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1 Einleitung und methodologische
Vorbemerkungen

1.1 Zum Thema

Die ethischen Implikationen vorgeburtlicher Untersuchungen werden seit
jeher kontrovers diskutiert. Diese Diskussionen sind zwar in ihrer Offent-
lichkeitswirksamkeit teilweise starken Schwankungen unterworfen. Dass ein
spezielles Thema zu bestimmten Zeiten weniger diskutiert wird, ist aber in
der Regel nicht darauf zuriickzufiuhren, dass ein ethischer Konsens gefunden
worden wiare. Zumeist liegt der Grund dafir vornehmlich darin, dass das
Problem durch ein anderes Thema aus der 6ffentlichen Diskussion ver-
dringt wurde. Haufig fuhrt dann auch ein aktueller Anlass dazu, dass die al-
ten Diskussionen mit der gleichen Intensitit wieder aufbrechen. Fir
vorgeburtliche Untersuchungen lief3 sich dies nach dem BGH-Urteil zur
Praimplantationsdiagnostik 2010 (vgl. Kap. 2.2.3) oder jingst bei der Ein-
fihrung des PraecnaTest® (vgl. Kap. 2.1.1) beobachten.

Ein Argument, das in diesen Debatten regelmillig auftaucht, ist, dass vorge-
burtliche Untersuchungen eine Form der Selektion bedeuten und aufgrund
ithrer Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen moralisch problema-
tisch seien. In diesen Untersuchungen wird zum Teil gezielt nach Behinde-
rungen! gesucht und wenn eine Behinderung festgestellt wird, fithrt das
mangels therapeutischer Alternativen haufig zu einem Schwangerschaftsab-
bruch. Verschiedene Autoren? sehen hierin nun eine Diskriminierung von
Menschen mit Behinderungen.

Auf den ersten Blick schien mir dies durchaus plausibel. Bei naherer Betrach-
tung stellte sich bei mir jedoch eine zunehmende Unklarheit ein, worin genau
die Diskriminierung besteht und inwiefern diese durch vorgeburtliche Unter-
suchungen verursacht wird. Ein Blick in die medizinethische Literatur, in der
dieser Einwand vorgebracht wird, half nur bedingt, diese Unklarheit aufzu-

klaren. Vielmehr zeigte sich, dass der Vorwurf einer Diskriminierung von

Der Begriff ,,Behinderung® wird in dieser Arbeit, sofern nicht explizit anders angemerkt, in
einer weiten Bedeutung verwendet, die auch Krankheiten umfasst. Das soll insbesondere
der sprachlichen Vereinfachung dienen. Vgl. dazu auch Kap. 4.2.1.

Fir Gruppen und Personen, denen kein eindeutiges grammatikalisches Geschlecht zuge-
ordnet werden kann, wird in dieser Arbeit aus Grunden der sprachlichen Vereinfachung
durchgingig das generische Maskulinum verwendet.



Menschen mit Behinderungen durch vorgeburtliche Untersuchungen nicht
in einer einheitlichen Form auftritt, sondern in einer Reihe ganz unterschied-
licher Varianten. So behaupten einige Autoren, dass mit vorgeburtlichen Un-
tersuchungen implizit das Lebensrecht von Menschen mit Behinderungen
infrage gestellt werde, andere beftirchten infolge der Untersuchungen sozio-
okonomische Benachteiligungen von Menschen mit Behinderungen und de-
ren Angehorigen, wieder andere betonen vor allem eine subjektiv
empfundene Krinkung behinderter Menschen etc.

Je nachdem, welche Variante des Arguments vorgebracht wird, besitzt der
Einwand ganz unterschiedliches moralisches Gewicht und muss dazu auch
auf ganz unterschiedliche Vorannahmen Bezug nehmen. Um den Diskrimi-
nierungsvorwurf in seiner Bedeutung fiir eine moralische Beurteilung vorge-
burtlicher Untersuchungen genauer abschitzen zu kénnen, soll diese Arbeit
einen systematischen Uberblick iiber die verschiedenen Argumentationen
liefern, die in der zeitgendossischen Literatur vertreten werden. Dazu werden
die verschiedenen Finwiande zunichst vorgestellt und es wird analysiert, was
die Argumentationen jeweils behaupten sowie auf welche Vorannahmen sie
dazu zurtckgreifen mussen. In einem zweiten Schritte werden die Einwinde
dann auf ihre interne Plausibilitidt und ihr Verhaltnis zu anderen moralischen
Argumenten gepruft.

Dazu wird folgendermallen vorgegangen: Vor dem Einstieg in die medizin-
ethischen Diskussionen sollen nach dieser Einleitung einige Rahmenbedin-
gungen der Debatte kurz vorgestellt werden. Zu Beginn wird aufgezeigt,
welche medizinischen Mé6glichkeiten vorgeburtliche Untersuchungen bieten
(Kap. 2.1). Es wird der rechtliche Rahmen ihrer Anwendung in Deutschland
dargestellt (Kap. 2.2) und auf einige bedeutsame historische Hintergriinde
der deutschen Debatte verwiesen (Kap. 2.3). Die darauf folgenden Kapitel
wenden sich dann dem eigentlichen Thema dieser Arbeit zu und befassen
sich inhaltlich mit den medizinethischen Diskussionen zu vorgeburtlichen
Untersuchungen. Kapitel 3 behandelt medizinethische Fragen vorgeburtli-
cher Untersuchungen, die nicht Bezug nehmen auf eine eventuelle Selektivi-
tit vorgeburtlicher Untersuchungen. Zunichst wird ein erster Uberblick tiber
die argumentative Struktur der medizinethischen Debatte geboten und es
werden einige Priliminarien geklart. Der Grof3teil des Kapitels setzt sich
dann mit inhaltlichen Themen auseinander: Namentlich sind dies der morali-
sche Status menschlicher Embryonen (Kap. 3.2), die reproduktive Autono-



mie der Frauen (Kap. 3.3), die Interessen der Kinder, die nach vorgeburtli-
chen Untersuchungen geboren werden (Kap. 3.4) sowie mogliche Auswir-
kungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf die Eltern-Kind-Beziehung
(Kap. 3.5). In Kapitel 4 werden einige Voriiberlegungen iiber die Auswir-
kungen von vorgeburtlichen Auswirkungen auf Menschen mit Behinderun-
gen angestellt und insbesondere begriffliche Probleme erortert. Die
Probleme einer vorgeburtlichen Selektion hingen stark zusammen mit dem
gesellschaftlich vorherrschenden Bild von Menschen mit Behinderungen, das
deshalb eigens in Kapitel 5 behandelt wird. Es wird untersucht wie die gan-
gige Sprachpraxis aussieht (Kap 5.1), ob Behinderungen sich besser als indi-
viduelles oder als soziales Problem aufgefasst werden sollten (Kap. 5.2), ob
Behinderungen fiir die Betroffenen Leid bedeuten (Kap. 5.3), welcher Zu-
sammenhang zwischen Behinderung und Lebensqualitit besteht (Kap. 5.4.),
was Behinderungen wesentlich ausmacht (Kap. 5.5) und schliellich wie Be-
hinderungen bewertet werden sollten (Kap. 5.6). Kapitel 6 befasst sich mit
dem sogenannten ,,Expressionsargument®, welches behauptet, dass vorge-
burtliche Untersuchungen Menschen mit Behinderungen insgesamt diskri-
minierten, da sie eine Herabwiirdigung von behinderten Menschen
ausdrickten. In Kapitel 8 werden Argumente untersucht, die vorgeburtliche
Untersuchungen nicht per se, sondern aufgrund ihrer Folgen fiir Menschen
mit Behinderungen kritisieren. Als mégliche negative Folgen fiir behinderte
Menschen werden eine Verschlechterung ihrer sozio6konomischen Situation
(Kap. 7.2), sowie eine subjektiv empfundene Krankung durch vorgeburtliche
Untersuchungen (Kap. 7.3) diskutiert. Ebenfalls behandelt werden die Aus-
wirkungen auf die Eltern von Menschen mit Behinderungen (Kap. 7.4) und
auf die Gesellschaft als Ganze (7.5). Zum Schluss der Arbeit werden in Kapi-
tel 8 die Ergebnisse zusammengetragen und es wird eine Einschitzung der
Bedeutung des Diskriminierungsvorwurfs fur die moralische Bewertung vor-

geburtlicher Untersuchungen angeboten.

1.2 Zur Methodologie

Angesichts der Fragestellung dieser Arbeit konnen methodologische Fragen
der hier vorgestellten ethischen Argumentation sicher nicht in dem Ausmal3
behandelt werden, wie sich der philosophisch vorgebildete Leser dies an ei-

nigen Stellen wiinschen mag. Mittels einiger kurzer Vorbemerkungen soll



jedoch zumindest kurz vorgestellt werden, auf welche Art und Weise in der
Arbeit argumentiert wird.

Im weitesten Sinne lasst sich die Form der Argumentation in dieser Arbeit
als koharentistisch beschreiben. Argumente werden zunichst darauthin
Uberprift, ob sie fiir sich genommen plausibel sind. So lassen sich zumindest
schon einmal diejenigen Argumente zuriickweisen, die in sich widerspriich-
lich oder auf eine andere Weise fehlerhaft sind. Das wird aber nur auf die
wenigsten Argumente zutreffen. In den meisten Fillen sind die Argumente,
die sich insofern haben behaupten konnen, als sie regelmal3ig in medizinethi-
schen Diskussionen vorgebracht werden, fiir sich genommen hieb- und
stichfest. Das stellt jedoch dann ein Problem dar, wenn die verbleibenden
Argumente in unterschiedliche Richtungen weisen. Um tiber die Prifung auf
interne Plausibilitat hinaus zwischen besseren und schlechteren Argumenten
sowie zwischen gewichtigen und weniger gewichtigen Argumenten unter-
schieden zu koénnen, soll darum untersucht werden, inwieweit das jeweilige
Argument mit unseren sonstigen Uberzeugungen ,,zusammen passt*. Das ist
deshalb méglich, weil Argumente niemals voraussetzungslos sind und immer
erst in einem bestimmten Kontext tberhaupt Sinn ergeben?. Beispielsweise
mogen zwar faktisch fast alle Menschen dem Argument zustimmen, man
solle auf Gewalt seinen Mitmenschen gegentiber soweit irgend moglich ver-
zichten, weil man ithnen damit Schmerzen zufiigt. Um ein schlussiges Argu-
ment handelt es sich aber nur dann, wenn man der Meinung ist, dass es
zumindest prima facie schlecht ist, anderen Menschen Schmerzen zuzuftigen.
Die in medizinethischen Debatten vorgebrachten Argumente sind zumeist
ungleich komplexer, beruhen aber ebenso immer auf bestimmten Vorausset-
zungen, die ihrerseits mit bestimmten anderen Uberzeugungen in Konflikt
treten konnen. Dabei kann es sich um moralische (z.B. ,,du sollst anderen
Menschen keine Schmerzen zufiigen®), aber auch um nichtmoralische (z.B.
,,Gewalt erzeugt Schmerzen®) Uberzeugungen handeln. Ein Konflikt kann
aufgelost werden, indem man entweder das Argument oder die mit thm in
Konflikt stehenden Uberzeugungen verwirft bzw. modifiziert. Kohirentisti-
sche Ansatze in der Ethik versuchen das so zu tun, dass das entsprechende
Uberzeugungssystem den groBtmoglichen Grad an Kohirenz aufweist. Das

bedeutet, dass die Uberzeugungen erstens widerspruchsfrei sein sollten.

> Siep 2004, S. 111



Zweitens sollten sie sich idealerweise dartiber hinaus auch noch gegenseitig
stutzen.

Fir die Anwendung dieser Methode wird zumeist auf John Rawls® ,,reflexi-
ves Uberlegungsgleichgewicht Bezug genommen?. Dieses Gleichgewicht
liegt nach Rawls dann vor, wenn eine Ubereinstimmung von allgemeinen
Grundsatzen und wohltberlegten Urteilen vorliegt®. Speziell auf Fragen der
Medizinethik bezogen haben — wiederum unter Ruckgriff auf Rawls — Tom
L. Beauchamp und James F. Childress einen kohirentistischen Ansatz vorge-
legt, der sehr breit rezipiert wurde®.

Nun gibt es keine neutrale Methode um festzustellen, welches von verschie-
denen Uberzeugungssystemen den héchsten Grad an Kohirenz besitzt’.
Zwei unterschiedliche Menschen mogen deshalb im Rahmen einer kohiren-
tistischen Abwiagung zu ganz unterschiedlichen Ergebnissen, selbst wenn sie
insgesamt sehr dhnliche Uberzeugungen besitzen. Noch schwieriger wird es,
wenn Menschen sehr unterschiedlichen Uberzeugungssystemen anhingen.
Dieses Problem kann und soll in dieser Arbeit nicht gel6st werden. Entspre-
chend konnen die Abwigungen und Vorschlige, die in dieser Arbeit formu-
liert werden, nicht mit einem Absolutheitsanspruch auftreten und sollten
stets cum grano salis verstanden werden: Wann immer auf ,,unsere Uberzeu-
gungen® Bezug genommen wird, so sind das stets nur die Uberzeugungen,
die der Autor dieser Arbeit dafur hilt. Das bedeutet aber nicht, dass es sich
um rein subjektive Einschatzungen handelt. Soweit méglich findet ein Riick-
bezug auf weitere Literatur und damit eine Einbindung in einen breiteren
Kontext statt. Dadurch lisst sich nattrlich keine endgtltige Losung der in
dieser Arbeit angesprochen Probleme erzielen, die ist aber wahrscheinlich
auch nicht zu erreichen. Sichetlich stellt es aber auch schon einen Gewinn
dar, die entsprechenden Probleme aus einer umfassenden und einheitlichen

Perspektive zu betrachten.

¢ Rawls 1979, S. 38 f.; 68 ff. Rawls selbst dagegen bezieht sich bei der Entwicklung des Uber-
legungsgewichts auf Nelson Goodman.

> Rawls 1979, S. 38

®  Beauchamp, Childress 2009

7 Diwell 2008, S. 92






2 Rahmenbedingungen der Debatte

Eine medizinethische Debatte lasst sich nur dann nachvollziechen, wenn auch
die Rahmenbedingungen der Debatte berticksichtigt werden. Fur das The-
menfeld medizinethische Probleme vorgeburtlicher Untersuchungen in
Deutschland sind dazu wenigstens drei Bereiche von besonderem Interesse:
Erstens die medizinischen Moglichkeiten dieser Untersuchungen, zweitens
der rechtliche Rahmen in dem sie stattfinden und drittens der im Falle
Deutschlands besondere historische Kontext. Diese drei Themenbereiche

werden deshalb im Folgenden kurz vorgestellt.

2.1 Medizinische Moglichkeiten vorgeburtlicher
Untersuchungen

Vor der Auseinandersetzung mit den ethischen Fragen vorgeburtlicher Un-
tersuchungen ist es sinnvoll, zumindest einen kurzen Uberblick dariiber zu
geben, was vorgeburtliche Untersuchungen sind. Dazu werden im Folgenden
die gingigsten Verfahren kurz vorgestellt. Dabei wird zum einen erlautert,
was bei diesen Untersuchungen gemacht wird und zum anderen, wozu sie
sich anwenden lassen.

Unter vorgeburtlichen Untersuchungen verstehe ich im Rahmen dieser Ar-
beit simtliche Untersuchungen, die dazu dienen, Auskunft zu geben tber
gesundheitliche Auffilligkeiten eines Embryos® bzw. des Kindes, das sich aus
diesem entwickelt. Dabei handelt es sich vor allem um Prinataldiagnostik
und Priimplantationsdiagnostik?. Prinataldiagnostische Malnahmen sind
Untersuchungen an Embryonen wihrend der Schwangerschaft. Priimplanta-

tionsdiagnostik bezeichnet Untersuchungen an durch kinstliche Befruchtung

In der Medizin ist es Giblich, zwischen Embryonen und Féten zu unterscheiden. Von einem
Embryo wird in den ersten acht Wochen der Entwicklung gesprochen, danach wird tbli-
cherweise der Begriff Fotus verwendet. Gelegentlich wird der Embryo in den ersten zwei
Wochen der Entwicklung auch als Pri-Embryo bezeichnet. Da die Begriffe selber fiir me-
dizinethische Fragestellungen nichts beitragen, werde ich der sprachlichen Einfachheit hal-
ber als Uberbegriff fiir alle Phasen der vorgeburtlichen Entwicklung den Begriff ,,Embryo*
verwenden.

Eine weitere Méglichkeit, um gesundheitliche Auffilligkeiten eines Kindes noch vor seiner
Geburt zu identifizieren, besteht in der Polkorperdiagnostik, bei der vor Abschluss der Be-
fruchtung Untersuchungen an der Fizelle durchgefihrt werden. Da die Polkorperdiagnos-
tik in der praktischen Anwendung und auch in den medizinethischen Diskussionen derzeit
nur eine Randerscheinung darstellt, wird sie in dieser Arbeit nicht behandelt.



erzeugten Embryonen vor einer eventuellen Implantation in die Gebarmut-
ter. Im Folgenden sollen die medizinischen Moglichkeiten dieser beiden
Techniken kurz vorgestellt werden — mit Blick auf die Fragestellung dieser
Arbeit muss das jedoch ohne Anspruch auf Vollstindigkeit geschehen.

2.1.1 Prinataldiagnostik

Pranataldiagnostik (PND) bezeichnet vorgeburtliche Untersuchungen des
Embryos wahrend der Schwangerschaft, um bestimmte Erkrankungen und
Fehlbildungen festzustellen. Im tiblichen Sprachgebrauch werden Untersu-
chungen der sogenannten Schwangerschaftsvorsorge, wie zum Beispiel die
im Mutterpass vorgesehen drei Ultraschalluntersuchungen (9.-12. Schwan-
gerschaftswoche [SSW10], 19-22. SSW, 29-32. SSW) nicht unter den Begriff
der PND getasst, obwohl auch diese Hinweise auf bestimmte Auffalligkeiten
des Embryos geben kénnen. Auch in dieser Arbeit sind mit dem Begriff
Pranataldiagnostik immer solche Mal3nahmen gemeint, die speziell nach ge-
sundheitlichen Auffilligkeiten des Embryos suchen.

Die iberwiegende Mehrheit der PND-Untersuchungen liefert unauffallige
Befunde. Allerdings ist zu beachten, dass mittels PND nicht alle Erkrankun-
gen und Fehlbildungen festgestellt werden konnen und je nach Untersu-
chung sowohl falsch-positive (Test liefert einen auffilligen Befund, obwohl
beim Embryo keine Auffilligkeiten vorliegen), als auch falsch-negative (beim
Embryo liegen Auffilligkeiten vor, werden aber durch den Test nicht ent-
deckt) Befunde moglich sind, die die Schwangere unnotig beunruhigen, bzw.
sie falschlicherweise in Sicherheit wiegen kénnen. Im Folgenden werden die
wichtigsten Techniken der PND kurz vorgestellt.

Nicht-invasive Methoden

Unterschieden wird tblicherweise zwischen nicht-invasiver und invasiver
PND. Unter nicht-invasiver PND werden spezielle Ultraschalluntersuchun-
gen und serologische Untersuchungen des maternalen Bluts verstanden. In
der 12.-14. SSW kann mit einem hoch auflosenden Ultraschallgerit eine Na-
ckentransparenzmessung (auch Nackenfaltenmessung, NT-Messung) durch-

gefiihrt werden. Bei menschlichen Embryonen bildet sich zu diesem

""" Wenn nicht anders erwihnt, werden die Schwangerschaftswochen vom Tag der letzten

Menstruation (post menstruationem, p.m.) an angegeben.
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Zeitpunkt der Schwangerschaft ein Nackenédem. Ubersteigt dies eine be-
stimmte Grof3e, so geht man von einer erhohten Wahrscheinlichkeit fur eine
Chromosomenstorung aus. Haufig wird die NT-Messung mit einer serologi-
schen Untersuchung des miitterlichen Bluts kombiniert, bei der zwei bio-
chemische Werte (PAPP-A und freies beta-HCG) gemessen werden. Aus der
Kombination von Nackentransparenz, maternalem Serum, Gestationsalter
und Alter der Schwangeren lasst sich dann ein statistischer Risikowert fur
das Vorliegen einer Chromosomenstérung errechnen (Ersttrimester-
Screening). Allerdings werden nicht alle Chromosomenstorungen entdeckt
und es gibt viele falsch-positive Ergebnisse, so dass ein auffilliges Ersttri-
mester-Screening selber noch keine sichere Diagnose leisten kann.

In der 15.-18. SSW kann der sogenannte ,, Triple-Test* durchgefithrt werden.
Dazu wird die Konzentration von drei Stoffen im miitterlichen Blut gemes-
sen (AFP, freies beta-HCG, freies Ostriol). Bestimmte Kombinationen von
Werten konnen unter Berticksichtigung des Alters der Schwangeren auf eine
Chromosomenstorung oder auf Neuralrohrdefekte des Embryos hinweisen.
Der Triple-Test ist umstritten, da er sehr storanfallig ist und haufig falsch-
positive oder falsch-negative Ergebnisse liefert'!. Sowohl das Ersttrimester-
Screening, als auch der Triple-Test werden in Deutschland nicht von den
gesetzlichen Krankenkassen tibernommen, sondern mussen als individuelle
Gesundheitsleistungen (IGeL) von den Schwangeren selber bezahlt werden.
Im zweiten Drittel der Schwangerschaft konnen durch einen speziellen
Fehlbildungsultraschall sonographische Marker fiir bestimmte Erkrankungen
und Fehlbildungen festgestellt werden. Auch hierdurch werden nicht alle
Fehlentwicklungen des Embryos festgestellt, weil diese nicht immer mit ana-
tomischen Auffalligkeiten einhergehen und entsprechend sonographisch
dann auch nicht feststellbar sind. Da dieser Feinultraschall, wie auch die NT-
Messung, hohe Anforderungen an Ultraschallgerit und Kompetenz des Un-
tersuchenden stellt, sollte er nur von erfahrenen Prinataldiagnostikern mit
entsprechender Ausristung durchgefithrt werden!2.

Fir alle bisher genannten Untersuchungen gilt, dass sie kein erhohtes Risiko
tir einen Abort oder eine Schidigung des Embryos mit sich bringen. Aller-

Buhling, Friedmann 2004 nennen fir Frauen unter 35 eine Detektionsrate von 70% bei 5%
falsch-positiven Ergebnissen, fir Frauen tiber 35 eine Detektionsrate von 90% bei etwa
30% falsch-positiven Ergebnissen.

2 Becker 2002, S. 410
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dings sind auffallige Befunde dieser Untersuchungen immer nur ,,Softmar-
ker* fur Chromosomenstorungen. Sie liefern keine sicheren Ergebnisse,
sondern nur einen Hinweis auf ein durchschnittlich erhéhtes statistisches
Risiko fur bestimmte gesundheitliche Auffilligkeiten des Embryos.

Vor einigen Jahren wurde festgestellt, dass sich im mutterlichen Blut embry-
onale Zellen finden lassen'. Das eroftnet die Méglichkeit, diese Zellen gene-
tisch zu untersuchen, um chromosomale Auffilligkeiten, bestimmte
monogenetische Erkrankungen, den Rhesusfaktor des embryonalen Blutes!#
oder auch das Geschlecht des Embryos festzustellen. Die Moglichkeit, diese
Erkenntnisse fur die PND zu nutzen, wurde in den letzten Jahren insbeson-
dere aufgrund von zwei Vorteilen mit groBem Aufwand erforscht. Zum ei-
nen ist die Diagnostik schon zu einem sehr frihen Zeitpunkt der
Schwangerschaft méglich, zum anderen liefert sie, obwohl sie fir den Emb-
ryo nicht-invasiv ist, vergleichsweise sichere Ergebnisse!®. Eine breite An-
wendung dieser Techniken gibt es derzeit noch nicht, erste Tests werden
allerdings mittlerweile in der klinischen Praxis angeboten. In Deutschland ist
mit dem PraenaTest® seit 2012 der erste Test auf dem Markt, mit dem an-
hand des Bluts der Schwangeren untersucht wird, ob beim Embryo eine der
Trisomien 13, 18, 21 oder eine Fehlverteilung der Geschlechtschromosomen
vorliegt. Langfristig ist zu erwarten, dass weitere Tests fiir andere Behinde-

rungen hinzukommen werden.

Invasive Methoden

Neben der nicht-invasiven Pranataldiagnostik gibt es auch invasive Untersu-
chungen, die den Vorteil haben, dass sie insbesondere fiir chromosomale
Auffilligkeiten vergleichsweise sichere Ergebnisse liefern. Die in der Regel
ab der abgeschlossenen 11. SSW durchgefthrte, fritheste Moglichkeit einer
invasiven Diagnostik ist die Chorionzottenbiopsie (CVS ,,chorionic villus
sampling®). Dazu wird unter Ultraschalliiberwachung transabdominal oder

transzervikal Gewebe aus dem Mutterkuchen entnommen. In der Kurzzeit-

P Loetal 1997

Bei einer rhesus-negativen Mutter mit einem rhesus-positivem Embryo kann es zu einer
Rhesus-Inkompatibilitit kommen, wenn embryonales Blut in den mitterlichen Blutkreis-
lauf kommt. Ist dies bekannt, so kann man den sonst moglichen Komplikationen durch
Vorsorgemallnahmen mittlerweile gut entgegenwirken.

Benn, Cuckle, Pergament 2012; Chiu et al 2011; Papageorgiou et al. 2011; Scheffer et al.
2010; Verweij et al, 2012; Wright 2009
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kultur ist schon nach etwa einem Tag ein erstes Ergebnis vorhanden. Prob-
lematisch ist, dass es in etwa 0,5-2%!¢ der Fille durch die CVS zu einem
Spontanabort kommt. Aullerdem sind Mosaikbefunde maoglich, das heil3t,
dass nur einige Zellen des Embryos auffallig sind. Eventuell besitzt auch nur
der Mutterkuchen auffillige Zellen, nicht aber der Embryo, was bedeutet,
dass das Kind aufgrund dieser Auffilligkeit nach seiner Geburt keine Beein-
trachtigungen hitte.

Die neben der Untersuchung mit Ultraschall wohl bekannteste prinataldiag-
nostische Ma3nahme ist die Amniozentese (AC, auch Fruchtwasseruntersu-
chung genannt). Dazu werden ab etwa der 15. SSW!7 unter
Ultraschalliberwachung mit einer Hohlnadel transabdominal etwa 10-15
Milliliter Fruchtwasser entnommen. Ein Schnelltestergebnis, dessen Kosten
aber in der Regel nicht von der gesetzlichen Krankenversicherung tiber-
nommen wird, liegt bereits nach etwa einem Tag vor. Ein umfassendes end-
gultiges Ergebnis gibt es aber erst nach der Langzeitkultur der enthommen
Zellen etwa 10-14 Tage nach der Entnahme. Auch bei der AC gibt es ein
Abortrisiko, das jedoch mit 0,4-1% etwas geringer liegt als bei der CVS.
Frihestens ab der 18. SSW moglich ist die Chordozentese (haufig auch Na-
belschnurpunktion genannt). Dazu wird, ebenfalls unter Uberwachung durch
Ultraschall, embryonales Blut aus der Nabelschnurarterie entnommen. Auch
hierdurch konnen chromosomale Auffilligkeiten festgestellt und zusatzlich
das embryonale Blut bei bestimmten Krankheiten genauer untersucht wer-
den. Aufgrund einer im Vergleich zu AC leicht héheren Abortrate von etwa
1% wird die Chordozentese nur unter besonderen Umstinden durchge-
fuhrt!s,

Umgang mit auffilligen Befunden
Die meisten vorgeburtlich feststellbaren Auffilligkeiten lassen sich therapeu-
tisch nicht beheben. Wird pranataldiagnostisch ein auffilliger Befund erho-

' Die diesbeztglichen Angaben in der Literatur schwanken stark. Teilweise werden auch

noch deutlich héhere Zahlen angegeben. In diesen Studien wird jedoch hiufig auller Acht
gelassen, dass ein Spontanabort, gerade in diesem frithen Zeitraum der Schwangerschaft,
durch viele andere Ursachen bedingt sein kann und nicht in allen Fillen durch die CVS
verursacht ist.

Eine Zeit lang wurden auch bereits ab etwa der 12. SSW sogenannte ,,Frihamniozentesen®
durchgefiihrt. Aufgrund hoherer Abortraten und einem erhdhten Verletzungsrisiko fir den
Embryo wird dieses Verfahren mittlerweile kaum noch angewandt.

'S Baltzer et al 2004, S. 24
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ben, so hat die Schwangere hiufig nur die Moglichkeit, sich fir oder gegen
eine Fortfihrung der Schwangerschaft zu entscheiden. Abhangig vom jewei-
ligen Befund bricht in der Regel ein groB3er Teil der Schwangeren bei vorge-
burtlich festgestellten Auffalligkeiten die Schwangerschaft ab'”. Nicht alle
Schwangeren entscheiden sich jedoch fiir einen Abbruch, einige Frauen nut-
zen die Informationen der PND auch, um sich auf die Geburt eines Kindes

mit einer bestimmten Behinderung vorzubereiten?.

2.1.2 Praimplantationsdiagnostik

Praimplantationsdiagnostik (PID)?! bezeichnet genetische Untersuchungen
um bestimmte Auffalligkeiten noch vor der Implantation der Embryonen in
die Gebiarmutter festzustellen. Dazu werden die Embryonen mittels kiinstli-
cher Befruchtung erzeugt. Das kann entweder durch In-vitro-Fertilisation
(IVF) oder Intrazytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI) geschehen. Beide
Verfahren beinhalten fir die Frauen zum einen die Gefahr unerwtinschter
somatischer Risiken und Nebenwirkungen, insbesondere aufgrund der vor
der Eizellentnahme notwendigen Hormonbehandlung (v.a. ovarielles Uber-
stimalutionssyndrom) sowie aufgrund von moéglichen Problemen bei der Ei-
zellentnahme. Zum anderen gehen kunstliche Befruchtungen hiufig auch
mit erheblichen psychischen Belastungen fir die Frauen einher. Konnten
nach IVF oder ICSI erfolgreich Embryonen erzeugt werden, so werden diese
in einem Kulturmedium eine gewisse Zeit weiterkultiviert.

Dem Embryo werden dann entweder am 3.-4. Tag nach der Befruchtung ein
oder zwel Zellen entnommen (Blastomerenbiopsie). In Deutschland ist die-
ses Verfahren jedoch aufgrund des Embryonenschutzgesetzes (ESchG) nicht
erlaubt (vgl. Kap 2.2.3). Eine weitere Mo6glichkeit Zellmaterial zu gewinnen
besteht darin, dem Embryo erst am 5.-6. nach der Befruchtung mehrere Zel-
len zu entnehmen (Blastozystenbiopsie). Beide Verfahren haben unterschied-
liche Vor- und Nachteile. Fir keines der Verfahren gibt es bisher Hinweise
darauf, dass die nach PID geborenen Kinder durch die Zellentnahme in ih-
rer Entwicklung geschiadigt werden??. Allerdings zeichnet sich aufgrund einer

" Nippert, Neitzel 2007, S. 766 f.

* Becker 2002, S. 410; Nippert, Horst 1994

*' International ist die Abkurzung PGD (j,preimplantation genetic diagnosis®) tblich, da im
deutschsprachigen Raum vorwiegend die Abkiirzung PID benutzt wird, wird sie auch in
dieser Arbeit verwendet.

*  Liebaers et al 2010; Nekkebroeck et al 2008
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zunehmenden Anzahl von Studien mittlerweile ab, dass die Blastozystenbi-
opsie etwas bessere Ergebnisse in Bezug auf Schwangerschaftsraten und Le-
bendgeburten liefert’>. Das entnommene Zellmaterial der kiinstlich
erzeugten Embryonen wird dann auf genetische Auffalligkeiten hin unter-
sucht.

Die Embryonen bei denen durch die PID bestimmte Auffalligkeiten festge-
stellt wurden, werden verworfen. Von den Embryonen, bei denen keine Auf-
talligkeiten festgestellt wurden, werden bis zu drei implantiert. Das fiihrt
jedoch nicht in jedem Fall zu einer erfolgreichen Schwangerschaft: Nur in
etwa einem Viertel der Fille, in denen Embryonen ibertragen werden,
kommt es tatsachlich zur Geburt eines gesunden Kindes?*. Diese geringe Ra-
te an Lebendgeburten ist jedoch nicht primar auf die PID zuriickzufithren,
sondern entspricht in etwa der nach kunstlichen Befruchtungen insgesamt.
Die PID kann tberdies die Prinataldiagnostik nicht ersetzen. Erstens sind
auch bei der PID Fehldiagnosen moglich, weshalb hiufig zur Absicherung
der PID spiter prinataldiagnostische Mal3nahmen durchgefithrt werden?.
Zweitens entstehen einige Behinderungen erst wihrend der Schwangerschaft
und sind entsprechend zum Zeitpunkt der PID noch nicht feststellbar. Drit-
tens ldsst sich zumindest mit einigen prinataldiagnostischen MaB3nahmen
zunichst unspezifischer nach Auffalligkeiten suchen, als dies durch PID
moglich ist.

Aufgrund der niedrigen Schwangerschaftsraten und den hidufig mit der
kiinstlichen Befruchtung einhergehenden Belastungen ist PID nur fir be-
stimmte Anwendungen tberhaupt sinnvoll: Wenn bei den prospektiven El-
tern ein deutlich erhohtes Risiko fir eine monogene Erkrankung oder
chromosomale Aberrationen bekannt ist, kdnnten diese eine PID wiinschen,
um mit relativ hoher Sicherheit auszuschlieBen, dass bei ihrem Kind diese
Behinderung vorliegt. Das ist insbesondere fiir Paare interessant, die die
Schwangerschaft sonst aufgrund dieser Behinderung abbrechen wiirden. Ei-
ne weitere Anwendungsmoglichkeit besteht in der Nutzung der PID als
Screening nach den hiufigsten vorgeburtlich feststellbaren gesundheitlichen
Auffilligkeiten, wenn aufgrund bisher unerfillten Kinderwunschs sowieso

eine kunstliche Befruchtung durchgefithrt wiirde. In einigen Landern wird

®  Blake et al. 2010
# Basille et al 2009
» Wilton et al 2009
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die PID auch — mit oder ohne Krankheitsbezug — zur Auswahl des Ge-
schlechts des Kindes angewandt. Schlief3lich sind aus Grof3britannien und
den USA vereinzelte Fille bekannt, in denen die PID durchgefihrt wurde,
um ein Kind zu erzeugen, das als immunkompatibler Spender mit Stammzel-
len aus seinem Nabelschnurblut einem erkrankten Geschwisterkind helfen
kann (sogenannte ,,saviour siblings oder ,,Retter-Geschwister). Zur Erzeu-
gung von sogenannten ,,Designerbabys®, wie von Kritikern der PID in der
Literatur hdufig beschworen, eignet sich die PID nicht, weil — abgesehen
vom hohen Aufwand und den niedrigen Erfolgsraten — die meisten diesbe-
zuglich diskutierten erwtinschten Figenschaften (Intelligenz, bestimmte Cha-
raktereigenschaften, Sportlichkeit, AuBerlichkeiten wie Haar- oder
Augenfarbe etc.) sich zumindest bisher nicht im Rahmen der PID feststellen

lassen.

2.2 Rechtliche Regelungen zu vorgeburtlichen
Untersuchungen in Deutschland

Die ethische Debatte zu vorgeburtlichen Untersuchungen in Deutschland
lasst sich losgelost von der entsprechenden Gesetzgebung kaum nachvoll-
ziehen, da diese den Rahmen vieler medizinethischer Kontroversen darstellt.
Die Behandlung juristischer Fragestellungen kann eine ethische Auseinan-
dersetzung zwar nicht ersetzen, bietet jedoch stellenweise einen Indikator fur
moralisch strittige Fragen. Im folgenden Abschnitt soll deshalb der rechtli-
che Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen in Deutschland kurz darge-
stellt werden. Dazu werden zunichst einige allgemeine Regelungen
vorgestellt, die sich vor allem auf prianataldiagnostische Mal3nahmen bezie-
hen. Danach wird ein kurzer Uberblick iiber die deutsche Rechtsprechung
zum Schwangerschaftsabbruch gegeben, zu dem sich viele Schwangere nach
einem auffilligen prinataldiagnostischen Befund entscheiden. Abgeschlossen
wird das Unterkapitel mit einer kurzen Zusammenfassung der Entwicklung

der juristischen Bestimmungen zur Priaimplantationsdiagnostik.

2.2.1 Allgemeine Regelungen
Fir vorgeburtliche Untersuchungen gilt zuallererst, wie fur jede medizinische
Untersuchung, dass sie mit Blick auf das Allgemeine Personlichkeitsrecht nur

im Einvernehmen mit der zu untersuchenden Person durchgefithrt werden
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durfen?. Die Zustimmung der Schwangeren ist also notwendige Bedingung
tir die Durchfthrung jeder vorgeburtlichen diagnostischen Maf3nahme, an-
dernfalls handelt es sich um eine strafbare Korperverletzung. Entsprechend
kann die Schwangere jederzeit und ohne Angabe von Griinden jedwede Un-
tersuchung ablehnen. Selbst wenn ein Interesse des Embryos an solchen Un-
tersuchungen unterstellt wirde — das dieser trivialerweise nicht selber
durchsetzen kann — wire dies im deutschen Recht kaum gegen seine Eltern
durchzusetzen. Im Rahmen der Personensorge ist es das Recht der Eltern,
allein Gber simtliche Gesundheitsfragen des Embryos zu entscheiden. Sie
allein bestimmen, welche Untersuchungen etc. am ehesten seinem Wohl ent-
sprechen?’.

Fir vorgeburtliche Untersuchungen besteht zwischen der Schwangeren und
dem Arzt ein Behandlungsvertrag. Dieser verpflichtet den Arzt, die Schwan-
gere Uber Art, Umfang, Méglichkeiten und Risiken der verschiedenen Mal3-
nahmen zu informieren und aufzukliren®®. Werden Untersuchungen
durchgefihrt, so ist der Arzt verpflichtet diese /ege artis durchzufihren, das
heit nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Wissen-
schaft. Liegt eine Risikoschwangerschaft* vor, so werden die Kosten fur die
(weiteren) pranataldiagnostischen MaBnahmen von den gesetzlichen Kran-
kenkassen tibernommen. Bei bestimmten auffilligen Befunden ist der Arzt
dartiber hinaus verpflichtet, auf die Moglichkeit eines medizinisch indizierten
Schwangerschaftsabbruchs hinzuweisen, wobei er aus Gewissensgrinden
ablehnen kann, diesen selbst durchzufihren.

Seit 2009 sind genetische vorgeburtliche Untersuchungen im Gendiagnostik-
gesetz (GenDG) geregelt. Dies sieht unter anderem vor, dass vorgeburtliche

genetische Untersuchungen nur zu medizinischen Zwecken durchgefihrt

* Ausnahmen kénnen vorliegen bei akuter Fremdgefihrdung (2.B. bei bestimmten Infekti-

onskrankheiten; vgl. Infektionsschutzgesetz) oder bei Nicht-Einwilligungsfihigkeit der zu
untersuchenden Person. Fir die prinatale Diagnostik sind diese Ausnahmen jedoch fir
gewohnlich nicht einschligig.
7 §§ 1626 ff BGB
*  Es besteht jedoch kein Anspruchsrecht der Schwangeren auf alle nur denkbaren vorgeburt-
lichen Untersuchungen. Wiinscht die Schwangere bestimmte Untersuchungen, aber der
behandelnde Arzt halt sie fir nicht indiziert, so ist er nicht verpflichtet, diese durchzufith-
ren.
Von einer Risikoschwangerschaft spricht man, wenn einer der folgenden Faktoren erfillt
ist: Alter der Schwangeren > 35, auffillige Familienanamnese, Fehlgeburten oder besonde-
re Auffilligkeiten bei vorherigen Schwangerschaften, Auffilligkeiten in vorherigen Unter-
suchungen etc.

29
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werden durfen (§ 15 Abs. 1). Es verbietet weiterhin die Untersuchung auf
Erkrankungen, die voraussichtlich erst nach dem vollendeten 18. Lebensjahr
der Betroffenen ausbrechen (§ 15 Abs. 2) und legt einen Rechtsanspruch der
Schwangeren auf eine genetische Beratung vor und nach vorgeburtlichen
genetischen Untersuchungen fest (§ 15 Abs. 3).

2.2.2 Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch

Auffillige pranataldiagnostische Befunde fiihren haufig dazu, dass die
Schwangere die Schwangerschaft abbricht. Schwangerschaftsabbriiche sind
rechtlich insofern problematisch, als auch dem ungeborenen ILeben in
Deutschland Menschenwiirde und ein Recht auf Leben zukommt. Zwar
werden Embryonen im deutschen Grundgesetz nicht ausdriicklich er-
wahnt®] in einer Entscheidung des Bundesverfassungsgerichts heil3t es je-
doch:

wDas Grundgesetz verpflichtet den Staat, menschliches Leben, auch das ungeborene, zu
schiitzen. Diese Schutzpflicht hat ibren Grund in Art. 1 Abs. 1 GGy ihr Gegenstand
und — von ibm her — thr MafS werden durch Art. 2 Abs. 2 GG ndber bestimmt. Men-
schenwiirde kommt schon dem ungeborenen menschlichen Leben zu. ... 9.
Entsprechend wird in § 218 StGB der Schwangerschaftsabbruch unter Strafe
gestellt. In § 218 a StGB werden jedoch einige Ausnahmen beschrieben.
Wenn die Schwangere den Schwangerschaftsabbruch wiinscht, sie sich min-
destens drei Tage vor dem Abbruch einer Schwangerenkonfliktberatung un-
terzogen hat, der Abbruch von einem Arzt durchgefiihrt wird und seit der
Empfangnis nicht mehr als 12 Wochen vergangen sind, so ist der Schwan-
gerschaftsabbruch zwar rechtswidrig, aber straffrei. Fiir das Jahr 2013 wur-
den vom Statistischen Bundesamt 102.802 solcher Schwangerschaftsabbriiche
nach Beratungsregelung registriert.

Nach § 218a Abs. 2 nicht rechtswidrig ist ein im Einvernehmen mit der
Schwangeren durchgefithrter Schwangerschaftsabbruch:

wwenn der Abbruch der Schwangerschaft unter Beriicksichtigung der gegemwirtigen und
zukiinftigen Lebensverhdltnisse der Schwangeren nach drgtlicher Erkenntnis angeeigt ist,
um eine Gefabr fiir das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrichtigung des

" vgl. Merkel 2002, S. 26
' BVerfGE 88, 1993
2 Statistisches Bundesamt 2014a, S. 11
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kdrperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren abzmwenden, und die
Gefabr nicht auf eine andere fiir sie Zumntbare Weise abgewendet werden kann.

Fir diesen Schwangerschaftsabbruch nach sogenannter medizinischer Indi-
kation®? gibt es keine zeitliche Begrenzung, er kann zu jedem Zeitpunkt der
Schwangerschaft durchgefihrt werden. Beim Statistischen Bundesamt wur-
den fiir das Jahr 2013 3703 Schwangerschaftsabbriiche nach medizinischer
Indikation gemeldet.

Bis 1995 gab es in Westdeutschland auflerdem noch eine embryopathische
oder eugenische Indikation, die einen Schwangerschaftsabbruch bis zur 22.
SSW post conceptionem ermoglichte. Im Rahmen der Anderung der Gesetzge-
bung, die zwecks Angleichung der Regelungen von West- und Ost-
Deutschland nach der Deutschen Wiedervereinigung notig geworden war,
wurde diese Indikation 1995 gestrichen, um deutlich zu machen, ,,dass eine
Behinderung niemals u einer Minderung des Lebensschutzes fiibren kann3*. Aller-
dings findet sich in der juristischen Literatur die Meinung, dass ,,der Geserzge-
ber nur anf die Ausformulierung der embryopathischen Indikation, nicht jedoch auf diese
Indikation als Rechtfertigungsgrund verzichten* wolle®. Das scheint sich auch in
der Praxis widerzuspiegeln, wo bei Vorliegen bestimmter Auffilligkeiten des
Embryos regelmalBig auf die Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs
hingewiesen wird, der dann in sehr vielen Fillen von den Schwangeren auch
in Anspruch genommen wird. Begriindet wird der Abbruch dann als medizi-
nisch indiziert aufgrund befurchteter ,,Beeintrichtigungen des seelischen Gesund-
heitszustands der S chwangeren®*o.

Praktisch hat die Streichung der embryopathischen Indikation deshalb wohl
cher zu einer Erweiterung der Méglichkeit gefihrt, eine Schwangerschaft bei
Vorliegen einer Behinderung des Embryos abzubrechen, weil ein solcher
Abbruch durch die Subsumierung unter die medizinische Indikation zeitlich
nicht begrenzt ist. Im Jahr 2009 hat der Deutsche Bundestag unter anderem
aufgrund dieser gingigen Praxis eine Anderung des Schwangerschaftskon-
fliktgesetzes zum 1.1.2010 beschlossen, die unter anderem umfangreichere
Beratungspflichten der Arzte, sowie eine Frist von mindestens drei Tagen
zwischen der Diagnose einer gesundheitlichen Auffilligkeit des Embryos

¥ Manchmal auch ,,medizinisch-soziale Indikation* genannt.

** Bundestagsdrucksache 13/1850 S.26
»  Schumann, Schmidt-Recla 1998, S.497
% Berg et al. 2008, S. 526
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und der schriftlichen Feststellung einer medizinischen Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch vorsieht?.

2.2.3 Regelungen zur Priimplantationsdiagnostik

Die Priaimplantationsdiagnostik (PID) wurde in Deutschland lange Zeit nicht
durchgeftihrt. PID war zwar nicht explizit verboten, nach mehrheitlicher
Meinung ging man in der Rechtswissenschaft jedoch davon aus, dass sie mit
den Vorschriften des seit 1991 geltenden Embryonenschutzgesetzes
(ESchG) nicht vereinbar sei’®. Das ESchG verbietet unter anderem, ,,... eze
Eizelle zu einem anderen Zweck kiinstlich n befruchten, als eine Schwangerschaft der
Frau herbeizufiibren, von der die Eizelle stammt* (§1 Abs. 1, Nr. 2) und ,,... einen
Ewmbryo (...) fiir einen nicht seiner Erbaltung dienenden Zweck u verwenden' (§1 Abs.
1, Nr. 6). Die meisten Kommentatoren waren der Ansicht, dass die PID da-
mit indirekt verboten sei.

Am 6.7.2010 entschied jedoch der 5. Strafsenat des Bundesgerichtshofs nach
einer Selbstanzeige des Berliner Reproduktionsmediziners Matthias Bloechle,
der in drei Fillen eine PID nach Blastozystenbiopsie durchgefihrt hatte,
dass dieser damit nicht gegen das ESchG verstolen habe. 2011 verabschie-
dete darauthin der Deutsche Bundestag ein Gesetz?, dass PID in engen
Grenzen zulasst. Wenn bei den prospektiven Eltern ein ,,hobe(s) Risiko einer
schwerwiegenden Erbkrankheit* vorliegt oder ,,zur Feststellung einer schwerwiegenden
Schadigung des Embryos (...), die mit hober Wabrscheinlichkeit zu einer Tot- oder Fehl-
geburt fiibren wird 4, erlaubt dieses Gesetz die Durchfihrung einer PID. Das
bedeutet eine wesentliche Asymmetrie zur rechtlichen Regelung des
Schwangerschaftsabbruchs nach auffilligem pranataldiagnostischem Befund:
Auch wenn die klinische Praxis davon abweichen mag, wurde — wie weiter
oben bereits beschrieben — eine embryopathische Indikation fiir solche Ab-
briiche bewusst aus den entsprechenden Rechtsvorschriften gestrichen. Das
PID-Gesetz dagegen macht die hohe Wahrscheinlichkeit einer Embryopa-

7 Klinkhammer 2009

*® Bocher 2004, S. 73 ff.

* Gesetz zur Regelung der Priimplantationsdiagnostik (PraimpG)
" PriimpG Art. 1 Abs. 2

' ebd.
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thie sogar zur zwingenden Voraussetzung damit eine PID durchgefihrt wer-
den darf*2.

2.3 Historischer Hintergrund der deutschen Debatte

Die Verbrechen an Kranken und Menschen mit Behinderungen im Natio-
nalsozialismus haben die deutschsprachige Medizinethik nachhaltig beein-
flusst. Das gilt besonders fiir die Debatten um vorgeburtliche Untersuchun-
Untersuchungen, in denen haufig auf die NS-Eugenik Bezug genommen
wird. Im Folgenden soll deshalb — mit Blick auf die Fragestellung der Arbeit
jedoch nur auBerst knapp — auf einige Aspekte der Medizin im Nationalsozi-
alismus und ihre Relevanz fiir medizinethische Diskussionen eingegangen
werden.

Die Ideologie des Nationalsozialismus hat in der deutschen Arzteschaft ver-
gleichsweise hohe Akzeptanz gefunden. Im Vergleich zu anderen akademi-
schen Berufsgruppen waren Arzte deutlich hiufiger Mitglied in
nationalsozialistischen Organisationen®. Zahlreiche Mediziner beteiligten
sich an medizinischen NS-Verbrechen. Zwangssterilisierungen, Kranken-
morde und grausame Menschenversuche in Konzentrationslagern wiren oh-
ne die Mitwirkung von Arzten nicht in diesem Ausmall méglich gewesen.
Die Medizin im Nationalsozialismus war an vielen Stellen ,,Leistungsmedi-
zin“#®. Vorrangiges Ziel war nicht die Heilung von Kranken, sondern Ar-
beits- und Produktivititssteigerung. Im Fokus stand nicht allein das Wohl
des Patienten, sondern ganz wesentlich das der Volksgemeinschaft, dem sich
individuelle Interessen unterzuordnen hatten?.

Eine wichtige Rolle in der NS-Ideologie spielten eugenische Vorstellungen.
Der Begriff ,,Eugenik® wurde im spaten 19. Jahrhundert durch den briti-
schen Naturforscher Francis Galton eingefiihrt. Man versteht darunter ,,.47-

wendungen der Genetik auf menschliche Populationen mit dem Ziel der 1 erhinderung

* Allerdings bleibt das Gesetz sehr unbestimmt in der Frage, was eine schwerwiegende Erb-

krankheit ist und wie hoch die Wahrscheinlichkeit einer Tot- oder Fehlgeburt sein muss
(Vgl. Pestalozza 2013, S. 344).

“ Jitte et al 2011, S. 57 ff.

“ Das bestitigte jingst auch der Deutsche Arztetag in seiner ,,Nurnberger Erklarung® vom
23.05.2012, in der er die ,,wesentliche Mitverantwortung von Arzten an den Unrechtstaten
der NS-Medizin® anerkannte und die Opfer sowie ihre Nachkommen um Verzeihung bat.

* Eckart 2009, S. 280

% ebd
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ezner Degeneration oder gar einer Verbesserung des gemeinsamen Erbguts ...“47 Unab-
hingig von Galton entwickelte wenig spater in Deutschland Alfred Ploetz
einen dhnlichen Ansatz unter dem Begriff , Rassenhygiene“4. Diese Ideen
fanden an verschiedenen Stellen praktische Anwendung im Nationalsozia-
lismus. Eine besonders schwerwiegende Anwendung war jedoch die Einfiith-
rung von Zwangssterilisationen durch das ,,Gesetz zur Verhitung
erbkranken Nachwuchses® vom 14.07.1933. Dieses sah fur bestimmte
Krankheiten, bei denen eine Erblichkeit vermutet wurde, eine Meldepflicht
vor. Die Betroffenen wurden dann sterilisiert, gegebenenfalls auch gegen ih-
ren Willen. Das betraf insgesamt ungefahr 400.000 Menschen®, etwa 500050
— 90% davon Frauen — verstarben an den Folgen der Eingriffe>!. Bei der
Ermordung von mehr als 196.00052 psychisch Kranken und Menschen mit
Behinderungen — im NS-Jargon euphemistisch als ,,Euthanasie® (wortlich
Ubersetzt etwa ,,guter Tod®) bezeichnet — spielten leistungsmedizinische As-
pekte ebenfalls eine grofle Rolle. Mal3gebliches Kriterium bei der Selektion
der Opfer war nicht die Erblichkeit der jeweiligen Erkrankung, sondern ob
die Betroffenen ,,6konomisch brauchbar® waren oder ob sie vorwiegend
Kosten verursachten?3.

In Anbetracht der Folgen dieser Verquickung von medizinischen Techniken
mit menschenverachtender Ideologie besteht heutzutage ein breiter Kon-
sens, dass derlei Unrecht nie wieder geschehen darf. Als Reaktion auf diese
Verbrechen herrscht zudem in Deutschland nach wie vor groe Empfind-
lichkeit in Bezug auf alles, was auch nur entfernt zu diesen Verbrechen in
Bezug zu setzen ist. Das hat dazu gefuhrt, dass Themen wie Sterbehilfe, aber

auch bestimmte humangenetische Untersuchungen lange Zeit tabuisiert wa-

7 Kroner 1997, S. 23

® Jiitte et al 2011, S. 26f.

“ Hinzu kommen Zwangssterilisationen ohne gerichtlichen Beschluss, deren Gesamtzahl sich
aber kaum schitzen ldsst, da vielfach belastbare Quellen fehlen (Bock 1986, S. 238).

Auch diese Zahl muss erganzt werden um zahlreiche Selbstmorde infolge der Zwangsterili-
sationen, so dass Bock die Zahl der aufgrund der Zwangssterilisationen Verstorbenen auf
insgesamt 6000 schitzt (Bock 1986, S. 381)

' Zahlen nach Bock 1986, S. 237 ff.; S. 380 f. Obwohl schon 1986 erschienen, gilt die Arbeit
von Bock als ,,bis heute uniibertroffene[n] Gesamtdarstellung des Themas® (Jitte et al.
2011, S. 203)

Jutte et al. 2011, S. 214. Die Autoren merken jedoch an, dass diese Zahlen nach kiinftiger
Forschung wahrscheinlich noch nach oben korrigiert werden miissen. Evans 2008, S. 41
schitzt die Zahl der ermordeten Patienten sogar auf 250.000- 300.000.

¥ Jitte et al 2011, S. 225 f,

50
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ren> und in einigen Fillen sogar das Diskutieren tiber diese Fragen als men-
schenverachtend kritisiert wurde®. Es gilt jedoch zu unterscheiden zwischen
einer durchaus wunschenswerten Sensibilitit fiur jedes Aufkeimen men-
schenverachtender Ideen einerseits und andererseits einer grundsitzlichen
Abwehrhaltung gegen bestimmte medizinische Techniken, trotz aller Vortei-
le, die diese gegebenenfalls mit sich bringen mogen.

An spiterer Stelle wird noch detaillierter gezeigt werden, dass daraus, dass
sich ein Verfahren als ,,Selektion® oder ,,Eugenik® bezeichnen ldsst, noch
kein zwingendes normatives Argument gegen dieses Verfahren folgt (vgl.
Kap. 4.4). Hier soll zunichst nur festgehalten werden, dass die grausamen
Medizinverbrechen im Nationalsozialismus untrennbar mit einer totalitiren
Ideologie verbunden sind, die individuelle Interessen denen des Staates un-
terordnet.

Diese sehr kurze historische Skizze eines Teils der NS-Medizin liel3e sich si-
cherlich noch an vielen Stellen erginzen. Da es hier aber hier nur darum
geht, die Rahmenbedingungen der normativen Debatte vorzustellen, soll das
bisher Gesagte an dieser Stelle gentigen, um im folgenden Abschnitt konkre-
ter auf die eigentliche Fragestellung der Arbeit einzugehen.

‘?4 Schone-Seifert 2007, S. 19
*  Besonders deutlich wurde das an der sogenannten ,,Singer-Debatte zu Beginn der 1990er
Jahre. Vgl. dazu Hegselmann, Merkel 1991
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3 Medizinethische Argumente ohne Bezug auf
Selektion

3.1 Allgemeines

Ziel der Arbeit ist es, die argumentative Struktur der ethischen Debatte tiber
vorgeburtliche Selektion mit besonderem Bezug auf die Rechte und Interes-
sen von Menschen mit Behinderungen zu analysieren. Dazu ist es sinnvoll,
zundchst allgemein zu analysieren, welche Argumente insgesamt fiir oder ge-
gen bestimmte Untersuchungen sprechen, um dann erst in einem zweiten
Schritt auf die Besonderheiten behindertenspezifischer Argumente einzuge-
hen. Der Grund daftr liegt darin, dass Menschen mit Behinderungen — wenn
Uberhaupt — nur mittelbar von vorgeburtlichen Untersuchungen betroffen
sind. Deshalb soll vorher gepriift werden, ob sich aus anderen medizinethi-
schen Diskussionen gewisse Einschrinkungen der behindertenspezifischen
Argumente ergeben. Vorab sollen jedoch zunichst ein paar einleitende Fra-
gestellungen behandelt werden. Zuerst wird ein kurzer Uberblick iiber die
medizinethische Debatte zu vorgeburtlichen Untersuchungen insgesamt ge-
geben. Dann wird die Frage behandelt, ob schon vorgeburtliche Untersu-
chungen selber moralisch bedenklich sind, oder ob sie dies erst durch ihren
Zusammenhang mit selektiven Schwangerschaftsabbriichen werden. In ei-
nem weiteren Abschnitt wird die Frage behandelt, inwieweit die moralische
Problematik von Pranataldiagnostik und Priaimplantationsdiagnostik tiber-
haupt vergleichbar sind.

3.1.1 Uberblick

Die meisten der in der Diskussion vertretenen Argumente nehmen auf Rech-
te und/oder Interessen der durch vorgeburtliche Untersuchungen Betroffe-
nen Bezug. Ein groB8er Teil der Debatte richtet sich auf den moralischen
Status menschlicher Embryonen, also die Frage, welche moralischen Ver-
pflichtungen wir diesen gegeniiber um ihrer selbst willen haben. Da durch
die vorgeburtlichen Untersuchungen etwas Uber die Gesundheit der Embry-
onen in Erfahrung gebracht werden soll, sind diese ganz unmittelbar betrof-
ten. Erschwerend kommt hinzu, dass sie nach auffilligen Befunden haufig
sogar getotet werden (Kap. 3.2). Eine weitere wesentliche Debatte verweist

auf die Frage nach der sogenannten reproduktiven Autonomie der potentiel-
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len Eltern, da insbesondere die potentielle Mutter ebenfalls ganz unmittelbar
durch die Untersuchungen und alles was sich an diese anschlief3t, betroffen
ist (Kap. 3.3). Ebenfalls direkt beriihrt werden die Interessen der Kinder, die
gegebenenfalls nach vorgeburtlichen Untersuchungen geboren werden (Kap.
3.4). Eher auf mittelbare Interessen zielen dagegen Argumente ab, die tuber-
prifen, welche Auswirkungen die Untersuchungen auf Menschen mit Be-
hinderungen haben (Kap. 4-7). Schlief3lich finden sich in der Debatte auch
Argumente, die sich nicht auf Individuen bzw. Gruppen von Individuen,
sondern auf die Gesellschaft als Ganze und bestimmte in ihr breit geteilte
Wertvorstellungen beziehen, wie die bedingungslose Liebe in der Eltern-
Kind-Beziehung oder auch die Menschenwiirde (Kap. 3.5/4.5/7.5).

Die genannten Argumente werden in den folgenden Abschnitten in ihren
Grundzigen vorgestellt und auf ihre Plausibilitit und Reichweite hin tGber-
pruft. Selbstverstindlich konnen nicht alle Aspekte der Debatte umfassend

abgedeckt werden, zumindest die meistdiskutierten Probleme werden aber

behandelt.

3.1.2 Sind allein selektive Schwangerschaftsabbriiche
problematisch oder auch vorgeburtliche Untersuchungen
per se?

Zunichst stellt sich die Frage, welche Aspekte vorgeburtlicher Untersuchun-

gen Uberhaupt in moralischer Hinsicht problematisch sind. Ist es allein die

Bereitschaft, bei Votliegen bestimmter Behinderungen die betreffenden

Embryonen zu verwerfen bzw. die Schwangerschaft abzubrechen, die Wi-

derwillen erzeugt? Oder sind schon die Untersuchungen moralisch proble-

matisch, die gegebenenfalls zu bestimmten auffilligen Befunden fihren? Die
umfangreichen Debatten iiber den angemessenen Umgang mit menschlichen

Embryonen legen vielleicht ersteres nahe. Auch die Argumente, die eine

Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen durch vorgeburtliche

Untersuchungen befiirchten, gewinnen ihre Schirfe vornehmlich nicht schon

dadurch, dass nach bestimmten Behinderungen gesucht wird. Kritisiert wird

hiufig insbesondere, dass einzig aufgrund des Vorliegens einer Behinderung
entschieden wird, ob ihrem Triger ein Weiterleben gestattet wird oder nicht.

Das gilt jedoch nicht fiir simtliche Argumente. So wird in der Debatte um

die reproduktive Autonomie kontrovers diskutiert, ob beispielsweise die In-

anspruchnahme prinataldiagnostischer Mallnahmen tatsichlich selbstbe-
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stimmt geschieht. In anderen Diskussionen geht es um die Frage, was es fir
Kinder bedeutet, wenn an thnen bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen
durchgefihrt wurden. Verwerfung von Embryonen und selektive Schwan-
gerschaftsabbriiche spielen in diesen Auseinandersetzungen tuberhaupt keine
Rolle.

Das zeigt, dass es fiir eine moralische Analyse vorgeburtlicher Untersuchun-
gen sinnvoll ist, nicht erst deren Selektivitit zu thematisieren, sondern auch
die Untersuchungen selber mit zu behandeln, um nicht wichtige Aspekte der
Debatte von vornherein auszuklammern. Entsprechend wird in dieser Arbeit
in der Regel in einem weiten Sinne von vorgeburtlichen Untersuchungen ge-
sprochen. Wird auf die moralischen Probleme vorgeburtlicher Untersuchun-
gen Bezug genommen, dann sind damit sowohl moralische Schwierigkeiten
der Untersuchungen selber als auch diesen gegebenenfalls folgender selekti-
ver Schwangerschaftsabbriiche gemeint. Wenn in vielen Fillen nur von vor-
geburtlichen Untersuchungen gesprochen wird, dann dient das allein der
sprachlichen Vereinfachung. Daran ankniipfende moralische Probleme sol-
len dadurch mit impliziert sein, wenn sie nicht ausdriicklich ausgeschlossen

wurden.

3.1.3 Sind pranatale Diagnostik und Priimplantationsdiagnostik
in moralischer Hinsicht vergleichbar?

Ziel dieser Arbeit ist es, aus einer speziellen Perspektive moralische Proble-
me vorgeburtlicher Untersuchungen zu untersuchen. Weiter oben wurde be-
reits festgelegt, dass nach dem hier zugrunde gelegten Begriffsverstindnis
darunter sowohl prinatale Diagnostik als auch Praimplantationsdiagnostik
(PID) fallen. Nun stellt sich die Frage, ob es tberhaupt sinnvoll ist, diese
beiden Verfahren gemeinsam in einer medizinethischen Arbeit zu behandeln,
oder ob die mit thnen zusammenhingenden moralischen Probleme ganz un-
terschiedlich sind.

Dazu sei ein kurzer Blick auf die 6ffentliche Debatte in Deutschland tber
die Zulassung der PID geworfen. Dort wurde lange Zeit kontrovers disku-
tiert, ob ein Wertungswiderspruch vorliege, wenn einerseits bestimmte pra-
nataldiagnostische Untersuchungen mit der Moglichkeit eines selektiven
Schwangerschaftsabbruchs bei auffalligem Befund erlaubt wiren, die PID
andererseits ausnahmslos verboten wirde (vgl. Kap 2.2.3). So wurde (und

wird) die weitgehend etablierte Praxis der Pranataldiagnostik, die bei be-
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stimmten auffilligen Befunden sehr haufig in selektiven Abbriichen miinde-
te, zwar von verschiedenen Gruppen vielfach kritisiert. Politisch und medial
wurde dieses Thema jedoch nur sehr wenig rezipiert®®. Die deutliche Mehr-
heit der politischen Akteure schien mit dem Kompromiss, den die geltenden
Regelungen darstellen, entweder zufrieden oder versprach sich zumindest
wenig davon, dieses Thema aufzugreifen.

In den offentlichen Diskussionen um die PID verhielt es sich dagegen ganz
anders: Bis zur gesetzlichen Regelung durch den Deutschen Bundestag im
Juli 2011 wurde dieses Verfahren immer wieder und auch dul3erst kontrovers
von verschiedenen Seiten thematisiert. Von Befiirwortern einer Zulassung
der PID wurde in diesen Diskussionen haufig behauptet, dass es sich um ei-
nen Wertungswiderspruch handele, Prinataldiagnostik, nicht aber PID zuzu-
lassen®’. Worauthin die Gegner einer Zulassung sich regelmiflig zu zeigen
bemiihten, dass ein solcher Wertungswiderspruch eben nicht vorliege®.
Wihrend im Fall selektiver Schwangerschaftsabbriiche ein Konflikt zwischen
dem Lebensrecht des Embryos und dem Recht der Schwangeren, selbstbe-
stimmt tiber ithren Koérper zu verfligen, bestehe, handele es sich bei der PID
um eine ginzlich unterschiedliche Situation. Erstens werde durch die PID
ein solcher Konflikt tberhaupt erst erzeugt. Zweitens sei die PID nicht mehr
durch das Selbstbestimmungsrecht der Schwangeren tber ihren Korper ge-
deckt, da die Untersuchung des Embryos aullerhalb des Korpers der Mutter
stattfindet. Entsprechend musse man die PID moralisch ganz anders bewer-
ten.

Ob hier nun tatsachlich ein Wertungswiderspruch vorliegt, kann in dieser
Arbeit nicht geklirt werden. Da die Fragestellung der Arbeit nicht vorsieht,
im Einzelnen zu entscheiden, welche Nutzung vorgeburtlicher Untersu-
chungen wann moralisch legitim ist, ist das auch nicht weiter problematisch.
Uberpriift werden soll schlieBlich nur, welche argumentativen Strategien in
diesem Kontext plausibel sind. Diese lassen sich in vielen Fillen nur auf be-
stimmte Untersuchungen anwenden, auf andere wiederum nicht. Uberdies
vertreten auch die Autoren, die einen Wertungswiderspruch behaupten, da-
mit nicht automatisch die Position, dass die in Deutschland gingige Praxis

** Mit Ausnahme vielleicht der Anderungen des Schwangerschaftskonfliktgesetzes vom Janu-

ar 2010.
7 2.B. Bocher 2004; Gutmann 2010; Merkel 2002; Schmidt 2003; Woopen 1999
¥ 2.B. Graumann 2001a; Haker 2002; Kollek 2000
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pranataler Diagnostik im Gegensatz zur PID moralisch unbedenklich sei. Sie
verweisen nur auf in ihren Augen moralisch relevante Unterschiede, die im
einen Fall fur eine begrenzte Zulassung, im anderen fiir ein Verbot sprechen.
Zumindest in einigen Punkten scheinen mir die verschiedenen vorgeburtli-
chen Untersuchungen insgesamt doch hinreichend dhnlich in ithrer morali-
schen Problematik. Nahezu alle in dieser Arbeit behandelten moralischen
Probleme lassen sich sowohl auf prinatale Diagnostik als auch auf Prdim-
plantationsdiagnostik anwenden. Deshalb halte ich es fiir sinnvoll, sie in die-

ser Arbeit gemeinsam zu untersuchen.

3.2 Der moralische Status menschlicher Embryonen

Die umfangreichste Diskussion innerhalb der Debatten um die ethische Be-
wertung vorgeburtlicher Diagnostik dreht sich um die Frage, ,,welche grund-
sdtzlichen moralischen 1V erpflichtungen wir gegeniiber menschlichen Embryonen um ihrer
selbst willen haben*>. In der Literatur wird diesbeztiglich haufig auch vom
,moralischen Status® menschlicher Embryonen gesprochen®. Einige Unter-
suchungen, die im Rahmen vorgeburtlicher Diagnostik méglich sind, ziehen
gegebenenfalls die Tétung von Embryonen nach sich. Deshalb muss man
tragen, ob sich die Untersuchungen unter diesen Umstinden rechtfertigen
lassen. Genau genommen stellen sich hier bereits zwei Fragen, denn durch
die Feststellung des moralischen Status allein ist noch nicht geklart, welcher
Umgang mit menschlichen Embryonen angemessen ist und welcher nicht,
dazu jedoch spiter mehr. Die Statusdebatte besitzt fiir moralische Fragen der
vorgeburtlichen Diagnostik — und damit auch fiir die Frage nach einer Dis-
kriminierung von Menschen mit Behinderungen — eine besondere Bedeu-
tung, da sie gewissermallen eine Torwachterfunktion hat. Das heil3t konkret:
wenn man den moralischen Status menschlicher Embryonen entsprechend
hoch bewertet, so stellen sich viele andere ethische Fragen gar nicht oder nur
mittelbar®!. Vorgeburtliche Untersuchungen durften dann nur durchgefithrt
werden, wenn sie im Interesse des betroffenen Embryos liegen. Schwanger-
schaftsabbriiche wiren generell moralisch unzuldssig, mit Ausnahme viel-
leicht von Fallen, in denen das Leben der Schwangeren durch die

Schwangerschaft gefahrdet wire oder ein Abbruch im Interesse des Embry-

* Schéne-Seifert 2007, S. 155
® Ach 2011, S. 25; Schéne-Seifert 2007, S. 155
' Schone-Seifert 1991, S. 119
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os lige, da dieser voraussichtlich ein so qualvolles Leben vor sich hitte, dass
es fur ihn vorzuziehen wire, nicht geboren zu werden (vgl. Kap. 3.4.1).

Das Thema Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen, wie es im
Mittelpunkt dieser Arbeit steht, wire im Ubrigen fiir die moralische Bewer-
tung der vorgeburtlichen Diagnostik bei vollem moralischen Status®?
menschlicher Embryonen weitgehend redundant. Wenn Embryonen volles
Lebensrecht besitzen, so gilt dies auch fur behinderte Embryonen. Wird eine
Schwangerschaft aufgrund der erwarteten Behinderung des Kindes abgebro-
chen, so wire das unter der Annahme, menschliche Embryonen besal3en
vollen moralischen Status, schon deshalb moralisch falsch, weil es sich um
eine unerlaubte Totung handelt und nicht erst, weil dadurch irgendjemand
diskriminiert wirde. Die eventuelle Diskriminierung kime dann gegebenen-
falls erschwerend hinzu, wire fur die ethische Unzulissigkeit der Handlung
jedoch nicht ausschlaggebend (vgl. Kap. 4.3).

Im Folgenden wird deshalb ein kurzer Uberblick iiber die Debatten zum
moralischen Status menschlicher Embryonen gegeben. Mit Hinblick auf die
Fragestellung der Arbeit kann das jedoch nur holzschnittartig geschehen.
Insbesondere in der deutschsprachigen Literatur dreht sich vieles um den
Begriff der ,,Menschenwtirde® und die Frage, ob und inwieweit diese auch
Embryonen zukommt. Der Menschenwiirde-Begriff iibernimmt jedoch ,,in
der bioethischen Diskussion ganz unterschiedliche Rollen %, und haufig
ist gar nicht eindeutig, was mit der Aussage, dass einem Wesen Menschwiir-
de zukommt, genau gemeint ist. Um dieses Problem zu umgehen, wird in
dieser Arbeit anstatt von Menschenwiirde in der Regel von moralischer
Schutzwiirdigkeit gesprochen. Auch diesen Begriff werde ich nicht bis ins
Detail mit Inhalt fillen kénnen, im Kern soll er jedoch zumindest ein Recht
auf Leben sowie das Verbot einer vollstindigen Instrumentalisierung des
Embryos enthalten.

Fiir den Uberblick iiber die Statusdebatte beginne ich mit Ansitzen, die eine
hohe moralische Schutzwiirdigkeit auch fir frithe Embryonen zu begriinden
versuchen, und fasse diese — der terminologischen Einfachheit halber und in

Anlehnung an den mittlerweile Gblichen Sprachgebrauch® — unter dem Be-

% Voller moralischer Status bezeichnet hier einen moralischen Status, der dem geborener

Menschen gleich ist.

% Ach 2009, S. 108

“  vgl. Kaminsky 1998, S. 73; Wie dort soll auch hier mit der Verwendung des Begriffs ,,kon-
servativ® keine Wertung impliziert sein. Die Gegenposition werde ich im Folgenden /Zberale
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grift konservative Position zusammen. Fur diese gibt es unterschiedliche Be-
grindungsstrategien. Eine Mdéglichkeit besteht darin, mit religiésen Griinden
fir den moralischen Status menschlicher Embryonen zu argumentieren®:
Weil der Mensch von Gott geschaffen sei, komme ihm von Beginn seiner
Existenz an absolute Schutzwirdigkeit zu, die es verbiete, durch Schwanger-
schaftsabbriiche etc. auch nur in die frihesten Anfinge der menschlichen
Entwicklung einzugreifen. Ein Problem dieser Argumentation besteht darin,
dass sie zwar fur den Glaubigen iiberzeugend sein mag, nicht aber fur je-
manden, der die entsprechende Idee eines allmichtigen, allgiitigen und all-

wissenden Schépfergottes nicht teilt6o.

3.2.1 Die SKIP-Argumente

In der Regel versuchen die Vertreter einer konservativen Position durch sa-
kulare Argumente den moralischen Status auch friher Embryonen zu be-
grinden. Zumeist nehmen sie dazu auf eines oder mehrere der so genannten
SKIP-Argumente®” (=Spezies-, Kontinuums-, Identitats- und Potentialitats-
Argument) Bezug. Diesen Argumenten ist gemeinsam, dass sie sich auf be-
stimmte formale Eigenschaften des Embryos beziehen, aufgrund derer der

Embryo vollen moralischen Status besitze.

Das Spezies-Argument

Das Spezies-Argument lasst sich folgendermal3en rekonstruieren:

P1: Alle Mitglieder der Spezies homo sapiens sind moralisch schutzwiirdig.
P2: Menschliche Embryonen sind Mitglieder der Spezies homzo sapiens.
C: Menschliche Embryonen sind moralisch schutzwiirdig.

Position nennen, auch hier sollen durch die Wahl der Begriffe noch keine normativen Vor-
entscheidungen getroffen werden.

z.B. fur die beiden groBlen christlichen Kirchen in Deutschland: Kongregation fiir die
Glaubenslehre (1987): Instruktion Donum Vitae; EKD (1987): Zur Achtung vor dem Le-
ben.

“ Bayertz 2003, S. 183

" Damschen, Schénecker 2003

% Schone-Seifert 2007, S. 157
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So prisentiert, scheint dem Argument nur schwer zu widersprechen®: die
Pramissen muten auf den ersten Blick richtig an und der Schluss von den
Pramissen auf die Konklusion ist logisch korrekt. Bei genauerem Hinsehen
zeigt sich jedoch, dass durch P1 ein ganz wesentlicher Punkt ohne weitere
Begriindung einfach vorausgesetzt wird: namlich, dass jedem Wesen, das der
biologischen Spezies homo sapiens angehort, moralische Schutzwirdigkeit zu-
kommt. Schon die biologische Spezieszugehorigkeit sei also hinreichend fiir
moralische Schutzwiirdigkeit™. Hierbei handelt es sich jedoch um eine
durchaus strittige These. Aus diesem Grund wurde das Spezies-Argument
scharf kritisiert. Letztlich handele es sich bei dem Argument um einen Sein-
Sollen-Fehlschluss: Aus einer empirischen Tatsache — der biologischen Spe-
zieszugehorigkeit — werde ohne weitere Begriindung ein normativer Satz ge-
folgert: allen Embryonen kommt moralische Schutzwiirdigkeit zu’'. Von
Peter Singer und anderen wird diesem Schluss vorgeworfen, er sei ein Aus-
druck von Speziesismus:

v whether a being is or is not a member of our species is, in itself, no more relevant to
the wrongness of killing it than whether it is or is not a member of onr race. The belief that
mere membership of onr species, irrespective of other characteristics, makes a great difference
to the wrongness of killing a being is a legacy of religions doctrine ..."">.

