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1. Einfuhrung

1.1  Allgemeines

Schon seit Menschengedenken gehort die Entstehung von neuem Leben zu den fundamentalen
Evolutionskriterien.

Die damit einhergehende Erforschung des heranreifenden Ungeborenen blieb dabei lange Zeit
eine Wunschvorstellung. Mit der zunehmenden Modernisierung in den letzten Jahrzehnten und
dem Fortschreiten der daraus resultierenden technischen Errungenschaften wurde es jedoch
moglich, die Beobachtungen wéhrend der Schwangerschaftsphase zu verbessern und zu
intensivieren. Somit wurden die Mediziner in die Lage versetzt, frihzeitige Diagnosen tber

Verlauf und eventuelle Risiken der Schwangerschaft zu erstellen.

Heutzutage gehoren Standarduntersuchungen in den gynakologischen Praxen zur Schwanger-
schaftsvorsorge. Sie sollen unter anderem dazu beitragen, frihzeitig fetale Anomalien beim
Ungeborenen festzustellen, um dadurch Rickschlisse auf eine mdgliche Behinderung oder
Krankheit ziehen zu kénnen.

Doch wie geht es weiter, wenn die Untersuchungen einen auffalligen Befund ergeben? Welche
Handlungsoptionen bieten sich den Betroffenen und welche Beweggriinde beeinflussen sie in

ihrer Entscheidung?

1.2 Aktueller Bezug

In den letzten Jahren gelangte das Thema der Prénataldiagnostik immer mehr in die Offent-
lichkeit. Es entwickelten sich grundlegend verschiedene Sichtweisen. Nicht zuletzt bedingt
durch die Geschehnisse der allgegenwartigen Vergangenheit, haben Begriffe wie ,Selektion*
und ,Auswahl‘ in diesem Zusammenhang einen bitteren Beigeschmack und fiihren zu
fundamentalen Diskussionen uber die moralische Vertretbarkeit von steuernden Mafinahmen.
Ein Abbruch der Schwangerschaft als finale Entscheidung nach Feststellung eines auffélligen
Befundes bei Untersuchungen ist eine solche.

Zu den heute moglichen Untersuchungsmethoden gehdren Bluttests, das Ultraschallscreening

und die darauffolgenden prénataldiagnostischen Untersuchungen.



In einem vor kurzem veroffentlichten Buch von Monika Hey wird die Geschichte ihres
Schwangerschaftsabbruchs nach der Feststellung des Down-Syndroms bei ihrem Ungeborenen
beschrieben. Sie schildert, wie sie neben ihren eigenen Empfindungen und Gedanken zugleich
die formellen Abléufe der Untersuchungen wahrgenommen hat und beschreibt die sich daraus

ergebenden Maglichkeiten fir die betroffenen Frauen bzw. Familien.

1.3 Erkenntnisinteresse

Wahrend der Absolvierung meines Freiwilligen Sozialen Jahres habe ich in einer integrativen
Kindertagesstatte unter anderem mit Kindern gearbeitet, die durch das Down-Syndrom
behindert sind. Der tégliche, teilweise sehr enge Kontakt mit diesen Kindern hat mich von
ihrer besonderen Art fasziniert. Nattrlich war es auch naheliegend, sich Gedanken dartiber zu
machen, wie man mit der Situation umgeht, wenn man selbst betroffen ist. Doch dazu méchte

ich mich zu einem spateren Zeitpunkt duRern.

1.4 Fachrichtungsspezifische Relevanz und Methodik

In meinem Studium wurden Themen wie Prénataldiagnostik, Down-Syndrom und die damit
verbundene moralische Diskussion genauer behandelt. Dadurch wurde mein Interesse fir die-
sen weitreichenden Sachverhalt vertieft. Ich wurde auf die umfassende Schwanger-
schaftsvorsorge aufmerksam und beschaftigte mich mit den routinemaRigen, aber ebenso mit
den individuellen und ganz besonders mit den préanataldiagnostischen Untersuchungen.

Die Arbeit mit Kindern mit Down-Syndrom und die Weiterfuhrung dieser Thematik im
Studium haben mich dazu veranlasst, mich in meiner Bachelorarbeit eingehender mit der
Problematik zu beschaftigen und die medizinischen sowie ethischen Hintergriinde konkreter

ZU untersuchen.

Die Inhalte der folgenden Arbeit stiutzen sich ausschlieflich auf eine umfangreiche
Literaturrecherche.



15 Kommentiertes Inhaltsverzeichnis

Zuerst werde ich den aktuellen Forschungsstand darlegen, der in der Literatur zu den Themen
Ultraschallscreening, Prénataldiagnostik und Down-Syndrom vorliegt. AnschlieRend werde
ich mit einer Beschreibung des Ultraschallscreenings fortfahren, indem ich die Anwendung,
die Ziele und die Risiken auffiihre. Darauf folgt das Kapitel der Pranataldiagnostik, bei der
Untersuchungen wie Ersttrimester-Test, Zweittrimester-Bluttest sowie die Chorionzotten-
biopsie, die Amniozentese und die Nabelschnurpunktion eine wichtige Rolle spielen. Danach
stelle ich die Ursache, das Erscheinungsbild und die Entwicklungsmaglichkeiten des Down-
Syndroms dar.

An die grundlegenden medizinischen Gegebenheiten schlielRe zwei Fallbeispiele an, in denen
die unterschiedlichen Entscheidungsprozesse zweier Paare wiedergegeben werden, die durch
eine routinemélige Untersuchung wahrend der Schwangerschaftsvorsorge die Diagnose
Down-Syndrom erhalten haben. Im weiteren Verlauf vergleiche ich die medizinisch vorge-
sehenen Abléaufe mit den real durchgefiihrten Prozessen.

Im Anschluss fahre ich mit der ethischen Problematik fort, ohne die eine vollstandige Betrach-
tung des Sachverhaltes nicht moglich ist. Ich zeige die VVorteile und Nachteile des Ultraschall-
screenings auf und erértere die moralische Konfliktsituation, die sich fur die betroffenen
Eltern zwangslaufig ergibt. AbschlieRend lege ich eine Zusammenfassung meiner Ergebnisse

dar.



2. Friherkennung von Behinderungen

2.1  Forschungsstand

Zu den Untersuchungsmethoden im Rahmen der reguldren Schwangerschaftsvorsorge ist in
der Fachliteratur wenig zu finden.

Das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen hat im letzten Jahr ein
Merkblatt entwickelt, das allen Schwangeren einen Uberblick tiber die drei Basis-Ultraschall-
untersuchungen, verbunden mit allen anderen wichtigen Informationen zu diesem Themen-
bereich, bietet.

Im Forum Sexualaufklarung und Familienplanung: Vorgeburtliche Untersuchungen der
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) setzen sich Fachleute mit der
Prénataldiagnostik, der damit zusammenhdngenden psychosozialen Beratung und deren
Umsetzung im beruflichen Alltag auseinander.

Weiterhin hat die BZgA diverse Informationsmaterialen rund um die pranataldiagnostischen
Untersuchungen zusammengestellt. Durchfiihrung, Ziele und Risiken dieser Methoden werden
verstandlich dargelegt.

Neben diesen allgemeinen und vordergriindig wissenschaftlich-abstrakten Schriften gibt es
einige wenige Veroffentlichungen, in denen Betroffene ihr persénliches Schicksal und ihre
damit verbundenen eigenen Erfahrungen wiedergeben.

So wird beispielsweise der Prozess tber die Entscheidungsfindung nach der gestellten Dia-
gnose, ein behindertes Kind zu bekommen, von Marion Baldus anschaulich verdeutlicht, in
dem sie die Geschichten von betroffenen Paaren in ihre Darlegung mit einflieen lasst. (vgl.
Baldus 2006) Weiterhin haben sich Autoren und Autorinnen wie Johannes Denger, Marcus
Diwell, Dietmar Mieth, Astrid Beermann und Evelin Ackermann umfassend mit der Pranatal-
diagnostik aus ethischer Perspektive auseinandergesetzt.

Die Erz&hlung von Monika Hey, ,Mein gliserner Bauch® (2012), dient als Grundlage fur

meine weiteren Ausfiihrungen, da sie offen uber ihre ganz eigenen Erfahrungen spricht.

Da es in Deutschland kein Zahlenwerk zu den Auswirkungen von Ultraschallscreenings auf
die Geburtenzahlen von Kindern mit Down-Syndrom gibt, greife ich auf Berichte und statis-

tische Veroffentlichungen aus D&nemark zu.



2.2  Allgemeines

Mutterschaftsrichtlinien

Der Schutz der Gesundheit und des Lebens von Mutter und Kind sind das allgemeine
Ziel der Mutterschaftsrichtlinien. Diese wurden vom Bundesausschuss der Arzte und Kranken-
kassen fur die arztliche Betreuung der Schwangeren entwickelt. Eine Fritherkennung von
maoglichen Gesundheitsstérungen wéhrend der Schwangerschaft und nach der Entbindung soll
gewadhrleistet sein. Darin liegt die Absicht zugrunde, ,Risikoschwangerschaften‘ und ,Risiko-
geburten® friihzeitig zu erkennen.

In diversen medizinischen Untersuchungen und Familien-, Eigen-, Schwangerschafts-,
Arbeits- und Sozialanamnesen werden eventuelle vorhandene Anhaltspunkte fiir ein ,genetisch
bedingtes Risiko* herausgearbeitet.

,,Die Arzte/Arztinnen werden innerhalb des ihnen gesetzlich gewihrten Ermessungs-
spielraumes im Rahmen der Schwangerenbetreuung angehalten, sich an den Mutterschafts-
richtlinien zu orientieren.* (Beermann 1997, S.29/30) Durch diese institutionellen Rahmen-
bedingungen werden die Mediziner zu einem Teil des Kontrollsystems.

In den Mutterschaftsrichtlinien wird die Pranataldiagnostik als fester Bestandteil der
Schwangerenvorsorge deklariert. Ebenso ist in den Mutterschaftsrichtlinien festgehalten, dass
,»bel jeder Schwangeren drei obligatorische Ultraschalluntersuchungen durchzufiihren® sind.
(ebd. S.30) Liegt eine Risikoschwangerschaft vor, wird aus Kontrollgriinden zu einer haufige-

ren Anwendung des Ultraschallverfahrens geraten.

Mutterpass

Die Mutterschaftsrichtlinien geben vor, dass jeder schwangeren Frau nach der Fest-
stellung der Schwangerschaft durch die Gynékologin/den Gynékologen ein Mutterpass ausge-
stellt wird. Darin sind ihre anamnetischen Daten und korperlichen Befunde enthalten. Sollte
die Arztin/der Arzt ein mogliches Schwangerschaftsrisiko ermittelt haben, wird dieses im
Mutterpass kenntlich gemacht.

Ebenfalls im Mutterpass verankert ist das Thema der Beratung. Auf der einen Seite
dient es dazu, die Patientin eventuell an eine humangenetische Beratungsstelle zu iberweisen.
Auf der anderen Seite ist es eine Absicherung fur die Mediziner gegen mogliche spater folgen-
de Klagen der Miitter/Eltern.



