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Einleitung

Jeder Mensch hat das Recht auf Leben* - dies wurde zum ersten Mal in der allgemeinen
Erklirung der Menschenrechte von 1948 anerkannt. Doch gilt dieses Recht auch fiir
ungeborenes Leben? Denn kein Gesetz garantiert dem Embryo ein Recht auf Leben. Selbst
die Europdische Kommission fiir Menschrechte hat beschlossen, dass der Ausdruck ,,jeder
Mensch® den Fotus nicht mit einschlieft. Auch der Europdische Gerichtshof fiir
Menschenrechte hat sich im Jahr 2004 dagegen ausgesprochen, dass dem Fotus der Status
einer ,,Person® zugeschrieben wird. Aulerdem ist die Entscheidung iiber die Annahme oder
Ablehnung der Mutterschaft so individuell und mit den grundlegenden Lebensperspektiven
der Frau verbunden, dass diese Entscheidung durch niemand anderen getroffen werden sollte.”
Fiir die meisten Eltern stellt die Geburt eines Kindes ein aufregendes und freudiges Erlebnis
dar. In den meisten Féllen kann die Mutter es kaum erwarten bis sie zum ersten Mal die
Bewegungen und Tritte ihres Kindes spiiren wird. Wihrend der Schwangerschaft sind die
regelméfBigen Kontrolluntersuchungen beim Gyndkologen von besonderer Bedeutung. Bei
diesen Besuchen erhélt die schwangere Frau nicht nur Informationen iiber den Fortschritt der
Entwicklung ihres Babys, sondern es werden ihr auch zusétzlich pridnatal diagnostische
Untersuchungsmethoden angeboten, welche Fehlbildungen wie z.B. das Down- Syndrom,
erkennen konnen. Die Ergebnisse solcher vorgeburtlichen Untersuchungen koénnen die
Freuden iiber die Schwangerschaft jedoch génzlich zerstoren. Denn wird eine Behinderung
festgestellt, geraten viele Frauen in eine schwierige Situation, sie miissen sich entweder fiir
das Kind oder fiir einen Schwangerschaftsabbruch und somit gegen das Kind entscheiden.
Viele Frauen orientieren sich bei ihrer Entscheidung oftmals an den gesellschaftlichen
Normen. Da in der heutigen Gesellschaft nur das Bild des perfekten und voll leistungsfdhigen
Menschen im Vordergrund steht, treffen viele Frauen bei der Diagnose einer Behinderung des
Kindes die Entscheidung fiir einen Abbruch der Schwangerschaft. Es wird vielfach vergessen,
dass auch behinderte Personen vollwertige Menschen sind und ebenso die Mdoglichkeit
bekommen sollten, ihre eigenen Fihigkeiten zu entfalten. Diese Chance wird den meisten
ungeborenen Kindern mit einer Fehlbildung, vor allem bei Down- Syndrom, nicht gewahrt.
Sie werden von der Gesellschaft nicht akzeptiert weshalb sich die Frauen meistens zu einer
Abtreibung entschlieen.

In der vorliegenden Arbeit mdchte ich mich deshalb mit der Fragestellung auseinandersetzen,

ob es bei Foten mit Down- Syndrom, aufgrund der hdufigeren Inanspruchnahme der prinatal

''Vgl. http://www.amnesty-liberia.de/aktionen/infoblatt.pdf (14.12.2008)
2 Vgl. http://www.svss-uspda.ch/de/ethik/rechtaufleben.htm (14.12.2008)



diagnostischen Untersuchungen, zu vermehrten Schwangerschaftsabbriichen kommt und
resultierend daraus die Moglichkeit besteht, dass das Auftreten des Down- Syndroms bei den

lebendgeboren Kindern in den nichsten Jahren nicht mehr vorkommen wird.

Die vorliegende Arbeit wird in fiinf Teile gegliedert.

Im ersten Kapitel sollen allgemeine Kenntnisse zum Thema Down- Syndrom vermittelt
werden, um einen theoretische Hintergrund herzustellen. Zuerst wird der Begriff Down-
Syndrom definiert und ein kurzer geschichtlicher Einblick dargestellt. AnschlieBend werden
einige Zahlen zur Haufigkeit dieser Chromosomenstérung erldutert. Am Ende dieses Teils
werden die Ursache fiir das Down- Syndrom, sowie die Entwicklung und Besonderheiten

dieser Menschen beschrieben.

Der zweite und der dritte Abschnitt bilden den Hauptteil dieser Arbeit.

Im zweiten Kapitel sollen die prénatal diagnostischen Mallnahmen, welche sich in nicht-
invasive und invasive Verfahren einteilen lassen und sich fiir die Identifikation des Down-
Syndroms eignen, betrachtet werden. Weiters werden die Folgen dieser Verfahren

beschrieben.

Der dritte Teil beschiftigt sich mit den gesellschaftlichen Auswirkungen der
Prinataldiagnostik. Zuerst werden die gesetzlichen Rahmenbedingungen erklért, danach wird
die Entwicklung der Geburtenzahlen von Neugeborenen mit Down- Syndrom ndher

betrachtet.

Der vierte Abschnitt befasst sich mit den ethischen Problemen rund um die vorgeburtlichen

Untersuchungen.

Im filinften und somit letzten Kapitel sollten die wichtigsten Ergebnisse meiner Arbeit

zusammengefasst und meine Fragestellung beantwortet werden.



1. Das Down- Syndrom

1.1 Terminologie und kurzer geschichtlicher Uberblick

Der Begrift ,,Down- Syndrom* geht auf den englischen Arzt John Langdon Down (1828-
1896) zuriick, der im Jahre 1866 erstmals diese genetische Verdnderung als eigenstindiges
Syndrom beschrieben hat. Aufgrund des typischen Aussehens der Menschen mit dieser Form
der Behinderung stellte er einen Zusammenhang mit der mongoliden Rasse her und fiihrte
dadurch die Bezeichnung ,,Mongolismus®“ ein. Dem Stand der Wissenschaft seiner Zeit
entsprechend und durch Darwins Evolutionstheorie beeinflusst, war Langdon Down der
Meinung, dass das Down- Syndrom die Riickverwandlung in einen primitiven Rassentyp
darstellt.’ Im Jahr 1932 wurde erstmals der Grund fiir das Down- Syndrom in den
Chromosomen gesucht. Waardenburg vermutete eine Chromosomenstérung als Ursache fiir
das Down- Syndrom, doch es vergingen noch einige Jahre bis diese Annahme bestitigt
werden konnte. Erst 1959 entdeckte der franzdsische Forscher Lejeune, dass Kinder mit
Down- Syndrom drei statt zwei Chromosomen auf dem 21. Chromosomenpaar haben.*

Der Begriff ,,Mongolismus*“ wird heute allgemein abgelehnt, aufgrund der falschen und
diskriminierenden Annahme iiber die Entstehung dieser Behinderungsform. Neben der
Bezeichnung Down- Syndrom werden heutzutage auch Begriffe wie Down- Anomalie,
Morbus Down und Trisomie 21 verwendet. Mittlerweile lehnt die Mehrheit der Betroffenen
aber auch die Bezeichnung ,,Down- Syndrom®, durch die negative Assoziation von ,,down
(engl. = nieder, runter), ab. Heutzutage hat sich der Begriff ,,Menschen mit Down- Syndrom*

durchgesetzt.’

1.2 Epidemiologie

Mit groBBer Wahrscheinlichkeit hat es schon immer Menschen mit Down- Syndrom gegeben,
wie sich auf einem Altarfliigel in Aachen, der ungefdhr 1505 gemalt wurde, nachweisen ldsst.
Auf dieser iiberlieferten Darstellung ist ein Mensch mit charakteristischen Merkmalen, die

dem Down- Syndrom zuzuordnen sind, zu sehen.

} Vgl. http://www.onmeda.de/krankheiten/down_syndrom.html?p=2 (13.12.2008)
* Vgl. Selikowitz (1992), S. 36
> Vgl. Wilken (2004), S. 9f.



Das Down- Syndrom ist eines der am haufigsten angeborenen Syndrome und die am 6ftesten
vorkommende Chromosomenstorung, durch die es zu einer geistigen Behinderung kommt.
Dieses Syndrom tritt anndhernd einmal pro 700 Geburten auf und ist bei allen ethnischen
Gruppen vorzufinden. Im Durchschnitt werden mehr Jungen als Miadchen mit Down-
Syndrom geboren, wobei die Differenz zwischen den Geschlechtern minimal und der Grund
fiir diese ungleiche Verteilung noch unbekannt ist.’

Laut der erweiterten Registrierung durch das steirische Fehlbildungsregister werden in der
Steiermark im Durchschnitt etwa 16 Kinder pro Jahr mit Down- Syndrom geboren.’

