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NETZWERKTAGUNG 2009

Die Netzwerk-Tagung "Wie kénnen Frauen
eine informierte Entscheidung fiir oder ge-
gen Pranataldiagnostik treffen?" fand vom
13. - 15. Februar 2009 in Berlin-Wannsee
statt. Die Organisation hatte diesmal der
AWO Bundesverband e.V. uUbernommen,
dessen Einrichtungen sich im Netzwerk en-
gagieren. Uber 60 Tagungsteilnehmerlnnen
und 30 Tagesgaste nutzten das Netzwerk
und die Tagung, um ihre Erfahrungen und
Positionen auszutauschen, zu bindeln und
weiterzuentwickeln.

In dem Plenumsvortrag zum Tagungsthema
erlauterte Dr. Wolfgang Gaissmaier vom
Zentrum fur Risikokommunikation — Max-
Planck-Institut fur Bildungsforschung den
Ansatz einer evidenzbasierten medizini-
schen Aufkldrung, die Frauen und Paaren
Nutzen, Risiken und Mdéglichkeiten der pra-
natalen Diagnostik vermittelt. Er legte ein-
drucklich dar, dass Information Uber Risiken
in der Schwangerschaft in Form von Wahr-
scheinlichkeitszahlen gegeben wird, die die
meisten Frauen - und sogar viele Arztinnen
- nicht oder nicht richtig verstehen. Er for-
derte, Prozentzahlen in die Zahl von tat-
sachlich betroffenen Personen umzurech-
nen. Dies vermittele eine realistischere Vor-
stellung, die fur eine informierte Entschei-
dung gebraucht wird, statt Angste vor ei-
nem potentiellen "Risiko" einer Behinderung
zu fordern. Eine eigentlich selbstverstandli-
che Forderung, die aber in der Praxis langst
nicht immer umgesetzt wird.

In dem zweiten Plenumsvortrag: ,,Wie kon-
nen Frauen/ Paare Entscheidungen treffen?“
hielt Margaretha Kurmann ein engagiertes
~Pladoyer fir mehr und emanzipatorische
Aufklarung“, das in der Forderung gipfelte:
,Habe den Mut, Dich Deiner Intuition, Dei-
ner Erfahrung, Deiner Gefuihle und Deiner
Moral zu bedienen!* Der Ansatz, Frauen
immer mehr Informationen fir ihre Ent-
scheidungen zu geben, greife zu kurz. Er
binde sie in das System ein, ohne ihnen zu
helfen, dessen Denkvoraussetzungen und
Entscheidungszwéange zu hinterfragen. Zu
fordern sei deshalb der Ausbau von Aufkl&-
rung jenseits von Einzelberatung im Rah-
men psychosozialer Beratungsarbeit.

In einer anschlieBenden Arbeitsgruppe mit
Margaretha Kurmann wurden auf dieser
Grundlage konkrete Arbeitsvorhaben disku-
tiert. In Arbeitsgruppe 2 fuhrte Professorin
Dr. Marion Baldus in den gesellschaftlichen
Kontext und die Aufgaben einer Beratung
nach einem pranataldiagnostischen Befund
ein. Die Teilnehmerlnnen diskutierten an-
hand ihrer Erfahrungen die Chancen, aber
auch die Grenzen der Beratung in dieser
schwierigen Lebenssituation. In Arbeits-
gruppe 3 wurde ein Impulspapier von Harry
Kunz Uber ,Veranderungen der Eltern-Kind-
Beziehung — ein Thema fiur das Netzwerk
gegen Selektion durch Prénataldiagnostik?*
zur Diskussion gestellt. In Arbeitsgruppe 4
wurde in einem Gesprdch mit dem Patien-
tenvertreter Wolf-Dietrich Trenner Uberlegt,
ob das Netzwerk seine kritische Haltung
durch eine Beteiligung an der Qualitatssi-
cherung von Pranataldiagnostik befdrdern
kénnte.

Die Diskussion am Freitagnachmittag und
am Sonntagvormittag diente dem Aus-
tausch der Teilnehmerlinnen und der Pla-
nung der weiteren Arbeit; dariber gibt das
hier abgedruckte Protokoll Auskunft.

Um den Teilnehmerlnnen, die zum ersten
Mal an einer Netzwerktagung teilnahmen,
die bisher erarbeiteten Positionen zu erléau-
tern, gab Hildburg Wegener einen Uberblick
Uber Geschichte und Stellungnahmen des
Netzwerks. Um Positionen ging es auch in
der engagierten Diskussion um die Ande-
rung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes,
insbesondere die Frage der Spatabbriiche.
Die Sprecherlnnen wurden beauftragt, in
einer kurzen Stellungnahme erneut deutlich
zu machen, dass die Fokussierung auf die
Beratung nach einer Prénataldiagnostik mit
auffalligem Befund das Problem ganz am
Ende des Prozesses der einzelnen schwan-
geren Frau/den Paaren auflastet, statt viel
friher, bei dem routinemalligen Einsatz von
Pranataldiagnostik, anzusetzen. Das Plenum
nahm aulRerdem die Stellungnahme des
Netzwerks zum Gendiagnostikgesetz zur
Kenntnis. Da gegen beide Stellungnahmen
in der vereinbarten Frist kein Widerspruch
einging, gelten sie als verabschiedet.
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WOLFGANG GAISSMAIER
WIE KONNEN FRAUEN
EINE INFORMIERTE ENTSCHEIDUNG

FUR ODER GEGEN PRANATALDIAGNOSTIK TREFFEN?

Das Verhéltnis zwischen Arzt und Patient
hat in den letzten Jahrzehnten einen sub-
stantiellen Wandel erlebt. War es friher ein
stark hierarchisches Verhaltnis, in dem der
Arzt mehr oder weniger alleine fir den Pati-
enten entschieden hat, so legen heute viele
Patientinnen und Patienten grollen Wert
darauf, mit in die Entscheidung einbezogen
zu werden. Dies ist insbesondere bei medi-
zinischen Entscheidungen von grol3er per-
s6nlicher Tragweite der Fall, zu denen die
Entscheidung fur oder gegen Pranataldia-
gnostik zweifelsohne gehort.

Zunachst seien jedoch die Voraussetzungen
far informierte Entscheidungen von Patien-
tinnen und Patienten deutlich gemacht,
welche meines Erachtens die folgenden
Punkte sind, die im Anschluss einzeln auf-
gegriffen werden:

1. Gute wissenschaftliche Evidenz

2. das Bemuhen, Entscheidungen auf
Evidenz zu stitzen

3. Transparente Vermittlung dieser
Evidenz an Experten/innen

4. ein Verstehen der Evidenz auf Seiten
der Experten/innen

5. Transparente Vermittlung der Evidenz
an entscheidende Personen

6. ein Verstehen der Evidenz auf Seiten
der entscheidenden Personen

7. Entscheidungsfreiheit

Ich mdéchte im Folgenden anhand von Bei-
spielen zeigen, dass informiertes Entschei-
den in vielen Bereichen der Medizin obsolet
ist und dass daher davon auszugehen ist,
dass dies auch im Bereich der Prénataldia-
gnostik nicht anders zu erwarten ist. Ein
grundlegendes Problem diesbezlglich ist
das mangelhafte Verstdndnis von statisti-
schen Daten, und letztlich sind viele medi-
zinische Daten statistischer Natur. Klassi-
sche Anséatze der Entscheidungsforschung
suchen meistens die Ursache flr solche

Fehleinschatzungen ausschlief3lich im Geist
oder in den Genen des Menschen. Dem
mochte ich hier einen Ansatz entgegenstel-
len, der die Passung zwischen Kognition
und Umwelt in den Vordergrund stellt. Man
kann Einsicht durch passende Reprasentati-
on von statistischer Information erzeugen
oder Verwirrung durch nicht-transparente
Formen. Flr dieses Prinzip gibt es viele Be-
lege (Gigerenzer et al., 2007), zum Bei-
spiel, dass unser Gehirn Risiken in naturli-
chen Haufigkeiten besser als in bedingten
Wahrscheinlichkeiten ,,verdauen“ kann, und
absolute Risiken besser als relative Risiken.
Die groften und effektivsten Erfolge bei der
Aufklarung Uber Risiken lassen sich durch
transparente Reprasentationen erzielen.
Einsicht kommt in groRen Teilen von auf3en.

1. Welche wissenschaftliche Evidenz gibt es
zu Préanataldiagnostik?

An guter wissenschaftlicher Evidenz fehlt es
im Bereich der Pranataldiagnostik nicht.
Welches fundierte Wissen ist verfuigbar? Ich
denke, werdende Miuitter (und am besten
auch Vvater) sollten mindestens das wissen,
was in Abbildung 1 zusammengefasst ist,
die ich von Margaretha Kurmann tUbernom-
men habe. Diese Abbildung ist bereits ein
sehr positives Beispiel transparenter Infor-
mation. Sie beruht auf der Annahme, dass
bei allen Frauen zunéchst nicht-invasive
diagnostische Tests des ungeborenen Le-
bens vorgenommen werden, wie beispiels-
weise die Messung der fetalen Nackendicke.
Sollte dieser Test positiv ausfallen, wird der
Befund mit invasiven diagnostischen Test-
verfahren abgeklart, welche ein Risiko fur
den FOtus darstellen und zu Fehlgeburten
fuhren kénnen.

Die folgende Abbildung verdeutlicht, dass
nur ganz wenige Frauen Uberhaupt ein Kind
mit Down-Syndrom erwarten (20 von 12
000). Bei 80% dieser Frauen wird dies
durch Pranataldiagnostik festgestellt (also
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Abbildung 1: Notwendiges Wissen uber Pranataldiagnostik
(Graphik nach: Margaretha Kurmann vom Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik)

bei 16 von diesen 20). Von den Frauen, die
einen abgeklarten positiven Befund haben,
entscheiden sich die allermeisten fir eine
Abtreibung (14 von 16). Bei den Frauen,
die ein gesundes Kind erwarten, was der
absolut Uberwiegende Teil ist (11 980 von
12 000), gibt es dennoch ungefdhr 600
falsch-positive Befunde aufgrund der nicht-
invasiven Diagnostik. Diese Befunde wer-
den mit invasiveren Verfahren abgeklart,
welche in ca. 0,5% bis 1% der Falle zu
Fehlgeburten fuhren (bei 3-6 von den 600
Frauen mit falsch-positivem Befund).

Gute wissenschaftliche Evidenz alleine
reicht jedoch bei weitem nicht fur eine in-
formierte Entscheidung. Wie steht es um
die anderen Voraussetzungen, die ich auf-
gefuhrt habe?

2. Gibt es das Bemuhen, medizinische Ent-
scheidungen auf Evidenz zu stutzen?

Viele meiner Kollegen waren Uberrascht, als
sie im Zusammenhang unserer Forschung
zum medizinischen Entscheiden das erste
Mal den Begriff ,evidenz-basierte Medizin“
horten. Denn wie sollte Medizin sonst funk-
tionieren, wie sollte man Entscheidungen
Uber Diagnostik und Therapie anders tref-
fen konnen, als diese auf wissenschaftliche
Studien zu stutzen? Was so selbstverstand-
lich klingt, ist es leider nicht.

Ein Beispiel dafur sind grof3e regionale Un-
terschiede in bestimmten Behandlungen,
wie sie im Dartmouth Atlas of Health Care
far die USA dokumentiert sind. So gibt es
beispielsweise eine Gegend in Vermont, in
denen bei 8% der Kinder die Mandeln ent-
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fernt wurden, in einer anderen Region sind
es 70%. Ahnlich breite Streuungen gibt es
far viele medizinische Eingriffe. Es ist un-
wahrscheinlich, dass diese groRen Unter-
schiede auf tatsachliche Unterschiede in der
Bevolkerung zurick zu fuhren sind. Statt-
dessen lassen sie sich wohl darauf zurick-
fuhren, dass viele Arzte einfach lokale Ge-
wohnheiten Ubernehmen, die ihnen vorge-
lebt werden, ohne diese zu hinterfragen
(Eddy, 1996).

Ahnlich groRe Unterschiede finden sich zwi-
schen verschiedenen medizinischen Diszip-
linen. Wahrend Urologen bei lokal begrenz-
tem Prostatakrebs zu 80% einen chirurgi-
schen Eingriff empfehlen, schlagen 90% der
Radiologen eine Strahlentherapie vor (Cen-
ter for the Evaluative Clinical Sciences
Staff, 1996). Auch hier gilt wieder: Wirden
diese Entscheidungen allein anhand der
besten wissenschaftlichen Evidenz getrof-
fen, waren solche grolen Unterschiede
nicht zu erwarten.

Manchmal gibt es sogar eine ganz explizite
Ablehnung von wissenschaftlicher Evidenz.
Als im Lancet eine Metanalyse® erschien,
die belegte, dass Homoopathie nicht Uber
Placebo-Niveau hinaus wirksam sei (Shang
et al., 2005), sah sich die Osterreichische
Arztekammer (2005) zu einer Stellungnah-
me veranlasst, dass Metaanalysen ein inte-
ressantes Instrument der theoretischen
Wissenschaft seien, die aber fur die Praxis
nur wenig relevant sind.

3. Werden Informationen transparent an
Experten/innen vermittelt?

Die beste Quelle fur aktuelle medizinische
Informationen sind wissenschaftliche Zeit-
schriften, die Expertinnen und Experten
zuganglich sein sollten. Doch selbst in
weltweit fuhrenden Zeitschriften wie dem
British Medical Journal, dem New England
Journal of Medicine oder The Lancet werden
Studienergebnisse  haufig intransparent
vermittelt (Nuovo, Melnikow, & Chang,
2002; Schwartz, Woloshin, Dvorin,& Welch,
2006). Geradezu notorisch sind hierbei so-
genannte relative Risikoreduktionen. Diese

! Metaanalysen sind quantitative Zusammen-

fassungen der Ergebnisse von mehreren Pri-
maéar-Untersuchungen

verschweigen die Basisrate des Risikos und
lassen dadurch den Nutzen groRRer erschei-
nen, als er ist.

Ein Beispiel: Ein Frauenarzt wird einer Pati-
entin zwischen 50 und 69 Jahren vermutlich
dazu raten, alle zwei Jahre an einer Rei-
henuntersuchung zur Friherkennung von
Brustkrebs mittels Mammografie teilzuneh-
men. Die Begrindung: Dadurch reduziere
sich ihr Risiko, an Brustkrebs zu sterben,
um 25 Prozent. Das klingt viel verspre-
chend, aber was bedeuten diese 25 Prozent
wirklich?

Von 1000 Frauen in der oben genannten
Altersgruppe sterben ungefahr 8 an Brust-
krebs. Die um 25 Prozent verminderte
Brustkrebssterblichkeit bedeutet in absolu-
ten Zahlen, dass statt 8 nur noch 6 von
1000 Frauen an Brustkrebs sterben. Die
Darstellung in absoluten Zahlen macht so-
fort transparent, was die Mammografie leis-
tet: Sie rettet zwei von je 1000 Frauen vor
dem Tod durch Brustkrebs. (Diese Frauen
sterben jedoch im selben Zeitraum an et-
was anderem. Die Fruherkennung von
Brustkrebs senkt daher die Gesamtsterb-
lichkeit keineswegs.)

Eine Risikoreduktion um 25% kann also
dasselbe sein, wie eine Reduktion um 2 in
1000. Auch Experten uUberschatzen den
Nutzen von Therapien, wenn dieser als rela-
tive Risikoreduktion kommuniziert wird
(Covey, 2007). Daher sollten medizinische
Fachzeitschriften den Nutzen immer absolut
angeben, was sie aber haufig nicht tun.

Oft haben Arzte jedoch nicht die Zeit, wis-
senschaftliche Zeitschriften zu studieren, so
dass sie stattdessen auf Informationsbro-
schiren zuritckgreifen, die ihnen in grolRer
Zahl von der pharmazeutischen Industrie
zugestellt werden. Deren Informationsge-
halt ist erwartungsgemal wesentlich
schlechter, und sehr haufig werden Ergeb-
nisse aus medizinischen Studien unvoll-
standig, nicht nachvollziehbar oder sogar
falsch berichtet (Kaiser et al., 2004). Bei-
spielsweise warb eine Broschiire von Bayer
fur das Potenzmittel Levitra damit, dass es
bis zu funf Stunden wirksam sei — ohne
jedoch zu erwdhnen, dass sich die Statistik
auf eine Studie mit betdubten Hasen bezog.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

4. Verstehen Experten/innen die Evidenz?

Es wird haufig angenommen, dass Missver-
standnisse Uber (statistische) medizinische
Evidenz nur ein Problem von Patienten ist,
nicht jedoch ein Problem von Arzten oder

anderen im Gesundheitsbereich arbeitenden
Experten. In der Tat ist es so, dass Arzte im
Umgang mit einfachen Statistiken und Zah-
len besser sind als die Normalbevdlkerung
(Estrada, Barnes, Collins, & Byrd, 1999;
Schwartz & Woloshin, 2000).

Jedoch Uberschétzen auch sie haufig die
Sicherheit von Testverfahren. So zeigte
eine Studie mit 20 Aids-Beratern, dass die
meisten Berater den HIV-Test fur absolut
sicher halten, obwohl dieser naturlich auch
Fehler macht (Gigerenzer, Hoffrage, & E-
bert, 1998). Ahnliches zeigte sich bei einer
Untersuchung von Stiftung Warentest
(““Urologen im Test,” 2004), in der Urologen
verdeckt Uber den Nutzen der PSA-
gestutzten Fruherkennung von Prostata-
krebs befragt wurden. Die Richtlinien
schreiben vor, Patienten grundlich daruber
aufzuklaren, dass es bislang keinen wissen-
schaftlichen Nachweis Uber den Nutzen die-
ser Friherkennung gibt und dass sie unter
Umstanden sogar zu Uberdiagnosen und
Uberbehandlung mit unschénen Folgen wie
Inkontinenz und Impotenz fuhren kann.
Vierzehn der 20 Arzte waren jedoch absolut
Uberzeugt von einem wissenschaftlich
nachgewiesenen Nutzen des Tests und
wussten nichts Uber die Nachteile.

Mit einer Uberschatzung der Testgenauig-
keit von Seiten der Arzte missen auch
Frauen leben, die im Rahmen des Brust-
krebsscreenings einen positiven Befund
erhalten. Legt man Arzten die relevanten

Teststatistiken in bedingten Wahrschein-
lichkeiten vor, schlieRen diese daraus meis-
tens, die Wahrscheinlichkeit, tatséachlich
Brustkrebs zu haben, liege bei 80 oder so-
gar 90 Prozent (Gigerenzer et al., 2007).
Auch das ist wieder eine deutliche Uber-
schatzung der Gewissheit: Tatsachlich ha-
ben nur zehn Prozent der Frauen, die in
einer Reihenuntersuchung einen positiven
Befund erhalten, Brustkrebs — die meisten
positiven Diagnosen sind also falsch-
positive Diagnosen, also falsche Alarme auf
Brustkrebs. Auch hier lie3 sich Einsicht von
auRen erzeugen: Als man den Arzten die
relevanten Teststatistiken in Form von na-
turlichen Haufigkeiten vorlag (&hnlich wie in
Abbildung 1), gaben die meisten von ihnen
die richtige Antwort (Hoffrage & Gigerenzer,
1998).

5. Werden Informationen transparent an
Patientinnen und Patienten vermittelt?

Wenn Patienten sich informieren, miussen
sie sich dazu einerseits auf die mediale Be-
richterstattung verlassen und andererseits
auf Informationsbroschiren von Gesund-
heitsorganisationen. Zudem nutzen immer
mehr Blrger das Internet, um sich Uber
gesundheitsrelevante Themen zu informie-
ren (Jorgensen & Ggtzsche, 2004). Leider
sind alle diese Informationsquellen nur von
eingeschranktem Nutzen, da sie haufig ein-
seitig sind und den Nutzen von MalRnahmen
in den Vordergrund stellen, wahrend die
Nachteile heruntergespielt werden.

Die umfangreichsten Analysen diesbezlg-
lich gibt es zu Brustkrebsscreening, da hier-
zu in vielen Landern Broschiren, Einladun-
gen und Webseiten analysiert wurden (sie-
he Gigerenzer et al., 2007). Es zeigt sich,
dass Frauen fast keine Chance haben, an
ausgewogene Informationen zu kommen.
Nur in wenigen Fallen werden uberhaupt
Zahlen gegeben, und wenn, dann wird der
Nutzen fast ausschliefRlich als relative Risi-
koreduktion kommuniziert, die haufig miss-
verstanden wird (s. oben). Noch am besten
schnitten im Vergleich die Webseiten ab.

Bei der medialen Berichterstattung, zum
Beispiel Uber Medikamente, sieht es nicht
viel besser aus. Auch hier finden sich haufig
sehr einseitige Berichte, die die medizini-
schen Studienergebnisse nur sehr unzurei-
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chend abbilden (Moynihan et al., 2000).
Statt Daten zu geben, bevorzugen viele
Berichte die Schilderung eines Einzelfalls, in
denen Patienten beispielsweise von wun-
dersamen Wirkungen eines Medikaments
schwarmen. Nebenwirkungen und Risiken
der Medikamente sind hingegen ublicher-
weise nur in weniger als der Héalfte der Be-
richte zu finden (siehe Gigerenzer et al.,
2007).

6. Verstehen Patientinnen und Patienten die
Evidenz?

Bei all der verwirrenden und einseitigen
Berichterstattung und ebenfalls haufig von
der Evidenz verwirrten Arzten ist es nicht
verwunderlich, dass auch Patienten haufig
von statistischen Daten in die Irre geleitet
werden. Dies fangt schon beim Umgang mit
ganz einfachen Zahlen an. So haben unge-
fahr 75 bis 80% der Amerikaner Schwierig-
keiten bei der Konvertierung von 1 in 1000
zu 0,1%, und dies gilt selbst fir Menschen
mit relativ hohem Bildungsstand (Lipkus,
Samsa, & Rimer, 2001).

