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Das Down-Syndrom steht wie kaum eine andere vorgeburtlich feststellbare ge-
netische Veränderung im Fokus der Pränataldiagnostik (PND). In der aktuellen 

gesellschaftlichen Debatte über den non-invasiven pränatalen Test (NIPT) wird 
die Möglichkeit vorgeburtlicher Selektion kontrovers diskutiert. Dies geschieht 
insbesondere vor dem Hintergrund eines gesellschaftlichen Wandels hin zu mehr 
Inklusion und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen. Die fortschreitende 
Ausweitung der PND wirft nicht zuletzt die Frage auf, ob durch die Praxis der prä-
natalen Medizin ein defi zitorientiertes Bild von Behinderung transportiert wird. 
Die vorliegende Dissertation nähert sich diesem medizinethisch-gesellschaftli-
chen Thema aus historischer Perspektive. Ausgangspunkt ist die Frage, ob und 
wie sich das Bild vom Down-Syndrom seit der Einführung der vorgeburtlichen 
Diagnostik Mitte der 1970er Jahre in der Bundesrepublik Deutschland verändert 
hat. Als empirische Grundlage wird die Darstellung des Down-Syndroms in aus-
gewählten bundesdeutschen Printmedien mittels qualitativer Inhaltsanalyse un-
tersucht. Als zeitlicher Rahmen dienen die Einführungsjahre neuer technischer 
Verfahren, wie der Amniozentese (1970er Jahre), des Triple-Tests (1990er Jahre) 
sowie des NIPT und der Präimplantationsdiagnostik (2010er Jahre). 
Die Ergebnisse zeigen, wie sich Vorstellungen und Ansichten vom Down-Syndrom 
im Spannungsfeld zwischen gesellschaftlichem Wertewandel und medizinischem 
Fortschritt entwickelt haben. Ausgehend davon werden Annahmen der medizi-
nethischen Debatte über mögliche Auswirkungen der vorgeburtlichen Diagnostik 
auf Menschen mit Down-Syndrom empirisch eingeordnet und kritisch refl ektiert. 
Die vorliegende Studie leistet damit einen wichtigen Beitrag zum Verständnis his-
torischer Kontinuitäten einer hochaktuellen gesellschaftlichen Problematik.
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Vorwort

Wenn es um Fragen von Gesundheit und Krankheit geht, spielen die Medien eine 
außerordentlich wichtige Rolle. Sie informieren und klären auf; sie benennen Defizite 
und Desiderate der Gesundheitsversorgung; sie geben Patientinnen und Patienten 
eine Stimme. Damit sind sie auch ein guter Indikator für die öffentliche Einstellung 
zu grundlegenden Fragen von Medizin und Gesellschaft. Sie haben Macht, weil sie 
gesellschaftliche Einstellungen prägen und verändern können.

Ragna Ruhaas, ausgebildete Ärztin, Medizinethikerin und -historikerin, befasst 
sich in ihrer Dissertation mit dem Bild von Menschen mit Down-Syndrom in bun-
desrepublikanischen Printmedien. Schon oft wurde angemahnt, dass das Bild von 
Menschen mit Behinderung in Medizin – und Medien – einseitig dargestellt wird, 
indem vor allem deren Defizite betont werden. Dagegen regt sich zu Recht seit einiger 
Zeit Widerstand. Kritisiert wird, dass ein solches auf Defiziten beruhendes Vorurteil 
im Verbund mit den Möglichkeiten der pränatalen Diagnostik zu einer Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behinderung führt. Diese Befürchtungen wurden lauter 
und lauter, je mehr Diagnose- und Eingriffsmöglichkeiten in der Schwangerschaft zur 
Verfügung standen: von der Fruchtwasseruntersuchung in den siebziger Jahren und 
dem Triple-Bluttest in den neunziger Jahren des 20. Jahrhunderts bis hin zum ein-
fachen Bluttest auf Downsyndrom in den zehner Jahren des 21. Jahrhunderts wurden 
die Diagnosemöglichkeiten immer mehr ausgeweitet. Führte dies zu einer Eskalation 
latenter Behindertenfeindlichkeit in der Öffentlichkeit?



6	 Vorwort

Dieser Frage ist Frau Ruhaas nachgegangen. Mit den Methoden der Geschichts-
wissenschaft, der Medienwissenschaften und der Medizinethik zeichnet sie die Wand-
lungen des öffentlichen Bilds von Menschen mit Down-Syndrom in den letzten 50 
Jahren nach. Ihr Ergebnis ist so spannend wie erhellend. Diese historisch informierte 
Ethik-Studie zeigt, dass es nicht unmöglich ist, medizinischen Diagnosefortschritt 
und Sensibilität für die Belange von Menschen mit Behinderung miteinander in Ein-
klang zu bringen.

Claudia Wiesemann
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1	 Einleitung

Seit ihrer Etablierung in den 1970er Jahren hat sich die Pränataldiagnostik (PND)1 in 
der Bundesrepublik Deutschland (BRD) zu einem festen Bestandteil der Schwanger-
schaftsvorsorge entwickelt (Nippert 2014). Immer neuere technische Möglichkeiten 
lassen eine immer frühere Diagnose genetischer Auffälligkeiten beim Ungeborenen 
zu. Mit der Präimplantationsdiagnostik (PID) ist zudem eine Überprüfung der gene-
tischen Konstitution eines Embryos bereits vor der Implantation möglich. Nach er-
folgter Diagnostik und Feststellung einer genetisch bedingten Erkrankung steht dann 
unter Umständen die Frage nach einem Abbruch der Schwangerschaft beziehungs-
weise Nichtimplantation des betroffenen Embryos im Raum. Im Fall des Down-Syn-
droms entschließt sich in Deutschland die Mehrheit der Schwangeren nach pränatal 
bestätigtem Befund für einen Abbruch (Weichert et al. 2017; Prodan et al. 2018).

Im aktuellen gesellschaftlichen Diskurs über die PND steht das Down-Syndrom 
wie keine andere vorgeburtlich feststellbare genetische Veränderung im Zentrum. Dies 
liegt nicht zuletzt daran, dass einzelne Verfahren, wie etwa der sogenannte non-invasi-

1 Die hier vorliegende Arbeit fokussiert auf die genetischen Verfahren der PND. Als erstes genetisches 
Verfahren wurde die Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung) Mitte der 1970er Jahre in der Bundes-
republik etabliert. Der Beginn der Pränataldiagnostik begann jedoch bereits früher mit der Ultraschall-
untersuchung. Hierbei nahm die Bundesrepublik eine Vorreiterrolle ein, als sie als erstes Land der Welt 
1971 die Ultraschalluntersuchung für sogenannte Risikograviditäten in die Mutterschaftsrichtlinien 
aufnahm (Söhner und Krischel 2019).
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ve Pränataltest (NIPT), in ihrer Indikation und Anwendung ganz auf die Detektion 
von Chromosomenaneuploidien zugeschnitten sind. Die Frage, ob der NIPT in den 
Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen aufgenommen werden sollte, wurde 
in den letzten Jahren sowohl in der Wissenschaft als auch in der (medialen) Öffentlich-
keit ethisch kontrovers diskutiert. Die gesellschaftliche Relevanz des Themas wurde 
auch dadurch hervorgehoben, dass sich der Bundestag im Frühjahr 2019 im Rahmen 
einer Orientierungsdebatte mit dem NIPT befasste.

Im Diskurs wurden Befürchtungen laut, dass es zu einer Ausweitung der In-
anspruchnahme der PND kommen könnte und durch die selektive Zielrichtung der 
Tests ein Leben mit Down-Syndrom zugleich als verhinderungswürdig apostrophiert 
werden würde. Dies, so die Argumentation, könnte eine Normalisierung des Schwan-
gerschaftsabbruchs befördern, womit in letzter Konsequenz die Gefahr bestünde, dass 
Menschen mit Down-Syndrom aus der Gesellschaft in Gänze verschwinden würden 
(Deutsches Down-Syndrom InfoCenter 2012; Achtelik 2018; Stellungnahme der 
unterstützenden Verbände 2019). Plakativ stehen hierbei die Inklusion und gesell-
schaftliche Teilhabe von Menschen mit Down-Syndrom der Befürchtung einer vor-
geburtlichen Selektion via medizinischer Diagnostik gegenüber.

Das ethische Konfliktpotential wird um so deutlicher, betrachtet man die Praxis 
der vorgeburtlichen Diagnostik im Kontext der (gesellschaftlichen) Bewertung von 
Behinderung. Neuere Entwicklungen auf dem Feld der PND scheinen nicht selten 
in einem Spannungsverhältnis zum Wandel des gesellschaftlichen Umgangs mit Men-
schen mit Behinderungen beziehungsweise Menschen mit Down-Syndrom zu stehen. 
Denn parallel zur Entwicklung und Verbreitung der PND hat sich in den westlichen 
Industrienationen die Lebensqualität und Lebenserwartung von Menschen mit 
Down-Syndrom deutlich verbessert (Wright 2011); Gesellschaft und Politik kommen 
dem (rechtlichen) Anspruch von Menschen mit Behinderungen nach Inklusion und 
Teilhabe mehr und mehr nach. Vor diesem Hintergrund drängt sich die Frage auf, ob 
die Entwicklungen der vergangenen Jahrzehnte zu einer gesellschaftlichen Normali-
sierung von Behinderung in Bezug auf Integration, Inklusion und Teilhabe geführt 
haben. Oder ob – ganz im Gegenteil – eine Normalisierung der vorgeburtlichen ‚Se-
lektion‘ durch die PND eingetreten ist.

Die vorliegende Arbeit untersucht dieses hochaktuelle medizinethisch-gesell-
schaftliche Thema aus einer historischen Perspektive. Im Zentrum steht die Frage, ob 
und wie sich das Bild und das Verständnis vom Down-Syndrom seit der Etablierung 
der PND in den 1970er Jahren in der Öffentlichkeit verändert hat. Als empirische 
Grundlage wird dazu eine Analyse bundesdeutscher2 Printmedien durchgeführt. Das 
medial veröffentlichte Bild vom Down-Syndrom wird hierbei als Indikator für die 
öffentliche beziehungsweise veröffentlichte Meinung herangezogen. Als Fixpunkte 

2 Die Behindertenpolitik der Deutschen Demokratischen Republik (DDR) sowie die dort geltende 
Abtreibungspraxis und humangenetische Beratung werden in der vorliegenden Arbeit ausgeklammert. 
Ziel ist insofern nicht ein Vergleich zweier politisch divergenter Systeme, sondern die Beschreibung und 
Interpretation einer zeitlichen Entwicklung von den 1970er Jahren bis heute.
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der Printmedienanalyse dienen jeweils die Jahre der Einführung neuer Diagnostikfor-
men, wie der Amniozentese in den 1970er Jahren, des Serumbluttests in den 1990er 
Jahren und des NIPT sowie der PID Anfang der 2010er Jahre. Untersucht wird, wie 
das Down-Syndrom in der Presse dargestellt wird und welches Wissen über und Ein-
stellungen zu Menschen mit Down-Syndrom damit transportiert werden.

Die vorliegende Arbeit geht davon aus, dass gesellschaftliche Vorstellungen von 
Behinderung Einfluss auf die Nutzung und Etablierung von Verfahren der vor-
geburtlichen Diagnostik haben und die Art und Weise des Einsatzes medizinischer 
Diagnostik wiederum gesellschaftliche Einstellungen zu Behinderung transportiert. 
Die Arbeit stützt sich dabei auf ein kulturelles Konzept von Behinderung, das Behin-
derung – und im Fall der hier vorliegenden Arbeit das Down-Syndrom – nicht als 
eine feststehende medizinische Kategorie begreift, sondern als eine, die von sozio-
kulturellen Bedingungen sowie dem historischen Kontext abhängt (Lingelbach und 
Waldschmidt 2016). Dabei steht die sogenannte ‚Mehrheitsgesellschaft‘ im Mittel-
punkt der Untersuchung (Waldschmidt 2010). Daraus folgt, dass die Untersuchung 
des Bildes vom Down-Syndrom nur vor dem Hintergrund gesellschaftlicher und his-
torischer Entwicklungen betrachtet werden kann. So sieht etwa Wright (2011, S. 15) 
das Down-Syndrom als „a genetic anomaly, a lived experience, and the invention of 
society within which it is framed”. Um diesen Hintergrund für den Beobachtungszeit-
raum darzustellen, ist der Printmedienanalyse eine Analyse von historischen, gesell-
schaftlichen und ethischen Aspekten von Behinderung im Allgemeinen, dem Down-
Syndrom im Speziellen sowie der vorgeburtlichen Diagnostik vorangestellt.

Während die ethischen Argumente für oder gegen PND und PID in zahlreichen 
Veröffentlichungen behandelt werden, sind ethische Arbeiten, die empirische Daten 
zu Auswirkungen der vorgeburtlichen Diagnostik auf Menschen mit Down-Syndrom 
zur Grundlage haben, deutlich seltener. Befürworter und Kritiker der genetischen 
Pränataldiagnostik werfen sich gegenseitig die fehlende (empirische) Beweiskraft der 
jeweiligen Argumente vor (Merkel 2019; Bormann 2020). Eine umfassende Zusam-
menschau der Geschichte der PND für die Bundesrepublik Deutschland steht dabei 
noch aus.3 Medizinhistorische Analysen fokussierten bislang auf einzelne Akteure und 
Institutionen, während politische Entscheidungsprozesse und die Rolle der Medien 
bei der Institutionalisierung der pränatalen Diagnostik noch wenig untersucht sind 
(Nemec und Moser 2017). Neuere Arbeiten nehmen insbesondere die Anfangsjahre 
der PND in der Bundesrepublik in den Blick (Nemec und Zimmer 2019; Söhner und 
Krischel 2019). Auch über die Lebenswelt von Menschen mit Down-Syndrom gibt es 
kaum historische Abhandlungen, welche sich dezidiert mit dem hier interessierenden 
Untersuchungszeitraum in der Bundesrepublik Deutschland befassen. Eine Ausnah-
me ist Weiske (2008), die die ärztliche Sicht auf Menschen mit Down-Syndrom bis in 
die 1970er Jahre beleuchtet.4 Die Geschichte von Menschen mit Behinderungen (ins-
besondere mit kognitiver Behinderung) stellt in Deutschland, verglichen mit anderen 

3 Die Grundstrukturen der Geschichte der PND fasst Nippert (2014) zusammen.
4 Eine Überblicksdarstellung für den angloamerikanischen Raum liefert Wright (2011).
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Disziplinen, ein noch recht junges Forschungsfeld dar. Die sich seit einiger Zeit inter-
national etablierende Disability History hat zum Ziel neue Sichtweisen auf Menschen 
mit Behinderungen zu ermöglichen (Schenk B-M 2016 a, S. 391 f.). Auch die Dar-
stellung von Behinderung in den Medien ist in Deutschland kaum erforscht (Scholz 
2010; Lock 2011), eine Untersuchung der medialen Darstellung von Menschen mit 
Down-Syndrom beziehungsweise der Diagnose Down-Syndrom fehlt bisher.

Die hier vorliegende Arbeit hat zum Ziel, diese Lücke zu füllen und den Wandel 
des öffentlichen Bildes vom Down-Syndrom vor dem Hintergrund der Entwick-
lungen auf dem Feld der vorgeburtlichen Medizin anhand seiner Darstellung in den 
deutschen Printmedien zu erfassen. Dies soll den ethischen Diskurs um wesentliche 
empirische Daten bereichern, um diesen besser kontextualisieren zu können. Die Er-
gebnisse der hier vorliegenden Arbeit können als dann in ihrer Relevanz für aktuelle 
ethische Debatten und prognostische Einschätzungen diskutiert werden.



2	 Material und Methoden

Im Folgenden wird die Vorgehensweise zur Beantwortung der Forschungsfrage näher 
erläutert. Zunächst werden im ersten Teil anhand einer Literatur- und Quellenana-
lyse soziale, historische und ethische Aspekte des Down-Syndroms im Kontext der 
vorgeburtlichen Diagnostik analysiert. Die daraus gewonnenen Erkenntnisse fließen 
dann in die Printmedienanalyse ein, die empirisch-qualitativ die öffentlich-mediale 
Darstellung des Down-Syndroms untersucht.

2.1	 Theoretischer Teil einschließlich Literaturrecherche

Die Literaturrecherche erfolgte anhand einer systematischen Stichwortsuche. Es 
wurde zunächst nach den Stichworten Down-Syndrom (einschließlich synonymer 
Bezeichnungen), Behindertenpolitik, Disability History, Pränataldiagnostik und 
Präimplantationsdiagnostik gesucht. Hierfür wurden zum einen Bibliotheksdaten-
banken (OPAC Uni-Göttingen) und überregionale Kataloge, wie der Gemeinsame 
Verbundkatalog (GVK), und zum anderen einschlägige Fachdatenbanken (PubMed 
und BELIT) herangezogen. Auch wurde die Onlinesuchmaschine Google Scholar für 
die Recherche verwendet. Darüber hinaus wurden die Referenz- und Quellenangaben 
der gefundenen Artikel und Monographien für weitere Recherchen zur Fachliteratur 
genutzt. Das zusammengetragene Material bestand aus Monographien, Artikeln aus 
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Sammelbänden (insbesondere aus dem Bereich Disability History, Disability Studies 
und Ethik), Artikeln in Zeitschriften aus den Bereichen Medizinethik, Geschichte, 
Sozialwissenschaften, Rechtswissenschaften und der Medizin mit den Schwerpunk-
ten Gynäkologie, Humangenetik und Reproduktionsmedizin. Zudem flossen medizi-
nische Lehrbücher, Stellungnahmen und Gesetzestexte in die Untersuchung mit ein. 
Die Literaturrecherche wurde kontinuierlich während des gesamten Entstehungszeit-
raums der vorliegenden Arbeit immer wieder aktualisiert und ergänzt.

Bei Sichtung der für diese Arbeit zugrundeliegenden relevanten Literatur konnten 
folgende wichtige und näher zu analysierende Aspekte herausgearbeitet werden: Ers-
tens die Frage danach, wie das Thema Behinderung, und im Speziellen das Down-Syn-
drom, im wissenschaftlichen Diskurs aufgefasst werden. Dazu wurde in dieser Arbeit 
das Down-Syndrom vor dem Hintergrund des Behinderungsdiskurses betrachtet. 
Gerade im Kontext einer historischen Betrachtung fällt dabei die Wandelbarkeit 
von Ansichten über Behinderung und das Down-Syndrom besonders in Betracht. 
Dazu wurde der Fokus auf die gesellschaftliche Dimension von Behinderung gelegt 
und herausgearbeitet, dass das Down-Syndrom mehr ist als nur ein medizinischer 
Befund (Kapitel 3.2). Zweitens wurde der historische Hintergrund für die Einord-
nung der Ergebnisse der Printmedienanalyse herausgearbeitet. Hier wurde zum einen 
die Veränderungen der politischen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen für 
Menschen mit Behinderungen und Menschen mit Down-Syndrom seit den 1970er 
Jahren in der Bundesrepublik analysiert (Kapitel 3.3), zum anderen die Entwicklung 
der vorgeburtlichen Diagnostik untersucht (Kapitel 3.4). Dabei lag der Fokus auf der 
Darstellung der Motive bei der Implementierung der PND in den 1970er Jahren und 
auf dem veränderten Verständnis von Behinderung im Fachgebiet Humangenetik 
sowie den Auswirkungen der PND auf die Geburtszahlen von Kindern mit Down-
Syndrom. Drittens wurde die ethische Debatte über die vorgeburtliche Diagnostik 
und die Themen Behinderung und Down-Syndrom analysiert (Kapitel 3.5). Kern-
punkt waren hierbei die kritischen Argumente gegenüber PND und PID und die an-
genommenen Folgebefürchtungen für Menschen mit Behinderungen. Die Ergebnisse 
hieraus lieferten den ethischen Hintergrund für diese Arbeit. Der Analyse der drei 
Aspekte wurde die Darstellung des medizinischen Hintergrunds (Kapitel 3.1) voran-
gestellt. Die Ergebnisse sind Voraussetzung für die Durchführung der Printmedien-
analyse und liefern den interpretativen Rahmen für die vorliegende Arbeit.

2.2	 Forschungsdesign der Printmedienanalyse

Zunächst wird der theoretische Hintergrund der Medienanalyse dargestellt, dann die 
Auswahl der verschiedenen Printmedien und der Erhebungszeiträume begründet. 
Weiter wird die Methode der Inhaltsanalyse vorgestellt und die dieser Arbeit zugrun-
deliegende Vorgehensweise erläutert.
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2.2.1	 Printmedien als Untersuchungsgegenstand

Printmedien5 sind den Massenmedien6 zuzuordnen. Sie selektieren Informationen 
und reduzieren dadurch die Komplexität der Welt (Beck 2020, S. 105 f.). Sie bilden 
demnach die Realität nicht ab, sondern konstruieren eine eigene, sogenannte „Medi-
enrealität“ (ebd.). Massenmedien dienen der Informationsvermittlung, der Wissens-
bildung, der Vermittlung von Kultur sowie der Unterhaltung. Sie spiegeln gesell-
schaftliche Normen, Verhaltensweisen und Werte wider und liefern so den Lesenden 
eine Orientierungshilfe zur Einordnung in das soziale Umfeld. Ihnen fällt eine Bera-
tungsfunktion für sämtliche Lebenslagen zu (Mast 2004, S. 42; Beck 2020, S. 102 ff.), 
indem sie zum Beispiel über neue (medizinische) Verfahren, wie den NIPT, informie-
ren.

Massenmedien wird zudem eine wesentliche politische Funktion zugeschrieben. 
Aufgrund ihrer Rolle als Kritik- und Kontrollinstanz gegenüber den Regierenden 
werden sie mitunter auch als „Vierte Gewalt“ im Staat bezeichnet (Beck 2020, S. 109). 
Eine ihrer wichtigsten Funktionen ist die Herstellung von Öffentlichkeit7 beziehungs-
weise die Bereitstellung von Kommunikationsräumen. Durch Massenmedien kann 
theoretisch jedes Mitglied der Gesellschaft erreicht werden. Den Massenmedien fällt 
zudem eine Funktion hinsichtlich der Artikulation verschiedener Meinungen und 
Ansichten zu. Journalist*innen8 fungieren hierbei als Mittler. Alle genannten Aspekte 
ermöglichen die Bildung einer öffentlichen Meinung.9 Somit tragen Massenmedien 

5 Zu den Printmedien werden neben Zeitungen und Zeitschriften weitere gedruckte Publikationen wie 
beispielsweise Bücher, Flugblätter, Poster, Kataloge und Karten gezählt. In dieser Arbeit wird der Begriff 
„Printmedien“ synonym für Presseerzeugnisse verwendet.
6 Unter Massenmedien im eigentlichen Sinne wird die Presse (Printmedien), der Rundfunk (Radio 
und Fernsehen) und mitunter auch das Internet (als Medium der Massenkommunikation) verstanden 
(Beck 2020). Andere Definitionen schließen zudem das Kino und das Theater mit ein.
7 Öffentlichkeit ist ein vielgenutzter Begriff, der schwer fassbar ist und dessen Bedeutung einem 
zeitlichen Wandeln unterliegt. In der deutschen Wissenschaft hat Jürgen Habermas maßgeblich zur 
Rezeption des Begriffs „bürgerliche Öffentlichkeit“ beigetragen. Habermas beschreibt Öffentlichkeit in 
seinem Standardwerk „Strukturwandel der Öffentlichkeit“ von 1962 als Legitimation der politischen 
Herrschaft in einer demokratischen Gesellschaft. In seinem „Ideal der Öffentlichkeit“ kann jeder an 
dieser partizipieren, jede Meinung ist zugelassen und jeder ist dabei gleich. In einem offenen Dis-
kurs wird im Konsens eine rational begründete öffentliche Meinung gebildet. Nach Luhmann dient 
Öffentlichkeit nicht der Bildung einer öffentlichen Meinung, sondern Öffentlichkeit reflektiert nur die 
Gesellschaft und bietet Anschlusskommunikation an (Beck 2020, S. 113 ff.).
8 Bei der Nennung von Personen wird – wie von der Universitätsmedizin Göttingen empfohlen – der 
sogenannte Gender-Stern (*) verwendet. Dies entfällt, wenn Personengruppen nur einem Geschlecht 
zugeordnet werden können (z. B. im historischen Teil). Feststehende und zusammengesetzte Begriffe 
(z. B. Leserbrief, Arzt-Patienten-Verhältnis) werden als sachliche Entitäten aufgefasst und bleiben unver-
ändert, ebenso wie Akteure im allgemeinen Verständnis (z. B. Leser, Kritiker, Befürworter).
9 Öffentliche Meinung ist wie Öffentlichkeit ein allgemeingenutzter Begriff, der verschiedene 
Bedeutungsebenen besitzt. Roessing (2013) definiert drei Bedeutungen: (1) Ergebnis von Meinungs-
umfragen, (2) Soziale Kontrolle durch Isolationsangst (laut Elisabeth Noelle-Neumann ist die öffent-
liche Meinung gleich der herrschenden Meinung), (3) öffentliche Meinung als gemeinwohlorientierter 
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maßgeblich dazu bei, Themen und Meinungen für die öffentliche Kommunikation 
zur Verfügung zu stellen (Beck 2020, S. 109).

Je nach Theorie wird den Medien dabei ein unterschiedlich großer Einfluss auf die 
Meinungsbildung zugesprochen. Auch wenn sich die hier vorliegende Arbeit auf die 
Darstellung von Inhalten fokussiert und nicht deren Wirkung auf die jeweiligen Re-
zipienten untersucht, werden im Folgenden einzelne Medienwirkungstheorien kurz 
skizziert, um die erhobenen Ergebnisse später besser einordnen zu können.

Laut der Verstärker-Hypothese können Medien durch ihre Berichterstattung be-
reits bestehende Meinungen verstärken. Sie sind dabei aber nur selten in der Lage, die-
se grundlegend zu verändern (Schenk M 2016). Der Einfluss der Medien ist hiernach 
dann am größten, wenn sich in der Öffentlichkeit noch keine Meinung herausgebil-
det hat (Mast 2004, S. 89). Auch die Theorie der Orientierung am aktiven Publikum 
spricht den Medien eine nur geringe Manipulationsmacht zu. Sie geht vielmehr davon 
aus, dass das Publikum die Medien nach seiner eigenen Interessenlage nutzt (ebd.). 
Dem entgegen spricht die mehr sozialpsychologisch orientierte Theorie der Schweige-
spirale von Elisabeth Noelle-Neumann den Medien durchaus eine große Wirkmacht 
auf das Meinungsklima respektive die Meinungsbildung zu. Die Schweigespirale 
basiert auf dem Konzept der Isolationsfurcht, der Angst des Individuums vor gesell-
schaftlicher Ausgrenzung infolge von Äußerungen, die von der empfundenen Mei-
nungsverteilung in der Gesellschaft abweichen (Roessing 2013). Diese Theorie besagt, 
dass die Personen, die denken, ihre Meinung entspreche der Minderheit, schweigen. 
Massenmedien werden in diesem Fall als richtungsweisend in der Umweltwahrneh-
mung verstanden, sie fungieren als „Quelle der Meinungsklimawahrnehmung“ und 
entscheiden über die Popularität einzelner Ansichten (ebd.). So geht dieses Konzept 
davon aus, dass die in den Medien dargestellte öffentliche Meinung nicht zwingend 
der Meinung der Mehrheit entsprechen muss.

Das Agenda-Setting-Modell geht davon aus, dass Medien weniger in der Lage sind 
zu beeinflussen was die Rezipienten tatsächlich denken, sondern vielmehr worüber 
sie nachdenken sollten (Rössler 2016). So stellen sie die Themen für den öffentlichen 
und privaten Diskurs bereit und strukturieren diesen. Themen, die weit oben auf die 
Agenda gesetzt sind, werden im öffentlichen Diskurs daher besonders berücksichtigt 
und erlangen somit Relevanz (Mast 2004, S. 91; Rössler 2016; Beck 2020). Die Ein-
stellungsbildung erfolgt hierbei über die Präsentation der Nachrichten sowie ihrer 
Häufigkeit. Medien bestimmen nach diesem Modell welchen Themen Bedeutung 
beigemessen wird, was aber nicht mit der tatsächlichen Dringlichkeit der Meldung 
übereinstimmen muss (Mast 2004, S. 91). Sie bestimmen also mit, ob und in welchem 
Kontext über das Down-Syndrom beziehungsweise Menschen mit Down-Syndrom 
im öffentlichen Diskurs gesprochen wird und zeigen die gesellschaftliche Relevanz des 
Themas auf.

Diskurs (nach Habermas). Von der systemtheoretischen Sicht (nach Luhmann) aus, werden durch die 
öffentliche Meinung hingegen nur Themen selektiert über die öffentlich gesprochen werden kann. 
Hiernach stellt die öffentliche Meinung lediglich ein Reflexionsmedium dar (Beck 2020, S. 128 ff.).
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Keine der hier vorgestellten Medienwirkungstheorien besitzt dabei eine All-
gemeingültigkeit. Insgesamt kann man der Berichterstattung in den Medien eine Wir-
kung auf Einstellungen, Wissen und Verhalten ihrer Rezipienten zusprechen. Dabei 
sind sie nie allein für eine Veränderung eben dieser verantwortlich, da diese sich oft 
multifaktoriell bedingen (Beck 2020, S. 214).

Zusammenfassend kann daher konstatiert werden, dass durch die Analyse von 
Presseinhalten Rückschlüsse auf die öffentliche Meinung und gesellschaftliche Ein-
stellungen gegenüber Menschen mit Down-Syndrom oder der vorgeburtlichen Di-
agnostik gezogen werden können. Auch kann geschaut werden, welches Wissen über 
das Down-Syndrom im Zeitverlauf verbreitet wird und somit zur Meinungsbildung 
zur Verfügung steht. Somit stellt die Printmedienanalyse einen guten Indikator dafür 
dar, den gesellschaftlichen Wandel des Bildes vom Down-Syndrom zu untersuchen.

2.2.2	 Auswahl der Untersuchungszeiträume und der Printmedien

Seit der Etablierung der vorgeburtlichen Diagnostik in der Bundesrepublik Deutsch-
land in den 1970er Jahren sind gut 50 Jahre vergangen. Den gesamten Zeitraum ab-
zubilden ist im Rahmen dieser Arbeit nicht zu bewerkstelligen, sodass im Folgenden 
– im Sinn einer selektiven Vollerhebung – auf Zeiträume fokussiert wird, in denen 
neue Diagnostikformen der vorgeburtlichen Diagnostik in der Bundesrepublik einge-
führt worden sind. Als zentrale Eckpunkte sollen für diese Arbeit gelten: Etablierung 
der Amniozentese in den 1970er Jahren und Reform der rechtlichen Regelung des 
Schwangerschaftsabbruchs im Strafgesetzbuch (StGB) § 218 (1976), die Einführung 
von Screeningverfahren in den 1990er Jahren mit der Etablierung des Triple-Tests 
(1992)10, die Zulassung der PID (2011) und die Einführung des NIPT (2012). Ins-
gesamt wurde jeweils ein Zeitraum von drei Jahren, ausgehend von den Jahren 1976, 
1992 und 2011, in die Untersuchung eingeschlossen. Somit wurden folgende Jahre 
analysiert: 1976, 1977, 1978, 1992, 1993, 1994, 2011, 2012, 2013.

Wie beschrieben, reicht der Untersuchungszeitraum von den 1970er Jahren bis in 
die 2010er Jahre. Ein Massenmedium, das diese Zeitspanne umfassend abdeckt, von 
Bedeutung ist und zudem archiviert vorliegt, ist die Presse. Presseerzeugnisse genießen 
eine hohe Glaubwürdigkeit und zeichnen sich durch eine lange Beständigkeit und Ab-
rufbarkeit aus. Seit den 1990er Jahren sinken zwar die Auflagenzahlen, und die Presse 
muss sich mit der Etablierung der Neuen Medien (internetbasierte Informationsmedi-
en) am Markt neu ausjustieren und Bedeutungsverluste hinnehmen, dennoch kann sie 
als ein „noch immer zeitgemäßes und mit vielen Qualitäten ausgestattetes Medium“ 
betrachtet werden (Scholz 2010, S. 84). Die Auswahl der zu analysierenden Printmedi-
en erfolgt nach verschiedenen Kriterien. So sollen sie das Kriterium eines so genannten 
Leitmediums erfüllen. Leitmedien, so sagt es bereits der Name, leiten öffentliche Dis-
kurse. Sie bilden Meinungen (ab), verhelfen bestimmten Themen zu Relevanz, brin-

10 Der Triple-Test wurde nach zweijähriger Evaluierung (Ende 1989 bis Anfang 1992) am Institut für 
Humangenetik in Göttingen seit 1992 routinemäßig angeboten (Sancken 2000).
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gen Missstände an die Öffentlichkeit und stoßen gesellschaftliche Debatten an. Andere 
Medien greifen den angestoßenen Diskurs dann auf und rezipieren diesen (Keiderling 
2017). Zudem sollten die hier zu untersuchenden Printmedien – um ihre Relevanz für 
den bundesdeutschen Raum zu gewährleisten – eine überregionale Präsenz und eine 
hohe Auflage aufweisen. Ein wichtiges weiteres Auswahlkriterium war die vollständige 
Verfügbarkeit der jeweiligen Jahrgänge in einem zugänglichen digitalen Archiv, um 
eine elektronische Volltextsuche durchführen zu können und so die Vergleichbarkeit 
der Trefferergebnisse gewährleisten zu können.11 Aufgrund der oben genannten Kri-
terien wurden folgende Printmedien in die Analyse aufgenommen: die von Montag 
bis Samstag erscheinende Tageszeitung Frankfurter Allgemeine Zeitung (F.A.Z.)12, die 
wöchentlich erscheinende Wochenzeitung Die ZEIT (ZEIT) und das ebenfalls wö-
chentlich erscheinende Nachrichtenmagazin DER SPIEGEL (SPIEGEL). Alle drei 
zählen zu den Qualitätspresseorganen13 und weisen unterschiedliche politische Aus-
richtungen und Schwerpunkte auf: Die F.A.Z. hat eine konservativ politische Aus-
richtung, die ZEIT gilt als liberal und der SPIEGEL als links-liberal. Alle drei Printme-
dien erfüllen die Kriterien eines Leitmediums und haben in der Vergangenheit immer 
wieder politische Debatten angestoßen. So wurde etwa im Bereich der vorgeburtlichen 
Diagnostik die öffentliche Debatte über die Einführung der Präimplantationsdiagnos-
tik insbesondere von der F.A.Z und der ZEIT geführt.

2.2.3	 Recherche und Auswahl der Artikel

Recherchiert wurde mit Hilfe einer Stichwortsuche in den jeweiligen Online-Archi-
ven der drei Printmedien. Die Recherche wurde an die von den jeweiligen Plattfor-
men bereitgestellten Suchfunktionen angepasst. So wurden unter anderem Boolesche 
Operatoren und/oder Platzhalter verwendet. Die Online-Archive der ZEIT und der 
F.A.Z. waren über die Bibliothek der Staats- und Universitätsbibliothek Göttingen 
zugänglich. Das SPIEGEL-Archiv war lizenzfrei online abrufbar. Es wurde eine Voll-
erhebung innerhalb der relevanten Jahrgänge durchgeführt. Dazu wurde eine Volltext-
suche (Titel und gesamter Artikel) mit folgenden Stichwörtern durchgeführt: Down-
Syndrom, Downsyndrom, Trisomie (21), Mongolismus, mongoloid(e)(en), mongoloide 
Idiotie. Es wurden unterschiedliche Schreibweisen und Synonyme berücksichtigt. Für 

11 Aus diesem Grund wurde die Süddeutsche Zeitung (auflagenstärkste Tageszeitung Deutschlands) 
nicht untersucht, da die Ausgaben erst ab dem Jahrgang 1994 in digitalisierter Form vorliegen.
12 Seit 2001 existiert die Frankfurter Allgemeine Sonntagszeitung, die zwar der F.A.Z. angegliedert 
ist, jedoch eine getrennte Redaktion und eine unterschiedliche Aufmachung hat. Aus diesem Grund, 
und da sie nicht für den gesamten Zeitraum vorlag, wurde sie nicht in das Untersuchungskorpus auf-
genommen.
13 Die BILD-Zeitung als auflagenstärkste Boulevardzeitung hat kein frei zugängliches Archiv und 
schied damit aus, auch können Artikel erst ab dem Jahrgang 2006 online recherchiert werden. Die Be-
schränkung auf Qualitätspresseorgane hat zudem den Vorteil, dass man sich auf den zeitlichen Wandel 
innerhalb der Berichterstattung fokussieren kann und nicht eine zusätzliche Vergleichskomponente 
berücksichtigen muss.
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die Aufnahme in die Trefferliste reichte die Nennung eines der aufgezählten Such-
begriffe im gesamten Artikel. Treffer, die offensichtlich themenfremd waren, wurden 
verworfen.14 Die Artikelsammlung wurde weiter überprüft und Artikel, die die nach-
folgende Merkmale aufwiesen, wurden aus der Untersuchung ausgeschlossen:

1.	 Einfache Nennung oder Aufzählung ohne weitere Konkretisierungen im 
weiteren Text

2.	 Beim Auftreten in Anzeigen und Werbung

3.	 Bei fiktiven Charakteren aus Literatur und Film (Ausnahme: wenn der Dar-
steller/die Darstellerin das Down-Syndrom hat)

Dieses Vorgehen soll sicherstellen, dass die ausgewählten Artikel einen gewissen inhalt-
lichen Gehalt aufweisen und ist an die Vorgehensweise von Scholz (2010, S. 142 ff.) 
angelehnt.

Insgesamt wurden 161 Artikel in die Untersuchung eingeschlossen (ngesamt=161). 
Aus Abbildung 1 lässt sich dabei sowohl die Anzahl der ausgewerteten Artikel je Er-
scheinungsjahr als auch ihre tatsächliche Häufigkeitsverteilung je ausgesuchtem Leit-
medium ablesen.

2.2.4	 Datenauswertung mittels Inhaltsanalyse

Die Analyse der Darstellung des Down-Syndroms in den bundesdeutschen Print-
medien folgt der Grundannahme der Hermeneutik, wonach die Bedeutung eines Tex-
tes immer von dem jeweils Lesenden abhängt, da Vorannahmen und Vorwissen in die 
Analyse sowie in die Interpretation mit einfließen. Auch eine Quellenanalyse ist somit 

14 So ergab die Suche im SPIEGEL-Archiv unter dem Stichwort „Mongolismus“ auch Treffer bezüglich 
der Mongolei.
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nicht losgelöst von der Subjektivität des jeweils Forschenden zu betrachten (Tschiggerl 
et al. 2019). Die qualitative Inhaltsanalyse bietet hier als eine Methodenerweiterung für 
die zeithistorische Forschung die Möglichkeit, durch ein systematisiertes und begrün-
detes Vorgehen die intersubjektive Nachprüfbarkeit und Transparenz der Forschungs-
ergebnisse zu gewährleisten (Herkommer 2012). Sie ist also als eine Systematisierung 
der subjektiven Wahrnehmung des Artikelinhalts zu verstehen (Tschiggerl et al. 2019).

Die klassische Inhaltsanalyse ist quantitativ ausgerichtet und zählt im Sinne einer 
Frequenzanalyse die Häufigkeiten von bestimmten Themen innerhalb eines Unter-
suchungszeitraums. Die qualitative Inhaltsanalyse hingegen möchte tiefergehend 
untersuchen und auch latente Sinngehalte miterfassen (Mayring 2015). Die quanti-
tative Analyse bietet also die Möglichkeit, den quantitativen Stellenwert und die Re-
levanz des Down-Syndroms in der Berichterstattung zu untersuchen, während die 
qualitative Analyse zeigt, wie das Down-Syndrom dargestellt wird. So bedingen sich, 
laut Mayring, qualitative und quantitative Analyse gegenseitig, wobei schlussendlich 
Interpretation und Darstellung der Ergebnisse immer qualitativer Natur sind. Die 
Printmedien als Untersuchungsgegenstand sind nach Mayring als Teil einer Kommu-
nikationskette zu verstehen und können nicht isoliert von ihrem Entstehungskontext 
betrachtet werden. Die Analyse soll nie vorbehaltlos, sondern theoriegeleitet durch-
geführt werden. Das heißt, es wird ein aus der Theorie stammendes Vorverständnis 
vorausgesetzt (ebd.), welches im Fall der vorliegenden Arbeit in Kapitel 3 erarbeitet 
wird. Die Inhaltsanalyse soll weiter, wie von Früh (2015, S. 130) beschrieben, als ein 
Instrument zur Reduzierung von Komplexität dienen. Diesem methodischen Zugang 
zufolge sollen nicht alle, sondern nur die für die Beantwortung der Forschungsfragen 
relevanten Inhalte der zu analysierenden Artikel untersucht und klassifiziert werden. 
Dieser Grundsatz wurde bei der gesamten Untersuchung angewandt.

Die Inhaltsanalyse ist dabei kein Standardinstrument, sondern muss an das zu 
analysierende Material angepasst werden (Kuckartz 2018, S. 7). Bei der hier vorlie-
genden Untersuchung stammt das Quellenmaterial zum einen aus unterschiedlichen 
Zeiträumen, zum anderen ist es durch die unterschiedlichen Artikelarten (u. a. Mel-
dung, Bericht, Reportage, Leserbrief) sehr heterogen. In einem ersten Schritt wurde 
daher das Material im Sinne einer Frequenzanalyse vorstrukturiert. Dazu wurde eine 
Liste mit den Variablen Erscheinungsjahr, Quartal, Artikelart, Titelseite, Themen-
kategorie, Autorenschaft, Stellenwert vom Down-Syndrom beziehungsweise Person(en) 
mit Down-Syndrom im Artikel, Diagnostik und mit den Kodes Person(en), Alter von 
Person(en) mit Down-Syndrom, Verwendete Synonyme, Nähere Beschreibung des Be-
fundes aufgestellt. Die Variablen bezogen sich dabei immer auf den gesamten Artikel 
und pro Artikel konnte nur eine Ausprägung der jeweiligen Variable auftreten (Bsp.: 
Variable Erscheinungsjahr – Ausprägung Jahreszahl). Dagegen konnten mehrere Aus-
prägungen eines Kodes pro Artikel auftreten (Bsp.: Kode Alter von Person(en) mit 
Down-Syndrom – Ausprägung Kind und Erwachsener). Während alle Artikel auch 
alle Variablen enthielten, war es möglich, dass ein Artikel einen oder mehrere Kodes 
nicht enthielt. Das Aufstellen und die Definition der Variablen und Kodes orientierte 
sich an der Analyse von „Behinderung in der Presse“ von Scholz (2010). Das Vorgehen 
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von Scholz wurde modifiziert und an das vorliegende Material und die Forschungs-
frage angepasst. Eine genaue Auflistung ist im Kodierleitfaden im Anhang hinterlegt.

In einem nächsten Schritt wurde das Material einer qualitativen Analyse unterzo-
gen. Das Vorgehen ist gegenüber der rein quantitativen Analyse stärker interpretativ 
ausgerichtet und bezieht auch latente Sinngehalte mit ein (Schreier 2014; Mayring 
2015; Kuckartz 2018). Als zentrale Variante der qualitativen Inhaltsanalyse, die in 
dieser Arbeit Verwendung findet, gilt in der Wissenschaft die inhaltlich-strukturie-
rende Inhaltsanalyse (Schreier 2014). Kernstück der Analyse ist dabei die Heraus-
bildung eines eigenen Kategoriensystems. In der Methodenliteratur gibt es dazu eine 
Vielzahl von Möglichkeiten. Diese Arbeit orientiert sich an der Vorgehensweise von 
Kuckartz (2018, S. 97 ff.) und hat diese auf das vorliegende Material angepasst. Diese 
Vorgehensweise sieht eine Kategorienbildung, sowohl ausgehend von der Forschungs-
frage/Theorie (deduktiv) als auch direkt aus dem Material heraus (induktiv), vor. Die 
Kategorienbildung dient dabei der Strukturierung des Materials für die anschließende 
Auswertung (siehe Kapitel 4). Im Folgenden wird der Vorgang der Kategorienbildung 
beschrieben.

Als erster Schritt der qualitativen Analyse wurden alle Artikel einmal durchgele-
sen, wichtige Stellen markiert und Auffälligkeiten notiert. Nach dieser ersten Sich-
tung des Materials wurden in einem zweiten Schritt thematische Hauptkategorien 
gebildet. Diese ergaben sich dabei direkt aus dem Material sowie aus der Forschungs-
frage und den Ausarbeitungen aus Kapitel 3 „Analyse gesellschaftlicher, historischer 
und ethischer Aspekte“. Ein Teil des Materials wurde einem Probekodierdurchlauf 
unterzogen. Die erfassten Oberkategorien werden in Tabelle 1 aufgeführt.

Jeder Artikel wurde Zeile für Zeile durchgegangen und relevante Textabschnitte 
wurden den Hauptkategorien zugewiesen. Dabei konnte eine Textstelle mehreren Ka-
tegorien entsprechen, beziehungsweise konnten sich die einzelnen Kategorien über-
lappen. Für die Zuordnung zu einer Kategorie wurde die Aussage des gesamten Ar-
tikels mit einbezogen. Dieses Vorgehen entspricht der Grundregel der Hermeneutik, 
die davon ausgeht, dass für das Verstehen einer einzelnen Textstelle das Gesamtver-
ständnis des gesamten Artikels obligat ist (Kuckartz 2018). Kodiert wurden einzelne 
Sinneinheiten. Diese bestanden in der Regel aus mindestens einem Satz. Es konnten 
aber auch Halbsätze und einzelne Worte kodiert werden. Ziel dabei war es, dass der 
Sachverhalt auch noch losgelöst vom Artikel verständlich sein sollte. Anschließend 

Tabelle 1:	Auflistung der Oberkategorien

1 Nähere Beschreibung des Down-Syndroms: Fokus Befund

2 Sichtweisen auf das Down-Syndrom: Fokus Perspektive

3 Darstellung von Menschen mit Down-Syndrom: Fokus Individuum

4 Lebenswelt und Alltag: Fokus Gesellschaft

5 PND und PID im Kontext vom Down-Syndrom: Fokus Diagnostik
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wurden alle Textstellen zu einer Hauptkategorie zusammengestellt und Subkate-
gorien gebildet. Durch diese Unterkategorienbildung sollte das Material verfeinert 
werden. Um das Kategoriensystem übersichtlich zu gestalten und für die einzelnen 
Erhebungszeiträume vergleichbar zu halten, wurden die Kategorien nicht zu kleintei-
lig gewählt. Stattdessen wurden als wichtig erachtete Punkte mit Hilfe von Memos 
zusätzlich für die Analyse festgehalten. Es wurden zum einen thematische Kategorien 
gebildet, die immer wiederkehrende Sachverhalte aufgriffen und evaluative Katego-
rien, die Sachverhalte wertend einteilten. Die gebildeten Unterkategorien werden in 
Tabelle 2 dargestellt.

Tabelle 2: Auflistung der Unterkategorien

1 Nähere Beschreibung des Down-Syndroms: Fokus Befund

1.1
Nähere Beschreibung der Merkmale des Down-Syndroms  
(negativ/positiv/Auffangkategorie)

1.2 Ursache 

1.3 Therapie und Fördermöglichkeiten

1.4 Epidemiologie

2 Sichtweisen auf das Down-Syndrom: Fokus Perspektive

2.1 eher negativ

2.2 eher positiv

2.3 Auffangkategorie

3 Darstellung von Personen mit Down-Syndrom: Fokus Individuum

4 Lebenswelt: Fokus Gesellschaft

4.1 Soziale Beziehungen/Familienleben/Elternperspektive 

4.2 Arbeits- und Wohnverhältnisse

4.3 Schule, KiTa, Betreuungssituationen

4.4 Aktivitäten (Freizeitgestaltung, Kunst, Sport)

4.5 Reaktionen der Außenwelt (Diskriminierung, Ausgrenzung)

5 PND und PID im Kontext vom Down-Syndrom: Fokus Diagnostik

5.1 Entscheidungsoptionen nach PND

5.2 Positiv angesehene Folgen von PND/PID und Befürwortung

5.3 Negativ angesehene Folgen von PND/PID und Kritik

5.4 Auffangkategorie PND/PID
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Anschließend wurde das gesamte Material anhand des neu ausdifferenzierten Ko-
dierleitfadens erneut durchgegangen und kodiert. Die Strukturierung des Materials 
mittels des Kodierleitfadens ist der erste Teil der Inhaltsanalyse. Der zweite Teil be-
steht aus der Auswertung des Materials. Die hierbei zugrunde liegende Vorgehens-
weise wird im Ergebniskapitel beschrieben.

