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Ein neuer Test flir die pranatale Diagnostik wirft ethische und moralische Fragen auf

Schone heile Welt ohne Down-Syndrom?

Welche Folgen haben immer bessere Methoden
der vorgeburtlichen Untersuchung fiir behindertes
Leben? Dem Fortschritt fiir die Gesundheit von
Mutter und Kind steht der steigende gesellschaft-
liche Druck gegeniiber, einen genetisch versehrten
Fotus abzutreiben.

Von Franziska Felder

Bis vor wenigen Wochen waren pranataldiagnostische Verfahren,
die mit grosser Sicherheit genetische Anomalien entdeckten, nur
invasiv moglich. Der neue Bluttest namens Praena hat diese Aus-
gangslage verandert. Nun existiert ein Test, der keine Gefahr fiir
die Gesundheit von Fotus und schwangerer Frau

verhindern sollte? Und wird die gesellschaftliche Solidaritat
gegentiber behinderten Menschen abnehmen?

Nimmt die Diskriminierung zu? Der Nachweis ist schwierig
Antworten auf diese Fragen sind schwierig zu geben, da vielschich-
tig und komplex. Die meisten sind als sogenannt ethische Damm-
bruchargumente aufgebaut nach dem Schema: Der neue Test wird
zu Diskriminierung, abnehmender Solidaritat gegentiiber behin-
derten Menschen oder zu Menschenzucht flihren, wobei diese
Zustdnde sozial und/oder moralisch unerwtinscht sind. Sie argu-
mentativ und empirisch zu belegen, ist anspruchsvoll. Anders
gesagt: Es ist schwierig nachzuweisen, dass die neue Methode des
Bluttests zusammen mit bereits vorhandenen pranatalen Metho-
den tatsdchlich zu einer zunehmenden Diskriminierung und einer
abnehmenden Solidaritdt gegentiber lebenden

in sich birgt. Als primaére Vorteile gegentiber be-
reits bestehenden Verfahren streichen seine Be-
flirworter denn auch die Reduktion der gesund-
heitlichen Gefahrdung fiir das ungeborene Kind
und die werdende Mutter sowie die grossere Si-
cherheitim Wissen um eine Behinderung hervor.

Werden in Zukunft
Foten erst nach dem
Nachweis von geneti-
scher Unversehrtheit

ausgetragen?

Menschen mit Behinderung fithren. Denn damit
ein Dammbruchargument tiberzeugt, muss ei-
nerseits die Prognose plausibel und nachvoll-
ziehbar sein respektive empirisch mit hoher
Wahrscheinlichkeit eintreffen. Und andererseits
muss das prognostizierte Ergebnis — also die Ab-

Gegner des neuen Tests flihren schwerwiegen-
de moralische Bedenken ins Feld. Sie sprechen
von verstarkter Selektion menschlichen Lebens oder gar von zu
befiirchtender Zucht und stellen unter anderem folgende Fragen
in den Raum: Wird der gesellschaftliche Druck auf die Eltern
zunehmen, einen behinderten Fétus abzutreiben? Wird aus der
Moglichkeit einer prénatalen Diagnostik plotzlich eine gesell-
schaftliche Pflicht, sie in Anspruch zu nehmen? Werden Schwan-
gerschaften nur noch unter Vorbehalt eingegangen und Foten
erst nach dem Nachweis von genetischer Unversehrtheit bis zur
Geburt ausgetragen? Werden mit dem Test ungute gesellschaft-
liche Signale ausgesendet, wonach es Behinderungen gibt - bei-
spielsweise das Down-Syndrom —, die man wenn immer moglich
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nahme der Zahl von Menschen mit diesem Typ
von genetischer Abweichung-moralisch zu ver-
urteilen sein. Obwohl auf den ersten Blick beide Seiten eines
Dammbrucharguments tatséchlich zuzutreffen scheinen, ist die
Beurteilung bei ndherer Betrachtung schwieriger. Vor allen Dingen
ist es schwierig, empirisch nachzuweisen, dass die befiirchtete
Zukunft - verstérkte Diskriminierung bis hin zu Zucht menschli-
chen Lebens - tatsachlich eintrifft. Tut sie dies nicht, bricht das
Dammbruchargument in sich zusammen.

