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Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

PRANATALE FRUHDIAGNOSTIK

Genetische Reihenuntersuchungen
(Screening)

Auch wenn die eher engen Definitionen von
Screening in der derzeitigen Debatte um
Prénatale Diagnostik in der Friihschwanger-
schaft nicht zu gelten scheinen, sind im
Folgenden einige Aspekte dazu zusammen-
getragen. Die AnbieterInnen der frihen
Diagnostik, wie sie zur Zeit propagiert wird,
sprechen von “Screening” und tragen damit
auch der de facto eingespielten Alltagsrea-
litdt vorgeburtlicher Diagnostik Rechnung.

Sowohl die im Folgenden beschriebene neu
gegrindete Gesellschaft zur Férderung der
Préanatalmedizin  (FMF-Deutschland) als
auch die vorgestellte und kritisierte ITA-
Studie grenzen sich von dieser Realitdt der
“wilden Screenings” ab und fordern jeweils
eine Sicherung von Standards.

Der Enquetebericht! “Recht und Ethik der
modernen Medizin” schreibt zum Screening:
"Als  genetische  Reihenuntersuchungen
(Screening) werden solche genetischen
Tests bezeichnet, die systematisch mit dem
Ziel der Friiherkennung oder dem Aus-
schluss genetisch bedingter Erkrankungen,
der Identifizierung von Pradispositionen
oder Resistenzen gegenliber genetisch be-
dingten Erkrankungen oder der Identifizie-
rung von Anlagetrdgerschaften zu einer
genetisch bedingten Erkrankung durchge-
fuhrt werden. Eine andere gebrduchlichere
Definition von genetischen Reihenuntersu-
chungen lautet: ,Suche nach Genotypen in
einer symptomfreien Bevéblkerung, die zu
erhéhten Risiken flir genetisch bedingte
Erkrankungen bei deren Trdgern oder deren
Nachkommen fihren'.

Im Unterschied zu individuellen Testange-
boten geht die Initiative zur Durchfiihrung
von Tests bei genetischen Reihenuntersu-
chungen nicht von einem Rat suchenden
Individuum, sondern vom Gesundheitssy-
stem aus.

! Schlussbericht Enquete-Kommission “Recht und Ethik
der modernen Medizin”, S. 267 f.

Genetische Screenings kénnen sich dabei
auf die Gesamtbevélkerung oder auf spezi-
fische Bevélkerungsgruppen beziehen. Im
letzteren Fall werden Menschen mit einem
Testangebot konfrontiert, obwohl bei ihnen
keine individuelle Indikation vorliegt, sie
jedoch ein gegeniiber der Gesamtbevilke-
rung statistisch erhéhtes Risiko fir eine
genetisch bedingte Erkrankung tragen.

Wie aus einem Test ein Screening-Angebot
wird, hdngt vor allem auch von der Organi-
sationsform des jeweiligen Gesundheitssy-
stems ab. Anders als im Rahmen eines
staatlichen Gesundheitswesens, in dem
Screening-Programme von den zustédndigen
Institutionen gezielt etabliert werden kén-
nen, kann ein Screening-Angebot auch
gleichsam “einsickern”. Das zeigt die Er-
fahrung der genetischen prénatalen Dia-
gnostik in Deutschland, die sich de facto
zu einer Art Screening-Angebot entwickelt
hat.”

Unter Bezugnahme auf eine Auseinander-
setzung um Chancen und Risiken von
Screenings heiBt es weiter:

“"Angesichts der besonderen, mit der
Durchfiihrung von Screening-MaBnahmen
verbundenen Risiken und der besonderen
Sensibilitdt genetischer Daten wird allge-
mein die Auffassung vertreten, dass geneti-
sche Reihenuntersuchungen nur unter der
Voraussetzung als gerechtfertigt angesehen
werden koénnen, dass sie — zumindest auch
- im gesundheitlichen Eigeninteresse der
Testperson liegen. .... Begriindet wird die
Einschrénkung genetischer Reihenuntersu-
chungen auf krankheitsrelevante Merkmale,
fur die eine prdventive oder therapeutische
Handlungsoption zur Verfiigung steht, auch
damit, dass allein die Mdéglichkeit einer ge-
zielten Krankheitspréavention es rechtferti-
gen kénne, eine Gruppe von Menschen, flr
die keine individuelle Testindikation vor-
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liegt, aktiv mit einem Gentest-Angebot zu
konfrontieren.” ?

2 Ebd. S. 333 f.

Nun ist eine Problematik der pranatalen -
hier im engen Sinne genetischer — Diagno-
stik, dass nicht immer deutlich wird, welche
als “Testperson” angesprochen ist: zu-
nachst die schwangere Frau, aber vermittelt
auch der werdende Vater und das Ungebo-
rene. Untersuchungen und Tests, die z.B.
ein entsprechendes Geburtsmanagement
ermdglichen, sind unstrittig. Untersuchun-
gen am Ungeborenen als Entscheidungshilfe
bezlglich eines Schwangerschaftsabbruchs
kdnnen sich nur auf die Gesundheit der
Frauen, der Familien beziehen, in Bezug auf
das Ungeborene ist dies absurd. Ob hier ein
Gesundheitsproblem von Frauen tatsachlich
geldst, oder ein gesellschaftliches Defizit
ausgeglichen wird, ist zumindest fraglich.

Ausgehend davon, dass genetische Diagno-
stik am Ungeborenen nur Uber eine Erwei-
terung der Entscheidungs- und Handlungs-
spielrdume schwangerer Frauen/Paare legi-
timiert werden kann, schreibt Marcus
Diawell: “Eine ethische Evaluierung der
Moglichkeiten genetischer Diagnostik wird
mit einbeziehen missen, welche Riickwir-
kungen auf das Krankheitsbild, auf die
Sichtweise von Behinderungen und die Re-
gulierbarkeit der erweiterten Handlungsop-
tionen zu erwarten sind.”

Deutlich ist auf jeden Fall, dass bei der
EinfGhrung und Durchsetzung pranataler
Tests und Untersuchungen Marktmecha-
nismen, Rechtsprechung, Interessen der
AnbieterInnen und Nachfrageverhalten die-
se in erster Linie bestimmen.*

"Die Durchfiihrung von genetischen Reihen-
untersuchungen in der Gesamtbevdlkerung
oder in spezifischen Bevélkerungsgruppen
ist ... als duBerst problematisch anzusehen
und bedlrfte einer sorgféltigen Vorberei-
tung. Sie muss an die Einhaltung grundle-
gender ethischer Standards geknipft wer-
den, sollen die von Reihenuntersuchungen
ausgehenden Risiken ihren moéglichen Nut-

zen nicht (iberwiegen”.

Margaretha Kurmann

3 Marcus Diwell, Ethik der genetischen Frithdiagnostik,
in: M. Diwell, D. Mieth (HG), Ethik in der Humange-
netik 2000, S. 33

4 vgl. ebd. Bezug auf die Studien von I. Nippert, S.
347 f.

® Enquetebericht S. 332 f.
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Pranataldiagnostik — Scree-
ning-Untersuchungen im ersten Schwan-
gerschaftsdrittel Helga Seyler

Fehlbildungs-Screening in der Schwan-
gerschaft

In den 80er Jahren wurde erstmals eine
Screeninguntersuchung auf Fehlbildungen
allen Schwangeren angeboten, der Triple-
Test. Dabei werden in der 15.-18. Schwan-
gerschaftswoche drei Substanzen im Blut
der Schwangeren bestimmt (BHCG= huma-
nes Chorion-Gonadotropin, freies Ostriol
und AFP= «-Fetoprotein) und damit ein
Risikowert fir beim Fetus fir das Down-
Syndrom, einige andere Chromosomenver-
anderungen und Fehlbildungen des zentra-
len Nervensystems berechnet. Der Triple-
Test wurde und wird Schwangeren in allen
Altersgruppen angeboten, oft ohne ausrei-
chende Aufklérung der Frauen Uuber die
moglichen Konsequenzen und informierte
Zustimmung. Von manchen ArztInnen wird
er sogar ohne Wissen der Frauen durchge-
fuhrt.

Bedeutung der Nackentransparenz

In den letzten Jahren wurden zahlreiche
Risikomarker fur Chromosomenverande-
rungen und andere Fehlbildungen beschrie-
ben. Einer davon ist die verdickte Nacken-
transparenz. Anfang der neunziger Jahre
wurden Zusammenhange zwischen einer im
Ultraschall gesehenen verdickten Nacken-
transparenz und Chromosomenveranderun-
gen beim Embryo beobachtet. Mehrere
Untersuchungen haben den Zusammenhang
bestatigt und dazu gefihrt, dass diese Mes-
sung allgemein empfohlen wurde, bevor
ausreichendes Wissen darliber vorhanden
war. Sehr schnell hat diese Untersuchung
sogar Eingang in den Mutterpass gefunden,
indem bei der Dokumentation der ersten
Ultraschalluntersuchung zwischen der 9.
und 12. Schwangerschaftswoche “Auffallig-
keiten, z.B. Dorsonuchales Odem” mit Ja
oder Nein angekreuzt werden soll.

Die Nackentransparenz (im englischen
“nuchal translucency”, NT), manchmal auch
Nackenédem oder Nackenfalte genannt, ist
eine bei allen Feten im Ultraschall sichtbare
und messbare Struktur. Wie die beobach-
teten Verdickungen entstehen und welche

Bedeutung sie haben, weiB man nicht. Die
durchschnittliche NT nimmt mit dem
Schwangerschaftsalter bis zur 14. Woche
zu, danach nimmt sie oft wieder ab, auch
Verdickungen verschwinden dann wieder.
Die NT ist oft auch bei gesunden Feten ver-
breitert, hdufiger aber bei bestimmten
Chromosomenveranderungen wie dem
Down-Syndrom, Trisomie 13 und 18, dem
Turnersyndrom, bei Herzfehlern, Fehlbil-
dungen des Zentralnervensystems,
Bauchwanddefekten und einigen anderen
Fehlbildungen.

Mit der Messung der NT kann man nicht
feststellen, ob der Fetus eine bestimmte
Chromosomenveranderung oder eine an-
dere Fehlbildung hat oder ob er gesund ist.
Um dies festzustellen oder auszuschlieBen,
muss eine Fruchtwasseruntersuchung oder
Chorionzottenbiopsie durchgefiihrt werden
oder zu einem spateren Zeitpunkt (18.-20.
Woche) eine spezielle Ultraschalluntersu-
chung auf Fehlbildungen.

Standards der NT- Messung

Es gibt keinen bestimmten Wert, bis zu
dem die NT-Messung normal und Uber dem
sie abnormal ist. (Wenn nur die NT ohne
Bericksichtigung weiterer Angaben beur-
teilt werden soll, wird haufig ein relativer
Grenzwert, meist die 95. Perzentile der
Normbefunde zugrunde gelegt.) Auch die
Messung selbst ist schwierig. Von Bedeu-
tung sind Abweichungen um Zehntelmilli-
meter, so genau ist aber die Auflésung
selbst der besten Ultraschallgerate nicht.
Die Abweichungen bei wiederholten Mes-
sungen oder verschiedenen Untersuchern
betragen 0,5-0,6 mm (Souter 2001), in
einer Untersuchung aber auch 1-2 mm
(Roberts 1995). Bei einer durchschnittlichen
Dicke der NT von 1,5-2 mm haben solche
Abweichungen entscheidende Auswirkung
auf die Risikoberechnung.

Fir die Messung der NT und den Umgang
mit den Ergebnissen gibt es in Deutschland
zur Zeit keine verbindlichen Richtlinien und
Standards. Sie wird in der Praxis sehr un-
terschiedlich gehandhabt. Manche ArztIn-
nen suchen nicht gezielt bei der ersten Ul-
traschalluntersuchung danach, reagieren
aber, wenn ihnen eine erweiterte Nacken-
transparenz auffallt. Andere suchen gezielt
danach, benutzen aber unterschiedliche
Grenzwerte, bei denen sie zu einer weiter-
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gehenden Diagnostik raten. Eine weitere
Mdglichkeit besteht darin, aus der Dicke der
NT und dem “Hintergrundrisiko” (dem Al-
tersrisiko der Mutter) mit Computerpro-
grammen einen Risikowert fiir bestimmte
Chromosomenveranderungen (Trisomie 21,
13, 18, Turnersyndrom) zu errechnen. Zu-
satzlich kénnen auch zwei Blutwerte (fur
das freie BHCG und das PAPP-A), die zwi-
schen der 10. und 14. SSW bestimmt wer-
den, in die Berechnung des Risikowertes
einbezogen werden.

Auch der Zeitpunkt der Messung ist unter-
schiedlich. Die erste Routine-Ultraschall-
untersuchung soll in der 9.-12. Woche
durchgeftihrt werden, fiir die NT-Messung
wird die 12.-14. Woche als bester Zeit-
punkt angegeben. Viele niedergelassene
ArztInnnen fiihren die Messung in der eige-
nen Praxis selbst durch, andere Uberweisen
die Frauen dafir zu den Spezialistinnen flr
pranatale Diagnostik.

Das Erst-Trimester-Screening der Fetal
Medicine Foundation

Die internationale Gesellschaft “Fetal Me-
dicine Foundation” in London hat auf der
Grundlage von Messungen an tber 100 000
Feten ein Computerprogramm zur Errech-
nung von Risikowerten erstellt, wobei die
Dicke der NT, das Altersrisiko der Schwan-
geren und, wenn sie bestimmt wurden,
auch das freie BhCG und PAPP-A im miutter-
lichen Blut in die Berechnung eingehen. Die
Gesellschaft hat Qualitatskriterien fir die
Messung der NT festgelegt, fihrt Fortbil-
dungen durch und vergibt Zertifikate. Das
Computerprogramm zur Risikoberechnung
wird nur nach der Zertifizierung zur Verfu-
gung gestellt. In Deutschland wachst die
Zahl von Praxen und Zentren, die dieses
Zertifikat vorweisen kdénnen. Die Richtlinien
der Gesellschaft sowie die Adressen der
zertifizierten Einrichtungen sind unter
www.fetalmedicine.com im Internet zu finden.

Gemessen werden soll nach diesen Stan-
dards in der 12.-14. Schwangerschaftswo-
che (11+3-12+6), bei einer ScheitelsteiB-
lange von 45-84 mm. Fir die Einstellung
des Embryos im Ultraschallbild, die Haltung
des Embryos sowie fiir die Gerateausstat-
tung gibt es genaue Kriterien. Meist wird
von der Bauchdecke aus untersucht, die
Untersuchung mit einer Vaginalsonde ist
auch moglich. Etwa 80-100 Messungen

sollten zum Erlernen der Methode erfolgen,
bevor diagnostische Messungen durchge-
fuhrt werden.

Ab welchem errechneten Risiko zu einer
Fruchtwasseruntersuchung oder Chorion-
zottenbiopsie geraten wird, wird in ver-
schiedenen Zentren und Praxen unter-
schiedlich gehandhabt. Meist wird bei einem
Risikowert von lber 1:300 oder 1:400 den
Frauen dazu geraten. Letztendlich kdénnen
sie aber selbst entscheiden, ob und bei wel-
chem Risikowert sie das tun.

Aussagekraft der Ergebnisse

Die Rate an falsch-positiven Ergebnissen -
das heiBt, es wird eine verdickte NT bei
einem gesunden Kind gemessen und ein
erhéhter Risikowert errechnet - liegt in
unterschiedlichen Untersuchungen zwischen
5 % und 13 % (abhangig vom Alter und
anderen Merkmalen der untersuchten Frau-
en und von der Einhaltung von Standards
bei der Untersuchung). Bei diesen Frauen
muss ein (unnotiger) invasiver Eingriff
(Fruchtwasseruntersuchung oder Chorion-
zottenbiopsie) durchgefihrt werden. Es
missen etwa 30 Eingriffe durchgefiihrt
werden, um ein Kind mit Chromosomenver-
anderung zu “entdecken”.

Wenn alle schwangeren Frauen mit dieser
Methode untersucht werden und bei ent-
sprechendem Risikowert eine invasive Un-
tersuchung durchfiihren lassen, werden
mehr Chromosomenveranderung “entdeckt”
(66-80 %), bei weniger invasiven Untersu-
chungen 5-13 %, als wenn invasive Dia-
gnostik nur aufgrund des mitterlichen Al-
ters ab 35 Jahren durchgefihrt wird (ca. 40
% “Entdeckungsrate” bei einer Eingriffsrate
von ca. 14 %) (Tercanli 2001). Die “Ent-
deckungsrate” ist auch hdéher als beim
Triple-Test (60 %). Wenn zusatzlich das
PAPP-A und freie BhCG in die Risikoberech-
nung einbezogen werden, steigt die “Ent-
deckungsrate” auf ca. 87 %.

Untersuchungsergebnisse in Abhangig-
keit vom Alter

Die Rate an falsch-positiven Ergebnissen
und die “Entdeckungsrate” von Fehlbildun-
gen hangt aber auch vom Alter der unter-
suchten Frauen ab, beide nehmen mit dem
Alter zu. Die “Entdeckungsrate” steigt von
ca. 78 % bei 20jéhrigen Frauen auf ca. 98
% bei 45jahrigen, die Rate falsch-positiver
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Ergebnisse von 2,3 % bei 20jahrigen auf 52
% bei 45jahrigen. Bei 20jahrigen Frauen
werden bei 100 Eingriffen drei Feten mit
Down-Syndrom “entdeckt”, bei 45jahrigen
Frauen sind es 11 Feten mit Down-Syndrom
(Spencer 2001). Bei jungen Frauen ist zwar
die Rate an falsch-positiven Ergebnissen
niedriger, insgesamt missen aber mehr
Eingriffe bei Schwangerschaften mit gesun-
den Kindern durchgefihrt werden (97 von
100 Eingriffe) als bei alteren Frauen.

Flr jingere Frauen mit einem geringen Al-
tersrisiko, denen die invasive Diagnostik
nicht empfohlen wird, bietet die NT-
Messung die Madglichkeit, einen spezifi-
scheren Risikowert als das Altersrisiko zu
bekommen. Haufig jedoch wird ein erhéhter
Risikowert trotz gesundem Fetus errechnet
und fuhrt zu groBer Angst und Beunruhi-
gung bei der Frau und zu einem Eingriff
(Chorionzottenbiopsie = oder  Fruchtwas-
seruntersuchung) mit dem Risiko einer
Fehlgeburt, den die Frau sonst nicht durch-
geflihrt hatte.

Bei alteren Frauen kann durch die Messung
ein niedrigeres Risiko errechnet werden, als
ihrem Alter entspricht, und sie kénnen sich
dann entscheiden, auf eine invasive Dia-
gnostik zu verzichten. Da aber das Altersri-
siko in die Berechnung mit einflieBt, wird
mit zunehmendem Alter immer seltener ein
Risikowert von unter 1:400 oder 1:300 er-
rechnet (ab diesem Wert wird allgemein
eine invasive Diagnostik empfohlen). Im
Alter von 45 Jahren betragt die falsch-
positive Rate Uber 50 % (Spencer 2001),
das heiBt, Uber der Halfte der Frauen wird
dann zu einer invasiven Diagnostik geraten.
Die Frauen koénnen natirlich selbst ent-
scheiden, bei welchem Risikowert sie einen
Eingriff durchflihren lassen, aber auf die
Schwierigkeit, statistische Risikowerte zur
Grundlage einer personliche Entscheidung
zu machen, wird an spaterer Stelle einge-
gangen.

Wenn durch die Fruchtwasseruntersuchung
oder Chorionzottenbiopsie eine Chromoso-
menveranderung ausgeschlossen ist, bleibt
ein erhdhtes Risiko fir bestimmte Organ-
fehlbildungen, die oft erst durch eine Ultra-
schalluntersuchung in der 20. Woche fest-
gestellt oder ausgeschlossen werden koén-
nen.

Beratung

Entgegen der fir den Triple-Test beschrie-
benen Praxis besteht unter FrauenarztIinnen
und Arztlnnen fir prénatale Diagnostik
Konsens dariber, dass die Frauen vor
Screeninguntersuchungen auf Fehlbildun-
gen ausreichend aufgeklart werden mis-
sen, um eine eigene Entscheidung zu tref-
fen.

Eine ausreichende Beratung muss auf viele
Aspekte eingehen. Zunachst miuissen die
beschrankte Aussagekraft der Untersu-
chungsergebnisse erklart und eine Vorstel-
lung Uber die Bedeutung von Risikowerten
und Wahrscheinlichkeiten vermittelt wer-
den. Es muss darUber gesprochen werden,
welche Sicherheit, aber auch welche Angste
und Verunsicherung die Ergebnisse bringen
kédnnen, und Uber die Mdglichkeit und Hau-
figkeit falsch-positiver Ergebnisse. Auch
maogliche Folgeuntersuchungen mit ihren
Risiken, die zur genaueren Abklarung not-
wendig werden koénnen, missen bespro-
chen werden.

Der Schwangeren bzw. dem Paar muss
vermittelt werden, dass die Konsequenzen
der moglicherweise festgestellten Auffallig-
keiten nicht Behandlung oder Heilung son-
dern Entscheidung Uber einen Schwanger-
schaftsabbruch bedeuten. Die Beratung
muss auf die Einstellung der Frau bzw. des
Paares gegeniber Behinderung allgemein
und gegeniiber einem eigenen behinderten
Kind eingehen und auf die Bedeutung eines
moglichen spaten  Schwangerschaftsab-
bruchs. Und es muss dariber aufgeklart
werden, dass trotz aller mdglichen Untersu-
chungen kein gesundes Kind garantiert
werden kann, sondern immer nur einzelne
wenige Erkrankungen oder Fehlbildungen
oder Chromosomenveranderungen festge-
stellt werden kénnen.

Da durch die Nackenfaltenmessung auch im
ersten Trimenon schon Aspekte der
Schwangerenvorsorge beim Ultraschall und
pranataldiagnostische Ziele vermischt wer-
den, misste eigentlich auch vor jeder Ul-
traschalluntersuchung Uber die Mdglichkei-
ten und Konsequenzen der Pranataldiagno-
stik aufgeklart werden, was aber in der
Praxis nicht méglich ist und eine Uberfor-
derung fir viele Schwangere darstellt. Im
Falle eines auffalligen Ergebnisses fihrt die
unerwartete Konfrontation der Schwange-
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ren dazu, dass sie unvorbereitet, unter
Schock und Zeitdruck weitreichende Ent-
scheidungen treffen muss und keine Zeit
und Gelegenheit hat, sich iber ambivalente
Gefuhle und Konflikte klar zu werden.

Eine Beratung, die alle oben genannten
Aspekte einbezieht, und in der auch die
Schwangere (und ihr/e Partner/in) die M&g-
lichkeit haben, ihre Angste und Beflirchtun-
gen zu auBern und sich Uber ihre Haltung
klar zu werden, erfordert neben ausrei-
chender Zeit auch eine entsprechende
Fachkompetenz, die komplexes somatisches
und psychosomatisches Wissen umfasst
sowie die Fahigkeit zur kommunikativen
Gesprachsfihrung und Beziehungsgestal-
tung (RauchfuB 2000). Beides ist im Pra-
xisalltag der frauenarztlichen Schwange-
renvorsorge “in der Regel” nicht ausrei-
chend vorhanden (RauchfuBB 2001).

Deswegen wird ein Angebot ergdnzender
Beratung in unabhdngigen Einrichtungen
gefordert, das flir alle Schwangeren zu-
ganglich ist. Ein solches Angebot gibt es
derzeit nicht. In der politischen Diskussion
ist eine Pflichtberatung vor der Inanspruch-
nahme von pranataler Diagnostik &hnlich
der vor einem Schwangerschaftsabbruch.
Pro Familia halt dagegen die Schaffung fir
alle zuganglichen Beratungsangebots sowie
niederschwellige Informationsmadglichkeiten
(z.B. durch Offentlichkeitsarbeit) fiir sinn-
voller, um den derzeit bestehenden Rechts-
anspruch aller Schwangeren und Paare auf
ausreichende Beratung bekannt zu machen.

