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wissenschaftliche Mit-
arbeiterin an der Evan-
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Rheinland-Westfalen-Lippe

Debatte im Bundestag?

Parteilibergreifende Initia-
tiven sind im Bundestag
selten. Zehn Abgeordnete
von CDU, Linken, FDP und
Grinen haben Mitte Juni
aber ein gemeinsames Papier
vorgelegt: »Vorgeburtliche
Bluttests - wie weit wollen
wir gehen?« Anlass ist der
[QWiG-Bericht zu moleku-
largenetischen Bluttests fiir
Schwangere, den BioSkop,
Gen-ethisches Netzwerk und
Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik
kritisch kommentiert hatten
(— Seite 12). Die zehn Unter-
zeichnerlnnen, darunter

Uwe Schummer (CDU), Ulla
Schmidt (SPD), Harald Wein-
berg (Linke), Corinna Ruffer
(Griine) und Pascal Kober
(FDP), suchen Unterstitzer-
Innen im Parlament, wo sie
im Herbst Uber vorgeburtli-
che Tests debattieren wollen.
Konkrete Antrage, Pranatal-
diagnostik zu begrenzen oder
einzuschranken, liegen bisher
nicht vor. Immerhin benennt
das interfraktionelle Papier
»offene Fragen, die es zu
erortern gilt, zum Beispiel:
»Wie konnte ein Verfahren
aussehen, mit dem die Ein-
fuhrung ethisch umstrittener
Diagnostik- und Therapie-
verfahren kiinftig bewertet
wird? Wie kann die Beratung
werdender Eltern verbessert
werden? Wie konnen wir

die Teilhabemaoglichkeiten
von Menschen mit Behinde-
rungen und ihren Familien
weiter verbessern?«

Wachsender Druck auf Schwangere

Interview-Studie zur vorgeburtlichen Diagnostik beleuchtet
diskriminierende Folgen fir Menschen mit Behinderungen

Wie wirken Angebote prinataler Diagnos-
tik (PND) auf schwangere Frauen und Men-
schen mit Behinderungen? Mit welchen ge-
sellschaftlichen und ethischen Folgen? Die
Wissenschaftlerinnen Sigrid Graumann
und Lisa Koopmann von der Ev. Hoch-
schule Rheinland-Westfalen-Lippe haben
Beteiligte nach ihren Erfahrungen gefragt,
im Rahmen eines Forschungsprojekts

zu »neuen Entwicklungen« in der PND

(= Randbemerkung Seite 7). Dieser Artikel
beleuchtet das Diskriminierungspotenzial
der PND. Alle anderen Ergebnisse werden
im Projektbericht beschrieben und disku-
tiert, der im Oktober erscheinen soll.

Die Interview-Studie veranschaulicht, dass
und wie der soziale Druck auf Schwangere
wichst — vor allem, weil die Entscheidung tiber
die Inanspruchnahme prénataler Diagnostik
(PND) oder das Austragen eines behinderten
Kindes durch den Einsatz der Diagnostik
individuell zuschreibbar wird. Eine Beraterin
beschreibt diese Tendenz so:

Trisomie 21 schildert: »Ich glaube es ist schon
schwierig, wenn man in so einem stark oberflich-
lichen Kontext lebt, dann zu sagen: Ich bekomme
ein Kind, das dem Ganzen nicht entspricht, das
auch nicht so schnell mithalten kann und auch
auffillig ist.« Sie sagt auch: »Das eigene Bild,

das man hat [...] wird auf jeden Fall geprdigt
durch das Bild, das andere tiber das Kind haben
werden.«

Die befragten Schwangeren berichten dage-
gen, dass der soziale Druck keine grofie Rolle
bei ihren Entscheidungen gespielt habe, und die
interviewten Beraterinnen schildern vereinzelt,
aufgrund fehlender Unterstiitzungsmoglichkei-
ten fiir Menschen mit Behinderungen sei der
Druck frither sogar starker gewesen.

