Fehlgeburtsrisiko). Andererseits kann es
aber auch keine direkten Aussagen zu dem
Embryo machen. Die Risikoberechnungen
geben nur statistische Wahrscheinlichkeiten
an, mit denen bestimmte Erkrankungen
oder Behinderungen prognostiziert werden.
Bei Errechnung einer erhdéhten Wahrschein-
lichkeit fir Chromosomenanomalien wird als
zweiter Schritt eine invasive Untersuchung
empfohlen.

Frauen, die diesen Test durchfiihren lassen,
muissen wissen, dass die Fruchtwasserunter-
suchung den Verdacht Uberwiegend nicht
bestatigt: der Test war falsch positiv, die
Fruchtwasseruntersuchung war - rickbli-
ckend betrachtet - nicht ndtig. Andererseits
kann das Ersttrimester-Screening, wenn es
ein unauffalliges Ergebnis ergibt, mit relativ
groBer Wahrscheinlichkeit, das Vorliegen der
0.g. Chromosomenstérungen ausschlieen.

Numerische Chromosomenmutation:

Numerische Chromosomenstérungen sind
genetische Veranderungen, bei denen die
Anzahl der normalerweise 46 Chromosomen
verandert ist, z .B. um eines vermehrt wie
bei der Trisomie 21/dem Down Syndrom
oder um eines vermindert wie z.B. beim

Turner Syndrom (s.u.). Diese Veranderun-
gen sind vergleichsweise leicht feststellbar.
Strukturelle Veranderungen eines oder meh-
rerer Chromosomen festzustellen, bei denen
mehr oder weniger groBe Stlickchen des
Chromosoms verloren gehen oder ihren
Platz gewechselt haben, ist schon schwieri-
ger. Am schwierigsten ist der Nachweis von
Genmutationen. (s.u.)

Turner - Syndrom:

Auf der Website der Turner-Syndrom Verei-
nigung Deutschland (http://www.turner-
syndrom.de /Zugriff vom 01.07.2013 ) wird
diese genetische Besonderheit so erklart:

Das Ullrich-Turner-Syndrom ist eine Fehlver-
teilung oder strukturelle Veranderung der
Geschlechtschromosomen, von der nur Mad-
chen beziehungsweise Frauen betroffen sind
und tritt mit einer Haufigkeit von etwa 1 zu
2500 Geburten auf.

Eines der beiden Geschlechtschromosomen
(XX) fehlt durchgehend oder nur in einem
Teil aller Kérperzellen, oder aber das zweite
X-Chromosom ist strukturell verandert. Das
Ullrich-Turner-Syndrom kann nicht ererbt
werden. Die verursachenden Faktoren sind,
noch unbekannt. Die Auswirkungen kénnen
individuell sehr verschieden sein. Die Leit-
symptome sind der Kleinwuchs (im Durch-
schnitt etwa 1,47 m) und die Unfruchtbar-
keit aufgrund einer zu geringen Entwicklung
der Eierstdcke. Hier ist eine Behandlung mit
Wachstumshormonen und Ostrogenen még-
lich. Dazu kénnen weitere, heute behandel-
bare Probleme kommen: Herzfehler, eine so
genannte Halsfalte, Lymphdédeme, Nieren-
probleme.

Betroffene Madchen und Frauen sind normal
intelligent und koénnen ein eigenstandiges
Leben flihren, zu dem in vielen Fallen heute
auch eine Partnerschaft gehort.

Genmutation:

Veranderung auf kleinster struktureller Ebe-
ne des Chromosoms, die schwerste negative
Auswirkungen fir das Individuum, aber auch
keinen oder sogar einen positiven Effekt
haben kann.
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HILDBURG WEGENER

DER ,, WOOPEN-BERICHT": ,, INTERDISZIPLINARE UND MULTIPROFESSIONELLE
BERATUNG BEI PRANATALDIAGNOSTIK UND SCHWANGERSCHAFTSABBRUCH"

