Autonome Entscheidung?
Prénatale Diagnostik und ihre Nebenfolgen

Alexander Bogner

Die ethische Problematisierung der Biomedizin

Die Lebenswissenschaften, ein unentwirrbares Gemisch aus anwendungsrelevanter
Wissenschaft und wissenschaftsbasierter Technologie (technoscience) rund um die
zur Leitwissenschaft aufgestiegene Biologie, gelten heute nicht nur als strategische
Zukunftstechnologie, sie sind auch Ausgangspunkt fiir grundlegende Kontroversen
um Fortschrittsperspektiven und die Substanz des »Humanume«. Gerade die moderne
Biomedizin wirft eine Reihe von Streitfragen auf, die die Offentlichkeit und Politik
beschiftigen. Diese Streitfragen lauten, man denke nur an die Debatten iiber die For-
schung mit humanen embryonalen Stammzellen oder das Klonen: Welches Wissen
wollen wir? Zu welchen Kosten? Und: Wo sind die Grenzen der Forschung?

Derartige Grenzdiskurse sind das Terrain der Ethik. Man kann diese Tendenz
zur Austragung von Kontroversen um technoscience im Rahmen ethischer Diskurse
als »Ethisierung« bezeichnen. »Ethisierung« heiflt, dass solche Kontroversen in
ethischen Kategorien gefasst und bearbeitet und damit als Wertkonflikte verhandelt
werden (Bogner 2005b). Die hohe Wertladung biomedizinisch induzierter Kontro-
versen wird gegenwirtig besonders dort greifbar, wo es um Grenzziehungsprobleme
am Lebensanfang und Lebensende geht.

Relevante Streitfragen am Lebensbeginn, die letztlich um das menschliche Selbst-
verstindnis kreisen, lauten etwa: Ist der Embryo ein Mensch, nur Materie (»Zellhau-
fen«) oder irgendwas dazwischen? Wann ist der Mensch ein Mensch? Was macht ihn
zu einem schiltzenswerten, mit Menschenwiirde ausgestatteten Subjekt? Spiegelbild-
lich dazu stellen sich am Lebensende - etwa in den Debatten um Transplantations-
medizin und Todeszeitpunkt - die entsprechenden Herausforderungen: Wann ist der
Mensch tot? Im Fall des Herztods, beim Hirntod oder schon beim Teilhirntod? (vgl.
Manzei 1997, Schneider 1999)

In derartige — ethisch gerahmte - Debatten verstrickt sind auch prinatale Dia-
gnostik und Beratung, die im Folgenden als empirischer Bezugspunkt der Analyse
im Mittelpunkt stehen. Zwar ist die Prinataldiagnostik derzeit nicht derart umstrit-
ten wie etwa die Stammzellforschung. Doch mehren sich mittlerweile vorsichtige
Pladoyers fiir eine nachholende Regulierung der Prinataldiagnostik, z.B. aus den
Reihen der bioethischen Politikberatung (Nationaler Ethikrat 2003). In Osterreich
schwelt iiberdies seit Jahren eine zihe Debatte um eine Neuregelung von S$piit-
abtreibungen nach Prinataldiagnostik. Die seit 1975 geltende Abtreibungsregelung
($97 StGB) macht einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund eugenischer Indikation
(Behinderung des Kindes) praktisch bis zur Geburt méglich. Diese Spatabtreibungen,
die faktisch eine Geburtseinleitung darstellen, kénnen in der Praxis zu absurden und
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unauflésbaren Dilemmata fithren, namlich dann, wenn die Hoffnung, das Kind moge
tot zur Welt kommen, nicht eintritt und darum die (nicht strafbewehrte) Abtreibung
gleichsam zur aktiven Euthanasie (Sterbehilfe) werden muss, um das urspriingliche
Handlungsziel zu erreichen,

