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Behinderungen auf der Spur:
Zur aktuellen Weiterentwicklung
der Pranataldiagnostik am Beispiel

des Down-Syndroms

Tina Mattenklodt
Technische Universitit Dortmund

Weniger als fiinf Prozent aller Kinder kommen
mit schwerwiegenden Krankheiten oder Be-
hinderungen zur Welt (Wassermann/Rohde
2009, 51; Statistisches Bundesamt 2009, 14) —
dennoch wird allerorten mit groflem Aufwand
vorgeburtlich danach gesucht: Eine reprasenta-
tive Befragung der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklirung zeigt, dass 85 % der be-
fragten Frauen in ihrer Schwangerschaft
mindestens eine prénataldiagnostische Maf3-
nahme durchfiithren liefen (BZgA 2006, 32).
Beriicksichtigt man, dass in der Studie die drei
Regelultraschalluntersuchungen nicht zur Pra-
nataldiagnostik (PND) zdhlen, aber von fast
allen Frauen in Anspruch genommen werden
(ebd., 31f), wird klar, dass PND heute flaichen-
deckend bei nahezu jeder Schwangeren zur
Anwendung kommt. In vielen Fillen eroffnet
Préanataldiagnostik keine direkten Therapie-
moglichkeiten (Wassermann/Rohde 2009, 90),
obwohl sie eigentlich genau darauf abzielen
sollte (Maio 2012, 224). Schwangerschaftsab-
bruchsquoten von iiber 90 Prozent bei Feten
mit Down-Syndrom (Lenhard 2004, 64ff u. 78)
zeigen deutlich, dass in diesen Fillen PND
auch nicht als Méglichkeit zur indirekten The-
rapie, sondern rein selektiv genutzt wird.

Seit Ende der 1990er Jahre werden zusitzlich
zur risikoorientierten Schwangerenvorsorge
nach den Mutterschaftsrichtlinien - die in je-
der Schwangerschaft z.B. die o.g. drei Ultra-

schallscreenings und umfangreiche weiterfiih-
rende Leistungen der gesetzlichen Kranken-
versicherungen vorsehen - Verfahren der
Pranataldiagnostik auch als ,individuelle Ge-
sundheitsleistungen’ (IGeL) angeboten. Hier-
bei handelt es sich um medizinische Wunsch-
leistungen, deren Kosten privat getragen
werden miissen (Wassermann/Rohde 2009, 39
und 49). Ob die Zusatzleistungen iiberhaupt
sinnvoll sind und wenn ja, welche davon, ist
stark umstritten und die Diskussion von diver-
gierenden Interessen gepragt.

Nachdem bisher zur diagnostischen Absiche-
rung eines auch nur vagen Behinderungsver-
dachts invasiv untersucht werden musste,
steht nun ein neuer nichtinvasiver Test zur
Verfiigung: Allein die Untersuchung einer
Blutprobe der Schwangeren ermdoglicht kiinf-
tig ab der zwolften Schwangerschaftswoche
die fast einhundertprozentig sichere Diagnose
des Down-Syndroms beim Ungeborenen.
Erstmals kann also das mit invasiven Verfah-
ren einhergehende Fehlgeburtsrisiko umgan-
gen werden, wobei der Anbieter den Bluttest
seit einiger Zeit lediglich als ergédnzendes Ver-
fahren nach dem Ersttrimestertest und vor
einer Fruchtwasseruntersuchung empfiehlt.
Schon jetzt wird auf die bevorstehende Aus-
weitung des Einsatzbereichs, z.B. auf andere
Chromosomenvariationen, verwiesen (Bif3-
wanger-Heim 2012, A697).
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Befiirworter des Tests betonen sein kommer-
zielles und medizinisches Potenzial (Papa-
georgiou u.a. 2011, 510) und empfehlen ihn
fiir einen Routineeinsatz in diagnostischen
Laboratorien und bei allen Schwangerschaf-
ten (ebd., 513). Kritische Stimmen warnen
vor der ,,Entscheidungsfalle fiir alle” (Samer-
ski 2011, 41), einem Automatismus der Exis-
tenzverhinderung von Kindern mit Down-
Syndrom (Biflwanger-Heim 2012, A697) oder
sehen durch den Test das Lebensrecht
von Menschen mit Down-Syndrom infrage
gestellt (Biindnis zum Welt-Down-Syndrom-
Tag 2012).