Hintergrund

1995 war die embryopathische Indikation
aus dem § 218 gestrichen worden. Bei Ab-
brichen nach Pranataldiagnostik kann seit-
dem aber eine medizinische Indikation aus-
gesprochen werden. Sie enthdlt, anders als
die embryopathische Indikation, keine ge-
setzlich vorgeschriebene Beratung, sie be-
zog sich urspringlich ja auf eine akute Le-
bensgefahr der Frau. Deshalb wurde nach
einer mehrjahrigen Diskussion das Schwan-
gerschaftskonfliktgesetz (SchKG) um einen
§ 2a erganzt, der die Beratung bei Mitteilung
eines auffalligen Befundes nach Pranataldia-
gnostik und bei einem Schwangerschaftsab-
bruch regelt. § 2a sieht auBerdem vor, dass
der betroffenen Frau Zeit zum Uberdenken
des Befundes gegeben und ihr zusatzliche
medizinische und psychosoziale Beratung
sowie Beratung durch Behinderten- und
Selbsthilfeorganisationen angeboten und im
Einvernehmen mit ihr auch vermittelt wer-
den soll. - Am 1. Januar 2010 trat die Ande-
rung des SchKG in Kraft. Wenig spater trat
auch das Gendiagnostikgesetz in Kraft, das
zusatzlich zu den Bestimmungen im SchKG
die Beratung vor Pranataldiagnostik regelt.

Das flr das SchKG federfliihrende Bundes-
ministerium fGr Familie, Senioren, Frauen
und Jugend beauftragte die Forschungsstelle
Ethik der Universitat Kéln unter Leitung von
Dr. Christiane Woopen mit der Evaluierung
der Gesetzesanderung. Der Auftrag umfass-
te zwei Aspekte: Die Umsetzung der neuen
Vorgaben flr Beratung sollte analysiert, et-
waige Probleme identifiziert und geeignete
Praxismodelle herausgearbeitet werden. Und
es sollten Empfehlungen und Rahmenbedin-
gungen fir die Zusammenarbeit zwischen
ArztInnen, psychosozialen BeraterInnen so-
wie MitarbeiterInnen bei Behindertenverban-
den und Selbsthilfegruppen erarbeitet wer-
den.

Es wurde ein Beirat berufen; in ihm haben
neben Arzten und Standesvertretern Berate-
rinnen und VertreterInnen von Selbsthilfe-
organisationen mitgearbeitet, die zum gro-
Ben Teil auch im Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik aktiv sind.

Die Fragebogenerhebung

Das Projekt lief von Anfang 2010 bis Ende
2012. Die im Gesetz genannten Berufsgrup-
pen und Organisationen erhielten im Som-
mer 2010 einen ersten Fragebogen zum
Ist-Stand; nach einem Jahr fand eine zweite
Erhebung statt. AuBerdem wurden an aus-
gewadhlten Standorten Einzelinterviews ge-
fuhrt. Zwischenergebnisse wurden im Sep-
tember 20113 und im Sommer 2012, der
Abschlussbericht mit ausgewahlten Zahlen,
Ergebnissen und Empfehlungen im Sommer
2013 veréffentlich'®.

Der erste Fragebogen ging an 8100 gyndko-
logisch und pranataldiagnostisch tatige Arz-
tInnen. 945 kamen ausgeflllt zurick, eine
Ricklaufquote von rund 12%. Das ergab
zwar eine betrachtliche Anzahl von Antwor-
ten, die aber nicht unbedingt reprasentativ
sind; aus welchen Griinden und Interessen
12% der Angeschriebenen reagiert haben
und 88% nicht, lasst sich nur vermuten.
Stichprobenartig wurden zweitens 116 Arz-
tInnen verschiedener Fachrichtungen be-
fragt, die im Sinne von § 2a SchKG im Be-
darfsfall beratend hinzugezogen werden;
hier lag die Ricklaufquote bei 42%. Fur die
psychosoziale Beratung wurden Uber 1350
Beratungsstellen der groBen Trager ange-
schrieben; hier ergab sich eine Ricklaufquo-
te von 52%.

