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Von Katrin Grüber 

Ob, und wenn ja, an welchen Stel-
len kann die Gesellschaft auf die 

Anwendung nicht invasiver Präna-
taltests Einfluss nehmen? Wo kann 
Partizipation stattfinden? Wo hat sie 
eine Wirkung? Diese Fragen standen 
im Zentrum der diesjährigen Tagung 
des Institutes Mensch, Ethik und Wis-
senschaft (IMEW) im Juni in Berlin.

Dazu geforscht haben Dr. Sabine 
Könninger und Prof. Dr. Kathrin 
Braun, derzeit Mitarbeiterinnen des 
IMEW. Das zweijährige Projekt wird 
vom Bundesministerium für Bildung 
und Forschung (BMBF) gefördert. 

Kathrin Braun und Sabine Kön-
ninger stellten Ergebnisse ihrer For-
schung auf der Veranstaltung vor und 
diskutierten sie mit etwa 50 Vertre-
tern von unterschiedlichen Organi-
sationen und Gremien. Darunter wa-
ren Vertreter des Bundesministeriums 
für Arbeit und Soziales, des Deutschen 
Ethikrates, des gen-ethischen Netz-
werks, Vertreter von Fachverbänden, 
Beratungsstellen und viele andere. 

Das Projekt hat gezeigt: Es gibt 
verschiedene Möglichkeiten der Par-
tizipation. So sind Patientenvertreter 
Mitglied im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss, der über die Zulassung 
der nicht-invasiven Pränataldiagnos-
tik entscheiden wird. Gleichzeitig 
melden sich Menschen öffentlich zu 
Wort; sie organisieren Kampagnen, 
Protestkundgebungen oder Veran-
staltungen.

Das Problem sei aber, so Sabine 
Könninger, die öffentliche Diskussion 
habe erst stattgefunden, nachdem der 
Präna-Test in der Welt war. Vorher 
fehlten breite Informationen darü-
ber. Erst durch die Medien wurde 
öffentlich, dass beispielsweise das 
BMBF die Einführung des Tests im 
Rahmen eines Projektes gefördert 
hatte. Deshalb konnte die grundsätz-
liche Frage: „Wollen wir als Gesell-
schaft diesen Test?“, nicht mehr ge-
stellt werden, sondern nur die Frage: 

„Wie wollen und wie sollen wir mit 
dem Test umgehen?“. 

Das Resümee von Kathrin Braun: 
Die bisherigen Verfahren sind nicht 
geeignet, die ethischen und gesell-
schaftspolitischen Fragestellungen 
angemessen zu behandeln. Keine 
Stelle fühlt sich zuständig. Stattdes-
sen werden andere aufgefordert, aktiv 

stellen, dass Frauen dem Test bezie-
hungsweise der Pränataldiagnostik 
umso skeptischer gegenüberstehen, je 
besser sie informiert sind. 

Während der Schwangerschaft 
könnten jedoch zu viele Informatio-
nen manche werdende Mutter über-
fordern, so einige Tagungsteilnehmer. 
Deshalb seien frühe Informationen 

zu werden. Gleichzeitig würden nor-
mative Entscheidungen getroffen, bei-
spielsweise über die Förderungswür-
digkeit von Testverfahren. Die öffent-
lichen Debatten wirkten sich nicht 
direkt auf die Nutzung des Tests aus.

 Stattdessen, so die Wissenschafts-
journalistin Erika Feyerabend, nutzen 
die Unternehmen zahlreiche Mög-
lichkeiten, um den Test zu verbrei-
ten, beispielsweise mit Fortbildungen, 
um Ärzte von seinen Vorteilen zu 
überzeugen.

Auf der Tagung diskutiert wurde zu-
dem die Frage, ob es einen geeigneten 
Zeitpunkt gibt, um Frauen über die 
Testmöglichkeiten zu informieren, so 
dass sie eine fundierte Entscheidung 
treffen können. Immerhin ist festzu-

über diese Themen, also bereits in der 
Schule, sinnvoll. Andere zweifelten 
daran, dass dieser frühe Ansatz eine 
nachhaltige Wirkung habe. 

Bereits dieses Beispiel zeigt, wie 
wichtig ein Austausch ist, auch wenn 
es kein eindeutiges Ergebnis gibt. 
Die Tagung hat ein großes Bedürfnis 
nach Informationen, nach einem 
Austausch und nach Diskussionen 
deutlich gemacht. Das Institut wird 
sich auf jeden Fall weiter an der De-
batte beteiligen. 

Weitere Informationen sowie Hin-
weise zum Abschlussbericht des Pro-
jektes unter www.imew.de

Die Autorin ist Leiterin des Institutes 

Mensch, Ethik und Wissenschaft.