Fiir schwangere Frauen wird durch die Ver-
fiigbarkeit eines risikolosen, aber sicheren
Tests der Druck weiter steigen, selektive Pra-
nataldiagnostik in Anspruch zu nehmen. Wi-
dersetzen® sie sich und/oder bekommen ein
Kind mit Behinderung, kénnten vermehrte
Schuldzuweisungen und eine fortschreitende
gesellschaftliche Entsolidarisierung die Folge
sein, denn angeblich hatten sie ,die Wahl®
(Samerski 2011, 43). Ein weiteres Mal erfiihre
damit die Verantwortung fiir das vermeintlich
vermeidbare Leben mit einem behinderten
Kind eine (weibliche!) Individualisierung.

Parallel zu den diagnostischen Weiterentwick-
lungen der vergangenen fiinf Jahre ist ein Wie-
deraufflammen 6konomischer Argumentatio-
nen im Kontext von PND zu beobachten:
Schmidt u.a. (2008) pladieren z. B. fiir die Auf-
nahme einer bestimmten Variante des Erst-
trimestertests in die Mutterschaftsrichtlinien,
um Kosten im Gesundheitswesen zu sparen.
Ihre Argumentationsfithrung ist duflerst be-
denklich: Die angenommene Kostenreduktion
basiert auf einer Hochrechnung, nach der in
der BRD flachendeckend bei allen Schwange-
ren zunichst der Ersttrimestertest, dann bei
allen testpositiven Patientinnen eine Frucht-
wasseruntersuchung durchgefiihrt wird und
schliefllich alle entdeckten Feten mit Down-
Syndrom abgetrieben werden. Den Kosten fiir

dieses Gesamtpaket® werden die angenomme-
nen ,lebenslangen Mehrkosten fiir eine opti-
male medizinische und nichtmedizinische
Versorgung® (Schmidt u.a. 2008, 75) gegen-
tibergestellt, die theoretisch lebend geborene
»Irisomie-21-Fille* (ebd.) verursacht hitten,
wenn im Jahr 2004 keinerlei diesbeziigliches
Screening stattgefunden hitte. Abgesehen von
der grundsitzlichen Problematik, ein Men-
schenleben als reinen Kostenfaktor zu be-
trachten, werden die Kosten im vorliegenden
Fall auf der Basis fragwiirdiger Daten kalku-
liert und in Relation zum BRD-Bruttoinlands-
produkt eines einzigen Jahres gesetzt.!

Durch die dargelegten Entwicklungen findet
auch die Arbeit von Heil-, Sonder- und Reha-
bilitationspadagoginnen und -pédagogen vor
dem Hintergrund eines grofien Widerspruchs
statt: Einerseits ist die volkerrechtliche Ge-
meinschaft durch die UN-Konvention iiber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(UN-BRK) erstmals verbindlich iibereinge-
kommen, Behinderung als normalen Be-
standteil menschlichen Lebens und menschli-
cher Gesellschaft ausdriicklich zu bejahen
und dariiber hinaus als Quelle moglicher kul-
tureller Bereicherung wertzuschitzen (Biele-
feld 2009, 6f). Andererseits durchlaufen fast
alle potenziellen Mitglieder ebendieser inklu-
siv gedachten Gesellschaft eine vorgeburtliche
»Selektionspraxis“ (Dederich 2010, 148), in
der Behinderung als ,leidbedingte Minde-
rung individueller Lebensqualitit® sowie als
»psychosozialer und o6konomischer Belas-
tungsfaktor (ebd., 147) bewertet und Unge-
borenen mit Behinderung der gesellschaft-
liche Zugang mittels Verhinderung ihrer
Existenz verwehrt wird.

Wenn Prénataldiagnostik weiterhin unter
dem Aspekt des ,Wihlenkénnens® (Maio
2012, 233) verstanden wird, also selektive
Schwangerschaftsabbriiche mangels urséchli-
cher Behandlungsméglichkeiten therapeuti-
sche Strategie der Wahl bleiben (Dederich
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2010, 160), wird es durch den neuen Bluttest
zukiinftig noch leichter, Menschen aufgrund
ihrer Behinderungen aus der Gesellschaft aus-
zuschlieflen.

Anmerkung

" Der Vollstandigkeit halber sei angefiihrt: Die
Autorinnen und Autoren der Studie proble-
matisieren zwar kurz die ethischen Aspekte
ihrer Berechnungen, rechtfertigen sie aber
mit finanzieller Ressourcenknappheit (Schmidt
u.a. 2008, 74) und verweisen auf die individu-
elle Entscheidungsfreiheit der Schwangeren
und den Angebotscharakter der Diagnostik,
die keinesfalls zur Disposition gestellt wer-
den sollten (ebd., 71).
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