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1. Einleitung

1. Einleitung

Die pranatale Diagnostik (PND) umfasst verschiedene Verfahren, mit denen wahrend der
Schwangerschaft gezielt nach Auffalligkeiten in der Entwicklung des Ungeborenen gesucht
wird. PND gehort heute zum Regelangebot in der Schwangerenvorsorge. Dabei muissen
invasive und nichtinvasive Verfahren sowie individuell begrindete und allgemein selektive
Zielsetzungen unterschieden werden. Die invasiven Verfahren wie die Amniozentese und die
Chorionzottenbiopsie werden erst ab dem zweiten Drittel der Schwangerschaft angewandt,
fuhren zu relativ zuverlassigen Diagnosen, sind aber mit Eingriffsrisiken wie Fehlgeburten
verbunden. Sie werden bei einer individuell begriindeten Zielsetzung, d.h. wenn die
Schwangere auf Grund ihres Alters ein erhdhtes Risiko fir ein Kind mit einer Chromosomen-
veranderung hat oder wenn eine Erbkrankheit in der Familie bekannt ist, nach der gezielt
gesucht werden soll, direkt angewandt. Die nichtinvasiven Verfahren, wie das sogenannte
Ersttrimester-Screening oder der Bluttest, haben eine allgemein selektive Zielsetzung, weil
sie Schwangeren ohne bekannte ,Vorbelastung‘ angeboten werden. Sie erlauben ,nur‘ eine
Spezifizierung des ,Risikos‘ fur bestimmte Behinderungen, das gegebenenfalls mit invasiven
Verfahren weiter abgeklart werden muss, oder sind, wie die Gentests fetaler DNA im mdtter-
lichen Blut, noch unzuverlassig. Beide Verfahren kdnnen schon im ersten Schwanger-
schaftsdrittel angewandt werden, bergen nur minimale Eingriffsrisiken und werden bislang in
der Regel als privat zu bezahlende Gesundheitsleistungen angeboten. Sie zielen vor allem
auf Chromosomenveranderungen wie das Down Syndrom. In den kommenden Jahren ist mit
einer starken Zunahme an Angeboten der sogenannten ,non invasive prenatal diagnosis®
(NIPD) zu rechnen, die eine grof3e Zahl von Krankheiten und Behinderungen erfassen und
deutlich kostenglinstiger werden durften (BiRwanger-Heim 2013).

Aufgrund dieser Entwicklungen werden voraussichtlich nicht nur immer weniger Kinder mit
einer angeborenen Behinderung zur Welt kommen — es wird darliber hinaus befurchtet, dass
sowohl der soziale Druck auf schwangere Frauen als auch die Diskriminierung von Men-
schen mit Behinderung weiter zunehmen. Fir die ethische Diskussion stellen die neuen nicht
invasiven Methoden der Pranataldiagnostik deshalb eine besondere Herausforderung dar.

Der Gesetzgeber hat auf die dynamische Entwicklung der Pranataldiagnostik und die damit
verbundenen Herausforderungen mit Gesetzesanderungen reagiert, die darauf abzielen,
unreflektierten Entscheidungen infolge einer verfeinerten Préanataldiagnostik entgegenzuwir-
ken. Die Gesetzesédnderungen setzen bei der Aufklarung und der Beratung schwangerer
Frauen an, scheinen aber nur begrenzt erfolgreich zu sein. Die Frage nach moglichen Dis-
kriminierungstendenzen der PND/ NIPT sowie nach dem sozialen Druck auf schwangere
Frauen und dem Einfluss und der Gestaltung unterstiitzender Beratungsangebote bildeten
somit zentrale Ansatzpunkte fur die vorliegende Studie. Entsprechend wurden die innerhalb
des Projekts gewonnenen empirischen Erkenntnisse stets in einen engen Bezug zur ethi-
schen Reflexion der neuen Entwicklungen der Préanataldiagnostik gesetzt.

1.1 Aktueller Stand der PND/ NIPT und erwartete Entwicklungen

Die Praxis der Pranataldiagnostik entwickelt sich seit Jahren ausgesprochen dynamisch.
Wahrend in den Anféngen seit den 1970er Jahren invasive Verfahren wie die Amniozentese
und die Chorionzottenbiopsie, die vor allem Paaren mit einem erhdhten Risiko fir ein Kind
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1. Einleitung

mit Behinderung angeboten wurden, das Feld bestimmten, werden heute allen schwangeren
Frauen niedrigschwellige Angebote wie das Ersttrimester-Screening (Kombination von im
Ultraschall erkennbaren soft markern und Blutuntersuchungen) und neuartige Bluttests (Un-
tersuchung fetaler DNA in mutterlichem Blut, non invasive prenatal tests, NIPT) unterbreitet.
Nur die auffalligen Befunde werden dann mit Hilfe der invasiven Verfahren weiter abgeklart.
Wird schlief3lich eine Behinderung des Kindes diagnostiziert, kommt es in ca. neun von zehn
Fallen zu einem Schwangerschaftsabbruch. Bundesweit liegen dazu jedoch keine exakten
Zahlen vor.' Durch den Einsatz der neuen Methoden kann der iberwiegende Teil von Kin-
dern mit Chromosomen-Veranderungen wahrend der Schwangerschaft entdeckt werden.
Dies kann dazu fuhren, dass immer weniger Kinder mit Chromosomen-Veranderungen, ins-
besondere mit Down Syndrom, zur Welt kommen.?

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat im August 2016 das Methodenbewertungsverfahren
zur Einfihrung von nicht-invasiven pranatalen Tests (NIPT) auf Trisomie 21, 13 und 18 ein-
geleitet. In dem Verfahren soll geprift werden, ob die Kosten der genetischen Bluttests im
Rahmen der regularen Schwangerenvorsorge von den gesetzlichen Krankenkassen uber-
nommen werden kdnnen. Sollte das Verfahren zu Gunsten einer Kosteniibernahme ausfal-
len, wird dies die Ausweitung der Pranataldiagnostik zweifellos weiter beférdern.

Fur die Zukunft ist zudem eine massive Ausweitung der Pranataldiagnostik durch wissen-
schaftlich-technische Fortschritte zu erwarten. Nach Bonifer (2012) ist es nur eine Frage der
Zeit, bis weitere prénatale Tests verflgbar sind, fur die lediglich eine Blutprobe der Mutter
notwendig ist. Vermutlich wird sich auch der Trend fortsetzen, dass immer mehr nied-
rigschwellige nicht-invasive Untersuchungen angeboten werden, um anschlieBend auffallige
Befunde mit Hilfe von invasiven Verfahren weiter abzuklaren. Das Chromosomal Microarray
genannte Verfahren wird in absehbarer Zeit die bisherigen Verfahren der Chromosomenana-
lyse ablésen und verfeinern (Schmid 2014). Auch sehr kleine Chromosomen-Verdnderungen
(Mikrodeletionen und Mikroduplikationen), die unter dem Mikroskop unsichtbar sind, kbnnen
damit erfasst werden. Es wird davon ausgegangen, dass diese niedrigschwelligen Verfahren
invasive Eingriffe wie die Amniozentese oder die Chorionzottenbiopsie ablésen werden, um
auch Mikrodeletionen oder Mikroduplikationen ohne Eingriffsrisiken zu diagnostizieren
(Schmid 2014).

Darlber hinaus wird das sogenannte Next Generation Sequenzing (NGS) es kinftig ermdgli-
chen, die gesamte DNA von Zellen zu analysieren und damit eine Vielzahl potenziell krank-
heitsrelevanter Erbanlagen zu erkennen. Im Gegensatz zu bisher verwendeten Verfahren
bietet das NGS die Mdglichkeit, Uber das gesamte Genom hinweg nach Auffalligkeiten zu
suchen, womit naturlich die Wahrscheinlichkeit von genetischen Zufallsbefunden wéachst
(Bonifer 2012, S. 957). NGS wird moglicherweise einerseits direkt mit der NIPT kombiniert
angeboten werden, womit dann eine Vielzahl von Erbanlagen des Fo6tus erfasst werden kon-
nen. Andererseits kann NGS auch prospektiven Eltern in der Familienplanungsphase ange-

! Nur das Bundesland Sachsen-Anhalt (Schade/ RiRmann 2015) und die Stadt Mainz (Geburtenregister Mainzer Modell) erhe-
ben exakte Daten Uber Fehlbildungserfassungssysteme.

2 In der Erhebung aus Sachsen-Anhalt (Schade/ RiBmann 2015) zeigt sich jedoch ein signifikanter Anstieg der Geburten von
Kindern mit einer prénatal diagnostizierten Trisomie 21. Vermutlich lassen sich diese Zahlen durch die gestiegene vorgeburtli-
che Entdeckungsrate von Kindern mit Trisomie 21 erkléren.
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1. Einleitung

boten werden, um potenziell krankheitsrelevante Erbanlagen fir gemeinsame Kinder zu er-
fassen. Die dafur notwendige Diagnostik wird bereits kommerziell angeboten (Schmid 2014,
2018). Es ist davon auszugehen, dass die neuen niedrigschwelligen, nichtinvasiven Verfah-
ren (NIPT) zusammen mit neuen genetischen Analyseverfahren die Praxis der Pranataldiag-
nostik erheblich ausweiten werden. Das heif3t, in der Zukunft bleiben voraussichtlich wenige
Kinder mit einer angeborenen Behinderung wéahrend der Schwangerschaft unerkannt. In
diesem Zusammenhang wird bereits von einer ,neuen Eugenik® (ltlis 2016) bzw. einer libe-
ralen Eugenik® (Bihl 2009, S. 84) gesprochen. Das wird inshesondere aus der Perspektive
von Menschen mit Behinderung als diskriminierend erfahren und auch in der fachwissen-
schaftlichen Debatte lebhaft diskutiert (u.a. Wassermann et al. 2005, Haker 2011, Scho-
ckendorff 2005).

Es wird befirchtet, dass sowohl der soziale Druck auf Frauen als auch die Diskriminierung
von Menschen mit Behinderung weiter zunehmen und immer weniger Kinder mit einer ange-
borenen Behinderung zur Welt kommen. Darauf hat der Gesetzgeber mit Gesetzesanderun-
gen reagiert, die darauf abzielen, unreflektierten Entscheidungen infolge einer verfeinerten
Pranataldiagnostik entgegenzuwirken.

1.2 Aktuelle Rahmenbedingungen der PND/ NIPT

1.2. 1 Gesetzliche Regelungen

Uber die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik und im Falle eines auffalligen Befundes
Uber Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft entscheiden die schwangeren Frauen
und ihre Partner. Mit den neueren juristischen Regelungen wollte der Gesetzgeber die Vo-
raussetzungen dafir schaffen, dass diese Entscheidungen im Kontext der Pranataldiagnostik
reflektiert und verantwortlich getroffen werden (u.a. Heinrichs et al. 2012, S. 629).

Der Gesetzgeber hat versucht, den ethischen Problemen der Prénataldiagnostik zu begeg-
nen, ohne in die Entscheidungsfreiheit der Frauen und Paare einzugreifen: eine Verschar-
fung des § 218 wurde und wird nicht diskutiert. Das Angebot der Pranataldiagnostik ist seit
2010 durch das Gendiagnostikgesetz (GenDG) geregelt. Vor Durchflihrung pranataldiagnos-
tischer Maflinahmen ist eine verpflichtende genetische Beratung vorgeschrieben (815 Abs. 3
GenDG). Der Schwangerschaftsabbruch in Folge eines auffalligen Befundes, der in den al-
lermeisten Fallen in der fortgeschrittenen Schwangerschaft, also jenseits der Dreimonatsfrist
fur die Beratungsregelung erfolgt, ist Uber die medizinische Indikation in § 218 a geregelt.
Demzufolge ist ein Schwangerschaftsabbruch ohne zeitliche Frist legal mdglich, wenn eine
schwerwiegende Gefahr fur die seelische Gesundheit der Schwangeren durch die Geburt
eines behinderten Kindes angenommen wird. Der Umgang mit Schwangerschaftskonflikten
in Folge eines auffalligen pranatalen Befundes ist im Schwangerschaftskonflikigesetz gere-
gelt. Seit 2010 sind die behandelnden Arzte bei einem auffalligen Befund zu einer umfas-
senden und ergebnisoffenen Beratung der Schwangeren verpflichtet. Dabei muss auch auf
die Moglichkeit, eine psychosoziale Beratung bei einer anerkannten Beratungsstelle in An-
spruch zu nehmen, hingewiesen werden (82 SchKG). AulR3erdem ist eine Wartezeit von drei
Tagen zwischen Diagnose und Indikationsstellung einzuhalten (82 SchKG). Auf diese Weise
sollen voreilige, nicht durchdachte Entscheidungen zum Abbruch der Schwangerschaft ver-
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1. Einleitung

mieden werden. Die Frage, ob und, falls ja, wie Aufklarung und Beratung die daran geknupf-
ten Erwartungen erfullen kdnnen, spielt in der vorliegende Studie eine wichtige Rolle.

1.2.2 Kostenliibernahme prénataldiagnostischer Untersuchungen/ Kassenzulassung

Die Leistungen der gesetzlichen Krankenkassen sind durch das Sozialgesetzbuch (SGB V
,Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung“) geregelt. Unter 824 SGB V werden die
speziellen ,Leistungen bei Schwangerschaft und Mutterschaft® aufgefuihrt. Die pranataldiag-
nostischen Verfahren, die sich im Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen finden,
entsprechen denjenigen in den ,Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses uber die
arztliche Betreuung wahrend der Schwangerschaft und nach der Entbindung (,Mutterschafts-
Richtlinien)” (G-BA 2016). Diese Richtlinien sind berufsrechtliche Normen des Gemeinsa-
men Bundesausschusses (G-BA), die ,[...] der Sicherung einer nach den Regeln der arztli-
chen Kunst und unter Berlcksichtigung des allgemein anerkannten Standes der medizini-
schen Erkenntnisse ausreichenden, zweckmaRigen und wirtschaftlichen arztlichen Betreu-
ung der Versicherten wéhrend der Schwangerschaft® (G-BA 2016, S. 2) dienen. Jede Versi-
cherte hat somit einen Anspruch auf die im Katalog der Mutterschafts-Richtlinien aufgefiihr-
ten Verfahren, bei dem das Prinzip der Freiwilligkeit und auch das Recht auf Nicht-Wissen
beachtet werden missen.

Pranataldiagnostische MalRnahmen, die aktuell nicht als Routineverfahren in der Schwange-
renvorsorge eingestuft werden und somit nicht durch die Mutterschafts-Richtlinien gedeckt
werden, konnen als individuelle Gesundheitsleistungen (IGel) auf eigene Kosten in An-
spruch genommen werden. Bei diesen Verfahren handelt es sich um medizinische Maf3nah-
men, die bislang noch nicht als ,ausreichend, zweckmé&Rig und wirtschatftlich® (IGeL-Monitor
2016) bewertet wurden. Zu diesen Verfahren gehoren beispielweise das Ersttrimester-
Screening sowie nicht invasive molekulargenetische Tests, die fetale DND im maternalen
Blut analysieren (z.B. der PraenaTest). Seit der Markteinfiihrung 2012 sind die Kosten von
urspriinglich 1249 Euro auf aktuell 199 Euro (Stand August 2018) gesunken. Werden diese
niedrigschwelligen pranataldiagnostischen Verfahren auf Wunsch der Patientin und ohne
begriindeten Verdacht vorgenommen, missen die Kosten dafur selber getragen werden.
Wenn der Befund einen begriindeten Verdacht auf eine Krankheit oder Behinderung des
Kindes ergibt, kommen die gesetzlichen Krankenkassen flr zusatzliche und weiterfihrende
pranataldiagnostische Untersuchungen auf.

Im Jahre 2014 wurde vom G-BA das Beratungsverfahren fiir die Richtlinie auf Erprobung der
Methode nicht-invasiver Pranataldiagnostik zur Bestimmung des Risikos von fetaler Trisomie
21 mittels molekulargenetischer Tests beantragt (G-BA 2014). Diese Richtlinie wurde bislang
jedoch nicht erlassen, und der G-BA leitete im Jahre 2016 das Methodenbewertungsverfah-
ren (gemaly 8135 SGBV) ein, um die NIPT auf ,Nutzen, medizinische Notwendigkeit und
Wirtschatftlichkeit* (G-BA 2016) zu prufen. Dafur hat der G-BA dem Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) den Auftrag erteilt, eine Evidenzbewertung
zu erstellen. Laut G-BA wird das begonnene Bewertungsverfahren der nicht-invasiven Préa-
nataldiagnostik bis in das Jahr 2019 andauern. Im Zentrum steht hierbei die Beschaftigung
mit den neuen Verfahren der nicht-invasiven Pranataldiagnostik zur Bestimmung des Risikos
von autosomaler Trisomie 13,18 und 21 mittels molekulargenetischer Tests. Die Anwendung
erfolgt allerdings nur in den engen Grenzen, die von Risikoschwangerschaften gezogen wer-
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1. Einleitung

den (G-BA 2016). Konkret soll mit Beendigung des Verfahrens entschieden werden, ob die
Anwendung der NIPT bei Risikoschwangeren im Rahmen der Mutterschafts-Richtlinien er-
folgen soll, sodass die dabei entstehenden Kosten von den gesetzlichen Krankenkassen zu
tragen waren.

Die Einleitung dieser beiden Verfahren wurde auf politischer und gesellschaftlicher Ebene
kontrovers diskutiert. Kurz vor der Einleitung des Methodenbewertungsverfahrens &uf3erten
die Initiatoren der Kleinen Bundestagsanfrage ,Vorgeburtliche Blutuntersuchungen zur Fest-
stellung des Down-Syndroms* ihre Kritik an dem Verfahren und forderten eine gesamtgesell-
schaftliche Debatte unter Einbezug verschiedener gesellschaftlicher Akteure (HUppe et al.
2016, S. 2). Nach Einleitung des Bewertungsverfahrens 2016 formulierten mehrere zivilge-
sellschaftliche Organisationen in einem o6ffentlichen Brief eine Kritik daran, dass der Antrag
auf dieses Verfahren ,ohne Kommunikation mit der Zivilgesellschaft und Offentlichkeit* (ebd.)
erfolgt sei, sowie an den festgelegten Kriterien des Methodenbewertungsverfahrens (GeN et
al. 2016, S. 2). Der Vorsitzende des G-BA erkennt an, dass ,dieses Verfahren neben den
standardméaRig zu prifenden medizinischen Gesichtspunkten in besonderer Weise funda-
mentale ethische Fragestellungen berihrt, die mitbedacht werden mussen®, stellt aber zu-
gleich klar, ,dass der G-BA die Methodenbewertung im Rahmen seiner gesetzlichen Ver-
pflichtungen durchfiihren misse und forderte den Gesetzgeber auf, Uber die bestehenden
Regularien nachzudenken“ (Deutsches Arzteblatt 2016). Der G-BA weist auf die Notwendig-
keit einer parlamentarischen, politisch-ethischen Diskussion hin und regt die Anderung ge-
setzlicher Rahmenbedingungen an (G-BA 2016). Sollte die Einfuhrung der NIPT im Rahmen
des Verfahrens als Kassenleistung beschlossen werden, wird seitens des Vorsitzenden des
Berufsverbandes der niedergelassenen Pranatalmediziner (BVNP) gefordert, eine ,[...] mog-
liche Ubernahme der Kosten durch die Krankenkassen ausschlieBlich unter der Vorausset-
zung einer vorliegenden Indikation — also der Feststellung eines erhdhten Risikos flur eine
Trisomie 21 — und in Verbindung mit einer qualifizierten Ultraschalluntersuchung“ zu ermagli-
chen. Somit warnt er bereits jetzt vor einer flaichendeckenden Anwendung der NIPT (Deut-
sches Arzteblatt 2018).

1.2.3 Psychosoziale Beratung von Schwangeren

Die beschriebene gesetzlich verankerte arztliche Aufklarung und Beratung ist auf medizi-
nisch-technische Fakten fokussiert und hat die emotionale Situation der Schwangeren weni-
ger im Blick. Unter anderem die Studie von Schmitz et al. (2017) gibt Hinweise darauf, dass
vielen Arzt_innen die notwendige Expertise fehlt, um die Aufklarung und die Beratung im
Kontext von Pranataldiagnostik adéaquat durchfiihren und verantwortungsvoll gewéhrleisten
zu kdnnen (Schmitz et al. 2017, S. 77 ff.).

Neben der medizinischen Aufklarung besteht das Angebot psychosozialer Beratung, die
freiwillig ist und in staatlich anerkannten Beratungsstellen durchgefuhrt wird (82 SchKG).
Allerdings liegt der Schwerpunkt der psychosozialen Beratung in der Praxis auf der allge-
meinen Begleitung schwangerer Frauen. Beratungen nach einem auffalligen Befund finden
nur vereinzelt statt, werden aber von den Frauen, die sie in Anspruch genommen haben,
Uberwiegend als sehr hilfreich beurteilt (Rohde/ Woopen 2007, S. 81 ff./ SkF 2015, S. 42).
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Die psychosoziale Beratung ist konzeptionell nichtdirektiv und ergebnisoffen. Sie hat, wie
eine neuere Studie zeigt, bei jeder vierten Frau einen Einfluss auf die Entscheidung fur oder
gegen einen Schwangerschaftsabbruch (Rohde/ Woopen 2007, S. 35). Erwartungen an die
psychosoziale Beratung, dass Entscheidungen zum Austragen der Schwangerschaft be-
gunstigt werden, konnen allerdings nicht erfullt werden. Dies ist vor dem Hintergrund ver-
standlich, dass die Beratung eine individuell tragféahige Entscheidung fordern und nicht die
Entscheidung von Ratsuchenden in die eine oder die andere Richtung beeinflussen soll.
Dessen ungeachtet ist die psychosoziale Beratung fur die psychische Gesundheit der Frau
von hoher Relevanz, weil sie dazu beitragt, eine reflektierte und tragfahige Entscheidung zu
treffen (Rohde/ Woopen 2007, S. 35).

1.2.4 Ethische Kontroversen

Die Ausweitung der Praxis der Pranataldiagnostik durch die Einfihrung der NIPT stellt zwei-
felsohne eine grofRe gesellschaftliche und ethische Herausforderung dar (Dudenhausen
2014, S. 240 ff./ Zerres 2015, S. 17 ff.). Mit Blick auf die ethische Beurteilung ist es sinnvoll,
zwischen den Angeboten der Pranataldiagnostik, ihrer Inanspruchnahme und den Konse-
quenzen im Falle eines auffalligen Befundes zu unterscheiden. Was die Angebote der Pra-
nataldiagnostik angeht, wird vor allem der Entscheidungsdruck auf werdende Eltern, der von
diesen Angeboten ausgeht, problematisiert. AuRerdem wird kontrovers diskutiert, ob Men-
schen mit Behinderung durch Pranataldiagnostik diskriminiert werden (u.a. van den Daele
2005, S. 119 ff./ Duttge 2015, S.112 f.). Dabei ist allerdings umestritten, was genau unter Dis-
kriminierung zu verstehen ist (Gesang 2003). In der Medizinethik wird vor allem der Schwan-
gerschaftsabbruch nach einem auffalligen préanataldiagnostischen Befund als Konflikt zwi-
schen der reproduktiven Autonomie der prospektiven Eltern, insbesondere der Frau, und
dem Schutz des Lebens des Ungeborenen problematisiert. Dabei wird als besonders prob-
lematisch angesehen, dass die Schwangerschaftsabbriiche nach Pranataldiagnostik haufig
sehr spat, d.h. an der Grenze zur eigensténdigen Lebensféhigkeit des Kindes erfolgen (We-
wetzer 2008a, S. 5). Aus rechtlicher Sicht wird diskutiert, ob die Entscheidung gegen ein
behindertes Kind nicht eher als ,individuelle Disposition im Rahmen der Fortpflanzungsfrei-
heit* angesehen werden muisse denn als Form der Diskriminierung (Duttge 2015, S.19).

In Bezug auf die neuen Verfahren der Pranataldiagnostik wurde in diesem Projekt der Frage
nachgegangen, ob sich die angesprochenen ethischen Fragen in anderer Weise stellen. Die
gewonnenen empirischen Erkenntnisse wurden anschlieBend in eine abschlielende ethi-
sche Reflexion der neuen Entwicklungen der Pranataldiagnostik einbezogen.

1.3 Projektbeschreibung

1.3. 1 Aktualitét und Relevanz des Forschungsvorhabens

Fur die ethische Diskussion stellen die neuen nicht invasiven Methoden der Prénataldiagnos-
tik eine Herausforderung dar. So ist einerseits zu fragen, wie die neuen niedrigschwelligen
Verfahren ethisch beurteilt werden sollten, wenn durch ihre absehbare Verbreitung deutlich
mehr, dafiir aber weniger spéte Schwangerschaftsabbriiche aufgrund der Behinderung eines
Kindes vorgenommen werden kdnnten. Es ist ndmlich durchaus denkbar, dass sich Frauen

.
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z.B. bei einem auffalligen NIPT-Befund auch gegen arztlichen Rat direkt, ohne den Befund
durch eine invasive Untersuchung bestatigen zu lassen, fiir einen Abbruch der Schwanger-
schaft nach der Beratungsregelung innerhalb der Dreimonatsfrist entscheiden. Pranataldiag-
nostiker_innen weisen aus aktuellem Anlass darauf hin, dass es sich bei den NIPT lediglich
um eine Prognose und nicht um eine sichere Diagnose handelt und sie daher nicht losgeldst
von den etablierten Verfahren der Pranataldiagnostik zum Einsatz kommen dirfen (Deut-
sches Arzteblatt 2018).

AulBerdem waére zu diskutieren, wie sich eine Ausbreitung der NIPT gesellschaftlich auf die
Einstellung zu Menschen mit Behinderung, insbesondere mit Down Syndrom, auswirken
koénnte. Zur Frage, ob die Pranataldiagnostik eine Diskriminierung von Menschen mit Behin-
derung darstellt oder ob es durch sie zu einer solchen Diskriminierung kommt, liegen wenige
sozialwissenschaftliche Daten vor. Es gibt zwar Hinweise, dass Eltern von behinderten Kin-
dern Unverstandnis im sozialen Umfeld erfahren, so z.B. aus der Arbeit in Selbsthilfegruppen
(Forschungsprojekt an der EvH Bochum 2015). Eine systematische sozialwissenschaftliche
Untersuchung dieser Beobachtung, die Schliisse auf diskriminierende Implikationen der Pra-
nataldiagnostik zulassen wurde, steht aber noch aus. Im Rahmen dieses Forschungsprojekts
war diese Frage daher ebenfalls von zentralem Interesse.

Der Gesetzgeber hat in den letzten Jahren ethische Probleme der Praxis der Prénataldiag-
nostik aufgegriffen und Gesetzesanderungen herbeigefihrt, um diese zu lésen. Dabei hat er
versucht, auf die Entscheidungen der Frauen und Paare insbesondere tber Regelungen zu
Aufklarung und Beratung Einfluss zu gewinnen. Eine wichtige Frage, die im Rahmen des
vorliegenden Forschungsvorhabens untersucht werden soll, ist, ob die gesetzlichen Regulie-
rungen die beabsichtigten Wirkungen zeigen. Dies ist besonders relevant hinsichtlich der
absehbaren weiteren dynamischen Ausbreitung der Préanataldiagnostik durch die NIPT.

In Bezug auf die vorgeschriebene genetische Beratung vor der Pranataldiagnostik sollte un-
tersucht werden, wie die Beratung tatsachlich ablauft, welche Inhalte auf welche Weise ver-
mittelt werden und welche Auswirkungen dies auf die individuellen Entscheidungen Uber die
Inanspruchnahme der Préanataldiagnostik haben kann. In diesem Zusammenhang sollte auch
danach gefragt werden, ob psychosoziale Beratungsinhalte in der medizinischen Beratung
selbst vorkommen oder ob eine psychosoziale Beratung von arztlicher Seite empfohlen wird.
Insbesondere wurde die Frage gestellt, wie von arztlicher Seite die NIPT eingeschatzt und
wie in Bezug auf diese beraten wird.

Der gesellschaftliche Druck auf Schwangere, die Pranataldiagnostik in Anspruch zu nehmen,
ist teilweise soziologisch belegt (u.a. Nippert/ Neitzel 2007), auch wenn dieser Druck von den
in Studien befragten Frauen nur bedingt bewusst wahrgenommen wird (u.a. Nippert/ Neitzel
2007/ Woopen 2013). Die Entscheidung fur oder gegen das Fortsetzen der Schwangerschaft
bei einem positiven Befund und damit fir oder gegen das Leben mit einem behinderten Kind
scheint weitgehend unabhangig vom Bildungsgrad, Familienstand, der individuellen finanziel-
len Situation und der Religionszugehdrigkeit zu sein. Allerdings befirchten viele Frauen eine
grof3e zeitliche, finanzielle und familidre Belastung durch ein behindertes Kind, was einen
Einfluss auf ihre Entscheidung haben kénnte (BZgA 2006, S. 43).

Der Zusammenhang zwischen Einfliissen aus dem sozialen und familiaren Umfeld, der Ein-
stellung zu Behinderung, dem Wissen Uber das Leben mit einem behinderten Kind, der Art

.
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und Qualitat von Aufklarung und Beratung auf der einen Seite und der Entscheidung fur oder
gegen einen Schwangerschaftsabbruch auf der anderen ist sicherlich ausgesprochen kom-
plex und sollte weiter untersucht werden. Uber die Entscheidungsprozesse bei einem
Schwangerschaftskonflikt auf Grund eines auffalligen Befundes liegen einige Studien vor
(Baldus 2006, Heider/Steger 2014). Diese belegen u.a., dass sich im Falle eines auffalligen
Befunds die meisten Frauen fur einen Abbruch der Schwangerschaft entscheiden. Im Sinne
der Zielsetzung der Gesetzgebung ware weiter zu untersuchen, was Frauen und Paaren
helfen wirde, sich fiir die Geburt eines behinderten Kindes zu entscheiden. Diese Frage war
ebenfalls Gegenstand des vorliegenden Forschungsvorhabens.

1.3.2 Ziele und Fragestellungen des Forschungsprofektes/ Forschungsmethodik

Wie einleitend aufgezeigt, lassen sich in der Literatur sowie in verschiedenen Studien Hin-
weise hinsichtlich spezifischer Sekundarfolgen der Pranataldiagnostik finden, so z.B. der auf
Schwangere wirkende soziale Druck oder mdgliche Diskriminierungstendenzen fir Men-
schen mit Behinderungen und ihre Angehdrigen. Im Rahmen des vorliegenden Forschungs-
projektes wurden diese Hinweise als Ausgangspunkt fir die empirische Auseinandersetzung
mit zentralen sozialen Folgen der Pranataldiagnostik aufgegriffen. In dem Forschungsvorha-
ben sollte somit insbesondere der Zusammenhang zwischen den prénataldiagnostischen
Angeboten, dem sozialen Druck auf schwangere Frauen und der Diskriminierung von Men-
schen mit Behinderung in den Blick genommen werden.

Folgende Fragen wurden dabei konkret empirisch untersucht:

Ist davon auszugehen, dass der soziale Druck auf Schwangere zunimmt, Pranataldiagnostik
in Anspruch zu nehmen und die Schwangerschaft im Fall einer diagnostizierten Behinderung
des Kindes abzubrechen?

Inwiefern verandert sich die ethische Problematik der Pranataldiagnostik durch den Einsatz
der neuen nichtinvasiven Verfahren?

Welche Einstellung zu Behinderung auf der Seite von Arzt_innen, Beratenden sowie
Schwangeren und ihren Partnern zeigen sich in der Aufklarung und Beratung im Kontext von
Prénataldiagnostik?

Welchen Einfluss haben die Einstellungen zu Behinderung auf Entscheidungen tber die In-
anspruchnahme der Diagnostik und Utber Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft im
Falle eines auffalligen Befunds?

Welche Relevanz und welche Bedeutung haben die empirischen Befunde fir die ethische
Beurteilung?

Bei dem vorliegenden Forschungsprojekt handelt es sich um eine qualitative Interviewstudie,
an die sich eine ethische Beurteilung der erhobenen Ergebnisse anschliel3t. Es wurden ins-
gesamt funfzehn ausfihrliche Interviews gefuhrt; drei Interviews mit schwangeren Frauen,
bei denen zum Zeitpunkt der Erhebung die Konfrontation mit der PND sehr prasent war und
eine Entscheidung Uber die Inanspruchnahme getroffen werden musste, sowie drei Inter-
views mit jungen Eltern, die ein Kind mit Trisomie 21 haben und reichhaltige vor- wie nach-
geburtliche Erfahrungen sowohl mit der PND als auch mit der gesellschaftlichen Annahme
eines Kindes mit Behinderung haben. Auf der professionellen Seite wurden drei Interviews
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mit Frauenérzt_innen sowie sechs mit Mitarbeiterinnen psychosozialer Beratungsstellen ge-
fuhrt. Beide Gruppen verfugen tber mehrjahrige Berufs- und Beratungserfahrung im Bereich
der PND und sind teilweise auf den Bereich der Pranatalmedizin spezialisiert. Die Interview-
fragebdgen, die fur diese vier unterschiedlichen Gruppen erstellt wurde, folgten zum Grof3teil
identischen Fragen, es wurden lediglich vereinzelt Differenzierungen vorgenommen, z.B. um
den Bereich der professionellen medizinischen oder psychosozialen Erfahrungswerte zu
erfassen oder um Aufschluss Uber die Motive flr oder gegen die Inanspruchnahme der PND
bei einer vorliegenden Schwangerschaft oder Einblick in persénliche Erfahrungen mit einem
Kind mit einer Behinderung zu erhalten.

Bei dem vorliegenden Forschungsprojekt handelt es sich um eine explorative Studie. Die
Ergebnisse sind somit nicht reprasentativ, geben aber wertvolle qualitative Hinweise auf ge-
sellschaftliche Konsequenzen der Praxis der PND. Das Projekt ist somit nicht nur auf den
reinen Erkenntnisgewinn fokussiert, sondern strebt aus aktuellem politischem Anlass an, die
gesellschaftliche Debatte mitzugestalten. Angesichts der zu erwartenden zunehmenden
Ausweitung der Praxis der Pranataldiagnostik sind Erkenntnisse tber diese Zusammenhan-
ge essenziell, um Handlungsspielrdume hinsichtlich des Umgangs mit den ethischen Pro-
blemen zuriickzugewinnen. Deshalb vor allem wurde die qualitative Interviewstudie durch
eine ethische Beurteilung zur Einordnung der empirischen Ergebnisse erganzt.

:
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2. Ergebnisse

Die zusammenfassende Auswertung erfolgt in Orientierung an den aus dem Interviewmate-
rial abgeleiteten elf Oberkategorien, denen zur detaillierteren Darstellung teilweise verschie-
dene Unterkategorien zugeordnet wurden:

2.1 Zugange und Zielgruppen in der Beratung

2.2 Zeitpunkt der Beratung

2.3 Motive fiir/ gegen Inanspruchnahme der PND/ NIPT

2.4 Beratung zu PND/ NIPT

2.5 Bewertung der PND/ NIPT

2.6 Vernetzung unterschiedlicher Akteure

2.7 Gesellschaftliche Aspekte und soziale Folgen der PND/ NIPT

2.8 Unterstutzungsbedarf im Rahmen der PND/ NIPT (Was brachen Eltern?)

2.9 Ethische Problematik der PND/ NIPT

2.10 Rahmenbedingungen fir einen verantwortungsvollen Umgang mit PND/ NIPT

2.11 Entwicklungstendenzen der PND/ NIPT

2.1. Zugange und Zielgruppen in der Beratung

In der folgenden Kategorie werden die Zugéange und Zielgruppen sowohl der Beratung in den
niedergelassenen Praxen sowie in den auf Prénatalmedizin spezialisierten Praxen und Zen-
tren als auch der psychosozialen Beratungseinrichtungen beschrieben.

Eine grundlegende Frage, die sich in Bezug auf die Beratung zur PND stellt, ist, welche Per-
sonengruppen die Beratung in Anspruch nehmen. Daneben gilt ein Hauptaugenmerk den
Fragen, wie der Kontaktaufbau zwischen Ratsuchenden und Beratenden gelingt und welche
Hauptzugangswege sich in der Praxis bieten. Zu diesem Punkt kénnen, da von Schwange-
ren oder Eltern hierzu keine Aussagen getatigt wurden, ausschlie3lich Interviewaussagen
der beteiligten Arzt_innen und Beratenden Beriicksichtigung finden. In ihren Interviews stel-
len die Schwangeren oder Eltern dar, dass sie die Beratung aufgrund ihrer Anbindung an die
behandelnden niedergelassenen Gynékolog_innen in Anspruch genommen haben. Keine
der Interviewpersonen hat das Angebot einer psychosozialen Beratung genutzt. Ebenso wie
die Schwangeren und Eltern fihren die niedergelassenen Gynakolog_innen aus, dass die
Konfrontation mit der Thematik der NIPT durch die Anbindung an eine gynékologische Praxis
erfolgt. So beschreibt eine Arztin, dass .jede Schwangere, unabhéngig von Alter, Risiko oder
Vorerkrankungen® (A3) ausfiihrlich Gber die NIPT aufgeklart werde. Neben der Beratung zu
PND und im Speziellen zu den NIPT, die zu Beginn grundsatzlich bei den niedergelassenen
Gynakolog_innen stattfinde, spiele die Beratung in spezialisierten Praxen und Kliniken eben-
falls eine immer gréf3ere Rolle. Dies kann im Falle einer bei den niedergelassenen Gynako-
logen_innen erhobenen Auffalligkeit durch eine Uberweisung in eine Schwerpunktpraxis er-
folgen. So wird in der Erhebung beschrieben: ,Und bei 80 Prozent war das von Gyné&kologen
empfohlen worden. Dreh- und Angelpunkt ist der Gynékologe, der Primarbehandler.“ (A1),
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wodurch die besondere Rolle und die damit einhergehende Verantwortung der niedergelas-
senen Gynakolog_innen hervorgehoben werden. Als Grund fur die Uberweisung an Schwer-
punkteinrichtungen wird neben der Entdeckung einer Auffalligkeit auch ein vermutetes hohe-
res Risiko aufgrund des Alters der Schwangeren benannt: ,Sie haben die 34 Uberschritten,
Sie haben jetzt nichts gemacht, ich wirde lhnen empfehlen, jetzt eine spezielle Organdia-
gnostik zu machen, dann von jemandem, der das spezialisiert macht [...]J.“ (A1).

Als Hauptzielgruppen lassen sich zum einen Schwangere, die im Rahmen der allgemeinen
Schwangerenvorsorge an Beratungsgesprachen in gynadkologischen Praxen teilnehmen,
zum andern sogenannte Risikoschwangere identifizieren, die auf Empfehlung ihres Gynéako-
logen/ ihrer Gynakologin den Kontakt zu spezialisierten Einrichtungen suchen. Neben die-
sem durch externen Einfluss gepragten Zugang zu Beratungen, zeigt sich zunehmend eine
eigenaktive Nachfrage und Kontaktaufnahme zu Schwerpunkteinrichtungen. So wird in den
Interviews beschrieben: ,Es gibt aber auch immer wieder, die Zahl wird mehr, die sogenann-
ten Selbstzahler. Die kommen hier her und sagen: ich mdchte die und die Untersuchung von
lhnen.“ (A1). Somit missen als weitere Zielgruppe medizinischer Beratung solche Schwan-
gere genannt werden, die auf eigenen Wunsch Kontakt aufnehmen, um Uber die in der
Schwangerenvorsorge bezahlten Leistungen hinaus zusatzliche 1GeL-Leistungen in An-
spruch zu nehmen.

Ahnlich wie die interviewten Arzt_innen beschreiben auch die psychosozial Beratenden,
dass sich Zugange uber die Vermittlung durch niedergelassene Gynakolog_innen ergeben.
Dies sei aber eher in Bezug auf Pflichtberatungen im Zusammenhang mit Schwanger-
schaftsabbriichen der Fall (B1, B4), bezogen auf PND dagegen selten. Die Beratenden fiih-
ren aus, dass die Frauen, die durch eine Uberweisung der niedergelassenen Gynako-
log_innen den Weg zur psychosozialen Beratung finden, ,zahlenmafig der deutlich geringe-
re Anteil* (B5) seien. Ein Grof3teil der Ratsuchenden komme aufgrund der festen Anbindung
z.B. an eine Klinik in die Beratung. Teilweise finde die Vermittlung auch Uber bestehende
persOnliche Kontakte statt: ,Ich arbeite mit einer Genetikerin zusammen, die ich aus meiner
Assistenzarztzeit kenne.“ (B3).

Bei vielen der beteiligten Beratungsinstitutionen handelt es sich um Einrichtungen, die ent-
weder direkt an prénataldiagnostische Ambulanzen und gynékologische Stationen in Kliniken
angebunden sind oder aufgrund geringer radumlicher Distanz feste Kooperationsstrukturen
etabliert haben. Hier spielt der Faktor der Niedrigschwelligkeit eine grof3e Rolle: gerade auf-
grund geringer Hurden fanden viele Schwangere den Weg in die Beratungsstelle (B5).

Neben den bereits erwahnten Frauen, die eine Pflichtberatung im Kontext von Schwanger-
schaftsabbrichen in Anspruch nehmen, werden als weitere Zielgruppe psychosozialer Bera-
tung diejenigen Frauen genannt, die sich nach der PND beraten lassen, nach einem auffalli-
gen Befund Unterstitzung bei der Entscheidungsfindung suchen (B2, B4, B5) oder sich In-
formationen wiinschen, wenn sie bereits eine Entscheidung getroffen haben (B4). Unter 2.2.
wird detaillierter auf den Zeitpunkt der Inanspruchnahme der Beratung eingegangen, jedoch
sei an dieser Stelle kurz darauf hingewiesen, dass die Ratsuchenden fast flachendeckend
erst dann eine Beratungsstelle aufsuchen, ,wenn schon Diagnostik gelaufen ist. Wir haben
es extrem selten, dass Paare vor Diagnostik zu uns kommen und Fragen haben.” (B5).
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In Bezug auf Beratungen, die vor der PND erfolgen, wird erlautert, dass Frauen, die sich
unabhangig von der arztlichen Meinung einen Rat einholen wollen und sich sehr reflektiert
mit Fragen rund um die Schwangerschaft auseinandersetzen, ,definitiv selten” seien (B1). Im
groBen Gegensatz zu den medizinischen Angeboten werden psychosoziale Unterstit-
zungsmaoglichkeiten somit aufierst selten aus Eigeninitiative in Anspruch genommen und
aktiv nachgefragt.