Die Inhaltsanalyse wurde mit Hilfe des Computerprogramms ATLAS.ti durch-
geführt, das für die Methode der qualitativen Inhaltsanalyse entwickelt wurde. Das 
computergestützte Arbeiten hat dabei folgende Vorteile: das Management des Da-
tensatzes ist übersichtlich, die Entwicklung von Kategorien und das Kodieren von 
Zitaten ist flexibel handhabbar. Jede Textstelle konnte dem zugehörigen Artikel und 
der zugehörigen Kategorie zu jeder Zeit problemlos zugeordnet werden. Zudem bot 
ATLAS.ti bei der späteren Analyse die Möglichkeit, Kreuztabellen zu erstellen (Ka-
tegorie/Kategorie und Kategorie/Dokumente), die komplexere Untersuchungen 
möglich machten. Das Programm fungierte hierbei als Unterstützungswerkzeug und 
ersetzte nicht den eigentlichen Analyseprozess. Wobei auch hier kritisch berücksich-
tigt werden muss, dass die technischen Möglichkeiten wiederum Auswirkungen auf 
die eigenen Denkprozesse haben können (Herkommer 2012). Dabei ist wichtig zu 
erwähnen, dass der Kodierprozess selbst händisch und nicht automatisiert erfolgte.





3	 Analyse gesellschaftlicher, historischer und 
ethischer Aspekte

3.1	 Medizinischer Hintergrund

3.1.1	 Down-Syndrom

Aus medizinischer Sicht ist das Down-Syndrom beziehungsweise das klinische Bild 
vom Down-Syndrom auf eine Änderung des Chromosomensatzes zurückzuführen, 
bei der das Chromosom 21 dreifach statt zweifach vorliegt, was als Trisomie 21 be-
zeichnet wird (Wegner et al. 2016). In der Bundesrepublik leben (Stand 2015) 47.465 
Menschen mit Down-Syndrom (de Graaf et al. 2021). Es tritt mit einer Inzidenz von 
ca. 1:650 Lebendgeborenen auf (Spranger 2020) und ist die häufigste Aneuploidie 
des Menschen (Wegner et al. 2016). Die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit Down-Syn-
drom zu bekommen, steigt mit dem Lebensalter der Schwangeren kontinuierlich an.15 
Grund für das dreifache Vorliegen des Chromosoms 21 ist in den meisten Fällen eine 
Nondisjunktion während der Meiose, also eine spontan auftretende fehlerhafte Chro-
mosomenteilung. In wenigen Fällen kann das Down-Syndrom mittels einer Transloka-
tionstrisomie (ca. 3 Prozent der Fälle) auf den elterlichen Genen vererbt werden (ebd.).

Das Down-Syndrom ist die häufigste genetische Ursache für die Ausbildung ei-
ner geistigen beziehungsweise kognitiven Behinderung. Der Intelligenzquotient liegt 

15 Bei einer 29-jährigen Frau liegt die statistische Wahrscheinlichkeit bei 1:1000, bei einer 40-jährigen 
Frau bei 9:1000 (Wegner et al. 2016).
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durchschnittlich bei 50, kann aber individuell höher oder niedriger ausfallen (Wegner 
et al. 2016; Spranger 2020).16 Durch die genetische Veränderung kann es weiter zu ei-
ner Reihe von Organfehlbildungen, wie Herzfehlern (vor allem Vorhofseptumdefekt) 
und Atresien oder Stenosen im Gastroenteraltrakt, kommen (Spranger 2020). Äußer-
lich weisen Menschen mit Down-Syndrom häufig folgende Merkmale auf: schräg ste-
hende Lidachse, Epikanthus (Hautfalte an den Augenlidern), kleine Mundöffnung, 
Brachycephalus und eine geringere Körpergröße (die durchschnittliche Körpergröße 
liegt bei 1,50 m). Das Immunsystem von Menschen mit Down-Syndrom ist anfäl-
liger für Infektionen und Erkrankungen. So ist das Risiko an einer Leukämie zu er-
kranken um das 10- bis 20-fache erhöht. Zudem steigt für Menschen mit Down-Syn-
drom die Wahrscheinlichkeit im Alter an, eine Demenz zu entwickeln (Wegner et al. 
2016; Spranger 2020). Die Wichtigkeit einer individuellen Frühförderung wird in der 
pädagogischen Fachliteratur hervorgehoben, da diese sehr viel zur individuellen Ent-
wicklung positiv beitragen kann, insbesondere bei Sprachförderung und Ausbildung 
der Motorik (Wilken 2020).

Die Ausprägungen der verschiedenen hier geschilderten Symptome sind sehr va-
riabel und treten nicht immer alle gemeinsam auf. Eine Vorhersage bezüglich etwaiger 
Symptome und deren tatsächlicher Ausprägung ist allein anhand der Diagnose einer 
Trisomie 21 im Vorfeld nicht möglich. Die heutige Lebenserwartung von Menschen 
mit Down-Syndrom liegt ungefähr bei 60 Jahren (Wegner et al. 2016). Sie ist aufgrund 
des medizinischen Fortschritts – insbesondere auf dem Gebiet der Kinderchirurgie 
seit den 1980er Jahren – im Verlauf des letzten Jahrhunderts stetig gestiegen, so lag, 
im Vergleich zu heute, die Lebenserwartung im Jahr 1973 bei nur durchschnittlich 30 
Jahren (Hoppen 2021).

3.1.2	 Vorgeburtliche Diagnostik: PND und PID

Die PND umfasst alle vorgeburtlich stattfindenden diagnostischen Methoden, die 
dazu dienen, genetische Eigenschaften und Entwicklungsstörungen beim Ungebore-
nen festzustellen (Gasiorek-Wiens 2014). Mitunter wird unter dem Begriff der vor-
geburtlichen Diagnostik auch die PID mit eingefasst (Kösters und Lüttenberg 2014). 
Bei dieser Methode wird der Embryo bereits vor der Schwangerschaft auf genetische 
Auffälligkeiten untersucht.

Die PND beinhaltet invasive und nicht-invasive Verfahren. Zu den invasiven Ver-
fahren zählen die Amniozentese (ab der 15. Schwangerschaftswoche (SSW)) und die 
zeitlich etwas früher durchführbare Chorionzottenbiopsie (zwischen 11. und 14. 
SSW). Bei der Amniozentese wird transabdominal eine Kanüle in die Fruchtblase 
eingeführt und Fruchtwasser entnommen. Die darin enthaltenen Zellen werden im 
Anschluss molekulargenetisch untersucht. Beide Verfahren haben ein ähnliches Ab-
ortrisiko, das bei ca. 0,2 Prozent liegt (Geipel 2018). Die invasiven Verfahren dienen 

16 In Einzelfällen wird auch von Menschen mit Down-Syndrom berichtet, die an Universitäten 
studieren (Zimpel 2016, S. 78 f.).
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der Diagnosesicherung. Die non-invasiven Verfahren liefern dagegen keine Diagnose, 
sondern bestimmen das individuelle Risiko für das Vorliegen einer Chromosomenver-
änderung. Das Ersttrimesterscreening (12.–14. SSW) ist eine Kombination aus einer 
sonographischen Nackentransparenzmessung und einer serologischen Untersuchung 
der Blutparameter ß-HCG (beta-humanes Choriongonadotropin) und PAPP-A 
(Pregnancy-associated plasma protein A). Die Detektionsrate für eine Trisomie 21 
beträgt hierbei 86 Prozent (Uhl 2018, S. 64). Ein weiteres Screeningverfahren ist der 
Triple-Test. Hier wird das individuelle Risiko, beziehungsweise die Wahrscheinlich-
keit für das Vorliegen einer Trisomie durch die Bestimmung der Serumparameter 
Alpha-Fetoprotein (AFP), ß-HCG und unkonjungiertes Estriol, unter Einbeziehung 
des mütterlichen Alters und des Gewichts, errechnet. Mit einer Detektionsrate von 
nur 58 Prozent ist der Test als generelle Screeningmethode nicht geeignet, sondern 
dient der Risikospezifizierung (Uhl 2018, S. 68 f.). Er wird jedoch im Rahmen der 
individuellen Gesundheitsleistungen (IGeL) weiter angeboten. Seit 2012 ist der NIPT 
auf dem deutschen Markt erhältlich. Der NIPT basiert darauf, dass sich im Blut der 
Schwangeren fetales Genom aus der Plazenta befindet. Bei dem Verfahren wird eine ve-
nöse Blutprobe der Schwangeren auf maternale und fetale Genom-Fragmente mittels 
einer DNA-Sequenzierung und einer bioinformatischen Analyse untersucht. Wenn 
beim Fötus das Chromosom 21 dreifach vorliegt, lassen sich im Vergleich zu einem 
normalen Chromosomensatz diskrete Mengenunterschiede feststellen (Manegold-
Brauer et al. 2016). Die Detektionsrate des Tests für eine Trisomie 21 liegt bei über 
99 Prozent mit einer Falsch-Positiv-Rate von 0,5 Prozent (ebd.) und kann bereits ab 
der 9. SSW eingesetzt werden. Der NIPT ist derzeit der genaueste non-invasive Test für 
die Trisomie 21 (Gembruch 2020), so weist er etwa gegenüber dem Ersttrimesterscree-
ning eine höhere Sensitivität, eine niedrigere Falsch-positive Rate und einen höheren 
positiven prädiktiven Wert in Bezug auf die Detektion einer Trisomie 21 auf (Norton 
et al. 2015). Wie bei den anderen Screeningverfahren wird zur Diagnosesicherung (der 
positive prädiktive Wert des Tests sinkt mit dem Alter der Schwangeren beziehungs-
weise bei nicht vorhandenen Risikokonstellationen) weiterhin eine Amniozentese 
angeboten (Gembruch 2020), gerade dann, wenn eine Termination der Schwanger-
schaft in Betracht gezogen wird (Iwarsson et al. 2017). Ein weiteres non-invasives Ver-
fahren ist die Sonographie. Mit einem Feindiagnostik Ultraschall können sämtliche 
Organfehlbildungen detektiert werden, wobei die Aussagekraft von der jeweils unter-
suchenden Person abhängt.

Im Rahmen der PND, insbesondere der non-invasiven serologischen Verfahren, 
wird nach fetalen Aneuploidien gesucht. Die am häufigsten vorkommende numeri-
sche Chromosomenaberration ist das Down-Syndrom.17 Die invasiven Verfahren de-

17 Weitere mit dem Leben zu vereinbarende Trisomien sind die Trisomie 13 (Pätau-Syndrom) und 
die Trisomie 18 (Edwards-Syndrom). Diese weisen gegenüber der Trisomie 21 jedoch eine signifikant 
geringere Lebenserwartung auf. Daneben können Veränderungen der Geschlechtschromosomenzahl 
(gonosomale Chromosomenaberration) festgestellt werden. Beispiele hierfür wären u. a. das Turner-
Syndrom (45, X0) und das Klinefelter-Syndrom (47, XXY).
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cken aber auch weitere Indikationen ab, unter anderem kann hiermit die Suche nach 
dem Vorliegen von Neuralrohrdefekten, Stoffwechselerkrankungen, dem Nachweis 
des Amnioninfektionssyndroms und der Abklärung weiterer genetischer Erkrankun-
gen durchgeführt werden. Die vorliegende Arbeit konzentriert sich, wie bereits in der 
Einleitung dargestellt, auf jene Verfahren, die der Feststellung genetischer Auffällig-
keiten und damit des Down-Syndroms dienen.

Die Verfahren der PND sind heute Teil der Schwangerschaftsvorsorge (Uhl 2018). 
Ihr primäres Ziel ist es, die Sicherstellung der Gesundheit der Schwangeren zu gewähr-
leisten. Maternale und fetale Erkrankungen sollen dabei möglichst frühzeitig erkannt 
werden, um einen positiven Schwangerschaftsausgang zu ermöglichen. Festgehalten 
ist dies in den Mutterschaftsrichtlinien (Mu-RL).18 Während einige der dort auf-
geführten Untersuchungen – wie etwa dreimalige Ultraschalluntersuchungen und 
Screening auf Gestationsdiabetes – routinemäßig bei jeder Schwangeren angewendet 
werden (sollen), werden die Verfahren der genetischen PND bei medizinischer In-
dikation (u. a. Alter der Schwangeren > 35 Jahre, Familienanamnese, auffällige Vor-
befunde, etc.) oder auf Wunsch der Schwangeren im Rahmen sogenannter IGeL-Un-
tersuchungen angeboten. Bei allen Verfahren der PND, die Aussagen zur genetischen 
Disposition des Fötus betreffen, ist in § 15 Absatz 3 Gendiagnostikgesetz (GenDG) 
eine eingehende Beratung vor der Untersuchung vorgeschrieben (Gendiagnostikge-
setz 2009). So sind die PND-Verfahren in den Mu-RL explizit nicht als Screening-
untersuchungen für alle Schwangeren deklariert (GB-A 2023).

Die PID ist dem gegenüber keine Diagnostik, die allen Schwangeren zur Verfügung 
steht. Eine PID in Anspruch zu nehmen ist – insbesondere im Vergleich zur PND – 
in Deutschland an hohe Hürden gebunden. So ist die PID allein für Hochrisikofälle 
aufgrund schwerer familiärer Erbkrankheiten vorgesehen und erlaubt. Dabei wird der 
Embryo, der mittels In-vitro-Fertilisation (IVF) entstanden ist, vor der Implantation 
in die Gebärmutter auf monogene Erkrankungen oder Chromosomenveränderun-
gen untersucht. Die PID ist nur in ausgewählten Zentren und nach einem positiven 
Votum einer Ethikkommission möglich. Als potenzielle Indikationen kommen auto-
somal-dominant, autosomal-rezessiv und geschlechtsgebundene erbliche Erkrankun-
gen sowie Chromosomenveränderungen in Betracht. Eine Indikationsliste mit der 
genauen Benennung von Krankheiten (z. B. Cystische Fibrose) und genetischen Ver-
änderungen existiert nicht. Ein Screening des in-vitro gezeugten Embryos im Rahmen 
einer IVF auf Aneuploidien, wie etwa in den USA, ist in Deutschland nicht erlaubt 
(Weiske 2013, S. 52 ff.; Korzilius 2016). Für das Down-Syndrom wäre eine PID in 
Deutschland nur bei einer vererbbaren Translokationstrisomie denkbar.

18 Seit der Einführung der Mutterschaftsrichtlinien im Jahr 1966 werden dort alle Untersuchungen 
aufgelistet, die eine Schwangere kostenfrei über die gesetzlichen Krankenkassen in Anspruch nehmen 
kann.
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3.2	 Theoretische Vorüberlegungen: Sichtweisen auf 
Behinderung und das Down-Syndrom

Um den Wandel des (medialen) Bildes vom Down-Syndrom in den vergangenen Jahr-
zehnten seit der Etablierung der PND zu untersuchen, ist es zunächst erforderlich, auf 
das allgemeine Verständnis von (Menschen mit) Behinderung und dessen historische 
Wandelbarkeit einzugehen. Behinderung wird in den Sozial- und Kulturwissenschaf-
ten vermehrt als ein von der Gesellschaft multifaktoriell bedingtes Phänomen aufge-
fasst, das nicht allein aus einer medizinischen Perspektive betrachtet werden sollte. Be-
hinderung ist demnach keine starre und festgesetzte medizinische Kategorie, sondern 
eine soziale Kategorie, die zeitlichen Veränderungen unterworfen ist. Dem kulturellen 
Verständnis von Behinderung und Normalität wird gerade im kritischen Diskurs über 
PND und Behinderung eine besondere Bedeutung beigemessen: Denn „welche Test-
verfahren eine Gesellschaft zugänglich macht und unter welchen Bedingungen sie 
selektive Schwangerschaftsabbrüche zulässt, ist das Ergebnis von Bedeutungsproduk-
tionen von Behinderung, Lebensqualität und Lebenswert, die lange im Vorfeld einer 
konkreten Einzelentscheidung einer Frau ihre Wirkmächte entfalten“ (Baldus 2016, 
S. 28 f.). Das folgende Unterkapitel setzt sich mit der Analyse des Behinderungs-
begriffs auseinander. Es skizziert die aktuelle wissenschaftliche Diskussion und zeigt 
anhand der verschiedenen Modelle von Behinderung auf, welche unterschiedlichen 
Sichtweisen auf Behinderung beziehungsweise das Down-Syndrom vorliegen können 
und welche Probleme sich daraus – gerade in Hinblick auf die vorgeburtliche Diag-
nostik – ergeben können. Abschließend wird die Wandelbarkeit dieser Ansichten an-
hand der Entwicklung der Bezeichnung ‚Down-Syndrom‘ erläutert.

3.2.1	 Aktuelle Definitionen von Behinderung

Aktuelle medizinische und rechtliche Definitionen beziehen sich in ihren Beschrei-
bungen von Behinderung auf die messbaren medizinischen Defizite und die daraus 
resultierenden (gesellschaftlichen) Beeinträchtigungen. So liegt nach der Definition 
der World Health Organization (WHO) in der „International Classification of Func-
tioning, Disability and Health“ (ICF) eine Behinderung dann vor, wenn eine oder 
mehrere der vier Komponenten Körperfunktion, Körperstrukturen, Aktivitäten 
und Partizipation sowie Umweltfaktoren negativ beeinträchtigt sind (World Health 
Organization 2005). In Artikel 1 der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Na-
tionen (UN-BRK) zählt zu den Menschen mit Behinderungen „Menschen, die lang-
fristige körperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeinträchtigung haben, welche sie 
in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern können“ (Beauftragter der Bundes-
regierung für die Belange von Menschen mit Behinderungen 2018). Nach § 2 Absatz 1 
des neunten deutschen Sozialgesetzbuchs (SGB IX) sind Menschen mit Behinderun-
gen „Menschen, die körperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeinträchtigungen 
haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren 
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an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit 
länger als sechs Monate hindern können“ (Sozialgesetzbuch Neuntes Buch 2016). 
Bezieht man dies auf Menschen mit Down-Syndrom so ergibt sich, dass eine Behin-
derung nicht alleine durch das klinische Bild, sondern auch durch gesellschaftliche 
und soziale Strukturen mitbedingt ist und auch durch diese abgefedert werden kann, 
beispielsweise durch die Bereitstellung von Therapie- und Fördermöglichkeiten sowie 
die Ermöglichung des Besuchs einer Regelschule.

Wenn man von Behinderung spricht, ist es wichtig, auf die negativen Konnota-
tionen hinzuweisen, die mit dem Begriff verbunden sind. So wird dem Begriff der 
Behinderung allgemein ein negativer Wert zugeschrieben, wobei hier klar zwischen 
der (negativen) Bewertung von Behinderung und der Reaktion auf Menschen mit 
einer Behinderung unterschieden werden muss (Cloerkes 2007). Aufgrund der ne-
gativen Assoziationen ist der Behinderungsbegriff daher durchaus umstritten. Als 
alternative Begriffe werden „Beeinträchtigung“ oder auch „Besonderheit“ diskutiert. 
Diese Alternativbegriffe würden aber, so Hartwig (2020), bestehende Vorstellungen 
und Konzepte von Behinderung nicht automatisch ändern, vielmehr könnte durch 
ihre Verwendung die Gefahr bestehen, die Besonderheit von Behinderung, sprich die 
gesellschaftliche Dimension, zu übersehen.

3.2.2	 Modelle von Behinderung

In den Sozial- und Kulturwissenschaften wird Behinderung vermehrt in Modellen 
gedacht. Dabei haben Modelle von Behinderung gegenüber den Begriffsdefinitionen 
den Vorteil, dass sie helfen können, bestimmte Denk- und Sichtweisen auf Behin-
derung verdichteter zu analysieren (Müller 2018, S. 23 ff.), um dann weitere Rück-
schlüsse auf den Umgang mit Behinderung zuzulassen. Im Folgenden werden die 
unterschiedlichen Modelle von Behinderung kurz vorgestellt und kritisch beleuchtet. 
Nachfolgend wird herausgearbeitet, auf welche Weise sie für die vorliegende Arbeit 
Verwendung finden können.

Das medizinische Modell von Behinderung ist in den 1980er Jahren von dem bri-
tischen Soziologen Mike Oliver, einem Vorreiter der Disability Studies, in Zusammen-
hang mit der Beschreibung des sozialen Modells von Behinderung eingeführt worden 
(Oliver 2013) und wurde vorher nicht eigenständig formuliert (Waldschmidt 2020, 
S. 73). Das medizinische oder individuelle Modell beschreibt Behinderung als eine dau-
erhafte medizinische Schädigung, die als Abweichung von der als gesund anerkannten 
Norm zu verstehen ist. Die Schädigung selber ist nur auf das Individuum bezogen, so 
ist etwa der Betroffene allein für die Bewältigung seines Lebens verantwortlich. Gesell-
schaftliche Faktoren werden weitestgehend nicht berücksichtigt (Waldschmidt 2020, 
S. 73). Nach dieser Ansicht sind alle Probleme, die ein Mensch mit Behinderung hat, 
explizit auf die körperlichen beziehungsweise kognitiven Funktionseinschränkungen 
zurückzuführen und nicht etwa auch auf gesellschaftliche Rahmenbedingungen 
(Köbsell 2019). Zudem liegt im medizinischen Modell die Deutungshoheit, darüber 
zu befinden was eine Behinderung ist, allein beim wissenschaftlichen/medizinischen 
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Personal (Müller 2018, S. 24). Diese ärztliche Deutungshoheit habe dazu geführt, 
dass das medizinisch-individuelle Modell von Behinderung jahrzehntelang in Politik 
und Ministerien reproduziert wurde (Bösl 2009, S. 36), sozusagen die medizinische 
Sicht auf Behinderung maßgeblich den gesellschaftlichen Blick auf Behinderung mit-
bestimmt hat. Ein weiterer Kritikpunkt am medizinischen Modell ist die Gleichset-
zung von Behinderung mit Leid. Wenn Behinderung mit Leid geleichgesetzt wird, 
ist es im Umkehrschluss – zumindest aus utilitaristischer Sichtweise – erstrebenswert 
Leid und somit auch Behinderung zu verhindern. Behinderungen wie das Down-Syn-
drom können jedoch nicht verhindert werden, sondern nur die Geburt eines Kindes 
mit Down-Syndrom (Schenk B-M 2016 b).

Wie bereits erwähnt, wurde das soziale Modell von Behinderung von den Dis-
ability Studies19 als Gegenpool zu einer rein medizinisch-individuellen Erklärung von 
Behinderung entwickelt (Bösl 2010). Aus den Behindertenrechtsbewegungen in den 
USA und Großbritannien hervorgehend, stellen die Disability Studies seit den 1970er 
Jahren die These auf, dass Behinderung von der Gesellschaft konstruiert wird (Wald-
schmidt 2010). Dass also Menschen mit Behinderungen erst durch die Gesellschaft 
‚behindert‘ werden, beziehungsweise dass die gesellschaftliche Struktur Behinderung 
überhaupt erst erzeugt. Das soziale Modell fokussiert dabei nicht auf die körperliche 
oder kognitive Beeinträchtigung des Einzelnen, sondern auf die gesellschaftliche Re-
aktion auf ebendiese. Es zeigt die „in Normen und Wertvorstellungen verankerte[n] 
kollektive[n] Deutungsmuster, interaktiv hergestellte Zuschreibungen und Bewertun-
gen, daraus resultierende Prozesse der Abwertung, Unterdrückung und Ausgrenzung 
sowie die Folgen all dessen für das Selbstverhältnis der Betroffenen“ auf (Dederich 
2007, S. 58). Kurzum entsteht nach der Theorie des sozialen Modells Behinderung 
durch institutionelle Isolation, Ausschluss und Verwehrung von Partizipation (ebd.). 
Das soziale Modell steht dafür, dass Behinderung nicht als Pathologie und Abwei-
chung – wie im medizinischen Modell – gesehen werden sollte, sondern als ein soziales 
Phänomen (ebd., S. 29). Am sozialen Modell von Behinderung wird kritisiert, dass 
es nicht berücksichtigt, dass sich ein Mensch mit Behinderung durchaus durch seine 
körperliche oder kognitive Einschränkung selbst beeinträchtigt sehen, beziehungswei-
se unter dieser leiden kann oder explizit durch diese eingeschränkt wird (Kuhlmann 
2003; Schramme 2003). Auch Kastl (2017, S. 104 ff.) hält fest, dass Behinderungen 
nicht einfach wegkonstruiert werden können, da die Anforderungen, die sie mitbrin-
gen, real sind. So sei Behinderung immer sozial und körperlich zugleich, oder es sei 
eben keine Behinderung.

Das kulturelle Modell von Behinderung baut auf dem sozialen Modell auf. Es 
sieht Behinderung als Resultat „eines historisch wandelbaren und kulturell bedingten, 
durch Kommunikation, Kollektivität und Standardisierung verfestigten Wissens, in 

19 In Deutschland etablierte sich diese Sichtweise auf Behinderung erst Anfang der Jahrtausendwende 
mehr und mehr im wissenschaftlichen Diskurs. Das zeigt sich auch bei der institutionellen Ver-
ankerung, die im Vergleich – beispielsweise – mit den Gender-Studies nur rudimentär vorhanden ist 
(Köbsell 2019).
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das Glaubensvorstellungen, Grundüberzeugungen und affektive Gestimmtheiten von 
Kollektiven eingehen“ (Dederich 2007, S. 41). Der Körper mit gewissen Beeinträch-
tigungen ist dabei nicht zu trennen von der sozialen Lage, in der er sich befindet. Im 
kulturellen Modell wird nicht der Mensch mit Behinderung als Randgruppe, sondern 
die Mehrheitsgesellschaft in den Fokus gerückt. Es wird der Frage nachgegangen, wie 
die Mehrheitsgesellschaft Behinderung betrachtet, welches Wissen über Behinderung 
verbreitet und inwieweit der individuelle Körper zum Gegenstand von medizinischen 
Maßnahmen wird (Waldschmidt 2005; Dederich 2007). Dies steht im Gegensatz zum 
medizinischen Modell, welches den Körper als ein „ahistorisches Faktum“ versteht 
(Dederich 2007, S. 58). Das kulturelle Modell schließt somit die beiden Dimensionen 
Medizin und Gesellschaft mit ein und versteht Behinderung in Abhängigkeit von so-
ziokulturellen Bedingungen sowie dem historischen Kontext (Lingelbach und Wald-
schmidt 2016).

Diese drei Modelle geben einen Eindruck, wie unterschiedliche Sichtweisen auf 
Behinderung den Umgang mit Menschen mit Behinderungen beeinflussen können, 
gerade auch vor dem Hintergrund der medizinischen Diagnostik. Ausgehend vom 
kulturellen Modell von Behinderung, kann darauf geschlossen werden, dass sich das 
Verständnis vom Down-Syndrom in der Behindertenpolitik, anhand des Umgangs 
mit der vorgeburtlichen Diagnostik und in der medialen Öffentlichkeit (siehe Print-
medienanalyse) ablesen lässt. Die vorliegende Arbeit geht daher nicht von einer fest-
gesetzten Definition von Behinderung und dem Down-Syndrom aus, sondern unter-
sucht wie das Down-Syndrom im zeitlichen Verlauf aufgefasst und dargestellt wird.

3.2.3	 Exkurs: Der Normalitätsbegriff im Behinderungsdiskurs

Im Behinderungsdiskurs ist das kulturelle Modell von Behinderung vergesellschaftet 
mit dem Begriff der Normalität20. Diesem wird im kulturellen Diskurs über Behin-
derung eine wichtige Bedeutung beigemessen, „da Vorstellungen von Behinderung 
nur in Zusammenhang mit ‚Normalität‘ gedacht, konstruiert und gefestigt werden“ 
(Schenk B-M 2013, S. 437) können. Normalität wird in modernen Gesellschaften als 
wichtiges Ordnungskonzept verstanden (Waldschmidt 2003). Das Normale bestimmt 
gemeinschaftliche, ethische und moralische Grundsätze aus denen sich dann Werte, 
Normen und Handlungserwartungen für die einzelnen Mitglieder einer Gesellschaft 
ergeben können (Danz 2020). So wird durch die Ausrichtung an Normalität Homo-
genität hergestellt und dadurch die Zugehörigkeit zur Gesellschaft definiert (Dederich 
2007, S. 132). Fällt man dann aus der Normalitätszone heraus, etwa durch eine Behin-
derung, steht man abseits der gesellschaftlichen Mitte, was Ausgrenzung zur Folge 

20 Normalität ist nicht zu verwechseln mit der Normativität. Beide Begriffe gehen etymologisch auf das 
lateinische Wort norma – ins Deutsche übersetzt: Maßstab oder Regel – zurück. Normativität zeigt sich 
beispielsweise in Regeln und Vorschriften und beschreibt fest tradierte Zustände. Eine veränderte Nor-
malität kann jedoch auch zur Gesetzänderung führen und somit Einfluss auf die Normativität haben 
(Link 2004).
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haben kann. Gerade wird dies für den medizinischen Kontext problematisiert. In der 
Medizin gelten Befunde, die nicht normal sind, als pathologisch und entsprechen 
nicht dem Idealfall (Danz 2020), zumindest gelten sie als auffällig. Das wird ersicht-
lich, wenn man die Beschreibung des Down-Syndroms in medizinischen Fachpubli-
kationen betrachtet. So wird es als eine „Chromosomenanomalie“ (a-normal: nicht 
normal) beschrieben (Spranger 2020) und in Verbindung zu „Defekt“ und „Störung“ 
gebracht. Das Down-Syndrom als eine Behinderung wird hierbei als Gegensatz zur 
Normalität dargestellt. Die Diagnose einer Trisomie-21 nach PND ist demnach kein 
Normalbefund, sondern die Abweichung von der Normalität. Jedoch gibt es je nach 
Fachgebiet auch andere Sichtweisen von Normalität. Beispielsweise wird in einem Le-
xikon zur Inklusion das Down-Syndrom als eine „genetischen Variante der mensch-
lichen Neurodiversität“ definiert und gesundheitliche Einschränkungen gar nicht 
erwähnt (Zimpel 2017). Das Down-Syndrom stellt hierbei sozusagen eine Normvari-
ante dar. Für die vorliegende Printmedienanalyse ist es daher von Interesse zu schauen, 
inwieweit das Down-Syndrom als Teil der Normalität oder als Abweichung von ihr 
verstanden wird.

3.2.4	 Unterschiedliche Bezeichnungen – unterschiedliches Verständnis?  
Vom „Mongolismus“ zur Trisomie 21

Nach dem kulturellen Modell von Behinderung ist das, was unter dem Down-Syn-
drom verstanden wird, einem zeitlichen Wandel unterlegen. Dieser zeigt sich unter 
anderem in der Verwendung der unterschiedlichen Bezeichnungen „Mongolismus“, 
„Down-Syndrom“ und „Trisomie 21“. Dabei haben Erklärungsansätze wie das 
Down-Syndrom entsteht sowohl die Namensgebung, als auch das Verständnis vom 
Down-Syndrom maßgeblich beeinflusst. Das Down-Syndrom rückte innerhalb der 
kognitiven Behinderungen als eigenständige Sondergruppe erst in der Mitte des 19. 
Jahrhunderts in den Blickpunkt der Wissenschaft. 1866 entwarf der britische Medi-
ziner John Langdon Down eine an die Rassentheorie des Göttinger Anthropologen 
Johann Friedrich Blumenbach angelehnte „Ethnic Classification of Idiots“ (Wohl-
fahrt 2002; Wright 2011). Ein entscheidendes Klassifikationsmerkmal war für ihn das 
äußere Erscheinungsbild. Eine Patientengruppe ordnete er dabei der „mongolischen 
Familie“ zu: „A very large number of congenital idiots are typical Mongols. So marked 
is this, that when we placed side by side, it is difficult to believe that the specimens 
compared are not children of the same parents“ und weiter “that there can be no 
doubt that these ethnic features are the result of degeneration” (Down 1866). Down 
bringt hierbei das äußere Erscheinungsbild in Verbindung mit Rückentwicklung. 
Doch spricht er im Folgenden nicht nur abwertend über seine Patient*innen, sondern 
nennt sie „the great mongolian family“ und hebt deren positive Eigenschaften und 
Entwicklungsmöglichkeiten hervor:

They have considerable power of imitation, even bordering on being mimics. They 
are humorous, and a lively sense of the ridiculous often colours their mimicry. 
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(…) They are usually able to speak; the speech Is thick and indistinct, but may be 
improved very greatly by a well directed scheme of tongue gymnastics. The co-or-
dinating faculty is abnormal, but not so defective that it cannot be greatly strengt-
hened. By systematic training, considerable manipulative power may be obtained.

(Down 1866)

Downs Werk kann daher durchaus als ambivalent beschrieben werden. Auf der einen 
Seite benennt er Entwicklungsmöglichkeiten von Menschen mit Down-Syndrom, 
setzte sich für Förderung und Fürsorge ein, gilt als eine der ersten Personen auf dem 
Feld der Sozialpädiatrie (Weiske 2008), auf der anderen Seite prägten seine Veröffent-
lichungen die Begriffe „mongoloide Idiotie“ und „Mongolismus“. Vor diesem Hinter-
grund wurde in der Folgezeit das Down-Syndrom in einem Körperdiskurs betrachtet, 
„in dem die Katalogisierung und Interpretation der ‚mongoloiden Stigmata‘, die als 
Degenerationserscheinungen gewertet wurden, eine große Rolle spielten“ (Pohl-Zu-
cker 2010). Auch wenn die Rassetheorie bald verworfen wurde, blieb die negative 
Konnotation bestehen (Weiske 2008). Es wird deutlich, dass der wissenschaftliche 
Diskurs – insbesondere der medizinische – mit der Unterstellung von Degeneration 
und Rückentwicklung eine negative Sicht auf das Down-Syndrom geprägt hat, zu-
mindest bis weit in die erste Hälfte des 20. Jahrhunderts hinein (ebd.).

Gut 90 Jahre nach Downs Beschreibung, entdeckte 1958 eine Forschergrup-
pe um den französischen Zytogenetiker Jérôme Lejeune21, dass bei Menschen mit 
Down-Syndrom das Chromosom 21 dreifach statt zweifach vorlag. 1961 verfasste 
er zusammen mit anderen prominenten wissenschaftlichen Fachleuten einen Letter 
in der Zeitschrift Lancet, in dem sie die Wissenschaftsgesellschaft aufforderten die 
stigmatisierende Bezeichnung „Mongolismus“ nicht mehr zu verwenden. Auch die 
Mongolische Volksrepublik verlangte 1965 von der WHO die in ihren Augen rassis-
tisch-diffamierende Bezeichnung nicht mehr zu nutzen. Als alternative Begriffe setz-
ten sich in den nächsten Jahrzehnten Down-Syndrom (engl. Down’s Syndrome) und 
der synonym verwendete Begriff Trisomie 21 durch (Wright 2011). Heute wird letz-
terer mitunter als neutraler aufgefasst. Wilken (2020) plädiert aber weiter für die Ver-
wendung des Begriffs Down-Syndrom, da dieser die Beschreibung von heterogenen 
Ausprägungen mehr umfasse als der einzig auf die genetische Komponente verwei-
sende Begriff Trisomie 21. Auch viele Initiativen und Selbsthilfegruppen verwenden 
den Begriff Down-Syndrom, so dass er in der hier vorliegenden Arbeit vorherrschend 
verwendet wird. Die stigmatisierende und rassistische Bezeichnung „Mongolismus“ 
wurde parallel noch lange weiterverwendet. Ein Wandel setzte sich erst nach und nach 
im Wissenschaftsdiskurs und in der Öffentlichkeit durch, so finden sich im deutsch-

21 Lejeune entwickelte sich in den folgenden Jahren zu einem großen Kritiker der vorgeburtlichen Di-
agnostik. Er bedauerte, dass er – als gläubiger Katholik – mit seiner Forschung dazu beigetragen hatte, 
dass es vermehrt zu Schwangerschaftsabbrüchen nach der vorgeburtlichen Diagnose Down-Syndrom 
kam (Wright 2011).
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sprachigen Raum in den 1990er Jahren noch wissenschaftliche Veröffentlichungen 
mit dieser Bezeichnung im Titel.22

Das vorliegende Kapital zeigt auf, dass das was unter „Down-Syndrom“, „Behin-
derung“ und „Normalität“ verstanden wird, zeitlich wandelbar ist. Diese Bedeutungs-
produktionen – folgt man dem kulturellen Modell von Behinderung – haben einen 
Einfluss auf die Etablierung der PND, als auch auf ihre Nutzung. Dieser theoretische 
Rahmen stellt nun die Analysekategorie für die Printmedienanalyse dar, nämlich ob 
das Down-Syndrom primär im medizinischen Kontext aufgefasst und als Abwei-
chung von Normalität dargestellt wird, oder ob es eine mehrdimensionale Sichtweise 
gibt. Hierbei ist von besonderem Interesse, welche zeitlichen Veränderungen sich in 
den Dartstellungsformen feststellen lassen.

3.3	 Die Wahrnehmung von Menschen mit Behinderungen 
im gesellschaftlichen und politischen Wandel: 
Entwicklungen in der BRD bis in die 2010er Jahre

Die öffentliche Darstellung des Down-Syndroms kann dabei nicht losgelöst von his-
torischen Ereignissen im Untersuchungszeitraum bewertet und analysiert werden. 
Dieses Kapitel bietet einen Überblick über die gesellschaftlichen Veränderungen für 
Menschen mit Behinderungen und über die Entwicklung der Behindertenpolitik in 
der Bundesrepublik in den letzten Jahrzehnten bis in die 2010er Jahre. Je nach Quel-
lenlage wird dabei explizit auf Menschen mit Down-Syndrom eingegangen.

3.3.1	 Das Erbe des Nationalsozialismus

Wie Behinderung gesellschaftlich wahrgenommen wird, ist kulturell und historisch 
geprägt. Die Debatten über die frühgeburtliche Selektion von Behinderung oder über 
die Sterbehilfe lassen sich in Deutschland nicht losgelöst von den Erfahrungen aus der 
Zeit des Nationalsozialismus führen und bewerten. So vermutet Birnbacher (2016), 
dass die Vorbehalte gegen eine Selektion von Nachkommen mit den Erfahrungen der 
Eugenik-Bewegung und insbesondere mit der NS-Geschichte zusammenhängen. Der 
Begriff der Eugenik (dt. edle Abstammung) ist auf den britischen Naturphilosophen 
und Anthropologen Francis Galton (1822–1911) zurückzuführen. Die Eugenik, die 
Wissenschaft zur „Verbesserung des Menschen“, hatte zum Ziel, die Fortpflanzung von 
Individuen mit als gut bewerteten Erbanlagen zu fördern und von Personen, deren 

22 Siehe Weber G. und Rett A. (1991). Die weitere Verwendung des Begriffs wird wie folgt begründet: 
„Der Begriff des Mongolismus scheint uns der geeignetste, um das Anliegen einer ganzheitlichen 
Betrachtung der Probleme dieser Personen hervorzuheben, unter besonderer Berücksichtigung ihrer 
Persönlichkeit und ihrer spezifischen sozialen Situation. Die Legitimation der heutigen Verwendung 
dieses Begriffs beruht auf der Tatsache, da die degenerative Rassentheorie längstens widerlegt ist und der 
Annahme, daß diese Theorie in fachlichen Kreisen auch überwunden ist“ (ebd., S. 21).
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Erbanalgen als untauglich deklarierten wurden, zu unterbinden. Die Anhängerschaft 
der Eugenik teilte die Auffassung, dass die Anzahl der Menschen mit Behinderungen 
möglichst klein gehalten werden sollte (Schenk 2020). Die Ideen wurden Ende des 
19. Jahrhunderts international populär, aber unterschiedlich umgesetzt. So gab es 
unterschiedliche Programme, von denen ein Teil auf Freiwilligkeit, ein anderer Teil 
auf Zwangsmaßnahmen beruhten (ebd.). Die Eugenik lieferte die Grundlage für die 
nationalsozialistische Rassenideologie, laut der „Erbgesundheit“ und „Rassenhygie-
ne“ zum obersten Paradigma der Bevölkerungspolitik im NS-Staat erhoben wurden 
(Bruchhausen und Schott 2008).

Als eine der ersten Maßnahmen zur Umsetzung dieser Ideologie wurde 1933 das 
„Gesetz zur Verhütung erbranken Nachwuchses“ erlassen, das die juristische Grund-
lage zur Durchführung von über 360.000 „Zwangssterilisationen“ legte (Topp 2013, 
S. 21). Mit Beginn des Zweiten Weltkrieges 1939 folgten organisierte Tötungen – im 
Nationalsozialsozialismus euphemistische als Euthanasie (dt.: gutes Sterben) bezeich-
net – von schätzungsweise 260.000 bis 300.000 Menschen mit Behinderungen und 
psychischen Erkrankungen23 aus dem gesamten Reichsgebiet sowie den besetzten 
Gebieten (Schmuhl 2001). Die sogenannte „Kindereuthanasie“ begann 1939. Ab 
diesem Zeitpunkt bestand eine Meldepflicht für Neugeborene und Kleinkinder bis 
drei Jahre, bei denen eine angeborene Behinderung vorlag. Dazu zählten etwa „Miss-
bildungen“, Lähmungen, „Idiotie“ und „Mongolismus“. Mediziner entschieden per 
Ferngutachten welches Kind in sogenannten Kinderfachabteilungen untergebracht 
und mittels Injektion und/oder Nahrungsentzug getötet werden sollte (Wright 2011, 
S. 106; Topp 2013, S. 32 f.).

Wie Menschen mit Down-Syndrom zur Zeit des Nationalsozialismus angesehen 
wurden, lässt sich beim NS-Rassenhygieniker Horst Geyer entnehmen. Er beschreibt 
das Down-Syndrom in seiner Habilitationsschrift „Zur Ätiologie der mongoloiden 
Idiotie“ als Form des „angeborenen Schwachsinns“, als dessen Ursache man eine nicht 
richtige Weiterentwicklung des Embryos aufgrund einer fehlerhaften Eizelle annahm 
(Geyer 1939, S. 102 f.). Menschen mit Down-Syndrom galten als nicht voll entwickelt, 
was in der Folge dazu führte, dass sie innerhalb der nationalsozialistischen Ideologie als 
nicht vollwertige Menschen angesehen wurden und damit ihre systematisierte Tötung 
gerechtfertigt wurde. Wie hoch ihr Anteil an den Opfern der Euthanasieverbrechen 
war, ist allerdings nicht bekannt (Weiske 2008). Die Euthanasieverbrechen sind heute 
Teil der bundesdeutschen Erinnerungskultur. Die öffentliche Aufarbeitung hierzu 
begann erst in den 1980er Jahren. Während die Opfer über lange Zeiträume nicht als 
solche anerkannt wurden, konnten einige Täter der „Kindereuthanasie“ ihre Karrieren 
fortsetzen und weiter auf die Ausrichtung von Fachgesellschaften Einfluss nehmen 
(Topp 2013, S. 32 f.). Gerade im Hinblick auf die Geschichte von Behinderung und 
der vorgeburtlichen Diagnostik sei es wichtig, so Schenk B-M (2016 a, S. 167), sich 

23 Neben psychisch Erkrankten und Menschen mit geistiger Behinderung, wurden zudem auch 
traumatisierte Bombenopfer und Frontsoldaten sowie alte und gebrechlichen Heimbewohner getötet 
(Topp 2013, S. 21).
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die Kontinuitäten von eugenischem Gedankengut in der Bundesrepublik bewusst zu 
machen. So habe die Theorie der Eugenik sowohl vor als auch nach der NS-Zeit An-
klang gefunden.

3.3.2	 Sichtbarkeit von Kindern mit Behinderung in der BRD

Das gesellschaftliche Bild von Behinderung ist einem stetigen Wandel unterworfen. 
Ein wichtiger Faktor dabei ist die Sichtbarkeit von Menschen mit Behinderungen in 
der Öffentlichkeit. In den frühen Jahren der Bundesrepublik war das Bild von Behin-
derung geprägt durch die Kriegsversehrten aus den beiden Weltkriegen, deren Anteil 
an der Gesamtbevölkerung im Jahr 1950 ca. drei Prozent betrug (Bösl 2009). Ziel der 
damaligen Behindertenpolitik war die Rehabilitation und Wiedereingliederung von 
arbeitsfähigen Männern mit körperlichen Behinderungen. Die Belange von Kindern 
mit kognitiven und körperlichen Behinderungen, Frauen mit Behinderungen bezie-
hungsweise nicht-arbeitsfähigen Männern waren hingegen in Politik und Gesellschaft 
nicht präsent (Bösl 2009; Bösl 2016).

Um mehr Öffentlichkeit für ihre Anliegen zu erreichen, gründeten Eltern von 
Kindern mit einer Behinderung im Jahr 1958 als erste Selbsthilfegruppe in diesem 
Bereich die „Bundesvereinigung Lebenshilfe für das geistig behinderte Kind“ (Lingel-
bach und Waldschmidt 2016). Unterstützt wurde die Gründung durch prominente 
Vertreter der Kinderpsychiatrie24, von denen allerdings einige im Dritten Reich selbst 
als Sterilisations- und Euthanasiegutachter tätig gewesen waren (Pohl-Zucker 2010). 
Der Elternverein prägte mit seiner Namensgebung den Begriff der „geistigen Behin-
derung“. Zu dieser Zeit waren noch die stigmatisierenden medizinischen Termini 
„Schwachsinn“ und „Idiotie“ geläufiger (Musenberg 2020). Der Begriff der „geistigen 
Behinderung“ wird heute mitunter umstritten angesehen25, so dass in der hier vor-
liegenden Arbeit vorwiegend die Bezeichnung kognitiv statt geistig verwendet wird.

Die Lebenshilfe setzte sich in der Folgezeit für die Entwicklung von heilpädagogi-
schen Behandlungskonzepten und die Einrichtung von Behindertenwerkstätten und 
Sonderschulen ein. Kinder mit einer kognitiven Beeinträchtigung galten bis dahin als 
„unbeschulbar“. Der Fokus der neugegründeten Sonderschulen lag auf der Vermitt-
lung von allgemeinpraktischen Fähigkeiten. Lesen und Schreiben standen hingegen 
(noch) nicht auf dem Lehrplan (Pohl-Zucker 2010). Die Schaffung von teilstationä-
ren Einrichtungen bezog sich – im Gegensatz zu den „totalen Institutionen“ – auf das 
Prinzip der Normalisierung. Dies wurde, so Rathgeb (2020), auch kritisiert, da eher 
ein von den Eltern vorgegebenes normiertes Leben anstatt Selbstständigkeit befördert 
wurde. Den Elternverbänden sei es darum gegangen, die Kinder normal erscheinen 

24 Werner Villinger (1887–1961) und Herrmann Stutte (1909–1982).
25 Bei dem Begriff der „geistigen Behinderung“ wird angemerkt, dass Betroffene bei Lernschwierig-
keiten nicht ihren „Geist“ als behindert ansehen würden. Zudem führe der Begriff dazu, dass Menschen 
mit Behinderungen als Person im Ganzen diskreditiert werden könnten (siehe dazu Leidmedien.de ohne 
Jahr).
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zu lassen, beziehungsweise zur Unauffälligkeit zu erziehen, da Behinderung primär als 
ein Defekt angesehen worden sei (Stoll 2016; Lingelbach 2020). Neben dem Kampf 
um mehr Unterstützungsmöglichkeiten forderten Eltern von Kindern mit kognitiven 
Behinderungen auch den Ausbau von humangenetischen Beratungsstellen ein, die 
für die Option standen, die Geburt von (weiteren) Kindern mit (kognitiven) Behin-
derungen zu verhindern (Schenk B-M 2016 a; Schenk B-M 2016 b).

Kinder mit Behinderung rückten Anfang der 1960er Jahre im Zuge des so-
genannten Contergan-Skandals – ein von der Firma Grünenthal als unbedenklich 
für Schwangere umworbenes Schlafmedikament hatte zum gehäuften Auftreten 
von Fehlbildungen bei Neugeborenen geführt – in den Fokus der Öffentlichkeit. Bei 
der Aufdeckung des Skandals spielte die Presse eine entscheidende Rolle. Durch die 
öffentliche Berichterstattung über den Skandal wurden auch allgemeine Missstände 
und Defizite bei der medizinischen und sozialen Betreuung von Kindern mit Behin-
derungen publik und kritisiert (Günther 2016; Crumbach 2018). Als Reaktion auf 
die Missstände gründeten die Verantwortlichen des Zweiten Deutschen Rundfunks 
(ZDF) 1964 die Fernsehlotterie „Aktion Sorgenkind“, die sich in der Folge für Kinder 
mit Behinderungen einsetzte und mit den aus Fernsehshows und Spenden akquirier-
ten Geldern Initiativen und Einrichtungen unterstützte (Lingelbach 2010). Neben 
den sogenannten „Contergan-Kindern“ traten damit auch andere Arten von Behin-
derungen, wie das Down-Syndrom, mehr in das öffentliche Bewusstsein.

