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Die Lebenshilfe setzt sich seit 60 Jahren 
für Menschen mit Behinderung ein. 
Besonders für Menschen, 
die geistig behindert genannt werden. 
Wir sagen auch: 
Menschen mit Lernschwierigkeiten.

Die Lebenshilfe fi ndet:
Es ist normal verschieden zu sein. 
Jeder Mensch ist einzigartig und wertvoll. 
Menschen mit Behinderung und 
ihre Familien sollen 
die Unterstützung bekommen, 
die sie brauchen.

Und niemand soll Menschen mit 
Behinderung ausgrenzen.

Die Lebenshilfe hat einen Text 
dazu geschrieben. 
Darin sagt sie ihre Meinung zu 
Untersuchungen in der Schwangerschaft.

Schwangere Frauen können verschiedene 
Untersuchungen machen lassen. 
So können sie sehen, 
ob es dem Kind gut geht. 

Das nennt man vorgeburtliche Untersuchungen.
Es gibt auch Untersuchungen, 
die vor der Geburt zeigen: 
Das Baby hat eine Behinderung. 
Dann wird das Kind häufi g abgetrieben. 
Das heißt: Es kommt nicht zur Welt. 
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Manchmal bereiten sich die Eltern auch 
auf das Kind mit Behinderung vor. 
Zum Beispiel suchen sie ein besonderes 
Krankenhaus für die Geburt aus.
Und bereiten zuhause alle für das Kind vor.

Seit fünf Jahren gibt es eine Blut-Untersuchung. 
Damit kann man am Anfang der 
Schwangerschaft feststellen, 
ob das Kind ein Down-Syndrom hat. 

Diese Untersuchung könnte man bei allen 
Frauen machen. 

Das heißt dann Reihen-Untersuchung.

Die Lebenshilfe fi ndet:
Alle Menschen sind gleich viel wert. 

Deshalb ist es nicht in Ordnung, 
bei allen Schwangeren 
nach Menschen mit Down-Syndrom zu suchen.

Die Krankenkasse soll eine solche 
Untersuchung nicht bezahlen.

Schwangere müssen vor den Untersuchungen 
gut beraten werden.

Zum Beispiel:
Was kann die Untersuchung herausfi nden?
Wie ist das Leben mit einem behinderten Kind?
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Einführung
Die Lebenshilfe steht für die Interessenvertretung 
von Menschen mit geistiger Behinderung und 
ihrer Familien. Vor fast 60 Jahren haben Eltern 
und Fachleute sie als „Lebenshilfe für das geistig 
behinderte Kind“ gegründet. Damit hat sich die 
Lebenshilfe von Anfang an für eine bedarfsgerech-
te Unterstützung von Kindern mit Behinderung 
eingesetzt – da, wo sie und ihre Familien leben. 
Seit ihrer Gründung hat sich die Lebenshilfe 
auch darum bemüht, das Bild von Menschen 
mit geistiger Behinderung in der Gesellschaft zu 
verändern: Bei ihrer Gründung galten Kinder mit 
geistiger Behinderung als „bildungsunfähig“, und 
nicht lange zuvor im Nationalsozialismus sogar 
als lebensunwert. Tom Mutters, der Gründer der 

Lebenshilfe, war es, der sich mit der noch jungen 
Bürgerbewegung für die Schaff ung geeigneter 
Schulen und die Einführung der Schulpfl icht für 
Kinder mit geistiger Behinderung in den sechziger 
Jahren einsetzte. Tom Mutters machte mit seinen 
Mitstreitern, mit Eltern und Fachleuten deutlich, 
Menschen mit geistiger Behinderung können und 
wollen lernen, können und wollen arbeiten. 

Seit dieser Zeit hat sich eine Menge getan, dennoch 
begegnen Menschen mit geistiger Behinderung 
auch heute noch Vorbehalten und Vorurteilen in 
der Gesellschaft. Diesen entgegenzuwirken sieht 
die Lebenshilfe nach wie vor als sehr dringliche 
Aufgabe an.

Ausgangslage

Untersuchungen während der Schwangerschaft 
wurden eingeführt, um die Müttersterblichkeit zu 
vermindern und die Gesundheit von Mutter und 
Kind zu bewahren. Daneben wurden schon seit 
Anfang der sechziger Jahre Untersuchungen auf 
mögliche Behinderungen des Ungeborenen durch-
geführt. Daraus entwickelten sich in den folgenden 
Jahrzehnten vorgeburtliche Untersuchungen, die 
Pränataldiagnostik, die gezielt nach bestimmten 
Behinderungen suchen.