2.3 Ultraschallscreening

In Deutschland werden durchschnittlich zwischen vier und sechs Ultraschalluntersuchungen
pro Schwangerschaft ausgefihrt. Im weltweiten Vergleich ist die Anwendungszahl damit recht
hoch. Der Prozess beginnt schon bei der Feststellung der Schwangerschaft, bei der die Frau
mit der sonografischen Visualisierung konfrontiert wird. Im weiteren Verlauf der Schwanger-
schaft folgen noch einige Ultraschallscreenings, bei denen auch spezifische Chromosomen-
abweichungen aufgezeichnet werden kdnnen, die die Ursache flir Erkrankungen oder Behinde-

rungen sind.

Bei einer Ultraschalluntersuchung, auch Sonografie genannt, wird der Schallkopf des Ultra-
schallgeréates tber die Bauchdecke der Schwangeren bewegt. Dieser sendet Schallwellen aus
und empfangt deren Echos, die von den Gewebeschichten im Korper zurtickgeworfen werden.
Das Ultraschallgerat wandelt die Schallwellen in ein pseudo-rdumliches Bild um, das auf
einem Monitor sichtbar gemacht wird.

Die zwei am hadufigsten angewendeten Untersuchungen sind der Ultraschall Gber die Bauch-
decke und der vaginale Ultraschall. Ultraschalluntersuchungen tiber die Bauchdecke kdénnen
wéhrend der gesamten Schwangerschaft durchgefiihrt werden, vaginaler Ultraschall ist nur im

ersten Schwangerschaftsdrittel moglich.

Alle schwangeren Frauen (die gesetzlich oder privatrechtlich krankenversichert sind und nicht
als Risikoschwangere eingestuft werden) bekommen drei Basis-Ultraschalluntersuchungen
angeboten. In jedem Schwangerschaftstrimester (9., 19. und 29. Woche) wird eine solche

Untersuchung durchgefiihrt, deren Ergebnisse im Mutterpass festgehalten werden.

Ultraschalluntersuchungen sind routineméaRige Untersuchungen im Rahmen der allgemeinen
Schwangerschaftsvorsorge. Sie dienen zur Feststellung einer Schwangerschaft und der Be-
stimmung des Schwangerschaftsstadiums. Durch die Ultraschalluntersuchung kann ebenfalls
eine Bauchhohlen- oder Eileiterschwangerschaft erkannt oder ausgeschlossen werden. Auch
das Feststellen von Mehrlingsschwangerschaften ist dadurch maéglich. Das Wachstum des
Ungeborenen kann ebenso wie dessen Herztatigkeit kontrolliert werden. Weiterhin ist die
Ultraschalluntersuchung bei der Beobachtung der Entwicklung des Ungeborenen und des
Mutterkuchens von Nutzen. Die Bestimmung der Lage und die Messung der Blutversorgung
von Mutterkuchen und Ungeborenem kdnnen durch diese Untersuchung tiberwacht werden.

Erste Basis-Ultraschalluntersuchung: 9.-12. Schwangerschaftswoche:



Bei dem ersten Ultraschallscreening wird zunéchst die Schwangerschaft bestéatigt. Die Korper-
lage und der Durchmesser des Fotus werden gemessen. Durch diese Resultate kénnen die
Schwangerschaftswoche und der voraussichtliche Geburtstermin errechnet werden. Ebenfalls
sind die Feststellung des Herzschlags und eine Aussage Uber eine eventuelle Mehrlingsgeburt

moglich.

Zweite Basis-Ultraschalluntersuchung: 19.-22. Schwangerschaftswoche:

Die zweite Ultraschalluntersuchung dient dazu, die GroRe von Kopf und Bauch des Fétus zu
messen, ebenso die Lange des Oberschenkelknochens. Weiterhin wird die Lage der Plazenta in
der Gebarmutter Gberprift.

Es besteht die Moglichkeit, eine ,erweiterte Basis-Ultraschalluntersuchung® in Anspruch zu
nehmen. Dabei werden zusatzlich Korperteile wie Kopf, Hals und Riicken, Brustkorb und

Rumpf intensiver untersucht.

Dritte Basis-Ultraschalluntersuchung: 29.-32. Schwangerschaftswoche:
Bei dem letzten Ultraschallscreening werden erneut Kopf, Bauch und Oberschenkelknochen
des Ungeborenen gemessen. AuRerdem findet eine Kontrolle der Lage des Fotus und seines

Herzschlags statt.

Die Doppler-Sonografie ist eine spezielle Ultraschallmethode tber die Bauchdecke, bei dem
ein dreidimensionales Bild die Messung der Blutversorgung des Mutterkuchens und des
Ungeborenen ermdglicht. Weiterhin ist der Doppler-Ultraschall bei einer Mangelversorgung
flr die Entscheidung zu einer friihzeitigen Geburtseinleitung bedeutend. Im Normalfall findet
die Anwendung nach der 20. Schwangerschaftswoche statt. Die Doppler-Sonografie trifft
Aussagen Uber die Versorgung des Kindes mit Nahrstoffen und Sauerstoff. Daraus lasst sich
ableiten, ob eine normale Entwicklung des Herzens vorliegt. Der Doppler-Ultraschall sollte
jedoch nicht in der Frihschwangerschaft angewendet werden, da die Schallwellen sehr

energiereich sind und etwa die zehnfache Intensitat der normalen Ultraschallwellen haben.

Werden bei einem Ultraschallscreening Auffalligkeiten festgestellt oder sind die Ergebnisse
nicht eindeutig, dienen weiterflihrende Untersuchungen, zum Beispiel die Chorionzotten-
biopsie oder die Amniozentese, zur Abklarung. Sollten diese Auffélligkeiten eine genetische
Ursache haben, ist eine besondere Beratung durch Arztin oder Arzt erforderlich.

Zusétzlich werden Ultraschalluntersuchungen bei der Suche nach genetisch bedingten Auf-
falligkeiten beim Ungeborenen durchgefiihrt. Bei dem Nackentransparenz-Test wird durch



eine Ultraschalluntersuchung auf Hinweise fiir das Down-Syndrom gesucht. Jedoch bedarf es
vor einer solchen Untersuchung einer besonderen Aufklarung, zu der die Frauenérztinnen und
Frauenarzte verpflichtet sind. Neben den medizinischen Aspekten geht es dabei ebenfalls um
psychische und soziale Belange, die aus der Untersuchung und den damit verbundenen von

der Norm abweichenden Ergebnissen resultieren kdnnen.

Risiken

Die Ergebnisse der Ultraschalluntersuchungen sind nicht immer eindeutig und nicht zwingend
richtig. So kdnnen dabei nur bestimmte Entwicklungsstérungen des Ungeborenen erkannt
werden. Flr andere Krankheiten oder auch Fehlbildungen liegen oft nur Hinweise auf
Auffalligkeiten vor. Und einige Stérungen und Erkrankungen sind durch dieses Verfahren
Uberhaupt nicht erkennbar.

Somit kdnnen bei Ultraschallscreenings zwei Problematiken bzw. Fehler durch nicht korrekte
Interpretation des Untersuchungsergebnisses auftreten: Zum einen konnen Hinweise auf
mdogliche Entwicklungsstérungen erkannt werden, obwohl der Fétus normal entwickelt ist.
Zum anderen koénnen die Ultraschallresultate unauffallig sein, obwohl das Ungeborene
gesundheitliche Probleme oder gar Fehlbildungen hat.

Die Haufigkeit fehlerhafter Ergebnisse bei der speziellen Anwendung von Ultraschall hangt
von verschiedenen Faktoren ab. So sind beispielsweise die Fruchtwassermenge in der Frucht-
blase, die Lage des Ungeborenen und die Bauchwanddicke der Schwangeren von entschei-
dender Bedeutung. Aber auch technische Unzulanglichkeiten, wie die Qualitét des Ultraschall-
geréts oder die Qualifikation und Erfahrung der Arztin/des Arztes, beeinflussen die Diagnose.

Fur einige Frauen stellt die Ultraschalluntersuchung eine Methode dar, durch die sie eine
stérkere Bindung zu ihrem Baby empfinden. Durch das Sichtbarmachen des neuen Lebens auf
dem Bildschirm fiihlen sich manche Frauen ,,ab diesem Zeitpunkt {iberhaupt erst ,richtig
schwanger.“ (Beermann 1997, S.71) Zusétzlich werden aber auch die Véter mit einbezogen, da
sie durch diese Bilder den ersten optischen Kontakt zu ihrem Baby her-stellen kdnnen.

Auf der anderen Seite gibt es jedoch auch Schwangere, bei denen das Bild ihres Ungeborenen
Nervositat und Unsicherheit hervorruft. Durch diese friihe bildliche Anschauung verschwindet
das Uberraschungsmoment, wodurch die Fantasie- bzw. Wunschvorstellungen der Eltern

zerstort werden. (vgl. ebd.)
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2.4 Pranataldiagnostik

2.4.1 Allgemeines

Prénataldiagnostische Untersuchungen sind spezielle Verfahren, die nach Auffélligkeiten,
Storungen oder Fehlbildungen bei dem Ungeborenen suchen. Sie stellen eine Ergédnzung zur

reguldren Schwangerschaftsvorsorge dar.

Bedingt durch den Status der erganzenden Voruntersuchungen werden sie von den Kranken-
kassen nicht als notwendig angesehen. Die Kosten dafur sind von den Schwangeren selbst zu
ubernehmen.

Werden bei den reguldren, routinemagigen, vorsorgenden Untersuchungen jedoch Auffallig-
keiten hinsichtlich der kindlichen Entwicklung festgestellt, die eine weiterfihrende Methode
der Prénataldiagnostik erforderlich machen, tibernehmen die Krankenkassen die entstehenden

Kosten.

Die Grenzen zwischen der reguldren Schwangerschaftsvorsorge und pranataldiagnostischen
Untersuchungen sind flief3end.

Beide Methoden sind oftmals ohne eine Aufklarung durch die Frauendrztin oder den Frauen-
arzt nicht genau voneinander zu trennen.

Obwohl 95-97% der Neugeborenen ohne eine Behinderung zur Welt kommen, steigt die
Inanspruchnahme der Prénataldiagnostik. (vgl. Broschire Pranataldiagnostik - Informationen

uber Beratung Hilfen bei Fragen zu vorgeburtlichen Untersuchungen 2011, S.20)

Prénataldiagnostische Verfahren werden hauptsachlich von Frauen bzw. Paaren in Anspruch
genommen, ,,die ein erhohtes Risiko zur Geburt eines von einer bestimmten genetisch
bedingten Erkrankung betroffenen Kindes haben.* (Hildt 1998, S.202) Ebenso gehért die
Prénataldiagnostik bei Schwangeren ab dem 35. Lebensjahr schon zu einer gewissen Routine
im Rahmen der VVorsorge. Etwa 60 bis 80% der schwangeren Frauen in diesem Alter lassen
pranatale Diagnostik durchfiihren. (vgl. ebd.)
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2.4.2 Nicht-invasive Methoden

Man unterscheidet bei den Methoden der Prénataldiagnostik zwischen nicht-invasiven und
invasiven Verfahren. Beide Formen gehéren nicht zu den grundlegenden Bestandteilen der
reguldren Schwangerschaftsvorsorge. Fur Untersuchungen, denen keine Hinweise auf Stérun-
gen oder Auffalligkeiten beim dem Fo6tus zugrunde liegen, muss die Patientin die Kosten
selbst ibernehmen. Die Durchflihrung dieser vorgeburtlichen Untersuchungen darf nur nach

vorheriger Beratung und der Einwilligung der Schwangeren erfolgen.

