Vorbemerkung

Pranataldiagnostik in ihrer Bedeutung fur behinderte Menschen und ihre Angehdrigen

Pranataldiagnostik stellt Fragen zu unserem Menschenbild, rickt schwangeren Frauen immer
mehr auf den Leib und zwingt die unmittelbar Betroffenen in immer neue Entscheidungssitua-
tionen. Auf der anderen Seite erhoffen sich Frauen/Manner in belasteten Lebenssituationen
von diesen Techniken Hilfen. So ist die Auseinandersetzung um dieses Thema gepragt von
Widersprichen und Ambivalenzen und den damit einher gehenden Gefiithlen bei den unter-
schiedlich betroffenen Menschen.

In der 6ffentlich sichtbaren Auseinandersetzung um vorgeburtliche Untersuchungen gibt es
wenig Stellungnahmen aus dem Bereich der Selbsthilfe. Die Methoden werden verfeinert und
immer breiter angewandt. Der Druck, der medizinischen Forschung mehr Méglichkeiten zu er-
o6ffnen, etwa durch die Freigabe von Praimplantationsdiagnostik und Embryonenforschung,
wéachst. Diese Forderungen werden legitimiert mit dem Leiden betroffener Menschen.

In der 6ffentlichen Diskussion haben vor allem spate Schwangerschaftsabbriche in Folge von
préanataldiagnostischen Befunden fir Aufruhr gesorgt, die alltdgliche Praxis von vorgeburtli-
chen Untersuchungen und Tests im Rahmen der Schwangerenvorsorge geriet dabei hdufig aus
dem Blick. Individuelle Beratung/Aufklarung und damit individuelle Verantwortung sollen die
Probleme, die sich aus einer solch brisanten Technik ergeben, l8sen.

Vor diesem Hintergrund sollte der Fachtag Raum bieten, um lUber die Grenzen der einzelnen
Verbadnde und Gruppen hinaus Erfahrungen auszutauschen, unterschiedliche Positionen und
Haltungen vorzustellen, die Interessen der unterschiedlich Beteiligten am Thema sichtbar zu
machen und Perspektiven zu entwickeln.

Der Fachtag richtete sich an Menschen, die von Pranataldiagnostik direkt betroffen sind:
Menschen, die selbst oder deren Angehdrige ein Merkmal, eine Behinderung, eine Beeintrédch-
tigung haben, die vorgeburtlich festgestellt werden kann, an Multiplikatoren aus den entspre-
chenden Verbadnden und Institutionen, aus Bildung, Ausbildung und Politik sowie an die inte-
ressierte Offentlichkeit.

Unser Anliegen war, in dem Wissen um persdnliche Belastungen und auch Leiden, uns Uber
die Folgen der Préanataldiagnostik fir die Gemeinschaft und insbesondere fir Menschen mit
Behinderungen oder Krankheiten, auseinander zu setzen. Auf der Tagung haben wir wahrge-
nommen, dass die Widersprichlichkeiten, die in der Anwendung der selektiven Pranataldia-
gnostik angelegt sind, sehr unterschiedlich erlebt werden. Wahrend einige Teilnehmerinnen
nach gesellschaftlicher Akzeptanz individueller Entscheidungen fur Pranataldiagnostik such-
ten, vermissten andere eine klare, ablehnende Positionierung und erhofften sich mehr politi-
sche Handlungsstrategien. Fur die Kldrung dieser Fragen nach dem Abwé&gen von ,individuel-
ler Not“ und gesellschaftlicher Verantwortung blieb auf dem Fachtag zu wenig Raum. Es hatte
mehr Zeit bedurft, die unterschiedlichen Sichtweisen genauer zu beleuchten und deren
Knackpunkte herauszuschalen.

Danken mochten wir der Redaktion Ohrenkuss ...da rein —da raus ... fir die wunderbare Ein-

stimmung, die sie uns mit ihrer Lesung gegeben hat. Die Fotoausstellung ,lch bin anders als
Du denkst” eroffnete den Teilnehmerinnen und den Géasten des Gustav Stresemann Instituts

einen anderen Blick auf behinderte Menschen. Dafir bedanken wir uns bei dem Verein ,Down
Kind e.V., Minchen. Unser Dank gilt ebenso allen Referentinnen und Referenten, der Aktion

Mensch, die unsere Veranstaltung finanziell unterstitzte und Heike Zirden, die uns mit ihrer

einfihlsamen und sachkompetenten Moderation durch den Fachtag fihrte

Der Fachtag hat eine Auseinandersetzung angestof3en, die weitergefithrt werden muss.
Die Dokumentation soll dazu einen ersten Beitrag liefern.
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EINFUHRUNG

Elke Vogel, Bundesministerium fur
Gesundheit

Seit mehr als 15 Jahren bin ich im Gesund-
heitsministerium mit Fragen der Behinder-
tenpolitik befasst, - teils eher “abgehoben
am grinen Tisch”, wie es auf der Ebene der
Verwaltung nun mal zwangslaufig der Fall
ist, teils aber auch im Gesprach und Kon-
takt mit denen, die das wirkliche Leben als
Menschen mit einer Behinderung Tag fur
Tag erfahren. Meine Erfahrung jedenfalls
ist, dass behinderte Menschen mit Nichtbe-
hinderten die ganze Palette von Plus bis
Minus in ihrem Lebensgefiihl teilen, also
das Leben in ganz normal unterschiedlicher
individueller Weise bejahen, dabei natir-
lich beeintrachtigende soziale Bedingungen
in Frage stellen, flir bessere Bedingungen
kampfen, ihre Rechte einfordern, manchmal
auch entmutigt sind, jedenfalls aber, ich
wiederhole es, das Leben, ihr Leben beja-
hen. Es ist bezeichnend, dass in der gan-
zen aktuellen Debatte Uber kinstliche Re-
produktion, Pranataldiagnostik und Genfor-
schung diese alltagliche Realitat hinter dem
Schlagwort Leidvermeidung ausgeblendet
ist und nicht zur Sprache kommt, es sei
denn, Menschen mit Behinderung selbst
melden sich nachdrucklich zu Wort.

Die biomedizinische Entwicklung im Bereich
der Reproduktionstechniken und der Prana-
taldiagnostik konfrontiert die Gesellschaft
mit immer neuen Modglichkeiten. Sie weckt
Hoffnungen auf Heilung bisher unheilbarer
Krankheiten, sie fordert vor allem die Illusi-
on von einem Leben ohne Krankheit und
Behinderung, und sie weckt schlielich Be-
gehrlichkeiten, die auf die Machbarkeit des
perfekten Menschen abzielen. Und - ge-
stitzt durch die Wissenschaftshorigkeit un-
serer heutigen Gesellschaft - werden immer
weitergehende Angebote an die potentiellen
Nutzerlnnen, also an Paare, die ein Kind
wollen, gerichtet, sich unbedingt der Md6g-
lichkeiten, die die moderne Fortpflan-
zungsmedizin zur Verfigung stellt, nun
auch zu bedienen. Es ist bekannt, dass
immer mehr Paare dieses auch tun, mit
dem Ziel, sich vor der Geburt eines behin-
derten Kindes zu schitzen.

In einer Fernsehsendung von Arte gerade
erst vorgestern - mit dem Titel “Gute Gene
- schlechte Gene” - gab es die folgende
“Zukunftsvision”, die allerdings in Anséatzen
bereits Gegenwart sein durfte:

“Eltern werden zusammen mit dem Fort-
pflanzungsexperten zu Schopfern, sie for-
men ihr Kind nach ihren Wunschvorstellun-
gen, alles ist moglich, alles ist zu haben, -
das Kind wird so zum ultimativen Einkaufs-
erlebnis.”

Was hei3t das in unserer Gesellschaft?
Was hei3t es fur Menschen, die mit einer
Behinderung leben, wenn Behinderung als
das schlechthin zu Vermeidende angesehen
wird? Préanataldiagnostik und Reprodukti-
onsmedizin instrumentalisieren Behinde-
rung mit ihrem Heilsversprechen fir Zwe-
cke des wissenschaftlichen Fortschritts und
der Vermarktung der Ergebnisse, verbun-
den mit vielféltigsten Gewinn- und Presti-
geerwartungen. Dieser Aspekt der wirt-
schaftlichen und Karriere-Interessen wird
Ubrigens in der offentlichen Diskussion
vollkommen ausgeblendet von all denen,
die “einen Namen haben” in der Fortpflan-
zungswelt, also bereits kraftig von diesem
Markt der Moéglichkeiten profitieren. Zuletzt
wurde das in Berlin beim Fortpflanzungs-
medizin-Kongress wieder tGberdeutlich.

Pranataldiagnostiker und Fortpflanzungs-
mediziner sehen sich nach eigener Aussage
nur als Dienstleister, die erfullen, was von
ihnen dringend und drangend erwartet wird.
Die offensichtlichen Implikationen der von
ihnen angewandten Techniken, vor allem
die eugenischen Aspekte, die Selektion
werden verdrangt, bzw. man weist solche
Absichten weit von sich. Ich denke, hier ist
das Unredliche in der gesamten Rechtferti-
gungsdiskussion Uber Pranataldiagnostik
und Reproduktionstechnik deutlich. Es ist
in zentralen Bereichen eine “Verhullungs-
Diskussion”!



Dokumentation

Pranataldiagnostik ist auf die Identifizie-
rung von Abweichungen, von genetischen
Defekten, von Behinderungen gerichtet. Es
ist ein offenes Geheimnis, dass ein positi-
ver Befund in der weit Uberwiegenden Zahl
der Falle zum Abbruch der Schwanger-
schaft fuhrt. Das heif3t: ein Kind wird wegen
seiner Behinderung abgelehnt. Daran ist
nichts schén zu reden, da hilft keine argu-
mentative Verhlllung. Die Zahlen z.B. bei
Feststellung des Down-Syndroms sind be-
kannt und sprechen fir sich. Aber warum
sollte ein Kind mit Down-Syndrom nicht le-
ben??

Genforschung und Préanataldiagnostik neh-
men unserer Gesellschaft ein Stick
Menschlichkeit, da sie ganz offensichtlich
zur Selektion fihren, da sie ganz offen-
sichtlich die Vorstellung vom vermeintlich
perfekten Menschen férdern und diese zum
Leitbild des Entscheidens und Handelns
machen.

Ich zitiere einen der Wortfihrer in dieser
Diskussion:

“Wenn wir bessere Menschen herstellen
kénnen durch das Hinzufiigen von Genen,
warum sollten wir das nicht tun?”, fragt der
Nobelpreistrager James Watson, fragen mit
ihm viele andere. Ja, warum? Auch des-
halb, weil das Projekt von der leidensfreien
Gesellschaft nicht nur hoéchst illusionar,
sondern zugleich un-menschlich ist, - eben
weil es nur um den Preis des Ausschlusses
von bestimmten Menschen aus der sozialen
Gemeinschaft zu haben ware.

Norbert Muller-Fehling, Bundesverband
far Koérper- und Mehrfachbehinderte e.V.

Wie ein Trommelfeuer prasseln die Meldun-
gen in den letzten Wochen und Monaten auf
uns ein, mit denen der Durchbruch bei der
Entschlisselung des menschlichen Erbgu-
tes angekindigt wird. Schon ist das Chro-
mosom 21 vollstandig entschliusselt, und
jede Woche wird ein weiteres Gen gefun-
den, das fir bestimmte Krankheiten ver-
antwortlich ist. Die Meldungen lassen die
Kurse der Biotechnologie-Unternehmen
explodieren, mobilisieren Forschungsgelder
und nahren die Hoffnung vieler kranker
Menschen auf Heilung und Linderung. In
der allgemeinen Euphorie, zu der die Me-
dien erheblich beitragen, entsteht der Ein-
druck, dass wir kurz vor einem Sieg uUber
den Krebs, Uber HIV, die Alzheimer Krank-
heit und viele Behinderungen stehen. Le-
diglich fehlende Mittel, altmodische Denk-
weisen und vor allem eine einschrankende
Gesetzgebung wiirden den Fortschritt auf-
halten. Ein Fortschritt, der eine Zukunft
verspricht, in der Ersatzorgane unbegrenzt
zur Verfigung stehen, Krankheiten genthe-
rapeutisch behandelt werden und behinder-
te und kranke Kinder nicht mehr geboren
werden missen. Sieht man genau hin, ste-
hen den Versprechungen vergleichsweise
bescheidene Ergebnisse gegeniiber.

Niemand kann heute ausschliefen, dass
die Visionen der Bio-Medizin eines Tages
wahr werden. Mich beschleicht, wenn ich
mich durch die Wissenschaftsseiten der
Tageszeitung oder durch das ZEIT-Dossier
durcharbeite, immer hé&ufiger das Geflhl,
dass die Gen-Technologie vielleicht ein
groBer Irrtum ist, so wie die Atomenergie,
und unsere Kinder moglicherweise erleben
werden, wie die Regierung und die Indust-
rien in 30 Jahren Uber den Ausstieg ver-
handeln. Die Frage ist: Haben wir dann un-
ser biotechnisches Tschernobyl schon hin-
ter uns oder noch vor uns? Wer sind die
Opfer auf dem Weg zu dieser Erkenntnis,
und wie viele werden es sein?

Bisweilen bleibt auf dem Weg in diese neue
Welt der Alltag der Pranataldiagnostik, de-
ren Diagnoseangebote als greifbares Er-
gebnis der Genforschung sich immer weiter
ausweiten und immer selbstverstandlicher
angewendet werden. Jede weitere Diagno-
semdglichkeit nahrt die Vorstellung, behin-
dert geborene Menschen miisse es in Zu-
kunft nicht mehr geben. Diese Vorstellung
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wird zur Zielsetzung, die mit dem Leid be-
hinderter Menschen und ihrer Angehérigen
gerechtfertigt wird. Pranataldiagnostik er-
fahrt eine hohe gesellschaftliche Akzeptanz
in der Offentlichkeit, im Medizinbetrieb und
bei schwangeren Frauen und werdenden
Eltern.

Obwohl keine Frau zur Pranataldiagnostik,
zum Ultraschall, zur Fruchtwasseruntersu-
chung oder zum Triple-Test gezwungen
werden kann, droht der vorgeburtliche
Check dennoch zu einer neuen sozialen
Verpflichtung zu werden. Nur der geringste
Teil der Technik ist auf Heilung und Thera-
pie ausgerichtet. Vorgeburtliche Diagnostik
wird damit zur selektiven Diagnostik, bei
der nicht Krankheiten bekampft werden,
sondern verdachtige Krankheitstrager.

Die technischen Moéglichkeiten der kunstli-
chen Befruchtung, die Praimplantations-
diagnostik, die Angebote der Préanataldia-
gnostik und die Mdglichkeiten der perinata-
len Medizin schaffen eine Vielzahl von Ent-
scheidungsmaoglichkeiten, ob und welche
Kinder geboren werden und am Leben blei-
ben. Was wie ein Zuwachs an Unabhéngig-
keit und Selbstbestimmung erscheint, wird
zum Entscheidungszwang fir Eltern und
Mediziner, wird zur Verantwortung fir ein
Kind nach MaR und endet als soziale
Pflicht. Die scheinbar flieBenden Grenzen
am Beginn des Lebens machen es offen-
sichtlich besonders disponibel und fordern
zur Bewertung heraus. Diese Bewertung
geschieht mit allen Konsequenzen. Der FoO-
tus wird zum offentlichen Wesen, dessen
Interessen gegen die seiner Mutter und die
der Gesellschaft gestellt und abgewogen
werden. Das bleibt nicht ohne Auswirkung
auf die Schwangerschaft, auf das Leben
behinderter Menschen und auch nicht ohne
Auswirkung auf unser Zusammenleben in
der Gesellschaft.

Pranataldiagnostik tradgt zur Ausgrenzung
von Menschen mit Behinderungen und Be-
eintrdchtigungen und zur Normierung von
Menschen bei. Die Wirde und der Wert des
Menschen sind nicht abhangig von seiner
Gesundheit, seinen Méglichkeiten und sei-
ner Leistungsfahigkeit. Genau aus diesem
Grund ist dieses Thema auch ein Thema fur
den Bundesverband fur Kérper- und Mehr-
fachbehinderte. Obwohl der gr63te Teil der
rund 25.000 Familien, die in unseren ortli-
chen Selbsthilfeorganisationen zusammen-
geschlossen sind, von einer frihkindlichen
cerebralen Bewegungsstdrung betroffen
sind, die sich in der Regel der pranatalen
Diagnostik entzieht, weil sie im Verlauf der

Schwangerschaft, unter der Geburt oder
danach auftritt. Sicher haben die nicht un-
mittelbare Betroffenheit der Eltern in unse-
rem Verband und die kritische Haltung der
behinderten Menschen selbst zu der Ent-
wicklung der Aktivitdten im Themenfeld
Pranataldiagnostik innerhalb unseres Ver-
bandes beigetragen.

Einige von lhnen haben uns auf diesem
Weg begleitet. Er beginnt mit der Singer-
Debatte und fihrte zu der Tagung "Vom
Recht auf Anderssein” 1992 in Kéln, die wir
gemeinsam mit der Bundesvereinigung Le-
benshilfe fiir geistig behinderte Menschen
durchgefuhrt haben. Daraus entwickelte
sich unser Engagement im "Netzwerk gegen
Selektion durch Préanataldiagnostik” und
fuhrte schlieBlich zu der Einrichtung der
"Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/Reproduk-
tionsmedizin” im September des letzten
Jahres, die durch die Fdrderung des Bun-
desgesundheitsministeriums méglich wurde.

Die heutige Veranstaltung ist ein weiterer
Schritt. Anders als die heutige Veranstal-
tung wurde die erste Tagung "Vom Recht
auf Anderssein” von heftigen Protesten be-
hinderter Menschen und ihrer Stellvertreter
begleitet. In der Veranstaltung sahen sie
das Elterninteresse zum Ausdruck kommen,
zu einer fairen, objektiven Beratung zu
kommen, die den Interessen unmittelbar
Betroffener entgegensteht.

In diesem Konflikt wird die unterschiedliche
Haltung der unterschiedlich Betroffenen
deutlich. Er zieht sich durch die gesamte
Eltern- und Behindertenselbsthilfe und be-
steht bis heute weiter, auch wenn der Um-
gang miteinander anders geworden ist. Das
ist moglicherweise der Grund dafur, dass
die alltagliche Praxis der selektiven Prana-
taldiagnostik in den Behinderten- und El-
ternverbdnden kein vergleichbares Enga-
gement hervorruft wie andere sogenannte
bioethische Fragestellungen. Immerhin sind
gegen die Bioethik-Konvention des Europa-
rates dUber 2 Millionen Unterschriften ge-
sammelt worden.

Anders stellt sich die Situation im Zusam-
menhang mit dem Schwangerschaftsab-
bruch dar. Die Behindertenverbdnde haben
gemeinsam mit den Kirchen fur die Ab-
schaffung der embryopathischen Indikation
gekampft. Sie machte eine Bewertung des
Lebens mit einer Behinderung notwendig
und war nach den Vorstellungen behinder-
ter Menschen und ihrer Angehdrigen mit
der Menschenwiirde nicht vereinbar. Die
Erwartung, dass mit der embryopathischen
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Indikation die Schwangerschaftsabbriche
nach Pranataldiagnostik zurtickgehen, hat
sich nicht erfullt. An ihre Stelle ist die me-
dizinische Indikation getreten. Die Dramatik
der dadurch mdglich gewordenen spéaten
Abbriche mit all ithren Folgen verhindert
haufig den Blick auf die eigentliche Ursa-
che, auf die ungehemmte Ausweitung der
Pranataldiagnostik. Eine &hnlich breite Dis-
kussion wie die spaten Abbriche hat auch
das Bundesverfassungsgerichtsurteil aus-
geldst, in dem ein Schadensersatzanspruch
fur die Geburt eines behinderten Kindes
nach einer fehlerhaften humangenetischen
Beratung anerkannt wurde.

Wahrend viele behinderte Menschen Préana-
taldiagnostik als Angriff auf ihre Existenz
ansehen und mehr oder weniger radikal
ablehnen, ist in den Elternorganisationen
haufig eine Zurtckhaltung in der Positionie-
rung zur Pranataldiagnostik festzustellen.
Bei den Eltern behinderter Kinder ist das
vielleicht dadurch begrindet, dass sie sich
die Option auf die Pranataldiagnostik und
die Reproduktionsmedizin offen halten wol-
len, weil sie die Hoffnung haben, der medi-
zinische Fortschritt kénne ihnen zu einem
gesunden Kind verhelfen.

Die Veranstaltung und die hier begonnene
Diskussion soll den Rahmen bieten, sich
daruber auszutauschen. Sie soll aber auch
deutlich machen, dass die Pranataldiagnos-
tik lediglich einen medizinischen Befund
liefern kann, der keine Rickschlisse auf
die Moglichkeit zu einem zufriedenen und
erfillten Leben zuldsst. Wer anders als
Familien mit behinderten Kindern und be-
hinderte Menschen kénnte sich dazu au-
thentisch &uRern? Die Veranstaltung soll
unterschiedliche Positionen und Haltungen
vorstellen, Erfahrungen austauschen und
gemeinsame Perspektiven entwickeln.

Margaretha Kurmann, Arbeitsstelle Pra-
nataldiagnostik/Reproduktionsmedizin

Meine Einfihrung in die Tagung gestalte
ich vor dem Hintergrund einer persdnlichen
wie beruflichen Beschaftigung mit dem
Thema Pranataldiagnostik: aus der Bera-
tung schwangerer Frauen und ihrer Partne-
rinnen in ihren Entscheidungskonflikten
Uber eine Anwendung von oder um Konse-
guenzen nach Pranataldiagnostik, aus der
Fortbildung fir Berufsgruppen, die schwan-
gere Frauen begleiten, aus einer Offent-
lichkeitsarbeit im Rahmen des Netzwerkes
gegen Selektion durch Pranataldiagnostik.
Aus dieser Arbeit, aber auch durch die in-
neren Hohen und Tiefen, Sicherheiten und
Zweifel ist mir sehr prasent: dieses Thema
hat’s in sich - es ist ein Thema, wo wir auf
vielfaltige Verstandigungsprobleme stof3en,
wo oft nicht benannt wird, worum es geht —
ein Thema mit Verdrangungen und Tabui-
sierungen, ein bisschen ein Thema aus der
Schmuddelecke und ein Thema, das schnell
Geflhle mobilisieren kann.

Pranataldiagnostik wird zum Thema

Noch in den 80ern hat es eine Kkritische
Auseinandersetzung um humangenetische
Arbeit gegeben — die Einfuhrung der Me-
thoden vorgeburtlicher Untersuchungen und
Tests in die allgemeine Schwangerenvor-
sorge ist dagegen zunédchst sehr unspekta-
kular und unbemerkt vonstatten gegangen.
Die Kritik wurde erst gehdrt und hat auch
breiteren Raum eingenommen, als vorge-
burtliche Untersuchungen langst alltagli-
cher Bestandteil der ganz normalen
Schwangerenvorsorge war und sowohl jeder
schwangeren Frau als auch zunehmend den
Helferlnnen: Hebammen, Arztinnen, Berate-
rinnen, Mitarbeiterlnnen aus der Behinder-
tenarbeit und Selbsthilfe auf den Leib ge-
rickt ist. Neben einer kritischen Offentlich-
keit, der Kritik aus der Behindertenarbeit
und Selbsthilfe, einer zunehmend auch kri-
tischen Sicht auf politischer Ebene sind es
auch immer mehr Medizinerlnnen, die ihre
Betroffenheit und Verantwortung im Berufs-
alltag wahrnehmen, ihre Kritik an Pranatal-
diagnostik formulieren und die Frage nach
ihrem Berufsethos stellen.
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Ein kritischer Blick auf
Pranataldiagnostik

Pranataldiagnostik ist zum einen eine ge-
zielte Suche nach genetisch mit-bedingten
Erkrankungen, Dispositionen, Behinderun-
gen im Rahmen einer humangenetischen
Beratung und Untersuchung. Prénataldia-
gnostik ist auch die Suche nach mdglichen
Gesundheitsgefahrdungen fir schwangere
Frauen und ihr Ungeborenes. Préanataldia-
gnostik ist aber auch — und das in den
meisten Féallen — ein Screeningprogamm -
eine Reihenuntersuchung - im Alltag der
gynakologischen Schwangerenvorsorge in
Deutschland. Préanataldiagnostik versteht
sich als Teil arztlichen Handelns, diagnos-
tischer Methodik, um therapeutische Malf3-
nahmen einleiten zu kénnen. Vorgeburtliche
Untersuchungen und Tests suchen jedoch
in der Regel nach in der Schwangerschaft
nicht behandelbaren Beeintrdchtigungen,
Behinderungen oder Krankheiten, in deren
Folge der Abbruch der vordem erwiinschten
Schwangerschaft oftmals als alleinige
Handlungsmdéglichkeit erscheint. In der
Routine der Schwangerenvorsorge werden
solche selektiven Verfahren alltaglich und
selbstverstandlich angewandt. Dazu geho-
ren

0 Blutuntersuchungen und Ultraschall-
diagnostik, mit denen nach Hinwei-
sen auf eine mogliche Behinde-
rung/Beeintrdchtigung gesucht wird
und die jeder schwangeren Frau an-
geboten werden,

0 invasive Methoden wie die Frucht-
wasseruntersuchung oder die Cori-
onzottenbiopsie, die eher Frauen
Uber 35 Jahren angeboten werden.

