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Geleitwort von Andrea Fischer

Ein anspruchsvolles Vorhaben war der Tutzinger Diskurs - Men-
schen aus unterschiedlichen Professionen und wissenschaftlichen
Feldern zusammenzubringen fiir eine ausfiihrliche Diskussion iiber
die Vorteile und Gefahren der prinatalen Diagnostik.

Es fillt auf, dass fast alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer die als
mangelhaft empfundene interdisziplinire Auseinandersetzung mit
den aufgeworfenen Fragen als Problem benennen, das sie veranlasst
hat, sich auf dieses Abenteuer einzulassen. Fast alle haben Erfahrun-
gen aus ihrer tdglichen Arbeit, in welche Konflikte Eltern gestiirzt
werden, wenn sie mit Ergebnissen der prinatalen Diagnostik kon-
frontiert werden.

Zu bitter ist ja auch die Diskrepanz zwischen dem Versprechen
einer risikofreien Schwangerschaft und der Tatsache, dass eine
Schwangerschaft nie risikofrei ist und eine Behinderung des ge-
wiinschten Lebens nie ausgeschlossen werden kann. Das riickt sofort
die Lebenssituation und die Gefithle der werdenden Eltern in das
Zentrum der Fragen, oft mehr als die Situation des erwarteten Kin-
des. Grofie Hoffnungen und Erwartungen zerschellen an der be-
fiirchteten Einschrinkung. Da kann es nicht verwundern, dass sich
nach Berichten von Fachleuten aus der Schwangerenbetreuung, die
deutliche Mehrzahl der Frauen angesichts einer Diagnose wie der
von Trisomie 21 fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheidet.

Vor dem Hintergrund, dass die bisherigen Untersuchungsmog-
lichkeiten nicht risikolos sind, ist die Einfithrung des pradiktiven
Bluttests zweifellos ein Fortschritt. Aber er wird, gerade wenn er
eine Krankenkassenleistung wiirde, noch mehr Eltern in eine
schwierige Entscheidungssituation zwingen. Und sehr viele von
ihnen werden ebenfalls kapitulieren vor der Perspektive mit einem
behinderten Kind leben zu miissen.
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Eine Frage stellt sich in diesem Zusammenhang: Das Leben von
Menschen mit Behinderung hat sich in den vergangenen Jahren
zweifellos verbessert, es gibt mehr barrierefreie Orte, die Moglich-
keiten einer inklusiven Gesellschaft sind gestiegen, auch wenn na-
tiirlich noch nicht alles so geworden ist, wie es aus der Perspektive
von Menschen mit Behinderung, aus unser aller Perspektive sein
sollte. Menschen mit Behinderung werden in den Medien nicht lén-
ger nur als Menschen mit Defiziten dargestellt, es gibt Projekte, die
das Leben mit einer Behinderung leichter machen, wie wheelmap.
Und gliicklicherweise sind vielerorts Menschen mit Behinderung in
der Offentlichkeit so selbstverstindlich geworden, dass sie gar nicht
mehr auffallen.

All diese Verdnderungen dndern nichts daran, dass viele junge
Eltern noch wie selbstverstindlich denken, dass sie einem Kind ein
Leben mit Behinderung nicht wiinschen und dass sie sich selber
nicht in der Lage sehen, dieses Kind dabei zu unterstiitzen. Und dass
sich alle immer mehr daran gewdhnen, dass sich das doch verhin-
dern liele - ,,das muss doch heute nicht mehr sein“ haben Eltern
eines Kindes mit Behinderung schon oft gehort. Warum besteht
diese Diskrepanz so dauerhaft fort, warum haben die erreichten
Verbesserungen fiir das Leben mit Behinderung nicht zu einer ho-
heren Akzeptanz von Kindern mit Behinderung gefiihrt?

Die verbesserten Testmoglichkeiten sind deshalb fiir viele Men-
schen eine Erleichterung. Aber nur wenige Menschen setzen sich mit
diesem Thema so grundsitzlich auseinander wie die Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer des Diskursprojekts in Tutzing. Ihre reflektier-
ten Uberlegungen in die Gesellschaft zu tragen, wird darum die wich-
tigste Konsequenz aus diesem Projekt sein. Dariiber nachzudenken,
wie man auch intellektuell nicht so reflektierte Menschen erreicht
und sie nachdenklich macht, damit nicht die Panik stirkster Ratgeber
wird, wenn sie vor der Entscheidung stehen. Wie man jungen Men-
schen davon erzihlen kann, dass das Leben mit einem behinderten
Kind schwer und auch wunderschén sein kann. Und dass Behinde-
rungen sich auch mit den besten Tests niemals vollstindig vermeiden
lassen.
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Es ist ein grofles Verdienst der Akademie fiir Politische Bildung
in Tutzing, einen Ort fiir eine griindliche Diskussion iiber dieses
Thema geboten zu haben. Ohne das Engagement der Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer wire das nicht gelungen, so sei der Akademie
und den Teilnehmenden mein grofler Dank ausgesprochen. Und
uns allen sei gewiinscht, dass diese Uberlegungen in die Offentlich-
keit getragen werden und einen Anstof bilden, diese Fragen dort zu
erdrtern, wo sie hingehéren - mitten in unserer Gesellschaft, disku-
tiert von uns allen.

Andrea Fischer
Schirmherrin
Hannover, im Februar 2016






Vorbemerkungen der Diskursgruppe -
einige Worte zum Dank

Auf schwierige Fragen gibt es keine einfachen Antworten. Aber
schwierige Fragen bediirfen der intensiven Diskussion, eben weil es
keine einfachen Antworten gibt. Idealerweise ist eine solche Diskus-
sion pluralistisch, gleichberechtigt und ergebnisoffen, aber dafiir
braucht sie ein geeignetes Format, damit diesen Forderungen ent-
sprochen werden kann. Dazu gehéren Zeit und auch Freirdume fiir
die Diskutierenden, da Positionen aneinander wachsen und sich
Inhalte frei entwickeln konnen miissen.

Wir hatten vom Frithsommer 2015 bis zum Frithjahr 2016 die
Gelegenheit, in insgesamt vier Workshops verschiedene Aspekte der
Préinataldiagnostik zu diskutieren - ein Thema, das gesellschaftlich
zwar hochst brisant ist, jedoch schnell wieder aus der offentlichen
Diskussion verschwindet und bei dem sich ausnahmslos schwierige
Fragen stellen und einfache Antworten hochst verdéchtig erschei-
nen. So kénnen und wollen wir nach dem Ende der intensiven Tref-
fen mit Diskussionen bis in den spiten Abend hinein auch keine
letztgiiltigen Antworten und Losungen anbieten, sondern mochten
in kurzen und pointierten Darstellungen die Punkte deutlich ma-
chen, die uns besonders wichtig waren. Dabei spiegeln die Thesen
unsere Diskussion in vielfacher Hinsicht wieder: in ihrer systemati-
schen Verbindung, in ihrer Vielseitigkeit, in ihrer Unabschlief3bar-
keit — die Komplexitdt der Diskussionen vermogen sie hingegen nur
anzudeuten!

Die groflartige Gelegenheit gehabt zu haben, sich in dieser Frei-
heit auszutauschen, zu streiten und voneinander zu lernen, verpflich-
tet uns in mehrfacher Hinsicht zum Dank. Gedankt sei der Akademie
fiir Politische Bildung in Tutzing, deren Giéste wir sein durften. Dass
wir uns dort als interdisziplindres Team, quer durch die Disziplinen
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aus wissenschaftlicher Forschung wie auch aus der Sozialen Arbeit
und aus der idrztlichen Praxis treffen konnten, verdanken wir der
Initiative des Projektleiters Michael Spieker und der Forderung des
Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung. Die Freiheit, die
uns zum Diskurs wihrend vier Arbeitstreffen von der ersten Gestal-
tung der Diskussion bis zum Abfassen der verdffentlichten Texte
gegeben wurde, war sehr mutig, aus unserer Sicht duflerst gewinn-
bringend und ein wichtiger Bestandteil einer gesellschaftspolitischen
Bildung. Es sind aber auch die Beitréige, die im Hintergrund laufen
und ein solches Projekt still begleiten, die zum Gelingen des Diskur-
ses und zu der hervorragenden Gesprachsatmosphire beigetragen
haben. Daher méchten wir hier besonders Manuel Gebhardt erwéh-
nen und auch Ludwig Kriiger, der als Teilnehmer und Akademie-
angehoriger eine Doppelrolle einnahm.

Sodann danken wir Andrea Fischer, die sich sofort bereit erklirte,
die Schirmherrschaft fiir dieses Projekt zu iibernehmen. Irmgard
Badura als politischer Beirdtin danken wir herzlich fiir ihr Engage-
ment, ganz besonders fiir die Unterstiitzung bei der Tagung zur
Prinataldiagnostik, die wir gemeinsam mit ihr im November 2015
in Miinchen ausrichten durften. Unserem wissenschaftlichen Beirat
in Personen von Heike Makoschey-Weif3, Arne Manzschke und
Benno Zabel, die stindig bereit waren, unsere Diskussionen durch
Hintergrundinformationen, Kommentare und kritische Riickfragen
zu bereichern, sei zudem unser herzlichster Dank ausgesprochen.

Hervorheben mochten wir dariiber hinaus die Arbeit Thomas
Scholderles, der die Drucklegung dieser Publikation iibernahm und
sich dabei auf duflerst knappe Fristen einlassen musste.

Vielen Dank!
Tutzing, im Februar 2016



Préanataldiagnostik im Diskurs

Der 2. Tutzinger Diskurs an der
Akademie fiir Politische Bildung

Der Tutzinger Diskurs

Dringende gesellschaftliche und politische Probleme identifizieren
und neue Perspektiven zu ihrer Bearbeitung er6ffnen, dabei plura-
listisch und kontrovers, zugleich aber ergebnisorientiert und nach-
haltig lehrreich sein - das sind die Ziele des Tutzinger Diskurses.
Der Tutzinger Diskurs reiht sich damit ein in die mehr als 150
Veranstaltungen pro Jahr, die die Akademie fiir Politische Bildung
in Tutzing zu gesellschaftlich relevanten, darunter insbesondere po-
litischen, wirtschaftlichen, historischen, rechtlichen, die Bildungs
arbeit betreffenden und ethischen Themen anbietet. Der Tutzin-
ger Diskurs sticht aber auch heraus, weil er fiir ein Diskussionsfor-
mat steht, das nicht nur innerhalb der Akademie einzigartig ist. So
ist in erster Linie die langfristige Ausrichtung hervorzuheben, die es
dank der Forderung durch das Bundesforschungsministerium er-
laubt, ein komplexes Thema iiber mehrere Monate zu diskutieren
und damit viel grundsétzlicher zu analysieren als das bei einzelnen,
auch mehrtigigen Veranstaltungen moglich ist. Dabei gibt die Aka-
demie das Thema vor und wiéhlt die Teilnehmenden in einem Be-
werbungsverfahren nach ihrer fachlichen Expertise und ihrer Kom-
petenz fiir den interdisziplindren Dialog aus. Ziel und Anspruch ist
es, iiber den Austausch von Meinungen hinaus das gemeinsame,
multiperspektivische Forschen und Beantworten ungeklarter Fragen
zu fordern. Diese Gruppe hat dann den Verlauf und die Schwer-
punkte des Projekts selbst zu bestimmen, muss die Diskussion ei-
genstdndig organisieren und moderieren und kann nach Bedarf wei-
tere selbst ausgesuchte Experten einladen. Entscheidend ist zudem,
dass Verlauf und Ergebnis des Diskurses auch fiir die Offentlichkeit
transparent gemacht werden. So steht nicht nur am Ende eine ge-
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meinschaftlich verfasste Stellungnahme, die dann 6ffentlich zugang-
lich ist, sondern auch schon wihrend des Diskurses wird in einer
gemeinsamen Veranstaltung das Thema in die Offentlichkeit getra-
gen und iiber den Verlauf des Projekts auf der Homepage infor-
miert.

Der Tutzinger Diskurs wurde von Michael Spieker, Referent fiir
Ethik und Theorie der Politik an der Akademie fiir Politische Bil-
dung, konzipiert und fand dieses Mal schon zum zweiten Mal statt.
Zwei Jahre zuvor ging es um die Frage: ,,Was ist gute Wissenschaft?“

Das Thema des 2. Tutzinger Diskurses

In diesem Tutzinger Diskurs ging es um ein Thema, das zwar die
ganze Gesellschaft betrifft, aber auflerhalb von Expertengruppen,
Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen nicht systematisch disku-
tiert wird: Chancen, Risiken und Folgen aktueller Entwicklungen der
Prinataldiagnostik (PND). Prinatale Untersuchungen sind Teil jeder
medizinischen Schwangerschaftsbegleitung, dazu gehoren etwa der
Ultraschall und das Feststellen der Herzaktivitét. In letzter Zeit haben
vor allem so genannte molekulargenetische ,,nicht-invasive Pranatal-
tests (NIPTs) fiir Aufmerksamkeit gesorgt, mit deren Hilfe direkt
das Blut der Schwangeren auf eine Chromosomenveranderung des
ungeborenen Kindes getestet werden kann. Bereits ab der neunten
Schwangerschaftswoche kann mithilfe dieser Tests auf Trisomie 21
(Down-Syndrom), Trisomie 13 (Pdtau-Syndrom) und Trisomie 18
(Edwards-Syndrom) untersucht werden. Nachgewiesen werden
koénnen auch sehr seltene Verdnderungen des Chromosomensatzes,
wie zum Beispiel das Klinefelter-Syndrom oder das Turner-Syn-
drom. Ist das Ergebnis unauffillig, kann eine solche Untersuchung
besorgten Eltern Angste nehmen. Gleichzeitig sollen riskantere
Fruchtwasseruntersuchungen durch die Untersuchung des Blutes der
Schwangeren vermieden werden.

Bislang kommen die NIPTs nur bei einer geringen Zahl der
Schwangerschaften zum Einsatz und werden von den gesetzlichen
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Krankenkassen nur in Ausnahmefillen nach Einzelfallpriifung be-
zahlt, wenn sie medizinisch indiziert sind. Gleichwohl gehoren sie
als Individuelle Gesundheitsleistung (IGeL) zum Standardangebot
der medizinischen Schwangerschaftsbegleitung und erfordern nicht
selten auch von denjenigen Eltern eine Auseinandersetzung mit
dem Thema, die eine solche Untersuchung letztendlich nicht in An-
spruch nehmen. Doch der immer selbstverstindlicher werdende
Einsatz der NIPTs fiihrt zu der Frage, ob dadurch nicht auch die
Einstellung zu Schwangerschaft, Leben und Leben mit Behinderung
nachteilig beeinflusst wird. In dem Positionspapier der Staatlichen
Koordinierungsstelle nach Artikel 33 UN-BRK von 2013 werden Pri-
implantations- und Prénataldiagnostik als ,schéddliche Praktiken®
im Sinne der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen
(UN-BRK) bezeichnet, wobei es heif3t:

»Dabei ist wichtig zu betonen, dass nicht dem einzelnen Paar bzw. der ein-
zelnen Frau Diskriminierung vorgeworfen werden kann, weil sie bzw. es sich
in einer erheblichen emotionalen und seelischen Konfliktsituation befindet
und sich in dieser Situation gegen ein behindertes Kind entscheidet. Es sind
nicht ihre individuellen Entscheidungen, sondern die Verfahren selbst, die

als diskriminierend bezeichnet werden miissen®'.