Ersttrimester-Test

Der Ersttrimester-Test dient dazu, das Risiko einer Fehlbildung am Ungeborenen zu
ermitteln. Er sollte schon zu einem moglichst frihen Zeitpunkt der Schwangerschaft erfolgen.
Die 11. bis 14. Schwangerschaftswoche ist der optimale Zeitraum. Bei diesem Test wird vor-
rangig nach Hinweisen auf Chromosomenverénderungen gesucht, die urséchlich fir die
Trisomie 21 sein kdnnen.

Der Ersttrimester-Test wird per Ultraschall durchgefiihrt. Dabei achtet die Frauen-
arztin/der Frauenarzt auf verschiedene Anzeichen beim Ungeborenen, die fur das Down-
Syndrom ausschlaggebend sein kdnnen. Dazu zéhlen die Nackentransparenz und auch das
Nasenbein. Wenn sich im Nackenbereich des Fotus unter der Haut Fllssigkeit angesammelt
hat, ist das ein pragnanter Hinweis fir das Down-Syndrom. Dieser muss aber durch
erganzende Untersuchungen manifestiert werden, weil die erhdhte Nackentransparenz auch bei
nicht betroffenen Kindern auftreten kann. Zusétzlich werden durch einen Bluttest die Hormon-
und EiweiRBwerte der Schwangeren bestimmt. Aus den gemessenen Daten, dem Alter der Frau
und der genauen Schwangerschaftsdauer wird ein statistisches Risiko errechnet, ob das Kind
moglicherweise vom Down-Syndrom betroffen ist. Risiken fur andere Chromosomen-
abweichungen und Herzfehler kénnen ebenfalls durch den Ersttrimester-Test berechnet
werden.

In den letzten Jahren hat der Ersttrimester-Test den Triple-Test abgeldst, da dieser

unter Fachleuten umstritten ist.

Zweittrimester-Bluttest
Der Zweittrimester-Bluttest zur Bestimmung des Alphafetoproteins (AFP) kann als
Erganzung des Ersttrimester-Tests durchgefiihrt werden. Er kann aber auch als eigenstandiger

Bluttest dienen, bei dem mehrere EiweilR- und Hormonwerte der Frau bestimmt werden.
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Der Zweittrimester-Bluttest wird in der 15. bis 20. Schwangerschaftswoche durch-
gefiihrt. Die statistische Wahrscheinlichkeit fur eine mogliche Krankheit oder Behinderung
des Kindes wird aus den vorliegenden Messwerten errechnet. Innerhalb einer Woche liegen
die Ergebnisse des Tests vor. Weist der AFP-Wert eine Erhéhung gegeniiber der Norm auf,

deutet diese auf eine mogliche Verschlussstorung bei dem Ungeborenen hin.

2.4.3 Invasive Methoden

Neben den nicht-invasiven Methoden gehoren die invasiven Verfahren zu jener Gruppe der
pranataldiagnostischen Untersuchungen, die den Korper der Frau in verstarktem Male
angreifen. Dadurch ergibt sich ein erhdhtes Risiko flr eine Fehlgeburt. Diese Tatsache muss
im Informationsgespréch durch die Frauenérztin/den Frauenarzt zwingend in den VVordergrund
gestellt werden. Detaillierte Beratung ist von vordergrindiger Wichtigkeit. Die Schwangere

kann sich jederzeit gegen diese weiteren Eingriffe entscheiden.

Es gibt drei wesentliche Untersuchungsmethoden:
Chorionzottenbiopsie

Bei dieser pranatalen Untersuchung erfolgt der Einstich mit einer Hohlnadel durch die
Bauchdecke in den sich bildenden Mutterkuchen. Bei dem Vorgang, der permanent durch das
Ultraschallbild tiberwacht wird, werden Teile des Chorionzottengewebes entnommen. Der in
den Zellen enthaltene Chromosomensatz wird anschliefend im Labor untersucht. Dabei ist
auch eine DNA-Analyse des Zellmaterials moglich.

Die Chorionzottenbiopsie dient zur Suche nach Chromosomenabweichungen beim
Ungeborenen. Durchgefiihrt wird diese Untersuchung, wenn das Ultraschallscreening oder der
Ersttrimester-Test auffallige Befunde ergeben hat. Aber auch bei bestehendem Verdacht auf
eine Stoffwechselerkrankung wird sie angewendet. Mit der Chorionzottenbiopsie kann gezielt
nach einer vererbbaren Krankheit oder Behinderung gesucht werden.

Die Chorionzottenbiopsie wird zwischen der 11. und 14. Schwangerschaftswoche
durchgefuhrt. Die ersten Ergebnisse liegen im Regelfall nach ein bis sieben Tagen vor, den
endgultigen Befund der Langzeitkultur gibt es nach etwa zwei Wochen.
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Amniozentese

Bei der Amniozentese erfolgt der Einstich mit einer HohlInadel durch die Bauchdecke
der Schwangeren in die Fruchtblase. Dabei werden etwa 15 bis 20 ml Fruchtwasser ent-
nommen, in dem sich abgeldste Zellen des Ungeborenen befinden. Diese lebenden Zellen
werden anschliel3end bis zur eingetretenen Zellteilung kultiviert. Dann kdnnen die Chromo-
somen auf Anzahl und Struktur untersucht werden. Wahrend der Durchfiihrung des Eingriffs
erfolgt ebenfalls eine permanente Ultraschalliiberwachung.

Die Amniozentese wird zur Suche nach Chromosomenabweichungen beim Ungebo-
renen durchgefihrt und ist erforderlich, wenn es beim Ultraschallscreening oder beim Erst-
trimester-Test zu auffalligen Ergebnissen gekommen ist, wie zum Beispiel nach Feststellung
einer verbreiterten Nackentransparenz. Ebenfalls kann sie durchgefiihrt werden, wenn es
vorausgegangene Fehlgeburten mit dem Verdacht auf eine Chromosomenabweichung gegeben
hat oder bei Vorliegen von Neuralrohrdefekten oder Chromosomenabweichungen eines bereits
geborenen Kindes. Zwingend erforderlich ist sie bei Rh-negativen Frauen mit hohen Anti-
korperwerten. Die Fruchtwasseruntersuchung dient der gezielten Suche nach diagnosti-
zierbaren Erbkrankheiten im Rahmen einer genetischen Beratung.

Die Amniozentese wird zwischen der 14. und der 20. Schwangerschaftswoche durch-
gefiihrt, meistens im Zeitraum der 15. bis 17. Woche. Bis zum Vorliegen eines endgultigen
Ergebnisses dauert es zwei bis drei Wochen. Dariiber hinaus ist ein Schnelltest moglich, der
Aussagen uber die Anzahl der Chromosomen 13, 18 und 21 und der Geschlechtschromosomen
liefert. Das Resultat liegt nach ein bis zwei Tagen vor. Jedoch muss dieser Befund immer
durch das endgltige Ergebnis nach der Langzeitkultur kontrolliert werden.

Die Fruchtwasseruntersuchung gibt Auskunft (ber den Chromosomensatz des
Ungeborenen und Uber eventuelle Verschlussstorungen. Aufgrund der gezielten DNA-Analyse

ist es moglich, vererbbare Krankheiten oder Behinderungen festzustellen.

Nabelschnurpunktion

Bei der Nabelschnurpunktion erfolgt ein Einstich durch die Bauchdecke der Frau,
wobei unter permanenter Ultraschallkontrolle aus der Nabelschnur kindliches Blut entnommen
wird, dessen Untersuchung anschlieRend im Labor stattfindet.

Diese Methode wird beim Verdacht auf eine Infektion des Ungeborenen durchgefihrt.
Weiterhin dient sie zur Suche nach einer diagnostizierbaren Erbkrankheit in Auswertung einer
vorangegangen genetischen Beratung. Dartiiber hinaus sollen durch die Nabelschnurpunktion
unklare Befunde nach einer Fruchtwasseruntersuchung ausgeschlossen werden. Ebenfalls

angewendet wird sie bei einer Rhesus-Unvertraglichkeit.
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Die Nabelschnurpunktion wird ab der 18. Schwangerschaftswoche durchgefihrt. Die
Chromosomen-Ergebnisse liegen nach zwei bis vier Tagen vor.

Die Untersuchung gibt Auskunft ber den Chromosomensatz des Ungeborenen.
Weiterhin kann eine Blutarmut des Kindes festgestellt werden, deren Behandlung durch eine
Bluttransfusion mdglich ist. Bei Infektionen werden Medikamente zur Therapie des Ungebo-
renen Uber die Mutter gegeben.

In nachfolgender Tabelle sind die wichtigsten Punkte der drei beschriebenen invasiven Metho-

den hinsichtlich der zu bedenkenden Faktoren zusammengestelt.

Chorionzottenbiopsie e Risiko einer Fehlgeburt liegt zwischen 0,5 und 2%

e kann zu Schmerzen und Blutungen nach dem Eingriff kom-
men

e nicht auszuschlieRen, dass Untersuchung wieder holtwerden
muss, wenn Arztin/Arzt mitterliche Gewebeteile statt kind-
licher Zellen entnommen hat

e muss erneut durchgefiihrt werden, wenn nach Auswertung der
Zellkulturen ein sogenannter Mosaikbefund (nicht alle unter-
suchten Zellen haben den gleichen Status) vorliegt

e kann durch Amniozentese ergénzt werden

Amniozentese e Risiko einer Fehlgeburt liegt zwischen 0,5 und 1%

e Wehen und leichte Blutungen kénnen die Folge sein

e lange Wartezeit auf Ergebnisse ist flr Schwangere belastend

e bei spatem Schwangerschaftsabbruch muss dafiir der Gebar-
vorgang eingeleitet werden

e mogliche Wiederholung der Amniozentese

e es besteht Mdglichkeit, Befunde zu seltenen Chromosomen-
veranderungen zu erhalten, deren Auswirkungen nicht bekannt

sind

Nabelschnurpunktion e Risiko einer Fehlgeburt liegt zwischen 1 und 3%

e Frage zur Entscheidung nach auffalligem Befund

Quelle: Broschiire Pranataldiagnostik - Beratung, Methoden und Hilfen (2011)
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Die beschriebenen invasiven Methoden liefern nur bedingt Aussagen tiber den Schweregrad
und die Auspragung der erhobenen Befunde. Bei allen Untersuchungen kénnen Fehldiagnosen
vorkommen.

Wird bei einer pranataldiagnostischen Untersuchung ein auffélliger Befund festgestellt, gibt es
in den meisten Féllen keine Therapiemdglichkeiten. Daraus resultiert flr die werdende Mutter
bzw. die werdenden Eltern nicht selten die Frage nach einem Schwangerschaftsabbruch.

2.5  Rechtliche Aspekte

Es ist die Pflicht einer Gynakologin und eines Gynakologen, die schwangere Frau Uber die
jeweilige Untersuchung aufzuklaren. Dazu gehort die Erlauterung der Art und Weise, wie
diese Untersuchung durchgefiihrt wird. Ebenso muss das Ziel der Untersuchung gezeigt
werden und die eventuell damit verbundenen Risiken fur die Schwangere und das Ungebo-
rene. Die medizinische Information und Aufklarung ist somit ein wesentlicher Teil der
Schwangerenvorsorge.

Neben diesem Recht auf Information haben alle Schwangeren auch das Recht auf Beratung,
um Entscheidungen nach festgestellten auffalligen Befunden zu treffen. In den Schwanger-
schaftsberatungsstellen stehen fur diesbezilgliche Fragen geschulte Mitarbeiterinnen und

Mitarbeiter zur Verfiigung.