Die derzeitige und zukiinftige Anzahl von Menschen mit Down- Syndrom in unserer
Gesellschaft kann nicht eindeutig belegt werden. Hierzu sind die verschiedenen
Entwicklungstrends in den ndchsten Jahren von Bedeutung. Immer mehr Frauen nehmen
heutzutage die neuen vorgeburtlichen diagnostischen Verfahren in Anspruch, um sich
Klarheit iiber den Gesundheitszustand ihres ungeborenen Babys zu verschaffen. Viele
werdende Miitter entscheiden sich aber bei einem pathologischen Befund fiir einen
Schwangerschaftsabbruch. Einerseits konnte es aus diesem Grund in den kommenden Jahren
zu einer signifikanten Verringerung bei der Anzahl von Neugeborenen mit Down- Syndrom
kommen. Andererseits hingegen konnte die Haufigkeit der Geburten von Kindern mit Down-
Syndrom ansteigen, da sich immer mehr Frauen erst im hoheren Alter fiir ein Kind
entscheiden und die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit Down- Syndrom zu bekommen, sich
mit zunehmendem Alter der Mutter vergrofert. Auflerdem erreichen immer mehr Menschen
mit Down- Syndrom, bedingt durch die verbesserte medizinische Versorgung, das
Erwachsenenalter. Welche langfristigen demographischen Auswirkungen sich daraus fiir die

Menschen mit Down- Syndrom ergeben, kann noch nicht abgeschitzt werden.®

 Vgl. Selikowitz (1992), S. 36f.
! Vgl. http://www.verwaltung.steiermark.at/cms/dokumente/10005229 21212/¢39f7d50/Kap05.pdf (15.12.2008)
¥ Vgl. Wilken (2004), S. 13



1.3 Ursachen des Down- Syndroms

Fiir die Entstehung des Down- Syndroms ist eine fehlerhafte Verteilung der Chromosomen
verantwortlich. Jede Korperzelle des Menschen enthdlt 46 Chromosomen, die 23 Paare
bilden. Ein Chromosom aus jedem Paar kommt jeweils von der Mutter bzw. vom Vater. Eines
der Paare bildet die Geschlechtschromosomen, die restlichen 22 Paare werden als Autosomen
bezeichnet. Gleich grole Chromosomen werden einer Gruppe zugeordnet. Es werden sieben
unterschiedliche Gruppen definiert und mit den Buchstaben von A- G gekennzeichnet. Durch
ein Karyogramm werden die Chromosomen der GroBe nach geordnet und dargestellt. Bei der
Bildung der Keimzellen wird jedes Chromosomenpaar geteilt. Dieser Prozess geschieht in
zwei Reifeteilungen (Meiose), dadurch konnen zahlreiche Fehlteilungen der Chromosomen
auftreten. Das fiir das Down- Syndrom verantwortliche Chromosom 21 zdhlt zu den kleinsten,
aber durch das dreifache Vorhandensein wird das normale biochemische Gefiige erheblich
beeinfluflt. Die auftretenden Stérungen in der Entwicklung bei Menschen mit dieser
Behinderung entstehen wahrscheinlich unter anderem durch eine Uberproduktion bestimmter

Zellenzyme. Die genauen Ursachen dafiir sind aber noch nicht bekannt.’

1.3.1 Freie Trisomie 21

Die freie Trisomie 21 ist die hdufigste Form des Down- Syndroms. Sie tritt bei etwa 95% der
Fille auf und entsteht durch Non- disjunction (Zellteilungsstérung) in der Meiose.'’ Frei
bedeutet in diesem Zusammenhang, dass ein iiberzdhliges vollstindiges Chromosom 21 in
jeder Zelle des Korpers vorhanden ist. Entweder die Mutter oder der Vater hat in diesem Fall
zwel Chromosomen Nummer 21 statt nur eines iiber die Ei- oder Samenzelle an das Kind
weitergegeben. Zu 20% ist eine fehlerhafte Teilung der Samenzelle dafiir verantwortlich und
zu ca. 80% stammt das zusdtzliche Chromosom 21 von der Mutter. Wie in der folgenden
Tabelle (Tabelle 1) sichtbar, spielt vor allem das Alter der Mutter bei der Entstehung von
Trisomie 21 eine entscheidende Rolle. Je élter die Mutter, desto groBer ist die
Wabhrscheinlichkeit, ein Kind mit Down- Syndrom zu bekommen. So wird, wie in Tabelle 1
dargestellt, bei unter 20- jéhrigen Frauen ein Kind mit Trisomie 21 mit einer Haufigkeit von
eins zu 2000 geboren. Bei 35- jahrigen Frauen hat bereits eines von 350 und bei 40- jdhrigen

Frauen sogar eines von 100 Kindern diese Behinderung. Es ist heute eindeutig geklart, dass

* Vel. Wilken (1993), S. 12
' Vgl. Tariverdian/Paul (1999), S. 58



das Alter der Mutter eine Rolle bei der Entstehung von Trisomie 21 spielt. Uber die
Bedeutung des Alters des Vaters gibt es sehr widerspriichliche Forschungsergebnisse, sodass

nicht genau belegt werden kann, ob das Alter des Vaters negative Auswirkungen hat oder

nicht."
miitterliches Alter Haufigkeit von miitterliches Alter Haufigkeit von
Down- Syndrom Down- Syndrom
20 1 von 2000 35 1 von 350
21 1 von 1700 36 1 von 300
22 1 von 1500 37 1 von 250
23 1 von 1400 38 1 von 200
24 1 von 1300 39 1 von 150
25 1 von 1200 40 1 von 100
26 1 von 1100 41 1 von 80
27 1 von 1050 42 1 von 70
28 1 von 1000 43 1 von 50
29 1 von 950 44 1 von 40
30 1 von 900 45 1 von 30
31 1 von 800 46 1 von 25
32 1 von 720 47 1 von 20
33 1 von 600 48 1 von 15
34 1 von 450 49 1 von 10

Tabelle 1: Haufigkeiten von Down- Syndrom in Abhéngigkeit vom miitterlichen Alter
Quelle: Selikowitz (1992), S. 46

1.3.2 Translokationstrisomie

Die Translokationstrisomie tritt bei etwa 4% der Fille mit Down- Syndrom auf und ist im
Gegensatz zur freien Trisomie 21 nicht vom Alter der Mutter abhéngig."” Bei dieser Form hat
sich ein Abschnitt eines zusitzlichen Chromosoms 21 mit einem Teil eines anderen
Chromosoms verbunden und aus diesem Grund liegen einige Gene von Chromosom 21 in
dreifacher Ausfiihrung vor. Der Unterschied zur Trisomie 21 besteht darin, dass in diesem
Fall das zusdtzliche Chromosom 21 nicht ,frei” ist, sondern nur ganz bestimmte
Chromosomen, meistens Chromosom 13, 14, 15, 22 oder das andere Chromosom 21,
betroffen sind. Bei dem Schweregrad der Behinderung besteht bei Kindern mit einer
Translokationstrisomie kein Unterschied zu Kindern mit freier Trisomie 21, obwohl sie nur
einen Teil von Chromosom 21 zuviel haben. Bei ca. einem Drittel der Félle besitzt schon ein

Elternteil eine Translokation. Dieser Translokationstrdger hat eine normale Anzahl an Genen,

1Vl Selikowitz (1992), S. 46f.
12 Vgl. Tariverdian/Paul (1999), S. 58



dennoch ist eines der beiden Chromosomen 21 an ein anderes Chromosom gebunden. In etwa
zwel Drittel der Fille kommt es spontan zu einer Translokation, d.h. der Fehler entsteht bei

der Bildung derjenigen Ei- oder Samenzelle, von der das betroffene Kind abstammt."

1.3.3 Trisomie- 21- Mosaik

In der Zytogenetik werden jene Félle, bei denen Zellen nebeneinander mit unterschiedlicher
Chromosomenanzahl gefunden werden, als ,,Mosaik* bezeichnet. Bei dieser Form sind einige
Zellen mit normalen Chromosomensétzen zu finden, die anderen Zellen der gleichen Person
weisen dagegen trisome Chromosomensitze auf.'* Die Haufigkeit der Trisomie- 21- Mosaik
liegt bei etwa 1 bis 2%. Zum Teil sind die Menschen mit dieser Form nicht so stark
beeintrichtigt, da sie auch normale Zellen haben. Die typischen kdrperlichen Merkmale des
Down- Syndroms sind manchmal nicht so sehr ausgepridgt und die Entwicklung, das

Verhalten und die Fihigkeiten dieser Menschen liegen niher am Durchschnitt. "

1.3.4 Partielle Trisomie

Die seltenste Art des Down- Syndroms wird partielle Trisomie genannt, d.h. dass das
zusétzliche Stiick eines Chromosoms Nummer 21 auch an ein anderes Chromosom angeheftet

sein kann.'®

1.4 Die Entwicklung bei Kindern mit Down- Syndrom

Die Entwicklung bei Kindern mit Down- Syndrom verlduft langsamer als bei anderen
Kindern und auch als Erwachsene werden sie mehr Hilfe und Unterstiitzung benétigen als
andere Menschen. In der folgenden Abbildung 1 ist der Unterschied zwischen der
Entwicklung normaler Kinder und der Entwicklung von Kindern mit Down- Syndrom

dargestellt. Zwei wichtige Aspekte sind aus der Grafik abzulesen. Erstens steigt die Lernkurve

1 yel. Selikowitz (1992), S. 49

1 Vgl. Rett (1977), S. 18f.

5 Vgl. Selikowitz (1992), S.49

' Vgl. Tariverdian/Paul (1999), S. 60



mit zunehmendem Alter auch bei Menschen mit Down- Syndrom weiter an d.h. auch
Erwachsene mit Down- Syndrom sind durchaus in der Lage, neue Féahigkeiten zu entwickeln,
vorausgesetzt, es werden ihnen angemessene Forderungsmdglichkeiten geboten. Zweitens ist
zu erkennen, dass der Unterschied zwischen dem Kind mit Down- Syndrom und dem Kind
ohne Behinderung nach der Kindheit immer groBer wird, obwohl sich das Kind mit Down-

Syndrom auch in regelmiBigen Schritten weiterentwickelt."’