Gefragt wurde auch nach gesellschaftlichen
Einstellungen zu Behinderungen. Arztinnen
und Beraterinnen fithren aus, dass sie sich
bemiihen, ein moglichst sachliches und differen-
ziertes Bild von Behinderung zu vermitteln. Be-
stimmte Behinderungen wie Trisomie 21 stellten
eigentlich keine Indikation fiir einen Abbruch

dar und es sei generell proble-

»Wenn ich friiher einfach
schwanger war [...] und da war
irgendwas, da war ich nicht
dafiir verantwortlich, das war
Schicksal. Wenn ich das aber

»Wenn ich das jetzt
nicht mache, verpasse
ich dann irgendwas?«

matisch, Behinderungen ohne
therapeutische Optionen zu
diagnostizieren. Eine Pranatal-
diagnostikerin merkt kritisch
an: » Wir sind als Prinataldia-

schon in der 10. oder 8. Woche

weif$ und es immer kontrollieren lasse, muss

ich ja Entscheidungen treffen, irgendwie muss
ich mich dazu verhalten. Deshalb ist mehr das
Gefiihl gewachsen, dass ich verantwortlich dafiir
bin, wenn ich ein Kind mit Down-Syndrom
bekomme.« Eine weitere Beraterin sagt: »Es ist
schwierig, wenn mir etwas angeboten wird, ein-
fach Nein zu sagen.« Hinzu komme die »Angst:
wenn ich das jetzt nicht mache, verpasse ich dann
irgendwas?«.

Auch vertraute Bezugspersonen, wie Partner
oder Arztlnnen, kénnen Druck ausiiben. Dabei
gehen die meisten Befragten davon aus, dass der
Druck weiter wachsen wird, wenn Krankenkas-
sen kiinftig auch nicht-invasive Bluttests (NIPT)
bezahlen sollten. » Und wenn das Kassenleistung
wird, sagt eine Beraterin, »kriegt das ja noch
mehr den Flair des Normalen.«

Deutlich benannt wird der Trend zu einem
Abbruch in der Frithschwangerschatft, falls ein
NIPT einen auffilligen Befund ergeben hat. Ge-
stiegen sei zudem der Druck, sein Kind an die
Anforderungen der heutigen Leistungsgesell-
schaft anzupassen. Eine Mutter eines Kindes mit
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gnostik zu Down-Huntern ver-
kommen. Das heifSt, dass die ganze PND darauf
plotzlich fokussiert ist, nur noch diese Kinder mit
Down-Syndrom rauszufinden, und dass das so
eine Selbstverstandlichkeit bekommen hat, ist ja
ein Unding«.

Es gibt jedoch auch eine defizitorientierte
Sichtweise, so zum Beispiel eine starke Verbin-
dung von Behinderung mit Leid und Belastung.
Es wird ein genereller Unterschied im pra- und
postnatalen Umgang mit einem behinderten
Kind hervorgehoben. So werde vorgeburtlich
von Schwangeren eher erwartet, ein Kind mit
einer Behinderung zu vermeiden, wie eine Mut-
ter sich erinnert: »weil wir ja schon betroffene
Eltern waren und dadurch, glaube ich, die Arzte-
seite verhindern wollte, dass wir noch ein Kind
bekommen«. Nach der Geburt eines behinderten
Kindes erleben Eltern dagegen mehrheitlich
positive und bestirkende Situationen.

Die Einstellung von Schwangeren und
Eltern zu Behinderungen héngt stark von ihrem
sozialen Umfeld ab. Eine Mutter beschreibt:
»Ich glaube, wenn jemand dieses familidre
Umfeld nicht hat und diese Diagnose bekommt >
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» und derjenige ist an einem Scheideweg, sich zu
iiberlegen, ob er es macht oder nicht, kann ich
mir vorstellen, dass das Bauchgefiihl in dem
Moment nicht mehr da ist.« Auch die prognosti-
zierten Einschrinkungen des kiinftigen Kindes
scheinen auf die Entscheidungsfindung stark zu
wirken. So wird eine Trisomie 21 positiver be-
wertet als andere Behinderungen. Ein Abbruch
bei einer lebenslimitierenden Erkrankung wird
eher als legitim angesehen als bei einer anderen
Beeintrachtigung.