All diese (ethischen) Problematisierungen der Pranataldiagnostik betreffen — an-
ders als im Fall des Klonens oder der Embryonenforschung — eine etablierte Tech-
nologie, die heute fast schon in dhnlicher Weise zum Alltag gehort wie das Telefon
oder die Eisenbahn. Im Folgenden geht es nicht darum, prinatale Diagnostik und
Beratung hinsichtlich ihrer reichhaltigen ethischen Aspekte zu diskutieren, die sich
aus dem Spannungsverhiltnis zwischen erweiterten Handlungsmoglichkeiten, dem
Zuwachs an Autonomie und neuen Diskriminierungsgefahren ergeben. Hier ist
die Perspektive eine spezifisch soziologische. Es geht um die Frage, wie mit Ambi-
valenzen umgegangen wird, die sich aus dem Wissens- und Informationszuwachs
durch Prinataldiagnostik ergeben. Tatsichlich lasst sich die Prinataldiagnostik als
ein Aufklirungsprojekt verstehen, das auf Sicherheits- und Kontrollzuwichse durch
(mehr) Wissen setzte. Mittlerweile zeichnet sich jedoch ab, dass dieses Aufklarungs-
projekt in gleicher Weise neue Ungewissheiten und Unsicherheiten provoziert, mit
denen sowohl Klientinnen wie Experten und Expertinnen erst umzugehen lernen
miissen (Bogner 2005a).

In diesem Text wird insbesondere auf den Aspekt der Beratung fokussiert. Es ist
heute unbestritten, dass der Beratung im Kontext der Prinataldiagnostik eine grofle
Bedeutung zukommt bzw. zukommen sollte. Konkret wird hier die These vertreten,
dass das neue, dialogorientierte Beratungsmodell eine Aufwertung der Patientinnen-
perspektive bedeutet. Diese Aufwertung lisst sich aus wissenssoziologischer Perspek-
tive als Moglichkeit verstehen, mit neuen Ungewissheiten konstruktiv umgehen zu
konnen, die sich insbesondere aus der Uberforderung medizinischer Basisunter-
scheidungen (gesund/krank) ergeben, Der »Krankheitswert« von Phinomenen wie
z.B. dem Down-Syndrom ist in medizinischen Kategorien nicht abschlieffend be-
stimmbar. In diesem Sinne hat es die Prinataldiagnostik mit unscharfen, uneindeu-
tigen Phinomenen zu tun, deren Bedeutung gewissermafien interaktiv - im Dialog
zwischen Arzt und Klientin — ausgehandelt werden muss. Vor diesem Hintergrund
lasst sich das neue und ~ gegeniiber alteren Modellen - zweifellos fortschrittliche
Beratungsideal als ein Instrument verstehen, das zwar eine Relativierung des Exper-
tenstatus bewirkt, letztlich aber dazu beitrigt, das medizinische Expertenwissen als
deutungsrelevantes Wissen im Entscheidungsprozess zu bestitigen.

Prinatale Diagnostik: Entwicklung und aktuelle Bedeutung

Die Prinataldiagnostik umfasst verschiedene Untersuchungen und Tests {iber die
Entwicklung des Fdtus im Laufe einer Schwangerschaft. Man unterscheidet ganz
grundsitzlich zwischen invasiven und nicht-invasiven Verfahren. Das bekannteste
nicht-invasive Verfahren ist der Ultraschall; aber auch risikoarme Bluttests zur Spe-
zifizierung des personlichen Risikos, ein Kind mit Down-Syndrom oder Neuralrohr-
Defekt zu gebiren, gehoren dazu. Invasive Verfahren sind die Amniozentese und die
Chorionbiopsie, bei denen der Frau mittels eines operativen Eingriffs Fruchtwasser
aus der Gebarmutter bzw. Gewebe des Mutterkuchens entnommen und dann auf
Chromosomenaberrationen des Fétus (v.a. Down-Syndrom) analysiert wird.
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In den frithen 1970er Jahren stellten prinatale Diagnostik und Beratung nicht
mehr als eine Nebenbeschiftigung fiir die Humangenetiker dar. Doch in den letzten
30 Jahren hat sich dies grundlegend geindert. Mittlerweile hat sich die Prinataldia-
gnostik aus dem Fachgebiet der Humangenetik herausdifferenziert, erfolgreich ins-
titutionalisiert und ist als Teil der Gynikologie heute lingst ein selbstverstindlicher
und integraler Bestandteil der Schwangerenvorsorge. Die prinatale Diagnostik ist
damit langst zum Hauptbetatigungsfeld humangenetischer Aufklirung geworden,
auch wenn im Rahmen der Prinataldiagnostik nicht nur DNA-Analysen durchge-
fithrt werden, vielmehr das Gros der Untersuchungen auf den Ultraschall entfillt. Es
gibt in Osterreich (und Deutschland) keine speziellen gesetzlichen Regelungen, die
festlegen, ob und unter welchen Voraussetzungen der Arzt eine Prinataldiagnostik
durchfithren darf. Jedoch ist die Prinataldiagnostik nunmehr seit Jahrzehnten eine
rechtlich anerkannte Form arztlicher Tdtigkeit und hat in diesem Zeitraum einen
bemerkenswerten und kaum vorhersehbaren Aufschwung erfahren.