Ebenso wie Arzte Uberschatzen auch Pati-
enten haufig den Nutzen von MalBhahmen,
wenn dieser als relative Risikoreduktion
kommuniziert wird (Covey, 2007). Doch
kénnen relative Risikoangaben auch negati-
ve Auswirkungen von Medikamenten sehr
viel schrecklicher erscheinen lassen, als sie
sind — mit zum Teil verheerenden gesell-
schaftlichen Auswirkungen. Als britische
Zeitungen berichteten, dass die Einnahme
der Anti-Baby-Pille das Risiko einer Throm-
boembolie um 100% erh6ht, reagierten
viele Frauen in Panik und setzten die Pille
ab. Diese emotionale Reaktion fuhrte zu
unerwinschten Schwangerschaften und zu
schatzungsweise fast 14 000 zusatzlichen
Abtreibungen (Furedi, 1999). Die Studie,
uber welche die Presse berichtete, fand,
dass es bei je 7 000 Frauen, welche die Pille
nicht nahmen, eine Thromboembolie gab,
und dass bei je 7 000 Frauen, welche die
Pille nahmen, dieser Wert auf zwei stieg.
Der Unterschied zwischen einem relativen
Risiko (,,100%*) und einem absoluten Risi-
ko (,1 in 7 000%) ist auch heute nicht Teil
der offentlichen Bildung und bei der nachs-
ten derartigen Pressemeldung werden Bur-
ger mit ahnlicher Panik reagieren.

7. Haben Patientinnen und Patienten Ent-
scheidungsfreiheit?

Diese Frage ist vermutlich letztlich eine phi-
losophische, namlich ob wir Menschen tat-
sachlich Uber einen freien Willen verfliigen.
Sehr viel konkreter, und damit auch beant-
wortbarer, ist die Frage, ob Menschen in
einer Art und Weise Uber medizinische
Themen aufgeklart werden, die es ihnen
ermdoglicht, selbst informierte Entscheidun-
gen zu treffen. Wie ich bereits ausgefiihrt
habe, gelangt die wissenschaftliche Evidenz
oft in nur sehr mangelhafter Weise zu Pati-
entinnen und Patienten. Haufig kommt ne-
ben schlechter Information jedoch noch
eine andere Dimension dazu — die Dimensi-
on der Moral.

Viele Kampagnen sind nicht darauf ausge-
richtet, Patienten zu informieren, sondern
darauf, Patienten dazu zu Uberreden, das
vermeintlich richtige zu tun. Dahinter kon-
nen natdrlich auch finanzielle Interessen
des Vermittlers stehen, wie im Falle der
pharmazeutischen Industrie. Oft lasst sich
aber auch beobachten, dass Menschen von
einer bestimmten MalRnahme so Uberzeugt
sind, dass sie glauben, es sei eine morali-
sche Pflicht, andere davon zu Uberzeugen,
selbst wenn dies auf Kosten ausgewogener
Information geht.

Eine glamourdse Form dieser Variante des
Paternalismus sind Kampagnen, in denen
beriuhmte Persodnlichkeiten die Menschen
dazu auffordern, an bestimmten Friher-
kennungsmaflRnahmen teilzunehmen (so
beispielsweise fur Darmkrebs-Screening in
einer Kampagne der Felix-Burda-Stiftung,
www.felix-burda-stiftung.de). Solche Kam-
pagnen sind oft sehr erfolgreich darin, Men-
schen zu Udberreden (Larson, Woloshin,
Schwartz, & Welch, 2005)

Die Frage ist letztlich, ob man dem Men-
schen Informationen vorenthalten darf,
wenn man dies zu seinem eigenen ver-
meintlichen Wohle tut, selbst wenn dies zu
Lasten der Entscheidungsfreiheit geht. Viele
der zitierten Kampagnen und Informations-
broschiiren lassen auf eine solche Position
schlieRen, auch wenn vermutlich nur weni-
ge oOffentlich zugeben wirden, dass sie der
Bevdlkerung gezielt Informationen zu deren
vermeintlichem Schutz vorenthalten.
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Aus ganz personlicher Sicht mdchte ich ei-
ner solchen Position eine klare Absage er-
teilen, da sie in meinen Augen eine Verlet-
zung des Gleichwertigkeitsprinzips aller
Menschen darstellt. Wenn jemand Uber den
Kopf eines anderen hinweg fur diesen ande-
ren eine Entscheidung trifft oder ihm Infor-
mationen gezielt vorenthalt, und sei dies zu
dessen vermeintlichem Wohle, so stellt er
sich in inakzeptabler Weise Uber diesen
anderen Menschen. Vollig anders stellt es
sich naturlich dar, wenn Menschen von sich
aus nicht informiert werden maochten oder
wunschen, dass andere die Entscheidung
far sie treffen. Es sollte ein Recht auf gute
und transparente Informationen geben,
woraus sich aber natlrlich niemals eine
Pflicht zum informierten Entscheiden erge-
ben darf.

Fazit

Ich habe nun einen weiten Bogen geschla-
gen, um aufzuzeigen, dass informiertes
Entscheiden im Generellen oft obsolet ist.
Doch wie sieht es im Speziellen aus, im
Bereich der Pranataldiagnostik? Hier kann
ich nur informiert spekulieren.

Die Grundlage fur informiertes Entscheiden
in diesem Bereich ist gegeben. Es liegen
gute wissenschaftliche Erkenntnisse zu den
verschiedenen nicht-invasiven und invasi-
ven diagnostischen Verfahren vor. Auch
gibt es sehr belastbare Zahlen daruber, wie
viele Frauen sich bei einem positiven Test-
ergebnis fur eine Abtreibung entscheiden.
Ebenso ist bekannt, dass viele Frauen eini-
ge Jahre, nachdem sie sich fur eine Abtrei-
bung entschieden haben, froh waren, wenn
sie damals anders entschieden hatten.

Meines Erachtens mussten Frauen all diese
Informationen bereits bekommen, bevor sie
ihren ersten Routineuntersuchungstermin
beim Frauenarzt haben. Wenn sie erst dort,
sozusagen in Echtzeit, mit all dem konfron-
tiert werden, und ihnen eine Entscheidung
far Pranataldiagnostik vielleicht sogar stark
nahe gelegt wird, ist es oft schon zu spat
far eine informierte Entscheidung. Es stellt
eine Uberforderung von Patientinnen dar, in
solchen Situationen unter Druck fur sie per-
sonlich gute Entscheidungen von dieser
Tragweite zu treffen. Schlimmer ist es na-
tarlich noch, wenn nicht-invasive Tests ein-

fach routinemallig mit vorgenommen wer-
den, ohne die Patientin vorher dartber zu
informieren.

Nun lasst sich einwenden, dass ein nicht-
invasiver Test zunachst doch eigentlich kei-
nen Schaden darstellt. Doch lasst sich ein
positives Testergebnis, wenn es erst einmal
vorliegt, haufig nur schwer ignorieren. In
einem solchen Falle entscheiden sich ver-
mutlich viele fur invasivere Verfahren zur
Abklarung, selbst wenn sie dies vorher nicht
vorhatten. Daher miusste es eigentlich eine
Aufklarung vor der Aufklarung geben.

Doch solange das Ziel von einigen Politikern
und Gesundheitsorganisationen ist, Men-
schen zu dem zu Uberreden, was diese Poli-
tiker und Organisationen fir richtig halten,
anstatt die Menschen zu informieren, wird
es vermutlich ein Traum bleiben, die Kom-
munikation an Patientinnen und Patienten
alleine ,,von oben“ zu verandern. Zuséatzlich
braucht es mutige Patientinnen und Patien-
ten, die ,von unten“ ihr Recht einfordern,
ausgewogen und verstandlich informiert zu
werden, und Arztinnen und Arzte, die daran
glauben, dass es richtig ist, Menschen so
aufzuklaren, dass diese anhand ihrer eige-
nen Werte entscheiden kdnnen (Gaissmaier
& Gigerenzer, 2008). Dies wéare ein ent-
scheidender Schritt hin zu dem Ideal der
Aufklarung, sich aus seiner (zum Teil)
selbstverschuldeten Unmiundigkeit zu be-
freien.
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Aus der Diskussion nach dem Vortrag:

Aufgabe des Netzwerkes kdnnte es sein, die
verwirrenden Risikodarstellungen, die meist
das Risiko viel zu hoch erscheinen lassen,
transparent zu machen und dazu Material
Zu erstellen.

Screeninguntersuchungen sind nur sinnvoll
und vertretbar, wenn sie 1. eine Krankheit
suchen, die 2. behandelbar ist. Beides trifft
auf Pranataldiagnostik nicht zu, besonders
nicht auf die Suche nach einem Down-
Syndrom. Von daher ist der Risikobegriff
bei vorgeburtlicher Diagnostik und der Um-
gang damit nicht mit dem bei Krebserkran-
kungen vergleichbar.

Von Gynékologlnnen wird oft die Angst, fur
den Lebensunterhalt von behinderten Kin-
dern herangezogen zu werden, als Begrin-
dung fur ihre aggressive Beratung zur Pra-
nataldiagnostik genannt. Diese Angst ist
zumindest in Deutschland nicht begriindet,
wenn Arztinnen die Schwangere inhaltlich
richtig aufgeklart und die Untersuchungen
nach medizinischem Standard durchgefuhrt
haben. Nach gangiger Rechtsprechung ist
die Geburt eines Kindes kein Schadensfall,

die Mutter musste nachweisen konnen,
dass eine Medizinische Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch bestanden hatte.
Die geféllten Urteile waren immer mit fal-
scher oder fehlender Aufklarung begrindet.
(Anmerkung nach einem Pausengespréch:
in Osterreich ist die Rechtslage anders, weil
es da eine embryopatische Indikation gibt)

In der Geburtshilfe wird immer nur wegen
unterlassenem Handeln geklagt. Notwendig
waren aber auch Klagen gegen Uberthera-
pie und die sich daraus ergebenden Kompli-
kationen, wie Fehlgeburt nach Amniozente-
se (wobei die Arztinnen in diesem Fall al-
lerdings durch die Aufklarung vorher abge-
sichert sind), Verédngstigung in der Schwan-
gerschaft oder Komplikationen nach einem
unnétigem Kaiserschnitt.

Es wurde von einer Klage wegen einer
durch verunsichernde Pranataldiagnostik
verdorbene Schwangerschaft berichtet.

In seinem Schlusswort betonte Herr Gaiss-
maier sein weiteres Interesse am Austausch
mit uns und bat um weitere Anregungen fur
seine Arbeit.

Protokolliert von Silke Koppermann

Wie kénnen Frauen eine
informierte Entscheidung fur ot
gegen Pranataldiagnostik treffe!

Wolfgang Gaiss™ .

Der Referent vor seiner Prasentation und Hildburg Wegener
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MEHR ODER WENIGER ABBRUCHE NACH DOWN-SYNDROM?

UBER DEN UMGANG MIT RISIKOZAHLEN — EIN AKTUELLES BEISPIEL

Liche Netewerker(rren,

Die Meldung, dass in GroRbritannien die
Zahl der Kinder mit Down-Syndrom wieder
steigt, macht beharrlich die Runde (so auch
wieder bei der Netzwerktagung in Berlin-
Wannsee). Alle Meldungen beziehen sich
ursprunglich auf folgende BBC-Meldung
vom 24.11.08:

http://news.bbc.co.uk/2/hi/health/7741411
.stm

Ausgegangen wird von Zahlenmaterial des
britischen National Down Syndrom Cytoge-
netic Registers.

1. Problem: dem/der Leserln liegen die
Originalzahlen nicht vor, daher sind ihm/ihr
die Rahmenbedingungen nicht ausreichend
ersichtlich. Daher muss er/sie sich auf die
subjektive Auswahl der Redakteurin verlas-
sen. Diese erscheint vorerst unverdachtig:
Die Zahl der DS-Geburten fiel von 717
(Jahr 1989) auf 594 (Jahr 2000). Ab dann
stieg sie aber wieder auf 749, was in der
Tat bemerkenswert erscheint, wenn man
den immer intensiveren Gebrauch von PND
bedenkt. Ladsst man diese Zahlen so stehen,
entsteht der Eindruck, dass trotz Positiv-
Befunds sich wieder mehr Eltern fir ein
Kind mit Down-Syndrom entscheiden.

Erhartet werden soll dies noch durch eine
Befragung der Down-Syndrome Association
unter 1000 Eltern, die sich trotz DS-Befund
fur die Geburt entschieden haben. Diese
Eltern fuhren eine Reihe von guten und
schoénen Grinden fir lhre Entscheidung an,
die letztendlich in die zusammenfassende
Erkenntnis munden, dass es heutzutage
generell eine bessere Unterstitzung und
Akzeptanz fur Menschen mit Down-
Syndrom gébe.

So gern man diese Erkenntnis glauben
mag, die auch fir diese Gruppe von Eltern
zutrifft, so wenig kann man diese Erkennt-
nis fur ALLE Eltern bzw. auf die gesamte
Gesellschaft ausdehnen! Warum nicht? Es
wurde eine weitere wichtige Zahl nicht be-
ricksichtigt, die in enger Korrelation zu den
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obigen Zahlen steht: die Rate von Schwan-
gerschaftsabbriichen nach positiver Diagno-
se blieb von 1989 bis 2006 konstant bei
rund 92%! Wie kann dann trotzdem die
Zahl der geborenen DS-Kinder steigen?
Ganz einfach: es gab viel mehr Positiv-
Befunde als fruher, weil das Durchschnitts-
alter der schwangeren Frauen stark gestie-
gen ist und somit auch die DS-Wahrschein-
lichkeit steigt (Anmerkung: evtl. auch durch
intensivierte Untersuchungsmethoden).

Wie die Direktorin des National Down Syn-
drom Cytogenetic Registers hochrechnete,
ware die Zahl der DS-Kinder von 1989 bis
2006 auf 1454 gestiegen. Nur aufgrund des
vorgeburtlichen Screenings und der prana-
talen Diagnosen liegt sie stattdessen bei
749! Dass heil3t, dass die héhere Zahl von
auf die Welt gekommenen DS-Kindern um
den Preis "erkauft" wurde, dass in absolu-
ten Zahlen wesentlich mehr Kinder mit DS
abgetrieben wurden! Ob das dann auch
noch eine ERFOLGS-STORY ist? Aber wie
schon Dr. Marion Baldus auf der Netzwerk-
Tagung die Uberwiegend vorherrschende
Gesellschaftsmeinung auf den Punkt brach-
te: "Behinderte akzeptieren: JA, Behinderte
produzieren: NEIN!"

Die Richtigstellung der Interpretation der
statistischen Werte koénnt ihr direkt auf der
Homepage des National Down Syndrom
Cytogenetic Registers nachlesen: http://
www.wolfson.gmul.ac.uk/ndscr/update/live-
births.html

Bitte um Weiterverteilung dieser E-Mail an
die Netzwerk-Mitglieder, da sie sehr "schon”
die Macht und die Missbrauchsgefahr von
statistischen Zahlen, wie auch von Dr.
Wolfgang Gaissmaier referierte, veran-
schaulicht! In diesem Sinne viel Erfolg beim
Richtigstellen von statistischen Zahlen in
der Offentlichkeitsarbeit und Vorsicht bei
der eigenen Verwendung von Zahlen!

Mit lieben GrifRRen

Mag. Bernhard Schmid,
Generalsekretar, Die Lebenshilfe Wien
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MARGARETHA KURMANN

WIE KONNEN FRAUEN/ PAARE ENTSCHEIDUNGEN TREFFEN?
EIN PLADOYER FUR MEHR UND EMANZIPATORISCHE AUFKLARUNG

Seit ich vor funf Jahren aus der konkreten
Arbeit zu Pranataldiagnostik ausgestiegen
bin, befasse ich mich mit dem Thema mit
Abstand. Beziige, die sich fur mich noch
ergeben, liegen in der Arbeit mit Muttern
behinderter Kinder. Diese Perspektive ist
far mich hilfreich. Ich bin im Netzwerk, weil
ich politisches, gesellschaftliches Handeln
jenseits der individuellen Situation und
auch Note von betroffenen Frauen und
Mannern wichtig finde. Daflr setze ich mich
ein und ich denke, dies ist auch der Grund,
weshalb mich die Sprecherlnnen gebeten
haben, diesen Part auf der Tagung 2009 zu
Ubernehmen.

Ich habe aus diesem Abstand heraus einige
Aspekte um Aufkldrung und Beratung ein
wenig quergebirstet — und das ist es, was
ich heute auch provokant als Anregung an-
bieten kann.

Allgemeiner Uberblick Uber Beratung
im Kontext von vorgeburtlichen Unter-
suchungen und Testangeboten

Pranataldiagnostik als absichtsvoll selektive
Methode kollidiert fur die meisten — ob Me-
dizinerlnnen, Hebammen, Beraterinnen,
schwangere Frauen oder werdende Vater —
mit ihrem Menschenbild, mit ihren ethisch-
moralischen Vorstellungen. Gesellschaftlich
steht hierfir das Diskriminierungsverbot
und der Lebensschutz. Einerseits.

Andrerseits scheint Konsens, dass ein Ver-
bot des Angebots selektiver Diagnostik
nicht zulassig ist. Individuell sollen und
miussen alle ,,Optionen“ der Medizintechni-
ken offen gehalten werden. Einen Ansatz,
die Angebote zurickzufahren, sehe ich
nicht. Scheinbar hilflos bleibt als einzige
konkrete Option die Forderung nach mehr
Beratung: vor der Diagnostik, nach der
Diagnostik und am besten schon vor einer
Schwangerschaft.
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Beratung soll also

e die individuellen Folgen abmildern

. und funktioniert als sozialethisches
Korrektiv.

Viele Modelle von Beratung und Aufkla-
rung

Beratung ist wie Aufklarung ein vielschichti-
ger Begriff, der fur vieles steht. Ein Mono-
pol auf die Deutung von Beratung und auf
die konkreten Angebote gibt es nicht, kann
es m. E. auch nicht geben.

Bedeutsam scheint mir aber: Das Sprechen
Uber Beratung und Aufklarung im Zusam-
menhang mit Pranataldiagnostik ist immer
ein Sprechen Uber professionelles Handeln.
Ich stelle dies hier an den Anfang, weil dies
m. E. nicht als selbstverstdndlich hinge-
nommen werden sollte.

Der Bedarf nach Beratung und Aufklarung
im Kontext von Prénataldiagnostik — be-
zahlte und durch Professionelle - lasst sich
zusammenfassen:

e Anwendungsbezogene medizinische Auf-
klarung und Beratung durch Gynéakolo-
glnnen, Humangenetikerlnnen, Fach-
arztlnnen als Voraussetzung fir die in-
formierte Zustimmung
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e Beratung und Aufklarung im Kontext
eines auffalligen Befundes des Ungebo-
renen. Einerseits Medizinische Aufkla-
rung und Beratung zum Befund selbst,
andrerseits Beratung, die im Rahmen
der Feststellung einer medizinischen In-
dikation zum Schwangerschaftsabbruch
notig wird.

e Hebammenberatung im Rahmen der
Betreuung schwangerer Frauen

e Angebote von psychosozialer Beratung
durch anerkannte Schwangeren- und
Schwangerschaftskonfliktberatungsstel-
len zu allen Fragen der Sexualaufkla-
rung, Verhitung und Familienplanung.
Auf diese Beratung besteht nach 8 2 des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes ein
Rechtsanspruch.

e Psychosoziale Beratungsangebote ande-
rer Herkunft und bei anderen Einrich-
tungen z.B. bei Frauengesundheitspro-
jekten

e Beratung im Rahmen von Seelsorge z.B.
im Krankenhaus

e Beratung durch Selbsthilfegruppen. Hier
verschwimmen die Grenzen zur profes-
sionalisierten Beratungslandschaft. Aber
auch in der Selbsthilfe wird Professiona-
lisierung diskutiert.

Die Rahmenbedingungen, Beratungsset-
tings, Ausbildungsvoraussetzungen der Be-
ratungsangebote sind sehr unterschiedlich.
In der Diskussion geht es entsprechend
auch darum, wer diese Beratung gut kann
und wer zustandig ist. Dabei spielen neben
dem fachlichen Streit auch die Sicherung
von Ressourcen fur die jeweils eigene Pro-
fession eine wichtige Rolle.

Wem gehért Frau, die Klientin, die Pa-
tientin?

Hier streiten sich
¢ Humangenetikerlnnen: ,Wir haben die

Fachlichkeit und verstehen, was Gene ...
sind. Wir sind in Beratung fortgebildet.“

e die Gynakologlnnen: ,Beratung von
schwangeren Frauen ist zentraler Teil
unserer Arbeit und selbstverstandlich

13

machen wir die Beratung, die Frauen
brauchen.”

e die psychosozialen Beraterlnnen: ,Es
geht nicht in erster Linie um medizini-
sche Aspekte, sondern um psychosozia-
le, und Medizinerlnnen haben hier keine
ausreichende Kompetenz. Zudem sie
sind als Anbieterlnnen der Techniken
(vor allem IGel) interessegeleitet.*

¢ Hebammen: ,Wir sind nahe an den
schwangeren Frauen/Paaren und diese
fahlen sich hier gut aufgehoben.*

e eine Beratung durch Menschen aus der
Selbsthilfe, die in Bezug auf das So-
Sein, nach dem gesucht wird, genau
wissen, wovon sie sprechen, kommt so
gut wie gar nicht vor in der Debatte.