]

N
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Kindheit Erwachsenenalier

Abbildung1: Entwicklungskurven
Quelle: Selikowitz (1992), S. 51

1.5 Besonderheiten des Down- Syndroms

Werden Kinder mit Down- Syndrom untereinander verglichen, so fillt auf, dass alle Kinder
die gleich typischen Merkmale aufweisen. Nur duBerst selten oder in sehr schwacher
Andeutung tragen mongolide Kinder ihre Familien- oder Volkseigenschaften an sich.
Meistens sind sogar die typischen Rassenmerkmale nur unvollstindig ausgeprigt. Das
Erscheinungsbild der Menschen mit Down- Syndrom ist einerseits so gleichartig und
andererseits so einzigartig.'®

Aus diesem Grund ist es von grofler Bedeutung, dass die Menschen mit Down- Syndrom von

der Gesellschaft akzeptiert und respektiert und nicht nur auf das eine Merkmal Down-

7 vgl. Selikowitz (1992), S. 50f.
8 Vgl. Konig (1959), S. 22f,



Syndrom reduziert werden. Aullerdem haben diese Personen auch eine Personlichkeit und

individuelle Eigenschaften.

Abbildung 2: Ein vierzehnjéhriger mongolider Knabe
Quelle: Konig (1959), S. 186

1.5.1 Korperliches Erscheinungsbild

Das besondere korperliche Erscheinungsbild von Kindern mit Down- Syndrom zeigt sich
meist schon sehr frith. Haufig stellt der Arzt anhand der besonderen Merkmale die Diagnose
gleich bei der Geburt oder kurz danach. Jedoch wird die Verdachtsdiagnose des Arztes immer
durch eine Chromosomenuntersuchung abgesichert, um Gewissheit zu erlangen. Das
Erscheinungsbild kann sich aus insgesamt 120 verschiedenen Merkmalen zusammensetzen,
wobei die meisten betroffenen Kinder aber nur sechs oder sieben dieser 120 Anzeichen
aufweisen."’

Im folgenden Abschnitt werden einige besondere Merkmale fiir das Down- Syndrom
aufgelistet und kurz erklért.

» Gesicht: Das Gesicht bei Menschen mit Down- Syndrom ist meistens rund und das

Profil ist eher flach. *

9 Vgl. Selikowitz (1992), S. 37f.
2 ygl. ebd., S.38



» Kopf: Die klassische Form des Kopfes wird als Brachycephalie (Kurzkopfigkeit)
bezeichnet und das Hinterhaupt ist zusétzlich meistens leicht abgeflacht.

» Augen: Die Augen neigen sich schrig nach oben und haben eine zuséitzliche
Hautfalte, die senkrecht zwischen dem inneren Augenwinkel und dem Nasenriicken
verlduft. Dieses Merkmal wird als Epikanthus bezeichnet und kann sowohl bei
Kindern mit Down- Syndrom wie auch bei gesunden Kindern auftreten. Meistens
bildet sich diese Hautfalte mit zunehmendem Alter zuriick. AuBlerdem leiden die
meisten Menschen mit Down- Syndrom an angeborenen Anomalien, wie z.B.
Glaukom oder Cataract.

» Behaarung: Die Haare sind meistens glatt und fein. Ein haufig zu beobachtendes
Phanomen ab der Vorpubertit ist die partielle oder totale Alopezie d.h. es kommt
innerhalb von wenigen Wochen zu einem verstirkten Haarausfall und dadurch
entstehen kahle Stellen auf der Kopthaut oder es kann sogar zu einer volligen Glatze
fiihren. Die Augenbrauen sind meistens diinn und in der Mitte zusammengewachsen.

» Nase: Die Nase ist immer klein und sehr oft ist eine Nasenscheidewand-
Verkriimmung vorzufinden.

» Ohren: Ein anndhernd immer vorkommendes Symptom sind die kleinen, plumpen,
wenig modellierten Ohrmuscheln. AuBlerdem sind die Ohren oftmals abstehend, das
Ohrldppchen ist klein und hiufig angewachsen.?'

» Mund: Die Mundhohle ist kleiner als bei den durchschnittlich gesunden Menschen
und die Zunge ist leicht vergroBert. Zudem ist die Muskelspannung geringer was
dazu fiihrt, dass manche Kinder zeitweise die Zunge herausstrecken.

» Korpergrofie und Gewicht: Kinder mit Down- Syndrom wiegen bei der Geburt
meistens weniger und sind auch fast immer kleiner als das durchschnittliche
Neugeborene. Wihrend der Kindheit wachsen sie langsamer und auch im
Erwachsenalter sind sie kleiner als andere Méanner und Frauen.

» Muskeltonus: Durch eine Muskelschwiche (Hypotonie) sind die Gliedmaflen und
der Hals der kleinen Kinder mit Down- Syndrom oft schlaff. Bei élteren Kindern und
Erwachsenen bessert sich das Problem jedoch meistens von alleine und deshalb stellt
ein schlaffer Muskeltonus fast nie ein schwerwiegendes Problem dar.

» Genick: Neugeborene mit Down- Syndrom haben héufig zusitzliche Hautfalten im
Genick, die sich im Laufe der Entwicklung zuriickbilden kénnen. Altere Kinder und

Erwachsene haben eher einen kurzen, breiten Nacken.

2 ygl. Rett (1977), S. 34ff.
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» Fiifle: Die Fii3e sind oft gedrungen und haben einen groen Zwischenraum zwischen
der ersten und zweiten Zehe.

» Hinde: Wie in Abbildung 3 erkennbar ist, sind die Hande oft breit und die Finger
kurz. AuBlerdem hat der kleine Finger in vielen Fillen oft nur ein Gelenk statt der
iiblichen zwei und er kann leicht zu den anderen Fingern hingebogen sein. Einige
Menschen mit Down- Syndrom haben eine ,,Vierfingerfurche®, d.h. die Handfl4dche

ist von einer oder manchmal auch zwei Linien durchzogen. >

Abbildung 3: Einzelne Vierfingerfurche und einwérts gebogener kleiner Finger
Quelle: Selikowitz (1992), S. 40

1.5.2 Zusitzliche Beeintrichtigungen und Lebenserwartung

Bei Kindern mit Down- Syndrom kommt es hdufig zu begleitenden Fehlbildungen und
Erkrankungen. Im Vordergrund stehen dabei Fehlbildungen des Magen- Darm- Trakts, wobei
es sich hauptsichlich um Verschliisse bzw. Verengungen des Zwolffingerdarms, der
Speiserohre oder des Enddarms handelt. Fiir das gehdufte Auftreten dieser Erkrankungen gibt
es bis heute noch keine Erkldrungen. Weiters kommt etwa ein Drittel der Kinder mit einem
angeborenen Herzfehler auf die Welt. In den meisten Féllen handelt es sich um einen
(teilweisen oder vollstindigen) AV- Kanal (atrioventrikuldrer Septumdefekt) oder um einen
Herzkammerscheidewand- Defekt (Ventrikelseptum- Defekt). Zusitzlich leiden Menschen

mit Down- Syndrom héufig an Funktionsstérungen der Schilddriise. Auf eine Unterfunktion

2 Vgl. Selikowitz (1992), S. 391.
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ist besonders zu achten, da es durch einen Mangel an Schilddriisenhormonen zu einer
verlangsamten korperlichen und geistigen Entwicklung von Kindern kommt. Besonders
Kleinkinder mit Down- Syndrom zeigen haufig eine Immunschwiéche, was immer wieder zur
Entstehung von Infektionen in den oberen Luftwegen fiihrt. Aulerdem erkranken sie haufiger
als andere an Leukdmie, Diabetes Mellitus Typ 1 und dem Hepatitis B- Virus. Die Menschen
mit Down- Syndrom haben heutzutage auch mit ihren angeborenen gesundheitlichen
Problemen eine im Vergleich zu frither hohere Lebenserwartung. Diese positive Entwicklung
ist einerseits auf die verminderte Sduglingssterblichkeit in den letzten Jahren und andererseits
auf die verbesserten Behandlungs- und Férdermdglichkeiten zuriickzufiihren.”

Ein Européder mit Down- Syndrom hatte im Jahr 1929 eine durchschnittliche Lebenserwartung
von neun Jahren. Inzwischen erreicht jeder zehnte Mensch mit Down- Syndrom das 70.
Lebensjahr, vor allem aufgrund der verbesserten medizinischen Versorgung. Somit ist die
durchschnittliche Lebenserwartung auf 60 Jahre (2004) gestiegen.*

Zusammenfassend mochte ich aber betonen, dass die durchschnittliche Mortalitit von
Kindern und Erwachsenen mit Down- Syndrom aber dennoch hoher ist als die Sterblichkeit
von nichtbehinderten Kindern und Erwachsenen. Nichtsdestotrotz haben diese Menschen aber
heutzutage durch die gute piddagogische und medizinische Betreuung eine viel groBere

Chance auf eine hohere Lebenserwartung.