3.3.3	 Die 1970er Jahre als Ausgangspunkt für eine neue Sicht auf 
Behinderung

Die Forschung sieht die 1970er Jahre als Jahrzehnt einer modernen Behindertenpoli-
tik an (Lingelbach und Waldschmidt 2016). Dieses Jahrzehnt markiert in Deutsch-
land, wie auch in anderen westlichen Staaten, den Start eines Umdenkens im Bereich 
der Behindertenpolitik und der Gesellschaft. Kinder mit Down-Syndrom, die nach 
1970 geboren wurden, haben nach Wright eine gänzlich andere soziale Erfahrung er-
lebt, als Kinder ein oder zwei Generationen vor ihnen (Wright 2011, S. 178). Bösl gibt 
an, dass in den 1970er Jahren die Perspektiven von Menschen mit einer Behinderung 
mehr Resonanz erfahren hätten als die Jahre davor, so habe sich „die Vorstellung, dass 
Menschen behindert werden, anstatt von vorneherein behindert zu sein“ entwickelt 
(Bösl 2016, S. 107). Dieser Wandel fällt in eine Zeit des generellen Aufbruchs. Ende 
der 1960er Jahren wurde durch die Studenten- und Frauenbewegung das damalige 
Wertesystem vermehrt in Frage gestellt (Köbsell 2019). Als eine weitere soziale Bewe-
gung formierte sich die Behindertenrechtsbewegung, die sich insbesondere für den 
Abbau von Barrieren im öffentlichen Raum und eine gleichberechtigte Teilhabe am 
gesellschaftlichen Leben einsetzte (Stoll 2016; Stoll 2017). Anzumerken ist hierbei, 
dass es sich vorrangig um männliche, körperbehinderte Akteure handelte. Frauen und 
Menschen mit kognitiver Behinderung waren dagegen von der Bewegung weitest-
gehend exkludiert (Lingelbach 2020).
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Die Neujustierung von politischen und sozialen Werten spiegelte sich unter an-
derem in der Sozialgesetzgebung der sozialliberalen Koalition wider (Bösl 2009; Bösl 
2016): Die finanzielle und strukturelle Unterstützung von Menschen mit Behinde-
rungen wurde verbessert, das Schwerbehindertengesetz dahingehend reformiert, dass 
jeder, ungeachtet der Art seiner Behinderung, in die Sozialhilfe aufgenommen wurde 
und der barrierefreie Zugang zu öffentlichen Orten ermöglicht werden sollte. Auch 
im Bereich der Heimunterbringung von Menschen mit Behinderungen setzte ab den 
1970er Jahren ein Umdenken ein. Die Anstaltsunterbringung wurde nicht mehr als 
Lösung für ein soziales Problem verstanden, sondern vermehrt selbst als Problem an-
gesehen (Rudloff 2016).

Im Folgenden werden Ereignisse dargestellt, die explizit für Menschen mit Down-
Syndrom in den 1970er Jahren Relevanz besaßen. Die ZDF-Serie „Unser Walter“ 
brachte 1974 das Down-Syndrom einem Millionenpublikum näher. In dem damals 
noch relativ neuen Serienformat wurde die Lebenswelt einer Familie mit einem Kind 
mit Down-Syndrom dargestellt. In jeder der sechs Episoden wurden unterschiedliche 
Stadien des Aufwachsens von „Walter“ beleuchtet, der jeweils von einem anderen 
Schauspieler mit Down-Syndrom gespielt wurde. Dadurch konnten unterschiedliche 
gesellschaftliche Konfliktebenen beleuchtet werden (Schwaab 2020). Der Autor der 
Serie zeigte sich 25 Jahre später davon überzeugt, dass mit der Serie der Nachweis er-
bracht worden sei, dass das Fernsehen gesellschaftliche Einstellungen verändern kön-
ne (Böckem 1999). Nachdem sich die Lebenshilfe als Zusammenschluss für alle Men-
schen mit kognitiven Behinderungen und ihren Angehörigen gegründet hatte, wurde 
1977 auf Initiative von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom der „Arbeitskreis 
Down-Syndrom“ gegründet (Weiske 2008, S. 17), mit dem Ziel, sich für die Rechte 
von Menschen mit Down-Syndrom und ihrer gesellschaftlichen Anerkennung ein-
zusetzen.

Auch wenn die zuvor geschilderten Errungenschaften der 1970er Jahre durchaus 
positiv waren, ist dabei nicht zu vergessen, dass das Bild von Behinderung, und ins-
besondere das Bild von kognitiven Behinderungen, weiter defizitorientiert geprägt 
war und mit Leid gleichgesetzt wurde. Aus diesem Umstand habe sich, so Köbsell 
(2019), ein gewisser Druck ergeben, den „geschädigten“ Körper zu normalisieren und 
dadurch in die Gesellschaft einzugliedern. Nicht die Gesellschaft sollte sich ändern, 
sondern der Mensch mit Behinderung sollte so normal wie möglich gemacht werden, 
um nicht aufzufallen. Dieses Verständnis zeigt sich auch bei dem Pädiater Andreas 
Rett, der Normalisierung bei Kindern mit Down-Syndrom als eine Entwicklung be-
schrieb „in der vom Gang, vom Aussehen, vom Verhalten, von der Sprache und von 
den sozialen Reaktionen angestrebt werden soll, daß das mongoloide Kind in seinen 
wesentlichen körperlichen und seelischen Funktionen so weit [,] als dies möglich ist, 
der Norm angenähert wird und so ein Ziel erreicht wird, nämlich Unauffälligkeit“ 
(Rett 1983, S. 10). Nach Pohl-Zucker (2010) hätten Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom gerade durch die äußeren Merkmale, die als Stigma angesehen wurden, 
gesellschaftliche Diskriminierung erlebt. So bestand auch das medizinische Therapie-
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bestreben vornehmlich darin, eine „Abmilderung“ des äußeren Erscheinungsbildes zu 
erreichen. Eine Methode war die in den 1960er und 1970er Jahren von der Ärzteschaft 
umworbene sogenannte Frischzellentherapie (Schmid 1976, S. 133 ff.). Hierbei sollte 
durch die Implantation von fremden Gehirnzellen die Physiognomie der betroffenen 
Kindern verändert und das Gehirnwachstum angeregt werden (ebd.). Die Zelltherapie 
war höchst umstritten und nicht evidenzbasiert, wurde aber von Eltern mitunter ak-
tiv eingefordert (Pohl-Zucker 2010). Mit dieser Methode sei schlussendlich ein Bild 
entstanden, das die Persönlichkeitsentwicklung von Kindern mit Down-Syndrom ab-
hängig von der äußerlichen Anpassung an die Gesellschaft machte (ebd.).

3.3.4	 Teilhabe und Inklusion: Entwicklungen bis zur  
UN-Behindertenrechtskonvention

Ab den 1980er Jahren bekam Behinderung mit der International Classification of 
Impairment, Disability and Handicap (ICIDH) eine eigene Klassifikation, nach-
dem Behinderung zuvor unter dem Begriff Krankheit subsumiert und innerhalb 
der Krankheitsklassifikation der WHO, der International Statistical Classification 
of Diseases and Related Health Problems (ICD), aufgeführt worden war (Hirschberg 
2003; Hirschberg 2020). Auch die UN rückte 1981 mit dem „Internationalen Jahr 
der Behinderten“ das Thema Behinderung vermehrt in den Fokus der Öffentlich-
keit. Dies wurde von den Betroffenen nicht nur positiv aufgenommen. Behinderten-
rechtsaktivisten kritisierten die paternalistischen Züge von Veranstaltungen, die im 
Rahmen des Internationalen Jahres abgehalten wurden, und forderten stattdessen 
aktives Mitsprachrecht ein (Stoll 2016). In diese Zeit fallen auch Aktionen von Be-
hindertenrechtsgruppen gegen humangenetische Beratungsstellen, die als Motor für 
das Aufrechterhalten eines defektorientierten Bildes angenommen wurden (Nippert 
2014). Schenk (2016 b) stellt am Beispiel der Sterilisation von Mädchen mit kognitiver 
Behinderung die Zwiespältigkeit der gesellschaftlichen Liberalisierung in den 1980er 
Jahren dar: Auf der einen Seite hätten die Eltern ihren heranwachsenden Kindern ein 
gewisses Maß an Sexualität zugebilligt, eine Schwangerschaft sollte jedoch kategorisch 
ausgeschlossen werden. So sei zwar Gleichberechtigung hervorgehoben, gleichzeitig 
jedoch deren Grenzen aufgezeigt worden (ebd.).

Ein Untersuchungszeitraum der hier vorgenommenen Printmedienanalyse liegt 
Anfang der 1990er Jahre, eine Zeit, die politisch wie auch gesellschaftlich, durch die 
Wiedervereinigung Deutschlands geprägt war. Ein Vergleich zwischen der Lebens-
welt von Menschen mit Behinderungen in der DDR und der BRD lässt sich aufgrund 
der bisher nur lückenhaften historischen Forschung zur Lebenswelt von Menschen 
mit Behinderungen in der DDR nicht ziehen, jedoch hält Köbsell (2019) zusammen-
fassend für die DDR fest, dass Menschen mit Behinderungen zwar versorgt wurden, 
Selbstbestimmung und Teilhabe jedoch kaum eine Rolle spielten. In den Anfangs-
jahren der wiedervereinigten Bundesrepublik kam es zu einer Reihe von tätlichen 
Angriffen gegenüber Menschen mit Behinderungen, Obdachlosen und Menschen 
mit Migrationshintergrund. Der damalige Bundespräsident Richard von Weizsäcker 
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ging 1993 in seiner Rede auf der Tagung der Bundesarbeitsgemeinschaft „Hilfe für 
Behinderte“, die unter dem Titel „Es ist normal, verschieden zu sein“ tagte, auf diese 
Gewalttaten ein und hob hervor, dass dem nur durch Integration und Aufklärung 
entgegenzuwirken sei. Wäre etwa das soziale Verhalten ein Maßstab der Gesellschaft 
und nicht Leistungskraft, so müsse man Menschen mit Down-Syndrom nacheifern 
(von Weizsäcker 1993).26 Die Rede Weizäckers könne, so Kulke (2020 a), für den ge-
sellschaftlichen Wandel der Haltung gegenüber Menschen mit Behinderungen ver-
standen werden. Ein Jahr später wurde in den Gleichheitsartikel des Grundgesetztes 
(GG), Artikel 3 Absatz 3, der Passus aufgenommen: „Niemand darf wegen seiner Be-
hinderung benachteiligt werden“ (Bundesministerium der Justiz 1994). Das Jahr 1994 
wird daher als eine Zäsur innerhalb der bundedeutschen Behinderungspolitik gewer-
tet, da hiermit die Weichen für eine Neuorientierung der Politik in Richtung Teilhabe, 
Gleichstellung und Inklusion gestellt wurden (Lingelbach und Waldschmidt 2016). 
Genau auf dieses Antidiskriminierungsverbot stützen sich im Folgenden Behinder-
tenverbände und kirchliche Vertreter um die Streichung der sogenannten „embryo-
pathischen Indikation“ aus dem Abtreibungsparagraphen § 218 StGB zu erreichen 
(Beckmann 1998). Dies erfolgte 1995. Seitdem ist es in Deutschland rechtlich nicht 
erlaubt, eine Schwangerschaft nach der 12. SSW allein aufgrund der Behinderung des 
Ungeborenen abzubrechen, es zählt vielmehr die psycho-soziale Lage der Schwange-
ren (Gropp 2008).27

Während in den 1980er Jahren noch der Aspekt der Fürsorge die Behindertenpoli-
tik bestimmte, setzte sich im Verlauf der 1990er und 2000er Jahre in der Bundesrepu-
blik ein Normalisierungsverständnis durch, das darauf abzielte, die gesellschaftlichen 
Lebens- und Wohnformen dahingehend zu verändern, dass sowohl Menschen mit als 
auch ohne Behinderung daran gleichberechtigt partizipieren konnten (Bösl 2016). 
Dies lässt sich vor allem an Reformen festmachen, die nach der Jahrtausendwende die 
Versorgungsstrukturen mehr auf Partizipation und Bedürfnisorientiertheit ausrich-
teten, so wurde beispielsweise im Behinderungsgleichstellungsgesetz die Herstellung 
von Barrierefreiheit festgeschrieben (Lingelbach und Waldschmidt 2016). Auch die 
Namensänderung der „Aktion Sorgenkind“ in „Aktion Mensch“ im März 2000 zeigt 
die veränderte Sichtweise auf Menschen mit Behinderungen (Lingelbach 2010). Diese 
Namensänderung habe, so Lingelbach, eine deutliche Auswirkung auf die öffentliche 
Darstellung von Menschen mit Behinderungen gehabt, da paternalistisch bevormun-
dende Redeweisen (zumindest) aus der Öffentlichkeitsarbeit der Aktion Mensch ver-

26 Zudem wies von Weizsäcker auf die Gefahren der pränatalen Diagnostik hin: „Aber die pränatale 
Diagnostik wird unser Leben nicht einfacher machen, sondern schwieriger. Denn sie wird nur Fakten 
mitteilen, nicht mehr. Wer sie hören will, begibt sich in eine Entscheidungssituation, die moralisch 
und ethisch höchste Anforderungen stellt. Besitzen wir immer schon die notwendige Reife, uns denen 
entgegenzustellen, die diese Wissenschaft dazu missbrauchen, um Normvorstellungen zu entwickeln, 
Normvorstellungen, nach denen bestimmte körperliche und geistige Beeinträchtigungen schlechthin als 
menschlich unzumutbar bezeichnet werden?“ (von Weizsäcker 1993).
27 Kritiker merken an, dass die „embryopathische“ Indikation schlussendlich in der „medizinischen-
sozialen“ Indikation aufgegangen sei (Beckmann 1998).
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schwanden (ebd.). Menschen mit Down-Syndrom traten auch abseits der ihnen zu-
geschriebenen Rolle als „Sorgenkinder“ vermehrt öffentlich in Erscheinung. Ab 1999 
spielte Jan Grünig, ein damals vier Monate altes Baby mit Down-Syndrom, die Rolle 
des „Martin Ziegler“ in der ARD-Vorabendserie „Lindenstraße“ und behielt diese 
Rolle bis ins Erwachsenenalter bei. 1998 wurde das Magazin „Ohrenkuss“ gegründet, 
in dem alle Artikel von Menschen mit Down-Syndrom verfasst werden und diese so 
selbst als handelnde Akteure in Erscheinung treten.

Als vorläufiger Höhepunkt in der Entwicklung der Behindertenpolitik von dem 
Fürsorgegedanken weg hin zur vermehrten Teilhabe von Menschen mit Behinderun-
gen wird die Verabschiedung der UN-BRK gewertet (Aichele 2010). Gleichberechtigte 
Teilhabe und Inklusion werden darin als ein Menschenrecht deklariert und sollen bin-
dend sein. Die Konvention, die 2006 von der UN-Generalversammlung verabschiedet 
wurde, entstand unter der Mitwirkung von Interessenverbänden und Menschen mit 
Behinderungen (ebd.). 2009 wurde sie auch in Deutschland in die Behindertenpolitik 
integriert, jedoch nicht in Form eines Gesetzes. Die Behindertenrechtskonvention 
wird innerhalb der Forschung als eine Zäsur aufgefasst, da Behinderung seitdem als 
Menschenrechtsfrage verstanden wird und nicht allein als ein soziales Problem (Lin-
gelbach und Waldschmidt 2016). Die erklärte Verpflichtung zur Ermöglichung von 
Inklusion ist ferner für den Behinderungsdiskurs von Bedeutung, da dort Inklusion 
als Endpunkt einer historischen Entwicklung angesehen wird (Kulke 2020 a).28

Menschen mit Down-Syndrom haben vom gesellschaftlichen und politischen 
Wandel der letzten Jahrzehnte profitiert und erleben heute eine größere gesellschaftli-
che Akzeptanz, die sich in schulischen Inklusionsprogrammen und mehr Teilhabe in 
der Gesellschaft zeigt (Wilken 2020, S. 9). Diese bessere Akzeptanz in der Gesellschaft 
sei, so Wilken, auch auf Medienberichte und die Öffentlichkeitsarbeit von Interessen-
verbänden zurückzuführen (ebd., S. 44). Beispielsweise rief 2011 die UN den 21. März 
offiziell als Welt-Down-Syndrom Tag aus. Alljährlich wird an diesem weltweit auf die 
Lebenssituation von Menschen mit Down-Syndrom hingewiesen. Die Entwicklung 
der Behindertenpolitik seit den 1970er Jahren zeigt eine Entwicklung von Fürsorge, 
über Integration, hin zur Inklusion von Menschen mit Behinderungen in die Gesell-
schaft (Bösl 2016). Inwieweit sich dieser Wandel in der Öffentlichkeit widerspiegelt, 
wird in der Printmedienanalyse untersucht.

28 10 Jahre nach Einführung der UN-BRK fällt das Resümee jedoch eher nüchtern aus, so bleibe es 
weiter abzuwarten, inwieweit der Aspekt der Inklusion sich in allen Bereichen des gesellschaftlichen 
Lebens zeigen wird (Aichele 2019; Kulke 2020 b).
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3.4	 Das Down-Syndrom im Fokus: Zur Geschichte der 
vorgeburtlichen Diagnostik in der BRD

Im folgenden Kapitel wird die Geschichte der Entwicklung der vorgeburtlichen Diag-
nostik von den Anfängen in den 1970er Jahren bis zur Einführung des NIPT analysiert. 
Hierbei ist von besonderem Interesse, welches Bild von Behinderung beziehungsweise 
dem Down-Syndrom im Diagnostiksetting gezeichnet wurde. Dazu werden zunächst 
– auf Grundlage der Auswertung von zeitgenössischer wissenschaftlicher Literatur – 
die Anfangsjahre der PND in Hinblick auf die Motivlage bei der Etablierung der neu-
en Diagnostikform beleuchtet. Nach einem Überblick über die historischen Entwick-
lungsschritte der medizinischen Diagnostik bis zum NIPT, wird auf die Sichtweise auf 
Behinderung, speziell in der humangenetischen Beratung, fokussiert. Anschließend 
wird in einem Exkurs die nationale und internationale Studienlage bezüglich der Aus-
wirkungen der PND auf die Prävalenz des Down-Syndroms analysiert.

3.4.1	 Die 1970er Jahre: Start der PND in der BRD

Seit den 1950er Jahren wurde seitens der Wissenschaft an der technischen Umsetzung 
der Amniozentese gearbeitet. Das Verfahren wurde zunächst bei der Behandlung 
von Schwangeren mit Rhesusimmunisierung eingesetzt. Aus den im Rahmen einer 
solchen Rhesusunverträglichkeitsdiagnostik gewonnenen Zellen gelang es 1966 eine 
Chromosomenanalyse durchzuführen. Zwei Jahre später konnte so zum ersten Mal 
ein Down-Syndrom pränatal diagnostiziert werden (Wright 2011; Meyer und Mayer 
2013). Die Amniozentese, eine neue vorgeburtliche Untersuchungsmethode in der 
Frühschwangerschaft, wurde 1970 international auf dem Weltkongress für Gynäko-
logie und Geburtshilfe in New York vorgestellt. Ein dort anwesendes Forscherehepaar 
aus Ulm, der Direktor der Universitäts-Frauenklinik Ulm, Karl Knörr (1915–1996), 
und seine Ehefrau, die Zytogenetikerin Henriette Knörr-Gärtner (1916–1998), trie-
ben in der Folgezeit die Etablierung der Amniozentese in der Bundesrepublik voran. 
So wurde 1970 in Ulm die erste Amniozentese in der BRD durchgeführt (Nippert 
2014). In den Anfangsjahren der Amniozentese lagen dabei weder Kenntnisse über 
Risiken der betreffenden Untersuchung vor, noch war das Verfahren standardisiert. 
Darüber hinaus fehlten strukturelle Voraussetzungen und zunächst Geldmittel (Nip-
pert 2014; Nemec und Zimmer 2019). Durch einen interdisziplinären Zusammen-
schluss von Fachvertretern aus den Bereichen Gynäkologie, Humangenetik und 
Naturwissenschaften wurden Fördermittel für ein Programm der Deutschen For-
schungsgemeinschaft (DFG) eingeworben. Im Rahmen des DFG-Schwerpunktpro-
gramms „Pränatale Diagnostik genetisch bedingter Defekte“ (1973–1979) sollte die 
Einführung der neuen Diagnostik unterstützt werden (Nemec und Zimmer 2019). 
Dass das Down-Syndrom in den Fokus der Untersuchung rückte, ergab sich, so Nip-
pert (2014), durch die relativ hohe Prävalenz von ca. 1:800 Geburten29 und durch den 

29 Knörr (1977) gibt sogar ein Verhältnis von 1:600 an.
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Zusammenhang zwischen Auftreten und mütterlichem Alter, da so eine genaue „Ri-
sikogruppe“ definiert werden konnte. Dies, und auch das klinische Erscheinungsbild 
von Chromosomenveränderungen, habe genug Anhaltspunkte für die Begründung 
und Etablierung des neuen Untersuchungsverfahrens geliefert.

Neuere Forschungen (Nemec und Zimmer 2019) zeigen, dass sich der Fokus des 
oben genannten DFG-Schwerpunktprogramms erst zu einem späteren Zeitpunkt auf 
die Detektion von spontan auftretenden Anomalien, wie dem Down-Syndrom, ver-
lagerte. Das Interesse der Wissenschaft richtete sich zunächst auf die Vorhersage von 
teratogenen Wirkungen, die durch Umweltbedingungen ausgelöst wurden. Gerade 
unter dem Einfluss des Contergan-Skandals und angesichts der Gefahren von radio-
aktiver Strahlung befürchteten die Wissenschaftler, so Nemec und Zimmer (2019), 
eine erhöhte Mutationsrate bei Neugeborenen und sahen die vorgeburtliche Di-
agnostik als ein Präventionsmittel dafür an (ebd.). Nachdem sich das Vorhaben, ein 
Vorhersageverfahren für solche exogen bedingten Mutationen zu generieren, als nicht 
durchführbar herausstellte, habe man sich in der Phase der gynäkologisch-klinischen 
Etablierung der Amniozentese erst verstärkt auf die Reduktion der Zahl der Geburten 
von Kindern mit Down-Syndrom und anderen Chromosomenanomalien konzen-
triert (ebd.). Dies zeigt sich auch daran, dass das Down-Syndrom in Publikationen an 
erster Stelle der Indikationsliste für die Amniozentese stand (Knörr et al. 1974; Knörr 
1977). So sei das Down-Syndrom schlussendlich, wie auch der internationale Kontext 
zeigt, durch die Neudefinition als Problem des öffentlichen Gesundheitswesens in den 
Fokus der Diagnostik geraten (Löwy 2017).

Die Etablierung der Amniozentese als erste invasive und genetische PND-Metho-
de (die Ultraschalluntersuchung wurde bereits früher eingeführt) Mitte der 1970er 
Jahre fällt zusammen mit der Diskussion über die Neuregelung des § 218 StGB zur 
Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs. Die Initiatoren des DFG-Schwerpunkt-
programms „Pränatale Diagnostik genetisch bedingter Defekte“ (1973–1979) sahen 
darin die Möglichkeit, die Etablierung der PND voranzutreiben (Nemec und Zimmer 
2019). Dies lässt sich etwa bei Knörr et al. (1974) entnehmen:

Fragen nach den Möglichkeiten, vor der Geburt des Kindes angeborene Ano-
malien aus dem Fruchtwasser nachzuweisen, werden noch häufiger gestellt wer-
den, wenn bei der Neufassung des Paragraphen 218 die genetische Indikation 
zur Durchführung einer Interruptio graviditatis berücksichtigt werden sollte. Es 
unterliegt auch keinem Zweifel, daß die angeführten pränatalen diagnostischen 
Maßnahmen künftig einen wichtigen Teil der präventiven Medizin darstellen 
werden.

Im Jahr 197630 wurde der § 218 StGB dahingehend reformiert, dass ein Abbruch in-
nerhalb bestimmter Fristen und bei bestimmten Indikationen straffrei blieb (Bundes-

30 Die zunächst 1974 verabschiedete Fristenlösung wurde als verfassungswidrig erklärt. Am 6. Mai 1976 
trat dann die sogenannte Indikationslösung in Kraft (Cottebrune 2019).
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ministerium der Justiz 1976). Die sogenannte „Indikationslösung“ enthielt einen 
Absatz, der explizit auf die Konstitution des Ungeborenen gerichtet war und einen 
Abbruch straffrei stellte, wenn „dringende Gründe für die Annahme sprechen, daß 
das Kind infolge einer Erbanlage oder schädlicher Einflüsse vor der Geburt an einer 
nicht behebbaren Schädigung seines Gesundheitszustandes leiden würde, die so 
schwer wiegt, daß von der Schwangeren die Fortsetzung der Schwangerschaft nicht 
verlangt werden kann“ (ebd., siehe § 218 Absatz 2 (1)). Ein Abbruch aufgrund der 
sogenannten „embryopathischen Indikation“, auch „eugenische Indikation“ genannt, 
war bis zur 22. SSW post conceptionem möglich. Die neue Technik wurde dabei nicht 
primär als Instrument zur Geburtensenkung, sondern zur Förderung von Geburten 
gesunder Kinder verstanden:

Man kann daher heute mit bestimmten erblichen Defekten hochgradig belastete 
Familien mit Kinderwunsch zu einer Schwangerschaft ermutigen, denen man 
bisher von weiteren Graviditäten abraten mußte. Da in ca. 95 % der Fälle eine 
angeborene Anomalie ausgeschlossen werden kann, wirkt sich die vorgeburtliche 
Diagnostik kongenitaler Anomalien positiv auf die Erhaltung der Schwanger-
schaft und gesamte Familienplanung aus.	 (Knörr 1977)

Die PND wurde somit als Mittel zur Risikoreduzierung angesehen. Die Entscheidung 
zum Schwangerschaftsabbruch sollte dabei ohne äußeren Druck gefällt werden und 
wurde als individuell-persönlich angesehen (Schmidt et al. 1980). Jedoch wurde der 
Schwangerschaftsabbruch als alleinige Konsequenz bei einer diagnostizierten „gene-
tischen Anomalie“ angegeben (Knörr 1977). Die Aufgabe der genetischen Beratung 
liege darin, so Schmidt, „nur diejenigen Patientinnen der pränatalen Diagnostik zu-
zuführen, die, bei Kenntnis des persönlichen Risikos der vorgeburtlichen Diagnostik, 
bei pathologischem Befund auch bereit sind, diese Schwangerschaft abzubrechen“ 
(Schmidt et al. 1980, S. 767).31 Die Option eines Schwangerschaftsabbruchs wurde 
im Fach Humangenetik dabei nicht einheitlich und durchaus auch kritisch betrachtet 
(Nemec und Moser 2017).

Neben der Novellierung des § 218 StGB wird die Aufnahme der Amniozentese in 
den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen (für eine definierte Risikogrup-
pe) Mitte der 1970er Jahre32 als weiterer wichtiger Schritt für die klinische Etablierung 

31 Schmidt et al. (1980) heben etwa in ihrem Paper hervor, dass sich aus ihrem Patientenkollektiv zwei 
Mütter „trotz eingehender Aufklärung über die Diagnose einer Trisomie 21“ aus ethisch-religiösen 
Gründen gegen einen Abbruch entschieden haben.
32 Die Amniozentese als Instrument zur genetischen Diagnostik wurde im Dezember 1974 vom 
Bundesausschuss der Ärzte und Krankenkassen in die Mutterschaftsrichtlinien aufgenommen. Seit 
1975 ist die Amniozentese Bestandteil des Leistungskatalogs der GKV (Nemec und Moser 2017; 
Nemec und Zimmer 2019; GB-A 2021). Andere Quellen (Nationaler Ethikrat 2003; Nippert 2014; 
Zerres 2015; Kolleck und Sauter 2019) nennen indes das Jahr 1976 als Zeitpunkt der Aufnahme der 
Amniozentese in den Leistungskatalog der GKV. Eine exemplarische Überprüfung der Pressebericht-
erstattung für das Jahr 1975 ergab, dass in diesem Jahr nicht über die Einführung der Amniozentese be-
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der neuen Diagnostik angesehen (Waldschmidt 2006; Nippert 2014; Nemec und 
Zimmer 2019). Dadurch sollte die Finanzierung auch unabhängig von Forschungs-
geldern aus dem DFG-Schwerpunktprogramm sichergestellt und der Ausbau voran-
getrieben werden. Mit der Kostenübernahme durch die GKV begann sich der Zugang 
zur PND von den humangenetischen Zentren hin zu den niedergelassenen gynäkolo-
gischen Praxen zu verschieben (Waldschmidt 2006; Nippert 2014). Ende der 1970er 
Jahre wurde stellenweise mit Kosten-Nutzen-Analysen für eine weitere Förderung 
der Diagnostik sowie den Ausbau der humangenetischen Beratung argumentiert. So 
rechnete etwa Murken (1978) vor, dass die Betreuung einer Person mit Down-Syn-
drom Kosten von über 148 000 DM pro Jahr verursachen würde. Würde man dem die 
Kosten für die Amniozentese und den Schwangerschaftsabbruch gegenüberstellen, so 
betrüge der monetäre Nutzen 16 642 000 DM.

Die Etablierung der vorgeburtlichen Diagnostik, in Vergesellschaftung mit der 
Reform des § 218, wurde 1976 auch im politischen Rahmen als Möglichkeit für die 
Reduzierung der Geburten von Kindern mit Down-Syndrom genannt. So sei die 
Bundesregierung, wie der damalige parlamentarische Staatssekretär Karl Fred Zander 
(1935–2012) auf Nachfrage angab, der Auffassung, „daß bei konsequenter Erfassung 
aller schwangeren Frauen über 38 Jahren die Geburtenrate mongoloid geschädigter 
Kinder wesentlich gesenkt werden könnte“ (Deutscher Bundestag 1976, S. 26). Dies 
sei durch die Finanzierung seitens der GKV und durch den flächendeckenden Ausbau 
von humangenetischen Familienberatungsstellen zu gewährleisten (ebd.).

3.4.2	 Weiterentwicklung der Pränataldiagnostik zum NIPT

In den 1980er Jahren weitete sich die PND weiter aus. Wurden im Jahr 1976 ins-
gesamt 1796 Amniozentesen durchgeführt, waren es 1982 schon 15.833 und 1987 
bereits 35.535 (Nippert 2014). Dies ist auf eine Reihe von Faktoren zurückzuführen, 
die im Folgenden erläutert werden. Die Hauptindikation für das Durchführen der 
Amniozentese war das Alter der Frau zum Zeitpunkt der Schwangerschaft. War dies 
zu Anfang noch bei 38 Lebensjahren angegeben, wurde es 1979 bereits auf 35 Jah-
re gesenkt. Die Altersgrenze von 35 Jahren wurde damit begründet, dass ab diesem 
Lebensjahr die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen das 
Risiko eines untersuchungsinduzierten Aborts übersteige (Zerres 2015). Zudem woll-
ten vermehrt Frauen ohne Risikofaktoren die Untersuchung in Anspruch nehmen, 
um Sicherheit über den weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft zu erhalten und durch 
ein negatives Ergebnis entlastet zu werden (Nippert 2014).

Die Ausweitung der Amniozentese wird neben der Vergrößerung des Kreises der 
potentiellen Inanspruchnehmerinnen und den strukturellen Veränderungen, wie 
Ausbau der Laborkapazitäten, auch auf eine Reihe von Gerichtsprozessen in den 
1980er Jahren zurückgeführt (Waldschmidt 1996; Nippert 2014). In diesen wurden 

richtet wurde. Daher wurde das Jahr 1976 als Bezugsdatum für die Printmedienanalyse gewählt, zudem 
trat in diesem Jahr auch die Neuregelung des § 218 StGB in Kraft.
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Ärzte zur Zahlung von Schadensersatz verurteilt, da sie Schwangere nur unzureichend 
über die Möglichkeit der Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom aufgeklärt hatten. 
Damit sei, so Waldschmidt „eine höchstrichterlich sanktionierte, gleichwohl inoffiziel-
le Beratungspflicht“ eingeführt worden (Waldschmidt 1996, S. 212 f.) und Nippert 
(2014) folgert, dass die PND sich durch diese Praxis zu einem proaktiv defensiven An-
gebot der behandelnden Ärzteschaft zur rechtlichen Absicherung ausgeweitet habe.

Ein weiterer wichtiger Schritt für die Ausbreitung der PND war die Entwicklung 
der non-invasiven Serumbluttests. Die Amniozentese und die 1984/85 eingeführte 
Chorionzottenbiopsie bargen als invasive Verfahren das Risiko eines Aborts von ge-
sunden Föten, was einem flächendeckenden Einsatz, auch bei jüngeren Frauen, entge-
genstand (Nippert 2014). Dabei wurden die meisten Kinder mit Down-Syndrom von 
Frauen unter 35 Jahren geboren, sodass das Alter als alleiniges Risikokriterium als un-
zureichend betrachtet wurde (Waldschmidt 1996, S. 203, 207). In Folge dessen wurde 
nach Verfahren gesucht, die die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit Down-Syndrom zu 
bekommen konkretisieren und damit den Einsatz der invasiven Verfahren mindern 
sollten. Aus Forschungen zur Feststellung von Neuralrohrdefekten mittels der Kon-
zentration von AFP im mütterlichen Blut hatte sich als Zufallsbefund herausgestellt, 
dass dieser Marker auch beim Vorliegen einer Schwangerschaft mit einem Kind mit 
Down-Syndrom erhöht war (Löwy 2017). Aus dieser Erkenntnis heraus entwickelte 
sich der Triple-Test als erster Screening Test, der das mütterliche Risiko mittels be-
stimmter Serummarker stratifizieren sollte (Nippert 2014). Ende der 1980er Jahre 
entwickelt, wurde der Test in der Bundesrepublik 1992 eingeführt und routinemäßig 
verwendet (Sancken 2000; Nippert 2014). Der Test wurde dabei ohne vorherige aus-
führliche Prüfungen von Validität und Reliabilität (Nippert 2014) und gegen Vor-
behalte von Fachgesellschaften (u. a. sprachen sich die Gesellschaft für Humangenetik 
und Gesellschaft für Gynäkologie und Geburtshilfe für ein Moratorium aus) ein-
geführt (Waldschmidt 1996, S. 207). Aufgrund der häufig vorkommenden falsch-po-
sitiven Testresultate der Diagnose eines Down-Syndroms kam es in der Folge zu einem 
Anstieg der durchgeführten Amniozentesen, und nicht – wie zuvor erhofft – zu einer 
Verringerung ebendieser (Nippert 2014). Auf die Einführung des Triple-Tests folgte 
bald das Ersttrimesterscreening. Durch diese Verfahren, die keine Diagnose sondern 
nur die Wahrscheinlichkeit für das Vorliegen eines bestimmten Befundes angaben, 
erhielt das Risikoverständnis Einzug in die vorgeburtliche Praxis (Zerres 2015).

Ein weiterer wichtiger Meilenstein in der Geschichte der PND war die Entwick-
lung des NIPT. Bereits in den 1990er Jahren war nach einer Methode gesucht worden, 
um die im maternalen Blut befindlichen fetalen Zellen zu extrahieren und genetisch 
untersuchen zu können (Holzgreve et al. 1992). Man erhoffte sich im Vergleich zur 
Amniozentese ungefährlichere und schnellere Diagnostikmöglichkeiten und ein, im 
Vergleich zu den Serumscreeningverfahren, eindeutigeres Ergebnis. Zudem versprach 
man sich durch die Tests einen früheren Zeitpunkt für einen eventuellen Schwanger-
schaftsabbruch (Waldschmidt 1996, S. 207 f.). 2011 kam der „Praena-Test“ der Firma 
LifeCodexx als erster nicht-invasiver molekulargenetischer Test auf den US-amerika-
nischen Markt. 2012 erfolgte die Zulassung in Deutschland. Schon damals wurde 
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eine verbreitete Anwendung vom Berufsverband niedergelassener Pränatalmediziner 
abgelehnt (Gasiorek-Wiens 2014). Zunächst ausschließlich für das Down-Syndrom 
validiert, wurde er später auch für die Trisomien 13 und 18 zugelassen. Ziel der Ent-
wicklung sei es gewesen, so Löwy (2017, S. 152 ff., 160), die Amniozentese als Stan-
dardverfahren innerhalb der PND abzulösen und als bessere Version (früher einsetzbar 
und kein Abortrisiko) eines bereits etablierten diagnostischen Verfahrens zu gelten. 
Seit der Ankündigung der Markteinführung im Jahr 2011 wurde in Deutschland 
über den NIPT, insbesondere über die Frage der Aufnahme in den Leistungskatalog 
der gesetzlichen Krankenkassen, kontrovers diskutiert. Hierbei ging es primär um die 
Frage nach der früheren und risikofreieren Einsetzbarkeit der Tests und der damit ein-
hergehenden Sorge vor einer Automatisierung von Schwangerschaftsabbrüchen nach 
der Diagnose Down-Syndrom.

Die Befürworter der Einführung der NIPT als Kassenleistung zogen ihre Argu-
mente indes daraus, dass die NIPT eine Weiterentwicklung einer bereits existierenden 
und gesellschaftlichen akzeptierten Praxis von vorgeburtlicher Diagnostik sei. Sie 
plädierten dafür die Technik auf dem neusten Stand nutzen zu können (Birnbacher 
2016) und merkten an, dass ein früherer Zeitpunkt der Feststellung im Falle eines Ab-
bruchs besser für die Schwangere sei (Merkel 2019). Zudem stelle eine Kostenüber-
nahme durch die GKV eine Frage der Gerechtigkeit dar (Buyx 2018). Der gemein-
same Bundesausschuss der Krankenkassen (GB-A) beschloss schlussendlich 2019 
die Aufnahme des NIPT in den Leistungskatalog der GKV. Nach einem längeren 
Evaluierungsverfahren trat dies erst 2022 mit der Veröffentlichung der Versicherten-
information rechtlich in Kraft.

3.4.3	 Sonderfall Präimplantationsdiagnostik

Die PID ist eng mit der Entwicklung der In-vitro-Fertilisation (IVF) verbunden, also 
der Befruchtung der Eizelle außerhalb des Körpers. 1978 wurde in Großbritannien 
zum ersten Mal ein Baby nach zuvor durchgeführter IVF geboren. Gut zehn Jahre spä-
ter gelang die erste genetische Untersuchung an einem in-vitro entstandenen Embryo. 
1990 erfolgte der erste Embryonentransfer nach PID. Während in den meisten west-
lichen Ländern die PID Anwendung fand, zeigte sich in der Bundesrepublik eine res-
triktive Haltung gegenüber der Handhabung der neuen Diagnostikform. Aufgrund 
des Embryonenschutzgesetzes (EschG) von 1990 war die Durchführung der PID in 
Deutschland rechtlich nicht erlaubt (Weiske 2013). 2001 sprach sich der Deutsche 
Bundestag mehrheitlich gegen die Einführung der PID aus. Zusammen mit der Frage 
nach der Handhabung der Stammzellforschung, avancierte die Diskussion um die PID 
zu einer der am stärksten geführten ethisch-philosophischen Debatten in der Bundes-
republik und wurde zum großen Teil öffentlich geführt, vornehmlich in den beiden 
Printmedien ZEIT und F.A.Z (Rödel 2015). Die gegen die PID hervorgebrachte Kri-
tik beinhaltete den Vorwurf der Selektion von Menschen aufgrund einer bestimmten 
Behinderung oder Krankheit und die weitere Technisierung der Fortpflanzung mit der 
Möglichkeit der Zeugung von sogenannten Designer-Babys. Befürworter verwiesen 
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entgegen auf den Wertungswiderspruch zwischen dem Schutz des Embryos in vivo 
(Spätabtreibungen nach PND sind erlaubt) und in vitro (Marckmann und Wiesing 
2012, S. 385 ff.). Eine rechtliche Änderung setzte erst mit der Selbstanzeige eines Re-
produktionsmediziners im Jahr 2006 ein. Dieser hatte dreimalig eine bis dahin recht-
lich nicht erlaubte PID vor der Implantation der befruchteten Eizelle durchgeführt 
und argumentierte, dass er keine strafbare Verwendung an menschlichen Embryonen 
begangen habe, da sein primäres Ziel die Herbeiführung einer Schwangerschaft gewe-
sen sei. Der Freispruch wurde 2010 durch den Bundesgerichtshof (BGH) bestätigt, 
der ein generelles Verbot der PID durch das ESchG nicht in Gänze erfüllt sah. Dies 
veranlasste den Bundestag zu einer Gesetzesänderung (Weiske 2013). 2011 wurde das 
ESchG (1990) dahingehend geändert, dass in Ausnahmefällen (bei schwerwiegenden 
Erbkrankheiten der Elternteile oder rezidivierenden Aborten) die PID erlaubt werden 
sollte (§ 3 a Absatz 2 ESchG), ansonsten ist die PID weiter grundsätzlich nicht erlaubt. 
Für das Down-Syndrom wäre eine PID in Deutschland nur bei einer vererbbaren 
Translokationstrisomie denkbar.

3.4.4	 Sichtweisen auf Behinderung in der humangenetischen Beratung

Die humangenetische Beratung ist ein Eckpfeiler der vorgeburtlichen Diagnostik. Sie 
soll dabei stets non-direktiv erfolgen. Von allen ethischen Grundprinzipien nimmt die 
Autonomie der Patienten und Patientinnen beziehungsweise Ratsuchenden bei der 
humangenetischen Beratung den größten Stellenwert ein (Schäfer 1998). Seit 2010 ist 
laut § 15 GenDG eine genetische Beratung rechtlich vor und nach einer genetischen 
Diagnostik vorgeschrieben. Diese Beratung muss aber nicht zwingend von Human-
genetiker*innen durchgeführt werden, auch Gynäkolog*innen mit Zusatzausbildun-
gen sind dazu berechtigt. Dabei unterliegen sowohl die Ausrichtung der humangene-
tischen Beratung als auch die Sichtweisen auf Behinderung im Fach Humangenetik 
einem Wandel. Denn die Beratung „wird per se durch die Einstellungen beziehungs-
weise Haltungen der beteiligten Akteure und indirekt durch die vorherrschenden kul-
turellen und gesellschaftlichen Werte mitgeprägt“ (Cottebrune 2019). Dieser Wandel 
soll im Folgenden analysiert werden.

Das heutige Verständnis von der humangenetischen Beratung als ergebnisoffene 
und an der Autonomie der Patient*innen orientierte medizinische Dienstleistung ist 
das Ergebnis eines langandauernden und über Jahrzehnte reichenden Prozesses (Cot-
tebrune 2019). Die Humangenetik institutionalisierte sich in der Bundesrepublik 
– verglichen mit anderen Nationen – erst relativ spät in den 1960er Jahren. Dabei 
wurde Wert darauf gelegt sich deutlich von der Ideologie der NS-Rassenhygiene ab-
zugrenzen, jedoch wurden eugenische Konzepte durchaus weiterverfolgt (Cottebrune 
2012; Schenk B-M 2016 a). Die Gesundheit und Leistungsfähigkeit zukünftiger Ge-
nerationen wurde als maßgebliches Ziel des Fachs gesehen (Cottebrune 2019). Die 
humangenetische Beratung hatte eine präventive Zielrichtung und argumentierte mit 
Kosten-Nutzen-Verhältnissen sowie der Verteilung ökonomischer Ressourcen (Zerres 
2003; Nemec und Moser 2017; Cottebrune 2019). Humangenetische Fachvertreter 
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suchten dabei bewusst die Öffentlichkeit, um für ihr Fach zu werben und interessier-
te Gruppen für die genetische Beratung direkt zu adressieren (Söhner und Krischel 
2019). Ziel war es, die Geburt von (weiteren) Kindern mit Behinderung zu verhindern 
und so (vermutetes) Leid, insbesondere für die Familien, abzuwenden. Einen Ein-
druck davon, welches Bild in der Humangenetik vom Down-Syndrom in den 1970er 
Jahren mitunter existierte, gibt der Humangenetiker Walter Fuhrmann33:

Die Patienten bedeuten schwerste menschliche und ökonomische Belastungen der 
Familie, da sie an hochgradigem, kaum therapeutisch beeinflußbarem Schwach-
sinn leiden, bei Fehlen schwerer Organfehlbildungen aber ein höheres Lebens-
alter erreichen können. Assoziierte Fehlbildungen und Krankheitsanfälligkeit 
erfordern häufige stationäre Behandlung und operative Eingriffe mit hohen 
Kosten. In fortschreitendem Alter wird bei den meisten Patienten Heimunter-
bringung erforderlich. Die finanzielle und psychische Belastung der betroffenen 
Familien ist weit höher, als oberflächliche Betrachtungen und Berechnungen 
erkennen lassen, da Verzicht der Mütter auf Mitarbeit, Verzicht auf weitere 
gesunde Kinder und zusätzliche Belastungen aller Familiengehörigen in diesen 
Rechnungen außer Betracht bleiben.	 (Fuhrmann 1979, S. 1055)

Fuhrmann betont dabei allein die negativen Auswirkungen auf das Familienleben 
und die erhöhten Kosten. Das Down-Syndrom wird allein defektorientiert dargestellt.

In den 1980er Jahren vollzog sich – auch angestoßen durch die historische Aus-
einandersetzung mit den Verbrechen des Nationalsozialismus – ein Wandel in der 
humangenetischen Praxis. Vermehrt wurde nun auf die Autonomie des Einzelnen 
geachtet (Waldschmidt 1996). Das Konzept der Nicht-Direktivität setzte sich in den 
darauffolgenden 1990er Jahren durch. In den 1980er Jahren sei es zwar bereits aner-
kannt gewesen, aber wie Cottebrune (2019) aufzeigt, noch nicht umgesetzt worden. 
Ebenso änderte sich das Verständnis von Behinderung beziehungsweise Normalität. 
Dem Positionspapier der Gesellschaft für Humangenetik e. V. aus dem Jahr 2007 lässt 
sich entnehmen, dass eine Bewertung von Behinderung abgelehnt wird. Es wird viel-
mehr hervorgehoben, dass es keine wissenschaftliche Grundlage einer „genetischen 
Normalität“ gebe (Deutsche Gesellschaft für Humangenetik e.V. 2007). Das heutige 
Verfahren der genetischen Beratung kann, so Söhner und Krischel (2019), als Ergebnis 
eines Diskurses von Medizin, Politik und kritischer Öffentlichkeit angesehen werden. 
Und so müssen gerade die Entwicklungen der genetischen Reproduktionsmedizin, 
so Nippert (2014), seit Mitte der 1980er Jahre vor einer kritischen Öffentlichkeit ge-
rechtfertigt werden.

Zusammenfassend lässt sich festhalten, dass das Down-Syndrom seit den 1970er 
Jahren im Fokus der PND steht. Die PND hat sich von einer Diagnostik für einen 
kleinen Kreis von Patientinnen hin zu einem Routineverfahren innerhalb der Schwan-

33 Walter Fuhrmann war Privatdozent für Kinderheilkunde und Humangenetik als er 1967 Direktor 
des Instituts für Humangenetik an der Justus-Liebig-Universität Gießen wurde.



Das Down-Syndrom im Fokus	 57

gerschaftsvorsorge etabliert. Anders als in den 1970er Jahren, wird heute im Fach Hu-
mangenetik nicht mehr mit den Vorteilen einer Reduktion von Geburtenzahlen von 
Kindern mit Down-Syndrom argumentiert. Stattdessen bemüht man sich um einen 
differenzierten Blick auf Behinderung im humangenetischen Beratungssetting. Mit 
der gesetzlichen Verankerung einer verpflichtenden genetischen Beratung vor und 
nach der Diagnose wird einer reflektierten Entscheidung der Schwangeren hohe Be-
deutung beigemessen. Die PID spielt – zumindest in der Bundesrepublik – in Bezug 
auf das Down-Syndrom in der Praxis eine untergeordnete Rolle.

3.4.5	 Studienlage zum Einfluss der PND auf die Prävalenz des  
Down-Syndroms

In Deutschland werden Geburten von Kindern mit Down-Syndrom beziehungswei-
se generell von Kindern mit einer Behinderung statistisch nicht umfänglich erfasst.34 
Auch werden in den Statistiken zum Schwangerschaftsabbruch nach „medizinischer 
Indikation“ die genauen Gründe für einen Abbruch nicht weiter differenziert. Eine 
dahingehende Reform der statistischen Erhebung von Schwangerschaftsabbrüchen 
wurde 2009 vom Bundestag abgelehnt.35 Auch aktuelle Studien zur Abbruchrate 
nach positivem Diagnosebefund liegen für die Bundesrepublik kaum vor. Schade 
(2012) stellt auf der Grundlage der Analyse des Fehlbildungsregisters von Sachsen-
Anhalt und Mecklenburg-Vorpommern (1995–2010) fest, dass nach der pränatal fest-
gestellten Diagnose eines Down-Syndroms im Erhebungszeitraum in 90,09 Prozent 
aller Fälle ein Abbruch erfolgte (ebd. 2012, S. 65). Andere Untersuchungen kommen 
in ihren Ergebnissen zu wesentlich niedrigeren Abbruchquoten. So nennt eine Studie 
der Geburtshilfeklinik der Charité für den Zeitraum 2009 bis 2014 eine Abbruch-
quote von 67,9 Prozent nach einem auffälligen Ultraschallbefund (Weichert et al. 
2017). Eine Untersuchung der Universitäts-Frauenklinik Tübingen (Prodan et al. 
2018) gibt eine Abbruchquote nach der Diagnose Down-Syndrom von 66,7 Prozent 
(2007–2010) beziehungsweise 75,5 Prozent (2015–2017) an. Auch wenn die Studien 
aufgrund der unterschiedlichen Vorgehensweisen und Auswahl der Grundgesamt-
heit nur bedingt vergleichbar sind, lassen sie den Schluss zu, dass mehrheitlich nach 
der pränatal gefassten Diagnose eines Down-Syndroms ein Schwangerschaftsabbruch 
erfolgt, jedoch dieser geringer ausfällt als die oftmals postulierten 90 Prozent.

