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Verheil3ungsvolles Kontrollver sprechen oder heilde
Luft?

Wieder NIPT gesallschaftliche Problemeindividualisiert

Autorln
Marina Mohr

Podiumsgespréch ,, Angst oder Vernunft: Was steht hinter der Debatte um den Bluttest auf Trisomien®, 2019
in Kdln. Foto: © mittendrine.V.

Uber den menschlichen Korper 14sst sich nicht unbegrenzt verfuigen. Dies gilt immer, zeigt sich aber
besonders deutlich wahrend einer Schwangerschaft. Der NIPT setzt das Versprechen der
Kontrollmdglichkeiten durch Pranataldiagnostik fort — oft zulasten werdender Eltern.
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Eine schwangere Person hat in der Gestaltung ihrer Schwangerschaft gewisse Handlungsmoglichkeiten: was
sieisst, wieviel Sport sie macht, wie sie ihren Alltag gestaltet. Sie hat aber keine Einflussmoglichkeiten auf
die Frage, welcher Mensch nach einigen Monaten geboren wird. Geschlecht, Augenfarbe,
Chromosomenzahl. Der Mensch, der in einer Schwangerschaft entsteht, ist das Ergebnis génzlich
unkontrollierbarer Zufélle. Das Prinzip der Zufalligkeit erstreckt sich dabei nicht nur auf den werdenden
Menschen. Auch der schwangere K orper entwickelt ein Eigenleben, das mit alerlei Uberraschungen
aufwarten kann: Schwangerschaftsiibelkeit, vorzeitige Wehen, Fehlgeburten, Schwangerschaftsdiabetes oder
Schwangerschaftsvergiftung. Die Liste ist lang und haufig kommt alles anders al's geplant und erhofft.

Errungenschaften in der Pranataldiagnostik und Reproduktionsmedizin haben sich demgegentber aber in den
letzten Jahrzehnten als Kontroll- und Freiheitsversprechen etabliert.1 Dies hat dazu gefihrt, dass
Schwangerschaft immer weniger als Zustand von Kontrolllosigkeit oder widerborstiger Korperlichkeit mit
eingeschrankter individueller Handlungsmacht durch die parasitére Besetzung des schwangeren Korpers
wahrgenommen wird. Im Gegenteil: Schwangerschaft wird auf vielfétige Weise zunehmend al's gestaltbar
erlebt.2 Verhitung, assistierte Befruchtung, die Vermessung des werdenden Kindes im schwangeren Korper,
pranatale Operationen. Mit dem Versprechen auf gestiegene Kontrollmoglichkeiten geht aber zugleich eine
neue subjektive Verantwortung einher: Die Verantwortung, die neuen Kontrollmoglichkeiten auch sinnvoll
zu nutzen. Schwangere sind somit zunehmend Entscheider* innen Uber ihren Korper und tber den inihm
heranwachsenden Embryo/F6tus und miissen zugleich die rechtliche und gesellschaftliche Verantwortung
dafir Ubernehmen, die richtigen Entscheidungen fur beide zu treffen. Was dieses, richtig' bedeutet, ist
zwangslaufig unbestimmt und muss nach subjektiven Kriterien eigenverantwortlich entschieden werden.
Gestiegene individuelle Verantwortung ist also die Folge gestiegener Freiheitsgrade und Wahimoglichkeiten
im Bereich von Pranatal diagnostik und Reproduktionsmedizin.

Der NIPT als Kontrollversprechen

Die Einfuihrung des Nicht-invasiven Pranataltests (NIPT) reiht sich in diese doppelte Entwicklung vermehrter
Kontrollmdglichkeiten und verstérkter Responsibilisierung auf zweierlei Weise ein. Einerseits fungieren die
NIPT als ein weiteres Kontrollversprechen, in dem Uber eine quas risikolose Untersuchung Wissen Uber die
genetische Ausstattung des werdenden Menschen erlangt werden kann. Andererseits appelliert die
Einfuhrung der NIPT an die Verantwortungsfahigkeit potenzieller Nutzer*innen, den Test durchzufthren.
Vor allem, seitdem die Ubernahme der NIPT in den K ostenkatalog der Krankenkassen beschlossene Sache
ist. Die faktische Risikolosigkeit des Tests einerseits und die Ubernahme der Finanzierung durch die
Krankenkassen andererseits sind zwei starke und zugleich tendenzi6se Argumente, die eine Sinnhaftigkeit
und einen klaren Nutzen des Tests versprechen. Welche verantwortungsvoll handelnde schwangere Person
wirde sich da verwehren? Welche Griinde kdnnte sie schon haben?

Einige. Denn das, was die Tests an Wissen generieren, findet mit dem Wissen Uber das Ergebnis selbst
keinen Abschluss. Esist nicht so, dass Schwangere nach auffalligem Testergebnis und der sich daran
anschlief3enden invasiven Untersuchung nichts téten. Wenn der Test auffallig ist, schlief3t sich eine Rethe von
Nachfolgehandlungen an, die in der grof3en Mehrheit der Falle zum Abbruch einer eigentlich gewollten
Schwangerschaft fuhren. Einer Schwangerschaft, in der die schwangere Person vor allem einswollte: Alles
richtig machen, jedes Risiko vermeiden. Von den eigenen Freiheiten —in diesem Fall: der Freiheit, die Gene
des Ungeborenen zu erforschen — den richtigen Gebrauch machen. Oder aber es erfolgt ein weiteres Ja. Ein
Ja zu einer Schwangerschaft, zu der man schon Ja gesagt hat. Nun sagt man es noch einmal, diesmal aber im
Wissen um und zugleich auch in der Verantwortung fir die Konsequenz, ein Kind mit besonderen
Bedlrfnissen in eine Welt zu setzen, die sich fur diese Bedirfnisse nicht konsequent verantwortlich zeichnet.
Vorbei ist die Zeit der guten Hoffnung.