2 Vgl. http://www.lebenshilfe.de/wDeutsch/aus_fachlicher sicht/downloads/medizinischefragen.pdf
(12.01.2009)
* Vgl. http://de.wikipedia.org/wiki/Down-Syndrom (12.01.2009)
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2. Die Prinataldiagnostik zur Identifikation des Down-

Syndroms

Zu den vorgeburtlichen Untersuchungsarten (Prianataldiagnostik) zéhlen alle Untersuchungen,
die im Rahmen der Mutterschaftsvorsorge angeboten werden und das Ziel verfolgen,
Informationen iiber den Gesundheitszustand des Embryos oder Fotus zu erhalten bzw.
angeborene Fehlbildungen und Erkrankungen zu erkennen.® Diese Verfahren stehen vom
dritten bis zum sechsten Monat der Schwangerschaft im Mittelpunkt. Aus diesem Grund ist
der behandelnde Arzt dazu verpflichtet, die schwangeren Frauen sorgfiltig iiber die heute
vorhandenen Moglichkeiten der prinatalen Diagnostik zu informieren. Die Beratung vor einer
vorgeburtlichen Untersuchung muss folgende Punkte enthalten:

o Anlass der Untersuchung

o Ziel der Untersuchung

o Risiko der Untersuchung

O Grenzen der prianatalen diagnostischen Moglichkeiten und Aufkliarung tiber prénatal
nicht erfassbare Storungen

o Sicherheit des Untersuchungsergebnisses

o Artund Schweregrad moglicher oder vermuteter Stérungen

o Psychologische und ethische Konflikte bei Vorliegen eines pathologischen Befundes

o Alternativen zur Nichtinanspruchnahme der invasiven pranatalen Diagnostik

Es muss auch eine aufklirende Beratung iiber die im Mutterkindpass vorgeschriebene
Ultraschalluntersuchung auf Entwicklungsstérungen stattfinden, obwohl diese Untersuchung
mit keinem speziellen Risiko verbunden ist. Bei einer nicht ausreichenden Beratung durch den
Gynékologen ist dieser im Falle einer Geburt eines behinderten Kindes dazu verpflichtet, die
zusitzlich anfallenden Kosten, welche durch die Behinderung entstehen, zu {ibernehmen. Die
pranatale Diagnostik wird nicht angewendet, wenn eine schwangere Frau auch bei einer
moglichen Behinderung oder Fehlbildung ihres Kindes unter keinen Umstédnden einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen wiirde.?® Die prinatalen Untersuchungsmethoden
lassen sich in zwei Gruppen unterteilen, in die nicht- invasiven und invasiven Methoden. Die
verschiedenen Untersuchungen die zur Verfligung stehen, vor allem die invasiven

diagnostischen Verfahren, sollten auf keinen Fall als Routineuntersuchungen betrachtet

» Vgl. Tariverdian/Paul (1999), S. 287
6 Vgl. Pfleiderer (2000), S. 309f.
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werden, sondern nur werdenden Eltern mit einer erh6hten Risikokonstellation fiir eine fetale
Erkrankung als Option angeboten werden.”’
Im folgenden Kapitel werde ich mich nur auf vorgeburtliche Untersuchungsmethoden

beschrianken, welche fiir die Erkennung des Down- Syndroms relevant sind.

2.1 Nicht- invasive Prinataldiagnostik

2.1.1 Ultraschalluntersuchung

Die Ultraschalluntersuchung gehdért zu den Routineuntersuchungen wéahrend der
Schwangerschaft und dient dazu, die Entwicklung des Fotus zu kontrollieren. Bei einer
Schwangerschaft ohne Risiko sind nur drei Ultraschalluntersuchungen vorgesehen. Bereits
zwischen der 9. und 12. Schwangerschaftswoche kann erstmals durch die Vermessung der
Nackenfalte ein Hinweis auf Down- Syndrom festgestellt werden.” Als nichste Moglichkeit
steht das Nackendicke- Ultraschall- Screening zur Verfiigung. In der Regel liegt der beste
Zeitpunkt der Messung zwischen der 11. und 13. Schwangerschaftswoche. Bei diesem
Verfahren wird die Nackendicke des Fotus auf Zehntelmillimeter genau vermessen. Ein
solches Untersuchungsergebnis kann Auffilligkeiten feststellen aber es ist nicht in jedem Fall
zuverldssig. Deshalb wird bei auffilliger Nackenfalte zu einer zusitzlichen

Fruchtwasseruntersuchung geraten.”

7 Vgl. Tariverdian/Paul (1999), S. 2871.
2 Vgl. Pfleiderer ( 2000), S. 306
¥ Vgl. http://www.9monate.de/nackenoedem.html (15.01.2009)
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2.1.2 Triple- Test

Beim Triple- Test wird zwischen der 14. und 18. Schwangerschaftswoche eine
Blutuntersuchung  durchgefiihrt. Dieses  Verfahren dient der Erkennung von
Chromosomenanomalien, insbesondere der Trisomie 21.*° Der Arzt bestimmt dabei die
Konzentration von drei bestimmten Substanzen [Alpha- Fetoprotein(AFP), freies Ostriol und
Humanes Chorion- Gonadotropin (B-hCG)] im miitterlichen Blut, welche vom Fétus in das
Blut der Schwangeren abgegeben werden. Wie in der folgenden Abbildung 4 dargestellt, sind
beim Down- Syndrom das AFP und das freie Ostriol im miitterlichem Blut meist niedriger

und das  -hCG meist hoher als bei gesunden Kindern.
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Abbildung 4: Miitterliches Serum- AFP, § -hCG und freies Ostriol bei Schwangerschaften mit Down- Syndrom,
ausgedriickt als Vielfaches des Medians normaler Schwangerschaften

Quelle: http://www.mlhb.de/fileadmin/user upload/Fachinfo/Laborinfo/Suchtest f r DownSyndrom
200405.pdf (19.02.2009)

% Vgl. Breckwoldt (2000), S. 295
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AFP: Der Median des Alpha- Fetoproteins ist bei Schwangerschaften mit Down-

Syndrom um den Faktor 0,74 niedriger als bei gesunden Kindern.
Freies Ostriol: Bei Schwangerschaften mit Down- Syndrom ist der Median um den

Faktor 0,76 niedriger als bei gesunden Kindern.

B -hCG: Der Median ist bei Schwangerschaften mit Down- Syndrom um den Faktor

2,0 hoher als bei gesunden Kindern.

Ein individuelles Risiko fiir das Down- Syndrom kann somit durch die Abweichungen der

drei Substanzen vom Median errechnet werden.

AulBlerdem werden fiir die Risikoberechnung noch folgende Angaben benétigt:

>

>

>

>

>

die exakte Schwangerschaftsdauer (vollendete Wochen und Tage)
das Geburtsdatum der Schwangeren

das Gewicht der Schwangeren

die Angabe, ob die Schwangere insulinpflichtige Diabetikerin ist

die Angabe, ob bereits ein Kind mit Down- Syndrom geboren wurde.

Durch diesen Test werden 60- 70% der Schwangerschaften mit Down- Syndrom erkannt. Ein

negatives Testergebnis schliet das Vorliegen eines Down- Syndroms aber nicht aus. Ein

positiver Befund besagt, dass das Risiko fiir ein Down- Syndrom erhoht ist, jedoch nicht, dass

zu 100% ein Down-Syndrom vorliegt. Bei einem positiven Ergebnis ist auf jeden Fall eine

Amniozentese mit Chromosomenanalyse zu empfehlen.’’

3 Vgl. http://www.mlhb.de/fileadmin/user_upload/Fachinfo/Laborinfo/Suchtest f r DownSyndrom
200405.pdf (19.02.2009)
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2.2 Invasive Prinataldiagnostik

2.2.1 Amniozentese

Der beste Zeitpunkt fiir die Durchfiihrung einer Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung)
liegt zwischen der 15. und 17. Schwangerschaftswoche. Bei diesem Verfahren wird unter
Ultraschallsicht, um Verletzungen des Fotus zu vermeiden, aus der Fruchtblase durch eine
Punktion Fruchtwasser entnommen. Danach werden die Zellen des Fotus, welche sich im
Fruchtwasser befinden, in -vitro kultiviert und zur Teilung gebracht. Anhand der teilenden
Zellen konnen die Chromosomen des Kindes untersucht und biochemische Defekte
nachgewiesen werden.

Bei dieser Untersuchung besteht ein Fehlgeburtsrisiko von unter 1%, vorausgesetzt der
untersuchende Arzt verfiigt iiber ausreichend Erfahrung. Durch die Amniozentese besteht die
Moglichkeit, angeborene Stoffwechselerkrankungen bzw. Chromosomenstérungen zu

entdecken sowie auch eine prinatale Geschlechtsbestimmung durchzufiihren.*

Abbildung 5: Amniozentese
Quelle: Breckwoldt (2000), S. 295

2 Vgl. Stegner (1996), S. 174f.
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2.2.2 Chorionzottenbiopsie

Seit Mitte 1980 wird die Chorionzottenbiopsie angewendet, deshalb sind die Erfahrungen mit
dieser Methode noch nicht so groB wie bei der Amniozentese, die bereits seit 1960
durchgefiihrt wird.”