Professionelle Begleiterinnen und inter-
viewte Arztinnen gehen meist davon aus, dass
Schwangere ein eher geringes Wissen iiber die
PND und auch eine wenig differenzierte Sicht-
weise in Bezug auf Behinderung haben - wes-
halb das Vertrauen in die begleitenden Arztin-
nen besonders hoch sei. Bezogen auf das Leben
mit einem behinderten Kind zeigten sich bei
Schwangeren und Eltern unrealistische Angste
und ein eher an Defiziten orientierter Blick auf
die mogliche Zukunft. Eine Mutter schildert:
»Das ist schon eine Entscheidung fiirs Leben, so
ein Kind mit Down-Syndrom. Oder mit einer Be-
hinderung. Ich kann jetzt nicht

auflerdem der Fokus auf die Trisomie 21 an-
gesehen, die keine Indikation fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch liefern sollte. Damit einher
gehe die gesellschaftliche Botschaft, dass es
wichtig sei, »Chromosomenstorungen zu finden
und es Menschen zu ermdglichen, Schwanger-
schaftsabbriiche zu machen«.

Der Grund fiir den diskriminierenden
Charakter der PND wird von den Studien-
teilnehmenden teilweise darin gesehen, dass
die Existenzberechtigung von Menschen mit
Behinderung gesellschaftlich in Frage gestellt
wird. Eine Beraterin beschreibt: » Weil es heift
ja: wenn es diese Tests damals schon gegeben
hdtte, dann hdtte man sich gegen mich entschie-
den, dann wdre ich nicht auf der Welt. [...] Ich
kann das absolut nachvollziehen, dass Menschen
sich dadurch diskriminiert fiihlen und ich finde
es ist aber ein wirkliches gesellschaftliches
Dilemma.«

Diesen Diskriminierungsvorwurf teilen
jedoch nicht alle Interviewten. Besonders Be-
raterinnen und Arztinnen sagen auch, dass das
Motiv, die Schwangerschaft abzubrechen, kei-

neswegs Behindertenfeind-

sagen, mit 20 geht sie oder
heiratet sie oder so. Die wird
immer bei uns oder mit uns

Leben mit einer Behinderung
scheint jedoch durch zuneh-
mende mediale Prasenz von
Menschen mit Behinderungen
grofler zu werden.

Es wird auch ein diffus
wahrnehmbares
bleiben.« Das Wissen iiber das gesellschaftliches Klima
angesprochen, wonach
der Perfektionsdruck auf
Eltern steige.

lichkeit sei und niemand
eine solche Entscheidung
leichtfertig treffe.
Insgesamt wird von
den Studienteilnehmen-
den angenommen, dass es
immer weniger selbstver-
standlich werde, ein Kind
mit Trisomie 21 zu bekom-

Die Interviews zeigen
auch, dass tiberwiegend von einer gestiegenen
gesellschaftlichen Anerkennung von Menschen
mit Behinderungen ausgegangen wird. Als Bei-
spiel werden verbesserte, teils inklusive Versor-
gungsstrukturen angefiihrt. Offene Ablehnung
sei heutzutage nicht feststellbar. Dieser Befund
deckt sich mit den Erlebnissen der interview-
ten Familien, die ein behindertes Kind haben.
Neben den personlichen Erfahrungen wird aber
auch ein diffus wahrnehmbares gesellschaftli-
ches Klima angesprochen, wonach der Perfek-
tionsdruck auf Eltern steige. Die wachsende
Tendenz, Menschen vorrangig an ihren Leistun-
gen zu messen, wird als Gefahr fiir Menschen
mit Behinderungen gewertet.