Als schwierig erwies sich die Auswahl der zu
befragenden Selbsthilfegruppen und Behin-
dertenverbdnde. Es wurden zundchst solche
bundesweiten und lokalen Gruppen und

13 Anne Rummer, Nina Horstkétter, Christiane Woopen,
Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch.
Zusammenarbeit Gber Fachgrenzen hinweg, in: Deut-
sches Arzteblatt 2011, Jahrgang 108, Heft 38, A
1930-3

14 Nina Horstkotter, Andrea Roth, Anne Rummer, Chris-
tiane Woopen, Der Schwangerschaftskonflikt und sei-
ne Umsetzung: Ausgewahlte Ergebnisse des Projekts
»Interdisziplindre und multiprofessionelle Beratung
bei Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsab-
bruch", in: BzgA-Forum ,Vorgeburtliche Diagnostik™,
2-2012, S. 3-8

15 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend (Hg.), Abschlussbericht ,Interprofessionelle
und multiprofessionelle Beratung bei Pranataldiagnos-
tik und Schwangerschaftsabbruch®, Juli 2013.
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Verbande angeschrieben, an die sich ratsu-
chende schwangere Frauen madglicherweise
wenden, und geklart, ob sie Beratungen bei
auffalligem pranatalen Befund durchfiihren.
Die so gewonnenen 189 Stellen erhielten
einen Fragebogen zu existierenden und ge-
planten Beratungsstrukturen. 58 Antworten
gingen ein, eine Ricklaufquote von 31%.

Bei der zweiten Erhebung ein Jahr spater
wurde unterschieden zwischen Gynakolo-
glnnen in der Schwangerenvorsorge und
PranataldiagnostikerInnen, die nach DEGUM
IT und III zertifiziert sind. Von den rund
8000 ,Gyns" flllten 13% den Fragebogen
aus, von den 675 ,Gyn-PNDs" antworteten
30%. Die Anzahl der Antworten bei den hin-
zugezogenen ArztInnen blieb in etwa gleich,
der Ricklauf aus den Beratungsstellen stieg
von 52% auf 58%, der Rulcklauf aus der
Behindertenhilfe sank von 31% auf 24%.

Ergebnisse und Interpretationen

Die Antworten auf die insgesamt neun Fra-
gebdgen ergeben zweifellos einen umfang-
reichen Bestand an Daten, der vermutlich
andernorts noch genauer ausgewertet wird.
Der Abschlussbericht - der in Fachkreisen
haufig zitiert und kaum hinterfragt wird -
fasst im Hauptteil die Ergebnisse knapp zu-
sammen und gibt im Anhang einige Zahlen
und Einschatzungen aus der zweiten Erhe-
bung detaillierter wieder: das Verstandnis
von Zusammenarbeit (S. 46) und von Ver-
mittlung (S. 47), die Bewertung der Rege-
lungen des Gesetzes seitens der ArztInnen
(48f) sowie, aufgrund vorgegebener Satze,
die arztlichen Einschatzungen der Wirkung
der neuen gesetzlichen Regelungen (S. 50-
52). Bei welcher Gruppe der Schwerpunkt
der Auswertung lag, wird schon in diesem
Inhaltsverzeichnis deutlich.

Zunachst einige Zahlen zu den Uberwiegend
kritischen Einschatzungen seitens der Arz-
tInnen (S. 50-52):

87% der Gyns und 90,5% der PND-Gyns
stimmen voéllig oder eher der Aussage zu,
dass die neuen gesetzlichen Regelungen zur
Beratung bei Pranataldiagnostik flir sie zu
einem gestiegenen Zeitaufwand fihren.

73% der Gyns und 62,5% der PND-Gyns stim-
men vollig oder eher der Aussage zu, durch die
neuen gesetzlichen Regelungen zur Beratung
einem groBeren Haftungsrisiko ausgesetzt
Zu sein.

67% der Gyns und 60,5% der PND-Gyns
stimmen (berhaupt nicht oder eher nicht

der Aussage zu, dass die neuen gesetzlichen
Regelungen dazu beitragen, dass die Patien-
tinnen und ihre Partner besser mit der be-
lastenden Situation zurechtkommen.

61% der Gyns und 52% der PND-Gyns stim-
men vollig oder eher der Aussage zu, dass
die Patientinnen durch die neuen gesetzli-
chen Regelungen zur Beratung verunsichert
sind.