Das Ziel der Pränataldiagnostik ist die frühzeitige 
und vollständige Diagnose von Veränderungen der 
Chromosomen wie beispielsweise der Trisomie 21, 
genetischen Störungen wie beispielsweise der Mu-
koviszidose oder auch Fehlbildungen mit und ohne 
genetische Ursachen. Dazu werden Ultraschall, 
Fruchtwasseruntersuchungen und seit 2012 eine 
Untersuchung genetischen Materials aus dem Blut 
der Mutter eingesetzt. 

Pränataldiagnostik wird selektiv genannt, wenn 
sich aus ihren Ergebnissen in der Regel keine the-

rapeutischen Maßnahmen ableiten, sondern nur 
die Entscheidung über einen Schwangerschafts-
abbruch.

Der Anlass zur Durchführung der Pränataldiagnos-
tik ist unterschiedlich: Nach einer Untersuchung 
der Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung 
erfolgt in fünf von sechs der Schwangerschaften 
eine pränatale Diagnostik1 in Bezug auf eine Behin-
derung des Kindes. Diese Untersuchungen erfol-
gen zumeist ohne medizinische Indikation und sind 
eher mit Reihenuntersuchungen zu vergleichen als 
mit einer gezielten Diagnostik. 

Bei Frauen, die ein erhöhtes familiäres Risiko 
aufweisen, bereits ein Kind mit Behinderung be-
kommen haben oder bei denen sich bestimmte 
Vorzeichen einer Behinderung gezeigt haben, fi n-
det dagegen eine gezielte Untersuchung statt. Bei 
dieser Form der Pränataldiagnostik fi ndet häufi g 
eine humangenetische Beratung und Aufklärung 
statt, nach der die durchzuführenden Maßnahmen 
geplant werden. 

1 Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung (BZgA), Schwangerschaftserleben und Pränataldiagnostik. Repräsentative 
Befragung Schwangerer zum Thema Pränataldiagnostik 2006, BZgA Düsseldorf (2007)
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Bei der ungezielten Pränataldiagnostik dagegen ist 
eine umfassende Aufklärung und Information der 
werdenden Mutter sehr selten2. Dafür sind Ärzte 
in ihrer Ausbildung zu qualifi zieren und regelmä-
ßig weiterzubilden. Die Lebenswirklichkeit der 
Menschen mit Behinderung und ihrer Familien – 
speziell der Menschen mit Down-Syndrom – muss 
Bestandteil der Ausbildung der Ärzte sein.

Aus der Weiterentwicklung der Pränataldiag-
nostik, könnte man den Schluss ziehen, dass 
die Gesellschaft ein besonders großes Interesse 
an der Vermeidung behinderten Lebens hat. 
Parallel dazu ist allerdings festzustellen, dass der 
gesetzliche Schutz von Menschen mit Behinde-
rung, ihre zunehmende Gleichstellung und die 
individuellen Unterstützungs- und Fördermöglich -
keiten für Menschen mit Behinderung aktuell be-
sonders ausgeprägt sind. Daraus lassen sich zwei 
parallele gesellschaftliche Trends ableiten: Einer-
seits passiert viel, damit Kinder mit Behinderung 
nicht geboren werden, sondern einem Abbruch 
zugeführt werden. Andererseits werden Menschen 
mit Behinderung umfassend unterstützt, wenn sie 
geboren sind. 

Zumeist bereitet die Aufklärung zu vorgeburt-
lichen Untersuchungen in Deutschland Frauen 
und Paare nicht auf den Befund einer Behinderung 
vor. Es wird häufi g weder zum weiteren Vorgehen 
noch über das Leben mit einem behinderten Kind 

aufgeklärt. Dagegen kann die gesellschaftliche 
Erwartungshaltung, ein Kind mit Behinderung 
müsse nicht mehr sein, dazu führen, dass es Eltern 
schwerer fällt, ihr Kind mit Behinderung anzu-
nehmen. Da 95 % der Behinderungen nach der 
Geburt entstehen, bleibt Behinderung jedenfalls 
ein Phänomen unserer Gesellschaft. Daher sollte 
ein Leben mit Behinderung nicht zusätzlich durch 
einen diskriminierenden Blick erschwert werden. 
Die UN-Behindertenrechtskonvention steht dafür, 
Menschen mit Behinderung in ihrem Beitrag für 
die Gesellschaft wertzuschätzen3 – diese Ver-
pfl ichtung hat Deutschland mit der Ratifi zierung 
übernommen.