2.2. Zeitpunkt der Beratung

Bezogen auf die Umsetzung der gesetzlich angestrebten Trias aus Beratung-Diagnostik-
Beratung zeichnet sich in der Erhebung flachendeckend das Bild ab, dass mégliche Bera-
tungsangebote in der Regel erst nach der erfolgten Inanspruchnahme der PND/ NIPT in den
Blick geraten. Wie in der vorausgegangenen Kategorie bereits kurz erwahnt wurde, kénnen
die psychosozialen Beratungsstellen, die in die Untersuchung mit einbezogen wurden, nur
geringe Beratungszahlen vor der PND aufweisen. Diese Tatsache lasst sich anhand der
Aussagen aller interviewten psychosozialen Beratenden bestétigen (B1, B2, B3, B4, B5).
Exemplarisch verdeutlicht das die nachfolgende Aussage: ,In der Regel sind die Beratungen
Uberwiegend nach der Diagnostik, wenn schon ein kritischer Befund da ist.“ (B3). Teilweise
komme es vor, dass Paare sich vor Inanspruchnahme invasiver Verfahren zusatzlich psy-
chosozialen Rat suchen: ,[...] schon mal vor einer invasiven Diagnostik, das kommt auch
haufiger vor.“ (B3). Jedoch zeigt diesbeziiglich kein einheitliches Bild bei den verschiedenen
Beratenden. So flhrt eine psychosozial Beratende aus: ,[...] ich habe es bisher auch nicht
bei einer Amniozentese oder ahnliches erlebt. Da ist eher der Arzt der Ansprechpartner,
denke ich.” (B3). Dies hebt erneut die besondere Rolle und die damit einhergehende Ver-
antwortung der niedergelassenen Arzt_innen hervor.

Im Gegensatz zur immerhin selten stattfindenden Beratung vor invasiven Eingriffen, scheint
die Begleitung bei den NIPT in der Praxis gar keine Rolle zu spielen: ,Dass mich hier jemand
vor einem PraenaTest kontaktiert, habe ich bislang nicht erlebt.“ (B3). Teilweise wird be-
schrieben, dass die Beratungen zur PND zwar zahlenmaf3ig zugenommen haben, dass dies
jedoch erst nach der PND der Fall sei: ,Es hat auf jeden Fall deutlich zugenommen. Da sind
wir meistens erst involviert, wenn es alles gemacht wurde und die ersten Ergebnisse da
sind.“ (B4). Jedoch konnte festgestellt werden, dass kein einheitlicher Anstieg der Bera-
tungszahlen bemerkbar ist. So wird etwa beschrieben: ,In diesen Phasen, dass die Men-
schen einen Rat suchen, wenn ein auffalliges Ergebnis kommt, ist zuriickgegangen. Ich
kénnte mir vorstellen, dass sich die Menschen Rat im Internet suchen, in irgendwelche Foren
gehen und durch den Austausch Entlastung bekommen in der Wartesituation.“ Dies macht
die grofRe Bedeutung der neuen Medien deutlich.

Schaut man sich die Grinde fir die fehlende Inanspruchnahme der psychosozialen Bera-
tung an, stof3t man auf die Bemerkung, dass Frauen, ,die sich sehr viele Gedanken um ihre
Schwangerschaft machen [...] definitiv selten“ (B1) seien. Dies wird unter anderem darauf
zurlckgefuhrt, dass viele Schwangere oder Paare zu Beginn nicht davon ausgehen, ,dass
sie eine psychosoziale Beratung oder Begleitung brauchen®, da sie sich bei dem begleiten-
den Gynékologen/ der Gynakologin gut aufgehoben fihlen (B4). Die Thematik der vorheri-
gen gedanklichen Auseinandersetzung mit moglichen Konsequenzen der PND wird nachfol-
gend in verschiedenen Kategorien aufgegriffen und vertieft. Jedoch sind es nicht nur indivi-
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duelle Beweggriinde, die zu einer Nicht-Inanspruchnahme der psychosozialen Beratung vor
PND fuhren, sondern ebenfalls mangelnde Kenntnis tiber sowie fehlende Uberweisungen an
derlei Beratungsangebote, was ausfuhrlicher in der Kategorie 2.6. ,Vernetzung unterschiedli-
cher Akteure® diskutiert wird.

Neben den Zeitpunkten der Inanspruchnahme psychosozialer Beratungsangebote wurden
ebenfalls die Zeitpunkte medizinischer Beratung in den Interviews angesprochen. Im Gegen-
satz zur psychosozialen Beratung erfolgt die medizinische Beratung und Aufklarung, auch
aufgrund entsprechender gesetzlicher Vorgaben, auch vor der PND und nicht nahezu aus-
schlieB3lich danach. So beschreibt eine niedergelassene Gynakologin, dass die Aufklarung zu
PND ,immer ein potenzielles Thema in der Schwangerenerstuntersuchung® sei und flhrt
weiter aus: ,Ich mache immer einen ausfiihrlichen Termin, wo der Mutterpass angelegt wird,
wo Uber alle Fragen gesprochen werden kann und auch entsprechend Zeit eingeraumt ist.”
(B2). Auch eine in einer Spezialeinrichtung tatige Gynakologin beschreibt diesbeziglich:
,0enn die Aufklarung muss vor Beginn der Untersuchung sein. Die schlittern da manchmal
etwas naiv rein oder, sagen wir mal, unbedarft da rein und dann bricht das hier Giber denen
zusammen.“ (A1).

2.3. Motive fur/ gegen Inanspruchnahme der PND/ NIPT

In der folgenden Oberkategorie konnten vielféltige Aussagen aller beteiligten Gruppen ein-
bezogen und ausgewertet werden, sodass sich ein breitgefachertes Bild an Motiven sowohl
fur als auch gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Verfahren abzeichnet.

Als das Hauptmotiv fir die Inanspruchnahme der PND/ NIPT wird flachendeckend das Si-
cherheitsbediirfnis der Schwangeren bzw. Paare angegeben (A1/ A2, B2/ B3/ B5, F3, S1).
Exemplarisch wird dieses Motiv an der Aussage einer psychosozialen Beraterin deutlich:
[...] das Motiv ist im Grunde immer, dass sie sagen, dass sie Sicherheit wollten. Sie wollten
wissen, dass alles in Ordnung ist.“ (B3). Auch eine Mutter beschreibt als zentralen Beweg-
grund fir die Inanspruchnahme: ,[...] da hat der Bluttest mir eine Beruhigung versprochen.”
(F3). Auf ahnliche Weise wird dieses angestrebte Sicherheitsgefiihl von einer Schwangeren
beschrieben: ,Es war eher so, dass wir beim ersten Kind so ein Geflihl der Sicherheit hatten,
nachdem wir den Test gemacht haben, dass alles in Ordnung ist. Und das war ein sehr gu-
tes Gefiihl und das hat uns eher dazu bewogen, weniger die Angst, dass etwas sein kdnnte
und mehr dieses Sicherheitsgefiihl, dass man nach so einem Test weil3, dass alles in Ord-
nung ist.“ (S1). Hier wird deutlich, dass sich bei der Inanspruchnahme ein gewissermalen
routinierter Einsatz des Bluttests bei nachfolgenden Schwangerschaften entwickelt hat.

Demgegentber weist die interviewte Pranataldiagnostikerin auch auf die Gefahren dieser
Ansicht hin: ,Die Eltern wiegen sich in falscher Sicherheit und sagen: wir haben den Test
gemacht, wir bekommen ein gesundes Kind. Da sind wir manchmal weit von entfernt.“ (A1).

Doch nicht nur beziiglich dieses zentralen Motivs ergeben sich Uberschneidungen zwischen
den Interviewaussagen der verschiedenen Gruppen. So wird als weiteres Hauptmotiv fur die
Inanspruchnahme der NIPT die Vermeidung von eingriffsbedingten Risiken, die mit invasiven
Verfahren verbunden sind, genannt (A1/ A2, B1/ B2/ B4). Dies ist auch ein wichtiges Argu-
ment von Beflrwortern der NIPT. Daran wird kritisiert: ,man tut ja so, als kbnne man damit
die Fruchtwasseruntersuchung komplett ersetzen, und das ist natiirlich Quatsch.“ (A1). Auf-
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fallig ist, dass nur Arzt_innen und Beratenden die Moglichkeit der Vermeidung der Risiken
invasiver Verfahren nennen. In den Interviews mit Schwangeren und Muttern wurde dies
nicht genannt. Eine Ausnahme ist eine Schwangere, die ohnehin auf jegliche weiterfihrende
PND aufRerhalb der in den Mutterschaftsrichtlinien empfohlenen verzichtet hat: ,Und wenn du
das dann in Anspruch nimmst, je nach dem, was du machst, steigt auch das Risiko, dass in
der Schwangerschaft irgendwas schiefgeht.” (S3).

Ein anderes Motiv zur Inanspruchnahme der NIPT wird nicht von Arzt_innen und Beraten-
den, sondern vor allem von Mdittern, die ein Kind mit Trisomie 21 haben, genannt: ,[...] ich
wollte vorbereitet sein, auf das, was kommt.“ (F3). Allerdings wird dieser Wunsch von vielen
Muttern retrospektiv geduf3ert, in dem Sinne, dass sie vorgeburtlich gerne auf die Behinde-
rung ihres Kindes vorbereitet gewesen waren: ,Haben aber natirlich nicht so weit gedacht,
dass so eine PND einen naturlich auch vorbereiten kann, das haben wir nicht bedacht zu
dem Zeitpunkt.“ (F2). Eine andere Mutter fuhrt aus, dass dieses vorherige Wissen einerseits
fur die Vorbereitung auf das Leben mit einem behinderten Kind von Bedeutung sei; anderer-
seits hebt sie die bewusste Annahme dieses Kindes hervor: ,Ich ware, glaube ich, gerne
darauf vorbereitet gewesen oder hatte auch gerne das Gefiihl gehabt, ich habe das Kind im
Vorfeld schon bejaht.“ (F3). Dies wird auch insbesondere in Bezug auf vorgeburtliche thera-
peutische Behandlungen als Motivation genannt (F2).

Vergleicht man die Aussagen der Arzt_innen und Beratenden mit denen der Schwangeren
und Mattern, wird deutlich, dass die erste Gruppe eher Motive, NIPT in Anspruch zu neh-
men, beschreiben, wohingegen Schwangere und Eltern eher Motive dagegen benennen.
Dies resultiert wahrscheinlich aus der Tatsache, dass die Mehrzahl der interviewten
Schwangeren und Eltern keine NIPT in Anspruch genommen haben und somit lediglich
Vermutungen fur eine mdgliche Inanspruchnahme anstellen kdnnen.

Als zentrale Motive fir die Inanspruchnahme der NIPT werden neben den bereits erwahnten
die Niedrigschwelligkeit der neuen Tests: ,Je weniger invasiv ein Test ist, desto weniger
uberlege ich, ob ich ihn mache oder nicht.“ (B2) und die besonders frihe Mdglichkeit, eine
Auffalligkeit festzustellen und ggfs. darauf reagieren zu kénnen (A1/A2, B1/ B2/ B3/ B5), ge-
nannt: ,Denn das Motiv, den Test so frilh zu machen, ist: ich kann schneller abbrechen.*
(A1). Diesbezglich wird oft beschrieben, dass zu diesem Zeitpunkt in der Friihschwanger-
schaft noch keine so starke Bindung zum Ungeborenen bestehe und die Mdglichkeit eines
Schwangerschaftsabbruches innerhalb der gesetzlichen Frist nach der Beratungsregelung
gegeben sei (A1/ A2, B1/ B3/ B5).

Es wird aber auch von Seiten der Arzt_innen beschrieben, dass es auch eine Gruppe unter
den Patientinnen gebe, die pranataldiagnostische Tests sehr bewusst in Anspruch nehmen,
um im Falle einer Behinderung die Schwangerschaft abzubrechen, und die somit gezielt ver-
suchen Behinderungen zu vermeiden: ,Es gibt Paare, die sagen sehr deutlich und sehr dezi-
diert: ,[...] wir wollten das wissen, weil wir es uns nicht vorstellen kénnen.“ (B5). Als Beispiel
werden hier Paare genannt, die bereits ein Kind mit einer Chromosomenstérung haben (A2).
Diese oder ahnliche Vorerfahrungen mit Behinderungen, z.B. im beruflichen Kontext, mus-
sen jedoch nicht zwangslaufig zur Entscheidung eines Abbruchs flhren, sondern kénnen
auch genau das Gegenteil bewirken. Eine Arztin beschreibt beispielsweise: ,Die entscheiden
sich meistens gegen diese ganze Diagnostik, weil sie das kennen.“ (A2).
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Als weiterer Grund fur die Inanspruchnahme der PND/ NIPT wird eine mdgliche Altersindika-
tion genannt, die bei sogenannten Risikoschwangerschaften ab einem Alter von 34 Jahren
bestehe (Al/ A2/ A3). Auch bei den Schwangeren werden vorausgehende sogenannte Risi-
koindikatoren, z.B. das Risiko durch eine Behinderung in vorheriger Schwangerschaft oder
das Risiko einer Schadigung des Ungeborenen durch einen Tropenvirus als Grund fiur die
Inanspruchnahme der NIPT genannt (S1, F3). Im Unterschied dazu wird von einer Schwan-
geren das Fehlen einer besonderen Indikation als Grund flir den Verzicht beschrieben: ,[...]
ich bin weder furchtbar alt mit meinen 27 Jahren, dass ich irgendwie in die Risikogruppe
reinspiele, noch habe ich in der Familie oder der Familie meines Freundes einen Anhalts-
punkt gefunden, wo wir sagen, dass da irgendwas im Argen ist und wir das untersuchen las-
sen sollten.” (S3)

Wie bereits beschrieben werden besonders von Seiten der Schwangeren sowie der Eltern
eines behinderten Kindes Motive gegen die Inanspruchnahme angesprochen. So werden die
mangelnde Verlasslichkeit der Ergebnisse und die beschrénkte Aussagekraft von NIPT
mehrfach genannt (F1/ F2, S3). Damit geht das Argument einher, dass mogliche Ergebnisse
zu einer allgemeinen Verunsicherung beitragen wirden: ,Da haben wir gesagt, das wollen
wir nicht, dem Stress setzen wir uns tberhaupt nicht erst aus, und insofern haben wir da gar
nichts gemacht.” (S2). Diese Aussage macht deutlich, dass es durchaus im Blick sein kann,
eine zusatzliche Belastung des Schwangerschaftserlebens vermeiden zu wollen.

Immer wieder zu finden sind auch Aussagen, wie mit einem mdglichen positiven Ergebnis
umgegangen worden ware. Die interviewten Frauen beschreiben, dass sie bewusst auf die
PND/ NIPT verzichtet haben, um nicht in mdgliche Entscheidungskonflikte zu geraten: , Also
die Angst davor, dass man sich dann entscheiden muss. Fur oder gegen eine Abtreibung.
Und das Wissen, dass wir dazu nicht in der Lage wéren, diese Entscheidung einfach treffen
zu kénnen oder zu wollen.” (S2, siehe auch: F1, S3).

2.4. Beratung zu PND/ NIPT

Dieser Oberkategorie wurden mehrere Unterkategorien zugeordnet. Dazu gehdren ,Medizi-
nische Beratung“ und ,Psychosoziale Beratung“ sowie eine weitere Untergliederung in die
Schwerpunkte ,Thematisierung méglicher Entscheidungskonflikte“ und ,Anspruch selbstbe-
stimmte Entscheidungsfindung®.

2.4.1 Medizinische Beratung

Auch zum Punkt ,Medizinische Beratung“ liegen Aussagen aller Interviewgruppen vor.
Grundsatzlich lassen sich die Beratung vor der PND sowie die Beratung und Begleitung
nach der PND/ Geburt unterscheiden.

Den Interviewaussagen der Schwangeren und Eltern ist zu entnehmen, dass es sich bei der
vorherigen medizinischen Beratung zur PND grof3tenteils eher um eine kurze Aufklarung
Uber die pranataldiagnostischen Méglichkeiten handelt als um eine wirklich umfassende Be-
ratung zu dieser komplexen Thematik. In diesem Punkt herrscht Einigkeit unter allen inter-
viewten Familien sowie unter allen Schwangeren (F1/ F2/ F3, S1/ S2/ S3). So beschreibt
eine Mutter: ,Eine kurze Erklarung gab es dazu, und das wars dann auch. Das war jetzt
nichts Ausfuhrliches.” (F1) Eine Schwangere fiihrt ebenfalls aus: ,Die hat eigentlich nur ge-
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sagt: ok, weil3 ich Bescheid, mache ich einen Haken, ich habe es angesprochen, Patientin
mochte nicht, fertig.” (S2). Einige Interviewpersonen auferten die Vermutung, dass die Bera-
tung deshalb so begrenzt stattgefunden habe, weil sie selbst schnell klargemacht hatten,
dass die Inanspruchnahme der PND fir sie nicht in Frage kommt (F1/ F2, S2/ S3). Von den
Schwangeren wurde mehrheitlich die Erfahrung gemacht, dass die Arzt_innen vor der PND
Broschiren zur Information mitgeben (S1/ S3). Hier liel3e sich die Frage anschliel3en, ob die
Broschiren eine umfangreiche arztliche Beratung in der Praxis erganzen oder vielmehr er-
setzen sollen.

Kritisch hinterfragt werden von den Interviewten, ob hinter diesen Broschiren in Wahrheit
okonomische Beweggrinde stehen. Insgesamt vermitteln die Interviews den Eindruck, dass
die Aufklarung in vielerlei Hinsicht nicht als ausreichend erfahren wurde und dartiber hinaus
oft die nétige Neutralitat vermissen lasst. Daraus wird die Konsequenz gezogen, sich selbst-
standig weiterfihrende Informationsquellen zu suchen. Von den Schwangeren wird be-
schrieben, dass ein hohes Malf3 an Eigeninitiative notwendig sei, um weitergehende Informa-
tionen zu erhalten: ,Da bin ich ein bisschen enttduscht von dem, was ich so an Eigenarbeit
leisten musste.“ (S3) oder dass Informationen Uber bestimmte Tests erst durch die Medien
erfolgten (F2). Kritisch hinterfragt wird in Bezug auf die notwendige Eigeninitiative auch, was
mit Patientinnen passiert, die sich keine weiterfihrenden Informationen beschaffen (kdnnen):
LAber wenn das jemand nicht weil oder nicht tut, dann wéare der in der Situation, in der ich
war, relativ alleine geblieben oder ratlos geblieben und hatte keine Ahnung gehabt, was es
so gibt oder was man machen kann.“ (S3). Anhand der beiden vorausgegangenen Aussagen
wird die Relevanz der Medien als notwendigen Quellen neutraler und umfangreicher Infor-
mationen und tberhaupt der Offentlichkeitsarbeit deutlich.

Bezuiglich der Neutralitat der zustandigen Arzt_innen in den Beratungssituationen wird einer-
seits beschrieben, dass die Schwangeren kein Drangen zur Durchfiihrung der Tests seitens
der Arzt_innen empfunden haben und diese lediglich auf eigenen Wunsch durchgefiihrt wor-
den seien (S1). Dabei habe es sich um eine neutrale und sachliche Art der Aufklarung ge-
handelt: ,Aber es war eben immer rein informativ, und wir konnten immer selber dartiber ent-
scheiden, ob wir was machen oder nicht.“ (S1). Jedoch deckt sich diese Aussage nicht mit
den von anderen in den Interviews gedul3erten Erfahrungen. So wurde z.B. einerseits auf-
grund einer Altersindikation ein Drangen der Arzt_innen wahrgenommen (S2). Andererseits
wird vermutet, dass die Art der Krankenversicherung einen Einfluss auf die Beratungsqualitat
bzw. das in der medizinischen Beratung verfolgte Ziel habe: ,Bei der privaten Versicherung
sah es jetzt ein bisschen anders aus, da wurde schon ein bisschen mehr gebohrt, dass es
vielleicht doch wichtig wére, das zu machen.” (S2).

Auch zeigt sich, dass die Informationsvermittiung Uber die niedergelassenen Gynako-
log_innen nicht immer wertfrei gestaltet sei: ,[...] es ist ganz toll, dass wir diesen Test jetzt
haben [...] Und sie sagte, sie wére ganz dankbar und sie hoffe darauf, dass die Krankenkas-
sen den bald dann auch tbernehmen werden.” (F3). Dies ist ein Hinweis darauf, dass im
Gegensatz zu der gesetzlich geforderten neutralen Information tendenziése AuRerungen
durchaus vorkommen. In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, welchen Einfluss
Meinungen von Arzt_innen auf die Entscheidung von Schwangeren haben.
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Im Gegensatz zu den Aussagen der Schwangeren und Eltern, die die Beratung vor PND in
den meisten Fallen eher als kurze Aufklarung erlebt haben, berichten die Arzt_innen selbst
von der Notwendigkeit einer umfassenden Aufklarung, der sie versuchen nachzukommen:
,Das Gesprachsangebot wird gemacht und wenn eine Frau dartber informiert werden will,
dann wird dariiber zum Teil auch sehr lange und ausfiihrlich gesprochen.“ (A2). So be-
schreiben alle interviewten Arzt_innen, dass eine ausflhrliche Beratung essentiell sei, auch
um mégliche nachfolgende Krisensituationen zu vermeiden bzw. abzumildern (vgl. Al; zitiert
in 2.2). Bedeutsam sei auch die sachliche Aufklarung tber mdogliche Verfahren der PND,
weshalb auf eine wertneutrale Vermittlung geachtet werde (A2). Durch eine z.B. visualisie-
rende Veranschaulichung der Testverfahren und méglichen Ergebnisse kénne so auch teil-
weise eine Relativierung des individuellen Risikos erfolgen (A2).

Die interviewten Arzt_innen weisen jedoch auch auf die Mdglichkeiten und Grenzen der rein
medizinischen Aufklarung hin, zum Beispiel, wenn es um eine weitreichende psychosoziale
Begleitung gehe: ,[...] das kénnen wir einfach nicht leisten in unserer Behandlung, da sind
wir auch nicht fiir ausgebildet, muss man ganz klar sagen.“ (A1). Dabei wird auch beschrie-
ben, dass die medizinische Aufklarung und die zu besprechenden Themen sehr umfangreich
seien, und dies eine groRe Herausforderung an die Arzt_innen in der Beratung darstelle
(A1). Allerdings scheinen sich die Arzt_innen dieser Verantwortung bewusst zu sein und be-
gegnen ihr unter anderem durch das Hinzuziehen von weiteren Spezialist_innen (A1) — zu-
mindest dann, wenn ein auffalliger Befund erhoben wurde. Insgesamt wird deutlich, dass der
Fokus der Beratung in dieser Kategorie eher auf der umfassenden Beratung nach der PND
bzw. nach einem auffélligen Befund und eben nicht vor Durchfiihrung des Tests liegt. Vor
dem Test scheint es sich eher um eine ausfihrlichere Aufklarung als um eine Beratung zu
handeln. Eine Pranataldiagnostikerin fiihrt diesbezlglich aus, dass keine Indikationsstellung
ohne vorher erfolgte psychosoziale Beratung moglich sei (A1).

Von mehreren Arzt_innen wird beschrieben, dass die Vorbildung der Patientinnen eine groRRe
Rolle fur die Beratungssituation spiele (A1l/ A2). Diese Vorbildung scheint Einfluss auf die
Wiinsche nach pranataldiagnostischen Verfahren zu haben (A1). Ausgefiihrt wird auch, dass
Beratungen aufgrund unterschiedlicher Hirden nicht so umfassend, wie es notwendig ware,
stattfinden kdnnen: ,[...] wenn man sich wirklich sprachlich (iberhaupt nicht verstdndigen
kann und auch nicht ein Ubersetzer da ist oder vielleicht eine ganz junge Patientin, wo das
einfach bei so vielen Problemen keinen Platz hat.“ (A2). Daraus wére zu schlieRen, dass z.B.
sprachliche oder Bildungsbarrieren beachtet werden missen, wenn das Ziel einer umfas-
senden Beratung erreicht werden soll.

Ebenso wie bei den Arzt_innen zeigt sich auch bei den interviewten Beratenden die Einstel-
lung, dass allein die medizinische Beratung sehr umfassend und umfangreich sein sollte. Sie
ziehen daraus den Schluss, dass es allerdings aufgrund der vorgegebenen Praxisstrukturen
und des Abrechnungssystems nur sehr begrenzt moglich sei, diesen Anspruch tatsachlich
einzulésen. Folgende Aussage verdeutlicht dies exemplarisch: ,Was das Beratungsgespréach
vor der Diagnostik alles leisten soll, finde ich einen super hohen Anspruch, und das ist ein
enormer Drahtseilakt. [...] Eigentlich kann man nur sagen, dass es dort steht, es aber un-
heimlich schwer ist, das umzusetzen und zu leisten. (B2).
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Neben der selbstkritischen Einschatzung, dass die gesetzlichen Anforderungen, die an eine
medizinische Beratung im Kontext von PND/ NIPT gestellt werden, aus strukturellen Grun-
den nicht erfiillbar zu sein scheinen, konnte auch herausgearbeitet werden, dass die Bera-
tung nicht immer frei von 6konomischen Beweggriinden ablauft: ,Ich meine, der berufliche
Alltag da ist nattrlich eng getaktet, und solche Gespréche brauchen Zeit und bringen kein
Geld, wenn man ehrlich ist.“ (B2).

In Bezug auf die Beratung und Begleitung nach der Diagnostik, also in der Zeit nach der
Feststellung eines auffalligen Befundes sowie nach der Geburt eines Kindes mit Behinde-
rung, wurde in den Eltern-Interviews die arztliche Beratung mehrfach kritisiert. Dabei wurden
Zweifel an der arztlichen Kompetenz deutlich. In zwei Féllen wurde nicht friihzeitig bzw. gar
nicht vorgeburtlich erkannt, dass das Kind schwere koérperliche Beeintrachtigungen bzw.
Trisomie 21 haben wird (F1, F2). Auch hinsichtlich der Kommunikation der Diagnose be-
schreiben Eltern Unsicherheiten bei den betreuenden Arzt_innen: »[...] man merkte auch,
dass er an der Situation zu knapsen hatte und gar nicht in der Lage war, uns grol3 zu bera-
ten.” (F2). Dies bezog sich auf die Situation sowohl in der Praxis als auch in der Klinik.

Insgesamt aulern die Eltern jedoch, dass sie mit der anschlieenden medizinischen Bera-
tung und Begleitung im Krankenhauskontext zufrieden seien (F1/ F2). Besonders positiv her-
vorgehoben werden dabei die wertneutrale und sachliche Aufklarung sowohl was die Pro-
gnose fur das Ungeborene als auch was die Behandlungsmoglichkeiten betrifft: ,Er hat we-
der ein gruseliges Bild fur spater gezeichnet noch hat er sich dazu gedul3ert oder eine Wer-
tung gemacht [...].“ (F2). Die Unterstitzung durch die in der Klinik ansassigen Spezia-
list_innen wird von den Eltern als umfassend erlebt. Es wird aber auch kritisch hinterfragt,
wie die Situation derer aussieht, denen diese Art der Begleitung nicht zuteilwird, da dies
wahrscheinlich nicht den Regelfall darstelle (F2).

2.4.1.1. Thematisierung moéglicher Entscheidungskonflikte

Die nachfolgende Kategorie beschéftigt sich mit der der PND vorangehenden Thematisie-
rung moglicher Entscheidungskonflikte im arztlichen Beratungsgesprach.

Aus den Aussagen der Eltern lasst sich keine ausreichende bzw. gar keine Thematisierung
von Entscheidungskonflikten vor der Durchfiihrung der PND/ NIPT entnehmen (F1, F2, F3).
Dies verdeutlicht folgende Aussage sehr treffend: ,Auf die Konsequenzen, die sich ergeben,
wenn eine Auffalligkeit besteht, wurde eigentlich kaum drauf eingegangen.” (F3). Die Griinde
dafir scheinen vielfaltig zu sein. So wird beispielweise beschrieben, dass mogliche Konse-
guenzen nicht besprochen wurden, da die Eltern schnell verdeutlicht haben, dass die PND
fur Sie nicht in Frage komme: ,Ich kann mir schon vorstellen, dass er seinen Katalog schon
abgearbeitet hatte und der ist auch wirklich ein sorgender Arzt.“ (F2). Die Eltern fuhren dar-
Uiber hinaus an, dass die fehlende Thematisierung auch mit der Vermeidung einer Auseinan-
dersetzung seitens der Eltern zu tun haben kdnne: ,Es liegt der Gedanke nah, man mochte
ja auch gar nicht Gber negative Konsequenzen denken in der Situation.“ (F2). Die hier ange-
sprochene Tendenz zur Vermeidung negativer Gedanken wird an weiteren Stellen dieser
Auswertung auftauchen. Aber auch den Arzt_innen scheint es schwer zu fallen, die Mdglich-
keit anzusprechen, dass ein auffélliger Befund eine mdgliche Konsequenz der PND/ NIPT
sein kénnte. Eine Mutter beschreibt: ,Ich fand, die Arzte haben es eigentlich angeboten und
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dabei das Gefuhl vermittelt: es ist ja ohnehin alles gut, aber wir kdnnen das ja einfach mal
abklaren oder ausschlieBen.” (F3). Ein dhnliches Bild zeichnet sich bei den interviewten
schwangeren Frauen ab. Diese filhren ebenfalls aus, dass mogliche auffallige Ergebnisse
und daraus folgende Konsequenzen in der vorausgegangenen Beratung kaum thematisiert
wurden (S1/ S2/ S3), da grundsatzlich davon ausgegangen werde, dass alles in Ordnung sei
und der Einbezug von Auffalligkeiten sowohl von Arzt_innenseite als auch von Elternseite
zunachst gar nicht stattfinde: ,Man selber versetzt sich gar nicht in die Lage, weil man hofft,
ein gesundes Kind zu haben [...].* (S2). Aulderdem wird beschrieben, dass Eltern die PND in
Anspruch nehmen, ,[...] weil sie gehofft haben, dass das Ergebnis schon in Ordnung sein
wird und sich gar nicht die Gedanken machen, die eigentlich erst im zweiten Schritt gemacht
werden mussten.“ (S1). Insgesamt deuten die Ergebnisse auf eine wenig informierte und
wenig reflektierte Inanspruchnahme der PND hin. So berichtet eine Schwangere von einer
Bekannten, ,[...] die ganz unbedarft einfach in die Untersuchung gegangen ist und sich im
Nachhinein total dariber geargert hat, dass sie das gemacht hat.“ (S2). Fur die Inanspruch-
nahme der PND spielt offensichtlich auch die Kostenlibernahme eine gewisse Rolle ,[...] das
macht man so, das gehort dazu, oder die Kasse zahlt es, dann mache ich es, warum nicht?“
(S2). Die Hinweise auf eine zentrale Folge der PND — die nicht reflektierte Inanspruchnahme
der Verfahren — werden in der Kategorie 2.7. ,Gesellschaftliche Aspekte und soziale Folgen
der PND/ NIPT“ noch einmal aufgegriffen.

Auch bei den Arzt_innen lassen sich diesbeziiglich Aussagen finden. So wird beschrieben,
dass Eltern vor der PND oft die Einstellung vertreten: ,[...] wir machen das, und dann sind wir
beruhigt. Natlrlich will ich das testen lassen, die aber Uber die FulZangeln nicht so richtig
informiert sind.“ (A2). Aus den Aussagen der Arzt_innen lasst sich dagegen schlieRen, dass
sie sich der Notwendigkeit einer vorangehenden Thematisierung von Entscheidungskonflik-
ten bewusst sind: ,Da muss man schon sehr gut driiber nachdenken, was man wissen oder
was man nicht wissen will. Und ich kann da nicht empfehlen, da so reinzuschlittern in so eine
Diagnostik.“ (A1).

Dies sei deshalb so bedeutsam, weil die Patientinnen nach einer mdglichen Diagnosestel-
lung in einem emotionalen Ausnahmezustand seien, in dem sie fur eine rationale und sachli-
che Auseinandersetzung mit der Thematik nicht mehr empfanglich seien und Schwanger-
schaften in einem ,Hauruckverfahren“ (A1) vorschnell abbrechen wiirden. Diese Problematik
wird mehrheitlich von den Arzt_innen angesprochen (siehe auch A2). Wie bereits bei ande-
ren Kategorien angesprochen, wird auch hier auf die Bedeutsamkeit der Vorbildung und des
allgemeinen Bildungsniveaus der Patientinnen hingewiesen. Fir viele Frauen sei das Ver-
standnis der komplexen medizinischen Zusammenhange problematisch und einer umfas-
senden Beratung gerecht zu werden, sei ,wirklich auch schwierig, das sind ja in der Regel
Laien und das ist eine Naturwissenschaft.“ (A2). Zusammenfassend geben die interviewten
Arzt_innen allerdings an, dass sie sich bemiihen, eine umfassende und mdgliche Konse-
quenzen einbeziehende Beratung zu leisten (A1/ A2/ A3).

Die Beratenden beschreiben, dass aus ihrer Sicht mdgliche Konsequenzen im arztlichen
Beratungskontext nur unzureichend thematisiert wirden. Die Griinde dafur werden hier je-
doch nicht in erster Linie bei den beratenden Arzt_innen gesehen, sondern in dem an ande-
rer Stelle erwahnten Bestreben, die Konfrontation mit negativen Gedanken am Anfang der
Schwangerschaft moglichst zu vermeiden. Eine Beraterin beschreibt dies wie folgt: ,Das
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koénnen sie auch nicht bringen, ich meine die Frau ist schwanger und total happy, dann fangt
man solche Gesprédche nicht an [...].“ (B1). Die Auseinandersetzung mit einer moglichen
Auffalligkeit gerate somit erst in den Blick, wenn diese festgestellt wurde: ,Und mein Ein-
druck ist, dass der Mensch sich vor emaotional schwierigen Situationen gerne driickt und sich
erst damit auseinandersetzt, wenn er muss.“ (B1). Dies wird im Interview mit einer anderen
Beraterin bestatigt: ,Aber natirlich wissen wir, dass die Fragen kommen, wenn die Befunde
da sind. Wenn der Erstsemestertest auffallig ist, ist die Frage: Warum habe ich den Test ge-
macht?“ (B2) (siehe hierzu auch B5). Es zeige sich in der Praxis aber auch das genaue Ge-
genteil. So wird beschrieben, dass es auch eine Gruppe sehr informierter Patientinnen gebe,
die die PND selbstbestimmt in Anspruch nehmen (B5), was unter 2.4.3. detaillierter aufge-
griffen wird. Insgesamt bestétigen die Aussagen der Beratenden aber, dass eine eher unre-
flektierte Inanspruchnahme der PND zu uberwiegen scheint.

2.4.1.2. Anspruch selbstbestimmte Entscheidungsfindung

Nimmt man die Rahmenbedingungen in den Blick, unter denen Arzt_innen versuchen, im
Fall eines auffalligen Befundes, Patientinnen eine mdglichst selbstbestimmte Entscheidung
zu ermoglichen, wird primar auf eine umfassende Beratung und Aufklarung gesetzt (A1/ A2/
A3). Dabei werde darauf geachtet, dass ein groRes Spektrum von Meinungen und Erfahrun-
gen neben der arztlichen prasentiert werde, so z.B. durch den Austausch mit unterschiedli-
chen Fachrichtungen, wie psychosozialen Beratende oder anderen Spezialist_innen, aber
auch durch Kontaktangebote mit Betroffenen: ,Und dann kann ich es nur so machen, dass
wir sagen, wir ziehen jetzt méglichst viele Leute mit ins Boot, die spezialisiert sind [...] Und
dann missen die Eltern weiter entscheiden.“ (A1). Durch diese unterschiedlichen Blickwinkel
solle das Ziel einer moglichst selbstbestimmten und reflektierten Entscheidung erreicht wer-
den.

Andere MaRnahmen zielen darauf ab, unrealistische Angste und Vorstellungen der Pa-
tientinnen zu reduzieren. Dies werde unter anderem durch den direkten Kontakt mit Betroffe-
nen erreicht, so z.B. mit anderen Familien mit Kindern mit Behinderung (A1). Firr wichtig ge-
halten wird auch die Art und Weise, wie Inhalte im Gesprach erlautert werden: ,Ich versuche
Formulierungen zu finden, die wertneutral sind fur das Akzeptieren eines Kindes und auch
fiir die Entscheidung gegen ein Kind.“ (A2).

Diese Aussagen beziehen sich zum Grof3teil auf die selbstbestimmte Entscheidung, wenn
ein auffalliger Befund erhoben wurde. Ein anderes Bild zeichnet sich jedoch ab, wenn es um
die Ermadglichung einer selbstbestimmten Entscheidung in Bezug auf die Inanspruchnahme
der PND/ NIPT geht. Beispielweise beschreibt eine Arztin, dass es schwierig sei, unabhangig
und neutral zu beraten, da 6konomische Interessen oftmals eine Rolle im Angebot der PND
spielen: ,Ich kann einfach nicht glauben, wenn man einen 6konomischen Vorteil hat, dass
man dann ergebnisoffen beraten kann.“ (A3). Um eine damit einhergehende mdgliche Beein-
flussung von Patientinnen weitestgehend zu vermeiden, werde eine ,Beratung unabhangig
von Verdienstinteressen“ empfohlen, wie sie in dem beschriebenen Beispiel dann auch
durchgefuihrt wurde.

Auch in den Interviews mit den Schwangeren sind kritische Aussagen Uber die Verknipfung
des Angebots der PND mit wirtschaftlichen Interessen zu finden. Hier wird hinterfragt, inwie-
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weit Informationsbroschiren sachlich und neutral seien und — wie bereits angesprochen —
Uberhaupt zu einer selbstbestimmten Entscheidung beitragen konnten: ,Ich kénnte mir gut
vorstellen, dass solche Broschiren dann eher schonredend sind, weil sie dann wahrschein-
lich von den Pharmaunternehmen produziert sind.“ (S2). Die Gefahr der Beeinflussung durch
0konomische Interessen wird somit von unterschiedlichen Gruppen gesehen. Ebenso wie in
den beiden vorausgehenden Kategorien wird also auch hier das &rztliche Beratungsge-
sprach als wenig umfassend erlebt, wodurch die Mdglichkeiten einer reflektierten Entschei-
dung eingeschrankt werden. Dies beschreiben alle interviewten Schwangeren (S1/ S2/ S3).
Aber auch im Fall der Thematisierung der Mdglichkeit, préanataldiagnostische Untersuchun-
gen vorab in Anspruch zu nehmen, wird die Entscheidung als wenig selbstbestimmt angese-
hen: ,Die ist erst von einer Freundin darauf aufmerksam gemacht worden, da war es aber
dafiir schon zu spat, dann hat sie sich bei ihrem Arzt beschwert und gesagt: das hétte ich
gerne selber entschieden, ob ich das machen mdchte oder nicht.” (S3).

Beschrieben werden auch Situationen, in denen Praxispersonal bei der Befundvermittlung
wenig sachlich reagiert hatte, was Beeinflussungen beglnstigt und schlie3lich die Méglich-
keiten der selbstbestimmten Entscheidung eingeschrankt hatte: ,[...] das ist ja so eine
schwere Beeintrachtigung, das Kind missen Sie dann schon abtreiben. [...] Und wenn man
dann schon sowas sagt, dann schirt man da auch echt Angste.“ (S3). In einem Familienin-
terview wird berichtet, dass der PraenaTest von der niedergelassenen Gynakologin mit den
Worten: ,Sie werden schon sehen, dass der sinnvoll und gut ist und dann hofft sie, dass der
finanziert wird.“ (F3) beworben wurde. Besonders das in der Erhebung mehrfach beschrie-
bene ,blinde Vertrauen“ auf den arztlichen Rat scheint fir eine selbstbestimmte Entschei-
dungsfindung problematisch zu sein. Allerdings drfte es sich bei derart tendenzidsen Aus-
sagen eher um Einzelfélle handeln. Zumindest wird dies nur in einzelnen Interviews benannt.

In den Beratenden-Interviews lassen sich zu der Thematik der selbstbestimmten Entschei-
dungsfindung wenig Aussagen finden. Es wird lediglich die Annahme bestéatigt, dass die Be-
ratung bei niedergelassenen Gynékolog_innen nicht immer ergebnisoffen gestaltet werde,
sodass die Moglichkeit einer selbstbestimmten Entscheidungsfindung eingeschrankt sei:
LAber tiber 35 soll ja immer nur ein Angebot sein, aber noch immer sprechen viele Arzte eine
Empfehlung aus [...J*. (B2). Benannt wird im Gegenzug jedoch auch, dass sich viele nieder-
gelassene Arzt_innen aller Optionen, d.h. auch der Option, ein Kind mit einer Behinderung
zu bekommen, zunehmend bewusst seien (B2). Wie bereits angesprochen, wird auch von
den Beratenden eine wenig hinterfragte Inanspruchnahme der PND durch die Frauen be-
schrieben: Man verlasst sich auf das Expert_innenwissen der begleitenden Arzt_innen und
reflektiert daher pranataldiagnostische Verfahren zu wenig (B1). Diese Ergebnisse geben
erste Hinweise auf eine zunehmende Medizinisierung/ Medikalisierung der Schwangerschatft.
Diese Hypothese soll im weiteren Verlauf der Auswertung geprtift werden.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass der Anspruch einer selbstbestimmten und
wohldurchdachten Entscheidung in der alltdglichen Realitat auf vielschichtige Weise beein-
flusst zu werden scheint. Eine Schwangere beschreibt es mit den Worten: ,Ich finde es abso-
lut legitim, wenn man das macht, solange man vorher aufgeklart ist und weil3, was das fir
einen bedeutet. [...] Aber man muss halt vorher wirklich die Chance haben, sich vorher dar-
uber im Klaren zu sein.“ (S2). Dies scheint, wie die vorliegende Auswertung der Interviews
zeigt, nicht immer der Fall zu sein.
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2.4.2. Ablauf psychosozialer Beratung

Uber das Themenfeld der psychosozialen Beratung lassen sich nur wenige Aussagen finden,
da sowohl die interviewten Schwangeren als auch die interviewten Eltern keine psychosozia-
le Beratung in Anspruch genommen haben. Teilweise auRRern sich Arzt_innen in den Inter-
views zu diesem Thema. Der Grol3teil der Aussagen, die in die Auswertung einbezogen wer-
den konnten, stammen jedoch aus den Interviews mit den psychosozial Beratenden. Auch
hier erfolgt eine Unterteilung in die Unterkategorien 2.4.2.1. ,Thematisierung moglicher Ent-
scheidungskonflikte“ sowie 2.4.2.2. ,Anspruch selbstbestimmte Entscheidungsfindung®.