Behinderung wird zur Realitat fiir die meisten Menschen
Dass Menschen mit Down-Syndrom ein gutes Leben haben kon-
nen, das sie und ihre Umgebung als lebenswert wahrnehmen,



wird zwar nicht bestritten, geht in den Debatten um Prédnatal-
und Praimplantationsdiagnostik aber oft vergessen. Dabei wéren
gerade auch folgende Fragen zentral, die selten direkt angespro-
chen werden: Welche Erkrankungen halten wir fiir gesellschaft-
lich gerade noch tolerier- und tragbar und welche nicht? Und
was ist ein gutes Leben mit (und nicht nur trotz) Behinderung?
Denn Behinderungist keine zu vernachlédssigende Form mensch-
lichen Lebens, sondern wird — auch wegen der zunehmenden
Alterung der Bevélkerung in industrialisierten Staaten — ver-
starkt zu einer zu erwartenden Realitdt fiir die meisten Men-
schen. Bereits jetzt ist es so — je nach Berech-

Letztlich laufen alle angesprochenen Fragen, Befiirchtungen und
Erwartungen auf denselben Problemkomplex hinaus: Was ist
menschliches Wohlergehen? Zweifellos ist Gesundheit ein wich-
tiger Bestandteil. Aber wird sich Wohlergehen automatisch ein-
stellen, wenn wir garantiert gesund sind und keine genetische
Abweichung aufweisen? Inwiefern gefdhrdet eine Behinderung
oder eine Krankheit das Lebensgliick der Eltern, aber auch des
Kindes, das auf die Welt kommt? Und welches Wohlergehen soll
uberhaupt im Zentrum stehen? Das zu erwartende des Kindes
oder das der Eltern? Zweifelsohne ist es ja so, dass nur Eltern, die

ihren Nachwuchs akzeptieren und lieben, auch

nungsgrundlage —, dass zwischen 10 und 15
Prozent der Bevolkerung mit einer Behinderung
leben. Tendenz eher zunehmend, vor allem im
Bereich psychischer Behinderung. Angesichts
der massiven gesellschaftspolitischen Heraus-
forderung durch Behinderung - vor allem durch

Ohne Zweifel

sind mit einer

Behinderung
reduzierte Lebens-
chancen verbunden.

gute Eltern sein konnen. Nur ist die Fahigkeit,
ein bestimmtes Kind zu lieben und sein Wohl-
ergehen abzuschétzen, selten schon Monate
voraus bestimmbar. Auch denken die meisten
Menschen, dass mit einer Behinderung redu-
zierte Lebenschancen verbunden sind. Und so

Behinderung im Alter und im Bereich psychi-
scher Erkrankung - scheint die Diskussion um
die Vermeidung von Behinderung am Lebensanfang wenig zur
Losung des gesellschaftlichen Problems von Behinderung bei-
zutragen. Ja, es scheint sogar so zu sein, dass die Gesellschaft
selbst Behinderung zu einem Teil produziert respektive beglins-
tigt und somit Teil des Problems ist. Zumindest fiir den Bereich
der psychischen Erkrankungen kann dies mit einiger Plausibili-
tat behauptet werden.

Anzeige

ist es ohne Zweifel zu einem bestimmten Teil:
Jemand der blind ist, kann sich nicht von der
Schonheit eines Picasso-Gemaldes verfithren lassen; jemand, der
taub ist, nicht die Schonheit einer romantischen Arie geniessen.
Und dennoch wére erst einmal zu fragen, ob in der Quantitat der
Chancen und Optionen, die einem offen stehen, bereits ein Wert
an sich liegt, oder ob es nicht viel eher um die Qualitat der Chan-
cen gehen sollte. Schliesslich stehen auch nicht behinderten
Menschen nicht alle méglichen Chancen offen.
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Leider werden diese Fragen auch von den Skeptikern des neuen
Tests selten in ihrer Komplexitdt angegangen. Stattdessen ist ge-
rade in Kreisen von Behindertenvertretern, aber auch von Ange-
hérigen manchmal der Versuch festzustellen, dem Druck der
vermuteten gesellschaftlichen Abwertung, Diskriminierung oder
Marginalisierung etwas entgegenzusetzen und auf das gute Leben
von Menschen mit Behinderung hinzuweisen. Diese Versuche
sind allerdings geféahrlich, sobald sie von einer individuellen Ebe-
ne (ein konkreter Mensch mit Behinderung hat ein gutes Leben)
hin zu einer kollektiven Ebene wechseln (alle Menschen mit Be-
hinderung haben ein gutes Leben). In letzterer Sichtweise werden
Menschen mit Behinderung - insbesondere Menschen mit Down-
Syndrom - oft als Vorhut einer gliicklicheren, in sich ruhenden
und «entschleunigten» Gesellschaft angefiihrt. Diese Betrachtung
ist erstens falsch, weil zu pauschal. Mit anderen Worten: Genau-
so falsch wie die Unterstellung, alle behinderten Menschen fiihr-
ten ein schlechtes - oder auch ein nur relativ gesehen schlechte-
res — Leben, ist es ndmlich, zu behaupten, eine Behinderung gehe
automatisch mit einem guten Leben einher, beispielsweise, weil
sich die eigenen Werte als Paar verdndert und der Fokus auf die
«wirklich wichtigen Dinge im Leben» gerichtet hitten. Das mag
zwar in vielen Féllen durchaus zutreffen respektive mit dem ei-
genen Erleben, ein Kind mit Behinderung zu haben, einhergehen.
Es muss aber nicht, und der Sinn einer Behinderung kann und
sollte schon gar nicht kollektiv zugeschrieben werden.