0 Vor allem Ultraschalluntersuchungen
gewinnen zunehmend an Bedeutung:
mit der Nackenfaltenmessung, die
eine "Risikospezifizierung” wu.a. in
Bezug auf das Down-Syndrom zum
Ziel hat, etabliert sich ein neues
Screening in der Fruhschwanger-
schaft.

Auf diese — selektive - Pranataldiagnostik
richtet sich der kritische Blick. Er fallt zu-
nachst auf die selektive Ausrichtung mit all
ihren Widerspriuchlichkeiten und Folgen:
Die Auseinandersetzung um Spéatabtreibun-
gen nach einem pranataldiagnostischen
Befund bei zu erwartender Behinde-
rung/Beeintrdchtigung eines Kindes hat die
Kluft zwischen dem medizinischen An-
spruch “Sorge fur ein gesundes Kind” und
den tatsachlichen Folgen der medizinischen
Untersuchungen nur zu deutlich gemacht.

Seit Anderung des § 218 darf es nach dem
Gesetz keine embryopathischen/eugen-
ischen Schwangerschaftsabbriiche mehr
geben — de facto gibt es sie naturlich, ver-
borgen in der medizinischen Indikation, die
ohne zeitliche Begrenzung ist, nur dass
man bei einer direkten Lebensgefdhrdung
der schwangeren Frau zu einem spéaten
Zeitpunkt eine Geburt einleiten wirde, bei
der idealerweise Frau und Kind Uberleben.
Die Doppelbddigkeit kann dazu fihren,
dass zu einem Schwangerschaftsabbruch,
wenn es denn zur Geburt eines Uber-
lebenden Kindes kommt oder kommen
kann, Padiater hinzugezogen werden sol-
len, die dann das durch die frihe, eingelei-
tete Geburt belastete Kind behandeln sol-
len.

Das “behinderte” Kind als Schaden ist eine
andere widersprichliche Seite von “Prana-
taldiagnostik”: Wenn die Geburt eines Kin-
des mit einer Behinderung durch vorgeburt-
liche Entdeckung (und konsequenterweise
folgendem Schwangerschaftsabbruch) ver-
hindert werden kann, so ist das selbstver-
standlich winschenswert und als medizini-
sches Vorsorgehandeln anerkannt: Es kann
gerichtlich eingeklagt werden.

Der kritische Blick fallt daneben auf den
Umgang mit schwangeren Frauen, auf den
Umgang mit dem Kinderkriegen und auf die
Verteilung von Verantwortung fur Kinder —
gesunde, behinderte, kranke Kinder — an
Frauen. Risiko — Kontrolle — Sicherheit
durch Ausschlieen sind die vordergrindi-
gen Merkmale dieses Umgangs mit grund-
legenden Lebensprozessen.

Individuelle Not und gesellschaftliche
Verantwortung

An diesem Paar arbeiten sich alle Beteilig-
ten an der Auseinandersetzung um eine
Bewertung von Pranataldiagnostik ab. Auf-
gewogen werden die gesellschaftlichen,
sozialen Folgen, die in der inneren Logik
und Dynamik der Technik liegen, gegen den
Nutzen, den diese Diagnostik fir einzelne
Menschen haben kann: Menschen, die
selbst ein Merkmal haben, das vorgeburt-
lich diagnostiziert werden kann, und die ein
Kind ohne dieses Merkmal haben mdchten,
und Menschen, die bereits ein Kind mit ei-
ner — vorgeburtlich diagnostizierbaren -
Krankheit oder Behinderung haben und sich
ein weiteres Kind wiinschen, das diese Be-
hinderung/diese Krankheit nicht hat. Auf
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das Leiden dieser betroffenen Menschen
berufen sich diejenigen, die eine Auswei-
tung winschen, etwa Uber Praimplantati-
onsdiagnostik (PID) — wahrend auf der an-
deren Seite deutlich gemacht wird, dass es
ganz unterschiedliche Betroffenheiten gibt:

O Menschen, die mit einer Behinderung
leben, die diagnostizierbar wéare, die
diese Techniken fir sich als bedroh-
lich empfinden, weil sie sich in Frage
gestellt sehen

O Menschen, die den Umgang des
“Verhinderns” als bedrohlich erleben

0 Frauen, die heute nicht mehr einfach
nur schwanger sein kénnen, sondern
sich mit neuen Ansprichen dartlber,
was sie alles fir ein “gesundes” Kind
tun sollen, und entsprechenden Ver-
antwortlichkeiten konfrontiert sehen,
denen sie sich kaum entziehen kdn-
nen

0 Erforschung und Weiterentwicklung
der Techniken geht Uber Leib und
Seele von schwangeren Frauen.

Aus diesen unterschiedlichen Betroffenhei-
ten und Sichtweisen resultieren haufig
Missverstandnisse, wenn die jeweilige Ebe-
ne nicht mehr gesehen wird. Die Unter-
scheidung zwischen strukturellen Gegeben-
heiten und den Winschen und Entschei-
dungen Einzelner aus einer individuellen
Not heraus ist bei unserem Thema sehr
wichtig und macht genau den Unterschied
in den Bewertungen aus. Es ist etwas ande-
res, wenn eine Frau aus ihrer personlichen
Lebenssituation heraus z.B. eine Schwan-
gerschaft aufgrund einer fir sie beangsti-
genden Behinderung abbricht, oder ob es
alltagliche Praxis ist, bei jeder schwange-
ren Frau systematisch nach Behinderungen
zu suchen in dem Wissen, dass der Suche
die “Verwerfung”, die Verhinderung, oder
wie wir es auch immer nennen wollen, folgt.
Es macht einen Unterschied, ob wir gesell-
schaftlich gewollt und gefdordert selektieren
nach gesund und behindert oder ob ein ein-
zelner Mensch sich ein “gesundes” Kind
wiinscht.

Die Frage, die sich stellt, ist: Kénnen und
dirfen individuelle Not und individuelle
Wiinsche zum MaRstab werden fir grundle-
gende Entscheidungen uUber Techniken, die
unser Menschenbild, unser soziales Zu-
sammenleben betreffen?

Unsere Tagung

Im Ankiindigungstext der Tagung haben wir
zum Ausdruck gebracht: “Pranataldiagnos-
tik stellt soziale Fragen zu unserem Men-
schenbild und rickt schwangeren Frauen
immer mehr auf den Leib. Auf der anderen
Seite erhoffen sich Frauen/Manner in be-
lasteten Lebenssituationen von diesen
Techniken Hilfen. So ist die Auseinander-
setzung um dieses Thema gepragt von Wi-
dersprichen und Ambivalenzen und den
damit einhergehenden Empfindlichkeiten
bei den unterschiedlich betroffenen Men-
schen.

Demzufolge haben wir uns fir folgende
Schwerpunkte in den Vortragen entschie-
den: Beginnen werden wir mit Informatio-
nen zu Pranataldiagnostik durch Katja de
Braganca. Katja Weiske ist leider erkrankt.
Anne Waldschmidt wird einen Blick auf die
Begriffe von Normalitat lenken. Am Nach-
mittag werden uns die Referentlnnen je-
weils unterschiedliche Sichtweisen vorstel-
len: den Verhinderungsblick “Down-
Syndrom” (Wolfgang Storm), die “Eltern-
sicht” (Birgit Dembski), die Sicht derjeni-
gen, die mit einer diagnostizierbaren
Krankheit/Behinderung leben (Stefan Kru-
ip), die Frauensicht (Silke Boll), der Blick
auf gesellschaftliche Verantwortung (Ebba
Kirchner-Asbrock) und auf die politische
aktuelle Diskussionen.

Unsere Vorstellung bei der Planung war,
dass, wenn viele aus unterschiedlichen
Blickwinkeln und mit unterschiedlichen Be-
troffenheiten und damit Sichtweisen auf das
Thema schauen, es viel zu sehen gibt und
vielleicht gibt es auch einen Kern der Sa-
che, den alle sehen und den es lohnt, sich
seiner gemeinsam anzunehmen. Den unter-
schiedlichen Sichtweisen, Widersprichen,
offenen Fragen wollen wir Raum geben und
sie ein Stuck weiterentwickeln.

Uber Préanataldiagnostik zu sprechen ist
nicht einfach und das Thema hat seine ein-
gebauten Ticken. Aus den gemachten Er-
fahrungen weil3 ich aber auch, wie frucht-
bar und anregend die Begegnungen und
auch kritischen Auseinandersetzungen sein
kénnen. In diesem Sinne freue ich mich
Uber den Tag, den wir vor uns haben, win-
sche uns allen eine gelungene, berihrende
Arbeit und Ubergebe zur weiteren Moderati-
on an Heike Zirden von der Aktion Mensch.
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VORTRAGE

Methoden der vorgeburtlichen Diagnostik
— Wie beschaffen wir uns Informationen
Uber das Ungeborene, was kdnnen uns
diese Angaben mitteilen?

Dr. Katja de Braganca;
Katja Weiske

Es war schon immer von groRem Interesse,
mehr Uber das noch nicht Geborene erfah-
ren zu wollen. Die Grinde dieser Suche,
die Methoden und die damit verbundenen
maoglichen Konsequenzen sind jedoch sehr
unterschiedlich. Wir beschreiben einige der
maoglichen Fragestellungen, die anwendba-
ren Methoden und die Antworten, die
manchmal gegeben werden kdénnen. We-
sentlich sind die Grenzen der Aussagemog-
lichkeiten und die mit den ermittelten Ant-
worten verbundenen Konsequenzen. Es ist
nattrlich nicht méglich, eine Beschreibung
des heutigen Standes der vorgeburtlichen
Diagnostik in aller Vollstandigkeit zu ver-
mitteln, die Grundelemente sind jedoch im-
mer ahnlich. Unser Blickwinkel wird es er-
maoglichen, weitere Fragen zu stellen.

Wir haben uns folgende Fragen gestellt, als
wir uns den moglichen Methoden der vor-
geburtlichen (pranatalen) Diagnostik naher-
ten:

e Welches
lung?

e Uber wen werden die Informationen
ermittelt (Angaben Uber die schwan-
gere Frau / Angaben Uber das Unge-

ist die genaue Fragestel-

borene)?
e Mit welcher Methode kénnen die
notwendigen Angaben (messbaren

Parameter) beschafft werden?

e Zu welchem Zeitpunkt kann die Me-
thode angewandt werden? Wie lange
dauert es, bis ein Ergebnis vorliegt?

e Welches sind die Risiken und Feh-
lerquoten der angewandten Metho-

de?
e Wie grol3 ist die Aussagekraft der
Methode (verandert sie lediglich

Wahrscheinlichkeiten oder fihrt sie
zu einer Diagnose)?

e Was sind die méglichen Konsequen-
zen der beschafften Informationen?
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Die schwangere Frau wird beobachtet / sie
beobachtet sich selbst, und aus den einzel-
nen Informationen entsteht ein Bild dieser
Schwangerschaft (Zeitpunkt der Empfang-
nis erfasst, Ubelkeit in den ersten Monaten,
Ernahrungsvorlieben usw.).

Die Frau wird gewogen und gemessen und
in Tabellen erfasst. Diese Informationen
werden erhéaltlich, ohne in ihren Korper
eingreifen zu missen (nicht invasiv). Hier-
zu gehort auch die Blutabnahme, die dazu
dient, fur die Schwangerschaft relevante
Messwerte wie den Eisenwert, verschiede-
ne Antikérper (z.B. Antikdrper gegen RO-
teln) und &ahnliches zu erfassen. Auch In-
formationen Uber das Ungeborene kdnnen
mittels mitterlichem Blut gewonnen werden
(siehe z.B. Triple-Test). Es werden Anga-
ben Uber die schwangere Frau beschafft
(Zeitpunkt der letzten Regel, Gewichtzu-
nahme, Korperumfang, Eisenwerte usw.),
was kdnnen diese Informationen mitteilen?
Sie beschreiben die Verdnderungen der
Frau in dieser Schwangerschaft in messba-
ren/vergleichbaren Werten. Es kénnen Ta-
bellen aufgestellt und mit anderen Frauen
in dhnlicher Situation verglichen werden, es
werden Vergleiche Uber “Normalitat” ange-
stellt.

Es kdénnen aber auch Informationen uber
das Ungeborene ermittelt werden. Die He-
bamme tastet die GrdlRe ab, lauscht den
Herztonen mit einem HOrrohr, sie ermittelt
die Lage in der Gebéarmutter. Es ist aber
auch moglich, weitere Informationsquellen
heranzuziehen: Der Ultraschall (nicht inva-
siv) erfasst die Entwicklung im Laufe der
Schwangerschaft, kann offensichtliche Ver-
anderungen darstellen (Herzfehler) und
kann Merkmale aufzeigen (Nackenfalte),
die in Kombination mit anderen Parametern
die Wahrscheinlichkeit steigen lassen, dass
bei dem Ungeborenen z.B. ein Down-
Syndrom vorliegen kdnnte.
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Je nach Fortschreiten der Schwangerschaft
kénnen unterschiedliche Methoden der vor-
geburtlichen Diagnostik angewandt werden.
Hier kommen auch sogenannte invasive
Methoden zur Anwendung, bei denen in den
Kdrper der Frau eingegriffen werden muss,
um beispielsweise kindliche Zellen fir eine
Untersuchung zu entnehmen. Diese invasi-
ven Methoden sind mit einem Risiko fir das
Ungeborene verbunden. Voraussetzung fur
alle Methoden ist jedoch die genaue Frage-
stellung: soll das Geschlecht bestimmt
werden (z.B. beim Vorliegen einer ge-
schlechtsgebundenen Stoffwechselerkran-
kung in der Familie), soll eine bestimmte
Erkrankung oder Behinderung erfasst wer-
den?

Folgende Methoden der vorgeburtlichen
Diagnostik werden im folgenden beschrie-
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-
zialisierte Aufarbeitung des so gewonnenen
Gewebes (8-10). Am Ende erfolgt ein Aus-
blick auf neue Methoden der vorgeburtli-
chen Diagnostik (u.a. 11).

1. Serum-Screening

2. Triple-Test

3. “Nuchal translucency” (Nackenfaltenult-
raschall)

. Chorionzottenbiopsie

. Amniozentese

Frihe Amniozentese

Fetalblutpunktion (Cordozentese)

. Chromosomenanalyse

FISH-Schnelltest (Fluoreszenz-In-Situ-
Hybridisierung)

10. Schnelltest mittels DNA-Analyse

11. Fetale Zellen aus mitterlichem Blut

©O©oo~NOO1A

1. Serum-Screening

1.Trimenon (erstes Schwangerschaftsdrit-
tel), ca. 8.-14. Schwangerschaftswoche
(SSW), nicht invasiv

Die Methode dient wie der Triple-Test (sie-
he unten) einer Wahrscheinlichkeitsprazi-
sierung fir ein Kind mit einer Chromoso-
menstorung.

11

Verfahren:

Es werden zwei

Blut gemessen:

e PAPP - A (pregnancy associated plasma
protein A) =>» deutlich niedrigerer Se-
rumwert bis zur 14. SSW bei allen nume-
rischen Chromosomenveranderungen.

e freies RB-hCG (freies R-core-Fragment
des humanen Choriongonadotropin) =
erhohter Wert bei Chromosomenverande-
rung, das Hormon ist gegeniiber Tempe-
ratur-, Transport- und Lagerungsbedin-
gungen aullerst labil.

Hormone im mutterlichen

=>=> Entdeckungsraten erreichen anna-
hernd die des Triple-Tests (60-70%).

Hohere Effizienz dieses Screenings in
Kombination mit dem sog. Nackenfaltenult-
raschall (“Nuchal translucency” siehe un-

ten).

2. Triple-Test

2. Trimenon, 14.-20. SSW, nicht invasiv

Wird seit 10 Jahren in Frauenarztpraxen
fast jeder schwangeren Frau aktiv angebo-
ten. Es handelt sich um eine Methode, mit
der die Wahrscheinlichkeit fiir eine kindli-
che Chromosomenverdnderung (speziell
Trisomie 21 und 18) Uber das bekannte Al-
tersrisiko hinaus prazisiert wird. Diese kann
jedoch mittels des Triple-Tests nicht diag-
nostiziert werden. Zur Diagnose muss eine
Chromosomenanalyse (z.B. mittels Amnio-
zentese) durchgefihrt werden.

Verfahren:

Gemessen werden

(meist 15./ 16. SSW):

e Alpha-Fetoprotein (AFP) = bei Chromo-
somenstérung erniedrigt

e humanes Choriongonadotropin (hCG) =
bei Chromosomenstérung erhdht

e unkonjugiertes Ostriol (E3) = bei Chro-
mosomenstdrungen erniedrigt

im mitterlichen Blut

== In Kombination mit dem mitterlichen
Alter ergibt sich eine neue Wahrscheinlich-
keit fir eine Trisomie 21 oder 18 beim Un-
geborenen.
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AFP ist gleichzeitig ein MeRBwert fur fetale
VerschluBstdérungen (Neuralrohr- und
Bauchwanddefekte) = in diesem Fall er-
hohter Wert (schon seit 70er Jahre sog.
AFP-Screening).

Zahlenbeispiel:

Eine 30-34 Jahre alte schwangere Frau hat
ein sog. Altersrisiko flr eine Trisomie 21
von 1 : 870. Nach dem Triple-Test kdnnte
ihr spezifiziertes Risiko z.B. 1 1600
betragen (Risiko einer 21-24jahrigen) oder
aber 1 100 (Risiko einer 40-44jahrigen
Frau).

Die Entdeckungsrate betragt mittlerweile
ca. 60-70%, d.h. von 100 Schwangerschaf-
ten mit Vorliegen einer Trisomie 21 findet
man in 60-70% der Féalle den Hinweis nach
Durchfihrung des Tests.

Probleme:

e Hohe Falsch-Positiv-Rate von ca. 10%
(das Ergebnis des Triple-Tests weist auf
eine Trisomie hin, die Diagnose per Am-
niozentese ist jedoch negativ) = Dies
fiuhrt zu einer Verunsicherung der
Schwangeren und zu einem Abortrisiko
durch eventuell anschlieBende Chorion-
zottenbiopsie oder Amniozentese, beides
sind invasive Untersuchungsmethoden
mit erhéhtem Eingriffsrisiko.

Grinde:

Haufig werden (vor allem auBerhalb spe-
zieller Zentren) folgende Fehlerquellen
nicht bericksichtigt:

e Uberschatzung des tatsachlichen Ent-
wicklungsalters des Feten (man darf
nicht vom rechnerisch ermittelten Alter
der Schwangerschaft ausgehen).

e Auch die Angabe des Entwicklungsalters
nach Ultraschall ist sehr problematisch.
(Idealfall: frihe Scheitel-SteiR-Ladnge +
Biparietal-Durchmesser zum Zeitpunkt
der Blutentnahme.) — Mit steigendem Al-
ter gewinnt das Altersrisiko immer mehr
Einfluss auf das Testergebnis, das fuhrt
zu hdherer Falsch-Positiv-Rate bei alte-
ren Schwangeren.

e Ein Triple-Test kann eine vorhandene
Chromosomenstérung auch bei einem
Ergebnis mit geringer Wahrscheinlich-
keit nicht ausschlielRen.

e Es gibt keine generell einheitliche Defi-
nition von Grenzwerten: In Deutschland
wird “in der Regel” ab dem Risiko von 1
: 380 (Risiko einer 35jéhrigen) eine Am-
niozentese empfohlen, in England und
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USA ab dem Risiko 1 : 270 (Risiko einer
37jahrigen).

Vorteile der Methode:

e Die Amniozenteserate aufgrund Altersin-
dikation (heute noch die Mehrzahl aller
Amniozentesen) kann gesenkt werden.
Geht man von derzeit 13% Schwangeren
Uber 35 Jahre und einer eingriffsbeding-
ten Abortrate von einem Prozent aus, so
resultiert daraus der theoretische Verlust
von Uber 1.000 Schwangerschaften pro
Jahr. (Es ist anzunehmen, dass diese
Zahl hoher liegt als die hohe Zahl der
jahrlich durchgefuhrten Schwanger-
schaftsabbriche aufgrund fetaler Chro-
mosomenveranderungen.)

Nachteile:

e Junge Schwangere ohne Vorgeschichte
werden mit Pranataldiagnostik konfron-
tiert und bei auffalligem Testbefund ver-
unsichert (Grinde siehe oben)=>» Forde-
rung seitens der Humangenetik und ver-
schiedener Interessengruppen nach ein-
gehender Beratung Uber Moglichkeiten,
Grenzen und Konsequenzen des Tests
(findet gerade im niedergelassenen Be-
reich oft nicht statt!).

3. “Nuchal translucency”
(Nackenfaltenultraschall)

1.-2. nicht

invasiv

Trimenon, ca. 10.-14. SSW,

Verfahren:

Es handelt sich hierbei um eine mittels
spezieller Ultraschallgerate ermittelte bio-
metrische Bewertung der Nackentranspa-
renz. Diese entsteht durch eine Fliussig-
keitsansammlung unter der Haut des kindli-
chen Nackens. Eine erhdhte Dicke dieser
sog. Nackenfalte geht einher mit einem er-
hdéhten Risiko fur das Down-Syndrom (un-
gefahrer Richtwert: >=3mm).

Probleme:

e Bisher ist die Nackenfaltendicke als
Hinweis auf das Down-Syndrom (Triso-
mie 21) ein unzuverlassiger Parameter,
da die MelRmethodik noch nicht standar-
disiert werden konnte. Es gibt verschie-
dene europdische Studien, alle an spe-
ziellen Ultraschallzentren mit hochaufl6-
senden Geraten durchgefihrt, die sowohl
in ihrer MeBmethodik als auch in den
daraus resultierenden Ergebnissen (Ent-
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deckungsrate, Falsch-Positiv-Rate) er-
heblich variierten.

e Aufgrund der bisher fehlenden Standar-
disierung bei der Darstellung der Na-
ckenfalte im Ultraschall, des hohen Zeit-
aufwandes bei der Messung und der er-
forderlichen hohen Auflésung der Ultra-
schallgerate (bei der Messung kommt es
auf Zehntelmillimeter an!) ist eine routi-
nemalige Umsetzung eines solchen
Screenings im Bereich der niedergelas-
senen Gynakologen allein aus methodi-
scher Sicht problematisch.

== Eine verfrihte, flachendeckende Ein-
fiuhrung eines Nackenfalten-Screenings
konnte einen moglichen sinnvollen Ansatz
(&hnlich wie beim Triple-Test) in einer un-
saglichen Kontroverse enden lassen.

Vorteile der Methode:

e Ein frihes Screening im ersten Trimenon
ermdglicht zeitlich friheren Eingriff bei
Schwangerschaftsabbruch = psychisch
und physisch geringere Komplikationen
als bei einem Schwangerschaftsabbruch
erst um die 20. SSW.