Aus den von den Beratenden getatigten Aussagen Uber den generellen Ablauf der psycho-
sozialen Beratung im Kontext der PND lasst sich schliel3en, dass die Beratung zur Inan-
spruchnahme der PND kaum einen grofR3en Stellenwert hat. Das ist darauf zurtickzufiihren,
dass die Beratung beinah ausschlieR3lich nach der Inanspruchnahme der PND erfolge und
nicht, wie urspringlich vom Gesetzesgeber geplant, auch vor den Verfahren genutzt werde
(zur detaillierten Beschreibung des Zeitpunktes der Inanspruchnahme s Kategorie 2.2). Be-
sonders die neuen nicht invasiven Pranataltests spielen in der Beratung kaum eine Rolle. So
wird die Aussage getroffen: ,Aber wir haben hier mit den Verfahren selber relativ wenig zu
tun.” (B3). Zwar sei die Nachfrage nach Beratung besonders zu den NIPT sehr gering, je-
doch wird diesbeziglich ausgefihrt: ,Ich habe immer mal wieder Beratungen dazu, vor allem
in der online Beratung. Da gibt es das haufiger, dass auch nach diesen Tests gefragt wird.”
(B2). Insgesamt hat sich nach Aussage der Beratenden durch die Einfuhrung der NIPT keine
wahrnehmbare Verdnderung der Beratungsinhalte ergeben. Anhand eines Einzelfalls wird
jedoch deutlich, dass nach Erheben eines auffalligen Befundes Verdnderungen bemerkbar
sind, die als positiv angesehen werden: ,Verbessert in der Form, dass ich aus dem Bereich
kaum Frauen sehe. Dass sie da entsprechend ein Stiick weit besser mit klarkommen, wenn
die Schwangerschaft noch nicht so weit fortgeschritten ist und wenn relativ ziigig ein Eingriff
gemacht werden kann.“ (B3). Die psychische Situation der Schwangeren sei demnach im
Vergleich mit einem Abbruch zu einem spateren Zeitpunkt, der durch die NIPT ermdglicht
werde, nicht so belastend, dass sie sich psychosoziale Unterstiitzung suchen.

Als wesentliche Grundsatze der psychosozialen Beratung konnten die Anspriche der Er-
gebnisoffenheit und Neutralitéat herausgearbeitet werden (B1/ B2/ B5). Grundsatzlich gehe es
darum, die Ratsuchenden in einer fur sie schwierigen Situation zu begleiten und nicht, in
Orientierung an einem extern definierten Ziel, nach einem auffalligen Befund zu einer Ent-
scheidung zu fuhren. Jedoch wird auch kritisch angemerkt, dass individuelle Entscheidungen
z.B. gegen das Austragen eines behinderten Kindes zwar nachvollziehbar seien, jedoch
handele es sich dabei, wie eine Beraterin erklart, um ,ein Dilemma, was ich in der Beratung
uberhaupt nicht auflosen kann.“ (B2). Die Beratung kénne zwar grundsatzlich eine selbstbe-
stimmte Entscheidung anstreben, jedoch nicht die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen
verandern. Als weiteres Problem wird die konfliktive Spannung zwischen dem Prinzip der
Freiwilligkeit und dem verpflichtenden Charakter der Beratung angesprochen. Die Indikation
fir einen Abbruch wird an den Nachweis einer psychosozialen Beratung gekoppelt, was zu
Abwehrhaltung der Patientinnen fuhren kdnne: ,Viele verstehen das auch als Angebot, aber
es kann auch manchmal so eine Situation sein: was soll ich hier Uberhaupt?“. (B1, s.a. B4/
B5). Zum Teil entstehe bei den Eltern trotz der freiwilligen Inanspruchnahme das Gefiihl, sie
miissten die Beratung in Anspruch nehmen, da sie ihnen von beteiligten Arzt_innen empfoh-
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len wurde (B5). Zusammenfassend kann anhand der Datengrundlage davon ausgegangen
werden, dass die meisten Paare trotz vorheriger Abwehr ,froh tber diese Mdglichkeit® (B5)
einer psychosozialen Beratung waren, und es wurde nie erlebt, dass Paare die Beratung
abgebrochen hatten.

In Bezug auf die inhaltliche Gestaltung und die Hauptthemengebiete in der psychosozialen
Beratungssituation beschreiben die Beratenden, dass sie das Erlangen einer tragfahigen
Entscheidung fur die Patient_in als eines der Hauptziele betrachten (B1/ B4/ B5). So wird
erklart, dass es um die ,Begleitung in der Entscheidung” gehe, sodass ,sie im Hier und Jetzt
eine fundierte Entscheidung finden, mit der sie leben kénnen.” (B4). In dem arztlichen Bera-
tungsgesprach habe der Arzt/ die Arztin den Auftrag, ,laut Gesetz die Psyche der Frau [zu]
beurteilen und die Gesprache, die dazu notwendig waren, hat er unmdglich Zeit zu fuhren.”
(B1). Die Folge sei, dass die psychosozialen Beratenden dies Ubernahmen. Dabei spiele
besonders der Faktor Zeit eine essentielle Rolle: Es gehe vor allem darum, den Ratsuchen-
den zu vermitteln, eine so bedeutsame Entscheidung nicht in einem schockahnlichen Zu-
stand zu treffen (B4/ B5). Dariiber hinaus konnte herausgearbeitet werden, dass die Informa-
tionen, die notwendig fir eine tragfahige Entscheidung sind, eine bedeutsame Rolle im Bera-
tungsprozess spielen (B4/ B5). Komme es beispielweise zur Entscheidung fiir einen Ab-
bruch, wird die Aussage getroffen: ,Aber dann sollten sie ihn gut informiert und gut verant-
wortlich wahlen und nicht aus Schock, Zeitnot und mangelnden Informationen.“ (B5). So
werden z.B. Hinweise oder Kontaktmoglichkeiten zu weiterfihrenden Unterstitzungsmoég-
lichkeiten gegeben: ,Aber auch nochmal, und das ist ja auch unser gesetzlicher Auftrag,
wenn ein Paar ganz Klar ist, Hilfsangebote zu benennen. Uns ist auch wichtig, allumfassend
aufzukléren [...J (B4). Es wird aber auch darauf hingewiesen, dass eine Beratung zwar sehr
umfassend sein kann, sich aber trotzdem ,die absolut Gberwéltigende Mehrheit aller Paare
fur einen Abbruch entscheiden® (B5). Dies verdeutlicht erneut, dass eine erhebliche Diskre-
panz zwischen dem politischen Anspruch, Eltern durch Beratung zu beféhigen, eine reflek-
tierte und verantwortliche Entscheidung — mdglichst fur das Austragen der Schwangerschaft
— zu treffen, und der gesellschaftlichen Realitat besteht.

Wie bereits in einer vorausgegangenen Kategorie beschrieben, zeigt sich auch in den Aus-
sagen der Beratenden, dass es sich haufig so verhdlt, dass Paare vor einer Schwanger-
schaft bzw. vor einer Diagnose eine klare Vorstellung davon zu haben scheinen, wie sie in
der Situation, in der eine Auffalligkeit festgestellt wird, reagieren. Jedoch zeigt sich auch in
der psychosozialen Beratung immer wieder, dass diese Auffassung in den meisten Fallen
keinen Bestand habe, wenn die beschriebene Situation tatséchlich eintritt (B4).

Der Blick der interviewten Arzt_innen ist insofern ein eingeschrankter, als darin nur eine ein-
zige Aussage bezogen auf psychosoziale Beratungsangebote zu finden ist. Hier liel3e sich
die Frage anschlieBen, ob dies an der etablierten Kooperationsstruktur zwischen dieser Arz-
tin und der beteiligten Beratungsstelle liegt, wahrend die anderen Stellen im Praxisalltag we-
nig Berthrungspunkte mit psychosozialer Beratung haben und daher dariiber keine Auskunft
geben konnen. Die betreffende Arztin verdeutlicht in ihren Aussagen die Bedeutsamkeit der
psychosozialen Beratung und benennt, wie auch die Beratenden selbst, dass eine zusatzli-
che psychosoziale Beratung die Arzt_innen von bestimmten Pflichten entlasten kann, da
Arzt_innen u.a. aus strukturellen Griinden keine umfassende psychische Begleitung leisten
konnen (vgl. Al; zitiert in 2.4.1.). AuRerdem sei der enge Austausch zwischen den Profes-
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sionen wichtig, um die Hintergrinde fur Entscheidungen der Patientinnen zu erfahren und
ggfs. auch nachvollziehen zu kénnen (A1).

Bezlglich der psychosozialen Beratung sind aufgrund der fehlenden Inanspruchnahme bzw.
Vermittlung bei den Familien und Schwangeren nur vereinzelt Aussagen zu finden. Auch das
bestatigt noch einmal, wie bereits anhand der Interviews mit den Arzt_innen und Beratenden
herausgearbeitet wurde, die allgemeine gesellschaftliche Wahrnehmung psychosozialer Be-
ratungsangebote, wonach diese nur nach PND bzw. im Falle eines auffalligen Befundes in
Frage kdmen. Das lasst sich z.B. anhand folgender Aussage nachvollziehen: ,Im Grunde
ergab sich das Thema ja bei uns nicht, weil es ihm Vorfeld nicht klar war, dass er eine Be-
hinderung haben wiirde.” (F3). Das Wissen in der Bevolkerung Uber derlei Angebote und das
Recht auf ihre Nutzung scheint ebenfalls sehr begrenzt, was die nachfolgende Aussage ei-
ner Mutter verdeutlicht: ,lch kann natirlich nicht sagen, wie es wahrend der Schwanger-
schaft aussieht, ob es da irgendwelche Beratungsstellen gibt, weil wir das nicht genutzt ha-
ben.“ (F1).

2.4.2.1. Thematisierung moéglicher Entscheidungskonflikte

Da bereits zu der allgemeineren Kategorie 2.4.2. ,Ablauf psychosozialer Beratung“ neben
denen der Beratenden kaum Aussagen anderer Interviewten zu finden waren, lassen sich fir
diese und die nachfolgende Unterkategorie ebenfalls in erster Linie nur Aussagen aus den
Interviews mit den Beratenden heranziehen.

Hier lassen sich die aus vorausgegangenen Kategorien erhobenen Hinweise auf eine man-
gelnde gedankliche Auseinandersetzung mit moglichen auffalligen Befunden bestétigen (B1/
B3/ B4). Die Grunde fur diesen Sachverhalt sind unterschiedlich. So wird einerseits be-
schrieben, dass vor der PND grundséatzlich davon ausgegangen werde, dass alles in Ord-
nung sein und die Moglichkeit auffalliger Ergebnisse kaum in Erwdgung gezogen werde. Die
PND werde unter diesem Gesichtspunkt beinah ausschliel3lich positiv gesehen und bewertet,
so z.B. bezogen auf Ultraschalluntersuchungen: ,[...] das ist doch was positives und scho-
nes. Genau so wird es eben gesehen und beurteilt von den allermeisten, und denen méchte
man das auch nicht nehmen.“ (A1).

Zwar scheint ein gewisses Verstandnis fur den beschriebenen Mechanismus zu herrschen —
er wird mit den Worten ,einfach typisch menschlich“ (B1) beschrieben —, jedoch kdnnen
durch die mangelnde vorherige Auseinandersetzung auch Probleme im Falle eines auffalli-
gen Befundes entstehen. Diesbeziglich flhrt eine Beraterin aus: ,[...] wenn wirklich ein Er-
gebnis kommt, dass ein Kind in irgendeiner Form eine Behinderung aufweist, dann sind
Frauen darauf nicht vorbereitet.“ (B3). Dies verdeutlicht noch einmal die Bedeutsamkeit einer
umfassenden medizinischen sowie psychosozialen Auseinandersetzung mit den moglichen
Konsequenzen. Eine psychosozial Beratende stellt dar: ,Aber im Prinzip finde ich eine gute
Beratung vorher wichtig. Nicht zu sagen, dass es nicht invasiv ist, also auch nicht schlimm.
Sondern wirklich zu gucken, mit welcher Konsequenz mache ich so einen Test, was kommt
dabei raus und wie gehe ich mit dem Ergebnis um.“ (B4). Nur so kénne einer unreflektierten
Inanspruchnahme und der damit mdglicherweise einhergehenden vorschnellen Entschei-
dung entgegengewirkt werden.
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2.4.2.2. Anspruch selbstbestimmte Entscheidungsfindung

Bei dieser Unterkategorie besteht das zentrale Interesse darin herauszufinden, wie sowohl
auf arztlicher als auch auf beraterischer Seite versucht bzw. ermdglicht wird, zu einer mog-
lichst selbstbestimmten Entscheidung zu gelangen. Die Ergebnisse der Arzt_innen wurden
bereits ausfuhrlich beschrieben, nachfolgend sollen die Ergebnisse der psychosozial Bera-
tenden im Fokus stehen.

Einer in den allgemeinen Grundséatzen psychosozialer Beratung immer wieder auftauchender
Punkt ist die Ergebnisoffenheit der Beratung und der Respekt vor der individuellen Entschei-
dung der Ratsuchenden. Das wird von allen Beratenden beschrieben (B1/ B2/ B3/ B4/ B5)
und betrifft insbesondere Entscheidungen Uber Fortsetzung oder Abbruch der Schwanger-
schaft. Die Aussagen entsprechen sich inhaltlich dahingehend, dass in der Beratung das,
was als Anliegen von Ratsuchenden eingebracht werde, relevant sei und kein bestimmtes
Ziel von den Beratenden selbst verfolgt werde. Dies wird von einer Beraterin mit den Worten
beschrieben: ,Bei uns sind Beratungen zum Schwangerschaftsabbruch immer ergebnisoffen.
Das heif3t im Endeffekt greifen wir nicht mit in den Entscheidungsprozess ein.“ (B3). Die
wertfreie Annahme und die Offenheit fur jegliche Entscheidung der Ratsuchenden wird mehr-
fach als zentrales Element genannt, um dem Anspruch einer moglichst selbstbestimmten
Entscheidung gerecht zu werden (u.a. B1/ B2). Dabei sei z.B. wichtig, dass sich die Beraten-
den in einer Institution befinden, in der Sie unabhangig von religidsen Leitlinien neutral bera-
ten kdnnen, ohne sich bestimmten Grundséatzen verpflichtet zu flhlen, wie vereinzelt gedu-
Bert wird (B2).

Wie bereits im entsprechenden Unterpunkt der medizinischen Beratung (2.4.1.2.) beschrie-
ben, bemihen sich die psychosozialen Beratenden auch darum, durch méglichst breitgefa-
cherte Informationen und das Einnehmen unterschiedlicher Blickwinkel auf die aktuelle Le-
benssituation eine selbstbestimmte und reflektierte Entscheidung zu befdérdern (B1/ B4/ B5).
Dazu gehore auch die Vermittlung an weiterfiihrende Institutionen wie Behindertenverbénde
oder der Kontaktaufbau zu anderen Betroffenen: ,Und auch den Kontakt zu Selbsthilfegrup-
pen zu begleiten, sie zu motivieren, das wahrzunehmen, sich breiter zu informieren und nicht
zu schnell sich in so eine einseitige Richtung weiter zu bewegen.” (B5).

Das Aufzeigen unterschiedlicher Handlungsspielrdume sei von besonderer Bedeutung, da
sich viele Paare nach der Diagnosestellung vorschnell auf eine Entscheidung festlegten und
aufgrund des Schockzustands nicht alle Optionen berlcksichtigt wiirden: ,Dazu gehort eben,
all diese anderen Wege auch aufzuzeigen. Die meisten Paare haben eine Diagnosestellung,
sind dann auch im Schock und haben ein Tunnelblick. Die haben das Geflhl: wenn wir die-
ses Kind bekommen wirden, das ist sozusagen das Ende unseres Lebens. Und das zu ver-
suchen zu weiten [...J*. (B5). Es wird betont, dass auch bei Paaren, die als entschieden oder
unsicher in der Entscheidung erscheinen, dies ein hilfreicher Prozess sei, um zu einer wirk-
lich tragfahigen Entscheidung zu gelangen (B5). Als besonders entlastend werden immer
wieder der Raum und die Zeit beschrieben, die in der psychosozialen Beratung gegeben
werden, sowie die Mdglichkeit, jeglichen Geflihlen freien Lauf lassen zu kénnen (B1). Eine
Beraterin beschreibt diesbeziiglich: ,[...] dass man in der Beratungsstelle im geschlossenen
Raum ist, wo jede Frau ihre eigenen und womdglich selbst unerwiinschten Gefiihle ausspre-
chen darf und tatséchlich auch soll.“ (B1).
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Ein fur die Eltern bedeutsames Entscheidungskriterium scheint die Prognose der zu erwar-
tenden Fahigkeiten und Beeintrachtigungen des zukiinftigen Kindes zu sein, was auch schon
in den Ausfuhrungen zur arztlichen Beratung (2.4.1.) deutlich wurde. Die Beratenden berich-
ten, dass es darum gehe, gemeinsam zu besprechen ,[...] wie groR3 ist die Wahrscheinlich-
keit, dass da eine sehr grol3e Behinderung ist, die sehr einschrdnkend ist und wie grof3 ist
die Wahrscheinlichkeit, dass so ein Kind ein relativ normales Leben fuhren kann, oder wie
grof ist die Wahrscheinlichkeit, dass das Kind nach der Geburt nicht lebensfahig ist.“ (B3).
Solche Uberlegungen wirden in die Entscheidungsfindung der Eltern oftmals einbezogen.

2.5. Bewertung der PND/ NIPT

In diese Kategorie wurden vor allem Aussagen der Mediziner_innen und der Beratenden
eingeordnet, sodass hier eine fachliche Einschatzung der PND/ NIPT im Zentrum steht. Be-
zuglich der individuellen Einschatzung der Verfahren durch die Schwangeren und die Eltern
ist der Blick auf die Motive fur bzw. gegen die Inanspruchnahme préanataldiagnostischer
Tests entscheidend (vgl. auch 2.3.).

Richtet man zu Beginn den Blick auf die aus Sicht von Arzt_innen und Beratenden positiven
Aspekte der aktuellen Entwicklung, zeigt sich, dass die Kostenreduzierung fir die Tests von
den Beratenden eher positiv wahrgenommen wird. Als Argument wird genannt, dass zuneh-
mend alle Personen, die Bluttests durchfiihren lassen wollen, dies auch tun koénnen: ,lch
personlich fand die Situation schwierig, als sie noch sehr, sehr teuer waren und ein paar
ausgesuchte Menschen es sich leisten konnten, das zu machen, und die, fur die es eine Hil-
fe oder eine gute Option, quasi Uber den Preis ausgeschlossen waren.“ (B2, s.a. B1). Auch
im Sinne der angestrebten Selbstbestimmung von schwangeren Frauen erscheinen die NIPT
als ein positiver Entwicklungsschritt, was von einer Gynakologin mit folgenden Worten be-
schrieben wird: ,Wenn ich von der Autonomie der Frau ausgehe, die selber entscheiden
kann, wie sie sich in der Situation verhalten mochte, ist in so einer Situation am allerersten
dieser Bluttest ein Gewinn.“ (A2).

Vereinzelt wird dartber hinaus als Fortschritt gewertet, dass z.B. der PraenaTest mit einer
geringeren Belastung sowohl fiir die Schwangeren als auch fiir die beteiligten Arzt_innen
einhergehe (B3). Als Argument dafur wird die frihe Testmoglichkeit mit der Option eines
frihen Schwangerschaftsabbruches und die damit einhergehende Vermeidung von spéten
Abbrichen genannt, die sowohl fur die Schwangere als auch fir die durchfliihrenden
Arzt_innen psychisch sehr belastend seien (B3).

Daruber hinaus wird die mit der Ausweitung der nichtinvasiven Tests verbundene Reduktion
invasiver Verfahren mit ihren eingriffsbedingten Risiken von den psychosozial Beratenden
positiv beurteilt (B1/ B3). Eine Beraterin sagt, dass insgesamt keine quantitative Verande-
rung in der Inanspruchnahme der PND festzustellen sei, da auch die invasiven Verfahren
srelativ haufig genutzt worden® (B3) seien. Entsprechend sei die Inanspruchnahme pranatal-
diagnostischer Verfahren ,fir Frauen immer auch ambivalent” (B3) gewesen. Dies stellt je-
doch eine Einzelmeinung in der Erhebung dar.

Der Vergleich von positiven und kritischen Einschatzungen der NIPT in der Erhebung zeigt,
dass die kritische Sicht auf die aktuelle Situation Uberwiegt. So beschreiben besonders die
interviewten Arzt_innen die im Vergleich mit den invasiven Verfahren deutlich friihere Test-
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mdglichkeit in Verbindung mit der Option eines frihen Schwangerschaftsabbruches als pro-
blematisch. Eine Pranataldiagnostikerin schildert die aus ihrer Sicht fragliche Dynamik: ,Das
heil3t, die missen das nicht begriinden und die missen sich auch gar nicht mit dem Thema
auseinandersetzen und das finden wir absolut problematisch.“ (A1). Diese Dynamik wird
auch von den Beratenden kritisch gesehen, da durch die frihe Testmoglichkeit ab der 9.
SSW ein Abbruch nach der gesetzlichen Beratungsregelung vor der 12. SSW moglich sei,
ohne die Verdachtsdiagnose noch einmal genauer untersuchen und bestatigen zu lassen
(B1).

Im Falle eines gewtiinschten spateren Schwangerschaftsabbruches wird beschrieben, dass
kein Abbruch auf der Grundlage einer Wahrscheinlichkeitsberechnung durch einen Bluttest
vorgenommen werde und eine nachfolgende Abklarung durch invasive Verfahren zu erfolgen
habe (B5). Besonders in Bezug auf die Begriindung fir einen mdglichen Abbruch (in den
meisten Fallen die Diagnose von Trisomie 21) wird es auf Seiten der Beratenden als ethisch
problematisch angesehen, dass eine Schwangerschaft abgebrochen werde, obwohl die Dia-
gnose ,Trisomie 21“ an sich keine Indikation flr einen Abbruch beinhalte. Es handele sich
bei Trisomie 21 nicht um eine Erkrankung mit therapeutischer Konsequenz, sondern lediglich
um eine ,nicht normale angeborene Entwicklung® (B1). Bezogen auf die damit angesproche-
ne gesellschaftliche Dimension der NIPT ist die Aussage einer Mutter eines Kindes mit
Trisomie 21 interessant. Sie sieht den Bluttest auf Grund seiner gesellschaftlichen Brisanz
durchaus kritisch: ,Tja, ich bin an sich auch gegen diesen Bluttest, weil so schnell ausgesiebt
wird. Gesellschaftlich finde ich den problematisch.” (F3). Dennoch entscheidet sie sich selbst
individuell daftr, diese Moglichkeit wahrzunehmen.

Ein weiterer Punkt in der Erhebung, der aus professioneller Sicht als problematisch erachtet
wird, ist die offentliche Darstellung bzw. Wahrnehmung der Bluttests. Es werde suggeriert,
dass die NIPT die invasiven Untersuchungen vollstandig ersetzen kénnten, was in der Reali-
tat aber nicht der Fall sei (Al1). AuRerdem wiirden sich Eltern in falscher Sicherheit wiegen,
wenn keine Auffalligkeit in Bezug auf Trisomie 21 entdeckt wurde und davon ausgehen, dass
ihr Kind gesund sei, was ebenfalls faktisch oftmals nicht der Fall sei (A1). Um z.B. Aussagen
Uber die organische Gesundheit machen zu kénnen, werde der Bluttest daher nur in Kombi-
nation mit dem Ultraschall angeboten (A1).

In Bezug auf die offentliche Darstellung der NIPT werden noch weitere Probleme genannt.
Sowohl Beratende als auch Arzt_innen berichten, dass den meisten Patient_innen nicht be-
wusst sei, dass es sich bei den NIPT lediglich um eine Risikoabschétzung handele und nicht
um ein treffsicheres Diagnostikverfahren (A1). AuRerdem sei vielen Eltern nicht klar, dass es
auch falsch-positiv-Ergebnisse gebe (B4).

Insgesamt lassen sich zur Bewertung der aktuellen Entwicklung besonders der NIPT einige
positive, aber auch sehr viele kritische Aussagen in den Interviews finden. AbschlieRend sei
auf eine Aussage einer Beraterin hingewiesen, die erklart, dass es letztendlich irrelevant sei,
wie diese Tests bewertet werden, da die Inanspruchnahme mittlerweile selbstverstandlich
sei. Die Entwicklung sei ,nicht mehr zuriickzudrehen® (B5) und die Frauen wirden die Op-
tion, seit sie ihnen angeboten werde, auch nutzen (B5).
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2.6. Vernetzung unterschiedlicher Akteure

In der folgenden Kategorie sind Aussagen aller interviewten Gruppen zu finden, sodass sich
beziiglich der Vernetzung zwischen Arzt_innen und psychosozialen Beratungsstellen sowie,
darlber hinaus, zu weiteren Kontaktmdoglichkeiten wie Selbsthilfegruppen und Behinderten-
verbanden ein recht umfassendes und differenziertes Bild ergibt.

Auch in Bezug auf fachliche Kooperationen zeigt sich eine generelle Unterscheidung zwi-
schen der Situation vor der Inanspruchnahme der PND und der Situation, wenn ein auffalli-
ger Befund vorliegt. Die Beratenden und die Arzt_innen schildern tbereinstimmend, dass die
Vermittlung und Inanspruchnahme der psychosozialen Beratung mehrheitlich entweder nach
einer Diagnosestellung erfolge (B1/ B4/ B5, A1/ A2/ A3) oder wenn der Wunsch von den El-
tern eindeutig geauRert werde (A3). Von einer Beraterin wird beschrieben, dass es kaum
offentliches Bewusstsein daflir gebe, dass die psychosoziale Beratung auch vor Inanspruch-
nahme der PND eine Option darstellen kénne: ,Ich glaube, dass es noch bekannter werden
muss, dass es zum Beispiel uns gibt im Rahmen von psychosozialer Beratung vor PND.”
(B4). Hier zeigt sich, dass die psychosoziale Unterstiitzung aktuell eher im Sinne einer Kri-
senintervention agiert, was nicht vollstandig dem angestrebten Ziel der Gesetzesanderung,
die eher eine Krisenpravention im Blick hatte, entspricht. Auch hier wird in Interviews darauf
hingewiesen, dass eine vorherige Auseinandersetzung mit dem Thema Behinderung ohne
das Bestehen einer Auffalligkeit nicht erfolge: ,[...] eine schwangere Frau, die sich auf ihr
Kind freut, erstmal keinen Kontakt zu Behindertenverbanden oder Selbsthilfegruppen mdchte
oder kritisch hinterfragt, was tate ich, wenn mein Kind behindert wére? [...] Da moéchte sie
sich in der Regel nicht mit auseinandersetzen.“ (B1). Dies wird sowohl von Arzt_innen als
auch von Beratenden bestétigt (B1).

Gefragt danach, ob sie Veranderungen durch die Gesetzesédnderung aus dem Jahre 2009/
2010, die eine bessere Vernetzung von niedergelassenen Arzt_innen und psychosozialen
Beratungsstellen bewirken sollte, wahrnehmen konnten, beschreiben die Beratenden uber-
einstimmend, dass sich nichts verandert habe (B1/ B2/ B3/ B4/ B5). Diese Einschatzung be-
ruht jedoch in den meisten Fallen nicht darauf, dass die Arzt_innen die Frauen nicht an die
Beratungsstellen weiterleiten wirden, sondern dass sie dies innerhalb von bereits vor 2009
bestandenen und etablierten Kooperationsstrukturen tun. So berichtet eine Beraterin ,Das
hat immer schon bestanden, da hat sich nichts fiir uns geéandert. Es war immer eine gute
Zusammenarbeit.“ (B3). Auch die befragten Arzt_innen bestatigen diese Einschatzung und
beschreiben, dass ihre festen Kooperationsstrukturen durch ein Modellprojekt entstanden
seien und beibehalten wurden (Al). Bei einigen der befragten Beratungsstellen handelt es
sich um in Kliniken ansassige Institutionen, deren Klientel zu ,99 Prozent Klinikintern® sei, die
Uberweisung von niedergelassenen Arzt_innen sei ,zahlenmaRig der deutlich geringere An-
teil (B5). Die mit einer engen raumlichen Vernetzung verbundene Niedrigschwelligkeit der
Inanspruchnahme psychosozialer Beratung hat moglicherweise Einfluss auf die Bereitschaft
der Schwangeren, sich darauf einzulassen.

Bei der Kooperation zwischen Niedergelassenen und Beratungsstellen komme es nach Aus-
sage einer Beraterin auch immer auf die arztliche Motivation und die Einschatzung der Be-
deutsamkeit einer psychosozialen Beratung an. So wird z.B. bezogen auf die Kooperation
beschrieben: ,[...] aber es kommt natiirlich darauf an, wie ich das verkaufe. Ob ich sage: da
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kénnen Sie auch noch hingehen oder ob ich sage: das ist sinnvoll oder das empfehle ich
Ihnen sehr. [...] Ich kann nur sagen, die Arzte, die das vorher als wichtig empfunden haben,
die machen das weiterhin und die anderen tun ihre Pflicht sozusagen.” (B2). Auch von ande-
ren Beratenden wird beschrieben, dass das Wissen Uber die Arbeit der anderen Profession
und die Anerkennung der Gleichwertigkeit nicht immer gegeben sei: ,Aber ich bin mir nicht
sicher, inwieweit tatsachlich der Beratungsauftrag der Niedergelassenen so funktioniert, wie
er per Gesetz sein soll. Ich glaube da fehlt ein bisschen [...], dass einfach bei den Arzten
vielleicht gar nicht der Blick dafiir da ist: was bedeutet eigentlich eine psychosoziale Bera-
tung [...] Ich glaube, dass da eine bessere Kooperation und Vernetzung wichtig ist. Die Un-
terschiede nochmal deutlich zu machen und trotzdem beides gleichwertig zu sehen in dem
Prozess.“ (B4). Andrerseits wird auch betont, dass psychosozial Beratende eine ,etwas gro-
Rere Sensibilitdt* (B1) bei den Niedergelassenen fir das Thema psychosoziale Beratung und
die damit einhergehende Vermittlung feststellen. Auch eine Pranataldiagnostikerin be-
schreibt, dass sie begleitende psychosoziale Beratung als Gewinn erlebe: ,Aber wir sind
davon uberzeugt, dass das sinnvoll und gut ist und deswegen schicken wir die Frauen da-
hin.“ (Al).

Im Falle eines auffalligen Befundes sei ein leichter Anstieg an Vermittlung feststellbar: ,Wenn
da tatsachlich ein Befund im Raum steht, da &ndert sich was in die richtige Richtung, aber
das ist ein Prozess, der braucht eine lange Zeit, glaube ich.“ (B1). Dies ist auch ein Hinweis
darauf, dass die existierenden Versorgungs- und Vermittlungsstrukturen fiir verbesserungs-
wurdig gehalten werden.

Wie bereits im Fall der medizinischen Beratung gezeigt wurde, kann auch in dieser Kategorie
herausgearbeitet werden, dass geringe Vermittlungszahlen durch die Praxisstrukturen der
niedergelassenen Arzt_innen erklart werden: ,Ich meine der berufliche Alltag da ist natirlich
eng getaktet, und solche Gesprache brauchen Zeit und bringen kein Geld, wenn man ehrlich
ist.“ (B1) Es wird aber auch ausgefiihrt, dass gerade aufgrund der sehr begrenzten Zeit eine
Vermittlung an Stellen vorgenommen werde, die diese Zeit und Qualifikation zur Beratung
und Begleitung zur Verfiigung stellen konnen (B5; vgl. auch A1; zitiert in 2.4.2.). Eine nieder-
gelassene Pranataldiagnostikerin fihrt sogar aus, dass in ihrer Praxis eine Indikationsstel-
lung nur nach erfolgter psychosozialer Beratung vorgenommen werde (A1).

Aus den Interviews lassen sich jedoch auch Hinweise darauf gewinnen, dass die Koopera-
tionen zwischen Praxen und Beratungsstellen eher dann etabliert sind, wenn es sich bei der
Praxis um eine Schwerpunkteinrichtung zum Thema PND handele. So beschreibt eine Arz-
tin, dass die ortlich grol3te und bekannteste Praxis fir Pranataldiagnostik ,sowieso sehr gut
mit den Beratungsstellen zusammenarbeitet.“ (A2). Auch die interviewte Pranataldiagnostike-
rin beschreibt die festen Kooperationsstrukturen mit der psychosozialen Einrichtung (A1l).
Eine niedergelassene Gynakologin beschreibt dagegen, dass der Hinweis auf eine psycho-
soziale Beratung in der Praxis oft ausbleibe: ,Ich muss auch ehrlich sagen, dass ich das oft
vergesse, den Frauen das zu sagen.“ (A2) oder dass der Hinweis nur im Falle von Unsicher-
heiten bei den Patientinnen gegeben werde (A2). Inwieweit den niedergelassenen
Arzt_innen die Wichtigkeit psychosozialer Beratung im Kontext von PND bewusst ist und sie
die Frauen vermitteln, scheint jedoch von besonderer Bedeutung zu sein, da diese ,der erste
Anlaufpunkt fur die Frauen sind.“ (B5). Das heil3t, dass diese Berufsgruppe eine hohe Ver-
antwortung hat, wenn es darum geht den Willen des Gesetzgebers umzusetzen, insbeson-

.
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dere Uber die Beratung die Praxis der PND zu regeln. Zusammenfassend kann festgehalten
werden, dass die Vermittlung an psychosoziale Beratungsangebote in der Praxis sehr unter-
schiedlich erfolgt.

Neben der Kooperation zwischen Arztpraxen und Beratungsstellen wurde auch nach Kontak-
ten und Vermittlungsstrukturen zu weiteren Angeboten wie Selbsthilfegruppen und Behinder-
tenverbanden gefragt. Diesbeziglich fuihrt eine Arztin aus, dass im Falle eines auffalligen
Befundes die Kontaktaufnahme Uber die Mitarbeiter_innen der Beratungsstellen verlaufe, die
Kontakte zu Behindertenverbanden sowie Selbsthilfegruppen hatten (Al). Auch von den Be-
ratenden wird die Kontaktvermittlung zu Betroffenen als zentraler Inhalt und wichtige Aufga-
be der psychosozialen Beratungsarbeit beschrieben: ,Wir haben auch Kontakte zu anderen
Eltern mit Down-Syndrom Kindern, da bieten wir an, dass die Paare andere Eltern kennen-
lernen, mit ihnen sprechen, wenn sie in einer dhnlichen Situation waren. Sich also ein um-
fassendes Bild zu machen.“ (B4, siehe dazu auch B5). Neben diesem von Seiten der psy-
chosozialen Beratungsstellen vorgenommenen Weg der Kontaktanbahnung wird auch be-
schrieben, dass bisweilen Patientinnen, die mit einer auffalligen Diagnose konfrontiert sind,
von sich aus danach fragen, wie sie Betroffene kennenlernen kénnen, um die zu erwarten-
den Fahigkeiten und Beeintréachtigungen ihres zukiinftigen Kindes realistischer einschatzen
zu kénnen.

Blickt man nun auf die Erfahrungen, von denen Schwangere berichten, entsteht allerdings
ein anderes Bild. So beschreiben alle Interviewten, dass es keinerlei Hinweise auf die Op-
tion, eine psychosoziale Beratung in Anspruch nehmen zu kénnen, stattgefunden habe, wie
folgende Aussagen stellvertretend verdeutlichen: ,Hab ich nie gehort. Wurde nicht mit einem
Wort erwahnt.” (S3) und: ,Ich wusste von dieser Gesetzesanderung erstmal nichts. Mein
Mann auch nicht. Was Sie gerade beschrieben haben, haben wir nicht so wahrgenommen.
[...] Beratung ohnehin nicht. Wenn, halt noch eine andere Untersuchung [...].“ (F3). Eine
Schwangere fuhrt weiter aus, dass sie das Wissen Uber das Angebot der psychosozialen
Beratung wunschenswert gefunden hatte: ,[...] aber das wére vielleicht was, dass sie sagen:
Wenn Sie Fragen haben, kénnen Sie auch aulRerhalb von mir auch...das und das haben wir
im Angebot, wenn Sie das moéchten, kdnnen wir dartiber reden, wenn nicht, ist auch in Ord-
nung, ist inre Entscheidung.” (S3).

Diese Aussagen decken sich zumindest teilweise mit den Aussagen der Eltern, die ein Kind
mit Trisomie 21 haben. Diese beschreiben ebenfalls, dass sie keine Informationen tber wei-
terfihrende Kontakte bekommen (F1/ F3) und kein Wissen Uber die Mdéglichkeit der Inan-
spruchnahme psychosozialer Beratung hatten: ,lch kann nattrlich nicht sagen, wie es wéah-
rend der Schwangerschaft aussieht, ob es da irgendwelche Beratungsstellen gibt, weil wir
das nicht genutzt haben.” (F1).

Wie auch in den Arzt_innen-Interviews herausgestellt werden konnte, wird die psychosoziale
Beratung von Schwangeren und Eltern eher im Sinne der Krisenintervention bei einem auf-
falligen Befund wahrgenommen, was folgende Aussage verdeutlicht: ,Im Grunde ergab sich
das Thema ja bei uns nicht, weil es ihm Vorfeld nicht klar war, dass er eine Behinderung
haben wirde.” (F3). Die Beratung gerat demnach bei unterschiedlichen Zielgruppen erst in
den Blick, wenn eine Auffalligkeit bzw. Diagnose erhoben wurde und die Option, vor oder
wahrend der PND Begleitung zu bekommen, wird kaum in Erwagung gezogen. Bestatigt sich
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der Verdacht auf eine Behinderung des Ungeborenen, geraten psychosoziale Beratungsan-
gebote fir prospektive Eltern zumeist erstmals in den Blick.

Die Begleitung wird in diesem Fall als mehrheitlich positiv und hilfreich empfunden. So be-
schreiben Eltern, dass sie die psychosoziale Begleitung im Krankenhaus als sehr umfassend
erlebt hatten, sie jedoch eher durch die klinikansassigen Psychotherapeut_innen oder Seel-
sorger_innen geleistet worden sei (F2). Auch eine weitere Mutter beschreibt die in der Klinik
tatigen Arzt_innen als sehr bemiiht, nach der Diagnose Trisomie 21 und der Entscheidung
fur das Kind, Kontakte zu Betroffenen herzustellen: ,Da fand ich die Arzte lber ihren Job
hinaus sehr, sehr engagiert. Gut, aber da war die Diagnose schon da und wir wollen es auf
jeden Fall behalten.” (F3). Der Austausch mit anderen Betroffenen wird dann mehrheitlich als
hilfreich empfunden (vgl. dazu Kategorie 2.8. ,Unterstitzungsbedarf im Rahmen der PND*.

2.7. Gesellschaftliche Aspekte und soziale Folgen der PND/ NIPT

Unter der folgenden Oberkategorie werden die Unterkategorien ,Wissen Uber Behinderung®,
,S0zialer Druck®, ,Gesellschaftliche Einstellungen zu Behinderung®, ,Einflussfaktoren bei
Entscheidungsfindung“ sowie ,Schwangerschaftserleben® und ,Auswirkungen auf Menschen
mit Behinderungen“ zusammengefasst.

2.7.1. Wissen liber Behinderung

Gefragt nach dem Wissen, das Schwangere und werdende Eltern tber Behinderung haben,
ergeben sich zahlreiche Uberschneidungen in den Aussagen der Beratenden und der
Arzt_innen. So filhren beide Gruppen aus, dass Schwangere meist ein geringes oder wenig
differenziertes Wissen sowohl Uber die pranataldiagnostischen Tests an sich als auch Uber
Behinderungen hatten (A1/ A3, B1/ B2/ B3), was durch folgende Aussage verdeutlicht wird:
,Die meisten Patientinnen haben kein oder kaum Wissen und Vorstellungen iber das Leben
mit behinderten Kindern.“ (A3). Als problematisch wird beschrieben, Schwangere wirden
aufgrund mangelinder Kenntnis davon ausgehen, dass durch ein unauffalliges Testergebnis
alle Behinderungsarten ausgeschlossen seien: ,Erstaunlicherweise ist dieses Down-
Syndrom fir das Hauptsachliche ganz haufig. Sicherlich, die wissen nicht, was auch noch
sonst passieren kann. [...] Die denken: ja, das hat ja nichts, also ist es gesund.” (Al).

Es konnte herausgearbeitet werden, dass Frauen sich aufgrund des begrenzten Wissens
uber die pranataldiagnostischen Tests h&ufig auf die beteiligten Arzt_innen als Spezia-
list_innen verlassen (B1). Oftmals seien Patientinnen die begrenzten therapeutischen Optio-
nen nach einem prénatal festgestellten auffalligen Befund nicht eindeutig klar (B1). Auch der
Wunsch nach einer &arztlichen Prognose werde von Eltern aufgrund ihres begrenzten Wis-
sens immer wieder an die Arzt_innen herangetragen, was von diesen teilweise als problema-
tisch angesehen wird: ,Die wollen eine Einschatzung der Lage. Das ist natirlich immer
schwierig, weil wir alle keine Glaskugel haben.“ (A1)

Die wenig differenzierte Sichtweise auf Behinderung zeige sich nach Ansicht der psychoso-
zialen Beratenden immer wieder darin, dass Schwangere einen unrealistischen und meist an
Schwachen und Defiziten orientierten Blick in die Zukunft mit einem behinderten Kind hatten.
So wird als Praxisbeispiel angefuhrt: ,Viele denken ja, wenn ich ein Kind mit Behinderung
habe, dann kann ich nie wieder arbeiten gehen [...] Oder aber auch: das behinderte Kind
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braucht mich ein Leben lang. [...] Dass man dann einfach wirklich versucht, sich ein Bild zu
machen.“ (B4). Eine Arztin thematisiert die Problematik, die mit dem fehlenden bzw. mangel-
haften Wissen einhergehen kann, wie folgt: ,Gefahrliches Halbwissen kann ich nur sagen, so
gut wie gar nichts. Und deswegen ist diese Beratung auch so wichtig.“ (A1).

Sowohl arztliche als auch psychosoziale Beratung und das Vermitteln personlicher Kontakte
seien besonders in diesen Fallen wichtig, um den Blick auf Behinderung zu erweitern und
unrealistische Angste abzubauen (A1). Nicht nur im Falle eines positiven Befundes, sondern
auch im Vorfeld einer Beratung zur PND sei es aufgrund des mangelnden Wissens wichtig,
neutral aufzuklaren und medizinische Sachverhalte verstandlich aufzubereiten, um unrealis-
tische Sorgen vor Behinderungen abzubauen (A3).

Auch der Einfluss der Medien wird in diesem Kontext benannt, da viele Schwangere sich
aufgrund wenig sachlicher Informationen, z.B. aus dem Internet, unrealistische Sorgen ma-
chen wiirden, was von den Arzt_innen sehr kritisch angesehen wird: ,Dass sich Leute natiir-
lich im Internet belesen und dann irgendwelche Horrorstories lesen [...] Das ist nicht mehr zu
stoppen. Da steht jede Menge Unsinn drin, da steht jede Menge, womit wir sehr zu kampfen
haben, da stehen alte Kamellen drin, Sachen, die medizinisch langst Gberholt sind. Aber die
Leute belesen sich dann aber n&chtelang, sind total beunruhigt und kommen dann hier wirk-
lich nervlich angeschlagen hin.“ (A1). Auch eine Schwangere beschreibt: ,Da fehlen einem
tatsachlich die Informationen® (S3); wenn man sich umfassend Uber bestimmte Tests oder
Behinderungen informieren mochte, sei es nun eigenaktiv oder bei dem betreuenden Arzt/
der betreuenden Arztin.

