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Vorbemerkung 
 

 

 
Pränataldiagnostik in ihrer Bedeutung für behinderte Menschen und ihre Angehörigen 
 
 
Pränatald iagnost ik ste l l t  Fragen zu unserem Menschenbi ld,  rückt  schwangeren Frauen immer 
mehr auf  den Leib und zwingt  d ie unmit te lbar  Betrof fenen in immer neue Entscheidungssi tua-
t ionen. Auf der anderen Sei te erhof fen s ich Frauen/Männer in belasteten Lebenssi tuat ionen 
von diesen Techniken Hi l fen.  So ist  d ie Auseinandersetzung um dieses Thema geprägt  von 
Widersprüchen und Ambivalenzen und den damit  e inher gehenden Gefühlen bei  den unter-
schiedl ich betrof fenen Menschen. 
 
In der öf fent l ich s ichtbaren Auseinandersetzung um vorgeburt l iche Untersuchungen gibt  es 
wenig Stel lungnahmen aus dem Bereich der Selbsthi l fe.  Die Methoden werden verfe inert  und 
immer brei ter  angewandt.  Der Druck,  der mediz in ischen Forschung mehr Mögl ichkei ten zu er-
öf fnen, etwa durch die Freigabe von Präimplantat ionsdiagnost ik und Embryonenforschung, 
wächst .  Diese Forderungen werden legi t imier t  mi t  dem Leiden betrof fener Menschen.  
 
In der öf fent l ichen Diskussion haben vor a l lem späte Schwangerschaftsabbrüche in Folge von 
pränatald iagnost ischen Befunden für  Aufruhr gesorgt ,  d ie al l tägl iche Praxis von vorgeburt l i -
chen Untersuchungen und Tests im Rahmen der Schwangerenvorsorge ger iet  dabei  häuf ig aus 
dem Bl ick.  Indiv iduel le Beratung/Aufklärung und damit  indiv iduel le Verantwortung sol len die 
Probleme, d ie s ich aus einer solch br isanten Technik ergeben, lösen. 
 
Vor d iesem Hintergrund sol l te der Fachtag Raum bieten,  um über d ie Grenzen der e inzelnen 
Verbände und Gruppen hinaus Erfahrungen auszutauschen, unterschiedl iche Posi t ionen und 
Hal tungen vorzustel len,  d ie Interessen der unterschiedl ich Betei l igten am Thema sichtbar zu 
machen und Perspekt iven zu entwickeln.   
 
Der Fachtag r ichtete s ich an Menschen, d ie von Pränatald iagnost ik d irekt  betrof fen s ind:  
Menschen, d ie selbst  oder deren Angehör ige ein Merkmal,  e ine Behinderung, e ine Beeinträch-
t igung haben, d ie vorgeburt l ich festgestel l t  werden kann, an Mul t ip l ikatoren aus den entspre-
chenden Verbänden und Inst i tut ionen, aus Bi ldung, Ausbi ldung und Pol i t ik  sowie an die inte-
ressier te Öffent l ichkei t .  
 
Unser Anl iegen war,  in dem Wissen um persönl iche Belastungen und auch Leiden, uns über 
d ie Folgen der Pränatald iagnost ik für  d ie Gemeinschaft  und insbesondere für  Menschen mit  
Behinderungen oder Krankhei ten,  auseinander zu setzen.  Auf der Tagung haben wir  wahrge-
nommen, dass die Widersprüchl ichkei ten,  d ie in der Anwendung der selekt iven Pränatald ia-
gnost ik angelegt  s ind,  sehr unterschiedl ich er lebt  werden. Während ein ige Tei lnehmerinnen 
nach gesel lschaft l icher Akzeptanz indiv idue l ler  Entscheidungen für  Pränatald iagnost ik such-
ten,  vermissten andere eine k lare,  ablehnende Posi t ionierung und erhof f ten s ich mehr pol i t i -
sche Handlungsstrategien.  Für d ie Klärung dieser Fragen nach dem Abwägen von „ indiv iduel-
ler  Not“  und gesel lschaf t l icher Verantwortung bl ieb auf  dem Fachtag zu wenig Raum. Es hät te 
mehr Zei t  bedurf t ,  d ie unterschiedl ichen Sichtweisen genauer zu beleuchten und deren 
Knackpunkte herauszuschälen.   
 
Danken möchten wir  der Redakt ion Ohrenkuss . . .da re in –da raus . . .  für  d ie wunderbare Ein-
st immung, d ie s ie uns mit  ihrer  Lesung gegeben hat .  Die Fotoausstel lung „ Ich bin anders als 
Du denkst“  eröf fnete den Tei lnehmerInnen und den Gästen des Gustav Stresemann Inst i tuts 
e inen anderen Bl ick auf  behinderte Menschen. Dafür bedanken wir  uns bei  dem Verein „Down 
Kind e.V. ,  München. Unser Dank gi l t  ebenso a l len Referent innen und Referenten,  der Akt ion 
Mensch, d ie unsere Veranstal tung f inanziel l  unterstützte und Heike Zirden, d ie uns mit  ihrer  
e infühlsamen und sachkompetenten Moderat ion durch den Fachtag führte  
 
Der Fachtag hat  e ine Auseinandersetzung angestoßen, d ie wei tergeführt  werden muss.   
Die Dokumentat ion sol l  dazu einen ersten Bei t rag l iefern.  
 



Pränataldiagnostik in ihrer Bedeutung für behinderte Menschen und ihre Angehörigen 
 

 

 

 2



Dokumentation 
 

 

  
Inhalt 
 
 

EINFÜHRUNG 4 
 
Elke Vogel, Bundesministerium für Gesundheit 4 
Norbert Müller-Fehling, Bundesverband für Körper- und Mehrfachbehinderte e.V. 5 
Margaretha Kurmann, Arbeitsstelle Pränataldiagnostik/Reproduktionsmedizin 7 

 

VORTRÄGE 10 
 
Methoden der vorgeburtlichen Diagnostik – Wie beschaffen wir uns Informationen über 
das Ungeborene, was können uns diese Angaben mitteilen? 10 

Dr. Katja de Braganca; Katja Weiske 10 
Genetische Diagnostik in der Normalisierungsgesellschaft 17 

Dr. Anne Waldschmidt 17 
 

SICHTWEISEN 24 
 
Pränataldiagnostik: - Wünsche und Hoffnungen von Eltern 24 

Birgit Dembski 24 
Embryonales Hindernislaufen 28 

Stefan Kriup 28 
Schwanger sein – ein Risiko? 30 

Silke Boll 30 
Pränataldiagnostik zurückdrängen? Das Netzwerk gegen Selektion durch 
Pränataldiagnostik. 33 

Ebba Kirchner-Asbrock 33 
Zur aktuellen Diskussion um ein neues Fortpflanzungsmedizingesetz 35 

Margaretha Kurmann 35 
 

ARBEITSGRUPPEN 37 
 
“Bedeutung der Pränataldiagnostik für Menschen mit Mukoviszidose” 37 

Birgit Dembski; Stefan Kruip 37 
Auf der Suche nach dem Down-Syndrom 38 

Michaela Ash 38 
Die Bedeutung der pränatalen Diagnostik für Familien mit behinderten Kindern 40 

Anita Hönninger 40 
 

STIMMEN ZUM FACHTAG 42 
 

ANHANG 44 
 
Adressen 44 
Zur aktuellen Diskussion 45 
Materialien - Literatur 46 

 

 3



Pränataldiagnostik in ihrer Bedeutung für behinderte Menschen und ihre Angehörigen 
 

 

EINFÜHRUNG 
 
 
 
 
Elke Vogel, Bundesministerium für  
Gesundheit 
 
 
 
Seit  mehr a ls 15 Jahren bin ich im Gesund-
hei tsminister ium mit  Fragen der Behinder-
tenpol i t ik  befasst ,  -  te i ls  eher “abgehoben 
am grünen Tisch”,  wie es auf  der Ebene der 
Verwal tung nun mal zwangsläuf ig der Fal l  
is t ,  te i ls  aber auch im Gespräch und Kon-
takt  mi t  denen, d ie das wirk l iche Leben als 
Menschen mit  e iner Behinderung Tag für  
Tag erfahren.  Meine Erfahrung jedenfal ls  
is t ,  dass behinderte Menschen mit  Nichtbe-
hinderten die ganze Palet te von Plus bis 
Minus in ihrem Lebensgefühl  te i len,  a lso 
das Leben in ganz normal unterschiedl icher 
indiv iduel ler  Weise  bejahen, dabei  natür-
l ich beeinträcht igende sozia le Bedingungen 
in Frage stel len,  für  bessere Bedingungen 
kämpfen,  ihre Rechte einfordern,  manchmal 
auch entmut igt  s ind,  jedenfal ls  aber,  ich 
wiederhole es,  das Leben,  ihr  Leben beja-
hen. Es is t  bezeichnend, dass in der gan-
zen aktuel len Debatte über künst l iche Re-
produkt ion,  Pränatald iagnost ik und Genfor-
schung diese al l tägl iche Real i tät  h inter  dem 
Schlagwort  Leidvermeidung ausgeblendet 
is t  und nicht  zur Sprache kommt,  es sei  
denn, Menschen mit  Behinderung selbst  
melden s ich nachdrückl ich zu Wort .   
 
Die biomediz in ische Entwicklung im Bereich 
der Reprodukt ionstechniken und der Präna-
ta ld iagnost ik konfront ier t  d ie Gesel lschaft  
mi t  immer neuen Mögl ichkei ten.  Sie weckt  
Hoffnungen auf  Hei lung bisher unhei lbarer 
Krankhei ten,  s ie fördert  vor a l lem die I l lus i -
on von einem Leben ohne Krankhei t  und 
Behinderung, und s ie weckt  schl ießl ich Be-
gehr l ichkei ten,  d ie auf  d ie Machbarkei t  des 
perfekten Menschen abzie len.  Und -  ge-
stützt  durch die Wissenschaftshör igkei t  un-
serer heut igen Gesel lschaf t  -  werden immer 
wei tergehende Angebote an die potent ie l len 
NutzerInnen, a lso an Paare,  d ie ein Kind 
wol len,  ger ichtet ,  s ich unbedingt  der Mög-
l ichkei ten,  d ie d ie moderne Fortpf lan-
zungsmediz in zur Verfügung stel l t ,  nun 
auch zu bedienen. Es is t  bekannt,  dass 
immer mehr Paare dieses auch tun,  mi t  
dem Ziel ,  s ich vor der Geburt  e ines behin-
derten Kindes zu schützen. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
In e iner Fernsehsendung von Arte gerade 
erst  vorgestern -  mi t  dem Ti te l  “Gute Gene 
-  schlechte Gene” -  gab es die fo lgende 
“Zukunftsvis ion”,  d ie a l lerdings in Ansätzen 
berei ts Gegenwart  sein dürf te:    
 
 “El tern werden zusammen mit  dem Fort-
pf lanzungsexperten zu Schöpfern,  s ie for-
men ihr  Kind nach ihren Wunschvorstel lun-
gen, a l les is t  mögl ich,  a l les is t  zu haben, -  
das Kind wird so zum ul t imat iven Einkaufs-
er lebnis.”   
 
Was heißt  das in unserer Gesel lschaf t? 
Was heißt  es für  Menschen, d ie mit  e iner 
Behinderung leben, wenn Behinderung als 
das schlechthin zu Vermeidende angesehen 
wird? Pränatald iagnost ik und Reprodukt i -
onsmediz in instrumental is ieren Behinde-
rung mit  ihrem Hei lsversprechen für  Zwe-
cke des wissenschaft l ichen Fortschr i t ts  und 
der Vermarktung der Ergebnisse,  verbun-
den mit  v ie l fä l t igsten Gewinn- und Prest i -
geerwartungen. Dieser Aspekt  der wir t -
schaf t l ichen und Karr iere- Interessen wird 
übr igens in der öf fent l ichen Diskussion 
vol lkommen ausgeblendet von al l  denen, 
d ie “e inen Namen haben” in der Fortpf lan-
zungswelt ,  a lso berei ts kräf t ig von diesem 
Markt  der Mögl ichkei ten prof i t ieren.  Zuletzt  
wurde das in Ber l in beim Fortpf lanzungs-
mediz in-Kongress wieder überdeut l ich.  
 
Pränatald iagnost iker und Fortpf lanzungs-
mediz iner sehen s ich nach eigener Aussage 
nur a ls Dienst le ister ,  d ie er fü l len,  was von 
ihnen dr ingend und drängend erwartet  wird.  
Die of fensicht l ichen Impl ikat ionen der von 
ihnen angewandten Techniken,  vor a l lem 
die eugenischen Aspekte,  d ie Selekt ion 
werden verdrängt,  bzw. man weist  solche 
Absichten wei t  von s ich.  Ich denke, h ier  is t  
das Unredl iche in der gesamten Rechtfer t i -
gungsdiskussion über Pränatald iagnost ik  
und Reprodukt ionstechnik deut l ich.  Es is t  
in zentralen Bereichen eine “Verhül lungs-
Diskussion”!  
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Pränatald iagnost ik is t  auf  d ie Ident i f iz ie-
rung von Abweichungen, von genet ischen 
Defekten,  von Behinderungen ger ichtet .  Es 
is t  e in of fenes Geheimnis,  dass ein posi t i -
ver Befund in der wei t  überwiegenden Zahl  
der Fäl le zum Abbruch der Schwanger-
schaft  führt .  Das heißt :  e in Kind wird wegen 
seiner Behinderung abgelehnt.  Daran ist  
n ichts schön zu reden, da hi l f t  keine argu-
mentat ive Verhül lung. Die Zahlen z.B.  bei  
Festste l lung des Down-Syndroms sind be-
kannt und sprechen für  s ich.  Aber warum 
sol l te e in Kind mit  Down-Syndrom nicht  le-
ben?? 
 
Genforschung und Pränatald iagnost ik neh-
men unserer Gesel lschaf t  e in Stück 
Menschl ichkei t ,  da s ie ganz of fensicht l ich 
zur Selekt ion führen,  da s ie ganz of fen-
s icht l ich die Vorstel lung vom vermeint l ich 
perfekten Menschen fördern und diese zum 
Lei tb i ld des Entscheidens und Handelns 
machen. 
 
 
Ich z i t iere einen der Wort führer in d ieser 
Diskussion: 
 
“Wenn wir  bessere Menschen herste l len 
können durch das Hinzufügen von Genen, 
warum sol l ten wir  das nicht  tun?”,  f ragt  der 
Nobelpreisträger James Watson, f ragen mit  
ihm vie le andere.  Ja,  warum? Auch des-
halb,  wei l  das Projekt  von der le idensfreien 
Gesel lschaft  n icht  nur höchst  i l lus ionär,  
sondern zugleich un-menschl ich is t ,  -  eben 
wei l  es nur um den Preis des Ausschlusses 
von best immten Menschen aus der sozia len 
Gemeinschaft  zu haben wäre.  
 

Norbert Müller-Fehling, Bundesverband 
für Körper- und Mehrfachbehinderte e.V. 
 
 
 
Wie ein Trommelfeuer prasseln die Meldun-
gen in den letzten Wochen und Monaten auf  
uns ein,  mi t  denen der Durchbruch bei  der 
Entschlüsselung des menschl ichen Erbgu-
tes angekündigt  wird.  Schon ist  das Chro-
mosom 21 vol ls tändig entschlüssel t ,  und 
jede Woche wird ein wei teres Gen gefun-
den, das für  best immte Krankhei ten ver-
antwort l ich is t .  Die Meldungen lassen die 
Kurse der Biotechnologie-Unternehmen 
explodieren,  mobi l is ieren Forschungsgelder 
und nähren die Hoffnung v ie ler  kranker 
Menschen auf  Hei lung und Linderung. In 
der a l lgemeinen Euphor ie,  zu der d ie Me-
dien erhebl ich bei t ragen, entsteht  der Ein-
druck,  dass wir  kurz vor e inem Sieg über 
den Krebs,  über HIV, d ie Alzheimer Krank-
hei t  und v ie le Behinderungen stehen. Le-
dig l ich fehlende Mit te l ,  a l tmodische Denk-
weisen und vor a l lem eine einschränkende 
Gesetzgebung würden den Fortschr i t t  auf-
hal ten.  Ein Fortschr i t t ,  der e ine Zukunft  
verspr icht ,  in der Ersatzorgane unbegrenzt  
zur Verfügung stehen, Krankhei ten genthe-
rapeut isch behandel t  werden und behinder-
te und kranke Kinder n icht  mehr geboren 
werden müssen. Sieht  man genau hin,  ste-
hen den Versprechungen vergle ichsweise 
bescheidene Ergebnisse gegenüber.   
 
Niemand kann heute ausschl ießen, dass 
die Vis ionen der Bio-Mediz in e ines Tages 
wahr werden. Mich beschleicht ,  wenn ich 
mich durch die Wissenschaftssei ten der 
Tageszei tung oder durch das ZEIT-Dossier  
durcharbei te,  immer häuf iger das Gefühl ,  
dass die Gen-Technologie v ie l le icht  e in 
großer I r r tum ist ,  so wie die Atomenergie,  
und unsere Kinder mögl icherweise er leben 
werden, wie die Regierung und die Indust-
r ien in 30 Jahren über den Ausst ieg ver-
handeln.  Die Frage ist :  Haben wir  dann un-
ser b iotechnisches Tschernobyl  schon hin-
ter  uns oder noch vor uns? Wer s ind die 
Opfer auf  dem Weg zu dieser Erkenntnis,  
und wie v ie le werden es sein? 
 
Biswei len ble ibt  auf  dem Weg in d iese neue 
Welt  der Al l tag der Pränatald iagnost ik,  de-
ren Diagnoseangebote als grei fbares Er-
gebnis der Genforschung s ich immer wei ter  
auswei ten und immer selbstverständl icher 
angewendet werden. Jede wei tere Diagno-
semögl ichkei t  nährt  d ie Vorstel lung,  behin-
dert  geborene Menschen müsse es in Zu-
kunft  n icht  mehr geben. Diese Vorstel lung 
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wird zur Zie lsetzung, d ie mit  dem Leid be-
hinderter  Menschen und ihrer  Angehör igen 
gerecht fer t igt  wird.  Pränatald iagnost ik er-
fährt  e ine hohe gesel lschaf t l iche Akzeptanz 
in der Öffent l ichkei t ,  im Mediz inbetr ieb und 
bei  schwangeren Frauen und werdenden 
El tern.  
 
Obwohl  keine Frau zur Pränatald iagnost ik,  
zum Ult raschal l ,  zur  Fruchtwasseruntersu-
chung oder zum Tr ip le-Test  gezwungen 
werden kann, droht  der vorgeburt l iche 
Check dennoch zu einer neuen sozia len 
Verpf l ichtung zu werden. Nur der ger ingste 
Tei l  der Technik is t  auf  Hei lung und Thera-
pie ausger ichtet .  Vorgeburt l iche Diagnost ik 
wird damit  zur selekt iven Diagnost ik,  bei  
der n icht  Krankhei ten bekämpft  werden, 
sondern verdächt ige Krankhei tst räger.  
 
Die technischen Mögl ichkei ten der künst l i -
chen Befruchtung, d ie Präimplantat ions-
diagnost ik,  d ie Angebote der Pränatald ia-
gnost ik und die Mögl ichkei ten der per inata-
len Mediz in schaffen eine Vielzahl  von Ent-
scheidungsmögl ichkei ten,  ob und welche 
Kinder geboren werden und am Leben ble i -
ben.  Was wie ein Zuwachs an Unabhängig-
kei t  und Selbstbest immung erscheint ,  wird 
zum Entscheidungszwang für  El tern und 
Mediz iner,  wird zur Verantwortung für  e in 
Kind nach Maß und endet a ls sozia le 
Pf l icht .  Die scheinbar f l ießenden Grenzen 
am Beginn des Lebens machen es of fen-
s icht l ich besonders disponibel  und fordern 
zur Bewertung heraus.  Diese Bewertung 
geschieht  mi t  a l len Konsequenzen. Der Fö-
tus wird zum öf fent l ichen Wesen, dessen 
Interessen gegen die seiner Mutter  und die 
der Gesel lschaf t  gestel l t  und abgewogen 
werden. Das ble ibt  n icht  ohne Auswirkung 
auf  d ie Schwangerschaft ,  auf  das Leben 
behinderter  Menschen und auch nicht  ohne 
Auswirkung auf  unser Zusammenleben in 
der Gesel lschaft .  
 
Pränatald iagnost ik t rägt  zur Ausgrenzung 
von Menschen mit  Behinderungen und Be-
einträcht igungen und zur Normierung von 
Menschen bei .  Die Würde und der Wert  des 
Menschen s ind nicht  abhängig von seiner 
Gesundhei t ,  seinen Mögl ichkei ten und sei-
ner Leistungsfähigkei t .  Genau aus diesem 
Grund ist  d ieses Thema auch ein Thema für  
den Bundesverband für  Körper-  und Mehr-
fachbehinderte.  Obwohl  der größte Tei l  der 
rund 25.000 Fami l ien,  d ie in unseren ört l i -
chen Selbsthi l feorganisat ionen zusammen-
geschlossen s ind,  von einer f rühkindl ichen 
cerebralen Bewegungsstörung betrof fen 
s ind,  d ie s ich in der Regel  der pränatalen 
Diagnost ik entz ieht ,  wei l  s ie im Ver lauf  der 

Schwangerschaft ,  unter  der Geburt  oder 
danach auf t r i t t .  Sicher haben die nicht  un-
mit te lbare Betrof fenhei t  der El tern in unse-
rem Verband und die kr i t ische Hal tung der 
behinderten Menschen selbst  zu der Ent-
wicklung der Akt iv i täten im Themenfeld 
Pränatald iagnost ik innerhalb unseres Ver-
bandes beigetragen.  
 
Ein ige von Ihnen haben uns auf  d iesem 
Weg beglei tet .  Er beginnt  mit  der Singer-
Debatte und führte zu der Tagung ”Vom 
Recht auf  Anderssein”  1992 in Köln,  d ie wir  
gemeinsam mit  der Bundesverein igung Le-
benshi l fe für  geist ig behinderte Menschen 
durchgeführt  haben. Daraus entwickel te 
s ich unser Engagement im ”Netzwerk gegen 
Selekt ion durch Pränatald iagnost ik”  und 
führte schl ießl ich zu der Einr ichtung der 
”Arbei tsstel le Pränatald iagnost ik/Reproduk-
t ionsmediz in”  im September des letzten 
Jahres,  d ie durch die Förderung des Bun-
desgesundhei tsminister iums mögl ich wurde.   
 
Die heut ige Veranstal tung ist  e in wei terer  
Schr i t t .  Anders als d ie heut ige Veranstal-
tung wurde die erste Tagung ”Vom Recht 
auf  Anderssein”  von hef t igen Protesten be-
hinderter  Menschen und ihrer  Stel lver t reter  
beglei tet .  In der Veranstal tung sahen s ie 
das El terninteresse zum Ausdruck kommen, 
zu einer fa i ren,  objekt iven Beratung zu 
kommen, d ie den Interessen unmit te lbar 
Betrof fener entgegensteht .   
 
In d iesem Konf l ik t  wird die unterschiedl iche 
Hal tung der unterschiedl ich Betrof fenen 
deut l ich.  Er z ieht  s ich durch die gesamte 
El tern-  und Behindertenselbsthi l fe und be-
steht  b is heute wei ter ,  auch wenn der Um-
gang mite inander anders geworden ist .  Das 
is t  mögl icherweise der Grund dafür ,  dass 
die al l tägl iche Praxis der selekt iven Präna-
ta ld iagnost ik in den Behinderten- und El-
ternverbänden kein vergle ichbares Enga-
gement hervorruf t  wie andere sogenannte 
bioethische Fragestel lungen. Immerhin s ind 
gegen die Bioethik-Konvent ion des Europa-
rates über 2 Mi l l ionen Unterschr i f ten ge-
sammelt  worden. 
 
Anders ste l l t  s ich die Si tuat ion im Zusam-
menhang mit  dem Schwangerschaftsab-
bruch dar.  Die Behindertenverbände haben 
gemeinsam mit  den Kirchen für  d ie Ab-
schaffung der embryopathischen Indikat ion 
gekämpft .  Sie machte eine Bewertung des 
Lebens mit  e iner Behinderung notwendig 
und war nach den Vorstel lungen behinder-
ter  Menschen und ihrer  Angehör igen mit  
der Menschenwürde nicht  vereinbar.  Die 
Erwartung, dass mit  der embryopathischen  
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Indikat ion die Schwangerschaftsabbrüche 
nach Pränatald iagnost ik zurückgehen, hat  
s ich nicht  er fü l l t .  An ihre Stel le is t  d ie me-
diz in ische Indikat ion getreten.  Die Dramat ik 
der dadurch mögl ich gewordenen späten 
Abbrüche mit  a l l  ihren Folgen verhindert  
häuf ig den Bl ick auf  d ie e igent l iche Ursa-
che, auf  d ie ungehemmte Ausweitung der 
Pränatald iagnost ik.  Eine ähnl ich brei te Dis-
kussion wie die späten Abbrüche hat  auch 
das Bundesverfassungsger ichtsurte i l  aus-
gelöst ,  in dem ein Schadensersatzanspruch 
für  d ie Geburt  e ines behinderten Kindes 
nach einer fehlerhaf ten humangenet ischen 
Beratung anerkannt wurde.  
 
Während v ie le behinderte Menschen Präna-
ta ld iagnost ik a ls Angr i f f  auf  ihre Existenz 
ansehen und mehr oder weniger radikal  
ablehnen, is t  in den El ternorganisat ionen 
häuf ig e ine Zurückhal tung in der Posi t ionie-
rung zur Pränatald iagnost ik festzustel len.  
Bei  den El tern behinderter  Kinder is t  das 
v ie l le icht  dadurch begründet,  dass s ie s ich 
die Opt ion auf  d ie Pränatald iagnost ik und 
die Reprodukt ionsmediz in of fen hal ten wol-
len,  wei l  s ie d ie Hoffnung haben, der medi-
z in ische Fortschr i t t  könne ihnen zu einem 
gesunden Kind verhel fen.  
 
Die Veranstal tung und die hier  begonnene 
Diskussion sol l  den Rahmen bieten,  s ich 
darüber auszutauschen. Sie sol l  aber auch 
deut l ich machen, dass die Pränatald iagnos-
t ik  ledig l ich einen mediz in ischen Befund 
l iefern kann, der keine Rückschlüsse auf  
d ie Mögl ichkei t  zu einem zufr iedenen und 
erfü l l ten Leben zulässt .  Wer anders als 
Fami l ien mit  behinderten Kindern und be-
hinderte Menschen könnte s ich dazu au-
thent isch äußern? Die Veranstal tung sol l  
unterschiedl iche Posi t ionen und Hal tungen 
vorstel len,  Erfahrungen austauschen und 
gemeinsame Perspekt iven entwickeln.  
 
 

Margaretha Kurmann, Arbeitsstelle Prä-
nataldiagnostik/Reproduktionsmedizin  
 
 
 
Meine Einführung in d ie Tagung gestal te 
ich vor dem Hintergrund einer persönl ichen 
wie beruf l ichen Beschäft igung mit  dem 
Thema Pränatald iagnost ik:  aus der Bera-
tung schwangerer Frauen und ihrer  Partne-
r Innen in ihren Entscheidungskonf l ik ten 
über e ine Anwendung von oder um Konse-
quenzen nach Pränatald iagnost ik,  aus der 
Fortb i ldung für  Berufsgruppen, d ie schwan-
gere Frauen beglei ten,  aus einer Öffent-
l ichkei tsarbei t  im Rahmen des Netzwerkes 
gegen Selekt ion durch Pränatald iagnost ik.  
Aus dieser Arbei t ,  aber auch durch die in-
neren Höhen und Tiefen,  Sicherhei ten und 
Zweife l  is t  mir  sehr präsent:  d ieses Thema 
hat´s in s ich -  es is t  e in Thema, wo wir  auf  
v ie l fä l t ige Verständigungsprobleme stoßen, 
wo of t  n icht  benannt wird,  worum es geht – 
ein Thema mit  Verdrängungen und Tabui-
s ierungen, e in b isschen ein Thema aus der 
Schmuddelecke und ein Thema, das schnel l  
Gefühle mobi l is ieren kann. 
 