Der Praxis der PND kann dabei ein direkten Einfluss auf die Entwicklung der 
Prävalenz von Lebendgeburten von Kindern mit Down-Syndrom zugesprochen wer-
den. Studien zeigen für Deutschland (de Graaf et al. 2021) sowie für weitere westliche 

34 In Mainz sowie in Sachsen-Anhalt gibt es zwar ein Fehlbildungsregister, eine Meldung ist jedoch 
freiwillig.
35 Befürworter der Reform wollten erreichen, dass nachgeprüft wird, ob die bis 1995 gültige „embryo-
pathische Indikation“, nicht durch die Hintertür in die „medizinisch-soziale“ Indikation aufgegangen 
sei. In kritischen Stellungnahmen zur Ablehnung des Reformbestrebens wird von juristischer Seite 
bemängelt, dass es für den Gesetzgeber in dieser Angelegenheit kein Recht auf „Nicht-Wissen“ gebe 
(Wissenschaftliche Dienste Deutscher Bundestag 2017).
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Länder (Morris und Albermann 2009; Loane et al. 2013; de Graaf et al. 2017) auf, dass 
die Anzahl der Lebendgeburten von Kindern mit Down-Syndrom deutlich unter der 
statistisch erwartbaren Geburtenrate liegt. Dabei ist die absolute Anzahl der Geburten 
von Kindern mit Down-Syndrom seit den 1990er in Europa relativ konstant geblie-
ben, nachdem sie nach der Etablierung der PND in den 1970er Jahren zunächst ein-
brach (Loane et al. 2013; de Graaf et al. 2021). Morris und Albermann (2009)36 zeigen 
für Wales auf, dass im Zeitraum von 1989 bis 2008 die Prävalenz der Diagnose eines 
Down-Syndroms zwar stark anstieg (um 71 Prozent), während die Anzahl an Lebend-
geburten weitestgehend gleich blieb (sank um 1 Prozent). Zurückgeführt wird diese 
Entwicklung auf das steigende Alter der Schwangeren und die damit einhergehende 
signifikant erhöhte Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen 
(Loane et al. 2013). Dass dennoch die Prävalenz der Geburten nicht ansteigt, ist dabei 
auf die Schwangerschaftsabbrüche nach pränatal gefasster Diagnose zurückzuführen 
(ebd.). Dies zeigt, dass Neuerungen auf dem Gebiet der PND nicht zwangsläufig mit 
einer Verringerung der absoluten Anzahl der Geburten von Kindern mit Down-Syn-
drom einhergehen müssen. Neuere Studien, die die Auswirkung der Einführung des 
NIPT in den Ländern Deutschland (Niemann et al. 2021), USA (Dobson et al. 2016; 
Lassey et al. 2017) und Großbritannien (Hill et al. 2017) untersuchen, geben Hinwei-
se darauf, dass der neue Test bisher zu keinen großen Veränderung in Bezug auf die 
Geburtszahlen von Kindern mit Down-Syndrom geführt hat.37

An dieser Stelle ist es jedoch wichtig darauf hinzuweisen, dass kulturelle Prä-
gungen sowie unterschiedliche staatliche Organisationsstrukturen sowohl die In-
anspruchnahme der PND als auch einen (möglichen) daraus resultierenden Schwan-
gerschaftsabbruch entscheidend beeinflussen können (Boyd et al. 2008). Dass eine 
forcierte Screeningpolitik die Prävalenz der Lebendgeburten von Kindern mit Down-
Syndrom deutlich senken kann, zeigt das Beispiel Dänemark. Nach der Einführung 
eines landesweiten pränatalen Screenings für Anomalien im Jahr 2004 halbierte sich 
hier die Anzahl der Lebendgeburten von Kindern mit Down-Syndrom (Ekelund et al. 
2009).38 Das Gegenteil zeigen die Länder Osteuropas, wo – entgegen dem Trend der 
anderen europäischen Länder – ein Anstieg der Geburten von Kindern mit Down-

36 Anders als in Deutschland wird im „National Down Syndrome Cytogenetic Register“ seit 1989 für 
England und Wales alle prä- und postnatalen Diagnosen von Kindern mit Down-Syndrom aufgeführt 
(Morris und Albermann 2009).
37 Anhand der Auswertung der Zahlen aus dem Fehlbildungsregister von Sachsen-Anhalt stellen 
Niemann et al. (2021) fest, dass die Prävalenz der Lebendgeburten von Kindern mit Trisomien trotz 
erweiterter PND-Methoden im Untersuchungszeitraum konstant geblieben ist. Studien aus den USA 
zeigen, dass zwar der Zeitpunkt der Diagnose und des Schwangerschaftsabbruchs durch den NIPT 
früher stattfinden (Lassey et al. 2017), jedoch die Rate der Schwangerschaftsabbrüche nicht höher ist 
als bei historischen Kontrollgruppen (Dobson et al. 2016). Auch für Großbritannien zeigt sich, dass die 
Abtreibungsrate nach Befund Down-Syndrom durch den NIPT nicht gestiegen oder gesunken ist im 
Vergleich mit historischen Quoten sowie, dass sich die Prävalenz der Lebendgeburten nicht geändert 
hat (Hill et al. 2017).
38 Eine Studie von 2016 bis 2017 aus Aarhus kommt zu dem Ergebnis, dass in über 95 Prozent der 
Fälle, in denen im Rahmen eines Screenings pränatal ein Down-Syndrom diagnostiziert wurde, ein 
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Syndrom zu verzeichnen ist (de Graaf et al. 2021). Zurückzuführen ist dies auf eine 
deutlich restriktivere Politik des Schwangerschaftsabbruchs.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass die Einführung der PND in den 
1970er Jahren zu einer deutlichen und dauerhaften Reduzierung der Anzahl von Le-
bendgeburten von Kindern mit Down-Syndrom geführt hat. Dabei ist die Prävalenz 
der Lebendgeburten von Kindern mit Down-Syndrom in den letzten Jahren konstant 
geblieben. Auch die Einführung des NIPT als neue Diagnostikform scheint daran 
vorerst nichts geändert zu haben.

3.5	 Ethischer Hintergrund: Kritik an der vorgeburtlichen 
Diagnostik in Bezug auf Menschen mit Behinderungen

Die dieser Arbeit zu Grunde liegende Forschungsfrage basiert auf der Frage nach dem 
Zwiespalt zwischen einerseits positiven gesellschaftlichen Entwicklungen hinsichtlich 
Teilhabe und Inklusion von Menschen mit Behinderungen bei andererseits immer 
weiter fortschreitender Ausweitung der Optionen pränataler Diagnostik. Neben dem 
in den vorherigen Kapiteln dargestellten historischen Hintergrund stellt nun die Ana-
lyse der ethischen Debatte um PND/PID und Behinderung einen weiteren wichtigen 
Punkt für die Kontextualisierung der Forschungsfrage dar, denn gerade in der ethisch-
kritischen Betrachtung kommt den Auswirkungen der Diagnostikformen auf das Bild 
von Behinderung beziehungsweise von Menschen mit Behinderung eine besondere 
Bedeutung zu.

Die PND und auch die PID sind wie kaum eine andere medizinische Diagnostik 
Gegenstand ethischer Debatten (Nippert 2014). Vermehrt Kritik an der PND kam in 
den 1980er und 1990er Jahren aus den Reihen der Behinderten- und Frauenbewegung 
auf. Der PND wurde vorgeworfen als Qualitätskontrolle für menschliches Leben zu 
fungieren und dem Leben mit Behinderung einen geringeren Wert beizumessen (Gu-
ckes 1997, S. 180 f.). Im sogenannten Kölner Manifest von 1993 positionierten sich 
Behindertenverbände gegen die in ihren Augen behindertenfeindliche und als Selek-
tionsinstrument genutzte PND. Im Zentrum der Kritik stand die Problematik eines 
selektiven Schwangerschaftsabbruchs und die Befürchtung, dass die PND zu einer 
verpflichtenden Routine werden könnte (Nippert und Neitzel 2007). Die Grundzüge 
der Argumente für und gegen die vorgeburtliche Diagnostik haben sich über die Jahre 
nicht wesentlich verändert und finden sich auch in der jüngsten Diskussion über die 
Einführung des NIPT als Kassenleistung wieder (Bormann 2020). Das Down-Syn-
drom selbst wird im Diskurs, verbunden mit der oft angegebenen Abtreibungsquote 
von 90 Prozent, als mahnendes Beispiel genutzt, wenn es um die mögliche Ausweitung 
der Diagnostik auf andere genetisch bedingte Behinderungen und Erkrankungen geht 
(Radtke 2013).

Abbruch erfolgte. Dabei nahmen über 90 Prozent aller Schwangeren dieses Screening in Anspruch 
(Lou et al. 2018).
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In der ethischen Betrachtung von PND und PID wird unter anderem kritisiert, 
dass die Diagnostikformen beziehungsweise deren Verwendung ein negatives Bild von 
Behinderung transportieren, wie auch selbst bilden würden. Daraus würden dann ne-
gativen Konsequenzen für Menschen mit Behinderungen resultieren. Folgend werden 
die Hauptargumente der ethischen Debatte über die vorgeburtliche Diagnostik sowie 
über Behinderung beziehungsweise das Down-Syndrom (vgl. hierzu auch Düwell 
2008; Kösters und Lüttenberg 2014) im Hinblick auf eine kritische Bewertung und 
die befürchteten Folgen analysiert. Die kritische Argumentation verläuft – gerade im 
Hinblick auf Menschen mit Behinderungen – im Diskurs über PND und PID sehr 
ähnlich (Kösters 2014, S. 27 ff.). Daher werden die beiden Verfahren in diesem Kapitel 
weitestgehend zusammen betrachtet und auf relevante Unterschiede gesondert ein-
gegangen.

3.5.1	 Überblick über die ethischen Positionen im Diskurs über PND und PID

In der ethischen Betrachtung wird die vorgeburtliche Diagnostik unter anderem als 
Mittel zur Wahrnehmung von reproduktiver Autonomie angesehen (Birnbacher 
2016). Reproduktive Autonomie ist dabei Ausdruck von Selbstbestimmung über die 
eigene Fortpflanzung, der körperlichen Unversehrtheit gegenüber staatlichen Eingrif-
fen und der Privatheit eben dieser Entscheidungen (Beier und Wiesemann 2013). Paa-
ren steht es dabei frei, sich für oder gegen eigenen Nachwuchs, beispielsweise mittels 
Verhütung oder der Inanspruchnahme von assistierter Reproduktion, zu entscheiden. 
Ein Recht auf ein eigenes Kind oder ein gesundes Kind lässt sich aus der reprodukti-
ven Autonomie allerdings nicht ableiten (ebd.). Innerhalb der rechtlichen Regelun-
gen in der Bundesrepublik zur vorgeburtlichen Diagnostik wird der reproduktiven 
Autonomie nicht immer der gleiche Stellenwert beigemessen. Während beispielsweise 
die PND von allen Schwangeren in Anspruch genommen werden kann, ist die PID 
weitaus strenger reglementiert (siehe Kapitel 3.3). So kritisiert etwa Kentenich et al. 
(2015), dass bei der PID durch das ESchG die Entscheidung einer (Ethik-)Kommis-
sion über die Autonomie der jeweiligen Paare gestellt werden würde. Dies wird von 
Kress (2015, S. 151) als „eine Rückkehr zu staatlichem moralischem Paternalismus“ 
bewertet.

Die vorgeburtliche Diagnostik wird weiter als legitime Möglichkeit zur individuel-
len Lebensplanung von Frauen in der westlichen Gesellschaft aufgefasst (Nippert und 
Neitzel 2007). Aus ethischer Sicht kann die PND/PID Schwangere beziehungsweise 
Elternteile bei der Ausführung ihrer elterlichen Verantwortung unterstützen (Wiese-
mann 2006). Sie bietet Sicherheit und Beruhigung in gesundheitlichen Fragen an, die 
das Kind betreffen können. So ermöglicht eine frühe Diagnose auch eine frühe prä- 
beziehungsweise postnatale Therapie und stellt die Eltern auf die Geburt eines Kindes 
mit Behinderungen ein (Kösters und Lüttenberg 2014; Birnbacher 2016). So kann 
beispielsweise bei einem Herzfehler sofort nach der Entbindung die Therapie in einer 
spezialisierten Klinik eingeleitet werden. Auch ist anzumerken, dass die Entscheidung 
gegen ein Kind auch aus Sorge um das Kind getroffen werden kann, „denn Verant-
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wortung zu übernehmen heißt unter Umständen auch, Verantwortung ablehnen zu 
müssen“ (Wiesemann 2006, S. 165).

Dabei ist die Praxis der PND beziehungsweise der PID im Diskurs auch deutlicher 
Kritik ausgesetzt, die insbesondere die Auswirkungen auf Menschen mit Behinderun-
gen sowie die Sichtweise auf Behinderung im bioethischen Kontext problematisiert. 
Der bioethischen Debatte wird dabei von Seiten der Disability Studies vorgeworfen, 
dass sie generell von einem defektorientierten Bild von Behinderung ausgehe und da-
mit gleichzeitig eine Leidvermutung unterstelle, was zur Folge habe, dass Menschen 
mit Behinderungen eine reduzierte Lebensqualität zugeschrieben werde (Shea 2019). 
Das Down-Syndrom selbst würde, ganz im Sinne des medizinischen Modells von Be-
hinderung, ausschließlich als eine genetische Anomalie betrachtet (Graumann 2005). 
Diese Vergesellschaftung von Behinderung mit Risiko und Gefahr stelle den „Kern des 
Problems“ dar (Achtelik 2019, S. 32). Dabei werde die Diagnostik als eine Kontrolle 
eben diesen Risikos apostrophiert, die gleichzeitig auch die Möglichkeit zur Interven-
tion – sprich den Abbruch der Schwangerschaft – biete (Schott 2005). Die Gefahr 
einer Gleichsetzung von Behinderung mit Leid besteht demzufolge darin, dass daraus 
per se eine Rechtfertigung beziehungsweise sogar das Gebot abgeleitet werden könn-
te, Behinderung beziehungsweise die Geburt von Kindern mit einer Behinderung als 
verhinderungswürdig anzusehen (Graumann 2005). Die Annahme des Leids bezieht 
sich dabei nicht allein auf das betroffene Kind, sondern auch auf das familiäre Um-
feld. Im Fall des Down-Syndroms wird im Diskurs einer pauschalen Leidvermutung 
jedoch widersprochen (Rubeis und Steger 2019). Zudem merken Kritiker an, dass die 
Argumentation, die PND diene der Vorbereitung auf ein Kind mit Behinderung, nur 
in den Diskurs eingebunden sei, um der PND ein behindertenfreundliches Antlitz zu 
geben (Achtelik 2015, S. 182).

3.5.2	 Die Kritik an gesellschaftlichen und strukturellen Rahmenbedingungen

Die Kritik an der PND verweist in ihrer Argumentation auf mögliche Spannungen 
zwischen individuellen Entscheidungen (Reproduktive Autonomie) und gesellschaft-
lichen Einflussfaktoren. Dabei richtet sich die Kritik mehrheitlich nicht gegen die re-
produktive Autonomie und damit gegen die Selbstbestimmung der Schwangeren, 
sondern es wird die unzureichende Berücksichtigung von gesellschaftlichen Rahmen-
bedingungen, in denen ebendiese Entscheidungen getroffen werden, problematisiert.39 
So dürfe bei der Bewertung der Technik nicht allein individualethisch argumentiert 
werden, sondern der Blick müsse auf die Folgen für alle Menschen mit Behinderung 
gelegt werden (Kuhlmann 2003). Auch werde das individuelle Autonomiekonzept im 

39 Anzumerken bleibt, dass es daneben auch Stimmen im Diskurs gibt, die den Autonomiebegriff im 
Kontext der vorgeburtlichen Diagnostik generell kritisch bewerten. So gibt Bormann (2020) an, dass 
niemand das moralische Recht besitze aufgrund der Berufung auf seine Selbstbestimmung die Rechte 
Dritter, sprich das Existenzrecht Ungeborener, zu verletzen. Wenn Paaren gesundheitliche Risiken 
drohten, könnten sie sich autonom gegen die Zeugung eigenen Nachwuchses entscheiden (ebd.).
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Diskurs nur oberflächlich betrachtet, und kulturelle Hintergründe und gesellschaft-
liche Zwänge nicht mit einbezogen (Maier 2006). Baldus (2016, S. 31) bezeichnet die 
Fixierung auf die reproduktive Autonomie als „unerbittliche Alleinverantwortung 
der Entscheidungsträgerinnen“ und sieht darin eine Privatisierung eines gesamtgesell-
schaftlichen „Problems“. Nippert und Neitzel (2007) sehen Anhaltspunkte dafür, 
dass Frauen durch diese Wahlmöglichkeit nicht nur die individuelle Verantwortung 
für die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung zugesprochen werde, sondern dass 
eine gesellschaftliche Tendenz bestehe, die gewollte Geburt eines Kindes mit Behin-
derung als unverantwortlich zu beurteilen, wenn dies von der Frau hätte verhindert 
werden können. Die alleinige Legitimierung der PND durch das Autonomiekonzept 
kann sich somit für die betroffenen Frauen als Bürde erweisen, in dem sie nicht nur 
mehr „Freiheit“ und „Wissen“ erlangen, sondern gleichzeitig auch vor Entscheidun-
gen stehen, die sie ohne PND nicht hätten treffen müssen (Haker 2011; Baldus 2016). 
Waldschmidt (2006) sieht gar eine vorstrukturierte Entscheidungssituation gegeben, 
in der die Handlungsoption der Fortführung einer Schwangerschaft bei der Diagnose 
einer genetischen Auffälligkeit kaum mehr in Erwägung gezogen werde. Somit werde 
es für die betroffenen Frauen immer schwieriger autonome und selbstbestimmte Ent-
scheidungen im Kontext der PND zu treffen (Baldus 2006). Demnach bestehe im 
Beratungssetting gar eine „begrenzten Entscheidungsautonomie“ (Szczebak 2012).

Eine Voraussetzung, um im medizinischen Setting Autonomie zu realisieren, ist die 
informierte Einwilligung der Patient*innen (Beauchamp und Childress 2013). Dies 
beinhaltet, dass zum einen Wissen über die Risiken und Aussagekraft der Diagnostik 
und zum anderen Kenntnis über die zu diagnostizierenden Behinderungen nötig sind 
(Nippert und Neitzel 2007). Daher rückt speziell das strukturell-bedingte Beratungs-
setting in den Fokus der Kritik. Graumann und Koopmann (2018) kommen in einer 
qualitativen explorativen Interviewstudie zu dem Ergebnis, dass vor einer PND-Un-
tersuchung nur wenige Schwangere eingehend beraten werden (ebd., S. 17). Weiter 
geben empirische Untersuchungen Hinweise darauf, dass eine qualifizierte Beratung 
wesentlich von den behandelnden Praxen und dem pränatalen Zentrum abhängt, 
was sich bei einem insuffizienten Zugang nachteilig auf die Schwangeren auswirken 
könnte (Nippert und Neitzel 2007). Im vorgeburtlichen Beratungssetting werde das 
Down-Syndrom, so Thomas (2016; 2017), wie eine Diagnose behandelt, die keiner 
weiteren Erläuterung bedürfe. Auch sei beim medizinischen Personal selbst nur un-
zureichendes Wissen über die Ausprägungen des Down-Syndroms vorhanden (ebd.). 
Somit wird in der Kritik an der Praxis der PND die Durchführung von non-direktiver 
und gegenüber Behinderung wertneutraler Beratung zumindest in Frage gestellt.

3.5.3	 Vorwurf der Selektion: Die Problematisierung von 
Schwangerschaftsabbrüchen nach PND

Die moralische Bewertung der PND ist eng verknüpft mit der aus ihr folgenden mög-
lichen Konsequenz eines Schwangerschaftsabbruchs (Marckmann und Wiesing 2012, 
S. 382). Insbesondere aus den Reihen der Disability Studies wird eine Normalisierung 
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des Schwangerschaftsabbruchs bei etwaiger Behinderung des Kindes angenommen 
und als sehr problematisch bewertet (Dederich 2007, S. 138; Achtelik 2019). So er-
scheine es heute als normal, alles dafür zu tun die Geburt eines behinderten Kindes zu 
vermeiden (Achtelik 2019). Die Diagnose Trisomie 21 werde, wie Szczebak (2013) kri-
tisiert, als generelle Indikation zum Schwangerschaftsabbruch angesehen. Dabei wird 
zwar hervorgehoben, dass es weder Regeln noch gesetzliche Normen für eine bestimm-
te Entscheidung gebe, sich jedoch die betroffenen Schwangeren beziehungsweise Paa-
re an den Durchschnittsnormen der Gesellschaft orientieren würden (Waldschmidt 
2006). Die Angst vor einem Kind mit Behinderung sei dabei nicht nur auf die Zukunft 
des Kindes bezogen, sondern betreffe auch die werdenden Eltern, die Sorge tragen 
würden, selbst aus der Normalitätszone zu fallen (Achtelik 2019). Die PND würde 
dabei diese ‚Denormalisierungsangst‘ nicht mildern, sondern im Gegenteil diese Angst 
erst mit dem Begriff der Sicherheit selbst verursachen (Dederich 2007, S. 138).

Während es in der allgemeinen Debatte über den Schwangerschaftsabbruch zur 
Abwägung zwischen der reproduktiven Autonomie der Frau und ihrer körperlichen 
Integrität mit dem Lebensrecht/Lebensschutz des Embryos kommt40, wird im Dis-
kurs über die PND darauf fokussiert, dass nicht generell die Geburt eines Kindes un-
erwünscht ist, sondern dass die Geburt eines Kindes mit bestimmten Eigenschaften, 
z. B. einer Trisomie 21, verhindert werden soll (Stroop 2015). Aus diesem ‚selektiven 
Schwangerschaftsabbruch‘41 resultieren die Vorwürfe von Selektion, Eugenik42 und 
Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen im Setting der vorgeburtlichen 
Diagnostik (Scully 2008). Dabei wird der individuelle Aspekt einer solchen Entschei-
dung der betroffenen Frau zwar anerkannt, jedoch würden in der Summe „als privat 
apostrophierte Einzelentscheidungen zu einem eugenischen Effekt“ führen (Baldus 
2016, S. 44). Hierbei wird dafür plädiert, dass die Problematisierung von Abbrüchen 
nach PND nicht in den Kontext der generellen Auseinandersetzung um das Recht auf 

40 In der allgemeinen Debatte zum Schwangerschaftsabbruch wird dem moralischen Status des Em-
bryos eine besondere Bedeutung beigemessen. Folgt man einer konservativen Position, dann besteht der 
Lebensschutz vom Zeitpunkt der Zeugung an. Dem gegenüber steht das Konzept einer gradualistischen 
Zunahme des moralischen Status, dem zufolge die Schutzwürdigkeit menschlicher Embryonen mit 
zunehmender Entwicklung ansteigt. Einem Embryo in der zweiten SSW wird hierbei ein anderer Status 
zugeschrieben als etwa in der 22. SSW. Im Diskurs wird der Begriff Embryo dabei universell für alle 
vorgeburtlichen Stadien verwendet und nicht wie medizinisch gesehen, für die Phase bis zur 8. SSW 
(Rüther 2015).
41 Unter einem selektiven Schwangerschaftsabbruch wird hier ein Abbruch aufgrund von bestimmten 
Merkmalen des Embryos verstanden. Eine Sonderform stellt der selektive Abbruch bei Mehrlings-
schwangerschaften dar und in bestimmten Ländern ein Abbruch aufgrund des – vor allem weiblichen – 
Geschlechts.
42 Die Verwendung der beiden Begriffe ‚Eugenik‘ und ‚Selektion‘ ist in der Debatte dabei umstritten. 
Kritikern der vorgeburtlichen Diagnostik wird vorgeworfen absichtlich Vokabeln, die auf die NS-Zeit 
verweisen, zu verwenden, um dadurch ihren Argumenten mehr Gewicht zu verleihen (Merkel 2019). 
Jedoch werden diese Begriffe auch von Befürwortern der Diagnostik verwendet. So hält beispielsweise 
van den Daele (2005 a) etwa vorgeburtliche Selektion für eine Realität innerhalb der Gesellschaft, 
kritisiert diese per se aber nicht.
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Abtreibung gesetzt werden soll (Achtelik 2018). Eher wird auf die Problemlage der 
schwangeren Frau hingewiesen, deren Entscheidungsdilemma zwischen Fürsorge für 
das Kind und Selbstsorge gesehen wird (Haker 2011, S. 247 ff.). So wird die pränatale 
Selektion auch als „stille Selektion“ bezeichnet (Baldus 2016, S. 37), bei der die kon-
fliktbeladenen Entscheidungen im Privaten getroffen werden.

3.5.4	 Negative Sicht auf Behinderung als Ausgangspunkt von 
Diskriminierung

Wie im vorherigen Unterkapitel bereits erwähnt, wird im Diskurs der Vorwurf er-
hoben, dass Menschen mit Behinderungen durch die Praxis der PND und auch der 
PID diskriminiert werden würden. Wichtig ist hierbei auf die sowohl individuelle, 
als auch gesellschaftliche Ebene von Diskriminierung zu verweisen. Diskriminierung 
(von lat. discriminare – trennen, entscheiden) ist dabei nicht nur als eine individuelle 
Verletzung von Interessen beziehungsweise Rechten anzusehen, sondern ist als ein im 
gesellschaftlichen Kontext verankertes Phänomen zu betrachten (Hädicke und Wie-
semann 2021). Dies hat zur Konsequenz, dass Personen aufgrund zugeschriebener 
Gruppenzugehörigkeit, nämlich zur Gruppe der Menschen mit Beeinträchtigung, 
lebensbereichsübergreifende Einschränkungen erfahren (ebd.). Speziell für Menschen 
mit Behinderungen wird dies im Diskurs unter dem Begriff des Ableismus zusam-
mengefasst. Ableismus (von engl. „able“ fähig sein) beschreibt dabei die Reduzierung 
einer Person auf ihre (Un-)Fähigkeiten im Rahmen einer Behinderung.43 Gerade der 
Praxis der vorgeburtlichen Diagnostik wird im Diskurs von Seiten der Disability Stu-
dies eine generelle ableistische Grundhaltung unterstellt (Graumann 2003; Achtelik 
2018). Kernpunkt hierbei ist die Annahme, dass durch die PND ein negatives Bild 
von Behinderung transportiert werde. Die Praxis der PND/PID sei bereits diskrimi-
nierend, da hierdurch ein Leben mit Behinderung als verhinderungswürdig deklariert 
werde. Dies wird unter dem Begriff des Expressionsargument subsumiert (Kösters und 
Lüttenberg 2014; Graumann 2015). So sei gerade eine mögliche negative Beeinflus-
sung der gesellschaftlichen Wahrnehmung gegenüber Menschen mit Behinderung das 
eigentlich stigmatisierende (Heinrichs 2015). Zudem kann die unterschiedliche kul-
turelle Wahrnehmung von Behinderung als ein zusätzliches Diskriminierungspoten-
tial gewertet werden. So heben Feuerstein und Kollek (2001) hervor, dass gerade in 
auf kognitive Leistungen geprägten Gesellschaften Chromosomenveränderungen, die 
mit eine Intelligenzminderung einhergehen, als besonderes Problem gelten würden. 
Am Beispiel der Zulassung des NIPT als Kassenleistung sieht Schidel (2020) das Po-
tential für Diskriminierung gegeben. Hierbei sei nicht die Intention der Schwangeren 
diskriminierend, sondern „die Normvorstellungen, medizinischen Standardisierun-
gen und Kommunikationsmuster, die eine negative Vorstellung vom Down-Syndrom 
als Krankheit, Defizit und Leidensschicksal fortschreiben und damit werdende Eltern 

43 Der Begriff „Ableismus“ hat dabei teilweise die ältere Bezeichnung „Behindertenfeindlichkeit“ im 
Diskurs abgelöst (Köbsell 2019).



Ethischer Hintergrund	 65

beeinflussen“ (ebd., S. 259). Auf der individuell persönlichen Ebene wird somit dem 
Diskriminierungsvorwurf widersprochen (Kress 2015). Lübbe (2003) hebt hervor, 
dass Schwangere nicht aufgrund einer Diskriminierung oder behindertenfeindlichen 
Einstellung solch einen Abbruch vornehmen lassen, sondern weil sie sich nicht in der 
Lage sehen, diese größere Last zu tragen. Aus diesem Grund wird der PID im Dis-
kurs ein weit stärkerer Hang zur impliziten Diskriminierung zugesprochen, da hier 
keine Konfliktlage aufgrund des Bestehens einer Schwangerschaft besteht (Düwell 
1999). Der Diskriminierungsvorwurf wird im ethischen Diskurs durchaus kontrovers 
diskutiert. Es wird angemerkt, dass die PND zwar ein „Werkzeug diskriminierender 
Praxen sein kann, aber keineswegs automatisch sein muss“ (Becker und Bühl 2009, 
S. 126). Das eigentliche Diskriminierungspotential der vorgeburtlichen Diagnostik 
liege ferner darin, dass sich Menschen mit Behinderungen von den Möglichkeiten 
der vorgeburtlichen Diagnostik, insbesondere wenn es um die Detektion der eigenen 
Behinderung geht, gekränkt fühlen könnten, was sich im sogenannten Kränkungs-
argument ausdrückt (Kösters 2014, S. 221).

3.5.5	 Das Dammbruchargument als Kanalisierung von Folgebefürchtungen

Die Kritik an der vorgeburtlichen Diagnostik richtet sich im Kern auf die möglichen 
Folgen für Menschen mit Behinderungen respektive Menschen mit Down-Syndrom, 
und den damit einhergehenden gesellschaftlichen Veränderungen. Diese vorgebrach-
ten Folgebefürchtungen sind Kernargumente gegen die Einführung neuer Diagnos-
tikformen. Kanalisiert werden sie in sogenannten Dammbruchargumenten, auch 
Schiefe-Ebene-Argumente oder Slippery-Slope-Argumente genannt. In der ethischen 
Debatte soll das Bild des Dammbruchs beziehungsweise der schiefen Ebene verdeut-
lichen, dass durch die Einführung neuer Technologien oder durch eine veränderte 
gesetzliche Regelung gesellschaftliche und auch kulturelle Prozesse in Gang gesetzt 
werden beziehungsweise „ins Rutschen kommen“ könnten, die am Ende zu klar ab-
zulehnenden, dann aber nicht mehr abwendbaren Folgen führen, die zu Beginn nicht 
intendiert waren (Guckes 1997, S. 5). Ein Argument der schiefen Ebene verdeutlich 
demnach welche zukünftigen (negativen) gesellschaftlichen Veränderungen (zwangs-
läufig) ausgelöst werden könnten (Inthorn und Münch 2018). Die Begründung für 
eine mögliche Ereignisfolge sollte dabei mehr als eine abstrakte Möglichkeit darstellen 
(Guckes 1997, S. 10f.; Saliger 2007). Zur Risikoabschätzung gehören politische, sozio-
logische, psychologische und/oder wirtschaftliche Einflussfaktoren, wie etwa demo-
graphische und soziale Entwicklungen oder auch historische Erfahrungen (ebd.). Ein 
gutes Dammbruchargument sollte daher immer auch auf einer empirischen Grund-
lage fußen (Düber und Rojek 2015).

Die Befürchtungen und Zukunftsszenarien in der Debatte über PND und PID 
lassen sich zusammenfassend folgend darstellen: Aus der Praxis der PND (z. B. Ein-
führung des NIPT als Leistung der GKV) und auch PID ergebe sich bereits ein ne-
gatives Bild von Behinderung, beziehungsweise auf Menschen mit Down-Syndrom. 
Durch die Möglichkeiten der Tests und eines darauffolgenden möglichen Schwanger-



66	 Analyse gesellschaftlicher, historischer und ethischer Aspekte

schaftsabbruchs werde das Leben von bereits lebenden Menschen mit Behinderung/
Down-Syndrom als verhinderungswürdig angesehen und dadurch abgewertet (siehe 
Expressions- und Kränkungsargument). Dies kann zu einer allgemein negativeren 
Einstellung gegenüber Menschen mit Behinderung/Down-Syndrom führen. Daraus 
ergebe sich dann ein erhöhter Druck sich pränatal testen zu lassen. Ein Schwanger-
schaftsabbruch werde zur Regel und gesellschaftlich erwartet. Folge: Es werden kaum 
noch Kinder mit Down-Syndrom geboren und als Resultat daraus werden bereits 
lebende Menschen mit ebendieser Behinderung mit Kürzungen von staatlichen 
Leistungen konfrontiert und erfahren vermehrt Ablehnung durch die Gesellschaft. 
Schlussendlich stehe das aktive Verschwinden von Behinderung, beziehungsweise ei-
ner bestimmten Behinderung, am Ende dieser Entwicklung (Guckes 1997, S. 180 ff.; 
Dederich 2007, S. 177; Deutsches Down-Syndrom InfoCenter 2012; Kösters und 
Lüttenberg 2014; Düber und Rojek 2015). Speziell für die PID wird hervorgebracht, 
dass deren Anwendung zu einer selektiven Reproduktion führe, deren Hauptmotiv 
nicht der Wunsch nach einem „gesunden“ Kind, sondern nach einem „Designer 
Baby“ sei (Löwy 2017, S. 186). Auch hier werden Selektion und Entsolidarisierung 
mit Menschen mit Behinderung befürchtet. Inwieweit sich diese Befürchtungen em-
pirisch plausibilisieren lassen, bleibt zu diskutieren.

Zusammenfassend ergibt sich, dass im ethischen Diskurs dem Bild von Behin-
derung – respektive dem Bild vom Down-Syndrom – eine besondere Rolle zukommt. 
So wird angenommen, dass eine defizitäre Sichtweise auf Behinderung nicht nur 
durch die Diagnostik transportiert, sondern auch von dieser selbst verursacht wird. 
Die nachfolgende Printmedienanalyse untersucht nun, welches Bild beziehungsweise 
welches Verständnis vom Down-Syndrom im Zeitraum der Etablierung von neuen 
vorgeburtlichen Diagnostikformen gezeichnet wird und ob sich daraus Hinweise auf 
eine vermehrte Inklusion oder Selektion von Menschen mit Down-Syndrom aufzei-
gen lassen.
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Die Analyse der dieser Arbeit zugrundeliegenden Printmedien erfolgte anhand der 
Leitfragen „Welches Bild wird vom Down-Syndrom vermittelt?“ und „Was erfährt der/
die Lesende über das Down-Syndrom?“. Dazu wurde das hier präsentierte Material 
anhand des vorgestellten Kodierleitfadens strukturiert (siehe Methodenkapitel). Die 
quantitativen Kodes und Variablen wurden mit Hilfe der Funktion „Analyse nach 
Dokument“ der Datenanalysesoftware Atlas.ti aufbereitet und via Excel-Export in 
Tabellen extrahiert. Die Zitatinhalte der jeweiligen qualitativen Kodes wurden eben-
falls in eine Excel-Tabelle überführt, anschließend inhaltlich reduziert und vor dem 
Hintergrund der im theoretischen Teil erarbeiteten Ergebnisse zusammengefasst. 
Die Darstellung der Ergebnisse erfolgte anhand der fünf Hauptkategorien (Befund 
Down-Syndrom, Menschen mit Down-Syndrom, Lebenswelt, Ansichten und PND/
PID-Diskurs) und der drei Untersuchungszeiträume: Zeitraum 1 (Amniozentese: 
1976, 1977, 1978), Zeitraum 2 (Triple Test: 1992, 1993, 1994) und Zeitraum 3 (NIPT 
und PID: 2011, 2012, 2013).

Sachverhalte, die mehreren Hauptkategorien zugeordnet werden konnten, wur-
den, um Wiederholungen zu vermeiden, im Ergebnisteil nur an einer Stelle dezidierter 
beschrieben. Dies wurde durch Querverweise kenntlich gemacht. Jeder recherchierte 
Artikel wurde beim Speichern als Dokument mit einer Nummernkennung versehen 
und unter dieser in Atlas.ti eingepflegt. Diese Nummer wurde im Ergebnisteil zur 
Zitation verwendet und zur Übersicht mit dem jeweiligen Erscheinungsjahr des Ar-
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tikels ergänzt. Die vollständige Artikelliste findet sich im Presseartikelverzeichnis im 
Anhang der vorliegenden Arbeit.

Das Ergebniskapitel teilt sich in drei Bereiche auf. Im ersten Teil wird das Unter-
suchungsmaterial beschrieben und quantitativ eingeordnet (Kapitel 4.1). Dabei wird 
der Stellenwert des Themas Down-Syndrom innerhalb der Presseberichterstattung 
herausgearbeitet. Im zweiten Teil wird das Verständnis vom Down-Syndrom inner-
halb der Presseartikel untersucht. Dies beinhaltet eine Analyse des allgemeinen Bildes 
vom Down-Syndrom (Kapitel 4.2), der Darstellung von Personen mit Down-Syn-
drom (Kapitel 4.3) und ihrer Lebenswelt (Kapitel 4.4), ebenso wie artikulierte Ansich-
ten und Meinungen zum Down-Syndrom (Kapitel 4.5). In einem dritten Teil wird 
anschließend der Diagnostikdiskurs um PND und PID in Hinblick auf das Down-
Syndrom analysiert (Kapitel 4.6). Die Ergebnisse aus diesen drei Teilen werden dann 
in Kapitel 4.7 zu einem Gesamtfazit zusammengefasst.

4.1	 Materialbeschreibung: Das Thema ‚Down-Syndrom‘ in 
der Berichterstattung

Um einzuordnen, welchen Stellenwert das Thema ‚Down-Syndrom‘ in der Bericht-
erstattung innerhalb der Erhebungszeiträume hat, wurde das Untersuchungsmaterial 
zunächst quantitativ ausgewertet. Dies erfolgte anhand der Analyse der Anzahl der 
Artikel sowie der Themenkategorien, der Textgattung und der Autorenschaft der 
jeweiligen Artikel. Das Thema ‚Down-Syndrom‘ schließt in dieser Arbeit Ausführun-
gen zu Menschen mit Down-Syndrom, Explikationen zum Befund Down-Syndrom 
und genetische Verfahren zur Detektion des Down-Syndroms mit ein. Unter dem Be-
griff ‚Down-Syndrom‘ wurden auch alle synonym verwendeten Bezeichnungen wie 
Trisomie 21 und „Mongolismus“ subsumiert. Es zeigt sich, dass die Berichterstattung 
zum Down-Syndrom im Untersuchungszeitraum sowohl an Quantität, als auch an 
Pluralität hinsichtlich Themenkategorien und Textgattungen gewonnen hat.

Aus Tabelle 3 lässt sich die Häufigkeitsverteilung der Artikel nach untersuchtem 
Printmedium und Zeitraum entnehmen. Zusätzlich ist der Stellenwert, den das The-
ma Down-Syndrom im einzelnen Artikel einnimmt, mit aufgeführt. Der Stellenwert 
zeigt, ob das Thema haupt- oder nebensächlich im Artikel behandelt oder nur er-
wähnt wird. Dies lässt eine dezidiertere Beurteilung der Relevanz des Themas Down-
Syndrom innerhalb der Berichterstattung zu, als es die alleinige Angabe der absoluten 
Artikelanzahl vermag (Scholz 2010).

Die Anzahl der Artikel zum Thema Down-Syndrom hat insbesondere in Zeit-
raum 3 (n=106) zugenommen, während zwischen Zeitraum 1 (n=24) und Zeitraum 2 
(n=31) nur ein geringfügiger Anstieg zu verzeichnen ist. Differenziert man an dieser 
Stelle die Berichterstattung zwischen rein journalistischen Darstellungsformen und 
Leserbriefen, so ergibt sich von Zeitraum 1 (n ohne Leserbriefe = 14) zu Zeitraum 2 
(n ohne Leserbriefe = 31) jedoch eine Verdopplung der Berichterstattung. Von Zeit-
raum 2 zu Zeitraum 3 (n ohne Leserbriefe = 95) ist mehr als eine Verdreifachung 
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der Artikelanzahl zu verzeichnen. Weiter fällt auf, dass die ZEIT – gemessen daran, 
dass sie nur einmal wöchentlich erscheint – den höchsten Anteil an Artikeln zum 
Thema Down-Syndrom in den Erhebungszeiträumen veröffentlicht hat. Zieht man 
in die Analyse den Stellenwert des Themas innerhalb der einzelnen Artikel mit ein, 
zeigt sich, dass das Down-Syndrom über alle drei Zeiträume hinweg mehrheitlich 
als Haupt- oder Nebenthema behandelt wird. Der hohe Anteil an Artikeln, der in 
Zeitraum 1 das Down-Syndrom als Hauptthema beinhaltet, ist dabei auf die hohe 
Anzahl an Leserbriefen zurückzuführen. In Zeitraum 2 fällt hingegen der hohe Anteil 
an Artikeln auf, die das Thema nur erwähnen, während in Zeitraum 3 die Verteilung 
der Kategorie Stellenwert ausgewogen ist. Ausgehend vom Agenda-Setting-Modell 
lässt sich feststellen, dass das Down-Syndrom in Zeitraum 3 aufgrund der gesteigerten 
Artikelanzahl eine höhere Relevanz aufweist als in den anderen zwei Zeiträumen. Die 
erhöhte Relevanz wird zudem dadurch unterstrichen, dass sich die Steigerung der An-
zahl auch für jene Artikeln ausmachen lässt, die das Down-Syndrom als Haupt- oder 
Nebenthema im Vergleich zu einer bloßen Erwähnung führen.

Im Zeitverlauf erhöht sich jedoch nicht nur die reine Artikelanzahl, sondern die 
Berichterstattung zum Down-Syndrom wird auch pluraler. Dies wird in dieser Arbeit 
als weiterer Punkt für eine gesteigerte Relevanz angesehen. Im Folgenden wird die 
Steigerung der Pluralität innerhalb der Berichterstattung anhand der Variablen Text-
gattung, Autorenschaft und Themenkategorie untersucht. Zunächst wird in den Ab-
bildung 2, Abbildung 3 und Abbildung 4 die Verteilung der Textgattungen in den 
drei Untersuchungszeiträumen dargestellt (siehe nachfolgende Seite).

In Zeitraum 3 zeigt sich die größte Pluralität der Textgattungen. Auch steigt der 
Anteil an Formaten wie Reportage/Feature, Kommentar und Rezension. Es ist anzu-
nehmen, dass ein Thema eine höhere Relevanz besitzt, wenn es auch in diesen Forma-

Tabelle 3:	Anzahl der Artikel zum Thema Down-Syndrom innerhalb der drei ausgewählten 
Untersuchungszeiträumen

Zeitraum 1 (1976–1978) Zeitraum 2 (1992–1994) Zeitraum 3 (2011–2013)

Stellenwert im Artikel Stellenwert im Artikel Stellenwert im Artikel
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SPIEGEL – – 1 1 1 1 4 6 3 5 3 11

ZEIT 1 4 – 5 1 5 6 12 12 14 16 42

F.A.Z. 13 3 2 18 6 3 4 13 23 11 19 53

ngesamt 14 7 3 24 8 9 14 31 38 30 38 106

Anzahl der Artikel geordnet nach Zeitraum, Medium und Stellenwert des Down-Syndroms in-
nerhalb der einzelnen Artikel.
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Abbildung 2: Verteilung der Artikel nach Textgattung in Zeitraum 1 (1976–1978).

 Abbildung 3: Verteilung der Artikel nach Textgattung in Zeitraum 2 (1992–1994).

Abbildung 4: Verteilung der Artikel nach Textgattung in Zeitraum 3 (2011–2013).
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ten behandelt wird, anstatt nur in einer kurzen Agenturmeldung. Gerade Reportagen 
behandeln einen Sachverhalt ausführlicher und erfordern in der Regel einen höheren 
Rechercheaufwand (Mast 2004). Zudem geben Kommentare und Rezensionen sub-
jektive Meinungen wieder und zeigen dadurch eine erhöhte Auseinandersetzung mit 
dem Thema auf (ebd.). Dies lässt den Schluss zu, dass über das Thema Down-Syndrom 
nicht nur mehr, sondern auch diff erenzierter berichtet wird. Ebenso ist die Auswahl 
der Themenkategorien vielseitiger geworden. Die Themenverteilung innerhalb der 
Erhebungszeiträume gibt Aufschluss darüber, in welchem Kontext über das Down-
Syndrom berichtet wird. Dazu wurden alle Artikel einer Themenkategorie (Medizin, 
Wissenschaft, Ethik, Menschen, Politik, Wirtschaft, Justiz, Krieg, Erziehung/Schule, 
Medien, Kultur, Sport, Verkehr, Sonstiges) zugewiesen. Für die Zuordnung war der 
Hauptfokus des Artikels entscheidend. So wurde beispielsweise ein Artikel über die 
vorgeburtliche Diagnostik der Kategorie „Wissenschaft“ zugeordnet, wenn er haupt-
sächlich die technische Entwicklung der Verfahren referierte. Lag der Fokus jedoch auf 
den moralischen Implikationen, wurde der Artikel der Kategorie „Ethik“ zugeordnet. 
Die Einteilung der Themenkategorien orientierte sich dabei an den Ausführungen 
von Scholz (2010) und ist im Kodierleitfaden im Anhang angegeben. Abbildung 5, 
Abbildung 6 und Abbildung 7 stellen die Entwicklung der Themenverteilung inner-
halb der jeweiligen Zeiträume dar.

   Die Auswertung der Themenkategorien zeigt, dass über alle drei Zeiträume 
hinweg das Down-Syndrom am häufi gsten in den Themenbereichen Medizin und 
Wissenschaft behandelt wird. Eine mögliche Erklärung dafür könnte in der Auswahl 
der Untersuchungszeiträume liegen, fällt hierein die Einführung von neuen präna-
talmedizinischen Verfahren. Dies ist jedoch nicht allein für die Konzentration auf 
medizinische Themengebiete verantwortlich. So wird das Thema Down-Syndrom ge-
rade in Zeitraum 1 im Rahmen von Ursachenforschung und Therapiemöglichkeiten 
diskutiert Die Amniozentese steht hierbei, anders als in Zeitraum 3 der NIPT, nicht 
im Fokus der Themenkategorie Medizin und Wissenschaft. Auff ällig ist, dass in Zeit-
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   Abbildung 5: Verteilung der Artikel nach Themenkategorie in den Jahren 1976–1978. Ange-
geben wird die Anzahl der Artikel nach Themenverteilung und Stellenwert des 
Themas Down-Syndrom innerhalb des jeweiligen Artikels.
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raum 2 nahezu nur auf das Themengebiet Medizin fokussiert wird. Während in Zeit-
raum 3 die Kategorien Menschen, Ethik und Medien einen starken Zuwachs erfahren. 
Für Zeitraum 3 zeigt sich, analog zu den anderen bisher vorgestellten Kategorien, eine 
deutliche Zunahme der Themenvielfalt. Aus der Tatsache, dass das Down-Syndrom 
in immer mehr Themengebieten behandelt wird, kann man auf eine erhöhte Relevanz 
auch außerhalb des Themenkomplexes Medizin schließen.
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  Abbildung 6: Verteilung der Artikel nach Themenkategorie in den Jahren 1992–1994. Ange-
geben wird die Anzahl der Artikel nach Themenverteilung und Stellenwert des 
Themas Down-Syndrom innerhalb des jeweiligen Artikels.

Abbildung 7: Verteilung der Artikel nach Themenkategorie in den Jahren 2011–2013. Ange-
geben wird die Anzahl der Artikel nach Themenverteilung und Stellenwert des 
Themas Down-Syndrom innerhalb des jeweiligen Artikels.
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Ein weiterer Punkt, der die Relevanz eines Themas unterstreicht, ist die Plat-
zierung auf der Titelseite des jeweiligen Printmediums. Insgesamt sind drei Artikel 
mit dem Thema Down-Syndrom auf der Titelseite der F.A.Z. zu finden: „Segen? 
Fluch!“ (FAZ_2012_068), „Bluttest auf Down-Syndrom in Deutschland verfügbar“ 
(FAZ_2012_069) und „Leben und nicht leben lassen“ (FAZ_2013_087). In allen drei 
Fällen besteht ein Zusammenhang mit der Einführung des NIPT in Deutschland.

Zusammenfassend kann aus der Beschreibung des Untersuchungsmaterials ge-
schlossen werden, dass das Thema Down-Syndrom in Zeitraum 3 im Vergleich zu 
den ersten beiden Zeiträumen an Relevanz und Pluralität gewonnen hat. Hier wird 
das Down-Syndrom nicht mehr primär nur im medizinisch-wissenschaftlichen Kon-
text behandelt, sondern auch vermehrt in anderen Bereichen des gesellschaftlichen 
Lebens. Für Zeitraum 2 lässt sich im Vergleich zu Zeitraum 1 hingegen keine Ver-
änderung feststellen.