Dass es hierbei schon lingst nicht mehr darum gehen kann, nur zu
fragen, ob diese neuen préinatalen Tests allgemeine Krankenkassen-
leistung werden sollen oder ob es eine unnétige ,,Géangelei“ darstellt,
wenn die Inanspruchnahme mit einer Beratung gekoppelt wird, wie
sie das Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG) und das Gendiagnos-
tikgesetz (GenDG) intendieren, zeigt sich daran, dass die - bereits
marktgingigen — Tests erst den Anfang einer revolutiondren Ent-
wicklung darstellen. Es wurde bereits gezeigt, dass die komplette Ge-
nomsequenz des Fotus aus dem miitterlichen Blut entschliisselt wer-

1 www.behindertenbeauftragte.de/gzb/DokumenteKoordinierungsstelle/Down
loads/17LP_FAFreiheit/20130123_Bioethik_Positionspapier.pdf?__blob=pu
blicationFile (letzter Zugriff: 04.02.2016).
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den kann.> Zukunftsszenarien gehen davon aus, dass bald Merkmale
»ohne direkten Bezug zur Gesundheit des ungeborenen Kindes®
identifiziert werden wie Merkmale, die mit einer lediglich gering-
fiigigen Beeintrichtigung fiir den Betroffenen einhergehen (z.B. Rot-
Griin-Blindheit).?

Die sozialen, rechtlichen und ethischen Dimensionen - sowohl
die Chancen, Risiken und Folgen - dieser Entwicklung sind indes
kaum abzusehen. Fest steht nur, dass es einer intensiven Auseinan-
dersetzung bedarf. Mit dem 2. Tutzinger Diskurs sollte hierzu ein
Beitrag geleistet und zur Rationalisierung der Wahrnehmung von
Risiken und Chancen genetischer Prinataldiagnostik beigetragen
werden.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Alle Dimensionen zu beleuchten und alle Perspektiven zu integrie-
ren, ist auch im Rahmen eines ldngerfristig angelegten Diskurspro-
jektes nicht moglich. Doch es war klar, dass es keine reine akademi-
sche Diskussion werden durfte, sondern die sozialwissenschaftli-
chen, medizinischen und ethischen Perspektiven erweitert werden
sollten — vor allem durch die in der Beratung Schwangerer und in der
Hilfe fiir Menschen mit Behinderungen tatigen Sozialen Arbeit und
zudem durch den journalistischen Blick auf die Bedeutung medialer
Vermittlung neuer Entwicklungen der Lebenswissenschaften und
der medizinischen Praxis.

Das Interesse an der Ausschreibung war hoch und die Erwartun-
gen des Organisationsteams wurden weit iibertroffen. So konnte aus

2 Vgl. H. Christina Fan et al., Non-Invasive Prenatal Measurement of the Fetal
Genome, in: Nature 487 (7407/2012), S. 320-324.

3 Bundesamt fiir Gesundheit, Erlduterungen zur Totalrevision des Bundes-
gesetzes Uber genetische , Untersuchungen beim Menschen, Bern 2015, S. 12
(online unter: www.admin.ch/ch/d/gg/pc/documents/2374/GUMG_Exl.-Be
richt_de.pdf - letzter Zugriff: 03.02.2016).
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iiber 50 Bewerbungen ein Diskursteam zusammengestellt werden,
dessen 14 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Medizin, den
Sozialwissenschaften, der Sozialen Arbeit und Schwangerschaftsbe-
ratung, der Heilpadagogik und Pflegewissenschaft, der Rechtswis-
senschaft, der Philosophie und dem Journalismus kommen. Darun-
ter sowohl solche, die am Anfang ihres Berufslebens stehen, als auch
solche, die mehr als 30 Jahre Erfahrung im Feld der Prénataldia-
gnostik mitbrachten. Sie werden am Ende dieser Publikation vorge-
stellt.

Verlauf und Arbeitsweise

Am Wochenende vom 10. bis 12. Juli 2015 traf sich die Arbeitsgrup-
pe zu ihrem ersten Workshop. Dabei ging es vor allem um drei Din-
ge: sich kennenzulernen, eine gute Arbeitsatmosphére zu entwickeln
und sich auf einen ersten Arbeitsplan zu verstidndigen.

So unterschiedlich wie die Tétigkeitsfelder der Personen waren
auch die Auffassungen davon, wie die komplexen Zusammenhénge
am besten anzugehen seien und wie die geplante gemeinsame Stel-
lungnahme am Ende des Projekts aussehen konnte.

Wihrend die einen vorschlugen, das Feld von der medizinischen
und beraterischen Praxis und den damit verbundenen konkreten
Problemen aufzurollen, sprachen sich andere dafiir aus, die Frauen
und Paare und deren individuelle Entscheidungsautonomie in den
Mittelpunkt zu stellen. Mit einer systematischen Analyse der zu-
grunde liegenden sozialen Bedingungen zu beginnen, unter denen
Prinataldiagnostik angeboten und nachgefragt und sich gegebenen-
falls fiir einen Schwangerschaftsabbruch entschieden wird, war ein
weiterer Vorschlag. Andere Vorschlige bestanden beispielsweise
darin, mit der Schutzwiirdigkeit menschlichen Lebens anzufangen
oder die Motive der Entscheidungen in den Blick zu nehmen und
von da aus die Frage zu stellen, unter welchen Voraus- und mit wel-
chen Zwecksetzungen Prinataldiagnostik ethisch erlaubt und ob
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eine prognostizierte Behinderung ein legitimer Grund fiir einen
Schwangerschaftsabbruch sein kann.

Es bildeten sich kleine interdisziplindre Arbeitsgruppen, die nach
dem ersten Workshop in engem Kontakt blieben und die die ihnen
wichtigen Punkte fiir die anderen aufbereiteten.

Vom 13. bis 15. September traf sich die Gruppe zum zweiten Mal.
Am Abend des ersten Tages hatten die einzelnen Teilgruppen die
Gelegenheit, sich noch einmal auszutauschen, bevor am zweiten Tag
die Ergebnisse vorgestellt und von allen diskutiert wurden. Durch
die interdisziplindre Zusammensetzung der Arbeitsgruppen ergaben
sich nicht nur neue Einsichten fiir die Mitglieder der jeweiligen
Teilgruppen, sondern bei der Vorstellung der Gruppenergebnisse
entstanden viele Verbindungslinien zwischen den Gruppen selbst.
Schon wihrend des ersten Workshops hatte sich gezeigt, dass es
keinen Konigsweg zum Thema gibt, sondern dass eine Erschlieffung
des Feldes nur gelingen kann, wenn von den vielen moglichen Zu-
gangen die systematischen Verbindungslinien zu den anderen Zu-
gangen gesucht werden. Das Format, sich in kleinen Arbeitsgruppen
zusammenzufinden, dort bestimmte Fragen zu besprechen und die-
se anschlieend in der grofien Gruppe zu diskutieren, wurde als so
gewinnbringend empfunden, dass es wihrend des weiteren Projekt-
verlaufs beibehalten wurde - in immer neuen Zusammensetzungen
der Einzelgruppen. Wihrend die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
beim ersten Workshop von einer professionellen Moderatorin be-
gleitet wurden, waren sie fiir den weiteren Verlauf auf sich gestellt.
Vorab festgelegte Regeln fiir den Umgang miteinander und die
wechselnde Ubertragung der Moderationsverantwortung stellten
jedoch sicher, dass dies ausgesprochen gut gelang und die Arbeits-
atmosphdre stets sehr angenehm war.

Der dritte Workshop vom 8. bis 10. November umfasste eine 6f-
fentliche Tagung tiber Kontroverse Prinataldiagnostik. Chancen,
Risiken und Folgen, womit die Diskursgruppe das Thema am 9. No-
vember 2015 im EineWeltHaus in Miinchen in den offentlichen Fo-
kus riickte. Die gemeinsam mit dem Beiratsmitglied Irmgard Badura,
der Beauftragten der Bayerischen Staatsregierung fiir die Belange von
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Menschen mit Behinderung, ausgerichtete Veranstaltung gab zudem
Gelegenheit, weitere Anregungen durch die geladenen Expertinnen
und Experten einzuholen. Zuniéchst informierte Gabriele Gillessen-
Kaesbach, Direktorin des Instituts fiir Humangenetik am Uniklini-
kum Schleswig-Holstein in Liibeck, tiber den aktuellen Forschungs-
stand in der PND. Anschlief3end folgten die mehr als 50 Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer den Ausfithrungen von Michael Zander von
der Hochschule Magdeburg-Stendal zur Diskussion iiber die PND in
der Behindertenbewegung. Moderiert von der Diskursteilnehmerin
Jeanne Turczynski aus der BR-Wissenschaftsredaktion, konnten die
beiden Vortragenden sich in der anschlieflenden Podiumsdiskussion
direkt austauschen, welche durch Irmgard Nippert von der For-
schungsstelle fiir Frauengesundheitsforschung an der Westfilischen
Wilhelms-Universitit Miinster und dem Miinchner Behinderten-
beauftragten Oswald Utz komplettiert wurde. Die Tagung fand ihr
Echo nicht nur in den sehr positiven Riickmeldungen der Teilneh-
menden und Zuhoérenden, sondern auch in einem Beitrag im
Deutschlandfunk, der knapp einen Monat spéter ausgestrahlt wurde.

Die Planungen fiir die Tagung hatten schon am dritten Tag des
zweiten Workshops begonnen und wurden zwischen den Work-
shops iiber die Internetplattform Moodle fortgesetzt. Sowohl bei der
Tagungsplanung, als auch schon zuvor bei dem inhaltlichen Aus-
tausch der Gruppen zwischen den Workshops zeigten sich jedoch
auch die Grenzen dieser Kommunikationsform und dass der direkte
Austausch durch nichts zu ersetzen ist. So wurde auch der letzte Tag
des dritten Workshops fiir die Vorplanungen des Abschlusspapiers
reserviert. Dass am Ende des Projekts keine eindeutigen und vor
allem einheitlichen Losungen wiirden présentiert werden kénnen,
hatte sich schon recht frith wihrend des Projektes herausgestellt, da
die eigenen Positionen zwar immer reicher, viele Zusammenhénge
deutlicher und das Verstindnis fiir die anderen Standpunkte grofer
wurde, aber die Fragen und Probleme nicht weniger. So wurde an
dieser Stelle beschlossen, den Verlauf der Diskussion in Thesen zu
biindeln, die dann Inhalt und Form der Abschlusspublikation aus-
machen sollen.



20 Der 2. Tutzinger Diskurs

Vom 7. bis zum 9. Januar 2016 traf sich die Diskursgruppe zu ih-
rem vierten und letzten Workshop. Der erste Tag wurde von Daniela
Remus und Jeanne Turczynski gestaltet, die den anderen Teilnehme-
rinnen und Teilnehmern aus ihrer journalistischen Arbeit berichte-
ten und wichtige Hintergrundinformationen und Tipps fiir Inter-
views, Artikelpublikation und Kontaktfindung geben konnten. Da-
nach ging es an die Diskussion der Thesen, zuerst in Kleingruppen,
dann in der gesamten Gruppe.

Das Ergebnis finden Sie hier.
Michael Spieker, Ludwig Kriiger
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Vorbemerkung zu den Thesen

Die 23 Thesen reprisentieren unsere Diskussion in wesentlichen Aus-
ziigen. Die Komplexitit des Themas erlaubte es nicht, die gesamte
Diskussion in Thesen abzubilden, auch kdnnen wir nicht behaupten,
alle Frage bereits gestellt oder gar diskutiert zu haben. Die Thesen ste-
hen stellvertretend fiir Punkte, die uns in der Debatte besonders wich-
tig erschienen und mit denen wir eine Fortsetzung der Diskussion
iiber unsere Reihen hinaus anregen mochten. Einzelne Themen fin-
den sich in verschiedenen Thesen wieder, teilweise aus unterschiedli-
chen Blickwinkeln, teilweise mit anderer Pointierung, teilweise mit
anderer Zielrichtung. Damit zeigen sich zugleich Verbindungslinien.

Die 23 Thesen sind in einem konsentierten Verfahren entstanden,
weil es uns wichtig war, die Pluralitit der Gruppe abzubilden und
Spannungen auszuhalten. Dies spiegelt sich in der Gegensitzlichkeit
einiger Thesen und ihrer Ausrichtung wieder, zeigt aber auch eine
Einigkeit unserer Gruppe. Die Thesen geben daher nicht die Positio-
nen aller wieder, stehen aber dennoch fiir Positionen, die in der
Gruppe zumindest Akzeptanz in ihrer Bedeutung fiir die Diskussion
gefunden hat. Wir erheben hiermit keinesfalls einen Anspruch auf
Vollstindigkeit. Uns selbst ist vielmehr bewusst, dass unsere Diskus-
sion noch nicht beendet ist, geben aber nunmehr einen Einblick in
unseren Diskussionsstand, um einen Anstof8 fiir eine Fortfithrung
eines Diskurses innerhalb der Gesellschaft unter Beteiligung aller
Disziplinen zu geben. Dabei werden weitere Themen hinzukommen,
sich neue Verbindungslinien zeigen und einige Thesen zu Kritik und
Widerspruch anregen.’

1 Inden Thesen ist grofitenteils auf Abkiirzungen verzichtet worden. Drei hiu-
fige Abkiirzungen seien an dieser Stelle aufgeldst: ,,PND* steht fiir Prdnatal-
diagnostik, ,NIPT* bzw. ,NIPTs" fiir molekulargenetische(r) nicht-invasive(r)
prinatale(r) Test(s), ,SSW* fiir Schwangerschaftswoche.



1. These

Ein gerechter Zugang zu einzelnen Untersuchungs-
verfahren muss fiir alle Schwangeren bestehen

Alle werdenden Eltern wiinschen sich selbstverstandlich, dass ihr
Kind gesund zur Welt kommt. Aus Sorge um das Ungeborene wer-
den sie zu einem leichten Ziel fiir diejenigen, die zusétzliche Unter-
suchungsverfahren als Individuelle Gesundheitsleistung (IGeL) an-
bieten. Durchaus sinnvolle Untersuchungen, wie die frithe oder spa-
te Ultraschall-Feindiagnostik der Versorgungsstufe IT oder Laborun-
tersuchungen, werden Schwangeren unter Berufung auf die Mutter-
schaftsrichtlinien wegen fehlender Indikation oft vorenthalten und
stattdessen als IGeL und damit als Selbstzahlangebot unterbreitet.
Die praktische Erfahrung zeigt, dass bei genauer Anamnese oft
Griinde vorldgen, die eine Untersuchung als Leistung der Gesetzli-
chen Krankenversicherung (GKV) zulassen wiirden. Schwangeren
ist es aber unmoglich, dies zu iberpriifen, zumal viele Arzthelferin-
nen Schulungen erhalten, IGeL patientengerecht anzubieten. Damit
bestehen im System Fehlanreize, die iiber die Arzteschaft selbst ge-
steuert werden. Informationsmaterialien werden an die Wiinsche
und Sorgen der werdenden Eltern adressiert und vermeintliche Si-
cherheit suggeriert. Sozial schwache Familien werden leicht vom
Angebot ausgeschlossen.