Beratung zu allen Fragen rund um Schwan-
gerschaft und Eltern-Werden gehdrt zum
Alltag von Schwangerenberatungsstellen.
Beraterlnnen sind hier angestellt tatig und
haben das fir diese Beratung ndtige Hand-
werkszeug, die ndétigen Ressourcen und
Rahmenbedingungen wie Fortbildung und
Supervision.

Hebammen koénnen Beratung schwangerer
Frauen mit den Kassen abrechnen. Rah-
menbedingungen haben sie eher nicht. Be-
ratungskompetenzen sind noch fraglich.

Von der Beratung in gyndkologischen Pra-
xen wissen wir, dass sie unter den gelten-
den Bedingungen im Anwendungsalltag den
Erfordernissen nicht entsprechen kann. Sie
wird nicht nach Aufwand von den Kassen
gezahlt. Das Netzwerk hat gefordert, fir
eine angemessen Entlohnung zu sorgen.
Eine andere Forderung: Medizinerlnnen
brauchen Kompetenzen fur eine angemes-
sene medizinische Beratung/Aufklarung, die
sie in der Regel noch erwerben missen.

Selbsthilfe bietet Beratung auf Augenhoéhe
als betroffene Menschen fur andere betrof-
fene Menschen an. Sie hat dafur keine of-
fentlichen Ressourcen. Die Kompetenzen
sind strittig. Ein Rahmen ist durch die
Gruppe gegeben.

Konsens in der Fachdiskussion ist die For-
derung nach Interdisziplinaritat. Dies ist ein
Ergebnis vieler Modellprojekte, Studien.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

Psychosoziale Beratung

Vor allem in den Zeiten, als die Bedeutung
von Beratung von den Anwenderinnen und
Promotern der Préanataldiagnostik noch in-
frage gestellt und damit die Implikationen
und Auswirkungen von selektiver Diagnos-
tik heruntergespielt wurden, hat sich das
Netzwerk stark fur die Bedeutung psycho-
sozialer, unabhangiger Beratung eingesetzt.
Das, was dies fur die konkrete Arbeit be-
deutet, wurde in einem umfassenden Papier
zusammengetragen. Das ist ziemlich genau
10 Jahre her.

Die Notwendigkeit psychosozialer Beratung
wird inzwischen von niemandem mehr
bestritten. Inzwischen bieten alle Bera-
tungsverbénde psychosoziale Beratung zu
Pranataldiagnostik an. Die Konzepte fokus-
sieren aber vor allem die individuelle Situa-
tion, auch wenn sich viele engagierte Kolle-
ginnen dafur einsetzen und darum kamp-
fen, auch die politische Bedeutung des
Themas in den Blick zu nehmen. In der
Vorstellung des Handbuches der BZgA zur
Pranataldiagnostik werden die Beratungs-
konzepte der Verbande referiert. Sie spie-
geln diesen Fokus auf das 1zul Beratungs-
setting, das Beratungsgesprach wieder.

Ruth GroRBmal} weist darauf hin, dass sich
die psychosoziale Beratung in Deutschland
lange im Schlepptau der Psychotherapie
entwickelt hat. Vielleicht auch eine mogli-
che Erklarung der Verkirzung auf das ein-
zelne Beratungsgesprach. Dariber hinaus
verweist sie darauf, dass Beratung zuneh-
mend weniger ein Gegenentwurf zur Psy-
chiatrie/medizinischen Versorgungsmodel-
len ist als vielmehr im Vorfeld und ergan-
zend zur Medizin tatig wird. Ich glaube, dies
kénnen wir im Kontext der Pranataldiagnos-
tik-Beratung gut sehen. Ein eindrickliches
Beispiel dafur war fur mich der Film des
WDR, wo die psychosoziale Beraterin im
Klinikum Bonn im weil3en Kittel vor die Ka-
mera tritt.

Ich sehe die Einschatzung von Ruth GroR3-
mal3, dass Beratung Gefahr lauft, sich dem
Diktat der medizinischen Angebote mit ih-
ren Implikationen anzupassen, als sehr be-
rechtigt an.
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Exkurs: Pflichtberatung?

Wie verbindlich muss Beratung angeboten
bzw. wahrgenommen werden? Diese Frage
wird in der fach-politischen Diskussion im-
mer wieder aufgeworfen. Auch zur Zeit gibt
es wieder VorstoRRe zur Pflichtberatung nach
einem Befund bzw. vor einer medizinischen
Indikationsstellung zum Schwangerschafts-
abbruch. Pflichtberatung soll sowohl den
Anforderungen des informed consent als
auch der gesellschaftlichen Verantwortung
— Lebensschutz / Diskriminierungsverbot —
gerecht werden.

Frauenpolitisch und fachlich halte ich nichts
von Pflichtberatung, aber auch wenn ich
ernst nehme, was damit erreicht werden
soll, bin ich skeptisch, wenn ich mir das
Modellprojekt® anschaue: Es haben sich
81% der Frauen auch nach Beratung fur
einen Abbruch entschieden. Bei Chromoso-
menbefunden und Stérungen des Zentralen
Nervensystems sind die Abbruchraten noch
hdher. Die Studie sagt aus, dass fast alle
Frauen bereits vor der Beratung entschie-
den seien. Allerdings wirden etwa die Half-
te der Frauen zwei Jahre spater nicht wie-
der so entscheiden. Und das trotz Beratung.

Aufklarung

LAUFKLARUNG ist der Ausgang des Men-
schen aus seiner selbstverschuldeten Un-
mundigkeit. Unmundigkeit ist das Unver-
mogen, sich seines Verstandes ohne Lei-
tung eines anderen zu bedienen. Selbstver-
schuldet ist diese Unmundigkeit, wenn die
Ursache derselben nicht am Mangel des
Verstandes, sondern der EntschlieRung und
des Mutes liegt, sich seiner ohne Leitung
eines andern zu bedienen. Sapere aude!
Habe Mut, dich deines eigenen Verstandes
zu bedienen! ist also der Wahlspruch der
Aufklarung.“ Koénigsberg in Preufen, den
30. September 1784. Immanuel Kant

2 psychosoziale Beratung in der Pranataldia-

gnostik — ein Muss bei pathologischem feta-
len Befund. In: BZgA Forum Sexualaufkla-
rung und Familienplanung. Pranataldiagnos-
tik. 1 2007
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Aufklarung als Teil psychosozialer Be-
ratung

Aufklarung, das Anstof3en eines emanzipa-
torischen Prozesses ist ein wesentlicher
Aspekt eines Beratungsverstandnisses, das
sich an sozialwissenschaftlichen Theorien
orientiert und nicht an psychologischen.

Ruth GroRmaR?® sagt, die Chance psychoso-
zialer Beratung liegt nicht so sehr in den
»~einzelnen gezielten MaBnahmen* sondern
in ,,Kommunikationsangeboten*“ und in ,der
Bereitstellung von Orientierungswissen und
Orientierungspunkten®. Aufkldrung als ein
Angebot von Orientierung Uber die einzelne
Beratung hinaus ist ein wesentlicher Teil
psychosozialer Beratungsangebote.

Aufklarung als Bestandteil psychosozialer
Beratung ist viel mehr als das Beratungsge-
sprach. Ich will hier nur an die Aufforderung
zu oOffentlicher Diskussion wie sie die Aktion
,Bitte nicht stdéren!* umgesetzt hat, an die
Schulkampagne der Netzwerk-Regional-
gruppe NRW oder Gruppenberatungen wie
sie Cara in Bremen und die Kolleginnen von
Prenet in Wien umsetzen, erinnern. Hier ist
m. E. mehr Fantasie fur andere Formen der
Aufklarung jenseits eines Beratungsge-
sprachs gefragt.

Aufklarung — informed consent

Individuelle Aufklarung und Beratung vor
medizinischen Eingriffen sind dem verfas-
sungsrechtlich fundierten Recht auf Selbst-
bestimmung und dem Schutz der Ratsu-
chenden geschuldet. Sie dienen auch dazu,
der strukturellen Asymmetrie zwischen Ex-
perten und Laien entgegen zu wirken. Rein
juristisch gesehen, erflullen arztliche Unter-
suchungs- und Behandlungsmethoden den
strafrechtlichen Tatbestand der Koérperver-
letzung. Erst die Einwilligung der Patientin
in die BehandlungsmalRnahme lasst den
Straftatbestand entfallen. Eine Einwilligung
ist jedoch nur wirksam, wenn die Patientin
vorher umfassend, rechtzeitig und ausrei-
chend medizinisch aufgeklart wurde. Erst

3 Ruth GroRmaR: Paradoxien und Méglichkeiten

Psychosozialer Beratung. In: Frank Nest-
mann: Beratung. Bausteine fir eine interdis-
ziplinare Wissenschaft und Praxis. S. 134f
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dann kann sie/er die Tragweite einer Einwil-
ligung Uberschauen und aktiv an einer Be-
handlung mitwirken®. Die Aufklarung muss
ganz klaren Ansprichen genligen: Diesen
Anspruch hat das Rechtsgutachten (Rund-
brief 13) zum Ultraschall in der Schwange-
renvorsorge klar umrissen.

Wir brauchen mehr als individuelle Bera-
tung und Aufklarung

Frauen, Manner, die fir die Klarung von
Konflikten und in einer Krise Hilfe und Un-
terstitzung brauchen, sollten wissen, dass
es professionelle Hilfe z.B. psychosoziale
Beratung gibt und diese Beratung sollte
niedrigschwellig erreichbar sein. Die Be-
kanntheit und Niedrigschwelligkeit sind si-
cher noch zu verbessern, aber sonst ist dies
weitgehend umgesetzt.

Von einer Aufklarung vor dem Angebot und
der Anwendung einer Medizintechnik kann
man erwarten, dass sie sachlich richtig,
nach aktuellem wissenschaftlich gesicherten
Kenntnisstand und verstéandlich ist. Die An-
forderungen an den informed consent soll-
ten eingehalten werden, wenn eine so fol-
genreiche Medizintechnik angeboten und
eingesetzt wird. Aber die Praxis ist nicht so.
In diesem Sinne ist das Pladoyer fiir ange-
brachte Skepsis (Gigerenzer/Gaissmeier),
also die als Gewissheiten verkleideten Un-
gewissheiten zu erkennen und zu demas-
kieren — wie ich es verstanden habe - nur
Zu unterstitzen. Ebenso wie das Pladoyer
fur Evidenzbasierte Medizin als Entzaube-
rung der Angebote, wie es Jurgen Windeler

4 Daher ist eine Heilbehandlung ohne ange-

messene Aufklarung eine rechtswidrige Ei-
genmacht-Behandlung, die strafrechtlich ver-
folgbar ist, eine Verletzung des Selbstbe-
stimmungsrechts und damit der Menschen-
wirde nach Art. 1 Grundgesetz (Personlich-
keitsrecht) (BVerfG, NJW 1979, 1930). Der
Arzt muss - unabhangig von unterschriebe-
nen Formularen - beweisen, dass er den Pati-
enten tatsachlich ausreichend aufgeklart hat
(BGH-Urteil v. 28.2.84, NJW, 1984, 1807).
Quelle: http://www.brainpools.com/it-
mv/patientenprojekt/anzeige_them.php?
id=36&cat=tem. Ein Projekt der Ver-
braucherzentralen
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auf dem Kongress in Dresden gehalten hat
und wie es auch von der Stiftung Warentest
deutlich gemacht wird. Dies kann zu einer
Verbesserung der Aufklarung vor einer
MaRBnahme beitragen.

Aber ich sehe auch Grenzen:

Der Bezug von Aufklarung auf die Einwilli-
gung bringt eine Verkidrzung mit sich. Der
Informed consent hat sich entwickelt in der
Abgrenzung zu Menschenversuchen ohne
Zustimmung. Es geht dabei zunachst nicht
um die Entscheidungsfindung der Patientin,
sondern um Rechtsschutz vor ungewollten
Ubergriffen. Es ist also eine Form, die es
ermdoglicht z.B. Experimente — also im alten
Sinne medizinisch nicht eindeutig belegbare
Eingriffe zum Wohle des Patienten — zu er-
lauben, ohne die Rechte des Einzelnen
preiszugeben. Patientinnen mussen sich
nun selbst schitzen. Diese Herkunft ist von
Bedeutung.

Einen anderen Aspekt habe ich bei Dietrich
von Engelhardt® gefunden, der sich aller-
dings auf das Gesprach mit todkranken
Menschen bezieht. ,,Aufklarung und Einwilli-
gung garantieren, was oft Ubersehen wird,
aber an sich noch nicht ethisches Niveau;
sie kdnnen sich auch auf unmenschliche
und illegale Inhalte beziehen.*

Hans-Ulrich Deppe®, verdeutlich: &rztliches
Handeln ist personenbezogen, unsicher
und in der Regel nicht wissenschaftlich ge-
sichert, d.h. es ist sehr anfallig fir Beein-
flussungen anderer Art, auch unsichtbarer
heimlicher Lehrplane. Und heimliche Lehr-
plane und Botschaften gibt es zu Pranatal-
diagnostik mehr als genug. Diese mussen
kritisch angesehen werden.

In ihrem Buch ,Die verrechnete Hoffnung“
zeichnet Silja Samerski die Entwicklung der
Dienstleistungsgesellschaft, die mit einer
Professionalisierung von Hilfe und Beistand
einhergeht, nach. Sie weist m. E. zurecht

5 Dietrich von Engelhardt: Aufklarung in der

Medizin zwischen Diagnostischer Information
und Wahrheit am Krankenbett

Zur Kommerzialisierung des Menschenrechts
Gesundheit (IPPNW Band 2001)
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darauf hin, dass Beratungsangebote unter
den heutigen Bedingungen und Interessen-
lagen Gefahr laufen, Menschen nur beizu-
bringen, wie sie sich in einem dominanten
System — Schwangerschaft ist eine Zeit
auch von Entscheidungen, Entscheidung
setzt Wissen und Information voraus,
Gesundheit ist ein hochstes Gut... — verhal-
ten kbnnen.

Zwischenbilanz

Aufklarung als informed consent reicht nicht
aus! Wir brauchen mehr als Aufklarung vor
und nach jeder Prénataldiagnostik. Wir
brauchen eine Aufklarung vor der Aufkla-
rung und Uber die Aufklarung.

Wir brauchen mehr als Statistik lernen! Und
nicht jede Frau, jeder Mann sollte Statistik
lernen mussen. Dies sollte denen gelassen
werden, die dies fur sich als passend anse-
hen.

Ich meine, wir missen uns als Netzwerk
gegen Selektion nicht mehr um die Angebo-
te psychosozialer Beratung und kimmern,
sondern darum, was es daruber hinaus
braucht.

Und um eine Auseinandersetzung mit der
Funktion und den Grenzen von Aufklarung
und Beratung.

Was wollen Frauen — und ihre Partner?

Frauen/Paare verhalten sich gegentber den
Angeboten von Beratung mehrheitlich ab-
stinent und bleiben unberaten. Sie stimmen
mit den FURen ab. Dies gilt fir die psycho-
soziale Beratung, aber auch die Humange-
netik beklagt die geringe Anzahl der Ratsu-
chenden. Frauen — und ihre Partner — wol-
len so scheint es in der Mehrheit keine
psychosoziale Beratung. Die Forschungser-
gebnisse der Studie frauen leben — Famili-
enplanung und Migration im Lebenslauf
(BZgA Forschungsbericht/ 2009) hat auch
nach préaferierten Personen bei Fragen der
Familienplanung gefragt. Hier nennen

e 73% turkischer Frauen den Arzt/Arztin,

e 48,5 % der osteuropaischen Frauen

e sowie 43,9 % der Frauen aus der deut-
schen Vergleichsgruppe.

e Nur 1,7%, 4,1% bzw. 2,4% nennen hier
Beratungsstellen.
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Auch wenn ich kritisch sehe, dass sich hier
auch die Dominanz einer Profession wider-
spiegelt, denke ich, missen wir das zur
Kenntnis nehmen.

Wenn Menschen guten arztlichen Rat wol-
len, sollten wir uns dafir einsetzen, dass es
diesen auch gibt, und sie dazu ermutigen,
hier kritisch zu schauen, ob ihr Vertrauen
auch berechtigt ist und sie das bekommen,
was sie wollen und brauchen.

Wichtige Personen sind laut Studie Partner,
Freundin, Mutter und andere Verwandte.
Fir mich liest sich das so: Frauen holen
sich Rat und Beistand in ihren Beziehungen,
nicht bei Professionellen.

Aus der Studie der BZgA Schwanger-
schaftserleben und Pranataldiagnostik gibt
es ebenfalls Befunde, die dies stutzen: Die
meisten Frauen nutzen Arzt/Arztin (75,3%)
und sind auch Uberwiegend damit zufrieden
(88,5%). 67,6 % nutzen Hebammen und
haben hier die gro3te Zufriedenheit 91,4%.
Nur 13,4 % nutzen Beratungsstellen und
sind nur zu 71,8 % damit zufrieden.’

Hildburg Wegener® hat Befunde einer aktu-
ellen internationalen Studie zusammenge-
fasst. Daraus habe ich enthommen, dass
nur 12% der Frauen das Angebot zur be-
gleitenden Beratung — wahrend Pranatal-
diagnostik — in Anspruch genommen haben.

Dies kdnnte auch ein Reflex auf die zuneh-
mende Professionalisierung von Hilfe und
Beistand sein bzw. ein Zeichen, dass diese
an den Bedurfnissen von Menschen vorbei-
gehen. Auf dem Kongress in Dresden hat
eine Kollegin in der Plenumsdiskussion ge-
fragt, ob es nicht auch ein Zeichen dafur
sein konnte, dass die ganzen Angebote

" Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufkla-

rung (BZgA) (Hrsg.) (2006): Schwanger-
schaftserleben und Pranataldiagnostik. Re-
prasentative Befragung Schwangerer zum
Thema Pranataldiagnostik. Fachheftreihe For-
schung und Praxis der Sexualaufklarung und
Familienplanung. BZgA, Koln

Ethische Probleme zum Ankreuzen? In: Heb-
ammenzeitschrift 3/2009, S. 26-28; vgl. The
Janus Face of Prenatal Diagnostics. A Euro-
pean Study Bridging Ethics, Pychoanalysis
und Medicine, ed. by M. Leuzinger-Bohleber,
E. Engels and J. Tisantis, London 2008
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auch Ubergriffig sind — wieso sollte ich mit
fremden Menschen Uber meine intimsten
Dinge sprechen wollen? Ich halte dies fur
eine wichtige Denkrichtung.

Vielleicht brauchen Frauen auch heute im-
mer noch Hilfe, Rat und Beistand in der
Not. Wenn professionelle Beratung sich
nicht positionieren kann oder will, sollte sie
vielleicht dafur werben, dass sich Frau-
en/Paare an andere wenden: Reden Sie mit
den Menschen, die Thnen wichtig sind, dar-
Uber! Also eine Entprofessionalisierung von
zentralen Lebensdingen anstoR3en.

Was wollen Frauen? Das ist vielleicht aber
auch die falsche Frage fur ein politisches
Netzwerk. Unsere Frage ist doch eher: Was
wollen wir als Netzwerk, als Verantwortliche
in Medizin und Beratung?

Denn: was wollen welche Frauen. Frauen
wollen vieles und vieles auch Widersprtchli-
ches. Auf welche Bedirfnisse von welchen
Frauen beziehen wir uns mit unserem En-
gagement? Auf alle?

Die mit der Anwendung befassten Berufs-
gruppen und ihre Verbande - Medizinerln-

nen, Hebammen, Beraterlnnen — sollten
sich nicht dahinter zurickziehen, was
Frauen, Paare angeblich wollen, sondern

selbst entscheiden und Position zu bezie-
hen.

Provokant gesagt: Die Frage danach, was
Frauen wollen, ist wichtig, wenn ich Ange-
bot-Nachfrage-gesteuert bin, also mich als
Dienstleisterin betrachte? Wenn ich Bera-
tung verkaufen will...

Was will das Netzwerk?

Unbestritten ist es ndtig, ein gutes und viel-
faltiges Angebot an Beratung sicher zu stel-
len, wenn Frauen/Paare diese bei Fragen
um ihre Familienplanung brauchen. Und
sicher ist eine umfassende Beratung bzw.
Aufklarung nétig, bevor es zu medizinischen
Eingriffen kommt. Die Fokussierung auf
Beratung als die Lésung, ist m. E. aber der
falsche Weg. Bei der Breite des Angebotes
mussten konsequenterweise alle Frau-
en/Paare beim Kinder-kriegen als bera-
tungsbedurftig deklariert werden.