Nachteile:

e Schwangere werden sehr frih mit Prana-
taldiagnostik konfrontiert = Wiederbele-
bung der Chorionzottenbiopsie (hdheres
Abortrisiko, siehe unten)

e Chromosomenveradnderungen, die bis
zum 2. Trimenon zu einem natirlichen
Abort fuhren wirden, werden frihzeitig
entdeckt, die Schwangere in eine unndgtig
komplizierte Lage versetzt.

e AFP-Wert (Hinweis auf fetale
VerschluBBstérungen) kann erst im 2.
Trimenon untersucht werden =» erstes
Serum-Screening zieht zweites Serum-
Screening nach sich. Zweites Serum-
Screening kann erstes Ergebnis (bezig-
lich Chromosomenveranderungen) relati-
vieren = psychische Situation der
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4. Chorionzottenbiopsie

1. Trimenon, 10.-12. SSW, invasiv

Verfahren:

Bei der Chorionzottenbiopsie wird unter
Ultraschallsicht entweder durch die Vagina
oder transabdominal (durch die Bauchde-
cke) eine Probe des kindlichen Teils der
Plazenta (man spricht hier von extraembry-
onalem Gewebe) entnommen. Hier finden
sich Zellen mit einer hohen spontanen Zell-
teilungsaktivitat, so dass man eine sog.
direkte Chromosomenpraparation (im Ge-
gensatz zu Zellen, die erst durch langere
Kultivierung zur Teilung gebracht werden
missen) innerhalb von 24 Stunden durch-
fuhren kann.

Probleme:

In der Regel sind die Zellen der Plazenta
und diejenigen des Embryos identisch. In
seltenen Féallen liegt jedoch ein sog. Mosa-
ik vor, dass heil3t in der Einheit Embryo /
Plazenta finden sich Zellen mit unter-
schiedlichem Chromosomensatz. Aus die-
sem Grund muss der Direktbefund immer
durch eine zusétzlich angelegte Zellkultur
nach 2-4 Wochen bestatigt werden.

Vorteile der Methode:

e Die Chorionzottenbiopsie ist derzeit die
einzige gut etablierte Methode, die eine
Chromosomenuntesuchung oder auch ei-
ne molekulargenetische bzw. biochemi-
sche Untersuchung im ersten Schwan-
gerschaftsdrittel erlaubt. = Ein Schwan-
gerschaftsabbruch zu einem frihen Zeit-
punkt ist moglich.

Nachteile:

e Eine hohere eingriffsbedingte Abortrate
als bei der Amniozentese (ca. 3%, hangt
sehr von Erfahrung des Punkteurs ab).

e Der Eingriff erfordert mehr Erfahrung,
hinzu kommt ein aufwendigeres “Hand-
ling” des Untersuchungsmaterials. Die
Methode hat deshalb nicht die Verbrei-
tung der Amniozentese erfahren.

e Bei Vorliegen eines Mosaiks (Abwei-
chung zwischen Kurz- und Langzeitkul-
tur) oder schlechtem Zellwachstum bzw.
Unbrauchbarkeit der Probe missen Fol-
geuntersuchungen durchgefihrt werden
(evtl. weitere invasive Eingriffe wie Am-
niozentese oder Fetalblutpunktion). Zeit-
licher Vorsprung ist dann verloren.
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5. Amniozentese

2. Trimenon, ab 15. SSW, invasiv

Untersuchungen an Fruchtwasserzellkultu-
ren nach Entnahme in der 15./16. SSW gel-

ten immer noch als die Standardmethode
fur vorgeburtliche Chromosomenuntersu-
chungen.
Verfahren:

Durch die Bauchdecke wird unter Ultra-
schallkontrolle Fruchtwasser entnommen, in
dem sich Zellen des Fetus befinden. Diese
werden in Kultur angezichtet. Nach ca. 2-3
Wochen (je nach Labor) liegt der Chromo-
somensatz vor, der dem des Ungeborenen
entspricht.

Vorteile der Methode:

e Die Amniozentese hat eine weite
Verbreitung, eine hohe Erfolgsquote und
diagnostische Zuverlassigkeit. Ebenso
besteht die Moglichkeit der problemlosen
Probenverschickung.

e Die eingriffsbedingte Abortrate ist mit
0,5-1% (abhangig von der Erfahrung des
Punkteurs) im Vergleich zur Chorionzot-
tenbiopsie mit ca. 3% relativ niedrig.

Nachteile:

e Relativ lange Untersuchungsdauer sowie
spater Untersuchungszeitpunkt.

e Schwangerschaftsabbriiche im spéaten
zweiten Trimenon fuhren zu schweren
Belastungen der betroffenen Schwange-
ren, Hebammen und Geburtshelfern.

6. Frihe Amniozentese

1.-2. Trimenon, meist 13.-15. SSW, invasiv,
neuere Variante der Amniozentese

Das Bestreben, den Fruchtwasserentnah-
mezeitpunkt in das erste Schwanger-
schaftsdrittel zu verlegen, ist mit Schwie-
rigkeiten verbunden: Der Eingriff ist auf-
grund der geringeren Menge Fruchtwasser
schwieriger, aus dem gleichen Grund (we-
niger Amnionzellen) ist es schwieriger, ei-
nen aktzeptablen Kulturerfolg zu erzielen.
Einige Studien belegen ein hdheres Risiko
als bei der spateren Amniozentese bzw. der
Chorionzottenbiopsie. Die frihe Amniozen-
tese sollte und wird aus den genannten

14

Grinden nur in speziellen Zentren durchge-
fuhrt. Hier wird eine friihe Amniozentese
heute ohne gravierende Risikoerhéhung
oder Einschrankung beim Kulturerfolg mit
dem Beginn der 13. SSW durchgefihrt.

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

3. Trimenon, ab 18.SSW, invasiv

Eine rasche Chromosomenanalyse nach
einer sog. Lymphocytenkurzzeitkultur ist
aus dem Blut der kindlichen Nabelschnur
mit relativ geringem Laboraufwand madglich.
Der Eingriff erfordert sehr viel Erfahrung
(daher nur bei ganz speziellen Indikationen
wie Auffalligkeiten im Ultraschall in spéater
SSW oder Mosaikbefund nach Amniozente-
se).

Verfahren:

Unter Ultraschallsicht wird durch die miut-
terliche Bauchdecke Blut (3-5ml) aus der
Nabelschnur punktiert. In einem bestimm-
ten Nahrmedium wird das Wachstum der
Lymphocyten stimuliert. Nach 72h kénnen
die Chromosomen prapariert werden.

Vorteile der Methode:

e Rasches Vorliegen des kindlichen Chro-
mosomensatzes (ca. 3 Tage) bei speziel-
ler Indikation in spaterer SSW.

Nachteile:

e Spater Untersuchungszeitpunkt (frihes-
tens 18. SSW). Oft kénnen nur ganz ge-
ringe Mengen Blut gewonnen werden
(weniger als 3ml), was héaufig zu
schlechtem Zellwachstum fihrt, nicht
selten kommt es zu einem nicht aussa-
gekraftigen Ergebnis.

8. Chromosomenanalyse und molekular-
genetische Untersuchungen

Mit den bisher beschriebenen invasiven
Methoden (Chorionzottenbiopsie, Amnio-
zentese und Fetalblutpunktion) koénnen

kindliche Zellen vorgeburtlich entnommen
werden, um entweder den Chromosomen-
satz des Ungeborenen sichtbar zu machen
und auf moégliche Abweichungen zu unter-
suchen oder aber das Zellmaterial wird
verwendet, um es auf eine bestimmte mole-
kulargenetische Veranderung hin zu testen.
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Dies geschieht mittels einer sog. DNA-
Analyse. Nicht selten wird zusatzlich zu
einer molekulargenetischen Untersuchung
auch der Chromosomensatz bestimmt. Die
kindlichen Zellen kénnen auch auf bioche-
mische Verdnderungen hin untersucht wer-
den.

Die im folgenden beschriebenen Methoden
(9. und 10.) wurden entwickelt, um die rela-
tiv lange Untersuchungsdauer, die eine
konventionelle Chromosomenuntersuchung
erfordert, abzukirzen und ein schnelles
Ergebnis beziglich chromosomaler Abwei-
chungen liefern zu kénnen.

9. FISH-Schnelltest (Fluoreszenz-In-Situ-
Hybridisierung)

Der sog. FISH-Schnelltest wurde in dem
Bemihen entwickelt, die lange Untersu-
chungsdauer bei der Amniozentese abzu-
kirzen. Ein Ergebnis kann innerhalb von 24
Stunden vorliegen.

Verfahren:

Die Fruchtwasserzellen werden nach der
Entnahme nicht in einer Kultur angezichtet,
sondern im Zellkern werden mit Hilfe spe-
zieller Sonden bestimmte ausgewéhlte
Chromosomen punktuell sichtbar gemacht.
Die Methode lasst eine relativ zuverlassige
Diagnostik beziglich numerischer Abwei-
chungen der Chromosomen 13, 18, 21, X
und Y zu. Dies sind die Chromosomen, die
am haufigsten in abweichender Zahl vorlie-
gen.

Vorteile der Methode:
e Schnelle Diagnostik (24h) bezuglich der
haufigsten Chromosomenabweichungen.

Nachteile:

e Da die Chromosomen in ihrer Struktur
nicht einzeln sichtbar gemacht werden,
kénnen nicht alle mdglichen Chromoso-
menstoérungen entdeckt werden. Stets
wird daher zusatzlich eine konventionelle
Chromosomendiagnostik aus der glei-
chen Fruchtwasserprobe durchgefihrt,
die dann aber wieder ca. 14 Tage dauert.
Der Schnelltest liefert also nur ein vor-
laufiges Ergebnis. Bringt der Schnelltest
einen pathologischen Befund und liegen
gleichzeitig gravierende Auffalligkeiten
im Ultraschall vor, wird in Einzelfallen
schon ein Abbruch vor dem Vorliegen
des zweiten Ergebnisses durchgefihrt.
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10.Schnelltest mittels DNA-Analyse

Eine im Ergebnis und der zeitlichen Dauer
mit der FISH-Technik vergleichbare Dia-
gnostik ist eine Untersuchung chromosoma-
ler Veranderungen mittels DNA-Analyse.

Verfahren:

Aus den Fruchtwasserzellen wird die DNA
isoliert. Das molekulargenetische Verfahren
(PCR) macht sich die Tatsache zunutze,
dass es auf den menschlichen Chromoso-
men sogenannte Markerregionen gibt, die
in der Bevdlkerung héchst polymorph, das
heiRt in unterschiedlicher Lange vorkom-
men. Auf dem Chromosom 21 z.B. gibt es
sog. Markerregionen, die in der Bevdlke-
rung zu 80-90% in unterschiedlicher Lange
vorliegen. Das Vorliegen der Anzahl eines
bestimmten Markers kann mittels eines
komplizierten, aber mittlerweile automati-
sierten Verfahrens sichtbar gemacht wer-
den und lasst so Rickschlisse auf die An-
zahl des betreffenden Chromosoms zu (ob
z.B. zwei oder drei Chromosomen 21 vor-
liegen).

Vorteile der Methode:

e Schnelle Diagnostik haufig vorkommen-
der numerischer Chromosomenverédnde-
rungen moglich.

Nachteile:

e Auch die DNA-Analyse kann die klassi-
sche Chromosomenanalyse nicht ersetz-
ten. Gerade diese Methode zielt (der Li-
teratur zufolge) mehr als alles andere
auf ein Down-Syndrom-Screening, wo-
durch die humangenetische Diagnostik
mit solchen Vereinfachungen immer mehr
in Richtung “Down-Syndrom-Verhinde-
rungsmaschinerie” gedrangt wird.

Beide Schnelltest-Verfahren bergen die
Gefahr eines Screenings fir die am hau-
figsten vorkommenden Chromosomenano-
malien (gerade durch die technische Md&g-
lichkeit der Automatisierung) und stellen
die Indikationsstellung einer aufwendigen
Chromosomenanalyse in Standardsituatio-
nen in Frage!



Pranataldiagnostik in ihrer Bedeutung fur behinderte Menschen und ihre Angehdrigen

NEUE ENTWICKLUNGEN:

Momentan wird intensiv an folgenden Me-
thoden geforscht:

11.1solierung fetaler Zellen im
miutterlichen Blut:

Wéahrend der Schwangerschaft befinden
sich kindliche Zellen im miutterlichen Blut.
Diese konnen isoliert und auf ihr Erbgut hin
untersucht werden. Mittlerweile ist die prin-
zipielle Tauglichkeit der Methode in Einzel-
fallen belegt. Der praktische Einsatz wird
im wesentlichen von zwei Faktoren abhéan-
gen:

B die diagnostische Zuverlassigkeit (wird
derzeit im US-amerikanischen National
Institutes of Health sorgfaltig untersucht)

B die erfolgreiche Automatisierung wesent-
licher Untersuchungsschritte.

== Ist dann noch ein Screening jeder
Schwangeren aufzuhalten?

Serum-Screening:

e Hinweis auf kindliche Chromosomenver-
anderungen mittels spezifischer Parame-
ter aus dem mutterlichen Urin (1. Tri-
menon)

e Statt Triple-Test sog. Quadrupeltest im
2. Trimenon (Einbeziehung eines vierten
Parameters, das Protein Inhibin A), um
die Aussagekraft des Tests zu erhdhen.
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e Die Autorinnen haben sich darum be-
miht, die komplizierten Sachverhalte
verstandlich darzustellen. Sie sind daran
interessiert, Rickmeldungen zu bekom-
men und den vorliegenden Text noch-
mals verstandlicher zu Uberarbeiten. Bit-
te schreiben Sie uns beiden E-mails
(braganca@t-online.de und
katjaweiske@gmx.de).

e Die Definition und Bewertung der Begrif-
fe Erkrankung / Behinderung sind zeit-
und gesellschaftsbedingt.

e Der Begriff Chromosomenanomalie wur-
de durch Chromosomenverdnderung oder
-stérung ersetzt. Gemeint sind (1) Ver-
anderungen der Chromosomenzahl (nu-
merische Verdnderungen) wie die Triso-
mie 21 (Down-Syndrom) oder (2) Veran-
derung der chromosomalen Struktur
(Verlust oder Vervielfaltigung einzelner
chromosomaler Regionen).

e Wir haben den Begriff des “Risikos” (far
ein Kind mit einer chromosomalen Ver-
anderung) mit “Wahrscheinlichkeit” er-
setzt.
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Genetische Diagnostik in der
Normalisierungsgesellschaft

Dr. Anne Waldschmidt

Vorbemerkung

Normalitdt — das scheint das zentrale
Schlagwort unserer Zeit zu sein. Wir alle
wollen maéglichst normal sein; keiner will
ausgegrenzt werden oder als abweichend
gelten. Diesen Wunsch haben behinderte
Menschen genauso wie die Klientinnen der
genetischen Diagnostik. Mit dem Streben
nach Normalitdt und nach einem Leben in
der Mitte der Gesellschaft begeben wir uns
aber — ohne es vielleicht selbst zu bemer-
ken — in geféhrliches Fahrwasser. Denn die
Normalitat ist nur die eine Seite der Medail-
le; als ihren Gegenpol wird notwendiger-
weise immer auch Abweichung produziert.
In anderen Worten, wenn wir uns selbst als
normal definieren, legen wir damit gleich-
zeitig auch fest, wer im Vergleich zu uns
als unnormal anzusehen ist. Wie Normali-
sierungswiinsche nutzbar gemacht werden
und wie gleichzeitig verschleiert wird, dafl
Normalisierung immer auch ihre Opfer hat
und sozusagen soziale “Kosten” abverlangt,
mochte ich im folgenden am Beispiel der
genetischen Diagnostik darlegen. Die Nor-
malisierungsgesellschaft macht sich aller-
dings nicht nur in der Humangenetik be-
merkbar; auch in der Behindertenpolitik
lassen sich Normalisierungsstrategien fin-
den. Wie die Gesundheit, so scheint heut-
zutage auch die Normalitat eine so grofle
suggestive Kraft zu entfalten, dass man
sich ihr kaum zu entziehen vermag. Viel-
leicht auch aus diesem Grund ist es mitt-
lerweile so schwer geworden, an der Praxis
der genetischen Diagnostik wirksame Kritik
zu Uben. Doch zuvor zur Politik des Norma-
len im Behindertenbereich.

Normalitéat in der Behindertenpolitik
Auch in Behindertenpadagogik und -politik
lanRt sich beobachten, dal Normalitdt zum
entscheidenden Orientierungspunkt gewor-
den ist. So forderte beispielsweise die Ak-
tion Grundgesetz, die vor einiger Zeit bun-
desweit fur die Gleichstellung von behin-
derten Menschen geworben hat, in grof3
angelegten Plakatierungsaktionen, dalR be-
hindert sein als normale Lebensform aner-
kannt wird. Die Kampagne umfal3te mehrere
Slogans, die mit dem Begriff des Normalen
arbeiteten:
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“Sport mit Handicap — Total normal.*
Wer ist schon normal? * In den USA
sind behinderte Menschen normaler Teil
des Lebens. Warum nicht bei uns?”

und:

“Sind Sie etwa normal? * Geistig behin-
dert ist auch normal.”

Schaut man sich diese griffigen Formulie-
rungen einmal genauer an, so wird man
feststellen, daflR sie verschiedene Normali-
tatsbegriffe gleichzeitig beinhalten. Bei-
spielsweise liegen der Frage “Sind Sie etwa
normal?” und der Behauptung “Geistig be-
hindert ist auch normal” durchaus gegen-
satzliche Auffassungen vom Normalen
zugrunde. Die eher rhetorische Frage “Sind
Sie etwa normal?” appelliert an das Be-
duarfnis nach Besonderung, an den Wunsch
nach Individualitat und Einzigartigkeit. Die-
se Frage wendet sich gegen Durchschnitt-
lichkeit und den Zwang zur Anpassung. In
anderen Worten, sie unterstellt, dal eigent-
lich keiner nur normal sein will, so durch-
schnittlich wie der Mann oder die Frau auf
der StralRe. Sie setzt Normalitat mit Spiel3-
birgertum gleich und betont die Lust an der
Abweichung.

Die Behauptung “Geistig behindert ist auch
normal” dagegen bezieht sich auf einen
positiven Normalitatsbegriff und reklamiert
diesen fur geistig behinderte Menschen.
Sie basiert auf dem Konzept des Ublichen
und geht davon aus, dalR geistige Behinder-
te zwar in der Minderzahl sind, jedoch
durchaus regelméafig vorkommen, insofern
normale Erscheinungen darstellen. Dieser
Slogan scheint auRerdem zu unterstellen,
dalR Normalitat etwas Erstrebenswertes ist,
das auch geistig behinderten Menschen
ermodglicht werden sollte. Bedeutungsglei-
che Formulierungen kdnnten vielleicht so
lauten: Geistig behinderte Menschen sind
“Menschen wie wir”; auch sie gehdren “in
die Mitte der Gesellschaft”.

Die Aktion Grundgesetz hatte offenbar kein
Problem damit, verschiedene Auffassungen
vom Normalen gleichzeitig zu propagieren.
Wie ist dies moglich? Es scheint, als wie-
sen die verschiedenen Slogans einen wich-
tigen Berldhrungspunkt auf. Der Gedanke
der Wahlbarkeit und Gestaltbarkeit von
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Normalitat liegt wohl allen zugrunde. lhre
Gemeinsamkeit besteht in der Annahme,
daR es maoglich ist, Normalitat gesellschaft-
lich herzustellen, dal3 die Unterscheidungs-
linie zwischen Normalitat und Behinderung
nicht mehr starr verlauft, sondern flieBend
bzw. variabel gestaltet ist und vielleicht
sogar ganz aufgehoben werden kann. Nor-
malitat gilt nicht mehr als unverénderliche,
dauerhafte Tatsache, sondern als Gestal-
tungsaufgabe, als etwas, das konstruiert
und produziert werden kann, als eine Land-
schaft, die sich in der Zeit &ndert. Sie wird
nicht mehr von der Gesellschaft als duRBe-
ren Zwang auf die Individuen ausgelbt,
sondern von den handelnden Subjekten
selbst ausgeformt. In anderen Worten, in
der Behindertenpolitik wird ganz offensicht-
lich ein Normalitatsbegriff gebraucht, den
ich — mit Bezug auf die Normalismus-
Theorie von Jurgen Link (1996) — “flexibel-
normalistisch” nennen mdchte.

Normalitat und Gesellschaft

Was hat es mit diesem flexiblen Normali-
tatsbegriff auf sich? Um diese Frage zu
beantworten, méchte ich zunachst den Un-
terschied zwischen der Normalitat auf der
einen und der Normativitat auf der anderen
Seite herausarbeiten. AnschlieBend werde
ich auf die flexiblen Normalisierungsstrate-
gien eingehen, auf denen die Normalisie-
rungsgesellschaft, genauer: ihre Durchset-
zungskraft, ihre Legitimation und Moderni-
tat beruht.

Friher — man kdnnte auch sagen: bis zum
Ende der 1980er Jahre — wurde Normalitat
haufig genug umstandslos mit dem Norma-
tiven gleichgesetzt. Normalsein wurde folg-
lich definiert als ein Verhalten, das sich
nach herrschenden Normen ausrichtet (vgl.
etwa den Eintrag “Normalitat” in der Enzy-
klopadie von Dupuis/Kerkhoff 1992, 453).
Doch |aRt sich das Normale wirklich auf
diesen einfachen Nenner bringen? Zwar
kann die hé&ufig behauptete Deckungs-
gleichheit von Normalitat und Normativitat
aus der Wortgeschichte abgeleitet werden.
Etymologisch gehen sowohl das Normative
als auch das Normale auf den lateinischen
Grundbegriff “norma” zurtck, der Winkel-
maf, Richtschnur, Regel und Vorschrift
bedeutet. Allerdings hilft der Hinweis auf
die Sprachgeschichte nicht viel weiter,
wenn es darum geht, die spezifisch moder-
ne Bedeutung von Normalitdt herauszufin-
den. Zwar entstammen das Normative und
das Normale einer gemeinsamen Wurzel,
doch insbesondere seit dem 19. Jahrhun-
dert und mit der Ausbreitung der Statistik
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im sozialen Raum haben sie sich auseinan-
der entwickelt (vgl. hierzu auch Canguilhem
1974, Link 1996). Das Normale hat sich im
Laufe des 20. Jahrhunderts als eine spe-
zielle Gabelung herausgebildet, die heute
neben der Normativitat als eine Ebene der
“Zweitkodierung” (Link 1996, 344) mensch-
liches Verhalten beeinfluBt. Mittlerweile —
so lautet die These der Normalismustheorie
— lalkt sich deutlich unterscheiden zwischen
einer “normativen Norm” und einer “norma-
listischen Norm”, deren Charakteristika in
einer etwas groben Zeichnung etwa so dar-
gestellt werden kénnen.

Mit der Normativitat ist die Wirkmachtigkeit
von sozialen und juristischen Normen ge-
meint oder in anderen Worten, die Proble-
matik, daR eine gesellschaftliche Regel
existiert, die bei den Individuen durchge-
setzt werden soll (vgl. etwa Peuckert
1995). Normativitat meint, kurz gesagt, den
Sachverhalt, dall die Menschen auf eine
dulBere Regel bezogen werden, die sie be-
folgen oder der sie entsprechen sollen. Fur
die Einhaltung der sozialen Normen sorgen
Kontrollmechanismen; im Falle von Abwei-
chung und Nichtbefolgung drohen Strafen
und Sanktionen. Die “normative Norm” kann
als eine “Punktnorm” beschrieben werden,
als eine Vorschrift, die von aullen gesetzt
und den Individuen vorgegeben wird. Von
ihrer gesellschaftlichen Funktion her ist
Normativitat auf die Herstellung von Stabili-
tdt und Anpassung gerichtet. Konformitéat
soll erzeugt, Abweichung verhindert und die
Gesellschaft soll vor Aufruhr und Chaos
bewahrt werden.