Es ist zum Teil fiir die Patienten schwierig zu entscheiden, welche
zusitzlichen Untersuchungen in ihrem Fall tatsichlich einen sinn-
vollen Nutzen bringen kénnten. Insbesondere wenn Arztinnen und
Arzte ihres Vertrauens ein eigenes — mehr oder weniger bewusstes —
finanzielles Interesse verfolgen und allgemein betrachtet, Patienten
zum Teil hohe Kosten bereitwillig in Kauf nehmen. [1]

Der Gesetzgeber konnte Patientinnen mit verstindlichen Infor-
mationen zu IGeL unterstiitzen. Gegebenenfalls ist zu iiberdenken,
ob das Standesrecht selbst aufgerufen ist, Regelungen zu erlassen,
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um Schwangere im Rahmen der zunehmenden Kommerzialisierung
zu schiitzen.

Schwangere miissen neutral beraten werden und jeweils nur die-
jenigen Untersuchungen erhalten, die in ihrer Situation von Nutzen
erscheinen. Jeder Schwangeren sollte ein umfassendes Angebot von
qualitatsgesicherten Untersuchungsverfahren als Leistungen der
GKYV zur Verfiigung stehen, damit die werdenden Eltern, unabhén-
gig von ihrer finanziellen Situation oder ihrer Bildung, eine wohl-
iiberlegte Entscheidung fiir oder gegen eine Untersuchung treffen
koénnen. Weiterhin diirfen begriindete Fehlbildungsingste nicht als
Basis fiir IGeL und Kommerzialisierung wihrend der Schwanger-
schaft missbraucht werden. [2] Nicht Angste sollten bedient werden,
sondern es geht um einen gerechten Zugang zu qualitativ hochwer-
tigen Leistungen und dem Abbau einer Zweiklassenmedizin.



2. These

Die Schwangeren sind besser iiber die Aussagekraft
einzelner Untersuchungsmethoden aufzukliren

Ergeben sich in der Schwangerenvorsorge Hinweise auf eine Ge-
faihrdung des Feten oder der Schwangeren oder es liegen Hinweise
auf eine Risikoschwangerschaft vor, sind von érztlicher Seite weitere
Mafinahmen, z.B. genetische Beratung und/oder Ultraschall-Fein-
diagnostik bzw. Laboruntersuchungen zu veranlassen.

Familidr gehdufte genetische Risiken konnen das Risiko fiir die
eigenen Kinder erh6hen. Ebenso sind Schwangerschaften von Frau-
en Uber 35 Jahre hidufiger von Trisomie 21, 18 oder 13 betroffen.
Untersuchungen, die geeignet sind, genetische Risiken zu erfassen,
unterliegen dem Gendiagnostikgesetz (GenDG) und bediirfen einer
genetischen Beratung. Dazu gehéren Methoden wie z.B. das Erst-
trimesterscreening (ETS), der Triple- oder Quadrupletest, die Ultra-
schall-Feindiagnostik, nicht-invasive molekulargenetische Prénatal-
tests (NIPTs) und insbesondere die invasive Diagnostik wie die
Fruchtwasseruntersuchung oder Plazentabiopsie. Das typische Ult-
raschallscreening der Stufe I fillt wegen fehlender Zielsetzung nach
genetischen Erkrankungen dagegen nicht unter das GenDG.

Allen nicht-invasiven Mafinahmen ist im Ergebnis gemein, dass
es sich nicht um Diagnosen, sondern um Wahrscheinlichkeiten
handelt, ob die Schwangerschaft von einer Trisomie 21, 18 oder 13
betroffen sein konnte. Ist ein Test negativ (unauffillig), bedeutet
dies nicht, dass ein Fetus gesund ist. Ist der Test positiv (auffillig),
heiflt das aber nicht, dass der Fetus tatsichlich betroffen ist. Nur
durch eine invasive MafSnahme, wie z.B. der Fruchtwasserunter-
suchung oder Plazentapunktion, erhdlt man eine gesicherte Diagno-
se. Dies erfordert eine sorgfiltige Abwigung seitens der Schwange-
ren zwischen dem eingriffsbedingten Risiko einer Fehlgeburt und
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dem Restrisiko, von einer Schwangerschaft mit Trisomie 21 betrof-
fen zu sein.

Viele Schwangere sind dadurch iiberfordert und kaum einer
Schwangeren ist klar, dass es eine Falsch-Positiv-Rate (FPR) an Be-
funden gibt, die zu ihrer Verunsicherung beitragt. Die Wahrschein-
lichkeit, eine Schwangerschaft mit Trisomie 21 zu entdecken, kann
je nach Methode zwischen rund 50 Prozent (Altersrisiko 25 FPR
Prozent) bis 99 Prozent (NIPT FPR 0,1 Prozent) betragen.[1] Die
Bedeutung der Detektions- und Falsch-Positiv-Raten bei den unter-
schiedlichen Methoden werden den Schwangeren dabei oft nicht
deutlich genug vermittelt.

Informationsbroschiiren nutzen gerne Begriffe wie ,,Sicherheit®
und ,,Wissen®, um ein Sicherheitsbediirfnis der werdenden Eltern zu
wecken. Allerdings benétigt auch das Ergebnis des NIPT bei positi-
vem Befund eine invasive Diagnostik zur Sicherung der Diagnose.
Liegen sogar Herzfehler oder andere Fehlbildungen vor, ist eine in-
vasive Diagnostik zum Ausschluss von Chromosomenveranderun-
gen die Methode der Wahl.

Bei der Vielzahl der Methoden benétigen die Anwender fiir die
Aufklirung zunehmend spezialisiertes Wissen und Schulungen in
der Risikokommunikation, um den Schwangeren einen informed
consent zu ermoglichen (siehe auch These 4). Pranataldiagnostik jeg-
licher Art kann jedoch keine Garantie fiir ein gesundes Kind bieten.
Schwangere sollten sich moglichst vor einer pranatalen Untersu-
chung ausreichend iiber PND informieren, sollten sich aber bewusst
sein, dass nicht alle Informationen im Internet gleichermaflen ver-
lasslich sind (siehe auch Thesen 18 bis 20). Nicht nur aus diesem
Grund ist es ratsam, dass die Schwangeren ihren Anspruch auf psy-
chosoziale Beratung frithzeitig wahrnehmen (siehe auch These 11).
So konnen sie dann eine Entscheidung ohne Zeitdruck fillen.



3. These

Die Qualitdt im Ultraschallscreening muss
verbessert werden

2014 gab es in Deutschland 9 665 niedergelassene frauendrztliche
Praxen[1], die je circa 60 Schwangere pro Jahr betreuten[2]. Eine
ausreichende Erfahrung in der Ultraschalldiagnostik seltener Er-
krankungen kann bei dieser Verteilung nicht erreicht werden. Es ist
daher fraglich, ob die Anschaffung teurer und zeitgeméfler Gerite
fiir alle Praxen gerechtfertigt ist und ob nicht stattdessen der Ausbau
von Schwerpunktpraxen und Zentren fiir Pranataldiagnostik voran-
getrieben werden sollte.

Die Basis-Ultraschalluntersuchung ist seit 1980 Bestandteil des
Ultraschallscreenings der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV).
Seit 2013 kann nach Aufklarung ein erweiterter Basis-Ultraschall in
der Stufe I zur orientierenden Beurteilung der Organe des Feten
durchgefiihrt werden. [3]

Als GKV-Leistung darf nur bei begriindetem Verdacht zur Ultra-
schall-Feindiagnostik (Stufe II) tiberwiesen werden, und damit zu
Spezialisten mit besonderer Qualifikation und optimaler Gerateaus-
stattung. Héufig tritt dieser Verdacht aber nicht auf, da die Detek-
tionsrate von pranatal erkannten Fehlbildungen bei Lebendgebore-
nen in der Stufe I mit 25 bis 33 Prozent konstant niedrig ist. [4] Dass
mit héherer fachlicher Qualifikation und besserer Geritequalitit die
Detektionsrate fetaler Anomalien steigt, ist ebenso bekannt[5] wie
die niedrige Qualitdt des Ultraschallscreenings ohne substanzielle
Qualitétssicherung[6]. Daher sollte allen Schwangeren der Zugang
zur hoch qualifizierten Stufe II ermoéglicht werden[7], in der die
Qualitét des Screenings deutlich besser ist. Zudem sollte der Schwan-
geren zuvor eine unabhingige und ergebnisoffene Beratung angebo-
ten werden, die iiber Vorteile und Nachteile des Screenings aufklart
und damit eine informierte Entscheidung ermdéglicht. Denn fiir die
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Schwangeren selbst kann die unterschiedliche Untersucherqualifika-
tion schwer ersichtlich sein und erfordert eine differenzierte Ausei-
nandersetzung mit der Thematik. Eine Qualititssicherung im Ultra-
schallscreening der Stufel als auch der Ultraschall-Feindiagnostik
Stufe IT zur Beurteilung der Untersuchungsqualitit erscheint drin-
gend notwendig und Vorschldge zu Qualititsindikatoren sollten ge-
priift werden. Bereits jetzt sind Vertragsdrzte verpflichtet, gemaf3
§ 137a SGB V an der Qualitatssicherung mitzuwirken.

Inzwischen ist es hochqualifizierten Untersuchern moglich, in
der 13. Schwangerschaftswoche eine frithe Feindiagnostik durchzu-
fithren, bei der bereits iiber 80 Prozent der schweren Fehlbildungen,
Herzfehler und Chromosomenabberationen (zahlenmifige oder
strukturelle Abweichungen der Chromosomen) erkannt werden
konnen. [8] Dieser Umstand ermoglicht eine Vervollstindigung der
Diagnostik vor Ablauf der 22. Schwangerschaftswoche, eine frith-
zeitige interdisziplindre sowie begleitende psychosoziale Betreuung
und bietet den Paaren ausreichend Bedenkzeit. So kénnten Spatab-
briiche weitgehend vermieden werden.



4. These

Das kurative Potenzial der Pranataldiagnostik
widerspricht einer ,,schddlichen Praxis®

Der gesellschaftliche Diskurs um Prénataldiagnostik (PND) dreht
sich zu oft um ,,Selektion®, ohne das kurative Potenzial zu wiirdigen.
Die Fritherkennung fetaler Entwicklungsstorungen mit optimaler
Behandlung des Feten und der Schwangeren sind Bestandteil der
Richtlinie der Bundesiarztekammer zur PND.[1] Verbesserte bild-
gebende Technologien erdéffnen zunehmend therapeutische Ansitze
fiir Schwangere und Fetus.

Bestrebungen, den Fetus als Patienten zu behandeln, gibt es schon
seit mehr als 30 Jahren. Grundsatzlich kann zwischen nicht-invasiven
und invasiven Methoden mit kurativem Potenzial unterschieden
werden.

Nichtinvasive Methoden wie die Farbdoppler-Sonografie ermog-
lichen es, beim Feten die Beurteilung der Organ- und Herzentwick-
lung sowie Stérungen der Plazentaversorgung und des Herz-Kreis-
laufsystems aufzudecken. Bei Plazenta privia oder Vasa privia z.B.
liegen die Plazenta oder Nabelschnurgefifie vor dem Geburtskanal.
Unerkannt kénnen diese Schwangerschaften todlich verlaufen, oder
enden mit verbleibenden Hirnschiadigungen fiir das Kind. Bei miit-
terlichen Risiken wie Praeklampsie (Hypertensive Storung) miissen
Schwangere rechtzeitig entbunden werden, um einen intrauterinen
Fruchttod oder das fiir sie lebensgefihrliche HELLP-Syndrom
(schwerste Form der hypertensiven Stérung mit Beeintrichtigung
von Blutgerinnung und Leberfunktion) zu vermeiden. Ebenso ist die
medikamentose Behandlung der Schwangeren zur Therapie fetaler
Herzrhythmusstérungen oder des adrenogenitalen Syndroms (ver-
erbte Stoffwechselsstorung) heute Standard.

Invasive Methoden wie ultraschallgesteuerte intrauterine Punkti-
onen, Legen von Kathetern oder die Fetoskopie (Schliissellochchi-



23 Thesen zur Préinataldiagnostik 29

rurgie) ermdglichen es in vielen Fillen, eine schwere Gefihrdung
des Feten zu vermeiden und bereits prénatal die Therapie einzulei-
ten. Dazu gehoren intrauterine Bluttransfusionen bei fetaler Andmie
(Blutarmut) wie Rhesusunvertriglichkeit oder Ringelrételninfekti-
on. Fiir Zwillingsschwangerschaften mit feto-fetalem Transfusions-
syndrom ist die fetoskopische Laserkoagulation der Plazenta heute
die Methode der Wahl. Bei Zwerchfellhernien ist die Entbindung
trotz intrauteriner Therapieansitze in einem der wenigen speziali-
sierten Zentren iiberlebenswichtig. Intrauterine Entlastungspunktio-
nen mit Kathetereinlage kénnen dem Verlust der fetalen Nieren-
funktion vorbeugen. Auch ist es moglich, eine Spina bifida (Offener
Riicken) intrauterin endoskopisch zu verschliefSen, um die Situation
zu verbessern. Die intrauterine Sprengung von verschlossenen
Herzklappen dagegen hat nur eine geringe Erfolgsrate.

Neben psychologischer Unterstiitzung bediirfen alle therapeuti-
schen Ansitze eines interdisziplindren Teams in der pri-, peri- und
postnatalen Betreuung. Behandlungsziele sollten klar definiert sein.
Die werdenden Eltern miissen iiber die oft hohen Risiken und nicht
immer heilbaren Erkrankungen vollstindig informiert sein, um ei-
nen informed consent herzustellen. Auch sollte das interdisziplinar
besetzte Ethikkomitee der Klink beratend hinzugezogen werden. [2]

Prinatale Diagnostik ermoglicht mit frither Feststellung von Ri-
siken des Feten oder der Schwangeren eine optimierte interdiszipli-
nire Betreuung der Schwangerschaft. Durch ein angepasstes Ge-
burtsmanagement mit rechtzeitiger Entbindung zur optimalen Ver-
sorgung in Zentren mit Neonatologie, Kinderkardiologie und -chi-
rurgie verhilft man den Neugeborenen und Miittern zu einem bes-
seren Ausgang der Schwangerschaft und kann keineswegs pauschal
als ,,schidliche Praxis“ bezeichnet werden.