Die Chorionzottenbiopsie kann zwischen der 10. und 12. Schwangerschaftswoche
durchgefiihrt werden. Das Gewebe wird iiber die Scheide der Frau entnommen und danach
z.B. durch eine zytogenetische Untersuchung analysiert. Ein Vorteil dieser
Untersuchungsmethode ist, dass das Verfahren frither als die Amniozentese angewendet
werden kann. Somit liegt eine Diagnose zu einem fritheren Zeitpunkt vor, wodurch die
Risiken bei einem moglichen Schwangerschaftsabbruch fiir die Frau verringert werden
konnen. Ein Nachteil bei dieser Untersuchung ist, dass das Risiko einer Fehlgeburt bei 1: 100
liegt.*

Aspirations-
katheter £

Chorion- intervilléser |
zotten Raum

Abbildung 6: Chorionzottenbiopsie
Quelle: Breckwoldt (2000), S. 297

% Vgl. Kind (1993), S.27
% Vgl. Ural (2005), S. 343
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2.2.3 Nabelschnurpunktion

Die Nabelschnurpunktion (Chordozentese) ist eine weitere Moglichkeit, fotale Zellen zu
gewinnen und auf Chromosomenveridnderungen zu untersuchen. Diese Methode wird ab der
17. Schwangerschaftswoche durchgefiihrt und dabei wird Blut aus der Nabelvene des
Embryos enthommen.”” Anhand der entnommen Blutzellen wird eine Chromosomenanalyse
durchgefiihrt. Dabei werden die Chromosomen in den Zellen mittels einer Kulturanziichtung
unter dem Mikroskop sichtbar gemacht, um danach mogliche Chromosomenstdrungen
erkennen zu konnen.”® Zur Anwendung kommt die Nabelschnurpunktion dann, wenn ein
schnelles und moglichst genaues Ergebnis einer Chromosomenuntersuchung notwendig ist
oder spezielle Fragen gekldrt werden sollten.
Mogliche Indikationen fiir eine Chordozentese sind z.B.:

o Ausschluss von erkennbaren Chromosomenstorungen

o Auffalliger Ultraschallbefund im Rahmen der Organdiagnostik

o Verdacht auf kindliche Infektion

o Verdacht auf oder bestehende Blutgruppenunvertriglichkeit

o Kontrolluntersuchung bei schwer interpretierbaren Befunden bei vorangegangener

Fruchtwasseruntersuchung

Ein Vorteil dieser Methode ist, dass der Chromosomenbefund bereits nach ein bis drei Tagen
vorliegt. Jedoch ist das Risiko bei einer Nabelschnurpunktion etwas grofler als bei einer
Fruchtwasseruntersuchung, da zu den grundsitzlichen Komplikationen noch Risiken wie z.B.

Blutungen aus der Nabelschnur, hinzukommen kénnen.”’

Abbildung 7: Chordozentese
Quelle: http://www.praenatale-
diagnostik.de/invasiv_nsp_main.htm (18.01.2009)

3 Vgl. http://www.praenatale-diagnostik.de/invasiv_nsp_main.htm (18.01.2009)

36 Vgl. http://www.praenatale-diagnostik.de/invasiv_chromo.htm (20.02.2009)

37 Vgl. http://www.praenatale-diagnostik.de/invasiv_nsp main.htm (18.01.2009)

19



2.3 Inanspruchnahme der Prinataldiagnostik

Prinatale Diagnoseverfahren sollten eigentlich nur Frauen mit einem erhdhten Risiko z.B. bei
fortgeschrittenem miitterlichem Gebaralter oder einem moglichen Wiederholungsrisiko fiir
eine Chromosomenstérung nach der Geburt eines Kindes mit Down- Syndrom in Anspruch
nehmen, um zu iiberpriifen, ob tatsiichlich eine Fehlentwicklung beim Fotus vorliegt.”® Die
Moglichkeit der Inanspruchnahme einer prinatalen Untersuchung wird heutzutage jedoch
schon immer ofter allen schwangeren Frauen angeboten.”” Durch die Verbesserung und
Erweiterung der invasiven Methoden (Amniozentese und Chorionbiopsie) hat sich bereits
Ende 1980 der Trend entwickelt, die prianatale Diagnostik als Standarduntersuchung bei der
Schwangerschaftsvorsorge durchzufiihren, vor allem bei Schwangeren, die dlter als 35 Jahre
sind. Wie in der folgenden Abbildung 8 sichtbar, haben 1982 knapp 30% aller Schwangeren
iiber 35 Jahre die Moglichkeit einer vorgeburtlichen Untersuchung in Anspruch genommen,
bis zum Jahr 1988 hat sich die Zahl bereits fast verdoppelt. Diese Entwicklung ergibt sich
dadurch, dass die Arzte heutzutage rechtlich dazu verpflichtet sind, die schwangeren Frauen
aufzukldren. Somit wird auch jeder Schwangeren iiber 35 Jahren die prénatale Diagnostik

angeboten.®
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Abbildung 8: Prinatale Diagnose bei Schwangeren iiber 35 Jahren
Quelle: Hennen/ Petermann/ Schmitt (1996), S. 79

% Vgl. Wilken (1993), S. 19
¥ vgl. Kind (1993), S. 31
* Vgl. Hennen/ Petermann/ Schmitt (1996), S. 78
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Bei einer standardisierten Befragung zur Inanspruchnahme der Pranataldiagnostik wurde am
haufigsten die Angst vor der Beeintrachtigung der individuellen Lebensplanung durch ein
behindertes Kind oder ein ganzes Leben lang fiir ein behindertes Kind sorgen miissen,
genannt. AuBerdem haben die Eltern durch die Moglichkeit der vorgeburtlichen
Untersuchungen immer hohere Anspriiche an die Gesundheit ihrer Kinder und die meisten

sind immer weniger bereit, ein Kind mit einer Behinderung oder Fehlbildung zu akzeptieren.*'

2.4 Folgen prinataler Diagnostik

Ergibt die Auswertung der Amniozentese oder der Chorionbiopsie, dass der Fotus Down-
Syndrom hat, miissen die Eltern dariiber entscheiden, ob sie einen Schwangerschaftsabbruch
vornehmen lassen oder ein Kind mit einer Behinderung akzeptieren. Bevor eine Entscheidung
in einer so schwierigen Situation getroffen wird, sollten die Eltern aber auf jeden Fall die
Moglichkeit nutzen und eine professionelle Beratung in Anspruch nehmen. Nichtsdestotrotz
sollte es aber immer der eigene Entschluss der Eltern sein.” Die Grundlage fiir eine
Entscheidung liegt meistens aber nicht nur bei den Eltern bzw. der Mutter, da die
gesellschaftlichen Normen den Entschluss fiir oder gegen das Kind oft beeinflussen. Auf der
einen Seite sollte bei der Entscheidung der Eltern ein Kind mit Down- Syndrom zu
bekommen, nicht das Gefiihl einer unzumutbaren Belastung vermittelt werden. Auf der
anderen Seite sollte die Entscheidung, einen Schwangerschaftsabbruch bei einem Kind mit
Down- Syndrom durchfiihren zu lassen, nicht negativ von der Gesellschaft bewertet werden.*
Im Jahr 1992 wurden an der Universitit Miinster 1157 schwangere Frauen beraten und
prénatal diagnostisch untersucht. Bei 4,6% der Untersuchungen wurde ein auffilliger bzw.
pathologischer Befund festgestellt. In diesen Fillen wird bei den meisten schwangeren Frauen
die Entscheidung fiir oder gegen einen Abbruch der Schwangerschaft vom Schweregrad der
Behinderung abhdngig gemacht. Alle Schwangeren, die die Diagnose erhielten, dass eine
Trisomie (13, 18, 21) bei ihrem ungeborenen Kind vorliegt, haben sich fiir einen
Schwangerschaftsabbruch entschlossen. Zum Thema Down- Syndrom wurden alle Frauen, die

sich einer prédnatal diagnostischen Untersuchung unterzogen haben, befragt. Nach eigenen

* Vgl. Hennen/ Petermann/ Schmitt (1996), S. 1171f.
2 Vgl. Selikowitz (1992), S. 177
 Vgl. Wilken (1993), S. 20
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Angaben wirden 60,8% bei der Diagnose Down- Syndrom vermutlich einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen.*

Durch invasive diagnostische Maflnahmen konnen schwerwiegende Folgen fiir Mutter und
Kind entstehen. Wie z.B. das ,,Oldenburger Baby*, dessen Schicksal Anfang 1998 6ffentlich
wurde. Bei diesem ungeborenen Kind wurde in einem sehr fortgeschrittenem Stadium der
Schwangerschaft Trisomie 21 durch die Arzte diagnostiziert. Auf den Wunsch der Mutter hin
wurde schlielich in der 26. Schwangerschaftswoche eine Abtreibung eingeleitet. Doch das
Kind kam lebend zur Welt und {iberlebte sogar bis zehn Stunden nach der Geburt.* Dieses
Beispiel zeigt, wie stark der Wille zum Uberleben bei diesen angeblich lebensunfihigen
Kindern sein kann.