Zugehorigkeit zur Spezies homo sapiens sei letztlich nicht hinreichend fir mo-
ralische Schutzwiirdigkeit. Menschliche Embryonen, Leichname und isolierte
Zellverbinde seien hochstens eingeschriankt schutzwiirdig. Ebenso wenig sei
genannte Spezieszugehorigkeit notwendige Bedingung fir moralische
Schutzwiirdigkeit. Singer und andere sprechen diese bereits bestimmten /Adibe-

ren Tieren zu und wirden Lebewesen, die dem Menschen in seinen Figen-

% Eine noch stirkere Formulierung findet sich bei Pullman 2010, S. 361: ,,Any conception of

morality that denies any measure of moral standing whatsoever to human non-agents
would border on moral non-sense. Pullmann geht es jedoch nur um die moralische Be-
ricksichtigung von menschlichen Embryonen iberhaupt, nicht notwendigerweise schon
um vollen moralischen Status.

Theoretisch ist auch eine weitere Interpretation von P1 moglich: namlich dass kontingent-
erweise allen Mitgliedern der Spezies homo sapiens Schutzwurdigkeit zukomme, der eigentli-
che Grund dieser Schutzwiirdigkeit von P1 jedoch gar nicht bertihrt wiirde. Der Schluss
bleibt dann weiterhin logisch korrekt, moglicherweise sind sogar die Pramissen richtig, al-
lerdings bleibt der Syllogismus letztlich als ganzer redundant. SchlieBlich geht es doch eben
um die Frage nach dem Warum der moralischen Schutzwiirdigkeit menschlicher Embryo-
nen, diese wird jedoch mit der vorgestellten Interpretation nicht einmal gestreift.

" Merkel 2003, S. 37

7 Singer 2011, S. 135
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schaften weitgehend gleichen’, auch wenn sie nicht derselben Spezies ange-
horigen, ebenfalls als schutzwiirdig ansehen.

Einige Autoren schlagen deshalb eine modifizierte Version des Spezies-
Arguments vor, so beispielsweise Eberhard Schockenhoftf:

s Dieser harte Kern der Menschenwiirde-1orstellung besteht in nichts anderem als in dem,
was den Menschen allein zum Menschen macht: der Fihigkeit zum freien
Handeln und zur eigenverantwortlichen Lebensgestaltung. “”# (Hervorhebung AK)
Ahnlich auch Robert Spaemann:

w[INach klassischer Sicht ist die menschliche Natur wesentlich eine verniinftige Natur. Was
ein Mensch von seinem Wesen her ist, eigt sich an einem normalen erwachsenen Men-
schen. An ihm sehen wir, dass der Mensch jemand, dass er wesentlich Person ist. ‘7
Moralischer Status wird in diesem Fall nicht allein durch die biologische Spe-
zieszugehorigkeit begriindet, sondern vielmehr durch bestimmte Eigenschat-
ten, die fiir den Menschen als speziestypisch begriffen werden. So lasst sich
der Sein-Sollen-Fehlschluss tatsichlich umgehen, allerdings stellt sich nun
ein anderes Problem: Der menschliche Embryo besitzt aktual weder die
,, Fabigkeit zum freien Handeln und zur eigentlich verantwortlichen 1.ebensgestaltung ™
noch Vernunft, warum also soll er trotzdem so behandelt werden, als sei dies
der Fall? Entweder muss dazu das modifizierte Spezies-Argument um das
Potentialitits-Argument erginzt werden’®. Wie weiter unten gezeigt wird, hat
dies jedoch seine ganz eigenen Probleme. Oder das Argument wird dahinge-
hend interpretiert, dass die Zugehorigkeit zu einer Spezies, die wesentlich
vernunftbegabt etc. ist, hinreichend fiir vollen moralischen Status sei. Dann
stellen sich jedoch mit dem Sein-Sollen-Fehlschluss sowie dem Speziesis-
mus-Vorwurf wiederum die gleichen Probleme wie bei der erstgenannten
Form des Spezies-Arguments”’.

Das Kontinuums-Argument

Das Kontinuums-Argument beschreibt die Entwicklung vom Embryo zum
geborenen Menschen als insgesamt kontinuierlich, d.h. ohne gréBere Ein-
schnitte. Jeder andere Zeitpunkt der menschlichen Entwicklung als der fru-
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Leist 1990, S. 62 nennt das hypothetische Beispiel intelligenter Aulerirdischer.
™ Schockenhoff 2003, S. 20

7 Spaemann 2002, S. 419 f.

" Leist 1990, S. 66 f.

" Merkel 2003, S. 45
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hestmégliche sei letztlich willktrlich gewahlt und damit als Beginn der mora-
lischen Schutzwurdigkeit unplausibel. Da aber geborenen Menschen diese
Schutzwurdigkeit unzweifelhaft zukomme, miisse auch der frithe Embryo sie
schon besitzen’s,

Empirisch betrachtet mag die Beschreibung der Embryonalentwicklung als
kontinuietlich durchaus zutreffen”. Zwar lassen sich Phasen benennen, in
denen bestimmte Prozesse — mal schneller, mal langsamer — beginnen, fort-
dauern oder abgeschlossen werden. Exakte Zeitpunkte, an denen grof3e qua-
litative Spriinge stattfinden, lassen sich jedoch nur unter Hinzunahme
zusitzlicher Annahmen bestimmen. Die Schwierigkeit des Kontinuums-
Arguments liegt darin, dass mit dem Verweis auf die Kontinuitit noch nicht
gezeigt ist, was gezeigt werden musste, um einen vollen moralischen Status
friher menschlicher Embryonen zu begrinden.

Kritiker des Kontinuums-Arguments zeigen mittels des Sorizes- oder auch
Haufen-Paradoxons, dass aus der Schwierigkeit, einen bestimmten Zeitpunkt
fir einen qualitativen Sprung zu benennen, noch nicht folgt, dass nicht ge-
gebenenfalls doch eine ganz wesentliche Verinderung stattfindet®: Ein
Sandkorn macht noch keinen Sandhaufen, legt man ein zweites hinzu wird
man immer noch nicht von einem Sandhaufen sprechen, ebenso beim drit-
ten etc. Legt man nun Sandkorn fiir Sandkorn zu den anderen, so hat man
irgendwann unzweifelhaft einen Sandhaufen vor sich. Es lisst sich nun je-
doch kein genauer Punkt benennen, ab dem die Sandkorner einen Sandhau-
fen bilden. Trotzdem wird kaum jemand bestreiten, dass ein einzelnes
Sandkorn kein Sandhaufen ist, zwei Zentner Sand aber seht wohl eine Sand-
haufen bilden.

Dieses Beispiel lisst sich nun ganz analog auf die Embryonalentwicklung
anwenden®': Auch wenn das geborene Kind vollen Status hat und sich kein
bestimmter Zeitpunkt benennen lasse, zu dem es diesen Status erlangt hat,
tfolge daraus nicht, dass der Embryo schon zum frithestmoglichen Zeitpunkt
vollen Status besitzen miisse. Wahrend der Embryonalentwicklung vollzie-
hen sich verschiedenste, teilweise massive Veranderungen, die sich in den

wenigsten Fillen auf einen ganz konkreten Zeitpunkt festlegen lassen. Wa-

" Leist 1990, S.50/51

7 Merkel 2001, S.473

% Dreier 2004, S. 184; Merkel 2001, S.474 f.
i vel. z.B. Dreier 2004

34



rum sollte es sich also bzgl. des moralischen Status des Embryos anders ver-
halten? Auch in der Rechtsprechung ist es im Ubrigen durchaus iiblich, in
einigen Fillen bestimmte Setzungen vorzunehmen. Das in demokratischen
Staaten ganz zentrale Wahlrecht z.B. erhilt man in der Bundesrepublik
Deutschland bis auf gewisse Ausnahmen mit der Vollendung des 18. Le-
bensjahres. Sicherlich impliziert das nicht, das jeder Biirger in der Nacht zu
seinem 18. Geburtstag auf wundersame Weise die Befihigung erwirbt, an-
gemessene Wahlentscheidungen zu treffen. Trotzdem erhalten nicht aus Un-
sicherheit bereits Kleinkinder das Wahlrecht. Eine dhnliche Handhabung
scheint auch bzgl. der moralischen Schutzwirdigkeit menschlicher Embryo-
nen denkbar.

Kurz gesagt lisst sich festhalten, dass der moralische Status menschlicher
Embryonen nicht von eventuellen empirischen Spriingen in der Embryonal-
entwicklung abhingt. Relevant ist allein die Frage, ob es moralrelevante
Einschnitte gibt. In der medizinethischen Literatur wurden dafiir viele ver-
schiedene Kandidaten vorgeschlagen: Nidation, Ausbildung des Primitiv-
streifens, analog zum Hirntod ,,Hirnleben®, FEinsetzen der Fahigkeit
bewusste Empfindungen zu haben (insbesondere Schmerzempfindungsta-
higkeit), extrauterine Lebensfihigkeit oder auch erst die Geburt etc. pp. Jeder
dieser Vorschlige ist selber wieder zahlreichen Einwinden ausgesetzt, die
hier im Einzelnen nicht behandelt werden konnen®2. Die Diskussionen zei-
gen jedoch, dass viele Autoren die Embryonalentwicklung als in moralrele-
vanter Hinsicht eben nicht kontinuierlich auffassen, das Kontinuums-

Argument also auch aus dieser Perspektive umstritten ist.

Das Identitits-Argument
Als Identitats-Argument bezeichnet man folgenden Schluss:

P1: Jeder geborene Mensch ist moralisch schutzwiirdig.
P2: Jeder geborene Mensch ist in moralrelevanter Hinsicht identisch mit ei-

nem Embryo, aus dem er sich entwickelt hat.

® Vgl aber: Ach 2004, Hoerster 2002, Sass 1989, Schone-Seifert 2007, Singer 2011, Wagner-
Westerhausen 2008
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P3: Wenn irgendein menschlicher Embryo moralisch schutzwiirdig ist, dann
sind es alle.®

C: Alle menschlichen Embryonen sind moralisch schutzwiirdig. 4

Problematisch an dieser Formulierung des Arguments ist insbesondere die
Pramisse P2. Sie lasst namlich zwei wichtige Fragen offen: Welche Form der
Identititsbeziehung liegt zwischen dem Embryo und dem geborenen Men-
schen vor? Und warum ist diese Identititsbeziehung moralisch relevant?
Zumindest aus der Perspektive des geborenen Menschen besteht zwischen
Embryo und geborenem Menschen korperliche und damit numerische Iden-
titat®>. Der geborene Mensch kann einzig und allein aus diesem Embryo ent-
standen sein. Aus einem anderen Embryo hitte sich auch ein anderer
Mensch entwickelt. Es gilt jedoch nicht, dass sich aus diesem Embryo not-
wendigerweise nur dieser eine geborene Mensch entwickeln konnte. Bis zur
Bildung des Primitivstreifens etwa am 14. Tag der Embryonalentwicklung ist
die Bildung eineiiger Zwillinge moglich®®. Niemand wird jedoch behaupten
wollen, dass einetige Zwillinge identische Personen sind, weil sie sich aus
dem gleichen Embryo entwickelt haben. Entsprechend kann der frithe Emb-
ryo in dieser Hinsicht nicht mit dem geborenen Menschen identisch sein.
Numerische Identitit zwischen Embryo und geborenem Menschen kann
also frihestens mit der Bildung des Primitivstreifens vorliegen. Fraglich
bleibt aullerdem, warum diese Identititsbeziehung moralisch bedeutsam sein
soll. Eine #hnliche Identititsbeziehung liegt auch zwischen den Olfarben, der
Leinwand etc. vor, aus denen Caspar David Friedrich seine ,,Kreidefelsen
auf Rigen® malte, trotzdem gilt das Bild als ungleich wertvoller als die
Summe der Teile, aus denen es hergestellt wurde.

Das Beispiel der eineiigen Zwillinge spricht aullerdem auch gegen genetische
Identitat als die fir das Identitits-Argument notige Form der Identititsbe-
ziehung. Eineiige Zwillinge sind zwar genetisch identisch, aber eben sicher

nicht identische Personen. So auch Michael Quante:

¥ Diese Primisse ist notwendig, da P2 nur die Embryonen umfasst, aus denen sich tatsich-

lich ein geborener Mensch entwickelt hat.
¥ Stoecker 2003, S.131 f.
®  Kaminsky 1998, S.93
8 Bihling, Friedmann 2004, S. 165 f.
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Die Identitit des Genoms ist weder eine notwendige (Mutation, Kopierfehler) noch eine
hinreichende (eineiige Zwillinge) Bedingung dafiir, ein individueller menschlicher Organts-
s u sein ‘.

Zur Rettung des Arguments aussichtsreicher ist vielleicht narrative Identitit,
wie sie unter anderem von Robert Spaemann betont wird®8. Spaemann ver-
weist darauf, wie wir Menschen retrospektiv unsere Entwicklung beschrei-
ben:

LWJeder von uns sagt: Ich wurde dann und dann geboren’ und, wenn er es zufillig weifs,
anch: Ich wurde dann und dann gegengt’ und nicht: \Damals wurde ein Zellbdufchen ge-
eugt, aus dem das organische Substrat meines jetzigen Ichbewusstseins wurde.”'®’

Es scheint tatsachlich richtig, dass wir auch von den frithesten Stufen unse-
rer individuellen Entwicklung so sprechen. Es gilt aber zu fragen, ob es wirk-
lich korrekt ist, so zu sprechen, oder ob es sich vielleicht nicht doch um ein
nachtrigliches Romantisieren der eigenen Entwicklung handelt. Weiterhin
scheint diese narrative Identititsbeziehung zwischen geborenem Menschen
und Embryo auch insofern schwach zu sein, als sie sich in der Regel darauf
beschriankt, dass man eben diesen speziellen Embryo Ich nennt. Mangels Er-
innerung oder sonstiger Kenntnisse tiber diese Zeit etc. ist fraglich, worauf
sich diese Beziehung als Identitits-Beziehung tiberhaupt griinden soll, wenn
nicht auf blof3e Imagination. Entsprechend unklar ist auch, wie sich auf die-
ser diinnen Basis moralische Schutzwiirdigkeit des Embryos um seiner selbst
willen” begriinden lassen soll.

Das Identititsargument in der hier vorgestellten Form ist also insofern prob-
lematisch, als das, was das Argument zeigen soll, zu grof3en Teilen bereits in
Primisse P2 vorausgesetzt wird. Wie dargelegt wurde, ist hochst unklar, wo-
rin die moralisch relevante Identitit iberhaupt bestehen soll bzw. warum die
bestehenden Identitatsverhaltnisse zwischen Embryo und geborenem Men-

schen moralisch relevant sein sollen. Solange diese Probleme nicht hinrei-

¥ Quante 2002, S. 115 f.

®  Spaemann spricht jedoch selber nicht explizit von ,,narrativer Identitit*,

¥ Spaemann 2001b, S.79 f.

" Anders verhilt es sich mit einem besonderen Schutz, den man menschlichen Embryonen
zukommen ldsst, weil sie fir viele Menschen eben eine besondere Bedeutung haben (ange-
fangen mit der Schwangeren, wenn auch sicher nicht darauf beschrinkt). Grund des be-
sonderen Schutzes ist dann jedoch nicht der Embryo selber, sondern das auf ihn gerichtete
Interesse anderer Menschen. Vgl. Kap. 3.2.6.
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chend geklirt sind, ldsst sich eine Schutzwiirdigkeit menschlicher Embryo-
nen mit dem Identititsargument nicht begriinden.

Das Potentialitits-Argument

Das Potentialitits-Argument ist einerseits ,vielleicht das einflussreichste und
starkste der SKIP-Argumente !, andererseits jedoch wohl auch das komplexeste
und schwierigste unter thnen. Ausgangspunkt der Argumentation ist wie bei
den anderen SKIP-Argumenten die weitgehend unbestrittene moralische
Schutzwirdigkeit geborener Menschen. Der menschliche Embryo mag die
Eigenschaften, die den vollen moralischen Status eines geborenen Menschen
begriinden — ganz gleich welche das im Detail sein mégen — vielleicht nicht
besitzen. Ganz sicher aber besitzt er fur gewohnlich das Potential, sich zu
einem geborenen Menschen mit diesen status-relevanten Eigenschaften zu
entwickeln. Aus diesem Grund, so das Potentialitits-Argument, seien ihm
die gleichen Schutzrechte zuzusprechen wie dem geborenen Menschen.
Zunichst stellt sich dem Vertreter des Potentialitits-Arguments ein Abgren-
zungsproblem??: Kritiker des Arguments verweisen darauf, dass sich mit dem
Potentialitats-Argument nicht nur die moralische Schutzwiirdigkeit von
Embryonen, sondern auch von Ei- und Samen-Zellen begriinden lasse, wenn
nur die dulleren Umstinde passend sind. Gebe man beispielsweise eine Ei-
und eine Samen-Zelle unter geeigneten Moéglichkeiten in eine Petri-Schale, so
bestehe die Moglichkeit, dass sich darin ohne jedes weitere duflere Zutun ein
Embryo entwickele. Entsprechend miisse dann auch dieser Zustand schon
vom Potentialititsargument erfasst sein und auch Fi- und Samen-Zelle noch
vor der Verschmelzung in diesem Falle voller moralischer Status zukommen.
Das sei jedoch absurd und das Potentialitits-Argument deshalb letztlich
nicht haltbar®®. Umgehen lasst sich dieses Problem evtl. durch die zusitzliche
These, ,,dass Keimzellen und Embryonen unterschiedlichen ontologischen Kategorien an-
gehoren' 4. Allerdings handelt es sich hierbei um eine zusatzliche ontologische
Annahme, die ihrerseits begriindet werden muss.

Verschirft stellt sich das Abgrenzungsproblem durch Entwicklungen in der
Molekularbiologie der letzten Jahre. So ist es mittlerweile moglich, somati-

' Damschen, Schénecker S.5

? Leist 1990, S.85 ff.
”  Ach, Schone-Seifert, Siep 2006; S.295
' ebd.
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sche Zellen, beispielsweise die Hautzelle eines erwachsenen Menschen,
durch kiinstliche Reprogrammierung in induzierte pluripotente Stammzellen
(iPS-Zellen) zu verwandeln®. Sollte sich zeigen, dass es moglich ist, aus so-
matischen Zellen sogar totipotente Zellen — die nach Definition des deut-
schen ESchG ebenfalls als Embryonen gelten — herzustellen, dann besid3en
somatische Zellen sozusagen das Potential zum Potential, sich zu einem ge-
borenen Menschen zu entwickeln. Entweder musste das Potentialitits-
Argument dann auch jede somatische Zelle erfassen und wiirde damit prak-
tisch ad absurdum gefithrt. Oder es misste so modifiziert werden, dass es
zeigt, warum zwar das Potential, nicht aber das Potential zum Potential mo-
ralisch relevant ist%.

Die weiteren Schwierigkeiten des Potentialitits-Arguments gestalten sich
dhnlich wie die des Identitits-Arguments: (1) Welches Potential, sich zu ei-
nem geborenen Menschen zu entwickeln, liegt beim Embryo tiberhaupt vor?
Und (2) warum soll schon dieses Potential hinreichend sein, um die morali-
sche Schutzwiirdigkeit des menschlichen Embryos zu begriinden und nicht
erst bestimmte aktuale Eigenschaften?”’

Ad (1): Es gibt verschiedene Moglichkeiten, wie sich das Potential eines
Embryos, sich zu einem geborenen Menschen zu entwickeln, interpretieren
lasst, ,,als logische oder faktische Maglichkeit ... als kausaler Beitrag oder notwendige
Vorstufe 8 etc. Gemein haben diese Lesarten, dass sie zwar in der Regel ein-
deutig auf menschliche Embryonen zutreffen, schliefSlich aber wohl zu
schwach sind, um der ganz erheblichen normativen Bedeutung gerecht zu
werden, die sie erfiillen sollen”. Dafur angemessener ist die Interpretation,
dass Embryonen ein aktives und inhdrentes Potential besitzen!®. Fraglich ist
jedoch, wie weit menschliche Embryonen ein solches aktives Potential denn
tatsiachlich besitzen. Sicherlich ist die Vorstellung weit verbreitet, dass der
Embryo ein weitgehend selbstindiger Organismus ist, der durch den miitter-
lichen Uterus nur noch Nahrung und passende aullere Lebensbedingungen
erhalt. Entwicklungsbiologische Forschungen legen jedoch nahe, dass der
schwangere Organismus der Mutter dem Embryo nicht nur ,,LLebensraum*

% Takahashi, Yamanaka 2006

* Ach, Schéne-Seifert, Siep 2006, S.300
77 Leist 1990, S.85

% Ach, Schéne-Seifert, Siep 2006, S.295
” ebd. S.295 f.

" Quante 2002, S.102
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bietet, sondern viele Prozesse und Entwicklungen im Embryo beeinflusst
und/oder Giberhaupt erst in Gang setzt!0'.

Ad (2): Fast schon als klassischer Einwand gegen das Potentialitits-
Argument kann das sogenannte Kronpringenargument'?? gelten: Prinz Charles
ist zwar erster Thronfolger und damit potentieller Konig des Vereinigten
Konigreichs, besitzt aber eben (noch) nicht die gleichen Rechte wie seine
Mutter Konigin Elisabeth I1.19 Warum sollte dann ein Embryo, der die sta-
tusrelevanten Eigenschaften geborener Menschen doch auch nur potentiell
besitzt, trotzdem die gleiche Schutzwirdigkeit besitzen? Reinhard Merkel
kritisiert diesen Einwand als ,,#rorg seiner Beliebtheit schief*1%*: es bestehe nim-
lich ein erheblicher Unterschied zwischen den Rechten eines Konigs und
dem Recht auf Leben. Dadurch, dass dem Kronprinzen die Rechte des Ko6-
nigs noch nicht gewihrt werden, verliert er nicht die Moglichkeit, eines Ta-
ges Konig zu werden und dann auch die Rechte des Konigs aktual zu
besitzen. Versagt man jedoch einem Embryo das Recht auf Leben, so ist das
fir diesen deutlich schwerwiegender. Mit dem ILeben verliert ein Embryo
namlich trivialerweise auch die M6glichkeit ein Recht auf Leben irgendwann
zu erwerben!®. Dazu jedoch zwei Anmerkungen: Erstens verliert der Emb-
ryo mit einem durch Eigenschaften des Embryos selbst begriindeten Recht
auf Leben nicht unmittelbar auch sein Leben. So versuchen einige Autoren
ein Lebensrecht des Embryos durch extrinsische Grinde zu rechtfertigen!®.
Zweitens werden auch Kritiker des Potentialitits-Arguments bereitwillig zu-
geben, dass es ungleich einschneidender ist, kein Recht auf Leben zu haben,
als die Rechte eines Konigs nicht zu besitzen. Das spricht fiir besondere
Sorgfalt, bevor jemandem das Recht auf Leben versagt wird — ist jedoch kein
Argument dafiir, dass menschliche Embryonen tatsichlich ein Lebensrecht
besitzen!?”’. Eine mogliche Position ist eben auch, dass diese weder ein Le-

bensrecht, noch besondere Schutzwiirdigkeit in Bezug auf ithren ,,status poten-

" Schone-Seifert 2007, S.160f.

1" Wagner-Westerhausen 2008, S.161

" Teist 1990, S.92

1" Merkel 2001, S.482

1% ebd. S.482 f.

106 Vgl. Merkel 2001; Birnbacher 2004. Siehe auch Kap. 3.2.6.

"7 Merkel diskutiert diese Fragen in einem wesentlich komplexeren Kontext. Insofern werden
meine Ausfithrungen seiner Argumentation gegebenenfalls nicht gerecht. Probleme beztig-
lich der Rechte zukunftiger Personen kénnen in dieser Arbeit jedoch aus Platzgriinden
nicht mitbehandelt werden.
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tialis*1%8 besitzen, da sie eben subjektiv iberhaupt nicht Triger solcher Rech-
te und diesbeziiglich entsprechend nicht verletzbar seien!®.

Wenn das Potentialitits-Argument auch bei dem Versuch scheitert, einen
vollen moralischen Status menschlicher Embryonen zu rechtfertigen, kann
es nicht wenigstens einen besonderen moralischen Status fir diese begriin-
den? Tatsachlich scheint es weit verbreiteten Intuitionen zu entsprechen,
Embryonen mit steigendem Gestationsalter und damit auch steigender ,,Ge-
burtswahrscheinlichkeit® fiir schutzwiirdiger anzusehen!'. Wie plausibel eine
solche gradualistische Position auch insgesamt sein mag (vgl. Kap. 3.2.4), das
Potentialitats-Argument kann hier genauso viel oder wenig beitragen wie in
Argumentationen fiir den vollen moralischen Status von Embryonen. Der
Gradualist misste ebenso zeigen, welches Potential vorhanden ist und wa-
rum es fur die moralische Schutzwiirdigkeit des Embryos relevant ist.

Trotz seiner Popularitit kann das Potentialitits-Argument in der vorgestell-
ten Form also nicht Uberzeugen. Gezeigt wurde zwar nicht, dass es prinzipi-
ell ungeeignet ist, die moralische Schutzwirdigkeit menschlicher Embryonen
zu begriinden, wohl aber, dass erhebliche ontologische und ethische Zusatz-
annahmen gemacht werden miissen, die ihrerseits stark begrindungsbediirf-

tig sind, um das Potentialitits-Argument hinreichend zu plausibilisieren.

Der Zusammenhang der SKIP-Argumente

Fir sich genommen kann keines der SKIP-Argumente tberzeugen. Denkbar
ist jedoch, dass sie im Verbund die konservative Position hinreichend argu-
mentativ unterfittern kénnen. Tatsichlich stehen zumindest Kontinuums-,
Identitats- und Potentialitits-Argument in engem Zusammenhang. Sowohl
Kontinuitats- als auch Potentialitits-Argument missen beispielsweise vo-
raussetzen, dass Embryo und geborener Mensch in irgendeiner Identititsbe-
ziehung stehen. Und wie weiter oben gezeigt wurde, setzt eine modifizierte
Version des Spezies-Arguments (Alle menschlichen Wesen sind moralisch
schutzwiirdig, weil bestimmte statusrelevante Eigenschaften der Spezies
Mensch wesentlich zukommen) ein Potentialitits-Argument gewissermallen

voraus.

% Merkel 2001, S.483
' Merkel 2002, S.172
"9 Ach, Schone-Seifert, Siep 2006, S.298 f.
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Mogen die Argumente sich auch an einigen Stellen stlitzen, so zeigt sich
doch bei genauerer Betrachtung, dass die Probleme der einzelnen Argumen-
te insgesamt nicht durch die jeweils iibrigen gelost werden. Etwas suffisant
lasst sich zusammenfassend also sagen, dass vier schlechte Argumente zu-

sammen genommen kein tberzeugendes Argument machen.

3.2.2 Don Marquis’ ,,value of a future-like-ours“-Argument

Don Marquis’ ,,value of a future-like-ours“-Argument!!! ist der Versuch, eine
restriktive Haltung gegentiber Schwangerschaftsabbriichen zu begrinden,
ohne Bezug auf eines oder mehrere der SKIP-Argumente zu nehmen. Grof3e
Popularitit erfuhr dieses Argument, da es weder auf religiose Uberzeugun-
gen, noch auf die in den englischsprachigen Diskussion sonst iibliche Frage
nach dem Personenstatus von menschlichen Embryonen Bezug nimmt.
Marquis beginnt seine Argumentation mit der grundsitzlichen Frage, was
Uberhaupt am T6ten von menschlichen Wesen falsch sei. Seine Antwort lau-
tet: Dadurch, dass durch das Toten von Menschen diese ihrer Zukunft mit
allem was sie daran wertvoll finden oder eines Tages finden werden, beraubt
wurden!!?, bestehe ein — zumindest prima facie gultiger — hinreichender
Grund dafir, dass Toten falsch seill3, Prima facie, da es bei Menschen, die
fir ihre Zukunft aufgrund von Krankheit etc. nur mehr Leiden zu erwarten
haben, vielleicht erlaubt oder sogar geboten sein kénnte, diese zu toten. Hin-
reichend, aber eben nicht notwendig, da es in bestimmten Situationen noch
andere Griinde gegen das Toten von Menschen geben mag. Das lasse sich
nun aber auch auf Embryonen anwenden: ebenso wie geborene Menschen
haben diese eine offene Zukunft, in der sie fir gewohnlich viele Erfahrungen
machen werden, die sie als wertvoll empfinden werden.

Analog zum Potentialitits-Argument dringt es sich auf, auch Marquis mit
einem Abgrenzungsproblem zu konfrontieren. Haben nicht auch Keimzellen
— zumindest der Moglichkeit nach — eine wertvolle Zukunft vor sich? Muss
Marquis’ Argument konsistenterweise nicht sogar auf alle tiberhaupt méogli-
chen menschlichen Wesen ausgeweitet werden? In dem Fall wiren nicht nur

Schwangerschaftsabbriiche moralisch verboten, sondern ebenso jede Form

H Marquis 1989
"2 ebd. S. 190
3 ebd. S. 195

42



der Empfangnisverhtitung — und sei es durch sexuelle Enthaltsamkeit!!4.
Diese Konsequenz wire offensichtlich absurd!> und wirde so das Argu-
ment insgesamt in Zweifel ziehen. Marquis verneint jedoch, dass sein Argu-
ment sich auch auf Empfiangnisverhiitung etc. beziehen misse. Zum
Zeitpunkt der Emptingnisverhtitung!!® bestehe eben — anders als beim
Schwangerschaftsabbruch — noch kein nicht willktirlich identifizierbares Sub-
jekt!’7, dem eine wertvolle Zukunft vorenthalten wird!'8. Mit dieser Interpre-
tation des Arguments verschiebt sich jedoch die Schwierigkeit der
Diskussion um den moralischen Status menschlicher Embryonen auf die
Frage, wer im moralrelevanten Sinne ein ,,nicht willkiirlich identifizierbares Sub-
Jekt‘ ist. Letztlich handelt es sich dabei jedoch um die gleiche Frage wie bei
der nach dem Personenstatus von Embryonen, nur eben in ,neuem Ge-
wand“119. Statt — wie in der englischsprachigen Diskussion bis dahin tblich —
danach zu fragen, ob Embryonen Personen sind, fragt Marquis zur Bestim-
mung ihres moralischen Status, ob es sich um ,,nzcht willkiirlich identifizierbare
Subjekte” handelt. Damit steht er letztlich jedoch zu grof3en Teilen vor den
gleichen Schwierigkeiten wie die bisherige Debatte.

3.2.3 Liberale Positionen zum moralischen Status menschlicher
Embryonen

Neben den bisher behandelten konservativen Positionen gibt es auch zahl-

reiche liberale Sichtweisen beziliglich des moralischen Status menschlicher

Embryonen. Finige Autoren argumentieren vornehmlich ex negativo, indem

sie zunichst die Argumente fur die moralische Schutzwiirdigkeit friher

Embryonen verwerfen und dann folgern, dass diese erst zu einem spiteren

Zeitpunkt einsetze. Andere versuchen, eine zu einem spiteren Zeitpunkt

" Singer 2011, S. 142

5 Anders jedoch Hare 1988, S. 219: ,From the present point of view, contraception and

abortion really are on a par, though there may be other reasons for preferring contracep-

tion.” Hare ist mit dieser Haltung jedoch weitgehend alleine geblieben und vielfach fir sie

kritisiert worden. Die entsprechende Diskussion kann hier jedoch nicht weiter behandelt

werden.

Verhttungsmethoden, die gegebenenfalls erst nachdem sich der Embryo gebildet hat ein-

setzen, werden hier — des Arguments halber — nicht bertcksichtigt.

Marquis spricht von einem ,,nonarbitrarily identifiable subject of the loss”; Marquis 1989, S. 202

" Marquis 1989, S. 201 f.

""" vgl. auch Lovering 2005, der argumentiert, dass ,,eine wertvolle Zukunft haben® Personali-
tat voraussetze.
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einsetzende Schutzwurdigkeit in eigenem Recht zu begriinden. In der Regel
geschieht dies dadurch, dass zunichst argumentiert wird, dass der moralische
Status von bestimmten Eigenschaften oder Fihigkeiten abhinge. In einem
zweiten Schritt wird dann geprift, ob bzw. ab wann diese frithestens bei
menschlichen Embryonen vorhanden sind.

Exemplarisch fir die verschiedenen liberalen Positionen soll im Folgenden
der Ansatz Peter Singers!? kurz vorgestellt werden: Singer ist ein prominen-
ter Vertreter des Priferenzutilitarismus. Nach dem Priferenzutilitarismus ist
es moralisch gefordert, die Interessen aller durch eine Handlung Betroffenen
zu maximieren. Ob ein Wesen moralisch berticksichtigt werden muss, hangt
entsprechend davon ab, ob es Interessen hat. Da frithe Embryonen keine
Interessen haben konnten, seien sie moralisch nicht um ihrer selbst willen zu
berticksichtigen. Ab der 18. Schwangerschaftswoche jedoch sei die Entwick-
lung des Gehirns so weit vorangeschritten, dass nicht mehr auszuschliefen
sei, dass der Embryo schmerzempfindungsfahig sei!?!.

Das bedeute nicht, dass der Embryo von da an vollen moralischen Status
habe, aber wir seien eben zumindest prima facie moralisch verpflichtet, dem
Embryo keine vermeidbaren Schmerzen zuzufigen. Wer schmerzempfin-
dungsfihig sei, habe auch ein Interesse, keine Schmerzen zu erleiden. Singers
Prinzip der gleichen Interessenabwigung!?? verlangt, jedes Interesse bei der
moralischen Bewertung unabhingig davon zu berticksichtigen, um wessen
Interesse es sich handelt. Moralische Schutzwiirdigkeit, die ein prima facie gul-
tiges Totungsverbot beinhaltet, folgt daraus jedoch nicht, deshalb besitze der
Embryo diese zu keiner Zeit. Diese gelte nur fur mit Rationalitat und Selbst-
Bewusstsein ausgestattete Personen, da nur diese auf die Zukunft gerichtete
Interessen und somit ein Uberlebensinteresse ausbilden kénnten. Da der
Mensch die entsprechenden Fahigkeiten erst deutlich nach seiner Geburt
entwickele, konne laut Singer der volle moralische Status auch erst zu diesem
Zeitpunkt einsetzen'?3.

Gerade wegen letztgenannter Aussagen, die auf viele Menschen ausgespro-
chen kontraintuitiv wirken, ist Singer vielfach massiv kritisiert worden — hau-
fig leider ohne sich mit der Argumentation, die Singer vertritt, hinreichend

2" Am ausfiihtlichsten formuliert hat Singer seine Position in Singer 2011, das deswegen auch

die Grundlage des folgenden Abschnitts bildet.
1 Singer 2011, S. 136 ff.
2 Singer 2011, S. 20
123 Singer 2011, S. 81 ff.
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auseinandergesetzt zu haben. Auch die sachkundigere Kritik kann hier je-
doch nicht im Detail wiedergegeben werden, sondern nur ein — nach mei-
nem Dafiirhalten zentraler — Aspekt herausgegriffen werden: Singers Thesen
tber den moralischen Status menschlicher Embryonen stehen und fallen mit
seinem priferenzutilitaristischen Ansatz. Uber die Korrektheit desselben
herrscht jedoch alles andere als breiter Konsens: die fur Singers Haltung zum
moralischen Status menschlicher Embryonen zentrale These, dass in der
Moral ausschlieBlich Interessen von Bedeutung sind, ldsst sich mit guten

Grinden bestreiten.

3.2.4 Gradualismus als Kompromiss?

Aufgrund der aufgezeigten Probleme sowohl konservativer als auch liberaler
Positionen verwundert es nicht, dass bzgl. des moralischen Status menschli-
cher Embryonen ein stabiler Dissens!?* herrscht. In den letzten Jahren wer-
den jedoch von verschiedenen Autoren gradualistische Alternativen
vorgeschlagen, die gewissermallen als Zwischenposition auftreten!?. Der
moralische Status menschlicher Embryonen wird dort nicht als ,,Alles oder
Nichts*“-Konzept verhandelt, sondern als mit der biologischen Entwicklung
des Embryos ansteigend. Dieser Ansatz bringt verschiedene Vorteile mit
sich: (1) Er entspricht der weit verbreiteten Intuition, dass ein Embryo im
neunten Monat der Schwangerschaft schiitzenswerter ist, als am dritten Tag
nach der Befruchtung. Entsprechend lassen sich in den Rechtsprechungen
vieler Lander Regelungen finden, die fur spite Embryonen einen umfassen-
deren Schutz vorsehen als fir frithe'?. (2) Er ist pluralismusadaquat, weil
auch die Extrempositionen der Debatte sich zumindest partiell in dem An-
satz wieder finden kénnen und eignet sich so gut als Kompromiss. (3) Da er
ein weniger anspruchsvolles Argumentationsziel hat, scheint er fiir seine Ar-
gumentation auch weniger anspruchsvolle Vorannahmen machen zu miis-
sen.

Wihrend (1) und (2) empirisch richtig sein mégen, sagen sie nichts dartiber
aus, ob die Argumentation des gradualistischen Ansatzes tatsachlich richtig
ist. (3) mag zwar dem Anschein nach zutreffen, erweist sich jedoch bei ge-
nauerer Prifung als falsch. Letztlich muss der gradualistische Ansatz sogar

12‘_‘ Bayertz 2003
' Vgl. neben vielen anderen: Bayertz 2003; Kre3 2009, S. 169 ff.; Siep 2004.
2 Dreier 2002; Schone-Seifert 2007, S. 162
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mehr zeigen, als die konservativen und liberalen Positionen. Er muss nim-
lich zunichst — dieses Projekt teilt er mit den tbrigen Positionen — zeigen,
wie sich moralische Schutzwiirdigkeit fiir Embryonen tuberhaupt begriinden
lasst. Dartiber hinaus muss er das jedoch nicht nur fir einen Zeitpunkt, son-
dern analog zur Entwicklung des Embryos fir viele verschiedene Zeitpunkte
mit verschiedenen Schutz-Niveaus leisten'?’. Das gradualistische Projekt
muss dadurch sicherlich nicht als gescheitert gelten. Berticksichtigt werden
sollte jedoch, dass der Ansatz neben all seinen Vorteilen auch eine ganz er-

hebliche Begriindungslast mit sich bringt.

3.2.5 Irrelevanz der Statusdebatte?

Ein weiterer Versuch, die Probleme der Status-Debatte zu umgehen, kénnte
darin bestehen, die Frage nach dem moralischen Status menschlicher Emb-
ryonen insgesamt zu umgehen. Solch ein Ansatz findet sich bei Judith Jarvis
Thomson!?8. Thomson versucht zu zeigen, dass selbst wenn man Embryo-
nen vollen moralischen Status zugesteht, Schwangerschaftsabbriiche mora-
lisch erlaubt sein koénnten. Sie verdeutlicht dies anhand einer mittlerweile
schon klassischen Analogie: Ein beriihmter Geigenspieler leidet an einer le-
bensgefahrlichen Nierenkrankheit. Es gibt genau eine Person auf der Welt
mit der passenden Blutgruppe, um dem Geiger zu helfen. Wiirde diese fur
neun Monate an den Blutkreislauf des Geigers angeschlossen, so wirde er
geheilt, andernfalls wiirde er sterben. Eine Gruppe von Liebhabern klassi-
scher Musik entfihrt nun die entsprechende Person, betdubt sie und schlief3t
sie an den Blutkreislaut des Geigers an. Dieser ist aufgrund seiner Krankheit
schon seit geraumer Zeit bewusstlos, konnte also weder positiv noch negativ
auf die Entfihrung etc. einwirken. Die entfiihrte Person erwacht nun am
nichsten Morgen im Krankenhaus und ein Arzt erlautert ihr die Situation:
Dass sie von Klassikliebhabern entfihrt und an den Geiger ,,angeschlossen®
wurde, dass — wenn sie neun Monate an den Geiger angeschlossen bleibe —
dieser dadurch geheilt und andernfalls sterben werde etc.

Obwohl das Lebensrecht des Geigers unbestritten ist und er keinerlei
Schuld an der gegenwirtigen Situation hat, meint Thomson, dass die ent-
tihrte Person nicht moralisch verpflichtet sei, dem Geiger zu helfen, auch

T Ach 2011, S.28
% Thomson 1971
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wenn dies sehr nett von ihr wire'?. Das fiktive Beispiel des Geigenspielers
sel nun analog dem Fall einer Schwangerschaft nach Vergewaltigung. Der
Embryo mag unschuldig sein und vollen moralischen Status besitzen. Trotz-
dem sei es der Schwangeren nicht zuzumuten, die Schwangerschaft gegen
thren Willen auszutragen, und sie habe moralisch das Recht, diese abzubre-
chen, auch wenn der Embryo dadurch getétet wiirde. Thomson argumen-
tiert auBlerdem, dass das Recht der Schwangeren, die Schwangerschaft
abzubrechen, nicht nur nach einer Vergewaltigung gelte, sondern auch, wenn
sie ungewollt schwanger werde. Selbst wenn die Frau aus Unachtsamkeit
schwanger werde, verliere sie dadurch nicht das Recht, tber ithren Korper zu
entscheiden!30,

Mit Blick auf das Thema dieser Arbeit mussen jedoch zwei FEinschrinkungen
bzgl. der Reichweite von Thomsons Argumentation gemacht werden. Ers-
tens zeigt Thomson nur, dass auch bei vollem moralischem Status menschli-
cher Embryonen Schwangerschaftsabbriiche unter bestimmten Bedingungen
erlaubt sein kénnen, nicht jedoch, dass sie generell erlaubt sind!3!. Wird eine
Frau willentlich schwanger, so lasst sich das gegebenenfalls auch so interpre-
tieren, dass sie dem Embryo dadurch das Recht gewihrt, ithren Koérper fiir
die Dauer der Schwangerschaft zu ,,nutzen“. Uber selektive Schwanger-
schaftsabbriiche oder die Verwerfung von Embryonen nach PID sagt
Thomsons Argument deshalb nichts. Zweitens basiert Thomsons Argumen-
tation auf einer speziellen Theorie moralischer Rechte. Nur wenn diese spe-
zielle Theorie richtig ist, sind auch die Folgerungen richtig!32. Ob das der Fall
ist, misste jedoch einzeln geprift werden. Das kann im Rahmen der Frage-
stellung dieser Arbeit jedoch nicht geschehen.

3.2.6 Extrinsische Griunde?

Die bisher vorgestellten Argumente zur moralischen Schutzwurdigkeit
menschlicher Embryonen sind allesamt zutrinsischer Natur. Sie behaupten, der
Embryo verdiene wm seiner selbst willen moralische Berticksichtigung. Einige
Autoren machen dagegen vor allem ex#rinsische Grinde fir den Embryonen-
schutz stark. Menschliche Embryonen miissten nicht (ausschlie3lich) um ih-

' ebd. S. 49
" ebd. S. 57 £,
Pt ebd. S. 66

2 Singer 2011, S. 133
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rer selbst willen, sondern ganz mal3geblich aufgrund auBerer Umstinde ge-
schiitzt werden. Diesbeziiglich vorgeschlagen wurden beispielsweise die So-
lidaritit auch mit frihen Formen menschlichen ILebens und der Schutz
zentraler gesellschaftlicher Normen'33, ein ,,Prinzip der ,Pietit“'>* oder auch
die besondere soziale Beziehung zwischen Eltern und werdendem Kind!3>.
Die Vor- und Nachteile der verschiedenen Ansitze kénnen hier nicht ein-
zeln diskutiert werden. Fir die Fragestellung dieser Arbeit bleibt jedoch fest-
zuhalten, dass extrinsische Griinde typischerweise nicht als kategorische
Argumente fur Embryonenschutz auftauchen. Da sie immer auf einen be-
stimmten Kontext bezogen sind, lassen sie Raum fur Abwigungsentschei-
dungen. Auch wenn extrinsische Griinde unter bestimmten Bedingungen fur
eine moralische Schutzwiirdigkeit sprechen mégen, miissen deshalb fiir eine
ethische Analyse der vorgeburtlichen Diagnostik weitere Argumente untet-

sucht werden.

3.2.7 Zusammenfassung

Die Ergebnisse dieses Kapitels sind ganz tberwiegend negativer Art. Gezeigt
wurde vor allem, welche Argumente aus welchen Griinden nicht plausibel
sind. Es bleibt der bereits mehrfach angesprochene stabile Dissens bzgl. des
moralischen Status menschlicher Embryonen. Auch wenn der Uberblick
Uber verschiedene Argumentationsstrategien zwangsldufig unvollstindig
bleiben muss, so deutet sich doch an, dass dieser Dissens sich auch in nichs-
ter Zeit nicht wird auflosen lassen. Umso wichtiger werden andere moralphi-
losophische Debatten im Kontext vorgeburtlicher Diagnostik, die deshalb

im Folgenden behandelt werden.
3.3 Reproduktive Autonomie

3.3.1 Allgemeines
Ein weiterer zentraler Fragenkomplex in den ethischen Debatten um vorge-
burtliche Diagnostiken dreht sich um die reproduktive Autonomie. Hautig wird

von Befturwortern einer liberalen Regelung vorgeburtlicher Diagnostik das

13 Merkel 2001: Merkel 2002
3% Birnbacher 2004
35 Wiesemann 2006
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Recht von Frauen betont, selbst iiber ihren Korper zu bestimmen!?. Dieses
Selbstbestimmungsrecht beinhalte sowohl das Recht, sich fiir oder gegen be-
stimmte vorgeburtliche Untersuchungen zu entscheiden, als auch auf dieser
Grundlage einen Schwangerschaftsabbruch in Anspruch zu nehmen.
Genauer betrachtet sind hier bereits zwei Fragen zu unterscheiden: Zum ei-
nen die Frage nach einem Recht auf bestimmte vorgeburtliche Untersuchun-
gen und zum anderen die Frage, ob die Schwangere bei einem auffilligen
Befund die Schwangerschaft abbrechen bzw. im Rahmen einer PID den
Embryo nicht in ithre Gebarmutter transferieren lassen darf. Im letzteren Fall
schitzen viele die moralischen Kosten als vergleichsweise hoher ein, weil
dies eine Totung menschlicher Embryonen bedeutet. Entsprechend bezie-
hen sich kritische Argumente haufig auf diesen Aspekt vorgeburtlicher Un-
tersuchungen sowie auf die Selektivitit im Umgang mit menschlichem
Leben. Wenn die vorgeburtlichen Untersuchungen nicht zu therapeutischen
Optionen fir den Embryo fihren — und in den meisten Fillen tun sie das
nicht — werden zahlreiche weitere Argumente gegen die vorgeburtliche Di-
agnostik selbst diskutiert (Abortrisiko bei invasiver Diagnostik, Medikalisie-
rung der Schwangerschaft, Umgang mit genetischen Informationen Dritter,
6konomische Kosten etc.). Auch bei einer isolierten Betrachtung vorgeburt-
licher Untersuchungen — unabhingig von der moralischen Problematik se-
lektiver Schwangerschaftsabbriiche — wird als mal3gebliches Argument fur
das Angebot derselben in der Regel die Selbstbestimmung der Frauen ange-
fuhrt.

Dem individuellen Selbstbestimmungsrecht wird in westlichen Gesellschaf-
ten grofle Bedeutung zuerkannt. Aufgrund der Pluralitit von Wertvorstel-
lungen lassen sich keine wumfassenden Normen durchsetzen, die
allgemeinverbindlich formulieren, wie der Einzelne sein Leben zu fihren
habe. Das wird aber tiberwiegend nicht als bedauernswerter Mangel wahrge-
nommen, sondern — durchaus positiv — als individueller Freiraum, sein Le-
ben nach eigenen Vorstellungen auszurichten. Selbstbestimmung wird
dementsprechend hiufig als moralisches Grundrecht angesehen, in das —
wenn uberhaupt — nur aufgrund gewichtiger Gegenargumente eingegriffen
werden darf. Das Recht auf Selbstbestimmung besteht aber nicht nur als
moralisches Recht, sondern ist auch juristisch verbucht und hat z.B. unter

" Die Begriffe ,,Autonomie® und ,,Selbstbestimmung, sowie Abwandlungen derselben wer-

den in dieser Arbeit austauschbar verwandt.
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anderem als ,,Rech? auf freie Entfaltung der Persinlichkeit Eingang in den Grund-
rechte-Katalog des deutschen Grundgesetzes gefunden!?’.

Es ist also ein zentraler liberaler Grundsatz, ,,dass jeder in fiir ibn relevanten 1e-
bensbereichen das Recht haben sollte, entsprechend seiner individuellen 1 orstellungen vom
guten Leben, obne Einmischung des Staates oder Dritter Entscheidungen u treffen. 138
Zu diesen relevanten Lebensbereichen sind sicherlich medizinische Ent-
scheidungen zu zihlen, da sie den Bereich der intimsten Privatsphire bertih-
ren. Aus diesem Grund wird Autonomie haufig als ,,Schlisselkonzepr13° oder
auch als ,,bestimmende(s) Paradigma*'*" der modernen Medizinethik angesehen.
Dass der innerste Kern des Privaten betroffen wird gilt fiir Fragen der Fort-
pflanzung noch einmal verstarkt. Besondere normative Bedeutung in diesem
Bereich kommt darum der reproduktiven Autonomie zu'4!.

Wihrend nahezu unbestritten ist, dass das Recht Selbstbestimmung einen
bedeutsamen Wert darstellt, herrscht jedoch grof3e Uneinigkeit, wie weit die-
ses Recht reicht. Eine erste Finschrinkung des Selbstbestimmungsrechts
findet sich schon in den klassischen philosophischen Begriindungen dieses
Rechts: Die Autonomie des einen hort spatestens dort auf, wo ihre Aus-
tbung andere zu schadigen droht. Als /ocus classicus sei Mills berithmtes Scha-
densprinzip genannt, das er folgendermallen formuliert:

wDies Prinzip lautet: daf§ der einzige Grund, ans dem die Menschheit, einzeln oder ver-
eint, sich in die Handlungsfreiheit eines ihrer Mitglieder eingumengen befugt ist, der ist:
sich selbst zu schijtzen. Dafs der einzige Zweck, um dessentwillen man Zwang gegen den
Willen eines Mitglieds einer zivilisierten Gemeinschaft rechtmdfSig ausitben darf, der ist:
die Schddigung anderer zu verbiiten. “14?

Auf den Bereich der menschlichen Fortpflanzung angewandt stellt sich nun
die Frage, wie weit das Recht auf Selbstbestimmung reicht und wie es gege-
benenfalls gegen konkurrierende Rechte abzuwigen ist. Ublicherweise wird
das Recht auf Selbstbestimmung in der Medizinethik vor allem als Abwehr-
recht aufgefasst. Entsprechend unstrittig ist, dass in Bezug auf vorgeburtli-
che Untersuchungen ein Recht auf Nichtwissen gilt: Auch ohne Angabe von
Griinden darf jede vorgeburtliche Untersuchung von den betroffenen Frau-

BT GG, Art 2, Abs. 1

P8 Beier, Wiesemann 2013, S. 206
1 Steinfath, Pindur 2013, S. 27
" Schone-Seifert 2007, S. 39

" Beier, Wiesemann 2013, S. 205
2 Mill 1995, S. 16
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en abgelehnt werden. Weiterhin darf aufgrund ihres Selbstbestimmungs-
rechts keine Schwangere zu einem Schwangerschaftsabbruch gedringt wer-
den, ganz gleich welche Befunde eventuelle vorgeburtliche Untersuchungen
ergeben haben.

Schon schwieriger gestaltet sich die Frage, ob aus dem Selbstbestimmungs-
recht auch das Recht folgt, eine Schwangerschaft abzubrechen, da dadurch
eventuelle moralische Rechte des Embryos beriihrt wiirden. Die Schwierig-
keit, Rechte des Embryos angemessen zu bestimmen, wurde zu wesentlichen
Teilen bereits im vorigen Kapitel beschrieben und wird auch hier nicht auf-
gelost werden konnen. Aufgrund der enormen koérperlichen und psychischen
Beeintrichtigungen, die eine ungewollte Schwangerschaft fur die Schwangere
bedeuten kann, halten jedoch viele Autoren zumindest unter bestimmten
Umstinden den Abbruch einer Schwangerschaft fiir legitim.

Noch umstrittener ist, was das Recht auf Selbstbestimmung fiir die vorge-
burtliche Diagnostik bedeutet. Dort geht es in der Regel vorrangig um ein
Informationsinteresse der Schwangeren tber ihr prospektives Kind. Ob die-
ses Interesse vom Selbstbestimmungsrecht gedeckt ist, halten auch einige
Autoren fur fraglich, die grundsitzlich fiir das Recht auf einen Schwanger-
schaftsabbruch argumentieren. Noch verscharft stellt sich diese Frage, wenn
die Untersuchungsmethoden Risiken fiir den Embryo mit sich bringen. Da-
rauf lasst sich erwidern, dass die Mutter nicht in eigenem Interesse, sondern
sozusagen in Vertretung fiir den Embryo vorgeburtliche Untersuchungen
durchfihren lasse. Dann wandelt sich die Problematik jedoch von Fragen
der reproduktiven Autonomie zu Fragen eventueller kindlicher Interessen.
Diese werden gesondert in Kap. 3.4 behandelt. Unabhingig von der Beant-
wortung dieser Frage lasst sich jedoch argumentieren, dass aufgrund der
unmittelbaren Betroffenheit der Schwangeren, eine Entscheidung tber ihre
Interessen hinweg gewichtiger Argumente bedarf.

Schlieflich wird auch diskutiert, ob nicht vielleicht sogar ein Anspruchsrecht
auf vorgeburtliche Untersuchungen gefordert werden muss. Das ist jedoch
eine Forderung, die in normativer Hinsicht noch deutlich anspruchsvoller ist,
da hier auch Dritte betroffen sind. Daraus, dass miindige Patienten das
Recht besitzen, medizinische Eingriffe abzulehnen, folgt eben noch nicht,
dass die Gesellschaft verpflichtet ist, thnen jeden gewiinschten medizini-
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schen Eingriff zu finanzieren'# . Ob also beispielsweise simtliche Formen
vorgeburtlicher Diagnostik von einer solidarisch finanzierten Krankenversi-
cherung getragen werden mussen und dartiiber hinaus sichergestellt sein
muss, dass die entsprechenden Ressourcen etc. fiir jede Frau bereit stehen,
kann und soll im Rahmen dieser Arbeit jedoch nicht geklart werden. Das
scheint mir insofern ldsslich, als im Zentrum der Debatte die Frage steht,
welche Regulierungen fiir vorgeburtliche Untersuchungen aus moralischen
Grunden erfordetlich sind.

Fir die weitere Diskussion in diesem Abschnitt wird — um des Argumentes
willen — angenommen, dass die moralischen Verpflichtungen menschlichen
Embryonen gegentiber nicht weitreichend genug sind, um die autonomen
Entscheidungen schwangerer Frauen einzuschrinken. Im weiteren Verlauf
soll dann folgendermallen vorgegangen werden: Zunichst wird untersucht,
wie ein der medizinethischen Debatte angemessener Autonomiebegriff aus-
sehen konnte. Im Anschluss daran wird exemplarisch eine Theorie autono-
mer Entscheidungen vorgestellt, die fiir die praktischen Anforderungen der
Medizinethik besonders geeignet erscheint. Schliefllich wird diese Theorie
dann auf konkrete Probleme vorgeburtlicher Diagnostiken angewandt und

entsprechend problematisiert.

3.3.2 Personale Autonomie oder Handlungs-/Entscheidungs-
Autonomie?

Will man sich dem Begriff der ,,reproduktiven Autonomie® weiter nihern, so
stellt sich als erste Frage, wer bzw. was denn tiberhaupt autonom sein soll. In
der Literatur diskutiert werden insbesondere zwei Ansitze: Der eine unter-
sucht die Autonomie von Personen, der andere diejenige von Handlungen
bzw. Entscheidungen. Vertreter einer Theorie personaler Autonomie!#* be-
tonen vor allem die Bedeutung evaluativer Reflexion fir Autonomie. Damit
ein Wunsch erster Ordnung — das ist ein Wunsch, der sich auf eine durch
den Handelnden auszuftihrende Handlung richtet'*> - autonom genannt
werden konne, miisse es einen Wunsch zweiter Ordnung des Handelnden
geben, den genannten Wunsch erster Ordnung tatsachlich zu haben und

dartiber hinaus auch noch den Wunsch, dass dieser handlungsleitend sein

" Schone-Seifert 2007, S. 40 f.
" 2.B. Frankfurt 1971, Dworkin 1988
' Quante 2002, S. 176
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solle!4. Eine Person sei somit nur dann autonom, wenn sie ihre Handlungen
in der Regel auf einer hoheren Ebene reflexiv affirmiere. Beispielsweise sei
ein Raucher in Bezug auf sein Rauchen nur dann autonom, wenn er nicht
nur erstens winsche zu rauchen, sondern zweitens sein Rauchverhalten au-
Berdem reflektiert habe und es drittens auch gut heil3e. Bestehe neben dem
Wunsch erster Ordnung, Zigaretten zu rauchen, ein (vergeblicher) Wunsch
zweiter Ordnung, dieses Bedtirfnis nicht mehr zu haben und endlich mit
dem Rauchen aufhoéren zu konnen, so sei dieser Raucher mit Blick auf sein
Rauchverhalten nicht autonom!47.

Der beschriebene Ansatz ist in umfangreichen Diskussionen kritisiert, ver-
teidigt, modifiziert etc. worden. Von Tom Beauchamp'4® wurde ithm insbe-
sondere vorgeworfen, dass er zu viel fordere. Nach einem weit verbreiteten
vortheoretischen Verstindnis von Autonomie gelten viele Handlungen kei-
nesfalls schon deshalb als nicht autonom, welil sie keiner kritischen Reflexion
unterworfen wurden. Auch wenn ich meine Entscheidung, ob ich zum Friih-
stiick Kaffee oder Tee trinke, nie einer kritischen Reflexion unterzogen habe,
wirden die meisten Menschen diese trotzdem als selbstbestimmt ansehen.
Eine Theorie der Autonomie, deren Bedingungen praktisch nur schwer er-
reichbar wiren, sei letztlich nicht akzeptabel'®. Beauchamp entwickelt des-
wegen einen Ansatz, der nicht auf personale Autonomie, sondern auf
autonome Handlungen bzw. Entscheidungen abzielt.

Beauchamps Theorie autonomer Entscheidungen arbeitet mit vier notwen-
digen Bedingungen fiir Autonomie, auf die auch ein Ansatz personaler Au-
tonomie nicht verzichten konne. Gleichzeitig handele es sich jedoch um
einen weniger anspruchsvollen Ansatz, da diese Bedingungen zusammen be-
reits hinreichend fiir eine autonome Entscheidung seien und keine Reflexion
auf einer hoheren Ebene erforderten. Da Beauchamps Autonomie-Konzept
auflerdem starker auf medizinethische Kontexte zugeschnitten ist, wurde fiir

die folgenden Ausfithrungen dieser Ansatz gewihlt. Zunichst werden dazu

% Bbd.

" Frankfurt 1971, S. 12

" Beauchamp hat seine Ausfithrungen zur Autonomie sowohl alleine (Beauchamp 2005), als
auch gemeinsam mit Koautoren verfasst (Faden, Beauchamp 1986; Beauchamp, Childress
2009) verfasst. Dass die Namen der Koautoren im Flietext in der Regel nicht genannt
werden dient alleine der Sprach-Okonomie, soll deren Beitrag zu den jeweiligen Publikatio-
nen jedoch keinesfalls unterschlagen.

1 Beauchamp, Childress 2009, S. 101
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die Grundziige der Beauchamp’schen Theorie vorgestellt, um dann zu pri-
fen, inwieweit sich die Probleme reproduktiver Autonomie mit diesem Au-

tonomiebegriff darstellen lassen.

3.3.3 Bedingungen autonomer Entscheidungen

Beauchamp nennt insgesamt vier jeweils notwendige Bedingungen fir auto-
nome Entscheidungen: (1) Entscheidungsfihigkeit/-Kompetenz (competence)
(2) Absichtlichkeit der Handlung (intentionality) (3) hinreichendes Verstehen
(understanding) und (4) Abwesenheit von Zwang (noncontrol).

Ad (1): Entscheidungsfahigkeit stellt ,,gewzssermafen die Nadelihr-Bedingung 1>
fir autonome Entscheidungen dar. Wenn die betroffene Person nicht ein
Mindestmal3 an bestimmten kognitiven Fahigkeiten!>! mitbringt, kann ihre
Entscheidung zwangslautig nicht autonom sein. Ist das nicht der Fall, so ist
es trivialerweise nicht sinnvoll, die betroffene Person tberhaupt vor eine
Entscheidung zu stellen!>2.

Ad (2): Eine Entscheidung kann nur dann autonom sein, wenn die Zustim-
mung bzw. Ablehnung einer Handlung absichtlich von der betroffenen Per-
son getitigt wurde!>3.

Ad (3): Die betroffene Person muss verstanden haben, wortiber sie entschei-
det. Dazu ist es nicht notwendig, dass sie ohne Ausnahme simtliche Begleit-
umstinde der Situation kennt, Uber die sie entscheidet. Wohl aber muss sie
alle relevanten Informationen iiber die betreffende Handlung besitzen und die-
se auch tatsachlich verstanden haben!>*.

Ad (4): Schliefllich wird man eine Entscheidung nicht autonom nennen kon-
nen, wenn sie von aullen erzwungen wurde. Beauchamp unterscheidet dazu
zwischen verschiedenen Formen der Beeinflussung: Zwang (coercion) macht
eine Handlung immer nichtautonom. Uberzeugung (persuasion) sei dagegen

eine vollig legitime Form der Beeinflussung und beschiadige die Autonomie

" Schone-Seifert 2007, S. 44; Beauchamp, Childress 2009, S. 111 sprechen im Englischen von
der ,,gatekeeping role, die Entscheidungsfihigkeit habe.

Zu der Frage, welche Fahigkeiten das sein kénnten vgl. Beauchamp, Childress 2009, S. 114
f.

Das bedeutet selbstverstindlich nicht, dass die betroffene Person nicht gegebenenfalls
trotzdem — in einer ihr verstindlichen Weise und ihren kognitiven Fihigkeiten entspre-
chend — tiber die entsprechende Diagnostik, Therapie etc. aufgeklirt werden muss.

' Faden, Beauchamp 1986, S. 241 ff.

5 Ebd. S. 248 ff.
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der Entscheidung in keiner Weise. In moralischer Hinsicht weniger eindeutig
stelle sich die Situation bei Manipulationen (wanipulation) dar, da diese in sehr
unterschiedlichen Formen auftreten konnen. Wahrend einige Manipulatio-
nen eine Entscheidung unvermeidlich nichtautonom machten, seien andere

mit einer substantiell autonomen Entscheidung vereinbar!%.

3.3.4 Handlungsautonomie und vorgeburtliche Diagnostik
Versucht man den Beauchamp’schen Ansatz auf Fragen der vorgeburtlichen
Diagnostik anzuwenden, so scheinen die Bedingungen Entscheidungsfihig-
keit und Absichtlichkeit nicht besonders problematisch. Absichtlichkeit wird
trivialerweise bei einer Entscheidung tiber eine vorgeburtliche Untersuchung
immer gegeben sein!®®. Fir das Kriterium der Entscheidungsfahigkeit gilt
dies zwar nicht, allerdings scheint es sich bei der Frage nach der ethischen
Bewertung von prinataler Diagnostik bei nicht entscheidungsfihigen
Schwangeren um einen Sonderfall mit ganz eigenen Schwierigkeiten zu han-
deln. In der Regel wird man davon ausgehen konnen, dass Schwangere hin-
reichend kompetent sind, angemessene Entscheidungen tber vorgeburtliche
Untersuchungen zu treffen.

Interessanter sind die Bedingungen des hinreichenden Verstehens und der
Abwesenheit von Zwang, da sie in der Praxis zumindest nicht in allen Fillen
erfillt sind.

Beztiglich des hinreichenden Verstehens lasst sich fragen, welches Wissen
tir eine informierte Entscheidung tiber vorgeburtliche Diagnostik relevant
ist. Im Rahmen dieser Arbeit kann kein erschopfender Fragenkatalog fur
samtliche relevanten Informationen erstellt werden. Zumindest grob soll je-
doch im Folgenden umrissen werden, welche Aspekte der vorgeburtlichen

Diagnostik einer Schwangeren vor Inanspruchnahme bekannt sein sollten.

' Ebd. S. 256 ff.

% Sicherlich lassen sich Fille konstruieren, in denen eine Schwangere unabsichtlich eine vor-
geburtliche Untersuchung durchfiihren lasst. Sollen jedoch trotzdem die tbrigen drei Be-
dingungen erfiillt sein, so muss die Situation insgesamt derart hanebiichen sein, dass sie
hier nicht weiter von Interesse ist.
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Vor jeder prinataldiagnostischen Maf3nahme sollte die Schwangere bestimm-

te medizinische Informationen verstanden haben, nimlich:

Was bei der Untersuchung gemacht wird.

Welche Risiken und Nebenwirkungen fiir Schwangere und/oder Emb-
ryo auftreten konnen.

Welche prognostische Sicherheit die Ergebnisse der Untersuchung ha-
ben.

Zu welchem Zweck die Untersuchung durchgefihrt wird. Ob es sich
um eine sogenannte Schwangerschaftsvorsorgeuntersuchung handelt,
beispielsweise um die genaue Schwangerschaftswoche oder den ,,Sitz*
der Schwangerschaft festzustellen oder ob gezielt nach gesundheitli-
chen Auffalligkeiten des Embryos gesucht wird!>”.

Welche Auffilligkeiten festgestellt werden kénnen und welche nicht.
Klar sein sollte insbesondere, dass vorgeburtliche Untersuchungen
niemals ein gesundes Kind garantieren kénnen, da viele Behinderun-
gen erst wihrend oder nach der Geburt auftreten. Selbst von den Be-
hinderungen, die theoretisch vorgeburtlich diagnostiziert werden
koénnen, lassen sich nur diejenigen ausschlieBen, nach denen gesucht
wurde. Das sind aber schon aus praktischen Griinden nicht alle diag-

nostizierbaren Behinderungen.

Neben diesen medizinischen Informationen sollten der Schwangeren aber

auch noch einige andere Dinge bewusst sein:

Keine prinataldiagnostische Mal3nahme ist fiir die Schwangere ver-
pflichtend. Einige Untersuchungen mogen sinnvoll sein, andere weni-
ger; letztlich darf die Schwangere aber jede Untersuchung ablehnen.

Auch wenn die Mehrzahl der Befunde unauffillig ist, kénnen be-
stimmte pranataldiagnostische Ma3nahmen gegebenenfalls eine erhoh-
te Wahrscheinlichkeit fiir das Vorliegen einer Behinderung ergeben.
Die Zeit zwischen Untersuchung und abschlieBendem Befund mag fiir

die Schwangere erhebliche Angst und Unsicherheit mit sich bringen!8,
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Schon diese Unterscheidung lisst sich leider nicht ganz trennscharf machen. Auch die drei
in den ,,Mutterschafts-Richtlinien* empfohlenen Ultraschalluntersuchungen beispielsweise
konnen bereits Hinweise auf bestimmte Auffilligkeiten des Embryos liefern, werden haufig
aber nicht so kritisch betrachtet wie Mal3nahmen mit dem alleinigen Ziel, embryonale Auf-
talligkeiten festzustellen.
de Jong et al 2010, S. 275



Vorgeburtliche Untersuchungen kénnen gegebenentalls das Vorliegen
bestimmter auffilliger Befunde diagnostizieren, die dazu fithren, dass
die Schwangere eine Entscheidung tber Austragen oder Abbruch der
Schwangerschaft treffen muss.

Werden tatsachlich bestimmte Auffilligkeiten festgestellt, so werden zusatz-

lich weitere Informationen relevant:

Welche Behinderung festgestellt wurde und wie diese sich auswirken
kann. Dieser Punkt ist deshalb besonders wichtig, weil einige Krank-
heitsbilder ganz unterschiedlich stark ausgepragt sein kénnen!. Uber
einige Behinderungen herrschen dartiber hinaus innerhalb der Bevol-
kerung zum Teil falsche Vorstellungen.

Ob kurative Moglichkeiten bestehen oder ob die Schwangere einzig
zwischen Austragen und Abbruch der Schwangerschaft entscheiden
kann.

Ganz gleich, welcher auffillige Befund erhoben wurde, ist die
Schwangere niemals verpflichtet, die Schwangerschaft abzubrechen.
Wenn die Schwangerschaft ausgetragen wird: Welche Auswirkungen
besondere Bedurfnisse des Kindes auf die Mutter und ihr Umfeld ha-
ben konnen; welche Hilfsméglichkeiten bestehen, um gegebenenfalls
hohere materielle Kosten abzufedern, die fir Pflege und Erziehung
des Kindes anfallen; welche psychosozialen Hilfsangebote es gibt etc.
Wenn die Schwangerschaft abgebrochen wird: Wie der Abbruch vor
sich geht; was das flr die Schwangere bedeuten kann; welche Hilfs-
moglichkeiten es gibt, um mit dem Verlust der Schwangerschaft um-

zugehen etc.

Zwang oder unlautere Beeinflussung der Schwangeren konnen im Rahmen

vorgeburtlicher Untersuchungen auf verschiedenen Ebenen auftauchen. Auch

wenn die Grenzen zwischen diesen sicherlich flieBend sind, lassen sich drei

Dimensionen unterscheiden, in denen die Freiwilligkeit der Schwangeren -

und damit ithre Autonomie - beeintrichtigt sein konnen. Erstens mag direkter

Druck von Dritten (Partner, Arzte etc.) auf die Schwangere ausgeiibt werden

159

Eine Spina bifida aperta beispielsweise kann je nach Schwere und Lokalisation der Riicken-

marksschadigung mit sehr starken, oder auch blof3 mit marginalen kérperlichen Beeintrach-
tigungen einhergehen.
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eine bestimmte Entscheidung zu treffen. Das kann sowohl ganz offen als
auch verdeckt geschehen. In einigen Fallen mag die Beeinflussung gezielt, in
anderen unbewusst und ohne direkte Absicht passieren. Zweitens kann die
Freiwilligkeit der Entscheidung durch gesellschaftliche Einflisse gestort wet-
den, die die Schwangere indirekt in eine bestimmte Richtung dringen. Drit-
tens schlieBlich mag der Schwangeren auch gar nicht bewusst sein, dass sie

Uber vorgeburtliche Untersuchungen etc. autonom entscheiden darf.

3.3.5 Empirische Befunde

Es reicht nicht aus, dass den Frauen bestimmte Informationen zuganglich
gemacht werden. Sie miissen diese auch tatsichlich verstehen. Da es sich bis-
weilen um hoch komplexe Informationen handelt, die auerdem in einer hiu-
fig sehr stressbehafteten Situation mitgeteilt werden, ist keineswegs
selbstverstiandlich, dass dies jeder Schwangeren gelingt. Entsprechend gibt es
mittlerweile einige empirische Studien, die auf deutliche Detizite beim hinrei-
chenden Verstehen hinweisen!®. Exemplarisch sollen einige Ergebnisse sol-
cher Studien vorgestellt werden.

Zumindest einer Mehrheit der Schwangeren, die bestimmte vorgeburtliche
Untersuchungen durchftihren lassen, scheint bekannt zu sein, was in der Un-
tersuchung gemacht wird und welche Risiken und Nebenwirkungen diese mit
sich bringen kann. In einer deutschen Studie!®! wurden psychosoziale Berate-
rinnen gebeten, das Wissen der in der Studie teilnehmenden Frauen tber Ziel
und Durchfithrung prinataldiagnostischer Maf3nahmen zu bewerten. Bei den
Studienteilnehmerinnen war jeweils mindestens eine prinataldiagnostische
Untersuchung durchgefithrt worden. In 76,3% (n=482) der Falle schatzten die
Beraterinnen den Kenntnisstand der Frauen als gut oder sehr gut ein, bei den
Ubrigen 23,7% wurden die Kenntnisse als gering oder nicht vorhanden bewer-
tet.

Vielen Frauen scheint der Unterschied zwischen Mallinahmen der sogenann-
ten Schwangerschaftsvorsorge und solchen, die gezielt nach gesundheitlichen

Auttilligkeiten des Embryos suchen, nicht bekannt zu sein. In einer Reprisen-

10 Soweit vorhanden wird vorrangig auf deutsche Studien verwiesen. Fir einige Fragen gibt es

leider bisher keine deutschen Studien. In diesen Fillen wird auf Studien aus anderen Lin-

dern Bezug genommen, deren Ergebnisse zumindest partiell iibertragbar erscheinen.
! Rohde, Woopen 2007, S. 28
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tativbefragung deutscher Frauen'¢?, die entweder ab der 20. SSW schwanger
waren oder die Schwangerschaft nach der 13. SSW verloren hatten, wurden
diese gefragt, ob sie wissten, was der Begriff , Prinataldiagnostik™ bedeutet.
25% (n=575) der Frauen gaben an, den Begriff oder seine Bedeutung nicht zu
kennen. Die Frauen, die angaben, den Begriff zu kennen, wurden gebeten ihn
zu definieren. Von diesen beschrieben jedoch fast 40%193 den Begriff falsch
oder antworteten mit ,,weil3 nicht”. Besonders haufig sei ,, Pranataldiagnostik’
it der allgemeinen Schwangerenvorsorge in der frauendrtlichen Praxis verwechself wot-
den'o4,

Hiutig scheinen Schwangere die Sicherheit, die vorgeburtliche Untersuchun-
gen liefern, zu Uberschitzen. Nicht allen scheint bewusst zu sein, dass auch
bei invasiver Diagnostik nie nach allen moglichen genetischen Auffilligkeiten
gesucht wird, sowie, dass bestimmte nicht-genetisch bedingte Behinderungen
erst spater auftreten und deshalb prinataldiagnostisch nicht festgestellt wer-
den konnen'®. Trotzdem gaben in der schon zitierten Studie von Renner
61,6% der befragten Frauen als Grund fiir die Inanspruchnahme der Prina-
taldiagnostik ,,S7cherstellung der Gesundbeit des Babys™ an (n=380, Frauen die pra-
nataldiagnostische Malnahmen in Anspruch genommen haben)!'%. Bei einer
Befragung deutscher Frauen, die mindestens eine prinataldiagnostische Un-
tersuchung durchfiihren lieBen (n=1157), stimmten 93,1% mit der folgenden
Aussage vollig (67,6%) oder mit Einschrankung (25,5%) tberein: ,,Ich bin frob,
daf§ ich nicht mebr wie Frauen friiher das Risiko, ein Kind mit einer genetisch bedingten
Feblbildung/ Erkrankung zu bekommen, einzugehen brauche17. Um zu tiberpriifen,
ob es sich hierbei blofl um eine verallgemeinernde Redeweise handelt, oder ob
tatsachlich Verstindnis-Defizite vorliegen, bedarf es weiterer empirischer Un-
tersuchungen.