Bewertung

PD fiir alle Schwangeren, unabhingig
vom Alter

Die EinfGUhrung von nicht-invasiven Scree-
ningtests ist fir jingere Frauen, die sich im
Falle eines Down-Syndroms flr einen
Schwangerschaftsabbruch entscheiden
wilrden, eine Mdéglichkeit, ihr persénliches
Risiko naher einzugrenzen, ohne eine mit
Fehlgeburtsrisiko  behaftete  Fruchtwas-
seruntersuchung durchfilhren lassen zu
mussen. Alle Tests, die Frauen unabhéngig
vom Alter angeboten werden, haben aber
auch zur Folge, dass praktisch alle Schwan-
geren mit Pranataldiagnostik konfrontiert
und dariber aufgeklart werden missen. Sie
missen eine eigene Entscheidung mit még-
licherweise weitreichenden Konsequenzen

treffen, und das zu einem sehr frihen Zeit-
punkt der Schwangerschaft, in dem sie ge-
rade erst damit beschaftigt sind, was es
Uberhaupt fir sie bedeutet, schwanger zu
sein und Mutter zu werden. Dies kann eine
Zumutung und Uberforderung bedeuten.
Auswirkungen auf die Wahrnehmung der
Frihschwangerschaft (Schwangerschaft auf
Probe) sind maéglich.

Derzeit gibt es keine klaren Richtlinien, ob
und welchen Schwangeren diese Untersu-
chungen angeboten werden sollen oder
muissen. In den Mutterschaftsrichtlinien ist
das Angebot einer invasiven Diagnostik ab
dem 35. Lebensjahr vorgesehen. Eine Auf-
klarungspflicht aller Schwangeren (U(ber
Methoden der PD ist dort nicht verankert.
Auch die “Richtlinien zur Pranatalen Unter-
suchung von Krankheiten und Krankheits-
dispositionen” der Bundesarztekammer las-
sen offen, welchen Schwangeren die Scree-
ning-Untersuchungen angeboten werden
sollen (Bundesarztekammer 1998). Einige
ArztInnen argumentieren damit, dass, weil
es diese Techniken gibt, auch eine Aufkla-
rungspflicht besteht. Auch durch die Ein-
filhrung des “Dorsonuchalen Odems” in die
Dokumentation der ersten Ultraschallunter-
suchung im Mutterpass werden die Gyna-
kologInnen unter Druck gesetzt, diese Un-
tersuchung durchzufihren, ohne dass Stan-
dards flr die Qualifikation und Durchflih-
rung bestehen.

Aufgrund der Mutterschaftsrichtlinien wird
die Pranatale Diagnostik bei Frauen unter
35 Jahren ohne spezielle Indikation nicht
als Kassenleistung angesehen und meist
privat abgerechnet.

Mangelhafte Aufklarung

Es ist davon auszugehen, dass wie beim
Triple-Test viele Schwangere nicht Uber die
Zielrichtung und Problematik des NT-
Screenings aufgeklart werden.

Die meisten Schwangeren lassen diese Un-
tersuchungen durchfiihren, um bestatigt zu
bekommen, dass ihr Kind gesund ist, und
rechnen nicht damit, dass die Untersuchung
auch ein anderes Ergebnis haben koénnte.
Viele Schwangere sehen sie als normalen
Bestandteil der Schwangerenvorsorge an.
Viele Informationsblatter von pranataldia-
gnostischen  Einrichtungen, in denen
Schwangere Uber die Angebote informiert
werden, unterstlitzen diese Tendenz, indem
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die Zielrichtung der Screening-Unter-
suchungen verschleiert wird. Es wird zum
Teil suggeriert, dass diese Untersuchungen
wichtig seien fur die Gesundheit von Mutter
und Kind. Die mogliche Konsequenz eines
Schwangerschaftsabbruchs bleibt haufig
unerwahnt. Auch viele Frauenarztinnen
empfehlen gerade jlngeren Schwangeren
die Untersuchung mit dem Argument, damit
kénne die Gesundheit des Kindes bestatigt
werden. AuBer durch den gesellschaftlichen
Druck wird auch damit die Akzeptanz flr
diese Untersuchungen geférdert und die
Bereitschaft der Schwangeren erhéht, sol-
che Untersuchungen durchflihren zu lassen,
ohne sich mit der Bedeutung und den Kon-
sequenzen auseinander gesetzt zu haben.
Wenn Schwangere ein unauffalliges Tester-
gebnis mitgeteilt bekommen, sind sie mit
dem Ablauf und der Durchfiihrung der Un-
tersuchungen auch zufrieden. Die Proble-
matik dieses Vorgehens und die Defizite in
der Beratung werden jedoch dramatisch
sichtbar, wenn einmal nicht alles in Ord-
nung ist.

Bedeutung von Risikowerten

Ein groBes Problem des NT-Screenings
bleibt, wie auch beim Triple-Test die
Schwierigkeit, mit statistischen Risikower-
ten umzugehen. Sie sind abstrakt und es ist
schwierig flr einzelne Frauen, sie zur
Grundlage von persénlichen Entscheidun-
gen zu machen. Die Aussage von Risiko-
werten bezieht sich auf eine groBe Anzahl
von Personen. Fir die Einzelne ist ihre Aus-
sagekraft jedoch gering. Bei einem Risiko-
wert von zum Beispiel 1:400 ist von 400
Frauen eine von einem Ereignis betroffen.
Flr eine einzelne Frau gilt jedoch, dass sie
das Ereignis treffen kann oder nicht, und
niemand kann ihr aufgrund des Risikower-
tes dariber eine genaue Aussage machen.
Untersuchungen zeigen, dass Risikowerte
sehr unterschiedlich verstanden und einge-
schatzt werden, oft auch in Abhangigkeit
von der persdnlichen Bewertung des Ereig-
nisses. Zum Beispiel wird das Risiko flUr ein
Ereignis subjektiv als gréBer empfunden,
wenn die Angst davor groB ist. Das heiBt,
die Risikowahrnehmung ist eng verknipft
mit der Risikobewertung (Waldschmidt
2000). Andererseits gibt es auch eine Ten-
denz, das eigene Risiko als gering einzu-
schatzen, um Angste zu reduzieren. So
kommt auch eine Schweizer Studie zu dem
Schluss: "“Der Einfluss des NT-Screenings

auf die individuelle Entscheidung der
Schwangeren flr oder gegen einen invasi-
ven Eingriff ist relativ beschrankt” (Tercanli
2002). Auch ArztInnen sind oft nicht in der
Lage, die Bedeutung von Risikowerten zu
verstehen und den Frauen zu vermitteln.

Frither Zeitpunkt der Untersuchung

Als Vorteil des NT-Screenings im Vergleich
zum Triple-Test wird gesehen, dass es fri-
her durchgefihrt werden kann. In GroBbri-
tannien wird bei erhéhtem Risikowert meist
eine Chorionzottenbiopsie durchgefiihrt, so
dass die Diagnose einer Chromosomenver-
anderung oft schon im ersten Trimenon
gestellt wird. Auch die Fruchtwasserunter-
suchung kann ab der 14. Woche durchge-
fihrt werden, und das Ergebnis liegt dann
frGher vor, als wenn sie erst nach dem Er-
gebnis des Triple-Tests durchgefiihrt wird.
Ob ein friher durchgefiihrter Schwanger-
schaftsabbruch bei einer eigentlich er-
winschten Schwangerschaft flr die Frauen
weniger belastend ist, ist aber nicht geklart.
(Zur Verarbeitung von Schwangerschafts-
abbriichen nach PD siehe: RauchfuB8 2001.)
Durch den friihen Zeitpunkt der Nackenfal-
tenmessung erhdht sich der Zeitdruck zur
Entscheidung vor der Durchfihrung der
Messung.

Ein Problem der frihen Diagnostik ist, dass
Chromosomenveranderung bei Feten er-
kannt werden, die im weiteren Verlauf der
Schwangerschaft absterben wirden. Feten
mit Chromosomenveranderung haben ein
erhohtes Risiko flir intrauterinen Fruchttod,
und es gibt Schatzungen, dass 40 % der
Feten mit Trisomie 21 zwischen der 12.
Woche und dem Geburtstermin sterben,
und 32 % zwischen der 10. und 16. SSW.

Die Frauen missen sich dadurch unnéti-
gerweise mit der Problematik auseinander-
setzen, ein behindertes Kind zu bekommen
oder abzutreiben (Baez 2002).

Es gibt auch Hinweise darauf, dass die Nak-
kentransparenz besonders bei den Feten
verdickt ist, die so schwere Fehlbildungen
haben, dass sie vor der Geburt versterben.
Somit wirden mit der NT-Messung eher die
Feten entdeckt werden, die ohnehin vor der
Geburt versterben (Baez 2002).
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Selektion durch PD

Ein grundsatzlicher Aspekt in der Diskussion
um Pranatale Diagnostik ist die Selektion,
das heiBt die Identifizierung und Ausson-
derung von Behinderten. Pranataldiagnos-
tikerInnen betonen, dass es ihnen nicht um
Selektion, sondern um individuelle Ent-
scheidungsmdglichkeiten von Schwangeren
und werdenden Eltern geht.

Insbesondere Screening-Untersuchungen
haben aber zum Ziel, eine bestimmte Be-
volkerungsgruppe mdglichst vollstandig zu
untersuchen (im Gegensatz zu individuell
begriindeten Untersuchungen), um mog-
lichst viele Feten mit Auffadlligkeiten zu ent-
decken. Das Argument fir die Durchfiih-
rung von Screening-Tests, dass damit die
vielen Kinder mit Down-Syndrom entdeckt
werden, die bisher von Frauen unter 35
Jahren geboren wurden (es sind ca. 50 %
der Kinder mit Down-Syndrom), legt selek-
tive Ziele nahe, ebenso wie der Begriff der
“Entdeckungsrate”, der im Zusammenhang
mit der NT-Messung benutzt wird.

Das Angebot dieser Untersuchungen und
die Erwartungen, die damit verbunden sind,
fordern eine Haltung in der Gesellschaft,
dass es Behinderte doch nicht mehr geben
misste. Diese Haltung (bt auch Druck auf
Schwangere aus, sich flr solche Untersu-
chungen zu entscheiden, und schrankt ihre
Autonomie und Selbstbestimmung vor,
wahrend und nach einer mdglichen Unter-
suchung ein.
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Risiko-
Schwanger-
Monika Joos

Streit um Prozente.
berechnungen in der
schaft

Die stille Routine der vorgeburtlichen Uber-
wachung, mit der jede schwangere Frau
gewohnlich allein zurechtkommen muss,
wird gelegentlich von Aufsehen erregenden
Meldungen unterbrochen. Dieses Jahr gab
es sowohl in der Schweiz als auch in
Deutschland ein solches Ereignis. In
Deutschland fallte im Juni der Bundesge-
richtshof einen folgenschweren Richter-
spruch: Eine Arztin, die bei einer Ultra-
schalluntersuchung eine schwere Missbil-
dung Ubersehen hatte, wurde dazu verur-
teilt, den Eltern Uber 10.000 Euro Schmer-
zensgeld zu bezahlen und fir den gesamten
zukinftigen Unterhalt des Kindes aufzu-
kommen. Damit wird nun auch in Deutsch-
land mit einem neuen Urteil bestarkt, dass
behindertes Leben als Schaden anerkannt
wird. Ein ahnlicher Fall kam in der Schweiz
in die Schlagzeilen. Die Eltern eines behin-
derten Kindes drohten mit einer Klage ge-
gen die verantwortliche Arztin des Basler
Universitatsspitals, weil diese ebenfalls eine
eindeutige Missbildung bei Ultraschallkon-
trollen Gbersehen hatte.

Die Reaktionen auf solche Urteile sind je-
weils heftig. ArztInnen befiirchten, dass in
Zukunft das zweifelsfreie Entdecken von
Fehlbildungen zu ihrer Hauptaufgabe wird
und nicht die optimale Betreuung der
Schwangeren; die Entwertung des mensch-
lichen Lebens wird angeprangert. "Mensch-
liches Leben wird relativiert", kommentierte
Frank Ulrich Montgomery, der Prasident der
Arztekammer in Hamburg, das deutsche
Urteil.

Ganz von ungefahr kommen solche Scha-
denersatzforderungen  allerdings  nicht.
Schwangeren Frauen wird mittlerweile eine
ganze Batterie von vorgeburtlichen Tests
angeboten, haufig ohne ausreichende In-
formation und mit dem Verweis auf eine
angebliche "Sicherheit", die solche Tests
bringen sollen. Ist es da nicht konsequent,
wenn Frauen, die sich in Sicherheit gewiegt
haben, schlieBlich zur Klage greifen, wenn
sich diese Sicherheit als Illusion entpuppt?
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Kalkulierbares Risiko?

Technische Aspekte

Eine zweifelsfreie Diagnose von Krankheiten
des werdenden Kindes ist wahrend der
Schwangerschaft nur bei einer beschrank-
ten Anzahl von bekannten genetischen Ab-
weichungen madglich. Dazu muss der Frau
Gewebe enthommen und anschlieBend ge-
netisch analysiert werden. Solche Untersu-
chungen bergen das Risiko in sich, dass
eine Fehlgeburt ausgelést wird. AuBerdem
sind sie kostspielig. Als Alternative dazu
bieten sich Wahrscheinlichkeitsberechnun-
gen an, bei denen vermehrt auch der Ultra-
schall eine Rolle spielt. Mit Hilfe von Be-
rechnungen kénnen diejenigen Frauen er-
kannt werden, bei denen das Risiko fir Ab-
weichungen groBer ist. Die nachfolgenden
genetischen Untersuchungen kénnen so
gezielter angewendet werden. Dieses "Her-
ausfiltern" wird auch Screening genannt.
Wahrscheinlichkeitsberechnungen bergen
keine koérperlichen Risiken in sich, arbeiten
aber mit den héchst spekulativen Werten
von statistischen Ergebnissen. Die Ergeb-
nisse fallen in den meisten Fallen zur Beru-
higung der Frauen aus. Von den Frauen, bei
denen die Risikoberechnung einen Hinweis
auf ein erhdhtes Risiko ergibt, wird die
Mehrheit ein vdllig gesundes Kind zur Welt
bringen, bei einer Minderheit wird bei der
nachfolgenden genetischen Untersuchung
tatsachlich eine Behinderung festgestellt
werden. In wenigen Fallen werden Missbil-
dungen auch mit diesen Tests unerkannt
bleiben.

Wahrscheinlichkeit und Risiko

Von tausend durchschnittlichen Mannern
haben bei einer Messung flinfzig lange Na-
sen. Nun werden nur solche Manner ver-
messen, die groBe Ohren haben. Von tau-
send Mannern mit groBen Ohren haben
zweihundert lange Nasen. Fazit: Das Risiko,
eine lange Nase zu haben, ist bei Mannern
mit groBen Ohren erhoht. Dies, vereinfacht
dargestellt, ist das Prinzip der Wahrschein-
lichkeitsberechnung, auch bei vorgeburtli-
chen Untersuchungen. Heute sind verschie-
dene Faktoren bekannt, die auf eine er-
hohte Wahrscheinlichkeit flir eine Fehlbil-
dung hinweisen. Der bekannteste davon ist
das Alter der Frau. Mit steigendem Alter
steigt fur sie die Wahrscheinlichkeit, ein
Kind mit Trisomie 21 (Down Syndrom) zu
gebaren. Ein anderer Faktor sind bestimmte
chemische Bestandteile im Blut. Sind sie in
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erhéhtem MaB vorhanden, kann das ein
Hinweis auf eine Fehlbildung sein. Ein drit-
ter Faktor wird mit dem Ultraschall ermit-
telt: Ein Teil des Nackens des Fetus (die
sogenannte Nackentransparenz oder Nak-
kendichte) gibt ebenfalls Hinweise auf moég-
liche Stoérungen des Fetus. Diese Erkennt-
nisse sind die Grundlage der Wahrschein-
lichkeitsberechnungen, die schwangeren
Frauen heute angeboten werden. Die ein-
fachste Risikoabschatzung ist die mit Hilfe
des Alters, von der auch die Krankenkasse
Gebrauch macht. Ist eine Frau Uber 35, gilt
ihre Schwangerschaft als risikoreich und
genetische Untersuchungen werden be-
zahlt. Schon langer in Gebrauch sind che-
mische Blutanalysen im 2. Schwanger-
schaftsdrittel (Trimester). Neuer sind Ana-
lysen, die schon im ersten Trimester durch-
gefiihrt werden koénnen. Der Ultraschall
nimmt bei der Wahrscheinlichkeitsberech-
nung eine Sonderstellung ein. Er ist einer-
seits ein direktes Diagnosemittel, mit dem
die Untersucherin gewisse Schadigungen
sofort auf dem Bildschirm erkennen kann,
er ist andererseits Teil einer Wahrschein-
lichkeitsberechnung, wenn die Nacken-
transparenz gemessen wird. Eine neuere
Generation von Wahrscheinlichkeitsberech-
nungen verbindet nun zwei oder mehrere
dieser Werte und berechnet daraus einen
statistischen Wert. Die Genauigkeit soll bei
diesen Kombinationsberechnungen hoéher
sein. Solche Kombinationstests gibt es fiir
das zweite und seit kurzem auch fir das
erste Schwangerschaftsdrittel.

In ihrer praktischen Anwendung werden
diese Tests gewohnlich nicht Wahrschein-
lichkeitsberechnungen, sondern "Risikobe-
rechnungen" genannt. Dies ist an sich kor-
rekt und mag flr Laien auch leichter ver-
standlich sein. Da aber in unserer Alltags-
sprache der Begriff "Risiko" mit "Gefahr"
gleichgesetzt wird, |16st der Begriff "Risiko-
berechnung" leicht Angst aus und vermittelt
den Eindruck einer Bedrohung, die faktisch
in den meisten Fallen nicht vorhanden ist.

Tests fiir das erste Schwangerschafts-
drittel

Erst seit kurzem auf dem Markt sind Risiko-
berechnungen filir das erste Schwanger-
schaftsdrittel. Eine Risikoabschatzung schon
zu diesem Zeitpunkt scheint auf den ersten
Blick Vorteile mit sich zu bringen. Wenn in
diesem Stadium ein erhdhtes Risiko erkannt
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wird, kann eine anschlieBende Gewebeana-
lyse mittels Chorionzottenbiopsie ebenfalls
frih stattfinden. Ein schonender Schwan-
gerschaftsabbruch ist zu diesem Zeitpunkt
noch machbar. Bei einer Risikoabschatzung
im zweiten Trimester ist ein Schwanger-
schaftsabbruch nur noch mit einer Geburt-
seinleitung madglich. Doch dieser Vorteil
kommt nicht ohne Nachteile: Es ist be-
kannt, dass fast die Halfte aller von Triso-
mie 21 betroffenen Feten bis ins zweite
Trimester natirlicherweise absterben. Fast
der Halfte der Frauen, die sich infolge des
Erst-Trimester-Tests und nachfolgender
Diagnostik der schwierigen Frage fur oder
gegen eine Abtreibung stellen mdissen,
hatte die Natur eine Antwort mit dem Tod
des Fetus gegeben. Ein weiterer Nachteil
ist, dass eine Chorionzottenbiopsie in die-
sem frithem Stadium mit dem hdheren Risi-
ko einer Fehlgeburt begleitet ist.

Die gegenwadrtige Situation

Von der groBen Palette an vorgeburtlichen
Risikoabschatzungen, die in den letzten
Jahren entwickelt wurden, wird je nach
Land und Region ganz unterschiedlich Ge-
brauch gemacht. In der Schweiz bieten me-
dizinische Labors sowohl die chemischen
Analysen im zweiten wie im ersten Trime-
ster an. Seit dem Jahr 2000 ist in der
Schweiz auch ein Kombinationstest im An-
gebot. Dieser sogenannte Erst-Trimester-
Test wurde mit Unterstiitzung der medizini-
schen Fachgesellschaften eingeflihrt. Das
Testverfahren folgt den Vorgaben eines
englischen Forschungszentrums, der "Fetal
Medicine Foundation" (FMF) ® in London.
Alle, die diesen Test anbieten, unterliegen
einer strengen Kontrolle durch die FMF.
Auch in Deutschland wird der gleiche Test
von der dortigen Fachgesellschaft vorange-
trieben.

Streit um Prozente

Dies zu einem Zeitpunkt, da noch kaum
gesicherte Daten zur Wirksamkeit dieses
Tests vorliegen. In GroBbritannien selber
gehort der Erst-Trimester-Test noch nicht
zum Leistungskatalog des offentlichen Ge-
sundheitswesens. Dort wird erst dariber
diskutiert, ob die Risikoberechnung im 2.
Trimester landesweit eingefiihrt werden
soll. Damit soll die Erkennungsrate von Fe-
ten mit Trisomie 21 verbessert werden.

6 vgl. zu den Test und zum Selbstversténdnis Helga
Seyler und Bericht (ber die FMF in diesem Heft
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Allerdings ist diese Annahme nur das Re-
sultat einer mathematischen Prognose. Und
wie wir aus Wahlprognosen wissen, stim-
men die Menschen zuletzt dann doch nicht
so ab, wie die Prognosen voraussagen.
Ahnlich scheint es mit der Risikoeinschéat-
zung im 2. Trimester zu sein. So zumindest
sieht es ein Team aus Southampton, das
verschiedene Risikoeinschdatzungen bei Gber
155.000 schwangeren Frauen wahrend
sechs Jahren untersucht hat. Ihr Fazit: Risi-
koberechnungen fiur alle Frauen verursa-
chen mehr Kosten, bringen aber keinen
erkennbaren zusatzlichen Nutzen.

Ihre Studie, die von tatsachlichen Begeben-
heiten und nicht von Prognosen ausgeht,
lasst die bisherigen Zahlen zur Genauigkeit
der verschiedenen Screening-Verfahren in
einem hochst zweifelhaften Licht erschei-
nen. Sie stimmen haufig nicht mit der Rea-
litét Gberein.

Der Erst-Trimester-Test der FMF beein-
druckt wegen der Genauigkeit, mit der
Auffalligkeiten entdeckt werden kdénnen.
Nach eigenen Angaben sollen mit diesem
Kombinationsverfahren 89 % aller Trisomi-
en vorgeburtlich entdeckt werden. Auch
diese Zahlen missen erst in der Praxis er-
hartet werden. Zahlenvergleiche verschie-
dener Tests sind trigerisch. So gehen viele
Berechnungen von einer zu kleinen Zahl
von Frauen aus, die mit tber 35 Jahren ein
Kind gebaren. Nicht bericksichtigt sind
auch menschliche Fehler, wie sie gerade
beim Ultraschall vorkommen. Manchmal
wird schlicht vergessen, dass Frauen einen
eigenen Willen haben. Sie verhalten sich
nicht, wie in dieser Zahlenakrobatik ange-
nommen. So gibt es Berechnungen, die
annehmen, dass alle Frauen ein Screening
durchfiihren lassen oder artig nur diejeni-
gen Frauen eine invasive Untersuchung in
Anspruch nehmen, die durch eine Risiko-
berechnung in diese Kategorie fallen.
SchlieBlich kommen Geburten von behin-
derten Kindern sehr selten vor. Die oben
erwahnten 155.000 Schwangerschaften
fihrten nur gerade zu 335 Kindern mit ei-
ner Behinderung, 323 davon wurden lebend
zur Welt gebracht. Dies bedeutet, dass nur
sehr groB angelegte Studien zuverlassige
Zahlen liefern kénnen.
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Menschliche Konsequenzen

Diesen Unsicherheiten zum Trotz geht der
Streit um unzuverlassige Zahlenwerte wei-
ter. Bei solchen Rechenliibungen gehen Fra-
gen Uber Sinn und Zweck von Risikobe-
rechnungen fast ganzlich unter. Es ist aus
Untersuchungen bekannt, dass im Allge-
meinen weder die betroffenen Frauen noch
die behandelnden ArztIlnnen einen Risiko-
wert korrekt interpretieren kdénnen. Wir
wissen ebenfalls, dass zum jetzigen Zeit-
punkt nur eine Minderheit der MedizinerIn-
nen Uber die psychologische Schulung ver-
figt, um mit der Verunsicherung, die ein
Befund "erhdhtes Risiko" bei den Frauen
auslést, professionell umzugehen. Die ne-
gativen Auswirkungen, die eine Risikobe-
rechnung mit einem schlechten Resultat
haben kann, mussen in diesem Fall die be-
troffenen Frauen alleine tragen.