58% der Gyns und 49,5% der PND-Gyns
stimmen (berhaupt nicht oder eher nicht
der Aussage zu, dass die Patientinnen und
ihre Partner durch die interdisziplindre und
multiprofessionelle Beratung eine fundierte-
re Entscheidung treffen kénnen.

Bei genauerem Lesen lassen sich Widersprii-
che oder doch Akzentverschiebungen zwi-
schen der Zusammenfassung der Ergebnisse
im Text und den Zahlen im Anhang zeigen.
So heiBt es zur Vermittlung an eine psycho-
soziale Beratungsstelle: ,Die Mehrzahl der
PND-Gyn hat eine positive Einstellung zu
psychosozialer Beratung. Sie beruht auf der
Einschatzung, dass sie der Patientin hilft und
die eigene Beratung gut erganzt, was je-
weils mindestens 85% der PND-Gyn bestati-
gen. Ebenso halten Gber 90% der Prdnatal-
diagnostikerInnen die Regelung des § 2a
SchKG, die Patientin im Einvernehmen mit
ihr an eine psychosoziale Beratungsstelle zu
vermitteln, fir sinnvoll. (S. 23) Zugleich
haben aber (s.0.) knapp 50% oder mehr der
befragten PND-Gyns (auch der betroffenen
Frauen? HW) den Eindruck, dass die gesetz-
lichen Regelungen zu Beratung und Zusam-
menarbeit Frauen verunsichert und weder
zu einer fundierteren Entscheidung beitragt
noch ihnen bei der Bewadltigung der Situati-
on hilft.

An einer anderen Stelle heiBt es zum glei-
chen Thema: ,Die interdisziplingren und
multiprofessionellen Beratungen scheinen
dazu beizutragen, dass die Patientinnen und
ihre Partner eine fundiertere Entscheidung
treffen kdnnen. Das schatzen 74% der hin-
zugezogenen Arztinnen und Arzte, 44% der
PND-Gyn und 40% der Nicht-PND-Gyn so
ein." (S. 34) Dass die zugezogenen ArztIn-
nen ihre Beratung als Beitrag zu einer fun-
dierteren Entscheidung sehen, erstaunt
nicht, wohl aber dass hier auch die PND-
Gyns und Gyns genannt werden, die ja in
ihrer Mehrheit nicht dieser Meinung sind.

Auch lassen die vorsichtigen Zusammenfas-
sungen der Ergebnisse im Hauptteil des Ab-
schlussberichts an vielen Stellen darauf



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik 41

schlieBen, dass die neuen gesetzlichen Rege-
lungen in der arztlichen Praxis kaum oder zu-
mindest unterschiedlich umgesetzt werden:

~ES gibt eine groBe Divergenz bezliglich des
Anwendungsbereichs des § 2a SchKG. Pra-
nataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnos-
tiker sehen den Beratungsanlass seltener
gegeben als ihre nicht auf Pranataldiagnos-
tik spezialisierten Kolleginnen und Kollegen."

~ES gibt unterschiedliche Ansichten Gber den
geeigneten Zeitpunkt einer Vermittlung der
Patientin an eine psychosoziale Beratung."

~Das BZgA-Material (das nach SchKG § 1,
Punkt la, auszuhandigen ist; HW) wird nur
unregelmaBig und zu unterschiedlichen Zeit-
punkten ausgehandigt.™ (S. 20; 27; 31)

In dem Zwischenbericht vom Sommer 2012
wird deutlich, was das in konkreten Zahlen
heiBt: Etwa 90% der PND-Gyns weisen bei
einem auffalligen Befund nicht auf psycho-
soziale Beratung hin und handigen auch das
BzgA-Material nicht aus, sondern erst wenn
eine Chromosomenstérung und andere
Anomalie nachgewiesen ist. Uber ein Drittel
der Gyns und bis zu 12% der PND-Gyns ha-
ben das eine wie das andere im 1. Quartal
2011 in 0% der Félle getan.'®

»,Die Beratung durch die betreuende Gyna-
kologin und den betreuenden Gynakologen
erfolgt nach Einschatzung von hinzugezoge-
nen Arztinnen und Arzten und psychosozia-
len Beraterinnen und Beratern nicht immer
ergebnisoffen.™ (Abschlussbericht, S. 21)

~Das Vermittlungsverstdndnis unterscheidet
sich zwischen Gyn auf der einen Seite und
PND-Gyn und psychosozialen Beraterinnen
und Beratern auf der anderen Seite."