Dagegen beinhaltet die Normalitat im enge-
ren Sinne, daR die Menschen vor dem Hin-
tergrund eines Malistabes miteinander ver-
glichen werden. Sie stellt das Individuum
vor die Frage: Wer oder wie bin ich bzw.
wie handle ich im Vergleich zu den ande-
ren? Sie meint nicht regelgerechtes, son-
dern eher regelméRiges Verhalten. Normali-
tdt in diesem modernen Sinne bezeichnet
die Erfahrung, dafl3 als ublich erlebte und
statistisch dokumentierte Verhaltensweisen
oder Merkmale zu Richtschniren und MaR-
staben fir den einzelnen werden koénnen.
Das Entsprechen, das es auch bei der
Normalitat gibt, ist nicht auf eine &aufBlere

Regel bezogen, sondern beinhaltet den
Vergleich mit den anderen. Normalitat
meint also die fortwdhrende Herstellung

einer Mitte, eines Durchschnitts, in anderen
Worten, die symbolische oder faktische
Herstellung von Normalverteilungskurven.
Im Unterschied zur “normativen Norm” ist
die “normalistische Norm” eine “Strecken-
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norm”, eine mehr oder weniger grol3e
Bandbreite, gruppiert um einen Durch-
schnitt. Gegeniiber den Individuen gewinnt
zwar auch sie aufBere Macht; gleichzeitig
sind an der normalistischen Norm immer
auch alle beteiligt. Fortwdhrend stellen wir
alle die normale Mitte, die Ubergangszonen
und die Rander gemeinsam her. Normalitéat
ist im Unterschied zur Normativitat auch
weniger statisch und auf Stabilitat gerich-
tet, sondern eher eine sich standig vollzie-
hende Bewegung. Sie beruht auf Verande-
rung und Dynamik. Da sie sich auf statisti-
sches Zahlenmaterial stitzt, existiert sie
nur in hochverdateten Gesellschaften.

Dreh- und Angelpunkt der Normalitat ist
also die vergleichende Beschreibung der
Menschen, ihres Verhaltens und ihrer
Merkmale, die mit Hilfe der Statistik vorge-
nommen wird. In diese Beschreibung gehen
— etwa Uber die Kategorienbildung, die De-
finition der Standardabweichung und des
Mittelwertes — zwar auch Wertentscheidun-
gen ein. Auch die Normalitat fuhrt zu Be-
wertungen und Erwartungshaltungen, je-
doch erst im Nachhinein, als Folge der
Herstellung einer statistischen Mitte. Der
Bewertung voraus geht die vermeintlich
objektive und wertneutrale, auf Zahlenma-
terial beruhende Beschreibung. Dagegen
bilden bei der Normativitat die gesetzten
Normen und Werte den Ausgangspunkt des
Reglementierungsprozesses. Der zentrale
Unterschied zwischen den normativen und
den normalistischen Erwartungshaltungen
ist also der, dall soziales Handeln und
Normsetzung jeweils unterschiedliche Rei-
henfolgen aufweisen. Im Falle der Normati-
vitat fuhrt eine von aullen gesetzte Regel,
eine soziale Norm zu dem gleichen Verhal-
ten vieler: “Es wird verlangt, daR ich mich
so und nicht anders verhalte”. Im Falle der
Normalitat fuhrt das gleiche Verhalten einer
groBen Anzahl von Menschen zu einer nor-
malistischen Norm: “Das machen doch alle
[viele] so, das ist doch normal”.

Wir kénnen festhalten: Auf der normalisti-
schen Norm basiert die heutige Normalisie-
rungsgesellschaft. Diese Normalisierungs-
gesellschaft tGbt allerdings keinen im enge-
ren Sinne repressiven Zwang mehr auf uns
aus. Sie halt uns “lediglich” dazu an, unser
Verhalten danach auszurichten, was die
Mehrheit von uns fordert, und wirkt allein
auf diese Weise disziplinierend. Der subtil-
beherrschende Charakter der Normalisie-
rungsgesellschaft fallt uns selbst vielleicht
gar nicht mehr auf. Ganz freiwillig, im Zei-
chen von Autonomie und Selbstbestimmung
orientieren wir uns an der Mitte der Gesell-
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schaft, an den Durchschnittsnormen. Wir
wollen so leben wie andere auch; wir wol-
len vor allem “normal” sein.

DalR die Normalisierungsgesellschaft diese
Uberzeugungskraft entfalten konnte, liegt
meines Erachtens daran, dal3 es ihr insbe-
sondere in den letzten beiden Jahrzehnten
gelungen ist, einen flexiblen Normalitats-
begriff zu konzipieren und durchzusetzen.
Im Unterschied zu den Normalisierungsstra-
tegien, die an der Normativitat ausgerichtet
sind, die auf der strikten Trennung zwi-
schen dem Normalen und dem Pathologi-
schen aufbauen und die die dauerhafte
Ausgrenzung der Abweichenden beinhalten,
sind die flexiblen Normalisierungsstrategien
weicher und durchlassiger (Link 1996,
77ff.). Flexibel-normalistische Verfahren
gehen von dem lIdeal einer “frei durchge-
schittelten” Verteilung der Menschen im
sozialen Raum aus, die immer auch wieder
veranderbar ist. Sie lassen sich von der
Annahme leiten, dal3 die Individuen zufallig
an den Rand geraten sind, dall sie die
Grenzbereiche oder den Pol der Anormali-
tat auch wieder verlassen und zuriick in die
Mitte der Gesellschaft gelangen kénnen. Im
flexiblen Normalismus besteht zwar eben-
falls eine Trennlinie zwischen den Norma-
len und dem Unnormalen; diese ist aber nur
gultig far eine mittelfristige Zeitdauer und
kann immer wieder neu festgelegt werden.
Das Spektrum des Normalen wird auch
nicht stark eingegrenzt, sondern kann sich
bis zu den Grenzwerten ausdehnen. Inner-
halb des normalistischen Feldes bestehen
kontinuierliche Normalitdten und bewegli-
che Normalitdtsgrenzen. Beispielsweise
kénnen im flexiblen Normalismus geistig
behinderte Menschen, die Uber Jahrhunder-
te hinweg zu den Ausgegrenzten gehort
haben, nun als normal gelten. Randgrup-
pen, die wie die Homosexuellen friher ver-
achtet wurden, koénnen mittlerweile eine
ganz normale Existenz fuhren.

Aber Vorsicht: Die Tendenz zur flexiblen
Normalisierung beinhaltet nicht die totale
Aufhebung aller Ausgrenzungskategorien,
aller Mechanismen, mit denen Menschen in
hierarchisierte Gruppen eingeteilt werden.
Vielmehr gilt der Imperativ der Ruckbin-
dung (Link 1996, 339ff.). Bei der Expansi-
on, der Bewegung nach auf3en in Richtung
auf den Pol der Anormalitat darf das Gum-
miband, das die normale Mitte mit den
Grenzzonen verbindet, nicht reilen. Wenn
die Gefahr besteht, daR sich das gesamte
Normalfeld auflésen wirde, wirde ein Um-
schlag stattfinden. Dann wirden wieder die
Strategien Anwendung finden, die auf enge
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Normalitdtszonen und fixe Grenzen behar-
ren. Ein Beispiel fur diesen Ruckgriff auf
die Normativitat und die mit ihr verbunde-
nen Sanktionsmoglichkeiten ist die aktuelle
Debatte um Jugendkriminalitat und die Ab-
schiebung von jugendlichen Auslandern.
Die Normalisierungsgesellschaft ist zwar
tolerant und duldet allerhand Eskapaden,
doch Normalitatsgrenzen sind weiterhin
vorhanden und dirfen nicht so ohne weite-
res Uberschritten werden.

1. Flexible Normalisierung in der Hu-

mangenetik

DalR die Normalisierungsgesellschaft mitt-
lerweile alle Bereiche der Gesellschaft
durchdrungen hat, laRt sich auch am Bei-
spiel der genetischen Diagnostik zeigen.
Auch in ihr regiert die statistische Norm.
Zwar sind ja eigentlich Zeugung, Schwan-
gerschaft und Geburt unrechenbare und
unvorhersehbare Ereignisse. Gleichwohl
sind Statistik und Wahrscheinlichkeitsrech-
nung grundlegend fur die Humangenetik.
Bereits Francis Galton, der Begrinder der
Eugenik, der Wissenschaft, aus der sich ab
1945 die Humangenetik entwickelt hat, hat
mit statistischen Methoden gearbeitet. In
der Humangenetik und Préanataldiagnostik
von heute laRt sich der flexible Normalis-
mus eindeutig identifizieren. Auch hier sind
normalistische Landschaften entwickelt
worden, die auf Schwankungsbreiten, U-
bergangszonen und variabel festgelegte
Grenzen basieren. Aber auch hier lugt hin-
ter dem freundlichen Gesicht der flexiblen
Normalitdt doch wieder die Normativitat
hervor, auf die im Zweifelsfalle zurickge-
griffen werden kann, wenn etwa die Ent-
scheidung darliber ansteht, ob ein bestimm-
tes Kind geboren werden darf oder abge-
trieben werden muf3. Dall dabei auch dar-
Uber entschieden wird, was in unserer Ge-
sellschaft als normal, was als unnormal zu
gelten hat, wird erst auf den zweiten Blick
hin sichtbar. Denn in der humangeneti-
schen Praxis wird nicht offiziell mit dem
Normalitatsbegriff operiert. Vielmehr steht
der Risikobegriff im Mittelpunkt. Schaut
man sich diesen jedoch genauer an, wird
man feststellen, daR auch er statistisch
definiert wird und den Gegenpol zur flexib-
len Normalitat bezeichnet. Nach diesen ein-
leitenden Bemerkungen will ich auf die kon-
kreten Verfahren eingehen, deren sich die
Experten bedienen, um ihren Klienten die
normalistische Verortung zu ermdglichen.
Im folgenden mdéchte ich zwei Landschaften
beschreiben. Es sind die Alterskurve und
der sogenannte Triple-Test. Beiden
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den Orientierungslandschaften ist gemein-
sam, dalR sie mit Risikobegriffen und Wahr-
scheinlichkeitsangaben operieren.

Mit der Alterskurve, die in der vorgeburtli-
chen Diagnostik zur Bestimmung der Alters-
indikation eingesetzt wird, wird die Bezie-
hung der Schwangeren zu ihrem Foétus sta-
tistisch gedeutet. Bereits seit Anfang der
1930er Jahre ist bekannt, dal3 es eine Ver-
bindung zwischen dem miutterlichen Alter
und angeborenen Chromosomenstérungen,
insbesondere dem Down-Syndrom (gibt
(Voigtlander/Schroeder-Kurth 1990, 20).
Zwar kénnen alle Schwangeren, unabhan-
gig von ihrem Alter, ein chromosomenge-
schadigtes Kind bekommen. Ab dem Alter
von 30 Jahren aber gilt die Eintrittswahr-
scheinlichkeit als erhéht (Schmidtke 1997,
70). In der Humangenetik sind deshalb
zahlreiche Erhebungen durchgefihrt wor-
den, um die Haufigkeitsraten der geborenen
Kinder mit Down-Syndrom und anderen
Chromosomenstérungen bezogen auf die
Gesamtzahl der Geburten zu berechnen.
Bezieht man diese Raten wiederum auf das
Alter der Schwangeren und tragt die so ge-
wonnenen Punkte auf eine Graphik ein, so
erhalt man die sogenannte “Alterskurve”.

Die Alterskurve hat insofern Handlungsre-
levanz, als mit ihr der Zugang zur Prana-
taldiagnostik reguliert wird. Als Grenze gilt
ein Lebensalter ab 35 Jahren. Ab diesem
Alter kann die Schwangere die préanatale
Diagnostik routinem&fRig in Anspruch neh-
men. Jingere Frauen dagegen missen
noch zuséatzliche Indikationen aufweisen.
Die vermeintlich objektive Grenze von 35
Jahren ist entstanden als “eine arztlich ver-
tretbare Relation zwischen Eingriffsrisiko
und Diagnosewahrscheinlichkeit” (Schmidt-
ke 1997, 131). lhre Festsetzung erfolgte
1985 auf der Basis eines rechnerischen
Konstrukts (Sperling 1993, 26). Das Alters-
risiko fir das Down-Syndrom wurde gegen
das Abortrisiko der Fruchtwasseruntersu-
chung aufgerechnet. Ab dem Alter von 35
Jahren werden beide Risiken mit etwa 1%
eingeschatzt. Es wurde also der Nutzen,
diagnostische Erkenntnisse lber den Ge-
sundheitszustand des Ungeborenen zu er-
langen, abgewogen gegen die Gefahr, das
ungeborene Kind ganz zu verlieren. Zuséatz-
lich gingen in die Festlegung auch die vor-
handenen Laborkapazitaten sowie die den
Krankenkassen entstehenden Kosten mit
ein (Sperling 1993, 26). Die Altersgrenze
scheint auf dem ersten Blick eine feste Ori-
entierungslinie darzustellen. Jedoch kann
ein und dieselbe Wahrscheinlichkeit in
durchaus unterschiedlicher Weise préasen-
tiert werden. Beispielsweise kann die Bera-
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terin das Risiko fur ein Down-Syndrom bei
einer 35jahrigen Schwangeren in acht ver-
schiedenen Formulierungen ausdriicken
(Scholz 1993):

1. “lhr Risiko betragt 1 : 370.”

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

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

4. “Zu 0,27% ist das
Syndrom erkrankt.”

Kind am Down-

5. “Zu 99,7% ist es gesund, nur in ca 0,3%
der Falle ist es erkrankt.”

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

7. “lhr Risiko liegt noch weit unter 1%.”

8. “Gegenluber einer Frau mit 27 Jahren,
die ein Risiko von 0,1% hat, ist Ihr Risi-
ko um das 2,7fache erhoht.”

Die Alterskurve bietet somit verschiedene
Moglichkeiten der normalistischen Veror-
tung. Abhangig von individueller Risikodar-
stellung und persdnlicher Risikoabwagung
erweist sie sich prinzipiell als durchaus
flexibel. Mit der Alterskurve — so kann an
dieser Stelle festgehalten werden - wird
ein persdnliches Merkmal der Schwange-
ren, ihr biologisches Alter, zum zentralen
Bezugspunkt, um das jeweilige genetische
Risiko zu ermitteln. Von der einzelnen
Klientin wird erwartet, daf? sie ihren indivi-
duellem Fall in Beziehung setzt zu dem be-
reits angehauften statistischen Material
Uber den Zusammenhang zwischen mitter-
lichem Alter und Kkindlicher Schadigung.
Gleichzeitig soll sie eine Abwagung vor-
nehmen zwischen dem Risiko, ein behinder-
tes Kind zu bekommen, und dem Fehlge-
burtsrisiko der Amniocentese. Die Grenze
von 35 Jahren ist willkurlich festgelegt wor-
den und hat im Endeffekt zu einer eher ri-
giden Handhabung gefihrt, die sich im Lau-
fe der 1980er Jahre fir die Pranataldia-
gnostik als zunehmend einengend erwies.
Wohl auch aus diesem Grund ist der Triple-
Test entwickelt worden, den ich nun erldu-
tern mochte. Wie die Alterskurve wird auch
der Triple-Test vornehmlich in der pranata-
len Diagnostik angewandt. Auch er ist also
vor allem fiur schwangere Frauen von Be-
deutung.

Diese normalistische Landschaft stellt kei-
ne Kurve oder Strecke dar, sondern ist eine
statistische Relation in der Art von 1:100.
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Zielsetzung des Triple-Tests ist die Diag-
nose von Chromosomenstérungen, insbe-
sondere von Down-Syndrom, und von Neu-
ralrohr-Defekten (Voigtlander/Schroeder-
Kurth 1990, 21; Hansmann/Hansmann
1992). In der 16.-18 Schwangerschaftswo-
che wird der Schwangeren Blut abgenom-
men. AnschlieBend wird es auf ein fotales
Stoffwechselprodukt und zwei Schwanger-
schaftshormone untersucht. Die drei Para-
meter werden mit Angaben zu dem Alter der
Schwangeren und der Schwangerschafts-
dauer korreliert. Mittels eines Computer-
programms wird ein individueller Durch-
schnittswert errechnet. Erreicht dieser ei-
nen bestimmten Schwellenwert, so soll ein
erhdhtes persénliches Risiko vorliegen. Der
Triple-Test ist also kein Test, mit dem man
kindliche Schadigungen erkennen oder gar
ausschlieRen kann; er kann allein das Risi-
ko fir ein behindertes Kind in der gegebe-
nen Schwangerschaft prazisieren (Schmidt-
ke 1997, 120).

Grundsatzlich weist der Test einige Frag-
wirdigkeiten auf. Die Verteilung der Mel3-
werte ist eigentlich kontinuierlich; es gibt
keine scharfe Grenze zwischen “normalen”
und “krankhaften” Befunden. Die Grenze,
ab welcher ein genetisches Risiko anzu-
nehmen ist, wurde deswegen willkurlich
festgelegt. Als Basis gilt der durchschnittli-
che Wert einer 35jdhrigen Schwangeren
(1:370). Diese Grenzziehung ist sachlich
nicht gerechtfertigt, sondern hat sich allein
historisch aus der bereits erwahnten, &lte-
ren Altersindikation ergeben, die den Zu-
gang zur Pranataldiagnostik regelt
(Schmidtke 1997, 121). In der Praxis fihrt
eine unglnstige Konstellation der Serum-
werte bei jingeren Frauen dazu, ein Risiko
von etwa 1 % fur ein Kind mit Down-
Syndrom anzunehmen. Das persdnliche
Risiko wirde also dem Risiko einer
35jahrigen entsprechen.

Der Test liefert also eine persdnliche Be-
rechnung im Vergleich zum statistischen
Durchschnittsrisiko hinsichtlich des Down-
Syndroms. Die Risikospezifizierung laBt
aber keine Aussage dariber zu, ob der be-
furchtete Sachverhalt tatsachlich existiert
oder nicht. Dieses kann nur mit Hilfe der
Amniocentese Uberprift werden. Letztend-
lich ist das Verfahren deshalb vor allem
professionspolitisch von Belang. Es dient
namlich im wesentlichen dazu, jlingere
Schwangere in groRBerer Zahl als bisher in
die vorgeburtliche Diagnostik einzubezie-
hen. Aus der Gruppe der Frauen unter 35

Jahren sollen diejenigen herausgefiltert
werden, bei denen eine hohere
Wahrscheinlichkeit far Chromosomen-
stérungen vermutet werden kann. Diese
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vermutet werden kann. Diese Gruppe soll
zusatzlich neben den alteren Schwangeren,
die die Altersgrenze bereits erreicht oder
Uberschritten haben, der invasiven Dia-
gnostik zugefihrt werden.

AbschlieRend kann der Triple-Test folgen-
dermallen eingeordnet werden. Bei dieser
normalistischen Landschaft handelt es sich
um einen relativen Wahrscheinlichkeits-
wert, der willkurlich festgelegt wurde. Er
I6st die recht grobe Kategorie des Lebens-
alters ab und dient dazu, das persénliche
Risiko der einzelnen Klientin zu ermitteln.
Die vermeintliche Spezifitat des Tests be-
wirkt allerdings, daB sich diesmal die nor-
malistische Landschaft auf einen Wert zu-
sammenzieht, der einen hohen Abstrakti-
onsgrad aufweist. Gleichwohl beansprucht
der Triple-Test nicht nur symbolische, son-
dern auch faktische Geltung, da er ja —
wenn er positiv ausféllt — weitere, vor allem
invasive Untersuchungen zur Folge haben
kann.

2. SchlufBRfolgerung

Mit Hilfe des klinisch-statistischen Wissens
werden den Klienten der genetischen Dia-
gnostik verschiedene Landschaften zur
normalistischen Verortung angeboten. Sie
erhalten MalRstédbe und MefRlatten an die
Hand, mit denen sie ihr persénliches Risiko
bemessen kdnnen. Sie bekommen Orientie-
rungspunkte geliefert, um den eigenen
Grad an genetischer Abweichung einzu-
schatzen. Verbunden mit diesem Wissen ist
allerdings der Imperativ, sich mdglichst um
eine Risikovermeidung zu bemiuhen.

In der Normalisierungsgesellschaft bedient
sich auch die Humangenetik der flexiblen
Normalitdt bzw. des statistischen Risiko-
begriffs, um die Erbgesetze so transparent
und operabel zu machen, dalR die einzelne
Frau fur ihren singularen Fall eine ange-
messene Entscheidung treffen kann. Si-
cherlich hat auch der eigene Anspruch der
genetischen Berater und Beraterinnen,
nicht direktiv zu beraten und die Klienten
nicht zu beeinflussen, um dem Eugenik-
Verdacht aus dem Wege zu gehen, dazu
gefuhrt, sich des Risikobegriffs zu bedie-
nen. Die Orientierung an Mittelwerte und
Vergleichszahlen tragt dazu bei, im Kontext
des Beratungsgesprachs Wertneutralitat
und Objektivitat herzustellen. Den Klienten
soll geholfen werden, ihre Entscheidung so
rational wie maoglich zu begrinden; der
Ruckgriff auf einen lenkenden Ratschlag
soll sich als Uberflissig erweisen.

Sicherlich geben sich die humangeneti-
schen Experten und Expertinnen groRe M-

22

he, normalistische Landschaften zu entwi-
ckeln und diese den Klienten so anzubie-
ten, dall sie handlungsleitend wirken kon-
nen. Sicherlich hilft der statistische Risiko-
begriff auch bei der persdnlichen Entlas-
tung. Das “Ubel”, das der einzelnen Klientin
mdglicherweise widerfahrt, ist kein zufallig
erlittenes, unabwendbares Schicksal mehr,
sondern ein “Unfall” der Natur, der hé&ufig
genug vorkommt, um statistisch berechnet
zu werden. Aus der Sicht von Wahrschein-
lichkeitsberechnungen sind Geburtsfehler
im Grunde “normal”.

Allerdings ist die individuelle Risikowahr-
nehmung eng verbunden mit der Risikobe-
wertung. Folgende Aussage einer Klientin
der Pranataldiagnostik verweist darauf,
dass in der Lebenswelt die quantitative Ri-
sikoziffer in Relation gesetzt wird zu der
Qualitat eines faktisch schon eingetretenen
Ereignisses, hier: der Geburt eines behin-
derten Kindes. In anderen Worten, auf der
subjektiven Ebene wird der Durchschnitt
dann doch in Normativitat dberfihrt:

“Mein Mann ist 42, ich bin 32 Jahre alt. Ich
habe drei gesunde Kinder. Wenn ich jetzt
noch ein krankes Kind bekadme, ware ich
nicht gerade begeistert... Ich habe mich
darauf eingestellt, eine Fruchtwasserunter-
suchung machen zu lassen. Das Risiko ei-
ner Fehlgeburt wirde ich in Kauf nehmen,
wenn ich kein behindertes Kind bekommen
will... Das Risiko von 0,3-1% ist geringer
als ein behindertes Kind.” (Buchhalterin, 32
Jahre, Indikation: Alter des Ehepaares;
Hervorh. AW.)!

Wie dieses Zitat veranschaulicht, nehmen
Frauen, die die invasive Diagnostik durch-
fuhren lassen, subjektiv ein htheres Risiko
wahr, ein behindertes Kind zu bekommen.
Die Risiken der Verfahren schatzen sie da-
gegen geringer ein. Letztendlich 16st auch
die Orientierung an Wahrscheinlichkeitsbe-
rechnungen die genetische Grundproblema-
tik nicht auf. Im Rahmen der genetischen
Beratung und Diagnostik treffen Statistik
und Prognostik auf die einzelnen Men-
schen, auf diejenigen, die mit realen Ent-
scheidungszwédngen konfrontiert sind, die
sich insbesondere bei einer bereits beste-
henden Schwangerschaft rasch entscheiden
missen, ob das Ungeborene ausgetragen
oder abgetrieben werden soll. Oder in an-
deren Worten: Auch in der Normalisie-
rungsgesellschaft bleibt die Selektion das
entscheidende Merkmal der vorgeburtlichen
Diagnostik.

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

Pranataldiagnostik: - Winsche und Hoff-
nungen von Eltern

Birgit Dembski

Sehr geehrte Frau Kurmann, meine sehr

geehrten Damen und Herren,

zuerst einmal modchte ich mich herzlich fir
diese Einladung bedanken.

Kurz zu meiner Person: Ich arbeite haupt-
amtlich als Koordinatorin fir Erwachsene
mit Mukoviszidose in der Geschéaftsstelle
des Mukoviszidose e.V. Ich bin selbst an
Mukoviszidose erkrankt, habe aber einen
sog. leichten Verlauf. Im Rahmen meiner
beruflichen Tatigkeiten werde ich gelegent-
lich von Eltern von Kindern mit Mukoviszi-
dose angesprochen, die sich zum Thema
Pranataldiagnostik informieren wollen.

In meinem Referat zeige ich auf, dass Mu-
koviszidose die Familie vor Probleme stellt
und dass das Leben mit Mukoviszidose
auch Leid zur Folge hat. Der Wunsch der
Eltern, eine PD oder PID in Anspruch zu
nehmen, muss vor diesem Hintergrund be-
trachtet werden.