Die gegenwartige Handhabung von Risiko-
berechnungen unterstellt Frauen, dass sie
ein behindertes Kind in jedem Fall aus-
schlieBlich als Belastung ansehen, und so-
mit bereit sind, zu Gunsten des treffsicher-
sten Tests alle negativen Konsequenzen in
Kauf zu nehmen. Nicht jede Frau ist bereit,
ein Kind mit einer Behinderung zu akzep-
tieren. Dies muss respektiert werden. Nicht
zu akzeptieren ist hingegen, dass mit der
Ausbreitung des Screenings auch solche
Frauen Tests durchfihren, die sich der Kon-
sequenzen nicht bewusst sind. Nicht zu ak-
zeptieren ist auch die Ansicht, dass behin-
derte Menschen ausschlieBlich ein Kosten-
faktor und eine Belastung flr die Gesell-
schaft darstellen. Die Anwendung von Risi-
koberechnungen, die aus Kostengriinden
darauf abzielt, moéglichst viele Geburten von
behinderten Kindern zu verhindern, st
missbrauchlich.

Eine gute Risikoberechnung ist nicht einfach
die mit der hochsten Treffsicherheit. Das
wichtigste Qualitétsmerkmal muss sein,
dass es fur Arzt und Schwangere ein sinn-
volles Hilfsmittel ist. Dazu kdnnten etwa
gehdren: umfassende Beratung ohne Zeit-
druck, bei der auf die mdglichen Konse-
quenzen ehrlich hingewiesen wird; von Arzt
und schwangerer Frau leicht nachvollzieh-
bare Ergebnisse; Tests, die sich auch in der
Hausarztpraxis durchfihren lassen; ein
Untersuchungsrahmen, bei der die Frau in
ihrem Sicherheitsgefiinl gestarkt, anstatt
geschwacht wird. Dazu gehért ein rechtli-
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cher Rahmen, der dem Wunsch von ArztIn-
nen, sich mit moéglichst umfassenden Tests
gegen Klagen zu schitzen, entgegenwirkt.
Dazu gehért auch eine Schwangerenvorsor-
ge, bei der nicht die Risiken im Vordergrund
stehen. Welche Rolle sollen Risikoberech-
nungen in der Schwangerschaft spielen?
Wann sind sie angebracht? Wann sollen sie
unterlassen werden? Wie kann verhindert
werden, dass Risikoberechnungen zur "Ver-
hinderung" von Kindern mit Behinderungen
missbraucht werden? Wie zeichnet sich eine
qualitativ hoch stehende Risikoberechnung
aus? Welche Qualitatskriterien missen Risi-
koberechnungen aufweisen, bevor sie auf
den Markt kommen? Was sind die Alternati-
ven zu Risikoberechnungen? Wie sieht ein
hilfreicher Umgang mit dem Risiko, ein be-
hindertes Kind zu gebaren, aus der Sicht
der schwangeren Frauen aus?

Kommentar

Wenn eine Schwangerschaft primar unter
dem Motto "Risiko" steht, kdnnen Tests, die
dieses Risiko zu vermindern versprechen,
nahezu grenzenlos angewendet werden.
Das weckt bei den werdenden Eltern Er-
wartungen, die auch das beste Screening
nicht erfullen kann. Uber die negativen
Konsequenzen eines sich ausbreitenden
Screenings macht man sich erst dann Ge-
danken, wenn sie unibersehbar sind, zum
Beispiel in Form einer Gerichtsklage. Neue
Tests werden aufgrund von Zahlenprojek-
tionen eingefihrt. Das Versprechen, dass
ein Screening in technischer Hinsicht noch
genauer ist, genligt als Qualitatshinweis.
Klinische Studien, die in der Praxis untersu-
chen, ob sich ein Test bewéhrt, und welche
allfélligen psychosozialen Auswirkungen er
hat, werden vorgangig kaum durchgefihrt.
Eine gute Beratung bei jeder Risikoberech-
nung ist die Minimalforderung. Beratung
allein genigt aber nicht. Auch eine gute
Beratung macht einen ungeeigneten oder
Uberfliissigen Test nicht gut. Es braucht
eine grundsatzliche Orientierung, was mit
Risikoberechnungen erreicht werden will,
wie mit ihnen umgegangen werden soll.

Leicht gekiirzte Fassung.

Nachdruck mit freundlicher Genehmigung
Dialog Ethik - Kurzlexikon Medizin-Pflege-
Ethik—Recht, Ausgabe 30: August 2002
www.dialog-ethik.ch
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Individuelle Gesundheitsleistungen 1GelL

Seit 6 Jahren gibt es, entstanden aus dem
Wunsch, die als schlecht bewerteten Ho-
norarprognosen der gesetzlichen Kranken-
kassen auszugleichen, die Individuellen
Gesundheitsleistungen. In dieser Zeit ha-
ben sie sich trotz auch kritischer Stimmen
durchgesetzt. Zum Hintergrund der IGelL
schreibt Maria Beckermann: “Einen Namen
bekamen diese Leistungen erst, als ihr
Schattendasein beendet wurde und sie zu
einem zweiten Standbein jeder Arztpraxis
avancieren sollten. Ein Interesse daran be-
kamen wirtschaftlich engagierte ArztInnen
Zu jener Zeit, als durch die Einfihrung von
Praxisbudgets die Einnahmen aus kassen-
arztlicher Tatigkeit begrenzt wurden. ... Der
IGelL-Markt setzte zusatzliche kreative
Ideen frei, wie Gesundheitsangebote einen
neuen Markt finden kdnnten. Einzige
Voraussetzung: es muss selbst bezahlt
werden.”” Als Regeln fiir den Einsatz von
IGeL galten

“keine Notigung,

keine Larmoyanz Uber das eigene Ein-
kommen,

kein Verprellen der Patienten,

Schutz fir Bedlirftige,

Versorgung jeden Notfalls und
aufrichtige Indikationsstellung”®

Y V

VVVY

Was daraus geworden ist, wird beispielhaft
deutlich, wenn unter der Uberschrift “Ver-
stdBe gegen die IGelL-Etikette” steht

“Verweigerung. Wer traditionellerweise eine
fragliche Schwangerschaft mittels Ultra-
schall diagnostiziert hat, sollte dies zu-
nachst auch weiterhin so handhaben. Gera-
de die Schwangeren sind doch nur zu gerne
bereit, sich spatere “IGelL-Schalle” zu lei-
sten. Diese Motivation wirden wir beein-
trachtigen, wenn wir die euphorisierende
Erstdgrstellung des Fruchtsackes unterlie-
Ben.”

7 Maria Beckermann, Die Ware IGeL. In: impulse
36/2002

8 Nach Enderer-Steinfort, Der I1GelL hat Geburtstag. In:
Frauenarzt 43 (2002) Nr. 5, S. 646

° Ebd.


http://www.dialog-ethik.ch/
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Beworben werden als IGeL in der Schwan-
gerenvorsorge vor allem Untersuchungen
und Tests zur Suche nach mdglichen Behin-
derungen/Beeintrachtigungen.

Ein Einlegeblatt!® fir den Mutterpass, in
gleicher Farbe und GréBe und mit dem Logo
des Mutterpasses versehen, ist in seiner
wertenden Werbestrategie ebenso eindeutig
wie Faltblatter, die an schwangere Frauen
verteilt werden, und entsprechende Artikel
in den unterschiedlichsten Medien. So
schreibt z.B. die Kreiszeitung Ludwigs-
burg'!: “Krankheiten sind schon friih fest-
zustellen. Nackentransparenzmessung soll
Schwangerschaftsvorsorge verbessern. 360
praktische Gynakologen wollen sich an die-
sem Wochenende prifen lassen. Der 2. Ba-
den-Wirttembergische Kongress Uber vor-
geburtliche Medizin steht ganz im Zeichen
der Nackentransparenzmessung, einer Ul-
traschallmethode zur Erkennung des
Krankheitsrisikos in der Schwangerschaft.”

Welche wird da “Nein” sagen wollen.

Einlegeblatt fiir den Mutterpass zu IGeL

10 wird in gynékologischen Praxen verteilt. UrheberIn-
nenschaft konnte von mir noch nicht ermittelt werden
1119.01.2002
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Unter “Wunschleistungen”, d.h. zusatzlich
zu den gesetzlichen Gesundheitsleistungen,
die ja bereits 3 Ultraschalluntersuchungen
vorsehen, sind dann aufgefiihrt

9.-12. SSW Frihscreening Down-
Syndrom
(Mongolismus)
14.-16. SSW Wunschultraschall
Triple Test
mit Biometrie
22.-24. SSW Wunschultraschall
26.-28. SSW Wunschultraschall
32.-35. SSW Wunschultraschall
34.-37. SSW Wunschultraschall

Gerade in der Schwangerenvorsorge wer-
den immer mehr IGeL angeboten und auch
zu gerne bezahlt, vermitteln sie doch in den
dazu gehérenden  Werbe-/Aufklérungs-
medien den Eindruck, dass Frauen damit
etwas besonders Gutes fir ihr Kind tun,
was ihnen die Krankenkasse aus Spargrin-
den vorenthalt.
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In einer in beruhigendem Griin gehaltenen

“Aufklarungsbroschiire fir werdende Mtter
(und Vater)”

finden sich in einem ersten Teil Informatio-
nen Uber die Leistungen der Schwangeren-
vorsorge, auf die ein Anspruch besteht. In
einem zweiten Teil werden “Weitere Un-
tersuchungen?” vorgestellt. Mit Bezug
auf die bestehende Gesetzeslage “"Die Ver-
sorgung der Versicherten muB3 ausrei-
chend und zweckmaiBig sein, sie darf
das MaB des Notwendigen nicht iiber-
schreiten und muB wirtschaftlich er-
bracht werden.” wird argumentiert “ ...
dass ... kassenversicherte Patientinnen le-
diglich Anspruch auf die oben genannten
Leistungen haben. Dies gilt nicht fiir pri-
vatversicherte Patientinnen.”

Diese Darstellung mit dem entsprechend
eingesetzten Fettdruck suggeriert m.E. die
“Glte” der angebotenen Untersuchungen.
Die angebotenen Untersuchungen firmieren
unter

“1. Stoffwechsel”, “2. Storung der Erb-
anlagen”, 3. Infektionen” und "

4. Ultraschalluntersuchungen”,

d.h. der gréBte Teil der Angebote bezieht
sich auf Pranataldiagnostik.

Unter “Stérungen der Erbanlagen” wird vor
allem auf Trisomie 21 und 18 abgehoben.
Werbewirksam verspricht die Aufklarungs-
broschiire: “Dieser Test kann allerdings
nicht alle Trisomiefdlle oder Stérungen der
Erbanlagen erkennen (dies ist nur durch
eine Fruchtwasseruntersuchung mog-
lich.). Gut zwei Drittel der oben genannten
Erkrankungen sind aber mit diesem Test
erfassbar.” Abgesehen davon, dass die Be-
grifflichkeiten nicht stimmen (z.B. das
Down-Syndrom zu haben ist nicht identisch
mit krank-sein) wird hier vermittelt, dass
diese Tests "“Stdérungen der Erbanlagen”
diagnostizieren kénnen.

Abgerundet wird die Broschiire mit dem
Hinweis auf eine Beratung “stets nach
dem neuesten Stand der medizinischen
Kenntnisse”.

12 Zitate aus der Broschiire Labor Prof. Enders und
Partner, Stuttgart. Die Fettschrift ist aus der Broschiire
ibernommen. Die Wahl der Broschire ist zufallig.
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Deutlich wird ein weiteres Aufklarungsfalt-
blatt unter dem Titel

“"Unsere Patienteninformation.
Down-Syndrom-Screening
im Ersten Trimester”,

Im Innenteil wird erklart:

“Thr Frauenarzt wird alles Mégliche tun,
damit die Schwangerschaft ohne Komplika-
tionen verlduft und Sie ein gesundes Kind
zur Welt bringen. Eine seltene, doch fiir Sie
und Ihr Kind schwerwiegende Erkrankung
ist die sog. Trisomie 21 (...) ... Seit Mitte
der 90er Jahre ist es mébglich, durch ...,
knapp 9 von 10 Trisomie-21-Kinder zu er-
kennen (85 % - 90 %)."

Der Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF)
setzt sich ein einem von ihm herausgege-
benen Faltblatt ,Aus eigener Tasche" mit
dem IGel auseinander und merkt kritisch
an:

“"1. die gesetzlichen Krankenkassen (liber-
nehmen die Kosten flir alle medizinisch er-
forderlichen Untersuchungen.

2. Mehr Untersuchungen (z.B. Ultraschall)
bedeuten nicht notwendigerweise mehr
Sicherheit, sondern hé&ufig Verunsicherun-
gen. Auch unnétige BehandlungsmaBnah-
men kénnen die Folge sein.

3. Untersuchungen, bei denen bei be-
schwerdefreien Menschen auf Friihzeichen
von schweren Krankheiten gesucht wird
(Screening), missen besonders gut gepriift
sein.” 13

Margaretha Kurmann

13 Zu beziehen beim AKF, Arbeitskreis Frauengesund-
heit e.V., KnochenhauerstraBe 20-25, 28195 Bremen,
AKF-Mail@t-online.de
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Neuer
Frithschwan-

“Vorsorge schitzt
Gesundheits-Check in der
gerschaft” '

Kampagne der FMF Deutschland zur
flaichendeckenden Einfiihrung eines
standarisierten First-Semester-
Screenings

Im Sommer diesen Jahres wurde die FMF
Deutschland als gemeinnitziger Verein zur
Férderung der Pranatalmedizin ins Leben
gerufen. Im Bezug auf die internationale
Gesellschaft “Fetal Medicine Foundation” in
London hat sich damit eine entsprechende
Organisation fur Deutschland, allerdings mit
Blick auf die Schweiz und Osterreich ge-
grindet. In der Selbstdarstellung der FMF
schreibt R. Osmers unter “Philosophie der
FMF-Deutschland”:

"Die Grindung der FMF-Deutschland ist in
jeder Hinsicht etwas Besonderes. Frauen-
drzte, Prdnataldiagnostiker, Labore, Hu-
mangenetiker, Software-Hersteller und,
nicht zuletzt, die Industrie haben erstmalig
eine innovative Verbindung untereinander
geschaffen ...”

"Gemeinsames Ziel ist, flachendeckend und
schnellstméglich ein durch die DEGUM®®
und die FMF Deutschland zertifiziertes und
kontrolliertes  Ersttrimester-Screening in
Deutschland zu etablieren und gemeinsam
mit der OGUM und SGUM voranzutreiben
sowie vermehrt auch im deutschsprachigen
Bereich Fortbildungsangebote auf diesem
Gebiet zu machen.” 16

"Auch soll die FMF Deutschland der Offent-
lichkeit und damit moglichst allen Schwan-
geren Informationen ({ber die aktuellen
Méglichkeiten in der vorgeburtlichen Medi-
zin zugénglich machen, d.h. als Ansprech-
partner fiir Medienvertreter zur Verfiigung
stehen und Kontakte zu Selbsthilfegruppen
aufbauen.” (Ebd.)

4 Slogan von FMF (Fetal Medicine Foundation)
Deutschland im Faltblatt fiir schwangere Frauen;
www.fmf-deutschland.org

15 DEGUM (Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der
Medizin) OGUM/SGUM entsprechende Gesellschaften in
Osterreich und der Schweiz

16 jkon, Fachzeitschrift fiir Ultraschalldiagnostik in der
Frauenheilkunde, 11. Jahrgang Juni 2002, Seite 1
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Mit Hinweis auf die Mangel in der Anwen-
dung des Triple-Tests, der dadurch in Ver-
ruf geraten sei, wird das Ersttrimester-
Screening als die bessere und flir Frauen
schonendere Alternative angesehen. Mit
Blick auf die haufig nicht fachgerechten und
oftmals auch unnédtigen Untersuchungen
und Tests in der Frihschwangerschaft, wie
wir sie heute z.B. mit der Messung der Nak-
kentransparenz haben, setzt sich die FMF
fir Qualitat durch Standards und Zertifi-
zierung ein. Die FMF strebt eine Qualitats-
verbesserung von Pranataldiagnostik an,
welche meint: Erhéhung der "“Entdek-
kungsraten” von Ungeborenen mit einem
Chromosomensatz Trisomie 21, Senkung
der Falsch-Positiv-Raten, Vermeidung “un-
nétiger” invasiver Untersuchungen unter
Vermeidung unndétiger Kosten im Gesund-
heitssystem. Die flachendeckende Versor-
gung aller schwangerer Frauen mit dem
Erst-Trimester-Screening (104 Euro x
700.000 pro Jahr: 72.400.000 Euro) wir-
den als

IGeL ja auch von den Frauen selbst bezahlt.

"Uber ein Vorgehen auf der Basis des ma-
ternalen Alters kénnen allerdings nur ca. 30
bis 40 % aller Feten mit einer Trisomie 21
(Down-Syndrom) erfasst werden, weshalb
eine Risikoabschédtzung allein auf der Basis
zunehmend als ineffektiv zu betrachten und
unter Berticksichtigung weiterer Parameter
verbesserungswiirdig war und ist”. (Ebd.
Seite 2)

“"Als Alternative zu dieser Zweittrimestersi-
tuation steht heute das Ersttrimester-
Screening zur Verfligung, welches zwischen
der SSW 1140 und der SSW 14+0 durch-
gefihrt werden kann. Angesichts dieser
neuen Moéglichkeit war allen verantwor-
tungsvollen Prénataldiagnostikern klar, dass
bei der flaichendeckenden Einfiihrung dieses
Screenings nicht die gleichen Fehler ge-
macht werden diirfen, welche das Zweittri-
mester-Screening in Verruf gebracht haben.

Keine “Einzelgyndkologen-Standards”,
keine  “Einzellabor-Standards”. Vielmehr
sollten alle Beteiligten optimal nach einem
einheitlichen validierten Protokoll arbeiten
...”. (Ebd. S. 2)
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B.L. Hackelder beschreibt als einen Begriin-
dungszusammenhang fir die Notwendigkeit
der Qualitatssicherung, wie sie die FMF
durchsetzen will, zur Frage der Haufigkeit
von Ultraschalluntersuchungen in der
Schwangerschaft:

"Diese Zahlen (bezogen auf die durch-
schnittlich 6 Ultraschalluntersuchungen in
der Schwangerschaft sowie Privatabrechun-
gen M.K.) ergeben rund 6 bis 9 Mio. Ultra-
schall-Untersuchungen pro Jahr in
Deutschland, von denen ca. 2 bis 3 Mio. im
ersten Trimester liegen. Die Zahl der mégli-
chen NT-Messungen liegt bei etwa 1 Mio.
pro Jahr. Die Akzeptanz der Ultraschall-
Diagnostik liegt in Deutschland bei etwa 90
Prozent.”

“"Zusétzliche Ultraschalluntersuchungen, die
neben der Mutterschaftsvorsorge durchge-
fuhrt werden, gibt es in Deutschland sehr
viele ... Hochgerechnet entstehen dem Ge-
sundheitssystem dadurch ca. 100 Mio. Euro
zuséatzliche Kosten zur Mutterschaftsvorsor-
ge. Die Kosten fiir unnétige invasive Ein-
griffe lassen sich schwer einschédtzen; wir
rechnen jedoch mit ca. 70.000 Schwange-
ren pro Jahr im Alter von 35 an aufwaérts.
All das sind Kosten, die durch eine qualifi-
zierte, nicht-invasive Vordiagnostik, bei-
spielsweise das First-Trimester-Screening,
gesenkt werden kénnen.”

In der Logik des Systems “Pranataldiagno-
stik” erscheint das Konzept folgerichtig:
Risiken und Nebenwirkungen mdglichst zu
minimieren. Aber abgesehen davon, dass
die grundsatzliche Frage nach dem diesem
Konzept zugrunde liegenden Umgang mit
Schwangerschaft und nach der selektiven
Realitdt Uberhaupt nicht gestellt wird,
macht die Verknlpfung mit dem IGel stut-
zig. In der Hochglanzwerbemappe von
Wagner, Stibbe u.a., die nach Anfrage an
die FMF versendet wird, firmiert das Erst-
Trimester-Screening der FMF unter

"Vorsorge schiitzt”
"IGelL - Wunschleistungen”
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Der Text im Innenteil des Faltblattes ist
deutlich:
“"FMF Deutschland

Das Beste flir Mutter und Kind!

"Sie wollen Sicherheit:
Ein neuer Test gibt sie Ihnen!

Die Kombination aus beiden Untersu-
chungsmethoden (Nackentransparenz und
Werte aus dem Blut der Frau M.K.) erlaubt
Ihrer Frauenéarztin/Threm Frauenarzt, Sie
verldsslich und prézise beziiglich des wei-
teren Verlaufs der Schwangerschaft zu be-
raten.

Die FMF-Deutschland hélt diese Untersu-
chungen fir so bedeutsam, dass die Frau-
endrzte und Labore, ..., allerhéchsten Qua-
litdtsanspriichen gendigen sollten.

Haben Sie weitere Fragen, wenden Sie sich
vertrauensvoll an Ihre zertifizierte Frauen-
arztin/Ihren zertifizierten Frauenarzt ...

Leistung durch Qualitét fiir Mutter und Kind.
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Worauf das Screening hinauslauft, wenn
zusatzlich Haftungsfragen ins Spiel kom-
men, zeigt folgender Auszug aus einem
Werbebrief einer Gynakologin mit dem An-
gebot des Ersttrimester-Screenings (ETS):
"Obgleich das ETS im Gegensatz zu den
privaten Krankenversicherungen von den
gesetzlichen Krankenversicherungen nicht
erstattet wird, besteht aufgrund der ein-
heitlichen Rechtsprechung die ausdriickliche
Aufkldarungspflicht (ber diese Methode ge-
geniber allen Schwangeren durch die be-
treuenden Gynékologen. ... Als neue Scree-
ning-Methode ist somit fiir die Zukunft das
ETS als derzeitiger Goldstandard ebenso
wenig aus der Mutterschaftsvorsorge weg-
zudenken wie die AFP-Kontrolle in der ca.
16. SSW und die Organdiagnostik in der ca.
22. SsSw.”