4.2	 Allgemeines Bild vom Down-Syndrom

In Kapitel 3 wurden die unterschiedlichen Sichtweisen auf Behinderung beziehungs-
weise auf das Down-Syndrom herausgearbeitet und auf die Problematik eines me-
dizinisch-defizitären Verständnisses von Behinderung hingewiesen. Dies lieferte den 
theoretischen Hintergrund für die Frage, welches Bild vom Down-Syndrom in der 
Presseberichterstattung gezeichnet wird. Dazu wird im Folgenden untersucht, welche 
Informationen über das Down-Syndrom in den Artikeln enthalten sind und welches 
Verständnis vom Down-Syndrom hierbei transportiert wird.

4.2.1	 Verwendete Bezeichnungen: von „Mongolismus“ zu Down-Syndrom 
und Trisomie 21

In Kapitel 3 konnte gezeigt werden, dass die Verwendung der Bezeichnungen „Mon-
golismus“, Down-Syndrom und Trisomie 21 kulturell bedingt ist und mit dem Be-
griff „Mongolismus“ stigmatisierende und rassistische Konnotationen angenommen 
werden. Abbildung 8, Abbildung 9 und Abbildung 10 stellen die Verwendung der sy-
nonym genutzten Bezeichnungen innerhalb der drei Untersuchungszeiträumen dar. 
Sie zeigen, dass der Begriff des „Mongolismus“ bis in die 1990er Jahre die öffentliche 
Darstellung in den Printmedien dominierte, trotz der bestehenden Bestrebungen, wie 
Kapitel 3 gezeigt hat, diesen Begriff nicht mehr zu verwenden. In Zeitraum 3 ist er hin-
gegen aus dem öffentlich-medialen Sprachegebrauch gänzlich verschwunden.

In den 1970er Jahren (Abbildung 8) ist der Begriff des „Mongolismus“ und seine 
weitere Verwendung als personenbeschreibendes Adjektiv „mongoloides Kind“ oder 
in der substantivierten Form „Mongoloide“ die dominierende Bezeichnung in den 
Artikeln. Die Bezeichnungen Down-Syndrom und Trisomie 21 werden nur in Kom-
bination mit „Mongolismus“ in den Artikeln verwendet und das oftmals, um sie als 
neue Bezeichnungen einzuführen.
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Abbildung 8:	 Verwendung synonymer Bezeichnungen in Zeitraum 1 (1976–1978) in der Pres-
seberichterstattung.

Abbildung 9:	 Verwendung synonymer Bezeichnungen in Zeitraum 2 (1992–1994) in der Pres-
seberichterstattung.

Abbildung 10:	 Verwendung synonymer Bezeichnungen in Zeitraum 3 (2011–2013) in der 
Presseberichterstattung.
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Zwar herrscht in den 1990er Jahren (Abbildung 9) der Gebrauch der Bezeichnung 
„Mongolismus“ weiterhin vor, jedoch werden die Bezeichnungen Down-Syndrom 
und Trisomie 21 immer häufiger verwendet. Sei es als synonyme Bezeichnungen in 
Kombination mit „Mongolismus“ oder singulär. „Mongolismus“ wird in einigen 
Artikeln nur noch als veraltete Bezeichnung mit aufgeführt: „Sie führt zum Krank-
heitsbild des Down-Syndroms – früher irreführend als Mongolismus bezeichnet.“ 
(Zeit_1993_016), was in der Abbildung unter der Beschriftung „Mongolismus er-
klärend“ dargestellt wird.

In Zeitraum 3 haben sich die Bezeichnungen Down-Syndrom und Trisomie 21 
durchgesetzt (siehe Abbildung 10), wobei der Begriff Down-Syndrom44 häufiger ver-
wendet wird als der Begriff Trisomie 21.

4.2.2	 „Schwachsinn, Leiden, Behinderung“: erläuternd-beschreibende 
Begriffe in Verbindung zum Down-Syndrom

In der Mehrzahl der Artikel aus allen drei Untersuchungszeiträumen werden zu-
sätzliche Begriffe verwendet, um das Down-Syndrom näher zu beschreiben. Hierbei 
wurden nur Begriffe gezählt, die im jeweiligen Artikel in direktem Bezug zum Down-
Syndrom stehen. Die alleinige Nennung innerhalb eines Artikels ohne näheren Bezug 
reichte für eine Auswahl nicht aus. In Tabelle 4 (nächste Seite) werden alle vorkom-
menden Begriffe aufgelistet. Die Begriffe wurden in vier Untergruppen aufgeteilt: 
„Neutral-beschreibend/Abweichend von der Norm“ (z. B. in Bezug auf den Chromo-
somensatz), „Behinderungsbegriffe“ (Behinderung und alternative Bezeichnungen 
wie Beeinträchtigung), „Negativ-wertend“ (Begriffe, die einen Mangel beschreiben) 
und „Herabsetzend“ (Begriffe mit einer abschätzigen Bedeutung). Mehrfachnennun-
gen desselben Begriffs beziehungsweise derselben Begriffsgruppe innerhalb eines Ar-
tikels wurden nicht miterfasst.

Begriffe, die das Down-Syndrom näher beschreiben, werden in Zeitraum 1 und 3 in 
etwas mehr als der Hälfte der Artikel verwendet, in Zeitraum 2 in knapp Dreivierteln aller 
Artikel. Hierbei zeigt sich, dass negativ-wertende Begriffe insbesondere in Zeitraum 1 
und 2 verwendet werden. So evozieren Begriffe wie „Erbleiden“ (Zeit_1993_019), 
„Gendefekt“ (FAZ_2012_058) und „chromosomale Störung“ (FAZ_1978_014) ein 
defizitäres Bild, das auf die genetische Komponente als Ausgangspunkt des Down-
Syndroms fokussiert. In der Mehrheit werden medizinisch geprägte Termini (Ano-
malie, Defekt) in der medialen Darstellung genutzt. Klar herabsetzende Begriffe, wie 
„mongoloide Mißbildung“ (FAZ_1976_09) oder „Retardierung“ (ZEIT_1992_011), 
finden sich nur in den ersten zwei Zeiträumen. In Zeitraum 3 wird das Down-Syn-
drom am häufigsten mit dem Begriff der (geistigen) Behinderung in Kontext gebracht. 
Alternative, der Tendenz nach neutrale Begriffe wie Beeinträchtigung und Handicap 
tauchen hingegen nur in wenigen Artikeln auf. Die Art der Verwendung der negativ-

44 Eine substantivierte Form wie „Down-Kind“ kommt nur in insgesamt drei Artikeln vor (ZEIT_2011 
_047; SPIEGEL_2012_018; SPIEGEL_2013_028).
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Tabelle 4:	Vorkommen von erläuternd-beschreibenden Begriffen 

Zeitraum 1
1976/77/78

n=24

Zeitraum 2
1992/93/94

n=31

Zeitraum 3
2011/12/13

n=106
n % n % n %

Artikel mit beschreibenden Begriffen 13 54,2 23 74,2 57 53,8

Gruppe1: 
Neutral-beschrei-
bend/Abweichend 
von der Norm

Veränderung 1 4,2 2 6,5 – –

Aneuploidie – – – – 2 1,9

Mutation – – – – 2 1,9

Aberration 2 8,3 – – 1 0,9

Anomalie 3 12,5 7 22,6 6 5,7

Auffälligkeit 1 4,2 – – – –

Artikel Gruppe 1 7 29,2 8 25,8 11 10,4

Gruppe 2:
Behinderungsbe-
griff und alternative 
Bezeichnungen

Beeinträchtigung – – – – 2 1,9

Handicap – – – – 2 1,9

Behinderung 4 16,7 6 19,4 31 29,2

Artikel Gruppe 2 4 16,7 6 19,4 33 31,1

Gruppe 3:
Negativ-wertend

Krankheit 2 8,3 5 16,1 4 3,8

Leiden 1 4,2 5 16,1 10 9,4

Defekt 2 8,3 1 3,2 7 6,6

Fehler 1 4,2 – – 2 1,9

Schaden 5 20,8 6 19,4 2 1,9

Störung 4 16,7 1 3,2 6 5,7

Unfall 1 4,2 – – – –

Artikel Gruppe 3 11 45,8 13 41,9 27 25,5

Gruppe 4:
Herabsetzend

Missbildung 1 4,2 3 9,7 – –

Schwachsinn 1 4,2 1 3,2 – –

Retardierung – – 1 3,2 – –

Artikel Gruppe 4 2 8,3 5 16,1 – –
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wertenden Begriffe in den jeweiligen Artikeln kann als ein Anzeichen dafür gesehen 
werden, dass das Down-Syndrom vorrangig in einen medizinisch-defizitären Kontext 
gesetzt wird. Zur weiteren Einordnung des Materials ist es wichtig zu erwähnen, dass 
sich eine Ausdrucksweise, die Defizite in den Vordergrund stellt, vor allem in Artikeln 
mit den Themenkategorien Medizin und Wissenschaft finden lässt. Artikel mit an-
derer Themensetzung, wie beispielsweise Menschen und Ethik, verwenden seltener 
die medizinisch-defizitären Begriffe. Hier wird am häufigsten das Down-Syndrom mit 
dem Begriff der Behinderung in Zusammenhang gebracht.

4.2.3	 Explikation des Befunds Down-Syndrom

Im folgenden Abschnitt wird dargestellt, welche Informationen und Erklärungsan-
sätze über das Down-Syndrom in der dieser Arbeit zugrundeliegenden Pressebericht-
erstattung vermittelt werden. Hierzu wurden alle Textstellen, die Explikationen zum 
Befund Down-Syndrom enthielten, qualitativ ausgewertet. Die Ergebnisse wurden 
den Unterkategorien „Ausprägungen und Eigenschaften“, „Therapie“, „Ursachen-
erklärung“ und „Epidemiologie“ zugewiesen. Beschreibungen, die sich explizit auf 
Menschen mit Down-Syndrom (beispielsweise in Porträts) beziehen, werden in Ka-
pitel 4.3 behandelt. Einen Überblick über das Vorkommen von Explikationen zum 
Befund Down-Syndrom in den Artikeln der drei Untersuchungszeiträume gibt Ta-
belle 5:

Die Tabelle weist daraufhin, dass – gemessen an der Gesamtartikelzahl – der Anteil 
der Artikel, die den Befund Down-Syndrom erläutern, zwischen den Untersuchungs-
zeiträumen immer weiter abnimmt. So enthalten in Zeitraum 1 62,5 Prozent der Ar-
tikel eine Befundexplikation, während es in Zeitraum 3 nur noch 28,3 Prozent sind. 

Tabelle 5:	Explikationen zum Befund Down-Syndrom in den drei Untersuchungs- 
zeiträumen

Zeitraum 1 
(1976–78) 

n=24

Zeitraum 2 
(1994–96) 

n=31

Zeitraum 3 
(2011–13) 

n=106
n % n % n %

Artikel mit Explikationen zum 
Befund Down-Syndrom

15 62,5 15 48,4 30 28,3

Auswirkungen und Eigenschaften 6 25,0 8 25,8 19 17,9

Ursache 7 29,2 5 16,1 5 4,7

Therapie 5 20,8 - - 6 5,7

Epidemiologie 4 16,7 4 12,9 6 5,7

Mehrfachnennung derselben Unterkategorie innerhalb eines Artikels wurden nicht mitgezählt.
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Ebenso nehmen die Länge und die Ausführlichkeit der Explikationen zwischen den 
Untersuchungszeiträumen ab. Eine dezidierte Beschreibung des Down-Syndroms mit 
allen Unterkategorien (Auswirkungen und Eigenschaften, Ursache, Therapie, Epi-
demiologie) findet sich im gesamten Untersuchungszeitraum nur in dem Artikel „Wo 
das genetische Puzzle nicht aufgeht“ (ZEIT_1978_008) aus Zeitraum 1. Dieser setzt 
sich, bezogen auf alle drei Zeiträume, am ausführlichsten mit dem Thema Down-Syn-
drom auseinander. Die Abnahme der Explikationen über den Zeitverlauf kann als 
ein Anzeichen dafür gewertet werden, dass Wissen über das Down-Syndrom im Ver-
lauf der Untersuchungszeiträume eher vorausgesetzt wird, beziehungsweise weiter-
gehende Erklärungen als nicht länger notwendig erscheinen. Im Folgenden werden 
die Ergebnisse anhand der Unterkategorien dargestellt.

Auswirkungen und Eigenschaften des Down-Syndroms

In Zeitraum 1 wird in Artikeln, die auf die Auswirkungen und Ausprägungen des 
Down-Syndroms eingehen, von „mongoloiden Missbildungen“ und „Entwick-
lungsstörungen“ (FAZ_1976_009) gesprochen. Die Unheilbarkeit der „Grundstö-
rung“ wird thematisiert, ohne diese näher auszuführen (FAZ_1976_001). Zudem 
wird „mongoloiden Kindern“ eine „eingeengte Wahrnehmungsfähigkeit“ attestiert 
(ZEIT_1978_008). Die Mehrheit der Explikationen vermittelt ein defizitäres medi-
zinisches Bild. Wenn positive Aspekte genannt werden, stehen diese in Relation zu 
negativen Aspekten. So wird auf der einen Seite auf die verzögert eintretenden und 
immer begrenzten Entwicklungsmöglichkeiten hingewiesen, während auf der an-
deren Seite die Integrierbarkeit in die Familie, positive Eigenschaften (Zärtlichkeit, 
Sensibilität, Dankbarkeit) und die Förderungsfähigkeit herausgestellt werden. Dies 
zeigt sich exemplarisch an folgenden Auszügen: „Gewiß werden die Kinder behindert 
bleiben, sind aber durchaus sonderpädagogisch förderungsfähig, oft heiteren Gemü-
tes und in die Familie eingliederungsfähig“ (FAZ_1978_022) und „…was ihnen auf 
dem intellektuellen Sektor fehlt, scheinen viele von ihnen den ‚Normalen‘ im Gefühls-
bereich voraus zu haben“ (ZEIT_1978_008). So werden in Zeitraum 1 positive und 
negative Aspekte in der Hälfte der Artikel zusammen aufgeführt und ein differenzier-
tes Bild gezeichnet. Dem entgegen werden in Zeitraum 2, bis auf eine Ausnahme, nur 
negative Auswirkungen beschrieben. Im Fokus steht dabei die kognitive Beeinträchti-
gung (u. a. ZEIT_1992_011; SPIEGEL_1993_006; FAZ_1994_023), die zum einen 
als „schwere geistige Retardierung“ (ZEIT_1992_011), als „geistig zurückgeblieben“ 
(SPIEGEL_1993_006), „Schwachsinn“ (FAZ_1994_023) und „körperliche und 
geistige Entwicklungsstörung“ (FAZ_1993_032) bezeichnet wird. Wie in Zeitraum 1 
fehlt eine weitere Erläuterung dieser Eigenschaften. Zudem wird auf die niedrige Le-
benserwartung verwiesen und auf das frühe Auftreten von Alzheimer-Demenz: „Die 
wenigen Menschen mit dem Down-Syndrom (früher sagte man: Mongolismus), die 
überhaupt so alt werden, entwickeln etwa vom vierzigsten Lebensjahr an praktisch 
ausnahmslos alle Anzeichen der Alzheimerschen Demenz“ (ZEIT_1993_017) und 
„weil sie drei statt zwei Kopien des Chromosoms 21 geerbt haben, bleiben Mongoloide 
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geistig zurück und sterben häufig früh“ (SPIEGEL_1993_006). Die Beschreibungen 
fokussieren allein auf medizinische Aspekte, die durch die genetischen Veränderungen 
verursacht werden. So entsteht insgesamt der Eindruck eines rein defizitären Befun-
des. In Zeitraum 3 ist die Mehrzahl der Explikationen nicht ausführlich. So werden 
Informationen nur kurz in einem Nebensatz eingeschoben. Zum Beispiel wird das 
Down-Syndrom als „häufigste Form geistiger Behinderung“ (ZEIT_2011_025) be-
schrieben, ohne weiter auf die Art der kognitiven Einschränkungen einzugehen und 
es wird als nicht therapierbar bezeichnet (FAZ_2010_090) ohne dies weiter zu er-
läutern. Das Verhältnis zwischen positiven und negativen Aspekten ist ausgeglichen. 
Bei den negativen Aspekten stehen die kognitiven Fähigkeiten – wie in Zeitraum 2 – 
im Vordergrund. Die Wortwahl unterscheidet sich aber deutlich von Zeitraum  2. 
In den Artikeln wird von „neuronaler Schädigung“, „Reduktion der Intelligenz“ 
(ZEIT_2012_056), „geistiger Behinderung“ (ZEIT_2012_045) und „kognitiven De-
fiziten“ (FAZ_2011_079) gesprochen. Auch wird erwähnt, dass das Down-Syndrom 
einen Abort auslösen kann (ZEIT_2012_025; ZEIT_2013_035). Als positive Aspek-
te werden die Bildungsfähigkeit beim Lesen und Schreiben (FAZ_2012_066), eine 
höhere Lebenserwartung (FAZ_2011_044; FAZ_2013_087) und die Lebensfähigkeit 
im Allgemeinen beschrieben (ZEIT_2013_35). Zudem wird auf ausgeprägte emotio-
nale Fähigkeiten, wie Offenheit, Wärme und Gelassenheit (FAZ_2012_073), und auf 
musische Begabung (FAZ_2012_070; FAZ_2012_080) hingewiesen. Es gibt dabei, 
anders als in Zeitraum 1, keinen Artikel, der positive und negative Aspekte zusammen 
nennt. Auffällig ist, dass die positiven Aspekte in der Mehrzahl in Leserzuschriften 
und Kommentaren genannt werden. Einzig in einem Interview (FAZ _2012_060) 
wird erwähnt, dass es „medizinisch viele Arten von Down-Syndrom“ gibt. Dieser Hin-
weis auf die unterschiedlichen Variationen des Down-Syndroms findet sich sonst in 
allen drei Zeiträumen nicht.

Therapie

In Zeitraum 1 wird das Down-Syndrom als eine medizinisch nicht heilbare Diagnose 
dargestellt. Als einzige Behandlungsmöglichkeit wird die heilpädagogische Förderung 
angegeben (FAZ_1976_004; FAZ_1978_02; ZEIT_1978_010). So wird es in erster Li-
nie als ein „pädagogisches Problem“ benannt (FAZ_1976_004). Je früher die Behand-
lung ansetze, desto mehr Aussicht auf Erfolg bestünde. Zentral sei das Trainieren von 
Sinneswahrnehmungen und die Unterstützung durch die Eltern (ZEIT_1978_008). 
Zugleich wird jedoch auf die begrenzten Entwicklungsmöglichkeiten hingewiesen 
(ebd.). Es fällt auf, dass die im theoretischen Teil vorgestellte Frischzellentherapie in 
keinem der hier untersuchten Artikel als seriöse Behandlungsmöglichkeit genannt 
wird, sie wird lediglich im Kontext von staatsanwaltlichen Ermittlungen thematisiert 
(FAZ_1976_001; FAZ_1977_012). Das untersuchte Material zeigt, dass im Vergleich 
zu Zeitraum 1 in Zeitraum 2 gar keine Therapiemöglichkeiten für das Down-Syn-
drom in der Berichterstattung erwähnt werden. Auch Zeitraum 3 unterscheidet sich 
von Zeitraum 1 insoweit, dass nur in geringem Umfang auf Therapiemaßnahmen ein-



80	 Ergebnisse der Printmedienanalyse

gegangen wird und wenn, beziehen sich die betreffenden Artikel ausschließlich auf 
Medikamente, von denen sich ein positiver Einfluss auf die kognitive Entwicklung 
von Menschen mit Down-Syndrom erhofft wird (FAZ_2012_079; Zeit_2013_036). 
Beispielsweise wird das Asthmamedikament Formoterol als „Pille beim Down-Syn-
drom“ bezeichnet (Zeit_2013_036). Eine mögliche Heilung durch Gentherapie wird 
zudem in einem Artikel in Aussicht gestellt (ZEIT_2013_040).

Ursache

In dieser Unterkategorie wurde untersucht, welche intrinsischen oder extrinsischen 
Faktoren für das Auftreten des Down-Syndroms in der Presseberichterstattung 
diskutiert werden. Als Hauptursache für das Auftreten des Down-Syndrom wird 
dabei in allen drei Zeiträumen das Alter der Mutter genannt. Das Down-Syndrom 
wird quasi als „Risiko“ der älteren Frau dargestellt. So wird in Zeitraum 1 davor 
gewarnt, dass die Gefahr der „mongoloiden Mißbildung“ mit dem Alter der Mut-
ter ansteige (FAZ_1976_009). Zudem wird metaphorisch von einer „Entgleisung“ 
des neuen Lebens gesprochen und dass dort das „genetische Puzzle“ nicht aufgehe 
(ZEIT_1978_008). Neben dem Altersrisiko werden noch weitere Faktoren für das 
Auftreten des Down-Syndroms diskutiert. Zum einen Umwelteinflüsse, wie etwa 
„kosmische Strahlung“ (ZEIT_1976_002), zum anderen werden aber auch in einem 
Bericht aus Israel die soziale Schicht, die ethnische Zugehörigkeit sowie die Blutgrup-
pe als mögliche verstärkende Faktoren diskutiert (FAZ_1976_006). In Zeitraum 2 
spielt die Ursache des Down-Syndroms in der Berichterstattung eine geringere Rolle 
als in Zeitraum 1. Als möglicher Einfluss auf eine gestiegene Geburtsrate von Kindern 
mit Down-Syndrom wird hier die Tschernobyl-Reaktorkatastrophe diskutiert (SPIE-
GEL_1993_008; FAZ_1994_024). In Zeitraum 3 wird hingegen die Ursache für das 
Auftreten des Down-Syndroms in den Artikeln kaum mehr thematisiert. Falls doch, 
geschieht dies höchstens in einem Nebensatz, der auf das Alter der Frauen als Risiko-
faktor verweist.

Epidemiologie

Epidemiologische Informationen zum Down-Syndrom werden im Vergleich zu 
den anderen Unterkategorien weniger häufig im Untersuchungszeitraum themati-
siert. In Zeitraum 1 wird die Anzahl der Menschen mit Down-Syndrom, die in der 
Bundesrepublik leben, mit ca. 30.000 angegeben (ZEIT_1978_008). Die Tendenz 
sei jedoch steigend (ebd.) Zudem würde der „Mongolismus häufiger als vermutet“ 
(FAZ_1976_011) auftreten. In einem anderen Artikel wird hingegen ein „Rückgang 
des Mongolismus in den westlichen Ländern“ (FAZ_1976_009) angenommen, was 
auf die Einführung der Anti-Baby-Pille zurückgeführt wird (ebd.). In Zeitraum 2 
wird der Einfluss der PND auf die sinkende Geburtenrate von Kindern mit Down-
Syndrom erwähnt (FAZ_1992_039), ohne jene jedoch weiter zu thematisieren. Statt-
dessen wird über lokal ansteigende Geburtenzahlen von Kindern mit Down-Syndrom 
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berichtet. Als mögliche Ursache hierfür wird die Reaktorkatastrophe von Tschernobyl 
diskutiert (SPIEGEL_1993_008; FAZ_1994_024; ZEIT_1994_023). In Zeitraum 3 
wird allein die Abnahme der Geburtenrate von Kindern mit Down-Syndrom in den 
Artikeln thematisiert (FAZ_2011_045; FAZ_2011_049; ZEIT_2013_029) und in 
diesem Zusammenhang darauf hingewiesen, dass die Anzahl der Kinder mit Down-
Syndrom aufgrund des steigenden mütterlichen Alters bei der Geburt eigentlich 
höher ausfallen müsste (ZEIT_2013_029). Anders als in Zeitraum 1 werden hierbei 
keine genauen Zahlen genannt.

4.3	 Darstellung von Menschen mit Down-Syndrom in der 
Berichterstattung

Wie bereits in Kapitel 3.3 gezeigt werden konnte, sind Menschen mit Down-Syndrom 
in der Bundesrepublik seit den 1970er Jahren in der öffentlichen Wahrnehmung 
sichtbarer geworden. Im Folgenden soll nun untersucht werden, wie sich dies in der 
Presseberichterstattung zeigt. Die Untersuchungskategorie „Menschen mit Down-
Syndrom“ beinhaltet dabei alle Artikel, in denen Menschen mit Down-Syndrom 
klar erkennbar als Personen dargestellt werden, sei es als Einzelperson oder in einer 
Gruppe, mit oder ohne Namensnennung. Die allein für sich stehenden Formulierun-
gen „Menschen mit Down-Syndrom“ oder „Kinder mit Down-Syndrom“, die ohne 
weitere Erläuterungen genannt werden, wurden hierbei, aufgrund mangelndem In-
formationsgehalts, nicht berücksichtigt.

4.3.1	 Einordnung in die Berichterstattung

Vergleicht man alle drei Untersuchungszeiträume, so fällt auf, dass die Anzahl der Ar-
tikel, die „Menschen mit Down-Syndrom“ als Personen thematisieren, über den Zeit-
verlauf stetig zugenommen hat (siehe Abbildung 11).
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Abbildung 11:	 Artikel mit Nennung von Person(en) mit Down-Syndrom.
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In Zeitraum 1 kommen Menschen mit Down-Syndrom als Personen in der Bericht-
erstattung nur in 8,3 % der Artikel (n=2) vor (alle in der ZEIT), in Zeitraum 2 sind es 
schon 19,4 % (n=6) und in Zeitraum 3 45,3 % (n=48). Dies lässt den Schluss zu, dass 
der Stellenwert von Menschen mit Down-Syndrom innerhalb der Berichterstattung 
zum Thema Down-Syndrom zwischen den einzelnen Untersuchungszeiträumen ste-
tig gestiegen ist. Es fällt weiter auf, dass, wenn Menschen mit Down-Syndrom näher 
beschrieben werden, dies insbesondere in den Themenkategorien Schule und Erzie-
hung sowie Sport und Kultur geschieht. Auch sticht für alle Untersuchungszeiträu-
me heraus, dass, wenn das Alter von Menschen mit Down-Syndrom genannt wird, es 
sich in der Mehrzahl der Artikel um Kinder und Jugendliche handelt. Menschen mit 
Down-Syndrom kommen demnach am häufigsten zu einem Zeitpunkt ihres Lebens 
in der Berichterstattung vor, in dem – auch unabhängig vom Down-Syndrom – ein 
erhöhtes Abhängigkeitsverhältnis zu den Eltern besteht (siehe Abbildung 12).

Im vorherigen Kapitel 4.2.2 wurden erläuternd-beschreibende Begriffe aufgelistet, 
die allgemein im Kontext Down-Syndrom verwendet werden. Schaut man sich diese 
Begriffe nur für die Artikel an, die Menschen mit Down-Syndrom zum Gegenstand 
ihrer Darstellung haben, fällt auf, dass über alle drei Zeiträume hinweg der Begriff der 
(geistigen) Behinderung am häufigsten in Zusammenhang mit Menschen mit Down-
Syndrom genannt wird. Hingegen werden stigmatisierende Begriffe (Missbildung, 
Retardierung, Schwachsinn) nicht im Kontext von Personenbeschreibungen ver-
wendet.

Bei der Art wie Menschen mit Down-Syndrom in den Artikeln eingeführt wer-
den, kann weiter zwischen der negativ konnotierten Form „er/sie leidet am Down-
Syndrom“ und der neutralen Einführung „er/sie hat das Down-Syndrom/lebt mit 
dem Down-Syndrom“ unterschieden werden. Das Verb „leiden“ wird in Zeitraum 2 
zur Vorstellung von Personen mit Down-Syndrom in zwei von sechs Artikeln ver-
wendet, während es in Zeitraum 3 nur in der Minderheit der Artikel (in sechs von 
46 Artikeln) genutzt wird. Für Zeitraum 3 ist dabei auffällig, dass, wenn das Verb 
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Abbildung 12:	 Altersverteilung von Personen mit Down-Syndrom in der Berichterstattung. 
Alterskategorien „Baby“(0 bis 1 Jahr), „Kind“ (2 bis 14 Jahre), „jugendlich“  
(14 Jahre bis 18 Jahre) und „erwachsen“ (ab 18 Jahre).
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„leiden“ benutzt wird, Personen mit Down-Syndrom in der Mehrzahl nur kursorisch 
erwähnt beziehungsweise nicht näher beschrieben werden (u. a. SPIEGEL_2011_15; 
FAZ_2012_67; FAZ_2012_071; FAZ_2012_081).

4.3.2	 Personenbeschreibungen: Fähigkeiten, Defizite und weitere 
Eigenschaften

Für den folgenden Abschnitt wurden alle Textstellen aus den Artikeln herangezogen, 
die dezidierte Personenbeschreibungen von Menschen mit Down-Syndrom enthal-
ten. Die Auswertung konzentriert sich dabei auf die Darstellung von Eigenschaften 
und Fähigkeiten sowie Defiziten, die Menschen mit Down-Syndrom zugeschrieben 
werden. Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt nach Zeiträumen geordnet.

In Zeitraum 1 spielen Menschen mit Down-Syndrom in der Berichterstattung nur 
eine untergeordnete Rolle. Einzig in einem Artikel wird ein Junge mit Down-Syn-
drom näher beschrieben (ZEIT_1978_010). Hierbei steht allein das Defizitäre im Fo-
kus. So wird er als unselbständig, unbeholfen und unfähig, einfache Tätigkeiten zielge-
richtet auszuführen, dargestellt. Die Defizite werden als die gesamte Person betreffend 
angesehen, was durch die abwertende Beschreibung seines Aussehens zusätzlich un-
terstrichen wird: „Seine Zunge hing dabei weit aus dem Mund. Die schlitzförmigen 
Augen in den schrägen Lidspalten waren schielend verdreht. Er wischte sich über den 
abgeflachten Hinterkopf“. Die hier geschilderten Defizite des Jungen werden ganz 
nach dem medizinisch-individuellen Modell von Behinderung allein auf das Vorhan-
densein des Down-Syndroms zurückgeführt: „Ad ist nämlich geistig behindert, mit 
einem Erbfehler behaftet. Er ist mongoloid. Der Junge kann nie geheilt werden; aber 
man kann ihm durch eine richtige Erziehung vielleicht helfen, damit er nicht in völ-
liger Isolierung stumpfsinnig dahinvegetiert.“

Auch in Zeitraum 2 werden Personen mit Down-Syndrom nur in einer geringen 
Anzahl von Artikeln ausführlicher thematisiert. Das Down-Syndrom wird weiter – 
der medizinisch-individuellen Sichtweise von Behinderung folgend – primär als Ein-
schränkung für die betroffene Person dargestellt. Unter anderem wird auf eine ver-
minderte Arbeitsleistung (FAZ_1994_026) sowie Sprachprobleme und begrenztes 
Abstraktionsvermögen hingewiesen (FAZ_1993_035). Jedoch ist die Darstellung 
nicht allein defizitär, wie noch in Zeitraum 1. Personen mit Down-Syndrom – so die 
Darstellung – gehen selbstständig zur Schule, fahren Ski, arbeiten in einem Hotel, oder 
schauspielern, sind offenherzig, freundlich und lebensfroh. Zudem werden altersent-
sprechende Hobbys und Vorlieben (Musik und Theater) thematisiert sowie das Frei-
zeitverhalten von Jugendlichen mit Down-Syndrom als das eines „normalen“ Teen-
agers beschrieben (FAZ_1993_035; FAZ_1994_026). Hierbei fällt auf, dass, wenn 
Fähigkeiten von Menschen mit Down-Syndrom in den Artikeln benannt werden, 
diese als etwas dargestellt werden, was trotz des Down-Syndroms möglich ist: „Trotz 
seines Down-Syndroms macht er die Betten; er säubert die Spiegel und reinigt die Toi-
letten. Doch am liebsten bedient er die Gäste“ (FAZ_1994_026). So werden im selben 
Artikel Menschen mit Behinderungen zwar als „behindert, aber hilfreich“ bezeichnet. 
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Ein weiteres Beispiel dafür, wie Einschränkungen und Fähigkeiten in Zusammenhang 
gebracht werden, zeigt sich am Porträt eines Jungen mit Down-Syndrom, der bei den 
Paralympics im Riesenslalom antritt (FAZ_1993_035). So wird er zwar als eine Per-
son beschrieben, die am Down-Syndrom leide und Defizite habe, seine „Lebensfähig-
keit und Lebensfreude“ seien dadurch aber nicht eingeschränkt. Das Wort „leiden“ 
wird im Anschluss durch die Schilderung seiner sportlichen Fähigkeiten und seiner 
Freude am Sport konterkariert. Auch in Zeitraum 2 werden Äußerlichkeiten als Be-
schreibungsmerkmal für Menschen mit Down-Syndrom verwendet, die sich – anders 
als in Zeitraum 1 – jedoch nicht primär auf die als „mongoloide Stigmata“ bezeichne-
ten physiognomischen Merkmale von Menschen mit Down-Syndrom beziehen. Ein 
Schauspieler mit Down-Syndrom wird beispielsweise als „kleiner Fleischberg mit wat-
schelndem Gang“ aber „majestätischer Ausstrahlung“ beschrieben (Zeit_1994_024) 
sowie wird einer anderen Person ein zu kindliches Aussehen (ZEIT_1993_021) attes-
tiert.

Im Vergleich zu den ersten beiden Zeiträumen nehmen Menschen mit Down-Syn-
drom in Zeitraum 3 einen viel größeren Stellenwert innerhalb der Berichterstattung 
ein. Sie werden in etwa der Hälfte aller Artikel thematisiert (48 von 107), was eine viel 
größere Materialdichte zur Folge hat. Menschen mit Down-Syndrom kommen am 
häufigsten in Reportagen, Rezensionen und Leserbriefen vor. In den Artikeln wird 
dabei das „Normale“ an Menschen mit Down-Syndrom betont. So üben sie – wie 
in Zeitraum 2 – altersentsprechende Hobbys aus (z. B. Theater spielen) und gehen 
zur Schule. Ausführliche Beschreibungen von Personen mit Down-Syndrom sind 
vorwiegend positiv, benennen aber auch Einschränkungen und Defizite. Einzig bei 
kurzen Beschreibungen und einfachen Erwähnungen von Menschen mit Down-
Syndrom konzentriert sich die Darstellung auf den Leidaspekt. Als Defizite werden 
unter anderem kognitive Beeinträchtigungen, Entwicklungsverzögerungen und 
körperliche Einschränkungen beschrieben (SPIEGEL_2011_013; FAZ_2012_061; 
ZEIT_2011_70; ZEIT_2012_054). Zudem wird in den Artikeln herausgestellt, dass 
Menschen mit Down-Syndrom auf Unterstützung und Fürsorge (meist durch ihre 
Familien) angewiesen sind (u. a. SPIEGEL_2012_019). Jedoch wird die einzelne Per-
son mit Down-Syndrom dabei nicht primär als defizitär und dauerhaft eingeschränkt 
verstanden. Wenn Defizite benannt werden, wird in den Darstellungen herausgestellt, 
dass diese durch Unterstützung, beispielsweise durch Klassenkameraden und Lehr-
personen, (teilweise) überwunden werden können (ZEIT_2011_070). Dies zeigt, 
dass in Zeitraum 3 Einschränkungen nicht allein dem Vorhandensein des Down-Syn-
droms zugeschrieben werden, sondern dass auch äußere Umstände diese mitbedin-
gen. Daher kann man für Zeitraum 3 konstatieren, dass die Darstellungen von Per-
sonen mit Down-Syndrom eher einem sozialen Verständnis von Behinderung folgt als 
einer medizinisch-defizitären Vorstellung von Behinderung, wie in den ersten beiden 
Zeiträumen.

Wie bereits genannt, wird in der Mehrheit der Artikel in Zeitraum 3 ein positives 
Bild von Menschen mit Down-Syndrom gezeichnet. Ihnen werden gerade im emo-
tionalen Bereich besondere Fähigkeiten zugeschrieben. So werden sie unter anderem 
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als strahlend, fröhlich, lebensfroh und glücklich dargestellt (u. a. FAZ_2012_074, 
FAZ_2012_080; ZEIT_2011_070; ZEIT_2013_049). Beispielsweise wird in ei-
nem Artikel ein junger Mann mit Down-Syndrom vorgestellt, der sich auch im 
syrischen Kriegsgebiet seine Fröhlichkeit bewahrt (ZEIT_2012_058). Menschen 
mit Down-Syndrom wird eine besondere Bindung zu anderen Menschen attestiert 
(FAZ_2012_061), dabei wird ihre Hilfsbereitschaft und ihr aufheiterndes Wesen 
hervorgehoben (FAZ_2012_073). So würden sie mit ihrer Fröhlichkeit und ihrem 
musischen Talent die Welt bereichern (Zeit_2012_057), hätten Charme und Energie 
(FAZ_2012_072) und würden „echte Momente“ liefern (SPIEGEL_2013_025). In 
den Artikeln wird immer wieder auf die Bewegungsfähigkeit von Menschen mit Down-
Syndrom hingewiesen. So üben sie verschiedene Sportarten wie Tennis, Golf, Fußball, 
Skifahren und Wandern aus (FAZ_2012_073; FAZ_2012_080, FAZ_2013_084) und 
nehmen erfolgreich an Sportwettkämpfen wie den Paralympics teil (FAZ_2012_080; 
FAZ_2013_084). Ähnlich wie in Zeitraum 2 wird hierbei darauf verwiesen, dass diese 
Erfolge trotz des Down-Syndroms möglich seien, wie das folgende Zitat exemplarisch 
darstellt: „Handicap mit Handicap. Trotz Trisomie 21 gewinnt Sarah viele Turniere“ 
(FAZ_2012_080). Hervorzuheben ist an dieser Stelle, dass in den Artikeln zwar auf 
den besonderen Charakter des Behindertensports mit dem Motto „Dabei sein ist alles“ 
eingegangen wird, jedoch werden die Sportler mit Down-Syndrom als durchaus ehr-
geizig und erfolgsorientiert porträtiert (FAZ_2012_080; FAZ_2013_084). Anders als 
in Zeitraum 1 wird die (schulische) Bildungsfähigkeit von Menschen mit Down-Syn-
drom in den Artikeln hervorgehoben (SPIEGEL_2011_013; SPIEGEL_2013_021 
ZEIT_2011_070; ZEIT_2013_037; ZEIT_2013_051). So hat ein Junge „ein aus-
geprägtes Interesse an Zahlen und Buchstaben“ (ZEIT_2011_070), ein Mädchen 
macht den Hauptschulabschluss (ZEIT_2013_051) und ein anderer Junge kann trotz 
Einschränkungen Buchstaben schreiben (SPIEGEL_2011_013). Zudem wird in den 
Artikeln immer wieder auf die Selbständigkeit von Menschen mit Down-Syndrom 
hingewiesen. So wird das eigenständige Meistern des Schulwegs genannt, aber auch 
einfache Handlungen wie das selbstständige An- und Ausziehen (FAZ_2012_061; 
FAZ_2012_078; ZEIT_2011_070). Wie in den anderen zwei Zeiträumen, werden 
auch in Zeitraum 3 die speziellen äußerlichen Merkmale von Menschen mit Down-
Syndrom als Beschreibungskriterium verwendet (FAZ_2012_061; FAZ_2012_080; 
Spiegel_2011_013; SPIEGEL_2013_024). Dies lässt sich am folgenden Beispiel an-
schaulich illustrieren: „Julia Häusermann ist geistig behindert, sie hat die typischen 
schrägstehenden Augen, den rundlichen Körper, die oft hervorstehende Zunge 
eines Menschen mit Down-Syndrom“ (SPIEGEL_2013_024). In der Mehrzahl der 
Artikel wird jedoch nicht näher auf die äußerlichen Merkmale eingegangen, son-
dern zur Beschreibung unverfängliche Attribute wie beispielsweise „Blondschopf“ 
(ZEIT_2011_070) verwendet. Einzig in einem Artikel wird – wie in Zeitraum 1 – das 
Aussehen von Kindern mit Down-Syndrom mit einer „geistiger Beeinträchtigung“ 
gleichgesetzt (FAZ_2012_078).

Das vorliegende Kapitel hat gezeigt, dass Menschen mit Down-Syndrom im Zeit-
verlauf häufiger und dabei gleichzeitig eher positiver in den Artikeln thematisiert 
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werden. Hierbei fällt auf, dass im gesamten Zeitraum Menschen mit Down-Syndrom 
kaum direkt oder indirekt zitiert werden. Auch wenn sie – wie in Zeitraum 3 – ver-
mehrt als Akteure in Erscheinung treten. So wird nur selten ein Einblick in die Mei-
nungen oder Ansichten von Menschen mit Down-Syndrom gewährt. Wie sie selbst 
die Welt sehen und erleben, bleibt daher in der Berichterstattung unerwähnt.

4.4	 Lebenswelt von Menschen mit Down-Syndrom

Im historisch-theoretischen Teil dieser Arbeit wurde der gesellschaftliche Wandel im 
Umgang mit Menschen mit Behinderungen aufgezeigt und dabei die Entwicklung 
der Behindertenpolitik vom Konzept der Fürsorge in den 1970er Jahren hin zu mehr 
Inklusion und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen in den 2010er Jahren her-
vorgehoben. Von Interesse ist es nun zu schauen, ob und inwiefern sich dieser Wandel 
in der Presseberichterstattung zeigt. Um dies zu untersuchen, wurde die Kategorie 
Lebenswelt gebildet und dabei die Themenbereiche „Wohnen und Arbeiten“, „Schu-
le und Erziehung“, „Soziale Beziehungen und Familie“, „Kunst und Kultur“ sowie 
„Sport und Freizeit“ definiert. Zusätzlich wurde die Kategorie „Reaktionen der Au-
ßenwelt“ gebildet. Hierunter wurden negative Reaktionen auf Menschen mit Down-
Syndrom, beispielsweise Fälle von institutioneller Diskriminierung, aber auch positive 
Reaktionen gefasst.

Die quantitative Auswertung zeigt, dass, analog zur Darstellung von Personen mit 
Down-Syndrom, in Zeitraum 1 (n=4) und Zeitraum 2 (n=8) in nur wenigen Artikeln 
auf die Lebenswelt von Menschen mit Down-Syndrom eingegangen wird, während in 
Zeitraum 3 (n=42) der Anteil an der Berichterstattung wesentlich höher ausfällt, wie 
Abbildung 13 verdeutlicht.

Die Darstellung der Lebenswelt unterscheidet sich dabei nicht nur quantitativ 
zwischen den Untersuchungszeiträumen, sondern auch in der Themenvielfalt sowie 
der Ausführlichkeit der in den Artikeln enthaltenen Informationen. In Zeitraum 1 
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Abbildung 13:	 Anzahl der Artikel mit Darstellung der Lebenswelt von Menschen mit Down-
Syndrom in den drei Untersuchungszeiträumen.
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werden nur die Themenbereiche Schule und Erziehung sowie das Familienleben the-
matisiert. In den anderen beiden Zeiträumen kommen hingegen alle oben genannten 
Themenbereiche vor, wobei für Zeitraum 3 im Vergleich zu Zeitraum 2 eine ungleich 
höhere Materialdichte vorliegt. Im Folgenden wird bei der Darstellung der Ergebnisse 
auf die Entwicklungen innerhalb der Themenbereiche fokussiert und nach Hinweisen 
auf Inklusion und Teilhabe sowie Hinweise auf Ausschluss von Menschen mit Down-
Syndrom aus der Mehrheitsgesellschaft (z. B. Heimunterbringung, Verwehrung des 
Besuchs einer Regelschule) gesucht.

4.4.1	 Lebensbereiche: Schule, Arbeiten, Wohnen, Sport, Kultur, Familie

Der gesellschaftliche Wandel im Umgang mit Menschen mit Behinderungen wird 
in der Berichterstattung besonders am Themengebiet „Schule und Erziehung“ 
aufgezeigt. In Zeitraum 1 (ZEIT_1978_008; ZEIT_1978_010) und Zeitraum  2 
(ZEIT_1993_021) wird über die Beschulung beziehungsweise Betreuung von 
Kindern mit Down-Syndrom nur getrennt von Kindern ohne eine Behinderung 
berichtet. Kindern mit Down-Syndrom werden hierbei nur kreativ-bildende und 
praktische Lerneinheiten im Kontext von sogenannten Sonderschulen zugesprochen. 
In Zeitraum 3 hingegen liegt der Fokus der Berichterstattung auf der Inklusion von 
Kindern mit Down-Syndrom in den Regelschulbetrieb (SPIEGEL_2011_013; SPIE-
GEL_2013_021; ZEIT_2011_070).

In Zeitraum 1 thematisieren zwei Artikel das Thema „Schule und Erziehung“ 
(ZEIT_1978_008; ZEIT_1978_010). Es wird berichtet, dass zu wenig Förderein-
richtungen für Kinder mit Down-Syndrom bereitstünden (ZEIT_1978_008). Kin-
dern mit Down-Syndrom wird in Zeitraum 1 ein begrenztes Entwicklungspotential 
zugeschrieben, so gehe es allein um die Vermittlung von „praktischer Intelligenz“ 
(ZEIT_1978_010). In einem anderen Artikel wird darauf hingewiesen, dass Men-
schen mit Down-Syndrom durch Förderung „erstaunliche kreative Fähigkeiten“ ent-
wickeln könnten (ZEIT_1978_008). In Zeitraum 2 wird nur in einem Artikel über 
eine Sonderschule aus Südafrika (ZEIT_1993_021) näher auf das Thema Schule ein-
gegangen und die gemeinsame Beschulung von schwarzen und weißen Kindern mit 
einer Behinderung hervorgehoben. Wie in Zeitraum 1 wird die Vermittlung von Lesen 
und Schreiben oder eine integrative Beschulung mit Kindern ohne eine Behinderung 
nicht thematisiert In Zeitraum 3 liegt der Fokus der Berichterstattung hingegen auf 
der Inklusion von Kindern mit Behinderung in den Regelschulbetrieb. Anders als in 
den vorherigen Zeiträumen wird dabei das Vermitteln von intellektuellen Fähigkeiten 
wie Schreiben, Lesen und Rechnen hervorgehoben (SPIEGEL_2011_013; SPIE-
GEL_2013_021; ZEIT_2011_070). In den Artikeln wird auf den erhöhten Förder-
bedarf von Kindern mit Down-Syndrom und dem damit einhergehenden erhöhten 
Arbeitsaufwand eingegangen (ebd.), gleichzeitig jedoch die positiven Seiten hervor-
gehoben. Durch die Inklusion, so der Tenor der Berichterstattung, würden Kinder 
mit und ohne eine Behinderung lernen miteinander umzugehen und schlussendlich 
voneinander profitieren. Dabei wird in den Artikeln immer wieder auf Defizite bei der 
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schulischen Inklusion hingewiesen. So stelle das Recht auf Inklusion in Deutschland 
– trotz Verabschiedung der UN-Behindertenrechtskonvention im Jahr 2009 – in der 
Praxis noch keine Selbstverständlichkeit dar. Ein integrativer Schulbesuch werde von 
manchen Schulen gar abgelehnt (SPIEGEL_2011_013; ZEIT_2011_070). Damit 
einhergehend wird die fehlende staatliche Finanzierung kritisiert (ZEIT_2011_070; 
SPIEGEL_2013_021). Ein Fokus der Artikel zur schulischen Inklusion liegt daher 
auf dem Engagement der Eltern, die für ihr Kind mit Down-Syndrom einen Besuch 
der Regelschule – mitunter auf juristischem Weg – erkämpfen (SPIEGEL_2011_013; 
SPIEGEL_2013_021; ZEIT_2011_070).

Im Bereich der Arbeitswelt spielt das Thema Inklusion innerhalb der Bericht-
erstattung hingegen keine Rolle. Die Kategorien „Wohnen“ und „Arbeiten“ werden 
nur in Zeitraum 2 und Zeitraum 3 thematisiert. In Zeitraum 2 wird in dem Artikel 
„Niedrige Klinken, hoher Komfort. Das erste Hotel in dem Behinderte Behinderte 
verwöhnen“ (FAZ_1994_026) ein von Eltern mitinitiiertes Projekt vorgestellt, in dem 
Menschen mit körperlicher und kognitiver Behinderung gemeinsam wohnen und ar-
beiten. Auch in Zeitraum 3 wird über berufstätige Menschen mit Down-Syndrom 
hauptsächlich im Kontext von speziell eingerichteten Arbeitsplätzen, in sogenann-
ten Behindertenwerkstätten, berichtet (FAZ_2012_064; FAZ_2013_084). Einzig 
in einem Artikel aus Brasilien wird erwähnt, dass eine Frau mit Down-Syndrom im 
Parlament arbeite (ZEIT_2013_037). Es fällt auf, dass, wenn im Kontext von Men-
schen mit Down-Syndrom von „Berufen“ gesprochen wird, dies nur für das Gebiet 
der Schauspielerei geschieht: „Da arbeitet meine Tochter als Schauspielerin. Das ist 
großartig – und richtig professionelles Theater“ (ZEIT_2011_033) sowie „Das ge-
hört zu ihrem Beruf. Julia Häusermann ist Schauspielerin“ (SPIEGEL_2013_024). 
Auf die Wohnsituation wird in den meisten Artikel nicht gesondert eingegangen 
(FAZ_2012_061). Herausstellend ist, dass nur in einem einzigen Artikel eine Frau 
mit Down-Syndrom porträtiert wird, die selbstständig in einer eigenen Wohnung lebt 
(FAZ_2013_084). Eine Ausgrenzung von Menschen mit Down-Syndrom in Form ei-
ner Heimunterbringung wird in beiden Zeiträumen nur für das Ausland beschrieben 
(ZEIT_1994_024; FAZ_2011_043).