 
Pränataldiagnostik w ird zum Thema 
 
Noch in den 80ern hat  es eine kr i t ische 
Auseinandersetzung um humangenet ische 
Arbei t  gegeben – die Einführung der Me-
thoden vorgeburt l icher Untersuchungen und 
Tests in d ie a l lgemeine Schwangerenvor-
sorge is t  dagegen zunächst  sehr unspekta-
kulär  und unbemerkt  vonstat ten gegangen. 
Die Kr i t ik  wurde erst  gehört  und hat  auch 
brei teren Raum eingenommen, a ls vorge-
burt l iche Untersuchungen längst  a l l tägl i -
cher Bestandtei l  der ganz normalen 
Schwangerenvorsorge war und sowohl  jeder 
schwangeren Frau als auch zunehmend den 
Hel fer Innen: Hebammen, Ärzt Innen, Berate-
r Innen, Mitarbei ter Innen aus der Behinder-
tenarbei t  und Selbsthi l fe auf  den Leib ge-
rückt  is t .  Neben einer kr i t ischen Öffent l ich-
kei t ,  der Kr i t ik  aus der Behindertenarbei t  
und Selbsthi l fe,  e iner zunehmend auch kr i -
t ischen Sicht  auf  pol i t ischer Ebene s ind es 
auch immer mehr Mediz inerInnen, d ie ihre 
Betrof fenhei t  und Verantwortung im Berufs-
al l tag wahrnehmen, ihre Kr i t ik  an Pränatal-
d iagnost ik formul ieren und die Frage nach 
ihrem Berufsethos stel len.  
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Ein krit ischer Blick auf  
Pränataldiagnostik 
 
Pränatald iagnost ik is t  zum einen eine ge-
zie l te Suche nach genet isch mit -bedingten 
Erkrankungen, Disposi t ionen, Behinderun-
gen im Rahmen einer humangenet ischen 
Beratung und Untersuchung. Pränatald ia-
gnost ik  is t  auch die Suche nach mögl ichen 
Gesundhei tsgefährdungen für  schwangere 
Frauen und ihr  Ungeborenes.  Pränatald ia-
gnost ik  is t  aber auch – und das in den 
meisten Fäl len – ein Screeningprogamm – 
eine Reihenuntersuchung -  im Al l tag der 
gynäkologischen Schwangerenvorsorge in 
Deutschland. Pränatald iagnost ik versteht  
s ich als Tei l  ärzt l ichen Handelns,  d iagnos-
t ischer Methodik,  um therapeut ische Maß-
nahmen ein le i ten zu können. Vorgeburt l iche 
Untersuchungen und Tests suchen jedoch 
in der Regel  nach in der Schwangerschaft  
n icht  behandelbaren Beeinträcht igungen, 
Behinderungen oder Krankhei ten,  in deren 
Folge der Abbruch der vordem erwünschten 
Schwangerschaft  of tmals a ls a l le in ige 
Handlungsmögl ichkei t  erscheint .  In der 
Rout ine der Schwangerenvorsorge werden 
solche selekt iven Verfahren al l tägl ich und 
selbstverständl ich angewandt.  Dazu gehö-
ren  
 

� Blutuntersuchungen und Ul t raschal l -
d iagnost ik,  mi t  denen nach Hinwei-
sen auf  e ine mögl iche Behinde-
rung/Beeinträcht igung gesucht wird 
und die jeder schwangeren Frau an-
geboten werden,  

� invasive Methoden wie die Frucht-
wasseruntersuchung oder d ie Cor i -
onzot tenbiopsie,  d ie eher Frauen 
über 35 Jahren angeboten werden.  

� Vor a l lem Ul t raschal luntersuchungen 
gewinnen zunehmend an Bedeutung: 
mit  der Nackenfal tenmessung, d ie 
e ine ”Ris ikospezi f iz ierung” u.a.  in 
Bezug auf  das Down-Syndrom zum 
Ziel  hat ,  etabl ier t  s ich ein neues 
Screening in der Frühschwanger-
schaft .  

 
Auf  d iese – selekt ive -  Pränatald iagnost ik 
r ichtet  s ich der kr i t ische Bl ick.  Er  fä l l t  zu-
nächst  auf  d ie selekt ive Ausr ichtung mit  a l l  
ihren Widersprüchl ichkei ten und Folgen: 
Die Auseinandersetzung um Spätabtreibun-
gen nach einem pränatald iagnost ischen 
Befund bei  zu erwartender Behinde-
rung/Beeinträcht igung eines Kindes hat  d ie 
Kluf t  zwischen dem mediz in ischen An-
spruch “Sorge für  e in gesundes Kind” und 
den tatsächl ichen Folgen der mediz in ischen 
Untersuchungen nur zu deut l ich gemacht.  

 
 
 
Sei t  Änderung des § 218 darf  es nach dem 
Gesetz keine embryopathischen/eugen-
ischen Schwangerschaftsabbrüche mehr 
geben – de facto gibt  es s ie natür l ich,  ver-
borgen in der mediz in ischen Indikat ion,  d ie 
ohne zei t l iche Begrenzung ist ,  nur dass 
man bei  e iner d i rekten Lebensgefährdung 
der schwangeren Frau zu einem späten 
Zei tpunkt  e ine Geburt  e in le i ten würde, bei  
der idealerweise Frau und Kind über leben. 
Die Doppelbödigkei t  kann dazu führen,  
dass zu einem Schwangerschaftsabbruch,  
wenn es denn zur Geburt  e ines über-
lebenden Kindes kommt oder kommen 
kann, Pädiater  h inzugezogen werden sol-
len,  d ie dann das durch die f rühe,  e ingelei -
tete Geburt  belastete Kind behandeln sol-
len.  
 
Das “behinderte”  Kind als Schaden ist  e ine 
andere widersprüchl iche Sei te von “Präna-
ta ld iagnost ik” :  Wenn die Geburt  e ines Kin-
des mit  e iner Behinderung durch vorgeburt-
l iche Entdeckung (und konsequenterweise 
fo lgendem Schwangerschaftsabbruch) ver-
hindert  werden kann, so is t  das selbstver-
ständl ich wünschenswert  und als mediz in i -
sches Vorsorgehandeln anerkannt:  Es kann 
ger icht l ich eingeklagt  werden. 
 
Der kr i t ische Bl ick fä l l t  daneben auf  den 
Umgang mit  schwangeren Frauen, auf  den 
Umgang mit  dem Kinderkr iegen und auf  d ie 
Verte i lung von Verantwortung für  Kinder –
gesunde, behinderte,  kranke Kinder – an 
Frauen. Ris iko – Kontrol le – Sicherhei t  
durch Ausschl ießen s ind die vordergründi-
gen Merkmale dieses Umgangs mit  grund-
legenden Lebensprozessen. 
 
Individuelle Not und gesellschaft l iche 
Verantwortung 
 
An diesem Paar arbei ten s ich al le Betei l ig-
ten an der Auseinandersetzung um eine 
Bewertung von Pränatald iagnost ik ab.  Auf-
gewogen werden die gesel lschaf t l ichen, 
sozia len Folgen, d ie in der inneren Logik 
und Dynamik der Technik l iegen, gegen den 
Nutzen,  den diese Diagnost ik für  e inzelne 
Menschen haben kann: Menschen, d ie 
selbst  e in Merkmal haben, das vorgeburt-
l ich diagnost iz ier t  werden kann, und die ein 
Kind ohne dieses Merkmal haben möchten,  
und Menschen, d ie berei ts e in Kind mit  e i -
ner – vorgeburt l ich diagnost iz ierbaren -  
Krankhei t  oder Behinderung haben und s ich 
ein wei teres Kind wünschen, das diese Be-
hinderung/diese Krankhei t  n icht  hat .  Auf  
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das Leiden dieser betrof fenen Menschen 
berufen s ich die jenigen, d ie e ine Auswei-
tung wünschen, etwa über Präimplantat i -
onsdiagnost ik  (PID) – während auf  der an-
deren Sei te deut l ich gemacht wird,  dass es 
ganz unterschiedl iche Betrof fenhei ten gibt :   
 

� Menschen, d ie mit  e iner Behinderung 
leben, d ie d iagnost iz ierbar wäre,  d ie 
d iese Techniken für  s ich als bedroh-
l ich empf inden, wei l  s ie s ich in Frage 
gestel l t  sehen 

� Menschen, d ie den Umgang des 
“Verhinderns” a ls bedrohl ich er leben 

� Frauen, d ie heute nicht  mehr einfach 
nur schwanger sein können, sondern 
s ich mit  neuen Ansprüchen darüber,  
was s ie a l les für  e in “gesundes” Kind 
tun sol len,  und entsprechenden Ver-
antwort l ichkei ten konfront ier t  sehen, 
denen s ie s ich kaum entz iehen kön-
nen 

� Erforschung und Weiterentwicklung 
der Techniken geht über Leib und 
Seele von schwangeren Frauen. 

 
Aus diesen unterschiedl ichen Betrof fenhei-
ten und Sichtweisen resul t ieren häuf ig 
Missverständnisse,  wenn die jewei l ige Ebe-
ne nicht  mehr gesehen wird.  Die Unter-
scheidung zwischen strukturel len Gegeben-
hei ten und den Wünschen und Entschei-
dungen Einzelner aus einer indiv iduel len 
Not heraus ist  bei  unserem Thema sehr 
wicht ig und macht genau den Unterschied 
in den Bewertungen aus.  Es is t  etwas ande-
res,  wenn eine Frau aus ihrer  persönl ichen 
Lebenssi tuat ion heraus z.B.  e ine Schwan-
gerschaft  aufgrund einer für  s ie beängst i -
genden Behinderung abbr icht ,  oder ob es 
al l tägl iche Praxis is t ,  bei  jeder schwange-
ren Frau systemat isch nach Behinderungen 
zu suchen in dem Wissen, dass der Suche 
die “Verwerfung”,  d ie Verhinderung, oder 
wie wir  es auch immer nennen wol len,  fo lgt .  
Es macht e inen Unterschied,  ob wir  gesel l -
schaft l ich gewol l t  und gefördert  selekt ieren 
nach gesund und behindert  oder ob ein e in-
zelner Mensch s ich ein “gesundes” Kind 
wünscht.  
 
 
Die Frage, d ie s ich stel l t ,  is t :  Können und 
dürfen indiv iduel le Not und indiv iduel le 
Wünsche zum Maßstab werden für  grundle-
gende Entscheidungen über Techniken,  d ie 
unser Menschenbi ld,  unser sozia les Zu-
sammenleben betref fen? 
 
 
 
 

Unsere Tagung 
 
Im Ankündigungstext  der Tagung haben wir  
zum Ausdruck gebracht :  “Pränatald iagnos-
t ik  ste l l t  sozia le Fragen zu unserem Men-
schenbi ld und rückt  schwangeren Frauen 
immer mehr auf  den Leib.  Auf  der anderen 
Sei te erhof fen s ich Frauen/Männer in be-
lasteten Lebenssi tuat ionen von diesen 
Techniken Hi l fen.  So ist  d ie Auseinander-
setzung um dieses Thema geprägt  von Wi-
dersprüchen und Ambivalenzen und den 
damit  e inhergehenden Empf indl ichkei ten 
bei  den unterschiedl ich betrof fenen Men-
schen. 
 
Demzufolge haben wir  uns für  fo lgende 
Schwerpunkte in den Vorträgen entschie-
den: Beginnen werden wir  mi t  Informat io-
nen zu Pränatald iagnost ik durch Kat ja de 
Braganca. Kat ja Weiske ist  le ider erkrankt .  
Anne Waldschmidt  wird einen Bl ick auf  d ie 
Begr i f fe von Normal i tät  lenken. Am Nach-
mit tag werden uns die Referent Innen je-
wei ls  unterschiedl iche Sichtweisen vorstel -
len:  den Verhinderungsbl ick “Down-
Syndrom” (Wolfgang Storm),  d ie “El tern-
s icht”  (Birg i t  Dembski) ,  d ie Sicht  der jeni-
gen, d ie mit  e iner d iagnost iz ierbaren 
Krankhei t /Behinderung leben (Stefan Kru-
ip) ,  d ie Frauensicht  (Si lke Bol l ) ,  der Bl ick 
auf  gesel lschaft l iche Verantwortung (Ebba 
Kirchner-Asbrock) und auf  d ie pol i t ische 
aktuel le Diskussionen. 
 
Unsere Vorstel lung bei  der Planung war,  
dass,  wenn v ie le aus unterschiedl ichen 
Bl ickwinkeln und mit  unterschiedl ichen Be-
trof fenhei ten und damit  Sichtweisen auf  das 
Thema schauen, es v ie l  zu sehen gibt  und 
v ie l le icht  g ibt  es auch einen Kern der Sa-
che, den al le sehen und den es lohnt ,  s ich 
seiner gemeinsam anzunehmen. Den unter-
schiedl ichen Sichtweisen,  Widersprüchen, 
of fenen Fragen wol len wir  Raum geben und 
s ie e in Stück wei terentwickeln.  
 
Über Pränatald iagnost ik  zu sprechen ist  
n icht  e infach und das Thema hat seine ein-
gebauten Tücken. Aus den gemachten Er-
fahrungen weiß ich aber auch,  wie f rucht-
bar und anregend die Begegnungen und 
auch kr i t ischen Auseinandersetzungen sein 
können. In d iesem Sinne  f reue ich mich 
über den Tag, den wir  vor uns haben, wün-
sche uns al len eine gelungene, berührende 
Arbei t  und übergebe zur wei teren Moderat i -
on an Heike Zirden von der Akt ion Mensch. 
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VORTRÄGE 
 
 
Methoden der vorgeburtlichen Diagnostik 
– Wie beschaffen wir uns Informationen 
über das Ungeborene, was können uns 
diese Angaben mitteilen? 
 
Dr. Katja de Braganca;  
Katja Weiske 
 
 
 
Es war schon immer von großem Interesse,  
mehr über das noch nicht  Geborene erfah-
ren zu wol len.  Die Gründe dieser Suche, 
d ie Methoden und die damit  verbundenen 
mögl ichen Konsequenzen s ind jedoch sehr 
unterschiedl ich.  Wir  beschreiben ein ige der 
mögl ichen Fragestel lungen, d ie anwendba-
ren Methoden und die Antworten,  d ie 
manchmal gegeben werden können. We-
sent l ich s ind die Grenzen der Aussagemög-
l ichkei ten und die mit  den ermit te l ten Ant-
worten verbundenen Konsequenzen. Es is t  
natür l ich nicht  mögl ich,  e ine Beschreibung 
des heut igen Standes der vorgeburt l ichen 
Diagnost ik in a l ler  Vol ls tändigkei t  zu ver-
mit te ln,  d ie Grundelemente s ind jedoch im-
mer ähnl ich.  Unser Bl ickwinkel  wird es er-
mögl ichen, wei tere Fragen zu stel len.  
Wir  haben uns fo lgende Fragen gestel l t ,  a ls 
wir  uns den mögl ichen Methoden der vor-
geburt l ichen (pränatalen) Diagnost ik  näher-
ten:   
 

• Welches ist  d ie genaue Fragestel-
lung? 

• Über wen werden die Informat ionen 
ermit te l t  (Angaben über d ie schwan-
gere Frau /  Angaben über das Unge-
borene)? 

• Mit  welcher Methode können die 
notwendigen Angaben (messbaren 
Parameter)  beschaff t  werden? 

• Zu welchem Zei tpunkt  kann die Me-
thode angewandt werden? Wie lange 
dauert  es,  b is e in Ergebnis vor l iegt? 

• Welches s ind die Ris iken und Feh-
lerquoten der angewandten Metho-
de? 

• Wie groß ist  d ie Aussagekraf t   der 
Methode (verändert  s ie ledig l ich 
Wahrscheinl ichkei ten oder führt  s ie 
zu einer Diagnose)? 

• Was sind die mögl ichen Konsequen-
zen der beschaff ten Informat ionen? 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Die schwangere Frau wird beobachtet  /  s ie 
beobachtet  s ich selbst ,  und aus den einzel-
nen Informat ionen entsteht  e in Bi ld d ieser 
Schwangerschaft  (Zei tpunkt  der Empfäng-
nis er fasst ,  Übelkei t  in den ersten Monaten,  
Ernährungsvor l ieben usw.) .  
Die Frau wird gewogen und gemessen und 
in Tabel len er fasst .  Diese Informat ionen 
werden erhäl t l ich,  ohne in ihren Körper 
e ingrei fen zu müssen (nicht invasiv) .  Hier-
zu gehört  auch die Blutabnahme, die dazu 
dient ,  für  d ie Schwangerschaft  re levante 
Messwerte wie den Eisenwert ,  verschiede-
ne Ant ikörper (z.B.  Ant ikörper gegen Rö-
te ln)  und ähnl iches zu er fassen. Auch In-
format ionen über das Ungeborene können 
mit te ls mütter l ichem Blut  gewonnen werden 
(s iehe z.B.  Tr ip le-Test) .  Es werden Anga-
ben über d ie schwangere Frau beschaff t  
(Zei tpunkt  der letzten Regel ,  Gewichtzu-
nahme, Körperumfang, Eisenwerte usw.) ,  
was können diese Informat ionen mit te i len? 
Sie beschreiben die Veränderungen der 
Frau in d ieser Schwangerschaft  in messba-
ren/vergle ichbaren Werten.  Es können Ta-
bel len aufgestel l t  und mit  anderen Frauen 
in ähnl icher Si tuat ion vergl ichen werden, es 
werden Vergle iche über “Normal i tät”  ange-
stel l t .  
 
Es können aber auch Informat ionen über 
das Ungeborene ermit te l t  werden. Die He-
bamme tastet  d ie Größe ab,  lauscht den 
Herztönen mit  e inem Hörrohr,  s ie ermit te l t  
d ie Lage in der Gebärmutter .  Es is t  aber 
auch mögl ich,  wei tere Informat ionsquel len 
heranzuziehen: Der Ul t raschal l  (n icht  inva-
siv)  er fasst  d ie Entwicklung im Laufe der 
Schwangerschaft ,  kann of fensicht l iche Ver-
änderungen darstel len (Herzfehler)  und 
kann Merkmale aufzeigen (Nackenfal te) ,  
d ie in Kombinat ion mit  anderen Parametern 
die Wahrscheinl ichkei t  s te igen lassen, dass 
bei  dem Ungeborenen z.B.  e in Down-
Syndrom vor l iegen könnte.  
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Je nach Fortschrei ten der Schwangerschaft  
können unterschiedl iche Methoden der vor-
geburt l ichen Diagnost ik angewandt werden. 
Hier  kommen auch sogenannte invasive  
Methoden zur Anwendung, bei  denen in den 
Körper der Frau eingegr i f fen werden muss,  
um beispie lsweise k indl iche Zel len für  e ine 
Untersuchung zu entnehmen. Diese invasi-
ven Methoden s ind mit  e inem Ris iko für  das 
Ungeborene verbunden. Voraussetzung für  
a l le Methoden ist  jedoch die genaue Frage-
stel lung:  sol l  das Geschlecht  best immt 
werden (z.B.  beim Vor l iegen einer ge-
schlechtsgebundenen Stof fwechselerkran-
kung in der Fami l ie) ,  sol l  e ine best immte 
Erkrankung oder Behinderung erfasst  wer-
den? 
 
 
Folgende Methoden der vorgeburt l ichen 
Diagnost ik  werden im fo lgenden beschr ie-
ben: Wir  unterscheiden zwischen invasiven 
(4 -  7)  und nicht- invasiven (1 -  3)  Techni-
ken und zwischen Methoden, bei  denen es 
um die Entnahmetechniken von Gewebe der 
Ungeborenen geht (4 -  7)  oder um die spe-
zia l is ier te Aufarbei tung des so gewonnenen 
Gewebes (8-10).  Am Ende erfo lgt  e in Aus-
bl ick auf  neue Methoden der vorgeburt l i -
chen Diagnost ik (u.a.  11).  
 
1.  Serum-Screening 
2.  Tr ip le-Test   
3.  “Nuchal  t ranslucency” (Nackenfal tenul t -
raschal l )  
4.  Chor ionzottenbiopsie 
5.  Amniozentese 
6.  Frühe Amniozentese 
7.  Fetalb lutpunkt ion (Cordozentese)  
8.  Chromosomenanalyse 
9.  FISH-Schnel l test  (Fluoreszenz-In-Si tu-
Hybr id is ierung) 
10.  Schnel l test  mit te ls DNA-Analyse 
11.  Fetale Zel len aus mütter l ichem Blut  
 
 
 

1. Serum-Screening  
 
 

1.Tr imenon (erstes Schwangerschaftsdr i t -
te l ) ,  ca.  8.-14.  Schwangerschaftswoche 
(SSW), n icht  invasiv  
 
Die Methode dient  wie der Tr ip le-Test  (s ie-
he unten) e iner Wahrscheinl ichkei tspräzi-
s ierung für  e in Kind mit  e iner Chromoso-
menstörung.  
 
 
 
 

 
 
Verfahren: 
Es werden zwei  Hormone im mütter l ichen 
Blut  gemessen: 
• PAPP - A (pregnancy associated plasma 

protein A) Î  deut l ich niedr igerer Se-
rumwert  b is zur 14.  SSW bei  a l len nume-
r ischen Chromosomenveränderungen. 

• f re ies ß-hCG (f re ies ß-core-Fragment 
des humanen Chor iongonadotropin)  Î  
erhöhter Wert  bei  Chromosomenverände-
rung, das Hormon ist  gegenüber Tempe-
ratur- ,  Transport-  und Lagerungsbedin-
gungen äußerst  labi l .  

 
ÎÎ  Entdeckungsraten erreichen annä-
hernd die des Tr ip le-Tests (60-70%).   
Höhere Ef f iz ienz dieses Screenings in 
Kombinat ion mit  dem sog. Nackenfal tenul t -
raschal l  ( “Nuchal  t ranslucency” s iehe un-
ten).  
 
 
 

2. Triple-Test  
 
 

2. Tr imenon, 14.-20.  SSW, nicht  invasiv 
 
Wird sei t  10 Jahren in Frauenarztpraxen 
fast  jeder schwangeren Frau akt iv  angebo-
ten.  Es handel t  s ich um eine Methode, mit  
der d ie Wahrscheinl ichkei t  für  e ine k indl i -
che Chromosomenveränderung (spezie l l  
Tr isomie 21 und 18) über das bekannte Al-
tersr is iko hinaus präzis ier t  wird.  Diese kann 
jedoch mit te ls des Tr ip le-Tests  nicht diag-
nostiziert  werden. Zur Diagnose muss eine 
Chromosomenanalyse (z.B.  mit te ls Amnio-
zentese) durchgeführt  werden. 
 
Verfahren: 
Gemessen werden im mütter l ichen Blut  
(meist  15. /  16.  SSW): 
• Alpha-Fetoprotein (AFP) Î  bei  Chromo-

somenstörung erniedr igt  
• humanes Chor iongonadotropin (hCG) Î  

bei  Chromosomenstörung erhöht   
• unkonjugier tes Östr io l  (E3) Î  bei  Chro-

mosomenstörungen erniedr igt  
 
ÎÎ  In Kombinat ion mit  dem mütter l ichen 
Al ter  ergibt  s ich eine neue Wahrscheinl ich-
kei t  für  e ine Tr isomie  21 oder 18 beim Un-
geborenen. 
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AFP ist  g le ichzei t ig e in Meßwert  für  feta le 
Verschlußstörungen (Neuralrohr-  und 
Bauchwanddefekte)  Î  in  d iesem Fal l  er-
höhter  Wert  (schon sei t  70er Jahre sog.  
AFP-Screening).  
 
 
Zahlenbeispiel :   
Eine 30-34 Jahre al te schwangere Frau hat  
e in sog.  Al tersr is iko für  e ine Tr isomie 21 
von 1 :  870.  Nach dem Tr ip le-Test  könnte 
ihr  spezi f iz ier tes Ris iko z.B.  1 :  1600 
betragen (Ris iko einer 21-24jähr igen) oder 
aber 1 :  100 (Ris iko einer 40-44jähr igen 
Frau).  
 
Die Entdeckungsrate beträgt  mit t lerwei le 
ca.  60-70%, d.h.  von 100 Schwangerschaf-
ten mit  Vor l iegen einer Tr isomie 21 f indet  
man in 60-70% der Fäl le den Hinweis nach 
Durchführung des Tests.  
 
Probleme:   
• Hohe Falsch-Posi t iv-Rate von ca.  10% 

(das Ergebnis des Tr ip le-Tests weist  auf  
e ine Tr isomie hin,  d ie Diagnose per Am-
niozentese ist  jedoch negat iv)  Î  Dies 
führt  zu einer Verunsicherung der 
Schwangeren und zu einem  Abortr is iko 
durch eventuel l  anschl ießende Chor ion-
zot tenbiopsie oder Amniozentese,  beides 
s ind invasive Untersuchungsmethoden 
mit  erhöhtem Eingr i f fsr is iko.  

 
Gründe:
Häuf ig werden (vor a l lem außerhalb spe-

zie l ler  Zentren) fo lgende Fehlerquel len 
nicht  berücksicht igt :  

• Überschätzung des tatsächl ichen Ent-
wicklungsal ters des Feten (man darf  
n icht  vom rechner isch ermit te l ten Al ter  
der Schwangerschaft  ausgehen).  

• Auch die Angabe des Entwicklungsal ters 
nach Ul t raschal l  is t  sehr problemat isch.  
( Ideal fa l l :  f rühe Schei te l -Steiß-Länge + 
Bipar ieta l -Durchmesser zum Zei tpunkt  
der Blutentnahme.)  – Mit  ste igendem Al-
ter  gewinnt  das Al tersr is iko immer mehr 
Einf luss auf  das Testergebnis,  das führt  
zu höherer Falsch-Posi t iv-Rate bei  ä l te-
ren Schwangeren.  

• Ein Tr ip le-Test  kann eine vorhandene 
Chromosomenstörung auch bei  e inem 
Ergebnis mit  ger inger Wahrscheinl ich-
kei t  n icht  ausschl ießen. 

• Es gibt  keine generel l  e inhei t l iche Def i -
n i t ion von Grenzwerten:  In Deutschland 
wird “ in der Regel”  ab dem Ris iko von 1 
:  380 (Ris iko einer 35jähr igen) e ine Am-
niozentese empfohlen,  in England und 

USA ab dem Ris iko 1 :  270 (Ris iko einer 
37jähr igen).  

 
Vortei le der Methode: 
• Die Amniozenteserate aufgrund Al ters in-

dikat ion (heute noch die Mehrzahl  a l ler  
Amniozentesen) kann gesenkt  werden. 
Geht man von derzei t  13% Schwangeren 
über 35 Jahre und einer e ingr i f fsbeding-
ten Abortrate von einem Prozent aus,  so 
resul t ier t  daraus der theoret ische Ver lust  
von über 1.000 Schwangerschaften pro 
Jahr.  (Es is t  anzunehmen, dass diese 
Zahl  höher l iegt  a ls d ie hohe Zahl  der 
jähr l ich durchgeführten Schwanger-
schaftsabbrüche aufgrund feta ler  Chro-
mosomenveränderungen.)  

 
Nachtei le:  
• Junge Schwangere ohne Vorgeschichte 

werden mit  Pränatald iagnost ik konfron-
t ier t  und bei  auf fä l l igem Testbefund ver-
unsichert  (Gründe s iehe oben)Î  Forde-
rung sei tens der Humangenet ik und ver-
schiedener Interessengruppen nach ein-
gehender Beratung über Mögl ichkei ten,  
Grenzen und Konsequenzen des Tests 
( f indet  gerade im niedergelassenen Be-
reich of t   n icht  s tat t ! ) .  

 
 
 

3. “Nuchal translucency” 
(Nackenfaltenultraschall)  

 
 

 1.-2.  Tr imenon, ca.  10.-14.  SSW, nicht  
invasiv 
 
Verfahren: 
Es handel t  s ich hierbei  um eine mit te ls 
speziel ler  Ul t raschal lgeräte ermit te l te b io-
metr ische Bewertung der Nackentranspa-
renz.  Diese entsteht  durch eine Flüssig-
kei tsansammlung unter der Haut des k indl i -
chen Nackens.  Eine erhöhte Dicke dieser 
sog.  Nackenfal te geht e inher mit  e inem er-
höhten Ris iko für  das Down-Syndrom (un-
gefährer Richtwert :  >=3mm). 
 
Probleme: 
• Bisher is t  d ie Nackenfal tendicke als 

Hinweis auf  das Down-Syndrom (Tr iso-
mie 21) e in unzuver lässiger Parameter,  
da die Meßmethodik noch nicht  standar-
dis ier t  werden konnte.  Es gibt  verschie-
dene europäische Studien,  a l le an spe-
zie l len Ul t raschal lzentren mit  hochauf lö-
senden Geräten durchgeführt ,  d ie sowohl  
in ihrer  Meßmethodik a ls auch in den 
daraus resul t ierenden Ergebnissen (Ent-
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deckungsrate,  Falsch-Posi t iv-Rate) er-
hebl ich var i ier ten.   

• Aufgrund der b isher fehlenden Standar-
dis ierung bei  der Darstel lung der Na-
ckenfal te im Ul t raschal l ,  des hohen Zei t -
aufwandes bei  der Messung und der er-
forder l ichen hohen Auf lösung der Ul t ra-
schal lgeräte (bei  der Messung kommt es 
auf  Zehntelmi l l imeter an!)  is t  e ine rout i -
nemäßige Umsetzung eines solchen 
Screenings im Bereich der n iedergelas-
senen Gynäkologen al le in aus methodi-
scher Sicht  problemat isch.  

 
ÎÎ  Eine verfrühte,  f lächendeckende Ein-
führung eines Nackenfal ten-Screenings 
könnte einen mögl ichen s innvol len Ansatz 
(ähnl ich wie beim Tr ip le-Test)  in e iner un-
sägl ichen Kontroverse enden lassen. 
 
Vortei le der Methode: 
• Ein f rühes Screening im ersten Tr imenon 

ermögl icht  zei t l ich f rüheren Eingr i f f  bei  
Schwangerschaftsabbruch Î  psychisch 
und physisch ger ingere Kompl ikat ionen 
als bei  e inem Schwangerschaftsabbruch 
erst  um die 20.  SSW. 