Beziiglich der » Auswirkungen auf Menschen
mit Behinderungen« schétzen besonders die
professionellen Beraterinnen und interviewten
Arztinnen es als problematisch ein, dass die
nicht-invasiven Préanataltests frith in der
Schwangerschaft eingesetzt werden konnen.

Es wird vermutet, dass es auf Grundlage von
Verdachtsdiagnosen ohne weitere Bestitigung
zu Schwangerschaftsabbriichen im Rahmen der
Beratungsregelung im ersten Schwangerschafts-
drittel kommt. Als ethisch problematisch wird

men. Dadurch werde die
»exotische« Wahrnehmung von Behinderung
verstirkt und die Angst vor einem behinderten
Kind noch verstirkt. In der Studie zeichnet sich
aber ebenfalls ab, dass es eine gesellschaftliche
Gruppe gibt, die generell bereit ist, sich gegen
die PND beziehungsweise fiir ein behindertes
Kind zu entscheiden. Eine Beraterin schildert
dies so: »Es gibt ja auch Menschen, die vollig klar
sind, dass sie ein Kind mit einer Behinderung
auch bekommen und sie keine oder nur Stan-
darduntersuchungen machen, weil es fiir sie keine
Konsequenz hat.« Von dieser allgemein gestiege-
nen Bereitschaft, ein behindertes Kind anzuneh-
men, wird mehrfach gesprochen. Perspektivisch
gehen die Befragten von einer Verstdrkung der
Lagerbildung aus.

Prognostisch wird mit einer Ausweitung
mittels der mit PND/NIPT untersuchbaren
Merkmale gerechnet. Als mogliche positive
Konsequenzen werden auch die Eréffnung von
Therapiemoglichkeiten und eine damit einher-
gehende Verbesserung der Lebensqualitit von
behinderten Kindern genannt. Trotz der verbes-
serten Rahmenbedingungen wird jedoch nicht
erwartet, dass zukiinftig mehr Kinder mit
einer Behinderung geboren werden.

Wertvolle Hinweise

Das Forschungsprojekt
»Neue Entwicklungen in der
pranatalen Diagnostik - ge-
sellschaftliche und ethische
Fragen, geleitet von der
Bochumer Medizinethike-

rin Prof. Sigrid Graumann,
wurde Mitte September
abgeschlossen. Methodisch
handelt es sich um eine
qualitative Interview-Studie
mit anschlieBender ethischer
Beurteilung der erhobenen
Ergebnisse. Insgesamt 15
Interviews wurden gefihrt
und ausgewertet. Einbezogen
waren drei schwangere Frau-
en, die vor der Entscheidung
standen, ob sie eine PND

in Anspruch nehmen sollen
oder nicht. Drei Interviews
fihrten die Forscherinnen
mit jungen Eltern, die ein
Kind mit Trisomie 21 haben.
Befragt wurden auflerdem
drei Frauenarztinnen und
sechs Mitarbeiterinnen psy-
chosozialer Beratungsstellen,
die Uber mehrjahrige Berufs-
und Beratungserfahrung mit
der PND verfiigen. Die Inter-
viewleitfaden fir diese vier
unterschiedlichen Gruppen
folgten groftenteils identi-
schen Fragen. Vereinzelt gab
es auch Differenzierungen,
etwa um medizinische oder
psychosoziale Erfahrungs-
werte zu erfassen oder um
Aufschluss tber die Motive
fir oder gegen die Inan-
spruchnahme der PND bei
einer vorliegenden Schwan-
gerschaft oder Einblick in
personliche Erfahrungen mit
einem Kind mit einer Behin-
derung zu erhalten.

Die Studie ist, fachlich gese-
hen, eine »explorative«, was
bedeutet: Die Ergebnisse sind
nicht reprasentativ; sie geben
aber wertvolle qualitative
Hinweise auf gesellschaftli-
che Konsequenzen der Praxis
der PND. Der Projektbericht
wird voraussichtlich im
Oktober veroffentlicht -
rechtzeitig zur angekiindigten
Praenatest-Debatte im Bun-
destag (= Randbemerkung
auf Seite 6).
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