Schaut man sich neben dieser professionellen Einschatzung die Sicht der Schwangeren und
Eltern an, zeigt sich, dass auch hier teilweise Angste und unrealistische Einschatzungen des
moglichen Lebens mit einem behinderten Kind bestehen. Eine Mutter beschreibt beispiels-
weise: ,Das ist schon eine Entscheidung flirs Leben, so ein Kind mit Down-Syndrom. Oder
mit einer Behinderung. Ich kann jetzt nicht sagen, mit 20 geht sie oder heiratet sie oder so.
Die wird immer bei uns oder mit uns bleiben.” (F1). Auf die jeweiligen gesellschaftlichen und
individuellen Vorstellungen im Hinblick auf Behinderungen wird unter 2.7.3. ausfthrlich ein-
gegangen. Es zeigt sich jedoch bereits hier, dass Behinderung oft generell mit der Vorstel-
lung von Unselbsténdigkeit und Unmuindigkeit einhergeht, was auf mangelndes Wissen uber
bestimmte Behinderungsarten zuriickgefiihrt werden kann. Aufgrund des geringen Wissens
Uber Behinderung wird es in den Interviews als hilfreich beschrieben, durch den direkten
Kontakt mit Betroffenen ein realistisches Bild zu bekommen und ggfs. wirklichkeitsferne Sor-
gen abzubauen (F1). In den Interviews zeigt sich auch, dass der perstnliche Kontakt zu
Menschen mit Behinderungen das Wissen Uber Behinderungen pragt und dass die Vorstel-
lung Uber Behinderungen umso realistischer ist, je mehr personliche Berihrungspunkte es
im Alltag zu Menschen mit Behinderung gibt oder in der Vergangenheit gab. So wird von
einer Schwangeren, die Kontakt zu Menschen mit Behinderung hat, beschrieben: ,Insofern,
was das praktische Leben angeht, habe ich da eigentlich ein positives Bild.“ (S2). Auch die
zunehmende Prasenz von Menschen mit Behinderungen in den Medien scheint bei dem
Erwerb von Wissen Uber Behinderung eine Rolle zu spielen: ,Wenn ich sehe, der ist irgend-
wie komisch, aber der ist 35 Jahre alt und steht mitten im Berufsleben, warum soll ich mich
dann gegen eine Schwangerschaft oder gegen ein Kind entscheiden?. (S3).
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Auch eine umfassende medizinische Aufklarung Uber Mdglichkeiten und Beeintrachtigungen,
die mit einer Behinderung einhergehen, scheint fur Eltern, die wenig Wissen uber Behinde-
rungen haben, eine hilfreiche Unterstitzung zu sein: ,Er hat weder ein gruseliges Bild fur
spéter gezeichnet noch hat er sich dazu gedulert oder eine Wertung gemacht [...] Und da
war fur mich dieses Problem Down-Syndrom etwas kleiner geworden.“ (F2).

Es muss aber auch festgehalten werden, dass es trotz angemessenen Wissens der Eltern
uber Behinderung zu einer Uberforderungssituation kommen kann, was eine Mutter wie folgt
beschreibt: ,Trotzdem ist es so, wenn das Kind dann geboren wird, ist es ein Schock. Oder
war es fur uns ein Schock. Weil man dann, gerade ich jetzt, einiges Giber das Down-Syndrom
wusste und viel gelesen hatte, aber dennoch denkt man in der Situation: Meine Gilte, eigent-
lich weildt du so viel, aber eigentlich weift du doch gar nichts, wie du das jetzt anfangen
sollst.“ (F3). Informationen Uber medizinische Fakten und tUber das Leben mit einer Behinde-
rung missen aber nicht zu einer bestimmten Entscheidung fihren, wie auch schon von den
psychosozialen Beratenden in Bezug auf die Wirksamkeit ihrer Beratung angesprochen wur-
de. Es konnte sein, dass selbst eine umfassende und differenzierte Aufklarung und Informa-
tionsvermittlung kaum direkten Einfluss auf Entscheidungen hat.

2.7.2. Sozialer Druck

Anhand der folgenden Kategorie soll untersucht werden, ob es einen sozialen Druck einer-
seits zur Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Verfahren gibt und, dartber hinaus, ob
bei einem auffélligen Befund oder einer gesicherten Diagnose ein sozialer Druck besteht, die
Entscheidung in eine bestimmte Richtung zu treffen. Dafir kbnnen Aussagen aus allen vier
interviewten Gruppen herangezogen werden, die einen breitgefacherten Blick auf diese
Thematik eréffnen.

Bei den Aussagen der interviewten Beratenden und Arzt_innen ergeben sich Uberschnei-
dungen dahingehend, dass beide Gruppen den Druck zur Inanspruchnahme der PND auf-
grund der Selbstverstéandlichkeit des Angebots und des Nutzens ansprechen (B1/ B2/ BB4/
A2). So wird beispielweise beschrieben, dass Druck durch die in der Schwangerenvorsorge
selbstverstandlich integrierten Verfahren entstehe: ,Der Mensch neigt ja dazu, sich ungern
aus der Masse hervorzuheben und wir haben ja dieses Vorsorgesystem und wir haben gute
Ultraschallgerate und jeder sagt: Vorsorge ist wichtig und dazu gehort der Ultraschall.“ (B1).
Dartuber hinaus wird die Aussage getroffen, dass alleine das Angebot Druck ausiibe, da es
von den Schwangeren verlange, sich dazu verhalten zu missen: ,Es ist schwierig, wenn mir
etwas angeboten wird, einfach Nein zu sagen. Ich muss mir ja zumindest Gedanken daruber
machen.” (B2). Daruber hinaus werden das Gefuhl und die ,Angst: wenn ich das jetzt nicht
mache, verpasse ich dann irgendwas?“ (B2) von einer Beraterin erwahnt. Es wird vermutet,
dass sich der Druck zur Inanspruchnahme von PND /NIPT auf Frauen unter 35 Jahren er-
hoht habe (B2).

Schaut man auf die anderen Akteure, wird in den Interviews deutlich, dass sozialer Druck
neben den schwer fassbaren gesellschaftlichen Einstellungen auch durch die Meinung Ein-
zelner erzeugt werden kann. So wird beispielsweise der Einfluss der Partner_innen als be-
deutsam und als zweitwichtigster Einfluss neben den betreuenden Arzt_innen beschrieben
(B2). Dies wird sowohl von einer Beraterin als auch von einer Arztin bestatigt (B2/ Al). So
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wird die Sorge vor dem Einfluss eines behinderten Kindes auf die Partnerschaft angespro-
chen: ,[...] wenn eine Patientin sagt: ich kann das tragen, aber wenn der Partner das nicht
kann, dann nutzt es mir auch nichts, dann steh ich mit dem behinderten Kind alleine da.*
(A1).

Betrachtet man die professionelle Seite, kann Druck auch durch das Angebot der betreuen-
den Arzt_innen entstehen, die die PND mittlerweile generell haufiger anbieten (A2) oder
auch aufgrund des Alters nahelegen (A1l). Kritisch wird gesehen, dass das &arztliche Angebot
der PND im Zusammenhang mit 6konomischen Interessen stehe und die Tests moglicher-
weise eher angeboten werden, was ebenfalls Druck auf die Schwangeren ausiibe (vgl. A3;
zZitiert in 2.4.1.2.).

Ein sehr wichtiges Thema, das immer wieder angesprochen wird, ist die Eigenverantwortung
der getroffenen Entscheidung. So wird beschrieben, dass der Druck insbesondere auf Frau-
en steige, da heute, im Gegensatz zu frither, die Méglichkeit bestehe, Wissen lber sein Un-
geborenes zu erhalten. Das heil3t, dass Entscheidungen dafiir oder dagegen individuell zu-
schreibbar werden und die jeweiligen Konsequenzen verantwortet werden missen. Eine
Beraterin fuhrt diesbezliglich aus: ,Wenn ich friher einfach schwanger war [...] und da war
irgendwas, da war ich nicht dafir verantwortlich, das war Schicksal. Wenn ich das aber
schon in der 10. oder 8. Woche weild und es immer kontrollieren lasse, muss ich ja Entschei-
dungen treffen, irgendwie muss ich mich dazu verhalten. Deshalb ist mehr das Gefiihl ge-
wachsen, dass ich verantwortlich daftir bin, wenn ich ein Kind mit Down-Syndrom bekom-
me.“ (B2). In Bezug auf eine etwaige Kostenlibernahme der NIPT durch die GKV wird be-
schrieben: ,Und wenn das Kassenleistung wird, kriegt das ja noch mehr den Flair des Nor-
malen. So das, was man so machen muss.“ (A2). Einerseits wird der Druck aufgrund der
Niedrigschwelligkeit — insbesondere in Bezug auf das ETS — bestatigt, andererseits wird ein
zunehmender Druck bei den NIPT eher hinterfragt: ,/[...] dieses: naja, es tut nicht weh und
das machen alle, dann mache ich das mal. Aber die Bluttests? Das weil3 ich nicht, ob das
mehr Druck macht, das machen zu missen?“ (B4).

Was den sozialen Druck zur Inanspruchnahme der PND angeht, ist die Einschatzung jedoch
nicht einheitlich. So wird beispielsweise von einer Arztin beschrieben, dass sie keinen An-
stieg des gesellschaftlichen Drucks zur Inanspruchnahme feststellen kénne: ,Ob der gesell-
schaftliche Druck jetzt gro3er geworden ist, das empfinde ich eigentlich nicht so. N&. Es gibt
ja auch viele, die sich ganz bewusst gegen solche Verfahren entscheiden.“ (A1). Auch eine
Beraterin sagt, dass weniger der soziale Druck Einfluss auf Entscheidungen habe, sondern
eher das ,innere Sicherheitsbedirfnis® der Frauen und die ,individuelle Angst vor einer Uber-
forderungssituation mit einem doch sehr eingeschréankten Kind.“ (B3). Das heifl3t, es wird hier
eher von einem hohen inneren Druck ausgegangen, da eine gewisse Angst vor Belastung
und Eigenverantwortung trotz gesellschaftlicher Unterstiitzungsmaoglichkeiten fir Menschen
mit Behinderungen bestehe, was wie folgt ausgedrickt wird: ,[...] Paare, die sagen: naja,
wenn wir mal ehrlich sind mit all dem Gerede von Inklusion und von Unterstitzungsmaf3-
nahmen, letztlich stehen wir aber alleine mit diesem Kind dar.“ (B5). Hier liel3e sich die Frage
anschlief3en, inwieweit unzureichende gesellschaftliche und politische Unterstitzungsmal3-
nahmen Druck auf Schwangere ausuben, kein behindertes Kind zu bekommen. Aber auch
die Frage, ob durch den Inklusionsdiskurs ein moralischer Druck auf Frauen entsteht, sich
gegebenenfalls fur ein behindertes Kind entscheiden zu missen, erscheint als relevant.
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Neben dem Druck zur Inanspruchnahme von PND/ NIPT wurde auch nach dem Druck, im
Falle eines aufféalligen Befundes die Schwangerschaft abzubrechen, gefragt. Eine Beraterin
schildert personliche Erfahrungen von beratenen Schwangeren, die Hinweise auf diese Hy-
pothese beinhalten: ,Ja, viele schildern uns das, dass sie im Gesprach mit Familie und
Freunden, wenn eine Diagnose gestellt worden ist, naturlich haufig héren: dass muss ja nicht
sein oder uberlegt euch das gut, was ihr da macht. Insofern gibt es sozialen Druck.” (B5). Als
Einflussfaktor wird mehrfach die gesellschaftliche Sicht auf Behinderung benannt: ,Ja ich
glaube schon, dass Behinderung nicht wirklich Platz hat, dass es immer noch nicht so
selbstverstandlich ist oder nicht mehr so selbstverstéandlich, dass Behinderung zum Leben
dazu gehdrt und da viele Menschen vor Angst haben, dass es ihnen schwergemacht wird,
wenn sie sich dafir entscheiden.” (B4). Auch eine Arztin beschreibt, dass Druck durch eine
nicht vorhandene Selbstverstandlichkeit, ein Kind mit Trisomie 21 zu bekommen, entstehe:
,Und je seltener Down-Syndrom Menschen werden [...] Der innere und der duf3ere Druck
wirde steigen. Es wéare weniger selbstverstandlich, dass sowas auch geht.“ (A2). Auch eine
andere Arztin bestatigt diese Annahme, indem sie darstellt: ,Ich glaube, dass der soziale und
gesellschaftliche Druck zunimmt, sowohl den Test durchfiihren zu lassen, als auch im Falle
einer Behinderung die Konsequenz Interruptio durchzufihren. (A3).

In den Interviews werden aber auch andere Ansichten genannt — namlich, dass der soziale
Druck schon immer bestanden habe und dieser ,friiher noch mehr auf den Frauen gelastet
hat, weil der Umgang mit Behinderten anders war und weil es weniger Hilfsmoglichkeiten
gab“ (A1). Passend dazu wird auch ausgefiihrt, dass die Option, ein Kind mit einer Behinde-
rung zu bekommen, gestiegen sei (B2) und dass Paare nach der bewussten Entscheidung
fur das Austragen einer Schwangerschaft mit einem behinderten Kind Akzeptanz und An-
nahme in ihrem sozialen Umfeld erleben (B5). Kritisch hinterfragt wird, ob es durch die Aner-
kennung von Frauen, die sich fiir ein Kind mit Behinderung entscheiden, zu einer Gering-
schatzung derer, die sich fur einen Abbruch entscheiden, komme (B2).

Als weitere wichtige Faktoren, die teilweise als Ursachen fiur gesellschaftlichen Druck ange-
sehen werden, werden allgemeine gesellschaftliche Leistungsanforderungen und Rollener-
wartungen genannt. So wird beschrieben, dass ein Kind mit Behinderung den individuellen
Lebensentwurf in einer leistungsorientierten Gesellschaft durchkreuze (B2) und besonders in
Akademikerkreisen der Druck auf Frauen gestiegen sei, ,[...] im Rahmen der Selbstverwirkli-
chung und im Rahmen des gesellschaftlichen Status® (B3) berufstatig zu sein. Die befragten
Familien berichten, dass die Sorgen um die Zukunft groRen Stellenwert einnehmen: ,[...] ich
habe mich zwischendurch gefragt, ob ich wieder arbeiten kann, da habe ich mir viel Sorgen
drum gemacht.“ (F2).

Auch die interviewten Familien schildern, dass Druck durch die gesellschaftliche Leistungs-
orientierung entstehe. Von einer Mutter wird beschrieben, dass die Inanspruchnahme prana-
taldiagnostischer Verfahren fir manche Menschen vor dem Hintergrund der Anspriiche der
Leistungsgesellschaft sehr bedeutsam sei, ,um so ein perfektes Leben weiterzuleben* (F2).
Auch eine andere Mutter eines Kindes mit Trisomie 21 bestatigt: ,Ich glaube es ist schon
schwierig, wenn man in so einem stark oberflachlichen Kontext lebt, dann zu sagen: Ich be-
komme ein Kind, das dem Ganzen nicht entspricht, das auch nicht so schnell mithalten kann
und auch aufféllig ist.“ (F3). Das gesellschaftliche Bild, das andere Menschen haben, und der
eigene Anspruch an das zu fihrende Leben scheinen somit auch Druck auf Schwangere
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auszulben. Das beschreibt eine Mutter mit den folgenden Worten: ,Das eigene Bild, das
man hat [...] wird auf jeden Fall gepragt durch das Bild, das andere liber das Kind haben
werden. [...] Dazu glaube ich, dass der gesellschaftliche Druck bei der Frage auch stark lei-
ten wird.” (F3).

Aussagen beziiglich eines gestiegenen Drucks durch die Anforderungen der modernen Lei-
stungsgesellschaft sind allerdings in den Interviews mit den Schwangeren nicht zu finden.
Hier Uberwiegt eher die Wahrnehmung, dass sozialer Druck keine grofRe Rolle bei Entschei-
dungsprozessen gespielt habe (S1/ S2/ S3). Mehrheitlich wird beschrieben, dass die Ent-
scheidung fur bzw. gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen
oder eine mdgliche Entscheidung Uber das Austragen oder den Abbruch im Falle einer Be-
hinderung eher eine als individuell getroffene Entscheidung unabhangig von &aufieren Ein-
flissen wahrgenommen wird (S1/ S2/ S3). Die Schwangeren empfinden selbst kaum einen
sozialen Einfluss auf ihre Entscheidungen, wobei sie aber offensichtlich in den meisten Fal-
len das aktive Einwirken von Personen im Blick haben. Sie schenken subtileren gesellschaft-
lichen Zusammenhéngen, von denen ebenfalls sozialer Druck ausgehen kann und die von
den Arzt_innen und Beratenden angesprochen werden, wenig Beachtung. So beschreibt
eine Schwangere: ,Um die Gesellschaft haben wir uns gar nicht so groRe Gedanken ge-
macht, sondern eher was wir als Paar tragen kdnnen, was kriegen wir hin [...].“ (S3). Es wird
ausgefiihrt, dass das soziale Umfeld eine ahnliche Einstellung zu PND und Behinderung
habe, sodass eine Schwangere ,nirgendwo das Gefiihl gehabt“ habe, dass sie sich ,auller-
halb der Norm bewegen wiirde oder unvorsichtig handeln wiirde.“ (S2). Auch eine andere
Schwangere beschreibt, dass der Grof3teil der Personen in ihrem sozialen Umfeld eher ver-
stéandnisvoll reagierte und Vertrauen in die Entscheidung des Paares gezeigt hatte: ,Wenn
wir gesagt hatten, wir machen die PND, dann wére das in Ordnung und wenn wir so wie jetzt
gesagt hétten, wir machen es nicht, hétten sie gesagt: ja, das ist véllig in Ordnung [...] Ich
hatte jetzt nicht so den gesellschaftlichen Druck.” (S3). Die befragten Familien bestatigen,
dass die Entscheidung gegen die Inanspruchnahme des Tests im Umfeld konsensfahig war
(F3). In diesem Zusammenhang stellt sich jedoch die Frage, welchen Einfluss gegenteilige
Einstellungen im sozialen Umfeld haben konnten.

Schaut man sich die Erfahrungen der Eltern von Kindern mit Trisomie 21 an, fallt auf, dass
die soziale Reaktion auf die Nachricht, dass das Ungeborene eine Behinderung haben wird
bzw. hat, die eigene Sicht beeinflussen kann. So beschreibt insbesondere eine Mutter, dass
der personliche Zuspruch und die familiare Unterstitzung essentiell seien, um bei der eige-
nen Entscheidung bleiben zu kdnnen: ,lch glaube, wenn jemand dieses familiare Umfeld
nicht hat und diese Diagnose bekommt und derjenige ist an einem Scheideweg, sich zu
uberlegen, ob er es macht oder nicht, kann ich mir vorstellen, dass das Bauchgefihl in dem
Moment nicht mehr da ist.“ (F2).

Zwar wurden die Reaktionen aus dem sozialen Umfeld mehrheitlich als wohlwollend und
akzeptierend beschrieben; jedoch werden auch Situationen geschildert, in denen die getrof-
fene Entscheidung kritisch hinterfragt wurde, so z.B. von einer Schwangeren: ,Und die ha-
ben uns sehr kritisch angeguckt als wir gesagt haben: machen wir nicht. Die haben sich auch
untereinander unterhalten und gesagt: denen ist das egal, ob...“ (S3). Nach eigener Aussage
der Schwangeren habe es sich hierbei jedoch eher um einen Einzelfall gehandelt. Auch in
den Eltern-Interviews lassen sich Schilderungen vergleichbarer Situationen finden: ,Da wur-
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de dann bei einem Kind, was leider schon in der 24. Woche geboren war, [...] dann gefragt:
Meinst du denn wirklich, dass das in Ordnung ist? Da hat nicht einer einen Ansatz von
Gliickwiinschen ausgesprochen [...].“ (F2). Eine andere Mutter schildert: ,Wenn man sagt:
Oh, ein Kind mit Behinderung, und willst du nicht abbrechen? Da fangt man schon an zu
Uberlegen und ist das das Richtige, was ich jetzt tue?“ (F1).

Bezogen auf die Reaktionen betreuender Arzt_innen wird auch von Situationen berichtet, in
denen Druck durch die Empfehlung pranataldiagnostischer Tests ausgelbt wurde (S2). Aus-
serdem sind durch unsensible Informationsvermittlung Angste bei Schwangeren ausgelost
worden (S3). Auch bei den Schwangeren sowie bei den Eltern taucht immer wieder das
Thema der 6konomischen Beweggriunde auf und welche Auswirkungen diese auf die arztli-
che Beratung habe. So kénne Druck beispielsweise auch durch eine nicht neutrale Aufkla-
rung in Broschiren oder durch das Drangen privater KV auf die Inanspruchnahme der Tests
entstehen (S2). Eine Mutter beschreibt in Bezug auf den Bluttest: ,/[...] diese Arztin dort hat
das schon sehr umworben [...] Ich kann mir vorstellen, dass sich viele Eltern davon verleiten
lassen und den aufgrund dessen auch machen, wenn der von Arzteseite so befurwortet
wird.“ (F3). Insgesamt wird jedoch beschrieben, dass der soziale Druck durch die Arzt_innen
als eher gering empfunden wird. Informationen tber PND wurden auf Wunsch der Schwan-
geren gegeben (S1) und Entscheidungen gegen die PND wurden im medizinischen Setting
akzeptiert (S2).

In der Zusammenschau muss festgehalten werden, dass der soziale Druck auf Schwangere
ein vielschichtiger gesellschaftlicher Prozess ist, in dem Reaktionen aus dem engeren und
weiteren sozialen Umfeld, Einfliisse der betreuenden Arzt_innen sowie allgemeine gesell-
schaftliche Bewertungsmuster in Bezug auf Behinderung sowie Rollenerwartungen an wer-
dende Eltern zusammenspielen. In der Kategorie 2.7.4. ,Einflussfaktoren auf Entscheidun-
gen“ werden einzelne Aspekte davon detaillierter untersucht.

2.7.3. Gesellschaftliche Einstellung zu Behinderung

Unter der folgenden Kategorie werden die Aussagen zu Einstellungen zu Behinderungen der
Arzt_innen und Beratenden, der Schwangeren und Eltern sowie die gesamtgesellschaftliche
Einstellung zu Behinderung, die in den Interviews angesprochen werden, ausgewertet.

2.7.3.1. Einstellungen von Arzt_innen und Beratenden

Nachfolgend soll gepruft werden, welche Einstellungen zu Behinderung von Arzt_innen und
Beratenden deutlich werden, da diese méglicherweise Einfluss auf die Sichtweise und ggfs.
die Entscheidung der Schwangeren haben kénnen.

Die Arzt_innen selber beschreiben, wie auch schon in der Kategorie 2.4.1. ,Medizinische
Beratung“ aufgezeigt wurde, dass sie sich um die Vermittlung eines moglichst sachlichen
und neutralen Bildes von Behinderung bemiihen (A1/ A2). Eine differenzierte Sicht auf Be-
hinderung solle beispielsweise durch die mehrdimensionale Darstellung erlangt werden:
»,und dann kann ich es nur so machen, dass wir sagen, wir ziehen jetzt méglichst viele Leute
mit ins Boot, die spezialisiert sind, die Sozialpadagoginnen.“ (A1). Eine andere Gynakologin
beschreibt, dass sie versucht, Begrifflichkeiten zu verwenden, ,[...] die wertneutral sind fiir
das Akzeptieren eines Kindes und auch fiir die Entscheidung gegen ein Kind.“ (A2).
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Bezogen auf das Bild von Behinderung zeigt sich, dass bestimmte Behinderungen, wie z.B.
Trisomie 21 oder eine Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte, von Arzt_innen nicht als Indikation fiir
einen Abbruch angesehen werden. Auch die Beratenden bestatigen, dass es problematisch
sei, Behinderungen zu identifizieren, wenn ,letztendlich keine therapeutischen Konsequen-
zen“ (B1, siehe auch B2) daraus folgen. Insbesondere die Trisomie 21 wird nicht als gerecht-
fertigte Indikation fUr einen Abbruch angesehen, sondern lediglich als ,eine angeborene nicht
normale Entwicklung® (B1): ,Aber das ist vielleicht der Punkt wo man am meisten denkt:
Mensch, das ist doch auch eine gute Lebensperspektive, das ist doch gar nicht so ein The-
ma, ein Kind mit Down-Syndrom zu kriegen.“ (B2). Hier liel3e sich im Umkehrschluss die
Frage stellen, bei welchen Behinderungen ein Abbruch nachvollziehbar erscheinen wirde.
Auch eine Gynakologin beschreibt, dass sie Menschen mit Trisomie 21 als Menschengruppe
ansehe, die, zum Teil ,zwar ein bisschen gedisst‘ (A2) werde, jedoch fest mit zur Gesell-
schaft dazugehore. AulRerdem wird die Aussage getroffen, dass Menschen mit Behinderun-
gen ,insbesondere im finanziellen Bereich nicht so viel zur Gesellschaft beitragen kdénnen,
jedoch genauso dazugehdren wie alle anderen Menschen auch und andere Qualitaten ha-
ben (B1). Veranderungen in der gesellschaftlichen Reaktion auf behinderte Kinder seien
feststellbar und der Blick fur die Option, ein behindertes Kind zu bekommen, sei erweitert
worden (B2). Auch die Arzt_innen beschreiben den gestiegenen anerkennenden gesell-
schaftlichen Umgang mit Menschen mit Behinderungen (A1).

Neben dem eher wertschatzenden Blick auf Menschen mit Behinderungen zeigen sich in den
Interviews jedoch auch defizitorientierte Sichtweisen auf das Leben mit einem behinderten
Kind. So wird in den Aussagen einer Beraterin die Verknipfung von Belastung, Leid und
Behinderung deutlich: ,[...] das ist schon ein Leben, was aus meiner Sicht ungleich schwerer
ist. Als Mutter mit der Sorge um ein Kind ist man ein Leben lang beschéftigt.“ (B3).

Eine andere Beraterin sagt, dass auch die Option eines Schwangerschaftsabbruchs mitge-
dacht werden solle, wenn man sich préanataldiagnostischen Tests unterziehe, und zeigt Ver-
sténdnis fur die Entscheidungen von Miittern, sich gegen ein Leben mit einem behinderten
Kind zu entscheiden (B3). Sie sagt: ,Wir alle versuchen, das Leid nicht zu vergré3ern, was
Menschen haben, sondern zu minimieren. Und wenn ich das Leid minimieren kann, dann ist
es fur mich im Endeffekt eine gute Mdglichkeit, das lber so einen Test auch hinzukriegen.”
(B3). In diesem Zuge wird bezlglich der neuen pranataldiagnostischen Mdglichkeiten ein
grol3er ,Vorteil“ (B3) darin gesehen, sich vorher Gedanken machen zu kénnen, ob man ,die-
ser Belastung standhalten kann“ (B3).

Im Gegensatz zur professionellen Sicht auf Behinderungen zeigt sich in den Interviews mit
den Schwangeren, dass die mogliche Beendigung der Schwangerschaft im Falle einer Be-
hinderung des Ungeborenen nicht von den Arzt_innen thematisiert wurde (S1/ S3). Ein
Schwangerschaftsabbruch werde als legitim angesehen, wenn eine lebenslimitierende Er-
krankung des Ungeborenen prognostiziert werde: ,Und danach haben ihr alle Arzte gesagt,
dass es die richtige Entscheidung war. Das Kind wére nicht alt geworden, wenn es Uber-
haupt lebend zur Welt gekommen ware.“ (S3). In einem Einzelfall wurde von sehr direkten
AuRerungen des medizinischen Praxispersonals berichtet, was im Falle einer Behinderung
zu tun sei: ,[...] da missten Sie schon gucken, Impftiter und Ringelrételn, das ist ja so eine
schwere Beeintrachtigung, das Kind missen Sie dann schon abtreiben.“ (S3). Auch hier
scheint die selbstverstandliche Annahme vorzuherrschen, dass ein Kind mit einer schweren
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Beeintrachtigung nicht geboren werden soll. Auch eine Mutter beschreibt, dass vorgeburtlich
eher versucht werde, ein weiteres Kind mit einer Behinderung durch die Werbung fir einen
Pranataltest zu vermeiden: ,[...] weil wir ja schon betroffene Eltern waren und dadurch, glau-
be ich, die Arzteseite verhindern wollte, dass wir noch ein Kind bekommen. Vielleicht war
diese eine Arztin auch so bemiht, diesen Test zu bewerben.“ (F3).

Derlei Erfahrungen lassen sich anhand der AuBerungen der Eltern jedoch nicht durchgehend
bestatigen. Die meisten berichten von eher wertfreien Erklarungen (F1/ F2), die zwar sach-
lich, jedoch nicht beschonigend in Bezug auf die zu erwartenden Beeintrdchtigungen des
Kindes gewesen seien (F2). Besonders mit Blick auf die Aussagen der Eltern von Kindern
mit einer Behinderung fallt auf, dass stark unterschieden werden muss zwischen den gesell-
schaftlichen Reaktionen vor und nach der Geburt des Kindes. Einerseits konnte herausgear-
beitet werden, dass die beteiligten Arzt_innen unsicher waren, wie in der Situation mit den
Eltern umzugehen sei: ,[...] ein Stiick weit war er auch (liberfordert mit der Situation, weil er
hatte solche Falle wohl noch nicht so oft gehabt und man merkte auch, dass er an der Situa-
tion zu knapsen hatte und gar nicht in der Lage war, uns grof3 zu beraten.” (F2). Auch eine
andere Mutter kann dies bestéatigen (F3). Nicht nur bei der pranatalen Diagnosemitteilung,
sondern auch nach Bekanntwerden der Diagnose Trisomie 21 nach der Geburt, beschreiben
die Eltern, dass Unsicherheiten im Umgang mit der Situation wahrgenommen worden seien.
So erzahlt eine Mutter: ,Und dann hat der meinen Mann ziemlich bedauernd angeguckt und
suchte in dem Gesicht nach dem: kann ich mich jetzt mit Ihnen freuen oder muss ich jetzt mit
Ihnen heulen oder was muss ich machen? [...] der freut sich jetzt ja, das ist ja irgendwie ko-
misch.“ (F2).

Neben diesen Unsicherheiten, die sich beim medizinischen Personal im Kontakt mit Behin-
derung zeigen, wird deutlich, dass die Reaktion nach der Geburt eines Kindes mit Trisomie
21 als mehrheitlich positiv und wertschatzend erlebt werde. Eltern beschreiben, dass
Arzt_innen keine negative Wertung tber das Leben mit Trisomie 21 vorgenommen haben
und deutlich vermittelt haben, den von den Eltern gewéhlten Weg mitzugehen (F2). Es wur-
den vom Erleben positiver und bestarkender Situationen nach der Geburt berichtet wie: ,Wir
haben hier schon so viele Kinder gesehen, die so gut drauf sind und ob das Down-Syndrom
ist oder nicht, macht im Grunde keinen Unterschied. Sie hat das eigentlich nochmal forciert,
dass man weiterhin gliicklich sein durfte dartiber.“ (F2). Eine andere Mutter beschreibt die
Situation wie folgt: ,Der sagt: das ist ihr Kind und das ist da und ich gehe mit denen die
Schritte, die notwendig sind und ich mache das von Herzen.“ (F2). Die emotionale Beteili-
gung der Mediziner_innen ist auch einer anderen Mutter als positivim Ged&chtnis geblieben:
.[-..] wo ich auch das Gefiihl hatte, sie kann mitfiihlen, was das fiir ein Schock war. Zugleich
aber auch so eine wertschatzende Haltung Behinderung gegenuiber und sie hat uns so ein
Vertrauen entgegengebracht: also, wenn das jemand schafft, dann schaffen Sie das.” (F3).

Bezogen auf die generelle Einstellung von Arzt_innen und Beratenden zu Behinderungen
lasst sich zusammenfassend feststellen, dass zumindest Eltern und Schwangere kaum von
negativen Erfahrungen berichten, jedoch mehrheitlich mit Bezug auf geborene Kinder mit
Behinderung. Eine Mutter sieht das auch etwas kritisch: ,Eher bestarkend. Woraus man
trotzdem ja nicht filtern kann, dass sie generell ein Leben mit Behinderung oder im Vorfeld
dazu geraten héatten, das Kind zu bekommen, aber in der Situation, als das Kind da war,
erstmal positiv.“ (F3).

.



2. Ergebnisse

2.7.3.2. Eigene Einstellung (Schwangere+Eltern)

Die nachfolgende Kategorie beschéftigt sich mit dem Bild von Behinderung, das in den Inter-
views mit den schwangeren Frauen und Eltern deutlich wurde.

Aus den Schwangeren-Interviews wird deutlich, dass die Sicht auf Behinderung sehr von
personlichen Beruhrungspunkten und Erfahrungen sowie der Einstellung des engen (familia-
ren) Umfelds abhangt. Dabei scheint der zunehmende gesellschaftliche Anspruch auf Inklu-
sion von Menschen mit Behinderung einen gewissen Einfluss zu haben. Alle Schwangeren
beschreiben, dass sie entweder durch die eigene berufliche Praxis Berihrungspunkte mit
Behinderung haben oder die selbstverstandliche Annahme von Menschen mit Behinderun-
gen im familidaren Kontext die eigene Einstellung gepragt habe: ,Ich glaube es hangt viel da-
von ab, in was fir einem Umfeld man selber aufwéachst. In meiner Familie zum Beispiel ha-
ben sie eine sehr gesunde Einstellung zu Behinderung [...] Mensch, dann sitzt halt jemand
im Rollstuhl [...] dann nehmen wir ihn trotzdem an.“ (S3). Im Umkehrschluss wird vermutet,
dass eine negative familiare Einstellung ,[...] einen schon prégt und sicherlich auch beein-
flusst in so einer Entscheidung, was ich tue, wenn mein Kind mit einer hohen Wahrschein-
lichkeit darunter leidet?” (S3). Zunehmende integrative gesellschaftliche Prozesse werden
von den Schwangeren positiv gesehen (S2).

Schulische Inklusion wird eher kritisch beleuchtet und es wird hinterfragt, inwieweit der ge-
meinsame Unterricht von behinderten und nicht behinderten Kindern gelingen kann (S2).
Andererseits wird aber auch die Bedeutsamkeit gemeinsamer Beschulung hervorgehoben,
um separierenden Tendenzen entgegenzuwirken und friihzeitige gemeinsame Kontaktmdg-
lichkeiten zwischen behinderten und nicht behinderten Kindern zu ermdéglichen (F2). Eine
andere Schwangere berichtet, dass sie eine gestiegene gesellschaftliche Prasenz von Men-
schen mit Behinderungen wahrnehme, und fiihrt als Beispiel die Medien an.

Bei der Einschéatzung im Zuge der konkreten Entscheidungssituation, ob prospektive Eltern
sich ein Leben mit einem behinderten Kind vorstellen kénnen, scheint die prognostizierte
Beeintrachtigung des Kindes in Abhangigkeit von der konkreten Behinderung eine wichtige
Rolle zu spielen. Deutlich wird sowohl in den Interviews mit den Schwangeren als auch mit
den Eltern, dass Behinderungsarten im Hinblick auf die vermutete Schwere der Beeintréchti-
gung differenziert gesehen werden, sodass sich eine ,Hierarchisierung von Behinderungsar-
ten® ergibt. So wird zum Beispiel beschrieben, dass es bei der Mdglichkeit einer inklusiven
Beschulung ,natirlich ganz stark auf die Behinderung® (S2) ankomme und es einen Unter-
schied mache, ob das Kind eine ,geistige Behinderung hat oder an den Rollstuhl gefesselt
ist“ (S2). In Bezug auf die Entscheidung fur oder gegen ein behindertes Kind wird die Aussa-
ge getroffen, dass der Grad der angenommenen Beeintrachtigung ausschlaggebend sei fir
die Entscheidung Uber die Geburt des Ungeborenen: ,[...] wenn ich 100 prozentig wisste,
dieses Kind wird niemals aus diesem Rollstuhl rauskommen und sich nie bewegen kénnen
und nur mit den Augen irgendwas steuern, dann wirde ich das vielleicht auch machen.”
(S2). Auch eine Mutter eines Kindes mit Trisomie 21 schildert: ,Ich sag ja, es kann naturlich
sein, wenn mir einer sagen wirde: das Kind hat eine totale Behinderung und es wirde lei-
den, dass das Kind keine Perspektiven hat, dann wirde ich mich zu 80 Prozent gegen die
Geburt entscheiden.” (F1). Eine andere Mutter, die bereits ein Kind mit Trisomie 21 hat,
schildert: ,Und natirlich schwebt auch der Gedanke mit im Raum, was macht man wirklich,
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wenn es jetzt eine gravierende Behinderung wére. Schaffen wir das auch als Familie?* (F3).
Behinderung scheint einerseits nach der Lebensfahigkeit des Kindes beurteilt zu werden:
.[--.] ich hétte es, glaube ich, so oder so bekommen. Wenn sie nicht gesagt hatten, es ist
eine totale Behinderung, sodass das Kind keine Uberlebenschance hat.“ (F1). Dabei spielt
das vermutete Leiden des Kindes eine wichtige Rolle: ,Wenn die Kinder leiden und sowieso
nichts mitkriegen, nutzt ja nichts, aber ich sage in ihnrem Fall, sie lebt ja normal.“ (F1).

Andererseits wird die Bewertung der Behinderung von der Mdglichkeit abhangig gemacht,
spater ein selbstandiges und mindiges Leben zu fihren. So fiihrt beispielsweise eine
Schwangere aus: ,[...] weil ich finde, dass sie hdufig sehr fit sind und sehr eigenstandig sind
und sehr eigenstandig entscheiden kénnen, was sie mit inrem Leben machen. Vielleicht am
Anfang gerade auch ein bisschen mehr Unterstiitzung brauchen, aber letztlich haufig jeden-
falls zu sehr selbstandigen Menschen heranwachsen, finde ich das schon schwierig.” (S3).
Trisomie 21 scheint dabei ein deutlich positiveres gesellschaftliches Image zu haben als fri-
her und als andere Behinderungsarten. Dabei werden die Kompetenzen von Menschen mit
Trisomie 21 hervorgehoben: ,Aber, dass ein Erwachsener mit Down-Syndrom, der hat ein
Syndrom, aber das heil3t nicht, dass er nicht weil3, was in der Welt vor sich geht. [...] Und es
gibt auch Leute mit Down-Syndrom, die haben auch studiert.“ (F2). Eine Mutter fihrt aus:
,Der ist auch unglaublich glucklich und ganz, ganz freudig. Wo ich denke, auf einer anderen
Ebene bekommt man ganz, ganz viel zurlick.” (F3).

Die Option der Inanspruchnahme von Tests auf Behinderungen, die mit einem geringen Maf3
an Beeintrachtigungen einhergehen, und die Mdglichkeit, die Geburt solcher Kinder durch
einen Abbruch vermeiden zu kénnen, wird teilweise als ,schwierig® (S3), teilweise auch als
»=absolut legitim” (S2) bezeichnet. Es wird aber auch argumentiert, dass man eine Behinde-
rung an sich ,[...] nicht als Grund sehen muss, dass man gar nicht erst lebenswert ist und
nicht geboren werden darf* (S2). Die Eltern von Kindern mit Down-Syndrom beschreiben,
dass eine Annahme des Kindes unabhéngig von den Fahigkeiten wichtig sei (F3) und es
keine unbegrenzte Verfigungsmacht der Eltern Uber ihr Ungeborenes gebe: ,[...] ich habe
keinen Weihnachtsmann, der mir ein Kind bringt. Ich habe aber manchmal das Gefiihl, dass
das vielen Eltern vorher gar nicht klar ist.“ (F2). In diesem Zuge wird die unbedingte elterliche
Annahme beschrieben: ,Ich finde man braucht sich nicht Gber Erfolge freuen, sondern ich
kann mich lber jemanden freuen, einfach, weil er da ist. [...] Dass man einfach Kinder so
annimmt, wie sie sind und dass einen teilweise Uberraschungseier erwarten.“ (F2).

In den Familien-Interviews zeigen sich aber auch Sorgen und Angste bezogen auf das Le-
ben mit einem behinderten Kind, die das Bild von Behinderung pragen. So beschreibt eine
Mutter, dass in der oOffentlichen Wahrnehmung oftmals eher einseitig die liebenswirdigen
Seiten von Menschen mit Behinderung dargestellt werden, Angste und Sorgen von Eltern
dagegen wenig Beachtung fanden (F1). Behinderung wird hier oftmals mit Belastung in Ver-
bindung gebracht: ,Auf der anderen Art und Weise, so ein Down-Syndrom ist klar eine Be-
hinderung und Belastung [...]* (F1). Die dominierende Sicht auf Behinderung scheint eher
defizitorientiert zu sein und mit der Vorstellung einer lebenslangen Abhangigkeit und Unselb-
standigkeit einherzugehen. So sagt eine Mutter: ,Man muss sich dariiber im Klaren sein, das
Kind wird nicht mit 20, 25 oder 30 ausziehen. Die wird immer bei uns bleiben. Das ist schon
eine Entscheidung furs Leben, so ein Kind mit Down-Syndrom. [...] Wir miissen auch (iber-
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legen, ob das, was wir machen, das Richtige fir sie ist. Weil sie kann es oder sie wird es
selber wahrscheinlich nicht entscheiden konnen.” (F1).

Schaut man sich an, wie die professionell Beteiligten die Sicht von Schwangeren und Eltern
auf Behinderung einschéatzen, lasst sich die Annahme einer defizitorientierten Sichtweise auf
Behinderung bestatigen. Hier wird beschrieben, dass die Sicht auf Behinderung von
Schwangeren haufig durch die Vorstellung von Leid und beflrchteten Beeintrachtigungen
bestimmt werde, insbesondere wird hier die Sorge um die Partnerschaft hervorgehoben (Al).
Daruiber hinaus zeigt sich — wie in den Eltern- und Schwangeren-Interviews —, dass die per-
sonlichen Erfahrungen mit Menschen mit Behinderungen die Einstellung der Eltern wesent-
lich pragen.