 
Nachtei le:  
• Schwangere werden sehr f rüh mit  Präna-

ta ld iagnost ik konfront ier t  Î  Wiederbele-
bung der Chor ionzot tenbiopsie (höheres 
Abortr is iko,  s iehe unten)  

• Chromosomenveränderungen, d ie b is 
zum 2.  Tr imenon zu einem natür l ichen 
Abort  führen würden, werden f rühzei t ig 
entdeckt ,  d ie Schwangere in e ine unnöt ig 
kompl iz ier te Lage versetzt .  

• AFP-Wert  (Hinweis auf  feta le 
Verschlußstörungen) kann erst  im 2.  
Tr imenon untersucht  werden Î  erstes 
Serum-Screening z ieht  zwei tes Serum-
Screening nach s ich.  Zwei tes Serum-
Screening kann erstes Ergebnis (bezüg-
l ich Chromosomenveränderungen) re lat i -
v ieren Î  psychische Si tuat ion der  

 
 
 

4. Chorionzottenbiopsie  
 
 

1. Tr imenon, 10.-12.  SSW, invasiv 
 
Verfahren: 
Bei der Chor ionzot tenbiopsie  wird unter  
Ul t raschal ls icht  entweder durch die Vagina 
oder t ransabdominal  (durch die Bauchde-
cke) e ine Probe des k indl ichen Tei ls  der 
Plazenta (man spr icht  h ier  von extraembry-
onalem Gewebe )  entnommen. Hier  f inden 
s ich Zel len mit  e iner hohen spontanen Zel l -
te i lungsakt iv i tät ,  so dass man eine sog. 
direkte Chromosomenpräparat ion  ( im Ge-
gensatz zu Zel len,  d ie erst  durch längere 
Kul t iv ierung zur Tei lung gebracht  werden 
müssen) innerhalb von 24 Stunden durch-
führen kann. 
 
 
 
Probleme: 
In der Regel  s ind die Zel len der Plazenta 
und die jenigen des Embryos ident isch.  In 
sel tenen Fäl len l iegt  jedoch ein sog.  Mosa-
ik vor,  dass heißt  in der Einhei t  Embryo /  
Plazenta f inden s ich Zel len mit  unter-
schiedl ichem Chromosomensatz.  Aus die-
sem Grund muss der Direktbefund immer 
durch eine zusätz l ich angelegte Zel lkul tur  
nach 2-4 Wochen bestät igt  werden. 
 
Vortei le der Methode: 
• Die Chor ionzot tenbiopsie is t  derzei t  d ie 

e inzige gut  etabl ier te Methode, d ie eine 
Chromosomenuntesuchung oder auch ei -
ne molekulargenet ische bzw. b iochemi-
sche Untersuchung  im ersten Schwan-
gerschaftsdr i t te l  er laubt.  Î  Ein Schwan-
gerschaftsabbruch zu einem frühen Zei t -
punkt  is t  mögl ich.  

 
Nachtei le:  
• Eine höhere eingr i f fsbedingte Abortrate 

als bei  der Amniozentese (ca.  3%, hängt 
sehr von Erfahrung des Punkteurs ab).   

• Der Eingr i f f  er fordert  mehr Erfahrung, 
h inzu kommt ein aufwendigeres “Hand-
l ing” des Untersuchungsmater ia ls.  Die 
Methode hat  deshalb nicht  d ie Verbrei-
tung der Amniozentese  er fahren.   

• Bei Vor l iegen eines Mosaiks (Abwei-
chung zwischen Kurz-  und Langzei tkul-
tur)  oder schlechtem Zel lwachstum bzw. 
Unbrauchbarkei t  der Probe müssen Fol-
geuntersuchungen durchgeführt  werden 
(evt l .  wei tere invasive Eingr i f fe wie Am-
niozentese oder Fetalb lutpunkt ion).  Zei t -
l icher Vorsprung ist  dann ver loren.  
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5. Amniozentese  
 
 

2. Tr imenon, ab 15.  SSW, invasiv  
 
Untersuchungen an Fruchtwasserzel lkul tu-
ren nach Entnahme in der 15. /16.  SSW gel-
ten immer noch als die Standardmethode 
für  vorgeburt l iche  Chromosomenuntersu-
chungen. 
 
Verfahren: 
Durch die Bauchdecke wird unter  Ul t ra-
schal lkontro l le Fruchtwasser entnommen, in 
dem sich Zel len des Fetus bef inden. Diese 
werden in Kul tur  angezüchtet .  Nach ca.  2-3 
Wochen ( je nach Labor)  l iegt  der Chromo-
somensatz vor,  der dem des Ungeborenen 
entspr icht .  
 
 
Vortei le der Methode: 
• Die Amniozentese hat  e ine wei te 

Verbrei tung,  e ine hohe Erfo lgsquote und 
diagnost ische Zuver lässigkei t .  Ebenso 
besteht  d ie Mögl ichkei t  der problemlosen 
Probenverschickung. 

• Die eingr i f fsbedingte Abortrate is t  mi t  
0,5-1% (abhängig von der Erfahrung des 
Punkteurs)  im Vergle ich zur Chor ionzot-
tenbiopsie mit  ca.  3% relat iv  n iedr ig.  

 
 
Nachtei le:   
• Relat iv  lange Untersuchungsdauer sowie 

später Untersuchungszei tpunkt .  
• Schwangerschaftsabbrüche im späten 

zwei ten Tr imenon führen zu schweren 
Belastungen der betrof fenen Schwange-
ren,  Hebammen und Geburtshel fern.  

 
 
 

6. Frühe Amniozentese  
 
 

1.-2.  Tr imenon, meist  13.-15.  SSW, invasiv,  
neuere Var iante der Amniozentese 
 
Das Bestreben, den Fruchtwasserentnah-
mezei tpunkt  in das erste Schwanger-
schaftsdr i t te l  zu ver legen, is t  mi t  Schwie-
r igkei ten verbunden: Der Eingr i f f  is t  auf-
grund der ger ingeren Menge Fruchtwasser 
schwier iger,  aus dem gle ichen Grund (we-
niger Amnionzel len) is t  es schwier iger,  e i -
nen aktzeptablen Kul turer fo lg zu erz ie len.  
Ein ige Studien belegen ein höheres Ris iko 
als bei  der späteren Amniozentese bzw. der 
Chor ionzot tenbiopsie.  Die f rühe Amniozen-
tese sol l te und wird aus den genannten 

Gründen nur in spezie l len Zentren durchge-
führt .  Hier  wird eine f rühe Amniozentese 
heute ohne gravierende Ris ikoerhöhung 
oder Einschränkung beim Kul turerfo lg mit  
dem Beginn der 13.  SSW durchgeführt .  
 
 
 

7. Fetalblutpunktion (Cordozentese) 
(ab 18.  SSW) 

 
 

3. Tr imenon, ab 18.SSW, invasiv 
 
Eine rasche Chromosomenanalyse nach 
einer sog.  Lymphocytenkurzzei tkul tur  is t  
aus dem Blut  der k indl ichen Nabelschnur 
mit  re lat iv  ger ingem Laboraufwand mögl ich.  
Der Eingr i f f  er fordert  sehr v ie l  Erfahrung 
(daher nur bei  ganz speziel len Indikat ionen 
wie Auffä l l igkei ten im Ul t raschal l  in später 
SSW oder Mosaikbefund nach Amniozente-
se).  
 
Verfahren: 
Unter Ul t raschal ls icht  wird durch die müt-
ter l iche Bauchdecke Blut  (3-5ml)  aus der 
Nabelschnur punkt ier t .  In e inem best imm-
ten Nährmedium wird das Wachstum der 
Lymphocyten st imul ier t .  Nach 72h können 
die Chromosomen präpar ier t  werden. 
 
Vortei le der Methode: 
• Rasches Vor l iegen des k indl ichen Chro-

mosomensatzes (ca.  3 Tage) bei  speziel -
ler  Indikat ion in späterer SSW. 

 
Nachtei le:   
• Später Untersuchungszei tpunkt  ( f rühes-

tens 18.  SSW). Oft  können nur ganz ge-
r inge Mengen Blut  gewonnen werden 
(weniger a ls 3ml) ,  was häuf ig zu 
schlechtem Zel lwachstum führt ,  n icht  
sel ten kommt es zu einem nicht  aussa-
gekräf t igen Ergebnis.  

 
 
 
8.  Chromosomenanalyse und molekular-

genetische Untersuchungen 
 
 
Mit  den bisher beschr iebenen invasiven 
Methoden (Chor ionzottenbiopsie,  Amnio-
zentese und Fetalb lutpunkt ion) können 
k indl iche Zel len vorgeburt l ich entnommen 
werden, um entweder den Chromosomen-
satz des Ungeborenen s ichtbar zu machen 
und auf  mögl iche Abweichungen zu unter-
suchen oder aber das Zel lmater ia l  wird 
verwendet,  um es auf  e ine best immte mole-
kulargenet ische Veränderung hin zu testen.  
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Dies geschieht  mi t te ls e iner sog.  DNA-
Analyse.  Nicht  sel ten wird zusätz l ich zu 
einer molekulargenet ischen Untersuchung 
auch der Chromosomensatz best immt.  Die 
k indl ichen Zel len können auch auf  b ioche-
mische Veränderungen hin untersucht  wer-
den. 
Die im fo lgenden  beschr iebenen Methoden 
(9.  und 10.)  wurden entwickel t ,  um die re la-
t iv  lange Untersuchungsdauer,  d ie e ine 
konvent ionel le Chromosomenuntersuchung 
erfordert ,  abzukürzen und ein schnel les 
Ergebnis bezügl ich chromosomaler Abwei-
chungen l iefern zu können.  
 
 
 
9.  FISH-Schnelltest (Fluoreszenz-In-Situ-

Hybridisierung) 
 
 
Der sog.  FISH-Schnel l test  wurde in dem 
Bemühen entwickel t ,  d ie lange Untersu-
chungsdauer bei  der Amniozentese abzu-
kürzen.  Ein Ergebnis kann innerhalb von 24 
Stunden vor l iegen. 
 
Verfahren: 
Die Fruchtwasserzel len werden nach der 
Entnahme nicht  in e iner Kul tur  angezüchtet ,  
sondern im Zel lkern werden mit  Hi l fe spe-
zie l ler  Sonden best immte ausgewähl te 
Chromosomen punktuel l  s ichtbar gemacht.  
Die Methode lässt  e ine re lat iv  zuver lässige 
Diagnost ik  bezügl ich numerischer Abwei-
chungen der Chromosomen 13,  18,  21,  X 
und Y zu.  Dies s ind die Chromosomen, d ie 
am häuf igsten in abweichender Zahl  vor l ie-
gen.  
 
 
Vortei le der Methode: 
• Schnel le Diagnost ik  (24h) bezügl ich der 

häuf igsten Chromosomenabweichungen. 
 
Nachtei le:  
• Da die Chromosomen in ihrer  Struktur  

n icht  e inzeln s ichtbar gemacht werden, 
können nicht  a l le mögl ichen Chromoso-
menstörungen entdeckt  werden. Stets 
wird daher zusätz l ich eine konvent ionel le 
Chromosomendiagnost ik  aus der g le i -
chen Fruchtwasserprobe durchgeführt ,  
d ie dann aber wieder ca.  14 Tage dauert .  
Der Schnel l test  l ie fer t  a lso nur e in vor-
läuf iges Ergebnis.  Br ingt  der Schnel l test  
e inen pathologischen Befund und l iegen 
gle ichzei t ig gravierende Auffä l l igkei ten 
im Ul t raschal l  vor,  wird in Einzel fä l len 
schon ein Abbruch vor dem Vor l iegen 
des zwei ten Ergebnisses durchgeführt .  

 

10. Schnelltest mittels DNA-Analyse 
 
Eine im Ergebnis und der zei t l ichen Dauer 
mit  der FISH-Technik vergle ichbare Dia-
gnost ik  is t  e ine Untersuchung chromosoma-
ler  Veränderungen mit te ls DNA-Analyse.  
 
Verfahren:  
Aus den Fruchtwasserzel len wird d ie DNA 
isol ier t .  Das molekulargenet ische Verfahren 
(PCR) macht s ich die Tatsache zunutze,  
dass es auf  den menschl ichen Chromoso-
men sogenannte Markerregionen  g ibt ,  d ie 
in der Bevölkerung höchst  polymorph, das 
heißt  in unterschiedl icher Länge vorkom-
men. Auf dem Chromosom 21 z.B.  g ibt  es 
sog.  Markerregionen, d ie in der Bevölke-
rung zu 80-90% in unterschiedl icher Länge 
vor l iegen. Das Vor l iegen der Anzahl  e ines 
best immten Markers kann mit te ls e ines 
kompl iz ier ten,  aber mit t lerwei le automat i -
s ier ten Verfahrens s ichtbar gemacht wer-
den und lässt  so Rückschlüsse auf  d ie An-
zahl  des betref fenden Chromosoms zu (ob 
z.B.  zwei  oder drei  Chromosomen 21 vor-
l iegen).  
 
Vortei le der Methode: 
• Schnel le Diagnost ik häuf ig vorkommen-

der numerischer Chromosomenverände-
rungen mögl ich.  

 
Nachtei le:  
• Auch die DNA-Analyse kann die k lassi-

sche Chromosomenanalyse nicht  ersetz-
ten.  Gerade diese Methode z ie l t  (der L i -
teratur  zufolge) mehr a ls a l les andere 
auf  e in Down-Syndrom-Screening,  wo-
durch die humangenet ische Diagnost ik  
mit  solchen Vereinfachungen immer mehr 
in Richtung “Down-Syndrom-Verhinde-
rungsmaschiner ie”  gedrängt wird.  

 
 
Beide Schnel l test-Verfahren bergen die 
Gefahr e ines Screenings für  d ie am häu-
f igsten vorkommenden Chromosomenano-
mal ien (gerade durch die technische Mög-
l ichkei t  der Automat is ierung) und stel len 
die Indikat ionsstel lung einer aufwendigen 
Chromosomenanalyse in Standardsi tuat io-
nen in Frage! 
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NEUE ENTWICKLUNGEN: 
 
Momentan wird intensiv an fo lgenden Me-
thoden geforscht :  
 
 

11. Isolierung fetaler Zel len im 
mütterl ichen Blut:  

 
 

Während der Schwangerschaft  bef inden 
s ich k indl iche Zel len im mütter l ichen Blut .  
Diese können isol ier t  und auf  ihr  Erbgut h in 
untersucht werden. Mit t lerwei le is t  d ie pr in-
z ip ie l le Taugl ichkei t  der Methode in Einzel-
fä l len belegt .  Der prakt ische Einsatz wird 
im wesent l ichen von zwei  Faktoren abhän-
gen: 
 
� die diagnost ische Zuver lässigkei t  (wird 

derzei t  im US-amerikanischen Nat ional  
Inst i tutes of  Heal th sorgfäl t ig untersucht)  

� die er fo lgreiche Automat is ierung wesent-
l icher Untersuchungsschr i t te.  

 
ÎÎ  Ist  dann noch ein Screening jeder 
Schwangeren aufzuhalten?  
 
 
Serum-Screening: 
 
• Hinweis auf  k indl iche Chromosomenver-

änderungen mit te ls spezi f ischer Parame-
ter  aus dem mütter l ichen Ur in (1.  Tr i -
menon) 

• Stat t  Tr ip le-Test  sog. Quadrupeltest im 
2.  Tr imenon (Einbeziehung eines v ier ten 
Parameters,  das Protein Inhibin A),  um 
die Aussagekraf t  des Tests zu erhöhen. 

 
 
 

• Die Autor innen haben s ich darum be-
müht,  d ie kompl iz ier ten Sachverhal te 
verständl ich darzustel len.  Sie s ind daran 
interessier t ,  Rückmeldungen zu bekom-
men und den vor l iegenden Text  noch-
mals verständl icher zu überarbei ten.  Bi t -
te schreiben Sie uns beiden E-mai ls 
(braganca@t-onl ine.de und 
kat jaweiske@gmx.de).  

 
• Die Def in i t ion und Bewertung der Begr i f -

fe Erkrankung /  Behinderung s ind zei t -  
und gesel lschaftsbedingt .  

 
• Der Begr i f f  Chromosomenanomal ie wur-

de durch Chromosomenveränderung oder 
-störung ersetzt .  Gemeint  s ind (1)  Ver-
änderungen der Chromosomenzahl  (nu-
mer ische Veränderungen) wie die Tr iso-
mie 21 (Down-Syndrom) oder (2)  Verän-
derung der chromosomalen Struktur  
(Ver lust  oder Vervie l fä l t igung einzelner 
chromosomaler Regionen).  

 
• Wir haben den Begr i f f  des “Ris ikos” ( für  

e in Kind mit  e iner chromosomalen Ver-
änderung) mit  “Wahrscheinl ichkei t ”  er-
setzt .  
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Genetische Diagnostik in der  
Normalisierungsgesellschaft 
 
Dr. Anne Waldschmidt 
 

 

Vorbemerkung 
Normal i tät  – das scheint  das zentrale 
Schlagwort  unserer Zei t  zu sein.  Wir  a l le 
wol len mögl ichst  normal sein;  keiner wi l l  
ausgegrenzt  werden oder a ls abweichend 
gel ten.  Diesen Wunsch haben behinderte 
Menschen genauso wie die Kl ient innen der 
genet ischen Diagnost ik.  Mi t  dem Streben 
nach Normal i tät  und nach einem Leben in 
der Mit te der Gesel lschaf t  begeben wir  uns 
aber – ohne es v ie l le icht  selbst  zu bemer-
ken – in gefähr l iches Fahrwasser.  Denn die 
Normal i tät  is t  nur d ie eine Sei te der Medai l -
le;  a ls ihren Gegenpol  wird notwendiger-
weise immer auch Abweichung produzier t .  
In anderen Worten,  wenn wir  uns selbst  a ls 
normal def in ieren,  legen wir  damit  g le ich-
zei t ig auch fest ,  wer im Vergle ich zu uns 
als unnormal anzusehen ist .  Wie Normal i -
s ierungswünsche nutzbar gemacht werden 
und wie gle ichzei t ig verschleier t  wird,  daß 
Normal is ierung immer auch ihre Opfer hat  
und sozusagen sozia le “Kosten” abver langt ,  
möchte ich im fo lgenden am Beispiel  der 
genet ischen Diagnost ik  dar legen. Die Nor-
mal is ierungsgesel lschaf t  macht s ich al ler-
d ings nicht  nur in der Humangenet ik be-
merkbar;  auch in der Behindertenpol i t ik  
lassen s ich Normal is ierungsstrategien f in-
den. Wie die Gesundhei t ,  so scheint  heut-
zutage auch die Normal i tät  e ine so große 
suggest ive Kraf t  zu ent fa l ten,  dass man 
sich ihr  kaum zu entz iehen vermag. Viel -
le icht  auch aus diesem Grund ist  es mit t -
lerwei le so schwer geworden, an der Praxis 
der genet ischen Diagnost ik  wirksame Kr i t ik  
zu üben. Doch zuvor zur Pol i t ik  des Norma-
len im Behindertenbereich.  
 
Normalität  in der Behindertenpolit ik 
Auch in Behindertenpädagogik und -pol i t ik  
läßt  s ich beobachten,  daß Normal i tät  zum 
entscheidenden Orient ierungspunkt  gewor-
den ist .  So forderte beispie lsweise die Ak-
t ion Grundgesetz,  d ie vor e in iger Zei t  bun-
desweit  für  d ie Gleichstel lung von behin-
derten Menschen geworben hat ,  in groß 
angelegten Plakat ierungsakt ionen, daß be-
hindert  sein a ls normale Lebensform aner-
kannt wird.  Die Kampagne umfaßte mehrere 
Slogans,  d ie mit  dem Begr i f f  des Normalen 
arbei teten:   

 

 

 

 

“Sport mit  Handicap – Total normal.* 
Wer ist  schon normal? * In den USA 
sind behinderte Menschen normaler Tei l  
des Lebens. Warum nicht bei uns?” 
Und: 
“Sind Sie etwa normal? * Geist ig behin-
dert ist  auch normal.”  

Schaut man sich diese gr i f f igen Formul ie-
rungen einmal genauer an,  so wird man 
festste l len,  daß s ie verschiedene Normal i -
tätsbegr i f fe g le ichzei t ig beinhal ten.  Bei-
spie lsweise l iegen der Frage “Sind Sie etwa 
normal?” und der Behauptung “Geist ig be-
hindert  is t  auch normal”  durchaus gegen-
sätz l iche Auffassungen vom Normalen 
zugrunde. Die eher rhetor ische Frage “Sind 
Sie etwa normal?” appel l ier t  an das Be-
dürfn is nach Besonderung, an den Wunsch 
nach Indiv idual i tät  und Einzigart igkei t .  Die-
se Frage wendet s ich gegen Durchschni t t -
l ichkei t  und den Zwang zur Anpassung. In 
anderen Worten,  s ie unterstel l t ,  daß eigent-
l ich keiner nur normal sein wi l l ,  so durch-
schni t t l ich wie der Mann oder d ie Frau auf  
der Straße. Sie setzt  Normal i tät  mi t  Spieß-
bürgertum gleich und betont  d ie Lust  an der 
Abweichung.  

Die Behauptung “Geist ig behindert  is t  auch 
normal”  dagegen bezieht  s ich auf  e inen 
posi t iven Normal i tätsbegr i f f  und reklamiert  
d iesen für  geist ig behinderte Menschen. 
Sie basier t  auf  dem Konzept des Übl ichen 
und geht davon aus,  daß geist ige Behinder-
te zwar in der Minderzahl  s ind,  jedoch 
durchaus regelmäßig vorkommen, insofern 
normale Erscheinungen darstel len.  Dieser 
Slogan scheint  außerdem zu unterstel len,  
daß Normal i tät  etwas Erstrebenswertes is t ,  
das auch geist ig behinderten Menschen 
ermögl icht  werden sol l te.  Bedeutungsglei -
che Formul ierungen könnten v ie l le icht  so 
lauten:  Geist ig behinderte Menschen s ind 
“Menschen wie wir” ;  auch s ie gehören “ in 
d ie Mit te der Gesel lschaft ” .   

Die Akt ion Grundgesetz  hat te of fenbar kein 
Problem damit ,  verschiedene Auffassungen 
vom Normalen gle ichzei t ig zu propagieren.  
Wie is t  d ies mögl ich? Es scheint ,  a ls wie-
sen die verschiedenen Slogans einen wich-
t igen Berührungspunkt  auf .  Der Gedanke 
der Wählbarkei t  und Gestal tbarkei t  von 
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Normal i tät  l iegt  wohl  a l len zugrunde. Ihre 
Gemeinsamkei t  besteht  in der Annahme, 
daß es mögl ich is t ,  Normal i tät  gesel lschaft -
l ich herzustel len,  daß die Unterscheidungs-
l in ie zwischen Normal i tät  und Behinderung 
nicht  mehr starr  ver läuf t ,  sondern f l ießend 
bzw. var iabel  gestal tet  is t  und v ie l le icht  
sogar ganz aufgehoben werden kann. Nor-
mal i tät  g i l t  n icht  mehr als unveränder l iche,  
dauerhaf te Tatsache, sondern als Gestal-
tungsaufgabe, a ls etwas,  das konstru ier t  
und produzier t  werden kann, a ls e ine Land-
schaft ,  d ie s ich in der Zei t  ändert .  Sie wird 
nicht  mehr von der Gesel lschaf t  a ls äuße-
ren Zwang auf  d ie Indiv iduen ausgeübt,  
sondern von den handelnden Subjekten 
selbst  ausgeformt.  In anderen Worten,  in 
der Behindertenpol i t ik  wird ganz of fensicht-
l ich ein Normal i tätsbegr i f f  gebraucht,  den 
ich – mit  Bezug auf  d ie Normal ismus-
Theor ie von Jürgen Link (1996) – “ f lex ibel-
normal ist isch” nennen möchte.  
 
Normalität  und Gesellschaft  

Was hat es mit  d iesem f lexib len Normal i -
tätsbegr i f f  auf  s ich? Um diese Frage zu 
beantworten,  möchte ich zunächst  den Un-
terschied zwischen der Normal i tät  auf  der 
e inen und der Normat iv i tät  auf  der anderen 
Sei te herausarbei ten.  Anschl ießend werde 
ich auf  d ie f lex ib len Normal is ierungsstrate-
gien eingehen, auf  denen die Normal is ie-
rungsgesel lschaf t ,  genauer:  ihre Durchset-
zungskraf t ,  ihre Legi t imat ion und Moderni-
tät  beruht.  

Früher – man könnte auch sagen: b is zum 
Ende der 1980er Jahre – wurde Normal i tät  
häuf ig genug umstandslos mit  dem Norma-
t iven gle ichgesetzt .  Normalsein wurde fo lg-
l ich def in ier t  a ls e in Verhal ten,  das s ich 
nach herrschenden Normen ausr ichtet  (vgl .  
etwa den Eintrag “Normal i tät”  in der Enzy-
klopädie von Dupuis/Kerkhoff  1992, 453).  
Doch läßt  s ich das Normale wirk l ich auf  
d iesen einfachen Nenner br ingen? Zwar 
kann die häuf ig behauptete Deckungs-
gleichhei t  von Normal i tät  und Normat iv i tät  
aus der Wortgeschichte abgelei tet  werden. 
Etymologisch gehen sowohl  das Normat ive 
als auch das Normale auf  den late in ischen 
Grundbegr i f f  “norma” zurück,  der Winkel-
maß, Richtschnur,  Regel  und Vorschr i f t  
bedeutet .  Al lerdings hi l f t  der Hinweis auf  
d ie Sprachgeschichte nicht  v ie l  wei ter ,  
wenn es darum geht,  d ie spezi f isch moder-
ne Bedeutung von Normal i tät  herauszuf in-
den. Zwar entstammen das Normat ive und 
das Normale einer gemeinsamen Wurzel ,  
doch insbesondere sei t  dem 19. Jahrhun-
dert  und mit  der Ausbrei tung der Stat is t ik  

im sozia len Raum haben s ie s ich auseinan-
der entwickel t  (vgl .  h ierzu auch Cangui lhem 
1974, L ink 1996).  Das Normale hat  s ich im 
Laufe des 20.  Jahrhunderts a ls e ine spe-
zie l le Gabelung herausgebi ldet ,  d ie heute 
neben der Normat iv i tät  a ls e ine Ebene der 
“Zwei tkodierung” (L ink 1996, 344) mensch-
l iches Verhal ten beeinf lußt .  Mi t t lerwei le – 
so lautet  d ie These der Normal ismustheor ie 
– läßt  s ich deut l ich unterscheiden zwischen 
einer “normat iven Norm” und einer “norma-
l is t ischen Norm”,  deren Charakter ist ika in 
e iner etwas groben Zeichnung etwa so dar-
gestel l t  werden können.  

Mi t  der Normat iv i tät  is t  d ie Wirkmächt igkei t  
von sozia len und jur is t ischen Normen ge-
meint  oder in anderen Worten,  d ie Proble-
mat ik,  daß eine gesel lschaft l iche Regel  
exist ier t ,  d ie bei  den Indiv iduen durchge-
setzt  werden sol l  (vgl .  etwa Peuckert  
1995).  Normat iv i tät  meint ,  kurz gesagt,  den 
Sachverhal t ,  daß die Menschen auf  e ine 
äußere Regel  bezogen werden, d ie s ie be-
fo lgen oder der s ie entsprechen sol len.  Für 
d ie Einhal tung der sozia len Normen sorgen 
Kontrol lmechanismen; im Fal le von Abwei-
chung und Nichtbefolgung drohen Strafen 
und Sankt ionen. Die “normat ive Norm” kann 
als e ine “Punktnorm” beschr ieben werden, 
a ls  e ine Vorschr i f t ,  d ie von außen gesetzt  
und den Indiv iduen vorgegeben wird.  Von 
ihrer  gesel lschaf t l ichen Funkt ion her is t  
Normat iv i tät  auf  d ie Herstel lung von Stabi l i -
tät  und Anpassung ger ichtet .  Konformität  
sol l  erzeugt,  Abweichung verhindert  und die 
Gesel lschaf t  sol l  vor  Aufruhr und Chaos 
bewahrt  werden. 

Dagegen beinhal tet  d ie Normal i tät  im enge-
ren Sinne, daß die Menschen vor dem Hin-
tergrund eines Maßstabes mite inander ver-
gl ichen werden. Sie ste l l t  das Indiv iduum 
vor d ie Frage: Wer oder wie bin ich bzw. 
wie handle ich im Vergle ich zu den ande-
ren? Sie meint  n icht  regelgerechtes,  son-
dern eher regelmäßiges Verhal ten.  Normal i -
tät  in d iesem modernen Sinne bezeichnet 
d ie Erfahrung, daß als übl ich er lebte und 
stat is t isch dokument ier te Verhal tensweisen 
oder Merkmale zu Richtschnüren und Maß-
stäben für  den einzelnen werden können. 
Das Entsprechen, das es auch bei  der 
Normal i tät  g ibt ,  is t  n icht  auf  e ine äußere 
Regel  bezogen, sondern beinhal tet  den 
Vergle ich mit  den anderen. Normal i tät  
meint  a lso die for twährende Herstel lung 
einer Mit te,  e ines Durchschni t ts ,  in anderen 
Worten,  d ie symbol ische oder fakt ische 
Herstel lung von Normalverte i lungskurven. 
Im Unterschied zur “normat iven Norm” is t  
d ie “normal ist ische Norm” eine “Strecken-
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norm”,  e ine mehr oder weniger große 
Bandbrei te,  gruppier t  um einen Durch-
schni t t .  Gegenüber den Indiv iduen gewinnt  
zwar auch s ie äußere Macht;  g le ichzei t ig 
s ind an der normal ist ischen Norm immer 
auch al le betei l igt .  Fortwährend stel len wir  
a l le d ie normale Mit te,  d ie Übergangszonen 
und die Ränder gemeinsam her.  Normal i tät  
is t  im Unterschied zur Normat iv i tät  auch 
weniger stat isch und auf  Stabi l i tät  ger ich-
tet ,  sondern eher e ine s ich ständig vol lz ie-
hende Bewegung. Sie beruht  auf  Verände-
rung und Dynamik.  Da s ie s ich auf  stat is t i -
sches Zahlenmater ia l  stützt ,  exist ier t  s ie 
nur in hochverdateten Gesel lschaften.   