Aber neben dem Recht auf Information hat jede Schwangere ein Recht auf Nichtwissen.
Einige Frauen ,,mochten moglicherweise gar nicht wissen, ob ihr Kind eventuell krank oder
mit einer Behinderung zur Welt kommen konnte.“ (Bundesarbeitsgemeinschaft der freien
Wohlfahrtspflege e.V. 2011, S.11)

Das Recht auf Nichtwissen gilt fir:

- die genetische Beratung vor einer Untersuchung

- die eigentliche Untersuchung selbst

- die Mitteilung der Ergebnisse nach der Untersuchung

Auf der anderen Seite besteht aber fiir die Arztinnen und Arzte ein Interessenskonflikt: Sie
sind einerseits durch ihren medizinischen Eid an die Informationspflicht gebunden, miissen
aber andererseits das Recht auf Nichtwissen der Patientin respektieren. Will die Schwangere

von ihrem Recht Gebrauch machen, gilt es, diesen Umstand im Vorfeld zu besprechen und
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durch ihre Unterschrift zu bestatigen. Die Arztin oder der Arzt wird dadurch von ihrer/seiner
Hinweispflicht entbunden und kann rechtlich nicht zur Verantwortung gezogen werden.
Eine wichtige Voraussetzung fiir diese Entscheidung ist die verstandliche und detaillierte

Information seitens der beratenden Person. Man bezeichnet diese Vorgehensweise als
Informed Consent.
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3. Das Down-Syndrom

Die bisher beschriebenen Untersuchungen dienen vordergriindig dazu, Chromosomen-
anomalien festzustellen. Die am haufigsten auftretende daraus resultierende Abweichungsform
ist das Down-Syndrom. Im Folgenden werden die Ursache, das Erscheinungsbild und die
Entwicklungsmaglichkeiten aufgezeigt und relevante Fakten und Zahlen dargestellt.

3.1 Ursache

Das Down-Syndrom wurde nach dem englischen Arzt John Langdon-Down (1828-1896)
benannt, der als erster die spezifischen Eigenschaften dieser Behinderung beschrieb und

zusammenfasste.

Jede menschliche Koérperzelle tragt 46 Chromosomen in sich, die 23 Chromosomenpaare
bilden. Nur die Ei- und Samenzellen enthalten jeweils 23 Chromosomen, damit bei ihrer
Verschmelzung die neuentstandene Zelle wieder 46 Chromosomen bildet.

Das Down-Syndrom ist eine Chromosomenanomalitét, bei der 47 Chromosomen vorliegen.
Dabei ist das 21. Chromosom nicht zwei Mal, sondern drei Mal vorhanden. Demzufolge gibt
es auch die Gene, die auf Chromosom 21 liegen, in dreifacher Anzahl. Dieser Umstand hat zur
Folge, dass bestimmte Proteine in groRerer Menge produziert werden als im Normalfall,
wodurch die Ubliche Entwicklung des Fotus gestort wird.

Wenn ein Fétus von dieser Chromosomenanomalitat betroffen ist, teilen sich seine kdrper-
eigenen Zellen langsamer als tblich. Dadurch sind die Kinder bei der Geburt kleiner als der
Durchschnitt. IThr Gehirn ist nicht so grof? wie das von anderen Neugeborenen, wodurch
Menschen mit Down-Syndrom lebenslénglich langsamer lernen.

Durch das zusitzliche Chromosom wird auch die Uberlebenschance des Fotus verringert. 80%
der Schwangerschaften enden mit einer Fehlgeburt. Bei den Lebendgeburten betrégt der Anteil
der mit Down-Syndrom Geborenen 1 zu 700.

In 92% der Félle wird nach der Diagnose Down-Syndrom die Schwangerschaft beendet.
Dennoch kommen j&hrlich ungefahr 1200 Kinder mit Down-Syndrom zur Welt. (Arbeitskreis

Down-Syndrom e.V., n.d., [online])
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3.2 Erscheinungsbild

Das Erscheinungsbild des Down-Syndroms ist geprégt von mehreren zusammen auftretenden
Merkmalen, die charakteristisch fiir diese Behinderung sind. Alle Betroffenen sind geistig
behindert. Sie haben ein rundes Gesicht mit einem eher flachen Profil. Der Hinterkopf ist
leicht abgeplattet. Die Augen der Menschen mit Down-Syndrom sind leicht schrag aufwarts
gerichtet. Zusétzlich weisen sie zwei weitere Merkmale auf, die aber mit der Zeit verschwin-
den und auch bei gesunden Kindern auftreten kbnnen. Zum einen ist eine schmale Hautfalte
senkrecht zwischen dem inneren Augenwinkel und dem Nasenriicken vorhanden. Zum
anderen findet man weil3e oder hellgelbe Flecken am Rand der Iris. (Selikowitz 1992, S.38/39)
Die Haare von Menschen mit Down-Syndrom sind meistens weich und glatt. Bei Neugebo-
renen finden sich oft zusatzliche Hautfalten im Genick, die aber mit dem Wachstum wieder
verschwinden. Der Hals ist sonst eher kurz und breit. Die Mundhohle ist kleiner als im
Durchschnitt, wohingegen die Zunge leicht vergroRert ist. Die Finger sind kurz; die Hande oft
breit. AuBerdem ist die Handflache bei vielen Menschen mit Down-Syndrom von einer Linie
durchzogen, der sogenannten Vierfingerfurche. Auch die FuRe sind oftmals gedrungen,
zwischen der ersten und zweiten Zehe ist ein grof3er Zwischenraum zu finden. Bei einigen
Kindern ist der Muskeltonus geringer ausgepragt als bei anderen, wodurch die GliedmaRen
und der Hals bei kleineren Kindern haufig schlaff sind. Das Gewicht und die GroRe sind bei
der Geburt meistens geringer als bei gesunden Kindern. Sie wachsen nur langsam und werden
auch generell oftmals nicht groRer als 1,65 m.

Neben ihrem &uf3eren Erscheinungsbild unterscheiden sich Kinder mit Down-Syndrom auch in
ihrem Verhalten voneinander. ,,Manche sind sanftmiitig, manche eigenwillig, und viele liegen

vom Temperament her irgendwo zwischen diesen beiden Extremen.* (ebd. S.95)

3.3 Entwicklungsmoglichkeiten

Kinder mit Down-Syndrom machen ebenfalls immer Fortschritte in ihrer Entwicklung, jedoch
geschieht das bei ihnen langsamer als bei gesunden Kindern. Eine kdrperliche, geistige und
geflihlsmaRige Weiterentwicklung geht mit jedem Jahr (Monat) einher. Ein Kind mit Down-
Syndrom erreicht ,,jede Stufe der Entwicklung etwas spiter als das normale Kind, und es

bleibt auf jeder Stufe etwas langer stehen.* (ebd. S.50)
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Das Erlernen von neuen Fahigkeiten fallt Kindern mit Down-Syndrom nicht leicht, da ihr
Gehirn nicht dementsprechend ausgebildet ist. Mit einer guten Forderung ist eine bessere
Entwicklung mdglich, jedoch kénnen sie gesunde Kinder nicht einholen.

Genaue Einschatzungsuntersuchungen helfen, die Fahigkeiten eines Kindes einzuordnen und
eine angemessene Friihforderung und spéter eine passende Schule zu finden.

Erwachsene mit Down-Syndrom koénnen auch in fortgeschrittenem Alter noch neue Fahig-
keiten erwerben. Besonders in dieser Zeit erlernen sie viele Fertigkeiten fur das tégliche
Leben.

Die Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom ist in den letzten Jahrzehnten
wesentlich gestiegen. Durch allgemein bessere Diagnose- und Behandlungsmoglichkeiten der
verschiedensten Krankheiten, die auch die vom Down-Syndrom betroffenen Menschen
heimsuchen, hat sich deren Gesundheitszustand generell stabilisiert. Die meisten Kinder sind
aktiv, vital und gesund. Auch Herzfehler sind nicht zwingend eine Erkrankung bei Kindern
und Erwachsenen mit Down-Syndrom. Durch die fortgeschrittenen Moglichkeiten der All-
gemeinmedizin liegt die Lebenserwartung bei Menschen mit Down-Syndrom heutzutage
durchaus bei bis zu 70 Jahren.

Aber auch die Art und Weise, wie mit dieser Problematik heutzutage in der Offentlichkeit
umgegangen wird, tragt zu diesem Umstand bei. So war es bis vor 30 Jahren durchaus Ublich,
die behinderten Kinder in speziellen Einrichtungen unterzubringen und sie von Aktivitaten mit
ihren Gleichaltrigen fernzuhalten. Besondere Forderungen ermoglichen es den vom Down-
Syndrom betroffenen Kindern, die grundlegenden alltéglichen Dinge zu erlernen, um sie flr
den spéteren Lebensweg zu risten. Die friher Gbliche Verfahrensweise der Ausgrenzung wird
heute durch Integrations- und Inklusionsprozesse, wie zum Beispiel integrative Kindertages-

statten, abgelost.

34 Fakten und Zahlen

In der Literatur wird das steigende Alter der Mutter als ein Grund fiir das haufigere Auftreten
des Down-Syndroms aufgefhrt. Diese Aussage kann aber nicht unkommentiert bleiben. Es ist
zwar richtig, dass mit zunehmendem Alter der Frau eine Haufigkeitssteigerung auftritt: Mit 36
Jahren liegt die Risiko-Wahrscheinlichkeit bei 1:300, mit 40 Jahren bei 1:100 und mit 42
Jahren schon bei 1:75. (vgl. Selikowitz 1992, S. 36) Jedoch sagen diese Zahlen nichts dariber
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aus, wie viele Kinder mit Down-Syndrom von Frauen ab 40 Jahren tatséachlich geboren wor-
den sind.

Eine weitere statistische Erhebung zeigt, dass es eine relevante Haufigkeit bei Kindern mit
Down-Syndrom als Erstgeborene von jungen Eltern gibt. ,,Zwei Drittel aller Kinder mit
Down-Syndrom werden von Mdttern unter 35 geboren. Die Miitter von 20% aller betroffenen
Kinder sind jiinger als 25 Jahre.“ (Selikowitz 1992, S.37)

In Danemark wird allen schwangeren Frauen seit 2005 durch das Gesundheitswesen ein so-
genanntes Screening angeboten - eine Risikoabschatzung auf Trisomie 21 im ersten Schwan-
gerschaftsdrittel (Trimenon). Hierbei wird die Wahrscheinlichkeit fur das Eintreten des Down-
Syndroms anhand der in der Ultraschalluntersuchung gemessenen Nackentransparenz des
Ungeborenen, des Bluttests und des Alters der Frau errechnet. Bereits im ersten Jahr wurde
das Angebot von 63% aller Schwangeren in Anspruch genommen. Ein Jahr spéter erhohte sich
die Zahl auf 84%. (vgl. Deutsches Arzteblatt 2008 [online])

In den drei Jahren seit der Einflihrung des Screenings hat sich die Zahl der mit Down-
Syndrom geborenen Kinder halbiert. Im Zeitraum von 2000 bis 2004 wurden pro Jahr noch 55
bis 65 Kinder mit Down-Syndrom geboren. In den Jahren 2005 und 2006 waren es nur noch
31 bzw. 32 Neugeborene. (vgl. ebd.)