~PND-Gyn vermitteln ihre Patientinnen in
unterschiedlichem MaBe." (S. 27; 28)

Achtzehn Monate nach Inkrafttreten des
Gesetzes wird unter der Uberschrift ,Ver-
mittlung an psychosoziale Beratung" (S. 32)
zusammenfassend festgestellt: ,Die Zu-
sammenarbeit zwischen PND-Gyn und psy-
chosozialen Beratungsstellen hat etwas zu-
genommen.” ,Etwas" heiBt, bezogen auf die
Beratungsstellen, dass 10% eine Zunahme
der Anzahl von Kooperationen mit PND-
Schwerpunktpraxen und 6% mit PND-
Schwerpunkt Kliniken bestatigen. 90% der
Befragten kénnen eine Zunahme aber offen-
bar nicht beobachten. Wenig aussagekraftig
schlieBlich ist auch die Feststellung: ,Die

6 A.a.0.,S. 5.

Haufigkeit bestimmter Formen der Zusam-
menarbeit hat bei einigen Arztinnen und
Arzten und Beratungsstellen zugenommen.
So geben jeweils 30 % der PND-Gyn und
etwa 17 % der Beraterinnen und Berater vor
allem eine Zunahme der Mdglichkeit zur
Auslage von Flyern und der regelmafBigen
Vermittlung von Beratungsfallen.”

Selbsthilfe und Behindertenhilfe

Schon die Probleme bei der Auswahl und
Gewinnung von zu Befragenden zeigen, dass
der grundsatzlich richtige Impuls, die Behin-
dertenhilfe in die Beratung zu PND einzube-
ziehen, an Grenzen stoBt. Zum einen wird
im Gesetz die Aufgabe von Arzteschaft, psy-
chosozialer Beratung und Behindertenhilfe
unter dem einen Begriff ,Beratung"™ zusam-
mengefasst. Das Uberspielt wichtige Unter-
schiede schon im Blick auf die Aufgaben von
ArztInnen und BeraterInnen, erst recht aber
z.B. im Blick auf die Selbsthilfe; Menschen,
die selbst von einer Behinderung betroffen
sind, oder ihre Eltern kdénnen und wollen
nicht im Sinne des Gesetzes ergebnisoffen
beraten. AuBerdem berlicksichtigt die Paral-
lelisierung von psychosozialer Beratung ei-
nerseits und Beratung durch die Behinder-
tenhilfe andererseits nicht, dass flir erstere
ein ausreichendes, wohnortnahes, unent-
geltliches Be- ratungsangebot vorgehalten
wird, wahrend die Beratung schwangerer
Frauen fiir die Behindertenhilfe eine madgli-
che Aufgabe unter anderen ist und, jeden-
falls was die Selbsthilfe angeht, in hohem
MaBe ehrenamtlich zusatzlich zu der Sorge
flr die eigene Person oder behinderte Ange-
hérige geleistet werden muss.

So Uberrascht nicht, dass ein wesentliches
Ergebnis der Befragung ist: ,Etwa 30% -
40% der befragten Selbsthilfegruppen
(SHG) und Behindertenverbdnde (BV) bieten
bisher keine Beratungs-, Kontaktvermitt-
lungs- oder Gesprachsangebote im Zusam-
menhang mit PND an. Manche SHG lehnen
eine Beratung ab, wenn sich die Schwangere
nicht bereits fir das Austragen des Kindes
entschieden hat. Diese Entscheidung dient
auch zum Selbstschutz derjenigen, die mit
einem Kind mit entsprechender Beeintrach-
tigung leben. Manche Beraterinnen und Be-
rater an SHG/BV flhlen sich fiir die Bera-
tung im Kontext von Pranataldiagnostik
nicht vorbereitet und persénlich Uberfordert.
Es fehlen finanzielle Ressourcen zur Anstel-
lung von Fachleuten und Mdglichkeiten der
Fortbildung.™ (Abschlussbericht S. 19)
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Empfehlungen