Aber zuerst einige Zahlen: In Deutschland
sind an den ca. 120 CF-Ambulanzen, die
sich an der Qualitatssicherung Mukoviszi-
dose beteiligen, 4.500 Partienten regist-
riert. Insgesamt kann man mit etwa 6.000-
7.000 Patienten in Deutschland rechnen.
Diese kleine Anzahl von Patienten steht in
Widerspruch zu der Haufigkeit, mit der die
Mukoviszidose als Begrindung fir gen-
technologische Methoden aufgefihrt wird.

70% der CF-Patienten wachsen mit Ge-
schwistern auf. 24% haben 2 oder mehr
Geschwister. In rund 280 Familien sind
mehrere Kinder an CF erkrankt. Diese Da-
ten wurden allerdings 1995 erhoben, also
lediglich 6 Jahre nach Entdeckung des CF-
Gens. Es gibt keine Auswertung darlber,
ob sich diese Zahlen inzwischen durch Pra-
nataldiagnostik verandert haben. Der weit-
aus grofRte Teil der dem Mukoviszidose e.V.
angeschlossenen Eltern stellt das Thema
Pranataldiagnose nicht zur Diskussion. Auf
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einer Veranstaltung 1998 zum Thema Pra-
nataldiagnostik, an der auch Prof. Diedrich
aus Libeck teilnahm, sprachen sich die
Teilnehmenden gegen diese Option aus. Es
ist zu vermuten, dass sich viele betroffene
Eltern ohne Umweg lUber den Mukoviszido-
se e.V. an genetische Beratungsstellen
wenden. So handelt es sich um einen klei-
nen Teil der von Mukoviszidose betroffenen
Eltern, die sich zwecks Informationen zur
Pranataldiagnose an uns wenden und uber
die ich hier sprechen kann.

Der Kontakt erfolgt in der Regel telepho-
nisch, gelegentlich tber E-mail (wenn es
um reine Informationssuche geht). Das
Thema Pranataldiagnostik wird aber auch in
Seminaren fir erstdiagnostizierte Eltern
von den Teilnehmern zur Sprache gebracht.

Diese Eltern haben in der Regel bereits ein
Kind mit Mukoviszidose. Da Mukoviszidose
autosomal-rezessiv vererbt wird, sind beide
Eltern Gentrdger, selbst aber gesund. Das
Kind mit Mukoviszidose wird also unerwar-
tet geboren. Diese Diagnose ist fir Eltern
regelmafBig ein schwerer Schock; es dauert
langere Zeit, bis die Diagnose verarbeitet
wurde und eine Art Normalitat des Lebens
mit der Mukoviszidose auftritt. Eltern, die
sich nach der PD oder PID erkundigen, ha-
ben haufig das GroRRwerden des Kindes mit
Mukoviszidose noch nicht erlebt; eventuell
befinden sie sich noch in dieser Schock-
phase nach der Diagnose.

In manchen Féallen nimmt die Mukoviszido-
se einen sehr schweren Verlauf, so dass
das Kind frith schwer krank ist. In anderen
Fallen ist es bereits verstorben; in einem
Fall wurde die Erkrankung erst in Verbin-
dung mit dem Tod des Kindes gestellt. Das
heilRt, diese ratsuchenden Eltern haben die
Mukoviszidose als eine toédliche Krankheit
kennen gelernt.

Die Mukoviszidose belastet Eltern schwer;
sie verursacht Leid. Grinde fir diese Be-
lastung sind:
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1. Nach wie vor ist die Mukoviszidose eine
schwere chronische Erkrankung.

Grundsatzlich kann man bei der Darstellung
der Mukoviszidose zwei Perspektiven wéah-
len. Man kann zeigen, welche Erfolge in der
Behandlung der Mukoviszidose bereits er-
reicht wurden, und wo in Zukunft Hoffnung
liegt.

Man kann sich aber auch auf die heute gul-
tigen medizinischen Fakten und Zahlen
konzentrieren und sie messen am Leben
eines Menschen ohne CF. Dann ist die Si-
tuation nicht so ginstig. Wahrend Betroffe-
ne sich grélRtenteils die erste Perspektive
wahlen, tendieren Eltern haufig dazu, die
zweite starker ins Bewul3tsein zu ricken.

Nach wie vor ist die CF eine chronische
Erkrankung, die die Lebenszeit verkurzt.
Sie wirkt sich auf Pankreas, Lunge, Leber,
Galle, Nasennebenhohlen und Fortpflan-
zungsorgane aus. Eine Heilung gibt es zur
Zeit nicht. Die Versprechungen der Genthe-
rapie haben sich in keiner Weise erfullt.
Trotz aller Anstrengungen ist die durch-
schnittliche Lebenserwartung in Deutsch-
land gegeniiber der von Gesunden stark
verklrzt. Sie liegt zur Zeit bei 30 Jahren.
Das mittlere Sterbealter liegt bei 22 Jahren.
Die CF verlauft chronisch, das heiRt mit
zunehmendem Alter kommen neue Proble-
me hinzu: Rheumatische Symptome (Arthri-
tiden) mit massiven Schmerzen, Osteopo-
rose, ca. 17% der Patienten Uber 18 entwi-
ckeln einen Diabetes. Ca 14% der Uuber
Achtzehnjahrigen sind langzeitsauerstoff-
pflichtig. 18% der Patienten Uber 18 mius-
sen mit Leberproblemen rechnen, im Ex-
tremfall einer Leberzirrhose.

Die Erstinformation der Eltern nach der Di-
agnose erfolgt durch den behandelnden
Arzt. Die Qualitat dieser Information ist a-
ber unterschiedlich. Die Diagnose wird
nicht immer von gut informierten Arzten
vorgenommen; daher kann es immer noch
vorkommen, dass Eltern mitgeteilt bekom-
men, ihre Kinder hatten nur eine Lebenser-
wartung von wenigen Jahren.

Zwar liegen die Behandlungsstrategien im
Groben fest. Aber im Einzelfall weichen die
arztlichen Meinungen voneinander ab, z.B.
bezuglich Antibiotika-Dauertherapie, wann
mit dem Inhalieren begonnen werden soll,
zur Desinfektion der Gerate etc. Unerfahre-
ne Eltern fihlen sich dadurch sehr verunsi-
chert.
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2. Die tagliche Therapie ist so aufwendig,
dass sie ihrerseits zur Belastung wird.

Die Therapie konzentriert sich auf die Be-
handlung der Lunge und auf die Ernahrung.
Sie beginnt sofort nach der Diagnose, auch
wenn noch keine Krankheitssymptome vor-
liegen. Normalgewicht und eine gute Lun-
genfunktion h&ngen voneinander ab. Des-
halb wird der Ernahrungsproblematik eine
grolle Aufmerksamkeit zuteil.

Die Therapie besteht aus MaRBnahmen, wie
sie im Anhang dieses Textes aufgezeichnet
sind.

Seit Einflhrung der systematischen Daten-
erfassung der CF-Patienten 1995 konnte
das mittlere Alter der CF-Patienten gestei-
gert werden. Dies ist aber nur durch die
oben aufgezeichnete kontinuierliche tagli-
che Therapie und regelmaRige Uberwa-
chung in der CF-Ambulanz méglich. Die
behandelnden Arzte legen also groRtes
Gewicht auf die Durchfihrung der Therapie
und informieren in diesem Sinne. Die Dro-
hung, “wenn nicht, dann...” steht immer im
Hintergrund. Eltern werden in diesem Set-
ting zu Co-Therapeuten, das heil3t, sie an-
dern ihre Elternrolle und fuhlen sich in ei-
nem hohen Male persdnlich verantwortlich
fur das gesundheitliche Gedeihen ihrer
Kinder. Das belastet sehr.

3. Eltern sind Doppelbotschaften bezuglich
der Mukoviszidose ausgesetzt.

Myra Bluebond-Langner, eine amerikani-
sche Anthropologin, die die Beziehungen
der Mitglieder untereinander in Familien mit
chronisch kranken Kindern erforscht, wies
in einem Gesprach anlasslich des diesjah-
rigen internationalen CF-Kongresses darauf
hin, dass Eltern einer Doppelbotschaft aus-
gesetzt sind. Einerseits werden in den Me-
dien, aber auch durch die ein professionel-
les Fundraising betreibenden Organisatio-
nen, die emotionalisierenden Aspekte der
Mukoviszidose herausgestellt: Der Kampf
um genigend Atem, Transplantation als
letzte Moglichkeit, das frihe Versterben,
das Leiden der Kinder an der taglichen
Therapie stehen hier im Mittelpunkt. Ande-
rerseits sind die Eltern gefordert, an den
Sinn ihrer taglichen therapeutischen An-
strengungen zu glauben, um die Hoffnung
aufrecht zu halten. Diese Diskrepanz ist
schwer auszuhalten. Bluebond-Langner be-
zog sich auf die USA, ich denke, dass sich
ihre Aussage in gewissem Ausmafl auf
Deutschland Ubertragen lasst.
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4. Der Sozialstaat zieht sich zurlck.

Der sozialstaatliche Konsens zerbroselt
zunehmend; der Gedanke, dass die Burger
mehr Eigenvorsorge treffen und Selbstbe-
teiligung bringen missen, haufig getarnt
unter dem Begriff “Selbstverantwortung”,
setzt sich durch. Das bedeutet eine Privati-
sierung des Risikos, mit einer Behinderung
oder chronischen Erkrankung zu leben. Das
Wissen um diese Entsolidarisierung be-
lastet in vielfaltiger Weise. Eltern fihlen
sich vom Sozialsystem allein gelassen.

5. Eltern empfinden Schuldgefihle, weil sie
die Krankheit vererbt haben.

Gerade die genetische Grundlage der Er-
krankung fuhrt zu Schuldgefuahlen bei EI-
tern. Gelegentlich treten massive Probleme
in den verwandtschaftlichen Beziehungen
auf, so dass die Eltern sich auch hier allein
gelassen fuhlen.

6. Familien finden wenig psychologische
Unterstitzung.

Erst seit ca. 3 Jahren gibt es eine einzige
auf Mukoviszidose spezialisierte Rehabili-
tationseinrichtung, die die Eltern der Pati-
enten nicht primér als Co-Therapeuten be-
trachtet, sondern die gesamte Familie als
Patienten anspricht, der eine Unterstitzung
bendtigt. Diese Einrichtung folgt einem
ganzheitlichen Ansatz; die emotionalen As-
pekte der Erkrankung werden als genau so
wichtig erachtet wie die medizinische Be-
handlung. Die Einrichtung wird inzwischen
stark frequentiert. Eine weitere Einrichtung
ist im Aufbau begriffen. Zwar bieten auch
CF-Ambulanzen psychosoziale Unterstit-
zung an, doch handelt es sich dabei hé&ufig
um Hilfe bei der Durchsetzung von sozial-
rechtlichen Nachteilsausgleichen. Das An-
gebot psychologisch beratender Unterstit-
zung ist gering.

Winsche und Hoffnungen von Eltern an
die Prénataldiagnose

Vor dem oben skizzierten Hintergrund las-
sen sich die Wiinsche und Hoffnungen von
von Mukoviszidose betroffenen Eltern for-
mulieren:

Es geht ihnen nicht um das “perfekte” Kind.
Es geht schon gar nicht darum, ein “mafl3-
geschneidertes” Kind zu schaffen.

Eltern, die sich mit dem Gedanken an ein
weiteres Kind tragen und in diesem Zu-
sammenhang Uber eine PND nachdenken,

26

befinden sich vielmehr in einem Zwiespalt.
Einerseits wiinschen sie sich dringend wei-
tere Kinder, mit allen freudigen Gefihlen
und Hoffnungen, mit der man eine Schwan-
gerschaft bewusst plant. Andererseits emp-
finden sie bezuglich ihres kranken Kindes

e Trauer um Lebensmdglichkeiten, die
scheinbar oder tatséchlich nicht ge-
lebt werden kénnen

e Angst, dass sie nicht genug Kraft
aufbringen kénnten, ein weiteres
Kind mit CF zu versorgen.

Sie haben den Wunsch, das empfundene
eigene und vermutete Leid des Kindes nicht
ein zweites Mal erleben zu miussen.

weiteren
eine CF

Deshalb mochten sie bei einer
Schwangerschaft mit Sicherheit
ausgeschlossen wissen.

Bei Frauen, die ungeplant schwanger wur-
den, ist die Angst, wieder ein Kind mit CF
zu bekommen, noch gréRer. Bei diesen Ge-
spréachen klingt Verzweiflung an, und sie
winschen sich das sichere Wissen, dass
das Kind gesund ist, um die Schwanger-
schaft fortsetzen zu kénnen. In beiden Fal-
len wird Pranataldiagnostik als Léosung ge-
sehen.

Letztlich winschen und erhoffen sich Eltern
eine wenig belastende Methode, eine CF
auszuschlieBen und trotzdem Kinder haben
zu kénnen. Deshalb fragen Eltern, die noch
nicht schwanger sind und sich nach den
Mdglichkeiten einer Préanataldiagnose er-
kundigen, haufig nach der PID.
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Embryonales Hindernislaufen

Stefan Kriup

Der Autor ist Diplom-Physiker, 35 Jahre alt,
verheiratet, ein Kind, lebt mit der Erbkrank-
heit Mukoviszidose und ist Sprecher der
deutschen erwachsenen Mukoviszidose-
Patienten innerhalb des Mukoviszidose e.V.

Mukoviszidose wird in aktuellen Diskussio-
nen um neue gentechnische Methoden, sei
es die Gentherapie, das Klonen von Men-
schen, oder eben die Préanataldiagnostik
fast immer als einleuchtende, besonders
geeignete Anwendung vorgebracht, weshalb
diese Methode notwendig sei und deshalb
eingefihrt werden musse. Warum ist das
so? Nun, die Mukoviszidose erfullt aus
Sicht dieser Beflrworter mehrere Voraus-
setzungen: Mukoviszidose ist eine monoge-
ne Krankheit, also den vorhandenen Me-
thoden zuganglich, sie ist haufig (jedes
2.000. Kind ist in Deutschland betroffen),
es gibt zur Zeit keine kausale Therapie,
und die Mukoviszidose geht mit einer we-
sentlich reduzierten Lebenserwartung ein-
her, verlauft also tédlich. Hier kann kein
vernunftiger Mensch etwas dagegen ein-
wenden, wenn Gentechniker Methoden fin-
den, um "Leiden zu verhindern”, oder? Die
Abtreibung als automatische Folge der Préa-
nataldiagnostik erscheint so als "kleineres
Ubel".

Der Arbeitskreis Leben mit Mukoviszidose
(AKL), der Arbeitskreis der erwachsenen
Patienten innerhalb des Selbsthilfevereins
Mukoviszidose e.V., widerspricht hier seit
10 Jahren entschieden. 1988 war das all-
gemeine Mukoviszidose-Bevdlkerungs-
screening in der Diskussion: Die Krankheit
soll generell durch Gentests, Pranataldia-
gnostik und anschlieende Abtreibung zu-
rickgedrangt werden, und man versprach
sich Kostenvorteile, weil die Tests bhilliger
seien als die Behandlung der Patienten.
Ausgeweitet auf die anderen ca. 2000 Erb-
krankheiten wirde das Ungeborene ein
"embryonales Hindernislaufen" lUberwinden
mussen. Von diesem offiziellen Screening
ist nicht mehr die Rede, wir beflrchten a-
ber dennoch ein Screening durch die Hin-
tertir: Mediziner bieten die Tests an und
erzeugen dabei Angste, die Krankenkassen
bezahlen und werdende Mitter wollen "si-
chergehen" und lassen sich auf die Tests
ein.
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Sie stehen plétzlich vor der unentscheidba-
ren Frage: behindertes Kind oder Abtrei-
bung, eine Frage, die es vor der Pranatal-
diagnostik nicht zu entscheiden gab.

Fur die Beendigung der Schwangerschaft
wird von den Beflirwortern meist einer der
folgenden drei Grinde genannt: - Die Be-
lastung des kranken Kindes ist den Eltern
nicht zuzumuten. Davon abgesehen, dass
auch die Abtreibung eine schwere Belas-
tung fur die Mutter darstellen kann, stellt
diese Behauptung das Kinderkriegen insge-
samt in Frage. 96 % der schwerbehinderten
Menschen wurden erst im Laufe ihres Le-
bens durch Unfalle und Krankheiten behin-
dert. Seelische, soziale oder finanzielle
Probleme kénnen die Eltern unter Umstan-
den schwerer belasten als die Mukoviszido-
se an sich. Wir akzeptieren aber, dass es
trotzdem ausweglose Situationen geben
kann, in denen die subjektive psychische
Belastung der Mutter so grol3 wird, dass
eine Abtreibung straffrei mdglich sein
muss, wie es die medizinische Indikation
des § 218 vorsieht.

Der AKL ist sich bewusst, dass die Gesell-
schaft die Abtreibung von jahrlich ca.
100.000 (Stand 1995) gesunden Kindern
akzeptiert (wenn auch meist zu einem fri-
heren Zeitpunkt der Schwangerschaft) und
deshalb eine generelle Ablehnung jeglicher
Pranataldiagnose und nachfolgender Ab-
treibung nicht konsensfahig ist. Das Leiden
des Kindes kann durch eine Abtreibung
vermieden werden. Die Strategie "Krankheit
verhindert - Patient tot" erscheint uns als
Menschen, die mit Mukoviszidose leben, als
vollig unverstandlich und unérztlich. Der
Verlauf der Krankheit ist grundsatzlich nicht
vorhersehbar, und es gibt nicht wenige 30-
Jahrige mit einer Lungenfunktion von 120 %
vom Normalwert, die sich also bis auf die
notwendige Therapie gesund fihlen.

Wir stimmen mit den uns behandelnden
Arzten darin lberein, dass aus der Diagno-
se Mukoviszidose keine allgemeine Emp-
fehlung zum Schwangerschaftsabbruch
abgeleitet werden kann. Die statistische
Lebenserwartung steigt jedes Jahr um fast
ein Lebensjahr an. Ein 1965 Geborener hat-
te als 19-J&ahriger (1984) statistisch noch
drei Jahre zu leben, 1997 wurde er 32 und
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statistisch hatte er noch etwa sieben Jahre
vor sich. Erwachsene mit Mukoviszidose
erleben zur Zeit, dass sie statistisch um so
mehr Zeit vor sich haben, je alter sie wer-
den. Die momentane Prognose fir Men-
schen mit Mukoviszidose ist in etwa ver-
gleichbar mit der Lebenserwartung der
Menschen im antiken Rom. Ca. jeder zweite
Erwachsene ist bei den Eltern ausgezogen
und lebt in der eigenen Wohnung oder mit
einem Partner. Die Dynamik der Therapie-
verbesserung auf mehreren Gebieten bis
hin zu ersten Versuchen der Gentherapie
bei Mukoviszidose am Menschen haben zur
Folge, dass Uber die Lebenserwartung ei-
nes heute geborenen Kindes keine Aussage
gemacht werden kann und darf.

Das Leben mit Mukoviszidose bringt bereits
eine grofRRe Zahl an Bedrohungen mit sich:
Neben der Sorge um die Gesundheit bedro-
hen Arbeitslosigkeit, Erwerbsunfahigkeit,
Vereinsamung, Inkompetenz oder Uberheb-
lichkeit einzelner Arzte sind hier vor allem
die Einsparungen im Gesundheitswesen zu
nennen, die bewirken, dass 80 % der er-
wachsenen Patienten noch in der Kinderkli-
nik behandelt werden, weil die Erwachse-
nenambulanzen nicht finanziert werden. Die
Gentechnik bringt hier potentielle zusatzli-
che Bedrohungen durch Stigmatisierung
von Gentragern und Erkrankten, Miss-
brauch der Methoden zur Selektion und
Qualitatssicherung des Nachwuchses.

Gemeinsam mit verantwortungsvollen Hu-
mangenetikern méchten wir folgende Forde-
rungen durchsetzen:

1. Die Kopplung von genetischer Diagnostik
an humangenetische Beratung vor und nach
der Untersuchung muss gesetzlich festge-
schrieben werden.

2. Der CF-Test sollte nur Ratsuchenden
angeboten werden, die eine Uberdurch-
schnittliche Wahrscheinlichkeit haben,
Merkmalstrager zu sein. Der Zeitpunkt soll-
te wegen des entstehenden Entscheidungs-
druckes bereits vor der Schwangerschaft
liegen.

3. Das Leben mit Mukoviszidose muss um-
fassend dargestellt werden, wobei Erfah-
rungen von Betroffenen und die Dynamik
der Therapiemoglichkeiten berldcksichtigt
werden mussen. Wir unterstitzen die Ein-
richtung von Psychosozialen Stellen an
humangenetischen Beratungsinstituten. Die
Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen
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sollte fur humangenetische Berater Pflicht
sein.

4. Gynékologen sollten aufgefordert wer-
den, die Prinzipien nicht-direktive Bera-
tung, Erhohung der Entscheidungskompe-
tenz und autonome Entscheidung der Eltern
zu respektieren und zu unterstitzen.

Karl Jaspers, der mit den Symptomen der
Mukoviszidose lebte (und vielleicht selbst
Mukoviszidose hatte), schrieb in seinem
Buch "Schicksal und Wille" 1967:

"Eine Welt, in der lickenlos der Mensch nur
nach allgemeinen und typischen Leistungs-
fahigkeiten und mechanisierten Einordnun-
gen zugelassen wird, hat fur den Kranken
keinen Raum. Denn es ist unmaéglich, dem
Kranken feste Lebensordnungen als Ver-
wirklichung kranken Lebens darzubieten. Er
muss im Raum der Gesunden als noch Ge-
sunder mit seinen gesunden Mdglichkeiten
sich einen Platz erwerben kdnnen. Gesunde
kénnen Kranke nicht verstehen. Unwillkir-
lich beurteilen sie die Kranken in ihrer Le-
bensfihrung, ihrem Verhalten und ihren
Leistungen so, als wenn sie auch gesund
waren. Sie verstehen nicht, was die eigent-
lichen Leistungen sind im Kampfe mit der
Schwache. Sie achten diese Leistungen
nicht, da sie dieselben nicht kennen."

Stephan Kruip, fir den Arbeitskreis 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 Silke Boll, ich bin 43 Jahre
alt, Lehrerin und Dipl.-Padagogin und Mut-
ter von zwei S6hnen im Alter von 6 und 8
Jahren.

Ich gehdre einerseits zur Gruppe der Miutter
und war gezwungen der Pranatalen Dia-
gnostik zuzustimmen oder sie abzulehnen.
Ebenfalls gehére ich zur Gruppe der Men-
schen mit einer Behinderung, deren Leben
negativ bewertet wird und vor der Geburt
gesetzlich nicht geschitzt ist. Aus beidem
ergibt sich fir mich eine sich ergédnzende
Haltung, die ich hier darlegen will.

Ich bin mit einem Spalt in der Wirbelsaule,
auch Spina Bifida oder offener Ricken ge-
nannt, zur Welt gekommen und benutze
heute als Folge davon einen Rollstuhl.

Spina Bifida, oder allgemein Neuralrohrde-
fekte, treten sporadisch und in bestimmten
Familien gehauft auf. Sie werden nicht
nachweislich vererbt. In meiner engeren
und weiteren Familie gab es meines Wis-
sens drei Kinder, die nicht lebensféahig ge-
boren wurden. Vorgeburtlich kann man die-
se Fehlbildung der Wirbelsaule anhand ei-
ner Blutuntersuchung (AFP-Test) um die
16. Schwangerschaftswoche vermuten.

Dem folgt in jedem Fall, um eine gesicher-
tere Diagnose zu bekommen, eine Frucht-
wasseruntersuchung (Amniozenthese).
Durch Ultraschall wird ein Neuralrohrdefekt
oft erst in der 2. Schwangerschaftshalfte
diagnostiziert. Keine der genannten vorge-
burtlichen Diagnostiken kann sichere Aus-
sagen Uber das zu erwartende Ausmal der
Behinderung machen. Immer bleiben es
Verdachtsdiagnosen und eine willkirliche
Mischung aus Vermutungen und Vorurteilen
der Beratenden und Betroffenen. Die einzi-
ge Moglichkeit der therapeutischen Einwir-
kung zum Wohle des betroffenen Kindes ist
die schonendere Geburt durch einen Kai-
serschnitt. Der einzige Grund fur die frihe
Diagnose in den ersten Wochen der
Schwangerschaft ist die Ausleseabsicht.