1966 glitckte erstmals die Kultivierung der im Fruchtwasser suspendierten fota-
len Zellen, ein entscheidender Schritt zur vorgeburtlichen Diagnostik genetischer
Anomalien des Fétus (Knorr 1987). 1968 wurde die erste pranatale Diagnostik eines
Morbus Down durchgefiihrt. Die Alpha-Fetoprotein-Bestimmung im miitterlichen
Serum und die Bestimmung der Azetylcholinesterase im Fruchtwasser als zusitzliche
Parameter zur Diagnostik von offenen Spaltbildungen des Neuralrohres forcierten
die Erweiterung der Prénataldiagnostik zu Beginn der 70er Jahre. Insbesondere aber
der hohe Standard der Ultraschall-Diagnostik, der die Risiken der Amniozentese
verringern half, hat zur raschen Etablierung der Prinataldiagnostik in den 70er Jah-
ren beigetragen. Diese Tendenz hielt in den 80er und verstirkt noch in den 90er
Jahren an.

Aktuelle Zahlen aus Deutschland belegen dies: 1970, zu einem Zeitpunkt als dort
die ersten Prinataldiagnostik-Untersuchungen durchgefiihrt wurden, wurden ganze
sechs Amniozentesen registriert, Wenig spiter wurde die Prinataldiagnostik in den
Leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenversicherung aufgenommen, und bereits
Mitte der 80er Jahre - zwischenzeitlich war die Chorionzottenbiopsie eingefiihrt wor-
den - wurden iiber 30.000 Amniozentesen und 3000 Chorionzottenbiopsien regis-
triert. Bis Ende der 90er Jahre hatte sich diese Zahl verdoppelt, und 1999 wurden dann
bereits rund 70.000 invasive Untersuchungen gezahlt (Nippert 1999). Wenn man die-
se Zahlen in Relation setzt zur Anzahl der Schwangerschaften in Deutschland, dann
lisst sich die immense Bedeutung der Prénataldiagnostik etwas genauer ermessen. So
betraf die invasive Diagnostik im Jahr 1999 praktisch jede zehnte Schwangerschatt. In
Osterreich gibt es iiber die Anzahl der Untersuchungen keine vergleichbaren Zahlen,
Experten gehen jedoch von dhnlichen Grofenverhiltnissen aus.

Insbesondere in spiten Schwangerschaften von Frauen iiber 35 Jahren spielt die
Prénataldiagnostik inzwischen cine so grofie Rolle, dass lingst von einer Routine-
mafinahme gesprochen werden kann. Nahmen Anfang der 80er Jahre rund ein Vier-
tel der schwangeren Frauen iiber 35 Jahre die Amniozentese in Anspruch, so waren
es Ende der Achtziger dann bereits etwas mehr als die Halfte. Mitte der 90er lag die
Inanspruchnahme der Prinataldiagnostik in Deutschland bei ca. 80%. Ein wichtiger
Faktor in diesemn Normalisierungsprozess war sicher die durch diverse gerichtliche
Grundsatzurteile angestofiene Verpflichtung der Arzte, Frauen ab 35 Jahren ein-
dringlich auf die Méglichkeiten der Priinataldiagnostik hinzuweisen. Im Zuge dieser
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Verrechtlichung der genetischen Beratung hat diese Technologie den Status des Au-
Rergewdhnlichen und Besonderen verloren. Hennen etal. (1996, 78) sprechen davon,
dass sich die Priinataldiagnostik »beinahe schon zur Standarduntersuchung bei der
Schwangerschaftsvorsorge bei Frauen iiber 35 entwickelt.«