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

Zusammenfassend pladiere ich fir:

e Angemessene medizinische Beratung
und Aufklarung. Dazu gehéren die noti-
gen Kompetenzen bei Mediziner/innen
und eine angemessene Honorierung

e Offentliche Aufforderung zur Skepsis im
Umgang mit Zahlen und Wahrschein-
lichkeiten

o Offentliche Entzauberung der Angebote
durch Uberprifung von Evidenzen

o Offentliche Ermutigung, kritisch zu
schauen, ob das in Mediziner/innen ge-
setzte Vertrauen auch berechtigt ist

e Verbesserung der Bekanntheit und
Niedrigschwelligkeit psychosozialer Be-
ratung.

e Mehr als Beratungsgesprache: Ausbau
von Aufklarung jenseits von Einzelbera-
tung im Rahmen psychosozialer Bera-
tungsarbeit

o Offentliche Thematisierung des Marktes

o Offentliche Thematisierung bevolke-
rungspolitischer Aspekte vorgeburtlicher
Selektion

e Auseinandersetzung mit der Funktion
und den Grenzen von Aufklarung und
Beratung

e AnstoRen einer Entprofessionalisierung
von zentralen Lebensdingen

AbschlieRend mochte ich auf der Grundlage
der langjahrigen Erfahrungen aus der Frau-
en-Gesundheitsarbeit und —politik Kant er-
ganzen:

Nicht nur ,Habe Mut, dich deines Verstan-
des zu bedienen“ sondern auch ,Habe den
Mut, Dich Deiner Intuition, Deiner Erfah-
rung, Deiner Gefuihle und Deiner Moral zu
bedienen!*

Margaretha Kurmann, Theologin, Beraterin
Grundungsmitglied des Netzwerks

bis 2004 Leiterin der Arbeitsstelle Pranatal-
diagnostik und Reproduktionsmedizin beim
Bundesverband fur kérper- und mehrfach-
behinderte Menschen
margaretha.kurmann@t-online.de

Anmerkungen und Diskussion zum Vortrag
von M .Kurmann

Entscheidungsfindung vollzieht sich relativ
geschlechtsspezifisch — Frauen entscheiden
starker nach Intuition, nicht z.B. nach Ab-
wagen von Risiken.

Beratung und Lebensschutz? Dass Beratung
Abbriche kaum verhindert, lasst sich durch
Zahlen belegen, aber sie hilft den Frauen
bei der Verarbeitung des Abbruchs.

Jede Frau

... hat das Recht, nicht Klientin zu werden.
... hat ein Recht auf Nichtinformation.

... hat immer das Recht auf gute Aufklarung

Ware ,,Verbraucherinformation“ sinnvoll?

Schwangerenberatung als “Ubergangsbe-
gleitung”, ohne eine Frau zur Patientin oder
Klientin zu machen.

Bei Untersuchungen Uber Zufriedenheit mit
der eigenen Entscheidung ist immer zu be-
denken, dass Menschen eher bedauern,
etwas nicht getan zu haben, als dass sie
eigene Handlungen bedauern. Entscheidun-
gen zu treffen, ist auch ein Handeln.

Kontroverse Anmerkungen zur Forderung
nach Entprofessionalisierung von Beratung
(Frauen holen sich Beratung im vertrauten
Umfeld oder auf andere Art): es gibt auch
schlechte Ratschlage im Bekanntenkreis
und schlechte Informationen im Internet.
Und gerade im Ambivalenzkonflikt ist eine
1:1-Beratung wichtig

Anmerkung zu der Bezugnahme auf Kant:
Wie sehe denn der Kategorische Imperativ
bei Pranataldiagnostik aus? Maxime soll
sein, dass jede Frau einen Abbruch macht?
Dass keine einen Abbruch macht? Nein:
dass jede wirklich entscheiden kann!

Bei Beratung sind immer zwei die Pranatal-
diagnostik relativierenden Hinweise wichtig:
das meiste kann man nicht vorher sehen,
Behinderungen sind nicht immer eine Last.

In der Beratung bei Befunden sollten immer
auch Betroffene selber und nicht nur ihre
Eltern und Vertreter einbezogen werden.
Das ist sehr erhellend, sie kdnnen selber
viel Uber ihr Leben sagen.

Protokolliert von Silke Koppermann
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ARBEITSGRUPPE 1 - MIT MARGARETHA KURMANN
AUFKLARUNG VOR PRANATALDIAGNOSTIK — WAS BRAUCHEN FRAUEN?

In einer ersten Phase wurden in drei Gruppen ldeen und Erfahrungen zu der These ,Aufkla-
rung: Der Mut, sich des eigenen Verstandes, der eigenen Gefluihle, Erfahrungen, Intuition und
Moral zu bedienen“ gesammelt. Nach einer kurzen Vorstellung der gesammelten Ideen im Blick
auf die Frage: ,Was brauchen Frauen zur Aufklarung vor Pranataldiagnostik* arbeitete jede
Gruppe an einem konkreten Projekt weiter. Die Ergebnisse wurden am Sonntag im Plenum

vorgestellt.

Projekttitel

Interdisziplinare Informa-
tionsabende zu PND mit
Gynéakologlnnen, Hebammen,
Beraterinnen, Sozialarbeite-
rinnen ... (Horch, was kommt
von draul3en rein...)

1GelL-freie /
IGelL-sensible
Praxis als eine
Initiative von
Medizinerlnnen

Brief wegen Eintrag in
den Mutterpass zum
Rechtsanspruch auf Be-
ratung Aufdruck auf den
Umschlag

Hintergrund:
warum ist das
Projekt wichtig

Kooperation,
Erweitert die Perspektiven

leichtes Erkennen
einer 1GelL-freien
Praxis moglich

Recht auf Schwangerenbe-
ratung 8 2 SchKG zu fi-
nanziellen Hilfen, Rechten
am Arbeitsplatz, vorge-
burtlichen Untersuchungen

Ziele: was
genau soll
nachher anders
sein

Recht auf Nichtwissen, Recht
auf kritische Nachfragen,
Nachdenklichkeit, Begleitung
der Entscheidung(-sfindung)
und danach

als Gutesiegel
annehmen,
verteilen und
akzeptieren

Erreichen aller Schwange-
ren, Bekanntheitsgrad des
Rechtsanspruch erhdéhen

Zielgruppe:
wen genau
wollen wir
erreichen

Informationen und Gedan-
kensanstoRe fur Paare, ,,In-
formationsenten® aufdecken

Arztlnnen und
Patientinnen

alle Schwangere

Zeitrahmen:
wann beginnt,
wann endet
das Projekt

1 Jahr Vorlaufzeit, danach im
regelmaligen Turnus

1/ 3 /5 Jahre

Mitte Marz Brief anlasslich
der Anhérung zu Spatab-
brichen, sowie an Patien-
tenbeauftragte im G-BA

Bendotigte gegenseitige Wertschatzung . . Verbandsfrauen, Spreche-
. . - Kreieren eines
Ressourcen: |der beteiligten Professionen . : rinnen der BAGFW, Kran-
. Siegels (Grafike-
was/wen brau- | (langer Vorlauf nétig), rinnen) kenkassen, AK Frauenge-
chen wir? Werbung und Kontakte sundheit, Politikerlnnen
Vorhandene Befragen von Arz- | Verbandsfrauen, Spreche-
1
Ressourcen: Vorhandene Kontakte! tlnnen im Netz- rinnen der BAGFW, Kran-

Was/wen brau-
chen wir noch?

Arbeitszeit, Referentlnnen
und Raume

werk, AKF, Arzte-
kammern

kenkassen, AKF, Politike-
rinnen

Was/wer
hilft? Mogliche
Kooperationen

Finanzielle Unterstutzung
(das Projekt wird in Wien
umgesetzt, dort): Bundesmi-
nisterium fir Gesundheit,
kommunen

Beratungsstellen,
Hebammen und
-verbande, AKF,
Stiftung Waren-
test

Verbandsfrauen, Spreche-
rinnen der BAGFW, Kran-
kenkassen, AKF, Politike-
rinnen

protokolliert von Petra Blankenstein
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Ein erstes Ergebnis der Arbeitsgruppe 1:

NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

Frau

Abgeordnete Christel Humme
Deutscher Bundestag

Platz der Republik 1

11011 Berlin

Sehr geehrte Frau Humme,

Sie haben im Rahmen der Gesetzesinitiativen zur Vermeidung von Spatabbriichen einen An-
trag vorgelegt und mitunterzeichnet, in dem Sie die Bedeutung von Beratung, insbesondere
auch der psychosozialen Beratung hervorheben. Sie weisen in lThrem Antrag auch darauf hin,
dass eine Uberarbeitung der Mutterschaftsrichtlinien notwendig sei und dass die ,,Sollvor-
schrift® — ,,die Schwangere soll tber ihren Rechtsanspruch auf Beratung zu allgemeinen Fra-
gen der Schwangerschaft ... unterrichtet werden* nicht ausreichend sei. Sie fordern die Bun-
desregierung auf, darauf hinzuwirken, dass dieser Rechtsanspruch deutlicher ausgestaltet
wird.

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik, ein Zusammenschluss von Beraterin-
nen, Hebammen und Arztinnen sowie Behindertenverbande und Selbsthilfegruppen, setzt sich
seit vielen Jahren unter anderem fir die psychosoziale Beratung vor der Inanspruchnahme
von Pranataldiagnostik ein und begriuf3t deshalb die Gewichtung, die Sie mit lhrem Antrag auf
die psychosoziale Beratung in diesem Kontext geben.

Das Netzwerk mochte die Unterzeichner/Unterzeichnerinnen dieses Antrages bitten, darauf
hinzuwirken, dass der Rechtanspruch auf Beratung nicht nur in den Mutterschaftsrichtlinien
bindender gestaltet wird, sondern dass diese Information auch in den Mutterpass an moglichst
exponierter Stelle und fir die schwangere Frau deutlich sichtbar und einleuchtend aufgenom-
men wird. Insbesondere mussen die Inhalte des Beratungsangebotes in konkreter, fur jede
Schwangere verstandlicher Form benannt werden — ein alleiniger Hinweis auf psychosoziale
Beratung ist hier nicht ausreichend.

Die langjéhrige Erfahrung von Mitarbeiterinnen in Schwangerenberatungsstellen zeigt, dass
schwangere Frauen nicht ausreichend Uber ihr Recht auf Beratung in allen Belangen rund
um ihre Schwangerschaft informiert sind.

Der Mutterpass begleitet jede Frau durch ihre Schwangerschaft. Er sollte so gestaltet werden,
dass er nicht nur ein Informationsdokument fiir die begleitenden Arzt/Arztin ist, sondern auch
von der schwangeren Frau als solches genutzt werden kann. Die Information Uber den Rechts-
anspruch auf Beratung im Mutterpass kann so eine Mallhahme sein, schwangere Frauen so-
wohl auf ihren allgemeinen Rechtsanspruch als auch auf Beratung zu vorgeburtlicher Diagnos-
tik - insbesondere vor Inanspruchnahme — rechtzeitig hinzuweisen.

Nur so kann sie von ihrem Recht Gebrauch machen, sich nach reiflicher Uberlegung auch ge-
gen Pranataldiagnostik mit all ihren Folgen fur die Schwangerschaft zu entscheiden.

Mit freundlichem Gruf Hildburg Wegener, Sprecherin
Gabriele Frech-Wulfmeyer c/o Kettenhofweg 63,

Cara Beratungsstelle zu Schwangerschaft 60325 Frankfurt/Main

und vorgeburtlicher Diagnostik, Bremen sprecherinnen@netzwerk-

praenataldiagnostik.de
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ARBEITSGRUPPE 2 — MIT MARION BALDUS
CHANCEN UND GRENZEN VON BERATUNG
NACH PRANATALDIAGNOSTISCHEM BEFUND

INHALT UND ZIELSETZUNG DES WORKSHOPS

Eine Beratung, die nach der Diagnose eines
auffalligen Befundes einsetzt, steht vor ei-
ner extrem schwierigen Aufgabe: Zum ei-
nen muss sie der spezifischen emotionalen
und kognitiven Situation der durch die
Diagnose verunsicherten Frauen und ihrer
Partner gerecht werden und sich jeder Ein-
flussnahme enthalten. Zum anderen muss
sie Informationen und Wissen bereitstellen,
das den potentiellen Eltern eine informierte
Entscheidung ermdéglicht.  Ambivalenzen
und Unsicherheiten kdnnen dabei sowohl
bei den potentiellen Eltern als auch im er-
weiterten sozialen Umfeld als konstitutiv
angesehen werden. Dem Appell, schnelle
und — hoffentlich die richtigen - Lésungs-
wege zu finden, kdnnen Beraterinnen nicht
entsprechen; genau wie die Betroffenen
selbst mussen auch sie das Dilemma aus-
halten, dass die Entscheidungssituation
nicht widerspruchsfrei auflésbar ist.

Beratung nach einem positiven Befund stellt
eine fur eine spezifische Lebenssituation
zugeschnittene Unterstitzungsleistung von
Einzelpersonen dar. Sie kann ein hilfreiches
und wertvolles Instrument zur Reflexion
komplexer und bedréngender Fragen sein.
Ein wesentliches Ziel ist dabei die Unter-
stitzung der einzelnen Frau und ihres Part-
ners in der Bewaltigung ihrer konkreten
Lebenssituation.

An die Beraterinnen werden in diesem
komplexen Spannungsfeld hochste Anforde-
rungen gestellt: Ausgehalten und ausbalan-
ciert werden missen die Unsicherheiten
und Angste, die ungewissen Zukunftsprog-
nosen und das Nicht-Wissen darum, welche
Entscheidung sich letztendlich als die ,,rich-
tige* und auch auf Dauer tragfahige erwei-
sen wird. Zugleich besteht haufig ein im-
menser Informationsbedarf bei den Betrof-
fenen. Neben rechtlichen und medizinischen
Fragen sind Fragen uber das Procedere ei-
nes spaten Schwangerschaftsabbruchs wie
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Uber die diagnostizierte Behinderung des
Ungeborenen von Bedeutung.

Ziel des Workshops war es zunachst, die
Ausgangslage fur den skizzierten Bera-
tungskontext aufzuzeigen. Anhand der Er-
gebnisse empirischer Studien sollte die psy-
chische Situation von Frauen nach einem
als ,,schwerwiegend” erlebten Befund ver-
standlich und nachvollziehbar dargestellt
werden. Dass bei aller Individualitat und
Unterschiedlichkeit Frauen durchaus ver-
gleichbare Prozesse durchlaufen, machte
die Verlaufsanalyse nach Diagnosemittei-
lung deutlich. Ausgehend von diesen Er-
kenntnissen wurde eine Beratungskonzepti-
on diskutiert, die Frauen und ihre Partner in
dieser Lebenssituation mit Verstandnis und
Empathie ,,abholen” und sie bei der Bewal-
tigung der Entscheidungsaufgabe unterstut-
zen soll. Fallstricke, Verstrickungen und
Ungereimtheiten, die den Teilnehmerlnnen
des Workshops aus der eigenen Beratungs-
arbeit bekannt sind, sollten dabei nicht ge-
leugnet, sondern dem gegenseitigen Erfah-
rungsaustausch zuganglich gemacht wer-
den. Fallvignetten dienten dabei der Ver-
deutlichung von Chancen und Grenzen der
Beratung.

Es folgt die Prasentation, geklrzt um Titel-
und Schlussfolie sowie drei Photos
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Folie 1

"
&
{ D

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus

Folie 2

,.Behindertes” Kind — wer will
das schon?

JVon allen horte ich nur, ,um 'Gottes willen,
Euer Leben ist vorbei, lhr werdet nie wieder
glucklich werden, er macht mit 40 noch in die
Hose. Ihr habt nie wieder dieses verantwor-
tungsfreie und, und und... Also, das war das,
“ne. Und mit ‘nem behinderten Kind/meine
Mutter, ,mit einem behinderten Kind brauchst

Du mir hier nicht mehr ankommen*“.” (galdus 2006:
95)

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 3

Gesellschaftlicher Konsens

Die Geburt eines Kindes mit:\Down-Syndrom
oder mit Spina Bifida ist'heute‘nicht mehr
,notig”. Die technologische Entwicklung
macht die Geburt von Kindern, die davon
betroffen sind, , iberflissig” und entlastet
damit nicht nur Eltern und Familie, sondern
die Gesellschaft im Ganzen.

» Selektionskonsens oder ,Demarkationslinie*
Down-Syndrom

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus
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Folie 4

Normalitatserwartungen

@ Der Wunsch (fast) aller Eltern:
+Hauptsache gesund!"

@ Kind als Projektionsflache fir Erwartungen,
Hoffnungen und Wiinsche

& Bei sinkender Geburtenrate wachsender
sErfolgsdruck”

@ Narzisstische ,Besetzung” und die Gefahr der
Krankung

& Befurchtung, durch ein ,Anderssein“ des
Kindes selbst exponiert und evtl. ausgegrenzt
zu werden

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marioh Baldus

Folie 5

Normalitatsversprechen
@ Pranatale Diagnostik als
> Sicherheitsversprechen*
> ,Pravention“ von Behinderung
> Risikoverminderung
> planerisches und vernuinftiges Instrument
der Reproduktion
> zeitgemale MaRnahme zur Reduktion von
,Leid"
& Lickenlose Erfassung ist moglich

& Steigendes Risikobewusstsein durch Wech-
selspiel von Angebot und Nachfrage

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus

Folie 6

Hals Nase

Kopf

Mackentransparenz

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus
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Folie 7

Gesellschaftliche Praxis und
faktische”,Normalitat' der PND

& Sequentielles, Screening nach dem DS

& Steigerung der Entdeckungsraten (95%)

@ Normal ist ,in der Mitte zZu sein

& Finanzielle Interessen/und Privatisierung

@ Arztliche Hinweis- und Haftungspflicht

& Absenz von Beratung (7%; 41%; 1,4%)

& Abbruchquote (92%)

& Versprechen auf Entscheidungsfreiheit

= Diskrepanz: offensive Diagnostik
marginale Beratung

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus

Folie 8

Versprechen auf Wahlfreiheit

@ Informed consent"
@& Entscheidungsautonomie der RPatientinnen

& Rechtsanspruch auf Beratung
(Schwangerschaftskonfliktgesetz, Paragr. 2)

@ Trias ,Information — Test — Beratung*
@ Neutralitat des Untersuchungsinstruments
»just technology*

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus

Folie 9

Abbruch_nach einem Befund
als ,,Normalitat“

@ Durchschnittlich 92 % nach der pranatalen
Diagnose Down-Syndrom
> Arztinnen gehen in aller Regel davon aus,
dass sich die Frau mit ihrem Partner fiir den
Abbruch entscheiden wird. Dies entspricht
ihrer Mehrheitserfahrung und dem statisti-
schen Wert. Alternativen zum Abbruch
werden haufig gar nicht in Erwagung
gezogen.

Hochschule Mannheim
Prof. Dr. Marion Baldus
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Folie 10

Textbeispiel

.Na ja, dann haben wir erst bei meiner Arztin angerufen
und haben einen Termin gemacht und sind dann da hin.
Sie hat auch mit uns sehr ausfiihrlich gesprochen und
dann gesagt, ,ja, am besten fahren Sie noch mal in die
andere Praxis, bei der Humangenetikerin, und lassen
sich noch mal von der im Einzelnen erklaren, was da so
ablauft‘. Und, ja, das war also, wie ich finde, ‘ne sehr
einseitige Beratung in Anfiihrungsstrichen. Die hat uns
nur bedeutungsschwanger tber ihre Brille/ihren Brillen-
rand hinweg angeguckt, ,ja, also das ist natrlich schwie-
rig, und diese ganzen Begleitfehlbildungen, auf die Sie
sich da einstellen missen, so! Mein Mann sagte immer,
ehm, ,ja, das ist doch alles kein Grund, ein Kind zu téten.
Das ist doch immer noch ein Mensch!“ (Baldus 2006: 87)

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 11

Praformierte Entscheidung

& Suggestivkraft technologischer Machbarkeit
& Verantwortungsapell und/Handlungsimperativ

& Assoziative Verknipfung von Diagnose und
Abbruch

& Wirkung, Rickwirkung und Auswirkung
beruflicher Routine

& Selektionskonsens in der Gesellschaft
.Behinderte akzeptieren? Ja!"
.Behinderte produzieren? Nein!" wocken 2000: 300)

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 12

Diagnose-als Krisenerlebnis

® Schock
@ Posttraumatische Belastungsreaktion

@ Fremdwerden des Ungeborenen im
eigenen Korper

® Schreckensphantasien

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus
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Folie 13

Phasenablauf von Krisen

& Schockphase;
Spannungsanstieg durch ein bestimmtes Ereignis
& Reaktionsphase:
Verwirrung und Hilflosigkeit
& Bearbeitungsphase:
Mobilisierung von Energien/Ressourcen
Einsatz von Notfallmechanismen
& Neuorientierung:
Distanzierung von der akuten Irritation
Suche nach Neubeginn

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 14

Entscheidungsmuster der
Frauen

& Ergebnissicherheit

Strategie, sich innerhalb eines sehr kurzen
Zeithorizonts zu entscheiden und die Entscheidung
vom Ergebnis her nicht mehr zu bezweifeln.

& Prozessorientierung

Bei gro3er Unsicherheit und Ambivalenz setzen sich
die Frauen einen ausgedehnten Zeithorizont und
orientieren sich an dem Prozess. Die Entscheidung
steht zeitweise auf der ,Kippe".

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 15

Implikationen fur die
Beratung
« Freiwilligkeit.der Beratungssituation

.Das ,Erarbeiten‘ von Lebensperspektiven und die
,Starkung‘ der Entscheidungskompetenz ist nicht
aufzwingbar” (Hofstatter 2000: 238)

« /Chance der psychosozialen Beratung:
psychodynamische Aspekte des Wissens um die
Behinderung

- Kanalisierung der Informationsflut

- Leitstellenfunktion (case management)

«  Kontinuitat von Hilfe/Unterstiitzung, unabhan-
gig vom Ausgang der Entscheidung

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 16

Beratungskonzeption nach
positivem Befund

@ Kontakt herstellen u. tragfahig\gestalten
& Emotionale Akzeptanz'signalisieren

& Ergebnisoffenheit und ergebnisoffene
Unterstitzung sicherstellen

@& Psychische Verfassung wahrnehmen und
berlicksichtigen, Raum fiir emotionale
Entlastung gewahren

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 17

Beratungskonzeption nach
positivem Befund

& Beratungsanliegen und Beratungsauftrag
herausfiltern

& Zeithorizonte fur Entscheidungsfindung und
potentiellen Zeitdruck aufgreifen

& Bedarfsgerechte Informationen vermitteln
@ Paardynamik/-konstellation wahrnehmen
@ Koalitionen mit einem Partner/-in vermeiden

@ Normalitat' der Ambivalenzen, Angste, Krisen-
situation vermitteln

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Folie 18

Conclusio
Wie konnen.Frauen eine informierte
Entscheidung treffen?