Parallel dazu wurde ein klarer Riickgang der invasiven Diagnostik verzeichnet.

Das Screening weist eine hohe Genauigkeit auf. ,,Der Anteil aller Kinder mit Down-Syndrom,
die prénatal diagnostiziert wurden, betrug 86 Prozent in 2005 und 93 Prozent in 2006.
(Deutsches Arzteblatt 2008 [online])
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4. Fallbeispiele

4.1  Monika Hey

Monika Hey war 46 Jahre alt, als sie erfuhr, dass sie schwanger ist. Sie hatte keine Kinder,
weil sie zum einen in ihrer beruflichen Tatigkeit als Fernsehredakteurin stark eingebunden und
zum anderen dem passenden Partner bisher noch nicht begegnet war. Auch hatte Sie nicht da-
mit gerechnet, so spét in ihrem Leben noch Mutter zu werden, obwohl sie sich immer schon
ein Kind gewinscht hatte.

Urspriinglich war sie wegen Schmerzen in der Brust zu ihrer Frauenérztin gegangen. Bei der
Untersuchung stellte diese dann die Schwangerschaft fest. Zu jenem Zeitpunkt war Monika
Hey bereits in der neunten Schwangerschaftswoche. Nach dieser unerwarteten Diagnose war
sie vOllig perplex und uberrascht. Trotzdessen freute Monika Hey sich auf ihr Kind. ,,Ich war
sprachlos vor Uberraschung und vor Gliick.* (Hey 2012, S.18) Und auch ihr Partner stand
hinter ihr und teilte ihre Freude. Bereits einige Tage spater schmiedete das Paar Zukunfts-
plane: Ein Platz flr das Baby in der Wohnung wurde gesucht und die kinftige Aufgaben-
teilung wurde durchdacht. Auch ein Name fiir den Nachwuchs war schnell gefunden: Leon.

Da Monika Hey aufgrund ihres Alters als Risikoschwangere galt, wurde sie von einigen
Bekannten direkt auf eine Fruchtwasseruntersuchung angesprochen, die fiir Spatgebarende
mittlerweile zur Routine gehorte. Doch sie wollte keine pranataldiagnostischen Untersu-
chungen durchfuhren lassen, um das Leben ihres Ungeborenen nicht zu gefahrden. Aulierdem
war sie verunsichert bei dem Gedanken, nach einem auffélligen Befund tber das Leben des
Kindes entscheiden zu missen. ,,Ich wollte unser Kind nicht nur auf Probe annehmen. [...]
Was sollte ich mit einem Befund, der mdglicherweise etwas anderes aussagte? Sollte ich mich
gegen mein Kind stellen, tiber Leben und Tod meines eigenen Kindes entscheiden?* (ebd.
S.30)

Die Gynékologin informierte Monika Hey Uber die Arten von Untersuchungen, die zur
Feststellung von Chromosomenanomalien durchgeftihrt werden kdnnen. Doch schon in Zeiten
vor ihrer Schwangerschaft stand Monika Hey diesen Methoden kritisch gegentber. Daher
lehnte sie das Angebot ihrer Arztin ab. ,,Dariiber hinaus ist fiir mich auch kein Schwanger-
schaftsabbruch vorstellbar, der nach einem problematischen Befund bei solch einer Untersu-

chung ja im Raum stehen wiirde.” (ebd. S.43)
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Bei einer weiteren routineméagigen Ultraschalluntersuchung stellte die Gynikologin ein Odem
bei dem Ungeborenen fest. Der Verdacht auf Trisomie 21 verwirrte Monika Hey, denn sie
hatte nicht gewusst, dass dieses Ultraschallscreening zur Suche nach Chromosomen-
abweichungen durchgefuhrt wurde. Nach dem Feststellen des Befundes vereinbarte die
Frauendrztin sogleich einen Termin bei einem Facharzt flr Fruchtwasseruntersuchungen.
Obwohl Monika Hey von Anfang an auf invasive Diagnostikmethoden verzichten wollte, war
sie nun ,,mittendrin im Strudel der Prinataldiagnostik®. (ebd. S.54) Bei einer erneuten
Ultraschalluntersuchung am nachsten Tag bestétigte der Gynakologe den Verdacht und
diagnostizierte Odeme nicht nur unter der Nackenhaut des Kindes. Im Beratungsgesprach
drangte er Monika Hey zu einer Chorionzottenbiopsie und stellte den Befund als schwer-
wiegend dar.

Monika Hey war hingegen fasziniert von dem kleinen Wesen auf dem Bildschirm. ,,Ein per-
fektes Kind! Ich starrte auf den Monitor und sah Leons kleines Gesichtchen und seinen
kleinen Korper. Er sah aus wie ein Neugeborenes!* (ebd. S.61)

Vier Tage spater lieR Monika Hey die Gewebeentnahme aus der Plazenta vornehmen, in der
Hoffnung, dass es sich bisher um Fehldiagnosen gehandelt hatte. Aber das Ergebnis der Cho-
rionzottenbiopsie war eindeutig: Trisomie 21. Die Arzte gaben dem ungeborenen Jungen
kaum Uberlebenschancen.

Monika Hey wurde von ihrer Gynékologin nachhaltig zu einer Beendigung der Schwanger-
schaft gedréngt. Die Zeitspanne fir die Verhinderung einer kiinstlichen Geburtseinleitung war
nicht mehr groB. ,,Ich zitterte. Niemand, niemand machte mir Hoffnung, dass mein Kind eine
Chance hitte. Ich hatte offensichtlich keine Wahl.*“ (ebd. S. 78) So stimmte Monika Hey
,gezwungenermalien‘ dem Abbruch zu. lhre Frauendrztin vereinbarte einen Termin in der

Frauenklinik.

In der Klinik wurde Monika Hey jedoch mitgeteilt, dass der Abbruch nur durch die Herbei-
flhrung der Geburt vorgenommen werden kann, weil sie sich bereits in der 15. Schwanger-
schaftswoche befand. Ihre Frauendrztin hatte ihr versichert, dass dieser Vorgang umgangen
werde kdnnte - ein Hauptgrund daftir, dass Monika Hey dem Abbruch zugestimmt hatte.

Zur schnellen Geburtseinleitung wurden ihr verschiedene Medikamente verabreicht. Im
Normalfall dauert ein Abbruch nur ein paar Stunden, bei Monika Hey setzten allerdings auch
am néchsten Tag noch keine Wehen ein. Daraufhin wurden wehenférdernde Mittel auspro-
biert, die jedoch auch nach vier Tagen keine Wirkung zeigten. Die Behandlung wurde fiir
einen Tag unterbrochen. Am sechsten Tag in der Klinik bekam Monika Hey eine Infusion als

23



letztes Mittel zur Geburtseinleitung. ,,Ich starrte auf die Tropfen in der Tropfkammer des
Infusionsgerits neben meinem Bett und fiihlte mich unendlich verloren auf der Welt.* (ebd.
S.114) Nach einer gefuhlten Ewigkeit des Wartens setzten die Wehen endlich ein. Monika
Hey beschreibt diese als nahezu unertrégliche Schmerzen: ,,Oh Gott, es tut so weh! Ich
kriimmte mich vor Schmerzen. Horte mich stohnen. (ebd. S.121) Eine Schwester verabreichte
ihr daraufhin Morphium, und als Monika Hey nach einiger Zeit benommen aufwachte, hatte
der Geburtsvorgang unter der Kontrolle von zwei Arzten bereits begonnen. Unmittelbar nach
der Entbindung gab man ihr die Gelegenheit, sich von ihrem Kind zu verabschieden. Gemein-

sam mit ihrem Partner trauerte sie um ihren ,verlorenen‘ Sohn.

Nach der Beendigung der Schwangerschaft befand sich Monika Hey in einer auerst schlech-
ten Verfassung: ,,Mein korperlicher, vor allem aber mein seelischer Gesundheitszustand hatte
eine schwerwiegende Beeintréchtigung erfahren.” (ebd. S.130) Ihr Partner versuchte, ihr so
gut er konnte, Beistand zu leisten. Doch schon nach einigen Wochen fiel es ihm immer

schwerer, die andauernde Trauer seiner Frau zu ertragen.

Diese schwierige Phase im Leben von Monika Hey liegt nun mehr als zehn Jahre zurtick. Erst
jetzt hat sie die Kraft gefunden, sich den damaligen Erlebnissen zu stellen, um diese zu
verarbeiten. Durch den Einblick in ihre Krankenakte und die darin enthaltenen Berichte wollte
sie nachzuvollziehen, was geschehen war.

Im letzten Jahr ver6ffentliche Monika Hey ihr Buch ,,Mein gldserner Bauch®, in dem sie ihre
Erfahrungen und Geflihle wéhrend der Schwangerschaft und nach dem Schwangerschafts-
abbruch darstellt und den Entscheidungsprozess in Folge des auffélligen Befundes durch das

Ultraschallscreening beschreibt.

4.2 Familie Clemens

Frau Clemens war zum Zeitpunkt ihrer ersten Schwangerschaft 31 Jahre alt. Sie erlebte bis zur
19. Schwangerschaftswoche einen komplikationsfreien Verlauf. V6llig unerwartet erhielt sie
einen Anruf von ihrer Frauendrztin. Diese berichtete von einem auffalligen Befund beim
Triple-Test. Um Gewissheit tber dieses Ergebnis zu erlangen, empfahl sie daraufhin eine
Fruchtwasseruntersuchung. Nachdem sich bei Frau Clemens der erste Schock tiber den Anruf

gelegt hatte, machte sich Zogern bei der Zustimmung fur die weitere Untersuchung breit.
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Die Arztin raumte die Bedenken jedoch schnell wieder aus, in dem sie Frau Clemens die
Telefonnummer der Praxis fir Pranataldiagnostik mit dem Hinweis auf genauere Informa-
tionen mitteilte.

Frau Clemens willigte ein und rief in der Praxis an. Noch fir denselben Tag erhielt sie einen
Behandlungstermin. Weil sie sich bereits in der 19. Schwangerschaftswoche befand und eine
normale Abtreibung bald nicht mehr mdglich gewesen ware, war Eile geboten. Sie musste
diesen Termin spontan und ohne ihren Mann wahrnehmen, da dieser arbeitsméfig nicht
abkdmmlich war.

Frau Clemens wusste bis zu diesem Zeitpunkt nichts tiber den Triple-Test und tber die daraus
ableitbaren Ergebnisse. Sie wusste ebenfalls nicht, dass ihre Arztin einen solchen bei ihr
durchgefuhrt hatte. ,,Was ich nicht okay fand, war halt, dass mir nie gesagt wurde, was denn
ein Triple-Test ist, wann er gemacht wurde. Weil, es wurde einem laufend Blut abgenommen,
ich frag® doch nicht jedes mal wofiir, wenn man es mir nicht sagt.” (Baldus 2006, S.82)
Genau genommen wurde Frau Clemens zu dieser Fruchtwasseruntersuchung gedréngt: Es
bestand Zeitdruck, sie hatte keine Vertrauensperson an ihrer Seite und wurde von ihrer
Frauenarztin im Vorfeld Uberhaupt nicht informiert. Frau Clemens hatte keine Gelegenheit,
sich Uber die nachfolgende Untersuchung, deren mogliche Ergebnisse und die daraus resul-
tierenden Folgen Gedanken zu machen. Zwischen dem Anruf der Frauenérztin und der

Durchfiihrung der Amniozentese lagen nur wenige Stunden.