Mittlerweile gibt es einige Indizien dafiir, dass die Kurve nicht weiter steigt. Tat-
sichlich belegen entsprechende Studien in Deutschland, Osterreich oder den USA,
dass es seit einigen Jahren zu einer erheblichen Verringerung an invasiver Diagnostik
gekommen ist (vgl. Wieser 2006). Dies hat mit der Aufwertung nicht-invasiver Me-
thoden zu tun (z.B. Nackenfaltemessung). Diese Methoden haben den Zweck, das
individuelle Risiko genauer zu bestimmen, als dies durch den rein statistischen Al-
terswert moglich ist und damit eine bessere Entscheidungsgrundlage fiir die Durch-
fithrung einer invasiven Diagnostik zu liefern.

In jedem Fall ist die schleichende Normalisierung der Pranataldiagnostik vielfach
kritisiert worden. Von feministischer Seite ist dieser Prozess als Ausdruck einer qua-
litativ neuen Instrumentalisierung und Enteignung des weiblichen Kdrpers durch die
Humangenetik verstanden worden (Katz-Rothman 1993). Von Seiten der Behinder-
tenbewegung wird argumentiert, dass die Pranataldiagnostik als institutionalisierte
Form der Qualititskontrolle vorgeburtlichen Lebens im Wesentlichen eine moderni-
sierte Form der Eugenik darstelle (z. B. Neuer-Miebach/ Tarneden 1994).

Die Relevanz des Expertenwissens in Entscheidungsprozessen

Im Rahmen der Prinataldiagnostik spielt die Beratung eine ganz zentrale Rolle. Denn
anders als in vielen anderen medizinischen Entscheidungskontexten geht es hier nicht
um weitgehend unstrittige Interventionen oder die Abwégung 2wischen medizinisch
begriindeten Handlungsoptionen, sondern ganz offensichtlich um grundlegende
Wertentscheidungen, die nicht allein im Horizont des medizinischen Fachwissens
getroffen werden kénnen. Schliefilich kann sich in Folge pranataler Diagnostik die
Frage stellen, ob die Schwangerschaft angesichts der erwartbaren Behinderungen des
Kindes fortgesetzt werden soll. Die mafigebliche Zielorientierung moderner Bera-
tung besteht folgerichtig darin, der Klientin mithilfe fachspezifischer Informationen
zu einer eigenstindigen, informierten Entscheidung zu verhelfen. Natiirlich ist die
Kluft zwischen normativem Ideal und alltaglicher Praxis immer wieder Gegenstand
von Kritik (z. B. Hartog 1996). Im Folgenden geht es nicht um eine solche Kritik der
Beratungsrealitat. Im Zentrum des Interesses stehen vielmehr die Implikationen des
modernen Beratungsideals fiir das Verhiltnis von Experten und Laien.