5. These

Die Kommunikation zwischen Arztinnen bzw.
Arzten und Schwangeren muss verbessert werden

Prénataldiagnostik ist vielfiltig. Die Untersuchungsergebnisse lassen
teilweise nur Riickschliisse auf Wahrscheinlichkeiten zu oder die
konkreten Auswirkungen einer fetalen Erkrankung mit moglicher
Behinderung sind mit Unsicherheiten behaftet. Die Ultraschalldia-
gnostik jedenfalls kennzeichnet einen unmittelbaren Kontakt zwi-
schen Arzt und Schwangerer. Ein auffilliger Befund wird damit
nicht nur auf dem Bildschirm sichtbar, sondern in der Regel auch
im Gesicht der Arztin. Untersuchungen zeigen, dass der Arzt und
die Art der Ubermittlung eines Befundes einen wesentlichen Ein-
fluss auf den Entscheidungsprozess der Schwangeren nehmen. Seine
Reaktion zeichnet damit den Entscheidungsprozess teilweise bereits
vor. Dabei steht er vor der Schwierigkeit, mit vielen Unsicherheiten
arbeiten und zugleich Verunsicherungen begegnen zu miissen. Bei
der Ubermittlung eines auffilligen Befundes ist die Unterscheidung
zwischen Wahrscheinlichkeit und Diagnose fiir die Schwangere oft
schwer nachzuvollziehen. Eine vergrofierte Nackenfalte oder soge-
nannte Softmarker, meist harmlose Verinderungen im Ultraschall,
lassen eine Risikoerh6hung fiir das Down-Syndrom fiir die Frau mit
ihren Angsten bereits real werden. Der drztliche Rat zur weiteren
Diagnostik erfolgt nicht selten auch aus Sorge vor eigener Haftung.
Beruhigung und Beunruhigung liegen nahe beieinander und verlan-
gen von dem einzelnen Behandler in einer fiir die Schwangeren
schockierenden und in hochstem Mafle belastenden Situation viel
ab. Nicht selten kommt es auch vor, dass der Gynikologe die
Schwangere zundchst an eine auf Prinataldiagnostik spezialisierte
Praxis verweist, wenn sich ein auffilliger Befund zeigt, er aber den
Grund der Uberweisung (zunichst) nicht verrit. Damit versucht er
eine Verunsicherung der Schwangeren zu vermeiden, nimmt aber in
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Kauf, dass sie spiter in einen erhohten Entscheidungsdruck gerit.
Flankiert wird dieses durch Rahmenbedingungen unseres Gesund-
heitssystems: Das Gesprach wird fiir ethisch hochst bedeutsam er-
achtet, aber kaum vergiitet. Wie sollte also eine gelungene Kommu-
nikation aussehen? Welche Faktoren beeinflussen die Kommunika-
tion? Wo ist die Arztin, der Arzt mit medizinischen Fachkenntnis-
sen gefragt, wo als empathische emotionale Unterstiitzung? Wo lie-
gen die Grenzen dessen, was die Profession leisten kann? Wie kann
ich als Arztin, als Arzt mein eigenes Kommunikationsverhalten re-
flektieren? Wie iiberbringe ich schlechte Nachrichten? Wie vermittle
ich Prognosen, Wahrscheinlichkeiten und Unsicherheiten? In den
letzten Jahren halten Kurse zum Uberbringen schlechter Nachrich-
ten und zur Risikokommunikation allméahlich Einzug in die univer-
sitiren Curricula oder tauchen als Fortbildungsangebote auf. Sie
beziehen sich zumeist auf Entscheidungen am Lebensende. Wir be-
notigen sie dringend auch am Lebensanfang.



6. These

PND ist immer eine Entscheidung - wird dies
bewusst, trigt der Prozess Ziige eines Schwanger-
schaftskonfliktes

Die Mafinahmen der Schwangerenvorsorge und der PND greifen
zunehmend ineinander. Jede Schwangere ist heute mit PND kon-
frontiert - in Form von Werbung, der Erzahlung einer Freundin, im
Internet, den Angeboten und Empfehlungen der Arztin oder des
Arztes oder ganz konkret in Form einer Untersuchung, gleich zu
Beginn der Schwangerschaft. Meist werden die Untersuchungen der
Frage ,,Ist mit meinem Kind und mir alles in Ordnung?“ zugeord-
net. Diese Frage kann mit dem Wunsch, das Beste fiir das Kind zu
wollen und daher auch zusitzliche Kosten nicht zu scheuen, ver-
bunden sein. Das Ziel der jeweiligen Untersuchung, die Erkenntnis-
se, die daraus gezogen werden, sowie die Konsequenzen, die sich
ergeben konnen, sind dabei nicht oder nur eingeschriankt bewusst.
Dies bedeutet, dass die Frage nach dem Umgang mit dem erhalte-
nen Ergebnis erst nach durchgefiihrter PND auftauchen kann. Sind
Frauen unsicher, ob eine angebotene PND fiir sie richtig ist, ent-
scheiden sie sich mehrheitlich fiir eine Durchfithrung. Angesichts
der Fiille der auflerhalb der PND zu vermittelnden Information sind
die - unter anderem aus wirtschaftlichen Griinden - engen Zeitfens-
ter niedergelassener Gynikologinnen und Gynikologen ein Dilem-
ma. Es wird zusitzlich durch die Befiirchtung befordert, eine Auf-
klarung zur anstehenden Untersuchung konnte verunsichern (vgl.
These 10). Diese Verquickung verfithrt dazu, bei auffilligen Befun-
den erst im Nachhinein detailliert zu informieren. Wird PND ange-
boten, ist eine differenzierte Aufklarung unerlésslich, um Entschei-
dungsspielrdaume fiir Schwangere zu eréffnen. Dabei ist ein Kriteri-
um fiir die Bemessung der Intensitit der Aufkldrung die Frage, in-
wieweit potenzielle Befunde geeignet sind, Schwangerschaftskonflik-
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te auszuldsen. Untersuchungen zeigen, dass die medizinische und
psychosoziale Beratung vor Inanspruchnahme von PND Parallelen
zur Schwangerschaftskonfliktberatung aufweisen. Grundsitzlich
gehort die Diskussion, da sie die Situation des Einzelnen iibersteigt,
auch in die fachliche und o6ffentliche Debatte. Steht im klassischen
Schwangerschaftskonflikt aufgrund einer psychosozialen Notlage,
die Frage ,,Kann ich derzeit mit einem Kind leben?“ im Mittelpunkt,
so verandert sich diese vor Inanspruchnahme von PND zu ,Was
muss ich von meinem Kind wissen, um mich auf es einlassen zu
kénnen? Damit riickt — unabhingig von der Frage der Belastung -
der Beziehungsaspekt stirker in den Fokus. Noch deutlich sichtba-
rer wird dieser Aspekt, wenn eine PND (wie der NIPT) bewusst ge-
wihlt wird, um eine Chromosomenverinderung (wie die Trisomie
21) auszuschlieffen. In der Zielsetzung des Einsatzes der Methode
wird der Schwangerschaftsabbruch als Konsequenz mitgedacht. In
der Information zur PND liegt daher zwingend die Verantwortung,
den prospektiv zugrunde liegenden Schwangerschaftskonflikt be-
wusst zu benennen. Dies ist vor dem Hintergrund eines gesellschaft-
lich tabuisierten Umgangs mit Behinderung und Tod umso bedeut-
samer.



7. These

Spite Schwangerschaftsabbriiche - eine zwangs-
laufige Folge der Pranataldiagnostik?

Im Jahr 2014 wurden in Deutschland 584 Schwangerschaftsabbrii-
che nach der 22. Woche durchgefiihrt. Griinde fiir den Abbruch
erfasst das Statistische Bundesamt nicht. In der Praxis ist es aber so,
dass Schwangere bei auffilligen Befunden durch die Préinataldiag-
nostik hdufig mit der Empfehlung zum Schwangerschaftsabbruch
konfrontiert werden.

Hierzu ein Beispiel aus der Realitét: In der Schwangerschaft von
Frau H. wird beim Ultraschall in der 21. SSW ein Herzfehler ent-
deckt. Die Arzte bestehen auf einer Amniozentese, sonst wisse man
nicht, ob der Herzfehler behandelt werden konne. Die Chromoso-
menanalyse zeigt: Das Kind hat eine Trisomie 13. Was tun? Es fol-
gen Schock, Aufruhr und Verzweiflung. ,Man hat uns nicht dazu
gedringt, aber irgendwie gingen die Arzte davon aus, dass wir so-
wieso abtreiben wiirden. Es wurde einfach vorausgesetzt. Wir beka-
men auch das Gefiithl vermittelt, dass das die einzig richtige Ent-
scheidung sei.“ Familie H. berichtet aber auch, dass sich nach ihrer
Entscheidung zum Austragen der Schwangerschaft die Haltung des
medizinischen Personals komplett verindert habe. Auf einmal sei
ihnen grofler Respekt entgegen gebracht worden. Sie seien beinahe
»wie Helden” behandelt worden. Frau H. versuchte nun, die
Schwangerschaft zu genieflen, denn schliefSlich ging es dem Baby im
Bauch ja gut. Auch die Geburt der Tochter war unkompliziert. Sie
lebte 17 Tage in der Familie. Fiir die Eltern bis heute eine intensive
und wertvolle Zeit, die sie nicht missen wollen. Fotos und Fuflab-
driicke der verstorbenen Tochter hingen neben anderen Erinne-
rungsstiicken an der Wand.

Diese individuelle Erfahrung ldsst sich nicht verallgemeinern.
Aber werden die Betroffenen ausreichend informiert, um in einer
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solchen Situation tatsidchlich eine miindige, informierte Entschei-
dung treffen zu kénnen? Die medizinischen Prognosen zur Auspri-
gung der erwarteten Behinderung des Kindes sind in der Regel sehr
unsicher. Und wie viel Behinderung ist zumutbar - individuell und
gesellschaftlich?

Schwangerschaftsabbriiche ab der 14.SSW miissen wie eine
kiinstlich eingeleitete Geburt stattfinden. Da Kinder ab der 22. SSW
auflerhalb des Mutterleibs durchaus iiberleben konnen, wird der
Fetus zu diesem spéten Zeitpunkt meist vorher durch Injektion von
Kaliumchlorid getotet (Fetozid). Fiir die Betroffenen, aber auch fiir
das Personal, stellt diese Situation eine enorme psychische Belastung
dar. SchlieSlich wird oft auf der Nachbarstation um das Uberleben
von Frithgeborenen in der 23./24. SSW gekdmpft.

Arztliche Befiirworter von Spitabbriichen argumentieren vor al-
lem damit, dass dem Fetus durch den Fetozid viel Leid erspart wer-
de. Eltern haben verstidndlicherweise Angst, dass ihr Kind Schmer-
zen haben und qualvoll ersticken kénnte. Diese Todesfantasien sind
nicht realistisch. Schmerzen und Atemnot kénnen auch bei Neuge-
borenen gut behandelt werden. Ein palliativmedizinischer Behand-
lungsplan kann im Sinne einer Elternverfiigung diese Dinge vor und
nach der Geburt regeln. Und: Viele Eltern konnen mit qualifizierter
Beratung und Unterstiitzung diesen schwierigen Weg gehen, auch
wenn sie sich das vorher nicht zugetraut hitten. Im Nachhinein be-
richten sie von grofler Trauer, aber auch von Freude iiber die ge-
meinsam verbrachte Zeit. Sie sind sicher, den Verlust auf diese Wei-
se deutlich besser verarbeiten zu kénnen.

Dieser Aspekt sollte beim Thema Spitabbriiche stirker bedacht
werden. Krankheit, Tod und Trauer sind ein Teil unseres Lebens,
dem wir trotz aller Diagnostik vor und nach der Geburt nicht aus-
weichen konnen.



8. These
Spatabbriiche - Verbote sind keine Losung

Fiir das Jahr 2014 erhob das Statistische Bundesamt 584 Spatabbru-
che, also Schwangerschaftsabbriiche nach der 22. Woche aus medi-
zinisch-sozialer Indikation. Diese Indikation kennt keine zeitliche
Begrenzung. Erfasst werden mit ihr all die Fille, in denen ein hohes
gesundheitliches Risiko bedingt durch die Schwangerschaft fiir die
Frau besteht und, nach der geltenden Konzeption des § 218a Abs. 2
StGB, auch Fille, bei denen die Gefahr fiir die Gesundheit der Frau
erst durch die Geburt bzw. Existenz des bis dahin noch Ungebo-
renen erwartet wird. Das betrifft vor allem Fille, in denen eine
schwerwiegende Behinderung des erwarteten Kindes besteht. Die bis
1995 im Gesetz enthaltene embryopathische Indikation, die eine
Befristung des rechtmifligen Schwangerschaftsabbruchs auf die
22. SSW vorsah, enthélt das Gesetz nicht mehr. Obwohl das Bun-
desverfassungsgericht diese Regelung als verfassungskonform besta-
tigt hatte, nahm der Gesetzgeber sie aus dem Gesetz heraus, um sie
sodann in eine Erweiterung der medizinischen Indikation zu erfas-
sen. Hieraus ergeben sich immer wieder Forderungen nach einer
Anderung des Gesetzes.

Der Wegfall der ausdriicklichen embryopathischen Indikation
verschleiert den Legitimationsgrund des Schwangerschaftsabbruchs.
Zugleich hat man die Entfristung in Kauf genommen und steht nun
vor dem ethischen Dilemma, dass Schwangerschaftsabbriiche bei
einer schweren Erkrankung des Embryos faktisch noch bis kurz vor
der Geburt moglich sind. Erstarkt das Lebensrecht des Embryos mit
der 22.SSW so, dass ein Abbruch ab diesem Zeitpunkt verboten
werden sollte? Kann iiber das Kriterium der extrauterinen Lebens-
fahigkeit des Embryos ein ab diesem Zeitpunkt unverhandelbares
und unbedingt durchsetzbares Lebensrecht, auch gegen gewichtige
Interessen der Frau, und somit ein Verbot des Abbruchs begriindet
werden? Stimmig erscheint diese Uberlegung nicht. Ein zu diskutie-
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rendes Verbot von Spitabbriichen krankt aber bereits an anderen
Uberlegungen: Es bleiben eben Fille denkbar, in denen zu einem
spateren Zeitpunkt der Schwangerschaft die Fortsetzung derselben
fiir die Schwangere unzumutbar wird. Dabei stehen zwei grob geras-
terte Fallgruppen in der Diskussion: Ungeborene, denen kaum eine
Lebenschance ausgerechnet wird und tiberlebensfihige, schwer ge-
schadigte. Wahrend bei erster Gruppe meist iiber ein ,erspartes Lei-
den® argumentiert und hieriiber der Fetozid legitimiert wird, steht
bei der zweiten Gruppe die Gefahr fiir die Gesundheit der Frau im
Fokus. Und hier kann auch nicht dariiber hinweggesehen werden,
dass unzumutbare Belastungssituationen entstehen kdnnen. Woraus
die im Sinne des § 218a Abs. 2 geforderte Unzumutbarkeit resul-
tiert, bedarf einer aufrichtigeren Betrachtung als der aktuelle Geset-
zeswortlaut es andeutet. Eine starre Frist wiirde einen Druck in den
Entscheidungsprozess hineinbringen, der sich im Sinne eines Schut-
zes des embryonalen Lebens geradezu kontraproduktiv auswirken
konnte. Der Entscheidungsprozess braucht Zeit, die ohnehin kaum
vorhanden ist. Allein aufgrund der Unsicherheiten in der klinischen
Praxis und der gesetzgeberischen Unaufrichtigkeit der Regelung des
§ 218a StGB, braucht es eine Reform des Paragrafen § 218a StGB.
Diese sollte aber nicht in einem absoluten Verbot der Spatabbriiche
bestehen.