Und zweitens ist die Betrachtung gefdhrlich, weil daraus
tendenziell ein moralisches Postulat abgeleitet wird, wonach bei-
spielsweise Menschen mit Behinderung eine Gesellschaft «rei-
cher» machen wiirden. Das wiirde letztlich bedeuten, dass die
Gesellschaft Behinderung «produzieren» sollte, um mit Hilfe be-
hinderter Menschen die wahren Werte des Le-

suvaliv
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Gehort er zur Vorhut einer gliicklicheren Gesellschaft? Der

Schweizer Simon Federer (rechts) ist der schnellste und
ausdauerndste Mensch der Welt mit Down-Syndrom.

Foto: www.kinleanita.de

chigen Vollkommenbheit, ihres Perfektheitswahns und der Leis-
tungsorientierung vorzuhalten.

Elterliche Liebe ist nicht abhangig von den Talenten der Kinder
Vielleicht lenkt die Moglichkeit des neuen Tests aber noch von
einer anderen Frage respektive Intuition ab, die viel zu wenig be-
achtet wird. Es handelt sich dabei um eine der am tiefsten geheg-
ten moralischen Intuitionen, wonach ein Kind ein Geschenk sei,
das um seiner selbst willen geliebt werden sollte. In einer Passa-
ge des US-amerikanischen Philosophen Michael Sandel, seiner-
seits ein Kritiker von Pranataldiagnostik und

bens zu entdecken. So oder so: Die eine wie die
andere Interpretation weicht den Fragen rund
um Behinderung und Wohlergehen letztlich aus.
Im einen Fall tendiert man dazu, den Wert von
Gesundheit und genetischer Unversehrtheit
uberzubewerten, im anderen Fall dazu, die mit

Behinderung darf
nicht romantisiert,
genetische Unver-
sehrtheit nicht tiber-
bewertet werden.

genetischer Optimierung, liest sich das in der
Ubersetzung so: «Kinder als Geschenk willkom-
men zu heissen, bedeutet, sie zu nehmen, wie
sie kommen, nicht als Objekte unseres Designs,
Produkt unseres Willens oder Instrument unse-
rer Ambitionen. Elterliche Liebe ist nicht abhan-

einer Behinderung einhergehenden Schwierig-
keiten und Herausforderungen zu romantisie-
ren und der Behinderung einen letztlich zweifelhaften sozialen
Wert zuzuweisen. Letzteres instrumentalisiert Menschen mit
Behinderung als Gruppe in der Gesellschaft, die so betrachtet die
Aufgabe haben, dem Rest der Gesellschaft den Spiegel ihrer brii-

Die Autorin: Franziska
Felder ist Oberassistentin
im Institut fir Erziehungs-
wissenschaften, Lehrstuhl
fir Sonderpadagogik,
Bildung und Integrati-

on, an der Universitat
Zirich und Studienleiterin
Gesellschaft und Behinde-
rung an der Paulusakade-
mie in Zurich.

gig von den Talenten und Attributen, die das
Kind hat. Wir wahlen zwar unsere Freunde und
Ehepartner zumindest teilweise auf der Basis von Qualitdten, die
wir attraktiv finden. Aber wir wahlen keine Kinder. Ihre Qualitdten
sind unvorhersehbar, und auch die gewissenhaftesten Eltern kon-
nen nicht vollstdndig verantwortlich gemacht werden fiir die
Kinder, die sie haben.» Was sich als simple Beschreibung einer
sozialen Praxis liest, versteht Sandel in Wahrheit als moralisches
Postulat: Mit der Geburt eines Kindes erhalten die Eltern ein Ge-
schenk. Als solches sollten sie es auch betrachten. Dieser Gedan-
ke scheint heute weitgehend verschwunden zu sein, ist aber
durchaus und vielleicht gerade deshalb bedenkenswert. ®

Literatur: Michael Sandel, «The Case Against Perfection», Harvard
University Press, 2007. Julian Savulescu und Guy Kahane, «The
Moral Obligation to Create Children with the Best Chance of the
Best Life», Bioethics 23 (5), 2009, S. 274-290.

Franziska Felder, «Inklusion und Gerechtigkeit, Das Recht behin-
derter Menschen aufTeilhabe», Campus Forschung (2012).
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