Dreh- und Angelpunkt  der Normal i tät  is t  
a lso die vergle ichende Beschreibung der 
Menschen, ihres Verhal tens und ihrer  
Merkmale,  d ie mit  Hi l fe der Stat is t ik  vorge-
nommen wird.  In d iese Beschreibung gehen 
– etwa über d ie Kategor ienbi ldung, d ie De-
f in i t ion der Standardabweichung und des 
Mit te lwertes – zwar auch Wertentscheidun-
gen ein.  Auch die Normal i tät  führt  zu Be-
wertungen und Erwartungshal tungen, je-
doch erst  im Nachhinein,  a ls Folge der 
Herstel lung einer stat is t ischen Mit te.  Der 
Bewertung voraus geht d ie vermeint l ich 
objekt ive und wertneutrale,  auf  Zahlenma-
ter ia l  beruhende Beschreibung. Dagegen 
bi lden bei  der Normat iv i tät  d ie gesetzten 
Normen und Werte den Ausgangspunkt  des 
Reglement ierungsprozesses.  Der zentra le 
Unterschied zwischen den normat iven und 
den normal ist ischen Erwartungshal tungen 
ist  a lso der,  daß sozia les Handeln und 
Normsetzung jewei ls  unterschiedl iche Rei-
henfolgen aufweisen. Im Fal le der Normat i -
v i tät  führt  e ine von außen gesetzte Regel ,  
e ine sozia le Norm zu dem gleichen Verhal-
ten v ie ler :  “Es wird ver langt,  daß ich mich 
so und nicht  anders verhal te” .  Im Fal le der 
Normal i tät  führt  das gle iche Verhal ten einer 
großen Anzahl  von Menschen zu einer nor-
mal ist ischen Norm: “Das machen doch al le 
[v ie le]  so,  das ist  doch normal” .   

Wir  können festhal ten:  Auf der normal ist i -
schen Norm basier t  d ie heut ige Normal is ie-
rungsgesel lschaf t .  Diese Normal is ierungs-
gesel lschaf t  übt  a l lerdings keinen im enge-
ren Sinne repressiven Zwang mehr auf  uns 
aus.  Sie häl t  uns “ ledig l ich”  dazu an,  unser 
Verhal ten danach auszur ichten,  was die 
Mehrhei t  von uns fordert ,  und wirkt  a l le in 
auf  d iese Weise diszip l in ierend. Der subt i l -
beherrschende Charakter  der Normal is ie-
rungsgesel lschaft  fä l l t  uns selbst  v ie l le icht  
gar n icht  mehr auf .  Ganz f re iwi l l ig ,  im Zei-
chen von Autonomie und Selbstbest immung 
or ient ieren wir  uns an der Mit te der Gesel l -

schaf t ,  an den Durchschni t tsnormen. Wir  
wol len so leben wie andere auch;  wir  wol-
len vor a l lem “normal”  sein.  

Daß die Normal is ierungsgesel lschaf t  d iese 
Überzeugungskraf t  ent fa l ten konnte,  l iegt  
meines Erachtens daran,  daß es ihr  insbe-
sondere in den letzten beiden Jahrzehnten 
gelungen ist ,  e inen f lexib len Normal i täts-
begr i f f  zu konzipieren und durchzusetzen.  
Im Unterschied zu den Normal is ierungsstra-
tegien,  d ie an der Normat iv i tät  ausger ichtet  
s ind,  d ie auf  der str ik ten Trennung zwi-
schen dem Normalen und dem Pathologi-
schen aufbauen und die die dauerhaf te 
Ausgrenzung der Abweichenden beinhal ten,  
s ind die f lex ib len Normal is ierungsstrategien 
weicher und durchlässiger (L ink 1996, 
77f f . ) .  F lexibel-normal is t ische Verfahren 
gehen von dem Ideal  e iner “ f re i  durchge-
schütte l ten” Verte i lung der Menschen im 
sozia len Raum aus,  d ie immer auch wieder 
veränderbar is t .  Sie lassen s ich von der 
Annahme le i ten,  daß die Indiv iduen zufäl l ig 
an den Rand geraten s ind,  daß s ie d ie 
Grenzbereiche oder den Pol  der Anormal i -
tät  auch wieder ver lassen und zurück in d ie 
Mit te der Gesel lschaft  gelangen können. Im 
f lexib len Normal ismus besteht  zwar eben-
fa l ls  e ine Trennl in ie zwischen den Norma-
len und dem Unnormalen;  d iese ist  aber nur 
gül t ig für  e ine mit te l f r is t ige Zei tdauer und 
kann immer wieder neu festgelegt  werden. 
Das Spektrum des Normalen wird auch 
nicht  stark e ingegrenzt ,  sondern kann s ich 
bis zu den Grenzwerten ausdehnen. Inner-
halb des normal ist ischen Feldes bestehen 
kont inuier l iche Normal i täten und bewegl i -
che Normal i tätsgrenzen. Beispie lsweise 
können im f lexib len Normal ismus geist ig 
behinderte Menschen, d ie über Jahrhunder-
te h inweg zu den Ausgegrenzten gehört  
haben, nun als normal gel ten.  Randgrup-
pen, d ie wie die Homosexuel len f rüher ver-
achtet  wurden, können mit t lerwei le e ine 
ganz normale Existenz führen.  

Aber Vorsicht :  Die Tendenz zur f lex ib len 
Normal is ierung beinhal tet  n icht  d ie tota le 
Aufhebung al ler  Ausgrenzungskategor ien,  
a l ler  Mechanismen, mit  denen Menschen in 
h ierarchis ier te Gruppen eingetei l t  werden. 
Vielmehr gi l t  der Imperat iv der Rückbin-
dung (Link 1996, 339ff . ) .  Bei  der Expansi-
on,  der Bewegung nach außen in Richtung 
auf  den Pol  der Anormal i tät  darf  das Gum-
miband, das die normale Mit te mit  den 
Grenzzonen verbindet,  n icht  re ißen. Wenn 
die Gefahr besteht ,  daß s ich das gesamte 
Normalfe ld auf lösen würde,  würde ein Um-
schlag stat t f inden. Dann würden wieder d ie 
Strategien Anwendung f inden, d ie auf  enge 
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Normal i tätszonen und f ixe Grenzen behar-
ren.  Ein Beispie l  für  d iesen Rückgr i f f  auf  
d ie Normat iv i tät  und die mit  ihr  verbunde-
nen Sankt ionsmögl ichkei ten is t  d ie aktuel le 
Debatte um Jugendkr iminal i tät  und die Ab-
schiebung von jugendl ichen Ausländern.  
Die Normal is ierungsgesel lschaf t  is t  zwar 
to lerant  und duldet  a l lerhand Eskapaden, 
doch Normal i tätsgrenzen s ind wei terhin 
vorhanden und dürfen nicht  so ohne wei te-
res überschr i t ten werden. 

 
1. Flexible Normalisierung in der Hu-

mangenetik 

Daß die Normal is ierungsgesel lschaft  mi t t -
lerwei le a l le Bereiche der Gesel lschaf t  
durchdrungen hat ,  läßt  s ich auch am Bei-
spie l  der genet ischen Diagnost ik zeigen.  
Auch in ihr  regier t  d ie stat is t ische Norm. 
Zwar s ind ja e igent l ich Zeugung, Schwan-
gerschaft  und Geburt  unrechenbare und 
unvorhersehbare Ereignisse.  Gleichwohl  
s ind Stat is t ik  und Wahrscheinl ichkei tsrech-
nung grundlegend für  d ie Humangenet ik.  
Berei ts Francis Gal ton,  der Begründer der 
Eugenik,  der Wissenschaft ,  aus der s ich ab 
1945 die Humangenet ik entwickel t  hat ,  hat  
mit  stat is t ischen Methoden gearbei tet .  In 
der Humangenet ik und Pränatald iagnost ik 
von heute läßt  s ich der f lex ib le Normal is-
mus eindeut ig ident i f iz ieren.  Auch hier  s ind 
normal ist ische Landschaften entwickel t  
worden, d ie auf  Schwankungsbrei ten,  Ü-
bergangszonen und var iabel  festgelegte 
Grenzen basieren.  Aber auch hier  lugt  h in-
ter  dem freundl ichen Gesicht  der f lex ib len 
Normal i tät  doch wieder d ie Normat iv i tät  
hervor,  auf  d ie im Zweife lsfa l le zurückge-
gr i f fen werden kann, wenn etwa die Ent-
scheidung darüber ansteht ,  ob ein best imm-
tes Kind geboren werden darf  oder abge-
tr ieben werden muß. Daß dabei  auch dar-
über entschieden wird,  was in unserer Ge-
sel lschaf t  a ls normal,  was als unnormal zu 
gel ten hat ,  wird erst  auf  den zwei ten Bl ick 
hin s ichtbar.  Denn in der humangenet i -
schen Praxis wird nicht  of f iz ie l l  mi t  dem 
Normal i tätsbegr i f f  oper ier t .  Vie lmehr steht  
der Ris ikobegr i f f  im Mit te lpunkt .  Schaut 
man s ich diesen jedoch genauer an,  wird 
man festste l len,  daß auch er stat is t isch 
def in ier t  wird und den Gegenpol  zur f lex ib-
len Normal i tät  bezeichnet.  Nach diesen ein-
le i tenden Bemerkungen wi l l  ich auf  d ie kon-
kreten Verfahren eingehen, deren s ich die 
Experten bedienen, um ihren Kl ienten die 
normal ist ische Verortung zu ermögl ichen. 
Im fo lgenden möchte ich zwei  Landschaften 
beschreiben.  Es s ind die Al terskurve und 
der sogenannte Tr ip le-Test .  Beiden 

den Orient ierungslandschaften is t  gemein-
sam, daß sie mit  Ris ikobegr i f fen und Wahr-
scheinl ichkei tsangaben oper ieren.  

Mit  der Al terskurve,  d ie in der vorgeburt l i -
chen Diagnost ik zur Best immung der Al ters-
indikat ion eingesetzt  wird,  wird die Bezie-
hung der Schwangeren zu ihrem Fötus sta-
t is t isch gedeutet .  Berei ts sei t  Anfang der 
1930er Jahre is t  bekannt,  daß es eine Ver-
bindung zwischen dem mütter l ichen Al ter  
und angeborenen Chromosomenstörungen, 
insbesondere dem Down-Syndrom gibt  
(Voigt länder/Schroeder-Kurth 1990, 20).  
Zwar können al le Schwangeren,  unabhän-
gig von ihrem Al ter ,  e in chromosomenge-
schädigtes Kind bekommen. Ab dem Al ter  
von 30 Jahren aber g i l t  d ie Eintr i t tswahr-
scheinl ichkei t  a ls erhöht (Schmidtke 1997, 
70).  In der Humangenet ik s ind deshalb 
zahlre iche Erhebungen durchgeführt  wor-
den, um die Häuf igkei tsraten der geborenen 
Kinder mit  Down-Syndrom und anderen 
Chromosomenstörungen bezogen auf  d ie 
Gesamtzahl  der Geburten zu berechnen. 
Bezieht  man diese Raten wiederum auf das 
Al ter  der Schwangeren und t rägt  d ie so ge-
wonnenen Punkte auf  e ine Graphik e in,  so 
erhäl t  man die sogenannte “Al terskurve”.   

Die Al terskurve hat  insofern Handlungsre-
levanz,  a ls mit  ihr  der Zugang zur Präna-
ta ld iagnost ik regul ier t  wird.  Als Grenze gi l t  
e in Lebensal ter  ab 35 Jahren.  Ab diesem 
Al ter  kann die Schwangere die pränatale 
Diagnost ik rout inemäßig in Anspruch neh-
men. Jüngere Frauen dagegen müssen 
noch zusätz l iche Indikat ionen aufweisen.  
Die vermeint l ich objekt ive Grenze von 35 
Jahren ist  entstanden als “e ine ärzt l ich ver-
t retbare Relat ion zwischen Eingr i f fsr is iko 
und Diagnosewahrscheinl ichkei t ”  (Schmidt-
ke 1997, 131).  Ihre Festsetzung erfo lgte 
1985 auf  der Basis e ines rechner ischen 
Konstrukts (Sper l ing 1993, 26).  Das Al ters-
r is iko für  das Down-Syndrom wurde gegen 
das Abortr is iko der Fruchtwasseruntersu-
chung aufgerechnet.  Ab dem Al ter  von 35 
Jahren werden beide Ris iken mit  etwa 1% 
eingeschätzt .  Es wurde also der Nutzen,  
d iagnost ische Erkenntnisse über den Ge-
sundhei tszustand des Ungeborenen zu er-
langen, abgewogen gegen die Gefahr,  das 
ungeborene Kind ganz zu ver l ieren.  Zusätz-
l ich gingen in d ie Fest legung auch die vor-
handenen Laborkapazi täten sowie die den 
Krankenkassen entstehenden Kosten mit  
e in (Sper l ing 1993, 26).  Die Al tersgrenze 
scheint  auf  dem ersten Bl ick eine feste Or i -
ent ierungsl in ie darzustel len.  Jedoch kann 
ein und dieselbe Wahrscheinl ichkei t  in 
durchaus unterschiedl icher Weise präsen-
t ier t  werden. Beispie lsweise kann die Bera-
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ter in das Ris iko für  e in Down-Syndrom bei  
e iner 35jähr igen Schwangeren in acht  ver-
schiedenen Formul ierungen ausdrücken 
(Scholz 1993):  

1.  “ Ihr  Ris iko beträgt  1 :  370.”  

2.  “ In 1 von 370 Fäl len kommt ein Kind mit  
Down-Syndrom zur Welt . ”  

3.  “Etwa 3 Kinder von 1000 haben bei  der 
Geburt  e in Down-Syndrom.”  

4.  “Zu 0,27% ist  das Kind am Down-
Syndrom erkrankt . ”  

5.  “Zu 99,7% ist  es gesund, nur in ca 0,3% 
der Fäl le is t  es erkrankt . ”  

6.  “ In ca.  0,3% der Fäl le is t  das Kind an 
Down-Syndrom erkrankt ,  aber zu 99,7% 
ist  es gesund.”  

7.  “ Ihr  Ris iko l iegt  noch wei t  unter 1%.” 

8.  “Gegenüber e iner Frau mit  27 Jahren,  
d ie ein Ris iko von 0,1% hat,  is t  Ihr  Ris i -
ko um das 2,7fache erhöht. ”   

Die Al terskurve bietet  somit  verschiedene 
Mögl ichkei ten der normal ist ischen Veror-
tung.  Abhängig von indiv iduel ler  Ris ikodar-
ste l lung und persönl icher Ris ikoabwägung 
erweist  s ie s ich pr inzip ie l l  a ls durchaus 
f lexibel .  Mi t  der Al terskurve – so kann an 
dieser Stel le festgehal ten werden – wird 
e in persönl iches Merkmal der Schwange-
ren,  ihr  b io logisches Al ter ,  zum zentralen 
Bezugspunkt ,  um das jewei l ige genet ische 
Ris iko zu ermit te ln.  Von der e inzelnen 
Kl ient in wird erwartet ,  daß sie ihren indiv i -
duel lem Fal l  in Beziehung setzt  zu dem be-
rei ts angehäuften stat is t ischen Mater ia l  
über den Zusammenhang zwischen mütter-
l ichem Al ter  und k indl icher Schädigung. 
Gleichzei t ig sol l  s ie e ine Abwägung vor-
nehmen zwischen dem Ris iko,  e in behinder-
tes Kind zu bekommen, und dem Fehlge-
burtsr is iko der Amniocentese.  Die Grenze 
von 35 Jahren ist  wi l lkür l ich festgelegt  wor-
den und hat  im Endeffekt  zu einer eher r i -
g iden Handhabung geführt ,  d ie s ich im Lau-
fe der 1980er Jahre für  d ie Pränatald ia-
gnost ik  a ls zunehmend einengend erwies.  
Wohl  auch aus diesem Grund ist  der Tr ip le-
Test  entwickel t  worden, den ich nun er läu-
tern möchte.  Wie die Al terskurve wird auch 
der Tr ip le-Test  vornehml ich in der pränata-
len Diagnost ik angewandt.  Auch er is t  a lso 
vor a l lem für  schwangere Frauen von Be-
deutung. 

Diese normal ist ische Landschaft  ste l l t  kei -
ne Kurve oder Strecke dar,  sondern is t  e ine 
stat is t ische Relat ion in der Art  von 1:100. 

Zie lsetzung des Tr ip le-Tests is t  d ie Diag-
nose von Chromosomenstörungen, insbe-
sondere von Down-Syndrom, und von Neu-
ral rohr-Defekten (Voigt länder/Schroeder-
Kurth 1990, 21;  Hansmann/Hansmann 
1992).  In der 16.-18 Schwangerschaftswo-
che wird der Schwangeren Blut  abgenom-
men. Anschl ießend wird es auf  e in föta les 
Stof fwechselprodukt  und zwei  Schwanger-
schaftshormone untersucht .  Die drei  Para-
meter werden mit  Angaben zu dem Al ter  der 
Schwangeren und der Schwangerschafts-
dauer korrel ier t .  Mi t te ls e ines Computer-
programms wird ein indiv iduel ler  Durch-
schni t tswert  errechnet.  Erreicht  d ieser e i -
nen best immten Schwel lenwert ,  so sol l  e in 
erhöhtes persönl iches Ris iko vor l iegen. Der 
Tr ip le-Test  is t  a lso kein Test ,  mi t  dem man 
kindl iche Schädigungen erkennen oder gar 
ausschl ießen kann; er  kann al le in das Ris i -
ko für  e in behindertes Kind in der gegebe-
nen Schwangerschaft  präzis ieren (Schmidt-
ke 1997, 120).  

Grundsätz l ich weist  der Test  e in ige Frag-
würdigkei ten auf .  Die Verte i lung der Meß-
werte is t  e igent l ich kont inuier l ich;  es gibt  
keine scharfe Grenze zwischen “normalen” 
und “krankhaften” Befunden. Die Grenze, 
ab welcher e in genet isches Ris iko anzu-
nehmen ist ,  wurde deswegen wi l lkür l ich 
festgelegt .  Als Basis g i l t  der durchschni t t l i -
che Wert  e iner 35jähr igen Schwangeren 
(1:370).  Diese Grenzziehung ist  sachl ich 
nicht  gerecht fer t igt ,  sondern hat  s ich al le in 
h istor isch aus der berei ts erwähnten,  ä l te-
ren Al ters indikat ion ergeben, d ie den Zu-
gang zur Pränatald iagnost ik regel t  
(Schmidtke 1997, 121).  In der Praxis führt  
e ine ungünst ige Konstel lat ion der Serum-
werte bei  jüngeren Frauen dazu, e in Ris iko 
von etwa 1 % für  e in Kind mit  Down-
Syndrom anzunehmen. Das persönl iche 
Ris iko würde also dem Ris iko einer 
35jähr igen entsprechen.  

Der Test  l ie fer t  a lso eine persönl iche Be-
rechnung im Vergle ich zum stat is t ischen 
Durchschni t tsr is iko hinsicht l ich des Down-
Syndroms. Die Ris ikospezi f iz ierung läßt  
aber keine Aussage darüber zu,  ob der be-
fürchtete Sachverhal t  tatsächl ich exist ier t  
oder n icht .  Dieses kann nur mit  Hi l fe der 
Amniocentese überprüf t  werden. Letztend-
l ich is t  das Verfahren deshalb vor a l lem 
professionspol i t isch von Belang. Es dient  
näml ich im wesent l ichen dazu, jüngere 
Schwangere in größerer Zahl  a ls b isher in 
d ie vorgeburt l iche Diagnost ik e inzubezie-
hen. Aus der Gruppe der Frauen unter  35 
Jahren sol len die jenigen herausgef i l ter t  
werden, bei  denen eine höhere 
Wahrscheinl ichkei t  für  Chromosomen-
störungen vermutet  werden kann. Diese 
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vermutet  werden kann. Diese Gruppe sol l  
zusätz l ich neben den äl teren Schwangeren,  
d ie d ie Al tersgrenze berei ts erre icht  oder 
überschr i t ten haben, der invasiven Dia-
gnost ik zugeführt  werden.  

Abschl ießend kann der Tr ip le-Test  fo lgen-
dermaßen eingeordnet werden. Bei  d ieser 
normal ist ischen Landschaft  handel t  es s ich 
um einen relat iven Wahrscheinl ichkei ts-
wert ,  der wi l lkür l ich festgelegt  wurde.  Er 
löst  d ie recht  grobe Kategor ie des Lebens-
al ters ab und dient  dazu,  das persönl iche 
Ris iko der e inzelnen Kl ient in zu ermit te ln.  
Die vermeint l iche Spezi f i tät  des Tests be-
wirkt  a l lerdings,  daß s ich diesmal d ie nor-
mal ist ische Landschaft  auf  e inen Wert  zu-
sammenzieht ,  der e inen hohen Abstrakt i -
onsgrad aufweist .  Gleichwohl  beansprucht  
der Tr ip le-Test  n icht  nur symbol ische,  son-
dern auch fakt ische Gel tung,  da er  ja – 
wenn er posi t iv  ausfäl l t  – wei tere,  vor a l lem 
invasive Untersuchungen zur Folge haben 
kann. 

2. Schlußfolgerung 

Mit  Hi l fe des k l in isch-stat is t ischen Wissens 
werden den Kl ienten der genet ischen Dia-
gnost ik  verschiedene Landschaften zur 
normal ist ischen Verortung angeboten.  Sie 
erhal ten Maßstäbe und Meßlat ten an die 
Hand, mit  denen s ie ihr  persönl iches Ris iko 
bemessen können. Sie bekommen Orient ie-
rungspunkte gel iefer t ,  um den eigenen 
Grad an genet ischer Abweichung einzu-
schätzen. Verbunden mit  d iesem Wissen ist  
a l lerdings der Imperat iv,  s ich mögl ichst  um 
eine Ris ikovermeidung zu bemühen.  

In der Normal is ierungsgesel lschaf t  bedient  
s ich auch die Humangenet ik der f lex ib len 
Normal i tät  bzw. des stat is t ischen Ris iko-
begr i f fs ,  um die Erbgesetze so t ransparent  
und operabel  zu machen, daß die einzelne 
Frau für  ihren s ingulären Fal l  e ine ange-
messene Entscheidung t ref fen kann. Si-
cher l ich hat  auch der e igene Anspruch der 
genet ischen Berater  und Berater innen, 
n icht  d i rekt iv  zu beraten und die Kl ienten 
nicht  zu beeinf lussen, um dem Eugenik-
Verdacht aus dem Wege zu gehen, dazu 
geführt ,  s ich des Ris ikobegr i f fs  zu bedie-
nen. Die Or ient ierung an Mit te lwerte und 
Vergleichszahlen t rägt  dazu bei ,  im Kontext  
des Beratungsgesprächs Wertneutral i tät  
und Objekt iv i tät  herzustel len.  Den Kl ienten 
sol l  gehol fen werden, ihre Entscheidung so 
rat ional  wie mögl ich zu begründen; der 
Rückgr i f f  auf  e inen lenkenden Ratschlag 
sol l  s ich als überf lüssig erweisen.  

Sicher l ich geben s ich die humangenet i -
schen Experten und Expert innen große Mü-

he, normal ist ische Landschaften zu entwi-
ckeln und diese den Kl ienten so anzubie-
ten,  daß s ie handlungslei tend wirken kön-
nen. Sicher l ich hi l f t  der stat is t ische Ris iko-
begr i f f  auch bei  der persönl ichen Ent las-
tung.  Das “Übel” ,  das der e inzelnen Kl ient in 
mögl icherweise widerfährt ,  is t  kein zufäl l ig 
er l i t tenes,  unabwendbares Schicksal  mehr,  
sondern ein “Unfal l ”  der Natur,  der häuf ig 
genug vorkommt,  um stat is t isch berechnet 
zu werden. Aus der Sicht  von Wahrschein-
l ichkei tsberechnungen s ind Geburtsfehler  
im Grunde “normal” .  

Al lerdings is t  d ie indiv iduel le Ris ikowahr-
nehmung eng verbunden mit  der Ris ikobe-
wertung. Folgende Aussage einer Kl ient in 
der Pränatald iagnost ik verweist  darauf ,  
dass in der Lebenswelt  d ie quant i tat ive Ri-
s ikozi f fer  in Relat ion gesetzt  wird zu der 
Qual i tät  e ines fakt isch schon eingetretenen 
Ereignisses,  h ier :  der Geburt  e ines behin-
derten Kindes.  In anderen Worten,  auf  der 
subjekt iven Ebene wird der Durchschni t t  
dann doch in Normat iv i tät  überführt :  

“Mein Mann ist  42,  ich bin 32 Jahre al t .  Ich 
habe drei  gesunde Kinder.  Wenn ich jetzt  
noch ein krankes Kind bekäme, wäre ich 
nicht  gerade begeister t . . .  Ich habe mich 
darauf  e ingestel l t ,  e ine Fruchtwasserunter-
suchung machen zu lassen.  Das Ris iko ei -
ner Fehlgeburt  würde ich in Kauf nehmen, 
wenn ich kein behindertes Kind bekommen 
wi l l . . .  Das Ris iko von 0,3-1% ist  ger inger 
a ls e in behindertes Kind . ”  (Buchhal ter in,  32 
Jahre,  Indikat ion:  Al ter  des Ehepaares;  
Hervorh.  AW.)1  
Wie dieses Zi tat  veranschaul icht ,  nehmen 
Frauen, d ie d ie invasive Diagnost ik durch-
führen lassen, subjekt iv  e in höheres Ris iko 
wahr,  e in behindertes Kind zu bekommen. 
Die Ris iken der Verfahren schätzen s ie da-
gegen ger inger e in.  Letztendl ich löst  auch 
die Or ient ierung an Wahrscheinl ichkei tsbe-
rechnungen die genet ische Grundproblema-
t ik  n icht  auf .  Im Rahmen der genet ischen 
Beratung und Diagnost ik t ref fen Stat is t ik  
und Prognost ik auf  d ie e inzelnen Men-
schen, auf  d ie jenigen, d ie mit  realen Ent-
scheidungszwängen konfront ier t  s ind,  d ie 
s ich insbesondere bei  e iner berei ts beste-
henden Schwangerschaft  rasch entscheiden 
müssen, ob das Ungeborene ausgetragen 
oder abgetr ieben werden sol l .  Oder in an-
deren Worten:  Auch in der Normal is ie-
rungsgesel lschaft  b le ibt  d ie Selekt ion das 
entscheidende Merkmal der vorgeburt l ichen 
Diagnost ik.  

                                          
1  Originalzitat entnommen aus: Nippert/Horst (1994, 32) 

 22



Dokumentation 
 

 

Literatur 

 

Cangui lhem, Georges.  (1974).  Das Normale 
und das Pathologische. München (Hanser) .   

Dupuis,  Gregor /  Kerkhoff ,  Winfr ied et  a l .  
(Hrsg.) .  (1992).  Enzyklopädie der Sonder-
pädagogik,  der Hei lpädagogik und ihrer  
Nachbargebiete.  Ber l in (Marhold) .   

Hansmann, Dagmar /  Hansmann, Manfred.  
(1992).  Sog. pränatale Tr ip le-Diagnost ik:  
Erwei ter tes Nicht- invasives Serum-
Screening (NiS) im zwei ten Tr imenon zur 
Erkennung von feta len Chromosomenstö-
rungen. In:  Gyne Ikon.  Fachzei tschr i f t  für  
Ul t raschal l -Diagnost ik  in der Frauenhei l -
kunde, H. 4,  S.  5-11.   
 

L ink,  Jürgen. (1996).  Versuch über den 
Normal ismus. Wie Normal i tät  produzier t  
wird.  Opladen (Westdt .  Ver l . ) .   

Nippert ,  I rmgard /  Horst ,  Jürgen. (1994).  
Die Anwendungsproblemat ik der pränatalen 
Diagnose aus der Sicht  von Beratenen und 
Beratern.  Gutachten im Auftrag des Büros 
für  Technikfo lgen-Abschätzung beim Deut-
schen Bundestag.  TAB-Hintergrundpapier  
Nr.  2.  Bonn (hekt .  Ms.) .  

Peuckert ,  Rüdiger.  (1995).  St ichwort  
“Norm, sozia le” .  In:  Schäfers,  Bernhard 
(Hrsg.) .  Grundbegr i f fe der Soziologie.  
Opladen (Leske + Budr ich).  S.  228-231. 
 

Schmidtke,  Jörg.  (1997).  Vererbung und 
Ererbtes – Ein humangenet ischer Ratgeber.  
Genet isches Ris iko und erbl iche Erkran-
kungen, vorgeburt l iche Untersuchungen 
und Schwangerschaftsvorsorge,  Vererbung 
und Umwelt ,  Gentests und Gentherapie.  
Reinbek (Rowohl t ) .  