» Praformierte Entscheidungen

» Macht des gesellschaftlichen Kontexts

« /Beratung als ,bescheidene” Profession

+ Beratung als ,anspruchsvolle* Profession

- Beratung als ,Integrationsmotor”: Ereignisse
bewaltigen und in das eigene Leben integrie-
ren kénnen als Hauptaufgabe!

« Solidaritat mit den Frauen als Hauptbetroffe-
nelll

Hochschule Mannheim Prof. Dr.
Marion Baldus

Zitate nach: Baldus, M. (2006): Von der Diagnose zur Entscheidung — Eine Analyse von Entscheidungs-
prozessen fir das Austragung der Schwangerschaft nach der pranatalen Diagnose Down-Syndrom,

Klinkhardt: Heilbrunn
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Zusammenfassung der Diskussion

Die Themenstellung traf offensichtlich auf
starkes Interesse: Dies wurde durch den
grollen Teilnehmerinnenkreis beeindru-
ckend dokumentiert. Im Mittelpunkt der
Diskussion standen Fragen der Grenzgénge
und Ambivalenzen — nicht nur auf Seiten
der Klientel, sondern auch auf Seiten der
Beraterlnnen. Wie kann es gelingen, ergeb-
nisoffen zu beraten in einem ethisch-
normativen Spannungsfeld, das sowohl den
Lebensschutz des Ungeborenen wie auch
das Selbstbestimmungsrecht der Schwan-
geren tangiert?

Als ein wichtiges Qualitatskriterium fur die
Sicherstellung einer ergebnisoffenen Bera-
tung wurde die kontinuierliche Bewusstma-
chung und Reflexion des eigenen Stand-
punkts zum Thema Spatabbruch, Behinde-
rung und Selbstbestimmung der Frau defi-
niert. Wie diffizil diese fachlich unhinter-
fragte professionelle Haltung in die Praxis
umzusetzen ist, machten konkrete Beispiele
deutlich: Auch wenn die Beraterin auf der
bewussten Ebene jede Einflussnahme im
Beratungshandeln zu vermeiden versucht,
transportiert sie doch unweigerlich mit non-
verbalen und paraverbalen Signalen (Mimik,
Blickdialog, Gestik, Tonfall, Stimmlage)
indirekt Botschaften und Haltungen. Eine
paradoxe Situation, die im Beratungsge-
schehen mit reflektiert werden muss.

Zu der Arbeitsfrage ,,Was beschéaftigt mich
im Kontext der Beratung nach pranataldia-
gnostischem Befund?“ gab es einen lebhaf-
ten Austausch in ,Murmelgruppen®. Bei-
spielhaft seien hier folgende Aspekte be-
nannt:

e Wie ist es moglich, in der Beratung je-
mandem gerecht zu werden, die/der
blockiert ist bzw. blockiert erscheint?

e Wie gehe ich mit kulturellen Unterschie-
den oder Verstandnisschwierigkeiten
um?

e Wie kann es gelingen, einerseits auf
Angste und Ambivalenzen einzugehen,
und andrerseits Informationen zu trans-
portieren? Aufteilung auf mehrere Ter-
mine als L6sung?

¢ Wie gelingt es, eine Atmosphére herzu-
stellen, die bedingungslose Offenheit
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signalisiert; die Frauen und ihre Partner
einladt, samtlichen Gedanken, Geflihlen,
Ambivalenzen Raum zu geben, auch den
sozial ,,nicht erwiinschten*“?

e Wie gehe ich damit um, dass KlientIn-
nen haufig mit nicht zutreffenden oder
sich widersprechenden Informationen in
die Beratung kommen? Wie ist es mog-
lich, hier zu korrigieren ohne Irritation
zu schaffen? Wie viel Irritation ist in die-
ser Situation tragbar?

e Wie kann es gelingen, die Rolle des
Partners als Entscheider/Mitentscheider
transparenter zu machen? Haufig erle-
ben die Beraterlnnen die Haltung des
Partners als eher aus dem Hintergrund
oder hinter den Kulissen“ wirksam
werdend. Thematisiert wurde auch die
Schwierigkeit, die Verantwortung fur die
Entscheidung auf beide Partner zu ver-
teilen bzw. entgegengesetzte Pole und
Rollenverteilungen klar herauszuarbei-
ten und damit diskutier- und verhandel-
bar zu machen.

e Wie setze ich den fachlichen Auftrag und
eigenen professionellen Anspruch an Er-
gebnisoffenheit im Beratungsalltag kon-
sequent um? Diskutiert wurde zu die-
sem Aspekt die Daueraufgabe jeder Be-
raterin, sich der eigenen Perspektiven,
Vorerfahrungen, normativen und ethi-
schen Haltungen bewusst zu sein und
diese stetig mit zu reflektieren.

Die hier in aller Kiirze dargestellten Diskus-
sionspunkte enthalten interessante Hinwei-
se auf den weiteren Entwicklungsbedarf
psychosozialer Beratung nach pranataldia-
gnostischem Befund. Methoden wie kolle-
giale Fallbesprechung, Supervision oder
Qualitatszirkel stellen hilfreiche Instrumente
zur kontinuierlichen Professionalisierung
dieses Téatigkeitsfeldes dar. Erstrebenswert
ist ein tragerubergreifender Erfahrungsaus-
tausch, der Profil und Qualitdtsmerkmale
psychosozialer Beratung nach Pranatal-
diagnostik scharfen hilft.

Zusammenfassung von Marion Baldus

Prof. Dr. phil. Marion Baldus, Hochschule
Mannheim, Fakultat fur Sozialwesen
Paul-Wittsack-Str. 10, 68 163 Mannheim
Tel.: +49(0)621 292 6730
m.baldus@hs-mannheim.de
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ARBEITSGRUPPE 3 — MIT ANGELICA ENSEL, BDH; IMPULSPAPIER:
HARRY KUNZ: VERANDERUNGEN IN DER ELTERN-KIND-BEZIEHUNG —
EIN THEMA FUR DAS NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK?

Mit der Praxis der Pranataldiagnostik und der Reproduktionsmedizin ist die berech-
tigte Sorge verbunden, dass die engsten und stabilsten menschlichen Beziehungen,
die Bindung zwischen Eltern und Kindern, zur Disposition stehen oder zumindest
grundlegende Veranderungen erfahren konnten.

Selbstlose Liebe und Zuneigung zum Kind,
seine unbedingte Annahme und die Fursor-
ge ihm gegenuber sind Kernbestandteile
einer Vorstellung von Elternschaft, die wir
im Alltag unhinterfragt als gegeben anneh-
men.

Es ist aber eines der wesentlichen Erkennt-
nisse der feministischen Diskussion, dass
»Frauen nicht als Mutter geboren* werden:
Die Eltern-Kind-Beziehung - sowohl als nor-
matives ldeal, wie als empirische Wirklich-
keit — ist nicht naturgegeben, sondern in
hohem MalRe sozial und kulturell determi-
niert und damit veradnderbar. Naturhafte,
biologische Aspekte (z.B. das Kindchen-
schema, hormonelle Veranderungen in der
Schwangerschaft) bahnen eine Bindung
zum Kind zwar vor, ihre konkrete Ausge-
staltung ist aber unter dem Einfluss der
neuen Fortpflanzungstechniken und eines
damit einhergehenden gesellschaftlichen
Wandels grundlegend in Veranderung be-
griffen.

LWill ich ein Kind haben?“ Diese Frage, die
sich die meisten Erwachsenen irgendwann
stellen, gewinnt mit neuen Medizintechni-
ken eine erweiterte Bedeutung. Schon bis-
lang war die Option, die Geburt eines Kin-
des zu verhindern, konflikttrachtig. Mit den
Diskussionen um vorgeburtliche Diagnostik,
Praimplantationsdiagnostik oder Klonen
rickt die Frage in den Mittelpunkt, medizi-
nisch die Geburt eines (bestimmten) Kindes
zu ermaglichen.

Bei Befurwortern und Kritikern dieser Ver-
fahren stehen stets die Autonomie der Ein-
zelnen und ihre individuellen Rechte im
Zentrum der Argumentation. BeflUrworter
pochen auf das elterliche Recht auf Repro-
duktionsfreiheit und wollen den Einzelnen
mehr Entscheidungsspielraume bei der Rea-
lisierung des Kinderwunsches er6ffnen. Kri-
tiker sehen hingegen durch die neuen Ver-
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fahren die Entscheidungsfreiheit der
Schwangeren bedroht oder die Lebenssitua-
tion von Menschen mit Behinderungen und
ihren Angehorigen durch neuartige Stigma-
tisierungen gefahrdet.

Diese fraglos wichtige Perspektive unter-
stellt einen Konflikt unter prinzipiell glei-
chen Birgerlnnen, deren divergierende
Rechtsanspruche abgesichert werden mius-
sen. Der Ansatz stof3t aber bei Handlungs-
entscheidungen im Umfeld von vorgeburtli-
cher Diagnostik, Praimplantationsdiagnostik
oder genetischem ,Enhancement*® offen-
kundig an Grenzen. Auswirkungen dieser
Verfahren auf ungeborene, aber potentiell
kunftige Burgerlnnen zu ignorieren, ist et-
wa bei der vorgeburtlichen Diagnose einer
spat manifestierenden Krankheit ebenso
wenig Uberzeugend, wie die Vorstellung
eines antizipierten Konsenses, wonach nur
solche Eingriffe zulassig sind, denen die
Betroffenen (in einem entscheidungsfahigen
Lebensabschnitt) auch zustimmen wirden.

Beide Ansatze gehen namlich an der Reali-
tat der Eltern-Kind-Beziehung vorbei: Eltern
haben bei Entscheidungen zwar auch die
Perspektive ihres Kindes als kunftigem Er-
wachsenen im Blick, im Vordergrund steht
aber ihre Beziehung zum Kind als (werden-
dem) Kind, die im Idealfall durch Liebe,
Respekt und Zuneigung bestimmt ist. Die in
dem Anspruch auf unbedingte Zuwendung
griundende ldee der Elternschaft ist nicht
auf ein berechtigtes Einklagen individueller
Rechte (und damit korrespondierender
Pflichten) zu reduzieren: Ein Recht auf oder
eine Pflicht zur Liebe kann es nicht geben.
Heute scheint aber mit der Praxis der Pra-
nataldiagnostik die fur unsere Kultur und
gesellschaftliche Organisation pragende

®  Enhancement“ bezeichnet die gentechnische

und reproduktionsmedizinische ,Verbesse-
rung‘ von (Normal-) Eigenschaften
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Idee einer unbedingten Annahme eines

Kindes durch seine Eltern zumindest bei
Kindern mit Behinderung und schwerwie-
genden Erkrankungen in neuartiger Weise
infrage gestellt. Reproduktionsmedizinische
Praktiken ,gespaltener’ Elternschaft (Leih-
mutterschaft, Eizellenspende) sind in ihren
Auswirkungen auf die Eltern-Kind-Bezie-
hung noch kaum reflektiert. Neuartige Gen-
tests oder das Klonen suggerieren gar die
Option, dass mindestens in Ansatzen auch
korperliche und gesundheitliche Vorausset-
zungen beim Kind gestaltbar sind.

Mit der Praxis der Préanataldiagnostik und
der Reproduktionsmedizin ist also auch die
berechtigte Sorge verbunden, dass die
engsten und stabilsten menschlichen Bezie-
hungen, die Bindung zwischen Eltern und
Kindern, zur Disposition stehen oder zu-
mindest grundlegende Veranderungen er-
fahren konnten.

Neuere Erkenntnisse aus Entwicklungspsy-
chologie und Medizin betonen demgegen-
Uber vermehrt die Bedeutung einer voraus-
setzungslosen und stabilen Vertrauens-
beziehung von Bezugspersonen/Eltern als
Voraussetzung fur die Herausbildung einer
sozialen ldentitat und sozialer und kogniti-
ver Kompetenzen beim Kind. Gleichzeitig
gelten uUberzogene elterliche (und gesell-
schaftliche) Erwartungen und Projektionen
als wichtige Ursache fur (fruh-) kindliche
Fehlentwicklungen und Neurosen.
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Eine mogliche Veranstaltung, die Auswir-
kungen von pranataler Diagnostik und Re-
produktionsmedizin auf die Eltern-Kind-
Beziehung thematisiert, wirde sich vorran-
gig an Arztlnnen, Hebammen, Mitarbeite-
rinnen von Schwangerschafts- und Famili-
enberatungsstellen,  Wissenschaftlerlnnen
aus Medizin, Psychologie und Padagogik,
sowie an Interessierte aus Selbsthilfe- und
Sozialverbanden und an die interessierte
politische Offentlichkeit richten.

Thematisch kénnen drei Themenkomplexe
unterschieden werden:
Individuell-psychologische Perspektive:

Auswirkungen vorgeburtlicher
auf die Eltern-Kind-Bindung

Diagnostik

Soziale Perspektive:

Techniken der Fortpflanzungsmedizin im
Kontext der Veranderung von Kindheit und
Eltern-Kind-Beziehung

e Wie werden sich die damit geweckten
elterlichen und gesellschaftlichen Erwartun-
gen (,,Muss ein Kind mit Behinderung heute
noch sein?“) und eine Erosion der Norm
unbedingter Annahme  jedes Kindes
(,.Schwangerschaft auf Probe*) auf die Le-
bensbedingungen von Kindern auswirken?

e Was verandert sich in der Sozialisation
des Kindes fur die Eltern und fur die Eltern-
Kind-Beziehung, wenn das ldeal optimaler
Forderung des Kindes bereits vorgeburtlich
durch Gendiagnostik und anschlieRende
Selektion oder Frihférderung zu wirken
beginnt?

e Welche Folgen flur Sozialisation und Iden-
titatsentwicklung von Heranwachsenden
sind zu erwarten, wenn das Ideal unbeding-
ter Annahme der massenhaften Realitat
einer nur bedingten, d.h. an ein bestimmtes
Gen-Design geknupften Akzeptanz weicht?

Ethisch-normative Perspektive

e Was heif3t verantwortete Elternschaft im
Zeitalter vorgeburtlicher Auswahl und gene-
tischem Enhancement?

e Ist die bisherige Zufalligkeit und Unver-
flugbarkeit der genetischen Ausstattung
Voraussetzung fir ein Selbstseinkdnnen
und die Gleichheit zwischen Personen?

e Was spricht gegen eine liberale, von
Eltern und sonstigen Erziehungsberechtig-
ten realisierte Eugenik?
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ARBEITSGRUPPE 4 — MIT WOLF-DIETRICH TRENNER
WAS WARE QUALITATSSICHERUNG IN DER PRANATALDIAGNOSTIK?

Wolf-Dietrich Trenner von der Forderge-
meinschaft fir Taubblinde e.V. — Bundesel-
ternvertretung Deutschland, Berlin, ist Pati-
entlnnen-Vertreter im Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA).

Der G-BA hat nach SGB V 8137 u.a. den
gesetzlichen Auftrag zur Sicherung der
Qualitdt der Gesundheitsversorgung. Mit
der Einfihrung von Fallpauschalen im stati-
onaren Bereich wurden zugleich Verfahren
der Qualitatssicherung (QS) eingefuhrt, um
zu kontrollieren, dass im Rahmen der Pau-
schalen genauso viele und genau so gute
Leistungen erbracht werden wie bei der
Einzelabrechnung. In den né&chsten Jahren
sollen Leistungsbereiche in die QS aufge-
nommen werden, die den stationdren und
ambulanten  Sektor Ubergreifen. Zwei
Selbsthilfegruppen sind an Herrn Trenner
herangetreten, ob man bei den Entschei-
dungsverfahren, welche Leistungsbereiche
in die sektorentbergreifende QS aufge-
nommen werden, die Pranataldiagnostik
»priorisieren” kénne. Er ist mit dieser An-
frage an das Netzwerk herangetreten.

Um einschatzen zu kénnen, worum es geht
oder gehen kdnnte, einige Zahlen zur Quali-
tatssicherung im stationdren Bereich. Sie
stammen aus dem im Auftrag des Gemein-
samen Bundesausschusses vorgelegten
Qualitatsreport 2007, den Herr Trenner uns
freundlicherweise zur Verfigung gestellt
hat:

In 26 Leistungsbereichen, z.B. Herztrans-
plantationen, Geburtshilfe, Gynakologische
Operationen, Huftgelenksoperationen, sind
insgesamt 194 Qualitatsindikatoren defi-
niert worden, zu denen knapp 900 Kran-
kenhauser ihre Daten und Ergebnisse lie-
fern. Mit den daraus errechneten Durch-
schnittswerten koénnen Leistungsverbesse-
rungen von Jahr zu Jahr dokumentiert wer-
den. Es kdénnen aber auch die Leistungen
der einzelnen Krankenhduser verglichen
werden; Krankenhauser mit ,auffalligen
Ergebnissen“ werden aufgefordert, die Ab-
weichungen zu begrinden und ggf. abzu-
stellen; Krankenh&auser mit Uberdurch-
schnittlichen Ergebnissen kénnen von Pati-
entlnnen bevorzugt werden.
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Unter ,,Qualitat® wird (wie in der Industrie,
aus der die QS-Verfahren stammen) bevor-
zugt etwas verstanden, das sich ,wiegen,
messen oder zdhlen* lasst (Wolf-Dietrich
Trenner). Das Interesse an der QS in der
Pranataldiagnostik wirde sich aus der Sicht
der Kassen, der Arztlnnen und vieler Be-
troffenen wohl in erster Linie auf der Erhe-
bung der ,Ergebnisqualitat* richten, d.h.
wie viele Diagnosen sich im Nachhinein als
richtig oder falsch erweisen. Es ist fraglich,
ob wir Indikatoren entwickeln kdnnten, die
unserem Engagement entsprechen und die
die Anwendung der Pranataldiagnostik aus
unserer Sicht verbessern kdnnten.

In der Diskussion wurde vermutet, dass der
komplexe Anwendungsbereich der Préna-
taldiagnostik als ganzer nicht Gegenstand
von QS sein kann, sondern nur einzelne
Verfahren wie z.B. die Amniozentese. Dass
deren Qualitat samt der erforderlichen Be-
ratung gemessen und verbessert wird, kann
aber nicht unser Interesse sein — wir wollen
doch dazu beitragen, dass weniger Frauen
sich Uberhaupt einer Amniozentese unter-
ziehen. Oder: Wenn wir Indikatoren entwi-
ckeln wirden, mit denen die therapeutische
Dimension der Pranataldiagnostik erhoben
und ggf. verbessert werden wuirde, hatten
schnell alle Verfahren, auch die rein oder
Uberwiegend selektiven, eine gewisse the-
rapeutische Dimension und wirden darauf-
hin gemessen. Die selektiven Aspekte wir-
den aber gleichzeitig qualitatsgesichert.

Mdoglich ware eine Qualitatssicherung der
Schwangerenvorsorge, unter Einbeziehung
von Beratung vor und nach Pranataldia-
gnostik. Sicher lieBen sich z.B. Indikatoren
far die Qualitat der Beratung oder fur das
Wohlbefinden der schwangeren Frau (wach-
sende Sicherheit, Abbau von Angst, Ent-
scheidungsautonomie) definieren und ab-
prifen. Dazu mussten aber neben den rein
quantitativen auch qualitative Aspekte in
die Datenerhebung eingehen. Eine solche
Qualitatssicherung der Schwangerenvorsor-
ge insgesamt ware jedoch Kkein zentrales
Interesse des Netzwerks, sondern allenfalls
das einzelner Berufsgruppen im Netzwerk.

Bericht von Hildburg Wegener
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PROTOKOLL DER NETZWERKTAGUNG

13. —15. FEBRUAR 2009

IN BERLIN-WANNSEE

Petra Blankenstein begrif3t die Teilnehme-
rinnen, darunter auch die aus Osterreich
Angereisten, und stellt ihre Mitsprecherln-
nen Silke Koppermann, Harry Kunz, Jutta
Schulz und Hildburg Wegener vor. Es sind
etwa 60 Teilnehmerlnnen anwesend, und
rund 30 weitere werden zum Studientag am
Samstag erwartet. Harry Kunz gibt den

Bericht der Sprecherlnnen fur 2008:

An der Fachtagung ,Da stimmt doch was
nicht?! Logik, Praxis und Folgen der Préna-
taldiagnostik”, die vom 28.2. — 1.3.2008 in
Dresden stattfand, haben Uber 300 Perso-
nen teilgenommen. Die Tagung wurde von
Vertreterlnnen verknipfter oder befreunde-
ter Mitgliedsorganisationen des Netzwerks
inhaltlich und organisatorisch vorbereitet,
vom Bundesverband fur kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen finanziell verant-
wortet und von der Aktion Mensch bezu-
schusst. Die Tagung gab einen guten Uber-
blick Gber die Fragestellungen und hat neue
Interessierte angesprochen.

Die Dokumentation, erstellt von Margaretha
Kurmann, wurde in einer Auflage von 1250
Exemplaren gedruckt und war schnell ver-
griffen. Es wurde ein Nachdruck von 550
Exemplaren in Auftrag gegeben, der jetzt
als ein Instrument der Offentlichkeitsarbeit
genutzt wird. Es wurde auRerdem ein neues
Faltblatt erstelit.