Die Empfehlungen im Abschlussbericht (S.
40-42) beziehen sich in ziemlich allgemeiner
Form auf die Aus-, Fort- und Weiterbildung
und Supervision insbesondere der ArztIn-
nen, die bessere Finanzierung der arztlichen
Beratung, den Aufbau von regionalen Kom-
petenznetzwerken zur Unterstitzung der
angestrebten Kooperation sowie die Gewin-
nung und Unterstiitzung interessierter
Selbsthilfegruppen und Behindertenverban-
de. Mehrere Empfehlungen beziehen sich
darauf, Studierenden und Arztlnnen das
Kompetenzprofil psychosozialer Beratung
nahezubringen und Frauen besser Uber psy-
chosoziale Beratung zu informieren.

Eine von Anfang an erkennbare Zielsetzung
der Projektleitung und einiger arztlicher Bei-
ratsmitglieder ist der Ausbau von Bera-
tungsstellen mit Schwerpunkt PND in enger
Anbindung an pranataldiagnostische Zentren
und Schwerpunktpraxen. In der Befragung
wurde mehrfach herausgearbeitet, dass sich
Préanataldiagnostik immer starker auf einzel-
ne Zentren konzentriert und dass diese gute
Erfahrungen mit einer eingespielten Koope-
ration mit einer oder zwei Beratungsstellen
haben. Kompensiert werden soll diese Zen-
tralisierung durch die Institutionalisierung
von Netzwerkberatungsstellen, die den Be-
zug zu Beratungsangeboten in den Wohnor-
ten der ratsuchenden Frauen herstellen.

Neben diesen strukturellen Empfehlungen
fehlen Uberlegungen, wie die gesetzliche
Hinweis- und Vermittlungspflicht, die ja of-
fenbar nicht im Sinne des Gesetzes umge-
setzt wird, verbindlich gemacht und Uber-
prift werden kann. Ob und wie das Gesetz
vielleicht nachgebessert werden muss, wenn
es seine Zielsetzung verfehlt, die Bera-
tungspraxis im Kontext von Pranataldia-
gnostik und medizinisch indizierten Schwan-
gerschaftsabbriichen zu verbessern, oder
wie zumindest die Standesorganisationen
besser in die Pflicht genommen werden kon-
nen, wird gar nicht erst angesprochen. Die
Art der Darstellung der Ergebnisse, die aus-
fihrliche Widergabe kritischer Zitate vor
allem von arztlicher Seite und die Uberwie-
gend strukturell orientierten Empfehlungen
sind in vieler Hinsicht von den Interessen
der Arzteschaft an einer méglichst reibungs-
losen, im Ubrigen aber unverdnderten An-
wendung der Pranataldiagnostik geleitet.

Einschatzung aus der Sicht des Netz-
werks gegen Selektion durch PND

Das Netzwerk vertritt dagegen die Position,
dass Bemihungen um eine verbesserte Be-
ratung schwangerer Frauen bzw. Paare nicht
erst bei der Beratung nach einem Befund
ansetzen darf.

Das Netzwerk hatte 2009 vor der Verab-
schiedung des Gesetzes auf einer Anhdérung
des Ausschusses flur Familien, Senioren,
Frauen und Jugend des Bundestags festge-
stellt: ,Diese Beratung setzt aber zu einem
Zeitpunkt an, an dem die schwangere Frau
sich bereits vorgeburtlichen Untersuchungen
unterzogen hat, die ihrer inneren Logik nach
die Geburt von Kindern mit einer Behinde-
rung verhindern sollen, auch um den Preis
eines Schwangerschaftsabbruchs. Die vor-
geschlagenen Gesetzesdnderungen bieten
jedoch keinen Ansatz, um der selektiven
Intention von Pranataldiagnostik etwas ent-
gegenzusetzen. (...) Die Standards fir arztli-
che Aufklarung vor der Durchfiihrung von
Pranataldiagnostik und nach einem Befund
sind langst von der Bundesarztekammer
formuliert worden. Dass sie haufig nicht ein-
gehalten werden, liegt nicht an den fehlen-
den Sanktionen sondern daran, dass die
selektiven Zielsetzungen der Pranatalen
Diagnostik, insbesondere die sog. Risikoab-
schatzung, von der Arzteschaft wie von den
betroffenen Frauen und der Gesamtgesell-
schaft nicht infrage gestellt werden."!’