Nach Ansicht von JuristInnen ist diese Aus-
legung zwar so nicht richtig, wird aber ihre
Wirkung auf GynakologInnen nicht verfeh-
len bzw. trifft in ihrer Werbung wohl genau
auf einen wunden Punkt bei GyndékologIn-
nen. Nach Auskunft von Ulrike Riedel - auf
den Text von U. Riedel zum BGH-Urteil in
diesem Heft sei verwiesen — muss Uber die
ordnungsgemaBe Diagnostik nach den
Mutterschaftsrichtlinien hinaus nur zusatz-
lich eine Diagnostik angeboten werden,
wenn dazu eine Indikation besteht, d.h.
wenn von einem erhéhten Risiko auszuge-
hen ist, wenn ein konkreter Verdacht sich
aus den reguldaren Untersuchungen ergibt
oder wenn die Frau danach fragt. Unbe-
nommen jeder privat organisierten Zertifi-
zierung - wie es die FMF anbietet - mUissen
MedizinerInnen sich kontinuierlich fortbilden
und erkennen, wann eine Abklarung durch
Spezialistinnen noétig ist; eine grundsatzli-
che Verweisung an Spezialistinnen, wie im
Rahmen des Erst-Trimester-Screenings for-
ciert wird, lauft diesem medizinischem
Grundverstandnis zuwider.

Die Lebenshilfe Wien hat sich jedenfalls in
einer Pressesendung vom 12.06.02 gegen
eine Ubernahme der Nackentransparenz-
messung in den Mutter-Kind-Pass verwehrt.

Margaretha Kurmann
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ITA Studie zur Ermittlung des Risikos fiir
kindliche Chromosomenstorungen in der
Schwangerschaft

Das Institut fir Humangenetik der Univer-
sitat Gottingen fuhrt eine bundesweite Stu-
die zur Evaluation eines neuen Markers zur
Risikoermittlung durch. Sancken nimmt
Bezug auf die bereits bestehenden Risi-
kospezifizierungen mit der

“"Feststellung eines erhéhten Risikos bei
relativ vielen Schwangeren ... und die da-
mit indizierte Anzahl invasiver Eingriffe, die
auch in dieser “"Risikogruppe” letztendlich
nur in wenigen Féallen einen aberranten
Karyotpy diagnostizieren. *’

Das Institut fur Humangenetik der Univer-
sitdt Gottingen sucht Gyndkologen aus Kli-
nik und Praxis, die bereit sind, Patientinnen
in eine Studie zu einem neuen Marker fir
fetale Chromosomenaberrationen einzu-
schlieBen. ...

Der Hauptgrund fiir den relativ hohen Anteil
Schwangerer mit erhéhtem Risiko liegt in
den zur Zeit verfligbaren Serum- und Ultra-
schallmarkern, deren Spezifitdt zu gering
ist, um die Gruppe von Schwangeren mit
hohem Risiko ... deutlich und entscheidend
zu reduzieren. Das heiBBt, dass auch in vie-
len nicht betroffenen Schwangerschaften
z.B. vergroBerte Nackentransparenzen bzw.
atypische Serumwerte gemessen werden.
Anderseits zeigen sich in tatsachlich be-
troffenen  Schwangerschaften  durchaus
nicht selten véllig normale Werte. ...
Letztendlich kann diese Methode besorgten
Schwangeren jeden Alters als Entschei-
dungshilfe flir oder gegen eine Amniozente-
se angeboten werden. Im Vergleich zu allen
bisherigen Methoden des Risiko-Screenings
kénnte sich diese als verlédsslichste und
aussagekréaftigste herausstellen. ...

Die freiwillige Teilnahme einer Patientin als
Probandin muss durch ihre schriftliche Ein-
verstdandniserkldarung garantiert sein ...

Die Studie wird unterstiitzt und gesponsert
von der Firma Nichols Institute Diagnostica
(Bad Nauheim, Deutschland).”

7 Hier sowie folgende Texte aus: Ulrich Sancken, ITA-
Screening-Studie bei Schwangeren im 1. und 2. Tri-
menon, Frauenarzt 43/2002
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Humangenetik als Wegbereiterin zur

”verbesserten” Selektion? An-
negret Braun
In der Fachzeitschrift “Der Frauenarzt”

(Ausgabe 7/2002, Seite 43 f.) werden Gy-
nakologen aufgerufen, sich an einer neuen
humangenetischen Studie bei Schwangeren
zu beteiligen. Sie dient zur Vorbereitung
und EinfUhrung der gréBten Fahndung nach
chromosomalen Erkrankungen, vorzugswei-
se nach Kindern mit Down-Syndrom und
gleichzeitig der Suche nach Kindern mit
Bauchwand- und Neuralrohrdefekten (Spi-
na-bifida-Kindern). Unter dem Vorwand,
hiermit kénnten die mit einem Risiko be-
hafteten Fruchtwasseruntersuchungen ein-
geschrankt werden und vor allem Schwan-
geren Uber 35 Jahren eine Entscheidung fiir
oder gegen eine Fruchtwasseruntersuchung
erleichtert werden, wird fir diese Studie
geworben.

Die ITA-Screening-Studie (ITA = Invasive
Trophoblast Antigen) verfolgt laut Studien-
leiter Ulrich Sancken von der Universitat
Gottingen das Ziel, das individuelle Risiko
flr fetale Chromosomenanomalien zu prazi-
sieren. Wer die Materie kennt, wei3, dass
diese Untersuchung nicht auf Schwangere
mit einem so genannten "Altersrisiko” be-
grenzt bleiben wird, sondern fur alle
Schwangeren eingefihrt werden wird. Dafir
spricht schon die momentane Rechtspre-
chung (Kind als Schaden), die zu einer im-
mer starkeren Absicherungsmedizin gefiihrt
hat, bei welcher der Mensch - und zwar
Mutter und Kind - auf der Strecke bleiben.
Es ist mit groBter Sicherheit anzunehmen,
dass dieser Test allen Schwangeren mit
Druck angeboten wird, da er kein Eingriffs-
risiko fir das werdende Kind hat, und jeden
Frauenarzt von dem Damoklesschwert einer
moglichen Rechtsklage und deren Folgen
befreit. Mit einer bis zu 95 Prozent sicheren
Risikoprazisierung bietet er sich geradezu
an. Der gr6Bte Teil der Down-Syndrom-
Kinder wird von Mdittern unter 35 Jahren
geboren. Da liegt es nahe, diesen Test als
Vorsorgescreening anzubieten. Da es be-
kannt ist, dass Uber 95 Prozent der wer-
denden Miitter, die ein Kind mit Down-
Syndrom erwarten - und bei denen mit Kin-
dern mit Neuralrohrdefekten sind es nicht
viel weniger -, sich flir einen Schwanger-
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schaftsabbruch entscheiden, und ihnen da-
zu auch groBten Teils von medizinischer
Seite her geraten wird, lasst unterschwellig
die Zielrichtung dieser Studie vermuten.

Die ITA-Studie wird nun als “Verbesserung”
der (eigentlich kritisch zu hinterfragenden)
bisherigen Screeningverfahren vorgestellt,
um nach Erprobung flachendeckend einge-
fihrt zu werden. Bisher hat die Humange-
netik sich an den Grundsatzen der Kinder-
heilkunde orientiert, nur Screeningpro-
gramme anzubieten, bei denen der/die da-
von Betroffene einen Nutzen und/oder ei-
nen Vorteil hat. Das Erschreckende ist, dass
nun ausgerechnet die Humangenetik sich
offensichtlich an einer generellen Selektion
beteiligt bzw. ein "besseres” Verfahren dazu
anbietet, das zu einer generellen Selektion
fiuhren kann und wird.

Welchen Gewinn sie sich selbst davon ver-
spricht, ist zu hinterfragen? Gesponsert
wird sie von der Firma Nichols Institute
Diagnostica, Bad Nauheim. Eine Ethikkom-
mission der Universitat Goéttingen hat dieser
Studie zugestimmt. Deren ethische Begrin-
dung zu erfahren, ware interessant, und auf
welche Thesen sie sich stitzt.

Nicht die ca. 2.000 Spatabbriche pro Jahr
im Zusammenhang mit Préanataldiagnostik
sind der eigentliche Skandal, sondern die
Tatsache, dass 800.000 Schwangeren pro
Jahr ein Instrumentarium mit mehr oder
weniger Druck angeboten wird, das zum
einen diese moglicherweise in die un-
menschliche Entscheidungssituation bringt,
Uber Leben und Tod des eigenen Kindes
bestimmen zu missen, und mit dem zum
anderen bei jedem Untersuchungsangebot -
also hunderttausendfach - behindertes oder
krankes Leben zur Wahl und Disposition
gestellt wird.

Anstatt dieses Instrumentarium zu begren-
zen und fir die wenigen wirklich Betroffe-
nen, die tatsachlich ein Risiko haben (das
Alter ist eigentlich kein Risiko), bereit zu
halten, dehnt es sich auch mit dieser ITA-
Studie immer mehr aus. Da kann eine En-
gquéte-Kommission des Bundestages, Fach-
leute und Politiker/innen noch so sehr die
Begrenzung fordern: Es wird einfach in gro-
Bem Stil weitergemacht. Welche Interessen
damit befriedigt und verfolgt werden, ist die
Frage.
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In der Einflihrung der Richtlinien zur pra-
natalen Diagnostik von Krankheiten und
Krankheitsdispositionen der Bundesarzte-
kammer vom Dezember 1998 heiBt es:
“Keine MaBnahme der préanatalen Diagno-
stik hat eine eugenische Zielsetzung.” Dies
darfte hiermit in Frage gestellt sein.
Néheres zur ITA-Studie im Internet unter:
www.humangenetik.gwdg.de

Annegret Braun ist Leiterin der Beratungs-
stelle zu vorgeburtlichen Untersuchungen
und bei Risikoschwangerschaften beim Dia-
konischen Werk Wiirttemberg, Stuttgart
www.diakonie-wuerttemberg.de/direkt/pua.
Erschienen in: Epd-sozial, 16.8.2002

Annegret Braun hat ihre Kritik schriftlich an
Dr. Ulrich Sancken, an Prof. Dr. Hoppe als
Prasidenten der Bundesdrztekammer und
an die Bundesministerien fir Justiz und
Gesundheit gesendet.

Dr. Hoppe beruft sich in seiner Antwort auf
die Richtlinien der Bundesarztekammer die
vorsehen, “Schwangeren Hilfe bei der Ent-
scheidung Uber die Fortsetzung oder den
Abbruch der Schwangerschaft zu geben”.
Die Studie diene demnach lediglich zur Ab-
sicherung einer wissenschaftlichen Methode
im Rahmen vorgeburtlicher Diagnostik, die
keiner grundsatzlichen Neubewertung be-
dirfe.

Das Bundesministerium flr Justiz teilt in
seiner Antwort die Sorge um eine “Quali-
tatsprifung und Auswahl am Beginn
menschlichen Lebens”. “Es ist zu befiirch-
ten, dass der gesellschaftliche Druck gerade
auch auf schwangere Frauen groBer wirde,
denn ihnen wird dann geradezu zwangslau-
fig mehr Angst und mehr wissenschafts-
und medizinabhangige Verantwortung filr
das mangelfreie ,Produkt Kind' auferlegt.”
Das Antwortschreiben des Bundesministeri-
ums fir Gesundheit bezieht sich auf die
Ergebnisse der Enquete-Kommission, die
vorschlage, “Methoden der Risikospezifi-
zierung lediglich als Einzellfallangebot und
nicht als RoutinemaBnahme bereitzuhal-
ten", und fuhrt weiter aus: “Es ist davon
auszugehen, dass sich der Deutsche Bun-
destag auch in der anstehenden Legislatur-
periode wieder mit der Thematik befassen
wird.”
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NETZWERKTAGUNG 2003

Wider den risikofixierten Blick
auf die Schwangerschaft

Was wir im Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik lange beflirchtet haben,
wird jetzt zunehmend Realitat: Screening-
Programme zum Herausfiltern von uner-
winschten, normabweichenden Ungebore-
nen in der Frihschwangerschaft.

Es handelt sich zwar nicht um eine prazise
Gendiagnostik, sondern um statistische
Aussagen und Wahrscheinlichkeitswerte
oder, so der arztliche Jargon, um “Risikoab-
schatzungen”. Das Ergebnis wird aber sein,
dass immer mehr, auch jlingere und alle
schwangeren Frauen dem risikofixierten
Blick auf ihre Schwangerschaft ausgesetzt
sind und in die Mihlen der selektiven Dia-
gnhostik geraten.

Dabei werden nicht nur noch mehr Frauen
vor die Entscheidung fiir oder gegen das
Austragen ihrer Schwangerschaft gestellt
werden, eine noch gréBere Zahl wird, weil
es sich eben um statistische Verfahren han-
delt, grundlos verunsichert, in ihrem Erle-
ben der Schwangerschaft beeintrachtig und
zu einer invasiven Diagnostik gedrangt, um
dann zu erfahren, dass sie gar nicht be-
troffen sind. Und es wird vielleicht noch
mehr Abbriche von Schwangerschaften
geben, in denen das Ungeborene mdogli-
cherweise von selbst im Mutterleib gestor-
ben ware.

Was kénnen wir dem in unserer beruflichen
und politischen Arbeit entgegensetzen?

Die Tagung dient der Information, dem
Austausch und der Meinungsbildung Uber
diese Entwicklung und ihre - auch 6kono-
mischen — Hintergrinde.

Eine Teilnahme als Tagesgast am
Samstag ist moglich. Kosten: 20 Euro

Wegen der begrenzten Teilnehmer-
Innenzahl empfehlen wir
eine friihzeitige Anmeldung
bis zum 20. Dezember 2002



http://www.humangenetik.gwdg.de/
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Pranataldiagnostik auf dem
Markt der Moglichkeiten?
Screeningverfahren in der Frih-
schwangerschaft

Vorldufiges Programm

FREITAG, 14 FEBRUAR 2003

13.00 Mdglichkeit, an einer Fihrung auf
der Wartburg teilzunehmen

ab 14.00 Anreise
14.30 Kaffeetrinken

15.00 BegriBung, Vorstellung,
Einfhrung in das Programm

15.30 Berichte der Sprecherinnen
aus der Arbeitsstelle
aus den Regionalgruppen

16.00 Berichte aus dem Netzwerk

17.00 Pflichtberatung: Vorstellung und
Diskussion des Positionspapiers'®

18.00 Abendessen

19.30 Austausch in Gruppen:

AG 1: Pflichtberatung (Agathe
Blimer, Barbara Ernst)

AG 2: Aktueller Themenschwer-
punkt (Anouschka Koétzel)

AG 3: Information Uber die Kam-
pagne "Bitte nicht stéren”
(Roswitha Schwab)

AG 4: Die Arbeit des Netzwerkes -
Zwischenbilanz und Ausblick
(Hildburg Wegener, Margaretha
Kurmann)

21.00 Ende des offiziellen Teils

18 sjehe Seite 27ff

SAMSTAG, 15. FEBRUAR 2003
9.00 Einstimmung in den Tag

9.30 Die neuen Diagnosemethoden im
ersten Drittel der Schwangerschaft.
Anwendung, Zuverlassigkeit, Stan-
dards, Einbettung in die Schwange-
renvorsorge
Pia Goldmann, Arztin

10.15 Pause

10.45 Standards, Entscheidungswege und
Prioritdtensetzung in der arztlichen
Schwangerenbetreuung und den
Mutterschaftsrichtlinien
N.N., Bundesausschuss der Arzte
und Krankenkassen (angefragt)

11.45 Vorgeburtliche Frihdiagnostik auf
dem Gesundheitsmarkt. Profitaus-
sichten, Kostenverteilung, Marktdy-
namik; Ansatze zur Gegensteuerung
Erika Feyerabend, BiosKop

12.30 Mittagspause
15.00 Arbeitsgruppen zur Weiterflihrung

AG 1: Konsequenzen aus der Sicht
der psychosozialen Beratung und
der Schwangerschaftskonfliktbera-
tung

AG 2: Auswirkungen von Scree-
ningprogrammen in der Fruh-
schwangerschaft auf die Schwan-
gerenvorsorge

AG 3: Frihdiagnosen als Einstieg in
die selektive Diagnostik fur alle
Frauen - Alternativen und Blind-
nispartnerInnen

AG 4: Konsequenzen flr die Netz-
werkarbeit: Politische und rechtli-
che Forderungen

18.00 Abendessen
19.30 Ein politisches Kamingesprach mit
Politikerinnen auf Landes- , Bundes-

und Europaebene ist in Planung.

21.00 Ende des offiziellen Teils
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SONNTAG, 18. FEBRUAR 2003
9.00 Netzwerkversammlung

10.00 Positionspapier zur Pflichtberatung;
Berichte aus den Arbeitsgruppen;
Folgerungen fir die weitere Arbeit

11.00 Schlussplenum: Beschllisse, Ta-
gungsauswertung, Verabredungen

12.00 Mittagessen
13.00 Abreise
ORGANISATORISCHE HINWEISE

Veranstaltungsort:

Haus Hainstein

Haus der Evangelischen Kirchen
Am Hainstein 16

99187 Eisenach

Tel.: 0369/242-0

Unterbringung und Verpflegung

Kosten flr Unterbringung und Verpflegung
sind im Tagungspreis enthalten. Fir die
Ubernachtung sind Einzel- und Doppelzim-
mer reserviert. Teilnehmerlnnen, die ein
behindertengerechtes Zimmer bendtigen,
vermerken dies bitte auf dem Anmeldebo-
gen.

Teilnahmebeitrag:
100 Euro / 60 Euro ermaBigt fur Teilneh-
merIlnnen ohne festes Einkommen. Wir
bitten um Uberweisung nach Zugang der
Anmeldebestatigung.

Anreise:
Die Wegbeschreibung versenden wir mit
der Anmeldebestdtigung.

Anmeldung:
Mit Anmeldebogen, Seite .44 an:

Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik

c¢/o Bundesverband fir Koérper- und Mehr-
fachbehinderte,

BrehmstraBe 5-7, 40339 Diisseldorf

Fon: 0211/64004-10; Fax: 0211/64004-20

22

BERATUNG IM KONTEXT VON
PRANATALDIAGNOSTIK

Aufklarungspflicht ja — Bera-
tungspflicht nein Margaretha
Kurmann

Viele Konzepte - viele Ziele

In der Auseinandersetzung um Pranataldia-
gnostik ist “Beratungspflicht/Pflichtbera-
tung” - oftmals bezugnehmend auf die Be-
ratungspflicht vor einem Schwanger-
schaftsabbruch - immer wieder Thema. Im
Kontext der Anwendung einzelner MaBnah-
men steht der informed consent, das was in
der Medizin an Aufklarung, Information und
medizinischer Beratung nétig ist, um Tech-
niken der Gentechnik und Fortpflanzungs-
medizin durchfiihren zu dirfen und zu kén-
nen, im Vordergrund, wahrend in der Hu-
mangenetik und in politischen Forderungen
eine Steuerung Uber Beratung im Blick ist.

Im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik,
an einer Schnittstelle von medizinisch-
technisch Machbarem und deren sozialen
Wirkungen und Bedeutungen, vermischen
sich die unterschiedlichen Beratungskon-
zepte. Die Suche nach dem richtigen Bera-
tungsangebot, freiwillig oder als Pflicht, von
ArztInnen, Hebammen, PatientInnenbera-
terInnen oder eigens daflir ausgebildeten
psychosozialen BeraterInnen, treibt viele
aus den unterschiedlichsten Grinden um:
Um sich zu entlasten, um den eigenen ethi-
schen Vorstellungen oder gesellschaftlichen
Erfordernissen gerecht zu werden, um
Frauen/Paare praventiv zu schitzen oder in
Krisen und Konflikten zu unterstiitzen, um
die Techniken zu legitimieren und ethisch
zu entsorgen, um Ressourcen flir die eigene
Profession/Institution zu sichern.

Die Auseinandersetzung um Beratung ver-
strickt sich in Widerspriiche, wenn versucht
wird, die unterschiedlichen Bedulrfnislagen
von AnwenderInnen, Gesellschaft, Politik
und potentiellen oder tatsachlichen Klien-
tInnen zu befriedigen. Die unterschiedlichen
AkteurInnen bewegen sich in unterschied-
lichen Systemen, beziehen sich auf jeweils
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andere Beratungsmodelle. Diese wechseln
je nach Situation: Geht es um rechtliche
Absicherung der Arztin, geht es um den
Verkauf von IGeleistungen, geht es um
eigene moralische Widerspriiche und Hilflo-
sigkeit, hat die schwangere Frau Angst oder
fordert sie “alles Mdgliche”? So ist die Frau
Hilfebedurftige, Kundin oder mindige Bir-
gerin in einer liberalisierten Gesellschaft,
das Ungeborene “das Baby”, das Produkt
“gesundes Kind” oder zu bekampfende
Krankheit der Frau, die GynakologIn oder
Hebamme parteiliche Begleiterin, Mentorin
oder Dienstleistungsunternehmerln.

Beratung als Steuerungsinstrument im
Rahmen des Einsatzes von als héchst pro-
blematisch angesehenen Techniken und
Verfahren, wie sie im Zusammenhang mit
der Anwendung von Pranataldiagnostik,
aber auch der Zulassung von PID gefordert
wird, setzt als Grundannahme voraus, dass
Entscheidungen ({ber eine Inanspruchnah-
me dieser Medizintechniken eine Angele-
genheit der Einzelnen sind und diesen
Uberlassen bleiben sollen. Diese Annahme
ist nicht als selbstverstandlich hinzuneh-
men, sondern ist kritisierbar und Uberpri-
fenswert: Ist die gezielte selektive PND zur
Verhinderung der Geburt eines Kindes mit
Behinderung/Beeintrachtigung/Krankheit
zuldssig? Zum anderen sind Beratungskon-
zepte auf ihre Ergebnisse zu uberprifen:
Bringen sie den Nutzen, den sie individuell
(Schutz von Folgen) und gesellschaftlich
(Sicherung des sozialen Systems fiir Ent-
faltung der Einzelnen - Selbstbestimmung;
Freiheit der Individuen; Schutz von Diskri-
minierung) erbringen sollen? *°

In der bisherigen Diskussion im Netzwerk
haben wir die Ebenen der individuellen Be-
troffenheit und der gesellschaftlichen Fol-
gen immer deutlich getrennt und gefordert,
dass Beratung sich nur an den Bediirfnissen
der Ratsuchenden zu orientieren hat, dass
aber die Uber den jeweils individuellen Le-
benszusammenhang hinausgehenden Be-
dingungen, unter denen Konflikte entstehen
und vor deren Hintergrund L&ésungen zu
suchen sind, verantwortungsvoll zu gestal-
ten sind. Diesen gesellschaftlich-sozial-

19 Vgl. Kathrin Braun, Beratung - Funktion und Funk-
tionalisierung, in: “Reproduktionsmedizin und Gen-
technik, Frauen zwischen Selbstbestimmung und ge-
sellschaftlicher Normierung”, Tagungsdokumentation
2002, BZgA Nr. 13307000
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politischen Auftrag von Beratung gilt es zu
differenzieren und mit den individuellen
Bedurfnissen zu verknipfen.

Es muss m.E. Uber die Verdeutlichung des-
sen, was psychosoziale Beratung insgesamt
ausmacht, hinaus klarer differenziert wer-
den zwischen Konfliktberatung, Kriseninter-
vention, Aufklarung und Pravention. Dar-
Uber hinaus geht es auch um die Frage,
inwieweit sich psychosoziale Beratung in
das medizinische System “Pranataldiagno-
stik” einbinden lasst mit den Vorteilen, die
dies flr die NutzerInnen und Professionelle
bringen mag, aber zu Lasten einer Unter-
ordnung nicht nur unter das System, son-
dern auch unter die Sichtweisen und Hier-
archien der Berufsgruppen.