Unmittelbar vor der Fruchtwasseruntersuchung wurde Frau Clemens in einem nur kurzen
Gespréch von der Prénataldiagnostikerin tber den Eingriff aufgeklart. Dabei wurden Unter-
suchungsgegenstand und Risiken genannt. AnschlieBend musste Frau Clemens ihr Einver-
standnis durch eine Unterschrift bestatigen.

Zwolf Tage nach der Untersuchung erhielt Frau Clemens einen Anruf. Die Pranataldia-
gnostikerin teilte ihr formell das Ergebnis mit: ,,[...] wir haben bei Thnen eine Trisomie 21
festgestellt.« (ebd. S.84) Weiterhin bot sie Frau Clemens an, sich am selben oder an einem der
folgenden Tage ,zum Weiterschauen® in der Praxis oder bei ihrer Gyndkologin zu melden.
Als Frau Clemens den Inhalt dieser Mitteilung realisiert hatte, brach sie in Tranen aus. Unter-

stiitzung oder emotionalen Beistand seitens der Arzte bekam sie nicht.

Nachdem sich Frau und Herr Clemens mit den Geschehnissen, dem Triple-Test-Resultat und
der Diagnose ,Down-Syndrom* auseinander gesetzt hatten, mussten sie sich auf eine notwen-

dig werdende Entscheidungsfindung einstellen: Auch wenn das Kind behindert sein wird,
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mochten sie es bekommen! Dennoch trat ,,mit der Bestdtigung der Diagnose fiir beide Partner
ein massiver Schock ein.“ (ebd. S.86)

Obwohl die Frauendrztin in den weiterfiihrenden Gespréachen mit Familie Clemens den
Sachverhalt einseitig und negativ darstellte, vertrat Herr Clemens immer wieder den Stand-
punkt, ,,[...] das ist doch alles kein Grund, ein Kind zu t6ten.* (ebd. S. 87)

Das Geschlecht des Fotus wurde von der Pranataldiagnostikerin nicht bestimmt, da sie an-

scheinend von einem Schwangerschaftsabbruch ausgegangen war.

Die bereits eingetretene Uberforderung der schwangeren Frau wurde in einem Gesprach mit
ihrer Mutter verstarkt: Sie verlangte den Abbruch der Schwangerschaft. Eine zusatzliche,
spezielle Ultraschalluntersuchung bestétigte dartiber hinaus den Verdacht auf VVorhandensein
eines Herzfehlers. Nach dieser Erkenntnis dachte auch Frau Clemens iber die Beendigung der
Schwangerschaft als naheliegenden Schritt nach. Doch die sich gleichzeitig entwickelnde
Bindung zum ungeborenen Kind und die gemeinsam mit ihrem Mann unternommene Suche
nach einem Namen flr das Baby zeigten, dass Frau Clemens zu diesem Zeitpunkt schon flr
sich die Entscheidung getroffen hatte, das Kind doch zu bekommen.

Dennoch stellte der Zeitdruck, unter dem sich Frau Clemens entscheiden musste (bis zur 24.
Schwangerschaftswoche), eine extreme Belastung dar. Ihre Gedanken drehten sich im Kreis,
in ihrem Tun und Handeln erlebte sie sich blockiert. ,,Die Notwendigkeit, von zwei Alterna-
tiven - Abbruch oder Fortsetzung der Schwangerschaft - eine aktiv wahlen und daftr dann die
Konsequenzen tragen zu miissen, fithrt zu einem Gefiihl der absoluten Ausweglosigkeit.* (ebd.
S.93)

Durch Empfehlung einer Selbsthilfegruppe nahmen die Eheleute Kontakt zu einer Mutter auf,
deren Tochter durch das Down-Syndrom behindert ist. Diese Frau erzéhlte ber die selbst
erlebten Schwierigkeiten. Sie berichtete aber auch von Erfolgen und stellte neben den Kompli-
kationen die zahlreichen positiven Erlebnisse mit ihrer Tochter dar. Frau Clemens empfand
dieses Gesprach als ,,wirklich eine Beratung*. (ebd. S.92) Trotzdem wurde sie dadurch in ihrer

Entscheidungsfindung nicht grundlegend weitergebracht.

Durch ihr familidres Umfeld erhielten Frau und Herr Clemens keinerlei Unterstiitzung. In
Gesprachen mit Freunden argumentierten diese mit einem zukunftig schrecklich werdenden
Leben und dem nie wieder eintretenden Glicklichsein gegen die Fortfiihrung der Schwanger-
schaft. Obwohl Herr Clemens seiner Frau immer zur Seite stand und ganz klar gegen einen
Abbruch war, entschloss sich Frau Clemens aufgrund der von allen Seiten auf sie einstiirmen-

den Bedenken dennoch, einen Abbruchtermin in einer Frauenklinik zu vereinbaren.
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Dort merkte die Facharztin schnell, dass Frau Clemens in ihrer Entscheidung noch nicht
hundertprozentig entschlossen war. Sie gab ihr und ihrem Mann in der Klinik die Moglichkeit,
noch einmal ausfiihrlich miteinander zu reden. Dadurch kam Frau Clemens zu der Erkenntnis,
dass sie sich durch den auf sie ausgetbten &uReren Druck zu diesem Schritt hinreif3en lassen
hatte. Eine Abtreibung wére doch nicht ihr eigener Wille gewesen: ,,Das ist nicht richtig, das
kann nicht richtig sein. (ebd. S.96)

Das Ehepaar verliel3 die Klinik wieder, ohne den Eingriff durchfiihren zu lassen. Das Zusam-
mentreffen mit genau dieser Arztin beschreibt Frau Clemens als ,Gliick®, denn ohne deren
Aufmerksamkeit und Sensibilitat fur die Unentschlossenheit von Frau Clemens wére es wo-

maoglich zu einer anderen Entscheidung gekommen.

Herr Clemens war von Anfang an fiir die Fortsetzung der Schwangerschaft. Seine konsequente
Entscheidung bleibt wahrend des Auftretens von Héhen und Tiefen bestehen. Er kann nicht
nachvollziehen, ,,wieso sich so viele Leute fiir einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund der
Diagnose Down-Syndrom entscheiden.* (ebd. S. 102) Er hat enorme Achtung vor dem Leben.
Das Down-Syndrom stellt fur ihn keinen triftigen Grund fur eine Beendigung der Schwanger-
schaft dar. Dennoch muss aber fiir ihn eine grundsétzliche Akzeptanz der Behinderung durch
die Eltern vorliegen. Herr Clemens stellt in dem Entscheidungsprozess eine konstante GroRe

dar, auf die sich seine Frau verlassen kann.

Der Entschluss, das Kind zu behalten, brachte Frau Clemens heftige Vorwiirfe seitens ihrer
Eltern ein. Sie wurde gemahnt, dariiber nachzudenken, was sie ihnen antun wiirde: ,,[...] mit
einem behinderten Kind brauchst Du mir hier nicht mehr ankommen.* (ebd. S. 104)

Nach einigen Monaten ohne Kontakt begannen Frau Clemens und ihre Eltern sich wieder zu
verstandigen. In einem intensiven Gespréach kamen die Angst, die Sorge und die Unsicherheit
der werdenden GroRmutter zum Ausdruck. Als sie von ihrer Tochter zum ersten Mal erfuhr,
dass ihr Enkelkind mit einer Behinderung geboren werden wird, brach fur sie eine Welt
zusammen. Sie malte sich ihr eigenes, auf falschen Vorstellungen beruhendes Bild zum
Down-Syndrom aus. In der folgenden Zeit bemihte sie sich, ihre Voreingenommenheit und
Abwehr einem behinderten Kind gegentiber zu Giberwinden. Fir den Vater von Frau Clemens
war seine Tochter auch mit einem behinderten Kind immer noch willkommen.

Die Versohnung mit ihren Eltern, insbesondere mit ihrer Mutter, stellte fir Frau Clemens eine
enorme Entlastung dar. Sie vertrat fortan die Existenz und Lebensberechtigung ihres Kindes
mit einem neuen Selbstbewusstsein. Frau Clemens hat die gesellschaftliche Erwartung oder

gar Verpflichtung, ein gesundes Kind zu bekommen, an sich selbst wahrnehmen missen.
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Anfangs empfand sie es als ,persdnliches Versagen®, dass sie kein gesundes Kind zur Welt
bringen wird. Dennoch hat sie es geschafft, sich von den ,Anforderungen der Gesellschaft

abzugrenzen und eigene Wertmal3stabe festzulegen.

Vor der Geburt hatte sich Familie Clemens Sorgen dariiber gemacht, aufgrund des Down-
Syndroms ihres Kindes Anfeindungen und Ausgrenzungen erfahren zu missen. Nach der
Geburt waren die Eltern jedoch tberrascht, dass ihre Befiirchtungen nicht eintraten. Anders als
erwartet kamen positive Reaktionen auf sie zu: Auf dem Spielplatz wurde Familie Clemens
mit ihrem kleinen Sohn durch die Nachbarschaft herzlich aufgenommen. Alle freuten sich
darauf, dass er gemeinsam mit den anderen Kindern spielen kann, wenn er grof genug dazu
sein wird.

Frau und Herr Clemens gehen offen mit der Behinderung ihres Kindes um. Anstatt sie zu
verschweigen oder zu verstecken und ,,[...] thematisieren sie von sich aus.“ (ebd. S.111) In
diesen Gesprachen erzéhlen auch andere Leute ,,von ihren eigenen oder ihnen bekannten
Kindern mit Behinderungen®. (ebd.) Durch die Enttabuisierung des Themas Behinderung,
speziell des Down-Syndroms, beziehen die Eltern Position und driicken auf diese Weise
Selbstbewusstsein aus.

Frau Clemens fiihrt mehrere Faktoren auf, die aus ihrer Sicht dazu beitragen, die Entscheidung
fur ein Kind mit Down-Syndrom zu erschweren. Dazu zéhlen der ,,Mangel an Wissen, die
unzureichende Integration von Menschen mit Behinderungen, der schwierige Zugang zu
Informationen in der aktuellen Betroffenheit und das gesamtgesellschaftliche Klima*. (ebd.
S.113) Somit werden der Eigenaktivitat und dem Eigenengagement der Betroffenen ein hoher

Stellenwert und eine besondere personliche Relevanz zugeschrieben.
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5. Vergleich von theoretischer Betrachtungsweise und praktischer Umsetzung

In der Theorie wird die medizinisch vorgegebene Behandlungsreihenfolge ausfihrlich be-
schrieben. Ergibt eine routineméaiige Untersuchung (Bluttest oder Ultraschallscreening) einen
auffalligen Befund, werden pranataldiagnostische Methoden zur genaueren Uberpriifung
veranlasst. Bestatigt sich dabei der Verdacht auf eine Krankheit oder Behinderung des Unge-
borenen, mussen die Eltern zwischen zwei Optionen entscheiden: Fortsetzung oder Beendi-
gung der Schwangerschaft. Aus der theoretisch-medizinischen Sicht betrachtet ist es ein logi-

sches Ergebnis, ein ,Entweder - Oder-.