Von arztlicher Seite wird erlautert, dass sich unter den Eltern behinderter Kinder beziiglich
der Einstellung zur PND zwei Gruppen unterscheiden lieBen: einerseits die Paare, die sich
gegen die PND oder einen Abbruch entscheiden, weil sie bereits ein Kind mit Behinderung
haben und die Annahme eines behinderten Kindes selbstverstandlich sei; andererseits die
Paare, die aufgrund der erlebten Belastung kein weiteres Kind mit Behinderung haben wol-
len und sich daher fiir die PND bzw. fur den Abbruch entscheiden (A1/ A2). Eine &hnliche
Beobachtung beziiglich anderer familiarerer Vorerfahrungen wird von einer Arztin geschil-
dert: ,Es ist manchmal so bei Geschwistern von Menschen mit Down-Syndrom, da gibt es so
zwei Lager. Die einen sagen: mein Bruder oder meine Schwester hat das auch, aber wir
wirden das bekommen und dann gibt es, und das ist leider der haufigere Fall, die sagen:
mein Bruder oder meine Schwester ist schwerbehindert und das will ich auf keinen Fall. [...]
Die auch erleben, wie vielleicht ihre Eltern durch ein behindertes Kind eingeschrankt waren
oder wie eingeschrankt die Familie war durch ein behindertes Kind.“ (A1). Auch Beruhrungs-
punkte mit Menschen mit Behinderung in der beruflichen Praxis werden als Einflussgrofie
auf Entscheidungen im Kontext der PND benannt (A2).

Generell wird aus professioneller Sicht beschrieben, dass Patientinnen ein wenig umfassen-
des Wissen Uber Behinderungsarten haben und sich in der medizinischen Beratung immer
wieder Angst vor der Auseinandersetzung mit Krankheitsbildern zeige (A1). Die Suche nach
Trisomie 21 sei vorrangig; sei bestatigt, dass dies nicht vorliege, wirden sich die Eltern in
Sicherheit wiegen (A1).

2.7.3.3. Gesamtgesellschaftliche Einstellung

Aussagen zu gesellschaftlichen Einstellungen zu Behinderung lassen sich in allen Interview-
gruppen finden, sodass verschiedene Blickwinkel deutlich werden.

Relativ einheitlich lasst sich feststellen, dass von einer gestiegenen gesellschaftlichen Ak-
zeptanz von Behinderung ausgegangen wird und generell angenommen wird, dass die Ge-
sellschaft an sich ,behindertenfreundlicher (B2) geworden sei. Dies berichten besonders die
Beratenden (B1/ B2). Als Beleg dafur werden die verbesserten Versorgungsstrukturen fur
Menschen mit Behinderungen angefuhrt, und es wird beschrieben, dass von einem Anstieg
der Toleranz gegeniuiber Menschen mit Behinderungen ausgegangen werde (B1). Auch von
den Schwangeren wird dies so eingeschatzt, wie das folgende Zitat zeigt: ,Aber das ist eben
mein Eindruck, dass die Kinder schon integriert werden und es heutzutage eigentlich, es sei
denn man hat persoénlich ein Problem damit, kein Problem ware, auch ein behindertes Kind
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grof3zuziehen.” (S1). Auch eine gestiegene mediale Prasenz von Menschen mit Behinderun-
gen wird beschrieben. Sie habe Einfluss auf die gesellschaftliche Sicht von Behinderung,
baue unrealistische Vorstellungen ab und fiihre zunehmend dazu, dass sich Eltern eher ein
Kind z.B. mit Trisomie 21 vorstellen kdnnten (S3). In dieser Aussage artikuliert sich eine Un-
terscheidung nach Behinderungsarten, nach der Trisomie 21 als eine ,annehmbare® Behin-
derung erscheint.

Offene soziale Ablehnung sei nicht feststellbar: ,[...] dass andere Menschen vielleicht sagen
wuirden: Ja, muss das heutzutage noch so sein? Aber ich habe die Erfahrung so nicht ge-
macht. [...] so eine Bemerkung wiirde aus einer vélligen Unkenntnis und aus Dummheit ent-
springen, aber normalerweise denke ich schon, dass die Toleranz gestiegen ist.“ (B1). Die
Beratenden fiihren aus, dass die Gesellschaft offener fiir die Option, ein behindertes Kind zu
bekommen, geworden sei und Behinderung zunehmend nicht als hinnehmbare Begriindung
fur einen Schwangerschaftsabbruch angesehen werde (B2). Eine Beraterin beschreibt: ,Die
Behinderung an sich, es gibt keine Behinderung, die einen Abbruch an sich rechtfertigt. Und
das hatte ja durchaus einen selektiven Gedanken und das hat sich veradndert. Das wirde
sich heute auch keiner mehr erlauben zu sagen: klar machen Sie einen Abbruch, ist doch
logisch. Ich glaube das Denken hat sich verédndert.“ (B2). In diesem Zusammenhang wird
auch festgestellt, dass die gesellschaftliche Anerkennung von Menschen, die sich fir das
Austragen eines behinderten Kindes entscheiden, gestiegen sei (B2).

Vergleicht man dies mit den Erfahrungen, von denen die Eltern behinderter Kinder berichten,
zeigen sich Uberschneidungen. Auch die Eltern beschreiben, dass sie im direkten Kontakt
bislang keine negativen Erfahrungen bezogen auf die Behinderung ihres Kindes erlebt haben
(F1/ F3). Einerseits berichten die Eltern, dass sie keine Diskriminierungserfahrungen ge-
macht hatten, andererseits nennen sie aber auch Beispiele, die auf eine nicht immer wert-
freie Reaktion auf das behinderte Kind verweisen. Das aber scheint von den Eltern nicht als
abwertende oder diskriminierende Reaktion beurteilt zu werden. Anscheinend werden dabei
eher direkte Beleidigungen oder abwertende AuRerungen als Diskriminierungen beurteilt.
Eine Mutter beschreibt: ,Ich habe nichts Negatives gehort. Klar, wenn die uns angucken oder
fragen, man hat das Gefiihl, was heif3t Mitleid, dass die manchmal so ein bisschen "och, ja",
ne? Dass sie so ein bisschen komisch reagieren, aber ich habe jetzt nichts mit Beleidigun-
gen oder Negatives erfahren.” (F1). Eine andere Mutter fuhrt aus: ,Aber wir haben auch da
gar nicht so die Kontakte, wo die Diskriminierung dann aufkommt oder auch von auf3en, hier
so im Kontext habe ich sowas noch nicht erlebt. [...] wenn ich irgendwo erzéhle, [...] dass er
das Down-Syndrom hat, sind erstmal alle ein Stiickchen betroffen oder: Oh, Mh...“ (F3). Eine
andere Mutter berichtet im Interview von ihren — auch als solche von ihr empfundenen — ne-
gativen Erfahrungen (F2). Diese Ambivalenzen beschreibt eine Mutter mit den Worten: ,Ich
habe dieses Gefiihl, dass das Bild negativ ist, aber wir werden immer wieder nur getragen
durch positive Begegnungen. (F3).

Neben den Erfahrungen in direkten personlichen Begegnungen stellen die Eltern den gesell-
schaftlichen Umgang mit Behinderung in den Zusammenhang mit allgemeinen gesellschaftli-
chen Werten. Die interviewten Eltern beschreiben vielfaltige Tendenzen, die eine eher nega-
tive gesellschaftliche Sicht auf Behinderung spiegeln. So steige nach Aussage der Eltern der
Perfektionsdruck fur Eltern immer mehr, ein gesundes Kind zu bekommen und den gesell-
schaftlichen Leistungsanforderungen zu gentigen (F2). Entspreche ein Kind nicht diesen
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Malstaben, sei ein Abbruch eine mitzudenkende Option: ,Und ich wei3 auch von Zwei,
Dreien um mich herum, dass es definitiv eine Option ist. Das Kind ist nicht so, wie ich es mir
gewunscht habe, dann kommt es weg.“ (F2). Des Weiteren wird beschrieben, dass die Leis-
tungen einer Person Uber ihre gesellschaftliche Stellung entscheiden und zunehmend ober-
flachliche und materialistische Haltungen feststellbar seien, die beinhalten, dass Kinder nicht
bedingungslos angenommen werden (F2). Eine Mutter beschreibt: ,Ich finde man braucht
sich nicht Gber Erfolge freuen, sondern ich kann mich Uber jemanden freuen, einfach, weil er
da ist. Und das ist was, was mir teilweise unheimlich fehlt.“ (F2).

Doch nicht nur der gesellschaftliche Anspruch an das Kind sei gestiegen, sondern der sich
verbreitende Leistungsgedanke zeige sich auch bezogen auf die Eltern: ,[...] entweder du
kannst was leisten, du bist was, du schaffst was, dann gehorst du auch dazu.“ (F2). Auch
von den Beratenden wird dieser Trend bestétigt, dass Menschen im Rahmen der Leistungs-
gesellschaft einer ,Kosten-Nutzen-Analyse“ unterzogen werden: ,Also eine Leistungsgesell-
schatft, in der wir leben, da wird natirlich schon geguckt, wer bringt wieviel ein und wer holt
was raus und ist das irgendwie im Gleichgewicht?“ (B2). Menschen mit Behinderungen wer-
den in dieser Sichtweise tendenziell als ,Menschen, die nicht so viel zu unserer Gesellschaft
beitragen konnen®, (B2) angesehen. Die gesellschaftlich fur Eltern wahrnehmbare Tendenz,
Menschen vorrangig an ihren Leistungen zu messen, stelle fliir Menschen mit Behinderungen
eine Bedrohung dar, wie die Mutter eines Kindes mit Trisomie 21 besonders mit Blick auf
aktuelle rechtspopulistische politische Tendenzen beschreibt: ,Und nun ist es schon erschre-
ckend, dass diese Partei so einen Zuspruch erhalt und man fragt sich schon, was denn mit
Menschen ist, die in dieser Leistungsgesellschaft nicht mithalten knnen oder aber auch in
deren Augen zur finanziellen Last der Gesellschaft werden.” (F3).

Darlber hinaus berichten Eltern von einer negativen Sicht auf Menschen mit Behinderungen,
da den Eltern zunehmend die Verantwortung fiir ihre Entscheidung zugeschrieben werde:
,Die werden ja immer negativer wahrgenommen. Ich glaube zu der Zeit, wo es nicht méglich
war, vorher zu wissen, ob es Down-Syndrom oder eine andere Behinderung ist, war es ei-
gentlich vdllig egal.“ (F2).

Von Eltern und Schwangeren werden auch die vorhandenen bzw. gestiegenen Unterstuit-
zungsmaoglichkeiten fir Menschen mit Behinderungen genannt. Allerdings wird diesbeziiglich
auch ausgefuhrt, dass weiterhin separierende Tendenzen bestehen (F2/ S2): ,An sich wer-
den die, glaube ich, ein bisschen versteckt gehalten, man sieht relativ selten behinderte
Menschen.” (S2). Eine Mutter beschreibt eine damit einhergehende Konsequenz wie folgt:
~S0lange man zwei Welten fiir die Leute schafft, ist es schwierig fur viele Menschen, sich
Uberhaupt vorzustellen, welche Notwendigkeit da besteht oder welche Hilfen die Leute brau-
chen, und diesen Alltag nicht als unwert zu beurteilen. Man sieht ja viele Menschen, die
krank sind, auch gar nicht.“ (F2). Generell sei aber eine gestiegene institutionelle Offenheit
fur die Aufnahme insbesondere von Kindern mit Behinderungen spirbar (F3).

Mangelnde Kontakte zu Menschen mit Behinderungen werden auch in den Arzt_innen-
Interviews angefuhrt. Es wird vermutet, dass aufgrund einer mangelnden Bandbreite an indi-
viduellen Erfahrungen mit Menschen mit Behinderungen eine einseitige und stereotype Vor-
stellung vorherrsche (A2). Dies wird auch mit Blick auf die Zukunft kritisch gesehen: ,Je we-
niger Down-Syndrom Menschen es gibt, desto weniger Erfahrung haben die Leute damit,
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desto weniger kdnnen sie wissen, dass es auch nette und unnette, nervige und liebe Mit-
menschen sein kénnen, wie alle anderen auch.“ (A2).

Wie bereits in der vorausgehenden Kategorie beschrieben, kdnnen personliche Erfahrungen
mit Menschen mit Behinderung die Entscheidung fir oder gegen ein behindertes Kind pra-
gen (A1/ A2). Hier werden besonders die Angste und die beflirchteten Beeintrachtigungen
durch ein behindertes Kind als wesentlich fur die Entscheidung beurteilt. Wie schon in der
Auswertung der individuellen Einstellung der Schwangeren und Eltern dargelegt, stellen
auch Arzt_innen und Beratende fest, dass Behinderung, dem vorherrschenden gesellschaft-
lichen Blick entsprechend, mit Angst, Sorge und teilweise mit der Verhinderung von Leid
verknupft wird (B3). Der Abbruch von Schwangerschaften mit Trisomie 21-Kindern sei mitt-
lerweile gesellschaftlich in hdherem Male akzeptiert: ,Eigentlich weil3 das ja auch jeder, in-
zwischen ist es bekannt, dass Schwangerschaftsabbriiche bei Down-Syndrom gemacht wer-
den. Ich sag mal, dass der gro3te Teil, wenn sie auf Down-Syndrom untersuchen, dass da
vielleicht eine Option drin ist, sich gegen die Schwangerschaft zu entscheiden, wenn das der
Fall ist.“ (B2).

In den Interviews wurde auch auf die Frage nach den kulturellen Hintergriinden der jeweili-
gen Sicht auf Behinderung eingegangen. Eine Beraterin meint, dass Behinderung in anderen
Kulturen tendenziell eher als selbstverstandlich angenommen werde und der Umgang damit
jedenfalls selbstverstandlicher sei, auch wenn in anderen Landern beispielsweise weniger
Mittel zur Forderung von Menschen mit Behinderungen zur Verfigung stinden als in
Deutschland (B1).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass sich in den Interviews keine einheitliche
Einschéatzung beziglich der gesellschaftlichen Sicht auf Behinderung abzeichnet. Mehrfach
wird beschrieben, dass es sowohl Menschen gebe, fir die ein Kind mit Behinderung nicht in
Frage komme und daher die Inanspruchnahme der PND/ NIPT selbstverstandlich sei und ein
Abbruch in Erwagung gezogen werde (A2/ B4), dass aber daneben auch eine Gruppe von
Menschen existiere, die diese Kinder bedingungslos annehme, bzw. von solchen, fiur die ein
positives Ergebnis der PND keine Konsequenz habe (B4).

2.7.4. Einflussfaktoren auf Entscheidungsfindung

Im Folgenden wird untersucht, welche Einflussfaktoren auf die Entscheidung Uber die Inan-
spruchnahme der PND als solche und welche wiederum auf die Entscheidung, eine
Schwangerschaft im Falle eines auffalligen Befundes fortzufilhren oder abzubrechen, identi-
fiziert werden kdnnen. Dabei werden in jeder Interviewgruppe eine Reihe unterschiedlichster
Einflussfaktoren benannt, die im Folgenden unter verschiedenen Gliederungspunkten struk-
turiert aufgezeigt werden sollen. Vorab soll darauf hingewiesen werden, dass bei der Aus-
wertung des Materials eine Unterscheidung zwischen belastenden und bestarkenden Fakto-
ren in Bezug auf die Entscheidungsfindung deutlich wird.

2.7.4.1. Sozialer Einfluss/ Einfluss gesellschaftlicher Anforderungen

Wie bereits beschrieben, wird die Bedeutung des sozialen Drucks von den Schwangeren
und Eltern als eher gering eingeschatzt (s. Kategorie 2.7.2). Die Paare erleben ihre Ent-
scheidungen eher als individuell motiviert und selbstbestimmt, weniger als durch das soziale
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Umfeld beeinflusst. Es wird aber auch beschrieben, dass es als hilfreich erlebt werde, wenn
das soziale Umfeld die eigene Meinung teile. Auf diese Weise fuhlt sich das Paar in der ei-
genen Entscheidung bestarkt. Als besondere Ressource fur das personliche Gelingen von
Entscheidungsprozessen kann somit die soziale Unterstiitzung und die unhinterfragte An-
nahme und Akzeptanz von Entscheidungen von Schwangeren oder Eltern festgehalten wer-
den. So beschreibt beispielsweise eine Schwangere: ,Wenn wir gesagt hatten, wir machen
die PND, dann ware das in Ordnung, und wenn wir so wie jetzt gesagt hatten, wir machen es
nicht, hétten sie gesagt: ja, das ist véllig in Ordnung [...]J* (S3). Auch eine Familie beschreibt:
~sVenn man so eine Familienunterstitzung hat und jemand hinter einem steht, dann wird
man sich nicht so schnell fir einen Abbruch entscheiden, wie wenn man alleine dasteht.”
(F1). Eine andere Familie fuhrt aus: ,[...] und haben da auch (berall Riickhalt gehabt, aber
man konnte am Ende dem Ganzen positiv gegentberstehen und nicht nur Angst davor ha-
ben. [...] Ich glaube, wenn jemand dieses familidre Umfeld nicht hat und diese Diagnose
bekommt und derjenige ist an einem Scheideweg, sich zu tberlegen, ob er es macht oder
nicht, kann ich mir vorstellen, dass das Bauchgefiihl in dem Moment nicht mehr da ist.“ (F2).

Die Auswertung der Interviews zeigt auch, dass die Entwicklung der PND eingebettet in ge-
samtgesellschaftliche Entwicklungen betrachtet werden muss. Neben gesellschaftlichen Ein-
flussfaktoren, die Eltern bestarken, sich fiir ein Kind mit Behinderung zu entscheiden, werden
in den Interviews auch gesellschaftliche Einflussfaktoren genannt, die dies in Frage stellen.
Die bereits (in 2.7.3.3.) angesprochenen Tendenzen einer zunehmend materialistischen und
leistungsorientierten Gesellschaft werden in diesem Zusammenhang sowohl von den Eltern
als auch von den Beratenden als beeinflussend herausgestellt. Einerseits sei vor diesem
gesellschaftlichen Streben die Inanspruchnahme der PND als solche wichtig, ,[...] um so ein
perfektes Leben weiterzuleben.” (F2). Die aktuelle ,gesellschaftliche oder in unserer Zeit
bedingte Einstellung von: alles ist machbar® (B5) prage die Anspriche an das Ungeborene
entscheidend mit. Problematisch sei der Anspruch, ein perfektes und durchgeplantes Leben
zu fihren — besonders in dem Moment, in dem der Plan durch eine Behinderung des Unge-
borenen durchkreuzt werde (F2). Neben der Familie wird dieses Phanomen auch in den Be-
ratenden-Interviews beschrieben: ,Was heute ein haufiges Phanomen ist, dass viele relativ
leistungsorientiert leben und ihr Leben zielstrebig und perfekt organisieren. Und dass es
auch der Anspruch ist, man nimmt sich dieses vor und dann das nachste Ziel, und das
schafft man dann auch. Und diese Menschen werden manchmal vollkommen aus dem Kon-
zept geworfen, wenn eine Krankheit beim Kind festgestellt wird.“ (B2).

Die Sorge, dem Anspruch der Leistungsgesellschaft nicht standhalten zu kénnen, wird als
Einflussfaktor einerseits auf die errechnete Leistung des behinderten Menschen selbst bezo-
gen: ,Dass im Grunde in dieser Leistungsgesellschaft ganz viele Leute denken: Oh Mann.
Da ist Down-Syndrom sozusagen das Synonym fur: du kannst nichts, und du kannst in die-
ser Leistungsgesellschaft nichts erbringen.” (F2): Andererseits wird diese Sorge in Bezug
gesetzt zu den Eltern, die durch die Pflege eines behinderten Kindes im Berufsleben weniger
leisten konnen. In diesem Zusammenhang werden ein Wandel im gesellschaftlichen Rollen-
verstandnis und insbesondere veranderte Erwartungen an Frauen angesprochen. Eine Bera-
terin fuhrt aus, dass ,/[...] dieses Bild, was Leistung und was Familie leisten und hinkriegen
muss, da gibt es immer mehr Anspriiche. [...] Heutzutage empfindet es eine Frau als Versa-
gen, wenn sie 10 Jahre aus dem Beruf rausgeht als noch vor 20 Jahren, wo es ein mdgli-

.



2. Ergebnisse

ches Lebensmodell war. Also hat sie zu der Situation noch eine zuséatzliche gesellschaftliche
Abwertung.“ (B2). Die Sorge, gesellschaftliche Rollenerwartungen oder auch den eigenen
Anspruch an ein selbstbestimmtes Leben nicht zufriedenstellend erfullen zu kénnen, schei-
nen ein ausschlaggebendes Argument gegen ein Kind mit Behinderung zu sein. Eine Berate-
rin schildert: ,Ich wirde einen Druck darin sehen, dass in Akademikerkreisen oder ahnliches,
da ist es einfach mittlerweile tblich, dass Frauen auch im Rahmen der Selbstverwirklichung
und im Rahmen des gesellschaftlichen Status mitarbeiten.” (B3). Die beschriebenen veran-
derten gesellschaftlichen Anforderungen und Rollenerwartungen tangieren somit auch das
Feld der finanziellen Absicherung. Das soll im nachsten Punkt detaillierter aufgegriffen wer-
den.

2.7.4.2. Einfluss persénlicher Zukunftssorgen

Besonders in den Eltern-Interviews konnte herausgearbeitet werden, dass finanziellen Sor-
gen ein grol3er Stellenwert bei der Entscheidungsfindung zukommen kann. Eine Mutter be-
schreibt, dass sich Menschen tendenziell eher gegen ein behindertes Kind entscheiden, ,[...]
weil es einfach nicht in die Lebensplanung passen kann, weil sie sich das finanziell gar nicht
leisten kénnen.“ (F2), da dies mit einer drastischen Verdnderung der Lebensumstande ein-
hergehen muisse. Aus ihrer eigenen Erfahrung schildert eine Mutter eines Kindes mit Triso-
mie 21: ,Da konnte ich jemanden, der finanzielle Schwierigkeiten hat, nicht guten Gewissens
sagen, dass das voéllig egal ist.“ (F2).

Es wird aber auch die Meinung vertreten, dass finanzielle Beweggrunde einen geringen Ein-
fluss auf die Entscheidungsfindung hatten. Eine Beraterin beschreibt: ,Ich glaube, das ist
weniger als man denkt. [...] es ist auch nicht meine Erfahrung, dass sich Menschen mit vie-
len finanziellen Mitteln sich eher fiir ein behindertes Kind entscheiden als solche, die weniger
finanzielle Mittel haben. Das ist nicht das Entscheidende.” (B1). Dies bestatigt auch eine an-
dere Beraterin: ,Es sind seltenst wirtschaftliche Grinde. Was helfen wiirde und eine Stitze
ware, sind selten finanzielle Unterstlitzungsangebote, sondern es ist eher: kann ich mir ein
Leben mit einem behinderten Kind zutrauen, schaffe ich das?“ (B4).

Zukunftssorgen werden nicht nur direkt auf die finanzielle Gestaltung des Lebens mit einem
behinderten Kind, sondern ebenso auf die zuklnftige individuelle Lebensfiihrung und Gestal-
tung bezogen. Dabei wird auch die Mdglichkeit der eigenen Berufstatigkeit angesprochen:
»[--.] ich habe mich zwischendurch gefragt, ob ich wieder arbeiten kann, da habe ich mir viel
Sorgen drum gemacht.” (F2).

AulRerdem scheinen, wie bereits erwdhnt, Vorstellungen Uber eine dauerhafte Abhangigkeit
des behinderten Kindes Entscheidungen zu beeinflussen. (F1).

2.7.4.3. Einfluss der Prognose/ Grad der prognostizierten Beeintrdchtigung

Der Grad der prognostizierten Beeintrachtigung des Ungeborenen scheint ein wesentlicher
Einflussfaktor bei der Entscheidung Uber die Geburt eines behinderten Kindes zu sein. Dies
wird relativ einheitlich von Arzt_innen und Beratenden wie auch von Schwangeren und Eltern
ausgefuhrt (A1, B3/ B4, S3, F1). Dabei werden die erwartete Lebensfahigkeit und Lebens-
dauer als besonders wichtige Aspekte benannt. Auch die Sorge, dass das Kind durch die
prognostizierte Krankheit oder Behinderung leiden kénnte und ihm dieses Leid erspart wer-
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den soll, scheint bei der Frage nach Abbruch oder Fortfiihrung der Schwangerschaft wichtig
zu sein: ,[...] das Kind hat eine totale Behinderung und es wiirde leiden, [...] dann wiirde ich
mich zu 80 Prozent gegen die Geburt entscheiden.” (F1).

Lebenslimitierende Erkrankungen oder Behinderungen werden als Begrindungen flr einen
zulassigen Schwangerschaftsabbruch angefuhrt. So beschreibt eine Schwangere: ,Ist das
was, womit man trotzdem gut leben kann oder ist das was, wo schon zu neunzig Prozent die
Schwangerschaft wahrscheinlich gar nicht erfolgreich zu Ende gefiihrt werden kann? Ist es
was, womit das Kind trotzdem alt werden kann, ohne viele Beeintrachtigungen zu haben
oder ist es was, wo gesagt wird: dein Kind wird nicht &lter als zwei?“ (S3). Das scheint auch
von Arzt_innen so gesehen zu werden. Eine Schwangere berichtet von einer Bekannten:
,und danach haben ihr alle Arzte gesagt, dass es die richtige Entscheidung war. Das Kind
ware nicht alt geworden, wenn es Uberhaupt lebend zur Welt gekommen ware.“ (S3). Eine
der in dieser Erhebung interviewten Arzt_innen beschreibt die oft von den Eltern gewiinschte
arztliche Prognose jedoch auch als problematisch, da sichere Einschatzungen von Behinde-
rungsfolgen kaum mdoglich sind (A1). Im Umkehrschluss sei aber auch der Anspruch einer
nondirektiven Beratung schwer einzuhalten, da die Arzt_innen als Untersucher_innen eine
ehrliche Einschatzung der Lage vornehmen und diese vermitteln massen: ,Und das kann ich
den Eltern ja auch nicht vorenthalten, und ich muss ihnen schon ehrlich mitteilen, was ich
denke Uiber das, was wir da sehen.“ (A1). Eine umfassende Sicht kénne etwa durch Multipro-
fessionalitat erreicht werden (A1).

In den Interviews finden sich aber auch Aussagen, wonach die Bedeutung der medizinischen
Einschatzung zunehme, weil Schwangere sich zunehmend auf den arztlichen Rat verliel3en
und die préanataldiagnostische Verfahren wenig reflektierten (B1). Eine Beraterin erklart: ,[...]
im Verlauf der Schwangerschaft wird die Kontrolle der Schwangerschaft in die Arme der Arz-
te gelegt, die davon was verstehen und denen man vertraut.“ (B1) Und eine andere Beraterin
fuhrt aus: ,Es sind auch viele die sagen: ich verlasse mich da auf meine Arztin und was die
mir empfiehlt, mache ich auch. Nicht jeder will alles hinterfragen und selber tberlegen.“ (B2).

Bezogen auf die Beurteilung der zu erwartenden Beeintrachtigungen des Ungeborenen
durch eine Behinderung zeichnet sich in den Schwangeren- und Familien-Interviews ab,
dass eine gewisse Abstufung von Behinderungsarten bzw. Schweregraden vorgenommen
wird. So wird in Bezug auf die Entscheidung flir oder gegen ein behindertes Kind die Aussa-
ge getroffen, dass der Grad der angenommenen Beeintrdchtigung dafur ausschlaggebend
sei (S2; zitiert in 2.7.3.2.). Wie schon in 2.7.3.2. dargestellt, scheint Trisomie 21 dabei positi-
ver bewertet zu werden als frither und als andere Behinderungsarten. So werden in den In-
terviews die Kompetenzen von Menschen mit Trisomie 21 hervorgehoben (vgl. F2; zitiert in
2.7.3.2.). Die Entscheidung fiir oder gegen ein Kind mit einer Behinderung scheint nach den
Maoglichkeiten, spater ein selbstéandiges und mindiges Leben filhren zu kénnen, bewertet zu
werden (vgl. S3; zitiert in 2.7.3.2.).

2.7.4.4. Einfluss der Beratungsqualitat/ drztlicher Einschéatzungen

Wie bereits in der vorgehenden Unterkategorie dargestellt wurde, scheint die arztliche Pro-
gnose Uber die erwarteten Beeintrachtigungen und Moglichkeiten des Ungeborenen einen
zentralen Einfluss auf die Entscheidungsfindung uber Fortsetzung oder Abbruch der
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Schwangerschaft zu haben. In der Gesamtsicht zeigt sich aber auch, dass die arztliche Bera-
tungsqualitat generell grof3en Einfluss auf die Entscheidung fur bzw. gegen die PND sowie
fur bzw. gegen das Austragen eines behinderten Kindes haben kann. Eine Beraterin sagt,
dass den Arzt_innen neben den jeweiligen Partner_innen die groRte Bedeutung in Bezug auf
die Entscheidungsfindung zukomme (B2). Demnach sei ,der Arzt fast gleichwertig in der
Wichtigkeit, wer am wichtigsten ist und wer am wichtigsten Einfluss genommen* habe (B2).

In Bezug auf die Inanspruchnahme der PND scheint, wie schon in vorausgehenden Katego-
rien ausgefuhrt wurde (s hierzu v.a. 2.4.1 und 2.7.2), die &arztliche Einsché&tzung von grol3er
Bedeutung zu sein. Wie bereits herausgestellt werden konnte, scheinen sich Schwangere
zunehmend auf den medizinischen Rat zu verlassen. Wenn die PND eher tendenziés ange-
boten wird, wird das als problematisch angesehen: ,Sie war sehr positiv. [...] Ich kann mir
vorstellen, dass sich viele Eltern davon verleiten lassen und den aufgrund dessen auch ma-
chen, wenn der von Arzteseite so befurwortet wird.“ (F3).

Vor allem in den Familien-Interviews wird deutlich gemacht, dass im Falle einer vorgeburtlich
diagnostizierten Behinderung gute und umfassende Begleitung notwendig sei, um elterliche
Angste auffangen und abbauen zu konnen (F1). Insbesondere die neutrale und sachliche
Aufklarung tber das weitere Vorgehen wird von den Familien als hilfreich beschrieben (F2).
Aber auch eher emotionale, mitfiilhlende Reaktionen von begleitenden Arzt_innen werden als
hilfreich hervorgehoben (F3). In jedem Fall scheint die selbstverstandliche und unhinterfragte
Anerkennung der elterlichen Entscheidung furr ein behindertes Kind von den Eltern als hilf-
reich und bestérkend erlebt zu werden. Dies scheint eine wichtige Ressource fiir eine gelin-
gende Annahme eines behinderten Kindes zu sein. So berichtet eine Mutter: ,Zugleich aber
auch so eine wertschatzende Haltung Behinderung gegeniber und sie hat uns so ein Ver-
trauen entgegengebracht: also, wenn das jemand schafft, dann schaffen Sie das. Das fand
ich unglaublich bestarkend in der Situation.“ (F3). Auch von den Schwangeren wird eine
durch das soziale Umfeld bestehende unhinterfragte Akzeptanz jeglicher Entscheidung als
besonders hilfreich beschrieben. Dabei sind jedoch Freunde und Familie bedeutsamer als
die medizinische Profession.

Besonders mit Blick auf die Gewichtung der medizinischen Sicht und Beratung bei elterlichen
Entscheidungsprozessen sei nochmals abschlieRend auf die Gefahr, sich von 6konomischen
Interessen leiten zu lassen, hingewiesen (vgl. A2; zitiert in 2.4.1.2.).

2.7.4.5. Einfluss personlicher Kontakte/ Erfahrungen

Bedeutsame Faktoren, die sowohl bei Entscheidungsprozessen in Bezug auf die Inan-
spruchnahme der PND als auch beziglich der Entscheidung fir oder gegen ein behindertes
Kind festgehalten werden kann, sind die persdnlichen Erfahrungen und BerUhrungspunkte
mit Menschen mit Behinderungen. Dies wird in allen Interview-Gruppen deutlich.

Der Austausch mit anderen Eltern, die auch ein Kind mit Trisomie 21 haben, kann fir die
Entscheidungsfindung als hilfreich empfunden werden, beispielsweise um unrealistische
Vorstellungen von Behinderungen abzubauen. Dies bestatigen sowohl Eltern als auch
Arzt_innen und Beratende (F2/ F3/ B3/ Al). Als besonders hilfreich wird dabei hervorgeho-
ben: ,[...] ein Peer. [...] Ich kann mir gut vorstellen, dass den Leuten in manchen Situationen
helfen wirde, wenn sie Kontakt mit jemanden hétten oder zumindest das Angebot hatten,
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sich zu Uberlegen, ob sie diese Kinder oder Eltern mal kennenlernen mdchten oder nicht.
Weil ich glaube, dass das in vielen Féllen viel dazu beitrégt, wenn man sieht, dass das Le-
ben in dem Moment einfach nicht zu Ende ist.“ (F2). Eine andere Mutter beschreibt, dass
dieser personliche Austausch etwas anderes sei ,als ein Foto im Internet zu entdecken® (F3).

Durch den Einfluss realer Erfahrungen lie3e sich oft der eher defizitorientierte Blick auf Be-
hinderung reduzieren, wie eine Beraterin beschreibt: ,Da gibt es ja im Prinzip Formen, wo
man sagen kann: solche Menschen werden mit relativ geringen Einschrankungen grof3. Da
gibt es oft noch die schlimme Vorstellung und da erlebe ich durchaus, dass Eltern oft er-
staunt sind, wenn sie mal Kinder mit Down-Syndrom erleben und dass es da auch Kinder
gibt, die eine gute Lebensgrundlage haben und die auch ein glickliches Leben fuhren kon-
nen.“ (B3). Dies wird auch von der interviewten Pranataldiagnostikerin so gesehen (A1). Eine
Beraterin sagt jedoch, dass der Austausch mit anderen Betroffenen vor allem von Personen
in Anspruch genommen werde, ,die eh schon tendenziell eher eine Entscheidung fiir so ein
Kind treffen, fur die das in Frage kommt.“ (B3).

Aber auch nach der Diagnosestellung bzw. nach der Geburt eines Kindes mit Trisomie 21
wird der Austausch mit Betroffenen als hilfreich erlebt. Eine Mutter erzahlt von einem solchen
Kontakt direkt im Krankenhaus, den sie als besonders positiv erlebte und der dazu beitrug,
dass Sorgen abgebaut werden konnten und der Start in das gemeinsame Leben mit einem
behinderten Kind erleichtert wurde (F1). Dass Kontakte zu anderen Eltern wertvoll sind, be-
schreiben besonders die Mutter mehrheitlich (F1/ F2/ F3). Exemplarisch verdeutlicht es fol-
gende Aussage: ,[...] eigentlich weil8t du doch gar nichts, wie du das jetzt anfangen sollst.
Aber das Geflihl wurde relativ schnell gut, als wir dann angefangen haben, Kontakte zu
knipfen. Da hat man das Gefihl, da wird einem nicht mehr so der Boden unter den Fuf3en
weggezogen, sondern man bekommt Sicherheit, man sieht andere Familien, die gut klar-
kommen.“ (F3).

Neben den bewusst in Anspruch genommenen Kontaktmdglichkeiten zu anderen Betroffe-
nen, zeigt sich, dass personliche Beriihrungspunkte im Alltag oder in der Vergangenheit,
einen Einfluss auf Entscheidungsprozesse haben kénnen. Insbesondere werden fehlende
Beruhrungspunkte bzw. mangelnde personliche Erfahrungen als eher abtréaglich fur die Ent-
scheidung fur ein behindertes Kind genannt: ,Solange man zwei Welten fir die Leute schafft,
ist es schwierig fiir viele Menschen [...], diesen Alltag nicht als unwert zu beurteilen.” (F2)

Der Umgang mit Behinderung in der Herkunftsfamilie scheint flr das eigene Bild von Behin-
derung stark pragend zu sein scheinen, wie eine Schwangere beschreibt: ,[...] ich glaube,
dass es einen schon pragt und sicherlich auch beeinflusst in so einer Entscheidung, was ich
tue, wenn mein Kind mit einer hohen Wahrscheinlichkeit darunter leidet? Habe ich dann ge-
lernt, dass es dann halt so ist, trotzdem ein toller Mensch, oder habe ich gelernt, das ist dann
ein Kriippel oder ein Mongo [...J*. (S3). Dabei spielen offensichtlich vor allem persénliche
Vorerfahrungen mit einem behinderten Familienmitglied eine Rolle. In mehreren Interviews
wird beschrieben, dass besonders die Erfahrung mit einem behinderten Familienmitglied
Einfluss auf spatere Entscheidungen habe. Generell wird hier von zwei unterschiedlichen
Lagern ausgegangen: diejenigen, die aufgrund der familiaren Vorerfahrung Behinderung
eher als Belastung erlebt haben und sie daher vermeiden wollen, und diejenigen, fur die Be-
hinderung ein selbstverstandlicher Teil des Lebens ist (S1/ B1/ Al). Wie bereits in der Kate-

;



2. Ergebnisse

gorie 2.7.3. dargestellt, scheint auch die individuelle Sicht auf Behinderung und das Wissen
Uber Behinderung Einfluss auf die Entscheidung tber die Inanspruchnahme der PND und
das Austragen eines Kindes mit Behinderung zu haben.

2.7.4.6. Einfluss des Angebots der PND/ NIPT

Auch die Art und Weise, wie die PND angeboten wird bzw. wie die Moglichkeiten, die mit
dieser einhergehen, wahrgenommen werden, scheinen Einfluss auf Entscheidungsprozesse
fur bzw. gegen die PND sowie fur bzw. gegen das Austragen eines behinderten Kindes zu
haben.

Von Beratenden wird beschrieben, dass pranataldiagnostische Verfahren insgesamt wenig
hinterfragt und reflektiert werden und es zunehmend zu einer selbstverstandlichen Inan-
spruchnahme der Verfahren komme (B1/ B2). Auch die Niedrigschwelligkeit der neuen Ver-
fahren scheint Einfluss auf die Entscheidung fir oder gegen pranataldiagnostische Tests zu
haben: ,Je weniger invasiv ein Test ist, desto weniger Uberlege ich, ob ich ihn mache oder
nicht.“ (B2). Bezogen auf die Niedrigschwelligkeit spielen auch die Kosten der Verfahren eine
Rolle. Mit Blick auf eine mdgliche Kostenlibernahme durch die GKV wird geschildert: ,Und
wenn das Kassenleistung wird, kriegt das ja noch mehr den Flair des Normalen. So das, was
man so machen muss.” (A2).

Einerseits sei eine wenig reflektierte Inanspruchnahme durch ein wenig informierendes An-
gebot feststellbar, anderseits verlassen sich Schwangere zunehmend unhinterfragt auf die
Einschatzung ihrer Arzt_in, wie eine Beraterin schildert: ,Da sagt sie natirlich ja, weil sie
nicht weil3, was fur Konsequenzen rauskommen kdénnen und nattrlich wissen will, was ist
los? [...] Das weil3 sie natiirlich nicht im Vorhinein und verldsst sich auf die Spezialisten.*
(B1). Hier ergeben sich erneut Hinweise auf eine steigende Medikalisierung von Schwanger-
schaften.

Die Beratenden schildern auRerdem, dass Frauen durch das reine Angebot und die Anforde-
rung, sich dazu verhalten zu mussen, ,auf einmal ein Problembewusstsein entwickeln“ (B2).
Auf diese Weise wiirden die Tests zu einer Verunsicherung der Schwangeren beitragen. Die
Art und Weise, wie PND angeboten wird, scheint damit Einfluss auf die Entscheidung Uber
ihre Inanspruchnahme haben zu koénnen. Eine Beraterin schildert dies wie folgt: ,Es ist
schwierig, wenn mir etwas angeboten wird, einfach Nein zu sagen. Ich muss mir ja zumin-
dest Gedanken dartibermachen.” (B2). Diese Selbstverstandlichkeit und die Regelhaftigkeit
des Angebots habe Einfluss auf Entscheidungen. So beschreibt eine Beraterin: ,Und das
Schlimmste finde ich eigentlich an der modernen Entwicklung, dass die Frauen inzwischen
von einem Test in den nachsten rutschen.” (B2), sodass die Inanspruchnahme kaum kritisch
hinterfragt werde. Dies hange einerseits mit der Sorge zusammen, etwas ,verpassen® zu
kénnen (B2); aber auch damit, dass die Verfahren und die damit verfolgten Ziele als solche
kaum verstandlich fir Schwangere seien.

Als Mittel, diese unhinterfragte Inanspruchnahme zu vermeiden und eine reflektierte Ent-
scheidungsfindung zu ermdéglichen, wird die Notwendigkeit umfassender Aufklarung betont:
,2Aber dieses Wissen ist ja nicht leicht zu bekommen. Und wenn ich dann erklare, dass diese
Tests ja auch Konsequenzen haben, Verunsicherungen hervorrufen kénnen, Fehlgeburtsge-
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fahr bei Amniozentese haben, dann kommen die meisten ziemlich schnell wieder davon ab.”
(A2).

Durch die Undurchsichtigkeit der Tests und deren Zielsetzungen seien vielen Frauen mogli-
che Konsequenzen nicht klar: ,Das ist ja sowieso ein Thema der PND, dass nicht immer klar
ist, was der Gesundheit und der Vorsorge nutzt und wo eigentlich nur nach auszumerzender
Krankheit gefahndet wird bzw. wo gibt es eigentlich nur die Option, einen Abbruch zu ma-
chen. Fur die meisten ist dieser Unterschied nicht einsichtig.“ (B2). Es wird von Beratenden-
Seite auch kritisiert, dass die PND insgesamt Machbarkeit suggeriere, obwohl sich in den
meisten Fallen wenig therapeutische Optionen eréffnen: ,Was die Diagnostik verandert, ist
die scheinbare Machbarkeit. Man gaukelt vor, dass scheinbar alles machbar ist. Dass Ge-
sundheit herstellbar ist. Und das ist ja kaum der Fall. Die PND hat wenig therapeutische
Auswirkungen, sondern sie gibt eigentlich nur wieder, wenn etwas nicht in Ordnung ist.“ (B2).
Schaut man sich im Unterschied dazu die Aussage einer Familie an, scheinen die therapeu-
tischen Optionen, auch wenn sie begrenzt sind, schon Griinde dafirr zu liefern, PND in An-
spruch zu nehmen: ,Und wenn sowas moglich ist, dann will ich das vorher wissen. Weil ich
nicht sozusagen sehenden Auges dem Kind Schwierigkeiten bereiten will, wo gar keine sein
mussen.” (F2).

Es wird angenommen, dass die pranataldiagnostischen Testoptionen gesellschaftlich eher
positiv gesehen werden — bedingt auch durch den unbewussten Wunsch der werdenden
Eltern, sich nicht mit negativen Gedanken auseinandersetzen zu wollen (B1). Eine Beraterin
berichtet, dass sie das besonders mit Blick auf die Zeit vor bzw. wahrend der PND feststelle.
Eine Abwehr personlicher Kontakte mit Menschen mit Behinderungen finde besonders statt,
solange kein auffalliger Befund erhoben werde (B1). Dass das Kind eine Behinderung haben
koénne, werde insofern erst einmal gar nicht in Erwagung gezogen: ,[...] dass eine schwange-
re Frau, die sich auf ihr Kind freut, erstmal keinen Kontakt zu Behindertenverbanden oder
Selbsthilfegruppen mochte oder kritisch hinterfragt, was tate ich, wenn mein Kind behindert
wére? Die wiinscht sich und hofft auf ein gesundes Kind [...], da mdchte sie sich in der Regel
nicht mit auseinandersetzen. [...] das bestétigen auch die Arzte, das halte ich auch nicht fir
eine Ausrede, sondern ich glaube, dass das tatsachlich so ist.“ (B1). Diese Tendenz wird
nicht nur von den Beratenden und Arzt_innen, sondern auch in den Familien-Interviews an-
gesprochen: ,Es liegt der Gedanke nah, man méchte ja auch gar nicht Uber negative Konse-
quenzen denken in der Situation. Von daher fragt man da gar nicht so viel weiter [...] ich
kann mir vorstellen, dass viele Eltern da so reinschlittern: gut, es gibt das Angebot, dann
mache ich das.” (F3).