Zudem werden die invasiven Untersuchungen oftmals auch bei Frauen durchgefiihrt, bei
denen die Wahrscheinlichkeit geringer ist, eine Fehlbildung beim Embryo zu finden, als durch
den Eingriff eine Fehlgeburt herbeizufiihren. Bei einer Frau unter 35 Jahren ist z.B. das Risiko
geringer, ein Kind mit Down- Syndrom zu gebidren, als die Wahrscheinlichkeit eines

vorzeitigen Endes der Schwangerschaft durch eine Fruchtwasseruntersuchung.*

2.5 Resiimee zur Prinataldiagnostik

Die prinatal diagnostischen Untersuchungen konnen unter positiven sowie auch unter
negativen Facetten betrachtet werden. Die Befiirworter dieser Mallnahmen sind vor allem
Menschen, die sich am Niitzlichkeitsdenken orientieren. Sie sehen in diesen Verfahren viele
Vorteile und Chancen fiir die Gesellschaft. Viele sind der Meinung, dass prénatale Diagnostik
als ein Instrument gesehen werden sollte, welches die Moglichkeit bietet, menschliches Leid
und Stoérungen in Organismen und der Gesellschaft zu verhindern.

Diesen positiven Aspekten stehen aber durchaus auch einige negative Seiten gegeniiber. Es
gibt geniigend Gegner der prénatalen Diagnostik. Aus diesem Grund werden viele ernsthafte
Einwédnde vorgebracht, wie z.B. dass durch diese Untersuchungsmethoden meistens ein
Abbruch der Schwangerschaft in Kauf genommen wird. Viele Menschen lehnen eine
Préanataldiagnostik ab, da sie der Meinung sind, dass jeder Mensch ein Recht auf sein Leben

hat bzw. auf Erfahrungen mit kranken oder behinderten Menschen.”’

* Vgl. Hennen/ Petermann/ Schmitt (1996), S. 122ff.

4 Vgl. http://www.lebensgeschichten.org/abtreibung/abtreibung07.php (20.01.2009)
* Vgl. Kind (1993), S. 149

" Vgl. ebd., S.45
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Die alltdgliche Anwendung der Préanataldiagnostik ist fiir die AnbieterInnen und Nutzerinnen
etwas Selbstverstindliches geworden. Die Methoden streben nach einer Geburt eines
»gesunden® Kindes. Doch oftmals werden die Risiken und Nebenwirkungen wie z.B. die
Eingriffsrisiken in Bezug auf die Schwangerschaft und die daraus folgenden Fehlgeburten und
Schwangerschaftskomplikationen, sowie die negativen Auswirkungen auf die Psyche der
Schwangeren und in weiterer Folge auf die Geburt und das Leben mit dem Kind, nicht
beriicksichtigt.**

Zusammenfassend mochte ich sagen, dass jede Frau fiir sich selbst entscheiden muss,
inwieweit sie das Angebot der Pranataldiagnostik in Anspruch bzw. die moglichen Risiken in

Kauf nehmen mdchte, um Fehlbildungen bei ihrem ungeborenen Kind auszuschlieBen.

* Vgl. Kurmann (2002), S. 12
23



3. Prinataldiagnostik und ihre gesellschaftlichen
Auswirkungen

3.1 Gesetzliche Grundlagen

Heutzutage werden prédnatale Untersuchungsmethoden immer Ofters als MaBnahme zur
Pravention angeboten, um ungeborene Kinder mit einem besonders hohen Risiko fiir eine
bestimmte Krankheit zu identifizieren, damit schon frithzeitig geeignete Mdglichkeiten zur
Vorbeugung eingeleitet werden konnen. Aus diesem Grund werden prénatale
Diagnoseprogramme zur Prévention des Down- Syndroms angepriesen. Da es gegen die
Krankheit Down- Syndrom aber noch keine geeigneten Moglichkeiten zur Verhiitung gibt,
wird somit eigentlich eine Privention (Verhinderung) der Geburt von Menschen mit Down-
Syndrom angestrebt.* Die Entscheidung zu einem Schwangerschaftsabbruch ist aber eine
individuelle und eigenverantwortliche Entscheidung der Frau. In Osterreich sind die Grenzen
solcher Eingriffe im Strafgesetzbuch festgelegt. Ab dem Zeitpunkt der Einnistung einer
befruchteten Eizelle in die Gebarmutter, dies geschieht ungefihr eine Woche nach der
Verschmelzung von Ei- und Samenzelle, liegt laut dieser Regelung eine Schwangerschaft vor.
Somit gilt die strafrechtliche Regelung iiber den Schwangerschaftsabbruch nur fiir Eingriffe
nach diesem Zeitpunkt. Dadurch gelten medizinische Methoden, mit denen die Einnistung
selbst verhindert wird, laut dem Strafgesetz nicht als Schwangerschaftsabbruch, sondern als
eine mogliche MaBnahme der Geburtenkontrolle.” Seit dem 1. Januar 1975 gilt in Osterreich
die sogenannte ,Fristenregelung™ oder ,Fristenlosung®“. Diese Regelung besagt, dass der
Schwangerschaftsabbruch nach § 97 StGB straffrei ist, wenn der Abbruch innerhalb der ersten
drei Monate nach Beginn der Schwangerschaft und nach einer drztlichen Beratung von einem
Arzt durchgefiihrt wird.”'
Liegen medizinische Griinde vor, ist ein Schwangerschaftsabbruch auch nach den ersten drei
Monaten zuldssig, z.B.:

¢ wenn flir die Frau eine ernste gesundheitliche Gefahr besteht

¢ wenn eine schwere geistige oder korperliche Behinderung fiir das Kind zu

erwarten ist
¢ wenn die Frau zu dem Zeitpunkt, als sie schwanger wurde, das

14. Lebensjahr noch nicht vollendet hatte.

9 Vel. Kind (1993), S. 33
3 Vgl. www.fgz.co.at/ungewolltschwanger.pdf (23.01.2009)
! Vgl. www.abtreibung.at/downloads/Abbruch_in_EU.pdf (23.01.2009)
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In allen anderen Fillen z.B. nach einer Vergewaltigung, ist der Schwangerschaftsabbruch
nach dem dritten Kalendermonat unzulissig und daher strafbar.” In Osterreich besteht keine
gesetzliche Pflicht, die Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche zu registrieren. Somit liegen
nur Zahlen tiber die Haufigkeit aus den Offentlichen Spitdlern, in Form von
Spitalsentlassungsstatistiken, vor. Keine Angaben gibt es im Bereich der niedergelassenen
ArztInnen und der selbststindigen Ambulatorien. Somit zihlt Osterreich gemeinsam mit
Luxemburg und Portugal zu den einzigen europdischen Lédndern, von denen keine
regelmiBigen = Angaben  iiber  die genaue  Anzahl der  durchgefiihrten
Schwangerschaftsabbriiche vorliegen.

In der folgenden Tabelle (Tabelle 2) wird die offizielle Spitalsentlassungsstatistik mit der
Diagnose ,,Legale Interruptio® fiir die Jahre 1990, 1995 und 1998, fiir alle Bundesldnder und
nach Alter aufgeschliisselt. Aus der Statistik ist ablesbar, dass es zu einem kontinuierlichen
Absinken von 3505 Fillen im Jahr 1990 auf 2362 Fille im Jahr 1998 gekommen ist. >

Wie viele dieser Schwangerschaftsabbriiche jedoch auf die Diagnose Down- Syndrom

zurlickzufiihren sind, geht leider nicht hervor.

Land Altersgruppen (in Jahren)
Jahr T & T # T & T o T 5
SR D I L N N A A I S I I
VA = IO =T O B (R = G I
Tirol 1990 [0 {0 0 0 13 {4 U |2 0 [0 [0 [l
1995 [0 {0 )1 2 5 {8 [ g3y 0 [ [0 |2
o8 4040 f0 12 11 {4 13 {0 [0 0 {0 |2 |
Vorarlbero 1900 10 10 [0 |4 (4 10 |l U L [
s o (o 1o (1t {7 [y (2 1o I
1908 [0 [0 |1 10 14 {0 [t |1 |0 [0 [0 |7
Wien 1990 10 {5 J132 1310 1315 {270 (210 |83 |15 [0 (1 [134]
1995 10 {5 )64 (115 Q38 (123 |95 |38 |13 [0 [0 [38]
1998 0 [4 )56 M W {8 |57 119 4 [0 [0 [416
Osterreich 1990 |1 |13 [309 |715 81 [698 {606 |312 |36 [1 |3 ]3305
1995 [0 (8 | 248 |498 |580 563 [408 | 169 |16 [3 (1 [2494
L9810 7 {270 1407 [553 1535 1408 J1o3 )19 10 {0 2362