Der Themenbereich „Sport und Freizeit“ wird in Zeitraum 2 (FAZ_1993_035; 
FAZ_1994_026) und insbesondere in Zeitraum 3 (FAZ_2012_061; FAZ_2012_073; 
ZEIT_2011_070; ZEIT_2012_057; SPIEGEL_2013_025) thematisiert. In Zeit-
raum 2 wird dem Sport eine besondere Funktion bei der Akzeptanz von Menschen 
mit einer kognitiven Behinderung zugesprochen (FAZ_1993_035). So werden die 
Special Olympics45 (die 1993 in Österreich stattfanden) als eine Art Türöffner für 
Menschen mit einer kognitiven Behinderung angesehen:

45 Special Olympics ist die Bezeichnung für Olympische Spiel für Menschen mit einer kognitiven 
Behinderung. Sie sind nicht zu verwechseln mit den Paralympics, bei denen Menschen mit Körper-
behinderungen Wettkämpfe austragen.
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Die Mongoloiden oder Lernbehinderten haben ihre Einrichtungen, ihre Gettos 
verlassen, um mit Hilfe einer bewährten Methode auf sich aufmerksam zu ma-
chen. Ein globales Sportereignis wirkt. Im Vergleich zu Olympischen Spielen ist 
die Beachtung solcher Weltspiele zwar immer noch bescheiden, für eine Gruppe, 
die sonst völlig unbeachtet bleibt, aber ist sie enorm. (FAZ_1993_035)

Weiter wird dem Sport die Möglichkeit zur Förderung der Anerkennung von Men-
schen mit Behinderung zugesprochen (FAZ_1993_035). Auch in Zeitraum 3 wird 
über das Thema Sport im Kontext der Special Olympics berichtet und dabei die 
sportlichen Erfolge von Menschen mit Down-Syndrom betont (FAZ_2011_041; 
FAZ_2012_080; FAZ_2013_084). Ähnlich wie in Zeitraum 2 wird dem Sport zuge-
schrieben für eine bessere Integration von Menschen mit Behinderungen in die Gesell-
schaft zu sorgen (FAZ_2012_080). Zudem fördere der Sport die Selbständigkeit und 
Persönlichkeitsentwicklung von Menschen mit Down-Syndrom (FAZ_2013_084). 
Gleichzeitig wird jedoch problematisiert, dass die Inklusion von Menschen mit einer 
kognitiven Beeinträchtigung in den Breitensport noch kein Thema sei. Als Beispiel 
dafür wird aufgeführt, dass nicht einmal zehn Prozent aller organisierten Sportvereine 
Menschen mit einer geistigen Behinderung aufnehmen würden (FAZ_2013_084).

Insbesondere in Zeitraum 3, vereinzelt auch in Zeitraum 2, wird die Teilnahme von 
Menschen mit Down-Syndrom am gesellschaftlich-kulturellen Leben (beispielsweise 
bei Theaterproduktionen, Kunstausstellungen, Film und Fernsehen) thematisiert 
(SPIEGEL_1994_011; SPIEGEL_2013_024; FAZ_2011_046; FAZ_2012_081). 
Menschen mit Behinderungen treten in den Artikeln in eigenen Gruppen, aber auch 
zusammen mit Menschen ohne eine Behinderung auf. Im Bereich des Films werden 
Menschen mit Down-Syndrom in Zeitraum 3 als ernstzunehmende Schauspieler dar-
gestellt (FAZ_2013_088; FAZ_2013_096). Anders als in Zeitraum 2, wo sie sich nur 
selber spielen dürfen (ZEIT_1994_024), mimen sie hier fremde Charaktere. Es fällt 
auf, dass in den Artikeln die „Behinderung“ der Protagonisten als das bestimmende 
Thema der künstlerischen Darstellung beschrieben wird. So wird in den Artikeln 
diskutiert, ob man Menschen mit einer Behinderung so zur Schau stellen dürfe und 
ob damit nicht Grenzen einer Normalisierung überschritten seien (FAZ_2012_070; 
FAZ_2011_072; SPIEGEL_2013_024). Beispielsweise wird in einer Rezension über 
eine Kunstperformance, in der Menschen mit Down-Syndrom als Ausstellungs-
objekte fungieren, gefragt, ob dies ein „beglückender Akt der Emanzipation“ oder 
eine „inhumane Zurschaustellung“ (FAZ_2012_070) sei. Mitunter wird in der Kunst 
die Möglichkeit gesehen, Vorurteile über Menschen mit Down-Syndrom in Frage zu 
stellen. Es wird jedoch gleichzeitig darauf hingewiesen, dass solche Theaterstücke von 
manchen auch für eine „Freakshow“ gehalten werden könnten (FAZ_2011_072). 
Hierbei fällt auf, dass in den Artikeln die Ansichten der beteiligten Künstler*innen 
mit Down-Syndrom zu dieser Thematik nicht dargestellt werden.

In allen drei Untersuchungszeiträumen enthalten die Artikel Textstellen, die das 
Familienleben beziehungsweise die sozialen Beziehungen von Menschen mit Down-
Syndrom beschreiben. Auffällig hierbei ist, dass in allen drei Zeiträumen dabei auf 
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die Elternperspektive fokussiert wird, beziehungsweise welche Auswirkungen ein 
Kind mit Down-Syndrom auf das Familienleben haben kann. Die Elternperspektive 
wird dabei stets als positiv gegenüber dem eigenen Kind mit Down-Syndrom geschil-
dert. Negative Aspekte des Familienlebens, wie etwa, dass Eltern durch die Behin-
derung ihres Kindes leiden würden (FAZ_1976_001), nicht glücklich seien (SPIE-
GEL_2012_018) oder dass Familien daran zerbrechen könnten (ZEIT_2012_028), 
werden in den Artikeln indes nicht an konkreten Beispielen benannt, sondern allein 
als Annahmen formuliert. Sowohl in Zeitraum 1, wie auch in Zeitraum 2, wird auf 
das Sozialleben von Menschen mit Down-Syndrom nur rudimentär eingegangen. 
In Zeitraum 1 wird den Eltern eine besondere Aufgabe bei der Integration und Be-
handlung ihrer Kinder zugesprochen. Die Eltern betonen dabei, dass bestehende 
Belastungen durch die positiven Seiten ihres Kindes aufgewogen werden würden 
(ZEIT_1978_008). Auf der anderen Seite wird in den Artikeln über die „seelische 
Belastung“ der Eltern berichtet (FAZ_1978_016), die erst lernen müssten mit der Si-
tuation zu leben (ZEIT_1978_008). In Zeitraum 2 wird in Berichten über die Lebens-
welt hervorgehoben, dass Eltern ihre Kinder mit Down-Syndrom unterstützen, sei es 
bei den Paralympischen Spielen (FAZ_1993_035) oder der Initiative für ein Behinder-
tenhotel, das Wohnen und Arbeiten gezielt verbindet (FAZ_1994_026).

In Zeitraum 3 findet das Sozialleben von Menschen mit Down-Syndrom, wie in 
den vorherigen Zeiträumen, hauptsächlich in der eigenen (Eltern-)Familie statt. Dass 
Menschen mit Down-Syndrom ein eigenständiges Leben führen und partnerschaftli-
che Liebesbeziehungen eingehen, wird hingegen nur in einem Artikel über eine junge 
Frau mit Down-Syndrom erwähnt (FAZ_2013_084). In der Berichterstattung liegt 
der Rückhalt für Menschen mit Down-Syndrom primär in der Unterstützung durch 
die eigene Herkunftsfamilie, die als Dreh- und Angelpunkt des sozialen Lebens auf-
tritt. Hierbei wird herausgestellt, dass die Diagnose Down-Syndrom zunächst zwar ein 
Schock für die Eltern gewesen sei, diese dann aber ihr Kind vollumfänglich annehmen 
und unterstützen würden (ZEIT_2011_033; ZEIT_2011_069; ZEIT_2013_037). 
Das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom wird nicht als Schicksal, sondern als 
neue Normalität verstanden (ZEIT_2011_046).

4.4.2	 Reaktionen der Außenwelt auf Menschen mit Down-Syndrom

Über die bisherigen geschilderten Themenbereiche der Lebenswelt hinaus, enthallten 
die Artikel Textpassagen, die explizite Reaktionen auf Menschen mit Down-Syndrom 
beschreiben. Als Reaktionen wurden hierbei im weitesten Sinne Gefühlsäußerungen 
(z. B. Ablehnung, Missachtung), negative sowie positive Bedingungen (institutionelle 
Diskriminierung, Ausschluss aus der Mehrheitsgesellschaft aber auch Bevorzugung) 
gefasst. In Zeitraum 1 und in Zeitraum 2 enthalten die Artikel nur Andeutungen bezie-
hungsweise Annahmen, die negative Reaktionen auf Menschen mit Down-Syndrom 
beschreiben. So wird in Zeitraum 1 in einem Leserkommentar darauf hingewiesen, 
dass Kindern mit Down-Syndrom lebenswichtige Operationen aufgrund ihrer Behin-
derung versagt werden würden (FAZ_1978_022). Und in Zeitraum 2 wird in einem 



Lebenswelt von Menschen mit Down-Syndrom	 91

Kommentar behauptet, dass es bei Kindern mit Down-Syndrom nicht unüblich sei 
lebensrettende Operationen zu unterlassen, wenn sie eine zusätzliche Komplikation 
(etwa eine Spina bifida) aufweisen würden (FAZ_1993_031). In einem weiteren Ar-
tikel, der drohende Sozialkürzungen und Angriffe auf Menschen mit Behinderungen 
beschreibt, schildert eine Mutter ihre Angst um ihre Tochter mit Down-Syndrom 
(SPIEGEL_1993_007). Konkrete Situationen, die auf institutionelle Diskriminie-
rung hinweisen, werden in den beiden Zeiträumen nicht beschrieben.

In Zeitraum 3 wird – wie in den vorausgegangenen Lebensweltkategorien schon 
beschrieben – explizit auf Missstände bei der Inklusion von Kindern mit Down-Syn-
drom in den Regelschulbetrieb (SPIEGEL_2011_013; SPIEGEL_2013_021) sowie 
in Sportvereine (FAZ_2013_084) eingegangen. Als weitere Reaktionen auf Menschen 
mit Down-Syndrom werden missachtende Blicke und Ablehnungen beschrieben 
(ZEIT_2012_028; ZEIT_2011_073). Ähnlich wie in den ersten zwei Zeiträumen 
wird dies nicht anhand von konkreten Situationen beziehungsweise realen Erleb-
nissen festgemacht, sondern nur als Annahmen formuliert, wie folgendes Beispiel 
verdeutlicht: „Die Eltern von Kindern mit Downsyndrom kennen diese Blicke. Mit-
leid schwingt darin mit und ein Vorwurf: Warum habt ihr dieses Kind bekommen? 
Freunde oder Verwandte fragen manchmal ganz direkt: ‚Habt ihr da nichts gemacht? 
Heute sind solche Behinderungen doch kein Schicksal mehr, sondern vermeidbar. Ihr 
ruiniert euer Leben‘“ (ZEIT_2012_028). Diesen Annahmen stehen in der Bericht-
erstattung Schilderungen von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom gegenüber, 
in denen zum einen widersprochen wird wirkliche Ablehnung erfahren zu haben 
(FAZ_2012_061) und zum anderen allein über Zustimmung von außen berichtet 
wird (ZEIT_2013_043). Gravierende Missstände, Ausgrenzung und institutionelle 
Diskriminierung werden in Zeitraum 3 konkret nur für das Ausland berichtet. Bei-
spielsweise seien in Großbritannien Kinder mit Behinderungen von Sozialkürzungen 
betroffen (ZEIT_2011_068) sowie würden Kinder mit Down-Syndrom in Russ-
land gesellschaftlich ausgegrenzt und unterversorgt (ZEIT_2013_043). Auffallend 
ist, dass im gesamten Untersuchungszeitraum nur in einem Artikel „Eine Meldung 
und ihre Geschichte: Warum ein 16-jähriger nicht erste Klasse reisen durfte“ (SPIE-
GEL_2012_019) ausführlich auf die Diskriminierung eines Jungen mit Down-Syn-
drom in den USA eingegangen wird.46 Anders als in den vorherigen Zeiträumen wird 
in Zeitraum 3 über positive Reaktionen auf Menschen mit Down-Syndrom berichtet. 
So erfährt eine Frau mit Down-Syndrom aufgrund ihre sportlichen Erfolge Anerken-
nung in ihrem Heimatdorf (FAZ_2012_080); die ARD setzt sich im Rahmen einer 
Doku-Reihe für das Thema Down-Syndrom ein (FAZ_2013_086); ein berühmte 
Choreograph konnte nur für die Inszenierung eines Theaterstückes gewonnen wer-

46 Geschildert wird die Geschichte eines Jungen, dem der Flug in der 1. Klasse einer US-amerikanischen 
Airline aufgrund von Sicherheitsbedenken verwehrt wurde, da man in ihm ein „Sicherheitsrisiko“ ver-
mutete. Ähnlich wie bei der Inklusionsproblematik, setzt sich hier der Vater des Jungen für die Rechte 
seines Sohnes ein.
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den, weil er dort mit Menschen mit Down-Syndrom zusammenarbeiten kann (SPIE-
GEL_2013_024).

Zusammenfassend kann konstatiert werden, dass in Zeitraum 3, verglichen mit 
den anderen zwei Untersuchungszeiträumen, mehr und vielfältiger über die Lebens-
welt von Menschen mit Down-Syndrom berichtet wird, was sich unter anderem an 
der ungleich höheren Materialdichte zeigt. Die Ergebnisse lassen den Schluss zu, dass 
insbesondere in Zeitraum 1 aber auch in Zeitraum 2 die Darstellung der Lebenswelt 
von Menschen mit Down-Syndrom nur eine marginale Bedeutung innerhalb der Be-
richterstattung hat. Auch fällt auf, dass im dritten Zeitraum mangelnde Teilhabe, wie 
eine nur zögerliche schulische Inklusion, vermehrt kritisiert wird. Dies wird in dieser 
Arbeit als Hinweis darauf gewertet, dass Behinderung nicht allein als individuelles 
Problem, sondern auch als teilweise durch die Gesellschaft verursachtes Phänomen 
aufgefasst wird.

4.5	 „Kostenfaktor“ oder „Sonnenkinder“ – Ansichten zum 
Down-Syndrom

In den vorherigen Abschnitten wurde analysiert, wie die Kategorien „Befund Down-
Syndrom“, „Menschen mit Down-Syndrom“ und „Lebenswelt“ in der Berichterstat-
tung dargestellt werden. Darüber hinaus enthalten die Artikel (zumeist Leserbriefe 
und Kommentare) auch explizite Wertungen und Meinungen zum Down-Syndrom 
respektive zu Menschen mit Down-Syndrom. Diese werden in dieser Arbeit heran-
gezogen, um zu untersuchen welche Ansichten zum Down-Syndrom in dem jewei-
ligen Zeitraum vorliegen. In Zeitraum 1 und 3 konnten in einigen Artikeln solche 
Wertungen erfasst werden. In Zeitraum 2 reichten die vereinzelten Abschnitte hin-
gegen für eine Auswertung nicht aus. Im Gegensatz zu den anderen Untersuchungs-
zeiträumen ist in Zeitraum 2 keine Meinungspolarisierung feststellbar, was sich auch 
daran zeigt, dass keine Leserkommentare/Leserbriefe vorkommen.

4.5.1	 Zeitraum 1: Die Darstellung des Down-Syndroms als „Kostenfaktor“ 
und der Widerspruch innerhalb der (Fach-)Leserschaft

In Zeitraum 1 wird das Down-Syndrom in Teilen der journalistischen Berichterstat-
tung, sowie vereinzelt in Meinungsbeiträgen, als ein kostenverursachender Faktor für 
die Gesellschaft dargestellt. So gibt ein Professor für Kinder- und Jugendpsychiatrie 
in einem Leserbrief an, dass es wünschenswert sei, wenn durch wissenschaftliche For-
schung das Down- Syndrom präventiv verhütet werden könne, da dies „ein echter 
Ansatz zur Verringerung unserer Krankheitskosten“ wäre (FAZ_1976_001). Im Dis-
kurs über die Finanzierung humangenetischer Untersuchungen, wie der Amniozen-
tese, wird in der Berichterstattung der Aspekt der Kostenreduzierung weiter aufge-
griffen, was sich an einem Zitat des Heidelberger Humangenetik Professors Friedrich 
Vogel zeigt:
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Würde man in der Bundesrepublik Deutschland nur bei jeder Frau über 40, 
die ein Kind erwartet, eine vorgeburtliche Diagnostik durchführen und alle 
Schwangerschaften unterbrechen, bei denen man einen Mongolismus diagnos-
tiziert, so würde man knapp gerechnet zwanzig Prozent aller Mongolismusfälle 
verhindern. Das wären etwa 200 Fälle im Jahr, und jeder Fall kostet die öffent-
liche Hand zwischen 600 000 und 1 000 000 Mark im Laufe eines 50jährigen 
Lebens. 	 (FAZ_1976_003)

Diese Kosten-Nutzen-Rechnung wird zwei Jahre später in einem weiteren Ar-
tikel „Manches mongoloide Kind brauchte nicht auf die Welt zu kommen“ 
(FAZ_1978_016) erneut genutzt, um den „offenkundigen Nutzen“ der PND zu un-
terstreichen. Das Down-Syndrom respektive Menschen mit Down-Syndrom werden 
dabei als eine reine Belastung dargestellt:

Durch eine systematische und umfassende genetische Beratung könnten jährlich 
Folgekosten in Höhe von 20 bis 25 Millionen Mark vermieden werden – von der 
seelischen Belastung der Mütter und Väter ganz abgesehen. Mit nur 0,1 Prozent 
jener Mittel, die heute für die Behindertenhilfe notwendig sind, ließe sich bereits 
das notwendige Netz genetischer Beratungsstellen schaffen.	 (FAZ_1978_016)

Die alleinige Betrachtung des Down-Syndroms, beziehungsweise von Behinderung, 
als Kostenverursachung bleibt dabei durch die (Fach-)Leserschaft nicht unwider-
sprochen. So folgen auf den oben zitierten Artikel sechs Leserbriefe (FAZ_1978_017; 
FAZ_1978_018; FAZ_1978_019; FAZ_1978_020; FAZ_1978_021; FAZ_1978_022), 
in denen Fachleute aus den Bereichen Pädiatrie, Recht und Soziale Arbeit unter an-
derem die in dem Artikel enthaltene eugenische Sichtweise kritisieren. Beispielsweise 
bezeichnet der Leiter des Caritasverbandes die genannte Kosten-Nutzen-Analyse 
als „Rechnung des Unmenschen“ (FAZ_1978_019). Der Direktor der Universitäts-
kinderklinik Mainz verweist auf das Lebensrecht von Menschen mit Down-Syndrom: 
„Gewiß werden die Kinder behindert bleiben, sind aber durchaus sonderpädagogisch 
förderungsfähig, oft heiteren Gemütes und in die Familie eingliederungsfähig. Auch 
sie haben somit ein volles Anrecht auf ihr Leben“ (FAZ_1978_022). Ein Rechtsanwalt 
hält es zudem für fraglich, „ob eine Chromosomenaberration wie der Mongolismus“ 
überhaupt unter den Abtreibungsparagraphen fallen würde (FAZ_1978_021). Auf-
fällig ist, dass der in den Leserzuschriften artikulierte Widerspruch allein durch Fach-
personen erfolgt. Ansichten von Angehörigen von Menschen mit Down-Syndrom 
werden in Zeitraum 1 in der Berichterstattung nur am Rande erwähnt.47

47 Einzig in einem Artikel von 1978 werden Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom zitiert; ihrer 
Meinung zufolge ließen die positiven Eigenschaften ihres Kinders alle Mühen vergessen, die es kosten 
würde, es in die Gesellschaft zu integrieren (ZEIT_1978_008).
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4.5.2	 Zeitraum 3: Je persönlicher der Kontakt, desto positiver  
sind die Ansichten

Während in Zeitraum 1 hauptsächlich Mediziner48 in den Artikeln zitiert werden 
und sich in Leserbriefen Fachleute zu Wort melden, äußern sich in Zeitraum 3 in 
der Mehrheit Personen in Leserbriefen und Kommentaren, die einen persönlichen 
Bezug zu Menschen mit Down-Syndrom haben. Insbesondere ist hier die positi-
ve Elternperspektive hervorzuheben. In Zeitraum 3 überwiegen in Leserbriefen 
und Kommentaren die positiven Ansichten zu Menschen mit Down-Syndrom. 
Sie werden als „Geschenk“ (ZEIT_2011_034; ZEIT_2013_037) und „Glücksfall“ 
(ZEIT_2011_033) bezeichnet: „Weil man dadurch bewusster an das Leben heran-
geht. Man nennt sie ja auch Sonnenkinder. Sie strahlen etwas aus, das der Menschheit 
guttut“ (ZEIT_2011_033). Auch in einem weiteren Kommentar von einem Journa-
listen, der Pate eines Jungen mit Down-Syndrom ist, werden Menschen mit Down-
Syndrom als „Sonnenscheinkinder“ und „Zauberwesen“ bezeichnet, die dringend als 
Korrektiv gegenüber einer kapitalistisch geprägten Welt gebraucht werden würden, 
da sie „vorbehaltlos und ohne Berechnung lieben“ (ZEIT_2011_034). Hier wird die 
Kostenfrage, im Vergleich zu Zeitraum 1, umgedreht und angemerkt, warum denn 
nicht ein kleiner Teil der Summe, die man in die Verhinderung der Geburt von Men-
schen mit Trisomie 21 stecke, in die Förderung von Kindern mit Down-Syndrom 
investiert werden könne (ebd.). In einem Kommentar zum neuen NIPT wird ange-
geben, dass nicht nur die „unbändige Fröhlichkeit“, die Kinder mit Down-Syndrom 
ausstrahlen, verschwinden würde, sondern auch der Sinn dafür, das Leben als ein 
Geschenk zu begreifen (FAZ_2012_068). Gleichsam verweist der Fernsehmoderator 
Kai Pflaume auf die Lebensfreude als zentrales Element von Menschen mit Down-
Syndrom (FAZ_2013_086). Ein anderer Leser gibt an, dass er sich kaum etwas vor-
stellen könne, „was Gottes Welt zurzeit nötiger hätte als die Vielfalt von Gaben, die 
Menschen mit Down-Syndrom mitbringen“ (FAZ_2012_073). So seien Kinder mit 
Down-Syndrom „die besonders geliebten Kinder“, und eine Mutter bezeichnet ihr 
Kind als einen „großen Segen“ (FAZ_2012_075). Zudem fällt auf, dass in der Bericht-
erstattung der ZEIT-Leser Begegnungen mit Menschen mit Down-Syndrom immer 
wieder als positives Beispiel für die ZEIT-Rubrik „Was mein Leben reicher macht“ 
anführen (Zeit_2011_065; ZEIT_2012_055; ZEIT_2012_061; ZEIT_2013_049).

Etliche der oben aufgeführten Aussagen stehen dabei in Zusammenhang mit der 
vorgeburtlichen Diagnostik, sei es als direkte Reaktion auf vorherige Berichterstat-
tung oder indirekt mit einem Verweis auf die PND. Beispielsweise widersprechen 
Eltern in einem Leserbrief zu einem Artikel über die vorgeburtliche Diagnostik der 
Aussage, dass es sich beim Down-Syndrom um eine schwere Behinderung handele. 
Ihre Tochter würde das Leben in vollen Zügen genießen und sei eben kein Schick-
salsschlag (ZEIT_2011_046). In einem anderen Leserbrief hebt eine Schwester die 

48 Unter anderem die Humangenetiker Walter Fuhrmann, Jan Murken, Georg Gerhard Wendt und 
Friedrich Vogel.
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Talente ihres Bruders mit Down-Syndrom hervor und erwähnt das Glück, dass seine 
Geburt nach der Zeit des Nationalsozialismus, aber vor der Einführung der PND er-
folgt sei (ZEIT_2012_057). So können die bejahende und zustimmende artikulierte 
Sichtweise zu Menschen mit Down-Syndrom in den Kommentaren und Leserbriefen 
als Korrektiv gegenüber einer eher medizinisch-defizitären Darstellung im PND-Dis-
kurs interpretiert werden.

Zusammenfassend wird Menschen mit Down-Syndrom in Zeitraum 3 ein po-
sitiver Einfluss auf die Gesellschaft zugeschrieben, der durch die vorgeburtliche Di-
agnostik als bedroht angesehen wird. Negative Bewertungen (SPIEGEL_2012_018) 
oder die Bezeichnung des Down-Syndroms als gefürchtete Diagnose oder Schicksal 
sind dagegen in der Minderheit und stehen nicht in direktem Bezug zu Menschen mit 
Down-Syndrom oder deren Angehörigen.

4.6	 Der Diskurs über PND/PID und das Down-Syndrom

Das Bild vom Down-Syndrom wird in dieser Arbeit vor dem Hintergrund der Ein-
führung neuer Verfahren der vorgeburtlichen Diagnostik betrachtet. Hierbei ist es 
von besonderem Interesse zu untersuchen, welches Bild vom Down-Syndrom inner-
halb des Diskurses über die Einführung neuer vorgeburtlicher Diagnostikverfahren 
gezeichnet wird und wie wiederum diese Verfahren in Hinblick auf das Down-Syn-
drom bewertet und diskutiert werden. Die absolute Anzahl der Artikel, die PND 
sowie PID thematisieren, ist zwischen den Untersuchungszeiträumen angestiegen. 
Insbesondere trifft dies für den dritten Zeitraum zu, in den die Einführung von zwei 
neuen Verfahren (PID und NIPT) fällt. Während zwischen Zeitraum 1 (n=11) und 
Zeitraum 2 ( n= 13) nahezu kein Unterschied besteht, ist für Zeitraum 3 (n=51) ein 
signifikanter Anstieg der Artikelanzahl zu verzeichnen. Der Anteil an der Gesamt-
berichterstattung liegt in allen drei Zeiträumen bei etwas mehr als 40 Prozent, wie 
Abbildung 14 illustriert:
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Abbildung 14:	 Anteil der Artikel mit Thema PND oder PID in den drei Untersuchungszeit-
räumen.
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In dem folgenden Kapitel werden die Diskurse über PND und PID zusammen 
betrachtet. Hierbei ist jedoch zu erwähnen, dass das Thema Down-Syndrom, ge-
messen an der Artikelanzahl, im PID-Diskurs nur eine untergeordnete Rolle spielt. 
Das zeigt sich auch daran, dass in Artikeln, die nur das Thema PID beinhalten (n=5, 
alle in Zeitraum 3), das Thema Down-Syndrom nicht als Haupt- oder Nebenthema 
behandelt, sondern nur erwähnt wird. In den Artikeln, die die PID thematisieren, 
wird das Down-Syndrom als (mahnendes) Beispiel dafür herangezogen, welche Aus-
wirkungen eine gezielte Diagnostikpolitik auf bestimmte Behinderungen beziehungs-
weise Krankheiten haben könnte und dabei auf die hohe Abtreibungsquote verwiesen 
(FAZ_2011_045; FAZ_047_2011; FAZ_2012_062; ZEIT_2011_026). Das Beispiel 
Down-Syndrom wird im Diskurs jedoch nicht nur als Argument gegen, sondern auch 
für die Einführung der PID verwendet. So hebt ein Artikel heraus, dass es nicht kon-
sistent sei die PID zu verbieten, wenn ein Schwangerschaftsabbruch nach Diagnose 
Down-Syndrom rechtens sei (ZEIT_1992_014).

4.6.1	 Das Bild vom Down-Syndrom innerhalb des Diskurses über 
vorgeburtliche Diagnostik

In den vorherigen Kapiteln wurde dezidiert das Bild vom Down-Syndrom respektive 
Menschen mit Down-Syndrom in der Presseberichterstattung dargestellt. Im Fol-
genden wird dies in verkürzter Form speziell für Artikel, die neben dem Down-Syn-
drom auch PND und/oder PID thematisieren, herausgearbeitet. Über alle drei Unter-
suchungszeiträume hinweg fällt auf, dass in Artikeln zur vorgeburtlichen Diagnostik, 
auch wenn in diesen explizit die Detektion des Down-Syndroms beschrieben wird, 
kaum Explikationen zum Down-Syndrom enthalten sind.

In Zeitraum 1 sind 54,5 Prozent aller Artikel, die das Down-Syndrom und die 
PND behandeln, dem Themengebiet Medizin zuzuordnen. Die Artikel enthalten nur 
kurze Informationen zu Vorkommen und Ursache des Befunds Down-Syndrom, auf 
Eigenschaften und Auswirkungen wird dabei nicht eingegangen. Stattdessen sticht 
im Diskurs die Darstellung des Down-Syndroms als kostenverursachender Faktor für 
die Gesellschaft hervor. Auch in Zeitraum 2 liegt mit 84,6 Prozent der größte Anteil 
der Artikel, die das Down-Syndrom und PND und PID beinhalten, im Themenbe-
reich Medizin. Der Anteil ist dabei rund 30 Prozent höher als im vorherigen Zeitraum. 
Anders als in Zeitraum 1 wird in einigen Artikeln hingegen kurz auf mögliche Aus-
wirkungen und Symptome des Befunds Down-Syndroms eingegangen, wobei die ent-
haltenen Explikationen mehrheitlich medizinisch-defizitär sind. Das Down-Syndrom 
wird unter anderem als eine „schwere Missbildung der Chromosomen“ beschrieben 
aufgrund derer „Mongoloide geistig zurück“ bleiben würden (SPIEGEL_1993_006). 
Eine dezidierte Beschreibung fehlt hingegen auch hier. In Zeitraum 3 ist der höchste 
prozentuale Anteil der Artikel zwar weiter dem Bereich Medizin zuzuordnen, beträgt 
aber nur noch 36,5 Prozent. PND und/oder PID werden vermehrt in den Themen-
gebieten Ethik (26,9 Prozent) und Menschen (13,4 Prozent) behandelt. Anders als in 
den vorherigen Zeiträumen wird in einem Viertel der Artikel auf den Befund Down-



Der Diskurs über PND/PID und das Down-Syndrom	 97

Syndrom näher eingegangen, auch wenn es sich hierbei nicht um ausführliche Explika-
tionen handelt. Das Down-Syndrom wird unter anderem als „gefürchtete Diagnose“ 
(FAZ_2012_082) und „schwere Behinderung“ (FAZ_2011_043) bezeichnet. Positive 
Explikationen sind in Kommentaren und Leserbriefen zu finden und stammen von 
Personen, die einen Bezug zu Menschen mit Down-Syndrom haben. Auffällig ist, dass 
die einzelnen Artikel entweder medizinisch-defizitäre Explikationen oder positive Be-
schreibungen enthalten. Ein differenzierte Sichtweise ist innerhalb des einzelnen Ar-
tikels nicht ersichtlich. Weiter sticht hervor, dass Personen mit Down-Syndrom im 
Diskurs über die vorgeburtliche Diagnostik in den ersten beiden Zeiträumen gar nicht 
vorkommen, während in Zeitraum 3 vereinzelt auf Personen mit Down-Syndrom ein-
gegangen wird. Dies wird in dieser Arbeit dahingehend interpretiert, dass Menschen 
mit Down-Syndrom im Diskurs um PND und PID keine Rolle zu spielen scheinen.

4.6.2	 Bewertungen und dargestellte Folgen von PND und PID

In diesem Abschnitt wird der Diskurs über PND und PID in Hinblick auf das Down-
Syndrom analysiert und dabei auf die Darstellung der Befürwortung sowie der Kritik 
an den neuen Verfahren fokussiert. Die Auswertung zeigt, dass in allen drei Unter-
suchungszeiträumen der Fokus der Pro-Argumente auf die Schwangere (autonome 
Entscheidungsfindung) und die Geburt beziehungsweise Rettung von „gesunden“ 
Ungeborenen ausgerichtet ist, während die Kritik die befürchteten Folgen für Men-
schen mit Down-Syndrom enthält. In den ersten beiden Zeiträumen wird im Diskurs 
kaum direkt auf das Down-Syndrom Bezug genommen, während in Zeitraum 3 die 
(befürchteten) Folgen für Menschen mit Down-Syndrom ausführlicher beleuchtet 
werden. Weiter fällt auf, dass die Einführung des NIPT in den 2010er Jahren wesent-
lich problematischer im Hinblick auf das Down-Syndrom, respektive Menschen mit 
Down-Syndrom, diskutiert wird, als die Einführung der Amniozentese (Zeitraum 1) 
oder des Triple-Tests (Zeitraum 2).

„Manches mongoloide Kind musste nicht auf die Welt kommen“ –  
Zeitraum 1 (1976–1978)

In Zeitraum 1 ist die Berichterstattung zur Amniozentese eingebettet in den Diskurs 
über genetische Beratung und deren Etablierung (FAZ_1976_003; ZEIT_1977_004). 
Die Amniozentese wird als eine Möglichkeit vorgestellt, die Geburt von Kindern mit 
Down-Syndrom zu verhindern: So sei der „Mongolismus“ zwar häufiger als vermutet, 
jedoch könnte durch die Fruchtwasseruntersuchung die Schwangerschaft rechtzeitig 
abgebrochen werden (FAZ_1976_011). Weiter wird dafür plädiert diese Untersu-
chung jeder Frau über 40 Jahren anzubieten, „um die Geburt eines mongoloiden Kin-
des möglichst auszuschließen“ (ebd.). Die Angst vor einer möglichen Schädigung des 
Ungeborenen durch die Untersuchung wird dabei als unbegründet zurückgewiesen 
(ZEIT_1976_001). Das positive Narrativ der neuen Diagnostikmethode liegt darin, 
dass die PND die Geburt von behinderten Kindern verhindern und die Geburt von 
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gesunden Kindern fördern soll. Zudem nehme, so die Argumentation, die Frucht-
wasseruntersuchung beziehungsweise genetische Beratung, „vielen Frauen die Angst 
vor krankem Nachwuchs“ (ZEIT_1977_004); Eltern mit einem genetischen Risiko 
könnten sich mit dem Wissen (auch um eine Abtreibungsmöglichkeit) erst in der 
Lage sehen, eine Schwangerschaft zu wagen (FAZ_1978_016). Die Verhinderung der 
Geburt eines Kindes mit einer Behinderung beziehungsweise eines Kindes mit Down-
Syndrom wird in den Artikeln als etwas Positives dargestellt (unterlegt mit Zitaten von 
führenden Humangenetikern), da zum einen „unermessliches Leid“ (FAZ_1978_016) 
und zum anderen enorme Kosten eingespart werden könnten, wie folgendes Zitat ver-
anschaulicht: „… dann schlägt die Kostenersparnis zu Buche, die auf jeden Fall eintritt, 
wenn Kinder nicht geboren werden, deren Behinderung die Gesellschaft anderenfalls 
auf viele Jahre schwer belasten würde – von den andersartigen Belastungen der be-
troffenen Familien gar nicht zu reden“ (FAZ_1976_003). Negative Auswirkungen der 
PND und Kritik an den neuen Verfahren werden nur in Leserbriefen artikuliert, die 
auf den Artikel „Manches mongoloide Kind brauchte nicht auf die Welt zu kommen“ 
(FAZ_1978_016) reagieren. Die Kritik fokussiert dabei auf das Argument der Kosten-
Nutzen-Ersparnis (siehe hierzu auch Kapitel 4.5.1), die als unmenschlich und zynisch 
bewertet wird (FAZ_1978_021). Es wird kritisiert, dass es die alleinige Aufgabe der 
PND zu sein scheint, darauf zu achten, „wann krankes werdendes Leben abzutreiben 
ist“ (FAZ_1978_017). Auch könne die Krankheit eines Menschen nicht durch die 
Beseitigung dieses Menschen geheilt werden (FAZ_1978_018); man solle in Zukunft 
etwas behutsamer formulieren, so sei nicht davon auszugehen, dass behinderte Kin-
der nur Leid und Unkosten mit sich bringen würden (FAZ_1978_019). Weiter sei es 
fraglich, ob ein Abbruch beim Down-Syndrom überhaupt juristisch gerechtfertigt sei 
(FAZ_1978_21).

Ein Lob auf den technischen Fortschritt – Zeitraum 2 (1992–1994)

Zeitraum 2 wurde aufgrund der Etablierung des ersten Serumbluttests, des so-
genannten Triple-Tests, in der Bundesrepublik ausgewählt. Der „Bluttest für Risiko-
schwangerschaften“ wird als „völlig ungefährlich“ für Mutter und Kind dargestellt 
(FAZ_1993_033), er sei ein präziseres Mittel zur Risikobestimmung für das Vor-
liegen eines Down-Syndroms als allein das Alter der Schwangeren, auch wenn der 
Einwand erfolgt, dass selbst dieser Test keine sichere Aussage über eine mögliche Er-
krankung liefere (FAZ_1993_033). Positiv hervorgehoben wird, dass nun auch jün-
gere Frauen – anders als bei der Amniozentese – der Test angeboten werden könnte 
(FAZ_1992_036). Problematisiert wird in den Artikeln hingegen eine mangelhafte 
Aufklärung der Eltern über die Auswirkungen der neuen Tests, was zu „regelrechten 
Schockzuständen“ bei „ungünstigem Testergebnis“ führen könnte (FAZ_1993_033). 
Das Down-Syndrom wird hierbei als eine Diagnose dargestellt, vor der sich viele wer-
dende Mütter fürchten würden (ZEIT_1992_12).

Detaillierter als auf den Triple-Test wird in Zeitraum 2 auf einen weiteren, aber 
noch nicht in der Praxis einsetzbaren Bluttest eingegangen, welcher aus dem mütterli-
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chen Blut extrahierte fetale Zellen auf eine Chromosomenanomalie untersuchen soll 
(FAZ_1993_030; ZEIT_1993_016; ZEIT_1993_019; SPIEGEL_1993_009). Dieser 
neue „Mongolismus-Test“ (SPIEGEL_1993_009), der 1993 von einem Forscher-
team der Universität Münster unter der Leitung von Wolfgang Holzgreve entwickelt 
worden ist, wird als kommende Alternative zu den „riskanten Hohlnadelverfahren“ 
gehandelt (SPIEGEL_1993_009; FAZ_1993_030). So könne er bald als „umfassende 
Reihenuntersuchungen bei jüngeren Frauen“ eingesetzt werden (ZEIT_1993_016). 
Der Bluttest sei früher einsetzbar und stelle kein Risiko für Mutter und Kind dar. 
Durch eine frühere Abtreibung könne es dann zu einer physischen und psychischen 
Entlastung der Schwangeren kommen. Negativ sei eine mögliche massenhafte An-
wendung aufgrund der Ungefährlichkeit der Methode und eine Ausweitung auf an-
dere Krankheiten abseits des Down-Syndroms (ZEIT_1993_019). Die Amniozentese 
wird in Zeitraum 2 – anders als in Zeitraum 1 – als risikobehaftetes Verfahren ange-
sehen (ZEIT_1992_012; SPIEGEL_1993_009), die neuen Tests hingegen gelten als 
risikolos für Mutter und Kind. Obwohl die Verfahren explizit auf das Down-Syndrom 
ausgerichtet sind, enthalten die Artikel kaum weitere Informationen zum Befund 
Down-Syndrom. In Zeitraum 2 steht der als positiv bewertete technische Fortschritt 
(schnellere und einfacherer Detektion des Down-Syndroms) im Mittelpunkt der Arti-
kel. Wobei, anders als in Zeitraum 1, zumindest vereinzelt mögliche Folgebefürchtun-
gen benannt werden. In einem ethischen Kommentar wird die Befürchtung laut, „daß 
mongoloide Kinder von vielen als Panne betrachtet und den ‚verantwortungslosen‘ 
Eltern moralisch zur Last gelegt werden“ könnten, da eine Chromosomenanalyse für 
Schwangere über 35 Jahre häufig als „selbstverständliche Vorsorge“ angesehen werde 
(SPIEGEL_1993_006). Zudem wird auf die bereits gesunkene Anzahl der Geburten 
von Kindern mit Down-Syndrom aufgrund der PND hingewiesen (FAZ_1992_039).

Problematisierung und Unbehagen nimmt zu – Zeitraum 3 (2011–2013)

In Zeitraum 3 wird der Diskurs um PND/PID und das Down-Syndrom in der Be-
richterstattung wesentlich kontroverser geführt. Im Blickpunkt steht hierbei nicht 
mehr allein der medizinische Nutzen, sondern die Diagnostikformen werden vor dem 
Hintergrund ethischer und gesellschaftlicher Veränderungen diskutiert. Wenn mög-
liche Folgen der neuen Diagnostikformen genannt werden, so sind diese – anders als 
in den anderen zwei Zeiträumen – mehrheitlich negativ und richten sich auf zukünf-
tige (befürchtete) gesellschaftliche Folgen. Verschiedene gesellschaftliche Akteure aus 
Politik, Wissenschaft und Kirche kommen in den Artikeln zu Wort. Stimmen von 
Eltern kommen hingegen nur in Form von Leserbriefen vor, während Aussagen von 
Menschen mit Down-Syndrom im Diskurs gänzlich fehlen.

Bei denen als positiv betrachteten Folgen stehen die Belange der Schwangeren und 
der gesunden Feten/Kinder, wie in den vorangegangen Zeiträumen, im Fokus. Ähn-
lich wie bei den Bluttests aus den 1990er Jahren wird der NIPT als risikolos für Mutter 
und Kind beworben und die Möglichkeit der früheren Einsetzbarkeit positiv hervor-
gehoben (u. a. FAZ_2011_050; FAZ_2011_051; FAZ_2011_054; ZEIT_2011_066; 
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FAZ_2012_066; ZEIT_2012_025). Der NIPT wird als Lebensretter von „gesunden 
Föten“ bewertet, der Gewissheit biete, ohne Leben zu gefährden (ZEIT_2012_025; 
FAZ_2012_069) und Entlastung von der „psychische(n) Belastung der Ungewissheit“ 
(FAZ_2013_093) bringe. Die Fruchtwasseruntersuchung wird dagegen, wie in Zeit-
raum 2, als ein „erhebliches Risiko“ für das Ungeborene bezeichnet (FAZ_2011_054; 
FAZ_2012_064; FAZ_2012_066). Durch die Amniozentese würden etwa 10 von 
1000 Frauen „ihr möglicherweise gesundes Kind“ verlieren (FAZ_2012_066). Nur in 
einem Artikel wird am Rande erwähnt, dass die moderne Pränataldiagnostik explizit 
auch Vorteile für ein Kind mit Down-Syndrom habe, nämlich dann, wenn aufgrund 
eines pränatal diagnostizierten Herzfehlers die Entbindung in einem Fachkranken-
haus geplant werden könne (FAZ_2013_090).

Entgegen der Berichterstattung in den anderen zwei Zeiträumen, überwiegt im 
dritten Zeitraum die Darstellung der als negativ bewerteten Folgen der PND für Men-
schen mit Down-Syndrom respektive Menschen mit Behinderungen. Der neue NIPT 
wird in den Artikeln dabei gleichgesetzt mit einer Abtreibung (FAZ_2012_063). 
Durch ihn seien eine Automatisierung von Schwangerschaftsabbrüchen nach der Di-
agnose eines Down-Syndroms zu befürchten (FAZ_2012_102). Der neue Test würde 
es werdenden Eltern leichter machen, sich gegen ein Kind mit Down-Syndrom zu ent-
scheiden (ZEIT_2011_026). Daher stelle der Test keinen Segen da, sondern sei eher 
ein Fluch (FAZ_2012_068) sowie könne er als Diskriminierung von Menschen mit 
Behinderungen angesehen werden (FAZ_2011_051). Er sei ein Schlag ins Gesicht für 
alle Eltern von Kindern mit Down-Syndrom (FAZ_2012_074). Der Verweis, dass der 
Test Leben retten könnte (siehe oben), wird von Elternseite dabei als heuchlerisch 
empfunden (FAZ_2012_075). Der Test bedeute weiter Lebensgefahr für ungeborene 
Kinder mit genetischen Defekten (FAZ_2012_064) und stelle ein Todesurteil dar 
(FAZ_2013_087). So werde das Down-Syndrom die erste Behinderung sein, die aus 
der Gesellschaft verschwinden würde (ZEIT_2011_026; ZEIT_2013_029). Wenn 
aber immer weniger Kinder mit Down-Syndrom geboren werden würden, könnte es 
sein, dass das Down-Syndrom allgemein als ein „vermeidbares Übel“ angesehen wer-
den könnte (FAZ_2012_056). In Zukunft müsse man sich, so die Befürchtung, dafür 
rechtfertigen, keine Abtreibung vorgenommen zu haben (FAZ_2012_063). Der neue 
Test stelle eine „Zeitenwende“ (SPIEGEL_2012_017) im Umgang mit Behinderung 
und Krankheit dar. Er betreibe Selektion durch sozialen Druck auf die werdenden 
Eltern und biete eine „Eugenik durch die Hintertür“ an (ebd.). Weiter wird in einem 
Kommentar die Behauptung aufgestellt, dass der Test impliziere, dass niemand mehr 
ein behindertes Kind zur Welt bringen müsse, was die Gesellschaft finanziell belasten 
würde (FAZ_2012_058). Somit richtet sich die Kritik nicht allein auf die Auswirkun-
gen für das Down-Syndrom im Speziellen, sondern sie setzt den Fokus auf die nega-
tiven Folgen für alle Menschen mit Behinderungen. Was mit dem Down-Syndrom 
beginne, könne sich auf alle anderen Behinderungen ausweiten (ZEIT_2012_025). 
Die neuen Tests werden dabei als „Türöffner“ (SPIEGEL_2012_018) für die Aus-
weitung auf andere Behinderungen dargestellt, die den „Einstieg in die genomische 
Fortpflanzungsmedizin“ (ZEIT_2011_026) ebnen würden, in der ein Kind mit Be-
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hinderung nicht mehr als hinzunehmendes Schicksal gewertet (ebd.), sondern Behin-
derung vielmehr zur Fahndung ausgeschrieben werde (FAZ_2012_056). Ein anderer 
Artikel verweist darauf, dass der medizinische Fortschritt nicht umkehrbar sei, man 
aber Eltern mehr bestärken sollte, ein Leben mit einem Kind mit Behinderungen 
anzunehmen, beziehungsweise man den Blick auf Behinderung verändern müsse 
(ZEIT_2012_028). Statt den Test zu verbieten, solle sich die Diskussion eher um 
Menschen mit Down-Syndrom drehen, die ein wichtiger Teil der Gesellschaft darstel-
len würden (ZEIT_2011_034). Einer generellen Leidvermutung wird widersprochen 
und in einem Artikel betont, dass Menschen mit Down-Syndrom „unbestreitbar ein 
erfülltes, glückliches Leben führen“ (ZEIT_2012_028) könnten. Kongruent zu der in 
Kapitel 3.5 vorgestellten ethischen Argumentation werden in der Berichterstattung 
hauptsächlich die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen problematisiert. Es wird 
die Frage gestellt, was das für eine Gesellschaft sei, in der sich betroffenen Eltern ge-
zwungen sehen würden, sich gegen ein Kind zu entscheiden (FAZ_2011_044). Im 
Vergleich zu den anderen zwei Zeiträumen sticht heraus, dass der NIPT wesentlich 
kritischer in der Berichterstattung diskutiert wird als die Einführung der anderen vor-
geburtlichen Verfahren. Der Fokus liegt dabei auf den (befürchteten) gesellschaftli-
chen Folgen.

4.6.3	 Entscheidungsoptionen nach PND

Wie bereits im theoretischen Teil dieser Arbeit (Kapitel 3.5) dargestellt, wird in der 
ethischen Debatte über Behinderung und vorgeburtliche Diagnostik eine Normalisie-
rung des Schwangerschaftsabbruchs nach der pränatal gestellten Diagnose des Down-
Syndroms angenommen sowie gleichzeitig problematisiert. Hierzu wird im Folgen-
den untersucht, welche Entscheidungsoptionen (Möglichkeit der Fortführung der 
Schwangerschaft oder Schwangerschaftsabbruch) in den verschiedenen Zeiträumen 
diskutiert und wie diese in den Artikeln bewertet werden.

Tabelle 6 (nächste Seite) zeigt, dass in allen drei Zeiträumen in der Mehrheit der 
Artikel, die über Verfahren der vorgeburtlichen Diagnostik berichten, der Schwanger-
schaftsabbruch als Entscheidungsoptionen genannt wird. Die Option das Kind aus-
zutragen, wird hingegen in Zeitraum 1 gar nicht und in Zeitraum 2 und Zeitraum 3 
nur in der Minderzahl der Artikel behandelt.