Ein weiterer Faktor, der bei Entscheidungsprozessen bezliglich der NIPT eine Rolle spielt, ist
die Mdoglichkeit, gegebenenfalls mdoglichst frihzeitig einen Abbruch vornehmen lassen zu
kénnen. Diesbezuglich wird beschrieben: ,Und je frilher und unbemerkter es von der Gesell-
schaft es passieren kann und je geringer die Bindung zum Ungeborenen ist, desto leichter
fallt es der Frau. Aber sie denkt fir sich wahrscheinlich schon, dass es nicht so schwierig ist,
als wenn es spater ware.“ (B1). Auch eine Arztin bestéatigt dies: ,Und die denken: das mache
ich mal alles ganz friih, dann bin ich es ganz friih los und kann neu durchstarten.“ (A1). Eini-
ge der Interviewten fihren aus, dass in der Fruhschwangerschaft die Bindung zwischen
Schwangerer und Ungeborenem noch nicht so stark sei, dass Schwangerschaftsabbriiche
eher vorgenommen und verarbeitet werden kénnen. AuRerdem werde eine gewisse Distanz
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zum Kind gewahrt, bis es durch die PND eine Bestatigung gebe, dass keine Behinderung
vorliege (Al/ A2). Umgekehrt wird aber auch der fortschreitenden Bindung zwischen
Schwangerer und Ungeborener/m ein Einfluss auf die Entscheidung fir oder gegen einen
Abbruch zugeschrieben (A1). ,[...] es ist ein komplettes Kind und das wird denen auch be-
wusst. [...] Und das ist was Anderes, ob ich so ein Kind hab, wo nur so Stiimmelchen dran
sind, wo Uberhaupt noch nicht der Mensch zu sehen ist.“ (Al). Insbesondere den Ultra-
schalluntersuchungen wird in diesem Zusammenhang eine beziehungsfordernde Wirkung
unterstellt.

2.7.4.7. Einfluss persénlicher moralischer Uberzeugungen/ Glaube

Besonders in den Interviews mit den Familien, vereinzelt auch mit den Schwangeren, wird
auf individuelle moralische, ethische bzw. religiose Grundséatze eingegangen, die Einfluss auf
die Entscheidungen fiir bzw. gegen die PND jedoch insbesondere flir oder gegen ein behin-
dertes Kind haben. Eine Beraterin betont, dass es bei derlei Entscheidungsprozessen immer
auch um ,ethische Einstellungen® (B1) gehe, die Entscheidungen beeinflussen.

Eine Mutter schildert beispielsweise: ,Ich habe fir mich ein Weltbild, was das nicht zulasst, in
dem Moment ein abschlieRendes Urteil dariiber zu erlauben, ob jemand auf die Welt kom-
men darf oder nicht.“ (F2) und fuhrt an anderer Stelle weiter aus: ,,Abtreibung habe ich immer
schon abgelehnt, selbst, wenn ich in jungen Jahren schwanger geworden wére, da war fur
mich immer klar, dass es keine Abtreibung gibt.“ (F2). Vermutlich handelt es sich hierbei e-
her um die allgemeine Ablehnung von Schwangerschaftsabbriichen und es wird sich nicht
spezifisch auf den selektiven Abbruch bei Behinderung bezogen, was auch in der Aussage
einer anderen Mutter anklingt: ,Und auch dieses Leben als Christ [...] fihrt einen schon zu
einem Standpunkt im Leben, dass man sagt, ein Kind, so wie es geboren wird, ist uns will-
kommen.” (F3).

In den Interviews konnte herausgearbeitet werden, dass die unbedingte Annahme des Un-
geborenen durch den Glauben verstéarkt wird bzw. als selbstverstandlich erscheint. Dies be-
schréankt sich nicht auf den christlichen Glauben. Mit Blick auf unterschiedliche kulturelle und
religiose Hintergriinde scheint die Selbstverstandlichkeit der Annahme von Behinderung von
Bedeutung zu sein. Aus den vielseitigen Beratungs-Erfahrungen berichtet eine Beraterin:
»Ich habe hier in der Beratungsstelle schon den Eindruck, wir haben ja viele Frauen und Paa-
re mit Migrationshintergrund, und dort ist ja Familie oft anders definiert, einfach gréBer. [...]
so ist der Umgang mit Behinderungen in anderen Kulturen selbstverstandlicher [...J* (B1).

2.7.4.8. Einfluss sozialer Unterstiitzung/ Unterstiitzungsangebote

Wie bereits beschrieben, wird die unhinterfragte Anerkennung der eigenen Entscheidung
durch das soziale Umfeld als besonders hilfreich und entlastend empfunden. Dies beschrei-
ben besonders Schwangere und Eltern mit Blick auf die Zeit wahrend der Schwangerschatt,
aber auch nach der Geburt eines behinderten Kindes. Es scheint jedoch nicht nur das Ge-
fuhl, dass das Umfeld die getroffene Entscheidung mittrage, sondern auch, ob ein Kind mit
einer Behinderung im sozialen Umfeld unbedingt angenommen wird oder wirde, Einfluss auf
Entscheidungen im Rahmen der PND zu haben (S3). Die zuversichtliche Aussage aus dem
naheren sozialen Umfeld durch Freunde und Familie, aber auch durch Arzt_innen, dass in
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der Schwangerschaft alles gut gehen werde, wird besonders in den Schwangereninterviews
als hilfreich und beruhigend beschrieben (S3).

In den Familien-Interviews liegt der Fokus eher auf der Zeit nach der Diagnosestellung. Aber
auch hier wird die selbstverstandliche Annahme der Entscheidung bzw. des behinderten
Kindes als besonders hilfreich beschrieben (F2/ F3). Insbesondere direkt nach der Geburt
erlebten die Familien neben der direkten Annahme durch das Klinikpersonal weiterfiihrende
unterstitzende Angebote als hilfreich und erleichternd: ,[...] da haben sie einfach die richti-
gen Leute platziert. [...] und sich nur gekiimmert und uns wirklich das Gefiihl vermittelt, dass
das alles verninftig laufen wird.“ (F2). Von einer anderen Mutter wird beschrieben, dass
konkrete Unterstitzungsangebote Eltern bei der Entscheidung flir oder gegen ein behinder-
tes Kind beeinflussen kdénnen: ,Und sowas misste den Eltern auch klarwerden, wie der in
der Gesellschaft vorhandene Unterstiitzungsbereich eigentlich aussieht, wo man das Gefhl
hat, man kriegt das wirklich mit allen Kraften auch hin, auch finanziell geschultert.“ (F3). Eine
Beraterin meint allerdings, dass der Zugang zu unterstiitzenden Angeboten doch nicht so
einfach sei und Eltern somit wenig bei der Entscheidungsfindung unterstiutzen kénne: ,Und
die Realitéat ist [...] die Hiirden fiir Hilfsangebote sind doch hoch.” (B5).

Von professioneller Seite wird auch die Wirkung unterstitzender Angebote eher kritisch ge-
sehen. So beschreibt eine Beraterin, dass trotz der Hilfsangebote und Unterstlitzungssyste-
me die Sorge vor der Belastung mit einem behinderten Kind sehr grof3 sei: ,Auch wenn man
mit ihnen spricht und ihnen sehr deutlich macht, welche Hilfsméglichkeiten, welche Forder-
maglichkeiten und welche Unterstlitzungsmaoglichkeiten es gibt, sie selber diese Hirde, ihre
eigene Belastung nicht Uberspringen kdnnen.“ (B5). Somit wird eher von einem geringen
Einfluss gesellschaftlicher Unterstiitzungsmaoglichkeiten auf die individuellen Entscheidungs-
findungsprozesse ausgegangen.

2.7.5. Schwangerschaftserleben

In dieser Kategorie soll beleuchtet werden, wie das Schwangerschaftserleben heutzutage
aussieht bzw. gesehen wird, aber auch wie es sich durch die neuen pranataldiagnostischen
Mdglichkeiten gewandelt hat. Dazu kdnnen Aussagen aller Interviewgruppen herangezogen
werden.

Einleitend sei auf das zunehmend selbstverstandliche Angebot sowie eine unhinterfragte
Inanspruchnahme préanataldiagnostischer Tests hingewiesen. Es wird einerseits von einer
wenig informierten Inanspruchnahme der Tests ausgegangen (B2). Dies sei auch eine Folge
der Regelhaftigkeit des Angebots und der flir Schwangere wenig differenzierten Angebots-
strukturen in Bezug auf PND/ NIPT innerhalb der Schwangerenvorsorge. Eine Beraterin
spricht geradezu von einem Uberangebot an Tests (vgl. B2; zitiert in 2.7.4.6.).

Eine weitere spezifische Folge der PND scheint die Verdnderung des Schwangerschaftser-
lebens zu sein, die mit einer allgemeinen Verunsicherung der Schwangeren durch die Test-
moglichkeiten einhergeht. Diese Verunsicherung werde nach Aussage der Interviewten allein
durch das umfassende Angebot an pranataldiagnostischen Methoden und der Forderung,
sich dazu verhalten zu missen, evoziert (vgl. B2; zitiert in 2.7.4.6.). Frauen sehen sich durch
die angebotenen Entscheidungsmdglichkeiten zunehmend mit Entscheidungszwangen kon-
frontiert, und das bloRe Angebot eines Tests I6se bei Schwangeren ,auf einmal ein Problem-
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bewusstsein® (B2) aus. Seit bestimmte Tests nicht mehr in der Routineuntersuchung enthal-
ten seien und Frauen diese als IGeL-Leistungen bezahlen und zudem eine Entscheidung
daruber fallen missen, sei ,das Gefahrenbewusstsein stéarker geworden® (B2). Diese Ent-
wicklungen fihren dazu, dass als Resultat eine allgemeine Verunsicherung in der Schwan-
gerschaft beschrieben wird.

Sowohl von Beratenden als auch von Arzt_innen wird der Trend beobachtet, dass mit Hilfe
der NIPT Auffalligkeiten besonders friih erkannt werden kénnen und Abbriiche dementspre-
chend in der Friihschwangerschaft vorgenommen werden kénnen (A1/A2, B1/ B2). Die damit
einhergehende enorme psychische Belastung der Schwangeren werde eher ausgeklammert,
auch von den Schwangeren selbst (vgl. A2; zitiert in 2.7.4.6.). Die Tendenz, keine zu starke
Bindung zum Ungeborenen zuzulassen, wird in den Interviews ebenfalls beschrieben (A1/
B1). Eine Beraterin fihrt diesbezlglich aus: ,Ich denke, dass der Trend dahingehen wird, da
wo es mdglich ist und wo es so friih erkannt wird, dass noch keine Bindung da ist zwischen
Schwangerer und ihrem ungeborenen Kind, dort einen Schwangerschaftsabbruch durchzu-
fuhren.” (B1). Eine andere Beraterin flhrt aus: ,Wenn fast ein Drittel der Frauen einen auffal-
ligen Befund in dem Ersttrimestertest haben, die habe ich auch hier in der Beratung, wo
dann die Bindung zum Kind eine Zeitlang unterbrochen ist, bis sich aufgeklart hat, was da
ist.“ (B2).

Bezlglich der psychischen Folgen eines Schwangerschaftsabbruchs in Abhangigkeit von der
Schwangerschaftswoche lassen sich aus den Interviews keine einheitlichen Einschatzungen
entnehmen. So wird einerseits gesagt, dass fur den seelischen Zustand einer Patientin irre-
levant sei, ob sie ,in der 10. Woche abbricht oder in der 25.“ (A1). Eine andere Arztin be-
schreibt dagegen: ,[...] wenn man in der 10. Woche den Bluttest macht [...], dann ist natir-
lich die Moglichkeit, auch frih einen Schwangerschaftsabbruch zu machen. Und fur die
Frauen [...] ist das natiirlich sowohl ethisch, als auch korperlich, als auch psychisch eine
andere Sache als in der 16. oder 18. Woche die Schwangerschaft abzubrechen.“ (A2). Fest
steht jedoch, dass sich durch die Mdglichkeiten der NIPT Uberhaupt erst die Option eines so
friihen Schwangerschaftsabbruchs bietet.

Auch die angesprochenen gesellschaftlichen Verdnderungen pragen das Schwanger-
schaftserleben. Heutzutage sei eine Schwangerschaft meist fest eingebettet in einen Le-
bensentwurf und folge einem bestimmten Plan (B1). Es wird auch beschrieben, dass zu-
nehmend der Anspruch auf ein Kind formuliert werde, das den individuellen Wiinschen ent-
spreche (F2). In einem anderen Interview wird dargelegt, dass die PND ,scheinbare Mach-
barkeit* (B2) suggeriere. Waren Schwangere friher eher in dem Zustand ,guter Hoffnung*
(B2), haben sie heutzutage viel mehr Méglichkeiten, Informationen tber ihr Ungeborenes zu
generieren (B2).

Im Rahmen der Schwangerschaft werde zunehmend auf das Expertenwissen der Medizi-
ner_innen vertraut und die ,Kontrolle der Schwangerschaft in die Arme der Arzte gelegt, die
davon was verstehen und denen man vertraut.“ (B1) Als Expert_innen fur die Schwanger-
schaft werden zunehmend die begleitenden Arzt_innen gesehen und nicht mehr die
Schwangeren selbst. Diese Hinweise auf eine steigende Medikalisierung der Schwanger-
schaft konnte schon in den vorausgegangenen Kategorien 2.4.1.2. und 2.4.7.6. aufgezeigt
werden. Ein Grund dafiir scheint die Tendenz zu sein, sich nicht mit allen Krankheitsbildern
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auseinandersetzen und eine Konfrontation mit dem Thema Behinderung vermeiden zu wol-
len. Diese Tendenz wird in allen Interviewgruppen angesprochen (Al/ A2, B1/ B2/ F2/ F3/
S2). Dies sei einerseits verstandlich, anderseits aber auch problematisch fur den berateri-
schen Kontext. So beschreibt die Arztin: ,Kaum freuen sich die Leute, dass sie das Herz
schlagen sehen, muss man (iber die Sachen sprechen. [...] Es belastet eigentlich den An-
fang der Schwangerschaft.“ (A2). Und ein Vater fuhrt aus: ,Er hat uns danach gefragt, und
auch das wollte ich damals gar nicht, weil, wie gesagt, es ware wieder dieselbe Frage gewe-
sen und irgendwie wollte ich mich zu dieser Zeit tberhaupt gar nicht damit beschéftigen, ich
wollte nicht wissen, ob da was in Ordnung ist oder nicht.“ (F2). Mdgliche Konflikte scheinen
von werdenden Eltern ausgeklammert bzw. die Auseinandersetzung damit vermieden zu
werden, wie ein Vater schildert: ,Das Thema Kind war erstmal Aufgabe genug im Kopf und
den Rest hat man sehr gut vermieden oder zur Seite geschoben oder teilweise nicht richtig
ernst genommen.“ (F2).

Personen, die sich gegen die PND entschieden haben, beschreiben ihr Schwangerschaftser-
leben aufgrund des in Anspruch genommenen Rechts auf Nicht-Wissen als unbeschwerter.
Die Schwangerschaft habe mehr genossen werden kénnen (F1). Auch um unnétige Sorgen
und etwaige Entscheidungssituationen zu vermeiden, kann gezielt auf den Einsatz préanatal-
diagnostischer Verfahren verzichtet werden: ,Das war fiir mich eigentlich von vorn-herein so
ein: das mache ich nicht, damit ich mich auch nicht mit der abschlieRenden Frage beschafti-
gen muss, soll ich dann abtreiben oder nicht?* (F2). Eine andere Mutter eines behinderten
Kindes sieht dies jedoch auch kritisch: ,Ich hatte mich gerne darauf vorbereitet, andererseits
war es so eine beruhigende Schwangerschaft und man hatte nicht die Frage: Oh Gott, was
kommt auf uns zu, wie wird das?“ (F3).

Auch bezogen auf falsche oder ungenaue Testergebnisse wird der Wunsch nach der Ver-
meidung von Beunruhigung deutlich: ,Da konnte sie einfach nichts mit anfangen, das hat sie
monatelang beschéftigt und im Endeffekt war alles in Ordnung. Da haben wir gesagt, das
wollen wir nicht, dem Stress setzen wir uns Uberhaupt nicht erst aus und insofern haben wir
da gar nichts gemacht.“ (S2). Insgesamt scheinen die interviewten Schwangeren den
Wunsch nach einem unbeschwerten Geniel3en der Schwangerschaft zu haben und verlas-
sen sich dabei eher auf den natirlichen Verlauf als auf die Bestatigung durch pranataldiag-
nostische Testverfahren. So schildert eine Schwangere: ,Und unsere Mutter waren auch
schwanger und damals gab es noch gar nicht so viele Untersuchungen und wir sind auch
gesund auf die Welt gekommen.” (S3). Es wird deutlich, dass die interviewten Schwangeren
eher zuversichtlich sind, dass in der Schwangerschaft alles gut laufen werde (S2/ S3). Inwie-
fern die Vorstellung, die Schwangere und werdende Eltern von ihrem Kind haben, durch
PND/ NIPT beeinflusst ist, wird uneinheitlich beschreiben. Eine Arztin sagt, dass zunehmend
die Vorstellung vorherrsche, dass ein gesundes Kind eine Besonderheit sei, dies auch be-
dingt durch Falschinformationen aus dem Internet (A1). Eine Schwangere schildert jedoch
auch die Bedeutung der kindlichen Gesundheit fur das psychische Wohlbefinden der
Schwangeren, was ein Grund fur die Inanspruchnahme der NIPT sei. Es zeigt sich, dass
Schwangere teilweise beruhigter sind ohne, teilweise jedoch auch beruhigter sind mit bzw.
nach der PND.

Den Wunsch nach Bestétigung, dass alles in Ordnung ist, beschreiben auch Beratende und
Arzt_innen als zentrales Motiv, die PND/ NIPT zu nutzen. Eine Beraterin erklart: ,Bei den
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Bluttests kriegt man zwar nur ein schriftliches Ergebnis, das besagt mein Kind hat die 46
Chromosomen, die es haben soll und alles fein und das ist doch was Positives und Schones.
Genau so wird es eben gesehen und beurteilt von den allermeisten, und denen mdchte man
das auch nicht nehmen.“ (B1). Von Arzt_innen-Seite wird beschrieben, dass die PND
Schwangeren ein falsches Gefiihl von Sicherheit suggeriere. Diese Problematik schildert
eine Pranataldiagnostikerin mit den Worten: ,Die Eltern wiegen sich in falscher Sicherheit
und sagen: wir haben den Test gemacht, wir bekommen ein gesundes Kind.“ (A1).

Weitere Veranderungen zeigen sich bezogen auf die Zielgruppe pranataldiagnostischer Ver-
fahren. So wird beschrieben, dass sich durch die NIPT zunehmend auch jingere Schwange-
re mit den Testoptionen konfrontiert sehen und sich dazu verhalten missen. Eine Beraterin
schildert diesen Trend: ,Auch wenn fiur die Gruppe das Risiko 1:1000 ist, aber schadet ja
nichts. Und dann haben die plotzlich eine Frage drin, die fiir sie ganz wenig relevant ist, ein
sehr niedriges Risiko. Ich bin Uberzeugt davon, dass damit eine Gruppe zwischen 30 und 35
ins Visier geraten ist, die friher nicht damit belastet war.“ (B2). Dies sei besonders durch die
Niedrigschwelligkeit der Verfahren erklarbar: ,[...] durch diese etwas unkompliziertere Ar,
das in Anspruch zu nehmen oder niederschwelligere Inanspruchnahme eine ganz grol3e
Gruppe damit reingekommen ist, die bisher gar nicht als Risikogruppe galt und die sich jetzt
plétzlich entscheiden muss: mache ich das oder mache ich das nicht?* (B2). In der Zusam-
menschau zeigen sich Hinweise darauf, dass sich durch die pranataldiagnostischen Mog-
lichkeiten vielseitige Veranderungen in der Schwangerenvorsorge und in dem damit einher-
gehenden Schwangerschaftserleben von Frauen ergeben.

2.7.6. Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen

Wie bereits in der Auswertung unter verschiedenen anderen Kategorien deutlich wurde, kén-
nen die NIPT nicht nur Auswirkungen auf Schwangere haben, sondern auch fir Menschen
mit Behinderungen. Darauf soll im Folgenden eingegangen werden.

Ubereinstimmend wird in Interviews mit Arzt_innen und Beratenden beschrieben, dass der
frihe Zeitpunkt in der Schwangerschaft, zu dem die NIPT durchgefiihrt werde, tendenziell
dazu fuhre, im Falle der Feststellung einer Behinderung einen Schwangerschaftsabbruch
moglichst friih vornehmen zu lassen (B1; zitiert in 2.7.5./ B4, Al). Ein Abbruch sei aufgrund
des Zeitpunktes der Schwangerschaft auch innerhalb der 12-Wochen-Frist mdglich, womit
ein Beenden der Schwangerschaft nach der Beratungsregelung ohne eine zuséatzliche Absi-
cherung des Befundes verbunden sein kdnne (Bl). Eine andere Beraterin dufRert dagegen
die Vermutung, dass die Entscheidung tber den Abbruch unabhangig von der SSW getrof-
fen werde und sich durch die NIPT daher wenig Veranderung in Bezug auf die Abbruchsra-
ten bei auffalligen Befunden ergebe (B5).

In diesem Zusammenhang wird auch von mehreren Arzt_innen und Beratenden die Ansicht
gedulert, dass die Diagnose einer Trisomie 21 an sich keine Indikation flir einen Abbruch
liefere, da keine medizinische Notwendigkeit bestehe, die Schwangerschaft zu beenden (B1/
B2/ A1). Dies wird von einer Beraterin so geschildert: ,Auf der anderen Seite wird hier auch
gesagt, gut, der Bluttest alleine darf nicht dazu fihren, dass man ein Schwangerschaftsab-
bruch macht. Das ist keine medizinische Notwendigkeit oder Indikation. Bei dem Befund
Trisomie 21 ist sowieso keine medizinische Indikation beinhaltet automatisch, aber letztend-
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lich lauft es darauf hinaus ganz haufig.“ (B1). Mit Blick auf die Auswirkungen auf Menschen
mit Behinderungen sagt sie an spaterer Stelle des Interviews: ,Und insofern ist es schon
aulerst kritisch zu sehen im gesamtgesellschaftlichen Zusammenhang mit Menschen mit
Handicaps, dass es so fritlh méglich ist, zum einen eine Erkrankung zu identifizieren, die ei-
gentlich keine Erkrankung ist, sondern eine angeborene nicht normale Entwicklung ist, die
letztendlich keine therapeutischen Konsequenzen hat, auf jedem Fall nicht wahrend der
Schwangerschatft.” (B1).

Mit Blick darauf, wie sich die Praxis der PND entwickelt hat, wird die starke Fokussierung auf
das Thema Trisomie 21 kritisch gewertet: ,[...] wir sind als Prénataldiagnostiker zu Down-
Huntern verkommen. Das heif3t, dass die ganze PND darauf plétzlich fokussiert ist, nur noch
diese Kinder mit Down-Syndrom rauszufinden und dass das so eine Selbstverstandlichkeit
bekommen hat, ist ja ein Unding. [...] aber erstmal ist es eine ganz normale Lebensqualitat,
es ist einfach nur ein Anderssein.“ (B2). Die gesellschaftliche Botschaft, die damit einherge-
he, sei, dass es wichtig sei, Chromosomenstdérungen zu finden und ,den Leuten zu ermdgli-
chen, Schwangerschaftsabbriiche zu machen® (B2). Von Arzt_innen-Seite wird die vorrangi-
ge Suche nach Trisomie 21 als ,iiberbordend” (A1) beschrieben. Auch in Bezug auf andere
medizinisch nicht relevante Abweichungen des Ungeborenen, die keinen Einfluss auf die
Lebensqualitdt haben, wird die Rechtfertigung von Schwangerschaftsabbrichen kritisch hin-
terfragt (B2, Al). In diesem Zusammenhang stellen sich die Interview-Partnerinnen auch die
Frage nach der zunehmenden Ausweitung der Indikationen fiir Schwangerschaftsabbriche
(B3/ A2). Prognostisch werde eine Ausweitung erwartet, z.B. auf die Kategorie der Mukovis-
zidose (A2).

Bezogen auf die Frage nach diskriminierenden Tendenzen der vorgeburtlichen Tests auf
Menschen mit Behinderungen insbesondere mit Trisomie 21 konnte herausgearbeitet wer-
den, dass einerseits Angehorige von Menschen mit Trisomie 21 als auch Menschen mit
Trisomie 21 selbst die Testoptionen als ,absolut diskriminierend erleben® (B2). Weiter wird
diesbezuglich beschrieben: ,Weil es heildt ja: wenn es diese Tests damals schon gegeben
hatte, dann hétte man sich gegen mich entschieden, dann ware ich nicht auf der Welt. Und
es ist auch so, dass es immer weniger Menschen mit Down-Syndrom gibt. Das ist eine Folge
der PND, die immer einfacher wird und immer mehr in Anspruch genommen wird. Ich kann
das absolut nachvollziehen, dass Menschen sich dadurch diskriminiert fihlen. Und ich finde,
es ist aber ein wirkliches gesellschaftliches Dilemma.” (B2). Auch eine Mutter bestatigt diese
Ansicht mit der Aussage, ,[...] dass es ganz furchtbar ist, dass es einen Test gibt, der gu-
cken soll, ob ich irgendwas wert bin. Hatte es den Test zu der Zeit gegeben, hatten sich die
Eltern vielleicht gegen ihn entschieden, dann wére der gar nicht da. [...] Ich glaube fiir die
Leute ist das teilweise ein Schlag ins Gesicht.“ (F2).

Die Position, dass die PND/ NIPT diskriminierend gegeniiber Menschen mit Behinderung sei,
teilen jedoch nicht alle Interviewten. Es wird teilweise auch argumentiert, dass der Test ledig-
lich eine Moglichkeit sei, ,Leid nicht zu vergroRern® (B3), jedoch keine Diskriminierung von
Menschen mit Behinderungen bedeute. Das Motiv der Eltern sei nicht Behindertenfeindlich-
keit, und die Entscheidung gegen ein behindertes Kind werde niemals leichtfertig getroffen:
,Ich erlebe es nicht, dass sich irgendein Paar gegen ein behindertes Kind entscheidet. Son-
dern das Kind ist ihr Kind und so wird es hier in der Beratung auch behandelt, so wird es
auch verabschiedet. Es wird ja schon sehr wertgeschatzt und betrauert. Es sind ja Wunsch-
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kinder und da gibt es kein Paar, was da behindertenfeindlich reagiert, sondern eher aus sich
heraus schaut: Kann ich das?“ (B4). Auch eine Mutter eines behinderten Kindes beschreibt,
dass sie das Thema Diskriminierung nicht mit der PND/ NIPT in Verbindung bringe, sondern
eher individuelle Beweggriinde — z.B. die Angst vor Uberforderung — als ausschlaggebenden
Faktor bei Entscheidungsprozessen sehe (F3).

Daneben beschreiben ebenfalls die interviewten Schwangeren, die teilweise NIPT genutzt
haben, dass sie zwar Verstandnis fur die Sicht haben, dass die PND von Betroffenen als
diskriminierend erlebt werden kdnne, dass dies jedoch der elterlichen Motivation nicht ge-
recht werde. Die Motivation der Eltern wird dabei wie folgt beschrieben: ,Eben nicht Leute
auszugrenzen und zu diskriminieren, sondern einfach nur, das Gefiihl zu haben, dass mit
dem Kind alles in Ordnung ist. [...] wenn man weil3, dass es dem Kind gut geht, geht es ei-
nem auch gut. Ich glaube das ist so die Uberwiegende Motivation und nicht jetzt jemanden zu
diskriminieren.” (S1).

Beziglich der vermutenden Veréanderungen hinsichtlich von Schwangerschaftsabbriichen
wegen einer Trisomie des Ungeborenen durch die Verfliigbarkeit der NIPT sind die Aussagen
uneinheitlich. So sieht eine Beraterin keine Gefahr in diesem Zusammenhang, dass es zu
einem Anstieg der Abbruchzahlen komme (B3). Eine andere Beraterin beschreibt dagegen,
dass bereits heute eine sinkende Anzahl von Menschen, die mit Trisomie 21 leben, festzu-
stellen sei (B2). Die Option, im Falle einer diagnostizierten oder vermuteten Trisomie 21 die
Schwangerschaft abzubrechen, sei mittlerweile gesellschaftlich bekannt und ,normal“: ,Ei-
gentlich weil3 das ja auch jeder, inzwischen ist es bekannt, dass Schwangerschaftsabbriiche
bei Down-Syndrom gemacht werden. Ich sag mal, dass der gré3te Teil, wenn sie auf Down-
Syndrom untersuchen, dass da vielleicht eine Option drin ist, sich gegen die Schwanger-
schaft zu entscheiden, wenn das der Fall ist.“ (B2).

Auch perspektivisch wiirden — so schéatzt es eine Mutter ein — aufgrund der Niedrigschwellig-
keit der Tests und der einfacheren Mdoglichkeit, Behinderungen festzustellen, weniger Kinder
mit Trisomie 21 geboren werden (F3). Die beraterische Erfahrung zeige, dass sich aktuell
.generell die absolut tUberwaltigende Mehrheit aller Paare fir einen Abbruch® (B2) entscheide
— und dies auch mit der ,breitgefdchertsten Beratung, die man bieten kann“ (B2). Hier wird
noch einmal die Diskrepanz zwischen der Anerkennung von bereits lebenden Kindern mit
einer Behinderung und der vorgeburtlichen Infragestellung der Existenz von Kindern mit Be-
hinderung angesprochen. Wéahrend im Falle einer Fruhgeburtlichkeit trotz eines grof3en Be-
hinderungsrisikos groRe Bemuhungen und Anstrengungen einer bestméglichen Versorgung
unternommen werden, wirde im Falle einer vorgeburtlich festgestellten Trisomie ein Abbruch
vorgenommen (B1).

Mit Blick auf die gesellschaftlichen Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen wird
kritisch hinterfragt, ob die Gesellschaft durch die friilhe Testoption behindertenfreundlicher
oder -feindlicher werde (B4). Wie bereits in vorausgegangen Kategorien, v.a. in 2.7.3, ange-
sprochen, wird allgemein von einer gestiegenen gesellschaftlichen Akzeptanz ausgegangen,
wenn sich Eltern bewusst dafir entscheiden, ein Kind mit einer vorgeburtlich festgestellten
Behinderung zu bekommen (B2). Exemplarische Aussagen seien hier nochmals genannt. So
beschreibt eine Schwangere, dass sich auch aufgrund einer gestiegenen medialen Préasenz
von Menschen mit Behinderungen das einseitige Bild von Behinderung gewandelt habe und
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sich Paare mittlerweile eher vorstellen konnen, insbesondere ein Kind mit Trisomie 21 zu
bekommen (S3). Aulzerdem wird in dem Kontext die Entwicklung inklusiver Versorgungs-
strukturen und verbesserter Lebensbedingungen fir Menschen mit Behinderungen ange-
sprochen (B2). Auch das zunehmende Wissen Uber Behinderungen im Allgemeinen wirke
sich eher positiv auf gesellschaftliche Inklusionsprozesse aus. Zunehmendes Wissen uber
Behinderung bedeute ,mehr Benefit“ (B1) fur Menschen mit Behinderungen, aber durchaus
auch gesamtgesellschaftlich (B1). Trotz der verbesserten Rahmenbedingungen, vermutet
eine Beraterin, konne nicht davon ausgegangen werden, dass Kinder mit Behinderungen
vermehrt ausgetragen werden. Sie meint eher, dass der Trend dahingehen werde, ,da wo es
mdglich ist und wo es so friih erkannt wird“ (B1) einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen
zu lassen.

Lenkt man den Blick auf die Familien mit behinderten Kindern, scheint sich durch die Verfiig-
barkeit der PND/ NIPT der Rechtfertigungsdruck bei der Entscheidung fur das Austragen
eines behinderten Kindes zu erhdéhen: ,Und damit hat es auch den anderen Effekt, dass ich
mich mehr verantwortlich fiihle fiir das, was dahinten rauskommt. [...] Deshalb ist mehr das
Geflihl gewachsen, dass ich verantwortlich daftir bin, wenn ich ein Kind mit Down-Syndrom
bekomme.“ (B2). Auch von Arzt_innen-Seite wird beschrieben, dass je seltener Menschen
mit Trisomie 21 werden, desto weniger selbstverstandlich die Option werde, sich fir ein be-
hindertes Kind zu entscheiden (A2). Diese Annahme lasst sich in allen Interviewgruppen
finden. Die Mutter eines behinderten Kindes beschreibt, dass je weniger Menschen mit Be-
hinderungen geboren werden, desto ,exotischer” Behinderung in der Gesellschaft angese-
hen werde. Und damit steige auch die elterliche Angst, ein behindertes Kind zu bekommen
(F3).

In diesem Kontext rechnet eine der Arzt_innen mit einem Anstieg des gesellschaftlichen
Drucks, im Falle einer Behinderung einen Abbruch vornehmen zu lassen (A3). Eine andere
Arztin geht davon aus: ,[...] dass das nicht Normale, sag ich mal, weniger akzeptiert wird.“
(A2). Wenn es dazu kommt, dass fast alle Frauen die Testoption in Anspruch nehmen und
im Falle einer Behinderung einen Abbruch durchflhren lassen, wird beflirchtet, dass es zu
einer fast kompletten Ausmerzung [...] einer Menschengruppe, die sonst auch zur Gesell-
schaft dazugehort hat* (A2), komme. Damit wirden personliche Beriihrungspunkte mit Men-
schen mit Trisomie 21 zukinftig weniger werden, und das Bild von Behinderung wirde zu-
nehmend eindimensional: ,Je weniger Down-Syndrom-Menschen es gibt, desto weniger Er-
fahrung haben die Leute damit, desto weniger kdnnen sie wissen, dass es auch nette und
unnette, nervige und liebe Mitmenschen sein konnen, wie alle anderen auch.“ (A2). AuRer-
dem ndhme mit einer sinkenden Anzahl von Menschen mit Behinderung auch die Mdglich-
keit ab, sich zusammenzuschliel3en und als Gruppe agieren zu kdnnen, um gemeinsame
Interessen zu vertreten (A2).

Blickt man insgesamt auf die gesellschaftlichen Auswirkungen, die mit der Verfugbarkeit der
PND/ NIPT einhergehen kdnnen, tritt auch das Thema Leistungsorientierung wieder in den
Fokus. Es wird erlautert, dass Menschen zunehmend an ihrer Leistung und ihrem finanziel-
len Ertrag gemessen werden (B1). Auch Eltern von Kindern mit Trisomie 21 bewerten dies
als problematisch. Eine Mutter fuihrt aus, dass es in einem gesellschatftlich eher oberflachli-
chen und leistungsorientierten Kontext zunehmend schwieriger sei, sich fur ein behindertes
Kind zu entscheiden, welches ,dem Ganzen nicht entspricht, das auch nicht so schnell mit-
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halten kann“ (F3). Diesbeziglich wird in den Eltern-Interviews auf die aktuelle politische La-
ge, beispielsweise den zunehmenden Zuspruch populistischer und nationalistischer Stro-
mungen wie der sogenannten AfD und die damit verbundenen mdglichen Risiken fir Men-
schen mit Behinderungen hingewiesen. Es wird beschrieben, dass es Angst bei den Eltern
auslose, dass eine Partei, die sich nicht eindeutig von der NS-Zeit und den damaligen Prak-
tiken, wie der Vergasung behinderter Menschen oder der Durchfiihrung medizinischer Expe-
rimente, distanziere, mehr und mehr Raum in der politischen Landschaft einnehme und ge-
sellschaftlichen Ruckhalt erlange (F3). In der starken gesellschaftlichen Leistungsorientie-
rung, die durch die beschriebene politische Entwicklung noch gestarkt werde, wird von Eltern
eine Gefahr fur Menschen, die dieser nicht gerecht werden kénnen, gesehen und kritisch
hinterfragt, was passiert, wenn Menschen als ,finanzielle Last* angesehen werden (F3).

Als eher positive mdgliche Auswirkung der PND/ NIPT auf Menschen mit Behinderung wer-
den die gestiegenen therapeutischen Optionen genannt, durch die bestimmte Erkrankungen
bereits intrauterin behandelt werden kdnnten (F2). Im Rahmen dieser vorgeburtlichen Be-
handlung konne es auch zu einer Verbesserung der Lebensqualitdt von Kindern mit Behin-
derungen nach der Geburt kommen. Dadurch kénnten sich auch die Eltern besser auf die
Geburt eines behinderten Kindes vorbereiten. Jedoch wird auch hier kritisch von einer Mutter
angemerkt, dass der Hauptfaktor der Inanspruchnahme ein anderer sei: ,Ich glaube, viele
Eltern stimmen dem vielleicht zu und dem Gedanken, dass man sich vorbereiten kann, aber
ich glaube, der Hauptfaktor ist schon die Selektion.” (F3).

2.8 Unterstutzungsbedarf im Rahmen der PND/ NIPT

Unter der folgenden Kategorie soll das Hauptaugenmerk der Auswertung auf den Unterstiit-
zungsmaoglichkeiten in den Fallen sowohl einer Inanspruchnahme der PND/ NIPT als auch
des Vorliegens eines auffalligen Befundes liegen. Dabei wurde der Focus auf die Frage ge-
legt, was Schwangere/ Paare bendtigen, um sich im Falle eines auffalligen Befundes fur das
Austragen des Ungeborenen zu entscheiden.

Im Vergleich lassen sich einige inhaltliche Ubereinstimmungen zwischen den verschiedenen
Interviewgruppen herausarbeiten. So wird tibereinstimmend der persénliche Kontakt mit Be-
troffenen oder Peers als &uf3erst hilfreich fur die Entscheidungsfindung und insbesondere fir
die Annahme eines behinderten Kindes erlebt. Dies beschreiben insbesondere die Eltern
behinderter Kinder, aber auch Beratende, Arzt_innen und Schwangere. Personliche Kontak-
te und BerUhrungspunkte mit Menschen mit Behinderung werden allgemein als eine gute
Moglichkeit angesehen, um unrealistische Sorgen und Angste abzubauen und ein breitgefa-
chertes Bild von Behinderung zu bekommen (A1/ B4/ F1/ F2/ F3). Eine Mutter schildert als
hilfreichste Form der Unterstitzung: ,[...] ein Peer. [...] Ich kann mir gut vorstellen, dass den
Leuten in manchen Situationen helfen wirde, wenn sie Kontakt mit jemanden hatten oder
zumindest das Angebot héatten, sich zu lUberlegen, ob sie diese Kinder oder Eltern mal ken-
nenlernen moéchten oder nicht. Weil ich glaube, dass das in vielen Fallen viel dazu beitragt,
wenn man sieht, dass das Leben in dem Moment einfach nicht zu Ende ist.“ (F2). In zwei
Familien-Interviews wird gesagt, dass dieser Kontakt zu Betroffenen als wichtiger erlebt wer-
de als die reine Beratung, da das Sprechen Uber ein behindertes Kind im Vergleich zum per-
sonlichen Kennenlernen ,leeres Gerede® bleibe (F3).
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Tendenziell wird aber davon ausgegangen, dass personliche Kontakte nur fir eine begrenzte
Personengruppe in Frage kommen bzw. in Anspruch genommen wiirden. So beschreibt eine
Beraterin, dass Paare, die ohnehin schon eher zur Entscheidung fur ein Kind mit einer Be-
hinderung neigen, den Austausch mit anderen Betroffenen als hilfreich erleben (B3). Die
Peer-Beratung beschreibt eine Beraterin wie folgt: ,Da gibt es oft noch die schlimme Vorstel-
lung, und da erlebe ich durchaus, dass Eltern oft erstaunt sind, wenn sie mal Kinder mit
Down-Syndrom erleben und dass es da auch Kinder gibt, die eine gute Lebensgrundlage
haben und die auch ein gluckliches Leben fiihren kénnen. Ich glaube wichtig fir Eltern ist zu
sehen, dass ein Kind mit Einschrankungen ein gluckliches Leben fihren kann.“ (B3).

Ein weiterer Punkt, der ebenfalls von den unterschiedlichen Gruppen als unterstiitzendes
Element angesehen wird, ist die unhinterfragte Annahme der Entscheidung bzw. des unge-
borenen Kindes durch das soziale Umfeld. Diesbeziiglich wird beschrieben, dass es ein ge-
sellschaftliches Signal geben musse, dass Schwangere diese Entscheidung nicht alleine
tragen mussen, sondern diese gesellschaftlich mitgetragen werde, egal in welche Richtung
ihre Entscheidung ausfalle (B1). Es wird angenommen, dass eine Enttabuisierung des The-
mas den Schwangeren die Entscheidung erleichtern kénne. Besonders in Bezug auf die An-
nahme von behinderten Kindern wird dargelegt: ,Dass man die Problematik nicht auf einige
wenige beschrénkt, sondern eine breite Basis schafft an Menschen, eine gesellschaftliche
Tragflache schafft, damit Frauen diesen Entschluss, dartber, wie es weitergeht, nicht alleine
tragen missen und denken: jetzt sitze ich hier und werde meines Lebens nicht mehr froh.
[...] Dass sie auch auf all diese Diagnostik verzichten kénnten und sagen: ich habe mein
Kind mit Trisomie 21 ausgetragen und es ist ein super Kind.“ (B1). Daneben sei aber auch
die Akzeptanz und Unterstitzung von Frauen, die sich gegen ein behindertes Kind entschei-
den, bedeutsam. Einer Beraterin zufolge herrsche aktuell der Trend vor, Menschen, die sich
fur das Kind entscheiden, als ,Helden® (B2) zu feiern, dagegen einen Abbruch als ,defizitare
Losung“ (B2) und die betroffenen Frauen als ,schwach® anzusehen. Allgemein wird in den
Interviews eine starkere gesellschaftliche Wertschatzung und Anerkennung von Muttern all-
gemein, aber inshesondere von Miittern behinderter Kinder gefordert, die sich z.B. in einer
Art Lohnzahlung &ufRern kdonne (B3). Dadurch wirden nicht nur die Moglichkeiten und die
Unabhéangigkeit von Mittern geférdert, sondern auch ihre gesellschaftliche Akzeptanz stei-
gen, wie eine Beraterin argumentiert (B3). Besonders von Familien wird die finanzielle Un-
terstitzung fur Familien mit einen behinderten Kind hervorgehoben, die unter Umstanden
Entscheidungen beeinflussen konne (F2). Damit ist neben finanziellen Mitteln das Bereitstel-
len verlasslicher Unterstiitzungsmaoglichkeiten und Mittel gemeint, wie z.B. die Frihférderung
(F2).