32 Vgl. www.fgz.co.at/ungewolltschwanger.pdf (23.01.2009)
3 Vgl. www.abtreibung.at/downloads/Abbruch_in_EU.pdf (23.01.2009)
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Land Altersgruppen (in Jahren)
lahr
S O I O U S O I S I S I
sl |2 s |49 |= : 2 |l% g |=
Bureenland (990 o i) { Il | 8] 8] ] 1] { {
19as o 0 {0 | | 0 0 { 4] { { 2
1998 0 { {0 2 {) {0 {0 0 ] {0 {0 2
Kiirnten (990 |o 3 17 23 3 32 40 3 2 { { |85
1995 o 0 14 I3 26 21 |8 a9 | { { [ 04
[9os o ) 23 25 32 12 29 [ % 3 0 0 62
MNiederdsterreich | 1990 J 0 il 33 6l 79 36 70 3 2 { { 332
1905 o i) 20 43 48 51 3% [9 | | 0 221
[99% |0 | 20 43 4 O 72 25 2 { { 295
Oberosterreich | 1990 11 I L10 [ 273 J302 262 206 | 106 |10 | 0 1272
(995 |0 3 130 288|316 | 292 | 190 |70 8 {0 { 1297
(998 1o I 139 208 (290 270 |197 o6 7 0 0 1178
Salzburg (990 o il I 8 I 4 & 2 4] {) { 32
1995 |0 { 2 Q 7 7 7 { { {0 {0 32
loos |0 il 2 f 18 12 |e 4 0 0 0 48
Sleiermark [9u0 o 4 L6 35 62 (o 72 53 ] 8] 2 320
1995 o 0 17 |24 |3 54 |56 |28 3 0 | 222
(998 |0 I 20 27 45 03 41 30 3 { { 232

Tabelle 2: Spitalsentlassungsstatistik 1990- 1995- 1998 fiir die Diagnose ,,Legale Interruptio*
Quelle: www.abtreibung.at/downloads/Abbruch_in_EU.pdf (23.01.2009) zit. nach Statistik Osterreich

3.2 Entwicklung der Geburtenzahl von Kindern mit Down-

Syndrom

Die vielen Moglichkeiten der Prénataldiagnostik fiihren dazu, dass sich die Einstellung
gegeniiber den Personen mit einer Behinderung verschlechtert. Dadurch werden diese
Menschen weniger akzeptiert und in das gesellschaftliche Leben integriert.”* Diese verinderte
Einstellung ist besonders stark bei schwangeren Frauen iiber 35 Jahren zu sehen, denn in
dieser Altersgruppe lassen sich fast alle prédnatal diagnostisch untersuchen, um den
Gesundheitszustand des Babys zu iiberpriifen bzw. mogliche Fehlbildungen zu erkennen. Aus
diesem Grund wird sich die Anzahl der Geburten von Kindern mit Down- Syndrom in dieser
Altersgruppe in den nichsten Jahren stark verringern. Im Vergleich dazu wird die Anzahl an
jingeren Miittern, welche ein Kind mit Down- Syndrom gebdren, steigen, da in dieser
Altersgruppe vorgeburtliche Untersuchungen nicht so oft in Anspruch genommen werden.>
Die Moglichkeiten der Prédnataldiagnostik werden auf lange Sicht gesehen bestimmt einen

Einfluss auf die Anzahl der Geburten von Kindern mit Down- Syndrom haben. Inwieweit

* Vgl. Kind (1993), S. 107
> Vgl. http://www.9monate.de/downsyndrom.html (26.01.2009)
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diese Entwicklungen in Zukunft dazu fiihren werden, dass diese Form der
Chromosomenstorung unter den lebendgeborenen Kindern nicht mehr vorkommen wird, ist
meiner Meinung nach sehr schwierig vorherzusagen.

Die Zahl der Schwangerschaftsabbriiche, nachdem das Down- Syndrom diagnostiziert wurde,
ist sehr hoch. Diese Tatsache wurde auch in einer Ziiricher Studie bestitigt. Bei dieser
Untersuchung wurden Daten von 1980 bis 1996 herangezogen. Demnach haben sich 92% der
Eltern fiir einen Abbruch der Schwangerschaft nach der Diagnose Down- Syndrom
entschieden. Weltweit sind es im Durchschnitt ungeféahr 80%.

An der Universitit in Freiburg hat Jeltsch- Schudel Barbara die These, ob Menschen mit
Down- Syndrom als Folge der prénatalen Diagnostik aussterben werden, untersucht. Anhand
der Analyse ist sie zum Ergebnis gekommen, dass diese These sich nicht bestitigen lésst.
Auch das Institut fiir Medizinische Genetik der Universitét Ziirich hat zu diesem Thema eine
Studie durchgefiihrt. Diese Untersuchung belegt, dass die Hiufigkeit der Kinder, die mit
Down- Syndrom geboren werden, sich seit 1985 nicht signifikant veréndert hat. Auf ca. 6000
Geburten kommt nach wie vor ein Kind mit Down- Syndrom und das Risiko, ein Kind mit

dieser Behinderung zu gebéren, nimmt mit zunehmendem Alter der Mutter zu.>

%6 Vgl. http://www.insieme.ch/ge/ge_down_statistik.html (29.01.2009)
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4. Ethische Uberlegungen zur priinatalen Diagnostik

4.1 Eugenik

Immer wieder gibt es eugenische Tendenzen, die versuchen, anderen Menschengruppen das
Recht auf Leben zu verweigern. Die meisten Vereinigungen, die solche Ziele verfolgen sind
der Meinung, dass ein Mensch nur mit bestimmten Lebensqualititen oder mit spezifischen
Eigenschaften als Mensch bezeichnet werden kann. Es wird zwischen positiver und negativer
Eugenik unterschieden. Die negative Eugenik verfolgt das Ziel einer Selektion aller
schlechten Merkmale und Krankheiten aus dem menschlichen Genpool. Hingegen wird bei
der positiven Eugenik versucht, die Spezies Mensch zu verbessern. Es ist sehr bedenklich,
dass die negative Eugenik durch die prénatale Diagnostik wieder aufgekommen ist und von
den Menschen akzeptiert wird.”’ Grundsitzlich ist es im Sinne der Menschheit, dass
Krankheiten und Behinderungen so gut wie mdglich durch die heutzutage vorhandenen
medizinischen MaBnahmen vermieden werden konnen. Doch Schwangerschaftsabbriiche
aufgrund von prinatalen Diagnosen sind etwas anderes, denn auf diese Weise werden
Krankheitstridger eliminiert. Aus diesem Grund werden solche Entscheidungen als eugenische
Tendenzen bezeichnet, denn ein heranwachsendes Kind mit einer Fehlbildung wird von der
Gesellschaft als nicht lebenswert angesehen bzw. es hilt den festgeschriebenen Kriterien fiir
ein Recht auf Leben nicht stand. Eugenik hat immer die Absicht, sich auszubreiten und
deshalb ist es inzwischen auch schon zur Normalitit geworden, dass
Schwangerschaftsabbriiche nach prinatalen Diagnosen durchgefiihrt werden. Als logische
Folgerung darauf wird es mit groBer Wahrscheinlichkeit auch nicht mehr lange dauern, bis die
gezielte Selektion von behinderten Neugeborenen in der Gesellschaft akzeptiert sein wird.
Der australische Philosoph P. Singer bekennt sich z.B. in der Offentlichkeit zur aktiven
Sterbehilfe bei behinderten Neugeborenen, falls diese von den Eltern nicht angenommen
werden. Weiters ist P. Singer der Meinung, dass in solchen Féllen die Entscheidungskriterien
iiber Leben oder Tod von den Eltern bzw. einer Ethikkommission getroffen werden sollten.
Durch solche Ansichten zeigt sich deutlich, wie die Menschwiirde von einer bestimmten
Lebensqualitit abhingig gemacht werden kann.™

AuBerdem fiihren solche Ansétze verstiarkt zu einer Diskriminierung von Behinderten und
Eltern behinderter Kinder. Als weitere Konsequenz festigt sich in der Gesellschaft die

Einstellung, dass Behinderungen vermieden werden sollten, wenn die Mdglichkeiten dafiir

5 Vgl. Kind (1993), S. 133
% Vgl. ebd., S. 134ff.
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vorhanden sind. Insbesondere Behindertenverbédnde und Behindertenselbsthilfegruppen stehen
der Beratung iiber pranatale Diagnostik kritisch gegeniiber, da sie diese als ,,Einrichtungen zur
Vermeidung behinderten Lebens* bezeichnen. Weiters werfen die Behindertenverbéande den
Beratungsstellen vor, dass sie eugenischen Zwecken dienen, da sie darauf abzielen, genetische
Verdnderungen bzw. Behinderungen beim Fotus ausfindig zu machen, um nach einer
positiven Diagnose eine Abtreibung vornehmen zu kdénnen, da in den meisten Fallen ohnehin
keine Therapie moglich ist. Diese Vorwiirfe werden von Humangenetikern abgewiesen. Sie
betonen, dass es bei der prinatalen Diagnostik allein um die Vermeidung individuellen Leids
und um die Unterstlitzung von Frauen geht. Jedoch ist es aber nicht auszuschlieBen, dass die
Bemiihungen der Humangenetiker um immer bessere Methoden dazu fiihren, dass sich eine
»Qualitdtskontrolle von Foten durchsetzt. Als selbstverstindliche Konsequenz auf diese
Kontrolle wird bei einer festgestellten Behinderung ein Schwangerschaftsabbruch
durchgefiihrt werden. Somit wird sich die Abtreibung als ,standard of care” in der

Schwangerschaftsvorsorge etablieren.”