In der Fragebogenerhebung, der Bewertung
der Ergebnisse und in den Empfehlungen
werden diese Fragen aber an keiner Stelle
thematisiert. Wie Beratung beschaffen sein
muss, damit sie Frauen hilft, die Geburt eines
Kindes mit einer Behinderung nicht um jeden
Preis verhindern zu wollen, und welche per-
sOnlichen Einstellungen und beruflichen Ver-
antwortungen die Beratenden dazu haben
sollten, wird auch nicht angesprochen. Wenn
Beratung aber Uberhaupt ein Ansatzpunkt
sein kann, dann die Beratung vor PND mit
der Verpflichtung der ArztInnen, schwangere
Frauen vorher die Méglichkeit einer vertieften
Auseinandersetzung mit dem Leben mit ei-
nem behinderten Kind zu geben. Im ersten
Fragebogen war noch abgefragt worden, wie
die Bestimmungen zu Beratung vor der Inan-
spruchnahme PND umgesetzt werden, offen-
bar ohne Ergebnis. Spater taucht diese Frage
gar nicht mehr auf.

17 positionspapier zum Schwangerschaftskonflikt nach
einem pranataldiagnostischen Befund, Marz 2009
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PREISLISTE MATERIALIEN ,,BAUCHENTSCHEIDUNG"

Ansichtsexemplar Broschire plus 2 Leporellos 5 Euro +1,50 Porto

2 Broschiren 8 Euro +1,50 Porto
Ab 3 Broschiiren je 3 Euro +1,50 Porto
Ab 10 Broschiiren je 2 Euro +1,50 Porto
Leporellos 20 Stick 10 Euro

Leporellos 50 Stiick 20 Euro

Leporellos 100 Stick 35 Euro

Leporellos 200 Stlick 65 Euro

GréBere Mengen auf der Rechenbasis 1000 Ex= 300 Euro +10 € Porto

Bei Auslandsbestellungen kommt jeweils ein Portozuschlag von 5,- /12,- € hinzu, die Ubrigen
Leporello-Preise enthalten bereits eine maBige Portopauschale. Informationen Uber die Még-
lichkeit von Sammelbestellungen, Nachdruck des Leporellos, Eindruck der eigenen Adresse
und sonstige Fragen:

Journalistenbliro Harry Kunz, Kapellenstrae 16, 53925 Kall / Eifel,
Telefon 02441 - 6149, Fax 02441 - 77 98 99, Harry Kunz@t-online.de
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NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

An alle Mitglieder und Unterstiitzer/innen
Wir bendtigen Eure/lhre finanzielle Unterstiitzung

Kampagne zum neuen
Bluttest
(mehr im Rundbrief)

Vorbereitung
der
Tagung 2015

Leporello und Broschiire
, Bauchentscheidungen”

Bestellungen siehe hintere
Innenseite

Ehrenamtliche Arbeit
z.B. Fahrtkosten fir
Sprecherinnen

Netzwerk Rund-
brief
Druck und Versand

Danke !!
fir die Unterstiit-
zung 2013

© ©

Bundesverband fiir Kérper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V. Richtwert
Konto-Nr. 7 034 203, Bank fir 40 € fiur Einzelmitglieder
Sozialwirtschaft, BLZ 370 205 00 100 € fiir Institutionen
BIC: BFSWDE33XXX

IBAN: DE69370205000007034203
Stichwort: Netzwerk 2014

Wenn Sie eine Spendenquittung wiinschen, bitten wir Sie um einen
entsprechenden Vermerk auf dem Uberweisungstréager.

Soweit erforderlich, konnen Sie auch eine Beitragsrechnung erhalten.

Bitte vermerken Sie deutlich lhren Namen bzw. den Namen der verknipften
Institution. Wir werden in diesem Jahr unsere Verknlipftenliste Gberprifen.

Die Sprecherinnen:
Beate Abert - Petra Blankenstein — Silke Koppermann — Harry Kunz
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