9. These

Ethikkommissionen konnen den Konflikt um den
Spatabbruch nicht 16sen

Spatabbriiche sind ethische Dilemmata und fiir alle Beteiligten in
hochstem Maf3e belastend. Wiirde es sich daher nicht geradezu auf-
dringen, eine Ethikkommission als Entscheidungsgremium zu bil-
den und ihr die letzte Entscheidung zu iibertragen?

In Didnemark, Deutschland und Osterreich hat man zu unter-
schiedlichen Losungen im Umgang mit spdten Schwangerschafts-
abbriichen gefunden. Zumindest aus deutscher Perspektive kranken
alle Reformiiberlegungen an einer Unkenntnis iiber die exakten
Griinde fiir den Spatabbruch. Das Statistische Bundesamt erfasst nur
die ,,medizinisch-soziale Indikation“, nicht aber die dahinterstehen-
de Begriindung. Wihrend Deutschland die Indikationsstellung fiir
einen gerechtfertigten Schwangerschaftsabbruch in die Verantwor-
tung einzelner Arzte legt, setzen Dinemark und Osterreich auf ein
Votum aus groflerem Kreise. Beiden Landern ist gemein, dass die
jeweiligen Regelungen ausdriicklich eine embryopathische Indikati-
on kennen. Wihrend in Danemark diese allerdings auf die 22. SSW
begrenzt ist, ist sie in Osterreich an keine Frist gebunden.

In Osterreich erfolgt die Entscheidungsfindung bei Spétabbrii-
chen nach der 22. SSW auf der Basis eines sogenannten Konsensus-
Statements. Dem Statement ist zu entnehmen, dass Spétabbriiche in
einzelnen Fillen nicht vermeidbar seien und der Fetozid die bevor-
zugt anzubietende Form des Abbruchs darstelle. Ein interdisziplinér
zusammengesetztes Team entscheidet, ob eine Indikation fiir einen
Schwangerschaftsabbruch gestellt werden kann. Die Entscheidung
ist dann insoweit bindend, als sich andere Kliniken an das Votum
einer Klinik gebunden sehen und keine eigene, neue Uberpriifung
anstellen, sollten sie eine erneute Anfrage der Frau erhalten. Das
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Vorgehen ist insoweit bedenklich, als hierfiir keine gesetzliche
Grundlage existiert.

Anders Dianemark: Dort sieht das Gesetz nach Ablauf der 12.
SSW eine Entscheidung durch ein Komitee vor, dessen Besetzung
gesetzlich festgelegt ist. Erst nach dessen positiven Votum, ist es der
Frau gestattet, einen Abbruch vornehmen zu lassen. Begrenzt wird
diese Moglichkeit auf die 22. SSW.

Lisst sich eine Losung auf Deutschland tibertragen? In anderen
Kontexten wie der Praimplantationsdiagnostik ist eine Ethikkom-
mission in die Entscheidung eingebunden. Bereits dort ldsst sich das
Verlagern von Kompetenzen kritisieren. In jenen Entscheidungssi-
tuationen ist zumindest kein Zeitdruck vorhanden wie ihn der
Schwangerschaftskonflikt mit sich bringt. Die Frau konnte die Letzt-
entscheidungskompetenz einer neutralen Kommission als besonders
belastend oder gar entmiindigend empfinden. Machtlos miisste sie
akzeptieren, wie ein Gremium iiber ihre individuell vorgetragenen
Zumutbarkeitsgesichtspunkte und nach der geltenden gesetzgeberi-
schen Konzeption tiber die Gefahr fiir ihre Gesundheit urteilen
wiirde. Dieses wire in einer fiir sie hochst belastenden Situation, in
der die Schwangerschaft bereits fortgeschritten ist und sie eine vor-
rangig vertrauensvolle Beziehung zu Arztinnen und Beratern bend-
tigt, ein briichiges Konzept. Fiir die Arzte mag ein ,,Auslagern“ der
letzten Entscheidungskompetenz auf ein externes Gremium hinge-
hen entlastend wirken. Dieses konnte allerdings auch durch eine
interdiszipliniare Fallbesprechung erreicht werden, die zugleich der
Frau eine umfassende, individuelle Beratung und Unterstiitzung
bieten konnte. Eine Ethikkommission versachlicht hingegen eine
hochst individuelle, nahezu unmégliche Entscheidung. Denn sie
wiirde nicht nur zur ethischen Reflexion, sondern vorrangig wegen
ihrer Entscheidungskompetenz angefragt.



10. These

PND kanalisiert Angste und Verunsicherung
und wirkt somit vermeintlich als umfassende
Bewiltigungsstrategie

Die Lebensphase Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett ist ge-
prégt von tiefgreifenden korperlichen und sozialen Verinderungen
und einer entsprechenden Verunsicherung. Im Mittelpunkt steht die
potenzielle Bedrohung der eigenen sowie der kindlichen Gesundheit
und des Lebens. Dariiber hinaus wirken sich diese Verinderungen
auf alle Lebensbereiche aus: So beinhaltet die Vorbereitung auf ein
Leben mit einem (weiteren) Kind Fragen an die Partnerschaft und
das jeweilige soziale Netzwerk, an die berufliche Entwicklung und
die Existenzsicherung.

Im Zuge der Medikalisierung von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett wurde und wird diese Unsicherheit in medizinische
Risiken tibersetzt, die diese einerseits scheinbar kalkulierbar machen
und andererseits mithilfe medizinischer Interventionen zu verrin-
gern bzw. abzuwenden vermogen. Diese Moglichkeiten werden von
den (werdenden) Eltern wiederum eingefordert, wodurch ein foren-
sisches Risiko fiir die Geburtshelferinnen und Geburtshelfer besteht,
welchem diese mit einem proaktiven, interventionsfreudigen Verhal-
ten begegnen. Die Ubertragung der Unsicherheit in die medizinische
Sphire birgt die Gefahr, soziale und damit auch potenziell solidari-
sche Komponenten dieser Lebensphase aus dem Blick zu verlieren.

Gewissheiten sind auch mit PND kaum zu erreichen (siehe These
2). Auch wenn eine bestimmte Diagnose gesichert erscheinen mag,
bleiben deren individuelle und soziale Folgen vollig unklar. Sicher-
heit hinsichtlich eines bestimmten - beispielsweise genetischen -
Befunds zu erlangen, kann bedeuten, Unsicherheiten aufgrund von
,Nebenbefunden® hervorzurufen. Die Konsequenz ist die Behand-
lung von Fragen zur pranatalen Diagnostik als individuelle Wertfra-
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gen[1] vor dem Hintergrund spezifischer Interessenlagen. Dabei ist
jedoch Unterstiitzung notwendig. Unter Beriicksichtigung psychi-
scher und physischer Belastungsgrenzen sollten diffuse und konkrete
Angste und Unsicherheiten bewusst gemacht und miteinander in
Beziehung gesetzt werden diirfen. Je verldsslicher die Rahmenbedin-
gungen und je grofler die soziale Sicherheit, desto leichter kann mit
der der Lebensphase Schwangerschaft ureigenen Unsicherheit ein
Umgang gefunden werden. Umso geringer wird die Gefahr, Unsi-
cherheiten auf die prinatale Diagnostik zu projizieren und sich
gleichzeitig Bewaltigung durch sie zu erhoffen. Es sind unverindert
die gesellschaftlichen und sozialpolitischen Regelwerke gefordert,
um zu verhindern, dass PND als umfassendes Entlastungsinstru-
ment internalisiert wird. PND ist weder als Bewiltigungsstrategie zur
Kontrolle der Transformationsprozesse noch als Kompensation fiir
instabile soziale Situationen geeignet und bedarf in diesem Zusam-
menhang einer angemessenen Verortung.



11. These

Psychosoziale Beratung umfasst mehr als bekannt
ist und muss offensiver und vor allem friithzeitiger
beworben werden

Bundesweit besteht ein flichendeckendes Netz von Schwanger-
schaftsberatungsstellen unterschiedlicher Triger. Sie arbeiten mit
einem integrierten Konzept psychosozialer Beratung und konkreter
Vermittlung von Hilfen. Thr Beratungsangebot kann kostenfrei und
anonym genutzt werden. Frauen und Ménner haben einen Rechts-
anspruch auf Schwangerschaftsberatung. In der offentlichen Wahr-
nehmung wird der Beratungsauftrag jedoch meist auf Beratung im
Kontext eines erwogenen Schwangerschaftsabbruchs reduziert. Da-
ran konnte bisher auch die Information durch Internet, Print-
medien sowie eine Vielzahl von Veranstaltungen nichts dndern.
Demgegeniiber umfasst der Auftrag das Angebot der Beratung in
allen Fragestellungen rund um Familienplanung, Schwangerschaft
und Geburt und beriicksichtigt die Begleitung in den ersten Lebens-
jahren des Kindes bzw. nach einem Verlust durch Tot- oder Fehlge-
burt oder nach einem Schwangerschaftsabbruch. Damit stehen
Schwangerschaftsberatungsstellen iiber die gesamte Dauer einer
Schwangerschaft bis zur Stabilisierung der verinderten Lebenssitua-
tion zur Verfiigung.

In dieses Beratungs- und Begleitungsspektrum gehoren auch die
Themenkomplexe der Schwangerenvorsorge und PND. Obwohl
Schwangeren schon vor dem ersten Arztgesprich im Rahmen der
Feststellung einer Schwangerschaft psychosoziale Fragestellungen
allgemeiner Art und spezifisch im Kontext der PND bewusst sind
und von Arztinnen und Arzten dokumentiert werden, wird drztli-
cherseits selten iiber die Moglichkeit der Unterstiitzung durch psy-
chosoziale Beratung informiert bzw. die Inanspruchnahme empfoh-
len. Einen Erkldrungsansatz dazu bietet die Sorge, durch die Emp-
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fehlung psychosozialer Beratung konnte auf ein psychisches oder
soziales Defizit hingewiesen werden. Damit wird die Chance érztli-
cherseits vergeben, auch praventiv psychosoziale Beratung als mog-
liche Unterstiitzung und Entlastung zu installieren und im Hinblick
auf PND schon vor Inanspruchnahme in der Entscheidungsfindung
nutzbar zu machen.

Konzepte der psychosozialen Beratung beriicksichtigen einen ak-
tiven, frithen und integrierten Ansatz, der jeder Schwangeren die
Auseinandersetzung mit PND aktiv anbietet. Dabei zeigt sich die
Relevanz der Themen insbesondere in der Frithschwangerschaft bis
zur 14. Schwangerschaftswoche (p.m.). Wird psychosoziale Beratung
in Anspruch genommen, so wirkt sich dies durch das umfassende
Angebot schon nach dem ersten Gesprich entlastend aus. Das Ver-
standensein, der neutrale und geschiitzte Raum, der neben den kon-
kreten Hilfeleistungen auch Raum fiir die emotionale Auseinander-
setzung eroffnet, wird positiv bewertet. Dariiber hinaus entlastet,
dass psychosoziale Beratung auch weiterhin aufgesucht werden
kann. Dieser frithzeitige Zugang ermdoglicht eine Begleitung, die
nach individuellen Bediirfnissen und sich verdndernden Fragestel-
lungen (z.B. in Partnerschaft, Ausbildung und Beruf, Existenz- und
Wohnungssicherung, bei irritierenden Befunden, einer Frithgeburt
oder peripartalen Depressionen) jederzeit aktiv genutzt werden
kann. Frauen mit einem auffilligen pranatal diagnostischen Befund
hitten sich mehrheitlich gewiinscht, vor PND eine psychosoziale
Beratung in Anspruch genommen zu haben.

Psychosoziale Beratung, die friihzeitig eine umfassende Ausei-
nandersetzung und Unterstiitzung ermoglicht ohne auf medizinische
Zusammenhinge zu reduzieren, muss daher offensiv und strukturell
beworben werden. Gesetzliche Bestimmungen haben bisher nicht zu
einer verbesserten Verweisung oder Inanspruchnahme gefiihrt.”



12. These

Ein Schwangerschaftskonflikt nach PND wird
individuell unterschiedlich erlebt und fiihrt zu
einer ,,unertriglichen Entscheidung*

»Fiir mich war nicht von Anfang an klar, dass ich einen Abbruch ma-
chen werde. Ich habe mir gedacht: Es ist schon grofs, ich spiire es schon
in mir. Ich kann mein Kind jetzt nicht umbringen. Ich wollte keine
Entscheidung treffen, weil ich nicht wusste, was ich machen sollte. Es
ging mir extrem schlecht. Die Arzte hielten sich sehr bedeckt, was die
Uberlebens- und Entwicklungschancen betrafen, sie konnten es uns
nicht sagen. So ein Kind kann gehdérlos, blind oder ganz normal sein.
Ich dachte mir: Wenn uns die Arzte die Moglichkeit eines Abbruchs
zeigen, dann muss das ja Griinde haben. So wie uns das dargestellt
wurde, dass unser Kind schwer behindert sein kann, dass die Geburt
durch den grofSen Kopf riskant ist, habe ich fiir mich personlich be-
schlossen, dass ein Abbruch die risikofreiste Losung ist.“[1]

Schwangere machen unterschiedliche Erfahrungen mit PND, jede
schwangere Frau geht anders damit um, die Verldufe der Schwan-
gerschaften unterscheiden sich. Gesellschaftlich gibt es den unange-
fochtenen Druck, ein gesundes Kind zu bekommen. Hochproblema-
tisch gestaltet sich die Situation nach PND, wenn sich nach einem
auffilligen Befund, nach angstvollen Wartezeiten und vergeblichem
Hoffen der Verdacht auf eine Behinderung bestitigt und die
Schwangere plotzlich mit der Frage des Abbruchs der eigentlich
gewiinschten Schwangerschaft konfrontiert ist. Sie befindet sich spa-
testens dann in einer {iberaus schwierigen Lage, in einem Schwan-
gerschaftskonflikt, einer Schocksituation, in der oft kaum Zeit fiir
Verarbeitung und Reflexion bleibt. Dabei wirken der Zeitpunkt, die
Art und Einordnung der Diagnose entscheidend auf die weitere
Auseinandersetzung ein. Grundsitzlich er6ffnen sich vier Optionen,



23 Thesen zur Préinataldiagnostik 45

die des Austragens oder des Schwangerschaftsabbruchs, bei infaus-
ten Prognosen das Austragen bis zum Versterben des Kindes oder in
wenigen Fillen die Moglichkeiten der fetalen Chirurgie. Unaus-
weichlich sind Verlust und Abschied vom erhofften gesunden Kind.
Die Entscheidungen wirken in die Zukunft, ihre Auswirkungen sind
nur schwer abzuschdtzen und es scheint kaum mehr méglich, eine
»richtige Entscheidung® zu treffen. Fragen nach der Lebensqualitit
und des Lebensrechtes des Kindes und in Abhingigkeit dazu des
eigenen Lebens und des Umgehens mit einem ,weiteren® Verlust
durch einen Schwangerschaftsabbruch beschreiben den Konflikt.
Der Partner fiihlt sich zwar mitverantwortlich, stofit aber ebenfalls
an Grenzen und definiert sich aus Mangel an physischer Verbun-
denheit mit dem Kind oft nicht als Entscheidungstriger. Die
Schwangere kann die Verantwortung nicht weiterreichen, sie steht
am Ende der Kette der Verantwortungs-Zuschiebungen. [2] Sie un-
terliegt einem Entscheidungszwang und sie ist es auch, die in jedem
Fall spdter die Konsequenzen tragt. Die Frau sorgt sich, dass die
Partnerschaft scheitert, dass Unterstiitzung fehlt, sie fiirchtet sich
vor einem Leben in sozialer Isolation und Uberforderung. Sie muss
die Lebensperspektiven, die sich durch Austragen oder Abbruch der
Schwangerschaft bieten und die Frage, wie sich ihre Entscheidung in
die Lebensplanung integrieren ldsst, individuell abwégen.