4.2 Ethische Probleme der pranatalen Diagnostik

Durch die prénatale Diagnostik besteht die Chance, bereits bei einem ungeborenen Kind ein
Down- Syndrom festzustellen.”” Doch dienen vorgeburtliche Untersuchungen nur der Auslese
von Kindern mit Down- Syndrom oder um Eltern frithzeitig auf ein Kind mit einer
Fehlbildung vorzubereiten? Diese Frage ist sehr schwierig zu beantworten. Prinatale
Diagnostik wird zu einem ethischen Problem, wenn sich eine Behinderung durch ein
diagnostisches  Verfahren feststellen ldsst, fiir die es noch keine effektiven
Behandlungsmdglichkeiten gibt. Deshalb besteht die einzige Malnahme darin, einen
Schwangerschaftsabbruch zur Totung des heranwachsenden Menschen durchfiihren zu lassen
um eine solche Behinderung abzuwenden.

Die meisten vorgeburtlichen Untersuchungen werden aufgrund des vorgeriickten Alters der
Mutter durchgefiihrt, welches ein erhdhtes Risiko fiir Down- Syndrom darstellt.’ In diesem
Zusammenhang stellt sich auch die Frage, ob ein Leben mit einem Kind mit Down- Syndrom
wirklich so untragbar ist und so viel Leid mit sich bringt, da so viele Angst davor haben und

aus diesem Grund die pridnatalen Verfahren in Anspruch nehmen. Doch meistens wird die

¥ Vgl. Hennen/ Petermann/ Schmitt (1996), S. 103f.
% Vel. Selikowitz (1992), S. 173
o Vel. Kind (1993), S. 137f.
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Entscheidung fiir einen Abbruch der Schwangerschaft ohnehin nicht mehr davon abhingig
gemacht wieviel Leid einem Kind bzw. den Eltern zugemutet werden kann. Die meisten
Frauen konnen die Vorstellung nicht ertragen, kein perfektes und gesundes Kind in die Welt
zu setzen. Diese Einstellung wird durch die heutige Gesellschaft vorgegeben, da Eltern fiir
ihre Kinder in einem absoluten Sinn verantwortlich gemacht werden. Teilweise sind viele
Menschen schon der Meinung, wenn sich Frauen gegen die prianatale Diagnostik entscheiden,
dann sollten sie im Falle einer Fehlbildung ihres Kindes auch die Verantwortung fiir ihr
behindertes Kind selber tragen bzw. alleine fiir das Kind sorgen. Die Freiheit, sich fiir ein
behindertes Kind zu entscheiden, hingt von der Solidaritit der Gesellschaft gegeniiber
behinderten Menschen ab, d.h. je weniger Verstindnis die Menschen fiir Behinderungen
aufbringen, desto eingeschriinkter ist die Entscheidungsfreiheit.”” Diese Entwicklung der
pranatalen Diagnostik, welche sehr oft zum Zweck ausgefiihrt wird, nicht Krankheiten
sondern Krankheitstrdger zu eliminieren, muss kritisch hinterfragt werden. Fiir behinderte
Menschen sind die Folgen welche aus diesen Ansichten entstehen, derzeit noch nicht
abzuschétzen. Jedoch sind eugenische Tendenzen nicht zu leugnen, weswegen aus der Sorge

dariiber folgende Forderungen aufgestellt wurden:

« die einseitigen Wertmalstibe in unserer Gesellschaft sollten iiberdacht werden, denn
deshalb werden immer mehr Menschen, die nicht der Norm entsprechen, ausgegrenzt

und eugenische Zwinge erzeugt;

¢ Widerspruch gegen ein Denken, welches von der Illusion geleitet ist, dass sich

Menschen mit einer Behinderung vermeiden lieen;

¢ der gesellschaftlichen Ansicht, dass nur noch perfekte Kinder zur Welt gebracht

werden diirfen, muss entgegengewirkt werden;

« Eltern miissen eine umfassende Beratung erhalten, welche sie unterstiitzt, eine

verniinftige und verantwortbare Entscheidung zu treffen;

¢ Menschen mit einer Behinderung und ihre Familien sollten von der Gesellschaft mehr

respektiert und unterstiitzt werden.”

% Vgl. Kind (1993), S. 139ff.
% Vgl. ebd., S. 142
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4.3 Spezielles Problem der Prinataldiagnostik

Zusitzlich zu den ethischen Problemen kommen noch Befiirchtungen, dass die Moglichkeiten
der pridnatalen Diagnostik nicht nur dazu genutzt werden, um schwere Fehlbildungen bei
ungeborenen Kindern zu identifizieren, sondern in Zukunft auch dazu dienen sollten, um
Kinder auf Eigenschaften wie Geschlecht oder Intelligenz zu selektieren. In einigen
asiatischen Liandern sind diese Befiirchtungen leider Realitdt geworden. Dort ist es keine

Seltenheit, dass durch prinatale Diagnostik eine Geschlechterselektion stattfindet.*

% Vgl. http://www.medicalforum.ch/pdf/pdf d/2005/2005-26/2005-26-399.PDF (07.02.2009)
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5. Schlussbetrachtung

Im Bereich der Medizin hat es in den letzten Jahren viele Fortschritte gegeben, somit ist es
auch auf dem Gebiet der Schwangerschaftsvorsorge zu einigen Erneuerungen gekommen.
Durch die verbesserten Methoden der prédnatalen Diagnostik ist es fast zu einer
Selbstverstindlichkeit geworden, dass schwangere Frauen iiber 35 Jahre diese Verfahren,
insbesondere die invasiven Methoden, in Anspruch nehmen. Die Entwicklung ist
dahingehend, dass diese Untersuchungen fast schon zur Routine in dieser Altersgruppe
gehoren. Aus diesem Grund nimmt gleichzeitig die Anzahl der prinatal diagnostizierten
Fehlbildungen zu. Wie in der folgenden Abbildung 9 dargestellt, sind vor allem die erkannten

Fille von Trisomie 21 deutlich gestiegen.

Diagnostizierte Fille von Trisomie 21

i | | .
| 80% ‘

7,5%
Wachstum

1994-1999

Ende 1990

/)

Abbildung 9: Diagnostizierte Félle von Trisomie 21
Quelle: eigene Darstellung

Am Ende der 1990er Jahre wurden 72,5% der Fille von Trisomie 21 diagnostiziert, zwischen
1994 und 1999 waren es bereits 80% der Fille. Das hat zur Folge, dass die Zahl der
Schwangerschaftsabbriiche insgesamt signifikant gestiegen ist. Bis 1980 haben sich im
Durchschnitt etwa 76,2% nach einem positiven Befund fiir eine Abtreibung entschlossen.
Nach 1989 waren es bereits liber 88% der schwangeren Frauen, die sich nach einer
diagnostizierten Fehlbildung gegen das heranwachsende Leben entschieden haben. Die
hochste Abbruchsrate, im Vergleich zu anderen Behinderungsformen, stellt der positive
Befund bei Foten mit Trisomie 21 dar, denn in solchen Fillen entscheiden sich 90% aller

Frauen fiir einen Abbruch der Schwangerschaft. Diese Zahlen lassen erkennen, dass es in
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Zukunft immer 6fter zu einer Selektion unter den Neugeborenen mit Fehlbildungen kommen
wird. AuBlerdem wird die Weiterentwicklung der prinatalen Untersuchungsmethoden, deren
steigende Inanspruchnahme und die daraus folgende hohe Schwangerschaftsabbruchsrate
dazu fiihren, dass immer weniger Menschen mit einer Behinderung auf die Welt kommen
werden. Die Anzahl der Neugeborenen mit Down- Syndrom hat sich im Vergleich zum
Beginn der 1970er Jahre schon ca. um die Hélfte reduziert.%

In Bezug auf meine Fragestellung komme ich deshalb zu folgendem Ergebnis, dass die
préanatal diagnostischen Untersuchungen immer haufiger in Anspruch genommen werden. Die
logische Schlussfolgerung darauf ist, dass es dadurch gesamt betrachtet zu vermehrten
Schwangerschaftsabbriichen, vor allem bei der Diagnose Down- Syndrom, kommt. Jedoch
kann nicht mit Sicherheit vorhergesagt werden, ob durch diese Entwicklung das Down-
Syndrom in Zukunft unter den lebendgeborenen Kindern nicht mehr vorkommen wird. Dafiir
miissten sich alle schwangeren Frauen einer préanatal diagnostischen Untersuchung
unterziechen und im Falle eines pathologischen Befundes einen Schwangerschaftsabbruch
durchfiihren lassen. Aus diesem Grund glaube ich nicht, dass sich das Down- Syndrom zu
einer nicht mehr vorkommenden Behinderung entwickeln wird, denn es werden sich aus
ethischen und religiosen Uberzeugungen bestimmt niemals alle schwangeren Frauen einer

vorgeburtlichen Untersuchung unterziehen.

5 Vgl. http://www.bvkm.de/praenataldiagnostik/netzwerk/rundbrief19.pdf (08.02.2009)
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