Dass schon bei scheinbar marginalen Aspekten der Mitteilung von prognosti-
schen Werten Verstindnisprobleme auftauchen koénnen, zeigt exemplarisch
folgende Arbeit aus Australien: Dort wurden 294 Frauen, die vor kurzem ein
Kind bekommen hatten, gebeten, verschiedene Risikowerte fir die Geburt ei-

192 Renner 2006, S. 38 f.; Renner 2007

19 zur Aufschlisselung dieser Prozentzahl finden sich in den Veréffentlichungen leider keine
genaueren Angaben.

' Renner 2006, S. 38

' Hepp 2006, S. 862

1 Ebd. S. 36

17 Nippert, Horst 1994, Tab. 41

59



nes Kindes mit Down-Syndrom zu vergleichen und anzugeben, wann sie von
einem hohen Risiko (,,high risk) sprechen wiirden!8. Abhingig davon, ob die
Ristkowerte im Verhaltnis oder prozentual angegeben wurden, ergaben sich
diesbeztiglich signifikante Unterschiede. Wurde das Risiko im Verhiltnis darge-
stellt, so schitzten die Frauen dieses im Median bei einem Wert von 1:200
(=0,5%) als hoch ein. Bei einer prozentualen Darstellung wurde das Risiko im
Median jedoch erst bei einem Wert von 5% (=1:20) als hoch beurteilt!¢.
Deutliche Defizite gibt es auch beim Bewusstsein der Schwangeren tber die
Freiwilligkeit vorgeburtlicher Untersuchungen. In einer franzosischen Frage-
bogen-Studie!” waren von 305 schwangeren Frauen 82% der Auffassung,
dass eine Ultraschalluntersuchung im ersten Trimester der Schwangerschaft
verpflichtend sei. Fir Deutschland liegen diesbeziiglich keine Erhebungen
vor. HEs ldsst sich nicht sagen, wie weit sich diese Zahlen auf die deutsche Situ-
ation uibertragen lassen. Sie sollten aber zumindest als Anlass dienen, die deut-
sche Situation diesbeziiglich gezielt zu untersuchen, um bei gewissen
Fehleinschatzungen der Schwangeren gegebenenfalls umgehend gegensteuern
zu kénnen.

Auch im Hinblick auf Therapie- und Unterstiitzungsméglichkeiten im Falle
einer Behinderung des Kindes ist der Kenntnisstand eines Teils der Schwan-
geren bedenklich. In der Studie von Rohde/Woopen wurden die psychosozia-
len Beraterinnen gebeten, die Kenntnisse der Studienteilnehmerinnen tber
diese Moglichkeiten zu bewerten. Obwohl die Studienteilnehmerinnen jeweils
mindestens eine pranataldiagnostische Mal3nahme hatten durchfihren lassen,
wurden die Kenntnisse durch die Beraterinnen bei 37,0% (n=462) der Frauen
als sehr gering oder nicht vorhanden eingeschatzt!”".

Diese beispielhaft genannten empirischen Daten weisen bei der Bedingung
,,hinreichendes Verstehen der relevanten Umstinde® bei zumindest einem
Teil der Schwangeren auf ganz erhebliche Mingel hin. Bevor iiberlegt wird,
was dies fir die reproduktive Autonomie im Kontext vorgeburtlicher Unter-
suchungen bedeutet, soll zunachst geprift werden, wie es sich mit der weite-

ren Bedingung ,,Abwesenheit von Zwang* verhilt.

168 Nagle et al. 2009

' Weitere Literatur und zusitzliche empirische Studien iiber die Schwierigkeit einer angemes-
senen Prisentation statistischer Daten im Kontext prinataler Diagnostik bei Pighin,
Bonnefon, Savadori 2011.

0" Favre et al. 2008

"' Rohde, Woopen 2007, S. 28 f.
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Eine mit der Autonomie der Schwangeren unvereinbare Beeinflussung wird
im Rahmen der vorgeburtlichen Diagnostik — wie auch sonst im Kontext
medizinischer Entscheidungen — kaum durch physischen Zwang geschehen.
Durchaus denkbar ist jedoch eine Manipulation der Schwangeren in der Ent-
scheidungssituation. Diese kann offen, aber auch fir die Betroffenen un-
merklich geschehen.

Viele Schwangere geben an, dass Partner und/oder behandelnder Arzt Ein-
fluss auf die Entscheidung tiber die Inanspruchnahme vorgeburtlicher Un-
tersuchungen gehabt hitten!’2. Die blofle Beeinflussung ist jedoch noch
nicht per se mit einer autonomen Entscheidung der Schwangeren unverein-
bar. Sie mag eben auch durch wertvolle Informationen, gute Argumente etc.
geschehen. Die Schwangere mag sogar ausdriicklich wiinschen, die Ent-
scheidung nicht alleine, sondern unter Einbeziehung des Partners als eine
gemeinschaftliche Entscheidung zu treffen. Anders verhilt es sich, wenn die
Inanspruchnahme der Untersuchung nur aufgrund der Intervention eines
Dritten geschah und die Schwangere diese selber eigentlich abgelehnt hitte.
In einer deutschen Studie mit 1157 befragten Frauen, die mindestens eine
prianataldiagnostische Mal3nahme hatten durchfiihren lassen, war das mehr-
heitlich zwar nicht der Fall. Aber mit der Aussage ,,Ich habe die vorgeburtliche
Untersuchung nur gemacht, weil sie mir von den Arzten empfoblen wurde. Ich selber hatte
eigentlich Bedenken'* stimmten immerhin noch 5,6% der Befragten vollig, wei-
tere 12,0% mit Einschrinkung tiberein!’3. Die AuBerung WAch allein hatte die
vorgeburtliche Untersuchung bestimmt nicht machen lassen, aber mein Mann wollte es.*
bejahten 1,6% der Frauen vollig, 4,3% mit Einschrinkung. Die Nutzung
pranataldiagnostischer MaB3nahmen ldsst sich in diesen Fallen schwerlich als
selbstbestimmte Entscheidung der Schwangeren interpretieren.

Wihrend es sich in den gerade geschilderten Fillen um eine von den Frauen
wahrgenommene Beeinflussung handelt, ist dartiber hinaus denkbar, dass
Schwangere beeinflusst werden, ohne es tiberhaupt zu bemerken. Wird den
Frauen unterschwellig eine Haltung untergeschoben, die eigentlich gar nicht
die ihre ist, so wird man die entsprechende Handlung nicht autonom nen-

nen. In einer internationalen Studie!™ stimmten zwar 91,9% der 259 befrag-

' Nippert, Horst 1994, Tab. 7/8; Renner 2006, S. 45

'® Nippert, Horst 1994, Tab. 50

'™ Wertz, Fletcher 2004 fiir die Studie insgesamt. In Deutschland wurden zusitzliche Aspekte
erfragt. Diese sind veroffentlicht in Nippert, Wolff 1999 und Wolff, Wertz, Nippert 1999.
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ten deutschen Humangenetiker der Aussage zu, dass ,,Nichtdirektivitit (...) ein
notwendiger ethischer Standard fiir genetische Beratung® sei'”. Bei einigen Befunden
gaben jedoch deutlich weniger der Befragten an, so neutral wie méglich zu
beraten. Insbesondere bei sehr gravierenden und nicht mit dem Leben ver-
einbaren (z.B. Trisomie 13) oder umgekehrt bei nur marginal beeintrichti-
genden Befunden (z.B. Lippen-Kiefer-Gaumenspalte) waren dies weniger als
die Hilfte der deutschen Humangenetiker!’. Greift man als Beispiel den hy-
pothetischen Fall einer diagnostizierten Trisomie 13 heraus, so bekannten
sich 61% dazu, dass sie direktiv auf einen Abbruch der Schwangerschaft hin
beraten wirden'””. 37% gaben sogar an, dass sie in diesem Fall zu einem
Schwangerschaftsabbruch dringen wiirden!’s.

Was bedeuten diese Daten fiir die Selbstbestimmtheit von Entscheidungen
im Rahmen vorgeburtlicher Diagnostik? Zweifelsohne zeigen sie, dass be-
zuglich der Bedingungen ,hinreichendes Verstehen der relevanten Umstin-
de® und ,,Abwesenheit von Zwang® in einem Teil der Fille Defizite
vorliegen, die mit einer autonomen Entscheidung unvereinbar sind. Das be-
deutet jedoch nicht, dass Entscheidungen im Kontext vorgeburtlicher Diag-
nostik nie selbstbestimmt sind. Die empirischen Zahlen deuten sogar darauf
hin, dass mehrheitlich die Kriterien fiir eine hinreichend selbstbestimmte
Entscheidung erfillt sind. So scheint der stirkste Pradiktor fir die Entschei-
dung tber Inanspruchnahme invasiver prianataldiagnostischer Mal3nahmen
in der vorab bestehenden Einstellung dazu zu liegen!”. Neben einer anbie-
terinduzierten Nachfrage lasst sich auch eine Primirnachfrage durch
Schwangere empirisch feststellen!®. Und den vielen Schwangeren, deren un-
zureichende Kenntnisse tiber vorgeburtliche Diagnostik Besorgnis erregen
mussen, steht eine Mehrheit von gut informierten Schwangeren gegentber.
In sehr vielen Fillen scheinen die Entscheidungen fiir und gegen vorgeburt-

liche Untersuchungen etc. also durchaus selbstbestimmt zu sein'8!.

' Nippert, Wolff 1999

0" Wolff, Wertz, Nippert 1999

" Wertz, Fletcher 2004, S. 373. ,Emphasize negative aspects so they will favor termination
without suggesting it directly*.

Ebd ,,... would urge termination of pregnancy.*

" Willruth et al. 2010

""" Nippert 2008; Nippert 2014, S. 25

81 Wertz, Fletcher 1993

178

62



3.3.6 Zusammenfassung

Wie man mit diesem Spannungsverhiltnis umgeht, ist eine Frage, die norma-
tiv verhandelt werden muss. Auf der einen Seite steht der Wert der Ent-
scheidungsautonomie, dem trotz aller Schwierigkeiten in westlichen
Gesellschaften in der Regel grofle Bedeutung zugemessen wird. Viele
Schwangere dullern ein genuines Bediirfnis nach vorgeburtlichen Untersu-
chungen mit der Option, gegebenenfalls auch die Schwangerschaft abzubre-
chen, und treffen diesbeziiglich auch selbstbestimmte Entscheidungen. Auf
der anderen Seite sollten auch die Schwangeren berticksichtigt werden, die
aus verschiedenen Griinden keine autonomen Entscheidungen im Rahmen
vorgeburtlicher Diagnostik treffen, da die Untersuchungen mit allen ihren
Folgen teilweise erhebliches Leid fiir diese Frauen bedeuten konnen. Es
scheint mir jedoch berechtigte Hoffnung zu bestehen, dass die Situation
Schwangerer durch angemessene Beratung dahingehend verbessert werden
kann, dass selbstbestimmte Entscheidungen die Regel werden. Erst wenn
sich dieses Ziel als nicht oder nur unter hohen moralischen Kosten erreich-
bar gezeigt hat, sollte zur wesentlich drastischeren Mallnahme einer Vorent-
haltung bestimmter pranataldiagnostischer Untersuchungen gegriffen

werden.

3.3.7 Exkurs: Priimplantationsdiagnostik und Autonomie -
Besonderheiten

Der anwendungsbezogene Teil dieses Kapitels bezog sich maligeblich auf
das Thema Prinataldiagnostik. Deswegen soll an dieser Stelle noch kurz auf
einige Besonderheiten der Frage nach selbstbestimmten Entscheidungen bei
Praimplantationsdiagnostik (PID) hingewiesen werden.

In weiten Teilen verlauft diese Debatte analog derjenigen tber pranataldiag-
nostische Mal3nahmen. Unterschiede lassen sich ausmachen, was die relevan-
ten Inhalte der Beratung betrifft. Natiirlich muss vor einer PID auch
umfassend tiber kinstliche Befruchtung beraten werden, da diese jeder PID
vorangehen muss. Relevant sind diesbeziiglich vor allem die Risiken der Ei-
zellentnahme und die teilweise geringe Erfolgswahrscheinlichkeit, durch
kiinstliche Befruchtung tatsichlich die Geburt eines Kindes herbeizufiihren
(vgl. Kap. 2.1.2). Fir die PID selbst sollte — wie weiter oben bereits fur die
Pranataldiagnostik gefordert — darauf hingewiesen werden, dass dadurch kei-

neswegs alle Behinderungen ausgeschlossen werden kénnen. Weiterhin sollte
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erliutert werden, dass auch nach einer PID gegebenentalls prinataldiagnosti-
sche Mallnahmen notig sein kénnen. Denn erstens besteht auch bei der PID
die Gefahr von Fehldiagnosen!®?, zweitens gibt es einige Behinderungen, die
zwar pranataldiagnostisch, nicht aber im Rahmen der PID festgestellt wer-
den konnen.

Die empirische Studienlage zur Frage, wie weit Frauen tatsachlich autonom
tber PID entscheiden ist insgesamt dunn!®3. Fir Deutschland liegen auf-
grund der sehr kurzen Zeit, in der PID explizit juristisch erlaubt ist, bisher
keine Daten vor. PID ist allerdings insgesamt wesentlich aufwindiger als
Pranataldiagnostik und stellt deshalb fir deutlich weniger Paare tberhaupt
eine wirkliche Option dar. Weil PID somit weit davon entfernt ist, als Routi-
neuntersuchung angeboten zu werden, ist davon auszugehen, dass die Bera-
tung umfangreicher und die Nachfrage stirker durch die betroffenen Paare
selber bestimmt wird. Die Gefahr nicht-autonomer Entscheidungen scheint
darum bei der PID geringer zu sein als bei pranataldiagnostischen Mal3nah-
men. Nattrlich empfiehlt sich auch hier, die Entwicklung durch empirische

Untersuchungen zu begleiten.

3.4 Kindliche Interessen

Nachdem im vorherigen Kapitel die reproduktive Autonomie und damit die
Interessen prospektiver Eltern behandelt wurden, ist es naheliegend, nun die
eventuellen Interessen der (potentiellen) Kinder zu untersuchen und deren
Bedeutung fiir die medizinethische Debatte tiber vorgeburtliche Untersu-
chungen zu prifen.

Wihrend eine Betonung des moralischen Status menschlicher Embryonen in
der Regel mit einer eher konservativen Position einhergeht und eine Hervor-
hebung der reproduktiven Autonomie mit einer eher liberalen Position, ldsst
sich eine solche Zuordnung bei einem Fokus auf die kindlichen Interessen
nicht ohne weiteres machen. Hier gibt es zwei verschiedene Perspektiven auf
das Thema. So betonen einige Autoren ein Interesse des Kindes, moglichst
ohne Behinderungen zur Welt zu kommen, und versuchen daraus ein Inte-
resse des Kindes zu begriinden, dass mittels vorgeburtlicher Diagnostik seine
Gesundheit, soweit irgend moglich, sichergestellt wird. Andere Autoren ar-

%2 Kollek 2000, S. 140
1 Borkenhagen et al. 2005, Van Rij et al. 2011
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gumentieren mit einem Interesse des Kindes, nicht durch vorgeburtliche Un-
tersuchungen geschidigt zu werden oder unter Vorbehalt gestellt zu werden
etc., gerade gegen diese Diagnostik. Beide Argumentationslinien sollen im

Folgenden untersucht werden.

3.4.1 ,,Procreative beneficence* und ,,wrongful life*

Eltern streben in der Regel danach, ihren Kindern alle Chancen auf ein
bestmogliches Leben offen zu halten. Dieses Streben wird im Allgemeinen
moralisch gutgeheillen, ja es wird von Eltern sogar erwartet, dass sie sich fur
thre Kinder stirker einsetzen, als fiir andere Menschen. Fur den Kontext
vorgeburtlicher Untersuchungen dringt sich nun die Frage auf, ob eine sol-
che Verpflichtung vielleicht nicht erst mit der Geburt einsetzt, sondern
schon wihrend der Schwangerschaft, ja vielleicht sogar schon vor der Emp-
tangnis besteht. Eindeutig bejahen werden das die meisten Menschen, wenn
es um Handlungen geht, die eine potentielle Schidigung des zukinftigen
Kindes bedeuten konnen. Entsprechend gelten Schwangere als moralisch
gehalten, im Interesse ihres Kindes beispielsweise auf Rauchen, Alkohol und
viele andere potentiell schadliche Dinge in der Schwangerschaft zu verzich-
ten!84 185,

Wie aber verhilt es sich nun mit der vorgeburtlichen Diagnostik? Positiv
bewertet werden fir gewShnlich solche Mallnahmen, die auf Probleme hin-
weisen konnen, fir die es therapeutische Optionen gibt. In die fallbezogene
Beurteilung wird man ein eventuelles Abortrisiko durch die Diagnostik sowie
das Nutzen- und Schadenspotential des therapeutischen Eingriffs miteinbe-
ziehen miissen. Geht man aber von einem Fall aus, in dem der gesundheitli-
che Nutzen eventuelle Risiken deutlich tberwiegt, wird man ganz
offenkundig sagen, dass sowohl Therapie, als auch Diagnostik — stellt diese
doch eine notwendige Vorbedingung fiir die Therapie dar — eindeutig im In-
teresse des zukinftigen Kindes sind. Nun ist dieser Fall jedoch bedauerns-
werterweise nicht die Regel. Haufig kann durch vorgeburtliche Diagnostik

nur festgestellt werden, dass eine Behinderung vorliegt, ohne dass dadurch

8 Glover 2006, S. 42; Rhodes 1999, S. 419

193 Schwieriger wird die moralische Bewertung, wenn man beispielsweise das Selbstbestim-
mungsrecht der Schwangeren in die Abwigung mit aufnimmt. Zumindest ceteris paribus
durfte jedoch ein breiter Konsens dartiber bestehen, dass es besser ist, wenn die Schwange-
re potentielle Schadigungen ihres Kindes soweit moglich vermeidet.
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irgendwelche therapeutischen Aussichten eroffnet wiirden. Die Eltern stehen
dann einzig vor der Entscheidung, die Schwangerschaft auszutragen oder
abzubrechen. Kann letzteres gegebenenfalls im Interesse des Kindes selbst
sein?

Einige Autoren argumentieren tatsiachlich, dass es gute moralische Grinde
gebe, nur Kinder mit den bestmoglichen Aussichten auf ein gutes Leben zur
Welt zu bringen. So formuliert beispielsweise Julian Savulescu ein ,,Principle of
procreative beneficence’ 18

WAf conples (or single reproducers) have decided to have a child, and selection is possible,
then they have a significant moral reason to select the child, of the possible children they
could have, whose life can be expected, in light of the relevant available information, to go
best or at least not worse than any of the others. 187

Savulescu begriindet das Prinzip folgendermallen: Wenn wir zwischen zwei
Moéglichkeiten auswihlen kénnen, sei es ceteris paribus rational, diejenige M6g-
lichkeit zu wahlen, die das bessere Oufcome verspricht. Faktoren hierfiir konn-
ten im Kontext vorgeburtlicher Untersuchungen z.B. das Wohlergehen der
Eltern, das Wohlergehen Dritter, unterbleibende Schadigungen Dritter —
sowohl direkt als auch indirekt — sein!®. Das bessere Ouzcome verspreche un-
ter sonst gleichen Bedingungen ein Kind ohne Behinderungen's’.

Eine dhnliche Argumentation fir die Auswahl zumindest nicht durch Behin-
derung benachteiligter Kinder findet sich bei John Harris:

It can be wrong to create an individual in a harmed condition even where the indivinal is
benefited thereby. The wrong will be the wrong of bringing avoidable suffering into the
world, of choosing deliberately to increase unnecessarily the amount of harm or suffering in
the world or of choosing a world with more suffering rather than one with less. ‘1%

Harris bezieht sich im Unterschied zu Savulescu nicht auf Auswirkungen auf
Dritte, sondern — abstrakter — auf Zustinde der Welt, die mehr oder weniger
Leid enthalten konnen. Weil es wahrscheinlich sei, dass behinderte Men-
schen im Laufe ihres Lebens mehr Leid etleben als nicht-behinderte, sei eine

Welt mit mehr behinderten Menschen ceteris paribus schlechter.

1% Savulescu 2001; Savulescu, Kahane 2009

%7 Savulescu, Kahane 2009, S. 274

1 ... welfare of the parents, welfare of others, harm to others, direct and indirect.” Savules-
cu 2008, S. 52.

Schon dieser Punkt ist in der Literatur umstritten, einige der Aspekte dieser Diskussion
werden aufgegriffen in Kap. 5.4.3.

0 Harris 1998, S. 111
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Die beiden Ansitze werden hier nicht eigens weiter auf ihre Plausibilitit hin
gepriift. Sofern sie tberhaupt auf Interessen Bezug nehmen, behandeln sie
namlich nur Uberindividuelle Interessen, beispielsweise tber Auswirkungen
auf Dritte oder Zustinde der Welt. In diesem Abschnitt sollen jedoch die
individuellen Interessen zukinftiger Kinder untersucht werden.

Auch wenn man zukinftigen Kindern ein Interesse unterstellt, ohne Behin-
derungen auf die Welt zu kommen, lisst sich dadurch nur fiir einen Teil der
Falle ein Argument fir die Auswahl bestimmter Schwangerschaften formu-
lieren. Das liegt an einem Umstand, der in der Literatur als ,,Non-identity-
problens 1! diskutiert wird. Entscheidet sich beispielsweise eine Schwangere
aufgrund der Behinderung des Embryos, die Schwangerschaft abzubrechen,
um zu einem spiteren Zeitpunkt erneut schwanger zu werden und dann
moglichst ein gesundes Kind zu bekommen, so kann dies in der Regel nicht
im Interesse des (ersten moglichen) Kindes selbst liegen. Schliellich fihrt
ein Schwangerschaftsabbruch mit spaterer erneuter Schwangerschaft nicht
dazu, dass ein und dasselbe Kind einfach eine gewisse Zeit spiter ohne Be-
hinderung zur Welt kommt. Da in der zweiten Schwangerschaft der Embryo
aus einer anderen FHizelle und einem anderen Spermium entstanden ist,
kommt ein ganz anderes Kind zur Welt'?2. Nimmt man an, dass das Kind
aus der ersten Schwangerschaft insgesamt ein lebenswertes Leben gefithrt
hatte — und fur die meisten Behinderungen wird man das annehmen kénnen
— dann kann es fir dieses Kind nicht besser sein, dass an seiner statt ein ganz
anderes Kind geboren wird!%.

Anders verhalt es sich, wenn das zukiinftige Kind durch seine Behinderung
so sehr in seiner Lebensqualitit eingeschrinkt ist, dass es sein Leben insge-
samt als nicht lebenswert erfahren wiirde. In der Praxis liegt der Entschei-
dung schwangerer Frauen, die thre Schwangerschaft aufgrund vorgeburtlich
testgestellter Auffilligkeiten abbrechen haufig eine ,,verinnerlichte ,Mit-
lerdsethik “19* zugrunde: Es wird einem behinderten Kind gegeniiber fiir un-
zumutbar angesehen, es auf die Welt zu bringen. Die Entscheidung gegen
das Austragen der Schwangerschaft erfolgt dann aus einer geftihlten Verant-
wortung dem zukinftigen Kind gegentiber, ihm ein Leben mit bestimmten

P! Parfit 1984, S. 351 ff.

2 Kavka 1982, S. 93f; Kripke 1980, S. 113, 155
' Sparrow 2008, S. 117

" Nippert, Neitzel 2007, S. 764
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antizipierbaren Leiden ersparen zu miissen!?. Einerseits scheint mir die Ent-
scheidung, aus diesem Grund die Schwangerschaft abzubrechen, sehr gut
nachvollziehbar und bet aufrichtig empfundenem Mitleid auch durchaus eh-
renwert. Auf der anderen Seite ist diese Argumentation erstens sehr anfallig
tir Missbrauch: Sie kann auch als ,,Psexdolegitimation’ 1°° angetithrt werden
und eigentlich eigene Interessen verfolgen, wenn es vorrangig um die antizi-
pierte Zumutbarkeit fur die Eltern geht. Dafiir muss keine bose Absicht der
Eltern vorliegen. In der subjektiven Wahrnehmung der Eltern wird sich oft
gar nicht trennscharf zwischen Interessen des kiinftigen Kindes und eigenen
Interessen unterscheiden lassen. Zweitens ist das Argument in moralischer
Hinsicht viel anspruchsvoller, als es auf den ersten Blick erscheint. In der
medizinethischen Literatur wird die Frage nach der Unzumutbarkeit eines
Lebens mit bestimmten Behinderungen unter dem Begrift , wrongful life 17
diskutiert. Der Komplexitit der entsprechenden Diskussionen kann die vor-
liegende Arbeit sicher nicht vollstandig gerecht werden. An einigen zentralen
Punkten der Debatte wird jedoch gezeigt, welche Voraussetzungen Positio-
nen machen mussen, die iber ,,wrongful life* argumentieren, so dass sich diese

— wenn Uberhaupt — nur auf sehr wenige Falle anwenden lassen.

Unertriglichkeit der eigenen Existenz!
Um von ,,wrongful life* sprechen zu konnen, reicht es nicht, dass die betroffe-
ne Person einen anderen gesundheitlichen Zustand ithrem jetzigen mit ratio-

nalen Grunden vorziehen wurde. Thr tatsachlicher Zustand muss dermal3en

% Wiesemann 2006, S. 153
% Merkel 2001, S. 310 f. Merkel diskutiert an dieser Stelle zwar den Fall geborener schwer-
kranker Patienten. Das Argument scheint mir aber auf den Umgang mit vorgeburtlichem
Leben durchaus tbertragbar.
Der Begriff stammt urspringlich aus der Rechtsprechung. Er bezeichnet dort Schadenser-
satzklagen von schwerstbehinderten Menschen bzw. deren juristischen Vertretern gegen
Arzte, die schuldhaft die vorliegende Behinderung wihrend der Schwangerschaft nicht er-
kannt und den Eltern mitgeteilt haben, welche die Schwangerschaft in diesem Fall abge-
brochen hitten. Fille von wrongful life sind zu unterscheiden von Fillen von wrongful birth. In
Letzteren klagen Eltern auf Schadensersatz fir die ihnen entstandenen Schiden, wihrend
es bei wrongful life um die durch den behinderten Menschen etlittenen Schiden geht. Diese
sind besonders umstritten, da der behinderte Mensch somit quasi seinen Anspruch auf
Nichtexistenz einklagt.
Der im Deutschen hiufig fiir die juristische Problematik verwendetete Begriff ,,Kind als Scha-
den® wird in dieser Arbeit nicht verwendet, da er die in moralischer Hinsicht wichtige Un-
terscheidung zwischen wrongful life und wrongful birth nicht trennscharf abbildet.
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unertriglich sein, dass es fur sie rational vorzugswirdig!?® wire, iiberhaupt
nicht zu existieren, anstatt mit den zu erwartenden gesundheitlichen Fin-
schrankungen zu leben!™.

Fir die meisten Behinderungen wird man dies jedoch nicht annehmen koén-
nen. Als Beispiel soll an dieser Stelle das Down-Syndrom betrachtet werden,
bei dem konstant in etwa 90% der vorgeburtlich diagnostizierten Falle die
Schwangerschaft abgebrochen wird?®, und das auch eine der haufigsten Utr-
sachen fur Schwangerschaftsabbriiche nach medizinischer Indikation ist?"l.
Nun mégen sich gegebenenfalls rationale Griinde formulieren lassen, warum
es vorzuziehen ist, ohne Down-Syndrom auf die Welt zu kommen. Dass die
mit einem Down-Syndrom einhergehenden Beeintrichtigungen ein Leben
derart einschrinken, dass es fiir die betroffene Person besser wire, nicht erst
geboren zu werden, ist jedoch nach allen empirischen Daten falsch?2. Wel-
che Bedingungen genau dafiir erfilllt sein mussten, ist zwar umstritten. In
Frage kommen zum Beispiel starke anhaltende Schmerzen, stark einge-
schrankte korperliche oder kognitive Fihigkeiten, die dazu fihren, dass In-
teraktionen mit dem Umfeld nur sehr begrenzt moglich sind oder auch eine
sehr geringe Lebenserwartung, die sich weder beheben noch kompensieren
lassen?®. Beim Down-Syndrom jedenfalls ist in der Regel keine dieser Be-
dingungen erfillt.

Weiterhin lasst sich fragen, wann die entsprechenden Bedingungen uber-
haupt hinreichend erfullt sind. Wahrscheinlich wird sich auch hier kaum ein
Konsens herstellen lassen. Eine Losung dieses Problems ist im Rahmen die-
ser Arbeit nicht moglich. Auch wenn es nicht prinzipiell unl6sbar ist, stellt es
jedoch eine zentrale Herausforderung fur Ansatze dar, die auf ,,wrongful life

Bezug nehmen.

" Diese Einschrinkung ist notwendig, da es eben nicht méglich ist, auf irgendwelche aktua-

len Priferenzen der Betroffenen Bezug zu nehmen.

" Feinberg 1986, S. 161

*" Lenhard 2003; Nippert, Neitzel 2007; Sheldon, Wilkinson 2001

' Habiba et al 2009; Olbertz et al 2010

2 Natiirlich sind die Symptome, die mit einem Down-Syndrom einhergehen, von Fall zu Fall
unterschiedlich und entsprechend auch unterschiedlich schwerwiegend. Zumindest fir die
allermeisten Fille scheint mir obige Aussage jedoch zutreffend. Ein kurzer Uberblick tiber
empirische Daten zur Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen wird in Kap. 5.4.3
geboten.

*? " Strong 2005, S. 495
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EXxistenz vs. Nicht-Existenz?

Auf einer grundlegenderen Ebene lisst sich ein weiteres Problem identifizie-
ren: Trotz gewisser Schwierigkeiten scheint es machbar zu sein, zwei méogli-
che Leben miteinander zu vergleichen. Spricht man von ,,wrongful life* so
geschieht das jedoch nicht. Man vergleicht vielmehr ein bestimmtes Leben
mit Nicht-Existenz. Wihrend man beim Vergleich zweier moglicher Leben
noch sagen kénnen mag, der eine Zustand sei fir den Betroffenen besser
oder schlechter als der andere, vergleicht man im zweiten Fall ein mogliches
Leben dieser Person mit einer Situation, in der diese gar nicht existiert?4,
Nun lésst sich fragen, ob es sich tiberhaupt um eine sinnvolle Aussage han-
delt, dass ein Zustand flr eine Person besser oder schlechter ist, wenn sie in
diesem Zustand gar nicht existiert?%s.

Einige Autoren versuchen diese Schwierigkeit mit dem Verweis auf Ent-
scheidungen am Lebensende aufzul6sen®. Dort kommt es durchaus vor,
dass Menschen bestimmte medizinische Fingriffe im Hinblick auf die da-
nach erwartbare Lebensqualitit ablehnen — wohl wissend, dass sie dadurch
frither sterben werden. Sie treffen also fiir sich die Entscheidung, dass es ab
einem bestimmten Zeitpunkt besser wire, nicht zu existieren, als unter be-
stimmten eingeschrankten Bedingungen weiter zu leben. Auch von auflen
betrachtet erscheinen uns diese Entscheidungen nicht als paradox. Allerdings
besteht ein Unterschied zu Fallen von ,,wrongful life darin, dass am Lebens-
ende in der Regel Menschen eine Entscheidung fur sich treffen, bei ,,wrongful
ufe“ jedoch Diritte eine Entscheidung tiber ein Leben treffen, das noch nicht
erst begonnen hat?”’. Dazu kann trivialerweise nicht auf subjektive Werthal-
tungen der betroffenen Person Bezug genommen werden. Entsprechend
hoch sollten die Anforderungen formuliert werden, um sicher von ,,wrongfu/

life'“ sprechen zu kénnen.

** " Buchanan et al. 2000, S. 234

*® Heyd 1992, S. 30 f.; McMahan 2009; Steinbock 2011, S. 144 f,; Strong 2005, S. 497;

McMahan spricht deshalb von ,,gut” und ,,schlecht™ statt von ,,besser* und ,,schlechter. Ent-
sprechend argumentiert er, dass Falle von ,,wrongful life sich nicht auf die Interessen der be-
troffenen Personen beziehen (,,invidivdual affecting®), sondern dass es sich eben um nicht auf
Personen bezogene Grinde (,,zzpersonal reasons) handele, die dagegen sprichen, bestimmte
Menschen auf die Welt zu bringen.

% Buchanan et al. 2000, S. 234 f.; Feinberg 1986, S.164

*7 Heyd 1992, S. 30 f.
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Wer ist wem gegeniiber wozu moralisch verpflichtet?

In Anbetracht des umstrittenen Status menschlicher Embryonen in Bezug
auf ihre Grundrechtstrigerschaft?’®, konnte gegen eine auf ,,wrongful life ba-
sierende Argumentation auch folgender Einwand formuliert werden: Da
zum Zeitpunkt der Entscheidung tber ein Austragen der Schwangerschaft
noch gar kein Rechtstriger existiere, der in einem moralischen Sinne dadurch
geschidigt werden konnte, dass er auf die Welt gebracht wird, bestiinden
auch keinerlei moralische Verpflichtungen dem Embryo selbst gegeniiber.
Dieser Einwand lasst sich jedoch ausraumen: spatestens mit der Geburt set-
zen auch bestimmte moralische Rechte ein, die dann frustriert werden, und
beides ist durchaus antizipierbar?®. Joel Feinberg veranschaulicht dies an
folgendem Beispiel?!”: Ein bosartiger Krimineller platziert einen Sprengsatz
in einem Schulgebiaude, um damit moglichst viele Menschen zu téten oder
verletzen. Er versieht jedoch den Sprengsatz mit einem Zeitziinder, so dass
der Sprengsatz erst in vielen Jahren explodiert und damit keines der spiteren
Opfer zu diesem Zeitpunkt schon existiert. Ganz offensichtlich dndert das
aber nichts an der moralischen Verwerflichkeit der Handlung.

Schwieriger zu beantworten ist jedoch die Frage, wer tiberhaupt unter be-
stimmten Bedingungen moralisch verpflichtet sein kénnte zu verhindern,
dass eine bestimmte Person zur Welt kommt. Sicherlich sprechen wir Eltern,
Arzten und auch dem Staat gewisse Garantenpflichten Kindern gegeniiber
zu. Ob diese auch eine moralische Verpflichtung beinhalten, die Existenz
bestimmter Personen zu verhindern, muss jedoch als durchaus fraglich gel-
ten. Wenn uberhaupt, so scheint dies nur in sehr schwerwiegenden Fillen
denkbar.

Zusammenfassend ldsst sich also festhalten, dass mit Verweis auf ein
wwrongful life bestenfalls ein sehr schwaches Argument fur die Nutzung vor-
geburtlicher Untersuchungen zur Verhinderung bestimmter Geburten vor-
liegt, das auch nur fur einige wenige, besonders schwerwiegende
Behinderungen Anwendung finden kann. Fir die allermeisten Fille von
Schwangerschaftsabbriichen nach prinataler Diagnostik bzw. eine Verwer-

fung von Embryonen nach Praimplantationsdiagnostik ist es nicht einschla-

gig.

208 Ipsen 2001
*% Buchanan et al. 2000, S. 236 ff.
210 Feinberg 1984, S. 97
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3.4.2 Schidigung durch vorgeburtliche Untersuchungen?

Wie verhilt es sich nun mit dem Interesse zukiinftiger Kinder, nicht durch
vorgeburtliche Untersuchungen geschidigt zu werden? So bergen einige vor-
geburtliche Untersuchungen fir bestimmte potentielle Kinder das Risiko,
dass sie aufgrund dieser Untersuchungen nicht erst auf die Welt kommen.
Das kann der Fall sein, wenn im Rahmen einer PID bestimmte Embryonen
verworfen werden, oder wenn eine Schwangerschaft nach auffilligem prina-
taldiagnostischem Befund abgebrochen wird. Ebenso ist denkbar, dass ein
Embryo durch das Verfahren der PID so beschidigt wird, dass eine weitere
Entwicklung nicht mehr méglich ist, oder dass durch eine pranataldiagnosti-
sche MaBlnahme eine Fehlgeburt verursacht wird (vgl. Kap. 2.1). Sicherlich
sind diese Fille moralisch nicht unproblematisch und sollten im Hinblick auf
den moralischen Status menschlicher Embryonen sowie auf mittelbare elter-
liche Interessen berticksichtigt werden. Fir die isolierte Betrachtung in die-
sem Abschnitt spielen sie jedoch keine Rolle, da in diesen Fillen die Existenz
der Embryonen beendet wird, bevor diese sich zu Kindern entwickeln konn-
ten. Entsprechend existiert zu keinem Zeitpunkt ein Kind, dessen Interessen
verletzt werden konnten.

Anders verhalt es sich, wenn durch vorgeburtliche Untersuchungen Schidi-
gungen verursacht werden, die auch das zukiinftige Kind noch in seinen
Moglichkeiten einschrinken, es also beispielsweise in seinem ,,Recht auf
korperliche Unversehrtheit™ verletzen?!!. Hierzu gilt es zu uberpriifen, ob —
und wenn ja wie hdufig — solche Schadigungen bei /ge artis durchgeftihrten
vorgeburtlichen Untersuchungen tatsichlich auftreten. Beispielsweise besteht
bei invasiver Prinataldiagnostik die Gefahr einer Verletzung des Embryos
durch die Punktion, was zwar sehr selten geschieht, sich aber nicht fur alle
Fille mit absoluter Sicherheit ausschlieBen lasst?12, In vielen anderen Fillen
ist noch nicht abschlieBend geklirt, ob fur das spatere Kind die Gefahr einer
Beeintrichtigung durch vorgeburtliche Untersuchungen besteht, z.B. durch
die Embryobiopsie bei der PID?!3 oder durch bestimmte Auswirkungen von
Ultraschalluntersuchungen?'“. Das tatsachliche Risiko gilt es durch weitere
Forschung genauer zu bestimmen. Sollte sich langfristig ein signifikantes Ri-

21 Graumann 1999, S. 114 f.

22 Seeds 2004

5 Tiebaers et al 2010; Nekkebroeck et al 2008
" Abramowicz et al 2008; Stratmeyer et al 2008
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siko fur bestimmte durch vorgeburtliche Untersuchungen verursachte Beein-
trichtigungen zeigen, so bietet es sich wahrscheinlich an, diese Falle weitge-
hend analog zu diagnostischen Eingriffen bei nicht-einwilligungsfahigen
Personen zu behandeln. Ausdricklich miteinbezogen werden sollten jedoch
auch elterliche Interessen, die sich aus der besonderen Beziehung der
Schwangeren zu Embryo und evtl. zuktnftigem Kind ergeben.

Neben physiologischen Schiadigungen durch vorgeburtliche Untersuchungen
befiirchten einige Autoren, dass Kinder durch bestimmte Untersuchungen
gegebenenfalls in threr Autonomie eingeschrankt wiirden. Insbesondere ge-
gen Eingriffe in die Keimbahn und das reproduktive Klonen von Menschen
wurde vielfach eingewandt, dass dadurch in die ,,ehische Freiheit?'> der pros-
pektiven Kinder eingegriffen werde. Dazu Jurgen Habermas:

v Denn mit der Entscheidung iiber sein genetisches Programm haben die Eltern Ab-
sichten verbunden, die sich spdter in Erwartungen an das Kind verwandeln, obne jedoch
demr Adressaten die Maglichkeit einer revidierenden Stellungnahme einzuranmen. Die
programmierenden Absichten ehrgeiziger und experimentierfrendiger oder anch nur besorg-
ter Eltern haben den eigentiimlichen Status einer einseitigen und unanfechtbaren Erwar-
tung. ... Die Eltern haben obne Konsensunterstellung allein nach eigenen Priferenzen so
entschieden, als verfiigten sie iiber eine Sache. <2’

Habermas selbst nimmt therapeutische Eingriffe von diesem Einwand aus,
da trotz aller Schwierigkeiten bei diesen wahrscheinlich ein Einverstindnis
der Betroffenen vorausgesetzt werden konne?!”. Aufgrund der Schwierigkeit
zwischen therapeutischen und verbessernden Eingriffen zu unterscheiden,
erweitert jedoch beispielsweise Kathrin Braun das Argument zumindest auch
auf die PID:

sero Denn mit ibnen [PID, Klonieren, Keimbahnmanipulation ete.; AK] wird die
Selbstzweckhaftigkeit der zukiinfligen Menschen verletzt. Ihre Existens entspringt einenm
gezielten willentlichen Aussonderungsprozess. Kinder, die aufgrund von PID, Klonieren
oder Keimbahnmanipulationen geboren werden oder wiirden, wiirden nicht existieren, wenn
thre Merkmalsstruktur nicht den Zielsetzungen anderer entspréche. lhre Existenz gebt
daranf uriick, dass ein anderer Wille sie zum NMaterial seiner Zwecksetzung gemacht

*> " Habermas 2001, S. 88
16 Habermas 2001, S. 90
?7 Habermas 2001, S. 91f
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hat. Dieser Status, die eigene Excistens und das eigenen So-Sein einem fremden Willen zu
verdanken, verletzt die Wiirde der zukiinftigen Menschen. ‘218

Stimmt man diesen Uberlegungen zu, so liegt es auBerdem nahe, dass die
Bedenken auch bestimmte prinataldiagnostische Ma3nahmen umfassen soll-
ten. Das Argument droht jedoch zu viel zu zeigen, da es sich partiell sogar
auf Falle menschlicher Fortpflanzung anwenden lasst, bei denen nicht im
Geringsten technisch interveniert wird:

v Worldwide, the majority of children are conceived with nothing else in mind but the
sexcual pleasure of one or both parents; the thought (or indeed fear) of conception being far
from their minds. ... Other primary goals include ,having a son’, ,continuing the genetic
line', or providing ,an heir to the familiy fortune". "

Diese sicherlich etwas stffisante, empirisch wahrscheinlich aber zutretfende
AuBerung von John Harris zeigt, dass die ,,Selbstzweckhaftigkeit der ukiinfligen
Menschen™ ganz regelmil3ig tiberhaupt keine Rolle bei der Zeugung kunftiger
Menschen spielt. Daraus allein folgt nattirlich nicht, dass so ein Verhalten
moralisch akzeptabel ist. Es stellt den Vertreter des Einwands jedoch vor die
Aufgabe, entweder zu zeigen, warum das Argument diese Fille nicht um-
fasst, oder zu eflautern, warum dieses Verhalten so weit verbreitet und sozial
weitgehend toleriert ist. Diese Diskussion soll hier nicht weiter verfolgt wer-
den.

Weiterhin scheint der Einwand primar auf die Selektion solcher Merkmale
abzuzielen, die das betroffene Kind bereits sehr stark auf einen bestimmten
Lebensplan festlegen. Auf die in dieser Arbeit vorrangig relevanten Fille der
Nutzung vorgeburtlicher Untersuchungen zur Vermeidung bestimmter Be-
hinderungen ist er deshalb nicht anwendbar. Nicht von einer bestimmten
Behinderung betroffen zu sein, bedeutet keine einseitige Festlegung auf ei-
nen Lebensplan®?’ und auch keine unangemessene Fremdbestimmung??!.
Ganz im Gegenteil ist es iiblich, im Umgang mit nicht-einwilligungsfihigen
Menschen zu unterstellen, dass sie in der Regel ein Leben ohne Behinderung
vorziehen wirden, wenn sie diesbeztiglich wahlen kénnten.
Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Interessen des zukiinftigen Kin-

des in den allermeisten Fallen weder ein besonders starkes Argument fiir

% Braun 2001, S. 23

? " Harris 2004, S. 88

*Y" Schmidt 2003, S. 123

#!" Nationaler Ethikrat 2003, S. 137
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noch gegen bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen liefern. In der Regel
sollten deswegen andere moralische Argumente ausschlaggebend sein.

3.5 Eltern-Kind-Beziehung

Ein weiteres im Kontext vorgeburtlicher Untersuchungen haufig diskutiertes
Argument betrifft die (spitere) Beziehung zwischen Eltern und Kindern. Be-
stimmte Untersuchungen — so das Argument — drohen diese in der Regel als
sehr wertvoll empfundene Beziehung nachhaltig zu stéren. Vielfach betont
wird der Wert einer bedingungslosen Annahme von Kindern durch ihre El-
tern. Im Falle bestimmter vorgeburtlicher Untersuchungen sei aber die An-
nahme des Kindes eben gerade nicht bedingungslos, sondern an bestimmte
Eigenschaften des Kindes (tblicherweise die Abwesenheit bestimmter Be-
hinderungen) gekniipft. Von besonders prominenter Stelle wurde dieses Be-
denken beispielsweise durch das US-amerikanische President’s Council on
Bioethics geaullert:

»» Lhe introduction of rigorous genetic screening into childbearing might set a new standard
for what counts as an acceptable birth. The attitude of parents toward their child may be
subtly shifted from unconditional acceptance toward critical scrutiny: the very first act of
parenting conld become not the unreserved welcoming of an arriving child, but the judging of
his or her fitness, while still an embryo, to become one’s child, all by the standards of con-
temporary genetic screening. ‘2?2

Um dieses Argument zu priifen, wird im Folgenden zunachst die Besonder-
heit der Eltern-Kind-Beziehung analysiert, um dann zu prifen, inwiefern
diese durch vorgeburtliche Untersuchungen gefiahrdet sein konnte.

Kinder sollten von ihren Eltern geliebt werden und diese Liebe sollte an kei-
nerlei Eigenschaften des Kindes gekntipft sein??3. Schon intuitiv werden die
meisten Menschen diesem Satz zustimmen. Es ldsst sich dartiber hinaus em-
pirisch zeigen, dass es die psychische, soziale, kognitive und sogar die kor-
petliche Entwicklung des Kindes deutlich behindern kann, wenn es keine
hinreichende Zuneigung erfahrt??4. Diese Liebe mag es auch von anderen

Menschen bekommen. Allerdings scheinen Eltern anderen Menschen ge-

#2 President’s Council on Bioethics 2004, S. 98
3 Davis 2008, S. 261; Vehmas 2002, S. 475; Watt 2004, S. 52
** Einen Uberblick iiber verschiedene Studien bietet Liao 2006, S. 423 f.
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gentber in einer besonderen Position zu sein, thren Kindern Liebe und da-
mit ein wichtiges Gut fir ein gliickliches Leben geben zu kénnen??.

Ob sich daraus, dass elterliche Liebe eine ganz wesentliche Bedingung fiir ein
gelingendes Leben ist, ein positiver Anspruch des Kindes auf diese rechtfer-
tigen lasst, ist umstritten. Gibe es ein solches Anspruchsrecht, dann musste
es auch eine diesem Recht korrespondierende Pflicht geben. Ob nun aber
jemand verpflichtet sein kann diese ganz besondere Zuneigung fur bestimm-
te Personen zu empfinden muss als fraglich gelten, da sich diese eben nicht
per willentlicher Entscheidung an- und ausschalten lisst. Fiir eine moralische
Verpflichtung wird man namlich tblicherweise voraussetzen miissen, dass
die betroffene Person in der Lage ist, dieser Verpflichtung zu entsprechen.
Dieses Problem muss hier jedoch nicht weiter vertieft werden. Unabhingig
von der Frage nach einer Verpflichtung, die eigenen Kinder zu lieben, ist un-
strittig, dass es gut ist, wenn Eltern ihre Kinder lieben und nicht gut, wenn
sie dies nicht tun. Spezifisch fur die Eltern-Kind-Beziehung — mit Claudia
Wiesemann ,,das urspriinglichste der fundamentalen 1 ebensverhiltnisse>>° — scheint
zu sein, dass die elterliche Liebe fiir gewohnlich nicht an irgendwelche Ei-
genschaften des Kindes gebunden ist?”’. Diese besondere Beziehung wird
nun ganz allgemein als wertvoll erfahren und es wire bedauerlich, wenn sie
aufgrund dulBerer Faktoren gestort wirde.

Was bedeuten nun bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen fiir diesen
wichtigen Wert der bedingungslosen elterlichen Liebe? Bedeutet die Bereit-
schaft, einen Embryo mit bestimmten Eigenschaften nach PID zu verwerfen
oder eine Schwangerschaft nach prinataldiagnostisch festgestellten Auffal-
ligkeiten abzubrechen, dass der Wert des bedingungslosen Annehmens eines
Kindes nicht realisiert wird? Das mag der Fall sein, wenn prospektive Eltern
quasi als Konsumenten an Arzte herantriten, um sich ein ,,Kind nach MaB3
zurechtschneidern zu lassen. Dazu Simo Vehmas:

., Children are not commodities, and having them is not a matter of browsing a mail-order

catalogne and selecting the most convenient alternative from the parents‘ viewpoint. ‘228

> Prusak 2010, S. 42 f.

0 Wiesemann 2006, S. 11

*7 Das unterscheidet sie von partnerschaftlichen und freundschaftlichen Beziehungen, die
hiufig deswegen beginnen, weil Menschen sich aufgrund bestimmter Eigenschaften beson-
ders interessant, sympathisch etc. finden.

25 Vehmas 2002, S. 478
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Fir jeden Einzelfall mag sich eine solche Haltung vielleicht nicht ausschlie-
Ben lassen, in der Regel wird die Situation jedoch eine ganz andere sein: Die
Eltern werden vielmehr tiberlegen, was in ithren Augen das Beste fur das er-
wartete Kind, fiir sich selber, fiir die tibrige Familie etc. wire und dann — ge-
gebenenfalls abwigend — eine Entscheidung fiir oder gegen ein Kind mit
einer bestimmten Behinderung treffen. Das heil3t eben nicht, dass die Liebe
tir das mogliche Kind an irgendwelche Bedingungen gebunden ist, sondern
dass mit umfassendem Blick auf den Handlungskontext iiberlegt wird, wel-
che Losung fur alle Beteiligten insgesamt die beste ware. Ein Abbruch der
Schwangerschaft mag sich dann gegebenenfalls auch interpretieren lassen als
wEntscheidung gegen eine Beziehung zum Kind aus einer Begiehung zum Kind %
(Hervorhebung im Original).

Eine weitere wichtige Frage ist, ab wann von Eltern erwartet wird, ein Kind
bedingungslos zu lieben. Breiter Konsens diirfte dariiber bestehen, dass ge-
borene Kinder voraussetzungslos von ihren Eltern angenommen werden
sollten. Legt das aber darauf fest, dass auch ungeborene Kinder von ihren
Eltern voraussetzungslos geliebt werden sollten? Die Diskussionen um den
moralischen Status menschlicher Embryonen und auch die Zahl weltweiter
Schwangerschaftsabbriiche machen deutlich, dass sehr viele Menschen nicht
der Meinung sind, dass Embryonen und Neugeborene gleich behandelt wer-
den sollten. Helen Watt weist zwar darauf hin, dass eine unterschiedliche
Behandlung von den Eltern als widersprichlich wahrgenommen werden
konne:

» We give mixed messages to parents by expecting them to show unconditional commitment
to children once they are born, while inviting them to pick and choose among those same
offspring at the prenatal stage. ‘>

Der Finwand ubersieht jedoch, dass es sich fur die meisten Eltern dabei
nicht um widerspriichliches Verhalten handelt. Vielmehr ist die Beziehung
zu einem neugeborenen Kind in der Regel eine ganz andere, als die zu einem
trihen Embryo. Die Bindung zum ungeborenen Kind wichst offenbar mit

steigendem Gestationsalter??!. Verlangt man von werdenden Eltern, den fri-

> Wiesemann 2006, S. 161
#0 Watt 2004, S. 56
#! " Salisbury et al. 2003
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hen Embryo gleichermallen zu beriicksichtigen, dann iiberfordert man sie
unter Umstinden mal3los?32,

Nun ldsst sich aber weiter fragen, ob vorgeburtliche Untersuchungen viel-
leicht das Aufbauen einer Beziehung der Mutter zu ihrem Kind storen und
dadurch auch die bedingungslose Annahme des Kindes nach der Geburt
nachhaltig erschwert wird. Richtig ist, dass einige vorgeburtliche Untersu-
chungen Stress und Angst bei den Schwangeren auslosen. Dass durch die
Pranataldiagnostik das Bonding zwischen Schwangerer und Embryo gestort
wird, lasst sich empirisch jedoch nicht belegen. Die meisten Studien konnten
diesbeztiglich keine Verschlechterung ausmachen, sondern stellten haufig
sogar geringfligige positive Aspekte fir die Entwicklung der Mutter-Kind-
Beziehung fest, die sich jedoch in den meisten Fillen im Verlauf der
Schwangerschaft der Entwicklung bei Schwangeren ohne prinataldiagnosti-
sche MalBnahmen anglich?}>. Besonders nach Ultraschalluntersuchungen
setzte der Aufbau einer Beziehung zu dem Embryo haufig friher ein, als bei
anderen Schwangeren. Entsprechend ist auch nicht zu erwarten, dass die vo-
raussetzungslose Annahme des Kindes durch vorgeburtliche Untersuchun-
gen behindert wird?34,

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass vorgeburtliche Untersuchungen mit
bedingungsloser elterlicher Liebe durchaus vereinbar scheinen?®. Weiterhin
ist nicht zu erwarten, dass der Wert dieser besonderen Beziehung zwischen
Eltern und Kind durch diese Untersuchungen abgeschwicht oder behindert
wird. Bedauetlicherweise mag es Eltern geben, die die Zuneigung ithren Kin-
dern gegentiiber an Bedingungen kniipfen. Allerdings wird dieses moralisch
problematische Verhalten durch vorgeburtliche Untersuchungen weder erst
ermoglicht noch Gbermillig beférdert. Das Ideal der bedingungslosen An-
nahme von Kindern durch ihre Eltern bietet deswegen kein Argument fiir

eine Einschrinkung vorgeburtlicher Untersuchungen.

2 Wiesemann 2006, S. 156

** Kleinveld et al 2007; Kowalcek, Bachmann 2008; Georgsson Ohmann, Waldenstrém 2010,
Pretorius et al 2006, Schénholzer et al 2000;

Dagegen stellten jedoch Lawson, Turriff-Jonasson 2006 fest, dass die Entwicklung der Mutter-
Kind-Beziehung bei Schwangeren, die maternal-serum-screening durchfihren lief3en,
durchschnittlich schlechter verlief, als bei Schwangeren nach Amniozentese oder ohne ir-
gendwelche vorgeburtlichen Untersuchungen.

% Nationaler Ethikrat 2003, S. 137

5 Davis 2008, S. 261 ff.
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3.6 Zusammenfassung

In diesem Kapitel wurden verschiedene moralische Argumente fir und ge-
gen vorgeburtliche Untersuchungen vorgestellt und auf ihre Plausibilitat hin
Uberprift. Die Auseinandersetzung mit diesen Argumenten ergab, dass jedes
dieser Argumente nur eine eingeschrinkte Reichweite besitzt. Wenn nicht
essentielle zusitzliche Annahmen gemacht werden, ist keines der Argumente
tir sich — und auch keine Kombination der untersuchten Argumente —
zwingend und gewichtig genug, um ein allgemeinverbindliches Votum fur
oder gegen vorgeburtliche Untersuchungen zu rechtferticen. Das bietet
Raum, im folgenden Abschnitt eine Reithe von spezifischen Argumenten zu
untersuchen, die sich besonders auf die Auswirkungen vorgeburtlicher Un-

tersuchungen auf Menschen mit Behinderungen beziehen.
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4 Menschen mit Behinderungen und vorgeburtliche
Untersuchungen - Allgemeines

4.1 Einleitung

Im vorherigen Kapitel wurde ein Uberblick tiber die argumentative Struktur
der medizinethischen Debatte zu vorgeburtlichen Untersuchungen geboten.
Die wichtigsten Finzeldebatten wurden dabei kurz vorgestellt. Bisher nicht
berticksichtigt wurden jedoch Argumente, die auf die Bedeutung vorgeburtli-
cher Untersuchungen speziell fiir behinderte Menschen eingehen. Diese
werden in den folgenden Kapiteln ausfuhrlich untersucht.

Tatsachlich gibt es eine ganze Rethe von sehr verschiedenen Argumenten,
die vorgeburtliche Untersuchungen aufgrund ithrer Auswirkungen auf Men-
schen mit Behinderungen moralisch kritisieren. Bevor diese detailliert unter-
sucht werden, sollen in diesem Kapitel einige Praliminarien geklart werden.
Zunichst werden mit ,,Behinderung® und ,,Diskriminierung® zwei zentrale
Begriffe der Debatte untersucht, da es gewichtige Auswirkungen auf die wei-
tere Diskussion hat, wie man diese versteht (Kap. 4.2). Im Anschluss daran
wird die Frage untersucht, ob in der Praxis vorgeburtlicher Diagnostik eine
Diskriminierung der jeweiligen Embryonen zu sehen ist (Kap. 4.3). Schlie3-
lich sind diese von den Auswirkungen eines auffilligen Untersuchungsbe-
fundes haufig unmittelbar betroffen. Aus Grinden, die sich in der
Auseinandersetzung mit dem Thema im folgenden Unterkapitel zeigen wer-
den, handelt es sich bei der Diskussion um Embryonendiskriminierung je-
doch nur um einen Nebenschauplatz der medizinethischen Debatten.
Entsprechend wird diese Diskussion auf vergleichsweise wenigen Seiten be-
handelt. Der darauf folgende Abschnitt setzt sich mit einigen Begriffen aus-
einander, die in den Debatten um vorgeburtliche Untersuchungen haufig in
kritischer Absicht verwendet werden, ohne explizit eine Argumentation vor-
zubringen. HEs wird gepriift, ob es sich bei diesen Begriffen blol um ,,Schein-
argumente® handelt, oder ob ithnen implizit Argumente zugrunde liegen, die
zu einer kritischen Auseinandersetzung mit vorgeburtlichen Untersuchungen
beitragen konnen (Kap. 4.4). Zum Schluss des Kapitels wird untersucht, ob
— unabhingig von ihren Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen —
eine Auswahl im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen schon fur sich

anmalend und mit der Menschenwiirde unvereinbar ist (4.5).

81



4.2 Begriffliches

4.2.1 Der Begriff ,,Behinderung*

Wenn man die Bedeutung von vorgeburtlichen Untersuchungen fir Men-
schen mit Behinderungen untersuchen mochte, kommt man nicht umhin,
sich genauer zu verdeutlichen, wer denn genau in die Gruppe der Menschen
mit Behinderungen fallt. Dazu ist es wiederum notwendig zu bestimmen,
was genau ecine Behinderung ist, da dies trivialerweise das gemeinsame
Merkmal der Menschen mit Behinderungen ist?%. Das stellt sich jedoch als
schwieriger dar, als es auf den ersten Blick den Anschein haben mag: Der
Behinderungs-Begrift ist ,.ein voraussetzungsreicher und mebrdimensionaler Be-
griff 7, der von verschiedenen Autoren sehr unterschiedlich definiert wird.
Die Diskussionen uber die verschiedenen Definitionen kénnen hier nicht
niher vorgestellt werden??8, auf einige wichtige Aspekte, tiber die weitgehend
Konsens besteht, soll jedoch hingewiesen werden, um am Ende zumindest
zu einer Arbeitsdefinition fur die Fragestellung dieser Arbeit zu gelangen:

1. Behinderungen haben eine individuelle Komponente, insofern als man
nur dann von einem Menschen mit Behinderung sprechen wird, wenn bei
diesem eine niher zu bestimmende Abweichung im koérperlichen, geistigen
oder seelischen Bereich vorliegt?®. Vonseiten der Behindertenbewegung
wurde ein Verstindnis von Behinderung, das nur auf diesen Aspekt fokus-
siert — das sogenannte ,,medizinische Modell von Behinderung® — vielfach
kritisiert, da es einseitig sei und die Betroffenen auf vermeintliche Defizite
reduziere. Ihm wurde daher ein sogenanntes ,,soziales Modell* gegentiberge-
stellt, das dagegen die soziale Ausgrenzung von Menschen mit Behinderung
betont (vgl. Kap. 5.2). Auch das soziale Modell lasst jedoch die individuellen
Abweichungen von behinderten Menschen nicht vollstindig unberticksich-

tigt. Wenn der Behinderungsbegriff allein auf soziale Ausgrenzung fokussier-

#6 " Damit ist noch nichts dartiber gesagt, ob Behinderung ein die Person definierendes oder

tberhaupt nur ein bedeutsames Merkmal der jeweiligen behinderten Menschen ist. Hier
geht es allein um die semantische Feststellung, dass jemand trotz aller sonstigen Unter-
schiede dann und nur dann zur Gruppe der Menschen mit Behinderungen gehért, wenn er
eine Behinderung hat.

7 Hirschberg 2008, S. 103

*  Fiir einen Uberblick iiber die verschiedenen Begriffsverstindnisse vgl. z.B. Cloerkes 2007,
Felkendorff 2003, Hirschberg 2008, Kastl 2010; zur Geschichte des Begriffs: Schmuhl
2010.

# " Cloerkes 2007, S. 8; Glover 20006, S. 8
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te, dann umfasste er letztlich alle Menschen, die Opfer von Exklusion sind.
Man miisste dann auch Menschen behindert nennen, die beispielsweise auf-
grund ihres Geschlechts, ihrer Hautfarbe oder ihrer Religionszugehorigkeit
ausgegrenzt werden. Das ist jedoch offensichtlich nicht intendiert, da die dif-
terenzierende Funktion des Behinderungsbegriffs so weitgehend verloren
ginge?4,

2. Behinderungen bedeuten nichtsdestotrotz fiir die Betroffenen haufig auch
eine soziale Ausgrenzung. Diese Ausgrenzung kann direkt durch die Art
und Weise erfolgen, wie Menschen mit Behinderungen durch Nichtbehin-
derte behandelt werden. Aber auch durch die Infrastruktur der Gesellschaft,
die haufig vorrangig auf die Bedurfnisse nichtbehinderter Menschen ausge-
richtet ist, wird die gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Behinde-
rungen erschwert und in einigen Bereichen sogar ganz unméglich gemacht.
Die Betonung dieser sozialen Komponente von Behinderungen ist wichtiges
Verdienst von Autoren aus den Reihen der Behindertenbewegung. In dlteren
Verotfentlichungen tiber Behinderungen wurde dieser Aspekt haufig nicht
hinreichend beachtet, in der neueren Literatur wird er hingegen ganz tber-
wiegend anerkannt. Bisweilen findet sich jedoch in der neueren Literatur, wie
oben angedeutet, auch eine Engfithrung auf die soziale Komponente von
Behinderungen, die ebenfalls nicht unproblematisch ist (vgl. Kap. 5.5).

3. Behinderungen haben eine gewisse Dauerhaftigkeit®¥!. Haufig wird diese
Eigenschaft als Unterscheidungsmerkmal von Behinderungen und Krankhei-
ten angesehen. Will man am allgemein tblichen Sprachgebrauch festhalten,
ist dieses Unterscheidungsmerkmal jedoch wenig trennscharf: Die Unter-
scheidung funktioniert fiir chronische Krankheiten nicht, da diese ebenfalls
dauerhaft bestehen. Unter anderem deshalb ist die Unterscheidung zwischen
Krankheiten und Behinderungen insgesamt sehr umstritten®#?. Wihrend ei-
nige Autoren sie fiir sinnvoll und wichtig halten und weitere Kriterien zur
Abgrenzung einfiihren, wird sie von anderen Autoren zuriickgewiesen.

4. Behinderungen werden im Allgemeinen negativ bewertet?s. Abweichun-
gen, die tberwiegend positiv bewertet werden, wie z.B. stark tberdurch-
schnittliche Intelligenz, werden in der Regel nicht als Behinderungen

0 Wolff 2009, S. 126

1 Cloerkes 2007, S. 8; Kastl 2010, S. 110
#2 Kuhlmann 2003a; Schramme 2003b
5 Cloerkes 2007, S. 8; Kastl 2010, S. 110
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angesehen. Die Angemessenheit der negativen Bewertung wird jedoch von
einigen Menschen mit Behinderungen bestritten (vgl. Kap. 5.3).

Die genannten Kiriterien zusammenfassend lasst sich Behinderung folgen-
dermal3en beschreiben: Behinderung ist eine dauerhafte korperliche, geistige
oder seelische Abweichung, die in der Regel negativ bewertet wird und hiu-
fig mit sozialer Ausgrenzung verbunden ist. Diese Definition scheint mir im
GrofBlen und Ganzen mit der umgangssprachlichen Verwendung des Begriffs
Uberein zu stimmen und auch insgesamt plausibel. Im Hinblick auf die Fra-
gestellung dieser Arbeit werde ich jedoch einen weiteren Begriff von Behin-
derung verwenden und deshalb in einem Punkt von ihr abweichen. Beziehe
ich mich jedoch auf die gerade vorgestellte Definition, so verwende ich dafiir

den Ausdruck ,,Behinderung im engeren Sinne®.

Zu der in dieser Arbeit verwendeten Terminologie

Im vorigen Abschnitt wurden bereits einige Punkte angesprochen, die in den
entsprechenden Debatten durchaus kontrovers diskutiert werden. Die unter-
schiedlichen Positionen fihren teilweise auch zu einer unterschiedlichen
Terminologie. Autoren, die ein soziales Modell von Behinderung vertreten,
benutzen den Begriff |, Behinderung® (,,disability*) hautig nur fur die soziale
Ausgrenzung von Menschen mit Behinderungen und bezeichnen die indivi-
duellen Abweichungen der Betroffenen als ,,Beeintrichtigungen® (,,zzpair-
ment). Auch unter Vertretern des sozialen Modells wird diese Terminologie
jedoch nicht einheitlich so verwendet. Der sprachlichen Einfachheit halber
verwende ich den Begriff , Behinderung® in der Regel als Bezeichnung fur
die individuellen Abweichungen von Menschen mit Behinderungen, wie mir
dies auch im etablierten Gebrauch der Alltagssprache tblich scheint. Wo ich
von dieser Terminologie abweiche, wird das explizit kenntlich gemacht. Eine
Bewertung der Angemessenheit des sozialen oder irgendeines anderen Mo-
dells soll das jedoch nicht implizieren?*4.

Weiterhin verwende ich den Begriff in einem weiten Sinne, der auch Krank-

heiten umfasst und weiche damit beziiglich des Kriteriums Dauerhaftigkeit

** Weiter oben wird gleichwohl angedeutet, dass ich einen Begriff von Behinderung, der da-

runter einzig die soziale Ausgrenzung von Menschen mit Behinderung fasst, fir sehr prob-
lematisch halte. Ich nenne daftir hier ein Argument und werde in Kap. 5 einige weitere
diskutieren. Allein durch die Begriffswahl soll diesbeziiglich an dieser Stelle jedoch nichts
prijudiziert werden.
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von der weiter oben vorgestellten Definition ab. Das dient erstens ebenfalls
der sprachlichen Vereinfachung und scheint mir zweitens auch mit Blick auf
die Thematik der Arbeit durchaus angemessen, da fur die moralische Bewer-
tung vorgeburtlicher Untersuchungen in der Regel nichts daran hangt, ob es
sich um eine Behinderung im engeren Sinne oder eine Krankheit handelt, die
vorgeburtlich festgestellt wird. Damit wird jedoch nicht bestritten, dass die
Unterscheidung in anderen Kontexten durchaus sinnvoll sein kann.

Auch tber die politisch korrekte Bezeichnung der Betroffenen herrschen
unterschiedliche Ansichten. Innerhalb der Behindertenbewegung herrscht zu
groflen Teilen Einigkeit dariiber, dass der Begritf ,Behinderte® nicht ver-
wendet werden sollte, da er teilweise als auf ein Merkmal reduzierend und
deshalb diskriminierend empfunden werde. Umstritten ist dagegen, wodurch
er ersetzt werden soll. Einige Autoren bevorzugen ,,Menschen mit Behinde-
rung®, da so der Mensch in den Vordergrund gestellt werde (,,People-first lan-
guage). Andere sprechen mit Blick auf das soziale Modell von Behinderung
lieber von ,,behinderten Menschen®, da Behinderung ,,keine dufSere Eigen-
schaft > sei, sondern auch ein ,,sozzales Gescheben, dem ein Mensch ansgesetzt
5724 sein konne. Das lasst sich aber nur passivisch formulieren, wie auch
der weithin bekannte Slogan ,,Bebindert ist man nicht, behindert wird man‘ aus-
driickt. Da beide Begriffe ihre Vorziige haben, werden sie in dieser Arbeit
synonym verwandt. Auch hier soll die jeweilige Wahl des Begriffs keine Pri-

terenz fiir einen der Vorschlige ausdriicken.

4.2.2 Der Begriff ,,Diskriminierung*

Den in diesem Abschnitt diskutierten Argumenten ist gemeinsam, dass sie in
irgendeinem ndher zu bestimmenden Sinne eine Benachteiligung oder
Schlechterstellung von behinderten Menschen durch vorgeburtliche Unter-
suchungen behaupten. Diese Benachteiligung/Schlechterstellung wird in der
Regel als ,,Diskriminierung® bezeichnet. Bei nidherer Betrachtung zeigt sich
jedoch, dass auch dieser Begriff viel weniger eindeutig ist, als er auf den ers-
ten Blick erscheint und mit sehr unterschiedlichen Bedeutungen verwendet
wird. Im Folgenden soll deshalb der Begriff ,,Diskriminierung® analysiert

werden, um zu verdeutlichen, worin tberhaupt genau der moralische Vor-

' Graumann 2009b, S. 14
26 ebd.
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wurf besteht, wenn behauptet wird, dass vorgeburtliche Untersuchungen ei-
ne Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen bedeuteten.
Begriffsgeschichtlich stammt der Begriff , Diskriminierung® ab vom lateini-
schen discriminare = trennen, absondern®”’. Diese wertneutrale Verwendung
des Begriffs findet sich bisweilen auch in der wissenschaftlichen Fachspra-
che, wenn ,,diskriminieren® im Sinne von ,unterscheiden® benutzt wird?48,
Neben dieser wertneutralen Verwendung wird der Begriff jedoch sowohl
umgangssprachlich als auch in sozial- und rechtswissenschaftlichen Diskur-
sen ublicherweise als wertender Begriff genutzt und meint dann ,,durch [unzu-
treffende] Auflerungen, Bebauptungen in der Offentlichkeit jemandes Anseben, Ruf
schaden, ibn herabsetzen® oder ,,[durch unterschiedliche Bebandiung] benachteiligen, 3u-
rifekserzen’®. In dieser gingigeren Verwendung impliziert der Begriff eine
eindeutig negative Bewertung?®. Wird eine Handlung als diskriminierend be-
zeichnet, so schlief3t dies eine moralische Kritik an besagter Handlung bereits
mit ein. Wenn im Folgenden von Diskriminierung gesprochen wird, so ist
damit immer Diskriminierung in dieser gebrauchlicheren Bedeutung ge-
meint, da der Begriff nur in dieser Verwendung fiir die in dieser Arbeit be-
handelten Fragestellungen relevant ist?>!.

Moralisch problematisch an der Diskriminierung ist nicht schon die blofe
Unterscheidung. Hinzukommen missen zwei weitere Kriterien, namlich 1.
eine Benachteiligung von Individuen der betroffenen Gruppe und 2. die Ab-
lehnung des der Diskriminierung zugrunde liegenden Merkmals als hinrei-
chende Grundlage fir diese Benachteiligung??. Das erste Kriterium ergibt
sich daraus, dass es unklar wird, warum es sich bei Diskriminierung um ein
moralisches Problem handeln soll, wenn dadurch niemand (absolut oder re-
lativ) schlechter gestellt wird.

*7 Duden Fremdworterbuch (2010)

*% " Duden Fremdworterbuch (2010)

*" Duden Fremdwoérterbuch (2010)

#U" Boshammer 2008, S. 232; Mahowald 2007, S. 457; Schlotbéller 2008, S. 23; Waldmann
1985, S. 64

In der einschligigen Literatur wird hdufig auch zwischen negativer und positiver Diskrimi-
nierung unterschieden. Positive Diskriminierung (oft auch ,,afftrmative action™) bezeichnet
dann Handlungen die darauf abzielen, Mitgliedern benachteiligter Gruppen in bestimmten
Situationen gewisse Vorteile zukommen zu lassen, um bestehende Benachteiligungen ein
Stiick weit auszugleichen. Da die entsprechenden Debatten fiir das Thema vorgeburtliche
Untersuchungen wenig bis gar keine Relevanz besitzen, werden sie in dieser Arbeit nicht
weiter berticksichtigt.

»2 Schlotboller 2008, S. 24
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Das zweite Kriterium ist deswegen notwendig, da es in einigen Fillen mora-
lisch durchaus akzeptiert ist, dass Menschen in bestimmten Situationen un-
terschiedlich behandelt werden, auch wenn dies fiir einige eine
Benachteiligung bedeutet. So kann ein Bediirfnis, eine Befdhigung oder eine
erbrachte Leistung eines Menschen einen abweichenden Umgang mit ithm
rechtfertigen: Medizinisch behandelt wird nur der Kranke, einen Studien-
platz erhilt nur der hinreichend Begabte und ein Gehalt bezieht nur, wer tat-
sachlich arbeitet. Auch wenn dadurch einige Menschen schlechter gestellt
werden als andere, werden diese Unterschiede haufig nicht nur akzeptiert,
sondern gelten sogar als moralisch gefordert, da sie auf als moralisch relevant
erachteten Unterschieden beruhen. Hierin besteht nun genau der Unter-
schied zur Diskriminierung: Von Diskriminierung wird dann gesprochen,
wenn bestimmte Gruppen von Menschen aufgrund von Eigenschaften be-
nachteiligt werden, die in moralischer Hinsicht als irrelevant gelten®3. Klassi-
sche Beispiele fiir solche Eigenschaften sind rassische oder ethnische
Zugehérigkeit, Geschlecht, religiose oder weltanschauliche Uberzeugungen,
sexuelle Orientierung und eben auch Behinderung. Nach dem allgemeinen
Gleichheitsgrundsatz, der fordert, alle Menschen gleich zu behandeln, sofern
es nicht gute Griinde fir eine Ungleichbehandlung gibt?>*, stellen diese Ei-
genschaften keine guten Griinde fur eine Ungleichbehandlung dar. Der
Gleichheitsgrundsatz stellt also die normative Grundlage fir die moralische
Ablehnung von Diskriminierung dar.

Dieser Grundsatz ist der Bedeutung entsprechend, der ithm in westlichen
Gesellschaften zugerechnet wird, an zentralen Stellen rechtlich kodifiziert,
z.B. in der Allgemeinen Erklirung der Menschenrechte in Art.1:

1w Alle Menschen sind frei und gleich an Wiirde und Rechten geboren ...

und Art.2:

sWJeder hat Anspruch auf die in dieser Erklarung verkiindeten Rechte und Freiheiten obne
zrgendeinen Unterschied, etwa nach Rasse, Hantfarbe, Geschlecht, Sprache, Religion, poli-
tischer oder sonstiger Ubergengung, nationaler oder sozialer Herkunft, Vermigen, Geburt
oder sonstigem Stand. ... "

oder dem deutschen Grundgesetz in Art.3 Abs.1:

o Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich

und Art.3 Abs.3:

% Moreau 2010, S. 155
2% Birnbacher 2003, S.81
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INiemand darf wegen seines Geschlechtes, seiner Abstammung, seiner Rasse, seiner Spra-
che, seiner Heimat und Herkunft, seines Glaubens, seiner religiosen oder politischen An-
schauungen benachteiligt oder bevorzugt werden. Niemand darf wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden

Auch in der Bevolkerung wird Diskriminierung von der tberwiegenden
Mehrheit abgelehnt. So ergab eine im Auftrag der europiischen Kommission
2002 durchgefiuhrte Umfrage, dass der Aussage, Diskriminierung sei ,,u#nge-
recht unter welchen Umstanden und aus welchem Grund auch immer in den meisten
europiischen Liandern zwischen 80 und 90% der Befragten zustimmten. In
Deutschland waren dies immerhin noch 68% (alte Bundeslinder) bzw. 71%
(neue Bundeslinder)?3>.