Die Katholische Fachhochschule 
Nordrhein-Westfalen hat jetzt 

in Münster ein neues Institut für Teil-
habeforschung eröffnet. Ziel der For-
schung ist es, die selbstbestimmte 
Teilhabe von Menschen mit Behin-
derung und von älteren Menschen in 
der Gesellschaft zu verbessern. Dies 
vor allem mit Blick auf den demo-
graphischen Wandel. Das Land Nord-
rhein-Westfalen unterstützt das Ins-
titut nach eigenen Angaben bis 2020 
mit einer Million Euro. Das neue In-
stitut will die Qualität der Forschung 
verbessern und deren Ergebnisse 
verbreiten. 

„Es sollen zudem Methoden ent-
wickelt werden, um die betroffenen 
Menschen direkt an der Forschung 
zu beteiligen“, erläutert Instituts-
leiter Prof. Dr. Friedrich Dieckmann. 
Wissenschaftlicher Nachwuchs solle 
zur Promotion geführt werden.  

In der Einrichtung in Münster for-
schen zwölf Professoren und elf wis-
senschaftliche Mitarbeiter, die eng 
mit Partnern aus der Praxis zusam-
menarbeiten, dies auch in standort-
übergreifenden Kooperationen.

Neues Institut
Wie Teilhabe gut gelingt

Mein Kind ist behindert: 
Diese Hilfen gibt es
Aktualisierter Rechtsratgeber für behinderte Menschen

Der Rechtsratgeber „Mein Kind 
ist behindert – diese Hilfen gibt 

es“ des Bundesverbandes für kör-
per- und mehrfachbehinderte Men-
schen (bvkm) wurde jetzt umfang-
reich aktualisiert und enthält alle 
für Menschen mit Behinderung 
wichtigen Rechtsänderungen, die 
zum 1. Januar dieses Jahres in Kraft 
getreten sind. 

Auf 50 Seiten erfahren behinderte 
Menschen und ihre Angehörigen, 
welche Leistungen von den Kranken- 
und Pflegekassen erbracht werden 
und welche Vergünstigungen man mit 
einem Schwerbehindertenausweis er-
hält. Der Ratgeber berücksichtigt da-
bei insbesondere die Änderungen, die 
sich durch die Einführung des neuen 
Pflegebedürftigkeitsbegriffs zum 1. Ja-
nuar 2017 im Recht der Pflegeversi-
cherung ergeben haben. Statt der bis-
herigen drei Pflegestufen gibt es jetzt 
fünf Pflegegrade (die LHZ berichtete). 

Dargestellt werden auch die Ver-
besserungen, die das Bundesteilha-

begesetz bei der Heranziehung von 
Einkommen und Vermögen im Falle 
des Bezuges von Leistungen der Ein-
gliederungshilfe sowie der Hilfe zur 
Pflege vorsieht. Berücksichtigt wur-
de ebenfalls das neue Regelbedarfs-
ermittlungsgesetz. Es sieht höhere 
Regelsätze für Bezieher von Leistun-
gen der Grundsicherung vor und 
wirkt sich unter anderem auf die Hö-
he des Taschengeldes für Heimbe-
wohner aus. 

Hinweise für Menschen mit aus-
ländischer Staatsangehörigkeit ent-
hält der Ratgeber ebenfalls. Erläutert 
wird, unter welchen Vorausset-
zungen sie die genannten Leistun-
gen beanspruchen können.

Der Ratgeber steht im Internet un-
ter www.bvkm.de auf der Startseite 
kostenlos als Download zur Verfü-
gung. Die gedruckte Version des 
Ratgebers kann für einen Euro be-
stellt werden: bvkm, Brehmstr. 5-7, 
40239 Düsseldorf, versand@bvkm.de, 
Telefon: 02 11/6 40 04-15

Das GeschwisterNetz der Lebens-
hilfe hat den Förderpreis 2016 / 2017 
der Stiftung FamilienBande in der 
Kategorie „Angebote für erwachsene 
Geschwister“ gewonnen. Er ist mit 
insgesamt 15 000 Euro dotiert, der 
Betrag wird unter den sieben Gewin-
nern aufgeteilt. Das Preisgeld soll so-
wohl in die inhaltliche Weiterentwick-
lung des Angebots als auch in das 
geplante, bundesweite Treffen fließen.

Bei der Bundeszentrale für poli-
tische Bildung gibt es jetzt das Heft: 
„einfach Politik: Bundestagswahl 
2017“. Auf 40 Seiten werden Ant-
worten auf viele Fragen in einfacher 
Sprache gegeben. Die Hefte können 
online bestellt werden unter: www.
bpb.de/shop oder in den Medien-
zentren der Bundeszentrale für poli-
tische Bildung in Bonn oder Berlin. 
(Bestellnummer: 9401)

Preis für 

GeschwisterNetz

Politik in

einfacher Sprache
Worüber wir reden müssen

A N Z E I G E N

Was bedeuten neue vorgeburtliche Diagnose-Verfahren für die Gesellschaft?  

Darüber diskutierten jetzt Experten auf einer Tagung.
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