Als ich das erste Mal schwanger war, war
ich 35 Jahre, beim zweiten Mal 37 Jahre
alt. Die beiden Schwangerschaften habe ich
zum Glick sehr schén erlebt.
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Dies hatte jedoch sicherlich anders ausge-
sehen, wenn ich mich in das vorgesehenen
Verfahren der Schwangerenvorsorge einge-
fugt hatte. Als wir damals zur Frauenéarztin
gingen weil wir wussten, dass wir ein Kind
bekommen, war ich bereits in der 11. Wo-
che. Die Arztin hat uns dazu herzlich gratu-
liert, was mir sehr gut getan hat. Denn ich
hatte naturlich auch damit gerechnet - wie
so oft gehdrt oder gelesen - dass bei Frau-
en mit Behinderung sofort zu einem
Schwangerschaftsabbruch geraten wird. Ich
habe mich gefreut, dass sich meine Arztin
mit uns gefreut hat. Aber schon einige Tage
spater rief sie mit der Absicht an, mich zu
einem Ultraschallexperten zu Uberweisen,
denn inzwischen hatte sie sich zu Hause
mit meiner Behinderung beschéaftigt.

Wir haben auf den Telefonanruf der Arztin
hin einen Gesprachstermin verabredet, um
mit ihr zu vereinbaren, dass sie nur meine
Schwangerschaft betreut, aber die Qualitéat
unseres Kindes unbericksichtigt lasst. Die
Entscheidung, ein Kind zu wollen, hatten
wir lange vorher getroffen. Wir wollten uns
nicht eines aussuchen und erst mal gucken,
ob es uns gefallt, so wie es ist, sondern wir
wollten genau das Wunschkind, was wir ja
schon hatten, seit 11 Wochen. Das machte
jede Qualitatskontrolle Uberflissig.

PD betrifft ausschlieBlich Wunschkinder.
Fir die, die es nicht sind, sieht der § 218
die soziale Indikation vor. Bei der PD geht
es um die Qualitatssicherung.

Ein Kind, ein Mensch ist keine Ware, die
geprift wird, ob sich der Preis lohnt; ob
sich der Mensch lohnt. Bei Waren wird der
Ausschuss aussortiert. Bei Menschen kann
es keinen Ausschuss geben. Ein Mensch ist
ein Wunder, und Jeder wieder ein Neues.

Das Recht auf eine ungestdrte Schwanger-
schaft mussten wir uns erst erobern. Das
bedeutete: keine Ultraschalluntersuchun-
gen, denn die Lage und die Bewegungen
des Kindes kénnen mit der Hand geflhlt
werden, kein AFP-Test und keine invasiven
Folgeuntersuchungen. Da ich bei der ersten
Schwangerschaft bereits 35 Jahre alt war,
gehdrte ich nicht nur wegen meiner Behin-
derung, die ich evtl. hatte weitervererben
kénnen, ganz automatisch zu der Gruppe
der Risikoschwangeren, denen gemé&aR der
Mutterschaftsrichtlinien die ganze Palette
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vorgeburtlicher Diagnostiken angeboten
oder besser angeraten wurde. Anstatt unse-
re positive Entscheidung fir unser Kind zu
unterstitzen, wurden wir in die Situation
gebracht, NEIN sagen zu missen, abzuleh-
nen und selbst die Verantwortung aufgela-
den zu bekommen. Das Recht auf Nicht-
Wissen habe ich mir erstritten, es ist nicht
vorgesehen in der Logistik der Schwange-
renbetreuung nach den geltenden Mutter-
schaftsrichtlinien. Der Frauenarztin habe
ich viel Verantwortung abgenommen.

Selbstbestimmung heiRt auch Widerspruch
leisten und eigene Entscheidungen treffen,
auch gegen den Zeitgeist des Machbaren,
des Kontrollierbaren. Selbstbestimmung
heiRt auch, das Vertrauen in das eigene
Gefuhl und die Kraft ernstnehmen. Es liegt
letztlich allein in unseren eigenen Frauen-
Hénden, ob wir alles Machbare mitmachen.

Frauen/Paare, die sich vorher nie mit dem
Problem der Bewertung von Leben ausei-
nandergesetzt haben, stehen plétzlich und
unvorbereitet einem Berg von zu treffenden
Entscheidungen gegeniber. Durch die blo-
Be Existenz dieser Friuherkennungstechno-
logien ist jede Frau gezwungenermalflien vor
die Situation gestellt, zu jedem Zeitpunkt
der Schwangerschaft Uber das Weiterleben
ihres Kindes entscheiden zu missen. Nicht
nur, ob man ein Kind bekommen mdchte, ist
die Frage, sondern auch welches und ob
dann dieses.

Jede Ultraschalluntersuchung birgt die
Moglichkeit in sich, Unnormales, Unge-
wilnschtes zu entdecken, jede Fruchtwas-
seruntersuchung, jede Corionzottenbiopsie
oder AFP-Test fahndet nach UnregelmaRig-
keiten. Wenn man sich erst einmal auf den
Weg der Suche nach Abweichung begeben
hat, dann fast immer mit der Absicht, einen
Schwangerschaftsabbruch vorzunehmen.

Jede schwangere Frau kennt die Frage:
"Weist du schon, was es wird?" Niemand
bekommt heutzutage mehr ein Kind, ohne
gefragt zu werden, was es denn wird; Jun-
ge oder Madchen. Wenn sie diese Frage
beantworten kann, aber auch wenn sie kei-
ne Antwort hat, ist dem eine Entschei-
dungsgeschichte Uber das Wissen-Wollen
und das Nicht-Wissen-Wollen vorausgegan-
gen. Wenn eine Frau weil3, was sie be-
kommt, dann hat sie mindestens einen Ult-
raschall machen lassen und hat die Ent-
scheidung getroffen, nicht auf die natirli-
che Enthillung eines Geheimnisses zu war-
ten.
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"Na ja, Hauptsache es ist gesund.” Bekam
ich so manches Mal in belanglosen Gespra-
chen zu horen, als der dicke Bauch nicht
mehr zu Ubersehen war. Oder ich habe von
Freunden Geburtsanzeigen bekommen wie
diese:

Clara ist am 24.9. gesund geboren.

Konstantin kam am 5.3. gesund zur
Welt.

...und was ist wenn nicht? Wenn es nicht
gesund ist? Was steht dann auf der Brief-
karte? Guckt man dann entzickt in den
Kinderwagen und sagt: Ach wie siR! Oder
herrscht allgemeine Sprachlosigkeit fur den
Fall des nicht gesunden Babys? Ist die
Hervorhebung der Gesundheit des Babys
nicht gleichzeitig eine Herabwdirdigung des
nicht gesunden, des behinderten Babys?
Wir haben uns natirlich ein gesundes,
nichtbehindertes Kind gewinscht. Wir ha-
ben aber auch an ein behindertes Kind ge-
dacht, wenn wir uns immer und immer wie-
der ein Leben zu dritt, und spater zu viert
ausgemalt haben. Nach einem behinderten
Kind zu suchen, ja zu fahnden, ware mir
wie ein Verrat an meiner Einstellung zum
Leben vorgekommen. Eigentlich an mir
selbst. Wenn es damals schon solche Me-
thoden gegeben héatte, ware ich vielleicht
auch "rechtzeitig" diagnostiziert worden
und deshalb nicht auf der Welt. Meine EI-
tern, waren sie damals gefragt worden, hat-
ten sich sicher Gberfordert gefuhlt, ein be-
hindertes Kind gro3zuziehen neben ihrer
vielen Arbeit und ohne jegliches positives
Vorbild. Aber zum Glick standen sie nie
vor dieser Frage. Eine unglickliche Familie
waren wir deshalb nicht.

Die Machbarkeit von gesundem Nachwuchs,
also der eugenische Gedanke der Auslese
hat die Zeit Uberdauert. Er ist wie alter
Wein in neuen Schlduchen. Natidrlich wer-
den behinderte Menschen heute nicht mehr
vernichtet. Aber es wird mit viel Energie
und dppig flieBenden Forschungsgeldern

nach Menschen wie mir gefahndet, und
zwar bevor sie zu uns stofen, wenn sie
noch im Mutterleib sind, dann, wenn es

noch legal ist, sie zu beseitigen. Das La-
bor, die Klinik, aber vor allem die ganz
normale Frauenarztin-Praxis und die Hu-
mangenetischen Beratungsstellen, das sind
die Orte, an denen heute Behinderung
friherkannt wird, und rechtméafig abgetrie-
ben werden.
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Seit 1995 ist ein Abbruch ohne zeitliche
Begrenzung, also bis zum letzen Tag vor
der Geburt erlaubt, wenn der Schwangeren
ein Leben mit einem behinderten Kind psy-
chisch nicht zuzumuten ist. Mit der Ab-
schaffung der sogenannten embryopati-
schen Indikation und ohne die zeitliche Be-
fristung bis zur 22. Woche ist behindertes
Leben vor der Geburt nunmehr Uberhaupt
nicht mehr gesetzlich geschutzt. Die Nazis
nannten den Vorgang "Rassenhygiene”,
erlieRen das "Gesetz zur Verhitung erb-
kranken Nachwuchses" und sprachen von

"Erbgesundheit". Heute nennen wir es
"Pranatale Diagnostik", "Embryopatische
Indikation" und "Bioethik". Die Préanatale
Diagnostik gewahrleistet eine standige

Kontrolle und Uberwachung in der Zeit der
Schwangerschaft. Diese eugenische Gebur-
tenkontrolle ist fur mich die moderne, zeit-
geméRe Fortsetzung des faschistischen
Rassegedankens.

Selbstverstandlich gibt es keinen direkten
Zwang, alles ist (noch immer) freiwillig und
niemand ist bisher gezwungen, an diesem
Vorsorgeprogramm teilzunehmen. Was fri-
her Zwang war, halt man heute flir sein
Recht und wird umgedeutet in das Selbst-
bestimmungsrecht von Frauen. Scheinbar
gibt es eine Entscheidungsfreiheit, aber
real ist der gesellschaftliche Druck schon
gewaltig. Aber wie freiwillig bleibt die Teil-
nahme an der Selektion durch PD? Wie
wird sich unsere Gesellschaft weiterentwi-
ckeln, die immer weniger Geld fur Soziales
aufbringt, die immer hochtechnisierter und
technikglaubiger wird, die immer mehr
rechtes, rassistisches Gedankengut produ-
ziert und duldet? Krankenkassen schranken
ihre gesetzlichen Leistungen z.Z. immer
mehr ein und kdnnten in Zukunft ihre Leis-
tungen sogar ganz einstellen, wenn man
sich nicht freiwillig allen préanataldiagnosti-
schen Untersuchungen unterzieht; wenn
man also billigend eine Behinderung in
Kauf genommen hat und die Gesellschaft
damit belastet. Diese Visionen machen mir
Angst! Aber wo, wenn nicht hier bei uns, in
einem der reichsten Lander der Welt, fin-
den Menschen mit Behinderungen so gute
Lebensbedingungen vor wie bei uns?

Fir mich als Frau mit einer Behinderungen
ist der selektive Blick auf behindertes Le-
ben schwer zu ertragen. Nur wer verspricht
NORMAL zu werden, hat ein Recht auf sein
Leben. Wer dies nicht versprechen kann,
dessen Lebensrecht steht zur Diskussion,
dessen Lebensrecht ist gesetzlich nicht
geschitzt. Die Betreiber der PD beziehen
sich auf uns Menschen mit Behinderungen.
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Man will Leiden ersparen, Belastungen ver-
hindern. Man behauptet einfach, Behinde-
rung hatte urséachlich mit Leid, Belastung,
und Unglick zu tun.

Aus eigener Erfahrung weilR ich naturlich,
dass dies ein Trugschluss ist. Ob man im
Leben Glick oder Ungliuck erlebt, ob man
den Auftragen, die das Leben an einen
stellt, gewachsen ist und mit welcher Hal-
tung man sich den Aufgaben der Sinnge-
bung stellt, hat mit Behinderung oder
Krankheit nichts zu tun. Unser Leben setzt
sich doch zusammen aus dem Zusammen-
spiel von: Unberechenbarkeit, Zufallen,
Glick, Ungluck, Pech, Liebe, Sehnsucht,
Krisen, Tod, Trauer, Uberraschungen, Hoff-
nung, Angst, Grenzen und der Vielfaltigkeit.
An all dem besteht immer die Chance zu
wachsen und sich zu entwickeln. Krisen
[6sen neue Energien aus. Durch die PD
wird versucht, diese eine Seite des Lebens
wegzudrangen. Die menschliche Vielfalt
wird verschwinden zugunsten einer nor-
mierten gleichschrittigen Welt.

Gegen Behinderung kann man sich ohnehin
nicht schitzen. Sie kann zu jeder Zeit ein-
treten. Das Kind kann bei der Geburt einen
Schaden nehmen, es kann mit 3 Jahren vor
ein Auto laufen oder eine schwere Krank-
heit bekommen. Wer ein Kind bekommen
mdchte, muss davon ausgehen, dass sich
das eigene Leben - wie auch immer - &an-
dern wird. Wenn man das Thema Vermei-
dung von Krankheit und Behinderung wirk-
lich ernsthaft bearbeiten wollte, dann sicher
nicht durch die Vermeidung der kranken
und behinderten Menschen selbst. Vielmehr
muss man nach der Verantwortung fiur die
krankmachenden Lebensbedingungen fra-
gen, in denen wir, und schwangere Frauen
besonders, leben. Es gibt so viele dul3ere
Einflisse, die eine Schwangerschaft wirk-
lich gefahrden, wie z.B. Atomkraft, Pestizi-
de in Lebensmitteln, chemische Gifte, Di-
oxine, Smog, Sommerozon, StralRenver-
kehr, Allergien, Alkohol, Nikotin, Stress und
vieles mehr. Auf diesem Gebiet wird mit
einem unendlichen Leichtsinn so viel
Krankheit hingenommen. Die Sorgen um
den mdglichen Schaden fir unseren Nach-
wuchs wird jedoch in die Frauenarztinnen-
Praxen verlagert, anstatt sie an politisch
relevanter Stelle zu l6sen.
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Meine Arztin konnte die Trennung zwischen
der Betreuung meiner Schwangerschaft und
der Qualitatskontrolle des Kindes machen
und ist den Weg des Vertrauens bereitwillig
mit uns gegangen. Die Zeit der Schwanger-
schaft ist eigentlich eine Zeit der guten
Hoffnung, des Wachsens und Werdens. An-
statt unsere Kinder in dieser Zeit des Ent-
stehens und Wachsens standig zu stdren,
zu schallen und zu testen, haben wir dafar
gesorgt, dass bei der Geburt alle Vorkeh-
rungen fir eine gute medizinische Versor-
gung getroffen waren. Beide Kinder lieRBen
sich wunderbar erfihlen und ertasten, sie
bewegten sich wild 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-
cherheiten zu warten.

Wir haben uns dem Rummel um Normalitat
entzogen und waren einfach gespannt.
Gespannt darauf, wie sie sein werden, un-
sere Kinder, und wir haben die Zeit genos-
sen, uns das immer wieder vorzustellen und
auszumalen, ohne es zu wissen.

Warten, gespannt sein, Geduld haben, das
sind Fahigkeiten, die uns immer mehr ver-
loren gehen und einem Zeitgeist weichen,
der Sicherheit, Wissen und Qualitat fordert.
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Pranataldiagnostik zuriuckdrangen? Das
Netzwerk gegen Selektion durch Prana-
taldiagnostik.

Ebba Kirchner-Asbrock

Grindung - Motivation - Ziele

Das Netzwerk, das ich Ihnen vorstellen
mdchte wurde zunachst als Netzwerk kriti-
sche Information und Beratung zur Préana-
taldiagnostik am 9.September 1995 in
Frankfurt gegriindet. Auf der Jahrestagung
im Februar 1997 wurde die Anderung des
Namens in Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik beschlossen. Mit diesem
Beschluss wollte die Mehrheit der Ver-
knipften die Kritik an dem aussondernden
Charakter dieser Diagnostik noch deutlicher
ins dffentliche Blickfeld riicken.

Ausgangspunkt fir die Grindung war die
Feststellung, wie weitreichend die Etablie-
rung der vorgeburtlichen Diagnostik in die
Schwangerenvorsorge unsere Sicht von
Gesundheit und Krankheit, von Behinde-
rung und von Schwangerschaft verandert
hat. Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen,
Hebammen, Arztinnen/Arzte, Vertreterinnen
von Behindertenorganisationen und Kkirchli-
chen Institutionen sowie Frauen aus der
Frauengesundheitsbewegung wollten die
vielschichtigen Auswirkungen dieser Tech-
nik auf schwangere Frauen, behinderte
Menschen und auf unser gesellschaftliches
Miteinander - auf unsere Werte und Normen
- offentlich machen und dem Prozess zu-
nehmend selbstverstandlicher Verbreitung
etwas entgegensetzen.

Die Kritik an der PD, die Ziele und Forde-
rungen des Netzwerks und deren Umset-
zung wurden auf der Griundungsveranstal-
tung in der sogenannten Frankfurter Erkla-
rung niedergelegt. Diese Erklarung ist bis
heute die Grundlage der Netzwerkarbeit;
ihre Akzeptanz ist zugleich die Vorausset-
zung fir die Verkntpfung.

Die in ihr formulierte Kritik richtet sich ge-
gen selektive vorgeburtliche Untersuchun-
gen und Tests, die seit ihrer Ubernahme in
die Routine der gynédkologischen Schwan-
gerenvorsorge schwangere Frauen mit der
Entscheidung konfrontiert, ob sie eine zu-
nachst erwinschte Schwangerschaft noch
einmal in Frage stellen wollen.
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Bereits das Angebot dieser Untersuchungen
hat das Erleben von Schwangerschaft ver-
andert und beinhaltet gravierende Folgen:

e Fir schwangere Frauen erhdht sie den
sozialen Druck, fiur die Geburt eines ge-
sunden Kindes selbst verantwortlich zu
sein, die Untersuchungen selber beinhal-
ten eine Reihe von Risiken und Nachtei-
len und die zwangslaufige Abhangigkeit
von Expertlnnenwissen fihrt leicht zur
Entfremdung von der eigenen Wahrneh-
mung.

e Die Untersuchungen dienen der Suche
nach Behinderungen oder Krankheiten,
die ganz Uberwiegend in der Schwanger-
schaft nicht behandelbar sind, deren
Entdeckung also immer mit der Option
eines (spaten) Schwangerschaftsab-
bruchs verbunden ist. Insofern tragt die-
se Diagnostik zur Ausgrenzung von
Menschen mit Behinderungen bzw. Be-
eintrachtigungen bei und ist deshalb in
ihrer Folge selektiv.

Gegen diese Entwicklung wendet sich das
Netzwerk entschieden!

Die Netzwerkangehorigen fuhlen sich dem
Grundsatz verpflichtet, dass alle Menschen
das gleiche Lebensrecht haben, unabhéan-
gig von ihrer Gesundheit oder ihren Fahig-
keiten. Auf diesem Hintergrund bezieht es
in der Offentlichkeit kritisch Position zur PD
und will die Auseinandersetzung um diese
und andere Techniken der modernen Fort-
pflanzungsmedizin (Beispiel PID) anregen
und politisch Einfluss nehmen - beispiels-
weise in Form von Teilnahme an Expertin-
nenanhoérung oder direkte Ansprache von
politischen Entscheidungstragerinnen. So-
wohl in der internen Netzwerkdiskussion
(Tagungen) als auch in der o6ffentlichen
Debatte ist der Focus dabei immer auf die
Auswirkungen dieser Technik auf schwan-
gere Frauen bzw. werdende Eltern und auf
die Auswirkung auf Menschen mit Behinde-
rung und ihre Familien gerichtet.

34

Forderungen und Anliegen

Im folgenden sollen die zentralen Forde-
rungen des Netzwerks konkretisiert werden:

Arbeits- und Kommunikationsstruktur im

Netzwerk

e Der Austausch und die Diskussion unter
den Verknipften soll erméglicht und ge-
fordert werden. Dies geschieht in den
regionalen Netzwerk Arbeitsgruppen und
Uber:

e Veranstaltung von Tagungen

e Herausgabe von Rundbriefen (mdéglichst
mit Beitragen vieler Verkntpfter)

e Meinungsbildungsprozesse, die Konkre-
tisierung der eigenen Haltung sollen vo-
rangetrieben werden.

e Die Sprecherinnen (z.Zt. finf) vertreten

das Netzwerk nach aufRen und organisie-
ren die Tagungen.

Wer gehdrt zum Netzwerk?

Derzeit sind 80 Institutionen und 129 Ein-
zelpersonen mit dem Netzwerk verknupft
(Stand 13.06.00).

12 Institutionen gehdren zur Behinderten-
hilfe bzw. -selbsthilfe. Der Rest setzt sich
zusammen aus Geburtshdusern, Berufsver-
banden der Hebammen, Hebammenpraxen,
Schwangerenberatungsstellen, Wohlfahrts-
verbanden, kirchlichen Einrichtungen,
Frauengesundheitszentren und unabhé&ngi-
gen Beratungsstellen.

Anschrift des Netzwerkes gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik

c/o Bundesverband fir Koérper- und Mehr-
fachbehinderte e.V.

BrehmestralRe 5-7

40239 Diusseldorf

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 Mé&nner sind, die
Probleme und Note mit Fragen im Zusam-
menhang mit ithrem Kinderwunsch haben,
kann die Auseinandersetzung um den Ein-
satz und die Begleitung von Methoden der
Fortpflanzungsmedizin nicht auf der rein
individuellen Ebene gefuhrt werden. Vorge-
burtliche Untersuchungen und Tests mius-
sen in den Kontext aller medizintechni-
schen Entwicklungen im gesamten Bereich
der Fortpflanzungsmedizin gestellt werden,
weil sie miteinander verwoben sind: IVF,
die sog. kinstliche Befruchtung, ist oft ge-

koppelt an Préanataldiagnostik, die eine
"Qualitatskontrolle” sichern soll; For-
schung an und mit  Frauen-Koérper-

Substanzen ist eng verbunden mit z.B. der
Forderung nach  Zulassung der Ei-
zell’spende”; PID als eine andere Form der
vorgeburtlichen Testung hangt eng mit PND
zusammen.

Zur aktuellen Diskussion

Die Fortpflanzungsmedizin verandert mit
ihren Methoden des Eingreifens in den Pro-
zess von Schwangerschaft und Geburt das
Bild von Mutterschaft und Frau-Sein, von
Elternschaft und gesellschaftlicher Verant-
wortung von Frauen/Eltern fir Kinder. Sie
war und ist ein gesundheitspolitisch, auch
frauenpolitisch/familienpolitisch relevantes
Thema. Der rasante Fortschritt der medizi-
nischen Mdglichkeiten lauft einer gesell-
schaftlichen Auseinandersetzung davon und
lauft Gefahr, durch Schaffung immer neuer
Fakten und scheinbarer Sachzwange die
Bedingungen ihrer Handhabung zu diktie-
ren. Die Widerspriche der Medizintechni-
ken werden auf der individuellen Ebene
sichtbar in Konflikten und individuellen Not-
lagen, auf die das psychosoziale Hilfesys-
tem reagieren muss; auf der gesellschaftli-
chen Ebene finden sie ihren Ausdruck in
einer kritischen 6ffentlichen Diskussion um
Menschenbild und ethische Grenzen des
Machbaren.