So deutlich die Ablehnung von Diskriminierung von verschiedenen Seiten
ist, so unklar bleibt jedoch hiufig, wie Diskriminierung genau vonstatten-
geht, d.h. (a) wer wird diskriminiert? (b) wer diskriminiert? und (c) wie wird
diskriminiert?

ad (a): Auch wenn gegebenenfalls einzelne Personen speziell von Diskrimi-
nierung betroffen sind, so wird man nur dann von Diskriminierung spre-
chen, wenn diese an bestimmte Merkmale gebunden ist und somit zumindest
potentiell immer Gruppen betrifft>>. Wenn das einer vermeintlichen Dis-
kriminierung zugrunde liegende Merkmal nur in einigen Fillen zu einer Be-
nachteiligung fuhrt, in anderen vergleichbaren aber nicht, dann handelt es
sich nicht um eine Diskriminierung, sondern um willkiirliche Ungleichbe-
handlung. Auch wenn letztere in moralischer Hinsicht ebenfalls problema-
tisch sein kann fehlt hier der systematische Zusammenhang mit dem
entsprechenden Merkmal, der fiir Diskriminierung konstitutiv ist.

Hier deuten sich bereits zwei unterschiedliche Griinde an, warum Diskrimi-
nierung moralisch problematisch sein kann. Zum einen lasst sich Diskrimi-
nierung per se kritisieren, da sie einen Versto3 gegen den in westlichen
Gesellschaften ganz zentralen Gleichheitsgrundsatz darstellt (vgl. Kap. 0).
Zum anderen stellen aber auch die Folgen, die Diskriminierung fiir die Be-
troffenen haben konnen, ein gewichtiges moralisches Problem dar (vgl. Kap.
7). Neben der Vorenthaltung von Rechten kann Diskriminierung auch zu
einer schlechteren soziookonomischen Stellung innerhalb der Gesellschaft

und zu erheblichen psychischen Problemen aufseiten der Betroffenen fih-

»5 Marsh, Sahin-Dikmen 2003
#¢  Schlotbéller 2008, S. 25
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ren, beispielsweise zu einem verminderten Selbstwertgefihl?*’. Das mag
schlief3lich dazu fuhren, dass aus der Diskriminierung eine se/f-fulfilling-prophecy
wird. Der Diskriminierte Ubernimmt schlimmstenfalls das negative Bild der
Gesellschaft Gber ithn in sein Selbstbild und verhilt sich den jeweiligen Vor-
urteilen entsprechend?.

ad (b): Diskriminieren kénnen zum einen Individuen oder Gruppen, indem
sie andere aufgrund eines fiir eine Ungleichbehandlung nicht angemessenen
Merkmals benachteiligen (= individuelle Diskriminierung). Neben dieser of-
tenkundigen Form von Diskriminierung kennt die Sozialwissenschaft zum
anderen auch strukturelle, organisationale, institutionelle etc. Diskriminie-
rung?”. Diese Formen der Diskriminierung kénnen allein mit Blick auf die
Akteure (Individuen oder Gruppen) nur unzureichend beschrieben werden.
Hiufig spielt der soziale Kontext eine zentrale Rolle bei der Diskriminierung.
Die Struktur bestimmter Organisationen oder Institutionen selber trigt in
diesem Fall wesentlich zur Diskriminierung sozialer Gruppen bei?®.

ad (c): Schwieriger noch wird die Beschreibung, wie Diskriminierung statt-
findet, da diese in sehr unterschiedlichen Formen auftreten kann. Sie kann
als direkte Konfrontation bis hin zur Anwendung physischer Gewalt vor-
kommen, aber — mit sehr vielen Abstufungen dazwischen — auch deutlich
subtiler beispielsweise in Form von bloler Kontaktvermeidung?e!. Weiterhin
muss Diskriminierung nicht absichtlich geschehen, sondern kann dem Dis-
kriminierenden auch gar nicht bewusst und vielleicht sogar wohl gemeint
sein®02. Driangt z.B. ein Mann einer Frau bei einem Reifenwechsel am Auto
seine Hilfe auf, weil sie das ,,als Frau ja sowieso nicht kénne®, so mag das
gut gemeint sein. Nichtsdestotrotz stellt dieses Verhalten eine Herabsetzung
aufgrund des Merkmals Geschlecht und damit eine Diskriminierung dar. Als
Ursache fiir Diskriminierung werden haufig Vorurteile gegeniiber bestimm-
ten Minderheiten diskutiert. Insbesondere in der neueren Literatur wurde
jedoch darauf hingewiesen, dass Diskriminierung auch unabhingig von Vor-

urteilen stattfinden kann. Beispielsweise konnte ein Gaststattenbetreiber be-

»7 Boshammer 2008, S. 235

»8  Waldmann 1985, S. 66

»% Boshammer 2008, S. 233 f.; Hormel, Scherr 2010, S. 9; Nauck 2002, S. 82

*" val. Gomolla 2010, die am Beispiel der rassistischen Diskriminierung in Schulen das Analy-

sepotential institutioneller Diskriminierung aufzeigt.
*1 Waldmann 1985, S. 66
2 Rommelspacher 2006, S. 2
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stimmten Minderheiten den Zutritt zu seinem Lokal verwehtren, ohne selber
Vorurteile diesen gegentiber zu haben, weil er beftirchtet, dass andere Giste
sonst sein Lokal meiden kénnten?%3. Diskriminierung kénne also auch auftre-
ten als

\objektives, institutionelles Phanomen, das in sozialen Hierarchien manifestiert ist und
weitgehend unabhingig von den Absichten und Einstellungen individueller Aktenre indi-
rekt und im 1 erborgenen diber die 1 erteilungsinstitutionen der Gesellschaft wirkt. ‘2%
SchlieBlich kann Diskriminierung nicht nur unmittelbar geschehen, wie es
beispielsweise der Fall ist, wenn in einem Betrieb weibliche Angestellte gene-
rell schlechter bezahlt werden als mannliche Angestellte in vergleichbaren
Positionen. Es gibt auch mittelbare Diskriminierung, wo scheinbar neutrale
Regeln, Strukturen etc. zu einer Benachteiligung bestimmter Gruppen fiih-
ren. Wenn beispielsweise ohne arbeitsbezogene Begriindung Vollzeitmitar-
beitern bestimmte Vergtnstigungen gewihrt werden, die Teilzeitbeschaftigte
nicht erhalten, so kann es sich dabei um mittelbare Diskriminierung handeln,
da Teilzeitbeschiftigte iberdurchschnittlich haufig Frauen sind?65.

Es zeigt sich, dass Diskriminierung ein hochkomplexes Phanomen und des-
halb nicht in jedem Fall auf den ersten Blick als solche auszumachen ist. In-
nerhalb der Diskriminierungsforschung selbst besteht deshalb auch keine
Einigkeit dartber, was im Einzelnen alles als Diskriminierung aufzufassen ist
und was nicht. Zumindest die meistdiskutierten Formen von Diskriminie-
rung werden jedoch in der folgenden Analyse der Praxis vorgeburtlicher Un-

tersuchungen berticksichtigt werden.

4.3 Diskriminierung von Embryonen
Eine Moglichkeit, den Vorwurf einer Diskriminierung von Menschen mit

Behinderungen durch vorgeburtliche Untersuchungen zu interpretieren, be-

" Nauck 2002, S. 82 f.; Waldmann 1985, S. 65

%% Boshammer 2008, S. 234

% Der Begriff , mittelbare Diskriminierung® hat auch in die Rechtsprechung der EU Einzug
gehalten, vgl. Richtlinie des Rates 2000/78/EG vom 27. November 2000 zur Festlegung
eines allgemeinen Rahmens fiir die Verwirklichung der Gleichbehandlung in Beschiftigung
und Beruf. Danach liegt mittelbare Diskriminierung vor, ,wenn dem Anschein nach nentrale
Vorschriften, Kriterien oder 1 erfabren Personen mit einer bestimmiten Religion oder Weltanschanung, einer
bestimmten Bebinderung, eines bestimmten Alters oder mit einer bestimmiten sexuellen Ausrichtung gegen-
siber anderen Personen in besonderer Weise benachteiligen kinnen, ...“ http://eur-lex.europa.eu
LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0]:1.:2000:303:0016:0022:DE:PDF Ahnlich auch das All-
gemeine Gleichbehandlungsgesetz (AGG) in §3.
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steht darin, als Opfer von Diskriminierung die auffillig befundeten Embryo-
nen zu sehen. Haufig gibt allein das Vorliegen einer Behinderung den Aus-
schlag, eine bis dahin erwiinschte Schwangerschaft abzubrechen. Bei dieser —
tir die betroffenen Embryonen buchstablich fatalen — Ungleichbehandlung
scheint es sich um Diskriminierung im engeren Sinne zu handeln, also um
eine direkte Benachteiligung aufgrund von Behinderung. Diese Problematik
wurde primir in rechtswissenschaftlichen Debatten diskutiert. Im Folgenden
soll deshalb diese juristische Diskussion vorgestellt werden, da bereits hier
einige Schwierigkeiten der genannten Argumentation deutlich werden. Sich
anschlieBende medizinethische Fragestellungen werden parallel mitbehan-
delt.

In der Rechtsprechung war die Ungleichbehandlung von behinderten und
nichtbehinderten Embryonen zum Beispiel bei der Neuregelung der Gesetz-
gebung zum Schwangerschaftsabbruch im Jahr 1995 ein zentrales Thema.
Bis dahin gab es im § 218a Abs. 3 StGB die sogenannte embryopathische Indika-
tion zum Schwangerschaftsabbruch. Dieser sah vor, dass ein mit Einwilligung
der Schwangeren von einem Arzt vorgenommener Schwangerschaftsab-
bruch nicht rechtswidrig sei,

syeee wenn nach drgtlicher Erkenntnis dringende Griinde fiir die Annabme sprechen, dafs
das Kind infolge einer Erbanlage oder schéidlicher Einfliisse vor der Geburt an einer nicht
bebhebbaren Schidigung seines Gesundbeitszustandes leiden wiirde, die so schwer wiegt, dafs
von der Schwangeren die Fortsetzung der Schwangerschaft nicht verlangt werden kann.
Vonseiten der Behindertenbewegung wurde diese alte Regelung stark kriti-
siert, da sie eine ungerechtfertigte Ungleichbehandlung von behinderten und
nichtbehinderten Embryonen bedeute?¢. Wihrend nichtbehinderte Embry-
onen im Rahmen der Beratungsregelung nur bis einschlieSlich der 12.
Schwangerschaftswoche abgetrieben werden durften®’; ermoglichte die
embryopathische Indikation einen Abbruch bis zur 22. Woche der Schwan-
gerschaft. Im Rahmen der Neuregelung des § 218a StGB wurde die embryo-
pathische Indikation dann unter anderem aufgrund der AuBerungen von
Behindertenverbianden nicht wieder aufgenommen. In der Beschlussempfeh-
lung des zustindigen Bundestags-Ausschusses wurde jedoch explizit darauf

hingewiesen, dass es sich um ein Missverstindnis handele, wenn aus der

206 Koébsell 2003, S. 178
7 Rine Ausnahme hiervon stellen allerdings Abbriiche nach medizinischer Indikation dar, die
Uber den Verlauf der gesamten Schwangerschaft erlaubt sind. Vgl. Kap. 2.2.1.
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embryopathischen Indikation auf eine geringere Achtung des Lebensrechts
behinderter Embryonen geschlossen werde. Rechtfertigungsgrund fur
Schwangerschaftsabbriiche nach embryopathischer Indikation sei immer
ausschlieBlich die unzumutbare Belastung fiir die Schwangere gewesen. Die
entsprechenden Fallkonstellationen seien im Rahmen der Neuregelung des-
halb durch die medizinische Indikation mit aufgefangen?s8. Obwohl die emb-
ryopathische Indikation damit aus dem offiziellen Sprachgebrauch
verschwunden ist, hat sie durch die Reform praktisch sogar eine Ausweitung
erfahren.

Andreas Kuhlmann weist darauf hin, dass nach der Gesetzesinderung
Schwangerschaftsabbriiche nach auffalligem pranataldiagnostischem Befund
,normalen Abbrichen gegenuber ,,zn drezfacher Weise privilegiert % seien:

e gehoren zu der sebr kleinen Anzabl der Abbriiche, die ansdriicklich nicht nur als
nicht strafbar, sondern als rechtmafSig eingestuft werden; uldssig sind sie nicht nur bis 3u
einem frithen Zeitpunkt der Schwangerschaft, sondern bis unmittelbar vor der Geburt;
schliefSlich strablt auf sie gleichsam jenes hobe Mafs an Akzeptans aus, das traditionel-
lerweise jenen Abbriichen entgegengebracht wird, bei denen es um 1eib und 1.eben der
Mutter gebt. 270

Auch heute wird noch durchaus kontrovers diskutiert, ob diese Praxis eine
Diskriminierung beeintrachtigter Embryonen bedeutet. Vielfach wird in die-
sen Diskussionen vor allem die Bedeutung des Diskriminierungsverbots aus
Art. 3 Abs. 3 des deutschen Grundgesetzes thematisiert. So schreibt Rainer
Beckmann:

wSeit dem 27. 10. 1994 gibt es ein spezielles Diskriminierungsverbot in Art. 3 Abs. 3
S. 2 GG: ,Niemand darf wegen seiner Bebinderung benachteiligt werden’. Wird diese Be-
stimmung nicht offensichtlich verletzt, wenn bebinderte ungeborene Kinder jiber die anf
wolf Wochen beschréinfkte ,Beratungsregelung‘ hinaus obne jede Frist vor der Geburt geto-
tet werden diirfen? Dies lifst sich sebr einfach siberpriifen. Man muf§ sich nur an Stelle des
bebinderten Kindes ein gesundes vorstellen und fragen, ob dann ebenfalls eine Abtreibung
— obne Frist — gerechtfertigt ware. Stellt sich 3. B. bei einer Untersuchung heraus, daff
eine Frau ein Kind mit Trisomie 21 erwartet, konnte sie die Ubeifordemﬂg durch die in-
tensive Fiirsorge und Betreunng, die das Kind bendtigen wiirde, anfiihren, um im Rabmen

der medizinischen Indikation eine embryopathisch motivierte Abtreibung durchfiibren u

% BT-Drucksache 13/1850, S. 25 f.
* " Kuhlmann 2011a, S. 112
70 ebd.
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kdnnen. Ein nicht geschidigtes Kind diirfte man aber unter sonst gleichen Umistinden
nicht titen. Die Abtreibung eines gesunden Kindes wdre nur im Rabmen der Beratungsre-
gelung wabrend der ersten 12 Wochen nach der Empféngnis straflos. Somit ergibt sich eine
eindentige Benachteiligung behinderter ungeborener Kinder, die gegen Art. 3 Abs. 3 S. 2
GG verstofst. “7

Aus dieser Perspektive sieht Beckmann ein ,,Scheinargument® darin, wenn als
Rechtfertigungsgrund nicht die Beeintrachtigung des Embryos, sondern die
Unzumutbarkeit fir die Schwangere angefithrt werde. Wenn Ankniipfungs-
punkt der Unzumutbarkeit fur die Schwangere die Behinderung des Embry-
os sel, sei der Abbruch gleichermal3en diskriminierend?’2. Die Frage, ob sich
der Diskriminierungsschutz von Art. 3 Abs. 3 GG tberhaupt auf Embryo-
nen erstreckt, ist in den juristischen Diskussionen allerdings durchaus um-
stritten. Wihrend einige Autoren dies klar bejahen?”3; argumentieren andere,
die Bestimmungen des Grundgesetz-Artikels bezogen sich nur auf geborene
Menschen?.

Interpretiert man den Hinweis auf eine Diskriminierung von behinderten
Embryonen durch vorgeburtliche Untersuchungen vorrangig als moralischen
Einwand, so ahnelt die Situation in weiten Teilen der in den juristischen De-
batten. Welches Gewicht man dem Einwand beimisst, hingt zunichst vor
allem davon ab, wie man die Frage beantwortet, welche moralischen Ver-
pflichtungen wir gegentiber Embryonen im Allgemeinen und behinderten
Embryonen im Speziellen haben. Wenn es grundsitzlich moralisch falsch ist,
eine Schwangerschaft abzubrechen, dann ist es auch falsch, eine Schwanger-
schaft aufgrund der Behinderung des Embryos abzubrechen?’>. Die morali-
sche Problematik eines Schwangerschaftsabbruchs nach vorgeburtlicher
Diagnostik liegt dann aber vorrangig in der Tétung eines Grundrechtstrigers
(vgl. Kap. 4.1). Dass der betroffene Embryo durch den Abbruch diskrimi-
niert wird, mag dann vielleicht als erschwerend wahrgenommen werden, fur
die moralische Bewertung des Abbruchs insgesamt bleibt es jedoch zweit-
rangig. Das Argument verliert so seine besondere Bedeutung in Bezug auf

Behinderungen?7¢.

71 Beckmann 1998, S. 159 f.

72 Beckmann 1998, S. 160

7B 2 B. Beckmann 1998; Isensee 2002; Spranger 2010.

7 2.B. Gutmann 2010 (dort auch zahlreiche Verweise auf weitere Literatur); Hufen 2010.
> Gillon 2001, S. ii8

6 Buchanan 1996, S. 35; Diiwell 2008, S. 149
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Wenn man hingegen Schwangerschaftsabbriiche unter bestimmten Bedin-
gungen fiir moralisch erlaubt hilt, dann stellt sich die Frage, welche Rolle
Behinderungen des Embryos in diesen Situationen spielen. Dass ein ceferis
paribus moralisch erlaubter Schwangerschaftsabbruch moralisch nicht mehr
erlaubt ist, wenn eine Behinderung des Embryos vorliegt, ist zumindest mit
Blick auf die moralischen Rechte des Embryos unplausibel?”’. Es wire abwe-
gig, wenn ein Embryo durch seine Behinderung mehr Rechte und damit ei-
nen hoheren moralischen Status erhielte als nichtbehinderte Embryonen.
Schwierig sind insbesondere Situationen, in denen ein Schwangerschaftsab-
bruch moralisch normalerweise nicht mehr akzeptiert wiirde, aufgrund einer
Behinderung des Embryos nun aber doch zulissig sein soll. Wenn allein das
Vorliegen einer Behinderung eine Benachteiligung der betroffenen Embryo-
nen begriinden soll, so ist das moralisch sicher nicht haltbar. Behinderten
Embryonen aufgrund ihrer Behinderung einen geringeren moralischen Status
zukommen zu lassen als nichtbehinderten, ist ebenso unplausibel, wie umge-
kehrt die Zuschreibung eines héheren Status aufgrund einer Behinderung.
Woran auch immer man die Zuerkennung von moralischen Grundrechten
kniipfen mag, das Vorliegen oder Nichtvorliegen einer Behinderung ist dafur
sicherlich kein geeignetes Kriterium.

Bedeutet das, dass jede an das Merkmal Behinderung ankntpfende Un-
gleichbehandlung diskriminierend und damit moralisch problematisch ist?
Weyma Libbe argumentiert iiberzeugend mithilfe eines hypothetischen Bei-
spiels gegen diese These. Man denke sich den Fall, dass eine Behinderung
des Embryos die physische Gesundheit der Schwangeren massiv bedrohe. In
dieser Situation sei es durchaus nachvollziehbar, wenn die Schwangere das
Austragen der Schwangerschaft fir sich als unzumutbar begreife. Gleich-
wohl wiirde man ihr kaum diskriminierendes Verhalten vorwerfen, auch
wenn die Unzumutbarkeit fiir sie direkt aus der Behinderung resultiere. Es
sei eben ,,nicht jede Ankniipfung an das Merkmal der Behinderung, sondern nur die
ungerechtfertigte Ankniipfung diskriminierend.* >’ (Hervorhebung AK). Die
Frage, welche Ungleichbehandlungen sich wie rechtfertigen lassen und wel-

“7 Das bedeutet nicht, dass damit Schwangerschaftsabbriiche aufgrund einer Behinderung

des Embryos insgesamt moralisch unproblematisch sind. Vgl. dazu insbesondere Kap. 6 +
7.
“®  Liibbe 2003, S. 211
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che nicht, wird an dieser Stelle zunichst aufgeschoben, spater aber noch ein-
gehender behandelt (vgl. Kap. 7).

Auch in Fillen, in denen die Ungleichbehandlung eindeutig ungerechtfertigt
ist — welche das sein konnten, mag hier offen bleiben — stellt sich tiberdies
die Frage, ob tatsichlich der behinderte Embryo selbst diskriminiert wird.
Von einer Diskriminierung des Embryos kann man sinnvollerweise nur dann
sprechen, wenn es um des Embryos selbst willen moralisch gefordert ist, die-
sen auf eine bestimmte Art und Weise zu behandeln. Das Problem einer
Diskriminierung von Embryonen hiangt also ab von einem Spezialproblem in
den Diskussionen um den moralischen Status menschlicher Embryonen.
Selbst wenn diese bestimmte moralische Grundrechte besitzen, so folgt dar-
aus nicht, dass sich auch das Diskriminierungsverbot auf Embryonen er-
streckt. Ob Embryonen selber direkt Opfer von Diskriminierungen werden
koénnen ist umstritten?7”?,

Die Auseinandersetzung mit Argumenten, die eine Diskriminierung von
Embryonen durch vorgeburtliche Diagnostik behaupten, hat verschiedene
Schwierigkeiten zutage geférdert. Diese Schwierigkeiten haben gemein, dass
sie von dem Problem einer Diskriminierung menschlicher Embryonen weg
und zu den Diskussionen um den moralischen Status menschlicher Embry-
onen hin fihren. Das bedeutet nicht, dass Diskriminierungsargumente insge-
samt von  nachrangiger = Bedeutung  fir die  medizinethische
Auseinandersetzung mit vorgeburtlichen Untersuchungen sind. Vielmehr
verhalt es sich so, dass die Frage einer Diskriminierung von Embryonen in-
nerhalb der Debatten um Behinderten-Diskriminierung durch vorgeburtliche
Untersuchungen hochstens einen Nebenschauplatz darstellt. Das Hauptau-
genmerk liegt auf Argumenten, die Bezug nehmen auf diskriminierende Wir-
kungen gegenliber geborenen Menschen mit Behinderungen. Diese
Argumente werden den Schwerpunkt der folgenden Abschnitte bilden.

4.4 ,,Scheinargumente*?

In den medizinethischen Diskussionen um vorgeburtliche Diagnostik — vor-
nehmlich jedoch in den populirwissenschaftlichen Beitrigen zu diesem
Thema — tauchen haufig bestimmte Begriffe auf, die dann in der Regel be-

*” Das gleiche Problem besteht in der deutschen Rechtsprechung. Auch dort ist bisher ginz-

lich ungeklirt, wie sich das Diskriminierungsverbot aus Art. 3 Abs. 3 GG auf Embryonen
anwenden ldsst. Vgl. Spranger 2010, S. 161.
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reits eine negative Bewertung implizieren und gewissermal3en als ,,Kampfbe-
griffe” fungieren. So wird bestimmten Untersuchungen vorgeworfen, sie sei-
en selektiv, eugenisch und/oder bedeuteten eine Beurteilung des Lebens-
Lebenswerts von Menschen?®. Isoliert vorgebracht stellt keine der Aussagen
ein Uberzeugendes Argument dar. Dazu musste zusitzlich geklart sein, wel-
che empirischen Bedingungen vorliegen miissen, damit eine Untersuchung
tatsichlich selektiv etc. ist, sowie warum und in welchen Fillen dies mora-
lisch falsch ist. Im Folgenden sollen deshalb die genannten Begrif-
fe/Einwinde einzeln auf ihre Anwendungsbedingungen und ihre moralische
Bedeutung hin untersucht werden um zu prifen, ob sie einen argumentati-
ven Beitrag fiir die medizinethische Debatte leisten oder es sich um blof3e

,ocheinargumente* handelt.

4.4.1 Selektion

Der Begriff ,.Selektion® stellt zumindest in der Medizinethik ein Reizwort
dar. Wird eine Praxis als selektiv bezeichnet, so scheint damit bei vielen Au-
toren bereits eine moralische Ablehnung der so bezeichneten Handlungen
mitzuschwingen. Ausschlieflich aus der Begriffs-Bedeutung lisst sich diese
Ablehnung nicht erkliren. Der Begriff ist abgeleitet vom lateinischen selectio
und lésst sich mit ,,Auswahl oder ,,Auslese tibersetzen. Allein der Vorgang
des Auswihlens aufgrund bestimmter Eigenschaften kann — auch wenn er
sich auf Menschen bezieht — kaum Stein des Anstof3es sein. Menschen wah-
len Partner, Arbeitgeber neue Mitarbeiter und Burger ihre Volksvertreter,
hiufig aufgrund von durchaus kontingenten Eigenschaften. Diese Auswahl-
entscheidungen sind zumindest per se moralisch vollig unbedenklich?8!.

Eine speziellere Bedeutung besitzt der ,,Selektions*“-Begrift im Kontext der
Evolutionsbiologie und meint dann in der Regel einen Prozess natiirlicher
Auslese. Auf die Selektions-Entscheidungen nach vorgeburtlichen Untersu-
chungen lasst sich der Begriff mit dieser Bedeutung jedoch offensichtlich nur
eingeschrinkt anwenden. Es handelt sich hierbei namlich eben nicht um na-
turliche Selektion, sondern um einen Eingriff in bestimmte natiirliche Pro-

ZESSse.

0 Bockenforde 2011; Eibach 2001, S. 210; Lebenshilfe 2011; Lohmann 2011; Netzwerk ge-
gen Selektion durch Prinataldiagnostik 2011; Ritter 1991; von Ritter 2011; Sachksofsky
2001, S. 47; Schlosser 2004, S. 173 ff.; Waldschmidt 1995, S. 358 ff.

#1 Ach 2006, S. 229
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Eine weitere spezielle Bedeutung erhielt der Begriff zur Zeit des Nationalso-
zialismus. Dort bezeichnete Selektion unter anderem die Entscheidungen
von (zumeist) SS-Arzten in den Konzentrationslagern, welche der neu ein-
treffenden Gefangenen umgehend in den Gaskammern ermordet und wel-
che zunichst zur Zwangsarbeit eingeteilt wurden. Dort wurde der Begriff
unter anderem verwandt, um die dahinter stehenden grausamen Verbrechen
zu verschleiern®®. Durch die Aufarbeitung der Verbrechen im Nationalsozia-
lismus werden heutzutage im deutschsprachigen Raum mit ,,Selektion® hau-
tig gerade diese menschenverachtenden Griueltaten assoziiert. Der
moralisch urspriinglich wertneutrale Begriff der Selektion erfuhr somit in der
deutschen Alltagssprache eine Bedeutungsverschiebung ins Negative?$3.
Werden nun bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen als selektiv bezeich-
net, so geschieht das haufig mit eben dieser pejorativen Bedeutung. Die Un-
tersuchungen werden kritisiert, indem sie in die Néahe zu Nazi-Verbrechen
gertiickt werden. Das kann implizit geschehen durch eine blo3 Verwendung
des Begriffs ,,Selektion®, oder auch ganz explizit durch einen direkten Ver-
gleich:

., Unterstellt, es gdbe eine der Prizmplantationsdiagnostik parallele Entscheidung fiir gebo-
rene Menschen, ist die Parallele 3u den schlimmsten 1 erbrechen des nationalsozialisti-
schen Regimes offensichtlich. Denn es gebt der Sache nach um die Entscheidung, einer
Person das 1ebensrecht aufgrund bestimmter Eigenschaften abzusprechen. Das Bild der
Selektions-Rampe in Auschwitz drangt sich ebenso auf wie die an bebinderten Menschen
durchgefiibrten ,,Euthanasie-Programme*. Die Grundentscheidung, ob das Leben eines
bestimmiten Menschen ,,lebenswert* oder ,,lebensunwert ist, wird anderen Menschen iiber-
lassen, die zudem ihr Urterl in Handlung, d.h. die Titung des ,,umwerten 1ebens, um-
serzen. Ein noch starkeres ,prinzipielles In-Frage-Stellen der Subjektqualitit eines
Menschen ist nicht vorstellbar. “*5*

Selbst wenn man tatsichlich einzelne Parallelen feststellen mag, schie3t der
Vergleich doch deutlich tber das Ziel hinaus, wie es Vergleiche zwischen
Nazi-Verbrechen und der Anwendung moderner Biotechniken regelmal3ig
tun. Neben etwaigen Parallelen gibt es eben auch ebenso deutliche wie be-
deutsame Unterschiede. Vgl. deshalb die zwar ebenso polemische, nach

2 Matthdus 2007, S. 792

* " Pinker 2003, S. 297 ff. nennt dieses linguistische Phinomen Euphemismus-Tretmiihle (ex-
phemism treadmill).

** Sacksofsky 2001, S. 47
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Meinung des Autors dieser Arbeit aber vollig angemessene Reaktion Eric
Hilgendorfs auf das ebengenannte Zitat:

WSatze wie diese geigen, welche abwegigen Bliiten die viel geriibmte juristische Abstraktion
treiben kann, wenn man die Sensibilitit fiir die Realitat verliert. Die Selektions-Rampe
von Auschwity hat mit dem Labor eines Préiimplantations-Diagnostikers nichts, aber
anch gar nichts zu tun. Der 1Vergleich ist nicht nur irrefiihrend, sondern unsensibel und
geschmacklos. Die Autorin scheint gar nicht u merken, dass sie die Opfer von Auschwity
mit entwicklungsfahigen Zellen anf eine Stufe stellt. Wenn eine Fran, ans welchen Griin-
den anch immer, entscheidet, sich eine befruchtete Eizelle nicht einpflanzen u lassen, so ist
das keine ,,Selektion* im Sinne von Josef Mengele. Die Glezchsetzung von Menschen mit
menschlichen Zellen, die nur im Hinblick darauf erfolgt, dass in beiden menschliches Erb-
gut steckt, verliert all das aus dem Blick, was gerade den Schrecken von Auschwitzy aus-
macht, die 1V erzweiflung der Opfer, die Brutalitit und Abgestumpfiheit ibrer Peiniger, die
Unentrinnbarkeit des Todes. Schon der Respekt vor den in Auschwitz ermordeten Men-
schen (nicht Zellen und nicht Zellgruppen!) sollte uns davon abbalten, ihr Schicksal fiir
vordergriindige tagespolitische Zwecke u instrumentalisieren. ‘°%°

Liasst sich also aus dem Selektions-Begriff iiberhaupt kein Argument gegen
vorgeburtliche Untersuchungen herleiten? Stellenweise handelt es sich bei
dem Finwand wohl wirklich nur um ein Schein-Argument oder ,,ein billiges
Mittel der Diskreditierung 2%, Wohlmeinend gelesen mag man ihn vielleicht in-
terpretieren als Abkilirzung fir eine komplexere Argumentation. Wie diese
aussehen miisste, ist jedoch nicht selbsterklarend. Einige Autoren versuchen
beispielsweise zu zeigen, dass der menschliche Embryo moralisch ebenso
berticksichtigt werden sollte, wie geborene Menschen (vgl. Kap. 3.2), andere
halten die der Selektion zugrunde liegenden Kriterien fiir moralisch proble-
matisch (vgl. Kap. 5.4) etc. Diese und weitere Argumentationen werden in
den folgenden Abschnitten detaillierter untersucht. Bis hierhin gilt jedoch
festzuhalten, dass ein bloBer Verweis auf die Selektivitit bestimmter vorge-
burtlicher Untersuchungen nicht ausreicht, diese aus moralischen Griinden
abzulehnen.

Da der Begrift ,,Selektion® trotz seiner historischen Verwendung in Nazi-
Deutschland in den internationalen medizinethischen Debatten weiterhin

zum etablierten Sprachgebrauch gehort, wird er auch in dieser Arbeit weiter-

" Hilgendorf 2010, S. 180
% Schlink 2011, S. 31
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hin verwendet. Wie dort soll jedoch auch hier die Verwendung keine ver-

steckten normativen Bewertungen implizieren.

4.4.2 Eugenik

Ahnliches gilt auch fur den Begriff der ,,Fugenik®. Werden in aktuellen me-
dizinethischen Diskussionen Praktiken als eugenisch bezeichnet, so impli-
ziert dies oft bereits eine negative Bewertung des als ,,Eugenik®
Bezeichneten. Haufig wird auf ein sogenanntes ,,Eugenik-Argument® Bezug
genommen: Weil vorgeburtliche Untersuchungen eugenisch seien, seien sie
moralisch abzulehnen. Gleichzeitig herrscht unter den verschiedenen Auto-
ren, die den Begriff aufgreifen, jedoch keinesfalls Einigkeit, was genau darun-
ter zu verstehen ist287,

Historisch geht der Begriff auf Francis Galton zurtck (vgl. auch Kap 2.3),
der ,,Eugenik® folgendermal3en definiert:

WEUGENICS is the science which deals with all influences that improve the inborn qual-
ities of a race; also with those that develop them to the utmost advantage. °58

Zu den Zielen derselben schreibt er:

» Lhe aim of engenics is to bring as many influences as can be reasonably employed, to
canse the useful classes in the community to contribute more than their proportion to the
next generation. *

Zentrale wissenschaftliche Bezugsdisziplin der Eugenik ist die sich ab Ende
des 19. Jahrhunderts zunehmend entwickelnde Humangenetik?®’. Galtons
Ansatz war sehr einflussreich und hatte die Entwicklung einer breiten ,,euge-
nischen Bewegung® zur Folge, die in verschiedenen Lindern in teilweise
recht unterschiedlichen Ausprigungen entstand. Fir die heutigen Debatten
sind jedoch vor allem die furchtbaren Verbrechen prigend, die im Rahmen
der dort ,,Rassenhygiene” genannten Eugenik im Nationalsozialismus be-
gangen wurden. Dartiber, dass diese Auswiichse der Eugenik moralisch ganz
entschieden abzulehnen sind, herrscht heutzutage breiter Konsens. Umstrit-
ten ist hingegen, inwieweit die Anwendung humangenetischer Erkenntnisse
im Rahmen bestimmter vorgeburtlicher Untersuchungen im selben Sinne
eugenisch ist und deshalb moralisch zurtickgewiesen werden sollte. Genau

genommen muss hier zwischen zwei Aspekten unterschieden werden: 1.

*7 " Junker, Paul 1999, S. 165
5 Galton 1904, S. 1
*7 Reyer 1991, S. 20 f.
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Sind vorgeburtliche genetische Untersuchungen eugenisch? 2. Wie sind vor-
geburtliche Untersuchungen aufgrund ihres eugenischen Anteils*®® moralisch
zu bewerten?

Ad 1.: Zur Beantwortung dieser Frage ist zunichst grundlegend zu klaren,
was Uberhaupt unter Eugenik zu verstehen ist. Das gestaltet sich jedoch in-
sofern als schwierig, dass es diesbeztiglich viele verschiedene Auffassungen
gibt. FEinige Autoren verwenden einen sehr weiten Eugenik-Begriff und dif-
ferenzieren dann zwischen verschiedenen Varianten der Eugenik. So wird
unterschieden zwischen negativer und positiver, aktiver und passiver, direk-
ter und indirekter, staatlicher und liberaler Eugenik etc. pp.?”! Unter diesen
weiten Begriff lassen sich dann auch verschiedene vorgeburtliche Untersu-
chungen subsumieren.

Orientiert man sich jedoch an einem klassischen Verstindnis von Eugenik,
wie es sich beispielsweise bei Francis Galton, Alfred Ploetz oder Wilhelm
Schallmayer?? findet, so tun sich deutliche Abweichungen zu zeitgeno6ssi-
schen vorgeburtlichen Untersuchungen auf. Wihrend es der klassischen Eu-
genik um eine Verbesserung des menschlichen Genpools ging, zielt die
vorgeburtliche Diagnostik Giberwiegend darauf ab, individuelle Interessen zu
befriedigen®?.

Assozilert man mit Eugenik gar vornehmlich die nationalsozialistische Ras-
senhygiene, so tritt der Unterschied zur modernen Humangenetik noch
deutlicher zutage. Zunichst zeigt sich wiederum mit Blick auf die Ziele, dass
die NS-Rassenhygiene ein sozial- und rassenpolitisches Programm verfolgte,
moderne Humangenetik hingegen der individuellen Lebensplanung zu die-
nen beabsichtigt. Deutlicher noch wird der Unterschied mit Blick auf die
Durchsetzung der jeweiligen Ziele. Die NS-Rassenhygiene bediente sich da-
zu staatlichen Zwangs, den es bei heutigen vorgeburtlichen Untersuchungen
so sicher nicht gibt. Hier bleibt es beim Angebot, das individuell angenom-

men oder abgelehnt werden kann?*.

#" Des Arguments halber sei an dieser Stelle angenommen, dass sie einen solchen Anteil tat-

sachlich besitzen.

#1 Ach 2006, Sorgner 2006

*2 " Ploetz und Schallmayer sprachen jedoch wie weiter oben bereits erwihnt statt von ,,Euge-
nik* von ,,Rassenhygiene®.

* Glover 1998, S. 56; Junker, Paul 1999, S. 178, Shakespeare 2000, S. 87

#* Schone-Seifert, Kriger 1993, S. 286; Weingart, Kroll, Bayertz 1988, S. 631 f.
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Ad 2.: Fir die Frage einer moralischen Bewertung der eugenischen Elemente
vorgeburtlicher Untersuchungen lasst sich auf die Ergebnisse der Auseinan-
dersetzung mit der ersten Frage Bezug nehmen. Verwendet man einen wei-
ten Bugenik-Begriff, so gestaltet es sich erheblich schwieriger zu zeigen, was
an Eugenik moralisch problematisch ist?”>. Wenn die Verwendung des Eu-
genik-Begriffs mehr leisten soll, als blo negative Assoziationen zu we-
cken®% muss jedoch genau das geschehen®’. Da der Begriff mit seiner
Aufweitung an Trennschirfe verliert, muss als fraglich gelten, ob ein weiter
Eugenik-Begriff fiir eine detaillierte moralische Analyse hilfreich ist.

Versteht man hingegen unter Eugenik die ,,klassische Eugenik® oder die NS-
Rassenhygiene, so geht das Argument insofern fehl, als vorgeburtliche Un-
tersuchungen in diesem Sinne gar nicht eugenisch sind. Allerdings lasst sich
das Eugenik-Argument dahingehend modifizieren, dass eine Nihe vorge-
burtlicher Untersuchungen zur Eugenik behauptet wird. So sehen einige Au-
toren eine moralisch problematische Kontinuitit zwischen NS-Eugenik und
vorgeburtlicher Diagnostik. Andere identifizieren in der modernen Human-
genetik einen ersten Schritt auf einer schiefen Ebene hin zu genau den Aus-
wuchsen der NS-Medizin, die moralisch nahezu durchgingig abgelehnt
werden. Wieder andere befiirchten einen Missbrauch der Humangenetik zur
Verfolgung abzulehnender eugenischer Ziele?’8. Die verschiedenen Interpre-
tationen des Arguments konnen hier nicht im Finzelnen analysiert werden,
die moralischen Aspekte derselben werden jedoch zumindest partiell in spa-
teren Abschnitten eingehender behandelt.

Zusammenfassend ergibt sich aus der Auseinandersetzung mit dem Eugenik-
Begriff Folgendes: Genau genommen gibt es nicht ein einziges Fugenik-
Argument, sondern verschiedene Varianten desselben?”. Sollen diese fur die
medizinethische Diskussion nutzbar gemacht werden, miissen folgende Be-
dingungen erfullt werden: Erstens muss explizit gemacht werden, was genau
unter Hugenik verstanden wird. Zweitens ist zu zeigen, warum vorgeburtli-

che Untersuchungen nach dem jeweiligen Begriffsverstaindnis eugenisch

295

So findet sich beispielsweise bei Agar 2004 oder Buchanan et al. 2000 ein mehrheitlich po-
sitiv besetzter Begriff von ,,/iberal Eugenics™.

2% Reyer 1991, S. 181 f.; Shakespeare 20006, S. 88

#T Ach 2006, S. 231 f.

»®  Rine detaillierte Analyse mit weiteren Verweisen findet sich bei Ach 2006, S. 224 ff.

*? Ach 2006, S. 232
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sind. Drittens schlieSlich muss erliutert werden, inwieweit dies moralisch

relevant ist.

4.4.3 Lebens(un)wertes Leben

Abschlieflend soll in diesem Kapitel der Begriff des ,lebens(un)werten Le-
bens“ untersucht werden, der in der medizinethischen Diskussion um vor-
geburtliche Untersuchungen ebenfalls durchaus wirkmichtig ist. Da es sich —
wie schon bei den Begriffen ,,Selektion® und ,,Eugenik® — um einen eng mit
bestimmten NS-Verbrechen verkntipften Begriff handelt’, kann das an die-
ser Stelle sehr knapp geschehen. Eine beim Begriff des ,,lebensunwerten Le-
bens®“ ansetzende Argumentation konnte etwa folgendermallen aussehen:
,2Entscheidungen dartiber, wann ein Leben lebenswert oder eben auch le-
bensunwert ist, haben zu einigen der furchtbarsten Verbrechen im deutschen
Nationalsozialismus gefiihrt. Selektive Entscheidungen im Zusammenhang
vorgeburtlicher Untersuchungen implizieren dieselben Entscheidungen und
sind daher moralisch gleichermallen abzulehnen.® Zur Prifung des Argu-
ments wird zunachst die Rolle des Begriffs im Nationalsozialismus gepriift
und dann ein Vergleich mit den Entscheidungen im Rahmen vorgeburtlicher
Untersuchungen angestellt.

Im nationalsozialistischen Deutschland geschah es in verschiedenen Berei-
chen, dass Menschen nach ihrem ,Wert“ — im Sinne des Nutzens, den sie
fir die Gesellschaft bedeuteten — beurteilt wurden. Entsprechend wurde von
,2Minderwertigen* oder auch ,lebensunwertem Leben‘3! gesprochen, wenn
Menschen aufgrund eingeschrinkter Arbeitsfiahigkeit auf Unterstiitzung an-
gewiesen waren. Ubergeordnetes Ziel war die gro3tmogliche gesellschaftliche
Produktivitit. Nationalokonomische Erwigungen spielten z.B. auch bei den
Massenmorden an psychisch Kranken und Menschen mit Behinderungen
eine Rolle, obwohl diese mit Begriffen wie ,,Euthanasie® (= guter, schoner
Tod) oder ,,Gnadentod* euphemistisch verschleiert wurden.

Werden derlei nutzenorientierte Erwagungen auch der Praxis der modernen

vorgeburtlichen Diagnostik angelastet, so ist dies eine falsche Unterstellung.

" Allerdings mit einem bedeutsamen Unterschied: Wihrend ,,Selektion® und ,,Eugenik® von

einigen liberalen Autoren neutral oder sogar positiv besetzt verwendet werden, geschieht
dies beim Begriff des ,Jebensunwerten Lebens® nicht.

Der Begtiff taucht jedoch schon frither auf, so sprachen bereits Binding/Hoche 1920 uber
,»Die Freigabe der Vernichtung lebensunwerten Lebens®; vgl. dazu auch die Beitrige in
Riha 2005.
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Maf3geblich fir selektive Entscheidungen nach vorgeburtlichen Untersu-
chungen sind in den meisten Fillen die Interessen der Eltern, sowie antizi-
pierte Interessen des Kindes3?; nicht aber Urteile dartiber, welchen ,,\Wert*
dieses Kind fur die Gesellschaft hat. Dass sich die Bezugnahme auf den Be-
oriff des ,lebens(un)werten Lebens® trotzdem in medizinethischen Diskussi-
onen immer wieder findet, liegt unter anderem an einer doppelten
Bedeutung des Begriffs. Er ldsst sich einerseits im bereits genannten Sinn
eines ,,Werts* oder Nutzens fur die Gesellschaft interpretieren; andererseits
lasst sich ,lebenswert™ aber auch verstehen, als ,,wertvoll, angenehm etc. fur
die betroffene Person selbst®. Bezugspunkt ist dann die subjektive Lebens-
qualitit des Betroffenen. Wenn in zeitgendssischen Debatten von Befurwor-
tern vorgeburtlicher Untersuchungen mit Begriffen wie ,lebenswert®
argumentiert wird, geht es immer um diese subjektive Lebensqualitit. Auch
das Argumentieren mit subjektiver Lebensqualitit ist nicht unproblematisch,
diese wird jedoch an anderer Stelle eingehender untersucht (vgl. Kap. 5.4).
Fir die medizinethische Diskussion vorgeburtlicher Untersuchungen scheint
es sinnvoll, auf den Begriff des ,,lebens(un)werten Lebens® zu verzichten, da
viele Menschen damit umgehend die Krankenmorde im Nationalsozialismus
assoziieren. Aufgrund dieser Vorbelastung ist der Begriff fiir eine neutrale
ethische Diskussion nicht hilfreich, vielmehr verschleiert er die eigentliche
Problematik303,

4.4.4 Zusammenfassung
Der Blick auf die Begriffe ,,Selektion®

Leben* hat gezeigt, dass trotz ihrer verbreiteten Verwendung in medizinethi-

> »

Eugenik* und ,lebens(un)wertes

schen Diskussionen ihr argumentativer Nutzen gering ist. Durch die heute
nahezu einhellig abgelehnten Verbrechen im deutschen Nationalsozialismus
hat jeder der drei Begriffe eine Bedeutungsverschiebung zum Negativen hin
erfahren. Die Nutzung der Begriffe in medizinethischen Debatten ist vor
diesem Hintergrund problematisch, da es sich eben nicht um neutrale Begrif-
te handelt, sondern diese negativ aufgeladen sind. Zum Zwecke einer ergeb-
nisoffenen und transparenten Auseinandersetzung mit moralischen Fragen

sollten diese Begriffe deshalb nur sparsam verwendet werden. Werden sie

2 Nippert 1998, S. 154
¥ Lenzen 2006, S. 166
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doch benutzt, so empfiehlt es sich, normative Implikationen der Verwen-
dung offen zu kommunizieren.

Gewiss ist es sinnvoll und wichtig, Lehren aus der historischen Erfahrung zu
ziehen. Die Erinnerung an die Verbrechen der NS-Medizin kann dazu bei-
tragen, im Bewusstsein zu halten, was geschehen kann, wenn sich die Medi-
zin bereitwillig einer menschenverachtenden Ideologie andient. Dazu ist es
jedoch wichtig, sich griindlich mit der Frage auseinanderzusetzen, wo die
NS-Medizin moralisch fehlging. Das kann nicht angemessen geschehen,
wenn mit ,,Kampfbegriffen® Diskussionen bereits im Keim erstickt werden.
Als Fazit mag deshalb ein Zitat von Jonathan Glover dienen:

., Of course any morally serious person at our end of the twentieth century is bound to have
reactions which are coloured by what the Nazis did. All the same, the Nazi episode is
greatly misused in bioethics. People too readily reach for the argument that ,the Nazis did
this* and therefore we should not. It is a poor case for eating meat that Hitler was a vege-
tarian. 1t is necessary to look and see precisely what the Nazis did, and to look a bit
harder than people usually do at exactly what was wrong with what they did. ‘“**

4.5 Hybris, Menschenwiirde etc.

Nicht nur gegen vorgeburtliche Untersuchungen, sondern auch gegen ver-
schiedene andere biomedizinische Techniken, werden hiufig Bedenken da-
hingehend geaullert, dass der Mensch sich mit diesen Techniken einer
Hybris, also einer Anmalung oder Selbstiiberhebung, schuldig mache3’>. So
hiufig dieses Bedenken geaullert wird, so unklar bleibt nahezu ebenso hau-
tig, was genau mit diesem Einwand gemeint ist.

In Anlehnung an die klassische Verwendung des Begriffs lasst er sich zu-
nachst als das Ignorieren bestimmter gottlicher Gebote interpretieren, wel-
ches zu groflem Unglick fuhre. Aufgrund der Gebundenheit an bestimmte
religiose Vorstellungen ist die Reichweite des Arguments in dieser Form
stark begrenzt. Einige Autoren vertreten deshalb sikulare Versionen dieses
Arguments, bei denen die Nihe zu gewissen religiosen Vorstellungen zwar
noch immer auszumachen ist, das Argument selbst aber nicht mehr von die-
sen abhangt. So schreibt beispielsweise Dietmar Mieth:

M Glover 1998, S. 57
% Deltas, Kalokairinou, Rogge 2006
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wDas christliche Menschenbild bestitigt die philosophische Erkenntnis, dass der Mensch
ein endliches, begrenztes, sozial angewiesenes und feblerfabiges Wesen ist. Diese Endlich-
keit, Begrenztheit, Feblerfihigkeit oder Fihigkeit zum Scheitern u kontrollieren, liegt
nicht in der Macht des Menschen. ‘500

Die angesprochene Fehlerfihigkeit des Menschen liegt einmal in den techni-
schen Fahigkeiten, die irgendwo an natiirliche Grenzen geraten. Der Hybris-
Einwand jedoch nimmt insbesondere Bezug auf die begrenzten Fahigkeiten
des Menschen, moralisch angemessen mit diesen Techniken umzugehen. Mit
vorgeburtlicher Diagnostik konnen wir zwar bestimmte Merkmale feststellen
und dann gegebenenfalls auch eine Geburt verhindern. Allerdings tberbli-
cken wir die Reichweite dieser Handlungen nur begrenzt und kénnen be-
stimmte Folgen spiter auch nicht mehr zurtickholen”. Somit stelle sich die
Frage, wie weit wir solche Handlungen moralisch verantworten konnen. Ei-
nen dhnlichen Finwand formuliert auch Robert Spaemann:

wAufSerden wire es eine unertrdgliche Hybris der jeweils lebenden Generation, die kom-
mende so weit dominieren u wollen, daf§ diese ibr Sosein den zufdlligen Priferenzen ihrer
Vorfahren verdanfkt. ‘9%

Das von Spaemann benannte Problem ist insofern sehr viel grundlegender,
als es sich nicht auf biomedizinische oder sonstige Techniken beschrinken
lasst. Nahezu jede Handlung hat Auswirkungen auf die Zukunft, einige viel-
leicht weitreichender als andere, und diese Auswirkungen sind aufgrund neu-
er technischer Moglichkeiten gegebenenfalls noch weitreichender. Insgesamt
kénnen wir — ganz gleich, was wir tun oder auch unterlassen — gar nicht an-
ders, als das ,,Sosezn kunftiger Menschen zu beeinflussen. Will man den
Einwand aufrechterhalten, so muss deshalb zusitzlich gezeigt werden, wieso
bestimmte biomedizinische Techniken kinftige Generationen mit einer neu-
en Qualitit nachhaltig negativ beeinflussen. Das ist fur vorgeburtliche Unter-
suchungen nicht ohne weiteres zu sehen.

Ein dhnlicher Einwand nimmt deshalb nicht Bezug auf bestimmte mogliche
Folgen vorgeburtlicher Untersuchungen, sondern sieht diese als mit dem
Prinzip der Menschenwiirde unvereinbar an. Allerdings geht es hier nicht um
einen Menschenwiirdebegriff, der sich auf die Wirde einzelner Individuen

bezieht, wie er auch in der Diskussion um den moralischen Status menschli-

M Mieth 2002, S. 447
%7 Jonas 1987, S. 167; Mieth 2001, S. 82
"% Spaemann 2001a, S. 42
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cher Embryonen bereits angesprochen wurde. Gemeint ist vielmehr Men-
schenwtrde, als ,,der Schutz eines bestimmten normativen Menschenbildes bzmw. die
Wiirde der Menschheit als Gattung >, die durch bestimmte vorgeburtliche Un-
tersuchungen verletzt werde. Dieser Menschenwiirdebegriff wird fir ge-
wohnlich in Anlehnung an die Selbstzweckformel des Kategorischen
Imperativs bei Immanuel Kant begriindet, die da lautet:

wHandle so, daf§ du die Menschheit sowohl in deiner Person, als in der Person eines jeden
anderen jederzeit zugleich als Zweck, niemals blofS als Mittel brauchst. ‘510

Was das praktisch bedeute, verdeutlicht Otfried Hoffe:

WwEin Zweck an sich selbst ist keine Sache, fiir die es einen Markitpreis gibt, anch nicht
etwas, das einen Affektionspreis hat, weil es ein mebr oder weniger groffes Woblgefallen
findet. Im Gegenteil hat jeder Mensch einen Wert, der nicht gegen andere Werte aufgerech-
net werden kann. Uber allen Preis erbaben, darf der Mensch niemals blof§ als ,Mittel*
gebraucht werden; er ist ein Wesen, das um seiner selbst willen existiert und entsprechend
sowohl zu handeln als anch bebandelt zu werden hat. “®

Insbesondere die Selektivitit bestimmter Entscheidungen nach vorgeburtli-
chen Untersuchungen — nimlich zu entscheiden, wer leben darf und wer
nicht — verbiete sich durch diesen Begriff der Menschenwiirde. Denn sol-
cherlei Auswahlentscheidungen seien mit einem ,,se/bstzwecklichen Dasein unver-
einbar 312,

Auch wenn in den voranstehenden Zitaten diesbeztiglich nicht explizit un-
terschieden wird, soll es im Folgenden, das sei noch einmal betont, nicht um
eine eventuelle individuelle Wirdeverletzung der betroffenen Embryonen
gehen. Von Interesse sind vielmehr die Auswirkungen auf ,,die Wiirde der Gat-
tung freier, autonomer, vernunftbegabter Wesen als solcher'313. Wenn Menschen eine
solche Wiurde zukommt, dann kann es selbst mit dem Einverstindnis der
jeweiligen betroffenen Individuen moralisch nicht erlaubt sein, sie auf be-
stimmte Arten und Weisen zu behandeln. Dies lasst sich vielleicht am Bei-
spiel des Umgangs mit menschlichen Leichnamen verdeutlichen. Dass dort
eine gewisse Pletat angemessen ist, durfte kaum bestritten werden. Diese be-
grindet sich aber weder durch aktuale Interessen des Toten — die kann er

trivialerweise nicht mehr haben — noch allein durch subjektive Interessen des

7 Ach 2009, S. 109

0 Kant 1999, AA TV 429

M Hoffe 2002, S. 65

2 Schockenhoff 2004, S. 141
5 Dawell 2008, S. 79
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Toten zu Lebzeiten. Bestimmte Formen des Umgangs mit seinem Leichnam
nimlich wiirden von Vielen als pietatlos zuriickgewiesen werden, selbst
wenn sie durch den Verstorbenen explizit erbeten wurden.

Nun gilt es jedoch zu priifen, was dies fur vorgeburtliche Untersuchungen
bedeutet. Die meisten Autoren, die die menschliche Gattungswiirde gegen
bestimmte Untersuchungen ins Feld fihren, wollen damit begriinden, dass
diese — sofern sie in selektiver Absicht geschehen — moralisch grundsitzlich
nicht erlaubt sind. Wenn Handlungen mit der menschlichen Wiirde kollidie-
ren, so verbiete sich jedwede Abwigung gegen andere Giiter. Ob Selektions-
entscheidungen nach vorgeburtlichen Untersuchungen Wirdeverletzungen
darstellen, liegt jedoch daran, ob sich die Gattungswiirde auch auf ungebore-
nes menschliches Leben erstreckt. Es liegt zunachst nahe, diese Frage zu be-
jahen, denn selbstverstindlich gehoren menschliche Embryonen zur
biologischen Gattung Mensch?!4. Die Gattungswiirde bezieht sich jedoch gar
nicht auf die biologische Spezieszugehorigkeit. Vielmehr nimmt Gattungs-
wurde Bezug auf ,,das, was den Menschen als Menschen ausmacht: die humanitas31.
Daraus ergibt sich folgendes Problem: Wenn sich die Wirde auch auf den
Embryo erstrecken soll, muss sie unabhiangig von Eigenschaften sein, die
typischerweise nur geborene Menschen besitzen. Dann stellt sich jedoch die
Frage, was denn nun die humanitas ausmachen soll, wenn nicht eben solche
Eigenschaften. Es sind also ganz erhebliche metaphysische Zusatzannahmen
notig, um zu begriinden, warum die Gattungswiirde auch menschliche Emb-
ryonen umfasst316,

Im Rickblick auf das Beispiel des Umgangs mit Verstorbenen lasst sich je-
doch zumindest ein abgeschwichtes und auch nicht mehr kategorisches Ar-
gument gegen bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen formulieren. Da
menschliche Embryonen qua Gattungszugehorigkeit ,, Trdger vielfaltiger symboli-
scher Bedentungen*'” sind, spricht einiges dafiir, sie moglichst respektvoll zu
behandeln. Bestimmte Formen des Umgangs mit ihnen verbieten sich dann
wahrscheinlich vollstindig3!8. Insgesamt bietet dieses unter der Uberschrift

M yal. Kap 3.2.1

P Heffe 2002, S. 65 f.

1% Gutmann 2005, S. 241 ff.; Leist 2004, S. 88 f.

7 Birnbacher 2004, S. 158

' Beispielsweise die verbrauchende Forschung an menschlichen Embryonen zur Entwick-
lung von Kosmetika.
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Pringip der Pietdt von Dieter Birnbacher?!? in die Diskussion eingebrachte
Argument jedoch Raum fiir Abwigungsentscheidungen. Wenn — wie bei
vorgeburtlichen Untersuchungen haufig — gewichtige konkurrierende Inte-
ressen bestehen, lasst sich gegebenenfalls auch ein zuniachst als , piezdtlos™ et-
scheinender Umgang mit Embryonen rechtfertigen.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass kategorische Argumente gegen
vorgeburtliche Untersuchungen sich weder tber den Begriff der ,,Hybris*
noch tber den einer menschlichen ,,Gattungswiirde formulieren lassen,
wenn nicht umfangreiche Zusatzannahmen gemacht werden, die sich in plu-
ralistischen Gesellschaften jedoch allgemeinverbindlich kaum begriinden las-
sen. Gewisse Einschrinkungen lassen sich aber gegebenenfalls tber ein
Prinzip der ,,Pietat” rechtfertigen, welches ebenfalls auf die Gattungszugeho-
rigkeit menschlicher Embryonen Bezug nimmt.

19 Birnbacher 2004
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5 Das Bild von Menschen mit Behinderung
innerhalb der Gesellschaft

Die Kritik aus den Reithen der Behindertenbewegung an vorgeburtlicher Se-
lektion erschlieBt sich zur Ginze erst dann, wenn bertcksichtigt wird, wel-
ches Verstindnis von Behinderung dieser Kritik in der Regel zugrunde liegt.
Dies unterscheidet sich von dem in groB3en Teilen der Gesellschaft vorhan-
denen Bild von Behinderung und behinderten Menschen in entscheidenden
Punkten und grenzt sich teilweise in kritischer Absicht bewusst davon ab.
Ziel dieses Kapitels ist es die von Teilen der Behindertenbewegung formu-
lierte Kritik an der Auffassung des gesellschaftlichen Mainstream sowie de-
ren eigene Sichtweise kurz darzustellen. Dazu wird zunachst ein Blick auf die
gangige Sprachpraxis im Umgang mit Behinderung geworfen (Kap. 5.1). In
den Disability Studies wird Behinderung in der Regel nicht als individuelles,
sondern wesentlich als soziales Problem aufgefasst. Die Vor- und Nachteile
dieser Unterscheidung werden kurz vorgestellt (Kap. 5.2). Im Anschluss da-
ran wird die Frage untersucht, ob Behinderungen fiir die Betroffenen Leid
bedeuten (Kap. 5.3) und welcher Zusammenhang zwischen Behinderung
und der Lebensqualitit der Betroffenen besteht (Kap. 5.4). Darauthin wird
die Frage behandelt was Behinderung wesentlich ausmacht (Kap. 5.5) und
schlieBlich das Kapitel abgeschlossen mit einer Auseinandersetzung mit dem

Problem, wie Behinderungen zu bewerten sind (Kap. 5.6).

5.1 Die gingige Sprachpraxis

Den ersten Zugang zu dem in groflen Teilen der Gesellschaft vorhandenen
Bild von Behinderung kann ein Blick auf die gingige Sprachpraxis bieten.
Eine Annidherung an den Begriff ,,Behinderung® fand ja bereits in einem
vorherigen Kapitel (Kap. 4.2.1) statt. Im Folgenden soll es jedoch insbeson-
dere um die Auseinandersetzung mit dem Begriff gehen, wie sie in der Be-
hindertenbewegung gefihrt wurde (und wird), da sich ein GroBteil der Kritik
der Behindertenbewegung an vorgeburtlicher Diagnostik nur so iiberhaupt
erschlie3t. Dort wurde vielfach darauf hingewiesen, dass schon das alltags-
sprachliche Verstindnis von ,,Behinderung® gewisse diskriminierende Ele-
mente enthalt. Der Behinderungsbegriff spielt in den Debatten um
vorgeburtliche Untersuchungen eine bedeutende Rolle: Wenn Behinderun-

gen im Kontext vorgeburtlicher Untersuchungen negativer interpretiert wert-
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den, als sie tatsachlich fir die Betroffenen, ihre Angehérigen etc. sind, dann
fuhrt das zu diversen Problemen.

Der Begriff ,,Behinderung® ist in der Alltagssprache ganz tiberwiegend nega-
tiv besetzt??). Behinderungen gelten als etwas Unangenehmes, dass es nach
Moglichkeit zu vermeiden gilt. Diese Sichtweise wird von Teilen der Behin-
dertenbewegung so nicht geteilt. Das Leben mit einer Behinderung sei fur
behinderte Menschen in der Regel ,,ganz normal®. Entsprechend wiirden die
Behinderungen selber von diesen haufig nicht als etwas inhdrent Negatives
aufgefasst. Als negativ an Behinderung wiirde von ithnen stattdessen vorwie-
gend eine gesellschaftliche Ausgrenzung wahrgenommen, der viele Men-
schen mit Behinderungen regelmillig ausgesetzt seien. Die Divergenz
zwischen alltagssprachlicher Sichtweise von Behinderung und Selbstver-
stindnis der Menschen mit Behinderungen erschwert das Verstindnis der
Kritik der Behindertenbewegung an vorgeburtlichen Untersuchungen. Im
Folgenden soll deshalb der Begriff der Behinderung, wie er in den Disability
Studies??! entwickelt wurde, vorgestellt werden.

Selbstverstindlich gibt es auch in den Disability Studies nicht den einen Be-
griff von Behinderung, der dort allgemein akzeptiert wiirde, sondern teilwei-
se ganz erhebliche Divergenzen tber ein angemessenes Modell von
Behinderung??. Gemeinsam ist den verschiedenen Ansitzen innerhalb der
Disability Studies jedoch, dass sie zumindest im weiteren Sinne ein ,,soziales
Modell“ von Behinderung vertreten, das sie kritisch von einem ,,medizini-
schen® bzw. ,individuellen Modell“ abgrenzen. Das medizinische Modell
wird durch die Disability Studies als vorwiegend defizitorientiert beschrie-
ben??3. Behinderung werde dort als die korperliche oder funktionale Beein-
trichtigung des behinderten Menschen identifiziert und entsprechend als
individuelles Problem aufgefasst, das, soweit moglich, medizinisch ,repa-
riert™ werden solle?24, Da das medizinische Modell in westlichen Gesellschaf-

ten die vorherrschende, ja lange Zeit sogar die einzige Perspektive auf

" Cloerkes 2007, S. 7

?!" Disability Studies sind ihrem Selbstverstindnis nach ein ,, interdisziplindrer Wissenschafts-
ansatz, der auf gesellschaftstheoretischen Erklirungsansitzen von Behinderung basiert und
die gesellschaftliche Teilhabe aller Menschen mit Behinderung zum Ziel hat* (Hermes
2000, S. 15).

22 Altmann 2001; Hirschberg 2008, S. 112 ff.; Oliver 2009, S. 41 ff.; Shakespeare 2000, S. 9
ff.; Waldschmidt 2005, Williams 2001

¥ Hermes 2006, S. 17

2t Graumann 2009, S. 15; Schillmeier 2007, S. 79; Waldschmidt 2005, S. 17
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Behinderung gewesen sei, gebe es allerdings kaum Autoren, die es explizit

vertreten und umfassend erldutern®?. Als paradigmatisch fiir das medizini-

sche Modell gilt haufig das Verstindnis von Behinderung in der Infernational
Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps (1ICIDH), die 1980 von
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) zur Erprobung herausgegeben
wurde3?. Die ICIDH unterscheidet drei Aspekte von Behinderung:

o Impairment’?’ stellt ,,einen beliebigen 1 erlust oder eine Normabweichung in
der psychischen, physiologischen oder anatomischen Struktur oder Funktion‘©?8 in-
folge einer Krankheit oder Stérung dar.

o Disability?? ist ,jede Einschrinkung oder jeder Verlust der Fibhigkeit (als
Folge einer Schidigung [=Impairment, AK]) Aktiwititen in der Art und Weise
oder in dem Umfang auszufiihren, die fiir einen Menschen als normal angeseben
werden® 330,

e Handicap bezeichnet ,.eine sich aus einer Schidigung [=Impairment, AK]
oder Fabigkeitsstirung [=Disability, AK] ergebende Benachteilignung des betroffe-
nen Menschen, die die Erfiillung einer Rolle einschrankt oder verbindert, die (ab-
hingig von Geschlecht, Lebensalter sowie sozialen und kulturellen Faktoren) fiir

die Menschen normal ist 331,

325

326

327

328
329

330

331

Hirschberg 2008, S. 1006 f.

Diese Klassifikation wurde 2001 von der WHO durch die International Classification of Fune-
tioning, Disability and Health ersetzt, die unter anderem umfangreiche Modifikation beziiglich
des Modells von Behinderung enthilt.

Da die im Original der ICIDH verwendeten Begtiffe Impairment, Disability und Handjcap in
der deutschsprachigen Literatur sehr uneinheitlich tibersetzt werden, greife ich, um Ver-
wechslungen zu vermeiden, auf die englischsprachigen Begriffe des Originals zurtick.
WHO 1995, S. 243

Die Terminologie der ICIDH unterscheidet sich deutlich von derjenigen der britischen
Disability Studies und konnte sich letztlich nicht durchsetzen. Die in der Debatte sehr ein-
flussreiche Terminologie der britischen Disability Studies wird weiter unten niher erldutert.
ebd. S. 244

ebd. S. 245

111



ICIDH Model (WHO 1980)332

Disease s Tmpairment smmmmp Disability smmmmp Handicap
) I

Die drei Begriffe umfassen also eine korperlich-biologische (Impairment),
eine individuelle (Disability) und eine soziale (Handicap) Dimension von Be-
hinderung?¥. Verdeutlichen lasst sich die Unterscheidung am Beispiel eines
Menschen mit einer Querschnittlahmung: Impairment ist die Vetletzung des
Riickenmarks, Disability st die Einschrinkung der Fahigkeit, ohne Hilfsmittel
zu Gehen und ein Handicap konnte z.B. darin bestehen, Gebaude, die nur
Uber Treppen zu erreichen sind, nicht ohne Hilfe betreten zu kénnen. Der
kausale Ursprung einer Behinderung liegt in diesem Modell immer auf der
korperlich-biologischen Ebene. Impairment wird durch eine Krankheit oder
Storung (Disease) verursacht; durch Impairment kann wiederum Disability her-
vorgerufen werden; schlieBlich kénnen Impairment oder Disability zu Handicap
fihren. Das Erklarungsmodell der ICIDH ist monokausal: Die korperlich-
biologische Dimension ist grundlegend, die individuelle und die soziale Di-
mension von Behinderung treten nur direkt oder mittelbar durch diese ver-
ursacht auf.

Aus den Reihen der Behindertenbewegung wurde dieses medizinische Mo-
dell kritisiert, da es ein hochst problematisches Bild von Behinderung zeich-
ne. Vertreter des medizinischen Modells seien in der Regel der Auffassung:
wthat impairment is a misfortune or a tragedy, that disabled people’s problems stem mainly
or exclusively from their impairment, that rebabilitation — or restoration to as near as
normal functioning as possible — must be the desired goal, and that people with impairment
are dependent, limited, objects of pity. “93*

Diese Sichtweise, so einige Vertreter der Behindertenbewegung, sei einseitig
auf die medizinische Problematik fokussiert, behinderten Menschen gegen-
Uber herablassend und verschleiere die eigentlichen Probleme von Menschen
mit Behinderung. Die Krittk am medizinischen Modell bildete den Aus-
gangspunkt fiur die Entwicklung eines sozialen Modells von Behinderung3®.

32 Das Schaubild ist die von mir terminologisch angepasste Version eines Schaubilds in WHO

1995, S. 246.
" Hirschberg 2008, S. 48
* Thomas 1999, S. 17
¥ Waldschmidt 2005, S. 16
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So beschreibt dann beispielsweise die Unzon of the Physically Impaired Against
Segregation (UPLAS), eine Vereinigung innerhalb der frithen britischen Behin-
dertenbewegung, die sich insbesondere fiir die Interessen korperbehinderter
Menschen einsetzte, ithre Sicht auf Behinderung auch ganz anders?3:

“Tn our view, it is society which disables physically impaired people. Disability is something
imposed on top of our impairments, by the way we are unnecessarily isolated and excluded
Sfrom full participation in society. Disabled people are therefore an oppressed group in
society. ‘97

Diese Einschitzung stiitzt sich auf die Beobachtung, dass Menschen mit
sehr dhnlichen Behinderungen unter verschiedenen gesellschaftlichen Rah-
menbedingungen beztiglich ihrer Moéglichkeiten ganz unterschiedlich stark
eingeschrinkt sind. Das lege nahe, dass die Benachteiligung durch Behinde-
rung nicht so sehr biologisch, sondern vielmehr durch gesellschaftliche Pro-
zesse bedingt sei’®. Als belegendes Beispiel wird haufig der Umgang mit
gehorlosen Menschen auf der US-amerikanischen Insel Martha’s Vineyard
angefuhrt. Gehorlosigkeit war dort zeitweise wesentlich stirker verbreitet als
andernorts. Im 19. Jahrhundert wurde auf der Insel etwa einer von 155 Men-
schen mit erblich bedingter Gehorlosigkeit geboren, auf dem US-
amerikanischen Festland war dies durchschnittlich nur bei einer von 5728
Geburten der Fall**. Aus diesem Grund beherrschten auch die meisten ho-
renden Menschen auf Martha’s Vineyard die dort tibliche Gebardensprache.
Gehorlose Menschen waren dort deshalb kaum sozial ausgegrenzt und Ge-
horlosigkeit wurde bisweilen auch von hérenden Inselbewohnern nicht als
Behinderung wahrgenommen. So sagte eine von Nora Ellen Groce inter-
viewte Frau, die selber nicht gehorlos war, tber die gehorlosen Menschen
der Insel: ,,... those people weren’t handicapped. They were just deaf.*>*° Das Beispiel
deutet darauf hin, dass viele Probleme von Menschen mit Behinderungen in

westlichen Gesellschaften maligeblich dadurch mitverursacht sein kénnten,

3 Die folgenden Ausfithrungen beziehen sich vorrangig auf die Entwicklung des sozialen

Modells in den britischen Disability Studies. In den US-amerikanischen Debatten hat ein
stirker kulturwissenschaftlich geprigter Diskus stattgefunden. Die etwas jiingeren deut-
schen Disability Studies orientieren sich zwar ebenfalls an einem sozialen Modell von Be-
hinderung (Hermes 2006, S. 21), allerdings gibt es in der Theoriebildung stellenweise noch
deutliche Defizite (Waldschmidt 2005, S. 27 f£.).

»T UPIAS 1976,S. 3 f.

» Amundson 2005, S. 109 f,; Priestley 2003, S. 25 f.; Silvers 1996, S. 222

P Groce 1985, S. 3

M Groce 1985, 8. 5
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dass der 6ffentliche Raum vorrangig auf die Bediirfnisse von Nichtbehinder-

ten ausgerichtet ist>1.

5.2 Behinderung — soziales und/oder individuelles
Problem?

Eine zentrale Unterscheidung innerhalb des Modells, die diese neue Perspek-
tive von Behinderungen als wesentlich sozial bedingt wiederspiegelt, bilden
die Begrifte Impairment und Disability, die auf zwei verschiedene Aspekte von
Behinderung hinweisen. Impairment bezeichnet individuelle physische oder
mentale Beeintrachtigungen. Disability dagegen ist die soziale Ausgrenzung
von Menschen mit Impairment. Angewandt auf das Beispiel des querschnittge-
lihmten Menschen ist Impairment in diesem Modell die Einschrinkung der
Fahigkeit, ohne Hilfsmittel zu gehen. Disabilities sind hingegen Einschrin-
kungen dieser Person an bestimmten Teilen des 6ffentlichen Lebens teilzu-
haben — zum Beispiel aufgrund nicht barrierefreier Gebaude, die ein Mensch
mit Querschnittlihmung eben nur unter erschwerten Bedingungen selbstan-
dig betreten kann. Das soziale Modell bietet insgesamt einen komplexeren
Erklarungsansatz fir Behinderung als das monokausale medizinische Modell.
Behinderung beruht darin nicht allein auf pathologischen Verinderungen im
Korper des individuellen Menschen, sondern wird ganz wesentlich durch
soziale Faktoren mitgepragt.

Als weiteres Argument fur die Wahl eines sozialen Erklairungsmodells wer-
den die praktischen Konsequenzen genannt, die dies fir den Umgang mit
Behinderung hat. Diese Auswirkungen sagen zwar nichts dartiber aus, wel-
ches Begriffsverstindnis das Phanomen Behinderung korrekter abbildet. Sie
bieten aber aus der Perspektive der Behindertenbewegung sozusagen ein in-
direktes Argument fir ein soziales Modell, weil sie deren emanzipatorische
Bestrebungen stiitzen*2. Da in der Perspektive des medizinischen Modells
das Problem seinen Ursprung im Korper hat, bestehen die Losungsansatze

in der Regel zunichst darin, den K6rper des behinderten Menschen zu ver-

1 Moreau 2010, S. 151

2 Auf den ersten Blick wirkt dieser politische Impetus, wenn es doch eigentlich um die Frage
des korrekten Begriffsverstindnisses geht, irritierend. Er ergibt sich jedoch aus dem Ansatz
der Disability Studies, in dem das Ziel einer wissenschaftlichen Forschung zu Behinderung
mit dem politischen Ziel einer Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen zusam-
menfillt. Ein solcher Ansatz ist sicherlich nicht unproblematisch, seine Vor- und Nachteile
konnen jedoch im Rahmen dieser Arbeit nicht diskutiert werden.
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indern und seiner Umwelt anzupassen. Das soziale Modell legt dagegen ganz
andere Problemlosungsansatze nahe. Wenn das Problem bei Behinderungen
vorrangig in gesellschaftlichen Barrieren fiir Menschen mit Behinderung be-
steht, dann sollte die Losung zuallererst darin bestehen, diese Barrieren zu
identifizieren und abzubauen3*. SchlieBlich wirkt sich das soziale Modell
auch auf den Umgang mit Menschen mit Behinderungen aus. So schreibt
z.B. Anita Silvers:

2 Lhose who suffer disadvantage as a result of social oppression may be owed rectification,
while those whose disadvantage is of natural origin may be due only pity or charity. ‘“**
Aus der Perspektive des sozialen Modells schuldet die Gesellschaft dem be-
hinderten Menschen gewissermal3en Kompensation fiir die Beschrinkungen,
die sie selbst ihm auferlegt. Aus dem Blickwinkel des medizinischen Modells
dagegen erscheinen Menschen mit Behinderungen eher als Bittsteller, wenn
sie Mafinahmen zur Gleichstellung fordern. Diese MaBnahmen werden dann
auch nicht als Gleichbehandlung verstanden, sondern als besondere Auf-
wendungen, die moralisch gegebenenfalls weniger dringlich sind3#>. Wihrend
also das soziale Modell behinderte Menschen als Gleiche betrachtet, sieht
das medizinische Modell sie als sozial niedriger gestellte Menschen an.