Jedoch haben die beiden Fallbeispiele gezeigt, dass bei den entscheidenden Untersuchungen
keine Aufklarung durch die Gynakologin vorausgegangen ist. Somit waren sich die schwange-
ren Frauen nicht Gber die bei ihrem Ungeborenen bereits durchgefiihrte Suche nach Chromo-
somenabweichungen bewusst. Ein verstandliches und informierendes Gesprach zwischen
Arztin/Arzt und der Schwangeren gehort zwingend zu deren/dessen medizinisch-ethischen
Pflichten. Auch der Verweis auf die Moglichkeit der Inanspruchnahme einer psychosozialen

Beratung blieb in den beschriebenen Féllen aus.

Frau Clemens wurde nicht die Gelegenheit gegeben, sich nach dem auffélligen Befund des
Triple-Tests Gedanken Uber die Bedeutsamkeit dieser Mitteilung und der nachfolgenden
Amniozentese zu machen. So wurde sie auf Drangen ihrer Gyndkologin in die ,Fange der
Préanataldiagnostik® geleitet.

Im Gegensatz zu Monika Hey traf Frau Clemens in der Frauenklinik auf eine sensibilisierte
Arztin, die die psychische Unentschlossenheit inrer Patientin wahrnahm. Dadurch bekam sie
die Moglichkeit, ihre Entscheidung zu uberdenken und die Argumente unter gemindertem
Druck abzuwégen.

Beide Frauen haben die Prénataldiagnostik als einen ,Teufelskreis® empfunden, aus dem es
ohne eigenen, starken Willen und durch fehlende bzw. mangelhafte Aufklarung nur schwer ein

Entrinnen gibt.

Ebenso war der Zeitdruck ein wesentlicher Faktor, der die Schwangeren in ihrer Entscheidung
maRgeblich beeinflusste. Die Arzte mahnten zur Eile, da beide Schwangerschaften bald nicht

mehr auf ,normalem‘ Wege beendet werden konnten.
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Die gesellschaftliche Resonanz und die moralische Akzeptanz auf die eventuelle Geburt eines
behinderten Kindes werden von beiden Frauen als gering und negativ dargestellt. Familie

Clemens ist besonders betroffen: Sie erfahrt in ihrem familidaren Kreis starke Ablehnung und

Ausgrenzung im Vorfeld der Geburt.
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6. Ethische Diskussion der Friherkennung

Wenn bei einer pranataldiagnostischen Untersuchung ein auffalliger Befund bei dem Ungebo-
renen festgestellt wird, geraten die Betroffenen in eine extrem schwierige psychische Situ-
ation. Da es keine therapeutischen MalRnahmen zur Behandlung von Trisomie 21 gibt - weder
vor noch nach der Geburt - sind die Handlungsoptionen fur die Betroffenen dufBerst begrenzt.
Zum einen haben sie die Mdglichkeit, den langeren Zeitraum zwischen der prénatal diagnosti-
zierten Chromosomenabweichung und dem eigentlichen Geburtsvorgang ihres Kindes zu
nutzen. Sie sollten sich uber die spezielle Art der Behinderung, die dafur vorgesehenen For-
dermethoden und den allgemeinen Umgang mit Behinderten informieren. Zum anderen
miussen sie sich damit vertraut machen, dass die Alternative zur Fortsetzung der Schwanger-
schaft ein Abbruch ist.

Daraus entwickeln sich in den meisten Fallen schwere seelische Konflikte, die insbesondere
dann entstehen, wenn die Uberlegung fiir eine medizinische Indikation auf einen Schwanger-
schaftsabbruch deutet: Wenn das Kind krank oder behindert ist, erhebt der Gesetzgeber sogar
den Anspruch darauf, ,,[...] um eine Gefahr fur das Leben oder die Gefahr einer schwerwie-
genden Beeintrachtigung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der Schwan-
geren abzuwenden [...].“ (StGB 82183, [online])

Im Gegensatz dazu ging es bei der eugenischen Indikation darum, einen Schwangerschafts-
abbruch zu rechtfertigen, wenn bei dem Ungeborenen eine nicht heilbare Krankheit oder
Behinderung erkannt wurde. Allerdings ist diese Begriindung heutzutage nicht mehr ethisch

vertretbar, da sie das Lebensrecht kranker oder behinderter Menschen in Frage stellt.

Wird bei einem Ultraschallscreening der Verdacht auf eine Erkrankung oder eine Behinderung
des Ungeborenen festgestellt, sind im Normalfall pranataldiagnostische Untersuchungen zur
positiven oder negativen Bestatigung der Indikation die Folge. Dieses flihrt jedoch dazu, dass
die Medizin die Technologie und die Apparaturen zur Verfligung stellt, um ,behindertes‘ und
,nicht gesundes‘ Leben zu vermeiden.

Da es Uiberhaupt keine Methoden gibt, bestimmte genetisch bedingte Krankheiten zu verhin-
dern, ist es das Ziel der Prénataldiagnostik, die Existenz von Menschen mit einer bestimmten

Krankheit zu verhindern.
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Mit dem Schwangerschaftskonflikt ist immer etwas Existenzielles verbunden, denn es wird
uber Leben oder Tod eines Kindes entschieden.
Beflrworter eines Schwangerschaftsabbruchs nach einem positiven Ergebnis bei einer préna-
taldiagnostischen Untersuchung nennen drei Hauptargumente:
e Es werden betréchtliche Summen an Offentlichen Geldern eingespart.
e Es werden psychische Belastungen und andere Schwierigkeiten in der

Familie verhindert.

e Es wird ,unermessliches Leid‘ der betroffenen Kinder vermieden.

Die endgtiltige Entscheidung tber das Leben des Kindes trifft allein die Mutter. Sie tragt die
Verantwortung flr ihr Handeln, was dazu fihrt, dass sich die meisten Frauen mit dieser
schwierigen Entscheidungsaufgabe oftmals allein gelassen fiihlen. ,,.Die Notwendigkeit,
innerhalb eines begrenzten Zeithorizonts Uber eine bereits fortgeschrittene und emotional
prasente Schwangerschaft zu entscheiden, wird von vielen Betroffenen nicht als Wahl-
mdoglichkeit, sondern als ein nicht riickgangig zu machendes Dilemma erlebt, das nicht
widerspruchsfrei auflosbar ist. (Baldus 2006, S.16)

Die Betroffenen flihlen sich in dieser Lebenssituation lberfordert und nehmen beide Hand-
lungsalternativen als belastend und problematisch wahr. Daraus ergeben sich Unsicherheiten

und Angste, die den Prozess der Entscheidungsfindung zusatzlich erschweren.

Um den Mittern und Paaren eine geeignete Unterstitzung in dieser schweren Phase zu
gewabhrleisten, wurde vor einigen Jahren das Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG) um
einen entsprechenden Paragraphen erweitert. Dieser regelt die Beratung von Schwangeren bei
Konfliktsituationen nach einer auffallenden Diagnose und/oder nach Erhalt einer medizini-
schen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch.

Stellt die Gynakologin/der Gynakologe bei einer pranataldiagnostischen Untersuchung einen
auffalligen Befund fest, muss dessen Uberbringung an die Schwangere bestimmte Pflicht-
angaben enthalten, die jetzt im Schwangerschaftskonfliktgesetz verankert sind. Sie oder er hat
die schwangere Frau bei Mitteilung eines auffélligen fetalen pranataldiagnostischen Befundes
in verstandlicher Form und ergebnisoffen Giber medizinische und psychosoziale Aspekte und
Mdglichkeiten der Unterstitzung zu beraten. (SchKG §2a, [online])
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Hierbei gilt es, zwei Sichtweisen zu betrachten.
Die individuelle Situation:

,,Die Selbstbestimmung und Selbstentfaltung des Individuums haben heute einen hohen
Stellenwert. So wird bei Schwangerschaft mit VVerdacht auf Krankheit des Kindes der subjekti-
ven Einschétzung der Betroffenen ein breiter Raum zugestanden, die von objektivierbarer
Mehrbelastung bis zu diffuser Angst reichen kann.” (Géch 1994, S.85) Dem Offentlichen
Meinungsbild zufolge ist es wohl eher eine Illusion, dass die betroffene Schwangere in dieser
Konfliktsituation eine freie Entscheidung treffen kann. Das Einsetzen eines gesellschaftlichen
Umdenkprozesses ist von groRer Notwendigkeit, da der menschliche Freiraum sonst in eine
Sackgasse fiihrt. (vgl. ebd.)

Die gesellschaftliche Situation:

Das dominierende Bild der Gesellschaft gegeniiber Menschen mit Behinderung ist

durch Ausgrenzung und Diskriminierung gepragt. Dieser Sachverhalt stellt eine grof3e Hiirde
fur werdende Eltern dar, wenn sie sich dafiir entscheiden, ein behindertes Kind zu bekommen.
Oftmals kommt die Frage der Zumutbarkeit im Zusammenhang mit einem behinderten Kind
auf. Diese bezieht sich jedoch nicht nur auf Mutter und Vater, sondern betrifft ebenso alle
anderen Menschen, die mit der Familie zusammenleben oder einen engeren Kontakt haben.
Viele Elternpaare sehen mit der Geburt eines behinderten Kindes vor allem soziale Perspektiv-
losigkeit und gesellschaftliche Desintegration fir ihren Nachwuchs einhergehen. (vgl. Mller-
Wiedemann 1994, S.132) Eltern haben Angst vor sozialer Diskriminierung; sie sind von der
sozialen Umwelt und der gesellschaftlichen Meinungsbildung abhéngig.
In den Strukturen der Gesellschaft miissen entsprechende Rahmenbedingungen geschaffen und
umgesetzt werden, die den Eltern helfen, sich fir ein Leben mit einem behinderten Kind zu
entscheiden. Dazu muss aber eine gesellschaftliche Akzeptanz von kranken und behinderten
Menschen erfolgen, damit ihnen eine adéquate Hilfe und Forderung zuteilwerden kann.

Angste und Unsicherheiten schwangerer Frauen und Paare sollten durch psychosoziale Bera-
tungen aufgefangen und in Verstandnis und objektive Information umgewandelt werden. Fir
die schwangere Frau ergibt sich aus der Diagnose einer Erkrankung oder Behinderung ihres
Ungeborenen ein ethischer Zwiespalt. Der Zumutbarkeit des Schwangerschaftsabbruchs steht
die Zumutbarkeit der fetalen Behinderung gegeniber. Es gilt abzuwdagen, welche Méglichkeit
fir sie selbst und ihre Lebensumstidnde ,annehmbarer* ist. Es ist zu entscheiden, ob dem F6tus
ein Leben mit einer Erkrankung oder Behinderung gegeben werden soll oder ob sein Leben

ungeboren beendet werden soll.
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Fir die werdende Multter selbst gibt es ebenfalls zwei Varianten, die sie zueinander in Relation
setzen muss. Das sind zum einen die durch den Schwangerschaftsabbruch aufgehobenen miit-
terlichen Pflichten flr das Ungeborene und zum anderen die Anforderungen, die eine kind-

liche Erkrankung oder Behinderung an die elterliche Flrsorge stelit.