Die Abwicklung der Fachtagung 2008 und
der Vertreib der Dokumentation hat das
ehrenamtlich  tatige Sprecherlnnenteam
zeitlich stark beschaftigt. Weil infolgedessen
fast keine neue Aktivitdten oder Materialien
zu finanzieren waren, kann der Nachdruck
der Dokumentation aus den fur 2008 ein-
gegangenen Spenden gedeckt werden. Im
August wurde ein mehrseitiger eRundbrief
verschickt. AuRerdem wurde eine Stellung-
nahme zum Gendiagnostikgesetz erarbeitet.
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Berichte aus dem Netzwerk:

Die Munchener Gruppe hat einen Ratgeber
zu Pranataldiagnostik fur schwangere Frau-
en veroffentlicht. Die Gruppe bittet um
Ruckmeldungen, ob das Buch sich in der
Praxis als nutzlich erweist (s.u. S. 43).

Das Netzwerk Hamburg, zu dem sich zehn
beruflich mit Pranataldiagnostik befasste
Personen zusammengeschlossen haben,
trifft sich vierteljahrlich zu thematischen
Veranstaltungen und informiert sich zum
Thema und zu Unterstltzungsangeboten.

Das Netzwerk NRW hat im vorigen Jahr
noch Nacharbeit zur Schulkampagne geleis-
tet und wird sich jetzt erneut dem Thema
psychosoziale Beratung zuwenden. Uberlegt
werden soll, wie deren Spezifikum 6ffentlich
besser dargestellt werden kann.

Auf Initiative der katholischen Erwachse-
nenbildung wird in FErankfurt/Main ein Ar-
beitskreis Pranataldiagnostik und Geburts-
hilfe aufgebaut. Fur Fruhjahr 2010 sind
Veranstaltungen und eine Ausstellung zum
»2Anfang des Lebens* geplant.

Der Runde Tisch ,Lebensphase Elternwer-
den“ im Arbeitskreis Frauengesundheit
(AKF) fuhrt einen Fachtag zur Entmedikali-
sierung und Enttechnisierung der Schwan-
gerenbegleitung und Geburtshilfe durch. Ein
mogliches Ziel ist eine Kampagne, in der
eine interventionsarme, am physiologischen
Geburtsverlauf orientierte Begleitung der
Frauen propagiert werden soll.

Der Verband Deutscher Hebammen (BDH),
die Arbeiterwohlfahrt (AWO) und das Deut-
sche Rote Kreuz (DRK) bieten ab Marz 2009
zum dritten Mal die im Rahmen des Netz-
werks entwickelte Gemeinsame Fortbildung
fur Beraterinnen und Hebammen im Kon-
text Prénataldiagnostik an.
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Kooperationsprojekte:

In Osterreich wurde im April 2007 Prenet —
Netzwerk flr kritische Auseinandersetzung
mit Préanataldiagnostik (c/o Nanaya, Wien)
gegrindet. Eine AG ,,Gynakologie* hat mit
zwei Krankenhausern Kontakt aufgenom-
men, die mit Prenet im Bereich Beratung
zusammenarbeiten wollen. Geplant sind
Informationsabende fiur schwangere Frauen
(vgl. AG 1, S. 20).

Der Bundesverband Evangelischer Behin-
derteneinrichtungen (BEB) hat im Verbund
mit anderen evangelischen Verb&nden eine
Broschure ,Beratung und Begleitung bei
pranataler Diagnostik”“ veroffentlicht, die
Schritte fur eine ,geregelte Kooperation*
enthalt. Sie kann kostenlos bestellt oder im
Internet herunter geladen werden.
www.beb-ev.de/content/artikel_507.html

Das Sozialministerium in Mainz hat einen
Runden Tisch einberufen, um Vorurteile
zwischen den mit Pranataldiagnostik be-
fassten Berufsgruppen abzubauen. Bei den
Treffen zeigte sich, wie wenig die Beteilig-
ten voneinander wissen (und halten).

Die Beratungsstelle Cara in Bremen hat ein
Konzept zur Zusammenarbeit mit Pranatal-
diagnostik-Abteilungen in Kliniken entwi-
ckelt. Es wurden Gesprache mit den Teams
gefuhrt, Flyer ausgelegt und gegenseitige
Hinweise auf der Homepage verabredet. Die
Unterschiede im Beratungsverstandnis sind
aber so unuberwindlich, dass Frauen weder
informiert noch Uberwiesen wurden.

Im Klinikum Essen sind die Beraterinnen
innerhalb der Klinik angesiedelt, trotzdem
kommt es kaum zu Beratungskontakten.
Das Modellprojekt in Bonn hat funktioniert,
weil die Beraterinnen fest in die medizini-
schen Ablaufe integriert sind. Es wird Uber-
wiegend Beratung zwischen Befund und
Abbruch gemacht. (vgl. A. Rohde, C. Woo-
pen, Psychosoziale Beratung im Kontext
von Pranataldiagnostik. Evaluation der Mo-
dellprojekte in Bonn, Dusseldorf und Essen,
Deutscher Arzte-Verlag 2007)

Im Netzwerk PND Hannover gibt es eine
gute Zusammenarbeit zwischen den betei-
ligten Berufsgruppen, vielleicht auch des-
halb, weil auf den Begriff psychosoziale
Beratung weitgehend verzichtet wird, son-
dern nur von sozialer Beratung die Rede ist.
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Harry Kunz informiert tber
Aktuelle politische Entwicklungen:

Gendiagnostikgesetz: Die grof3e Koalition
will das Gesetz, dessen Anfange schon aus
der rot-grinen Koalition stammen, noch in
dieser Legislaturperiode verabschieden.
Darin wird auch die Pranataldiagnostik mit
Ausnahme der Ultraschalluntersuchungen
rechtlich geregelt. Die Sprecherlnnen haben
fur den Bundesverband fur korper- und
mehrfachbehinderte Menschen eine Stel-
lungnahme verfasst und auf der Anhérung
im Gesundheitsausschuss am 21. Januar
2009 vertreten. (s. u. S. 38)

Gesetzentwiirfe zu Spéatabbrichen: Es lie-
gen drei fraktionsubergreifende Entwurfe
vor, die Anderungen im Schwangerschafts-
konfliktgesetz vorsehen, und zwei Antrége,
die Anderungen in den Mutterschaftsrichtli-
nien, aber nicht im Gesetz fordern. Am
16.3.2009 findet eine Anho6rung im Aus-
schuss fir Frauen, Familie, Senioren und
Jugend statt. Zu einer Anderung vor Ablauf
der Legislaturperiode kénnte es kommen,
wenn sich die Vertreterlnnen der drei Ge-
setzentwirfe auf eine Fassung einigen.

Das Netzwerk hat zu den Gesetzentwirfen
bislang keine Position vertreten. Unsere
Stellungnahmen von 2004 und 2006 kon-
zentrieren sich auf die grundsatzlichen Posi-
tionen und Forderungen des Netzwerks im
Blick auf Pranataldiagnostik.

In der Diskussion wird noch einmal deut-
lich, dass es im Netzwerk Meinungsver-
schiedenheiten in der Frage z.B. der Pflicht-
beratung und der Bedenkzeit gibt, dass es
aber einen Konsens Uuber die Bedeutung
psychosozialer Beratung, die Hinweispflicht
der Arztlnnen darauf und die Abgrenzung
der unterschiedlichen Beratungsbegriffe
gibt. Psychosoziale Beratung, so ein Vor-
schlag aus der Diskussion, kénnte auch als
Aufforderung, sich ,eine zweite Meinung zu
holen“, vertreten werden. Es misste mehr
Information fur schwangere Frauen im In-
ternet geben; auch auf der Homepage des
Netzwerks gibt es dazu leider keine Links.
Zugleich wurde aber davor gewarnt, zuviel
Vertrauen ins Internet und kontextlose In-
formationen zu setzen. Die wichtige Frage,
so eine Arztin, ist doch: ,Wollen Sie lhr
Kind?* — vielleicht mit dem Zusatz: ,Dann
googeln Sie lieber nicht.“
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Gesprachsrunden zum Netzwerk:

Das Gesprach mit ,alten* und ,neuen“
Netzwerkerlnnen am Freitagabend stand
unter dem Thema Geschichte und Positio-
nen des Netzwerks und wurde von Edeltraut
Edlinger, Muinchen, moderiert. Hildburg
Wegener hielt ein Impulsreferat zur Ge-
schichte und den wichtigsten Stellungnah-
men des Netzwerks. (s. u. S. 34)

In einer ersten Runde wurde Stellung ge-
nommen zum Name ,Selektion“. Er geht
vielen im Netzwerk nicht leicht von den
Lippen, er erscheint zu einseitig, undiffe-
renziert und emotional, kann das weitere
Gesprach verhindern. Der Name wird ande-
rerseits von vielen, vor allem Jungeren gar
nicht in seiner an die Nazizeit erinnernden
Brisanz verstanden. Andere betonen, dass
der Name dem Netzwerk Profil gibt, oft ge-
rade ein Gesprach auslost und als Stachel
in der offentlichen Diskussion wichtig ist:
,Der Name ist so sperrig wie das Thema.*

In der Gesprachsrunde am Samstagabend
zur Zukunft des Netzwerks, moderiert von
Petra Blankenstein, wird auf die Verédnde-
rung in der Netzwerkstruktur hingewiesen.
Ein groRer Teil derer, die unsere Arbeit
schatzen und unsere Tagungen, Stellung-
nahmen und Materialien nutzen, kdnnen
oder wollen sich dartber hinaus nicht enga-
gieren. Auch das Spendenaufkommen, auf
das wir fur unsere Arbeit angewiesen sind,
hat abgenommen, wobei allerdings einige
Personen und Einrichtungen durch die Kos-
ten der Fachtagung und der Verbreitung der
Dokumentation einen hoéheren Beitrag als
sonst geleistet haben. AuBerdem mahnt der
Bundesverband fur koérper- und mehrfach-
behinderte Menschen an, dass auch die
anderen Verbande im Netzwerk ihre Res-
sourcen der Netzwerkarbeit zur Verfigung
stellen.

Vorgeschlagen wird, sich starker an Fach-
hochschulen fur Heilpadagogik und fur So-
zialarbeit und an Hebammenschulen zu
wenden. Die Sprecherlnnen sollten immer
wieder versuchen, Arbeitsgruppen zur Ver-
tiefung einzelner Themen und zur Positi-
onsentwicklung einzuberufen. Wenn in die-
sem Jahr der Verteiler Uberprift wird, sollte
auch die Frage gestellt werden, wie viel an
Zeit und Geld den Verknupften die Mitglied-
schaft wert ist.
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Schlussplenum:

Spétabbriche:

Das Netzwerk soll vor der Anhdrung im Ge-
sundheitsausschuss am 16. Méarz 2009 eine
kurze Stellungnahme veroéffentlichen und
Uber die Mitglieder verbreiten. Darin soll die
Grundposition des Netzwerks erneut zu-
sammengefasst und nur allgemein auf die
aktuellen Gesetzentwirfe und Antrage Be-
zug genommen werden. AulRerdem soll ein
Brief an die Vertreterinnen des Antrags
Humme geschickt werden, in dem Ande-
rungen im Mutterpass gefordert werden.
Gaby Frech, Cara Bremen, erklart sich be-
reit, den Brief zu entwerfen (s. 0. S. 21)

Netzwerktagung 2010:

Wir wirden uns freuen, wenn die AWO noch
einmal die Tagungsorganisation uUberneh-
men wirde. Claudia Lissewski, die fur die
AWO im Netzwerk ist, wird diese Bitte an
die zustandigen Stellen weitergeben. Ta-
gungsort sollte wieder Berlin sein. Als
Termin wird das dritte Februarwochenende
festgelegt: 19. — 21. 2. 2010

Vorschlage fur das Thema der Netzwerkta-
gung 2010 oder einzelne Arbeitseinheiten:

- Beziehung Eltern-Kinder

- Forschungs- und Kooperationsprojekte
zur Beratung im Kontext PND

- Gesundheit — Krankheit — Behinderung,
in Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen und Behindertenverbanden

- Entmedikalisierung der Schwangeren-
vorsorge, in Zusammenarbeit mit Arz-
tinnen

- Strukturen des Gesundheitssystems
und Hebel der Einflussnahme; Analyse
und Kritik des Gesundheits-,,Markt*

- Konkurrenz zwischen den Berufsgrup-
pen in der Schwangerenvorsorge und
den verschiedenen Beratungstragern

- Qualitative Forschungsansatze zu den
Erfahrungen und der Qualitat von
Schwangerenvorsorge, den Problemen
des Abbruchs und den ethischen Prob-
lemen im Kontext Pranataldiagnostik

- Vergewisserung Uuber die grundlegen-
den Ziele des Netzwerks, Auseinander-
setzung mit der Frankfurter Erklarung
von 1995
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Wir danken den Sprecherlnnen,
Referentinnen, AWO-Frauen,
Moderatorinnen, Berichterstat-
terinnen und allen anderen, die
zum Gelingen der Netzwerkta- Stefanie Boos, Gabriele Kemm-

gung 2009 beigetragen haben, ler und Bernhard Schmid

... und den Photographlnnen
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POSITIONEN DES NETZWERKS

HILDBURG WEGENER

GESCHICHTE UND STELLUNGNAHMEN DES NETZWERKS

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik entstand als Ergebnis einer
Tagung, die im April 1993 unter dem Titel
,vYom Recht auf Anderssein“ von der Le-
benshilfe und dem Bundesverband fir Kor-
per- und Mehrfachbehinderte e.V. in Kéln
veranstaltet wurde. Festgestellt wurde,
dass die unhinterfragte Akzeptanz von vor-
geburtlicher Diagnostik ein wichtiger Aspekt
der Diskriminierung von Menschen mit Be-
hinderungen ist.

Zur Planung weiterer Aktivitaten berief der
Bundesverband 1994 Vertreterlnnen der
Behindertenbewegung, Frauen aus der
Frauengesundheitsbewegung und weitere
Interessierte zu einer ersten Tagung zu-
sammen. Impulse gingen vor allem aus von
Eva Schindele und Cara, einer unabhangi-
gen Beratungsstelle fur Pranataldiagnostik
in Bremen. Ziel der Tagung war, neue Kon-
zepte unabhangiger Beratung bei Pranatal-
diagnostik zu entwickeln.

Verabredet wurde dartber hinaus die Griun-
dung eines Netzwerks, zunachst unter dem
Namen Netzwerk Kritische Information und
Beratung zu Pranataldiagnostik. Der Initia-
tivgruppe gehdrten u.a. an: Ebba Kirchner-
Asbrock, Margaretha Kurmann, Angelica
Ensel, Eva Schindele, Anne Waldschmidt
und Hildburg Wegener.

Gegrundet wurde das Netzwerk auf einer
Tagung 1995 in Frankfurt. Als Grundlage
wurde eine ,Frankfurter Erklarung“ verab-
schiedet, entworfen von Margaretha Kur-
mann. Der Bundesverband Ubernahm das
Sekretariat und die finanzielle Abwicklung.
Von 1999 bis 2004 richtete er eine Arbeits-
stelle mit Margaretha Kurmann als Haupt-
amtlicher ein, gefordert vom Bundesminis-
terium flr Gesundheit. Seit 2005 arbeitet
das Netzwerk wieder auf rein ehrenamtli-
cher Basis.
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Strukturelemente waren und sind ein Team
von drei bis funf Sprecherlnnen, Rundbriefe
und andere Vero6ffentlichungen, eine vom
Bundesverband betreute Homepage und
eine jahrliche Netzwerktagung, die dem
Austausch und der gegenseitigen Starkung
angesichts der belastenden Erfahrungen im
Umgang mit Pranataldiagnostik sowie der
Meinungsbildung und Positionsfindung
dient. Regionalgruppen und thematische
Arbeitsgruppen unterstiutzen die Netzwerk-
arbeit. Ein wichtiges Instrument sind 6ffent-
liche Stellungnahmen, mit der Folge, dass
wir zu Anhdrungen bei Gesetzesvorhaben
eingeladen werden. Die laufende Arbeit
wird durch Spenden der Verknupften getra-
gen. Heute sind etwa 90 Verb&nde und 300
Einzelpersonen auf der Verknupftenliste.

Die Mitglieder im Netzwerk haben verschie-
dene Motivationen — in unterschiedlichen
Mischungsverhéltnissen: Es gibt Mitglieder,

- die Schwangerschaftsabbriiche grund-
satzlich ablehnen, aus religidsen und
oder humanitaren Grinden

- die dazu beitragen mochten, dass Kin-
der beim Eintritt in die Welt vorbehalt-
los angenommen werden

- die zwar finden, dass Frauen das Recht
haben, sich gegen eine unerwinschte
Schwangerschaft zu entscheiden, aber
nicht gegen ein Kind mit unerwinsch-
ten Merkmalen

- die Frauen eine Schwangerschaft auf
Probe ersparen wollen und die eine an-
dere Vorsorge und ein ungestortes,
selbstbestimmtes  Schwangerschafts-
erleben foérdern wollen

- die im Gedanken an den Faschismus in
Deutschland nie wieder eugenische Se-
lektion zulassen wollen



Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

- die den Einsatz von Pranataldiagnostik
als behindertenfeindlich ablehnen

- die furchten, dass, wenn Ungeborene
nach menschlichen Mafllstaben von
Schonheit, Gesundheit und Leistungs-
fahigkeit ausgesondert werden durfen,
bald nicht nur Behinderte, sondern
auch Alte, Kranke und andere unnut-
zen Esser in Gefahr sind

- die in einer Welt leben méchten, in de-
nen Menschen nicht normiert werden,
und die nicht nur an das Recht auf An-
derssein, sondern an das Glick und die
Chance der Vielfalt glauben.

Zu den gemeinsam entwickelten Inhalten:

Bei der Grundungsversammlung 1995 wur-
de eine Stellungnahme zur Neuregelung
des Schwangerschaftsabbruchs verabschie-
det. Kritisiert wurde, dass die embryopathi-
sche Indikation zwar abgeschafft, aber
dann in der medizinischen wieder ,aufge-
fangen* wurde, statt das Angebot der Pra-
nataldiagnostik und die Einbindung in die
Vorsorge der neuen Gesetzeslage anzupas-
sen. ,Diese Situation ist zutiefst unehrlich
und wird dem Sinn der Gesetzesanderung,
die Achtung der Wirde von Menschen mit
Behinderungen zu stérken, nicht gerecht”,
sagten wir. Gefordert wurde ein umfassen-
des, niedrigschwelliges Beratungsangebot.

Schwerpunkt der Arbeit in den ersten funf
Jahren war die sozialpsychologische Bera-
tung als fachliche und ethische Herausfor-
derung. 1999 wurde ein Beratungskonzept
des Netzwerks vero6ffentlicht (Uberarbeitet
2003) und ein Fortbildungskonzept entwi-
ckelt und in mehreren Durchlaufen angebo-
ten. Dabei ging es uns vor allem um die
Beratung vor Pranataldiagnostik als Hebel
fur eine informierte Entscheidung gegen
pranatale Diagnostik.

Verstarkt wurde dieser Ansatz durch ein
Rechtsgutachten, das das Netzwerk 2001
in Auftrag gegeben hat. Darin wurde juris-
tisch begrindet, dass eine vorgeburtliche
Ultraschalluntersuchung vor Entscheidun-
gen von so groler Tragweite stellen kann,
dass davor, ebenso wie bei invasiven Un-
tersuchuntgen, eine ausfuhrliche Aufklarung
und Beratung und die ausdrickliche infor-
mierte Zustimmung der Frau gewdhrleistet
sein muss.
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Gleichzeitig wuchs bei einigen das Unbeha-
gen mit dem Focus Beratung:

Das fachliche Erfordernis einer ergebnisof-
fenen Beratung und die vorbehaltlose Be-
gleitung der betroffenen Frau sind schwer
zu vereinen mit der Ablehnung von Préana-
taldiagnostik und der Achtung der Wdurde
von Menschen mit Behinderungen.

Die Kritik an der fehlenden oder unzurei-
chenden Beratung richtet sich ebenso wie
etwa die Betonung des Fehlgeburtsrisikos
oder der falsch-positiv und falsch-negativ-
Raten auf Nebenaspekte und enthebt der
Auseinandersetzung mit unserem Grundan-
liegen, der Ablehnung von Selektion.

Mit Unbehagen beobachten wir, wie die
Forderung nach Beratung von ganz ver-
schiedenen Seiten aufgegriffen und letztlich
gegen Frauen gerichtet wird. Vor allem die
neoliberale Betonung des Rechts auf infor-
mationelle Selbstbestimmung (,,Wir geben
nur die Information, lhr Frauen entschei-
det") erscheint problematisch.

1997 wurde deshalb in einer offen gefiihr-
ten, durchaus kontroversen Diskussion der
Name geandert in Netzwerk gegen Selekti-
on durch Pranataldiagnostik. Der Namens-
wechsel erschien nétig, um der politischen
Eindeutigkeit willen und um die ethische
und sozialpolitische Dimension unserer Ar-
beit klar zu benennen. Wir wissen zwar,
dass die Trennung zwischen selektiven und
therapeutischen Elementen in der Pranatal-
diagnostik nicht moéglich ist. Aber vieles,
was als Argument fiir den therapierelevan-
ten Einsatz von Pranataldiagnostik benannt
wird, kann gleich nach der Geburt behan-
delt werden. Die grundsatzliche Logik hinter
Angebot und Nachfrage der Pranataldia-
gnostik ist, dass die Geburt behinderter
Kinder verhindert werden soll. Und es gibt
ausschlieldlich selektive Methoden, wie z.B.
die Nackenfaltenmessung. — Die Namens-
anderung hat uns Austritte beschert, aber
der Name hatte Wiedererkennungswert.