In den Disability Studies ist das soziale Modell, trotz Kritik von verschiede-
nen Seiten, mittlerweile das vorherrschende Verstindnis von Behinderung.
Aus diesem Modell ergibt sich ein erster Kritikpunkt der Behindertenbewe-
gung an vorgeburtlicher Diagnostik: Der Versuch, das Problem Behinderung
mithilfe vorgeburtlicher Untersuchungen zu beheben, kann nicht zielfithrend
sein, da diese Problemlésungsstrategie am falschen Punkt ansetzt. Wenn Be-
hinderung vorrangig ein soziales Problem ist, dann lisst sich dieses Problem
nicht dadurch 16sen, dass mittels vorgeburtlicher Untersuchungen versucht
wird, die Geburt von Menschen mit Behinderungen soweit méglich zu ver-
hindern?*. Da nur ein Bruchteil aller Behinderungen vorgeburtlich festge-
stellt und verhindert werden kann, weil die weit iiberwiegende Mehrheit aller
Behinderungen sich erst spiter ausbildet (vgl. Kap. 7.2.2), andert vorgeburt-
liche Diagnostik nichts an der Tatsache, dass Menschen mit Behinderungen

unter uns leben und diskriminiert werden. Schlimmstenfalls kénnten vorge-

' Goering 2010, S. 54; Priestley 2003, S. 32 f.; Oliver 2009, S. 44
 Silvers 1996, S. 214

* Wasserman, Bickenbach, Wachbroit 2005, S. 12

6 Waldschmidt 2005, S. 352
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burtliche Untersuchungen dazu beitragen, bestehende Diskriminierung zu
zementieren oder sogar zu verstirken.

Ein ihnlicher Vorwurf findet sich in den Debatten um Geschlechter-
Selektion mittels vorgeburtlicher Untersuchungen. Dort wird haufig argu-
mentiert, dass diese abzulehnen sei, weil sie Geschlechter-Diskriminierung
wiedergebe und dieses soziale Problem gegebenenfalls sogar noch ver-
schlimmere, indem sie helfe, sexistische Stereotype aufrecht zu erhalten®.
Legt man ein soziales Modell von Behinderung zugrunde, ist schwer zu se-
hen, warum dieses Argument nicht auch auf die Selektion von Behinderun-
gen mittels vorgeburtlicher Untersuchungen angewandt werden sollte348. Ob
sich das Argument wirklich ubertragen lisst, wird jedoch ganz wesentlich
davon abhingen, ob man das Merkmal Behinderung schon fur sich als ein-
schrinkend etc. und daher negativ oder als etwas inhirent Neutrales auf-
fasst’¥. Bezlglich der sexistischen Benachteiligung von Frauen herrscht
zumindest in westlichen Gesellschaften ein weitgehender Konsens, dass die-
se nicht auf einer natiirlichen Unterlegenheit der Frauen beruht, sondern sich
vollstindig gesellschaftlich erklaren ldsst. Es ist also nicht bereits per se bes-
ser, dem einen oder dem anderen Geschlecht anzugehoren, sondern wird es
erst unter bestimmten gesellschaftlichen Rahmenbedingungen.
Behinderungen betreffend wiirden jedoch wahrscheinlich die meisten nicht-
behinderten Menschen sagen, dass es unabhangig von den gesellschaftlichen
Bedingungen ceferis paribus besser sei, nichtbehindert als behindert zu sein, da
Behinderungen immer schon auch fur sich Probleme, Benachteiligungen,
Einschrankungen etc. bedeuten. Das ist vollkommen vereinbar mit der
Uberzeugung, dass ein groBer Teil der Probleme behinderter Menschen
vorwiegend sozial bedingt ist. Es geht hier vielmehr um die Frage, ob samtli-
che mit Behinderungen verbundenen Probleme gesellschaftlich bedingt sind.
Die meisten Nichtbehinderten durften dies verneinen und davon ausgehen,
dass Behinderungen in jedem sozialen Kontext einen Nachteil darstellen.
Unter Menschen mit Behinderungen und ihren Vertretern gibt es dagegen
durchaus Stimmen, die Behinderungen an sich nicht negativ bewerten. Nach
ithrer Auffassung werden die meisten Behinderungen erst unter bestimmten

gesellschaftlichen Bedingungen zum Nachteil fur die Betroffenen.

7 Schrier 2009, S. 136
* Amundson 2005, S. 108; Asch, Geller 1996, S. 336 f.; Hubbard 2010, S. 107 f.
9 Scully 2004, S. 48, Shakespeare 2000, S. 41; Sheldon, Wilkinson 2001, S. 99 ff.
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5.3 Sind Behinderungen leidvoll?

Von einigen Autoren werden Behinderungen sogar nicht nur nicht als nega-
tiv, sondern explizit als etwas Positives angesehen. So betitelt Ernst Klee ein
Buch tber den Umgang mit behinderten Menschen ,,Bebindertsein ist schin'3>.
Sehr dhnlich Gberschreibt Heino Ehlers einen Zeitungsartikel mit ,,Kriippelsein
25t schon'3>!. Und der mit einer angeborenen Muskel- und Gelenkverstellung
lebende Christian Judith sagt in einem Gesprich tber das Leben mit seiner
Behinderung:

WLeh habe mein Sein als solches geschenkt bekommen, und ich hab* iiberbaupt kein Inte-
resse daran es zu dndern. ... Ich bin, so wie ich bin, weil ich bin so, wie ich bin, denn wenn
ich anders ware, ware ich anders, und das will ich nicht sein. ‘932

Sowie an spiterer Stelle in dem gleichen Interview:

seer Genauso wie ich es ScheifSe finden wiirde, laufen zu miissen. Klar habe ich mir anch
oft die Frage gestellt, warum bin ich derjenige, der nicht lanfen kann. Aber ich habe keine
Antwort bekommen. Wie anch? Aber: Es ist okay so. %%

In einem anderen Interview?>* beschreibt er seine Behinderung als eine
wErenndin, die mich begleitet* und gibt an, dass wenn ithm eine gute Fee drei
treie Winsche schenkte, er sich nicht wiinschen wirde, gehen zu kénnen,
sondern stattdessen um einen Cappuccino bitten wiirde.

Auch der von Osteogenesis imperfecta betroffene Autor und Schauspieler Peter
Radtke weist eine vorwiegend negative Darstellung seiner Behinderung zu-
rick und dullert sich folgendermallen tiber sie:

Wleh leide aber nicht an der Bebindernng. Ich habe sie einfach. Es ist ein Art Lebens-
form. 9%

Ein positives Bild von Behinderung werden schlieBlich auch Paare haben,
die bewusst darauf hinwirken, ein Kind mit einer bestimmten Behinderung
zu bekommen: So gibt es z.B. Berichte von gehérlosen Paaren, die erfolg-
reich reproduktionsmedizinische Malnahmen nutzten, um ein ebenfalls ge-
horloses Kind zu bekommen?3>. Sie begriindeten dies unter anderem damit,

dass sie Gehorlosigkeit nicht als etwas Negatives auffassten und die Gehor-

P Klee 1974

' Ehlers 1998

2 Trutschel 2001, S. 68

3 ebd. S. 85

»* " Schnabel 2001

» Tichomirowa 2011

" Dennis 2004, Spriggs 2002
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losenkultur als so reichhaltig empfinden, dass sie sie gerne mit ihren Kin-
dern teilen wiirden.

Wenn nun Menschen, die selber umfangreiche Erfahrungen mit bestimmten
Behinderungen gemacht haben, geltend machen, dass sie Behinderungen
nicht als etwas Schlechtes, sondern als neutral oder sogar positiv wahrneh-
men, was bedeutet das fur die Bewertung von Behinderung? Zweifelsohne
ist der Bewertung von Behinderungen durch die Betroffenen grofleres Ge-
wicht beizumessen, als derjenigen von Menschen, die keine persénlichen Er-
fahrungen mit Behinderungen gemacht haben3>’. Allerdings gilt es zu fragen,
ob sich die besondere Expertise der Betroffenen nur auf ihre eigene Behin-
derung oder auf Behinderungen insgesamt erstreckt. Den meisten Menschen
mit Behinderung sind wahrscheinlich gewisse Erfahrungen von sozialer Aus-
grenzung gemeinsam3>®, wenn auch in unterschiedlich starker Ausprigung.
Beziiglich der Erfahrungen mit der je individuellen Behinderung selber wird
es jedoch teilweise deutliche Unterschiede geben?». So werden sich die Er-
fahrungen eines Menschen mit einer Horschiadigung deutlich von denen ei-
nes Menschen mit Tetraplegie unterscheiden. Die personlichen Erfahrungen
— und damit die besondere Expertise — erstrecken sich jedoch nur auf die je
eigene Behinderung, nicht aber auf Behinderungen insgesamt. Einige Auto-
ren kritisieren aus eben diesem Grund, dass innerhalb der emanzipierten Be-
hindertenbewegung Menschen mit bestimmten kérperlichen Behinderungen
oder Sinnesbehinderungen deutlich iiberreprasentiert seien®®. Dem neutra-
len bis positiven Bild, das die weiter oben genannten Vertreter der Behinder-
tenbewegung von Behinderungen selber zeichnen, wird dann auch von
anderen behinderten Menschen deutlich widersprochen. So schreibt
beispielsweise Liz Crow:

wImpairment is not always irrelevant, nentral or positive. ... How can it be when pain,
fatigue, depression, chronic illness are a constant part of life for many of us? ‘6!

Einige negative Aspekte von Behinderungen, wie Schmerzen, Erschépfung

etc., die mit vielen Behinderungen einhergehen, mégen zwar durch soziale

*7 Glover 2006, S. 17; Saxton 1998, S. 381

P Cloerkes 2007, S. 35 f.; Dederich 2011, S. 112; Lanzerath 1998, S. 328; Maschke 2007, S.
306 ff.; Morris 1991, S. 12; Wansing 2007, S. 281 ff

" Dederich 2011, S. 111 f.

*" Hollenweger 2003, S. 149; Kuhlmann 2011b, S. 53; Mahowald 2004, S. 218; Shakespeare
20006, S. 74 ff.

1 Crow 1992
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Faktoren abgeschwicht oder auch verstirkt werden’%?, rithren aber in der
Regel wesentlich von der Behinderung selber her3%3. Das gleiche gilt fir be-
stimmte Hinschrankungen, denen einige Menschen mit Behinderungen be-
gegnen. Mitunter resultieren diese Einschrinkungen eben nicht aus
gesellschaftlichen Voraussetzungen, sondern direkt aus der Physis des be-
hinderten Menschen3$4. Uber das Beispiel Kérperbehinderungen schreibt
dazu Andreas Kuhlmann:

I diesen Fillen ist es evidentermafSen der Korper, der als anffillig, anfdringlich, anfsdssig
erfabren wird. Er kann die Gesamtbefindlichkeit der betroffenen Person in Mitleiden-
schaft ziehen oder aber einzelne ibrer Intentionen durchkrenzen. ‘5%

Dass Behinderungen fiir die Betroffenen Leiden und Einschrinkungen be-
deuten koénnen, wird jedoch auch von den weiter oben genannten Autoren
eingeraumt. Peter Radtke schreibt:

seee Nattirlich bedentet Bebhinderung in vielen Féllen auch 1.eiden. Selbstverstindlich will
keiner von uns Betroffenen unnitig korperliche Beeintrdchtigungen erdulden. ‘5

und auch Christian Judith gesteht zu:

WINicht bebhindert u sein, ist einfach praktischer, das ist villig &lar. ‘5%

Wie verhalten sich diese Aussagen zu dem positiven Bild, das diese Autoren
an anderer Stelle von ihren Behinderungen zeichnen? Stellenweise mag die
Betonung positiver Aspekte von Behinderungen eine bewusste Provokation
sein, um ein unter Nichtbehinderten weit verbreitetes, iibermallig negatives
Bild von Behinderungen zu erschiittern. Dieses Bild ist insofern falsch, als
die meisten Menschen mit Behinderungen, trotz teilweise deutlicher Widrig-
keiten durch die Behinderung, ihr Leben ganz offensichtlich nicht fortwih-
rend als mangelbehaftet wahrnehmen. Wenn Nichtbehinderte mit
bestimmten Behinderungen konfrontiert werden und diese gedanklich auf
das eigene Leben transferieren, dann ist das fiir die meisten Menschen eine
turchtbare Vorstellung, da die Behinderungen zum Teil ganz deutliche Ver-
anderungen fir das in der Regel als positiv empfundene eigene Leben bedeu-
ten wurden. Fir den behinderten Menschen hingegen ist das Leben mit

seiner Behinderung auch in evaluativer Hinsicht Normalitit und eben keine

*?  Shakespeare 2006, S. 40

* Kébsell 2010, S. 26 f.; Morris 1991, S. 70; Wendell 1996, S. 154
** Thomas 1999, S. 42 f

% Kuhlmann 2003, S. 157

% Radtke 1997, S. 66

7 Trutschel 2001, S. 76
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andauernde Tragodie, sondern wird in den meisten Fallen durchaus als le-
benswert erfahren3os:

WIeh kenne viele behinderte Menschen, ich bin selber bebindert. Nicht alle sind so ufrie-
den mit ihrem Los wie ich. Dennoch habe ich kanm jemand getroffen, der nicht irgendwie
Frende am 1.eben gehabt hétte, oder der bei einer maglichen Wahl zwischen Existeng und
Nichtexistenz die Nichtexistenz vorgezogen hatte. %

Mitleid wird deshalb von Menschen mit Behinderungen haufig als den tat-
sachlichen Beeintriachtigungen unangemessen und teilweise auch als herab-
wurdigend empfunden. Fredi Saal schreibt dazu:

Mitlezd als Zngang zum konkreten Mitmenschen — wie schwer ,,geschddigt™ er anch inm-
mer sei — st weder miglich noch notig. In ibm Zeigt sich nur die scheinbar positive Seite
Sfortwdihrender Abwebr des Anstofsigen. 7

Unter anderem um diesen Herabwirdigungen entgegen zu treten, haben
John Swain und Sally French®"! ihr ,,affirmative model of disabiliy* entwickelt. Da
die Sichtweise, dass Behinderungen immer eine personliche Tragodie fur die
Betroffenen bedeuteten (= personal tragedy model of disability and impairment), zur
Ausgrenzung von behinderten Menschen fithre, setzen sie dieser eine Auf-
tassung entgegen, die Behinderung selber als positive individuelle und soziale
Identitit begreift’’2. Diese begriinden sie folgendermallen: Zunichst lasse
sich gar nicht trennscharf zwischen behinderten und nichtbehinderten Men-
schen unterscheiden, da auch die meisten nichtbehinderten Menschen in ih-
rem Leben gewissen Beeintrichtigungen und/oder sozialen Ausgrenzungen
ausgesetzt seien.

Die Lebensqualitat eines Menschen sei tiberdies unabhiangig davon, ob dieser
eine Behinderung habe oder nicht, sondern hinge vielmehr davon ab, ob es
ihm gelinge, ein Leben nach eigenen Vorstellungen zu fihren373. Fir einige
Lebensentwiirfe konnten gewisse Behinderungen dagegen sogar hilfreich
sein. Swain/French nennen unter anderem das Beispiel der von French in-

terviewten sehbehinderten Physiotherapeuten, die in ihrer Behinderung ver-

% Die unterschiedliche Einschitzung der Lebensqualitit eines Lebens mit bestimmten Be-

hinderungen durch Betroffene und Nicht-Betroffene wird in der Literatur als ,,Disability Pa-
radox* diskutiert. Vgl. dazu Kap. 5.4.

¥ Radtke 2002, S. 65

7 Saal 1996, S. 297

1 Swain, French 2000

72 ebd. S. 571

7 As for non-disabled people, the quality of life of disabled people depends on whether they
can achieve a lifestyle of their choice® (Swain, French 2000, S. 570)
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schiedene Vorteile fiir ithren Beruf sahen, wie z.B. besseres Einfithrungsver-
mogen fir die Situation ihrer Patienten, da mégliche Probleme eines Lebens
mit korperlichen Einschrinkungen aus eigener Erfahrung bekannt sind; we-
niger Scham aufseiten der Patienten, sich fiir die Behandlungen zu entkleiden
etc.’’* Als weiteres Beispiel nennen sie Menschen, die nach einem Unfall —
hinreichende materielle Ressourcen vorausgesetzt — ithren Beruf aufgeben
und ihren persénlichen Hobbies und Interessen nachgehen konnten?’. Ins-
besondere das letztgenannte Beispiel muss aber auf viele Betroffene nachge-
rade zynisch wirken. Viele arbeitslose Menschen, behindert oder nicht,
leiden unter ihrer Arbeitslosigkeit’’6. Menschen mit Behinderungen haben
haufig noch zusitzliche Schwierigkeiten, eine Beschiftigung auf dem soge-
nannten ,ersten Arbeitsmarkt zu finden. Dass Menschen, die erzwun-
genermallen erwerbsunfihig sind, ein angenehmeres Leben hitten, weil sie
nicht arbeiten mussen, scheint zudem eine stereotype Vorstellung derjenigen
zu sein, die gerade nicht von Arbeitslosigkeit betroffen sind3””.

Das Beispiel zeigt sehr deutlich die Grenzen des Ansatzes von
Swain/French insgesamt auf. Wie Swain/French — nach meinem Dafiirhal-
ten Uberzeugend — darlegen, bedeutet eine Behinderung zwar sicherlich nicht
in jedem Fall eine personliche Tragodie und es gibt wohl auch Fille, in de-
nen die Betroffenen nach dem Auftreten der Behinderung ein besseres Le-
ben fihren als vorher. Letztlich schielen sie mit threr Argumentation jedoch
deutlich tber das gesetzte Ziel hinaus. Obwohl sich die individuellen Ein-
schrankungen durch eine Behinderung vielleicht in einigen Fallen gut kom-
pensieren lassen, gilt das nicht fur alle oder auch nur die meisten dieser
Einschrankungen?”8. Und daraus, dass eine Behinderung in einigen Fallen fiir
den Betroffenen tUberwiegend positive Entwicklungen mit sich bringt, folgt
nicht, dass sie das regelmal3ig oder auch nur in der Mehrheit aller Fille tut.
Weiterhin ist auch dort, wo es dem Menschen mit der Behinderung besser
geht als vorher, nicht gesagt, dass die positiven Folgen der Behinderung ver-
dankt sind.

Das ldsst sich sehr gut am oben genannten Beispiel des nach einem Unfall
aufgrund einer Behinderung arbeitsunfihigen und seitdem gliicklicheren

7% ebd. S. 575 f.

7 ebd. S. 574

7 Kroll, Lampert 2012; Weber, Hérmann, Heipertz 2007
" Mansel, Endrikat 2007, S. 175

7 Asch, Wasserman 2010, S. 207
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Menschen zeigen: Der die Behinderung verursachende Unfall stof3t zwar ei-
ne Entwicklung an, die ein besseres Leben des Betroffenen zur Folge hat.
Besser wird das Leben aber dadurch, dass der Betroffene der ihn ungliicklich
machenden Erwerbsarbeit nicht mehr nachgehen kann bzw. muss und nun
Zeit, Mule etc. hat, um einer erfillenderen Beschiftigung nachzugehen.
Dass die Behinderung (bzw. genau genommen: der dazu fuhrende Unfall)
diese Entwicklung zum Besseren ins Rollen bringt, wertet die Behinderung
selber nicht auf, da der Beitrag zu der Verbesserung ihr nicht wesentlich zu-
kommt, sondern nur zufallig bzw. im Zusammenspiel mit vielen weiteren
Faktoren auftritt. Noch deutlicher wird dies, wenn man den Unfall als den
eigentlichen Anstof3 der Ereignisse betrachtet. Trotz der positiven Folgen
wurde man sicher den Unfall selbst nicht als etwas Gutes ansehen. Die Fra-
ge, wie sich Behinderungen auf die Lebensqualitit von Menschen auswirken,
ist bereits mehrfach gestreift worden. Im folgenden Abschnitt soll sie einge-

hender behandelt werden.

5.4 Behinderung und Lebensqualitit

Die Auseinandersetzung mit dem Expressionsargument (Kap. 6) wird zei-
gen, dass die Entscheidung zu vorgeburtlichen Untersuchungen nicht zwin-
gend einen Bezug auf die prospektive Lebensqualitit des Kindes
voraussetzt’”. Nichtsdestotrotz spielen entsprechende Uberlegungen fak-
tisch in vielen Fillen eine wichtige Rolle?. Dies wird jedoch von verschie-
denen Autoren sehr kritisch gesehen. So wird dem Konzept der
,Lebensqualitit® auch in den Reihen der Behindertenbewegung hiufig mit
grof3er Skepsis begegnet. Ziel dieses Kapitels ist es, zundchst den Begriff
,,Lebensqualitit® ndher zu untersuchen, dann die Kritik an diesem Konzept
zu Uberprifen und schlieBlich — soweit mithilfe empirischer Studien moglich
— zu prifen, wie es tatsachlich um die Lebensqualitit von Menschen mit Be-

hinderungen bestellt ist.

7 Vgl. Kap 5.4.2
0 Garcia, Timmermans, van Leeuwen 2009, S. 411; Reid et al. 2009, S. 1570; Stroop 2011
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5.4.1 Zum Begriff

In der Auseinandersetzung mit dem Begriff ,, Lebensqualitit™ wird sehr bald
deutlich, dass dieser wesentlich komplexer und auch deutlich vager ist381] als
es zunichst den Anschein hat. Nahert man sich dem Begriff tiber den allge-
meinen Sprachgebrauch, dann zeigt sich, dass Lebensqualitit irgendwie mit
dem Wohlbefinden von Menschen zu tun hat. Unklar ist jedoch, auf welche
Bereiche des Lebens der Lebensqualitits-Begriff anzuwenden ist, worin der
MaBstab fiir Lebensqualitit bestehen soll und ob es sich um einen deskripti-
ven oder einen normativen Begriff handelt.

Zunichst zur Reichweite des Begriffs: In den philosophischen Diskussionen
wird haufig in einem weiten Sinne von Lebensqualitit gesprochen, weil es
dort haufig um Fragen des guten menschlichen Lebens insgesamt geht. Fir
das Feld der Medizin ist dieser weite Begriff jedoch in den meisten Fillen zu
unspezifisch und es ist fraglich, ob es Gberhaupt wiinschenswert wire, dass
die Moglichkeiten der Medizin auch auf gesellschaftliche Probleme ausgewei-
tet wirden. Die Debatten um Medikalisiernng zeigen, dass es gute Griinde
gibt, die dagegen sprechen’®?. Vermutlich ist es deshalb besser, den Bereich
der Medizin auf Fragen von Krankheit und Gesundheit zu begrenzen. Unter
anderem deshalb wurde fur die Medizin von verschiedenen Seiten versucht,
einen Begriff der ,,gesundheitsbezogenen Lebensqualitat™ (bealth-related quality
of life) zu entwickeln. Die dafir notwendige Abgrenzung gestaltet sich jedoch
schwieriger als auf den ersten Blick zu erwarten. Sicherlich gibt es Probleme,
die klarerweise in den Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit fal-
len (z.B. Schmerzen aufgrund einer Krebserkrankung) und solche, bei denen
das offenkundig nicht der Fall ist (z.B. Trauer iiber eine zerbrochene Bezie-
hung). Dazwischen gibt es jedoch eine ganze Reihe von Fallen, deren Zu-
ordnung wesentlich weniger eindeutig ist (z.B. stressbedingte Ubelkeit,
Ubergewicht, sexuelle Unlust etc.)33.

Bei der Frage nach dem MaBstab fiir Lebensqualitit wird haufig zwischen
objektiven und subjektiven Konzeptionen unterschieden: Ein objektives
Verstindnis von Lebensqualitit macht diese an bestimmten duf3eren Krite-
rien fest. Legt man einen weiten Begriff von Lebensqualitit zugrunde, konn-

ten das beispielsweise materieller Wohlstand, soziale Stellung, Gesundheit

s Bowling 1995, S. 1448; Mackenzie, Scully 2007, S. 336; Schone-Seifert 2007, S. 64
2 Tllich 1977
¥ Wasserman, Bickenbach, Wachbroit 2005, S. 6
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etc. sein. Objektive gesundheitsbezogene Lebensqualitit schaut hingegen e-
her auf die konkrete physiologische oder psychologische Funktionsfihig-
keit’*. Problematisch an diesem Begriffsverstindnis ist, dass Menschen
unter den gleichen objektiven Bedingungen ihre Lebensqualitat teilweise sehr
unterschiedlich einschitzen, da gute objektive Bedingungen nicht zwingend
mit einer positiven subjektiven Bewertung durch die Betroffenen einherge-
hen?>, Ein Mensch kann zwar nach dulleren Kriterien eine sehr hohe lLe-
bensqualitit besitzen, aber trotzdem mit seinem Leben zutiefst unglicklich
sein. Dass dieser subjektiv ungliickliche Mensch dessen ungeachtet eine hohe
Lebensqualitat besitzen soll, scheint vielen Autoren kontraintuitiv. Andere
kritisieren ein objektivistisches Begriffsverstindnis von Lebensqualitit als
elitar’% oder mit dem Respekt vor der Autonomie der Betroffenen nicht ver-
einbar, wenn deren subjektive Einschitzungen tibergangen werden?®.

Ein subjektives Verstindnis von Lebensqualitit hat diese Probleme nicht.
Hier entscheidet allein die subjektive Empfindung der betroffenen Person
dartiber, wie hoch oder niedrig ihre Lebensqualitit ist. Auch diese Konzepti-
on hat jedoch ihre Schwierigkeiten: Mit diesem Begriffsverstindnis besitzt
namlich auch derjenige eine hohe Lebensqualitit, der zwar von aullen be-
trachtet unter elenden Bedingungen lebt, sein Leben aber als positiv empfin-
det. Man misste dann beispielsweise auch demjenigen eine hohe
Lebensqualitat zusprechen, der sich aufgrund einer Manie selber zugrunde
richtet, solange er sich dabei gut fihlt. Das scheint jedoch zumindest mit
dem gingigen Sprachgebrauch kaum vereinbar.

Hinzu kommt, dass der Begriff in medizinischen Kontexten dann nur noch
sehr eingeschrinkt benutzt werden kann. Uber die prospektive Lebensquali-
tat von Menschen lieBe sich so beispielsweise nur noch sehr eingeschrinkt
sprechen, da die tatsichliche Lebensqualitit erst ex post festgestellt werden
konnte. Fine Bezugnahme auf die prospektive Lebensqualitit eines kinfti-
gen Kindes, wie sie in den Diskussionen vorgeburtlicher Untersuchungen
durchaus haufiger erfolgt, dirfte sogar vollig unméglich sein, da vorgeburt-
lich keinerlei Anhaltspunkte fiir die subjektiven Wertmal3stibe des Kindes

vorhanden sind.

¥ Wasserman, Bickenbach, Wachbroit 2005, S. 7 f.
% Birnbacher 1999, S. 32; Schéne-Seifert 2007, S. 65
% Crisp 2008

7 Lanzerath 2000, S. 237; Sandoe 1999, S. 14 f.
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Von verschiedenen Autoren wurde deshalb vorgeschlagen, sowohl objektive
als auch subjektive Elemente in den Lebensqualitits-Begriff aufzunehmen,
um die jeweiligen Schwichen der unilateralen Begriffe auszugleichen. Diese
Losung wahlen denn auch die meisten Autoren, die versuchen, Messinstru-
mente fir gesundheitsbezogene Lebensqualitit zu entwickeln?$. Das fithrt
jedoch nicht, wie vielleicht erwartet, zu einer Vereinheitlichung des Lebens-
qualitats-Begriffs, sondern zu einer stetig voranschreitenden Differenzierung.
Mittlerweile wurde eine kaum meht zu Uberblickende Anzahl von verschie-
denen Messinstrumenten zur Diskussion gestellt®?. Einige beziehen sich nur
auf bestimmte Krankheiten, um die je spezifischen Probleme besser einfan-
gen zu konnen. Andere versuchen, die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
allgemein zu quantifizieren, konnen dabei aber zumeist nur einige Schwierig-
keiten gut einfangen und scheitern bei anderen3.

Gerade die verschiedenen Messinstrumente zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit scheinen nahe zu legen, dass sich empirisch bestimmen lasst,
was Lebensqualitit ist. Schliellich beziehen sie sich haufig allein auf natur-
wissenschaftlich-medizinische Fakten. Ein solcher naturalistischer Standard
von Lebensqualitit beruht jedoch auf einem Sein-Sollen-Fehlschluss!.
Schon der Auswahl der entsprechenden Kriterien fiir Lebensqualitit liegen
gewisse Wertentscheidungen zugrunde. Der Lebensqualitits-Begriff besitzt
aullerdem immer eine Ausrichtung auf etwas fiir Menschen in bestimmter
Hinsicht Gutes. Es lisst sich also — einen gewissen Begriff von Lebensquali-
tat vorausgesetzt — zwar der Grad von Lebensqualitat eines Menschen unter
Umstinden empirisch feststellen, der Begriff selber hat jedoch immer auch
eine starke normative Komponente. Aus diesem Grund lassen sich die Fra-
gen nach gesundheitsbezogener Lebensqualitit nicht vollstindig von den

philosophischen Diskussionen loslosen®2. Die philosophischen Diskussio-

¥ Wasserman, Bickenbach, Wachbroit 2005, S. 9

" Fiir einen Uberblick vgl. Bowling 2005; Radoschewski 2000; Townsend-White, Pham, Va-
ssos 2012,

" Radoschewski 2000, S. 169 ff.

P Quante 2010, S. 34

*? " Das widerspricht im Ubrigen den weiter oben angesprochenen Argumenten der Medikali-
sierungs-Kritik zur Beschrinkung medizinischer Problemlosungsansitze auf Fragen von
Krankheit und Gesundheit im engeren Sinne nicht. Auch wenn es sinnvoll ist, den Begriff
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit auf bestimmte Bereiche des Lebens zu beschrin-
ken, spricht dies nicht im geringsten dagegen, Erkenntnisse aus den philosophischen De-
batten um das gute Leben hierauf zu tbertragen. Bei Ersterem handelt es sich um eine
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nen um Lebensqualitit konnen helfen, die Debatten um gesundheitsbezoge-
ne Lebensqualitit in normativer Hinsicht zu informieren.

Bis hierher lasst sich festhalten, dass es nicht nur einen Begriff von Lebens-
qualitit gibt, sondern eine ganze Reihe verschiedener Begriffe. Diese haben
unterschiedliche Anwendungsgebiete mit unterschiedlicher Reichweite, un-
terschiedlicher Zielsetzung und auch unterschiedlichen normativen Voraus-
setzungen. Trotzdem lassen sich die vielen verschiedenen Begriffe leider
nicht immer trennscharf voneinander abgrenzen. Ein nicht weiter qualifizier-
ter Oberbegriff von Lebensqualitit, der die anderen Begriffe umfasst, wird
aufgrund seiner Multidimensionalitit in der Regel sehr vage bleiben’*. Die
Kritik am Konzept der Lebensqualitit lasst sich entsprechend immer nur auf
einige seiner Bedeutungen anwenden. Es wire wiinschenswert, wenn kinfti-
ge Forschung zum Begriff der Lebensqualitat zwar einerseits Differenzierun-
gen aufrecht erhielte, wo sie notwendig sind, andererseits aber durch
strukturierende Terminologie eine gewisse Ubersichtlichkeit herstellte, die
bisher nicht gegeben ist. Die dazu wohl nétige Systematisierung kann im
Rahmen dieser Arbeit jedoch nicht geleistet werden, so dass auch die Ausei-
nandersetzung mit der Krittk am Lebensqualitits-Begriff streckenweise un-
scharf bleibt. Wenn im Folgenden von Lebensqualitit gesprochen wird,
ohne dass der Begriff niher qualifiziert wird, dann ist damit ein Verstindnis
von Lebensqualitit gemeint, dass sowohl subjektive, als auch objektive®>

Komponenten enthalt.

5.4.2 Die Kritik am Lebensqualitits-Begriff

Bezuglich der Kritik am Konzept der Lebensqualitit lasst sich zwischen dret
Einwinden unterscheiden, die gegen Argumentationen angefiihrt werden,
welche auf diesen Begriff Bezug nehmen. Der erste Einwand lehnt Argu-

mentationen Uber Lebensqualitit ganz grundsatzlich aus moralischen Grin-

Ausweitung des Speziellen auf das Allgemeine, bei Zweiterem um die in der Regel deutlich
unproblematischere Ubertragung des Allgemeinen auf das Spezielle.
¥ Wasserman, Bickenbach, Wachbroit 2005, S. 9 f.
* " Ach, Quante 1994, S. 308; Dietz 2011, S. 103 ff.
Diese objektiven Komponenten sollten jedoch méglichst bescheiden bleiben, um nicht zu
viel fur das Verstindnis von Lebensqualitit zu prijudizieren. Bedenkenlos als objektive
Komponente annehmen lassen sich jedoch zum Beispiel die Abwesenheit starker Schmer-
zen oder chronischer Erschépfungszustinde, da diese der Lebensqualitit wohl mit nahezu
jedem Verstindnis abtriglich sind.
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den ab, da eine Bewertung der Lebensqualitit von auen letztlich immer auf
ein Urteil iber den Lebenswert eines Menschen hinauslaufe. Solche Urteile
seien mit der Wiirde des Menschen unvereinbar und hatten deshalb zu un-
terbleiben (1). Der zweite Einwand lehnt die oben genannten Argumentatio-
nen ebenfalls grundsitzlich ab, jedoch nicht aus moralischen, sondern aus
epistemischen Griinden. Es sei generell unméglich, die Lebensqualitit eines
Menschen von aullen angemessen zu beurteilen. Entsprechende Urteile seien
deshalb epistemisch immer ungerechtfertigt. Da Urteile iiber die Lebensqua-
litat anderer Menschen also keine sichere Basis fur moralische Argumentati-
onen lieferten, sollten sie darin nicht verwendet werden (2). Der dritte
Einwand schlieB3lich unterscheidet sich von den ersten beiden insofern, als er
Lebensqualitatsurteile nicht grundsitzlich ablehnt. Seine Kritik richtet sich
vielmehr auf die Art und Weise, wie diese Urteile in der Regel gefallt werden.
Wenn Menschen, die keine personlichen Erfahrungen mit Behinderungen
haben, tiber Behinderungen urteilen, dann tun sie das haufig sehr viel negati-
ver als Menschen, die entsprechende Erfahrungen gemacht haben. Sowohl
Menschen mit Behinderungen als auch die Familien dieser Menschen schil-
dern ihre Lebensqualitit jedoch in den meisten Fillen als — wenn tiberhaupt
— nur geringfugig durch die Behinderung eingeschrinkt. Das spricht dage-
gen, den hiufig negativen Urteilen von Menschen ohne nihere Erfahrungen
Uber das Leben mit Behinderungen allzu grofles Gewicht zu schenken (3).
Da die Fragen sich nicht vollstindig getrennt voneinander behandeln lassen,
wird die Auseinandersetzung mit diesem dritten Einwand dann auch flieBend
Ubergehen in die Fragestellung nach der tatsichlichen Lebensqualitit von
Menschen mit Behinderungen.

Ad (1): Verschiedene Autoren®° lehnen Lebensqualitits-Bewertungen im
Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen aus moralischen Griinden ab. Mit
der Beurteilung der prospektiven Lebensqualitit von Embryonen werde die
Moglichkeit einer Selektion von menschlichem Leben er6tfnet. Das bedeute
wiederum eine Instrumentalisierung, die letztlich mit der Menschenwiirde
unvereinbar sei. Wie gewichtig dieser Einwand ist, hingt davon ab, welche
Annahmen man beztiglich des moralischen Status menschlicher Embryonen
macht. Beurteilt man menschliche Embryonen als menschliches Leben mit

einem geringeren moralischen Status als ithn geborene Menschen besitzen,

M Kollek 1999, S. S 124; Ruppel, Mieth 1998, S. 376; Schmider 2010, S. 13 f.
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wird man es auch in moralischer Hinsicht fir weniger problematisch halten,
Uberlegungen zur Lebensqualitit anzustellen, die Embryonen betreffen. Die
Vor- und Nachteile der verschiedenen Positionen in dieser Debatte wurden
bereits in einem fritheren Kapitel diskutiert (vgl. Kap. 3.2).

Als Reaktion darauf kénnte man entgegen, dass es nicht um die Wiirde der
Embryonen gehe, sondern um die Menschenwiirde in einem abstrakten Sin-
ne’’’, die beschadigt werde, wenn menschliches Leben nach seiner Qualitit
bewertet wird. Weder aus einer Position, die menschlichen Embryonen eine
Wirdebegabung zuerkennt, noch von einem Standpunkt, der einen abstrak-
ten Begriff von Menschenwtirde betont, folgt aber ein generelles moralisches
Argument gegen die Bewertung der Lebensqualitit von menschlichen Emb-
ryonen. Michael Quante zeigt, dass die Bewertung von Lebensqualitit nach
objektiven und subjektiven Aspekten mit der Menschenwiirde durchaus ver-
einbar sein kann. Das ist zum einen dann der Fall, wenn die Bewertung der
Lebensqualitat ,,die evaluative Haltung des Individunms zu seinem eigenen Leben zum
Ausgangspunkt nimmt.* 3% Quante nennt dies den personalen Standard von Le-
bensqualitit. Dieser lisst sich jedoch offensichtlich nicht auf menschliche
Embryonen anwenden. Neben dem personalen Standard gibt es aber auch
noch einen zntersubjektiv-rationalen Standard’”’, den Quante folgendermallen
beschreibt:

WEr berubt auf den Merkmalen, die rationale Subjekte verniinftigerweise wdablen wiirden,
sofern es sich bei ibnen um menschliche Wesen handelt (3.B. Kirperlichkeit, Enpfin-
dungsvermaigen, V ulnerabilitat, soziale Bediirfnisse und die Fibigkeit 3ur Entwickinng
personaler Autonomie). Dieser Standard ist in allen Kontexcten von 1ebensqualititsbewer-
tungen relevant, weil er sich komplementdr um personalen Standard verhdlt und in all
denjenigen Fdllen vorberrscht, in denen das Leben eines menschlichen Wesens benrteilt
wird, das sein Leben nicht als Person fiibren kann. ‘4%

Quante schreibt den im Zitat genannten Merkmalen elementare Bedeutung

fur menschliches Zusammenleben zu#l. Wenn nun einem menschlichen

Y7 Um Menschenwiirde in einem abstrakten Sinn handelt es sich beispielsweise bei der

menschlichen Gattungswurde. Vgl. dazu Kap. 4.5.

P Quante 2011, S. 6

7 Weiterhin erwihnt Quante einen naturalistischen und einen sozialen Standard der Lebens-
qualititsbewertung, die ethisch deutlich problematischer sind. Sie stellen jedoch schon auf-
grund interner Probleme keine besonders attraktiven Positionen dar, da sie auf einem Sein-
Sollen-Fehlschluss beruhen (Quante 2010, S. 34;39 f.).

0 Quante 2010, S. 34

' Quante 2011, S. 9

128



Wesen eines oder mehrere dieser Merkmale fehlen, dann ist das zumindest
mit einem bestimmten Verstindnis von Lebensqualitat dieser abtriglich, weil
eben fiir menschliches Zusammenleben zentrale Fahigkeiten nicht vorhan-
den sind. Entsprechend ist es bedauerlich, wenn diesem Menschen die Mog-
lichkeit verwehrt bleibt, gewisse menschliche Erfahrungen zu machen, die
intersubjektiv nahezu einhellig als positiv wahrgenommen werden. Sicherlich
gibt es in bestimmten Situationen ein Zuviel dieser Merkmale und andere
Situationen, in denen einzelne Merkmale eher storend sind. Gerade das Bei-
spiel ,,Vulnerabilitat™ verdeutlicht dies sehr gut. Ein Zuwenig, schlimmsten-
talls gar vollige Abwesenheit der genannten Merkmale, durfte aber fir jeden
Lebensentwurf ein ernsthaftes Defizit darstellen.

Die Feststellung, dass bestimmte wertvolle Eigenschaften in einem Men-
schen nicht realisiert sind, bedeutet keine Abwertung, Entmenschlichung
oder Entrechtung dieses Menschen*?. Eine Verknlpfung von geringerer
Lebensqualitit mit geringerem Wert des Betroffenen wird in der medizin-
ethischen Literatur zu vorgeburtlichen Untersuchungen von konservativen
Autoren zwar hiufig unterstellt, zwingend ist sie jedoch keineswegs. Bei ge-
nauerer Betrachtung ist sie noch nicht einmal besonders naheliegend und
wird kaum je vertreten. In den meisten medizinethischen Bereichen ist sogar
cher das Gegenteil der Fall und mit einer geringeren Lebensqualitit werden
besondere Anspriiche der Betroffenen begriundet*3. Ausnahmen bilden die
Debatten um vorgeburtliche Untersuchungen, fir die jedoch ausfihrlich
dargelegt wurde, dass eine nachteilige Behandlung nicht mit einem geringe-
ren Wert der Betroffenen, sondern mit anderen moralischen Argumenten
begriindet wird**. Eine weitere Ausnahme besteht in der Diskussion um
QALYs und DALYz, die in der gesundheitsékonomischen Evaluation kont-
rovers diskutiert werden. Diese Diskussion kann hier nicht vorgestellt wer-
den. Auch dort argumentieren jedoch die Befurworter der QALYs und
DALYSs nicht mit einem geringeren Wert der Betroffenen, sondern beziehen
sich auf andere moralische Erwigungen.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass der Einwand, dass Lebensqualitats-
bewertungen generell moralisch problematisch sind, einer kritischen Uber-

prufung nicht standhalt. Es wurde argumentiert, dass die Bezugnahme auf

“2 Birnbacher 1999, S. 30; Dietz 2011, S. 115 f.
“ Gillam 1999, S. 169
0 Vgl. auch Liibbe 2003, S. 204
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Lebensqualitit zumindest in bestimmten Situationen moralisch vertretbar ist.
Wo die Bewertung von Lebensqualitit moralisch problematisch wird, liegt
dies haufig an zusitzlichen moralisch problematischen Annahmen, nicht
aber am Konzept der Lebensqualitat selbst.

Ad (2): Andere Autoren lehnen Urteile tber die Lebensqualitit von Men-
schen mit Behinderungen nicht aus moralischen, sondern aus epistemischen
Griinden ab. So betont beispielsweise Winfried Palmowski im Rahmen eines
radikal-konstruktivistischen Ansatzes die unhintergehbare Subjektivitit aller
menschlichen Wahrnehmung:

o Ut etwas beobachten zu konnen, braucht man einen Beobachter, alles, was der Beobach-
ter leisten kann, ist, das mitzuteilen, was er beobachtet; iiber alle anderen miglichen Pha-
nomene, die sich gleichzeitig gugetragen haben kinnten, kann er keine Aussage machen.
Das heifst aber, jede Aussage, die es gibt, ist eine beobachterabhangige Aussage. Seine sub-
Jektiven Filter, Erwartungshaltungen, Ubergengungen nnd subjektiven Theorien werden
dariiber entscheiden, was er wie wahrnehmen und bewerten wird. ‘405

Aussagen uber die Lebensqualitit anderer Menschen seien gewissermalen
immer schon ,kontaminiert” durch die Perspektive des Urteilenden und
spiegelten deshalb nicht die eigentliche Wahrnehmung desjenigen wieder,
Uber den geurteilt wird. Daraus folge, dass es keinen epistemischen Zugang
zur Lebensqualitit anderer Menschen geben koénne. Entsprechend seien Le-
bensqualitits-Aussagen epistemisch niemals hinreichend gerechtfertigt und
sollten deshalb nicht als Grundlage fur moralische Urteile verwendet werden.
Die Folgen eines solchen radikal-konstruktivistischen Ansatzes sind sehr
weitreichend, lauft er doch letztlich darauf hinaus, dass es tuberhaupt kein
objektives Wissen geben kann. Diese tiefgreifenden Konsequenzen des An-
satzes machen ihn fur die meisten Autoren eher unattraktiv.

Andere Autoren formulieren den Einwand deshalb in einer gemalligteren
Variante und beschrinken ithre Skepsis auf bestimmte Bereiche menschlicher
Erfahrungen. Beziiglich der Zumutbarkeit einer bestimmten Lebensqualitat
fir einen konkreten Menschen argumentieren sie, dass diese ,,eine wesentlich
subjektiv bedingte Griffe““° und dass darum eine ,,obpektive Skalierung des Unzu-
mutharkeitsgrades unterschiedlicher Formen von Behinderungen oder genetischer Erkran-

kungen — unmoglich” 7 sei. Auch diese Position ist jedoch nicht

> Palmowski 1997, S. 149
#% Eibach 2000, S. 119
Y7 Schockenhoff 2000, S. 102
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unproblematisch. Entweder liuft sie Gefahr, gewissermallen ,,das Kind mit
dem Bade auszuschutten®. Schliefllich legt sie sich mit einer Lesart auf die
sSdurchaus fragwiirdige (...) Weltauffassung bzw. Anthropologie“*%® fest, dass ,,eznige
Aspekte menschlichen Daseins essentiell privat sind 4. Das lduft jedoch unserer
alltaglichen Erfahrung zuwider, da es uns Menschen in den meisten Zusam-
menhingen recht gut gelingt, festzustellen, wie gut oder schlecht andere
Menschen sich fithlen. Wer an der These festhalten will, dass Lebensquali-
tats-Urteile prinzipiell epistemisch ungerechtfertigt seien, muss deshalb eine
Erklarung fir diese lebensweltliche Erfahrung anbieten.

Mit einer bescheideneren Lesart lasst sich der Einwand jedoch auch dahin-
gehend interpretieren, dass er nur auf eine bedeutsame subjektive Kompo-
nente von Lebensqualitat verweist. Eine konkrete Beeintrichtigung mag von
einem Menschen als sehr unangenehm, von einem anderen nur als marginal
storend empfunden werden. So formuliert entgeht der Finwand der oben
genannten Kiritik. Er bedeutet dann jedoch auch nicht mehr, dass es aus
epistemischen Griinden grundsatzlich unmdéglich ist, die Lebensqualitit an-
derer Menschen zu beurteilen. Die subjektive Komponente stellt dann zwar
tir die Bewertung der Lebensqualitit in einigen Fallen einen Unsicherheits-
taktor dar, in anderen sorgt sie flr eine gewisse Schwankungsbreite der Er-
gebnisse. Das schlieBt aber nicht aus, fir viele Fille die Lebensqualitat
zumindest grob abschitzen zu konnen. In dieser Lesart dhnelt die Kritik
dann auch eher dem Einwand, der im Folgenden behandelt wird.

Ad (3): Ein weiteres Argument gegen Lebensqualitits-Bewertungen lehnt
diese nicht grundsitzlich ab, kritisiert aber, dass die Bewertungen haufig
falsch seien und deshalb in moralischen Diskussionen nur mit grof3er Vor-
sicht verwendet werden sollten. So kritisieren z.b. Mackenzie und Scully,
dass Lebensqualitits-Urteile anstatt auf ein moralisch tragfahiges Konzept in
vielen Fallen blo3 auf ein Schlagwort rekurrierten, mit dem der Urteilende
seine eigenen — haufig unreflektierten — Vorstellungen dartiber einbringe,
welches Leben er fur lebenswert halte*l. Das Leben mit Behinderungen
werde dann hiufig negativer dargestellt, als es von Menschen mit den ent-
sprechenden Behinderungen selber erlebt werde. Besonders problematisch

sei dies dann, wenn diese Urteile in medizinethischen Debatten als Argument

‘% Ach, Quante 1994, S. 310
7 ebd.
10 Mackenzie, Scully 2007, S. 336
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gegen die Interessen von behinderten Menschen eingebracht wiirden, wie es
stellenweise in der vorgeburtlichen Diagnostik geschehe. Um diesen FEin-
wand zu prifen, wird zunachst exemplarisch die Argumentation von Ma-
ckenzie und Scully*!! vorgestellt und auf ihre Plausibilitat gepriift. Danach
werden mit verschiedenen Studien zum sogenannten disability paradox einige
empirische Befunde zur Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen
untersucht und zu den medizinethischen Diskussionen in Beziehung gesetzt.
Mackenzie und Scully verweisen auf bestimmte epistemische Schwierigkei-
ten, die einer angemessen Verwendung des Konzepts der Lebensqualitit in
medizinethischen Debatten mit Bezug auf Menschen mit Behinderungen
entgegenstinden. Um ein adiaquates Urteil Gber die Lebensqualitit eines
Menschen zu fallen, mussten drei Bedingungen erftllt sein: Erstens miissten
die besonderen Merkmale dieses Lebens angemessen erfasst sein. Zweitens
musse Hinigkeit dartiiber bestehen, wie diese Merkmale gewichtet werden.
Drittens schlieBlich miisse es einen allgemein anerkannten Standard iber die
Kriterien fur Lebensqualitit geben*12.

Fir das Leben mit Behinderungen seien diese Bedingungen jedoch hiufig
nur unzureichend erfullt: die meisten Nichtbehinderten seien nur ungeni-
gend uber die Besonderheiten eines Lebens mit Behinderungen informiert.
AuBerdem gewichteten sie bestimmte Eigenschaften oft deutlich anders als
behinderte Menschen selbst. Trotzdem wiirden die Kriterien in Instrumenta-
rien zur Messung der Lebensqualitit ganz Uberwiegend von Nichtbehinder-
ten formuliert. Begriindet werde dies damit, dass es durch Uberlegungen
moglich sei, sich ein angemessenes Bild des Lebens mit Behinderungen zu
machen*3. Mackenzie und Scully bestreiten dies: Urteile dariiber, wie sich
das Leben eines anderen Menschen fiir diesen selbst darstelle, seien hochst
tehleranfillig. Gerade bei der Vorstellung eines Lebens mit Behinderungen
neigten Nichtbehinderte dazu, schlicht eigene Erfahrungen auf dieses Leben
zu projizieren. Da die Erfahrungen von Menschen mit Behinderungen je-
doch oft deutlich von denen von Nichtbehinderten abwichen*4, gebe es

hiutig wesentliche Unterschiede zwischen den vorgestellten und den tatsich-

1 Mackenzie, Scully 2007

" ebd. S. 336 f.

7 ebd. S. 337

“* " Das ist auch empirisch recht gut belegt. Einige dieser Studien werden weiter unten vorge-
stellt.
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lichen Erfahrungen eines Lebens mit Behinderungen*!>. Mackenzie und Scul-
ly folgern daraus, dass es Nichtbehinderten in der Regel nicht gelinge, sich
eine angemessene Vorstellung eines Lebens mit einer Behinderung zu ma-
chen:

seee @ person who has not had that experience cannot say I understand how that might be
and 1 know what it would be like, other than through extrapolation from a similar but
actually different experience. ‘1% (Hervorhebung AK)

Eine ganz dhnliche These findet sich auch bei Anita Silvers:

seee d n01mal’ able-bodied individual is physically and socially blocked from accurately
grasping what it is like to be in a ,damaged* individnal’s place. ‘417

Aufgrund dieser deutlichen Unterschiede eigneten sich die Bewertungen von
Lebensqualitit durch Nichtbehinderte nicht fiir eine angemessene Bertick-
sichtigung des Phinomens Behinderung in medizinethischen Debatten. Die
entsprechenden moralischen Urteile mochten zwar gut gemeint sein, wirden
aber die Gefahr in sich bergen, unangemessen und / oder paternalistisch zu
sein, so die Autorinnen*!8,

Was folgt aus dieser Kritik am Potential der moralischen Vorstellungskraft
beziiglich der Lebensqualitit anderer Menschen? Aufgrund der aufgezeigten
epistemischen Beschrinkungen ist Mackenzie und Scully Recht zu geben,
wenn sie in diesen Fragestellungen eine Haltung epistemischer Bescheiden-
heit fordern*!®. Thre Argumentation scheint jedoch letztlich zu viel zu zeigen:
Es stellt sich namlich die Frage, ob aufgrund der Verschiedenheit der jeweili-
gen Erfahrungen tuberhaupt noch irgendein Mensch sich in die Lage eines
anderen versetzen, oder auch nur die eigene Zukunft angemessen antizipie-
ren kann. SchlieB3lich unterscheiden Menschen sich nicht nur aufgrund von
Behinderungen, sondern machen aus vielen verschiedenen Grinden ganz
unterschiedliche lebensweltliche Erfahrungen. Trotz aller Unterschiede sind
Menschen aber in vielen Beziehungen hinreichend dhnlich, um sich in be-
stimmten Situationen in die Lage anderer Menschen oder eines kiinftigen
Selbsts hineinzuversetzen. Sicherlich ist unsere Vorstellungskraft fehleranfal-
lig, deshalb ist die Mahnung der Autorinnen zur Vorsicht bei Lebensquali-

tats-Urteilen auch gewiss angemessen. Die Argumentation schief3t aber tiber

“* " Mackenzie, Scully 2007, S. 339 ff.

10 ebd. S. 345
7 Silvers 1996, S. 220
% ebd. S. 346
7 ebd. S. 347
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das Ziel hinaus, wenn sie das menschliche Einfithlungsvermégen insgesamt
in Zweifel zieht. In den meisten Situationen gelingt es uns Menschen nim-
lich ganz gut, uns in andere Menschen hinein zu versetzen. Aullerdem entfie-
le mit dem FEinfihlungsvermogen eine wichtige Grundlage fur
zwischenmenschliche Sympathie, der Mackenzie und Scully selbst ebenfalls

eine wesentliche Bedeutung fiir ein moralisches Miteinander zurechnen.

5.4.3 Die Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen —
empirische Befunde

Die von Mackenzie und Scully beschrieben Schwierigkeiten, sich eine ange-
messene Vorstellung von einem Leben mit bestimmten Behinderungen zu
machen, sind empirisch mittlerweile gut belegt. Grol3e Bekanntheit erlangte
eine Studie, die die Lebenszufriedenheit von Lotteriegewinnern, von Men-
schen die seit einem Unfall gelihmt waren und von einer Kontrollgruppe
verglich*?Y, Wider Erwarten wichen die Angaben zur Lebenszufriedenheit
der Lotteriegewinner und der Kontrollgruppe nicht signifikant voneinander
ab. Die Lebenszufriedenheit der Unfallopfer war zwar niedriger als die der
anderen beiden Gruppen, aber immer noch deutlich héher als vorher erwar-
tet. Der Effekt, dass Menschen trotz widriger oder besonders positiver Le-
bensumstinde in der subjektiven Bewertung ihres Wohlbefindens im
Durchschnitt nicht wesentlich von anderen Menschen abweichen, ist mitt-
lerweile vielfach und fur verschiedene Lebensbereiche beobachtet worden
und wird in der Literatur als ,,Zufriedenheitsparadox bezeichnet*?!.
Spezieller bezogen auf die Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen
wird das sogenannte ,,disability paradox‘* diskutiert. Unter diesem Begriff wer-
den zwei verschiedene Phinomene beschrieben. Das erste stellt gewisserma-
Ben eine Variante des Zufriedenheitsparadoxons dar: Menschen mit
Behinderungen schildern teilweise erhebliche Einschrinkungen bei der Ver-
richtung von Aufgaben des taglichen Lebens, Probleme bei der Erfillung
sozialer Rollenerwartungen und anhaltende Diskriminierung. Trotzdem ge-
ben die meisten Menschen mit Behinderungen an, eine gute Lebensqualitat
zu haben*?. Das zweite als disability paradox beschriebene Phinomen betrifft
die Wahrnehmung der Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen

" Brickman, Coates, Janoff-Bulman 1978

1 Herschbach 2002
22 Albrecht, Devlieger 1999, S. 982
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durch Dritte. Wihrend Menschen mit Behinderung selber ihre Lebensquali-
tat in der Regel als gut beurteilen, schitzen Nichtbehinderte diese haufig als
schlecht ein*23,

Um das erste Phinomen zu untersuchen, ist es zunichst notig, genauer zu
untersuchen, wie behinderte Menschen ihre Lebensqualitit wahrnehmen*?4,
Zumindest im Vergleich zu Nichtbehinderten stellen viele empirische Stu-
dien eine durchschnittlich geringere Lebensqualitit von Menschen mit Be-
hinderungen in einigen Lebensbereichen fest*. Die Auswirkungen auf die
Lebensqualitat variieren dabei je nach Art der Behinderung. Menschen mit
Sprachbehinderungen, kognitiven Beeintrachtigungen, dullerlich nicht sicht-
baren Behinderungen und mit Behinderungen, die mit anhaltenden oder epi-
sodisch wiederkehrenden Schmerzen oder mit allgemeiner Erschopfung
einhergehen, schildern durchschnittlich eine schlechtere Lebensqualitit als
beispielsweise Menschen mit Sinnesbehinderungen*?. Fine im Mittel
schlechtere Lebensqualitit berichten auflerdem Menschen, die mehrere Be-
hinderungen oder — nach eigener Einschitzung — eine Behinderung mit ho-
herem Schweregrad haben*?’. Allerdings bewerten durchaus nicht alle
Menschen mit Behinderungen ihre Lebensqualitat als schlechter. Grof3e Teile
der Befragten, auch in der Gruppe der schwerst-mehrfach-behinderten Men-
schen, beurteilen ihre Lebensqualitit als gut oder sehr gut*2.

Dass Menschen trotz augenscheinlich sehr widriger gesundheitlicher Bedin-
gungen sehr zufrieden mit ihrer Lebensqualitat sind, wirkt auf viele Men-
schen widerspriichlich. Wenn Behinderungen sich nicht oder nur marginal

auf unsere Lebensqualitit auswirken, warum unternehmen wir dann teilweise

5 ebd.

“* " Ein Blick auf eventuelle objektive Kriterien fiir Lebensqualitit ist an dieser Stelle wenig

hilfreich, da diese in der Regel die Lebensqualitit bei Vorliegen einer Behinderung schon

aus definitorischen Griinden als niedriger beurteilen. Hier soll jedoch tiberhaupt erst tber-
prift werden, wie sich Behinderungen auf die Lebensqualitit der Betroffenen auswirken.
exemplarisch: Albrecht, Devlieger 1999; Bendixen et al 2012; Brickman, Coates, Janoff-

Bulman 1978; Freedman et al 2012; Kessler Foundation/NOD 2010; Mehnert et al 1990;

Sawin, Bellin 2010; Sheppard-Jones, Prout, Kleinert 2005.

Die Studien verwenden teilweise unterschiedliche Kriterien fir Lebensqualitit und sind deshalb
nur bedingt vergleichbar. Gleichwohl lisst sich eine einheitliche Tendenz durchaus ausma-
chen.

26 Albrecht, Devlieger 1999, S. 984 f.; Freedman et al 2012, S. 591; Mehnert et al 1990, S. 9 f.

7 Freedman et al 2012, S. 592; Kessler Foundation/NOD 2010; Mehnert et al 1990, S. 10

% Albrecht, Devlieger 1999; Brickman, Coates, Janoff-Bulman 1978; Chapman 2002; Kessler
Foundation/NOD 2010; King et al 2012; Kutner et al 2003; Lucas-Carrasco, Salvadot-
Carulla 2012; Mehnert et al 1990; Young, McNicoll 1998
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ganz erhebliche Anstrengungen, um diese abzuwehren, zu kurieren oder zu
mindern? Letztlich gibt es zwei mégliche Auswege, um diesen scheinbaren
Widerspruch aufzulosen: Entweder gibt man die Assoziation von Behinde-
rung mit verringerter Lebensqualitit auf. Da das jedoch bei den meisten
Menschen sehr tief sitzenden Intuitionen widerspricht, scheint dies keine
sonderlich attraktive Losung.

Oder man versucht zu zeigen, dass die Studien die Lebensqualitit von Men-
schen mit Behinderungen falschlicherweise besser abbilden, als diese de facto
ist und das disability paradox letztlich ein ,,methodisches Artefaks* ist*?. Fir letz-
teres gibe es tatsichlich verschiedene mégliche Griinde: Ein Grund kénnte
in einem moglichen Bias bei der Rekrutierung der Befragten bestehen. So
koénnte das Studiendesign — absichtlich oder unabsichtlich — vor allem solche
Menschen ansprechen, die ein besonders positives Bild vom Leben mit ihrer
Behinderung haben®?. Weiterhin konnten die Probanden — bewusst oder
unbewusst — Antworten geben, die sie fur sozial erwlinscht halten, die aber
nicht ihre eigentliche Einschatzung wiederspiegeln*!. Herschbach sieht ei-
nen weiteren moglichen Grund fiir ibermilig positive Einschitzungen in
der empirisch gut belegten Beoachtung, dass Menschen generell dazu neig-
ten, thre Lebenssituation eher positiv als negativ zu sehen*32. Dartiber hinaus
gibt es eine ganze Reihe verschiedener psychologischer Adaptionsprozesse
an das Leben mit einer Behinderung. Menschen passen ihre psychologische
Realitat tiber die Zeit thren Lebensumstinden an, als Stichworte seien hier

nur genannt ,,Adaption®, ,,Coping®, , resonse shift“ etc***. Da Behinderun-

> »
gen in der Regel nicht ursichlich behandelbar und darum dauerhaft sind, ist
es wenig Uberraschend wenn diese Prozesse auch bei Menschen mit Behin-
derungen auftreten. In der psychologischen Fachliteratur werden aulerdem
noch eine Rethe weiterer Randbedingungen diskutiert, die sich in methodisch
unerwinschter Weise auf die Studienergebnisse auswirken kénnen®4. Die
verschiedenen Faktoren mdégen tatsichlich zu einer Verzerrung der Ergeb-
nisse fuhren, so dass die Realitat durch die Studien eventuell nicht korrekt

wiedergegeben wird. Interessanterweise deutet jedoch die bisher verftigbhare

#? Herschbach 2002, S. 144 f.

30 Chapman 2002, S. 118; Kutner et al 2003, S. 236; Young, McNicoll 1998, S. 36
1 Herschbach 2002, S. 145

B2 ebd. S. 146

2 Drum et al 2008; Herschbach 2002; Ubel et al 2005; Young, McNicoll 1998

% Herschbach 2002; Ubel et al 2005
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empirische Evidenz tberwiegend darauf hin, dass die Lebensqualitit von
Menschen mit Behinderungen trotz aller methodischen Schwierigkeiten
weitgehend korrekt abgebildet wird*3.

Muss man also entweder die Assoziation von Behinderung mit verringerter
Lebensqualitit aufgeben oder eben das disability paradox als tatsiachliches Pa-
radoxon hinnehmen? Hier ldsst sich fragen, ob die beschriebenen Phinome-
ne tatsichlich ein Paradoxon darstellen. Vor allem zwei Argumente sprechen
dagegen: Erstens bestitigen die empirischen Befunde zumindest in der Ten-
denz die verbreitete Annahme, dass Behinderungen sich negativ auf die Le-
bensqualitit auswirken, wenn auch nicht in dem Ausmall wie haufig
angenommen. Unzureichend berticksichtigt bleibt dabei jedoch hiufig die
Frage, inwieweit eine schlechtere Lebensqualitit durch die Behinderung sel-
ber bedingt ist oder vielmehr von sozialen Problemen herriihrt, mit denen
behinderte Menschen haufiger konfrontiert sind als Nichtbehinderte#°.
Zweitens verweisen die Daten auf die letztlich kaum tiberraschende Tatsa-
che, dass die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitit von vielen verschie-
denen Faktoren abhingt*’, von denen Behinderung eben nur einer ist. In
einigen Fillen mag Behinderung zwar negativ wirken, aber durch andere po-
sitive Aspekte kompensiert werden. In anderen Faillen wiederum mag Behin-
derung aufgrund des Lebensentwurfs des behinderten Menschen tberhaupt
keine Rolle spielen. Wenn tiberhaupt, dann sind Behinderungen nur in eini-
gen sehr wenigen Fillen so schwerwiegend, dass sie ein Leben unter ange-
messener Lebensqualitit generell unméglich machen (vgl. Kap. 3.4.1). Fur
das Verhiltnis von Behinderung und Lebensqualitit bedeutet dies, dass Be-
hinderung sich zwar in vielen Fallen negativ auf die Lebensqualitit auswirkt,
aber eben nicht zwingend und in allen Fillen. Die negativen Auswirkungen
sind auflerdem sehr unterschiedlich und kénnen haufig kompensiert werden.
Aus diesen Grinden ist das disability paradox kein wirkliches Paradoxon. Es
besteht im engeren Sinne kein Widerspruch zwischen der These, dass Be-

hinderungen im Allgemeinen der Lebensqualitit eher abtriglich sind und

5 Herschbach 2002; Ubel et al 2005

6 Menschen mit Behinderungen sind beispielsweise durchschnittlich hiufiger von Arbeitslo-
sigkeit betroffen, haben ein geringeres Einkommen, wohnen seltener in einer eigenen
Wohnung, leben seltener in Partnerbeziehungen, sind haufiger Opfer von Kriminalitit etc.

7 Albrecht, Devlieger 1999; Bowling 1995; Herschbach 2002; King et al 2012; Koch 2000;
Mehnert et al 1990; Miller, Chan 2008;

137



dem Befund, dass die meisten Menschen mit Behinderungen eine gute Le-
bensqualitit haben.

Zu dem ebenfalls als disability paradox beschriebenen Phinomen, dass Nicht-
behinderte die Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen oft deutlich
schlechter einschitzen, als diese selbst das tun, lisst sich sagen, dass es sich
dabei nur dann um ein Paradoxon handelt, wenn beide Einschitzungen kor-
rekt sind. Das ist jedoch nicht der Fall, da die Einschiatzungen von Nichtbe-
hinderten diesbeziiglich hiufig falsch oder zumindest tiberzogen sind. Die
Ursachen dafiir konnen hier gleichwohl nur angedeutet werden. Ein wichti-
ger Faktor besteht sicherlich darin, dass viele Nichtbehinderte nur unzu-
reichende Erfahrungen mit dem Leben mit Behinderungen haben und tber
viele Aspekte eines solchen Lebens schlichtweg Unkenntnis herrscht. Ver-
starkt werden die Fehleinschiatzungen gegebenenfalls noch durch bestimmte
psychologische Faktoren, wie beispielsweise die tbermallige Fokussierung
auf die negativen Aspekte einer Behinderung (,,focusing illusion)*38.

Nicht alle Lebensqualitits-Argumente zu vorgeburtlichen Untersuchungen
beziehen sich allerdings auf die Lebensqualitat des prospektiven Kindes. In
einigen Publikationen wird auch diskutiert, wie sich die Geburt eines behin-
derten Kindes auf die Lebensqualitit der Familie auswirkt. Diese Fragestel-
lung ist empirisch bisher weniger gut erforscht als die Lebensqualitit von
Menschen mit Behinderungen und die vorliegenden Ergebnisse sind relativ
uneinheitlich**. Einige Studien ergaben eine schlechtere Lebensqualitit der
Familien von Kindern mit Behinderungen*¥. Allerdings verweisen diese Stu-
dien auch auf das enorme Potential, sich der verinderten Situation anzupas-
sen, das vor allem langfristig haufig wieder zu einer verbesserten
Lebensqualitat fuhrt. Andere Studien konnten hingegen keine wesentliche
Verschlechterung der Lebensqualitit in den Familien von Kindern mit Be-
hinderung feststellen**!. Einschrinkungen der familidren Lebensqualitat
wurden — soweit vorhanden — eher einer mangelhaften Unterstiitzung zuge-
rechnet. Um die Lebensqualitit von Familien von Kindern mit Behinderun-
gen umfassender beurteilen zu kénnen, bedarf es deshalb zunichst wohl

weiterer Forschungen.

#* " Ubel et al 2005, S. S61

" Fiir einen Uberblick vgl. Ferguson, Gartner, Lipsky 2000; Stroop 2011, S. 10 ff.

' exemplarisch: Gardiner, Iarocci 2012; Kramer et al 2007; weitere Literatur bei Stroop 2011

441 exemplarisch: Binkhoff, Frewer, Schneider 2012; Janvier et al 2012; Resch, Benz, Elliott
2012; wiederum weitere Literatur bei Stroop 2011
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Zusammenfassend hat die Auseinandersetzung mit dem Konzept ,,Lebens-
qualitat™ folgendes gezeigt: Argumente, die in medizinethischen Debatten
auf die Lebensqualitit der Betroffenen Bezug nehmen, sind weder aus mora-
lischen noch aus epistemischen Grunden prinzipiell problematisch. Es gibt
jedoch verschiedene Griinde, solche Argumente nur mit einer gewissen Vor-
sicht zu verwenden. Zunichst ist der Begriff ,,Lebensqualitit™ in der Regel
entweder unbestimmt und dann relativ vage oder schon auf einen bestimm-
ten Kontext bezogen und dann nur mit begrenzter Reichweite verwendbar.
Empirische Untersuchungen zeigen, dass die Lebensqualitit von Menschen
mit Behinderungen zwar durchschnittlich schlechter als die von Nichtbehin-
derten ist, auf den konkreten Einzelfall lasst dieser Befund jedoch im Allge-
meinen keine Riickschlisse zu. Nichtbetroffene schitzen die Lebensqualitat
von behinderten Menschen aul3erdem haufig niedriger ein, als diese tatsich-
lich ist.

Bezogen auf die medizinethische Diskussion vorgeburtlicher Untersuchun-
gen stellt sich aufgrund des Non-Identity-Problems auflerdem die Frage,
welche Bedeutung selbst eine absehbar deutlich schlechtere Lebensqualitit
des prospektiven Kindes fir die Entscheidung tiber Abbruch oder Weiter-
tihrung der Schwangerschaft haben sollte (vgl. Kap. 3.4). Die empirischen
Ergebnisse tiber die Lebensqualitit von Menschen mit Behinderungen lassen
sich mit gewissen Einschrankungen auch fir die Lebensqualitit von Familien
mit behinderten Kindern feststellen. Auch hier stellt sich jedoch die Frage,
welche Relevanz diese Ergebnisse tiber die reproduktive Autonomie der evtl.
kiinftigen Eltern hinaus haben sollen. Insgesamt spricht nach meinem Da-
tirhalten deshalb einiges dafiir, das Konzept ,,Lebensqualitit™ in Fragen der
moralischen Bewertung vorgeburtlicher Untersuchung nur sehr bescheiden
mit einem Bewusstsein der eng begrenzten Reichweite entsprechender Ar-

gumente zu verwenden.

5.5 Was macht Behinderung wesentlich aus?

In den Reihen der emanzipierten Behindertenbewegung wird in der Regel
ein Anti-Essentialismus in Bezug auf Behinderungen vertreten*??. Essentialis-
tisch nennt man Positionen, die davon ausgehen, dass es bestimmte, einer

Sache wesentlich zukommende Eigenschaften gibt; anti-essentialistisch ent-

#2 Kuhlmann 2003a, S. 157; Vehmas, Mikeld 2008, S. 93
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sprechend Positionen, die meinen, dass es solche Figenschaften nicht gibt.
Insbesondere in der Auseinandersetzung mit dem medizinischen Modell von
Behinderung wird immer wieder kritisiert, dass dieses von einer Behinderung
wesentlich zukommenden Verknipfung mit Leid ausgehe. Die subjektiven
Erfahrungen von Menschen mit Behinderungen — die diesem Bild teilweise
deutlich widersprechen — wiirden dabei ignoriert*?. Es ist aber paternalis-
tisch behinderten Menschen gegeniiber, wenn diesen gewissermallen von
oben herab vorgeschrieben wird, wie sie sich zu fihlen haben*#.

Bei einigen Autoren aus der Behindertenbewegung jedoch wird zwar der Es-
sentialismus des medizinischen Modells ablehnt. Implizit wird dieser aber
durch einen anderen Essentialismus ersetzt, indem ebenfalls ,,stark generalisie-
rende Aussagen dariiber, was Bebinderung ,,ezgentlich* ist“4*> gemacht werden. Wenn
diese Autoren einzig ein Verstindnis von Behinderung akzeptieren, dass Be-
hinderung als vollstindig sozial konstruiert und fir sich genommen fiir die
Betroffenen nicht negativ ansieht, dann werden negative subjektive Erfah-
rungen Ubergangen, die behinderte Menschen mit ithren Behinderungen
selbst machen*#, Trivialerweise konnen solche Positionen nicht als ,anti-
essentialistisch® auftreten, das scheint mir aber vornehmlich ein terminologi-
sches Problem zu sein. Mit diesem ,,neuen® Essentialismus sind jedoch eini-
ge weitere Schwierigkeiten verbunden:

Ebenso wie das medizinische Modell paternalistisch ist, wenn es Menschen
mit Behinderungen Leiden attribuiert, die von diesen so moglicherweise gar
nicht empfunden werden, ist es paternalistisch, wenn behinderten Menschen
— unabhingig von ihrer subjektiven Wahrnehmung — unterstellt wird, dass
sie vielleicht unter ihrer sozialen Situation, nicht aber unter ihrer Behinde-
rung litten. Dass dieser Paternalismus von Menschen kommt, die ebenfalls
eine Behinderung haben, andert nichts an der Tatsache, dass auch in diesem
Fall Dritte iiber den Betroffenen hinweg urteilen, ohne dessen subjektive Er-
tahrungen ernst zu nehmen. In der Wahrnehmung vieler Menschen mit Be-
hinderungen wird ihre Erfahrungsrealitit stark durch die Behinderung
gepragt*’. Hs mag deshalb einen Menschen mit Behinderung psychisch stark

belasten, wenn einerseits subjektiv groB3er Leidensdruck besteht, andererseits

3 Hermes 2006, S. 17

' Kuhlmann 2011b, S. 53
> Kuhlmann 2003a, S. 157
#6 Kuhlmann 2003b, S. 123
*“7 " Shakespeare 2006, S. 40
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gleichermallen behinderte Menschen betonen, dass man unter der jeweiligen
Behinderung nicht leide, sondern héchstens unter seiner sozialen Situation.
Hinzu kommt gegebenenfalls ein sozialpolitisches Problem: Es werden teil-
weise erhebliche Aufwendungen getitigt, um den besonderen Bedurfnissen
von behinderten Menschen gerecht zu werden. Begriinden wird man diese
besonderen Aufwendungen fiir gewohnlich damit, dass das Leben mit be-
stimmten Behinderungen besondere Harten mit sich bringt, die es soweit
moglich zu vermeiden, zu erleichtern oder zu kompensieren gilt. Wenn nun
aber Menschen mit Behinderungen zumindest aufgrund ihrer Behinderung
gar nicht mehr oder stirker leiden, als nichtbehinderte Menschen, wie lasst
sich dann eine besondere Berticksichtigung durch die Solidargemeinschaft
normativ begriinden?*# Einige Behinderungen beruhen eben vornehmlich
auf der ,,besonderen’ Physis des behinderten Menschen, so dass sich die mit
der Behinderung einhergehenden Probleme nur mit medizinischen Mitteln
beseitigen oder zumindest minimieren lassen*. Fuhrt das soziale Modell
von Behinderung also indirekt zu einer schlechteren medizinischen Versor-
gung von Menschen mit Behinderungen?