13. These

Die Entscheidungsverantwortung in Zusammen-
hang mit PND tragen zu miissen, setzt Schwangere
unter einen enormen emotionalen Druck

Nutzen Schwangere einschldgige Foren[1] zum Thema PND, steht
nicht das Beschaffen und Belegen von Information im Vordergrund,
sondern die emotionale Verarbeitung des Entscheidungsprozesses:
»Kann mich jemand aufmuntern, etwas gelassener mit dem Thema
umzugehen? Nicht die PND als medizinisch-diagnostische Praxis,
sondern die mit ihr in Zusammenhang stehenden Entscheidungs-
prozesse werden als problematisch empfunden. Entscheidungen
gelten als personliche Angelegenheit: ,,Das alles muss aber natiirlich
jeder fiir sich entscheiden! und werden dementsprechend intuitiv-
emotional behandelt: ,[...] auf dein Herz horen.“ Die Community
wird von den Nutzerinnen verzweifelt dazu aufgerufen, emotionale
Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung zu leisten: ,,Helft mir
bitte - bitte - bitte - ich will die richtige Entscheidung treffen®.

Die hiufig verhandelte Frage nach der Ergebnissicherheit von
PND illustriert die Schwierigkeit, die Bedeutung von Risikowerten
zu ermessen und abzuwigen: ,, Trotzdem meine Frage, wie sicher ei-
gentlich die Untersuchungen und Tests in der Prdnataldiagnostik
sind?! Kann man sich wirklich darauf verlassen?“ ,Sich sicher fiithlen’
wird zum Synonym von ,sich wohl fithlen® und beides wird mit der
PND gleichgesetzt: ,,[...] kann dir sagen lasse es machen tut zwar
weh aber du kannst dir danach ein wenig sicherer sein das dein kind
gesund ist natiirlich konne die drzte nicht alles ausschliefSen aber man
fiihlt sich wohler.“ Problematisch ist hierbei die verkiirzte und hiufig
falsche Rezeption medizinisch-diagnostischer Fakten und darauf
basierend formulierter Risikosituationen. Vor dem Hintergrund der
jeweils individuellen Erfahrung und der Verstehbarkeit der Infor-
mationen werden medizinische Ergebnisse und Risikokalkulationen



23 Thesen zur Préinataldiagnostik 47

sehr unterschiedlich gedeutet: ,,Du hast 3 gesunde Kinder und nur
weil das 3. ein Jahr U35 war und du jetzt 36 bist, soll sich schlagartig
alles dndern, das kann ich mir nicht vorstellen.“ Gleichzeitig ent-
spricht die Thematisierung von Sicherheit in Zusammenhang mit
PND (,,Ich mdchte gern Gewissheit haben.“) einem einflussreichen
offentlichen Sicherheitsdiskurs. Die auf den ersten Blick paradox
anmutenden Empfehlungen, Entscheidungen ,aus dem Bauch her-
aus‘ zu treffen, erscheinen letztlich als konsequente Reaktionen auf
die unauflosbare Unsicherheit, die PND heraufbeschwort (vgl. These
17). Diese Unsicherheit wird formal wie ein moralisch-ethisches
Problem behandelt, ohne dass eine inhaltliche Auseinandersetzung
mit dessen Beschaffenheit und Implikationen stattfindet.

Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass der Entscheidungs-
zwang in Zusammenhang mit PND, deren Risikokalkulationsver-
fahren hochkomplex und schwer verstidndlich sind, Schwangere in
emotionale Note bringt. In dieser emotionalen Notsituation, die aus
dem Wunsch und gleichzeitig der Unmdoglichkeit, die richtige Ent-
scheidung zu treffen, entsteht, sind Schwangere auf sich gestellt (vgl.
These 12).



14. These

Die Zeit nach der Entscheidung - egal wie diese
ausfillt - muss professionell begleitet werden

Professionelle Begleitung, die Frauen und Paare dabei unterstiitzt, in
und nach einem Schwangerschaftskonflikt nach PND den eigenen
Weg zu finden und die {iber Betreuung in der Akutsituation hinaus-
geht, ist unerldsslich. Eine Studie der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklirung (BZgA) berichtet von weitgehender Zufrieden-
heit von Frauen bei Inanspruchnahme von Beratungsangeboten
nach einem auffilligen pranataldiagnostischen Befund[1] und der
Notwendigkeit, diese noch weiter auszubauen. Informationsdefizite,
Tabuisierungstendenzen des Schwangerschaftsabbruchs oder andere
Vorbehalte, die Frauen und Paare daran hindern, Beratungsstellen
in Anspruch zu nehmen, miissen abgebaut werden. Standards fiir
die Qualitatssicherung psychosozialer, humangenetischer und me-
dizinischer Beratung bei vorgeburtlichen Untersuchungen wurden
vom Netzwerk Lebensbeginn erarbeitet und liefern wichtige Krite-
rien fiir eine umfassende professionelle Begleitung wihrend und
nach einem pathologischen prinataldiagnostischen Befund - unab-
héngig davon ob die Entscheidung fiir die Fortfithrung oder einen
Abbruch der Schwangerschaft getroffen wird.[2] Hat die Frau oder
das Paar bereits eine Beziehung zum Kind aufgebaut und entschei-
det sich trotzdem fiir einen Schwangerschaftsabbruch, bedeutet dies
meist eine traumatische Erfahrung. Als wichtigstes Element der
Verarbeitung eines Abbruchs wird der Trauerprozess gesehen. Der
Abschied vom Kind kann z.B. durch bestimmte Abschieds- und
Trauerrituale begleitet werden. Informationen tiiber Bestattungs-
moglichkeiten und psychologische Unterstiitzungsangebote sind
ebenfalls hilfreich, zudem sollen positive Zukunftsperspektiven er-
arbeitet werden. Tabuisierung des Spatabbruchs erschwert die Ver-
arbeitung oft erheblich. [3] Die Moglichkeit, offen tiber den Spatab-
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bruch, Ambivalenzen, Schuldgefiihle, Trauer und mehr zu sprechen,
soll daher ebenfalls im Rahmen der psychosozialen Begleitung gebo-
ten werden. Diese kann unmittelbar nach einem Spitabbruch oder
auch erst viel spiter erfolgen. Entscheiden sich Frauen und Paare fiir
eine Fortfithrung der Schwangerschaft, sollen sie hinsichtlich der
getroffenen Entscheidung emotional unterstiitzt und gestirkt wer-
den. Der Abschied vom Wunschkind, der bisherigen Lebensplanung
und das Annehmen des erwarteten Kindes muss am Bedarf der El-
tern orientiert begleitet, eventuell auch der Befund noch einmal er-
lautert und mogliche falsche Vorstellungen korrigiert werden. Das
Leben mit einem behinderten Kind kann im Vorfeld imaginiert
werden. Informationen iiber Unterstiitzungssysteme und rechtliche
Anspriiche dienen der organisatorischen Hilfe, Kontakte konnen
noch wihrend der Schwangerschaft in die Wege geleitet werden.
Langfristige und bleibende professionelle Unterstiitzungsmoglich-
keiten miissen geboten werden, auch zur Bewiltigung des prakti-
schen Alltags mit dem Kind.



15. These

Die Angst vor gesellschaftlicher Ausgrenzung
hat direkte Auswirkungen auf die Entscheidungs-
findung

Rund 95 Prozent aller Behinderungen sind nicht angeboren. Sogar
die Chromosomenanomalien Trisomie 21, 13 und 18, die mithilfe
der Prinataldiagnostik zuverlissig festgestellt werden konnen, ma-
chen im Pool der genetischen Abweichungen einen geringen Anteil
aus. Trotzdem boomt dieser Medizinzweig, wird viel Zeit, Energie
und Geld aufgewandt, um die diagnostischen Moglichkeiten weiter-
zuentwickeln. Immer mehr werdende Eltern schopfen alles aus, was
machbar ist, um ein gesundes Kind zu bekommen. Die Angst davor,
ein krankes oder behindertes Kind zu bekommen, hat, neben indi-
viduellen Faktoren, auch viel damit zu tun, wie wenig integriert
Menschen mit Behinderung in unsere Gesellschaft sind, so die Er-
fahrung in den Beratungsstellen. Viele wissen und alle ahnen es:
Unterstiitzung und Akzeptanz sehen anders aus. Die Eingliede-
rungshilfe fiir Menschen mit Behinderung betrug im Jahr 2014 zwar
15 Milliarden Euro, trotzdem erleben viele betroffene Eltern ihr Le-
ben als einen stetigen Kampf um finanzielle und personelle Unter-
stiitzung.

Die Angst vor sozialer Ausgrenzung und einem kraftraubenden
Ringen um alles, von den Windeln bis zur Unterstiitzung bei der
Pflege, belastet die Familien sehr. Dass diese Sorge berechtigt ist,
bestatigt auch die Kindernetzwerk-Studie zur Lebens- und Versor-
gungssituation von Familien mit chronisch kranken und behinder-
ten Kindern in Deutschland von 2014: Eltern von Kindern mit Be-
hinderungen sind extremen Gesundheits- und Lebensbelastungen
ausgesetzt. Geschwisterkinder fiihlen sich oftmals benachteiligt. Be-
sonders Frauen konnen nur noch eingeschrinkt ihrer Berufstitig-
keit nachgehen.
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Die finanziellen Unterstiitzungen werden von jeder vierten Fami-
lie als unzureichend erlebt. Besonders in Familien mit einem niedri-
gen Einkommen reichen die Erstattungen vorne und hinten nicht.
Ein entscheidender Kritikpunkt ist das Fehlen einer zentralen Stelle,
bei der alle Fragen zum Leistungsrecht gebiindelt bearbeitet werden.
Betroffene Eltern sind in Deutschland auf sich gestellt, sie miissen in
einem Dickicht der zersplitterten Zustidndigkeiten individuelle An-
trage stellen. Und zwar fiir alles: Fiir den Schwerbehindertenaus-
weis, fiir das Pflegegeld, fiir die Beantragung von Pflegehilfsmitteln,
fiir den Antrag auf Frithférderung, fiir die Eingliederungshilfe im
Kindergarten, fiir den ambulanten Kinderpflegedienst, fiir die Frei-
stellung bei der Arbeit, fiir den Antrag auf Entlastung und und und.
Und zustdndig sind entweder die Krankenkassen oder die Pflegekas-
sen, die Kommunen oder das Land. Und selbst Angebote wie der
Reha-Service der Deutschen Rentenversicherung (seit 2002), der be-
troffene Eltern bei der Bearbeitung von Leistungsantragen unter-
stiitzen soll, sind noch langst nicht ausreichend bekannt und werden
dementsprechend selten in Anspruch genommen.

Untersuchungen aus Kanada und aus Schweden zeigen, dass es
auch anders geht: Die Eltern dort sind mit ihrer Situation deutlich
zufriedener als deutsche Eltern, sie werden viel umfangreicher un-
terstiitzt und aufgefangen. In Schweden hat z.B. jede Familie im
Bedarfsfall den Anspruch auf einen Assistenten, der gegebenenfalls
24 Stunden (in Wechselschichten) zur Verfiigung steht und vom
Staat finanziert wird. Der mithsame Alltag der Familien mit behin-
derten oder chronisch kranken Kindern nimmt in vielen Schwan-
gerschaftsberatungen einen groflen Raum ein. Werdende Eltern
erfiillt die Aussicht auf ein Leben im Abseits, neben der Sorge um
das kranke Kind und Diskussionen um die Aussagekraft der Diag-
nose, mit Angst. Sie zu nehmen, wire fiir alle Beteiligten mehr als
iiberfillig.



16. These

Hohe Abbruchraten verringern zu wollen, ist
ein legitimes politisches Ziel - aber durch Sozial-
politik, nicht durch Kriminalisierung

Ethisch wie juristisch ist ein Schwangerschaftsabbruch keine neutra-
le Handlung, da es das Lebensrecht ungeborenen menschlichen Le-
bens zu beriicksichtigen gilt. Hohe Abbruchraten verringern zu wol-
len, ist ein legitimes, wenn nicht sogar ein gebotenes politisches Ziel.
Jedoch ist ein solches Vorhaben nicht gesetzgeberisch durch die
Kriminalisierung der Beteiligten (Schwangere, Arztinnen und Arz-
te) in Angriff zu nehmen, da die Entscheidung iiber einen Abbruch
immer eine individuelle Ausnahmesituation darstellt (siehe auch
These 12). Zu vielfiltig sind die Griinde fiir einen Abbruch, zu un-
ermesslich oft die individuelle Notlage, zu zentral das individuelle
Selbstbestimmungsrecht. Wer im Namen des ungeborenen mensch-
lichen Lebens die Abbruchraten verringern will, hat sich diesen Tat-
sachen zu stellen - Tatsachen, die insbesondere von sogenannten
»Lebensschiitzern® gern ignoriert werden. Das Ziel, die Abbruchra-
ten zu verringern, ist somit nicht gegen, sondern nur mit den Frau-
en und Paaren zu realisieren. Es handelt sich um eine sozialpoliti-
sche Aufgabe, die darauf ausgerichtet sein muss, die Handlungsop-
tionen soweit zu erweitern, dass ein Schwangerschaftsabbruch nicht
als die néchstliegende oder gar einzige Option erscheint. Hierbei
geht es um weit mehr als um die Vereinbarkeit von Familie und Be-
ruf, es geht darum, als Paar und einzelne Frau die Gewissheit haben
zu konnen, dass ein selbstbestimmtes Leben auch unter den schwie-
rigsten Bedingungen in Zukunft méglich sein wird. Traume und
Pline nicht wegen eines (weiteren) Kindes aufgeben zu miissen,
sondern selbst ein ungeplantes Kind in diese integrieren zu kénnen
und Bedingungen zu schaffen, unter denen selbst eine ungeplante
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Schwangerschaft zu einer gewollten werden kann, muss sozialpoliti-
sches Ziel sein.

Das gilt umso mehr fiir die Aussicht auf ein Leben mit einem
Kind mit Behinderung. Die derzeitigen Unterstiitzungsangebote
greifen viel zu kurz, die Hohe der finanziellen Leistungen ist viel zu
gering, ein Uberblick iiber die méglichen Unterstiitzungen ist zu-
dem nicht leicht zu gewinnen und die Beantragung der Leistungen
ist aufwendig (vgl. These 15). Zusammen mit der Tatsache, dass wir
noch weit von einer wirklich inklusiven Gesellschaft entfernt sind,
in der Menschen mit Behinderung dieselben Chancen haben wie alle
anderen, kann eine solche Aussicht Angst machen.