1999 hat das Netzwerk ausdricklich zum
selektiven Schwangerschaftsabbruch Stel-
lung genommen. Das Problem der Spéatab-
briiche sei nicht durch die Abschaffung der
embryopathischen Indikation, sondern
durch die Ausweitung der Pranataldiagnos-
tik entstanden. Eine Befristung fur den Ab-
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bruch bis zur 22. Woche, wie sie damals
diskutiert wurde, ware eine stillschweigende
Wiedereinfuhrung der embrypathischen
Indikation. Die einzige Loésung liege in der
Einschrankung oder mindestens Befristung
des Einsatzes von Prénataldiagnostik. Dazu
sei eine Selbstbeschrankung der Arzteschaft
erforderlich. Nicht die Frauen, die Arztinnen
als Berufsstand mussten das Problem l6sen.

2001 vertffentlichte das Netzwerk eine
Stellungnahme gegen die Zulassung der
Praimplantationsdiagnostik und 2003 eine
umfassende, von mehreren Verbanden mit-
getragene  Stellungnahme gegen das
Fruhscreening.

2004 und erneut 2006 beteiligte sich das
Netzwerk an der Diskussion Uber die Ver-
meidung von Spatabbrichen. Erneut for-
derten wir die Begrenzung der Pranataldia-
gnostik und sprachen uns gegen eine Ver-
scharfung der Beratungsverpflichtung fur
Frauen aus. Frauen mussen erst durch die
Muhlen der Pranataldiagnostik und fihlen
sich dadurch verantwortlich gemacht fur die
Qualitat des Kindes. Nach einem Befund
sollen sie sich dann einer Pflichtberatung
unterziehen, damit die Rate der Spatabbri-
che verringert wird. Zugleich geht die o6f-
fentliche Meinung davon aus, dass Kinder
mit einer Behinderung vorgeburtlich aussor-
tiert werden und die Medizin mit immer
besseren ,Entdeckungsraten* aufwartet.

Mit dieser Position kdnnen sich auch dieje-
nigen einverstanden erklaren, die eigentlich
um des Ungeborenen und der Frauen willen
eine verpflichtende Beratung wollen, und
auf der anderen Seite auch die, die auf-
grund ihres Beratungsverstandnisses und
ihres Frauenbildes eine Pflichtberatung ab-
lehnen. Wir gestehen uns gegenseitig zu,
dass eine Beratung nach Befund eine Hilfe
zur Bewaltigung des Konflikts ist, sei es des
Abbruchs, sei es der Trauer um ein ge-
wunschtes Kind. Wir gestehen uns gegen-
seitig auch zu, dass das Netzwerk um der
politischen Wirkung willen nicht fur Pflicht-
beratung eintritt, sondern das Problem der
Pranataldiagnostik ins Zentrum stellt.

Auf den Netzwerktagungen standen immer
wieder auch UUbergreifende ethische The-
men auf dem Programm. 2001 diskutierten
wir mit Vertreterlnnen von Selbsthilfegrup-
pen die Frage: ,, ... weil Pranataldiagnostik
Leid verhindert?* 2004 lautete das Ta-
gungsthema ,Hauptsache normal? Wie wir
alle von Normierung betroffen sind und
normieren“. 2006 setzten wir uns mit dem
Thema ,,.Zerrei3probe zwischen personlicher
Betroffenheit und gesellschaftlicher Dimen-
sion“ auseinander. 2005, zur Feier von 10
Jahren Netzwerk, arbeiteten wir erneut zu
unserem zentralen Thema: ,Netzwerk
gegen Selektion durch Pranataldiagnostik -
Unser Name bleibt unser Programm.*

XIl. HEBAMMENKONGRESS 2010 IN DUSSELDORF

GEMEINSAM BRUCKEN BAUEN — PROFESSIONELL UND PARTNERSCHAFTLICH

BIETEN SIE EINEN WORKSHOP AN! STELLEN SIE IHRE FORSCHUNGSARBEITEN VOR!

Vom 10.-12. Mai 2010 veranstaltet der Deutsche Hebammenverband e.V. im Kongresszentrum
in Dusseldorf seinen XlIl. Bundeskongress. Wir freuen uns, wenn madglichst viele Hebammen
und interessierte benachbarte Berufsgruppen sich an der aktiven Gestaltung des Kongresses
beteiligen. Wenn Sie einen Vortrag oder Workshop halten, ein Poster prasentieren und / oder
einen Videofilm zeigen mdchten, schicken Sie bitte Ihren Kurzbeitrag bis zum 10.05.09 per
E-Mail an uns. Das Formblatt dafur ist abrufbar unter www.hebammenverband.de.

Vom 8.-9. Mai 2010 findet ein Vorkongress mit einem Forschungsworkshop statt, bei dem
Bachelor-, Master-, Diplomarbeiten oder Promotionen sowie Ergebnisse aus anderen For-
schungsprojekten der Fachoffentlichkeit vorgestellt werden kdnnen. Es besteht auch die Mog-
lichkeit, ein Projekt oder eine Arbeit im Rahmen eines wissenschaftlichen Posters vorzustellen.
Eine Zusammenfassung lhres Beitrages schicken Sie bitte per E-Mail bis zum 15.08.09 an
uns. Das Formblatt dazu ist abrufbar unter www.hebammenverband.de.

Deutscher Hebammenverband e.V., Postfach 1724, D-76006 Karlsruhe, Tel. 0721- 98189-0

36




Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

Positionspapier des Netzwerks gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

zum Schwangerschaftskonflikt nach einem pranataldiagnostischen Befund
anlasslich der Anhérung des Ausschusses fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend des Deutschen Bundestags am 16. Méarz 2009

Das Netzwerk gegen Selektion durch Prénataldiagnostik tritt dafir ein, dass das Bemihen um
die Vermeidung von Schwangerschaftskonflikten bei der Begrenzung des Angebots der vorge-
burtlichen Diagnostik ansetzt und nicht bei ihrem logischen Endpunkt, dem spaten Schwanger-
schaftsabbruch.

Im Deutschen Bundestag soll nach mehreren gescheiterten Versuchen erneut Uber gesetzliche Malk-
nahmen zur Vermeidung von Spéatabbriichen entschieden werden. Drei vorliegende fraktionsiibergrei-
fenden Gesetzentwiirfe enthalten Anderungsvorschlage zum Schwangerschaftskonfliktgesetz, die nach
der Feststellung eines pranataldiagnostischen Befundes greifen sollen.

e Die Anderungsvorschlage setzen zu einem Zeitpunkt an, an dem die betroffene Frau sich bereits
einer Abfolge von vorgeburtlichen Untersuchungen unterzogen hat, die ihrer inneren Logik nach
die Geburt von Kindern mit einer Behinderung vermeiden sollen, auch um den Preis eines spaten
Schwangerschaftsabbruchs. Die vorgeschlagenen Gesetzesanderungen bieten jedoch keinen An-
satz, um der selektiven Intention von Pranataldiagnostik etwas entgegenzusetzen.

e Durch die Anderungsvorschlage wird die Losung eines gesellschaftlichen Problems auf die einzel-
ne schwangere Frau abgeschoben. Sie soll, nachdem sie zunéachst durch das Angebot der Préna-
taldiagnostik zur Vermeidung eines behinderten Kindes angehalten worden ist, durch eine gesetz-
lich vorgeschriebene Abfolge von Beratung, Bedenkzeit und Beratung dabei unterstiitzt werden,
sich doch noch fiir das Kind zu entscheiden.

e 1995 wurde aus guten Grinden die embryopathische Indikation abgeschafft. Seitdem kénnen Ab-
briiche nach der 12. Schwangerschaftswoche nur durchgefihrt werden, wenn das Austragen einer
Schwangerschaft zu einer unzumutbaren Gesundheitsgefahrdung der Frau filhren wirde. In der
Praxis wird aber nach wie vor haufig eine aufgrund einer Pranataldiagnostik (vermutete) Fehlbil-
dung des Kindes zum Anlass genommen, der betroffenen Frau eine medizinische Indikation zu be-
scheinigen.

o Die Verpflichtung, bei einem Schwangerschaftsabbruch die ,vorgeburtlich diagnostizierte Fehlbil-
dungen des Embryo oder Fotus oder Auffalligkeiten im Genom* zu dokumentieren — so einer der
Anderungsvorschlage — wiirde den auf genetische Abweichungen fixierten Blick auf das Ungebo-
rene in der offentlichen Wahrnehmung noch verstérken, auch ware in seltenen Féllen der Daten-
schutz kaum zu gewabhrleisten. Andererseits wiirde in erschreckender Weise deutlich werden, dass
in der Praxis tatséchlich im Sinne der abgeschafften embryopathischen Indikation verfahren wird.

e Die Standards fur arztliche Aufklarung vor der Durchfiihrung von Pranataldiagnostik und nach ei-
nem Befund sind langst von der Bundesarztekammer formuliert worden. Dass sie haufig nicht ein-
gehalten werden, liegt nicht an den fehlenden Sanktionen sondern daran, dass die selektiven Ziel-
setzungen der Pranatalen Diagnostik, insbesondere die sog. Risikoabschatzung, von der Arzte-
schaft wie von den betroffenen Frauen und der Gesamtgesellschaft nicht infrage gestellt werden.

Gesetzesanderungen, die bei der Beratung der schwangeren Frau nach der Erhebung eines Befundes
ansetzen, werden an dieser Situation wenig dndern und jedenfalls nicht dazu fiihren, dass die Zahl der
spaten Schwangerschaftsabbriiche gesenkt wird. Um den Sog der Prénataldiagnostik und die durch sie
ermoglichten selektiven Schwangerschaftsabbriichen zu verringern, ist zu Beginn einer Schwanger-
schaft, bei der Aufklarung und Beratung vor der Entscheidung fiir oder gegen eine pranatale Diagnos-
tik, anzusetzen.

Vor allem aber muss das Angebot der Prénataldiagnostik in der Schwangerenvorsorge begrenzt
werden und die hinter Angebot und Nachfrage stehende Einstellung gegentber Menschen mit
Behinderungen 6ffentlich diskutiert werden.
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NETZWERK GEGEN SELEKTION DURCH PRANATALDIAGNOSTIK

STELLUNGNAHME ZU DEM ENTWURF EINES GESETZES UBER GENETISCHE UNTER-
SUCHUNGEN BEI MENSCHEN (GENDIAGNOSTIKGESETZ) VoM 13.10.2008

Angesichts der sich ausweitenden Moglich-
keiten der Humangenomforschung begrufdt
das Netzwerk gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik, dass genetische Untersu-
chungen bei Menschen gesetzlich geregelt
werden. Problematisch erscheint uns je-
doch, wie in dem Entwurf fir ein Gendiag-
nostikgesetz die vorgeburtlichen geneti-
schen Untersuchungen in die Regelungen
einbezogen werden.

Die Regelung der vorgeburtlichen ge-
netischen Untersuchungen greift zu
kurz.

Anders als bei genetischen Untersuchungen
an geborenen Menschen geht es in der vor-
geburtlichen Diagnostik nicht um die Wah-
rung der Rechte nur einer Person und den
sich daraus ergebenden Schutzbestimmun-
gen, sondern um die einzigartige und un-
auflosliche Verbindung zwischen einer Per-
son, die die genetische Diagnhose vorneh-
men lasst, und dem in ihr wachsenden Un-
geborenen, dem die Diagnostik gilt. Das
Diagnoseergebnis und die Konsequenzen
betreffen beide gleichermallen, aber auf
héchst unterschiedliche Weise.

Vorgeburtliche genetische Diagnosen kon-
nen in einzelnen Féllen, z.B. einer Stoff-
wechselstdrung, zu einer vorgeburtlichen
Abmilderung der Symptome durch die Ga-
be von Arzneimitteln fuhren. In den meis-
ten Fallen ziehen sie jedoch keine vorge-
burtlichen therapeutischen MalRhahmen
nach sich. Im Fall eines unerwinschten
Diagnoseergebnisses kénnen sie sogar dazu
fuhren, dass moégliche therapeutische Mal3-
nahmen oder MalRRnhahmen der Geburtshilfe
unterlassen werden.

Genetische Merkmale des Ungeborenen
kénnen nur diagnostiziert, aber nicht ver-
hindert oder praventiv beeinflusst werden.
Das Diagnoseergebnis stellt die Frau in der
Regel vor die Entscheidung, ob sie das Kind
trotz des Befundes zur Welt bringen oder ob
sie die medizinische Indikation fir einen
Schwangerschaftsabbruch in  Anspruch
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nehmen will. Die in der Bevolkerung weit
verbreitete Ansicht, dass behinderte Kinder
auf diese Weise vermeidbar sind und ver-
mieden werden sollten, und die Entwicklung
von immer friher einsetzenden und immer
»effektiveren* Methoden der Pranataldiagnos-
tik bedingen und verstarken sich gegensei-

tig.

Dazu kommt, dass, anders als bei geneti-
schen Untersuchungen bei geborenen Men-
schen, ein Eingriff in den Koérper der Frau
zur Gewinnung fotaler Zellen vorausgehen
muss, der fur sie und das Ungeborene ein
Risiko darstellt. AuRerdem sind die invasi-
ven genetischen Diagnosen meist gar nicht
der erste Diagnoseschritt. In vielen Fallen
ist es ein auffalliger Befund bei routineméa-
Big durchgefuhrten Ultraschalluntersuchun-
gen, der zu der Entscheidung fir weitere
und schlieflich auch genetische Untersu-
chungen fuhrt. In wachsendem Male wer-
den genetische Untersuchungen auch
durchgefihrt infolge einer kommerziell an-
gebotenen sog. Risikoabschatzung fiur das
Vorliegen einer Behinderung aufgrund von
Blutwerten der Frau und einer Ultraschall-
untersuchung des Ungeborenen in der
Frihschwangerschaft.

Diese Untersuchungen sind von grofer
Tragweite fir das Leben der schwangeren
Frau und das Ungeborene. Sie bedirfen
einer ganz anderen Organisation und Un-
terstitzung der Informations-, Reflexions-
und Entscheidungsprozesse, als sie fur ge-
netische Untersuchungen am Arbeitsplatz
oder bei Vaterschaftsfeststellungen vorzu-
sehen sind. Die Praxis der Schwangeren-
vorsorge zeigt, dass Aufklarung und Bera-
tung vor pranataler Diagnostik bisher auch
in den Mutterschaftsrichtlinien nicht prazise
und verbindlich genug geregelt sind. Die
sog. Risikoabschatzung mit den dahinter
stehenden finanziellen Interessen des Ver-
eins, der Uber die Software verfugt und die
Zertifizierungen vergibt, der anbietende
Arztinnen und der beteiligten Labore ist zur
Zeit Uberhaupt keiner Kontrolle von dritter
Seite unterworfen.
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Das Gendiagnostikgesetz (GenDG)
muss Kriterien formulieren, die eine
Selektion bewirkende Praxis der Préa-
nataldiagnostik ausschlieRen oder zu-
mindest begrenzen.

Kriterium fur die Zuldssigkeit einer vorge-
burtlichen genetischen Untersuchung ist
nach 8 15 (1) Satz 1, dass sie nur auf
Eigenschaften des Ungeborenen abzielen
durfen, die ,seine Gesundheit wahrend der
Schwangerschaft und nach der Geburt be-
eintrachtigen. Damit soll offenbar die Suche
nach Merkmalen wie Geschlecht, sexuelle
Orientierung oder andere Lebensstilattribu-
te ausgeschlossen werden. Diese Intention
ist zu begrufen. Die Formulierung ist aber
in dreifacher Hinsicht ungenigend:

e Viele Menschen, die eine Behinderung
haben, sind nicht allein deshalb gesund-
heitlich beeintrachtigt. Auch fur sie gilt,
dass sie grundséatzlich gesund sind und
ebenso wie alle anderen Menschen
krank werden koénnen. Soweit ihre
genetisch bedingte Behinderung mit an-
deren gesundheitlichen Schéadigungen
einhergeht, wie zum Beispiel Herzfehler
bei Kindern mit einem Down Syndrom,
werden diese nachgeburtlich behandelt.

e Da eine vorgeburtliche genetische Diag-
nose nicht zu therapeutisch relevanten
vorgeburtlichen MalRnahmen fihrt, also
nicht dem Embryo dient, kann Kriterium
nicht die ,,Gesundheit* des Ungebore-
nen, sondern allenfalls die Gesundheit
der schwangeren Frau sein. Ob ihre
Gesundheit, wie in § 218a StGB festge-
legt ist, durch das Austragen eines Kind
mit einer genetisch bedingten Behinde-
rung gefadhrdet ist, kann jedoch nicht
schon Monate vorher, bei der Entschei-
dung fur oder gegen eine vorgeburtliche
Diagnostik, prognostiziert werden und
kann insofern schwerlich in dem Gesetz
bericksichtigt werden.

e Die Formulierung in 8 15 bietet kein
Kriterium, um eine Selektion von Unge-
borenen, die nicht den geltenden Nor-
men von Gesundheit, Schénheit und
Leistungsfahigkeit entsprechend, auszu-
schlieBen. Sie erlaubt vielmehr, alle im
weitesten Sinne mit Gesundheit verbun-
denen Merkmale, Wiinsche und Ideale in
den Untersuchungszweck einer Prana-
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taldiagnostik aufzunehmen. Die Formu-
lierung ,,nach der Geburt“ kann dartber
hinaus alle sich im spateren Leben ma-
nifestierenden Krankheiten und Krank-
heitsdispositionen einschliel3en.

8§ 15 (1) Satz 1 sollte wie folgt lauten:

Eine genetische Untersuchung darf vorge-
burtlich nur zu medizinischen Zwecken und
nur vorgenommen werden, soweit die Un-
tersuchung auf bestimmte Eigenschaften
des Embryos oder Foétus abzielt, die nach
dem allgemeinen Stand der Wissenschaft
und Technik therapeutische Optionen wah-
rend der Schwangerschaft oder bei der Vor-
bereitung auf die Geburt eroffnen oder
wenn eine Behandlung des Embryos oder
Fotus mit einem Arzneimittel vorgesehen
ist, dessen Wirkung durch bestimmte gene-
tische Eigenschaften beeinflusst wird, und
die Schwangere nach § 9 aufgeklart worden
ist und diese nach § 8 eingewilligt hat.

Allein diese Kriterien fur die Zulassigkeit
vorgeburtlicher genetischer Untersuchun-
gen entsprechen den Intentionen des
Gesetzgebers, wie sie in den Diskussionen
zum Diskriminierungsverbot im Grundge-
setz und zur Reform des § 218 StGB von
1995, die die embryopathische Indikation
abschaffte, formuliert wurden.

Wenn der Gesetzgeber sich nicht entschlie-
Ben kann, diese Kriterien im Gendiagnos-
tikgesetz festzuschreiben, muss eine For-
mulierung fur § 15 erarbeitet werden, die
der Diskriminierung von Menschen mit Be-
hinderungen mdglichst wenig Vorschub leis-
tet. Dartber hinaus sollte das Parlament
sich anlésslich der Verabschiedung von 8§ 15
verpflichten, verstérkt fur die Unterstitzung
von Eltern mit behinderten Kindern und die
Sicherstellung gleicher sozialer, politischer
und kultureller Rechte von Menschen mit
Behinderungen einzutreten und die Diskus-
sion Uber die Probleme, vor die die vorge-
burtliche Diagnostik stellt, wach zu halten.

Unabhéangig von der konkreten Ausgestal-
tung des § 15 GenDG sind vorgeburtliche
Gentests auf bloRe Erkrankungswahrschein-
lichkeiten oder auf Dispositionen fur spat
manifestierende Krankheiten ausdrucklich
auszuschlielRen. Derartige Untersuchungen
eroffnen in keinem Fall praventive oder the-
rapeutische Maoglichkeiten fur das Kind,
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sondern suggerieren allein die Entschei-
dungsoption, die Schwangerschaft auszu-
tragen oder abzubrechen. Diese Option be-
steht nach dem geltenden Recht aber gar
nicht, denn eine mdgliche Erkrankung bzw.
mogliches Leiden des Kindes im Erwachse-
nenalter kbnnen nicht als eine Belastung fur
die betroffene Schwangere gewertet wer-
den, die eine medizinische Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch rechtfertigen
kénnte. Zugleich wird mit solchen Diagno-
sen das Recht auf Nichtwissen des zukinf-
tigen Kindes verletzt.

Erforderlich ist ferner, dass vorgeburtlichen
Untersuchungen etwa durch Ultraschall,
durch die Hinweise auf genetisch bedingte
Fehlbildungen gefunden werden Kko&nnen,
unter den gleichen rechtlichen Schutz be-
zuglich Einwilligung, Aufklarung und Bera-
tung gestellt werden, wie er fur genetische
vorgeburtliche Analysen gelten soll. Dazu
ist 8 3 (1b), der die vorgeburtliche Risiko-
abklarung in den Geltungsbereich des Ge-
setzes einbezieht, entsprechend zu erwei-
tern. Generell sind arztliche Aufklarung,
psychosoziale Beratung und Begleitung von
schwangeren Frauen im Vorfeld und im Zu-
sammenhang mit vorgeburtlicher Diagnos-
tik organisatorisch, strukturell, inhaltlich
und finanziell aufzuwerten.

Eine Anhebung der Schwelle vor vor-
geburtlichen genetischen Untersu-
chungen ist winschenswert. Die ge-
setzliche Verpflichtung, sich vor der
Entscheidung fir eine solche Untersu-
chung einer genetischen Beratung zu
unterziehen, erscheint jedoch nicht
zielfuhrend.