Nun verhilt es sich wohl tatsiachlich so, dass Menschen mit bestimmten Be-
hinderungen beispielsweise durchschnittlich hohere Kosten fiir das Gesund-
heitswesen verursachen, als nichtbehinderte Menschen. Daraus folgt jedoch
nicht, dass behinderten Menschen im Gegensatz zu Nichtbehinderten durch
diese hoheren Aufwendungen bestimmte Sonderrechte eingerdumt wiirden.
Es konnte sich auch um Rechte handeln, die zwar allgemein gelten, sich aber
nur auf bestimmte Menschen beziehen®Y. Sigrid Graumann weist darauf hin,
dass die durchschnittlich hoheren Aufwendungen fir Menschen mit Behin-
derungen als ,,Konkretisierung und Prézisierung des allgemeinen Menschenrechts anf
Leben und korperliche Unversebrtheit verstanden werden konnen’* und sich tber den
Gleichbehandlungsgrundsatz rechtfertigen lassen*’!. Eine Konkretisierung
der genannten Grundrechte konnte unter Hinzunahme bestimmter Annah-

men ein Recht aller Buirger eines Staates auf bestimmte medizinisch notwen-

“8 Bobbert 2005, S. 164 ff.; Kuhlmann 2003a, S. 158
' Vehmas, Mikeld 2008, S. 95

0" Rawls 1979, S. 155

#1 " Graumann 2009b, S. 84 ff.
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dige Leistungen des Gesundheitswesens sein?. Dieses Recht kommt allen
Birgern gleichermal3en zu, ganz gleich ob behindert oder nichtbehindert.
Die konkreten Leistungen aber, die eine Person erhalt, hingen von der jewei-
ligen Bedirftigkeit ab und moégen sich deshalb von Individuum zu Individu-
um teilweise stark unterscheiden. Fine medizinische Therapie beispielsweise
erhalt auf Kosten der Solidargemeinschaft trivialerweise immer nur derjeni-
ge, der auch tatsichlich krank ist. Wer dagegen nicht krank ist, erhalt keine
Leistungen, auch wenn er die Kosten des Gesundheitssystems mittriagt. Das
bedeutet aber nicht, dass einige Buirger umfangreichere Rechte genie3en als
andere. Vielmehr sind eben bei unterschiedlichen Menschen schlicht unter-
schiedliche Aufwendungen nétig, um dem Recht auf eine angemessene Ge-
sundheitsfiirsorge gerecht zu werden. Diese Ubetlegungen lassen sich auch
auf andere Bereiche tibertragen. Aufgrund der unterschiedlichen Interessen,
Fahigkeiten und Bediirfnisse der Menschen verlangt das Recht auf Bildung
unterschiedliche Formen der Forderung, das Recht auf Arbeit unterschiedli-
che Unterstiitzungen etc. Bestimmte Behinderungen mdégen dabei ein rele-
vanter Unterschied zwischen den Menschen sein, aber eben nur einer unter
vielen. Entsprechend lisst sich auch innerhalb einer Position, die Behinde-
rungen per se als neutral oder gar positiv begreift, fiir solidarisch finanzierte
Leistungen argumentieren, die vorrangig von behinderten Menschen in An-
spruch genommen werden.

Insbesondere fiir medizinische Mal3nahmen zur Priavention, Milderung oder
Beseitigung von Behinderungen bleibt jedoch fraglich, ob diese aus der ge-
nannten Sichtweise von einigen Vertretern aus den Rethen der Behinderten-
bewegung als akzeptabel oder nicht eher als irrelevant oder fehlgeleitet
erscheinen mussen*3. Wenn die Behinderungen selber unproblematisch und
nur aufgrund der gesellschaftlichen Verhiltnisse fir die Betroffenen stérend
sind, gibt es hochstens indirekte Griinde, Behinderungen — wo das moglich
ist — zu vermeiden, beispielsweise, um nicht sozial ausgegrenzt zu werden

etc. Das scheint mir jedoch ausgesprochen kontraintuitiv: Die meisten Men-

“? " Diese These ist so sicherlich sehr unbestimmt und bediirfte einer weiteren Begriindung.

Mit Blick auf die leitende Fragestellung kann das in dieser Arbeit jedoch nicht geschehen.
An dieser Stelle soll deshalb der Hinweis gentigen, dass die Idee eines solidarisch finanzier-
ten Gesundheitssystems, das jedem Biirger Zugang zu allen medizinisch notwendigen Leis-
tungen ermdglicht, breite Unterstiitzung genief3t und es wahrscheinlich nicht aussichtslos
ist, ein solches Gesundheitssystem normativ zu begriinden.

> Shakespeare 2006, S. 31
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schen nehmen teilweise ganz erhebliche Anstrengungen auf sich, um Behin-
derungen zu vermeiden. Das gilt fir nichtbehinderte Menschen, aber auch
Menschen mit einer Behinderung wird es in der Regel nicht gleichgiiltig sein,
ob sie eine weitere Behinderung erwerben oder nicht**. Haufig besteht au-
Berdem bei behinderten Menschen selber ein genuines Interesse, thre Behin-
derung soweit méglich zu kompensieren*®. Dass diese Haltung allein auf
Unkenntnis beruht oder schlicht irrational ist, scheint mit deutlich Uberzo-
gen.

Weiterhin gibt es gewisse Benachteiligungen behinderter Menschen, die nicht
sozial bedingt sind. Finige Einschrankungen fir Menschen mit Behinderun-
gen resultieren aus dem Zusammenspiel von Behinderung und natirlicher
Umwelt. Tom Shakespeare verdeutlicht dies an einigen Beispielen:

» Wheelchair users are disabled by sandy beaches and rocky mountains. People with visual
mpairments may be unable to see a sunset, and people with hearing impairments will niss
out on the sounds of birds, wind and waves. “4>°

Durch bestimmte MaBnahmen lassen sich einige dieser Einschrinkungen
zumindest teilweise minimieren. So konnten beispielsweise befestigte Wege
die Mobilitait von Rollstuhlfahrern in unwegsamem Gelinde erhéhen. Das
bringt allerdings in verschiedener Hinsicht Kosten mit sich. Erstens in finan-
zieller Hinsicht: Bauliche Veranderungen kosten Geld. Das ist aber nur be-
grenzt vorhanden und Gegenstand zahlreicher konkurrierender Interessen.
Zweitens besteht ein Konflikt mit den Interessen von Menschen, die ein
moglichst urspriingliches Naturerlebnis suchen und deswegen méglichst we-
nig bauliche Verinderungen an Strinden, Bergen etc. wiinschen. Drittens
sind die Interessen in Bezug auf Barrierefreiheit von Menschen mit verschie-
denen Behinderungen nur begrenzt kompatibel. Wihrend zum Beispiel ein
Rollstuhlfahrer Steigungen im Gebirge noch am echesten iiber Rampen
tberwinden kann, sind fiir Menschen mit Gangunsicherheiten, die keinen
Rollstuhl benutzen, Stufen geeigneter*’. Darliber hinaus lassen sich, ganz
gleich welche und wie viele Verinderungen vorgenommen werden, nicht alle
Einschrankungen fur alle Menschen mit Behinderungen beseitigen. Behinde-

rungen bedeuten also offenbar zumindest in einigen Situationen einen Nach-

' Morris 1991, S. 35 f.; Trutschel 2001, S. 68, 84 f.
#° Kuhlmann 2011b, S. 53

" Shakespeare 2006, S. 45

*7 Shakespeare 2006, S. 46 ff.
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teil fir die Betroffenen, der sich nicht auf soziale Gegebenheiten zuriickfiih-
ren lasst#58,

Dass ithm aufgrund seiner individuellen Konstitution in gewissen Situationen
Nachteile anderen Menschen gegeniiber bestehen, trifft aber letztlich auf je-
den Menschen zu#’. Ein eher kleingewachsener Mensch ist wahrscheinlich
im Basketball benachteiligt, ein eher grof3gewachsener beim Turnen, etc.
Insgesamt ist die menschliche Konstitution fir bestimmte Situationen gut
geeignet und fiir andere wiederum gar nicht. Beztiglich bestimmter Fihigkei-
ten sind gewissermal3en alle Menschen behindert, da Menschen grundsitz-
lich nicht in der Lage sind, beispielsweise ohne Hilfsmittel Rontgenstrahlung
wahrzunehmen oder zu fliegen*. In Situationen wo diese Fahigkeiten beno-
tigt werden, gilt es dann eben, sich zu behelfen oder diese Situationen zu
meiden. Dass das auf nichtbehinderte ebenso wie auf behinderte Menschen
zutrifft, verdeutlicht Michael Oliver mit folgender Analogie:

wAn aeroplane is a mobility aid for non-flyers in exactly the same way as a wheelchair is a
mobility aid for non-walkers. ‘4

Olivers Analogie weist auf die grundsitzliche Begrenztheit des Menschen
hin. Sein Beispiel zeigt jedoch nicht, dass in beiden Fallen das Nicht-Koénnen
besser oder schlechter wire, als das Konnen. Vor die Wahl gestellt, aus eige-
ner Kraft fliegen zu kénnen oder eben nicht, spricht, solange damit keine
Einschrinkungen verbunden wiren, wahrscheinlich sogar einiges dafiir, das
Fliegen-Konnen vorzuziehen. Ebenso ist ceteris paribus das Gehen-Konnen
dem Nicht-Gehen-Koénnen gegentiber vorzugswiirdig, da es in der Regel
keinen Vorteil bedeutet, nicht gehen zu konnen, aber eben mit diversen
Nachteilen verbunden sein kann. Das gilt letztlich wahrscheinlich fiir (nahe-
zu*0?) alle Behinderungen, da sie eben im Allgemeinen gewisse Fihigkeiten

einschranken463,

% Buchanan et al 2000, S. 278; Diekema, Frost 2010, S. 37; Harris 2001, S. 383; Kahane,
Savulescu 2009, S. 37 ff.; Shakespeare 20006, S. 43; Sheldon, Wilkinson 2001, S. 104; Was-
serman 2001, S. 231

% Davis 2010, S. 314; Silvers 1994, S. 161

0 Glover 2006, S. 10 f.

1 Qliver 2009, S. 39

2 Ob diese Einschrinkung tatsichlich notwendig ist, hingt davon ab, welches Begriffsver-
standnis von ,,Behinderung® man hat und was man alles darunter subsumieren mdochte.
Vertritt man beispielsweise einen kontext-relationalen Begriff von ,,Behinderung®, dann
wird dieser wahrscheinlich ein einschrinkendes Element der Behinderung bereits enthalten.
Eine Legasthenie z.B. wiirde man dann nur bei den Personen als Behinderung bezeichnen,
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5.6 Wie sind Behinderungen zu bewerten?

Es stellt sich nun die Frage, was das bisher Gesagte fur die normative Ein-
schitzung von Behinderungen bedeutet. Wie gezeigt wurde, bedeuten Be-
hinderungen in der Regel Einschrinkungen fir den behinderten Menschen.
Bestimmten Fahigkeiten kommt im menschlichen Miteinander hohe Bedeu-
tung zu, weshalb sie von einigen Autoren als schon fiir sich wertvoll angese-
hen werden**. So schreibt Andreas Kuhlmann:

WWenn man aber mit einer gewissen Emphase betont, dass bestimmite Kapazititen ein
menschliches Leben zu einem wabrhaft menschlichen machen, dann heif§t dies ugleich,
dass ibnen ein intrinsischer Wert zuerkannt wird. Uber ein miglichst ansgebildetes wahr-
nehmungsphysiologisches und emotionales Sensorium und mannigfaltige Fibigkeiten ur
Kommnnikation zn verfiigen, scheint an und fiir sich einen Wert dargustellen, der keiner
weiteren (...) Begriindung bedarf. ‘46>

Wenn nun einige Behinderungen die Ausiibung bestimmter intrinsisch wert-
voller menschlicher Fahigkeiten erschweren oder sogar verhindern, dann
folgt daraus, dass diese Behinderungen per se fiir den behinderten Menschen
nachteilig und nicht winschenswert sind. Das gilt dann selbst in den Fallen,
wo die Betroffenen sich durch ihre Behinderung selber nicht im Geringsten
benachteiligt sehen. So argumentiert auch Allen Buchanan:

wDisabilities rights advocates rightly stress that individnals can benefit from learning to
cope with disabilities. Nevertheless, disabilities, as such, are undesirable. They are undesir-
able — for those who have them — because they interfere with opportunities for performing
significant tasks and for full participation in valued social interactions. It is therefore a
mistake to say that disabilities are not undesirable or that they are not necessarily a disad-

vantage to those who have them. “45°

die in einer Gesellschaft leben, in der in relevantem Ausmal} Schriftsprache verwendet

wird.

Ausnahmen hiervon kénnten z.B. Schidigungen rein optischer Natur sein (z.B. gro3flichi-

ge Narben im Gesicht etc.), von denen zwar keine Funktionseinschrinkung ausgeht, die

aber zu sozialer Ausgrenzung fithren konnen. Es ist jedoch strittig, ob man auch in diesen

Fallen von Behinderungen sprechen sollte. Auch bestimmte psychische Stérungen schrin-

ken zwar die Moglichkeit ein, gewisse Titigkeiten auszufithren, ohne dass irgendwelche

Fahigkeiten des Betroffenen herabgesetzt wiren (z.B. Angststérungen). Fir die meisten

Behinderungen scheint es mir jedoch zuzutreffen, dass diese mit einer Einschrinkung be-

stimmter menschlicher Fahigkeiten einhergehen. Vgl. dazu auch Schramme 2003b.

%% Neben Kuhlmann z.B. auch Brock 1993, S. 127; Foot 2004, S. 64 f.; Morris 1991, S. 71;
Schramme 2003a, S. 189 f.; Wasserman 2001, S. 232 f.

%> Kuhlmann 2011c, S. 48

%6 Buchanan 1996, S. 38
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Auch eine Bewertung bestimmter Fahigkeiten als intrinsisch wertvoll impli-
ziert allerdings nicht, dass ein Leben ohne diese Fihigkeiten schlecht oder
sogar nicht lebenswert 1st*7. Vgl. dazu wiederum Kuhlmann:

wDie Feststellung, dass es an und fiir sich wiinschenswert ist, die Welt anch als akusti-
sches oder visnelles Phinomen zu erfabren, besagt nicht, dass das 1eben eines gehorlosen
oder blinden Menschen nicht lebenswert ist. Obnehin kann niemand alle menschlichen
Miglichkeiten zur Entfaltung bringen, und das Feblen bestimmter Fabigkeiten kann
durch die besondere ,Scharfung” der verbleibenden 1V ermigen hanfig mehr als kompensiert
werden. Hierdurch aber sollte sich niemand ermdchtigt fiiblen, kiinftigen Personen gezielt
die Maglichkeit, die Welt in einer bestimmten Art und Weise zu erfahren vorguenthal-
ten. ‘468

Sind aber tatsichlich bestimmte menschliche Fihigkeiten schon fiir sich
wertvoll? Einige Autoren bestreiten, dass diese Fihigkeiten selber relevant
seien. Wertvoll seien vielmehr die Ziele, die mit diesen Fahigkeiten verfolgt
werden konnen*®. Nur die wenigsten Ziele seien aber tatsachlich so exklusiv,
dass sie nur mit einer bestimmten Fahigkeit erreicht werden kénnen und eine
bestimmte Behinderung somit kategorisch ausschlosse, dieses Ziel erfolg-
reich zu realisieren. Gehorlosigkeit zum Beispiel verhindere zwar die astheti-
sche Erfahrung des Musikhorens. Dem gehorlosen Menschen stinden
jedoch durch Literatur, bildende Kunst etc. unzihlige andere Méglichkeiten
bereit, asthetische Erfahrungen zu machen, die keinesfalls schlechter seien.
Wenn es sich nicht um einen Verlust der Moglichkeit, eine bestimmte dsthe-
tische Erfahrung zu machen handelt, sondern diese schlichtweg nie vorhan-
den war, dann stelle es fiir den Betroffenen keinen Nachteil dar, die konkrete
Erfahrung nicht machen zu kénnen*’?. Niemand kann alle wertvollen Erfah-
rungen machen, die die Welt zu bieten hat, ist es also nicht hinreichend,
Moglichkeiten zu haben, iberhaupt wertvolle Erfahrungen zu machen?

Fir viele Bereiche menschlichen Lebens scheint mir das tatsachlich richtig
zu sein. Es ist beispielsweise zwar schon, zwischen verschiedenen Eissorten
wahlen zu konnen. Der Zugewinn, statt zwischen 83 zwischen 84, 177 oder
2691 Eissorten wihlen zu konnen ist dagegen minimal, wenn es sich denn

Uberhaupt um einen Zugewinn handelt. Gerade fir das weiter oben genann-

7 Harris 2001, S. 384; Koch 2001, S. 373; Wasserman 2001, S. 232 f.
#8 " Kuhlmann 2011c, S. 48 f.

9 Asch 2003, S. 327; Silver 1996, S. 215

0 Asch 2003, S. 324 ff.
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te Beispiel der dsthetischen Erfahrung ist jedoch gar nicht klar, inwieweit
gewisse Erfahrungen vielleicht eben doch weitgehend exklusiv sind. Ein
Klavierkonzert von Rachmaninoff lasst sich eben nicht mit einem Gemailde
von Vermeer vergleichen. Beide haben eine dsthetische Qualitat und das eine
ist nicht besser oder schlechter als das andere. Es lisst sich aber eben auch
nicht das eine durch das andere ersetzen. Das scheint mir fiir einige andere
Bereiche menschlicher Werterfahrungen ebenso zu gelten. Besonders wenn
mehrere Behinderungen zusammenkommen und dadurch groB3e Bereiche
von Erfahrungen, die die meisten Menschen als wertvoll wahrnehmen, von
vornherein ausgeschlossen werden, dann scheint mir das ein objektiver
Nachteil fiir den Betroffenen zu sein.

Stimmt man dem zu, so wird man entweder annehmen mussen, dass es ei-
nen Schwellenwert der méglichen wertvollen Erfahrungen gibt, den zu un-
terschreiten nachteilig ist. Oder man nimmt an, dass es tatsiachlich besser ist,
das reichhaltigere Set an Moglichkeiten wertvoller Erfahrungen zu haben
und es entsprechend ceferis paribus schlechter ist, wenn dieses Set durch eine
Behinderung eingeschrankt wird. Behinderungen sind in diesem Sinne zwar
keine absolute, aber doch eine relative Einschrinkung des Wohlergehens*7!.
Das schlieB3t, wie bereits oben gezeigt, nicht aus, dass die meisten Menschen
mit Behinderungen ein durchaus lebenswertes Leben fihren. Vor die Wahl
gestellt, ist es jedoch unter sonst gleichen Bedingungen vorzugswiirdig, eine
Behinderung nicht zu haben. Metaphorisch lisst sich dieser Punkt vielleicht
tolgendermallen formulieren: einerseits gilt zwar ,,If is not the cards one is dealt
in life, it is how one plays them.“47>. Nichtsdestotrotz gibt es aber bessere und
schlechtere Karten.

Was im jeweiligen Einzelfall besser oder schlechter ist, ist sicherlich immer
kontextabhingig. Fin relevanter Faktor wird dabei jedoch immer auch dasje-
nige sein, was im jeweiligen Umfeld als ,,normal* wahrgenommen wird. Der
Begriff der Normalitit hat vonseiten der Behindertenbewegung umfangrei-
che Kritik erfahren. Andreas Kuhlmann weist jedoch darauf hin, dass die
Orientierung an gesellschaftlich weit verbreiteten Vorstellungen von Norma-
litait weitgehend alternativlos und per se moralisch auch nicht problematisch
1st:

1 Schramme 2003a
i Jamison, zitiert nach Glover 2006, S. 18
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wDie Frage ndmlich, was fiir ein Leben ich fiibren mdchte, lisst sich gar nicht losgelost von
bewdbrten sozialen Praktiken beantworten. Es sind stets bestimmte ,V orbilder, die mir
anzeigen, wie ein Leben gliicken oder auch missgliicken kann. Sie geben eine Norm vor,
die ich nicht sklavisch wiederholen muss, von der ich auch bewusst abweichen kann, obne
die jedoch die Frage nach einem sinnvollen 1eben gar nicht zu beantworten wire. ‘47
Auch wenn gesellschaftliche Faktoren hiufig Ursache fiir die Ausgrenzung
von Menschen mit Behinderungen sind, bildet die Gesellschaft den Kontext,
aus dem heraus behinderte Menschen ihre Vorstellungen von einem guten
Leben entwickeln miissen. Es gibt keinen God's eye point of view aut das Leben
mit Behinderung. Gesellschaftlich weit verbreitete negative Vorstellungen
dartiber sind deshalb zwar nicht uniiberwindbar, aber auch nicht vollstindig
kontingent und theoretisch unbegrenzt veranderbar. Die Kritik aus den Rei-
hen der emanzipierten Behindertenbewegung hat sich darum verdient ge-
macht, aufzuzeigen, dass das weit verbreitete Verstindnis von Behinderung
nicht alternativlos ist und an einigen Stellen eine Verinderung wohl auch
durchaus angebracht ist.

Stellenweise schief3t die Kritik nach meinem Daftirhalten jedoch tber das
Ziel hinaus. Das vielfach kritisierte medizinische Modell wird in der kritisiet-
ten Form so kaum vertreten. Dartuber, dass viele Probleme behinderter Men-
schen mal3geblich sozial bedingt sind, scheint mir mittlerweile zumindest in
wissenschaftlichen Debatten ein breiter Konsens zu bestehen. Wenn das be-
sondere Augenmerk von Medizinern etc. auf medizinischen Problemen von
Menschen mit Behinderungen liegt, dann ist das dadurch bedingt, dass diese
dort ithre besonderen Kompetenzen besitzen. Das bedeutet aber nicht, dass
sie die soziale Dimension von Behinderung insgesamt leugnen. Es dringt
sich mir deshalb der Verdacht auf, dass das ,,medizinische Modell*“ zu gro-
Ben Teilen ein Strohmann ist. Die Positionen der Disability Studies und der
von ihr kritisierten Disziplinen haben sich in threm Verstindnis von Behin-
derung mit der Zeit einander angenahert. Ebenso wie die herkémmlichen
Disziplinen mittlerweile die soziale Dimension von Behinderung anerken-
nen, wird in den Disability Studies zunehmend die individuelle Problematik
von Behinderung mit thematisiert. Unterschiede bestehen vor allem noch in
der Schwerpunktsetzung, was fiir die weitere Entwicklung des Diskurses

aber durchaus positiv sein mag. Lisst man jedoch die vielen Nuancierungen

3 Kuhlmann 2003b, S. 125
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fir einen Moment unberticksichtigt, dann scheint mir weitgehend ein Kon-
sens zu bestehen, dass Behinderung sich am besten mit einem Modell abbil-
den lasst, dass beide Dimensionen enthalt, also gewissermallen einem medizi-

medizinisch-sozialen Modell.
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6 Das Expressionsargument

In diesem Kapitel wird mit dem sogenannten ,,Expressionsargument®’* ein
vieldiskutierter Einwand gegen vorgeburtliche Untersuchungen untersucht,
der diese nicht erst aufgrund ihrer Folgen, sondern per se ablehnt. Er lisst
sich etwa folgendermallen rekonstruieren: Wenn Embryonen einzig auf-
grund bestimmter unerwunschter Eigenschaften wie Behinderungen getotet
wurden, so drickten diese Selektionsentscheidungen moralisch problemati-
sche Unwerturteile tiber geborene Menschen mit Behinderungen aus. Vor-
geburtliche Untersuchungen, so das Argument, enthielten also - gewisser-
mallen als Subtext - eine Herabwirdigung von geborenen Menschen mit
den entsprechenden Behinderungen und seien deshalb diskriminierend.
Wie drastisch Vertreter des Arguments eine solche Herabwirdigung auffas-
sen, sei anhand von drei Zitaten veranschaulicht:

WAs with discrimination more generally, with prenatal diagnosis, a single trait stands in
for the whole, the trait obliterates the whole. With both discrimination and prenatal diag-
nosis, nobody finds out about the rest. The tests send the message that there’s no need to
find out about the rest.”*”?

,» Lhe message at the heart of widespread selective abortion on the basis of prenatal diagno-
sis 15 the greatest insult: some of us are ,too flawed* in our very DINA to exist; we are
unmworthy of being born. ‘476
wDas Problem: [...] ist, dass die Anerkennung der Bediirftigkeit des Kindes von seinen zu
erwartenden Eigenschaften und Fébigkeiten abbdngig gemacht werden kann. Die prakti-
schen Maglichkeiten diese Entscheidung 3u treffen durch die Etablierung prinataldiagnos-
tischer VVerfabren in der Schwangerschaftsvorsorge stellen das 1 ebensrecht von bebinderten
Kindern in Frage.“4””

Genau betrachtet handelt es sich bei dem Expressionsargument nicht um
einen einzigen Einwand, sondern vielmehr um eine Rethe von ahnlichen Ar-
gumenten, die unter diesem Begriff diskutiert werden. Ihnen ist gemeinsam,
dass sie in vorgeburtlichen Untersuchungen eine Benachteiligung, Diskrimi-

nierung oder Herabwiirdigung von geborenen Menschen mit Behinderungen

7 Der Begriff geht zuriick auf Allen Buchanan, der von der ,,expressivist objection” spricht

(Buchanan 1996). Im deutschsprachigen Raum hat sich daran angelehnt der Begriff , Ex-
pressionsargument eingeburgert.

> Parens, Asch 2000, S. 13

7 Saxton 1998, S. 391

‘7 Graumann 2010, S. 141
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sehen. Eine weitere Gemeinsamkeit besteht darin, dass sie die Untersuchun-
gen per se fur moralisch problematisch halten und nicht erst im Hinblick auf
eventuelle Folgen (vgl. Kap. 7). Im Folgenden wird das Expressionsargu-
ment zunichst daraufhin analysiert, was es genau behauptet, um es dann in
einem zweiten Schritt auf seine Stichhaltigkeit zu tberpriifen. Dazu wird mit
einer sehr starken Interpretation des Expressionsarguments begonnen, weil
diese aufgrund der geringeren Komplexitit fir den Einstieg besser geeignet
ist als andere. Im weiteren Verlauf werden dann jedoch auch differenziertere,
aber dadurch eben auch komplexere Interpretationen des Arguments disku-

tiert.

6.1 Eine starke Interpretation des Expressionsarguments

Das Expressionsargument behauptet, wie bereits gesagt, eine implizite Her-
abwirdigung von geborenen Menschen mit Behinderungen durch vorge-
burtliche Untersuchungen. Deshalb gilt es zu Beginn zu kliren, welche
Verbindung zwischen vorgeburtlicher Diagnostik und dem Umgang mit be-
hinderten Menschen besteht. Wie kann eine Handlung, die sich unmittelbar
nur auf ungeborenes Leben auswirkt, etwas tiber geborene Menschen aussa-
gen? Hinige Autoren verweisen hierzu auf den expressiven Charaktert’s der
Entscheidungen im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen. Vorgeburtli-
che Untersuchungen zielten mal3geblich darauf ab, bestimmte Behinderun-
gen zu verhindern. Sie driickten also gewissermallen eine abwertende
Haltung der Behinderung gegeniiber aus. Dartiber hinaus bestehe die einzige
Moglichkeit, die Behinderung zu verhindern, in der Regel darin, die Schwan-
gerschaft abzubrechen. Die Behinderung werde also schlussendlich dadurch
verhindert, dass der Trager der Behinderung verhindert wird. Das wiederum
lasst sich so interpretieren, dass es letztlich besser sei, nicht geboren zu wer-
den, als mit bestimmten vorgeburtlich feststellbaren Behinderungen zu le-
ben. In dieser sehr starken Interpretation liest beispielsweise auch Allen

Buchanan das Expressionsargument*7°:

% Buchanan 1996, S. 28

“”" Buchanan als Ausgangspunkt der Diskussion zu wihlen ist nicht unproblematisch: Der
Einwand als solcher wurde nicht von Buchanan in die Debatte eingefiihrt und dariiber hin-
aus ldsst er diesen noch nicht einmal gelten, sondern weist ihn nach kritischer Prifung zu-
ruck. Fur Buchanan als Ausgangspunkt spricht jedoch, dass groBe Teile der
philosophischen Diskussion in der einen oder anderen Form auf ihn Bezug nehmen. Das
weitere Vorgehen wird sich auch nicht auf Buchanans Argumentation beschrinken. Es
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w Lhe claim is that the commitment to correct, ameliorate, or prevent genetic defects*50 ex-
presses (and presupposes) negative, extremely damaging judgments about the value of disa-
bled persons. These judgements are said to betray a profound miscomprebension of the core
concept of morality: the value of human life.

The implication of this objection is that the error is not merely a mistake in moral theory.
To express these negative judgements about disabled people is itself an injury to them, a
violation of their most fundamental right, the right to be regarded as persons of equal
worth ‘481

So formuliert, behauptet das Expressionsargument bezogen auf vorgeburtli-
che Untersuchungen zwei Dinge: Erstens impliziere die Entscheidung zu
bestimmten vorgeburtlichen Untersuchungen schon semantisch gewisse ne-
gative Werturteile tber das Leben von Menschen mit Behinderungen. Wer
sich zur vorgeburtlichen Diagnostik entscheide, sage damit gleichzeitig, dass
ein Leben mit bestimmten Behinderungen in irgendeinem niher zu bestim-
menden Sinne defizitir und schlimmstenfalls sogar nicht lebenswert sei. Das
wire in moralischer Hinsicht insofern bedenklich, als diese Unwerturteile
moglicherweise falsch sind*¥? und von behinderten Menschen als beleidigend
empfunden werden konnen. Die Kritik des Expressionsarguments geht je-
doch noch deutlich weiter: Die genannten Unwerturteile Gber ein Leben mit
Behinderung bedeuteten letztlich, dass Menschen mit Behinderung nicht als
gleichwertige Menschen anerkannt wiirden. Damit werde aber das ganz
grundlegende moralische Prinzip der moralischen Gleichheit aller Menschen
verletzt. Faktisch bedeute dies, wie auch von verschiedenen Autoren ange-
mahnt wird, das Recht auf Leben von Menschen mit Behinderungen infrage

zu stellen*®3. Dass die Entscheidung zu einer vorgeburtlichen Untersuchung

werden im Verlauf des Abschnitts verschiedene Aspekte des Expressionsarguments unter-

sucht und dabei werden neben kritischen Stimmen auch Beflirworter des Einwands zu

Wort kommen.

Buchanan bezieht das Expressionsargument nicht nur auf vorgeburtliche Untersuchungen,

sondern auch auf therapeutische Eingriffe und genetisches Enhancement. Hier werden je-

doch nur die Teile seiner Argumentation aufgegriffen, die sich auf vorgeburtliche Untersu-
chungen beziehen.

“!'" Buchanan 1996, S. 28

2 Zur Frage, ob das Leben von Menschen mit Behinderungen tatsichlich eine geringere Le-
bensqualitit aufweist, vgl. Kap. 5.4.

5 Binkhoff, Frewer, Schneider 2012, S. 22; Disabled Peoples International Europe 2000, S.
3,8; Ehlers 1998; Eibach 2001, S. 210; Graumann 20006, S. 10; Groschke 2003, S. 178 f;
Hillgruber 2011; International League of Societies for Persons with Mental Handicap 1994,
S. 3 ff,; Knop 1998, S. 103; Lebenshilfe 2011; Lohmann 2011; Morris 1991, S. 82; Radtke
2002; Saxton 1998, S. 391; Waldschmidt 1995, S. 358

153



diese Haltung behinderten Menschen gegentiber impliziert, wird jedoch von
Schwangeren, die diese Untersuchungen in Anspruch nehmen, in der Regel
nicht so empfunden. Im Folgenden werden deshalb einige Einwiande gegen
das Expressionsargument in seiner starken Interpretation vorgestellt, die in
Frage stellen, ob die Nutzung vorgeburtlicher Diagnostik tatsachlich die be-

schriebenen sehr weitreichenden Implikationen hat.

6.2 Was impliziert die Entscheidung zu vorgeburtlichen
Untersuchungen?

Die Entscheidungen Schwangerer zu vorgeburtlichen Untersuchungen ge-
schehen nicht im ,Jluftleeren Raum® und lassen in der Regel gewisse Riick-
schliisse auf ihre moralischen Uberzeugungen zu. So wird man eine
Schwangere, die freiverantwortlich die Entscheidung trifft, vorgeburtliche
Untersuchungen durchfiihren zu lassen, iiblicherweise auf die Uberzeugung
festlegen konnen, dass bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen moralisch
erlaubt seien. Wenn sie die Schwangerschaft nach einem auffalligen prianatal-
diagnostischem Befund abbricht, so wird sie wahrscheinlich auflerdem die
moralische Uberzeugung haben, dass es unter bestimmten Bedingungen legi-
tim sel, eine Schwangerschaft abzubrechen und dass gewisse Selektionsent-
scheidungen im Rahmen der Schwangerschaft moralisch vertretbar sind.
Streng genommen handelt es sich bei diesen Riuickschliissen nattirlich nicht
um Implikationen. Sie folgen weder semantisch noch material, es ist schlie(3-
lich beispielsweise auch denkbar, dass die Schwangere ihre Entscheidung
zwar fiir unmoralisch hilt, sich aber aufgrund anderer Erwigungen dennoch
so entscheidet. In der Regel wird man jedoch der Frau, die eine solche Ent-
scheidung trifft, die genannten Uberzeugungen rationalerweise zuschreiben
konnen. Dass eine solche Entscheidung der Schwangeren auch mit negativen
Werturteilen Giber Menschen mit Behinderungen einhergeht, ja die Schwan-
gere diesen sogar gewisse moralische Rechte abspricht, ist hingegen nicht
zwingend der Fall. Empirisch zeigt sich, dass die Nutzung vorgeburtlicher
Untersuchungen zum Teil sogar mit positiveren Einstellungen Menschen mit

Behinderungen gegentiber einhergeht#4.

# Krones 2008b, S. 448 f.
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Bezuglich der Auswirkungen von bestimmten Selektionsentscheidungen auf
die moralischen Rechte von Menschen mit Behinderungen sollten folgende
Einschrinkungen berticksichtigt werden:

(1) Zunichst einmal mussen selbst Unwerturteile tiber Menschen mit Behin-
derungen nicht mit einer Aberkennung von moralischen Rechten einherge-
hen, wie dies beispielsweise diejenigen Autoren beftlirchten, die durch
vorgeburtliche Untersuchungen das Recht auf Leben von behinderten Men-
schen infrage gestellt sehen. Es mag sich auch um eine Ablehnung von be-
hinderten Menschen aufgrund personlicher Priferenzen handeln. So
moralisch problematisch eine solche Ablehnung fiir sich genommen sein
mag, bedeutet sie noch keine Entrechtung von Menschen mit Behinderun-
gen. Auch wenn jemand behinderte Menschen in seinem persénlichen Um-
feld soweit irgend moglich meidet, muss er ithnen deshalb nicht Teile ihrer
moralischen Rechte aberkennen*,

(2) Des Weiteren handelt es sich bei den von Selektion durch vorgeburtliche
Diagnostik unmittelbar Betroffenen um Embryonen. Schatzt man den mora-
lischen Status menschlicher Embryonen anders als den moralischen Status
geborener Menschen ein — wie dies zweifelsohne viele Menschen tun (vgl.
Kap. 3.2) — dann impliziert die Tétung von Embryonen mit bestimmten Be-
hinderungen nicht notwendigerweise etwas fiir die moralischen Rechte gebo-
rener Menschen mit den gleichen Behinderungen*¢. Das wire erst dann der
Fall, wenn der legitimierende Grund fir die Totung nicht darin gesehen
wiurde, dass es sich um einen Embryo handelt, sondern darin, dass es sich
um einen Triger der jeweiligen Behinderung handelt. Schwangeren diese
Haltung zu unterstellen scheint mir jedoch anmafBlend und fernab jeder Reali-
tat.

(3) Vor allem ftir den engsten Bereich der Privatsphare ist tiberdies durchaus
umstritten, wie weit auch dort ein Diskriminierungsverbot gelten kann. Ubli-
cherweise wird das Gleichbehandlungs-Gebot auf bestimmte Bereiche per-
sonlicher Nahbeziehungen nicht angewandt*”: So wird beispielsweise in
westlichen Gesellschaften sehr weitgehend toleriert, dass im Rahmen der
Partnerwahl haufig ganz idiosynkratische Interessen der Betroffenen den

5 Birnbacher 20006, S. 328f.

“6 " Birnbacher 2006, S. 328; Buchanan 1996, S. 34f.; Gillam, 1999, S. 167; McLean, Williamson
2007, S. 68; Schone-Seifert 1999, S. 89f.

“7 " Lubbe 2006, S. 266/273
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Ausschlag geben. Wenn nun jemand seinen Partner vorrangig anhand der
Haarfarbe auswihlt, dann ist das zwar wahrscheinlich nicht sonderlich klug,
aber eben kein moralisches Fehlverhalten. Die Eltern-Kind-Beziehung ist
ebenfalls dem engsten Bereich der personlichen Beziehungen zuzurechnen.
Welchen Raum bestimmte individuelle Priferenzen der Eltern in diesen Be-
ziehungen spielen durfen, ist in moralischer Hinsicht umstritten (vgl. Kap.
3.5). Sollten fiir die vorgeburtliche Eltern-Kind-Beziehung andere moralische
Regeln gelten*®® als im Umgang mit Fremden, dann implizieren vorgeburtli-
che Entscheidungen nichts fiir die moralischen Rechte von geborenen Men-
schen mit Behinderungen.

(4) Auch die Unwerturteile, die Schwangere im Rahmen vorgeburtlicher Un-
tersuchungen fillen, kénnen von wesentlich geringerer Reichweite sein als
von einigen Vertretern des Expressionsarguments unterstellt: Tatsachlich
werden viele Menschen, die nie nihere Erfahrungen mit schweren Behinde-
rungen gemacht haben, filschlicherweise die positiven Erfahrungen eines
Lebens mit schweren Behinderungen geringer und dessen Hirten drastischer
einschatzen, als sie fur die Betroffenen de facto sind. Daraus folgt aber nicht,
dass diese Menschen ein Leben mit bestimmten Behinderungen generell fiir
nicht lebenswert halten*?. Zwar gehen einige Behinderungen teilweise mit
durchaus drastischen Einschrinkungen einher, werden aber — wenn tber-
haupt — nur in den seltensten Fillen das Leben der Betroffenen insgesamt
nicht lebenswert machen (vgl. Kap. 3.4.1).

(5) Einige Autoren argumentieren aullerdem, dass sich das Unwerturteil und
damit die Ablehnung fiir gewohnlich allein auf die Behinderung selber be-
ziehe, nicht aber auf die behinderten Menschen und das Leben das sie fiih-
ren*?. Verdeutlichen lésst sich dieser Punkt, wenn man die Behinderung mit
Krankheiten und unserem Umgang mit diesen vergleicht®!. Jemand der un-
ter einer Krebserkrankung leidet, wird von anderen bemitleidet, weil Krebs-
erkrankungen fiir die Betroffenen unangenehm sind und haufig auch

Einschrinkungen bedeuten. Damit verbunden ist in der Regel ein Unwertur-

8 Val. dazu Wiesemann 2006, S. 19 ff.

* Buchanan 1996, S. 29

“0" Buchanan 1996, S. 32 f.; Gillam 1999, S. 166

T Der Vergleich von Krankheiten mit Behinderungen ist durchaus kontrovers. Da es hier
jedoch zunichst nur um die Frage der Motivation, die einer Entscheidung fur vorgeburtli-
che Untersuchungen zugrunde liegen muss, gehen soll, werden diese Diskussionen hier
nicht aufgegriffen.
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teil iber die Erkrankung#?2. Dieses Unwerturteil beinhaltet jedoch weder ein
Urteil tber das Leben des Erkrankten insgesamt, noch gar iiber den Wert
des kranken Menschen tberhaupt43.

(6) Allgemein betrachtet gilt sogar, dass aus einer Entscheidung fiir vorge-
burtliche Untersuchungen gar keine Unwerturteile iiber Menschen mit Be-
hinderungen folgen miussen. So zeigt sich auch empirisch, dass Menschen,
die vorgeburtliche Untersuchungen durchfihren lieBen oder unter bestimm-
ten Bedingungen beabsichtigen das zu tun, in der Regel keine negativen Ein-
stellungen gegentiber Menschen mit Behinderungen haben**. Die
Entscheidung kann auch durch ganz unterschiedliche Griinde oder Motive
bedingt sein. Dieter Birnbacher weist darauf hin, dass die Entscheidung, ein
Kind mit einer bestimmten Behinderung nicht zu bekommen, nicht zwin-
gend als allgemeines Werturteil interpretiert werden muss. Es kann sich auch
blo3 um ein singulires Urteil handeln, ein Kind mit bestimmten Eigenschaf-
ten unter bestimmten Umstinden nicht zu bekommen*’. Die Schwangere
mag in ihrer konkreten Situation gewisse Auswirkungen der Geburt eines
behinderten Kindes befliirchten und diese deshalb zu verhindern suchen.
Beispielsweise konnte sie sich sorgen, dass ein aufgrund besonderer Bedurf-
nisse des Kindes erhohter Pflege- und Erziehungsaufwand Spannungen fur
ihre Partnerschaft bedeuten konnte, andere Kinder ,,zu kurz kimen® oder
der Wiedereinstieg in den Beruf erschwert wiirde etc.#°.

Ob diese Befiirchtungen tatsichlich berechtigt sind, ist an dieser Stelle nicht
von Bedeutung. Es geht hier nur darum zu zeigen, dass, wenn eine Schwan-
gere bestimmte Befurchtungen hat — und empirische Untersuchungen deu-
ten darauf hin, dass fur viele Schwangere die genannten Befiirchtungen
tatsachlich handlungsrelevant sind*7 — | die Entscheidung gegen ein behin-
dertes Kind auch nur auf einem singularen Urteil gegen dieses Kind zu die-
sem Zeitpunkt unter diesen Umstinden beruhen kann. Die Beftirchtungen

kntipfen zwar direkt an die Behinderung an, implizieren aber kein allgemei-

2 Reinders 2000, S. 55.

5 Gillott 2001, S. ii22; Glover 2006, S. 35: Malek 2010, S. 219 f; Netzer 1998, S. 149 f;
Shakespeare 2005, S. 223; Sparrow 2008, S. 113

¥ Krones 2008b, S. 448 f.

¥ Birnbacher 20006, S. 329

6 Baily 2000, S. 67; Kuhlmann 2001, S. 120 f.; Shakespeare 2005, S. 223 f.; Wertz, Fletcher
1993, S. 181 f.

“7 Nippert 1999, S. 74 f.
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nes Unwerturteil iiber diese und noch weniger tber das Leben der Men-
schen, die sie haben*$. Zusammenfassen lasst sich dieser Einwand gegen
den expressiven Charakter vorgeburtlicher Untersuchungen mit einem Zitat
von Mary Ann Baily, die tiber die Fruchtwasserunteruntersuchung, die sie in
threr Schwangerschaft durchfihren lie3, schreibt:

wDoes my personal decision have an expressive character? It does not express my opinion
on whether people with disabilities can have worthwhile, fulfilling lives (they can), whether
parenting a child with a disability can be rewarding (it can), whether other people should be
pressured into aborting fetuses with disabilities (they shouldn’t), or whether societal re-
sources should be devoted to improving the lives of people with disabilities (they should). ‘**?
Ist das Expressionsargument damit widerlegt? Wenn man das Argument in
der bisher diskutierten starken Interpretation liest, dann ldsst es sich tatsach-
lich nicht aufrechterhalten. Wie gezeigt, ist es nicht der Fall, dass vorgeburt-
liche Untersuchungen eine Herabwirdigung von Menschen mit
Behinderungen implizieren. Die Entscheidung der Schwangeren fiir diese
Untersuchungen lisst sich eben nicht nur durch gewisse negative Einstellun-
gen Menschen mit Behinderungen gegentiber rational erkliren. Dazu misste
sich nachweisen lassen, dass jede Entscheidung fur vorgeburtliche Untersu-
chungen solche Unwerturteile der Schwangeren und damit eine Herabwiirdi-
gung behinderter Menschen beinhaltet. Das tut sie aber eben nicht. Mithilfe
unterschiedlicher Perspektiven wurde gerade gezeigt, dass nicht jede vorge-
burtliche Untersuchung mit einer negativen Haltung Menschen mit Behinde-

rungen gegentiber einhergeht>.

6.3 Die gesellschaftliche Bedeutung selektiver
Schwangerschaftsabbriiche

Buchanans Interpretation des Expressionsarguments zeigt einige wichtige
Probleme auf, scheint allerdings an einigen Stellen unnétig stark formuliert,
so dass das Argument an der Realitit fast zwangslaufig scheitern muss. James
Lindemann Nelson kritisiert deshalb an Buchanans Argumentation, dass sie
auf einem zu engen Verstandnis dessen beruhe, wie eine Handlung eine Her-
abwirdigung von Menschen mit Behinderungen ausdriicken kénne. Nach

Buchanan kann das nur dann der Fall sein, wenn die Handlung seitens des

8 Liibbe 2003, S. 211
“7° Baily 2000, S. 67
" Buchanan 1996, S. 33; Mahowald 2007, S. 458

158



Handelnden eine negative Haltung Menschen mit Behinderungen gegentiber
entweder motivational oder rational voraussetze>0!,

Nelson zeigt mithilfe eines Gegenbeispiels, dass diese Voraussetzung nicht
notwendig ist: Er berichtet von einer Kontroverse in den USA im Jahr 2000
Uber das Hissen der Flagge der Konféderierten Staaten von Amerika (,,Stars
and Bars®) auf dem South Carolina State House. Wihrend ein Teil der Be-
volkerung mit der Flagge vor allem die Bemthungen der Stidstaaten um die
Aufrechterhaltung der Sklaverei assoziierten und das Hissen der Konféde-
rierten-Flagge auf einem staatlichen Gebaude deshalb als rassistisch empfan-
den, sahen andere in der Flagge vornehmlich ein Symbol ihres kulturellen
Erbes und wiesen jede rassistische Motivation von sich>2. Nelson argumen-
tiert nun, das Hissen einer Flagge erhalte nicht erst dadurch Bedeutung, dass
es mit einer bestimmten Absicht geschehe. In Anlehnung an den spiten
Wittgenstein schreibt er, dass die Bedeutung eines Wortes — bzw. eines Sym-
bols, wie in diesem Fall die Flagge — von seinem etablierten Gebrauch in der
Sprache abhinge®3. Die Konfoderierten-Flagge sei von ihrer historischen
Rolle bet der Verteidigung der Sklaverei nicht zu trennen und aufgrund die-
ser symbolischen Bedeutung diirfe sie — ganz gleich mit welcher Intention —
nicht auf staatlichen Gebduden gehisst werden>04.

Nun stellt sich natiirlich die Frage, was dieses Beispiel fiir das Expressions-
argument bedeutet. Nelson merkt hierzu zunichst lapidar an: ,,abortions are
not flags*“>"> und verweist auf einen wichtigen Unterschied: Wahrend Flaggen
ganz offensichtlich einen in der Regel recht klar umschriebenen Symbolcha-
rakter besitzen, ist es bei vorgeburtlichen Untersuchungen viel weniger ein-
deutig, was sie symbolisieren®, ja ob sie iberhaupt etwas symbolisieren.
Darum ist es wichtig, nicht nur auf die individuellen Einstellungen zu sehen,
mit denen Schwangere an vorgeburtliche Untersuchungen herangehen. Zu-
satzlich ist es notig, auch auf den breiteren sozialen Kontext zu schauen, in

dem Entscheidungen iiber diese Untersuchungen getroffen werden”.

' Buchanan 1996, S. 30

2 Nelson 2000a, S. 196 f.

P Wittgenstein 2003, S. 40 (PU 43)

" Nelson 2000a, S. 207 ff.; Nelson 2000b

%5 Nelson 2007, S. 463

% Dem widerspricht jedoch Carolyn Gonter, die in selektiven Schwangerschaftsabbriichen
zur Vermeidung von Behinderungen durchaus eine etablierte symbolische Bedeutung fiir
die Abwertung von Menschen mit Behinderungen zu erkennen meint (Gonter 2004).

*7 Nelson 20004, S. 211
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Eine solche alternative Perspektive nehmen verschiedene Vertreter des Ex-
pressionsarguments flr sich in Anspruch, da sie die Rekonstruktion des Ar-
guments von Buchanan und anderen fir zu kurzsichtig halten. Diese
untersuchen eben, wie oben gezeigt, nur rationale und motivationale Aspekte
der Entscheidung der Schwangeren. Dort die expressive Wirkung zu veror-
ten, sei jedoch ein Missverstindnis®®. So sehen einige Befiirworter des Ar-
guments die diskriminierende Wirkung vorgeburtlicher Untersuchungen
nicht primar in den individuellen Entscheidungen der Schwangeren, sondern
vielmehr in der Angebotsstruktur der Untersuchungen®”, der Praxis und
Rhetorik der professionellen Anbieter5!%, den mit den Untersuchungen ver-
bundenen gesellschaftlichen Werturteilen’!! etc.

Gerade der Blick auf die Situation der selektiven Schwangerschaftsabbriiche
nach Pranataldiagnostik in Deutschland bietet exemplarisch einige Anhalts-
punkte fir eine abwertende Haltung gegeniiber Menschen mit Behinderun-
gen: Einerseits sind Schwangerschaftsabbriiche nach Beratungsregelung bis
zur 12. Schwangerschaftswoche moglich, dartiber hinaus nur bei einer Ge-
sundheitsgefdhrdung der Schwangeren. Die embryopathische oder eugeni-
sche Indikation zum Schwangerschaftsabbruch ist gezielt abgeschafft
worden (vgl. Kap. 2.2). Andererseits ist es jedoch gingige Praxis, dass eine
medizinische Indikation zum Schwangerschaftsabbruch gestellt wird, wenn
bestimmte Behinderungen vorgeburtlich diagnostiziert werden. Dass in die-
sen Fillen, bei denen dann durch die medizinische Indikation ein Schwan-
gerschaftsabbruch in Deutschland ohne zeitliche Befristung juristisch erlaubt
ist, tatsachlich regelmiBig eine nicht anders abzuwendende gesundheitliche
Gefidhrdung der Schwangeren vorliegt, muss als mehr als zweifelhaft gel-
ten>12. Hinzu kommt, dass diese Praxis nicht neutral in Bezug auf die mit
Pranataldiagnostik und selektiven Schwangerschaftsabbriichen verfolgten
Auswahlentscheidungen der Schwangeren ist und somit FEinfluss darauf

nimmt, welche Menschen geboren werden und welche nicht>3. Wihrend bei

*® vgl. Jennings 2000, S. 135: ,,An ethical analysis that looks only at the dynamics of the inter-

action between the decision-making individual and others who seek to advise or shape
those decisions is a fish that can’t imagine water.*

" Graumann 20006, S. 10; Press 2000, S. 217 ff.

% Asch 2003, S. 333 f.

' Holm 2008, S. 25; Volz 2003, S. 84

2 Krones 2008, S. 149; Merkel 2002, S. 72; Rohde, Woopen 2007, S. 122

° " Sparrow 2008, S. 120
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einigen Befunden faktisch so gut wie immer angeboten wird, eine medizini-
sche Indikation zum Abbruch zu stellen (z.B. Anenzephalie oder Trisomie
18), werden die behandelnden Arzte dies in anderen Fillen nahezu aus-
nahmslos ablehnen (z.B. unerwiinschte Haar- oder Augenfarbe)>.
Schliefilich ist diese gingige Praxis, bei Vorliegen bestimmter Behinderungen
auf Wunsch der Eltern einen Schwangerschaftsabbruch zu ermdglichen,
auch in der Bevolkerung weitgehend akzeptiert. In der reprasentativen Be-
volkerungsumfrage ALLBUS 2006°"> wurde unter anderem die Akzeptanz
von Schwangerschaftsabbriichen aus verschiedenen Griinden innerhalb der
deutschen Gesellschaft untersucht. Fur den Fall, dass mit hoher Wahrschein-
lichkeit eine ernsthafte Schadigung beim Ungeborenen vorliegt (= Embryo-
pathie), gaben 85,1% der Befragten an, dass ein Schwangerschaftsabbruch
moglich sein solle>. Die Akzeptanzraten fielen dagegen deutlich geringer
aus, wenn als Grund fiir den Abbruch angegeben wurde, dass die Schwange-
re keine weiteren Kinder wiinsche (44,1%), die Familie sich aus finanziellen
Griinden keine weiteren Kinder leisten konne (43,0%) oder die Schwangere
es eben einfach so wolle (37,6%)>7. Die von gesellschaftlich breit geteilten
Wertvorstellungen getragene gingige Praxis ermdgliche also, dass ein behin-
derter Embryo auch dann noch abgetrieben werden kénne, wenn dies bei
nichtbehinderten Embryonen abgelehnt wiirde. Dies deute implizit darauf
hin, dass behinderte Embryonen aufgrund ihrer Behinderung benachteiligt
werden’!8, Wenn diese Diskriminierung behinderter Embryonen so weitge-
hend toleriert wird, lege das wiederum eine Herabwiirdigung von Behinde-
rung insgesamt und gegebenenfalls auch von geborenen Menschen mit
Behinderung nahe, so der kritische Einwand.

Im Ganzen betrachtet ist dieser Schluss jedoch vorschnell. Genauso wenig
wie die individuelle Entscheidung zum selektiven Schwangerschaftsabbruch
eine Herabwiirdigung von behinderten Menschen impliziert, legt die Akzep-
tanz embryopathisch indizierter Schwangerschaftsabbriiche durch die gangi-

ge Praxis und weite Teile der Bevolkerung diese auf eine ebensolche

' Dieser Bias wird sich auch anderen Bereichen feststellen lassen, z.B. bei der 6ffentlichen

Forderung von Forschungsvorhaben. Das mag den Eindruck hinterlassen, dass auch von
offentlicher Seite bestimmte Merkmale weniger erwiinscht sind als andere.

' Terwey et al 2006

% ebd. S. 29

" ebd. S. 30 ff.

' Graumann 2009, S. 270 f.; vgl. auch Kap 5.3.
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Herabwirdigung fest. In der Vorstellung vieler Menschen stellt es eine
enorme Belastung fir die Eltern dar, ein behindertes Kind groB3zuziehen.
Die Akzeptanz auch spiter Schwangerschaftsabbriiche aufgrund einer Be-
hinderung des Kindes kann deshalb auch daher rithren, dass man mangels
besserer Alternativen diese ,,tragische Konfliktsituation*>? zugunsten
schwerwiegender Interessen der Schwangeren und zuungunsten des Embry-
os auflost. Das impliziert dann keine Herabwiirdigung des behinderten
Embryos, sondern eben nur, dass seine Rechte von denen der Schwangeren
iberwogen werden, wie das im Ubrigen bei Schwangerschaftsabbriichen
nach medizinischer Indikation im engeren Sinne auch bei nichtbehinderten
Embryonen tiblich ist.

Ebenso folgt aus einer Gesetzgebung, die Schwangerschaftsabbriiche nach
auffalligem prinataldiagnostischem Befund auch dann noch ermoglicht,
wenn sie Ublicherweise sonst strafbewehrt sind und einer breiten gesell-
schaftlichen Akzeptanz dieser Praxis deswegen noch keine Diskriminierung
von Menschen mit Behinderungen. Beztiglich der Frage, was eine etablierte
gesellschaftliche Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen mit der Méglichkeit
selektiver Schwangerschaftsabbriiche ausdriickt, gelten insgesamt weitgehend
die gleichen Einwinde, wie bei der Betrachtung der individuellen Entschei-
dungen der Schwangeren.

Um das Expressionsargument in Buchanans Interpretation zu widerlegen,
genligt es zu zeigen, dass die Entscheidungen Schwangerer fiir vorgeburtli-
che Untersuchungen auch ohne eine Herabwiirdigung behinderter Menschen
moglich sind. Gerade wurde gezeigt, dass auch unter Einbeziehung des sozi-
alen Kontexts vorgeburtliche Untersuchungen nicht zwingend etwas fir den
Umgang mit Menschen mit Behinderung insgesamt implizieren. Dass aus
dieser Praxis nicht zwingend eine Diskriminierung folgt, bedeutet aber nicht,
dass nicht haufig kontingenterweise eine Diskriminierung mit ihr einher-
geht>20,

Es ist also durch das bisher Gesagte nicht ausgeschlossen, dass die gebriduch-
liche Nutzung der vorgeburtlichen Diagnostik faktisch diskriminierend ist.
Genauso wie nicht auszuschlieBen ist, dass einige Menschen vorgeburtliche
Untersuchungen in diskriminierender Absicht nutzen, ist bisher nicht unter-

sucht worden, ob die gingige Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen de facto

> Deutscher Ethikrat 2011, S. 117
> Holm 2008, S. 25
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geborene Menschen mit Behinderungen herabwirdigt. Wahrend man ver-
einzelte Diskriminierungen durch Individuen in einer pluralistischen Gesell-
schaft wahrscheinlich nicht vollstindig wird vermeiden koénnen, gelten fiir
eine gesellschaftlich weitgehend etablierte Praxis wie die der vorgeburtlichen
Diagnostik in moralischer Hinsicht sicherlich andere Maf3stibe. Da diese
Praxis ganz mal3geblich durch 6ffentliche Institutionen mitgepragt wird, gilt
es zu untersuchen, ob sich in ihr behindertenfeindliche Tendenzen finden
lassen. Wenn dem so sein sollte, ist der Staat durch den Gleichheitsgrundsatz
verpflichtet, diesen im Rahmen seiner Moglichkeiten entgegenzuwirken. Der
gesellschaftliche Kontext, in dem vorgeburtliche Untersuchungen stattfin-
den, ist allerdings ungleich komplexer als die individuelle Entscheidung
Schwangerer. Entsprechend aufwindiger ist es, ein Expressionsargument zu

prifen, das auf diesen weiten Kontext Bezug nimmt.

6.4 Zwischenfazit

Die Untersuchungen des vorherigen Kapitels haben gezeigt, dass Behinde-
rungen durchaus unterschiedlich bewertet werden: Einerseits gibt es das All-
tagsverstindnis von Nichtbehinderten, das Behinderungen in der Regel
negativ beurteilt und die nachteiligen Aspekte hiufig sogar tiberbetont. An-
dererseits gibt es jedoch auch ein des Ofteren von Vertretern der Behinder-
tenbewegung stark gemachtes Verstindnis von Behinderungen, dass diese als
neutrale oder gar positive Eigenschaften aufgreift, dabei jedoch zum Teil be-
stimmte negative Aspekte von Behinderungen tibergeht. In jedem Fall wird
deutlich, dass Behinderung keine Eigenschaft wie jede andere ist, sondern
mit den unterschiedlichen Auffassungen zumeist auch gewisse Werturteile
einhergehen.

Fir das Feld der vorgeburtlichen Untersuchungen stellt sich nun die Frage,
welche Rolle diese Werturteile bei der moralischen Beurteilung dieser Unter-
suchungen spielen. Es wurde bereits gezeigt, dass die negativen Auswirkun-
gen von Behinderungen fiir die Betroffenen, wenn iiberhaupt, dann nur in
einigen wenigen Fallen und auch dann nur in engen Grenzen ein plausibles
Argument fur vorgeburtliche Untersuchungen liefern (vgl. Kap. 3.4.1). Das
Gleiche gilt fir eine kategorische Ablehnung vorgeburtlicher Diagnostik auf-
grund bestimmter positiver Aspekte von Behinderungen. Als Ausweg aus
diesen Schwierigkeiten wird diskutiert, solchen allgemeinen Wertvorstellun-

gen in den entsprechenden Diskussionen nur geringes Gewicht beizumessen
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und stattdessen den prospektiven Eltern weitgehende Entscheidungsfreiheit
im Rahmen ihrer je eigenen Wertvorstellungen zu lassen®?!. Wie diese eine
etwaige Behinderung ihres Kindes bewerten, wird ithnen selber tiberlassen
und zumindest von aullen neutral behandelt. Auf den ersten Blick konnte
man meinen, dass eine solche Position auch den Interessen der Behinderten-
rechtsbewegung entspricht. Das wird jedoch von vielen Vertretern dieser
Bewegung nicht so gesehen. Sie kritisieren eine solche liberale Position, da
sie nicht zu einem neutralen Umgang mit Behinderung fihre, sondern eine
Abwertung von Menschen mit Behinderungen bedeute.

Weiter oben wurde bereits darauf hingewiesen, dass einige liberale Autoren
argumentieren, die Ablehnung richte sich nur auf die Behinderung selber,
nicht aber auf den Menschen mit dieser Behinderung>?2. Es lisst sich jedoch
bezweifeln, ob diese Unterscheidung tatsichlich praktikabel ist. Zweifelsoh-
ne funktioniert die Unterscheidung auf einer rein begrifflichen Ebene gut,
dartiber hinaus zeigen sich jedoch gewisse Schwierigkeiten>??. Realiter lasst
sich — zumindest im Fall genetisch bedingter Behinderungen — der behinder-
te Mensch nicht vollig von seiner Behinderung losgelost denken. Sieht man
von bestimmten religiosen Vorstellungen ab, dann gibt es keine pra-
existenzielle Identitit eines Menschen ohne seine Eigenschaften®?*. Der kon-
krete Mensch ohne seine Behinderung wire ein ganz anderer Mensch. Auch
im Selbstverstindnis von Menschen mit Behinderung wird die Behinderung
haufig nicht als eine Eigenschaft unter vielen, sondern als bedeutsamer Teil
der eigenen Personlichkeit wahrgenommen.

SchlieBlich gilt auch in der Wahrnehmung durch Dritte der behinderte
Mensch haufig als stark durch seine Behinderung gepragt. Mit einer be-
stimmten Behinderung werden dann oft — wenn auch in vielen Fallen falsch-
licherweise — gleich eine ganze Reihe weiterer, sowohl positiver als auch
negativer, personlicher Eigenschaften assoziiert>?®. So ist ein gangiges Vorur-

teil iber Menschen mit Down-Syndrom, dass diese besonders frohlich und

**! Besonders stark macht diesen Punkt zum Beispiel John Robertson (Robertson 2005), we-

sentlich hdufiger sind jedoch moderatere Positionen, die zumindest innerhalb bestimmter
Grenzen den Eltern die Entscheidung dartiber belassen mochten, welche vorgeburtlichen
Untersuchungen sie zu welchem Zweck durchfithren lassen wollen.

2 Gillott 2001, S. ii22; Glover 2006, S. 35: Malek 2010, S. 219 f.; Netzer 1998, S. 149 f;
Shakespeare 2005, S. 223; Sparrow 2008, S. 113

¥ Scott 2005, S. 72

# Reinders 2000, S. 60; Volz 2003, S. 79

* Reinders 2000, S. 56
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nett seien, Menschen mit korperlichen Behinderungen schildern, dass Frem-
de sie haufig auch fiir weniger intelligent einschitzen etc. Diese Vorurteile
mogen in einigen Fallen zutreffen, trotzdem bleiben es Vorurteile. Ebenso
wie unter Nichtbehinderten gibt es selbstverstindlich auch Menschen mit
Down-Syndrom, die weniger fréhlich oder weniger nett sind, als andere
Menschen und es gibt viele sehr intelligente Menschen mit Korperbehinde-
rungen. Aber auch wenn es sich hierbei um (in vielen Fillen falsche) Vorur-
teile handelt, sind diese Einstellungen fur die praktische Realitit oft pragend.
Fir das Feld vorgeburtlicher Untersuchungen lasst sich die Unterscheidung
zwischen dem behindertem Menschen und seiner Behinderung auch prak-
tisch nicht durchhalten. Vorgeburtliche Untersuchungen verhindern in der
Regel eben nicht blof3 das Auftreten einer Behinderung: Die Behinderung
wird in den meisten Fillen dadurch verhindert, dass in Folge der Untersu-
chungen der behinderte Mensch nicht geboren wird. Bei den meisten Behin-
derungen gibt es keine therapeutischen Optionen, um die Behinderung zu
heilen, sondern einzig die Moglichkeit, gegebenenfalls die Schwangerschaft
abzubrechen. Das ist auch der Grund, warum einige Autoren, die bestimmte
MaBnahmen zur Pravention und Therapie von Behinderungen explizit gut-
heilen, trotzdem vorgeburtliche Untersuchungen als behindertenfeindlich
ablehnen>?. Behinderungen gehen, wie ich gezeigt habe, haufig mit Ein-
schrankungen oder sonstigen negativen Auswirkungen fir die Betroffenen
einher, weshalb es ceteris paribus in der Regel vorzuziehen ist eine Behinde-
rung nicht zu haben. Das bedeutet aber eben nicht, dass es besser wire,
nicht geboren, anstatt mit einer Behinderung geboren zu werden. Wahrend
praventive und therapeutische Mal3nahmen im Interesse des Menschen mit
Behinderung sein werden, gilt das eben nicht fir MaBnahmen, die seine
Existenz verhindern (vgl. Kap. 3.4). Letztere resultieren also — so die Kritik —
entweder aus problematischen Fehlannahmen iiber ein Leben mit Behinde-
rung oder aus Interessen Dritter, die gegen das Leben eines Menschen mit
Behinderung aufgewogen werden und sollten deshalb unterbleiben.

Im Folgenden soll zunichst die Frage untersucht werden, welche Rolle die
Behinderung fir die Identitit des behinderten Menschen spielt. Wenn nim-
lich die Behinderung fiir den behinderten Menschen grof3en Einfluss auf sein
Selbstverstandnis hat, dann stellt es gegebenenfalls ein Problem mit morali-

20 Asch 1999, S. 1651 f.
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scher Relevanz dar, wenn breit geteilte gesellschaftliche Urteile Behinderun-
gen negativ bewerten. Das gilt auch dann, wenn dieses Urteil unter Umstan-
den gerechtfertigt sein mag. Selbst bei Eigenschaften, die eindeutig schlecht
fir den Triger sind — welche das sein konnten, mag hier offen bleiben —
kann es unangemessen sein, wenn der Betroffene vonseiten der Gesellschaft

standig mit negativen Werturteilen tiber diese Eigenschaft konfrontiert wird.

6.5 Behinderung und Identitit

Die Behinderung ist fiir die meisten behinderten Menschen wahrscheinlich
nicht eine Eigenschaft wie jede andere. Wie bereits gezeigt wurde, nehmen
einige Menschen mit Behinderungen ihre Behinderung vor allem als Ein-
schrinkung und negative Abweichung wahr. Andere hingegen sehen in der
Behinderung sogar etwas Bereicherndes und wieder andere haben ein ambi-
valentes Verhiltnis zu ihrer Behinderung (vgl. Kap. 5). In vielen Fillen tber-
nimmt die Behinderung, ganz gleich ob negativ oder positiv bewertet,
subjektiv eine zumindest partiell identitatsstiftende>?’ Funktion fir den be-
hinderten Menschen, indem sie viele seiner lebensweltlichen Erfahrungen
beeinflusst und sich so darauf auswirkt, was fiir ein Mensch er wird528, Die
meisten Menschen mit Behinderung haben nun wahrscheinlich, ebenso wie
nichtbehinderte Menschen, im Grof3en und Ganzen ein positives Bild ihrer
Selbst. Viele fassen die Behinderung als Teil der eigenen Personlichkeit auf
und bewerten entsprechend auch die Behinderung positiv. Fredi Saal be-
schreibt das Leben mit Behinderung als ,,mir ,zugewachsene® Identitit >>°. Die
Behinderung sei fir die individuelle Identitit des Menschen mit Behinderung
konstitutiv. Uber die Rolle der Behinderung fiir die Personlichkeit des be-
hinderten Menschen schreibt er:

wSeine Bebinderung gehort zu thm, wie alles zu ihm gehort, das seine Persinlichkeit in
threm Wesen ansmacht. Obne sie gabe es ibn nicht! Er verkdrperte nicht diese unverwech-
selbare Individnalitat, die er als die nur thm allein Zungesprochene Existenzbedingung er-
[fabrt, daber ihm das eigene Gesicht verleibt. 50

>’ Wenn hier und im Folgenden von ,,Identitit” gesprochen wird, dann ist damit vorrangig

ein psychologischer oder sozialer Begriff von Identitit gemeint, nicht aber Identitit im Sin-
ne einer formalen Figenschaft oder Relation, wie sie beispielsweise in der philosophischen
Ontologie diskutiert werden.

> Edwards 2004, S. 419

> Saal 1996, S. 298

P ebd. S. 297
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Ahnlich schildert Christine Riegler fir von ihr interviewte Menschen mit
Behinderungen und sich selber das Verhiltnis zur eigenen Behinderung:
»Wie ,meine Interviewpartnerinnen und —partner empfinde auch ich meine Behinderung
als Teil meiner Personlichkeit, meiner Identitdt. Die Person, die ich jetzt bin, bin ich anf-
grund meiner Erfabrungen, Erlebnisse, aufgrund meiner bisherigen 1.ebensgeschichte, und
meine Bebinderung ist Teil dieser Geschichte. 77

Wenn man der Behinderung eine solche identititsstiftende Funktion zu-
schreibt, dann erscheint es gegebenenfalls als problematisch, wenn Behinde-
rungen abgelehnt werden, da das gewissermallen immer auch eine
Ablehnung der Personlichkeit des behinderten Menschen bedeutet. Dazu
erneut Saal:

»Wer die Behinderung des anderen nicht will, kann auch diesen als ganzen Menschen in
seiner einmaligen Gegebenbeit nicht wollen. ®2

Und wiederum dhnlich Riegler:

WMir ein 1eben obne Bebinderung zun wiinschen, wiirde bedeuten, mich meiner 1dentitit
beranben u wollen. “57

Vorgeburtliche Untersuchungen zielen nun in der Regel genau darauf ab Be-
hinderungen zu verhindern. Das impliziert zwar kein generelles Unwerturteil
Uber Behinderungen in dem Sinne, dass eine bestimmte oder gar alle Behin-
derungen ein Leben nicht lebenswert machten. Die Entscheidung, ein Kind
aufgrund einer bestimmten Behinderung nicht zu bekommen, enthalt aber
zumindest ein relatives Unwerturteil, dass es — aus im jeweiligen Einzelfall
niher zu bestimmenden Grinden — besser ist, wenn dieses Kind nicht zur
Welt kommt, als wenn es geboren wiirde>*. Das mag eine Spannung nahele-
gen, zwischen einerseits dem Wunsch, kein Kind mit einer Behinderung zu
bekommen, und andererseits dem Anspruch, Menschen, in deren Selbstver-
staindnis eine Behinderung fur ihre Identitit konstitutiv ist, die thnen ange-
messene Anerkennung entgegen zu bringen.

Tatsichlich besteht eine solche Spannung jedoch nicht, denn beide Positio-
nen konnen widerspruchsfrei nebeneinander bestehen. Das Kind mit der
Behinderung wird nie geboren. Stattdessen wird ein anderes Kind geboren,

tir dessen Identitit dann vielleicht ganz andere Dinge konstitutiv sein mo-

P! Riegler 2011, S. 33
2 Saal 1996, S. 297

¥ Riegler 2011, S. 33
2 Malek 2010, S. 218
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gen, oder es wird kein Kind geboren. In jedem Fall wird die Identitit keines
der Kinder verdndert oder beschidigt®>. Die Identitit von bereits geborenen
Menschen mit Behinderungen bleibt ebenfalls unangetastet, da ithnen ihre
Behinderung durch die vorgeburtlichen Untersuchungen nicht genommen
wird. Daran dndert sich auch nichts, wenn man von einer allgemeinen Identi-
tait von Menschen mit Behinderungen ausgeht, wie beispielsweise Christian
Judith dies tut:

veee Entweder bebindert oder nicht behindert, aber nicht alle ein bisschen. Dass wir alle
Schwierigkeiten haben, dass wir alle Beziehungsprobleme fkennen, das ist ein anderes
Thema, oder dass wir alle unsere Beschrankungen haben. Aber zwischen Bebinderung und
Nichtbebinderung, da ist eine Grenzge, die ist einfach da. Und diese Grenze wiirde ich
anch verteidigen, die will ich haben. Weil ich hinter dieser Linie meine eigene Identitit
entwickele. ... %6

Zunichst einmal scheint mir diese Positionen einem seltsamen Exzeptiona-
lismus vorauszusetzen, der zu diversen internen Problemen fihren durfte,
wenn derart kategorisch zwischen Nichtbehinderten und Menschen mit Be-
hinderungen unterschieden wird>’. Davon abgesehen dndern vorgeburtliche
Untersuchungen selbst aber nichts an dieser allgemeinen behinderten Identi-
tat, sondern hochstens an der Zahl der Menschen, die mit einer Behinderung
geboren werden>® und entsprechend an dieser teilhaben kénnten.

Wenn man die Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen jedoch so interpre-
tiert, dass sie in vielen Fillen ein Unwerturteil tber bestimmte Behinderun-
gen beinhaltet, dann bedeutet das die Offentliche Abwertung einer
Eigenschatft, die einige Menschen als fiir sie wichtigen Teil ihrer Personlich-
keit begreifen. Das mogen diese als Krinkung oder als Affront begreifen,
was in der moralischen Bewertung vorgeburtlicher Untersuchungen unbe-
dingt berticksichtigt werden sollte. Dieses sogenannte ,,Krinkungsargument*
wird an spiterer Stelle noch eingehender behandelt werden (vgl. Kap. 7.3).

> Mit Ausnahme vielleicht der Identitit des Embryos, wenn man ihm denn eine solche zu-

spricht. Inwiefern das moralisch problematisch ist, hingt wesentlich von der Frage des mo-
ralischen Status menschlicher Embryonen ab. Vgl. dazu Kap 4.1.
> Trutschel 2001, S. 72
»7 Ebenfalls kritisch beziiglich der Frage nach einer ,,behinderten Identitit® dulern sich Davis
2010 und Lanwer 2011.
Die Frage, ob es moralisch problematisch ist, wenn aufgrund vorgeburtlicher Untersu-
chungen weniger Menschen mit Behinderungen geboren werden, wird in eigenem Recht in
Kap 7 behandelt.

538
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Hier soll zunichst nur auf einen Aspekt dieses Arguments eingegangen wer-
den: Wie gewichtig man eine subjektiv wahrgenommene Krinkung ein-
schatzt, wird ganz wesentlich davon abhingen, welche Bedeutung man der
Eigenschaft ,,Behinderung® fiir die Identitat der entsprechenden Person zu-
rechnet. Den verschiedenen Eigenschaften, die Menschen besitzen, wird
man unterschiedlich viel Gewicht beimessen. Einige FEigenschaften, wie bei-
spielsweise die Blutgruppe, wird man fir die Identitit eines Menschen als
weitestgehend bedeutungslos einschitzen, da sie in den allermeisten Situati-
onen menschlichen Miteinanders vollig belanglos ist. Anders verhalt es sich
dagegen bei Eigenschaften wie dem biologischen Geschlecht, dem ausgetib-
ten Beruf, der Religionszugehorigkeit etc. Diese werden sich in vielen Fillen
sehr stark auf die soziale Rolle und das Selbstverstindnis eines Menschen
auswirken. Zu dieser letzteren Gruppe wird man wohl auch Behinderungen
zihlen mussen. Insbesondere Behinderungen, die durch Dritte von aullen als
solche zu erkennen sind, zwingen gewissermal3en den Menschen mit dieser
Behinderung in vielen Bereichen des Lebens, sich zu dieser zu verhalten.
Hinzu kommt, dass Behinderungen in der Regel ohne ein Zutun des behin-
derten Menschen auftreten, also nicht wie andere gegebenenfalls identitits-
stiftende Eigenschaften durch die entsprechende Person gewihlt werden. Sie
sind Uberdies in der Regel nicht verinderbar und bestehen dauerhaft, die be-
troffenen Personen miissen sich also praktisch ,,auf Gedeth und Verderb*
mit threr Behinderung arrangieren. Das spricht fur eine grof3ere Rucksicht-
nahme auf die Befindlichkeit der Betroffenen diesbeziiglich, als bei Eigen-
schaften, die sie eigenverantwortlich besitzen. Was das fir die moralische
Beurteilung vorgeburtlicher Untersuchungen bedeutet, wird weiter unten
umfassend diskutiert werden (vgl. insbesondere Kap. 7.3).