In der einschlagigen Fachliteratur wird das moderne Beratungsideal unter dem
Schlagwort der »Non-Direktivitit« verhandelt. Gefordert bzw. konstatiert wird die
Abkehr von einem zunichst direktiven, spiter dann paternalistischen Beratungsmo-
dell hin zum modernen Modell einer klientenorientierten, non-direktiven Beratung,
die nicht mehr biopolitische Ziele wie die Verbesserung des Genpools verfolgt, son-
dern nur mehr auf individuelle Entscheidungshilfe abzielt (Zerres 2003, Wolff 1997).
Mit der Aufwertung von Kommunikation und partizipativer Entscheidungsfindung
ergibt sich ein (zumindest programmatischer) Wandel des Arzt-Patient-Verhilt-
nisses. Den Beschreibungen einer idealen Beratungssituation zufolge kann und will
der beratende Arzt nicht mehr »Weisungsgeber« sein, er wird vielmehr zum Berater
oder »Informator«,
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Die neue Programmatik wird nicht zuletzt vor dem Hintergrund des zeitweiligen
ideologischen Nahverhiltnisses zwischen Humangenetik und Eugenik verstind-
lich. Die Eugenik der 1920er und 30er Jahre - damals Wissenschaft und politisches
Programm zugleich - war eine biirokratisch organisierte und staatlich gesteuerte
Strategie zur Verbesserung der »Volksgesundheit« nach Mafigabe wissenschaftlicher
Expertenvernunft. Im Rahmen dieser totalitiren Biopolitik war die Schwangeren-
vorsorge auf die Verhinderung »erbkranken« Nachwuchses ausgerichtet; Objekt der
drztlichen Sorge und des medizinischen Urteils war nicht in erster Linie das Wohler-
gehen der Frau sondern die genetische Qualitit des Embryos. In Abgrenzung zu die-
ser fatalen historischen Praxis, die die Humangenetik dem Dienst an einer héheren
Entitét iberantwortete, wird heute der strikt unpolitische Charakter der humange-
netischen Aufklirung, die kollektive Abkehr von biologistischen Weltdeutungen und
soziobiologisch unterlegten Heilslehren betont. In diesem Zusammenhang kommt
dem Konzept non-direktiver Beratung eine tragende Bedeutung zu. Dieses Konzept
formuliert an den Arzt den Anspruch, mit der Klientin in einen Entscheidungspro-
zess einzutreten, in dem der Experte nur mehr unterstiitzend, nicht aber gestaltend
aktiv wird. Diesem Selbstverstindnis zufolge ist der Experte jemand, der lediglich
ein Informationsangebot zur Verfiigung stellt und auf diese Weise zur Erarbeitung
letztlich individueller, selbstbestimmter Entscheidungen beitragt (Wolff 1997, 74f.).
Genetische Beratung wird demnach als Hilfe fiir eine selbstverantwortliche Entschei-
dung verstanden, die eine Aktivierung der Klienten bedeutet.

Nun hat gerade dieser Aspekt der Aktivierung und Beteiligung die soziologische
Kritik herausgefordert. Verschiedene soziologische Analysen des humangenetischen
Expertendiskurses haben die Klientenorientierung in der genetischen Beratung als ei-
nen Formwandel von Machtverhiltnissen analysiert (Waldschmidt 1996, Losch 2001).
In dieser an Foucault orientierten Sichtweise wird die Ablosung eines expertendo-
minierten, direktiven Beratungsstils durch ein patientenzentriertes, nicht-direktives
Beratungsideal als eine Offnung neuer und ambivalenter Autonomiespielriume in-
terpretiert. Denn die Individuen sind heute durch die Vermittlung von genetischem
Wissen aufgefordert und gezwungen, Verantwortung zu iibernehmen, und es gibt
zunehmend weniger Moglichkeiten, sich dieser Verantwortungsiibernahme unter
Bedingungen, die nicht frei gewihlt sind, zu entziehen (das »Recht auf Nichtwissenc,
ein Recht auf ziemlich schwachen Beinen, stellt prinzipiell so eine Mbglichkeit dar).
Dieser subtile Zwang zu einem eigenverantwortlichen, vorausschauenden Umgang
mit medizinischen Informationen zum Zweck einer expertenwissensbasierten »Opti-
mierung« der eigenen Lebensweise wird als Ausdruck eines neoliberalen Imperativs
zu einem gesellschaftlich funktionalen Selbstmanagement gelesen. Das moderne In-
dividuum wird vom Befehlsempfinger zum Verwalter seiner Chancen und Risiken
und damit zu einem vorsorglich handelnden Subjekt, D.h., die klassisch eugenische
Biopolitik wird von einer humangenetisch aufgeklarten und angeleiteten »Selbstsor-
ge« abgeldst, die im Endeffekt eine gesellschaftlich funktionale »Selbstzurichtunge
meint - die Individuen arbeiten unter dem Leitwert der Selbstbestimmung an der
Optimierung des Lebens (ihres eigenen und, im Fall der Prinataldiagnostik, dem der
Nachkommen). An die Stelle einer auf Disziplinierung gerichteten staatlichen Be-
volkerungspolitik tritt unter den Schlagworten von Autonomie und Lebensqualitit
eine Form individuellen Risiko-Managements, das sich als Bestandteil einer weiter
reichenden »neoliberalen Gouvernementalitit« (Lemke etal. 2000, 26) lesen lisst.
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Diese Lesart ist insofern kritisch, als sie das weithin positiv besetzte Ideal der
Miindigkeit problematisiert. Es wiirde jedoch zu kurz greifen, den Paradigmenwech-
sel in der genetischen Beratung lediglich als Machtstrategie zu begreifen. Aus einer
wissenssoziologischen Perspektive ldsst sich dieser Paradigmenwechsel - und die
damit verbundene Relativierung der Experten-Laien-Hierarchie — auf neu entstan-
dene Unsicherheiten und Uneindeutigkeiten beziehen. Damit wird sichtbar, wie ein
potenzieller Bedeutungsverlust des Expertenwissens - bei irreversiblen und gleich-
zeitigen Autorititsverlusten der Experten - »abgefangen« wird: namlich durch Pati-
entenbeteiligung.