In Bezug auf die gesellschaftlichen Bedingungen, die es Eltern erleichtern kénne, sich fir ein
Kind mit Behinderung zu entscheiden, wird auch der gesamtgesellschaftliche Umgang mit
den Themen PND und Behinderung kritisiert. So wird beschrieben, dass derzeit vor allem im
Fachdiskurs uber die Thematik diskutiert wird. Es ware jedoch eine gesamtgesellschaftliche
Debatte noétig, um eine allgemeine Sensibilisierung erreichen zu kénnen (B1). Dabei wird
auch die Rolle der Medien hervorgehoben und als Beispiel der Spielfiim ,24 Wochen* ge-
nannt, in dem es um die Entscheidung flr oder gegen einen Abbruch nach der Diagnose
Trisomie 21 geht.
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In diesem Zusammenhang wird einerseits angesprochen, dass die gesellschaftliche Akzep-
tanz von Behinderung steige, wenn Behinderungen gesellschaftlich als selbstverstandlicher
Teil einer Gemeinschaft angesehen werden (B3). Andererseits wird jedoch auch ein be-
grenzter Einfluss gesellschaftlicher Rahmenbedingungen auf die Entscheidung von werden-
den Eltern benannt. Eine Beraterin beschreibt: ,Ich glaube, dass die tatsachlichen realisti-
schen Mdglichkeiten, mehr Paare dazu zu ermutigen, ein behindertes oder krankes Kind zu
bekommen, sehr eingeschrénkt sind. [...] Ich wiirde vermuten, aber das ist tatséchlich Spe-
kulation, selbst wenn sich innerhalb von ein, zwei Jahren noch mehr Forderméglichkeiten,
noch mehr integrative Einrichtungen, was weil3 ich, was kann man da fantasieren, steuerli-
che Erleichterungen oder irgendetwas. Ich wiirde vermuten, dass es keinen besonders signi-
fikanten Einfluss hétte auf die Entscheidung der Paare. [...] Ich glaube, dass die Vorbehalte
der Frauen, der Paare, die eigenen Vorbehalte tatsachlich héher sind als die tatsadchlichen
Rahmenbedingungen au3en.” (B5).

Wenn es um die Unterstitzung in Entscheidungssituationen geht, muss natirlich als weitere
bedeutsame Einflussgrof3e die Beratung — und zwar sowohl die psychosoziale als auch die
medizinische Beratung — angesprochen werden. In Bezug auf die Beratung wird in verschie-
denen Interviews beschrieben, dass diese besonders bedeutsam sei, wenn ein auffalliger
Befund im Raum stehe (B3, S1). Eine Schwangere sieht keinen weiteren Beratungsbedarf
bei der grundlegenden Entscheidung Uber die Inanspruchnahme der PND, sondern eher die
Notwendigkeit der umfassenden Beratung und Begleitung im Falle eines auffalligen Befun-
des. Diese Beratung sei dann auch sehr intensiv, sowohl medizinisch als auch psychosozial
(S1). Eine andere Schwangere auf3ert dagegen sehr deutlich den Wunsch und die Notwen-
digkeit, im Voraus uber die Moglichkeiten und Grenzen sowie tber modgliche Konsequenzen
der Tests umfassend aufgeklart zu werden (S2). Das Ziel hierbei solle eine mdglichst selbst-
bestimmte und reflektierte Entscheidungsfindung Uber die Inanspruchnahme der PND sein,
die ein Leben lang getragen werden kénne, egal, wie sie ausfalle (S1/ S2).

Auch von den Beratenden wird die Bedeutsamkeit der Aufklarung und Beratung vor der PND
benannt. Entsprechend wird kritisiert, dass die 6ffentliche Wahrnehmung eher auf der Bera-
tung nach der PND liege (B4). Sowohl die Beratung vor der PND als auch die Zusammenar-
beit und Kooperation zwischen den verschiedenen Disziplinen kénnten unterstitzend wirken,
weshalb ein starkerer Ausbau dieser Strukturen nétig sei (B4). Ebenso wie die Beratenden-
verdeutlichen auch die Arzt_innen-Interviews, dass eine vorherige ausfiihrliche Beratung
unumganglich sei, um eine reflektierte Entscheidung treffen zu kdnnen und auf mégliche
Konsequenzen vorbereitet zu sein (Al). Die in einer Praxis etablierte Kopplung von Indika-
tion und psychosozialer Beratung (Pflichtberatung) wird von der Arztin als hilfreich fir alle
Beteiligten beurteilt (A1). Dabei sei es wichtig, medizinisches Fachwissen fiir Laien verstand-
lich zu erklaren und unterschiedliche Bildungshintergriinde zu beriicksichtigen (A1). Dariiber
hinaus sei es bedeutsam, unrealistische Vorstellungen etwa durch Visualisierungshilfen zu
reduzieren und sachlich zu beraten, z.B. durch Verwendung wertneutraler Begrifflichkeiten
(A2). Von einer Mutter wird jedoch kritisiert, dass in der Beratung das Leben mit einem be-
hinderten Kind teilweise zu positiv bzw. problemlos dargestellt werde; sie habe sich ge-
wiinscht, in ihren Sorgen und Angsten ernster genommen zu werden (F1). Sie beschreibt
dies folgendermal3en: ,[...] klar ist das schwierig, aber die Kinder sind ja so toll. Im Nach-
hinein waren die irgendwann raus und ich habe mir gedacht, klar, natlrlich kann es sein,
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dass die Kinder liebenswert sind, aber die Angste, die ich als Mutter habe, die habe ich
trotzdem.” (F1).

Bezogen auf die Beratung wird von unterschiedlichen Stellen dem Faktor Zeit eine besonde-
re Relevanz zugeschrieben. Die Beratenden beschreiben, dass Ratsuchende haufig einen
inneren Druck verspurten, moglichst schnell eine Entscheidung zu treffen und es stets als
hilfreich erleben, wenn ihnen in der Beratung klar wird, dass keine schnelle als vielmehr eine
lebenslang tragfahige Entscheidung getroffen werden sollte (B3/ B5). Auch die Mutter eines
behinderten Kindes bestétigt, dass sie das Schaffen zeitlicher Freirdume als hilfreich erlebt
hat: ,Da ist wichtig, dass nicht direkt eine Konsequenz gezogen wird, sondern wirklich eine
umfassende Beratung und Zeit firs Nachdenken und flrs Verarbeiten der Diagnose da ist.”
(F3). In Bezug auf die Beratung wird von mehreren Seiten hervorgehoben, dass ein breites
Informationsangebot und das Aufzeigen unterschiedlichster Wege besonders wichtig seien,
um Paare nach dem Schock der Diagnose vor einem Tunnelblick zu bewahren (B5).

Um den Anspruch einer neutralen Beratung erfillen zu kénnen, wére aus Sicht einer inter-
viewten Arztin eine Trennung von Beratung und Durchfiihrung der Tests wiinschenswert.
Nur so kdnne eine Beratung unabhangig von wirtschaftlichen Beweggriinden gewahrleistet
werden (A2). Eine Schwangere fragt kritisch nach, inwieweit Broschuren von Pharmaunter-
nehmen neutral aufklaren kénnen und formuliert den Wunsch nach einer neutralen Aufkla-
rung (S1). Dariliber hinaus wird kritisiert, dass die Moglichkeiten der verlasslichen Informa-
tionsbeschaffung eingeschrankt seien und viel Eigeninitiative erforderlich sei, um sich breit-
gefachert zu informieren (S1). Hier wird der Wunsch nach einem niedrigschwelligen Zugang
zu verlasslichen Informationsquellen laut, sowohl Gber die PND als auch uber verschiedene
Behinderungsarten und das Thema Inklusion (S1). Auch der Wunsch nach weiterfihrenden
Beratungsangeboten neben dem rein medizinischen Beratungsgesprach wird in den
Schwangeren-Interviews geaulRert (S1). So wird zum Beispiel der starkere Einbezug anderer
Berufsgruppen angesprochen, wie z.B. der Hebammen (S1).

2.9 Ethische Problematik der PND/ NIPT

Im Folgenden soll es um die mit der PND und im Speziellen mit den neuen nicht invasiven
Verfahren verbundenen ethischen Probleme gehen, die in den Interviews genannt wurden.

Eine zentrale Problematik, die unter anderen Kategorien bereits mehrfach angesprochen
wurde, stellt die Er6ffnung der Moglichkeit einer besonders friihen Diagnostik durch die NIPT
und in der Konsequenz eines Abbruchs in einer frithen SSW dar. Eine Pranataldiagnostikerin
schildert dies wie folgt: ,/[...] diese ethische Problematik, deshalb treten wir ja so wahnsinnig
auf die Bremse, diesen Bluttest so friih zu machen, weil wir einfach sehen, das ist nicht gut.
[...] Da wird in einem Hauruckverfahren eine Schwangerschaft abgebrochen, mit der man
sich gar nicht auseinandergesetzt hat. Das finden wir fir die Psyche der Frau eine absolute
Katastrophe. (A1).

Sowohl Arzt_innen als auch Beratende bestatigen, dass aufgrund einer geringeren Bindung
zwischen Schwangerer und Ungeborenem ein Trend zu leichtfertigeren Schwangerschafts-
abbriichen zu einem friihen Zeitpunkt bestehe (A1/ A2, B1/ B4). Aufgrund der begrenzten
Bindung sei die Hemmschwelle vor einem Schwangerschaftsabbruch niedriger. In dem Zu-
sammenhang wird auch das Phanomen einer ,Schwangerschaft auf Probe* angesprochen:
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,Die Tatsache, dass ein Schwangerschaftsabbruch leichter fallt, weil man noch keine Bin-
dung aufgebaut hat, mdglicherweise schwanger auf Probe ist. Normalerweise wéchst die
Bindung zum Ungeborenen ja mit der Zeit der Schwangerschatft.” (B1).

Dieser Zusammenhang wird jedoch nicht von allen Interview-Partner_innen so gesehen. Es
wird auch vereinzelt beschrieben, dass trotz der Niedrigschwelligkeit in der Friihschwanger-
schaft kein leichtfertiger Umgang mit der Option des Schwangerschaftsabbruchs festzustel-
len sei: ,Es ist ja immer in der Diskussion beziehungsweise die Kritik ist ja, dass die Frauen
dann leichter einen Abbruch machen kdnnen, aber das sehe ich nicht so, dass es dann leich-
ter ist. Es ist immer wieder eine schwere Auseinandersetzung, auch wenn es die Bluttests
gibt.“ (B4).

Der moralische Status von Embryonen, dem in der ethischen Fachdebatte eine wesentliche
Rolle zugeschrieben wird, spielt in den Interviews keine Rolle. In den Interviews wird der
ethische Konflikt zwischen dem Recht auf Selbstbestimmung der Frau bzw. des Paars be-
zuglich der Inanspruchnahme der aktuell verfugbaren Verfahren selektiver Schwanger-
schaftsabbriiche und moglicher gesetzlicher Regulierungen zum Schutz ungeborenen Le-
bens angesprochen. Eine Beraterin formuliert dies folgendermafen: ,Und die Mdglichkeit
und die Verfugbarkeit, da darf man natirlich nicht sagen, man muss es den Menschen vor-
enthalten oder die dirfen oder sollen das nicht, man kann da nicht Gber Andere bestimmen
lassen.” (B1). Es wird aber auch deutlich auf die Gefahren der genetischen Diagnostik und
der damit verbundenen Folgen vorgeburtlicher Selektion hingewiesen: ,Dieses friihe genaue
Kennen der Genetik des Kindes birgt auch grof3e ethische Gefahren und Probleme.” (B1).
Dazu wuirden die Gefahren einer vorgeburtlichen Selektion durch die PND, aber auch durch
Verfahren wie die PID gehdren (B1).

GrolReres Gewicht wird in den Interviews den ethischen Problemen beigemessen, die mit
den modernen gesellschaftlichen Erwartungen an Kinder, aber auch an das eigene Leben
einhergehen. Mehrfach wird in den Interviews die Entwicklung beschrieben, dass Kinder zu-
nehmend einer bestimmten elterlichen Erwartungshaltung zu entsprechen haben. Dabei wird
neben der PND auch auf die Méglichkeiten der Selektion durch die PID sowie der - mit Hilfe
der Bestimmung des kindlichen Geschlechts im Ausland — geschlechtsbedingten Abbriiche
hingewiesen (B3). Dabei wird der Kern des ethischen Problems darin gesehen, dass ,be-
stimmte Korpermerkmale erwinscht oder unerwiinscht sind“ (B3) und es ,doch viele Men-
schen gibt, die ein Ideal haben und sich dann ihr Kind idealerweise basteln wollen.“ (B3).
Auch eine mogliche Ausweitung (willkiirlicher) Kriterien, nach denen vorgeburtlich gesucht
werden konnte, wird kritisch gesehen (A1/ B3).

Eine andere Beraterin betitelt dies als ,gesamtgesellschaftliche Entwicklung von ,Alles ist
machbar'.“ (B5). Es wird beschrieben, dass Eltern heutzutage das Geflhl einer unbegrenz-
ten Verfugungsmacht Uber ihr Ungeborenes hatten, das der Logik folge: ,Und ich habe ein
Recht, zu dem Zeitpunkt das Ergebnis zu bekommen, was ich mir wiinsche. In dem Fall, ich
kann zu dem Zeitpunkt, zu dem ich will, ein Kind bekommen, und ich kann sicherstellen,
dass es ein gesundes Kind ist.“ (B5). Auch eine Mutter sieht dies kritisch: ,Ich meine immer
noch, ich habe keinen Wunschzettel aufgestellt [...] Ich habe aber manchmal das Gefiihl,
dass das vielen Eltern vorher gar nicht klar ist.“ (F2). Die angebotenen Diagnostikmoglichkei-
ten verscharften die angesprochene Tendenz, indem sie Machbarkeit suggerieren: ,Was die
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Diagnostik verandert, ist die scheinbare Machbarkeit. Man gaukelt vor, dass scheinbar alles
machbar ist. Dass Gesundheit herstellbar ist. Und das ist ja kaum der Fall.“ (B2). Problema-
tisch sei auch, dass die Tests Eltern oftmals ein falsches Sicherheitsgefiihl vermitteln (vgl.
Al; zitiert in 2.7.5.).

Auch von den interviewten Eltern wird diese Tendenz bestatigt. Sie befiirchten negative
Konsequenzen fur ihre Kinder, da diese die gesellschaftlichen Leistungsanforderungen, die
damit verbunden seien, méglicherweise nicht zufriedenstellend erfillen kénnten (F2/ F3). Der
gesellschaftliche Blick auf Eltern, die ein behindertes Kind bekommen, ist noch aus anderen
Grunden ethisch relevant. Es wird angenommen, dass sich die Verantwortung fir die Exis-
tenz eines Kindes mit Behinderung zunehmend auf die (prospektiven) Eltern verlagert und
diese sich moglicherweise zukinftig einem Rechtfertigungsdruck ausgesetzt sehen: ,Und
damit hat es auch den anderen Effekt, dass ich mich mehr verantwortlich fihle fir das, was
dahinten rauskommt. [...] Deshalb ist mehr das Geflihl gewachsen, dass ich verantwortlich
daflr bin, wenn ich ein Kind mit Down-Syndrom bekomme.“ (B2). Durch die immer selbstver-
standlichere Inanspruchnahme vorgeburtlicher Tests und ggfs. durch die Beendigung einer
Schwangerschaft im Falle einer Behinderung wirden Menschen mit Behinderungen zuneh-
mend als besonders wahrgenommen und ,Andersartigkeit‘ weniger akzeptiert (A2). Dies
wird Ubereinstimmend sowohl in den Beratenden- (B2) und Arzt_innen-Interviews (A2) als
auch in den Eltern-Interviews (F3) so gesehen.

Uber die beschriebenen ethischen Problemfelder hinaus zeigen sich weitere ethisch relevan-
te Konfliktlinien in den 6konomischen Rahmenbedingungen, die mit der PND/ NIPT verbun-
den sind. Dabei wird einerseits problematisiert, dass sich unter der Bedingung der fehlenden
Kassenzulassung aufgrund der privat zu tragenden Kosten nur ein bestimmter, wirtschaftlich
besser gestellter Personenkreis die Tests als zusatzliche individuelle Gesundheitsleistung
leisten kann. Andererseits wirde die Kostenlibernahme durch die GKV fiir alle Schwangeren
dem NIPT einen ,Flair des Normalen® verleihen. Damit sei die Gefahr der Entwicklung eines
flachendeckenden Screenings verbunden (A2). Mit der Regulierung des Zugangs zu den
Tests Uber den Preis ginge aber der Ausschluss bestimmter Personenkreise einher. Eine
Arztin beschreibt dies wie folgt: ,Ich wére letztendlich schon dafiir, nach vielem Hin- und
Hertiberlegen, dass wenn sich das alle leisten kénnen sollen und nicht nur die, [...] die das
Geld locker haben und es sich leisten kénnen und es dann machen und es andere nicht ma-
chen kénnen, wenn sie es wollten [...J*. (A2). Fiir den Fall, dass es — nicht zuletzt wegen der
Niedrigschwelligkeit des Angebots, die sich durch eine Kostenlibernahme zusétzlich verstar-
ken wirde — zu einer flachendeckenden Reihenuntersuchung kommen wirde, wird teilweise
eine drastische Reduktion der Geburten von Kindern mit Trisomie 21 erwartet (A2).

Wenn es um die 6konomischen Faktoren der PND geht, wird vor allem das wirtschaftliche
Interesse der einzelnen Akteure thematisiert. Wenn Entscheidungen durch wirtliche Interes-
sen beeinflusst werden, kann dies deren Selbstbestimmtheit einschranken. Das ist aus ethi-
scher Sicht problematisch. So wird sowohl in den Arzt_innen- als auch in den Schwangeren-
Interviews die Gefahr beschrieben, dass eine neutrale und rein informative Beratung und
Aufklarung kaum leistbar sei, wenn diese mit wirtschaftlichen Interessen verbunden seien —
ob nun von anbietenden Mediziner_innen oder von Pharmaunternehmen (A2/ S2). Eine Arz-
tin beschreibt: ,Ich kann einfach nicht glauben, wenn man einen dkonomischen Vorteil hat,
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dass man dann ergebnisoffen beraten kann. [...] Und es wére einfach viel klarer, wenn die
Beratung unabh&ngig von Verdienstinteressen wére. Das wiirde alle schiitzen.“ (A2).

Auch eine Schwangere steht den 6konomischen Einfliissen kritisch gegeniiber: ,Aber auch
da die Skepsis, weil ich mir vorstellen kénnte, dass die Pharmaunternehmen diese Broschi-
ren schreiben und auch ans Herz legen, sowas auch zu machen. Das ist ja keine wirkliche
Aufklarung in dem Sinne.” (S2). Eine andere Schwangere sagt, dass die Selbstbestimmtheit
von Entscheidungen aufgrund mangelnder neutraler und verlasslicher Informationsquellen
beschrankt sei. Um den fiir eine solche Entscheidung erforderlichen Wissens- und Bildungs-
hintergrund zu erlangen, bedarf es deshalb groRer Eigeninitiative (S3). Eine Schwangere
schildert ihre Erfahrungen: ,Ich fande tatsachlich noch wichtig, dass die Arzte da offener mit
umgehen, was es gibt oder zumindest irgendwie... Ich habe sédmtliche Broschiiren in die
Hand bekommen [...], aber so richtig erklart, war es nicht, und was das ist und es bedeutet
und was man danach macht. [...] Ich habe mir die jetzt selber zusammen gesammelt zum
grofRen Teil. Ich weil3 nicht, ob jeder dazu in der Lage ist, ob jeder das weil3.“ (S3).

2.10 Rahmenbedingungen fur einen verantwortungsvollen Umgang

Das Hauptinteresse hinter dieser Auswertungs-Kategorie ist, herauszufinden, welchen
Schlissel die unterschiedlichen Akteure fir einen verantwortungsvollen Umgang mit der
PND allgemein und insbesondere mit den neuen Verfahren sehen.

Eine in der Erhebung immer wieder zu findende Forderung ist die nach einer breiten offentli-
chen Auseinandersetzung mit der Thematik PND/ NIPT und deren Konsequenzen. Derzeit
beschrankten sich die Diskussionen auf die Fachdiskussion sowie auf die Personen, die auf-
grund ihrer personlichen Lebenssituation von der Thematik betroffen seien, so z.B. Schwan-
gere und Menschen mit Behinderungen (B1). Auch um Frauen in Entscheidungssituationen
besser zu unterstiitzen und ihnen das Gefiihl zu geben, dass sie mit dem Problem der Ent-
scheidungsfindung nicht alleine sind, seien eine gesellschaftliche Enttabuisierung und eine
breite 6ffentliche Diskussion notwendig (S1). Die Rolle der Medien wird auch in diesem Zu-
sammenhang hervorgehoben. Diese sollten z.B. durch themenrelevante Filme oder Beitrage
die breite Bevolkerung erreichen (B1).

Aber nicht nur den Medien, sondern auch den Bildungsinstitutionen wird eine Verantwortung
fir die Thematisierung der PND/ NIPT zugeschrieben. Sowohl in den Beratenden- als auch
in den Familien-Interviews wird die Mdglichkeit und die Notwendigkeit einer maglichst friihen
thematischen Auseinandersetzung mit dem Problemkreis PND und deren Folgen im Rahmen
der schulischen Bildung benannt (B1/B2, F2/F3). Es wird vorgeschlagen, dass einerseits
durch Vortrdge und Workshops von Beratungsstellen an Schulen (B1), andererseits durch
das Lehrpersonal selbst im Rahmen von Fachern wie Religion, Biologie oder Ethik PND/
NIPT thematisiert werden sollte und teilweise schon werde (F3). Dabei wird kritisiert, dass
die Thematik derzeit nicht fest in den Lehrplanen verankert sei und haufig nur auf Initiative
bestimmter Lehrpersonen aufgegriffen werde.

Eine Beraterin beschreibt: ,Da sind Jugendliche nattrlich vollkommen unvorbereitet und of-
fen und [...] das st68t dann schon auf gro3es Interesse. Ist aber natirlich nicht Lehrinhalt an
den Schulen und da brauchen Sie schon interessierte Lehrerinnen oder Lehrer [...].“ (B1).
Eine andere Beraterin wirde folgende Entwicklung fur erstrebenswert halten: ,,Einen Schlis-
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sel sehe ich darin, dass man sich im Prinzip viel langer vor der Inanspruchnahme von PND
damit auseinandersetzen sollte. Ich fande es ein gutes Konzept, es in der Schule schon ein-
zufihren. Sich mit dem Thema zu beschéftigen und zwar sich in einer wertfreien Diskussion
damit zu beschaftigen, was Behinderung eigentlich heifldt und was kann die PND diagnosti-
zieren und wie man dazu steht. Also sich dann, wenn es einen noch nicht betrifft, sich damit
auseinanderzusetzen. Und zwar fur Manner und Frauen, das irgendwie thematisch da ein-
zubinden. Wenn die Schwangerschaft da ist, ist es zu spat.“ (B2).

Auch eine Mutter, die selber Lehrerin ist, berichtet von den positiven Aspekten der schuli-
schen und fruhzeitigen Auseinandersetzung: ,Ich glaube ganz wichtig ist es, in der Entwick-
lung der Jugendlichen anzusetzen [...] Im Fach Religion gibt es das Halbjahr Ethik und in
diesem Kontext finde ich es schon wichtig, das Thema Behinderung aufzugreifen, was ja
erstmal bewusst bricht mit der Lebenswelt der Schuler, weil sie wenig Kontakt haben zu Be-
hinderung. [...] Im Religionsunterricht bietet das Thema PND oder auch Praimplantationsdi-
agnostik ganz viel Chance, die Schiler fir dieses Thema zu sensibilisieren. Dass sie aus
diesem Exkurs schon mithehmen, dass diese PND auch Problematiken fir das menschliche
Leben birgt. Dass nicht nur diese Vorteile da sind [...], sondern dass sie sich wirklich (ber
diese Konflikthaftigkeit bewusst werden.” (F3).

Einig sind sich die Interviewten darin, dass eine vorherige Auseinandersetzung mit der The-
matik sowohl fir Madchen als auch fir Jungen hilfreich und bedeutsam ware, um zu vermei-
den, dass die erste Konfrontation mit dem Thema erst dann stattfindet, wenn eine eigene
akute Betroffenheit besteht (B2). Eine Arztin schildert: ,Und erst recht bei diesen neuen
Tests und bei diesen friihen Tests. Das ist ja gruselig. Kaum freuen sich die Leute, dass sie
das Herz schlagen sehen, muss man Uber die Sachen sprechen.” (B2). Solch eine fur beide
Seiten unangenehme Konfrontation kénne durch eine friihzeitige Auseinandersetzung mog-
licherweise abgemildert werden.

Insgesamt wird von allen Interviewpersonen auf die Notwendigkeit einer Auseinandersetzung
mit der PND und dem Thema Behinderung vor der eigenen Betroffenheit hingewiesen. Dabei
werden jedoch unterschiedliche Ansatzmdglichkeiten gesehen. Neben der Aufnahme in
Lehrplane setzen besonders Arzt_innen und Schwangere auf ein umfassenderes Informa-
tions- und Beratungsmodell. In allen Arzt_innen-Interviews wird in diesem Zusammenhang
die Notwendigkeit einer umfassenden medizinischen Aufklarung und einer frihzeitigen Aus-
einandersetzung mit den madglichen Konsequenzen auffélliger Befunde hingewiesen, um
eine unreflektierte Inanspruchnahme der PND/ NIPT zu vermeiden (Al/ A2/ A3). Als ent-
scheidend wird das Verwenden neutraler Begrifflichkeiten (A2), das ausfiihrliche Aufklaren
uber fur Laien schwer verstandliche medizinische Themen (A1) und Mdglichkeiten der Ver-
anschaulichung und Visualisierung komplexer medizinscher Sachverhalte sowie des indivi-
duellen Risikos (A2) benannt. Eine Arztin schlagt vor, den Einsatz der Bluttests dahingehend
Zu begrenzen, dass dieser nur in Verbindung mit einem Ultraschall angeboten wird, um ne-
ben den Chromosomenstdrungen, die Uber den Bluttest erfasst werden, auch andere Fehl-
bildungen zu erfassen. Damit solle verhindert werden, dass sich Eltern nicht in falscher Si-
cherheit wiegen (ALl).

Neben der medizinischen Aufklarung wird auf3erdem auf die Notwendigkeit einer multipro-
fessionellen Sicht und damit auf den Einbezug der psychosozialen Beratung (Al/ B5) hinge-
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wiesen. So wird beispielsweise die in der Praxis erprobte und als hilfreich erlebte Kopplung
von medizinischer und psychosozialer Beratung (Pflichtberatung) als Voraussetzung fur eine
verantwortungsvolle Entscheidungsfindung angefiihrt. Dartiber hinaus wird die Vermittlung
von Kontakten zu anderen Betroffenen als Moglichkeit beschrieben, Sorgen und Angste von
Schwangeren zu relativieren (A1). Auch in diesem Zusammenhang wird das Schaffen zeitli-
cher Spielraume als wesentlicher Faktor benannt, um eine umfassende Auseinandersetzung
zu gewahrleisten (A1) und ggfs. geniigend Raum fiir die Verarbeitung der Diagnose zu las-
sen, um vorschnelle Entscheidungen zu vermeiden (F3). Zwar sind sich die Befragten darin
einig, dass eine mdaglichst frihzeitige Auseinandersetzung mit der Thematik sinnvoll ist, die
interviewten Eltern und Schwangeren sehen aber dartber hinaus einen besonderen Bera-
tungs- und Unterstutzungsbedarf im Falle eines auffalligen Befundes (F1/F2/F3, S1). Dabei
seien insbesondere eine neutrale und realistische Aufklarung, eine enge Begleitung der
Schwangeren (F1) und die wertfreie Annahme jeglicher Entscheidung (F2) von Bedeutung.

Um die PND verantwortungsvoll anbieten und in Anspruch nehmen zu kdénnen, wird auch in
diesem Zusammenhang die Trennung von Angebot/ Beratung und Durchfihrung/ Entloh-
nung fir notwendig gehalten. Es wird eine unabhangige, der PND vorgeschaltete Beratung
gefordert, die nur ohne Verdienstinteressen gewahrleistet werden kénne (A2/ S2). Beson-
ders auf Seiten der Schwangeren wird immer wieder der Wunsch nach verlasslichen und
neutralen Informationen tber PND/ NIPT, aber auch allgemein Giber Behinderungen und das
Thema Inklusion geduRRert. Grund dafir ist die Erfahrung in der Schwangerschaft, dass viel
Eigeninitiative nétig ist, um sich umfassend zu informieren (S3). Auch eine Arztin sieht die
Notwendigkeit verlasslicher und neutraler Informationen, allerdings weil sie meint, dass die
eigenstandige Informationssuche Uber das Internet oftmals dazu fuhre, dass sich ,[...] Leute
natirlich im Internet belesen und dann irgendwelche Horrorstories lesen und dann hier her-
kommen und denken: na wenn mein Kind gesund ist, dann ist ein Wunder geschehen. Das
ist nicht mehr zu stoppen.“ (A1).

Kritisch wird auch gesehen, dass niedergelassene Arzt_innen zu wenige Ressourcen im
durchgetakteten Praxisalltag haben, um umfassend aufzuklaren. Das verweist auf die Be-
deutung der psychosozialen Beratung und der Kooperation der Professionen (s. hierzu de-
taillierter 2.4.). Auch die Schwangeren verweisen, gefragt nach dem Schlissel fur einen ver-
antwortungsvollen Umgang mit der PND/ NIPT auf die Notwendigkeit einer vorherigen, um-
fassenden Aufklarung. Nur so sei es moglich, eine mdglichst selbstbestimmte und reflektierte
Entscheidung zu treffen. In der Praxis ist dies, wie sich in 2.4. bereits gezeigt hat, freilich
nicht immer zuverlassig gegeben. Es besteht aul3erdem der Wunsch nach mehr Gesprachs-
angeboten und auch nach Einbezug anderer Professionen: ,Man braucht nicht jemanden,
der sagt: Das gebe ich dir mit, sondern man braucht jemanden, der sagt: Wir haben hier In-
formationen, und wenn sie die haben wollen, kdnnen sie die haben und wenn sie im An-
schluss Gesprachsbedarf haben, haben wir hier jemanden, der mit Ihnen dariber spricht. Ob
es letztendlich die Arztin sein muss, weif3 ich nicht.“ (S3). Dabei scheint, wie in mehreren
Interviews geduflert wurde, die begleitende niedergelassene Gynékolog_in die erste und
Uber die gesamte Schwangerschaft bestehende Anlaufstelle zu sein. Das wird sowohl von
Beratenden als auch von Schwangeren beschrieben und unterstreicht die arztliche Verant-
wortung beziglich des Angebots der PND/ NIPT.
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Auch unterschiedliche Regulierungsforderungen werden in Bezug auf einen verantwortungs-
vollen Umgang mit der PND deutlich. So wird z.B. eine Begrenzung des PraenaTests auf
eine ausgewahlte Personengruppe beschrieben: ,Ich finde den PraenaTest fiir eine ausge-
suchte Gruppe ziemlich gut. Wenn ich tber 35 bin und mir geraten wird, weitere PND zu
machen, kann ich mich zum PraenaTest entscheiden, und wenn da alles in Ordnung ist,
kann ich sagen ich mache keinen Ersttrimestertest, keine Amniozentese, auch kein Risiko fur
eine Fehlgeburt.“ (B2). Hier liele sich die Frage anschliefsen, nach welchen Kriterien ent-
schieden werden soll, wer diesem Risikokollektiv zugerechnet wird und wie die Ubernahme
der Kosten gegentiber dem Nichtrisikokollektiv begriindet wird.

AuRerdem wird mit Bezug auf einen verantwortlichen Umgang mit den Angeboten der PND/
NIPT gefordert, sich mit den Konsequenzen und Grenzen der Gendiagnostik differenziert
und verantwortungsbewusst auseinanderzusetzen, um bestimmte Rahmenbedingungen fur
die Zukunft festlegen zu kénnen (B3). Eine Beraterin beschreibt die Entwicklung mit den
Worten: ,Ich sehe den Schlissel darin, eben weltweit im Prinzip sich dartiber Gedanken zu
machen, wie weit man mit diesen Mdglichkeiten der Gendiagnostik gehen méchte und wel-
che Konsequenz das hat. [...] Und ein dhnliches Problem wiirde ich in der Gendiagnostik
sehen, dass nicht auf Teufel komm raus an den Menschen manipuliert wird, damit man sich
qguasi im Katalog ein Kind bestellen kann. [...] Aber der PraenaTest ist Zeichen dafir, dass
es mdglich ist, das gesamte Genom des Menschen darzustellen und im zweiten Schritt auch
Einfluss darauf nehmen zu kdnnen.” (B3). Das schlief3t bereits an die Thematik der nachsten
Kategorie an, in der es um die Entwicklungstendenzen der PND/ NIPT gehen soll.

2.11 Entwicklungstendenzen der PND/ NIPT

Im Folgenden soll der Fokus auf der moglichen Entwicklung der PND und der NIPT liegen
und Uberprift werden, welche Chancen, aber auch Gefahren mit Blick auf die Zukunft gese-
hen werden.

Wie bereits angesprochen wird von Seiten einiger Beratenden und Arzt_innen perspektivisch
damit gerechnet, dass Schwangerschaftsabbriiche nach NIPT leichtfertiger vorgenommen
werden, weil die Testergebnisse deutlich friiher als bei den invasiven Verfahren der PND
vorliegen, wenn die Bindung zwischen der Schwangeren und dem Ungeborenen noch nicht
so stark ausgepragt ist und die Beratungsregelung noch angewendet werden kann (A1/ B1/
B4). In diesem Zusammenhang wird mit einer mangelnden psychischen Auseinandersetzung
und Verarbeitung des Verlusts gerechnet und vom Trend der ,Schwangerschaft auf Probe®
gesprochen (A1). Demgegeniiber wird von anderen die Ansicht vertreten, dass Abbriiche
weder aktuell noch zukunftig leichtfertig vorgenommen werden: ,Es ist immer wieder eine
schwere Auseinandersetzung, auch wenn es die Bluttests gibt.“ (B4). Eine Arztin fihrt fur die
NIPT an, dass diese in der Praxis zunehmend die invasiven Verfahren ersetzen kénnten und
somit zu einer Reduktion der Eingriffe fithren wiirden (A1).

Mit Blick auf die in Offentlichkeit und Politik diskutierte Kosteniibernahme der Tests durch die
GKYV beschreiben einige Interview-Partner_innen, dass sie nach den aktuell stark sinkenden
Kosten fir die Durchfiihrung der Bluttests von einer Kosteniibernahme der GKV fir alle
Schwangeren ausgehen (A2/ A3, B1). Aus dem pranataldiagnostischen Praxisalltag wird
aber auch berichtet, dass die Zahl der Schwangeren zunimmt, die die Verfahren eigeninitiativ
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nachfragen und bereit sind, die Kosten dafiir selbst zu tragen (A1). Wie in 2.10 bereits ange-
sprochen, sehen einige der Interviewten eine Gefahr darin, dass mit der Kosteniibernahme
durch die GKV eine gewisse Routinisierung entstehen und der Bluttest als Reihenuntersu-
chung flachendeckend zum Einsatz kommen koénnte (B1). AuRerdem wird angenommen,
dass dann, wenn der Bluttest zur Kassenleistung wird, der Druck zur Inanspruchnahme stei-
ge, da dieser ,den Flair des Normalen“ bekomme (A2). Der Bluttest werde in der breiten Of-
fentlichkeit insgesamt unkritisch gesehen und von den Frauen eher positiv wahrgenommen.
Eine Ubernahme der Kosten durch die GKV sei folglich ,nach dem allgemeinen Verstandnis
naturlich ausschlief3lich positiv und gerecht. (B1). Durch die Niedrigschwelligkeit des Ange-
bots sei die Zielgruppe bzw. die Gruppe derjenigen, die den Test in Anspruch nehmen, brei-
ter gefachert. Damit wirden zunehmend auch jingere, nicht zum Risikokollektiv gehtérende
Schwangere die Tests nutzen (B2). Dieser Trend wiirde sich zusétzlich verstarken, wenn der
Bluttest als Routineinstrument eingeflihrt werde.

Eine weitere Tendenz, die beschrieben wird, ist die Ausweitung der Kategorien und Merkma-
le, auf die das Ungeborene getestet werden kann. So meint eine Beraterin: ,Wo ich ein ethi-
sches Problem sehe, ist in der Ausweitung dieser Tests. Es gibt ja die Mdglichkeit sehr viel
mehr zu bestimmen, als jetzt mit dem PraenaTest bestimmt wird und das wird im Ausland
auch schon gemacht. [...] Ich sehe auch ein ethisches Problem, wenn es nachher dazu fiihrt,
dass bestimmte Kérpermerkmale erwiinscht oder unerwinscht sind. Da sehe ich eine Ge-
fahr, weil ich glaube, dass es doch viele Menschen gibt, die ein Ideal haben und die sich
dann ihr Kind idealerweise basteln wollen. Da kdnnte ich mir einen gesellschaftlichen Druck
vorstellen.” (B3). Mit den NIPT sei es absehbar, ,das gesamte Genom des Menschen darzu-
stellen und im zweiten Schritt auch Einfluss darauf nehmen zu kdnnen.” (B3) Das damit die
Maglichkeiten der elterlichen Einflussnahme auf die genetische Ausstattung ihres Ungebore-
nen steige, wird als Gefahr bezeichnet. Auch aus Arzt_innen-Sicht wird dies als problema-
tisch angesehen: ,Ja, da ist mordsmaRig was im Gang mit diesen Bluttests. Die sind unheim-
lich in der Weiterentwicklung und ich sehe das Ganze nicht so unproblematisch. Es gibt ja
auch schon sogenannte Panels, bei denen kann man sich als Eltern checken lassen noch
bevor die Frau schwanger wird, ob man irgendwelchen genetischen Defekte in sich trégt [...]
wollen die das wissen oder wollen die das nicht wissen? Was hat es fiir Konsequenzen das
Ganze? Da muss man schon sehr gut driiber nachdenken, was man wissen oder was man
nicht wissen will. Und ich kann da nicht empfehlen, da so reinzuschlittern in so eine Diagnos-
tik.“ (A1). Perspektivisch werde mit einer Ausweitung des Diagnosespektrums der NIPT vor
allem auf Mukoviszidose gerechnet (A2). Eine Arztin duRert aufgrund der aktuellen Entwick-
lungen insbesondere im Kinderwunschbereich die Gefahr eines Ubergangs in ,kriminelle
Praktiken®.

Mit Blick auf die nicht unbedeutenden wirtschaftlichen Potenziale im Bereich der vorgeburtli-
chen Diagnostik wird eine zukinftige Entwicklung befiirchtet, die stark durch die ékonomi-
schen Interessen der Anbieter gepragt ist. Eine Arztin kritisiert: ,Wenn man beriicksichtigt,
dass das ganze Gesundheitswesen immer mehr der Okonomie untergeordnet wird, schon
allein aus dem Grund werden die Anbieter einfach so stark sein und ihre Lobbykanale da so
schmieren.“ (A2). Auch eine Arztin beschreibt, dass die NIPT schon jetzt ,von den Préanatal-
praxen, also von den Diagnostikpraxen [...] auch héufiger angeboten oder vorgeschlagen*
(A1) werde, vor allem um auf invasive Verfahren zu verzichten.
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Betrachtet man, welche Auswirkungen diese Entwicklungstendenzen auf die direkt Betroffe-
nen haben kdnnen, wird eine sinkende Zahl an Geburten von Menschen mit Trisomie 21
vermutet (A2/B2/F3). Das wiirde dazu filhren, dass Behinderung zunehmend als ,exotisch*
(F3) wahrgenommen werde und die Angst vor einem behinderten Kind zuséatzlich steige (F3).
Eine Arztin beschreibt, dass die Existenz von Menschen mit Behinderungen zunehmend
weniger selbstverstandlich sei und dass das ,nicht Normale [...] weniger akzeptiert* werde
(A2). Durch die sinkende Anzahl von Menschen mit angeborenen Behinderungen wiirden
auch die personlichen Erfahrungen reduziert werden und es komme zu einem eindimensio-
nalen Bild von Behinderung (A2). Auch die interviewten Eltern behinderter Kinder stellen die
kritische Frage, nach welchen Kriterien entschieden werde, wer leben dirfe (F2). Durch den
auf der gesamten Gesellschaft und besonders auf prospektiven Eltern lastenden Perfek-
tionsdruck steige die Tendenz, den Wert eines Menschen anhand seiner/ ihrer Leistung und
den verursachten Kosten zu messen (F2). Dies wird mit Blick auf die aktuellen politischen
Prozesse — etwa die wachsende Zustimmung fir rechtspopulistische Parteien wie die soge-
nannte AfD — besonders fiir Menschen mit Behinderungen und ihre Angehérigen als Gefahr
eingeschatzt und erlebt (F2).

Im Gegensatz dazu wird in den Interviews jedoch auch an verschiedenen Stellen deutlich,
dass es eine Gruppe von Personen gibt, die sich generell gegen die PND/ NIPT und/ oder,
im Falle einer diagnostizierten Behinderung, fiir das Austragen des Kindes entschieden und
ein behindertes Kind selbstverstandlich anndhmen. Eine Beraterin beschreibt in Bezug auf
diese Gruppe: ,Es gibt ja auch Menschen, die vdllig klar sind, dass sie ein Kind mit einer
Behinderung auch bekommen und sie keine oder nur Standarduntersuchungen machen, weil
es fur sie keine Konsequenz hat. Die haben wir hier in der Beratung ja selten und die pragen
ja auch das gesellschaftliche Bild.“ (B4). Auch in den Familien-Interviews wird beschrieben,
dass sich viele Menschen bewusst gegen die Tests entscheiden (F1). Eine Mutter geht per-
spektivisch geradezu von einer Verstarkung der ,Lagerbildung” aus: ,Die einen, die wirklich
bewusst sagen: ich kehre mich von dem ganzen Trend der PND ab und wir machen keine
Diagnostik. Andrerseits die, die sagen: ich wiirde es auf jeden Fall testen lassen und dieses
Kind nicht bekommen.“ (F3).