Die unterschiedlichen Konzepte

Informed consent im Medizinrecht
Zum informed consent beschreiben die “Pa-
tientenrechte in Deutschland heute” 2°:

“"Patienten haben ein Recht in einem per-
sénlichen Gesprdch von ihrem Arzt vor der
Behandlung verstdndlich, sachkundig und
angemessen aufgekldrt und beraten zu
werden. Dies umfasst je nach Erkrankung

e die geeignete Vorsorge,

e die Diagnose,

e Nutzen und Risiken diagnostischer MaB3-
nahmen,

e Nutzen und Risiken der Behandlung so-
wie der zur Anwendung kommenden
Arzneimittel und Medizinprodukte,

e Chancen der Behandlung im Vergleich
zum Krankheitsverlauf ohne Behand-
lung,

e die Behandlung der Erkrankung und ihre
Alternativen, soweit sie mit unterschied-
lichen Risiken verbunden sind,

e Nutzen und Risiken der Behandlung so-
wie

e eine eventuell
handlung.

erforderliche Nachbe-

Dies gilt entsprechend auch fiir Schwanger-
schaften und Geburten.”

20 patientenrechte in Deutschland heute. Senator fiir
Frauen, Gesundheit, Jugend, soziales und Umwelt-
schutz Bremen (HG) 1999
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Fur die Beratung und Aufklérung im Kon-
text mit PND bedeutet dies u.a. die Thema-
tisierung von Zielen einer MaBnahme, Si-
cherheit der MaBnahme bzw. Untersuchung
(Sensitivitat, Spezifitat, pradiktiver Wert),
Art der in Frage stehenden Erkrankung,
Folgen bei Misslingen der MaBnahme, Fol-
gen bei Befunden.??

Der informed consent wird positiv bewertet,
gilt er als Zeichen flir einen Paradigmen-
wechsel in der Medizin: vom Paternalismus
zum an der Autonomie der Beteiligten ori-
entierten Verhéltnis. Stella Reiter-Theil 22
weist demgegenliber nach, dass dies nur
partiell, z.B. flir das Medizinrecht, nicht
aber fur die Praxis zutrifft; hier herrsche
eher eine “defensive Aufklarung” vor; die
wohl klaren Rechtsnormen Uberlassen den
PraktikerInnen und den PatientInnen die
Umsetzung; beide sind damit Uberfordert.
Lediglich gewisse Routinen im Umgang ha-
ben sich entwickelt, z.B. das Unterschreiben
von Aufklarungszetteln. Aufkldrung zum
informed consent verkommt so tendenziell
zur Formalie.

Informed consent in der Patienten-
stellenbewegung **

Aus der Arbeit der Patientenstellen wird
eine Kritik am Konzept des informed con-
sent formuliert, die sich auf dessen “busi-
ness”-Charakter bezieht. Der informed con-
sent funktioniert Uber eine Verantwortungs-
verteilung: Der Arzt/die Arztin informiert -
die Patientin/ der Patient entscheidet. Als
“business-Modell” macht er die/den Patien-
tin/Patienten zur Kundin/zum Kunden. Pati-
entIn und KundIn unterscheiden sich jedoch
grundlegend. Die Souveranitat der Patien-
tIn/KundIn, die dieses Modell voraussetzt,
hat die Patientin oft nicht und kann sie auch
nicht haben.

2 Vgl. Rechtsgutachten Schwangerenvorsorge; Ger-
hard Wolff, Aufgaben der Beratung bei medizinisch
unterstitzter Fortpflanzung aus Sicht der Humangene-
tik, in: Berichtsband des BMG, Symposium Fortpflan-
zungsmedizin in Deutschland

22 stella Reiter-Theil (Hg.), Ethik und Medizin 1947-
1997, Wallstein Verlag 1997, S. 343 ff.

23 Vgl. Christoph Kranich, Der Patient als Partner, in:
Medizin und Gewissen, Dokumentation des IPPNW-
Kongresses 2001, S. 93 ff.
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Kranich favorisiert alternativ das prozess-
hafte Modell des “shared decision making”:

Arztin/Arzt informiert

PatientIn bedenkt, fragt nach

Arztin informiert weiter

PatientIn holt Zweit-

Dritt-)Meinung ein

e PatientIln bespricht mit Selbsthilfegrup-
pe und PatientInnenberatung

e PatientIn und Arztin entscheiden ge-

meinsam

(und ggf. auch

Die/der selbstregulierte PatientIn

Eine grundlegende Kritik am Konzept der
informierten Zustimmung formuliert Silja
Samerski. 2* Die PatientIn wird zum “decisi-
on-maker”, nicht mehr gilt “Doctor knows
best” und die PatientIn begibt sich - infor-
miert und freiwillig — in deren Hande, son-
dern “Patient decides best”. Damit Uber-
nimmt die PatientIn - in Selbstbestimmung
- die Verantwortung fir Schaden und Ne-
benwirkungen, wird zur “Gesundheitsunter-
nehmerin in eigener Sache”. Medizinische
Beratung wird so zur Verbraucherberatung
flir eine Palette von vorgeburtlichen Ange-
boten. Beratung wird zum "“Selbstbestim-
mungs-Unterricht”.

Allerdings ein System

e erzwungen (die Entscheidung ist un-
ausweichlich; die Beratung macht alles
was kommt, zur Folge einer Entschei-
dung)

e technikabhangig (fokussiert auf Tabel-
len, Schaubilder, Risiken, Wahrschein-
lichkeiten)

e dienstleistungsorientiert (Bediirfnisse
wecken: Frauen sollen nicht mehr hof-
fen, was sie sich winschen, sondern
wollen, woflir es vorgefertigte Optionen
gibt)

e beratungsvermittelt (schwangere Frau-
en werden per se als beratungsbedlirftig
angesehen/"professionell gelenkte Frei-
willigkeit wéhrt ldnger als Zwang und
Kontrolle”)

Dies steht nach S. Samerski dem Verstand-
nis von Selbstbestimmung kontrar gegen-
Uber, weil sie eine “eigensinnige Wahrneh-
mung, ein unabhdngiges Urteil und selbst-
standiges Handeln” verhindert. “Technikab-

24 Nach Silja Samerski, Zitate aus Manuskript Entmiin-
digte Selbstbestimmung, erscheint voraussichtlich in:
Graumann S./Schneider I. (Hg.), Repro-Genetik
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hangigkeit ist Freiheit, Risikohorigkeit ist
Eigenverantwortung und decision-making
ist Selbstbestimmung” (alle Zitate nach S.
Samerski).

Beratung im Rahmen von MaBnahmen
in der Reproduktionsmedizin

Im Bereich der sog. assistierten Reproduk-
tion werden Modelle zur medizinischen Be-
ratung/Aufklarung/Information - gemaB
den Forderungen eines informed consent -
vor dem Hintergrund der Forderungen nach
autonomen Entscheidungen von PatientIn-
nen bzw. KundInnen entwickelt. Die gefor-
derten autonomen Entscheidungen zur In-
anspruchnahme bzw. Ablehnung der Medi-
zintechniken treffen auf ihre Grenzen vor
allem in der immer gréBer werdenden Dis-
krepanz zwischen medizinischen Experln-
nenwissen und Kenntnisstand dartber bei
den potentiellen NutzerInnen. Dies macht
eine umfassende Informationsvermittiung
vor einer Entscheidung notwendig. Da Re-
produktionsmedizinerInnen nur nach er-
folgter informierter Zustimmung tatig wer-
den kdénnen und dirfen, ist die umfassende
Information und Aufklarung eine Pflichtbe-
ratung fir die Anbietenden und NutzerIn-
nen der medizinischen Angebote. Im Rah-
men der Anwendung von IVF und ICSI ist
die Kontrolle Gber die Koppelung mit der
Kostenerstattung durch die Kassen gege-
ben. %* In der Praxis scheint dieses Konzept
jedoch je nach Engagement der Reproduk-
tionszentren/-praxen Gefahr zu laufen, zur
reinen Formalitat zu werden.

Beratung in der Humangenetik

Beratung in der Humangenetik versteht sich
als Teil einer modernen Medizin, die durch
ihre Fortschritte Probleme I6sen und Kon-
fliktsituationen vermeiden (ICSI; PID)
kann, aber damit im Gefolge aber auch
neue Entscheidungskonflikte schafft. Dieser
Problematik stellt sich Humangenetik mit
der Einbettung in das Konzept “Beratung -
Diagnose - Beratung” und kommt so zu
einer verantworteten Technik. Die human-
genetische Beratung versteht sich als Ant-
wort auf die hohen Anforderungen des in-

25 vgl. Assistierte Reproduktion, Probleme der Infor-
mation, Aufklarung und zur Problematik neuer techni-
scher Verfahren - Heribert Kentenich, in: Berichtsband
des BMG, Symposium Fortpflanzungsmedizin in
Deutschland
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formed consent, nimmt aber dariber hinaus
auch ihre gesellschaftliche Verantwortung
Uiber ein umfassendes Beratungsangebot
wahr. Diese Beratung als Rahmenbedin-
gung ist als “Eintrittskarte” zum Zugang
humangenetischer Leistungen eine Zwangs-
beratung. Sie ist demnach auch mehr als
reine Vermittlung von Informationen, weil
sie explizit die mit Entscheidungen verbun-
denen sozialen Fragen, die Folgen nicht nur
far die Einzelne, sondern flr andere Betei-
ligte (PartnerInnen/Kinder/Verwandte)
thematisieren. 2°

Beratung als Steuerungsinstrument

Der im Deutschen Arzteblatt (Jg. 98/Heft
33/17. August 2001) abgedruckte Beitrag
der Arbeitsgruppe "“Reproduktionsmedizin
und Embryonenschutz” der Akademie fir
Ethik in der Medizin versucht, sowohl den
Anforderungen des informed consent als
auch der gesellschaftlichen Verantwortung
- hier verstanden als Verantwortung fir
Embryonenschutz/Lebensschutz - gerecht
zu werden, und kommt zur Forderung nach
Pflichtberatung vor selektiven Untersuchun-
gen. Der Vorschlag differenziert nicht zwi-
schen Aufklarung und Beratung, sondern
benennt allgemein “arztliche Beratung”.

Die UnterzeichnerInnen fordern eine ange-
messene medizinische Aufklarung und
Pflichtberatung

e vor einer PID
e vor einem Schwangerschaftsabbruch
nach pranataldiagnostischem Befund.

In Bezug auf die Screenings stellen sie fest,
dass hier nicht die Standards der allgemei-
nen Schwangerenberatung, sondern die
ungleich héheren der genetischen Pranatal-
diagnostik gelten missen. Sie begriinden
dies mit den fir PND besonders hohen
MaBstében des informed consent und dem
Embryonen- bzw. Lebensschutz.

26 ygl. Rechtsgutachten Schwangerenvorsorge; Ger-
hard Wolff, Aufgaben der Beratung bei medizinisch
unterstitzter Fortpflanzung aus Sicht der Humangene-
tik, in: Berichtsband des BMG, Symposium Fortpflan-
zungsmedizin in Deutschland
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Psychosoziale Beratung

Frank Nestmann?’ schreibt, psychosoziale
Beratung als Reaktion auf “Modernisie-
rungsrisiken und Bedrohungen einer auBe-
ren und inneren Desorientierung und Ver-
unsicherung” “kann helfen, Identitat im
Modernisierungsprozess zu entwickeln und
zu erhalten, eigenen Lebensstil und eigene
Biografie zu gestalten, insbesondere auch
dadurch, dass sie diese Anstrengung des
Individuums in eine Neugestaltung von
Gemeinsamkeit und Gegenseitigkeit in un-
terstlitzenden sozialen Netzwerkbeziehun-
gen einbinden hilft”. Psychosoziale Bera-
tung bezieht sich demnach auf die einzel-
nen Personen, die um Unterstlitzung anfra-
gen, immer bezogen auf den sozialen und
politischen Kontext, in dem der Bedarf an
Unterstitzung, die Konflikte entstehen.

In der Problemanalyse nach GroBmaB?®
geht das Konzept psychosozialer Beratung
(in Bezug auf Habermas, Beck, Keupp) da-
von aus, dass wir es mit einer gesellschaft-
lichen Situation zu tun haben, in der ein
zunehmender Zwang zur Selbstplanung,
Selbstregulierung, Selbstkonstruktion bei
gleichzeitiger Auflésung traditioneller so-
zialer Bezlige flir das Alltagshandeln vor-
herrscht. Theoretische Grundlage psychoso-
zialer Beratung sind sozialwissenschaftliche
Erkenntnisse, die mit Methoden der politi-
schen Bildung, der Gruppenarbeit und der
Psychotherapie umgesetzt werden.

Psychosoziale Beratung - als sozialpoliti-
scher Auftrag - wird zum Unterstitzungs-
system flr Alltagshandeln, Gestalten des
Alltags und bietet professionelle Unterstit-
zung in der Orientierung, zu Entscheidun-
gen, zum Handeln. Sie tut dies Uber die
Forderung von Kompetenz und ErschlieBung
von Ressourcen. Psychosoziale Beratung
existiert nicht aus sich heraus, sondern hat
einen sozialpolitischen Auftrag: auf Proble-
me Einzelner so einzuwirken, dass diese
Personen nicht zu einem sozialpolitischen
Problem werden. Das Individuum wird im-
mer und grundsatzlich im sozialen System
gesehen und dorthin zurliickbezogen.

%7 Frank Nestmann, Beratung als Ressourcenférderung,
in ders.: Beratung. Bausteine fiir eine interdisziplindre
Wissenschaft und Praxis. dgvt Verlag Tibingen 1997,
S. 17

28 Ruth GroBmaB, Psychische Krisen und sozialer
Raum. dgvt Verlag Tiibingen 2000
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Ruth GroBmaB?® beschreibt, die Chance
psychosozialer Beratung liegt nicht so sehr
in den “einzelnen gezielten MaBnahmen ...,
sondern in “Kommunikationsangeboten”
und in “der Bereitstellung von Orientie-
rungswissen und Orientierungspunkten”.
Beratung ist

e keine kleine Psychotherapie

e keine Sonderform der Erziehung

e keine Methodenfacette sozialarbeite-
risch/sozialpddagogischer Intervention

e kein schlichter Informationstransfer.

Sie ist ein “sozialer Raum”, innerhalb des-
sen auch das, was wir oft verkirzt unter
Beratung verstehen - das Beratungsge-
sprach, die face-to-face-Situation - eine
Kommunikationsform ist. Nach GroBmaB
gehdren Klientel und Institution demselben
Lebensraum an, und nur so kénnen sie L6-
sungsmaoglichkeiten im sozialen Raum fin-
den/unterstitzen.

Psychosoziale Beratungsangebote struktu-
rieren Ubergdnge vom Offentlichen ins Pri-
vate. Dies geschieht geschitzt durch Rah-
menbedingungen, die z.B. das “heikle” Ge-
sprachsangebot - Gber Intimes - unauffallig
anbietet: offen, mit flieBenden Ubergdngen
von allgemeiner Aufklarung ins Private, In-
time. Die Struktur des Beratungsangebotes
ermdglicht diese Ubergdnge und Offenheit
der Nutzung durch KlientInnen: Es gibt ein
strukturiertes Angebot des Mehr oder We-
niger an Information, Aufklarung oder Be-
ratung. Beraterinnen verfligen vor allem
iber kommunikative Kompetenzen, die
unterschiedlichen Ebenen miteinander in
Kontakt zu bringen.

Beratungsspezifisch nach GroBmaRB ist:

e Prasenz des sozialen Raumes

e leichter Zugang; Niedrigschwelligkeit;
offener Raum fiir Ubergénge ins “Heikle”

e kein Krankheitslabel; Ansatz an Risiko-
faktoren und nicht an Krankheit.

2 Ruth GroBmaB, Paradoxien und Méglichkeiten psy-
chosozialer Beratung, in: Frank Nestmann, Beratung.
Bausteine fir eine interdisziplindre Wissenschaft und
Praxis. S. 134 f.
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Psychosoziale Beratung in diesem Sinne
klart auf, stellt Erkldrungswissen bereit:
nicht in erster Linie Uber die angebotenen
Techniken - dariiber dann auch, sondern
erst einmal Uber die Bahnungen, Konstruk-
tionen und Normalitaten, Selbstverstand-
lichkeiten des Systems PND. Beratungsziel
ist, Konflikte, in die Frauen/Manner uGber die
innere Logik von PND kommen, zu themati-
sieren. Beratung bildet damit ein Korrektiv
gegen eine Monopolisierung von Sichtwei-
sen und halt die Situation offen fir eigene
Definitionen der ratsuchenden Menschen.
Von ihrem emanzipatorischen Grundver-
standnis her fordert sie Selbstdefinitionen.

Vor dem Hintergrund dieser unterschied-
lichen Konzepte, mit denen versucht wird,
die zugestandenen Problematiken, die mit
humangenetischen und fortpflanzungsmedi-
zinischen Angeboten einhergehen, zu ent-
scharfen oder gar zu lésen, gibt es immer
wieder auch Forderungen nach einer psy-
chosozialen Pflichtberatung, die dann an
der Schnittstelle zwischen den medizini-
schen Angeboten und deren sozialen Impli-
kationen und Folgen angesiedelt wird und
als an das medizinische Angebot gekoppel-
tes Kontrollsystem/Hilfesystem ihre Auto-
nomie aufgibt.

Literaturhinweis

Frank Nestmann, Frank Engel (Hrsg.): Die
Zukunft der Beratung. dgvt Verlag Tlbin-
gen 2002

Vortrag auf der Arbeitstagung ,Zwischen
Selbstbestimmung und Diskriminierungs-
verbot. Beratung im Kontext von Prénatal-
diagnostik™ vom 18.-20.9.2002 in der Aka-
demie Waldschlésschen Géttingen.

Die Ergebnisse der Arbeitstagung werden in
ein Uberarbeitetes Positions- und Diskussi-
onspapier zur Beratung umgesetzt. Diese
werden dann neu gedruckt werden.
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Keine psychosoziale Pflichtberatung im
Kontext von Pranataldiagnostik

Auf der Netzwerktagung 2002 wurde uner-
wartet in zwei Arbeitsgruppen und dann im
Schlussplenum eine psychosoziale Pflicht-
beratung im Kontext von Prédnataldiagnostik
zur Diskussion gestellt — unerwartet, weil
far viele Mitglieder des Netzwerkes die Ab-
lehnung jeglicher Beratungspflicht zu ihrem
frauenpolitischen und oft auch zu ihrem
beruflichen Selbstverstdndnis gehért. Auch
in der flr die Netzwerkarbeit grundlegen-
den “Frankfurter Erkldrung” wird Beratung
als Angebot verstanden und die Kompetenz
und die Selbstbestimmung von Frauen in
der Schwangerschaft betont.

Das Protokoll der Tagung hélt fest, dass
diese grundsétzliche Diskussion noch ein-
mal und diesmal vorbereitet gefiihrt werden
solle. Im Juli 2002 hat die Netzwerk-
Arbeitsgruppe “Frauenpolitische Bewertung
der Pranataldiagnostik” auf einer Klausur
die verschiedenen, zum Teil verstdndlichen
Motive, die hinter der Forderung nach einer
Pflichtberatung stehen, und die Argumente,
die dafiir und die dagegen sprechen, einge-
hend diskutiert und einen Lésungsvorschlag
formuliert. Dieser Text wurde im September
auf einer Arbeitstagung zur Beratung
("Géttingen II”) vorgestellt und (berarbei-
tet und im Oktober von den Sprecherinnen
des Netzwerkes als Grundlage einer mégli-
chen Netzwerkposition verabschiedet.

Auf der Netzwerktagung wird es darum ge-
hen, einen klaren, politikfdhigen Konsens zu
formulieren, mit dem das Netzwerk nach
auBen tadtig werden kann — in Respekt vor
abweichenden Meinungen in den eigenen
Reihen. Dabei wird es hilfreich sein, sich
noch einmal die Ziele des Netzwerkes vor
Augen zu halten: Wir verstehen unsere
Aufgabe nicht darin, brauchbare pragmati-
sche Teillbsungen zu férdern, sondern die
grundlegenden Widerspriche und Un-
menschlichkeiten des Systems der Prdna-
taldiagnostik aufzuzeigen und diejenigen
Kréfte in Arzteschaft und Politik zu unter-
stitzen, die mit uns nach grundlegenden,
ethisch vertretbaren Lésungen suchen.
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Vorschlag zur Positionsfindung
im Netzwerk

In Folge der immer klarer in den Blick ge-
nommenen Erfahrungen und Konsequenzen
aus der Anwendung von Pranataldiagnostik
wird zunehmend eine erneute Pflichtbera-
tung gefordert. Dies sowohl aus politischen
als auch aus fachlichen Zusammenhangen
heraus. Dabei argumentieren ArztInnen,
Hebammen und PraktikerInnen aus der
Beratung und Begleitung schwangerer
Frauen/Paare aus den erlebten Zumutun-
gen im Berufsalltag eher flir eine Pflichtbe-
ratung vor jeder pranataldiagnostischen
MaBnahme, wahrend in der politischen Aus-
einandersetzung eher der Schwanger-
schaftsabbruch nach einem Befund pro-
blematisiert wird und hier eine Pflichtbera-
tung gefordert wird.

Zum Problem

Die Begriffe “Beratung” und “Aufklarung”
werden sehr unterschiedlich und oft beruf-
lich unklar abgegrenzt verwendet. Psycho-
soziale Beratung und medizinische Aufkla-
rung und Beratung werden vor dem Hinter-
grund des eigenen beruflichen Selbstver-
standnisses unterschiedlich benutzt.

Das Erfordernis des informed consent (in-
formierte Zustimmung) formuliert de facto
eine Pflichtaufklarung/Beratung vor jeder
vorgeburtlichen MaBnahme (vgl. Rechts-
gutachten Francke/Regenbogen), diese ist
aber nicht zu verwechseln mit einer psy-
chosozialen Pflichtberatung. Umfassende
Information und Aufkldrung kann insbeson-
dere mit Blick auf einen méglichen Schwan-
gerschaftsabbruch von existenzieller Be-
deutung sein und erfordert eine psycho-
soziale Herangehensweise. Eine solche an-
gemessene “Aufklarung und Beratung”
sprengt in der Regel arztlicherseits - derzeit
noch - die Mdéglichkeiten der Schwangeren-
vorsorge: zeitlich, in Bezug auf Vergl-
tungsregelungen, von der beraterischen
Qualifikation/Kompetenz her. Kolleglnnen
in der Begleitung und Beratung schwange-
rer Frauen/Paare stellen fest, dass Frauen
insbesondere vor Tests zur Risikoberech-
nung in der Frihschwangerschaft und vor
Ultraschalluntersuchungen insbesondere
Uber deren Aussagekraft und Bedeutung
schlecht informiert und aufgeklart werden.
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Vor dem Hintergrund dieser fiir viele uner-
traglichen  Alltagsrealitét  scheint  der
Wunsch nach einer behandlungs- und medi-
zinunabhdngigen psychosozialen Pflicht-
beratung die einzige Lésung, wenn Frau-
en/Paare sich nach einem aufklarenden
Gesprach bei ihrer Arztln fiir eine prénatale
Diagnostik entscheiden. Eine psychosoziale
Beratung kénnte hier ein umfassendes und
Uber Beratungsstandards gesichertes Ange-
bot sein. Sie fande in einem o&ffentlichen,
aber geschitzten Raum statt und wirde
sicherstellen, dass Pranataldiagnostik als
etwas Besonderes/Bedenkenswertes wahr-
genommen wird, das einer ethischen Blick-
weise bedarf und als zusatzliche Schwelle
die Inanspruchnahme regulieren. Darlber
hinaus konnte sie Frauen/Paare in ein Be-
ratungsangebot einbinden, das diese z.B.
bei einem Befund nutzen kénnten.