Erst, wenn diese begriindeten Angste genommen werden kén-
nen, verringern sich auch die Abbruchraten. Wer hohe Abbruchra-
ten fiir problematisch halt, muss sozialpolitisch titig werden.



17. These

Die Entwicklungen im Bereich der PND beférdern
einen konflikthaften Verantwortungstransfer auf
die Schwangere

Spdtestens mit der Einfithrung des Ultraschalls Mitte der 1970er
Jahre begann eine Subjektivierung des Ungeborenen, indem es aus
der Einheit von Mutter und Kind herausgelost sichtbar und beur-
teilbar wurde. Zudem wird durch das immer umfangreichere , Auf-
kldrungsprojekt Préanataldiagnostik“[1] der Eindruck vermittelt,
Schwangerschaft, Geburt und angeborene Behinderung seien um-
fanglich kontrollierbar.

Aus diesen Entwicklungen sowie aus der Interaktion mit anderen
involvierten Akteuren wie Arzten, Krankenkassen und gesellschaft-
lichen Erwartungen heraus verdndert sich zunehmend die Verant-
wortungszuschreibung an die schwangere Frau. Einerseits wird sie
nicht mehr nur sich selbst gegeniiber zu verantwortlichem Verhal-
ten gedringt, sondern auch gegeniiber dem Ungeborenen. Anderer-
seits zwingt allein die Verfiigbarkeit genetischer Tests Schwangere
zu einer aktiven Entscheidung, ob sie sich bzw. das Ungeborene tes-
ten lassen will oder nicht. Diese erste, wie auch die sich hieraus ab-
leitenden Entscheidungen sind immer stirker gepriagt von einem
sich verindernden Risikodiskurs, der auf der Basis statistischer In-
formationen inzwischen nahezu jede schwangere Frau als potenziel-
le Risikoschwangere einstuft. Die hiermit einhergehende Individua-
lisierung von Risiken ist eng verkniipft mit der gesellschaftlichen
Erwartung zu eigenverantwortlichem Risikomanagement. Dabei
gelten sowohl diejenigen, die sich gegen die Inanspruchnahme diag-
nostischer Tests entscheiden, als auch diejenigen, die sich trotz
Kenntnis des Risikos bzw. der konkreten Diagnose fiir die Fortfiih-
rung der Schwangerschaft entschlieflen, als verantwortlich fiir die
Folgen ihrer Entscheidung. Aus dieser Verantwortungszuschrei-



23 Thesen zur Préinataldiagnostik 55

bung wird abgeleitet, dass ,die Gesellschaft® eben nicht mehr zur
Verantwortung zu ziehen und somit vorbehaltlose gesellschaftliche
Solidaritit im Falle einer als ,vermeidbar‘ eingestuften Situation, wie
z.B. dem Leben mit einem Kind mit einer Trisomie 21, perspekti-
visch immer weniger zu erwarten ist.

Sind die Befunde prénataler Tests und Diagnosen tatsachlich auf-
fallig, erleben die Betroffenen mehrheitlich eine traumatische und
konflikthafte Zeit und sind in einem psychologischen und emotio-
nalen Zustand, der eine klare Entscheidungsfindung nahezu unméog-
lich macht. Somit befindet sich die genetisch informierte schwangere
Frau in einer ,,Entscheidungsfalle“[2], die einerseits gekennzeichnet
ist von Konflikten zwischen ihrem individuellen Selbstbestim-
mungsrecht und der Einschidtzung dessen, was als lebenswert und
zumutbar gilt. Andererseits sieht sie sich konfrontiert mit den mehr
oder weniger verdeckten Erwartungen einer Gesellschaft, die bei
einer ,falschen® Entscheidung eine Mitverantwortung ablehnt, was
sich immer 6fter ausdriickt in der eher erschrockenen als mitfiihlen-
den Frage ,Hast du das denn nicht gewusst?“



18. These

Die Einfithrung nicht-invasiver prinataler Tests
kommerziellen Unternehmen zu iiberlassen, ist
folgenschwer

Nicht-invasive frithe Tests haben die Prinataldiagnostik bereits
nachhaltig verdndert. Sie bilden jedoch erst den Auftakt einer weit-
reichenden Entwicklung. Liegt momentan noch der Fokus auf der
Suche nach genetisch bedingten Behinderungen des ungeborenen
Kindes, gehen Zukunftsszenarien davon aus, dass in der néchsten
Stufe Merkmale ,,ohne direkten Bezug zur Gesundheit“[1] identifi-
ziert werden. Technisch machbar ist noch viel mehr: Der Nachweis
liegt vor, dass die komplette Genomsequenz des Ungeborenen aus
miitterlichem Blut entschliisselbar ist.[2] Diese technologische Ent-
wicklung verlangt politische Steuerung. Geklart werden muss, wel-
che Tests unter welchen Bedingungen angeboten und zuginglich
gemacht werden diirfen und wie weit reproduktive Freiheit und
Verfugungsmacht werdender Eltern reichen.

Die Einfithrung und Ausbreitung nicht-invasiver prinataler Tests
kommerziellen Unternehmen und Laboren zu tiberlassen, ist folgen-
schwer. Beobachtbar ist schon jetzt ein Wildwuchs, der - gepaart
mit geschickten, grenziiberschreitenden Vertriebsstrategien — Regu-
lierungsliicken bewusst ausniitzt und sicher geglaubte gesetzliche
Vorgaben - wie den im deutschen Gendiagnostikgesetz fixierten
Arztvorbehalt - umgeht. Auch ein Unterlaufen der medizinischen
Indikation und des Verbots der Geschlechtsselektion kann durch
die globale Verfiigbarkeit der Tests und direct-to-consumer-Ver-
triebskanile nicht ausgeschlossen werden. Versdaumt es die Politik,
hier steuernd einzugreifen, trigt dies zu einer weiteren Beschleuni-
gung der Dynamik bei. Regulierungsliicken sind durch gesetzliche
Nachbesserungen ziigig zu schliefSen (siehe auch These 21).
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Nicht-invasive prénatale Tests stellen ein lukratives Marktseg-
ment dar. Studien gehen von einem jéhrlichen Umsatz von ,,1.3 Bil-
lion US-Dollars“[3] aus. Wachstumsprognosen beziffern einen An-
stieg auf 2 Billion bis 2020.[4] Entsprechend hart sind Wettbe-
werbsdruck und Konkurrenz; um Patente und intellektuellen Eigen-
tum wird vor Gericht gestritten. [5] Die Wachstumslogik der Anbie-
ter zielt darauf, den Markt moglichst erfolgreich zu penetrieren und
zu dominieren - weltweit. Nach den USA sind es européische Lin-
der, die den stirksten Zuwachs verzeichnen. [6] Spitzenpositionen
nehmen die Linder ein, in denen auch bisher schon Prinataldiag-
nostik offensiv angeboten wurde. Die NIPTs fiigen sich hierbei
scheinbar nahtlos in die bereits vorhandene Infrastruktur und Sys-
temlogik ein — beworben als lediglich weiteres, jedoch hochgradig
optimiertes, Testsegment. Dass die neue Technologie weitreichende
ethische, gesellschaftliche und individuelle Folgen nach sich zieht,
wird ausgeblendet. Diese zu adressieren und in das Bewusstsein der
Gesellschaft zu heben, ist Aufgabe der Politik. Sie ist aufgefordert,
eine aktive Rolle einzunehmen und der weiteren Privatisierung der
Prianataldiagnostik Einhalt zu gebieten.

Als neuester Trend zeichnet sich der flichendeckende Einsatz
nicht-invasiver Tests als sogenannte ,first tier tests“ ab — als Ersatz
also fiir bisher giangige, kombinierte Verfahren. Waren hohe Kosten
anfangs eine wichtige Barriere gegen den Routineeinsatz, scheint
eine Losung jetzt greifbar nahe: Lifecodexx bewirbt den fiir 2016
geplanten Launch des neuen qPCR-basierten PraenaTests mit den
Argumenten ,,Kosteneffizienz“ und ,extrem kurze Laufzeiten®.[7]
Der Boden fiir eine massenhafte Anwendung nicht-invasiver prana-
taler Tests ist damit bereitet. Dem entgegenzuwirken und Fragen
nach Sinnhaftigkeit, Bedeutung und Implikationen eines routine-
méfigen, flichendeckenden Screenings zu stellen, dazu ist die Poli-
tik dringend aufgerufen.



19. These

Neutrale Informationen iiber die medizinisch
neuesten Nicht Invasiven Prianataldiagnostischen
Tests (NIPTs) sind zu schwer zuginglich

Das Internet dient vielen potenziellen Nutzern als Informations-
quelle fiir medizinische Belange. Auch schwangere Frauen informie-
ren sich im Netz - Tendenz steigend. Die internetbasierte Suche
nach Informationen iiber NIPTs bietet drei Moglichkeiten: Kom-
merzielle Anbieter mit als Information getarnter Werbung (siehe
These 20), Internetforen zum Austausch mit anderen Betroffenen
(siehe These 13) oder neutrale Informationen von staatlichen Insti-
tutionen.

Letztere sollten von Akteuren angeboten werden, die keine
kommerziellen oder ideologischen Interessen vertreten. Zustidndig
fiir diesen Informationsauftrag ist die Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufkldrung (BZgA). Wer jedoch diese Informationen im
Internet sucht, merkt, dass sie unauffindbar sind.

Die Behorde stellt auf einer Website [1] zu Informationszwecken
iiber die PND einen Flyer zur Verfiigung, der tiber die vorgeburtliche
Diagnostik informiert. [2] Dieser Flyer beschiftigt sich mit den Me-
thoden der nich-invasiven vorgeburtlichen Diagnostik. NIPTs wer-
den dabei nicht eingefiihrt, da die Broschiire zu einem Zeitpunkt
publiziert wurde, an dem diese neue Generation von Tests noch
nicht die Schwangerenvorsorge erreicht hatte. Dasselbe gilt fiir die
48-seitige und damit deutlich ausfiihrlichere Broschiire der BZgA
zum selben Thema. [3] Diese Publikationen wurden gemeinsam mit
den Wohlfahrtsverbanden erstellt: Arbeiterwohlfahrt, Caritas, Pari-
tatischer Gesamtverband, Deutsches Rotes Kreuz, Diakonie und
Zentrale Wohlfahrtstelle der Juden in Deutschland e.V. Die Konse-
quenz: Alle Anlaufstellen, die Schwangerenberatung anbieten, ver-
weisen auf ein und dieselbe Quelle, wenn es um Informationsmate-
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rial geht. Auf der Internetplattform familienplanung.de hat die BZgA
ein Informationsangebot iiber die neue Generation der Bluttests auf
Chromosomenfehlbildung, allerdings ist der Weg dorthin nicht
leicht. [4] Auf dem Fachportal der BZgA finden sich sehr ausfiihrli-
che Informationen zum Thema NIPTs. [5] Sie richten sich allerdings
an ein Fachpublikum, was auch sprachlich deutlich wird, wenn dort
von ,,Gender-Test und ,familiy balancing® die Rede ist.

Wer Hilfe an anderer Stelle im Netz sucht, wird enttduscht. Auf
der Seite eines Vereins, der Schwangerenberatung anbietet, findet
sich der Begriff ,pranataler Bluttest schon auf der Startseite, dahin-
ter ist jedoch nichts hinterlegt. Dabei gibt es vom selben Verein ei-
nen Familienplanungsrundbrief vom Mai 2014 zur Entwicklung in
der Prinataldiagnostik mit dem Schwerpunkt NIPTs. Dieser Brief
informiert umfangreich tiber das Thema, richtet sich aber ebenfalls
an Fachpersonal.

Eine intensivere Recherche ergibt viele Ergebnisse aus dem
kommerziellen Bereich und einige Informationen fiir ein interes-
siertes Fachpublikum. Doch ausgerechnet die betroffenen Frauen
gehen bei der Suche nach neutralen Informationen leer aus. Sie lan-
den dann voraussichtlich in Internetforen, in denen die medizini-
schen Fakten keine Rolle spielen.

Die Gesundheitsinstitutionen, insbesondere die BZgA, sind also
dringend aufgefordert, ihre Informationen zum Thema NIPTs nicht
nur den Fachleuten, sondern allen Interessierten und vor allem allen
Schwangeren moglichst zeitnah zu medizinischen Weiterentwick-
lungen zuginglich zu machen. Betroffene informieren sich heutzu-
tage oft vor einer personlichen Beratung im Internet. Daher miissen
neutrale Informationen im Netz zur Verfiigung gestellt werden, um
werdenden Eltern eine informierte Entscheidung moglich zu machen.
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Eine von kommerziellen Interessen gesteuerte
Informationspolitik unterminiert die informierte
Entscheidungsfindung, statt sie zu stirken

Die Dominanz kommerzieller Firmen und Anbieter auf dem Sektor
nicht-invasiver préinataler Tests wirkt sich nicht nur problematisch
auf die Marktdynamik, sondern auch auf den Zugang zu neutralen
Informationen aus. Die starke Prasenz global agierender Unterneh-
men im Internet fithrt mehr oder weniger zwangsldufig dazu, dass
Frauen auf der Suche nach Informationen auf Seiten der Anbieter
landen. Dort vorfindbare Broschiiren und Faltblétter laufen Prinzi-
pien, Standards und Qualitdtskriterien einer informierten Entschei-
dung zuwider.

Stehen Absatzinteressen im Vordergrund, liegt es nahe, das eige-
ne Testangebot weder neutral noch ausgewogen oder kritisch, son-
dern als bestes Produkt darzustellen. Basis einer informierten Ent-
scheidung ist aber nur eine ausgewogene Kenntnis aller relevanten
Aspekte - inklusive Vorteile, Nachteile, Moglichkeiten und Grenzen
- einer diagnostischen Mafinahme. Um zu einer informierten Ent-
scheidung zu gelangen, benétigen Frauen zudem eine Aufklirung
iiber ihre Rechte, inklusive des Rechts auf Nichtwissen, und tiber
mogliche Alternativen.

Diese Qualititskriterien werden in der momentan vorherrschen-
den Informationspolitik kommerzieller Anbieter nicht eingehalten.
Analysen haben dies fiir den anglophonen Sprachraum nachgewie-
sen. [1] Wie sich die Situation im deutschsprachigen Raum darstellt,
war Gegenstand einer Internetrecherche und Analyse[2] im Rah-
men des Diskursprojekts. Ergebnisse der Recherche haben folgende
Defizite manifestiert:

1. Fehlender Nachweis der Evidenz: Zahlen iiber Zuverldssigkeit
und Aussagekraft der Tests werden nicht belegt; sie werden behaup-
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tet. Wie sie unter welchen Studienbedingungen zustande gekommen
sind, wird nicht offengelegt.