Es gibt einen zunehmenden Druck, der me-
dizinischen Anwendung wund Forschung
mehr Mdglichkeiten zu eréffnen: Freigabe
der Eizell’spende”, Freigabe von
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und Verwer-
genetischen

Embryonen zu Forschungs-
tungszwecken, Erlaubnis zur
Testung von Embryonen, bevor sie einer
Frau eingepflanzt werden
(PID/Préaimplantationsdiagnostik/PGD  aus
engl. Sprachgebrauch). Diese Verfahren
sind zur Zeit nicht erlaubt. Ende Februar
hat die Bundesarztekammer einen Richtli-
nienentwurf fir PID vorgelegt, in dem sie
davon ausgeht, dass PID erlaubt sein kann,
und geht in ihren Vorschlagen ins Detalil
der Anwendung. Der Versuch, hier Grenzen
des Machbaren aufzuweichen, findet sich
zur Zeit vielfach in der fach-o6ffentlichen
Diskussion. Begrindet werden diese
Grenzverschiebungen mit dem Hinweis auf
die Winsche einzelner Frauen/Manner nach
mehr technisch Machbarem, dem “Standort
Deutschland” oder grundsétzlich dem Vor-
rang der Freiheit von Forschung. Auf der
anderen Seite gibt es einen Druck von Sei-
ten der — ganz unterschiedlich motivierten
— Kritikerinnen der Medizintechniken, die
mehr Einschrankungen der bereits etablier-
ten oder in die Praxis umgesetzten techni-
schen Mdglichkeiten fordern oder das Emb-
ryonenschutzgesetz als nicht mehr ausrei-
chend ansehen. Andere dagegen mdchten
an den gesetzlichen Regelungen, wie wir
sie haben, festhalten - am Embryonen-
schutzgesetz und den 8§ 218, 219 — und
bestehen auf deren Einhaltung.

Diesem Druck von allen Seiten stellt sich
die Gesundheitspolitik zur Zeit. Im Rahmen
des neu zu gestaltenden Fortpflanzungs-
medizingesetzes findet eine Offentliche
Diskussion statt. Vom 24.-26. Mai 2000
veranstaltete das Bundesministerium fur
Gesundheit (BMG) ein Symposium zur Vor-
bereitung eines Fortpflanzungsmedizinge-
setzes. Auf diesem Symposium wurde eine
Offentliche Diskussion zu den aktuellen
medizinischen, gesellschaftlichen, ethi-
schen und rechtlichen Fragen der Fort-
pflanzungsmedizin angeregt und geflhrt.
Die dort begonnene Auseinandersetzung
kann nur fruchtbar sein, wenn sie auf alle
Ebenen gesellschaftlichen/politischen Le-
bens durchdringt und in einen umfassenden
Prozess der Meinungsbildung eingebettet
ist. In der fach-politischen Diskussion, in
Anfragen betroffener Frauen, in den Medien
wird deutlich, dass die Fragen drangen.
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Auch die neu eingerichtete Enquete-
Kommission des Bundestages wird sich mit
Fragen der Biotechnologien und Fortpflan-
zungsmedizin befassen.

Begehrlichkeiten und Probleme

Im folgenden will ich in Kiurze einige der
Diskussionsstrange und kritischen Diskus-
sionspunkte, wie wir sie wahrgenommen
haben, beleuchten:

Medizinische Fortpflanzungstechniken
nehmen beim Kinderkriegen immer mehr
Raum ein. Sie versprechen das Uberwinden
biologischer Grenzen und Begrenzungen:
Grenzen unseres korperlichen So-Seins
und Angewiesen-Seins, Grenzen der Gene-
rationen. Diese Versprechen wirken fur
Menschen in einer konkreten Notsituation
und lassen sie danach greifen — wobei die-
se Nachfrage und die Préasentation indivi-
dueller Notlagen wiederum herangezogen
werden, um gesellschaftlich gesetzte Gren-
zen dessen, was wir tun dirfen und was
nicht (wie das Embryonenschutzgesetz), zu
Uberschreiten. So haben wir einen Mecha-
nismus, der sich immer wieder selbst ge-
biert. Dieser Mechanismus verbirgt die Ei-
geninteressen der Anwenderlnnen und
macht es schwer, sie von den Interessen
der Nutzerlnnen zu trennen und damit zu
bewerten.

Medizinische Fortpflanzungstechniken er-
scheinen heute als etabliert — obwohl sie
auch als Experiment, verbunden mit tiefen
Eingriffen in Kérper und Psyche von Frau-
en/ Mannern, mit hohen Risiken und Ne-
benwirkungen und einer groRen Misser-
folgsrate, angesehen werden kénnen, wie
Kritikerlnnen es formulieren. Es zeigt sich
eine Tendenz, die “real existierenden” Aus-
formungen und Einsatzbereiche dieser Me-
dizintechniken nicht mehr hinterfragen zu
lassen. Waren Reproduktionsmedizin und
Genetik zunachst getrennt — so haben wir
heute eine zunehmende Verquickung und
kénnen von Reprogenetik sprechen: Immer
mehr sollen die in "no woman’s land” er-
zeugten Embryonen begutachtet, erforscht
und fir andere Zwecke als eine Schwan-
gerschaft fur eine individuelle Frau/ein in-
dividuelles Paar benutzt werden. Und der
Weg von einem Eingreifen tUber Selektion
wie bei der PND zu einem Verédndern und

dann auch “Verbessern” des Menschen ist
nicht so weit, dass er nicht beschritten
wirde.
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Der Krankheitsbegriff im Zusammenhang
mit technischen Eingriffen ins Kinderkrie-
gen ist unscharf und lasst sich letztendlich
nur schwer begrenzen; damit lasst sich
auch nicht begrenzen, was zur "Beseiti-
gung” dieser Krankheit getan werden soll:
"Wer heilt hat recht” und dahinter “wer lei-
det, hat recht” heil3t in unserem Fall, "alles”
soll getan werden. Sowohl auf Seiten der
Anwenderlnnen der Medizintechnik, aber
auch auf Seiten der individuellen Nutzerin-
nen gibt es ein tendenziell grenzenloses
Weitermachen, immer noch einen Schritt
weiter zu gehen.

Konkret geht es zur Zeit um:

e PID: Praimplantationsdiagnostik als ei-
ner Diagnostik, die den Embryo unter-
sucht und gegebenenfalls verwirft, be-
vor er einer Frau Ubertragen wird. PID
soll nach dem Willen der BAK nur auf
wenige Einzelfalle, Menschen mit einem
sog. hohen genetischen Risiko fir
“schwere” Krankheiten/ Behinderungen,
beschréankt sein; diese Beschrankungen
werden vor dem Hintergrund aller Erfah-
rungen z.B. mit Pranataldiagnostik von
den Gegnerlnnen als véllig unrealistisch
eingeschatzt.

e Gewinnung und Vermarktung von Eizel-
len: Neben der Sperma”spende” sollen
nun auch Eizellen fur Zwecke der Fort-
pflanzungsmedizin freigegeben werden.
Zweck sind zum einen die Nutzung
durch Frauen fur eine eigene physische
Schwangerschaft, aber auch die Vernut-
zung in der Forschung.

e Eizellen als Ausgangsbasis fir sog.
"therapeutisches Klonen” (Stammzell-
forschung) und "reproduktives” Klonen
eines Menschen, Keimbahnmanipulation
und die Erforschung der Embryonalent-
wicklung.

Offen sind in diesem Zusammenhang viele
Fragen, die jetzt im Zusammenhang mit
einem neuen Fortpflanzungsmedizingesetz
diskutiert werden.

Welche Rolle und Funktion haben Medizine-
rinnen, wenn es ums Kinderkriegen geht?
Welche Rolle sollen und kénnen sie haben.
Welche Fahigkeiten braucht ein Umgang
damit und bringen Medizinerlnnen diese
mit?
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Wie gehen wir mit den Begehrlichkeiten der
fortschreitenden Medizin um, die sich mit
den individuellen Winschen von Frau-
en/Paaren nach der Erlaubnis des tech-
nisch Machbaren treffen? Was ist gesell-
schaftlich, frauenpolitisch, gesundheitspoli-
tisch, sozialpolitisch erwinscht — was soll
es geben dirfen und um welchen Preis? Wo
wollen wir Grenzen setzen, sollen Uber-
haupt Grenzen gesetzt werden?

Muss es nicht eine grundsétzliche Diskus-
sion auch um Methoden wie IVF, wie wir sie
heute praktiziert finden, geben? Die Praxis
hat eine Realitdt geschaffen, die scheinbar
unantastbar ist, aber auch eine sogenannte
etablierte Technik kann und muss kritisiert
werden, wenn die Umstande (Risiken und
Nebenwirkungen) es erfordern.

Diese Medizintechnik suggeriert Planbar-
keit und Machbarkeit. Wohin fahrt uns die-
ser Umgang mit dem Kinderkriegen? Ist er
hilfreich und winschenswert fir unsere so-
ziale und individuelle Lebensgestaltung?

Wenn denn Mdglichkeiten der assistierten
Fortpflanzung sein sollen und erwinscht
sind, lassen sich dann Uberhaupt - und
wenn, wie — Begrenzungen des Zugangs zu
den technischen Errungenschaften rechtfer-
tigen? Wer setzt diese Begrenzungen fest?
Verdeutlichen diese Begrenzungen nicht
neue Ausgrenzungen und Diskriminierun-
gen, z.B. IVF nur fir heterosexuelle verhei-
ratete Paare? Wenn es aber keine Begren-
zungen geben soll, bedeutet dies die Auf-
hebung unseres Gefliges von Sexualitat,
von Elternschaft, von Generationen: Frauen
kénnen Uber Eizellspende zu Mittern der
Kinder ihrer Tochter werden, Kinder kdnnen
viele Herkunftsbeziige haben: genetische
Herkiinfte, eine Frau, die sie geboren hat,
und Vater und Mutter, die sie aufziehen.
Wie geht man dann mit dem Recht des Kin-
des auf Kenntnis seiner Herkunft um. Was
bedeutet Kindeswohl in diesem Zusammen-
hang?

Machbarkeit und Planbarkeit sind Verhei-
Bungen, die auch von einer hochtechnisier-
ten Medizin nicht erfullt werden kénnen.
Sie haben aber vor allem auch eine andere
Seite: sie schaffen immer neue Selbstver-
standlichkeiten. Wenn — “gesunde” - Kinder
machbar sind, missen Frauen und Manner
auch alles tun, um sie zu bekommen.

Diese Ausfihrungen wurden aus Zeitgrin-
den auf dem Fachtag weggelassen und
werden hier nun nachgereicht.
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“Bedeutung der Pranataldiagnostik fur
Menschen mit Mukoviszidose™

Birgit Dembski; Stefan Kruip

Die Vertreter der Selbsthilfegruppen im
Workshop verdeutlichten, dass Préanataldi-
agnose in bestimmten Situationen sinnvoll
und hilfreich sein kann. Sie betonten aber,
dass sie nur unter klaren Bedingungen vor-
genommen werden soll. So wurde von den
Teilnehmern des Workshops bemaéangelt,
dass die Beratung nach einer Pranataldiag-
nose mit einem positiven Befund nicht aus-
reichend ist. In dieser Situation fuhlen sich
Eltern haufig mit der Entscheidung, ob sie
die Schwangerschaft beenden sollen oder
nicht, allein gelassen. In diesem Bereich
sind Verbesserungen notwendig. Die
Gruppe forderte, dass Gynéakologen unbe-
dingt zur weiteren Diagnostik an Humange-
netische Institute Uberweisen sollen, wenn
das Paar von einer Erbkrankheit betroffen
sein konnte. Gynékologen Uuberschreiten
ihre Kompetenz, wenn sie in diesem Fall
Pranataldiagnostik ohne weitere Beratung
anwenden.

Die Pradimplantationsdiagnostik wurde kon-
trovers diskutiert. Sie wurde im Ganzen
sehr kritisch bewertet. Allerdings wurden
Argumente genannt, die fur die PID spre-
chen: So verhindert die PID spate Schwan-
gerschaftsabbriche nach Pranataldiagnose.
Eltern, die von einer Erbkrankheit betroffen
sind, fragen gezielt nach dieser Technik.
Kritisch wurde angemerkt, dass die Ge-
nehmigung der PID ein weiterer Schritt sein
kénnte in Richtung Anwendung aller Optio-
nen der Gentechnologie. Als entscheiden-
der Unterschied zwischen PID und PD wur-
de gesehen, dass die PID die Planung ei-
nes Kindes, dem ein bestimmtes Merkmal
fehlt, bedeutet, wéhrend bei der Préanatal-
diagnose sich Eltern individuell dafir ent-
scheiden, dieses kranke oder behinderte
Kind nicht zu bekommen, da ihre Kraft da-
fur nicht ausreichen wirde. Die Selbsthilfe-
vertreter befurchten, dass die PID dazu
beitragen kénnte, das soziale Klima fiir Be-
hinderte und chronisch Kranke weiter zu
verscharfen. Allerdings gibt es weltweit
keine Studie, die diesen Effekt belegt.
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Auf der Suche nach dem Down-Syndrom

Michaela Ash

Was ist “Down-Syndrom”?

Beim Down-Syndrom handelt sich um eine
Chromosomenveranderung, vorwiegend
durch einen genetischen Zufall. Das Chro-
mosom 21 ist dreifach, statt Gblicherweise
zweifach, vorhanden. Man spricht auch von
Trisomie 21. Der Name Down-Syndrom be-
zieht sich auf Dr. J. Langdon Down, der
1866 als erster dieses Erscheinungsbild
beschrieb, und der sich sehr fir Menschen

mit Down-Syndrom einsetzte. Nach den
damals vorherrschenden Theorien be-
schrieb er es als “Mongolismus”. Dieser

Begriff wird heute von vielen Eltern abge-
lehnt. Down-Syndrom ist keine Krankheit,
sondern eine Chromosomenveranderung,
die in ihrer Auswirkung stark variieren
kann. Man spricht von “kérperlicher und
geistiger Entwicklungsverzégerung, Intelli-
genzminderung” (Gesundheitsratgeber Gra-
fe und Unzer, 1998). Es gibt typische Kor-
permerkmale, die wunterschiedlich stark
ausgepragt sind. Ungefahr die Halfte der
Kinder haben einen angeborenen Herzfeh-
ler. Die korperliche und geistige Entwick-
lung kann durch Krankengymnastik, Frih-
forderung und Logopadie unterstitzt und
gefordert werden.

“Das Down-Syndrom an sich” gibt es nicht.
Menschen mit Down-Syndrom sind Indivi-
duen und Persdnlichkeiten wie alle anderen
Menschen auch und sollten nicht auf ihre
genetische Ausstattung reduziert werden.
Ein Kind mit Down-Syndrom ist in erster
Linie ein Kind, welches das gleiche, we-
sentliche Bedurfnis aller Kinder hat: liebe-
voll in eine Familie aufgenommen zu wer-
den

Vorstellung:

Down-Kind e.V. ist seit 1992 eine Eltern-
selbsthilfegruppe aus Munchen und Umge-
bung.

Unsere Mitglieder sind vorwiegend betrof-
fene Eltern von Kindern und Jugendlichen,
die ein Down-Syndrom haben. Mitglieder-
starke: 105.

38

Anliegen und Ziele:

e Unterstitzung der frischgebackenen
Eltern durch Information, Empathie
und tatkraftige Hilfe (wenn ge-
wilnscht). “Hilfe zur Selbsthilfe”

e Verbesserung der Erstinformation
durch den Arzt/die Arztin und des
Umgangs von Fachleuten (Kranken-
pflegerinnen, Hebammen, Medizine-
rinnen, etc.). mit den Eltern

e Aufklarung der Offentlichkeit
Down-Syndrom

e Integration in allen Lebensbereichen

Uber

Praktische Umsetzung:
Elternarbeit:

Eltern werden mit der Zeit zu “Fachleuten”
fur ihre Kinder. Jede Familie macht ganz
individuelle Erfahrungen mit Therapien,
Fachleuten, Institutionen und anderem. All
diese Erfahrungen bilden einen grof3en
Wissenspool, aus dem betroffene Familien
Nutzen ziehen kénnen. Das gleiche kénnte
auch fuar Fachleute gelten. Wir versuchen
bei Erstkontakten erfahrene Eltern in der
naheren Umgebung oder Eltern von Kindern
mit einer ahnlichen Problematik (Herzfeh-
ler, Epilepsie o0.a.) zu finden. Wenn ge-
winscht, machen wir auch bereits Besuche
im Krankenhaus.

Durch, sofern es uns als Eltern mdéglich ist,
umfassende Information, Bereitstellung von
Material (Bibliothek, Videos, Broschiren,
Homepage) und Infoveranstaltungen zu
verschiedenen Themen wollen wir die El-
tern anregen, selbst aktiv zu werden. Wir
fordern den Austausch der Eltern unterein-
ander (regelmafRige Treffen).

Eltern, die bei einer pranatalen Diagnostik
erfahren haben, dass sie ein Kind mit
Down-Syndrom erwarten, oder die vor der
Entscheidung stehen, ob sie eine prénatale
Diagnostik durchfihren lassen wollen, ver-
suchen wir durch Gesprache und Informati-
onsmaterial zu einer Entscheidung zu ver-
helfen, mit der sie ein Leben lang leben
kédnnen. Wenn sie es winschen, kdnnen sie
an den Angeboten, die fur die Eltern, die
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bereits ein Kind mit Down-Syndrom haben,
gelten, teilhaben. Wir verhalten uns bei den
Gesprachen neutral und versuchen alle
Aspekte eines Lebens mit einem Kind mit
Down-Syndrom aufzuzeigen.

Offentlichkeitsarbeit:

Durch Stande bei Veranstaltungen, Aus-
hang von Postern, Bilderausstellungen, An-
noncen in Zeitungen, Leserbriefe und
Schreiben an Institutionen und Kliniken
bemihen wir uns, soweit es unsere Kréafte
und Finanzen erlauben, das Bild von Men-
schen mit Down-Syndrom in den Kdpfen der
Mitmenschen positiv zu verandern.

und anderen

Kontakte zu Medizinern

Fachleuten:

Die Kontaktaufnahme zu Medizinern und
Geburtskliniken wird von unserer Seite im-
mer wieder gesucht, gestaltet sich aber
schwierig. Zu den Frihforderstellen im
Minchner Raum und anderen Institutionen
ist im Laufe der Jahre ein guter Kontakt
entstanden.

Anlasslich der, trotz all unserer Bemihun-
gen, immer noch nicht optimalen Erstauf-
klarung durch den Arzt/die Arztin, konnten
wir in Gemeinschaft mit der Fruhférderstel-
le der Lebenshilfe 3 Mediziner und eine
Hebamme fir eine Zusammenarbeit gewin-
nen. Durch Vernetzung der Berufsgruppen

(inkl. Elternselbsthilfegruppen), die die
neuen Eltern unterstiitzen, und interdis-
ziplinaren Informationsaustausch sollen

letztendlich eine positivere Aufklarungssi-
tuation und Unterstitzung far die Eltern
und Kinder bewirkt werden.

Zusammenarbeit mit anderen Vereinen:

Wir haben erkannt, dass die Zusammenar-
beit mit anderen Vereinen sowohl lokal als
auch deutschlandweit essentiell ist, einer-
seits, um voneinander zu profitieren, ande-
rerseits, um mit gebindelten Kraften mehr
bewirken zu kénnen. Wir arbeiten zusam-
men mit der lokalen Lebenshilfe, Gemein-
sam leben - Gemeinsam lernen (Integrati-
on) und vielen Down-Syndrom-Vereinen in
Deutschland. Um die Vernetzung mit ande-
ren Down-Syndrom-Vereinen zu vereinfa-
chen und als eine grolle Gruppe statt vieler
kleiner Vereine auftreten zu kdénnen (Lob-
bybildung), haben wir mit 6 anderen Verei-
nen das Down-Syndrom Netzwerk Deutsch-
land gegrindet.
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Winsche fir die Zukunft:

e Menschen mit Down-Syndrom sollten
in die Gesellschaft in allen Berei-
chen integriert werden. Sie gehdren
trotz ihrer anderen genetischen Aus-
stattung mit dazu.

e Menschen und noch nicht geborene
Menschen auf wenige Aspekte zu re-
duzieren und dartuber zu befinden,
ob sie leben dirfen oder nicht, emp-
finde ich als bedenklich.

e Wir wiinschen uns, dass die Offent-
lichkeit besser informiert ist und
dass sich das Bild von Menschen mit
Down-Syndrom in den Kopfen der
Menschen positiv verandert.

e Das allgemeine Wissen lber Men-
schen mit Trisomie 21 ist gering und
besteht oft aus Klischees. Medizini-
sche Literatur und Schulblicher sind
davon nicht ausgenommen. Das soll-
te verandert werden.

e Die Erstinformation durch den Arzt
ist oft ausschlaggebend fiur die Ak-
zeptanz des Kindes durch die Eltern.
Allgemein bekommen Mediziner zu
wenig Hilfen, um solche Gespréache
zu gestalten. Wir winschen uns
Fortbildungen und Seminare fur Me-
diziner.

Wenn Sie “das Down-Syndrom” suchen und
Menschen mit Down-Syndrom mit allen ih-
ren positiven wie negativen Seiten, wie sie
jeder Mensch hat, kennen lernen wollen,
sind wir gerne bereit lThnen zu helfen.

Wir als Familien mit einem Kind mit Down-
Syndrom sind lhnen namlich schon einen
Schritt voraus:

Wir brauchen es nicht mehr zu suchen,
es hat uns schon gefunden.

Michaela E. Ash, 1. Vorsitzende Down-Kind
e.V. Minchen
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Die Bedeutung der pranatalen Diagnostik
fur Familien mit behinderten Kindern

Anita Honninger

Inhalt der Arbeitsgruppe

Im Spannungsfeld von medizinischen Mé6g-
lichkeiten und gesellschaftlichen Erwartun-
gen mussen Familien mit einem behinder-
ten Kind besonders bei einer weiteren
Schwangerschaft eine Entscheidung bzgl.
Pranataldiagnostik treffen. In der Arbeits-
gruppe wurden die Ergebnisse einer Inter-
viewstudie mit Mdilttern bzw. Eltern behin-
derter Kinder in bezug auf individuelle
Handlungsstrukturen und Verarbeitungs-
muster dargestellt und diskutiert.

(Anita Ho6nninger: Die Bedeutung der pra-
natalen Diagnostik fiar Familien mit behin-
derten Kindern. Eine Analyse auf der
Grundlage von Interviews mit betroffenen
Eltern. In: Frihférderung interdisziplinar,
18. Jg., S. 166-175 (1999), Minchen/Basel:
Ernst Reinhardt Verlag
Zweitveroffentlichung in: Rundbrief 9,
Netzwerk gegen Selektion durch

Protokoll der Arbeitsgruppe

Die Teilnehmerinnen und der Teilnehmer
der Arbeitsgruppe waren in unterschiedli-
cher Weise von der Thematik “Pranatale
Diagnostik” betroffen, z.B. beruflich durch
die Tatigkeit in der Frihférderung oder der
Schwangerschaftskonfliktberatung, oder
personlich als Elternteil eines behinderten
Kindes oder als direkt von einer Behinde-
rung oder genetischen Abweichung Betrof-
fene.

Zunachst wurden der Arbeitsgruppe einige
Fragestellungen und Ergebnisse der Unter-
suchung anhand ausgewahlter Interview-
aussagen vorgestellt:

1. Zu welchem Zeitpunkt und mit welchen
Erwartungen nehmen die Eltern eine
humangenetische Beratung in An-
spruch?

— Zeitpunkt: nach der Geburt des be-
hinderten Kindes, meist vor dem Eintre-
ten einer weiteren Schwangerschaft,
aufmerksam gemacht durch Kinder- oder
Frauenarzt

— Klarung der “Schuldfrage”
— Aufklarung Gber mégliche “Risiken”
bei einer weiteren Schwangerschaft

2. Was sind Grinde der Eltern, eine vor-
geburtliche Untersuchung (invasiv, z.B.
Amniozentese, Chorionzottenbiopsie)
durchzufihren bzw. dies nicht zu tun?