Insofern ist das kommunikative Beratungsideal weder nur idealistische Padagogik
(Ermutigung zur Miindigkeit) noch Ideologie oder lediglich ein Tribut an den Zeit-
geist. Es lost reale Probleme in der humangenetischen Praxis, die in einer Zeit, als
Behinderung als eliminierbare Krankheit begriffen wurde, nicht existierten; es lost
Probleme, und zwar ohne dass dies von den Experten in dieser Weise intendiert oder
reflektiert sein muss. In der Beratungssituation geht es ein Stiick weit darum, medi-
zinisch uneindeutigen Phinomenen interaktiv — unter Einbeziehung von Experten-
wissen und individuellen Wertvorstellungen - eine Bedeutung zu verleihen. Diese
Prozeduralisierung der Entscheidungsfindung stellt das Expertenwissen in seiner
mafigeblichen Bedeutung fiir das »Problem-Framing« nicht in Frage. Es scheint viel-
mehr so, als ob dessen Relativierung durch die Aufwertung auflerwissenschaftlicher
Relevanzen eine zentrale Voraussetzung dafiir wire, das Expertenwissen als problem-
relevantes Wissen im Entscheidungsprozess zu bestitigen.

Experten und Laien im Dialog: Der funktionale Umgang mit Ungewissheit
und Unsicherheit

Humangenetik und prinatale Diagnostik transzendieren aufgrund ihrer Diagnose-
techniken das traditionelle Kategoriensystem der Medizin. Hier geraten Phanomene
in den Fokus, die in den traditionellen Kategorien von gesund/krank (bzw. normal/
unnormal) nicht oder nicht mehr eindeutig zu fassen sind.

Dass nun das Expertenwissen im Fall der Prinataldiagnostik iiberhaupt als pro-
blem- und beratungsrelevant gilt, resultiert nicht aus dessen spezifischer Qualitit.
Denn selbst wenn es der Medizin méglich sein sollte, bestimmte Phdnomene medi-
zinisch zu deuten, so ist damit noch keineswegs ausgemacht, dass diese Deutungen
auch als legitim gelten. So geht beispielsweise heute verstirkt der Streit darum, in-
wiefern die Genetik fiir die Erklirung bestimmter Verhaltensauffilligkeiten von
Nutzen ist (z.B. Alkoholismus, Schizophrenie). Damit verbunden ist natiirlich im
Weiteren auch die Frage, inwiefern genetische Erklirungen oder biomedizinisch fun-
dierte Problemlésungsstrategien als zulissig gelten, inwiefern ein biomedizinischer
Deutungsrahmen als problemadiquat angesehen wird. Diese Option auf alternative
Zurechnungen, auf konkurrierende Expertisen aus anderen Feldern zeichnet die Hu-
mangenetik in besonderer Weise aus.