Auch wenn die Behinderung fiir die Identitit des behinderten Menschen in
einigen Fallen konstitutiv sein kann, ist sie das jedoch nicht zwingend fiir alle
Menschen mit Behinderungen. Eine Behinderung mag im Selbstverstindnis
der betroffenen Person auch blof3 eine Eigenschaft unter vielen sein und
vielleicht nicht einmal eine besonders wichtige. Das kann auch dann der Fall
sein, wenn sich diese Person mit den Zielen der Behindertenbewegung iden-
tifiziert und sich als Teil einer ausgegrenzten Minderheit begreift>. Einige

Autoren argumentieren, dass das Problem gar nicht darin bestehe, dass die

% Asch 2000, S. 241 ff.
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hiufig negativ bewertete Eigenschaft fiir die Identitit der Betroffenen kon-
stitutiv sei. Adrienne Asch beispielsweise kritisiert, dass — im Gegenteil — die
Eigenschaft ,,Behinderung® in ihrer Bedeutung fiir das Leben der Menschen
mit Behinderung in vielen Diskussionen — und ganz besonders in denen um
vorgeburtliche Untersuchungen — deutlich tberschatzt werde>. Vorgeburt-
liche Untersuchungen beruhten gewissermallen auf einem unangemessenen
Reduktionismus>*!. Behinderung stehe dort haufig filschlicherweise als Teil
fir das Ganze. Aufgrund einer einzigen Eigenschaft werde ein Urteil tber
den Menschen insgesamt gefillt. In Anlehnung an die rhetorische Figur be-
zeichnet Asch dieses Phinomen in spateren Publikationen auch als ,,Synek-
doche“>*2. Wieso Synekdoche problematisch ist verdeutlicht sie an
tolgendem Beispiel:

wYou are a professor in a philosophy department at a large urban university. In your class
of fifty students, you notice that five students have pierced tongues and lips and that a few
others have dyed their hair because of their style, and you ignore their raised hands when
they want to participate in class discussion. Midway through the semester, a man with dyed
hair comes to your office to raise questions about the work in the course, and you realize
that he actually has some interesting observations to make about the class and find yourself
chagrined at your avoidance of his raised hand, of which yon were only half aware until he
appears at your door. ‘¥

Niemand wird bezweifeln, dass der in dem Beispiel geschilderte Professor
sich falsch verhalt, wenn er die Wortmeldungen der Studierenden mit dem
etwas extravaganteren Aussehen ignoriert. Von dem Aussehen der Studie-
renden darauf zu schlieBen, dass sie nichts Interessantes beitragen koénnen,
ist erstens irrational, da das Aussehen eben keine gesicherten Riickschliisse
auf die Intelligenz eines Menschen zulésst, und zweitens moralisch proble-
matisch, da einige Studierende allein aus dem Grund benachteiligt werden,
dass sie anders aussehen.

Genau dasselbe, so Asch, passiere nun aber regelmaf3ig im Rahmen vorge-
burtlicher Untersuchungen>#. Die Information tiber eine einzige Figenschaft
— namlich das Vorliegen einer bestimmten Behinderung — werde als hinrei-
chend akzeptiert, um das spatere Kind insgesamt abzulehnen. Dabei handele

0 Asch 2000, S. 235 £.; dhnlich auch Kaplan 1994, S. 52
1 Saxton 2000, S. 160 f.

> Asch, Wasserman 2005

> Asch 2000, S. 235

M ebd.
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es sich jedoch um eine gewichtige Entscheidung, die auf Grundlage von ei-
nem in jeder Hinsicht unvollstindigem Findruck getroffen werde. Asch
raumt ein, dass die Charakteristika einer Behinderung haufig weniger trivial
sind als der Kleidungsstil einer Person. Nichtsdestotrotz lasse die Behinde-
rung in der Regel keine Riickschliisse darauf zu, was fir ein Mensch das
kiinftige Kind werde, ob es einfiihlsam, aufgeweckt, frohlich etc. sein werde
und wahrscheinlich auch nicht darauf, wie sich die Beziehung der Eltern zu
dem Kind entwickeln werde.

Allerdings stellt sich die Frage, ob die Entscheidung, ein Kind aufgrund einer
Behinderung nicht zu bekommen, gleichermallen irrational und moralisch
problematisch ist, wie das Verhalten des Professors, der einen Teil seiner
Studierenden systematisch ignoriert. Zunichst einmal entscheiden wir in sehr
vielen Situationen auf der Basis eines unvollstindigen ersten Eindrucks und
lingst nicht in allen Situationen finden wir das problematisch. Das gilt sogar
dann, wenn die Auswirkungen der jeweiligen Entscheidungen durchaus ge-
wichtig fur unser Ubriges LLeben sind. Im Bereich der zwischenmenschlichen
Beziehungen beispielsweise sind es zu Beginn haufig absolute Banalititen,
die dartiber entscheiden, ob wir einen Menschen interessant genug finden,
um eventuell weitere Schritte zu einer naheren Beziehung hin zu titigen. Ob
die Beziehung Bestand hat und wie nah sie tatsachlich wird, hingt dann von
vielen anderen Faktoren ab. Im Kontakt mit vielen Menschen kommt es
aber nicht einmal so weit, da wir sie aufgrund von AuBerlichkeiten keines
zweiten Blickes wiirdigen, obwohl sie nach genauerer Uberpriifung vielleicht
hervorragend zu uns passen wirden.

Die Griinde hierfir sind zunidchst einmal pragmatischer Natur: In einigen
Situationen miussen wir unter den Unmengen an vorliegenden Informationen
eine Auswahl treffen, in anderen mussen wir uns auf die Informationen be-
schranken die uns zur Verfugung stehen. Deshalb sind auch Entscheidungen
auf nur unvollstindiger Informationsbasis nicht zwingend irrational. Oft
kénnen wir nur induktive Schlisse anstellen, welche Entscheidung die richti-
ge wire. Auch wenn diese Schlisse falsch sein kénnen, sind sie jedoch nicht
unbedingt irrational.

Auf den Fall vorgeburtlicher Untersuchungen angewandt bedeutet dies fol-
gendes: Die Information, dass ein zukinftiges Kind eine bestimmte Behin-
derung haben wird, lasst zwar nicht mit Sicherheit darauf schliefen, wie das

Leben mit diesem Kind sein wird. Zieht man jedoch alle weiteren zur Verfi-
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gung stehenden relevanten Informationen hinzu, z.B. wie wirkt sich die Be-
hinderung auf die Betroffenen aus, wie auf die Eltern dieser Kinder, wie ver-
hilt sich dies zur weiteren Lebensplanung der Eltern und ihren
Wertvorstellungen etc., dann ist ein auf dieser Basis getatigter ,,educated guess*
die beste verfiigbare Entscheidungsgrundlage. Dass tatsiachlich alle zur Ver-
figung stehenden relevanten Informationen herangezogen werden, geschieht
nun im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen haufig nicht. Gerade dar-
Uber, wie sich die Behinderungen auf die Betroffenen und deren Familien
auswirken, sind viele Schwangere nur unzureichend informiert. Dem lasst
sich jedoch am ehesten dadurch begegnen, dass Betroffene und ihre Fami-
lien als Quellen erstpersonlicher Information genutzt werden. Dass im Rah-
men vorgeburtlicher Untersuchungen auf Basis eines nur unvollstindigen
Eindrucks geurteilt wird, stellt aber kein grundsitzliches epistemisches Prob-
lem dar, das dazu fthrt, dass alle diese Entscheidungen irrational wiren.
Auch in moralischer Hinsicht besteht ein Unterschied zwischen Entschei-
dungen im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen und dem Beispiel des
Hochschullehrers: Professoren unterliegen qua ihrer beruflichen Rolle gewis-
sen moralischen Grundsatzen. Zu diesen Grundsitzen gehort es, Studieren-
de unter sonst gleichen Bedingungen auch gleich zu behandeln. Fin vom
Ublichen abweichendes Erscheinungsbild des Studierenden rechtfertigt aber
mit Sicherheit nicht, diesen zu benachteiligen, wie es durch das Ignorieren
der Wortmeldungen geschieht. Wenn in einer Lehrveranstaltung Wortmel-
dungen zugelassen werden, haben auch gepiercte Studierende mit gefirbten
Haaren das Recht, gehért und nicht aufgrund ihres AuBeren systematisch
ausgegrenzt zu werden.

Bei vorgeburtlichen Untersuchungen ist jedoch deutlich unklarer, inwieweit
die Entscheidung, ein Kind aufgrund einer Behinderung nicht zu bekom-
men, ebenfalls moralisch problematisch ist. Asch argumentiert, dass aus der
Elternrolle gewisse moralische Verpflichtungen erwachsen. Dazu gehore es,
seine Kinder bedingungslos anzunehmen. Machten Eltern die Akzeptanz
ihres Kindes davon abhingig, dass das Kind nichtbehindert sei, kimen sie
dieser Verpflichtung jedoch nicht nach>¥. Die Bedeutung des Ideals bedin-
gungsloser elterlicher Liebe wurde bereits an friherer Stelle diskutiert (vgl.
Kap. 3.5). Auf die wichtigsten Ergebnisse dieser Auseinandersetzung sei an

> Asch, Wassermann 2005, S. 200 ff.; Parens, Asch 2000, S. 17 ff.
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dieser Stelle noch einmal hingewiesen. Vorgeburtliche Untersuchungen be-
treffen menschliche Embryonen, keine Kinder. Ob auch diese einen morali-
schen Anspruch auf bedingungslose Akzeptanz haben, ist deutlich
umstrittener als bei Kindern. Empirisch betrachtet scheint sich die Bezie-
hung der Schwangeren zu ihrem Kind im Laufe der Schwangerschaft erst
nach und nach zu entwickeln. Vorgeburtliche Untersuchungen werden au-
Berdem in der Wahrnehmung der Schwangeren kaum als ,,Baby-TUV*
durchgefthrt, von dem iberhaupt erst die Beziehung abhingig gemacht
wird, vielmehr werden die Untersuchungen hiufig eher aus Sorge um das
Kind durchgeftihrt (vgl. Kap. 3.5). Mit Blick auf den Kontext der jeweiligen
Situation, lisst sich die Entscheidung dann gegebenentfalls auch auffassen als
wEntscheidung gegen eine Beziehung zum Kind aus einer Beziehung zum Kind 4.
Auch die Entscheidung gegen die Geburt eines konkreten Kindes ist deshalb
mit dem Ideal bedingungsloser elterlicher Liebe nicht grundsatzlich unver-
einbar.

Zusammenfassend kommt Aschs Synekdoche-Einwand zwar das Verdienst
zu, darauf hinzuweisen, dass Entscheidungen nach vorgeburtlichen Untersu-
chungen hiutig schlecht informiert sind und die negativen Auswirkungen der
Behinderung eines Kindes oft tberbewerten. Als grundsitzlichen Einwand
gegen vorgeburtliche Untersuchungen lassen sie sich jedoch nicht durchhal-

ten.

6.6 Die ,any-particular“-Unterscheidung

Mit der ,,any-particular“-Unterscheidung geht ein weiterer stark rezipierter
Einwand gegen vorgeburtliche Untersuchungen ebenfalls aut Adrienne Asch
zuriick. Der Einwand ist gewissermallen mit dem Synekdoche-Einwand
verwandt, insofern als er gleichermal3en die besondere Bedeutung kritisiert,
die der Eigenschaft Behinderung im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchun-
gen haufig zugewiesen wird. Urspringlich vorgebracht wurde er als Replik
auf den Vorwurf, dass die Haltung vieler Kritiker vorgeburtlicher Untersu-
chungen aus den Reihen der Behindertenbewegung inkonsistent sei. Haufig
werden dort namlich einerseits feministische Positionen vertreten, die fiir ein
grundsitzliches Recht von Frauen argumentieren, eine Schwangerschaft ab-
zubrechen. Andererseits wird die Entscheidung, eine Schwangerschaft nach

0 Wiesemann 2006, S. 161
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auffalligem prinataldiagnostischem Befund abzubrechen, aus moralischen
Griinden abgelehnt>’. Wenn es aber grundsatzlich moralisch erlaubt sei, eine
Schwangerschaft abzubrechen, dann miisse es auch erlaubt sein, eine
Schwangerschaft aufgrund einer Behinderung des zukiinftigen Kindes abzu-
brechen.

Dem entgegnet Asch, dass zwischen den verschiedenen Griinden, eine
Schwangerschaft abzubrechen, ein wichtiger Unterschied bestehe: Wenn eine
Schwangere einen Schwangerschaftsabbruch durchfithren lasst, weil sie sich
— momentan oder generell — nicht in der Lage sieht, ein Kind zu bekommen,
oder kein Kind wiinscht etc. dann liagen die Grunde fur den Abbruch aufsei-
ten der Schwangeren und richteten sich gegen jedes (any) Kind, das aus die-
ser Schwangerschaft entstehen konnte. Breche sie die Schwangerschaft
dagegen aufgrund einer Behinderung des kunftigen Kindes ab, richte sich
diese Handlung gegen ein bestimmtes (particular) Kind mit bestimmten Ei-
genschaften>8. Der Schwangerschaftsabbruch selbst ist also gar nicht das
Ziel von Aschs Kritik.

Sicherlich set die Entscheidung zum Abbruch einer Schwangerschaft niemals
unerheblich, sondern in der Regel eine sehr schwerwiegende Entscheidung
fir die Schwangere>®. Bestimmte Interessen der Schwangeren konnten aber
im Fall des nicht-selektiven Schwangerschaftsabbruchs dessen negative As-
pekte uberwiegen. Es handele sich gewissermallen um einen inneren Kon-
flikt der Schwangeren, den aufzul6sen ihr verschiedene moralisch akzeptable
Moglichkeiten zur Verfiigung stinden. Im Fall des selektiven Schwanger-
schaftsabbruchs hingegen werde ein Mensch, der sonst durchaus willkom-
men gewesen wire, allein aufgrund einer Behinderung abgelehnt>?. Die
Schwangere nehme also zum Teil erhebliche Unannehmlichkeiten auf sich,
damit dieser Mensch nicht auf die Welt kommt. Es handele sich hierbei auch

nicht um die Auflésung eines inneren Konfliktes, sondern um die explizite

7 Asch 2000 Kaplan 1994; Kobsell 2003; Saxton 1998

> Asch 2000, S. 236 f.

¥ Das werden im Ubrigen auch die liberalsten Stimmen in den Debatten um Schwanger-
schaftsabbriiche nicht bestreiten. Selbst diejenigen Autoren, die erst ab der Geburt oder gar
noch spiter von moralischen Verpflichtungen gegeniiber dem Kind ausgehen, werden an-
erkennen, dass erstens die medizinische Prozedur des Schwangerschaftsabbruchs fir die
Schwangere unangenehm sowie gegebenenfalls mit unerwiinschten Nebenwirkungen ver-
bunden sein kann und zweitens hiufig bereits eine gewisse Bindung zu dem Ungeborenen
besteht, so dass der Abbruch auch emotional sehr belastend sein kann.

> Kaposy 2013, S. 306
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Ablehnung eines Menschen. Diese Ablehnung allein wegen des Merkmals
Behinderung ist es, die aus der Behindertenrechts-Perspektive heraus kriti-
siert wird. Selektive Schwangerschaftsabbriiche nach vorgeburtlichen Unter-
suchungen transportieren in der Wahrnehmung von Asch und anderen’3!
eine gewisse Botschaft:

,» Lhe widespread use of selective abortion to reduce the number of people born with disabili-
ties |...] sends a message to children and adults with disabilities, especially people who have
genetic or prenatal disabilities, that We do not want any more like you’ .”>>?

Dass es sich dabei tatsichlich um eine das L.eben von Menschen mit Behin-
derungen abwertende Botschaft handelt, lasst sich aber durchaus bestreiten.
Zunichst einmal scheint der Schluss auf ein derart generalisiertes Werturteil
problematisch, weil nicht ausreichend gerechtfertigt. Aus der ebenfalls weit-
verbreiteten Akzeptanz nicht-selektiver Schwangerschaftsabbriiche lisst sich
auch nicht auf weitverbreitete Kinderfeindlichkeit schlieBen>3. Wieso sollte
also die Akzeptanz selektiver Abbriiche eine allgemeine Abwertung behin-
derter Menschen bedeuten?

AulBlerdem halte ich es fiir deutlich tbertrieben, der Gesellschaft im Allge-
meinen sowie Anbietern und Abnehmern vorgeburtlicher Untersuchungen
im Speziellen die genannte ablehnende Haltung zu unterstellen>>*. Die meis-
ten Menschen, die vorgeburtliche Untersuchungen unter bestimmten Bedin-
gungen befiirworten, durften eine deutlich differenziertere Einstellung
diesbezliglich vertreten. Beispielsweise dass Menschen mit Behinderungen,
die in unserer Gesellschaft leben, durchaus willkommen sind, es aber gute
Griinde dafiir geben mag, dass sich eine Schwangere gegen die Geburt eines
behinderten Kindes entscheidet, wenn sie die Moglichkeit dazu hat.

Die Situation, eine Entscheidung tber Fortsetzung oder Abbruch einer
Schwangerschaft zu treffen ist deutlich komplexer, als der Einwand sie dar-
stellt. Es geht bei einem selektiven Schwangerschaftsabbruch nicht einzig
darum, die Geburt eines weiteren Menschen mit Behinderung unter allen
Umstinden zu verhindern. Oft sind es viele verschiedene Erwagungen, die
in die Entscheidung miteinbezogen werden. Diese richten sich nicht nur auf

das Kind und seine Behinderung sondern vielmals auch oder sogar vor-

»1 Parens, Asch 2000, S. 13; Saxton 1998, S. 391
2 Wendell 1996, S. 153

> Birnbacher 2006, S. 329

»* Krones 2008b, S. 448 f.
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nehmlich auf die vermuteten Auswirkungen der Geburt dieses Kindes auf
das Leben der Schwangeren, ihre Partnerschaft, ihre Familie etc. Die Situati-
on ist insofern analog zur Situation eines nicht-selektiven Schwangerschafts-
abbruchs, wo die Schwangere ebenfalls viele verschiedene Aspekte
gegeneinander abwigen wird, um zu einer Entscheidung zu kommen>%.
Letztlich ist also jede Entscheidung zu einem Schwangerschaftsabbruch eine
spezifische Entscheidung in einer konkreten Situation. Die ,,any-particular®-
Unterscheidung droht deshalb zu viel zu zeigen und ihre behindertenspeziti-
sche Relevanz zu verlieren.

So argumentiert auch James Lindemann Nelson, dass in anderen Situationen
statt der Eigenschaft Behinderung andere Eigenschaften die Entscheidung
zum Abbruch grundlegend bestimmen kénnen, ohne dass dahinter eine Ab-
lehnung von Menschen mit den gleichen Eigenschaften vermutet wirde.
Nelson nennt als Beispiele FamiliengroB3e oder finanzielle Situation der
Schwangeren. Diese fuhrten hiufig dazu, dass eine Frau sich entscheide, eine
Schwangerschaft abzubrechen. Das scheint aber keine negative Botschaft
Uber Viertgeborene oder arme Menschen zu beinhalten¢. Das Expressions-
argument konne also nicht angemessen unterscheiden zwischen den selek-
tiven Schwangerschaftsabbriichen, die es kritisiert und solchen, denen
gegeniiber es eigentlich Neutralitit beansprucht®’. Dem entgegnet jedoch
Nancy Press>>8, dass das vierte Kind seiner Eltern oder in einer armen Fami-
lie aufgewachsen zu sein, keine intrinsischen Eigenschaften des Kindes seien.
Das Kind konnte z.B. adoptiert werden und wire dann vielleicht das erstge-
borene adoptierte Kind einer sehr vermégenden Familie. Eine Behinderung
aber komme dem Kind wesentlich zu. Ganz gleich in welcher Familie es
aufwichst, das Kind wire immer behindert>. Press zeigt jedoch nicht, wa-
rum es uberhaupt relevant ist, dass die eine Eigenschaft intrinsisch, die ande-
re nur relational ist>0, Asch und Wasserman verweisen darauf, dass
Behinderung eine weitestgehend bestindige Eigenschaft sei, die sich in der
Regel nicht beseitigen lasse:

> Nelson 2000b, S. 218

% Nelson 2000b, S. 217

»7 Nelson 2007, S. 462

»%  Ebenso Asch 2000, S. 237
> Press 2000, S. 215

" Nelson 2000b, S. 218 f.
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wDisability, unlike poverty, but like sex or skin color, has a biological component that
gives its stigmatization a more enduring character. ... Unlike poverty, disability is seen as
a taint that is difficult or impossible to purge. >’

Auch wenn relationale Eigenschaften im Gegensatz zu intrinsischen potenti-
ell veranderbar sind, bedeutet das nicht, dass eine Diskriminierung aufgrund
dieser Eigenschaft weniger problematisch 1st>%2. Das gilt insbesondere dann,
wenn um diese Eigenschaft nicht mehr zu besitzen, eine derart drastische
Verinderung stattfinden muss, wie sie eine Adoption zweifelsohne darstellt.
Zudem lasst sich zumindest an der sozialen Herkunft eines Kindes nachtrig-
lich nichts mehr dndern. Wenn eine Diskriminierung an der sozialen Her-
kunft eines Menschen ansetzt, wie das haufig der Fall zu sein scheint, so
besteht in dieser Beziehung kein Unterschied zu Behinderungen.

Als am starksten irritierend an Press® Einwand kritisiert Nelson jedoch, dass
dieser hinter das in der Behindertenbewegung emphatisch vertretene soziale
Modell von Behinderung zuriickfallt>®3. Dieses mittlerweile weit tiber die
Grenzen der Behindertenbewegung hinaus vertretene Modell geht davon
aus, dass Behinderung zumindest zu gro3en Teilen sozial bedingt und haufig
vor allem deshalb fur die Betroffenen problematisch ist (vgl. Kap. 5). Das
gilt aber ebenso fir die Figenschaften viertgeborenes Kind und Kind einer
armen Familie. Die Unterscheidung zwischen intrinsischen und relationalen
Eigenschaften ist deshalb fir die hier behandelten Fragen erstens unscharf
und zweitens vor dem Hintergrund des sozialen Modells von Behinderung
weitgehend irrelevant.

Von besonderer Bedeutung ist in diesem Zusammenhang jedoch, dass Men-
schen mit Behinderung in vielen Situationen in unserer Gesellschaft ableh-
nend behandelt werden. Um dieses Problem zu beschreiben, wird hiufig auf
die Stigma-Theorie von Erving Goffman zuriickgegriffen. Goffman charak-
terisiert Stigma folgendermallen:

W While the stranger is present before us, evidence can arise of his possessing an attribute
that makes him different from others in the category of persons available for him to be, and
of a less desirable kind--in the extreme, a person who is quite thoroughly bad, or danger-
ous, or weak. He is thus reduced in onr minds from a whole and usual person to a tainted,

discounted one. Such an attribute is a stigma, especially when its discrediting effect is very

?61 Asch, Wasserman 2007a, S. 472
2 Moreau 2010, S. 150
% Nelson 2000b, S. 219
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exctensive; sometimes it is also called a failing, a shortcoming, a handicap. |...] The term
stigma, then, will be used to refer to an attribute that is deeply discrediting ...">%*

Auf eben diese Weise werden Menschen mit Behinderungen hiufig behan-
delt. Aufgrund eines einzigen Merkmals — der Behinderung — wird die Per-
son als Ganze herabgewtrdigt, was sich entsprechend negativ auf den
Betroffenen auswirkt:

S tigmatisierende Zuschreibungen fiibren wangslanfig n einer massiven Gefabrdung
bzw. Verdnderung der Identitat stigmatisierter Menschen. ‘5%

Dass die Stigmatisierung aufgrund des Merkmals Behinderung moralisch be-
denklich ist, bedarf wohl keiner weiteren Erorterung. Viele Menschen mit
Behinderungen begreifen sich als Teil einer gesellschaftlichen Minderheit
und weisen die thnen zugeschriebenen negativen Stereotype zu groB3en Tei-
len zurtick>. Im Lichte der langen Geschichte nachteiliger Behandlung be-
hinderter Menschen kritisieren viele Autoren dann auch vorgeburtliche
Untersuchungen:

Wf [..] persons with disabilities are regarded as a definable social gromp who have faced
great oppression and stigmatization, the prenatal screening may be regarded as yet another
form of social abuse. 5%

Diese Kritik ist zweistufig: Erstens entstehe das Bedtrfnis nach vorgeburtli-
chen Untersuchungen mit der Moglichkeit des selektiven Schwangerschafts-
abbruchs, um nach Moéglichkeit kein behindertes Kind zu bekommen, zu
groflen Teilen Gberhaupt erst aus der gesellschaftlich weit verbreiteten Stig-
matisierung von Menschen mit Behinderung. Gewissermallen ist dieses Be-
durfnis deshalb schon durch seine Genese diskreditiert>8. Zweitens bestatige
die Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen diese Stigmatisierung und ver-
starke sie gegebenenfalls sogar.

Die Frage inwieweit Behinderung tatsichlich ein Stigma darstellt, kann in
dieser Arbeit nicht eingehender behandelt werden. Allerdings halte ich es fiir
offenkundig, dass innerhalb der Gesellschaft nach wie vor sehr wirkmachtige
negative Vorstellungen iiber Menschen mit Behinderung herrschen, die nicht
gerechtfertigt sind. Diese Vorstellungen werden in vielen Fillen auf die Ent-

scheidung von Schwangeren einwirken, die Schwangerschaft mit einem be-

% Goffman 1991, S. 2 f.

% Cloerkes 2007, S. 173

6 Saxton 1998, S. 375

7 Kaplan 1994, S. 60

% Asch, Wasserman 2007b, S. 480; Kaposy 2013, S. 303
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hinderten Kind gegebenenfalls abzubrechen. Das ist in moralischer Hinsicht
durchaus problematisch. Deshalb halte ich es fiir geboten, die Stigmatisie-
rung von Menschen mit Behinderung insgesamt und ihre Auswirkung auf die
Entscheidungen von schwangeren Frauen im Rahmen vorgeburtlicher Un-
tersuchungen soweit wie moglich zu reduzieren.

Allerdings folgt daraus nicht, dass die Entscheidung zum selektiven Schwan-
gerschaftsabbruch nach prinataler Diagnostik immer durch stigmatisierende
Vorstellungen tiber Menschen mit Behinderungen beeinflusst ist. Es gibt
auch genuine Entscheidungen in diese Richtung, die unabhingig von einem
gesellschaftlich vermittelten negativen Bild tber behinderte Menschen ge-
troffen werden. Entsprechende Beispiele wurden bereits mehrfach genannt,
sollen hier aber noch mal kurz vorgestellt werden: So berichtet Tanja Krones
von Eltern von Kindern mit genetisch bedingten Behinderungen sowie von
selbst Betroffenen, die in empirischen Untersuchungen angaben, im Falle
einer Schwangerschaft unter Umstinden vorgeburtliche Untersuchungen
und gegebenenfalls auch einen Schwangerschaftsabbruch durchfiihren zu
lassen®. Sicherlich sind auch diese Menschen nicht vollig immun gegen
herrschende gesellschaftliche Vorstellungen. Allerdings haben die Befragten
eben auch umfangreiche erstpersonliche Erfahrungen mit den jeweiligen Be-
hinderungen, die kaum vollstindig von gesellschaftlichen Vorstellungen
tberdeckt werden. Wenn es jedoch auch den nicht durch stigmatisierende
Vorstellungen diskreditierten genuinen Wunsch nach vorgeburtlichen Unter-
suchungen gibt, dann bieten diese stigmatisierenden Vorstellungen auch kein
generelles Argument gegen vorgeburtliche Untersuchungen.

Gleichwohl stellt es auch ein moralisches Problem dar, wenn zwar nicht alle,
aber doch viele Schwangere, die vorgeburtliche Untersuchungen nutzen, dies
aufgrund stigmatisierender Vorstellungen tber behinderte Menschen tun.
Einmal ist es ein individualethisches Problem, wenn Schwangere vorgeburt-
liche Untersuchungen als Vehikel nutzen, um ihrer abwertenden Haltung
Menschen mit Behinderungen gegeniiber Ausdruck zu verleihen. Dass die
Stigmatisierung von behinderten Menschen tatsichlich so explizit geschieht,
scheint mir aber hochstens in Ausnahmefillen der Fall. Einige Autoren ver-
weisen jedoch auf ein sozialethisches Problem, dass darin bestehe, dass auch

private Entscheidungen offentliche Auswirkungen haben>. Dadurch, dass

> Krones 2008b, S. 446
" Saxton 1998, S. 385; Sparrow 2008, S. 119 f.

179



viele Schwangere gewissen stigmatisierenden Vorstellungen entsprechen,
wenn sie vorgeburtliche Untersuchungen nutzen, um kein behindertes Kind
zu bekommen, sei es gewissermal3en tblich geworden, bestimmte vorgeburt-
liche Untersuchungen durchfithren zu lassen. Selbst wenn sie dies gar nicht
beabsichtigten, unterstitzten diese Frauen die Vorstellung, dass es eben eine
gesunde und richtige Entscheidung sei, die Geburt eines behinderten Kindes
nach Moglichkeit zu verhindern®!. Ob die verbreitete Akzeptanz vorgeburt-
licher Untersuchungen tatsachlich zu einer Bestitigung oder sogar Bekrifti-
gung abwertender Vorstellungen tiber Menschen mit Behinderungen fihrt,
ist jedoch vor allem eine empirische Frage, die im nachsten Kapitel einge-
hender behandelt wird.

Als Ergebnis dieses Abschnitts ldsst sich festhalten, dass das Verhaltnis von
vorgeburtlichen Untersuchungen und Stigmata tiber Menschen mit Behinde-
rungen komplizierter ist, als die Kritiker vorgeburtlicher Untersuchungen
hiufig nahelegen. Die Entscheidung zu vorgeburtlichen Untersuchungen
kann durch stigmatisierende Vorstellungen beeinflusst sein, ist es aber nicht
zwingend. Das grundsitzliche Problem scheinen mir deshalb nicht die Un-
tersuchungen, sondern im Wesentlichen die Stigmatisierung von Menschen
mit Behinderung selbst zu sein. Aschs ,,any-particular“-Unterscheidung zeigt
dann auch nur, dass kein Widerspruch darin besteht, Schwangerschaftsab-
briiche grundsitzlich fiir moralisch erlaubt zu halten, sie aber in bestimmten
Konstellationen moralisch abzulehnen. Ein prinzipielles Argument gegen

vorgeburtliche Untersuchungen liefert sie nicht.

6.7 Zusammenfassung

Alles in allem lassen sich die Ergebnisse der Auseinandersetzung mit dem
Expressionsargument folgendermaflen zusammenfassen: Vollstindig tber-
zeugen als ausschlaggebendes Argument gegen vorgeburtliche Untersuchun-
gen und selektive Schwangerschaftsabbriiche kann das Argument in keiner
seiner Formen. Der Wunsch, ein behindertes Kind nicht zu bekommen, im-
pliziert semantisch keine Herabwiirdigung von Menschen mit Behinderun-
gen insgesamt und schon gar keine Infragestellung des Lebensrechts
derselben. Auch sonst stehen vorgeburtliche Untersuchungen fur sich ge-

nommen in keiner besonderen Nahe zu behindertenfeindlichen Haltungen.

' Saxton 2000, S. 157
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Eine abwertende Einstellung behinderten Menschen gegentiber mag zwar in
einzelnen Fillen zu einer Nachfrage nach diesen Untersuchungen fihren. In
den allermeisten Fillen sind es jedoch ganz andere Griinde, die fiir eine vor-
geburtliche Diagnostik angeftihrt werden. Die Entscheidungssituationen im
Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen sind wesentlich komplexer und
abhingig vom jeweiligen Kontext, als dass sich ein bestandiger Zusammen-
hang zwischen der Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen und
vorgeburtlichen Untersuchungen festmachen lieBe. Grundsatzlich liegt das
Problem in der Herabwiirdigung von Menschen mit Behinderungen selbst,
nicht aber in der vorgeburtlichen Diagnostik per se. Das gilt im Ubrigen so-
wohl fir die individuellen Entscheidungen Schwangerer, als auch fir die ge-
sellschaftliche Praxis  vorgeburtlicher Untersuchungen. Kategorisch
diskriminierend fiir Menschen mit Behinderungen sind vorgeburtliche Un-
tersuchungen somit nicht.

Das bedeutet jedoch nicht, dass die im Zusammenhang mit Expressionsar-
gument gefuhrten Diskussionen insgesamt fruchtlos sind. An vielen Stellen
wird von Befiirwortern des Arguments auf gravierende Probleme von Men-
schen mit Behinderungen verwiesen, die durch die weitverbreitete Nutzung
vorgeburtlicher Untersuchungen gegebenenfalls noch verschlimmert werden
konnten. Diese folgenorientierten Argumente werden im kommenden Ab-

schnitt untersucht.
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7 Folgenorientierte Argumente

7.1 Einleitung

Neben dem Expressionsargument werden aus der Perspektive von Men-
schen mit Behinderungen noch einige weitere Einwinde gegen vorgeburtli-
che Untersuchungen diskutiert, die im Folgenden unter der Uberschrift
,folgenorientierte Argumente® behandelt werden. Diese Einwinde kritisie-
ren vorgeburtliche Diagnostik nicht schon per se, sondern aufgrund bestimm-
ter unerwinschter Folgen, die diese fir Menschen mit Behinderungen mit
sich brachten und solche Untersuchungen deshalb insgesamt als moralisch
bedenklich erscheinen lieBen. Dabei lasst sich zwischen verschiedenen Ar-
gumenten unterscheiden: Zum einen gibt es Argumente, die aufgrund vor-
geburtlicher Untersuchungen ein fiir Menschen mit Behinderungen
schlechteres gesellschaftliches Klima und dartiber vermittelt eine schlechtere
Unterstitzung und Akzeptanz der Betroffenen befiirchten. Im Anschluss an
Allen Buchanan®7> werden diese Argumente haufig unter dem Begriff ,,]oss of
Support‘-Argument zusammengefasst (Kap. 7.2). Dabei kann wiederum un-
terschieden werden zwischen Argumenten, die eine Verschlechterung in ma-
terieller Hinsicht befirchten und solchen, die von einer geringeren
,moralischen Unterstutzung® fir behinderte Menschen und deren Angeho-
rigen infolge vorgeburtlicher Untersuchungen ausgehen. Beide Argumente
treten haufig in Kombination miteinander auf, da sie sich gegenseitig stiitzen
und gegebenenfalls sogar verstirken konnen und werden hier deshalb auch
gemeinsam untersucht.

Neben ,,Loss of Support‘-Argumenten, die eine objektive Verschlechterung
der Situation von Menschen mit Behinderungen behaupten, gibt es auch Ar-
gumente, die — unabhingig davon — eine subjektive Beeintrichtigung behin-
derter Menschen gegen vorgeburtliche Untersuchungen anfiihren. Im
Anschluss an Dieter Birnbacher’”? wird diese Art der Argumentation hautig
als das ,,Krinkungsargument® bezeichnet (Kap. 7.3).

Zum Abschluss des Kapitels sollen schliefllich noch zwei Argumente unter-
sucht werden, die sich nicht auf die direkten Auswirkungen vorgeburtlicher

Untersuchungen auf Menschen mit Behinderungen bezichen, sondern auf

> Buchanan 1996, S. 21 ff.
7 Birnbacher 2006, S. 330 ff.
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die Folgen fiir nichtbehinderte Dritte. Dass diese in einem Kapitel behandelt
werden, das sich Argumenten gegen vorgeburtliche Untersuchungen aus der
Perspektive von Menschen mit Behinderungen widmet, hat den Grund, dass
diese beiden Argumenten die Auswirkungen auf Nichtbehinderte aufgrund
eventueller behindertenfeindlicher Tendenzen vorgeburtlicher Untersuchun-
gen thematisieren. Vertreter des ersten Arguments behaupten, dass vorge-
burtliche Untersuchungen negative Auswirkungen auf die FEltern von
Menschen mit Behinderungen haben (Kap. 7.4). Das zweite Argument weist
darauf hin, dass vorgeburtliche Untersuchungen vermittelt tiber ihre Auswir-
kungen auf Menschen mit Behinderungen negative Konsequenzen fir die
Gesellschaft als Ganze bedeuten kénnten (Kap. 7.5). Die verschiedenen Ar-
gumente werden im Folgenden auf ihre Stichhaltigkeit hin tberprift.

7.2 Das ,,Loss of Support“-Argument

7.2.1 ,,Loss of Support‘-Argument — allgemein

Die verschiedenen Varianten des ,,[oss of Supporf‘-Arguments haben eine
starke empirische Komponente gemein, insofern als sie behaupten, dass in-
folge vorgeburtlicher Untersuchungen bestimmte negative Auswirkungen auf
Menschen mit Behinderungen eintreten wiirden. Uber diese empirische
Komponente hinaus stellt sich aulerdem die normative Frage, was es in mo-
ralischer Hinsicht bedeutete, wenn vorgeburtliche Untersuchungen tatsich-
lich negative Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen hitten. Im
Folgenden soll das ,,Loss of Support‘-Argument zunichst auf seine empirische
Plausibilitit hin Gberprift werden, um danach die moralischen Implikationen

des Arguments zu untersuchen.

7.2.2 ,,Loss of Support‘-Argument — empirisch

Fir eine erste Anndherung lasst sich das Argument in einer sehr einfachen
Variante folgendermallen darstellen: Selektive Schwangerschaftsabbriiche
nach vorgeburtlichen Untersuchungen fiihren zu einer geringeren Zahl von
Menschen mit Behinderungen. Das fuhrt wiederum zu einem schlechteren
mwotanding® von behinderten Menschen in vielen gesellschaftspolitischen
Fragen und damit zu einer Verschlechterung der Lage von Menschen mit

Behinderungen in verschiedenen Lebensbereichen. Das Argument besitzt in
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meinen Augen auch in dieser sehr einfachen Form zumindest auf den ersten
Blick eine grof3e intuitive Plausibilitit: Wenn eine Gruppe kleiner wird, dann
kann sich das in vielen Dingen negativ auf die verbleibenden Mitglieder der
Gruppe auswirken. Das misste sich dann aber zumindest exemplarisch auch
empirisch zeigen lassen. Hautig wird das ,,loss of Supporf‘-Argument zwar
vorrangig mit Verweis auf bestimmte kiinftige Entwicklungen angetiihrt, die
es jetzt zu verhindern gelte. Aufgrund der weiten Verbreitung der Prinataldi-
agnostik, die mittlerweile bereits seit mehreren Jahrzehnten in der klinischen
Praxis etabliert ist, missten sich bestimmte empirische Auswirkungen jedoch
zumindest in Anfiangen auch fur die Gegenwart nachweisen lassen.

Neben dem augenscheinlichen Vorteil der Uberpriifbarkeit bringt eine empi-
rische Herangehensweise auch gewisse Schwierigkeiten mit sich: Das Argu-
ment behauptet eine Kausalbeziehung — bestimmte gesellschaftliche
Nachteile fur Menschen mit Behinderungen wiirden durch vorgeburtliche
Untersuchungen verursacht. Auf die Lage der Menschen mit Behinderungen
wirken sich jedoch viele weitere Faktoren aus. Mit den verfiigbaren empiri-
schen Daten lassen sich deshalb vielleicht gewisse Koinzidenzen zeigen, eine
kausale Beziehung lasst sich ohne weiteres jedoch nicht nachweisen. Daraus,
dass zwei Ereignisse sich in zeitlicher und/oder rdumlicher Nihe voneinan-
der zutragen, lisst sich nicht sicher schlieBen, dass diese auch kausal zusam-
menhingen. Die Reichweite des ,,Loss of Supporf-Arguments ist damit
beschrankt. Eine Schlechterstellung von behinderten Menschen durch vor-
geburtliche Untersuchungen lisst sich also empirisch nicht eindeutig bewei-
sen. Ebenso wenig kann jedoch empirisch der zwingende Nachweis
angetreten werden, dass eine solche Kausalbeziehung nicht besteht.

Trotzdem sind empirische Befunde fir ethische Fragestellungen nicht nutz-
los, legen sie doch in einigen Situationen bestimmte Folgerungen zumindest
nahe. Durch die Verkniipfung verschiedener Befunde lasst sich haufig im-
merhin mit hoher Wahrscheinlichkeit sagen, ob es sich um einen tatsachli-
chen Zusammenhang oder um eine bloB zufillige Koinzidenz handelt>’4
Aullerdem sorgt die Empirie gewissermallen fir eine Rickkopplung der
ethischen Uberlegungen an die ,,wirkliche Welt“. Solange die begrenzte

Reichweite empirischer Argumente nicht auler Acht gelassen wird, kénnen

™ TIn der Statistik geschieht dies beispielsweise in Form von Regressions- und Varianz-

Analysen.
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empirische Befunde fur die ethische Diskussion deshalb durchaus hilfreich
sein.

Empirisch gilt es im Hinblick auf das ,,Loss of Support‘-Argument vor allem
zwel Fragen zu untersuchen: Erstens, welchen Effekt die Prinataldiagnostik
auf die Anzahl von Menschen mit Behinderungen in der Bevélkerung hat.
Zweitens, wie sich die Lage der Menschen mit Behinderungen seit der Fin-

fiihrung der Prinataldiagnostik verindert hat.

Auswirkungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf die Population
von Menschen mit Behinderungen

Dass vorgeburtliche Untersuchungen Auswirkungen auf die Anzahl behin-
derter Menschen haben, ist kaum zu bestreiten. Es ist empirisch sehr gut be-
legt, dass nach bestimmten auffilligen Befunden in der Prinataldiagnostik
eine deutliche Mehrheit der Schwangerschaften abgebrochen wird, auch
wenn diese sonst aller Voraussicht nach zur Geburt eines lebensfihigen
Kindes gefiihrt hitten. So werden beispielsweise — in den Landern, in denen
dies moglich ist, weitgehend konstant — von den Schwangerschaften, bei de-
nen vorgeburtlich eine Trisomie 21 diagnostiziert wird, durchschnittlich etwa
90% abgebrochen7.

Hiufig wird jedoch tberschitzt, wie gro3 dieser Effekt auf die Zahl der
Menschen mit Behinderungen insgesamt ist. Da Schwangerschaftsabbriiche
in Deutschland meldepflichtig sind, sind tiber das Statistische Bundesamt die
Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche und viele weitere Daten gut doku-
mentiert. Fir das Jahr 2013 wurden beim Statistischen Bundesamt 102.802
Schwangerschaftsabbriiche in Deutschland gemeldet>’®. Abbriiche aufgrund
eines auffilligen prinataldiagnostischen Befundes werden dabei in der Regel
nach der vollendeten 12. Schwangerschaftswoche post conceptionem stattgefun-

den haben und deshalb als medizinisch indiziert begriindet worden sein®7".

" Lenhard 2003; Mansfield, Hopfer, Marteau 1999; Nippert, Neitzel, Schmidtke 2004. Laut
einer neueren Ubersichtsstudie aus den Vereinigten Staaten sind die die Abbruchraten dort
in den letzten Jahren jedoch gesunken (vgl. Natoli et al. 2012)

76 Statistisches Bundesamt 2014a, S. 11

" Das liegt daran, dass vergleichsweise sichere Befunde zumeist erst im zweiten Trimester der
Schwangerschaft erhoben werden. Ein Schwangerschaftsabbruch ist in Deutschland zu die-
sem Zeitpunkt rechtlich nur noch moglich, wenn eine medizinische Indikation gestellt
wird. In bestimmten Situationen ist es auch moglich bereits vor der vollendeten 12.
Schwangerschaftswoche post conceptionem bestimmte Auffilligkeiten des Embryos festzustel-
len (z.B. wenn aufgrund eines konkreten Verdachts eine sehr frithe Chorionzottenbiopsie
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2013 wurden 3703 Schwangerschaftsabbriiche nach medizinischer Indikation
registriert, 2238 davon in der 12. — 21. vollendeten Schwangerschaftswoche
post conceptionem, 562 ab der 22. vollendeten Schwangerschaftswoche post con-
ceptionemn. Vermutlich wurden nicht alle diese Abbriiche aufgrund eines auffal-
ligen prinataldiagnostischen Befundes durchgeftihrt, zumindest fir einen
grof3en Teil lasst sich dies jedoch annehmen.

Zu bedenken gilt es weiterhin, dass nicht alle Schwangerschaftsabbriiche
nach vorgeburtlichen Untersuchungen von schwangeren Frauen aus
Deutschland auch in den offiziellen Erhebungen des Statistischen Bundes-
amts auftauchen. Ein Teil der Frauen fiahrt fir den Abbruch ins benachbarte
Ausland. So wurden in den Niederlanden im Jahr 2009 1.123 Schwanger-
schaftsabbriiche von Frauen mit Wohnort in Deutschland gemeldet>’8; in
81,5% dieser Fille>” wurde die Schwangerschaft nach der 11. Schwanger-
schaftswoche abgebrochen®’. Denkbar ist, dass zumindest ein Teil dieser
Abbriiche aufgrund eines auffalligen pranataldiagnostischen Befundes
durchgefithrt wurde.

Weiterhin wird verschiedentlich vermutet, dass es neben den offiziell re-
gistrierten Schwangerschaftsabbriichen insbesondere bei den spaten Abbri-
chen eine Dunkelziffer gibt3!. So konnten beispielsweise von Arzten
durchgefiihrte Schwangerschaftsabbriiche nicht als Schwangerschaftsabbrii-
che, sondern als Totgeburten gemeldet werden>®? etc. Selbst wenn man alle
diese Moglichkeiten mit einbezieht und die Zahl der Abbriiche nach auffalli-
gem pranataldiagnostischem Befund sehr grof3ztigig schitzt, dirfte es sich —
nach meinem Dafirhalten — trotzdem ,,nur® um eine vierstellige Zahl an
Schwangerschaftsabbriichen aufgrund vorgeburtlicher Untersuchungen han-
deln. Es soll hier nicht darum gehen zu bewerten, ob es sich dabei insgesamt

durchgefiihrt wird) und die Schwangerschaft dann nach Beratungsregelung abzubrechen.

Wie hiufig das tatsichlich der Fall ist, ist den vorliegenden Daten nicht zu entnehmen.

Aufgrund der besonderen Konstellation, die fiir eine solche frithe Diagnose notwendig ist,

lisst sich jedoch vermuten, dass es sich hierbei um absolute Ausnahmefille handelt.

Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011), S. 32

°? Kruijer, Wijsen 2010, S. 31

' Schwangerschaftsabbriiche sind in den Niederlanden sehr liberal geregelt weshalb viele
Frauen aus anderen Lindern dort einen Abbruch durchftihren lassen. Ein Schwanger-
schaftsabbruch aus sozialer Indikation ist dort bis zur 24. Schwangerschaftswoche post
menstruationerr moglich, sofern der Embryo noch nicht au3erhalb der Gebdrmutter lebens-
tahig ist [Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011), S. 31]

! Nippert, Neitzel, Schmidtke 2004, S. 13

282 Berg et al 2008, S. 524

578
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um vergleichsweise viele oder wenige Schwangerschaftsabbriiche handelt.
Setzt man mit Blick auf die hier zu behandelnde Fragestellung die Zahl die-
ser Abbriiche ins Verhiltnis zur Zahl der Menschen mit Behinderungen,
dann wird jedoch schnell deutlich, dass sie viel zu gering ist, um die Zahl der
Menschen mit Behinderungen in Deutschland insgesamt wesentlich zu be-

einflussen.

Menschen mit Bebinderungen insgesanmt

Laut Statistischem Bundesamt lebten zum Jahresende 2011%%% 7.3 Millionen
schwerbehinderte Menschen in Deutschland>4. Das sind 8,9% der deut-
schen Gesamtbevolkerung®®. Als schwerbehindert gelten nach Definition
des deutschen Sozialgesetzbuchs Menschen mit einem Grad der Behinde-
rung von wenigstens 50 (SGB IX §2 Abs. 2). Von dieser Statistik nicht er-
fasst werden Menschen mit einem geringeren Grad der Behinderung, sowie
Menschen mit Behinderungen, die keinen Schwerbehindertenausweis beim
Versorgungsamt beantragt haben. Die Zahl der Menschen mit Behinderun-
gen insgesamt wird entsprechend noch deutlich tber der bereits genannten
Zahl von 7,3 Millionen liegen. Warum vorgeburtliche Untersuchungen und
selektive Schwangerschaftsabbriiche nur einen geringen Einfluss auf die Zahl
der Menschen mit Behinderungen insgesamt haben konnen, wird schon bei
genauerer Betrachtung der Ursachen der Behinderungen augenscheinlich:
Nur in 4,1% (=301.368 Betroffene) der statistisch erfassten Falle ist die Be-
hinderung angeboren, in der deutlichen Mehrheit sind Behinderungen durch
Krankheit verursacht (83,4%0)38¢.

Hinzu kommt, dass nicht alle angeborenen Behinderungen durch vorgeburt-
liche Untersuchungen feststellbar sind und nicht alle feststellbaren Behinde-
rungen auch tatsichlich festgestellt werden: Manche schwangere Frauen
entscheiden sich beispielsweise bewusst gegen vorgeburtliche Untersuchun-

gen. Und selbst wenn vorgeburtliche Untersuchungen durchgefihrt werden,

*  Fiir spitere Jahrgingige sind bisher noch keine vollstindigen Berichte veroffentlicht wor-

den, weswegen hier auf die Daten, die fiir das Jahr 2011 erhoben wurden, Bezug genom-
men wird. In einer Pressemitteilung vom 29.07.2014 (Statistisches Bundesamt 2014b), teilte
das Statistische Bundesamt jedoch mit, dass Ende 2013 7,5 Millionen schwerbehinderte
Menschen in Deutschland lebten.

% Statistisches Bundesamt 2013, S. 5

* ebd.

6 Statistisches Bundesamt 2013, S. 15

188



kann niemals nach allen tberhaupt méglichen Behinderungen gesucht wer-
den. Besteht kein konkreter Verdacht, dass eine bestimmte Behinderung
beim Embryo vorliegt, dann wird in der Regel nur nach Hinweisen auf die
haufigsten Behinderungen untersucht. Wenn dagegen — zum Beispiel auf-
grund der Familiengeschichte — eine erhéhte Wahrscheinlichkeit fiir eine be-
stimmte Behinderung vorliegt, so wird zusitzlich nach dieser gesucht.
SchlieBlich besteht auch aufgrund des nie ganz auszuschlieBenden Risikos
einer Fehldiagnose die Méglichkeit, dass eine Behinderung trotz vorgeburtli-
cher Untersuchung unentdeckt bleibt.

Dass sich, wie haufig beschworen, die Gesellschaft durch vorgeburtliche Un-
tersuchungen auf einem direkten Weg zu ,,Designerbabys* und dem ,,perfek-
ten Menschen® befinde, ist also ganz offensichtlich Unsinn. Die derzeit und
in absehbarer Zukunft verfiigbaren Techniken kénnen das nicht ermdgli-
chen — ganz zu schweigen davon, dass so eine Entwicklung von gro3en Tei-
len der Bevolkerung nicht gewiinscht wird. Ebenso wenig werden
vorgeburtliche Untersuchungen etwas daran dndern, dass es auch in Zukunft
in unserer Gesellschaft Menschen mit Behinderungen geben wird. Die meis-
ten Behinderungen entstehen nach der Geburt durch Krankheiten, Unfille
etc. Durch das steigende Durchschnittsalter der Bevolkerung wird der Anteil
behinderter Menschen in nachster Zeit voraussichtlich sogar noch steigen, da
die meisten Behinderungen erst in fortgeschrittenem Alter auftreten’8”. Weil
die Auswirkungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf die Anzahl von Men-
schen mit Behinderungen nur marginal sind, ist somit nicht zu erwarten, dass
die Untersuchungen durch die Verringerung der Zahl behinderter Menschen
einen negativen Finfluss auf die Stellung behinderter Menschen in der Ge-

sellschaft insgesamt haben werden.

Menschen mit bestimmten Behindernngen

Anders verhilt es sich jedoch, wenn man den Blick nicht auf Behinderungen
insgesamt, sondern auf konkrete einzelne Behinderungen wirft. Nach be-
stimmten Behinderungen wird in der Prinataldiagnostik sehr gezielt und mit
groBBem Erfolg gesucht. Das konnte dazu fuhren, dass sich vorgeburtliche
Untersuchungen zumindest auf die Zahl der Menschen mit diesen Behinde-

rungen sehr deutlich auswirkt. Dieses Problem soll im Folgenden am Bei-

7 Statistisches Bundesamt 2013, S. 5

189



spiel des Down-Syndroms diskutiert werden. Beim Down-Syndrom liegt das
Chromosom 21 in allen oder einigen Korperzellen der Betroffenen, statt wie
tblich zweifach, dreifach vor (daher lautet eine weitere Bezeichnung Triso-
mie 21). Das fuhrt neben einigen korperlichen Auffilligkeiten, die bei Men-
schen mit Down-Syndrom gehiuft auftreten, in der Regel zu gewissen
kognitiven Beeintrachtigungen. Das Down-Syndrom stellt mit weltweit jahr-
lich tber 200.000 Geburten betroffener Kinder die beim Menschen hiufigste
Form einer Chromosomenaberration dar>®. Durchschnittlich liegt die Inzi-
denz unter Neugeborenen bei 1:7005%. Prinataldiagnostisch lasst sich das
Down-Syndrom sehr gut feststellen.

Aufgrund der Hiufigkeit und wohl auch des hohen Bekanntheitsgrades des
Down-Syndroms wird nicht nur bei Vorliegen eines Anfangsverdachts ge-
zielt prianataldiagnostisch danach gesucht. Es gibt zahlreiche nicht-invasive
pranatale Screening-Untersuchungen, die vorwiegend darauf abzielen, Emb-
ryonen mit Down-Syndrom zu identifizieren (z.B. Ersttrimester-Screening,
PraenaTest® etc.). Diese Untersuchungen werden hiufig auch Schwangeren
angeboten, die kein erhohtes Risiko fir die Geburt eines Kindes mit Down-
Syndrom haben. Das fuhrt zu einer sehr hohen Erkennungsrate von
Schwangerschaften mit einem von Down-Syndrom betroffenen Embryo:
Wolfgang Lenhard kommt durch den Vergleich mit Daten aus franzésischen
Geburtskliniken zu dem Schluss, dass in Deutschland etwa 72,5% aller Fille
entdeckt werden>”. Diese Zahl muss umso hoher erscheinen, als nicht jede
schwangere Frau prinataldiagnostische Mallnahmen in Anspruch nimmt.
Wird nun ein Down-Syndrom festgestellt, so entscheiden sich — wie bereits
weiter oben angegeben — etwa 90% der Frauen fir einen Schwangerschafts-
abbruch®.

Das legt nahe, dass aufgrund von vorgeburtlichen Untersuchungen in Kom-
bination mit der Moglichkeit eines selektiven Schwangerschaftsabbruchs
kinftig deutlich weniger Menschen mit Down-Syndrom geboren werden.
Riccardo Bonfranchi dullert sogar die Vermutung, dass als Folge der prinata-

len Diagnostik Menschen mit Down-Syndrom ,aussterben® koénnten>%2.

**  Christianson, Howson, Modell 2006, S. 15; Neitzel 2007, S. 17; StraBburg, Dacheneder,
Krel3 2008, S. 117

% Graw 2010, S. 628; Neitzel 2007, S. 25

" Lenhard 2003, S. 167

*'' Lenhard 2003; Mansfield, Hopfer, Marteau 1999; Nippert, Neitzel, Schmidtke 2004

2 Bonfranchi 2012

190



Bonfranchis Befurchtung ist sicherlich schon aus dem Grund ubertrieben,
dass nicht alle Schwangeren Prinataldiagnostik in Anspruch nehmen und
unter den Frauen, in deren Schwangerschaft ein Down-Syndrom festgestellt
wird, zumindest ein kleiner Teil sich gegen einen Schwangerschaftsabbruch
entscheidet. Auch wenn Frauen, die sich so entscheiden, eine Minderheit
darstellen, sehe ich nicht, dass diese Schwangeren — und damit letztlich auch
Menschen mit Down-Syndrom — kinftig vollstindig verschwinden wer-
den>3,

Wirft man einen Blick auf die Privalenz des Down-Syndroms unter den
Neugeborenen der letzten Jahre, so lasst sich erstaunlicherweise sogar fest-
stellen, dass trotz hoher Erkennungs- und Abbruchraten bisher nicht deut-
lich weniger Menschen mit Down-Syndrom geboren werden®%*. Das lasst
sich jedoch maf3geblich durch das im Durchschnitt gestiegene Alter erklaren,
in dem Frauen Kinder bekommen. Die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen, erhoht sich mit dem Alter der Schwangeren.
Bei Frauen zwischen 20 und 30 Jahren liegt die Wahrscheinlichkeit bei etwa
0,5%, steigt dann aber stark an auf bis zu 6% bei Frauen im Alter von 45
Jahren und dartiber®. Die durch vorgeburtliche Untersuchungen erhéhten
Erkennungs- und Abbruchraten wurden also von der durch das durch-
schnittlich hohere Altere der Schwangeren bedingten gestiegenen allgemei-
nen Pravalenz des Down-Syndroms ausgeglichen. So berichten dann
beispielsweise auch Cocchi und Kollegen, dass in ithrem Untersuchungszeit-
raum (1993-2004) bei gleichbleibender Zahl der Geburten von Kindern mit
Down-Syndrom (8,3/10.000 Geburten), die Privalenz des Down-Syndroms
insgesamt (Lebendgeburten, Tot-/Fehlgeburten und Schwangerschaftsab-
briche zusammengenommen) von 13,1 auf 18,2 Fille je 10.000 Geburten
angestiegen sei®°. In absoluten Zahlen zeigt sich deshalb keine wesentliche
Verinderung in der Anzahl der Lebendgeburten mit Down-Syndrom.
Betrachtet man dagegen die Zahl der Neugeborenen mit Down-Syndrom,

die aller Voraussicht nach geboren worden waren, wenn es keine vorgeburt-

2 Cole, Jones 2013, S. 98

** " Cocchi et al 2010 und Mortis, Alberman 2009 stellen fiir die von ihnen untersuchten Popu-
lationen eine weitgehend gleichbleibende Privalenz des Down-Syndroms unter den Le-
bendgeburten fest. Collins et al 2008 und de Graaf et al 2011beobachteten sogar einen
Anstieg der Geburten von Kindern mit Down-Syndrom.

> Graw 2010, S. 628 f.

* Cocchi et al 2010
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lichen Untersuchungen gibe, dann ergibt sich ein ganz anderes Bild. Joan
Morris und Eva Alberman haben mit Daten aus England und Wales>’ er-
rechnet, dass aufgrund vorgeburtlicher Untersuchungen im Jahr 2008 48%
weniger Kinder mit Down-Syndrom geboren wurden, als ohne diese Unter-
suchungen geboren worden wiren>8. Bei diesen Berechnungen ist bereits
mit einkalkuliert, dass bei Schwangerschaften mit Down-Syndrom hiufiger
Spontanaborte auftreten. Es ist nicht auszuschlieBen, dass sich die beschrie-
ben Entwicklungen langfristig auch negativ auf die absolute Zahl der Gebur-
ten von Kindern mit Down-Syndrom auswirkt. Bei vorgeburtlich
feststellbaren Behinderungen, die bei steigendem Alter der Eltern nicht ge-
hiuft auftreten, diirfte ein solcher Effekt bereits jetzt feststellbar sein.

Die bisherigen Ergebnisse dieses Abschnitts lassen sich folgendermallen zu-
sammenfassen: Auf die Zahl der Menschen mit Behinderungen insgesamt
nehmen vorgeburtliche Untersuchungen nur marginal Einfluss, da die meis-
ten Behinderungen erst wihrend oder nach der Geburt auftreten. Bezogen
auf bestimmte Behinderungen lasst sich feststellen, dass zumindest in Relati-
on zur sonst wahrscheinlichen Anzahl an Geburten von Kindern mit diesen
Behinderungen aufgrund von vorgeburtlichen Untersuchungen deutlich we-
niger betroffene Neugeborene auf die Welt kommen. Beim Beispiel Down-
Syndrom schlagt sich das aufgrund des im Durchschnitt gestiegenen miitter-
lichen Alters bisher jedoch nicht in den absoluten Zahlen nieder.

Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen

Da die Pranataldiagnostik keine wesentlichen Auswirkungen auf die Zahl der
Menschen mit Behinderungen insgesamt hat, ist trivialerweise nicht zu er-
warten, dass sie auf diesem Wege zu einer Verschlechterung der Situation
von behinderten Menschen fiihrt. Das ist im Ubrigen auch bei anderen
MaBnahmen, die zu einer Verringerung der Zahl von Menschen mit Behin-
derungen fuhren, nicht zu beobachten. So hat beispielsweise eine konse-
quente Impfpraxis dazu gefthrt, dass es in Deutschland seit einigen Jahren

keine neuen Fille von Poliomyelitis mehr gibt. Eine dadurch verursachte

*7 Die dort verwendeten Zahlen dhneln denen weitgehend, die Lenhard 2003 fir den deut-

schen Sprachraum angibt. Vermutlich lassen sich die Ergebnisse von Morris, Alberman
deshalb gut auf die deutsche Situation Gbertragen.
% Morris, Alberman 2009
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Verschlechterung der Situation behinderter Menschen insgesamt ist jedoch
nicht zu beobachten>%.

Bei bestimmten vorgeburtlich feststellbaren Behinderungen konnte sich das
anders verhalten. Dort ist es — wie gezeigt — zumindest moglich, dass infolge
vorgeburtlicher Untersuchungen die Gruppe der Betroffenen langfristig
schrumpft. Das konnte sich wiederum negativ auf die gesellschaftliche Lage
der Menschen mit diesen Behinderungen auswirken. Dagegen lisst sich zu-
nichst einwenden, dass sich solche negativen Auswirkungen im eben bereits
genannten Beispiel der Impfpraxis auch fiir die Menschen nicht beobachten
lassen, die von der Behinderung betroffen sind, auf die die Impfung abzielt.
Weiterhin merken einige Autoren an, dass es zumindest in materieller Hin-
sicht fir die Betroffenen sogar durchaus vorteilhaft sein konnte, wenn ihre
Gruppe kleiner wird, da so weniger Individuen um die ihnen zur Verfiigung
stehenden Ressourcen konkurtiereno,

Ein haufig zitiertes Beispiel wurde von Philip Kitcher®! in die Diskussion
eingebracht: Auf Zypern gibt es eine hohe Pravalenz der autosomal rezessiv
vererbten Krankheit f-Thalassaemia major. Seit den spaten 1970er Jahren wird
die Thalassimie dort durch ein umfangreiches Praventionsprogramm inten-
siv bekdmpft. Dieses umfasst gesundheitliche Aufklirung, Screening der Be-
volkerung und genetische Beratung, aber auch Prinataldiagnostik mit der
Moglichkeit eines selektiven Schwangerschaftsabbruchs®?. Das hat zu einer
stark reduzierten Anzahl der Geburten von Thalassaimie-Erkrankten gefithrt.
Kitcher berichtet nun, dass sich die Situation der verbleibenden Erkrankten
seitdem verbessert habe, unter anderem weil insgesamt eine geringere Nach-
frage nach den fur die Betroffenen lebenswichtigen Bluttransfusionen und
anderen Behandlungen bestehe.

Der von Kitcher geschilderte Fall ist jedoch insofern speziell, als bei Blut-
transfusionen eine absolute Knappheit herrscht und diese auch nur fiir be-
stimmte Gruppen uberhaupt einen potentiellen Nutzen haben. Hiufig
konkurtieren die Betroffenen aber um finanzielle Mittel und andere Ressour-
cen, die potentiell fir jeden — also auch fur Nichtbetroffene — von Nutzen

und entsprechend begehrt sind. In diesen Fillen ist es wahrscheinlich, dass

' Patzig 1993, S. 133

“" Gavaghan 2007, S. 105

' Kitcher 1996, S. 85 f.

602 Angastiniotis 2003, Hoedemacekers, ten Have 1998
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der positive Aspekt einer geringeren Gruppengréfle nur von kurzer Dauer
ist. Langfristig wird die Gesellschaft ithre Aufwendungen fiir die Gruppe der
Zahl ihrer Mitglieder anpassen, solange nicht andere Griinde dagegen spre-
chen.

Aulerdem sind einige weitere Veranderungen denkbar, die eventuelle positi-
ve Aspekte einer geringeren Gruppengrofle mehr als aufwiegen konnten.
Wenn es zum Beispiel um die Durchsetzung gruppenspezifischer politischer
Interessen geht, so dirfte dies zunehmend schwieriger werden, je kleiner die
jeweilige Gruppe ist. Um bestimmte Themen auf die politische Agenda zu
hieven, ist eine gewisse gesellschaftliche Priasenz®’ nétig, die zu erreichen
schwieriger wird, je weniger Betroffene es gibt. Zum einen wird es fir die
Betroftenen selber schwieriger, offentlich fiir ihre Interessen aufzutreten —
zum anderen wird es auch schwieriger, Dritte zu motivieren, sich ebenfalls
daflr einzusetzen. Ein dhnliches Problem konnte sich fur viele Bereiche des
otfentlichen Lebens stellen. Je weniger Menschen mit einer bestimmten Be-
hinderung es in der Offentlichkeit gibt, desto weniger erfahren Nicht-
Betroffene tber diese Menschen. Das mag dazu fihren, dass sich falsche
Vorstellungen tiber Menschen mit dieser Behinderung im Bewusstsein
Nichtbehinderter festsetzen. Uberdies werden gesellschaftliche Rahmenbe-
dingungen eventuellen besonderen Bedirfnissen wahrscheinlich nur dann
angepasst, wenn erstens innerhalb der Gesellschaft Kenntnis tiber diese be-
steht und zweitens ein gewisser Druck vorhanden ist, diesen Bedirfnissen
tatsiachlich auch zu entsprechen.

Eine gewisse gesellschaftliche Prasenz von Menschen mit der gleichen Be-
hinderung mag schlieB3lich auch schon deshalb im Interesse der Betroffenen
sein, damit diese sich nicht in vielen Situationen ,,als Exoten fihlen““®04 und
sich auch mit anderen uber Probleme austauschen konnen, die sich Nichtbe-
troffenen nur schwer erschlieBen. Uber die gesellschaftliche Prisenz hinaus
mag es auch zu ganz konkreten 6konomischen Problemen fiihren, wenn
nicht eine gewisse Gruppengrofie erreicht wird. Geht es beispielsweise um
bestimmte sehr spezielle Therapieangebote oder die Entwicklung derselben,
so rentiert sich das fiir die Anbieter wirtschaftlich in der Regel erst ab einer

% Gillam 1999, S. 165
" Das muss sicherlich nicht fiir alle Menschen mit Behinderungen gelten, scheint mir aber
zumindest auf einige behinderte Menschen zu bestimmten Zeiten zuzutreffen.
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gewissen Anzahl potentieller , Kunden®“®. Wird diese ,kritische Masse®
nicht erreicht, so mussen mit zusitzlichem Aufwand weitere Anreize® ge-
boten werden, damit ein fiir die Betroffenen unter Umstianden elementar
wichtiges Angebot tiberhaupt geschaffen wird. Das gelingt jedoch sicherlich
nicht in allen Fillen.

Inwieweit die genannten und/oder andere Probleme tatsichlich auftreten,
lasst sich derzeit nur unzureichend beurteilen, da es kaum empirische Stu-
dien gibt, um die tatsachlichen Auswirkungen einer Verkleinerung der Popu-
lation auf die verbleibenden Betroffenen einzuschitzen. Hier bedarf es
weiterer Forschungen, um genauer tberblicken zu kénnen, ob vorgeburtli-
che Untersuchungen sich uber eine Verringerung der Anzahl der Betroffe-

nen negativ auf Menschen mit Behinderungen auswirken.

Die Situation der Menschen mit Behinderungen seit der Einfiihrung
der Prinataldiagnostik

Negative Auswirkungen der Prinataldiagnostik auf Menschen mit Behinde-
rungen sind aber nicht nur aufgrund einer verringerten Pravalenz von behin-
derten Menschen denkbar. Einige Autoren warnen vor gewissen, fur
Menschen mit Behinderungen nachteilige, gesellschaftliche Entwicklungen
infolge vorgeburtlicher Untersuchungen: Verstirkt durch die Verbreitung
dieser Untersuchungen konnte sich beispielsweise in der Bevolkerung ein
negatives Bild von Menschen mit Behinderungen verfestigen. Das konnte
dann wiederum Benachteiligungen fiir behinderte Menschen in anderen Be-
reichen nach sich ziehen. So duflert beispielsweise Andreas Lob-Hidepohl
folgende Beftrchtung:

\Prinataldiagnostische Verfabren entwickeln mittlerweile Sogwirkungen und Erwar-
tungshaltungen, die die Option einer entgrenzenden Integration aller 1 arianten menschli-
chen Lebens faktisch unterlanfen. ‘607

Und Sigrid Graumann befurchtet durch die Einfihrung der Praimplantati-

onsdiagnostik fiir behinderte Menschen:

“> Gavaghan 2007, S. 104

“ " vgl. Buchanan et al 2000, S. 268. Solche Anreize gibt es beispielsweise bei sogenannten
Orphan Drugs. Das sind Arzneimittel fir seltene Krankheiten, die aufgrund der geringen
Zahl potentieller Abnehmer fir potentielle Anbieter wirtschaftlich nicht interessant sind.
Fir diese Medikamente wurden deswegen teilweise zusitzliche Anreizsysteme fiir die Her-
steller geschaffen, diese anzubieten.

“7 " Lob-Hiidepohl 2003, S. 93
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seee Stigmatisierung und Diskriminiernng durch ein gesellschaftliches Klima, welches sugge-
riert, chronisch Kranke und Behinderte seien ,verhinderbar’. ‘608

Sollte sich durch die Entwicklung der Pranataldiagnostik in Deutschland,
beginnend als individuelles Angebot an Schwangere mit einem erhchten Ri-
siko fur die Geburt eines behinderten Kindes, hin zu einem routinisierten
Screeningprogramm, das nahezu allen Schwangeren zur Verfigung steht,
nachteilige Entwicklungen fiir Menschen mit Behinderungen ergeben haben,
so musste sich das wahrscheinlich auch empirisch nachvollzichen lassen. Als
einer von Wenigen, die es diesbeziiglich nicht bei Vermutungen belassen, hat
Wolfgang van den Daele in einer Ubersichtsarbeité® nach belastbaren empi-
rischen Belegen fiir die obengenannte These gesucht. Die Ergebnisse seiner
Arbeit sollen im Folgenden kurz vorgestellt und stellenweise erganzt werden.
Van den Daele untersucht drei mégliche empirische Indikatoren fir eine zu-
nehmende Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen seit Einfiih-
rung der Prinataldiagnostik: einen ,,.Abban wvon Rechtspositionen bebinderter
Menschen' 11, die ,,Riicknahme von solidarischen 1 eistungen*©'? tiir Menschen mit
Behinderungen und ,,eine Zunahme ablehnender Einstellungen und 1 erhaltenswei-
sen'“013 behinderten Menschen gegentiber in der deutschen Bevolkerung.
Weder beziiglich ihrer rechtlichen Stellung noch beziiglich der sozialpoliti-
schen Absicherung von Menschen mit Behinderungen lésst sich laut van den
Daele parallel zur Ausweitung der Pranataldiagnostik in Deutschland eine
Verschlechterung fiir behinderte Menschen ausmachen. Ganz im Gegenteil
habe sich die Situation behinderter Menschen seit den 1970er Jahren eher
verbessert als verschlechtert. Fir die Kodifizierung der Gleichberechtigung
von Menschen mit Behinderungen verweist van den Daele auf die Aufnah-
me des Verbots der Benachteiligung behinderter Menschen in Art. 3 Abs. 3
des deutschen Grundgesetzes aus dem Jahr 1994 und die Einfihrung der
Pflegeversicherung im Sozialgesetzbuch XI 1995614, Als weiterer Meilenstein
tir die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen ist die 2006 von

der Generalversammlung der Vereinten Nationen verabschiedete UN-

%% Graumann 2001b, S. 219
7" Nippert 2008, S. 7

%% Van den Daele 2005

S Van den Daele 2005, S. 100
2 ebd.

5 ebd.

% Van den Daele 2005, S. 102
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Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinderungen zu nennen,
welche die Menschenrechte auf die teilweise besonderen Anforderungen von
Menschen mit Behinderungen hin konkretisierto!s.

Im Bereich der sozialpolitischen Absicherung lasst sich aulerdem eine stir-
kere Betonung von Selbstbestimmung und Empowerment feststellen, die sich
vor allem auf das Engagement der emanzipierten Behindertenbewegung zu-
ruckfihren ldsst®!0. Das hat sich auch strukturell in vielen Bereichen des ge-
sellschaftlichen Lebens weitgehend durchgesetzt, als Stichworte seien nur
,Barrierefreiheit”, ,Inklusion® und ,personliche Assistenz® genannt, die
auch institutionell zunehmend gewihrleistet werden. Sicherlich gibt es in al-
len genannten Bereichen noch deutliche Defizite, die es nach und nach zu
beheben gilt. Es gibt jedoch keine Anhaltspunkte, dass diese Defizite in ir-
gendeinem Zusammenhang zur Praxis der Prinataldiagnostik stehen. Insge-
samt kann man seit der Einfihrung der Prinataldiagnostik in Deutschland
seinen stabilen Trend zu einer Aufwertung der Position bebhinderter Menschen 1" be-
obachten.

Die Prinataldiagnostik hat also nicht zu einer Verschlechterung der Situation
von Menschen mit Behinderungen gefithrt. Diskriminierung ist jedoch ein
durchaus komplexes Phinomen, das von vielen Faktoren beeinflusst wird.
Es ist deshalb auch denkbar, dass vorgeburtliche Untersuchungen auf eine
Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen hingewirkt haben, diese
Tendenz aber durch andere Entwicklungen aufgewogen wurde. Pranataldi-
agnostik konnte dann zu einer relativen Verschlechterung der Lage von
Menschen mit Behinderungen getithrt haben, insofern als die positiven Ef-
tekte sich ohne die Praxis der Prinataldiagnostik noch besser auf die Situati-
on behinderter Menschen hitten auswirken koénnen. Diese These lisst sich
ohne weiteres nicht wiederlegen. Allerdings sehe ich auch keine Belege, die
diese These stiitzen wirden. Die Beweislast muss nach meinem Daftrhalten
aber derjenige tragen, der den Vorwurf erhebt.

Beztglich der gesellschaftlichen Einstellungen gegentiber behinderten Men-
schen seit Einfiihrung der Pranataldiagnostik zeigen sich ahnliche Ergebnis-
se. Der Finwand gegen die Prinataldiagnostik konnte lauten, dass der

Umgang mit ungeborenem menschlichem Leben mit Behinderungen sich auf

" Fiir eine detaillierte Analyse vgl. Graumann 2009b.