Scholz,  Chr ist ine.  (1993).  Humangenet i -
sche Ris ikokonzepte und deren prakt ische 
Handhabung (Handout) .  Vortrag in der Rei-
he “Biomediz in und das rat ional is ier te Sub-
jekt  der Moderne”,  29.  Apr i l  1993, Hambur-
ger Inst i tut  für  Sozial forschung. München 
(hekt .  Ms.)  
 
Sper l ing,  Urte.  (1993).  Lückenlose Erfas-
sung. Schwangerenvorsorge im Focus der 
Forschung. In:  Forum Wissenschaft ,  10.  
Jg. ,  H.  1,  S.  24-28. 
 

 

 

 

 

 

Voigt länder,  Theda /  Schroeder-Kurth,  
Traute.  (1990).  Läßt s ich das Ris iko für  e in 
Kind mit  Down Syndrom aus dem mütter l i -
chen Blut  erkennen? In:  Mediz in ische Ge-
net ik,  2.  Jg. ,  H.  5,  S.  19-25. 

Waldschmidt ,  Anne. (1996).  Das Subjekt  in 
der Humangenet ik:  Expertendiskurse zu 
Programmatik und Konzept ion der genet i -
schen Beratung 1945 – 1990. Münster 
(Westfä l .  Dampfboot) .  
 
Waldschmidt ,  Anne. (1998).  Flexib le Nor-
mal is ierung oder stabi le Ausgrenzung: Ver-
änderungen im Verhäl tn is Behinderung und 
Normal i tät .  In:  Soziale Probleme. Zei tschr i f t  
für  sozia le Probleme und sozia le Kontrol le,  
Pfaf fenwei ler ,  9.  Jg. ,  Heft  1/2,  S.  3-25. 
 
Waldschmidt ,  Anne. (2000).  Normal ist ische 
Landschaften in der genet ischen Beratung 
und Diagnost ik.  In:  L ink,  Jürgen /  Gerhard,  
Ute (Hrsg.) .  F lexib ler  Normal ismus und O-
r ient ierung mit te ls Kurvenlandschaften:  Fäl-
le und Model le aus Pol i t ik ,  Psychologie,  
Sozialpsychologie ( in Vorberei tung) 
 
 

 23



Pränataldiagnostik in ihrer Bedeutung für behinderte Menschen und ihre Angehörigen 
 

 

SICHTWEISEN 
 
 
 
 
Pränataldiagnostik: - Wünsche und Hoff-
nungen von Eltern 
 
Birgit  Dembski 
 
 
 
Sehr geehrte Frau Kurmann, meine sehr 
geehrten Damen und Herren,  
 
zuerst  e inmal möchte ich mich herzl ich für  
d iese Einladung bedanken.  
 
Kurz zu meiner Person: Ich arbei te haupt-
amtl ich als Koordinator in für  Erwachsene 
mit  Mukoviszidose in der Geschäftsstel le 
des Mukoviszidose e.V.  Ich bin selbst  an 
Mukoviszidose erkrankt ,  habe aber e inen 
sog. le ichten Ver lauf .  Im Rahmen meiner 
beruf l ichen Tät igkei ten werde ich gelegent-
l ich von El tern von Kindern mit  Mukoviszi -
dose angesprochen, d ie s ich zum Thema 
Pränatald iagnost ik informieren wol len.   
 
In meinem Referat  zeige ich auf ,  dass Mu-
koviszidose die Fami l ie vor Probleme stel l t  
und dass das Leben mit  Mukoviszidose 
auch Leid zur Folge hat .  Der Wunsch der 
El tern,  e ine PD oder PID in Anspruch zu 
nehmen, muss vor d iesem Hintergrund be-
trachtet  werden.  
 
Aber zuerst  e in ige Zahlen:  In Deutschland 
s ind an den ca.  120 CF-Ambulanzen, d ie 
s ich an der Qual i tätssicherung Mukoviszi -
dose betei l igen,  4.500 Part ienten regist-
r ier t .  Insgesamt kann man mit  etwa 6.000-
7.000 Pat ienten in Deutschland rechnen. 
Diese k le ine Anzahl  von Pat ienten steht  in 
Widerspruch zu der Häuf igkei t ,  mi t  der d ie 
Mukoviszidose als Begründung für  gen-
technologische Methoden aufgeführt  wird.  
 
70% der CF-Pat ienten wachsen mit  Ge-
schwistern auf .  24% haben 2 oder mehr 
Geschwister .  In rund 280 Fami l ien s ind 
mehrere Kinder an CF erkrankt .  Diese Da-
ten wurden al lerdings 1995 erhoben, a lso 
ledig l ich 6 Jahre nach Entdeckung des CF-
Gens. Es gibt  keine Auswertung darüber,  
ob s ich diese Zahlen inzwischen durch Prä-
natald iagnost ik verändert  haben. Der wei t -
aus größte Tei l  der dem Mukoviszidose e.V.  
angeschlossenen El tern ste l l t  das Thema 
Pränatald iagnose nicht  zur Diskussion.  Auf   

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
e iner Veranstal tung 1998 zum Thema Prä-
natald iagnost ik,  an der auch Prof .  Diedr ich 
aus Lübeck te i lnahm, sprachen s ich die 
Tei lnehmenden gegen diese Opt ion aus.  Es 
ist  zu vermuten,  dass s ich v ie le betrof fene 
El tern ohne Umweg über den Mukoviszido-
se e.V.   an genet ische Beratungsstel len 
wenden. So handel t  es s ich um einen k le i -
nen Tei l  der von Mukoviszidose betrof fenen 
El tern,  d ie s ich zwecks Informat ionen zur 
Pränatald iagnose an uns wenden und über 
d ie ich hier  sprechen kann.  
 
Der Kontakt  er fo lgt  in der Regel  te lepho-
nisch,  gelegent l ich über E-mai l  (wenn es 
um reine Informat ionssuche geht) .  Das 
Thema Pränatald iagnost ik wird aber auch in 
Seminaren für  erstd iagnost iz ier te El tern 
von den Tei lnehmern zur Sprache gebracht .  
 
Diese El tern haben in der Regel  berei ts e in 
Kind mit  Mukoviszidose. Da Mukoviszidose 
autosomal-rezessiv vererbt  wird,  s ind beide 
El tern Genträger,  selbst  aber gesund. Das 
Kind mit  Mukoviszidose wird also unerwar-
tet  geboren.  Diese Diagnose ist  für  El tern 
regelmäßig ein schwerer Schock;  es dauert  
längere Zei t ,  b is d ie Diagnose verarbei tet  
wurde und eine Art  Normal i tät  des Lebens 
mit  der Mukovisz idose auft r i t t .  El tern,  d ie 
s ich nach der PD oder PID erkundigen, ha-
ben häuf ig das Großwerden des Kindes mit  
Mukoviszidose noch nicht  er lebt ;  eventuel l  
bef inden s ie s ich noch in d ieser Schock-
phase nach der Diagnose. 
 
In manchen Fäl len nimmt die Mukoviszido-
se einen sehr schweren Ver lauf ,  so dass 
das Kind f rüh schwer krank is t .  In anderen 
Fäl len is t  es berei ts verstorben; in e inem 
Fal l  wurde die Erkrankung erst  in Verbin-
dung mit  dem Tod des Kindes gestel l t .  Das 
heißt ,  d iese ratsuchenden El tern haben die 
Mukoviszidose als e ine tödl iche Krankhei t  
kennen gelernt .  
Die Mukoviszidose belastet  El tern schwer;  
s ie verursacht  Leid.  Gründe für  d iese Be-
lastung s ind:  
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1. Nach wie vor is t  d ie Mukoviszidose eine 
schwere chronische Erkrankung. 
 
Grundsätz l ich kann man bei  der Darstel lung 
der Mukoviszidose zwei  Perspekt iven wäh-
len.  Man kann zeigen, welche Erfo lge in der 
Behandlung der Mukoviszidose berei ts er-
re icht  wurden, und wo in Zukunft  Hoffnung 
l iegt .   
 
Man kann s ich aber auch auf  d ie heute gül-
t igen mediz in ischen Fakten und Zahlen 
konzentr ieren und s ie messen am Leben 
eines Menschen ohne CF. Dann ist  d ie Si-
tuat ion nicht  so günst ig.  Während Betrof fe-
ne s ich größtentei ls  d ie erste Perspekt ive 
wählen,  tendieren El tern häuf ig dazu, d ie 
zwei te stärker ins Bewußtsein zu rücken.  
 
Nach wie vor is t  d ie CF eine chronische 
Erkrankung, d ie d ie Lebenszei t  verkürzt .  
Sie wirkt  s ich auf  Pankreas,  Lunge, Leber,  
Gal le,  Nasennebenhöhlen und Fortpf lan-
zungsorgane aus.  Eine Hei lung gibt  es zur 
Zei t  n icht .  Die Versprechungen der Genthe-
rapie haben s ich in keiner Weise er fü l l t .  
Trotz a l ler  Anstrengungen ist  d ie durch-
schni t t l iche Lebenserwartung in Deutsch-
land gegenüber der von Gesunden stark 
verkürzt .  Sie l iegt  zur Zei t  bei  30 Jahren.  
Das mit t lere Sterbeal ter  l iegt  bei  22 Jahren.  
Die CF ver läuf t  chronisch,  das heißt  mit  
zunehmendem Al ter  kommen neue Proble-
me hinzu:  Rheumat ische Symptome (Arthr i -
t iden) mit  massiven Schmerzen, Osteopo-
rose,  ca.  17% der Pat ienten über 18 entwi-
ckeln einen Diabetes.  Ca 14% der über 
Achtzehnjähr igen s ind langzei tsauerstof f -
pf l icht ig.  18% der Pat ienten über 18 müs-
sen mit  Leberproblemen rechnen, im Ex-
tremfal l  e iner Leberzi r rhose.  
 
Die Erst informat ion der El tern nach der Di-
agnose erfo lgt  durch den behandelnden 
Arzt .  Die Qual i tät  d ieser Informat ion ist  a-
ber unterschiedl ich.  Die Diagnose wird 
nicht  immer von gut  informierten Ärzten 
vorgenommen; daher kann es immer noch 
vorkommen, dass El tern mitgetei l t  bekom-
men, ihre Kinder hät ten nur e ine Lebenser-
wartung von wenigen Jahren.   
 
Zwar l iegen die Behandlungsstrategien im 
Groben fest .  Aber im Einzel fa l l  weichen die 
ärzt l ichen Meinungen voneinander ab,  z.B.  
bezügl ich Ant ib iot ika-Dauertherapie,  wann 
mit  dem Inhal ieren begonnen werden sol l ,  
zur  Desinfekt ion der Geräte etc.  Unerfahre-
ne El tern fühlen s ich dadurch sehr verunsi-
chert .   
 

2.  Die tägl iche Therapie is t  so aufwendig,  
dass s ie ihrersei ts zur Belastung wird.   
 
Die Therapie konzentr ier t  s ich auf  d ie Be-
handlung der Lunge und auf  d ie Ernährung. 
Sie beginnt  sofor t  nach der Diagnose, auch 
wenn noch keine Krankhei tssymptome vor-
l iegen. Normalgewicht  und eine gute Lun-
genfunkt ion hängen voneinander ab.  Des-
halb wird der Ernährungsproblemat ik e ine 
große Aufmerksamkei t  zutei l .  
 
Die Therapie besteht  aus Maßnahmen, wie 
s ie im Anhang dieses Textes aufgezeichnet 
s ind.  
 
Sei t  Einführung der systemat ischen Daten-
erfassung der CF-Pat ienten 1995 konnte 
das mit t lere Al ter  der CF-Pat ienten gestei-
gert  werden. Dies is t  aber nur durch die 
oben aufgezeichnete kont inuier l iche tägl i -
che Therapie und regelmäßige Überwa-
chung in der CF-Ambulanz mögl ich.  Die 
behandelnden Ärzte legen also größtes 
Gewicht  auf  d ie Durchführung der Therapie 
und informieren in d iesem Sinne. Die Dro-
hung, “wenn nicht ,  dann.. . ”  s teht  immer im 
Hintergrund. El tern werden in d iesem Set-
t ing zu Co-Therapeuten,  das heißt ,  s ie än-
dern ihre El ternrol le und fühlen s ich in e i -
nem hohen Maße persönl ich verantwort l ich 
für  das gesundhei t l iche Gedeihen ihrer  
Kinder.  Das belastet  sehr.   
 
3.  El tern s ind Doppelbotschaften bezügl ich 
der Mukoviszidose ausgesetzt .  
 
Myra Bluebond-Langner,  e ine amerikani-
sche Anthropologin,  d ie d ie Beziehungen 
der Mitg l ieder untereinander in Fami l ien mit  
chronisch kranken Kindern er forscht ,  wies 
in e inem Gespräch anlässl ich  des diesjäh-
r igen internat ionalen CF-Kongresses darauf  
h in,  dass El tern einer Doppelbotschaft  aus-
gesetzt  s ind.  Einersei ts werden in den Me-
dien,  aber auch durch die e in professionel-
les Fundrais ing betre ibenden Organisat io-
nen, d ie emot ional is ierenden Aspekte der 
Mukoviszidose herausgestel l t :  Der Kampf 
um genügend Atem, Transplantat ion als 
letzte Mögl ichkei t ,  das f rühe Versterben, 
das Leiden der Kinder an der tägl ichen 
Therapie stehen hier  im Mit te lpunkt .  Ande-
rersei ts s ind die El tern gefordert ,  an den 
Sinn ihrer  tägl ichen therapeut ischen An-
strengungen zu glauben, um  die Hoffnung 
aufrecht  zu hal ten.  Diese Diskrepanz ist  
schwer auszuhal ten.  Bluebond-Langner be-
zog s ich auf  d ie USA, ich denke, dass s ich 
ihre Aussage in gewissem Ausmaß auf  
Deutschland übertragen lässt .  
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4. Der Sozia lstaat z ieht s ich zurück. 
 
Der sozia lstaat l iche Konsens zerbrösel t  
zunehmend; der Gedanke, dass die Bürger 
mehr Eigenvorsorge t ref fen und Selbstbe-
te i l igung br ingen müssen, häuf ig getarnt  
unter dem Begr i f f  “Selbstverantwortung”,  
setzt  s ich durch.  Das bedeutet  e ine Pr ivat i -
s ierung des Ris ikos,  mi t  e iner Behinderung 
oder chronischen Erkrankung zu leben.  Das 
Wissen um diese Entsol idar is ierung  be-
lastet  in v ie l fä l t iger Weise.  El tern fühlen 
s ich vom Sozialsystem al le in gelassen. 
 
5.  El tern empf inden Schuldgefühle,  wei l  s ie 
d ie Krankhei t  vererbt  haben. 
 
Gerade die genet ische Grundlage der Er-
krankung führt  zu Schuldgefühlen bei  El-
tern.  Gelegent l ich t reten massive Probleme 
in den verwandtschaft l ichen Beziehungen 
auf ,  so dass die El tern s ich auch hier  a l le in 
gelassen fühlen.  
 
6.  Fami l ien f inden wenig psychologische 
Unterstützung.  
 
Erst  sei t  ca.  3 Jahren gibt  es eine einzige 
auf  Mukoviszidose spezial is ier te Rehabi l i -
tat ionseinr ichtung, d ie die El tern der Pat i -
enten nicht  pr imär a ls Co-Therapeuten be-
trachtet ,  sondern die gesamte Fami l ie a ls 
Pat ienten anspr icht ,  der e ine Unterstützung 
benöt igt .  Diese Einr ichtung fo lgt  e inem 
ganzhei t l ichen Ansatz;  d ie emot ionalen As-
pekte der Erkrankung werden als genau so 
wicht ig erachtet  wie die mediz in ische Be-
handlung. Die Einr ichtung wird inzwischen 
stark f requent ier t .  Eine wei tere Einr ichtung 
ist  im Aufbau begr i f fen.  Zwar bieten auch 
CF-Ambulanzen psychosoziale Unterstüt-
zung an,  doch handel t  es s ich dabei  häuf ig 
um Hi l fe bei  der Durchsetzung von sozia l -
recht l ichen Nachtei lsausgleichen. Das An-
gebot psychologisch beratender Unterstüt-
zung ist  ger ing.   
 
Wünsche und Hoffnungen von Eltern an 
die Pränataldiagnose 
 
Vor dem oben skizz ier ten Hintergrund las-
sen s ich die Wünsche und Hoffnungen von 
von Mukoviszidose betrof fenen El tern for-
mul ieren:  
 
Es geht ihnen nicht  um das “perfekte”  Kind.  
Es geht schon gar n icht  darum, ein “maß-
geschneidertes” Kind zu schaffen.  
 
El tern,  d ie s ich mit  dem Gedanken an ein 
wei teres Kind t ragen und in d iesem Zu-
sammenhang über e ine PND nachdenken, 

bef inden s ich v ie lmehr in e inem Zwiespal t .  
Einersei ts wünschen s ie s ich dr ingend wei-
tere Kinder,  mi t  a l len f reudigen Gefühlen 
und Hoffnungen, mit  der man eine Schwan-
gerschaft  bewusst  p lant .  Anderersei ts emp-
f inden s ie bezügl ich ihres kranken Kindes  
 

• Trauer um Lebensmögl ichkei ten,  d ie 
scheinbar oder tatsächl ich nicht  ge-
lebt  werden können 

• Angst,  dass s ie nicht  genug Kraf t  
aufbr ingen könnten,  e in wei teres 
Kind mit  CF zu versorgen. 

 
Sie haben den Wunsch, das empfundene 
eigene und vermutete Leid des Kindes nicht  
e in zwei tes Mal  er leben zu müssen. 
 
Deshalb möchten s ie bei  e iner wei teren 
Schwangerschaft  mi t  Sicherhei t  e ine CF 
ausgeschlossen wissen.   
 
Bei  Frauen, d ie ungeplant  schwanger wur-
den, is t  d ie Angst,  wieder e in Kind mit  CF 
zu bekommen, noch größer.  Bei  d iesen Ge-
sprächen k l ingt  Verzwei f lung an,  und s ie 
wünschen s ich das s ichere Wissen,  dass 
das Kind gesund ist ,  um die Schwanger-
schaft  for tsetzen zu können. In beiden Fäl-
len wird Pränatald iagnost ik a ls Lösung ge-
sehen.  
 
Letzt l ich wünschen und erhof fen s ich El tern 
eine wenig belastende Methode, e ine CF 
auszuschl ießen und t rotzdem Kinder haben 
zu können. Deshalb f ragen El tern,  d ie noch 
nicht  schwanger s ind und s ich nach den 
Mögl ichkei ten einer Pränatald iagnose er-
kundigen, häuf ig nach der PID.  
 
Literatur :  
 
M. Stern,  Qual i tätssicherung Mukoviszido-
se.  Überbl ick über den Gesundhei tszustand 
der Pat ienten in Deutschland 1998. Hrsg:  
Zentrum für  Qual i tätsmanagement im Ge-
sundhei tswesen. Einr ichtung der Ärzte-
kammer Niedersachsen. 
 
M. Stern,  Qual i tätssicherung Mukoviszido-
se.  Überbl ick über den Gesundhei tszustand 
der Pat ienten in Deutschland 1995. Hrsg:  
Zentrum für  Qual i tätsmanagement im Ge-
sundhei tswesen. Einr ichtung der Ärzte-
kammer Niedersachsen. 
 
Myra Bluebond-Langner,  In the Shadow of  
I l lness.  Parents and Sibl ings of  the chroni-
cal ly  i l l  Chi ld.  Pr inceton Universi ty Press.  
Pr inceton,  New Jersey,  1996. 
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Embryonales Hindernislaufen  
 
Stefan Kriup 
 
 
 
Der Autor is t  Diplom-Physiker,  35 Jahre al t ,  
verheiratet ,  e in Kind,  lebt  mit  der Erbkrank-
hei t  Mukoviszidose und ist  Sprecher der 
deutschen erwachsenen Mukoviszidose-
Pat ienten innerhalb des Mukoviszidose e.V.  
 
Mukoviszidose wird in aktuel len Diskussio-
nen um neue gentechnische Methoden, sei  
es die Gentherapie,  das Klonen von Men-
schen, oder eben die Pränatald iagnost ik 
fast  immer als e in leuchtende, besonders 
geeignete Anwendung vorgebracht ,  weshalb 
diese Methode notwendig sei  und deshalb 
eingeführt  werden müsse. Warum ist  das 
so? Nun, d ie Mukoviszidose erfü l l t  aus 
Sicht  d ieser Befürworter  mehrere Voraus-
setzungen: Mukoviszidose ist  e ine monoge-
ne Krankhei t ,  a lso den vorhandenen Me-
thoden zugängl ich,  s ie is t  häuf ig ( jedes 
2.000. Kind ist  in Deutschland betrof fen),  
es gibt  zur Zei t  keine kausale Therapie,  
und die Mukoviszidose geht mit  e iner we-
sent l ich reduzier ten Lebenserwartung ein-
her,  ver läuf t  a lso tödl ich.  Hier  kann kein 
vernünft iger Mensch etwas dagegen ein-
wenden, wenn Gentechniker Methoden f in-
den, um "Leiden zu verhindern",  oder? Die 
Abtreibung als automat ische Folge der Prä-
natald iagnost ik  erscheint  so als "k le ineres 
Übel" .  
 
Der Arbei tskreis Leben mit  Mukoviszidose 
(AKL),  der Arbei tskreis der erwachsenen 
Pat ienten innerhalb des Selbsthi l fevereins 
Mukoviszidose e.V. ,  widerspr icht  h ier  sei t  
10 Jahren entschieden. 1988 war das al l -
gemeine Mukoviszidose-Bevölkerungs-
screening in der Diskussion:  Die Krankhei t  
sol l  generel l  durch Gentests,  Pränatald ia-
gnost ik  und anschl ießende Abtreibung zu-
rückgedrängt werden, und man versprach 
s ich Kostenvorte i le,  wei l  d ie Tests bi l l iger 
seien als d ie Behandlung der Pat ienten.  
Ausgeweitet  auf  d ie anderen ca.  2000 Erb-
krankhei ten würde das Ungeborene ein 
"embryonales Hindernis laufen" überwinden 
müssen. Von diesem of f iz ie l len Screening 
ist  n icht  mehr die Rede, wir  befürchten a-
ber dennoch ein Screening durch die Hin-
ter tür :  Mediz iner b ieten die Tests an und 
erzeugen dabei  Ängste,  d ie Krankenkassen 
bezahlen und werdende Mütter  wol len "s i -
chergehen" und lassen s ich auf  d ie Tests 
ein.   
 

 
 
 
 
 
 
Sie stehen plötz l ich vor der unentscheidba-
ren Frage: behindertes Kind oder Abtrei -
bung, e ine Frage, d ie es vor der Pränatal-
d iagnost ik n icht  zu entscheiden gab. 
 
Für d ie Beendigung der Schwangerschaft  
wird von den Befürwortern meist  e iner der 
fo lgenden drei  Gründe genannt:  -  Die Be-
lastung des kranken Kindes ist  den El tern 
n icht  zuzumuten .  Davon abgesehen, dass 
auch die Abtreibung eine schwere Belas-
tung für  d ie Mutter  darstel len kann, ste l l t  
d iese Behauptung das Kinderkr iegen insge-
samt in Frage. 96 % der schwerbehinderten 
Menschen wurden erst  im Laufe ihres Le-
bens durch Unfäl le und Krankhei ten behin-
dert .  Seel ische, sozia le oder f inanziel le 
Probleme können die El tern unter Umstän-
den schwerer belasten als d ie Mukoviszido-
se an s ich.  Wir  akzept ieren aber,  dass es 
t rotzdem ausweglose Si tuat ionen geben 
kann, in denen die subjekt ive psychische 
Belastung der Mutter  so groß wird,  dass 
eine Abtreibung straf f re i  mögl ich sein 
muss,  wie es die mediz in ische Indikat ion 
des § 218 vorsieht .  
 
Der AKL ist  s ich bewusst,  dass die Gesel l -
schaft  d ie Abtreibung von jähr l ich ca.  
100.000 (Stand 1995) gesunden Kindern 
akzept ier t  (wenn auch meist  zu einem frü-
heren Zei tpunkt  der Schwangerschaft )  und 
deshalb eine generel le Ablehnung jegl icher 
Pränatald iagnose und nachfolgender Ab-
tre ibung nicht  konsensfähig is t .  Das Leiden 
des Kindes kann durch eine Abtreibung 
vermieden werden. Die Strategie "Krankhei t  
verhindert  -  Pat ient  tot"  erscheint  uns als 
Menschen, d ie mit  Mukoviszidose leben, a ls 
völ l ig unverständl ich und unärzt l ich.  Der 
Ver lauf  der Krankhei t  is t  grundsätz l ich nicht  
vorhersehbar,  und es gibt  n icht  wenige 30-
Jähr ige mit  e iner Lungenfunkt ion von 120 % 
vom Normalwert ,  d ie s ich also bis auf  d ie 
notwendige Therapie gesund fühlen.   
 
Wir  st immen mit  den uns behandelnden 
Ärzten dar in überein,  dass aus der Diagno-
se Mukoviszidose keine al lgemeine Emp-
fehlung zum Schwangerschaftsabbruch 
abgelei tet  werden kann. Die stat is t ische 
Lebenserwartung ste igt  jedes Jahr um fast  
e in Lebensjahr an.  Ein 1965 Geborener hat-
te a ls 19-Jähr iger (1984) stat is t isch noch 
drei  Jahre zu leben, 1997 wurde er  32 und 
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stat is t isch hat te er  noch etwa s ieben Jahre 
vor s ich.  Erwachsene mit  Mukoviszidose 
er leben zur Zei t ,  dass s ie stat is t isch um so 
mehr Zei t  vor s ich haben, je ä l ter  s ie wer-
den. Die momentane Prognose für  Men-
schen mit  Mukoviszidose ist  in etwa ver-
gle ichbar mit  der Lebenserwartung der 
Menschen im ant iken Rom. Ca. jeder zwei te 
Erwachsene ist  bei  den El tern ausgezogen 
und lebt  in der e igenen Wohnung oder mit  
e inem Partner.  Die Dynamik der Therapie-
verbesserung auf  mehreren Gebieten bis 
h in zu ersten Versuchen der Gentherapie 
bei  Mukoviszidose am Menschen haben zur 
Folge,  dass über d ie Lebenserwartung ei-
nes heute geborenen Kindes keine Aussage 
gemacht werden kann und darf .   
 
Das Leben mit  Mukoviszidose br ingt  berei ts 
e ine große Zahl  an Bedrohungen mit  s ich:  
Neben der Sorge um die Gesundhei t  bedro-
hen Arbei ts losigkei t ,  Erwerbsunfähigkei t ,  
Vereinsamung, Inkompetenz oder Überheb-
l ichkei t  e inzelner Ärzte s ind hier  vor a l lem 
die Einsparungen im Gesundhei tswesen zu 
nennen, d ie bewirken,  dass 80 % der er-
wachsenen Pat ienten noch in der Kinderkl i -
n ik behandel t  werden, wei l  d ie Erwachse-
nenambulanzen nicht  f inanzier t  werden. Die 
Gentechnik br ingt  h ier  potent ie l le zusätz l i -
che Bedrohungen durch St igmat is ierung 
von Genträgern und Erkrankten,  Miss-
brauch der Methoden zur Selekt ion und 
Qual i tätssicherung des Nachwuchses.  
 
 
Gemeinsam mit  verantwortungsvol len Hu-
mangenet ikern möchten wir  fo lgende Forde-
rungen durchsetzen:  
 
1.  Die Kopplung von genet ischer Diagnost ik 
an humangenet ische Beratung vor und nach 
der Untersuchung muss gesetz l ich festge-
schr ieben werden. 
 
2.  Der CF-Test  sol l te nur Ratsuchenden 
angeboten werden, d ie e ine überdurch-
schni t t l iche Wahrscheinl ichkei t  haben, 
Merkmalsträger zu sein.  Der Zei tpunkt  sol l -
te wegen des entstehenden Entscheidungs-
druckes berei ts vor der Schwangerschaft  
l iegen. 
 
3.  Das Leben mit  Mukoviszidose muss um-
fassend dargestel l t  werden, wobei  Erfah-
rungen von Betrof fenen und die Dynamik 
der Therapiemögl ichkei ten berücksicht igt  
werden müssen. Wir  unterstützen die Ein-
r ichtung von Psychosozialen Stel len an 
humangenet ischen Beratungsinst i tuten.  Die 
Zusammenarbei t  mi t  Selbsthi l fegruppen 

sol l te für  humangenet ische Berater  Pf l icht  
sein.  
 
4.  Gynäkologen sol l ten aufgefordert  wer-
den, d ie Pr inzip ien nicht-d i rekt ive Bera-
tung,  Erhöhung der Entscheidungskompe-
tenz und autonome Entscheidung der El tern 
zu respekt ieren und zu unterstützen.  
 