Der Gesetzentwurf sieht in 810 (2) bei pra-
diktiven genetischen Untersuchungen eine
verpflichtende genetische Beratung vor der
Untersuchung und nach Vorliegen des Un-
tersuchungsergebnisses vor. Diese Ver-
pflichtung wird in § 15 (2) analog auch auf
vorgeburtliche genetische Untersuchungen
ausgedehnt. Diese Uber die Mutterschafts-
richtlinien hinausgehende Verpflichtung hat
offensichtlich die Funktion, der routineméa-
RBigen Wahrnehmung des prénataldiagnosti-
schen Angebots und der Entscheidung fur
einen Schwangerschaftsabbruch nach ei-
nem unerwinschten Untersuchungsergeb-
nis eine Schwelle vorzuschalten.
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Aufklarung und Beratung vor einer vorge-
burtlichen genetischen Untersuchung

Eine umfassende arztliche Aufklarung tber
die Tragweite einer vorgeburtlichen geneti-
schen Untersuchung ist selbstverstéandlicher
Teil des arztlichen Auftrags und Vorausset-
zung fur die informierte Zustimmung der
schwangeren Frau. Hier gibt es noch viel
Raum fur strukturelle Verbesserungen, die
die Arztinnen in den Stand setzen, diese
Aufklarung zu leisten, und Frauen in den
Stand setzen, die Informationen zu verste-
hen und zu verarbeiten und sich nach reifli-
cher Uberlegung ggf. auch gegen die Unter-
suchung zu entscheiden. Diese Regelungen
missen vom gemeinsamen Bundesaus-
schuss der Arzte und Krankenkassen ge-
troffen und im Rahmen einer verbesserten
Qualitatssicherung der Pranatalen Diagnos-
tik in der Schwangerenvorsorge uberwacht
und ggf. sanktioniert werden.

In der ebenso selbstverstandlichen ange-
messenen Bedenkzeit vor der vorgeburtli-
chen genetischen Untersuchung (8 9 (1))
kénnen Frauen eine medizinunabhangige
psychosoziale Beratung wahrnehmen. Wir
begrifRen, dass in dem Gesetz die Ver-
pflichtung der Arztinnen festgeschrieben
wird, in Zusammenhang mit Pranataldia-
gnostik auf den Rechtanspruch auf eine
psychosoziale Beratung nach 8§ 2 des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes hinzu-
weisen (8 15 (2)).

Eine zusatzliche genetische Pflichtberatung
lehnen wir dagegen ab. Eine humangeneti-
sche Beratung kann sinnvoll sein, wenn
bestimmte genetisch bedingte Behinderun-
gen in einer Familie bereits aufgetreten
sind, und auf diese Mdaglichkeit sollte hin-
gewiesen werden.

In den allermeisten Fallen werden vorge-
burtlichen genetischen Untersuchungen
aber ohne eine solche Vorgeschichte ange-
boten und nachgefragt. Eine verpflichtende
genetische Beratung, die verschiedene
mogliche Befunde eroértert, wiirde den Ein-
druck verstarken, es sei ein legitimes Ziel
arztlichen Handelns, die Geburt eines be-
hinderten Kindes zu verhindern. Die Bera-
tung wurde den auf eine moégliche geneti-
sche Schadigungen focussierten Blick ver-
starken, statt die Frau bei der Bewaltigung
der Probleme und Angste, die immer mit
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einer Schwangerschaft gegeben sind, zu
unterstitzen und sie in ihrer Bereitschaft zu
starken, das Ungeborene als ihr Kind anzu-
nehmen.

Das Gesetz sollte feststellen, dass, wenn
eine genetische Beratung gewlnscht wird,
diese nicht von den verantwortlichen Arz-
tlnnen selber, sondern von einer humange-
netischen Beratungsstelle vorgenommen
werden sollte, die nicht mit den finanziellen
Interessen der genetischen Untersuchung
und den Befurchtungen vor Schadenser-
satzansprichen (,,Das Kind als Schaden®)
verquickt ist.

Aufklarung und Beratung nach Vorliegen
des Untersuchungsergebnisses:

Wenn eine Frau sich einer genetischen Un-
tersuchung unterzogen hat, ist eine aus-
fahrliche, personliche Information und Auf-
klarung tber den Befund einschliel3lich ei-
ner qualifizierten genetischen Beratung
durch die verantwortlichen Arztinnen oder
eine humangenetische Beratungsstelle
selbstverstandlich.

Bei der Beratung soll es, so § 10 (3), nicht
nur um ,medizinische“, sondern auch um
»psychische und soziale Fragen“ und die
»Moglichkeiten zur Unterstitzung bei physi-
schen und psychischen Belastungen“ gehen
(8 10 (3)). Eine psychosoziale Beratung im
eigentlichen Sinne setzt aber eine besonde-
re Qualifikation der Beratenden und einen
institutionellen Rahmen voraus, der bei ei-
nem Aarztlichen Beratungsgespréch im
medizinischen Kontext nicht gegeben ist.
Eine solche Beratung ist ein Prozess, der
die Frau in die Lage versetzt, ihre Entschei-
dung fur das Leben mit einem behinderten
Kind oder flur einen Schwangerschaftsab-
bruch verantwortlich zu treffen und mit die-
ser Entscheidung ohne psychische Spatfol-
gen weiterzuleben. Es widerspricht dem
Wesen einer solchen Beratung, dass sie
verpflichtend gemacht wird oder im Rah-
men einer verpflichtenden Beratung vorge-
nommen wird. Umso wichtiger ist, dass die
verantwortlichen Arztinnen die Notwendig-
keit einer solchen Beratung erkennen und
ihre Hinweispflicht nach 8 15 (2) des Ge-
setzentwurfs tUberzeugend wahrnehmen.
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Die sog. Risikoabklarung als ein kom-
merzielles Angebot muss einer 6ffentli-
chen Kontrolle unterworfen werden.
Sie sollte im GenDG geregelt werden.

Die sog. vorgeburtliche Risikoabklarung
soll, so die Begriffsbestimmung in 8 3 (1b),
wie eine genetische Untersuchung behan-
delt werden. Das Verfahren umfasst die
Untersuchung von Blutwerten der schwan-
geren Frau und die Messung der Nackenfal-
te des Ungeborenen und anderer ,geneti-
scher marker* in der Fruhschwangerschaft.
Ergebnis ist eine statistisch relevante Risi-
kozahl fur die Geburt eines Kindes mit einer
Behinderung, insbesondere einer Trisomie
21. Ab einem Schwellenwert wird in der
Regel eine genetische vorgeburtliche Unter-
suchung empfohlen, so dass eine Regelung
im Gendiagnostikgesetz sinnvoll erscheint.

Das Verfahren hat eine besondere ethische
Brisanz sowie hohe Falsch-positiv- und
Falsch-negativ-Raten und bedarf einer be-
sonders ausfuhrlichen Aufklarung und Bera-
tung. Das Erfordernis der informierten Zu-
stimmung, der schriftlichen Einwilligung (88
(1)) und der Bedenkzeit (§ 9(1)) muss auch
fur die Blutabnahme und die Nackenfalten-
messung gelten. 8 9 (2) ziffer 7 ist zu er-
ganzen um Aussagen zu den Falsch-positiv
und Falsch-negativ-Raten eines statistisch
errechneten sog. Risikos und den ggf. dar-
aus folgenden Diagnoseempfehlungen.

Die sog. vorgeburtliche Risikoabklarung
wird als Individuelle Gesundheitsleistung
angeboten und beworben. Sie ist nicht Teil
der Mutterschaftsrichtlinien und wére auch
durch 8§ 16, der den Untersuchungszweck
von Reihenuntersuchungen auf vermeidba-
re oder behandelbare genetische Eigen-
schaften beschrankt, ausgeschlossen. Ein
eindeutig und ausschlieBlich auf Selektion
zielendes, letztlich eugenisch wirkendes
Instrument darf nicht zum &rztlichen Stan-
dard in der Schwangerenvorsorge werden
und von den Kassen bezahlt werden. Uber
die gesetzliche Regelung und die Qualitats-
sicherung der arztlichen Aufklarung und
Beratung hinaus missen Wege gefunden
werden, das Werbeverbot zu prazisieren
und das Ausmal der Individuellen Gesund-
heitsleistungen in der Schwangerenvorsor-
ge oOffentlich zu machen, zu kontrollieren
und zu begrenzen.
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PRANATALDIAGNOSTIK UND SELBSTHILFE
DIE ARBEITSGEMEINSCHAFT SPINA BIFIDA

UND HYDROCEPHALUS E. V. (ASBH)

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus e. V. (ASBH) setzt sich als
bundesweite Selbsthilfeorganisation seit
mehr als 40 Jahren fur Menschen mit Spina
bifida (Querschnittlahmung) und/oder
Hydrocephalus (Stérung des Hirnwasser-
kreislaufs) und ihre Angehérigen ein.

Zu Beginn unserer Selbsthilfearbeit hatten
Kinder, die mit diesen Behinderungen zur
Welt kamen, kaum Uberlebenschancen.
Heute haben Kinder mit diesen Diagnhosen
weitaus bessere Lebensperspektiven. Durch
Friherkennung und Operationen im Saug-
lingsalter kénnen sich Kinder mit Spina bifi-
da und/oder Hydrocephalus trotz ihrer Be-
hinderung korperlich und geistig gut entwi-
ckeln. Sie lernen, mit ihrer Behinderung zu
leben, sich durch gezieltes Training und
medizinische Versorgung optimal auf die
behinderungsbedingten Einschrankungen
einzustellen. So ist es fur viele nicht nur
moglich, sondern selbstverstandlich, ein
selbstbestimmtes Leben zu fihren, mobil zu
sein, Beruf und Familie zu haben. Je nach
Behinderung sind die persdnlichen Ein-
schrankungen kaum sichtbar (Hydrocepha-
lus) oder kdénnen ein Leben im Rollstuhl
bedeuten. Die Behinderungen sind kom-
plex, verlangen eine interdisziplindre Ver-
sorgung und wirken sich individuell sehr
unterschiedlich aus. Das Spektrum reicht
von Mehrfachbehinderungen bis zu Hoch-
schulabsolventen. Die ASBH vertritt die
Interessen dieser Menschen und ihrer An-
gehorigen. Sie berat und bietet in mehr als
70 Selbsthilfegruppen vor Ort die Mdoglich-
keit, sich zu informieren, auszutauschen
und zu engagieren.

Im Netzwerk ist die ASBH schon lange Mit-
glied, jedoch waren wir 2009 zum ersten
Mal live und in Farbe auf einer Netzwerkta-
gung dabei. Mit uneingeschrankter Begeis-
terung, denn das Netzwerk verdient seinen
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Namen wirklich. Hier laufen viele Faden
zusammen, die aus unterschiedlichen Pro-
fessionen und Perspektiven gesponnen
werden. Der Aspekt der gesellschaftlichen
Dimension von Préanataldiagnostik, der
sonst zu wenig ins offentliche Bewusstsein
gerickt wird, wird hier in den Mittelpunkt
gestellt und das aus gutem Grund. Die Art,
wie wir mit Menschen umgehen, die anders
sind, die eine implizite Norm nicht erfillen,
die nicht die Leistungsfahigkeit mitbringen,
die der globale Arbeitsmarkt diktiert, pragt
unsere Gesellschaft. Der Wert einer Gesell-
schaft bemisst sich darin, wie sie mit ihren
schwéachsten Mitgliedern umgeht. Wie Men-
schen mit Behinderung und ihre Familien
akzeptiert und respektiert werden, hangt
auch mit der Pranataldiagnostik und der
Selektion, die sie zumindest indirekt bedeu-
tet, zusammen.

Dabei ist gerade Spina bifida ein Beispiel fur
den therapeutischen Wert von Pranataldia-
gnostik. Die Diagnose Spina bifida, die
schon zu Beginn der Schwangerschaft er-
kennbar ist, ist nicht nur fir die Entschei-
dung zur Abtreibung relevant, sondern auch
bei der Entscheidung fur das Kind. Ein Kai-
serschnitt verhindert, dass das Ruckmark
wahrend des Geburtsvorgangs weiter ge-
schadigt wird, eine Hausgeburt ist ausge-
schlossen und die Arzte kénnen die erfor-
derlichen Operationen unmittelbar nach der
Geburt planen und ohne Zeitverlust durch-
fuhren (SchlieBung des Rickmarks, ggf.
Shuntimplantation bei Hydrocephalus).

Ohne den vorgeburtlichen Befund kam es
oft zu der Situation, die Dr. Andreas Rutz
(Kinderarzt und Mitglied des wissenschaftli-
chen Beirats der ASBH) auf einem Seminar
treffend als ,,der unterdrickte Aufschrei im
KreiRsaal“ beschreibt: Das Kind kommt mit
offenen Ricken zu Welt, die Cele auf dem
Ricken ist ein Anblick, der schockiert und
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ein unterdriuckter Schrei schwebt im Raum,
wahrend niemand weil3, was er in dieser
Situation sagen soll. Das Kind wird sofort
aus dem KreiRsaal entfernt, die Mutter
spurt nur, dass etwas nicht stimmt. Es
herrscht Sprachlosigkeit, die unertraglich
far alle ist. Wie prégend der Eintritt ins Le-
ben und die ersten Lebensminuten sind, ist
noch nicht sicher erforscht, aber es ist zu
erwarten, dass diese unmenschliche Situa-
tion die Mutter-, bzw. Eltern-Kind-
Beziehung schon pragt. Insofern ist es ein
Segen, schon vor der Geburt zu wissen,
dass ein Kind mit Spina bifida geboren wird.

Die Praxis sieht jedoch anders aus, denn
der Befund bewirkt einen Entscheidungs-
druck, der nicht neutral und ergebnisoffen
ist. Die Eltern fuhlen sich Uberfordert und
der Abbruch liegt naher als die Entschei-
dung, das Kind auch mit Behinderung an-
zunehmen. Auch Dr. Angela Brentrup, Lei-

Roswitha Schwab/ Ulrike Walburg
Beunruhigende Befunde

in der Schwangerschaft

Ein Ratgeber zur Pranataldiagnostik
IRISIANA 2008, 224 Seiten

ISBN: 978-3-7205-4047-6

Die Sozialpddagoginnen Ulrike Walburg
und Roswitha Schwab erlautern in ihrem
umfassenden Ratgeber die Vor- und
Nachteile der Pranataldiagnostik. Sie zei-
gen, inwiefern die Untersuchungen helfen
koénnen, aber auch, welche Risiken sie ber-
gen. Es werden die medizinischen Angebote
dargestellt, Nutzen und Risiken dargelegt
und madogliche Entscheidungswege in der
schwierigen Lebenssituation nach der Diag-
nose ,auffalliger Befund“ aufgezeigt. Das
Buch will werdenden Eltern helfen, einen
Pfad aus dem Dschungel der Angebote zu
finden, damit sie den fur sie richtigen Weg
gehen kdnnen. Es gibt Hilfestellungen an
die Hand und gibt eine ebenso kompetente
wie sensible Entscheidungshilfe, damit jede
werdende Mutter ihren ganz personlichen
Weg finden kann, und will Mut machen fur
den weiteren Lebensweg.
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terin der P&diatrischen Neurochirurgie am
Universitatsklinikum Munster beklagt in
dem sehenswerten WDR-Dokumentarfilm
»Jeremias soll leben“ von Claudia Wolters
aus ihrer Sicht die Situation: ,Auf die Mdg-
lichkeit zum Abbruch wird sofort hingewie-
sen. Aber es fehlt haufig die Beratung von
Arzten mit entsprechender Fachkenntnis
Uber die medizinischen Moglichkeiten, mit
denen das Kind leben kann.* Gerade die
personliche und ergebnisoffene Beratung,
die Mdoglichkeit mit einer Familie zu spre-
chen, die ein Kind mit Spina bifida hat, sind
aber Angebote, die Eltern brauchen.

Deshalb gehort die Selbsthilfe ins Netzwerk,
das von der Vielfalt seiner Mitglieder lebt.

llona Schlegel (Geschaftsfiihrung)
www.asbh.de

Gemeinsam stark mit Behinderung

Programm 5o |ahre Bundesverband

Der Bundesverband fir kdrper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e.V. feiert sein
50-jéhriges Jubildum.

30. April bis 3. Mai 2009 in Berlin

Veranstaltungsort: Kleisthaus, Dienstsitz
der Beauftragten der Bundesregierung fur
die Belange behinderter Menschen
MauerstraRe 53, 10117 Berlin-Mitte

Programm, Anmeldebogen, Hotelliste:
www.bvkm.de/0-10/aktuelles,2009-02-
06.,index.html
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INDIVIDUELLE GESUNDHEITSLEISTUNGEN (IGEL)

Im Internet finden sich eine Reihe von Auf-
klarungsmaterialien fur Patientlnnen sei-
tens der Kassen und der Arzteschaft. Ob sie
in den Praxen ausliegen oder so von den
Arztinnen vermittelt werden, ist eine ande-
re Frage. Auffallig ist, dass es zum Erst-
trimesterscreening keine entsprechenden
Informationen, sondern nur Werbung aus
Praxen und Labors gibt.

Hier eine Auswahl von Materialien aus dem
Bereich Schwangerenvorsorge und Prana-
taldiagnostik, die herunter geladen werden
kénnen, und interessante Zitate daraus.

1) Untersuchung der AOK von 2007
Uber Selbstzahlerangebote
Wissenschaftliches Institut der AOK:
Anhang zur Pressemitteilung 10. Juli 2007
wido.de/fileadmin/wido/downloads/

pdf pressemitteilungen/wido_ges _pm-
anhang_igel_0707.pdf

2001 wurden 9% der Versicherten 1Gel-
Leistungen angeboten, 2007 schon 25%.
Bei 63,6 Prozent gab es keine schriftliche
Vereinbarung vor der Behandlung.

Uber 20 Prozent der Leistungen erfolgte
ohne Rechnung, d.h. direkt in bar.

Am haufigsten boten Gynakologen und Au-
genarzte 1GelL an.

2) Was Sie uUber I1GelL wissen sollten
Patienten-Flyer der BAK (Marz 2008)
www.bundesaerztekammer.de/downloads/I
GelL_web 2008 03 _19.pdf

Empfohlene Fragen: Woran erkenne ich, ob
mein Arzt mir nur solche individuellen Ge-
sundheitsleistungen anbietet, die fir mich
wirklich empfehlenswert sind? Bin ich aus-
reichend ...., bin ich sachlich informiert wor-
den? Fuhle ich mich frei in meiner Entschei-
dung fiur diese Leistung? Wird ein schriftli-
cher Vertrag abgeschlossen? Habe ich eine
nachvollziehbare Rechung erhalten?

3) Zusatzdiagnostik in der Schwanger-
schaft

Informationsblatter Medizinischer Dienst
Spitzenverband Bund der Krankenkassen

* Grundsatzpapier (2007):
www.mds-ev.de/media/pdf/1Gel -
Grundsatzpapier-Endfassung.pdf (2007)
Hinweise fur den Versicherten: (...) Seien
Sie besonders skeptisch bei so genannten
Vorsorgeangeboten. (...)

Bestehen Sie auf einem schriftlichen Ver-
trag, der den genauen Rahmen der 1GelL
und die damit verbundenen Kosten enthalt.
Ohne eine schriftliche Vereinbarung muissen
Sie keine Rechnung bezahlen. Lassen Sie
sich keine Angst machen. Die Leistungen
der gesetzlichen Krankenkassen decken alle
notwendigen Untersuchungs- und Behand-
lungsmethoden ab.

Treffen Sie keine Ubereilten Entscheidun-
gen. IGelL sind niemals dringend.

* Triple Test (2003) www.mds-
ev.de/media/pdf/TripleTestinfo_final.pdf
(...) Diesem begrenzten Nutzen stehen
Nachteile gegenuber: Zum einen erkennt
der Test ein Viertel der Kinder mit Trisomie
21 nicht, zum anderen 16st er durch eine
Vielzahl ,falschpositiver* Ergebnisse meist
unnétige Besorgnis bei den Eltern aus und
fuhrt zu ebenfalls nicht immer folgenlosen
Fruchtwasseruntersuchungen. Insgesamt
Uberwiegen die Nachteile, so dass der Test
keine Leistung der gesetzlichen Kranken-
kassen ist.

* Toxoplasmosescreening (2003)
www.mds-ev.de/media/pdf/ Toxoplas-
mose_Screening_ final.pdf

Zurzeit gibt es keine Belege daflr, dass die
Behandlung einer an Toxoplasmose er-
krankten schwangeren Frau fur das Kind
von Nutzen ist. (...) Frische Infektionen
kénnen bei Schwangeren durch die zurzeit
verfugbaren Tests nicht zuverlassig ent-
deckt werden. (..) Fazit: Toxoplasmose-
Tests sind bei gesunden Schwangeren nicht
sinnvoll.

* Zusatzliche Ultraschalluntersuchungen auf
Wunsch der Schwangeren (2001)
www.lIsv.de/spv/15_service/02_Service/02
krankenversicherung/
03_igel_leistungen/006_ultraschall.pdf

Es gibt keine Anhaltspunkte, dass die
Durchfuhrung von mehr als drei Ultra-
schalluntersuchungen einen Gewinn fur
Mutter und Kind bringt. (...) Wenn bei den
Routine-Ultraschalluntersuchungen  Auffal-
ligkeiten bestehen, kann und muss eine
erweiterte und haufigere Ultraschallunter-
suchung erfolgen. (..) Fazit: Mehr als die
drei in den Mutterschafts-Richtlinien vorge-
sehenen Ultraschalluntersuchungen sind bei
klinisch unauffalligen Schwangeren weder
notwendig noch sinnvoll.
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