Die Auswertung zeigt, dass insbesondere in Zeitraum 1 der Diskurs auf den 
Schwangerschaftsabbruch als einzige Entscheidungsoption fokussiert. Durch die früh-
zeitige Erkennung, „ob ein Kind geschädigt“ sei, könne „die Schwangerschaft rechtzei-
tig abgebrochen werden“ (FAZ_1976_011). Nach der Diagnose des Down-Syndroms 
werde die Frage nach einem „Schwangerschaftsabbruch akut“ (FAZ_1977_013). Die 
Legalisierung des Schwangerschaftsabbruchs wird zudem „als juristische Vorausset-
zung für die Verwirklichung der Pränataldiagnostik“ angesehen (ZEIT_1977_004). 
Weiter wird hervorgehoben, dass die Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch 
allein durch die Eltern nach eingehender ärztlicher und sozialer Beratung erfolgen 
könne (FAZ_1977_013) und dass bei einem „eventuellen Abbruch“ kein Druck auf 
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die Eltern ausgeübt werden solle, da deren Gewissensfreiheit bei der Entscheidung ge-
wahrt werden müsse (FAZ_1978_016). Hierzu wird der Humangenetiker Jan-Dieter 
Murken zitiert, der darauf hoffe, dass die Kirchen Verständnis für die Entscheidung 
haben werden, eine Abtreibung aus genetischen Gründen durchführen zu lassen 
(FAZ_1978_016). Aus den Darstellungen in den Artikeln entsteht so der Eindruck, 
dass ein Schwangerschaftsabbruch nach PND als logische Konsequenz anzusehen sei, 
für den in Zeitraum 1 um Verständnis geworben werden müsse. Dies wird noch da-
durch unterstrichen, dass das Fortführen der Schwangerschaft als Entscheidungsopti-
on nicht diskutiert wird. Widerspruch gibt es indes nur von Seiten der Leserschaft. 
Hier wird die Selbstverständlichkeit der Annahme kritisiert, dass auf den Befund einer 
Behinderung oder eines „Geburtsschadens“ die Entscheidung zum Abbruch folgen 
müsse (FAZ_1978_019).

In Zeitraum 2 liegt der Fokus weiterhin auf der Darstellung des Schwangerschafts-
abbruchs als einzige Entscheidungsoption, auch wenn, anders als in Zeitraum 1, 
in wenigen Artikeln das Fortführen der Schwangerschaft thematisiert wird. In den 
Artikeln wird das Down-Syndrom als eine Indikation für einen Schwangerschafts-
abbruch nach PND dargestellt. Es wird beschrieben, dass nach dem Down-Syndrom 
regelrecht „gefahndet“ werde (ZEIT_1992_014) und nach Diagnose ein Abbruch 
erfolge (ZEIT_1992_014; FAZ_1993_033). Auch in Zeitraum 2 wird in der Bericht-
erstattung auf das Dilemma der (werdenden) Eltern hingewiesen. Es wird betont, dass 
egal wie die Entscheidung ausfalle, Eltern immer mit Schuld belastet seien: „Der Preis 
für die Wahlfreiheit ist hoch. Wie die Eltern sich auch entscheiden, sie müssen mit 
den Schuldgefühlen rechnen: wegen der Abtreibung oder wegen der Behinderung 
ihres Kindes. Der einzige [sic], der diese Schuld mit ihnen teilt, ist ihr Arzt“ (SPIE-
GEL_1993_006). Die Handlungsoptionen werden dabei allein in Hinsicht auf die 
individuelle Entscheidungsebene der betroffenen Paare ethisch problematisiert. Wie 
in einem Artikel, in dem bereits die Inanspruchnahme der Amniozentese als Kon-
flikt zwischen dem Fehlgeburtsrisiko für „gesunde Kinder“ und der Entscheidung, 
was mit dem „kranken Kind“ geschehen soll, beschrieben wird (FAZ_1993_033). Die 

Tabelle 6:	Thematisierung von Entscheidungsoptionen

Zeitraum 1 
(1976–78) 

Artikel mit PND 
n=11

Zeitraum 2 
(1994–96) 

Artikel mit PND/PID 
n=13

Zeitraum 3 
(2011–13) 

Artikel mit PND/PID 
n=52

n % n % n %

Thematisierung von Entschei-
dungsoptionen gesamt

10 90,09 7 53,8 29 55,8

Schwangerschaftsabbruch 10 90,09 7 53,8 29 55,8

Fortführung der Schwangerschaft 0 0 1 7,7 6 12,0
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gesellschaftliche Entscheidungsebene wird in Zeitraum 2, ähnlich wie in Zeitraum 1, 
hingegen nicht thematisiert.

Auch in Zeitraum 3 wird die PND mehrheitlich mit der Option eines Schwanger-
schaftsabbruchs in Verbindung gebracht. Dies wird jedoch, anders als in den ersten 
beiden Untersuchungszeiträumen, zunehmend problematisiert und kritisiert. So stel-
le die Diagnose Down-Syndrom ein „Todesurteil“ (FAZ_2013_087) dar, die PND sei 
gleichzusetzen mit einer Abtreibung (FAZ_2012_063), kaum eine Frau würde sich 
für ihr Kind entscheiden, wenn es am Down-Syndrom leide (ZEIT_2012_028), ein 
Kind werde abgetrieben, „wenn es etwa das Down-Syndrom hat“ (ZEIT_2011_047), 
gegebenenfalls könne bei der Diagnose Down-Syndrom die Schwangerschaft früher 
beendet werden (ZEIT_2012_059). Gleichzeitig wird die Normalisierung des Schwan-
gerschaftsabbruchs thematisiert: so sei es Gewohnheit geworden, nach der Diagnose 
einen Abbruch vorzunehmen (SPIEGEL_2012_017). Dies wird in einer Reihe von 
Artikeln mit der Angabe unterstrichen, dass sich (mehr als) 90 Prozent für eine Ab-
treibung entscheiden würden (FAZ_2011_043; FAZ_2011_044; ZEIT_2011_034; 
ZEIT_2011_066; FAZ_2012_082; ZEIT_2012_028; ZEIT_2012_064; 
FAZ_2013_099). Durch diese Zahlenangabe wird in den Artikeln die Entscheidung 
zum Schwangerschaftsabbruch nach der Diagnose Down-Syndrom als Normalität 
dargestellt. Es entsteht der Eindruck einer gewissen Zwangsläufigkeit beziehungswei-
se Automatisierung der Entscheidung, was noch dadurch unterstrichen wird, dass die 
Option, die Schwangerschaft nach der Diagnose fortzuführen, nur in der Minderzahl 
der Artikel thematisiert wird. Neu ist, dass erwähnt wird, dass Frauen weiterführende 
Untersuchungen durchaus ablehnen würden, auch wenn es Hinweise auf eine Fehl-
bildung gäbe (FAZ_2011_048). Zwar würden sich 90 Prozent der Frauen, die das „Ri-
siko“ einer Amniozentese auf sich genommen hätten, für die Abtreibung entscheiden, 
aber nicht jede Frau entscheide sich für den „riskanten Eingriff“ (FAZ_2011_043).

In Zeitraum 3 werden, verglichen mit den anderen zwei Untersuchungszeiträu-
men, die Handlungsoptionen nicht allein vor dem Hintergrund individueller Ent-
scheidungen, sondern vielmehr vor gesellschaftlichen und ethischen Gesichtspunk-
ten diskutiert. Die alleinige Ausrichtung auf die Autonomie der Eltern wird kritisiert 
und gesellschaftliche Strukturen problematisiert, in denen Eltern sich gezwungen 
sehen würden, die Entscheidung gegen ein Kind mit Behinderungen zu treffen 
(FAZ_2011_044). Im Zuge der Handlungsoptionen wird für Eltern von Kindern mit 
Behinderungen mehr gesellschaftliche Unterstützung (FAZ_2013_099), sowie Res-
pekt eingefordert, da sie „sich trotz der Diagnose Downsyndrom für ihr Kind ent-
scheiden“ (ZEIT_2011_066). Jedoch wird auch angemerkt, dass sich heute niemand 
mehr aufgrund mangelnder Unterstützung gegen ein behindertes Kind entscheiden 
müsse (SPIEGEL_2013_026). Auf der individuellen Ebene wird hervorgehoben, 
dass die möglichen Handlungs- beziehungsweise Entscheidungsoptionen sowohl 
Not als auch Druck bei den betroffenen Eltern auslösen könnten (FAZ_2011_044; 
FAZ_2011_049; FAZ_2013_099), jedoch dürfe auch nicht davon ausgegangen wer-
den, dass Paare unmündig in ihren Entscheidungen seien und nur auf Repressionen 
reagieren würden (FAZ_2011_049). Auffällig ist, dass Eltern von Kindern mit Down-
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Syndrom in der Diskussion über die Entscheidungsoptionen nicht vorkommen. In 
einem Artikel reflektiert zwar ein werdender Vater die Optionen der PND, diese Über-
legungen sind aber rein hypothetischer Natur, da sein ungeborenes Kind keine Behin-
derung oder Krankheit aufweist (ZEIT_2013_039).

Festzuhalten bleibt, dass die PND beziehungsweise die Diagnose Down-Syndrom 
in allen drei Zeiträumen in einen direkten Bezug zu einem Schwangerschaftsabbruch 
gesetzt und bewertet werden. Während in Zeitraum 1 der Abbruch gerechtfertigt, und 
in Zeitraum 2 als selbstverständlich dargestellt wird, wird er in Zeitraum 3 für seine 
(vermutete) Normalität vermehrt kritisch betrachtet.

4.7	 Fazit der Printmedienanalyse

Das Down-Syndrom ist ein Thema, über das – im Zeitverlauf gesehen – mehr und 
vielfältiger berichtet wird und das somit an Relevanz gewinnt. Über die drei Erhe-
bungszeiträume hinweg hat sich die Gewichtung der in diesem Kapitel näher ana-
lysierten Themengebiete („Befund Down-Syndrom“, „Lebenswelt“, „Menschen mit 
Down-Syndrom“ und „Vorgeburtliche Diagnostik“) verschoben, was in Abbildung 
15 veranschaulicht wird:

Das Bild vom Down-Syndrom ist zwischen den Erhebungszeiträumen positiver 
geworden, was insbesondere an der Berichterstattung über Menschen mit Down-Syn-
drom und ihrer Lebenswelt liegt. Zwar werden bei der Beschreibung von Menschen 
mit Down-Syndrom körperliche und kognitive Einschränkungen weiter benannt, 
gleichzeitig jedoch die Entwicklungsfähigkeit sowie besonderen Leistungen, beispiels-
weise im Sport und in der Kunst, betont. Die emotionalen Fähigkeiten werden zum 
Teil als denen von Menschen ohne Behinderung überlegen beschrieben. Dieses Bild 
vom Down-Syndrom spiegelt sich insbesondere in Kommentaren von Eltern und 

0

10

20

30

40

50

60

70

1976–1978   1992–1994  2011–2013

Verteilung der Themenkategorien im Zeitverlauf

Befund Down-Syndrom Menschen mit Down-Syndrom Lebenswelt Vorgeburtliche Diagnostik

An
ga

be
n

in
 P

ro
ze

nt

Abbildung 15:	 Verteilung Themenkategorien im Zeitverlauf. Die Darstellung erfolgt gemessen 
am prozentualen Anteil der Gesamtartikelanzahl im jeweiligen Zeitraum.
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Angehörigen wider. Dass Menschen mit Down-Syndrom positiver dargestellt werden 
als der Befund Down-Syndrom ist dabei in den 2010er Jahren besonders ausgeprägt, 
während in den 1970er und 1990er Menschen mit Down-Syndrom kaum in der 
Berichterstattung vorkommen, und in den 1970er Jahren Personen- sowie Befund-
beschreibung gleichsam medizinisch-defizitär sind.

Die Beschreibung der Lebenswelt korrespondiert mit der in Kapitel 3.3 be-
schriebenen gesellschaftlichen Entwicklung von 1976 bis 2013 zu mehr Inklusion 
und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen. Zwar werden in den 2010er Jahren 
Lebensbereiche von Menschen mit Down-Syndrom inklusiver beschrieben, jedoch 
wird gleichzeitig auf gesellschaftliche und politische Probleme bei der Umsetzung von 
Inklusion verwiesen.

Hingegen bleibt der Anteil der Artikel, die PND und/oder PID thematisieren, in 
allen drei Zeiträumen, gemessen an der Gesamtartikelanzahl des jeweiligen Zeitraums, 
nahezu identisch. Dagegen nimmt die Kritik an den Verfahren deutlich zu, was unter 
anderem in Form von Folgebefürchtungen verstärkt artikuliert wird. Auch wenn die 
Testverfahren auf das Down-Syndrom ausgerichtet sind, wird im Diagnostikdiskurs 
in allen drei Zeiträumen kaum auf das Down-Syndrom oder Menschen mit Down-
Syndrom näher eingegangen. Die Diagnostik wird ferner in allen drei Zeiträumen in 
der Mehrheit mit einem Schwangerschaftsabbruch in Verbindung gebracht.

Als abschließendes Fazit der Printmedienanalyse kann daher formuliert werden: 
Je positiver das Down-Syndrom und Menschen mit Down-Syndrom allgemein in der 
Berichterstattung dargestellt werden, desto kontroverser wird der Diskurs über die 
Einführung neuer Diagnostikformen geführt beziehungsweise wird dieser Diskurs 
medial abgebildet.





5	 Diskussion

Im Folgenden wird zunächst die verwendete Methodik kritisch reflektiert und beste-
hende Limitationen bei der Interpretation der Ergebnisse aufgezeigt. Anschließend 
diskutiere ich das in der Printmedienanalyse erhobene Bild vom Down-Syndrom vor 
dem Hintergrund des theoretisch-historischen Teils dieser Arbeit und setze dies in Be-
zug zum aktuellen medizinethischen Diskurs. Abschließend gebe ich einen Ausblick 
auf (mögliche) zukünftige Entwicklungen.

5.1	 Methodenkritik, Limitationen und interpretativer 
Rahmen

Das medial dargestellte Bild vom Down-Syndrom soll in dieser Untersuchung als 
Indikator dafür herangezogen werden, welches Verständnis vom Down-Syndrom in 
der Gesellschaft besteht und ob beziehungsweise wie sich dies vor dem Hintergrund 
der Entwicklung der vorgeburtlichen Diagnostik geändert hat. Daraus sollen dann 
in Zusammenschau mit den Ergebnissen aus dem theoretisch-historischen Teil die-
ser Arbeit Rückschlüsse auf gesellschaftliche und kulturelle Veränderungen gezogen 
werden. Dies kann jedoch nur vor dem Hintergrund der im Folgenden dargestellten 
Methodenkritik und Limitationen erfolgen.
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Durch die qualitative Inhaltsanalyse konnten die Printmedienartikel nachvollzieh-
bar und strukturiert zusammengefasst werden. Der Methode war jedoch aufgrund der 
Heterogenität des Materials Grenzen gesetzt. So wäre anhand der Fülle des Materials 
im dritten Zeitraum (2011–2013) eine Ausdifferenzierung des Kategoriensystems 
hilfreich gewesen, um vertiefende Analysen, beispielsweise zur Reproduktion von 
stereotypen Darstellungen von Menschen mit Down-Syndrom, durchzuführen. Da 
dies jedoch für die anderen zwei Zeiträume aufgrund des nicht vorhandenen Materials 
nicht anwendbar gewesen wäre, wurde dies schlussendlich nicht durchgeführt, um die 
Vergleichbarkeit zwischen den Zeiträumen zu gewährleisten.

Bei der Interpretation der Ergebnisse muss zudem beachtet werden, dass mit der 
Auswahl des Quellenmaterials nur sogenannte Qualitätsmedien in die Analyse einbe-
zogen wurden. Für einen umfassenden gesellschaftlichen Blick wäre die Einbeziehung 
von Boulevardmedien, wie etwa der BILD-Zeitung als auflagenstärkste Tageszeitung 
der Bunderepublik, hilfreich gewesen. Dies konnte jedoch aufgrund des nicht vorhan-
denen BILD-Onlinearchivs für alle drei Zeiträume und einer daraus mangelnden Ver-
gleichbarkeit der Rechercheergebnisse nicht durchgeführt werden (siehe hierzu Ka-
pitel 2.2 Forschungsdesign der Printmedienanalyse). Das in dieser Arbeit erarbeitete 
mediale Bild vom Down-Syndrom ist als eine Annäherung an das öffentliche Bild vom 
Down-Syndrom zu verstehen. So wäre für einen umfassenden Blick auf die öffentliche 
Darstellung des Down-Syndroms beispielsweise die Einbeziehung von Fernsehsen-
dungen, Stellungnahmen, Meinungsumfragen sowie für den dritten Zeitraum auch 
von Online-Angeboten (Onlinemedien, Social Media etc.) förderlich gewesen. Dies 
hätte jedoch den Rahmen dieser Arbeit überschritten. Auch muss beachtet werden, 
dass aufgrund der geringen Relevanz des Themas sowohl in den 1970er als auch in 
den 1990er Jahren nur eine geringe Menge an Artikeln für die Analyse des Bildes vom 
Down-Syndrom zur Verfügung stand.

Bei der Interpretation der in der Berichterstattung geäußerten Meinungen und 
Ansichten zum Down-Syndrom ist zu berücksichtigen, dass laut der im Methodenteil 
vorgestellten Theorie der Schweigespirale (siehe Kapitel 2.2.1) in der Berichterstattung 
eher sozial erwünschte Positionen wiedergegeben werden dürften, die nicht zwangs-
läufig der Mehrheitsmeinung einer Gesellschaft entsprechen müssen. An dieser Stelle 
kann eingewendet werden, dass das in den Printmedien wiedergegebene Bild vom 
Down-Syndrom gut mit dem Wandel des gesellschaftlichen Umgangs mit Menschen 
mit Behinderungen (siehe in Kapitel 3.3) korrespondiert. Weiter ist anzumerken, dass 
in Zeitraum 3 (2011–2013) vor allem die Ansichten von Personen, die einen persönli-
chen Bezug zu Menschen mit Down-Syndrom haben, wiedergegeben werden. Zudem 
besteht die Möglichkeit, dass ein Teil der positiven Reaktionen auf Menschen mit 
Down-Syndrom in den 2010er Jahren als Antwort auf den defizitären Diagnostikdis-
kurs zu verstehen sein könnte. Hier wäre eine zeitliche Abfolge der Erscheinungsdaten 
aufschlussreich gewesen, was jedoch den Rahmen der Inhaltsanalyse verlassen hätte.

Zusammenfassend kann man konstatieren, dass für die vorliegende Arbeit bei der 
Interpretation der Ergebnisse berücksichtigt werden muss, dass die Darstellung in 
den Medien nicht gleichgesetzt werden kann mit der Mehrheitsmeinung innerhalb 
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einer Gesellschaft sowie nicht mit den individuellen Einstellungen der Mitglieder der 
Gesellschaft. Sie fungiert allenfalls als ein Indikator für Haltungen und Einstellungen, 
die in der Gesellschaft gegenüber dem Down-Syndrom vorliegen können.

5.2	 Diskussion und Einordnung der Ergebnisse in den 
medizinethischen Diskurs

Ausgangspunkt dieser Arbeit ist die Frage, wie das Down-Syndrom und Menschen 
mit Down-Syndrom im Kontext der historischen Entwicklung von Pränatal- und 
Präimplantationsdiagnostik in der bundesdeutschen Presse dargestellt werden und 
welche Rückschlüsse sich daraus auf gesellschaftliche Entwicklungen ziehen lassen 
können. Im Folgenden werden die Ergebnisse in ihrer Relevanz für die ethische De-
batte diskutiert.

Die Ergebnisse der Printmedienanalyse weisen auf einen Wandel in der öffent-
lichen Darstellung des Down-Syndroms hin. Seit den 1970er Jahren ist die mediale 
Darstellung des Down-Syndroms pluraler und positiver geworden. Gemessen an der 
absoluten Artikelanzahl haben in den 2010er Jahren sowohl das Thema ‚Down-Syn-
drom‘ als auch die Berichterstattung zu den vorgeburtlichen Verfahren – im Vergleich 
zu den 1970er und 1990er Jahren – an Relevanz gewonnen. Die Veränderung des 
Bildes vom Down-Syndroms lässt sich dabei hauptsächlich an der vermehrt positi-
ven Darstellung von Personen mit Down-Syndrom und ihrer Lebenswelt im Gesell-
schaftsressort festmachen. Zudem haben in der Berichterstattung medizinisch-defi-
zitäre Zuschreibungen in Zusammenhang mit dem Down-Syndrom abgenommen 
und stigmatisierende Begriffe, wie „Schwachsinn“ und „Idiotie“, werden nicht mehr 
verwendet. Auch treten Menschen mit Down-Syndrom in der Berichterstattung ver-
mehrt als Akteure in Erscheinung. Es wird abgebildet, wie sie zur Schule gehen, an den 
Paralympischen Spielen teilnehmen und die Unterstützung und Liebe ihrer Familie 
erhalten. Jedoch besteht auch in den 2010er Jahren ein defizitäres Verständnis vom 
Down-Syndrom in der medialen Berichterstattung weiter fort, vor allem trifft dies auf 
den Themenbereich der Medizin sowie innerhalb des Diagnostikdiskurses zu.

Dabei wird sichtbar, dass die Ambivalenz der Darstellung zwischen einer im me-
dizinisch-diagnostischen Themengebiet vorherrschenden defizitären Darstellung des 
Befunds Down-Syndrom und des positiven Bildes von Menschen mit Down-Syn-
droms im gesellschaftspolitischen Teil der Berichterstattung erst im dritten Untersu-
chungszeitraum (2011–2013) offenkundig wird, während in Zeitraum 1 (1976–1978) 
die Darstellung von Personen mit Down-Syndrom und der Befund gleichermaßen 
medizinisch-defizitär abgebildet werden. Daraus kann geschlossen werden, dass die 
Ambivalenz zwischen medizinisch-defizitärer und positiv-gesellschaftlicher Darstel-
lung als ein zeitliches Phänomen anzusehen ist.

Dass auch in den 2010er Jahren eine medizinisch-defizitäre Sichtweise in der Be-
richterstattung weiterbesteht, ist dabei kein Alleinstellungsmerkmal für das Thema 
‚Down-Syndrom‘, sondern trifft allgemein auf das Thema Behinderung zu, das in der 
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Presse – wie Scholz (2010) für die Jahre von 2000 bis 2005 zeigt – mehrheitlich als 
medizinisch-kausales Phänomen betrachtet wird. Doch – ähnlich wie beim Down-
Syndrom – nimmt in den Printmedien im zeitlichen Verlauf seit den 1970er Jahren 
die Darstellung von Behinderung als ein allein medizinisch gesehenes Phänomen ab, 
und Menschen mit (körperlichen) Behinderungen treten vermehrt als Akteure in Er-
scheinung (Lock 2011).

Für die vorliegende Fragestellung ist nun von Interesse, dass sich das geänderte 
Bild von Behinderung respektive dem Down-Syndrom im gesellschaftspolitischen 
Teil der Berichterstattung nicht gleichermaßen im Diagnostikdiskurs widerspiegelt. 
Die genauere Analyse der Darstellung des Down-Syndroms in den Artikeln zu PND 
und PID zeigt dabei auf, dass es kaum Explikationen zum Befund Down-Syndrom 
gibt. Durch die verkürzte Darstellung (z. B. bei alleiniger Nennung als Gendefekt) 
sowie die verwendeten Begrifflichkeiten (z. B. Schaden, Störung) wird ein negatives 
Bild mit dem Down-Syndrom verbunden. Auch Sänger (2014), die in ihrer Studie den 
Diskurs über die Einführung des NIPT in Deutschland (2011–2012) untersucht hat, 
stellt nur eine unzureichende Aufklärung über den Befund Down-Syndrom sowie die 
Fokussierung auf genetische Komponenten fest. Dass Explikationen zum Down-Syn-
drom kaum vorhanden sind, ist, wie diese Arbeit zeigt, kein Alleinstellungsmerkmal 
für die Einführung des NIPT in den 2010er Jahren, sondern trifft auch für die Be-
richterstattung zur PND in den 1970er und 1990er Jahren zu.

Es erscheint problematisch, dass in Artikeln, die explizit die Detektion des Down-
Syndroms zum Gegenstand haben, der Rezipient wenige Informationen über Ei-
genschaften und Auswirkungen einer Trisomie 21 erhält. Dies geschieht gerade vor 
dem Hintergrund, dass davon ausgegangen werden kann, dass Medien wesentlich 
zur Wissensvermittlung und Meinungsbildung beitragen können (Beck 2020). Eine 
mangelnde Aufklärung über den Befund Down-Syndrom ist dabei nicht nur in der 
öffentlichen Berichterstattung zu finden, sondern wird in der ethischen Debatte für 
das vorgeburtliche Beratungssetting kritisiert (siehe Kapitel 3.5). Dies erfolgt in An-
betracht der Tatsache, dass für eine autonome Entscheidungsfindung – sei es zur 
Nutzung der PND oder der Möglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs nach po-
sitivem Befund – Kenntnisse über das Down-Syndrom vorliegen sollten (Nippert und 
Neitzel 2007; Beauchamp und Childress 2013). Inwieweit das medial vermittelte Bild 
beziehungsweise das in der Aufklärungssituation vermittelte Bild vom Down-Syn-
drom einen Einfluss auf die Rezipienten oder gar auf die Entscheidungsfindung von 
Schwangeren haben könnte, bleibt zu diskutieren und ist letztendlich mit den Mitteln 
dieser Arbeit nicht feststellbar. Vor dem Hintergrund der in Kapitel 2.2.1 vorgestell-
ten Medienwirkungstheorien ist jedoch davon auszugehen, dass dem öffentlichen Bild 
vom Down-Syndrom durchaus eine Wirkung auf die Rezipienten zugesprochen wer-
den kann, insbesondere dann, wenn es im Umfeld der Betroffenen kein Berührungs-
punkt zu Menschen mit Down-Syndrom besteht, denn „(u)nter diesen Umständen 
ist es entscheidend, welches Menschenbild ihnen dort vermittelt wird“ (Radtke 2006).

Mögliche (negative) Folgen für Menschen mit Down-Syndrom stellen in der 
ethischen Debatte einen Kernpunkt der Kritik an der Praxis der vorgeburtlichen Di-
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agnostik dar (siehe Kapitel 3.5). Auch in der medialen Berichterstattung werden in 
den 2010er Jahren Folgebefürchtungen, wie etwa das mögliche Verschwinden von 
Menschen mit Down-Syndrom, Zunahme von Diskriminierung sowie die Kreierung 
eines negativen Bildes von Behinderung, öffentlich artikuliert. Der PND wird dabei 
ein signifikant negativer Effekt auf Menschen mit Down-Syndrom zugesprochen. In 
Bezug auf die Forschungsfrage möchte ich nun diskutieren, inwieweit die in der vor-
liegenden Arbeit erhobenen empirischen Ergebnisse in Bezug auf die Plausibilisierung 
von Folgebefürchtungen Anwendung finden können. Die Annahme, dass durch die 
PND allgemein ein defizitäres Bild vom Down-Syndrom entsteht, beziehungsweise 
dass dieses zugenommen habe, lässt sich anhand der Ergebnisse – zumindest für die 
öffentliche Darstellung – nicht belegen. Dabei darf jedoch nicht außer Acht gelassen 
werden, dass das Bild vom Down-Syndrom als etwas „Verhinderbares“ erst durch die 
Möglichkeiten der PND geschaffen wurde und eine defizitäre Sichtweise auf Behin-
derung dort schlussendlich weiter transportiert wird.

Gleichwohl lässt sich anhand der hier erhobenen Ergebnisse feststellen, dass seit 
den 1970er Jahren ein gesellschaftlicher Wandel im Verständnis von Behinderung ein-
setzte und die Normalisierung von Behinderung forciert wurde (siehe Kapitel 3.3). 
Menschen mit Down-Syndrom erleben heute eine, im Vergleich zu den 1970er Jah-
ren, ungleich höhere gesellschaftliche Akzeptanz (Wilken 2020, S. 9). In der ethischen 
Debatte werden diese positiven gesellschaftlichen Veränderungen für Menschen mit 
Behinderungen beziehungsweise Menschen mit Down-Syndrom dazu herangezogen, 
die von Kritikern vorgebrachten Folgebefürchtungen (wie etwa das mögliche Ver-
schwinden von Menschen mit Down-Syndrom sowie steigende Diskriminierung 
und Ausgrenzung durch die Praxis der PND) zu entkräften (van den Daele 2005 b; 
Merkel 2019). So stellt van den Daele (2005 b, S. 100) heraus, dass die Akzeptanz 
gegenüber Menschen mit Down-Syndrom im Zeitraum von 1969 bis 2000 trotz 
PND stetig gewachsen sei. Diese Parallelität würde belegen, dass Selektion vor und 
Diskriminierung nach der Geburt unabhängige Phänomene seien (ebd.). Es erscheint 
jedoch fraglich, ob aus den bisherigen Erfolgen bei der Inklusion von Menschen mit 
Behinderungen der Schluss gezogen werden kann, dass die Praxis der PND kein Dis-
kriminierungspotential beinhalte (Bormann 2020) und dass durch neue Verfahren 
der PND keine negativen Auswirkungen auf bereits lebende Menschen mit Down-
Syndrom in Zukunft drohen könnten, auch wenn dies vor dem Hintergrund der in 
dieser Arbeit dargestellten historischen Entwicklungen zunächst als unwahrschein-
lich angesehen werden kann. Kritiker der PND sehen jedoch durch Neuerungen auf 
dem Gebiet der vorgeburtlichen Diagnostik, wie dem NIPT, die Errungenschaften 
für Menschen mit Down-Syndrom erneut in Frage gestellt (Achtelik 2018; Bormann 
2020). Dass bisher keine Entsolidarisierung gegenüber Menschen mit Down-Syn-
drom eingetreten sei, könne mitnichten als Zeichen dafür gewertet werden, dass in 
Zukunft nicht doch eine schleichende gesellschaftliche Veränderung möglich wäre 
(Bormann 2020), denn gesellschaftliche Veränderungen könnten schlussendlich 
nicht abgesehen werden, sollten in Zukunft weniger Kinder mit Down-Syndrom ge-
boren werden (Achtelik 2018).
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Dass die PND einen signifikanten Einfluss auf die Prävalenz des Down-Syndroms 
hat, konnte in Kapitel 4.4.5 gezeigt werden. Die Etablierung der PND führte zu einem 
deutlichen und dauerhaften Rückgang der Geburtszahlen von Kindern mit Down-
Syndrom (Morris und Albermann 2009; Loane et al. 2013; de Graaf et al. 2017). 
Diese Entwicklungen scheinen die Befürchtungen, dass Menschen mit Down-Syn-
drom durch die Praxis der PND verschwinden könnten, empirisch zu plausibilisieren. 
Es fällt jedoch auf, dass die absolute Anzahl an Lebendgeburten von Kindern mit 
Down-Syndrom seit einigen Jahren – trotz Ausweitung neuer vorgeburtlicher Ver-
fahren – vergleichsweise konstant, wenn auch auf niedrigem Niveau, verbleibt (Loane 
et al. 2013; de Graaf et al. 2021). Dies lässt den Schluss zu, dass eine Etablierung eines 
neuen Verfahrens nicht zwangsläufig, wie von Kritikern befürchtet, zu einer weiteren 
Absenkung der Geburtenrate führen muss. Zudem gibt die Studienlage Hinweise 
darauf, dass sich weit mehr Schwangere nach positivem Testbefund für die Aufrecht-
erhaltung der Schwangerschaft entscheiden, als es die in der medialen Berichterstat-
tung postulierte Abbruchquote von 90 Prozent vermuten lässt (Weichert et al. 2017; 
Prodan et al. 2018). Eine niedrigere Abbruchquote würde im medialen Diskurs es 
hingegen ‚normaler‘ erscheinen lassen, dass sich Schwangere trotz beziehungsweise 
mit positivem PND-Befund für eine Fortführung der Schwangerschaft entscheiden 
würden und dass es keine Zwangsläufigkeit zwischen Nutzen der PND und Ab-
bruch der Schwangerschaft bei positivem Befund geben müsste. Allerdings liegt für 
die Bundesrepublik kein ausreichendes Datenmaterial vor, so dass eine umfängliche 
empirische Einordnung nicht möglich ist (siehe Kapitel 3.4.5).

Anhand der hier erhobenen Ergebnisse lassen sich daher die von Kritikern der 
PND befürchteten Folgen für Menschen mit Down-Syndrom nur bedingt empirisch 
bestätigen oder widerlegen. Jedoch kann anhand der Art und Weise, wie diese Be-
fürchtungen öffentlich artikuliert werden, der historische Wandel von sozialen Prak-
tiken und Wertvorstellungen nachvollzogen werden (Inthorn und Münch 2018). So 
zeigt sich der Wandel des Bildes vom Down-Syndrom nicht zuletzt daran, wie in der 
Berichterstattung Kritik an den vorgeburtlichen Verfahren geäußert wird. Während 
in den 1970er und 1990er Jahren die positiven Implikationen der PND im Vorder-
grund der Berichterstattung lagen, wurde die Einführung des NIPT in den 2010er 
Jahren vermehrt öffentlich kritisch diskutiert. Die Befürchtung, dass durch die PND 
Menschen mit Down-Syndrom aus der Gesellschaft verschwinden könnten, wurde 
in den 2010er Jahren – anders als etwa in den 1970er und 1990er Jahren – sowohl 
viel häufiger geäußert, als auch als ernstzunehmende und nicht wünschenswerte Ent-
wicklung dargestellt. An der Art und Weise, wie Kritik – unter anderem in Form von 
Folgebefürchtungen – an den vorgeburtlichen Verfahren geäußert wird, zeigt sich 
daher auch, was als gesellschaftlich wünschenswert erachtet wird und sich somit nicht 
unbedingt empirisch belegen lassen muss (Beier 2006).

Nicht zuletzt erfüllen Folgebefürchtungen eine regulierende gesellschaftliche 
Funktion (Inthorn und Münch 2018). Als Ausdruck des Worst Case können sie bei 
der Einführung neuer medizinischer Verfahren dazu dienen, rechtliche Regularien 
zu formulieren, die das Eintreten von unerwünschten und ethisch nicht vertretbaren 
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Folgen verhindern. So zeigt die Geschichte der PND und der PID auf, dass die Ein-
führung der vorgeburtlichen Verfahren zuletzt von einer Reihe von Gesetzen (z. B. 
GenDG) und Stellungnahmen von Fachgesellschaften flankiert wurden (siehe Kapi-
tel 3.4). Dass der NIPT bisher nicht als allgemeines Screeningverfahren auf das Down-
Syndrom in die Mutterschaftsrichtlinien eingeführt worden ist (GB-A 2023), kann 
demnach auch als eine kritische Reflexion der im ethischen Diskurs vorgebrachten 
Kritik und Folgebefürchtungen verstanden werden (Bowman-Smart et al. 2022). So 
könnte man auch sagen, dass die vorgetragenen und zum Teil überspitzten Folgebe-
fürchtungen (siehe Kapitel 3.5.5) dazu beitragen, einen möglichen Dammbruch zu 
verhindern, da sie quasi als Stützbalken des Damms fungieren.

Kern dieser Arbeit ist die Analyse eines medizinethischen Problems aus einer his-
torischen Perspektive heraus. In der ethischen Debatte über PND und PID werden 
Erfahrungen aus der Zeit des Nationalsozialismus eine prägende Rolle zugesprochen 
(Birnbacher 2016). Anhand der hier vorliegenden Ergebnisse erscheint es jedoch auch 
erforderlich, die historischen Entwicklungen nach 1945 verstärkt zu beleuchten und 
hierbei insbesondere auf die Zeit seit der Etablierung der PND in den 1970er Jahren 
zu fokussieren, um so historische Kontinuitäten – wie den Transport eine medizi-
nisch-defizitären Bildes von Behinderung – aufzeigen zu können (siehe hierzu auch 
Schenk B-M 2016 a, S. 167).

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen auf, dass ein defizitäres Verständnis 
von Behinderung, und speziell vom Down-Syndrom, eine große Rolle bei der Eta-
blierung der vorgeburtlichen Diagnostik in der Bundesrepublik Deutschland gespielt 
hat. Die Etablierung der PND wurde in Deutschland getragen von einem defizitori-
entierten Bild auf Behinderung, das die Verhinderung der Geburten von Kindern mit 
Down-Syndrom ausdrücklich als Ziel deklarierte. Dies wurde auch öffentlich – wie 
die Printmedienanalyse gezeigt hat – formuliert, unter anderem im Artikel „Manches 
mongoloide Kind brauchte nicht auf die Welt zu kommen“ (FAZ_1978_016.). Die 
Diagnostik wurde weiter als Möglichkeit angesehen, Paaren – die genetisch prädispo-
niert waren – zu einer Schwangerschaft zu verhelfen, die aus Angst vor (noch) einem 
Kind mit einer Behinderung, eine erneute Schwangerschaft nicht eingegangen wären. 
Später wurden neue Verfahren damit umworben, dass sie ‚gesunde‘ Kinder retten 
würden, die durch eine (vermeidbare) Amniozentese gefährdet wären.

Die Diagnostik wurde primär in Zusammenhang mit einem Schwangerschaftsab-
bruch gedacht, politisch etabliert und öffentlich umworben. Dieses defizitorientierte 
Bild bleibt, wie die Printmedienanalyse zeigt, im öffentlichen Diskurs über die vor-
geburtliche Diagnostik bis in die Berichterstattung der 2010er Jahre bestehen. Wobei 
hier anzumerken ist, dass die Diagnostik vermehrt problematisiert und ein Leben mit 
Down-Syndrom nicht explizit als verhinderungswürdig dargestellt wird. Zudem kann 
in Kapitel 3.4.4 gezeigt werden, dass in den letzten Jahrzehnten in der Medizin, vor-
herrschend im Fach der Humangenetik, ein Wandel in der Beurteilung von Behin-
derung einsetzte. Jedoch wird bis in die 2010er Jahre die Diagnostik mehr mit einem 
Schwangerschaftsabbruch assoziiert, als mit einer Fortführung der Schwangerschaft. 
So bleibt schlussendlich die Vergesellschaftung von Diagnostik und Abbruch be-
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stehen. Dies erzeugt – gerade bei einem angenommen veränderten Bild vom Down-
Syndrom – Konfliktpotential, was nicht zuletzt in der ethischen Debatte sowie in der 
öffentlichen Berichterstattung abgebildet wird.

So kann anhand der Printmedienanalyse aufgezeigt werden, dass je positiver Men-
schen mit Down-Syndrom in der Berichterstattung auftreten, desto kritischer wer-
den die Verfahren der vorgeburtlichen Diagnostik diskutiert. In den 2010er Jahren 
werden Menschen mit Down-Syndrom unter anderem als „Sonnenkinder“ mit „un-
bändige(r) Fröhlichkeit“ (FAZ_2012_068) beschrieben, die „die besonders geliebten 
Kinder“ FAZ_2012_073) seien und „unbestreitbar ein erfülltes, glückliches Leben 
führen“ können (ZEIT_2012_028). Von dieser persönlichen Sicht aus, meist geäußert 
von Angehörigen, scheint es fragwürdig, dass die PND immer weiter vorangetrieben 
werde und dass gerade das Down-Syndrom so im Fokus der neuen Verfahren, wie dem 
NIPT, zu stehen scheint. Dass die Ausweitung der PND als Kränkung von bereits 
lebenden Menschen mit Down-Syndrom aufgefasst werden kann, wird auch in der 
ethischen Debatte diskutiert (Kösters 2014; Schidel 2020), vor allem in Anbetracht 
der Tatsache von gesteigerter Lebensqualität und besserer medizinischer und päda-
gogischer Behandlungsmöglichkeiten für Menschen mit Down-Syndrom (Thomas 
2017). Folgt man den Ergebnissen dieser Arbeit, ergibt sich hierzu, dass die heutige 
medizinische Indikation zur vorgeburtlichen Diagnostik historisch mitbegründet und 
eng mit dem in den 1970er Jahren vorherrschenden medizinisch-defizitären Verständ-
nis vom Down-Syndrom verbunden ist. Primär geriet das Down-Syndrom in den Fo-
kus der PND, da es in den 1970er Jahren nahezu die einzige ‚Behinderung‘ war, die mit 
den damals zur Verfügung stehenden Mitteln pränatal diagnostiziert werden konnte 
(siehe Kapitel 3.4.1). Dass das Down-Syndrom zu einer der Hauptindikationen für 
die genetische PND wurde, kann daher eher als ein medizinischer Zufall angesehen 
werden denn als das Produkt einer damals zielgerichteten Forschung. Löwy (2017) 
geht in diesem Zusammenhang davon aus, dass das Down-Syndroms schlussendlich 
erst durch die Praxis der PND zu einem medizinisch-gesellschaftlichen Problem um-
gedeutet worden sei.

Medizinhistorisch gesehen ist die PND eine etablierte und gesellschaftlich akzep-
tierte Diagnostikform (siehe Kapitel 3.4). Dies liegt nicht zuletzt daran, dass in der 
deutschen Gesellschaft reproduktive Autonomie als Errungenschaft angesehen wird 
(Zerres et al. 2021). Der NIPT stellt vor diesem Hintergrund nicht eine komplett neue 
Erfindung dar, sondern kann als technisch verbesserte Weiterentwicklung der bisheri-
gen etablierten Verfahren angesehen werden. Nach ethischen Gesichtspunkten, so der 
Tenor der Befürworter des NIPT, solle der Test daher auch genutzt werden (Birnba-
cher 2016; Merkel 2019). Dieser Test wird jedoch, so die Analyse, als ein viel größeres 
ethisches Problem diskutiert als noch die Amniozentese in den 1970er Jahren oder der 
Triple-Test in den 1990er Jahren. Dies geschieht nicht zuletzt vor dem Hintergrund 
historischer Erfahrungen, wie etwa der kontinuierlichen Ausbreitung der PND (und 
auch der Einführung der PID) sowie den daraus bereits resultierten Folgen, wie etwa 
der verminderten Geburtenrate von Kindern mit Down-Syndrom.
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Dass die Zielrichtung der Tests in Konflikt mit der Lebensqualität von Menschen 
mit Down-Syndrom zu stehen scheint, wurde zwar bereits in den 1970er Jahren in 
Form von Leserbriefen geäußert (siehe Printmedienanalyse), steht jedoch erst in den 
2010er Jahren vermehrt im Zentrum der Berichterstattung zum NIPT. Das kann 
durchaus als Zeichen eines gewachsenen gesellschaftlichen Unbehagens interpretiert 
werden. Die Komplexität des Themas lasse daher, so Zerres et al. (2021), keine ein-
fachen Antworten zu.

Für den ethischen Diskurs können die historischen Erfahrungen daher auf zwei-
erlei Weise als Impulssetzer fungieren. Zum einen erscheint es vor dem historischen 
Hintergrund erforderlich, dass die Intention, mit der die PND implementiert wurde, 
im medizinethischen Diskurs – auch bei der Bewertung neuer Verfahren – kritisch re-
flektiert werden sollte. Hier könnte ein Bewusstsein dafür geschaffen werden, dass ein 
defizitäres Bild vom Down-Syndrom im Diskurs weiter transportiert wird. Zum ande-
ren konnte an den Ergebnissen dieser Arbeit aufgezeigt werden, dass, ausgehend vom 
kulturellen Modell von Behinderung, das Verständnis vom Down-Syndrom gleich-
sam Produkt verschiedener historischer und kultureller Faktoren ist. Das Down-Syn-
drom ist demnach nicht als eine festgesetzte und unveränderbare medizinische Diag-
nose anzusehen, sondern vielmehr als eine historisch bedingte wandelbare Kategorie. 
Ebenso ist auch die Nutzung und Entwicklung von PND und PID gesellschaftlich 
und historisch geprägt. In der Medizin könnte das Bewusstsein dafür, dass das, was 
unter dem Down-Syndrom verstanden wird, nicht allein medizinisch, sondern auch 
kulturell geprägt ist, die Debatte schließlich erweitern.

5.3	 Schlussbetrachtung und Ausblick

In dieser Arbeit habe ich aus einer historischen Perspektive heraus ein aktuelles medi-
zinethisches Thema untersucht und dabei – vor dem Hintergrund gesellschaftlicher 
und pränataldiagnostischer Entwicklungen – ein geändertes Verständnis vom Down-
Syndrom herausgearbeitet. Die Analyse der Printmedien ermöglicht es zum einen dar-
zustellen, welche Informationen über das Down-Syndrom in den jeweiligen Zeiträu-
men vorliegen und welche Ansichten zum Down-Syndrom existieren. Zum anderen 
lässt sich anhand der Berichterstattung der gesellschaftliche Wandel im Umgang mit 
Behinderung nachvollziehen. Dies zeigt sich nicht zuletzt daran, dass die Einführun-
gen von NIPT und PID in den 2010er Jahren vermehrt kritisch diskutiert werden.

Bereits bei der ersten Sichtung der Literatur fiel auf, dass nur wenige wissenschaft-
liche Publikationen zur Geschichte der PND und PID sowie zur Geschichte von 
Menschen mit Down-Syndrom in der Bundesrepublik existieren. In der ethischen 
Debatte werden Argumente – sei es von Kritikern oder Befürwortern der vorgeburt-
lichen Diagnostik – kaum anhand von empirischen Belegen diskutiert. Diese Arbeit 
versucht diese Lücke zu schließen und gibt einen Überblick über die Entwicklungen 
von PND und PID vor dem Hintergrund eines veränderten Bildes vom Down-Syn-
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drom. Die Ergebnisse können schlussendlich dazu dienen die ethischen Argumente 
besser zu kontextualisieren.

Die vorangegangene Diskussion beinhaltet bereits die zentralen Ergebnisse meiner 
Arbeit. Im Folgenden möchte ich daher beleuchten, welche prognostischen Einschät-
zungen sich aus diesen Ergebnissen ziehen lassen und welche Ansätze für zukünftige 
Forschungsvorhaben sich aus meinen Ergebnissen ergeben können.

Vom historischen Verlauf ausgehend, kann davon ausgegangen werden, dass PND 
und PID auch in Zukunft technisch stetig weiterentwickelt werden. Welche Aus-
wirkungen dies auf die Geburtenzahlen von Menschen mit Down-Syndrom haben 
wird oder wie sich die Inanspruchnahme der Verfahren entwickeln könnte, ist dabei 
nur schwer einzuschätzen, da dies nicht zuletzt von gesellschaftlichen und kulturellen 
Rahmenbedingungen abhängt. Aus den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit kann 
jedoch prognostiziert werden, dass eine Ausweitung sowie technische Verbesserung 
der vorgeburtlichen Diagnostik nicht zwangsläufig zu einer Verschlechterung des me-
dialen beziehungsweise öffentlichen Bildes vom Down-Syndrom sowie den Lebens-
bedingungen für Menschen mit Down-Syndrom führen muss. Inwieweit jedoch ein 
positives Bild vom Down-Syndrom Einfluss auf die Inanspruchnahme der PND so-
wie auf die individuelle Entscheidungen nach positivem Befund haben kann, bleibt zu 
diskutieren. Für die Zukunft ist es einerseits denkbar, dass die Diagnose ‚Down-Syn-
drom‘ innerhalb der PND nicht mehr primär mit einem Schwangerschaftsabbruch 
in Verbindung gebracht wird. Andererseits jedoch könnte sich die Inanspruchnahme 
der PND trotz eines öffentlich positiven Bildes von Menschen mit Down-Syndrom 
ausweiten und zu einer Erhöhung der Abbruchrate führen. Für eine bessere Einschät-
zung der möglichen Folgen und Auswirkungen der vorgeburtlichen Diagnostik wäre 
es daher hilfreich, die Verfahren der PND und insbesondere die Einführung des NIPT 
als Leistung der GKV engmaschig zu evaluieren. Das könnte unter anderem offizielle 
Zahlen zur Inanspruchnahme des NIPT, Indikationsstellungen, Abbruchrate nach 
positiver Diagnose sowie Geburtszahlen von Kindern mit Down-Syndrom beinhal-
ten. Ob so ein Monitoring jedoch die nötigen juristischen wie ethischen Vorausset-
zungen erfüllen würde, müsste zunächst in einer weiteren Arbeit geprüft werden.

Abschließend möchte ich noch auf die Rolle von Menschen mit Down-Syndrom 
im Diskurs eingehen. Aus den Ergebnissen der Printmedienanalyse lässt sich ableiten, 
dass je positiver Menschen mit Down-Syndrom dargestellt werden, desto kritischer 
wird der Diskurs über die Einführung von neuen Verfahren der vorgeburtlichen Di-
agnostik geführt. Auch wenn Menschen mit Down-Syndrom in der Berichterstattung 
Anfang der 2010er Jahren dabei noch nicht als Vertreter ihrer eigenen Interessen und 
Ansichten in Erscheinung treten, scheint sich dies mit einem Ausblick auf die me-
diale Debatte über die Einführung des NIPT als Leistung der GKV Ende der 2010er 
Jahre verändert zu haben. Ob sich dieser Eindruck auch empirisch plausibilisieren 
lässt, müsste in weiteren Printmedienanalysen untersucht werden. Hier wäre es dann 
von besonderem Interesse zu schauen, inwiefern Menschen mit Down-Syndrom 
selbst aktiv am (medialen) Diskurs teilnehmen und in der medialen Darstellung als 
eigenständige Akteure in Erscheinung treten. Auch scheint es, dass die Ansichten von 
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Menschen mit Down-Syndrom innerhalb der ethischen Debatte nur rudimentär be-
leuchtet werden. Mit einem inklusiven Blick auf Behinderung wäre es daher zu über-
legen, inwieweit die Ansichten und Meinungen von Menschen mit Down-Syndrom 
– im Sinne von Stakeholdern – in die Debatte integriert werden könnten. Denn hinter 
jeder Diagnose ‚Down-Syndrom‘ steht immer auch ein Mensch.