Eine Medizin, die die Macht hat, sozial verbindliche Problemlsungen vorgeben
2u konnen, wird in der Regel darauf verpflichtet, zu tun, was sie kann. Bei Pranatal-
diagnostik und Humangenetik ist dies anders. Denn was zu tun oder zu unterlassen
ist, ist nicht mehr nur Verhandlungssache im Rahmen eines medizinisch-genetischen
Relevanzsystems, sondern unterliegt auch individuell-ethischen Erwégungen. Diese

www.kurswechsel.at Kurswechsel 3/2007:79-87




A. Bogner: Autonome Entscheidung? Prinatale Diagnostik und ihre Nebenfolgen 85

Anerkennung alternativer Expertise lasst sich als Hinweis darauf werten, dass die
medizinische »Aneignung« von Behinderung im Rahmen der Schwangerschafts-
vorsorge (d. h. die Suche nach Auffilligkeiten, die Diagnose von Fehlbildungen bzw.
Behinderungen) nicht (mehr) véllig normalisiert bzw. noch nicht (oder nicht mehr)
ganz selbstverstindlich ist. Im Gegensatz zur Bekdmpfung von Krankheiten sehen
sich die Berater und Experten mit Phinomenen konfrontiert, die aus unterschied-
lichen Griinden keine dhnlichen Routinen erméglichen. Die Experten bekommen
es hier mit Phdnomenen zu tun, denen sie manchmal gar keinen spezifischen me-
dizinischen »Wert« zuschreiben, fiir die sie kraft ihres Wissens keine verbindlichen
»Behandlungsregeln« formulieren kénnen. Die neue Kooperativitit der Experten
kann dementsprechend als Ausdruck einer Suche nach Bedeutung gelesen werden,
die die Medizin allein nicht lésen kann.

Uberspitzt gesagt: Beratung ist nicht nur eine Hilfe fir die Klientinnen, sie ist
eine Selbsthilfemafinahme der Mediziner. Sie ist ein Mittel, um mit Diagnose- und
Prognoseungewissheiten und Entscheidungsunsicherheit in einer Weise umzugehen,
die die Relevanz des Expertenwissens bestitigt oder zumindest nicht untergribt. Die
Beratung ist der Ort, an dem die Legitimitit geschaffen wird, die zu verhandelnden
Probleme und Phdnomene in einen bestimmten professionellen Relevanzrahmen
zu stellen. Die Aufklirung iiber genetische Risiken, Vererbungsregeln, statistische
Verteilungskurven, Eintrittswahrscheinlichkeiten von bestimmten Anomalien, kurz:
die Vermittlung von biologischem und genetischem Grundwissen in der Schwange-
renvorsorge markiert den Objektbereich als einen medizinischen. In der Beratung
legitimiert sich das medizinisch-genetische Expertenwissen als das fiir den vorge-
burtlichen Umgang mit Behinderungen relevante. Das Expertenwissen bildet gewis-
sermaflen den (Deutungs-)Rahmen, innerhalb dessen die individuelle Entscheidung
verhandelt wird - trotz oder gerade weil dieses Expertenwissen als unsicher und
uneindeutig anerkannt wird.