 
Kar l  Jaspers,  der mit  den Symptomen der 
Mukoviszidose lebte (und v ie l le icht  selbst  
Mukoviszidose hat te) ,  schr ieb in seinem 
Buch "Schicksal  und Wi l le"  1967:  
 
"Eine Welt ,  in der lückenlos der Mensch nur 
nach al lgemeinen und typischen Leistungs-
fähigkei ten und mechanis ier ten Einordnun-
gen zugelassen wird,  hat  für  den Kranken 
keinen Raum. Denn es is t  unmögl ich,  dem 
Kranken feste Lebensordnungen als Ver-
wirk l ichung kranken Lebens darzubieten.  Er 
muss im Raum der Gesunden als noch Ge-
sunder mit  seinen gesunden Mögl ichkei ten 
s ich einen Platz erwerben können. Gesunde 
können Kranke nicht  verstehen. Unwi l lkür-
l ich beurte i len s ie d ie Kranken in ihrer  Le-
bensführung, ihrem Verhal ten und ihren 
Leistungen so,  a ls wenn s ie auch gesund 
wären. Sie verstehen nicht ,  was die eigent-
l ichen Leistungen s ind im Kampfe mit  der 
Schwäche. Sie achten diese Leistungen 
nicht ,  da s ie dieselben nicht  kennen."  
 
 
 
Stephan Kruip,  für  den Arbei tskreis Leben 
mit  Mukoviszidose  
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Schwanger sein – ein Risiko? 
 
Silke Boll  
 
 
Wenn eine Schwangerschaft  ein Risiko 
ist ,  dann ist  das ganze Leben ein Risiko. 
 
Mein Name ist  Si lke Bol l ,  ich bin 43 Jahre 
al t ,  Lehrer in und Dipl . -Pädagogin und Mut-
ter  von zwei  Söhnen im Al ter  von 6 und 8 
Jahren.  
Ich gehöre einersei ts zur Gruppe der Mütter  
und war gezwungen der Pränatalen Dia-
gnost ik  zuzust immen oder s ie abzulehnen. 
Ebenfal ls  gehöre ich zur Gruppe der Men-
schen mit  e iner Behinderung, deren Leben 
negat iv bewertet  wird und vor der Geburt  
gesetz l ich nicht  geschützt  is t .  Aus beidem 
ergibt  s ich für  mich eine s ich ergänzende 
Hal tung, d ie ich hier  dar legen wi l l .  
 
Ich bin mit  e inem Spal t  in der Wirbelsäule,  
auch Spina Bi f ida oder of fener Rücken ge-
nannt,  zur Welt  gekommen und benutze 
heute als Folge davon einen Rol lstuhl .  
 
Spina Bi f ida,  oder a l lgemein Neuralrohrde-
fekte,  t reten sporadisch und in best immten 
Fami l ien gehäuft  auf .  Sie werden nicht  
nachweis l ich vererbt .  In meiner engeren 
und wei teren Fami l ie gab es meines Wis-
sens drei  Kinder,  d ie n icht  lebensfähig ge-
boren wurden. Vorgeburt l ich kann man die-
se Fehlbi ldung der Wirbelsäule anhand ei-
ner Blutuntersuchung (AFP-Test)  um die 
16.  Schwangerschaftswoche vermuten.  
Dem folgt  in jedem Fal l ,  um eine gesicher-
tere Diagnose zu bekommen, e ine Frucht-
wasseruntersuchung (Amniozenthese).  
Durch Ul t raschal l  wird e in Neuralrohrdefekt  
of t  erst  in der 2.  Schwangerschaftshäl f te 
d iagnost iz ier t .  Keine der genannten vorge-
burt l ichen Diagnost iken kann s ichere Aus-
sagen über das zu erwartende Ausmaß der 
Behinderung machen. Immer ble iben es 
Verdachtsdiagnosen und eine wi l lkür l iche 
Mischung aus Vermutungen und Vorurte i len 
der Beratenden und Betrof fenen. Die einzi-
ge Mögl ichkei t  der therapeut ischen Einwir-
kung zum Wohle des betrof fenen Kindes ist  
d ie schonendere Geburt  durch einen Kai-
serschni t t .  Der e inzige Grund für  d ie f rühe 
Diagnose in den ersten Wochen der 
Schwangerschaft  is t  d ie Ausleseabsicht .  
 
Als ich das erste Mal  schwanger war,  war 
ich 35 Jahre,  beim zwei ten Mal  37 Jahre 
al t .  Die beiden Schwangerschaften habe ich 
zum Glück sehr schön er lebt .   
 

 
 
 
 
 
Dies hät te jedoch s icher l ich anders ausge-
sehen, wenn ich mich in das vorgesehenen 
Verfahren der Schwangerenvorsorge einge-
fügt  hät te.  Als wir  damals zur Frauenärzt in 
g ingen wei l  wir  wussten,  dass wir  e in Kind 
bekommen, war ich berei ts in der 11.  Wo-
che. Die Ärzt in hat  uns dazu herzl ich gratu-
l ier t ,  was mir  sehr gut  getan hat .  Denn ich 
hat te natür l ich auch damit  gerechnet -  wie 
so of t  gehört  oder gelesen -  dass bei  Frau-
en mit  Behinderung sofort  zu einem 
Schwangerschaftsabbruch geraten wird.  Ich 
habe mich gefreut ,  dass s ich meine Ärzt in 
mit  uns gefreut  hat .  Aber schon ein ige Tage 
später r ief  s ie mit  der Absicht  an,  mich zu 
einem Ult raschal lexperten zu überweisen,  
denn inzwischen hat te s ie s ich zu Hause 
mit  meiner Behinderung beschäft igt .  
 
Wir  haben auf  den Telefonanruf  der Ärzt in 
h in e inen Gesprächstermin verabredet,  um 
mit  ihr  zu vereinbaren,  dass s ie nur meine 
Schwangerschaft  betreut ,  aber d ie Qual i tät  
unseres Kindes unberücksicht igt  lässt .  Die 
Entscheidung, e in Kind zu wol len,  hat ten 
wir  lange vorher getrof fen.  Wir  wol l ten uns 
nicht  e ines aussuchen und erst  mal  gucken, 
ob es uns gefäl l t ,  so wie es is t ,  sondern wir  
wol l ten genau das Wunschkind,  was wir  ja 
schon hat ten,  sei t  11 Wochen. Das machte 
jede Qual i tätskontrol le überf lüssig.  
 
PD betr i f f t  ausschl ießl ich Wunschkinder.  
Für d ie,  d ie es nicht  s ind,  s ieht  der § 218 
die sozia le Indikat ion vor.  Bei  der PD geht 
es um die Qual i tätssicherung. 
Ein Kind,  e in Mensch ist  keine Ware,  d ie 
geprüf t  wird,  ob s ich der Preis lohnt ;  ob 
s ich der Mensch lohnt .  Bei  Waren wird der 
Ausschuss aussort ier t .  Bei  Menschen kann 
es keinen Ausschuss geben. Ein Mensch ist  
e in Wunder,  und Jeder wieder e in Neues.  
 
Das Recht auf  e ine ungestörte Schwanger-
schaf t  mussten wir  uns erst  erobern.  Das 
bedeutete:  keine Ul t raschal luntersuchun-
gen, denn die Lage und die Bewegungen 
des Kindes können mit  der Hand gefühl t  
werden, kein AFP-Test  und keine invasiven 
Folgeuntersuchungen. Da ich bei  der ersten 
Schwangerschaft  berei ts 35 Jahre al t  war,  
gehörte ich nicht  nur wegen meiner Behin-
derung, d ie ich evt l .  hät te wei tervererben 
können, ganz automat isch zu der Gruppe 
der Ris ikoschwangeren,  denen gemäß der 
Mutterschaftsr icht l in ien die ganze Palet te 
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vorgeburt l icher Diagnost iken angeboten 
oder besser angeraten wurde.  Anstat t  unse-
re posi t ive Entscheidung für  unser Kind zu 
unterstützen,  wurden wir  in d ie Si tuat ion 
gebracht ,  NEIN sagen zu müssen, abzuleh-
nen und selbst  d ie Verantwortung aufgela-
den zu bekommen. Das Recht auf  Nicht-
Wissen habe ich mir  erstr i t ten,  es is t  n icht  
vorgesehen in der Logist ik  der Schwange-
renbetreuung nach den gel tenden Mutter-
schaftsr icht l in ien.  Der Frauenärzt in habe 
ich v ie l  Verantwortung abgenommen. 
 
Selbstbest immung heißt  auch Widerspruch 
le isten und eigene Entscheidungen t ref fen,  
auch gegen den Zei tgeist  des Machbaren,  
des Kontrol l ierbaren.  Selbstbest immung 
heißt  auch,  das Vertrauen in das eigene 
Gefühl  und die Kraf t  ernstnehmen. Es l iegt  
letzt l ich al le in in unseren eigenen Frauen-
Händen, ob wir  a l les Machbare mitmachen. 
 
Frauen/Paare,  d ie s ich vorher n ie mit  dem 
Problem der Bewertung von Leben ausei-
nandergesetzt  haben, stehen plötz l ich und 
unvorberei tet  e inem Berg von zu t ref fenden 
Entscheidungen gegenüber.  Durch die b lo-
ße Existenz dieser Früherkennungstechno-
logien is t  jede Frau gezwungenermaßen vor 
d ie Si tuat ion gestel l t ,  zu jedem Zei tpunkt  
der Schwangerschaft  über das Weiter leben 
ihres Kindes entscheiden zu müssen. Nicht  
nur,  ob man ein Kind bekommen möchte,  is t  
d ie Frage, sondern auch welches und ob 
dann dieses.  
 
Jede Ul t raschal luntersuchung birgt  d ie 
Mögl ichkei t  in s ich,  Unnormales,  Unge-
wünschtes zu entdecken, jede Fruchtwas-
seruntersuchung, jede Cor ionzot tenbiopsie 
oder AFP-Test  fahndet nach Unregelmäßig-
kei ten.  Wenn man sich erst  e inmal auf  den 
Weg der Suche nach Abweichung begeben 
hat ,  dann fast  immer mit  der Absicht ,  e inen 
Schwangerschaftsabbruch vorzunehmen. 
 
Jede schwangere Frau kennt d ie Frage: 
"Weist  du schon, was es wird?" Niemand 
bekommt heutzutage mehr ein Kind,  ohne 
gefragt  zu werden, was es denn wird;  Jun-
ge oder Mädchen. Wenn s ie d iese Frage 
beantworten kann, aber auch wenn s ie kei-
ne Antwort  hat ,  is t  dem eine Entschei-
dungsgeschichte über das Wissen-Wol len 
und das Nicht-Wissen-Wol len vorausgegan-
gen. Wenn eine Frau weiß,  was s ie be-
kommt,  dann hat  s ie mindestens einen Ul t -
raschal l  machen lassen und hat  d ie Ent-
scheidung getrof fen,  n icht  auf  d ie natür l i -
che Enthül lung eines Geheimnisses zu war-
ten.  
 

"Na ja,  Hauptsache es is t  gesund."  Bekam 
ich so manches Mal  in belanglosen Gesprä-
chen zu hören,  a ls der d icke Bauch nicht  
mehr zu übersehen war.  Oder ich habe von 
Freunden Geburtsanzeigen bekommen wie 
diese:  
 
 Clara is t  am 24.9.  gesund geboren.  

 
Konstant in kam am 5.3.  gesund zur 
Welt .  

 
. . .und was ist  wenn nicht? Wenn es nicht  
gesund ist? Was steht  dann auf  der Br ief-
karte? Guckt  man dann entzückt  in den 
Kinderwagen und sagt:  Ach wie süß! Oder 
herrscht  a l lgemeine Sprachlosigkei t  für  den 
Fal l  des nicht  gesunden Babys? Ist  d ie 
Hervorhebung der Gesundhei t  des Babys 
nicht  g le ichzei t ig e ine Herabwürdigung des 
nicht  gesunden, des behinderten Babys? 
Wir  haben uns natür l ich ein gesundes,  
n ichtbehindertes Kind gewünscht.  Wir  ha-
ben aber auch an ein behindertes Kind ge-
dacht,  wenn wir  uns immer und immer wie-
der e in Leben zu dr i t t ,  und später zu v ier t  
ausgemalt  haben. Nach einem behinderten 
Kind zu suchen, ja zu fahnden, wäre mir  
wie ein Verrat  an meiner Einstel lung zum 
Leben vorgekommen. Eigent l ich an mir  
selbst .  Wenn es damals schon solche Me-
thoden gegeben hät te,  wäre ich v ie l le icht  
auch "rechtzei t ig"  d iagnost iz ier t  worden 
und deshalb nicht  auf  der Welt .  Meine El-
tern,  wären s ie damals gefragt  worden, hät-
ten s ich s icher überfordert  gefühl t ,  e in be-
hindertes Kind großzuziehen neben ihrer  
v ie len Arbei t  und ohne jegl iches posi t ives 
Vorbi ld.  Aber zum Glück standen s ie n ie 
vor d ieser Frage. Eine unglückl iche Fami l ie 
waren wir  deshalb nicht .  
 
 
Die Machbarkei t  von gesundem Nachwuchs,  
a lso der eugenische Gedanke der Auslese 
hat  d ie Zei t  überdauert .  Er is t  wie al ter  
Wein in neuen Schläuchen. Natür l ich wer-
den behinderte Menschen heute nicht  mehr 
vernichtet .  Aber es wird mit  v ie l  Energie 
und üppig f l ießenden Forschungsgeldern 
nach Menschen wie mir  gefahndet,  und 
zwar bevor s ie zu uns stoßen, wenn s ie 
noch im Mutter le ib s ind,  dann, wenn es 
noch legal  is t ,  s ie zu besei t igen.  Das La-
bor,  d ie Kl in ik,  aber vor a l lem die ganz 
normale Frauenärzt in-Praxis und die Hu-
mangenet ischen Beratungsstel len,  das s ind 
die Orte,  an denen heute Behinderung 
f rüherkannt wird,  und rechtmäßig abgetr ie-
ben werden.  
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Seit  1995 ist  e in Abbruch ohne zei t l iche 
Begrenzung, a lso bis zum letzen Tag vor 
der Geburt  er laubt ,  wenn der Schwangeren 
ein Leben mit  e inem behinderten Kind psy-
chisch nicht  zuzumuten is t .  Mi t  der Ab-
schaffung der sogenannten embryopat i -
schen Indikat ion und ohne die zei t l iche Be-
fr is tung bis zur 22.  Woche ist  behindertes 
Leben vor der Geburt  nunmehr überhaupt 
n icht  mehr gesetz l ich geschützt .  Die Nazis 
nannten den Vorgang "Rassenhygiene",  
er l ießen das "Gesetz zur Verhütung erb-
kranken Nachwuchses" und sprachen von 
"Erbgesundhei t" .  Heute nennen wir  es 
"Pränatale Diagnost ik" ,  "Embryopat ische 
Indikat ion" und "Bioethik" .  Die Pränatale 
Diagnost ik gewähr le istet  e ine ständige 
Kontrol le und Überwachung in der Zei t  der 
Schwangerschaft .  Diese eugenische Gebur-
tenkontrol le is t  für  mich die moderne, zei t -
gemäße Fortsetzung des faschist ischen 
Rassegedankens.  
 
Selbstverständl ich gibt  es keinen direkten 
Zwang, a l les is t  (noch immer) f re iwi l l ig  und 
niemand ist  b isher gezwungen, an diesem 
Vorsorgeprogramm tei lzunehmen. Was f rü-
her Zwang war,  häl t  man heute für  sein 
Recht und wird umgedeutet  in das Selbst-
best immungsrecht  von Frauen. Scheinbar 
g ibt  es eine Entscheidungsfreihei t ,  aber 
real  is t  der gesel lschaf t l iche Druck schon 
gewalt ig.  Aber wie f re iwi l l ig  b le ibt  d ie Tei l -
nahme an der Selekt ion durch PD? Wie 
wird s ich unsere Gesel lschaf t  wei terentwi-
ckeln,  d ie immer weniger Geld für  Soziales 
aufbr ingt ,  d ie immer hochtechnis ier ter  und 
technikgläubiger wird,  d ie immer mehr 
rechtes,  rassist isches Gedankengut produ-
zier t  und duldet? Krankenkassen schränken 
ihre gesetz l ichen Leistungen z.Z.  immer 
mehr ein und könnten in Zukunft  ihre Leis-
tungen sogar ganz einstel len,  wenn man 
sich nicht  f re iwi l l ig  a l len pränatald iagnost i -
schen Untersuchungen unterz ieht ;  wenn 
man also bi l l igend eine Behinderung in 
Kauf genommen hat und die Gesel lschaft  
damit  belastet .  Diese Vis ionen machen mir  
Angst !  Aber wo, wenn nicht  h ier  bei  uns,  in 
e inem der re ichsten Länder der Welt ,  f in-
den Menschen mit  Behinderungen so gute 
Lebensbedingungen vor wie bei  uns? 
 
Für mich als Frau mit  e iner Behinderungen 
ist  der selekt ive Bl ick auf  behindertes Le-
ben schwer zu er t ragen. Nur wer verspr icht  
NORMAL zu werden, hat  e in Recht auf  sein 
Leben. Wer dies nicht  versprechen kann, 
dessen Lebensrecht  steht  zur Diskussion,  
dessen Lebensrecht  is t  gesetz l ich nicht  
geschützt .  Die Betreiber der PD beziehen 
s ich auf  uns Menschen mit  Behinderungen. 

Man wi l l  Leiden ersparen,  Belastungen ver-
hindern.  Man behauptet  e infach,  Behinde-
rung hät te ursächl ich mit  Leid,  Belastung, 
und Unglück zu tun.  
 
Aus eigener Erfahrung weiß ich natür l ich,  
dass dies ein Trugschluss is t .  Ob man im 
Leben Glück oder Unglück er lebt ,  ob man 
den Auft rägen, d ie das Leben an einen 
stel l t ,  gewachsen ist  und mit  welcher Hal-
tung man sich den Aufgaben der Sinnge-
bung stel l t ,  hat  mit  Behinderung oder 
Krankhei t  n ichts zu tun.  Unser Leben setzt  
s ich doch zusammen aus dem Zusammen-
spiel  von:  Unberechenbarkei t ,  Zufäl len,  
Glück,  Unglück,  Pech, L iebe, Sehnsucht,  
Kr isen,  Tod, Trauer,  Überraschungen, Hoff -
nung, Angst ,  Grenzen und der Viel fä l t igkei t .  
An al l  dem besteht  immer die Chance zu 
wachsen und s ich zu entwickeln.  Kr isen 
lösen neue Energien aus.  Durch die PD 
wird versucht ,  d iese eine Sei te des Lebens 
wegzudrängen. Die menschl iche Viel fa l t  
wird verschwinden zugunsten einer nor-
mierten gle ichschr i t t igen Welt .  
 
 
Gegen Behinderung kann man sich ohnehin 
nicht  schützen. Sie kann zu jeder Zei t  e in-
t reten.  Das Kind kann bei  der Geburt  e inen 
Schaden nehmen, es kann mit  3 Jahren vor 
e in Auto laufen oder e ine schwere Krank-
hei t  bekommen. Wer ein Kind bekommen 
möchte,  muss davon ausgehen, dass s ich 
das eigene Leben -  wie auch immer -  än-
dern wird.  Wenn man das Thema Vermei-
dung von Krankhei t  und Behinderung wirk-
l ich ernsthaf t  bearbei ten wol l te,  dann s icher 
n icht  durch die Vermeidung der kranken 
und behinderten Menschen selbst .  Vie lmehr 
muss man nach der Verantwortung für  d ie 
krankmachenden Lebensbedingungen f ra-
gen, in denen wir ,  und schwangere Frauen 
besonders,  leben. Es gibt  so v ie le äußere 
Einf lüsse,  d ie e ine Schwangerschaft  wirk-
l ich gefährden, wie z.B.  Atomkraf t ,  Pest iz i -
de in Lebensmit te ln,  chemische Gif te,  Di-
oxine,  Smog, Sommerozon, Straßenver-
kehr,  Al lergien,  Alkohol ,  Nikot in,  Stress und 
v ie les mehr.  Auf d iesem Gebiet  wird mit  
e inem unendl ichen Leichts inn so v ie l  
Krankhei t  h ingenommen. Die Sorgen um 
den mögl ichen Schaden für  unseren Nach-
wuchs wird jedoch in d ie Frauenärzt innen-
Praxen ver lagert ,  anstat t  s ie an pol i t isch 
relevanter Stel le zu lösen. 
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Meine Ärzt in konnte die Trennung zwischen 
der Betreuung meiner Schwangerschaft  und 
der Qual i tätskontrol le des Kindes machen 
und ist  den Weg des Vertrauens berei twi l l ig  
mit  uns gegangen. Die Zei t  der Schwanger-
schaft  is t  e igent l ich eine Zei t  der guten 
Hoffnung, des Wachsens und Werdens.  An-
stat t  unsere Kinder in d ieser Zei t  des Ent-
stehens und Wachsens ständig zu stören,  
zu schal len und zu testen,  haben wir  dafür  
gesorgt ,  dass bei  der Geburt  a l le Vorkeh-
rungen für  e ine gute mediz in ische Versor-
gung getrof fen waren. Beide Kinder l ießen 
s ich wunderbar er fühlen und ertasten,  s ie 
bewegten s ich wi ld und boxten dicke Beu-
len von innen in meinen Bauch. Wir  haben 
uns die ganzen 9 Monate auf  unsere Kinder 
gefreut  und haben keine Minute damit  ver-
bracht ,  auf  Testergebnisse als Ersatzsi -
cherhei ten zu warten.  
 
 
Wir  haben uns dem Rummel um Normal i tät  
entzogen und waren einfach gespannt.  
Gespannt darauf ,  wie s ie sein werden, un-
sere Kinder,  und wir  haben die Zei t  genos-
sen, uns das immer wieder vorzustel len und 
auszumalen,  ohne es zu wissen. 
 
 
Warten,  gespannt sein,  Geduld haben, das 
s ind Fähigkei ten,  d ie uns immer mehr ver-
loren gehen und einem Zei tgeist  weichen, 
der Sicherhei t ,  Wissen und Qual i tät  fordert .  
 

Pränataldiagnostik zurückdrängen? Das 
Netzwerk gegen Selektion durch Präna-
taldiagnostik. 
 
Ebba Kirchner-Asbrock 
 
 
 
 
Gründung -  Motivation -  Ziele 
 
Das Netzwerk,  das ich Ihnen vorstel len 
möchte wurde zunächst  a ls Netzwerk kr i t i -
sche Informat ion und Beratung zur Präna-
ta ld iagnost ik   am 9.September 1995 in 
Frankfurt  gegründet.  Auf  der Jahrestagung 
im Februar 1997 wurde die Änderung des 
Namens in Netzwerk gegen Selekt ion durch 
Pränatald iagnost ik  beschlossen. Mit  d iesem 
Beschluss wol l te d ie Mehrhei t  der Ver-
knüpften die Kr i t ik  an dem aussondernden 
Charakter  d ieser Diagnost ik  noch deut l icher 
ins öf fent l iche Bl ickfeld rücken. 
 
 
Ausgangspunkt  für  d ie Gründung war d ie 
Feststel lung,  wie  wei t re ichend die Etabl ie-
rung der vorgeburt l ichen Diagnost ik in d ie 
Schwangerenvorsorge unsere Sicht  von 
Gesundhei t  und Krankhei t ,  von Behinde-
rung und von Schwangerschaft  verändert  
hat .  Mi tarbei ter innen von Beratungsstel len,  
Hebammen, Ärzt innen/Ärzte,  Vertreter Innen 
von Behindertenorganisat ionen und k i rchl i -
chen Inst i tut ionen sowie Frauen aus der 
Frauengesundhei tsbewegung wol l ten die 
v ie lschicht igen Auswirkungen dieser Tech-
nik auf  schwangere Frauen, behinderte 
Menschen und auf  unser gesel lschaf t l iches 
Mite inander -  auf  unsere Werte und Normen 
-  öf fent l ich machen und dem Prozess zu-
nehmend selbstverständl icher Verbrei tung 
etwas entgegensetzen.  
 
Die Kr i t ik  an der PD, die Zie le und Forde-
rungen des Netzwerks und deren Umset-
zung wurden auf  der Gründungsveranstal -
tung in der sogenannten Frankfur ter  Erk lä-
rung  n iedergelegt .  Diese Erklärung ist  b is 
heute die Grundlage der Netzwerkarbei t ;  
ihre Akzeptanz ist  zugleich die Vorausset-
zung für  d ie Verknüpfung. 
 
Die in ihr  formul ier te Kr i t ik  r ichtet  s ich  ge-
gen selekt ive vorgeburt l iche Untersuchun-
gen und Tests,  d ie sei t  ihrer  Übernahme in 
d ie Rout ine der gynäkologischen Schwan-
gerenvorsorge schwangere Frauen mit  der 
Entscheidung konfront ier t ,  ob s ie e ine zu-
nächst  erwünschte Schwangerschaft  noch 
einmal in Frage stel len wol len.   
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Berei ts das Angebot d ieser Untersuchungen 
hat  das Er leben von Schwangerschaft  ver-
ändert  und beinhal tet  gravierende Folgen:  
 
 
• Für schwangere Frauen  erhöht s ie den 

sozia len Druck,  für  d ie Geburt  e ines ge-
sunden Kindes selbst  verantwort l ich zu 
sein,  d ie Untersuchungen selber beinhal-
ten eine Reihe von Ris iken und Nachtei-
len und die zwangsläuf ige Abhängigkei t  
von Expert Innenwissen führt  le icht  zur 
Entf remdung von der e igenen Wahrneh-
mung. 

 
• Die Untersuchungen dienen der Suche 

nach Behinderungen oder Krankhei ten,  
d ie ganz überwiegend in der Schwanger-
schaft  n icht  behandelbar s ind,  deren 
Entdeckung also immer mit  der Opt ion 
eines (späten) Schwangerschaftsab-
bruchs verbunden ist .  Insofern t rägt  d ie-
se Diagnost ik  zur Ausgrenzung von 
Menschen mit Behinderungen  bzw. Be-
einträcht igungen bei  und ist  deshalb in 
ihrer  Folge selekt iv .  

 
 
Gegen diese Entwicklung wendet s ich das 
Netzwerk entschieden!  
 
Die Netzwerkangehör igen fühlen s ich dem 
Grundsatz verpf l ichtet ,  dass al le Menschen 
das gle iche Lebensrecht  haben, unabhän-
gig von ihrer  Gesundhei t  oder ihren Fähig-
kei ten.  Auf d iesem Hintergrund bezieht  es 
in der Öffent l ichkei t  kr i t isch Posi t ion zur PD 
und wi l l  d ie Auseinandersetzung um diese 
und andere Techniken der modernen Fort-
pf lanzungsmediz in (Beispie l  PID) anregen 
und pol i t isch Einf luss nehmen -  beispie ls-
weise in Form von Tei lnahme an Expert In-
nenanhörung oder d i rekte Ansprache von 
pol i t ischen EntscheidungsträgerInnen. So-
wohl  in der internen Netzwerkdiskussion 
(Tagungen) a ls auch in der öf fent l ichen 
Debatte is t  der Focus dabei  immer auf  d ie 
Auswirkungen dieser Technik auf  schwan-
gere Frauen bzw. werdende El tern und  auf  
d ie Auswirkung auf  Menschen mit  Behinde-
rung und ihre Fami l ien ger ichtet .  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Forderungen und Anl iegen  
 
Im fo lgenden sol len die zentralen Forde-
rungen des Netzwerks konkret is ier t  werden: 
 
 
Arbei ts-  und Kommunikat ionsstruktur  im 
Netzwerk 
 
 
• Der Austausch und die Diskussion unter  

den Verknüpften sol l  ermögl icht  und ge-
fördert  werden. Dies geschieht  in den 
regionalen Netzwerk Arbei tsgruppen und 
über:  

 
• Veranstal tung von Tagungen 
 
• Herausgabe von Rundbr iefen (mögl ichst  

mit  Bei t rägen v ie ler  Verknüpfter)  
 
• Meinungsbi ldungsprozesse,  d ie Konkre-

t is ierung der e igenen Hal tung sol len vo-
rangetr ieben werden. 

 
• Die Sprecher innen (z.Zt .  fünf)  vert reten 

das Netzwerk nach außen und organis ie-
ren die Tagungen. 

 
 
 
Wer gehört  zum Netzwerk? 
 
Derzei t  s ind 80 Inst i tut ionen und 129 Ein-
zelpersonen mit  dem Netzwerk verknüpft  
(Stand 13.06.00).  
 
12 Inst i tut ionen gehören zur Behinderten-
hi l fe bzw. -selbsthi l fe.  Der Rest  setzt  s ich 
zusammen aus Geburtshäusern,  Berufsver-
bänden der Hebammen, Hebammenpraxen, 
Schwangerenberatungsstel len,  Wohl fahrts-
verbänden, k i rchl ichen Einr ichtungen, 
Frauengesundhei tszentren und unabhängi-
gen Beratungsstel len.   
 