2. Fehlender Hinweis auf das Recht auf Nichtwissen: Einheitlicher
Tenor der gesichteten Broschiiren ist, dass Gewissheit und Wissen
ein erstrebenswertes Gut seien, garantiert herstellbar durch den
Test. Das Recht auf Nichtwissen wird ausgeklammert. Dilemmata,
die mit dem Wissen verkniipft sein konnen, bleiben unerwihnt.
Beunruhigung und psychischer Stress, die mit der Wartezeit, den
Wahlméglichkeiten und der Verantwortlichkeit einhergehen kon-
nen, werden nicht thematisiert.

3. Verschleierung der selektiven Konsequenzen: Der potenziell se-
lektive Impetus pranataler Tests wird verschleiert. Begriffe wie
Schwangerschaftsabbruch oder Abtreibung tauchen nicht auf. Viel-
mehr werden - entgegen der Botschaft der frithen Durchfiithrbarkeit
der Tests — durchwegs Frauen im fortgeschrittenen Schwanger-
schaftsstadium abgebildet. Beschiitzend liegen Hidnde dieser Frauen
auf ihren gew6lbten Biauchen. Gekoppelt mit Botschaften wie ,,Jetzt,
wo Sie schwanger sind, ist fiir Sie nichts wichtiger, als die gesunde
Entwicklung Thres Kindes zu fordern“[3], wird ein Image von
Schutz und Fiirsorge kreiert und an die Frau als verantwortungsvolle
Schwangere appelliert.

4. Dekontextualisierung und ethische Neutralisierung: Komplett
auflen vorgelassen wird der ethische Bezugsrahmen, in dem sich
prianatale Diagnostik bewegt. Die Tests erscheinen - isoliert von
ihrem Kontext - als ethisch neutral und rein. Harmlosigkeit, Risiko-
losigkeit und Einfachheit der Blutentnahme stehen im Vordergrund.
Die zentrale Argumentationsstrategie wird als Kontrastbild entwor-
fen: Als Vergleichsmatrix dienen Fehlberechnungen und Nachteile
bisheriger Verfahren. Argumentiert wird systemimmanent und sys-
temstabilisierend.

Fazit: Dringend erforderlich ist eine ausgewogene, qualitatsorien-
tierte Informationspolitik system-exmanenter, kommerziell unab-
héangiger Akteure.
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Mit nationalen Gesetzen ist keine wirksame
Regulierung der nicht-invasiven Prénataltests
zu erreichen

Zweifellos stellen nicht-invasive Prianataltests (NIPTs) einen Vorteil
gegeniiber konventionellen Verfahren der vorgeburtlichen Gendia-
gnostik dar. Durch eine einfache Blutentnahme ist ein Screening des
Ungeborenen moglich, ohne die Schwangere Infektionsrisiken oder
sogar der Gefahr einer eingriffsbedingten Fehlgeburt auszusetzen,
wie bei einer Fruchtwasserpunktion. Bluttests bieten damit eine
niedrigschwellige vorgeburtliche Diagnostik, stellen aber zugleich
eine neue regulatorische Herausforderung dar. Da sich Blutproben
auch von medizinischen Laien entnehmen lassen und gut zu versen-
den sind, konnen kommerzielle Anbieter von NIPTs entsprechende
Medizinprodukte als direct-to-consumer (DTC) Tests an Kinder-
wunschpaare verkaufen.

Wihrend ein solcher Direktvertrieb hierzulande im Widerspruch
zum Gendiagnostikgesetz (GenDG) stiinde, zeigt sich die Regulie-
rung in europdischen Landern als uneinheitlich. [1] Eine Marktana-
lyse zeigt zudem, dass heute bereits NIPTs unmittelbar {iber die
Webseiten auslandischer Anbieter erworben werden konnen. Dabei
bedienen sich entsprechende Unternehmen nicht nur einer verharm-
losenden Marketingstrategie, sondern bewerben teilweise aggressiv
gesunde Schwangere (siehe Thesen 18, 20). Das gegenwirtige Ange-
bot an Gentests wie auch die Strategie der Vermarktung machen da-
bei deutlich, dass ein Direktvertrieb von einigen Unternehmen ange-
strebt wird. Eine solche Praxis wiirde den Einsatz vorgeburtlicher
Gentests aus dem drztlichen Kontext heraus in die Hand der
Schwangeren legen. Damit werden die im GenDG vorgesehene obli-
gatorische genetische Beratung sowie der Arztvorbehalt umgangen.
Zudem koénnen die Einhaltung von Standards, etwa beim Umgang
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mit genetischen Informationen durch auslindische Labore, nicht
sichergestellt werden.

Mit der Weiterentwicklung der NIPTs ist zudem mit einem An-
gebot an auslandischen Tests zu rechnen, die ein Screening auf Fak-
toren (beispielsweise fiir spatmanifestierende Erbkrankheiten) ver-
sprechen, welches gemify dem GenDG unzuldssig sind. Zwar ist
gegenwdrtig nicht abzusehen, ob entsprechende Bluttests Frauen zu
einer Schwangerschaft ,auf Probe“ motivieren konnten. Aus den
bisherigen Erfahrungen mit DTC-Gentests, lassen sich allerdings
ethische Herausforderungen ableiten. [2] So ist die Informationsauf-
bereitung durch kommerzielle Anbieter haufig ungentigend.[3] In-
sofern eine genetischen Beratung tiberhaupt stattfindet, ist deren
Qualitdt nicht sichergestellt und die Erfahrung mit gegenwirtigen
DTC-Produkten lasst Zweifel an der Integritit aufkommen, mit der
genetische Daten verarbeitet und gespeichert werden. Die unzu-
reichende Informierung der Nutzerinnen stellen zudem neuartige
Anforderungen an die konventionelle genetische Beratung sowie an
Arzte, deren Expertise nach einem NIPT mit unsicherem Befund
weiterhin benétigt wird. [4]

Gegenwartige nationale Gesetzgebungen und Richtlinien sind
keine wirksamen Instrumente, um regulierend in den Markt an
DTC-Gentests einzugreifen. [5s] Aufgrund der bestehenden Zweifel
an einem ethisch verantwortbaren freien Handel mit prénatalen
Gentests bedarf es neuer Strategien, die bestehenden regulatorischen
Liicken zu schlieflen. Neben freiwilligen Selbstverpflichtungen von
kommerziellen Anbietern, die sowohl Leitlinien fiir Werbung, Ver-
trieb und Standards bei Beratungsleisten vorsehen miissen, scheint
auch eine umfassendere europdische Regulierung oder Lizensierung
von DTC-Gentests ratsam, um das steigende Angebot an NIPTs mit
ethischen Standards in Einklang zu bringen.
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Der Diskurs iiber NIPT's befordert defizitorientierte
Sichtweisen auf Menschen mit Behinderungen und
steht damit im Widerspruch zur UN-BRK

Mit Ratifizierung der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
verpflichten sich die Vertragsstaaten, wirksame und geeignete Maf3-
nahmen zu ergreifen, um das Bewusstsein fiir Menschen mit Behin-
derungen in der gesamten Gesellschaft zu schirfen und die Achtung
ihrer Rechte und Wiirde zu férdern. [1] Vorurteilen, Stereotypen und
Stigmatisierungen gilt es entgegenzuwirken und sie zu bekdmpfen.

In unbeirrter Gleichzeitigkeit zu dieser Verpflichtung entfaltet
sich unter der Dominanz des Marktes ein Diskurs, der eine reduk-
tionistische Sichtweise auf Menschen mit Behinderungen befordert.
Testbroschiiren von Herstellerfirmen [2] transportieren Vorstellun-
gen Uber Normalitit, Gesundheit und Krankheit, die Behinderung
vorwiegend als Stérung, Abnormitdt und Leid darstellen. Diktion
und Duktus der Broschiiren stehen im Widerspruch zu der im Arti-
kel 8 UN-BRK geforderten Bewusstseinsbildung. Dies lasst sich an
folgenden Aspekten festmachen:

1. Protonormalistische Strategien: Argumentiert wird mit an der
Norm orientierten und sie festschreibenden Strategien. Bezugsgrofie
stellt der normale Chromosomenstatus oder ,normalisierte Chro-
mosomenwert“[3] des Menschen dar. Variationen des Chromoso-
mensatzes werden mit den Begriffen Chromosomenstirung[4], chro-
mosomale Abnormalititen, Chromosomenanomalien, Fehlverteilun-
gen usw. bezeichnet. Appelliert wird an die Schwangere, die ,,gesun-
de Entwicklung“[5] ihres Kindes zu fordern. Als Gegenpol zur ge-
sunden Entwicklung und dem ,,Wohlergehen®[6] des Ungeborenen
stehen emblemhafte Bezeichnungen wie Fehlbildung, geistige Behin-
derung, schwache bis mdfSige geistige und korperliche Entwicklungs-
verzogerung, multiple birth defects usw. Erzeugt wird eine auf der
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strikten Trennung zwischen dem Normalen und dem Pathologi-
schen beruhenden Binaritit und Differenz: normal versus patholo-
gisch, gesund versus krank, behindert = anormal und krank.

2. Risikodiskurs: Terminologie und Darstellungsweise der Bro-
schiiren fokussieren auf Risiken und Gefihrdungen. Risiken werden
iiberbetont und in einen doppelten Bedeutungskontext gestellt: 1. als
Risiko einer unentdeckten Chromosomenstérung und 2. als Risiko
einer unndtigen Fehlgeburt nach einem invasiven Verfahren. Beide
Risiken werden gedanklich miteinander verkniipft und auf eine -
scheinbar aus dem Dilemma herausfithrende — Kurzformel gebracht:
»Gewissheit erlangen. Ohne Risiko fiir das Kind“.[7] Schutzfaktoren
im Verlauf einer Schwangerschaft — wie z.B. ein sicherer Bindungs-
aufbau zum Ungeborenen - werden ausgeblendet. Im Ergebnis ent-
steht eine unrealistische Risikowahrnehmung, in der die Angst vor
einem Kind mit Behinderung wichst. Dieses vorgestellte Kind fir-
miert als Risiko.

3. Medizinischer Reduktionismus: Diktion und Duktus der Mate-
rialien vermitteln ein medizinisch-reduktionistisches Bild von Be-
hinderung. Die biologische Grundlage - eine Verdnderung des
Chromosomensatzes — wird gleichgesetzt mit Krankheit und Behin-
derung. Ausgeblendet werden soziale Kontextfaktoren, gesellschaft-
liche Rahmenbedingungen, Barrieren und Einflussnahmen. Diese
verzerrte und reduktionistische Bedeutungsproduktion von Behin-
derung fillt weit hinter das in der UN-BRK verankerte Bewusstsein
und Wissen zuriick, dass Behinderung erst aus der Wechselwirkung
zwischen Beeintrichtigungen und einstellungs- und umweltbeding-
ten Barrieren entsteht. Schien das medizinische Modell von Behin-
derung mit der Ratifizierung der UN-BRK historisch endgiiltig
iiberwunden, so wird es durch den von der Testindustrie dominier-
ten Diskurs quasi durch die Hintertiir wieder eingefiihrt.
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Ethische Grundsatzdebatten sind mithsam und
fithren zu keinen einstimmigen Antworten,
trotzdem sind sie unentbehrlich

Zwei Juristen — drei Meinungen, so ein alter Witz. Dieser Witz wiir-
de dhnlich fiir Ethik und Philosophie funktionieren, auch wenn er
nicht nur auf den Meinungspluralismus abzielen miisste, sondern
auch auf die verschiedenen Sprachen, Methoden und Selbstver-
standnisse. Innerhalb der professionellen Ethik gibt es kaum eine
Position, die nicht energisch vertreten wiirde. Diese Pluralitit bzw.
Zerstrittenheit - ja nachdem, ob man diesen Zustand positiv oder
negativ bewerten mochte - fithrt dazu, dass von ,,der” Ethik eine
eindeutige Antwort auf akute ethische Fragen nicht zu erwarten ist.
Die Folgerung konnte nun sein, schnellere und eindeutigere Ant-
worten ohne die Ethik suchen zu wollen. Dieser Gedanke scheint
vor allem dann angemessen, wenn sich die philosophische und theo-
logische Ethik in Grundsatzdebatten ergeht, anstatt sich am aktuel-
len technologischen Entwicklungsstand ausgerichtet an konkreter
Problemlosung zu beteiligen. Doch gerade diese Grundsatzdiskus-
sionen, die vermeintlich schon abgehakte Fragen erneut stellen und
Beziige zu Problemen herstellen, die auf den ersten Blick vom
akuten Problem wegfiihren, sind unentbehrlich.

Bei einer so rasanten technologischen und Fakten schaffenden
Entwicklung wie innerhalb der Prianataldiagnostik miissen die ethi-
sche Reflexion und die soziale Diskussion chronisch hinterherhin-
ken, weil sie Zeit brauchen und nie zu einem eindeutigen Konsens
fithren. Doch das ist kein Defizit, das aus dem Weg gerdaumt werden
miisste, sondern unterbricht eine Logik, die ohne diese Unterbre-
chung ein Automatismus wire. So wenig wie die Fragen um die
PND aktuell und kiinftig ethisch eindeutig und gesellschaftlich ein-
heitlich beantwortet werden konnen, so wenig war das bei medizin-
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und bioethischen Fragen in der Vergangenheit der Fall. Gleichwohl
ist und war immer eine mehr oder weniger eindeutige und einheitli-
che politisch-gesetzliche Regelung notwendig. Solche Regelungen
folgen aber lediglich einer pragmatischen Notwendigkeit und sind
keine endgiiltigen Antworten auf die zugrunde liegenden Fragen -
vielmehr stellen sie diese nur zeitweise still. Dieselben Grundsatzfra-
gen in immer neuen Zusammenhédngen und veranlasst durch neue
Entwicklungen stindig neu stellen zu kénnen, ist nicht nur ein not-
wendiges Korrektiv fiir eventuelle frithere Fehlentscheidungen, son-
dern zwingt uns dazu, immer wieder neu Rechenschaft dariiber ab-
zulegen, ob selbstverstindlich Gewordenes auch selbstverstindlich
sein soll.

Dass sich bei den akuten Fragen um die NIPTs nicht nur neue
Fragen stellen, wie der, ob diese Entwicklung auf das ,Designer-
Baby“ zusteuert oder wie die Vermarktung international zu regeln
ist, sondern sich immer wieder alte, lingst schon ,iiberwunden®
geglaubte Fragen zu Wort melden, darf nicht verwundern. Denn die
neuen pranataldiagnostischen Methoden verweisen nicht nur auf
die Zukunft, sondern auch auf die Vergangenheit — von der ,,Ab-
treibungsdebatte® bis hin zur In-Vitro-Fertilisation. Aktuelle Ent-
wicklungen in ein Kontinuum einzuordnen und zuriickzubinden an
die Frage, ob noch der Mensch im Zentrum steht und nicht die
Technik - darin liegt der Sinn von Grundsatzdebatten. Das heif3t
nicht, dass die Ethik nur Grundsitzliches von sich geben konnte, die
Herausforderung besteht vielmehr in zwei Richtungen: bei allen
grundsitzlichen Uberlegungen den Anschluss an die konkreten
Probleme nicht zu verlieren und auf der anderen Seite bei allen
konkreten Problemlosungsversuchen auch noch einmal zuriicktre-
ten und grundsitzliche Fragen zulassen zu konnen.
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