Um es am Beispiel eines fiktiven Beratungsgesprichs auf den Punkt zu bringen:
Wie kénnte ein Experte, der schon im Studium das Nebenfach Soziologie geliebt
hat, diese Zusammenhinge im Gesprich mit einer Patientin biindig auf den Punkt
bringen? Vielleicht folgendermafien: »Verehrte Patientin, wir geben Ihnen hier in
der Klinik nur solche Informationen, die ein System wie unseres, dessen Referenzen
die magischen Aprioris von Normalitit und Gesundheit darstellen, geben kann. Da
die Welt aus einem Kontinuum an gréferen und kleineren Abweichungen besteht,
bringen Thnen diese Informationen erst einmal gar nichts. Unser Gliick und unser
Problem sind, dass wir nun einfach einmal die technischen Méglichkeiten haben,
Chromosomenaberrationen (die uns die Genetik bekannt gemacht hat) und die ent-
sprechenden Hinweiszeichen darauf zu diagnostizieren. Wir wissen, welche Chro-
mosomenaberrationen es gibt, wir wissen, mit welcher Wahrscheinlichkeit sie bei
einer bestimmten Altersstufe auftreten. Wir kénnen Ihnen nun aber ohne die Mobi-
lisierung wissenschaftsexterner Begriindungen gar nicht erkliren, warum wir Thnen
davon berichten. Das sind Informationen, deren Bedeutung aus den Maglichkeiten
unserer technischen Apparatur und dem Schein der Normalitit geboren sind. Die
Medizin kann die Phinomene nicht in ihrem Wesen erkennen, sie kann ihnen nur
eine Bedeutung verleihen durch ihre Aneignung, Behandlungsweise, Institutiona-
lisierung. Damit tut sich aber die konventionelle Medizin, etwa die Chirurgie oder
die Kardiologie, leichter als die Biomedizin, die in ihren Erklarungsmodellen auf die
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Molekularbiologie setzt. Ein desolates Herz miissen Sie ersetzen, aber was hat die
Aussage >Ihr Kind hat ein Chromosom zu viel< zu bedeuten? Insofern ist die kon-
krete Behandlungsweise letztlich auch ein Indiz fiir den »Medikalisierungsgrad« des
Phinomens. In der Prinataldiagnostik tun wir uns deswegen schwerer als z.B. die
Chirurgen, die einen Blinddarmdurchbruch behandeln. In so einem Fall haben Sie
kaum Alternativen. Aber in unserem Bereich, da gibt es nicht den einen Weg und die
eine Wahrheit. Oder ganz selten Und wenn das ein Kollege behauptet, macht er sich
eher verdichtig. Der Medikalisierungsgrad der von uns verhandelten Phinomene ist
vergleichsweise geringer als in vielen anderen Bereichen. Daher kann ich Ihnen nur
raten: Machen Sie sich iiber die von uns diagnostizierten Phinomene doch selbst
ein Bild, z.B. anhand einschligiger Erfahrungsberichte und des Praxiswissens, das
in den Behindertenorganisationen und Selbsthilfegruppen kursiert. Oder indem Sie
Thre Wertpriferenzen sortieren oder einfach Ihre Gefithle befragen. Uber die medizi-
nische Relevanz der Phinomene kdnnen, ja miissen Sie sich selbst aufkldren. Das ist
der Preis des Fortschritts, den Sie, die Patientinnen, entrichten miissen.«

Man kann diese Befunde auch auf einer politischen Ebene diskutieren. Dann
wire festzuhalten, dass die Uberwindung einer staatlich-expertokratischen durch
eine individualistische Biopolitik, fiir die die liberalen Leitwerte von Autonomie und
Entscheidungsfreiheit maBgeblich sind, zweifellos einen Fortschritt darstellt. Gleich-
zeitig wiiren die Nebenfolgen dieses Wandels zu problematisieren. Mit Rekurs auf
Foucault wird, wie erwihnt, ein sich neu etablierender Zwang zum Selbst-Manage-
ment auf Basis genetischen Wissens kritisiert. Weiters lieBe sich anfihren, dass unter
den Vorzeichen von individueller Wahlfreiheit und Autonomie unreflektiert und
unbemerkt Gesellschaftsgestaltung betrieben wird (Bogner 2004). Schlieflich droht
sich vermittels der unkoordinierten Einzelentscheidungen das zu konstituieren, was
Duster (1990) »eugenics by the back door« genannt hat. Das Beispiel der Humange-
netik zeigt eindrucksvoll, dass der Rekurs auf individuelle Freiheiten und die lebens-
weltliche Vernunft neue Gefahren provoziert. Schliellich realisiert sich individuelle
Entscheidungsautonomie in einem sozialen Raum, der durch institutionelle Regeln
und Zwinge und die Deutungs- und Relevanzsysteme der Experten strukturiert und
begrenzt ist. Vor diesem Hintergrund bliebe kritisch festzuhalten, dass der Modus
der Entscheidung und die der Entscheidung zugrunde liegende Rationalitat ein
Spannungsgefiige bilden.
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