Hier zeigt sich, dass der NIPT vor allem als Code fur Kontrolle und Sicherheit fungiert, wahrend er zugleich
als Kassenleistung ,,nur nach den Trisomien 13, 18 und 21 sucht — also einer kleinen Auswahl genetischer



Varianten. Mit fatalen Folgen. Denn weder sind die durch die NIPT detektierbaren chromosomalen
Besonderheiten die einzigen Griinde flr eine mogliche Behinderung, noch ist eine einzige dieser
Behinderungen heilbar, sondern eine unveranderbare genetische Variante. Selbst der beste und valideste
NIPT verhindert keine Behinderung. Er fuhrt —im Gegenteil —vor allem bel den werdenden Eltern zu einem
enormen Entscheidungsdruck: Breche ich eine erwiinschte Schwangerschaft ab? Breche ich die Bindung zu
einem werdenden Kind ab? Oder entscheide ich mich — nicht fur die eigene Unwissenheit und die gute
Hoffnung, sondern entscheide ich mich bewusst dafir, ein Kind mit einer Behinderung zur Welt zu bringen?

Individualisierte Verantwortung

Mit dem Wissen um die fetale Behinderung tritt wieder die als verantwortlich markierte schwangere Person
ins Zentrum. Sie kann hinter gewonnenem Wissen nicht mehr zurtick, kann nicht ungeschehen machen, was
sieweil3 und hat gute Grinde anzunehmen, dass sie ein Lebtag damit konfrontiert werden wird. Zumindest,
wenn sie sich fur das Austragen des werdenden Kindes entscheidet. , Habt Ihr das nicht friher gewusst? Muss
denn heute sowas noch sein?, sind Fragen, mit denen sich fast alle Eltern von Kindern mit Behinderungen
ausel nandersetzen mussen.3 Nicht wenige wiinschen sich nach einem Befund ihr Nicht-Wissen zurtick, die
Moglichkeit, keine Wahl treffen zu missen und auch die Méglichkeit, wenn das Kind dann daist, verzweifelt
sein zu durfen und mit den eigenen Fahigkeiten und dem weiteren Lebensweg zu hadern.

Genau dies scheint immer weniger maglich in einer Gesellschaft, die das freie Subjekt in die volle
Verantwortung fur die Konsequenzen seines Handelns zieht: Wer sich sehenden Augesin ein Leben mit
einem Kind mit Behinderungen begibt, muss auch voll dazu stehen. Zweifel durfen dann nicht mehr
angebracht werden, vielleicht nicht einmal Uberforderung in dieser besonderen Situation.

In Verantwortung genommen zu werden fur etwas, das trotz Diagnose so schwer absehbar ist, scheint ein zu
riskantes Unterfangen. Und hier treffen wir auf eine weitere Einschrankung dessen, was der NIPT kann.
Selbst die frihesten und am besten abgesicherten Diagnosen, fur die der NIPT erste Hinweise liefert, bieten
nur eine unzureichende Grundlage fir eine so gewichtige Entscheidung wie die fir den Abbruch oder das
Fortflhren einer Schwangerschaft. Belspiel sweise kann die Diagnose Trisomie 21 alles oder nichts bedeuten.
Ob das Kind einmal sprechen wird? Ob es schreiben oder lesen lernt? Ob es Freund*innen findet? Ob es
gerne lebt oder nicht? Ob es selbststéandig oder in der Regel auf Hilfe angewiesen sein wird? Diese
Informationen liefert die beste Untersuchung nicht und gleichzeitig wéren sie eine so bedeutsame Grundlage
fUr eine Entscheidung.

Der NIPT aserstes Ereignisin einer Kette von Untersuchungen produziert also ein Wissen, das zum Treffen
einer Entscheidung in der Regel nur unzureichend ist. Das Wissen um die Behinderung selbst gentigt aber,
um in werdenden Eltern die Verantwortung zu schiren, entscheiden zu miissen, ob sie das Risiko
Behinderung tragen wollen — und zwar mit allen Konsequenzen, die das in einer nach wie vor nicht-
inklusiven Gesellschaft nach sich zieht. Hier zeigt sich nun deutlich die Kehrseite zunehmender
Freiheitsversprechen, die von den immer gréi3er werdenden Méglichkeiten der Pranatal diagnostik ausgehen.

Denn das, was gewusst werden kann, reicht qualitativ nicht aus, um abgewogene Entscheidungen treffen zu
koénnen. Aber well es gewusst wird und well die Schwangeren mit der Entscheidung fur den NIPT bereits

V erantwortung tibernommen haben, sind sie nun in der Verantwortung fur den Umgang mit dem Ergebnis.
Die Verantwortung dafiir aber, dass ihr potenzielles Kind Uber gleichwertige L ebenschancen in einer
ableistischen Gesellschaft verfiigt, kbnnen sie gar nicht Ubernehmen. Sie kdnnen es deswegen nicht, welil es
ihre Handlungsmdglichkeiten tbersteigt. Der Abbruch, fur den sie sich dann meist entscheiden, kann vor
diesem Hintergrund nicht nur als personliche Entscheidung gesehen werden. Esist vielmehr ein Zeugnis
behindertenfeindlicher Zustande. Ein gesellschaftliches Problem also. Dennoch sind es die werdenden Eltern,
die sich die Hande schmutzig machen. Und auch das Leid tragen sie allein.

Teile dieses Artikels wurden bereits unter dem Titel ,, Selbstoptimierung unter besonderen Umstanden. Uber
Selbstoptimierung, Schwanger schaft und Beratung® in der Fachzeitschrift Fokus Beratung 37 (November



2021) ver offentlicht.
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