6	 Zusammenfassung

Ausgangspunkt dieser Arbeit ist die Frage, ob und wie sich das Bild vom Down-Syn-
drom vor dem Hintergrund der Entwicklungen der Pränataldiagnostik (PND) sowie 
der Präimplantationsdiagnostik (PID) in der Bundesrepublik Deutschland geändert 
hat. Der gesellschaftliche Umgang mit Behinderung ist seit einigen Jahren einem 
steten Wandel unterworfen. Dem Anspruch von Menschen mit Behinderungen auf 
gesellschaftliche Inklusion und rechtliche Teilhabe wird mehr und mehr Rechnung 
getragen. Dies scheint nicht selten im Spannungsverhältnis zu den Entwicklungen 
der vorgeburtlichen Diagnostik zu stehen. Das Hauptaugenmerk der Debatte liegt 
dabei auf dem Down-Syndrom, dass in einem Zwiespalt zwischen gesellschaftlicher 
Inklusion und vorgeburtlicher Selektion zu stehen scheint. Untersuchungen, inwie-
weit sich das öffentliche Bild vom Down Syndrom im Kontext der vorgeburtlichen 
Medizin gewandelt hat, liegen für die Bundesrepublik nicht vor. Diese Forschungs-
lücke möchte diese Arbeit schließen und damit ein aktuelles medizinethisches Thema 
aus einer historischen Perspektive untersuchen.

Anhand einer kritischen Quellen- und Literaturanalyse wird zunächst die Ge-
schichte der Entwicklung der vorgeburtlichen Diagnostik in der Bundesrepublik 
nachgezeichnet, die Veränderungen für Menschen mit Behinderungen heraus-
gearbeitet und die ethische Debatte über PND und PID in Hinblick auf das Thema 
Behinderung analysiert. Als empirische Grundlage zur Darstellung des historischen 
Wandels wird das Bild vom Down-Syndrom in bundesdeutschen Printmedien von 
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den 1970er bis 2010er Jahren verwendet. Exemplarisch wird die Berichterstattung in 
ausgewählten Printmedien (Frankfurter Allgemeine Zeitung, Die Zeit sowie DER 
SPIEGEL) mittels qualitativer Inhaltsanalyse untersucht. Als zeitlicher Rahmen wer-
den die Einführungsjahre von neuen technischen Verfahren wie der Amniozentese 
(Mitte der 1970er Jahren), den Serumbluttests (Anfang der 1990er Jahre) und dem 
molekulargenetischen non-invasiven Pränataltest (NIPT) sowie der PID (Anfang der 
2010er Jahre) gewählt. Das Untersuchungskorpus umfasst 161 Artikel.

Die Ergebnisse weisen auf einen Wandel in der öffentlichen Darstellung des 
Down-Syndroms hin, so zeigen sie einen vermehrt kritischen Umgang mit den Verfah-
ren der vorgeburtlichen Diagnostik auf. Es kann gezeigt werden, dass im Zeitverlauf 
das Thema ‚Down-Syndrom‘ in der Berichterstattung sowohl mehr Relevanz erfährt 
als auch, dass die Darstellung von Menschen mit Down-Syndrom positiver und plu-
raler geworden ist. Jedoch besteht eine defizitäre Sichtweise auf das Down-Syndrom 
im Themengebiet der Medizin weiter fort. Die Etablierung der PND wurde getragen 
von einer medizinisch-defizitären Sichtweise auf das Down-Syndrom, was sich unter 
anderem in der Vergesellschaftung der Diagnostik mit der Entscheidungsoption zum 
Schwangerschaftsabbruch abbildet und bis in die 2010er Jahre weiter besteht. Wie das 
Bild vom Down-Syndrom einem Wandel unterlegen ist, werden auch die Verfahren 
der vorgeburtlichen Diagnostik im Zeitverlauf vermehrt kritisiert und (mögliche) 
negative Folgen für Menschen mit Down-Syndrom öffentlich kontrovers diskutiert.

Ausgehend von den vorliegenden Ergebnissen kann die historische Betrachtung 
eines aktuellen medizinethischen Problems als wichtiger Impulssetzer für medizin-
ethische Debatten angesehen werden. Durch empirische Ergebnisse können ethische 
Argumente sowie Befürchtungen hinsichtlich negativer Folgen für Menschen mit 
Down-Syndrom besser kontextualisiert werden. So sind Rückschlüsse darauf mög-
lich, wie die Gesellschaft mit der Ambivalenz zwischen einer inklusiven und einer me-
dizinisch-defizitären Sichtweise auf das Down-Syndrom in Zukunft umgehen könnte.



7	 Anhang



122	 Anhang

7.1	 Anhang 1: Leitfaden für die Inhaltsanalyse
7.1.1	 Strukturierung des Materials mittels Frequenzanalyse

Erstellt unter Einbezug der Vorgehensweise von Scholz (2010)

Variablenliste
Variablen beziehen sich auf den gesamten Artikel
Es gilt: einem Artikel kann nur eine Ausprägung einer Variablen zugeordnet werden

Variablenbezeichnung Mögliche Werte Erklärung

Erscheinungsjahr (1) 1972, 1973, 1974, 
1992, 1993, 1994, 
2011, 2012, 2013

Als wichtige Daten der vorgeburtlichen 
Diagnostik in der BRD wurden ausgemacht: 
Einführung der Amniozentese (1976), Ein-
führung des Triple-Tests (1992), Beschluss 
über die begrenzte Zulassung der PID 
(2011) und Einführung des NIPT (2012). 
Insgesamt wurde jeweils ein Zeitraum von 
drei Jahren in dem jeweiligen Jahrzehnt 
ausgehend von den Jahren 1976, 1992, 
2011 untersucht. Insgesamt wurden somit 
folgende neun Jahre analysiert: 1976, 1977, 
1978, 1992, 1993, 1994, 2011, 2012, 2013.

Artikelart (2)

Erarbeitet auf der  
Grundlage von  
Mast (2004,  
S. 237–330)

Meldung Sachliche Darstellung, Nachrichteninfor-
mation, kurz; meistens handelt es sich 
hierbei um reine Agenturmeldungen. 

Bericht Sachliche Darstellung, Nachrichteninfor-
mation, lang. Hierunter fallen auch längere 
Hintergrundberichte, die Sachverhalte in 
einen größeren Zusammenhang ein-
ordnen.

Reportage, Feature Tatsachenbetont, aber mit persönlicher 
Sichtweise im Sinne einer teilnehmenden 
Beobachtung. Reportagen handeln 
immer von Menschen. Im Gegensatz zur 
Reportage ist das Ziel des Features eine 
Veranschaulichung von allgemeingültigen 
Fällen. Jedoch sind die Übergänge der 
beiden Formate fließend, so dass sie hier 
zusammen erfasst werden.

Porträt Darstellung einer Persönlichkeit
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Variablenbezeichnung Mögliche Werte Erklärung

Nachruf Porträt einer verstorbenen Persönlichkeit

Interview Dialog zwischen Fragen und Antworten. Es 
kann sich hier um ein personenbezogenes 
Interview handeln oder die Erfragung 
der Position einer bestimmten Person zu 
einem Sachthema. 

Kommentar Der Kommentar ist ein Meinungsbeitrag. In 
der Realität verschwimmen die Trennlinien 
zwischen Bericht und Kommentar teil-
weise. Sobald ein Artikel sich hauptsächlich 
wertend äußert, wird er dieser Kategorie 
zugeordnet. 

Rezension Fällt auch in die Kategorie Meinungs-
beiträge und beinhaltet u.a. Buchkritiken, 
Filmkritiken, Theaterkritiken.

Leserbrief Briefe von Lesern zu in der Zeitung/
Magazin erschienen Beiträgen. Darunter 
fallen keine Gastbeiträge oder Beiträge 
im Rahmen von Schulprojekten. Diese 
werden der für sie relevanten Artikelart 
zugeordnet.

Titelseite (3) ja Artikel wird auf der Titelseite des Printme-
diums präsentiert.

Gewählte Themen-
kategorie (4)

Anmerkung: Für die Zu-
ordnung zur jeweiligen 
Themenkategorie wurde 
nicht die von der Zeitung 
getroffene Ressortzutei-
lung übernommen. Der 
Hauptthemenfokus des 
Artikels war bei der Zuord-
nung ausschlaggebend. 
Die Themenkategorien ori-
entieren sich nach Scholz 
(2010, S. 337–340).

Wirtschaft Wirtschaftsmeldungen im Allgemeinen, 
z.B. Berichte über Integrationsprojekte in 
Unternehmen, die Arbeit in Behinderten-
werkstätten. Darstellung von verschie-
denen Berufsfelder für Menschen mit 
Down-Syndrom.

Politik Themenfelder wären u.a. Gesetzgebung, 
Sozial- und Familienpolitik. Allgemein der 
Bereich Politik und Politiker, u.a. auch Por-
träts von bestimmten Politikern.

Menschen, Gesell-
schaft, Soziales

Berichte über zwischenmenschliche Le-
benswelt, bzw. Zusammenleben. Darunter 
fallen Berichte über Wohltätig keitsver-
anstaltungen und Berichte/Porträts von 
Personen, sofern sie nicht Schauspieler, 
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Variablenbezeichnung Mögliche Werte Erklärung

Politiker oder Sportler sind und sich somit 
anderen Kategorien besser zuordnen 
lassen. 

Wissenschaft Artikel aus dem Bereich Wissenschaft. For-
schungsvorhaben, Forschungsförderung. 
Abgrenzung zu Medizin und Technik:  
Der Fokus liegt hier deutlich auf der 
Forschung und nicht auf der Beschreibung 
von beispielsweise PND und/oder PID als 
neue diagnostische Verfahren.

Medizin Medizinischer Fokus. Berichte über neue 
Diagnostik- und Therapieformen. Hier 
zählen alle Artikel dazu, deren Fokus nicht 
auf einer ethischen Perspektive, einem 
rein wissenschaftlichen Feld oder in einem 
juristischen Themengebiet liegen.

Ethik Ethische Fragen zu PND, PID oder anderen 
ethischen Problemfeldern (wie beispiels-
weise Schwangerschaftsabbruch, Sterbe-
hilfe, Organspende).  
Abgrenzung zu Medizin, Forschung, Recht: 
Der Fokus liegt ganz klar auf der ethischen 
Debatte über die vorgeburtliche Diagnos-
tik.

Medien Beiträge über mediale Angebote, wie 
Fernsehsendungen. Auch Beiträge über 
andere Printmedien (Zeitungen) sind hier 
eingeschlossen, unter anderem auch Buch-
rezensionen.

Sport Sportereignisse, Sportarten, Porträt von 
einzelnen Sportlern

Erziehung, Schule, 
Hochschule, Aus-
bildung, Bildung

Berichte über Schulen, Kindergärten, Uni-
versitäten etc., schulische Inklusion, Aus-
bildung von Menschen mit Behinderungen

Kultur, Kunst, Musik Kulturelle Ereignisse, Kunstveranstaltun-
gen, Porträts von Künstlern und Musikern

Justiz Straftaten, Gerichtsurteile, Verfahren
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Variablenbezeichnung Mögliche Werte Erklärung

Krieg, Kriegsfolgen Aktuelle Ereignisse

Sonstiges Berichte, die sich keiner anderen Katego-
rien zuordnen lassen.

Autorenschaft (5) Journalist Angestellter Journalist der Zeitung.

Gastautor z.B. Wissenschaftler der einen Kommentar 
veröffentlicht.

Presseagentur z.B. Deutsche Presse-Agentur (DPA), 
Associated Press (AP).

Leser Leserbriefe, Zuschriften von Lesern.

Schüler Schulprojekte „Schüler schreiben für die 
Zeitung“.

Keine Angaben Hier ist zu bedenken, dass bei vielen 
kleinen Meldungen kein Autor/in angege-
ben wird. Auch hat der SPIEGEL in früheren 
Ausgaben auf die Nennung der Autoren-
schaft gänzlich verzichtet.

Stellenwert vom Down-
Syndrom (Ursache, 
Therapie, Diagnostik) 
bzw. von Person(en) 
mit Down-Syndrom  
im Artikel (6)

Hauptperson(en) 
oder Hauptthematik

Down-Syndrom (Ursache, Therapie, 
Diagnostik) bzw. von Person(en) mit Down-
Syndrom ist Hauptinhalt des Artikels.

Beispiel: Porträt eines Jungen mit Down-Syn-
drom; Artikel über die Ursachen/Therapien/
Diagnostik des Down-Syndroms.

Nebenperson(en) 
oder Nebenthe-
matik

Down-Syndrom (Ursache, Therapie, 
Diagnostik) bzw. von Person(en) mit Down-
Syndrom kommt im Artikel im Rahmen 
eines übergeordneten Themas vor.

Beispiel: Thema ist Inklusion, als Beispiel wird ein 
Kind mit Down-Syndrom näher beschrieben.

Erwähnung Down-Syndrom/Mensch mit Down-Syn-
drom wird genannt und es folgt ein 
erklärender Satz dazu.

Beispiel: „Ein Kind mit ‚offenem Rücken‘ ist für 
viele werdende Eltern eine beängstigende Vor-
stellung. Der gefürchtete Wirbelsäulendefekt 
kommt fast so häufig vor wie das bekanntere 
Down-Syndrom, im Volksmund als Mongolismus 
geläufig“ (ZEIT_1994_022).
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Variablenbezeichnung Mögliche Werte Erklärung

Diagnostik (7) Nur Pränataldiag-
nostik (PND)

PND-Verfahren werden im Artikel genannt

Nur Präimplantati-
onsdiagnostik (PID)

PID wird im Artikel genannt

PND und PID Nennung beider Diagnostikformen

Kodierliste
Mehrfache Nennung pro Artikel möglich.

Kodebezeichnungen Mögliche Werte Erklärung

Person(en) Person(en) mit 
Down-Syndrom 
ohne Namens-
nennung

Die Person(en) muss/müssen als reale Per-
son in Erscheinung treten. Eine allgemeine 
Formulierung wie „bei Kindern mit Down-
Syndrom“ oder „Menschen mit Down-Syn-
drom“ reicht nicht aus. 

Beispiel: Eine Gruppe von Kindern mit Down-
Syndrom spielt in der Schulpause und wird 
näher beschrieben. Ein Vater erzählt über seinen 
Sohn mit Down-Syndrom.

Person(en) mit 
Down-Syndrom mit 
Namensnennung

Die Person(en) muss/müssen als reale Per-
son in Erscheinung treten. Eine allgemeine 
Formulierung wie „bei Kindern mit Down-
Syndrom“ oder „Menschen mit Down-Syn-
drom“ reicht nicht aus. Hier muss zudem 
der Name genannt werden.

Alter von Person(en) 
mit Down-Syndrom

Anmerkung: Kodiert 
werden nur Personen

Neugeboren/
Säugling

bis 12 Monat, oder Bezeichnung Baby

Kind 1 bis 12, oder Bezeichnung Kind

Jugendlicher 13 bis 18, oder Bezeichnung Jugendlicher 
und/oder Teenager

Erwachsen Ab 18

Verwendete Synonyme Down-Syndrom, 
Downsyndrom, 
Down Syndrom

Trisomie 21
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Kodebezeichnungen Mögliche Werte Erklärung

Mongolismus, 
mongoloide Idiotie

Alte Begriffsbezeich-
nung Mongoloid

Der Begriff wird benutzt um zu erklären, 
was unter Down-Syndrom bzw. Trisomie 
21 verstanden werden kann. Es ist klar 
ersichtlich, dass es sich um eine veraltete 
Bezeichnung handelt.

Nähere Beschreibung 
Nähere Beschreibung 
des Befundes Down-
Syndrom (Synonym: 
Trisomie 21, Mongolis-
mus). 

Neutral-beschrei-
bend, abweichend 
von der Norm

Veränderung, Aneuploidie, Mutation, 
Aberration, Anomalie, Auffälligkeit

Behinderungs-
begriff und 
Alternativen

Beeinträchtigung, Handicap, Behinderung

Negativ-wertend Krankheit, Leiden, Defekt, Fehler, Schaden, 
Störung, Unfall

Herabsetzend Retardierung, Schwachsinn, Missbildung

7.1.2	 Qualitative Analysekategorien

induktiv-deduktive Kategorienbildung

Kategorie Definition Beispiel

1 Nähere Beschreibung des Down-Syndroms: Fokus Befund

1.1 Nähere Be-
schreibung der 
Merkmale des 
Down-Syndroms

Anmerkung: Aus-
genommen sind 
hiervon dezidierte 
Personenbeschrei-
bungen, da diese 
die Eigenschaften 
einer bestimmten 
Person beschreiben 
und nicht all-
gemein das Down-
Syndrom.

Beschreibungen der 
Auswirkungen des Be-
funds Down-Syndrom. 
Beinhaltet Aussagen zur 
Prognose, Symptom-
komplex, Lebensquali-
tät und Eigenschaften 
von Individuen mit 
Down-Syndrom (all-
gemein).
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Kategorie Definition Beispiel

1.1.a Negativ dar-
gestellte Folgen/
Einschränkungen

Schilderung ge-
sundheitlicher und 
lernpädagogischer 
Einschränkungen 
und Entwicklungsver-
zögerungen, die durch 
das Down-Syndrom 
verursacht werden 
können. Hierunter 
zählen Medizinische 
Defizite, Symptome und 
negative Prognosen 

„Weil sie drei statt zwei Kopien des 
Chromosoms 21 geerbt haben, 
bleiben Mongoloide geistig zurück 
und sterben häufig früh“ (SPIE-
GEL_1993_006).
„Die wenigen Menschen mit dem 
Down- Syndrom (früher sagte man: 
Mongolismus), die überhaupt so 
alt werden, entwickeln etwa vom 
vierzigsten Lebensjahr an praktisch 
ausnahmslos alle Anzeichen der Alz-
heimerschen Demenz. Ihre Krankheit 
beruht darauf, daß sie das Chromo-
som 21 nicht doppelt, sondern drei-
fach besitzen – und also auch immer 
entsprechend mehr APP produzieren 
als Gesunde.“ (ZEIT_1993_017).

1.1.b Positiv dar-
gestellte Folgen

Schilderung von Ent-
wicklungsmöglich-
keiten und Fähigkeiten 
von Menschen mit 
Down-Syndrom, die 
dazu genutzt werden 
Auswirkungen der Di-
agnose Down-Syndrom 
noch näher zu beschrei-
ben. Hierunter zählen 
als positiv angesehene 
Eigenschaften und 
Fähigkeiten.

„Menschen mit Downsyndrom 
aber können unbestreitbar ein 
erfülltes, glückliches Leben führen.“ 
(ZEIT_2012_028)
„Die heutige Generation von 
Menschen mit Downsyndrom kann 
oft lesen und schreiben, sie können 
öffentliche Verkehrsmittel benutzen 
und Handys und Laptops bedienen.“ 
(ZEIT_2013_029)

1.1.c Auffangkategorie Differenzierte Merkma-
le, die sich nicht ein-
deutig positiv/negativ 
zuordnen lassen. 

1.2 Ursache Ausführungen zu (ver-
meidlichen) Ursachen 
des Down-Syndroms. 
Erklärungsansätze, die 
sowohl auf extrinsische 
Faktoren (Umweltno-
xen), als auch intrinsi-
sche Faktoren (Alter der 
Mutter, Stoffwechsel-
erkrankungen) abzielen. 

„Die möglichen Zusammenhänge 
mit Chromosomen-Anomalien sollen 
jetzt erforscht werden. Die Genetiker 
sind heute übrigens der Ansicht, daß 
auch das Zeugungsalter des Vaters 
als Ursache für den Mongolismus 
in Frage kommt. Das Risiko, daß er 
ein überzähliges Chromosom bei-
steuert, steigt vom 55. Lebensjahr an.“ 
(ZEIT_1978_008)
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Kategorie Definition Beispiel

1.3 Therapie- und 
Fördermöglich-
keiten

Darstellung und Aus-
sagen zu Therapie-
optionen.

 „Das heißt jedoch nicht, das Down-
Syndrom sei nicht, behandelbar. 
Therapeutischer Nihilismus machte 
inzwischen gezielten Behandlungs-
plänen Platz, in deren Mittelpunkt 
die Heilpädagogik steht. Je früher 
die Hilfe einsetzt, desto größer ist die 
Aussicht auf Erfolg. Deshalb laufen 
die Fäden zunächst in der Familie 
zusammen. Das Kind muß: ohne Ein-
schränkung angenommen werden.“ 
(ZEIT_1978_008)

1.4 Epidemiologie Vorkommen und Ent-
wicklung der Anzahl 
von Menschen, die 
mit Down-Syndrom 
geboren werden bzw. 
leben.

„Der Mongolismus, eine Entwick-
lungsstörung bei Neugeborenen 
durch Chromosomenaberration, ist in 
den letzten Jahren in den westlichen 
Ländern zurückgegangen. Der Grund 
ist noch unbekannt. Nach britischen 
Forschungsergebnissen spiele aber 
die Tatsache, daß Frauen über 40 
Jahren dank der Anti-Baby-Pille nur 
noch selten Kinder bekommen, eine 
wichtige Rolle.“ (FAZ_1976_009)

2 Sichtweisen auf das Down-Syndrom: Fokus Perspektive

2 Sichtweisen 
auf das Down-
Syndrom und 
Menschen mit 
Down-Syndrom

Bewertungen, Äußerun-
gen und Grundeinstel-
lungen zum Down-Syn-
drom bzw. Individuen 
mit Down-Syndrom. 
Inkludiert auch Gefühls-
äußerungen. 

2.1 Eher negativ „Vor dem Down-Syndrom, der an-
geborenen Anomalie am 21. Chro-
mosom, fürchten sich viele werdende 
Mütter (…).“ (ZEIT_1992_012)

2.2 Eher positiv „Nehmen Sie zum Beispiel Menschen 
mit Down-Syndrom. Da hat jeder eine 
bestimmte Vorstellung. Tatsächlich 
gibt es medizinisch viele verschie-
dene Arten von Down-Syndrom, es 
gibt Leute, die damit ein Studium 
abgeschlossen haben, aber ganz viele 
denken: Das sind diese kleinen, süßen
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Kategorie Definition Beispiel

Leute, die stark geistig behindert sind 
und eigentlich nichts verstehen. Man 
hat eben ein Image, ein Klischee im 
Kopf. Das stimmt in der Regel nicht.“ 
(FAZ_2012_060)

2.3 Auffangkategorie 
Sichtweisen

„In der ersten Nacht nach der Geburt 
dachte ich: Jetzt ist alles aus. Jetzt 
ist das Leben nur noch traurig. Aber 
schon am nächsten Tag war mir klar: 
Das ist die neue Wirklichkeit, da muss 
ich jetzt durch. Ich habe ihr süße rote 
Sachen angezogen, bin aus dem 
Krankenhaus raus und habe beschlos-
sen, sie zum süßesten Downsyn-
drom-Mädchen der Welt zu machen.“ 
(Zeit_2011_033)

3 Darstellung von Menschen mit Down-Syndrom: Fokus Individuum

3 Beschreibung 
von Personen mit 
Down-Syndrom

Beschreibung von 
Personen mit Down-
Syndrom. Insbesondere 
Fähigkeiten, Talente, 
Handlungen, äußerliche 
Beschreibungen, 
Eigenschaften und 
Verhaltensweisen, aber 
auch Einschränkungen.

„Julia Häusermann ist geistig behin-
dert, sie hat die typischen schräg-
stehenden Augen, den rundlichen 
Körper, die oft hervorstehende Zunge 
eines Menschen mit Down-Syndrom“ 
(Spiegel_2013_024). „Stattdessen gibt 
es - Lebensfreude pur. Die Lebens-
freude, wie sie Verena Heister, Ottavio 
Tavormina und Sebastian Urbanski 
ausstrahlen, die zu den jungen Leuten 
gehören, die Kai Pflaume besucht“ 
(FAZ_2013_086).

4 Lebenswelt und Alltag: Fokus Gesellschaft

4.1 Soziale Beziehun-
gen/Familien-
leben/Elternper-
spektive

Darstellung der 
Familiären Verhältnisse, 
Beziehungen (auch 
außerhalb der Familie), 
Partnerschaft, Se-
xualität. Beschreibung 
der Auswirkungen auf 
das Familienleben mit 
einem Kind mit Down-
Syndrom. 

„Dementsprechend sind viele von 
ihnen voll in die Familie integriert 
und füllen dort ihre Rolle aus.“ 
(ZEIT_1978_008) 
„Von der Last, die Eltern behinderter 
Kinder tragen, wissen die wenigsten 
in diesem Land, auch nicht von ihrer 
Angst: Was wird, wenn wir nicht mehr 
für unser Kind da sein können? Es gibt 
Menschen, die dieses Schicksal meis-
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Kategorie Definition Beispiel

tern; von den darüber geborstenen 
Familien, gescheiterten Ehen, zer-
brochenen Leben ist selten die Rede.“ 
(ZEIT_2011_066)

4.2 Arbeits- und 
Wohnverhält-
nisse

Institutionelle Unter-
bringung, Unter-
bringung im familiären 
Umfeld, betreutes 
Wohnen. Behinderten-
werkstätten oder erster 
Arbeitsmarkt, Berufe die 
ausgeübt werden

„Sie lebt seit einigen Jahren alleine in 
einer kleinen Wohnung, fährt jeden 
Tag mit dem Bus zu ihrer Arbeits-
stelle, die ist in einer Behinderten-
einrichtung und nennt sich „Werk-
statt für angepasstes Arbeiten.“ 
(FAZ_2013_084)

4.3 Schule, KiTa, 
Betreuungs-
situation

Thematisierung von 
Schulbildung und 
pädagogischen Einrich-
tungen. Beschreibung 
von Inklusion. 

„Ihre Eltern wollten trotzdem, dass sie 
auf einer ganz normalen öffentlichen 
Grundschule lernen, gemeinsam 
mit Kindern, die keine Behinderung 
haben. Ein Dreivierteljahr hat es ge-
dauert, bis sie ihr Ziel erreicht haben, 
ein Dreivierteljahr, ausgefüllt mit 
unzähligen Telefonaten, E-Mails und 
Gesprächen mit Gleichgesinnten, 
Lehrern, Kommunal- und Landes-
politikern, mit Veranstaltungen und 
Sitzungen im Freiburger Schulamt. 
Bisher durften Kinder mit sonder-
pädagogischem Förderbedarf in 
Baden-Württemberg in der Regel nur 
in Modellschulen oder in sogenannte 
Außen- oder Kooperationsklassen all-
gemeinbildender Schulen integriert 
werden, oft nur stundenweise“ 
(ZEIT_2011_070).

4.4 Aktivitäten Freizeitgestaltung, 
Kunst, Sport.

„Zehnmal ist Sarah bei den Special 
Olympics schon auf ihren Skiern 
angetreten. Seit sie zwölf ist, trainiert 
sie Slalom und Riesenslalom. Und das 
Training zahlte sich aus: Vier Gold-, 
drei Silber- und fünf Bronzemedaillen 
konnte Sarah dafür bis jetzt mit nach 
Hause nehmen“ (FAZ_2012_080).
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Kategorie Definition Beispiel

4.5 Reaktionen der 
Außenwelt(Dis-
kriminierung, 
Ausgrenzung)

Beschriebene negative 
sowie positive Re-
aktionen auf Person(en) 
mit Down-Syndrom 
durch die Außenwelt. 
Beschreibung von 
negativen Bedingungen 
für Menschen mit 
Down-Syndrom.

„Das bedeutet aber auch, daß 
die zur Zeit skandalös wenigen 
Trainings-Zentren für behinderte 
Kinder und ihre Eltern hierzulande 
dringend erhöht werden müssen“ 
(ZEIT_1978_008).

5 PND und PID im Kontext vom Down-Syndrom: Fokus Diagnostik

5.1 Entscheidungs-
optionen nach 
PND

Darstellung der 
Handlungsoptionen 
nach vorgeburtlicher 
Diagnostik. Thematisie-
rung von Schwanger-
schaftsabbrüchen 
und Fortführung der 
Schwangerschaft nach 
Befund des Down-Syn-
droms. Thematisierung 
von Abtreibungszahlen.

„Da sich durch die Untersuchung der 
im Fruchtwasser enthaltenen fötalen 
Zellen frühzeitig erkennen läßt, ob 
ein Kind geschädigt ist, kann die 
Schwangerschaft rechtzeitig abge-
brochen werden“ (FAZ_1976_011).

5.2 Positiv angese-
hene Folgen von 
PND/PID und 
Befürwortung

Befürwortung Themati-
sierung von als positiv 
dargestellte Folgen, die 
sich durch die PND/PID 
ergeben, bzw. ergeben 
können. Hierunter fallen 
unter anderem Aus-
sagen, die der PND/PID 
zuschreiben, dass sie die 
Geburt eines gesunden 
Kindes ermöglichen, 
die Autonomie der 
Frauen stärken und zu 
einer Leidvermeidung 
beitragen.

„Gegen die genetische Beratung wird 
oft eingewandt, sie führe zu einer 
Erhöhung der Zahl der Schwanger-
schaftsabbrüche. Dies trifft nicht zu, 
denn gerade die pränatale Diagnostik 
ermöglicht es Eltern mit genetischem 
Risiko, eine Schwangerschaft ein-
zugehen“ (FAZ_1978_016).

5.3 Negativ angese-
hene Folgen von 
PND/PID und 
Kritik

Thematisierung von 
als negativ dargestellte 
Folgen, die sich durch 
die PND/PID ergeben, 
bzw. ergeben können. 
Hierunter fallen auch

„Die Botschaft des Staates und der 
Gesellschaft lautet: Niemand muss 
heute ein behindertes Kind zur Welt 
bringen, das unsere Gemeinschaft 
finanziell belastet“ (FAZ_2012_058).
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Folgebefürchtungen, 
der Vorwurf der Selek-
tion von Menschen mit 
Behinderungen und der 
Vorwurf der Diskrimi-
nierung.

5.4 Auffangkategorie 
zu PND/PID

Statements zu PND/
PID, die sich weder den 
positiven noch negativ 
angesehenen Folgen 
zuordnen lassen.

7.2	 Anhang 2: Presseartikelverzeichnis

In diesem Verzeichnis werden alle für die Printmedienanalyse verwendeten Pres-
seartikel aufgeführt. Sie werden nach dem verwendeten Kürzel unter dem sie in die 
Atlas.ti-Datenbank eingespeist wurden, sortiert aufgelistet (Medium_Nummer; 
Bsp.: SPIEGEL_001). Zur Veranschaulichung wurde nachträglich das jeweilige Er-
scheinungsjahr des Artikels hinzugefügt (Medium_Jahreszahl_Nummer; Bsp.: SPIE-
GEL_1976_001). Die aufgeführte Auflistung ist dabei nummerisch nicht durchgän-
gig. Das liegt daran, dass einige Artikel, die zunächst in die Datenbank aufgenommen 
worden waren, einer Überprüfung der Auswahlkriterien aus dem Material und Me-
thodenteil nicht Stand hielten und aus der Datenbank entfernt wurden. Weiter sind 
aufgrund der unterschiedlichen Archivierung in den Datenbanken nicht von allen 
Artikeln Seitenzahlen, Nennung der Ausgabe oder das genaue Datum der Erschei-
nung vorhanden.

Spiegel_1976_001	 19.07.1976 (30) Fernsehen. Mit Widerhaken
Spiegel_1992_005	 26.10.1992 (44) Operation „Sex Wars“
Spiegel_1993_006	 18.01.1993 (3) Schicksalsspruch vom Gen-Orakel
Spiegel_1993_007	 01.02.1993 (5) Menschliche Bomben
Spiegel_1993_008	 24.05.1993 (21) Havarie im Erbgut
Spiegel_1993_009	 07.06.1993 (23) Mongolismus: Test durch Blutentnahme
Spiegel_1994_011	 13.06.1994 (24) Ausstellungskunst von Ver-rückten
Spiegel_2011_013	 11.06.2011 (24) Drinnen vor der Tür
Spiegel_2011_015	 17.10.2011(42) Der Brandstifter
Spiegel_2012_017	 11.06.2012 (24) „Im Zweifel töten“
Spiegel_2012_018	 27.08.2012 (35) „Alles, alles, alles testen“
Spiegel_2012_019	 08.10.2012 (41) Tür zu
Spiegel_2013_021	 18.03.2013 (12) Probleme inklusive
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Spiegel_2013_023	 29.04.2013 (18) Jugend forscht
Spiegel_2013_024	 29.04.2013, Beilage KulturSPIEGEL (5) Normal ist anders
Spiegel_2013_025	 10.06.2013 (24) „So echte Momente hat man heute kaum noch“
Spiegel_2013_026	 24.06.2013 (26) „Ich bin sensibler geworden“
Spiegel_2013_028	 07.10.2013 (41) „Ich hatte Angst, Vater zu sein“
Zeit_1976_001	 07/1976 Erforscht und erfunden
Zeit_1976_002	 36/1976 Erforscht und erfunden
Zeit_1977_004	 22/1977 Wird mein Kind gesund sein?
Zeit_1978_008	 45/1978 Wo das genetische Puzzle nicht aufgeht
Zeit_1978_010	 48/1978 Ein bißchen Glück erschließen
Zeit_1992_011	 12/1992 Schwachsinn beim starken Geschlecht
Zeit_1992_012	 38/1992 Erforscht und erfunden
Zeit_1992_014	 42/1992 Erforscht und erfunden
Zeit_1992_015	 25/1992 Wir müssen das Tabu diskutieren
Zeit_1993_016	 25/1993 Alles im Blut
Zeit_1993_017	 23/1993 Die späte Tragödie
Zeit_1993_018	 42/1993 Leben ohne Perspektive?
Zeit_1993_019	 25/1993 Nachwuchs à la carte?
Zeit_1993_021	 06/1993 So dunkel ist es hier
Zeit_1994_022	 43/1994 Schützendes Vitamin
Zeit_1994_023	 21/1994 Die Zeit vertieft die Wunden
Zeit_1994_024	 18/1994 Nicht löblich, aber normal
Zeit_2012_025 	 21/2012 Was Mutters Blut verrät
Zeit_2011_026	 34/2011 Früher erkennen
Zeit_2013_027	 06/2013 Mutters Blut, Babys Gene
Zeit_2012_028	 14/2012 Der Preis der Selbstverwirklichung
Zeit_2013_029	 27/2013 Unser verborgenes Leben
Zeit_2011_031	 34/2011 Der Trimester-Test
Zeit_2011_032	 39/2011 Anna und die Denkfehler
Zeit_2011_033	 30/2011 ZEIT MAGAZIN, „Meine Mutter hat sehr gehol-

fen“
Zeit_2011_034	 35/2011 Glück des Unwissens
Zeit_2013_035	 29/2013 Seine erste Prüfung
Zeit_2013_036	 28/2013 Erforscht und erfunden. Hirnforschung: Pille bei 

Downsyndrom
Zeit_2013_037	 25/2013 Der einsame Rebell
Zeit_2013_038	 17/2013 Rettende Zeichen
Zeit_2013_039	 44/2013 Die Gewissenhafte
Zeit_2013_040	 30/2013 Erforscht und erfunden. Medizin: Chromosom 

ausgeschaltet
Zeit_2013_041	 25/2013 Durchleuchteter Nachwuchs
Zeit_2013_042	 10/2013 Trauma, Kampf, Sieg
Zeit_2013_043	 09/2013 Sehnsucht nach dem russischen Bruder
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Zeit_2012_045	 16/2012 Gefährliche Spermien
Zeit_2011_046	 36/2011 Mehr Druck (Leserbrief ZEIT Nr. 34)
Zeit_2011_047	 27/2011 Mit Gewissen und Verstand
Zeit_2011_048	 15/2011 Abgrund, von oben gesehen
Zeit_2013_049	 47/2013 Was mein LEBEN reicher macht
Zeit_2013_050	 34/2013 Sie kann lächeln
Zeit_2013_051	 13/2013 Wie viel anders ist normal?
Zeit_2012_053	 47/2012 Von woanders. Über das Leben mit einem behinder-

ten Kind
Zeit_2012_054	 47/2012 Kassensturz, ZEIT MAGAZIN
Zeit_2012_055	 43/2012 Was mein LEBEN reicher macht
Zeit_2012_056	 33/2012 Erforscht und erfunden
Zeit_2012_057	 33/2012 Zeitsprung
Zeit_2012_058	 29/2012 Es gibt ein Leben nach Assad
Zeit_2012_059	 25/2012 Decodierte Babys
Zeit_2012_061	 12/2012 Was mein LEBEN reicher macht
Zeit_2012_064	 03/2012 Dass es dich gibt ZEIT MAGAZIN
Zeit_2011_065	 38/2011 Was mein LEBEN reicher macht
Zeit_2011_066	 34/2011 Lebenslügen
Zeit_2011_068	 25/2011 Pennys zählen – so wie Poormum es tut
Zeit_2011_069	 23/2011 Männergespräche
Zeit_2011_070	 21/2011 Die ganz normale Vielfalt
Zeit_2011_072	 06/2011 Drum prüfe, wer sich bindet
Zeit_2011_073	 05/2011 Ist das menschenwürdig?
Zeit_2011_074	 04/2011 Aus Liebe zum Leben
FAZ_1976_001 	 03.01.1976, S. 11 Unter Schuldgefühlen leidende Eltern
FAZ_1976_002	 06.01.1976, S. 17 Mongolismus
FAZ_1976_003	 23.01.1976, S. 8 Genetische Beratungsstellen sind notwendig
FAZ_1976_004	 24.01.1976, S. 7 Mongolismus zuallererst ein pädagogisches 

Problem
FAZ_1976_006	 11.02.1976, S. 28 Vielfältige Ursachen des Mongolismus
FAZ_1976_009	 30.06.1976, S. 27 Rückgang des Mongolismus in den 

westlichen Ländern
FAZ_1976_011	 27.10.1976, S. 31 Mongolismus häufiger als vermutet
FAZ_1977_012	 13.05.1977, S. 8 Türkischer Zell-Therapeut ist Tierarzt
FAZ_1977_013	 08.09.1977, S. 7 Humangenetische Beratung als staatliche 

Gesundheitsfürsorge
FAZ_1978_014	 22.03.1978, S. 30 Wachstumsstörungen während der 

Schwangerschaft
FAZ_1978_015	 04.04.1978, S. 11 Mongoloide Kinder
FAZ_1978_016	 26.05.1978, S. 8 Manches mongoloide Kind brauchte nicht 

auf die Welt zu kommen
FAZ_1978_017	 07.06.1978, S. 11 Mongoloide Kinder
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FAZ_1978_018	 07.06.1978, S. 11 Durchaus Sinn
FAZ_1978_019	 19.06.1978, S. 9 Rechnung des Unmenschen
FAZ_1978_020	 29.06. 1978, S. 6 Falscher Platz
FAZ_1978_021	 22.07.1978, S. 7 Mongoloide Kinder
FAZ_1978_022	 26.08.1978, S. 7 Rechtlose Babys
FAZ_1994_023	 21.09.1994, Nr. 220, S. N1 Trisomie und Demenz genetisch 

verbunden?
FAZ_1994_024	 03.08.1994, Nr. 178, S. N1 Verwirrende Erbschäden
FAZ_1994_026	 06.06.1994, Nr. 128, S. 37 Niedrige Klinken, hoher Komfort
FAZ_1994_029	 05.04.1994, Nr. 78, S. 32 Genetiker von Rang
FAZ_1993_030	 08.12.1993, Nr. 285, S. N2 Die Botschaft des Blutes
FAZ_1993_031	 15.11.1993, Nr. 266, S. L9 Erst kommt die Freiheit, dann 

kommt die Moral
FAZ_1993_032	 20.10.1993, Nr. 244, S. N4 Erbveränderungen von Gendosis 

abhängig
FAZ_1993_033	 01.09.1993, Nr. 202, S. N1 Bluttests für Risikoschwanger-

schaften
FAZ_1993_035	 01.04.1993, Nr. 77, S. 31 Gesucht wird nicht der Schnellste, 

sondern das Größte in jedem
FAZ_1992_036	 23.09.1992, S. N2 Bluttests zeigt Trisomie an
FAZ_1992_038	 20.05.1992, S. N1 Verführerischer Ultraschall
FAZ_1992_039	 04.05.1992, S. 13 Jetzt müssen die werdenden Mütter selbst 

entscheiden
FAZ_1992_040	 02.04.1992, S. 9 Junge in Kiste einbetoniert
FAZ_2011_041	 22.01.2011, Nr. 18, S. 31 Wie die Tigermutter ihre Kinder 

zum Siegen drillt
FAZ_2011_042	 05.02.2011, Nr. 30, S. 8 Wer fragt nach den Gründen der 

Kinderlosigkeit?
FAZ_2011_043	 08.03.2011, Nr. 56, S. 29 Perfektion liegt in der Luft und im 

Blut
FAZ_2011_044	 08.03.2011, Nr. 56, S. 29 Ihn würde der Leberfleck stören
FAZ_2011_045	 09.03.2011, Nr. 57, S. 31 Wie lange werden die Barrieren 

halten?
FAZ_2011_046	 04.04.2011, Nr. 79, S. 29 Um uns ist Krieg
FAZ_2011_047	 03.05.2011, Nr. 102, S. 34 Ein mit Zähigkeit verteidigtes 

Leben
FAZ_2011_048	 29.06.2011, Nr. 148, S. N2 Die Entscheidung trifft man 

nicht ohne Schuldgefühle
FAZ_2011_049	 07.07.2011, Nr. 155, S. 29 Wider den PID-Alarmismus
FAZ_2011_050	 27.07.2011, Nr.172, S. N1 Die neuen Checklisten für das 

Ungeborene
FAZ_2011_051	 29.08.2011, Nr. 200, S. 5 Hüppe rügt „Selektion“
FAZ_2011_052	 13.09.2011, Nr. 213, S. 6 Marie will ans Meer…
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FAZ_2011_054	 14.11.2011, Nr. 265, S. 17 „Genanalyse gibt es bald für 1000 
Dollar“

FAZ_2012_056	 18.02.2012, Nr. 42, S. 34 Wer Behinderung sucht, findet
FAZ_2012_058	 21.03.2012, Nr. 69, S. 1 An den ausgefransten Rändern
FAZ_2012_060	 21.05.2012, Nr. 117, S. 20 „Die Behinderung ist nicht das 

Wesentliche“
FAZ_2012_061	 30.05.2012, Nr. 124, S. N6 Unbehindert glücklich sein
FAZ_2012_062	 09.06.2012, Nr. 132, S. 37 Der Doktor und der liebe 

Embryo
FAZ_2012_063	 07.07.2012, Nr. 156, S. 2 Der Test als Form der Heuchelei
FAZ_2012_064	 07.07.2012, Nr. 156, S. 4 Streit über Test auf Down-Syn-

drom
FAZ_2012_065	 01.08.2012, Nr. 177, S. 7 Vorgeburtlicher Trisomie-21-Test 

bald auf dem Markt
FAZ_2012_066	 11.08.2012, Nr. 186, S. 4 Neue Diskussion über den Triso-

mie-Test
FAZ_2012_067	 20.08.2012, Nr. 193, S. 5 Ausland in Kürze
FAZ_2012_068	 21.08.2012, Nr. 194, S. 1 Segen? Fluch!
FAZ_2012_069	 21.08.2012, Nr. 194, S. 1 Bluttest auf Down-Syndrom in 

Deutschland verfügbar
FAZ_2012_070	 21.08.2012, Nr. 194, S. 27 Was ist, wenn der Mensch 

ausgestellt wird?
FAZ_2012_071	 22.08.2012, Nr. 195, S. 6 Schon der Verdacht ist fast ein 

Todesurteil
FAZ_2012_072	 27.08.2012, Nr. 199, S. 27 Sie kümmern sich nicht um uns
FAZ_2012_073	 31.08.2012, Nr. 203, S. 9 Auf dem Weg zum Gipfel
FAZ_2012_074	 05.09.2012, Nr. 207, S. 7 Herz auf zwei Beinen
FAZ_2012_075	 05.09.2012, Nr. 207, S. 7 Mehr positive Erfahrungsmöglich-

keiten
FAZ_2012_076	 06.09.2012, Nr. 208, S. 6 „Ein schwieriges Jahr mit Amerika“
FAZ_2012_078	 10.10.2012, Nr. 236, S. N6 Ziemlich beste Freunde
FAZ_2012_079	 05.12.2012, Nr. 284, S. N2 Lithium als Chance beim 

Downsyndrom?
FAZ_2012_080	 12.12.2012, Nr. 290, S. N6 Handicap mit Handicap
FAZ_2012_081	 13.12.2012, Nr. 291, S. 29 Sie befinden sich hier auf einer 

Expedition
FAZ_2012_082	 29.12.2012, Nr. 303, S. Z3 Lasst mich bloß nicht hängen!
FAZ_2013_084	 17.01.2013, Nr. 14, S. 23 Neureuther als Vorläufer
FAZ_2013_086	 08.05.2013, Nr. 106, S. 31 Der Besuch des unbefangenen 

Moderators
FAZ_2013_087	 25.05.2013, Nr. 119, S.1 Leben und nicht leben lassen
FAZ_2013_088	 19.06,2013, Nr. 139, S. 31 Was für eine fabelhafte Welt
FAZ_2013_089	 22.06.2013, Nr. 142, S. 35 Nichts sehen, nichts hören
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FAZ_2013_090	 26.06.2013, Nr. 145, S. N2 Ein fragwürdiger Kompromiss 
für Mütter

FAZ_2013_091	 29.06.2013, Nr. 148, S. 36 Die Türme der Goldstein Galerie
FAZ_2013_092	 17.08.2013, Nr. 190, S. 18 Rosalía Mera
FAZ_2013_093	 24.08.2013, Nr. 196, S. 8 Im ersten Jahr 6000 Bluttests auf 

Down-Syndrom
FAZ_2013_094	 18.09.2013, Nr. 217, S. N6 Therapie auf vier Hufen
FAZ_2013_096	 13.11.2013, Nr. 264, S. 33 Was, zum Teufel, stellen wir mit 

diesen Hexen an?
FAZ_2013_098	 20.11.2013, Nr. 270, S. 31 Der eine ist robust, der andere 

wie aus dem Ei gepellt
FAZ_2013_099	 29.11.2013, Nr. 278, S. 32 Kein Recht auf ein Kind?
FAZ_2013_101	 18.12.2013. Nr. 294, S. N1 Schnelltest auf Gendefekte in der 

Retorte
FAZ_2012_102	 14.11.2012, Nr. 266, S. N1 Plagiat mit Pränataltest
FAZ_2013_103	 02.05.2013, Nr. 101, S. 31 So lassen sich auch moralische 

Konflikte kleinkochen
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Inklusion oder Selektion?
Das Bild vom Down-Syndrom vor dem Hintergrund der 

Geschichte der Pränatal- und Präimplantationsdiagnostik 

Eine qualitativ-empirische Analyse
bundesrepublikanischer Printmedien

Das Down-Syndrom steht wie kaum eine andere vorgeburtlich feststellbare ge-
netische Veränderung im Fokus der Pränataldiagnostik (PND). In der aktuellen 

gesellschaftlichen Debatte über den non-invasiven pränatalen Test (NIPT) wird 
die Möglichkeit vorgeburtlicher Selektion kontrovers diskutiert. Dies geschieht 
insbesondere vor dem Hintergrund eines gesellschaftlichen Wandels hin zu mehr 
Inklusion und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen. Die fortschreitende 
Ausweitung der PND wirft nicht zuletzt die Frage auf, ob durch die Praxis der prä-
natalen Medizin ein defi zitorientiertes Bild von Behinderung transportiert wird. 
Die vorliegende Dissertation nähert sich diesem medizinethisch-gesellschaftli-
chen Thema aus historischer Perspektive. Ausgangspunkt ist die Frage, ob und 
wie sich das Bild vom Down-Syndrom seit der Einführung der vorgeburtlichen 
Diagnostik Mitte der 1970er Jahre in der Bundesrepublik Deutschland verändert 
hat. Als empirische Grundlage wird die Darstellung des Down-Syndroms in aus-
gewählten bundesdeutschen Printmedien mittels qualitativer Inhaltsanalyse un-
tersucht. Als zeitlicher Rahmen dienen die Einführungsjahre neuer technischer 
Verfahren, wie der Amniozentese (1970er Jahre), des Triple-Tests (1990er Jahre) 
sowie des NIPT und der Präimplantationsdiagnostik (2010er Jahre). 
Die Ergebnisse zeigen, wie sich Vorstellungen und Ansichten vom Down-Syndrom 
im Spannungsfeld zwischen gesellschaftlichem Wertewandel und medizinischem 
Fortschritt entwickelt haben. Ausgehend davon werden Annahmen der medizi-
nethischen Debatte über mögliche Auswirkungen der vorgeburtlichen Diagnostik 
auf Menschen mit Down-Syndrom empirisch eingeordnet und kritisch refl ektiert. 
Die vorliegende Studie leistet damit einen wichtigen Beitrag zum Verständnis his-
torischer Kontinuitäten einer hochaktuellen gesellschaftlichen Problematik.
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