Anschr i f t  des Netzwerkes gegen Selekt ion 
durch Pränatald iagnost ik 
 
c /o Bundesverband für  Körper-  und Mehr-
fachbehinderte e.V.  
Brehmestraße 5-7 
40239 Düsseldorf  
0211/ 64004-0 
Fax:  0211/ 64004-20 
www.bvkm.de  
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 Zur aktuellen Diskussion um ein neues 
Fortpflanzungsmedizingesetz 
 
Margaretha Kurmann 
 
 
 
Obwohl es auf  der Erscheinungsebene ein-
zelne Frauen und ihre Männer s ind,  d ie 
Probleme und Nöte mit  Fragen im Zusam-
menhang mit  ihrem Kinderwunsch haben, 
kann die Auseinandersetzung um den Ein-
satz und die Beglei tung von Methoden der 
Fortpf lanzungsmediz in n icht  auf  der re in 
indiv iduel len Ebene geführt  werden. Vorge-
burt l iche Untersuchungen und Tests müs-
sen in den Kontext  a l ler  mediz intechni-
schen Entwicklungen im gesamten Bereich 
der Fortpf lanzungsmediz in gestel l t  werden, 
wei l  s ie mite inander verwoben sind:  IVF, 
d ie sog.  künst l iche Befruchtung, is t  of t  ge-
koppel t  an Pränatald iagnost ik,  d ie e ine 
”Qual i tätskontrol le”  s ichern sol l ;  .  For-
schung an und mit  Frauen-Körper-
Substanzen ist  eng verbunden mit  z.B.  der 
Forderung nach Zulassung der Ei-
zel l ”spende”;  PID als e ine andere Form der 
vorgeburt l ichen Testung hängt eng mit  PND 
zusammen. 
 
 
Zur aktuel len Diskussion 
 
Die Fortpf lanzungsmediz in verändert  mi t  
ihren Methoden des Eingrei fens in den Pro-
zess von Schwangerschaft  und Geburt  das 
Bi ld von Mutterschaft  und Frau-Sein,  von 
El ternschaft  und gesel lschaft l icher Verant-
wortung von Frauen/El tern für  Kinder.  Sie 
war und ist  e in gesundhei tspol i t isch,  auch 
f rauenpol i t isch/ fami l ienpol i t isch relevantes 
Thema. Der rasante Fortschr i t t  der mediz i -
n ischen Mögl ichkei ten läuf t  e iner gesel l -
schaf t l ichen Auseinandersetzung davon und 
läuf t  Gefahr,  durch Schaffung immer neuer 
Fakten und scheinbarer Sachzwänge die 
Bedingungen ihrer  Handhabung zu dikt ie-
ren.  Die Widersprüche der Mediz intechni-
ken werden auf  der indiv iduel len Ebene 
sichtbar in Konf l ik ten und indiv iduel len Not-
lagen, auf  d ie das psychosoziale Hi l fesys-
tem reagieren muss;  auf  der gesel lschaft l i -
chen Ebene f inden s ie ihren Ausdruck in 
e iner kr i t ischen öf fent l ichen Diskussion um 
Menschenbi ld und ethische Grenzen des 
Machbaren.   
 
Es gibt  e inen zunehmenden Druck,  der me-
diz in ischen Anwendung und Forschung 
mehr Mögl ichkei ten zu eröf fnen:  Freigabe 
der Eizel l ”spende”,  Freigabe von  

 
 
 
 
 
 
 
Embryonen zu Forschungs- und Verwer-
tungszwecken, Er laubnis zur genet ischen 
Testung von Embryonen, bevor s ie e iner 
Frau eingepf lanzt  werden 
(PID/Präimplantat ionsdiagnost ik/PGD aus 
engl .  Sprachgebrauch).  Diese Verfahren 
s ind zur Zei t  n icht  er laubt .  Ende Februar 
hat  d ie Bundesärztekammer einen Richt l i -
n ienentwurf  für  PID vorgelegt ,  in dem sie 
davon ausgeht,  dass PID er laubt  sein kann, 
und geht in ihren Vorschlägen ins Detai l  
der Anwendung. Der Versuch,  h ier  Grenzen 
des Machbaren aufzuweichen, f indet  s ich 
zur Zei t  v ie l fach in der fach-öf fent l ichen 
Diskussion.  Begründet werden diese 
Grenzverschiebungen mit  dem Hinweis auf  
d ie Wünsche einzelner Frauen/Männer nach 
mehr technisch Machbarem, dem “Standort  
Deutschland” oder grundsätz l ich dem Vor-
rang der Freihei t  von Forschung. Auf der 
anderen Sei te g ibt  es einen Druck von Sei-
ten der – ganz unterschiedl ich mot iv ier ten 
– Kr i t iker innen der Mediz intechniken,  d ie 
mehr Einschränkungen der berei ts etabl ier-
ten oder in d ie Praxis umgesetzten techni-
schen Mögl ichkei ten fordern oder das Emb-
ryonenschutzgesetz a ls n icht  mehr ausrei-
chend ansehen. Andere dagegen möchten 
an den gesetz l ichen Regelungen, wie wir  
s ie haben, festhal ten -  am Embryonen-
schutzgesetz und den §§ 218, 219 – und 
bestehen auf  deren Einhal tung. 
 
Diesem Druck von al len Sei ten ste l l t  s ich 
die Gesundhei tspol i t ik  zur Zei t .  Im Rahmen 
des neu zu gestal tenden Fortpf lanzungs-
mediz ingesetzes f indet  e ine öf fent l iche 
Diskussion stat t .  Vom 24.-26.  Mai  2000 
veranstal tete das Bundesminister ium für  
Gesundhei t  (BMG) ein Symposium zur Vor-
berei tung eines Fortpf lanzungsmediz inge-
setzes.  Auf d iesem Symposium wurde eine 
öf fent l iche Diskussion zu den aktuel len 
mediz in ischen, gesel lschaft l ichen, ethi -
schen und recht l ichen Fragen der Fort-
pf lanzungsmediz in angeregt  und geführt .  
Die dort  begonnene Auseinandersetzung 
kann nur f ruchtbar sein,  wenn s ie auf  a l le 
Ebenen gesel lschaft l ichen/pol i t ischen Le-
bens durchdr ingt  und in e inen umfassenden 
Prozess der Meinungsbi ldung eingebettet  
is t .  In der fach-pol i t ischen Diskussion,  in 
Anfragen betrof fener Frauen, in den Medien 
wird deut l ich,  dass die Fragen drängen. 
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Auch die neu einger ichtete Enquete-
Kommission des Bundestages wird s ich mit  
Fragen der Biotechnologien und Fortpf lan-
zungsmediz in befassen.  
 
 
Begehr l ichkei ten und Probleme 
 
Im fo lgenden wi l l  ich in Kürze ein ige der 
Diskussionsstränge und kr i t ischen Diskus-
s ionspunkte,  wie wir  s ie wahrgenommen 
haben, beleuchten:  
 
Mediz in ische Fortpf lanzungstechniken 
nehmen beim Kinderkr iegen immer mehr 
Raum ein.  Sie versprechen das Überwinden 
bio logischer Grenzen und Begrenzungen: 
Grenzen unseres körper l ichen So-Seins 
und Angewiesen-Seins,  Grenzen der Gene-
rat ionen. Diese Versprechen wirken für  
Menschen in e iner konkreten Nots i tuat ion 
und lassen s ie danach grei fen – wobei  d ie-
se Nachfrage und die Präsentat ion indiv i -
duel ler  Not lagen wiederum herangezogen 
werden, um gesel lschaf t l ich gesetzte Gren-
zen dessen, was wir  tun dürfen und was 
nicht  (wie das Embryonenschutzgesetz) ,  zu 
überschrei ten.  So haben wir  e inen Mecha-
nismus, der s ich immer wieder selbst  ge-
bier t .  Dieser Mechanismus verbirgt  d ie Ei-
geninteressen der AnwenderInnen und 
macht es schwer,  s ie von den Interessen 
der NutzerInnen zu t rennen und damit  zu 
bewerten.  
 
Mediz in ische Fortpf lanzungstechniken er-
scheinen heute als etabl ier t  – obwohl  s ie 
auch als Exper iment,  verbunden mit  t iefen 
Eingr i f fen in Körper und Psyche von Frau-
en/  Männern,  mi t  hohen Ris iken und Ne-
benwirkungen und einer großen Misser-
fo lgsrate,  angesehen werden können, wie 
Kr i t iker Innen es formul ieren.  Es zeigt  s ich 
eine Tendenz,  d ie “ real  exist ierenden” Aus-
formungen und Einsatzbereiche dieser Me-
diz intechniken nicht  mehr h inter f ragen zu 
lassen. Waren Reprodukt ionsmediz in und 
Genet ik zunächst  getrennt  – so haben wir  
heute eine zunehmende Verquickung und 
können von Reprogenet ik sprechen: Immer 
mehr sol len die in ”no woman´s land” er-
zeugten Embryonen begutachtet ,  er forscht  
und für  andere Zwecke als e ine Schwan-
gerschaft  für  e ine indiv iduel le Frau/ein in-
div iduel les Paar benutzt  werden. Und der 
Weg von einem Eingrei fen über Selekt ion 
wie bei  der PND zu einem Verändern und 
dann auch “Verbessern” des Menschen ist  
n icht  so wei t ,  dass er  n icht  beschr i t ten 
würde.  
 

Der Krankhei tsbegr i f f  im Zusammenhang 
mit  technischen Eingr i f fen ins Kinderkr ie-
gen ist  unscharf  und lässt  s ich letztendl ich 
nur schwer begrenzen; damit  lässt  s ich 
auch nicht  begrenzen, was zur ”Besei t i -
gung” d ieser Krankhei t  getan werden sol l :  
”Wer hei l t  hat  recht”  und dahinter  “wer le i -
det ,  hat  recht”  heißt  in unserem Fal l ,  ”a l les”  
sol l  getan werden. Sowohl  auf  Sei ten der 
AnwenderInnen der Mediz intechnik,  aber 
auch auf  Sei ten der indiv iduel len NutzerIn-
nen gibt  es ein tendenziel l  grenzenloses 
Weitermachen, immer noch einen Schr i t t  
wei ter  zu gehen.  
 
 
Konkret  geht es zur Zei t  um: 
 
• PID: Präimplantat ionsdiagnost ik a ls e i -

ner Diagnost ik,  d ie den Embryo unter-
sucht und gegebenenfal ls  verwir f t ,  be-
vor er  e iner Frau übertragen wird.  PID 
sol l  nach dem Wil len der BÄK nur auf  
wenige Einzel fä l le,  Menschen mit  e inem 
sog. hohen genet ischen Ris iko für  
“schwere” Krankhei ten/  Behinderungen, 
beschränkt  sein;  d iese Beschränkungen 
werden vor dem Hintergrund al ler  Erfah-
rungen z.B.  mit  Pränatald iagnost ik von 
den GegnerInnen als völ l ig unreal is t isch 
eingeschätzt .  

 
• Gewinnung und Vermarktung von Eizel-

len:  Neben der Sperma”spende” sol len 
nun auch Eizel len für  Zwecke der Fort-
pf lanzungsmediz in f re igegeben werden. 
Zweck s ind zum einen die Nutzung 
durch Frauen für  e ine eigene physische 
Schwangerschaft ,  aber auch die Vernut-
zung in der Forschung. 

 
• Eizel len als Ausgangsbasis für  sog.  

” therapeut isches Klonen” (Stammzel l -
forschung) und ”reprodukt ives” Klonen 
eines Menschen, Keimbahnmanipulat ion 
und die Erforschung der Embryonalent-
wicklung.  

 
Offen s ind in d iesem Zusammenhang vie le 
Fragen, d ie jetzt  im Zusammenhang mit  
e inem neuen Fortpf lanzungsmediz ingesetz 
diskut ier t  werden.  
 
Welche Rol le und Funkt ion haben Mediz ine-
r Innen, wenn es ums Kinderkr iegen geht? 
Welche Rol le sol len und können s ie haben. 
Welche Fähigkei ten braucht  e in Umgang 
damit  und br ingen Mediz inerInnen diese 
mit? 
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Wie gehen wir  mi t  den Begehr l ichkei ten der 
for tschrei tenden Mediz in um, die s ich mit  
den indiv iduel len Wünschen von Frau-
en/Paaren nach der Er laubnis des tech-
nisch Machbaren t ref fen? Was ist  gesel l -
schaft l ich,  f rauenpol i t isch,  gesundhei tspol i -
t isch, sozia lpol i t isch erwünscht – was sol l  
es geben dürfen und um welchen Preis? Wo 
wol len wir  Grenzen setzen,  sol len über-
haupt Grenzen gesetzt  werden?  
 
Muss es nicht  e ine grundsätz l iche Diskus-
sion auch um Methoden wie IVF, wie wir  s ie 
heute prakt iz ier t  f inden, geben? Die Praxis 
hat  e ine Real i tät  geschaffen,  d ie scheinbar 
unantastbar is t ,  aber auch eine sogenannte 
etabl ier te Technik kann und muss kr i t is ier t  
werden, wenn die Umstände (Ris iken und 
Nebenwirkungen) es er fordern.  
 
Diese Mediz intechnik sugger ier t  Planbar-
kei t  und Machbarkei t .  Wohin führt  uns die-
ser Umgang mit  dem Kinderkr iegen? Ist  er  
h i l f re ich und wünschenswert  für  unsere so-
z ia le und indiv iduel le Lebensgestal tung? 
 
Wenn denn Mögl ichkei ten der assist ier ten 
Fortpf lanzung sein sol len und erwünscht 
s ind,  lassen s ich dann überhaupt – und 
wenn, wie – Begrenzungen des Zugangs zu 
den technischen Errungenschaften recht fer-
t igen? Wer setzt  d iese Begrenzungen fest? 
Verdeut l ichen diese Begrenzungen nicht  
neue Ausgrenzungen und Diskr iminierun-
gen, z.B.  IVF nur für  heterosexuel le verhei-
ratete Paare?  Wenn es aber keine Begren-
zungen geben sol l ,  bedeutet  d ies die Auf-
hebung unseres Gefüges von Sexual i tät ,  
von El ternschaft ,  von Generat ionen: Frauen 
können über Eizel lspende zu Müttern der 
Kinder ihrer  Töchter werden, Kinder können 
v ie le Herkunftsbezüge haben: genet ische 
Herkünfte,  e ine Frau,  d ie s ie geboren hat ,  
und Vater und Mutter ,  d ie s ie aufz iehen. 
Wie geht man dann mit  dem Recht des Kin-
des auf  Kenntnis seiner Herkunft  um. Was 
bedeutet  Kindeswohl  in d iesem Zusammen-
hang? 
 
Machbarkei t  und Planbarkei t  s ind Verhei-
ßungen, d ie auch von einer hochtechnis ier-
ten Mediz in nicht  er fü l l t  werden können. 
Sie haben aber vor a l lem auch eine andere 
Sei te:  s ie schaffen immer neue Selbstver-
ständl ichkei ten.  Wenn – “gesunde” -  Kinder 
machbar s ind,  müssen Frauen und Männer 
auch al les tun,  um sie zu bekommen. 
 
Diese Ausführungen wurden aus Zei tgrün-
den auf  dem Fachtag weggelassen und 
werden hier  nun nachgereicht .  

ARBEITSGRUPPEN 
 
 
 
 “Bedeutung der Pränataldiagnostik für 
Menschen mit Mukoviszidose” 
 
Birgit  Dembski;  Stefan Kruip 
 
 
 
Die Vertreter  der Selbsthi l fegruppen im 
Workshop verdeut l ichten,  dass Pränatald i -
agnose in best immten Si tuat ionen s innvol l  
und hi l f re ich sein kann. Sie betonten aber,  
dass s ie nur unter  k laren Bedingungen vor-
genommen werden sol l .  So wurde von den 
Tei lnehmern des Workshops bemängel t ,  
dass die Beratung nach einer Pränatald iag-
nose mit  e inem posi t iven Befund nicht  aus-
reichend ist .  In d ieser Si tuat ion fühlen s ich 
El tern häuf ig mit  der Entscheidung, ob s ie 
d ie Schwangerschaft  beenden sol len oder 
n icht ,  a l le in gelassen. In d iesem Bereich 
s ind Verbesserungen notwendig.  Die  
Gruppe forderte,  dass Gynäkologen unbe-
dingt  zur wei teren Diagnost ik  an Humange-
net ische Inst i tute überweisen sol len,  wenn 
das Paar von einer Erbkrankhei t  betrof fen 
sein könnte.  Gynäkologen überschrei ten 
ihre Kompetenz,  wenn s ie in d iesem Fal l  
Pränatald iagnost ik ohne wei tere Beratung 
anwenden.  

Die Präimplantat ionsdiagnost ik wurde kon-
trovers diskut ier t .  Sie wurde im Ganzen 
sehr kr i t isch bewertet .  Al lerdings wurden 
Argumente genannt,  d ie für  d ie PID spre-
chen: So verhindert  d ie PID späte Schwan-
gerschaftsabbrüche nach Pränatald iagnose. 
El tern,  d ie von einer Erbkrankhei t  betrof fen 
s ind,  f ragen geziel t  nach dieser Technik.  
Kr i t isch wurde angemerkt ,  dass die Ge-
nehmigung der PID ein wei terer  Schr i t t  sein 
könnte in Richtung Anwendung al ler  Opt io-
nen der Gentechnologie.  Als entscheiden-
der Unterschied zwischen PID und PD wur-
de gesehen, dass die PID die Planung ei-
nes Kindes,  dem ein best immtes Merkmal 
fehl t ,  bedeutet ,  während bei  der Pränatal-
d iagnose s ich El tern indiv iduel l  dafür  ent-
scheiden,  d ieses kranke oder behinderte 
Kind nicht  zu bekommen, da ihre Kraf t  da-
für  n icht  ausreichen würde.  Die Selbsthi l fe-
vert reter  befürchten,  dass die PID dazu 
bei t ragen könnte,  das sozia le Kl ima für  Be-
hinderte und chronisch Kranke wei ter  zu 
verschärfen.  Al lerdings gibt  es wel twei t  
keine Studie,  d ie diesen Effekt  belegt .   
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Auf der Suche nach dem Down-Syndrom 
 
Michaela Ash 
 
 
 
Was ist  “Down-Syndrom”?  
 
Beim Down-Syndrom handel t  s ich um eine 
Chromosomenveränderung, vorwiegend 
durch einen genet ischen Zufal l .  Das Chro-
mosom 21 ist  drei fach,  stat t  übl icherweise 
zwei fach,  vorhanden. Man spr icht  auch von 
Tr isomie 21.  Der Name Down-Syndrom be-
zieht  s ich auf  Dr.  J.  Langdon Down, der 
1866 als erster  d ieses Erscheinungsbi ld 
beschr ieb,  und der s ich sehr für  Menschen 
mit  Down-Syndrom einsetzte.  Nach den 
damals vorherrschenden Theor ien be-
schr ieb er  es als “Mongol ismus”.  Dieser 
Begr i f f  wird heute von v ie len El tern abge-
lehnt.  Down-Syndrom ist  keine Krankhei t ,  
sondern eine Chromosomenveränderung, 
d ie in ihrer  Auswirkung stark var i ieren 
kann. Man spr icht  von “körper l icher und 
geist iger Entwicklungsverzögerung, Inte l l i -
genzminderung” (Gesundhei tsratgeber Grä-
fe und Unzer,  1998).  Es gibt  typische Kör-
permerkmale,  d ie unterschiedl ich stark 
ausgeprägt  s ind.  Ungefähr d ie Häl f te der 
Kinder haben einen angeborenen Herzfeh-
ler .  Die körper l iche und geist ige Entwick-
lung kann durch Krankengymnast ik,  Früh-
förderung und Logopädie unterstützt  und 
gefördert  werden.   
 
“Das Down-Syndrom an s ich” g ibt  es nicht .  
Menschen mit  Down-Syndrom sind Indiv i -
duen und Persönl ichkei ten wie al le anderen 
Menschen auch und sol l ten nicht  auf  ihre 
genet ische Ausstat tung reduzier t  werden. 
Ein Kind mit  Down-Syndrom ist  in erster  
L in ie e in Kind,  welches das gle iche,  we-
sent l iche Bedürfn is a l ler  Kinder hat :  l iebe-
vol l  in e ine Fami l ie aufgenommen zu wer-
den  
 
 
Vorstel lung: 
 
Down-Kind e.V.  is t  sei t  1992 eine El tern-
selbsthi l fegruppe aus München und Umge-
bung.  
Unsere Mitg l ieder s ind vorwiegend betrof-
fene El tern von Kindern und Jugendl ichen, 
d ie ein Down-Syndrom haben. Mitg l ieder-
stärke:  105. 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
Anliegen und Ziele:   
 

• Unterstützung der f r ischgebackenen 
El tern durch Informat ion,  Empathie 
und tatkräf t ige Hi l fe (wenn ge-
wünscht) .  “Hi l fe zur Selbsthi l fe”  

• Verbesserung der Erst informat ion 
durch den Arzt /d ie Ärzt in und des 
Umgangs von Fachleuten (Kranken-
pf legerInnen, Hebammen, Mediz ine-
r Innen, etc.) .  mi t  den El tern 

• Aufklärung der Öffent l ichkei t  über 
Down-Syndrom  

• Integrat ion in a l len Lebensbereichen 
 
 
Praktische Umsetzung: 
 
El ternarbei t :  
 
El tern werden mit  der Zei t  zu “Fachleuten” 
für  ihre Kinder.  Jede Fami l ie macht ganz 
indiv iduel le Erfahrungen mit  Therapien,  
Fachleuten,  Inst i tut ionen und anderem. Al l  
d iese Erfahrungen bi lden einen großen 
Wissenspool ,  aus dem betrof fene Fami l ien 
Nutzen z iehen können. Das gle iche könnte 
auch für  Fachleute gel ten.  Wir  versuchen 
bei  Erstkontakten erfahrene El tern in der 
näheren Umgebung oder El tern von Kindern 
mit  e iner ähnl ichen Problemat ik (Herzfeh-
ler ,  Epi lepsie o.ä.)  zu f inden. Wenn ge-
wünscht,  machen wir  auch berei ts Besuche 
im Krankenhaus. 
 
Durch,  sofern es uns als El tern mögl ich is t ,  
umfassende Informat ion,  Berei tste l lung von 
Mater ia l  (Bib l iothek,  Videos,  Broschüren, 
Homepage) und Infoveranstal tungen zu 
verschiedenen Themen wol len wir  d ie El-
tern anregen, selbst  akt iv  zu werden. Wir  
fördern den Austausch der El tern unterein-
ander ( regelmäßige Tref fen).  
 
El tern,  d ie bei  e iner pränatalen Diagnost ik 
er fahren haben, dass s ie e in Kind mit  
Down-Syndrom erwarten,  oder d ie vor der 
Entscheidung stehen, ob s ie e ine pränatale 
Diagnost ik  durchführen lassen wol len,  ver-
suchen wir  durch Gespräche und Informat i -
onsmater ia l  zu einer Entscheidung zu ver-
hel fen,  mit  der s ie e in Leben lang leben 
können. Wenn s ie es wünschen, können s ie 
an den Angeboten,  d ie für  d ie El tern,  d ie 
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berei ts e in Kind mit  Down-Syndrom haben, 
gel ten,  te i lhaben. Wir  verhal ten uns bei  den 
Gesprächen neutral  und versuchen alle  
Aspekte eines Lebens mit  e inem Kind mit  
Down-Syndrom aufzuzeigen. 
 
 
Öffentl ichkeitsarbeit:  
 
Durch Stände bei  Veranstal tungen, Aus-
hang von Postern,  Bi lderausstel lungen, An-
noncen in Zei tungen, Leserbr iefe und 
Schreiben an Inst i tut ionen und Kl in iken 
bemühen wir  uns,  sowei t  es unsere Kräf te 
und Finanzen er lauben, das Bi ld von Men-
schen mit  Down-Syndrom in den Köpfen der 
Mitmenschen posi t iv  zu verändern.  
 
Kontakte zu Medizinern und anderen 
Fachleuten: 
 
Die Kontaktaufnahme zu Mediz inern und 
Geburtskl in iken wird von unserer Sei te im-
mer wieder gesucht,  gestal tet  s ich aber 
schwier ig.  Zu den Frühförderstel len im 
Münchner Raum und anderen Inst i tut ionen 
ist  im Laufe der Jahre ein guter Kontakt  
entstanden. 
 
Anlässl ich der,  t rotz a l l  unserer Bemühun-
gen, immer noch nicht  opt imalen Erstauf-
k lärung durch den Arzt /d ie Ärzt in,  konnten 
wir  in Gemeinschaft  mi t  der Frühförderstel -
le der Lebenshi l fe 3 Mediz iner und eine 
Hebamme für  e ine Zusammenarbei t  gewin-
nen. Durch Vernetzung der Berufsgruppen 
( inkl .  El ternselbsthi l fegruppen),  d ie die 
neuen El tern unterstützen,  und interdis-
z ip l inären Informat ionsaustausch sol len 
letztendl ich eine posi t ivere Aufk lärungssi-
tuat ion und Unterstützung für  d ie El tern 
und Kinder bewirkt  werden. 

 

Wenn Sie “das Down-Syndrom” suchen und 
Menschen mit  Down-Syndrom mit  a l len ih-
ren posi t iven wie negat iven Sei ten,  wie s ie 
jeder Mensch hat ,  kennen lernen wol len,  
s ind wir  gerne berei t  Ihnen zu hel fen.  

 
Zusammenarbeit  mit  anderen Vereinen: 
 
Wir  haben erkannt,  dass die Zusammenar-
bei t  mi t  anderen Vereinen sowohl  lokal  a ls 
auch deutschlandweit  essent ie l l  is t ,  e iner-
sei ts,  um voneinander zu  prof i t ieren,  ande-
rersei ts,  um mit  gebündel ten Kräf ten mehr 
bewirken zu können. Wir  arbei ten zusam-
men mit  der lokalen Lebenshi l fe,  Gemein-
sam leben -  Gemeinsam lernen ( Integrat i -
on) und v ie len Down-Syndrom-Vereinen in 
Deutschland. Um die Vernetzung mit  ande-
ren Down-Syndrom-Vereinen zu vereinfa-
chen und als e ine große Gruppe stat t  v ie ler  
k le iner Vereine auf t reten zu können (Lob-
bybi ldung),  haben wir  mi t  6 anderen Verei-
nen das Down-Syndrom Netzwerk Deutsch-
land gegründet.     

Wünsche für die Zukunft:  
 

• Menschen mit  Down-Syndrom sol l ten 
in d ie Gesel lschaft  in a l len Berei-
chen integr ier t  werden. Sie gehören 
t rotz ihrer  anderen genet ischen Aus-
stat tung mit  dazu. 

 
• Menschen und noch nicht  geborene 

Menschen auf  wenige Aspekte zu re-
duzieren und darüber zu bef inden, 
ob s ie leben dürfen oder n icht ,  emp-
f inde ich als bedenkl ich.  

 
• Wir wünschen uns,  dass die Öffent-

l ichkei t  besser informiert  is t  und 
dass s ich das Bi ld von Menschen mit  
Down-Syndrom in den Köpfen der 
Menschen posi t iv  verändert .  

 
• Das al lgemeine Wissen über Men-

schen mit  Tr isomie 21 ist  ger ing und 
besteht  of t  aus Kl ischees.  Mediz in i -
sche Li teratur  und Schulbücher s ind 
davon nicht  ausgenommen. Das sol l -
te verändert  werden. 

• Die Erst informat ion durch den Arzt  
is t  of t  ausschlaggebend für  d ie Ak-
zeptanz des Kindes durch die El tern.  
Al lgemein bekommen Mediz iner zu 
wenig Hi l fen,  um solche Gespräche 
zu gestal ten.  Wir  wünschen uns 
Fortb i ldungen und Seminare für  Me-
diz iner.   

 
 
 

Wir  a ls Fami l ien mit  e inem Kind mit  Down-
Syndrom sind Ihnen näml ich schon einen 
Schr i t t  voraus:   
 
 
Wir brauchen es nicht mehr zu suchen, 
es hat uns schon gefunden. 
 
 
Michaela E.  Ash, 1.  Vorsi tzende Down-Kind 
e.V. München 
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Die Bedeutung der pränatalen Diagnostik 
für Familien mit behinderten Kindern 
 
Anita Hönninger 
 
 
 

Inhalt  der Arbeitsgruppe  
 
Im Spannungsfeld von mediz in ischen Mög-
l ichkei ten und gesel lschaf t l ichen Erwartun-
gen müssen Fami l ien mit  e inem behinder-
ten Kind besonders bei  e iner wei teren 
Schwangerschaft  e ine Entscheidung bzgl .  
Pränatald iagnost ik t ref fen.  In der Arbei ts-
gruppe wurden die Ergebnisse einer Inter-
v iewstudie mit  Müttern bzw. El tern behin-
derter  Kinder in bezug auf  indiv iduel le 
Handlungsstrukturen und Verarbei tungs-
muster dargestel l t  und diskut ier t .  
 
(Ani ta Hönninger:  Die Bedeutung der prä-
natalen Diagnost ik für  Fami l ien mit  behin-
derten Kindern.  Eine Analyse auf  der 
Grundlage von Interv iews mit  betrof fenen 
El tern.  In:  Frühförderung interdiszip l inär,  
18.  Jg. ,  S.  166-175 (1999),  München/Basel :  
Ernst  Reinhardt  Ver lag 
Zweitveröf fent l ichung in:  Rundbr ief  9,  
Netzwerk gegen Selekt ion durch  
 
 
Protokoll  der Arbeitsgruppe 
 
Die Tei lnehmerinnen und der Tei lnehmer 
der Arbei tsgruppe waren in unterschiedl i -
cher Weise von der Themat ik “Pränatale 
Diagnost ik”  betrof fen,  z.B.  beruf l ich durch 
die Tät igkei t  in der Frühförderung oder der 
Schwangerschaftskonf l ik tberatung, oder 
persönl ich als El terntei l  e ines behinderten 
Kindes oder a ls d i rekt  von einer Behinde-
rung oder genet ischen Abweichung Betrof-
fene. 
 