— Grinde fir die Entscheidung fir eine
vorgeburtliche Diagnostik

- Gewissheit, dass das erwartete Kind
nicht die gleiche Behinderung hat
wie das Geschwisterkind / Hoffnung
auf eine angstfreie Schwangerschaft

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

- Ein moglicher Schwangerschaftsab-
bruch ist im Bewusstsein

— Grinde fir die Entscheidung gegen eine
vorgeburtliche Diagnostik

- Persodnliche Wertmal3stdbe, z.B. die
religiose Uberzeugung

- Erfahrungen mit modglichen Risiken
der Untersuchung (z.B. Fehlgeburt)

- Bewusstsein, dass sich die Mdglich-
keit einer Behinderung nie 100%ig
ausschlieBen lasst

1. Welche Einstellungen vertreten die ElI-
tern zur Pranataldiagnostik?

Ambivalenzen in der Bewertung:

a)

— Hilfe fur das Eingehen einer weiteren
Schwangerschaft

—  Vorbereitung auf eine madgliche
Behinderung des Kindes bereits vor der
Geburt méglich

- Beflrwortung frah
Untersuchungen

einsetzbarer
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b)

— Gefahr einer Grenziberschreitung und
einer unkontrollierten Entwicklung

— Gefahr einer sich ausdehnenden
Behindertenfeindlichkeit

- Mégliche Benachteiligungen und
Intoleranz gegentber betroffenen Familien
c)

— uneingeschrankte Beflrwortung der Pra-
nataldiagnostik

Vorlaufiges Fazit der interviewten Eltern:
Individuelle Entscheidung der betroffenen
Familien (keine Reglementierungen von
aullen), aber kein generelles vorge-
burtliches Screening

Ausgehend von diesen Darstellungen der
Referentin kamen in der Arbeitsgruppe fol-
gende, zunachst auf die persdnliche Ebene,
dann aber auch auf die soziale und gesell-
schaftliche Ebene bezogene Diskussions-
punkte und Fragen auf:

Wird das Lebensrecht eines behinderten
Kindes sowie dessen Behinderung an
sich durch die Inanspruchnahme einer
pranatalen Diagnostik bei einer folgen-
den Schwangerschaft in Frage gestellt?

Dabei wurden folgende Spannungspole in
der Diskussion sichtbar: Zum einen ein Un-
verstandnis dartuber, dass die grof3te Angst
der Mutter bzw. der Eltern vor der Behinde-
rung besteht, die sie kennen und die sie bei
dem zuvor geborenen Kind annehmen koén-
nen. Zum anderen war besonders dieser
Punkt far einige Teilnehmerinnen der Ar-
beitsgruppe entscheidend, um zu sagen,
gerade deshalb sollte die Mutter das Recht
haben, ein weiteres Kind mit derselben Be-
hinderung oder Beeintrachtigung als “Be-
lastung” empfinden zu dirfen, die nicht
mehr zu bewaltigen erscheint und der sich
die Eltern nicht mehr gewachsen fuhlen.

Pladoyer fur eine verdnderte Beratungs-
form im Rahmen der vorgeburtlichen Un-
tersuchungen

Die Teilnehmer der Arbeitsgruppe waren
sich Uberwiegend dariber einig, dass eine
medizinische Beratung beim Thema “Prana-
taldiagnostik” wichtig sei, dartber hinaus
missten jedoch auch psychosoziale Fakto-
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ren eine Bericksichtigung finden. Dabei
sollte auch ein Rahmen ermdéglicht werden,
in dem eine intensivere Auseinanderset-
zung mit einer méglichen Behinderung des
Kindes stattfinden kdénnte, z.B. durch mehr
Information Uber diese Behinderung, Kon-
takte mit anderen Betroffenen, die Ausei-
nandersetzung mit der eigenen Lebenssitu-
ation und mdglichen Verédnderungen da-
durch. Als ein wesentliches Problem der
herkdbmmlichen Beratung wurde auch der
Zeitdruck, unter dem die Entscheidung h&u-
fig stattfindet, genannt.

- Schuldgefihle

Ein weiterer Punkt, der in der Arbeitsgrup-
pe diskutiert wurde, war das Thema
“Schuldgefuhle”, die besonders nach einem
Schwangerschaftsabbruch bei den betroffe-
nen Frauen auftreten. Im Gesprdch wurde
jedoch deutlich, dass Schuldgefiuhle auch
von auflen, z.B. durch das gesellschaftliche
Umfeld, verursacht wirden, besonders auch
dann, wenn die Entscheidung fir das be-
hinderte Kind ausfallt. Fazit der Arbeits-
gruppe war, dass unabhangig davon, wie
die Entscheidung der betroffenen Frauen

ausfallt, haufig Schuldgefihle die Folge
seien. Diese psychosoziale Seite sollte
auch im Beratungsprozess mehr Berick-

sichtigung finden. Dies kdnnte und wirde
jedoch haufig nicht ausreichend von der
medizinischen Seite geleistet werden.

- Beratung und Schwangerschaftsabbruch

Bezogen auf die gesellschaftliche Ebene
der Thematik wurde von Teilnehmerinnen
kritisiert, dass es einerseits eine verpflich-
tende Konfliktberatung vor einem Schwan-
gerschaftsabbruch geben muss, anderer-
seits fande jedoch kaum eine Beratung vor
einem Schwangerschaftsabbruch nach Pra-
nataldiagnostik statt.

- Méoglichkeiten der

agnostik (PID)

Praimplantationsdi-

Ein kontroverses Gesprach kam gegen En-
de der Arbeitsgruppe zum Thema Pra-
implantationsdiagnostik auf, bei dem disku-
tiert wurde, ob die Moéglichkeiten der PID
nicht auch eine psychische Entlastung be-
sonders der Mutter bei sog. “genetischen
Risikofaktoren” bedeuten kdnnte. Die Pole
in der Diskussion waren auf der einen Sei-
te, dass durch eine PID ein belastender
invasiver Eingriff mit einer mdglicherweise
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folgenden Abtreibung dadurch vermieden
werden kdnnte. Auf der anderen Seite ar-
gumentierten andere Teilnehmerinnen, die
die PID ablehnten, dass dadurch eine Se-
lektion bewusst im Vorfeld durchgefihrt
werde, dass auch die Méglichkeiten der PID
haufig eine groRe psychische Belastung der
Mutter bedeuten und dass oftmals dennoch
im Verlauf der Schwangerschaft eine vor-
geburtliche Untersuchung durchgefuhrt wer-
de.

Das Thema “Pranataldiagnostik” wurde in
der Arbeitsgruppe kontrovers diskutiert,
d.h. von einer Befurwortung vorgeburtlicher
Moglichkeiten, z.B. um Auffalligkeiten mdég-
lichst frihzeitig festzustellen, um dann the-
rapeutisch eingreifen zu kénnen, bis hin zu
einer eindeutigen Ablehnung, um eine Se-
lektion zu vermeiden. Bezogen auf die ge-
sellschaftliche Ebene wurde in der Arbeits-
gruppe keine einheitliche Position gedu-
Rert, bezogen auf die persdnliche Ebene
lautete die Forderung, dass die schwangere
Frau die Moéglichkeit haben sollte, sich ent-
scheiden zu kénnen und auf keinen Fall zu
einer Entscheidung gedréangt werden dirfte.

Fazit bzgl. der Arbeitsgruppe:

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer be-
gruRRten die Moéglichkeit des Austausches in
der Kleingruppe im Rahmen des Fachtages.
Einige Teilnehmerinnen hétten es jedoch
fur sinnvoller erachtet, wenn dieser persoén-
liche Austausch bereits frither im Programm
eingeplant gewesen ware, da dadurch mog-
licherweise ein noch intensiverer Austausch
mit der Thematik und unterschiedlichen
Sichtweisen von Betroffenen hatte stattfin-
den kdénnen.
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STIMMEN ZUM FACHTAG

Am Ende des dichtgedréangten Fachtages
blieb uns als Veranstalterinnen das Gefihl,
fur die Klarung der Fragen nach dem Ab-
wagen von individueller Not und gesell-
schaftlicher Verantwortung zu wenig Raum
gehabt zu haben. Es hatte mehr Zeit be-

durft, die unterschiedlichen Sichtweisen
genauer zu beleuchten und auszudiffere-
nenzieren.

So haben wir uns tGber eine schriftliche An-
frage und persdnliche Gesprache Rickmel-
dungen und Eindricke von Teilnehmerinnen
eingeholt. Diese sind im Folgenden zu-
sammengetragen.

Der Fachtag wurde von vielen als ein anre-
gendes und notwendiges Angebot wahrge-
nommen, die Diskussion um die Bedeutung
von Préanataldiagnostik fur Menschen mit
Behinderungen/Beeintrachtigungen intensiv
weiter zu fuhren.

Der Wunsch, sich mit mehr Zeit Uber die
unterschiedlichen Sichtweisen auszutau-
schen und eine konstruktive Ausein-

andersetzung zu ermdglichen, wurde von
vielen Teilnehmerlnnen geaullert.

Die Einstimmung auf den Fachtag durch die
Lesung von ,ohrenkuss ...da rein, da raus*
fanden viele Teilnehmerinnen sehr gelun-
gen.

Grundsatzlich wurde deutlich, dass fur ei-
nige Teilnehmerinnen die Belastung vor
allem von Eltern behinderter Kinder zu we-
nig in den Blick genommen und Préanatal-
diagnostik zu kritisch dargestellt wurde. Auf
der anderen Seite waren Teilnehmerinnen
enttauscht, weil sie eine klare, ablehnende
Positionierung vermissten und sich mehr
politische Handlungsstrategien erhofft hat-
ten. Wahrend die Einen sich Pranataldia-
gnostik vorsichtig, aber mit Blick auf moégli-
che Chancen zur Verbesserung ihrer Situa-
tion ndhern wollen, sind die Anderen eher
radikalisiert, teilweise auch resigniert durch
die immer voranschreitenden selektiven
Selbstverstandlichkeiten im medizinischen
Alltag, wo der néachste Schritt der techni-
schen Entwicklung die gerade noch gedau-
Berten Beflirchtungen Gberholt.

Im folgenden noch einzelne Rickmeldun-
den:
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Es ist sehr schwierig, die individuelle
und gesellschaftliche Ebene immer wie-
der voneinander zu trennen und in An-
erkenntnis beider Ebenen eindeutig Po-
sition zu beziehen.

Es besteht der Wunsch nach einer ge-
zielten Weiterarbeit zu einzelnen Fra-
gen.

Es besteht der Wunsch nach mehr Sach-
informationen, auch zur Praimplantati-
onsdiagnostik.

Eine weitere Fachtagung sollte die Ab-
schlussfrage ,Was bleibt zu tun?“ aus-
differenzieren.

Die Beitrage der Tagung wurden von
Einzelnen als zu kritisch und zu wenig
ausgewogen angesehen. Sie hatten sich
mehr Neutralitdét und weniger Polemik in
der Darstellung gewinscht.

Einige haben sich fir die engagierte
Positionierung — von Elke Vogel BMG
und den Veranstalterinnen - auf dem
Fachtag bedankt und hatten sich mehr
davon gewilinscht.

Die Diskussion um selektive Schwan-
gerschaftsabbriiche vor dem Hinter-
grund eines préanataldiagnostischen Be-
fundes ist zu kurz gekommen.

Menschen aus Selbsthilfegruppen- und
verbanden sollen und wollen in der Be-
ratungsarbeit im Kontext von Pranatal-
diagnostik einbezogen werden bzw. bie-
ten selbst Beratung an. Dieses Angebot
muss von Medizinerlnnen mehr wahrge-
nommen werden. Menschen, die selbst
mit einer Behinderung/Beeintrachtigung
leben, sind diejenigen, die anderen die-
se wirklich nahe bringen kénnen.

Wie kann eine Beratung aussehen, die
sich dem Verstandnis und der Partei-
nahme gegeniber den ratsuchenden
Menschen verpflichtet fuhlt, aber auch
die gesellschaftlichen Folgen der Medi-
zintechniken im Blick hat. Es wurde der
Wunsch geaufllert, auf einer weiteren
Veranstaltung eine Arbeitsgruppe zu Be-
ratungskonzepten mit praktischen U-
bungen anzubieten.

Welche gesellschaftlichen Folgen von
Pranataldiagnostik und Praimplantati-
onsdiagnostik lassen sich belegen?
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Steht die heute praktizierte Pranataldia-
gnostik sowie die kontrovers diskutierte
Praimplantationsdiagnostik tatsachlich,
wie oft behauptet, in der nationalsozia-
listischen Tradition eugenischen Gedan-
kenguts oder ist dies eine Polemik, die
eine differenzierte Auseinandersetzung
eher behindert?

Wer leidet, hat recht? Was ist mit dem
.Leiden” individuell betroffener Men-
schen genau gemeint — z.B. bei der Dis-
kussion um PID das Leiden, kein ,gene-
tisch eigenes” Kind haben zu kénnen?

Wie kann und darf ein Selbsthilfever-
band sich kritisch oder ablehnend ge-
geniiber einer medizinischen Entwick-
lung verhalten, die von Teilen der eige-
nen Mitgliederlnnen gewilnscht wird,
weil sie Hoffnungen darauf setzen?

Hinweis

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik wird ihre nachste Netzwerk-
tagung dem Thema ,...weil vorgeburtliche
Diagnostik Leid verhindert” widmen. Fragen

wie

Welches Leiden und wessen Leiden soll
verhindert werden?

Was verstehen wir unter Leiden und
Leid, unter Schicksal, unter Pravention?
Wie gehen wir mit dem Hinweis auf
individuelles Leiden einerseits und dem
Hinweis auf gesellschaftliche Konse-
guenzen, Leiden andrerseits um?

Das Netzwerk ladt insbesondere Menschen
aus der Selbsthilfe dazu ein, die Auseinan-
dersetzung um vorgeburtliche Diagnostik im
Rahmen dieser Tagung weiterzufiuhren.
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duktionsmedizin beim Bundesverband fir
Korper- und Mehrfachbehinderte e.V.
Bremer Bilro

GrofRRe JohannisstraBe 110

28199 Bremen

Telefon: 0421/ 5978480

Fax: 5978481

E-mail: ArbeitsstellePND@t-online.de

Norbert Miller.Fehling
Geschaftsfihrer des Bundesverbandes fir
Korper- und Mehrfachbehinderte e.V.
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Karl-Barth-StraRe 97
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Telefon: 0228/ 549711

Fax: 549716

E-mail: redaktion@ohrenkuss.de
Internet: http://www.ohrenkuss.de
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Kinderklinik

St. Vincenz-Krankenhaus
Husener StralRe 81
33098 Paderborn

Bundesvereinigung der Lebenshilfe e.V.
RaiffeisenstraBe 18
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Telefon. 06421/ 491-0

Fax: 491-167

E-mail: presse@lebenshilfe.de

Internet: http://www.lebenshilfe.de
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Bundesministerium fir Gesundheit
Abteilung 12, Referat 322

53138 Bonn

Telefon: 0228/ 941-1240

Fax: 941-4917
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Dokumentation

Katja Weiske
HubertstralRe 28
65549 Limburg

Heike Zirden

Aktion Mensch
Franz-Lohe-StralRe 17

53129 Bonn

Telefon: 0228/ 220922-1211/ 262
Fax: 3092-206

E-mail: presse@aktion-mensch.de
Internet: www.aktion-mensch.de

Zur aktuellen Diskussion

Das Bundesministerium fir Gesundheit hat
in Folge des Symposiums zur Vorbereitung
eines Fortpflanzungsmedizingesetzes einen
Pressespiegel zusammengestellt und wird
eine Dokumentation des Symposiums he-
rausbringen. Informationen uber:
Bundesministerium fur Gesundheit

Am Probsthof 78a

53121 Berlin,

Pressereferat:

MohrenstralRe 62

10117 Berlin

Fon: 030/ 20640-1307 + 130

Fax: 030/ 20640-4861 + 4860.

Unter www.diaglog-gesundheit.de sind weite-
re Informationen und Diskussionen abruf-
bar.

Das FrauenForum Fortpflanzungsmedizin
,ReproKult® hat im Zusammenhang mit den
aktuellen Diskussionen Diskussionspapiere
erarbeitet. Sie sind zu erhalten unter
www.reprokult.de oder als Heft Gber die Ar-
beitsstelle Pranataldiagnostik/Reproduk-
tionsmedizin.

Die Diskussion innerhalb der Arzteschaft
findet sich im Arzteblatt. Die jeweils aktuel-
le Seite und das Archiv findet sich unter
www.aerzteblatt.de .
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Das Gen-ethische Netzwerk gibt eine Zeit-
schrift (GID) sowie vielfaltige Materialien
heraus:

Gen-ethisches Netzwerk e.V.
BrunnenstralRe

10119 Berlin

Fon: 030/ 6857033

Fax: 030/ 6841183

Web: www.gen-ethisches-netzwerk.de

BioSkop e.V. Forum zur Beobachtung der
Biowissenschaften und ihrer Technologien
gibt eine Zeitschrift und Denkzettel heraus.
Bochumer LandstralBe 144a

45276 Essen

Fon: 0201/ 536670

Fax: 0201/ 5366705

Das Buro fur Technikfolgen-Abschatzung
beim Deutschen Bundestag (TAB) berat das
Parlament und seine Ausschiisse in Fragen
des gesellschaftlich-technischen Wandels.
Die Anschrift lautet: TAB Biro fir Technik-
folgen-Abschatzung beim deutschen Bun-
destag

Rheinweg 121 , 53129 Bonn; Telefon: 0228/
233583; Fax: 0228/ 233755; E-mail:
buero@tab.fzk.de; internet:
http://www.tab.fzk.de

Das TAB gibt regelmallig TAB-Briefe und
Arbeitsberichte heraus, die kostenlos,
schriftlich beim Sekretariat, Frau Lippert,
angefordert werden kénnen.

Aktion Mensch

Das Magazin

Zeitschrift fir Freunde und Forderer der
Deutschen Behindertenhilfe — Aktion
Mensch e.V.

Dr. med. Mabuse

Zeitschrift im Gesundheitswesen
Mabuse-Verlag GmbH

Kasseler Strale 1la

60486 Frankfurt am Main

Telefon: 069/ 970774071

Fax: 704152

E-mail: mabuse@oeko-net.de
internet: www-oeko-net.de/mabuse/
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Materialien - Literatur

Sichtwechsel

Schwangerschaft und Pranatale
Diagnostik

Texte und Materialien

Margaretha Kurmann, Hildburg Wegener
Der Reader bietet einen Uberblick uber die
unterschiedlichen Facetten des Themas:
Erfahrungen von Frauen; gesellschaftliche
Implikationen und Folgen; alternative
Sichtweisen; Stellungnahmen. Er ist hilf-
reich fur Multipliaktorlnnen aus der
Frauen-, Beratungs-, Gesundheits-, Behin-
derten- und Offentlichkeitsarbeit sowie fir
Interessierte aus Studium, Aus- und Fort-
bildung.

124 Seiten DIN A4 DM 10,00

Schwanger sein ein Risiko?
Informationen und Entscheidungshilfen
zur vorgeburtlichen Diagnostik

Die Broschiire informiert Giber vorgeburtli-
che Diagnostik, will zum Nachdenken anre-
gen und dazu beitragen, einen eigenen
Standpunkt gegeniber diesem medizini-
schen Angebot zu klaren.

Konzept und Text: Ebba Kirchner-Asbrock;
Margaretha Kurmann

36 Seiten 21x21 cm DM 5,00

Zusammen:

Behinderte und nicht behinderte Menschen
Heft 4 1998

Biomedizin: Eingriffe — Angriffe

Heft 1 2000 Familienwelten

Mukoviszidose und Genet(h)ik, Redaktion

Stefan Kriup, herausgegeben vom Mukovis-

zidose e.V.

Ohrenkuss ...darein, da raus

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

Karl-Barth-StraBe 97

53129 Bonn

Tel.: 0228/ 549711

Fax: 0228/ 549716

www.ohrenkuss.de

E-mail: redaktion@ohrenkuss.de
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Ausstellung: ,Ich bin anders ... als Du
denkst"”

Fotoausstellung und Begleittexte auf CD-
Rom.

Diese Ausstellung ist zu beziehen Gber den
Down-Kind e.V. Miinchen
Brodersenstralle 69

81929 Minchen

Telefon: 089/ 934746

Fax: 089/ 93931306

E-mail: info@down-kinde.de

Internet: http://www.down-Kkind.de

Film:

,Das hatten wir nie gedacht”

Ein Film von Maria Petersen

Drei Mitter erzahlen lber ihr Leben mit
ihren Kindern, die unterschiedliche Behin-
derungen haben.

Der Film kann tUber den Verein ,Eltern be-
raten Eltern mit Kindern mit und ohne Be-
hinderung e.V." ausgeliehen werden
GritznerstraRe 18-20

12163 Berlin

Tel./Fax: 030/ 8216711

Das Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik gibt 2 mal im Jahr einen
Rundbrief heraus. Gegen eine Unkostener-
stattung kann dieser Rundbrief beim Bun-
desverband fur Kérper- und Mehrfachbe-
hinderte bestellt werden.
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Dokumentation

Literatur

Gisela Hermes (Hg.), Kricken, Babys und
Barrieren. Zur Situation behinderter Eltern
in der Bundesrepublik.

Bifos-Band, ISBN 3-932951-042-2

Regine Kollek, Praimplantationsdiagnostik.
Tidbingen 2000-03-23

Anne Waldschmidt, Selbstbestimmung als
Konstruktion. Alltagtheorien behinderter
Frauen und Méanner. Leske + Buderich 1999
Vor dem Hintergrund individualisierter Le-
bensbedingungen schildern behinderte und
chronisch kranke Frauen und Manner in
anschaulichen Einzelfallstudien ihre Erfah-
rungen mit personlicher Autonomie. Die
Alltagstheorien zum Zusammenhang von
Selbstbestimmung, Behinderung und Bio-
ethik basieren auf verschiedenen Konstruk-
tionen, die historische Wurzeln haben und
zugleich individuell gestaltet sind. Wie ein
Brennglas lasst die Lebenslage ,Behinde-
rung“ die Ambivalenz des Selbstbestim-
mungsgedankens deutlich zum Vorschein
kommen.

Bundesvereinigung Lebenshilfe

»,Schutz des Lebens mit Behinderung im
Spannungsfeld zwischen Pranataler Diag-
nose, Spatabtreibung, Friheuthanasie und
biomedizinischen Forschungsinteressen*”
Protokoll und Reader (DM 10)

Zu bestellen tGber die Lebenshilfe:
RaiffeisenstralRe 18

35043 Marburg

GENiale Zeiten

Zum Projekt GENiale Zeiten ist ein Medien-
paket zu Gentechnologie fir Bildungsarbeit
und Schulunterricht auszuleihen bei:
Medienpddagogisches Zentrum
PodbielskistralRe 30

30163 Hannover

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

BzgA Forum Sexualaufklarung und Famili-
enplanung.1/2 2000.

Heft Reproduktionsmedizin Gentechnik

Das Forum ist kostenlos erhéaltlich unter der
Bestelladresse

BZgA

51101 Kéln

Best. Nr. 13329040

E-mail: order@bzga.de
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Christian Miurner, Adelheid Schmitz, Udo
sierk (Hg.), Schoéne, heile Welt? Biomedizin
und Normierung des Menschen. Ham-
burg/Berlin 2000.

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

Gen-ethisches Netzwerk, Gabriele Pichlho-
fer (Hrsg.): Grenzverschiebungen. Politi-
sche und ethische Aspekte der Fortpflan-
zungsmedizin. Tagungsbericht

Mit Beitrdgen von: Helga Satzinger, Gise-
lind Berg, Ingrid Schneider, Irmgard Nip-
pert, Theresia Degener, Karin Griese, Mo-
nika Fréanznick, Thomas Uhlemann, Ursula
Ferdinand.

Mabuse Verlag 1999

Die Bioethik-Konvention: Ein Angriff auf die
menschliche Wirde.

Eine umfangreiche Broschiire mit Gesetzes-
texten und Stellungnahmen. Herausgege-
ben vom Behindertenbeauftragten des Lan-
des Niedersachsen

Postfach 141

30001 Hannover.

Das Heft kann Uber diese Anschrift kosten-
frei bestellt werden.

Ethik in der Medizin

Band 11 Supplement 1 1999

von der Pradiktiven zur Praventiven Medi-
zin — Ethische Aspekte der Praimplantati-
onsdiagnostik

Jahrestagung der Akademie fiur Ethik in der
Medizin

2.—-5. September 1998 in Tubingen
Gastherausgeber: Marcus Diwell, Dietmar
Mieth unter Mitarbeit von Bernhand Roll

Gunter Dorr, Rudiger Grimm, Therese Neu-
er-Miebach (Hrsg.), Aneignung und Enteig-
nung. Der Angriff der Bioethik auf Leben
und Menschenwirde

verlag selbstbestimmtes leben 2000

Zu beziehen Uber den Bundesverband fir
Korper- und Mehrfachbehinderte e.V.

Michael Wunder, Therese Neuer-Miebach
(hg.), Bio-Ethik und die Zukunft derMedizin,
Bonn 1998.
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