Daruber hinaus sind vielfadltige Interessen-
lagen bei der Forderung nach Pflichtbera-
tung in den Blick zu nehmen: Beratungs-
stellentrager und ihre MitarbeiterInnen
kdnnten in Zeiten knapper Mittel Uber eine
Pflichtberatung Ressourcen flir ihre Arbeit
sichern wollen; AnbieterInnen der Techni-
ken wollen ihre Angebote ausbauen und
nicht wegen “ethischer Bedenken” zurick-
fahren mussen. Hier liegen wirtschaftliche
Faktoren zu Grunde. Dessen ungeachtet ist
es nicht praktikabel, jedes Jahr zusatzlich
ca. 700.000 Beratungen umzusetzen.

Keine psychosoziale Pflichtberatung im
Kontext von Pranataldiagnostik

Im Wissen darum, dass es keine wider-
spruchsfreie Losung geben kann, sprechen
wir uns gegen eine psychosoziale
Pflichtberatung aus. Die einzige psycho-
soziale Pflichtberatung, die es gibt (nach §
219 StGB) ist einem gesellschaftspoliti-
schen Kompromiss geschuldet. Damit ist
diese Auseinandersetzung der Frau als
Pflicht aufgebirdet und das Gesprachsset-
ting durch ein Gesetz bestimmt worden.
Eine solche Entscheidung sollte es nicht
noch einmal geben. Pranataldiagnostik hat
durch fehlende wirksame Regulierungen,
wie durch die Nichteinhaltung von Quali-
tatsstandards, eine ungezlgelte und un-
kontrollierte Ausweitung durch Angebot und
Nachfrage in der Schwangerenvorsorge
erfahren. Sie ist damit “unter der Hand” zu
einem Instrument gezielter Selektion ge-
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worden. Eine solche Selektion ist weder
rechtlich zuldssig noch gesellschaftlich wiin-
schenswert. Beratung als ein sozialethi-
sches Korrektiv kann dieses Problem der
“eigentlichen” Nichtzuldssigkeit nicht l6sen.
Der “moralische Konflikt” wiirde ansonsten
von der Angebots- auf die Nachfrageseite
verschoben und auf die Frau verlagert.

Es spricht viel dagegen
Gesellschaftspolitisch  wird psychosoziale
Beratung Uber eine Pflichtberatung in das
System selektiver Pranataldiagnostik einge-
bunden und als sozialethisches Korrektiv
funktionalisiert. Pflichtberatung individuali-
siert die Probleme selektiver Diagnostik,
lenkt ab von der Not der Frauen wie der
ArztInnen, von der Notwendigkeit struktu-
reller Regelungen und entlastet alle Betei-
ligten - auBer die Frau - von der Notwen-
digkeit, Stellung zu beziehen und ihr jewei-
liges Handeln zu verantworten.

Unter frauenspezifischem Blickwinkel ent-
mindigt und degradiert eine Pflichtberatung
Frauen. Insbesondere vor Inanspruchnah-
me einer Pranataldiagnostik festigt eine
Pflichtberatung das tradierte Frauenbild der
Zustandigkeit fir (gesunde) Kinder, redu-
ziert Schwangerschaft auf die Facette “Risi-
ko” und verhindert damit Visionen und
Hoffnung.

Fachlich widerspricht eine Pflichtberatung
dem Unabhédngigkeits- und Freiwilligkeit-
sprinzip der professionellen Beratung und
ist nicht vereinbar mit den Regeln fachli-
chen Koénnens. Der Auftrag der Beratung
wird fremdbestimmt; dies fordert eher Wi-
derstand als dass es Eigenverantwortung
fordert. Eine Pflichtberatung wertet selekti-
ve Pranataldiagnostik auf und entwertet
durch ihren Zwangscharakter das Bera-
tungsangebot. Hierarchische Strukturen
werden fundiert, existenzielle Probleme auf
Verfahrensregeln reduziert.

Wir schlagen vor

Da Prdnataldiagnostik mit selektiver Ziel-
richtung nicht zulassig ist, dirfen medizini-
sche Angebote mit derart tiefen Eingriffen
in individuelle und soziale Geflige nicht lber
Angebot und Nachfrage reguliert werden.
Eine gesellschaftlich zu verantwortende
Kontrolle des Angebots, das noch immer
ungebremst eine rasante Ausweitung er-
fahrt, ist notwendig.
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Zur informierten Zustimmung (informed
consent) missen MedizinerInnen vor jeder
MaBnahme der Pranataldiagnostik, insbe-
sondere auch vor Ultraschalluntersuchun-
gen und Bluttests, "medizinische Informati-
on und Aufklarung” leisten. Unter “Infor-
mation” verstehen wir die Bereitstellung
und Weitergabe sachbezogener Informatio-
nen, daridber hinausgehend unter “Aufkla-
rung” die Bereitstellung eines Rahmens, der
ein eigenes Einordnen und Interpretieren
ermoglicht. Flar diese Aufgaben brauchen
MedizinerInnen kommunikative Kompeten-
zen und diese absichernde Strukturen. Me-
dizinische Information und Aufklarung ist
jeweils als eigenstandige Leistung im Mut-
terpass zu dokumentieren und angemessen
zu honorieren.

Zwischen medizinischer Information und
Aufklarung einerseits und Durchfiihrung der
Pranataldiagnostik andererseits muss eine
Bedenkzeit/Karenzzeit liegen. Nach einem
Befund sind Frauen/Paare in besonderer
Weise zu unterstitzen.

ArztInnen sind zu verpflichten, dass sie auf
die Mdglichkeit, auf das Recht und das kon-
krete Angebot psychosozialer Beratung
hinweisen. Dann kann die Frau/das Paar
entscheiden, ob sie dieses Angebot wahr-
nimmt. Kooperation der Systeme ist dazu
zwingend notwendig.

Psychosoziale Beratung muss freiwillig und
unabhangig von den Anbietenden der Pra-
nataldiagnostik sein. Ein ausreichendes,
plurales, flachendeckendes und nieder-
schwelliges Angebot ist sicherzustellen.
Uber Schwangerschaftsberatungsstellen
hinaus sind Frauenberatungsstellen in das
Beratungsangebot einzubinden.

Als Rahmenbedingung muss es vor der
Schwangerschaft praventiv eine grundle-
gende Aufklarung Uber selektive Pranatal-
diagnostik geben: zum Beispiel im Bil-
dungssystem, in der Offentlichkeitsarbeit
der Beratungsstellen, in Familienbildungs-
statten, in Kampagnen der Wohlfahrtsver-
bénde, durch den Mutterpass.

Dabei sind grundsatzlich der Risikoblick auf
schwangere Frauen und die dazu folgenden
medizinischen Eingriffe in Frage zu stellen.
Alternative Modelle der Begleitung schwan-
gerer Frauen muissen unterstlitzt werden.
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Pflichtberatung vor Pranataldiagnostik Ein
Pladoyer aus der gynakologischen Praxis
Claudia Schumann

Seit Marz 02 ist die FMF-Deutschland dabei,
ein Jflachendeckendes bundesweites
Ersttrimester-Screening" einzufithren. Diese
Koalition aus GynakologInnen mit spezieller
Ultraschall-Kompetenz, Laborzentren, Phar-
mafirmen und US-Gerateherstellern ist au-
Berst effektiv: Die angebotenen Zertifizie-
rungskurse sind bundesweit {berlaufen.
Frauenarztinnen sind dankbar, qualitatsge-
sichert Frihdiagnostik anbieten zu kénnen,
nachdem der Tripletest vor allem wegen der
Unzuverlassigkeit der Methodik von vielen
abgelehnt wurde. Uber Pressearbeit werden
Frauen informiert und geworben. Rund-
briefe in Facharztkreisen behaupten, dieses
Screening sei inzwischen ,golden standard",
sei auch juristisch als Angebot an alle
Schwangeren vorgeschrieben.*°.

In vielen Praxen wird dieses Screening ohne
groBe Rickfragen und in der Hoffnung, dass
»alles in Ordnung", ist angeboten. Das trifft
auf den Wunsch der Frauen , Hauptsache,
es ist gesund!™. Nach meiner Einschatzung
glaubt die Mehrzahl der Gynékologinnen,
sie taten den Frauen mit PND etwas Gutes
und setzen deren Zustimmung voraus. Ein
kleinerer Teil bietet PND aus Uberzeugung
nicht von sich aus an und hofft, die Frau
fragt nicht. Wer versucht, die -juristisch
erforderliche - ausreichende Information
Uber PND zu gewahrleisten, steht vor Rie-
senproblemen: Die Frau ist gerade schwan-
ger, vielleicht zum ersten Mal in der Praxis,
weil3 vielleicht noch nicht, ob sie sich freuen
soll oder nicht, fihlt sich Gbel und mide,
hat viele Fragen - und dann sollen die un-
terschiedlichen  Untersuchungsmadglichkei-
ten, die Wahrscheinlichkeiten, Folgeunter-
suchungen, mdgliche Konsequenzen bis hin
zu einem spaten Schwangerschaftsabbruch
thematisiert werden. Eine frihzeitige Be-
ratung ist aber notwendig, damit die Frau
noch Zeit zum Uberlegen hat.

Mein Fazit: Eine medizinische, ausreichende
Aufklarung bis hin zur Beratung Uber die
evtl. ethischen Folgeprobleme ist in der

30 Natirlich als IgeL Kosten (je nach Anbieter) zwi-
schen 100 - 500.- €.
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Situation so in der arztlichen Praxis illuso-
risch. Eine Hilfskonstruktion fir mich: Ich
gebe den BZgA-Folder mit und bespreche
darauf aufbauend das Thema. Erleichtert
bin ich, wenn eine Frau sagt: ,Ich will da-
von nichts wissen - ein Abbruch wegen Be-
hinderung kame fiir mich nicht in Frage."
Viele Frauen, die keine PND wollen, weil
ihnen das alles irgendwie unheimlich ist,
sagen aber oft: ,Wenn Sie so nichts sehen,
beim normalen Ultraschall - dann lasse ich
es so." Das bedeutet eine groBe Verant-
wortung fir mich als Arztin. Was ist, wenn
dann doch ,etwas" ist ? Wenn eine Frau
sich fir PND entscheidet, ich sie an Spezia-
listen Uberweisen kann, bin ich als betreu-
ende Arztin deutlich entlastet. Und Frauen,
die Gutes Uber ihr Kind erfahren, auch!
Wahrend Frauen ohne PND sich von ande-
ren oft anhdéren missen: ,, Was - Du hast
keine Tests machen lassen? Du bist aber
mutig.”

Lésung des Problems ?

Natirlich sollte das Problem ,Selektion
durch PND" im gesellschaftlichen Diskurs
angegangen und die Einfihrung von PND
als Routine hinterfragt werden: Dirfen
ArztInnen als medizinischen Fortschritt das
alles anbieten? Ich sehe nur zur Zeit keinen
Hebel, dies aufzubrechen. Ich halte es fir
utopisch, das Rad PND mit Aufklarung auf-
halten zu wollen, zu viele - 6konomische -
Interessen schieben es. Und wenn es Wirk-
lichkeit bei uns ist, dass alle Schwangeren
~gescreent” werden auf Abweichung ihrer
Ungeborenen, wird das eine gesellschaftli-
che Realitat erzeugt haben, die schwer wie-
der zurickzunehmen ist.

Daher mein Pladoyer flr eine Pflichtbera-
tung, die zumindest eine Denkpause flr
Schwangere ermdglicht. Und Gber die Frau-
en vielleicht auch die Diskussion in die Of-
fentlichkeit tragt.

Mein Vorschlag: Jede Frau wird allgemein
als Extra-Untersuchung Uber die Méglichkeit
von PND in der Praxis informiert. Wenn sie
von vornherein abwinkt, behalt sie ihr
Recht auf Nichtwissen. Wer sich umfassend
Uber die Mdglichkeiten von PND informieren
will, wird an eine Beratungsstelle verwie-
sen. Nur nach einer Beratung diirfen Arz-
tInnen PND durchfihren. Vorteil: Keine
Frau ,rutscht" in die Diagnostikkette hinein.
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Sie hat erfahren, dass Beratung hilfreich
sein kann. Nachteil: Als langjahrige Pro-
Familia Beraterin und Frauenarztin mit psy-
chotherapeutischer Zusatzausbildung weil3
ich, dass Beratung Freiwilligkeit voraus-
setzt. Aus alten §218-Zeiten weil3 ich aber
auch, dass es moglich ist, aus einer Pflicht-
beratung eine Beratung werden zu lassen.
Das Argument, dass der Druck nicht bei
den Frauen gelassen werden dlrfe, sticht
nicht: Der Druck ist jetzt schon immens,
aber die wenigsten Frauen haben die Chan-
ce, fur diese Entscheidungssituation von
Anfang an eine kompetente Beratung zu
erhalten. Flr viele Menschen ist der Vorteil
von professioneller Beratung unbekannt!
Auch das Argument, dass mit der jetzigen
Pflichtberatung nach §218 schon eine zuviel
da sei, stimmt zwar fir den §218: Bei un-
gewollter Schwangerschaft ist die Frau in
der Entscheidungssituation, sie fuhlt sich oft
Uberfordert, schwankt - macht sich auf je-
den Fall viele Gedanken. DA ist ihr klar,
dass Beratung gut tun kénnte. Im Gegen-
satz dazu fuhlt sich die Mehrzahl der Frau-
en, die PND zustimmen, Gberhaupt nicht im
Konflikt - sie wollen ja nur wissen, dass
alles in Ordnung ist. Welches ethische Pro-
blem damit grundsatzlich verbunden ist
kann sie kaum in einer kurzen arztlichen
Aufkldrung, eher aber in einer psychoso-
zialen Beratung erfahren. DA macht Bera-
tung Sinn- bei §218 halte ich sie in den
meisten Fallen flr véllig unndtig.

Auf der Netzwerktagung im Februar sind
zwei Plenumseinheiten fiir eine Diskussion
und Positionsfindung zur Pflichtberatung
eingeplant. Die Sprecherinnen werden auf
der Grundlage der Rickmeldungen aus dem
Netzwerk ein Papier zur Abstimmung vor-
bereiten.  Rickmeldungen, Anregungen,
Ergénzungen, Kritik, Widerspruch zum vor-
gelegten Diskussionspapier erbitten wir bis
zum 11. Januar 2003 an eine Sprecherin
oder die Arbeitsstelle.
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Stellungnahmen zur Beratung im Kontext
von Pranataldiagnostik

Keine weitere Pflichtberatung
In einer gemeinsamen Stellungnahme spre-
chen sich Arbeiterwohlfahrt Bundesverband
e.V., Paritdtischer Gesamtverband e.V. und
Pro Familia Bundesverband e.V. gegen eine
Pflichtberatung bei medizinischer Indikation
nach Pranataldiagnostik aus. “Die Debatte
hat gezeigt, dass Strafandrohung Schwan-
gerschaftsabbriiche nicht verhindern kann.
Die Entscheidung schwangerer Frauen fir
oder gegen das Austragen einer Schwan-
gerschaft ist grundsatzlich eine Gewissen-
sentscheidung und ihr liegen vielfaltige und
komplexe Bedingungen und Motive zugrun-
de. ... Die gesellschaftliche Wertschatzung
vorgeburtlichen Lebens kann nur durch
verbindliche Angebote und Anstrengungen
zum Ausdruck kommen, die Frauen die An-
nahme einer Schwangerschaft erleichtern
. Uber die bestehende gesetzliche Rege-
lungsdichte hinaus sollte in jedem Fall einer
weiteren Ver-Regelung der Beratung entge-
gengewirkt werden.” 19.4.2002

Selbstverpflichtung der Arzte und Arz-
tinnen statt Anderung des Strafgesetz-
buches

Die Stellungnahme des Diakonische Werkes
der EKD zu Schwangerschaftsabbriichen
nach Pranataldiagnostik (so genannte Spat-
abbriiche) stellt die Diskussion um Schwan-
gerschaftsabbriiche nach einem Befund in
den Kontext des Angebotes vorgeburtlicher
Untersuchungen mit seinem Missverhdltnis
von Diagnose und Therapie und fordert da-
zu auf, Ursache und Folgen zu unterschei-
den. “Spatabbriche sind die bittere Konse-
quenz einer Medizintechnik, die Hoffnungen
und Erwartungen auf ein gesundes Kind
weckt, diese aber nicht erfillen kann. Sie
sind eine besonders unertragliche Zuspit-
zung einer problematischen Entwicklung,
die ihren Ausgangspunkt im Angebot einer
immer ausgefeilteren Diagnostik hat, die in
vielen Fdllen ohne Therapiemdglichkeiten
bleibt und so in kaum Iésbare Konfliktsitua-
tionen fihren kann. .... Wir pladieren flr
den Auf- und Ausbau eines ... Beratungs-
angebotes, das ... freiwillig bereits vor In-
anspruchnahme von Pranataldiagnostik in
Anspruch genommen werden kann.”
Diakonie Korrespondenz 2/2001
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Gesetzesinitiativen 2002

Die Initiative der CDU/CSU-Bundes-
tagsfraktion, Drucksache 14/6635, fordert
einen Gesetzentwurf zur wirksamen Ver-
meidung vor allem von sog. Spatabbriichen
mit den Eckpunkten: Hinweis auf Bera-
tungsrecht, Kostenibernahme nur nach
Beratung, medizinische Indikation nur nach
Gutachten eines Gremiums, Verbesserung
der Rahmenbedingungen fir Leben mit be-
hinderten Kindern.

Im Juni 2002 wurde dieser Antrag sowie ein
Antrag der SPD/Bindnis 90/Die Griinen,
Drucksache 14/9030, der eine Hin-
weispflicht auf das Recht auf Beratung vor-
sieht, beraten und entschieden. Danach
wird der Bundesausschuss entsprechend
Antrag 14/9030 aufgefordert, das Recht auf
Beratung in den Mutterpass aufzunehmen.
Vorgeschlagen wird folgender Text 3!:

Im Rahmen der Schwangerenvorsorge wer-
den Ihnen von Ihrer Arztin/Ihrem Arzt vor-
geburtliche Untersuchungen angeboten und
Sie (ber diese aufgeklart. Vorwiegend han-
delt es sich um Ultraschalluntersuchungen,
Bluttests, Fruchtwasseruntersuchungen und
Chorionzottenbiopsie. Alle diese Untersu-
chungen kénnen fir Sie und das Leben Ih-
res Kindes zu weitreichenden Folgen und
Entscheidungen fihren.

Deshalb haben Sie als Ergénzung zur medi-
zinischen und humangenetischen Aufkla-
rung und Beratung das Recht auf psychoso-
ziale Beratung vor, wédhrend und nach den
Untersuchungen. Diese ist von Medizin und
Humangenetik unabhéngig. Sie bietet Ihnen
die Méglichkeit, in Ruhe das Fur und Wider
der Testanwendungen und der Untersu-
chungsmethoden abzuwédgen und Ihre per-
sonliche Wahl zur Inanspruchnahme zu
treffen.

Ihre Arztin/ihr Arzt ist verpflichtet, Sie dar-
tuber zu informieren und Ihnen die in Ihrer
ndheren Umgebung dafiir zustédndigen
Schwangeren- und Schwangerschaftskon-
fliktberatungsstellen oder die fiir vorgeburt-
liche Untersuchungen spezialisierten Bera-
tungsstellen zu nennen. Die Beratung ist
kostenfrei.

31 ygl. PUA Beratungsstelle; Prof. Dr. M. Cierpka fiir
das Bundesmodellprojekt zur Beratung bei zu erwar-
tender Behinderung der Kindes
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Donum Vitae Bayern e.V. “begrit die
Gesetzesinitiative der CDU/CSU-Bundes-
tagsfraktion und unterstltzt insbesondere
die Ausweitung der Beratung. Es ist wichtig,
dass vor der Pranataldiagnostik eine umfas-
sende Beratung durch einen fachkundigen
Arzt stattfindet und diese in angemessener
Weise um eine psycho-soziale Beratung
erweitert werden kann. Nach einer prana-
talen Diagnose mit pathologischem Befund
soll eine Beratung sowohl durch einen fach-
kundigen Arzt als auch eine psycho-soziale
Beratung verpflichtend sein.”

Miinchen 20.10.01

Dilemma der Spatabbriiche

In einer Presseerklarung im Rahmen des

54. Kongresses der Deutschen Gesellschaft

fir Gynakologie und Geburtshilfe wird ge-

fordert:

> eine bessere Qualitat der Pranataldia-
gnostik

» bessere Beratung und Aufklarung

> Pflichtberatung vor einem Abbruch
analog zur Fristenregelung mit Bedenk-
zeit

» Abbriiche nach Lebensfahigkeit des Un-
geborenen nur in seltenen Ausnahme-
fallen

» gesetzliche Voraussetzungen zur spezi-
ellen Erfassung aller Abbriiche nach
medizinischer Indikation

» Korrektur des Haftungsrechtes; Haftung
nur nach “grober Fahrlassigkeit”

> alternative finanzielle Absicherung eines
krank geborenen Kindes

Informationsdienst Wissenschaft 10.09.02

Modellprojekt zur Beratung in Kliniken
In Kliniken in Bonn und Disseldorf werden
neue Beratungsangebote zu PND fir Frau-
en/Paare geschaffen. Eine Beratungsstelle
der AWO im Klinikum Essen arbeitet dazu
bereits seit Jahren. Das Modellprojekt in
Bonn, das mit dem Schwerpunkt ,Beratung
bei Befund" arbeitet wird wissenschaftlich
begleitet mit dem Ziel, “nach dem Bonner
Modell ein flachendeckendes reguldares Be-
ratungsangebot bei vorgeburtlicher Diagno-
stik zu schaffen.” 32

Der SKF (Sozialdienst katholischer Frauen)-
Zentrale hat sich gegen eine Pflichtberatung
bei Befund ausgesprochen.

32 Universitat 23. Juli 2002
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BGH URTEIL

Das Kind als Schaden?
bensfeindliche Tendenz*
Riedel

H Le-
Ulrike

Im Juni bestdtigte der Bundesgerichtshof
ein Urteil, nach dem eine Frauenarztin zu
Schadensersatz verurteilt worden war: Sie
hatte nicht erkannt, dass das Kind ihrer
Patientin mit einer Behinderung zur Welt
kommen wiirde. Bei einigen Verbanden und
Vereinen der Behindertenhilfe und -
selbsthilfe rief die Entscheidung Empérung
hervor.

Der Bundesgerichtshof (BGH) hat am 18.
Juni eine Arztin zur Zahlung des Unterhal-
tes flr ein Kind verurteilt, das mit schweren
korperlichen Fehlbildungen zur Welt kam
(Aktenzeichen VI ZR 136/01). Die Arztin
hatte die Fehlbildungen, die nach dem
Stand der Ultraschalldiagnostik zu erkennen
gewesen waren, nicht erkannt beziehungs-
weise falsch interpretiert. Infolge dieses
Fehlers und der Unkenntnis der Mutter Uber
die Fehlbildung des Kindes war ein spater
Schwangerschaftsabbruch, der nach Fest-
stellung des Gerichtes zuldssig gewesen
ware, unterblieben. Das Urteil ist, ebenso
wie ahnliche Urteile davor, auf heftige Kritik
gestoBen. Beflirchtet wird ein weiterer An-
stieg der bereits ausgeuferten Pranataldia-
gnostik, weil Artzinnen und Arzte sich ge-
zwungen flihlen, zur Vermeidung von Haf-
tungsanspriichen selektive Pranataldiagno-
stik noch mehr als bisher anzubieten und
im Zweifel einen Schwangerschaftsabbruch,
der nicht die Gefahr von Schadenersatz-
zahlungen nach sich ziehen kann, zu emp-
fehlen. Dies kann auf eine Menschenaus-
wahl von der Geburt und die Diskriminie-
rung Behinderter hinauslaufen.