Aus diesem Entscheidungsprozess ergeben sich mdgliche Folgen:

Wenn sich Eltern fiir die Geburt eines kranken oder behinderten Kindes entschlie3en, ist diese
Entscheidung von erheblicher Tragweite fiir alle. In erster Linie ist das Kind selbst betroffen,
das in seinen Entwicklungsmoglichkeiten enorm eingeschrankt sein und dartber hinaus eine
reduzierte Lebenserwartung haben wird. Auch die Eltern werden mit Sicherheit ihre bisherige
Lebensfuhrung und Lebensplanung verandern und sich gegebenenfalls auf eine langfristige
und intensive Pflege des Kindes einstellen missen. Geschwisterkinder kénnen sich vernach-
lassigt fithlen, wenn sie merken, dass ,,ihre Eltern tiberdurchschnittlich durch das kranke oder
behinderte Kind gefordert sind.““(Steigleder 1998, S.91) Des Weiteren besteht durch die medi-
zinische Versorgung und die Pflege des Kindes ein hoher Aufwand an 6ffentlichen Mitteln,

wodurch die Gesellschaft durch die Geburt des Kindes Verantwortung ibernehmen muss.

Durch den Einsatz von Prénataldiagnostik ist eine Kontrolle tiber den genetischen Status des
Ungeborenen maglich. Aus dieser Tatsache entstehen psychologische Implikationen, die nicht
nur die Eltern, sondern auch die Kinder treffen. Wenn die Nachkommen erfahren, dass sie
,nur‘ geboren wurden, ,,weil der vorgeburtliche Blick in die Gene ein gesundes, normales;
pflegeleichtes Kind*“ (Hildt 1998, S.208) versprochen hat, kann dieses in ihrem Bewusstsein

weitreichende Folgen haben.

Wenn Eltern ein krankes oder behindertes Kind bekommen, ohne dass vorab préanataldia-
gnostische Untersuchungen durchgefiihrt worden sind, kann ihnen irgendwann bewusst
werden, dass sie bei Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnostik statt ihrem eigenen ein
vollkommen anderes Kind hatten. Dadurch entsteht der Eindruck von Auswechselbarkeit, der

die Einzigartigkeit und die Besonderheit eines jeden Individuums in Frage stellt.

Tritt bei einem Kind eine schwere Krankheit oder Behinderung auf, wird dieses als Schick-
salsschlag empfunden. Wenn Eltern sich bewusst gegen pranataldiagnostische Untersuchun-
gen entscheiden und ein krankes oder behindertes Kind in die Welt setzen, werden sie in den
allermeisten Féllen von ihrem sozialen Umfeld zur Rechenschaft gezogen. Ihnen wird vor-

gehalten, dass sie ,,fiir die Folgen ihrer unverantwortlichen Wahl die Verantwortung zu iiber-
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nehmen haben.“(Hildt 1998, S.210) Durch Prinataldiagnostik hitten sie (mdglicherweise)
Leid verhindern kdnnen. Demzufolge befinden sich die Eltern in einer Situation, die sie be-
wusst herbeigefiihrt haben. Es bleibt an dieser Stelle unkommentiert, wie die elterliche Ent-
scheidung ausgefallen ware, wenn die Pranataldiagnostik genutzt worden ware und friihzeitig

die jetzige Situation gezeigt hétte.

Die Pranataldiagnostik wird von werdenden Eltern oftmals genutzt, um sicher zu stellen, dass
ihr Ungeborenes gesund ist. In diesem Zusammenhang findet aber gleichermalien eine Ver-
dréngung dessen statt, was nach der Feststellung einer genetischen Abnormitét in der Verant-
wortung der Betroffenen liegt. Vor der Inanspruchnahme einer prénataldiagnostischen Unter-
suchung denkt kaum ein Elternpaar daran, eine Entscheidung uiber Fortsetzung oder Abbruch

der Schwangerschaft treffen zu mussen.

Die Inanspruchnahme préanataler Diagnosemoglichkeiten ist kein neutrales Angebot, denn es
suggeriert bei einem Verdacht auf eine genetische Aberration den Abbruch der Schwanger-
schaft. (vgl. Hildt 1998, S.215) Somit sind die ganzlich offenen Optionen, die nach einer pra-
natalen Untersuchung jeder betroffenen Schwangeren eingerdumt werden sollten, nicht gege-
ben. Mit der Durchfiihrung von Prénataldiagnostik wird im Fall einer positiven Diagnose die

Entscheidung zu einer Schwangerschaftsbeendigung impliziert.

Urspriinglich war es fur Frauen selbstverstandlich, eine Schwangerschaft ohne den Einsatz
von gendiagnostischen Methoden auszutragen. Die Problematik eines Schwangerschafts-
abbruchs aufgrund einer festgestellten Krankheit oder Behinderung konnte somit gar nicht
entstehen. Doch durch die Weiterentwicklung der Medizin und die Veranderungen in der Ge-
sellschaft wird das Unterlassen eines pranatalen Diagnoseverfahrens heute als riskant einge-
stuft. Die Wahl der einstmals gewesenen Standardoption wird immer unwahrscheinlicher: ein

Kind ohne jegliche vorgeburtliche Diagnosen zur Welt zu bringen.

Obwohl im gesamten Angebotsumfang der Pranataldiagnostik die Entscheidung schon bein-
haltet ist, wird die Verantwortung vollstandig auf die individuelle Ebene tibertragen. Wenn-
gleich betroffenen Paaren theoretisch die Wahlmdglichkeit zwischen zwei gleichberechtigten
Entscheidungsoptionen gegeben ist, wird aber - durch das System bedingt - eine Option

deutlich praferiert.
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,Prinatale Diagnostik mit der Option des Schwangerschaftsabbruchs impliziert moralische
Ambivalenzen.“ (Steigleder 1998, S.117) Einerseits sind es die werdenden Eltern, die sich die
Geburt und die Versorgung eines behinderten Kindes nicht zumuten oder zutrauen. Dieser
Aspekt flihrt zu der Entscheidung fir einen Schwangerschaftsabbruch. Andererseits wird der
Fotus ,bewertet’, indem sein kiinftiges Leben als ,lebenswert® oder ,nicht lebenswert*
klassifiziert wird. Jedoch vermag niemand dartiber zu urteilen, ob das Leben eines anderen

Menschen einen bestimmten Wert erftllt, der ihm folglich das Recht auf Leben gewahrt.

,» Therapeutische Konsequenzen diagnostischer Mdglichkeiten im weiteren Sinn — an erster
Stelle steht hier die Ultraschalluntersuchung — kénnen sich in Geburtsplanung und -manage-
ment mit Risikominimierung, in interdisziplinarer VVorbereitung auf das kommende Kind und
Verringerung der Angste von Schwangeren bzw. Paaren mit positiver Auswirkung auf
Schwangerschaftsverlauf und Geburt manifestieren.” (Maier 1998, S.150) Dieses ist zweifels-

frei ein positives Argument fiir die Schwangerschatft.

Ein Teil der werdenden Eltern lassen die genetischen Tests durchfiihren, damit sie sich im Fall
einer bestimmten Erkrankung oder Behinderung besser auf ihr kunftiges Kind einstellen
kdnnen. Mit diesem Wissen ist es ihnen ebenso maoglich, friihzeitige Vorkehrungen zu treffen
und sich im Vorfeld mit der ungewdhnlichen Situation auseinanderzusetzen. Die Betroffenen

haben mehr Zeit, um die Diagnose zu verarbeiten und kénnen ihr Kind annehmen, wie es ist.
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7. Schlussteil und Fazit

Zu Beginn meiner Arbeit habe ich die Grundlage der Schwangerschaftsvorsorge - das
Ultraschallscreening - dargestellt. Dazu gehdren die Durchfuihrung, die Ziele und die Risiken.
Das anschlieRende Kapitel zur Prénataldiagnostik beschrieb deren nicht-invasive und invasive
Methoden. Daran schloss ich die haufigste Chromosomenanomalie - die Trisomie 21 - an.
Diese Behinderung habe ich in ihrer Ursache, ihrem Erscheinungsbild und den Entwick-
lungsmoglichkeiten naher erldautert. An die theoretischen Grundsétze knipfte ich zwei Fall-
beispiele an, die zu einem besseren Verstandnis der alltaglichen Verfahrensweise beitragen
sollten. Als né&chsten Punkt zog ich einen Vergleich zwischen den theoretischen Annahmen
und den tatsachlichen Erfahrungen betroffener Eltern.

Im Anschluss daran habe ich die Friiherkennung von Krankheiten und Behinderungen unter
ethischem Blickwinkel betrachtet. Dabei wurde deutlich, dass die Betroffenen in eine schwie-
rige psychische Situation geraten, wenn sie sich zwischen der Fortsetzung oder der Beendi-
gung der Schwangerschaft entscheiden mussen. Neben der individuellen Entscheidungsebene

ist auch die gesellschaftliche Sichtweise ein nicht zu vernachlassigender Aspekt.

Die vorliegende Arbeit zeigt, dass Ultraschallscreenings und Prénataldiagnostik nicht nur aus
den jeweiligen Untersuchungen bestehen, sondern immer auch einen moralischen Entschei-
dungsprozess mit sich ziehen.

Letztendlich liegt es im eigenen Ermessen der Schwangeren (und ihres Partners), ob sie sich
ein Leben mit einem behinderten Kind vorstellen kann oder nicht. Sie muss abwégen, welche
flr sie die schwierigere Entscheidung darstellt: ein behindertes Kind zu bekommen und es zu
erziehen oder der Abbruch der Schwangerschaft und somit die Tétung des ungeborenen
Kindes.

Vor einer geplanten Schwangerschaft sollten sich die zukiinftigen Eltern Gedanken daruiber
machen, ob sie generell ein Leben mit einem behinderten Kind fihren kdnnen. Entschliel3en
sie sich fur diesen Schritt, kdnnen sie von Anfang an Untersuchungen ablehnen, die nach einer
mdoglichen Behinderung des Fotus suchen. Die invasiven Methoden der Prénataldiagnostik
stellen vordergriindig ein zuséatzliches, in diesem Falle unnétiges Risiko dar, das die Schwan-
gere vermeiden kann.

Kann sich das Paar nicht flr die Geburt eines behinderten Kindes entschlieRen, sollte es sich
vorab uber die ausfuhrbaren Untersuchungen informieren, die es ermdglichen, friihzeitig eine

Behinderung des Ungeborenen festzustellen.
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Den Betroffenen wird nicht nur in individueller, sondern auch in gesellschaftlicher Hinsicht
die Verantwortung flr ihre jeweilige Entscheidung auferlegt. Dem individuellen Angebot fur

jede Schwangere steht der gesellschaftliche Zwang zur vorgeburtlichen Diagnostik gegentiber.

Es ist eine schwer vorstellbare, nicht zu verallgemeinernde und fiir andere kaum nachvollzieh-
bare Situation, wahrend der Schwangerschaft (iber das zukiinftige Leben seines Kindes ent-
scheiden zu missen.

Trotz der umfangreichen theoretischen Informationen und der praxisbezogenen Erfahrungs-
berichte fallt es dem auRenstenenden Nichtbetroffenen schwer, sich ein Urteil Uber die Trag-
weite dieses Entscheidungsprozesses zu bilden. Nur fir die betroffene schwangere Frau ist es

mdoglich, die in dieser Situation entstehenden Geflihle zu verstehen.

Fiir jede Frau sollte die Zeit des ,Schwangerseins® ein herausragendes, besonderes, pragendes,
positives Ereignis darstellen.

Leider kann diese Zeit durch das Eintreten von Komplikationen einen unvorhergesehen Ver-
lauf nehmen.

Es gibt fur die richtige Entscheidung kein allgemeingultiges Rezept.

Daher sollte jede schwangere Frau ihren Standpunkt finden und durchsetzen - wenn es darum

geht, sich den eigenen glicklichen Lebenswunsch zu erfiillen.
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