Zunächst  wurden der Arbei tsgruppe ein ige 
Fragestel lungen und Ergebnisse der Unter-
suchung anhand ausgewähl ter  Interv iew-
aussagen vorgestel l t :   
 
1.  Zu welchem Zei tpunkt  und mit  welchen 

Erwartungen nehmen die El tern eine 
humangenet ische Beratung in An-
spruch? 

 
→  Zei tpunkt :  nach der Geburt  des be-
hinderten Kindes,  meist  vor dem Eintre-
ten einer wei teren Schwangerschaft ,  
aufmerksam gemacht durch Kinder-  oder 
Frauenarzt  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
→  Klärung der “Schuldfrage” 
→  Aufk lärung über mögl iche “Ris iken” 
 bei  e iner wei teren Schwangerschaft  

 
 
2.  Was sind Gründe der El tern,  e ine vor-

geburt l iche Untersuchung ( invasiv,  z.B.  
Amniozentese,  Chor ionzot tenbiopsie)  
durchzuführen bzw. d ies nicht  zu tun? 

 
→  Gründe für  d ie Entscheidung für  e ine 
vorgeburt l iche Diagnost ik 
 

-  Gewisshei t ,  dass das erwartete Kind 
nicht  d ie g le iche Behinderung hat  
wie das Geschwisterk ind /  Hoffnung 
auf  e ine angst f re ie Schwangerschaft  

-  Zeitpunkt  der Entscheidung: Emot io-
nale Bindung an das Ungeborene er-
scheint  noch nicht  so stark 

-  Ein mögl icher Schwangerschaftsab-
bruch ist  im Bewusstsein 

 
→  Gründe für  d ie Entscheidung gegen eine 
vorgeburt l iche Diagnost ik 
 

-  Persönl iche Wertmaßstäbe, z.B.  d ie 
re l ig iöse Überzeugung 

-  Erfahrungen mit  mögl ichen Ris iken 
der Untersuchung (z.B.  Fehlgeburt)  

-  Bewusstsein,  dass s ich die Mögl ich-
kei t  e iner Behinderung nie 100%ig 
ausschl ießen lässt  

 
 
1.  Welche Einstel lungen vertreten die El-

tern zur Pränatald iagnost ik? 
 
 

Ambivalenzen in der Bewertung :  
 
a)   
→  Hi l fe für  das Eingehen einer wei teren 
Schwangerschaft  
→  Vorberei tung auf  e ine mögl iche 
Behinderung des Kindes berei ts vor der 
Geburt  mögl ich 
→  Befürwortung f rüh einsetzbarer 
Untersuchungen 
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b) 
→  Gefahr e iner Grenzüberschrei tung und 
einer unkontrol l ier ten Entwicklung 
→  Gefahr e iner s ich ausdehnenden 
Behindertenfeindl ichkei t  
→  Mögl iche Benachtei l igungen und 
Intoleranz gegenüber betrof fenen Fami l ien 
c)  
→  uneingeschränkte Befürwortung der Prä-
natald iagnost ik 
 
 
Vor läuf iges Fazi t  der interv iewten El tern:   
Indiv iduel le Entscheidung der betrof fenen 
Fami l ien (keine Reglement ierungen von 
außen),  aber kein generel les vorge-
burt l iches Screening 
 
 
 
 
 
Ausgehend von diesen Darstel lungen der 
Referent in kamen in der Arbei tsgruppe fo l -
gende, zunächst  auf  d ie persönl iche Ebene, 
dann aber auch auf  d ie sozia le und gesel l -
schaf t l iche Ebene bezogene Diskussions-
punkte und Fragen auf :  
 
-  Wird das Lebensrecht  e ines behinderten 

Kindes sowie dessen Behinderung an 
s ich durch die Inanspruchnahme einer 
pränatalen Diagnost ik bei  e iner fo lgen-
den Schwangerschaft  in Frage gestel l t? 

 
Dabei  wurden fo lgende Spannungspole in 
der Diskussion s ichtbar:  Zum einen ein Un-
verständnis darüber,  dass die größte Angst  
der Mutter  bzw. der El tern vor der Behinde-
rung besteht ,  d ie s ie kennen und die s ie bei  
dem zuvor geborenen Kind annehmen kön-
nen. Zum anderen war besonders dieser 
Punkt  für  e in ige Tei lnehmerinnen der Ar-
bei tsgruppe entscheidend, um zu sagen, 
gerade deshalb sol l te d ie Mutter  das Recht 
haben, e in wei teres Kind mit  derselben Be-
hinderung oder Beeinträcht igung als “Be-
lastung” empf inden zu dürfen,  d ie nicht  
mehr zu bewäl t igen erscheint  und der s ich 
die El tern nicht  mehr gewachsen fühlen.   
 
 
-  Plädoyer für  e ine veränderte Beratungs-

form im Rahmen der vorgeburt l ichen Un-
tersuchungen 

 
Die Tei lnehmer der Arbei tsgruppe waren 
s ich überwiegend darüber e in ig,  dass eine 
mediz in ische Beratung beim Thema “Präna-
ta ld iagnost ik”  wicht ig sei ,  darüber h inaus 
müssten jedoch auch psychosoziale Fakto-

ren eine Berücksicht igung f inden. Dabei  
sol l te auch ein Rahmen ermögl icht  werden, 
in dem eine intensivere Auseinanderset-
zung mit  e iner mögl ichen Behinderung des 
Kindes stat t f inden könnte,  z.B.  durch mehr 
Informat ion über d iese Behinderung, Kon-
takte mit  anderen Betrof fenen, d ie Ausei-
nandersetzung mit  der e igenen Lebenssi tu-
at ion und mögl ichen Veränderungen da-
durch.  Als e in wesent l iches Problem der 
herkömmlichen Beratung wurde auch der 
Zei tdruck,  unter  dem die Entscheidung häu-
f ig stat t f indet,  genannt.  
 
 
-  Schuldgefühle 
 
Ein wei terer  Punkt ,  der in der Arbei tsgrup-
pe diskut ier t  wurde,  war das Thema 
“Schuldgefühle” ,  d ie besonders nach einem 
Schwangerschaftsabbruch bei  den betrof fe-
nen Frauen auf t reten.  Im Gespräch wurde 
jedoch deut l ich,  dass Schuldgefühle auch 
von außen, z.B.  durch das gesel lschaf t l iche 
Umfeld,  verursacht  würden, besonders auch 
dann, wenn die Entscheidung für  das be-
hinderte Kind ausfäl l t .  Fazi t  der Arbei ts-
gruppe war,  dass unabhängig davon, wie 
die Entscheidung der betrof fenen Frauen 
ausfäl l t ,  häuf ig Schuldgefühle die Folge 
seien.  Diese psychosoziale Sei te sol l te 
auch im Beratungsprozess mehr Berück-
s icht igung f inden. Dies könnte und würde 
jedoch häuf ig n icht  ausreichend von der 
mediz in ischen Sei te geleistet  werden. 
 
 
-  Beratung und Schwangerschaftsabbruch 
 
Bezogen auf  d ie gesel lschaft l iche Ebene 
der Themat ik wurde von Tei lnehmerinnen 
kr i t is ier t ,  dass es einersei ts e ine verpf l ich-
tende Konf l ik tberatung vor e inem Schwan-
gerschaftsabbruch geben muss,  anderer-
sei ts fände jedoch kaum eine Beratung vor 
e inem Schwangerschaftsabbruch nach Prä-
natald iagnost ik stat t .   
 
 
-  Mögl ichkei ten der Präimplantat ionsdi-

agnost ik  (PID) 
 
Ein kontroverses Gespräch kam gegen En-
de der Arbei tsgruppe zum Thema Prä-
implantat ionsdiagnost ik auf ,  bei  dem disku-
t ier t  wurde,  ob die Mögl ichkei ten der PID 
nicht  auch eine psychische Ent lastung be-
sonders der Mutter  bei  sog.  “genet ischen 
Ris ikofaktoren” bedeuten könnte.  Die Pole 
in der Diskussion waren auf  der e inen Sei-
te,  dass durch eine PID ein belastender 
invasiver Eingr i f f  mi t  e iner mögl icherweise 
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fo lgenden Abtreibung dadurch vermieden 
werden könnte.  Auf  der anderen Sei te ar-
gument ier ten andere Tei lnehmerinnen, d ie 
d ie PID ablehnten,  dass dadurch eine Se-
lekt ion bewusst  im Vorfe ld durchgeführt  
werde,  dass auch die Mögl ichkei ten der PID 
häuf ig e ine große psychische Belastung der 
Mutter  bedeuten und dass of tmals dennoch 
im Ver lauf  der Schwangerschaft  e ine vor-
geburt l iche Untersuchung durchgeführt  wer-
de.  
 
Das Thema “Pränatald iagnost ik”  wurde in 
der Arbei tsgruppe kontrovers diskut ier t ,  
d.h.  von einer Befürwortung vorgeburt l icher 
Mögl ichkei ten,  z.B.  um Auffä l l igkei ten mög-
l ichst  f rühzei t ig festzustel len,  um dann the-
rapeut isch eingrei fen zu können, b is h in zu 
einer e indeut igen Ablehnung, um eine Se-
lekt ion zu vermeiden. Bezogen auf  d ie ge-
sel lschaf t l iche Ebene wurde in der Arbei ts-
gruppe keine einhei t l iche Posi t ion geäu-
ßert ,  bezogen auf  d ie persönl iche Ebene 
lautete die Forderung, dass die schwangere 
Frau die Mögl ichkei t  haben sol l te,  s ich ent-
scheiden zu können und auf  keinen Fal l  zu 
einer Entscheidung gedrängt werden dürf te.  
 
 
Fazi t  bzgl .  der Arbei tsgruppe: 
 
Die Tei lnehmerinnen und Tei lnehmer be-
grüßten die Mögl ichkei t  des Austausches in 
der Kleingruppe im Rahmen des Fachtages.  
Ein ige Tei lnehmerinnen hät ten es jedoch 
für  s innvol ler  erachtet ,  wenn dieser persön-
l iche Austausch berei ts f rüher im Programm 
eingeplant  gewesen wäre,  da dadurch mög-
l icherweise ein noch intensiverer Austausch 
mit  der Themat ik und unterschiedl ichen 
Sichtweisen von Betrof fenen hät te stat t f in-
den können. 
 
 

STIMMEN ZUM FACHTAG 
 
 
 
Am Ende des dichtgedrängten Fachtages 
bl ieb uns als Veranstal ter Innen das Gefühl ,  
für  d ie Klärung der Fragen nach dem Ab-
wägen von indiv iduel ler  Not und gesel l -
schaf t l icher Verantwortung zu wenig Raum 
gehabt zu haben. Es hät te mehr Zei t  be-
durf t ,  d ie unterschiedl ichen Sichtweisen 
genauer zu beleuchten und auszudi f fere-
nenzieren.   
 
So haben wir  uns über e ine schr i f t l iche An-
frage und persönl iche Gespräche Rückmel-
dungen und Eindrücke von Tei lnehmerInnen 
eingehol t .  Diese s ind im Folgenden zu-
sammengetragen. 
 
Der Fachtag wurde von v ie len als e in anre-
gendes und notwendiges Angebot wahrge-
nommen, d ie Diskussion um die Bedeutung 
von Pränatald iagnost ik für  Menschen mit  
Behinderungen/Beeinträcht igungen intensiv 
wei ter  zu führen.   
Der Wunsch, s ich mit  mehr Zei t  über d ie 
unterschiedl ichen Sichtweisen auszutau-
schen und eine konstrukt ive Ausein-
andersetzung zu ermögl ichen, wurde von 
v ie len Tei lnehmerInnen geäußert .   
Die Einst immung auf  den Fachtag durch die 
Lesung von „ohrenkuss . . .da re in,  da raus“ 
fanden v ie le Tei lnehmerinnen sehr gelun-
gen.  
 
Grundsätz l ich wurde deut l ich,  dass für  e i -
n ige Tei lnehmerInnen die Belastung vor 
a l lem von El tern behinderter  Kinder zu we-
nig in den Bl ick genommen und Pränatal-
d iagnost ik zu kr i t isch dargestel l t  wurde.  Auf  
der anderen Sei te waren Tei lnehmerInnen 
ent täuscht,  wei l  s ie e ine k lare,  ablehnende 
Posi t ionierung vermissten und s ich mehr 
pol i t ische Handlungsstrategien erhof f t  hat-
ten.  Während die Einen s ich Pränatald ia-
gnost ik vors icht ig,  aber mit  Bl ick auf  mögl i -
che Chancen zur Verbesserung ihrer  Si tua-
t ion nähern wol len,  s ind die Anderen eher 
radikal is ier t ,  te i lweise auch resignier t  durch 
die immer voranschrei tenden selekt iven 
Selbstverständl ichkei ten im mediz in ischen 
Al l tag,  wo der nächste Schr i t t  der techni-
schen Entwicklung die gerade noch geäu-
ßerten Befürchtungen überhol t .   
 
Im fo lgenden noch einzelne Rückmeldun-
den: 
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• Es ist  sehr schwier ig,  d ie indiv iduel le 
und gesel lschaf t l iche Ebene immer wie-
der voneinander zu t rennen und in An-
erkenntnis beider Ebenen eindeut ig Po-
si t ion zu beziehen. 

 
• Es besteht  der Wunsch nach einer ge-

z ie l ten Weiterarbei t  zu einzelnen Fra-
gen. 

 
• Es besteht  der Wunsch nach mehr Sach-

informat ionen, auch zur Präimplantat i -
onsdiagnost ik.  

 
• Eine wei tere Fachtagung sol l te d ie Ab-

schlussfrage „Was ble ibt  zu tun?“ aus-
di f ferenzieren.  

 
• Die Bei t räge der Tagung wurden von 

Einzelnen als zu kr i t isch und zu wenig 
ausgewogen angesehen. Sie hät ten s ich 
mehr Neutral i tät  und weniger Polemik in 
der Darstel lung gewünscht.   

 
• Einige haben s ich für  d ie engagier te 

Posi t ionierung – von Elke Vogel  BMG 
und den Veranstal ter Innen -  auf  dem 
Fachtag bedankt  und hät ten s ich mehr 
davon gewünscht.  

 
• Die Diskussion um selekt ive Schwan-

gerschaftsabbrüche vor dem Hinter-
grund eines pränatald iagnost ischen Be-
fundes ist  zu kurz gekommen.  

 
• Menschen aus Selbsthi l fegruppen- und 

verbänden sol len und wol len in der Be-
ratungsarbei t  im Kontext  von Pränatal-
d iagnost ik  e inbezogen werden bzw. b ie-
ten selbst  Beratung an.  Dieses Angebot 
muss von Mediz inerInnen mehr wahrge-
nommen werden. Menschen, d ie selbst  
mi t  e iner Behinderung/Beeinträcht igung 
leben, s ind die jenigen, d ie anderen die-
se wirk l ich nahe br ingen können.  

 
• Wie kann eine Beratung aussehen, d ie 

s ich dem Verständnis und der Parte i -
nahme gegenüber den ratsuchenden 
Menschen verpf l ichtet  fühl t ,  aber auch 
die gesel lschaf t l ichen Folgen der Medi-
z intechniken im Bl ick hat .  Es wurde der 
Wunsch geäußert ,  auf  e iner wei teren 
Veranstal tung eine Arbei tsgruppe zu Be-
ratungskonzepten mit  prakt ischen Ü-
bungen anzubieten.  

 
• Welche gesel lschaf t l ichen Folgen von 

Pränatald iagnost ik und Präimplantat i -
onsdiagnost ik  lassen s ich belegen?  

 

 
• Steht d ie heute prakt iz ier te Pränatald ia-

gnost ik  sowie die kontrovers diskut ier te 
Präimplantat ionsdiagnost ik tatsächl ich,  
wie of t  behauptet ,  in der nat ionalsozia-
l is t ischen Tradi t ion eugenischen Gedan-
kenguts oder is t  d ies eine Polemik,  d ie 
e ine di f ferenzier te Auseinandersetzung 
eher behindert? 

 
• Wer le idet ,  hat  recht? Was is t  mi t  dem 

„Leiden“ indiv iduel l  betrof fener Men-
schen genau gemeint  – z.B.  bei  der Dis-
kussion um PID das Leiden,  kein „gene-
t isch eigenes“ Kind haben zu können? 

 
• Wie kann und darf  e in Selbsthi l fever-

band s ich kr i t isch oder ablehnend ge-
genüber e iner mediz in ischen Entwick-
lung verhal ten,  d ie von Tei len der e ige-
nen Mitg l iederInnen gewünscht wird,  
wei l  s ie Hoffnungen darauf  setzen? 

 
 
 
 
 
 
Hinweis 
 
Das Netzwerk gegen Selekt ion durch Prä-
natald iagnost ik wird ihre nächste Netzwerk-
tagung dem Thema „ . . .wei l  vorgeburt l iche 
Diagnost ik Leid verhindert“  widmen. Fragen 
wie  
-  Welches Leiden und wessen Leiden sol l  

verhindert  werden? 
-  Was verstehen wir  unter  Leiden und 

Leid,  unter Schicksal ,  unter Prävent ion? 
-  Wie gehen wir  mi t  dem Hinweis auf  

indiv iduel les Leiden einersei ts und dem 
Hinweis auf  gesel lschaf t l iche Konse-
quenzen, Leiden andrersei ts um? 

 
Das Netzwerk lädt  insbesondere Menschen 
aus der Selbsthi l fe dazu ein,  d ie Auseinan-
dersetzung um vorgeburt l iche Diagnost ik im 
Rahmen dieser Tagung wei terzuführen.  
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Zur aktuellen Diskussion 
 
 
 
Das Bundesminister ium für  Gesundhei t  hat  
in Folge des Symposiums zur Vorberei tung 
eines Fortpf lanzungsmediz ingesetzes einen 
Pressespiegel  zusammengestel l t  und wird 
eine Dokumentat ion des Symposiums he-
rausbr ingen. Informat ionen über:   
Bundesminister ium für  Gesundhei t   
Am Probsthof  78a  
53121 Ber l in,  
Pressereferat :   
Mohrenstraße 62 
10117 Ber l in 
Fon: 030/ 20640-1307 + 130 
Fax:  030/ 20640-4861 + 4860. 
 
Unter  www.diaglog-gesundheit.de s ind wei te-
re Informat ionen und Diskussionen abruf-
bar.  
 
 
Das FrauenForum Fortpf lanzungsmediz in 
„ReproKul t “  hat  im Zusammenhang mit  den 
aktuel len Diskussionen Diskussionspapiere 
erarbei tet .  Sie s ind zu erhal ten unter 
www.reprokult.de oder a ls Heft  über d ie Ar-
bei tsstel le Pränatald iagnost ik/Reproduk-
t ionsmediz in.   
 
 
Die Diskussion innerhalb der Ärzteschaft  
f indet  s ich im Ärzteblat t .  Die jewei ls aktuel-
le Sei te und das Archiv f indet  s ich unter 
www.aerzteblatt.de .  
 

Das Gen-ethische Netzwerk gibt  e ine Zei t -
schr i f t  (GID) sowie v ie l fä l t ige Mater ia l ien 
heraus:   
Gen-ethisches Netzwerk e.V.  
Brunnenstraße  
10119 Ber l in 
Fon: 030/ 6857033 
Fax:  030/ 6841183 
Web: www.gen-ethisches-netzwerk.de
 
 
BioSkop e.V.  Forum zur Beobachtung der 
Biowissenschaften und ihrer  Technologien 
gibt  e ine Zei tschr i f t  und Denkzette l  heraus.  
Bochumer Landstraße 144a 
45276 Essen 
Fon: 0201/ 536670 
Fax:  0201/ 5366705 
 
 
Das Büro für  Technikfo lgen-Abschätzung 
beim Deutschen Bundestag (TAB) berät  das 
Par lament und seine Ausschüsse in Fragen 
des gesel lschaf t l ich- technischen Wandels.  
Die Anschr i f t  lautet :  TAB Büro für  Technik-
fo lgen-Abschätzung beim deutschen Bun-
destag 
Rheinweg 121 ,  53129 Bonn; Telefon:  0228/ 
233583; Fax:  0228/ 233755; E-mai l :  
buero@tab.fzk.de; internet:  
ht tp: / /www.tab. fzk.de
Das TAB gibt  regelmäßig TAB-Br iefe und 
Arbei tsber ichte heraus,  d ie kostenlos,  
schr i f t l ich beim Sekretar iat ,  Frau Lippert ,  
angefordert  werden können.  
 
 
Akt ion Mensch 
Das Magazin 
Zei tschr i f t  für  Freunde und Förderer der 
Deutschen Behindertenhi l fe – Akt ion 
Mensch e.V. 
 
 
Dr.  med. Mabuse 
Zei tschr i f t  im Gesundhei tswesen 
Mabuse-Ver lag GmbH 
Kasseler  Straße 1a 
60486 Frankfurt  am Main 
Telefon:  069/ 970774071 
Fax:  704152 
E-mai l :  mabuse@oeko-net .de
internet :  www-oeko-net .de/mabuse/ 
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Materialien - Literatur 
 
 
 
Sichtwechsel 
Schwangerschaft  und Pränatale  
Diagnostik 
Texte und Material ien 
Margaretha Kurmann, Hildburg Wegener 
Der Reader b ietet  e inen Überbl ick über d ie 
unterschiedl ichen Facetten des Themas: 
Erfahrungen von Frauen; gesel lschaft l iche 
Impl ikat ionen und Folgen; a l ternat ive 
Sichtweisen; Stel lungnahmen. Er is t  h i l f -
re ich für  Mul t ip l iaktor Innen aus der  
Frauen-,  Beratungs-,  Gesundhei ts- ,  Behin-
derten- und Öffent l ichkei tsarbei t  sowie für  
Interessier te aus Studium, Aus- und Fort-
b i ldung. 
124 Sei ten  DIN A 4  DM 10,00 
 
 
Schwanger sein ein Risiko? 
Informationen und Entscheidungshilfen 
zur vorgeburtl ichen Diagnostik 
Die Broschüre informiert  über vorgeburt l i -
che Diagnost ik,  wi l l  zum Nachdenken anre-
gen und dazu bei t ragen, e inen eigenen 
Standpunkt gegenüber diesem mediz in i -
schen Angebot zu k lären.  
Konzept und Text :  Ebba Kirchner-Asbrock;  
Margaretha Kurmann 
36 Sei ten  21x21 cm  DM 5,00 
 
 
Zusammen :  
Behinderte und nicht  behinderte Menschen 
Heft  4 1998   
Biomediz in:  Eingr i f fe – Angr i f fe 
Heft  1 2000  Fami l ienwelten 
 
 
Mukoviszidose und Genet(h) ik,  Redakt ion 
Stefan Kr iup,  herausgegeben vom Mukovis-
z idose e.V.  
 
 
Ohrenkuss . . .da rein,  da raus 
Ein Magazin,  das von Menschen mit  Down-
Syndrom gemacht wird.  
Kar l -Barth-Straße 97 
53129 Bonn 
Tel . :  0228/ 549711 
Fax:  0228/ 549716 
www.ohrenkuss.de
E-mai l :  redakt ion@ohrenkuss.de
 
 

 
 
 
 
Ausstel lung: „Ich bin anders . . .  als Du 
denkst “  
Fotoausstel lung und Beglei t texte auf  CD-
Rom.  
Diese Ausstel lung ist  zu beziehen über den 
Down-Kind e.V.  München 
Brodersenstraße 69 
81929 München 
Telefon:  089/ 934746 
Fax:  089/ 93931306 
E-mai l :  info@down-kinde.de
Internet:  http://www.down-kind.de
 
 
Film: 
„Das hät ten wir  n ie gedacht“  
Ein Fi lm von Maria Petersen 
Drei  Mütter  erzählen über ihr  Leben mit  
ihren Kindern,  d ie unterschiedl iche Behin-
derungen haben. 
Der Fi lm kann über den Verein „El tern be-
raten El tern mit  Kindern mit  und ohne Be-
hinderung e.V.“  ausgel iehen werden 
Gri tznerstraße 18-20 
12163 Ber l in 
Tel . /Fax:  030/ 8216711 
 
 
Das Netzwerk gegen Selekt ion durch Prä-
natald iagnost ik g ibt  2 mal  im Jahr e inen 
Rundbr ief  heraus.  Gegen eine Unkostener-
stat tung kann dieser Rundbr ief  beim Bun-
desverband für  Körper-  und Mehrfachbe-
hinderte bestel l t  werden.  
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Literatur 
 
 
 
Gisela Hermes (Hg.) ,  Krücken, Babys und 
Barr ieren.  Zur Si tuat ion behinderter  El tern 
in der Bundesrepubl ik .   
Bi fos-Band, ISBN 3-932951-042-2 
Regine Kol lek,  Präimplantat ionsdiagnost ik.  
Tübingen 2000-03-23 
 
Anne Waldschmidt ,  Selbstbest immung als 
Konstrukt ion.  Al l tagtheor ien behinderter  
Frauen und Männer.  Leske + Buder ich 1999 
Vor dem Hintergrund indiv idual is ier ter  Le-
bensbedingungen schi ldern behinderte und 
chronisch kranke Frauen und Männer in 
anschaul ichen Einzel fa l ls tudien ihre Erfah-
rungen mit  persönl icher Autonomie.  Die 
Al l tagstheor ien zum Zusammenhang von 
Selbstbest immung, Behinderung und Bio-
ethik basieren auf  verschiedenen Konstruk-
t ionen, d ie h istor ische Wurzeln haben und 
zugleich indiv iduel l  gestal tet  s ind.  Wie ein 
Brennglas lässt  d ie Lebenslage „Behinde-
rung“ d ie Ambivalenz des Selbstbest im-
mungsgedankens deut l ich zum Vorschein 
kommen. 
 
Bundesverein igung Lebenshi l fe 
„Schutz des Lebens mit  Behinderung im 
Spannungsfeld zwischen Pränataler  Diag-
nose, Spätabtreibung, Früheuthanasie und 
biomediz in ischen Forschungsinteressen“ 
Protokol l  und Reader (DM 10)  
Zu bestel len über d ie Lebenshi l fe:   
Rai f fe isenstraße 18 
35043 Marburg 
 
GENiale Zei ten 
Zum Projekt  GENiale Zei ten ist  e in Medien-
paket zu Gentechnologie für  Bi ldungsarbei t  
und Schulunterr icht  auszuleihen bei :  
Medienpädagogisches Zentrum 
Podbielskistraße 30 
30163 Hannover 
Tel . :  0511/ 627842/ Fax:  667792 
MPZ-Hannover@t-onl ine.de
 
BzgA Forum Sexualaufk lärung und Fami l i -
enplanung.1/2 2000.  
Heft  Reprodukt ionsmediz in Gentechnik 
Das Forum ist  kostenlos erhäl t l ich unter  der 
Bestel ladresse 
BZgA  
51101 Köln 
Best .  Nr.  13329040 
E-mai l :  order@bzga.de
 
 
 

Chr ist ian Mürner,  Adelheid Schmitz,  Udo 
s ierk (Hg.) ,  Schöne, hei le Welt? Biomediz in 
und Normierung des Menschen. Ham-
burg/Ber l in 2000. 
 
Monika Wi l lenbr ing,  Pränatale Diagnost ik 
und die Angst  vor e inem behinderten Kind.  
Asanger Ver lag 7/1999 
 
Gen-ethisches Netzwerk,  Gabr ie le Pichlho-
fer  (Hrsg.) :  Grenzverschiebungen. Pol i t i -
sche und ethische Aspekte der Fortpf lan-
zungsmediz in.  Tagungsber icht  
Mit  Bei t rägen von: Helga Satz inger,  Gise-
l ind Berg,  Ingr id Schneider,  I rmgard Nip-
pert ,  Theresia Degener,  Kar in Gr iese,  Mo-
nika Fränznick,  Thomas Uhlemann, Ursula 
Ferdinand. 
Mabuse Ver lag 1999  
 
Die Bioethik-Konvent ion:  Ein Angr i f f  auf  d ie 
menschl iche Würde.  
Eine umfangreiche Broschüre mit  Gesetzes-
texten und Stel lungnahmen. Herausgege-
ben vom Behindertenbeauft ragten des Lan-
des Niedersachsen 
Post fach 141 
30001 Hannover.   
Das Heft  kann über d iese Anschr i f t  kosten-
fre i  bestel l t werden. 
 
Ethik in der Mediz in 
Band 11 Supplement 1 1999 
von der Prädikt iven zur Prävent iven Medi-
z in – Ethische Aspekte der Präimplantat i -
onsdiagnost ik  
Jahrestagung der Akademie für  Ethik in der 
Mediz in 
2.–5.  September 1998 in Tübingen 
Gastherausgeber:  Marcus Düwel l ,  Dietmar 
Mieth unter Mitarbei t  von Bernhand Rol l  
 
Günter Dörr ,  Rüdiger Gr imm, Therese Neu-
er-Miebach (Hrsg.) ,  Aneignung und Enteig-
nung. Der Angr i f f  der Bioethik auf  Leben 
und Menschenwürde 
ver lag selbstbest immtes leben  2000 
Zu beziehen über den Bundesverband für  
Körper-  und Mehrfachbehinderte e.V.  
 
Michael  Wunder,  Therese Neuer-Miebach 
(hg.) ,  Bio-Ethik und die Zukunft  derMediz in,  
Bonn 1998. 
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