Das Urteil steht in der Kontinuitat der bis-
herigen Rechtssprechung des BGH und
durfte mit seiner eindeutigen Position einen
vorlaufigen Schlusspunkt in dem rechtlichen
Streit um die arztliche Haftung bei unge-
wollt oder ,so-nicht-gewollten®, krank oder
behindert geborenen Kindern darstellen.
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Eine Anderung ist nur noch durch den Ge-
setzgeber selbst moglich.

Eine Uberpriifung durch das Bundesverfas-
sungsgericht (BVG) ist mangels Anrufung
durch die betroffene Arztin nicht méglich.
Der zweite Senat des BVG hatte jedoch
1993 in seinem Urteil zur Fristenregelung
beim Schwangerschaftsabbruch eine Uber-
priufung der Rechtssprechung angemahnt
und festgestellt: ,Eine rechtliche Qualifika-
tion des Daseins eines Kindes als Scha-
densquelle kommt von Verfassungswegen
(Art.1Abs.1 GG) nicht in Betracht. Deshalb
verbietet es sich, die Unterhaltspflicht flr
ein Kind als Schaden zu begreifen®. Der
BGH ist dem jedoch nicht gefolgt. 1997
bestatigte dann der erste Senat des BVG
ein Urteil, in welchem ein Arzt zur Unter-
haltszahlung verurteilt worden war, als
verfassungskonform. Diesem Urteil lag al-
lerdings der weniger problematische Fall
der Schadensersatzpflicht fir die Geburt
eines ungewollten, aber gesunden Kindes
nach fehlerhafter Sterilisation der Mutter
zugrunde. Nach Ansicht des ersten Senates
beruht die personale Anerkennung des Kin-
des nicht auf der Ubernahme von Unter-
haltspflichten durch die Eltern. Schadenser-
satz werde auch nicht flir die Existenz des
Kindes, sondern nur flr die durch seine
Existenz ausgeléste Unterhaltslast gezahlt.
Die Menschenwlirde des Kindes werde da-
her durch die Anerkennung einer Scha-
densersatzpflicht fir den Unterhalt des Kin-
des nicht verletzt. Der zweite Senat des
BVG widersprach dem und verlangte die
Herbeiflihrung einer einheitlichen Entschei-
dung durch das Plenum beider Senate des
BVG, zu der es jedoch nicht kam, weil der
erste Senat dies ablehnte.

Nach den Grundprinzipien des Arztver-
tragsrechtes und der Rechtssprechung
schuldet der Arzt im Rahmen des Behand-
lungsvertrages eine dem medizinischen
Standard entsprechende fachgerechte Dia-
gnostik, Aufklarung und Behandlung. Er
darf Befunde nicht verschweigen. Bei
schuldhafter Verletzung dieser Pflichten hat
er den eingetretenen Schaden zu ersetzen.
Die Mutter beziehungsweise die Eltern des
krank oder behindert geborenen Kindes
sind so zu stellen, als wenn der Behand-
lungsfehler nicht eingetreten ware. Dies
beinhaltet die Verpflichtung zur Zahlung
von Schadensersatz in Hohe des gesamten
Kindesunterhaltes, wenn die Mutter darle-
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gen kann, dass sie bei fachgerechter Dia-
gnostik und Aufklarung einen Schwanger-
schaftsabbruch vorgenommen hatte.

Jedoch kann die Unterlassung eines
Schwangerschaftsabbruchs nur dann Ansatz
flr eine Schadensersatzpflicht sein, wenn er
rechtlich zuldssig gewesen wdare und sich
der Schutzumfang des Behandlungsvertra-
ges auch auf die Bewahrung vor wirtschaft-
lichen Belastungen bezieht. Da 1995 die
embryopathische Indikation abgeschafft
wurde®®, kommt nur noch die medizini-
sche®* Indikation als Rechtfertigungsgrund
fir einen Schwangerschaftsabbruch in Fra-
ge. Danach ist ein Abbruch zuldssig, wenn
das Austragen des Kindes voraussichtlich zu
einer nicht zumutbaren schwerwiegenden
gesundheitlichen Beeintrachtigung der
Schwangeren fihren wirde. In der Regel
kénnen daher, so der BGH, die Lebensum-
stdnde nach der Geburt keine medizinische
Indikation begrinden und der Behand-
lungsvertrag umfasst auch nicht den Schutz
vor Unterhaltsbelastungen. Anders ist es
allerdings, so das Gericht, wenn sich im
Einzelfall gerade die Belastung durch den
spateren Lebensunterhalt fiir das Kind ne-
gativ auf den Gesundheitszustand der Mut-
ter auszuwirken drohen. In diesem Falle ist
von einer medizinischen Indikation auszu-
gehen und die Bewahrung vor Unterhalts-
belastungen bzw. der Schutz vor den Ge-
fahren, die aus dem ,Haben“™ des Kindes
resultieren, ist Teil des Behand-
lungsvertrages. Das Vorliegen solcher ge-
sundheitlichen Gefahren in bezug auf die
Unterhaltsbelastungen konnte die Mutter im

33 Danach war ein Schwangerschaftsabbruch zulssig,
wenn ,dringende Griinde flir die Annahme sprechen,
dass das Kind infolge einer Erbanlage oder schadlicher
Einflisse vor der Geburt an einer nicht behebbaren
Schadigung seines Gesundheitszustandes leiden wir-
de, die so schwer wiegt, dass von der Schwangeren
die Fortsetzung der Schwangerschaft nicht verlangt
werden kann®. Mit der Abschaffung dieser Regelung
sollte klargestellt werden, , dass eine Behinderung
niemals zu einer Minderung des Lebensschutzes flihren
kann®.

34 Der Abbruch ist nach der medizinischen Indikation
des §218a StGB, Abs. 2 ,nicht rechtswidrig, wenn er
unter Berlicksichtigung der gegenwartigen und zu-
kinftigen Lebensverhaltnisse der Schwangeren nach
arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr fiir
das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrachtigung des kdrperlichen oder seelischen
Gesundheitszustandes der Schwangeren abzuwenden
und die Gefahr nicht auf eine andere fir sie zumutbare
Weise abgewendet werden kann".

konkreten Fall mittels arztlicher Gutachten
belegen.

Diese vom Gericht als Ausnahme dar-
gestellte Konstellation dirfte, wie auch die
Praxis der Anwendung der medizinischen
Indikation auBerhalb des Arzthaftungs-
rechtes zeigt, in Wirklichkeit der Regelfall
sein. Denn in den wenigsten Fallen drohen
gesundheitliche Gefahren fir die Frau durch
die Schwangerschaft und Geburt selbst. Es
geht vielmehr um die Belastungen im Zu-
sammenhang mit der Sorge um ein krankes
oder behindertes Kind. Im Ergebnis lauft
die Rechtssprechung auf die Anwendung
der Regelung der friheren embryopathi-
schen Indikation hinaus.

In den vergangenen Jahrzehnten haben
sich die Handlungsmdglichkeiten der vorge-
burtlichen Diagnostik standig erweitert.
Erkrankungen und Entwicklungsstérungen
des ungeborenen Kindes kdnnen immer
praziser vorhergesehen werden. Neben den
Methoden der gezielten genetischen Dia-
gnostik tragt hierzu vor allem die Ultra-
schalldiagnostik bei, die heute regularer
Bestandteil der arztlichen Schwangerenbe-
treuung ist und im Leistungskatalog der
Mutterschaftsrichtlinien® enthalten ist. Auf
der Grundlage dieser Entwicklung hat auch
das Haftungsrecht maBgeblich zur Aus-
breitung der Pranataldiagnostik in der gy-
nakologischen Alltagspraxis beigetragen.
Denn der Arzt, der zur Ausschdpfung aller
pranataldiagnostischen Madoglichkeiten rat
und bei Vorliegen eines Befundes die Un-
zumutbarkeit der Fortsetzung der Schwan-
gerschaft feststellt, setzt sich von vor-
neherein nicht der Gefahr aus, zu mdgli-
cherweise lebenslangen Zahlungen in An-
spruch genommen zu werden. Wie kann
dieser lebensfeindlichen Tendenz entgegen-
gewirkt werden?

Eine gesetzliche Einschréankung der Haftung
fir nicht fachgerechte Pranataldiagnostik
und/oder Beratung ware kein gangbarer
Weg, dieser Tendenz und der Gefahr der
vorgeburtlichen Selektion zu begegnen. An
dem Prinzip, dass jeder Arzt fir nicht dem
medizinischen Standard entsprechende,
mangelhafte Leistung verantwortlich ge-

% Diese bestimmen Art und Umfang der kassenérztli-
chen Leistungen bei der Schwangerenbetreuung und

orientieren sich am Stand der medizinischen Erkennt-
nisse.
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macht werden kann, muss festgehalten
werden, denn es ist grundlegend fir das
Funktionieren unseres auf dem individuellen
Arzt-Patienten-Verhaltnis aufbauenden
hochkomplexen Gesundheitssystems.

Erforderlich ist vielmehr eine umfassende
Information und Beratung bereits vor der
Anwendung pranataldiagnostischer MaB-
nahmen, die es der Frau ermdglichen, eine
eigene Entscheidung dariber zu treffen, ob
und welche pranataldiagnostischer MaB-
nahmen sie in Anspruch nehmen will und
inwieweit sie von ihrem Grundrecht auf
Nichtwissen Gebrauch machen will. Der Arzt
hat - unter der Voraussetzung der sachge-
rechten Information und Aufklarung und
unabhdngig davon, wie die Frau sich ent-
scheidet - ebenso wenig eine Haftung zu
beflirchten wie der Arzt, der eine Frau zur
Fortsetzung der Schwangerschaft mit einem
kranken oder behinderten Kind zu Uberzeu-
gen versucht.

Das Haftungsrecht flihrt allerdings dazu,
dass Eltern, die darlegen kénnen, dass sie
sich gegen das Leben des Kindes entschie-
den hatten, wen sie von der Behinderung
gewusst hatten, im Falle eines arztlichen
Fehlers hohe Schadensersatzanspriiche
zustehen, wahrend diejenigen, die sich fir
die Annahme des Kindes entscheiden, keine
derartigen Anspriche haben. Hier muss der
Gesetzgeber einen finanziellen Ausgleich
schaffen, der zur Fortsetzung der Schwan-
gerschaft und zu einem Leben mit dem
kranken oder behinderten Kind ermutigt.

Nachdruck mit freundlicher
Genehmigung der Aktion Mensch
Erschienen in: Das Magazin, 3. 2002

Ulrike Riedel erarbeitet zur Zeit im Auftrag
des Institutes Mensch, Ethik und Wissen-
schaft ein Rechtsgutachten zur Frage der
Schadenshaftung im Kontext von Pranatal-
diagnostik. Dieses Gutachten wird voraus-
sichtlich Ende diesen Jahres vorliegen.
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Praxisaushang

Fehlbildungssuche im Ultraschall
gerichtlich auferzwungen?

Mit dem jungsten Urteil (18.6.2002) des
Bundesgerichtshofes wird eine Frauen-
arztin zur Unterhaltszahlung flur ein be-
hindertes Kind verurteilt, weil sie diese
Behinderung im Ultraschall Ubersehen
hat. Die werdenden Eltern hatten eine
Spatabtreibung gemacht, wenn sie den
Befund erfahren hatten.

Ich habe deshalb beschlossen, im Rah-
men der Schwangerenvorsorge keine
Ultraschalluntersuchungen mehr zu ma-
chen, wenn dabei die Suche nach Fehl-
bildungen im Vordergrund stehen soll.
Ultraschall zur Uberprifung der Vitalitat,
Alter und Lage werde ich weiterhin
durchfuhren.

Ich mochte mich weder zu einer strikten
Absicherungsmedizin zwingen lassen,
noch mich dem “Wunsch nach dem per-
fekten Baby zu jedem Preis” beugen. Mir
geht es bei der Schwangerenvorsorge um
die Betreuung von Mutter und Kind, un-
abhangig davon, ob das Kind mit einer
“‘Behinderung” auf die Welt kommen wird
oder eher den ublichen Normen ent-
spricht.

Dr. Bartholomeus Maris
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NETZWERK

Aufklarungskampagne “Bitte

nicht storen”

Entwicklung einer Aufklarungskampagne
“Bitte nicht stéren” mit regionalem Bezug,
wie sie in ersten Ideen und Ansatzen auf
der letzten Netzwerktagung erarbeitet wur-
de. Der Focus soll nicht auf der Entschei-
dung “Inanspruchnahme ja oder nein” lie-
gen, sondern grundsatzlich alternative
Sichtweisen zum Umgang mit Schwanger-
schaft anregen.

Ziel des Workshops ist die Entwicklung:

e als konkrete MaBhahme

e auf die jeweilige Region, auf den kon-
kreten Standort bezogen

e mit Erarbeitung der dazu erforderlichen
Ressourcen

Termin: 5. — 6. 12. 2002
Ort: Beratungsstelle flir natlirliche Geburt
und Elternsein Minchen

Referentin: Stephanie Streloke, Journali-
stin, Kéln

Zielgruppe/Teilnahmevoraussetzungen

- VertreterInnen einer Gruppe, Initiative,
Institution

- mit Erfahrungshintergrund zum Thema

- aus dem Netzwerk

- mit Interessen und Ressourcen zur Um-
setzung

- mit der Bereitschaft, den Workshop in
der eigenen Gruppe/Einrichtung vorzu-
bereiten: Situationsanalyse; Kapazita-
ten; Erfahrungshintergrund

Fahrtkosten und Kosten fiir die Ubernach-
tung kénnen tGbernommen werden.

Bei Interesse bitte umgehend bei der Ar-
beitsstelle Pranataldiagnostik/Repro-
duktionsmedizin melden.
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Stellwand

Informationen und Impuilse
zu vorgeburtlicher Diagnostik in der
Schwangerenvorsorge

Transportable Stellwand mit Informationen
und kritischen DenkanstéBen zu vorgeburt-
licher Diagnostik in der Schwangerenvor-
sorge, zu Beratung und Aufkldarung und
zum Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik. Die einzelnen Banner kén-
nen je nach Themenschwerpunkt unter-
schiedlich zusammengestellt werden.
Themen sind u.a.:

¢ Schwangerschaft ist keine Krankheit

e Hauptsache gesund?

e Was kommt nach der Diagnostik?

e Geht es auch ohne?

e Zu Risiken und Nebenwirkungen ...

e Beratung kann Sie unterstlitzen

e Unsere Themen, unsere Forderungen

Die Stellwand besteht aus verschiedenen
Bannern (GroBe jeweils 75 cm x 75 cm)
und einem leichten Gerlst. Ingesamt ent-
steht eine Informationsflache von ca. 3 m x
2,40 m. Die Stellwand ist gegen Ubernah-
me der Kosten flir den Versand auszuleihen
Uber die Arbeitsstelle Pranataldiagno-
stik/Reproduktionsmedizin beim Bundes-
verband flr Koérper- und Mehrfachbehin-
derte e.V..

Ansprechpartnerin: Simone Bahr

Tel.: 0211/64004-10,

Mail: simone.bahr@bvkm.de,

BrehmstraBe 5-7

40239 Dilsseldorf.
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Verschiedenes

Faltblatt “"Pranataldiagnostik™

Das Faltblatt “Pranataldiagnostik” der
Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufkla-
rung ist kostenfrei liber die BZgA zu bezie-
hen:

BZgA

51101 Kéln.

Bestellnummer 13625100.

Tipp: Auf der Riickseite ldsst sich gut ein
Aufkleber mit der eigenen Beratungsstel-
le/Einrichtung/Gruppe anbringen.

Vernetzen - vernetzen - vernetzen

Mir begegnen ofter mal KollegInnen,
die sich wundern, warum sie nicht im
Verteiler sind.

Deshalb noch einmal der Hinweis:
Nur wer sich verknipft,
ist auch im Netzwerkverteiler!

Sonderpreise

Pranataldiagnostik und Hebammenar-
beit
Ethische Fragen und Konfliktfelder in der
Betreuung von Schwangeren, Gebarenden
und Wdéchnerinnen. Unterrichtsmaterialien
fur die Ausbildung von Hebammen und An-
gehdérigen medizinischer Fachberufe
16 Euro

Sichtwechsel
Schwangerschaft und Pranatale Diagnostik
Reader mit einem Uberblick zur Thematik

3 Euro
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Regional-Arbeitsgruppen im Netzwerk

Regionalgruppe Nordrhein- Westfalen

Wir sind eine Gruppe von BeraterInnen,
ArztInnen, Hebammen, Sozialwissen-
schaftlerinnen und VertreterInnen von
Selbsthilfeinitiativen, die sich mit der routi-
nehaften Anwendung vorgeburtlicher Dia-
gnostik nicht abfinden wollen. Wir meinen,
dass aus dieser Praxis eine vorgeburtliche
Selektion von Menschen mit angeborenen
Behinderungen oder Erkrankungen resul-
tiert. Die daraus folgenden massiven indivi-
duellen und sozialen Probleme thematisie-
ren wir. Gerne unterstlitzen wir andere In-
teressierte bei der Organisation von Veran-
staltungen, vermitteln ReferentInnen und
beschaffen Informationsmaterialien. Unsere
Gruppe ist offen flir weitere InteressentIn-
nen.

Themenschwerpunkt: Pranataldiagnostik
und Beratung; Schwangerschaftsabbriiche
im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik;
Diskussion der Frankfurter Erkldrung; Of-
fentlichkeitsarbeit zum Thema

AnsprechpartnerInnen: Dr. Harry Kungz,
KapellenstraBe 16 , 53925 Golbach,
Tel./Fax.: 02441/ 61 49; E-mail: Har-
ry.Kunz@t-online. de; Stefanie Boos, Be-
ratungszentrum Lore-Agnes-Haus, Arbei-
terwohlfahrt; LitzowstraBe 32; 45141 Es-
sen; 0201/ 312051

Die Gruppe NRW veranstaltet eine Tagung am
1.2.2003 in Essen: ,Selektion — von Keinem
gewollt, aber alle machen mit?" Siehe Aus-

schreibung am Ende des Heftes.

Arbeitstreffen "Psychosoziale Beratung
zu Pranataldiagnostik "

Ort: Miinchen. Uber die Beratungsstelle fiir
nattrliche Geburt und Elternsein besteht ein
loser Diskussionszusammenhang, der
punktuell und aktuell unterschiedlich tatig
wird.

Ansprechpartnerin: Roswitha Schwab,
Minchen, Tel. 089 /53 2076, Mail: natuerli-
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che-geburt@t-online.de
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Regionalgruppe
Gottingen/Siidniedersachsen

Oort: Gottingen; Treffen einmal im Monat zu
wechselnden Themen. Die Gruppe flhrt
Veranstaltungen vor Ort durch.

Ansprechpartnerin: Marina Weidenbach
c¢/o ISIS Zentrum flir Schwangerschaft,
Geburt und Elternschaft e. V., Groller-Tor-
Str. 12, 37073 Goéttingen, Tel.
0551/485828. Bulrozeiten: Montag - Frei-
tag, 10 - 12 Uhr.

Arbeitsgruppe "Frauenpolitische/
Feministische Bewertung der Pranatal-
diagnostik "

Ort: Bonn, AWO-Bundesverband. Die Ar-
beitstreffen finden 3-4 mal im Jahr statt.
Jeweils im Sommer wird eine Klausurta-
gung Uber zwei Tage zur vertiefenden Ar-
beit organisiert. Die Frauen der Arbeits-
gruppe kommen zum gréBten Teil aus Ein-
richtungen und Institutionen, die mit Bera-
tung, Frauengesundheit und Leben mit Be-
hinderungen befasst sind.

Themenschwerpunkt: Theoretische und
frauenpolitische Diskussion der Fortpflan-
zungstechniken. Schwerpunkte des letzten
Jahres war die Auseinandersetzung um
Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik
und die Diskussion um den Embryonen-
schutz bzw. den ,Status des Embryo".

Ansprechpartnerinnen: Margaretha Kur-
mann, Arbeitsstelle Pranataldiagnostik/Re-
produktionsmedizin, Bremer Biro, Tel.:
0421/ 5978480, ArbeitsstellePND@bvkm.de
und Karin Schiler, Bonn, Tel. 0228/6685-
249 , Mail: shl/@awobu.awo.org
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AKTUELLES

Schlussbericht der Enquete-Kommission
“Recht und Ethik der modernen Medi-
zin”

Im Juni diesen Jahres hat die Enquete-
Kommission “Recht und Ethik der modernen
Medizin” ihren Schlussbericht vorgelegt, der
die Frage der Menschenwtrde und der ethi-
schen Orientierungspunkte ebenso bear-
beitet wie konkrete aktuelle Themen wie
Pranataldiagnostik, Praimplantationsdiagno-
stik (PID) und Gentests. Mit seiner Grind-
lichkeit der Sichtung der vielfadltigen Argu-
mentationen und konkreten Empfehlungen
ist der Bericht ein Dokument, von dem man
nur winschen kann, dass er von vielen zur
Kenntnis genommen wird und politische
Umsetzung erféahrt. Im Folgenden zwei Er-
gebnisse:

Pranataldiagnostik in Angebot und
Nachfrage eingrenzen

Der Bericht beschreibt, wie Pranataldiagno-
stik sich von einem Angebot flr Einzelfalle
in kurzer Zeit zu einem Routineangebot filr
alle schwangeren Frauen entwickeln konnte
und kommt zu dem Ergebnis, dass ... der
Versuch der Begrenzung ... gescheitert” ist.
Seine Empfehlung: Das Angebot der PND
ohne therapeutischen Nutzen muss sowohl
durch eine vorgeschaltete Beratung als
auch durch eine Uberpriifung der Zuléssig-
keit des Angebots eingegrenzt werden. Eine
systematische Suche nach z.B. dem Down-
Syndrom darf nicht Bestandteil der regula-
ren Schwangerenvorsorge sein. Angebote
von Beratung und Aufklarung missen er-
weitert werden.

Verbot der PID beibehalten und kon-
kretisieren

Die deutliche Mehrheit der Enquete-
Kommission hat sich daflr ausgesprochen,
“... den inhaltlichen Gehalt des Embryonen-
schutzgesetzes zu bewahren und das Ver-
bot der PID zu konkretisieren”. Eine Min-
derheit von drei Mitgliedern setzte sich fir
eine begrenzte Zulassung der PID flir sog.
“Hochrisikopaare” ein.
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Dem Leid einzelner Paare und deren ver-
standlichem Wunsch nach dem medizinisch
Machbaren steht auf der anderen Seite der
Waagschale der Schutz von Embryonen und
die Folgen fir Menschen mit Behinderungen
und Beeintrachtigungen und ihre Angehori-
gen gegeniuber: Die Zulassung von PID
wirde den bestehenden Embryonenschutz
aufweichen, zu einem “Verbrauch” von Em-
bryonen flihren und diese langfristig der
Verwertung und Manipulation zuganglich
machen. PID als “Aussonderung” nach ge-
netischen Merkmalen kann das soziale Kli-
ma verandern und Behinderung/Krankheit
einmal mehr zur Frage der persénlichen
Schuld und Verantwortung machen. Dar-
Uber hinaus wurde als wichtig erachtet, bei
der notwenigen Abwagung in den Blick zu
nehmen, dass von den wenigen in Frage
kommenden Paaren auch mit der PID nur
ein ganz kleiner Teil (Erfolgsrate ca. 15 %)
unter erheblichen Risiken und Nebenwir-
kungen insbesondere fiir die betroffenen
Frauen zu einem eigenen Kind kommen
wirde. Die Parallelisierung von PID und
Schwangerschaftsabbruch weist die Kom-
mission zurick. Ein Schwangerschaftsab-
bruch als Lésung in einer konkreten Kon-
fliktsituation ist anders zu bewerten als eine
gezielte Selektion, wie sie bei PID vorliegt.
Der Bericht kommt zu dem Schluss, dass
eine Begrenzung auf Einzelfalle nicht még-
lich sein wird und auch mit den angedach-
ten Mitteln nicht wiinschenswert ist. Spat-
abbriiche nach Lebensfahigkeit des Kindes
sollten nicht mehr vorgenommen werden.