Mit Blick auf den gesellschaftlichen Umgang mit Behinderung wird das zunehmende Wissen
auch als positive Entwicklung angesehen. So sagt eine Beraterin: ,[...] aber es gibt ja durch
die Digitalisierung unglaublich viele Informationen fur viel mehr Menschen uber alles und
jedes sozusagen, und ich denke und hoffe, dass diese Informationen letztlich auch zu einem
positiven Trend fihren, dass man mehr weil3 und dadurch mehr unterstiitzen und helfen
kann.“ (B1). Auch die gesellschaftlichen Versorgungsstrukturen fur Menschen mit Behinde-
rungen seien hinsichtlich inklusiver Bedingungen und Md&glichkeiten der Unterstitzung ,in
letzter Zeit deutlich besser geworden® (B1), und perspektivisch kdnne davon ausgegangen
werden, dass diese ,immer noch verbessert werden® (B1).

Insgesamt werden zwar, wie unter 2.10. ausgefuhrt wurde, Rahmenbedingungen fir einen
verantwortungsvollen Umgang mit der PND identifiziert. Es wird in den Interviews aber auch
beschrieben, dass die aktuelle Entwicklung nicht mehr aufzuhalten sei und dass die Moglich-
keiten der Beeinflussung gering seien, da nach Aussage einer Beraterin ,[...] die Ethik immer
von der Realitat tGberholt wird. Ich glaube, dass die wissenschaftlichen, technischen, medizi-
nischen Moglichkeiten nahezu immer schneller sein werden als wir mit ethischen Beurteilun-
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gen.” (B5) Sie fuhrt weiter aus: ,Die Realitat Uberholt unsere Diskussion in aller Regel. Und
da kann man sagen, dieser Trend, was machbar ist, da wird weiter geforscht werden, und
manches ist nur eine Frage der Zeit. Manche Hurden sind im Moment noch relativ hoch, aber
die werden vielleicht lange genug [...] und irgendwann muss auch der verdnderten Realitét
Rechnung getragen werden. Insofern glaube ich, dass wir da tUber Jahre oder Jahrzehnte
gesehen, dass da noch viel mehr mdglich gemacht werden wird, als wir heute glauben oder
wissen.” (B5). Diesen Blick auf zukilinftige Entwicklungen teilen die Beratenden mit den
Arzt_innen. Eine Pranataldiagnostikerin duRert sich skeptisch zur Mdglichkeit, die Praxis der
PND/ NIPT zu regulieren: ,Das wird man wohl kaum schaffen. Ehrlich gesagt ist das was, da
versuchen Sie Zahnpaste zuriick in die Tube zu dricken (lacht). Ich glaube, dass das raus
ist, dass wir da hinterherhinken.“ (A1).
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3. Ethische Aspekte

Die Ergebnisse der Interviewstudie zur aktuellen Praxis der Préanataldiagnostik werden im
Folgenden aus ethischer Perspektive reflektiert. Dabei fallt zun&chst ins Auge, dass sich die
fachethische Problembehandlung und die Problemsicht, die sich aus den Interviews ergibt,
erheblich unterscheiden. Diese Unterschiede sollen weder aufgelést werden, indem die Er-
gebnisse der Interviewstudie aus fachethischer Sicht beurteilt werden, noch indem die fach-
ethische Debatte an Hand der Ergebnisse der Interviewstudie kritisiert wird. Stattdessen soll
das Spannungsfeld fruchtbar gemacht werden — einerseits um die in der Praxis angespro-
chenen Problematiken besser zu verstehen, andererseits um den Horizont der fachethischen
Diskussionen der Préanataldiagnostik zu erweitern.

Fur die vergleichende Betrachtung der Aussagen zu ethischen Fragen in den Interviews der
vorliegenden Studie und der fachethischen Debatte sind zwei Unterscheidungen wichtig. Die
erste Unterscheidung bezieht sich auf den Debattengegenstand: es muss zwischen den
ethischen Fragen des allgemeinen Angebots der PND und der ethischen Problematik des
Schwangerschaftskonflikts in Folge eines auffalligen Befundes unterschieden werden. Wah-
rend die Interviewpartner_innen sich vor allem zum Angebot der PND &auf3ern, konzentriert
sich die fachethische Debatte auf den Schwangerschaftskonflikt. Die zweite Unterscheidung
bezieht sich auf die Weise der ethischen Thematisierung: In den Interviews werden starker
sozialethische Frage wie der Entscheidungsdruck auf die schwangeren Frauen und ihre
Partner sowie die Folgen fir die gesellschaftliche Akzeptanz von Menschen mit Behinderung
thematisiert, wahrend die fachethische Debatte in erster Linie individualethische Fragen be-
handelt, die sich bezuglich individueller Entscheidungen Uber die Inanspruchnahme der Un-
tersuchungen im Namen der Selbstbestimmung in Fragen der Familienplanung stellen, so-
wie Uber Fortsetzung oder Abbruch einer Schwangerschaft im Fall der Feststellung einer
Krankheit oder Behinderung, bei denen potenziell der Schutz des Lebens von Embryonen
und Foéten und das Recht auf Selbstbestimmung der Frau im Konflikt miteinander stehen.

3.1. Schwangerschaftsabbruch nach PND

In der fachethischen Debatte Uber die Préanataldiagnostik wird vor allem ein Problem darin
gesehen, dass die Diagnostik einer Krankheit oder Behinderung des zukinftigen Kindes zum
Schwangerschaftsabbruch fihren kann (Wewetzer 2008). Diese Fokussierung der Diskus-
sion hangt vermutlich eng mit der allgemeinen Kontroverse tUber den Schwangerschaftsab-
bruch zusammen. Weil es sich beim Schwangerschaftsabbruch um eines der gesellschaftlich
umstrittensten Themen handelt, ist es schwierig, die ethische Problematik der Pranataldia-
gnostik einschlief3lich der neuen, niedrigschwelligen Verfahren in der gebotenen Komplexitét
zu sehen und nicht in die Polarisierung ,Pro/Contra Schwangerschaftsabbruch® zu geraten.

In den Interviews wird die ethische Beurteilung eines Schwangerschaftsabbruchs auf Grund
einer Behinderung als hdchstpersonliche moralische Frage behandelt, die jede_r nur fur sich
selbst beantworten kann. Neben den persénlichen moralischen Einstellungen der schwange-
ren Frau und ihres Partners wird die Schwere der Beeintrachtigung des kinftigen Kindes als
wichtiger Entscheidungsfaktor genannt. So werden sehr schwere gesundheitliche Beein-
trachtigungen, vor allem wenn diese nicht mit dem Leben vereinbar sind, eher als legitimer
Grund fur einen Schwangerschaftsabbruch angesehen als etwa ein Down Syndrom, mit dem
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das Kind ein gluckliches Leben fuhren kdnnte (vgl. Charbonnier 2008). Allerdings verweisen
solche Argumente auf Lebenswertbewertungen, die selbst als ethisch problematisch ange-
sehen werden konnen (Parens/Asch 2000). Darlber hinaus werden spate Schwanger-
schaftsabbriche, wenn der Foétus weit entwickelt ist und die Frau schon eine engere Bezie-
hung zu ihrem Kind aufgebaut hat, fir problematischer angesehen als friihere Abbriche.
Das mag auch daran liegen, dass bei Schwangerschaftsabbriichen im zweiten und dritten
Schwangerschaftsdrittel eine Geburtseinleitung notwendig ist, wahrend friilhe Schwanger-
schaftsabbriiche in der Regel mit der Absaugmethode durchgefiihrt werden. Interessant ist
dabei auch, dass die Frage nach dem moralischen Status von menschlichen Embryonen und
Fo6ten gar nicht thematisiert wird. In der fachethischen Debatte dagegen ist eben diese Frage
entscheidend (Diwell 2003).

Bezlglich der Frage, ob ein Schwangerschaftsabbruch ethisch gerechtfertigt ist, stehen in
der fachethischen Debatte Vertreter liberaler und Vertreter konservativer Positionen zum
moralischen Status von menschlichen Embryonen und Féten unverséhnlich gegeniber. Ver-
treter liberaler Positionen sprechen nur Personen einen vollen moralischen Status zu, die
Uber personale Eigenschaften wie Selbstbewusstsein, Rationalitat und Handlungsfahigkeit
verfigen, was fur menschliche Embryonen und Foten nicht zutrifft. Deshalb hatten diese
auch kein Recht auf Leben und der Abbruch einer Schwangerschaft sei moralisch gerecht-
fertigt, wenn dies der selbstbestimmten Wahl der Frau entspricht. (Tooley 2009, 10-11; Ho-
erster 1991) Dieser Pro-Choice-Argumentation folgend kénnten aber auch viele geborene
Menschen nicht als Personen gelten. Die Tétung von Neugeborenen, kleinen Kindern und
geistig behinderten Menschen misste nach dieser Logik in einer Giterabwagung gegebe-
nenfalls auch als moralisch zulassig angesehen werden. Das erklart die — teils harschen —
Offentlichen Reaktionen auf diese Positionen, die hingegen im philosophischen Diskurs
durchaus gangig sind.

Vertreter der konservativen Position gehen davon aus, dass jedes menschliche Wesen von
der Zeugung an ein Recht auf Leben hat. Solche Positionen werden entweder religios be-
grindet (vor allem in politischen, weniger in akademisch-ethischen Debatten), oder sie be-
ziehen sich ebenfalls darauf, dass nur Personen ein Recht auf Leben haben, fordern fur den
Status als Person aber nicht aktuell entwickelte, sondern lediglich potenzielle Personen-
merkmale (Wolf-Devine/Devine 2009). Da fir diese Pro-Life-Position das Recht auf Leben
Voraussetzung fur alle weiteren Rechte und Interessen ist, wird es hoher gewichtet als das
Recht auf Selbstbestimmung der Frau. Ein Schwangerschaftsabbruch lieRe sich nicht recht-
fertigen, wenn nicht gleichrangige Giuter wie die Gesundheit oder das Leben der Frau auf
dem Spiel stehen. Ein dementsprechendes gesetzliches Verbot des Schwangerschaftsab-
bruchs wirde allerdings die Rechte der Frau auf Selbstbestimmung sowie korperliche und
psychische Integritat verletzen.

Die meisten vermittelnden Positionen gehen von einem Recht auf Leben von Embryonen
und Féten aus, relativieren dieses aber und gewichten es geringer als das Recht auf Selbst-
bestimmung und korperliche Integritét der Frau. Michael Boylan schlagt z.B. vor, volle Per-
sonalitat, mogliche Personalitat und potenzielle Personalitét zu unterscheiden (Boylan 2000).
Andere Autoren gehen von einem kontinuierlich zunehmenden ,moralischen Status’ aus
(Steigleder 2006). Die Abwagung der damit abgestuften Schutzwurdigkeit von Embryonen
und F6ten mit den Rechten der Frau fuhrt diese Positionen zu dem Urteil, dass friihe Abbru-
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che ungewollter Schwangerschaften in sozialen Notlagen moralisch zulassig sind, spatere
Abbriiche hingegen in Abhéngigkeit vom moralischen Gewicht der daflir vorgebrachten
Rechtfertigungsgrinde stehen. Der Vorteil dieser Positionen ist, dass sie sowohl den morali-
schen Intuitionen vieler Birger (Quinn 2001) als auch den geltenden strafrechtlichen Rege-
lungen nicht widersprechen. Allerdings weist keine der vermittelnden Positionen Uberzeu-
gend aus, in welchen Fallen der Schutz des Lebens des ungeborenen Kindes einen straf-
rechtlich sanktionierten Zwang zur Austragung der Schwangerschaft ethisch rechtfertigen
kann und inwiefern dabei bestimmte Entwicklungsstufen (z.B. Vollendung der Organentwick-
lung, eigensténdige Lebensfahigkeit) in Verbindung mit bestimmten Rechtfertigungsgriinden
(z.B. andere Lebensplane, soziale Notlage, Vergewaltigung, Gesundheit der Frau oder Be-
hinderung des Kindes) urteilsrelevant sein sollen. Das Problem scheint dabei zu sein, dass
der Schwangerschaftsabbruch wie eine ,gewodhnliche’ Tétungshandlung behandelt und die
ganz besondere leibliche Beziehung der Schwangeren zu dem Embryo oder Fotus nicht be-
ricksichtigt wird.

Eine weitere alternative Position jenseits der beschriebenen liberalen und konservativen Po-
sitionen, die auch von einigen Feministinnen vertreten wird, fasst den Schwangerschaftskon-
flikt als ein moralisches Dilemma auf, in dem der Schutz des Embryos oder Fotus in einem
unauflésbaren Konflikt mit den Rechten der Frau steht (Braun 2003). Das ist die einzige Po-
sition, die auch mit den in den Interviews dieser Studie Uberwiegend vertretenen Meinungen
vereinbar ist, denen zufolge letztlich jede_r selbst fur sich entscheiden muss, wie dieses Di-
lemma aufzuldsen ist.

Die meisten feministischen Beitrage zum Schwangerschaftsabbruch hinterfragen die ethi-
sche Rechtfertigung gesetzlicher Regelungen. Dabei betonen sie die besondere Beziehung
einer schwangeren Frau zu ihrem ungeborenen Kind. Die Legitimitat individueller Abbruchs-
entscheidungen steht fir sie, wie fir die Interviewpartnerinnen der vorliegenden Studie, nicht
zur Disposition (Jaggar 2009). Allerdings wird aus der Perspektive von Menschen mit Behin-
derung bezuglich der besonderen gesetzlichen Regelung des Schwangerschaftsabbruchs
auf Grund der Behinderung eines Kindes, der im Unterschied zum Schwangerschaftsab-
bruch aus sozialen Grunden uber die medizinische Indikation ohne zeitliche Beschrankung
zulassig ist, eine Infragestellung des ,diskriminierungsfreien Lebensschutzes behinderter
Menschen® gesehen (Garditz 2012, S. 4, vgl. Duttge 2015).

3.2. Selbstbestimmungsrecht der schwangeren Frau/ der werdenden Eltern

Auch was das Selbstbestimmungsrecht der Frau angeht, setzte zunachst die sehr polarisier-
te Debatte Uber den Schwangerschaftsabbruch den Rahmen fir Diskussionen tber die Préa-
nataldiagnostik. Dabei steht das Recht der Frau bzw. des Paars auf Selbstbestimmung im
Konflikt mit dem Schutz des Lebens des Kindes. Allerdings hat sich das Verstandnis dessen,
was das Recht auf Selbstbestimmung der schwangeren Frau bzw. der zukiinftigen Eltern
beinhaltet, stark verandert. In der § 218-Debatte war mit dem Recht auf Selbstbestimmung
das Abwehrrecht gegen Fremdbestimmung unter dem Motto ,Mein Bauch gehdért mir‘ ge-
meint. Frauen wollten sich von tradierten Rollenfestschreibungen l6sen und erhoben den
Anspruch selbst zu bestimmen, ob und zu welchem Zeitpunkt sie Kinder bekommen. In die-

.
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sem Sinne ist der Kampf um die Straffreiheit des Schwangerschaftsabbruchs nicht zu tren-
nen von der Emanzipationsbewegung und den gesellschaftlichen Konflikten tber sich veréan-
dernde Frauenrollen.

Dabei ist das Recht auf Selbstbestimmung der schwangeren Frau bzw. der werdenden EI-
tern zunachst als Abwehrrecht gegen Bevormundung und Fremdbestimmung zu verstehen.
Darauf wird zum einen Bezug genommen, wenn es um die freiwillige und informierte Ent-
scheidung Uber die Durchfiihrung pranataldiagnostischer Untersuchungen, und zum ande-
ren, wenn es im Falle eines auffalligen Befundes um die Entscheidung Uber Fortsetzung o-
der Abbruch der Schwangerschaft geht.

Allerdings wird die Selbstbestimmtheit von Entscheidungen zur Inanspruchnahme prénataler
Untersuchungen mit Blick auf das komplexe Zusammenspiel von individuellen Pr&ferenzen
schwangerer Frauen, den Erwartungen ihrer Partner, ihrer Familien und ihres weiteren sozia-
len Umfelds, den allgemeinen gesellschaftlichen Rollenerwartungen an schwangere Frauen
sowie den gesellschaftlichen Einstellungen zu Behinderung auch durchaus kritisch gesehen
(Thomas / Katz Rothmann 2016). Eine gute Aufklarung und Beratung, die frei von Interessen
Dritter ist und nicht nur die medizinischen Grundlagen vermittelt, sondern auch die méglichen
Konsequenzen eines Tests wie die Entscheidung Uber Fortsetzung oder Abbruch der
Schwangerschaft sowie den individuellen Umgang damit thematisiert, ware eine notwendige
Voraussetzung fur wirklich selbstbestimmte Entscheidungen. Dem stehen aber zum einen
Form und Qualitat der angebotenen Beratung (Vgl. 3.5.) und zum anderen die immer wieder
in den Interviews genannten 6konomischen Interessen der Arztpraxen und der Pharmafir-
men, die Tests vertreiben, entgegen. Darliber hinaus sind die Angebote pranataler Diagnos-
tik nicht frei von gesundheitspolitischen Uberlegungen (lltis 2016).

Der Kontext, in dem das Recht auf Selbstbestimmung in Fragen der Familienplanung steht,
hat sich mittlerweile erheblich verandert. Inzwischen wird unter dem Recht auf Selbstbe-
stimmung nicht mehr nur ein Abwehrrecht gegen Bevormundung und Fremdbestimmung
verstanden, sondern ein Anspruchsrecht auf ein eigenes, gesundes Kind zum gewunschten
Zeitpunkt mit der daftr nétigen medizinischen Unterstlitzung, d.h. mit Hilfe von Reproduk-
tionstechniken und Pranataldiagnostik. Ob ein solch weites Anspruchsrecht auf medizinische
Unterstltzung fur ein eigenes, gesundes Kind, das gegenuber der Gesellschaft geltend ge-
macht werden kann, ethisch begriindet werden kann, ist allerdings strittig (Beier 2013).

Ein wichtiges Argument flr den Zugang zu pranatalen Untersuchungsmethoden ist die Eroff-
nung von Entscheidungsoptionen fur die werdenden Eltern, wenn sie Informationen Uber die
Gesundheit ihres zukiinftigen Kindes erhalten. Dies spiegelt sich in den Interviews der vor-
liegenden Studie vor allem in dem mehrfach genannten Motiv, Sicherheit erhalten zu wollen,
dass mit dem Kind alles in Ordnung ist. Allerdings versprechen die Tests offenbar mehr Si-
cherheit, als sie tatsachlich geben kénnen, und viele geraten im Fall eines auffélligen Befun-
des unvorbereitet in schwere Entscheidungskonflikte. Offenbar gibt es aber auch Eltern, die
sehr bewusst Pranataldiagnostik in Anspruch nehmen, weil sie sich ein Leben mit einem
behinderten Kind nicht vorstellen kénnen. Das entspricht dem erweiterten Verstandnis des
Rechts auf Selbstbestimmung im Sinne eines Anspruchsrechts auf ein gesundes Kind, was
in einigen Interviews durchaus kritisch gesehen wird.

.
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Was den Fall eines Schwangerschaftskonflikts nach PND angeht, ist aus ethischer Sicht auf
den Unterschied hinzuweisen, ob ein Abbruch in der frihen Schwangerschaft erfolgt, weil die
Frau oder das Paar einfach zu dem Zeitpunkt kein Kind wollen, oder ob es sich um einen
Abbruch einer eigentlich erwlinschten Schwangerschaft meist zu einem fortgeschrittenen
Zeitpunkt handelt, weil eine Krankheit oder Behinderung des Kindes diagnostiziert wurde. In
den Interviews wurde mehrfach hervorgehoben, dass diese Entscheidung fur die betroffenen
Frauen weitaus schwerer ist. Der Abbruch einer Wunschschwangerschaft kann fir die Frau
und ihren Partner eine traumatische Erfahrung sein. Das gilt einigen Interviewaussagen zu-
folge auch fur friihe besonders aber fiir spate Schwangerschaftsabbriche, fur die eine Ge-
burtseinleitung notwendig ist. Eine gute medizinische und psychosoziale Beratung ist hier vor
allem im Sinne des Schutzes der psychischen Integritat der Frau bzw. der Eltern erforderlich
(Rohde/Woopen 2007). Sie sollte darauf ausgerichtet sein, den Eltern ein gutes Weiterleben
zu ermdglichen, unabhangig davon, ob das im individuellen Fall heif3t, mit dem Verlust ihres
Wunschkindes weiterzuleben oder sich auf das Leben mit einem behinderten Kind vorzube-
reiten. Eine Instrumentalisierung der Beratung im Fall eines Schwangerschaftskonflikts fur
politische Ziele, wie es der Gesetzgeber im Auge hat, ist aus ethischer Sicht dann problema-
tisch, wenn dies mit einer ergebnisoffenen Beratung nicht vereinbar ist.

Wenn eine Entscheidung selbstbestimmt getroffen wird, muss sie von der Person, die sie
getroffen hat, auch verantwortet werden. Dennoch ware es unfair, den Frauen und ihren
Partnern, die einen Schwangerschaftskonflikt nach Pranataldiagnostik entscheiden mussen,
die Verantwortung fur problematische gesellschaftliche Entwicklungen aufzuerlegen. Die
Verantwortung daftr tragen in erster Linie diejenigen, die Uber das Angebot pranataldiagno-
stischer Untersuchungen entscheiden, wie die verfasste Arzteschaft, der gemeinsame Bun-
desausschuss, der fir die Kostenerstattung der gesetzlichen Krankenkassen zustéandig ist,
sowie Gesundheitspolitiker_innen, die die gesetzlichen Rahmenbedingungen schaffen.

3.3. Sozialer Druck auf schwangere Frauen / werdende Eltern

Der Entscheidungsdruck auf schwangere Frauen bzw. werdende Eltern spielt in den Inter-
views der vorliegenden Studie — und zwar in allen Gruppen (schwangere Frauen, Eltern ei-
nes behinderten Kinds, Beratende und Arzt_innen) — eine wichtige Rolle. Dabei mag zu-
nachst das Ergebnis erstaunen, dass die Schwangeren selbst keinen sozialen Druck emp-
finden. Altere medizinsoziologische Studien dagegen belegen einen sozialen Druck auf wer-
dende Eltern, Prénataldiagnostik in Anspruch zu nehmen (Nippert und Neitzel 2007). In der
vorliegenden Befragung dagegen vermitteln die Frauen den Eindruck, dass sie die Diagnos-
tiken selbstbestimmt in Anspruch nehmen. Die Beratenden und die Arzt_innen sehen das
anders. Moglicherweise ist der soziale Druck mittlerweile so stark internalisiert, dass er nicht
mehr als solcher wahrgenommen wird.

Vor diesem Hintergrund muss genauer bestimmt werden, was unter sozialem Druck zu ver-
stehen ist. Die schwangeren Frauen in den Interviews verstehen unter sozialem Druck offen-
bar direkten Zwang oder Einflussnahme von Menschen aus ihrem Umfeld. Diese verspuren
sie entweder nicht oder sehen darin keine Beeintrachtigung der Selbstbestimmtheit ihrer
Entscheidungen. Die Beratenden und Arzt_innen dagegen sprechen subtilere Formen von
sozialem Druck an, etwa weil sich die Schwangeren mit den Angeboten auseinandersetzen
und Entscheidung dafir oder dagegen treffen missen. Sie kénnen sich dieser Entscheidung
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nicht entziehen und egal wie sie sich entscheiden: fir oder gegen einen Test — sie werden
fur die Konsequenzen verantwortlich gemacht (vgl. Samerski 2008; Haker 2011).

In den Interviews klingt immer wieder durch, dass die Norm der unbedingten Annahme des
Kindes durch die Praxis der Pranataldiagnostik in Frage gestellt wird. Dabei wird eine wichti-
ge sozialethische Problematik angesprochen. Die Versorgungsstruktur in unserer Gesell-
schaft bezlglich abhangiger Menschen (Kinder sowie allgemein Menschen, die auf Unter-
stlitzung angewiesen sind) beruht darauf, dass ihre Existenzberechtigung, ihr Anspruch auf
gesellschaftliche Teilhabe und ihre Annahme in der Familie und in der Gesellschaft nicht in
Frage gestellt werden. Dieses gesellschaftliche Selbstverstandnis wird durch die Pranataldi-
agnostik herausgefordert (Graumann 2014a). Mit dem Angebot der Pranataldiagnostik wird
die Botschaft an Schwangere und werdende Eltern gesendet, dass sie verhindern kénnen,
ein behindertes oder krankes Kind zu bekommen. Es wird also ein Unterschied im Umgang
mit Behinderungen vor und nach der Geburt gemacht. Vor der Geburt kann die Frau, kann
das Paar, die ein behindertes Kind erwarten, ndmlich noch entscheiden, ob sie das Kind ha-
ben wollen oder nicht. Nach der Geburt kbnnen sie nicht mehr Uber das Leben des Kindes
entscheiden, und es wird von ihnen erwartet, dass sie ihr Kind annehmen und fiir es sorgen
(Graumann 2012). Aus sozialethischer Sicht liegt diesbezlglich folgende Frage nahe: Wird
die Grenze der Geburt vielleicht irgendwann einmal aufgeweicht? Steht dann vielleicht das
Lebensrecht von geborenen Kindern mit Behinderung in Frage?

3.4. Diskriminierung von Menschen mit Behinderung

Was die Diskriminierung von Menschen mit Behinderung angeht, sind deutliche Unterschie-
de zwischen der Sicht der Interviewpartnerinnen der vorliegenden Studie und der fachethi-
schen Debatte festzustellen. In der fachethischen Debatte wird meist strikt bestritten, dass
Menschen mit Behinderung durch Pranataldiagnostik diskriminiert werden (Gesang 2003).

Hinsichtlich der Frage, ob pranatale Diagnostik als diskriminierend beurteilt werden muss,
wird in der fachethischen Debatte meist davon ausgegangen, dass es die Embryonen und
Foéten sind, die die Anlage fiir eine Krankheit oder Behinderung tragen, die diskriminiert wer-
den (Berning 2011; Schockenhoff 2005). Demgegeniber argumentieren andere, die Diskri-
minierung liege darin, dass zwischen einem Schwangerschaftsabbruch auf Grund einer Be-
hinderung und einem Schwangerschaftsabbruch aus anderen Griinden ein ,fundamentaler
Unterschied” liege. Dieser Unterschied bestehe in dem ,Werturteil, das der Entscheidung fur
den Abbruch der Schwangerschaft zugrunde liege. Es werde damit ndmlich nicht zum Aus-
druck gebracht, gar kein Kind, sondern kein Kind mit einer solchen Behinderung haben zu
wollen. Eine ,echte Selektion“ sei das zwar nur dann, wenn man dem Foten einen vollen
moralischen Status zuspreche (vgl. 3.1.). Wenn menschlichen Foten dagegen kein voller
moralischer Status zugestanden werde, kdnne zumindest von einer ,Stigmatisierung von
Menschen mit Behinderung“ gesprochen werden (Duwell 2008, S. 214f).

Ahnlich wird in der fachethischen Debatte, zum Teil mit Blick auf die gesetzliche Regulierung
prénataler Diagnostik, argumentiert. Es sei zwar eine staatliche Verpflichtung, mit den Ange-
boten der pranatalen Diagnostik die reproduktive Freiheit der Eltern zu schitzen. (Hier
scheint wiederum das erweiterte Verstandnis des Selbstbestimmungsrechts als Anspruchs-
recht auf ein gesundes Kind durch.) Eine gewisse ,Mitbetroffenheit”, die sich in den Positio-

.
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nen von Mitgliedern der Behindertenbewegung zeigt, sei jedoch nachvollziehbar, wenn diese
die Zulassung pranataler Diagnoseverfahren mit staatlichen ,Unwerturteilen® in Bezug auf
Behinderung in Verbindung bringen (Lubbe 2007).

Aus dieser Perspektive wird kritisiert, dass in den Diskussionen tber Verfahren wie die Pra-
nataldiagnostik Behinderung umstandslos mit Leid gleichgesetzt wird (Hetzel 2007). Der dis-
kriminierende Charakter der Pranataldiagnostik wird mit Vorurteilen Gber das Leben mit Be-
hinderung in Verbindung gebracht, die letztlich darliber entscheiden, ob ein Mensch geboren
wird oder nicht (McLean/Williamson 2007). Die gesetzlichen Regelungen, die einen Schwan-
gerschaftsabbruch auf Grund der Behinderung des kinftigen Kindes faktisch erlauben, fih-
ren zu einem ungleichen Lebensschutz (Duttge 2015).

Aus den zuletzt genannten Positionen folgt, dass nicht die individuellen Entscheidungen
schwangerer Frauen und werdender Eltern fur einen Schwangerschaftsabbruch nach Prana-
taldiagnostik als diskriminierend anzusehen sind, sondern die Praxis der Pranataldiagnostik
selbst, von der die subtile Botschaft ausgeht, dass richtig ist, die Geburt eines Kindes mit
Behinderung zu verhindern (Graumann 2014 a/b). Im englischsprachigen Diskurs wurde da-
fur der Begriff ,expressivist argument” gepragt (Parens/Asch 2000).

Dieses Verstandnis von Diskriminierung ist offenbar auch gemeint, wenn in den Interviews
der vorliegenden Studie darauf hingewiesen wird, dass es das Normale sei, Pranataldiagno-
stik in Anspruch zu nehmen und sich bei einem auffélligen Befund gegen das Leben mit ei-
nem behinderten Kind zu entscheiden. Dieser Zusammenhang, der in der fachethischen De-
batte relativiert wird (Dudenhausen 2014), wird in den Interviews als selbstversténdlich an-
genommen.

3.5. Die neuen pranatalen Bluttests

Die pranatalen Bluttests gehtren zusammen mit dem Fehlbildungsultraschall, dem Tripletest
und dem Ersttrimesterscreening zu den nichtinvasiven Methoden der Pranataldiagnostik.
Diese weisen einige Besonderheiten im Vergleich mit den traditionellen invasiven Methoden
auf, die fur ihre ethische Bewertung wichtig sind und in der aktuellen ethischen Diskussion
thematisiert werden.

Weil die Bluttests nichtinvasiv sind, bergen sie im Unterschied zur Amniozentese und Chori-
onzottenbiopsie kein Fehlgeburtsrisiko. Auch wenn auffallige Befunde von Bluttests auf
Grund ihrer relativ unzuverlassigen Aussagekraft aus arztlicher Sicht keine Indikation fir
einen Abbruch der Schwangerschaft rechtfertigen und durch eine Amniozentese oder Chori-
onzottenbiopsie Uberprift werden sollten, kdnnten viele invasive Untersuchungen mit Fehl-
geburtsrisiko vermieden werden. Aus Lebensschutzperspektive ist das ein Argument fir die
pranatalen Bluttests (Heinrichs/Spranger/Tamornino 2012; Zerres 2015).

Weil die Bluttests deutlich friiher in der Schwangerschaft eingesetzt werden kénnen, wird
haufig argumentiert, dass spate Schwangerschaftsabbriiche mit oft traumatischen Folgen fir
die betroffenen Frauen und ihre Partner vermieden werden konnten. Dabei muss allerdings
auch damit gerechnet werden, dass Schwangerschaften ohne medizinische Indikation und
ohne eine Bestatigung der Diagnostik durch ein invasives Verfahren abgebrochen werden
(Dudenhausen 2014). Obwohl von arztlicher Seite darauf insistiert wird, dass der aufféllige
Befund eines Bluttests nicht zuverlassig ist und stets durch eine anschlieRende invasive Dia-

.
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gnostik Uberprift werden muss, wird die Vermeidung von Spatabbrichen in der fachethi-
schen Debatte haufig als Vorteil von nichtinvasiven Verfahren genannt. Dieses Argument ist
allerdings mit einer gewissen Ambivalenz behaftet.

In den Interviews der vorliegenden Studie wird der niedrigschwellige Zugang zu den Verfah-
ren eher fur ethisch problematisch gehalten, weil befurchtet wird, dass Schwangerschaftsab-
briche wegen des Verdachts auf eine Behinderung des Kindes unreflektiert und ohne eine
tiefere Auseinandersetzung durchgefihrt werden.

Dazu kommt, dass die genetische Beratung, die nach dem Gendiagnostikgesetz Vorausset-
zung fur eine Prantaldiagnostik ist, kritisch gesehen wird. In den Interviews der vorliegenden
Studie wurde deutlich, dass diese Form der Beratung vor Inanspruchnahme der Diagnostik
nicht viel mehr als eine ausfuhrliche Aufklarung tber die Methoden der Pranataldiagnostik ist
und mit psychosozialen Beratungsstandards wenig zu tun hat. Eine psychosoziale Beratung
ware problemorientiert und ergebnisoffen: sie wirde von der individuellen Problemsituation
ausgehen und die Frau bzw. das Paar dabei unterstitzen, eine individuell tragfahige Ent-
scheidung zu treffen, welche pranatalen Untersuchungen sie angesichts der moglichen Kon-
sequenzen in Anspruch nehmen wollen und welche nicht. Eine Untersuchung der Qualifika-
tionen von niedergelassenen Gynakologen, die nichtinvasive pranatale Tests anbieten, zeigt
zudem, dass nicht nur die psychosoziale sondern auch die medizinische Beratungskompe-
tenz nicht ausreichend fir eine gute Beratung ist (Schmitz/Henn/Rolfes/Ohnhauser 2017).
Die Voraussetzungen fur wirklich selbstbestimmte und selbstverantwortliche Entscheidungen
Uber die Inanspruchnahme nichtinvasiver pranataldiagnostischer Verfahren sind damit nicht
gegeben.

Der Bluttest birgt keine medizinischen Risiken, ist einfach zu machen und wird von den
Schwangeren, wie die Interviewpartnerinnen meinen, erst einmal ohne Bedenken ange-
nommen. Durch einen auffalligen Befund kann dann aber eine Spirale in Gang gesetzt wer-
den, die fur weitere Reflexionen kaum noch Raum lasst. Letztlich fuhrt dies zu Schwanger-
schaftskonflikten, auf die die Frauen und Paare unzureichend vorbereitet sind. In der exis-
tenziellen Krise ist es dann aber, wie beschrieben, kaum maéglich, wirklich reflektierte, verant-
wortungsvolle Entscheidungen zu treffen.

Ein weiterer, ethisch problematischer Aspekt ist, dass die Bluttests zu einem grauen Scree-
ning mit Selektionscharakter fihren kdnnen. Mit den Bluttests wird heute — wie schon mit
dem Ersttrimesterscreening — in erster Linie nach Féten mit Trisomie 21 gesucht. Menschen
mit Down-Syndrom konnte es zukunftig vielleicht kaum noch geben (Bidwanger-Hein 2012),
was im Offentlichen Diskurs problematisiert wird. Die Trisomie 21 ist aber eine Behinderung,
mit der die meisten Betroffenen ein gutes und gluckliches Leben fiihren kénnen. In den Inter-
views wird daher zu Recht die Frage gestellt, ob Trisomie 21 alleine Uberhaupt den Abbruch
einer Schwangerschatft rechtfertigen kann.

Uber die Trisomie 21 hinaus wird mit den Bluttests zunehmend auf weitere seltene Triso-
mien, wie die mit schweren Fehlbildungssyndromen verbundenen Trisomien 13 und 18, auf
Geschlechtschromosomenanomalien ohne ,Krankheitswert” und auf einige weitere sehr sel-
tene Chromosomenveranderungen getestet. Fur die Zukunft wird erwartet, dass es mit Hilfe
einer Weiterentwicklung der Sequenzierungstechniken, kombiniert mit molekulargenetischen
Testverfahren, moglich sein wird, eine groRe Anzahl von Krankheitsanlagen des Féten vor-
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geburtlich zu erkennen (Schmid 2016). Wenn zudem die Bluttests ohne individuelle Indikati-
on als Teil der regularen Schwangerenvorsorge angeboten und die Kosten dafir von den
gesetzlichen Krankenkassen tbernommen werden, wird voraussichtlich die Situation eines
allgemeinen Schwangerschafts-Screenings entstehen. Es ist anzunehmen, dass dann in den
allermeisten Schwangerschaften niedrigschwellig pranatal auf eine ganze Reihe von Behin-
derungen und Krankheiten untersucht und im Fall von auffélligen Befunden die Entschei-
dungsoption, die Schwangerschaft fortzusetzen oder abzubrechen, eréffnet wird. Das wird
der Pranataldiagnostik eine neue Qualitat geben, was den sozialen Druck auf Schwangere
und werdende Eltern und was die diskriminierenden Implikationen fir Menschen, die mit ei-
ner vorgeburtlich diagnostizierbaren Behinderung leben, angeht.

3.6. Politische Antworten

Wenn die ethischen Herausforderungen der Prénataldiagnostik thematisiert werden, wird
immer auch die medizinische Indikation in § 218 a StGB angesprochen. Allerdings herrscht
bislang angesichts des damit verbundenen gesellschaftlichen Konfliktstoffs, eine grof3e poli-
tische Zuriickhaltung, den § 218 a zu reformieren.

Es waren vor allem die Behindertenverbénde, die eine kritische Diskussion tber den Antrag
auf Zulassung von nicht-invasiven pranatalen Tests (NIPT) auf Trisomie 21 als Kassenleis-
tung angestol3en haben. Ihre Forderung lautet, dass auch ethische Aspekte in dem Metho-
denbewertungserfahren beriicksichtigt werden missen. Dies hat dazu geftihrt, dass das Ver-
fahren, das schon 2016 eingeleitet wurde, noch nicht abgeschlossen ist und sich 2019 der
Bundestag mit dem Thema befassen wird.

Die politischen Regulierungsbestrebungen der vergangenen Jahre haben sich auf die Bera-
tung im Kontext von Pranataldiagnostik konzentriert. Dabei wird allerdings selten die Frage
gestellt, welche Formen von Beratung Uberhaupt geeignet waren, um den Betroffenen reflek-
tierte Entscheidungen zu ermdglichen. Das hat sich insbesondere bei der Verabschiedung
des Gendiagnostikgesetzes gezeigt. Im Gendiagnostikgesetz wurde eine genetische Bera-
tung vor einer Pranataldiagnostik vorgeschrieben. Damit war die Vorstellung verbunden,
wenn die Schwangeren gut genug aufgeklart sind, dann werden sie verantwortungsvoll Uber
die Inanspruchnahme der Prénataldiagnostik entscheiden. Allerdings handelt es sich bei der
genetischen Beratung vor allem um eine anspruchsvollere medizinische Aufklarung tber die
Diagnostik selbst; psychosoziale Beratungsinhalte spielen wenn tberhaupt nur eine unterge-
ordnete Rolle, was in den Interviews der vorliegenden Studie bestatigt wurde. Aul3erdem
kénnen dkonomische Interessen uber die Art und Weise, wie den Schwangeren Informatio-
nen vermittelt werden, die unreflektierte Inanspruchnahme der nichtinvasiven Verfahren be-
gunstigen. Die Schwangeren und ihre Partner werden so nicht angemessen auf einen magli-
chen Schwangerschaftskonflikt als Konsequenz eines aufféalligen Befundes vorbereitet. Die
dann entstehende Konfliktspirale kénnte nur durchbrochen werden, wenn vor der Diagnostik
eine unabhangige, problemarientierte und ergebnisoffene psychosoziale Beratung stattfinden
wirde. Dies fordert auch die Kammer fur 6ffentliche Verantwortung der EKD in ihrer Stel-
lungnahme, in der sie sich fir eine konditionierte Zulassung der nichtinvasiven Pranataldiag-
nostik als Kassenleistung ausspricht (EKD 2018).
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Die heutige Praxis spater Schwangerschaftsabbriche nach Pranataldiagnostik wird von vie-
len sehr kritisch gesehen. Dadurch ist die letzte Reform des Schwangerschaftskonfliktgeset-
zes motiviert, die nicht auf die Beratung vor Inanspruchnahme der Diagnostik sondern auf
die Beratung nach Erheben eines auffalligen Befundes abzielt. Mit der Gesetzesreform sollte
erreicht werden, dass die individuellen Entscheidungen Uber Fortsetzung oder Abbruch der
Schwangerschaft verantwortungsvoll getroffen werden. Es wurde eine Karenzzeit von drei
Tagen nach Befundvermittlung und eine &rztliche Beratungspflicht bei einer medizinischen
Indikation eingefiihrt. Die beratenden Arzt_innen sollen die Frauen auf die Beratungsmdog-
lichkeit in den Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen hinweisen und ihnen Kontakt zu
Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden vermitteln. Die Vorstellung der politischen
Entscheidungstrager_innen war, durch die neuen Regelungen Frauen zum Austragen von
Schwangerschaften mit behinderten Kindern zu ermutigen. Eine solche Funktionalisierung
der psychosozialen Beratung ist allerdings als héchst ambivalent anzusehen, weil in der psy-
chosozialen Beratung in einer solch existenziellen Konfliktsituation das Wohlergehen der
werdenden Eltern und die Frage, wie sie zu einer Entscheidung kommen kénnen, mit der sie
gut weiterleben kdnnen, im Mittelpunkt stehen missen.

Ein Ergebnis der vorliegenden Interviewstudie ist, dass die Kooperation zwischen den nie-
dergelassenen Gynékolog_innen und den Beratungsstellen mittlerweile in der Praxis besser
zu funktionieren scheint, als das bisher der Fall war (Woopen 2013). Dennoch spielt die psy-
chosoziale Beratung im Verhdltnis zur medizinischen Beratung nach wie vor eine unterge-
ordnete Rolle (Cremer 2014). Solange das so ist, wird der medizinische Blick, der vor allem
auf die krankheits- und behinderungsspezifischen Defizite gerichtet ist, vermutlich weiterhin
Entscheidungen fir einen Abbruch der Schwangerschaft eher begtnstigen. Insofern als in
der psychosozialen Beratung und durch den Austausch mit Betroffenen ein realistischeres
Bild Uber das alltdgliche Leben mit einem behinderten Kind vermittelt und damit die Basis fiir
eine verantwortungsvolle Entscheidung geschaffen werden, ist es grundsatzlich richtig, die
psychosoziale Beratung zu stéarken. Wenn aber das politische Ziel verfolgt wird, durch Bera-
tung spate Schwangerschaftsabbriiche zu verhindern, wird das den Anliegen der betroffenen
Frauen und ihrer Partner, die sich in einer existenziellen Lebenskrise befinden, nicht gerecht.
Die Betroffenen treffen ganz personliche und individuelle Entscheidungen fur ihr Leben. Die
gesellschaftliche Verantwortung fiir problematische Entwicklungen beziiglich der Praxis der
Prénataldiagnostik konnen sie dabei nicht tragen.

Die Verantwortung fur die Gestaltung der Praxis der Pranataldiagnostik ist Aufgabe der poli-
tischen Entscheidungstrager_innen einschlieRlich der verfassten Arzteschaft und der Kran-
kenkassen. Sie sollten vor allem die Angebotsstruktur der Prénataldia-gnostik einschlie3lich
der involvierten 6konomischen und gesundheitspolitischen Interessen kritisch Uberprifen
und diese dann so regeln, dass der soziale Druck auf schwangere Frauen und werdende
Eltern sowie diskriminierende Implikationen fir Menschen mit Behinderung minimiert wer-
den.
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