Grundsätzlich ist eine Beratung durchzuführen, be-
sonders bei auff älligen Befunden vorgeburtlicher 
Untersuchungen. Die Beratung soll unabhängig 
und ergebnisoff en sein. Dabei müssen auch die po-
sitiven Aspekte im Leben von Menschen mit Behin-
derung und ihrer Familien – speziell der Menschen 
mit Down-Syndrom thematisiert werden. Dies ist 
ein notwendiger Bestandteil der Dokumentation.

Auch mit der Einführung des Bluttests bleibt das 
Dilemma bestehen, dass ausgerechnet das Down-
Syndrom die Leitbehinderung der Pränataldiag-
nostik ist, obwohl Menschen mit Down-Syndrom 
in unserer Gesellschaft ein glückliches und erfülltes 
Leben führen können – häufi g weitgehend selbst-
ständig.

2 BZgA aaO; zusätzlich Woopen et al. 2013
3 Siehe Präambel m) und Artikel 8 der Convention on the Rights of Persons with Disabilities, UN Doc. A/RES/61/106, 2007, 

Deutsche Übersetzung beim Bundesministerium für Arbeit und Soziales unter http://www.bmas.de/DE/Service/Publikatio-
nen/a729-un-konvention.html
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Forderungen der Lebenshilfe
1. Menschen mit und ohne Behinderung haben 

die gleiche Würde und sind in gleicher Weise 
zu respektieren und zu achten.

 Daher fordert die Lebenshilfe, vorgeburtliche 
Untersuchungen auf Behinderungen nicht zu 
nutzen, um ein Leben mit Behinderung zu 
verhindern. 

2. Aufklärung und Beratung zum Leben mit Behin-
derung wie auch zu den Möglichkeiten, Grenzen 
und möglichen Folgen vorgeburtlicher Untersu-
chungen sind eine wichtige Grundlage für die 
Entscheidung von Schwangeren und Paaren.

 Daher fordert die Lebenshilfe, Frauen vor 
der Durchführung von vorgeburtlichen Un-
tersuchungen ergebnisoff en und umfassend 
aufzuklären.

 
3. Bei auff älligen Befunden vorgeburtlicher Un-

tersuchungen ist Frauen und Paaren eine um-
fassende und interdisziplinäre Beratung und 
Unterstützung zu gewähren, die auch auf das 
Leben mit einem behinderten Kind eingeht. 

 Daher fordert die Lebenshilfe, die Regelungen 
des Schwangerschaftskonfl iktgesetzes zu ei-
ner besseren Information und Beratung von 
Paaren mit auff älligem Befund in der Praxis 
umzusetzen. Diese sind zwingend in unabhän-
gigen Beratungsstellen durchzuführen. Dabei 
sind Selbsthilfeorganisationen zu beteiligen.

4. Die Durchführung von vorgeburtlichen Unter-
suchungen als Reihenuntersuchung bei allen 
Schwangeren stellt eine Diskriminierung von 
Menschen mit Behinderung dar, da ein allge-
meines Interesse an einer Entscheidung zum 
Abbruch einer Schwangerschaft bei behinder-
tem Kind unterstellt werden könnte.

 Daher fordert die Lebenshilfe, vorgeburtliche 
Untersuchungen auf Behinderungen nicht als 
Reihenuntersuchung durchzuführen. 

5. Die Durchführung des Praenatest als Leistung 
der gesetzlichen Krankenversicherung gibt das 
Signal, eine solche Untersuchung sei grundsätz-
lich sinnvoll.

 Daher fordert die Lebenshilfe, den Praenatest 
nicht als Leistung der Krankenversicherung 
anzubieten. 

6. Die von Deutschland ratifizierte UN-Behin-
dertenrechtskonvention fordert, den Beitrag 
behinderter Menschen zur Gesellschaft wert-
zuschätzen.

 Daher fordert die Lebenshilfe, Menschen mit 
Behinderung als gleichberechtigte Mitbürger 
anzuerkennen und nicht herabzuwürdigen 
oder zu diskriminieren. 

Berlin, im März 2018
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