Der “Nationale Ethikrat” — zur Erinnerung:
ein vom Kanzler unter offentlicher Kritik
ohne demokratische Legitimation einge-
setztes Gremium - wird nach Aussage sei-
nes Vorsitzenden Mitte Januar eine Emp-
fehlung zur PID vorlegen. Er hofft dann auf
eine rasche gesetzliche Regelung durch den
Bundestag. (Meldung dpa vom 24.10.02)

Margaretha Kurmann

Der Enquetebericht kann kostenlos ange-
fordert werden: Deutscher Bundestag. Re-
ferat Offentlichkeitsarbeit.

Zur Sache 2/2002
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Meldungen

Kampagne Aktion Mensch

Aktion Mensch hat im Oktober ihr 1.000-
Fragen-Projekt gegen voreilige Antworten,
eine bundesweite Initiative zum Thema
Bioethik gestartet. Ziel ist es, die (bio-)-
ethische Diskussion aufzunehmen und zu
einer breiten Meinungsbildung beizutragen.
Unter www.1000fragen.de kann in der er-
sten Phase bis Ende des Jahres jede/jeder
ihre/seine Fragen eingeben. Im Frihjahr
2003 werden die besten Fragen (ber Pla-
kate, Spots und Anzeigen verdffentlicht und
dariber hinaus den Verantwortlichen in der
Politik Ubergeben. Der Prozess des Fragen-
Sammelns kann auch bei regionalen Aktio-
nen, Veranstaltungen, Projekten von der
Aktion Mensch unterstiitzt werden. Fir
Landes- und Bundesorganisationen der Be-
hindertenhilfe und -selbsthilfe besteht dar-
Uber hinaus die Mdglichkeit einer finanziel-
len Férderung aus dem Aufklarungsférder-
programm der Aktion Mensch.
Informationen: Pressestelle, Heike Zirden,
0228/2092-262, Christian Mierse, -293,
heike.zirden@aktion-mensch.de/ christian-
mierse@aktion.mensch.de

Koalitionsvertrag

“"Wegen der madglichen weitreichenden
Ausweitung der Gentechnik bzw. der Bio-
medizin muissen in diesem Bereich Sicher-
heitsfragen und Folgewirkungen intensiv
untersucht und Grenzen gesetzt werden.
Wir werden den Umgang mit genetischen
Untersuchungen in einem Gentestgesetz
regeln”, Koalitionsvertrag S. 35. Hubert
Hiappe (CDU) kritisiert den Vertrag als
“merkwiirdig nebulds. ... Offensichtlich ha-
ben die Grinen hier auf breiter Front ihre
Positionen aufgegeben.”
http://www.spd.de/serviet/Pbmenu/102338
3/index.html

Familiy Balancing

Fir einen Preis von ca. 10.000 Euro bietet
eine Klinik in Gent/Belgien Familiy ba-
lancing Uber Geschlechtswahl an: IVF/Sort-
ierung der Spermien/PID

The Guardian 08.09.02
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~Was flr ein Rohling"

Die Pointe war unbeabsichtigt, denn die
Entwicklungsbiologin Cheryll Iickle wollte
sich nicht zur Biopolitik duBern, sondern nur
zu den offenen Fragen ihrer Disziplin. Doch
als der Satz gesagt war, fasste er perfekt
zusammen, welcher fundamentale Wandel
sich in GroBbritannien vollzieht, was der
Marsch in eine nahezu unbegrenzte Biome-
dizin bedeutet: "Embryonen sind die natir-
liche Umwelt von Stammzellen. ... Embryo-
nen sind das Beiwerk von Stammzellen,
Stammzellen der Zweck von Embryonen.”
Ch. Schwagerl, FAZ 17.09.02

Das Leben ist schén - ich habe Eier gespen-
det.

Der “Vater” von Dolly will noch in diesem
Jahr die Erlaubnis fir “therapeutisches Klo-
nen” und bittet schon mal um Eizellen. “Ich
bin dankbar fir jede Eizelle, die uns ge-
spendet wird”.

FR 16.09.02

~Frauen mit geklonten Embryonen schwan-
ger? Sekte gibt Fehlgeburten zu"

In den USA gibt es nach Angaben aus der
Sekte der Raelianer mehrere Frauen mit
“lebensfahigen” Schwangerschaften nach
Klonierung. Der Mediziner Panos Zavos er-
wartet das erste Klonkind voraussichtlich
2003.

Tagesspiegel 04.10.02


http://www.1000fragen.de/
mailto:heike.zirden@aktion-mensch.de/
mailto:christian-mierse@aktion.mensch.de
mailto:christian-mierse@aktion.mensch.de
http://www.spd.de/servlet/Pbmenu/1023383/index.html
http://www.spd.de/servlet/Pbmenu/1023383/index.html
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HINWEISE — TERMINE — MATERIALIEN
— LITERATUR

Hinweise - Adressen

Die Beratungsstelle Cara e.V. aus Bremen
und die Beratungsstelle fiir nattrliche Ge-
burt und Elternsein sind nun auch im Netz :
www.cara-beratungsstelle.de
www.natuerliche.geburt.de

www.leona-ev.de

Auf dieser Seite findet sich der Newsletter
von Leona e.V., Verein fir Eltern chromo-
somal geschadigter Kinder e.V. sowie “Syn-
dromgesichter”, Bilder eigener Kinder als
Kontrapunkt gegen defizitorientierte Syn-
drombeschreibungen in der medizinischen
Fachliteratur.

www.kritische-bioethik.de

Gemeinsame Seite der vernetzten Arbeits-
kreise Kritische Bioethik mit vielen Hinwei-
sen, Archiv, Links und aktuellen Diskussio-
nen und/oder Aktionen

www.bioethik-diskurs.de

Seite des Interdisziplinaren Forsch-
ungsprojekts "Diskurs zu den ethischen
Fragen der Biomedizin” des Max-Dellbrick-
Centrums flr molekulare Medizin

www.evang.at
Stellungnahme der dsterreichischen Kirche
zu Gentechnik

www.bioskop-forum.de
Homepage mit vielen
Materialien, Links;
Webmaster ist Martin Seidler

Hinweisen,

www.hebammen-forum.de
Homepage des Bund Deutscher Hebammen

www.geistigbehindert.de
Virtuelle Gemeinschaft aller Interessierten
zum Thema “geistige Behinderung”

www.dialog-ethik.ch

Seite des Verein und Institut Dialog Ethik,
Interdisziplinares Institut fir Ethik im
Gesundheitswesen

www.geburtskanal.de

Seite eines unabhdangigen Hebammen-
projekts mit vielen Hinweisen um
Schwangerschaft und Geburt

Unter www.aerzteblatt.de ist eine
Dokumentation zu PID/PND und
Embryonenforschung eingestellt. Hier sind
die entsprechenden Artikel/Diskussionen im
Arzteblatt seit 2000 zusammengefasst.

Frauen brauchen eine andere Medizin -
Bundeskoodinationsstelle Frauengesundheit
in  Tragerschaft des AKF (Arbeitskreis
Frauen Gesundheit), KnochenhauerstraB3e
20-25, 28195 Bremen, 0421/1652398, Fax:
1653116; www.bkfrauengesundheit.de
Kontakt: Mareike Koch

Unter www.ohrenkuss.de findet sich eine
neu gestaltete Seite mit Gastebuch.

KIDS-Hamburg e.V.

Kontakt und Informationszentrum Down-
Syndrom, MonetastraBe 3, 20146 Hamburg,
040/38616780, Fax: 38616781. Im KIDS
Aktuell finden sich Erfahrungsberichte zur
Geburt eines Kindes mit Down-Sndrom.
www.kidshamburg.de

2003 ist das Europaische Jahr der Men-
schen mit Behinderungen (EJMB). Die Na-
tionale Koordinierungsstelle EJIMB des Bun-
desministeriums fur Arbeit und Sozialord-
nung will die Botschaft von Teilhabe,
Gleichstellung und dem Recht auf Selbstbe-
stimmung transportieren und entsprechend
Aktionen férdern.

Postfach 140280, 53107 Bonn,

0800/1515152, Fax: 01888/5271167,
Schreibtelefon: 0800/1110005, e-mail:
ejmb@bma.bund.de, Infos unter:

www.ejimb2003.de



http://www.cara-beratungsstelle.de/
http://www.natuerliche.geburt.de/
http://www.leona-ev.de/
http://www.kritische-bioethik.de/
http://www.bioethik-diskurs.de/
http://www.evang.at/
http://www.bioskop-forum.de/
http://www.hebammen-forum.de/
http://www.geistigbehindert.de/
http://www.dialog-ethik.ch/
http://www.geburtskanal.de/
http://www.aerzteblatt.de/
http://www.bkfrauengesundheit.de/
http://www.ohrenkuss.de/
http://www.kidshamburg.de/
mailto:ejmb@bma.bund.de
http://www.ejmb2003.de/
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Biicher, Broschiiren, Materialien

Mein Kind ist behindert - diese Hilfen gibt
es.

Hinweise auf finanzielle Hilfen fiir Familien
und erwachsene Menschen mit Behin-
derungen. Auf 32 Seiten werden in
Ubersichtlicher und verstandlicher Form alle
Hilfen von der Frihférderung lber die
Hilfsmittelgewdhrung und die Leistungen
bei Pflegebedurftigkeit bis hin zu Hilfen im
Berufsleben dargestellt. Zu einem Preis von
2,50 Euro zu beziehen Uber den Bun-
desverband fir Kérper- und Mehrfach-
behinderte e.V. Im Internet unter
www.bvkm.de herunterzuladen.

Perspektiven fur Menschen mit Down-
Syndrom. Tagungsdokumenation 1.-3.
Oktober 1999. 300 Seiten, 10 Euro zuz.
Porto. Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.,
Gadderbaumer Str. 28, 33602 Bielefeld,
0521/942904, www.down-syndrom.org
Auf dieser Seite finden sich auch die
"Mitteilungen”.

Zum Bilde Gottes geschaffen. Bioethik in
evangelischer Perspektive, Vortrage eines
Kongresses vom Januar 2002. epd Doku-
menation Nr. 9, Februar 2002. www.epd.de

Reproduktionsmedizin und Gentechnik.
Frauen zwischen Selbstbestimmung und
gesellschaftlicher Normierung. Dokumenta-
tion der Tagung vom November 2001.
Frauen Forum Fortpflanzungsmedizin in
Kooperation mit der Arbeitsstelle
Pranataldiagnostik/Reproduktionsmedizin.
Finanziert mit Mitteln der BZgA. Kostenfrei
zu beziehen: BZgA, 51101 Koélin,
Bestellnummer: 13307000
www.reprokult.de

von der wirde und der verantwortung von
frauen - Arbeitshilfe zur Gen- und Repro-
duktionstechnik. Hildburg Wegener/Karin
Aliochin; Mitteilungen der Evangelischen
Frauenarbeit in Deutschland e.V., Sonder-
nummer September 2002; EFD, Emil-von-
Behring-StraBe 3, 60439 Frankfurt, 069/
958012-0, Fax: 958012-26,
info@evangelische-frauenarbeit.de
www.evangelische-frauenarbeit.de
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Lammert/ Cramer/ Pingen-Rainer/ Schulz/
Neumann/ Beckers/ Dewald/ Cierpka, Psy-
chosoziale Beratung in der Pranataldiagno-
stik. Ein Praxishandbuch. Hofgrefe 2002.
Dieses Buch fasst die wesentlichen Ergeb-
nisse des Bundesmodellprojektes zur Be-
ratung bei zu erwartender Behinderung
zusammen. Zu beziehen Uber das BMFSFJ
unter 0180/ 5329329 oder broschueren-
stelle@bmfsfj.de

Materialien zur Beratungsarbeit Nr.
20/2001 der EKFuL: Entwicklung von Be-
ratungskriterien flir die Beratung Schwan-
gerer bei zu erwartender Behinderung des
Kindes. Abschlussbericht des Bundesmo-
dellprojekts. ZiegelstraBe 30, 10117 Berlin,
030/ 283039-27/28.

Medizin und Gewissen — wenn Wiirde ein
Wert wiirde ... Menschenrechte -Technolo-
giefolgen — Gesundheitspolitik. Das Buch
zum Internationalen IPPNW Kongress 2001,
Mabuse Verlag 2002. VHS Kassette zum
Kongress. IPPNW Geschaftsstelle

Fax: 030/6938166, KortestraBe 10, 10967
Berlin.

Vernichten und Heilen. Der Nurnberger
Arzteprozess und seine Folgen. A. Ebbing-
haus, K. Dérner (Hg.) 2001

Angelika Bock, Leben mit dem Ullrich-
Turner-Syndrom, 2002

Barbara Kinzel-Riebel, Gottfried Lutz (Hg.),
Nur ein Hauch von Leben. Eltern berichten
vom Tod ihres Babys und von der Zeit ihrer
Trauer. Kaufmann Verlag 2002

Matthias Kettner (Hg.), Politik der Men-
schenwilirde. Suhrkamp 2002

Duden/Schlumbohm/Veit (Hg.), Geschichte
des Ungeborenen - Zur Erfahrungs- und
Wissengeschichte der Schwangerschaft, 17.
— 20. Jahrhundert. Goéttingen 2002

Silja Samerski, Die verrechnete Hoffnung.
Von der selbstbestimmten Entscheidung
durch genetische Beratung. Westfalisches
Dampfboot 2002

Vivian Weigert, Bekommen wir ein gesun-
des Kind? Prénatale Diagnostik: Was vorge-
burtliche Untersuchungen nutzen.


http://www.bvkm.de/
http://www.down-syndrom.org/
http://www.epd.de/
http://www.reprokult.de/
mailto:info@evangelische-frauenarbeit.de
http://www.evangelische-frauenarbeit.de/
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Zwei neue Bilcher mit einem gut lesbaren
Uberblick iiber die aktuelle Fragestellung
der Fortpflanzungsmedizin:

Martin Spiewak, Wie weit gehen wir flr ein
Kind? Im Labyrinth der Fortpflanzungsme-
dizin. Eichborn 2002

Theresia Maria de Jong, Babys aus dem
Labor. Segen oder Fluch? Beltz
Taschenbuch 2002

Dokumentarfilm “Mein kleines Kind". Dieser
autobiografische Film von Katja Baumgar-
ten und Gisela Tuchtenhagen “handelt vom
Dasein, von Geburt und Abschied meines
kleinen Sohnes Martin Tim, von personli-
chen Fragen und Entwicklungen nach der
Konfrontation mit der bestlirzenden Dia-
gnose — vor allem mit der ploétzlichen For-
derung an mich, Gber die Dauer des Lebens
und die Bedingungen des Todes eines mei-
ner vier Kinder entscheiden zu muissen”.
www.MeinkleinesKind.de

Menschen mit Down-Syndrom begegnen -
Fotoausstellung von Andreas Bohnenstengel
mit Texten von und lGber Menschen mit
Down-Syndrom. Informationen Uber Down
Syndrom Netzwerk Deutschland e.V. Regio-
nalgruppe Bayern, Brodersenstrale 69,
81929 Minchen, 089/ 93939223, Fax:
93931396, info@down-
syndrom.netzwerk.de; www.down-
syndrom-netzwerk.de

Stellungnahmen

Entscheidungen unabhangig - spricht sich
flr die Zulassung der Forschung an und mit
sog. Uberzahligen Embryonen aus. Deut-
sches Arzteblatt Ja. 98/Heft49/Dezember
2001

Im Geist der Liebe mit dem Leben umge-
hen. Argumentationshilfen fir aktuelle me-
dizin- und bioethische Fragen. Ein Beitrag
der Kammer fiir Offentliche Verantwortung
der Evangelischen Kirche in Deutschland.
Bestellbar unter 0511/ 2796-268 oder
pressestelle@ekd.de

Termine

Von der Wirde und der Verantwortung von
Frauen. Stellungnahme des Prasidiums der
Evangelischen Frauenarbeit in Deutschland
zu Fragen der Gen- und Reproduktion-
stechnik

EFD, Emil-von-Behring-StraBe 3, 60439
Frankfurt, 069/958012-0,
www.evangelische-frauenarbeit.de

Frauen im Spannungsfeld von Fortpflan-
zungsmedizin, Gesellschaft und Ethik. Posi-
tionen der kfd (Katholische Frauengemein-
schaft Deutschlands) Bundesverband, Prinz-
Georg-StraBBe 44, 40477 Dusseldorf,
0211/44992-0, www.kfd.de

Die Zentrale Ethikkommission — eingerich-
tet bei der Bundesarztekammer, in ihren

Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft
(IMEW) veranstaltet im Rahmen des Fried-
richhainer Kolloquiums

3. Dezember 2002, “Eugenik” mit Vortragen
von Dr. Thomas Lemke und PD Dr. Hans-
Walter Schmuhl

11. Februar 2003, “Diskriminierung” mit
Prof. Dr. Theresia Degener und Prof. Dr.
Birgit Rommelspacher

jeweils 15.30 - 19.00 Uhr; Informationen
unter www.imew.de, IMEW, Warschauer
StraBBe 58a, 10234 Berlin, 030/293817-70,
Fax: 293817-80, Kontakt: Dr. Sigrid Grau-
mann

Nationaler Ethikrat

Die Sitzungen sind in 2003 offentlich. Erste
Offentliche Sitzung ist am 23.01.03
www.ethikrat.org/

Hello Dolly? Feministische Inspektionen der
Biotechnologien. 13.12.02 Humboldt-
Universitat Berlin, Unter den Linden 6,
Raum 2103/3119, 9.00 - 17.00 Uhr, mit
Beitragen von: Giselind Berg, Christiane
Kohler-Weiss, Ingrid Schneider, Monika
Knoche, Michi Knecht

Offen gesagt. “"Gibt es ein Recht auf ein
gesundes Kind? Talk mit Claus Ulrich Hein-
ke (Pastor), zwei Frauen mit unterschiedli-
chem Erfahrungshintergrund (Mutter eines
Kindes mit Down-Syndrom, Frau mit
Schwangerschaftsabbruch nach Befund)
und Gisela Pingen-Rainer als Expertin zur
Beratung. NDR 01.01.03, 16.30 Uhr


http://www.meinkleineskind.de/
mailto:info@down-syndrom.netzwerk.de
mailto:info@down-syndrom.netzwerk.de
http://www.down-syndorm-netzwerk.de/
http://www.down-syndorm-netzwerk.de/
http://www.evangelische-frauenarbeit.de/
mailto:pressestelle@ekd.de
http://www.imew.de/
http://www.ethikrat.org/

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

FACHTAGUNG
Selektion Von keinem gewollt,

aber alle machen mit ?
1. Februar 2003
10.00 - 16.00 Uhr

Wir, BeraterInnen, ArztInnen, Hebammen,
Sozialwissenschaftlerinnen und Vertreter-
Innen von Selbsthilfeinitiativen, wollen uns
mit der routinehaften Anwendung vor-
geburtlicher Diagnostik nicht abfinden.

Mit unserer Veranstaltung wenden wir uns
an MedizinerInnen, insbesondere Frauen-
arztinnen und solche, die mit der Anwen-
dung vorgeburtlicher Diagnostik befasst
sind, an Angehorige der Beratungsberufe,
Hebammen, Interessierte aus dem Bereich
der (Heil-)Padagogik, VertreterInnen von
Selbsthilfe- und Elterninitiativen, sowie an
die allgemeine Offentlichkeit.

Mit unserer Veranstaltung wollen wir eine
Mdglichkeit flir eine berufs- und bereichs-
Ubergreifenden Reflexion schaffen.

Nach den Vortragen des Vormittags wird
am Nachmittag in Foren Gelegenheit zum
Austausch und zur Diskussion sein.

Forum 1: Beratungs- und Hilfeangebote
sind langst auch der Gefahr einer Funktio-
nalisierung ausgesetzt. Manche wollen ,un-
verninftige Schwangere® erziehen oder
mittels begleitender Beratungsangebote die
Durchsetzungschancen flir  umstrittene
Verfahren wie der Praimplantationsdiagno-
stik erhohen. Gleichwohl bilden Informati-
on, Aufkléarung und Beratung wichtige Ent-
scheidungshilfen. Was kénnen Beratungs-
angebote der unterschiedlichen Berufe vor,
wahrend und nach der Inanspruchnahme
vorgeburtlicher Diagnostik leisten?

Forum 2: Die verbesserte rechtliche Ein-
beziehung von Menschen mit Handicaps
scheint deren tatsachliche Integration in
die Gesellschaft offensichtlich da nicht zu
beférdern, wo das Mehr an formalen
Rechten im Alltag nicht durch begleitende
sozialen Hilfen tatsachlich gelebt werden
kann. Oder wo tiefsitzende Angste und
Vorbehalte dem Integrationsanspruch ent-
gegen stehen. Kann Sozialpolitik hierauf
reagieren?
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Vorlaufiges Programm

10.00
10.45

Stehcafe

Einfhrung in die Tagung
11.00 Hauptvortrag

Prof. Dr. Dietmar Mieth

~Der Traum vom perfekten Kind"

Dr. Harry Kunz

~Auf dem Weg zur Anerkennung von
Andersheit ? Zur Realitdt sozialer
Hilfen"

N.N. Lebenshilfe Bundesverband

12.00

13.00

13.00 Arbeit in Foren

Forum 1

Beratung und Pranataldiagnostik - Integra-
tion psycho-sozialer Beratung in die
Schwangerenberatung

Ulla Beckers, Dr. Nadia Heming, Agathe
Blimer

Forum II. Zwischen Diskriminierungsver-
bot und ,Muss das noch sein ?" Sozialpoli-

tik zwischen Integrationsanspruch und
Realitat
Gisela Maubach, Angelika Merkel (ange-

fragt), Helga Kihn-Mengel, MdB SPD (an-
gefragt)

15.00 Reslimee und Abschlussgesprach
Brauchen wir einen gemeinsamen
Raum fir eine kritische Reflexion?

ort: Lore-Agnes-Haus,
45141 Essen

Kosten: Die Teilnahmegebihr betragt 10
Euro (ermaBigt 5 Euro) Darin enthalten
sind die Kosten flr die Tagungsmappe, so-
wie fur Imbiss und Kaffee

Litzowstr.32,

Regionalgruppe NRW

Kontakt: Lore-Agnes-Haus der AWO. c/o
Stefanie Boos, LitzowstraBe 32 , 45141
Essen, Tel.: 0201/31053,
loreagneshaus@awo-niederrhein.de

Eine Veranstaltung in Kooperation mit
der Arbeiterwohlifahrt, Bezirksverband
Niederrhein e.V.

Unterstitzt von der Aktion Mensch und
der Evangelischen Akademikerschaft LV
NRW


mailto:loreagneshaus@awo-niederrhein.de

Rundbrief 14

ANMELDEBOGEN ZUR NETZWERKTAGUNG

Absender:

Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik

¢/o Bundesverband flir Kérper-
und Mehrfachbehinderte e.V.
Brehmstr. 5-7

40239 Dusseldorf Fax-Nr. (0211) 640 04-20

Anmeldung zur Tagung des Netzwerkes gegen Selektion durch Pranataldiagnostik

vom 15 bis 17. Februar 2003 in Eisenach

Hiermit melde ich mich verbindlich an.

Name:

Vorname:

Anschrift:

Tel: Fax:

Beruf:

Institution:

Besondere Wiinsche flr die Unterbringung (rollstuhlgerechtes Zimmer, EZ, DZ):

Vegetarisches Essen a ja d nein
Ich zahle a EUR 100,00 O EUR 60,00 (ermaBigt)
Datum Unterschrift
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