1 Van den Daele 2005, S. 102; Graumann 2009b, S. 11
57 Van den Daele 2005, S. 102
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den Umgang mit geborenen Menschen mit Behinderungen ausweiten kénn-
te. Van den Daele verweist erstens darauf, dass der Umgang mit ungebore-
nem Leben nicht als Modell fir den Umgang mit geborenen Menschen
fungieren kann. Sonst lieBe sich erwarten, dass aufgrund der generellen M6g-
lichkeit des Schwangerschaftsabbruchs menschliches Leben langfristig auch
nach der Geburt schlechter geschiitzt sein musse. Das lisst sich jedoch nicht
beobachten, wie van den Daele mit Blick auf die Zahl der Kindst6tungen
und der Adoption seit der Einfithrung der legalen Moglichkeit des Schwan-
gerschaftsabbruchs nach Fristenlosung zeigt®!8. Zweitens zeigt sich in Mei-
nungsumfragen, so kritisch diese beziiglich ihres Nutzens fiir die Forschung

auch zu bewerten sind®?, seit Einfuhrung der Prinataldiagnostik ein Trend

5
zu starker positiven Einstellungen Menschen mit Behinderungen gegen-
Ubert?. Es lasst sich also empirisch zumindest keine Entwicklung hin zu
mehr Behindertenfeindlichkeit feststellen. Zwar wird immer wieder von bis-
weilen auch extremen Fillen von Behindertenfeindlichkeit berichtet. So be-
denklich diese Fille sind, lassen sie sich nicht quantifizieren und kénnen
deshalb nicht als Beleg fiir einen Trend zu mehr Behindertenfeindlichkeit
dienen.

Was ist nun durch die Auseinandersetzung mit den empirischen Daten zur
Lage der Menschen mit Behinderung seit Einftihrung der Prinataldiagnostik
gewonnen? Wie bereits weiter oben beschrieben ist der Nutzen begrenzt,
aber deshalb nicht weniger wertvoll. Zeigen lasst sich, dass vorgeburtliche
Untersuchungen nicht zwingend zu einer Verschlechterung der Lage von
Menschen mit Behinderungen fihren, sondern dass sich parallel zur Einfiith-
rung und Ausweitung der Prinataldiagnostik die gesellschaftliche Lage be-
hinderter Menschen verbessert hat. Das lidsst hoffen, dass selbst im Falle
einer noch verstirkten Ausweitung vorgeburtlicher Untersuchungen eine
solche Verschlechterung nicht unausweichlich ist. Der gesellschaftliche Um-
gang mit Menschen mit Behinderungen ist von vielen Faktoren abhingig, so
dass sich unerwiinschten Entwicklungen, wenn sie rechtzeitig erkannt wer-
den, wahrscheinlich entgegensteuern lasst. Dazu ist es wichtig, weitere empi-

rische Forschungen anzustellen, um das Zusammenspiel der verschiedenen

%% Van den Daele 2005, S. 105 f.
S Cloerkes 2007, S. 111
%0 Van den Daele 2005, S. 108 ff.
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Faktoren besser zu verstehen und unerwinschte Entwicklungen rechtzeitig

auszumachen.

7.2.3 ,,Loss of Support“-Argument — normative Probleme

Bis hierhin wurde in diesem Kapitel vorwiegend empirisch untersucht, wel-
che Auswirkungen vorgeburtliche Untersuchungen auf Menschen mit Be-
hinderungen haben koénnen. Dabei zeichnete sich ab, dass diese
Auswirkungen wahrscheinlich eher gering sind. Erstens ldsst sich jedoch
nicht sicher ausschlieBen, dass vorgeburtliche Untersuchungen tatsachlich
keine negativen Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen haben und
nur die entsprechende Kausalbeziehung bisher noch nicht hinreichend ver-
standen wurde. Zweitens ldsst sich auch nicht mit Sicherheit sagen, dass
selbst wenn negative Auswirkungen bisher ausgeblieben sind, diese auch in
Zukunft nicht eintreten werden. In diesem Abschnitt soll deshalb untersucht
werden, was es in moralischer Hinsicht bedeuten wiirde, wenn vorgeburtli-
che Untersuchungen negative Konsequenzen fiir Menschen mit Behinde-
rungen mit sich bringen wiirden.

Wenn von zwei Handlungen, die sich sonst in jeder Hinsicht gleichen, durch
die eine ein Dritter geschadigt wird, durch die andere jedoch nicht, dann ist
ohne Zweifel die Handlung moralisch vorzugswiirdig, die ohne Schidigung
Dritter auskommt. Das bedeutet auch, dass wenn eine Gesellschaft, in der
Schwangere die Moglichkeit haben, vorgeburtliche Untersuchungen in An-
spruch zu nehmen, sich von einer Gesellschaft, in der es diese Moglichkeit
nicht gibt, nur in der Beziehung unterscheidet, dass die Untersuchungen in
der erstgenannten Gesellschaft negative Auswirkungen auf Menschen mit
Behinderungen haben, die Gesellschaft ohne vorgeburtliche Untersuchungen
in moralischer Hinsicht sicherlich die bessere ist. Das gilt wahrscheinlich so-
gar dann, wenn nur die Gefahr einer Benachteiligung behinderter Menschen
durch die Untersuchungen besteht, auch wenn diese nicht mit Sicherheit auf-
treten wird. Unglucklicherweise ist die Realitidt ungleich komplexer und es
gibt zahlreiche weitere Aspekte vorgeburtlicher Untersuchungen, die fir eine
moralische Bewertung berticksichtigt werden missen®!. So sind mit vorge-
burtlichen Untersuchungen diverse weitere moralische Bedenken, aber auch

gewisse positive Erwartungen verkntpft. Das macht eine Abwigung zwi-

“!" Die Wichtigsten wurden in Kap. 3 vorgestellt.

199



schen diesen verschiedenen Aspekten notwendig. Fine umfassende morali-
sche Bewertung vorgeburtlicher Untersuchungen wird dadurch deutlich
komplizierter, soll aber in dieser Arbeit auch nicht geleistet werden. An die-
ser Stelle soll es nur um zwei Dinge gehen: Erstens soll darauf hingewiesen
werden, dass mogliche negative Auswirkungen auf Menschen mit Behinde-
rungen nur ein moralisch relevanter Aspekt vorgeburtlicher Untersuchungen
sind. Zweitens soll versucht werden, zumindest grob abzuschatzen, welchen
Stellenwert diese Auswirkungen in der medizinethischen Diskussion ein-
nehmen sollten.

Zunichst einmal gilt fir nahezu jede Handlung, dass diese Auswirkungen auf
Dritte haben kann. Diese Auswirkungen koénnen positiv aber auch negativ
ausfallen. Nicht in jedem Fall, wo eine Handlung negative Auswirkungen auf
andere Menschen hat, wird diese aber schon dadurch moralisch problema-
tisch: Ein Bewerber mit herausragenden Referenzen wird die Chancen aller
anderen Bewerber auf eine Stelle deutlich verschlechtern. Derjenige, der die
letzte Karte fir ein Konzert kauft, nimmt damit faktisch allen ohne Karte
verbleibenden Interessenten die Moglichkeit, das Konzert zu horen. Allein
deswegen wiirde man jedoch das Verhalten der beiden genannten Personen
nicht unmoralisch nennen. Sie haben keinen geringeren Anspruch auf die
Stelle bzw. die Konzertkarte als alle anderen und im Falle konkurrierender
Interessen geben dann eben Faktoren wie besondere Kompetenzen oder
auch schlicht Glick den Ausschlag. Auch wenn der Vorteil der Einen gege-
benenfalls einen Nachteil fir Andere bedeutet, wird dieser dadurch nicht
zwingend moralisch anriichig.

Nun weichen die beschriebenen Beispiele von dem hier zu behandelnden
Problem insofern ab, als es dort um ein und dasselbe begrenzt vorhandene
Gut geht, um das verschiedene Menschen mit zunachst einmal gleichem An-
spruch auf dieses Gut konkurrieren. In der Frage einer Benachteiligung von
Menschen mit Behinderungen durch vorgeburtliche Untersuchungen geht es
jedoch um unterschiedliche Rechte (bzw. Interessen oder Gtiter®??). Auf der

2 Welchen der drei Begriffe man bevorzugt, wird davon abhingen, welchen ethischen Theo-

rieansatz (rechtebasiert, interessenbasiert etc.) man zugrunde legt. Trotz zahlreicher Unter-
schiede zwischen den verschiedenen Ansitzen scheint mir das grundlegende Problem fiir
diesen Fall allerdings das Gleiche zu sein: Nicht beide konkurrierenden Parteien werden
sich zufrieden stellen lassen, deswegen missen Grinde ausgemacht werden, warum eine
Seite den Vorzug erhilt. Ich werde aufgrund personlicher Priferenzen im Folgenden vor-
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einen Seite steht das Recht der Schwangeren, Informationen iiber ihr Unge-
borenes einzuholen und sich aufgrund dieser Informationen gegebenenfalls
auch zu entscheiden, die Schwangerschaft nicht auszutragen. Auf der ande-
ren Seite haben Menschen mit Behinderungen das Recht, keine unverschul-
deten Benachteiligungen zu erfahren.

Wie man diesen Konflikt versucht aufzulosen, wird nun davon abhingen, als
wie gewichtig man die konfligierenden Rechte jeweils interpretiert®?3. So se-
hen beispielsweise einige Autoren in der Einschrankung selektiver Schwan-
gerschaftsabbriiche einen Eingriff in sehr grundlegende moralische Rechte
schwangerer Frauen. Die eventuellen negativen Auswirkungen auf Menschen
mit Behinderungen dagegen bewerten sie als zwar bedauerlich, aber als nicht
die moralischen Grundrechte betreffend. Entsprechend fillt bei diesen Au-
toren die Abwigung zugunsten der reproduktiven Selbstbestimmung der
Schwangeren aus®.

Andere Autoren hegen dagegen in vielen Fillen Zweifel daran, dass die Ent-
scheidungen schwangerer Frauen zu selektiven Schwangerschaftsabbriichen
selbstbestimmt sind. Weiterhin betonen sie, dass Menschen mit Behinde-
rungen Opfer zahlreicher Stigmatisierungen und Diskriminierungen und da-
rum in ihren moralischen Grundrechten gefiahrdet seien, was eine besondere
Ricksichtnahme n6tig mache. Diese Autoren halten es deshalb fiir moralisch
geboten, dass die gegenwartige Praxis selektiver Schwangerschaftsabbriiche
gewisse Einschrankungen erfihrt®?. Dazwischen findet sich eine ganze Rei-
he weiterer Positionen, die die verschiedenen Aspekte wiederum unter-
schiedlich abwigen, die hier nicht im FEinzelnen vorgestellt werden konnen.
Dass sich die teilweise sehr unterschiedlichen Positionen vers6hnen lassen,
halte ich fur unwahrscheinlich. Die ihnen zugrundeliegenden Wertvorstel-
lungen scheinen recht stabil zu sein, zumindest lasst sich nicht beobachten,
dass sich die verschiedenen Positionen mit der Zeit einander merklich ange-
nahert hitten. Wahrscheinlich ldsst sich fir den Umgang mit diesem Dissens
nur eine politische Losung finden, nicht aber eine, die alle Beteiligten auch
moralisch zufriedenstellt.

nehmlich von Rechten sprechen, denke aber, dass die angestellten Uberlegungen sich weit-
gehend auch auf andere Theorieansitze iibertragen lassen.

Birnbacher 2006, S. 332 f.; Gillam 1999, S. 167; Patzig 1993, S. 133

' Zu einem solchen Ergebnis diirften beispielsweise Buchanan 1996; Robertson 1996 und
Thomson 1971gelangen, wenn auch aus unterschiedlichen Grinden.

% So z.B. Asch 2000, Graumann 2006 und Waldschmidt 1995.
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Nach meiner Auffassung spricht jedoch zumindest ein Punkt dagegen, die
Ricksichtnahme auf die Interessen von Menschen mit Behinderungen in der
Diskussion um vorgeburtliche Untersuchungen besonders stark zu gewich-
ten. Betrachtet man priventive oder therapeutische Mal3nahmen, die eben-
talls dazu fuhren, dass weniger Menschen mit Behinderungen auf die Welt
kommen, so werden diese aus den Reihen der Behindertenbewegung zwar
bisweilen ebenfalls kritisiert. Allerdings zielt die Kritik dann in der Regel eher
darauf ab, dass insbesondere bei therapeutischen Malnahmen bezweifelt
wird, ob der individuelle Nutzen die Risiken und Belastungen fiir die Be-
troffenen tatsachlich rechtfertigt. Aufgrund eventuell befiirchteter negativer
Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen insgesamt werden diese
MaBnahmen ublicherweise jedoch nicht kritisiert®?. Wo der individuelle
Nutzen unbestritten ist und eventuelle Risiken und Belastungen fir die Be-
troffenen klar uberwiegt, wird dann auch keine spezifische Kritik aus den
Reihen der Behindertenbewegung geaullert.

Als Beispiel lasst sich die Impfpraxis gegen Poliomyelitis nennen, die mit ge-
ringem Risiko und einem klaren individuellen Nutzen fir die Betroffenen
dazu gefihrt hat, dass in Deutschland seit Giber 20 Jahren keine neuen Fille
von Poliomyelitis aufgetreten sind. Auch aus den Reihen der Behinderten-
bewegung wird jedoch kein Bedauern dariiber geaullert, dass die Krankheit
Poliomyelitis in Deutschland weitgehend ,,ausgerottet” wurde und damit
auch die Betroffenen nach und nach verschwinden. Wenn eventuelle negati-
ve Auswirkungen auf Menschen mit Behinderungen so einfach durch einen
individuellen Nutzen tberwogen werden, dann deutet das darauf hin, dass
auch in den Reihen der Behindertenbewegung vornehmlich andere Dinge an
vorgeburtlichen Untersuchungen als bedenklich empfunden werden®?’.

Dass die indirekten Auswirkungen auf behinderte Menschen allgemein ein
eher schwaches Argument darstellen, lisst sich auch an einem weiteren Bei-

spiel zeigen: Selbst wenn davon auszugehen wire, dass es die Situation von

626 Fine Ausnahme stellen die Debatten um Cochlea-Implantate dar. Diese werden zwar zum

einen ebenfalls kritisiert, weil ihr individueller Nutzen zu gering sei. Zum anderen stehen
Teile der Gehorlosen-Bewegung diesen aber auch deshalb ablehnend gegentiber, weil diese
Implantate in ihren Augen eine Bedrohung der Gehorlosen-Kultur darstellen. Das hingt
jedoch vorwiegend damit zusammen, dass viele gehorlose Menschen sich selbst nicht als
korperlich beeintrichtigt auffassen, sondern als sprachliche Minderheit empfinden und ist
deshalb auf die meisten (anderen) Behinderungen nicht Gbertragbar. Vgl. dazu Balkany,
Hodges, Goodmann 1996; Bentele 2001; Bentele 2006 und Leist 2010.
%7 Buchanan 1996, S. 22 f; Gavaghan 2007, S. 105 f.
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Menschen mit Behinderungen insgesamt verbessern wiirde, wenn es mehr
behinderte Menschen gibe, fordert niemand, dass deshalb gezielt mehr Men-
schen mit Behinderungen auf die Welt gebracht werden sollten. Eine solche
Schlussfolgerung klingt in den Ohren der meisten Menschen vielmehr ab-
surd. Wie sich auch in anderen Bereichen abzeichnet, spielen offensichtlich
auch hier Argumente, die einen gesellschaftlichen Nutzen auf Kosten indivi-
dueller Interessen zu vergro3ern suchen, eine deutlich nachgeordnete Rolle.
Eine weitere Frage, die sich in der Auseinandersetzung mit dem ,,loss of Sup-
port‘-Argument stellt, ist, inwieweit die bisher als konfligierend dargestellten
Rechte sich tatsichlich gegenseitig ausschlieBen. Will man dies vertreten, so
wird aus dem ,,loss of Support-Argument gewissermallen ein Dammbruchar-
gument. Es muss dann nicht nur die die empirische These vertreten, dass
bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen negative Folgen fir behinderte
Menschen mit sich bringen werden — eine These, an deren empirischer An-
gemessenheit wie gezeigt deutliche Zweifel bestehen. Uber diese These hin-
aus muss dann aullerdem behauptet werden, dass sich diese negativen
Folgen nicht vermeiden lassen werden, obwohl doch Einigkeit zu bestehen
scheint, dass aus moralischen Griinden diese Konsequenzen nach Moglich-
keit vermieden werden sollten.

Das scheint nun aber wenig plausibel. Die Diskriminierung von Menschen
mit Behinderungen ist ein sehr komplexes Phinomen®?. Vorgeburtliche Un-
tersuchungen kénnen keine direkte Diskriminierung von (geborenen) behin-
derten Menschen bedeuten, da sie geborene Menschen nur mittelbar
betreffen (vgl. Kap. 4.2.2)0. Wenn vorgeburtliche Untersuchungen Men-
schen mit Behinderungen diskriminieren, dann kann das also nur indirekt
geschehen. Das bedeutet aber, dass es von weiteren Faktoren abhingt, ob
diese Untersuchungen zu einer Benachteiligung von Menschen mit Behinde-
rungen fithren werden®’. Entsprechend fihren vorgeburtliche Untersuchun-
gen zumindest nicht zwingend zu einer Schlechterstellung von Menschen
mit Behinderung, sondern nur dann, wenn bestimmten unerwiinschten Ten-
denzen nicht durch andere Eingriffsmoglichkeiten entgegengewirkt wird.
Dass darin kein Widerspruch besteht betont beispielsweise auch Giinther
Patzig:

62 Graumann 2003, S. 164
629 Murphy 2011, S. 107
©0 " Gillam 1999, S. 164; Murphy 2011, S. 107; Wertz, Fletcher 1993, S. 179
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seee S0 Rinnte die Gesellschaft obne Selbstwiderspruch alles tun, um den Eltern, die sich
siberfordert fiiblen, die Geburt und das Aufziehen schwer bebinderter Kinder zu ersparen,
und ugleich alles tun, um diegenigen Kinder, die mit solchen Handikaps geboren werden,
5o u_fordern, dafs ihr Leben so ertraglich oder sogar erfrenlich wie miglich verlduft. ‘%%
Nicht nur besteht kein Widerspruch zwischen der Bereitstellung vorgeburtli-
cher Untersuchungen und einer Unterstitzung von Menschen mit Behinde-
rungen. Dartber hinaus halte ich es auch nicht fiir wahrscheinlich, dass
eventuellen Tendenzen hin zu einer Schlechterstellung von Menschen mit
Behinderungen nicht entgegengewirkt wird. Fine ganz deutliche Mehrheit
der deutschen Bevélkerung ist nimlich der Uberzeugung, dass eine Integra-
tion von Menschen mit Behinderung in die Gesellschaft gefordert sei und
dass die daftir notigen Aufwendungen sogar noch ausgebaut werden soll-
ten®. Wenn diese Finstellung keine deutliche Verinderung erfahrt — und ich
sehe derzeit keinen Grund, warum das geschehen sollte — dann halte ich es
fir wahrscheinlich, dass benachteiligenden Auswirkungen vorgeburtlicher
Untersuchungen, falls diese autkommen sollten, mit diversen Mitteln entge-
gengetreten wird. Sicherlich ldsst sich dariiber streiten, welcher Aufwand da-
fir angemessen ist. Wenn daraus, dass nicht allen eventuell geaullerten
Forderungen entsprochen wird, auf behindertenfeindliche Tendenzen ge-
schlossen wirde, dann hielte ich das jedoch fiir deutlich tberzogen. Viel-
mehr stimme ich Wolfgang van den Daele darin zu, dass die Existenz von
Interessenkonflikten sich auch als Indikator dafiir interpretieren lasst, dass
Menschen mit Behinderungen ,,wirklich in der Mitte der Gesellschaft angekommen
Sind 633,

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass das ,,Loss of Suppors-Argument
nur einen sehr schwachen Einwand gegen vorgeburtliche Untersuchungen
bietet. Erstens beruht es auf empirischen Annahmen, die sich in der bisheri-
gen Praxis nicht oder nur sehr eingeschrankt feststellen lassen: Die verfiigba-
ren Daten zeigen, dass vorgeburtliche Untersuchungen nicht dazu gefithrt
haben, dass weniger Menschen mit Behinderungen geboren wurden. Lang-
fristig ist dies auch hochstens fiir einige bestimmte Behinderungen zu erwar-
ten. Auf die Zahl der Menschen mit Behinderungen insgesamt werden

vorgeburtliche Untersuchungen auch kiinftig keinen merklichen Einfluss ha-

©1 Patzig 1993, S. 134
2 Buropean Opinion Research Group (2001), S. 71 ff.
%3 Van den Daele 2005, S. 113
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ben. Unabhingig davon ist seit der Einfihrung vorgeburtlicher Untersu-
chungen in Deutschland keine Verschlechterung, sondern eine Verbesserung
der rechtlichen und sozio6konomischen Situation von Menschen mit Behin-
derung zu beobachten. Es gibt keine Hinweise, dass sich dieser Trend kiinf-
tig umkehren wird. Zweitens lassen sich in normativer Hinsicht mit dem
wLoss of Supporf‘-Argument nur dann Einschrankungen rechtfertigen, wenn
man eine bestimmte Abwigung der relevanten moralischen Rechte vor-
nimmt, die zumindest mit einer liberal-individualistischen Position nicht zu
vereinbaren ist. Selbst dann lassen sich jedoch mit dem ,,Loss of Suppors*-
Argument allein nur sehr geringe Einschrinkungen der Praxis vorgeburtli-

cher Untersuchungen rechtfertigen.

7.3 Das Krinkungsargument

Im Gegensatz zum ,,Loss of Support*-Argument, das eine objektive Benachtei-
ligung von Menschen mit Behinderungen durch vorgeburtliche Untersu-
chungen behauptet, richtet ein anderes Argument seinen Fokus auf die von
diesen subjektiv wahrgenommene Beeintrichtigung behinderter Menschen
infolge vorgeburtlicher Untersuchungen. Im Anschluss an Dieter Birnba-
cher, der darin ,,das stirkste Gegenargument gegen eine Selektion von Nachkonmen'
sieht, wird dieses Argument haufig als ,, Krinkungsargument® bezeichnet®.
Das Krinkungsargument ist nicht, wie es auf den ersten Blick vielleicht den
Anschein haben konnte, eine entschirfte Version des ,,Loss of Supporsf -
Arguments, das eine blof3 subjektive gefuhlte Krankung anstelle einer ,,ech-
ten objektiven Diskriminierung geltend macht®®. Die beiden Argumente
sind vollstindig unabhingig voneinander und beziehen sich auf unterschied-
liche Probleme. Ebenso wie es objektiv feststellbare Benachteiligungen ge-
ben kann, die von den Benachteiligten subjektiv nicht als krankend
empfunden werden, gibt es auch subjektiv wahrgenommene Krinkungen,
denen keine tatsachliche Benachteiligung vorangegangen ist. Jedes der Prob-
leme ist fiir sich in moralischen Uberlegungen ernst zu nehmen.

Das zumindest einige Menschen mit Behinderungen sich durch die Praxis
vorgeburtlicher Untersuchungen gekrankt fiihlen, ist schwerlich zu bestrei-

ten. Davon zeugen neben empirischen Untersuchungen, die diese Fragestel-

®* Birnbacher 2006, S. 330 ff.
% Graumann 2003, S. 164
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lung gezielt untersuchen®¥, zahlreiche AuBerungen von Betroffenen in ver-
schiedenen Medien. Kiritisiert wird insbesondere, dass behinderten Men-
schen durch den Umgang mit vorgeburtlichen Untersuchungen ihre Ver-
Vermeidbarkeit vor Augen gefithrt werde. Christian Judith beispielsweise
beschreibt seine eigenen Erfahrungen diesbeztiglich folgendermal3en:

WMir wurde mit 19 bewusst, dass ich sozusagen die Gnade der frithen Geburt erlebt habe,
bevor solche Gentests maglich waren. Als mir klar wurde, dass ich aufgrund meiner Ei-
genschaft, bebindert u sein, maiglicherweise von meiner eigenen Mutter abgelehnt worden
wdre — das war eine ganz, schlinme Erfahrung. ‘7

Bei niherer Betrachtung zeigt sich jedoch, dass vor dieser Erfahrung kein
Mensch gefeit ist, ganz gleich ob behindert oder nicht. Fir jeden von uns
gilt, dass schon kleinste Verinderungen in der Zeit vor unserer Geburt dazu
hitten fihren koénnen, dass wir nicht geboren worden wiren. Aufgrund von
absoluten Kleinigkeiten hitte meine Mutter einen anderen Mann als meinen
Vater kennenlernen konnen, hitte sie zu einen fritheren oder spiteren Zeit-
punkt schwanger werden konnen, hatte ein anderes Spermium die Eizelle
befruchten kénnen etc. In all diesen Fillen wire nicht ich, sondern jemand
anders oder auch niemand an meiner Stelle geboren. Nattirlich stellt es ge-
wissermallen eine nargisstische Krinkung dar, festzustellen, dass schon kleinste
Zufille dazu hitten fuhren konnen, dass ich nie geboren worden wire. Dass
tberdies die Welt sich vermutlich auch ohne mich ebenso weiter drehen
wurde, wie sie dies mit mir tut — ja dass sie wahrscheinlich dadurch nicht
einmal wesentlich schlechter (oder besser) wire. Das gilt so allerdings wohl
fir nahezu jeden Menschen.

Viele Menschen mogen dartiber hinaus das Ergebnis einer ungewollten
Schwangerschaft sein. Urspriinglich waren sie also von ihren Eltern uner-
wunscht. Das zu erfahren, ist sicherlich nicht angenehm. Es stellt sich aber
die Frage, ob es sich dabei tiberhaupt um ein moralisches Problem handelt,
dass einige — wahrscheinlich sogar die meisten — Menschen nicht schon vom
Zeitpunkt threr Zeugung an bedingungslos gewtinscht und geliebt wurden®3.

Es scheint mir vielmeht ein romantisches Ideal zu sein, dem die wirkliche

$¢ 4.B. Gerdts 2009

%7 Schnabel 2001

%% Die Sache verhilt sich anders, wenn eine Person in krinkender Absicht mit dieser Tatsache
konfrontiert wiirde. Das moralische Problem besteht dann aber in der vorsitzlich herbeige-
fihrten Krinkung und nicht darin, dass ein Aspekt der Realitit von einer bestimmten Per-
son potentiell als krinkend empfunden wird.
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Welt kaum entsprechen kann. Sonst miisste beispielsweise jede sexuelle
Handlung als moralisch bedenklich gelten, die nicht entweder in Zeugungs-
absicht geschieht, oder eine Schwangerschaft mit Sicherheit ausschlieBen
kann®¥. Diese Auffassung wird jedoch auf die meisten Menschen in westli-
chen Gesellschaften heutzutage antiquiert wirken. Auch wenn man mir in
diesem Punkt nicht zustimmt, ldsst sich zumindest folgendes festhalten: Die
Erfahrung der potentiellen Vermeidbarkeit und auch der potentiellen Ableh-
nung ist nichts, dem speziell Menschen mit Behinderungen durch die Praxis
vorgeburtlicher Untersuchungen ausgesetzt sind, sondern kann von jedem
Menschen gemacht werden. Fir sich genommen scheint dieser Punkt des-
halb als behindertenspezitisches Argument in moralischer Hinsicht auch
nicht besonders problematisch zu sein.

In der gesellschaftlichen Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen kommt al-
lerdings noch etwas dazu. Es ist nicht allein die Moglichkeit der Erfahrung
der potentiellen Vermeidbarkeit mit der Menschen mit Behinderungen durch
diese Praxis konfrontiert werden, sondern dass sie bisweilen zusitzlich fuh-
len, dass sie von der Gesellschaft insgesamt unerwiinscht seien. So schreibt
Hans Reinders:

seee IF appears as though our society is simultaneously sending two messages to the disabled
and their families. The first message says, Since you're here, we’re going to care for you as
best we can,’ but the second says, ‘But everyone would be better off if you were not here at
all’. 640

Dass die Gesellschaft durch die Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen ihre
Geringschitzung Menschen mit Behinderungen gegentiber ausdriickt,
scheint einigen Vertretern der Behindertenbewegung evident und bedarf ih-
rer Einschiatzung nach deshalb keiner weiteren empirischen Bestatigung®l.
In der Auseinandersetzung mit dem Expressionsargument wurde jedoch ge-
zeigt, dass weder die Anbieter vorgeburtlicher Untersuchungen noch die
Frauen, die diese in Anspruch nehmen, behinderte Menschen geringschitzen
miussen. Die Ablehnung kann sich statt auf den Menschen mit Behinderung
auch auf die Behinderung selber oder auf den speziellen Kontext der Geburt
eines Kindes mit der festgestellten Behinderung richten (vgl. Kap. 6.2). Em-

69 Was mit absoluter Sicherheit derzeit auch nicht durch die Verwendung von Kontrazeptiva

gewihrleistet werden kann.
“" Reinders 2000, S. 4
“'" Graumann 2003, S. 164
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pirisch stellt es sich auch faktisch so dar, dass die meisten Schwangeren und
Pranatalmediziner behinderte Menschen durchaus akzeptieren®?.

Ganz offensichtlich fihlen sich trotz alledem einige Menschen aufgrund ih-
rer Behinderung gesellschaftlich unerwtnscht®$. Wenn nun eine grof3e
Gruppe von Menschen sich durch eine bestimmte Praxis als geringeschitzt
begreift, so stellt das ein gesellschaftliches Problem dar, dem soweit irgend
moglich entgegen getreten werden sollte. Die Frage lautet nun, welche Mittel
dazu angemessen sind. Auch wenn viele Menschen mit Behinderungen ein
mal3gebliches Problem in der Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen sehen,
muss die Losung des Problems nicht in einer Einschrinkung dieser Praxis
bestehen. Da eine Abwertung von Menschen mit Behinderungen durch die
Akteure der vorgeburtlichen Diagnostik nicht intendiert ist, scheint es wider-
sinnig, wenn diese durch Einschrinkungen der vorgeburtlichen Diagnostik
gewissermallen bestraft werden, obwohl sie sich moralisch in keiner Weise
falsch verhalten.

Ein GroBteil des Krainkungspotentials lasst sich besser durch die Moglichkeit
eines offenen Dialogs der verschiedenen Beteiligten beseitigen. Dieser sollte
dafiir nicht als Expertengesprach gefiihrt werden, in denen politische Vertre-
ter von Arzteschaft, Behindertenbewegung etc. ,,ihre Claims abstecken®, wie
das bisher tberwiegend der Fall gewesen zu sein scheint. Wenn Prinatalme-
dizin und Frauen, die vorgeburtliche Untersuchungen in Anspruch nehmen,
behinderten Menschen ihre Motivation darlegen wirden, warum ithnen vor-
geburtliche Untersuchungen wichtig sind, durften deutlich weniger Men-
schen mit Behinderungen sich durch die Praxis vorgeburtlicher
Untersuchungen als unerwiinscht fiihlen. Von diesem Dialog wiirden Arzte
und Schwangere gleichermallen profitieren, indem sie einen personlichen
Einblick in das Leben von Menschen mit Behinderungen und deren Selbst-
verstindnis erhalten. Das diirfte wiederum dazu beitragen, dass Arzte im
Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen umfassender beraten und Schwan-
gere besser informierte Entscheidungen treffen konnen. Vollstindig lasst
sich der Konflikt um empfundene Krinkungen aufgrund der Praxis vorge-
burtlicher Diagnostik sicher auch so nicht auflésen. Das scheint mir aber in

einer pluralistischen Gesellschaft ohnehin ein unerreichbares Ziel.

> Krones 2008b, S. 448 ff.; Nippert, Horst 1994, Tab. 73/74
5 Gillam 1999, S. 166
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7.4 Die Situation der Eltern von Menschen mit
Behinderungen seit der Einfiihrung der
Prianataldiagnostik

Dis bisherigen Ausfithrungen bezogen sich ausschlieBlich auf mogliche

Auswirkungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf Menschen mit Behinde-

rungen. Soweit es sich tberblicken ldsst, scheinen diese Auswirkungen in

moralischer Hinsicht sehr viel weniger erheblich zu sein, als hautfig ange-
nommen. Das ist insofern wenig Uberraschend, als vorgeburtliche Untersu-
chungen nur marginale Auswirkungen auf die Privalenz von Menschen mit

Behinderungen in unserer Gesellschaft haben und die moralischen Griinde

tir einen solidarischen Umgang mit behinderten Menschen durch die Mog-

lichkeit vorgeburtlicher Untersuchungen nicht berthrt werden. Bei Eltern,
die ein behindertes Kind bekommen haben, verhilt sich das gegebenenfalls
etwas anders. Wenn die Behinderung ihres Kindes vorgeburtlich feststellbar
gewesen wire, die Eltern sich aber bewusst gegen vorgeburtliche Untersu-
chungen entschieden haben, so liele sich argumentieren, dass die Eltern fiir
die Behinderung des Kindes gewissermallen verantwortlich sind, weil sie
vorsitzlich oder aus Nachlissigkeit nichts unternommen haben, um die Ge-
burt des Kindes mit der Behinderung zu verhindern. Deshalb — so diese Ar-
gumentation weiter — mussten sie auch fur eventuelle zusatzliche Kosten
ithrer Entscheidung selber aufkommen. Christoph von Ritter formuliert die-
ses Bedenken bezogen auf die Praiimplantationsdiagnostik folgendermalien:
wErauen aber, die sich einem solchen 1 erfabren entziehen, werden ukiinftig fiir die Be-
hinderung threr Kinder verantwortlich gemacht werden. 4+

An anderer Stelle verweist er ironisch auf die gesellschaftliche Entwicklung,

die dies mit sich bringen werde:

WMit Zulassung der ,PID* kann sich die Gesellschaft Zug um Zug aus der kostspieligen

Versorgung der Bebhinderten uriickziehen und anf das volkswirtschaftlich erstrebenswerte

Ziel der |V olfsgesundheit’ hinarbeiten. ‘6%

Von Ritters Formulierung ist zweifelsohne uberspitzt. Der Verweis auf

., Volksgesundheit® und damit zusammenhingende volkswirtschaftliche Er-

wigungen ist unnoétig polemisch und dariiber hinaus falsch. Den meisten

Akteuren in der vorgeburtlichen Diagnostik geht es zweifelsohne um ganz

% von Ritter 2011, S. 9
5 yon Ritter 2011, S. 9
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andere Dinge als um volkswirtschaftliche Zielsetzungen (vgl. Kap. 7.5.1).
Nicht ganz abwegig ist jedoch vielleicht die Befurchtung, dass Krankenversi-
cherer versuchen koénnten, die zusatzlichen Kosten, die durch die Behinde-
rung des Kindes entstehen, auf die Eltern ,jabzuwilzen®. Die deutsche
Rechtsprechung sieht beispielsweise vor, dass Krankenkassen die Kosten
einer Krankheit nicht oder nur teilweise tragen missen, wenn der Versicher-
te sich eine Krankheit vorsitzlich zugezogen hat%*. Auf die Situation der
Geburt eines Kindes mit einer Behinderung, die vorgeburtlich feststellbar
gewesen ware, lisst sich dies aber nicht anwenden. Das Kind als Versicherter
hat seine Behinderung nicht vorsatzlich verursacht, kann also nicht aus die-
sem Grund in seinem Versicherungsschutz eingeschrinkt werden. Auch die
Eltern haben die Behinderung weder vorsatzlich, noch durch fahrlassiges
Verhalten herbeigefihrt, weswegen man sie andernfalls vielleicht fiir die ver-
ursachten Kosten haftbar machen konnte®7.

Die Unterlassung eines Schwangerschaftsabbruchs ldsst sich tiberdies im
deutschen Recht keinesfalls als schuldhaftes Verhalten rekonstruieren. Das
ware juristisch aber notig, wollte man die Eltern an den zusitzlichen Kosten
der Behinderung beteiligen. Hs wiren also ganz erhebliche Anderungen im
deutschen Recht nétig, wollte man FEltern tatsichlich fir die Unterlassung
vorgeburtlicher Untersuchungen und gegebenenfalls auch eines Schwanger-
schaftsabbruches haftbar machen. Aufgrund des hohen Stellenwerts, den
Solidaritit mit behinderten Menschen und ihren Angehérigen in Deutsch-
land aus guten Grinden besitzt, ist es dul3erst unwahrscheinlich, dass sich fir
solche Anderungen irgendwelche Mehrheiten finden werden. Zumal das au-
Berdem bedeuten wirde, schwangere Frauen in bestimmten Situationen zu
einem Schwangerschaftsabbruch zu dringen. Das wire eine Einmischung in
einen moralisch sehr sensiblen Bereich der Privatsphire durch die Kranken-
kassen, was die allermeisten Menschen als absolut inakzeptabel einschitzen

dirften. Aus diesen Grinden ist es sehtr unwahrscheinlich, dass Eltern von

“ SGBYV,§ 52

7 Sicherlich gibt es Fille, in denen Eltern die Behinderung ihres Kindes zumindest mitverur-
sacht haben, z.B. wenn sie den Embryo wihrend der Schwangerschaft teratogenen Einflus-
sen aussetzen, was auch dann schon der Fall ist, wenn die Schwangere raucht oder Alkohol
trinkt. Diese Fille sind jedoch nur fiir einen kleinen Teil der vorgeburtlich feststellbaren
Behinderungen verantwortlich. Mir ist tiberdies kein Fall bekannt, in dem eine Krankenver-
sicherung deshalb erfolgreich versucht hitte, die Eltern fiir dadurch verursachte zusitzliche
Kosten haftbar zu machen.
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Kindern mit Behinderungen in absehbarer Zeit finanzielle Benachteiligungen
durch die Krankenkassen infolge der Verfiigbarkeit vorgeburtlicher Untersu-
chungen zu befiirchten haben.

Das obengenannte Zitat von Ritters fangt jedoch einen weiteren kritischen
Punkt ein, der wesentlich ernstzunechmender ist und von zahlreichen Auto-
ren betont wird: Obwohl vorgeburtliche Untersuchungen als individuelles
Angebot prisentiert werden, ohne jede Verpflichtung der Schwangeren, die-
ses auch in Anspruch zu nehmen, konnte sich nach und nach ein sozialer
Druck entwickeln, das Untersuchungsangebot auch tatsichlich anzuneh-
men®8. Darin besteht tatsichlich ein gewichtiges Problem, weil die repro-
duktive Autonomie von Schwangeren, die haufig als mal3gebliches Argument
tir vorgeburtliche Untersuchungen angefuhrt wird, nicht mehr gegeben ist,
wenn die Schwangeren die Untersuchungen nur durchfithren lassen, um ei-
ner sozialen Erwartungshaltung zu entsprechen. Dieses Problem wurde in
einem friheren Abschnitt bereits umfassend thematisiert, auf den hier statt
einer erneuten ausfihrlichen Behandlung dieses Problems verwiesen sei (vgl.
Kap. 3.3). An dieser Stelle sei nur darauf hingewiesen, dass ein grof3er Teil
der Schwangeren trotz alledem ein genuines Interesse an vorgeburtlichen
Untersuchungen hat.

Der soziale Druck mag zum Teil auf sehr subtile Weise ausgeiibt werden,
zum Teil aber auch wenig feinsinnig. Immer wieder berichten Eltern von
Kindern mit Behinderungen, dass sie mit bestimmten direkten Vorwirfen
konfrontiert werden. In einer Befragung von Lenhard et al beispielsweise
stimmten von 688 Eltern von Kindern mit Down-Syndrom 26,0% der Aus-
sage zu ,,Mir ist schon vorgeworfen worden, dass man die Geburt meines Kindes hitte
verhindern kdnnen“**. Das Verhalten derjenigen, die die Eltern von Kindern
mit Behinderungen mit solchen Vorwiirfen konfrontieren, ist in moralischer
Hinsicht absolut unangemessen, da sie sich mit personlicher Kiritik in ein ge-
gebenenfalls sehr sensibles Thema einmischen. Das Problem besteht hierbei
aber nicht nur in der Finmischung in die reproduktive Selbstbestimmung.
Ebenfalls relevant ist die Krankung, die den Eltern dadurch gegebenentfalls
zugefiigt wird.

™5 Asch 2003, S. 336 f.; Graumann 2006, S. 8 f.; Hubbard 2010, S. 115 ff.; Wendell 1996, S.
155 f.
" Lenhard et al 2005, S. 35

211



Fir die Themenstellung dieser Arbeit stellt sich nun vor allen Dingen die
Frage, was das krankende Verhalten einiger Menschen fir vorgeburtliche
Untersuchungen bedeutet. Trivialerweise ist dieses Verhalten iiberhaupt nur
moglich, wenn bestimmte Behinderungen vorgeburtlich festgestellt werden
kénnen. Wenn eine Behinderung sich nicht schon vor der Geburt identifizie-
ren lasst, kann man niemandem vorwerfen, dass er nicht aufgrund der Be-
hinderung die Geburt verhindert hat, weil er eben vor der Geburt gar nicht
von der Behinderung wissen kann. Auch wenn ein bestimmtes moralisch fal-
sches Verhalten von der Moglichkeit vorgeburtlicher Untersuchungen ab-
hingt, bedeutet das nicht, dass vorgeburtliche Untersuchungen damit
insgesamt moralisch problematisch wiren. Mit diesen Untersuchungen sind
namlich, wie bereits mehrfach angemerkt, auch zahlreiche positive Aspekte
verbunden. Fur die eventuelle Krankung von Eltern behinderter Kinder gilt
deshalb weitgehend das gleiche wie fiir Menschen mit Behinderung, die sich
durch vorgeburtliche Untersuchungen gekrankt fithlen: Dem abscheulichen
Verhalten einiger weniger lasst sich vielleicht besser individuell, zum Beispiel
durch Aufklirung, begegnen; und in einem gewissen Rahmen muss man ein
solches Verhalten in einer pluralistischen Gesellschaft wohl auch einfach

aushalten.

7.5 Der ,,gesellschaftliche Nutzen* von Menschen mit
Behinderungen

Nach dem ,,Nutzen® von Menschen zu fragen scheint schon grundsitzlich
moralisch nicht unproblematisch zu sein. Noch anst6Biger wird es, wenn mit
dem Verweis auf diesen Nutzen Einschrankungen fiir gesellschaftlich schon
jetzt benachteiligte Gruppen gerechtfertigt werden sollen. Nichtsdestotrotz
taucht dieses Thema auch in den medizinethischen Debatten iiber vorge-
burtliche Untersuchungen zumindest am Rande immer wieder auf und soll
deshalb auch hier zumindest kurz behandelt werden. Der Nutzen lisst sich
einmal unter 6konomischen Gesichtspunkten betrachten (Kap. 7.5.1), kann

sich aber auch auf nichtmonetire Dinge wie Werte, Tugenden etc. beziehen

(Kap. 7.5.2).
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7.5.1 Okonomische Aspekte vorgeburtlicher Untersuchungen
Insbesondere in der englischsprachigen Debatte werden gelegentlich auch
die 6konomischen Aspekte vorgeburtlicher Untersuchungen in die medizin-
ethische Analyse miteinbezogen. Diskutiert wird insbesondere die Frage, ob
durch vorgeburtliche Untersuchungen eine Kostenersparnis fiir das Ge-
sundheitswesen erzielt werden kann. In der deutschsprachigen Debatte spie-
len Okonomische Erwigungen nur eine sehr nachgeordnete Rolle, die
Grinde dafur werden weiter unten erortert. Trotzdem soll an dieser Stelle
zumindest ein kurzer Einblick in diese Debatte gegeben werden.

Da einige Behinderungen teilweise hohe Kosten fiir das Gesundheitswesen
verursachen, wurde verschiedentlich tberlegt, ob vorgeburtliche Untersu-
chungen insgesamt eine Kostenersparnis fiir das Gesundheitssystem bedeu-
ten konnten. Zwar verursachen vorgeburtliche Untersuchungen zunichst
selber Kosten. Durch die Untersuchungen, beziehungsweise durch nach auf-
talligen Befunden haufig stattfindende Schwangerschaftsabbriiche, kommt es
aber zu weniger Geburten von Kindern mit Behinderungen, als dies ohne
vorgeburtliche Untersuchungen der Fall wire. Die Kosten fiir die vorgeburt-
lichen Untersuchungen kénnten theoretisch also unter Umstinden aufgewo-
gen werden durch die Einsparungen, die dadurch entstinden, dass weniger
Menschen mit Behinderungen geboren wiirden. Da es im Gesundheitswesen
eine ganze Reihe hochrangiger Ziele gibt, die um begrenzt vorhandene Res-
sourcen konkurrieren, konnte in der erhofften Kostenersparnis ein morali-
sches Argument fiir vorgeburtliche Untersuchungen bestehen. Zur Prifung
dieses Arguments sind im Folgenden zwei Fragen zu beantworten: Erstens
die empirische Frage, ob vorgeburtliche Untersuchungen tatsichlich eine
Kostenersparnis fiir das Gesundheitssystem bedeuten. Zweitens die morali-
sche Frage, ob eine Kostenersparnis, so sie denn besteht, eine moralische
Rechtfertigung fur vorgeburtliche Untersuchungen bieten kann.

Eine Moglichkeit, gesundheitsokonomische Einsparpotentiale festzustellen,
besteht in einer Kosten-Nutzen-Analyse. Die Kosten-Nutzen-Analyse vor-
geburtlicher Untersuchungen gestaltet sich allerdings wesentlich aufwindi-
ger, als es auf den ersten Blick den Anschein haben mag. Es reicht nicht,
einfach die Kosten vorgeburtlicher Untersuchungen den durchschnittlich im
Vergleich zu nichtbehinderten Menschen entstehenden zusatzlichen Kosten
gegentiber zu stellen, die fiir das Gesundheitssystem durch Menschen mit

vorgeburtlich feststellbaren Behinderungen entstehen. Zahlreiche andere
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Faktoren mussen bertcksichtigt werden, z.B. wie viele vorgeburtliche fest-
stellbare Behinderungen auch wirklich festgestellt werden (falsch-negative
Ergebnisse etc.), wie viele Schwangere nach auffilligem prinataldiagnosti-
schem Befund die Schwangerschaft abbrechen, welche Folgekosten durch
unerwinschte Nebenwirkungen wund falsch-positive Ergebnisse der Unter-
suchungen entstehen, um nur einige Faktoren zu nennen®’. Je nachdem,
welche Faktoren miteinbezogen werden und wie man sie gewichtet, stellt
sich das Kosten-Nutzen-Verhiltnis vorgeburtlicher Untersuchungen dann
auch ganz unterschiedlich dar. Wihrend einige Studien eine klare Kostener-
sparnis ausmachen, sehen andere diese als auf sehr enge Bereiche begrenzt
und wieder andere stellen Gberhaupt keine Kostenersparnis durch vorgeburt-
liche Untersuchungen festé5!. Ein umfassender Uberblick iiber die verschie-
denen Studien kann in dieser Arbeit nicht geleistet werden. AbschlieBend soll
jedoch noch darauf verwiesen werden, dass die mit vorgeburtlichen Untersu-
chungen verbundenen ,,Kosten* nicht nur finanzieller Natur sind, wie fol-
gendes Zitat verdeutlicht:

. Lhe cost of preventing this one extra Down’s birth would be one or two normal babies
lost after ammiocentesis, 4500 blood tests for young women (with the associated anxiety
and counselling), approximately 200 false positive serum fest results and amniocenteses
(with the associated anxiety and distress), and [90.000 for the extra tests, counselling,
and ammniocenteses. 2

Das leitet tiber zu den moralischen Schwierigkeiten 6konomischer Argumen-
te fur vorgeburtliche Untersuchungen. Es reicht nicht, die finanziellen Kos-
ten zweier moglicher Szenarien zu vergleichen, was — wie gerade
angesprochen — schon fiir sich kompliziert genug ist. Neben den finanziellen
Unkosten kénnen vorgeburtliche Untersuchungen auch diverse andere
[ osten® mit sich bringen. Fir die Zeit bis zum entlastenden negativen Be-
fund konnen sie eine erhebliche psychische Belastung fiir die schwangeren
Frauen bedeuten. Weiterhin besteht die Gefahr falsch-positiver Ergebnisse,
die die psychische Belastung noch deutlich verschlimmern kénnen. Bei inva-
siven prinataldiagnostischen Untersuchungen besteht aul3erdem das Risiko,
dass sie eine Fehlgeburt verursachen. Es scheint eine erhebliche Schwierig-

% Zu den methodischen Schwierigkeiten ciner Kosten-Nutzen-Analyse vorgeburtlicher Un-

~ tersuchungen vgl. Caughey 2005; Petrou et al 2000.
' Petrou et al 2000
%2 Fletcher et al 1995, S. 351
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keit darzustellen, diese individuellen Beeintrichtigungen in monetire Einhei-
ten zu Ubersetzen, also beispielsweise festzulegen, ab welcher Ersparnis fiir
das Gesundheitssystem eine unter sonst gleichen Bedingungen nicht auftre-
tende Fehlgeburt akzeptiert wird.

Vor allem aber scheint ein ganz erhebliches moralisches Problem darin zu
bestehen, gewissermallen individuelle Beeintrichtigungen gegen Okonomi-
sche Interessen der Allgemeinheit aufzurechnen®3. Hinzu kommt, dass vor-
geburtliche Untersuchungen 6konomisch betrachtet nur dann einen Vorteil
bedeuten konnen, wenn die Schwangerschaften, in denen eine Behinderung
des Embryos festgestellt wird, auch abgebrochen werden. Es wurde bereits
ausfiihrlich dargelegt, dass durchaus umstritten ist, wie Schwangerschaftsab-
briiche moralisch zu bewerten sind. Das spricht meines Erachtens dagegen,
aus Okonomischen Griinden auch denjenigen einen Schwangerschaftsab-
bruch nahezulegen, die diesen aus moralischen Griinden ablehnen. Weiter-
hin ldsst sich so wahtscheinlich auch erkliren, warum O6konomische
Erwiagungen als Argument fiir vorgeburtliche Untersuchungen in Deutsch-
land in der Regel ,,als ethisch und politisch nicht akzeptabel angesehen’ werden®>*,
In einem moralisch derart sensiblen Bereich ein allgemeines 6konomisches
Interesse auch gegen die moralischen Uberzeugungen der Betroffenen
durchzusetzen, ist fur die meisten Menschen in Deutschland kein erstre-
benswertes Ziel. Entsprechend ist mir in der deutschen Debatte auch nie-
mand bekannt, der eine solche Argumentation tatsichlich vertreten wiirde.
Wird in der wissenschaftlichen medizinethischen Debatte auf wirtschaftspo-
litische Begrindungen verwiesen, so geschieht das in der Regel durch Kriti-
ker vorgeburtlicher Untersuchungen, die diese den Befiirwortern
unterstellen, um sie so zu diskreditieren. Werden diese Argumente so ver-

wandt, dann stellen sie aber einen ,,Strohmann® dar.

63 Dieses Problem lisst sich in einigen medizinethischen Debatten jedoch nicht vollstindig

umgehen. Eine Einschrinkung des Leistungskatalogs der gesetzlichen Krankenversiche-
rung vor dem Hintergrund begrenzter finanzieller Ressourcen beispielsweise bedeutet eben,
dass einigen Versicherten Leistungen vorenthalten werden, um die Solidargemeinschaft
nicht tber Gebthr zu belasten. Gleichwohl scheint es mir langfristig unumginglich, dass
die Kassen nicht alle medizinisch sinnvollen Leistungen finanzieren. Ein Unterschied der
oben beschriebenen Fille besteht jedoch darin, dass dort nicht Leistungen vorenthalten
werden, sondern Einzelnen zugunsten eines tberindividuellen Nutzens Beeintrichtigungen
zugemutet werden.
%4 Kollek, Lemke 2007, S. 10

215



Ein anderer Einwand warnt, dass selbst wenn 6konomische Argumente fur
vorgeburtliche Untersuchungen nicht offen vertreten werden, sie nichtsdes-
totrotz unterschwellig eine Rolle spielen konnten. So mogen Schwangere
sich angehalten sehen, kein behindertes Kind zu bekommen, um die Solidar-
gemeinschaft nicht tiber Gebthr zu belasten. Bei wie vielen Schwangeren
solche Uberlegungen tatsichlich handlungsleitend werden, ist eine empiri-
sche Frage, die bisher nicht hinreichend erforscht ist. Festzuhalten bleibt
aber, dass diese Frauen sich einer moralischen Forderung ausgesetzt sehen,
die so nicht besteht. Hier gilt es im Rahmen der Beratung den Schwangeren
zu vermitteln, dass sie solche Uberlegungen nicht in ihre Entscheidungsfin-
dung miteinbeziehen miissen. Okonomische Aspekte kénnen unterschwellig
auch insofern eine Rolle spielen, als Anbieter vorgeburtlicher Untersuchun-
gen ein individuelles wirtschaftliches Interesse haben, diese Untersuchungen
auch durchzufithren®>. Wo sie diese Interessen gegen die Interessen der
schwangeren Frauen durchzusetzen versuchen, handelt es sich eindeutig um
ein moralisches Fehlverhalten. Die Annahme, dass dies regelmifig geschehe,
scheint jedoch ein stark negativ verzerrtes Bild der Arzte etc. zu zeichnen,
die solche Untersuchungen anbieten.

Insgesamt sind 6konomische Aspekte in den medizinethischen Debatten
Uber vorgeburtliche Untersuchungen — besonders in Deutschland — wenn
Uberhaupt dann nur von nachrangiger Bedeutung®®. Gesamtwirtschaftliche
Uberlegungen spielen in den moralischen Diskussionen aus guten Griinden
nur eine sehr nachgeordnete Rolle. Individuell mégen wirtschaftliche Erwa-
gungen stellenweise durchaus relevant sein. Das scheint mir aber gerade in
ethischer Hinsicht keine Schwierigkeit darzustellen, da zumindest fir den
Bereich vorgeburtlicher Untersuchungen 6konomische Interessen in den al-
lermeisten Fallen durch genuin moralische Interessen iiberwogen werden. In
den Debatten um vorgeburtliche Untersuchungen, wie sie in der Medizi-
nethik gegenwirtig gefiihrt werden, sind Werte wie Embryonenschutz, re-
produktive Autonomie etc. zu bedeutsam, als dass O©konomischen
Erwigungen groBes Gewicht zugestanden werden koénnte. Bei der Frage
nach der Rolle individueller 6konomischer Interessen, scheint es sich mir

vornehmlich um ein politisches Problem zu handeln: Niamlich um die Frage,

6‘?5 Kollek, Lemke 2007, S. 10 f.; Modra 2006, S. 260
% Nippert 2014, S. 16 weist darauf hin, dass auch historisch bei der Einfithrung der Prinatal-
diagnostik in Deutschland 6konomische Erwigungen keine Rolle spielten.
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wie sich sicherstellen lisst, dass 6konomische Interessen nicht trotz alledem
eine zu grofle Bedeutung erlangen. Ein moralischer Dissens besteht diesbe-

zuglich meines Erachtens nicht.

7.5.2 Gesellschaftliche Auswirkungen eines Verschwindens von
Menschen mit Behinderungen
Ein letztes Argument, dass in diesem Kapitel tber folgenorientierte Argu-
mente diskutiert werden soll, richtet sich auf die Frage, welche Auswirkun-
gen es auf die Gesellschaft als Ganze hat, dass bestimmte Behinderungen
durch die gingige Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen deutlich seltener
auftreten. Hier soll es nicht um mogliche positive gesellschaftliche Auswir-
kungen der vorgeburtlichen Diagnostik gehen. Argumente, die beispielsweise
einen 6konomischen Nutzen in der vorgeburtlichen Diagnostik sehen wur-
den bereits im vorigen Abschnitt untersucht und zuriickgewiesen. Einige Au-
toren sechen hingegen auch dezidiert negative Konsequenzen, die
vorgeburtliche Untersuchungen langfristig mit sich bringen konnten. Dass es
auch durchaus als Verlust erfahren werden konnte, wenn in einer Gesell-
schaft kaum noch Menschen mit Behinderungen leben, zeigt Timothy Mur-
phy an folgendem Beispiel:
spee SOMICONE 11219HE lo0K at a schoolyard of non-disabled children at play and — rather than
exult in that exnberant scene — lament the absence of children with disabilities and go on
to wonder what valuable lessons are lost when every child in the schoolyard can see, hear
and run.""®7
Tatsdchlich durften sehr viele Menschen bereits eflebt haben, dass sie im
Umgang mit Menschen mit Behinderungen personlich sehr wertvolle Dinge
gelernt und bereichernde Erfahrungen gemacht haben. Ohne behinderte
Menschen gibe es diese Erfahrungen nicht, was viele Menschen als durchaus
bedauernswert empfinden durften. Zunichst einmal lasst sich aber bezwei-
feln, ob das geschilderte Szenario in empirischer Hinsicht realistisch ist: Es
wurde bereits mehrfach darauf hingewiesen, dass vorgeburtliche Untersu-
chungen kaum dazu fihren werden, dass Menschen mit Behinderungen voll-
staindig aus unserer Gesellschaft verschwinden werden. Des Arguments

halber sei aber fiir die kommenden Uberlegungen einmal angenommen, dass

T Murphy 2011, S. 105
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infolge vorgeburtlicher Untersuchungen wirklich spirbar weniger Menschen
mit Behinderungen geboren wiirden.

Zu prufen ist, welche Erfahrungen damit wirklich langfristig verloren gingen.
Fragt man genauer, welche Erfahrungen es sind, die im Umgang mit Men-
schen mit Behinderungen als besonders bereichernd empfunden wurden, so
konnten beispielsweise genannt werden: Dass Menschen mit Behinderungen,
obwohl vermeintlich ,,schwicher®, in bestimmten Bereichen ganz ausge-
zeichnete Fihigkeiten aufweisen. Dass behinderte Menschen im Umgang
haufig weniger oberflichlich sind als viele Nichtbehinderte. Dass Menschen
mit Behinderungen zeigen, dass im Leben ganz andere Dinge wichtig sind,
als haufig angenommen wird etc. All diese Erfahrungen sind aber nicht so
spezifisch, dass sie nur im Umgang mit Menschen mit Behinderungen ge-
macht werden konnten. Wenn es keine Menschen mit Behinderungen mehr
gibt, bedeutet das deshalb nicht, dass auch diese Erfahrungen verschwinden
werden.

Andere Erfahrungen dagegen wirden wahrscheinlich tatsachlich verloren
gehen: Wenn es keine gehérlosen Menschen mehr gibe, dann wiirde wohl
auch die Gebardensprache nach und nach kaum noch aktiv gesprochen wer-
den. Das hitte zur Folge, dass unsere Gesellschaft um einen Teil ihrer aktiv
gelebten Sprachkultur drmer wiirde, was — wie auch beim ,,Aussterben di-
verser Regionalsprachen zu beobachten — von vielen Menschen als bedauer-
lich erfahren wurde.

Was bedeutet das aber nun in moralischer Hinsicht? Zunichst einmal verin-
dern sich Gesellschaften fortwahrend. Bestimmte Aspekte einer Kultur ver-
schwinden mit der Zeit und mit ihnen verschwindet die Moglichkeit,
bestimmte wertvolle Erfahrungen zu machen, gleichzeitig entstehen aber
wieder andere Moglichkeiten. Sicherlich stellt das in einigen Bereichen einen
beklagenswerten Verlust dar. Ob aber tatsichlich alle Aspekte der gegenwir-
tigen Kultur auch kinftigen Generationen verfiigbar sein miissen, lasst sich
bestreiten®. Wenn das dazu fihrt, dass Menschen mit Behinderungen nur
noch aus dem Grund geboren werden, damit bestimmte kulturelle Aspekte
auch zukiinftigen Generationen zur Verfugung stehen, dann sihen einige
Autoren darin sicherlich eine unzulissige Instrumentalisierung. Letztlich gilt

wohl fir Argumente, die aufgrund eines gesellschaftlichen Nutzens gegen

% Murphy 2011, S. 108
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vorgeburtliche Untersuchungen argumentieren, das gleiche wie fir Argu-
mente, die mit einem solchen Nutzen fur solche Untersuchungen plidieren:
In Anbetracht der doch erheblichen Einschrinkungen, die man dazu der in-
dividuellen Entscheidungsfreiheit zumuten miisste, ist das Argument insge-

samt sehr schwach.

7.6 Zusammenfassung

In diesem Kapitel wurden verschiedene Argumente diskutiert, die vorgeburt-
liche Untersuchungen aufgrund ihrer Auswirkungen auf Menschen mit Be-
hinderungen kritisieren. Die Auseinandersetzung mit diesen Argumenten
ergab, dass zumindest ein Teil dieser Einwande auf empirischen Behauptun-
gen beruht, die durch die verfiigbare Datenlage nicht gedeckt sind: Vorge-
burtliche Untersuchungen werden nicht dazu fihren, dass wesentlich
weniger Menschen mit Behinderungen in der Gesellschaft leben werden. Sie
koénnen allerdings zur Folge haben, dass deutlich weniger Menschen mit ei-
nigen bestimmten Behinderungen geboren werden. Es lasst sich jedoch nicht
zeigen, dass die Einfithrung der Pranataldiagnostik in Deutschland negative
Konsequenzen fiir Menschen mit Behinderungen mit sich gebracht hat.
Deshalb halte ich es auch fir unwahrscheinlich, dass solche negativen Fol-
gen kunftig auftreten werden. Selbst wenn diese auftreten wurden, ist damit
jedoch nicht gezeigt, dass vorgeburtliche Untersuchungen deshalb moralisch
grundsitzlich abzulehnen sind. In den Debatten um vorgeburtliche Untersu-
chungen gibt es eine ganze Reihe verschiedener Rechte und Interessen, die
tir eine moralische Bewertung relevant sind. Die Interessen der nur indirekt
betroffenen Menschen mit Behinderungen, ganz gleich ob es um objektiv
feststellbare Beeintrichtigungen oder um nur subjektiv empfundene Krin-
kungen geht, konnen deshalb nicht den einzigen Mal3stab darstellen. Viel-
mehr muss eine Abwigung zwischen den verschiedenen Interessen
stattfinden. Da Menschen mit Behinderungen von den Auswirkungen vor-
geburtlicher Untersuchungen nur indirekt betrotfen sind und sich den meis-
ten befurchteten Auswirkungen auch durch andere Mal3nahmen begegnen
lasst, spricht meines Erachtens einiges dafur, die Interessen von Menschen
mit Behinderungen in der Bewertung vorgeburtlicher Untersuchungen nicht
allzu stark zu gewichten. Das bedeutet jedoch nicht, dass die Interessen von
Menschen mit Behinderungen insgesamt weniger wichtig sind. Allerdings

glaube ich, dass man ihnen mit anderen Mitteln als einer Begrenzung vorge-
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burtlicher Untersuchungen, ebenso gut entsprechen kann, ohne jedoch ein
genuines Interesse vieler Schwangerer an vorgeburtlichen Untersuchungen
einzuschranken.

Zu ahnlichen Ergebnissen kam die Auseinandersetzung mit Argumenten, die
- vermittelt tber die Auswirkungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf
Menschen mit Behinderungen — negative Konsequenzen fiir die Eltern be-
hinderter Kinder oder die Gesellschaft als Ganze behaupten. Auch hier
scheinen die tatsachlich erwartbaren nachteiligen Auswirkungen deutlich ge-
ringer auszufallen, als von den Argumenten angenommen. Wahrscheinlich

lasst sich thnen auf anderem Wege wenigstens ebenso gut begegnen.
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8 Schluss

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Ergebnisse der Auseinan-
dersetzung mit Argumenten, die in vorgeburtlichen Untersuchungen eine
Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen sehen, auf den ersten
Blick vorwiegend negativ sind. Keins der behandelten Argumente kann eine
Benachteiligung von Menschen mit Behinderungen nachweisen, die in mora-
lischer Hinsicht derart problematisch wire, dass sie eine wesentliche Ein-
schrankung vorgeburtlicher Untersuchungen rechtferticen konnte. Einige
der Argumente sind schlichtweg falsch und daher unplausibel: So trifft es
beispielsweise nicht zu, dass vorgeburtliche Untersuchungen das Lebens-
recht von Menschen mit Behinderungen in Frage stellen. Weder implizieren
vorgeburtliche Untersuchungen semantisch eine Herabwirdigung von be-
hinderten Menschen, noch lasst sich empirisch ein engerer Zusammenhang
zwischen vorgeburtlicher Diagnostik und behindertenfeindlichen Einstellun-
gen feststellen. Ebenso ist es — von einige sehr speziellen Ausnahmen abge-
sechen — wunplausibel, dass vorgeburtliche Untersuchungen zu einer
Verschlechterung der sozio6konomischen Situation von Menschen mit Be-
hinderungen fihren werden. Die verfiigbaren Daten zeigen mit der Einftih-
rung der Prinataldiagnostik in Deutschland keine Verschlechterung, sondern
tendenziell sogar eher eine Verbesserung der Lage behinderter Menschen.

Andere Argumente sind zwar plausibel, aber nach meinem Dafiirhalten zu
schwach, um eine Einschrankung vorgeburtlicher Untersuchung zu legiti-
mieren: Beispielsweise lasst sich eine Diskriminierung behinderter Embryo-
nen unter bestimmten Bedingungen tatsichlich zeigen, insofern als einige
Embryonen allein aus dem Grund abgetrieben werden, dass sie eine Behin-
derung tragen. Das geschieht jedoch in einem Kontext, der zumindest impli-
zit auf einen im Gegensatz zu geborenen Menschen geringeren moralischen
Status menschlicher Embryonen insgesamt hindeutet und nicht nur solcher
mit Behinderungen. Ebenfalls zutreffend scheint mir das Krinkungsargu-
ment zu sein, das besagt, dass einige Menschen mit Behinderungen sich
durch die gingige Praxis vorgeburtlicher Untersuchungen gekrankt fiihlen
und dass eine solche Krinkung nach Moglichkeit unterbleiben sollte. Die
empfundene Krankung hingt jedoch mit einigen weiteren Faktoren zusam-
men und lasst sich nicht allein auf vorgeburtliche Untersuchungen zurtick-

fithren. Obschon sowohl die Diskriminierung von behinderten Embryonen
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als auch die empfundene Krinkung von Menschen mit Behinderungen in-
folge vorgeburtlicher Untersuchungen moralisch bedenklich sind, scheinen
sie mir nicht hinreichend, um eine Begrenzung vorgeburtlicher Untersu-
chungen zu rechtfertigen. Meiner FEinschitzung nach wiren die moralischen
Kosten einer Einschrinkung der reproduktiven Selbstbestimmung von
Frauen, die ein genuines Interesse an vorgeburtlichen Untersuchungen ha-
ben, deutlich hoher, so dass eine Abwigungsentscheidung zugunsten einer
liberaleren Regelung ausfallen sollte.

Bedeuten diese negativen Ergebnisse nun, dass der Vorwurf einer Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behinderungen durch vorgeburtliche Untersu-
chungen letztlich irrelevant ist, da er entweder unbegriindet ist oder in
Anbetracht anderer Uberlegungen kaum ins Gewicht fillt? Dem ist sichetlich
nicht so. Erstens ist die Abwiagungsentscheidung, die am Ende des letzten
Absatzes getroffen wurde, nicht zwingend, und einige Autoren werden
wahrscheinlich zu einer anderen Entscheidung gelangen. Zweitens ist die
bisher vorwiegend diskutierte Frage nach moglichen Einschrinkungen vor-
geburtlicher Untersuchungen zwar eine zentrale, aber nicht die einzige Frage
in der medizinethischen Diskussion vorgeburtlicher Untersuchungen. Fur
einige andere Fragen kann die erfolgte Auseinandersetzung mit der Kritik an
vorgeburtlichen Untersuchungen aus den Reihen der Behindertenbewegung
auch einen konstruktiven Beitrag zur Debatte leisten.

Das betrifft insbesondere die Frage, wie vorgeburtliche Untersuchungen all-
gemein in der Offentlichkeit und speziell Frauen gegeniiber, die iiberlegen
solche Untersuchungen in Anspruch zu nehmen, dargestellt werden sollten.
Zumindest in Teilen der deutschen Bevélkerung findet sich die Uberzeu-
gung, dass Frauen in jedem Fall vorgeburtliche Untersuchungen nutzen soll-
ten, um die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung zu verhindern, ganz
gleich wie sie persénlich zu dieser Frage stehen. Diese Uberzeugung wird
aber nicht nur von Gegnern vorgeburtlicher Untersuchungen kritisiert, son-
dern auch von den meisten liberalen Positionen. Auch von staatlicher Seite
wird weder eine Empfehlung, geschweige denn eine Verpflichtung ausge-
sprochen, mit vorgeburtlichen Untersuchungen die Geburt behinderter Kin-
der zu vermeiden.

Ein Ziel fir den Umgang mit vorgeburtlichen Untersuchungen sollte deshalb
sein, einer breiteren Offentlichkeit als bisher zu vermitteln, dass weder eine

moralische, noch eine rechtliche Verpflichtung besteht, vorgeburtliche Un-
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tersuchungen zu nutzen. Sondern, dass diese Untersuchungen einzig ein An-
gebot darstellen, tber deren Inanspruchnahme jede Frau nach ihren persén-
lichen  Wertvorstellungen  entscheiden  sollte.  Wenn  bestehende
Informationsdefizite der breiten Offentlichkeit minimiert wiirden, dann
senkt das voraussichtlich die Gefahr, dass Druck auf Frauen ausgetibt wird,
vorgeburtliche Untersuchungen gegebenentfalls auch gegen ihren eigentlichen
Willen durchfiihren zu lassen.

Noch dringender stellt sich diese Aufgabe gegentiber den Frauen, die tuberle-
gen, solche Untersuchungen durchfithren zu lassen. Diesbeziiglich gilt es
zum einen zu ubetlegen, welche Rolle vorgeburtliche Untersuchungen in der
reguliren Schwangerschaftsvorsorge spielen sollen. Zumindest einige vorge-
burtliche Untersuchungen scheinen vielen Schwangeren als ,,ganz normale*
Untersuchungen, die jede Schwangere durchfthren sollte, angeboten zu
werden, bzw. von diesen so wahrgenommen zu werden (vgl. Kap. 3.3.5).
Das muss aus den eben genannten Griinden als problematisch erscheinen.
Deshalb scheint es mir geboten, insbesondere die behandelnden Arzte in die
Pflicht zu nehmen, in der Aufklirung der Schwangeren deutlich zu differen-
zieren zwischen allgemeiner Schwangerschaftsvorsorge und Untersuchun-
gen, die gezielt nach gesundheitlichen Auffilligkeiten des Embryos suchen,
ohne therapeutische Optionen zu bieten. Sicherlich ist nicht ohne weiteres
tir jede Art von Untersuchungen offenkundig, ob es tatsachlich sinnvoll ist,
sie jeder Schwangeren anzubieten oder nur denjenigen, die ein Interesse da-
ran bekundet haben. Es scheint mir sinnvoll, einen breiten Diskurs anzure-
gen, um diesbezlglich verbindliche Richtlinien zu entwickeln, die eine
moglichst genaue Zuordnung erlauben. In diesem Diskurs wird auch zu kla-
ren sein, wie die Unterscheidung in der Praxis zu realisieren ist.

Zum anderen stellt sich die Frage, wie der Beratungsprozess zu verbessern
ist, damit moglichst alle Schwangeren informierte Entscheidungen tiber vor-
geburtliche Untersuchungen treffen. Ein erster sinnvoller Schritt in diese
Richtung scheint mir durch das Gendiagnostikgesetz und die Anderung des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes im Jahr 2009 (vgl. Kap. 2.2) getan worden
zu sein, die einen Anspruch der Schwangeren auf Beratung vor vorgeburtli-
chen Untersuchungen, sowie — im Falle eines auffilligen Befundes — auf psy-
chosoziale Beratung formulieren. Wie weit dieser Rechtsanspruch auch in
der Praxis realisiert wird und ob das zu besser informierten Entscheidungen

tihrt, wird die Zeit zeigen mussen. Weiterhin finde ich es insbesondere bei
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Frauen, in deren Schwangerschaft eine Behinderung des Kindes festgestellt
wurde, sinnvoll, Menschen mit Behinderungen und deren Angehérige star-
ker in den Beratungsprozess einzubeziehen. Durch die Einbeziehung dieser
erstpersonlichen Perspektive konnten Schwangere einen realistischeren Fin-
blick in das Leben mit einer Behinderung gewinnen. Dadurch lieBen sich
wahrscheinlich einige Schwangerschaftsabbriiche verhindern, die auf fal-
schen Vorstellungen und unbegriindeten Angsten beruhen. Mit Blick auf die
Autonomie der Schwangeren sollten diese Beratungsgespriche jedoch ers-
tens ergebnisoffen gefiihrt werden und zweitens nur ein Angebot darstellen,
dass auch abgelehnt werden kann.

Wenn die genannten Punkte praktisch durchgesetzt wiirden, dann dirften
damit einige Konfliktpunkte entfallen, die ganz maligeblich auf Missver-
stindnissen beruhen. Weder geht es liberalen Autoren in der Debatte um
vorgeburtliche Untersuchungen darum, Menschen mit Behinderungen insge-
samt zu beseitigen, noch zielt die Kritik der Behindertenbewegung an vorge-
burtlichen  Untersuchungen  darauf ab, Schwangere in  ihrer
Entscheidungsfreiheit einzuschrinken. Das wird die Debatte um vorgeburt-
liche Untersuchungen insgesamt sicherlich nicht beenden. Die in dieser Ar-
beit angestellten Untersuchungen haben gezeigt, dass in vielen weiteren
Fragen, sowohl in der allgemeinen Diskussion, als auch in der speziell aus
einer Behindertenrechts-Perspektive geduBerten Kiritik, sehr unterschiedliche
Positionen vertreten werden, die sich auch langfristig kaum vereinbaren las-
sen werden. Das scheint mir aber auch gar nicht winschenswert. Wo echter
Dissens besteht, sollte dieser nicht ,,unter den Tisch gekehrt® sondern de-
mokratisch ausgehandelt werden. Ich hoffe aber mit dieser Arbeit einen Bei-
trag dazu geleistet zu haben, die Diskussion dort zu fihren, wo echter
Dissens besteht, ohne dass dabei die Teilnehmer dieser Diskussion aufgrund
von Fehlannahmen dartiber, was die Anderen behaupten, aneinander vorbei

reden.
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Vorgeburtliche Selektion und Diskriminierung
von Menschen mit Behinderungen

Eine medizinethische Analyse

Andreas Kosters

Die ethischen Implikationen vorgeburtlicher Untersuchungen wer-
den seit jeher kontrovers diskutiert. Ein gangiges Argument in diesen
Debatten besagt, dass vorgeburtliche Untersuchungen eine Selektion
bedeuten und Menschen mit Behinderungen diskriminieren.

In dieser Arbeit wird untersucht, worin genau die Diskriminierung
bestehen konnte. Der Diskriminierungsvorwurf tritt in ganz unter-
schiedlichen Varianten auf: Einige Autoren behaupten, dass mit vor-
geburtlichen Untersuchungen das Lebensrecht von Menschen mit
Behinderungen infrage gestellt werde, andere befiirchten infolge der
Untersuchungen soziookonomische Benachteiligungen von behin-
derten Menschen, wieder andere betonen vor allem eine subjektiv
empfundene Krankung etc.

Um den Diskriminierungsvorwurf in seiner Bedeutung fiir eine mora-
lische Beurteilung vorgeburtlicher Untersuchungen genauer abschat-
zen zu kénnen, soll diese Arbeit einen systematischen Uberblick tiber
die verschiedenen Argumentationen liefern.




